SAMPYKKISYFIRLYSING VEGNA
PATTTOKU i RANNSOKN A ERFPUM [NAFN SJUKDOMS]

Upplysingar um rannséknina og skuldbindingar abyrgodaradila

1.

Um er ad reeda rannsokn 4 erfdum [NAFN SJUKDOMS] medal Islendinga i peim
tilgangi ad einangra og skilgreina pa paetti 1 erfdaetninu sem studla ad [NAFN
SJUKDOMS]. Rannsoknin er gerd 4 vegum og i samvinnu vid leknana [NOFN
LAKNA/ SAMSTARFSAPILA] sem starfa vid [NOFN STOFNANA] og
Islenskrar erfdagreiningar ehf. Adal 4byrgdarmadur rannsoknarinnar og
fyrirsvarsmadur rannsoknarhopsins gagnvart patttakendum er [NAFN
FYRIRSVARSMANNS], en hjukrunarfreedingum og starfsfolki bjonustumidstodvar
samstarfsverkefna a0 Noatani 17, 105 Reykjavik, hefur verid falin skipulagning og
framkvaemd blodsyna- og upplysingaséfnunar 4 abyrgd dbyrgdaradila. Islensk
erfdagreining ehf. mun annast greiningu a erfoafraedilegum upplysingum og
tolfreedilega urvinnslu. Rannsoknin hefur hlotid sampykki Personuverndar og
Visindasidanefndar. Rannsoknin hofst arid [ARTAL] og er dztlad ad han standi til
arsins [ARTAL].

Skyldleiki pinn vid adra einstaklinga med [NAFN SJUKDOMS] hefur verid
kannadur. Pessi athugun for fram med pvi ad télvuskra yfir dulkodadar kennitolur
sjuklinga var samkeyrd vid tolvuvaddar, dulk6dadar ettarskrar samkvemt leyfi
Personuverndar og Visindasidanefndar. Tdlvuskrain verdur einnig notud vid
urvinnslu gagna og nidurstadna sem ur rannsokninni fast.

Ef pattaka pin er & grundvelli nainna tengsla (foreldri, systkin, maki eda barn) vid
einstakling sem greinst hefur med [NAFN SJUKDOMS], an tillits til pess hvort pu
sjalf(ur) hefur greinst med sama sjukdom, pa er tilgangurinn med patttoku pinni ad
greina hvada hlutar genamengis sjuklingsins eru komnir fra fodur og hvada hlutar fra
modur.

Auk pess a0 leita til ndnasta venslafolks (foreldra, systkina eda barna og maka) um
patttdku i rannsokninni kann ad verda leitad eftir lifsynum fra latnum ettingjum i
lifsynabonkum. Notkun slikra lifsyna er had leyfi peirra stofnana sem pau geyma.
Personuvernd og Visindasidanefnd hafa pegar veitt sampykki sitt fyrir notkun slikra
lifsyna.

batttaka 1 rannsOkninni felst i eftirfarandi:

e A0 undirrita upplyst sampykki eftir ad hafa lesid pessar upplysingar og fengid
vidunandi svor vid peim spurningum sem pu kannt ad hafa. Undirritun
sampykkisins er skilyrdi fyrir patttéku i rannsokninni.

e Blodprufu. Ad fratdldum smévaegilegum 6paegindum sem fylgja hefdbundinni
bloédprufu eru litlar likur & aukaverkunum eda hjaverkunum, en nefna ma
bleedingar, mar og sykingu eda igerd & stungustad. Dregnir verda 50 ml af blodi
til einangrunar erfdaefnis og hvitra blodkorna. Hvitu blodkornin verda fryst



pannig ad reekta megi pau til frambudar til frekari rannsokna 4 erfdaefninu og
afurdum pess sem tengjast [NAFN SJUKDOMS] og tengdum sjukdémum.

e AJQ leita patttoku foreldra pinna eda systkina eda maka og barna hafir pu greinst
med [NAFN SJUKDOMS].

