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Gagnreyndar rannséknir eru i flestum
tilfellum undirstada heilbrigdispjonustu
eins og vid pekkjum 1 dag. Visindi tengjast
framférum. Par gildir ad kréfur um sénn-
unarbyrdi eru miklar og arangur umfram
6vissu og aheettu parf ad vera 6tviraedur.
Ferli sem felur i sér ad meta pydingu og
sidan hrinda { framkveemd nytingu 4
nidurstddum grunnrannsokna getur verid
langdregid og morg nalaraugu sem parf ad
komast 1 gegnum. Petta getur att vid um
nyjungar i lyfjamedferd, handleekningum
og leekningarannséknum og greiningu.
Pydingarrannsoknir (translational research)
meta mikilveegi og pydingu nidur-

stadan grunnrannsokna til hagnytingar i
leeknisfreedi. Fyrir rétt um 4ri sidan var
ad undirlagi [slenskrar erfSagreiningar

i samstarfi vid leeknadeild HI og fleiri
adila efnt til malfundar i Skalholti um
hvernig meetti med jdkveedum heetti nyta
miklar upplysingar og nidurstodur sem
fyrir hendi eru tr vidteekum erfdarann-
s6knum fyrirtekisins og samstarfsadila
peirra. [ kjolfarid hefur umreeda, sem visad
hefur verid til sem Skalholtsumraedunnar,
um hvernig nyta meetti adgengilegar
nidurstédur Ur visindarannséknum sem
heilsufarsupplysingar, haldid dfram. P6
ahersla hafi veri 4 erfdaupplysingar, 4
petta ekki sidur vid adrar rannsoknar-
nidurstddur. Mikilveegur pattur 1 slikri
umreedu er ad skilgreina alitaefni og meta
adgengi a0 slikum upplysingum. Skoda
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fordeemi og efna til samraedna peirra sem
malid vardar. f fyrsta lagi fagadila med
reynslu og pekkingu 4 mélefninu og sidar
4 almennum grunni i samfélaginu. Huga
parf ad hefdum og reglum i visindarann-
soknum. Svara spurningum sem liita

a0 sidfreedi og lagalegum hlidum. Meta
hagsmuni patttakenda { rannséknunum
og sidan pjédfélagspegnanna 4 breidari
grunni. Med hlidsjén af erfdaupplysingum
hafa eettingjar sérstoou sem parf ad taka
tillit til.

Gdgn sem um raedir

[ fyrsta lagi er um ad reeda nidurstodur
visindarannsékna, til deemis tr erfdarann-
soknum sem framkveemdar eru med upp-
lystu sampykki patttakenda og vardveittar
med dulkédudu persénuaudkenni og al-
mennt ekki adgengilegar eda skilgreindar
sem heilsufarsgdgn vid niiverandi ad-
steedur. Krafa um fullkominn adskilnad
persénugreinanlegra upplysinga og ein-
stefna a upplysingafleedi, pad er ad segja
fra patttakanda og dbyrgoaadila til rann-
sOknarstofu en ekki til baka, hefur verid ad
mestu allsrddandi fram til pessa dags en
er ad breytast heegt og bitandi. Umraedan
hlytur pvi ad sntiast um hvort timabeert sé
a0 breyta med afgerandi heetti afstodu til
pessarar meginreglu og moguleikans & ad
opna fyrir bakfleedi 4 nidurstédum beint
til patttakenda. Slik préun & sér pegar stad
og ireynd er farid ad beita sveigjanlegra
upplystu sampykki sem studlar ad tviatta
samvinnu pessara adila. Petta hefdi att
erfitt uppdréttar fyrir skemmstu og af-
stodubreytingin er timanna takn. Pessu
hefur radid breyttur skilningur 4 mogu-
leika & nytingu 4 ranns6knarniourstodum,
afstodu patttakenda og krofur ekki sidur
en teekniframfarir upplysingasamfélagsins
og a0 einhverju leyti krafa um klaedskera-
snidnar heilbrigdistrlausnir.

[ 68ru lagi er um ad reeda afleidd
gagnasofn sem haegt er med tiltolulega
einfoldum heetti ad nyta fyrir adra en patt-

takandann sjélfan og pa fyrst og fremst
eettingja en einnig 1 vidteekari faralds-
freedilegum rannséknum. Petta geta verid
erfdaupplysingar, baedi sameindaerfda-
freedilegar arfgerdargreiningar og aheettu-
mat svipgerdar unnid med samtengingu

a skrdm med heilsufarsupplysingum (til
deemis Krabbameinsskra) og aettfraedi-
gagnagrunnum. Pad sidarnefnda er nii
pegar nytt vid krabbameinserfdaradgjof,
til deemis vid mat 4 hvort aheetta eda likur
a BRCA meinvaldandi stokkbreytingum
hja peim sem leitar krabbameinserfdarad-
gjafar sé af peirri steerdargradu ad rétt

sé ad standa ad sameindaerfdarannsékn
til greiningar og medferdarakvordunar.
Audvelt er ad yfirfera slika adferdafraedi a
onnur heilbrigdisvandamal og btia til sér-
teekar eda vidfedmar eettfreedimeinaskrar.

