Jakie opcje mam do wyboru?

Jesli zgadzasz sie, aby Twoje dane byty
wykorzystywane do pomocy w odpowiedzi na
wazne pytania z zakresu zdrowia lub do
ulepszania ustug opieki zdrowotnej
skierowanych do Ciebie, Twojej rodziny i
innych osdéb, nie musisz podejmowaé zadnych
dziatan. Twoje dane sg automatycznie
wykorzystywane do tych celéw.

Mozesz jednak zrezygnowac z
wykorzystywania Twoich danych do badan i
udoskonalania ustug opieki zdrowotnej. Kazda
osoba, ktéra ukoniczyta 13 lat i mieszka w Anglii
moze zrezygnowac z wykorzystywania swoich
danych do celéw badawczych. Jesli mieszkasz
w innym miejscu w Wielkiej Brytanii, Twoje
dane mogg by¢ wykorzystywane w inny
sposob.

Dalsze informacje znajdziesz na stronie

@ www.nhs.uk/your-nhs-data-matters

O organizacji PIONEER

PIONEER umozliwia naukowcom bezpieczne
korzystanie z danych medycznych pacjentéw w
celu udoskonalania diagnostyki, leczenia i ustug
opieki zdrowotnej. Takie dziatania mogg
potencjalnie poprawié zycie tysiecy pacjentéw.

Dane PIONEER pochodzg od jednostek
Swiadczacych ustugi doraznej opieki
zdrowotnej, takich jak pogotowie ratunkowe i
oddziaty ratunkowe. Opieka dorazna - czyli
nieplanowana opieka medyczna - stanowi
ogromnag czes$¢ pracy NHS, dlatego badania w
tym obszarze sg niezwykle istotne.

Nasz panel ztozony z cztonkdéw spoteczeristwa
pomaga nam w decydowaniu o tym, ktdére
projekty wspieramy. Jedli z jakiegokolwiek
powodu panel odméwi udostepnienia danych
do realizacji konkretnego projektu
badawczego, dane nie zostang udostepnione.

Wiecej informacji na temat badan
wspieranych przez PIONEER znajdziesz na
stronie

( pioneerdatahub.co.uk/
your-data-could-improves-lives

Jesli Ty, cztonek Twojej rodziny lub znajomy
potrzebujecie tych informacji w innym jezyku,
na naszej stronie internetowej znajdziecie ich
wersje audio oraz pliki PDF do
pobrania/drukowania.

PIONEER jest czescig grupy osrodkéw
badawczych zajmujacych sie danymi
medycznymi, finansowang przez Health Data
Research UK oraz UK Research and Innovation.
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Twoje dane medyczne mogq uratowac zycie

Wykorzystywanie rutynowo gromadzonych
danych medycznych do badan umozliwia
poprawe doswiadczen pacjentdéw i wynikow
ich leczenia.

Dowiedz sie wiecej o projektach zdrowotnych
wspieranych przez PIONEER, o tym, jak dane
medyczne sg wykorzystywane do badan i jakie
masz mozliwosci wyboru.

@ pioneerdatahub.co.uk/your-data-could-save-lives



Potencjat do poprawy jakosci zycia

Dane medyczne to informacje, ktore lekarze i
pielegniarki gromadzg na temat pacjenta podczas
jego wizyt w szpitalu, u lekarza rodzinnego lub w
innej placéwce opieki zdrowotnej. Zgromadzone
dane pozwalaja zapewni¢ pacjentowi najlepsza
mozliwg opieke medyczng, a takze s3
wykorzystywane do badan, ktére maja na celu
opracowanie nowych metod leczenia pacjentow
oraz poprawe jakosci ustug opieki zdrowotnej.

Dane medyczne, ktére wykorzystywane sg do
badan, podlegajg anonimizacji. Oznacza to
usuniecie z nich wszystkich elementéw, ktore
pozwalajg na identyfikacje pacjenta. Na podstawie
zanonimizowanych danych naukowcy nie maja
mozliwosci zidentyfikowania pacjenta.

Miliony danych medycznych pacjentéw
przechowywanych przez NHS majg ogromny
potencjat badawczy.

Aby badania z wykorzystaniem danych medycznych
pacjentéw przyczynity sie do poprawy opieki
zdrowotnej dla wszystkich pacjentéw, muszg
odzwierciedlaé jak najszerszg ich grupe: osoby o
réoznym pochodzeniu etnicznym, z réznych
srodowisk i z réznymi problemami zdrowotnymi.
Dlatego tez dane medyczne kazdego pacjenta s3
automatycznie wykorzystywane do badan, z
wyjatkiem sytuacji, kiedy pacjent nie wyrazi na to
zgody.

Jakie dane s3 gromadzone?

Twoja dokumentacja medyczna zawiera
informacje o Tobie i Twoim zdrowiu np.:

Wiek

Pochodzenie etniczne

Objawy

Schorzenia i choroby

Wszelkie przebyte badania, np. badania krwi
Wyniki badan

Wyniki przeswietlen, np. zdjecia rentgenowskie
Postawione diagnozy

Przepisane leczenie
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Twoje imie i nazwisko, numer NHS, data
urodzenia i adres, ktére sg zawarte w Twoich
danych medycznych, nigdy nie sg
udostepnianie do celdow badawczych, aby
chroni¢ Twojg prywatnosc.
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Kto ma dostep do danych?

Dane sg udostepniane naukowcom tylko po
doktadnym rozwazeniu celu ich udostepnienia.
Naukowecy i ich projekty muszg spetniac
surowe wymogi prawne i etyczne, aby uzyskac
dostep do Twoich danych.

Twoje dane zdrowotne s3 udostepniane
wytacznie

© Zaufanym naukowcom, przeszkolonym w
zakresie bezpiecznego obchodzenia sie z
danymi

Do realizacji projektow badawczych, ktore
potencjalnie mogg przynies¢ korzysci
spoteczenstwu

Naukowcy uzyskaja dostep do Twoich danych
medycznych tylko:

© Po usunieciu z nich elementdw, ktére
pozwalajg na Twojg identyfikacje np. nazwisko
i adres;

© jedli dostep do danych bedzie odbywat sie w
zabezpieczonych warunkach, ktére zostaty
doktadnie przetestowane;

© jesli wyniki badan nie beda zawieraé informacji
pozwalajgcych zidentyfikowac podmioty
wykorzystanych danych.




