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Ums6kn pinni til Visindasi5anefudar hefur veri5 gefi5 numeri5 VSN-20-063. Vi5 forum 
vinsamlegast fram a a5 pa5 nurner ver5i nota5 i samskiptum vegna pessarar ums6knar. 

A fundi sinum 24.03 .2020 fjalla5i Visindasi5anefud um ums6kn pina vegna ofangreindrar 
ranns6knararetlunar. 
Me5rannsakendur pinir eru: ,,P6rey Bergsd6ttir, /reknanemi, Landspitalanum Fossvogi, Helgi 
Sigurdsson, serfrredingur, Krabbameinslrekningadeild, Landspitali, Bjarni A. Agnarsson. 
serfrredingur. Ranns6knardeild Landspitala i meinafrredi og Helgi Birgisson, serfrredingur, 
Krabbameinsskra islands.,, 
Ranns6knin er gagnaranns6kn. Um ranns6knarurtaki5 segir i kafla B-1 i ums6kn til nefndarinnar: 
.,Peir einstaklingar sem hafa greinst med sarkmein a lslandi sidastlidin 20 ar (2000 - 19) verda i 
urtaki ranns6knarinnar. Listi y.fir }Jessa einstaklinga verour fenginn fra Krabbameinsskra . ., 

Oflun gagna ver5ur ur eftirfarandi gagnasofnun: 
Sjukraskrar i Heilsugatt, Sogu og fra skjalasafni Landspitala i Vesturhli5. 
Sjukraskrar fra spitalanum a Akureyri. 
Sjukraskrar fra Heilbrig5isstofnun Vesturlands. 
Sjukraskrar fra Orkuhusinu. 
Lifsynasafn og ni5urstMur meinafrre5iranns6kna meinafrre5ideildar Landspitala og Su5urlandsbraut. 
Ni5urstMur myndranns6kna fra Domus Medica, Orkuhusinu, Hjartavemd og sjukrahusum uti a landi. 

i kafla B-2 i ums6kn segir var5andi gagnaoflun i pagu ranns6knarinnar: .,Einstaklingar sem greinst 
ha/a med sarkmein, sja Snomed greiningarlista i viohengi, a fslandi a arunum 2000-2019. Oskad er 
eftir ad fa aogang ad kennitolulista Jra Krabbame insskra med kennitolum jJessara e instaklinga as amt 
peim upplysingum sem Krabbameinsskra safnar, greining, greiningardagur, danardagur o.s.frv. 
Urtak ranns6knarinnar mun midast vid /ista Krabbameinsskraar. Einnig er 6skad eftir ad fa adgang 
ad sjukraskram jJessara einstaklinga i Heilsugatt, pappirssjukraskrafra skjalasafni Landspitala, 
eda a jJei"i stofnun par sem vidkomandi einstaklingur greindist. Par verdur unnid med upplysingar 
um greiningarferli, par a medal nidurstodur myndranns6kna, meinafrrediranns6kna sem verda 
fengin fra jJeirri stofnun par sem viokomandi greindist. Einnig verour unnid med upplysingar um 
meofero jJessara sjuklinga asamt eftirfylgd. Tremandi breytulista ma sja i vidhengi. Framfarir hafa 
ordio i meinafrredilegri greiningu sarkmeina sidastlidin ar og hefur Alpj6da Heilbrigdisstofnun (e. 
World Health Organization, WHO) unnio ad endurskilgreiningu akveoinna verfjageroa jJessara 



