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12. AJ tekid verdi, eftir pvi sem vid 4, mid af ,,stefnumétun { upplysingamdlum innan heil-
brigdiskerfisins*, sem heilbrigdis- og tryggingamdlaraduneytid gaf it arid 1997 (rit 1,
1997).

Vid dttektina verdi haft ndid samrad vid tolvunefnd og visindasidanefnd, sem og b4 adila
sempegar starfrekja gagnagrunna 4 heilbrigdissvidi, par 4 medal erfdafraedinefnd, Krabba-
meinsfélag Islands og Hjartavernd. P4 verdi og haft samrdd vid Haskéla Islands og adrar
rannséknastofnanir og leitad upplysinga um fyrirkomulag og préun hlidstedra mala { na-
grannalondum austan hafs og vestan.

Skyrsla um tttektina og @skilegar lagabreytingar verdi 16gd fram & nasta reglulegu Al-
pingi til kynningar og umradu.

Greinargerd.

Med peirri tillogu til pingsdlyktunar sem hér er flutt um dttekt 4 dreifdum gagnagrunnum
4 heilbrigdissvidi og persénuvernd er gert rad fyrir ad { stad midlegs gagnagrunns 4 heil-
brigdissvidi sem tillogur hafa komid fram um verdi byggt 4 dreifdum gagnagrunnum { heil-
brigdiskerfinu. Kannad verdi jafnhlida hvort gera eigi rad fyrir ad unnt sé ad samha&fa pessa
grunna pannig ad peir nytist til rannsékna og annarra vel skilgreindra verkefna, medal annars
til ad auka g&di og Oryggi i heilbrigdispjénustu.

Hvada leidir sem valdar verda parf ad tryggja persénuvernd og fridhelgi manna { fullu
samremi vid alpjédasampykktir og bestu hefdir og sidareglur. Forsendurnar fyrir pvi ad vel
takist til 4 svidi persénuverndar og Oryggis sjiklinga og pj6darinnar { heild er ad ekki sé
gengid lengra i lagasetningu og heimildum en svo ad yfirgnefandi likur séu 4 ad unnt verdi
ad hafa { heidri reglur 4 svidi persénuverndar og ekki sé tekin 6hafileg dhatta 4 pvi svidi.
b6tt mali skipti hvada teknilegar dtferslur eru valdar { gagnagrunnum, einnig med tilliti til
personuverndar, er pbad aukaatridi hja hinu ad lagalega sé pannig um hmiita biiid ad grunn-
arnir bj6di ekki upp 4 misbeitingu og ,,slys*. Pad felst { edli peirra rannsékna sem gagna-
grunnar eiga ad audvelda ad gdgn eda upplysingar sem { b4 eru sett eru ekki aftengd. Pessi
gbgn eru pvi i reynd persénugreinanleg og veri blekking ad halda 6dru fram. Af peim sékum
er alltaf tekin dhatta. bvi sterri sem grunnurinn er, peim mun meiri er 4h&ttan ad 6dru jofnu.
Pad eru pvi lagalegar skilgreiningar og dkvardanir um hvada upplysingar eiga ad fara { til-
tekinn gagnagrunn 4 hverjum tima sem skipta langtum meira mali en teknilegur umbinadur.
Form dulkédunar, lyklar o.s.frv. tryggja aldrei fullkomid 6ryggi. Alltaf eru leidir til baka og
pvi verdur heildstett mat ad rdda nidurstodu. Par synist varddarreglan eins og hin hefur
verid tilkud i samhengi umhverfisméla vera gédur leidarvisir.

borf 4 vandadri attekt.

Tillagan ber med sér ad hin er andsvar vid peirri hugmynd sem fram er komin 4 vegum
rikisstjérnar um midl®gan gagnagrunn 4 vegum einkaadila. Henni er 2tlad ad leggja grunn
ad annarri og venlegri préun pessara mdla og svara um leid kalli um aukna skilvirkni {
skraningu heilsufarsupplysinga og ad beta moguleika tilrannsékna ad teknu tilliti til 6ryggis
i persénuvernd og vorslu upplysinga.

St 6ra préun semnu 4 sér stad i lifvisindum og upplysingatekni krefst arvekni stjérnvalda
og bess ad leitad sé€ svara vid ymsum grundvallarspurningum. Pad 4 ekki sist vid um sam-
band erfdataekni, heilbrigdismala og samfélagspréunar og { pvi sambandi koma upp sid-
ferdileg 4litaefni vid hvert f6tmal. Vid pessar adstedur purfa [slendingar sem adrar pj6dir
ad leita svara med pvi ad meta eigin adstzdur og jafnframt draga ad pekkingu og hafa til vid-
midunar alpj6dleg vidhorf. beirri ittekt sem tillagan gerir rdd fyrir er xtlad ad bata dr
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Heilbrigdisradherra sd pann kost venstan { aprillok 1998 ad falla fra fyriretlunum um ad
reyna ad fa frumvarpid 16gfest 4 vorbinginu. Pess { stad var gengid tt fra pvi vid forustu {
heilbrigdisnefnd ad frumvarpid kemi ad nyju fram ad hausti og fengi p4 flytimedferd. Aski-
legast hefdi verid ad pingnefndin fjalladi um malid til ad méta framhaldid. Pess { stad ték
rddherra frumvarpid { sinar hendur og 1€t fara yfir pad og gera 4 pvi breytingar um sumarid.
Mailsmedferd sem pessi vekur spurningar um hlut Alpingis vid mé6tun 16ggjafar og stédu
pingnefnda { pvi samhengi.

Framhaldid pekkja menn. Um gagnagrunns-,, frumvarpid“ og hugmyndir rdduneytisins
hefur stadid linnulaus umrada sem ekki sér fyrir endann 4, en bodad er ad malid verdi lagt
fyrir Alpingi um midjan oktéber 1998. Allmargar breytingar sem gerdar hafa verid 4 frum-
varpinu raska ekki megingrundvelli pess og markmidum. Oliklegt er pvi ad um pad takist si
satt { pjodfélaginu sem heilbrigdisradherra hefur iyst sem forsendu fyrir framgangi malsins.
Par vid batist ad ymis dkvaedi frumvarpsins stangast eftir sem 4dur 4 vid alpj6dasampykktir
sem Island hefur heitid ad virda og ekki verdur audveldlega bett dr.

Einstok atridi { dtferslu malsins eru afar 61j6s og geetu reynst 6rdug { framkvemd. Petta
4 medal annars vi0 um adgengi rekstrarleyfishafa ad upplysingum fra heilbrigdisstofnunum,
Rekstrarleyfishafi 4 samkvamt dkvedumi greinargerd med frumvarpsdrogum rdduneytis ad
gera ,,samninga vid heilbrigdisstofnanir og sjdlfstett starfandi heilbrigdisstarfsmenn um
flutning upplysinga dr sjukraskram { gagnagrunn 4 heilbrigdissvidi*.

Meginannmarkar frumvarps rikisstjiornarinnar felast i allsendis éfullneegjandi persénu-
vernd og dhettu sem fylgir midlegum gagnagrunni, éljésum og dskilgreindum dkvaedum
um hvad i hann verdi sett, steerd hans og fyrirhugadri samkeyrslu vid erfoa- og eettfreedi-
upplysingar, og sidast en ekki sist vidskiptalegum forsendum fyrir uppbyggingu hans og
rekstri. Pdverour visindamdonnum mismunad gréflega ad pvi er vardar adgengi ad upplys-
ingum dr grunninum. Verdi frumvarpid ad logum getur verid skammt i ad ,,stori brédir“
berji ad dyrum d morgum heimilum d Islandi.

Kostir dreifdra gagnagrunna.

Eins og 40ur er getid er { stefnumétun heilbrigdisyfirvalda fra drinu 1997 pvi slegid fostu
semmeginreglu ad upplysingar séu vardveittar par sem par verda til. Ndnar er { stefnumérk-
uninni bent 4 ad med tdlvutekni skapist nyir moguleikar til samtengingar sjikragagna, svo
semmyndraenna upplysinga, talads méls og rannséknasvara. Helstu kostir rafrennar sjikra-
skrar eru par taldir: auknir moguleikar 4 samfelldri medferd, greidari adgangur ad upp-
1¢ysingum og hradari upplysingamidlun sem leidir af sér skjétari og vandadri dkvardanatoku,
aukid dryggi vid vardveislu gagna og betri notkun fjarmagns, tekja og mannafla. Sidar segir:
»Samrema parf 6flun, drvinnslu og midlun upplysinga mismunandi stofnana til ad kostir
rafrennar sjikraskrdr nytist. Stodlun kliniskra upplysinga er langtimaverkefni sem vinna
parf & komandi 4rum samhlida gerd kliniskra upplysingakerfa.*

Hér er lyst fyriretlunum um uppbyggingu dreifdra en samre2mdra gagnagrunna 4 sjikra-
stofnunum { landinu sem komi til vidbétar gagnagrunnum sem fyrir eru, m.a. hjd Krabba-
meinsfélaginu, Hjartavernd og erfdafredinefnd. Landieknisembattid hefur studlad ad
bessari préun og geti dfram haft forustu 4 hendi um samhafingu slikra grunna.

I samanburdi vid midlegan gagnagrunn hafa dreifdir grunnar marghdttada kosti. Par m4
nefna ad ekki yrdi um stérfelldan flutning gagna ad reda fra heilbrigdisstofnununum i mid-
leegan gagnagrunn heldur yrdu upplysingarnar { vorslu stofnana par sem peimer safnad. Med
pessu yrdi triinadarsambandi l&knis og sjiklinga { engu spillt.
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Hér er ad vissu marki um ad reda hlidstada tilhdgun og gert er rad fyrir { Noregi sam-
kvaemt tillogum stjérnskipadrar nefndar (sjé fylgiskjal I). Gera parf strangar dryggiskrofur
um vérslu og medferd gagna { dreifdum gagnagrunnum og bata tr pvi sem aflaga kann ad
hafa farid.

Athugun 4 samhzfingu gagnagrunna.

bingséalyktunartillagan gerir rad fyrir ad kannad verdi hvernig tengja megi saman
dreifda gagnagrunna til ad audvelda afmarkadar, vel skilgreindar rannséknir og tryggja um
leid persénuvernd. Med pvi méti getu tolvunefnd og visindasidanefnd hugsanlega heimilad
visindamonnum vissan adgang ad upplysingum dr hinum dreifdu grunnum samkvamt um-
s6knumsembyggdar veru 4 vel skilgreindum rannséknadztlunum. Gagnamidlun fari adeins
fram eftir lokudum kerfum heilbrigdisstofnana og tryggja pyrfti ad enginn utanadkomandi
komist inn 4 pessi kerfi. Hverju sinni veeri adeins midlad peim gognum sem porf veri 4 til
vidkomandi athugana og rannsékna. Sidan vari gognunum eytt eda pau vardveitt timabundid
ef bryn porf veeri talin 4, t.d. { vorslu landleknisembettisins, par sem koma metti fyrir télvu
til ad framkvema fyrir fram heimilada gagnatflun dr dreifdum grunnum.

Med pessu méti 2tti ad vera unnt ad finna ds@ttanlega lausn, par sem leyfdar veru
afmarkadar rannséknir 4 gégnum ur gagnagrunnum heilbrigdisstofnana og samkeyrslur vid
adra gagnagrunna undir eftirliti d4n pess ad tefla skilyrdum um persénuvernd i tvisynu. Jafn-
framt yrdi unnt ad tryggja jafnraedi visindamanna sem sétt getu um upplysingar Gr gagna-
grunnunum 4 grundvelli rannséknadztlana. Méta parf stefnu um hugsanlegar greidslur fyrir
adgang ad gagnagrunnum heilbrigdispjénustunnar og um dnnur skilyrdi sem uppfylla pyrfti
til ad 4 ad peim adgang.

Athyglisverd stefnumorkun i Noregi.

Eins og 4dur er getid hafa norsk stjérnvold undanfarid unnid ad stefnumorkun um vorsiu
og midlun upplysinga 4 heilbrigdissvidi. Flutningsmadur tilldgunnar heimsétti heilbrigdis-
raduneytid { Osl6 25. september 1998 til ad afla par upplysinga um stodu pessara méla.
Stj6rnskipud nefnd skiladi 4liti um adgang ad sjukraskrdm 4rid 1997 (Tilgang til helse-
registre. NOU 1997:26). Par er gert rdd fyrir ad byggt verdi 4 samvinnu milli gagnagrunna
i vorslu heilbrigdisstofnana, norsku hagstofunnar, norsku félagsvisindagagnapjénustunnar
ogsamvinnu vid rannsdknaradila. Vid nytingu dreifdra gagnagrunna vegna rannsdkna er gert
r4d fyrir ad Hagstofan fdi athent gégn og beri 4byrgd 4 ad tengja saman gogn ur heilbrigdis-
skyrslum og tir 6drum skram og tryggja um leid persénuvernd. [slensk pyding 4 erindisbréfi
og meginnidurstodum nefndarinnar er birt sem fylgiskjal med pingsédlyktunartillogunni. Stutt
yfirlit er ad finna { norsku skyrslunni um skipan pessara mila 4 50rum Nordurléndum. R4du-
neytid vinnur nd ad samningu lagafrumvarps um medhondlun heilsufarsupplysinga. Fram
kom { vidtolum ad norska gagnaeftirlitid (Datatilsynet) veri andvigt stérum gagnagrunnum
og vildi skipta peim upp svedisbundid.

b4 skiladi aliti vorid 1997 nefnd sem skipud var 1995 af norska démsmadlardduneytinu til
a0 endurskoda 16g um skrdningu persénuupplysinga. Vinnur rdduneytid ni ad pvi ad méta
frumvarp 4 grundvelli pessa dlits. Skyrsla nefndarinnar, ,,B&tt persénuvernd* (Et bedre per-
sonvern — forslag til lov om behandling av personopplysninger. NOU 1997:19, 223 blad-
sidur) er mjog itarleg og getur eflaust gagnast vid pa endurskodun ,,tolvulaga® sem fram
undan er hérlendis ad tillogu démsmadlarddherra.

Rétter og ad geta pess ad 11. dgist 1998 skipadi norska félags- og heilbrigdisrdduneytid
(SHD) nefnd til ad athuga um adgang tryggingafélaga ad heilsufarsupplysingum. Er { skip-
unarbréfi m.a. visad til pess ad tryggingafélog noti heilsufarsupplysingar sem grunn { samn-
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ingum vid vidskiptavini og pvi purfi ad athuga betur en hingad til hvernig slikt falli ad
kréfum um persénuvernd og sidfradi. Sama gildi um storf sérfrédra lekna fyrir trygginga-
félog 1 skadabétamdlum, Nefndinni er &tlad ad koma med tillogur ad tagafyrirmelum um ad-
gang tryggingafélaga til ad safna, nota og geyma upplysingar um heilsufar og lifsstil til nota
vid einstaklingsbundna tryggingasamninga. Einnig 4 nefndin ad koma med tillogur um
hvernig koma megi { veg fyrir hagsmunaérekstra { samskiptum tryggingafélaga og lekna.

Vida erlendis hafa menn dhyggjur af misnotkun heilsu- og erfdaupplysinga { hondum
tryggingafélaga og atvinnurekenda. Umrada um petta er allhdvar { Bandarikjunum par sem
ekki er til stadar velferdarkerfi og mikil hreyfing er 4 vinnuafli. I Evrépu er einnig toluvert
fjallad um pessi mal, medal annars vegna mikils atvinnuleysis. Full dst&da er til, einnig hér
4 landi, ad gjalda varhug vid misnotkun og mismunun af pessum toga, eins og lagt er til {
pingsdlyktunartillogunni. Slik mismunun getur ekki sist vardad pd sem holium fati standa
fyrir, par 4 medal konur og félk sem komid er af besta skeidi.

Persénuverndin — tveir freedimenn hafa ordia.

Umgomul gildi 4 svidi samskipta l&ekna og sjiklinga og breytt vidhorf vegna teknipréun-
ar og markadsvedingar hefur mikid verid fjallad s{dustu dratugi. Hér verdur vitnad til um-
meala tveggja manna sem 4 sidasta 4ri ritudu um bessi efni 4 alpydlegan hatt { Ulfljét, timarit
16gfreedinema (2. thl. 50. arg. dgist 1997).

Porgeir Orlygsson, lagapréfessor og formadur tolvunefndar, segir par medal annars:

»Monnum er { reedu og riti tamt ad nefna hugtdkin upplysingapj6dfélag og pekkingar-
pj60félag. Upplysingar og pekking eru ad verda sifellt fyrirferdarmeiri { samfélaginu. Sam-
fara pessu hafa menn gert sér grein fyrir pvi, ad upplysingar og pekking geta verid markads-
vara, p.m.t. persénuupplysingar. Frambod 4 upplysingum hefur stérlega aukist { seinni t{0,
um leid og tekni til vinnslu og framsetningar peirra hefur tekid stérstigum framforum. A
sama tima hafa moguleikar manna til pess ad nélgast upplysingar gerbreyst, og nu er svo
komid ad pad er ndnast hegt ad ndlgast hvad semer, hven@r sem er og hvadan semer 4 afar
hradvirkan og audveldan hatt.

Hvada afleidingar hefur petta 1 for med sér, er pa edlilegt ad spurt sé. Petta hefur ad minu
viti fyrst og fremst peer afleidingar, ad pyding réttarreglna, sem vernda fridhelgi einkalifs,
mun fara vaxandi 4 komandi 4rum. Alpj6dleg préun 4 pessu réttarsvidi, sem vid Islendingar
erum skuldbundnir til pess ad fylgja til samramis vid pjédréttarlegar skuldbindingar okkar,
hnigur 611 1 p4 4tt ad auka og styrkja persénuverndina ad bessu leyti og par med takmarka
svigrdm til skrdningar og annarrar medferdar persénuupplysinga. Pad er verdugt umhugs-
unarefni, hvort s stéraukna dhersla, sem stjérnarskrdin leggur nid 4 rétt manna til pess ad
njéta fridhelgi um einkalif sitt, hafi ekki peer afleidingar 1 for med sér, ad jafnan pegar rekast
4 annars vegar rétturinn til a0 njéta fridhelgi um einkalif sitt og hins vegar tjdningarfrelsid
pé beri i vafatilvikum ad skyra lagareglurnar pannig, ad pad séu persénuverndin og fridhelgi
einkalifs sem gangi framar tjaningarfrelsinu.*

Dr. Haraldur Briem laknir, varaformadur t6lvunefndar, segir m.a. { sama hefti Ulfljc’)ts
undir millifyrirsogninni ,,Préun { medferd heilsufarsgagna — hnignun einkalifsverndar?*:

,,Buast ma vid ataki 4 komandi drum vid ad upplysingavada heilbrigdispjénustuna og ad
heilsufarsgdgn verdi vardveitt { rafreenu formi pannig ad pappirsgogn hverfi ad miklu leyti.
Gera mé rdd fyrir pvi a0 almenningur geti ndlgast upplysingar um heilsufarsmdlefni greidar
en 40ur hefur pekkst og ymiss konar tolfredilegar upplysingar um heilbrigdispjénustuna
verdi adgengilegri. Rafrenar heilsufarsupplysingar hafa pann kost ad vera adgengilegar
fyrirvaralaust peim sem stunda sjikling og fjarlekningar verda mégulegar med audveldari
hatti.
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A hinn béginn hefur verid bent 4 ad erfitt geti verid ad tryggja persénuvernd { rafrenum
heilsufarsupplysingum (Woodward B Sounding Board. The computer-based patient record
and confidentiality. N Engl J Med. 1995; 333:1419-22). Rafranni sjikraskrd sem adgangur
er a0 4 netveddu upplysingakerfi hefur verid likt vid ad handrit, p.e. handritud sjikraskra,
hafi verid gefid ut { stéru upplagi. Rafr@nni sjikraskrd i sto8ludu formi er &tlad ad vera na-
kvemog rétteniraun sé erfitt ad nd peim markmidum. Upplysingar um sjiikling semaudvelt
er ad né fram med rafrenum hztti geta verid dreltar, rangar eda villandi midad vid adstedur
og pannig grafid undan sjdlfstedu mati leknis 4 timabundnu dstandi sjiklings.

Fjoldi peirra heilbrigdisstarfsmanna sem heimild hefur til ad lesa sjikraskrar hefur farid
vaxandid undangengnum dratugum. Utanadkomandi adilar eins og eftirlitsadilar, greidendur
fyrir heilbrigdispjonustu og peir sem skipuleggja heilbrigdispjonustu telja sig einnig purfa
adgang ad heilsufarsupplysingum { vaxandi meli. Einnig m4 buast vid vaxandi 4s6kn lyfja-
idnadarins, rannséknastofnana, tryggingafélaga og fleiri adila eftir heilsufarsupplysingum.
Ekki fer milli méla ad med vaxandi fjolda peirra sem adgang hafa ad heilsufarsupplysingum
er grafid undan persénuvernd sjiklinga.

Afar brynt er ad gaett sé ad persénuvernd { ad pvi er virdist 6hjadkvaemilegri netvedingu
rafreenna heilsufarsupplysinga. Sé ekki gztt ad persénuverndinni verdur fyrr eda sidar alvar-
legur trinadarbrestur milli sjiklinga og heilbrigdiskerfisins sem geti haft 6fyrirsjdanlegar
afleidingar fyrir pad gagn sem hafa m4 af greidri upplysingamidlun sem nytast 4 sjiklingum
til hagsbéta.*

Or préun 4 alpjédavettvangi.

Pau vandamdl sem hafa skapast vid t6lvuvedingu og marghéttada aukna dsékn i upp-
lysingar & heilbrigdissvidi hafa leitt af sér mikid atak vida um 16nd til verndar persénu-
upplysingum. Hefur pad og haldist { hendur vid aukna dherslu 4 mannréttindi og fridhelgi
einkalifs. Hér verdur p6 ekki gefid temandi yfirlit um p4 sattméla, ESB-tilskipanir og sam-
pykktir Evrépurddsins sem hafa verdur { huga { tengslum vid persénuvernd, upplysingar og
rafren samskipti & heilbrigdissvidi.

{ pessu sambandi myndar mannréttindasattmali Evr6pu frd drinu 1950 traustan grunn.
Sérstaklega hefur verid bent 4 8. gr. sdttmélans vardandi vernd persénuupplysinga. P4 er ad
geta sattmédla Evrépurddsins nr. 108 fra jandar 1981, um vernd gagna, sem [sland er adili ad
asamt 17 60rum rikjum. Tilskipun Evrépusambandsins 95/46 um vernd persénuupplysinga
hefur og pydingu 1 pessu mali.

Sidla ars 1996 gekk radherranefnd Evrépuradsins fra samningi um verndun mannréttinda
og mannlegrar reisnar ad pvi er vardar beitingu liffredi og leknisfreedi sem kalladur er
samningurinn ummannréttindi og lffleknisfredi. Md hann teljast grundvollur fyrir abgerdum
ogreglum4 pessu svidi. Einnig hefur 4 alpjédvettvangi verid unnid ad métun sértekraregina
um visindarannséknir { mannerfdafraedi og um medferd og skraningu persénuupplysinga. Ma
i pvi sambandi nefna sampykkt UNESCO frd 1 névember 1997 undir heitinu alhlida yfir-
Iysing um erfdamengi mannsins og mannréttindi og sampykkt sidfredinefndar Stofnunar-
innar um mannerfdamengi (Human Genome Organization, HUGO) sem ber heitid yfirlysing
um videigandi verklag vid erfdarannsoknir.

P4 er mikilveg sampykkt Evrépuradins nr. R (97) 5 fra 13. febriar 1997, um verndun
heilsufarsupplysinga, sem og sampykkt R (97) 18 dsamt skyringum um vernd persénuupp-
lysinga sem safnad er og unnar eru { tolfredilegum tilgangi. Enner ad geta um tilskipun ESB
og Evrépupingsins 96/9/EC fra 11. mars 1996 um réttarvernd gagnagrunna og sem logleida
atti hér 4 landi fyrir 1. jandar 1998. Sampykktir Alpjédaheilbrigdismalastofnunarinnar
(WHO) geta einnig haft pydingu { pessu sambandi. Pannig metti lengi telja.
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[ allar pessar sampykktir er margt ad szkja pegar métadar eru reglur og sett 16ggj6f um
gagnagrunna og lifsyni.

Um gildi og réttarahrif alpjédasampykkta { tengslum vid gagnagrunn 4 heilbrigdissvidi
hefur Péll Pérhallsson 16gfredingur ritad dgetar yfirlitsgreinar { Morgunbladid 4 pessu ari
og eru prjdr peirra birtar sem fylgiskjol.

Astzda ertil ad nefna fr6dlegt erindi sem Peter J. Hustinx, forseti Gagnaverndarstofnunar
Hollands, hélt 4 malpingi Haskéla [slands um midlegan gagnagrunn 4 heilbrigdissvidi 10.
oktéber 1998. Benti hann 4 demi um ymsa veikleika { ventanlegu frumvarpi heilbrigdis-
radherra ad pvi er vardar persénuvernd og alpjédlegar skuldbindingar.

Alvarlegar athugasemdir gagnaverndarfulltriia EES-rikja.

A alpj6dlegri radstefnu um gagnavernd i Santiago de Compostela 4 Spani 16.—18. sept-
ember 1998 komu gagnaverndarfulitrdar frd ESB- og EES-rikjum saman til fundar og fj6ll-
udu sérstaklega um frumvarp til laga um midlegan gagnagrunn 4 heilbrigdissvidi. Gengu
beir frd dlyktun um méalid sem send var Porsteini Palssyni ddmsmalaradherra med bréfi dags.
24. september 1998. [ alyktuninni minna peir m.a. 4 ad virda beri 4kvedid um frjalst og upp-
lyst sampykki einstaklinga vegna innsetningar og vinnslu med gégn um pd { gagnagrunnum,
sem og réttinn til ad hatta patttoku { grunninum. Vidskiptalegir hagsmunir notenda gagna-
grunns megi ekki leida til dtfeerslu 4 upprunalegum tilgangi med skraningu. Lysa peir miklum
dhyggjum vegna frumvarpsins og mala med pvi vid islensk stjérnvsld ad endurmeta dform
um midlegan gagnagrunn.

Fradsla um erfdatekni, gagnagrunna og persénuvernd.

Rik dstzda er til pess ad af opinberri hilfu verdi hlutast til um freedsludtak um erfdataekni,
gagnagrunna og persénuvernd. Préun 4 pessu svidi hefur verid svo 6r ad ekki er vid pvi ad
biast ad almenningur hafi ndd ad fylgjast med. Margt af pvi sem hefur verid ad gerast 4 svidi
erfdatekni er lika svo nystdrlegt ad ekki nema sérfrodir kunna 4 pvi vidhlitandi skil. Sama
4 vid um persénuvernd og réttindi almennings 4 pvi svidi. St mikla umraeda sem héfst
snemma 4 pessu 4ri { tengslum vid tillogur um midlegan gagnagrunn hefur vakid forvitni
med mdrgumad kynnast bakgrunni pessara méla. Fjolmidlar eins og Morgunbladid hafa ver-
i0 vettvangur fyrir umradu og dtskyringar. Hid fyrsta @tti ad taka saman handhag rit til ad
upplysa og freda almenning og sem einnig metti nota til fraedslu { skélum,

Um itarefni med tillogunni.

Med tillogunni eru birt allmorg fylgiskjol er snerta malid. Eru pau hugsud sem vidbat vid
pessa greinargerd og til upplysinga fyrir pd sem vilja kynna sér malid betur. Hér er p6 adeins
um ad reda 1itid brot af pvi mikla safni greina og ritsmida sem birst hefur 4 pessu ari um
»gagnagrunnsmdlid®. Af dsettu rddi voru ekki teknar med athugasemdir og umsagnir sem
sendar voru heilbrigdisrdduneytinu sem vidbrogd vid frumvarpsdrégum pess. Per eru ad-
gengilegar 4 heimasidu rdduneytisins.
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Fylgiskjal 1.
Tilgang til helseregistre. Norges Offentlige Utredninger.
(NOU 1997:26, 1., 2. 0g 9. kafli.)
1. KAFLI
Adgangur ad heilsufarsskram,
1. kafli A.

1.1 Addragandi tilnefningar starfshépsins.

A seinni drum hafa verid gerd margs konar yfirlit af heildarastandi heilbrigdismala {
Noregi. Sem demi um petta md nefna ,,Heilbrigdis- oglifskjaraatlas Hérdalands og Noregs*
1996, Heilbrigdismdlarannsékn 1995 og fyrstu skyrsluna sem félags- og heilbrigdisradu-
neytid gaf 1t um almannaheilbrigdismal 4rid 1994. Hun var grundvallargagn skyrslu heil-
brigdismalarddherra til Stérpingsins um almannaheilsufar. En m.a. frd svidum sem vinna
med slik heildaryfirlit hafa komid fram 6éskir um ad f4 adgang ad gégnum ur peim heil-
brigdisskrdm sem pegar eru fyrir hendi. Sérstaklega hefur verid erfitt ad skoda upplysingar
dr hinum ymsu skrdm i samhengi.

Semda&mi um slikt ma visa til NOU 1997:20,,Umdnnun og pekking. Norsk krabbameins-
aetlun.” Par stendur m.a. (bls. 27):

Sérstakar rddstafanir. Heilbrigdispjénustugogn.

Vinnan vid pessa skyrslu hefur leitt { 1j6s ad mikilvaegar upplysingar um ymsa betti
norskrar heilbrigdispjénustu eru gloppéttar. Upplysingunumer dreift til ymissarikisstofnana
og annarra geira, en oft eru paer 6adgengilegar 4n verulegrar samstillingar- og greiningar-
vinnu, og ad nokkru leyti 6fullkomnar (t.d. yfirlit yfir heilbrigdispjénustustarfsmenn), og {
sumum tilvikum er krafist greidslu fyrir adgang ad gognunum. Yfirlit yfir og stjérn 4 norsk-
um heilbrigdismalum, par med talin mikilveg skipulagsvinna, getur ekki gengid med svo
tilviljanakenndum, 6négum og 6adgengilegum upplysingum.

Pessi nefnd mun pess vegna leggja til ad félags- og heilbrigdisraduneytid skilgreini fyrir
4rid 2000 g6gn, gagnapeetti og skyrslur semeiga ad vera adgengilegar vardandi norska heil-
brigdispjénustu og ad drlega verdi gefin 1t skyrsla um heilbrigdismdl 1 Noregi sem tengir
saman slikar upplysingar og skiptingu { sjikdémaflokka.

Loginumbheilbrigdispjonustu sveitarfélaga (1.—4. gr.) kveda 4umad,,heilbrigdispjénusta
sveitarfélaga skuli 4 hverjum tima hafa yfirlit yfir heilsufarsastand sveitarfélagsins og pau
atridi sempar hafa dhrif**. Sama mali gegnir umkrofur til fylkjanna og rikisins. Visindamenn
hafa porf fyrir upplysingar. Pess vegna er mikilvagt ad stjérnsysla og rannséknaradilar eigi
audveldari adgang ad heilsufarsskram. Auk pess ad beta adgengi ad einstokum skrdm og ad
tengja saman fleiri heilsufarsskrér er ®skilegt ad gera gogn adgengileg fyrir tengingar vid
upplysingar, m.a. um 1y8fredi, fjairmal, umhverfisadstzdur o.fl., ekki hvad sist til pess ad
stjérnvold 4 hverjum stad geti fengid adgang ad upplysingum um heilsufar {bdanna dr pj608-
arheilsufarsskram og lagt ber til grundvallar stadbundnum d@tlunum og dkvardanatdku sem
tengist b2di heilbrigdispjénustu og heilsufarsastandi.

A sidustu 20 drum hefur hvad eftir annad verid farid yfir adalfaraldsfrediskrar { Noregi
bxdi 4 faglegum og skipulagslegum forsendum. { heild hafa athuganirnar m.a. leitt til 4bend-
inga umad greiningarmdguleikar sem felast { samreemingu gagna ymissa heilsufarsskrda séu
allt of illa nyttir. Prétt fyrir ad { Noregi séu til 4 4kvednum svidum faraldsfredilegar skrar
4 heimsmelikvarQa er talid erfitt og timafrekt ad {4 yfirlit yfir viss svedi eda pj6dfélagid {
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heild. Um tima hefur stadid yfir mat 4 pvi sem mealt var med i skyrslunni NOU 1993:22,
»Dulkédadar heilsufarsskrar. Rikisstjérnin hefur dkvedid ad fara ekki ad tillogum
skyrslunnar um svedisbundnar heilsufarsskrar. [ stad pess er 6skad eftir ad reynt sé ad finna
adferdir til ad nyta betur par skrar pegar eru fyrir hendi.

A pessum forsendum dkvad rikisstjérnin haustid 1996 ad skipa starfshép, sem i eru full-
trdar félags- og heilbrigdisraduneytis auk utanadkomandi adila, til pess ad gera grein fyrir
samremingarstarfsemi og til ad finna skipulag til ad nyta betur gégn dr heilsufarsskrdm
pj6édarinnar.

Starfshépurinn var bedinn um ad meta moguleika 4 st6dlun innan skréningarstarfseminnar
sem li0 { hagkvamari nytingu fjdrmagns, par 4 medal moguleika 4 ad koma 4 laggirnar
sameiginlegum ké0a og flokkunarkerfi. Vid storf sin 4tti hépurinn ad hafa { huga:

— Dborfyfirvalda fyrir gédar stjérnunarupplysingar, sem og kréfu um markmida- og drang-
ursstjérnun og mikilvegi faglegs eftirlits.

— DPorf visindarannsékna fyrir aBgang ad gbgnum ur skram.

— Persénuverndarhagsmuni.

— Kro6fur um mikla faglega hatni.

— Hagkva®ma starfsskiptingu par sem gett er ad naudsynlegri samremingu.

— Gagnadryggi { sambandi vi0 upplysingatekni nitimans.

— G=dioguppferslu semmidist vid nitimapekkingu 4 sjikdémum og heilbrigdispjénustu.

Starfshépurinn 4tti ekki ad koma med tillogur um skipulagsbreytingar 4 skrim sem eru
til en reda mismunandi stjérnunarlikén vid samremingu gagna og gagnafledis frd skranum.

Umleid dkvad rikisstjérnin, medal annars 4 grundvelli Boe-nefndarinnar, ad setja af stad
vinnu vid ad fara yfir heimildagrundvéll til ad safna, nota og midla gognum fra heilsufars-
skrdm og 6drum upplysingakerfum med pad fyrir augum ad semja ny 16g um skrar og upplys-
ingar 4 svidi heilbrigdismadla. Pessi starfsemi heyrir undir félags- og heilbrigdisraduneytid
og er begar hafin. Tillogur starfshopsins eiga ad verda hluti af lagastarfinu. Auk pess hefur
rikisstjérnin 4kvedid ad eignarheimild 4 heilsufarsskrdam eigi ad flytjast til félags- og
heilbrigdisraduneytisins og ad nyju 16gin skuli byggd 4 slikum grunni.

1.2 Verkefni starfshdps.
Starfshépnum ber ad:

— R&0da vidmid fyrir, meta og gera yfirlit yfir bad hvada skrar sem tengjast heilbrigdis-
mélum eigi ad samhafa { heildstedara skipulag.

— R=®da og meta hvernig 4 ad veita stjérnsyslu og visindum audveldari adgang ad, og
pannig betri nytingu 4, gdgnum ur peim heilsufarsskram sem til eru. Undir petta falla
bxdi 6persénugreinanleg gdgn og kerfisbundin/dulk6dud. Vid matid 4 ad leggja til
grundvallar ad verja sem best persénulega hagsmuni.

— HIluti pessa mats 4 ad vera ad athuga moguleika og kosti pess ad samhafa enn frekar
skrdningarstarf sem1id { skynsamlegri nytingu fjar, par med talid méguleika 4 a0 koma
upp sameiginlegu k6dakerfi og flokkun. betta verdur ad eiga sér stad { ndinni samvinnu
vi0 pad starf sem nd er unnid { SMRK (Samhefingarradid fyrir skipulagsvinnu 4
leknisfredilegu kédakerfi og flokkunumy).

Gera skal grein fyrir eftirfarandi skipulagslikonum:

1. ,, Tengipunktseiningu® sem nytist sem upplysinga- og pjonustumidstod par sem hegt er
ad panta skrdningargdgn fyrir stjérnsyslu og visindarannséknir. Einingin 4 hvorki ad
geyma upplysingar né framkvama hugsanlegar samtengingar, heldur midla upplys-
ingum, vera hvetjandi fyrir skraningarstofnanir og vera stjérnsyslueining. Helsta mark-
mid einingarinnar 4 ad vera ad greida fyrir visindaranns6knum, eiga mikilvegt frum-
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Ad verulegu leyti er stjérnun skranna midud vid eigid fagumhverfi. Engin yfirstjérn metur
nytingu fjir og forgangsrodun 4 fjarmalasvidi. Asteda pess getur ad hluta til verid si ad
yfirvold hafa ekki tekid p4tt { métun stefnu og skipulags, t.d. vid gerd starfsdatlana. Skortur
4 yfirsyn og eftirfylgni hefur studlad ad eins konar ,,einkavadingu* 4 stjérn pess efnis sem
tekid er fyrir. Petta er talid slemt af ymsum notendum skrdnna par sem pad hefur mikla pyo-
ingu fyrir pa pjénustu sem veitt er midad vid pau gogn sem latin eru af hendi.

Ymsir telja ad margar heilsufarsskrar hafi adeins { takmorkudum meli komid 4 fostu
skipulagi og starfsadferdum sem leida af sér flj6ta og géda pjonustu sem geti hentad stérum
hépi notenda. Svo virdist ad of 1itil dhersla sé 16g0 4 samr@mingu og samskipti. Tviverkn-
adur 4 sér stad. Skortur er 4 sameiginlegu kodakerfi, flokkun og st6dlun og margs konar
verOmatar upplysingar nytast ekki par sem par eru settar fram 4 formi sem ekki er nothaeft
ébreytt.

Margt bendir til pess ad eignaradild og dbyrgdardreifing innan skrdningargeirans sé urelt
pegar umer ad r&da markmids- og drangursstjérnun og med tilliti til breytts sjikdémsmynst-
urs. Menn hafa heldur ekki gert sér grein fyrir pvi ad eftirspurn eftir upplysingum um heil-
brigdismdl eykst { samfélaginu, m.a. til rannsékna og almennrar stjérnunar og sem grund-
vollur fyrir 4kvardanatdku { stjérnsyslunni.

1.4 Skipan starfshopsins.

Félags- og heilbrigdisraduneytid skipadi starfshdpinn vorid 1997 pannig:

Bjgrn Henrichsen, formadur, forstjéri Norsku pjédfélagsfredigagnabjénustunnar.

Elin Anglevik, adalforstjéri félags- og heilbrigdisraduneytis.

Jan Vilhelm Bakke, sérfredil®knir { sveitarfélaga- og vinnumdlaraduneyti/Vinnumala-
eftirliti.

Truls Bjerklund Johansen préfessor, adalsjikrahisinu i Pelamork og norsku pvagfara-
lekningastofnuninni.

Eystein Glattre préfessor, yfirleknir Krabbameinsskrarinnar.

Sidsel Graff-Iversen, fagstjérnandi Heilbrigdiskonnunar rikisins.

Asbjgrn Haugsbg, radgjafi Heilbrigdiseftirlits rikisins.

Ola Kindset, forstjéri SINTEF Unimed (norska sjuiklingaskrdin),

Per Magnus, yfirleknir Rikisstofnunar almannaheilbrigdismala,

Dag S Thelle préfessor, Osléarhdskéla.

Grethe S. Tell préfessor, Hiskélanum { Bjorgvin.

Johan-Kristian Tgnder, fagforstjéri Hagstofunnar.

Auk bess var dkvedid ad starfshépurinn fengi ritaraadstod frd gagnapjénustu Norsku
pj6dfélagsvisindastofnunarinnar og félags- og heilbrigdismalardduneytinu.

@yvind Christiansen, adalradunautur { félags- og heilbrigdisraduneytinu, og Dag Kiberg,
adalrddunautur gagnapjénustu Norsku pjédfélagsvisindastofnunarinnar, hafa unnid sem
ritarar fyrir starfshépinn.

1.5 Adferdir starfshopsins.

Starfshépurinn hefur 4 timabilinu 10. april til 6. oktéber 1997 haldid sex fundi. A einum
fundinum veitti Torbjgrg Hogsnes tir félags- og heilbrigdisrdduneytinu upplysingar umfram-
kvemdadaetlunIT{ heilbrigdisgeiranum ogumsamremingarhép leknisfradilegra kédakerfa
og flokkana (SMKK). Starfshépurinn hefur auk pess haldid ndmskeid fyrir fulltria frd
heilsufarsskranum og par 16gdu sitt af mérkum:

Gunstein Sundene, IT-samrmingarfulltrdi fylkisleknanna.

Magnus Stenbeck, Faraldsfredimidstodinni { Svipjod.
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Finn Gjertsen hja Dédnarorsakaskrd Hagstofunnar.

Lorenz Irgenz hjid Leknisfredilegri fedingarskra.

Leif Havelin hja Mjadmaskranni.

Inger Stensvold, Ullevél-sjikrahisinu.

Frgydis Langmark, Krabbameinsskrédnni.

{ samvinnu vid Heilbrigdiseftirlit rikisins hefur starfshépurinn framkvamt yfirlitsrann-
s6kn 4 heilsufarsskrdm { landinu. Auk pess hefur tilmalum verid beint til Faraldsfredimid-
stodvarinnar { Svipj6d, STAKES { Finnlandi og heilbrigdismalastjérnar Danmerkur.

2. KAFLI
Utdrittur.,
I pessum kafla eru dregin saman adalatridi greinargerdarinnar. Tillogur starfshépsins ad
likani ad betra adgengi og nytingu eru { 8. kafla. Skiptingin fylgir uppbyggingu greinar-
gerdarinnar.

