8. MINA RATTIGHETER SOM PATIENT
Forskning och register
Information till vardnadshavare

Att vara med i en studie hjalper forskningen

Forskning ar mycket viktigt for att forbattra cancervarden i framtiden.
Du kan darfor fa fragan om du vill vara med i en studie. Det kan
innebéara att du till exempel [amnar prover eller testar nya mediciner,
eller att man samlar information om din sjukdom och behandling.

| vissa behandlingar kan det finnas delar som gors i forskningssyfte. Syftet ar att 6ka kunskapen
om cancer och forbattra behandlingen, eller skapa méjligheter fér att kunna forska senare
genom en biobank eller register med information.

Din lakare kommer att beratta mer om det &r aktuellt fér dig att vara med i en studie.

Krav for att f& vara med

Du och dina vardnadshavare behover vara éverens om att du ska vara med i studien. Ar du
under 15 &r ska dina vardnadshavare ge samtycke till att delta i studien. Ar du 6ver 15 &r ska
bade du och dina vardnadshavare ge samtycke.

Nar du ar med i studien kommer du att ha kontakt med en forskningskoordinator eller
forskningssjukskoterska.
Vad innebé&r det att vara med?

Exempel pé vad det kan innebéra att vara med i en studie:

Du kan f& lamna olika prover, till exempel blod.

Du kan fa testa nya mediciner eller nya metoder for diagnos eller rehabilitering.

Man kan spara prover eller en liten bit av din tumor i en samling som kallas biobank.

Man kan samla in och spara information om din sjukdom och behandling i register.

Bra att veta

» Vi vet ofta mindre om biverkningar av nya metoder och mediciner &n sadana som har
anvants lange. Darfor foljs du som ar med i en studie noggrant.

o Forskningsresultat &r anonymiserade for att skydda din integritet. Det innebaér till exempel att
dina personuppgifter inte publiceras nadgonstans.

e Du kan nar som helst valja att lamna studien utan att det paverkar resten av din vard och
behandling. Du behdver inte beratta varfér du inte langre vill vara med. Prata da med din
lakare.

¢ Du kan inte krava att fa vara med i en studie. Saker som avgor om det ar lampligt for dig att
vara med &r till exempel typ av cancer, alder, kon och andra sjukdomar. Prata med din lakare
om du har fragor.

e Nar du ar med i en studie inom ett behandlingsprotokoll har du samma juridiska skydd och
ratt till ersattning for skador som andra patienter.

e Du far fragan om att vara med i en studie om lakaren bedémer att det &ar lampligt for dig.

Samtycke behdvs till att prover sparas for forskning

Nar du lamnar ett prov kan du fa fragan om du samtycker till att provet sparas i en biobank.
Detta styrs av en lag som heter biobankslagen.
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Om du &r 15-17 ar behover bade du och dina vardnadshavare ge samtycke. Om du &r under
15 ar racker det att dina vardnadshavare ger samtycke.

Vardpersonalen kan beratta mer.
P Las mer pa barncancerfonden.se. S6k pa Barncancerforskning.
P Las mer pa 1177.se. S6k pa Biobankslagen.

P Las mer pa etikprovniningsmyndigheten.se. Sok pa forskningsperson.
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