HISREG

REGISTER FOR HIDRADENITIS SUPPURATIVA
|

|

ar

Unnid af styrihép skrarinnar i samvinnu vid SKD
klinisk dokumentastjon og evaluering) i Helse Nord




Honnun / umbrot
Ljésmyndir
Prentun

Upplag

Utgefid

Ritstjorn

Utgafa

2 HISREG

Goril Nordgard, SKDE

Colourbox

Prentsmidja vid Haskolasjukrahusid Nordur-Noregi HF
100

Oktober 2011

Philip A. Skau, SKDE

Dagfinn Moseng, Haskolasjukrahlsid Nordur-Noregi HF
Gisli Ingvarsson, Haskoélasjukrah(sid Nordur-Noregi HF
1.0



Efnisyfirlit

Side
Bakgrunnur 4
Tilgangur med skranni
Markhoépur
Fagleg tenging
Almenn lysing a skranni

Gerd skrarinnar

Vahrifabreytur/ Utsetningarbreytur
Endapunktsbreytur

Stillibreytur

Vinnulag til ad tryggja gagnagaedi skrarinnar
Vinnulag vid gagnasofnun

Skraningarskilyrdi

Utilokunarskilyrdi

Sampykki

Timarammi

Greining og skyrslugjof
Tolfraedileg Urvinnsla og greining
Skyrslugjof
patttokueiningar

IKT

IKT - lausn & gagnasofnun
IKT - lausn & skyrslugjof
Rekstur
IKT - oryggi
Skipulag skrarinnar
Abyrgdaradili gagna
Umsjaradili gagna
Styrihopur
Dagleg stjornun skrarinnnar
Starfslid, adfong og fjarmognun
Fagleg forysta
Starfsmadur i upplysingataekni
Rekstur vegna upplysingataekni

O O O ©V VW VYV VUV VU VW YV 00 W W W W 0 0w 0w 00 N N NN NN SNSNSN SN o6 660 o0 u»,

Annar rekstur

Personuvernd og réttarkerfi 10
Afleidingar gagnvart personuvernd (med hlidsjon af lagasetningu) 10
Logfraedileg, skipulagsleg og taeknileg verkfaeri til ad tryggja personuvernd 10

Vidhengi 12

HISREG



Bakgrunnur

Hidradenitis suppurativa (HS), a islensku graftarsvitakirtilsbolga einnig nefnt acne inversa, er
olaeknandi, pralatur bolgusjukdomur i hiud en hann kemur venjulega fyrst fram eftir kynpros-
kaskeidid og skerdir verulega lifsgaedi hja peim sem pjast af honum. Sjukdémurinn einkennist af
graftarkylum og verkjum i handarkrika og nara og 68rum svaedum par sem had liggur vid hid. Sjuk-
domurinn getur leitt til ormyndunar med tilheyrandi sarsauka og nidurbroti, graftarutferd og fistlum.

Faraldsfraedilegar rannsoknir hafa synt ad 1-4% ibGa pjast af Hidradenitis suppurativa hluta avinnar.
Konur virdast pjast mun oftar af Hidradenitits suppurativa en karlmenn. | ljos hefur komid ad erfitt er
ad azxetla nakvaemlega tidnina pvi ad sjuklingarnir leyna oft astandi sinu og oft er sjukdémurinn ekki
rétt greindur.

Sem stendur eru orsakir fyrir Hidradenitis suppurativa épekktar. Talid er ad sjukdémurinn sé
margpatta en fram ad pessu eru adeins veikar visbendingar um takmarkadan fjolda ahaettupatta.

Sjukdomurinn leggst pungt a marga sjuklinga sem bla daglega vid illa lyktandi graftarGtferd a
svaedum sem ahrifin na til. | Gtgefnu efni um sjukdominn eru lifsgaedi (DLQI) peirra, sem eru illa
haldnir, mun lakari en hja peim sem pjast af 68rum hidsjukdomum, s.s. psoriasis, ofnaemisexemi og
hartapi. Peir sem verst eru settir draga sig i hlé og einangrast.

Sem stendur eru engar almennar leidbeiningar um medferd vid Hidradenitis suppurativa. Frambod a
medferdum er ad vissu leyti mjog breytilegt. Erfitt er ad rada vid sjukdominn og engin vidtekin
lyfjamedferd er sem stendur byggd a gognum ar slembirédudum rannsoéknum og lyfleysurannséknum.
Medferdin fer fram med lyfjum (syklalyf, sterar og TNF-a) og alvarlegustu tilfellin med skurdadgerd,
en pau taka sig oft upp aftur.

Heilbrigdispjonustan getur nytt sér norraena skra a fleiri svidum. HGn geeti ordid verkfaeri til pess

ad samraema medferd og mat a arangri medferdar. Petta a badi vid um einstok sjukrahis og milli
landa. Med pvi ad samkeyra upplysingarnar i skranni fyrir Hidradenitis suppurativa vid opinberar heil-
brigdisskrar faest ny pekking um baedi sjukdéminn og medferd vid honum.
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Tilgangur med skranni

Yfirmarkmid med norraenni skra um Hidradenitis suppurativa (HISREG) er ad skrain eigi ad studla ad
baettri medferd og umonnun sjiklinga med sjukddéminn Hidradenitis suppurativa.

Skranni er einnig atlad ad vera verkfaeri einstakra sjikrahusa til ad tryggja gaedi eigin kliniskrar
starfsemi. Ahersla er l6gd a ad notendur hafi eignarhald & eigin gognum og geti verid éhadir 6drum
vid kynningu og Grvinnslu a peim.

Skranni er atlad ad auka gaedi vid medferd sjuklinga sem eru med Hidradenitis suppurativa.
Pad gerist einkum med:

. Ad vinna ad pvi ad prda og baeta greiningu, medferd og eftirfylgni

. Ad skra ahrif og endingu medferdar

. Ad gefa sérhverri medferdareiningu faeri a ad meta starfsemi sina

. Ad vinna ad pvi ad auka pekkingu a Hidradenitis suppurativa og medferd vid sjukdomnum med
rannsoknum.

. Ad Utbreida pekkingu baedi medal fagfolks og annarra a sjukdomnum og medferdarirraedum
vid honum

. Ad mynda gagnagrunn fyrir rannsoknir.
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Markhoépur

Markhopurinn er allir sjuklingar sem fa medferd vid Hidradenitis suppurativa innan
sérfradipjonustunnar.

