Pismo informacyjne o Panstwowym rejestrze jakosci terapi
elektrowstrzagsami (Panstwowy rejestr ECT)

To jest pismo dla Pana/Pani z informacja o tym jak dane o Panu/Pani sg gromadzone oraz
jak sg przetwarzane w Panstwowym rejestrze ECT (NER). Prosimy aby poswiecic czas na
przeczytanie owego pisma oraz skontaktowanie sie z osobg prowadzgca lub z NER jesli jest
cos nad czym Pan/Pani sie zastanawia.

Dlaczego dostaje to pismo informacyjne? Otrzymat(a) pan/pani to pismo dlatego ze
Pan/Pani, lub ktos z Pana/Pani bliskich, jest w trakcie terapi elektrowstrszasami w jednym z
Norweskich szpitali. Informacja o leczeniu ECT zostaje zgtaszana w NER. W pismie znajdzie
Pan/Pani informacje o tym jak NER przetwarza dane o Panu/Pani, jakie ma Pan/Pani prawa,
i jak mozna skorzystac ze swoich praw.

Co musze zrobié¢? Pan/Pani nie musi robi¢ nic, chyba Ze chciatby/chciataby Pan/Pani
zastrzec sie gromadzeniu danych o Panu/Pani przez NER. Oraz w wypadku gdzie
chciatby/chciataby Pan/Pani miec wglad do danych lub mozliwos¢ skorygowania lub
skasowania danych. Wiecej informacji o tym w dalszej cze$ci pisma.

Co to Panstwowy rejestr ECT? Panstwowy rejestr ECT (NER) to panstwowy medyczny
rejestr jakosci w ktérym gromadzi sie dane o leczeniach ECT w Norweskich szpitalach.
Celem NER jest zdobycie przegladu leczen ECT przeprowadzanych w Norwegi,
przyczynieniem sie do zapewniania jakosci w dziatalnosci, zdobywaniu wiedzy o pacjentach i
ich doswiadczeniach zwigzanych z leczeniem, a takze przyczenienie sie do projektéw
badawczych odnos$nie ECT. Helse Bergen HF ma odpowiedzialnosc za administrowanie
danych komputerowych, i ma zapewni¢ ze dane osobowe oraz dane odnosnie stanu zdrowia
w rejestrze sg przetwarzane w bezpieczny sposéb z wytycznymi RODO i tajemnica lekarska.
Rozporzadzenie dla medycznych rejestrow jakosci regulujg w jaki sposdb NER jest
prowadzony.

Jakie dane o mnie znajdujg sie w Panstwowym rejestrze ECT? NER zawiera dane o
Pana/Pani leczeniu ECT. Dane sg gromadzone z Pana/Pani kartoteki medycznej i badan
zwigzanych z leczeniem i planowanymi kontrolami po6t roku po zakonczeniu leczenia. Dane
ktore wchodzg w skfad rejestru to imie, numer personalny, diagnozy i zastosowane leczenia,
dane o stanie zrowia, w tym takze stopien symptomow, aktualna historia choréb, efekty
uboczne i zdanie pacjenta o leczeniu. Techniczne i kliniczne dane z Pana/Pani leczenia
mogg takze by¢ zarejstrowane. Przed i po leczeniu ECT, oraz p6t roku po zakonczonym
leczeniu moze kto$ sie z Panem/Panig skontaktowaé by zada¢ pytania o Pana/Pani zdrowie i
0 odczucia odnosnie leczenia a takze ewentualne skutki uboczne. Aby zapewni¢ iz dane
ktére sg w NER sg poprawne a takze po to aby moc poréwnywacé dane w NER z danymi z
innych rejestréw sg owe dane potgczone z Pana/Pani tozsamoscig. Moze Pan/Pani znalesc
wiecej informacji o Panstwowym rejestrze ECT na stronie
helse-bergen.no/nasjonalt-kvalitetsregister-for-elektrokonvulsiv-terapi-ect

Co dzieje sie z moimi danymi? Nie bedzie mozna Pana/Panig zidentyfikowaé na podstawie
raportéw z NER. Roczny raport z rejestru powstaje na podstawie anonimowie gromadzonych
i publicznie dostepnych danych z www.kvalitetsregistre.no. Tutaj bedzie widac¢ jakie dane sg
rejestrowane.

