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Samtykke

Bakgrund

Hudavdelningen vid Universitetssjukhuset Nord-Norge (UNN) har upprattat HISREG- Register for behandling
av Hidradenitis suppurativa. Syftet ar att forbattra kvaliteten pa diagnostisering och behandling av denna
sjukdom. Det behovs battre kunskap, inte bara om sjukdomen hos varje enskild patient, utan om hela
denna patientgrupp. Ett sddant register kommer ocksa att kunna bidra till att kartlagga hjalpbehovet for
denna patientgrupp, och utgdéra underlag for prioritering av sjukvardstjanster.

Vad ska registreras?

Den information som ingar i registret ar ditt personnummer och namn, vilka besvar du upplever, diagnos
och grad av funktionsnedsattning. Darutover registreras vanlig journalinformation som sjukdomshistoria,
diagnos samt information kopplad till behandlingen du har fatt.

Var ska informationen i registret hamtas fran?

For att bedoma kvaliteten pa behandlingen behéver vi information om dig fore och efter behandlingen.
Fore behandling registreras formuldret som vi nu ber dig fylla i och ett formular fran lakaren som behandlar
dig. Efter avslutad behandling kommer information att samlas in samtidigt som du kommer in pa kontroll vid
den sjukhusavdelning som behandlat dig.

Vem kan fa tillgang till informationen?

All information som samlas in kommer att vara tillganglig for sjukhuset som behandlat dig. Samtidigt ar det
endast den avdelning/institution som behandlat dig som far tillgang till din personliga halsoinformation.
Informationen lagras i ett eget dataregister som ar godkant av datatillsynen. Data i registret lagras for alltid.
All information behandlas konfidentiellt, vilket innebar att endast personer som arbetar med registret eller
har behandlat dig kan lasa dem. Alla som har tillgang till informationen har tystnadsplikt.

Forskning

For att kunna kvalitetssakra sjukvardstjansten ar det nodvandigt att anvdanda forskningsmetoder. Forskare
kommer att kunna anvanda registret for att utvardera bland annat vad som har betydelse for bra eller daliga
behandlingsresultat, vilken betydelse behandlingen har i relation till forsakringsmassiga, socialmedicinska
och sjukvardsekonomiska forhallanden. For sarskilda forskningsprojekt kan det vara aktuellt att knyta sam-
man information fran registret med andra offentliga register (se dversikt pa baksidan av detta ark). Om du
godkanner att din information kan anvandas for forskning, samtycker du ocksa till att du kan kontaktas pa
nytt utanfor sjukhuskontrollerna.

Rattigheter

Det ar frivilligt att registrera sig i detta register och for att registrering ska ske maste det ges ett skriftligt
samtycke. Om du inte vill samtycka kommer detta inte att ha nagra konsekvenser fér behandlingen du far pa
sjukhuset. Du har ratt att fa veta vad

som star om dig i registret och du kan krdva att informationen om dig raderas eller korrigeras, i enlighet
med personinformationslagen.

Med vanlig hdlsning

Gisli Ingvarsson, overlakare
Fackmassig ledare, HISREG — Register for behandling av Hidradenitis suppurativa

Vand arket!



Det kan bli aktuellt att sammanstélla information fran registret med foljande offentliga register och be-
folkningsundersokningar i Sverige:

Det nationella patientregistret
Dodsorsaksregistret
Cancerregistret

e Likemedelsregistret

Registren i Statistiska Centralbyran

Avidentifierad information om dig kommer fortldpande att sammanstallas med motsvarande informa-
tion fran de andra landerna som levererar information till registret. For en ndrmare beskrivning av
dessa register och befolkningsundersékningarna se éversikt pa www.HISREG.com

Det kan ocksa bli aktuellt att anvanda information om dig fran din sjukjournal.

Alla sadana sammanstallningar kraver férhandsgodkannande av de offentliga instanser lagen kraver, till
exempel sekretessombud, Regional kommitté for medicinsk forskningsetik och datatillsynen.

All information behandlas med respekt for sekretess och privatliv och i 6verensstammelse med lagar
och foreskrifter.

Jag har last igenom informationen ovan och samtycker till att de registrerade uppgifterna anvands for
kvalitetssakring och forskning.
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e-post: gisli.ingvarsson@unn.no
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