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Information till forskningspersonerna

Vi vill fraga dig om du vill delta i ett forskningsprojekt. Har kan du lasa vad det skulle betyda
for dig att vara med. Du kan ocksa stalla fragor till oss som arbetar med projektet eller till
dina foréldrar.

Ont i magen &r vanligt. Vid den vanligaste formen av magont kan man inte hitta nagot synligt
eller méatbart fel inuti kroppen. Det ar sa vanligt att det kan finnas flera barn i varje klass som
har ont i magen varje vecka. For en del barn kan magont stélla till stora besvar. Det kan till
exempel gora att det ar svart att vara med pa skolidrotten, ga pa restaurang eller vara med
kompisar.

Den vanligaste orsaken till att man har magont kallas funktionella magsmértor. Besvéren kan
vara olika, men oftast har man smarta som kommer och gar under tva manader eller mer, och
man har ont atminstone nagon gang varje vecka. Andra symtom kan vara sura uppstétningar,
krékningar, forstoppning eller diarré.

Bakgrund och syfte

Eftersom funktionella magsmartor ar sa vanligt vill vi hitta ett satt for de som har mycket ont
att ma battre. Vi tror att man kan ma béttre om man lar sig mer om sin kropp och om det som
gor ont. Det har visat sig att vuxna som har funktionella magsmartor mar béttre efter att de
fatt utbildning om hur magen fungerar.

Digitala Magtarmskolan ar en studie for barn och ungdomar mellan 8-17 ar. Barn och
ungdomar med irritabel tarm (IBS), funktionell dyspepsi och funktionell buksmarta ar
valkomna att vara med.

Vi vill med var studie ta reda pa om digital Magtarmskola kan fa dig att ma battre. Om
studien visar att digitala magtarmskolan ar hjalpsam, kan den komma att erbjudas fler barn
med funktionell magsmaérta.

Forfrdgan om deltagande

Vi undrar om du vill vara med i en forskningsstudie. Din lakare pa vardcentralen eller pa din
barnlakarmottagning har gett dig diagnosen irritabel tarm (IBS), funktionell dyspepsi eller
funktionell buksmarta.
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Forskningshuvudman for projektet ar Region Stockholm (tidigare Stockholms l&ns landsting).
Med forskningshuvudman menas den organisation som ar ansvarig for studien. Anstékan ar
godkand av Etikprovningsmyndigheten, med diarienummer 2023-08076-01.

Hur gar studien till?

Det héar hander om du tackar ja till att vara med i Magtarmskolan: Du och din féralder blir
uppringd innan vi bestdmmer om du kan vara med.

Om du och din foralder tackar ja till att delta s& kommer
ni att fa personliga inloggningsuppgifter till digitala
magtarmskolan som du gor pa din dator/telefon hemma.
Den bestar av texter, korta filmer, presentationer samt
fragor som ni ska svara pa. Ni far lara er om kroppen och
hur magen fungerar, om orsaker till funktionell
magsmarta, och vad man kan gora for att ma battre Din
mamma eller pappa ska gora en liknande utbildning.

Du kommer ocksa att fa svara pa fragor pa datorn om hur
du mar bade fore och efter att ni har sett filmerna. Inga
blodprover eller undersdkningar kommer att goras.

Mojliga foljder och risker med att delta i studien

Det finns inga risker med att gd i Magtarmskolan. Om du behover det sa traffar du din mag-
lakare fast du gar i Magtarmskolan.

Vad hander med mina uppgifter?

Projektet kommer att samla in och registrera information om dig. Dels fran din patientjournal,
dels fran frageformular i upp till 6 manader. All denna information fran dig kommer att vara
kodade (pseudonymiserade) vilket innebar att de inte kan kopplas direkt till dig som person.
Kodnyckel forvaras tillganglig enbart for ansvariga forskare. Kodnyckeln behandlas sa att inte
obehoriga kan ta del av dem.

Ansvarig for dina personuppgifter & Region Stockholm (tidigare SLL). 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 begéra att uppgifter
om dig raderas samt att behandlingen av dina personuppgifter begransas. Rétten till radering
och till begransning av behandling av personuppgifter géller dock inte nér uppgifterna ar
nddvéndiga for den aktuella forskningen. Om du vill ta del av uppgifterna, eller om du vill
angra ett samtycke ska du kontakta Agneta Uusijarvi, 6verlakare Astrid Lindgrens



Digital magtarmskola for barn och ungdomar med funktionell magsmarta (1014 ar)

Barnsjukhus Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge, 141 86 Stockholm tel 08-123 800
00. Dataskyddsombudet Mats Gustafsson, nas pa dataskyddsombud@Ki.se eller via véaxeln
08-524 800 00. Om du ar missndjd med hur dina personuppgifter behandlas har du rétt att ge
in klagomal till Integritetsskyddsmyndigheten, som &r tillsynsmyndighet.

Tillkommer forskning som énnu inte &r planerad, kommer Etikprévningsmyndigheten att
besluta om du ska tillfragas pa nytt.

Hur far jag information om resultatet av studien?

Resultaten kommer att presenteras for andra forskare. Det hjélper andra barn som har
liknande problem som du. Om du blir samre under tiden som du gar pa Magtarmskolan
kommer du att fa hjalp med att fa kontakt med en lakare.

Forsakring och ersattning

Du far inte pengar for att vara med i studien. Du ar skyddad av en forsékring som kallas
patientforsakringen om nagot skulle ga tokigt.

Deltagandet ar frivilligt

Det &r helt frivilligt att vara med i studien. Du kan ndr som helst vélja att inte vara med och du
behover inte berétta varfor. Du har rétt att saga nej till att vara med &ven om dina foraldrar vill
att du ska ga. Du kommer fa fortsatta traffa lakare precis som vanligt. Du far garna stalla
fragor till oss som arbetar med studien.

Stockholmden .../ ... 20

Ansvariga for studien
Agneta Uusijarvi, ansvarig forskare, barnlakare Astrid Lindgrens Barnsjukhus

agneta.uusijarvi@Kki.se tel 070 002 86 93

Marianne Bonnert, psykolog, Kompetenscentrum for Psykoterapi (KCP)

marianne.bonnert@Kki.se

Emilia Lofgren, lakare, specialist i allméanmedicin, Surbrunns vardcentral

emilia.lofgren@regionstockholm.se
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Samtycke till att deltai studien

Dina foraldrar behover godkéanna att du deltar i studien genom att skriva pa en blankett for att
du ska vara med. Dina foraldrar far ett eget papper som de ska lasa igenom innan de skriver
pa. Du behover tala om for oss om du vill vara med, darfor kommer du att fa den fragan nar vi
ringer.




