BAKGRUNN OG HENSIKT

Dette er et sporsmal til deg om a delta i et forsknings-
prosjekt for & fa mer kunnskap om helse, sykdom og
levekar i omrader med samisk og norsk bosetting. Du
som deltar i denne undersekelsen far sjekket om du har
bestemte sakalte livsstilssykdommer eller om det er fare
for at du kan fa dem.

Du er invitert til & veere med i denne studien fordi du er
i alderen 40-79 ér og tilherer en av de utvalgte kommu-
ner. Studien utfores av Senter for samisk helse-
forskning, Institutt for samfunnsmedisin ved
Universitetet i Tromseo.

HVA INNEBARER STUDIEN?

Du inviteres til & svare pa vedlagte sporreskjema og ta
det med nar du meter opp pa anvist forskningsstasjon
i din kommune. Her vil det gjores malinger av blod-
trykk, puls, hoyde, vekt og liv-hoftevidde, og det blir
ogsa tatt blodprove.

Blodprevene kan senere bli analysert for naerings-
stoffer, miljogifter, fettstoffer og markerer som kan
knyttes til livsstilssykdommer eller tilstander som for
eksempel diabetes (sukkersyke), hjerte-karsykdommer
og sevnforstyrrelser. Genetiske analyser av blodet for a
finne mulige arsaker til nevnte livsstilssykdommer/
tilstander kan ogsa bli aktuelt.

All bruk av blodprevene krever godkjenning av
Regional komité for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk - REK nord.

Vedlagt folger informasjon om tid og sted for under-
sokelsen. Hvis den foreslatte tiden ikke passer, kan du
mete opp uten a melde fra pa forhand.

MULIGE FORDELER OG ULEMPER

Det forventes ingen risiko forbundet med deltagelse i
denne undersekelsen. Blodprgven blir tatt ved stikk i
blodare i underarmen. Selve undersekelsen vil ta om
lag en halv time. Du vil pa stedet fa tilbud om resultater
pa egne malinger som blodtrykk, puls, heyde, vekt og
liv-hoftevidde, blodprosent og HbAlc (gjennomsnittlig
blodsukker de siste 6-8 ukene). Du kan reservere deg
mot a fa vite resultatene av provene dine. Men hvis et av
disse proveresultatene er slik at det er nedvendig med
rask legebehandling, vil du uansett umiddelbart fa
tilbakemelding. Deltagelse i denne studien erstatter
ingen legeunderspkelse. Dersom du har mistanke om
noe galt med din helse, mé du derfor i tillegg oppsoke
din egen fastlege.
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HVA SKJER MED PR@GVENE OG
INFORMASJONEN OM DEG?

Provene tatt av deg og informasjonen som registreres
om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten
med studien. Videre behandling av helseopplysninger
eller provemateriale skjer i trad med helseforsknings-
loven og eventuell annen aktuell lovgivning. Alle
opplysninger og prover vil bli behandlet uten navn og
fodselsnummer eller andre direkte gjenkjennende opp-
lysninger. En kode knytter deg til dine opplysninger og
prover gjennom en navneliste. Det betyr at opp-
lysningene er avidentifisert. Det er kun autorisert
personell knyttet til prosjektet som har adgang til
navnelisten og som kan finne tilbake til deg. Det vil
heller ikke veere mulig a identifisere deg i resultatene av
studien nar disse publiseres. Du kan seinere bli
kontaktet med forespersel om du vil svare pa tilleggs-
sporreskjema.

Opplysninger som registreres om deg er basert pa
sporreskjemaopplysninger, mal fra helseundersekelsen
og blodpreveanalyser. Etter godkjenning fra Data-
tilsynet og/eller REK kan opplysningene dine settes
sammen med opplysninger om deg i andre registre for
forskningsformal. Dette kan veaere registre om trygd,
sykdom, inntekt, utdanning, yrke og opplysninger fra
andre helseundersokelser som du har deltatt i. Aktuelle
registre er Kreftregisteret, Dodsdrsaksregisteret, Folke-
registeret, Reseptregisteret, Medisinsk fodselsregister,
Hjerte- og karregisteret og andre nasjonale registre over
sykdommer som det forskes pa i denne undersekelsen
samt registre i Statistisk sentralbyra og folketellinger.

