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Heimild fyrir
gagnagrunnsrannséknum

Agrip

Pad einkenndi umrazdur um midlegan gagna-
grunn & heilbrigdissvidi ad formalendur hans
16gdu mikla dherslu 4 taeknilega upplysingavernd
en gerdu litid Ur pydingu pess ad leita sampykkis
patttakenda i gagnagrunninum. Akvedid var ad
ganga ut fra ®tludu sampykki patttakenda sem ég
tel hafa annmarka fra sidfredilegu sjénarmidi. Eg
er hins vegar 6sammala peim gagnrynendum sem
halda pvi fram a0 afla beri upplysts sampykkis fyrir
feerslu gagna { grunninn. Pétt ég liti svo 4 a0 afar
mikilvegt sé ad afla beins sampykkis einstaklinga
fyrir gagnagrunnsrannséknum, pa held ég pvi fram
ad hin hefdbundna krafa um upplyst sampykki sé
hvorki videigandi né askileg 1 pessu tilfelli. Eg feri
rok fyrir pvi a0 mismunandi tegundir sampykKkis
séu videigandi fyrir oflun ettfrediupplysinga,
erfdaupplysinga og heilsufarsupplysinga sem hagt
verdur ad tengja saman { gagnagrunnsrannsokn-
um. Eg lysi hugmyndum um skriflega heimild,
byggda 4 almennum upplysingum um fyrirhugadar
rannsoknir, sem valkosti vid upplyst sampykki eda
@tlad sampykki fyrir notkun heilsufarsupplysinga.
Eg legg jafnframt til skriflega takmarkada heimild
sem valkost vid afmarkad upplyst sampykki eda
vidtekt opid sampykki fyrir notkun erfdaupplys-
inga { gagnagrunnsrannséknum.

Inngangur

Fleyg eru ord pyska heimspekingsins, G.FW.
Hegels (1770-1831), ad Uglan hennar Minervu
hefji sig ekki til flugs fyrr en rokkva tekur. Ekki
@tla ég ad likja mér vid grisku viskugydjuna en
minni hér 4 pessi ord vegna pess ad nu, pegar
rykio hefur ad mestu sest eftir 4tok lidinna miss-
era 1 gagnagrunnsmadlinu, getur verid gagnlegt
ad skyggnast yfir svidid og meta sumar af peim
roksemdum sem par tékust 4 (1-6). 1 pessari grein
reyni ég ad utlista og greina nokkra helstu sioferdi-
legu paetti pessa mals. Fyrst reedi ég gagnagrunninn
stuttlega en fjalla sidan um sidferdileg 4litamal
um persénuvernd og sampykki. Eg einbeiti mér
ad tveimur spurningum: (i) Hvort st leid sem var
valin { islensku 16gunum ad ganga ut fra sampykki
peirra sem ekki skréi sig Ur grunninum standist
skodun? (ii) Hvort krafan um upplyst sampykki
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fyrir patttoku { rannsékn sé videigandi { pessu
samhengi. Eg svara badum spurningunum neit-
andi og lysi pridju leidinni til a0 leita eftir heimild
patttakenda { gagnagrunnsrannséknum & bord vid
pear sem Islensk erfdagreining leggur stund 4. St
leid midar i senn ad pvi a0 geeta hagsmuna patttak-
enda { gagnagrunninum og ad greida fyrir pessari
nyju gerd erfdarannsékna.

Eg tel ad umfjollun um petta malefni sé sérstak-
lega mikilveeg niina vegna pess a0 { alpjéolegri um-
redu um gagnagrunna er @ algengara ad sveiflast
sé 4 milli tveggja kosta sem badir eru slemir ad
minu mati. Annars vegar a0 halda til streitu krof-
unni um afmarkad upplyst sampykki, sem hafir
illa pessari nyju tegund gagnagrunnsrannsékna,
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Gagnagrunnsrannsoknir:
Timabundin samkeyrsla heilsufars-, erfda- og eettfraediupplysinga
med adferoum sem Persénuvernd hefur sampykkt

Attfraedigrunnur: Midleegur gagnagrunnur Gagnagrunnur med
Dulkédadar upplysingar med heilsufarsupplys- erféaupplysingum
sem fast Ur opinberum ingum dr sjikraskram: sem aflad er med skrif-

skram an sampykkis Gert er rad fyrir sam- legu sampykki patttak-
patttakenda pykki peirra sem ekKki enda i samreemi vid
hafa sagt sig skriflega reglur Visindasidanefndar
ar MHG

Mynd 1. Skyringarmynd
af islensku gagnagrunna-

samstedunni.

og hins vegar a0 gefa hana upp 4 bétinn og afla
vidteks opins sampykkis patttakenda og eftirlata
Visindasidanefndum a0 gata hagsmuna peirra.
Slikt opid sampykki myndi veita rannsakendum
rumt rannsOknarfrelsi en jafnframt fela raunveru-
lega 1 sér afsal einstaklingssampykkis sem margir
telja Gdszttanlegt fra sidfraedilegu sjonarmidi (7).
Islenska leidin ad ganga einfaldlega tt fra sam-
bykki peirra sem ekki skra sig Ur grunninum, en
leita skriflegs sampykKkis eingongu fyrir erfdarann-
sOknum, er gjarnan hofd sem viti til varnadar. Eg
tel ad vid endurskodun Laga um midlegan gagna-
grunn 4 heilbrigdissvidi, sem heilbrigdisraOherra
hefur bodad, hafi Islendingar gullid tekifzri til ad
leida 1 16g heimild fyrir gagnagrunnsrannséknum
sem feri milliveg afmarkads upplysts og vidteks
opins sampykkis og gaeti ordid til fyrirmyndar 60r-
um pjédum. Akjésanlegt veri ad slik 16g naedu al-
mennt til gagngrunnsrannsékna en einskordudust
ekki vi0 midlegan gagnagrunn 4 heilbrigdissvioi.
Eg mun pé nota hann sem lykildemi i pessari
grein pott ég taki jafnframt mid af peim gagna-
grunnsrannséknum sem Islensk erfdagreining
vinnur pegar ad.