2.1 Skrdr sem tengjast heilsufarsskrdm i Noregi.

Starfshépurinn 4 ad gera grein fyrir moguleikum 4 betri nytingu gagna fra helstu heilsu-
farstengdum skrdm. Hépurinn { heild hefur ekki talid pad mikilvagt ad skilgreina ndkvem-
lega hugtakid heilsufarstengdar skrar pjédarinnar, heldur reynt ad nd yfir sem vidast svid.
Samt hefur verid naudsynlegt ad skyra sumhugtok. Skyringarnar gilda ekki endilega almennt
en standa { beinu sambandi vid pad hvernig starfshépurinn hefur kosid ad tilka verksvid.

Starfshépurinn hefur athugad nokkud af skrdm 4 heilbrigdissvidi. Peim er 1yst i 3. kafla.
Skrérnar sem voru athugadar voru mjog mismunandi ad gerd. I skyrslunni er skrdnum skipt
samkvamt eftirfarandi flokkun:

— adalfaraldsfredilegar skrar,
— gadaskrir,
— stjérnunarskrar.

Faraldsfradilegum skram hefur verid komid 4 til pess ad sja hvar tilteknir gallar, dverkar
eda sjukdémar koma fyrir eda breidast 1t til pess ad geta fylgst med dkvednum préunartil-
hneigingum. Venjulega eru i skrdnum upplysingar um einstaklinga sem oft eru byggdar 4 til-
kynningarskyldu.

Hugtakid ,,gedaskrar® er notad um skrar sem komid hefur verid upp { peim adaltilgangi
ad koma 4 beinu eftirliti med leknismedferd. Flestar slikar skrar takmarkast vid einn sjik-
dém eda eina tegund medferdar. I morgum tilvikum getur verid erfitt ad skilja pessar skrar
fra 60rum heilsufarsskram. Pad byggist 4 pvi ad { peim skrdm eru oft upplysingar sem eru
demigerdar fyrir gedaskrarnar.

I stjérnunarskrém geta falist upplysingar um heilbrigdismal eda p®r pjénad sem
bakgrunnur ad greiningu 4 heilbrigdistengdum vandamalum. b6 veldur vanda ad skrarnar eru
yfirleitt ekki skipulagdar med slika greiningu { huga. Flestum slikum skrdm er aftur 4 méti
komid 4 laggirnar med pad fyrir augum ad taka einstakar dkvardanir eda semja opinberar t51-
freedilegar skyrslur. Af pvi leidir m.a. ad fdar stjérnunarskrar eru stadfestar med tilliti til
visindalegrarannsékna. Vid pad batist ad skrarnar eru oft teeknilega 6adgengilegar. Upplys-
ingamagnid er idulega einnig mikid ad voxtum.

2.2 Fyrri athuganir d skipulagi d heilsufarsskrdam.
A seinustu 20 drum hafa verid lagdar fram ymsar tiliogur um rekstur og skipulag heil-
brigdiskranna i Noregi. Stjérnvold virdast adallega hafa talid skrarnar hluta af faraldsfradi-
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legri skraningu pj6darinnar { heild en skrdrnar talid sig vera hluta af peim leknisfredilegum
sérgreinum sem hver um sig tengist.

Félags- og heilbrigdismdlaraduneytid hefur 4 ymsan hatt verid upptekid af pvi ad stjérn-
unarleg og rekstrarleg samhafing hinna ymsu skrda geti ordid til pess ad skrarnar gatu nytt
heildarupplysingar betur en raun ber vitni pegar hver skrd er 1t af fyrir sig. Pad er einmitt
nyting skranna semhefur verid adalmalid i fyrri athugunum 4 skranum og starfshépurinn hef-
ur talid pad edlilegt ad fara yfir fyrri greinargerdir. { kaflanum eru tiundadar eftirfarandi
skyrslur:

USEL- skyrslur (1976-78) en { beim var veigamesta dlyktunin si ad til pess ad sinna pvi
hlutverki sem hver skra um sig gegndi veri naudsynlegt ad bata adgang einstakra skrda ad
gognum. Ekki var stungid upp 4 beinum samruna.

Lerche-nefndin stakk upp 4 pvi 4rid 1985 ad koma tti 4 laggirnar ,,rikisradgjafanefnd
faraldsfredinnar”. Pad 4tti ad tryggja betri samremingu faraldsfredistarfs sem byggist 4
skrdnum.

Hellands-nefndin (1991) gaf { hlutaskyrslu nr. 6, ,,Yfirferd yfir faraldsfredilegar skrér
i heilbrigdismélastjérnun rikisins®, yfirlit yfir st6du skranna. Par er komist ad peirri
nidurstodu ad faraldsfraediskrarnar nai yfir litinn hlut af heildarmynd sjikdéma og ad midleg
gagnaskrd veri @skileg til pess ad f4 umfangsmeiri skraningu og meiri méguleika 4 ad nota
g6gn { rannséknir og stjérnun.

Nefnd um greinargerd fyrir notkun og afhendingu persénuupplysinga tr heilbrigdiskerfinu
og afstodu til pagnarskyldu, Boe-nefndin (1989-93), samdi frumvarp til laga um heilsufars-
skrér fyrir visinda- og stjérnunaradstedur. Nidurstadan vard sd ad ekki tti ad koma 4 mid-
lagum persénugreinanlegum gagnagrunni. Aftur 4 méti taldi starfshépurinn ad gera ®tti
tilraun med nytt svedaskraningarkerfi fyrir heilbrigdisstofnanir sem byggdist 4 dulnefnum
i stad nafna og nafnniimera. Hépurinn taldi einnig ad taka ®tti upp réttindi skradra sjiklinga.
Minni hluti starfshépsins taldi ad koma tti 4 midl@gum persénugreinanlegum sérskram med
kennitolu og um par ®ttu ad gilda sérstok 16g.

Engin peirra athugana sem gerdar hafa verid hafa leitt til skipulagsbreytinga sem hefdu
haft 4hrif 4 pau svid sem pessi starfshépur 4 ad meta. Til pess liggja margar dstedur. Ein af
beimer ad { peim er gert rdd fyrir ad komid sé 4 nyjum stofnunum eda skram sem hefdu haft
4hrif 4 fleira en pear skrar eda skraningarumhverfid sem til er nd. Onnur 4stda er tillit til
persénuverndar. M.a. fékk Lerche-nefndin métbyr vega tillogu sinnar um midlaga sjikdéma-
og slysaskrd. Boe-nefndin stakk upp 4 60rum moguleika sem byggdist 4 personuleynd.
Tillaga peirrar nefndar hefdi m.a. haft mikil dhrif 4 skrdrnar sem til voru.

A grunni fyrri athugana hefur starfsh6purinn kosid ad byggja eins og frekast er unnt 4
peim stofnunum sem fyrir eru vardandi reglur og samstarfsform sem vitad er ad hafa reynst
vel.

2.3 Skipulagning skrda sem tengjast heilbrigdismdlum d Nordurlondum.

bad hefur verid mikilvagt fyrir starfshépinn ad fa yfirlit yfir skipulagningu heilsufars-
skraa/gagnagrunns annars stadar 4 Nordurlondum og hvernig pjénusta er veitt vardandi rann-
s6knir og stjérnsyslu. I pessum kafla er stutt yfirlit yfir adsteedur { Danmérku, Finnlandi og
Svipj6a.

AQJ vissu marki er pad svipad sem skrad er { [ondunum Sllum. [ Noregi eru sérstakar
skrar/gdgn m.a. yfir sjiklinga 4 sjikrahdsum, fedingar, fedingargalla, dauda og krabba-
mein. Annars stadar 4 Nordurlondum er reksturinn 4 slikum gégnum aftur 4 méti midlegur.
EXkKki er nein skrdningarstofnun { Noregi sem hefur sambzarilega yfirburdarstédu. En hvad
varOar svonefndar gedaskrar svipar Noregi meira til hinna landanna.
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veegt ad ekki sé komist { andstddu vid bau dkvadi sem { gildi eru um skrdrnar um persénu-
vernd og pagnarskyldu.

Pegar umer ad reeda hver eigi ad hafa adgang ad gognunum telur starfshépurinn ad mark-
midid verdi ad vera ad adalreglan sé ad almennur adgangur, innan pagnar- og persénu-
verndarreglna, sé fyrir hendi. Einnig m4 athuga hvort adgang eigi ad takmarka vid vissa
tegund afnota, t.d. visindarannséknir. Pad 4 ad krefjast faglegrar hafni notendanna og
hugsanlega einnig hja leidbeinanda sem tekur 4 sig formlega dbyrgd.

Gott adgengi gagna helgast af fleiri atridum:

— gogn verda ad vera til stadar,

— gogn parf ad kynna,

— gOgn verda ad vera rétt,

— gOgn verda ad vera stadfest,

— hagt verdur ad vera ad athenda gognin.

2.6 Skipulagslikan fyrir beetta nytingu gagna frd pjodarheilsufarsskrdm.

Samkvemt verklysingu tti starfshépurinn ad athuga prji mismunandi skipulagslikon, sem
nefndust A, B og C, en métti einnig fjalla um adra kosti. { umradu um 1ikén sem stungid var
upp 4 hefur starfshépurinn lagt sérstaka dherslu 4 eftirfarandi atridi:

— a0 skipulagid tryggi betri adgang ad gbgnum fyrir stjérnsyslu og visindarannsoknir,

— a0 tekid sé tillit til persénuverndar,

— ad hagt sé ad framkvema tillogurnar fremur fljétt og { samremi vid raunhafa mogu-
leika 4 fjArmognun.

Starfshépurinn hefur skiptar skodanir & pvi hvada fyrirkomulag, ad teknu tilliti til allra
patta, muni veita besta grundvoll fyrir betri nytingu af heilsufarsskrdm pjédarinnar. { meiri
hluta eru allir { hépnum ad undanskildum Eystein Glattre.

A-likanid byggist 4, tengipunktseiningu® semstarfar sem upplysinga- og bjénustustofnun
og er einnig dreifingar- og leidbeiningaradili fyrri notendur skraningargagna i stjérnsyslu
og visindarannséknum. Einingin sjalf 4 ekki ad hafa gogn undir hondum eda sji um samteng-
ingar. Likanid mun upp ad vissu marki bata adgengi ad gégnum. Par er einnig vandalaust
ad geta persénuleyndar. Starfshépurinn telur p6 ad vafamdl sé ad hin veri negilega
ahrifamikil til pess ad geta studlad ad hamarksnytingu gagna { heilsufarsskrdm pjédarinnar.
Einkum ber ad leggja dherslu 4 ad einingin mun ekki sjalf rada yfir sérstokum adferdum.

[ B-likaninu 4 ,,tengipunkturinn“ bdi ad hafa umsjén med gégnum, tengja pau gognum
fra 60rum skram og annast athuganir. Starfshépurinn telur ad pessi atridi eigi ad skilja hvert
frd 60ru. Umsjén gagna og tengingu 4 einnig ad skilja ad med tilliti til persénuverndar.
Gagnamidlun og eigin athuganir 4 einnig ad skilja ad bar sem annars getur audveldlega ordid
hagsmunadrekstur peirra 4 milli. Starfshépurinn telur sig bess vegna ekki geta malt med
sliku fyrirkomulagi.

C-likani0 er samstarfslikan 4n,,tengipunktsstarfsemi* en med sambandsvettvangi til bess
ad greida fyrir hagkvaemri notkun gagna og byggist 4 samvinnu og samskiptum milli skrdnna.
Meiri hlutinn telur ad likanid feli i sér veigaminna skipulag 4 starfinu vid ad bzta nytingu
gagna og komi pess vegna sidur til greina en A-likanid. Minni hlutinn telur aftur 4 méti ad
pad likan styrki skipulagningu 4 vinnu vid ad bata nytingu gagna og hefur pess vegna byggt
tillogu sina & sliku likani.
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2.6.1 Tillaga starfshopsins ad skipulagslikani.

Likan meiri hlutans byggist 4 samvinnu milli skrdnna, Hagstofunnar, Norsku félags-
visindagagnabjénustunnar (NSD) og rannséknar- og stjérnunarhdépa. Hagstofan feer afthent
gbgn og ber 4byrgd 4 ad tengja saman gégn fra heilsufarsskrdm og 6nnur hugsanleg gégn fra
68rum skram. A pennan hétt er byggt 4 getu Hagstofunnar { tengingu 4 skram, peim vinnu-
adferdum sem skapast hafa, ekki sist { medferd vidkvaemra upplysinga. Auk pess eru margar
skrar sem edlilegt er ad byggja 4 nd pegar vistadar 4 Hagstofunni.

bjénustan verdur hjd Norsku félagsvisindagagnapjénustunni, NSD. Nu er ndin samvinna
milli Hagstofunnar og NSD. Gogn sem veittur er adgangur ad eru sému gerdar og eiga ad
geta fengist samkvaemt likaninu. Fyrirkomulagid sem komist hefur 4 hefur verid { notkun {
morg 4r og nii nyta sér pad visindamenn frd ymsum félagsvisinda- og leknisfredifaghépum.
AQ vissu marki eru gdgn einnig latin af hendi til stjérnsyslu.

{1ikaninu er burdarésinn grundvallarreglan um dulk63ud persénugogn. Pad pydir { fram-
kvemd ad Hagstofan fer 1) persénuleg gogn tr heilsufarsskram, 2) breytir nafnnimeri { dul-
nefni, 3) annast hugsanlegar tengingar og 4) flytur gégnin til NSD. Grundvallarreglan veitir
mikinn sveigjanleika med tilliti til tenginga og dtferslu 4 skrdm sem tilbdnar eru til grein-
ingar fyrir notendur, en um leid er persénuleyndar vel gatt.

Minni hlutinn hefur komist ad peirri nidurstddu ad pegar allt er metid muni samvinnu-
likanid sem getid var { verklysingu hépsins (C) vera traustasti grundvéllur bettrar nytingar
gagna fré heilsufarsskram pj6darinnar. Petta likan, sem leggur mesta dherslu 4 samskipta-
vettvang, sé 6dyrara og virkara en likanid sem meiri hlutinn stakk upp 4. Pad tryggi gagna-
gedin langtum betur en likan meiri hlutans og verdi jafnfljétvirkt.

Sambandsvettvangurinn, en par eiga ad vera fulltriar frd 6llum heilsufarsskram sem hlut
eiga ad mdli, mikilvegir notendur og fulltriar fr4 félagsmdla- og heilbrigdisraduneyti, 4 ad
vinna ad pvi ad bazta skrarnar og sjid um ad par séu samhafdar med tilliti til gagnasvada,
kédakerfa o.s.frv. Samtenging 4 gognum frd mismunandi skrim 4 ad eiga sér stad samkvaemt
samkomulagi sem skiptir starfinu milli skrdnna med pad { huga ad kostnadur verdi { algjoru
lagmarki. Samskiptaformid 4 ad geta tryggt mélsmedferdartima og gedi. Arlega 4 ad eiga
sér stad mat 4 pvi hvernig vettvanginum hefur gengid ad nd pvi takmarki sem stefnt var ad.

2.7 Stjérnunarleg og fjdrhagsleg dhrif.

Burdarésinn { tillogu meiri hlutans er ad byggt skuli 4 rétgrénum stofnunum og tengjast
ad pvi marki sem h&gt er beim starfsadferdum sem pegar eru notadar. Pannig m4 beina fjar-
magni og kroéftum beint ad pvi ad gera adgang ad gognum audveldari. Meiri hlutinn telur ad
porf verdi 4 fjarveitingum til stadfestingar gagna og Gtfeerslu hjd skrdnum, fyrir fleiri starfs-
monnum hji Hagstofunni sem hafi sérpekkingu 4 gégnum leknisfredilegu skranna og vid-
bétarmannafla vid pjénustueininguna d4samt peim starfsmonnum sem pegar eru til stadar.

9. KAFLI
Stjérnunarlegar og fjarhagslegar afleidingar.

9.1 Tillaga meiri hlutans.

Burd@ardsinn { tillogu meiri hlutans er ad byggt skuli 4 rétgrénum stofnunum og tengjast
ad bvi marki sem hagt er peim starfsadferdum sem pegar eru notadar. Petta pydir ad ekki
parf nytt samskipta- og pjénustukerfi til ad nyta betur gbgn ur heilsufarsskram. Pannig ma
beina fjairmagni og kroftum beint ad pvi ad gera adgang ad gognum audveldari. Meiri hlutinn
telur ad porf verdi 4 fjarveitingum til eftirtalinna verkefna:



19

1. Stadfesting gagna 4 grundvelli heimilda og dtfeersla gagna { skrdnum. Petta @tti ad vera
fjarmagn atlad til nota 4 priggja dra timabili til pess ad hegt sé ad koma 4 fostum
vinnuadferdum vid flutning og heimildas6nnun gagna. Tilvisanahépurinn 4 ad rdda yfir
fénu og skipta pvi nidur eftir umséknum fra skrdnum. Stungid er upp 4 1 millj. norskra
kr. drlega { prjud ar i pessum tilgangi.

2. Porf mun verda 4 auknum mannafla 4 Hagstofunni, sem hafi sérpekkingu 4 gégnum
leknisfredilegu skranna. Mikilvaegt er ad skapa pessu starfi umhverfi og hépurinn
stingur upp 4 fjarveitingu fyrir tveimur stodum fyrstu drin. S{dan m4 stilla petta af sem
eitt arsverk. Kostnadur vid petta mun { upphafi vera 1,2 millj. norskar kr. 4 4ri.

3. Pbjénustueiningin mun hafa lykiladstodu vid ad koma 4 framferi dskum notenda og vid
utferslu gagna. Hér er einnig porf 4 mannafla til vidbétar pvi starfsfélki sem fyrir er.
A pessu svidi er lika mikilvagt ad fera it kviarnar og lagt er til ad tveir starfsmenn
sinni sérstaklega starfsemi vid heilsufarsgdgn. Par vid batast nokkur tgjold vegna
bunadar i upphafi starfsins.

4. Heildaritgjoldin sem stungid er upp 4 nema bpvi { norskum kr.:

1. dr:

Vinna vid skrarnar 1.000.000
Hagstofan 1.200.000
NSD: ménnun, rekstur, 1.200.000
upphaf, binadur 150.000 1.350.000
Heildaratgjold 3.550.000
2.-3. dr, drlega:

Vinna vid skrarnar 1.000.000
Hagstofan 1.200.000
NSD 1.200.000
Heildanitgjold 3.400.000

Stdan drlega:
Innlimun nyrra skraa.

verkefni skranna 500.000
Hagstofan 600.000
NSD 1.200.000
Heildardtgjold 2.300.000

Ekki er gert rad fyrir ventanlegum verd- né launaha&kkunum.

Hépurinn gerir rdd fyrir ad rdduneytid veiti fé til pessarar starfsemi. Par sem hluti starfs
pjénustueiningarinnar nytist rannséknarstarfi er stungid upp 4 pvi ad eitthvad af fjarveit-
ingum til pj6nustustarfseminnar renni beint til rannséknarrddsins pannig ad rannséknirnar
tengist einnig radinu. Utgjold { sambandi vid rekstur tilvisanah6psins eru talin med { dtgjold-
unum.

9.2 Tillbgur minni hlutans. )
Tillogur minni hlutans getu komid til framkvemda frd 1. jandar 1998. A timabilinu
1998-2002 er talid ad drlegur kostnadur verdi, i norskum kr.:
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Aukavinna vid skrarnar * 650.000
Sambandsvettvangur skrifstofudeildar 350.000
Onnur ttgjold 250.000
Heildaruitgjold 1.250.000

* betta eru legri titgjold en hjé tillogum meiri hlutans vegna pess ad skrarnar purfa ekki ad annast pé
aukavinnu sem meiri hlutinn ®tlar peim.

9.3 Greidsla notenda.
Bédar tillogurnar gera rdd fyrir pvi ad afthending gagna sé svo til 6keypis fyrir notendur
peirra.

Fskj. 1.

Dami um hagnytt fyrirkomulag 4 likani meiri hlutans.

Meiri hlutinn vill draga upp mynd af fyrirkomulaginu sem stungid er upp 4. Petta verdur
ad taka semdaemi og forsendur eru par ad endanleg gerd verdi redd i smaatridum vid Tolvu-
gagnaeftirlitid, svo og alla adra sem hlut eiga ad mali.

Damid byggist 4 pvi ad gbgn verdi flutt frd Hagstofunni til NSD, annadhvort nafnlaus eda
undir dulnefni.' Nafnlaus gégn pydir ad nafn hefur verid fjarlegt og ellefu stafa nafn-
niimerid, 4samt 6drumotviredum persénutilvisunum, en allar adrar upplysingar eru til stadar
pannig ad med peim upplysingumer med dbeinum haetti mégulegt ad bera kennsl 4 hvern ein-
stakling.

B&0i hugtdkin dulnefni og dulkédoud persénugdgn pyda raunverulega ad persénuupp-
lysingum, sem oftast eru ellefu stafa nafnnimer, er breytt samkvemt sérstokum lykli. Lykill-
inn er geymdur Ut af fyrir sig en ekki hjé skrdnum til ad tryggja ad 6vidkomandi geti ekki séd
um hvada einstakling sé ad r®da. Skrd sem byggist 4 dulkédudum persénugdgnum telst
bekkjanleg persénuskra par sem hagt er ad ganga par ad upplysingum um einstaklinga. Pad
er p6 druggara en pegar hagt er ad ganga beint ad upplysingunum. Petta hefur m.a. haft i for
me0 sér ad Tolvugagnaeftirlitid hefur talid sér feert ad sampykkja skrdr par sem naudsynlegt
var ad hafa persénugdgn, en skraning undir ellefu stafa nafnnimeri hefdi ekki verid leyfd.

I Iikaninu er adal4hersla 16gd 4 meginregluna um dulk6dud persénugégn. betta pydir ad
Hagstofan; 1) far persénuupplysingar dr heilsufarsskram, 2) afmdir persénutilvisanir eda
kédar nafnnimer i dulnefni, 3) annast hugsanlegar tengingar og 4) flytur gégnin yfir i NSD.
Notkun dulkédunar 4 nafnnimerum er komin { gagnid og hefur nyst KIRUT-gagnagrunni
mjog vel.” Adferdin veitir mikinn sveigjanleika med tilliti til tenginga og Gtferslu 4 skram
semtilbiinar eru til greiningar fyrir notendur, en 4 sama tima er persénuleyndar vel gett. Ad-
gangur ad nafnlausum gégnum veitir sémuleidis peim semeiga ad gera skrarnar adgengilegar
meiri sveigjanleika en 6persénugreinanleg gégn bjéda upp 4.°

! Hugtokin nafnlaus og dulnefni f nanari umfjllun { fskj. 3.

KIRUT er gagnagrunnur hjd NSD sem felur { sér upplysingar um hvernig einstaklingur er ymist i vinnu, atvinnulaus, ymiss
konar tryggingafyrirkomulag og félagslega adstod. Fram ad pessu er biiid ad skrd gogn fyrir 10% drval ibiia Noregs 4
aldrinum 16-67 4ra fyrir 4rin 1989-94. Pessar upplysingar eru frd Vinnumaélastofnun, Tryggingastofnun rikisins og
Hagstofunni. KIRUT er med dulk6dudum persénuupplysingum pannig ad ellefu stafa nafnnimeri er breytt. Hagstofan annast
dulkédunina 40ur en gognin eru flutt yfir til NSD.

1 6persénugreinanlegum skrdm eru engar upplysingar sem beint eda ébeint tengja par vid einstaka persénu. Pad hefur oft i
for med sér ad fjarlegja verfur mikilvagar upplysingar eda fella paer undir gréfari flokkun.
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Likanid bydur ekki upp 4 ad tenging 4 gognum fra heilsufarsskrdm eigi ad verda reglu-
bundin ef ekki er 4 pvi bein porf. Forsendur fyrir tengingu eru ad um slikt sé bedid. Pegar
tenging hefur 4tt sér stad er mikilvegt ad tengd gogn séu geymd i skjalasafni fyrir sérgreind
framtidarverkefni, til ad koma i veg fyrir 6parfakostnad. Meiri hlutinn telur pad éparfa-
kostnad ef sama tenging parf ad eiga sér stad hvad eftir annad. Til pess ad tenging gagna
gangi fljétt fyrir sig og 4 virkan hatt er hins vegar mikilvegt ad Hagstofan leggi fyrir fé til
ad geta haldid uppi tengingarbdnadi.

Petta pydir i raun og veru ad 1 slikum tilvikum flytur Hagstofan nafnlaus gogn til NSD
sem kemur peim { gagnid fyrir notendur. NSD geymir gégnin undir dulnefni eda dpersénu-
greinanleg. Utfarsla gagna getur einnig verid félgin f pvi ad tengja gogn fr4 63rum gagna-
grunnum.

Grundvallartridi { likaninu er ad heilsufarsskrarnar eigi reglubundid, a.m.k. einu sinni &
ari, ad skila af sér fyrir fram skilgreindu gagnasetti til Hagstofunnar, sem sidan fer eftir beim
adferdum sem lyst er hér ad framan. Likanid hefur einnig par forsendur ad flutningur gagna
ad-hoc (med slikt fyrir augum) sé edlilegur hluti kerfisins og ad slikur flutningur fylgi sému
adferdafradi og venjubundinn hluti likansins.

EkKki er talin 4steda til ad 611 afhending gagna fari fram eftir peim leidum sem nefndar
hafa verid. bvi er talid ad skrarnar skuli 4fram pjéna notendum med eigin gégnum og ad
Hagstofan eigi ad geta pj6nad stjérnsyslunni og auk pess visindarannséknum { sérstokum til-
vikum.

Fskj. 2.

Tillit til persénuverndar, pagnarskyldu o.fl.
1. Inngangur.

Skraning og s6fnun persénulegra upplysinga mun alitaf hafa { for med sér vissa hettu 4
misnotkun og ad brotid sé 4 personulegri fridhelgi, t.d. med pvi ad vidkvamar upplysingar
liggi 4 gldmbekk eda séu misnotadar. Pess vegna mun alltaf verda ad vega og meta annars
vegar hattuna 4 ad persénuleg fridhelgi sé rofin og hins vegar gagnsemi peirrar skrdningar
sem framkvamd er.

Pad liggur i augum uppi ad einstaklingurinn sazkist ekki adeins eftir trinadarskyldu,
heldur t.d. einnig pvi ad bidlistar { heilbrigdiskerfinu styttist, sjikdémavarnir eflist og skattfé
sé nytt 4 sem hagkvaemastan hdtt. Petta eru demi um pau svid par sem naudsynlegt er ad
yfirvéld fai adgang ad fullnegjandi og réttum upplysingum & réttum tima og ad rannséknar-
svid fdi eins gédan og greidan adgang og hagt er ad gedagdgnum. Porf 4 upplysingum og
gognum verdur adeins fullnegt med pvi ad upplysingar um einstaklinga séu fengnar og
nyttar.

Til pess ad koma til méts vid hagsmuni einstaklinga vid ad verja persénuleg mdlefni sin
hefur verid komid upp ymiss konar fyrirkomulagi og tekni sem draga dr haettu & misnotkun
og dreifingu upplysinga 4n eftirlits.

Nertekustu adgerdirnar eru ad koma upp dpreifanlegum og teeknilegum vartidarrddstof-
unum (adgangsordum) til pess ad gogn tynist ekki eda haegt sé ad skoda skrarnar. [ pessu
sambandi verdi 16gd dhersla 4 adra tekni sem hefur verid préud til ad beta 6ryggid og ad
koma i veg fyrir ad hegt sé ad greina einstaklinginn og misnota persénulegar upplysingar.
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2. Personugreining.

Gogn um einstakar persénur er { meira eda minna mali hegt ad rekja aftur til dkvedinna
einstaklinga. bvi er gagnlegt begar spurningar umpersénuvernd og pagnarskyldu ber 4 géma
ad flokka skrérnar eftir pvi hversu audvelt er ad rekja upplysingarnar. { tflu 1.1 hefur peim
verid skipt { pbrennt.

1. Opersénugreinanleg bydir ad ekki er mogulegt ad rekja upplysingar til dkvedins
einstaklings. Ekki skortir adeins beinar persénutilvisanir, eins og nafn og nafnnimer
heldur einnig upplysingar sem ébeint geta gefid upplysingar um einstaklinginn. Til pess
ad skréin geti talist 6greinanleg getur t.d. verid porf 4 ad skilja eftir eda fjarlegja upp-
lysingar um storf pess sem skradur er eda heimilisfang — eda hvort tveggja. Venjulega
eru ekki neinar afgreidsluhindranir tengdar persénuvernd og pagnarskyldu 4 bessari
gerd gagna.

1. Nafnlaus pydir ad bein persénutilvisun er fjarlegd. P6 er haegt ad bera kennsl 4 einstak-
linginn par sem adrar breytur, oft { tenglsum hver vid adra, eru svo ,,péttridnar*ad hegt
er ad greina hver { hlut 4.

2. Personugreinanleg pydir ad { skranni eru upplysingar sem greinilega og beint tengja
gbgnin dkvednum persénum. Um getur verid ad reda nafn eda nafnnimer. Afhending
slikra gagna er venjulega had sérstokum radstdfunum, annadhvort tilkynningu eda
ums6kn til Tolvugagnaeftirlitsins og/eda undanpdgu eda ad pagnarskylda er afnumin.

Badinafnlausar og persénurekjanlegar skrdr ganga undir nafninu persénuskrar. Pad pydir
m.a. ad par falla undir &kv2di um persénuskrdalogin og valdsvid Tolvugagnaeftirlits.

I seinni t{d er pad ordid venjulegra ad nota hugtskin dulkddud gign og otvired personu-
dulkéoud gogn. B2di hugtdkin pyda { raun og veru ad persénutilvisunni, sem oftast er ellefu
talna nafnnimer, er breytt med tilliti til &kvedins lykils. Lykillinn er geymdur adskilinn frd
skranum til ad tryggja ad 6vidkomandi geti ekki vitad um hvada einstakling er ad reda. Ef
6skad er eftir enn meiri tryggingu md geyma lykilinn hjd annarri stofnun en peirri sem feerir
skrarnar. { slikum tilvikum nast pau vidbétarahrif ad s4 sem ferir skrarnar getur ekki bztt
vid gégnum frd 60rum skrdm 4n adstodar peirrar stofnunar sem geymir lykilinn.

Skra sem byggist 4 dulk6dudum persénugdgnum telst persénugreinanleg par semhagt er
ad ganga par ad upplysingumum einstaklinga. Pad er p6 6ruggara en pegar ha gt er ad ganga
beint ad upplysingunum. Petta hefur m.a. haft { for med sér ad Tolvugagnaeftirlitid hefur
talid sér fert ad sampykkja skrar par sem naudsynlegt var ad hafa persénugégn, en skraning
undir ellefu stafa nafnndimeri hefdi ekki verid leyfo.

Tafla 2.1. Adgengi og moguleikar 4 pekkja einstaklinga, skipt eftir gerd persénugagna.

Gerd einstaklingsgagna: Opersénugreinanleg  Nafnlaus/dulk63ud Persénugreinanleg

Personugreinanleg: Omogulegt ad Ad hluta til persénu- Vel mogulegt ad pekkja
greina einstakling greinanleg einstaklinga

Adgengi: Audvelt Me3d skilyrdum Erfitt adgengi

3. Réntarfarsreglur.
begar heilsufarsskrdm er komid upp eda haldid til haga verdur tvennt ad liggja fyrir:
1. Er mogulegt ad nélgast pagnarskylduupplysingar { skrdnum?
2. Er mogulegt ad koma upp skrd med pessum upplysingum?
Svarid vid fyrri spurningunni midast vid reglur um pagnarskyldu. Pegar pvi hefur verid
svarad hvort méguleikar eru 4, eda skyldu ber til, ad lata heilsufarsupplysingar af hendi er
fyrst haegt ad svara spurningunni um hvort haegt er ad 1ata upplysingarnar { varanlega skran-
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Samantekt.

Petta felur { sér ad ef koma 4 upp persénuskrd med rafeindateknilegum hjilpargégnum
verdur ad szkja um starfsleyfi. Sama gildir um handfardar skrér ef { peim eiga ad felast vi-
Okvamar upplysingar. Vid sumar gefnar adstedur kemur pé tilkynningarskylda til Tolvu-
gagnaeftirlitsins { stad einkaleyfisskyldunnar.

Reglur um pagnarskyldu.
I sambandi vid visindarannséknir er eru pad einkum tvenn 16g sem segja til um pagnar-
skyldu, l&eknal6gin og stjérnsyslulgin.

Laknalogin.

[31. gr. leknalaganna stendur ad leknir hafi pagnarskyldu og eigi ad koma i veg fyrir
ad adrir komist ad upplysingum um likamlega- og andlega sjiikdéma manna eda adrar
personulegar adstedur sem hann feer vitneskju um { leeknisstarfi sinu.

betta gildir p6 ekki pegar 1 16gum segir ad l&knir skuli ekki hafa pagnarskyldu, eda adrar
sérstakar 4stzdur liggja til pess ad rétt m4 teljast ad tilkynna upplysingar sem hddar eru
pagnarskyldu. Gagnvart beim sem pegar bekkir til upplysinganna gildir pagnarskyldan ekki.

Pagnarskylda fellur nidur ad pvi marki sem sd sem 4 kr6fu 4 ad upplysingum sé haldid
leyndum eda upplysingarnar varda sampykkir ad adrir fdi adgang ad peim. Ef hlutadeigandi
er yngri en 16 4ra purfa foreldrar eda forrddamenn ad veita sampykki sitt. Ef hlutadeigandi
er 12 til 16 4ra 4 spyrja hann dlits.

Vardandi samband pagnarskyldu og visindarannsékna segir i 36. gr. leknalaganna ad
bagnarskylda komi ekki { veg fyrir ad leknir geti tilkynnt upplysingar, sem annars eru
hddar pagnarskyldu, vardandilikamlegt eda andlegt heilbrigdisdstand pegar einstaklings-
einkenni eru fjarlegd eda peim breytt pannig ad hlutadeigandi er verndadur gegn pvi ad
pekkjast.

Heilbrigdiseftirlitid getur samkvamt umbodi fra félags- og heilbrigdisrdduneytinu
akvedid ad haegt sé eda leyfilegt ad lata af hendi upplysingar til notkunar vid visindarann-
séknir og ad pad geti 4tt sér stad 4n bess ad pagnarskylda komi { veg fyrir slikt. Hegt er ad
tengja slika dkvordun dkvednum skilyrdum. Peir semtaka vid slikum upplysingumhafa s6mu
pagnarskyldu og leeknar og sému hegningardbyrgd samkvaemt 16gum pessum. Félagsmadla-
og heilbrigdisraduneytid getur aftur 4 méti sett ninari dkvedi um notkun pagnarskyldugagna
{ visindarannséknarskyni.

Stj6rnsyslulogin.

Pad er dsjaldan sem naudsyn ber til pess ad afla i visindaskyni upplysinga sem hddar eru
pagnarskyldu fra skrdm { stjérnsyslustofnunum. bPer geta verid fra tryggingaskrifstofu,
heilsufarsskrd eda 68rum stofnunum sem ferir slikar skrér. Stjérnsyslustofnun hefur heldur
enga asteou til ad lata af hendi nafn 4 hlutadeigandi adilum.

I slikum tilvikum 4 venjulega ad afla sampykkis einstaklinganna en oft er pad hvorki
mogulegt né eskilegt. Urtakshépurinn getur t.d. verid pad fjolmennur ad 6¢edlilegur kostnad-
ur fylgdi pvi ad hafa samband vid hvern og einn. Einnig er h&gt ad imynda peer adstedur ad
a0 ekki sé ®skilegt 1t frd sidfredilegu eda mannlegu sjénarmidi ad hafa samband vid hvern
og einn 4dur en upplysingar eru veittar. Petta mun sérstaklega eiga vid um pd sem af ein-
hverjum 4stedum eru ekki farir um ad meta hverju peir hugsanlega jita eda neita.

I slikum tilvikum er hagt ad s@kja um undanpigu fra pagnarskyldu skv. 13. gr. d { stjérn-
sysluldgunum, en par segir m.a.:
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»pegar talid er sanngjarnt og pad bitnar ekki 4 60rum hagsmunum getur rdduneytid
akvedid ad stjérnsyslustofnun megi eda skuli veita upplysingar til nota vid visindarannséknir
dn pess ad pagnarskylda stofnunarinnar skv. 13. gr. komi { veg fyrir pad.*

bad pydir ad ef visindamadur éskar eftir adgangi ad gognum sem had eru pagnarskyldu
fra opinberri stofnun um einhverja persénu, og persénan er af einhverri dstedu ekki bedin
um ad sampykkja slikt, getur hlutadeigandi fagraduneyti dkvedid ad slik afthending skuli eiga
sér stad.

Hvad varQar heilsufarsskrar er pessi 4kvordun { hondum félagsmala- og heilbrigdisradu-
neytis sem aftur 4 méti hefur falid Heilbrigdiseftirliti rikisins petta hlutverk. Akvardanir eru
teknar eftir beint mat 4 umsdkn frd hverjum visindamanni um sig.

Umsékn um undanpdgu hlytur medferd sem tengist ekki umsékn um starfsleyfi. Jafnvel
pétt undanpaga sé leyfd getur Tolvugagnaeftirlitid, 4n tillits til pess, neitad ad gefa starfs-
leyfi til pess ad koma upp skrd med umraddum upplysingum.

Ahersla skal 16gd 4 ad afhending gagna tr heilsufarsskrdm fellur undir stjérnsyslulog en
ekki leknaldg.

Reglur um tilkynningarskyldu.

[ 1zknalégum er getid um skyldu til ad tilkynna ymsa sjikdéma, fedingar og daudsfoll.
SamkvemtNOU 1993:22, ,,dulk6dadar heilsufarsskrar®, er ekki sjalfgefid ad pagnarskyldan
viki fyrir tilkynningarskyidunni en ad hiin sé bein forsenda. Par sem pad verdur ekki 6tviratt
r4did af ordanna hlj6dan verdur ndnari tilkun dkvaedanna ad segja til um hvort tilkynningin
eigi ad vera i pvi formi ad hagt sé ad rekja hana beint til persénunnar og hvort
pagnarskyldan eigi ad vikja. Pegar vafi leikur 4 pvi er pagnarskyldan tilkynningarskyldunni
fremri ef annad er ekki skyrt tekid-fram. (Odalspingsfrumvarp nr. 1 1979-80, bls. 149.)

Fylgiskjal II.

Pdll bérhallsson:

Kapp er best med forsja.
(Morgunbladid 4. april 1998.)

Kapp er best med forsjd. Ef radgert er ad afgreida frumvarp heilbrigdisrddherra til laga
um gagnagrunna 4 heilbrigdissvidi fyrir sumarid gefst ekki svigrim til opinberrar umredu
um morg mikilveg atridi bess mikla frumvarps.

AQJ mati Pals Pérhallssonar hefdi verid edlilegra ad efna til vidtzkrar umradu um pessi
alitamal 40ur en frumvarpid, sem snidid er ad porfum eins fyrirtaekis, var samid.

Fyrir nokkrum arum sagdi forstjori Rikisspitalanna { vidtali vid Morgunbladid ad t6lvu-
veeding sjikraskrirkerfa i landinu og samtenging gati vissulega verdi gagnleg i leknis-
fradilegu skyni en vandasamar spurningar risu um vernd persénupplysinga.

N1 nokkrum drum sidar ma lesa i frumvarpi heilbrigdisradherra kafla sem gti alveg eins
verid ur visindaskdldsogu: ,,Starfsleyfishafi geti pannig sett saman gagnagrunn, sem t.d.
hefdi a0 geyma allar adgengilegar upplysingar sidustu tveggja til priggja 4dratuga tr islensku
heilbrigbiskerfi { 6nafngreindu formi og sidan safnad til vidbdtar upplysingum tr heil-
brigdiskerfinu umleid og paer verda til. Starfsleyfishafi myndi vaentanlega ekki einvérdungu
safnai gagnagrunninn upplysingum um sjikdéma og heilsu heldur einnig um drangur af med-
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ferd, aukaverkanir af medferd og kostnad af medferd. Enn fremur upplysingum um ®ttfredi
bjédarinnar og sameindaerfdafraedilegum upplysingum um stéran hluta hennar.

Rédgert ad 400 manns muni vinna ad s6fnun upplysinganna, skrdningu og starfrekslu
gagnabankans. Parna er 4formad svo stérkostlegt samsafn upplysinga 4 einn stad ad allt pad
sem tolvunefnd hefur verid ad fast vid undanfarin ar ver8a smdmunir { samanburdi.

bad er 4stada til ad staldra fyrst vid vinnubrégdin vid gerd frumvarpsins. Frumvarpid er
samid { heilbrigdisraduneytinu og kemur eins og skrattinn ir saudarleggnum &n pess ad fram
fari viotekt samrad og umreda { pj6dfélaginu. Slikt hlytur pé ad teljast edlilegt pegar um
jafnpydingarmikid mdl er ad reda og betta.

Pessi vinnubrégd eru reyndar alls ekki einsdemi vid islenska lagasetningu heldur miklu
frekar reglan. Pad er ad segja ad fullbdid frumvarp er lagt fram 4 Alpingi 4n bess ad par sé
{ athugasemdum eda fylgigbgnum ad finna lysingu 4 peim kostum sem til greina hafi komid.
Par med er umradan strax sett { 4kvedinn farveg sem erfitt er ad komast 1t ir. Rikisstjérnin
er buiin ad binda sig vi0 dkvedna lausn og Alpingi getur ekki gert annad en krukkad {
smdatridi. Hinar pélitisku dkvardanir um meginatridi 16ggjafar eru pvi teknar { rdduneytun-
um, ef par eru p4 teknar par, 4n pess ad opinber umrada fari fram um p4 kosti sem til greina
hafi komid og val 4 leidum.

