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TILGANGUR OG MARKMID

Tilgangur og markmid islenskrar erfagreiningar (IE) med lifsynasafni

0 Tilgangurinn med lifsynasafninu er ad nota syni og upplysingar, sem i pad er safnad til leeknisfraedilegra
visindarannsokna, er leita orsaka, baettrar greiningar og medferdar & sjukdémum og/eda fyrirbyggjandi
adgerda. Rannséknirnar munu einkum beinast ad pvi hvernig heilbrigdi og sjukdémar rédast af samspili
erfda og umhverfis. [ pvi samhengi getur verid naudsynlegt ad gera stofnerfdafraedilegar rannséknir 4
erfdaefni synanna m.t.t. uppruna Islendinga og skyldleika peirra vi® adrar pjédir og pjédarbrot. Einnig

verda stundadar lyfjaefnafraedilegar rannsdknir & synunum 1 peim tilgangi ad finna ny Iyf til leekninga.

e Peir sjikddémar sem um getur verid ao raeda eru allir algengustu sjikdémar svo sem:
e Hjarta- og eedasjukddémar (t.d. kranseedasjukddmur, heilablddfall, hdprystingur, medgdénguhaprystingur,
hjartslattartruflanir, Utaedasjukddmur, fullordinssykursyki, offita, blédfitusjikddémar, blédsegamyndun,
kaefisvefn)
e Lungnasjukddémar (t.d. lungnateppu sjukddémur)
e Krabbamein (allar tegundir krabbameina)
e Sjalfsofnaemis — og gigtarsjukddmar (t.d. lidagigt, slitgigt, astmi, psoriasis, ofnaemi)
e Meltingarsjukdoémar
e Tauga- og gedsjukddémar (t.d. migreni, MS, Parkinson veiki, Alzheimer, fotadeird, gddkynja skjalfti,
einhverfa, athyglisbrestur og ofvirkni, gedklofi, punglyndi, kvidi og fiknsjikdémar)
® Beinpynning og nyrnasteinar

e Tilhneiging til veiru- og bakteriusykinga

Hér er ekki um teemandi lista ad reeda. P ekki sé tilgreint i pessum upplysingum eda & sampykkisbladi til
hvada rannsdkna pin syni verda notud, verda pau fyrst og fremst notud vid rannséknir & peim sjukdémum
sem bu og pinir nanustu eru haldin skv. upplysingum sem pid hafid veitt slenskri erfdagreiningu og
samstarfsadilum eda finna ma i sjukraskyrslum*. | naer éllum tilfellum sndast rannséknirnar um ad bera

saman eiginleika einstaklinga med tiltekinn sjukddém og peirra sem ekki hafa sjakdéminn.

patttakendur geta & grundvelli eigin vitneskju um sjukdéma eda sjikddmseinkenni sem peir hafa greinst
med, getid sér til um i hvada rannsdknir synin verda notud. Einnig er porf & samanburdarsynum til
rannsékna & pydingu breytileika i erfdaefninu, til ad bera saman eiginleika syna sjukra og heilbrigdra. Lika
er heimilt, sbr. 9. gr. laga um lifsyni, nr. 110/2000 ad veita adgang ad lifsynum til notkunar vid geedaeftirlit,
adferdapréun og kennslu.

Mégulegt er ad Persénuvernd og Visindasidanefnd geti heimilad notkun lifsyna i 6drum tilgangi en aetlad
var pegar pau voru tekin enda meeli brynir hagsmunir med pvi og &vinningurinn vegi pyngra en hugsan-
legt Shagraedi fyrir lifsynagjafa eda adra adila, skv. 4. mgr. 9. gr. laga um lifsyni.

Aukin pekking og taekniproun i framtidinni geta einnig ordid til pess ad mégulegt verdi ad beita nyjum
rannsdknaradferdum og itarlegri rannséknum 4 lifsyni og tengd gdgn sem geti skilad vidtaekari avinningi
en fyrirsjaanlegur er i dag. batttakendur geta hvenaer sem er fengid almennar upplysingar um hvada
rannséknir eru stundadar hjé fyrirtaekinu & heimsidu pess (http://www.decode.is/) eda med pvi ad hafa

samband med tolvupdsti (info@decode.is) eda i sima 570-1900.

