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REGISTER FOR HIDRADENITIS SUPPURATIVA

Samtykkeskjema

Baggrund

Hudafdelingen ved Universitetssygehuset Nord-Norge (UNN) har oprettet HISREG, et kvalitetsregister for behandling
af Hidradenitis suppurativa. Hensigten er at forbedre kvaliteten af diagnosticering og behandling af denne sygdom.
Der er behov for mere viden, ikke bare om sygdommen hos hver enkelt patient, men om hele denne patientgruppe.
Et sadant register vil ogsa kunne bidrage til at kortlaegge hjaelpebehovet for denne patientgruppe og danne grundlag
for prioriteringen affolkesundhed.

Hvad skal registreres?

De oplysninger, som indgar i registeret, er dit personnummer og navn, genernes art, diagnose og grad af funktions-
nedsezettelse. Derudover registreres normale journaloplysninger som sygehistorie, diagnose samt oplysninger knyttet
til behandlingen du har faet.

Hvor skal oplysningerne i registret hentes henne?

For at vurdere kvaliteten af behandlingen har vi brug for oplysninger om dig f@r og efter behandlingen. Fgr behand-
ling registreres skemaet, som vi nu beder dig udfylde, og et skema fra lzegen, som behandler dig. Efter endt behand-
ling vil oplysninger blive indsamlet, samtidig med at du mgder til kontrol ved den sygehusafdeling, som har behandlet
dig.

Hvem kan fa adgang til oplysningerne?

Alle oplysninger, som indsamles, vil vaere tilgaengelige for sygehuset, som har behandlet dig. Samtidig er det kun den
afdeling/institution, som har behandlet dig, som vil haveadgang til dine personlige helbredsoplysninger.
Oplysningerne bliver gemt i et szerskilt dataregister, som er godkendt af Datatilsynet. Data i registret vil blive gemt for
altid. Alle oplysningerne behandles fortroligt, det vil sige at kun personer, som arbejder med registret eller har be-
handlet dig, kan laese dem. Alle, som har adgang, har tavshedspligt.

Forskning

For at kunne kvalitetssikre sundhedstjenesten vil det veere ngdvendigt at bruge forskningsmetoder. Forskere vil kunne
bruge registret til at evaluere blandt andet, hvad som har betydning for gode eller darlige behandlingsresultater, hvil-
ken betydning behandlingen har i relation til sociale ydelser, socialmedicinske, og helbredsgkonomiske forhold. For
specielle forskningsprojekter kan det blive aktuelt at knytte information fra registret sammen med andre offentlige
registre (se oversigt pa bagsiden af dette ark). Hvis du accepterer, at dine oplysninger kan bruges til forskning, giver
du ogsa samtykke til, at du kan kontaktes pa ny uden for sygehuskontrol.

Rettigheder

Det er frivilligt at registrere sig i dette register, og for at en registrering kan forega, skal der gives et skriftligt samtykke.
Hvis du ikke @nsker at samtykke, vil det ikke have nogen konsekvenser for den behandling, du far pa sygehuset. Du
har ret til at fa vide, hvad der star om dig i registret, og du kan, i henhold til personoplysningsloven, kraeve, at oplys-
ninger om dig bliver slettet eller rettes.

Med venlig hilsen
Gisli Ingvarsson, overlaege
Faglig leder, HISREG — Skandinavisk kvalitetsregister for behandling af Hidradenitis suppurativa

Vend arket!




Det kan blive aktuelt at sammenstille information fra registeret med fglgende
offentlige registre og befolkningsundersggelser i Danmark:

e Landspatientregistret
e Dgdsarsagsregistret
Cancerregistret

Af identificerede oplysninger om dig vil fortlgbende blive sammenstillet med tilsvarende oplysninger fra de an-
dre lande, som afleverer oplysninger til registret. For en naermere beskrivelse af disse registre og befolkningsun-
dersggelser henvises til en oversigt pa www.HISREG.com. Det kan ogsa blive aktuelt at bruge oplysninger om dig
fra din sygejournal.

Alle sddanne sammenstillinger kraever iht. loven forhandsgodkendelse fra offentlige instansers om persondatalo-
ven, Regional komité for medicinsk forskningsetik og Datatilsynet.

Al information vil blive behandlet med respekt for privatlivets fred og i overensstemmelse med love og forskrif-
ter.

Jeg har gennemlast informationerne ovenfor og giver mit samtykke til, at de registrerede data ma bruges til
kvalitetssikring og forskning.

Sted:

Dato:

Underskrift patient/veerge:

Universitetssykehuset Nord-Norge
e-post: gisli.ingvarsson@unn.no
Hjemmeside: www.hisreg.no



