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CPPain-studien
SMARTA HOS BARN OCH UNGDOMAR MED CP

Forskning har visat att barn och ungdomar med CP ofta har smarta, men aven barn och ungdomar
utan CP kan ha smérta. For att lara oss mer om detta bjuder vi in alla barn och ungdomar med CP i
Finland samt deras foraldrar och syskon for att svara pa fragor. Du bjuds in att svara pa fragor
om dig, da du har ett syskon med CP. Barn och ungdomar med CP och deras foraldrar och
syskon fran Norge, Sverige, Irland, Kanada och USA kommer ocksa att delta. Avsikten med
undersokningen &r att forsta vad som paverkar upplevelsen av smarta, behandling av smarta och
hur smarta paverkar livet for barn och ungdomars med CP. Vi vill ocksa lara oss mer om hur det &r
att vara syskon till en som har CP.

VAD INNEBAR DET ATT DELTA | STUDIEN?

Du deltar i CPPain studien genom att svara pa enkater pa internet. Fragorna handlar om smérta,
smartbehandling, funktion i det dagliga livet, psykisk hélsa, livskvalitet och socialt deltagande. De
flesta fragor ar flervalsfragor, som betyder att det finns fardiga svarsalternativ. Du svarar genom att
kryssa for det alternativ som du tycker [ampar sig bast for dig. Vi ber att du svarar oavsett om du
har ont eller inte. Svaren fran alla barn och ungdomar med CP kommer att jamféras med svaren
fran syskon som inte har CP.

Denna studie sker i ett antal lander men utgar frAn Norge. | Finland &r det forskare fran
yrkeshdgskolan Arcada och Nya barn och ungdomssjukhuset i Helsingfors som ansvarar for den
finlandska delen av studien. De finlandska forskarna samarbetar med forskare fran Sverige, Norige,
Kanada och USA.

Undersokningen genomférs elektroniskt pa dator, mobiltelefon eller surfplatta. Du loggar in med ditt
anvandarnamn och lésenord som du kommer att f& skickat till dig om du samtycker till att delta i
studien. Det gar bra att ta pauser och fylla i enkaten vid olika tillfallen. Men for att data ska lagras
maste du slutféra den del av studien du haller p4 med. Varje del i enkaten har en inledande fraga, och
beroende pa hur du svarar pa den leds du vidare till nasta fraga. Det beraknas ta cirka 20-50 minuter
for att genomféra undersokningen, beroende pa hur manga delar som ar aktuella for dig.

MOJLIGA FOR- OCH NACKDELAR

Att delta i studien orsakar inte nagra direkta olagenheter for dig, forutom att det tar tid att fylla i
enkaten. Vissa personer kan tycka att det ar jobbigt eller pafrestande att svara pa fragor om
smarta. Skulle du bli orolig efter att ha svarat pa frdgorna bor du prata med dina foraldrar.

Resultaten vi far fran denna studie kommer att hjélpa oss att vidareutveckla vad som kan géras for
att hjalpa barn och ungdomar med CP som har ont. Att fylla i frageformuldren har dock inga direkta
fordelar for dig personligen. Mgjligen kan du lara dig mer om smarta.
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FRIVILLIGT DELTAGANDE OCH MOJLIGHET ATT ATERKALLA DITT SAMTYCKE

Om du vill delta i studien s& behdover du fylla i samtyckesformularet. Det finns en lank till formularet
langst bak i detta dokument. Formularet maste fyllas i och skickas ivag.

Att delta &r frivilligt, och du kan ta tillbaka ditt samtycke till deltagande nar som helst utan att ange
nagon anledning. Om du drar dig ur undersékningen kan du begéra att insamlade uppgifter raderas,
forutsatt de inte redan har anvants i analyser eller i artiklar baserade pa studien. Om du vill dra dig ur
eller har fragor om undersékningen, vanligen kontakta Ira Jeglinsky-Kankainen (se kontaktinformation
pa sista sidan) som ansvarar for den finlandska delen av CPPain-studien.

VAD HANDER MED DIN INFORMATION?

Den information som du delger i studien ska endast anvandas som beskrivet har. Du har ratt att fa
tillgang till vilken information som &r registrerad om dig och har ratt att fa eventuella fel i den
informationen korrigerade. Du har ocksa ratt att fa tillgang till information om sakerhetsforeskrifter som
géaller den registrerade informationen.

All information om dig kommer att behandlas utan ditt namn, personnummer, adress eller annan direkt
igenkannlig information. En kod lankar dig till den angivna informationen via en lista med namn
(kodnyckel). Det betyder att ingen kan komma &t dina uppgifter utan kodnyckel. For forvaring av
kodnyckeln ansvarar projektledaren i Finland (Ira Jeglinsky-Kankainen) och endast hon och en utvald
projektperson vid Arcada har tillgang till den. Vid sammanstallning av data anvands endast kodade
data pa gruppniva.