*Lifsyni einstaklinga i samanburdarhdpi verda notud i flestum/Sllum rannséknum [E.



[SLENSKT LIFSYNASAFN

UPPLYSINGAR VEGNA PATTTOKU

TILGANGUR OG MARKMID

e [ lifsynasafninu eru lifsyni/blodsyni patttakenda i rannséknum [slenskrar erfdagreiningar sem hafa kosid/
kjésa ad heimila vardveislu peirra til 6tilgreindar frambddar med frekari nytingu i huga i rannséknum sem
hlotid hafa sampykki Visindasidanefndar og Persénuverndar. Lifsynasafninu tilheyra einungis pau syni
einstaklinga sem skrifa/hafa skrifad undir vidteekt sampykki (&0ur B sampykki) eda sérstakt lifsynasafns-

sampykki. [ safninu eru auk blédsynanna, erfdaefnid og frumur sem hafa verid einangradar dr blédinu.

0 [ tengslum vid lifsynasafnid eru einnig vardveittar allar heilsufars- og lifsstilsupplysingar sem pétttakendur
i rannsoknum [E hafa veitt og um pa hefur verid safnad. An tengsla vid heilbrigdisupplysingar er lifsynasafnid

neer gagnslaust.

e I rannséknunum er skyldleiki einstaklinga med tiltekna sjikdéma kannadur med pvi ad samkeyra
dulkédadar kennitdlur vid settfraedigagnagrunn [E. Tidni erfdabreytileika medal einstaklinga med tiltekinn
sjukdém eda eiginleika er borinn saman vid tidnina i heilbrigdum eda drtakspydi. Nidurstddur rannsdkna
4 erfdaefninu eda 6drum blédpattum verda skodadar i ljési heilsufarsupplysinga eda upplysinga um lifstil
sem patttakendur hafa veitt. Til frekari skilgreiningar hlutverka lifefnaferla og hvernig hafa méa ahrif & pau
til leekninga verda gerdar starfreenar rannsoknir & préteinum og frumum Ur synunum, par med talid
meelingar & ahrifum lyfja og annarra efna eda efnasambanda. Pessar rannsdknir verda unnar undir

dulkédudum kennitdlum skv. dryggisskilmalum Persénuverndar og leyfum Visindasidanefndar.

[ HVERJU ER PATTTAKA FOLGIN?

Patttaka i lifsynasafni [slenskrar erfdagreiningar felst i:

e Lestri og undirskrift sampykkisyfirlysingar, sem er skilyrdi fyrir patttoku

* Ad gefa lifssyni til rannsékna, annad hvort munnstrok eda 50 ml blodsyni sem erfdaefnid verdur
einangrad Ur til arfgerdargreiningar og annarra naudsynlegra meelinga. Til ad hafa neegilegt magn
erfdaefnis til frambudar og geta gert rannséknir & lifandi frumum verda hvit blédkorn einangrud ar

blédsyninu og medhondlud pannig ad haegt sé ad frysta og raekta endurtekio.

Sértu patttandi i sjukdémarannsokn parf ekki ad taka annad syni fyrir lifsynasafnio heldur mun synid eda

bad sem eftir verdur af pvi vardveitt.
e Ad sampykkja ad nota megi til leeknis-, lyfja-, erfda- og stofnaerfdafraedilegra rannsdkna a sjukdémum:

o lifsyni pin i lifsynasafni [slenskrar erfdagreiningar.