Norsk skyrsla.

Logfredingar pekkja ad 68ruvisi er stadid ad malum { ndgrannalondum. Pegar ad pvi
kemur ad setja 16g um mikilvega malaflokka er fyrst skipud nefnd sérfredinga dir ymsum
dttum. Henni er falid ad gera skyrslu um mélefnid, 16ggjof hja 68rum pj6dum, helstu vanda-
mdl sem tengjast lagasetningunni, markmid og leidir. Sem n&rtekt demi ma nefna Norges
Offentlige Udredninger (NOU) 1997:26, Tilgang til helseregistre (sem h&gt er ad kynna sér
4 sl6dinni http://odin.dep.no/nou/1997-26). Slik skyrsla getur svo pjénad sem mikilveg
leidsdgn vid opinbera umradu og fyrir pingmenn pegar peir, sem fulltriar pjédarinnar, gera
upp hug sinn um pad hvort rdda eigi sameiginlegum méalefnum til lykta med peim hetti sem
framlagt frumvarp gerir rad fyrir.

Frumvarp heilbrigdisradherra geymir hins vegar ftarlega utferda lausn 4 pvi hvernig eigi
ad haga loggjof 4 pessu svidi, snidna ad porfum eins fyrirtekis. Athugasemdirnar med frum-
varpinu eru svo allar { pvi skyni ad réttizta pessa lausn. Almenningi og pingménnum er pvi
4 engan hatt hjalpad til ad moéta sér sjalfsteda skodun eda fara yfir pad hvort st 1eid sem
valin var hafi verid su heppilegasta. En eiga pessir ekki heimtingu 4 pvi ad pegar um jafn-
stort mal er ad reda og petta 1ati stjérnvold i té reekilegar upplysingar um hvada markmidum
sé verid ad pj6na med frumvarpinu, hvada leidir hafi verid farar, medal annars med saman-
burdi vid 6nnur 16nd, og hvers vegna pessi leid vard fyrir valinu fremur en 6nnur? Nefna ma
28. gr. nygerds sdttmala Evrépurddsins um mannréttindi og lifl&kningar sem undirritadur
var fyrir 4ri sidan, 4. april 1997. Par segir ad adildarrikin skuli sj4 til pess ad fram fari vid-
eigandi opinber umreda um grundvallarspurningar sem risa vegna préunar liffredi og
leknisfredi einkum{ 1j6si leknisfredilegra, félagsfreedilegra, efnahagslegra, sidferdilegra
og lagalegra 4hrifa.

Vid petta batist audvitad ad frumvarpid er samid { mikilli skyndingu og prystingur er 4
pingid ad afgreida pad fyrir sumarid. Pannig kom fram hja Gudmundi Bjérnssyni, formanni
Laknafélags Islands, i Morgunbladinu sidastlidinn fimmtudag ad hann hafi fengid
frumvarpid sent 4 faxi og fengid einn dag til ad gera athugasemdir! Pad er vonandi ad hann
hafi ekki verid mjog upptekinn bann daginn. Fram hefur komid hja Kara Stefanssyni, for-
stjéra Islenskrar erfdagreiningar ehf., ad ,,eftir 10 til 15 4r verdi biid ad finna alla pessa
erfdavisa® eins og hann ordar pad { Morgunbladinu { ger. Miklu mdli skipti ad fyrirtakid
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geti hafist handa sem fyrst. Petta er audvitad mat helsta hagsmunaadilans i mélinu sem
stjérnvold geta ekki gert ad sinu 4n ndnari skodunar. Og jafnvel pétt rétt veeri ad annadhvort
byrfti ad setja 16gin { hvelli eda sleppa bvi, er pad nagileg 4steda til ad una pvi ad naud-
synleg opinber umrada og samrad fari ekki fram?

En poétt finna megi ad adferdafredinni vid frumvarpssmidina er ekki par med sagt ad efni
bess sé athugavert. Eins og fram kemur { NOU 1997:26 er almennt talad porf 4 aukinni
skrdningu heilbrigdisupplysinga vegna visindarannsékna og eftirlits og stjérnunarhlutverks
yfirvalda. Visindarannséknir eru audvitad ekki eingdngu leknisfraedilegar heldur einnig til
demis félagsfredilegar. Pad er pvi engin dsteda til ad draga i efa ad almannahagsmunir
meli med pviad upplysingar um heilbrigdiskerfid, nytingu fjdrmuna, tidni sjiikdéma og pess
hdttar séu almennt adgengilegri en verid hefur ad pvi gefnu ad tryggt sé medal annars 6ryggi
gagna, dreidanleiki og persénuvernd.

Edlilegt verkefni rikisins?

Hver 4 ad sja um skraninguna? { norsku skyrslunni er ekki annad radgert en pad sé hid
opinbera eda stofnanir 4 vegum pess og af henni m4 rdda ad pad sama eigi vid annars stadar
4 Nordurlondum. Vid skulum samt ekki draga af pvi adrar dlyktanir en par ad vert vari ad
reda pann kost ad rikid annist skraninguna. [ frumvarpi heilbrigdisrddherra er hins vegar
gert rad fyrir ad einkaadilar fdi starfsleyfi til slikrar skrdningar en skrdningin fari ekki fram
4 vegum rikisins. Enn fremur er gert rdd fyrir heimild tii rddherra til ad veita einum adila
einkaleyfi til allt ad t6lf ara til skrdningar af pessu tagi. Fram kemur { athugasemdum med
frumvarpinu ad hugmyndin er sd ad fslensk erfdagreining ehf. fai slikt sérleyfi.

Pad sem malir med pvi ad rikid annist skraninguna er audvitad ad heilbrigdispjénustan

er rikisrekin og s6fnun upplysinga um sjikdéma og heilbrigdismadl er eitt af verkefnum
rikisins. Einnig er pa hegur vandinn ad tryggja jafnan adgang ad upplysingunum og vernd
persénuupplysinga.

Segja md ad med skilmdlum fyrir starfsleyfi og strongu eftirliti rikisins megi tryggja
nzgilega ad ofangreindum verkefnum rikisins sé sinnt. [ frumvarpinu er pannig radgert ad
réd0herra geti bundid leyfi skilyrdi,,umadgang islenskra heilbrigdisyfirvalda ad gagnagrunni
leyfishafa til hagnytingar innan heilbrigdiskerfisins 4 leyfistima og eftir ad leyfistima 1ykur®
(6. gr.). Odru mali gegnir um adgang annarra visindamanna ad upplysingunum. Ekki er
samkvamt frumvarpinu gert rdd fyrir ad setja megi sem skilyrdi fyrir skraningarleyfi ad veita
beri almennan adgang ad gagnagrunninum. [ 5. gr. laganna er tekid 4 rétti annarra
visindamanna en peirra sem hafa starfsleyfi. Par segir ad heilbrigdisradherra geti dkvedid
ad tiltekinn starfsleyfishafi hafi { tiltekinn tima einn ,leyfi til adgangs ad heilsufars-
upplysingum frd ndnar tilgreindum adilumtil flutnings { gagnagrunn 4 heilbrigdissvidi®. Slikt
skuli b6 ,,1 engu takmarka adgang ad upplysingum Ur sjikraskrdm, samkvemt 16gum um
réttindi sjiklinga, vegna visindarannsékna.”“ Nartzkast er ad skilja petta svo ad adrir
visindamenn mega dfram vinna upplysingar dr sjikraskram en mega ekki koma sér upp eigin
gagnagrunni (sem skilgreindur er i 2. gr. sem safn sjadlfstedra verka, gagna eda annars efnis
er hefur ad geyma heilsufarsupplysingar og adrar upplysingar peim tengdar sem komid er
fyrir med skipulegum eda kerfisbundnum hetti og hagt er ad komast { med rafrenum
adferdum eda 6drum haetti). Til ymissa rannsékna parf p4 ventanlega ad leita 4 naddir
Islenskrar erfdagreiningar ehf. Rétt er ad geta pess ad engin dkvadi eru { frumvarpinu um
hvada gjald fyrirtekid megi taka fyrir ad veita 60rum adgang ad upplysingum sinum né
skyldu til ad 14ta upplysingar af hendi vid adra en rikid. Enn fremur vakna spurningar um
hvort skraning Hjartaverndar og Krabbameinsfélagsins fai stadist verdi 16gin sampykkt og
einkaleyfi veitt 4 grunni peirra.
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Kostnadurinn.

{ athugasemdum med frumvarpinu kemur fram ad rokin fyrir pvi ad rikid annist ekki pessa
upplysingastéfnun séu pau ad kostnadurinn sé svo mikill. ,,Pad er 1jést ad pad mundi kosta
gifurlegt fé ad hrinda pvi { framkvemd og peir fjarmunir yrdu pé ekki til rddstdfunar til
annarra patta heilbrigdispjonustunnar,” segir { athugasemdunum. Fram hefur komid ad
kostnadurinn sé dxtladur 12 milljardar. Rétter b6 ad benda 4 ad peer tolur koma fréa fslenskri
erfdagreiningu ehf. og midast pa vid ad sett s€ upp kerfi sem hentar pvi fyrirtzki. En er vist
a0 kerfi sem pjénadi almannaporfum fyrst og fremst mundi kosta jafn mikid?

Frumvarpid gerir rad fyrir ad starfsleyfishafi megi veita beinlinuadgang ad gagnagrunn-
inum til deemis til lyfjafyrirtzkja og er ekki annad ad skilja 4 forstjéra [slenskrar erfdagrein-
ingar en selja eigi pennan adgang. Stj6rn sidfredirdds le&kna hefur varpad fram peirri spurn-
ingu hvort pad sé yfirleitt rétt ad selja med pessum hatti adgang ad persénuupplysingum.
bad er vissulega spurning en frd 60rum sjénarhdli meetti lika spyrja hvort ekki sé pa rétt ad
einstaklingarnir eigi pess kost ad veita sampykki fyrir skraningunni { gagnagrunninn og fa
i stadinn greitt fyrir? Pannig mundu gallhardir hagfredingar ad minnsta kosti spyrja. En eins
og tolvunefnd hefur bent 4 eru engin dkvadi { frumvarpinu um sampykki einstaklinga fyrir
skraningunni og edlilegt ad dlykta ad 16gin yrdu tilkud pannig ad pau vikju til hlidar
dkvaedum nysampykktra laga um réttindi sjiklinga um petta efni.

Endurgjaldslaus afhending audlindar.

En jafnvel pott edlilegt teldist ad veita sérleyfi af pessu tagi einum adila { allt ad tolf ar
ma spyrja hvort hagsmuna almennings sé négu vel gatt { itfrslu frumvarpsins 4 pvi fyrir-
komulagi? I raun og veru er verid ad veita einum adila einkarétt 4 ad nyta sameiginlega aud-
lind pjédarinnar, sem er f6lgin { smad hennar, einsleitni og pvi ad miklar upplysingar liggja
fyrir um @ttir og skyldleika. Kemi ekki til greina ad bjéda upp réttinn til ad nyta pessa
audlind og reyna pannig ad fényta hana { pagu alls almennings { stad pess ad athenda hana
einu fyrirtzki endurgjaldslaust? f 3. gr. frumvarpsins segir nefnilega ad heilbrigdisradherra
geti akvedid gjald er greida skuli fyrir veitingu starfsleyfis til ad ,,meta kostnadi vid undir-
biining og dtgafu leyfis“. Og{athugasemdum er 4réttad ad parna sé ekki um tekjudflun fyrir
rikissjod ad reda. Af hverju ekki? Pad blasir vid ad engin leid er ad meta 4 bessu stigi
hversu verdmetur pessi gagnagrunnur verdur pegar fram lida stundir. Veri ekki astada til
ad hafa einhvern varnagla um ad sameiginlegur sj6dur landsmanna geti fénytt sér pessa
audlind medal annars i 1jési pess ad enginn veit hvada audur kann ad leynast parna?

Eins og frumvarpid er dr gardi gert vekur pad lika spurningar um hvort parna sé ekki verid
a0 afhenda audlind fyrir fullt og allt. Eftir ad einkaréttartimabili lykur, sem getur varad i allt
a0 tolf dr, geta adrir vissulega réid 4 somu mid ad minnsta kosti svo fremi sem einkaleyfid
sé€ ekki framlengt. Peir eru hins vegar audvitad i vonlausri adstddu til ad keppa vid fyrir-
tekid. Pad hefur ad einkaréttartima loknum engar skyldur til ad afhenda 6drum, hvorki
einkaadilum né rikinu gagnagrunninn. Hverjum dytti { hug ad fara ad leggja Gt { mikinn
kostnad vid ad bua til gagnagrunn sem pegar er fyrir hendi annars stadar og ekki er hegt ad
setja upp nema { ndnu samstarfi vid stjornvold? Leida ma likur ad pvi, pétt annad megi rada
af greinargerd med frumvarpinu, ad gagnagrunnurinn teldist eign fyrirtekisins sem nyti
verndar stjérnarskrdrinnar og mannréttindasdttmdla Evrépu sem ekki metti skerda nema
fullar betur keemu fyrir.

Islenskt fyrirtaeki?
Heilbrigdisrddherra hefur lagt dherslu 4 ad gagnagrunnurinn verdi { hondum islenskra
adila og { athugasemdum med frumvarpinu segir ad ,,fjoldi hdmenntads f6lks* geti fengid
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vinnu vid starfreksluna. En eru einhverjar raunverulegar tryggingar fyrir pvi ad fyrirtekid
komist ekki alfarid { eigu erlendra adila? Segir skilyrdi 3. gr. frumvarpsins um ad starfs-
leyfishafi sé {slenskur 16gadili nokkud annad en pad ad um sé ad reda fyrirteki (bess vegna
détturfyrirteki erlends fyrirtaekis) sem skrad sé hér 4 landi? Fredilega séd er ekki hegt ad
dtiloka ad allar mikilvegustu upplysingar um sjikdéma, tterni {slendinga og erfdasam-
setningu verdi komnar { einkaeigu erlends stérfyrirtekis eftir nokkur ar og pvi verdi ekki
breytt nema Islendingar greidi miklar bztur fyrir.

Veri ekki asteda til ad setja pad sem skilyrdi starfsleyfis ad fslenska rikid geti hvenar
sem er ad loknu einkaréttartimabili slegid eign sinni 4 gagnagrunninn gegn pvi til demis ad
greida sannantegan kostnad sem starfsleyfishafi hafi haft af pvi ad koma grunninum 4 stofn
ad fradregnum tekjum?

b4 pyrfti jafnframt ad huga ad skyldu starfsleyfishafa til ad vidhalda grunninum eda
jafnvel athenda rikinu reglulega afrit af honum { tryggingarskyni. Pad er nefnilega ekki
6sennilegt ad begar fram 1ida stundir verdi gagnagrunnurinn émissandi stjérntaki { islenskri
heilbrigdispjénustu og lykillinn ad marghattudum visindarannséknum. Pad er eins gott ad
huga ad pessum atridum fyrir fram pvi pegar starfsleyfid hefur verid gefid Gt m4 lita 4 pad
sem samning sem ekki verdur breytt einhlida.

Til hvers dulkédun?

Umrzdan undanfarna daga hefur sndist um vernd persénuupplysinganna sem verda {
gagnagrunninum. Pad er engin dst&da til ad draga { efa ad teknilega sé hegt ad bia svo um
hnitana ad upplysingar { grunninum verdi ekki raktar til einstaklinga, ad minnsta kosti ekki
nema einn og sami adilinn hafi adgang ad upplysingum dr grunninum og dulkédunarlykli sem
verdur geymdur ventanlega hjd opinberum adilum. Pad er audvitad mjog sennilega hagt ad
ganga svo frd ad persénuvernd sé { sjdlfu sér negilega tryggd. En hugum pa ad annarri hlid
madlsins. Til stendur ad i gagnagrunninum megi tengja saman erfdafredi-, ttfredi- og
heilsufarsupplysingar. Vantanlega verda einhverjar upplysingar um aldur vidkomandi. Eru
petta ekki pad itarlegar upplysingar { litlu samfélagi ad yfirleitt megi finna ut hver
vidkomandi einstaklingur sé? (Eru til deemis margir Islendingar sem eru 56 4ra, eiga engin
systkini, kventir konu semer 46 dra, eiga tvo syni, semeru 22 og 26 4ra, hafa prisvar sinnum
farid i afengismedferd, tvisvar farid 1 krans&daadgerd o0.s.frv.?)

Petta er ekki sagt til ad vekja tortryggni heldur benda 4 ad sama hversu dulk6dunin verdur
rekileg og pott tolvunefnd sé falid eftirlit med henni b4 verdur edli gagnagrunnsins pannig
ad spyrja ma hvort dulkédunin hafi mikid ad segja. A3 minnsta kosti er fyllsta 4steda til ad
gripa til allra hugsanlegra varidarrddstafana vid medhondlun 4 upplysingunum { gagna-
grunninum jafnvel eftir ad peer hafa verid dulkédadar. Synist ekki skipta mdli i bvi sambandi
pétt reynt sé { frumvarpinu ad skilgreina sig fram hja vandanum { 2. gr. med pvi ad segja ad
upplysingar { gagnagrunninum séu ekki persénuupplysingar { skilningi laganna.

Frelsi visinda og jafnrétti.

Yfirleitt eru 16g almenns edlis en beinast ekki ad einum adila. Pad er p6 ekki undan-
tekningarlaust, sbr. til demis 16g sem sett hafa verid i tengslum vid samninga um stéridju.
bétt frumvarp heilbrigdisrddherra sé€ ad formi til almenns edlis parf ekki ad leita lengra en
i athugasemdir med pvi til ad sj4 ad pad er snidid ad porfum eins fyrirtaekis. Frumvarpid
gerir pvi 6umdeilanlega rdd fyrir ad veita einum adila forskot 4 adra og jafnvel takmarka
frelsi til visindarannsékna { pagu vidskiptahagsmuna pess fyrirtekis. Petta vekur audvitad
ymsar spurningar { 1j6si alpjé0asampykkta og stjérnarskrardkveda umfrelsi visinda og jafn-
rétti fyrir 16gum. [ landi eins og okkar par sem ekki er stjérnlagadémstéll, sem leggur mat
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4 16g 48ur en pau ganga { gildi, reynir audvitad peim mun meira 4 16ggjafarvaldid ad meta
sjalft hvort nzgilegt tillit sé tekid til pessara hagsmuna og réttinda.

Fylgiskjal III.

Oddur Benediktsson, professor
vid tolvunarfrediskor Hdskola Islands:

Lagafrumvarp um gagnagrunna 4 heilbrigdissvioi.
(Morgunbladid 16. april 1998)

Kynnt hefur verid frumvarp til laga um gagnagrunna 4 heilbrigdissvidi og er sagt ad
gtlunin sé ad afgreida pad 4 pessu pingi. ESli mals samkvamt er um persénuupplysingar ad
r&da. Meginforsenda frumvarpsins er ad { gagnagrunninum verdi gégnin épersénugreind og
tenging vid persénur verdi dulmalsk6dud og 6adgengileg peim sem vinna tir gognunum. I 4.
gr. frumvarpsins segir: ,,Einstaklingur skal eigi teljast persénugreindur ef verja parf veru-
legum tima og mannafla til ad persénugreining hans gati 4tt sér stad.* Pessi forsenda stenst
ekki.

Personubundin gogn.

I kerfinu verda upplysingar um hvern einasta {slending sem komid hefur vid ségu {
heilbrigdiskerfinu hvar semer 4 landinu si@astlidna 4ratugi. £tla ma ad eftirfarandi persénu-
bundnar upplysingar verdi skrddar: Grunnupplysingar svo sem hed, pyngd, fadingarar,
biseta, atvinna. Enn fremur allar komur til l&eknis, upplysingar um spitalavist, sjiikkdéms-
greiningar, nidurstédur rannsékna, blédflokkun, adgerdir, lyfjamedferd, lyfjakaup og til-
tekar erfdafredilegar upplysingar auk ®ttartengsla. Upplysingar fra tryggingastofnun. Og
um pd sem eru latnir baetist svo vid ddnardr og ddnarorsék og upplysingar tr krufningu.

Gert er rad fyrir ad tengsl persénugagna vid nafnaskra séu dulmalsk6dud. Ljost er ad
ofangreindar upplysingar einar sér nzgja { mérgum ef ekki flestum tilvikum til ad bera
kennsl 4 einstakling, sér i lagi ef upplysingar um maka og ndnustu @ttingja baetast vid. Gogn-
in eru bvi ekki 6persénugreind heldur pvert 4 moéti.

Mikid af peim upplysingum sem um r&dir er veitt { trausti pess ad farid sé med pad sem
trinadarmal og med vissu um ad vidkomandi leknir gati pess ad trinadur haldist. Midleg
skrd sem hér er rett um brytur { edli sinu petta triinadartraust burt séd fra hversu mikil leynd
hvilir yfir audkenni vidkomandi einstaklinga.

Nitimarannséknir 4 erfdaeiginleikum geta leitt til nyrra upplysinga svo sem ad tiltekid
barn sé rangfedrad. Pegar farid verdur ad vinna Ur slikum upplysingum { stérum stil m4 vera
ad ymislegt kemi ad 6vorum. Segjum sem svo ad &ttgengur en le&knanlegur sjikdémur finn-
ist hja barni vid genarannséknir og geti sjukdémurinn ekki verid kominn fra foreldri. Vari
pad ekki skylda beirra sem finna slik sjikdémstilvik ad l4ta vidkomandi vita svo ad unnt sé
ad lekna sjukdéminn?

Til pess ad koma allsherjar gagnagrunni 4 heilbrigdissvidi upp og til pess ad vidhalda
honum purfa umrzdd gogn ad gerast tolvutzk. A uppsetningarstiginu parf ad vinsa pad dr
sem 4 a0 skrd fyrir sérhverja sjikraskra og setja talnalykla um skraningaratridi. Skrar fra
smerri heilbrigdisstofnunum yrdu trilega sendar til vinnslu { 4kvednum skrdningarstddvum
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eda pd sérhaft f6lk sent 4 stadinn. Atla ma ad upphafsvinnan vid petta verk skipti
hundrudum arsverka. A pessu stigi er verid ad medhondla frumgdgn tir heibrigdiskerfinu sem
edli mals samkvemt fjalla umtilgreinda einstaklinga og eru persénutengd. A pessu stigi eru
gbgnin pvi ekki 6persénugreind nema sidur sé.

Sd meginforsenda frumvarpsins ad gognin verdi 6persénugreind faer ekki stadist.

En p4 vaknar spurningin um hvort petta sé einhver breyting frd peirri stddu sem nu er par
sem allir vita allt um alla. J4, hér er um grundvallarbreytingar ad reda sem felast { pvi
hversu vidtek gognin verda og ad pau séu adgengileg { einni og somu tdlvu par sem fléknar
samleidslur taka orskamman tima.

Hér er reyndar um stérmal ad reda. Dregid er { efa ad nokkrum 63rum en [slendingum
dytti einu sinni { hug a0 setja pa 16ggjof sem hér um radir. Hiin stangast meira ad segja 4 vid
onnur {slensk 16g { grundvallaratridum. M4l1id mundi falla vel inn { visindaskdldsogu.

Audlindarsjonarmid.

Umraedd gogn teljast vera audlind og reyndar mjog verdmat audlind. Petta kemur til
vegna einangrunar landsins, smadar pjédarinnar, vidvarandi skriffinnsku { heilbrigdiskerfi,
erfOafredilegra upplysinga og ettfredigagna. Verulegur hiuti pess fjairmagns (segjum til
demis 20%) sem er varid til heilbrigdismala fer { skraningar og urvinnslu. Pvi hefur pj6din
begar varid tugum ef ekki hundrudum milljarda { ad stofna til gagnanna sem um redir. Hér
er ni pegar mjog hentugt ad leggja stund 4 rannséknir 4 ®ttgengum sjukdémum og erfda-
fredilegum eiginleikum manna p6 ad enginn heildargagnagrunnur sé til. Jafnframt er talid
bxgilegt ad gera tilraunir med ny lyf hérlendis. Ef umreddur gagnagrunnur verdur leyfdur
ma @tla ad dhugi lyfjafyrirtakja stéraukist 4 ad préfa hér ny lyf og ad fylgjast med auka-
verkunum lyfja til lengdar.

Sigurdur Lindal, préfessor, hefur 14tid pa skodun 1 1j6s ad stjérnvoldum 2tti ad vera heim-
ilt ad radstafa pessari audlind 4 sama hatt og audlindum hafsins og audlindum drefanna.

Heilbrigdisgagnagrunnur byggir 4 upplysingum um okkur einstaklingana og ad
upplysingarnar séu verndadar. Reyndar héfum vid sjalf stofnad til upplysinganna med
veikindum okkar og med pvi ad vidhalda heilbrigdiskerfinu med skéttum og gjoldum og veitt
upplysingar i g60ri trd um ad leynt verdi farid med par. Augljést er ad uppséfnun heil-
brigdisgagna pjédarinnar er i edli sinu 61ik pvi ad porskurinn dafnar { hafinu. Pviliggur beint
vi0 ad ®tla ad radstofunarréttur rikisins yfir gagnagrunninum, ef einhver er, sé mjog tak-
markadur og frumvarpid ad pessu leyti byggt 4 skokkum forsendum.

Rannséknir d arfgengum sjiikdémum.

fslenskir visindamenn hafa um 4raradir lagt stund 4 rannséknir 4 arfgengum sjiikdémum
eins og sj4 ma { ritverkum ymissa leekna og 4 skyrslum télvunefndar.

A vegum erfdafredinefndar Haskéla [slands hefur verid unnid ad pvi sidastlidin 30 4r ad
koma upp ®ttfredigrunni til erfdafreedirannsékna. Allar leknisfreedilegar upplysingar eru
adgreindar fr4 upplysingum um @ttartengsl. Visindamenn f4 svo ad tengja leknisfredileg
eda mannfradileg gogn vid ettfredigdgn { afmorkudumrannséknarverkefnumog ad fenginni
heimild t6lvunefndar. Ymsar ranns6knir sem tillogur hafa verid gerdar umhafa pétt orka tvi-
melis og ekki verid heimiladar og pa oftast af peim dsteedum ad pad vardi vid fridhelgi pers-
6nuupplysinga. Ekki verdur betur séd en ad dkvedid jafnveegi sé 4 bessum malum nd og full
asteda sé til ad vidhalda pvi jafnvaegi.

Marga visindamenn fysir ad geta unnid iir svona gagnagrunnum med litlum eda engum
homlum. Slikt er edli visindanna. Hugsum okkur til demis ad afbrigdi i genum finnist sem
veldur pvi ad félk er afar afskiptasamt og sifellt ad rita { blodin um hitt og petta. Og segjum
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eru peir moguleikar barnaleikur hja pvi ef komid verdur upp einum midleegum gagnabanka
sem inniheldur nénast allt sem til er af skrddum heilbrigdisgégnum.

Komid hefur fram ad mjog mikill fjoldi f6lks stydur hinar frams@eknu hugmyndir Kdra
Stefanssonar. Vonin um aukna vinnu vegur par pungt. En er sama f6lk reidubid til ad petta
mdl sé afgreitt 4 pann veg ad kerfid sem hannad verdur sé lekt og ad bad sjalft eda born pess
lendi seinna meir i pvi ad vera utilokad frd tryggingum eda vinnu fyrir bragdid? Vonandi
verdur unnt ad finna lausn 4 peim vandamalum sem hér hefur verid lyst pannig a0 takast
megi ad n¥ta upplysingarnar til ad préa ny og betri lyf og finna leidir til ad lekka kostnad
i heilbrigdispjénustu. Petta ma p6 ekki leida til pess ad stigin séu skref sem menn eiga eftir
ad sj4 eftir seinna meir.

Fylgiskjal V.

Bréf fra Krabbameinsfélaginu til bingmanna.
(21. april 1998.)

Vid undirritadar viljum vekja athygli 4 naudsyn pess ad frumvarptil lagaum gagnagrunna
4 heilbrigdissvidi fai vandada umfjollun og verdi ekki afgreitt 4 vorpinginu. Vid héfum
verulegar dhyggjur af pvi ad frumvarpid, eins og bad er nd sett fram, geti haft neikved dhrif
4 starfsemi peirra sem stundad hafa sjdlfstzdar rannséknir { leknisfredi og erfdafradi hér
4 Islandi undanfarin 4r.

Margar pessara rannsékna byggjast 4 stfnun leeknisfraedilegra upplysinga. Pad er 1jost
a0 veiting einkaleyfis til s6fnunar slikra upplysinga gti ordid til ad takmarka rannséknir
peirra sem vilja vinna 6h4d leyfishafanum. Veiting einkaleyfis 4 notkun gagnagrunns um
heila pj6d stangast einnig 4 vid almenna visindasidfraedi. Pad er misskilningur ad um 6nytta
audlind sé ad reda og pvi sé pad einungis til g6ds ad veita einum adila einkaleyfi.

A sidustu tiu drum hofum vid byggt upp rannséknastofu sem hefur fengid talsverda
alpj6dlega vidurkenningu og umfjéllun vegna rannsékna 4 brjéstakrabbameini. Par rann-
sOknir 4ttu stéran patt { pvi ad einangrad var dhattugen fyrir brjéstakrabbamein og eftir
okkur hafa birst tugir greina, margar hverjar { mjog virtum timaritum. Pessar rannséknir hafa
medal annars verid fjarmagnadar med erlendum styrkjum. Slikar styrkveitingar byggjast 4
trausti 4 vinnubrogdum okkar og vitneskjunni um adgang okkar ad einstokum upplysingum
og efnivid til rannsékna. Vid héfum rokstuddan grun um ad vinnu okkar sé stefnt i mikla
hettu og miklu erfidara verdi ad szkja fjarmagn, eins og vid hofum gert hingad til, ef
starfsemi okkar verdur had leyfi samkeppnisadila.

A8 undanfornu hefur att sér stad aukin umrzda, badi { Evrépu og { Bandarikjunum, um
sidfradi lifvisinda. Pessi umrada hefur einkennst af dherslu 4 rétt sjuklings til ad hafa ahrif
& notkun upplysinga sem hann hefur gefid { lekningaskyni. Log um réttindi sjuklinga sem
sampykkt voru hér 4 si@asta ari voru { takt vid petta. Nyja frumvarpid stangast hins vegar
i verulegum atridum 4 vid pessi 16g. Vid medhondlun persénu- og heilsufarsupplysinga
skiptir trinadur 6llu méli. { nyja frumvarpinu er mest dhersla 16gd 4 leynd en réttilega hefur
verid 4 pad bent ad einstaklingar geta verid mjog audpekkjanlegir { okkar litla samfélagi af
tiltdlulega faum og einfdldum upplysingum.
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bvi verdur ekki triiad ad Alpingi fslendinga ®tli 1 flj6trdi ad bregda f2ti fyrir b4 vis-
indastarfsemi sem fyrir er { landinu og brjéta nidur pad traust sem byggt hefur verid upp milli
sjuklinga og heilbrigdisstofnana og einnig milli almennings og visindamanna.

Virdingarfyllst,

Helga M. Ogmundsdottir, yfirleknir,
Rannséknastofu Krabbameinsfélagsins i sameinda- og frumuliffredi
og ddsent vid leknadeild Haskéla Islands.

Jorunn E. Eyfjord erfdafredingur
Ranns6knastofu Krabbameinsfélagsins { sameinda- og frumuliffredi
og désent vid leknadeild H4skola Islands.

Fylgiskjal VI.

Alfred Arnason:
Um gagnagrunn og skyld efni.
(Morgunbladid 22. april 1998.)

f framt{dinni verdur pad ekki 4hugi einstakra visindamanna heldur deCode Genetics ({E),
segir Alfred Arnason, sem dkvedur hver fzr adgang, hvenr og hvernig ad einstokum gogn-
um. Lagt hefur verid fram frumvarp til laga um gagnagrunn 4 heilbrigBissvidi. Petta er
6venjulegt mél og parf ad skodast frd moérgum sjénarhornum. Samning pessa frumvarps fér
fram med slikri leynd ad undrun s&tti og var svo varpad eins og sprengju 4 p4 er malid
varQar. P4 hlj6ta menn ad spyrja, af hverju pessi asi, af hverju pessi leynd? Skyringuna er
e.t.v. ad finna pegar fyrirtzkid ,,fslensk erfdagreining® (deCode) birtist snemma sumars
1996 eins og halastjarna. Eins og allir vita ber mikid 4 halastjérnum um stund en svo fjar-
legjast par og hverfa augum ad lokum. Par hafa 1{tid efnismagn midad vid hvad mikid ber
4 peim.

Pannig hefur mikid borid 4 fslenskri erfdagreiningu ({E) { umredunni og alveg gleymst
ad hér hefur starfad félk vid erfdarannséknir um drabil og hefur ndd merkilega miklum
drangri midad vid adstedur. Petta f61k hefur unnid { kyrrpey og sjaldnast sagt fré starfi sinu
fyrr en birst hefur ritrynd grein um nidurstodur. Forstodumadur {E, K4ri Stef4nsson leknir,
hefur reyndar annan hétt 4. Hann tilkynnir fyrir fram ad nd sé€ alveg verid ad finna genid {
stad pess ad ljika verkinu og skyra svo frd birtum, ritryndum nidurstéoum.

En litum nénar 4 m4lin. Pad er haft eftir K4ra Stef4nssyni ad hj4 {E sé byrjad ad rannsaka
25 algenga sjikd6éma, par 4 medal: menusigg (MS), psoriasis, fedingareitrun (preeclapsia),
garnabdlgur (inflammatory bowel disease), 6sedagiila (aortic aneurism) og drykkjusyki
(alcoholism) (Science, oktéber 1997). Petta er mjog metnadarfull rannséknadetlun.

Svonefndir eingena sjikdémar (p4 er adeins einn erfdavisir galladur) hafa reynst négu
erfidir til bessa. Byrjad er 4 ad leita ad liklegu svedi fyir genid (erfdavisinn). bad er tiltdlu-
lega einfalt. betta gerdi {E 4 skommum tima hvad vardadi zttlegan handaskj4lfta og vil ég
6ska peim til hamingju med pad. N&sta stig er ad finna genid og einangra, pad er mun erfid-
ara. Sem demi um slikt pa fann rannséknahépur, sem undirritadur tilheyrir, 4kvedid svaedi
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d kynlitningi (X-litningi) semtengist holgémafyrirbrigdi pegar arid 1987. Vid erum enn ekki
biin ad finna genid. Pegar genid er fundid parf ad einangra pad og kanna starfsemi pess.

I dag er pekktur fj6ldi erfdavisa fyrir eingena sjikdéma, en lyf sem byggja 4 peirri pekk-
ingu hafa 14tid standa 4 sér. Pad er nefnilega langur vegur fra erfavisi til 1yfs.

Algengir sjukdémar eru flestir fjolgena og auk pess er lika ad finna par dhrif umhverfis.
Pad er pvi mikid verk sem {E 4 fyrir hondum og langt { lyfin sem finna 4 med pessum adferd-
um. Pad er p6é huggun harmi gegn ad islensku pj6dinni verda gefin ventanleg lyf 4n endur-
gjalds eins lengi og einkaleyfid gildir (Science, okt. 1997). Allt er petta mjog fallegt og
metnadarfullt en geti tekid langan tima ad ratast.

Samkvamt timaritinu Time, sept. 1997, vinna 145.500 manns 4 2.003 rannséknastofum
vid ad eltast vid pessi gen og onnur { Evrépu og Ameriku, hér eru ekki talin med 16nd { 68r-
um heimsélfum. Svo rédurinn er pungur 4 pessi mid. En hvernig tengjast draumar {E frum-
varpi um gagnagrunn 4 heilbrigdissvidi? I svissneska fjarmalatimaritinu Cash, nr. 11 13.
mars 1998, fjallar Christian Peter um samning Hoffmann-La Roche og {slenska fyrirtekisins
deCode Genetics, p.e. IE. Par stendur { undirtitli { islenskri pydingu:

»Roche leggur fram 300 milljénir dollara fyrir einkarétt 4 ad leita sjikdémsgena medal
hinna einsleitu ibiia fslands. Markadseinokun gagnanna er innifalin { verdinu.“ betta er fr63-
leg grein og etti kannski ad birta hana { heild sidar? Svo aftur sé vitnad { CASH, pa segir:

,En deCode getur pvi adeins ndd hinum metnadarfullu markmidum sinum ad pj6din og
rikisstjornin stydji starfsemi fyrirtekisins. bvi 4 islenska pj68pingid, ad pvi er virdist, strax
i vor ad sampykkja 16g sem veita deCode ({E) einkarétt 4 ad markadssetja hin erfdafrzdilegu
g6gn. Einnig 4 ad banna utflutning 4 {slenskum blédsynum og erfdaefni. bad er 6hjdkvami-
legt fyrir Kéra Steféansson, forstjéra deCode Genetics, ad petta verdi tryggt.*

Ef petta er rétt hja bladamanni Cash, pa hlj6ta menn ad spyrja hvad stendur { samningi
Hoffmann-La Roche og deCode Genetics. Pad vakna lika adrar spurningar. Af hverju voru
islensk stjérnvold vidstodd undirritun samningsins? Af hverju sat forsatisrddherra lydveldis-
ins fslands 4 milli fulltrda fyrirteekjanna vid undirritun? Pad er pvi naudsynlegt ad pj6din f4i
ad sjd pennan samning til pess ad eyda efasemdum, sem kannski eru 4stedulausar.

Pad er haft eftir Kdra Sefdnssyni { Science okt. 1997, ad hann hafi hamrad (forged) { gegn
félag vid rikisstjérnina og frammédmenn medal menntamanna og peir stydji ner allir verk-
efnid. { ritinu Scientific American f febriar 1998 er pess getid ad hann sé ad telja Alpingi
Islendinga 4 ad f4 leyfi til ad tengja @ttartrén vid sjukraskyrslur. Adurnefnd grein sem nefn-
ist 4 ensku ,,Natural born guinea pigs* eda { lauslegri pydingu: ,,Feddir sem tilraunadyr* er
um margt fré60leg og rddlegg ég mdnnum ad kynna sér hana.

[ Cash greininni stendur: ,,K4ri Stefinsson gortar (ruhmt sich) reyndar af pv{ ad hann sé
i samvinnu vid margar rannséknastofnanir. En { framt{8inni verdur pad ekki d4hugi einstakra
visindamanna heldur deCode Genetics (IE) sem dkvedur hver fr adgang, hvenzr og hvernig
ad einstokum goégnum.

Sé petta rétt erum vid komin { miklar 6gongur. P4 er verid ad innleida einokun sem n&r
inn{21. 6ldina. Pessu er pverdfugt farid beggja vegna Atlantshafsins.

Samkvaemt peim heimildum sem vitnad hefur verid til virdist frumvarpid um gagnagrunn
i heilbrigdiskerfinu vera tilkomid vegna samningsins vid Hoffmann-La Roche. Log um
gagnagrunn af pessu tagi eiga ekki og mega ekki gefa einokunarrétt 4 honum. Log um slikan
gagnagrunn purfa ad vera vondud og taka tillit til margra bétta. bvi parf ad fara fram mikil
og vondud umrzda um malid og 6ll atridi skyrd af ferustu moénnum, bannig ad allir fslend-
ingar skilji um hvad malid snyst. bad parf til ad mynda ad skyra fyrir f6lki hvad sjikra-
skyrsla er og hvort pad vill leggja pad sem par er { gagnagrunninn. Pad sem er { sjikra-
skyrslumer trinadarmadl milli 1&knis og skj6lstedings hans. I slikum skyrslum eru lika ma-
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lingar og ranns6knir alls konar, t.d. blédflokkar, vefjaflokkar o.fl. Hver er b4 hlutur rann-
s6knamanna { pessu, missa peir sinn hofundarrétt ad nidurstodum? Samkvamt Cash og
frumvarpsdrogunum virdist IE eiga ad f4 petta allt 4 silfurfati.

Eins og texti frumvarpsins er { dag virdist petta leida til pess ad adrir rannsakendur {
erfdafrzdi en {E verdi ad szkja par upplysingar sem peir 6fludu sjlfir { ,,gagnagrunninn®
en handhafi hans f4i hins vegar 611 gogn til sin. Petta leidir til pess ad peir sem { dag fast vid
mannerfdafradirannséknir, adrir en peir sem vinna hj4 [E, og eru i samvinnu vid visinda-
menn { 6drum l6ndum verda ad hetta henni. Pannig getur ,,gagnagrunnurinn® hindrad edli-
legar visindarannséknir. Mannerfdafr@dingar munu pannig skiptast { tvo hépa: yfirmenn og
przla. P4 vaknar sd spurning fra sjénarhéli mannerfdafredinga { sidari hépnum hvort ekki
sé rétt ad hafa fyrirkomulagid ébreytt. En pé svo ad hofundur pessa greinarkorns lendi
auglj6slega i preelahdpnum er kannski ekki of seint ad laga frumvarpid, ekki vegna hofundar,
heldur vegna pjédarinnar. Pad eiga allir ad vera jafnrétthdir fyrir Igunum pad er min skodun
a0 skynsamlegt sé ad stofna slikan gagnagrunn, svo fremi ad pj6din sé satt vid pad og allir
visindamenn hafi jafnan adgang ad honum. Hvad pad kostar ad gera slikan gagnagrunn er
erfitt ad segja 4n pess ad hlutlaus adili meti slikt, 12 milljardar hafa verid nefndir, en pad
synist mér vel { lagt. En jafnvel p6tt um 12 milljarda veri ad r&da er si upphaed l4g midad
vid b upph2d sem [slendingar hafa lagt i upplysingasoéfnun gegnum 4rin og er par um ad
reda allar rannséknir og skyrslugerdir.