Gagnagrunnurinn

Til ad byrja med er naudsynlegt ad skilja hvad
gagnagrunnurinn er. Pad gerir malio allt 6gagnsatt
og ruglandi ef petta grundvallaratridi er 6ljost.
I logunum er ad finna eftirfarandi skilgreiningu
(3. mgr.): ,,Gagnagrunnur d heilbrigdissvioi: Safn
gagna er hefur a0 geyma heilsufarsupplysingar
sem skrddar eru 4 samrazmdan kerfisbundinn
hatt { einn midlegan gagnagrunn sem atladur
er til drvinnslu og upplysingamidlunar® (8). Til
samremis vi0 petta kalla ég pennan gagnagrunn
med Opersénugreinanlegum heilsufarsupplysing-
um sem verda unnar Ur sjikraskrdm ,miolegan
gagnagrunn 4 heilbrigdissvidi“. Til hagredis nota
ég skammstofunina MGH. Skyrt demi um pennan
skilning er baklingur sem Landlaeknisembattid
gaf it og sendi 4 hvert heimili { landinu til a0 freda
f6lk um MGH. Spurningunni ,,Hvad er midleg-
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ur gagnagrunnur?“ er svarad svona: ,,Midlegur
gagnagrunnur er safn valdra heilsufarsupplysinga
sem unnar eru ur sjikraskrdm og geymdar eru
4 tolvuteku formi & einum stad. Upplysingarnar
verda dulkédadar og vardar med adgengishindr-
unum. Paxr eiga ekki ad vera rekjanlegar til
einstaklinga (persénugreinanlegar) nema med
mikilli fyrirh6fn, tilkostnadi og ad viologdum missi
rekstrarleyfis, fjarsektum og fangelsi“ (9). Sidar
er utskyrt: ,Samkvemt 16gunum er gert rad fyrir
moguleikum 4 samtengingu gagnagrunnsins vid
gagnagrunn med @ttfrediupplysingum og gagn-
agrunn med erfdafredilegum upplysingum.*

Login heimila leyfishafa sem sé ad tengja gogn
ur MGH vi0 gogn dr tveimur 60rum gagnagrunn-
um. S& fyrri er gagnagrunnur med &ttfrediupp-
lysingum sem hafa verid unnar Ur opinberum ett-
arskram. Sa sidari er gagnagrunnur med erfaupp-
lysingum sem hafa verid unnar tr bl6dsynum sem
leknar, i samstarfi vid Islenska erfdagreiningu,
hafa aflad { ranns6knarskyni. Pessir grunnar falla
ekki undir 16gin um gagnagrunn 4 heilbrigdissvioi,
heldur undir 6nnur 16g. Attfredigrunnurinn fellur
undir 16g um persénuvernd og medferd persénu-
upplysinga (10) og erfdaupplysingagrunnurinn
fellur einkum undir 16g um lifsynaséfn (11), 16g
um persénuvernd og medferd persénuupplysinga
(10) og 16g um réttindi sjiklinga (12).

Gagnagrunnurinn umdeildi er pvi klasi priggja
gagnagrunna med upplysingum sem med viss-
um skilyrdum ma tengja (timabundi®) saman {
rannsOknarskyni. Pessi samsteda hefur ekkert op-
inbert nafn. Login um gagnagrunn 4 heilbrigdissvioi
(grein 10) segja ecinfaldlega: ,Rekstrarleyfishafi
skal méta verklag og vinnuferli sem uppfylla skil-
yrdi [Persénuverndar] til ad tryggja persénuvernd
vid samtengingu upplysinga Ur gagnagrunni 4
heilbrigdissvidi, gagnagrunni med attfreediupplys-
ingum og gagnagrunni med erfOafredilegum
upplysingum® (8). Petta er sa kafli laganna sem
parf einkum endurskodunar vid { kjolfar doms
Hestaréttar (151/2003, par sem fundid er ad pvi ad
loggjafinn feli pad eftirlitsstofnun ad moéta skilyroi
um persénuvernd dn pess ad hafa vid ,,dkveOnar og
16gmeeltar vidmidanir a0 stydjast { storfum sinum*).
Login heimila ennfremur a0 MGH sé tengdur ,,vid
adra gagnagrunna en fyrrgreinda®. Sama dkve0i er
i reglugerd heilbrigdisraduneytis (13).

Eitt af pvi sem ruglar umreduna er ad félk 4 vid
olika hluti pegar pad talar um gagnagrunninn. Oft
visar ordid ,,gagnagrunnurinn“ adeins { MGH, en
stundum visar pad til allrar samst@dunnar grunn-
anna priggja. Jafnvel kemur fyrir, sérstaklega 4
erlendum vettvangi, ad gagnagrunnurinn sé allur
gerdur ad lifsynasafni eda erfdaupplysingagrunni,
yfirleitt 1 tengslum vi0 pd vafasomu fullyrdingu



ad Islendingar hafi selt einkareknu fyrirtzki erfda-
mengi sitt (14). Eg hef oft heyrt visindamenn og
stjéornmélamenn lysa {slenska gagnagrunninum &
pennan hatt, til demis 4 pingnefndarfundum um
lifsynabanka { Uppsolum, 16. september 1999 og
i Kaupmannahofn 2. oktéber 2002. Pessi villandi
mynd hefur verid notud med gédum drangri af
gagnrynendum til a0 grafa undan pessu umdeilda
verkefni.

Po6tt bad sé 1 senn rétt, gagnlegt og mikilvegt
a0 gera greinarmun & pessum premur gagna-
grunnum, pa er ljést ad leyfishafinn litur svo 4 ad
pessi pripatta samsteda sé sérlega dhugaverd fra
sjonarmidi rannsokna. Pannig skrifa tveir af helstu
talsménnum  Islenskrar erfdagreiningar: , Einn
helsti kostur pessa gagnagrunns er sd moguleiki
a0 hann gerir kleift a0 bera upplysingar um svip-
gerd [phenotypic material] saman vio mikid magn
upplysinga um arfgerd og @ttfraedi [genotypic and
genealogical data]“ (15).

Persénuvernd

Persénuvernd er natengd virdingu fyrir einstak-
lingum og sjélfradi peirra: ,,Rétturinn til fridhelgi
verndar frelsi med pvi a0 afmarka svid einkalifsins
par sem einstaklingurinn er frjls til 4kvardana og
athafna“ (16). I pvi samhengi sem hér er um radir
lytur rétturinn til fridhelgis ekki sist a0 medferd
persénuupplysinga og frelsi einstaklinga til ad
heimila eda synja 60rum adgengi ad upplysingum
um sig. I umradunni um islenska gagnagrunns-
verkefnid beindist pé athyglin nar eingdéngu ad
pvi hvort haegt yrdi ad bera kennsl 4 einstaklinga
atfra upplysingunum i MGH. Petta mikilvega
atridi var adaldhyggjuefni bxdi sérfredinga og
stjéornmdlamanna en islenskur almenningur vird-
ist hafa 14tid sig petta atridi minna skipta (17).
Aherslan féll einkum 4 tvenns konar tzknileg
atridi. Hio fyrra er lagalegt og snyr ad pvi hvort
unnt sé ,,ad personugreina [einstakling], beint
eda Obeint” eins og utlistad er 1 3. grein laga
um MGH (8). Pessi grein er { samremi vid evr-
Opsku tilskipunina um gagnavernd (18) en hin
hefur verid tilkud samkvaemt tillogu evrépska
rddherrardosins: ,Einstaklingur skal ekki teljast
»persénugreinanlegur ef persénugreining krefst
6edlilega mikils tima eda vinnuafls* (19). I ljési
bessa hafa upplysingar { MGH verid 4litnar 6per-
sonugreinanlegar vegna hinna fléknu adferda sem
beitt hefur verid vid ad dulk6da per { samraemi vio
skilméla Pers6nuverndar (20). Pessi skilgreining a
opersonugreinanleika er hins vegar badi umdeil-
anleg og tiltolulega veik. Opersénugreinanlegum
upplysingum { pessari merkingu @tti alltént ekki
a0 rugla saman vid nafnlausar upplysingar sem
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hafa verid ,,sviptar 6llum einkennum med Saftur-
krefum heatti og 6mogulegt er ad rekja til upp-
runa sins“ (21, 22). Upplysingar { MGH eru ekki
nafnlausar { pessum skilningi, en draga metti paer
i dilk med upplysingum sem eru ,gerdar Oper-
sénugreinanlegar i rannsoknarskyni, en er hegt
a0 rekja til uppruna sins med dulmadlslykli“ (21).
Petta skiptir mali pvi ad ein helsta roksemdin fyrir
pvi a0 ekki purfi beint sampykki einstaklinga til
a0 skra upplysingar um pa { MGH hefur verid su
ad upplysingarnar séu Opersénugreinanlegar. En
Opersonugreinanleiki, 1 peirri merkingu sem hug-
takio hefur { 16gum um gagnagrunn 4 heilbrigdis-
svidi, negir ekki til ad réttletanlegt sé ad lita fram-
hja sampykki einstaklinga, eins og ég mun leitast
vid a0 rokstydja hér 4 eftir.

