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Gagnagrunnur a heilbrigdissviodi; naestu skref?

Ny I6g um gagnagrunn & heilbrigdissvidi og |6g um lifsynasofn, segja Astridur
Stefansdéttir og Vilhjalmur Arnason, eiga 68ru fremur ad styrkja B Astriaur
mannréttindi og vernda fridhelgi peirra sem hér bua. Stefansdéttir

[ Smellid til ad sja staerri mynd ]

A UNDANFORNUM vikum hafa hugmyndir um framkveemd laga um midlaegan gagnagrunn & heilbrigdissvidi verid ad skyrast og
jafnframt hafa kristallast sidferdileg greiningsmal tengd grunninum. | ljés hefur komid ad mun meiri tima hefdi purft ad gefa fyrir
upplysta samfélagslega umraedu adur en 16gin voru sett. Allir adilar supa nu seydid af pvi ad l6gin voru keyrd i gegnum pingid i
6pokk mikils hluta peirra sem nu parf ad hafa samstarf vid. | pessari grein munum vid reifa nokkur pessara agreiningsmala og taka
afstddu til peirra.

1. Sampykki?

Deilt hefur verid um hvort naudsynlegt sé ad afla sampykkis sjuklinga fyrir pvi ad gégn um pa séu send inn i midlaegan gagnagrunn.
[ sidfraedi rannsékna gildir su grundvallarregla ad séu upplysingarnar persénugreinanlegar beri ad afla sampykkis sjiklinga fyrir pvi
ad paer séu notadar. Ef & hinn béginn paer eru ekki persénugreinanlegar er stundum heimilt ad nota upplysingarnar an pess ad
sampykkis sé aflad, en pad getur farid eftir markmidum rannséknanna.

Fra upphafi hefur rikt mikill agreiningur um tulkun a hugtakinu "épersénugreinanlegar upplysingar". Vid teljum ad sa agreiningur
verdi aldrei leystur. Hér er um taeknilegt atridi ad raeda sem hefur verid allt of fyrirferdarmikid i gagnagrunnsumraedunni og jafnvel
verid misnotad i pvi skyni ad Utiloka umraedu um adra peetti med peim rokum ad enginn vafi leiki a pvi ad um
opersonugreinanlegar upplysingar sé ad raeda. Ma i pessu sambandi nefna nydtkominn baekling heilbrigdisradherra um réttindi
sjuklinga en par segir: "Upplysingar sem feerdar eru i gagnagrunninn verda gerdar épersonugreinanlegar, pannig ad ekki verdur
haegt ad rekja peer til einstaklinga"(bls.15). [ skjéli pess ad upplysingarnar séu épersénugreinanlegar hefur verid slakad 4
vidurkenndum kréofum um upplyst sampykki fyrir patttdku sjaklinga i gagnagrunninum.

Ad okkar mati er petta mikid vafamal og vid teljum pung rok hniga ad pvi ad tulka allan vafa i svo pydingarmiklu efni
personuverndarsjénarmidoum i hag. Veigamikil rék ma einnig faera fyrir pvi ad heilsufarsupplysingarnar sem skradar verdi i
gagnagrunninn séu personugreinanlegar par sem ekki verdur fyllilega skorid a milli peirra og einstaklinganna og oryggio pvi aldrei
gulltryggt. En adalatridid er ad pad a ekki ad rugla saman oryggiskréfum og virdingu fyrir sjalfsakvordunarrétti folks.
Persénuverndin er einungis einn peirra patta sem einstaklingar verda sjalfir ad meta pegar peir taka akvordun um patttoku.

pessar réksemdir hniga ad pvi ad leita beri skriflegrar heimildar patttakenda i grunninum eftir ad peir hafi verid upplystir um
notkun upplysinga i grunninum og almennt um starfsemi hans. Jafnframt verdur ad tryggja rétt einstaklinga til ad lata fjarleegja
hvenaer sem er oll pau gogn um sjalfa sig sem sett hafa verid inn i gagnagrunn a heilbrigdissvidi. Med peirri radstofun veeri uppfyllt
su vidurkennda krafa i sidfraedi rannsdkna ad einstaklingur hafi rétt til ad haetta patttoku i rannsékn hvenaer sem er.

