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Informacje na temat Rejestru dzieci z ubytkiem sluchu

Podstawy

Rejestr dzieci z ubytkiem stuchu rejestruje dzieci, ktore nie przeszty zatwierdzonego badania stuchu jako noworodki
lub dzieci w wieku 0-18 lat, u ktorych zdiagnozowano trwaty ubytek stuchu. Trwaty ubytek shuchu u dzieci moze
mie¢ powazne konsekwencje, a bez doradztwa dzieci sg narazone na ryzyko pozostania w tyle za normalnie
styszacymi rowiesnikami w zakresie jezyka i komunikacji, funkcjonowania poznawczego, umiejetnosci czytania i
pisania oraz rozwoju spoteczno-emocjonalnego. Gromadzenie i ocena danych dostarczy wiedzy na temat czynnikow
wptywajacych na stuch, funkcjonowanie jezykowe i psychospoteczne dzieci z ubytkiem stuchu.

Cel

Celem rejestru jest zapewnienie jakosci odpowiedniego i bezpiecznego leczenia dla calej grupy pacjentow oraz
zwigkszenie wiedzy na temat leczenia zar6wno dla poszczegdlnych pacjentow, jak i dla catej grupy pacjentow.
Rejestr moze przyczynic si¢ do lepszej i bardziej ujednoliconej obstugi, stymulowaé zwigkszone zainteresowanie i
badania w tej dziedzinie oraz rozpowszechnia¢ wiedzg wsrdd ludnosci.

Co nalezy rejestrowaé?
Rejestrowane informacje obejmuja rok urodzenia, miejsce zamieszkania, diagnoze, oceng i leczenie, zdiagnozowane

trudnosci inne niz ubytek stuchu oraz informacje o dziecku przekazane przez rodzicow.

Wigcej informacji na temat rejestru znajduje si¢ na stronie internetowej https://horselsregisteret.no.

Skad nalezy uzyskiwa¢ informacje?

Informacje na temat dziecka sa uzyskiwane od specjalistow w zwigzku ze skierowaniami i wizytami na oddziale
laryngologicznym, gdy badanie stuchu u noworodka nie zostalo zatwierdzone, gdy zdiagnozowano trwaly ubytek
stuchu oraz podczas badan kontrolnych w wieku 3, 6, 10 i 15 lat. W przypadku dzieci z trwatym ubytkiem stuchu
kwestionariusze beda wysytane droga elektroniczng do rodzicéw przed odpowiednimi badaniami kontrolnymi w
celu uzyskania informacji o dziecku.

Prawo dostepu, prawo do zmian i prawo do zastrzezen

Zgodnie z art. 24-25 i kolejnymi ustawy o rejestrze zdrowia moze Pan/Pani w dowolnym momencie zazada¢ dostepu
do zarejestrowanych informacji o dziecku lub zazada¢ poprawienia lub usunigcia tych informacji. Ma Pan/Pani
prawo sprzeciwic si¢ przechowywaniu i dalszemu wykorzystywaniu danych osobowych i zdrowotnych dotyczacych
jego dziecka W Rejestrze dzieci z ubytkiem stuchu. Je$li nie wyraza Pan/Pani zgody, aby informacje o Pana/Pani
dziecku byty przechowywane, moze Pan/Pani w dowolnej chwili i bez podawania powodu zastrzec prawo do
rejestracji. Zastrzezenie lub jego pdzniejsze odwotanie nie bedzie miato wptywu na program leczenia dziecka.
Informacje o dziecku w rejestrze zostang wowczas usuniete. Szpital Sw. Olafa jako administrator danych bedzie
jednakze nadal przetwarza¢ dane w zakresie niezb¢dnym do wypetnienia obowigzku firmy polegajacego na
zapewnieniu, ze osoby, ktdre sprzeciwily si¢ rejestracji, nie zostang do niej ponownie wlaczone. Usunigcie danych
nie bedzie obejmowac usunigcia z anonimowych plikow badawczych, ktore zostaty juz wykorzystane w badaniach.

Moze Pan/Pani zastrzec prawo do rejestracji swojego dziecka, logujac si¢ na stronie www.helsenorge.no,
powiadamiajac nas o tym w zwigzku z wizytg na oddziale laryngologicznym lub kontaktujgc si¢ z Rejestrem dzieci z
ubytkiem stuchu. Wytyczne dotyczace prawa do informacji, dostepu, usuwania i blokowania danych mozna znalez¢
pod adresem https://tjenester.helsenorge.no/helseregistre oraz na stronie internetowej https://horselsregisteret.no .