Fagleg tenging

Skrain verdur sett upp og proud eftir samvinnulikani par sem tryggd eru landfraedilega dreifd
patttaka, samkeppnishaefni og fagleg loggilding. Hlutverk skrarinnnar er ad afhenda sameiginlegar
skyrslur, fagleg alit og arlegar uppfaerslur ar skranni fra baedi einstokum sjukrahGsum og yfir landid
byggt & pekkingu sem til er og eigin gognum.

Styrihopur skrarinnar sér um gogn og tekur afstodu til hvernig fara skuli med pau og kynna. (sja
einnig: ”leidbeiningar um afhendingu gagna fra HISREG”)

Almenn lysing a skranni

. Markhopurinn er allir sjuklingar sem fengid hafa medferd vid Hidradenitis suppurativa innan
sérfradipjonustunnar.

. Skipuleg gagnasofnun a landsvisu er forsenda ad 6flun nyrrar pekkingar um svidid par sem nd
er verid ad préfa nyjar fjarfrekar medferdir (liffraedileg Grraedi).

. Fraedilegt umhverfi er litid en norraen skra studlar ad pvi ad safna pvi saman. Skrain gefur
yfirlit yfir badi hvort sjuklingarnir fa jafna medferd og yfir medferdargaedin.

. Pad eru engar amota skrar til, hvorki a landsvisu né alpjodlega.

. Skrain tengist med faglegum haetti vid styrihop sem i eru fulltrdar af fraedasvidinu i Noregi,

Danmorku og Svipjod.

(‘ o
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Gerd skrarinnar

Grundvallarbreytur

. Uppruni sjukdéma

. Inngrip (med lyfjamedferd/skurdadgerd)

. Varanleiki einkenna

Lokabreytur

. Breyting a Hurley score (I-1l)

. Breyting & HS-score

. Breyting & Dermatology Life Quality Index (DLQI)
Stillibreytur

Stillibreytur geta verid t.d. orsok, fyrri medferd, aldur, menntun, kyn og varanleiki einkenna allt eftir
bvi hver greiningarporfin er.

Vinnulag til ad tryggja gagnagaedi skrarinnar

Innskraning gagna fer fram i hverri hidsjukdomadeild. Pad verda tekin slembilrtok reglulega til ad
kanna hvort skrad gogn eru i samraemi vid eydublad og hvort innbyrdis samrami er. Hlutfall pydis
verdur borid saman vid Urtak med videigandi adferdum hja NPR.

Vinnulag vid gagnasofnun

Proad hefur verid netkerfi til gagnadflunar. Hver stofnun leggur sjalf inn gogn. IKT-lausnin sem hefur
verid proud verdur inni a helseregister.no, a Norsk Helsenett. Proud hefur verid lausn fyrir sjukrahls
utan Norsk Helsenett med adgangi ad heilbrigdisnetinu.

Skraningarskilyréi

Allir sem fa medferd vid Hidradenitis suppurativa hja heilbrigdispjonustu sérfraedinga og hafa
sampykkt skraningu.

Utilokunarskilyroi

Sjuklingar sem oska ekki eftir ad veita sampykki eda peir sem af vitsmunalegum astaedum geta
ekki gefid upplyst sampykki um ad afhenda skranni heilsufarsupplysingar um sig. Skrain a ekki vid
sjuklinga undir 18 ara aldri.

Sampykki

Gerd er krafa um skriflegt sampykki til ad loglegt sé ad skra upplysingar um sjakling. betta pydir

ad sjuklingurinn parf ad undirrita sampykkisyfirlysinguna til ad han taki gildi. Sampykkisyfirlysingin
inniheldur almennar upplysingar um gaedaskrana; tilganginn med henni, hvad sé skrad, varanleika
skraningar og hvernig tekid skuli & gagnaoryggi. Vakin er athygli a ad sampykki er frjalst og pad hefur
engin ahrif 4 medferd sjuklings ef ekki er 6skad eftir ad sampykkja.

Timarammi

HISREG er stofnud sem varanleg gaedaskra i 6llum prem londunum.
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Greining og skyrslugjof

Tolfraedileg urvinnsla og greining

Lysandi og greinandi faraldsfraedi (spa um medferdararangur)

Skyrslugjof

Hver laeknisstofnun & adgang ad sinum opersonutengdu gognum sem nota ma i gadaoryggisvinnu in-

nan einstakra stofnana. Stofnanir purfa einnig ad geta sott fullunnar skyrslur til HISREG. Hver stofnun
parf ad geta borid arangur sinn saman vid medaltal lands eda allrar skrarinnar.

Adgangur ad skyrslukerfinu fer fram um netid.

patttokueiningar (sjukrahus/stofnanir)

Markmidid er ad allar medferdareiningar i Noregi, Svipjod og Danmorku sem veita HS sjuklingum
medferd verdi patttakendur. | Noregi hafa 18 af hidsjukdomadeildum landsins upplyst ad paer hafi
veitt HS sjuklingum medferd sidastlidin 5 ar.

IKT

IKT-lausn vid gagnasofnun

Netlausn proud i OpenQreg

IKT-lausn vid skyrslugerd

Proadur verdur skyrslugerdarhamur i IKT-lausninni vid innskraningu (OpenQreg). Hér getur sérhver
deild fengid adgang ad sinum sjuklingum. Med pessari lausn verdur einnig haegt ad fa adgang ad gog-
num um sina sjuklinga, sem haegt verdur ad hlada nidur og vinna Ur a hverri stofnun.

Rekstur

Daglegur rekstur skrarinnar er a vegum hudsjukdoémadeildar Haskolasjukrahussins Nordur-Noregi
(UNN).

IKT-oryggi

Er & vegum Helse-Nord IKT samkvamt gildandi ferlum.
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Skipulag skrarinnar
Abyrgdaradili gagna:

Abyrgdaradili skrarinnar er UNN HF i gegnum framkvaemdastjora pess. Ef skrain verdur (6gd nidur skal
abyrgdaradili gagna sja um pau

Umsjaradili gagna
Helse Nord IKT
Styrihopur

i styrihdpnum eru fulltriar fra tveim RHF og vidkomandi fagsvidum i Svipjod og Danmdrku. Hopurinn
hefur adgang ad tolfraedilegri og faraldsfraedilegri pekkingu a sinu fraedasvidi og hja SKDE.

Dagleg stjérnun skrarinnnar

Skrifstofuhald og dagleg stjorn skrarinnar er hja Haskolasjukrahusinu Nordur-Noregi,
hudsjukdomadeild.