Ef su leid veeri farin ad leita skriflegrar heimildar einstaklinga fyrir patttoku i gagnagrunninum, myndi pad styrkja mjog stédu peirra
sem af einhverjum astaedum eru 6faerir um ad taka slika akvordun. Leita yrdi sampykkis forradamanna peirra. Atla ma ad pessi
leid sé mun liklegri til ad studla ad igrundadri akvordun einstaklinga en su radstofun ad lita svo a ad pogn sé sama og sampykki. Su
radstofun hefur lika pann 6gedfellda fylgifisk ad til verdur sérstakur listi yfir pa einstaklinga sem segja sig ur grunninum.

Hin skriflega heimild gaeti lika verid leid til ad maeta peirri gagnryni ad heilbrigdisradherra geti radstafad heilsufarsupplysingum
sem safnad er a heilbrigdisstofnunum. Med pessu er rikid ad sla eign sinni a tranadarupplysingar sem fram til pessa hafa alfarid
verid & abyrgd fagfolks. Forsenda pess ad haegt sé ad treysta fagmanneskju (laekni) fyrir peim upplysingum sem hun faer er ad huan
hafi forraedi yfir peim. Med pvi ad svipta til deemis laekninn pessu forraedi er verid ad gera pad 6maogulegt fyrir hann ad standa vid
hugsanleg loford sem hann gefur sjuklingi sinum um hvernig gégnin séu medhondlud.

bad er 6vidunandi stada fyrir heilbrigdisstarfsmann ad hlita pélitiskum skipunum um adgang ad sjukraskram. An skriflegrar
heimildar fra einstaklingi getur heilbrigdisstarfsmadur ekki afhent gogn ur sjukraskra an pess ad brjota gegn sidferdilegri og
faglegri abyrgd. Auk pessa ma benda a ad pad vald sem radherra er fengid i gagnagrunnslogunum til ad sla eign sinni a
tranadarupplysingar vekur upp spurningar um fordeemisgildi. Er pad mogulegt ad adrir radherrar geti einnig og a sama hatt tekio
sér vald til ad radstafa trunadarupplysingum sem safnad er innan annarra opinberra stofnana? betta hefur verid gagnrynt og bent
a ad hugsanlega sé hér verid ad ganga & mannréttindi einstaklingsins og honum sé i [l6gunum ekki tryggd naegjanleg vernd gegn
ihlutun rikisvaldsins.
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2. Opio sampykki?

Vid hofum haldio pvi fram ad allar faerslur i gagnagrunninn skuli vera hadar skriflegri heimild einstaklinga. Ljost er ad slika heimild
ma ekki leggja ad jofnu vid upplyst sampykki fyrir tilteknum rannséknum, pvi ad einstakar rannséknaraaetlanir liggja ekki fyrir pegar
einstaklingar taka akvordun um patttoku i grunninum. Hér yrdi pvi um opid sampykki ad raeda sem byggdi & almennum
upplysingum um pad i hvada skyni upplysingarnar verda notadar, hverjir hafi adgang ad peim, hvernig persénuvernd sé tryggd
osfrv. Miklu skiptir hvernig slikt sampykki yrai Gtfaert. Ymsa fyrirvara verdur ad setja vid opid sampykki. Til deemis pyrfti ad gefa folki
sem leitar til heilbrigdiskerfisins kost a ad takmarka petta opna sampykki. virda ber rétt einstaklinga sem kjésa ad halda akvednum
upplysingum utan gagnagrunnsins, en vilja ad 6dru leyti l[ata gogn sin af hendi. Tryggja parf rétt barna til ad taka sjalfsteeda
akvordun pegar pau 6dlast sjalfraedi. Einnig er seskilegt ad slikt sampykki verdi bundid vid akvedid timabil og sé pvi endurnyjad a
akveonu arabili.

Loks ma benda a ad pad eru takmork fyrir pvi hvenaer haegt er ad tala um "sampykki", pvi ad forsenda pess er ad sa sem veitir
sampykki hafi einhverja yfirsyn yfir pad sem hann er ad sampykkja. Opid sampykki ma ekki vera pad opid ad pad beinlinis vegi ad
hugtakinu um sampykki pvi hvorki lagalega né sidferdilega er haegt ad tala um ad sampykkja pad sem madur veit ekkert hvad er.

