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Umsoknir til nefndarinnar hafa
tvofaldast a milli ara

Rett vio Ingileifi
Jonsdéttur for-
mann Visinda-

sidanefndar

um storf
nefndarinnar og
moétun
starfsreglna

Visindasioanefnd
er til htsa ad
Laugavegi 103,

5. hao,

105 Reykjavik.

Simi nefndarinnar
er 551 7100,
bréfsimi 551 1444
og netfang:
thorvardur.arna-
son@vsn.stjr.is

MIKLAR UMREDUR URDU [ SUMAR um par breytingar
sem gerdar voru & VisindasiOanefnd en eins og menn
rekur minni til leysti heilbrigdisrddherra nefndina
upp, setti nyja reglugerd um starfsemi hennar og
skipadi ad pvi buinu nyja nefnd med 60ruvisi tilnefn-
ingum en su fyrri hafdi. Sidan hefur verid hljétt um
nefndina og storf hennar. Laeknabladinu 1ék forvitni
4 a0 vita { hvada farvegi storf nefndarinnar eru og
gekk pvi 4 fund Ingileifar Jonsdottur liffredings sem
er formadur Visindasidanefndar.

Pegar fyrrverandi nefnd 1€t af storfum var hdn {
midju kafi vid a0 moéta nefndinni starfsreglur og bia
til eyOublo0 fyrir upplyst sampykki patttakenda { vis-
indarannséknum. Fyrsta spurningin sem vid 16gdum
fyrir Ingileifi var pvi hvort nyja nefndin hefdi tekid
upp pradinn par sem s gamla sleppti honum eda
farid inn 4 nyjar brautir.

Gerum strangari krofur

»Pad 14 ekki mikid fyrir skriflegt annad en ytarleg
greinargerd fra Einari Arnasyni um erfdarannséknir
og st vinnuhefd sem hafdi skapast hja nefndinni. Vid
akvadum a0 fylgja sama vinnulagi og verid hafoi og
vid toldum 4gett, enda 14 mikid fyrir af umséknum
pegar vid tékum loks vid { lok dgust.

Meofram afgreidslu umsékna hofum vid verid ad
vinna vi0 ad bua til leidbeiningar og eydublad fyrir
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Ingileif Jonsdottir formao-
ur og Porvardur Arnason
starfsmaour Visindasioa-
nefndar.

umsOknir. Par hofum vid byggt 4 peim grundvallar-
reglum sem gilda um visindarannsoknir par sem kem-
ur fram allt sem lytur ad réttindum sjuklinga med
visan til Helsinkiyfirlysingarinnar og fleiri alpj6dlegra
radlegginga. Einnig hofum vid studst vid eydublod
visindasidanefnda 4 Nordurlondum og eydublod
Tolvunefndar. Vio hofum tekid péd stefnu ad hafa
eyoubladio ytarlegt og setjum inn 4 pad leidbeiningar
sem hingad til hafa einungis birst sem drog i Lekna-
bladinu auk pess sem leiObeiningar um upplyst sam-
pykki er ad finna 4 heimasiou landlaeknisembettisins.
Vonandi tekst okkur a0 ljuka pessari vinnu nt um
mdanadamoétin jandar-febrdar en pa atlum vid ad
senda ey0ublodin nokkrum adilum til umsagnar. Vid
erum ao lata gera heimasiou fyrir Visindasidanefnd,
en par verda starfsreglur nefndarinnar, allar upplys-
ingar, leidbeiningar um visindarannsoknir og upplyst
sampykki og umsdknareydublod 4 tolvuteku formi.
Pad hafa ordid miklar umredur { nefndinni um
ymsar grundvallarreglur, svo sem um bpad hversu
ytarlegar upplysingar patttakendum i rannséknum
eru veittar svo peir viti hvad peir eru ad fallast 4. Par
hofum vid fylgt peirri hefd sem skapast hafoi hja
nefndinni en ef eitthvad er pd gerum vid strangari
krofur um ad upplyst sampykki patttakenda og sam-
pykki nefndarinnar sé ndkvaemlega afmarkad. For-
senda fyrir sampykki er ad mat nefndarinnar hafi



leitt 11j6s a0 engin visindaleg og/eda sidfraedileg sjon-
armi0 meli gegn pvi ad rannsoknin sé gerd. Vid
gongum eftir pvi ad aflad sé upplysts sampykkis sem
er 6pvingad og ad pdatttakendur séu 4 engan hatt
skuldbundnir rannsakendunum. Vid viljum fa a0 vita
hvernig rannsakendur ndlgast pétttakendur, hvernig
bréf til peirra eru oroud og pess héttar. Ad sjalfsogou
gongum vid ur skugga um ad rannséknin feli ekki {
sér dhattu og sé ekki ipyngjandi fyrir patttakendur
og vegum pad 4 moéti dvinningi af rannsékninni.