e AJ svara spurningum vardandi [NAFN SJUKDOMS], medferd sem pt hefur
fengid vid [NAFN SJUKDOMS], og hvort bt hafi greinst med eda synt einkenni
einhverra peirra sjukdoma sem geetu att sameiginlega orsok med [NAFN
SJUKDOMS] eda tengjast [NAFN SJTUKDOMS].

e Sampykkja ad abyrgdarmenn rannsoknarinnar megi nalgast naudsynlegar
upplysingar ur sjukraskram pinum eda ur gégnum heilbrigdisstofnanna, sé slikt
naudsynlegt framgangi rannsoknarinnar.

e AdJ leyfa ad mogulega verdi haft samband vio pig aftur til pess ad afla
vidbotarupplysinga eda bjoda pér patttoku i nyrri rannsokn. Slikt geeti farid fram 4
grundvelli arfgerdarnidurstadna, melinga 4 synum pinum eda annarra upplysinga
um pig i pessari rannsokn. Pad gaeti pytt ad pér yrdu gerdar ljosar dkvednar
nidurstodur Ur rannsokninni eins og per sntia ad pér persoénulega. Ekki er haegt ad
segja fyrirfram hvada pydingu slikar nidurstodur hefdu fyrir pig en pér yroi gerd
grein fyrir merkingu peirra i samrami vio pa pekkingu og pann skilning sem veeri
a nidurstdounum a peim tima, i 1j6si almennra nidurstadna rannsoknarinnar.

S¢ eitthvad vid pessa rannsokn, i pessum upplysingum eda sem vardar patttoku pina
sem pu getur ekki sett pig vid er pér heimilt ad hatna eda hatta vid patttdku i
rannsokninni hvenzr sem er og 4n nokkurra skilyrda. Akvedir pu ad hatta verdur
Ollum lifsynum og upplysingum sem fra pér hefur verid safnad vegna
rannsoknarinnar yrdi eytt og rannsakendum gert okleift ad rekja dulkoda til pin.
Nidurstodum eda maelingum sem pegar hafa fengist verdur ekki eytt, par sem til
peirra hefur verid varid miklum tima og mannafla. Auk pess getur slikt komid i veg
fyrir talkun 4 nidurstddum tengdum 6drum einstokum patttakendum og/eda
patttakenda hopsins 1 heild. Ad eyda einstokum meelinidurstdédum getur pannig kippt
grundvellinum undan patttoku annarra, sérstaklega par sem pa er ekki haegt ad
stadfesta fengnar nidurstodur.

. Rannsoknirnar 4 erfdaefninu geta gefid til kynna ef um rangfedrun er ad reda. {
slikum tilvikum skuldbinda rannsdknaradilar sig til ad leita ekki frekari upplysinga
um fadernid.

. Ahatta samfara patttoku i rannsokninni er ekki 6nnur en s sem tengist medferd
personuupplysinga. Rannsoknaradilar eru bundnir trinadi og pagnarskyldu vardandi
paer upplysingar sem pu veitir og munu af fremsta megni reyna ad takmarka adgang
ad personuupplysingum. Engin personuaudkenni verda notud 4 syni eda skjol, heldur
notadar kddamerkingar sem einungis peir geta lesid ur er til pess hafa tiltekinn
lausnarlykil og binad. Lausnarlykill pessi verdur i umsja fulltria Persénuverndar.
batttakendur munu ekki geta nalgast neinar upplysingar um nidurstédur
erfdarannsdkna a einstaklingsgrunni.



10.

11.

12.

13.

Verdi nidurstédur rannsoknanna birtar i leknisfredilegum fagritum verdur ekki
skirskotad til einstaklinga eda persona heldur einungis notadar télulegar upplysingar
og merkingar.

