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MORGUNBLADID

SKODUN

MARGAR erfidar spurningar vakna
i tengslum vid lagafrumvarp heil-
brigdisradherra um gagnagrunna 4
heilbrigdissvidi. Sidardd landleeknis
hefur samid alitsgerd um malid og
birtir hér grein byggda 4 henni.
Byrjad verdur 4 ad skoda spurning-
una: Hvad er gagnagrunnur? Mikil-
vaegt er ad taka afstoou til pessarar
spurningar til ad geta sett pau skil-
yroi sem gagnagrunnar eiga ad
lata. Einnig verdur fjallad um rétt-
inn til einkalifs og hugsanleg ahrif
frumvarpsins 4 tranadarsamband
sjuklings vid ba sem styra medferd
hans.

Hvad er gagnagrunnur?

I frumvarpsdrogunum er gagna-
grunnur skilgreindur sem:

»Safn gagna er hefur ad geyma
heilsufarsupplysingar og adrar
upplysingar peim tengdar sem
skradar eru med samreemdum kerf-
isbundnum heetti 1 einn midleegan
gagnagrunn sem tladur er til ar-

~ vinnslu og upplysingamidlunar.“

I 10. gr. er talad um hagnytingu
grunnsins, en par segir m.a.:

»Upplysingar, sem skrddar eru
eda aflad er med trvinnslu i gagna-
grunni 4 heilbrigdissvidi, ma nyta
til pess ad préa nyjar eda bzettar
adferdir vid heilsueflingu, forspa,
greiningu og medferd sjikdoma, til
ad leita hagkveemustu leida i
rekstri heilbrigdiskerfa, i bédgu
skyrslugerdar 4 heilbrigdissvidi eda
i 60rum sambzerilegum tilgangi 4
heilbrigdissvidi.*

Samkvaemt pessum greinum er
gagnagunnurinn safn heilsufars-
upplysinga sem nota 4 baedi til ad fa
tolfreedilegar upplysingar um heil-
brigdiskerfid, til ad nd betri stjérn 4
bvi og til ad safna upplysingum tr
sjikraskram einstaklinga 1 bvi
skyni ad ,baeta adferdir vid forspa,
greiningu og medferd sjikdéoma‘.
Til a0 nd sidari markmidunum hlyt-
ur ad vera mikilvaegt ad geta fylgt
eftir sjikdomssogu og greint afdrif
einstakra sjuklinga og fjolskyldna.
Einnig parf 1 einhverjum tilvikum
ad tengja saman blédprufur tr
bessum einstaklingum og heilsu-
farssogu beirra til ad geta séd
hvada gen fylgja tilteknum sjik-
déomum. Par med verda upplysing-
arnar ad vera persénugreinanlegar.
Til ad vernda einkalif peirra sem
hér um raedir verda allar heilsufars-
upplysingar 1 grunninum skradar
undir leyninimeri i stad nafns og
kennitolu. Tengsl vid raunverulegt
nafn og kennitolu eru pé ekki rofin
heldur er til greiningarlykill fyrir
upplysingarnar sem getur breytt
peim i persénuupplysingar. Upp-
Iysingarnar 1 gagnagrunninum eru
bar med ,mogulegar persénuupp-
Iysingar®.

Adur en lengra er haldid er rétt
ad vekja athygli 4 pvi ad mikilvaeg-
ur munur er 4 markmidi (a) peirra
sem vinna med upplysingar ur
gjukraskrdm sjiklinga vid medferd
annars vegar og hins vegar (b)
beirra sem vinna med upplysingar
ur sjikraskrdm i visindarannsékn-
um.

a) Inni 4 heilbrigdisstofnunum
er litid 4 sjukrasogu sjiklings sem

. forsendu fyrir réttri greiningu og

htin er pvi mikilvaegt hjilparteeki
vid medhondlun sjiklingsins. Heil-
brigoisstéttir hafa frumskyldu vid
gjuklinginn sjilfan og hagsmunir
hans eru i fyrirrtmi. Gildir hér einu
hvort sjikrasagan er kunn einum
eda tvo hundrud, peir sem purfa ad
kynna sér hana starfs sins vegna
hafa allir hagsmuni sjaklingsins
sjalfs ad leidarljosi og endanlegt
markmid med starfi peirra er zvin-
lega ad leekna sjiklinginn eda likna
honum.

