KVALITETSREGISTER SVENSKA BARNCANCERREGISTRET

AGEHT BO ZAROKAN U CIWANEN LI BIN 18 SALAN DERBAREYE SVENSKA
BARNCANCERREGISTRET’E (TOMARA SWEDI YA PENCESERE BO ZAROKAN)

Nexwesiya penceséré, nexwesiyeke irsi ye, wek nimiine nexwesiyén xwini li nik
zarokan kém téne ditin. Ji ber ku ev nexwesi kém digewimin. Loma ji em nikarin bo
careserkirin G dermankirina van nexwesiyan réc G azineyén bi tesir ji bo wan zarokén
bi vé nexwesiyé ketine, peyda bikin. Em hewla didine xwe, da ku em bi heman séweyi
dermankirina gelek zarokan, riya sexbériyeke heri bas peyda bikin. Pagé em, hem li
gor destkeftén dermankiriné, encameén li dest xwe, bi carén beré re riiber dikin &t hem
ji, bi griibeke din a zarokén ku bi séweyén cihé hatine dermankirin, riiber dikin. Ji bo
ev riberkirin bikaribe bibe rtiberkirineka heri bas, divét agehiyén derbareyé her
zarokeki li tomareké were tomarkirin. Bi alikariya komkirin G pédactina van
agehiyan, mirov dikare pagé karén sexbériyé bastir bike G gelek zarokén din hingé
dikarin ji vé nexwesiyé bifilitin.

Ji bo em bikaribin kvaliteya sexbériya nexwesan pésbixin i ewletir bikin,
Nexwesxaneya Te

divé agehiyén derbareyé te veréke bo Nationella kvalitetsregistret — Svenska
Barncancerregistret (Tomara Kvaliteya Netewi — Tomara Swédi ya Penceséré ya bo
Zarokan). Ew dezgeha Navendi ku ji vi karé tomarkirina agehiyén kesane, berpirsiyar
e; Karolinska Universitetssjukhuset e. Ev nexwesxane, li waré agehiyén kesane yén li
tomara Svenska Barncancerregistret’é€ xwedi berpirsiyariyeke huqiiqi ya gisti ye. Gava
bidestvehanina van agehiyén kesane, ku dihéne komkirin 1 dihéne sandin bo Svenska
Barncancerregistret’e Nexwesxaneya Te

jé berpirsiyar e.

Bi alikariya agehiyén li tomaré i bi alikariya testén parasti, me hévi heye, ku em xwe
bigehinin encamén édi bastir én sexbériyan. Li heman demi ji, me hévi heye ku em
riskén ésén rex ji kémkin. Ji bo em bikaribin xwe bigehinin encamén ewle, péwist e,
ku em téra xwe agehiyan ji gelek zarok G ciwanan ko bikin. Ji ber ku van nexwesiyan,
nexwesiyen ne asayi ne, loma me divét em carina di gel doktorén gelek welatan
hevkariyé bikin, da ku em bikaribin agehi ji gelek zarokan bigehinin hev. Hingé mirov
li ser protokoleke hevbes a sexbériyé bi hev dike, ku ev li ser hemii zanyariyén berdest
ava biye.

Ji bo mirov bikaribe encaman bi sexbériyén nexwesén beré re riiber bike, hingé mirov
agehiyén li ser nexwesan, nexwesiyan i sexbériyan ko dike. Ev agehi, li tomareke té
parastin, ku li wan welatén ku li gor protokolé hevkariya hev dikin heye. Péwist e ku
mirov her dem agehi derbareyé vi karé tomarkiriné bide ew kesé nexwes. Carina ji, ji
bo parastina agehiyan a li vé tomaré, divét mirov destir ji kesé nexwes bigre. Her
wisa, heger tu édi li Barnkliniken’é nemabi, hingé me divé em li rojén pés, agehiyén ji
wan klinikén ku bi karé tendurustiya te radibe, ko bikin.
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Besdarbtina li Svenska Barncancerregistret’é li ser xwesteka mirov e 1i tesirek nake li
ser sexbériya ku bo te dihét kirin.

