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Susana

Pour la santé des bébés et des mamans

Le systéme de Surveillance de la Santé autour de la Naissance au Luxembourg

A quoi sert Susana?

Susana est un registre exhaustif qui serta:

> Avoir une vue globale de la santé des meres et des
nouveau-nes.

> Identifier des risques de santé, au niveau national et
international, en vue d’y apporter une attention spécifique.

> Suivre la prise en charge et la qualité des soins
dispensés aux mamans et aux bébés au Luxembourg afin

d’apporter des améliorations si nécessaire.

> Suivre a travers le temps I’évolution de la santé périnatale.

> Pouvoir répondre aux demandes des organisations
internationales telles que I’Organisation Mondiale de la
Santé (OMS), EuroPeristat, I’Organisation de Coopération
et de Développement Economiques (OCDE) et pouvoir
comparer les résultats du Luxembourg.

> Mettre en place des programmes et des actions de
prévention et de promotion de la santé sur base des
résultats obtenus.

> Répondre a des questions de recherche scientifique.



Qu’est-ce que le registre Susana?

Depuis 1980, toutes les maternités du Luxembourg et les Grdce a ce programme, des informations sont recueillies sur:

sages-femmes libérales participent a un recueil de

données sur la santé des meres et des nouveau-nés. Ce > La santé de la maman pendant la grossesse et autour
programme, dénommé Susana, est placé sous la de la naissance.

responsabilité du Ministére de lasanté. Il a été élaboré par

le Comité National PERINAT, composé de gynécologues, de > La santé du bébé a sa naissance, dans les premiers jours
néonatologues, de pédiatres, de sages-femmes, d’infirmieres, devie et le cas échéant, durant son séjour dans un service
du Luxembourg Institute of Health (LIH) et de la Direction de néonatologie.

de la Santé.
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Quelles informations
sont collectées ?

Les informations collectées répondent aux recommandations
de I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS), du groupe
européen EuroPeristat et aux besoins nationaux définis
par le Comité National PERINAT.

> Les questions Susana vous sont posées uniquement
dans un but de santé publique et servent a identifier des
facteurs pouvantinfluencer la santé périnatale.

> Au cours d’une visite prénatale ou a votre arrivée a la
maternité, votre sage-femme ou votre gynécologue vous
posera certaines questions concernant vos habitudes de
vie,votre situation familiale, votre vie professionnelle, vos
antécédents obstétricaux et votre santé.

> D’autres informations concernant votre accouchement
seront recueillies directement dans votre dossier par le
personnel soignant qui vous prend en charge.

Avez-vous
accouché par
césarienne?

Avez-vous eu
une péridurale ?

Comment le
bébé s’est-il
présenté ?
(siége, téte, ...)

Votre bébé
a-t-il di étre
transféré dans
un service de
néonatologie ?

Voici quelques exemples
de ces questions



Comment se déroule le
recueil des données?

Les données seront introduites dans un programme
informatique sécurisé et traitées avec les données de
toutes les autres naissances au Luxembourg.

A aucun moment, les données ne sont traitées de maniére
individuelle.

Exemples de résultats obtenus:

> % de césariennes au Luxembourg;

> % de péridurales au Luxembourg;

> % de mamans diabétiques.

Votre participation a ce registre étant volontaire, vous étes
libre de ne pas répondre aux questions. Cela ne modifiera
absolument pas votre prise en charge lors de votre séjour
en maternité.




Quels sont vos droits ?

Vous disposez d’un droit d’acces et de rectification de vos
données personnelles.

Dans certains cas (selon les conditions fixées par la loi),
vous disposez également des droits supplémentaires de
vous opposer ala maniere dont vos données sont utilisées,
de demander I'effacement de vos données, de demander la
restriction de certains aspects du traitement de vos
données, de récupérer vos données en vue de les
transmettre a un tiers (droit a la portabilité).

Enfin, vous disposez du droit d’introduire une réclamation
aupres de la Commission Nationale pour la Protection des
Données (CNPD) concernant le traitement de vos données
acaractére personnel.

Sivous souhaitez exercer vos droits, vous pouvez contacter
le responsable du projet ou son représentant désigné.



Pour toute demande d’information
concernant le traitement de vos
données personnelles, vous pouvez
contacter:

le délégué a la protection des données
du LIH par e-mail a dpo@lih.lu

le délégué a la protection des données
du Ministére de la Santé par e-mail a
info_donnees@ms.etat.lu




Susana: une collecte d’informations
confidentielles et sécurisées.