b) Vid visindarannséknir 4 heil-
brigdissvidi er markmidio ekki ad

leekna tiltekinn einstakling eda
likna honum heldur er markmidid
ad afla pekkingar 4 gangi sjuk-
déma og gildi medferdar 1 peim til-
gangi ad audvelda lekningu peirra

‘sem veikjast 1 framtidinni. I pessu

samhengi verdur einnig ad hafa {
huga ad visindarannséknir geta
skapad atvinnu og verid ardvanleg
fjarfesting. I pvi frumvarpi sem
hér er til umfjollunar birtist
einmitt petta hlidarmarkmid vis-
indarannséknanna. Fram ad bessu
hefur pott sjalfsagt ad nyta heil-
brigdisupplysingar til ad reyna ad
finna lekningu fyrir sjiklinginn
sem veitir paer (a), og einnig hafa
bzer verid notadar til visindarann-
sokna (b). Pad ad nota upplysing-
arnar sem verslunarvoru og sem
atvinnuskapandi fjarfestingu er 4
hinn béginn ny hugsun sem vekur
margar sidferdilegar spurningar.
M4 sem deemi nefna ad pegar nota
4 upplysingar eins og bar vaeri um
ad raeda idnadarhriefni verdur ad-
kallandi ad trskurda hver eigi paer
og hvort greida purfi fyrir paer.
Veeri hugsanlega rétt ad bjoda
sjuklingum gjald fyrir ad leggja
upplysingar i grunninn? Ef ag6oi
er af vinnslu og s6lu upplysinganna
4 ba ad greida ard til peirra er
logou til hraefnido? Pessi nyja vidd
skapar einnig nytt starfsumhverfi
bar sem miklir fjarmunir eru i hifi
og bé er vidbiid ad fjarhagslegir
hagsmunir hafi veruleg &hrif 4
markmid pess starfs sem unnid er.

P6tt greinilegur munur sé 4
markmidi peirra sem vinna ad med-
ferd sjiklings og hinna sem vinna
vid visindarannséknir ba er hvorum
tveggja umhugad um afdrif sjik-
lingsins eda patttakandans. I
Helsinkiyfirlysingunni er tekid
fram ad sd sem framkvaemir vis-
indarannsokn beri dbyrgd 4 velferd
bess sem gengst undir rannsékn-
ina. I frumvarpsdrégunum er ekki
lj6st hvernig sambandi bess sem
leetur i té upplysingar og rannsak-
anda yrdi hattad pegar unnid yrdi
Gr upplysingum midleega gagna-
grunnsinns. S spurning vaknar
hvort hér sé um tranad ad rada par
sem rannsakendur bezeru ad ein-
hverju leyti abyrgd a velferd patt-
takenda, eda hvort afdrif peirra
sem leggja til upplysingar i gagna-
grunninn yrdu rannsakendum al-
gerlega 6vidkomandi? I fyrstu gaet-
um vio sagt: Augljoslega ber rann-
sakandi enga abyrgd 4 velferd
beirra sem leggja til upplysingar i
grunninn. Rannsakandi getur ein-
faldlega ekki borid dbyrgd 4 peim
fjolda einstaklinga sem lagt hafa til
upplysingar { gagnagrunninn. En
na gerist mélid floknara: Su stad-
reynd ad til verdur greiningarlykill
ad peim upplysingum sem hér um
rzedir og par med ad haegt verdi ad
hafa uppi 4 einstékum persénum
gerir petta ad sidferdilegum vanda.
Hugsum okkur demi bar sem
rannsokn leidir i lj6s ad barn er
med gen sem mun valda banvaenum
sjikdémi sidar 4 evinni. Med
dkvednum lifsstil, til demis réttu
mataredi, mid koma i veg fyrir
sjukdéminn. A ad brjéta kédann i
pessu tilviki og koma upplysingun-
um 4 framfzeri svo koma megi i veg
fyrir sjikdominn? Eda 4 einfald-
lega ad segja: ,,Petta er ekki okkar
mal, vid skiptum okkur ekki af
pessu?“ Petta dzemi synir hve mik-
ilveegt pad er ad tekin sé skyr af-
stada til pess hvernig sambandinu 4
milli rannsakanda og patttakanda
verdur hattad 4dur en midlzegum
gagnagrunni af pessu tagi yrdi
komid 4 f6t.