Starfslid, adfong og fjarmognun

Starfslid, adfong og fjarmognun

Formadur styrihopsins er einnig faglegur leidtogi, en aeskilegt er ad pad hlutverk gangi milli manna.
Folk i upplysingataekni

SKDE, Helse-Nord IKT

Rekstur upplysingataekni
SKDE, Helse-Nord IKT

Annar rekstur

Skrifstofan hefur sjodi til ad greida ferdalog og pess hattar.
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Personuvernd og réttarkerfi

Afleidingar gagnvart perséonuvernd (med hlidsjon af lagasetningu)

Heilsufarsupplysingar eru skilgreindar sem vidkvaemar personuupplysingar, sbr. persénuverndarlogin
§ 2 nr. 8 lid c og eru hadar pagnarskyldu, sbr. log um heilsufarsskrar (HRL) § 2 nr. 1, sbr. personu-
verndarlog um heilsufar §21. Par ed HISREG mun innihalda heilsufarsupplysingar verdur skrain had
bagnarskyldu. Upplysingar um einstaka sjuklinga sem vistadar verda i skranni verda adallega um
sjuklingana, greiningu og medferd peirra.

Logfraedileg, skipulagsleg og taeknileg verkfaeri til ad tryggja personu-
vernd

Lagaramminn setur reglur sem studla ad pvi ad farid verdi med persénuupplysingar i samraemi vid
grundvallarsjonarmid personuverndar. HISREG telur eftirtaldar lagagreinar uppfylltar: §§ 8, 9 c), f),
g), h), 11, 13, 18 og 19

Krafan um skyran tilgang. Tilgangurinn med HISREG er skyr (sja sampykktir fyrir HISREG) en eingongu
verda skradar upplysingar sem naudsynlegar eru til ad tryggja gaedi medferdar. Tegund upplysinga
sem ekki eru taldar mjog vidkvaemar pott paer veiti upplysingar um heilsufar einstaklings eru pvi
samt flokkadar sem vidkvaemar upplysingar.

» Upplysingaskylda abyrgdaradila gagna gagnvart peim sem eru a skranni. Peir sem eru a skranni
eiga samkvaemt HRL §§ 21 og 22 rétt a ad fa baedi almennar upplysingar um skrana og vitneskju
um upplysingar um sig.

o Réttur peirra sem eru skradir til ad lata leidrétta eda eyda upplysingum um sig. Pad leidir auk
bess af HRL kafla 5 ad peir sem eru skradir eiga rétt a ad lata leidrétta eda eyda upplysingum um

sig.

Pagnarskylda.

Hver sa sem fer med heilsufarsupplysingar er samkvamt HRL § 15 bundinn pagnarskyldu baedi skv.
upplysingalégunum §§ 13-13e og logum um heilbrigdisstarfsfolk. Pagnarskyldan felur i sér skyldu ad
hindra ad adrir fai vitneskju um upplysingar i skranni sem pagnarskylda hvilir &. Login um skraningu
heilsufarsupplysinga innhalda auk pess bann vid ad tileinka sér heilsufarsupplysingar med 6logmastum
haetti. Réttarfarsleg ,,person-verskranke* eru reglurnar um adgang ad upplysingum i heilsufarsskram.
| HISREG verda adeins faeinir i daglegri stjorn skrarinnar sem eiga adgang ad upplysingum i skranni.
Gogn i skranni verda raunverulega adeins a einum stad - netpjoni hja Helse Nord IKT.
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o Pad leidir af HRL § 13 ad eingongu abyrgdaradili gagna, umsjaradili gagna og folk sem er undir
beirra yfirstjorn geta fengid adgang ad heilsufarsupplysingum. Adeins skal veita adgang ad
upplysingum sem eru naudsynlegar fyrir starf vidkomanda og i samraemi vid pagnarskylduakvaedi.
i HISREG verdur adeins folk vid daglega stjorn skrarinnar sem & adgang ad upplysingum i skranni.

» Adeins ma afhenda 6personutengd gogn til rannsdkna.

Upplysingarnar verda vistadar opersonutengdar. Upplysingarnar verda vistadar a sérstokum netpjoni
hja Helse Nord-IKT sem er varinn med lykilordi og par med eru paer vel vardar. Starfsemin inniheldur
verkferla fyrir innra eftirlit (sja vidhengi). Gogn verda send til HISREG um heilbrigdisnetid, med
tveggja patta audkennislausn.
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Vidhengi

Skraning

Sjuklingur fylli at

Persdnuupplysingar

Dags. pegar upplys. DDE@ ng DddD

var aflad

Kennitala (10 tolust.) DDDDDDDDDD

wenninate | | | | [ L]0
swimamn | || [ IO 0O e

S.nr Tp

Haesta menntunargrada

D Grunnskdli 7-10 ar

Framhaldsskoli i verkmenntun, verkmenntaskéli eda gagnfraedaskali

Fjolbrautarskéli eda menntaskéli

D Haskoli (minna en 4 ar)

Haskoli (4 ar eda meira)

Leeknisfraedilegar upplysingar

Haed i sm DDD Aldur pegar fyrsta kyli kom DD

Samband vid heimilislaekni

Hve langt er sidan pu hafdir fyrst samband vid heimilislaekninn Gt af kylum? DDD Fjoldi ara
Hvad er langt sidan pu leitadir fyrst sérfraediadstodar? DDD Fjoldi ara
Skurdadgerdir

Hefur verid framkveemd a pér adgerd med hnif eda leysi vid Hidradenitis suppurativa a

adur en pu hofst patttoku? e
el

1]

Syklalyf

Ja
Syklalyf

10

Nei

Tengilidur: gisli.ingvarsson
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Sjuklingur fyllir at

Undirbuningur
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Kennitala (10 tolustafir)

Dagsetning pegar aflad er
upplysinga

Heilsufarsastand

Fjoldi kyla a sidustu 4 vikum DD
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TO000TT]

Hversu sarsaukafullt var
kylid sem var verst?

Hversu mikid pjaist pu af
hudsjukdémnum nuna?

Atvinnustada

[ ]

Fullt starf/ namsmadur

Med veikingavottord (ad
fullu eda ad hluta)

Ororkubaetur (ad fullu eda
ad hluta)

Adl6gun/Endurhaefing

Eftirlaun

I O I O B

Leyfi fra storfum

Laeknisfraedilegar upplysingar

D Reykir nuna

D Reykti adur en er
heaett(ur)

Reykingamadur/-kona

D Hefur aldrei reykt

|| Ekkivitas

DDD Demi:  74,4kg =74kg
74,5kg =75kg

byngd

Ertu med einhver eftirtalinna sjukdéma?
Ja Nei EKkivitad

Sykursyki

Lidagigt sem hefur greinst

Mb Crohn

Notardu Litium?

