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Baggrund

Hidradenitis suppurativa, ogsa kaldet acneinversa, er en kronisk, recidiverende inflammatorisk
hudsygdom, som normalt debuterer efter puberteten, og som medfagrer en betydelig formindskelse
af livskvalitet hos de ramte. Det ser ud til, at kvinder i langt starre grad end mand rammes af HS.
Sygdommen er karakteriseret ved smertende bylder og sar i armhulerne og lyskerne og andre om-
rader med hud-til-hud kontakt. Sygdommen kan medfare skaemmende og smertefuld ardannelse,
pudssekretion og fistler.

Epidemiologiske undersggelser har antydet, at mellem 1-4 % af befolkningen rammes af Hidradenitis
suppurativa i lgbet af livet. Det har imidlertid vist sig at vaere vanskeligt ngjagtig at ansla forekom-
sten, fordi patienterne ofte skjuler deres tilstand, og fordi sygdommen ofte fejldiagnosticeres.

Der er i dag ingen kendt arsag til Hidradenitis suppurativa. Det anses for at vaere en multifaktoriel
sygdom, men hidtil er der kun svage beviser for et begraenset antal risikofaktorer.

For en raekke af patienterne, som er hardt ramte af sygdommen, praeges hverdagen af store smerter
fra sar samt ildelugtende pudssekretion fra afficerede omrader. Der er i litteraturen angivet betrag-
telig lavere livskvalitet (DLQI) hos dem, som er hardt ramt, og reduktionen i livskvalitet er hgjere
end for andre hudtilstande som psoriasis, atopisk eksem og alopeci. For de patienter, som er hardest
ramt giver dette ofte udslag i et tilbagetrukket socialt liv.

Endnu i dag findes der ingen nationale retningslinjer for behandling af Hidradenitis suppurativa. Der
er ogsa til dels stor variation i behandlingstilbuddene. Sygdommen er vanskelig at behandle, og der
er ingen etableret evidensbaseret medicinsk behandling baseret pa starre randomiserede og place-
bokontrollerede studier i dag. Tilstanden behandles medikamentelt (antibiotika, steroider og TNF-a),
og de mest alvorlige tilstande behandles altid kirurgisk, om end tilbagefald er sadvanlige.

Sundhedstjenesten vil pa flere omrader kunne profitere af et kvalitetsregister. Det vil kunne vaere et
vaerktgj til at opna en mere enhedslig praksis, hvad angar behandling og vurdering af behandlingsre-
sultater; bade pa det enkelte sygehus og mellem forskellige regioner. Ved at samkeare oplysningerne
i registret for Hidradenitis suppurativa med andre sundhedsregistre vil man ogsa opna ny viden bade
om sygdommen og dens behandlingsformer.
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Formal

Register for Hidradenitis suppurativa (HISREG)s overordnede formal er, at registret skal bidrage til en
bedre behandling og omsorg for patienter med hudsygdommen Hidradenitis suppurativa.

Registret er i farste raekke taenkt til at vaere et vaerktgj for det enkelte sygehus til at drive
kvalitetssikring af egen klinisk virksomhed. Der er lagt vaegt pa, at brugerne skal have et ejerforhold
til egne data og skal kunne praesentere og bearbejde dem selvstaendigt.

Registret har som mal at @ge kvalitet i behandlingen af patienter med Hidradenitis suppurativa.
Dette skal faorst og fremmest ske ved:

» At bidrage til at udvikle og forbedre diagnostik, behandling og opfalgning
o At dokumentere behandlingseffekt og -varighed
» At give den enkelte behandlende enhed mulighed for at evaluere sin praksis

« At bidrage til aget forskningsbaseret viden om Hidradenitis suppurativa og behandlingen af denne
tilstand

o At sprede viden i bade fagmiljo og befolkning om tilstanden og behandlingsmulighederne

o At danne grundlag for forskning.
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Juridiske og administrative forhold

Databehandlingsansvarlig for registret er den administrerende direktgr ved Universitetssygehuset
Nord-Norge HF. Ved en eventuel nedlaeggelse af registret vil dataene forvaltes af den databehan-
dlingsansvarlige. For en oversigt over forpligtelserne for databehandlingsansvarlige se venligst www.
hisreg.com.