Pad virdist pvi nénast eiga ad gefa efnid { pennan gagnagrunn. Hafa {slendingar efni 4
pvi? Hvad var Hoffmann-La Roche ad kaupa? Varla einkaleyfi 4 lyfjum sem kynnu ad finn-
astsem framlag erf8arannsékna, pvi par er langt { land eins og fyrr getur. Liklegast er ad pad
sé ,,gagnagrunnurinn® sem lokkar pé, pvi lyfjafyrirteki vantar vel skilgreindan hép f6lks til
ad reyna 4 lyf b&di gomul og ny. Ef islenska bj6édin kys ad verda tilraunadyr, pa 4 hiin ad
f4 umbun fyrir slikt en ekki einokunarfyrirteki.

Gagnagrunnur af bessu tagi er stérmél og hann er alvérumal, pvi pegar hann er ordinn til
md gera ymislegt vid hann og pad gati ordid erfitt ad eyda honum pétt menn vildu. bad parf
bvi ad liggja lengi undir feldi { pessu méli 4dur en endanlegar dkvardanir eru teknar. Ekki
veeri Ur vegi ad skoda hvernig adrar pj6dir snia sér { svona malum. Pad veri noturlegt ef
sagan vitnadi um ad fslensk stjérnvld hefdu verid ginnt til ad gefa pj6d sina einokunarfyrir-
teki 4 pvi herrans dri 1998. Peir stjornmalamenn sem slikt gerdu mundu seint gleymast.
Flytum okkur hagt.

Tilvitnanir:

Time, 29. september 1997, bls. 42—43.

Science, 24. oktéber 1997, bindi 278, bls. 566.

Scientific American, febriar 1998, bls. 24.

Cash, nr. 11, 13. mars 1998, bls. 34-35.

Frumvarp til laga um gagnagrunn 4 heilbrigdissvidi. Drog 2. april 1998.
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Fylgiskjal VIII.

Athugasemdir Leeknafélags Islands vid
frumvarp um gagnagrunna 4 heilbrigdissvioi.
(24. april 1998.)

Samh&f{0ir gagnagrunnar 4 heilbrigdissvidi getu verid til margra hiuta nytsamlegir ba&di
til visindarannsékna og stjérnunar. Frumvarp til laga um pad efni sem nt hefur verid lagt
fram 4 Alpingi er hins vegar meingallad og pad yrdi 6gzfumadl ef pad n®di fram ad ganga.
Afleiding bess yrdi ad glatast mundu mikil verdmeti, jafnt mannréttindi, visindaumhverfi
semfjarmagn. Aukin heldur er markmid pessa frumvarps mjog gagnsatt; pvier &tlad ad gefa
einu dkvednu fyrirteki, [slenskri erfdagreiningu, allar sjikraupplysingar sem til falla, 4n
pess ad hagsmuna heilbrigdispjénustunnar, sjiklinga og reyndar landsmanna allra sé gett.
Jafnframt midar frumvarpid ad pvi ad gefa sama fyrirteki einokun til mannerfdafraedi-
rannsékna 4 [slandi og 4 markadssetningu peirra erlendis. Til ad tryggja pessi markmid enn
frekar er bodad { greinargerd um frumvarpid ad { haust verdi einnig lagt fram frumvarp um
lifsyni.

Réttur sjiklinga.

Ekki parf ad lesa frumvarpid og greinargerd med pvi lengi til ad 4tta sig 4 pvi ad semj-
endur hafa fyrst og fremst hugsad um hag ventanlegs starfsleyfishafa, en minna um hag ein-
stakra fslendinga. Pannig er i frumvarpinu 4kvadi um ad starfsleyfishafi geti heimilad vid-
skiptavinum sinum beintengingu vid gagnagrunninn (8. gr.), en hvergi er minnst einu ordi 4
rétt einstaklinga gagnvart gagnagrunninum. Ekki n®gir { pvi sambandi ad visa til laga um
réttindi sjiklinga, nr. 74/1997, par sem { beim eru einungis dkvadi um rétt sjiiklinga til ad
neita batttoku { einstokum visindarannséknum 4n skerdingar 4 pjénustu.

[ greinargerd med gagnagrunnsfrumvarpinu stendur ad til , starfraekslu gagnagrunna standi
16g um réttindi sjiklinga { vegi fyrir pvi ad unnt sé ad veita adgang ad upplysingum ur
sjukraskrdmtil skraningar { gagnagrunni, nema vegna einstakra visindaranns6kna“. Markmid
gagnagrunnsfrumvarpsins er pvi medal annars ad gefa heimild til almennrar gagnaséfnunar
um sjiklinga 4n pess ad um sérstaka visindarannsékn sé ad reda. [ sliku frumvarpi verda ad
vera skyr dkvaedi um rétt einstaklinga til ad hafna eda takmarka patttoku { gagnagrunni.

Mikilsvirtir einstaklingar og samtok vidsvegar dr pjé8félaginu hafa undanfarid bent 4 ad
frumvarpid virdist brj6ta { baga vid stjérnarskrd, 16g um skraningu og medferd persénu-
upplysinga, 16g um réttindi sjiklinga, l&knaldg og 16g um réttindi og skyldur starfsmanna
rikisins. Opinbera umradan er svo skammt 4 veg komin ad ekki hefur enn verid farid it { ad
kanna ad hve miklu leyti frumvarpid stangist 4 vid alpj6daltg, reglur og samninga sem vid
fslendingar erum adilar ad. En pad virdist stangast 4 vid ymis dkvedi { tveimur helstu
alpj68asampykktum um visindarannséknir i mannerfoafredi; sampykkt UNESCO frd
névember 1997 semkallast Alhlida yfirlysing um erfdamengi mannsins og mannréttindi og
Yfirlysing umvideigandiverklag vid erfoarannsdknir fra sidfredinefnd Mannerfdamengis-
stofnunarinnar (,, Human Genome Organization*). Frumvarpid virdist heldur ekki samramast
morgum dkvaedumisampykkt Evrépurddsins frd 13. febriar 1997, umvernd heilsufarslegra
upplysinga. Ekkert bessara skjala gerir rad fyrir séfnun persénuupplysinga i pvi magni sem
hér er talad um.
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Er bjé6din til s6lu?

beim sem fylgjast med alpjodlegum fréttum { erfdafraedi er 1j6st ad smapjédir og stad-
bundin pj68arbrot hafa ordid fyrir miklum 4gangi 6flugra erfdarannséknafyrirteekja. Pessi
skefjalausi 4gangur hefur leitt til pess ad margar pj6dir keppast vid ad setja 16g og reglur til
ad vernda sinn hag. Hér 4 nordurhvelinu urdu Finnar, 6nnur kjorpjéd til erfdarannsékna,
harkalega fyrir pessari dsekni. Pekktur finnskur mannerfOafredingur, préfessor Albert de
la Chapelle, kalladi petta fyrirbari pyrluerfdafradi. Fulltriar fyrirtzkis lenda { pyrlu, taka
blé0syni og upplysingar og fljiga burt en eftir situr f61kid 4n pess ad skilja haetturnar sam-
fara pétttéku eda verdmeeti upplysinganna sem pad gaf frd sér. Veri ekki rédlegt ad leita
alits vina okkar Finna til ad skilja betur um hvad malid snyst, 4dur en vid byggjum eitthvad
sem geti verid ,,gagnagrunnsflugstod* fyrir pyrluerfdafredingana?

Hérlendis birtist pessi ds&lni alpj6édlegra fyrirtekja { erfdaverdmeti { annarri mynd en
edli mdlsins er hid sama. Einkafyrirteeki aselist erfdaverdmati pjédarinnar an edlilegs
endurgjalds og spurning er um adgaslu { vernd vidkvaemra upplysinga. Pad sem litur betur
it er ad fyrirtaekid [slensk erfdagreining er islenskur 16gadili og hja pvi starfa margir dgztir
islenskir starfsmenn. Fjdrmdgnun fyrirtekisins er hins vegar erlend og pad virdist vera ad
hluta til a.m.k. i eigu erlendra adila, t.d. Hoffman-La Roche. Upplysingar um eigendur og
eignarhlut fyrirtekisins liggja ekki 4 lausu. Engin trygging hefur komid fram fyrir pvi ad
Islensk erfdagreining geti ekki f framtidinni komist { meirihlutaeigu erlendra adila (ef svo
er ekki pegar) t.d. { tengslum vid hlutafjaritbod.

Erlendir adilar undrandi.

Aztlanir um gagnagrunninn hafa vakid mjog mikla athygli erlendis. Virt timarit 4 svidi
liftekni ,,Nature Biotechnology*, hefur t.d. nylega birt tveer fréttaskyringar umefnid. { mars-
hefti timaritsins er mjog athyglisverd grein med titlinum ,,Roche deCODE's Icelandic
population in $200 million deal“. Eitt umraduefni greinarinnar er hvad Roche hafi fengid
fyrir alla pess peninga (og b4 er rétt ad hafa { huga ad petta er tifalt haerri upph®d en flestir
fyrri samningar milli lyfjafyrirtekja og erfdatzknifyrirtekja, jafnvel mun 6flugri fyrirtekja
en IE). Fréttamenn Nature Biotechnology virdast ekki vita frekar en adrir 6tengdir hvad
fylgir ndkvaemlega i samningnum. Hins vegar er vitnad { einn sérfreding og vidm=landa
bladsins, Elizabeth Silverman hja BancAmerica, 4 eftirfarandi hétt:

»Petta er frdbar samningur fyrir Roche*. Hin utskyrir ad 200 milljénir Bandarikjadala
(u.p.b. 14 milljardar islenskra kréna) sé tiltdlulega litil fjarfesting ef adeins eitt eda tvo lyf
séu fullpr6ud 4 grundvelli pessa samnings. Fyrir milligongu {slenskrar erfdagreiningar fer
Roche adgang ad rafrenum og liffredilegum skrdm um nar alla 270.000 einstaklinga pj6d-
arinnar. ,,Pj6din er gridarlega verdmat®.

Nature Biotechnology fylgir svo pessu mdli eftir med annarri grein { aprilheftinu undir
fyrirsdgninni ,,Mining the genetic riches of human populations®. Aftur eru islensku atburd-
irnir efst 4 dagskrd, nd { vidara samhengi vardandi samskipti smapjéda og erfdafyrirtzkja.
Par er m.a. fjallad um meinta einokun Islenskrar erfdagreiningar 4 erfdarannséknum 4 Is-
landi. Bent er 4 ad vidleitni fyrirtekisins, t.d. { formi 6keypis lyfja, séu nyjar hugmyndir til
a0 pj6dir geti haldid eftir einhverri greidslu fyrir innlegg sitt. Um slika lausn 4 samspili pj60-
ar og erf@arannséknarfyrirtakis verdur po6 ad segjast ad hiin minnir helst 4 bad, pegar indién-
um voru gefnar glerperlur fyrir gull.

Hvad er pad i pessu mali sem mesta vekur athygli erlendis? Um pad er hegt ad lesa { fyrr-
greindum greinum og 60rum sem birst hafa 4 erlendum vettvangi. Pessi erlenda umfjollun er
nokkud 4 annan veg en umfjéllunin hér heima. Ymsir erlendir adilar, sem um m4lid fjalla,
furda sig 4 pvi ad nokkur pj6d skuli vilja 1ata setja saman svo itarlegan og vandmedfarinn
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gagnagrunn um sig alla og ldta hann sidan vera gjof til ad styrkja rannséknir einkafyrir-
tekis, einkafyrirteekis sem hefur pad ad markmidi ad selja adgang ad pessum vidkvemu
upplysingum. Hvad verdur um pj6d sem letur slikt henda sig? Pekkt timarit fyrir almenning
um visindi, ,,Scientific American®, 1ysti pessum &formum 4 sinn meitlada hatt: fslendingar
yrdu ad ,,edlislegum tilraunadyrum®.

Hvert er verdmaeti gagnagrunnsins?

ftrekad hefur verid rakid i fjolmidlum hve gott fsland er til erfdarannsékna. Midlagur
gagnagrunnur semhefdiad geyma upplysingar umheilsufar, ®ttfredi og sameindaerfdafredi
veri mjog verdmett teki til rannsékna { erfdafredi og faraldsfredi. Hvort pau verdmati
réttleti par hattur, sem fylgja pvi ad bua til slikan grunn, parf ftarlega umfjollun til ad
svara. En hversu verdmatur mundi hann vera { krénum talid? Jafnvel litlir strakar 4 gdtunni
vita ad um leid og einhver vill eitthvad sem peir eiga pa hefur s4 hlutur 68last verOmaeti. P6tt
eignarréttur 4 sjikraskrdm sé 6ljés eru sjiklingar, heilbrigdisstarfsmenn og stofnanir {
heilbrigdiskerfinu augljésir kréfuadliar. Ef einhverjir eiga ad hagnast 4 s6lu heilsufars-
upplysinga pa eru pad pessir adilar fyrst og fremst. Islensk erfdagreining hefur gefid okkur
hugmynd um verdmeti grunnsins; smidi hans kosti um 12 milljarda sem er dpekk upphzd og
Roche-samningurinn. Auk pess er haft eftir forstodumanni Islenskrar erfdagreiningar ad
fyrirtekid standi { samningum upp 4 tugi milljarda vid stér erlend fyrirtaki um gagnagrunn-
inn. Pad er groft fyrsta mat ad verdomati grunnsins gati numid nokkrum tugum milljarda
kréna.

Adur en verdmzti af pessari sterdargradu eru gefin einkaadila er sjalfsagt og edlilegt ad
f4 6h4da rddgjafa til ad meta virdi gagnanna. Peir sem vinna { heilbrigdiskerfinu eru pvi
vanir ad kollud séu til radgjafafyrirteki til ad hagreda og baeta reksturinn og er pa jafnan
talad um upphdir { milljénum en ekki milljordum. Samdrdttaradgerdir { heilbrigdiskerfi,
allt frd ldgum launum starfsfélks til skerdingar d frambodi pjonustu eins og hjartapreed-
inga, fd holan hijom ef med pvi d ad spara tugi til hundrudir milljona en heilbrigdiskerfid
gefur d sama tima frd sér verdmeeti sem kannski skipta tugum milljarda kréna. Faum fag-
mat 4 peningalegt verdmeti gagnagrunnsins 4 pessu stigi, en ekki pegar pad er ordid of seint!

Einokun erfdarannsékna.

Ljost er ad ef petta frumvarp verdur ad 16gum p4d munu skerdast verulega moguleikar
6h4dra visindamanna til ad stunda mannerfdarannséknir. f frumvarpinu eru m.a. dkvadi sem
takmarka 4 ymsan hétt gagnasofnun adila sem ekki hefur starfsleyfi fyrir gagnagrunninum;
slikur adili hefdi eingdngu rétt til ad hafa gdgn um p4 sjiklinga sem hann veitir pjénustu en
ekki adra. Erfda- og faraldsrannséknir adila sem ekki veita heilbrigdispjénustu mundu pvi
ekki samremast dkvedum frumvarpsins, og rannséknir byggdar 4 gégnum frd 6drum sjikra-
stofnunum landsins en vidkomandi adili starfar 4 mundu heldur ekki f4 nad. { 5. grein er
klérad i bakkann; ad ekki megi takmarka adgang ad sjikraskram vegna visindarannsékna.
Visindamenn geta pvi skodad sjikraskrdr en mega ekki setja upplysingar tir peim { gagna-
grunn. Rannséknir 6hadra adila mundu pvi d endanum leggjast af og einokun starfsleyfishafa
komast 4.

Ekki verdur sé0 a0 pad s€ i pagu pjédarinnar ad allar mannerfdarannsoknir séu { hondum
eins adila sem gati r40id hvada ranns6knir séu gerdar og hvada nidurstodur séu gefnar upp.
Lazknar, heilbrigdisstofnanir og sjiklingahépar hefdu enga valmoguleika til ad velja sam-
starfsadila um rannséknir né hefdu pau svigrim til ad vera med rannséknir 4 eigin vegum.
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Erfdarannséknir fslendinga m4 lita 4 sem ein af skapandi menningarverdmetum pj6dar-
innar. Pau verdmeti eru best vardveitt og efld med frjilsri skpun en ekki einokun.

Af hverju petta 60agot?

Frumvarpid fjallar um stért og fl6kid efni sem vardar mikla hagsmuni allra fslendinga.
Ahrifaadilar innan og utan Alpingis hafa beitt sér fyrir ad frumvarpid f4i snogga medferd
og verdi afgreitt sem 16g 4 Alpingi ni { vor. Rok fyrir flj6taganginum eru pau helst ad vinna
vid gerd gagnagrunns veiti 300 manns vinnu. Liklegur einkaleyfishafi gagnagrunns 4 heil-
brigdissvidi, IE, hefur pryst mjog 4 ad frumvarpid verdi ad 16gum { vor. Forstjéri fyrir-
teekisins hefur 14tid hafa eftir sér ad eftir 10~15 4r verdi allir erfdavisar mannsins fundnir.
Fyrirteki hans verdi ad fa ny verkefni og byrja verdi undirbining pess strax { vor. Einnig
hefur verid gefid i skyn ad peningarnir sem fyrirtekid hefur til r40stofunar { gerd gagna-
grunnsins séu ekki til stadar nema timabundid. Pad kemur mjog 4 évart ef 4hugi Roche 4
gagnagrunninum reynist vera svo timabundinn. Pad eru adeins brjar vikur sidan fulltrii
Roche, Klaus Lindpainter, hélt erindi 4 radstefnu 4 [talfu um vidskipti og erfdamengisrann-
sOknir. Fyrirlesturinn nefndist Erfdamengisrannsoknir/Erfdafraedi: framtid lyfjaidnadarins?
Par dtlistadi Lindpainter skilmerkilega hvernig Roche @tladi ad stunda erfdamengisrann-
sOknir til ad finna erfdapatti sem hefdu dhrif 4 svorun sjiklinga vid lyfjum medal annars
med hjalp {slenskrar erfdagreiningar, samstarfsadila peirra, sem hefdi eignad sér erfdaefni
Islendinga.

{1j6si ofangreindra annmarka er pad 6skiljanlegt ad Alpingi skuli enn etla ad keyra frum-
varpid i gegn { vor. Hugsanlegt er ad studningsmenn frumvarpsins telji ad snogg afgreidsla
leidi til minni deilna og ad andstedingar frumvarpsins satti sig vid ordinn hlut. Liklegt er
ad nidurstadan yrdi pverdfug.

Fylgiskjal IX.

Erfoafradi og rannséknir. Leidari.
(Morgunbladid 28. april 1998.)

Pad er skynsamleg dkvordun hjé rikisstjorn og Alpingi ad fresta til hausts afgreidslu
frumvarps heilbrigdisradherra um timabundinn einkarétt Islenskrar erfdagreiningar 4 gerd
og notkun gagnagrunns r {slenskum sjikraskram, pannig ad betri og meiri timi gefist til pess
a0 reeda hina ymsu patti pessa méls. Ohikad m4 fullyrda, ad hér er um ad rzda eitt stersta
mal, sem komid hefur til medferdar stjérnvalda um langt skeid. Pess vegna er naudsynlegt,
ad almennar umraedur geti farid fram um pau fjélmorgu dlitamal, sem parna koma til sogunn-
ar og a0 almenn s4tt verdi um hina endanlegu nidurstodu. Fyrir helgi stefndi ekki { slikt sam-
komulag heldur pvert 4 méti alvariegan dgreining, sem skyrt komframi afst6du Laknafélags
fslands og leknadeildar H4skélans.

Islensk erfdagreining er eitt af merkustu fyrirtekjum sem stofnud hafa verid 4 Islandi um
margra ara skeid. Fyrirtekid er stofnad til pess ad vinna ad leknis- og erfdafredirann-
sOknum. Um petta mdl sagdi Morgunbladid i forustugrein hinn 8. april sidastlidinn: ,,Mikid
er { hifi ad samkomulag ndist milli pessara adila, svo ad fslensk erfdagreining geti 4fram
starfad { jdkvadu umhverfi, pvi ad nd er lag og dvist hvort pad verdur afram.*

Alitamélin i pessu sambandi eru morg. Nokkrar umradur hafa farid fram um hina sid-
ferdilegu hlid mélsins. Pannig md spyrja, hvort peir einstaklingar, sem veita upplysingar um
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vid notkun heilsufarsupplysinga er hagur einstaklingsins alltaf settur ofar hag heildarinnar,
nema um sé€ ad reda brdda hettu.

3) Naudsynlegt er ad gera greinarmun 4 gagnagrunnum sem félk veitir sjélft upplysingar
f af fdsum vilja til rannsékna, eins og t.d. hja Hjartavernd, og gagnagrunnum sem bunir eru
til ad félkinu forspurdu I6ngu eftir ad pad gaf upplysingarnar { gédri trd um ad per yrdu ein-
gongu notadar vegna pess sjalfs.

4) { greinargerd med frumvarpinu eru nefndar, sem demi um hvernig gagnagrunnur geti
nyst, kannanir 4 pvi hvernig nota megi upplysingar um erfdir til ad snida adgerdir { heilsu-
vernd og fyrirbyggjandi l&knisfredi ad porfum einstaklinga. Ndkvaemlega petta, hvernig
nota metti upplysingar um erfdir til adgerda { heilsuvernd og fyrirbyggjandi leknisfradi, er
einaf dstedunum fyrir tilurd sidareglna um visindalegar ranns6knir og tilraunir { leknisfredi
eftir heimsstyrj6ldina sidari eins og t.d. Helsinki-yfirlysingarinnar vegna pess hvernig slikar
upplysingar h6f8u verid misnotadar ddur.

5) Pettalagafrumvarp gengur algjorlega gegn 16gunumum skraningu og medferd persénu-
upplysinga (t6lvulogum).

6) Frumvarpid gengur einnig gegn 16gunum um réttindi sjiklinga, enda beinlinis tekid
fram { greinargerd, ad pau 16g standi { vegi fyrir pvi ad unnt sé ad veita adgang ad upplys-
ingum dr sjikraskrdm til skrdningar { gagnagrunna nema vegna einstakra visindarannsékna.
Og ekki er heldur unnt, samkvaemt gildandi 16gum, ad veita timabundin sérleyfi til adgangs
ad 40ur skradum heilsufarsupplysingum.

7) { frumvarpinu segir, ad upplysingar séu ekki persénugreinanlegar ef persénugreining
getur einungis 4tt sér stad med notkun greiningarlykils. Hér er um algera syndarleynd ad
r&0a pegar nota 4 sama dulkédunarnimerid { jafnumfangsmiklum gagnagrunni sem vardar
heilsufar og ®ttfreedi og hér er stefnt ad. Dulk6dunin er persénuniimer, sem verdur { raun ny
kennitala vidkomandi einstaklings. Dulk6dun er lika meiningarleysa ef @tlunin er ad nota
gagnagrunninn til ad snf@a adgerdir { heilsuvernd ad porfum einstaklinga.

Heilbrigdispélitik.

1) Ré4dherra getur veitt stofnun eda einkaadila heimild til gerdar og starfrekslu
gagnagrunna. Nu er @tlunin ad stofna allsherjar midlegan gagnabanka 4 heilbrigdissvidi,
en pad er alger kiivending frd stefnumétun { {slenska heilbrigdiskerfinu, sem gefin var ut {
lok sidasta 4rs. Par var beinlinis tekid fram ad ekki veri 4formad ad setja upp midlegan
gagnabanka, upplysingar skyldu vardveitast bar sem bar yrdu til.

2) Starfsleyfishafi 4 ad vera {slenskur 16gadili, en pad er skyrt { greinargerd svo, ad hann
skuli vera skrddur hér 4 landi eda telja heimili sitt vera hér 4 landi samkvaemt sampykktum
sinum 4n tillits til pess hvernig rekstrarform eda eignaradild er hattad, p.e. hér getur verid
um ad rada einkafyrirteki, sem er skrdd hér 4 landi, en alfarid { eigu dtlendinga, t.d.
lyfjafyrirtzkja efa tryggingafélaga.

3) Sagter a0 gagnagrunnurinn eigi ad vera stadsettur hér 4 landi en med beinlinutengingu
til annarra landa, sem gerir stadsetninguna hér 4 landi ad meiningarleysu.

4) Rett er um ad nota megi gagnagrunninn til lfkanasmidar fyrir d&tlunargerd { heil-
brigdispjénustu. Engin poérf er fyrir afturvirka skrdningu { pessu skyni og er raunar fredi-
legur misskilningur ad gera rdd fyrir sliku.

5) Heimilt er ad veita starfsleyfishafa adgang ad upplysingum ur sjikraskrdm og 68rum
heilsufarsupplysingum { 20-30 4r, eins og segir { greinargerd og sjélfsagt lengra aftur {
timann ef verkast vill 4n eftirlits sidanefnda. Hér er komid aftan ad f6lki.

6) Gert er rd0 fyrir ad jafnframt leyfi ra0herra sé adgangur ad sjikraskrdnum hddur sam-
bykki vidkomandi heilbrigdisstofnana. En { 16gin er settur hvati til stofnananna til ad veita
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slik leyfi, sem jadrar vid pvingun vegna pess ad tekid er fram, ad hegt sé ad skilyrda leyfis-
veitinguna pv{ ad leyfishafi veiti adstod vid endurbatur 4 medferd og vinnslu heilsufarsupp-
Iysinga hja vidkomandi stofnun.

7) Rédherra getur falid visindasidanefnd og tolvunefnd eftirlit med 16gunum, en parf ekki
ad gera pad, p.e. eftirlitid getur verid alfarid { hondum radherra 4 hverjum tima.

8) [ greinargerd er sagt, ad ymsir telji ad vidamiklir gagnagrunnar kunni ad audvelda
lausnir 4 peim vanda sem blasir vid heilbrigdiskerfum. Petta er algerlega 6vist enda mjog
losaralega tekid til orda. Ekki er tekid fram eda skyrt hverjir pessir ymsir séu, hvort pad séu
frumvarpshofundar eda einhverjir adrir, sem gefid er 1 skyn.

9) Bent er 4, ad hér séu sérstakar adstedur til ad koma upp vondudum gagnagrunni 4
heilbrigdissvidi, en talin évissa um ar@semi hans. Engin §vissa er um ardsemi sliks gagna-
grunns. Ardsemin er mjog mikil, enda sekjast ymsir, lyfjafyrirtaki og adrir, mjog eftir ad
komast { gogn um heilsufar félks, til pess ad geta gratt meira fé. Sidar { greinargerdinni er
lika bent 4, ad erlend fyrirteeki muni hafa dhuga 4 4skrift ad gagnagrunninum og beinlinu-
tengingu til notkunar vid préunarstarfsemi sina. Hér getur verid um ad reda lyfjafyrirteki
og tryggingafélog.

10) Frumvarpid gengur ut frd 6vissu um eignarrétt upplysinganna og par af leidandi getur
rd8herrarddstafad beimad vild. P6 ad upplysingum hafi verid safnad og par skrddar ad ein-
hverju leyti fyrir opinbert fé, er fraleitt ad ®tla ad par séu almannaeign fremur en ébirtar
@visdgur manna.

Visindapélitik.

1) Alvarlegasta atridid sem vardar visindapdlitikina er pad, ad samkvemt frumvarpinu
getur raddherra veitt einum adila einkaleyfi 4 ad starfraekja og nyta gagnagrunninn { alit ad
12 4r. A8 visu hefur verid sagt { umra@dunni ad flestir visindamenn geti fengid adgang ad
honum, en ad sjdlfsogdu med sampykki einkaleyfishafa, pannig ad rannséknir vidkomandi
brjéti ekki{bdga vid hagsmuni hans, og ventanlega fyrir greidslu til einkaleyfishafans. Sam-
kvaemt pessu er greinilegt ad sumir muni ekki f4 leyfi til ad nota gagnagrunninn.

2) Faraldsfredilegar rannséknir, sem byggjast 4 notkun gagnagrunns medal pjédarinnar
allrar, verda heftar og hddar sampykki einkaleyfishafa. Enginn mun reyna a0 fast vid slikar
rannsdknir pegar vitad er um tilvist gagnagrunnsins. Petta ma pegar sja af pvi, ad enginn fest
vid faraldsfradilegar rannséknir 4 krabbameinum 4 {slandi nema med notkun 4 krabbameins-
skrd og sampykki Krabbameinsfélagsins og enginn faest vid faraldsfredilegar rannséknir 4
hjartasjikdémum nema med adgangi ad gagnagrunni Hjartaverndar.

3) Einkaleyfid heftir einnig rannséknir 4 heilbrigdispjénustunni nema pzr sem unnar eru
4 vegum heilbrigdisrdduneytis. Adrir sem kynnu ad vilja fast vid slikar rannséknir geta ekki
komist ad nema med sampykki einkaleyfishafa. Rannséknir 4 drangri medferdar og afdrifum
sjuklinganna verda heftar og hadar sampykki einkaleyfishafa.

4) Einkaleyfid heftir ranns6knasamvinnu vid erlenda adila, adra en p4 semeinkaleyfishafi
hefur velpdknun 4.

5) Pess er ad visu getid, ad hegt verdi ad vinna ad visindarannséknum eins og hingad til
4 einstokum stofnunum eda af einstékum hépum, en slikt er audvitad mun takmarkadra en
hagt veri ad gera ef til veru samhefdir, dreifdir gagnagrunnar, sem haegt vaeri ad nota vid
einstok visindaleg verkefni med sampykki par til beerra adila, p.e.a.s. visindasidanefndar og
tolvunefndar.

6) Erlendir visindamenn, sem heyrt hafa um petta lagafrumvarp, hafa 14tid i 1jés undrun
4 bvi, ad menn skuli 14ta sér detta { hug ad koma upp slikum allsherjar midlegum gagna-
grunni med svo vidkvemum upplysingum. P4 vekur pad undrun, ad ménnum skuli detta { hug
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ad veita einkafyrirteki einkaleyfi 4 rekstri og notkun gagnagrunnsins, sem ekki sé 15 eda 20
milljarda virdi heldur morg hundrud milljarda virdi, eins og sjd megi af 4s6kn lyfjafyrirtekja
i gbgn eins og pau sem parna yr0u saman komin. Miklu alvarlegast er b6, ad einokun sem
fylgdi einkaleyfinu mundi leida til stodnunar vegna beirra hafta sem yrdu 4 rannséknafrelsi
visindamanna og moguleikum peirra 4 ad auka pekkinguna svo ad hegt verdi ad bata heilsu-
far alls almennings og par med ad gera heilbrigdispjénustuna 6dyrari.

Nidurstédur.

1) Ekki 4 ad koma upp midlegum gagnagrunni.

2) Ekki 4 ad semja um starfsleyfi vid einkaadila.

3) Log eiga ekki ad vera afturvirk.

4) Alls ekki md veita einkafyrirteki einkaleyfi til starfrekslu og notkunar 4 midlagum
gagnagrunni med upplysingum um heilsuhagi og ®ttartengsl. Einokun leidir til stddnunar.

5) Nigildandi 16g vernda upplysingar um einkahagi borgaranna og eru fullnegjandi til ad
unnt sé ad skra par upplysingar, sem heilbrigdisyfirvold purfa 4 ad halda og til pess ad unnt
sé ad stunda visindarannséknir edlilega.

Fylgiskjal XL

Jon Erlendsson:

Erfoafradi og personuupplysingar.
(DV 5. maf 1998.)

A Srstuttum tima hefur ordid kivending vardandi pann midlzga gagnabanka sem [slensk
erf@agreining hefur haft 4form um ad byggja upp. { stad pess ad keyra frumvarp um betta efni
an fullnegjandi umfjollunar { gegn 4 vorpingi hefur verid dkvedid ad bida til haustsins. Pvi
mun gefast nokkur timi til ad finna videigandi drlausn.

Sérleyfi og forgangur.

Bjargfost sannfaring min er ad til sé lausn 4 pessu mali sem allir adilar geti s®tt sig vid.
Grundvallaratridi { henni er ad leggja til hlidar hugmyndir um einn midlegan gagnabanka
og byggja pess { stad 4 dreifdum samh{fdum gagnagrunnum { vorslu peirra heilbrigdisstofn-
ana einna par sem gognin verda til og enn fremur 4 lokudu gagnaneti heilbrigdisstofnana sem
enginn utanadkomandi adili kemst inn { nema undir eftirliti.

Midad vid slika uppbyggingu geta fyrirteki 4 bordi vid Islenska erfdagreiningu fengid
sérleyfi og forgang 4 rannséknum 4 tilteknum sjikdémum i afmarkadan tima. Lengra er ad
minni hyggju ekki unnt ad ganga til méts vid neinn adila, jafnvel pétt 1 bodi sé verulegt £é
til uppbyggingar eda sem endurgjald fyrir upplysingar. Meira ad segja bpetta gati valdid
erfidleikum.

Lausn af bessu tagi 4 a0 geta tryggt réttletanlega vidskiptahagsmuni kaupanda. Lyfja-
fyrirteki hafa t®past dhuga 4 pvi hvad stendur { einstokum sjikraskyrslum. Oskir um ad
komast yfir slikar upplysingar { stérum stil eru til pess eins fallnar ad vekja tortryggni og
andstodu. Fyrirtekin hafa 4 hinn béginn edlilegan og réttletanlegan dhuga 4 ad kynnast
ahrifum lyfjagjafar, erfdum sjiikdéma i 2ttum og fleiru af pvi taginu. Hugsanlegir sérleyfis-
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hafar purfa ekki ad f4 eina einustu sjikraskyrslu { hendurnar til ad f4 svor vid spurningum
af pessu tagi.

Toppurinn a isjakanum.

M3l pad sem hér er til umrazdu er vart nema toppurinn 4 miklu sterri isjaka er vardar
samspil erfdafredi, erfdagreiningar (e. Genetic Screening), visindap6litikur, sidfredi, pers-
oénuréttar, gagnabanka, gagnaneta, medferdar vidkvaemra persénuupplysinga og hugsanlega
misnotkunar peirra andstett hagsmunum almennings. Almenningur hér 4 landi er enn sem
komid er fadkunnandi um pessi mdlefni. Fjolmargt f6lk 1ysir pvi 6hikad yfir ad pvi sé
ndkvemlega sama um hvad gert sé vid sjikraskrér pess.

Allt annad hljéd er { strokknum { Bandarikjunum par sem menn eru farnir ad finna fyrir
afleidingum misnotkunar 4 heilbrigdis- og erfdaupplysingum. f gleenyrri skyrslu vinnuméala-
rdduneytis Bandarikjastjérnar er getid um morg hundrud dema hvernig erfdakannanir hafa
verid notadar 4 skipulegan og 6edlilegan hétt gegn hagsmunum almennings. Upplysingar sem
fengnar eru Ur peim eru notadar til ad ttiloka f6lk sem gati hugsanlega fengid arfgenga sjik-
déma fra vinnu og tryggingum. Engu skiptir p6tt vidkomandi fai aldrei vidkomandi sjikdém!
Pad eitt ad vissar likur eru 4 pvi nagir til ad fjarlegja hann af listum yfir pa sem teknir eru
til greina.

Erfdagreining 4 samt fullan rétt 4 sér { morgum tilvikum. Med henni m4 til demis koma
{ veg fyrir ad f6lk semer { hattu 4 ad fa tiltekna sjiikdéma s€ valid til starfa { umhverfi sem
auka likur 4 veikindum.

Hrod proéun.

{ Bandarikjunum er nu, seint og um sidir, hafin vinna vid 16g til ad rétta hlut almennings
og koma { veg fyrir erfdafredilega mismunun (e. Genetic Discrimination). Ljést er ad préun-
in { erfdarannséknum og upplysingatzkni er svo hrod ad morg niigildandi 16g veita 6néga
vernd. Brynt er ad Islendingar fari ad huga ad vidtaekri fredslu fyrir almenning um pessi
mdlefni sem og 16ggjof sem tekur 4 6llum pattum peirra. Ella munu drekstrar af pvi tagi sem
hér hefur verid 1yst koma & feribandi 4 n@stu 4rum og dratugum med 6llum peim Sparfa
illindum, 4t6kum og vandr&dum sem af sliku mun leida.

Fylgiskjal XII.

Jon Jéhannes Jonsson:

Ogafumal nai frumvarpid fram ad ganga.
(Lzknabladid 1998:84.)

Samhafdir gagnagrunnar 4 heilbrigdissvidi getu verid til margra hluta nytsamlegir badi
til visindarannsékna og stjérnunar. Frumvarp til laga um pad efni sem nii hefur verid lagt
fram 4 Alpingi er hins vegar meingallad og pad yrdi 6gefumal n2di pad fram ad ganga.
Afleiding pess yrdi glotun 4 miklum verdmetum, b&di mannréttindum, visindaumhverfi og
fjarmagni.

Markmid pessa frumvarps er audstt. Pad 4 ad gefa einu fyrirtaki, [slenskri erfdagrein-
ingu, allar sjikraupplysingar 4n bess ad hagsmuna heilbrigdispjénustunnar og sjiklinga og
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reyndar landsmanna allra sé gatt sem skyldi. Jafnframt midar frumvarpid ad pvi ad gefa
sama fyrirtaki einokun til mannerfdafradirannsékna 4 fslandi og 4 markadssetningu beirra
erlendis. Til pess ad tryggja pessi markmid frekar er bodad i greinargerd med frumvarpinu
ad { haust verdi einnig lagt fram frumvarp um lifsyni.

Hvad um pad? Er nokkud slemt vid pad ad rikisstjérnin og Alpingi beiti sér fyrir pvi
skapa fjolda félks atvinnu og hleypi miklu fé inn { landid? Oft er pad hid besta mdl en hér
er ekki svo. Rok fyrir peirri afstodu fylgja hér 4 eftir.

Réttur sjiklinga brotinn.

Ekki parf ad lesa frumvarpid og greinargerd med pvi lengi til ad 4tta sig 4 pvi ad
semjendur hafa hugsad fyrst og fremst um hag ventanlegs starfsleyfishafa en minna um hag
einstakra [slendinga. Pannig er { frumvarpinu 4kvadi um ad starfsleyfishafi geti heimilad
vidskiptavinum sinum beintengingu { gagnagrunninum (8. gr.) en hvergi er minnst einu ordi
4 rétt einstaklinga gagnvart gagnagrunninum. Ekki pydir { pvi sambandi ad skirskota til laga
um réttindi sjiiklinga en { peim eru einungis dkvaedi um rétt sjuklinga til ad neita patttdku
i einstokum visindarannséknum 4n skerdingar 4 pj6nustu.

[ greinargerd med gagnagrunnsfrumvarpinu stendur eftirfarandi: ,,...til starfrekslu
gagnagrunna standa l6g um réttindi sjiklinga [ vegi fyrir pvi ad unnt sé ad veita adgang
ad upplysingum ir sjukraskrdm til skrdningar { gagnagrunni, nema vegna einstakra
visindarannsékna“. Markmid gagnagrunnsfrumvarps er pvi medal annars ad gefa heimild
til almennrar gagnaséfnunar um sjuklinga dn pess ad um sérstaka visindarannsékn sé ad
reda. { sliku frumvarpi eiga ad vera skyr 4kvadi um rétt einstaklinga til ad hafna eda tak-
marka patttoku { gagnagrunni. Forsvarsmenn frumvarpsins hafa sagt ad allir hafi rétt 4 ad
neita patttoku en hvernig yrdi pad { framkvemd? Stér hluti pjédarinnar segist ekki vilja taka
pétt { midleegum gagnagrunni 4 peim forsendum sem frumvarpid gerir rdd fyrir og s4 hépur
fer vaxandi eftir pvi sem frumvarpid er kynnt betur. Eiga peir einstaklingar, sem ekki vilja
vera hluti gagnagrunns, ad hafa samband vid alla adila sem geyma upplysingar um pd og
bidja um ad par upplysingar séu ekki fluttar { midlegan gagnagrunn? Eiga slikir einstak-
lingar einnig ad taka fram { 6llum samskiptum sfnum vid heilbrigdiskerfid { framtidinni ad
g6gn um p4 eigi ekki ad fera { midlegan gagnagrunn? Ef setja 4 16g um gagnagrunna 4 heil-
brigdissvidi pa purfa ad vera skyr dkveedi { peim um rétt einstaklinga til ad taka ekki patt.

Margir mikilsvirtir einstaklingar og samtk vids vegar tir pjédfélaginu hafa undanfarid
bent 4 ad frumvarpid geti ekki réttar sjuklinga sem skyldi 4 mérgum 88rum svidum. Peir
telja ad frumvarpid brjéti { baga vid stjérnarskr4, 16g um skrdningu og medferd persénu-
upplysinga, 16g um réttindi sjiklinga, leknalég og 16g um réttindi og skyldur starfsmanna
rikisins.

Andstatt alpjédasampykktum.

Opinbera umradan er svo skammt 4 veg komin ad ekki hefur enn verid rett ad hve miklu
leyti frumvarpid stangist 4 vid alpj6dalog, reglur og samninga sem vid fslendingar erum
adilar ad. Mér virdist til demis ad gagnagrunnsfrumvarpid stangist 4 vid ymis dkvadi {
tveimur helstu alpjé8asampykktum um visindarannséknir { mannerfdafradi. Pessar sam-
bykktir eru annars vegar sampykkt UNESCO fra névember 1997 sem kallast Alhlida yfir-
lysing um erfdamengi mannsins og mannréttindi (1) og hins vegar Yfirlysing umvideigandi
verklag vid erfdarannséknir fra sidfredinefnd Mannerfdamengisstofnunarinnar (Human
Genome Organization, HUGO) (2). Frumvarpid virdist mér heldur ekki samramast morgum
dkvaedum i sampykkt Evrépurddsins frd 13. febriar 1997 um vernd heilsufarslegra upp-
lysinga (3).




48

I sampykkt Evrépuradsins er dhersla 1ogd 4 ad hépurinn sem safna 4 upplysingum ur sé
upplystur um edli rannséknanna og hafi gefid sampykki sitt. Einnig er dkvadi um ad adilar
ad rannsokninni purfi ad gefa upp hvort hugsanlega sé um hagmunaarekstra ad reeda. Einnig
eru skyr dkvaedi { sampykkt Evrépuradsins um pad hvenar sé heimilt ad safna eda dreifa
heilsufarsgognum. Ekkert bessara atrida virdist falla ad hugmyndum um gagnagrunninn og
fyrirhugada notkun hans.

