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Navn:

For at vi skal kunne gjore utvidet testing for MODY ber vi om at underskrevet
samtykkeerklaering legges ved rekvisisjonen

diabetesgenetikk@helse-bergen.no ' Poststed:

Rekvirent HPR nummer:

Rekvirentens navn, adresse og tlf: Betalesav: Trygdekontor O Institusjon [
Prgvedato:

Hoveddiagnose: Undertegnet samtykkeerklaering [

(kan hentes pd www.mody.no)
@nske om DNA undersokelse for:

MODY [ Neonatal diabetes [0 Hyperinsulinisme [0 Prediktivtest [
Genetisk veiledning er gitt [

Bakgrunn for henvisningen (hvorfor mistenker du arvelig diabetes hos din pasient?)

Kliniske opplysninger om aktuelle pasient:

1. Hayde: cm Vekt: kg
2. Alder ved diagnose: ar
3. Serum glukose: (mmol/l) fastende 0 tilfeldig

4. Behandling ved diagnose
Behandling na
Behov for insulin innen 6 mnd etter diagnose?  Ja/ Nei
Sensitiv for sulfonylurea?  Ja/ Nei / Vet ikke

5.HbA1c: mmol/mol C-peptid: GAD: [A2: ZnT8:

6. Andre opplysninger:

(f.eks. eventuelle senkomplikasjoner, kjent nyresykdom (cyster, proteinuri, nyresvikt, nyreagenesi) hos din pasient eller i familien, m.m.)

Familieopplysninger:

7. Erdet andre i familien med diabetes (navn): Ja 0 Nei O Vetikke O
8. Erdet diabetes for 30 ar i familien (hvem): Ja O Neil Vetikke 0O
9. Erdet diabetes i to pafelgende generasjoner? Ja O Neil Vetikke 0O
10. Er det noen i familien med insulinbehandling? Ja O Neil Vetikke O
11. Er det kjent variant pdvist i familien (hvilken)? Ja 0 Nei 0 Vetikke O
12. Andre personer i familien med diabetes: Navn pa eventuelle familiemedlemmer

0 Sonn 0 Datter 0 Bror 0 Soster henvist til oss tidligere:

0 Mor 0 Mormor 0 Morfar

0 Mors sgster [0 Mors bror

0 Far 0 Farmor 0 Farfar
0 Fars soster 0 Fars bror

(Baksiden av arket kan benyttes til tegning av familietre)



13. FAMILIETRE:

FORHOLDSREGLER FOR PROVETAKING OG FORSENDELSE

Det er viktig at proverorene sendes i emballasje som kan lukkes tett for & unnga lekkasje
under transporten. Glassene merkes med dato, pasientens navn og fedselsnummer. Den
utfylte rekvisisjonen skal folge preven. Prover fra pasienter som kan mistenkes for 4 ha
blodsmitte, ma merkes med gul klistrelapp. Rekvisisjonen merkes pi samme mite.

UNNGA FROST!

Provemateriale: Provetaking: Forsendelse

Blod til DNA-analyse 6 ml EDTA-blod Prevene sendes med
Ved vanskelig provetakning ekspress over natt. Unnga
kan dette reduseres forsendelse over en helg/

helligdag.

Serum Gelglass (8 ml, evt 2x4 ml)

Husk & avpipettere serum

Analyseresultater mé ikke benyttes i vitenskapelige publikasjoner uten tillatelse fra
Senter for Diabetesforskning.

FOR INTERNT BRUK VED SENTER FOR DIABETESFORSKNING

Mottatt dato: Sign: Vurdert av lege:
DNA-rens dato: Sign: Dato: Sign.
Familienummer:

DNA-analyser:

Utfoeres ved Avdeling for OHNF1A ONGS-MODY
Medisinsk Genetikk (MGM) OHNF4A ONGS-Neonatal diabetes
OGCK ONGS-Hyperinsulinisme inkl. lipodystrofi
OHNFIB
OABCCS OMODY-MLPA
OKCNJ11 OABCCS8-MLPA
LINS OSPINK1/PRSS1 MLPA
OHADH/SCHAD
OCEL VNTR
OCEL HYB
OPRSSI1

OSPINK1 ex4
O Andre gener:
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Forespgrsel om deltakelse i et forskningsprosjekt