Sekretariatsfunktioner og den daglige ledelse af registret foregar pa hudafdelingen pa Univer-
sitetssykehuset Nord-Norge. Styringsgruppen som har det faglige ansvar for registret, er ligeligt sam-
mensat af reprasentanter fra fagmiljoer i Norge, Sverige og Danmark.
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Registrets design

Inklusionskriterier

Alle patienter over 18 ar, som bliver behandlet for Hidradenitis suppurativa i specialistsundhedstjen-
esten, og som har givet samtykke til registreringen.

Eksklusionskriterier

Patienter, som er under 18 ar eller som ikke gnsker at give samtykke, eller som af kognitive eller
bevidsthedsmaessige arsager ikke er i stand til at give et udtrykkeligt samtykke om at afgive deres
sundhedsoplysninger til registeret.

Ekspositionsvariable/eksponeringsvariable

. /Atiologi

. Intervention (medicinsk/kirurgisk)
. Symptomvarighed
Endepunktsvariable

. Z&ndring i Hurley score (I-l1)
. /Zndring i HS-score

. Zndring i Dermatology Life Quality Index (DLQI)

Justeringsvariable

Afhaengigt af analysebehov vil f. x atiologi, komorbiditet, tidligere behandling, alder, uddannelse,
kon og symptomvarighed vaere aktuelle justeringsvariable.
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Skema og registreringsrutiner

Samtykkeerklaering

Der stilles krav om skriftligt samtykke, for at registreringen af patientdata skal vaere lovlig. | prak-
sis betyder det, at samtykkeerklaeringen skal vare underskrevet af patienten for at vaere gyldig og
for at registreringen kan gennemfares. Samtykkeerklaringen indeholder generelle oplysninger om
kvalitetsregistret: dets formal, det som skal registreres, registreringens varighed samt hvorledes da-
tasikkerheden varetages.

Der papeges, at det at samtykke sker frivilligt, og at det ikke vil fa nogen konsekvenser for patien-
tens behandling, hvis man ikke skulle gnske at give sit samtykke. Patienterne har ret til at traekke
deres egne oplysninger tilbage fra registret pa et senere tidspunkt, hvis de skulle @nske det.

Samtykkeerklaeringen indeholder information om, at de personlige oplysninger kan samkgres med
oplysninger fra andre registre.
Registrering - patientskema Registrering

Det er det farste skema, som skal udfyldes, og det indeholder
spargsmal om personalia, uddannelse og medicinske oplysninger;
skemaet skal udfyldes af patienten selv.

Skema kan sendes til patienten sammen med indkaldelsen, sa-

dan at patienten mader op pa klinikken med udfyldt spgrgeskema
og samtykkeerklaering. Alternativt kan patienten fa udleveret et
spargeskema fra sekretaer eller sygeplejer, nar han/hun kommer til
den farste konsultation. Hvis patienten har spgrgsmal vedrgrende
udfyldningen af skemaet, bar vedkommende kunne fa hjaelp og ve-
jledning fra det personale, som tager imod patienten.

Kontakt praktiserende lge

nnnnnnnnnnnn

nnnnnnnnnnnn

xxxxx

uuuuuu

Praeintervention - patient og laegeskema

)

Det er det andet skema som skal udfyldes, og det indeholder
spergsmal om sundhedstilstand, medicinske oplysninger, sygdoms-
relateret livskvalitet, Hurley-score og HS-score. Skemaet skal udfyl-
des af den behandlende laege og patienten selv.
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Intervention - laageskema

Det er det tredje skema, som skal udfyldes, og det indeholder
spargsmal om type intervention, kirurgisk intervention (type kirurgi
og lokalisation) og medicinsk intervention (biologisk, antibiotika-,
antiinflammatorisk, analgesia og lokal behandling). Skemaet skal
udfyldes af den behandlende laege.