Ef til vill er stersta atridid { pessu mali hver sé€ réttur hvers einstaklings sem 4 gogn {
slikum gagnagrunni. Eg tel ad gagnagrunnurinn sé pess edlis ad hagt sé ad rekja gdgn aftur
til sjuklingsins badi 4 vinnslustigum og eins eftir ad gégnin eru komin inn { k6dada grunninn.
Meér skilst reyndar ad samkvamt ttferslu {slenskrar erfdagreiningar sé beinlinis gert rad
fyrir ad hagt sé leita aftur til valinna hépa sjiklinga sem gogn eiga i grunninum. Undir
slikum kringumstedum er pad 6frdvikjanlegt ad sjuklingur gefi upplyst og 6pvingad
sampykki sitt fyrir pvi ad gdgn um hann séu geymd { grunninum.

Upplysingarnar sem purfa ad koma framtil einstaklingsins eru tilvist og innihald skyrslu,
af hverju gbgnum er safnad og til hverra gégnin geti verid send. Einnig parf ad koma fram
dkvadi um rétt einstaklings til ad neita sampykki eda til ad draga sampykki sitt til baka og
hverjar afleidingar slikra adgerda varu. Einstaklingar hljéta einnig ad eiga rétt 4 ad sja
gbgnin um sig { gagnagrunninum og leidrétta og ganga parf frd hvad gera skuli vid 6ventar
nidurstodur rannsékna. Allt petta ferli er flokid og 6ljdést hvort hegt sé ad koma pvi til skila
til heillar pjédar pannig ad vidunandi sé. Midad vid hvad morg 16g og reglur snerta petta
frumvarp og hvad edli upplysinganna er vidkvaemt b4 er pad 6triilegt ad frumvarpid innihaldi
engin dkveedi um pessi mdl.

Virdingu pjédarinnar setur nidur.

Ollum peim sem fylgjast med alpjédlegum fréttum { erfdafredi er 1j6st ad smapj6dir og
stadbundin pjédarbrot hafa ordid fyrir miklum dgangi 6flugra erfdarannséknafyrirtekja.
Undanfarin 4r hafa slik fyrirteki gengid mjog hart fram{ ad safna upplysingum og lifsynum
frd peim og er fregasta demid kannski ds@&kni fyrirtekisins Sequana Therapeutics 4 sma-
eyjunni Tristan da Cunha.

{ rannséknum sinum gzta fyrirtzkin oft ekki ad virdingu félksins semrannsakad er og pad
f6lk getur 4tt & hettu ad vera brennimerkt sem hopur eda einstaklingar, til demis vegna
erf0agalla sem er algengari hja pvi en 88rum. Einnig njéta héparnir sem eru rannsakadir oft-
ast ekki fjarhagslegs 4g6da sem felst { slikum rannséknum.

bessi skefjalausi 4gangur erlendra fyrirtekja hefur leitt til pess ad margar pj6dir keppast
vid ad setja 16g og reglur til ad vernda sinn hag. I okkar heimshluta urdu Finnar, 6nnur kjor-
pj6d til erfdarannsékna, harkalega fyrir pessari 4s@kni. Fregasti mannerfdafredingur Finna,
préfessor Albert de la Chapelle, kalladi petta fyrirbeeri pyrluerfdafraedi. Fulltrdar fyrirtaekis
lenda { byrlu, taka blé8syni og upplysingar og fljiga burt, en eftir situr f6lkid an pess ad
skilja haetturnar samfara patttoku eda verdmeti upplysinganna sem pad gaf fra sér. Eg held
eindregid ad vid ®ttum ad leita alits vina okkar Finna til ad skilja betur um hvad mdlid snyst
4dur en vid byggjum eitthvad sem geti verid gagnagrunnsflugstod fyrir pyrluerfdafreding-
ana.

Hérlendis birtist pessi 4s&lni rannséknarfyrirtekja { erfdaverdmeatin { annarri mynd en
edli mdlsins er { morgum atridum hid sama. Einkafyrirteki aselist erféaverdmeti pjédar-
innar 4n edlilegs endurgjalds og spurning er um adgaslu { vernd vidkvaemra upplysinga. Pad
batir ad visu dr it 4 vid ad fyrirtzkid fslensk erfdagreining er islenskur 16gadili og hj pvi
starfa margir 4gatir {slenskir starfsmenn. Upplysingar um eigendur og eignarhlut fyrir-
tekisins liggja hins vegar ekki 4 lausu. Samkvamt erlendum fréttaskyringum keypti Roche
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hlut { fyrirtekinu med samningnum (4). Ekki hefur komid fram trygging fyrir pvi ad [slensk
erf@agreining geti ekki { framtidinni komist { meirihlutaeigu erlendra adila (ef svo er ekki
begar), til demis i tengslum vid hlutafjaritbod.

Atlanir um gagnabanka 4 Islandi sem ner til allrar pjédarinnar og hefur ad geyma
samtengingu heilsufarsgagna, ®ttfreedigagna og sameindaerfdafrediupplysinga hefur vakid
mjog mikla athygli erlendis. Virtasta timarit heims 4 svidi liftekni Nature Biotechnology
hefur til demis nylega birt tvar fréttaskyringargreinar um petta efni. I marshefti tfmaritsins
er mjog athyglisverd grein med titlinum Roche deCODEs Icelandic population in $200
million deal (4). Eitt umraeduefni greinarinnar er hvad Roche hafi fengid fyrir alla pess
peninga (vel ad merkja: petta er tifalt haerri upphad en flestir fyrri samingar milli lyfjafyrir-
teekja og erfdateknifyrirtzkja, jafnvel mun 6flugri fyrirtzekja en fslenskrar erfdagreiningar).
Fréttamenn Nature Biotechnology virdast ekki vita frekar en adrir 6tengdir hvad fylgir na-
kvemlega { samningnum. Hins vegar er haft eftir einum sérfredingi, og vidm®landa blads-
ins, Elizabeth Silverman hja BancAmerica, eftirfarandi:

,Petta er frabar samningur fyrir Roche®, segir hiin. Hin telur 200 milljénir Banda-
rikjadala (14 milljarda islenskra kréna) tiltlulega litla fjarfestingu, p6 svo einungis verdi
unnt ad fullpréa eitt eda tvo lyf 4 grundvelli pessa samnings. Fyrir milligéngu {slenskrar
erfdagreiningar faer Roche adgang ad rafreenum og liffredilegum skrdm umner alla 270.000
einstaklinga pjédarinnar. ,,Pj6din er gridarlega verdmet", segir Elizabeth.

Vidbrogd erlendis.

Eins og fram hefur komid { islenskum fjolmidlum var samningurinn vi® Roche mjog
mikilvaegur fyrir [slenska erfdagreiningu. En it 4 hvad gengur samningurinn?

Nature Biotechnology fylgir malinu eftir med annarri grein { aprilhefti timaritsins undir
fyrirsogninni Mining the genetic riches of human populations (5). Aftur eru islensku
atburdirnir efst 4 dagskra en ni { vidari samhengi vardandi samskipti smapj6da og erfda-
fyrirtekja. Par er medal annars fjallad um meinta einokun Islenskrar erfdagreiningar 4 erfda-
rannséknum 4 [slandi. Bent er 4 ad { vidleitni fyrirtzkisins, til deemis { formi 6keypis lyfja,
felist nyjar hugmyndir til ad pj6dir geti haldid eftir einhverri greidslu fyrir innlegg sitt.
bessarilausn 4 samspili pj6dar og erfdarannséknarfyrirtekis hafnar undirritadur alfarid sem
veigalitilli greidslu. Slikar gjafir minna helst 4 pegar indidnum voru gefnar glerperlur fyrir
gull.

Hvad er pad i pessu mili sem mesta athygli vekur erlendis? Um pad er hagt ad lesa {
ofannefndum greinum og 6drum sem birst hafa 4 erlendum vettvangi. Par mé nefna til demis
fréttaskyringarsyrpu Whose DNA is it anyway? { timaritinu Science (6) og greinina The new
Icelandic saga i evrépsku ttgafunni af timaritinu Time (7). Eg hvet lesendur til ad kynna sér
vel erlenda umfjollun um petta efni. Hin er nokkud 4 annan veg en umfjollunin hér heima.
Y msir erlendir adilar sem um malid fjalla furda sig 4 pvi ad nokkur pjéd skuli vilja 14ta setja
saman svo itarlegan og vandmedfarinn gagnagrunn um sig alla og lata hann sidan vera gjof
til ad styrkja rannséknir einkafyrirtekis, einkafyrirtekis sem hefur pad ad markmidi ad selja
adgang ad pessum vidkvemu upplysingum. Hvad verdur um pj6éd sem lztur slikt henda sig?
bekktasta timarit fyrir almenning um visindi, Scientific American, 1ysti bessum dformum 4
sinn meitlada hatt: [slendingarverda edlisleeg tilraunadyr (,,natural- born guinea pigs*) (8).

En pad er ekki eingéngu mikil ritud umfjollun um malid. Hofundur pessarar greinar var
til demis nyverid 4 fundi sérfredinganefndar 4 vegum Evrépusambandsins sem hefur verid
falid pad verk ad gera ittekt 4 stodu erfdamengisrannsékna { Evrépusambandinu. Hug-
myndin er ad si pekking nytist til skipulagningar erfdamengisrannsékna samkvaemt 5.
rammadzetluninni. A fundinn mattu um 20 fulltrdar rikja sambandsins, allir 4btddarfullir og
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tilbunir til ad takast 4 vid mikid verkefni 4 litlum tima. Um hvad spurdu fyrstu fulltrdarnir
sem toku til mals? Peir spurdu hvad vari ad gerast 4 Islandi. Ef 4form um gagnagrunn né
fram ad ganga pa munu peir trilega spyrja mig 4 nasta vetri um erfdadnaud (genetic
slavery).

Peningalegt verdmeti gagnagrunnsins.

Pad hefur ftrekad verid rakid i fjslmidlum hve gott {sland sé til erfdarannsékna. Midlagur
gagnagrunnur semhefdi ad geyma upplysingar umheilsufar, @ttfredi og sameindaerfoafradi
vari mjog verdmatt teki til rannsékna { erfdafredi og faraldsfredi.

Hvort pau verdmeti réttleti ber hettur sem fylgja pvi ad bua til slikan grunn parf itarlega
umfj6llun til ad svara. En hversu verOmatur mundi hann vera { krénum talid? Fram hafa
komid per athugasemdir ad heilsufarsupplysingar liggi nd verdlausar inni 4 sjikrahisum og
pvi sé ekkert pvi til fyrirstddu ad gefa pessar upplysingar adila sem dszlist par og vilji nyta
bar sér { 4g6daskyni. Jafnvel litlir strdkar 4 gétunni vita ad um leid og einhver annar vill
eitthvad sem peir eiga pa hefur vidkomandi hlutur fengid verdmati.

bott eignarréttur 4 sjikraskrdm sé 61j6s tel ég ad sjiklingar, heilbrigdisstarfsmenn og
stofnanir { heilbrigdiskerfinu séu augljésir krofuadilar. Ef einhverjir eiga ad hagnast 4 s6lu
heilsufarsupplysinga pa eru pad pessir adilar fyrst og fremst. Islensk erfdagreining hefur
gefid okkur hugmynd um verdmati grunnsins. Peir segja ad smidi gagnagrunnsins kosti um
12 milljarda sem er dpekk upph&d og Roche-samningurinn. Auk pess er haft eftir forstodu-
manni fyrirtekisins ad fyrirtekid standi { samningum upp 4 tugi milljarda vid stér erlend
fyrirteki um gagnagrunninn (9). Gréflega ma pvi dxtla ad verdmati gagnagrunnsins gaeti
numid nokkrum tugum milljarda kréna. Sumir nefna enn p4 herri tolu. Adur en verdmeti af
bessari sterdargradu eru gefin einkaadila er sjalfsagt ad f4 6hada radgjafa til ad meta verd
gagnanna.

Vid sem vinnum { heilbrigdiskerfinu erum pvi von ad kollud séu til radgjafarfyrirtaeki til
ad hagreda og bata rekstur okkar og er b4 jafnan talad um upph&dir { milljénum en ekki
milljérdum. Segjum sem svo ad lyfjafyrirtzki vildi fjarfesta i Islenskri erfdagreiningu 4
na@sta 4ri eftir ad hdn hefdi fengid einkarétt 4 midleegum gagnagrunni. Petta gaeti gerst til
demis { tengslum vid almennt vitbod 4 hlutabréfum { fyrirtekinu. P4 kalladi lyfjafyrirtekid
edlilega til 1lids vid sig radgjafa um fjarfestingu { liftekniidnadi (biotechnology investment
consultants). Eg held ad ymsir i heilbrigdiskerfinu yrdu strir ef pessir radgjafar matu
peningalegt verdmati gagnagrunnsins 4 til demis 50 milljarda. Petta eru peningar sem
heilbrigdiskerfid gati rddid yfir! Endurbatur 4 télvubuinadi til skraningar heilsufarsupp-
lysinga yrdu pé taldar sneypulegt endurgjald. Samdrattaradgerdir { heilbrigdiskerfinu, alit
fra 1agum launum starfsf6lks til skerdingar 4 frambodi pjénustu eins og hjartapredinga, fa
holan tén ef med pvi 4 ad spara tugi til hundrud milljéna en 4 sama tima eigi heilbrigdis-
kerfid ad gefa frd sér verdmeti sem kannski skipta tugum milljarda kréna. Fium fagmat 4
peningalegt verOmeti gagnagrunnsins 4 pessu stigi, ekki pegar pad er ordid of seint!

Einokun erféarannsékna.

Lj6st er ad verdi frumvarpid um gagnagrunna 4 heilbrigdissvidi ad 16gum pa munu
moguleikar peirra visindamanna sem eru 6hadir Islenskri erfdagreiningu til ad stunda mann-
erfdarannséknir skerdast verulega. Kemur par margt til. I frumvarpinu eru medal annars
dkvadi sem takmarka gagnasofnun adila sem ekki hafa starfsleyfi fyrir gagnagrunninum.
Samkvamt frumvarpinu hefdi slikur adili eingdngu rétt til ad hafa gégn um p4 sjiklinga sem
vidkomandi veitir bjénustu en ekki adra. Erfda- og faraldsrannséknir adila sem ekki veita
heilbrigdispjénustu mundu pvi ekki samreemast &kvadum frumvarpsins og rannséknir byggd-
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og medferd lifsyna tir ménnum. Vinnubrogd vid gerd pess frumvarps virdast svipud og vid
gerd gagnagrunnsfrumvarpsins. Alits 6hadra sérfredinga hefur 1itid eda ekki verid leitad.
Enginn utanadkomandi virdist pvi vita Gt 4 hvad lifsynafrumvarpid gengur adrir en starfs-
menn heilbrigdisr4duneytisins og kannski starfsmenn fslenskrar erfdagreiningar. Af er-
lendum fréttaflutningi ma rdda ad lifsynafrumvarpid muni banna dtflutning lifsyna ir
landinu. fslensk erfdagreining auglysti nylega i visindatimaritinu Nature og 4 vefsidu sinni
eftir f6lki til ad vinna ad verkefnum sem tengjast gagnagrunni sem ner til allrar pjédarinnar
og inniheldur heilsufarsupplysingar, ®ttfrediupplysingar og erfdaupplysingar. Ekki virdist
neinn vafi 4 beim ba um pad ad fyrirtekio fai starfsleyfi fyrir gagnagrunninum og jafnframt
ad fyrirtekid komist fljétlega yfir lifsyni stérs hluta pjédarinnar til ad tengja vid grunninn.
Hvernig gati slikt gerst og hverjar yrdu afleidingar pess?

Er rétt ad bua til midleegan gagnagrunn 4 heilbrigdissvioi?

Petta er fl6kin spurning og ég ®tla ekki ad taka afstodu til hennar hér. Hitt er vist ad verdi
dkvedid ad smida grunn pa ber ad gera pad pannig ad eftir fremsta megni verdi dregid dr
hattu 4 misnotkun. Pessi rok f4 margfaldan punga ef radgert er jafnframt ad nota gégn tr
grunninum sem s6luvoru.

Hamorkun oryggis felur medal annars { sér ad gognin eru aldrei geymd midlegt heldur
par sem pau verda til. Pau yrdu eingdngu dregin saman { heild pegar nota parf pau til dkved-
inna verkefna. Stjérn og varsla sliks gagnagrunns yrdi ad vera { hondum adila sem varu full-
triar ymissa hagsmunahépa i pjédfélaginu, par 4 medal stjérnsyslu, heilbrigdisstofnana,
menntastofnana, fyrirtekja og ekki sist sjiklingahépa. Allir bessir adilar yrdu ad hafa pad
ad leidarlj6si ad geeta réttinda einstaklinga sem eiga gogn { grunninum og enginn peirra
metti hafa persénulegra hagsmuna ad gata af s6lu gagna tr grunninum. Ad sidustu pa yrdu
einkaafnot notenda af upplysingunum bonnud. Slikt samramist ekki sidfredi gagnagrunns
sem ner til allrar pjédarinnar og 4 ad vera virkt teki til rannsékna.

Ardur af grunninum, ef einhver yrdi, verdur sidan ad renna fyrst og fremst til heilbrigdis-
kerfisins. Pannig nytist hann best peim adilum sem hafa { raun mestu til kostad vid gerd hans.
Ad gefnum pessum skilyrdum veri ef til vill hegt a0 koma midleegum gagnagrunni 4 sem
hefdi trinad sjiklinga, I&kna og heilbrigdiskerfisins. Slikt er ji frumforsenda fyrir smidi
gagnagrunna 4 heilbrigdissvidi.

Nidurlag.

Frumvarpid um gagnagrunna 4 heilbrigdissvidi fjallar um stért og f16kid efni sem vardar
mikla hagsmuni allra [slendinga. Ahrifaadilar innan og utan Alpingis hafa beitt sér fyrir pvi
ad frumvarpid fai snogga medferd og verdi afgreitt sem 16g fra Alpingi ni { vor. Rok fyrir
fljétaganginum eru pau helst ad vinna vid gerd gagnagrunns veiti 300-400 manns vinnu.
Liklegur einkaleyfishafi gagnagrunns 4 heilbrigdisvidi, Islensk erfdagreining, hefur pryst
mjog 4 ad frumvarpid verdi ad 16gum { vor. Forstjéri fyrirtekisins hefur 14tid hafa eftir sér
a0 eftir 10-15 4r verdi allir erf8avisar mannsins fundnir (9). Fyrirteki hans verdi ad f4 ny
verkefni og byrja verdi undirbuining pess strax { vor. Hins vegar hefur verid gefid { skyn ad
peningar peir sem fyrirtekid hefur til r4dstdfunar vid gerd gagnagrunnsins séu ekki til stadar
nema timabundid.

bad kemur undirritudum mjog 4 6vart ef dhugi Roche 4 gagnagrunninum reynist vera svo
timabundinn. Pad eru einungis prjar vikur sidan greinarhofundur hlustadi 4 fulltria Roche,
Klaus Lindpainter, halda erindi 4 r4dstefnu 4 [talfu um vidskipti og erfdamengisrannséknir.
Fyrirlesturinn nefndist: Erfdamengisrannséknir/erfoafreedi: framtid lyfjaidnadarins? Par
utlistadi Lindpainter skilmerkilega hvernig Roche ®tladi ad stunda erfdamengisrannséknir
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og reka samhlida kliniska rannséknastofu, med beinum samskiptum vid sjiklinga. Pad er
mjog erfitt ad halda sliku adskildu.*

Stérar spurningar, fatt um svor.

— I vetur kom upp mdl hjd Islenskri erfdagreiningu pegar télvunefndarmenn fundu par
upplysingar sem ekki dttu ad vera par. Vekur pad ekki spurningar um hvort heegt verdi
ad tryggja gagnaverndina?

,»Ovo ég reki pad mal stuttlega pé var pad { eftirlitsferd hja télvunefnd ad i 1j6s kom ad
{ fyrirteekinu voru upplysingar sem ekki 4ttu ad vera par. Nidurstadan vard su ad hér veri
um einhvern misskilning ad r@da og tolvunefnd fyrirskipadi ad pessari skra skyldi eytt en
huin innihélt n6fn og kennitdlur { tengslum vid mjog vidkvaemar persénuupplysingar. bad var
gert og sidan var bedid med nytt starfsleyfi pangad til biid var ad semja nyjar verklagsreglur
sem voru alveg Otviredar.

Petta mal synir ad slysin geta gerst. Og ef pad gerist einu sinni b4 er biiid ad opna fyrir
allt. Slikt m4 aldrei gerast en 4 t6lf 4ra einkaleyfistima getur ymislegt farid drskeidis. Vid
{ t6lvunefnd stondum frammi fyrir pessum stéru spurningum og vid peim eru { raun engin
svor fundin enn.*

— Pad hefur verid talad um ad tolvunefnd veeri illa biiin til pess ad takast d hendur eftirlit
med svona umfangsmikilli télvuskrdningu. Nefndarmenn eru i fullu starfi annars stadar
og sinna eftirliti { hjdverkum.

,» Vid héfum ad visu starfsmann til pess ad sinna eftirliti og halda utan um dulkédanir 4
gbgnum, en petta er greinilega svo vidamikid ad eins og mailum er héttad { dag er adstadan
algerlega 6fullnzgjandi. Petta er dyrt og si leid hefur verid farin ad 1ata pann sem eftirlitinu
setir borga fyrir pad. Eg tel pad 6heppilegt, eftirlitsmenn eiga ad vera 4 launum hj4 tSlvu-
nefnd en ekki sérleyfishafanum. Pad gatu komid upp hagsmunadrekstrar p6tt hingad til hafi
allt gengid vel. En petta er svo st6rt { snidum og upplysingarnar svo viOkvamar ad vid hljét-
um ad gera krofu til pess ad starfsadstada nefndarinnar verdi batt.”

Hetta a stérslysi.
— En hver er { rauninni munurinn 4 pvi ad skrd allar upplysingar { einn midlegan
gagnagrunn og nuverandi dstandi par sem sjikraskrdr eru i télvum um allt land?

~Eg hef stundum likt pessu vid sprengiefni, madur geymir pad ekki allt { kjallaranum hja
sér heldur dreifir bvi um. Med peim hatti verdur bara sméhvellur pétt slys hendi, en ef pad
er allt 4 einum stad verdur hvellurinn pvilfkur ad hisid hrynur og afleidingarnar verda eftir
pvi.

Pad hefur verid stefna heilbrigdisyfirvalda ad gagnagrunnar eigi ad vera dreifdir, sjikra-
skyrslur hafi ad geyma svo vidkvemar upplysingar ad ef par varu allar 4 einum stad og
jafnvel hegt ad tengja paer vid adrar skrar og vinna med per 4 kerfisbundinn hitt, pd veri
mikil hatta 4 stérslysi. Pad veri hegt ad kortleggja allan lifsstil einstaklinga og jafnvel sja
hluti { 1ifi peirra sem peir gera sér enga grein fyrir sjalfir.”

— En er til einhver potthétt adferd til pess ad koma algerlega i veg fyrir ad slik slys eigi
sérstad?

»INet, og bess vegna reynum vid ad hafa kerfid pannig ad ef 6hopp eda logbrot eiga sér
stad verdi skadinn sem minnstur. En med frumvarpinu er verid ad bda til kerfi sem gati
valdid mjog miklum skada.*
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Obparft frumvarp.

»Margir eru peirrar skodunar — og ég tilheyri peim h6épi — ad petta frumvarp sé med 6llu
Gparft vegna pess ad nigildandi 16g og reglur gera monnum kleift ad f4 svona upplysingar.
N er verid ad samh®fa gagnagrunnana { heilbrigdiskerfinu, pad er yfirlyst stefna og land-
leknir hefur studlad ad pvi ad upplysingar sem koma ur heilbrigdiskerfinu séu samremdar.

Ef menn vilja kanna einhver tiltekin mal er pad hagt, en b4 purfa peir audvitad ad
skilgreina sin markmid og takmarka pad { tima sem peir vilja gera. Slik 6sk fer fyrir
visindasidanefnd sem kannar hvort hiin sé sidferdilega réttletanleg og fyrir télvunefnd sem
athugar hvort haegt sé ad tryggja persénuverndina. Sidan er leyfid veitt og ég tel ad fslensk
erfOagreining geti unnid med pessum hatti eins og allir adrir { pessu pj6dfélagi.

Eg skil ekki af hverju einn adili eigi ad f4 einkaleyfi 4 pessu svidi, jafnvel p6tt hann eigi
mikla fjadrmuni. Pad er verid a0 ganga 4 rétt annarra, pad er ekki hagt ad veita einkaleyfi 4n
pess ad sker8a adgang annarra. Pad er métségn { pvi. En betta er ad sjalfségdu min persénu-
lega skodun.*

Lyfjafyrirtaekin prysta a.
— En hvers vegna eru menn pd ad pessu?

»Drifkraftarnir 4 bak vid pessa stéru gagnagrunna eru lyfjafyrirteekin. Pau sja { pessu
mikid hagradi pvi pad er ordid svo dyrt og fl6kid ad préfa ny lyf og koma peim 4 markad.
Pad gati verid mikill fengur fyrir pau ad komast inn { gagnagrunna heilbrigdiskerfisins og
meta hrif beint padan, til demis aukaverkanir lyfja, hvada dhrif pau hafa, svo ekki sé minnst
4 ad fylgjast med aukaverkunum og dhrifum af lyfjum keppinautanna. Slikt mundi gefa peim
mikid forskot 4 adra.

En jafnframt hafa fyrirtekin dhyggjur af pvi ad pad verdi aldrei hagt ad samrama
upplysingarnar sem eru { gagnagrunninum af peirri einfoldu 4st2du ad leknar meta hlutina
med misjéfnum hetti. Einn kallar smédroda { h4lsi hdlsbdlgu en annar notar ekki bad ord
nema um sé a0 reda bdlgna hélskirtla, svo demi sé tekid. Pad er heldur ekkert vist ad sjik-
lingar fari a0 tilmelum lekna, hluti félks tekur aldrei lyf sem pvi eru gefin. Og svo verdur
a0 gera rdd fyrir pvi a0 ef pad spyrst 1t ad sjikraskrdrnar verdi notadar { einhverjum 63rum
tilgangi en vaninn er b4 geti pad haft dhrif 4 pad hvad leknar setja { pessar skrar. Pannig ad
bad eru morg 1j6n { vegi peirra sem ®tla ad nota daglega vinnu heilbrigdisstarfsmanna { stad
skipulagdra rannsékna og tilrauna, Og margir draga mjog { efa ad midlegur gagnagrunnur
af pessu tagi muni gagnast til rannsékna," sagdi Haraldur Briem.

Vidtal: Prostur Haraldsson

Fylgiskjal XIV,

Svona lagad er hvergi leyft i veréldinni — segir Einar Oddsson.
( Leknabladid 1998:84.)

Einar Oddsson, sérfradingur { lyflekningum og meltingarsjukdémum 4 Landspitalanum,
4 seti { stjorn sidfredirdds Leknafélags Islands. Leknabladid raeddi vid hann um hina
si0fredilegu hlid gagnagrunnsmélsins og spurdi fyrst hvort hann vissi um fordemi fyrir pvi
einhvers stadar { heiminum ad einu fyrirtaeki veeri veitt einkaleyfi 4 adgangi ad heilsufars-
upplysingum heillar pjédar med peim hatti sem frumvarpid bodar.
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Fylgiskjal XV.

Dogg Pdlsdottir:

Atla menn ad rekja sig aftur til einstaklinganna?
(Lzknabladid 1998:84.)

Dogg Pélsdéttir haestaréttarlogmadur 4tti s&ti { nefnd peirri sem samdi frumvarp um
réttindi sjiklinga en pad var afgreitt sem 16g fr4 Alpingi { fyrra. Leknabladinu 1€k forvitni
4 ad vita hver vidhorf hennar veru til frumvarpsins um gagnagrunna 4 heilbrigdissvidi sem
verid hefur til umra2du undanfarnar vikur og hvernig pad k&mi heim og saman vid 6nnur 16g
sem gilda { landinu. Fyrst var hin spurd hvort henni fyndist einhver dkvadi frumvarpsins
stangast 4 vi0 10gin um réttindi sjiklinga.

,»J4, ég tel ad grunnforsendan sem frumvarpid byggist 4 stangist 4 vid 16gin um réttindi
sjuklinga, en hiner si ad pad eigi enginnupplysingarnar { sjikraskrdnumheldur tilheyri per
handhafa heilbrigdisyfirvalda. Pad 4lit byggi ég 4 peirri breytingu sem vard { medférum
Alpingis 4 dkva&dum frumvarpsins um adganginn ad sjiikraskrdm. Vid endurskodun lzkna-
laganna 4rid 1988 var batt inn 4kvadi um ad sjiklingar ®ttu rétt 4 adgangi ad sjikraskrdm
um sjélfa sig. P4 var jafnframt kvedid 4 um ad heilbrigdisstofnun @tti sjikraskrarnar eda sa
leeknir sem faerdi skrdna 4 sinni starfsstéd. S{dan hefur verid litid svo 4 ad pad séu pessir
adilar sem eigi skrarnar.

Pegar vid vorum ad semja frumvarp til laga um réttindi sjiklinga t6ldum vid ekki astedu
til ad breyta pessu. Pad sem gerist hins vegar { medf6rum pingsins er ad pingmenn dkveda
a0 heilbrigdisstofnanir og leknar 4 eigin starfsst6d séu eingdngu vorsluadilar skranna. Pad
kemur hvorki fram { nefndaraliti né ordalagi lagadkvadisins hvers vegna beir gera pessa
breytingu. En{ framséguradu formanns heilbrigdisnefndar, Ossurar Skarphédinssonar, kem-
ur skyrt fram ad 16ggjafinn taldi ad enginn geti 4tt sjikraskra, med peim upplysingum sem
bar eru, nema sjiklingurinn sjélfur. Pad er pvi edlilegt ad tilka pessa breytingu svo, ad 16g-
gjafinn hafi viljad taka af skarid um ad pad veri sjiklingurinn sem @tti upplysingarnar i
sjukraskrdnni. I 1j6si pessarar lagatiilkunar tel ég ad pad sem segir { greinargerd frumvarps-
ins um gagnagrunna, um ad enginn eigi pessar upplysingar sem hafi verid stadfest med
l6gunum um réttindi sjiklinga, standist ekki.*

Sjuklingar geta neitad.

— Pi tilkar login pd pannig ad pad séu sjiiklingarnir sem eigi sjiikraskrdrnar?

.Eg tel ad pad sé ekki hagt ad tilka pessa breytingu 63ruvisi, ekki sist { 1j6si orda fram-
sOgumannsins pegar hann skyrir af hverju breytingin var gerd. Par kemur skyrt fram ad med
breytingunni hafi 16ggjafinn viljad tryggja pad ad sjiklingurinn @tti upplysingarnar. En um
leid er 16gd vardveisluskylda 4 sjukrastofnunina sem pydir ad sjiklingurinn getur ekki komid
og krafist pess ad f4 skrdna. Hann getur fengid afrit af henni en ekki fjarlegt hana eda krafist
bess ad henni sé eytt. Petta tel ég einnig ad pydi ad hann geti haft dhrif 4 pad hvernig med
bessar upplysingar er farid, pad er ad segja notkun sjikraskrda { 58rum tilgangi en peim sem
tengist medferd hans 4 stofnuninni.*

— Geta sjitklingar pd neitad pvi ad gogn ur sjukraskrdm peirra fari inn i gagnagrunn-
inn?

~Eg er peirrar skodunar ad sjiklingar geti neitad pvi ad upplysingar um b4 fari inn {
gagnagrunn. Pessa skodun byggi ég annars vegar 4 peirri breytingu sem Alpingi gerdi 4
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.Eger mjog anzgd med pessa umredu. begar ég heyrdi fyrst af pessu frumvarpi leist mér
ekki 4 blikuna. Eg 6ttadist ad frumvarpid yrdi sampykkt 4n mikillar efnislegrar umradu eins
og svo oft gerist hjd okkur, jafnvel { veigamiklum mdlum. Sem betur fer voru menn mjog vel
4 verdi og pessi umrzda héfst sem ég held ad hafi verid badi naudsynleg og gagnleg.
Nidurstada hennar vard st ad fresta malinu til haustsins. Eg vona ad menn noti sumarid til
pess ad gera p&r breytingar sem naudsynlegar eru 4 frumvarpinu.

Eg verd hins vegar ad vidurkenna ad pad er margt { pessu frumvarpi sem er erfitt ad skilja.
Pbad hefur enginn getad dtskyrt hvernig gagnagrunnurinn getur ordid jafnmikilvegur og 14tid
er { vedri vaka { frumvarpinu. Par eru talin upp atridi eins og pau ad upplysingarnar megi
nyta til ad bia til ny lyf, préa nyjar adferdir eda bata bar sem fyrir eru, vid forsp4,
greiningu og medferd sjiikdéma og til ad leita hagkvaemustu leida { rekstri heilbrigdiskerfa.
Eg geri mér ekki grein fyrir pvi hvernig hagt er ad gera petta med upplysingum Gr gagna-
grunni par sem buid er ad aftengja nafn og kennitolu. Eg hef varpad pessari spurningu fram,
en ekki fengid svor. Eg fa ekki betur séd en ad til pess ad petta sé hagt verdi menn ad rekja
sig med einhverjum hetti til baka til einstaklinganna. Eda hvernig @tla menn ad nd pessum
markmidum med 60rum hatti?* spyr Dogg Palsdéttir haestaréttarlogmadur.

Fylgiskjal X VI.

Skuli Sigurdsson:

Um gen og menn.
{ Lzknabladid 1998:84.)

Undanfarinn aldarfj6érdung hefur ordid gifurleg umraeda beggja vegna Atlantshafs um
fl6kid samband erfdatekni, liffredi, heilbrigdisméla og samfélags (1). Afkastamikil gagna-
grunnstaekni er mikid notud { erfdatekni sem og 4 68rum svidum teknivisinda, en hin er ekki
kjarni mdlsins og pad sem mestum deilum hefur valdid, heldur sidfredileg, séguleg og pélit-
fsk vandamal.

Nyleg umreda 4 {slandi um gagnagrunna 4 heilbrigdissvidi ber pvi vitni ad vitneskju
skorti um pessa erlendu umradu, og pvi hafi menn vikid sér hjd pvi ad reda pad sem mestu
mali skiptir. Undirritadur telur haskalegt ad kynna sér ekki pau sjénarmid sem fram hafa
komid erlendis. Pad jadrar vid glannaskap og ofmetnad taki fslendingar ekki tillit til pessara
erlendu sjénarmida; pau hvetja til bess ad gengid sé hagt um gledinnar dyr 4 svidi erfda-
tekni.

[ umrzdu 4 fslandi um pau visindastorf sem kunna ad geta skapast verdi frumvarp um
gagnagrunna 4 heilbrigdissvidi (2) sampykkt, hefur mikid skort 4 ad uppbygging visinda-
samfélaga og edli visindastarfa hafi verid redd sem skyldi. Pad er varhugavert ad reda ekki
ftarlega um b4 kosti og galla sem felast { hradri uppbyggingu visindastofnana, til demis 4
svidi erf0atekni og gagnagrunnsgerdar.

I pessari grein rokstyd ég ad fyrst purfi ad svara tveimur grundvallarspurningum 43ur en
frumvarpid er rtt frekar 4 Alpingi. Pad bryti i biaga vid heilbrigda skynsemi og kynni ad
hoggva ad rétum islensks 1ydredis ad vikja sér hja pvi ad svara peim.
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ekki verid beitt vid smidi frumvarpsins. Auk pess er 6gjorningur ad finna eitthvad { likingu
vid svar vid spurningum I og II. Pad ber vott um karuleysi og dbyrgdarleysi pegar jafn-
alvarlegt mal 4 { hlut.

Hradsluarédur

Vid fyrstu umradu um frumvarpid varadi Gunnlaugur M. Sigmundsson, pingmadur Fram-
s6knarflokks, vi0 hredsluarédri og pvi ad umradan um frumvarpid snerist um haettu 4
gagnagrunnsinnbrotum en ,,ekki pad ad vid séum med pessu méti ad hjilpa mannkyninu ad
sigrast 4 peim erfidleikum sem hefur hrjid mannkynid um langan tima ...* (4).

Ord Gunnlaugs M. Sigmundssonar eru demi um pad sem ber ad fordast pegar 16ggjof 4
svidi erfdatzkni 4 i hlut: hann fyllist ofmetnadi og bodar pad ad {slendingar hj4lpi dtlend-
ingum ad sigrast 4 alveg 6skilgreindum erfidleikum (liklega 4 svidi l&kninga).

Med framfaratri og 4sakanir um hraedsludrédur ad vopni er hann reidubiiinn ad vikja sér
undan 4byrgri umrzdu og taka d4kvordun um afgreidslu frumvarpsins 4n mats 4 kostum og
gollum pess i stad bess ad lata rannsaka hvada dhatta er f6lgin { skyndiafgreidslu. Ord hans
bera lika vott um forsjarhyggju: ttu fslendingar ekki ad grennslast fyrir um pad 48ur en
erfdafraedifleyinu er ytt dr vor, hvort mannkynid keri sig yfirleitt um pessa hjalp?

Veigamiklar 4stzdur mala med pvi ad gaett sé€ varidar pegar vandasom og flékin laga-
setning 4 svidi erfdatakni, heilbrigdisméla og nitimatakni 4 { hlut. Leita parftil ferustu sér-
fredinga innan lands og utan f lagagerd 4 svidi erfdatekni, heilbrigdisméla og hatekni, sem
og heimspeki, sidfredi og sdgu pessara méla. Eiga fslendingar annad skilid en bestu hugsan-
legu 16ggjof um pessi efni?

A sjotta og allt fram 4 sjdunda 4ratuginn voru miklar framfaravonir bundnar vid nytingu
kjarnorkunnar. Eftir lok kalda stridsins hefur pessi framfaravixill fallid og pad veldur
fslendingum nokkrum dhyggjum, til demis vegna Grvinnslustodvar 4 geislavirkum drgangi
i Skotlandi (5).

Ekki er einungis hetta 4 pvi ad geislavirkur drgangur geti mengad Nordurhof. Saga
visinda, tekni og stjérnmadla 4 undanférnum dratugum synir porf pess ad dkvardanir og laga-
gerd 4 svidi erf0atekni, hatekni, heilbrigdis-, orku- og umhverfismadla sé gerd fyrir opnum
tjoldum svo pegnar pess samfélags sem{ hlut 4, auk hugsanlegra erlendra pjaningarsystkina,
geti skilid hvad er 4 ferdum og metid alla dhattupatti. Leyndin getur eitrad 1t fré sér. Saga
Sovétrikjanna og hruns peirra er 4takanlegt demi um afleidingar leyndareitrunar (6).

Asakanir um hrzdsludrédur er afleitt veganesti pegar setja 4 flékin 16g af pessu tagi.
Fyrst parf ad svara spurningum I og II. Eftir pad er timabert ad meta nytt gagnagrunnsfrum-
varp 4 6fgalausan hétt, pannig ad hvorki bjartsyni, bélsyni né tilfinningahiti stjérni ferdinni,
heldur 4byrgt dhattumat sem unnt er ad kynna fyrir 6llum landsménnum 4 skiljanlegan og
lydraedislegan hatt (7).

Erfoataekni.

{ prydilegri grein i Morgunbladinu 22. april 1998 titskyrir Alfred Arnason erfdafrzdingur
hyldypid 4 milli syndar og veruleika { erfdalekningum, en sjikdémar geta 4tt sér eingena,
fjolgena, eda adrar orsakir: ,,f dag er pekktur fjoldi erfdavisa fyrir eingena sjikdéma, en lyf
sembyggja 4 peirri pekkingu hafa 14tid standa 4 sér. Pad er nefnilega langur vegur frd erfoa-
visi til Lyfs.*

Alfred segir pvi na@st: ,,Algengir sjikdémar eru flestir fjélgena og auk pess er lika ad
finna par dhrif umhverfis.“ Pad er einkar fr6dlegt ad bera yfirvegada lysingu Alfreds saman
vid gladbeitta yfirlysingu Kéra Stefdnssonar teknis { Morgunbladinu 3. april 1998: ,,Allir
sjukdémar sem €g pekki til { okkar samfélagi eru annadhvort algerlega arfgengir eda hafa



63

arfgenga peetti®, segir Kari. Hann l@tur hja lida ad uppfreda lesendur Morgunbladsins um
bad ad 1t frd sjonarmidi erfdalekninga parf ad fara varlega { sakirnar og gera skyran grein-
armun 4 ein- og fjolgena sjikdémum, hafa dhrif umhverfis og samfélags { huga og jafnframt
itreka ad torsétt hefur reynst hingad til ad finna lyf til l&ekninga p6tt margt hafi dunnist vid
leit ad erfdavisum (therapeutic gap). bvilik itrekun 4 ekkert skylt vid bolsyni eda
hraedsludrédur heldur ber hin vott um pad ad leknar og visindamenn lofi ekki upp { ermina
4 sér 4 svidi erfdatekni né veki éraunhzfar vonir eda Stta. beir verda ad vera dbyrgir og
fordast ad fara bjartsynu offari.

