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FORESP@RSEL OM DELTAKELSE | FORSKNINGSPROSJEKTET

LIVSKVALITET HOS SMABARNSM@DRE
MED REVMATISK SYKDOM

Du har tidligere avgitt samtykke til registrering i kvalitetsregisteret RevNatus. Dette er et spgrsmal til
deg om a delta i en sp@rreundersgkelse for a8 undersgke livskvalitet hos smabarnsmgdre med

revmatisk sykdom. Formalet med spgrreundersgkelsen er a fa kunnskap om rollen som smabarnsmor
med revmatisk sykdom. Funnene i denne undersgkelsen skal brukes til a tilpasse pasientinformasjon
og andre tiltak rettet til denne gruppen smabarnsmgdre. Du er valgt ut som aktuell for deltagelse pa
bakgrunn av at du er registrert med en fgdsel i RevNatus i Igpet av de siste 5 arene. Samme studie
ble gjennomfgrt i 1999. Undersgkelsen er organisert av Nasjonal kompetansetjeneste for
svangerskap og revmatiske sykdommer (NKSR) ved St. Olavs hospital HF.

HVA INNEBZARER PROSJEKTET?

Spgrreskjemaet inneholder spgrsmal om rollen som smabarnsmor med revmatisk sykdom,
sivilstatus, utdanning, arbeidssituasjon, antall barn og nar de er fgdt og spgrsmal om helserelatert
livskvalitet. | tillegg vil vi hente opplysninger om din diagnose fra kvalitetsregisteret RevNatus. Det tar
ca. 10 minutter a fylle ut sp@rreskjemaet.

MULIGE FORDELER OG ULEMPER

Det forventes verken fordeler eller ulemper av a delta i spgrreundersgkelsen.

FRIVILLIG DELTAKELSE OG MULIGHET FOR A TREKKE SITT SAMTYKKE

Det er frivillig a delta i spgrreundersgkelsen. Dersom du gnsker a delta, undertegner du
samtykkeerklaeringen pa siste side. Du kan nar som helst og uten a oppgi noen grunn trekke ditt
samtykke. Dersom du trekker deg fra prosjektet, kan du kreve 3 fa slettet innsamlede prgver og
opplysninger, med mindre opplysningene allerede er inngatt i analyser eller brukt i vitenskapelige
publikasjoner. Dersom du senere gnsker a trekke deg eller har spgrsmal til prosjektet, kan du
kontakte NKSR pa telefon 72 82 64 17 eller e-post nksr@stolav.no.

HVA SKJER MED OPPLYSNINGENE OM DEG?

Opplysningene som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i formalet med prosjektet.
Du har rett til innsyn i hvilke opplysninger som er registrert om deg og rett til 3 fa korrigert eventuelle
feil i de opplysningene som er registrert. Du har ogsa rett til 3 fa innsyn i sikkerhetstiltakene ved
behandling av opplysningene.

Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fgdselsnummer eller andre direkte gjenkjennende
opplysninger. En kode knytter deg til dine opplysninger gjennom en navneliste. Det er kun
prosjektleder Hege Svean Koksvik og prosjektmedarbeider Bente Jakobsen som har tilgang til denne
listen.

Opplysningene om deg vil bli anonymisert eller slettet fem ar etter prosjektslutt.
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GODKJENNING

Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk har vurdert prosjektet, og har gitt
godkjenning (2019/817/REK s@r-gst C).

Etter ny personopplysningslov har behandlingsansvarlig St. Olavs hospital og prosjektleder Hege
Svean Koksvik et selvstendig ansvar for a sikre at behandlingen av dine opplysninger har et lovlig
grunnlag. Dette prosjektet har rettslig grunnlag i EUs personvernforordning artikkel 6 nr. 1a og
artikkel 9 nr. 2a og ditt samtykke.

Du har rett til & klage pa behandlingen av dine opplysninger til Datatilsynet.

KONTAKTOPPLYSNINGER

Dersom du har spgrsmal til prosjektet kan du ta kontakt med Nasjonal kompetansetjeneste for
svangerskap og revmatiske sykdommer pa telefon 72 82 64 17 eller e-post nksr@stolav.no.

