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Angdende studien om hudlymfom baserad pa
epidemiologiska, kliniska och histopatologiska data,
behandlingar och prognos

Bakgrund och syfte med studien

Hudlymfom &r en ovanlig hudsjukdom dar en slags vita blodkroppar, lymfocyter,
finns inuti huden och har ett annorlunda cellutseende som kan pavisas vid
undersdkning av hudprov genom mikroskop och laboratorieanalyser. Eftersom
sjukdomen &r ovanlig &r det svart for en enskild hudlédkare att fa dverblick éver
sjukdomens olika utveckling. Har p@ hudkliniken vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset vill vi darfor skapa ett register éver denna patientgrupp.

Registret &r i forsta hand ett kvalitetsregister for att sammanstélla data fran
diagnostik och behandlingar for att hoja vardkvaliteten. Det kan &ven vara
utgdngspunkt for kliniska forskningsprojekt om férekomsten av olika typer av
hudlymfom i olika aldrar, kén, samtidiga andra sjukdomar och effekt av
behandlingar.

Vi kommer att inkludera patientupplevda data, inklusive livskvalitet, i registret
for att samla information om hur sjukdomen paverkar dig.

Vi anvander DLQI (Dermatology Life Quality Index) foér att utvardera hur
hudsjukdomen paverkar ditt dagliga valbefinnande, sociala interaktion och
formaga att utféra dagliga aktiviteter. Vi anvéander VAS (visuell analog skala) for
att markera graden av kldda och utvérdera aktiviteten av ditt hudlymfom &ver
tid.

Varfor ber vi dig medverka?
For att kunna férbattra vara rutiner inom diagnostik och behandling och
sakerstélla en saker och rattvis vard for alla.

Hur gar studien till och vad innebar det att delta?

Foér dig som patient innebar det ingen skillnad fran vanliga patientbestk och
kontroller. Om du ska flytta till annan mottagning kan viktiga data sammanfattas
fran registret, till exempel om behandlingar, biverkningar och effekter.

Vid dina kommande besdk kommer vi att be dig fylla i dessa skattningsskalor,
och var personal kommer att guida dig genom processen.

Vad har du for nytta av studien?

For varje enskild patient finns inga direkta férdelar i nulaget, vi fortsatter med de

behandlingar som ges redan idag. Pa sikt hoppas vi forbattra och sakerstélla

vardkvaliteten. Dock genom att inkludera patientupplevda data kan vi f& en mer
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omfattande bild av hur hudlymfom paverkar dig. Detta hjélper oss att battre
anpassa behandlingen och stddja dig mer effektivt.

Finns det ndgra risker med att delta?
Vi avser inte att géra ndgra extra undersdkningar an de som bedéms behévliga
for normal sjukvard av denna patientgrupp.

Du deltar frivilligt

Deltagandet i studien ar helt frivilligt och du kan nar som helst avbryta ditt
deltagande utan att det paverkar din fortsatta behandling. Du behéver inte ange
nagot skal for att l1amna studien.

Hantering av data och sekretess

Alla anteckningar och forskningsmaterial dar din identitet uppges behandlas
konfidentiellt i enlighet med personuppgiftslagen (1998:204). Din ldkare och
etikprévningsnamnden har méjlighet att granska konfidentiella uppgifter dar det
gar att identifiera dig med namn. Patientuppgifter fran studien kommer att
lagras i ett register och databehandlas. Dina uppgifter ar sekretesskyddade och
ingen obehérig har tillgdng till registret. Vid databearbetning kommer ditt namn
och personnummer att ersattas med en kod s@ att en enskild individ inte kan
urskiljas. Endast den som &r ansvarig for studien har tillgéng till kodnyckeln.

Studiedata dér din identitet uppges kommer inte att éverféras till ndgra
myndigheter. Ansvarig foér behandling av dina personuppgifter ar utférarstyrelsen
for Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Du kan vanda dig till sjukhusets
personuppgiftsombud Susanne Lindahl, Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
Torggatan 1, 413 45 Mdlndal, Tel. 031-342 10 00, om du 6nskar utdrag 6ver de
personuppgifter som finns registrerade om dig och hjdlp med eventuell rattelse
eller om du vill stryka dina data ur registret.

Forsakring
De i varden redan existerande férsakringssystemen géller.

Kan jag ta del av studiens resultat?

Du kan alltid begéra att fa utdrag av data som finns registrerade om dig sjélv.
Data om avidentifierade patienter som grupp kommer att sammanstallas och
publiceras i en offentlig vetenskaplig tidskrift efter nagra ar.

Ansvariga for denna studie
Om du har frégor eller énskar ytterligare upplysningar, vénligen kontakta oss.

Amra Osmancevic, 6verlakare Karolina Wojewoda, specialistldkare
Telefon: 031-342 96 82 Telefon: 031- 342 18 58

Hanna Scherwin, sjukskoéterska
Telefon: 031-342 11 12

Tack for din tid och ditt deltagande!
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