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  أٚ أوضشػبِباً  16 ػٓ أػّبسُ٘ رض٠ذ اٌز٠ٓ ٌٍّشػٝ اٌّشبسوخ ؽٍت

 اٌسغً إٌش٠ٚغٟ لأِشاع اٌشِٚبر١ضَ ػٕذ الأؽفبي ِغ اٌجٕه اٌؾ١ٛٞ رٚ اٌظٍٗ

 انخهفيت وانهذف

ٚ٘ٛ سغً ٠غّغ ث١ٓ ػّبْ اٌغٛدح ٚاٌجؾش )٘زا ؽٍت ٌٍّٛافمخ ػٍٝ رسغ١ً ِؼٍِٛبره فٟ اٌسغً إٌش٠ٚغٟ لأِشاع اٌشِٚبر١ضَ ٌذٜ الأؽفبي 

. فٟ ثٕه ؽ١ٛٞ ثؾضٟ ػبَ( ِضً ػ١ٕبد اٌذَ)ٚرخض٠ٓ اٌّٛاد اٌج١ٌٛٛع١خ ،  (اٌؼٍّٟ  

س١ؼّٓ اٌسغً . ٌزؾم١ك أفؼً ػلاط ِٚزبثؼخ ٌلأؽفبي ٚاٌشجبة اٌّظبث١ٓ ثبلأِشاع اٌشِٚبر١ض١ِخ ٌلأؽفبي، ٔؾٓ ثؾبعخ إٌٝ ِض٠ذ ِٓ اٌّؼشفخ

إٌش٠ٚغٟ لأِشاع اٌشِٚبر١ضَ ٌذٜ الأؽفبي عٛدح اٌشػب٠خ لأٌٚئه اٌز٠ٓ ٠ؼبْٔٛ ِٓ الأِشاع، ٠ٚض٠ذ ِٓ اٌّؼشفخ ؽٛي اٌؼٛاًِ اٌّسججخ، 

ٚثبٌزبٌٟ، سٕسزخذَ اٌّؼٍِٛبد اٌظؾ١خ ٚاٌّٛاد اٌج١ٌٛٛع١خ لأثؾبس أِشاع . الأزشبس ، اٌظؾخ، اٌّؼبػفبد، اٌٛظ١فخ، اٌّشبسوخ، ٚعٛدح اٌؾ١بح

.اٌشِٚبر١ضَ ٌذٜ الأؽفبي  

سزشبسن ألسبَ الأؽفبي ٚألسبَ أِشاع اٌشِٚبر١ضَ ِٓ . رّذ إداسح اٌؼ١ٍّبد ا١ِٛ١ٌخ ِٓ لجً لسُ أِشاع اٌشِٚبر١ضَ فٟ ِسزشفٝ عبِؼخ أٚسٍٛ

.ع١ّغ أٔؾبء إٌش٠ٚظ  

 ما انذي تعنيه انمشاركت

سٕمَٛ ثزسغ١ً اسّه ٚسلّه اٌٛؽٕٟ، رشخ١ظه اٌشِٚبر١ضِٟ، الأِشاع الأخشٜ اٌزٟ لذ رؼبٟٔ ِٕٙب، و١ف١خ رطٛس اٌّشع، ٔزبئظ اٌفؾٛطبد 

، ثبلإػبفخ إٌٝ الأد٠ٚخ ٚآصبس٘ب (ِضً اخزجبساد الاٌزٙبة ٚرشو١ض الأد٠ٚخ فٟ اٌذَ)، ٚٔزبئظ ػ١ٕبد اٌذَ (ِضً اٌّٛعبد فٛق اٌظٛر١خ)اٌزظ٠ٛش٠خ 

ٚلذ رغُّغ أ٠ؼباً ِٓ)أٚ رغُّغ ِٓ سغٍه اٌطجٟ /س١زُ رسغ١ً اٌّؼٍِٛبد إِب ِٓ لجً اٌطبلُ اٌظؾٟ اٌزٞ ٠فؾظه ٚ. اٌغبٔج١خ اٌّؾزٍّخ

.( دل١مخ20-15رسزغشق ؽٛاٌٟ )س١طٍُت ِٕه ًِء اسزج١بٔبد ؽٛي طؾزه ٚعٛدح ؽ١بره . (ِسزشف١بد أخشٜ أٚ ؽج١جه اٌؼبَ  

