LZEKNISFRZAPILEG VISINDARANNSOKN

UPPLYSINGAR VEGNA PATTTOKU

GJOF SAMANBURDARSYNIS TIL ERFPARANNSOKNA OG STOBPLUNAR M/ZLIADFERDA

RANNSAKENDUR:

islensk erfdagreining (IE) Sturlugétu 8, 101 Reykjavik stendur fyrir rannséknunum.

Hjukrunarfreedingar og starfsfolk Pjénustumidstodvar rannséknaverkefna sja um skipulagningu og
framkvaemd lifsyna- og upplysingaséfnunar & abyrgo abyrgdaradila.

islensk erfdagreining mun annast greiningu & erfdafraedilegum upplysingum og tolfraedilega Grvinnslu.

ABYRGD

Abyrgdarmadur 4 visindalegri framkvaemd rannséknarinnar og lifsynasafns [slenskrar erfdagreiningar:

* Kéri Stefansson laeknir og forstjéri [slenskrar erfdagreiningar, simi 570-1900.

Abyrgdarmadur samskipta vid patttakendur og persénuaudkenndra gagna:
e Ingibjorg J. Eiriksdottir, forstédumadur, Pjénustumidstdd rannsdknaverkefna; simi: 520-2800.

MARKMID SOFNUNAR LIFSYNA UR SAMANBURBDARHOPI

Tilgangur rannsékna lslenskrar erfdagreiningar ((E) er athugun & erfdum ymissa sjukdéma hja islenskum
fjdlskyldum 7 pvi skyni ad einangra og skilgreina péa peetti i erfdaefninu sem studla ad sjukddébmunum.
Pegar erfdapéttur hefur fundist sem hefur markteek tengsl vid sjikdéminn er reynt ad syna fram 4
orsakasamhengid med frekari rannsdknum. Pad er leitad leida til baettrar greiningar, fyrirbyggjandi

adgerda og medferdar & grundvelli peirrar pekkingar sem af rannséknunum leida.

Til ad meta pydingu pess breytileika sem finnst i erfdaefni sjuklinga er mikilveegt ad hafa til samanburdar
erfdaefni Urtakshéps einstaklinga. Urtakshépar eru valdir & mismunandi hatt og fyrir erfdarannséknir hafa
verid valdir trtakshépar Ur zettfraedigrunni [slenskrar erfdagreiningar (IE) m.t.t. tiltekinnar aldursdreifingar
(ordnir 18 &ra, hafi ekki teki®d patt i rannséknum [E). Pannig er tilgangur patttoku ad pjéna sem drtakshopur
islendinga til samanburdar vid sjuklinga med sjukdéma eins og hjarta- og sedasjikddma, lungnasjikdéma,
krabbamein, gigtsjukdéma, og tauga- og gedsjukdéma. Einnig verdur tidni tiltekinna erfdamarka
rannsokud almennt medal islendinga og borin saman vid tidni medal annarra pjéda. Slikar rannséknir gefa
lyderfdafraedilegar upplysingar um uppruna slendinga og erfdafraedilegan bakgrunn peirra og eru mikil-
vaegur grundvollur meingenaleitar i sjdkdémarannséknum. AJd jafnadi er engum heilsufarsupplysingum
safnad um einstaklinga i Urtakshépnum samhlida patttoku, en patttakendur heimila ad leita megi til peirra

um slikar upplysinga sé pess porf.

Allar rannséknir [E hafa allar hlotid sampykki Visindasidanefndar og Persénuverndar. Rannséknirnar eru
gerdar i samvinnu [E (og UVS, nu hluti af [E) vid ymsa laekna og heilbrigdisstofnanir eins og Landspitalann,

Fjéroungssjukrahisio & Akureyri, Leeknasetrio, Hjartavernd og Krabbameinsfélagio.



B iy

<Ml ERFDAGREINING EIONDEIUM BRIy

PATTTAKENDUR

e Einstaklingar i samanburdarhép sem hafa ekki 4dur tekid patt i rannséknum E,

koma fré 6likum landsveedum og eru ordnir 18 éra.

e Sumir eru valdir Ur settfraedigrunni (E 4 dulkédudum kennitdlum, sem voru sidan afkédadar med
sérstokum hugbinadi sem hlotid hefur sampykki Persénuverndar. islensk erfdagreining hefur ekki

dulkédunarlykilinn undir hdndum, en hann er vardveittur af fulltrda Persénuverndar

PATTTAKA - FRAMLAG PITT

patttaka i rannsékninni felst i pvi ad:

e Undirrita sampykkisyfirlysingu sem er skilyrdi fyrir patttoku.

o Gefa lifsyni til erfdarannsdknanna.
o Synid tekur pu sjélf/sjalfur med pvi ad skafa Iétt innan Gr badum kinnum med medfylgjandi
skdfum, samkvaemt hjalégdum leidbeiningum.
o Synid sendir pu, i umslagi sem fylgir, til Pjénustumidstodvar rannsdknaverkefna, dsamt
upplystu sampykki, sem pu hefur undirritad.

e Heimila samkeyrslu upplysinga um pig vid gégn hja Islenskri erfdagreiningu.