Sidast en ekki sist verdur rannséknin ad standast
sem visindarannsokn. Skiptar skodanir eru um bad
hvort vid eigum ad skipta okkur af visindapztti rann-
soknanna en vi0 teljum pad skyldu okkar ad tryggja
a0 rannsoknir standist ldgmarkskrofur um visinda-
legt gildi. A0 60rum kosti er ekki forsvaranlegt ad
folk taki patt { peim. Vi leitum oft til sérfredinga og
faum 4lit peirra 4 rannséknardztlunum. Pad teljum
vid naudsynlegt, ekki sist pegar um er ad reda rann-
soknir 4 prongu sérsvidi eda lyfjarannsoknir. Petta er
ekkert nytt, fyrri nefndin gerdi petta lika. Vio teljum
petta rétt pvi p6tt nefndarmenn séu dgetlega ad sér
um visindarannsoknir almennt og siofredi peirra pa
eru margar rannsoknir svo sérhaefoar ad alit sérfred-
inga hjalpar okkur a0 leggja mat 4 peer.“

Tryggingavernd og vardveisla upplysinga

»P4 md nefna ad vid gongum ur skugga um hvort
patttakendur { thlutandi rannséknum njéti trygginga-
verndar. I peim rannséknum sem gerdar eru inni 4
stofnunum ber stofnunin dbyrgd 4 sjuklingum sem
par liggja. En pegar folk er bodad til rannséknar &
stofnun sem leggur til adstodu en ber ekki ad 60ru
leyti dbyrgd 4 rannsékninni pa parf ad ganga eftir pvi
a0 patttakendur séu tryggoir, ekki sist { lyfjarann-
soknum. I peim tilvikum forum vid fram 4 ad trygg-
ingaskirteini fylgi umsokn.

Vid forum fram 4 ad heimild yfirleeknis til rann-
sokna inni 4 stofnunum liggi fyrir. Petta er gert til
pess a0 tryggja rétt sjiklinga og patttakenda { rann-
s6knum. Stéru sjukrahusin { Reykjavik hafa nylega
gefid Ut reglur par sem gerd er krafa um ad allar
rannsOknir hafi fengid sampykki forstoduleknis vio-
komandi deildar og sidanefndar spitalans, Tolvu-
nefndar og Visindasidanefndar, eftir pvi sem vid 4,
svo og lekningaforstjora og/eda hjukrunarforstjora
pegar sidanefnd spitalans telur dstedu til.

Pad er hlutverk Tolvunefndar ad tryggja personu-
verndina en vi0 leggjum dherslu 4 ad patttakendum
sé gert ljost hvada upplysingum er safnad, hvernig
syni eru tekin og hvert pau fara. Flestar rannsoknir
sem vid hofum afskipti af eru samstarfsrannséknir og
pa parf ad vera ljost hvar rannséknir eru gerdar og
hvort upplysingar og syni fari 4 einn stad eda fleiri.
Fyrir suma patttakendur skiptir pad mali hverjir gera
rannsoknina og pad parf ad koma fram 1 upplysing-
um til peirra 4dur en peir gefa sampykki sitt.*
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Tvenns konar upplyst sampykki

,» Var0andi medferd syna pa gilda reglur Tolvunefnd-
ar um vardveislu og forgun syna eins og annarra
heilsufarsupplysinga. Vio leggjum hins vegar dherslu
4 a0 ekki séu tekin syni umfram pad sem talist getur
naudsynlegt og ad gerd sé grein fyrir pvi til hvers 4 ad
nota pau. Pegar erfOarannsoknir eiga 1 hlut purfa
rannsakendur ad gera grein fyrir pvi hvort einungis
séu tekin bl6dsyni til DNA-rannsékna eda hvort
naudsynlegt sé a0 taka lifandi frumur til frekari rann-
sokna. Pétttakandi parf a0 sampykkja hvers konar
syni eru tekin og rannsakandi ad halda skrd yfir pau
og hvar pau eru rannsokud.