I R | .
I R | .
I R

Lifsgaedi (eigid mat sjuklings)

Mijog mikid O
Undanfarna viku, hve mikill kladi, Mikis 0
1 eymsli, verkir eda stingir hafa verid |
i Dalitid O
i hadinni?
Alls ekki OJ
Undanfarna viku, hve mikid hefur Mjog mikid U
, buverid vandradaleg(-ur) eda Mikid 0
sjalfsmedvitud(-adur) Dalitid O
vegna hudar pinnar? Alls ekki a
Mjog mikid O
Undanfarna viku, hve mikid hin- My ]
5 dra6|.hu6.|n a§ b}.l.fail’ll‘ ad versla - 0
eda sinntir heimilinu eda )
garbinum? Alls ekki |
A ekki vid |
Mijog mikid O
Undanfarna viku, hve mikid hefur ~ Mikié O
4 hud pin haft ahrif 8 hvada fotum pd  Dalitio U
klaedist? Alls ekki |
A ekki vid OJ
Mjog mikid [l
Undanfarna viku, hve mikid hefur ~ Mikié U
5 hud pin haft ahrif & félagslif pitt Dalitid O
eda témstundir? Alls ekki O
A ekki vio O
Mjog mikid O
Undanfarna viku, hve mikid gerdi Mikié O
6 hudin pér erfitt fyrir ad stunda Dalitid O
einhverja iproétt? Alls ekki |
A ekki vio OJ
Undanfarna viku, hefur hud pin Ja |
7 komid i veg fyrir ad pu stundir Nei [l
vinnu eda nam? A ekki vio O
a
Ef ,nei ,’unc?anfar.na viku, hv'e rmklé Mikis 0
hefur hi6é pin verid vandamal i
: ;s Dalitid OJ
vinnu eda nami?
Alls ekki ]
Mjog mikid a
Undanfarna viku, hve mikid hefur Mikis 0
8 hué blnlskapaé var?dama! hja pér og Daltis 0
maka pinum eda einhverjum )
P . .. Alls ekki O
af ndnum vinum eda attingjum? )
A ekki vid O
Mjog mikid |
Undanfarna viku, hversu miklum Mikid O
9 erfidleikum hefur hid pin valdid Dalitio 0
pér i kynlifi? Alls ekki ]
A ekki vid ]
Undanfarna viku, hversu mikil van- Mj:é_g lkio C
damal hefur medferd hudarinnar Mikid 0
10 skapad pér undanfarna viku, til dae- Dalitid O
mis med pvi ad smita frd sér eda Alls ekki O
taka of langan tima? A ekki vid O
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Hurley score I-111

Stig | Eitt eda fleiri kyli sem laeknast an pess ad hudin D
i breytist ad radi
Graftarkyli sem taka sig sifellt upp med synilega
Stig Il fistla og myndun 6ra. HUd er ad mestu dsnortin D
milli vefskemmda
. broti i hud & milli virkra og évirkra praldtra vef-
stig Il _ )
skemmda, fistla og 6ra

14

Hidradenitis Suppurativa Score (Sartorius)

s [] e
1]
DD

<5cm  5-10cm >10cm

DDDD

Eru synileg merki um ahrif?
Fj6ldi hnuda

Fjoldi fistla og hola

Mesta fjarlaegd milli tveggja vefskem-
mda; bladra, bélunabba eda hola

Haegri nari (fyrir utan svadi 4 spong og lzeri)
e
il

DD

<5cm 5-10cm >10cm

000 0
e [

Eru synileg merki um ahrif?
Fjoldi hnuda

Fjoldi fistla og hola

Mesta fjarlegd milli tveggja vefskem-
mda; bladra, bélunabba eda hola

Hurley llI
Haegri rasskinn (haegri pjohnappur)
e

<5cm  5-10cm >10cm

0000
s [

Eru synileg merki um ahrif?
Fjoldi hnuda

Fjoldi fistla og hola

Mesta fjarlaegd milli tveggja vefskem-
mda; bladra, bélunabba eda hola

Hurley 11l
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Undirbuningur

Leeknir skal fylla ut

Vinstri handarkriki
Eru synileg merki um ahrif? D Ja D Nei

DD

<5cm 5-10cm >10cm

000 0
0 [0
0 [0
M
il

<5cm 5-10cm >10cm

0000
s [

Fjoldi hnuda

Fjoldi fistla og hola

Mesta fjarlaegd milli tveggja vefskem-
mda; bladra, bélunabba eda hola

Hurley 11l

Eru synileg merki um ahrif?
Fjoldi hnuda

Fjoldi fistla og hola

Mesta fjarlaegd milli tveggja vefskem-
mda; bladra, bélunabba eda hola

Hurley 11l
Vinstri rasskinn (haegri pjohnappur)
Eru synileg merki um &hrif? D Ja D

<5cm 5-10cm >10cm

000 0
s [

s [
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DD

<5cm  5-10cm >10cm

0000
s [

Fjoldi hnuda

Fjoldi fistla og hola

Mesta fjarleegd milli tveggja vefskem-
mda; bladra, bélunabba eda hola

Hurley 11l

Onnur svadi sem skipta mali
Eru synileg merki um ahrif?
Fjoldi hnuda

Fjoldi fistla og hola

Mesta fjarleegd milli tveggja vefskem-
mda; bladra, bélunabba eda hola

Hurley Il



Kennitala (10 tolustafir)
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Dags. pegar upplys.
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[ ] Skurdadgerd

[ 1 Inngrip med lyfjagjof

[ Inngrip med skurdadgerd eda lyfjum

Tegund skurdadgerdar
1 [ Brottskurdur med saum

Brottskurdur med opinni kyrningu og

3 [ ] Brottskurdur med hidéagraedslu i kjolfarid 5 [ | deroofing

é afleiddum bata § L conleysir
Handarkriki Endaparmur
Handarkriki/skahallt fra Svadid naest endaparmi
framhandlegg ad brin- | | J& [ | Nei [ ] Opekkt  alltad 5sm fra [ 4 [ | Nei " | Opekkt
guvodva endaparmsopi
Handarkriki [ | Heegri [ | Vinstri [ ] Opekkt  Endaparmur " Heegri [ Vinstri || Opekkt
Nari bjéhnappar
Skoran milli lzeris )
og maga sem liggur | |Ja [ | Nei | | Opekkt  Rass L4 [ Nei [ | Opekkt
skahallt
Nari [ I Heegri [ |Vinstri [ ] Opekkt  Lifbein [ | Midleegt | | Haegri [ | Vinstri [ | Opekkt
Lifbein Brjost
Trapisulaga og lodid Brjostin og svaedid
svaedidnedrihluta [ ]34 L] Nei [ ] Opekkt  melmilli og undir []Ja [ Nei | Opekkt
kvidar brjéstunum
Lifbein [ | Midleegt | | Haegri [ | Vinstri [ | Opekkt  Brjost | Haegri [ | Vinstri || Opekkt
Kynfaeri Adrir stadir
Kynfeeri og 3 . p Leeri, magi, bak, hnakki 7 . ”
SHii [1J34 [ | Nei [ | Opekkt BBt L1134 [ ] Nei [ ] Opekkt
Kynfaeri [ | Heegri | | Vinstri | | Opekkt [ | Leeri || Magi | IBak [ ]Hnakki [ | Annad

Tilgreina annad
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Verkjastillandi lyf

Liffreedileg medferd

_ | Remicade
.| Humira
_| Enbrel

_ | Annad

Tilgreina annad

Medferd med syklalyfjum
[ Ja
[ Nei
Hvada reglubundin medferd med syklalyfjum er hafin?