Bent hefur verid a ad paer krofur sem gerdar eru til persénuverndar i midlaegum gagnagrunni séu mun meiri og Ur takti vid peer
kréfur sem gerdar séu vid vinnslu med adra gagngrunna hérlendis. bvi hefur verid haldid fram ad pad sé sanngirniskrafa ad somu
reglur séu latnar gilda fyrir vinnslu med alla gagnagrunna. Geaeta verdur dkvedins samramis i pessari vinnu. Ma par nefna ad
mikilvaegt er ad moguleikar til rannsékna séu sambeaerilegir og einnig ad lagmarksoryggi sjuklings og patttakenda i rannséknum sé
aetid tryggt. bessum sanngirniskrofum verdur pé ekki endilega maett med pvi ad fara fram a sams konar vinnsluferli med gogn fyrir
alla upplysingagrunna. Vid teljum ad i ljosi pess hve élikir peir grunnar med heilbrigdisupplysingum eru, purfi ad skoda hvern grunn
sérstaklega m.t.t. pess hvers konar sampykki sé vid haefi med hlidsjén af peirri notkun sem fyrirhugud er. Edlilegt ma teljast ad
oryggiskrofur vid pann midlaega gagnagrunn sem nu er fyrirhugad ad setja a stofn séu évenjumiklar og byggist pad a pvi ad hann
hefur Gumdeilanlega sérstddu vegna umfangs sins og peirra moguleika sem hann byr yfir til samtenginga a upplysingum.

Einnig eru markmidin med s6fnun gagna i midleegan gagnagrunn oljésari og a margan hatt floknari en markmid
upplysingasoéfnunar i grunn Hjartaverndar eda i Krabbameinsskrana, svo daemi séu tekin. Baedi Hjartavernd og Krabbameinsskrain
hafa skyrt skilgreind markmid med notkun upplysinga, en engin slik markmid hafa verid skilgreind fyrir midlaegan gagnagrunn a
heilbrigdissvidi. Einnig ma benda & ad sa gagnagrunnur nytur peirrar sérstddu ad um hann gilda sérstok [6g sem baedi gera til hans
akvednar krofur og undanpiggja hann ad nokkru leyti fra almennum leikreglum samfélagsins. bar af leidandi er naudsynlegt og rétt
ad adgreina hann i pessari umraedu fra 6drum gagnabonkum.

A hinn béginn er brynt og i anda rikjandi vidhorfa til pessara mala ad kréfur um persénuvernd og paer leidir sem farnar eru til ad
nalgast upplysingar vid uppbyggingu annarra grunna séu yfirfarnar og, ef asteda er til, peim breytt til samraemis vid vidurkenndar
krofur i alpjédasampykktum.

3. Upplyst eda setlad sampykki?

Hér ad framan téludum vid um ad leita skriflegrar heimildar sem byggd veeri a8 almennum upplysingum um starfsemi
gagnagrunnsins fremur en um upplyst sampykki fyrir patttéku i rannséknum pvi ad égerlegt er ad uppfylla paer krofur i pessu
tilviki. Krafan um upplyst sampykki fyrir tilteknum rannséknum a & hinn béginn skilyrdislaust vid pegar um er ad raeda tengingu
heilsufarsupplysinga vid lifsyni eda erfdafreedilegar upplysingar og hefur pad fram til pessa verid yfirlyst stefna heilbrigdisyfirvalda
ad standa pannig ad malum. Télvunefnd hefur lika haft petta sem meginvidmid i stérfum sinum. Astaedan fyrir pessari reglu er si
ad i lifsyni eru foélgnar upplysingar sem eru einkennandi fyrir sérhvern einstakling og breytir pad pvi edli personuverndarinnar. peir
moguleikar sem erfdataeknin bydur nd upp 4 eru miklir og vaxandi. Ur venjulegri blédprufu ma skoda litninga og erfdéamengi
einstaklingsins. Jafnvel verdur fljétlega taeknilega mogulegt ad klona einstaklinga ut fra frumum sem fengnar eru ur blédprufu.