Patttakendur velja milli tveggja gerda af upplystu
sampykki. A 60ru veita peir sampykki fyrir ad upp-
lysingar og syni séu geymd medan rannsoknin stend-
ur yfir og séu eingdngu notud { peirri rannsékn en
eytt ad henni lokinni. Hinn kosturinn er ad upplys-
ingar og syni séu geymd afram og pau megi nota til
frekari rannsdkna, p6 einungis ad fengnu leyfi Tolvu-
nefndar og Visindasidanefndar og fyrir vidbdtinni
purfa ad liggja visindaleg og/eda leknisfraedileg rok. I
morgum tilvikum parf pd ad fa nytt sampykki patt-
takenda fyrir rannsékninni. Par eigum vio p6 eftir ad
mota reglur um pad hvenar parf nytt upplyst sam-
pykki patttakenda og hvenar ekki. Ef nyja rannsékn-
in er { edlilegu framhaldi af peirri fyrri og spurt er
svipadra spurninga parf ekki endilega ad fa nytt upp-
lyst sampykki patttakenda. Ef farid er ad spyrja nyrra
spurninga sem ekki tengjast fyrri rannsékn hlytur
Visindasidanefnd ad geta gert krofu um ad rannsak-
endur afli nys upplysts sampykkis patttakenda. Um
petta hofum vid ekki margar fyrirmyndir pvi petta er
{ métun vida um l6nd.*

Aukid eftirlit kallar a fleira starfsfolk

Med nyju reglugerdinni sem sett var { sumar var
nefndinni feert { hendur eftirlitshlutverk.

,, Okkur ber a0 fylgjast med pvi ad framkvamd
rannsoknar sé { samrami vid pad leyfi sem gefid hef-
ur verid. Hins vegar erum vid ekki btin a0 rada til
fulls hvernig vi0 munum sinna pessu eftirlitshlut-
verki.”

— Kallar pad ekki 4 fleira starfsfolk?

,»JU, vid erum med mjog gddan starfsmann, Por-
vard Arnason liffraeding og sidfrading, { halfu starfi
en ég er ekki viss um a0 menn hafi séd fyrir afleiding-
arnar af pvi a0 fela nefndinni petta eftirlitshlutverk.
Ventanlega munum vid kalla 4 reglulegar fram-
vinduskyrslur frd rannsakendum. Ef aukaverkanir
koma fram ber peim ad lata okkur vita og pad gera
peir lika. Samt parf a0 minna rannsakendur 4 ad ef
peir hyggjast gera einhverjar breytingar 4 rannsékn-
ardztluninni pa verdur ad fa leyfi til pess.

Pad er svo o6utkljad mal hvort vid férum { vett-
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vangskannanir eda sinnum eftirliti 4 annan
hatt.«
Samstarf vid sidanefndir stofnana

— Hvernig eru samskipti ykkar vid nefnd-
irnar sem starfraektar eru 4 stofnununum?

~Samkvemt reglugerd eiga ad starfa
sidanefndir 4 sjukrahdsunum { Reykjavik
og 4 Akureyri og innan heilsugaeslunnar. St
si0astnefnda hefur enn ekki verid stofnud
en hinar eru starfandi. Per fjalla um per
rannsoknir sem gerdar eru inni 4 vidkom-
andi stofnun. Rannséknir sem gerdar eru {
samstarfi stofnana innbyrdis eda vid ein-
staklinga og fyrirteki heyra undir okkur,
svo og fjolpjodlegar rannsoknir. Par 4 raun-
ar eftir a0 skilgreina nanar hvada rannsékn-
ir teljast samstarfsrannsoéknir pvi pad var
ekki @tlun stjérnvalda ad vid taekjum neitt
fra stofnananefndunum sem par eiga og
vilja bera dbyrgd 4, pvert 4 moti er pad vilji
stjornvalda a0 styrkja par nefndir. En
raunin hefur samt ordid su ad vid tokum vid
fleiri umséknum en 40ur var sem endur-
speglar aukid samstarf {1 rannséknum.
Fjoldi umsdkna til Visindasidanefndar hef-
ur tvofaldast milli ara.*

— En hefur verid ratt um ad hagt sé¢ ad
afryja dkvorounum stofnananefndanna til
Visindasidanefndar?