Framlag pitt og patttaka i pessari rannsokn mun studla ad aukinni pekkingu a
orsokum [NAFN SJUKDOMS], og gati komid til goda vid medferd eda
fyrirbyggjandi adgerdir. Fjarhagslegur kostnadur og vinnuframlag vid rannsoknina
eru greidd af peim sem ad pessari rannsokn standa og nidurstodur rannsoknanna
byggjast 4 patttakendahopnum 1 heild sinni en ekki 4 einstaklingunum.

Verdi fjarhagslegur hagnadur af rannséknunum mun hann medal annars nytast til
fjarmognunar 4 pessari rannsokn og 6drum rannsoknum & [NOFN TENGDRA
SJUKDOMA], eda 68rum sjukdomum par sem erfdir koma vid sogu. Akvedir pu ad
taka patt i ranns6kninni verdur pt ad afsala pér hlutdeild i slikum hagnadi og undirrita
sampykkisblad 2 pvi til stadfestingar.

Sampykkir pu patttoku parft pu ad undirrita annad hvort afmarkada

sampykkisyfirlysingu eda viotaeka.

e Med pvi ad undirrita afmarkada sampykkisyfirlysingu lysir pa pvi yfir ad
upplysingar og blodsyni fra pér megi einungis nota til peirrar rannsdknar sem par
er tilgreind. Ad pvi gefnu ad pu hafir ekki gefid nytt upplyst sampykki til frekari
eda nyrra rannsokna, pa verdur lifsynum, erfoaefni og dulkdda sem tengdi pig vid
rannsoknarnidurstddur eytt ad rannsokn lokinni.

e Med pvi ad undirrita viotaeka sampykkisyfirlysingu, heimilar pi abyrgdaradilum
pessarar rannsoknar ad vardveita undir koda, blodsyni og erfdaefni ur pér i
lifsynasafni Islenskrar erfdagreiningar. Jafnframt heimilar pt ad vardveita megi
upplysingar sem um big er safnad vegna patttoku pinnar i rannsékninni og ad
hvoru tveggja megi nota til rannsdkna sem hlotid hafa umfjéllun og sampykki
Personuverndar og Visindasidanefndar. Pessar adilar geta p6 askilio ad leitad sé
eftir nyju sampykki pinu. Lifsynasafn slenskrar erfdagreiningar hefur hlotid
tilskilio leyfi Heilbrigdisraduneytisins og abyrgdarmadur safnsins er Kari
Stefansson forstjori Islenskrar erfdagreiningar. Lifsynasafnid samanstendur af
blodsynum og erfdaefnissynum sem patttakendur i rannséknum 4 vegum
Islenskrar erfdagreiningar hafa valid ad lata geyma til frekari rannsokna. Markmid
rannsoknanna er ad leita orsaka og lekninga vid sjukdomum og verda per ad hafa
hlotid sampykki Visindasidanefndar. Safnid er stadsett i husnzdi Islenskrar
erfoagreiningar ad Sturlugéotu 8, 101 Reykjavik.

Bent skal 4 ad med patttoku i pessari rannsokn veitir pi rannsakendum heimild til
ad upplysa pig um persoénulegar nidurstodur Ur rannsdkninni, par ed hvort
sampykkid sem pt undirritar (afmarkad eda viotekt), pa heimilar pu ad tengja megi
nidurstddur, mealingar eda upplysingar ur rannsokninni, nafni pinu og upplysa pig
um ber. Slikt er p6 einungis heimilt ad fengnu leyfi Visindasidanefndar til ad
kynna fyrir pér framhaldsrannsdékn eda nyjar rannsoknir sem byggoust & pessum
nidurstodum. A pessu stigi, eins og nu, veri pér ad sjalfsogdu heimilt ad hafna
patttoku.



[ pessari rannsokn er ekki bodid upp 4 prengsta patttokumoguleikann, par sem engin
heimild veri veitt til sidari kynninga & nyjum rannséknum & grundvelli
arfgerdarnidurstadna. Viljir pt kynna pér frekar mismunandi gerdir
sampykkisyfirlysinga, er pér bent & umfjollun a4 heimasidu Visindasidanefndar,
www.visindasidanefnd.is.

