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Hva er SAMINOR?

SAMINOR er en befolkningsbasert helse- og
levekarsundersgkelse i omrader med samisk
og norsk bosetting. Undersgkelsen skal gi data-
grunnlag for forskning som vil gi gkt kunnskap
om helse, sykdommer og levekar i befolkningen
bosattifleretniske omraderinord, med spesielt
fokus pa den samiske befolkningen. Malet er a
bidra til & forebygge uhelse, og forbedre helse-
tjenestetilbudet for alle.

Undersgkelsen er gjennomfgrt to ganger tid-
ligere, senest i 2012-2014. Studien gjennom-
fores av Senter for samisk helseforskning ved
UiT Norges arktiske universitet.

Hvorfor spar vi deg
om a delta?

Vi sper deg om a delta fordi du er mellom 40
og 79 ar og bor i et omrade der SAMINOR 3
giennomfgres. Alle innbyggere i denne alders-
gruppen, i hele eller deler av kommunen,
blir invitert. Ditt navn og adresse er hentet
fra Folkeregisteret.
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Hvorfor delta i SAMINOR?

Vi er opptatt av & formidle resultatene tilbake.
Derfor far du som deltar svar pa egne, utvalgte
prover, dersom du ikke reserverer deg mot
det. Dette kan veaere nyttige og interessante
opplysninger om egen helse. Kommunen din
far ogsa en egen rapport med resultater pa
gruppeniva fra kommunen.

Ved a delta, gir du et viktig bidrag til helseforsk-
ning. Resultatene fra undersgkelsen kan for-
telle mye om helsesituasjonen til befolkningen,
og det er nyttig kunnskap for kommuner, fylkes-
kommuner, helsemyndigheter og Sametinget.
De kan bruke kunnskapen til a sette i gang fore-
byggende arbeid som farer til bedre helse og
tilpassede helsetjenester.

Hver deltaker er like viktig, enten du er samisk,
kvensk eller norsk, ung eller gammel, frisk eller
syk. Jo flere som blir med, jo mer helhetlig og
verdifull blir SAMINOR.



Hvordan foregar

undersgkelsen?

Alle som inviteres til & delta pa SAMINOR 3 blir
bedt om a fylle ut et sparreskjema og far invita-
sjon med tidspunkt til & delta pa en fysisk under-
sekelse. Sparreskjemaet har spgrsmal blant an-
net om helse, sykdom og livsstil, og kan besvares
digitalt eller pa papir. Inviterte i alderen 70-79
ar mottar papirskjema i posten. Papirskjema vil
ogsa veere tilgjengelig pa undersgkelsesstedet.

Den fysiske undersgkelsen vil forega entenibuss
eller i et fast lokale i kommunen. Fgr du meter
opp til din fysiske helseundersgkelse er det
gnskelig at du har besvart spgrreskjemaet. Hvis
ikke, kan det fylles ut nar du meter til den fysis-
ke undersgkelsen. Hvis du har behov for hjelp til
utfylling, kan du fa hjelp av personalet pa under-
sgkelsesstedet. Sparreskjemaet er like viktig for
forskningen som de fysiske undersgkelsene.

Dette sp@r vi om i spgrreskjemaet

Sperreskjemaet har en rekke spgrsmal om din
helse, sykdom og livsstil:

+ ulike sykdommer
* hjerte- og karsykdom og diabetes (sukkersyke)
+ covid-19
+ legemiddelbruk
+ fysiske plager
+ tann- og munnhelse
« graviditet, barn, menstruasjon
og overgangsalder
* Dbruk av alternativ medisin/
tradisjonell helbreder
+ diskriminering og hets
* vold og overgrep
+ funksjonsnedsettelser
*  Dbruk av og forngydhet med helse-
og omsorgstjenester
+ hvordan historiske hendelser pavirker deg i dag
* negative livshendelser
+ kosthold
+ livskvalitet
+  sgvnplager
+  mental helse
« hvordan klima og naturinngrep pavirker deg
+ arbeid/utdanning/gkonomi
* bruk av sosiale tjenester og trygd
* rusmidler
+ sosial statte og mestring

+ seksuell orientering

+ fysisk aktivitet

+ religion

«  sprak,etnisitet og kultur

Dette undersegker vi pa den
fysiske undersgkelsen

Den fysiske undersgkelsen varer omtrent 30-45
minutter. Vi gjor folgende undersgkelser:

* maler hayde og vekt, lividde og hoftevidde

« maler hjerterytme (EKG)

