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Mitt barn har ombetts att delta i en undersékning dar man med hjélp av ett nationellt register insamlar uppgifter
gallande biologiska reumamediciners effekt och méjliga biverkningar vid juvenil artrit och darvid jamférbara
sjukdomar. Registret uppratthalls av Reumatologisk Férening i Finland som givits tillstand att insamla och
behandla patientinformation. Som ansvarspersoner for registret fungerar pa Reumatologiska Foreningen i
Finlands véagnar professor Yrjé T. Konttinen och som hans suppleant docent Dan C. Nordstrém. For uppgifterna
géllande barnpatienter ansvarar docent Visa Honkanen och docent Pekka Lahdenne, och som huvudforskare
fungerar barnldkare Pirjo Tynjala. Jag har fatt skriftlig och muntlig information om undersékningen och adekvata
svar pa mina fragor géllande registerstudien.

Informationen gavs av , / 200

Jag samtycker frivilligt till att mitt barn deltar i ovan namnda undersokning och ger tillstand till att uppgifter
gallande mitt barn insamlas och behandlas i det ndmnda registret. Jag samtycker till att den information som
gallande varden uppstar i sjuk- eller halsovarden, angaende medicineringens effekt och sakerhet, dverlats till
registret. Informationen som insamlas framgar ur datablanketterna (patientblanketten, lakarblanketten samt vid
behov Lékemedelsverkets blankett om misstankt lakemedelsbiverkning). Jag samtycker till att informationen vid
behov kompletteras med uppgifter fran andra nationella register, sisom Cancerforeningen i Finlands
cancerregister, Lakemedelsverkets implantatregister eller Forsknings- och utvecklingscentralen for social- och
halsovarden STAKES vardanmalningsregister HILMO, om det finns skal att kartlagga medicineringens inverkan
t.ex. pa forekomst av cancer, behovet och/eller varaktigheten av ledproteser eller férekomst av svara infektioner
eller andra olagenheter som kraver sjukhusvard. Jag har informerats om att uppgifterna gallande mitt barn
behandlas konfidentiellt och om hur uppgifterna lagras och arkiveras.

Informationen som insamlas i undersékningen bor vara sanningsenlig och vid insamlingen bor géllande lagar och
pa dem baserade bestammelser foljas. Jag samtycker aven till att uppdragsgivarna, ldkarna och forskarna som
bedriver studien och myndigheterna far jamfora forskningsdata med ursprungliga sjukberéattelser och annan
dokumentation gallande mitt barns halsotillstand. Med hjélp av denna jamforelse sakerstalls att studien ar ratt
dokumenterad och att ikraftvarande lagar foljs.

Jag kan nér som helst avbryta mitt barns deltagande i undersokningen. Detta paverkar inte mitt barns patient-
lakarrelation eller fortsatta behandling.
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