Kontrol - laegeskema

Det er det tredje skema, som skal udfyldes, og det indeholder
spargsmal om Hurley-score, HS-score, kirurgiske komplikationer og
medicinske tiltag. Skemaet skal udfyldes, nar patienten kommer
tilbage til efterkontrol (6-9 maneder efter behandling). Skemaet
skal udfyldes af den behandlende laege.

Kontrol - patientskema

Det skema skal udfyldes af patienten samtidig med kontrolskemaet
hos laegen (se ovenfor). Skemaet indeholder spgrgsmal om sund-
hedstilstand, jobstatus og sygdomsrelateret livskvalitet. Skemaet
skal udfyldes af patienten selv.

| Type kirurgi(kun et kryds)
sion med suur 3 Elsion med pielgende hudtanspiantation

Eksion med dben granulering og

sekundiar tiheling 4 colaser

il Perianalt

Nej Ukendt

e | Venstre | Ukendt

xxxxxxx NG CUkend et e

Genialt Hejre | Venstre | Ukendt Ur CIMae Ry | Nakke | Andet

Strse sbstnd imtler o eevante Storsteafstand imelem o relevante
Kasioner;pater, pustir el siuser Iasione; paple, ustr el snuser

Horey " Nel ey » Ney

Haire bl (e ghteanaviel) Andr relevane omvbder
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Registreringsforlab

2 — 3 —_

Patient og Laege = Laege

leege -
Udfyldes af be- gd;yfjs ;‘L

Udfyldes af handlende laege. ehandiende

behandlende laege lege.

og patienten selv.

Y
> ersh e

Praeintervention

Indkaldelse

Intervenstion Kontrol

Registrering pa en sygehusafdeling

Administrationen af spgrgeskema ber indarbejdes i den daglige drift pa de kliniske afdelinger.

Det betyder, at det meste af registreringsarbejdet vil blive fordelt mellem laege, sygeplejere og
sekretaerer. Al erfaring og hensynet til omkostningseffektivitet tilsiger, at det laegearbejde som er
knyttet hertil, ber begranses mest muligt.

Registreringskoordinator

Sygehusene palagges stadig nye opgaver knyttet til kvalitetssikringssystemer, dokumentation, virk-
somhedsanalyser og forskning. Disse opgaver medferer megen ekstra brug af tid for afdelingsledelsen
og de ansatte. Meget af dette arbejde kan med fordel struktureres og tilknyttes en registreringskoor-
dinator. Hver afdeling bar derfor have mindst en dedikeret person, som sgrger for, at data indsamles
og registreres.

Registreringskoordinatoren kan vaere en sygeplejer eller en sundhedssekretaer, som indsamler
skemaer og registrerer dem.

Opbevaring af papirskema og samtykkeerklaering

Spergeskemaer og samtykkeerklaeringer skal handteres som personsensitive oplysninger og skal
opbevares pa sygehuset pa en sikker made. Skemaer og samtykkeerklaringer som indrapporteres
elektronisk kan i princippet makuleres efter indrapportering, men det anbefales at der etableres
rutiner for arkivering af skemaet i op til to ar.

HISREG

10



Rapporter

Registrets brugere har mulighed for adgang til deres egne, afidentificerede data, som kan bruges til
kvalitetssikringsarbejde internt pa den enkelte afdeling. De enkelte sygehusafdelinger skal desuden
selv kunne hente rapporter fra HISREG. Hver afdeling skal kunne sammenligne sine resultater med et
landsgennemsnit (bade med ens eget og andre lande).

