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Frelsi til rannsokna og personuvernd

A SIPUSTU ARUM HAFA RETTINDI SJUKLINGA VERID
miki0 til umredu. Umradan hér 4 landi f6r haegt af
stad { prongum hopi pegar frumvarp um réttindi
sjiklinga var til umraedu og sidan sampykkt sem 16g,
en hun tok sidan flugid 1 tengslum vid samningu laga
um midlegan gagnagrunn 4 heilbrigdissvidi og sidar
reglugerd og samning um hid sama. I pessu yfirliti
verdur einungis fjallad um persénuvernd i tengslum
vi0 visindarannsoknir.

Lita ma 4 frelsi til ranns6kna annars vegar og
personuvernd gagnvart rannséknum hins vegar sem
litr6f par sem aukid frelsi annars leidir til minnkads
frelsis hins. Rétt er ad gera greinarmun 4 fram-
skyggnum rannséknum annars vegar og aftur-
skyggnum rannséknum hins vegar.

Almennt rikir g6d satt um hvernig stadio skuli ad
persénuvernd pegar um framskyggnar rannséknir er
a0 reda og 10g0 er til grundvallar Helsinkiyfirlysing
Alpj6oafélags lekna (World Medical Association,
WMA). Lyklatridin eru upplyst sampykki sjiklinga
til patttoku, réttur til ad haetta patttoku an skyringar
og eftirlit opinberra aodila 4 svidi visindasioferdis
(visindasidanefndir) og persénuverndar (tolvu-
nefndir). Pegar litid er til baka ma sja ad pessar
hugmyndir hafa verid ad préast 4 1ongum tima og
pad sem pykir sjalfsagt i dag var ekki einu sinni
hugleitt & drum &0ur. Demi um itrasta frelsi til
rannsOkna 4n tillits til persénuverndar eda réttinda
er bélusetningartilraun préfessors Benjamins Water-
house vid Harvardhdskélann { Boston. Rannsdknin
folst 1 pvi a0 professorinn bolusetti son sinn og sidan
fleiri dr fjolskyldunni og starfsfolk sitt med nylega
uppgotvudu kdabdluefni. A9 pvi loknu voru hinir
bolusettu latnir fara 4 farsottarsjikrahts par sem
lagu sjuklingar med stérubdlu og latnir vera sam-
vistum vid pa daglega { tveer vikur. Tilraunin gekk ut
4 pad ad sja hvort nokkurt hinna boélusettu fengi
storubolu. Rannsdknin, sem reyndar stenst ekki
krofur um visindalega rannékn ntdtimans (medal
annars vantadi vidmiounarhdp), tokst vel og enginn
patttakenda veiktist. Petta var 4rid 1792 og potti
sanna ad bolusetning med kuabdluefni verndadi
gegn storubdlu og 1 kjolfarid var efnid notad { stérum
stil. Ekki er hins vegar ad sja a0 mikil virding hafi
veri0 borin fyrir peim sem patt toku { tilrauninni og
personufrelsi peirra eda réttindi 4 engan hatt virt.
Pegar framskyggn rannsokn fer fram nua til dags er
alltaf gert rdd fyrir pvi ad hluti sjuklinga neiti
patttoku og ad einnig muni nokkrir hverfa ur
rannsOkninni medan 4 henni stendur og midast
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upphaflegur fjoldi vid pad. Petta fyrirkomulag tryggir
einnig ad ekki sé lagt 6hoflega mikid 4 patttakendur
pvi pd er ljost a0 brottfall verdur meira.