I alle disse tilfellene blir navnet og personnummeret
fiernet. Forsikringsselskaper eller andre kommersielle
institusjoner vil ikke fa tilgang til dataene.

Prosjektslutt er satt til 31. desember 2067. Etter dette
anonymiseres alle dataene.

BIOBANK

Blodprevene vil bli lagret i en sakalt forskningsbiobank
ved Universitetet i Tromso eller eventuelt ved et annet
nasjonalt lager for biobank med hoyeste grad av
sikkerhet i forhold til prevens kvalitet og personvern
som er godkjent av aktuelle instanser. Hvis du sier ja til
a delta i studien, gir du ogsa samtykke til at blod-
provene inngar i denne biobanken. Universitetet i
Tromse er ansvarshavende for forskningsbiobanken.

BEHANDLINGSANSVARLIG

Universitetet i Tromse ved administrerende direktor er
databehandlingsansvarlig.

RETT TIL INNSYN OG SLETTING AV OPPLYS-
NINGER OG PR@VER

Hvis du sier ja til & delta i studien, har du rett til & fa
innsyn i hvilke opplysninger som er registrert om deg.
Du har videre rett til a fa korrigert eventuelle feil i de
opplysningene vi har registrert. Dersom du trekker deg
fra studien, kan du kreve a fa slettet innsamlede prover
og opplysninger, med mindre opplysningene allerede er
inngatt i analyser eller brukt i vitenskapelige
publikasjoner.

KOMPENSASJON

Det gis ingen gkonomisk kompensasjon for deltakelse i
studien bortsett fra at alle som deltar vil veere med i
trekning av to reisegavekort hver verdt kr 10 000,-.

I tillegg vil det trekkes to ekstra reisegavekort i den
kommunen som har best deltagelse.

@KONOMI

Studien og biobanken er finansiert gjennom
forskningsmidler fra det Regionale forskningsfond
Nord-Norge, de tre nordligste fylkeskommunene, Helse
Nord, Sametinget, Universitetet i Tromse og Helse

og omsorgsdepartementet. Ingen av disse instansene
har interessekonflikter i undersekelsen.

FORSIKRING

Deltakerne er dekket gjennom pasientskade-
erstatningsloven.
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Kosthold - diabetes - hjerte-karsykdommer - miljegifter — tannhelse — sevn

INFORMASJON OM UTFALLET AV
STUDIEN

Resultater av undersokelsen vil publiseres i
internasjonale og nasjonale vitenskapelige tidsskrifter i
tillegg til ulike populaervitenskapelige
kanaler og media.

FRIVILLIG DELTAKELSE
Det er frivillig a delta i studien. Dersom du
onsker a delta, moter du opp til angitt sted og
tidspunkt. Her vil du bli bedt om a signere et samtykke
pé deltakelse. Du kan nar som helst og uten & oppgi
noen grunn trekke ditt samtykke til & delta i studien.

Dersom du senere onsker a trekke deg eller har
sporsmal til studien, kan du kontakte oss pa var
prosjektelefon: 404 90 467 eller pa
e-post: saminor@ism.uit.no

FORESP@RSEL OM
DELTAKELSE |
HELSE- OG LIVSSTILS-
UNDERSOKELSE

Du finner ytterligere informasjon om studien pa var
nettside
http://site.uit.no/helseoglivsstil/

VELKOMMEN TIL UNDERS@KELSEN

Magritt Brustad Ann Ragnhild Broderstad
Prosjektleder Forsker
Professor Overlege Dr. med.
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