Afhverjud adleita ad erfdavisum ef pekkingin leidir ekki 6tviratt til lekninga? Eru sjuik-
lingar og adstandendur beirra einhverju battari ad vita ad beir hafi skaddadan erf0avisi sem
geti leitt til veikinda eda dauda sé lekning ekki { sjénmali? f hverju vari lzkning f6lgin?
Petta pydir ekki ad erfdalzkningar eigi ekki rétt 4 sér, heldur ad medalhof er best 4 svidi
lekninga og dbyrgdarlaust ad lofa meiru en unnt er ad standa vid eda binda triss sitt um of
vid nyjungar 4 svidi hatekni. { ritdémi um fj6rar nylegar bakur um erfdatzkni (8) segir um
hdstemmdar lysingar 4 svidi erfdatakni:

,,Pess konar heillandi loford eru audvitad hluti af dkvedinni pdlitiskri ordredu sem hefur
fest sig i sessi en er sennilega ekki tekin of alvarlega, allra sist af peim sem halda bessu fram.
En pau [lofordin] hafa beett sterkum tilfinningum (sérsauka) vid hina opinberu umradu, par
sem peir sem pjast af erfdasjikdémum eda Sttast ad peir kunni ad hrjé bérn beirra bida {
6preyju eftir DNA-pydingunni { peirri von ad hin bindi enda 4 pjdningar sem 4sétt hafa tt
peirra kynsl6d eftir kynsl6d.* (9)

Til pess ad gera sér { hugarlund hvad erf0atekni er flokin, vandmedfarin og fatek af
skyndisigrum er fr68legt ad kynna sér vidhorf beirra sem gagnryna gegndarlausar lofredur
um erfdavisa og erfdatekni. Petta 4 alls ekkert skylt vid hredsludr6dur heldur er merki um
heilbrigt visindalif. P6tt pad geti verid mjog paegilegt { visindum, teekni og l&knisfrdi, eins
og 4 60rum svidum tilverunnar ad gerast jabr6dir adladandi skodana og svifa um himin-
geiminn 4 vengjumhugsunarleysis og 6skhyggju, er bad adalsmerki g6dra og dugmikilla vis-
indamanna a0 pora ad gagnryna jafnt nyjar sem vidteknar skodanir veegdarlaust.

Einfalt demi um pad hve audveldlega monnum verdur fétaskortur & DNA-planinu er
vaxandi notkun erf8atakni vid ranns6kn sakaméla (DNA fingerprinting). Nidurstédurnar eru
h4dar ymsum Gvissupdttumog sjaldnast 100% Sruggar, enda veru per b4 gudlegar. Umrada
um pessi mél 4 fslandi og erlendis ®tti ad vekja menn til umhugsunar um naudsyn bess ad
flyta sér haegt vid lagagerd sem er litill en mikilvagur hluti af nyju freda- og teknisvidi par
sem naudsyn er skilnings 4 takmorkunum tekninnar og pvi ad almenningur skilji hvad er 4
ferdum (10).

Uppbygging visindasamfélaga.

I athugasemdum vid frumvarpid segir: ,,Fyrirtzkid Islensk erfdagreining ehf. hefur 1yst
dhuga 4 ad takast 4 vid gerd gagnagrunns 4 heilbrigdissvidi og telur slikt vidfangsefni rokrétt
framhald peirra verkefna sem fyrirtzkid fzst nd vid. Aztlar fyrirtzkid ad ef til keemi geti
fjoldi hdmenntads f6lks fengid storf vid gerd og rekstur sliks gagnagrunns.* Fyrirtakio
datlar ad fjoldi hdmenntads f6lks geti fengid storf. Til bess ad préfa sannleiksgildi pessarar
fullyrdingar parf fyrirteekid ad leggja fram ndkvaema dztlun. Hvernig 4 annars ad vera unnt
ad sannreyna hvort fullyrdingin eigi vid einhver rok ad stydjast? Hvad er hdmenntad f61k?
Hefur pad B.S.,M.S., doktorsgrddu eda hefur pad lokid Habilitations-profi eda starfad sjalf-
steett vid visindarannséknir?

Pé6tt einhverjir geti fengid storf vid eitthvert verkefni, er varhugavert ad nota b4 roksemd
sem svar vid pvi hvort skynsamlegt sé ad gera eitthvad, { bessu tilviki ad sampykkja frum-



64

varpid. Enn varhugaverdara er ef roksemdin um fj6lda starfa kemur i veg fyrir ad svara sé
leitad vid pvi sem er adalatridi pessa mdls: spurningum I og II.

Fjoldaroksemdin er demi um pad hve slemt er ad 14ta tilganginn helga medalid. Hiin er
fullkomlega tém sidferdilega, pvi med lofordi um nyjar stodur m4 réttleta allt milli himins
og jardar, allt fr4 smidi eitur- og gerlavopna, vitisvéla og mordtdla til pess sem best og
fegurst getur talist. Hvad tryggir ad ekki geti illa farid? Hvernig 4 ad meta og dreifa
dhzttunni? A ad taka hana? Svarid vid pessum spurningum er fI6kid og verdur ad meta {
hverju tilviki fyrir sig 4n pess ad 1ata draumsyn um storf sleva démgreindina.

Pad er haleitt markmid ad fjoldi hAmenntads folks geti fengid storf. Veri samt ekki
viturlegt ad grennslast fyrir um hvad petta himenntada félk kys ad gera og -—— an pess ad
verda forsjarhyggju ad brad — spyrja hvort velferd pess sé vel borgid med pvi ad vinna ad
gagnagrunnsgerd? Ef petta himenntada f6lk hefur lagt land undir f6t og komid til fslands og
hafid storf ad gerd svona gagnagrunns en svo rennur allt it { sandinn, er pa 6ruggt ad petta
sama folk geti f6tad sig aftur { hardri samkeppni erlendis? Vari pé ef til vill bidid ad leggja
starfsferil pess { riist?

Pad er gifurlega fl6kid — visindalega, politiskt, sagnfredilega, félagsfredilega, mann-
lega, og svo framvegis — ad meta hvernig byggja ber upp visindastarf. Feri ekki vel 4 pvi,
bétt ekki veri nema vegna f6lksins sjdlfs, ad hugleida hvernig hag pessa himenntada f6lks
sé best borgid — ekki bara hag islensku pjédarinnar eda Islenskrar erfdagreiningar ehf.? A
hamenntad og efnilegt f6lk ekki rétt 4 bestu radgjof og umfjollun, pad er nyju frumvarpi?
Hver ber dbyrgdina ef lif peirra verdur lagt i rast { sékn eftir stundargr6da? Eru pau ekki
fslendingar?

Pad er auk pess athyglisvert ad { opinberri umradu um frumvarpid ni 4 vordégum hefur
pad hamenntada f6lk sem pegar vinnur hja Islenskri erfdagreiningu ehf. varla tjad sig
fjolmidlum. Megi setja jafnadarmerki milli visindastarfs, 1y0r2dis og opinskarrar umredu,
hvernig stendur b4 4 pogninni?

Lokaora.

Eg hef ratt naudsyn pess ad hugleida spurningar I og II. A3 pvi loknu er fyrst ordid
timabart ad r&da um frumvarpid 4 opinberum vettvangi og 4 Alpingi. Allir paettir pess verda
ad fa rekilega umfjollun 4n leyndar (11). Synd veidi er ekki gefin { erfdatekni, hredslu-
4rddur er varasamur og loks getur verid tvieggjad ad beita stékkbreytingum vid uppbyggingu
visindasamfélaga. Par sem 4 63rum svidum mannlifsins er sigandi lukka best.
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Fylgiskjal XVIIL.

Gudmundur Bjérnsson:

Verndun heilsufarsupplysinga i upplystum heimi
(Lzknabladid 1998:84.)

Gifurlegar framfarir { visindarannséknum og { t6lvutekni hafa 4 6rfaum drum fart okkur
inn { nyjan og 6kunnan heim. Moguleikar okkar til rannsékna 4 erfdaeiginleikum sjukdéma
eru par engin undantekning. Ny islensk fyrirteki 4 svidi erfdarannsékna hafa 4 allra sidustu
missirum komid eins og stormsveipur inn { okkar litla {slenska samfélag. Innan farra 4ra gztu
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rannsoknir { erfdavisindum um allan heim leitt til pess ad leknavisindin linudu pjaningar og
l&knudu mein milljéna manna. Pegar eru fyrir hendi moguleikar 4 pvi ad ,,.bzta* ymsa
eiginleika mannsins og jafnvel einrekta hann. AJ sama skapi veri hegt ad koma { veg fyrir
utbreidslu fjolda arfgengra sjikdéma. Vid munum ferdast inn { 6kunn 16nd med adstod
erfdavisindanna en stérum sidferdilegum spurningum er ésvarad.

bvi hefur verid haldid fram ad islenska pj6din sé kjorin til erf@arannsékna vegna pess
hversu erfdasamsetning hennar sé einsleit og peirrar stadreyndar ad heilsufarsupplysingar
um hana séu vel og ndkvamlega skrddar 4 pessari 61d. Vid héfum borid gefu til ad njéta
starfa islenskra frumkvodla 4 svidi erfdavisinda og ni hefur kastlj6s alheimsins skyndilega
beinst ad okkar litla samfélagi 4 nordurhjara veraldar. Stér fyrirteki sem hyggja 4 land-
vinninga 4 pessu svidi hafa pegar verid stofnud eda eru fyrirhugud. Pegar fara fram umsvifa-
miklar rannséknir & svidi erfOafredi hér 4 landi sem veita fjolda sérmenntads starfsfélks
atvinnu og getur svo ordid um ékomna tid.

A Alpingi var 4 vordogum lagt fram frumvarp um gagnagrunna 4 heilbrigdissvidi. Mark-
mid frumvarpsins var ad veita einum adila einkarétt 4 s6fnun heilsufarsupplysinga i midleg-
an gagnagrunn. Par yrdi 6llum heilsufarsupplysingum, dulk6dudum, um Islendinga safnad
saman 4 einn stad. Frumvarpid fékk ekki brautargengi 4 Alpingi medal annars vegna and-
stodu lekna og fjolda annarra visindamanna. Frumvarpid hefur ni verid lagt fram ad nyju
i breyttri mynd. Hegt er ad fullyrda ad aldrei hafi svo stért mal sem vardar {slensku pjédina
og einstaklingshagi hennar borid ad med svo skommum fyrirvara.

Pegar 16gin um réttindi sjiklinga voru til umfj6llunar & Alpingi kom fram s4 skilningur
heilbrigdisnefndar ad heilsufarsupplysingar sem vardveittar eru { sjikraskram veru vid-
kvamar persénuupplysingar. [ peim I6gum er einnig gert rdd fyrir ad sjikraskrar séu eign
sjuklingsins sjalfs en par vardveittar hjd vidkomandi heilbrigdisstofnun eda 4 starfsstod
lzeknis. { visindasidfrzdilegu tilliti er naudsynlegt ad fyrir liggi upplyst sampykki sjiklinga
fyrir notkun 4 persénuupplysingum um p4 { visindarannséknum. I 16gum um skréningu og
medferd persénuupplysinga er tolvunefnd falid ad fjalla um og heimila adgang ad slikum
upplysingum. Samkvamt bvi frumvarpi sem nd liggur fyrir eru dulk6dadar upplysingar ekki
taldar vera persénuupplysingar.

Sérstada leknisstarfsins leidir af pekkingu hans, hlutverki, dbyrgd og sogulegri hefd.
Hlutverk lzknisins og 4byrgd eru vel skilgreind { 16gum og gera miklar kréfur til hans um
samskipti og trinad vid skjolstzdinga sina. Til ad geta uppfyllt skyldur sinar og stadid undir
4byrgdinni verdur leknirinn ad vera faglega sjalfstzdur { storfum sinum. { faglegu sjalfstzdi
felst medal annars ad leknirinn geti skipulagt og unnid storf sin 4n valdbods sem gerir hon-
um 6kleift ad sinna dbyrgd sinni og reekja skyldur gagnvart skj6lstedingum sinum.
Sjukraskr4 er eitt mikilvagasta hjalpartaki lzknis. I 1gum og reglum er kvedid 4 um skyldu
lzeknis til skraningar og um bagnarskyldu. Pagnarskyldan er forsenda pess triinadar sem
verdur ad rikja milli l&knis og beirra sem til hans leita. Pagnarskyldan er 4 4byrgd leeknisins
og burfi ad rjiifa hana verdur hann ad sjd um pad.

EXkKki er &skilegt ad mynda midlegan gagnagrunn med vidkvemum heilusfarsupplysing-
um. Ekki hefur verid synt fram 4 med dyggjandi hetti hver dvinningurinn verdur og hvort
dvinningurinn er dhattunnar virdi, né heldur hvort rekstur gagnagrunns sé forsenda fyrir
4framhaldandi starfi erfdarannséknarfyrirtzkja 4 Islandi. Slikur grunnur geeti verid til
margra hluta nytsamiegur. Hann eykur hins vegar hattuna 4 pvi ad miki0d magn af persénu-
upplysingum komist { hendur peirra sem hugsanlega vildu nyta upplysingarnar til annars en
til er ®tlast, sjdlfum sér til framdréttar eda fjarhagslegs dvinnings. Persénuvernd er aldrei
fullkomlega tryggd og { slikum gagnagrunni verdur skadinn, ef hann skedur, af allt annarri
sterdargrddu en vid niverandi skrdningu.
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{ pvi frumvarpi sem ni liggur fyrir virdist hlutverk télvunefndar ekki fulljést og 6vist
hvort nefndin getur reekt eftirlitshlutverk sitt. P4 vakna enn fremur spurningar um pad, hvort
upplysingarnar eru einkamél peirra sem par veita ef par geta haft afgerandi pydingu fyrir
afkomu afkomenda peirra sem upplysingarnar veittu. Pad leikur mikill vafi 4 pvi hvort veita
eigi einum adila einkaleyfi til reksturs sliks gagnagrunns. Petta 4 ekki sist vid af beirri
dstedu ad med sliku leyfi eru pad ekki lengur leknisfradileg og sidferdileg sjdnarmid sem
rdda ferdinni i visindaranns6kum, heldur eingéngu fjirhagsleg sjénarmid. Slikt hlytur ad
leida til skerdingar 4 frelsi til visindarannsékna og hugsanlega stédnunar.

Fagna ber peirri miklu vakningu sem er { mannerfdafredirannséknum4 {slandi. Leita parf
leida til pess ad samraema sjonarmid leekna sem vernda eiga vidkvamar persénuupplysingar
og peirra sem nyta vilja sér par til mannerfdafredirannsékna. Fyrirliggjandi frumvarp um
gagnagrunn 4 heilbrigdissvidi gerir pad ekki { miverandi mynd. Riki ekki satt um petta
mikilvaega mdl er heett vid ad erfidleikum verdi bundid ad koma 4 f6t og reka gagnagrunninn
{ framtidinni. Miklir hagsmunir eru { hufi.

Fylgiskjal X VIII.

Olafur b6r £varsson:

Helgar tilgangurinn medalid?
( Lzknabladid 1998:84.)

Olafur Pér Evarsson gedleknir og formadur Leknafélags Reykjavikur er einn peirra sem
draga i efa gildi og réttmeeti pess ad safna 6llum heilsufarsupplysingum um islensku pjédina
saman i midlzgan gagnagrunn. Hann efast um ad 4vinningur af slikum gagnagrunni vegi upp
p4 dhattu sem tekin yrdi med pvi ad biia hann til. { vidtali vid Lzknabladid reddi hann um
rétt sjuklinga gagnvart slikum gagnagrunni en fyrst var hann spurdur 4lits 4 peirri visinda-
legu adferd sem ratt hefur verid um ad grunnurinn bj6di heim. Mun tilkoma hans leida til
breytinga 4 pvi hvernig visindamenn nélgast vidfangsefni sitt?

»Eg vil fyrst segja ad s mikla umraeda sem verid hefur f gangi f sumar hafi verid gagnleg.
Hun hefur beint sjénum almennings, fagfélks og stjérnmdlamanna ad pvi hve mikil upp-
lysingadflun og visindastarfsemi er fyrir { landinu og hve adstedur til rannsékna hérlendis
eru gédar. Umradan hefur einnig vakid lekna til aukinnar vitundar um naudsyn pess ad
standa vord um hagsmuni sjiklinga sinna og 4 hvern hatt sé€ farid med heilsufarsupplysingar.

Egheld ad umradan um ad setja 4 stofn midlegan gagnagrunn endurspegli p&r breytingar
sem hugsanlega eru ad verda 4 pvi hvernig sumir visindamenn nélgast vidfangsefni sin. Hin
hefdbundna adferd er ad setja fram kenningu og leita sidan leida til ad sanna hana eda
afsanna. Visindamenn hafa unnid hver { sinu horni knunir 4fram af faglegum d4huga sinum
einum og fjarmognun verkefnisins hefur ekki haft dhrif 4 nidurstédurnar. N4 er hins vegar
i vaxandi meli notud s adferd ad fjarfestingaradilar leggja fé til ranns6kna { vidskiptaskyni
og panta pd 4 vissan hdtt dkvedna rannsékn sem buiast ma vid ad skili ardi. Pannig yrdi
islenskur mi8legur gagnagrunnur séluvara { slikum vidskiptum.

[ umredunum hefur komid fram ad hinn visindalegi 4vinningur af gagnagrunninum yrdi
mikill og nyrra upplysinga aflad um marga sjikdéma. Eg er sannfzrdur um ad slikur upplys-
ingabanki mundi innihalda émetanlegar upplysingar en nidurstodur rannsékna sem unnar
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yrdu eftir gdgnum ur honum varu undir dhrifum kaupandans og nyttar samkvemt éskum
hans.*

Einkaleyfi og/eda 6heftur adgangur.

— I vidtali vid Orn Bjarnason i sidasta Leeknabladi kemur fram ad nii sé ad verda si
breyting d birtingu rannséknanidurstadna ad visindamenn bidi med ad birta per pangad
til peir hafa fengid einkaleyfi d ad hagnyta sér peer. Hvad finnst pér um pessa préun?

,» Tllgangur lzknavisinda er fyrst og fremst s4 ad verda sjiklingum ad gagni og pad hefur
ekki tidkast ad hefta adgang ad nidurstédum, pvert 4 moéti er pad tilgangur visindanna ad sem
flestir njéti afrakstursins og sem fyrst. Pess vegna er bessi einkaleyfis- eda einokunarhugsun
framandi. Annad sem mlir gegn einkaleyfi er heft adgengi annarra visindamanna. Hvernig
sem pad er rett fram og aftur pd verdur aldrei haegt ad hafa bedi einkaleyfi og 6heftan ad-
gangogadgangur annarra verdur aldrei 6heftur ef hanner hadur sampykki einkaleyfishafans.
bridja atridid sem mealir gegn einkaleyfi er ad grunnur visindanna hvilir 4 ad moégulegt sé
ad endurtaka tilraunir og f4 aftur sému nidurstodur til stadfestingar 4 gildi og gedum rann-
sOknarinnar. Petta verdur 6gerlegt ef um einkaleyfi er ad reeda.*

Sjiklingar eru érolegir.

— Leknar hafa margir brugdist hart vid pvi ad heilsufarsupplysingar um pjédina skuli
gerdar ad verslunarvéru. Hefur pad mikil dhrif d samskipti peirra vid sjiiklingana?

,Pad er edlilegt og mikilvaegt ad leknar bregdist hart vid { pessu méli. Peir hafa 60rum
fremur skilning 4 alvéru malsins og peim ber einnig skylda til ad vernda hagsmuni sjiklinga.
Pad er andstett triinadarskylduml®knis ad 14ta heilsufarsupplysingar 6rum { té. Oft virdast
slikar upplysingar ekki vera svo vidkvaemar vid fyrstu syn en pegar ndnar er ad gid geta pber
verid afar vidkvamar fyrir pann sem { hlut 4. { umradunni hefur komid fram ad 61j6st er hver
4 upplysingarnar og einnig hver hefur umradarétt yfir peim. Oedlilegt er ad leknir sem er {
trinadarsambandi vid sjukling rddi ekki hvort eda hvada upplysingar fari { midlegan
gagnagrunn. bad er lika 6edlilegt ad pessi dkvordun sé sett i hendur annarra, til demis
stjérnar vidkomandi sjikrahiiss eda heilsug@slustédvar. Hér er radist ad triinadarsamband-
inu med peim hetti ad leknar geta ekki unad vid pad.

Eg hef ordid pess dskynja i starfi minu ad s umrzda sem farid hefur fram { fj6lmidlum
i sumar um gagnagrunnsfrumvarpid er farin ad hafa ahrif 4 samskiptin vid sjiklingana. Peir
eru Ordlegir og varkarir og spyrja hvada upplysingar gatu hugsanlega farid fra lekninum.

Si breyting sem gerd hefur verid 4 frumvarpinu ad sjuklingar geti neitad ad upplysingar
um b4 fari { midlegan gagnagrunn er audvitad sjalfségd og merkilegt ad hiin skuli ekki hafa
verid med frd upphafi. En jafnvel pétt sjiklingurinn geti neitad patttdku getur umreda sem
bessi skadad trinadarsamband sjiklings og l&knis. Eg 6ttast pad lika ad st visindastarfsemi
sem er { gangi { landinu geti bedid skada af tilkomu midlegs gagnagrunns. Pessi starfsemi
nytur mikils trausts og patttaka almennings hefur verid g60 vegna pess me@al annars ad gett
hefur verid fyllsta 6ryggis og varfernislega farid med heilsufarsupplysingar og per aldrei
sendar fra vidkomandi stofnun.*

Hver stjérnar pvi hvad fer inn i gagnagrunninn?

— Sti spurning hefur leitad d marga hvort ekki hefdi purft ad tryggja pennan rétt betur
en gert er. byrfti ekki ad setja par inn dkvaedi um upplyst sampykki?

,Ju, bad tel ég naudsynlegt pvi dkvadid um rétt félks til ad neita tryggir ekki ad inn {
gagnagrunninn fari ekki upplysingar sem folk er 4 méti ad fari pangad. Pad er svo margt
6lj6st hvad petta vardar. Nar neitunin til allra upplysinga sem til eru um einstaklinginn,
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nyjar jafnt sem gamlar? Hver 4 ad hafa eftirlit med pvi ad per fari ekki inn { grunninn? Pad
geeti reynst erfitt og fl6kid i framkvemd ad styra pvi hvada upplysingar fara par inn og
hverjar ekki.“

— Nt starfar pi fyrir hép sjiklinga sem telja md ad séu allra manna vidkvemastir fyrir
peirri dheettu sem pii raedir um, pad eru peir sem eiga vid gedreen vandamdl ad strida. Eru
gedleknar sérstaklega uggandi um sina sjiklinga?

,»J4, pad er edlilegt ad gedleknar — eins og adrir l&knar — hafi miklar dhyggjur af til-
komu midlegs gagnagrunns. Um veeri ad reda byltingu { geymslu og medferd heilsufarsupp-
lysinga. Leknum er pad fullljést { daglegu starfi sinu hversu mikilvegt pad er ad vidkvamar
upplysingar leki ekki tt. Af sliku getur hlotist 6betanlegur skadi, ekki sist { svona litlu sam-

Fa
1

félagi eins og vid bium .

Hver beaetir skadann?

— bad eru deildar meiningar um pad gagn sem heegt er ad hafa af midlegum gagna-
grunni. Sérd pi fram d ad sjiklingar pinir hafi eitthvert beint gagn af honum umfram pau
almennu dhrif sem hann hefdi? Fd peir eitthvad til baka fyrir peer upplysingar sem peir ldta
af hendi?

,JFrumvarpid er snidid ad porfum fyrirtekis sem &tlar ad hagnast 4 starfseminni. Fjr-
hagslegur dvinningur virdist geta ordid mikill fyrir bad. Hins vegar er erfitt ad sjd fyrir bein-
an dvinning einstakra sjiklinga af titkomu midlaegs gagnagrunns og sem laknir get ég ekki
lagt sjiiklinga mina { ahzttu til pess ad eitthvert fyrirtzki hagnist. Eg tel dhzttuna sem felst
i geymslu upplysinga { midlegum gagnagrunni of mikla fyrir sjiklingana og mig grunar ad
hin geti jafnvel ordid meiri en vid gerum okkur grein fyrir nina. Auk hefdbundinna heilsu-
farsupplysinga getur verid um ad r&da ndkvaemar upplysingar um samsetningu erfdamengis-
ins sem vid hofum ekki fyllilega gert okkur grein fyrir hvernig vid eigum ad umgangast. f
svona gagnabanka gatu til a0 mynda falist upplysingar sem sjiklingurinn ®tti ekki ad f4
vitneskju um sjélfur.

Pad vekur athygli ad { umrazdunum um frumvarpid hefur mikid verid fjallad um einkaleyfi
og pvi haldid fram ad pad sé naudsynlegt til ad tryggja afkomu fyrirtekisins og rekstur
gagnagrunnsins. Pad hefur hins vegar ekkert verid rtt um dheattu sjiklingsins sem alltaf
mun verda nokkur pratt fyrir nyjustu tekni vid dulkédun. f frumvarpinu kemur ekkert fram
um pad hvernig 4 ad baeta skada ef af hlyst. Mér fyndist edlilegt ef einkaleyfi fyrir slikum
rekstri er veitt ad einkaleyfishafinn beri einnig 4byrgd 4 hugsanlegum skada einstaklinga.
bad versta er p6 ad slikur skadi yrdi ébatanlegur.*

Umradan endurspeglar 6vissuna

— Frumvarpid gerir rdd fyrir ad einkafyrirteki annist rekstur gagnagrunnsins en ef
hann yroi til, mundi pér lida betur ef pii vissir af honum i hondum rikisvaldsins?

,.Petta hefur verid mikid ratt og synist sitt hverjum. En pad hefur gett miskilnings hvad
vardar mun 4 gagnagrunni og midlegum gagnagrunni. Gagnagrunnar eru til nd pegar og eru
naudsynlegir fyrir medferd sjuklinga og til visindastarfsemi. Um b4 purfa ad gilda skyrar
reglur. Umrazdan um gagnagrunnsfrumvarpid hefur sniist mikid um lagateknileg vandamal
og st umreda mun koma ad gagni pegar reglur um gagnagrunna verda endurskodadar. En
stéru spurningunni er hins vegar enn ésvarad: Er verjandi ad skapa midl®gan gagnagrunn?
Er 6hatt ad safna heilsufarsupplysingum 4 einn stad og nota sidan sem verslunarvéru?
Hverjum getum vid treyst fyrir slikri abyrgd? Munu menn treysta rikisvaldinu betur en einka-
fyrirtzeki? Mér finnst midlegur gagnagrunnur pess edlis ad pad verdur aldrei hegt ad treysta
neinum fyrir honum,* sagdi Olafur bPér Evarsson gedlzknir.
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Fylgiskjal XIX.

Vilhjdlmur Arnason:

P(v)ingreaedi OG pogn fjolmidla.
(Morgunbladid 9. maf 1998.)

Mikid hefur gengid 4 { samfélaginu undanfarnar vikur. Fjolmidlar hafa geisad yfir Lands-
bankamalinu. I riki par sem ndnast 6pekkt er ad stjiérnmalamenn beri 4byrgd 4 stérfum sinum
er pad Oneitanlega fréttnemt ad valdamenn 4 vegum stjérnmalaflokka séu kntinir til ad segja
af sér. [ sjalfu sér er petta hins vegar saraeinfalt mal og parf ekki mikilla fréttaskyringa vid.
En pad kitlar forvitni f6lks pegar stérlaxar lenda { vanda og fj6lmidlamenn kynda undir
medan dhugi endist. Pad alvarlega vid petta er ad { midjum l4tunum yfir Landsbankanum var
til umfjollunar 4 pj6dpingi [slendinga annad og mun alvarlegra bankamal sem fékk 6triilega
litla athygli fjolmidla. Hér er 4 ferdinni stérmdl sem vardar bryna hagsmuni allra
landsmanna. Lagafrumvarpid um gagnagrunna 4 heilbrigdissvidi vekur margar erfidar
spurningar, medal annars af lagalegum og sidferdilegum toga, sem krefjast bedi nakvemrar
skodunar fredimanna og almennrar umradu { samfélaginu. Petta mal 4tti ad f4 sérstaka
flytimedferd 4 Alpingi nd 4 sidustu dogum pingsins.

Gagnagrunnsm4lid byr sem sé yfir 6llu pvi sem kallar 4 vandada og itarlega fjol-
midlaumraeduilydredissamfélagi. Enfjélmidlarnir hafa brugdist. Pad er helst ad madur sjdi
hljédnema réttan ad einhverjum sem 4 ad tj4 ,,4lit" sitt 4 malinu eda dnnur vidhorfsvidbrdgd
af pvi tagi. Engin skipuleg tilraun virdist hafa verid gerd af hilfu fjélmidla til ad kafa ofan
i petta mdl, greina per mikilvegu spurningar sem pad vekur og r&da par 4 upplystan hatt.
Raunar er slik mdlefnaleg bladamennska fatid { islenskum fjolmidlum. Par med bregdast peir
frumskyldu sinni ad upplysa almenning um pjédmal og ad draga forsendur fyrir pélitiskum
&kvordunum fram { dagslj6sid. I pvi méli sem ég hef gert hér ad umtalsefni var petta
sérstaklega brynt. Malsmedferdin var hreintiit sagt med 6likindum og 4 timabili virtist stefna
{ alvarlega adfor ad 1ydradinu. Til allrar hamingju var malid stédvad { pinginu, en peirri
spurningu er 6svarad hvers vegna mdlatilbinadurinn var med pessum hztti. bad er verkefni
fjolmidla ad leida pad { 1j6s. Vist komu fjolmidlar ad metanlegu gagni sem einn vettvangur
peirra fredimanna og annarra sem kr6fdust pjédfélagsumraedu um malid, en fjolmidlum ber
ad hafa frumkvadi ad gagnrynni umfjéllun um svona mikilvaeg pj6dmal. Og s€ pvi svo varid
ad fjolmidlar hafi meiri dhuga 4 ménnum en mélefnum, p4 hefur verid arid tilefni til pess ad
reeda menn{ipessu tilviki. Framgangur fors®tisrddherra { gagnabankamalinu kemur mér mjog
einkennilega fyrir sj6nir. [ fyrsta lagi var hann vidstaddur undirritun milljardasamningsins
i Perlunni og var peim samningi pé mest hampad af stjérnvéldum fyrir pad ad par veri
einkaframtakid 4 ferd. Raunar hefur forsetisradherra 40ur verid vidstaddur slikar athafnir,
en pad getur verid dyrkeyptara ad treysta samninga vid lyfjafyrirteki en ad opna hamborg-
arastad. Enda var engu likara en fors®tisrddherra beitti sér fyrir pvi ad malid fengi flytimed-
ferd i pinginu. Haft var eftir honum { fjolmidlum ad milljardar veru { hifi. Ekki minnist ég
pess ad hann nefndi einu ordi mannréttindi pegnanna sem vinna 4 erfdaupplysingarnar r.
F61kid { landinu er b4 ordid ndnast eins og hver 6nnur audlind, skiptimynt { milljardasamn-
ingum. Og petta mal 4tti ad knyja { gegnum pingid 40ur en timi geefist til lydredislegrar um-
redu{samfélaginu. Er betta ekki nzgilega dhugavert verkefni fyrir fjélmidla til ad moda tir?
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Mailflutningur margra stjérnmdlamanna { gagnagrunnsmalinu birtir venjuskyrt rikjandi
sidferdi stjsrnmala. I heimspekilegri umradu er pad oft kennt vid gréfgerda nytjastefnu par
sem stjérnvaldsdkvardanir eru réttlettar med pvi einu ad paer komi sér vel fyrir heildina.
begar pessi hugsun tvinnast vid pa hugmynd ad velferd heildarinnar sé mald { efnahags-
legum einingum, farseld er 16gd ad jofnu vid hagseld, pa verdur skiljanlegt ad adrir hags-
munir pjédarinnar verdi léttveegir fundnir. Gréfgerd nytjastefna er raunar sidferdilega
6verjandi fyrir pd s6k ad henni er ekkert heilagt. Engin sannf®ring, enginn mélstadur er
negilega mikilvegur til pess ad hann geti ekki ordid skiptimynt { hrossakaupum stjérn-
malanna. Flokkur forsetisraGherra hefur hingad til kennt sig vid einstaklingsfrelsi og mann-
helgi, en { frumvarpi til laga um gagnagrunna 4 heilbrigdissvidi er bessum gildum kastad
fyrir r6da.

N tel ég vist ad ef 4 reyndi mundu langflestir {slendingar vera hlynntir bv{ ad heilsufars-
upplysingar um pd yrdu fluttar { umreeddan gagnagrunn og nyttar til gédra verka. En pad
breytir pvi ekki ad login eiga ad tryggja frelsi einstaklinga til ad rddstafa pessum upplys-
ingum. Alltaf munu vera einhverjir sem kjdsa ad neita pvi ad heilsufarsupplysingar um pa
fari { grunninn og pad veri éverjandi innrds { mannhelgi peirra ad hunsa b4 dkvordun. Hin
gréfgerda nytjastefna stjornmalanna er hins vegar 4vallt reidubuin ad férna einstaklingum
d altari hagseldarinnar. Pad er { hennar anda ad tala bara 4btidarmikid um milljarda og mérg
hundrud storf p6tt mannréttindi geti verid i hufi.

Fj6lmidlar hafa gaman af Kdra Stefanssyni og hann er 6tull talsmadur sins fyrirtekis. Pad
er ofurskiljanlegt ad forstjoéri einkafyrirteekis fylgi fast eftir peim markmidum sem pad hefur
sett sér. Hitt er 6skiljanlegt ad forsetisrddherra pjédarinnar skuli ganga fram fyrir skjoldu
til ad vinna peim hagsmunum brautargengi 4n pess ad lta kanna { baula hvada ghrif pad
kynni ad hafa 4 farszld pjédarinnar. David Oddsson er vins&ll og snjall stjérnmédlamadur,
en pad er hettulegt [ydredinu ef leidtoginn er hafinn yfir gagnryni. Hver er skyringin 4 pogn
fjolmidla { bessu mali?

Fylgiskjal XX.

Pdll borhallsson:

Endurskodad frumvarp um gagnagrunna 4 heilbrigdissvidi.
(Morgunbladid 1. 4guist 1998.)

Heilbrigdisradherra kynnti { geer endurskodad frumvarp um gagnagrunna 4 heilbrigdis-
svidi. Ad mati Pals Pérhallssonar eru par margar athyglisverdar nyjungar, einkum vardandi
rétt einstaklinga til ad standa utan vid grunninn. Grunnhugmyndin er hins vegar 6breytt;
einum adila verdur falin gerd, rekstur og fjirhagsleg nyting gagnagrunnsins til allt ad to1f
dra.

Helstu breytingarnar 4 frumvarpinu frd pvi pad var lagt fram 4 Alpingi sidastlidid vor eru
par ad kvedid er 4 um rétt sjiklinga til ad dkveda hvort upplysingar um pa fari { gagna-
grunninn. Enn fremur er meelt fyrir um adgang visindamanna, annarra en peirra sem starfa
hja starfsleyfishafa, ad gagnagrunninum. S4 adgangur takmarkast p6 af vidskipta-hagsmun-
um rekstraradila.
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Vinnuhépur 4 vegum raduneytisins hefur unnid ad endurskodun frumvarpsins { sumar.
Hann skipa Périr Haraldsson, adstodarmadur heilbrigdisrddherra, Gudridur Porsteinsdéttir,
skrifstofustjori f heilbrigdisrdduneytinu, Gudmundur H. Pétursson, deildarstjéri i heilbrigdis-
raduneytinu, Gudmundur Sigurdsson heilsugesluleknir, tilefndur af landlekni, Ragnheidur
Haraldsdéttir, skrifstofustjéri { heilbrigdisraduneytinu, Ragnhildur Arnljétsdéttir, deildar-
stjori { heilbrigdisrdduneytinu, og Sveinn Magnisson, héradsleknir og deildarstjori { heil-
brigdisrdduneytinu. Fram kemur { athugasemdum med frumvarpinu ad vinnuhépurinn hafi
fengid 4 sinn fund ymsa sérfredinga og byggt sé m.a. 4 peim fjolmdrgu dbendingum sem
fram hafi komid { redu og riti.

Einn med rekstrarleyfi.

Frumvarpid gerir eins og 4dur rad fyrir ad einn adili sjdi um gerd midlegs gagnagrunns
med 6persénutengdum heilsufarsupplysingum. Rekstrarleyfi verdur veitt til allt ad t6lf dra.
Komid verdur 4 f6t nefnd um starfraekslu gagnagrunnsins er meti umséknir um rekstrarleyfi
og sjdi um ad gerd og starfraksla grunnsins sé 16gum samkvemt og { samremi vid rekstrar-
leyfi. Skal nefndin og hafa umsjén med gerd samninga rekstrarleyfishafa og heilbrigdis-
stofnana eda sjalfstett starfandi heilbrigdisstarfsmanna. HeilbrigdisrdOherra skipar prja
menn i nefndina, einn 16gfreding, annan heilbrigdisstarfsmann med pekkingu 4 faraldsfraedi
og bann pridja med pekkingu 4 svidi upplysingatekni.

b4 segir ad tolvunefnd hafi eftirlit med gerd og starfreekslu grunnsins ad pvi er vardar
skrdningu og medferd persénuupplysinga.

Rekstrarleyfishafa ber ad greida gjald fyrir veitingu rekstrarleyfis til ad mata kostnadi
vid undirbining pess og utgéfu. P4 skal hann greida kostnad vid vinnslu upplysinga { grunn-
inn, sem talinn er nema allt ad tolf milljoroum kréna, og kostnad opinberra eftirlitsnefnda
med starfseminni. Pad eru hins vegar starfsmenn vidkomandi heilbrigdisstofnana sem munu
utbda upplysingarnar til flutnings { grunninn. P4 er malt fyrir um ad gagnagrunnurinn sé
stadsettur hér 4 landi, drvinnsla upplysinga fari fram hér, en ekki er lengur skilyrdi ad
rekstraradili sé islenskur 16gadili. P4 er pad og nyjung ad afrit af gagnagrunninum skuli
dvallt geyma { bankah6lfi eda med 63rum tryggilegum hatti.

Sampykki sjiklings.

I frumvarpinu segir nu ad sjiklingur geti 6skad eftir pvi ad upplysingar um hann verdi
ekki fluttar { gagnagrunninn.

Ekki er hins vegar gengid svo langt ad setja upplyst sampykki sem skilyrdi pess ad
upplysingar fari { grunninn. Samkvamt frumvarpinu getur beidni sjiklings vardad allar upp-
lysingar sem pegar liggja fyrir um hann { sjikraskram eda kunna ad verda skrddar. ,,Skylt
er ad verda vid slikri beidni og skal athugasemd pess efnis pegar 10g0 med sjikraskra vid-
komandi 4 heilbrigdisstofnun eda hj4 sjalfstett starfandi heilbrigdisstarfsmanni,* segir par.
Ekki er hins vegar ad finna dkvadi um hvad gera skuli ef sjiklingur er 1atinn fyrir gildistoku
laganna. Pad er audvitad pydingarmikid dlitaefni vegna pess ad radgert er ad skrd { gagna-
grunninn upplysingar sem nd pegar liggja fyrir { heilbrigdiskerfinu.

Aframer radgert ad upplysingar { grunninum séu dulkédadar og ad rekstrarleyfishafi hafi
ekki adgang ad dulkddunarlyklinum. Eins og segir { athugasemdum med frumvarpinu f4 peir
sem starfa vid gagnagrunninn aldrei { hendur persénugreindar upplysingar ur sjikraskram.
[ frumvarpinu segir einnig ad pess skuli gatt vid drvinnslu og samtengingu upplysinga ad
ekki sé unnt ad tengja per persénugreinanlegum einstaklingum.
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Adgangur annarra.

I frumvarpinu eru dkvadi um adgang annarra en rekstrarleyfishafa ad upplysingum tdr
gagnagrunninum, Pannig segir ad heilbrigdisyfirvold eigi dvallt rétt 4 upplysingum vegna
gerdar heilbrigdisskyrsina og annarrar tolfredilegrar drvinnslu.

P4 skuli r4dherra skipa nefnd um adgang visindamanna, sem starfa hj& peim adilum sem
vinna upplysingar { gagnagrunn 4 heilbrigdissvidi, ad upplysingum ir grunninum. Nefndinni
sé heimilt ,,ad veita peim adgang ad upplysingum Ur gagnagrunninum til notkunar { vis-
indarannséknum nema um sé ad rada rannsékn sem fyrirsjdanlegt er ad mati nefndarinnar
a0 skerdi vidskiptahagsmuni rekstrarleyfishafa®“. Pad er pvi nefndin sem metur hvad séu
vidskiptahagsmunir rekstrarleyfishafa en ekki hann sjdlfur.

Ekki parf ad greida sérstaklega fyrir adganginn nema semnemur kostnadarauka leyfishafa
vid p4 gagnadflun og vinnslu sem vidkomandi visindamenn 6ska eftir. [ nefndinni munu eiga
seti fulltrdar leknadeildar Haskéla fslands og rekstrarleyfishafa auk formanns skipads af
radherra.

Jafnramt er aréttad ad frumvarpid taki ekki til sjikraskrarkerfa einstakra heilbrigdis-
stofnana eda gagnagrunna sem starfrektir eru 4 afmdérkudum svidum eins og & vegum
Hjartaverndar og Krabbameinsfélags Islands og takmarki pvi ekki p4 starfsemi né adgang
visindamanna ad sjukraskrdm eins og verid hefur.

[ frumvarpinu segir ad upplysingar { grunninum megi nota til pess ad préa nyjar eda
battar adferdir vid ,heilsueflingu®, forspd, greiningu og medferd sjikddma, til ad leita
hagkvemustu leida { rekstri heilbrigdiskerfa, { pagu skyrslugerdar 4 heilbrigdissvidi eda {
68rumsamberilegumtilgangi 4 heilbrigdissvidi. P4 segir ad leyfishafa sé 4 leyfistima heimil
fjarhagsleg hagnyting upplysinga ir grunninum med peim skilyrdum sem 16g og rekstrarleyfi
meli fyrir um.

