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Utveckling av sjalvskattningsskalor for barn och ungdomar med astma —en
valideringsstudie

Information till forskningspersoner: vardnadshavare

Forfragan om deltagande i forskningsstudien ”Utveckling av sjdlvskattningsskalor for barn och
ungdomar med astma — en valideringsstudie”.

Vad dr det for ett projekt och varfor vill ni att vi ska delta?

Det har ar ett forskningsprojekt som utvarderar om frageformuldr om astma och astmarelaterad oro
ar palitliga och mater ratt saker. Ni kommer att besvara fragor 6ver internet. Det tar ca 20 minuter
att besvara fragorna.

Om ditt barn ar 8-17 ar och har en av ldkare faststalld astmadiagnos och medicinerar fér denna kan
bade du som vardnadshavare och ditt barn vara med i studien. Forskningshuvudman for projektet ar
Karolinska Institutet.

Hur gar projektet till?

Du laser igenom hela den har informationen och bestammer sedan om du vill delta eller inte genom
att klicka pa "Jag samtycker" langst ner pa sidan. Om du samtycker, kommer du att omgaende
skickas vidare till digitala frageformular.

Frdgorna

Du kommer besvara frageformular om hur du upplever ditt barns astma och maende. Nagra av
fragorna handlar om du sjalv kdnner relaterat till ditt barns astma. Vi kommer ocksa att fraga om ditt
maende, din sysselsadttning och era hemférhallanden. Alla fragor besvaras digitalt via dator, lasplatta
eller telefon. Data kommer att analyseras pa gruppniva, och inga resultat som senare presenteras
kan kopplas till enskild individ. Har du funderingar kring studien kan du kontakta studiens
kontaktperson, Ulrika Ehrén, via telefon eller mail (se nedan).

Tillfragas om ditt barn vill vara med i studien

| slutet av frageformuldren kommer vi tillfraga dig om ditt barn ocksa vill vara med i studien. Barn
yngre an 15 ar behover skriftligt samtycke fran bada vardnadshavare (néar det finns). | samband med
att du besvarar fragan har du majlighet att ge ditt samtycke till att barnet &r med. Du kommer ombes
att ge kontaktuppgifter till barnets andra vardnadshavare (om ni ar tva vardnadshavare) sa att
samtycke kan inhdmtas fran er bada. Den andra vardnadshavaren far da en lank for att kunna ge sitt
samtycke till att ert barn dr med i studien. Nar samtycke inkommit far barnet en lank till fragorna och
har maojlighet att vara med i studien. Ungdomar 15 ar och aldre kan sjalva ge sitt samtycke.

Tillgang till journaluppgifter
Om ni bor i Stockholmsomradet, kommer vi fraga dig och ditt barns eventuella andra vardnadshavare
om samtycke till att ta del av avgransade uppgifter i barnets journal fran halso- och sjukvarden.
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Samtycke kravs fran bada vardnadshavare. Om samtycke ges kommer en astmasjukskéterska att
granska journalen for att bekréfta barnets astmadiagnos och bedéma astmans svarighetsgrad. Ditt
barn kan vara med i studien dven om du som vardnadshavare inte samtycker till att vi far ta del av
uppgifterna fran ditt barns journal.

|:| Mitt barn bor i Stockholm och jag samtycker till att ni tar del av ovanstaende uppgifter fran mitt
barns journal

Uppféljande fragor

En vecka efter deltagandet kommer du fa ett sms och tillfragas om du vill besvara samma fragor i
frageformuldren pa nytt. Aven om du samtyckt till att svara pa frageformuliren en férsta gang kan du
tacka nej till att svara pa de uppfoéljande fragorna.

Paminnelser i sms och mail
For att ni lattare ska komma ihag att besvara eventuella uppféljande frageformular kan ni komma att
fa paminnelser via sms eller mail fran oss. Paminnelserna innehaller ingen information om er.

Tillfragan om ni vill kontaktas fér behandlingsstudie

Du kommer tillfragas om du vill bli kontaktad med information om en kommande behandlingsstudie
med internet-KBT foér barn och unga med astmarelaterad oro och hinder i vardagen.

