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Qmsékn pinni til Visindasidanefndar hefur verid gefid nimerid VSN-20-063. Vid forum
vinsamlegast fram 4 ad bad niimer verdi notad i samskiptum vegna pessarar umsoknar.

A fundi sinum 24.03.2020 fjalladi Visindasidanefnd um umsokn pina vegna ofangreindrar
rannsoknaraztlunar.

Medrannsakendur pinir eru: ,, Pérey Bergsdottir, leknanemi, Landspitalanum Fossvogi, Helgi
Sigurdsson, sérfredingur, Krabbameinslekningadeild, Landspitali, Bjarni A. Agnarsson.
sérfraedingur. Rannsoknardeild Landspitala i meinafreedi og Helgi Birgisson, sérfredingur,
Krabbameinsskra Islands.,,

Rannséknin er gagnarannsékn. Um rannsOknarurtakid segir i kafla B-1 i umsokn til nefndarinnar:
. beir einstaklingar sem hafa greinst med sarkmein d [Islandi sidastlidin 20 dr (2000 - 19) verda i
drtaki rannséknarinnar. Listi yfir pessa einstaklinga verdur fenginn fra Krabbameinsskrd.,,

Oflun gagna verdur Ur eftirfarandi gagnasofnun:

Sjtkraskrar i Heilsugétt, Sogu og fra skjalasafni Landspitala i Vesturhlid.
Sjukraskrar fra spitalanum 4 Akureyri.

Sjukraskrar fra Heilbrigdisstofnun Vesturlands.

Sjukraskrér fra Orkuhisinu.
Lifsynasafn og nidurstédur meinafredirannsokna meinafredideildar Landspitala og Sudurlandsbraut.
Nidurstddur myndrannsokna fra Domus Medica, Orkuhisinu, Hjartavernd og sjikrahtsum ati 4 landi.

i kafla B-2 i umsokn segir vardandi gagnadflun i pagu rannsoknarinnar: ,, Einstaklingar sem greinst
hafa med sarkmein, sjd Snomed greiningarlista i vidhengi, d Islandi d drunum 2000-2019. Oskad er
effir ad fi adgang ad kennitolulista frd Krabbameinsskrd med kennitolum pessara einstaklinga dsamt
peim upplysingum sem Krabbameinsskrd safnar, greining, greiningardagur, danardagur o.s.frv.
Urtak rannséknarinnar mun midast vid lista Krabbameinsskrdar. Einnig er 6skad eftir ad fd adgang
ad sjikraskrdm pessara einstaklinga i Heilsugdtt, pappirssjikraskrd frd skjalasafni Landspitala,
eda d peirri stofnun par sem vidkomandi einstaklingur greindist. Par verdur unnio med upplysingar
um greiningarferli, par d medal nidurstoour myndrannsdkna, meinafredirannsékna sem verda
fengin frd peirri stofnun par sem viokomandi greindist. Einnig verdur unnio med upplysingar um
medferd pessara sjiklinga dsamt eftirfylgd. Teemandi breytulista ma sjd i viohengi. Framfarir hafa
ordid i meinafr@dilegri greiningu sarkmeina sidastlidin dr og hefur Alpjéda Heilbrigdisstofnun (e.
World Health Organization, WHO) unnid ad endurskilgreiningu dkvedinna verfiagerda pessara



®xla. Til stendur ad fara aftur yfir syni par sem greining er trelt ¢da par sem greining var 6ljos 4
sinum tima. betta verour framkvemt undir umsjon og d dbyrgd Bjarna A. Agnarssonar. Pau gégn
sem nefnd hafa verid hér ad ofan eru naudsynleg til pess ad gefa okkur betri mynd af greiningu,
medferd og eftirfylgd sjikdomsins hjg hverjum einstakling fyrir sig. Sarkmein greinast vida i
likamanum dsamt pvi ad hafa mismunandi kliniska birtingarmynd. bad er gert rdd fyrir pvi ad peir
einstaklingar sem hafa greinst fyrir tilkomu og i byrjun IceSG hafi verio medhondladir hjd
mismunandi medferdaradilum, jafnt G Landspitala sem og einkastofum. bvi dskum vio eftir ad henda
it storu neti i peirri von ad fa heimild til ad sekja gogn frd peim medferdaradilum sem hafa komid
ad malum hvers einstaklings fyrir sig."”

Personugreinanleg gogn verda dulkédud adur en tolfraedileg Grvinnsla fer fram. Fram kemur { umsokn
ad gbgnum verdur eytt i samrddi vid vid taeknifolk tdlvudeildar spitalans pegar allri arvinnslu er
lokid. Aréttad er ad par sem frambudarvardveisla gagna er ekki fyrirhugud ber ad eyda
personugreinanlegum rannsoknargdgnum p.m.t. greiningarlykli innan haefilegs tima ad rannsékn
lokinni eda i sidasta lagi innan fimm dra frd pvi timamarki.

Rannsdknarlok skv. umsokn eru 31.03.2023. Vakin er athygli 4 ad leyfi nefndarinnar midast vid
tilgreind rannsoknarlok nema sott verdi um framlengingu 4 gildistima leyfis innan pess tima.

Aréttad er ad pad er abyrgdarmadur rannsoknar sem ber dbyrgd 4 ad framkvamd rannsoknar sé i
samrzmi vid sampykkta rannsoknardatlun og ad 6ryggi rannsoknargagna sé tryggt.

Visindasidanefnd sér pvi ekkert til fyrirstéu ad umsakjandi fai adgang ad peim upplysingum sem
upp eru taldar i kafla B-2 i umsékn ur par tilgreindum gagnaskram. Med visan til 1.mgr. 12. gr.laga
nr. 44/2014, um visindarannséknir 4 heilbrigdissvidi, er rannsoknaraztlunin endanlega sampykkt med
beim almenna fyrirvara ad 16gbundid sampykki skraarhaldara skv. 2. mgr. 27. gr. laga nr. 44/2014
verdur ad liggja fyrir 43ur en vinna med heilbrigdisgdgn vidkomandi stofnunar/skraarhaldara hefst.

Visindasidanefnd aréttar ad Abyrgdarmadur rannséknarinnar ber dbyrgd 4 ad sott sé um
videigandi leyfi fyrir rannsékninni hja peim stofnunum sem vid 4. Oheimilt er ad hefja
framkvaemd rannséknarinnar fyrr en pau liggja fyrir. Afrit leyfa/samstarfsyfirlysinga purfa ad
berast nefndinni. Aréttad er ad allar fyrirhugadar breytingar & pegar sampykktri
rannséknardgetlun purfa ad koma inn til nefndarinnar til umfjéllunar. Jafnframt ber
abyrgdarmanni ad szkja um breytingar til peirra stofnanna, sem veitt hafa leyfi vegna
framkvaemdar rannséknarinnar eda 6flunar gagna, um framangreint, ef vid 4.
Visindasidanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 ad birta VSN tilvisunarnimer
rannséknarinnar par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannséknina.
Minnt er 4 ad tilkynna rannséknarlok til nefndarinnar.
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