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Information till forskningspersoner

Vi vill fraga dig om du vill delta i PRIC-studien som &r ett forskningsprojekt vid Uppsala universitet med
titeln Provinsamling fér framtidens cancerscreening. | det har dokumentet far du information om
projektet och om vad det innebar att delta.

Vad ar det for ett projekt och varfor vill vi att du ska delta?

Det ar viktigt att hitta satt att minska dédligheten i cancer som &r en av vara stora folksjukdomar. Om
en tumor upptacks tidigt ges battre mojligheter till effektiv behandling eftersom tuméren haft kortare
tid att vaxa och sprida sig. Olika typer av tester kan bidra till tidig cancerupptackt men for att gora
allmanna screeningprogram mojliga for fler cancertyper kravs battre testmetoder.

Syftet med PRIC-studien ar att utveckla och utvardera tester som kan visa att en person har cancer nu
eller 6kad risk att fa cancer i framtiden. Malet ar att utveckla testmetoder som baseras pa blodprov och
information om halsa och levnadsvanor som samlas in det egna hemmet. Vi bjuder in vuxna personer
som bor i Sverige att delta i studien och tillfragar darfor dig om du vill delta. Vi har fatt uppgifter om
din alder och adress fran Skatteverkets folkbokfoéringsregister.

Forskningshuvudman for projektet ar Uppsala universitet. Med forskningshuvudman menas den
organisation som ar ansvarig for projektet. Forskningen ar godkdand av Etikprovningsmyndigheten,
diarienummer for provningen hos Etikprovningsmyndigheten ar 2024-08607-1.

Hur gar projektet till?

Du far forst svara pa nagra fragor om din hélsa och levnadsvanor i ett digitalt formuldr som tar 5-10
minuter att fylla i. En kort tid darefter far du ett provtagningspaket hemskickat som innehaller
instruktioner och material for att ta ett blodprov genom att sticka dig i fingret. Vi ber dig att samla 1-4
droppar blod pa ett medfdljande provtagningskort av papper. Kortet med dina blodprickar skickar du
sedan med posten i ett férfrankerat kuvert som du fatt i ditt paket.

Vi kommer att analysera blodproverna som skickas in till projektet fran ett stort antal personer for att
mata nivaer av olika amnen. Déarefter utvarderar vi om vi kan knyta provresultat och information om
hélsa och levnadsvanor ftill risken att fa en cancerdiagnos under en viss tid efter att blodprovet togs.
For att sakerstalla att de utvarderade testerna kan skilja mellan cancer och andra sjukdomar jamfor vi
ocksd mot risken att fa andra typer av vanliga sjukdomar. For de som har fatt cancer under
uppféljningstiden kommer vi dven att leta efter samband mellan analysresultaten och hur
tumorsjukdomen senare utvecklar sig.

Du kommer att fa en inbjudan om upprepad provtagning pa samma satt en gang per ar under de
narmaste tre aren for att vi ska kunna mata férandringar i dina prover over tid. Du far varje gang
bestamma sjalv om du vill skicka in ett nytt prov eller ej. Varje inskickat prov ar vardefullt for
forskningen oavsett om du senare skulle vilja att inte skicka in nagra fler prover efter det.
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Mojliga foljder och risker med att delta i projektet
Det kan sticka till i fingret vid provtagningen men smartan gar over snabbt. | provtagningspaketet finns
en tvattservett for att gora rent fingret innan du tar blodprovet och ett plaster att satta pa efterat.

Resultaten kommer att vara vardefulla for att ta fram metoder att upptacka cancer men kommer inte
att kunna paverka din vard. Du ska darfor fortsatta att delta i mammografi, cellprovskontroll och andra
héalsokontroller som du kallas till.

Vad hander med dina uppgifter?

Projektet kommer att samla in information om dig. Det omfattar dina svar pa de fragor vi stéller om
hélsa och levnadsvanor, dina provresultat och information fran olika register som halls av Skatteverket
och Socialstyrelsen. Registren anvands for att fa grundlaggande personinformation och information om
mojliga riskfaktorer, underséka om du har fatt en diagnos av cancer eller nagon annan sjukdom, samt
information om faktorer som kan paverka analyserna tekniskt. Vi anvdnder sjukvardens nationella
kvalitetsregister och din journal for att hamta halsoinformation som behdvs for analyserna.