Jednym z celow rejestru jakosci jest zdobywanie nowej wiedzy o leczeniu a to moze
wymagaé udostepnienia danych z badan i projektow albo tgczenia danych z innymi
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http://www.kvalitetsregistre.no/

rejestrami. Pana/Pani dane osobowe moga tylko by¢ udostepnione do projektu badawczego
regionalnego komitetu etyki albo innych aktualnych organéw publicznych ktérych wymaga
tego prawo. Do projektéw badawczych moze by¢ aktualne powigzanie Pana/Pani danych z
rejestru razem z danymi z dziennika medycznego, a takze z innymi publicznymi rejestrami
takimi jak na przykfad Norsk Pasientregister (Norweski rejestr pacjenta), Norweski rejestr
Panstwowy (Folkeregister), rejestr farmaeceutyczny (Legemiddelregisteret), rejestr przy
Centralnym biurze statystyki (register ved statistisk sentralbyrd), oraz Panstwowy rejestr
leczenia i strzezenia zdrowia psychicznego dla dorostych (Nasjonalt Kvalitetsregister for
Behandling i Psykisk Helsevern voksne). Pana/Pani dane osobowe mogg w niektorych
przypadkach zosta¢ udostepnione za granice, takze krajom gdzie zasady dotyczgce danych
osobowych sg mniej regulowane niz w Norwegi. W takim uktadzie wymagana jest gwarancja
ze Pana/Pani dane zostang przechowywane z wytycznymi praw Europeiskich.

Dane sg zapisywane tak dtugo jak bedzie to potrzebne aby méc spetnic¢ cel zgodny z
rejstracja, w zgodzie z panujgcymi prawami i przepisami i z szacunkiem do ochrony danych.
Wszystkie zgromadzone dane sg traktowane poufnie, i kazdy kto pracuje przy danych z
rejestru ma tajemnice zawodowa.

Moje prawa do rezerwacji, wgladu, korygowania i usuwania [danych]. Jesli nie zyczy
Pan/Pani sobie aby dane o Panu/Pani byty zapisywane w NER, moze Pan/Pani
kiedykolwiek, bez powodu zastrzec sie przed tym. Moze Pan/Pani takze prosi¢ o wglad do
danych ktére sg o Panu/Pani zapisywane, a takze o korygowanie i/albo usuwanie [danych].
Nie ma to zadnych konsekwenciji dla leczenia ktére Pan/Pani odbywa. Jesli chce Pan/Pani
zastrzec dane, moze to Pan/Pani zrobi¢ samemu/sama pod ustawieniami prywatnosci na
helsenorge.no, albo poprzez skontaktowanie sie z szpitalem/oddziatem gdzie ECT zostato
zorganizowane. Jesli zyczy Pan/Pani sobie wiecej informacji moze sie Pan/Pani
skontaktowac¢ z Panstwowym rejestrem ECT bezposrednio.

Helse Bergen HF wyznaczyto petnomocnika do spraw ochrony danych ktéry ma przyczyni¢
sie do tego aby dane osobowe byly przetwarzanie zgodnie z prawem, i aby zadbac o to aby
Pana/Pani prawa do ochrony danych osobowych byty zachowane. Moze sie Pan/Pani
skontaktowac¢ z petnomocnikiem do spraw ochrony danych przez telefon pod numerem
55975558, albo poprzez mejla pod adresem personvernombudet@helse-bergen.no. Jesli
uwaza Pan/Pani ze Pana/pani prawa do ochrony danych osobowych zostaty ztamane ma
Pan/Pani prawo skontaktowac sie z Norweskim organem ochrony danych (Datatilsynet) lub
Panstwowym nazdorem zdrowotnym (Statens Helsestilsyn).

Pozdrowienia Panstwowy rejestr ECT przy kierowniku Hallvard Lund-Heimark
Szczegdty kontaktu do Panstwowego rejestru ECT:

nasjonaltectregister@helse-bergen.no

Szczegdty kontaktu do lokalnego oddziatu ECT:
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