EKKi eign i venjulegum skilningi.

Athyglisverdar hugleidingar eru { athugasemdum med frumvarpinu um eignarrétt ad
heilsufarsupplysingum: ,,Skrddar upplysingar um heilsu fslensku pjédarinnar eru pjédar-
audur, sem ber ad vardveita og dvaxta eftir pvi semkostur er. Sjiklingar og adrir skjélstad-
ingar heilbrigdispjénustunnar hafa gefid heilbrigdisstarfsmonnum itarlegar upplysingar um
heilsu sina { peim tilgangi ad f4 b6t meina sinna eda til pess ad taka patt { ymiss konar
rannséknum. Upplysingunum hefur verid safnad skipulega { marga dratugi og mikil vinna
verid 16gd { ad tryggja sem vandadasta skraningu. Pannig hafa b&di starfsmenn heilbrigdis-
pjénustunnar, skjélstedingar hennar og islenskir visindamenn 4 heilbrigdissvidi myndad
hinar verdmetu upplysingar og kostnadur hefur verid greiddur af almannafé,* segir par.

Frumvarpid gerir rdd fyrir ad einstakar heilbrigdisstofnanir og sjdlfstedir leknar geri
samninga vid rekstrarleyfishafa. Ekki er hins vegar tekid 4 pvi hvort hinir fyrrnefndu megi
setja upp eitthvert verd fyrir upplysingarnar sem beir bda yfir. Eftirfarandi kafli dr athuga-
semdum med frumvarpinu er pé visbending um ad frumvarpshéfundar telji svo ekki vera:
,» Vegna edlis pessara upplysinga og hvernig til peirra er stofnad geta par ekki lotid 16gmal-
um eignarréttar { venjulegum skilningi. Stofnanir, fyrirteki eda einstaklingar geta pvi ekki
att per eda verid med forredi peirra. Hins vegar er b&di rétt og skylt ad nyta peer til fram-
gangs heilbrigdisvisindunum og til eflingar 1y8heilsu. Pad verdur best gert med pvi ad rikis-
valdid heimili gerd og starfraekslu eins midlaegs gagnagrunns, par sem pessum upplysingum
veri safnad saman og ir peim unnid. Hvad vardar eignarrétt ad sjdlfum gagnagrunninum eru
honum settar verulegar skordur { frumvarpinu, m.a. vardandi radst6fun hans eftir ad tima-
bundid rekstrarleyfi fellur Ur gildi.“
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Ad s6gn Ingibjargar Pdlmadéttur heilbrigdisradherra verdur hid endurskodada gagna-
grunnsfrumvarp sett inn 4 heimasidu rdduneytisins http://www.stjr.is/htr pannig ad sem
flestir eigi pess kost ad kynna sér pad og almenningi gefist feeri 4 ad koma med athuga-
semdir. Frumvarpid er einnig adgengilegt 4 s16dinni http://www.mbl.is.

Fylgiskjal XXI.

Gudmundur Bjornsson og Gisli Einarsson:

Um ,,driog ad frumvarpi til laga um gagnagrunn 4 heilbrigdissvioi‘.
(Morgunbladid13. dgist 1998.)

Heilbrigdisraduneytid hefur nd lagt fram ny drég ad frumvarpi um gagnagrunn a
heilbrigdissvidi. Pratt fyrir metnadarfulla vinnu, og dsetning um ad reyna ad satta Slik
sjénarmid, hefur meginforsendum frumvarpsins ekki verid breytt. Afram verdur um mid-
lzgan gagnagrunn ad reda og gert r4d fyrir einkaleyfi, eins og forstjéri {slenskrar erfda-
greiningar (fE) hefur sagt ad verdi ad vera til stadar, vegna vidskiptahagsmuna. { allri
umredu um frumvarp betta er pad eftirtektavert ad umfjollunaradilar fa ekki morg tekiferi
til skodanaskipta vid stjérnvold, heldur verdur forstjéri IE jafnan fyrir svérum!

Hver er kjarni malsins?

Taka & upplysingar um heilsufar og einkahagi sem adallega hafa verid veittar l&knum, {
trinadi og { dkvednum tilgangi, og flytja paer yfir i midlegan gagnagrunn: Gagnagrunninn
4 einkaadili ad reka og hefur hann einkarétt 4 umsyslu og medferd upplysinganna. Upplys-
ingarnar sem taka 4 ir niverandi gagnagrunnum heilbrigdisstofnana verda dulkédadar.

M4lid er margptt og flékid og hefur umradan tilhneigingu til ad fara tit um vidan voll.
betta er ad sinu leyti gott en torveldar umr@duna um kjarnaatridi. Temandi umreda er mjog
timafrek. Okkur, og bj6dinni, er stillt upp vid vegg, af vel smurdri fj6lmidlavél, pegar gefid
er i skyn ad skammur timi sé til stefnu. A9 60rum kosti verdi pj6din af miklum verdmatum
ef dkvardanir verda ekki teknar strax.

EKKi er allt sem synist!

Samkvaemt skilgreiningum frumvarpsins 4 ,,persénuupplysingum* annars vegar og
,.persénugreinanlegumeinstaklingi* hins vegar virdist mega alita ad upplysingarnar séu ekki
lengur persénuupplysingar pegar bar eru komnar { hinn midlega gagnagrunn.

Hér koma pegar upp tvo alvarleg dlitamal. Hid fyrra er ad ekki ger8ur greinarmunur 4
,»dulkédudumupplysingum® og aftengdum upplysingum. Grundvallarmunur er 4 bessu tvennu
bar sem { fyrra tilvikinu md rekja sig til baka til vidkomandi einstaklings med adgangi ad
lykli ad dulk6duninni (eda med 616gmatum hatti r4da i dulkédunina). f sidara tilvikinu hafa
upplysingarnar endanlega og dafturkallanlega verid aftengdar pers6num.

Um bessi grundvallaratridi hefur ekki verid fjallad { islenskri umrazdu um bpetta mal.
Ollum m4 Ij6st vera ad til pess ad gagnagrunnurinn geti ordid nytanlegur og par med verd-
meatur mé ekki aftengja hann. Pad verdur ad vera hegt ad rekja sig til baka til einstakling-
anna bak vid upplysingarnar til ad framkvama nyjar rannséknir, samkeyrslur upplysinga og
annad sem { ljés kemur ad geti reynst gagnlegt.


http://www.stjr.is/htr
http://www.mbl.is
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I nylegri sampykkt framkvemdardds samvinnusamtaka bandariskra lazknaskola,
(Association of American Medical Colleges, AAMC, Executive Council, February 27, 1997)
kemur fram ad i langflestum laeknisfredirannséknum purfa rannsakendur ad geta leitad
frekari upplysinga eda rakid dhugaverda petti hja a.m.k. hluta sjiklingahépsins, borid nyjar,
hugsanlega 6ventar upplysingar saman vid adra hdpa eda adra innan hépsins o.s.frv. Petta
skapar algjora naudsyn 4 pvi ad k6dun persénusérkenna hvers einstaklings sé pannig ur gardi
gerd ad hin sé érjifanlega tengd honum og rekjanleg til hans aftur. { 48urnefndri sampykkt
AAMC segir ad pessi stadreynd sé ekki vel pekkt medal almennings eda 1oggjafa ,,sem oft
eigi erfitt med ad skilja hvers vegna allt efni dr sjikraskyrslum sem nota 4 { rannséknum sé
ekki einfaldlega hegt ad aftengja endanlega pannig ad ekki sé mogulegt ad rekja pad til
einstaklings*. K60un med pessum hetti er ad sjalfsogdu hugmynd ventanlegs starfsleyfis-
hafa sem @tlar a0 selja upplysingar iir grunninum til fyrirtekja { heilbrigdis- og trygginga-
pjénustu og hefur jafnframt { hyggju ad selja askrift ad upplysingunum { gagnagrunninum.
Leaknar, sem gert er ad safna saman og bera samkvaemt 16gum dbyrgd 4 ad vardveita trin-
adarupplysingar umheilsufar og einkamalefni skjélstedinga sinna, koma ekki til med ad hafa
stjérn 4 pvi lengur hvert upplysingarnar fara eda med hvada hetti peim er ,.dreift“. Petta
metti hugsanlega fallast 4 ef upplysingarnar veru raunverulega aftengdar en svo er ekki.

Umrada um pessi atridi hefur pegar farid fram { mérgum 16ndum og par hefur nidurstadan
2tid ordid su ad pad sé grundvallaratridi ad dulkédadar upplysingar verdi ad fara med 4
sama hétt og persénuupplysingar.

betta pydir ad eigi ad gera ranns6kn med pvi ad nota upplysingar um sjiklinga sem ekki
vissu ad upplysingar peirra yrdu notadar { ndkvaemlega pa rannsékn, verdur rannsakandinn
ad gera dztlun um rannsékn sina, f4 hana sampykkta hja tolvunefnd og vidkomandi visinda-
sidanefnd, hann verdur sidan, eftir ad t.d. télvunefnd, (handhafi dulkédalykils), adstodar
hann vid ad finna ndfn peirra einstaklinga sem pykja athyglisverdir { gagnagrunninum vegna
rannséknarinnar, a0 hafa samband vid pessa einstaklinga og f4 svokallad upplyst sampykki
beirra til rannséknarinnar. Med pessum hetti eru reglurnar nd en munu ekki verda ef gagna-
grunnsfrumvarpid verdur sampykkt.

Sidara alvarlega alitamdlid tengt medferd upplysinga er ad verdi dulk6dun ni talin
jafngilda aftengingu og ad par med séu upplysingar um einstaklinga p4d sem safnad verdur
fhinn midlaga gagnagrunn ekki lengur persénupplysingar, pa parf ekki lengur atbeina t6lvu-
nefndar til frekari medferdar pessara upplysinga r gagnagrunninum. Tolvunefnd hefur ekki
med adrar upplysingar en persénuupplysingar ad gera.

Einokun leknisfredirannsékna?

Pad skiptir islenska leekna miklu méli med hvada hetti peir sjalfir f4 adgang ad hinum
midlega gagnagrunni. Forstjori IE, sem idulega hefur ordid fyrir svorum fyrir fslensk heil-
brigdisyfirvold, hefur sagt ad svo verdi ad vera. Pegar hins vegar er leitad svara med hvada
hetti verdur mdlid lj6st. Pad er pé 1j6st ad telji starfsleyfishafi ad vidskiptahagsmunum
sinum sé hatt fest ekki adgangur. IE hefur pegar gert stéran samstarfssamning vid erlent
stérfyrirteki um rannséknir 4 12 sjukdémum. Geta islenskir leknar fengid ad nota gagna-
grunninn til rannsékna 4 pessum sjikdémum? Geta peir rannsakad somu sjukdéma med pvi
ad vinna saman med t.d. gagnagrunna Rikisspitala og Sjikrahiss Reykjavikur og bua til dr
peim einn gagnagrunn um pessa 12 sjikdéma? Hvad ef annad erlent lyfjafyrirteki styrkir
slikar ranns6knir? Hvad ef IE semur um 12 sjikdéma til vidbétar eda 24? Hver 4 uppgétvan-
irnar pegar per liggja fyrir pegar starfsleyfid er dtrunnid? Hver 4 sjikdémana? Islensk
erfdagreining? Ahztturfjarfestar IE? Sjiklingarnir? Heilbrigdisstofnanir? Rikid? Heil-
brigdisrdduneytid? Landleknisembettid? Landsvirkjun? Samtok kvétaeigenda? Hin sidast-
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nefndu demi eru kannski ekki svo frdleit. Par eru til miklir fjarmunir og hvi ekki tengja
leknisfradirannsoknir 68rum 6flugumhataekniidnadi semhefur adgang ad miklu fjarmagni?
Pad hefur verid adalroksemdin fyrir frumvarpinu ad Islensk erfdagreining hafi adgang ad
miklu fé pannig ad edlilegt sé ad [E ,,eigi* a.m.k pessa 12 sjikd6éma og kannski alla sjuk-
déma sem fyrirtekinu péknast ad sld eign sinni 4 verdi frumvarpid ad 16gum,

Gamanlaust er pad mikilvegt atridi hver 4 adgang ad upplysingunum { gagnagrunninum.
Adgengi ad upplysingum er grundvallaratridi { niitimaupplysingapj6dfélagi. Eigi ad tak-
marka betta adgengi verda ad liggja til pess mjog gildar dstedur og spurning er hvort par
eru yfirleitt til par sem halda ma pvi fram ad slikt a0gengi sé grundvallaratridi sem ekki
verdi samid um i frjalsu pjéofélagi.

Nidurstada.

Undirritadir sj4 pvi eftirfarandi hofudatridi snia ad leknum vardandi gagnagrunnsfrum-
varp pad sem heitid hefur verid ad sampykkt verdi fyrir 20. oktéber i haust:

Upplysingar sem gefnar hafa verid leknum { trdnadi og i dkvednum tilgangi verda teknar
og par dulk6dadar til nota { hverjum bpeimtilgangi semstarfsleyfishafi midlags gagnagrunns
og heilbrigdisradherra semja um. Upplysingarnar eru ekki aftengdar og md pvi rekja til baka
til einstaklinganna sem per gafu. Leeknirinn sem hefur heitid pvi ad gzta trinadar { medferd
upplysinganna getur ekki lengur 4byrgst pann trinad sem hefur verid fluttur { hendur pridja
adila og leknirinn veit auk pess ekki med hvada hetti eda { hvada tilgangi upplysingarnar
verda nyttar.

A pessu er sérstaklega hnykkt med pvi ad svo virdist sem nd séu upplysingarnar ekki
lengur persénuupplysingar og par med ekki lengur naudsynlegt ad hafa leyfi télvunefndar
til rddstofunar peirra.

Leknar vita ekki fyrir fram hvort peim verdur mégulegt a0 rannsaka visindalega pad sem
hugur beirra stendur til vardandi pa sjikdéma/sjiklinga sem peir hafa med héndum jafnvel
pétt peir uppfylli til pess 611 formleg skilyrdi samfélagsins um medferd persénuupplysinga
og til visindarannsékna.

Alvarleg umreda um petta mél er rétt ad hefjast. Stérumsidferdilegumspurningumer enn
dsvarad.

Fylgiskjal XXII.

Hjorleifur Guttormsson:

Hildarleikur um gagnagrunn.
(Morgunbladid 1. september 1998.)

Frumvarp um midlegan gagnagrunn 4 heilbrigdissvidi er ventanlegt 60ru sinni inn 4
Alpingi 4 haustdégum. Um bad leyti sem malinu var frestad kom fram vilyrdi frd forustu
heilbrigdis- og trygginganefndar um ad afgreida malid frd nefndinni fyrir 20. oktéber neast-
komandi keemi pad fram { bingbyrjun. Drog ad endurskodadri ttgafu frumvarps hafa verid
send ut 4 vegum heilbrigdisrddherra. Ekki hefur par verid hreyft vid neinum grundvallar-
atridum frumvarpsins. Fors®tisraGherra heldur afram ad gylla malid fyrir landsménnum &
afar sérstzdan hatt. Flest bendir til ad rikisstj6érnin hyggistknyja fram16gfestingu pessa um-
deilda frumvarps 4 haustpinginu.
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Alitaefni vid hvert fétmal.

Sjaldan hefur jafnilla unnid stérmdl komid frd Stjérnarrddinu til pingsins og eru menn b6
ymsu vanir. [ frumvarpinu blandast saman hrodvirkni og sidblinda og litid er gert til ad varpa
1j6si 4 pau fjolmorgu Alitaefni sem mdlinu tengjast. Alpingi parf fyrst af 61lu ad svara tveim-
ur grundvallarspurningum um p4 stefnu sem moérkud er med frumvarpinu:

Er rétt ad bua til midlegan gagnagrunn 4 heilbrigdissvidi par sem safnad er 6lium til-
teekum heilufarsupplysingum um Islendinga, l4tna, lifandi og 6borna, og 68ru pvi efni sem
feert er { sjikraskrar?

Er edlilegt, verdi slikur gagnagrunnur til, ad veita einu fyrirteki leyfi til ad reka grunninn
og gera bar upplysingar sem 1 honum eru ad verslunarvoru?

Svér undirritads vid badum pessum spurningum eru ad vel athugudu mali neikvaed. Eg tel
alltof dhattusamt og sidferdilega ekki verjandi ad safna heilsufarsupplysingum um pjédina
i midizgan gagnagrunn og athenda par einu fyrirteki i vidskiptalegum tilgangi.

Pad lengsta sem til greina kemur ad ganga 4 nastunni { skraningu slikra upplysinga er ad
rikid sem fer med heilbrigdismal { landinu beiti sér { samvinnu vid heilbrigdis- og rannsékna-
stofnanir fyrir ad unnt sé ad samtengja gagnagrunna 4 heilbrigdissvidi. Slikar upplysingar
ver®i sem hingad til undir forradi rikisins og stofnana pess og tryggt ad réttindi sjiklinga
séu { heidri hofd. Mé6tadar verdi med atbeina Alpingis, tolvunefndar, visindasidanefndar og
peirra adila sem nu starfreekja gagnagrunna reglur um medferd og hagnytingu heilsufars-
upplysinga til rannsékna og battrar stjérnunar.

Undirritadur undirbjé sidastlidid vor tillogu til pingsdlyktunar um slika malsmedferd en
af framlagningu hennar vard ekki vegna andstddu innan pingflokks Alpy&ubandalagsins og
6hadra. Eg mun yfirfara p4 tilldgu { 1j6si pess sem sidan er fram komid og flytja hana f ping-
byrjun svo ad Alpingi geti rett pessi mal af 60rum sjénarhéli en rikisstjérnin hefur visad 4
i frumvarpi sinu.

Persénuverndin mikid alvorumal.

Vernd persénuupplysinga hefur ordid tilefni mikillar umredu 4 alpj6davettvangi undan-
farin 4r og itarlegar reglur verid moétadar til ad tryggja hana. Ekki liggur fyrir ad slik vernd
sé tryggd med frumvarpinu. Engin télvukerfi eru trygg fyrir innbrotum og er pad raunar
vidurkennt { frumvarpi rikisstjérnarinnar. Ekki virdist stefnt ad pvi ad aftengja persénulegar
upplysingar sem fardar yrou inn { midlegan gagnagrunn en 1atid nzgja ad dulkéda par. A
petta er medal annars bent { fr6dlegri grein sem birtist { Morgunbladinu 13. 4gist 1998 um
drog ad endurskodudu gagnagrunnsfrumvarpi eftir Gudmund Bjornsson, formann Lakna-
félags {slands, og Gisla Einarsson yfirlzkni. Peir benda 4, ad til pess ad gagnagrunnurinn
geti ordid nytanlegur og par med verdmatur megi ekki aftengja hann heldur purfi ad vera
unnt ad rekja sig til baka til einstaklinganna bak vid upplysingarnar. Vida erlendis par sem
hlidsted mal eru reedd ,,hefur nidurstadan xtid ordid sd ad pad sé grundvallaratridi ad dul-
kédadar upplysingar verdi ad fara med 4 sama hatt og persénuupplysingar®, segja peir {
grein sinni. Verdi hid gagnsteda ofan 4 ,,parf ekki lengur atbeina tolvunefndar til frekari
medferdar pessara upplysinga Ut Gr gagnagrunninum* og rekstraradilinn hefdi par med
frjalsar hendur! Pad er pvi meginatridi ad med 61l gogn einstaklinga { sjukraskrdm verdi
farid sem persénuupplysingar.

Alpj6d hefur lika nyverid heyrt endurteknar vidvaranir Porgeirs Orlygssonar, formanns
tolvunefndar, Sigurdar Gudmundssonar, formanns visindasidanefndar, og Témasar Zoéga,
formanns visindasidarads Laeknafélags fslands. Getur pad hugsast ad meiri hluti alpingis-
manna lati rokstudd dlit peirra sem vind um eyru pjéta? Su spurning er dleitin, hvort med
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frumvarpinu sé ekki verid ad vir8a ad vettugi alpjédasampykktir og stjérnarskrarvarin
réttindi Islendinga.

Eignar- og umradarétturinn.

Einn af fjolmoérgum évissupdttum { gagnagrunnsmalinu er eignar- og umrddaréttur peirra
upplysinga sem safnad hefur verid { heilbrigdiskerfi landsmanna. Véfréttastillinn { greinar-
gerd med frumvarpinu vekur margar spurningar. [ pvi sambandi hljéta menn ad staldra vid
16g nr. 74/1997, um réttindi sjiklinga. Vid pd lagasetningu gerdi Alpingi pd breytingu 4
stjérnarfrumvarpi ad fellt var nidur svohljédandi dkvadi tr frumvarpinu: ,,Sjikraskrd er eign
heilbrigdisstofnunar par semhiin er f&rd eda leknis eda annarra heilbrigdisstarfsmanna sem
hana fera 4 eigin starfsstofum.” { [6gunum er ekki kvedid sérstaklega 4 um eignarhald 4
peim. I framsogu fyrir nefndaraliti heilbrigdis- og trygginganefndar 17. mai 1997 sagdi
Ossur Skarphédinsson, ad hann teldi ,,pad sidferdilega ekki hegt ad segja ad sjikraskrd sem
felur { sér sjikrasdgu einstaklings sé eign einhvers annars heldur en vidkomandi sjiklings*.

Breytinguna frd upphaflegu frumvarpinu sagdi hann hafa verid borna undir Leknafélag
fslands og ymsa sem komu til fundar vid nefndina ,,0g enginn melti pessu i gegn®. { um-
reeddum 16gum stendur hins vegar { 14. gr.: ,,Sjukraskra skal vardveita 4 heilbrigdisstofnun
par sem htin er f2rd eda hja lekni eda 6drum heilbrigdisstarfsmanni sem hana feerir 4 eigin
starfsstofu.” [ 15. gr. somu laga segir medal annars: ,,bess skal gatt vid adgang ad sjikra-
skrdm ad par hafa ad geyma vidkvaemar persénuupplysingar og ad upplysingar { peim eru
trinadarmal, sbr. 12. gr.“

Abyrgdin er Alpingis.

Ur pvi ad framkvemdarvaldid kys ad kasta hendinni til undirbinings mals af pessu tagi
er 4byrgd Alpingis beim mun meiri. Pinginu ber ad minu mati ad lta fara fram sjélfsteda
og 6hdda uttekt 4 beim morgu og stéru pattum sem dsvarad er og tengjast ventanlegu frum-
varpi um gagnagrunn 4 heilbrigdissvidi, par 4 medal um eignar- og umrddarétt upplysinga
i sjukraskrdm og allt sem 1ytur ad persénuvernd.

Hvernig hyggst heilbrigdis- og trygginganefnd Alpingis standa ad framhaldi pessa mals,
medal annars {1j6si samkomulags formanns nefndarinnar vid heilbrigdisrddherra pess efnis,
ad umfjollun um ventanlegt endurskodad frumvarp verdi lokid af hdlfu nefndarinnar 20.
oktéber nestkomandi? Peirri fyrithugudu malsmedferd métmeeltu ymsir pingmenn & Alpingi,
pannig ad ekki adeins um efni heldur lika um afgreidslu vantanlegs frumvarps stefnir { mikil
atok. Pad er jafngott ad patttakendur { beim hildarleik liti inn { kréka og kima pessa dema-
lausa mdls 48ur en bingid sest 4 rokstola.

Fylgiskjal XXIIL

Bjorn P. Gudmundsson:

Sogulegt loggjafarslys?
(Morgunbladid 12. september 1998.)

Hvergi { verdldinni er til einn midl@gur gagnagrunnur med samtengdum heilsufars- og
zttfrediupplysingum heillar pjédar. Setning laga um ad koma slikum gagnagrunni 4 fét
hérlendis veri pvi heimsvidburdur.
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Daudans alvara.

Hugmyndin er { sjalfu sér ,,heillandi“ en jafnframt 6gnvenleg, eins og ég komst ad ordi
aréadstefnu, sem visindasidanefnd gekkst fyrir i vor. Hiin er heillandi vegna pess, ad ef marka
ma ord beirra sem ad henni standa gatu rannséknir byggdar 4 slikum gagnagrunni leitt til
40ur 6pekktra moguleika { leknavisindum. Aftur 4 méti er hugmyndin ekki adeins 6gnvaenleg
isoguleguljési heldur og vegna beirrar 6vissu um afleidingarnar sem ekki er unnt ad sja fyrir
og leitt getu til skelfingar { hondum 6pruttinna adila, sem gerdu gen mannsins ad sdluvoru.

Hér er um daudans alvoru ad rzda. Pess vegna verdur ad fara fram opin 1y0radisleg
umreda um petta stérmal, sem og bodad frumvarp umlifsyni, 43ur en dkvordun er tekin, pvi
sjaldan hefur reynt eins mikid 4 sidferdisprek handhafa 16ggjafar- og framkvemdarvalds i
sogu lydveldisins.

Lagasetning i pessa veru vari ekki adeins { 6samraemi vid alpjédasampykktir um sidfredi
visinda, sem métadar voru ad gefnu tilefni eftir seinni heimsstyrjoldina, sbr. Niirnberg-
sampykktina frd 1947 og Helsinki-yfirlysinguna frd 1964, heldur stangast hiin 4 vid nysett
16g nr. 94/1997, um réttindi sjiklinga, svo og stefnumétun niverandi rikisstjérnar i upp-
lysingamédlum innan heilbrigdiskerfisins, sem birt var { 40 sidna riti heilbrigdis- og trygg-
ingam4laraduneytisins 4 sidasta ari.

Niigildandi l6ggjof er sidran.

{ fyrra gagnagrunnsfrumvarpinu, sem gert var opinbert 30. mars sl., segir m.a. ad l6g um
réttindi sjuklinga standi { vegi fyrir pvf ad unnt sé ad veita adgang ad upplysingum ur sjikra-
skrdm til skraningar { gagnagrunni, nema vegna einstakra rannsékna og ad ekki sé heldur
unnt samkvamt gildandi 16gum ad veita timabundin sérleyfi til adgangs ad 40ur skradum
heilsufarsupplysingum. Pess vegna sé lagasetning um gagnagrunna naudsynleg.

Rimlega 4rsgdmul 16g um réttindi sjuklinga eru og mida ad pvi ad tryggja sjiklingum
almenn mannréttindi og mannhelgi og tryggja pannig réttarstodu peirra gagnvart heilbrigdis-
bjénustunni og styrkja trina8arsamband sjiklinga og heilbrigdisstarfsmanna. Pannig er t.d.
kvedid 4 um ad sjikraskrd skuli vardveita 4 heilbrigdisstofnun, par sem hiin er fzrd, eda hja
lekni eda 6drum heilbrigdisstarfsmanni, sem ferir hana 4 eigin starfsstofu. Sjiklingi er
tryggdur adgangur ad sjukraskrinni og veittur réttur til ad hindra ad 6vidkomandi adilar fai
adgang ad henni. Pess skal gett vid adgang ad sjukraskrdm ad per hafa ad geyma vid-
kvamar persénuupplysingar og ad upplysingar { peim eru triinadarmal. Sidast en ekki sist
er kvedid svo 4 ad sjuklingur skuli fyrir fram sampykkja med formlegum heetti patttoku { vis-
indarannsékn og ad 4dur en slikt sampykki sé veitt skuli gefa honum {tarlegar upplysingar
um visindarannséknina, dhattu sem henni kunni ad fylgja og hugsanlegan 4vinning, og {
hverju patttakan sé félgin.

Adurnefnd 4rsgomul stefnumétun rikisstjérnarinnar { upplysingamélum 4 heilbrigdissvidi
er { g60u samremi vid pessi grundvallaratridi en par segir m.a.: ,,Peirri meginreglu verdur
fylgt ad [heilsufarsJupplysingar séu vardveittar bar sem par verda til. Ekki er 4formad ad
setja upp midlega gagnabanka med persénutengdum upplysingum um heilsufarsmalefni.*

Eg er med Kara — ég er 4 méti Kara.

Nu skyldi madur ztla ad veigamikil rok pyrfti fyrir pvi ad ganga 4 alpjédlegar sidareglur
heilbrigdisvisinda, falla fra drsgdmlum lagadkvadum um grundvallarréttindi sjiklinga og
hafna nylegri stefnumétun { upplysingamalum 4 heilbrigdissvidi.

{ almennum athugasemdum med gagnagrunnsfrumvérpunum virdast rokin { raun adeins
pau sem nu skulu tilferd. { frumvarpinu fra 30. mars sl. segir: ,,Fyrirtzkid [slensk erfda-
greining ehf. hefur st dhuga 4 ad takast 4 vid gerd gagnagrunns 4 heilbrigdissvidi og telur
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slikt vidfangsefni rokrétt framhald peirra verkefna sem fyrirtzekid fst ni vid.“ f drogum ad
frumvarpi, dags. 31. juli sl. segir: ,,Kveikjan ad frumvarpi pessu eru hugmyndir Kéra Stef-
4nssonar, forstjéra Islenskrar erfdagreiningar, um gagnagrunn med heilsufarsupplysingum
Islendinga. Hugmyndir um slikan gagnagrunn voru settar fram hér 4 landi pegar 4 4runum
1975-1976, en komust ekki { framkvemd vegna skorts 4 fjdrmagni og upplysingatakni. Til-
16gur Kara um gerd og fjarmognun gagnagrunns 4 heilbrigdissvidi gjorbreyta moguleikum
okkar til pess ad koma hugmyndinni { framkvemd.*

Kannski er parna lika komin skyringin 4 pvi hvers vegna adstandendur frumvarpanna
vir@ast kj6sa ad fella umraeduna medal almennings { farveg hugsanaleti og heiméttarskapar,
sem Iysir sér pannig: ,,Eg styd Kdra — ég er 4 méti Kara®, rétt eins og um fétboltaleik sé
ad reda.

Sogulegt loggjafarslys?

Pbad sem n var rakid leidir hugann ad hlutverki I6ggjafans og kann ad skyra par 6gdngur
sem frumvarpshofundar virdast ekki komast dr. Hlutverk Alpingis er ad setja borgurum
almennar leikreglur sem nefnast 16g og gilda jafnt um alla & pvi svidi sem um er ad reda
hverju sinni. Hér bregdur hins vegar svo vid ad { raun er reynt ad fella { almennan lagabiining
einkaleyfi — til handa nafngreindum adila til ad reka einn midlegan gagnagrunn 4 heil-
brigdissvidi samkvamt eigin hugmyndumbhans, semauk pess virdast 6lj6sar i mérgum grein-
um.

Frumvorpin um gagnagrunn lita ad moérgum og 6likum pattum 4 svidi 10gfradi, lekna-
visinda og visindarannsékna yfirleitt, vidskipta, mannréttinda { vidasta skilningi, almenns
sidferdis og sidfradi visinda sérstaklega — jafnvel gudfraedi. Mér stedi nest ad einblina 4
16gfredipéttinn, svo mikilvegur semhanner, en eftir pvi sem ég hugsa meira um malid vegur
sidfredipatturinn pyngst, par 4 medal sidferdi handhafa loggjafarvaldsins. Raunar ma ganga
lengra og spyrja hreinlega um vald 16ggjafans til ad setja 16g af pessu tagi.

Tidkanlegt er ad segja a0 Alpingi geti sett reglur um hvad eina, svo fremi ad pad fari ekki
{ baga vid dkvadi stjérnarskrar. Hvad sem pvi 1idur er pad svo i raun ad 16ggjafinn leyfir sér
ekki ad setja hvad semer { 16g. Syna mé fram 4 med demum ad sennilega rada pvi sidferdi-
legar dstedur. Pannig eru féstureydingar 16gleyfdar ad ndkvemlega skilgreindum skilyrdum
fullnegdum. Liknardrap er hins vegar refsivert, jafnvel p6tt { hlut eigi 6rvasa gamalmenni
eda manneskja med 6leknandi sjikdém og prabidji ad sér sé€ veitt nddarlausn. Er pa fraleitt
ad spyrja, hvort 16ggjafinn hafi { raun sidferdilegt vald til ad dkveda fyrir alla pj6dina,
lifandi, latna og 6fedda, ad um hana séu skrédar vidkvaemustu persénulegu upplysingar {
gagnabanka sem einn adili hefur radst6funarrétt yfir { skjoli einkaleyfis rikisins. Yrdi slikt
ekki talid sogulegt 16ggjafarslys?
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Fylgiskjal XXIV.

Reynir Arngrimsson:

Skraning heilsufars-, settar- og erfdafradi upplysinga barna.
(Morgunbladid 26. september 1998.)

Eins og kunnugt er 4 sér stad umreda { pj6dfélaginu um vidtekari sams6éfnun upplysinga
um einkahagi einstaklinga og samtengingu peirra 4 einum stad en 40ur hefur pekkst.

Ljost er ad mél petta snertir marga fleti islensks mannlifs, ekki hvad sist komandi kyn-
sl6dir. Pvi er ad minni hyggju mikilvegt ad gett sé ad réttarstddu barna og hvernig fersla
allra heilsufars- og félagslegra upplysinga peirra geti haft dhrif 4 1if peirra { framtidinni. Eitt
mikilvagasta atridid { bessu sambandi er samtenging heilsufarsupplysinga, @ttarupplysinga,
félagslegrar stodu og erfdaeiginleika einstaklingsins.

I dag er mogulegt ad meta shattu einstaklings, barns eda fullordins 4 ad veikjast af
dkvednum arfgengum sjikdémum. Enn sem komid er nr petta fyrst og fremst til sjaldgzfra
sjukdéma, en pé er { sumum l6ndum, s.s. Bandarikjunum og ymsum 16ndum Evrépu, haegt
ad fa keypterfdafredileg prof semliita ad algengari heilsufarsvandamalum, svo sem brjésta-
krabbameini og Alzheimer-sjikdémi (snemmkomin elliglop og heilabilun). Ljést er ad med
hverju 4ri sem lidur fjolgar pessum forsparpréfum sjiikdéma, svo mjog ad 16ggjafanum {
Bandarikjunum, Bretlandi og fleiri Evrépulondum hefur p6tt dsteda til ad setja sérstaka 16g-
giof sem bannar mismunun einstaklinga 4 grundvelli erfGauppbyggingar, t.d. med tilliti til
trygginga (p.m.t. sjikratrygginga) og atvinnumoguleika. Sumir ganga svo langt ad 6heimilt
sé ad spyrjast fyrir um fjolskyldusdgu, hvad pé ad krefjast eda afla upplysinga um erfda-
fredileg greiningarpréf. En slikar upplysingar verda éneitanlega til um alla fslendinga verdi
af gerd midlaegs gagnagrunns 4 heilbrigdissvidi.

{ peirri umradu sem nii 4 sér stad 4 fslandi um gerd midlzgs gagnagrunns hefur ekki verid
tekid 4 pvi hvernig brugdist skuli vid rannséknanidurstddum sem hafi forspargildi um préun
slikra sjikdéma. I hinu dulk6dada kerfi er gert rad fyrir ad hagt sé ad rjifa k6dann og finna
hinn umradda einstakling (p.e.a.s ekki er gert rad fyrir fullkominni aftengingu persénu- og
heilsufarsupplysinga). Pvi vaknar sd spurning hvort okkur beri sidferdileg skylda til ad lata
einstakling, fjolskyldur eda hépa vita af slikum upplysingum gefi per visbendingar um
yfirvofandi sjukdém { 6kominni framtid eda hvort slikt geti skadad vidkomandi einstakling,
fjolskyldu eda hop (t.d. med tilliti til atvinnumoguleika og trygginga).

Einnig er mikilvaegt ad taka afstodu til pess hvernig skuli farid med upplysingar um born
i pessu sambandi. Hvort yfir h6fud skuli leyfa ferslu upplysinga og rannsoknir sem geti haft
forspargildi um heilsufar peirra eins og 6umdeilanlega verdur hagt { hinum midlega gagna-
grunni, Gt fra fjolskyldusdgu einni saman eda erfdarannséknum 4 skyldum einstaklingum.

Flestir sem ad pessum malum hafa komid tt frd erfoafradilegu sjonarmidi hafa dregid pa
alyktun ad hvorki foreldrar né samfélagid geti tekid slika dkvordun fyrir hond barnanna,
nema bryn leknisfredileg dstada liggi fyrir pvi, svo sem ad sé sjikdémurinn ekki greindur
i tima geti pad leitt til varanlegs skada fyrir barnid. Pannig er t.d. réttlett ad leita 4 medal
nybura ad dkvednum efnaskiptasjikdémum sem 6medhdndladir leida til alvarlegrar van-
gefni. Odru méli skiptir um sjiikdéma sem koma fram sidar 4 &vinni. P4 pykir rétt ad bida
eftir ad barnid verdi sjdlfrada og geti sem fullvedja einstaklingur tekid sinar eigin dkvardanir
og veitt upplyst sampykki fyrir patttoku.
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AJ minu mati verdur islenska pj6din og Alpingi {slendinga ad taka afstodu til skraningar
upplysinga um bérn 4 jafnvidtekan hitt og er fyrirhugad, sérstaklega par sem ekki er &tlad
ad aftengja heilsufars- (p.m.t. erfdafredileg gogn sbr. skilgr. frumvarps til laga um gagna-
grunn 4 heilbrigdissvidi) og félagslegu gégnin persénuupplysingum um barnid heldur ein-
ungis dulkéda sem pydir ad i framtidinni verdur haegt ad audkenna einstaklinginn 4 ny med
hjalp dulkédunar-lykilsins. Hvad framtidin ber { skauti sér, t.d. med tilkomu erfdafradilegs
styrikerfis 4 heilbrigdissvidi, sem fors®tisridherra bodadi & fundi SUS nyverid, vitum vid
ekki, en mikilvaegt er ad vid byggjum ni ekki upp upplysingakerfi sem getur mismunad born-
um okkar sidar.

Fylgiskjal XXV,

Reynir Arngrimsson:

Erfdavisindi og persénugreinanleg gogn.
(Morgunbladid 7. oktéber 1998.)

f dratugi hafa gogn  vardveislu heilbrigdisstofnana verid notud til rannsékna. { flestum
tilfellum byggjast pau & samremdu skrdningarkerfi par sem nalgast m4 takmarkadar
upplysingar umsjikdémsgreiningar og medferd. Adgangur ad pessu kerfi er hadur sampykki
forstodulekna lekningasvida, tblvunefndar og visindasidanefnda og ad fyrir liggi ndkvaem
visindadztlun sem utskyrir tilgatur, rannséknaradferdir og hvernig mat 4 nidurstééum skuli
fara fram. Petta er pad verklag sem vidurkennt er vid visindarannséknir. T.d. fast ekki birtar
greinar { visindatimaritum, par med talid { leknisfredi eda lifvisindum, nema ad vottad sé
ad rannséknadztlunin hafi lotid pessum reglum. Oski visindamenn og leknar eftir frekari
upplysingum um pé sem uppfylla skilmerki rannséknarinnar eda vilji taka syni til rannsékna
er pad had sérstoku vidbétarmati framantalinna adila hvort slikt skuli leyft og hvernig skuli
stadid ad sliku. Pannig hafa skapast it um allan heim vinnureglur sem taka mid af rétti sjik-
lingsins til einkalifs og porf hans og samfélagsins til 4framhaldandi préunar 4 medferdar-
moguleikum og skilnings 4 orsokum sjikdéma. Enn hafa ekki komid upp demi 4 fslandi um
ad petta verklag hafi hindrad rannséknir né leitt til brota 4 16gum um persénuvernd, pratt
fyrir umfangsmikid visindastarf 4 undanférnum aratugum.

Meginreglan er sd ad enginn einn adili getur leyft eda hrint { framkvaemd rannséknum 4
monnum. Til pess ad hefja rannsékn parf hin ad standast dkvednar sidferdilegar krofur
metnar af visindasidanefndum sem endurspegla vidhorf samfélagsins um hvada rannséknir
vid szttum okkur vid par sem vid viljum ekki ad nidurstddur peirra geti leitt til mismununar
einstaklinga né hépa.

i landi voru skulu ein log gilda.

f dag ®tla fslendingar ad verda fyrstir pj6da til ad vikja fr4 pessum hefdum ef ndverandi
drog ad frumvarpi um midlegan gagnagrunn verda sampykkt 4 Alpingi, par sem gert er rad
fyrir ad rannsOknir verdi undanpegnar fyrrnefndum dkvadum um mat 4 rannséknadatlunum
og eftirliti sidanefnda. Eg fullyrdi ad { engu vestranu riki mundi lidast ad gefa jafn vidteka
undanpédgu frd visindasidferdilegum hefdum og radgert er { frumvarpsdrégunum. Pad er
einnig umhugsunaratridi ad { lagafrumvarpinu eru engin dkvedi um upplysingaskyldu
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einkaleyfishafans um{hvadatilgangi gogninhafa verid notud. Par med er vikid frd dkvedum
laga um réttindi sjiklinga ad peir skuli hafa frjadlsan adgang ad sjikragdgnum sem til eru um
b4 og rétt peirra til ad koma 4 framfzri athugasemdum og leidréttingum vid pad sem bar er
skrdd. Jafnframt er vikid frd peirri stefnu sem morkud var med fyrrnefndum 16gum ad
einstaklingar geti fengid upplysingar um { hvada rannséknir gbgn peirra hafa verid notud.
En { nigildandi 16gum er visindamonnum skylt ad skra { sjukraskyrslur upplysingar um
rannséknarverkefnin.