14. bér er frjalst ad undirrita pa sampykkisyfirlysingu sem pu kyst. Val pitt mun engin
ahrif hafa 4 medhondlun synisins og pt getur heett patttoku hvenar sem er. Hvorugt
mun hafa ahrif 4 p4 medferd sem pu att kost & hja adstandendum pessarar rannsdknar.

15. Upplysingar pessar og sampykkisblod skulu vera 1 tviriti og patttakandi haldi 68ru
eintakinu en rannsoknaradilar hinu.

16. Ef pu hefur spurningar vardandi rétt pinn sem patttakanda i rannsoknum eda vilt
heatta patttoku getur pu snuid pér til Visindasidanefndar, Vegmula 3, 108 Reykjavik.
Simi 551 7100, fax 551 1444.

[NAFN ABYRGPARLAKNIS]  Dags.
Abyrgdarmadur rannsoknarinnar

[NAFN STOFNUNAR]
[HEIMILISFANG]

[SIMANUMER]

Stadfesting patttakanda 4 ad hafa lesid pessar upplysingar.

Undirskrift forrddamanns og kennitala, ritud eigin hendi. Dags.
(Tilgreinio skyldleika/tengs! forradamanns vio patttakanda).

Sem starfsmadur rannsoknarinnar stadfesti ég ad hafa kynnt Dags.
ofangreindum pétttakanda edli og tilgang rannsoknarinnar og
ad hann/hun hefur stadfest vid mig ad hafa fengio fullnagjandi upplysingar.

Stadfesting dbyrgdarmanns rannsoknarinnar 4 ad edli og tilgangur Dags.
rannsoknanna hafa verid kynnt ofangreindum patttakanda i
samrami vid 16g og reglur um visindarannsoknir.



AFMARKAD SAMPYKKI
SAMPYKKI TIL PATTTOKU i RANNSOKN A ERFPUM

[NAFN SJUKDOMS]

1. Med undirskrift minni hér ad nedan votta ég vilja minn til patttoku i ofannefndri
rannsokn og ad mér hafi verid gefinn naegur timi til ad kynna mér efni pessarar
sampykkisyfirlysingar og fengid vidunandi svor vid spurningum minum. Eg
sampykki ad dregnir verdi Gr mér 50 ml af blaedablodi 1 peim tilgangi ad einangra
ur pvi erfdaefni (kjarnsyrurnar DNA og RNA) og hvitar blodfrumur til reektunar og
vardveislu til frekari rannsokna 4 [NAFN SJUKDOMS] .

2. Eg sampykki ad rannsakendur megi nalgast og nota upplysingar Gr sjukraskram
minum s¢ pad naudsynlegt framgangi rannsoknarinnar.

3. Eg sampykki ad leitad verdi eftir patttoku peirra attingja minna i rannsokninni sem
¢ég tilnefni, sé pess porf.

4. A0 pvi gefnu ad rannsokninni sé ekki lokid, (sbr. 5. 1id hér ad nedan) sampykki ég ad
hafa megi vid mig samband ef porf er frekari upplysinga eda syna vegna
rannsOknarinnar. Jafnframt ad kynna megi fyrir mér framhaldsrannséknir eda nyjar
rannsoknir sem byggdust & nidurstddum pessarar rannsoknar, par med talid arfgerd
minni, 66rum maldum eiginleikum a lifsynum ar mér eda upplysingum sem €g hef
veitt.

5. Vi0 lok ofannefndrar rannsoknar krefst ég pess ad 6llum gégnum og synum sem fra
mér hefur verid safnad sé eytt og hvorugt ma nota til annarrar rannsoknar en peirrar
sem ¢ég hef sampykkt hér ad ofan. Jafnframt verdi kéda peim sem gerir kleift ad
rekja nidurstodur til min eytt.