Par sem til er greiningarlykill
sem radid getur kédann i gagna-
grunninum ba eru upplysingarnar
bar persénugreinanlegar. Lita
verdur svo a ad tilvist greiningar-

A EG MITT EINKALIF?
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Vilhjilms Arnasonar,
og Sidarads landlaeknis,
ad tilteknir hlutar
frumvarps til laga um
gagnagrunn 4 heil-
brigdissvidi geti skadad
trunadarsamband heil-
brigoisstarfsfolks
og sjuklinga.

lykilsins og dsteeda bess ad haegt
verdur ad rekja upplysingarnar til
tiltekinna einstaklinga sé fyrst og
fremst til ad afla megi frekari pekk-
ingar 4 edli og medferd sjikdéma
en ekki hluti af medferd sjiklings-
ins. Feersla upplysinganna i grunn-
inn kemur pvi sjaklingi ekki beint
til géda en geeti hugsanlega falid {
sér einhverja dheettu fyrir hann par
sem mogulegt er ad nalgast og
samkeyra gridarlegt magn upplys-
inga um hans einkalif. Petta tvennt
gerir pad ad verkum ad pvi ad lita
upplysingar um sig renna i gagna-
grunn ma fremur likja vid patttoku
i visindarannsokn en pad ad tala um
t.d. opersonutengda skraningu heil-
brigdisupplysinga. St skréning sem
hér um rzdir er par med annars
edlis og verdur ad lita 6drum log-
malum.

Pessi nidurstada hefur i for meo
sér ad geeta verdur mun betur ad
hagsmunum sérhvers einstaklings
sem letur upplysingar um sig
renna i grunninn en gert er rad fyr-
ir { pvi frumvarpi sem na liggur
fyrir Alpingi. Verdur ni vikid ad
beim sidferdilegu krofum sem edli-
legt er a0 gera.

Rétturinn til einkalifs

I bvi frumvarpi sem nd liggur
fyrir pinginu er gert rdd fyrir ad
sjuklingur geti hafnad pvi ad upp-
Iysingar um hann renni { midleegan
gagnagrunn 4 heilbrigdissvidi. Til
pess barf hann bé sjilfur ad hafa
frumkvaedi. Pad er ekki gert ad
skilyrdi ad til pess ad upplysingar
fari 1 grunninn liggi fyrir leyfi sjik-
lingsins en 4 pessu tvennu er mikill
munur. Ymis rok hniga ad pvi ad
rétturinn til ad neita feli ekki 1 sér
naegjanlega sterk dkvaedi til vernd-
ar rétti einstaklingsins til ad
dkveda hvada upplysingum um
sjalfan sig hann deilir med 60rum.
M3 hér nefna ad stada allra peirra
sem ekki geta tekid dkvardanir um
eigin mal verdur afar 61j6s eins og

 til demis stada barna, proska-

heftra, gedsjikra og fikniefnaneyt-
enda, en i morgum tilvikum er
einmitt sérstaklega brynt ad
vernda einkalif peirra einstaklinga.
Sé réttur sem hér er visad til er

Vilhjalmur
ason

venjulega kalladur
réttur til einkalifs og
er varinn beedi 1
stjornarskrd, mann-
| réttindayfirlysingum
og landslogum, par 4
medal i logum um
réttindi sjuklinga.
Pessi réttur hefur 4
sidustu aratugum ver-
i0 hornsteinninn 1 sid-
fraedi rannsékna og er
nefndur krafan um
»upplyst og 6pvingad
sampykki®  patttak-
enda. I pessu felst ad
leita parf eftir sam-
bykki sjiklinga fyrir
patttoku 1 visinda-
rannsokn og ad patttakandi parf
einnig ad hafa verid upplystur um
tilgang rannséknar, p.e. i hvada
skyni verid er ad safna um hann
upplysingum og hvernig eigi ad
nota pszer og hvada dheetta og
dvinningur kunni ad fylgja bvi.
Velta ma fyrir sér hvers vegna
pessari krofu er ekki fylgt eftir i
frumvarpinu.

