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Föräldrainformation för studie om

symtomgivande Cytomegalovirusinfektion (CMV) i nyföddhetsperioden.

Cytomegalovirusinfektion är orsak till en vanlig virusinfektion som förekommer i alla befolkningar. Viruset ger sällan upphov till sjukdomssymtom och medför inte några risker för skada vid infektion hos för övrigt friska barn och vuxna. Personer med nedsatt immunsvar och foster riskerar att bli sjuka. 

Enligt en tidigare kartläggning i Sverige har ca 70% av kvinnor i fertil (barnalstrande) ålder haft infektionen. I de fall en gravid kvinna får en infektion under graviditeten riskerar fostret att smittas. En liten andel av barnen (10%) föds med sjukdomssymtom medan merparten inte visar några sjukdomstecken. Den vanligaste följden hos barn med symtom är hörselnedsättning/dövhet men även leverpåverkan eller neurologiska symtom förekommer. För de svårast sjuka barnen kan behandling med mediciner mot virusinfektionen bli aktuell. 

Vi önskar göra en kartläggning av symtom och sjukdomsförlopp hos alla barn som föds med symtomgivande CMV infektion i Sverige för att öka kunskapen och på sikt förbättra vården för dessa barn. Vi ber därför om ert medgivande till att behandlande läkare rapporterar symtom och undersökningsfynd till oss för sammanställning. Barnets identitet kommer inte att kunna spåras i sammanställningen. Sedvanlig sekretess råder för uppgifterna.

Vi har också en önskan att följa upp barnen genom att få ta del av uppgifter om tillväxt och allmän utveckling via BVC journal och sjukhusjournal. Om ni tillåter detta behövs uppgift om barnets personnummer samt på vilken BVC barnet blir inskrivet. För dessa uppgifter gäller sedvanlig journalsekretess.

Deltagande i undersökningen är frivilligt och påverkar inte barnets vård. Ni kan när som helst avbryta ert deltagande genom att kontakta någon av undertecknade. Studien startar januari 2007 och beräknas pågå under 10 år.  

Om ni önskar ta del av ytterligare information om medfödd CMV rekommenderas databasen www.infpreg.se
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Svarsformulär

Om ni ger ert medgivande till att barnet deltar i studien var god och kryssa i nedanstående rutor och skriv under. Formuläret lämnas sedan till behandlande läkare för vidare befordran.
□ Vi ger vårt medgivande till att uppgifter om vårt barns symtom och undersökningsfynd får användas i kartläggningen av barn med symtomgivande CMV virus infektion.

□ Vi godkänner också att uppföljning får ske genom att uppgifter från BVC journalen samt sjukhusjournalen inhämtas.

□ Vi godkänner att prover för analys av virus sparas enligt biobankslagen men vi kan när som hellst begära att proverna slängs . 

…………………………………………………………………………………………

Barnets namn och personnummer

……………………………………………………………………………………………

BVC (namn, adress och telefonnummer)                                                     

……………………………………………..

Hemtelefonnummer/mobil

……………………………………………………………………………………………..

Vårdnadshavare

………………………………………………………………………………………………..

Namnförtydligande

……………………………………………………………………………………………….

Behandlande läkare

………………………………………………………………………………………………

Namnförtydligande
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