»Reglugerdin gerir rdd fyrir pvi, en pad
hefur ekki reynt 4 petta enn. Einnig ber
okkur samkvaemt reglugerd ad gera tillogur
um starfsreglur sem gilda lika fyrir stofn-
ananefndirnar. Par eiga a0 senda okkur all-
ar nidurstodur um afgreidslu mala sem paer
hafa fjallad um. Pad geti lika fallid undir
eftirlitshlutverk okkar a0 fylgjast med starfi
stofnananefndanna, auk pess sem pa verdur
til 4 einum stad yfirlit yfir allar visindarann-
sOknir sem gerdar eru 4 folki.“

Nidurstodur rannsokna a ad birta

— Hefur veri0 ratt { nefndinni hvernig fara
skuli med nidurstodur rannsokna?

,Ja, vi0 forum fram 4 ad gerd sé grein
fyrir pvi 1 umsékn hvernig @tlunin sé ad
birta nidurstodur. Vid getum ekki fyrirskip-
a0 folki a0 birta per, pad samremist ekki
frelsi visindanna. En almenna krafan er sa
a0 visindarannsoknir séu ekki gerdar nema
til pess ad svara visindalegum spurningum
og par 4 ad birta, ad 60rum kosti hafa paer
engan tilgang. Nidurstodurnar 4 a0 birta {
fagtimaritum sem fara yfir og meta gadi
rannsokna.
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Almenna reglan er si ad nidurstoour
eru birtar 4 pann hatt. Hins vegar gildir pad
um sumar rannsoknir, ekki sist lyfjarann-
soknir, ad nidurstodurnar eru ekki endilega
birtar { nafni rannsakendanna. Oft er um ad
reda fjolpjodlegar rannsoknir par sem is-
lenski hlutinn er ekki nema orlitid brot af
heildinni, en p4 er rannsakenda og/eda
stofnana getid. I 6drum tilvikum eru is-
lenskir rannsakendur mjog virkir og jafnvel
leidandi 1 fjolpjédlegum rannséknum og pa
a0 sjalfsogdu hofundar ad visindagreinum
sem um par birtast.

Vid gerum hins vegar pa krofu ad vid
birtingu nidurstadna séu patttakendur {
rannsOkninni  ekki persénugreinanlegir.
Pad er tekid fram 4 sampykkisbladi sem
patttakendur undirrita.*

Rannsoknarumhverfid breytist ort

— Nt er btiid ad leggja fram stjérnarfrum-
varp um persénuvernd par sem gert er rad
fyrir a0 koma 4 f6t nyrri stofnun sem medal
annars 4 ad veita starfshopum og stéttum
radgjof um gerd sidareglna. Synir betta
frumvarp ekki med 60ru hversu miklar
breytingar eru ad verda 4 umhverfi visinda-
rannsokna hér 4 landi?

,»Ju, pad er rétt. Pad hafa ordid otrilega
miklar breytingar 4 sidasta dratug. Sem
demi ma nefna ad sidanefndir sjikrahus-
anna hafa breyst. Fyrir nokkrum arum voru
bara leknar { peim, en nu er buid ad fjolga {
nefndunum og par eru ordnar pverfagleg-
ar. Par sitja fulltrdar heilbrigdisstétta, prest-
ar og logfredingar. Rannséknarumhverfio
hefur lika breyst mikid og alpjodleg um-
reda aukist verulega. Hun er lika farin ad
hafa mikil ahrif hér 4 landi.

Eg held ad vid getum verid satt vid par
krofur sem gerdar eru hér 4 landi til vis-
indarannsokna og dnagd med pad hvernig
stadi0 er ad rannséknum. En umhverfid
breytist ort og eitt af pvi sem vid bidum eftir
eru 16gin um lifsyni sem bodud hafa verio.
Pau varda margar rannsoknir sem byggjast
4 synum sem verid er ad safna og synum
sem hefur verid safnad { dranna rds { tengsl-
um vid greiningu og medferd. Parna lifum
vid { dkveOnu témardmi.”

Visindasidanefnd parf ad takast 4 vid
morg visindasiofradileg dlitamal. Ingileif seg-
ir vidfangsefnin b2di 6grandi og skemmtileg
og htn er dnagd med storf nefndarinnar.
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