[ | Rifampisin og Klindamysin
[ | Tetrasyklin eda Lymecyclin
L] Annad

Tilgreina annad

Bolgumedferd

Hvada reglubundin bélgumedferd er hafin?

[ | Dapson
Prednisolon
Siklésporin

Isétretindin

OO o

Acitretin
[l Annad

Tilgreina annad

Tilgreina annad

Hvada verkjastillandi medferd er beitt?

[ ] NSAID

| Parasetamol

| Opi6t eda morfinlausnir
L] Annad

Tilgreina annad

Stadbundin lyfjamedferd

Leidbeinandi medferdartillaga J& Nei

Triamcindlon 10 mg/ ml 0 0
sprautad i vefskemmd

Stadbundin medferd x 1-2 4 dag 0 d

Resorcinol 15 % x 2 & dag par til bati er

L 0 O
synilegur

[ | Corticosteroid sprauta inn i vefskemmd

[ ] Azelainsyra

[ | Klindamysin

[ | Resorcinol 15 %

[ Amoxicillin med klavilansyru

[ ] Annad
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Fjoldi kyla a sidustu 4 vikum DD Mjég mikid 0
Hversu sérsaukafullt var kylid DDDDDDDDDDD :m;?r;lf??a vgku,, I;ve _mlkéa hml- Miye O
sem var verst? 3 ra I_ u _m @ ’ b.u. eriFag versla Dalitid ([l
0 . 10 eda sinntir heimilinu eda .
R . . N Alls ekki O
Hversu mikid pjaistu af huds- DDDDDDDDDDD gardinum: P
0 ; A ekki vio O
jukdémnum nuna?
0 5 10 Mjbg mikid O
Undanfarna viku, hve mikid hefur ~ Mikid O
4 hud pin haft ahrif 8 hvada fotum pu  Dalitio O
A ekkivid (|
Fullt starf/ ndmsmadur D Mj6g mikio 0
N Undanfarna viku, hve mikid hefur ~ Mikid O
Meg veikindavottord D 5 hud pin haft 4hrif 4 félagslif pitt Daliti O
(fa fullu eba 2 hiuta) eda tomstundir? Alls ekki (|
Ororkubaetur D A ekki vid 0
(ad fullu eda ad hluta) Mjég mikid O
Adlogun / endurhaefing D Undanfarna viku, hve mikid gerdi Mikié O
6 huadin pér erfitt fyrir ad stunda D4litid g
Eftirlaun D einhverja iprétt? Alls ekki O
Loy fré storf D A ekki vid O
eyfi fra storfum
Undanfarna viku, hefur had pin IE] U
7 komid i veg fyrir ad pu stundir Nei (]
vinnu eda nam? A ekki vid ([l
O
Ef ,,nei, undanfarna viku, hve mikid Nikil 0
hefur hd pin verid vandamal i o
. . Dalitid O
vinnu eda nami? . O
S eKKI
Mjog mikid O
Undanfarna viku, hve mikid hefur Mikis 0
- huo blnlskapad vaerama! hja pér og Daliti5 0
maka pinum eda einhverjum i
. . .. Alls ekki O
af nanum vinum eda attingjum? )
A ekkivis ([l
Mjog mikid O
Undanfarna viku, hversu miklum Mikid O
9 erfidleikum hefur hid pin valdid Dalitid 0
pér i kynlifi? Alls ekki (|
A ekki vid O
Undanfarna viku, hversu mikil van- o8 mikid U
damal hefur medferd hudarinnar Mikid 0
10 skapad pér undanfarna viku, til de- Dalitid U
mis med pvi ad smita fra sér eda Alls ekki O
taka of langan tima? A ekki vid O
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Kennitala (10 tolustafir)

INENNNENND
L 00 1

Dagsetning pegar aflad er
upplysinga

Hurley score Il

. Eitt eda fleiri kyli sem leeknast an pess ad hidin breytist ad
Stig | o
radi
stig Il Graftarkyli sem taka sig sifellt upp med synilega fistla og
g myndun dra. HUd er ad mestu 6snortin milli vefskemmda
stig Ill b'roti ihdﬂé 4 milli virkra og 6virkra pralatra vefskemmda,
fistla og 6ra

Hidradenitis Suppurativa Score (Sartorius)

Haegri handarkriki
Eru synileg merki um ahrif? D Ja D Nei

DD

<5cm  5-10cm >10cm

100 0

Fjoldi hnuda

Fjoldi fistla og hola

Mesta fjarlaegd milli tveggja vefskem-
mda; bladra, bélunabba eda hola

Haegri nari (fyrir utan svaedi a spong og laeri)
s
il

DD

<5cm  5-10cm >10cm

0000
s [

Eru synileg merki um ahrif?
Fj6ldi hnuda

Fjoldi fistla og hola

Mesta fjarlaegd milli tveggja vefskem-
mda; bladra, bélunabba eda hola

Hurley 1lI

Haegri rasskinn (haegri pjéhnappur)
Eru synileg merki um &hrif? D Ja D

DD

<5cm  5-10cm >10cm

0000
s [

Fjoldi hnuda

Fjoldi fistla og hola

Mesta fjarlaegd milli tveggja vefskem-
mda; bladra, bélunabba eda hola

Hurley llI
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Eftirlit eftir 6-9 man

Leeknir skal fylla ut

Vinstri handarkriki
Eru synileg merki um ahrif? D Ja D Nei
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<5cm  5-10cm >10cm

0000
] s [
s [
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<5cm 5-10cm >10cm
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s [

Fjoldi hnuda

Fjoldi fistla og hola

Mesta fjarlaegd milli tveggja vefskem-
mda; bladra, bélunabba eda hola

Hurley IlI

Eru synileg merki um ahrif?
Fjoldi hnuda

Fjoldi fistla og hola

Mesta fjarlegd milli tveggja vefskem-
mda; bladra, bélunabba eda hola

Hurley llI

Vinstri rasskinn (haegri pjohnappur)
Eru synileg merki um ahrif? D Ja D

DD

<5cm  5-10cm >10cm

000 0
s [

Fj6ldi hnuda

Fjoldi fistla og hola

Mesta fjarlegd milli tveggja vefskem-
mda; bladra, bélunabba eda hola

Hurley IlI

Onnur svaedi sem skipta mali
Eru synileg merki um &hrif? D Ja D

DD

<5cm  5-10cm >10cm

0000
s [

Fjoldi hnuda

Fjoldi fistla og hola

Mesta fjarlaegd milli tveggja vefskem-
mda; bladra, bélunabba eda hola

Hurley llI



Kom igerd i sarid sem
leknir greindi?