Om du svarar ja kontaktar vi dig igen nar anmalan 6ppnas till behandlingsstudien.

Mojliga foljder och risker med att delta i studien

Det finns inga kanda risker med att besvara frageformular pa internet, det kan eventuellt upplevas
som jobbigt att besvara alla fragor. Skulle det framkomma information som tyder pa att ditt barn
snabbt kan behova annan hjalp kommer vi att ta kontakt och vid behov informera om vart ni kan
vanda er. Du och ditt barn/ungdom kan nar som helst avbryta deltagandet som &r helt frivilligt.

Vad hdnder med vara uppgifter?

De svar ni lamnar kommer att sparas i en databas pa Karolinska Institutet. De kommer att vara
kodade (pseudonymiserade) vilket gor att de inte kan kopplas till dig eller ditt barn. En kodnyckel
som kopplar ihop dig och ditt barn med era svar kommer att forvaras sa att inte obehdriga kan ta del
av dem. Andamalet fér behandlingen av personuppgifterna ar forskning och den réttsliga grunden for
behandling ar att den ar nédvandig for att utfora en uppgift av allmant intresse.

Ansvarig for dina personuppgifter ar Karolinska Institutet. Enligt EU:s dataskyddsférordning har du
ratt att kostnadsfritt fa ta del av de uppgifter om dig som hanteras i studien, och vid behov fa
eventuella fel rattade. Du kan ocksa begéra att uppgifter om dig raderas samt att behandlingen av
dina personuppgifter begransas. Ratten till radering och till begransning av behandling av
personuppgifter galler dock inte nar uppgifterna ar noédvandiga for den aktuella forskningen. Om du
vill ta del av uppgifterna ska ni kontakta Marianne Bonnert, e-post: marianne.bonnert@ki.se, telefon:
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073-7482864. Dataskyddsombud Mats Gustavsson nas pa tel: 08-524 864 73 eller e-post:
dataskyddsombud@ki.se. Om ni ar missndjda med hur ditt barns personuppgifter behandlas har ni
ratt att ge in klagomal till Integritetsskydds-myndigheten, som &r tillsynsmyndighet. 15 ar efter att
projektet avslutats kommer kodnyckeln att forstoras, darefter ar det inte langre majligt att lamna ut
nagot registerutdrag.

Hur far jag information om resultatet av projektet?
Resultaten kommer att presenteras i vetenskapliga tidskrifter och pa vetenskapliga konferenser.

Férsakring och ersattning

Vanlig patientskadeersattning galler for studiedeltagarna i denna studie. Ert deltagande ar frivilligt
och ni kan nar som helst vélja att avbryta. Om ni viljer att inte delta eller vill avbryta ert deltagande
behover ni inte uppge varfor, och det kommer inte heller att paverka er framtida vard eller
behandling.

Som tack for er medverkan i studien kommer ni att fa Superpresentkort 4 100 kr. Detta skickas efter
att ni har besvarat frageformularen. Om ni véljer att ga in en gang till och besvara fragorna efter 1
vecka skickar vi ytterligare ett presentkort om 100 kr. Varje familj kan erhalla hogst ett presentkort,
adresserat till barnet/ungdomen.

Ansvarig for studien

Ansvarig for forskningsprojektet ar leg psykolog och Med Dr Marianne Bonnert,
marianne.bonnert@ki.se, telefon: 073-7482864. Kontaktperson for studien ar leg psykolog Ulrika
Ehrén, ulrika.ehren@ki.se, telefon 070-275 21 43.

Genom att klicka i rutan ”Jag accepterar ...” nedan samtycker du till deltagande i studien och att vi far
spara ovanstaende uppgifter om dig och ditt barn.

Nésta steg ar att trycka pa "Jag samtycker" langst ner pa sidan, du kommer da vidare till fragorna. Vill
du inte delta klickar du i den gula rutan "Avbryt anmalan", du kommer da att loggas ut.

Genom att trycka "Jag samtycker" nedan godkanner du att du har last igenom informationen i lanken
ovan, ger ditt informerade samtycke att delta i studien och att era personuppgifter behandlas i
enlighet med Dataskyddsforordningen (GDPR) samt offentlighets- och sekretesslagen (2009:400).