a) Naertekasta skyringin er ef-
laust st ad samkveemt frumvarpinu
muni midlegi gagnagrunnurinn
ekki geyma neinar persénuupplys-
ingar. En eins og rok voru faerd
fyrir hér ad ofan eru dulkéoadar
upplysingar alltaf ,mogulegar per-
sénuupplysingar®. Jafnframt eru
likur & pvi ad heegt verdi ad aud-
kenna einstaklinga eftir heilsufars-
upplysingum, ekki sist pegar beer
hafa verid tengdar upplysingum um
erfdir og ettfraedi eins og hug-
myndin er. Petta undirstrikar mikl-
vaegi bess ad upplysingar um ein-
staklinga séu ekki fluttar { midleg-
an gagnagrunn an pess ad sam-
bykki peirra liggi fyrir. Afar erfitt
verdur ad tryggja ad sambpykki
beirra_einstaklinga, sem heimila
bad ad upplysingar um ba verdi
fluttar 1 midleega gagnagrunninn,
verdi upplyst pvi engin leid er ad
skyra pad fyllilega i hvada skyni
heilsufarsupplysingarnar verda
notadar eda ba dhaettu sem pvi
kann ad fylgja fyrir einstaklinga.
Hér er pvi i raun fario fram & ,,0p-
10“ sampykki. Pad flaekir petta mél
enn frekar ad erfoafreedilegar upp-

- Iysingar um einstakling veita jafn-

framt upplysingar um nanustu
skyldmenni hans. :

b) Onnur skyring geeti verid ad
gert sé rad fyrir ad gera megi rad
fyrir sampykki (e. presumed con-
sent) vegna pess ad einstaklingum
sé gefinn kostur 4 ad hafna pvi ad
heilsufarsupplysingar um pa verdi
fluttar { grunninn. En eins og fram
kom hér ad ofan bendir margt til
bess ad bad ad eiga moguleika 4 ad
hafna batttoku naegi engan veginn
til ad tryggja sampykki einstak-
linga. Utfaersla bpessa dkveedis er
ekki négu afgerandi i frumvarpinu.
Par segir ad pegar sjiklingur neit-
ar patttoku ,skal athugasemd bess
efnis pegar logd med sjikraskrd
vidkomandi 4 heilbrigdisstofnun
eda hja sjélfstett starfandi heil-
brigdisstarfsmanni. Ef ttfaersla
neitunar verdur med pessum haetti
4 sérhver einstaklingur afar erfitt
med ad koma i veg fyrir ad upplys-
ingar um sig fari i grunninn. Pad er
nanast omogulegt fyrir venjulegt
folk ad hafa yfirlit yfir alla p4 adila
innan heilbrigdispjénustunnar sem
bad hefur leitad til og bidja um ad
upplysingar um bad verdi ekki
fluttar 1 gagnagrunninn. Hér er al-
menningi gert mjog erfitt fyrir.
Réttara veeri ad beita peirri hug-
mynd sem fram hefur komid hji
Porgeiri  Orlygssyni, formanni
tolvunefndar, ad peir sem vilji neita
geti sent bréf til eins adila, t.d.
landleeknis, og mundi sd adili gera
skrd sem beim sem vinna ad gagna-

grunnsgerd veeri skylt ad fletta upp
i 40ur en beir skrd heilsufarsupp-
Iysingar.

¢) Prigja skyringin kann ad vera
si ad ef flutningur i midleegan
gagnagrunn er hadur sampykki
einstaklinga pé verdi alltaf einhver
affoll par sem tilteknir einstakling-
ar eda jafnvel sjuklingah6par muni
neita ad lata skra upplysingar um
sig 1 gagnagrunninn og hafi pad i
for med sér skekkju i nidurstodum.
En betta eru ekki marktaek rok i
siofraedi rannsékna, par sem hof-
udatridid er sampykki -einstak-
linga.