Var seinkun a bata par sem sarider tilhelet 3
leeknadist ekki & 3 man eftir adgerd?

Kemur fyrir ad or eftir adgerd valdi sarsauka
eda hindri pig i storfum?

Hefurdu fundid fyrir dofa, hreyfihomlun eda
66rum taugafraedilegum einkennum
sem stafa af skurdadgerdum?

Hefurdu greinst med sepsis (blédeitrun) med
hdum hita og fengid naudsynlega medferd
med syklalyfjum?

Urdu blaedingar?

Hefurdu ordid fyrir 6drum fylgikvillum sem
geetu hafa orsakast af skurdadgerdum (t.dpar
sem hud var tekin vid hudagraedslu)?

Annad:

EkKi
vitad

IRl
IRl
IRl

IRl

il

IRl
IRl

Ja  Nei

Liffreedileg medferd, merkja skal hvad var gert vid eftirlit.

Obreytt medferd

Steekkadur skammtur

Studningsmedferd
(ny skraning naudsynleg)

Minnkadur skammtur

Medferd heett

Medferd er haett vegna
alvarlegra aukaverkana lyfsins?

N I O O

s . Ekki
la el vitad

Hniph

Obreytt medferd

Staekkadur skammtur

Studningsmedferd
(ny skraning naudsynleg)

Minnkadur skammtur

Medferd heett

Medferd er haett vegna

alvarlegra aukaverkana lyfsins?

[ O O

Ekki
vitad

Hpiph

JA&  Nei

Bolgumedferd, merkja skal vid pad sem gert var vid eftirlit

Obreytt medferd

Staekkadur skammtur

Studningsmedferd
(ny skraning naudsynleg)

Minnkadur skammtur

Medferd heett

Medferd er haett vegna

alvarlegra aukaverkana lyfsins?

N O O

z . Ekki
J&  Nei vitad

Hpiph

Verkjastillandi lyf, merkja skal vid pad sem gert var vid eftirlit

Obreytt medferd

Staekkadur skammtur

Studningsmedferd
(ny skraning naudsynleg)

Minnkadur skammtur

Medferd heett

Medferd er heett vegna

alvarlegra aukaverkana lyfsins?

N I O O
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Upplysingar um sjuklinga

I II ;R O . Faedingardagur

REGISTER FOR HIDRADENITIS SUPPURATIVA

[

; .| Nafn

Sampykkiseydublad

Bakgrunnur

Huddeildin vid Haskdlasjukrahusid Nordur-Noregi (HNN) hefur sett upp HISREG-skrd fyrir medferd vid Hidra-
denitis suppurativa. Tilgangurinn er ad auka geedi greiningar og medferdar vid sjukddmnum. bad er porf 4
betri pekkingu, ekki bara sjukdémnum hja hverjum og einum sjuklingi, heldur hja 6llum sjiklingahépnum.
Slik skra getur einnig hjalpad til vid ad kortleggja porf sjuklingahdpsins fyrir hjalp og myndad grunn til ad
forgangsrada heilbrigdispjonustu.

Hvad er aetlunin ad skra?

Upplysingarnar sem fara i skrana eru kennitala og nafn, hvad hrjair pig, greining og ahrif a daglegt lif. Auk
bess er skrad hefdbundnar upplysingar ur sjukraskrd, sjukrasaga sjuklings, greining dsamt upplysingum
vardandi medferd sem pu hefur fengid.

Hvert skal sakja upplysingarnar fyrir skrana?

Svo ad haegt sé ad meta geedi medferdar purfum vid upplysingar um pig fyrir og eftir medferd. Fyrir med-
ferdina er skrad eydubladid sem vid bidjum pig ad fylla Gt og eydublad fra leekninum sem veitir pér med-
ferdina. Eftir ad medferd er lokid verdur upplysingum safnad jafnframt pvi ad pu maetir i eftirlit 4 peirri
sjukrahusdeild sem veitti pér medferd.

Hverijir hafa adgang ad upplysingunum?

Allar upplysingar sem safnad hefur verid verda adgengilegar sjukrahusinu sem veitti pér medferd. Jafnframt
hefur adeins su deild/stofnun, sem veitti pér medferd, adgang ad persénulegum heilsufarsupplysingum
pinum. Upplysingarnar verda geymdar i sérstakri gagnaskrd sem Persénuvernd hefur vottad. Gogn i skranni
vardveitast par til framtidar. Farid verdur med allar upplysingar sem trinadarmal, p.e.a.s. adeins félk sem
starfar vid skrdna eda hefur veitt pér medferd getur lesid paer. Pagnarskylda hvilir 4 peim sem hafa adgang.

Rannsoknir

Til pess ad haegt sé ad tryggja geedi heilbrigdispjénustunnar er naudsynlegt ad beita rannsdknum.
Visindamenn munu geta notad skrana til ad meta medal annars hvad skiptir mali i sambandi vid gédan eda
slakan arangur medferda, hvada pydingu medferdin hefur gagnvart tryggingum, pjédfélagslegum og heilsu-
fraedilegum adsteedum. Vid sérstok rannsdknarverkefni getur purft ad tengja saman upplysingar ur skranni
vid adrar opinberar skrar (sja yfirlit @ bakhlid eydubladsins). Ef pu sampykkir ad upplysingar um pig megi
nota til rannsékna, sampykkirdu par med ad pad megi hafa samband vid pig fyrir utan eftirlit 4 sjukrahusi.

Réttindi

Skraning i pennan gagnabanka er valfrjals og til ad skraning geti farid fram parf skriflegt sampykki. pétt pu
viljir ekki gefa sampykki hefur pad engin ahrif 8 medferdina sem pu faerd a sjukrahdsinu. bu hefur rétt a ad
vita hvad stendur um pig i skranni og pu getur krafist pess ad upplysingum um pig verdi eytt eda paer leidrét-
tar samkvaemt persénuverndarlogum.