Adgangen til rapportsystemet vil vaere webbaseret og vil vaere tilgaengelig som en egen funktion pa
registrets webportal (hvor registreringen ogsa udfgres). Inklusionsraten evalueres ved at antallet af
operationer, som bliver indrapporteret til registret, sammenstilles med det antal som i samme tids-
periode er registreret i det enkelte lands patientregister (Norsk Pasientregister, Landspatientregis-
teret i Danmark og Det nationella patientregistret i Sverige). Naermere analyse og bearbejdning af
kvalitetsdata vil, ud over det som inkluderes i rapporteringsvirksomheden, blive organiseret som pro-
jekter i styringsgruppens regi.

o

N
- _.._,-..--—.-.\..\_.__.___._'_

v
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Sikkerhed og personbeskyttelse

For at opfylde kravene til sikkerhed og personbeskyttelse vil registrerede sundhedsoplysninger vaere
gemt i afidentificeret form i en separat database pa en saerskilt server. Disse oplysninger vil for hver
enkelt patient have en patient-ID, som ikke kan tilbagefgres til den enkelte patient. CPR-numre vil
blive gemt i en anden database pa en separat databaseserver, der er adskilt fra det sted, hvor sund-
hedsoplysningerne gemmes. Denne vil fungere som koblingstabel for de registrerede sundhedsoplys-
ninger - til registrering, andring og sletning i systemet.

Helse Nord IKT (HN IKT) har i samarbejde med IKTs sikkerhedsansvarlige i sundhedsregionen ansvar
for implementering og sikker drift af registerdatabasen. Registreringen vil ske ved brug af standard
webbrowsere. Registreringssystemet vil benytte krypterede forbindelser mellem browser og server
(database) baseret pa digitale certifikater. Data gemmes pa hardware, som ligger inde bag flere
brandmure.

HN IKT har lang erfaring med og solide rutiner i at sikre data med hensyn til sikkerhedskopiering og
tilbagestilling. Ved lagring af patientskemaer vil de blive tilgaengelige kun for den aktuelle institu-
tion, men vil ikke kunne redigeres. Brugerne vil derfor have adgang til egne data og vil desuden fa
udleveret rapporter udarbejdet af HISREG.

En stor usikkerhed vedrgrende effekten af behandlingen af Hidradenitis suppurativa knytter sig til
hvor laenge sundhedsforbedringerne varer. Langtidsopfalgning er nadvendig, safremt registret skal
kunne frembringe viden om kvalitet og effekt af behandlingen. Der er derfor ingen tidsbegraensning
for lagringen af afidentificerede data i den nationale registerdatabase.
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Brugermanual for adgang til helseregister.no inden
for Norsk Helsenett

Behovet for medicinske kvalitetsregistre har vaeret stigende, og alle sundhedsregioner er blevet op-
fordret til at etablere nationale kvalitetsregistre.

For at kunne imadekomme de tekniske udfordringer ved kvalitetsregistre med databehandleransvar
i Helse Nord, har Helse Nord IKT i samarbejde med ’Senter for klinisk dokumentasjon og evaluering’
(SKDE) udviklet helseregister.no. Helseregister.no er et webhotel designet til at huse kvalitetsregis-
tre og multicenterstudier, hvor indsamlingen af data sker via sikre weblgsinger, der er tilknyttet en
faelles portal pa Norsk Helsenett.

For at du kan oprette registreringer i registret, skal du have din egen konto (brugerprofil).Det far
du ved at indsende en ansggning om konto via portalen Helseregister.no.Fglg fremgangsmaden som
beskrevet i brugermanualen.

f https:/ fhelseregister.no,/index_main.html - UNN

1 Fil Rediger Wis Favoritter Verktgy Hielp
Fjern det, som evt. star i
adressefeltet, Og skriv __ES = hd I& https:/fhelsereqgister . nojinde:x_main, html

adressen helseregister.no

2
Her finder du en kortfattet
indledning til siderne. ese, eAarichAmn O Mentngei Dl i spimmsl] i \ithgnion

Helseregister.no o

dazjonals rr‘:glhlrr‘ ag studiar )

My Yersjcn av Helseregister.no Portalen er lagt ut

NB! Websiden kan kun nas
via institutioner, der er
tilknyttet

Norsk Helsenett.