Sidara teknilega atridid sem skiptir hér mali
er a0 oOryggi skraningaradferda er afstett vi0 per
afk6édunaradferdir sem i bodi eru 4 hverjum tima.
Par sem aldrei verOur hagt ad gulltryggja per-
sonuvernd med dulkédun upplysinga, er st dhaetta
jafnan fyrir hendi ad haegt verdi ad bera kennsl 4
einstaklinga. Ennfremur ma fera fyrir pvi rok ad
pegar upplysingar um heilsufar eru tengdar upp-
lysingum um e@tterni og erfdir, sé nokkur hatta
4 pvi 1 litlu samfélagi ad audkenna megi einstak-
linga med 6beinum hetti, jafnvel pétt upplysingar
sem hagt er ad nélgast ir MGH vegna rannsékna
séu adeins 4 tolfredilegu formi og aldrei um faerri
en tiu manna hép (23). Loks eru gognin ekki dul-
k60ud fyrr en vid fersluna 1 grunninn og pa verdur
einfaldlega a0 reida sig 4 pagnarskyldu peirra sem
vinna med upplysingarnar.

Pad er oraunstt ad buast vi0 pvi ad deilan um
personugreinanleika heilsufarsupplysinga muni
leysast. Par ed mogulegt er ad tengja gognin vid
einstaklinga, pétt pad yrdi badi torvelt og tima-
frekt, eru upplysingarnar rekjanlegar og par med
strangt til tekid ekki Opersénugreinanlegar (24).
Samt sem 40ur er ekki éraunsatt ad buast vid pvi
ad hagt verdi ad vardveita pau dulk6dud og fara
med pau af trinadi. Raunar eru pessi gogn liklega
betur varin en nokkrar adrar upplysingar i islenska
heilbrigdiskerfinu. Og pott pessi tegund gagna-
grunnsrannsokna beinist ekki ad einstaklingum
pa hniga g60 rok ad pvi ad hafa synin rekjanleg.
Oafturkraf aftenging vid persénuaudkenni ttilok-
ar ekki adeins samanburd 4 gognum heldur einnig
ad samband yrdi haft vid lekna { peim tilfellum par
sem pad geti komio synisgjafa eda ettingjum hans
til g6da. Pad geeti einnig aukid vald einstaklinga
yfir upplysingum ad haegt verdi ad rekja pau. Pvi
metti feera sidferdileg rok fyrir pvi ad vardveita
rekjanleg gogn 1 MGH, jafnframt pvi ad gerdar
vaeru radstafanir til ad tryggja trinad og persénu-
vernd sem og til ad afla sampykkis einstaklinga.
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Oryggi upplysinga af pvi tagi sem fara { fslenska
gagnagrunninn er vitaskuld afar mikilvegt.
Gagnryni min beinist ad pvi hvernig dherslan sem
16g0 hefur verid 4 dulk6dun, hefur skyggt 4 spurn-
ingar um sampykki. Tilhneigingin hefur verid su
ad einblina annadhvort 4 dulkédun eda sampykki.
En eins og réttilega hefur verid bent a (25), tti
dhersla 4 sampykki alls ekki ad draga Gr naudsyn
pess a0 tryggja persénuvernd og floknar dulk6d-
unaradferdir gefa ekki endilega gdda astadu fyrir
pvi a0 lita framhja sampykki. Veri st leid farin ad
leita eftir sampykKki einstaklinga fyrir pvi ad gogn
um b4 yrou ferd { MGH, pa beri a0 greina peim
fra pvi hvernig Oryggis og triinadar verdur gett.
Upplysingaverndin veri pa einn peirra mikilvaegu
patta sem menn pyrftu ad taka med { reikninginn
pegar peir velta pvi fyrir sér hvort peir vilja taka
pétt eda ekki. En 1 stadinn er peim sagt ad gert sé
rad fyrir sampykki peirra pvi ad upplysingarnar
séu svo oruggar. Pannig hafa floknar adferdir vid
dulmalslesingu ekki adeins verid notadar til ad
vernda gognin heldur lika til ad snidganga spurn-
ingar um sjalfredi og sampykki patttakenda.

Teknileg gagnaleynd getur ekki sjdlfkrafa
komid { stad sampykkis pétttakenda fyrir notkun
peirra. Hin getur ekki heldur komid { stad pess
trausts sem rikir alla jafna 4 milli sjiklinga og fag-
folks (26). Pad tti ad eftirlata hverjum og einum
patttakanda ad gera pad upp vi0 sig hvort hann
treystir eftirlitsadilum, visindamoénnum og 60ru
starfsfolki til a0 fara med vidkvaemar heilsufars-
upplysingar um sig 4 4byrgan hatt. Pad skiptir einn-
ig miklu maéli fyrir traust einstaklingsins a0 hann
feli sidanefndum og 60rum eftirlitsstofnunum ad
taka dkvardanir um vardveislu og notkun persénu-
legra upplysinga um sig. Sokum pess hve dherslan
hefur verid einskordud vid teknilegar hlidar dul-
kodunar og gagnaleyndar, hefur verid litid fram
hja sioferdilegum hlidum persénuverndar sem eru
natengdar sampykki einstaklinga og trausti peirra
4 eftirlitsstofnunum.

Sampykkisvandinn

Pad flekir spurninguna um sampykki fyrir patt-
toku { midlega gagnagrunninum ad mismunandi
sampykkiskrofur eru fyrir gagnagrunnana brja
sem Iyst var ad ofan. I upphaflega frumvarpinu
um MGH var ekki krafist neins konar sampykkis
einstaklinga fyrir skraningu heilsufarsupplysinga
i grunninn en sokum prystings, bedi alpjoolegs
og innanlands, var pessu breytt { moguleika 4 tr-
skraningu. I 1ogunum er gert rad fyrir pvi ad peir
sem ekki segja sig ir MGH hafi par med sampykkt
ad heilsufarsupplysingar um pa megi skrd i gagna-
grunninn. Petta er oft kallad «tlad sampykki (9).