Undirskrift patttakanda og kennitala, ritud eigin hendi. Dags.

Undirskrift forradamanns og kennitala, ritud eigin hendi. Dags.
(Tilgreinio skyldleika/tengsl forradamanns vio patttakanda).

Dags.
Sem starfsmadur rannsOknarinnar stadfesti ég ad ofangreindum patttakanda hefur verid
kynnt edli og framkvaemd pessarar rannsoknar og jafnframt gefid taekiferi til ad leita
svara vid peim spurningum sem hann/htin hafdi vegna patttoku sinnar i rannsokninni.



VIPTAKT SAMPYKKI
SAMPYKKI TIL PATTTOKU I RANNSOKN A ERFPUM
[NAFN SJUKDOMS]

. Med undirskrift minni hér ad nedan votta ég vilja minn til patttoku i ofannefndri
rannsokn og ad mér hafi verid gefinn naegur timi til ad kynna mér efni pessarar
sampykkisyfirlysingar og fengid vidunandi svor vid spurningum minum. Eg
sampykki ad dregnir verdi ir mér 50 ml af blaedablodi 1 peim tilgangi ad einangra
ur pvi erfdaefni (kjarnsyrurnar DNA og RNA) og hvitar blodfrumur til reektunar og
vardveislu til frekari rannsokna 4 [NAFN SJUKDOMS] .

. Eg sampykki ad rannsakendur megi nalgast og nota upplysingar ur sjukraskram
minum sé pad naudsynlegt framgangi rannsoknarinnar.

. Eg sampykki ad leitad verdi eftir patttoku peirra sttingja minna i rannsokninni sem
¢g tilnefni, sé pess porf.

. Eg sampykki ad hafa megi samband vid mig ef pérf er frekari upplysinga eda syna
vegna rannsoknarinnar. Jafnframt ad kynna megi fyrir mér framhaldsrannsdknir eda
nyjar rannsoknir sem byggdust 4 nidurstddum pessarar rannsoknar, par med talid
arfgerd minni, 60rum maldum eiginleikum & lifsynum ur mér eda upplysingum sem
¢g hef veitt.

. 1 samrami vid 4. gr. rg. 134/2001 um vorslu og medhondlun lifsyna i lifsynaséfnum
veiti ég abyrgdaradilum pessarar rannsOknar leyfi til ad vardveita blédsyni og
erfdaefni ur mér undir koda i lifsynasafni [slenskrar erfdagreiningar og i tengslum vid
pad ad vardveita upplysingar sem um mig er safnad vegna patttoku minnar i
rannsOkninni. Hvoru tveggja mé nota til rannsokna sem hlotid hafa umfj6llun og
sampykki Personuverndar og Visindasidanefndar.

Undirskrift patttakanda og kennitala, ritud eigin hendi. Dags.

Undirskrift forrddamanns og kennitala, ritud eigin hendi. Dags.
(Tilgreinio skyldleika/tengsl forradamanns vio patttakanda).

Dags.
Sem starfsmadur rannsoknarinnar stadfesti ég ad ofangreindum patttakanda hefur verid
kynnt edli og framkvamd pessarar rannsdknar og jafnframt gefid taekifeeri til ad leita
svara vid peim spurningum sem hann/htin hafdi vegna patttdku sinnar i rannsokninni.



VARDANDI AGOPA AF RANNSOKNUM
A ERFPUM [NAFN SJUKDOMS]

Med undirskrift minni hér ad nedan afsala ¢g mér 6llum kréfum um hlut 1 fjarhagslegum
hagnadi sem verda kann af rannsokninni, enda er pad forsenda fyrir patttoku, sbr. 12. 1i0
upplysingablads.

Undirskrift patttakanda og kennitala, ritud eigin hendi. Dags.

Undirskrift forrddamanns og kennitala, ritud eigin hendi. Dags.
(Tilgreinio skyldleika/tengsl forradamanns vio patttakanda).