Logg*m

Brukernavn:

I

3 Helseregisterpassord:
Klikk pa «Ny bruger» i
menyen for at abne, hvor du | | s

kan oprette en konto. Glemt passord
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Ansggningsskema om adgang

Wy bruker
4
By e Sl SN R S R DU S o S e e
Udfyld fritekstfelterne i e
skemaet. I |D|tt vanlige pallogingsnavn
el & |Ditt fornavn
| feltet «E-mail> skriver du din e — [Ditt etternavn
e-mailadresse (arbejdssted). . [+47 [Rtte siffer fortiopende
Felterne med pil indikerer, at Frisd M [#47 [Atte siffer fortiopende
du veelger vaerdier fra en lokal o R I [+47 [Rtte siffer fortlopende

menu (klikk pa pilen og vaelg
derefter fra menuen, som da
vises).

E-post til arbeid

|- Ditt arbeidssteds region
Felter, som starter med en e [ Ditt arbeidssted

I

I

tankestreg (-) betyder, at du
skal vaelge fra menuen, for
du kan ga videre. De efter-
folgende feltene andrer seg Proags
alt efter, hvad du vaelger fra
menuen.

Klinikk / avdeling

Post / seksjon

e ) e

HISREG

NB! Hvis et eller flere felter mangler data, vil du ikke fa fremsendt et skema til bestilling af konto.
Udfyld derfor det, som mangler/er forkert og prav igen. Hvis du ikke finder den rette region og
organisation, skal du ferst vaelge «Andet~»og derefter angive din organisation.

Nar bestillingen er sendt, vil vinduet i browseren blive opdateret, felterne temmes, og teksten
«Ansggningen er blevet sendt og vil blive behandlet sa snart som muligt » vises neden under «Send»-
knappen.

En bekraeftelse sendes til dig via sms eller til den oplyste e-mailadresse, efter at brugerkontoen er
oprettet. Du vil da fa oplyst et password, som skal andres efter den farste palogning (se side 15).
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1
Apn helseregister.no

2
Benyt brugernavnet som blev
tildelt ved ansgkningen om

tog pr sms.
Tryk «Logg pa».
Siden opdateres.

3

Vaelg et af to mobiltelefon-
numre, som engangs-
passwordet skal sendes til.
Disse er tidligere blevet an-
givet ved brugeroprettelsen
pa helseregister.no eller
eventuelt ved senere a&n-
dring af brugerprofilen. Trykk
pa«Send»

4
| neste vindue oplyses engang-
spasswordet, som i lgbet af
nogle sekunder vil blive mod-
taget som sms pa det telefon-
nummeret, du valgtre oven-
for. Tryk derefter «Naeste».

5
Browseren vil nu abne
registeret i et nyt vindue.

adgang, og password, du mot-|_

Logg inn

Brukernavn:

I

Helseregisterpassord:

I

My bruker
Glemt passord

Helseregister.no

Nasjonale registre og studier

Forside ' Prosjekioversikt = Tjenesteoversiki = Om helseregister = Ofte stillte spsrsmal

Kontakt Velg mobiltelefon:

Hotoorsos ol g Mobiltelefon:  [EHIERINMIUEAN

TIf. 76 16 61 32

Helseregister.no

Nasjonale registre og studier

Forside  Prosjektoversikt Tjenesteoversikt  Om helseregister  Ofte stillte sparsmal

Kontakt Oppgi engangspassord:

Helseregister.no
Engangspassord I

TIT. 76 16 61 32

Hvis du glemmer dit password til helseregister.no, kan du ga pa http://helseregister.no og trykke pa

linket «Glemt password>» neden under palogningsboksen.

