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Arthritis Urica Biobank

Blodpraver til genetisk forskning (biobank).

Genetisk forskning

Far du beslutter dig for at give tilladelse til, at der tages blodprgver (20 ml)
til genetiske analyser, vil vi forklare, hvorfor genetisk forskning bliver
udfart, og hvad den vil indebeere.

Genetisk forskning bliver udfgrt med henblik pa at kunne hjaelpe fremtidig
forskning indenfor sygdomsforebyggelse, -behandling og -diagnose.
Forskere kan undersgge generne ved at studere DNA, som indeholder
menneskets genetiske fingeraftryk, der er nedarvet gennem generationer.

Hvis du giver tilladelse til, at der ma tages blodpraver til genetiske
analyser, skal du underskrive en samtykkeerklzering. Vi vil opbevare disse
blodprever med henblik pa at se, om der er genetiske faktorer, der kan
fremkalde bivirkninger eller fordelagtige virkninger af behandling mod
urinsyregigt. Dette kan medvirke til, at fremtidig medicin bliver bedre og
mere sikker. Blodprgverne vil kun blive anvendt til forskning i
sygdommen urinsyregigt.

Selv om du eventuelt ikke gnsker, at der skal tages blodpraver til genetiske
analyser, kan du stadig deltage i FAST forsgget.
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Blodpregvetagning
Projektsygeplejersken tager blodprgverne til de genetiske analyser
sammen med gvrige blodpraver. Dette kan vere kortvarigt ubehageligt.

Handtering af blodprever

Selv om den genetiske information kan kobles til dine personlige
oplysninger, vil personlige detaljer om din identitet veere skjult. Det kan i
fremtiden dog forekomme, at vi opdager vigtige nye detaljer, som relaterer
sig til bestemte gener. | dette tilfeelde vil det veere en fordel at kunne
identificere dig straks, sa forskerne kan udfare yderligere analyser og
undersgge nye teorier. Alle yderligere praver, der tages, vil ikke kunne
fares tilbage til dig.

Hvis vi far brug for at udfere analyser, som ikke er tilstreekkeligt
anonymiseret, vil vi skrive til dig igen for at indhente samtykke hertil. Den
Videnskabsetiske Komité skal godkende al fremtidig genetisk forskning,
der foretages pa dine praver.

Opbevaring af blodpraver
For at sikre, at de personlige oplysninger, der registreres i forbindelse med
blodpraverne, vil blive holdt fortrolige, vil vi:
e forsyne dine opbevarede blodprgver med en kode
e opbevare dine personlige oplysninger separat fra dine opbevarede
blodprever, men sa de kan kobles til koden
e sikre at kun forskere har adgang til koden
e opbevare alle dine personlige oplysninger i en sikret database, som
kun kan abnes af forskningspersonale, der er direkte involveret i
forsgget
e sikre at dine genetiske prgver kan destrueres, hvis du matte gnske det
De genetiske blodprever opbevares i Skotland.

Forskning

Genetisk forskning vil kun blive udfert af anerkendte forskere. Forsggets
styrekomité bestemmer, hvilke forskere der far adgang til dine genetiske
blodpraver. Disse forskere vil ikke have adgang til information, som kan
identificere dig.