سزسُزخذَ ث١بٔبره . فٟ اٌّسزمجً، س١زُ ؽفع ع١ّغ اٌّؼٍِٛبد فٟ ٔظبَ إٌىزشٟٚٔ. سزشَُبسن إعبثبد الاسزج١بٔبد ِغ اٌّسزشفٝ اٌزٞ ٠زبثغ ؽبٌزه

.اٌّغٌٙٛخ ا٠ٌٛٙخ فٟ اٌزمبس٠ش اٌس٠ٕٛخ ِٓ  اٌسغً إٌش٠ٚغٟ لأِشاع اٌشِٚبر١ضَ ٌذٜ الأؽفبي  

رؤُخز ػ١ٕبد اٌذَ ػبدح ِغ اٌفؾٛطبد اٌشٚر١ٕ١خ، . إرا ٚافمذ ػٍٝ اٌّشبسوخ فٟ اٌجٕه اٌؾ١ٛٞ، س١زُ أخز و١ّخ طغ١شح إػبف١خ ِٓ اٌذَ ٌٍزغ١ّذ

 ص٠بساد ِزبثؼخ، ٚفٟ ثؼغ اٌؾبلاد اٌخبطخ رظً 2-1ػبدح ِب رؤُخز ػ١ٕبد إػبف١خ ٌٍجٕه اٌؾ١ٛٞ أصٕبء . ٚثبٌزبٌٟ لا ٠زطٍت رٌه ٚخض إػبفٟ

إرا وبْ عضء ِٓ اٌّزبثؼخ اٌشٚر١ٕ١خ ٠زطٍت أخز ػ١ٕبد ِٓ الأٔسغخ، اٌذَ، اٌجٛي أٚ سٛائً اٌّفبطً، ٠ّىٓ رخض٠ٓ اٌّٛاد .  ِشاد فٟ اٌسٕخ4إٌٝ 

.سزشرجؾ ِؼٍِٛبره اٌظؾ١خ ثؼ١ٕبد اٌجٕه اٌؾ١ٛٞ ِٓ خلاي لبئّخ سِٛص. اٌّزجم١خ فٟ اٌجٕه اٌؾ١ٛٞ  

 مىافقت واسعت اننطاق

س١زُ . اٌّٛافمخ ٚاسؼخ إٌطبق رؼٕٟ أٔٗ ٠ّىٓ اسزخذاَ اٌّؼٍِٛبد اٌظؾ١خ ٚاٌّٛاد اٌج١ٌٛٛع١خ اٌّزؼٍمخ ثه فٟ أثؾبس سِٚبر١ضَ الأؽفبي اٌّسزمج١ٍخ

.رخض٠ٓ اٌّٛافمخ فٟ سغً إٌىزشٟٚٔ ٌٍّٛافمخ  

 استخذاو انمعهىماث في انبحث

٠غت أْ رؾظً ع١ّغ اٌّشبس٠غ اٌجؾض١خ . ٠ّىٓ رؾ١ًٍ اٌّٛاد فٟ اٌجٕه اٌؾ١ٛٞ فٟ دساسبد ثؾض١خ ِخزٍفخ، لذ رشًّ أ٠ؼباً رؾ١ٍلاد ع١ٕ١خ

اٌّسزمج١ٍخ اٌزٟ رسزخذَ ث١بٔبره اٌظؾ١خ أٚ اٌّٛاد ِٓ اٌجٕه اٌؾ١ٛٞ ػٍٝ ِٛافمخ ِسجمخ ِٓ اٌٍغٕخ الإل١ّ١ٍخ ٌلأخلال١بد اٌطج١خ ٚاٌجؾش اٌظؾٟ 

.ٌٚىٓ ٌٓ ٠طٍُت ِٕه ػبدحاً اٌّٛافمخ ِغذدااً لاسزخذاَ ٘زٖ اٌّٛاد  

رخُضْ اٌمبئّخ اٌزٟ رشثؾ اسّه ثبٌشِض فٟ ِىبْ. (إصاٌخ ا٠ٌٛٙخ)ثشِض  (الاسُ ٚاٌشلُ اٌٛؽٕٟ)فٟ اٌذساسبد اٌجؾض١خ، ٠زُ اسزجذاي ٠ٛ٘زه 

. فمؾ الأشخبص اٌّظشػ ٌُٙ ٠ّىُٕٙ اٌٛطٛي إٌٝ ٘زٖ اٌمبئّخ. إٌىزشٟٚٔ آِٓ ِخزٍف ػٓ ثبلٟ اٌّؼٍِٛبد  