Reglur er varda afturskyggnar rannsoknir (rann-
sOknir med upplysingar) eru ekki eins langt komnar.
Vidast hvar eru slikar rannséknir stundadar 4n
sampykkis sjuklinga og pé einnig 4n vitundar peirra.
Hins vegar hafa verid settar reglur um eftirlit somu
opinberu adila, visindasidanefnda og télvunefnda, og
vardandi framskyggnar rannséknir. Allgéd satt hefur
rikt um petta fyrirkomulag medal lekna og { visinda-
heiminum, en almenningur hefur ekki tekid patt {
umradunni svo nokkru nemi. Engin umrada var um
breytingar 4 pessu fyrirkomulagi hér 4 landi fyrr en
hugmyndin um miolegan gagnagrunn 4 heilbrigdis-
svidi var 10gd fram. Hvad veldur pvi ad leknar og
visindamenn { heilbrigdisvisindum hafa 4 sidustu
misserum haft uppi slik métmeli sem raun ber vitni?
P4 er a0 lita & pann mun sem er 4 afturskyggnum
rannséknum sem hingad til hafa veri0 stundadar og
rannsoknum & grundvelli upplysinga { miolegum
gagnagrunni. Par koma til skodunar nokkur atrioi:

Sérkenni midlaegs gagnagrunns

1. Samsetning og umfang: 1 stad grunna sem eru um
tiltekinn hop sjiklinga (4 stakri deild/sjikrahusi; med
tiltekinn sjikdém) er pessi grunnur samsettur med
ollum heilsufarsupplysingum sem greidlega gengur
a0 koda fré ollum heilbrigdisstofnunum landsins og {
reynd er hugmyndin ad grunnurinn innihaldi megnid
af upplysingum af pessu tagi um alla landsmenn og
par med innihald flestra grunna sem til eru { dag.

2. Notkun: 1 stad takmarkadrar notkunar sem
oftast midast vid gedaeftirlit og prongar visinda-
rannsoknir 4 svidi faraldsfredi verdur notkunin
viofedOm og takmarkast { raun adeins vid pad hvad
hugsanlegir nytendur geta séd ad gagnist og verour
leyft. Auk gedaeftirlits og visindarannsékna sem
vissulega verda fjolbreyttari geta einnig komid til
dlita markadsrannsoknir af ymsu tagi. Med engu
moéti er haegt ad segja til um pad fyrirfram hver
notkunin verdur.

3. Rekstur: 1 stad opinberra stofnana og starfs-
manna peirra eda stofnana sem eru reknar med
opinberu eftirliti og nota grunna dn hagnadarvonar
verOur midlegur gagnagrunnur rekinn af einka-
fyrirteeki 1 hagnadarskyni. Pad eru vissulega ymsir
sem fagna beirri breytingu en jafnljést ad adrir bera
ugg 1 brjosti vegna pessa.

4. Oryggiskrofur: Pad eru hélfgerd dfugmeli ad
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fyrirvari skuli vera meiri gagnvart grunni sem hefur
meira oryggiseftirlit en allir pekktir grunnar til pessa,
en pessi stadreynd segir okkur ad freisting til
misnotkunar er meiri en 40ur pekkist. Natengd pessu
er st umreda sem hefur verid um pad hvort upp-
lysingar verdi persénugreinanlegar eda ekki. Sam-
kvaemt skilgreiningu laganna er svo ekki en ymsir
sérfredingar sem skodad hafa hugmyndir um upp-
setningu hans meina ad svo sé, medal annars sa sér-
fraedingur sem Lzknafélag Islands leitadi til.

5. Sérlog: St stadreynd a0 4steda potti til ad setja
sérlog um pennan grunn segir Ut af fyrir sig ad hann
sé sérstakur.

I upphafi voru dtaksmalin 61l pau sem hér greinir
a0 meira eda minna leyti. Smdm saman einskordadist
umradan vid eitt atridi. Ef aflad yrdi sampykkis
sérhvers manns veri hegt ad flytja dbyrgdina 4
pessum dlitamdlum til pegnanna sem hver um sig
gaeti tekid afstoou til peirra. Atlad sampykki er tt fra
pessum forsendum ekki nagilegt enda ljost ad
Otalmorg atridi geta ordiod til pess ad einstaklingar
hafi ekki frumkva0i ad pvi ad segja sig tr grunninum.
Negir ad vitna { patttoku { kosningum par sem { 1jos
kemur ad margir peirra sem ekki taka patt hafa engu
a0 siour skodun 4 tilefninu og telja jafnvel ad pad sé
mjog mikilvegt.