Personvernombudet kan kontaktes pa e-post: personvernombudet@stolav.no.
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JEG SAMTYKKER TIL A DELTA | PROSJEKTET OG TIL AT MINE PERSONOPPLYSNINGER

BRUKES SLIK DET ER BESKREVET

Sted og dato Deltakers signatur

Deltakers navn med trykte bokstaver
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Pasientnummer

Helserelatert livskvalitet for smabarnsmgdre med

inflammatorisk artrittsykdom 1999 - 2019

1. Har du pa grunn av din sykdom fglt begrensninger i forhold til a:

(sett ring rundt ett tall pa hver linje)

Ja, Ja, begrenser Nei, begrenser
begrenser meg litt meg ikke i det
meg mye hele tatt

a) delta i barnas/barnets aktiviteter 1 2 3
b) stelle barnas/barnet 1 2 3
c) sette grenser ovenfor barna/barnet 1 2 3
d) tilbringe tid sammen med barna/barnet 1 2 3
e) innfri egne forventninger til morsrollen 1 2 3
f) innfri andres forventninger til morsrollen 1 2 3

2. Har du pa grunn av din sykdom vaert engstelig for at:

(sett ring rundt ett tall pa hver linje)

Ja, Ja, av og til Nei,
ofte ikke i det
hele tatt
a) sykdommen skal pafgre barnas/barnet 1 2 3
ekstra belastning
b) barna/barnet skal bli pavirket 1 2 3
av sykdommen

3. Erdet noe spesielt du synes har veert problematisk i forhold til det a vaere mor og samtidig
ha en revmatisk sykdom? (bruk om ngdvendig baksiden av arket)
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Pasientnummer

4. Dersom det er noen tilleggsopplysninger du gnsker 3 komme med, kan du skrive dem her
(bruk om ngdvendig baksiden av arket)
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Pasientnummer

Til slutt trenger vi noen opplysninger om deg, som vi bar deg om a fylle ut.
5. Sivil status (sett kryss ved det som passer)
O lever sammen med partner
O lever sammen andre

O lever alene

6. Utdanning (sett kryss ved hgyeste fullfgrte utdanning)
O grunnskole
O videregaende skole
o universitet eller hggskole < 4 ar

o universitet eller hggskole > 4 ar

7. Arbeidssituasjon
o arbeider 100 %
O arbeider deltid
o ikke i jobb, sykdomsrelatert
o ikke i jobb, andre arsaker
O student
o foreldrepermisjon
O svangerskapspenger

O annet

8. Antall barn

Nar er dine barn fgdt (maned og ar)?
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Studienummer

RAND-36 Din helse

Spersmalene under handler om hvordan du oppfatter helsen din. Disse opplysningene vil hjelpe oss til 4
forsta hvordan du fgler deg og hvor godt du er i stand til & utfgre dine vanlige aktiviteter.

Hvert sparsmal skal besvares ved a sette et kryss (X) i den boksen som passer best for deg.

Stort sett, vil du si at helsen din er:

Utmerket Veldig god God Noksa god Darlig

[] [] [] [] []

Sammenlignet med for ett ar siden, hvordan vil du si at helsen din stort sett er na?

Mye bedre Litt bedre Litt darligere Mye darligere
na enn for na enn for Omtrent som na enn for na enn for
ett ar siden ett ar siden for ett ar siden ett ar siden ett ar siden

[] [] [] [] []

De neste spgrsmalene handler om aktiviteter som du kanskje utferer i lopet av en vanlig
dag. Er helsen din slik at den begrenser deq i utferelsen av disse aktivitetene na?
Hvis ja, hvor mye? [Kryss (X) en boks pa hver linje.]

Nei,

Ja, Ja, begrenser
begrenser begrenser meg ikke i det
meg mye meg litt hele tatt

Anstrengende aktiviteter som a Igpe, lafte tunge
gjenstander, delta i anstrengende idrett D D D

Moderate aktiviteter som a flytte et bord, stavsuge,
ga en spasertur eller drive med hagearbeid

Lofte eller baere poser med dagligvarer

Ga opp trappen flere etasjer

Ga opp trappen én etasje

Baye deg eller ga ned pa kne

Ga mer enn to kilometer

Ga flere hundre meter

N 1 O I B B 0 A
OO OO

Ga hundre meter

OO oo oo

[ ]
[]

Dusije eller kle pa deg

RAND Corporation, USA, har opphavsrett til det opprinnelige skjemaet, som ble utviklet innen Medical Outcomes Study.
Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten distribuerer oversettelsen av RAND-36, norsk versjon 1.