٠ّىٓ أ٠ؼباً اسزخذاَ ث١بٔبره اٌظؾ١خ ِٚٛادن اٌج١ٌٛٛع١خ ِٓ . ٌٓ ٠ىْٛ ثبلإِىبْ اٌزؼشف ػ١ٍه وفشد فٟ أٞ ِٓ إٌّشٛساد اٌؼ١ٍّخ اٌزٟ رُٕشش

لذ رشًّ ٘زٖ اٌجٍذاْ اٌزٟ ٌذ٠ٙب ؽّب٠خ خظٛط١خ ألً ِٓ إٌش٠ٚظ، ٌٚىٓ س١زُ . لجً ِغّٛػبد ثؾض١خ ِزؼبٚٔخ أخشٜ فٟ إٌش٠ٚظ أٚ فٟ اٌخبسط

.دائّباً إصاٌخ ا٠ٌٛٙخ ِٓ اٌّؼٍِٛبد  

إرا وٕذ رشغت فٟ ِؼشفخ اٌّض٠ذ  (ٌٍؾظٛي ػٍٝ رفبط١ً الارظبي، أظش أدٔبٖ)٠ّىٕه اٌزٛاطً ِغ اٌطج١ت اٌّسؤٚي ػٓ اٌسغً، ١ٍ٘غب سبٔش 

.ػٓ و١ف١خ اسزخذاَ ِؼٍِٛبره  
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ٌٓ رؤصش اٌّشبس٠غ اٌجؾض١خ ػٍٝ ػلاعه أٚ ِزبثؼزه اٌؾب١ٌخ، ٌىٕٙب لذ رٛفش ِؼشفخ ل١ّخ ٠ّىٓ أْ رؾسٓ اٌفُٙ ٌلأِشاع، ٚاٌزشخ١ض، ٚاٌؼلاط فٟ 

 اٌّسزمجً

 معهىماث عن انمشاريع انمستقبهيت

أٚ اٌّؼٍِٛبد اٌزٟ /س١زُ رٌه ِٓ خلاي إٌششاد الإخجبس٠خ ٚ. سززٍمٝ ثبٔزظبَ ِؼٍِٛبد ؽٛي اسزخذاَ ث١بٔبره اٌظؾ١خ ِٚٛاد اٌجٕه اٌؾ١ٛٞ

(أظش أدٔبٖ). ثٛاثخ اٌّؼٍِٛبد اٌخبطخ ثبٌسغً إٌش٠ٚغٟ لأِشاع اٌشِٚبر١ضَ ٌذٜ الأؽفبي سزُٕشش ػٍٝ   

 دمج انبياناث من انسجم اننزويجي لأمزاض انزوماتيزو نذي الأطفال مع انبنك انحيىي مع معهىماث أخزي

ٌٍزؾمك ِٓ إٌسجخ اٌّئ٠ٛخ ٌلأؽفبي اٌّظبث١ٓ ثأِشاع اٌشِٚبر١ضَ فٟ إٌش٠ٚظ اٌز٠ٓ ٠زُ رسغ١ٍُٙ فؼ١ٍباً فٟ اٌسغً إٌش٠ٚغٟ لأِشاع اٌشِٚبر١ضَ

اٌسغً إٌش٠ٚغٟ  وّب أٔٗ ِٓ اٌّخطؾ دِظ ث١بٔبد. ٌذٜ الأؽفبي، س١زُ سثؾ اٌسغً ثبٔزظبَ ثسغً اٌسىبْ اٌٛؽٕٟ ٚاٌسغً إٌش٠ٚغٟ ٌٍّشػٝ

دساسخ الأَ، »سغً اٌجٕه اٌؾ١ٛٞ ِغ ِؼٍِٛبد ِٓ اٌسغً اٌطجٟ ٌٍّشػٝ، ٚاسزج١بٔبد طؾ١خ ِضً /  ِغلأِشاع اٌشِٚبر١ضَ ٌذٜ الأؽفبي

سغً اٌسشؽبْ، سغً أسجبة اٌٛفبح، سغً الأد٠ٚخ، اٌسغً اٌطجٟ ٌٍٛلاداد، اٌسغً : ، ٚسغلاد طؾ١خ أخشٜ ِضً«الأة ٚاٌطفً إٌش٠ٚغ١خ