Mogulegar leidir til satta

[ peim vidrzdum sem rekstrarleyfishafi midlegs
gagnagrunns, Islensk erfdagreining, og Lzknafélag
[slands 4ttu voru stigin mikilvaeg skref. Fyrirtzkid
féllst & ad leitad yroi til sérhvers manns med sam-
pbykki og félagio féllst 4 pad ad petta fyrirkomulag
yroi algilt fyrir allar afturskyggnar rannséknir en
einskordadist ekki vid umraddan, midlegan grunn.
P6 ndodist ekki samkomulag og verdur pad ekki rakid
hér hvernig 4 pvi st60, enda flestum kunnugt.

Undirbliningur ad stofnun gagnagrunnsins er
langt kominn. Enn er mikid 6sztti medal laekna,
visindamanna og fyrirtekisins og fyrirsjdanlegt ad
notkun grunnsins 4n frekari umleitana til sdtta
verdur erfidleikum h4d fyrir alla adila. Rekstrar-
leyfishafi hefur oll tilskilin leyfi og hefur pegar
stofnad til samninga vid margar heilbrigdisstofnanir
4 sama tima og margir starfsmenn peirra hafa lyst yfir
andstoou og leggja jafnvel storf sin ad vedi. Hvad er
til r40a? Benda m4 4 prjér leidir:

1. Fyrirtekid beiti sér fyrir pvi ad leita til allra
landsmanna um sampykki og dkvedum laga verdi

EINKALIFS

¢
ST et
HOTEL
REYKJAVIK

breytt pannig a0 samrymist pvi. Petta er afar 6likleg
leid, pvi ekki er fyrir pvi neinn pdlitiskur vilji og ef
fyrirtekio @tladi sér ad fara pessa leid vari pad 1ongu
biid ad pvi.

2. Réttindi sjuklinga verdi aukin frd pvi sem nd er
med bvi ad peir geti hven®r sem er latid farga
gbgnum um sig sem komin eru { grunninn. Pessi leid
var talin taknilega 6fer pegar 16gin voru sett og
loggjafinn gat pvi ekki tekid afstodu til pessarar
réttarbotar. Petta gerir peim kleift ad taka virka
afstoou sem af ymsum dsteedum hugsa ekki mikid um
gagnagrunnsmalid en vegna breyttra adstedna gera
pad sidar pegar flutt hafa verid gogn um pa i
grunninn. Petta eykur einnig réttindi unglinga sem
samkvaemt logum geta ekki sagt sig Gr grunninum
fyrr en peir eru ordnir 18 dra. Einnig ma segja ad
pj6din 6ll hafi parna moguleika 4 ad setja fyrirtekinu
stolinn fyrir dyrnar ef pad eda forsvarsmenn pess
ganga fram af henni 4 einhvern hatt.

3. Bida med 6breytt dstand par til Alpjédafélag
lekna hefur sett fram yfirlysingu sem tekur 4 pessu,
en hana hafa pau { vinnslu. Yfirvold og fyrirtekid
hafa lyst pvi yfir, og pad kemur fram { reglugerd og
rekstrarleyfi, a0 pessum reglum verdi hlytt. Sa
hangur er 4 ad litil likindi eru til pess ad yfirlysingin
verdi sampykkt fyrr en ad hausti arid 2002 og pott
mestar likur séu & pvi a0 Alpjodafélag lekna gefi ut
yfirlysingu getur pad einnig gerst ad ekki ndist
samkomulag medal leknafélaga heims um neina
tiltekna skipan 4 pessum malum 4 nastu arum.

Lokaord

[ pessu stutta erindi hefur verid stiklad 4 stéru i
dgreiningsmdlum vardandi midlegan gagnagrunn 4
heilbrigdissvidi og skodad hvada lausnir eru
hugsanlegar til ad setta adila malsins og auka réttindi
sjiklinganna sem { pessu tilviki eru allir pegnar
landsins. Pad er von min ad malping eins og petta
skyri malid og geti leitt okkur fram 4 vid.

Jon Sneedal i reoupiilti a
malpingi leekna og
logmanna.
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