o heilbrigdisupplysingar sem tengdar eru kennitdlu pinni i hdpskram heilbrigdisstofnana, en ekki
upplysingar sem einungis eru skradar i pina persénulegu sjukraskra. Med hopskram er fyrst og
fremst att vio sjuklingabdkhaldsskrar heilbrigdisstofnana eda einstakra deilda peirra og sjélfstaett
starfandi laekna. [ pessum skram eru einkum upplysingar um sjukdémsgreiningar, timasetningar,
n&fn vidkomandi deilda og leekna, lyfjaupplysingar og meeli- og rannsdknarnidurstédur.

o heilsufarsupplysingar sem pu hefur veitt i tengslum vid patttoku pina i visindarannséknum 4

vegum Islenskrar erfdagreiningar.
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HVER ER HUGSANLEGUR AVINNINGUR AF PATTTOKU

0 Ekki er beinn fidrhagslegur eda heilsufarslegur, persénulegur avinningur af gjof lifsynis 1 Lifsinasafnio.
Veentanlega munu nidurstédur rannsdknanna skila naestu kynslédum nyrri pekkingu um orsakir sjikdéma og

geetu | framtidinni leitt til baettrar medferdar eda fyrirbyggjandi adgerda.

9 patttakendur geta hvorki nélgast eda fengid upplysingar um nidurstodur fyrir sjélfa sig né eettingja sina.
Ef nidurstddur rannsdkna snerta mikilvaega heilsufarslega hagsmuni patttakenda og pegar af laeknisfraedi-
legum og sidfreedilegum astaedum orkar tvimaelis ad upplysa patttakendur ekki um nidurstédurnar, verdur
leitad élits og sampykkis Visindasidanefndar og samfélagsins almennt um hvort og hvernig upplysa eigi

vidkomandi patttakendur svo peir geti gripid til videigandi fyrirbyggjandi adgerda eda medferdar.

Hagsmunir péatttakenda og lslenskrar erfdagreiningar fara saman hvad vardar arangur rannséknanna.
Goédur drangur tryggir aukid fjarmagn til rannsékna. islensk erfdagreining & pannig fjarhagslegra hags-

muna ad gaeta med rannsdknum & synum i Lifsynasafninu.

Reglur sem stjérn lifsynasafnsins setur taka tillit til visindalegra og fjarhagslegra hagsmuna pegar
akvardanir eru teknar um i hvada rannséknir synin verda notud. Skili rannsoknirnar tileetludum arangri er
liklegt ad nidurstédurnar skili ardi. Pannig fara saman hagsmunir fyrirteekisins, patttakenda, sjuklinga og

samfélagsins, p.e. ad rannséknirnar skili markverdum og nytanlegum nidurstédum.

e Med undirskrift sinni afsala patttakendur sér 6llum fjarhagslegum krofum til 4géda af rannséknunum,
enda er ljost ad nidurstddur rannsdknanna byggja i flestum tilfellum & patttakendahépnum i heild sinni

fremur en einstaklingunum.

ER AHATTA TENGD PATTTOKU?

Eftirfarandi upptalning & &haettuatridum er fyrst og fremst til dminningar og lslensk erfdagreining og
eftirlitsadilar med rannséknum munu gera allt sem i peirra valdi stendur til ad halda dheettu i lagmarki.
Engu ad sidur er naudsynlegt ad minna 4 pa ahaettu sem kann ad fylgja pvi ad gefa syni i lifsynasafn og

heimila notkun pess i rannsoknum i tengslum vid upplysingar um heilsufar og lifnadarhaetti, eins og t.d.:

e Ahaetta sem almennt fylgir medferd og vérslu vidkvaemra persénuupplysinga, b.e. ad mégulegt vaeri
ad tengja lifsyni/blédsyni, vidkveemar upplysingar eda nidurstddur vid patttakendur sem einstaklinga
og upplysingar keemust i hendur adila sem feeru évarlega med peer, bannig ad patttakendur hlytu
skada af eda peer beerust til adila sem peir kaerdu sig ekki um ad hefdu upplysingar um pa.