Indtast dit brugernavn og tryk «Send~. Du vil efter kort tid modtage et nyt password til helseregister.

no pa din registrerede e-mailadresse.
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Skift password pa helseregister.no

Du kan nar som helst andre dit eget password og andre brugeroplysninger.

Tjenesteoversikt = Om helseregister = Ofte stillte spgrsmal ~ Min side = Sk ny tilgang

Ved andring af oplysninger
klik pa «Min side» Min side

Siden Viser tldllgere lagrede Her kan du endre pa opplysningene som er registrert om deg og bytte passord.
oplysninger i din profil. Personalia Byt passord

Det eneste, som ikke kan
a&ndres, er dit brugernavn.

Etternawvn

Telefon Wl

Ved andring af password: kli

pa «Byt password» / Primasr Mobil 447

Sekundzer Mobil  [+47 |
Husk mindst 7 tegn i en Epost | ]
kombination at tal og sma og stilling [ =
store bOgStaver. Din Organisasjon Fag- og forskningssenteret

Din Avdeling Fag- og forskningssenteret

For & endre tilhsrighet bruker du rullegardinene under.

Region I' j
Klik pa «Opdater», nar du har Z-ginkisasjm : j
andret oplysninger i din s | -

profil. —

Kontakt Helseregister.no

Helse Nord IKT

Postadresse
Helse Nord IKT
Postboks 6444

9294 Tromsg

TUf. +47 76 16 63 33
Fax +47 77 62 61 18
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Brugermanual for adgang til helseregister.no uden for
Norsk Helsenett

| denne Brugermanual beskrives, hvordan brugere af Helseregister.no far adgang til Norsk Helsenett
og Helseregister.no fra internettet. Dokumentet er skrevet af Helse Nord IKT, men adgangen til Norsk
Helsenett er udviklet af Norsk Helsenett A/S. Norsk Helsenett A/S er ogsa ansvarlig for drift og vi-
dereudvikling af den beskrevne lgsning.

De fleste har i forbindelse med sikkerhed, internet og hjemmekontor maske hart om VPN: at det er
noget man «skal have». VPN er en forkortelse for ’virtuelt privat netvaerk’. At det er ’virtuelt’, vil
sige, at der er logisk fast forbindelse mellem to parter i modsaetning til, at de skulle vare fysisk
koblet til hinanden med kabel eller opringningsforbindelse. ’Privat’ dakker over, at forbindelsen er
sikret, sadan at udenforstaende ikke kan opfange data. Maden det gares pa, er ved, at man bruger
internettet (som i sig selv er usikkert) til at lave en «tunnel» mellem parterne.

Sikker tunnel Fjernbruger

Intranet

Figur 1- Illustration af VPN

Forudsaetningen for at tage VPN-lgsninger i brug er, at sikkerheden i tilstraekkelig grad varetages.
Eftersom internettet i sig selv ikke er sikkert, er det nadvendigt, at datatrafikken i en VPN-lgsning
sikres pa tilstraekkelig vis. Denne sikkerhed varetages ved brug af falgende mekanismer:

. Kryptering af information, sadan at den er ulaeselig for andre end den bruger, som informa
tionen er tiltaenkt.

. Brugere skal bruge en VPN-klient, som sgrger for kommunikation med VPN-server/-firewall.

Man kan autentificeres ved hjaelp af brugernavn/password, IP-adresse, pinkode, passphrase eller en
kombination af disse.

Disse sikkerhedstiltag er sat i gang for at tilfredsstille krav, som det norske ’Datatilsynet’ saetter til
behandling af personoplysninger. Systemet skal fglge norsk lovgivhing om personbeskyttelse. Aktuel
lovgivning er i denne sammenhaeng:

. Sundhedsregisterloven (norsk: Helseregisterloven)

(lov om sundhedsregistre og behandling af sundhedsoplysninger af 18.5.2001)
. Personoplysningsloven (lov om behandling af personoplysninger af 14.4.2000 nr. 31)
. Personoplysningsforskriften (forskrift til personoplysningsloven af 15.12.2000 nr. 1265)

Sundhedsregisterloven er central, nar det gaelder hjemmelsgrundlaget for etablering af sundhedsreg-
istre samt regulering af indsamling og behandling af sundhedsoplysninger heri. Denne lov er en ram-
melov, som udfyldes af personoplysningsloven og personoplysningsforskriften.