I naverandi frumvarpi er gert
rad fyrir ad skra heilbrigdisupplys-
ingar um alla pjodina sem naudsyn-
legar eru til ad koma i veg fyrir
skekkju 1 drvinnslu upplysinga fyr-
ir almenna  styringu heilbrigdis-
kerfisins og til ad vinna megi far-
aldsfraedilegar upplysingar um
heilsufar pjédarinnar tr grunnin-
um. Pad pydir med 6drum ordum ad
hluti heilsufarsupplysinganna um
bé sem neita patttoku mun samt
sem ddur renna i grunninn en per-
sonuupplysingar um ba einstak-
linga munu 4 hinn béginn ekki vera
skrddar 4 greiningarlykilinn. Rétt-
urinn til ad neita patttoku verdur
bvi hadur dkvednum takmorkunum
til ad nd fram betri nytingu 4
gagnagrunninum.

Pegar unnid er med persénu-
greinanlegar upplysingar er avallt
skylt ad leita sampykkis visinda-
sidanefndar fyrir rannsékninni.
Hlutverk visindasidanefnda er i
peim tilvikum m.a. ad geeta ad pvi
a0 rannsoknin byggist 4 réttri ad-
ferdafraedi og ad koma i veg fyrir ad
ranns6knin 6gni hagsmunum tiltek-
inna sjuklingahépa. Engan slikan
varnagla er ad finna i niverandi
frumvarpi, par sem ekki er gert rad
fyrir neinu eftirliti af hélfu visinda-
sidanefndar. Pad er pvi ekkert sem
hindrar bad ad rannséknir sem
getu grafid undan hagsmunum
pjédarheildarinnar eda grafid und-
an hagsmunum einstakra sjik-
lingah6pa verdi framkvaemdar.
Pessu er mikilvaegt ad breyta.

d) Fjérda mogulega skyringin er
a0 ekki purfi ad leita sampykkis
einstaklinga vegna pess ad peir eigi
ekki heilsufarsupplysingar um sig.
Paer séu i vorslu heilbrigdisstofn-
ana sem einungis purfi ad veita
sampykki sitt fyrir flutningi peirra
1 midleega gagnagrunninn. Vandinn
vid pessa skyringu er ad eignarrétt-
ur 4 heilsufarsupplysingum 4 varla
vid { pessu samhengi. Neer veeri ad
tala um radstofunarrétt og hann
hlytur ad vera hadur vilja einstak-
lingsins sem veitti peer og heil-
brigoisstarfsmannsins sem afladi
beirra. Frumvarpid tryggir pennan
rétt engan veginn négu vel heldur
veitir bad heilbrigdisradherra og
stjornendum  heilbrigdisstofnana
6edlilega mikid vald til ad heimila
adgang ad heilsufarsupplysingum.
Par med er raunar vegid alvarlega
a0 tranadarsambandi heilbrigdis-
starfsfolks og sjiklinga.

Samband lzeknis og
sjiklings

Hornsteinn sambands leeknis og
sjuklings er si trinadur og bad
traust sem barf ad rikja 4 milli
beirra. Mikilvaegt er fyrir sjikling-
inn ad finna ad hann geti treyst
lzekninum og beim sem annast
hann i veikindum hans. Ymislegt
getur 6gnad pessu trinadarsam-
bandi sem hér um radir. Ma bar
nefna maélaferli par sem synt er
fram 4 vanhaefni leekna i starfi, um-
fjollun um forgangsrédun i heil-
brigdiskerfinu bar sem sjtklingi
getur fundist ad hann sé latinn
maeta afgangi med vandamal sin, og
aukin as6kn i upplysingar um sjik-
linga innan heilbrigdiskerfisins.
Hin aukna 4sokn i upplysingar um
heilsufar sjiklinga, t.d. 1 rannsékn-
arskyni, getur haft bau ahrif ad
sjuklingur telji sig vera ad afhenda
vidkveemar upplysingar um sig inn
4 ,markadstorg® fremur en ad af-
henda peer i trinadi leekni par sem
hann 4 ad njota dkvedinnar frid-
helgi.

Sjukragogn sjiklinga hafa hing-