Ekki er haegt ad eyda gognum afturvirkt sem bula er ad nota i rannsoknir.

Bestu kvedjur

Gisli Ingvarsson,yfirlaeknir
Faglegur stjérnandi, HISREG — Skrd vegna medferdar vid Hidradenitis suppurativa

Snuid bladinu!
HISREG



Pad getur purft ad samhaefa upplysingar ur skranni vid eftirfarandi skrar og lydfraedilegar rannsoknir:

e Skrd Tryggingastofnunar rikisins (Rikstrygderverket)

e Skrd yfir ddnarorsakir

e Skra yfir ddnarorsakir

e Norsk sjukraskrd

e Krabbameinsskra

e Lyfsedlaskra

e Skra Hagstofunnar

e Lydfreedilegar rannséknir sem eru hluti af Conor (Cohort of Norway)

e Lydfreedilegar rannsdknir sem voru hluti af faraldsfraedilegum rannséknum rikisins (SHuS)
e Gagnasofn Rikisskattstjora

Opersénutengdar upplysingar um big verda afram samhaefdar samsvarandi upplysingum fra hinum
[6ndunum sem afhenda skranni upplysingar. Vardandi ndnari lysingu @ pessum skrdm og lydfraedilegum
rannsoknum sja yfirlit & www.HISREG.com

Pad getur lika purft ad nota upplysingar um pig ur sjukraskra.
Slik samhaefing er had fyrirfram sampykki opinberra stofnana l6gum samkveemt, t.d.: Persénuvernd,
Svaelisrad fyrir rannséknarsidferdi i laeknavisindum og Persénuvernd.

Vid medferd allra upplysinga verdur tekid tillit til personuverndar og einkalifs i samraemi vid 16g og
reglur.

Eg hef kynnt mér upplysingarnar hér ad ofan og sampykki ad skrad gogn séu notud til ad tryggja geedi medferdar og til
rannsokna

Stadur: Dags:

Undirskrift sjuklings/forradamanns:

Netfang Haskdlasjukrahuss Nordur-Noregi:
Tp: gisli.ingvarsson@unn.no
Heimasida: www.hisreg.no

HISREG
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REGISTER FOR HIDRADENITIS SUPPURATIVA

Um lagabodin

Lagabodin snlast um eignarrétt, skipulag, stjorn og rekstur HISREG, sem er
gaedaskra til medferdar a hudsjukdomnum Hidradenitis suppurativa. HISREG er
sjalfstaed klinisk gaedaskra. Skrain skal innihalda upplysingar um sjukrahismedferd
sjuklinga med sjukdominn Hidradenitis suppurativa.

Markmid og vidfangsefni skrarinnar

Skranni er &tlad ad na yfir allar medferdarstofnanir sem veita sjuklingum medferd
vid pessum sjukdomi. Skranni er aetlad ad studla ad baettum gaedum vid medferd
sjuklinga sem eru med Hidradenitis suppurativa. Pad gerist fyrst og fremst med
ao:

vinna ad pvi ad proa og baeta greiningu, medferd og eftirfylgni

skra ahrif og varanleika medferdar

gefa sérhverri medferdareiningu faeri a ad meta starfsemi sina

vinna ad pvi ad auka pekkingu a Hidradenitis suppurativa og medferd
vid sjukdomnum med rannsoknum

«  Utbreida pekkingu baedi medal fagfolks og annarra um sjukdominn og
medferdarlrraedi

Markhopurinn er allir sjuklingar sem fengid hafa medferd vid Hidradenitis suppura-
tiva innan sérfradipjonustunnar. Tilgangurinn er ad sérhver medferdareining geti
haft yfirsyn yfir sinn arangur. Skrain verdur sett upp og proud

med faglegu likani par sem tekid er mid af landfraedilegum pattum, samkepp-
nishafni og faglegu logmaeti. Hlutverk skrarinnnar er ad afhenda sameiginlegar
skyrslur, fagleg alit og arlegar uppfaerslur ur skranni fra baedi einstokum sjukra-
hisum og yfir landid byggt a pekkingu sem til er og eigin gognum.

Styrihopur skrarinnar sér um gogn og tekur afstodu til hvernig medhondla skuli pau
og kynna.

Eignarréttur og abyrgdaradili ad gognum skrarinnar

Abyrgdaradili og eigandi skrarinnar er Haskolasjukrahisid Nordur-Noregi HF
(heilsufyrirtaeki) 1 gegnum framkvaemdastjora pess. Ef skrain verdur 0gd nidur skal
abyrgdaradili gagna sja um pau.

HISREG



Fagleg og stjornunarleg abyrgd

Abyrgdaradili gagna felur styrihépnum faglega umsjon gagna i skranni.
Stjornunarleg abyrgd, m.a. skrifstofustarf, er 4 vegum huddeildar Haskola-
sjukrahussins Nordur-Noregi HF sem vinnur med SKDE skraareiningunni vardandi
taeknilegar, logfraedilegar og faglegar adstaedur skrarinnar.

Fjarmognun skrarinnar

Skrain er faglega sjalfstaed og getur hvorki pegid fjarhagslegan né annan studning
fra idnadinum eda 6drum hagsmunaadilum. Skrain skal leita eftir fjarstudningi ar
RHF (Regionalt helseforetak) sjodum eyrnamerktum stofnun og rekstri gaedaskraa
fra vidkomandi rannsoknarsjodum og fra 6drum hugsjonaadilum.

Styrih6purinn fyrir skrana

Styrihdpurinn skal eiga fulltrda ur hopi klinisks starfsfolks fra Noregi, Svipjod og
Danmorku. Fulltruar fra hverju landi skal njéta studnings ur fraedaumhverfi sinnar
bjodar.

Fagleg honnun
. Skrain skrair sjuklinga sem fa medferd vid Hidradenitis suppurativa.
Medal breyta verda gogn um gerd, ferli og arangur.

. Samkeyrsla vid adrar skrar. Pegar pad pjonar tilgangi og leyfi liggur
fyrir, skal vera haegt ad tengja skrana vid adrar skrar. Teemandi listi um
hugsanlegar skrar sem tengst verdur vid skal avallt vera hluti af
sampykkisyfirlysingunni.

Birting
Styrihdpurinn ber abyrgd & afhendingu gagna ur klinisku skranni. Utbunar hafa
verid leidbeiningar um afhendingu gagna fra HISREG.

Sampykki
Skrain mun byggja a sampykki.

