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Upplysingablad sjuklinga

Heiti rannsoknarinnar: COVID-19 heimsfaraldur hefur ahrif 4 umonnun

alvarlega veikra astmasjuklinga i Evrépu

Pér er bodid ad taka patt i pessari rannsokn. Rannsdéknin fer fram i 17 I6ndum
i Evropu. bPad er mikilvaegt ad pu skiljir hvers vegna rannséknin er framkveemd
aour en pu tekur patt. Vinsamlegast lestu eftirfarandi upplysingar vandlega og

pa getur reett pad vid adra ef pua vilt.

Hver er tilgangur rannséknarinnar?

Heimurinn hefur breyst gifurlega fra pvi ad kérénavirus sjukdémurinn braust Gt
(COVID-19). | moérgum I6ndum purftu astmalseknar ad breyta pvi hvernig
alvarlega veikum sjuklingum var sinnt. Pbetta kann ad hafa breytt

astmaeinkennum, tilfinningum eda ansegju med umdnnun sjuklinga.

| pessari rannsokn aetlum vid ad kanna breytingar & umgengni vid alvarlegan
astma og ahrif a sjuklinga. Vido erum ad senda Ut kannanir til sjuklinga med
alvarlegan astma og til astmalsekna um alla Evrépu. Leeknirinn pinn mun ekki
sja svorin pin og svor pin verda bundin tranadi. Nidurstéour pessarar
rannsOknar munu hjalpa okkur ad vinna ad pvi ad baeta uménnun & alvarlegum

astmasjukdomi vid framtidarbylgjur COVID-19.

Hvad verdur um mig ef ég tek patt?
Eftir ad hafa lesid petta upplysingablad, vinsamlegast smelltu & ,naesta hnapp*
& adalsidunni. betta mun hefja kénnunina. | fyrstu spurningu kénnunarinnar

munum vid bidja um sampykki pitt fyrir pvi ad taka patt i pessari rannsokn.
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Kdnnunin verdur & pinu tungumali og pu parft ekki adstod fra astmalaekni pinum
til ad ljuka konnuninni. Eftir ad kdnnuninni er lokid verdur pd bedinn um ad skila

svorum pinum.

Pad verda pappirskannanir i bodi i sumum l6ndum, petta fer eftir astmalaekni
pinum eda internetadgangi pinum. Ef pu klarar pappirskdnnun parf skriflegt og

munnlegt sampykki. Gignunum pinum verdur haldid nafnlausum.

Kénnunin inniheldur krossaspurningar og einnig nokkrar spurningar um aldur

pinn, kyn og lyf vid astma pinum.

PU munt ekki fa neinar fjarhagslegar baetur fyrir ad taka patt i pessari kbnnun
en ad taka patt mun hjalpa til vid ad veita betri astmapjénustu medan & COVID-
19 heimsfaraldri stendur i framtidinni.

Ad deila reynslu pinni af breytingum a uménnun astma eda astmaeinkennum
medan & koéronavirusnum stendur getur verid streituvaldandi eda uppnam. Ef
petta gerist getur pu valid ad deila ekki pessum upplysingum eda heetta ad

svara konnuninni. PU parft ekki ad gefa asteedu til ad heetta.

Verd ég ad taka patt?

Pessi kdnnun er frjals, pa dkvedur hvort pu vilt taka péatt eda ekki.

Ef pu dkvedur ad taka patt verdur pu bedinn um ad veita sampykki pitt fyrir
patttoku i fyrstu spurningu kénnunarinnar. Ef pa vilt taka patt getur pu heett
pegar hvenser sem er og an pess ad gefa asteedu. Til ad heetta vio parf
einfaldlega ad fara ar konnuninni. Akvérdun um afturkollun eda akvordun um
ao taka ekki patt hefur engin ahrif a medferdina pina eda heilsutrygginguna

pina.

Hvad verdur um safnad gégnum?
Allar upplysingar sem safnad er um pig & medan & rannsékninni stendur verdur

stranglega tranadarmal og nafnleynd. Gognin sem safnad var fyrir pessa
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rannsokn i gegnum SurveyMonkey kerfid verdur geymd i 6ruggri skra hja
leeknahaskélanum i Amsterdam (AUMC) i Amsterdam (Hollandi) af leidtogum
rannsOknarverkefnanna. Personuupplysingar pinar (fornafn, eftirnafn, netfang)
verda afram nafnlausar nema pu sampykkir ad hafa samband vid pig vardandi

framtidarrannsoknir okkar a COVID-19 i alvarlegum astma.

Ef pu akvedur ad heetta i rannsokninni eftir ad hafa skilad svorum pinum: -
Gognin pin og svor eru og eru nafnlaus og ekki er heegt ad tengja pig.
- bar sem vid vitum ekki hvada gégn eru pin munum vid ekki geta fjarleegt pau
og vido munum geyma 6ll gégn og svor sem pegar hefur verid safnad.

Nidurstddur pessarar rannsOknar verda kynntar & radstefnum og birtar i
visindatimaritum og a vefsidu verkefnisins (www.sharp-crc.org). Nafn pitt eda
adrar upplysingar sem kunna ad bera kennsl a pig verdur ekki birt almenningi

eda notad i neinum ritum.

Framtidarrannsoknir
Vid erum ad skipuleggja framhaldsrannsoknir til ad auka pekkingu a COVID-19
hja sjuklingum med alvarlegan astma. Efni sem vid aetlum ad skoda eru:

e COVID-19 sykingartioni hja alvarlegum astmasjuklingum

e ahrif hlifoar

e gang COVID-19 hja alvarlegum astmasjuklingum

e 4hrif astmalyfja og annarra patta & gang COVID-19 sjukdémsins

Ef pu hefur ahuga a ad taka patt i framhaldsrannséknum, vinsamlegast lattu

upplysingar pinar (netfang eda simanumer) vera hja lsekninum.

Kvartanir

Ef pa hefur einhverjar ahyggjur af patttéku pinni i rannsékninni hefurdu rétt til
ad reeda petta vid astmalaekni pinn eda dndunarfaerahjukrunarfreeding sem
baud pér ad taka patt.
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http://www.sharp-crc.org/

Hver er ad skipuleggja og fjarmagna rannséknirnar?

Koénnunin er skipulogd af SHARP (Severe Heterogeneous Asthma Research
collaboration, Patient-centered), sem er evropskt 6ndunarfeerasamtok (ERS)
kliniskt rannséknarsamstarf sem vinnur ad pvi ad baeta medferd fyrir sjuklinga

med alvarlegan astma. SHARP er styrkt af ERS.
Hafdu samband til ad fa frekari upplysingar
Adalrannséknaradili & stadonum: XXX

Address

email

pakka pér keerlega fyrir ad gefa pér tima til ad lesa og ihuga ad taka péatt i

pessari kdnnun.
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