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Beskrivning

Sedan slutet av 1980-talet har ett antal forskningsstudier av de svenskar som fotts med
neurosedynskada (talidomidembryopati - TE) genomforts vid Goteborgs universitet. Ansvarig for de
ursprungliga studierna var Dr Kerstin Stromland vid Géteborgs universitet, som framst arbetat
tillsammans med Dr Marilyn Miller fran University of lllinois i Chicago men dven med andra forskare.
Vi har samlat data fran journaler fran barndomen och genomfért noggranna undersokningar av de
flesta skadade med dokumentering genom foton och videoinspelningar. Det har visat sig att vart
omfattande material av ett stort antal personer med TE ar unikt och troligen det enda av sitt slag i
varlden och internationella forskare av fosterskador har framfért 6nskemal att det skall bevaras for
eventuella framtida studier.

En forsta arkivering av ett utvalt antal personer med talidomidskada har efter godkannande fran de
16 individer som ingar, gjorts vid Teratology Society (numera Society for Birth Defects Research and
Prevention) genom Thalidomide Archives Project (TAP) dar vi samlat data, foton, videofilmer och
sammanstallt ett Webinar. Webinariet och dvrigt material ar endast tillgangligt for medlemmar i
Teratology Society och inget material far eller kan kopieras.

Vi har nu sammanstallt och skannat forskningsmaterial bestdende av undersékningsformular,
journalkopior och intyg fran vardnadshavare samt foton fran tva undersékningar av personer med
neurosedynskada (TE) i Sverige for att arkiveras och goras tillgangligt for framtida forskning.

| Studie 1, som genomférdes 1987-1989, undersoktes 86 personer med talidomidskada av
barndgonlakarna Kerstin Stromland, Goteborg och Marilyn Miller, Chicago for att framst studera

o6gonen hos svenskar med bekraftad TE.

Studie 2 utférdes 2007 - 2009 av ett multidisciplinart team bestdende av 6gonlakare, logoped,
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ortopeder, tandlakare och neuropsykiater. | studie 2 undersoktes 31 personer med TE varav 25
personer, som aven deltagit i Studie 1, ar inkluderade i detta arkiv. Dokumentationen harrér fran
6gonundersokningarna.

Fysiskt material i studien, som de digitaliserade data bygger pa, finns arkiverade pa Géteborgs
universitet, och férekommer fértecknade under arkivnr. 180:1, institutionen for neurovetenskap och
fysiologi, serie F4A.

Innehall och struktur

1. Kodlista (21-05-21 Code list.xlsx)
Excelfil med pseudonymiserad information om fallnummer, kon, uppgifter om tillganglig
dokumentation samt uppgifter om forekomst i TAP (Thalidomide Archives Project). Engelsk text.

2. Oversikt (2021-05-21 TE_Overview.xlsx)

En sammanstallning dver data fran 86 individer med TE bestaende av uppgifter om ID-nummer, kon,

missbildning av ytteréron, horsel, facialispares, Duane syndrom, blickpares, tarproduktion vid dtande
och emotionellt, dgonens primarposition, synskarpa, andra 6gonfynd, missbildningar av tumme, évre
och nedre extremiteter, kotor, missbildning av hjarta, lungor, njurar, analatresi, andra missbildningar,
intellektuell funktionsnedsattning, autism, kombination av skador samt uppgift fran modern om antal
intagna Neurosedyntabletter. Engelsk text.

3. Studie 1 - Anamnestiska uppgifter (2021-05 21 Study 1 TE History.xIsx)
Filen innehaller uppgifter om moderns graviditet och intag av Neurosedyntabletter, hereditet, tidig
utveckling, skolgang och yrkesval mm samt tarfunktion. Engelsk text.

4. Studie 1 - Resultat fran 6gonunders6kning (2021-05-21_Study 1 TE Physical examination.xIsx)
| forsta hand opublicerade data. Engelsk text.

5. Studie 1 - Resultat fran 6gonundersdékning (Skannade undersokningsprotokoll, 123 filer, 85
individer)
Engelsk text.

6. Studie 2 - Resultat fran 6gonundersokning (Skannade protokoll, 23 filer, 23 individer)
Engelsk text.

7. Studie 2 - Frageformular besvarat av deltagarna (Skannade dokument, 20 filer, 20 individer)
Svensk text.

8. Journalkopior (Skannade dokument, 82 filer, 82 individer)
Lakarutlatanden och intyg fran vardnadshavare som utgjort underlag for Neurosedynskade-namndens
beslut. Svensk text.

9. Studie 1 och 2 - Beskurna foton (PDF-filer, 84 filer, 84 individer )
Foton av ansikte, 6gon och dgonrérelser, 6gonbottnar, éron och skadade extremiteter. Beskurna for
att skydda identiteten.

10a. Studie 1 och 2 - Digitaliserade originalfoton (jpg-filer, individ 1-86, varierande antal filer per
individ)
Foton av ansikte, 6gon, 6gonrorelser, gonbottnar, 6ron och skadade extremiteter. Foton fran Studie



1 &r skannade fran diabilder.

10b. Studie 1 - Videoinspelningar (.wmv-filer och en .mpg-fil, 21 individer)
Intervjuer och vardagssituationer.

Data innefattar personuppgifter
Ja

Data innehaller kansliga personuppgifter
Ja

Typ av personuppgifter
Enkatdata, fotografiska data, videodata, lakarutlatanden, journaldata.

Kodnyckel existerar
Ja

Sprak

Engelska
Svenska

Analysenhet
Individ/patient/person

Population
Personer med neurosedynskada (n=86) fddda i Sverige

Studiedesign
Observationsstudie

Urvalsmetod
Hela populationen/total rakning

Tidsperiod(er) som undersokts
1987-01-01 - 2009-12-31

Antal individer/objekt
86

Dataformat / datastruktur
Numeriska

Text

Stillbild

Video

Datainsamling 1
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e Insamlingsmetod: Observation

e Tidsperiod(er) for datainsamling: 1987 - 1989

e Datakalla: Register/handlingar/forteckningar: Medicinska/kliniska, Forskningsdata: Publicerade,
Forskningsdata: Opublicerade, Befolkningsgrupp, Geografiskt omrade,
Register/handlingar/forteckningar, Forskningsdata

Datainsamling 2

¢ Insamlingsmetod: Observation

e Tidsperiod(er) for datainsamling: 2007 - 2009

e Datakalla: Register/handlingar/férteckningar: Medicinska/kliniska,
Register/handlingar/férteckningar: Kunskaper/férmagor, Handelser/interaktioner, Forskningsdata:
Publicerade, Befolkningsgrupp, Geografiskt omrade, Register/handlingar/forteckningar,
Forskningsdata

Geografisk utbredning
Geografisk plats: Sverige

Lagsta geografiska enhet
Land

Hogsta geografiska enhet
Land

Ansvarig institution/enhet
Institutionen for neurovetenskap och fysiologi

Etikprovning
Géteborg - dnr O 556 _03

Forskningsomrade
Medicin och halsovetenskap (Standard fér svensk indelning av forskningsamnen 2011)

Nyckelord
Oftalmoloqi, Talidomid, Fosterskador, Neurosedyn
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