ِشاع اٌزٙبة لأ ٌٍغٛدحاٌٛؽٕٟ ٌٍزطؼ١ّبد، ٔظبَ اٌزج١ٍغ ػٓ الأِشاع اٌّؼذ٠خ، سغً أِشاع اٌمٍت ٚالأٚػ١خ اٌذ٠ِٛخ، اٌسغً إٌش٠ٚغٟ 

(.أظش أدٔبٖ - (ساعغ ثٛاثخ اٌّؼٍِٛبد ٌلاؽلاع ػٍٝ اٌمبئّخ اٌىبٍِخ)اٌّفبطً، ٚاٌسغً إٌش٠ٚغٟ لأِشاع الأٚػ١خ اٌذ٠ِٛخ ِغ اٌجٕه اٌؾ١ٛٞ   

 انمشاركت طىعيت

ٌٓ ٠ىْٛ ٌزٌه أٞ .  ِغ اٌجٕه اٌؾ١ٛٞ اٌّشرجؾ ثٗ ؽٛػ١خ اٌسغً إٌش٠ٚغٟ لأِشاع اٌشِٚبر١ضَ ٌذٜ الأؽفبي فٟ اٌّشبسوخإْ  اٌّشبسوخ فٟ

.رأص١ش ػٍٝ ػلاعه إرا لشسد ػذَ رمذ٠ُ ِؼٍِٛبد طؾ١خ أٚ ػ١ٕبد ٌٍجٕه اٌؾ١ٛٞ، أٚ إرا لشسد لاؽمباً سؾت ِٛافمزه  

 انمىافقاث وانمذة

. 1-3 اٌّبدحاٌسغً إٌش٠ٚغٟ لأِشاع اٌشِٚبر١ضَ ٌذٜ الأؽفبي إٌٝ الأسبط اٌمبٟٔٛٔ فٟ اٌلائؾخ اٌخبطخ ثبٌسغلاد اٌطج١خ راد اٌغٛدح  يستند

ثبٌٕسجخ ٌٍجٕه اٌؾ١ٛٞ، ِٕؾذ ٌغٕخ الأخلال١بد اٌطج١خ. ٠زُ رخض٠ٓ اٌّؼٍِٛبد إٌىزش١ٔٚباً ؽبٌّب وبْ رٌه ػشٚس٠باً ٌزؾم١ك ٘ذف اٌسغً  

 ٘ٛ  اٌغبِؼٟاٌّذ٠ش اٌزٕف١زٞ فٟ ِسزشفٝ أٚسٍٛ. ِؾذدٚس١زُ الاؽزفبظ ثبٌّٛاد اٌج١ٌٛٛع١خ إٌٝ أعً غ١ش  - (1437/2014) ُِسجمخ ِٛافمخ

.ِغ اٌجٕه اٌؾ١ٛٞ اٌّشرجؾ ثٗ ٌسغً إٌش٠ٚغٟ لأِشاع اٌشِٚبر١ضَ ٌذٜ الأؽفبيثباٌّسؤٚي ػٓ ِؼبٌغخ اٌج١بٔبد اٌخبطخ   

 إمكانيت سحب انمىافقت، حك انىصىل، انتعذيم وحذف انمعهىماث

وّب ٠ّىٕه، دْٚ اٌؾبعخ إٌٝ رمذ٠ُ أٞ سجت، سؾت ِٛافمزه . ٠ّىٕه فٟ أٞ ٚلذ الاؽلاع ػٍٝ اٌّؼٍِٛبد ٚاٌّٛاد اٌّزؼٍمخ ثه اٌزٟ رُ رخض٠ٕٙب

٘زا لا ٠ٕطجك ػٍٝ اٌّؼٍِٛبد اٌزٟ رُ رؼ١ّٕٙب ثبٌفؼً فٟ اٌزؾ١ٍلاد أٚ اٌزٟ رُ . ٚاٌّطبٌجخ ثؾزف اٌّؼٍِٛبد أٚ رذ١ِش اٌّٛاد اٌج١ٌٛٛع١خ

.اسزخذاِٙب فٟ إٌّشٛساد اٌؼ١ٍّخ  

انمعهىماث وبىابت الاتصال معهىماث  

 إرا وبْ ٌذ٠ه أٞ أسئٍخ رزؼٍك ثبٌسغً إٌش٠ٚغٟ لأِشاع اٌشِٚبر١ضَ ٌذٜ الأؽفبي ِغ اٌجٕه اٌؾ١ٛٞ ، 