Ji bo pésxistin G ewlekirina kvaliteya sexbériy€, me divét em agehiyén personnummer
a te, zayenda te, ¢iroka nexwesiya te, péwendiyén te yén li dezgehén sexbériyé,
diagnosén te, sexbériya bo te hatiye kirin, encama testén te, agehiyén rontgenén te,
taybetmendiyén nexwesiya te G agehiyén rewsa tendurustiya te ya dawiyé tomar
bikin.

Ev agehi pasé dihéte verékirin bo Svenska Barncancerregistret’@ G dibe, ku her wisa
bihéte sandin bo ew navenda vekoliné ya ku berpirsiyar e ji protokolé (ev navenda
vekoliné dibe ku li welateki din be j1).

Agehiyén li Svenska Barncancerregistret’e, bi gantinén nihénigirtiné parasti ne. Ev té
wé watéyé, heger li derdana agehiyeké riskek hebe ku xisarek bigehine te, hingé qet
agehiyek ji cénabe ji wir bihéte der. Ji bo kesek ji derve xwe negehine van agehiyan,
tedbirén taybeti yén nihénigirtiné hene. Ji bo kesek ji derve xwe negehine van
agehiyan kontrol hene, Bo xwendina agehiyén te yén kesane, kilita kripto péwist e.

Li hin deman, doktoré zarokan li nexwesxaneya te G her wisa ji ew kesén ku xwedi
erka kontrolkirina kvaliteya karé tomaré dikin, dikarin yekser xwe bigehinin agehiyén
te yén kesane. Ci nexwesxaneyén din én derveyi vi kari, nikarin desté xwe bigehinin
van agehiyan.

Agehiyén kesane yén te, ta ku bo vekolinan péwisti bi wan hebe, wé li nav tomaré @
karé pésxistiné hebin. Li nav raportén vekolinan G raportén din, li nav agehiyén
dihéne ku berdestkirin, navé te G kesén din én nexwes nayé diyarkirin G naskirin.

e Te maf heye tu ji bo tomarkirina agehiyén xwe yén kesane ya li Svenska Barn-
cancerregistret’é€ béji na.

e Te maf heye ku te kengi xwest, agehiyén te ji nav tomaré bihét rakirin.

e Te maf heye tu bizani ku ¢i agehi derbareyé te hatiye tomarkirin.

e Heger besek ji agehiya li ser te bi xeleti hatibe tomarkirin, te maf heye tu wé
agehiya xelet bidi sererastkirin.

e Te maf heye ku tu agehi derbareyé ew yekineya sexbériyé, ku xwe gihandiye
agehiyén te yén kesane, bizani ki ye.

e Te maf heye ku heger li waré erka nihénigirtiné sasiyek hatibe kirin, hingé pere
(tezminat) werbigiri.

Heger te derbareyé, Svenska Barncancerregistret’¢, yan derbareyé wan agehiyén
kesane yén xwe béhtir agehi divén, hingé tu dikari beré xwe bidi:
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Nationellt kvalitetsregister — Svenska Barncancerregistret, Karolinska Institutet,
Barncancerforskningsenheten, Tomtebodavagen 18A, van 8, 17177 Stockholm (Solna)
Telefon:+46 8 52482365

E-mail: svenska-barncancerregistret@kbh.ki.se

Heger te divé tu péwendi bi Dataskyddsombudet a li

yan li Karolinska Universitetssjukhuset’é biki:

Dataskyddsombudet

Karolinska Universitetssjukhuset

17176 Stockholm

Telefon: 08-517 700 00 (vixel)

E-post: dataskyddsombud.karolinska@sll.se

Heger bi bir Gt baweriya te, agehiyén tam bo te nehatibin dayin, hingé bastir e ku tu bi
doktoré berpirsiyar re biaxivi. Heger te pirs hebin, gring e ku tu bipirsi.

Nusxeyek kopya vé bo kesé nexwes dihéte dayin.
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