« maler blodtrykk og hvilepuls

« maler gripestyrke

« maler lungekapasitet (spirometri) pa noen
utvalgte deltakere

+ noen deltakere blir bedt om & gd med en
aktivitetsmaler pa kroppen i en uke

+ tar blodprever og harprever

+ Vi sper deltakerne om & avgi en urinpreve

Deltakere over 70 ar inviteres til en ekstra under-
spkelse som varer omtrent 30 minutter:

+ balansetest og enkle funksjonstester som a
sette seg ned og reise seg opp

+ test av hukommelse og konsentrasjon der
deltakere skal gjenkjenne ord, dyr og koble
symboler og tall

Dette analyserer vi i de biologiske pregvene
Blod- og urinprevene brukes til & analysere:

« nivader av blodsukker

« nivaer av fettstoffer i blodet

+ blodprosent og jernlager

« nivader av ulike enzymer (proteiner)

+ nivder av utvalgte hormoner

« nivaer av utvalgte salter og mineraler

* markearer for betennelser i kroppen

+ ulike indikatorer for hvordan nyrene
dine fungerer

+ antistoffer mot covid-19 (korona),
for et utvalg av deltakere

* vitamin B12

Analyser av prgvene blir lagretien database sam-
men med dine sp@rreskjemasvar. Resterende
blodpraver lagres i en biobank ved UiT Norges
arktiske universitet for senere bruk i forskning.



Tilbakemeldinger til deg
som deltar

Hvis du gnsker det, kan du etter undersgkelsen
fa svar pa utvalgte malinger og analyser. Du vil
blant annet fa tilbakemelding om din:

* heyde, vekt og kroppsmasseindeks (BMI)
+ hoftevidde, livvidde

* Dblodtrykk, hvilepuls

* blodprosent

+ langtidsblodsukker

+ lungekapasitet

Dersom noen av disse malingene viser behov
for medisinsk oppfealging vil du bli anbefalt a
kontakte lege. Du kan reservere deg mot a fa
vite prgveresultater, men hvis et prgveresultat
krever rask legebehandling, vil du likevel fa
beskjed om det.

Informasjon omundersgkelsenunderveis, samt
framtidige forskningsresultater, vil bli formid-
let p& SAMINORs nettside (www.saminor.no),
gjennom aviser, sosiale medier ogulike arrange-
menter og folkemater.

Personvern, ditt samtykke
og dine rettigheter

Det er frivillig & delta i SAMINOR. Du kan delta
selv om du ikke gnsker a vaere med pa alle del-
er av undersgkelsen. Som deltaker i SAMINOR
samtykker du til at dine opplysninger og bio-
logiske prever kan brukes til forskning pa
ubestemt tid. Samtykket gjelder frem til du even-
tuelt velger & trekke det tilbake. Du samtykker
ogsa til & kunne bli invitert til nye eller tilleggs-
undersgkelser dersom det blir aktuelt.

Dine rettigheter

Du kan nar som helst trekke ditt samtykke.
Hvis du trekker deg, vil forskningen pa dine
opplysninger og biologisk materiale opphare.
Du kan da kreve at ditt biologiske materiale
destrueres og dine helseopplysninger slettes
eller utleveres innen 30 dager. Det gjelder
likevel ikke hvis opplysningene allerede er
anonymisert eller inngatt i analyser, eller hvis
biologisk materiale etter bearbeidelse inngdr
i et annet produkt. Dersom du @nsker innsyn

i hvilke opplysninger SAMINOR har lagret om
deg eller du gnsker a trekke ditt samtykke, kan
du kontakte oss pa e-post: saminor@uit.no.

Kontaktpersoner og ansvarlige

SAMINOR 3 gjennomfares av Senter for samisk
helseforskning og det er senteret som forvalter
data fra undersgkelsen. Databehandlingsans-
varlig for SAMINOR er UiT Norges arktiske uni-
versitet. Det betyr at det er universitetet som
har det overordnede ansvaret for hvordan opp-
lysningene lagres og tilgjengeliggjores. Person-
vernombudet ved UiT Norges arktiske universi-
tet kan kontaktes pa personvernombud@uit.no.

Forskningsansvarliger SAMINORs leder, forsker 1,
dr.med. Ann Ragnhild Broderstad.

Du kan ogsa ta kontakt med Datatilsynet eller
Statens helsetilsyn dersom du opplever at opp-
lysninger eller biologiske praver ikke behandles i
samsvar med personvern- og helselovgivningen.

Hva skjer med dine
opplysninger?