Login kveda 4 um ad sjuklingur megi hvenar sem
er krefjast pess a0 upplysingar um hann verdi ekki
skradar 1 gagnagrunninn. Samkvaemt sérstoku sam-
komulagi, sem var undirritad 27. dgast 2001, 4 milli
Islenskrar erfdagreiningar og Lzknafélagsins, eiga
patttakendur einnig kost 4 pvi ad allar upplysingar
um p4é verdi fjarlegdar tr grunninum, ef peir kera
sig um (27). En petta mikilveega samkomulag hefur
ekkert lagagildi. Hvad varOar attfredigrunninn,
sem innheldur dulkédadar upplysingar byggdar
4 ,Islendingabok“, pa liggur hvorki sampykki
einstaklinga fyrir né er gert rdd fyrir pvi. Auk
pess er ekki hagt ad segja sig Ur peim grunni. Og
fyrir ferslu gagna { erfdaupplysingagrunninn, sem
Islensk erfdagreining byggir 60fluga, er krafist
skriflegs sampykkis. Stefnan vardandi sampykki
fyrir patttoku einstaklinga { hverjum pessara gagna-
grunna er umdeilanleg. Eg mun fyrst rzda stutt-
lega sampykki fyrir 6flun upplysinga { @ttfredi-
grunninn og einbeita mér sidan ad sampykki fyrir
MGH og fyrir erf0aupplysingagrunninn.

Svo byrjad sé 4 ettfredigrunninum, sem er
einfaldasta tilvikio, p4d er folk ekki spurt hvort
pad vilji taka patt i pessum gagnagrunni eda ekki
par sem allar @ttfrediupplysingar hérlendis eru
opinber gogn. En betta er alls ekki 4n vandkveeda.
Pad er eitt a0 vera komid fyrir { @ttartré sem er
adgengilegt forvitnum almenningi, en allt annad
ad slikar upplysingar séu teknar til rannsékna par
sem hagt er ad tengja peer upplysingum um heilsu-
far og erfoir. Pad matti segja ad peir sem segja sig
ekki ir MGH séu par med einnig ad sampykkja
a0 peir séu skraodir { @ttfredigrunninn 4 dulmali.
En b4 xtti hid gagnsteda einnig ad gilda, ad peir
sem segja sig ur MGH neiti pvi par med ad tt-
frediupplysingar um b4 verdi notadar { gagna-
grunnsrannsOknum. P6tt pad hefdi ef til vill frekar
tadknrent en raunverulegt gildi, p4 metti fera rok
fyrir rétti peirra til pess ad vera skornir af ®ttartré
sinu 40ur en @ttfrediupplysingarnar eru skrddar {
gagnagrunninn.

Eg geymi mér spurninguna um sampykki fyrir
patttoku 1 erfdaupplysingagrunninum par til sidar
{ ritgerdinni en sny mér nd ad Midlegum gagna-
grunni 4 heilbrigdissvioi.

Sampykki fyrir patttoku i MGH

Midlaegur gagnagrunnur & heilbrigdissvidi bydur
upp 4 dhugaverOdan agreining hvad vardar sam-
pykki. Ad hluta til er pad vegna pess ad markmio
MGH hafa ekki verio skyrd négu vel, og ad hluta
til vegna pess ad samband hans vid hina gagna-
grunnana er ekki alveg 4 hreinu.

Ferns konar rok hafa einkum verid ferd fyrir
réttmeti pess ad gera rad fyrir sampykki peirra



sem ekki segja sig Ur grunninum. Fyrstu rokin
tengjast notagildi gagnagrunnsins. Ef krafist veeri
beins sampykkis myndi pad hindra oflun gagna
og visindalegt gildi gagnagrunnsins pvi minnka.
En bessi efasemd er pversagnarkennd. Bent hefur
verid 4 ad roksemdin ad patttaka minnki umtals-
vert vi0 6flun beins sampykkis ,,stangast 4 vid pa
forsendu ao ... peir sem skila ekki inn drskraning-
arbladinu séu { raun a0 sampykkja patttoku { rann-
soknum* (7). Eg held — og pad er adeins upplyst
agiskun — a0 ein helsta dstzda pess ad svo margir
hafi sagt sig ur grunninum sé st ad peim pyki ein-
faldlega rangt a0 ekki sé beinlinis leitad sampykkis
patttakenda { pessu einstaka verkefni. Sé petta
rétt, hefoi patttakan jafnvel ordio enn meiri hefoi
verid leitad eftir beinu sampykki.

Benda m4 ad slik rok vega almennt ekki pungt
i siofraedi rannsokna: ,,Pad eru lagaleg og sidferoi-
leg rok fyrir pvi a0 afla upplysts sampykkis, jafnvel
pott bad hafi { for med sér ad heilbrigdispjonusta
byggi oft 4 rannséknum sem notast vi0 villandi
gogn par sem hugsanlegir pétttakendur getu
akvedid ad taka ekki patt“ (22). Stundum er p6
vikid vikid fra krofunni um sampykki, oftast pegar
um er a0 reda faraldsfredilegar rannséknir sem
hafa otvirett gagn og enga dhattu { for med sér.
Sliku er ekki til a0 dreifa { pessu tilviki. Safn upp-
lysinga um sjtklinga { einn midlaegan grunn eykur
hattu 4 misnotkun og deilt er um visindalega
gagnsemi pess. Pad dugar pvi ekki a0 skirskota til
hagsbdéta sjiklinga (umdeilanlegt visindalegt gildi
gagnagrunnsins tengist vaentanlega mogulegum
hagsbétum manna) til ad vikjast undan peirri
krofu a0 leita sampykKkis patttakenda. Henni vero-
ur ekki skdkad nema onnur mikilveg atridi komi
til ad auki.

Vidboétarrokunum premur er @tlad ad taka tillit
til pessara mikilvegu atrida. Pvi er oft haldid fram
—{islenskir stjornmalamenn hafa verid sérlega veik-
ir fyrir pessum rokum — ad ekki purfi ad leita sam-
bykkis patttakenda { MGH s6kum pess hve orugg
gognin eru. Par sem engin persénugreinanleg gogn
séu 1 gagnagrunninum megi slaka & sampykkis-
krofunni. Eg hef pegar raett petta atridi og faert rok
fyrir pvi ad (i) upplysingar { grunninum séu rekj-
anlegar og (ii) teeknilegu 6ryggi megi ekki rugla
saman Vvi0, og geti pvi heldur ekki komid 1 stadinn
fyrir, sjalfsdkvordunarrétt patttakenda sem i pessu
tilviki jafngildir sidferdilegri krofu um sampykki.
Raunar held ég a0 hugleida metti fremur pann
kost ad slaka eilitio 4 persénuverndarsjéonarmidum
og leita sampykkis patttakenda pvi ad par med
veri { senn komid til méts vio sjonarmid um vird-
ingu fyrir sjélfsdkvorOunarrétti pdtttakenda og
aukid 4 notagildi gagnagrunnanna.

