Norsk register for sjeldne medfgdte bensykdommer, 12.2.21, versjon 1.0

G Oslo
" universitetssykehus

INFORMASJON TIL BARN/UNGDOM 12-16 AR:

VIL DU VARE MED | ET REGISTER FOR SJELDNE
BENSYKDOMMER?

HVORFOR SP@R DERE MEG?

Vi spgr deg om a delta fordi du har en sjelden, medfgdt bensykdom.

Vi gnsker a lagre opplysninger om deg og mange andre med sjeldne bensykdommer. Dette skal gjgre leger og
andre fagfolk enda flinkere til a hjelpe barn og unge med medfgdte bensykdommer.

HVA MA JEG GJPRE?

1. Fe@rst ma du sija, til 8 veere med. Nar du sier ja, far vi lov til 8 samle opplysninger om deg i registeret.
Nar du er pa sykehuset og blir undersgkt, vil legen din passe pa at sykehuset samler inn de riktige
opplysningene til registeret. Det er bare noen fa som jobber pa sykehuset som far lov a se disse
opplysningene.

3. Duog foreldrene dine vil bli spurt om hvordan du har det og hva dere synes om oppfglgingen i
helsetjenesten. Dette kan dere svare pa i et skjema.

Det blir ikke noen endringer i undersgkelsene, behandlingen og oppfglgingen du far, selv om du er med i
registeret.

HVA SKJER HVIS JEG IKKE DELTAR?

Det er helt frivillig & delta i registeret. Siden du er under 16 ar, ma vi ogsa fa skriftlig godkjenning fra dine
foresatte for a delta.

HVA ER EGENTLIG ET REGISTER?

Et register er en samling av informasjon fra mange forskjellige mennesker. Det gjgr at man lettere kan oppdage
ting som flere har felles.

Det er veldig strenge regler for hvem som kan se hva som star i registeret. | registeret er det ikke mulig a se
hvem som har gitt hvilke opplysninger.

Dette registeret heter: Norsk register for sjeldne bensykdommer.

MER INFORMASJON?

Hvis du har spgrsmal kan du kontakte registerkoordinator Anne Marthe Svendsen Rysst-Heilmann,
anmsve@ous-hf.no, tIf. 23 07 29 00.
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