Opplysningeromdeg, dine svar pasperreskjema,
resultater av fysiske malinger og analyser av
dine biologiske prever blir lagret for framtidig
forskning i en database hvor UiT Norges arktiske
universitet er behandlingsansvarlig. De bio-
logiske prevene lagres i godkjent forskningsbio-
bank ved UiT Norges arktiske universitet. UiT
bruker ulike tjenester for behandling av data.
Du finner naermere informasjon om disse pa
SAMINORSs nettside.

Alle opplysningene og prevene lagres uten
navn og fedselsnummer. En kode knytter deg
til dine opplysninger og praver. Kodengkkelen
oppbevares adskilt fra dine helseopplysninger
og det er kun et begrenset antall personer som
gis tilgang til kodengkkelen som kan koble dine
opplysninger til deg. Forsker far ikke tilgang til
direkte personidentifiserbare opplysninger om
deg. En samlet kombinasjon av opplysninger
kan i noen tilfeller identifisere en person.
SAMINOR legger stor vekt pa a begrense
muligheten for & kunne identifisere personer
indirekte. Forskere far derfor kun utlevert be-
grensede opplysninger som er helt ngdvendig
for sitt forskningsformal.



Dine opplysninger og prever vil lagres i ubestemt
tid med mindre du trekker tilbake ditt samtykke.

Hvem kan bruke data og
biologisk materiale fra
SAMINOR?

Hvis du sier ja til a delta i studien, samtykker du
til at dine opplysninger og prever kan brukes
videre i forskning pa ubestemt tid. Medisinsk
forskning forandrer seg hele tiden, og i frem-
tiden kan data bli brukt i forskningsprosjekter
forutsattatdeterisamsvar med gjeldende lover
og forskrifter.

For & fa tilgang til SAMINOR-materialet ma
forskningsprosjekter sgke SAMINOR om lov.
Data fra SAMINOR kan brukes i forsknings-
prosjekter for a gi gkt kunnskap om helse,
sykdommer og levekar i befolkningen bosatt i
fleretniske omrader i nord. Forskningsprosjek-
ter som benytter data eller biologisk materiale
fra SAMINOR skal ha en klar nytteverdi for be-
folkningen i de undersgkte omradene.

Alle som har forskningskompetanse (doktorgrad
eller tilsvarende) og er tilknyttet en norsk forsk-
ningsinstitusjon kan seke om adgang til & analy-
sere data fra SAMINOR. Studenter kan ogsa
seke om a fa tilgang til & bruke SAMINOR-data
ved at hovedveileder er prosjektleder. Politiet,
forsikringsselskaper eller arbeidsgiver vil ikke fa
tilgang til dataene.

Hva slags data kan gis ut?

Forskerevilkunfa utdeltde opplysninger somer
nedvendig for & kunne svare pa sine spesifikke
forskningsspersmal. Forskere far kun tilgang til
data uten direkte identifiserende personopp-
lysninger. Det betyr at direkte gjenkjennbare
opplysninger om deg er fjernet. Nar forskerne
er ferdige med sine analyser, ma de slette de
opplysningene de har fatt utlevert. Ved all bruk
av biologisk materiale skal rester av prove-
materialet enten destrueres eller returneres
til SAMINOR.

Hva kreves for a fa tilgang til SAMINOR-data?

Alle forskningsprosjekter som vil benytte data
eller biologisk materiale fra SAMINOR, ma veaere

innenfor rammene av norske lover og forskrifter
og ha innhentet ngdvendige godkjenninger far
data eller biologisk materiale blir utlevert.

Al helseforskning hvor samer inngar som
gruppe, eller som innhenter data fra omrader
der samer utgjar en betydelig andel av befolk-
ningen, eller som omhandler samisk etnisitet,
sprak eller kultur, krever et samisk kollektivt
samtykke. Et slikt samtykke ma innhentes fra
Sametingets Sakkyndig etisk komité for samisk
helseforskning for alle prosjekter som bruker
informasjon fra SAMINOR.

| noen forskningsprosjekter kan prever og av-
identifiserte opplysninger bli utlevert til forskere
i andre land (ogsa utenfor EU/E@S). Det vil skje
i en slik form at vare utenlandske samarbeids-
partnere ikke kan knytte informasjon opp til deg
som person. Prosjektlederen ma vaere ansatt
ved en norsk forskningsinstitusjon og vilkarene i
personvernforordningen ma vaere oppfylt.

Det kan bli aktuelt & analysere biologiske prever
ved laboratorier i utlandet (ogsa utenfor EU/E@S).

Informasjon om utleveringer til mottakere uten-
for EU/E@S vil bli oppdatert pa Saminors nettside.

