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Svar

heilbrigdisraoherra vid fyrirspurn fra Oddnyju G. Hardardéttur um viobrogo
vi0 greiningu 4 alvarlegum sjukdomi vid visindarannsokn.

Fyrirspurnin hljéoar svo:

Hvada ferli fer i gang til ad bregdast vio ef alvarlegur sjukdomur, p.m.t. erfoabreytileiki
sem yfirgneefandi likur eru a ad leidi til alvarlegs sjukdoms, sem heegt er ad bregdast vid,
greinist fyrir tilviljun vio framkvemd visindarannsoknar ¢ ménnum eda vid framkvemd
gagnarannsoknar?

begar pess er fario a leit vid einstakling ad hann sampykki patttéku i visindarannsokn a
grundvelli laga um visindarannsoknir 4 heilbrigdissvioi, nr. 44/2014, er abyrgdarmanni vio-
komandi rannsoknar heimilt ad dska eftir sampykki hans fyrir pvi ad fa upplysingar um mik-
ilveega paetti er varda heilsu hans, p.m.t. mikilvaega petti er varda erfdamengi hans, og koma
fram vid framkvaemd rannsoknar. I slikum tilvikum er 4byrgdarmanni skylt ad fraeda tilvon-
andi patttakanda um ad rannsoknin geti leitt i 1j6s mikilvaega peetti sem varda heilsu hans og
hvada pydingu slikar upplysingar geti haft fyrir hann. ba skal upplysa patttakanda meo skyr-
um heetti um hvernig hann getur afturkallad sampykki sitt.

Ef abyrgdarmadur rannsoknar aaetlar ad fa upplyst sampykki patttakanda um midlun upp-
lysinga um mikilvaega peetti sem varda heilsu hans skal hann gera grein fyrir pvi, i umsokn
til Visindasidanefndar eda sidanefnda heilbrigdisrannsokna, hvernig tilkynningu um slikt
verdi hattad og hvernig leitad verdi eftir sampykki patttakanda til ad fa slikar upplysingar.
Visindasidanefnd eda sidanefndir heilbrigdisrannsokna meta jafnframt hvort fraedsla fyrir til-
vonandi patttakendur og rannsoknaraatlun uppfyllir pau siofredilegu sjonarmio sem visad
er til 1 logunum, einkum med hagsmuni patttakenda ad leidarljosi.

Visindasidanefnd eda sidanefndir heilbrigdisrannsdkna geta bundid leyfi fyrir rannsokn
akvednum skilyroum. Hafi patttakandi sampykkt ad honum verdi veittar upplysingar um mik-
ilveega peetti sem varda heilsu hans skal midlun upplysinga, p.m.t. erfdaupplysinga, almennt
fara fram innan heilbrigdispjénustunnar. Heimilt er ad midla slikum upplysingum med 60rum
hetti 1 undantekningartilvikum eftir mat visindasidanefndar. Allar akvardanir um midlun
upplysinga skulu teknar med hagsmuni patttakenda ad leidarljosi.

[ 16gum um visindarannséknir 4 heilbrigdissvidi er ekki kvedid 4 um hvernig midlun upp-
lysinga skuli fara fram, hafi patttakandi sampykkt ad honum verdi veittar upplysingar um
mikilvaga paetti sem varda heilsu hans. [ 34. gr. laga um visindarannsoknir 4 heilbrigdissvidi
er po6 ad finna heimild fyrir radherra ad setja reglugerd um nanari framkvaemd laganna, m.a.
i hvaoa tilfellum og med hvada hatti tilkynna eigi patttakanda i visindarannsékn um mikil-
vaga petti sem koma fram vid gerd rannsoknar og varda heilsu hans. Slik reglugerd er ekki
i gildi og pvi er ekki til stadar samreemt ferli um slikar tilkynningar. Aftur & moti hefur porf
a slikri reglugerd vaxid samhlida hradri framproéun i visindarannsoknum, p.m.t erfdarann-
soknum. Hefur radherra pvi hug 4 pvi ad setja slika reglugero. Undirbuningur ad peirri vinnu
er hafinn.