Bejako
Tekst i maskinskrift

Bejako
Tekst i maskinskrift



Bejako
Tekst i maskinskrift


. . Studjenummer .
| lopet av de siste fire ukene, har du hatt noen av de felgende problemene | arbeidetditteller i

andre daglige aktiviteter pa grunn av din fysiske helse?
Ja

Kuttet ned pa hvor mye tid du brukte pa arbeid eller andre aktiviteter

Fatt gjort mindre enn du gnsket

Veert begrenset i type arbeidsoppgaver eller andre aktiviteter

Hatt problemer med & utfare arbeidet eller andre aktiviteter
(for eksempel at det krevde en ekstra innsats av deg)

L O O O
I I O T e

| lopet av de siste fire ukene, har du hatt noen av de fglgende problemene i arbeidet ditt eller

i andre daglige aktiviteter pa grunn av fglelsesmessige problemer (som a fole seg engstelig
eller deprimert)?

Ja Nei
Kuttet ned pa hvor mye tid du brukte pa arbeid eller andre aktiviteter D D
Fatt gjort mindre enn du gnsket |:| |:|
Utfert arbeid eller andre aktiviteter mindre grundig enn vanlig [] []

| lopet av de siste fire ukene, i hvilken grad har den fysiske helsen din eller fglelsesmessige
problemer pavirket dine vanlige sosiale aktiviteter med familie, venner, naboer eller andre
grupper mennesker?

Ikke i det hele tatt Litt Moderat Ganske mye Ekstremt mye

[] [] [] [] []

Hvor mye kroppslige smerter har du hatt i Iopet av de siste fire ukene?

Ingen Veldig svake Svake Moderate Sterke Veldig sterke

[] [] [] [] [] []

RAND Corporation, USA, har opphavsrett til det opprinnelige skjemaet, som ble utviklet innen Medical Outcomes Study.
Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten distribuerer oversettelsen av RAND-36, norsk versjon 1.



10.

| lopet av de siste fire ukene, hvor mye har smerter pavirket det vanlige%%%‘fgg{e&ltt‘(g]dder
bade arbeid utenfor hjemmet og husarbeid)?

Ikke i det hele tatt Litt Moderat Ganske mye Ekstremt mye

[] [] [] [] []

De neste spgrsmalene handler om hvordan du feler deg og hvordan du har hatt det i lgpet
av de siste fire ukene. For hvert spersmal, ber vi deg velge det svaret som best beskriver
hvordan du har fglt deg.

Hvor ofte i lopet av de siste fire ukene:

Mesteparten En god Noe Litt
Hele av del av av av
tiden tiden tiden tiden tiden Aldri

Har du felt deg full av liv? [ ] [ ] [] L] L]

[]

Har du veert veldig nervgs?

Har du fglt deg sa langt nede at
ingenting kunne gjgre deg glad?

Har du felt deg rolig og
avslappet?

Har du hatt mye overskudd?

Har du fglt deg nedfor
og deprimert?

Har du felt deg utslitt

Har du felt deg glad?

e e e I e O
e e e I e O
e e e 0 e
e e e I e O
e e s e 0 e A
e e s e 0 e A

Har du felt deg sliten? D D D D

| lopet av de siste fire ukene, hvor mye av tiden har den fysiske helsen din eller
folelsesmessige problemer pavirket dine sosiale aktiviteter (som a besgke venner, slektninger
osv.)?

Mesteparten En del Litt
Hele tiden av tiden av tiden av tiden Aldri

[] [] [] [] []

RAND Corporation, USA, har opphavsrett til det opprinnelige skjemaet, som ble utviklet innen Medical Outcomes Study.
Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten distribuerer oversettelsen av RAND-36, norsk versjon 1.
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Hvor RIKTIG eller GAL er hver av de folgende pastandene for deg?

Helt

riktig
Det virker som om jeg blir syk litt lettere D
enn andre

Jeg er like frisk som de fleste jeg kjenner

darligere

Jeg regner med at helsen min blir I:I

Helsen min er utmerket

Stort sett
riktig

[]

[]
[]
[]

Vet
ikke

[]

[]
[]
[]

Studienummer

Stort sett
galt

[]

[]
[]
[]

RAND Corporation, USA, har opphavsrett til det opprinnelige skjemaet, som ble utviklet innen Medical Outcomes Study.

Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten distribuerer oversettelsen av RAND-36, norsk versjon 1.

Helt
galt

L O O
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