Uppgifterna hanteras sa att inte obehoriga kan ta del av dem. Informationen forvaras pa ett sdkert satt
pa datalagringssystem inom Uppsala universitet med tillgdng for endast ett fatal personer. Data i
forskningsregistret forses med en kod sa att informationen som anvénds vid analyserna inte gar att
spara till dig som individ utan tillgang till en kodnyckel. Kodnyckeln férvaras skild fran forskningsregistret
hos Uppsala universitet. Dina data lagras under hela studietiden, vilken ar 15-20 ar, och sparas sedan i
enlighet med gallande lagar. Resultat fran forskningen som publiceras kommer inte att ga att spara till
dig som person.

Andamalet med behandlingen av personuppgifterna ar forskning och den réittsliga grunden for
behandlingen ar att den ar nédvandig for att utfora en uppgift av allmant intresse. Ansvarig for dina
personuppgifter ar Uppsala universitet. Enligt EU:s dataskyddsforordning har du ratt att kostnadsfritt
fa ta del av de uppgifter om dig som hanteras i projektet, och vid behov fa eventuella fel rattade. Du
kan ocksa begara att uppgifter om dig raderas samt att behandlingen av dina personuppgifter
begransas. Ratten till radering och till begransning av behandling av personuppgifter galler dock inte
nar uppgifterna ar nddvandiga for den aktuella forskningen. Om du vill ta del av uppgifterna ska du
kontakta ansvariga for projektet pa pric-studien@uu.se. Uppsala universitets dataskyddsombud nas pa
dataskyddsombud@uu.se. Om du ar missndjd med hur dina personuppgifter behandlas har du ratt att
ge in klagomal till Integritetsskyddsmyndigheten, som &r tillsynsmyndighet.

Vad hander med dina prover?

De prover som tas i projektet férvaras i en sa kallad biobank, i det har fallet Uppsala biobank (IVO reg.
nr 827) med de tva huvudmannen Region Uppsala och Uppsala universitet. Fran provkorten tas
delmangder av prov foér olika matningar. Analyser av proverna kommer att paga under flera ar.
Proverna analyseras vid laboratorier i Sverige, eller om analysmetoden inte finns i Sverige annat
EU/EES-land eller tredje land. Proverna forses med en kod som gor att de inte kan kopplas till dig direkt
som person utan tillgang till en kodnyckel. Kodnyckeln forvaras hos Uppsala universitet och behandlas
sa att inte obehoriga kan ta del av den.

Du har ratt att utan forklaring sdaga nej till att proverna sparas. Om du samtycker till att proverna sparas
har du ratt att senare och utan forklaring ta tillbaka (angra) det samtycket. Dina prover kommer i sa
fall att kastas. Om du vill angra ett samtycke ska du kontakta ansvariga for projektet vid Uppsala
universitet pa pric-studien@uu.se.

Proverna far bara anvdndas pa det satt som du har gett samtycke till. De kan dock vara intressanta for
ytterligare forskning. Om du vill godkdanna att dina prover far anvdandas aven for andamal som inte &r
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beskrivna annu maste du samtycka specifikt till detta. Om det tillkommer forskning som annu inte ar
planerad kommer Etikprévningsmyndigheten att besluta om du ska tillfragas om samtycke pa nytt.

Hur far du information om resultatet av projektet?

Forskningsresultaten kommer att publiceras i vetenskapliga tidskrifter, pa ett sadant satt att enskilda
individer inte gar att identifiera. Forskningen i projektet syftar till utveckling av nya tester i framtiden
och kommer inte att ge information som ar av omedelbar nytta for din vard. Information om dina egna
resultat fran analys av prover kommer darfor som regel inte att ges tillbaka till dig. Projektets hemsida
kommer att ge information pa gruppniva om hur manga som deltar och om forskningsresultat som
framkommit. Uppdateringar om projektet kan dven ges i media, via sociala medier och vid forelasningar
riktade till allmanhet och forskare.

| enstaka fall, om forskningen visar nagot som kan ha stor betydelse for din framtida halsa, finns
mojlighet for dig att fa ta del av den informationen genom att godkanna aterkontakt. Ett rad med lakare
kommer att besluta om du ska kontaktas med ett meddelande om att det finns information om din
halsa som vi skulle vilja delge dig. Du avgor vid varje tillfalle om du vill tacka ja till att ta del av
informationen genom att anvanda BankID-inloggning. Det &r bara om det finns ett tydligt forslag pa
uppfoéljning eller behandling som vi kommer att ta kontakt.