Hverjum til hagshaéta

Hverijir geetu haft gagn af pvi ad adgengi
a0 persénubundnum fremur en dulkéd-
udum visindarannséknanidurstodum
yroi gert audveldara? Peir sem taka patt
slikum rannséknum eru hépur sem vegna
veikinda sinna telur ad patttaka geti leitt
til framfara 4 einhvern hatt fyrir hépinn
sem 4 vi0 pann heilsuvanda ad strida, par
med talio pa sjalfa. Yfirleitt er dregid tur
pessum veentingum i kynningargdégnum
sem lagdar eru fyrir adur en patttakendur
eru bednir um ad taka upplysta dkvordun
um vilja sinn. Petta geta verid nidur-
stodur tengdar sjikdémum sjalfum sem
hafa beina pydingu fyrir patttakandann,
fjolskyldu hans eda fjarskyldari eettingja.
Uppgotvun um adra undirliggjandi sjik-
déma eda éveentar nidurstodur sem meelt
hefur verid med ad greina sjiklingum fra
ef peir koma fram i leekningarannséknum
eda skimunarprégrammi.

Adgengi ad vidtaeku sameindaerfda-
freedigagnasafni sem neer til stors hluta
pjédarinnar geeti nyst einstaklingum sem
6ska eftir skimun eda dheettumati vegna
erfdasjiikdéma eda heilbrigdisvandamala



sem rekja m4 til meinvaldandi breytinga i
erfdaefni viokomandi. Petta getur att vio
skilgreinda aheettuhépa. Einnig sem hluti
af uppvinnslu og sjiikdémsgreiningu ein-
staklinga med flokna sjukdoma eda grun
um erfdaheilkenni sem ekki hefur fengist
skyring 4 med fyrri greiningarnalgun.

Midlun upplysinga

Abyrgd vorsluadila og méguleg midlun
upplysinga & persénulegum grunni
fremur en sem hépnidurstodur parf ad
skilgreina. Hafa verdur { huga ad erfdaefni
okkar er ad hluta ,,sameign” med 66rum i
somu ett og vegna smeedar islensku pj60-
arinnar meetti feera rok fyrir pvi ad um
sameiginlega hagsmuni sé ad reeda. Hver
sa sem fer 1 erfdaprof er pvi ad veita eda
afla upplysinga sem hafa lika pydingu fyr-
ir adra, fjolskyldu og eettingja. Pad ma p6
ekki hindra a0 6sk viokomandi um erfda-

rannsokn sé virt og framkveemd. Nidur-
stoour slikra proéfa ber pvi ad umgangast 1
samreemi vid edli peirra. Alitaefni hlytur
lika ad vera hverjum ber ad upplysa um
mogulega heilsufarségn skyldra adila
sem geeti verid til stadar og er oft nidur-
stada slikra proéfa, hvort sem beirra er
aflad sem hluta af medferd sjiklings eda
patttoku i vidteekum erfdarannséknum

i visindaskyni. Er réttleetanlegt lagalega
og sidfreedilega ad varpa dbyrgd & midlun
svona upplysinga & herdar einstaklingsins
sem fér i erfdarannséknina? Hefur s4 sem
gerdi rannsoknina og gerir sér grein fyrir
ad hun hefur pydingu fyrir fleiri en patt-
takandann enga dbyrgd ad pessu leyti?

Samfélagssamstada

[ kjolfar Skalholtsfundarins hefur verid
haldin maélstofa 4 vegum leeknadeildar Hf
og Sidfreedistofnunar. Umraedur og skod-
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anaskipti hafa farid fram 4 deildarfundi
leeknadeildar. Fyrirhugad er ad halda
afram umreedu um petta malefni. Til ad
orva skodanaskipti og efla samfélagsum-
reedu um petta mikilveega malefni er stefnt
ad pvi 4 sidum Laknabladsins ad skrasetja
helstu sjonarmid peirra sem tekid hafa patt
i umraedunni. Pessum pistli er ekki setlad
a0 varpa ljosi 4 oll alitaefni sem komid
hafa fram heldur fylgja malinu dr hladi

og lysa addraganda pessarar umraedu.

Til pessa hafa skodanaskipti einskordast
ad miklu leyti vid visindasamfélagid,
taeknileg og sidfreedileg alitaefni dsamt
sjonarmidum peirra sem hafa med daglega
umsyslu med visindarannséknum ad gera,
svo sem leyfisveitingar og stefnumétun 1
persénuvernd. Skrasetning sjonarmida a
adgengilegum vettvangi er grundvollur
pess ad geta ttvikkad umreeduna i samfé-
laginu.
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