P& ad petta virdist fjarlaegur moguleiki hefur poétt astaeda til pess i nagrannaléndum okkar ad setja reglur sem audvelda folki ad
hafa betri stjorn a pvi hvernig lifsyni peirra eru notud. En nyafgreidd |6g fra Alpingi vikja i veigamiklu atridi fra pessari mikilveegu
krofu. Login heimila ad pjonustusyni sem tekin eru vegna rannsokna i pagu sjuklings (t.d. blédprufa sem tekin er hja heimilislaekni
vegna sjukdoms) megi geyma og nota til visindarannsékna sidar an pess ad sjuklingur sé spurdur eda viti af pvi.

Baedi Sidarad landlaeknis og télvunefnd bentu & i gagnryni sinni & frumvarp til laga um lifsyni ad 16gin veeru of opin i pessu tilliti. | 4.
mgr. 9. gr.laganna segir ad:

"safnstjorn getur ad fengnu leyfi Persdnuverndar og visindasidanefndar heimilad notkun lifsyna i 6drum tilgangi en aetlad var pegar
pau voru tekin, enda meeli brynir hagsmunir med pvi og avinningur vegi pyngra en hugsanlegt 6hagraedi fyrir lifsynisgjafann eda
adra adila."

Pessi undanpaga neer til allra syna, einnig peirra sem sjuklingur hefur farid fram a ad séu ekki vistud a lifsynasafni og sjuklingur
beinlinis bedid um ad sé eytt. Leyfi Persénuverndar og visindasidanefndar getur hér ad okkar mati ekki komid i stad sampykkis
sjuklings. En pott vid gefum okkur ad upp geeti komid su stada ad réttlaetanlegt vaeri ad ganga fram hja yfirlystum vilja sjuklingsins
og fela Persénuvernd og visindasidanefnd algjort vald yfir syninu gefa 16gin mjog 6ljésa visbendingu um hvada vidomid
Persénuvernd (télvunefnd) og visindasidanefnd gaetu studst vid til ad réttleeta notkun a syni sem sjuklingur hefur beinlinis farid
fram a ad sé ekki notad eda eytt.
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Ny [6g um gagnagrunn a heilbrigdissvidi og |16g um lifsynasoéfn eiga 6dru fremur ad styrkja mannréttindi og vernda fridhelgi peirra
sem hér bua. bad eiga 16gin ad sjalfsogdu ad gera a pann hatt ad afram sé haegt ad halda uppi gbdri heilbrigdispjonustu og stunda
visindarannsoknir i landinu. Pad er pvi mikilveegt i lagasetningu sem pessari ad hun sé vondud og vel yfirvegud pvi ad pad jafnvaegi
sem rikja parf hér & milli er vidkvaemt. Med pvi ad heimila rikisvaldinu, sjalfsteett starfandi fyrirtaekjum og visindamoénnum, adgang
ad sjukragdégnum og lifsynum & pann hatt sem hér hefur verid lyst an heimildar og jafnvel vitundar sjuklinga er ljost ad 16gin tryggja
ekki fridhelgi sjuklinga og patttakenda i rannséknum. Vid gerd peirra hafa hugmyndir um almannahagsmuni og hagsmunir
rannsakenda verid teknir fram fyrir fridhelgi og mannréttindi einstaklingsins.

A naestu manudum og drum munu fara fram umfangsmiklir samningar stjérna sjikrahusa og stjérnar heilsugaeslu sem og
sjalfsteett starfandi laekna vid stor fyrirtaeki i liftaekniidnadi og hugsanlega adra hagsmunadila sem vilja komast i gégn og lifsyni
sjuklinga. Vio viljum vekja athygli peirra sem ad peim samningum koma og peirra sem sitja i visindasidanefnd og télvunefnd ad pad

verdur a peirra valdi ad tryggja mannréttindi islenskra pegna par sem 16gin hafa i pessu tilliti brugdist.
Astridur er laeknir og désent vid Kennarahéskéla islands og situr i Sidaradi Landlaeknis, Vilhjalmur er préfessor vid Haskéla islands og er formadur Sidarads

Landlaeknis.

Landsadgangur

AD RAFRAENUM ASKRIFTUM
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