اٌذوزٛس الاسزشبسٞ ٚاٌجبؽش اٌجشٚف١سٛس: شخض الارظبي/٠ّىٕه الارظبي ثبٌطج١ت اٌّسؤٚي ػٓ اٌسغً  

،اٌشجىخ اٌٛؽ١ٕخ ٌٍغٛدح ٚاٌىفبءح لأِشاع اٌشِٚبر١ضَ ٌذٜ الأؽفبي ٚاٌشجبة/ ١ٍ٘غب سبٔش

 helsan@ous-hf.no :اٌجش٠ذ الإٌىزشٟٚٔ ، ِسزشفٝ أٚسٍٛ اٌغبِؼٟ، لسُ الأِشاع اٌشِٚبر١ض١ِخ  

22029418 : اٌٙبرف /   bermyh@ous-hf.no :  ٠ّىٕه أ٠ؼباً اٌزٛاطً ِغ ِسزشبسح اٌسغً ث١ش٠ذ ١ِشِٛاْ  

.ِسزشفٝ أٚسٍٛ اٌغبِؼٟ، فٟ اٌشجىخ اٌٛؽ١ٕخ ٌٍغٛدح ٚاٌىفبءح لأِشاع اٌشِٚبر١ضَ ٌذٜ الأؽفبي  

إرا وبٔذ ٌذ٠ه أسئٍخ رزؼٍك ثؾّب٠خ اٌج١بٔبد فٟ اٌسغً إٌش٠ٚغٟ لأِشاع اٌشِٚبر١ضَ ٌذٜ الأؽفبي ، ٠ّىٕه 

:  اٌزٛاطً ِغ ِسؤٚي ؽّب٠خ اٌج١بٔبد فٟ ِسزشفٝ أٚسٍٛ اٌغبِؼٟ  

personvern@oslo-universitetssykehus.no 

:(لُ ثّسؼ سِض الاسزغبثخ اٌسش٠ؼخ اٌّٛعٛد ػٍٝ ا١ٌسبس)اٌجٛاثخ اٌّؼٍِٛبر١خ ٌٍسغً إٌش٠ٚغٟ لأِشاع اٌشِٚبر١ضَ ٌذٜ الأؽفبي    

https://oslo-universitetssykehus.no/personvern/informasjonsportal-for-deg-som-har-avgitt-bredt-

samtykke/norsk-register-for-barnerevmatologi-nobarev 
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2024 أيهىل، 2.1الإصذار   

اٌسغً)اٌّٛافمخ ػٍٝ اٌزسغ١ً فٟ اٌسغً إٌش٠ٚغٟ لأِشاع اٌشِٚبر١ضَ ٌذٜ الأؽفبي 

ِغ اٌجٕه اٌؾ١ٛٞ اٌّشرجؾ ثٗ ٌلأشخبص  (إٌش٠ٚغٟ لأِشاع اٌشِٚبر١ضَ ٌذٜ الأؽفبي

: أٚ أوضش ػبِباً 16ثؼّش   

ٌمذ لشأد اٌّؼٍِٛبد ٚأٚافك ػٍٝ أْ

اٌّؼٍِٛبد اٌظؾ١خ راد اٌظٍخ ػٕٟ فٟ اٌسغً إٌش٠ٚغٟ لأِشاع اٌشِٚبر١ضَ ٌذٜ الأؽفبي ٚعؼٍٙب ِزبؽخ ٌجؾش اٌغٛدح  (1  

ٚاٌجؾش فٟ أِشاع اٌشِٚبر١ضَ ٌذٜ الأؽفبي       

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------ 

  رٛل١ؼه                                                                            اٌّىبْ ٚاٌزبس٠خ  

فٟ اٌجٕه اٌؾ١ٛٞ اٌؼبَ اٌّشرجؾ ثٙب ٚعؼٍٙب ِزبؽخ ٌٍجؾش فٟ أِشاع  (ٚأٞ ِٛاد ث١ٌٛٛع١خ أخشٜ)٠زُ رخض٠ٓ ػ١ٕبد اٌذَ  (2  

اٌشِٚبر١ضَ ٌذٜ الأؽفبي 

-------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------- 

   رٛل١ؼه                                                                            اٌّىبْ ٚاٌزبس٠خ 

 تحذيذ هىيت انمزيط

( ربس٠خ ٚلادح اٌطفً ٚالاسُ ِىزٛة ثأؽشف وج١شح)  