Bakgrunn og hensikt

Dette er et spgrsmal til deg om & delta i forskningsstudien Epidemiologiske, genetiske og kliniske studier av MODY og
arvelig diabetes i Norge. Det er to hovedtyper diabetes; type 1 (barn og ungdom) og type 2 (voksne og serlig ved
overvekt). En tredje og sjeldnere type kalles MODY (Maturity-Onset Diabetes of the Young). Ved MODY opptrer
diabetes vanligvis fgr 25-30 ars alder. Arvegangen ved MODY er spesiell ved at sykdommen slar ut i hver
generasjon. Viktige forskningsmal er a finne ut hvor utbredt MODY er i Norge, hvilke genetiske forandringer
som foreligger, hvordan genproduktene funksjonerer og hvordan behandlingen kan bedres. Vitenskapelig vil
forskningen kaste nytt lys over arvegangen ved diabetes og bety mye for forstdelsen av arsakene. Prosjektets
praktiske verdi ligger i at genetisk typebestemmelse har betydning for pasientoppfglgingen fordi enkelte
diabetesformer kan behandles uten insulin og det er gode langtidsutsikter.

Hva innebaerer studien?

Vi registrerer alder, kjgnn, bosted og opplysninger fra legejournaler. Vi gnsker a undersgke deg som har diabetes og
helst flere personer i din familie, bide personer med og uten diabetes. Deltakelse innebzerer en blodprgve tatt fra
armen. Det kan veere at vi kontakter deg med spgrsmal om & delta i tilleggsprosjekter for a finne mer ut om forhold
knyttet til sykdommen. Det kan ogsa veere at samarbeidende utenlandske laboratorier involveres i noen analyser.
Avidentifisert biologisk materiale blir i sa fall sendt til utlandet.

Mulige fordeler og ulemper med a delta i studien

Mulige fordeler er at vi kan finne ut hvorfor du har diabetes og hvor mange som har dette i Norge. Det kan veere at vi
finner at du har en spesiell form for diabetes og at det har konsekvenser for behandling og prognose. Mulige ulemper
er at studien innebzerer lagring av opplysninger og blodprgver i et register, ekstra undersgkelser og blodprgver. Det
er ikke noen spesielle risikoer med selve undersgkelsene.

Hva skjer med prgvene og informasjonen?

Informasjonen og prgvene brukes som beskrevet i hensikten med studien. Opplysningene lagres pa en separat
datamaskin hos Helse Bergen. Navn og fgdselsnummer kan kun kobles med opplysninger om deg gjennom en kode
som bare autorisert personale har tilgang til. Helse Bergen ved administrerende direktgr er databehandlings-
ansvarlig. Det kan veere aktuelt med kobling til Folkeregisteret, Norsk Medisinsk Fgdselsregister, Dgdsarsaks-
registeret og Norsk pasientregister. Blodprgvene lagres i en forskningsbiobank. Helse Bergen, Haukeland
Universitetssjukehus er ansvarlig for biobanken. Sletting av informasjon og fjerning av blodprgvene i biobanken
planlegges i 2027, men prosjektet kan forlenges etter sgknad til og godkjenning av Etisk komité. Det vil veere umulig a
identifisere deg i resultatene av studien nar disse publiseres.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta. Du kan nar som helst og uten a oppgi grunn trekke deg. Lagret informasjon vil i sa fall slettes og
provene destrueres. Det vil ikke fa konsekvenser for behandling av din sykdom. Dersom du gnsker a delta,
undertegner du samtykkeerklaeringen. Du har rett til a fa vite resultatene som har betydning for din diabetes. Kontakt
prosjektleder dersom du har innvendinger eller spgrsmal til studien.

Med vennlig hilsen

Mol
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Pal Rasmus Njglstad - prosjektleder Jgrn V. Sagen Janne Molnes
Professor dr.med., overlege Professor PhD, overlege Molekyleerbiolog, PhD

Mohn Senter for Diabetes Presisjonsmedisin
(PRESISDIA) European Research Council G e . ‘
Barne- og ungdomssjukehuset, 6. etg. L

Haukeland Universitetssjukehus
N-5021 Bergen
diabetesgenetikk@helse-bergen.no
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Samtykke til deltakelse i studien

A: Pasient og foresatte
Jeg er villig til & delta i studien Epidemiologiske, genetiske og kliniske studier av MODY og arvelig diabetes i Norge

(Navn med BLOKKBOKSTAVER)

(Signatur av prosjektdeltaker, dato)

(Signatur av foresatte, dato)

For pasienter under 16 ar ma minst en av de foresatte undertegne. Pasienter eldre enn 16 ar signerer selv.

B: Behandlende lege
Jeg bekrefter & ha gitt informasjon om studien

(Signatur, behandlende lege, stempel, dato)

Mohn Senter for Diabetes Presisjonsmedisin
(PRESISDIA) " T
Barne- og ungdomssjukehuset, 6. etg.

Haukeland Universitetssjukehus i T H O N D

N-5021 Bergen

diabetesgenetikk@helse-bergen.no : o MR M O H N
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