Tengilidir: Heimilisfang: Simanumer:
Gisli Ingvarsson, netfang Huddeildin

HISREG
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Leidbeiningar um adgang ad gognum fra HISREG til ad
tryggja gaedi og / eda i rannséknarskyni.

Tilgangurinn med skjalinu

Tilgangurinn med pessum leidbeiningum er ad gera grein fyrir reglum HISREG til ad tryggja gott adgengi
ad gognum HISREG til ad tryggja gaedi og / eda i rannsoknarskyni auk pess ad tryggja mikil visindaleg
gaedi vinnu Ur skranni. Leidbeiningarnar eru einnig gerdar til pess ad afhending gagna verdi i samraemi vid
gildandi reglur um medferd personuupplysinga.

Sa hluti gagna sem tiltekin eining hefur afhent HISREG skal vera adgengileg starfsmonnum peirrar
einingar an endurgjalds. Afhending sliks hluta gagna er par med undanpegin reglum sem fjalla um upp-
sofnud gogn fra morgum einingum. Gogn sem afhent eru hér eru opersonugerd.

Adgangur ad gognum

Adgangur ad gognum er veittur eftir ad sott hefur verid um til og samid vid styrihdp HISREG. Slikur
samningur veitir rétt til ad rannsaka og birta tiltekid vidfangsefni. Pad skal tekid fram i samningi um
hvada timabil er ad raeda.

Krafa um umsoéknir

Umsdknin um adgang ad gdgnum skal innihalda ytarlega verkefnislysingu og birtingaraaetlun. | umsokn
skal koma skyrt fram hver er verkefnisstjori og hver ber faglega abyrgd & verkefninu. | umsokn skal lysa
eftirfarandi:

Vidfangsefnid

Lysing a Urtaki sem dskad er asamt hvada breytur eru notadar i greiningunni.

Birtingaraeetlun - Greinar, netbirting og markhopar.

Oll verkefni parf ad meta til ad vita hvort pad felst i fyrri sampykktum / samkomulagi eda
hvort purfi ny alit fra vidkomandi yfirvoldum. Pad getur verid breytilegt milli landa. Naudsynlegt er ad
sampykki liggi fyrir 4dur en haegt er ad afenda gognin.

Umsoknarferli

Umsoknum um Gthlutun viéfangsefna med tilheyrandi afhendingu gagna fra lyfjafraedilegum gaedaskram
skal beina til styrihdps fyrir HISREG, hugsanlega til peirrar stofnunar sem styrihdpurinn tilnefnir i pvi
samhengi.

Ef sU stada kemur upp ad margir saeki um adgang ad sama vidfangsefni og forgangsrada parf umsaekjen-
dum skulu eftirfarandi skilyrdi logd til grundvallar:

Faglegt vaegi
Verkefnid skal vera faglega undirblid og pannig gert ad pad henti best til rannsokna innan ramma

vidkomandi skrar. Verkefni sem eru i samraemi vid adalmarkmid HISREG fa forgang.

Fagleg geta
Verkefnisstjori skal syna fram a ad samstarfsfolkid bdi yfir haefni og getu til ad greina og birta gogn med

faglegum hatti og innan asattanlegra timamarka.
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Hlidsjon af verkefnum i gangi

Verkefnalysing i umsokn og birtingaraaetlun skulu ekki stangast a vid adrar sampykktar birtingaraaetlanir.
Ef tvo verkefni eru nalaeg i faglegum skilningi hvetur styrihopurinn til faglegrar samvinnu vid framkvaemd
verkefnanna.

Timamork

Adur en gogn eru afhent skal gera samning vid styrihdpinn um timamdrk um adgang ad gégnum. Pegar
um er ad rada doktorsverkefni er timaramminn venjulega 5 ar. Hja 6drum rannsakendum er hann 3 ar.
Ef tilgangurinn er ad tryggja gaedi (samfellt eftirlit) kemur til greina ad veita adgang ad gégnum an krofu
um lokadagsetningu. i pvi tilviki skal lysa hvernig tilkynna beri reglulega til skrarinnar ef verulegar
breytingar verda og / eda drattur verdur a framkvamd.

Afhending gagna

Gogn eru afhent sem texti sem umsaekjandi getur breytt i hugblinadarefni eins og vid a. Personuupplys-
ingar sem afhentar eru til rannsokna eru ad 6dru jofnu opersonugerdar. Hlaupandi nimer (af handahofi)
kemur i stad personuaudkennis pannig ad haegt er ad fylgjast med stokum personum i gégnunum.

Reglur um birtingu
Vid birtingu, sem pydir alls kyns opinberun rannsoknarnidurstadna eda onnur framsetning upplysinga, par
sem gogn eru upprunnin hja HISREG skal koma fram ad pau séu fra HISREG.

Hofundaradild

Vid birtingu skal mida vid Vancouver-reglurnar varéandi hofundaradild. Pad pydir ad framlag vidkomanda
verdur ad hafa verid verulegt hvad vardar hugtok og hugmyndir eda gagnasoéfnun eda greiningu og talkun
gagna. Medhaofundar skulu fyrir birtingu hafa sampykkt pa Gtgafu sem send er til birtingar.

Vidbrogd vid samningsrofi

Vid samningsrof hefur styrihopur HISREG samband vid abyrgdaradila verkefnisins vardandi skyringar um
stadreyndir i malinu. Ef ekki naest eining milli adila getur purft ad senda skriflega greinargerd til
yfirmanna hja stofnun abyrgdaradila

verkefnisins um ad sa hafi brotid samninginn um nytingu gagna. Ef enn naest ekki eining milli adila getur
styrihdpurinn purft ad innkalla réttinn til nytingar gagnanna.

Keerur og breyting & urskurdi
Styrihopurinn er abyrg fyrir umsja gagna i skranni. Kaerur um akvardanir sem styrihopur einstakrar skrar
hefur tekid vardandi afhendingu og notkun gagna skal beina til styrihops HISREG.

1Gogn par sem nafn, faedingarnimer og 6nnur persénuaudkenni hafa verid fjarlaegd, pannig ad ekki er lengur hagt
ad tengja upplysingarnar vid einstakling og par sem audkenni er hagt ad endurskapa med samanburdi vid somu
upplysingar og adur hafa verid fjarlaegdar, sbr. Log um gagnagrunn a heilbrigdissvidi § 2.

Upplysingar par sem nafn, faedingarnimer og onnur personuaudkenni hafa verid fjarlagd, pannig ad ekki er lengur
haegt ad tengja upplysingarnar vid einstakling, sbr. Log um gagnagrunn a heilbrigdissvidi § 2.

Tengilidir: Heimilisfang: Simanumer:
Gisli Ingvarsson, netfang: Huddeildin,
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