* Heimila ad sidar kunni ad verda leitad til pin til pess ad gefa frekari lifsyni og/eda upplysingar um

heilsufar (gjarnan med tolvupdsti ef pu gefur upp télvupdstfang i sampykkisyfirlysingu).

e Sampykkja ad nalgast megi naudsynlegar upplysingar ar sjukraskram pinum eda gdgnum

heilbrigdisstofnanna.

patttaka er ollum ad kostnadarlausu.

AHATTA - TRUNADUR

Ahzetta samfara patttoku i rannsokninni er ekki énnur en s sem tengist medferd persénuupplysinga.
Fyllsta trinadar verdur geett en rannsdknaradilar eru bundnir trinadi og pagnarskyldu vardandi upp-
lysingar sem pu veitir og munu af fremsta megni reyna ad takmarka Utbreidslu persénuupplysinga.
Fylgt verdur I16gum um persénuvernd nr. 77/2000 og skilmélum Persénuverndar vegna rannséknarinnar.
Engin persénuaudkenni verda sett & syni eda upplysingar sem send eru [slenskri erfdagreiningu heldur
verda kennitdlur dulkédadar. Dulkdédunarlykillinn er i umsja fulltrda Persénuverndar.

Taka lifsynis (strok Ur kinnum) er sarsaukalaus og haettulaus.

Rannsoknir & erfdaefninu geta gefid til kynna ef um rangfedrun er ad raeda. [ slikum tilvikum skuldbinda

rannsoknaradilar sig til ad leita ekki frekari upplysinga um fadernid.

AVINNINGUR

Ekki er um beinan &vinning ad raeda fyrir patttakendur en vonast er til ad nidurstddur r rannséknunum studli
ad préun betri greiningarpréfa og medferdarirraeda. Framlag pitt og patttaka i rannsékninni kann ad
studla ad aukinni pekkingu og skilningi & peim pattum sem hafa ahrif 4 tilurd og framgang margra sjukdé-

ma sem |E og samstarfsadilar vinna ad rannséknum &.
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UPPLYSINGAR VEGNA PATTTOKU

A sampykkisbladi er kvedid & um ad pu afsalir pér &llum kréfum § hlutdeild af fjarhagslegum avinningi sem
verda kann af rannséknunum. batttakendur geta ekki nélgast upplysingar um nidurstédur fyrir sig eda adra

batttakendur i rannsdknunum.

SAMPYKKI

Undirritun verkefnissértaekrar sampykkisyfirlysingar er skilyroi fyrir patttoku.

pér gefst einnig kostur & patttoku 1 lifsynasafni Islenskrar erfdagreiningar med undirritun sérstaks

lifsynasafnssampykkis. Med pvi heimilar pu ad:
e Bl&3syni, vefjasyni og erfdaefni sem fra pér kann ad verda safnad verdi vardveitt undir kdda i
Lifsynasafni Islenskrar erfdagreiningar. P& verda lika geymdar upplysingar sem pu hefur veitt eda
hefur verid safnad um pig annars stadar i tengslum vio patttéku pina i rannsékninni.
* Hvort tveggja megi nota til annarra leeknisfraedilegra visindarannsdkna sem hlotid hafa umfjollun og
sampykki Persénuverndar og Visindasidanefndar. Pessir adilar geta po askilid ad leitad sé eftir nyju
sampykki pinu.

Sampykkir pa ekki patttoku i lifsynasafninu og hafir ekki gefid nytt upplyst sampykki til frekari eda nyrra
rannsdkna, verdur lifsynum, erfdaefni og dulkéda sem tengir pig vid rannsdknarnidurstdour eytt ad

rannséknunum loknum. Fram ad pvi yroi hvorugt notad til annara rannsékna nema med nyju sampykki
binu.

Bent skal & ad med patttdku i pessari rannsékn veitir pd rannsakendum heimild til ad upplysa pig um
persénulegar nidurstédur pinar ar rannsékninni. Med pvi heimilar bl ad tengja megi nidurstédur, meelingar
eda upplysingar Ur rannsdkninni nafni pinu og upplysa big um peer (sbr. framlag pitt hér ad framan). bad er
einungis heimilt ad fengnu leyfi Visindasidanefndar til ad kynna fyrir pér framhaldsrannsékn eda nyjar

rannsoknir sem byggdust & pessum nidurstédum. A bvi stigi er pér ad sjalfsdgdu heimilt ad hafna patttoku.

Sampykkisyfirlysingar skulu vera i tviriti og skal patttakandi halda 6dru eintakinu en rannséknaradilar hinu.

FREKARI UPPLYSINGAR

PU getur aflad pér frekari upplysinga um rannsdknina hjé Pjonustumidstdd rannsdknaverkefna, Krékhalsi 5D,
115 Reykjavik, simi 520-2800 (www.rannsokn.is).

Ef pu hefur spurningar vardandi rétt pinn sem péatttakandi i visindarannsokn eda vilt heetta patttoku getur pd

einnig snuid pér til Visindasidanefndar, Hafnarhusinu, 2. haed, Tryggvagdtu 17, 101 Reykjavik, simi 551-7100.

Keer kvedja,
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Abyrgdarmadur samskipta vid patttakendur Abyrgdarmadur visindalegrarframkveemdar rannséknarinnar