HISREG



Palogning med VPN

For at kunne logge pa med VPN har du brug for internetadgang, brugerkonto pa helseregister.no og
adgang til Norsk Helsenetts VPN-klient

Internetadgang
Hvis du ikke har adgang til internet, bedes du kontakte du din lokale IT-afdeling.
Brugerkonto pa Helseregister.no

Helseregister.no ligger pa Norsk Helsenett, som du endnu ikke har adgang til. For oprettelse af bru-
gerkontor pa helseregister.no, kontakt centersekretaeren i SKDE pa tlf. + 47 777 55 800 eller via e-
mail post@skde.no. Du har nu en brugerkonto pa Helseregister.no.

Adgang til Norsk Helsenetts VPN-klient
Kontakt en af falgende personer pa e-mail for at fa adgang til en VPN-klient:

Ketil Holden Dag Holmen
Ketil.holden@hn-ikt.no Dag.holmen@nhn.no

| e-mailen beder du om adgang til Norsk Helsenetts VPN-klient for palogning til Helseregister.no.
Forudsatningen for adgang til Norsk Helsenetts VPN-klient er, at du har en godkendt brugerkonto pa
Helseregister.no, og saledes er det vigtigt, at du IKKE kontakter os, fgr du har faet en brugerkonto.

Folgende informationer er pakravet:

. Fornavn

. Efternavn

. Mobilnummer (registreret pa Helseregister.no)
. Valgt brugernavn pa Helseregister.no

. E-mail adresse

Norsk Helsenett

6@ - |g https:/fhelseregister. nofindex_main, html
1 ﬂf & ehttps:Hhelsareglster.no,ilndex_maln.htm\ | |
3 ti ° HISREG
Ga t]l NorSk Helsenett pa HELSE ® : ® NORD Universitetssykehuset i Nord Norge » Berglund
https://portal.nhn.no/ e Start
helseregistel" Start  Administrere Hjelp Meldinger Logg ut
2 Start side for Nordisk HISUP Register
Hvis denne siden kommer op, Persennummer tipe | =
tryk pa «Fortsett til dette Personnummer I |+
webomradet (anbefales ikke)»\ Dato for innhenting av opplysninger | |«
~\\ age ny
Dette skyldes en fejl, som vil
blive utbedret.
Personnummer¥ Etternavn Dato Registrering Preintervensjon Intervensjon Kontrol
06056948773 Leiros 2010-11-04 = = = 4

1 8 HISREG



1

Log pa for at oprette sikker
tunnel til Norsk Helsenett og
helseregister.no.

Brug dit helseregister.no
brugernavn, password og
den pinkode, der tidligere er
blevet tilsendt pr. sms til det
telefonnummer, du har regis-
trert pa helseregister.no

Bemaerk, at det er \ ikke /.

Passwordet skal indeholde dit
personlige password og den
tilsendte engangskode. Nar
du logger deg pa VPN, vil du
motage en engangskode pr.
SMS (til dit registrerede mo-
bilnummer), som skal bruges
ved naeste palogning.

Skriv nreg.no\ far brugernavn.

R 3 5 i . P [m) )
@: - |g, https:/fportal.nbn.nofhelseregister J b sertifikatfel || B | K I) Google

Fil Rediger Wis Favoritter Verkkgy Hielp

@Purtal‘nhn.nu @ SR E Q;ﬂ

T:\? Favaritker

iiese Helseregister

| feltet brukernavn ma dere skrive nreg.noV'ditt rukernavn

BRUKERMAVM: |nreg.no\brukernavn

passord og engangskode
Login

L PASSORD:

Eksempel password:

Dit personlige password er: M1ttP@ss0Ord og du har
modtaget engangskoden: 466192. | feltet PASSWORD skriv-
er du da «<M1ttP@ss0rd466192». Password og engangskode
skal skrives sammen.

