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Heilbrigdisraduneytid,
Skogarhlio 6,
105 Reykjavik.

Umsiégn um Reglugerd um tilkynningar til patttakanda i visindarannsdkn
A heilbrigdissvidi um mikilveega peetti sem koma fram vid framkvaemd
visindarannsdéknar og varda heilsu hans

Sidfraedistofnun pakkar teekifeeri til ad koma med athugasemdir vid
reglugerdardrdgin. Akvzadi beirra byggja 4 vondudum tillbgum starfshéps
Velferdarraduneytisins, Nytingu erfdaupplysinga { einstaklingsmidudum forvérnum
(mars 2018). I reglugerdinni er leitast vid ad geeta sjalfsakvordunarréttar patttakenda
um bad hvort og hvenzer peir fA upplysingar um mikilvaega paetti er varda heilsu
peirra. Jafnframt er huga6 ad velferd batttakenda med bvi ad gefa peim kost 4 ad f&
upplysingar um dhzttu 4 alvarlegum sjikddomuom sem unnt er ad medhondla bannig
ad bad auki lifslikur og beeti lifsgaedi beirra. Akvaedi eru um fraedsluskyldu til
patttakenda Adur en beir dkveda ad taka patt { visindaranns6kn og um erfdaradgjof
eda radgjof heilbrigdisstarfmanns eftir ad patttakendur hafa Akvedio ad piggja
upplysingar um mikilvaegi peetti er varda heilsu beirra. Enn fremur er leitast vid ad
tryggja ad upplysingagjofin sé faglega Abyrg med pvi ad setja 4 stofn fagrad sem meti
hvada erfdaupplysingum sé heimilt ad midla til patitakenda, Allt eru petta mikilvagir
beettir sem fram hafa komid 1 alpj6dlegri sidfreedilegri umraedu um abyrga endurgjof
upplysinga til patttakenda { visindarannséknum.

Um einstakar greinar frumvarpsins:

3. gr. Orda parf skyrar skilgreininguna 4 ,,mikilveegum pattum®, Ordalagio ,,ad hafa
ahrif 4 lifslikur og draga ir neikveedum dhrifum 4 heilsu patttakandans® er 6ljost:
Tillaga:

.,,Mikilvaegir peettir: upplysingar sem syna fram 4 verulega aukna ahaettu 4
alvarlegum sjikdémi sem unnt er ad medhondla med peim hatti ad auka megi
lifslikur og baeta lifsgaedi patttakandans®,

5. gr. Hér er astzeda til ad taka fram ad dkvaedid eigi einungis vid um pétttakendur
sem hafa dkvedid ad peir vilji f4 upplysingar (sbr. 4. gr.). Tillaga um vidbot:

»Leidi rannsokn 1 [jos mikilvaega paetti sem varda heilsu patttakanda i

visindarannsékn og hafi hann sampykkt ad honum verdi veittar upplysingar
um mikilveega pzetti sem varda heilsu hans skal hann eiga kost 4 ad fa
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upplysingar um pa. Allar Akvardanir um midlun upplysinga skulu teknar med
hagsmuni patttakenda ad leidarljosi.”

10. gr. Sidfraedistofnun leggst gegn bvi og telur pbad beinlinis varasamt ad hafa dkveaedi
um ad abyrgdarmadur skuli upplysa batitakendur um stokkbreytingu { BRCA-genum
1 0g 2. Pessi tilvik falla ymist undir 5. gr. eda 11. gr. eftir pvi hvort patttakendur toku
patt i ranns6knum fyrir eda eftir gildistéku reglugerdarinnar.

I reglugerdinni segir ad 10. gr. byggi 4 tillogu fagrads [!] um midlun
erfdaupplysinga i einstaklingsmidudum forvornum. En tillsgur starfshops um
nytingu erfdaupplysinga i einstaklingsmidudum forvornum fela ekki 1 sér ad
abyrgdarmanni sé skylt ad midla upplysingum til batttakanda um stokkbreytingar {
bessum genum. Tillaga starfshopsins er bessi:

»oett yroi upp vefsida, til deemis inni 4 heilsuvera.is, par sem einstaklingar geta skrad sig inn
med rafreenum skilrikjum og 6skad eftir upplysingum um hvort peir beri BRCA1/2-
stékkbreytingarnar eda eftir atvikum annad meinvaldandi erf@abrigdi og hvad felst  pvi ad
bera vidkomandi stokkbreytingu, Parna yrdi einnig skrad hvada medferdar- eda
forvarnarurraedi séu mogulega tiltek og svo framvegis. Eftir ad einstaklingur hefur farié i
gegnum fyrirliggjandi fraedslu geeti vidkomandi veitt sampykki sitt fyrir pvi ad haft yrdi
samband vid hann gegn um Heilsuveru eda af erfdaradgjof.”

Petta er { samrami vid hugsunina { 11, gr. ad patttakandi éski sjalfur eftir
upplysingum, fai videigandi fraedslu og veiti upplyst sampykki.

11. gr. Sidfreedistofnun tekur undir hugsunina i bessari grein sem byggir 4 tilldgum
fyrrnefnds starfshops bar sem hersla er 16gd 4 ad bétttakendur { rannséknum fyrir
gildistoku pessarar reglugerdar hafi sjalfir frumkveedi ad pvi ad 6ska eftir

upplysingum.

Sidfreedistofnun bendir 4 ad ein forsenda pess ad patttakendur geti synt frumkvadi
um ad afla sér upplysinga er ad mikil og vondud umraeda fari fram 4 opinberum
vettvangi til ad patttakendur séu upplystir um pennan valkost. Enn fremur er tekid
undir mikilveegi bess ad midlun slikra upplysinga fari fram innan heilbrigdispjénustu
og/eda erfdaradgjafar.

Nidurstada Sidfraedistofnunar er ad reglugerdina eigi ekki ad sampykkja fyrr en eftir
ad skilgreiningin 4 mikilveegum pattum hefur verid ordud skyrar, skerpt hefur verid 4
akveedum um sjalfsdkvordunarrétt patttakenda i gr. 5 og gr. 10 felld 1t.
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