Pad sem er athyglisvert er ad undanpagudkvadi pau sem hér ad framan er getid gilda
adeins umeinkaleyfishafa ad ranns6knumimidlegum gagnagrunni en ekki adra visindamenn
i landinu. Peir ver8a sem fyrr ad lita 16gum um visindarannséknir og 16gum um réttindi
sjiklinga sampykktum 4 Alpingi fslendinga og ég hugsa ad enginn peirra 6ski breytinga 4
pvi fyrirkomulagi sem alpj6dasidareglur kveda 4 um. Pad virdist pvi adeins vera einn adili
sem telur sig yfir slikt mat og eftirlit hafinn. P4 vakna par spurningar hvort bad sé 1 pdgu
pj6darinnar ad eltast vid slikan hroka eda hvort saga visindarannsékna 4 monnum og p4 sér-
staklega erfdarannsdkna gefi ekki pvert 4 méti tilefni til ad hafna slikum hugmyndum og
jafnvel krefjast vidtekara eftirlits og strangari dkvaeda um upplysingaskyldu vegna pess hve
umfangsmiklar upplysingar umeinkahagi, heilsufar og liferni er tlad ad skrd { hinn midlega
gagnagrunn.

Personugreinanlegar adstzdur.

Vegna sérstodu erfdarannsékna hefur pétt dstaeda til sérstakrar varfaerni, jafnvel vidbétar-
lagasetninga, vegna pess ad p6 svo ad persénueinkenni séu afnumin af heilsufarsupp-
lysingum og lifsynum geta erfdafrediupplysingar einstaklingsins verid persénugreinandi
(sbr. notkun { ddmsmélum og barnsfadernismalum). Jafnframt verdur ad hafa { huga ad =tt-
frediupplysingarnar einar sér geta einnig leitt til persénugreiningar eda dhettu- og for-
sparmats 4 sjuikdémum.

Par sem erfdafredi er { dag einn af hornsteinum framfara { leknavisindum er mikilvegt
a0 efla slikar rannséknir en jafnframt er driGandi ad gett sé ad peirri persénugreinanlegu
stodu sem getur myndast vi0 6hefta samtengingu heilsufars-, @ttar- og erfdafredilegra gagna
umeinstaklinga, fjolskyldur eda hépa. Samrema parf bessi sjénarmid. Lausnir sem taka tillit
til beggja atrida purfa ekki ad leida til takmorkunar 4 peirri préun 4 svidi visinda og pa
sérstaklega erfdavisinda sem mi 4 sér stad. b6 verdur ad hafa { huga dkvedin grundvallar-
atridi sem ekki er vert ad vikja fré.

Skilgreina verdur hvad er 4tt vid med erfdafr@dilegum heilsufarsgdégnum en skipta mé
erfdafredilegum upplysingum einstaklingsins f tvennt. { fyrsta lagi hinar eiginlegu heilsu-
farstengdu erfdaupplysingar semskradar eru i gen okkar en breytileiki { peim eda stokkbreyt-
ingar geta haft mikil dhrif 4 heilsu okkar. f 68ru lagi eru pad breytingar sem hafa engu starf-
renu hlutverki ad gegna en greina erfdamengi okkar frd hvert 60ru. Pessar breytingar hafa
stundum verid nefndar DNA-fingrafor, bar sem engin tvd okkar hafa sama erfdafredilega
mynstrid. bPessar upplysingar eru pvi persénueinkennandi fyrir hvern einstakling og 4 pvi
grundvallast notkun peirra t.d. { ddmsmélum og barnsfadernismalum. Pau hafa hins vegar
engin dhrif 4 heilsufar okkar og geta ekki flokkast sem heilbrigdisgdgn og eiga pvi ekki
heima i midleegum gagnagrunni 4 heilbrigdissvidi. Pad yrou réttarfarsleg mistdk ef ekki yrdi
greint 4 milli pessara eiginleika { Iogunum um midlegan gagnagrunn og heimilt yrdi ad bata
vid heilsufarsgogn sem til hafa ordid vid medferd einstaklings 4 sjukrastofnunum slikum
persénueinkennandi erfdafrediupplysingum sem til hafa ordid t.d. vid visindarannséknir.
Jafnvel p6 6nnur persénueinkenni séu afmad.
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Fylgiskjal XXVI.

Omar Fridriksson:

Gagnabankar og persénuvernd.
(Morgunbladid 7. oktéber 1998.)

Vida i islenska heilbrigdiskerfinu er ad finna gagnabanka og skrar par sem vidkvemum
upplysingum um heilsufar skjélstedinga heilbrigdispjénustunnar hefur verid safnad skipu-
lega um langt 4rabil. Mjog verdmat s6fn vefja- og bl6dsyna tir ménnum er einnig ad finna,
sem geyma allar upplysingar umerfdaeiginleika mannsins. Pé eru engin d&emi pess ad safnad
hafi verid saman { einn tdlvugagnagrunn heilbrigdisgégnum af 6liku tagi likt og fyrirhugad
er ad geraimidlegum gagnagrunni 4 heilbrigdissvidi. Innan stjérnkerfisins eru haldnar skrar
med persénubundnum upplysingum um sjukdéma vegna eftirlits og stjérnunar { heilbrigdis-
kerfinu. Ymis heilsufélog safna upplysingum og halda skrar umtiltekna sjikdéma. I mérgum
tilvikum hefur verid safnad gifurlegu magni persénubundinna upplysinga 4 heilbrigdissvidi.
bessi gogn eru oft vardveitt 4 néfnum eda kennitdlum einstaklinganna en vernd persdnuupp-
l¢ysinganna er tryggd med strongum adgangstakmorkunum. Pegar visindamenn f4 adgang ad
skranum vegna rannsékna eru persénuupplysingar yfirleitt dulritadar og télvunefnd setur
stranga skilmdla um medferd peirra.

Upplysingar um sykta einstaklinga.

Landlzknisembzattid hefur yfirumsjon med fjolda nafntengdra skrda 4 heilbrigdissvidi {
samrami vid 16gbodid hlutverk embettisins um faglegt eftirlit med heilbrigdispjénustu {
landinu. Pessum skram hefur ekki verid safnad { einn t6lvugagnagrunn, heldur er haldid
adskildum. Matthias Halldérsson adstodarlandlaknir telur ad embattid muni 4fram halda
pessar skrdr 6hdd ventanlegri starfsemi midlegs gagnagrunns 4 heilbrigdissvidi og ad um-
reddar skrar landl®knis verdi pvi ekki lagdar { gagnagrunninn.

Medal peirra skrda sem landl®knir heldur er smitsjikdémaskra. Henni er skipt { tvo
flokka. f annarri skranni er ad finna vidkvamar upplysingar yfir sykta einstaklinga med per-
s6nuupplysingum og faraldsfredilegum upplysingum. Hin skrdin geymir upplysingar um
fjolda sjikdomstilfella, 4n personuaudkenna. Eru upplysingarnar tolvuskrddar og fylgt er
strongum reglum um persénuvernd vid medhondlun og vardveislu skrdnna. Er pad fyrst og
fremst gert med strongum adgangstakmérkunum.,

Landl®knir heldur einnig sérstakar skrar yfir alnemissjiklinga, féstureydingar, fadingar-
skrd, skrd um 6frjésemisadgerdir og lyfjaskrd, samkvaemt skilmdlum sem télvunefnd hefur
sett, og feer embzttid auk pess reglulega afrit af skrd yfir eftirritunarskyld 1yf frd Lyfja-
eftirliti rikisins.

Fedingarskrain er { umsja Reynis Témasar Geirssonar, professors 4 fedingardeild Land-
spitalans, { umbodi landleknis. Haraldur Briem, s6ttvarnaleknir hji landleknisembattinu
hefur yfirumsjén med smitsjikdémaskrdnni fyrir hond landlzknis.

Ef landl®knisembattid ®tti sjilft ad geta haldid utan um allar par heilsufarsskrar sem
heyra undir embettid pyrfti ad efla t6lvubinad pess og mannahald til muna, ad sdgn
Matthiasar.
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Fostureydinga- og 6frjosemisskrar.

Skrd landleknisembattisins yfir einstaklinga med alnemi er mjog vel vardveitt og med
strongum adgangstakmoérkunum, ad sogn Matthiasar. Skrdin er { vorslu Haraldar Briem og
hefur hann einn adgang ad skranni. Sérstakur starfsmadur 4 vegum landl®knis sér um skrér
sem embettid heldur yfir fé6stureydingar og 6frjésemisadgerdir. Par eru skrddar persénu-
tengdar upplysingar, sem eru mjog vel vardveittar, ad sogn Matthfasar. Er ni til umradu ad
afmd einstaklingsaudkenni tr skranum og ad par komi adeins fram fzdingarmanudur og f2d-
ingardr vidkomandi einstaklinga en nofn peirra verdi afm4d. Pegar Morgunbladid leitadi
skyringa 4 pvi af hverju haldnar veeru skrar um féstureydingar og 6frjésemisadgerdir sagdi
Olafur Olafsson landlzknir pad bundid { 16g ad landlzknisembzattinu bari ad halda pessar
skrdr vegna pess eftirlitshlutverks sem embzattinu er falid { heilbrigdiskerfinu.

Safna upplysingum um 6ll lyf fra apétekum landsins.

Landleknisembettid fer i hverjum méanudi afrit af skrd Lyfjaeftirlitsins yfir eftir-
ritunarskyld 1yf til yfirferfar 4 ttgafu og notkun bessara lyfja. Par er um ad r&da ymis
avanabindandi lyf og talin er sérstok hetta 4 misnotkun. Skrédin er geymd undir kennitélum
vidkomandi einstaklinga. Adeins landleknir, adstodarlandleknir og eidsvarinn starfsmadur
embattisins, sem annast séfnun upplysinganna, hafa adgang ad pessum gégnum.

,Eg fer reglulega yfir pessa skré til pess ad athuga medal annars hvort einhverjir leknar
hafa dvisad G6edlilega miklu af lyfjumeda hvort dkvednir einstaklingar hafa fengid 6edlilega
mikid af lyfjum. Landlekni ber 16gum samkvamt ad sinna sliku eftirliti,“ segir Matthias.

Landleknir heldur einnig sérstaka lyfjaskra, par sem safnad er vidkvemum upplysingum
um 611 lyf sem gefin eru 1t 4 dkvednu timabili fra 61lum apétekum landsins. Pessum upplys-
ingum er safnad 4 tolvudisklingum frd apétekunum og unnar upp Gr peim ymsar upplysingar
semdparfad halda. ,,Upplysingarnar eru med néfnumeda kennitdlum vidkomandi pegar paer
berast embettinu en per eru sidan dulk6dadar pegar embattid vinnur upp dr peim,* segir
Matthias.

Landlaknir heldur skrar yfir alnemissjiklinga, féstureydingar, fedingarskrd, skrd um
ofrjésemisadgerdir og lyfjaskra.

Fylgiskjal XX VII.

Pdll Pérhallsson:

Visindaranns6knir og persénuvernd.
(Morgunbladid 8. oktéber 1998.)

A sidustu drum hafa métast allskyrar reglur 4 alpjédavettvangi um frelsi visindanna og
persénuvernd. Pall Pérhallsson rekur helstu meginreglur 4 pessu svidi og veltir fyrir sér
hvernig midleegur gagnagrunnur 4 heilbrigdissvidi svarar peim krofum.

A seinustu drum hefur hid alpj6dlega samfélag { vaxandi meli 14tid til sin taka pau vanda-
mal sem skapast vegna frampréunar visindanna, ekki sist l&knavisindanna. Nokkur atridi
hafa par sérstaklega verid { brennidepli. Nditimamannvisindi byggjast medal annars 4 t6l-
freedilegri drvinnslu upplysinga um einstaklinga. Pad skapar vanda vegna sjénarmida um
fridhelgi einkalifs og vernd persénuupplysinga. P4 byggjast leknavisindin, til demis lyfja-
préun, ad nokkru 4 tilraunum 4 ménnum. Par er sérstakrar adgatar porf. Framfarir { erfda-
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visindum hafa svo skapad alveg nyja syn og nyja moguleika 4 vitneskju um einstaklinga og
til ad hafa 4hrif 4 erfanlega eiginleika peirra.

A pessu svidi likt og um vernd grundvallarréttinda yfirleitt er sameiginlegur Evrépuréttur
{ métun og margir vixlverkandi pettir hafa dhrif 4 inntak hans. M4 par nefna mannréttinda-
sattmdla Evrépu (MSE) og démaframkvaemd eftirlitsstofnananna { Strassborg, sattmdla
Evrépurddsins umverndun einstaklinga med tilliti til vélrennar drvinnslu persénuupplysinga
fra 28. jandar 1981 (Evrépusattmali nr. 108), ymis tilmali radherranefndar Evrépurddsins
til adildarrikjanna um vernd persénuupplysinga, tilskipun Evrépubandalagsins um vernd
persénuupplysinga, 95/46/EB, stjérnarskrarakvadi{ Evrépurikjum, démaframkvaemd edstu
démstdla adildarrikjanna og alitsgerdir persénuverndarfulltria likt og t6lvunefndarinnar
islensku, en slikir eftirlitsadilar med opinbert hlutverk starfa nu { flestum Evrépurikjum.
Peim er einnig falid sérstakt eftirlitshlutverk samkvemt fyrrgreindri tilskipun EB. Einnig
verdur ad nefna alpjédalega séattmala, sem ekki eru einskordadir vid Evrépu, og sampykktir
visindasamfélagsins, sem eru vissulega ekki bindandi en eru til leidbeiningar.

Fr4 sj6narhoéli réttarins togast parna { megindrdttum 4 tvenns konar hagsmunir, annars
vegar frelsi visindanna og réttur visindamanna til upplysinga en hins vegar persénuréttur ein-
staklinga, fridhelgi einkalifs og vernd persénuupplysinga. Hvor tveggja rétturinn nytur
venjulegast stjérnskipulegrar verndar { landsrétti og aipj6dlegrar verndar samkvemt alpj6da-
sattmdlum (frelsi visindanna til demis { 27. gr. mannréttindayfirlysingar Sameinudu pjéd-
anna og 3. mgr. 15. gr. sdttmdla Sameinudu pj6danna um efnahagsleg, félagsleg og menn-
ingarleg réttindi, auk 10. gr. MSE um rétt til ad taka vid upplysingum; fridhelgi einkalifs til
demis { 8. gr. MSE auk 3. gr. MSE, um bann vid 6mannidlegri og vanvirdandi medferd).
EkKki er hegt ad segja fyrir fram hvort vegi pyngra heldur verdur ad reyna ad finna hefilegt
jafnvaegi parna 4 milli par sem pessir hagsmunir stangast 4. Ef frelsi visindanna veri algert
geti pad haft 6skaplegar afleidingar eins og mannkynssagan leiddi i 1j6s, ekki seinna en {
Pridja rikinu. Ofuréhersla 4 persénuréttinn geti hins vegar lamad visindastarf. A seinustu
dratugum hafa framfarir { visindum verid pad 6rar og afleidingarnar fyrir mannlegt samfélag
og mannlega tilveru eru pad 6ljosar og hugsanlega afdrifarikar ad greina md tilhneigingu
réttarins til ad vilja frekar hafa vadid fyrir nedan sig og heimila ekki ad tekin sé mikil dhatta
4 kostnad persénuverndarinnar.

Til hvers persénuvernd?

Visindin efla alla d4d. Pad parf ekki ad fara mérgum ordum um hvers vegna frelsi
visindanna er mikils metid, enda byggist nitimapj6dfélag 4 svigrimi peirra. Hitt parfnast
kannski frekar dtskyringar, sérstaklega fyrir islenska lesendur; hvers vegna persénuverndar
purfi med. Par sem midlegur gagnagrunnur 4 heilbrigdissvidi snertir adallega vernd
persénuupplysinga er rétt ad fjalla sérstaklega um pau sjénarmid sem par biia ad baki.
Hugsunin er sd ad vidkvaemar persénuupplysingar eigi ad vera trinadarmal til deemis milli
leknis og sjiklings. Ef vidkvaemar persénuupplysingar keemust { hendur é6vidkomandi geeti
pad dregid tr trausti almennings 4 heilbrigdiskerfinu, vanvirt fridhelgi einkalifs vidkomandi
og jafnvel { sumum tilvikum leitt til pess ad félk med smitandi sjikdéma leitadi sidur
adstodar (sbr. dém mannréttindadémstéls Evrépu, Z. gegn Finnlandi, 25. febriar 1997). En
persénuverndarreglur ldta sig lika var8a meinlausari persénuupplysingar eins og nofn, kenni-
tolur og pess héttar, { stuttu mdli allar upplysingar um einstaklinga. Skyringin er medal
annars su ad hztta er talin felast { pvi ad menn geti, i krafti upplysingatekninnar, safnad
saman miklu magni upplysinga um einstaklinga, sem hverjar um sig eru émerkilegar, en
mynda, pegar b@r koma saman, heildarmynd af persénu vidkomandi. Hvad menn svo gera
vid upplysingarnar er 6nnur saga, en h@ttan 4 misnotkun og kigun er fyrir hendi.
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Alpj6dlegir sdttmdlar 4 bessu svidi leitast vid ad standa vord um manninn sem sjélfsteda
sidferdisveru sem njéta skal mannlegrar reisnar, sama hvad 4 dynur. Madurinn er tilgangur
og markmid { sjdlfu sér sem ekki m4 smetta nidur { leiksopp rddandi afla. Stada mannsins
{ samfélaginu reedst mjog af peim upplysingum sem adrir hafa um hann. Einstaklingurinn og
upplysingar um hann eiga pvi skilid vir8ingu og tillitssemi, en hann ma ekki nota sem
verkferi eingdngu { pagu heildarhagsmuna.

Fyrir [slendinga er délitid erfitt ad setja sig inn { pennan hugsunarhatt. I litlu samfélagi
vita allir allt um alla eins og sagt er, menn purfa ekkert ad laumast { sjikraskyrslur eda beita
fléknum t6lvuadgerdum til ad komast ad pvi hvern mann ndunginn geymir, pad dugir ad
spyrjast orlitid fyrir og hafa eyrun opin. Persénuupplysingar eru lika mun adgengilegri en
vidast hvar annars stadar, ®ttfredirit blémstra med rekilegum upplysingum um @vi og ttir
manna, pjédskrdin med upplysingum um kennitdlur manna og heimilisfong er adgengileg
hverjum sem er. Vida annars stadar hafa menn hikad vid ad taka upp kennitolur af 6tta vid
misnotkun, pad er ad segja ad fyrir vikid verdi miklu audveldara ad rekja upplysingar. Par
sem kennit6lur eru notadar eru par einatt litt gagnsajar, 6druvisi en hjé okkur, par sem f&d-
ingardagur kemur fram { kennitolu.

Hvenger er um ihlutun i persénuréttindin ad reda?

En vikjum p4 nanar ad hinum alpj6dlegu, einkum evrépsku, kréfum, en leida mé likur ad
pvi ad per teldust eiga beint vid hér 4 landi, ef 4 reyndi, vegna til demis 16gfestingar MSE
arid 1994, stjérnarskrarbreytinga 1995, ad ekki sé talad um fyrirhugada upptoku tilskipunar
95/46EB um persénuvernd { EES-samninginn.

Pad verdur fyrst fyrir ad athuga hvenaer um fhlutun { persénuréttindi sé ad reda. Ef engin
er ihlutunin p4 eru engin réttindi { hiifi og visindin hafa frjalsar hendur. Ganga m4 ut frd pvi
ad sofnun persénuupplysinga, Urvinnsla dr peim og 4kvoérdun um ad vardveita bar um lengri
tima teljist alltaf {hlutun ef sampykkis vidkomandi er ekki leitad. Sumar persénuupplysingar
geta ad visu verid svo hversdagslegar ad vart s¢ hagt ad tala um fhlutun (demi: ®ttartdl,
simaskra) en pegar vidkvamar persénuupplysingar eiga 1 hlut eins og heilsufarsupplysingar
pa leikur enginn vafi. Erfdaupplysingar eru samkvamt tilm@lum rddherranefndar Evrépu-
radsins, nr. 5/1997, flokkadar med heilbrigdisupplysingum. { greinargerd med tilmalunum
er vidurkennt ad s6fnun og drvinnsla erfdaupplysinga kunni ad vera naudsynlegtil ad vernda
heilsu almennings og { fyrirbyggjandi skyni. Samt megi petta ekki leida til pess ad erfdaupp-
lysingabankar verdi til { stérum stil né til misnotkunar slikra upplysinga.

Persénuupplysingar eru eins og 40ur segir hvers konar upplysingar um tiltekinn einstak-
ling. Skilyrdi er audvitad ad par verdi tengdar vidkomandi einstaklingi, beint eda 6beint,
med hjdlp audkenna eins og kennitdlu eda eins eda fleiri eiginleika sem greina hann frd
00rum (sbr. 2. gr. tilskipunar 95/46/EB). Upplysingar sem 6mogulega verda raktar til
tiltekins einstaklings hztta ad vera persénuupplysingar (algert nafnleysi). Sumar alpj6éda-
sampykktir hafa p6 heimilad ad ekki sé litid 4 upplysingar sem persénuupplysingar ef pad
svaradi ekki tima og fyrirhofn ad rekja hvada einstaklingur 4 { hlut (tilmeli r4dherranefndar
Evrépuradsins nr. 5 og 18 frd 1997 auk greinargerdar med sattmala 108).

Sampykki.

Ef persénuupplysingar eru medhondladar med sampykki pess sem { hlut 4 er ekki um
fhlutun ad reeda. Mismunandi er hversu miklar krofur eru gerdar til pess sambykkis, ailt fr4
pvi ad ®tlad sampykki dugi par til ad sampykkid purfi ad vera upplyst, afdrdttarlaust og
frjalst. Pannig segir { c-1id 2. mgr. 12. gr. tilmala radherranefndar Evrépurdsins nr. 5/1997
ad nota megi persénuupplysingar { visindaskyni ef vidkomandi einstaklingur hefur ekki
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berum ordum lagst gegn pvi og 6framkvemanlegt veri ad hafa samband vid vidkomandi. En
b4 verdur ad vera um vel afmarkad visindalegt verkefni ad reda er vardi mikilsverda
almannahagsmuni.

St stadreynd ad sampykki er talid hafa p4 pydingu sem fyrr greinir malir med pvi ad litid
sé 4 persénuréttindin, sem hér eiga { hlut, sem sjalfsdkvordunarrétt einstaklinganna, sjalfs-
dkvordunarrétt um upplysingar um pa sjalfa. [ pessum rétti felst til deemis rétturinn til ad
rdda pvi ad hve miklu leyti menn kjésa ad athjiipa einkalif sitt fyrir umheiminum og ad menn
hafi forr®di 4 pvi ad upplysingar sem peir gefa { einhverju tilteknu skyni séu ekki notadar
i 60rum tilgangi. Hver sd sem latur af hendi persénuupplysingar { pAgu visindarannsékna
4 pvirétt 4 ad fd ad vita hvers konar rannsékn er um ad r&da, tilgang hennar og hverjir standi
fyrir henni (gr. 3.1. { tilm®lum rddherranefndar Evrépurddsins, nr. 10/1983 um notkun
persénuupplysinga { pdgu visindarannsékna og télfredi. Einnig felst { pessu rétturinn til ad
sjd sigumhond (sbr. 4bendingu evrépskra persénuverndarfulltria { bréfi til {slenskra stjérn-
valda, dags. 24. september 1998). Pegar haft er { huga ad persénuupplysingar geta verid fé-
matar pd ma segja ad sjalfsakvordunarréttur pessi sé mjog { ett vid eignarréttindi semnjéta
verndar 72. gr. stjérnarskrarinnar og 1. gr. 1. vidauka MSE.

Sumar upplysingar kunna ad vera pess edlis ad par snerti ekki eingéngu vidkomandi
einstakling heldur einnig ®ttingja hans. A pad vid um erfdaupplysingar. Par parf pvi sérstak-
lega ad athuga hvort sampykki eins r fjolskyldunni dugir. Eins parf audvitad ad skoda {
hverju tilfelli hversu langt tiltekid sampykki ner. Pad fengi til demis vart stadist ad sam-
pykki sjiklings vid pvi ad tekid sé dr honum syni og erfdaefni hans rannsakad { tilteknu
skyni leysi visindamanninn undan 6llum kvodum um pad hvad gert verdi vid synid.

bjédarétturinn gerir svo einatt kr6fu um ad gripid sé til sérstakra radstafana til ad vernda
béa sem ekki geta gett eigin hagsmuna eins og latnir, born og adrir 616grdda, ad teknu tilliti
til 6ska beirra.

Skilyrdi pess ad ihlutun teljist logmaet.

Thlutun i sjalfsakvordunarrétt einstaklinganna um upplysingar getur talist 1ogmat ad
uppfylltum tilteknum skilyrdum (sja 2. mgr. 8. gr. MSE), pad er ad hiin byggist 4 16gum, ad
hiin bjéni I6gmaetu markmidi og ad hin sé hofleg midad vid pad markmid sem ad er stefnt.
Ekki parf ad fara morgum ordum um fyrsta skilyrdid, en pad felur medal annars i sér ad
heimild til medhondlunar persénuupplysinga d4n sampykkis vidkomandi parf ad byggjast 4
16gum. Annad skilyrdid felur { sér ad tilgangurinn sem ad er stefnt parf ad vera skyr, tiltek-
inn og 16gmatur. Tilgangur med visindarannsékn parf pannig ad vera skyr og koma fram i
rannséknadtlun. Eins gjalda alpjédlegar sampykktir vara vid pvi ad visindalegum tilgangi,
sem snertir medferd einstaklinga, tolfredilegum rannséknum { pagu opinbers eftirlits og
vidskiptatilgangi sé blandad saman (sbr. greinargerd med tilmelum radherranefndar
Evrépuréddsins nr. 18/1997).

b4 gerir tilskipun EB strangar krofur um tilgang pegar vidkvaemar persénuupplysingar
eiga { hlut. Par er { 8. gr. lagt bann vid pvi ad medhondla heilsufarsupplysingar an
afdrattarlauss sampykkis vidkomandi nema ad tilteknum skilyrdumuppfylltum. Pau skilyroi
sem koma til dlita eru ad medhondlun upplysinganna sé naudsynleg i pagu fyrirbyggjandi
leknisfredi, leknisfredilegrar greiningar, umonnunar sjiklinga, medhdndlunar sjikdéma
eda til pess ad styra heilbrigdispjénustunni.

Ad sidustu md nefna pad mikilvega skilyrdi ad thlutunin verdur ad vera héfleg (sbr. t.d.
5. gr. sattmdla 108 og 6. gr. tilskipunar 95/46/EB). bad felur til demis { sér ad visindamenn
leiti leida til ad vinna einungis med natnlausar eda dulk6dadar upplysingar, upplysingarnar
séu ekki umfangsmeiri en rannséknarvinnan krefst og ad peim sé eytt ad vinnslu lokinni. En
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pad er athyglisvert ad pad getur lika verid edlilegt ad 6ndda ekki f6lk ad nyju til ad gefa
sampykki vid tiltekinni notkun upplysinga sem pad hefur pegar 14tid af hendi og matti ztla
ad yrdi unnid Gr med toifredilegum adferdum (sbr. greinargerd med tilmalum radherra-
nefndar Evrépurddsins nr. 18/1997).

Hvernig stenst gagnagrunnshugmyndin pessa malikvarda?

bad fer ekki 4 milli mdla ad midlegur gagnagrunnur 4 heilbrigdissvidi 4 Islandi opnar
einstzd tekiferi til rannsékna, en spurningin er hvort hagt sé ad hrinda honum { framkvaemd
4n pess a0 skerda um of grundvallarréttindi manna eda taka 6forsvaranlega dhzttu. Vid mat
4 pessu verdur ad byggja fyrst og fremst 4 frumvarpinu og hvort par séu negilegir varnaglar.
Miklu skiptir fyrir mat 4 gagnagrunnshugmyndinni hvort bankinn teldist geyma épersénu-
greinanlegar upplysingar, pannig ad hverfandi hatta veri 4 ad upplysingar { honum yrdu
raktar til einstaklinga. Ef svo veeri pd veru par med flest 6nnur alitamdl er snerta persénu-
vernd dr sogunni pétt eftir steedu ymis Onnur ekki sidur mikilvaeg (eins og um frelsi og jafn-
redi visindamanna og pa takmorkun 4 samkeppni sem felst { titgdfu sérleyfis). Audvitad
verdur seint haegt ad taka algerlega fyrir pad ad rekja megi upplysingar til einstaklinga, en
med ymsum radum md audvitad komast narri pvi.

Skilgreining frumvarpsins sjilfs 4 pvi hvers konar upplysingar gagnagrunnurinn geymi
getur audvitad ekki rddid drslitum heldur verdur ad fara fram mat 4 pvi hvers edlis upp-
lysingarnar eru og hvada varnaglar eru fyrir hendi. Ekki er ljést af frumvarpinu ndkvemlega
hvada upplysingar megi fara { bankann og { hvada formi, hvad til demis med 6nnur greini-
mork en nafn og kennitolu eins og aldur, kyn og biisetu? Ljést er ad upplysingarnar verda
ekki aftengdar einstaklingum heldur geymdar { einingum sem hver visar til tiltekins ein-
staklings, enda er pad forsenda fyrir pvi ad hagt sé ad uppfera upplysingar. Bent hefur verid
4, ad sama hversu tryggileg dulkédunin sé p4 megi, med pvi ad rada saman mismunandi upp-
lysingum, draga 4dlyktanir um hver eigi { hlut. Petta hyggjast menn taka fyrir med reglumum
greiningu bankans { hluta sem ekki megi tengja saman nema eftir strongum reglum sem komi
i veg fyrir ad upplysingar verdi raktar til einstaklinga. Eftir 4 b6 ad koma fram hvernig petta
verQur utfert { lagatexta.

Eins vekja til umhugsunar { pessu sambandi rddagerdir um ad upplysingar um arfgerd
einstaklinga fari { grunninn. bad liggur fyrir ad fslensk erfdagreining dformar slikt og ad
frumvarpid tekur ekki fyrir pad heldur gerir beinlinis rdd fyrir pvi. P4 vaknar su spurning
hvernig slikar upplysingar geti verid nafnlausar { 1jési pess ad pzr eru einkennandi og
einstakar fyrir vidkomandi einstakling ekki sidur en fingraftr hans. Pessi hlid malsins vekur
audvitad ymsar spurningar sem vikid verdur nénar ad sidar.

Ef nidurstadan af athugun af pessu tagi leiddi { 1j6s ad 6hjdkvaemilega teldist gagna-
grunnurinn geyma persénuupplysingar pd leidir ventanlega af pvi ad frjalst, afdrattarlaust
og upplyst sampykki pess sem 4 { hlut yrdi ad liggja fyrir nema samkvaemt mjog sérstokum
undantekningarheimildum sem éliklegt er ad frumvarpid upptylli. Samt verdur audvitad ad
athugast hvada pydingu slikt sampykki, jafnvel p6tt upplyst veri og afdréttarlaust, hefdi
pegar kemur ad pvi ad vinna upplysingar ur erfdaefni manna. Par eru nefnilega vantanlega
mun meiri upplysingar um einstaklinginn og @tt hans en hann gerir sér grein fyrir sjlfur.

Skilyrdid um ad ihlutun verdi ad byggjast 4 16gum stydur pad ad sem rekilegastar reglur
um gagnagrunninn séu { 16gum fra Alpingi en ekki { reglugerd eda starfsleyfi.

Fjolnota grunnur.
Sofnun persénuupplysinga { gagnagrunn sem sidan er seldur adgangur ad veldur margs
konar erfidleikum. Pegar einstaklingurinn fellst 4 ad gefa upplysingar umsig, hvort sem pad
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er med pégn eda berum ordum, b4 veit hann sem sagt ekki hvers konar rannsékn hann er ad
fara ad taka patt {. Pad kemur ekki { 1j6s fyrr en sidar og b4 er ordid of seint ad sja sig um
hond. Petta kemur illa heim og saman vid til demis gr. 3.1. { tilm@lum rddherranefndar
Evrépurddsins nr. 10/1983. Eins m4 benda 4 ad { grein 7.2 { tilmelum r48herranefndar
Evrépurddsins nr. 5/1997 er 16g8d dhersla 4 ad persénulegum heilsufarsupplysingum sé
midlad til annarra en heilbrigdisstarfsmanna sem lidta reglum um pagnarvernd. Samkvaemt
mati sérfredinga sem reett hefur verid vid er heldur ekki einhlitt ad krofur 8. gr. tilskipunar
ESB um undanpdgu frd banni vid vinnslu vidkvemra upplysinga séu uppfylltar eins og
frumvarpid hefur verid dr gardi gert.

Markmidid med grunninum er ekki einungis visindarannséknir heldur einnig ad sja
stjornvoldum fyrir tolfredilegum upplysingum. Pad getur valdid sérstokum vanda ad hafa
slikan grunn { margpettu skyni, pvi mismunandi kréfur um persénuvernd og Sryggisstadla
eru gerdar { alpjédasampykktum eftir pvi hvada tilgangur er 4 ferdinni. Er p4 ekki tekin
afstada til pess hvort fullkomlega nafnlaus grunnur geti pjénad fyllilega porfum stjérnvalda.

Eins og fyrr segir verdur ad gata pess vid Grvinnslu gagna { grunni af pessu tagi ad hin
leidi ekki til dkvardana er vardi einstaklinga. Spurningar vakna um hvort hagt verdi ad
standa vid petta. Setjumsvo ad vid upplysingavinnslu { grunninum vakni grunur umad tiltek-
inn sjaldgzfur arfgengur sjikdémur finnist { einni fjélskyldu { landinu. Ahugi vaknar 4 ad
hafa samband vid fjolskylduna og kanna betur hvad parna sé 4 seydi. Eru ekki likur til ad
pad verdi gert med einhverjum hatti? Er p4 ekki umleid biid ad taka dkvordun er vardar til-
tekna einstaklinga?

Hugsum okkur annad demi. Stérhettulegur gl&pamadur leikur lausum hala { landinu, en
hann hefur skilid eftir sig DN A-syni 4 brotavettvangi. Hjd rekstrarleyfishafa gagnagrunnsins
erutil DNA-syni tr porra [slendinga semnota mztti til samanburdar. Verdur ekki prystingur
4 ad rjifa leyndina og finna Gt hver glepamadurinn er?

Stikkprufur ®skilegri?

bad liggur pvi nzrri ad dlykta ad pad pyrfti ad liggja miklu skyrar fyrir til hvers metti
nota gagnagrunninn 48ur en frumvarpid teldist uppfylla alpjédlegar krofur. Eda eins og sér-
fredingur & vegum Evrépurddsins { vernd persénuupplysinga orfadi pad i samtali vid
Morgunbladid, eftir ad hafa kynnt sér frumvarpid: ,,Markmidid med gagnagrunninumer ekki
mjog skyrt. Ein helsta krafa sattmdla 108 og tilmala rddherranefndar Evrépurddsins nr.
5/1997 er ad virt sé meginreglan um skyran tilgang. S6fnun og irvinnsla gagna verda ad fara
fram{ pdgu skyrs og 16gmats markmids. Fra sjénarhéli medalhéfsreglunnar virdist of langt
gengid ad skr4 skipulega allar heilsufarsupplysingar peirra sem busettir eru 4 {slandi { einn
gagnagrunn, jafnvel pétt pad teldist 1 padgu visindarannsékna eda { tolfredilegu skyni. Med
pessum hetti getu menn 60last tamandi mynd af heilsufarsastandi einnar pj6dar, dregid af
pvi alyktanir { smdatriGumumpersénuleika manna og ndlgast upplysingar umerfdaeiginleika
peirra. Pad matti hugsa sér slikan gagnabanka ef unnt veri ad tryggja algerlega nafnleysi
sem kemi { veg fyrir ad farid vari til baka til peirra einstaklinga sem { hlut eiga Ut frd
upplysingum { bankanum. En jafnvel { sliku tilfelli m4 draga { efa, ut frd medalhéfsreglunni,
hvort pad er naudsynlegt ad gripa til allrar pjé0arinnar { pAgu rannséknarmarkmidsins. Pad
veri ®skilegra ad lata stikkprufur duga.*

Visindaaztlanir.

Loks hafa sumir bent 4 ad gagnagrunnshugmyndin feli { sér ad stér hluti visindarannsékna
ilandinu er snerta heilbrigdismdl muni verda tekinn undan kerfi pvi sem komid var 4 f6t med
l6gum um réttindi sjuklinga, nr. 74/1997, og reglugerd um visindasidanefnd. Pad er ad segja






92

Fylgiskjal XXIX.

Reglugerd um visindarannséknir 4 heilbrigdissvidi.

1. gr.

Heilbrigdis- og tryggingamdlarddherra skipar sjo manna visindasidanefnd til fjdgurra ara
{senn, til ad fjalla um visindarannséknir 4 heilbrigdissvidi. Sex nefndarmanna skulu skipadir
eftir tilnefningu eftirtalinna adila: Leknadeildar Haskola Islands, Sidfredistofnunar Hask6la
Islands, lagadeildar Haskdla [slands, Liffredistofnunar Héskéla {slands, Félags {slenskra
hjikrunarfredinga og Laknafélags [slands. Einn skal skipadur af heilbrigdis- og trygginga-
mdlarddherra dn tilnefningar og skal hann vera formadur. Varamenn skulu tilnefndir af somu
adilum.

2. gr.

A Rikisspitolum, Sjikrahtisi Reykjavikur og Fjérdungssjikrahtisinu 4 Akureyri skulu
starfa pverfaglegar sidanefndir skipadar af stjérnum vidkomandi sjikrahdsa. Innan heilsu-
ga®slunnar skal starfa fimm manna sidanefnd, sem skipud skal af heilbrigdis- og trygginga-
malarddherra til fjogurra ara { senn. Tveir nefndarmanna skulu skipadir samkvemt til-
nefningu Landssamtaka heilsugaslustddva, einn samkvamt tilnefningu leknadeildar Haskéla
Islands, einn samkvamt tilnefningu Sidfredistofnunar Haskéla Islands og einn 4n tilnefn-
ingar og skal hann vera formadur. Varamenn skulu tilnefndir af somu adilum.

3. gr.

Sidanefndir sjikrahisa skulu meta dztlanir um visindarannséknir sem gera 4 innan
vidkomandi sjikrahdsa. A sama hatt skal sidanefnd heilsugeslunnar meta dztlanir um
rannsOknir sem gera 4 innan heilsugaeslunnar.

Sidanefndir skv. 2. gr. skulu senda visindasidanefnd nidurstodur sinar.

Visindasidanefnd skal meta fjolpjédlegar rannséknir og adrar dxtlanir um visinda-
rannsoknir, sem ekki falla undir verksvid sidanefnda skv. 2. gr.

Beidni um mat skal fylgja ndkvaem rannséknard®tlun 4samt 6drum gognum samkvamt
néanari dkvordun visindasidanefndar.

Visindasidanefnd og sidanefndir geta kallad sérfredinga til raduneytis pegar porf krefur.

4. gr.

Med visindarannsékn er 4tt vid rannsékn sem gerd er til ad auka vid pekkingu sem gerir
m.a. kleift ad bata heilsu og lekna sjukdéma.

Mat visindasifanefndar, eda sidanefndar skv. 2. gr., 4 visindarannsékn verdur ad hafa
leitt { 1j6s ad engin visindaleg og sidfredileg sjonarmid mzli gegn framkvamd hennar.

Oheimilt er ad framkvema visindarannsékn 4 monnum nema hin hafi 4dur hlotid
sampykki sidanefndar skv. 2. gr. eda visindasidanefndar skv. 1. gr.

Patttakandi skal fyrir fram sampykkja med formlegum hzatti patttdku { visindarannsékn.
Adur en slikt sampykki er veitt skal gefa honum itarlegar upplysingar um visindarannsékn-
ina, dhzttu semhenni kann ad fylgja og hugsanlegan dvinning og i hverju patttakan er félgin.
Upplysingarnar skulu gefnar 4 pann hétt ad patttakandi geti skilid peer. Patttakanda skal gerd
grein fyrir pvi ad hann geti hafnad patttoku { visindarannsékn og hann geti hvenar sem er
hatt patttoku eftir ad hin er hafin.
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5. gr.

Adgangur ad sjikraskrdm vegna visindarannséknar er heimill nema rannséknin hafi 4dur
hlotid sampykki toélvunefndar, sbr. 30. gr. laga nr. 121/1989, um skraningu og medferd
persénuupplysinga, og sampykki sidanefndar skv. 2. gr. eda visindasidanefndar.

Visindarannsékn 4 lifsynum ur ménnum er éheimil nema rannséknin hafi 4dur hiotid
sampykki sidanefndar skv. 2. gr. eda visindasidanefndar skv. 1. gr.

Um skrdningu og vinnslu persénuupplysinga gilda dkvedi laga um skrdningu og medferd
persénuupplysinga, nr. 121/1989.

6. gr.

Ré0herra setur visindasidanefnd skv. 1. gr. starfsreglur ad fengnum tilldgum hennar og
skulu per jafnframt gilda um starf sidanefnda skv. 2. gr. eftir pvi sem vid 4. Reglurnar skulu
vera { samremi vid Réddleggingar radherranefndar Evrépurddsins til adildarrikjanna,
Helsinki-yfirlysingu Alpj6dafélags lekna: R4dleggingar til leidbeiningar fyrir l&kna um
leknisfradilegar visindarannséknir 4 monnumog Alpjodlegumsidfredilegumradleggingum
um leknisfredilegar visindarannséknir 4 ménnum.

Reglur vardandi styrdar lyfjapréfanir 8 monnum skulu vera { samrami vid dkvaedi reglu-
gerdar nr. 284/1986 um kliniskar rannséknir 4 lyfjum og leidbeiningum um géda kliniska
hetti vid lyfjapréfanir sem gilda 4 Evrépska efnahagssvadinu.

Rddherra getur sett ndnari reglur um mat 4 sértekum rannséknum svo sem erfda-
rannséknum.

7. gr.
Heimilt er ad kera nidurst6du sidanefndar skv. 2. gr. til visindasidanefndar.

8. gr.
Reglugerd bessi er sett samkvaemt dkvedum 29. gr., sbr. 4. mgr. 2. gr. laga nr. 74/1997
um réttindi sjiklinga.

Heilbrigdis- og tryggingamdlardduneytid,
4. jali 1997