® AJ rannsoknir & erfdaefni i samanburdi vid erfdaefni nanustu adstandenda geta leitt i [jés rangfedrun
eda eettleidingu. Islensk erfdagreining skuldbindur sig i slikum kringumstaedum til ad spyrja einskis
frekar og halda upplysingum um fadernid leyndum.

* Blddsynataka er venjulega haettulaus en getur valdid stadbundnum eymslum, roda eda mari, verk

eda sykingu (mjog sjaldgeeft) & stungustad. Auk pess getur blédsynataka valdid svima eda yfirlidi.

e Taka lifsynis med munnskofu (strok ar kinnum) er sarsaukalaus og heettulaus




HVERNIG ER PERSONUVERND OG NAFNLEYND PATTTAKENDA HATTAD | LIFSYNASAFNINU?

Lifsyni i lifsynasafni Islenskrar erfdagreiningar eru ekki merkt med persénuaudkennum (eins og t.d. nafni,
feedingardegi eda kennitdlu) og slik audkenni berast ekki til fyrirtaekisins. Oll persénuaudkenni eru
fiarlaegd 4dur en syni og gégn eru send til Islenskrar erfdagreiningar og kennitolur dulkédadar med
sjélfvirkum dulkédunarbanadi. Lykillinn ad peim dulkdda er vardveittur af fulltria Persénuverndar og er
badgengilegur Islenskri erfdagreiningu og peim sem vinna vid rannséknirnar. Par ad auki er adgangs-
hindrunum beitt vid vardveislu og medhondlun syna og gagna. Eftirlit er med adgangi og vinnslu.

Dulkédunarbinadurinn, dryggisradstafanir lifsynasafnsins og Islenskrar erfdagreiningar hafa og hlotid

Uttekt og sampykki Persénuverndar og sérfraedinga & vegum hennar.

Allir sem ad rannséknunum koma eru bundnir pagnarskyldu og trinadi vid péatttakendur. Islensk
erfoagreining mun ekki veita 68rum adgang ad upplysingunum en peim sem pess purfa rannsdkna sinna
vegna og hafa til pess tilskilin leyfi.

Starfsreglur lifsynasafnsins mé nalgast & vefsidum Islenskrar erfdagreiningar (http://www.decode.is/)

Hvernig hafnar/haettir eda takmarkar madur pétttoku i lifsynasafni islenskrar erfdagreiningar?

0 Haegt er ad hafna patttoku &n nokkurra skyringa og haetta patttdku i lifsynasafninu og rannséknum &
vegum [slenskrar erfdagreiningar hvenaer sem er, 4n nokkurra eftirméla og fara fram & ad synum og
upplysingum um vidkomandi, sé eytt. Um leid yrdi rannsakendum gert Okleift ad rekja nidurstddur
rannséknanna til vidkomandi eda ad leita til hans aftur vegna lifsynisins eda rannsékna sem pad hefur verid
notad i. Tilkynningum um Ursoégn Ur lifsynasafninu skal koma & framfeeri vid abyrgdarleekna rannséknar,
Pjénustumidstdd rannséknaverkefna (www.rannsokn.is), Islenska erfdagreiningu (www.decode.is) eda
Visindasidanefnd (www.visindasidanefnd.is) & par til gerdum eydublédum sem ma nélgast & vefsidum

bessara stofnanna eda fa send i pdsti. (Um Ursagnarferlio: sja nanar i starfsreglum lifsynasafnsins).

9 Einnig er haegt ad hafna notkun lifsynis i dkvednar rannséknir & sému eydublédum

e Peir sem haetta patttoku geta ekki fario fram & ad afleiddar upplysingar, nidurstédum eda maelingum
ar rannséknum & lifsynum peirra og/eda upplysingum sé eytt. Pad keemi i veg fyrir ad haegt veeri ad

stadfesta fengnar nidurstddur og gaeti eydilagt fyrir patttdku annarra.

e Hafir pu spurningar um rétt pinn vegna patttéku pinnar i rannséknum eda lifsynasafni getur pd sndid
bér til Visindasidanefndar i sima 551-7100.
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