Helseundersgkelsen I Nord-Trendelag

' Y
hunt w folkehelseinstituttet

Til deg som deltok ved HUNT 2 (1995-1997) Verdal, april 2002

For noen &r siden (1995-97) deltok du i Helseundersekelsen i Nord-Trendelag (HUNT), der over 70 000
nord-trandere deltok. HUNT utgjer i dag en sveert verdifull kilde til ny kunnskap om helse og sykdom. Din
deltakelse i HUNT er sveert viktig for dette arbeidet.

Ved helseundersokelsen ble det tatt blodpreve av de personene som mette og som var 20 &r eller eldre. En
del av blodpraven ble brukt til undersgkelser av din helse, og disse resultatene fikk du tilsendt. Resten av
blodpraven ble lagret for & kunne brukes til forskning. Alt dette ble gjort | samsvar med det samtykket du
avga ved undersgkelsen.

Blodprevene kan gi ny kunnskap om arsaker til sykdom

Blodprgvene har stor betydning i arbeidet med & finne arsaker til sykdom. Den senere tid har seerlig ett
forskningsfelt blitt aktuelt: Undersekelser pa4 samspillet mellom arv og miljg, spesielt med tanke pa &
forebygge sykdom. Den teknologiske utviklingen pa dette omradet har gait mye raskere enn vi kunne forutse.
Det dpner mulighetene for & undersgke sammenhengen mellom genetiske faktorer og sykdom. Vi gnsker &
informere deg om dette og har derfor lagt ved en brosjyre med mer informasjon.

Personvern og godkjenning i etisk komite

Vi vil presisere at all informasjon som er innsamlet i HUNT blir behandlet konfidensielt og i samsvar med
regler for personvern. Fer forskningen tar til, blir blodprevene av-identifisert. Det vil si at resultatene som
forskeren fér, ikke kan knyttes til noen enkeltperson. Alle prosjekter som bruker HUNT-data, uansett hvilke
data det er snakk om, mé& godkjennes av Datatilsynet og av Regional komite for medisinsk forskningsetikk.
Godkjenningen gjelder hvilke analyser som skal utfares, hvordan analyseresultatene skal oppbevares og
hvordan de skal presenteres for de akiuelle forskergruppene.

Fornyet samtykke?

P4 baksiden av brevet finner du samtykket som du skrev under da du mgtte til HUNT. P& grunn av at det ble
brukt to versjoner av samtykkeerklzeringen, der pkt 5 hadde ulik formulering, vil vi innhente nytt samtykke. Vi
sper derfor om du samtykker til at den lagrede blodpreven din fortsatt kan brukes til medisinsk forskning,
inkludert analyser av arvestoff og til studier av samspillet mellom arv og miljg. Blodpraven vii ikke bli benyttet
i forbindelse med f.eks. kloning, genmodifisering eller andre genteknologiske metoder som er under offentlig
debatt.

Dersom du samtykker i at blodprgven din fortsatt kan brukes til medisinsk forskning, skal du ikke sende inn
svarslippen. Vi minner likevel om at du nér som helst og uten noen begrunnelse kan trekke ditt samtykke
tilbake, hvis du senere skulle gnske dette.

Dersom du ikke samtykker i at blodpreven din kan brukes til medisinsk forskning, ma du gi oss beskjed. Vi
ber deg da skrive under erklesringen nedenfor, kiippe av slippen og sende den til oss i den vedlagte
konvolutten innen 01.05.02. Porto er betalt.

Svarslipp %<

(Klipp her)

Jeg ensker ikke at min blodprave oppbevares og brukes til medisinsk forskning.
Min blodprave skal derfor fiernes og destrueres.

Sted og dato Navn



SAMTYKKEERKLZARINGEN | HUNT

Samtykkeerkleeringen som deltakerne i HUNT signerte (1995-97) star inne i rammen:

| brosjyren "Helseundersgkelsen i Nord-Trgndelag — et tilbud til deg" er jeg orientert om

helseundersgkelsens formal. Jeg har fatt brosjyren "hunt — spesial”, som omhandler de

spesialundersgkelsene jeg kan fa tilbud om. Jeg er kjent med at opplysninger om meg blir behandlet
strengt fortrolig og at undersgkelsen er godkjent av Datatilsynet og Regional komite for medisinsk
forskningsetikk. Det er ikke satt noen spesiell tidsbegrensning for hvor lenge opplysningene kan lagres,
men jeg er Klar over at jeg pa hvilket som helst tidspunkt kan trekke meg fra undersakelsen og kan
reservere meg mot bruk av opplysninger om meg.

1. Jeg samtykker i at resultater fra blodpreven og andre deler av undersgkelsen, samt resultater fra
eventuelle spesialundersgkelser blir sendt til den legen jeg har oppgitt pa sperreskjemaet.

2. Dersom jeg ikke har oppdgitt navn pa lege, eller legen min ikke deltar i undersgkelsen, samtykker jeg
i at mine resultater sendes til kommunelege I.

3. Jeg samtykker i at jeg kan f& tilbud om tilleggsundersgkelser, og i at jeg kan bli kontaktet av lege
med tanke p4 tilbud om behandling eller for & forebygge sykdom.

4. Jeg samtykker i at mine resultater kan brukes til medisinsk forskning, eventuelt ved 4 sammenholde
opplysninger om meg med opplysninger fra andre helse- og sykdomsregistre eller mine resultater
fra tidligere helseundersgkelser i Nord-Trgndelag. Nar disse opplysningene sammenholdes, vil mitt
navn og personnummer ikke bli tatt med.

5. Jeg samtykker i at blodprgve oppbevares. All bruk av denne vil bare skje etter godkjennmg fra
Datatilsynet og Regional komite for medisinsk forskningsetikk.

For de som deltok i tidsrommet fra august 1995 tit juni 1996 var pkt. 5 formulert annerledes:

5. Jeg samtykker i at blodprgve oppbevares. Ved bruk av blodpraven i forbindelse med
medisinsk forskning, vil mitt samtykke bli innhentet.

| samréd med bl.a. Datatilsynet ble denne formuleringen altsd endret.

De to farste punktene i samtykkeerklesringen er ikke lenger aktuelle. Vi spar derfor om du samtykker i at
din blodprave oppbevares og brukes i medisinsk forskning i henhold til samtykkeerklzeringen (punkt. 3, 4,
5) inne i rammen. Dersom du samtykker, behgver du ikke & foreta deg noe.

Dersom du gnsker & reservere deg mot at din blodprgve oppbevares i henhold til punkt. 3, 4 og 5 i
samtykkeerkleeringen, mé du gi oss beskjed ved a sende inn slippen pa dette brevet innen fristen (se
motstaende side av arket).

Geir Stene-Larsen T Jostein Holmen
Nasjonalt folkehelseinstitutt HUNT forskningssenter, NTNU

Vennlig hilsen
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