LifeGene

Var vision ar ett samhille dir alla far leva ett sa friskt liv
som mojligt . Vi jobbar ldngsiktigt och brett for att kunna
hjélpa forskare i deras stravan efter battre hélsa at alla.

Vi vialkomnar dig att vara med i kampen for ett
friskare Sverige

6 LifeGene




Vad ar LifeGene?

Har du ndgonsin funderat pa varfor en del familjer drabbas av
influensan varje ar medan andra inte drabbas alls? Varfor en
del personer i en familj fir astma medan andra klarar sig? Ar
det arftliga faktorer eller ar det levnadsvanor eller miljon som
paverkar oss?

Vart mal dr att flera hundra tusen individer skall delta i Life-
Gene-projektet som dr ett nationellt samarbete mellan sex
svenska medicinska fakulteter med Karolinska Institutet som
vard. Vi vill pa sikt kunna forebygga, diagnostisera och behand-
la sjukdomar som exempelvis allergier, depression, infektioner,
hjért- och kérlsjukdom och cancer.

Genom att kombinera provtagning pa vara LifeGene Testcenter
med webbaserade frageformular skapar LifeGene databaser
med bade biologisk information och information fran enkats-
var. Databasen kommer med tiden att bilda en gigantisk infor-
mationskalla for méangder av olika forskningsprojekt.

LifeGene ér ett projekt som striacker sig 6ver en lang tid och vi
onskar halla kontakt med deltagarna under manga ar. Forskar-
na kommer da kunna undersoka de faktorer som uppkommit

tidigare i livet och se hur de péverka hilsan senare i livet.



LifeGene vilkomnar hela familjen

Forskare har under en lidngre tid efterfragat mojligheten att
folja individer med samma forutsittningar for att kunna jam-
fora och utesluta olika samband som man tror kan péverka vart
sjukdomsforlopp. Vi har darfor lagt extra mycket vikt vid att
rekrytera hela hushall, bade vuxna och barn, for att pa sé sett
kunna f6lja individer med samma arvsanlag som dessutom ofta
levt i samma miljo och haft liknande levnadsvanor. Detta for
att narmare kunna studera vad det beror pd att en del familjem-
edlemmar drabbas av sjukdom medan andra inte gor det.

Vi hoppas darfor att sa manga vuxna som mojligt dven bjuder
in sina barn i studien.

Hos oss ar alla lika valkomna!




Vad innebir deltagande i LifeGene?

Deltagande i LifeGene innebadr att:

o Dubesvarar en enkét om dig sjdlv och din livsstil pa
din personliga sida pa www.lifegene.se.

o  Dubesoker ett LifeGene Testcenter dér vi bland annat
miter din langd, vikt, blodtryck, fettférdelning i kroppen och
lungfunktion. Dessutom far du lamna blod- och urinprow.

o Om du ér dver 15 ér kan du vilja att fa aterkoppling pa de
blodprov som skickas till laboratoriet for analys. Pa din person-
liga hemsida far du till exempel veta blodvirde, kolesterol och
njurvérde.

o LifeGene foljer din hilsa och livsstil under lang tid
genom att arligen be dig fylla i en kort enkét och med tio ars
mellanrum erbjuda dig ett hélsotest.

Dina blod- och urinprov kommer att avidentifieras och sedan
lagras i en biobank pé Karolinska Institutet. All forskning som
gors maste ha godkannande fran etikprévningsnamnd och
LifeGene. LifeGene onskar ocksa ditt tillstand att ta del av din
medicinska journal och data fran generella hélsoregister. Skélet
ar att LifeGene gérna vill f6lja hur din hilsa utvecklas over tid.
Du har givetvis mojlighet att siga nej till detta.



Enkiten och halsokontrollen

Att vara med i LifeGene innebar att du med tio ars mellanrum
far gora ett hilsotest. Du kommer ocksa fa svara pé en arlig
webbaserad enkat om dina levnadsvanor.

Den forsta enkiten du besvarar tar ungefir en timme och de
uppfoljande enkiterna ungefar 20 minuter. Man behover inte
slutfora hela enkdten under en inloggning utan kan avbryta och
fortsatta vid ett senare tillfdlle.

Halsotestet tar cirka 40 minuter. Om du inte vill gora nigot
sarskilt test eller provtagning gar det bra att vara med anda.

Resultaten fran de fysiska matningarna far du ta del av direkt
pa Testcenter. De finns éven tillgangliga pa din personliga hem-
sida.

Du far lamna blod- och urinprov och alla deltagare over 15 ér
far resultaten fran foljande analyser inom en vecka pa sin per-
sonliga hemsida:

« Hemoglobin

o Langtidssocker (HbAlc)
e  Snabbsinka (hCRP)

e  Njurvirde (Kreatinin)

o Kolesterol

e Apolipoprotein A1l

e  Apolipoprotein B



Informerat Samtycke

Vid ditt besok pé LifeGene Testcenter far du signera ett In-
formerat Samtycke. Ett informerat samtycke betyder att du
fatt, forstatt och tagit stallning till information om dina prover,
enkdtsvar och 6vrig information som exempelvis medicinska
journaler far sparas.

Hur kommer mina uppgifter att anvindas
och skyddas?

Information som vi far fram i studien kommer att liggas
upp i ett dataregister. Avsikten med registret dr att samman-
stilla studiedata pa ett korrekt och sakert satt under lang tid
framéver.

Alla uppgifter om dig kommer att behandlas med stark
sekretess och med starka sakerhetsrutiner for att bevara din
anonymitet. Information som kan anvdndas for att identifiera
dig (som exempelvis namn och personnummer) hélls alltid
atskild fran andra data om dig (som exempelvis enkdtsvar och
blodanalyser).

Dina svar och dina resultat kommer att behandlas sa att inga
obehoriga kan ta del av dem. De blod- och urinprover du lam-
nar far en unik kod sa att de inte kan identifieras av obehoriga.
Alla som arbetar med LifeGene har tystnadsplikt. Behandling
av dina personuppgifter sker enligt personuppgiftslagen (PUL
1998:204) och Lag 2013:794

Ansvarig for studien dr Karolinska Institutet och ansvarig for-
skare dr Professor Nancy Pedersen.



Hur begrinsar eller avslutar jag mitt delta-
gande i LifeGene?

Deltagande i LifeGene dr helt frivilligt och du kan nir som
helst begransa eller avsluta ditt deltagande genom att kontakta
LifeGene Servicenter. Du kan &ven be att fa dina uppgifter ut-
planade.

Du har ritt att en gang per ar, kostnadsfritt begéra att fa reda pa
vilka uppgifter som finns registrerade om dig, varifran upp-
gifterna har hdmtats och till vem uppgifterna har lamnats ut.

Mer information finns pa www.lifegene.se.
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Hur kontaktar jag LifeGene?

Om du har fragor eller funderar 6ver nigot eller om du
kanner att LifeGene inte lever upp till vad som utlovats
ar du alltid valkommen att vinda dig till oss pa
LifeGene Servicecenter

E-post: info@lifegene.se
Telefon: 020-120 40 50 (kostnadsfritt)

Du kan sjalvklart ocksa stélla fragor vid ditt besok pa
LifeGene Testcenter.

Mer information om studien finns pa var hemsida,
www.lifegene.se.

Du kan éven folja oss pa
facebook.com/lifegene och

twitter.com/lifegene

Vilkommen att delta. Din medverkan gor skillnad!
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