Moze Pan/Pani skontaktowa¢ si¢ z Norweskim Urzedem Ochrony Danych lub Panstwowa Inspekcja Zdrowia, jesli
uwaza Pan/Pani, Ze informacje o Pana/Pani stanie zdrowia nie sg przetwarzane zgodnie z przepisami dotyczacymi
rejestrow jakosci medycznej lub innymi odpowiednimi przepisami.
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Prawa i zasady

Rejestr dzieci z ubytkiem stuchu jest regulowany przez przepisy dotyczace rejestrow jakosci medycznej, ustawe o
rejestrze zdrowia i ogdlne rozporzadzenie o ochronie danych. Rejestr realizuje zadania w interesie publicznym i ma
podstawe prawng w art. 6 ust. 1 lit. e) i art. 9 ust. 2 lit. g), h), i) oraz j) ogdlnego rozporzadzenia o ochronie danych.
Ustawa o rejestrze zdrowia i przepisy dotyczace rejestrow jakosci medycznej stanowia uzupelniajaca podstawe
prawna w prawie krajowym. Informacje o kontakcie dziecka ze specjalistyczng stuzba zdrowia moga by¢
gromadzone i wykorzystywane przez rejestr bez zgody, ale ma Pan/Pani prawo do informacji i zastrzezen co do
przetwarzania danych dziecka przez rejestr. Dane w rejestrze beda przechowywane tak dtugo, jak rejestr ma
podstawe do przetwarzania zgodnie z art. 6 (1) (e) ogdlnego rozporzadzenia o ochronie danych i przepisow
dotyczacych rejestrow jakosci medycznej oraz tak dtugo, jak jest to istotne i niezb¢dne do celow przetwarzania.

Rejestracja informacji odbywa si¢ drogg elektroniczng i jest zabezpieczona przed dostepem o0s6b nieupowaznionych.
Wszystkie dane beda przetwarzane z poszanowaniem ochrony danych osobowych oraz prywatnosci, oraz zgodnie z
obowigzujacymi przepisami prawa.

Przetwarzanie danych zawartych w rejestrze

Informacje w rejestrze sa przechowywane w formie odidentyfikowanej, tj. osobisty numer identyfikacyjny jest
zastgpiony kodem. Kazdy, kto ma wiedze na temat informacji zawartych w rejestrze, ma obowiazek zachowania
poufnosci. Pana/Pani dane osobowe moga by¢ udostepniane lub w inny sposéb przekazywane jedynie w przypadku,
gdy dzieje si¢ to zgodnie z wtasciwymi przepisami prawa, np. przepisami dotyczacymi zachowania poufnos$ci oraz
postanowieniami europejskiego rozporzadzenia o ochronie danych osobowych. Informacje z rejestru moga by¢
wykorzystywane do zarzadzania shuzba zdrowia, poprawy jakos$ci leczenia i badan.

Informacje z dokumentacji medycznej mogg zosta¢ uzyskane w celu wyjasnienia szczegotow diagnozy i
zastosowanego leczenia. Ponadto rejestr bedzie w stanie uzyskac i zestawi¢ odpowiednie dodatkowe informacje z
innych krajowych rejestréw jakosci medycznej i rejestrow zdrowia ustanowionych zgodnie z art. 8-11 ustawy o
rejestrze zdrowia, z informacjami w Norweskim rejestrze ludnosci oraz z informacjami spoteczno-ekonomicznymi w
innych rejestrach publicznych. Przyktady odpowiednich rejestréw publicznych i badan populacji: Norweski Rejestr
Pacjentow, Medyczny Rejestr Urodzen, Norweski Rejestr Jakosci dla Medycyny Noworodkowej, Rejestr Recept,
Rejestr Nowotworow, Rejestr Przyczyn Zgondw, rejestry w Norweskim Urzedzie Statystycznym, Krajowym
Urzedzie Ubezpieczen, Norweskim Urzgdzie Pracy 1 Opieki Spotecznej, bazy danych Urzedu podatkowego, badania
populacji zawarte w Conor, odpowiednie podrejestry laryngologiczne, Krajowe Badanie Zdrowia, Badanie Tromsg,
HUNT i KUHR (Kontrola i wyptata zwrotow kosztow opieki zdrowotnej). Potaczenia z Norweskim Rejestrem
Pacjentéw beda tworzone regularnie w celu pomiaru zasiggu i waznosci Rejestru dzieci z ubytkiem stuchu.

Nawigzano wspotprace z innymi skandynawskimi rejestrami dzieci z ubytkiem stuchu. Planowane jest regularne
porownywanie zanonimizowanych zestawdw danych i inicjowanie miedzynarodowych badan opartych na r6znych
rejestrach. Moga Panstwo zosta¢ zaproszeni do udziatu w specjalnych projektach badawczych zwigzanych z celem
rejestru.

Kazde zestawienie danych wymaga uprzedniej autoryzacji przez upowaznione organy rzadowe. Wyniki oparte na
analizach z rejestru nie mogg by¢ przypisane do poszczeg6élnych osob.

Roczne raporty krajowe beda przygotowywane na podstawie rejestru, a dane bedg dostgpne publicznie na stronach
internetowych wymienionych ponizej. Wyniki bgda na biezaco publikowane na profesjonalnych zebraniach oraz w

krajowych i miedzynarodowych czasopismach medycznych.

Wigcej informacji na temat rejestru: www.kvalitetsregistre.no oraz https://horselsregisteret.no
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