Tryk pa «Login»

Du er nu autentificeret, og der er oprettet en sikker tunnel mellem din computer og Norsk Helse-
nett, hvor du har adgang til Helseregister.no (se nedenfor). Du vil desuden modtage en SMS med ny
engangskode, som skal bruges ved den naeste palogning til VPN-portalen.

Helseregister.no .

i - v gtudiar
Masjonal: ragistre of studia

il Brukerman e RgEe e

Logg inn

My Versjon av Helseregester.no Porlalen er lagl ut

Finder du ikke eller har du mistet engangskoden, du fik ved forrige palogning til VPN-portalen, kan
du modtage en ny ved at skrive brugernavn og password. Skriv kun dit personlige password. Palognin-
gen vil sla fejl, men du vil da fa tilsendt en ny engangskode, som du ved et nyt forsgg indtaster
sammen med passwordet.
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Brugermanual for elektronisk registrering i HISREG

HISREG
Universitetscyk shuset | Nord Norge » Berglund

Start
Logg ut

Pasient liste

HISREG

Preintenvensjon

Stal  Administeere  Hjidp  Seldnger Shrivid = Logg it

HELSE = : o NORD Universitetssykehuset | Nord Norge » Berglund
®

Skau 20110811 =

Personnummer  Etternavn Dato Reglstrering Fnlmr;ns]-rl Int-nlr:ihl

Pasient liste

Leiras 2010-11-24 = =4

2011-06-01 L2 "
nra 2011-06-01 4 »|
Grimss  2010-11-24 e A
ndema  2010-11-24 e =
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Nationalt servicemiljo for
medicinske kvalitetsregistre

Nationalt servicemilje for medicinske kvalitetsregistre har faet palagt sin opgave af den norske Sund-
hedsstyrelse (Helse- og omsorgsdepartementet) og drives af de regionale sundhedsfirmaer. Service-
miljget skal understgtte og koordinere indsatsen for en etablering af landsdakkende og komplette
medicinske kvalitetsregistre i Norge. Servicemiljoet skal bidrage med kundskab og vejledning til alle
med interesse i udviklingen af medicinske kvalitetsregistre.

Servicemiljget bestar af et interregionalt netvaerk med knudepunkt i ’Senter for klinisk dokumentas-
jon og evaluering’ (SKDE, Helse Nord), som samarbejder taet med Hemit (Helse Midt-Norge IKT).

SKDEs formal er at bidrage til kvalitetsforbedringen af sundhedstjenesten i Helse Nord. Gennem for-
skningsbaserede metoder og projekter analyseres sundhedstjenesten baseret pa virksomhedstal, som
bidrager til styringsinformation for bedre kvalitet og prioritering.

SKDE

Postboks 6

9038 Tromsg

TLf. +47 777 55 800

E-mail post@skde.no

Internet www. kvalitetsregistre.no

www.skde.no

Nasjonalt servicemilja for
medisinske kvalitetsregistre
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HISREG - Nordisk register for Hidradenitis Suppurativa

Norge:

Gisli Ingvarsson
Universitetssykehuset Nord-Norge
Hudavdelingen

9038 Tromsg, Norge

E-post: gisli.ingvarsson@unn.no

Sverige:

Lennart Emtestam

Avdeling for dermatologi og venerologi
Karolinska Universitetssjukehuset
Solna 171 76 Stockholm, Sverige
E-post: lennart.emtestam@ki.se

Danmark:

Gregor Borut Ernst Jemec
Dermatologisk avdeling
Roskilde Sygehus

DK-4000 Roskilde, Danmark
E-post: gbj@regionsjaelland.dk