Forvantat slutdatum for projektet ar 31.12.2025. Informationen kommer att lagras 5 ar efter att
uppfoljningsprojektet (se information nedan) har slutforts oavsett om du véljer att delta i
uppfoljningsprojektet eller inte. Under denna period kommer informationen att lagras pa Telemarks
sjukhus forskningsserver i Norge. Darefter kommer informationen om dig att anonymiseras eller
raderas.

DELA DATA OCH DATAOVERFORINGAR UTOMLANDS

Om du deltar i studien samtycker du till att kodade (pseudonymiserade) uppgifter lagras i Norge (det
betyder att informationen som ar kopplat till ditt namn, adress eller annat dar du kan kannas igen ar
ersatt med en kod). Sjukhuset Telemark som &r forskningsansvarig institution for hela internationella
CPPain studien ér tillsammans med yrkeshodgskolan Arcada ansvarig for hanteringen av din data. Oslo
universitetssjukhus i Norge ar databehandlande organisation fér undersdkningen. Kodade uppgifter
kan overforas till de andra landerna som ingar i CPPain studien (Sverige, Kanada och USA). Det beror
pa att forskare fran dessa lander samarbetar inom CPPain. Dessa kan vara lander med lagar som inte
foljer europeiska dataskyddslagar. Projektansvarig for hela CPPain studien (Randi Dovland
Andersson) kommer att se till att din information skyddas pa ett sakert satt. Koden som lankar dig till
din identifierbara information kommer alltid bevaras vid yrkeshégskolan Arcada, och kommer inte
delas med andra forskare.

UPPFOLJNINGSPROJEKT

Det &r inte nédvandigt att saga ja till uppfoljningsprojektet for att delta i CPPain-studien.

Som en kvalitetssékring kommer alla som deltar i studien att tillfragas att fylla i nagra av de olika
delarna som ingar i CPPain-studien. En del besvaras omedelbart och andra delar efter 3—4 veckor. Du
kommer ocksa att bli inbjuden att delta i en ny undersdkning om cirka 3 ar for att utvardera eventuella
forandringar i upplevd smaérta och féljderna dérav.
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DELTAGARNA KAN FA EN BIOBILJETT

De som deltar i studien kan om man sa vill fa en biobiljett, som ett litet tack for att du tog dig tid att
svara pa frdgorna. | slutet av enkéten finns ett stalle du kan kryssa for ifall du vill ha en biobiljett.

GODKANNANDE

Den regionala kommittén for medicinsk och hélsovetenskaplig forskningsetik (Regional komité for
medisinsk og helsefaglig forskningsetikk) i Norge har utvarderat projektet och har godkant det (nr.
2019/618 och 11907). Projektet har utvarderats, eller kommer att utvarderas, av forskningsetiska
kommittéer i de dvriga deltagande landerna (Sverige, Canada och USA).

Den regionala medicinska forskningsetiska kommittén vid HUS har bedémt studien och har gett ett
utlatande om studiens godtagbarhet (diarie nr HUS/3666/2021).

Sjukhuset i Telemark, Norge ar dataansvarig fér den data som férvaras i Norge, Arcada ar ansvarig for
den data som finns i Finland (kodnyckel). Detta regleras genom ett avtal mellan organisationerna.
Enligt EU:s dataskyddsfoérordning (GDPR) har Sjukhuset Telemark som dataansvarig och
prosjektledare Randi Dovland Andersen ett sjalvstandigt ansvar for att sékra att behandlingen av dina
upplysningar har en laglig grund. Den rattsliga grunden for behandlingen av personuppgifter i CPPain
ar i enlighet med EU:s allm&nna dataskyddsforordning artikel 6, personskyddsférordning och artikel 9,
nr.2 ditt samtycke.

Som deltagare har du ratt att fa ta del av uppgifter om dig som hanteras i studien, och vid behov fa
eventuella fel rattade. Du kan ocksa begara att uppgifter om dig raderas. Om du &ar missnojd med hur
dina personuppgifter behandlas har du ratt att Iamna in klagomal till Dataombudsmannens byra. Enligt
gallande riktlinjer for arkivering kommer insamlat material att forsvaras inlast och sakert i 5 ar efter att
projektet avslutats.

KONTAKTUPPLYSNINGAR

Om du har nagra fragor, eller vill utéva dina rattigheter, vanligen kontakta:

e Projektledare for den finlandska undersokningen, Ira Jeglinsky-Kankainen pa e-post:
cppain@arcada.fi eller telnr. 040 511 47686
o Dataskyddsombudet vid yrkeshogskolan Arcada, nds pa e-post adress: dataskydd@arcada.fi

Tillaggsuppgifter om CPPain-studien finns p& CPPain hemsida www.sthf.no/cppain-suomi

SAMTYCKE

Om du vill delta i CPPain-studien behdver du ge ditt samtycke for att vi skall kunna

skicka dig inloggningsuppgifter till CPPain-enkéaten.

Samtyckesblanketten hittar du har:
https://survey.arcada.fi/index.php/914758?lang=sv
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