Pridju rokin byggja 4 hugmyndinni um ,,samfé-
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lagssampykki®. Jeffrey Gulcher og Kari Stefdnsson
skilgreina meira a0 segja @tlad sampykki 1 pessu
samhengi sem ,,sampykki samfélags fyrir notkun
heilbrigdisuppplysinga eftir viomidoum samfélags*
(15). George Annas hefur réttilega bent 4 ad sam-
félag getur lagt blessun sina yfir ranns6knarverk-
efni en pad geti hvorki lagalega né sidferdilega
krafid einstaka meOlimi samfélagsins um ad taka
patt i sliku verkefni (7). Ord Ruth Macklin eru lika
mikilvaeg { pessu samhengi: ,,Pegar sidir og venjur
samfélags vikja frd grunnatridum rannséknasio-
fredinnar, p4 ber rannsakendum skylda til ad
halda sig vid rannséknasidfradina og ekki vid stad-
bundna eda menningarbundna sidi* (28).

Peir sem tefla fram rokunum um ,samfélags-
sampykki“ og halda pvi fram ad dkordunin um
MGH hafi greinilega veri0 ,,nidurstada upplysts
lyoradislegs sampykkis“ (29) virdast telja, ad par
e0 mikil umreda var um MGH og Gallup-kann-
anir hafi synt ad stér meirihluti landsmanna studdi
pau aform, pa séu gildar 4stedur fyrir ad safna
gognum med xtludu sampykki félks. Petta geti
verid rétt vid kjoradstedur par sem allir patttak-
endur veru hafir einstaklingar sem taka igrundada
dkvoroun i 1j6si upplystrar rokredu. En ekki heyra
allir undir pessa lysingu. Hversu umfangsmikil sem
pjodfélagsumraedan annars var pa eru peir, sem
tilheyra jadarh6épum (svo sem gedveikir, fikniefna-
neytendur, dlasir, born) og 16ggjof um rannséknir
®tti sérstaklega ad vernda, einmitt Sliklegastir til
a0 hafa tekid patt { rokredunni og fylgjast med
henni. Pad kann hins vegar a0 vera rétt, sem Gisli
Palsson og Paul Rabinow benda 4, ad midad viod
adrar pjodir hafi Islendingar stadid sig nokkud vel
og ad ,,i flestum tilvikum hefur ekki verio tekid
eftir uppsetningu midlegra gagnagrunna & heil-
brigdissvidi* (30).

Hvad sem slikum samanburdi lidur attu
menn ekki ad rugla tolulegum stadreyndum um
yfirgripsmikla umradu og yfirgnefandi 4lit meiri-
hlutans saman vi0 hugmynd um sampykki fyrir
patttoku 1 rannsékn sem felur { sér skilning 4 pvi
sem er sampykkt. Samfélagssampykki verdur ad
standast bzdi formlegar krofur um malsmedferd
og efnislegar krofur um innihald. Formlegu krof-
urnar varda pann tima sem umradan hefur fengio,
6hindradan adgang almennings ad upplysingum
sem koma madlinu vi0d, og svo framvegis. Krofur
um innihald snda ad umrazduefninu sjalfu, hvort
almenningur hafi verid nagilega vel upplystur um
videigandi madlefni og um per meginreglur sem
parf til a0 meta pau. Mér synist ad ef umredan
veri skooud ofan 1 kjolinn, pa myndi hiin hvoruga
krofuna standast. Umredan um MGH var ad
stéorum hluta Supplyst, villandi, og fordémafull.
Frumvarpinu var pryst { gegnum pingid, upplyst
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gagnryni var ad mestu hunsud, og adeins 13%
pjodarinnar taldi sig hafa gédan skilning 4 malun-
um samkvaemt Gallup-kénnun sem var gerd man-
udi adur en 16gin voru sampykkt (31). Umradan
for auk pess a0 miklu leyti fram eftir ad frumvarpid
var sampykkt. Neer ekkert samrdd var haft vio borg-
arana og vantanlegur leyfishafi st60 einkum fyrir
peim kynningarfundum sem haldnir voru.

St hugmynd um lyoradislegt sampykki sem hér
um radir er skilgetid afkvaemi pess hugsunarhéttar
ad mestu skipti ad telja hausa. Af talningunni er
sidan dregin dlyktun um almannavilja, burtséd fra
pvi hvernig s4 vilji var métadur. Gegn pessari hug-
mynd um meldan meirihlutavilja metti tefla ann-
arri sem leggur dherslu 4 ad almannaviljinn métist
{ upplystri rokredu um madlefnid sem taka parf
akvordun um (32). Ljést ma vera ad samkvamt
hofdatolureglunni er vidtekt samfélagssampykki
fyrir gagnagrunnsmaélinu en séu gerdar par krofur
um samfélagssampykki ad pad sé igrundud nidur-
stada borgaranna sem motast { upplystri umraedu
pa sjdum vid malio { 60ru 1jési pvi ad slik umrada
for ekki fram 4 opinberum vettvangi a4dur en pad
var afgreitt (33). Vi0 petta metti baeta ad skir-
skotun til yfirgnefandi studnings vid MGH medal
Islendinga geti verid notud sem rok fyrir pvi ad
afla beins sampykkis, frekar en ad gera einungis
140 fyrir sampykki allra peirra sem ekki segja sig
dr grunninum.

Kjarni fjérou rakanna fyrir réttmati pess ad
gera rad fyrir sampykki peirra sem ekki segja sig tr
grunninum er sd, ad par sem MGH samanstendur
einkum af upplysingum ur sjikraskrdm, pa verdi
hann einkum notadur i faraldsfredilegum rann-
soknum og vid tolfredigreiningu 4 gognum fyrir
stefnumoétun { heilbrigdismalum. Pad er vidtekin
venja a0 gera rad fyrir sampykki { faraldsfredileg-
um rannséknum 4 opersénugreinanlegum gognum
sem er reglulega safnad i heilbrigdispjonustunni
(34). T 1j6si pessa er stadhaft ad kosturinn 4 ad
segja sig ur grunninum feli { sér meiri vidurkenn-
ingu 4 sjalfsakvorounarrétti en er strangt til tekio
krafist { rannséknum af pessu tagi.

