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e Barntumorbanken

Information om forskning, for barn 6-9 ar som utreds/opereras fér en
tumor

- Barntumérbanken: nationellt samordnad forskning om orsaker till
och behandling av tumérer hos barn

Vi vill fréga dig om du godkdnner att prover fran dig sparas fér forskning om tumérer hos barn.
Mer om vad det betyder férstar du om du ldser dessa sidor.

Bakgrund till forskningen vi vill gbra

Vi vid Barntumoérbanken vill 6ka kunskapen om tumorer hos barn genom forskning. Med mer
kunskap kan man lattare forsta vilken typ av tumor det ar. Man kan ocksa battre forsta hur
sjukdomen kommer utveckla sig och om det finns risk att fa en till tumoér. Med mer forskning
och kunskap kan man i framtiden forbattra behandlingen for barn med cancer, sa fler blir friska
fran sin tumorsjukdom.

For att forska om barncancer behovs prover fran patienter. Barntumaorbanken samlar in prov
och information fran barn som man tror har en tumor. Proven gar till var provsamling/biobank
och dér gor vi forskningsanalyser pa dem.

Tumoreceller ar sjuka celler som har forandringar som gor att de cellerna kan vaxa till utan
kontroll, och det ar det som orsakar att tumorerna bildas. Inom biobanken gor vi darfor
sarskilda undersokningar pa en del av proverna och resultat fran de analyserna anvands i
forskningen om barncancer.

Hur gdr deltagandet till

Man tror du har en tumaér. Man kommer att ta prov fran det man tror ar en tumor. Provet
undersoks i mikroskop och visar det sig vara en tumér kommer man i sa fall férsoka operera
bort hela tumoren. Vi fragar dig nu om du vill delta i forskning déar vi 6nskar spara en del (ett
prov) fran den bortopererade tumaoren i Barntumorbanken.

For att kunna undersoka férandringarna i tumorens celler (de sjuka cellerna) med kroppens
normala och friska celler, behover vi ocksa ett blodprov fran dig. Blodprovet innebar inga extra
stick utan tas samtidigt som andra prover infor operation. Om blodprov inte gar att samla in
kan vi behdva ta ett annat prov. Det kan vara lite hud fran operationssnittet som i sa fall tas nar
du ar sovd, saliv, nagelklipp eller nagra harstran fran dig, men inget som gor ont.
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Hur kommer proven hanteras

Vi kommer hantera dina prover som lagar och regler sager. Dina prover férvaras sakert sa att
inga utomstaende kan komma at dem och proverna far bara anvandas till det du
godkanner/samtycker till hdr. Om du sager ja har du dnda nar som helst ratt att angra dig. Du
ska da saga till dina foraldrar som far tala med ansvarig forskare pa Barntumorbanken som da
ser till att dina prover forstors eller anonymiseras (vilket innebar att man inte langre vet vem
proverna kommer ifran).

Hur kommer proven anvandas och analyseras

En del av proverna anvands till forskningsanalyser i Barntumaorbanken och en annan del sparas
nedfryst i biobanken, for att kunna studeras mer i framtiden. Tumoren undersoks med sarskilda
metoder for att man ska kunna upptacka de specifika forandringarna i tumoren och man jamfor
dd med blodprovet och de friska cellerna. Aven férandringar i tumércellernas véxtsitt och
andra funktion kan undersdkas i forskningen.

Vi hoppas att man med dessa undersékningar ska lara sig mer om varfor barn far tumorer, hur
tumoren vaxer till och hur man bast kan behandla bort den.

Hantering av personliga uppgifter och analysresultat

Information som samlas in om dig, som personnummer och uppgifter om din tumorsjukdom,
kommer lagras i sdkert forvar i biobanken. Analysresultaten fran proverna tagna fran dig lagras
sakert i en databas vid Barntumdrbanken och anvands for forskning. Om nagot resultat fran
forskningen verkar viktigt for din behandling kan din ldkare fa resultatet fran Barntumorbanken,
da far du ocksa reda pa det fran din lakare.

Forskningsresultaten kan publiceras i vetenskapliga tidningar men utan att man dar kan kdnna
igen dig som person.

Frivilligt

Du far sjalv bestamma om du vill delta eller inte. Det ar helt frivilligt. Du behover inte forklara
orsaken om du inte vill delta. Om du inte vill delta, far du anda den béasta behandlingen for din
sjukdom. Forskning som gors pa ditt prov kommer nog inte att hjilpa din behandling, men kan
hjalpa andra barn med samma sjukdom i framtiden.
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Ansvarig forskare och kontakt

Gustaf Ljungman, nationell klinisk ledare, Barntumorbanken
Professor i pediatrik, dverldkare barnonkologi

Inst for Kvinnors och Barns halsa, Uppsala universitet

751 85 Uppsala

E-post: gustaf.ljungman@kbh.uu.se

Tel. 0722-222428

Elisa Basmaci, samordnare
Barntumorbanken

BioClinicum J5:30

Karolinska Universitetssjukhuset
Visionsgatan 4

171 64 Solna

E-post: elisa.basmaci@ki.se

Tel. 073 — 625 14 99
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