rexla. Til stendur aO fora aftur yfir syni par sem greining er urelt eOn pnr sem groining var 6lj6s a 
sinum tima. Petta veriJ11r framkvremt 11ndir 11msj611 og a abyrgo Bjarna A. Agnarssonar. Pau gogn 
sem 11efi1d hafa veriiJ her ad ofan er11 na11o~yn/eg ti/ /Jess ao gefa oklmr betri mynd qf greiningu, 
med/er() og eftirfylgd sj1,kd6msi11s hja hverjum einstak/ingjyrir sig. Sarkmein grei11a1·1 vida I 
likaman11111 <isamt µvi ad ha/a 111is11111na11di klinlska birtingarmynd. Pad er gert rao jyrir jJvl ad J;eir 
ei11stak/i11gar sem ha/a greinst jyrir ti/komu og i byrjun JceSG hafi verio meohtJnd/a()ir hja 
mis1111111a11di meoferoaraoilum, iafiu a Landspitala sem og einkasto/11111. Pvi 6s/mm vi() eftir ao henda 
1it storu neti i jJeirri von ao fa heimild ti/ ao srekja gogn fra jJeim 111eoferiJaraoi/11m sem ha/a komi() 
ao ma/um hvers einstaklings jyrir sig." 

Pers6nugreinanleg gogn verOa dulkMuO Mur en tcilfrreOileg urvinnsln fer fram. Fram kemur f ums6kn 
aO gognum verour eytt i samrl\6i viO viO treknif61k tolvudeildar spitalans pegar allri urvinnslu er 
lokiO. ArettaO er aO par sem frambiJOarvarovei sla gagna er ekki fyrirhuguO ber aO eyOa 
pers6nugreinnnlegum ranns6knargognum p.m.t. greiningarlykli innan hrefilegs time aO ranns6kn 
lokinni eOe i siOastn lagi innan fimm Arn fra pvf tfmemerki. 

Ranns6knarlok skv. ums6kn eru 31.03 .2023 . Yakin er athygli a aO leyfi nefndarinnar miOast viO 
tilgreind ranns6knarlok nema s6tt verOi um framlengingu a gildistfme leyfis innan pess tima. 

ArettaO er aO paO er abyrg3arme0ur ranns6knnr sem ber abyrgO a a3 framkvremd ranns6knar se i 
samrremi vi3 sampykkta ranns6knararetlun og a3 oryggi ranns6knargagna se tryggt. 

Yisindnsi3enefnd ser pvi ekkert til fyrirstMu a3 umsrekjandi fai a3gang aO peim upplysingum sem 
upp eru taldar i katla 8 -2 i ums6kn ur par tilgreindum gagnaskram. Me3 visan til I .mgr. 12. gr.laga 
nr. 44/2014, um visindaranns6knir a heilbrig3issvi3i, er ranns6knararetlunin endanlega sampykkt meO 
peim almenna fyrirvara aO logbundi3 sampykki skraarhaldara skv. 2. mgr. 27. gr. laga nr. 44/2014 
verour a3 liggja fyrir a3ur en vinna me3 heilbrig3isg6gn vi3komandi stofnunar/skraarhaldara hefst. 

VisindasiOanefnd arettar aO ahyrgOarmaOur rannsoknarinnar her ahyrg6 a a6 sott se um 
viOeigandi teyfi fyrir rannsokninni bja t,eim stofnunum sem vi6 a. 6heimilt er a6 hefja 
framkvremd rannsoknarinnar fyrr en t,au tiggja fyrir. Afrit teyfa/samstarfsyfirtysinga t,urfa a6 
herast nefndinni. Aretta6 er a6 allar fyrirbuga6ar hreytingar a t,egar samt,ykktri 
rannsoknararettun t,urfa aO koma inn til nefndarinnar tit umfjollunar. Jafnframt her 
ahyrg6armanni a6 srekja um hreytingar tit t,eirra stofnanna, sem veitt bafa leyfi vegna 
framkvremdar rannsoknarinnar e6a oflunar gagna, um framangreint, efvi6 a. 
Visindasi6anefnd hendir rannsakendum vinsamlegast a aO hirta VSN tilvisunarntimer 
rannsoknarinnar t,ar sem vitna6 er i leyfi nefndarinnar i hirtum greinum um rannsoknina. 
Minot er a a6 tilkynna rannsoknarlok til nefndarinnar. 
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