Gegn pessum sidustu rokum bendi ég 4 prennt
sem ég tel vera afar mikilvaegt. I fyrsta lagi gerir st
fullyrding a0 MGH sé einungis nothefur til venju-
legra faraldsfredirannsdkna rad fyrir pvi ad hann
sé einangradur og an tengsla vi0 ®ttfredi- og erfoa-
upplysingarnar. I besta falli er petta villandi og
dregur athygli frd gagnagrunnasamstedunni sem
er talinn helsti dvinningur pessa verkefnis. Pad
liggur { augum uppi ad ef heilsufarsupplysingar eru
bornar saman vid upplysingar um @tterni og/eda
erf0aupplysingar, pa er meira 1 gangi en venju-
leg faraldsfredi. Jane Kaye og Paul Martin hafa
Iyst pessu vel: ,,Pessir prir aoskildu gagnabankar

verda spyrtir saman undir stjérnsysluskipulagi
gagnagrunns 4 heilbrigdissvidi til ad gera Islenskri
erfdagreiningu kleift a0 stunda faraldursfraedilegar
erfdarannsoknir® (35). I bigerd er eitthvad nytt,
dhugavert og mogulega nytsamt eda dhattusamt,
sem upplysa @tti einstaklinga um a0ur en peir taka
dkvordun um pad hvort peir taka patt eda ekki.

[ 60ru lagi hefur pvi verid haldid fram ad krefj-
ast @tti sampykkis einstaklinga ,,sokum vidskipta-
legs edlis gagnabankans og pess ad rannséknirnar
eru einkum { hagnadarskyni®“ (7). Petta er mikil-
vaegt atridi sem & skilid ad fa meiri athygli en ég
hef rum fyrir { pessari ritgerd. Login um MGH
fela 1 sér a0 heilsufarsupplysingar eru afhentar
pridja adila sem tekur engan patt { umoénnun
sjtklingsins. T nylegri yfirlysingu World Medical
Association um gagnagrunna & heilbrigdissvioi
(17. grein) er sérstaklega kvedid 4 um ad leita beri
sampykkis sjiklinga { slikum tilvikum (36). Veeri
MGH 1{ almenningseign islenska heilbrigdiskerf-
isins og eingdngu notadar { rannséknum innan
pess, matti rokstydja ®tlad sampykki med til-
visun til gagnkvemnis og almannahags. En pegar
upplysingarnar eru ekki bara audlind fyrir heil-
brigdisrannsoknir heldur jafnframt verOmeti sem
einkafyrirteki nytir sér 4 hlutabréfamarkadi, pa
erum vi0 komin 4 svid sem er verulega frabrugoid
venjulegu umhverfi heilbrigdisrannsékna og lytur
annars konar 16gmalum. Hver svo sem dstedan er,
pa hefur petta ekki slegid meirihluta Islendinga tt
af laginu, pvi ad peir hafa dkvedio ad treysta fyrir-
teekinu. Hins vegar er @skilegra ad traust sé reist 4
upplysingum fremur en vanpekkingu, og dkvedi
um beint sampykki einstaklinga hefdi studlad ad
upplystari d&kvordunum almennings.

Pridja og veigamesta atridid er ad moguleikinn
4 a0 segja sig Ur grunninum hentar adeins hefu,
upplystu og fullvedja félki. Ekki er gett hagsmuna
peirra sem eru 6faerir um ad taka upplystar dkvard-
anir, svo sem hinna farsjiku, gedveiku og andlega
fotludu. Raunar felur drsagnardkvadio ekkiisér ad
hefir einstaklingar taki neina réttnefnda akvordun
yfirhofud. Odru naer: Heilsufarsupplysingar peirra
sem hafa aldrei velt malinu fyrir sér, hvort sem pad
er vegna dhugaleysis, framtaksleysis eda almennr-
ar vanrakslu 4 eigin hagsmunum, munu a0 6llum
likindum lenda i gagnagrunninum. I stad pess ad
hvetja til yfirvegunar og umhugsunar, p4 16gmatir
petta ,,tlada sampykki“ hugsunarleysi og fafraedi
4 medal borgaranna um petta mikilvaega mal. Petta
er gagnstett anda rannséknarsiofraedi samtimans.

Pvi matti beta vid ad pessi stefna er frekar
Okurteis, pvi { raun segir hin: ,,Vid munum taka
upplysingar pinar nema pu bannir pad“, frekar
en ad segja kurteislega ,,vi0 tokum upplysingar
pinar ef pu leyfir pad“. Petta er mildilega ad orodi



komist. Hardir gagnrynendur drsagnarstefnunnar
hafa haldid pvi fram ad petta brjoti gegn grund-
vallardkve0di um rannséknir 4 monnum, nefnilega
krofunni um upplyst sampykki (5).

Krafan um upplyst sambpykki

Ef vid @tlum a0 halda { merkingarbara hugmynd
um upplyst sampykki fyrir patttoku { rannséknum,
péd @tti pad einungis ad eiga vid afmarkadar
rannsOknir par sem eftirfarandi skilyroum er
fullnegt: Patttakendur eru freddir um markmid
og adferdir tiltekinnar rannsdknar sem lyst er i
rannsOknardetlun, peim er kunnugt um fyrirsjdan-
lega dhzttu og mogulegan dvinning af rannsékn-
inni, a0 farid verdi med persénulegar upplysingar
sem trinadarmal og ad peir eigi rétt 4 a0 hetta
péatttoku { rannsokninni hvenar sem er (37). Petta
eru efnispattir upplysts sampykkis. Pad er ekki til
neitt ,,almennt upplyst sampykki“. Pvi almennara
sem sampykkid er, peim mun Supplystara verour
pad. Pad er villandi ad notast vi0 hugmynd um
upplyst sampykki fyrir patttoku { rannsékn
sem er Ofyrirséd og hefur ekki verid tilgreind i
rannsOknardetlun. Jafnframt ber ad hafa { huga
a0 upplyst sampykki parfnast tima fyrir umraedu
um rannsOknina pvi ad ekki er ndég ad veita
patttakendum upplysingar heldur parf ad ganga
skugga um ad peir hafi skilid peer (38). Petta getur
verid ba0i timafrekt og torvelt 1 faraldsfreedilegum
erfdarannséknum par sem fjoldi pétttakenda er
mikill og rannséknin tiltdlulega flokin.

Ef vid gefum okkur pessa venjulegu merkingu
upplysts sampykkis, pa synist mér ad pad geti
omogulega att vio um patttoku i MGH. En eins
og gagnrynendum yfirsést alltof oft, pa er petta
ekki negileg 4steda til ad hafna gagnagrunnsverk-
efninu. Athugum tvo moguleika til ad afla upplysts
sampykkis. Fyrsti kosturinn er ad fa upplyst sam-
pbykki fré patttakendum dour en heilsufarsupp-
lysingar peirra eru skrddar { gagnagrunninn. En
pé liggja engar sérstakar rannséknaraatlanir fyrir,
svo pad er 6mogulegt ad utlista efnispaetti upplysts
sampykkis fyrir ventanlegum péatttakendum. Pad
eru engin tiltekin markmio til ad utskyra, engin
fyrirsjdanleg dhtta eda dvinningur sem hagt er
ad vega og meta. Upplyst sampykki fyrir rannsékn
40ur en einstaklingur er skrddur { gagnagrunninn
veari pess vegna innantémt og merkingarlaust. Eini
efnispatturinn sem hagt veeri a0 ttskyra er réttur-
inn til ad draga upplysingar tt Gr gagnagrunninum
hvenar sem er, pad er ad segja ef fyrrgreint sam-
pykki Islenskrar erfdagreiningar og Laknafélags
Islands verdur virt.

