Patientinformation Diabetes 2000

For att forbittra diabetesvarden och ge méjlighet till god vérd pa lika villkor at alla
diabetiker i Skéne ar det nodvandigt att kanna till hur varden bedrivs och vilka
behandlingsresultat som uppnas. Uppgifter som belyser dessa frigor kommer
sammanstallas 1 ett speciellt diabetesregister (Diabetes 2000). Registreringen ir
frivillig, men for att forbittra diabetesvarden ar det av stor betydelse att alla diabetiker
regelbundet deltar i registreringen. Vi kommer darfor be om ditt tillstind arligen.
Registret dr godkant av datainspektionen (980327 Dnr 5419-97).

Det finns ett motsvarande register i Sverige (Nationella Diabetesregistret).
Avsikten med det registret r att jamfora diabetesvarden mellan olika enheter i landet.
Om du medger att delta i registret Diabetes 2000 kommer uppgifter ocksa limnas
arligen till Nationella Diabetesregistret.

Foéljande uppgifter registreras:

1) Vid insjuknandet eller vid forsta arskontrollen

Personnummer, HbAlc, blodsocker, S-C-peptid, ketonkroppar i urinen, vikt, langd,
diabetestyp, etnisk bakgrund, &r och manad samt p4 vilken ort diagnosen diabetes
stdlldes, &r nar ev. insulinbehandling pabérjades samt ev. forekomst av annan
amnesomsittningssjukdom.

2) Vid forsta registreringen och ddrefter en gang per ar

HbAlc, blodfetter, d4ggvita i urinen, P-kreatinin, vikt, lingd, blodtryck, ev. blodsocker,
och ev. S-C-peptid. Vidare registreras ev. komplikationer till diabetessjukdomen fran
Ogonen, njurarna, nerverna, fotterna och de stora blodkirlen samt om du roker och
vilken behandling du har fér din diabetes, ev. hégt blodtryck och hoga blodfetter.

I samband med nasta blodprovstagning skulle vi ocksa vilja ta nagra extra
prover for analys av S-C-peptid och GAD-antikroppar. S-C-peptid beskriver hur
mycket insulin din egen bukspottkortel producerar och GAD-antikroppar ger ofta
besked vid insjuknandet om typ 1 diabetes foreligger. Genom analys av dessa prover
kan vi pd ett béttre sitt avgora vilken typ av diabetes du har. Vidare skulle vi vid
samma tillfille vilja ta plodprov for DNA-analys. DNA-provet anvinds endast for att
undersoka érftliga orsaker till diabetes, diabeteskomplikationer och andra
sjukdomstillstand som hénger samman med diabetes. Proverna forvaras frysta pa
Wallenberglaboratoriet, Universitetssjukhuset MAS, Malmé. Ytterst ansvarig for
proverna ar Avdelningen for Endokrinologi, Universitetssjukhuset MAS. Proverna kan
komma att nyttjas for ovan icke angiven framtida forskning 4n som anges i denna
patientinformationen. Den kommer i sa fall granskas och godkinnas av forskningsetisk
kommitté. Du har ritt att nar som helst fa dina prover forstorda.

Registrering och provtagning ar frivillig. Du har full ritt att sdga nej utan att
det paverkar din framtida behandling. Uppgifterna kommer avidentifieras fore
databearbetning. Enligt personuppgiftslagen (PUL) har du ratt att pa begaran fa veta
vilka uppgifter som finns om dig samt att fa felaktiga och missvisande uppgifter



rattade. Personuppgiftsansvarig 4r Region Skine. Diabetes 2000 har godkénts av
Forskningsetikkommittén i Lund/Malmé.

1) Jag samtycker till att personuppgifter och 6vrig information som beskrivs i denna
patientinformation lagras och databearbetas enligt beskrivningen i
patientinformationen:

Ja O Nej O
2) Jag samtycker till provtagning och att blod och DNA sparas

Ja (O Nej [

Underskrift; Ort och datum:

Namnfortydligande: Personnummer:

Har du frégor kring diabetesregistret kan du kontakta din lzkare eller nigon av
undertecknade:

Leif Groop Carl-David Agardh
Professor, 6verliakare Professor, overldkare
Endokrinologiska kliniken Endokrinologiska kliniken
Universitetssjukhuset MAS Universitetssjukhuset MAS
205 02 Malmo 205 02 Malmo

Tel. 040-331000 Tel. 040-331000