Forskningen kan leda till uppféljande studier i framtiden for att till exempel undersdka hur man kan
forebygga eller paverka sin sjukdomsrisk, eller basta behandling. Du har mojlighet att tacka ja till att bli
kontaktad for att fa fragan om att delta i en sadan studie.

Forsakring och ersattning

Ingen ersattning utgar for deltagande i PRIC-studien. Vi hanvisar till ditt vanliga forsakringsskydd for
provtagningen som sker i hemmet. Studien star for provtagningsmaterial och porto for att skicka in
prover, allt material som behovs finns i provtagningspaketet som skickas hem till deltagarna.

Deltagandet ar frivilligt

Det ar frivilligt att delta och du kan nar som helst valja att avbryta ditt deltagande. Om du valjer att
inte delta eller vill avbryta ditt deltagande behover du inte uppge varfoér, och det kommer inte att
paverka din framtida vard eller behandling. Om du vill avbryta ditt deltagande ska du kontakta den
ansvariga for projektet (se nedan).

Ansvariga for projektet
Ansvarig for projektet ar Professor Tobias Sjoblom vid Uppsala universitet, Institutionen for
immunologi, genetik och patologi.

Kontakta projektansvarig och projektledningen via pric-studien@uu.se eller telefon 018-471 41 03.
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Provinsamling for framtidens cancerscreening
PRIC-studien
Blankett for informerat samtycke, version 1.0

Samtycke att delta i projektet ger du med BankID i PRIC-studiens webbaserade
samtyckesblankett
Nedan aterges den text och de val som ges i det digitala formularet.

Pa projektets hemsida har du fatt information om vad innebar att delta i studien. Du far spara ner och
behalla forskningspersonsinformationen.

Nedan kryssar du i rutan att du valt att medverka i PRIC-studien. Du kan ocksad viilja att kryssa i de tva
rutorna fér samtycke till framtida forskning och dterkontakt. Signera med ditt BankID ndr du gjort
dina val.

B Samtycke att delta i projektet

e Jag har fatt skriftlig information om studien och jag samtycker till att delta i
forskningsprojektet Provinsamling for framtidens cancerscreening (PRIC-studien).

e Jag samtycker till att mina prover sparas i Uppsala biobank pa det satt som beskrivs i
forskningspersonsinformationen.

B Samtycke till framtida forskning

Jag har fatt information om att de prover jag lamnar kan bli aktuella for framtida forskning samt om
att i det fall mina prover ska anvandas i framtida forskning maste Etikprévningsmyndigheten gora en
prévning av det nya projektet och i sin provning avgéra om jag ska tillfragas pa nytt. Jag har ocksa fatt
information om att forskningen potentiellt kan leda till uppféljande studier dar jag om jag vill kan
erbjudas att medverka.

e Jag samtycker till att mina prover far sparas for framtida forskning.
e Jag samtycker till att kunna bli kontaktad for att bli tillfragad om deltagande i framtida
forskning inom cancer och andra sjukdomar.

B Samtycke till aterkontakt

Jag har fatt information om att det i enstaka fall kan framkomma information som skulle kunna ha
betydelse for min framtida hélsa och att det endast ar ifall det finns ett tydligt forslag pa uppféljning
eller behandling som méjlighet till aterkontakt om mina individuella resultat kommer att erbjudas.

e Jag vill kunna bli kontaktad for att erbjudas mojlighet att fa ta del av eventuell information
om forskningen hittar nagot dar det finns ett tydligt férslag pa uppfdljning eller behandling
som kan ha betydelse for min framtida halsa