Hinn kosturinn er sa ad leita eftir upplystu
sampykki patttakenda fyrir sérhverri rannsékn
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eftir a0 peir hafa verid skrddir { gagnagrunninn.
En sokum hinnar miklu dherslu 4 dulk6dun og
persénuvernd myndi petta reynast flokid og pung-
lamalegt { framkvemd. Ekki adeins vari fridhelgi
einstaklinga stefnt i hattu, heldur er dliklegt ad
f6lk myndi kera sig um ad vera sifellt 6nddad med
spurningum um endurnyjada heimild fyrir patt-
toku i rannséknum (39). Jafnframt myndi slik til-
hogun lika, eftir pvi sem margir visindamenn segja,
setja peim rannséknarmoguleikum, sem grunnar 4
bord vid MGH er @tlad a0 bjéda upp 4, alvarlegar
skorour (40,41,42). Ef pessir visindamenn hafa rétt
fyrir sér, b4 myndu mogulegir kostir gagnagrunns-
rannsokna, sem parfnast annarrar adferOafredi
og frjalslegra samspils upplysinga en hefobundnar
rannsOknir, einnig tapast. Af pessum dstedum er
ekki rddlegt a0 afla upplysts sampykkis einstak-
linga fyrir sérhverri rannsékn eftir ad upplysingar
um p4 hafa verid skrddar { heilbrigdisgagnagrunn-
inn.

Ef rok min standast, pa leidir af peim ad hin
hefdbundna krafa um upplyst sampykki fyrir
patttoku i rannsoknum hafi ekki vel vid faerslu
heilsufarsupplysinga {f MGH sem rannséknaraud-
lind. P4 er spurningin hvada dlyktanir megi draga
af pvi. Su afdrattarlausasta er a0 sé ekki hegt ad
afla upplysts sampykkis einstaklinga, megi aldrei
leyfa neinar rannséknir {f MGH. Samkvemt pessu
sjonarmidi getir upplyst sampykki 6fravikjanlegra
réttinda rannséknarpdtttakenda. Ondverd dlyktun
er su a0 segja ad fyrst ekki sé hagt ad f4 upplyst
sampykki verdi etlad sampykki ad naegja. En petta
eru afarkostir og ekki hefur verio gerd grein fyrir
Ollum moguleikum { stoounni. Pad er til venleg
leid & milli upplysts og @tlads sampykkis eins og
pau eru almennt skilin. Ef vid viljum greida fyrir
pessum nyju rannséknum, pa verdum vid ad vera
reidubuin a0 finna fleiri leidir en afmarkad upplyst
sampykki einstaklinga til a0 geta sjalfsakvoroun-
arréttar patttakenda { rannséknum.

Mikilvaegt er a0 minna 4 ad meginreglur upplysts
sampykkis eru ekki sem slikar { hufi, heldur hags-
munir peirra sem peim er ®tlad ad geta. Upplyst
sampykki er umfram allt adferd sem notud er til
a0 nd mikilvegu markmidi. Hin vard til af sogu-
legum astedum { kjolfar Niirnbergréttarhaldanna
og henni er @tlad pad mikilvega hlutverk ad
vernda bryna sidferdilega hagsmuni rannséknar-
patttakenda (43). Par segir a0 patttakendur megi
ekki beita neins konar ,valdi, svikum, blekking-
um, naudung, yfirgangi eda pvinga pa eda prengja
a0 peim med neinum 60rum hetti“. P4 skadsemi
sem upplyst sampykki veitir vernd gegn (eins og
brotum gegn sjélfsdkvordunarrétti og nidurlegj-
andi medferd (42)) verdur ad greina me0 tilliti til
breyttra adstaedna til rannsékna. [ pvi tilliti skiptir
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til demis méli ad einstaklingar taka ekki bein-
an ,likamlegan“ patt { gagnagrunnsrannséknum
heldur einungis 6beint med pvi ad veita adgang
a0 upplysingum um sig. Per upplysingar geta vit-
anlega verid viokvemar og brynt er ad takmarka
notkun peirra med margvislegum hetti { pvi skyni
ad koma 1 veg fyrir ad pétttakendur séu 4 nokk-
urn hatt blekktir eda pvingadir. En adstzdur eru
vitaskuld allt adrar { gagnagrunnsrannséknum en
pegar manneskjan sjalf er beinlinis patttakandi {
kliniskum rannséknum.

Poétt pvi sé haldid fram ad upplyst sampykki
geti att illa vid um gagnagrunnsrannsoknir er ad
sjalfsogou ekki slakad 4 krofunni um upplyst sam-
pykki fyrir leknismedferd og patttoku 1 flestum
tilraunum og rannséknum 4 folki, en pad var
einmitt upphaflega hannad fyrir slikar adstedur.
Stodugt fleiri 4 svidi siofraedi og logfredi vidur-
kenna ad { nytilkomnu rannséknarumhverfi fjol-
hlida gagnagrunna ,,megi ekki @tlast til of mikils
af upplystu sampykki einstaklinga, hugmyndar
sem var ekki snidin fyrir adstedur af pessu tagi“
(44). Osveigjanlegar krofur um upplyst sampykki
einstaklinga getu ekki adeins hindrad framfarir
i leknisfreedirannséknum (45,46), heldur einnig
veitt falska réttletingu fyrir fléknum rannséknum
vegna bess ad ,,sampykki sem feest med pvi a0 kaf-
feera vitsmuni gerandans veitir enga alvoru réttlet-
ingu“ (47). Einnig hefur verid bent a (46,47) hve
takmarkanir sampykkis einstaklinga aukast { 1j6si
pydingar erfdarannsékna fyrir ndin skyldmenni.
Loks benda rannséknir til ad f6lk leggi ekki mikla
dherslu & upplyst sampykki pétt pad vilji ekki ad
heilsufarsupplysingar séu notadar til rannsékna {
heimildarleysi (39).

Mér virdist ad pad sem ég hef sagt hér um
vandkva20i 4 pvi ad afla upplysts sampykkis fyrir
gagnagrunnsrannsoknir, krefjist pess ad hugad sé
sérstaklega ad pvi eftirlits- og stofnanakerfi sem
einstaklingar purfa ad geta treyst ad gati hags-
muna peirra. Segja md ad hlutverk peirra sé { a0-
alatridum tvipaett. Annars vegar ad meta pa ahattu
sem rannsoknir kunna ad hafa fyrir patttakendur.
Peir fagadilar sem sitja { visindasidanefndum eiga
a0 vera mun betur { stakk bunir en patttakendur
til a0 meta dheettu. Hins vegar fara sidanefndir ad
nokkru leyti med sjalfsdkvordunarvald fyrir patt-
takendur { umbodi peirra, ef svo mé segja, og meta
fyrir peirra hond hvort pad sampykki sem beir
veittu upphaflega um patttoku { rannséknaraud-
lindinni samrymist einstokum gagnagrunnsrann-
soknum. En forsenda pessa er a0 einstaklingar hafi
{ upphafi beinlinis tekid dkvordun um pétttoku {
pessum gagnagrunnsrannséknum yfirleitt. Pvi parf
ad afla sampykkis fyrir patttoku { islenska gagna-
grunninum sem felur 1 sér valkost vid pad almennt

@tlada sampykki sem lyst er { logunum og prongt
upplyst sampykki sem gagnrynendur krefjast.

