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Nationella Kvalitetsregistret Svenska Hypofysregistret

Förändringar/tumörer i hypofysområdet är ovanliga hos barn och ungdomar. Vissa förändringar, t ex cystor kan vara små och orsakar inga symtom, ibland hittas de som bifynd. Andra förändringar är större och kan orsaka huvudvärk, ändrade hormonnivåer och synpåverkan. Vid större förändringar kan det vara nödvändigt med operation. Det finns ibland behov av livslång behandling och uppföljning av de hormonbrister som behöver ersättas. Några kan behöva behandling som sänker hormonnivåerna vid hormonöverproduktion.

Syftet med hypofysregistret är att följa upp den vård som du får. Eftersom registret omfattar hela Sverige, båda barn och vuxna, kan man snabbare utvärdera resultatet av ny teknik och nya behandlingar. På detta sätt hjälper registret till att förbättra vården och öka kunskapen om hypofyssjukdomar.

Uppgifter som registreras
· Hypofysförändringens/-tumörens storlek och karaktär
· Vikt, längd och BMI
· Hur hormonproduktionen fungerar
· Om synen påverkas
· Behandling
· Resultat av undersökningar, t ex magnetröntgen
· Livskvalitet

Det är frivilligt
Om du inte tackar nej kommer uppgifter från din journal att överföras till registret.
Registrering i registret är frivillig och påverkar inte den vård du får. Meddela din läkare eller sjuksköterska om du inte vill vara med i registret. Du kan också om du vill få dina uppgifter borttagna ur registret.

Sekretess och säkerhet
De uppgifter som samlas in om dig är avidentifierade och skyddade av dataskydds-förordningen, GDPR, och i patientdatalagen, PDL. Ett dataskyddsombud övervakar att personuppgifterna skyddas i registret som lagarna föreskriver.
Personal på din vårdenhet och de som centralt hanterar registret får ta del av uppgifterna. Uppgifterna om dig får endast användas för att utveckla och förbättra vården, ta fram statistik och för forskning inom hälso- och sjukvård.

Vill du läsa mer 
Mer information kring registret finns i ett informationsblad som samtidigt lämnas ut till din vårdnadshavare, du kan även hitta det på registrets hemsida; https://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/hjarna-ryggmarg-och-hypofys/hypofys/kvalitetsregister-for-hypofystumorer/dokument/ 

Kontaktuppgifter
Namn på vårdenhet/läkare/sjuksköterska, tel.
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