Sur quelle base légale ?

Suivant le Reglement Européen sur la Protection des

Données (RGPD), I'utilisation de vos données personnelles est
nécessaire pour des motifs d’intérét public (art. 6.1-€) et
dans lintérét public dans le domaine de la santé
publique (art. 9.2-i).

Vos données seront traitées de maniére strictement
confidentielles en accord avec la loi du 1° ao(t 2018
portant organisation de la Commission nationale pour la
protection des données et mise en ceuvre du réglement (UE)
2016/679 du Parlement européen et du Conseil du 27 avril
2016 relatif a la protection des personnes physiques a
|'égard du traitement des données a caractére personnel et
alalibre circulation de ces données.



Que vont devenir mes données

et celles de mon bébeé?

Vos données seront analysées avec celles des autres
mamans et bébés nés au Luxembourg (de maniere
agrégée) par le Luxembourg Institute of Health (LIH).

A Pissue du traitement de ces informations, un rapport
comprenant des indicateurs de surveillance de la santé
périnatale sera élaboré.

Vos données seront conservées pendant 20 ans.
Le LIH met en place des mesures de sécurité appropriées
de maniére a protéger vos données contre le risque
d’accés non autorisé, de perte, d’utilisation frauduleuse,
de divulgation, d’altération ou de destruction de vos

données.

Vos données seront pseudonymisées, c’est-a-dire qu’un
code de référence confidentiel sera utilisé a la place de
votre nom. Ce seul code ne permet pas de vous identifier
directement et servira uniquement au traitement
scientifique de vos données. A aucun moment votre
identité n’apparaitra dans un document destiné au public

ou a d’autres institutions.

Seule I’équipe scientifique qui travaille sur le projet au LIH
a accés aux données pseudonymisées.
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Ou pouvez-vous retrouver
les résultats de Susana?

Les résultats sont accessibles:
> surle portail santé
www.sante.lu

> surle site www.susana.lu

En cas de question,
aqui pouvez-vous
vous adresser ?

Atout moment vous pouvez
adresser vos questions:

> A la maternité ol vous avez
accouché, en s’adressant au
responsable

> Au Luxembourg Institute of
Health (LIH), a la responsable du
projet, Aline Lecomte

Tél: +352 26 970 882

> Ala Direction de la Santé du
Luxembourg, au responsable du
programme Susana, Guy Weber
Tél: +352 247 755 64

DE

Wo kénnen Sie die
Ergebnisse aus dem
Register Susana finden?

Die Ergebnisse sind zu finden:
> auf dem Gesundheitsportal
www.sante.lu

> auf der Seite www.susana.lu

An wen kdnnen Sie
sich bei Fragen wenden?

Sie konnen lhre Fragen jederzeit
richten an:

> Das Krankenhaus, in dem Sie
entbunden haben, wenden Sie
sich an den Leiter

> Das Luxembourg Institute of
Health (LIH), wenden Sie sich an
die Projekteiterin, Aline Lecomte
Tel: +352 26 970 882

> Die Direktion fiir Gesundheit, an
den Leiter des Programms Susana,
Guy Weber

Tel: +352 247 755 64

EN

Where can you find the
results from “Susana”?

Theresults are available:
> at the health portal
www.sante.lu

> at the Susana website
www.susana.lu

Who to contact if
you have any questions?

You can send your questions to:

> The maternity hospital where
your baby was born, by contacting
the manager

> The Luxembourg Institute of
Health (LIH), the project manager,
Aline Lecomte

Tel: +352 26 970 882

> The Health Directorate, the
Susana programme manager,
Guy Weber

Tel: +352 247 755 64

Onde pode encontrar os
resultados do Susana?

Os resultados estdo acessiveis:
> no portal da saude
www.sante.lu

> no site www.susana.lu

Em caso de duvida,
quem posso contactar?

Pode colocar as suas duvidas a
qualguer momento:

> A maternidade que a assistiu no
parto, dirigindo-se ao responsavel

> Ao Luxembourg Institute of
Health (LIH), a responsavel do
projeto, Aline Lecomte

Tel: +352 26 970 882

> A Direcdo da Satide, ao
responsavel do programa Susana,
Guy Weber

Tel: +352 247 755 64