Tilbakefgring av analyser

Hvis forskningsprosjekter bruker biologisk ma-
teriale fra SAMINOR og gjer analyser av disse
prevene, skal resultatene tilbakeferes til SAMI-
NOR. Analyseresultatene lagres sammen med
ovrig SAMINOR-data og skal kunne gjenbrukes.

Mulighet for genetiske analyser i framtiden

Det kan bli aktuelt a gjere genetiske analyser i
framtida for & undersgke genetiske markegrer
for sykdom. Slik forskning vil kun vaere aktu-
elt hvis formalet er viktig og nyttig for befolk-
ningen, og formalet med forskningen ligger
innenfor formalet med SAMINOR. Genetisk
materiale fra SAMINOR vil ikke bli brukt for a
fastsetteslektskap ellerundersgke hvorsamene
kommer fra, eller bli delt med politi, forsikrings-
selskaper eller lignende.

Det er strenge krav til genetisk forskning.
Genetisk forskning vil aldri kunne starte for
SAMINOR har forsikret seg om at forskningen
folger gjeldende norsk lov og innhenter ned-
vendige tillatelser.
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Dine opplysninger og
kobling til andre registre

| noen forskningsprosjekter vil dine data fra
SAMINOR bli sammenstilt med (koblet til)
opplysninger om deg fra andre registre.
Forskere som gnsker & sammenstille dataene
til andre register ma fa godkjenning i henhold
til gjeldende norsk lov fer koblinger kan fore-
tas. Prosjekter gis kun tillatelse til 8 koble konk-
rete opplysninger hvor forskninsgprosjektenes
formal er innenfor SAMINORs overordnede
formal Jf. helseregisterloven § 19 a.

Dette kan for eksempel vaere nasjonale registre
om sykdom, inntekt, trygd, utdanning, yrke
ol., diagnoseregistre ved sykehus, eller opp-
lysninger fra andre helseundersgkelser som du
har deltatt i. Noen aktuelle registre er:

« Kreftregisteret, Deadsarsaksregisteret, Hjerte-
og karregisteret, infeksjonsregistre, Lege-
middelregisteret (tidligere reseptregisteret),
Medisinsk Fg@dselsregister, Norsk pasient-
register, KUHR-databasen (Kontroll og ut-
betaling av helserefusjoner), trygderegister-
et FD-trygd, andre registre fra NAV, registre
fra Statistisk Sentralbyrda om befolkning,
familie, trygdeopplysninger, utdanning, med
mere, historiske registre og andre nasjonale
registre og folketellinger. Nettsiden vil bli
oppdatert med aktuelle registre.

Koblingentil andre registre er mulig ved hjelp av
det 11-sifrede fgdselsnummeret alle innbyggere
i Norge har. Dette vil bli gjort pa en slik mate
at forskerne ikke far kjennskap til din identitet.
Koblingen til registrene er beskyttet gjennom
en kodengkkel som oppbevares adskilt.

ﬂ mLxm . Informasjon om under-
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sekelsen finner du pa
WWW.saminor.no

Opplysningene som innhentes om deg fra
registre vil kun brukes i det konkrete forsk-
ningsprosjektet, og vil ikke tilbakefgres til eller
lagres i SAMINOR.

Du kan bli kontaktet igjen med sparsmal om a
delta i nye forskningsprosjekter som skal sam-
le inn flere data via f.eks. intervju eller sparre-
skjema. Du vil da fa informasjon om prosjektet,
og det er frivillig for deg om du gnsker a delta.

Hvis du tidligere har deltatt i SAMINOR, vil opp-
lysninger du na gir bli sammenstilt med opp-
lysningene om deg fra de tidligere SAMINOR-
undersgkelsene.

Kontaktinformasjon

Har du spersmal om SAMINOR eller om Sent-
er for samisk helseforskning kan du kontakte
0ss pa saminor@uit.no. Vi forsgker a svare pa
alle henvendelser.

Det er ogsd mulig & kontakte oss pa telefon
+47 40 64 94 69. Nummeret vil veere tilgjengelig
under hele datainnsamlingsperioden.

Falg SAMINOR-undersgkelsen

Du kan lese om SAMINOR pa vare nettsider
(www.saminor.no). Der vil du finne oppdatert
informasjon om pagaende aktivitet og forsk-
ningsresultater. Rapportene som lages til kom-
munene som deltar vil ogsa vaere tilgjenge-
lig pa nettsiden. Du kan ogsa felge med pa
undersgkelsen pa sosiale medier.

. Har du sparsmal, kan du
sende 0ss en e-post pa
saminor@uit.no