Heimild sem valkostur

Pott krafan um upplyst sampykki fyrir frekari
rannséknum, sem ekki er haegt ad sja fyrir pegar
gagna er aflad { rannséknaraudlindina, sé gefin
upp 4 batinn leidir pad ekki sjilfkrafa til hug-
myndarinnar um @tlad opid sampykki. Pad eru
fleiri kostir i stoOunni. Til ad fordast hugtaka-
rugling mun ég ekki notast vid hugmyndina um
sampykki pegar ég set fram tillogu um leid til ad
fa sampykki einstaklinga fyrir pvi ad heilsufars-
upplysingar um pd séu ferdar, dulk6dadar, inn {
midlzegan gagnagrunn. Eg kys ad tala frekar um
otvireda, skriflega heimild fyrir notkun upplysinga
i gagnagrunnsrannséknum, sem byggist 4 almennri
pekkingu 4 gagnagrunninum, 4 rannséknaradferd-
um og tilgangi rannséknanna (48). Henry Greely
hefur notad hugtakid , leyfi* [permission] i athygl-
isverdri tillogu sinni um milliveg & milli upplysts
sampykkis og pess ad lata sampykkiskrofur 1ond
og leid. Greely heldur pvi fram ad ,krafa um
upplyst sampykki fyrir notkun 6-nafnlausra upp-
lysinga eda lifsyna hindri margar mogulega mikil-
veegar rannsOknir” (46). Peim mun athyglisverdara
er a0 { ritgerd um MGH segir hann a0 ,,rokin @ttu
frekar a0 hniga ad beinu, upplystu sampykki ein-
staklinga“ (5). Heimildarhugmyndin sem hér er
sett fram er svipud hugmynd Greelys sem og hug-
mynd Caulfields og félaga { Kanada (49), en hefur
ordi0 til 6hd0d peim 1 samraedum vid kollega mina 4
Islandi 1 1j6si adstzedna hérlendis (50).

Hugmyndin er sdraeinfold. Engar heilsufars-
upplysingar um lifandi einstaklinga verdi ferdar
{ MGH 4n skriflegrar heimildar einstaklingsins
eda umboOsmanns hans. Heimild umbodsmanns
er naudsynleg fyrir pa sem, af einni eda annarri
astedu, eru Oferir um ad taka dkvardanir um slik
mal. Latnir einstaklingar skapa hér sérstok vand-
kvedi. Rikir ranns6knarhagsmunir eru ad hafa
upplysingar um pd i grunnunum og erfitt er ad
sjd ad hagsmunir hinna latnu eda adstandenda
peirra @ttu ad vega pyngra i pessu samhengi. Og
jafnvel pott fera metti fyrir pvi rok ad almennt
®tti a0 leyfa ad skra 1atio folk ir MGH geti svar-
i0 vi0 peirri spurningu hver @tti ad hafa heimild
til pess ordid afar flokid. P6 matti hugsa sér skyr
undantekningartilvik. Sé til ad mynda barn, yngra
en atjan dra, 1atio gaetu foreldrar (eda hugsanlega
eftirlifandi maki) heimilad radstéfun heilsufars-
upplysinga um pad. Upplysingar um einstaklinga
sem skrddu sig Ur grunninum, eda skradu sig ekki
i hann pétt peir @ttu kost 4 pvi, 4dur en peir déu
yrou ekki ferdar { MGH. Dulk6dadar heilsufars-



upplysingar um einstaklinga sem létust a0ur en
moguleikinn 4 pvi ad ganga Ur grunninum vard
raunhafur kostur meetti skrd i gagnagrunninn an
heimildar.

Heimildin felur { sér ad einstaklingur leyfi skrif-
lega ad heilsufarsupplysingar um sig verdi unnar
ar sjukraskram og ferdar dulkédadar i MGH.
Heimildin felur einnig { sér ad einstaklingurinn
hafi verid upplystur um, og ad hann segist hafa skil-
10 a0 minnsta kosti eftirfarandi atrioi:

e hvada upplysingar um hann verdi skrddar {
MGH

* hvernig persénuvernd verdur tryggd (an pess
a0 fara 1t { teknileg smaatrioi)

e hvada 60rum gégnum upplysingarnar verda
tengdar

e hverjir muni hafa adgang ad upplysingunum

e ad upplysingarnar verdi einungis notadar {
heilbrigdistilgangi

e hvernig sampykkis fyrir erfdarannséknum
verdur aflad

¢ hver sé fyrirsjdanleg dhatta og kostir patttok-
unnar

e hvernig eftirliti med rannséknunum verdi
hattad

¢ a0 einstaklingurinn hafi rétt til ad draga upp-
lysingar sinar til baka hvenar sem er.

Pessi heimild er 1 anda upplysts sampykKkis, en
er mun almennari og opnari en pad, og pvi ®tti
ekki ad rugla pessu tvennu saman. Heimildin felur
1 sér sampykki fyrir patttoku { gagnagrunninum en
ekki 1 neinni tiltekinni rannsékn. Hverja rannsékn-
ardztlun vardandi heilsufarsupplysingar verdur
ad bera undir visindasidanefnd. I samremi vid
siOfraedi rannsokna 4 f6lki myndi slik nefnd adeins
heimila undanpdgu fréd upplystu sampykki pegar
rannsOknin stofnar patttakendum { litla eda enga
hettu. Med pessum hetti myndi sidanefndin geta
hagsmuna allra patttakenda {f MGH, jafnt lifs sem
lidinna. Jafnframt ber ad leita beins sampykkis
einstaklinga fyrir patttoku i erfdarannséknum.
Loks er mikilvegasta vornin félgin 1 pvi ad patt-
takendur 1 rannsékn geta hvenar sem er sagt sig
ur grunninum. Petta er teeknilega haegt an pess ad
6gna persénuvernd og er a0 likindum mikilvaegasti
pattur pess ad tryggja sjalfredi patttakenda, veita
leyfishafa adhald og a0 vidhalda trausti 48 MGH.

Pad er enn annar kostur vid hugmyndina um
skriflega heimild fyrir patttoku { MGH. Ein afleio-
ing loggjafarinnar um MGH er sd ad leknar geta
verio skyldaodir til a0 afhenda leyfishafa sjikra-
skyrslur sjuklinga, sem hafa ekki sagt sig ur grunn-
inum, til skrdningar upplysinga ur peim { MGH.
Leyfishafinn semur vid stjérnarnefnd, skipada af
stjiornmédlamonnum, hverrar heilbrigdisstofnunar
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sem hefur lagaheimild til ad semja um afhendingu
upplysinga dr sjikraskram. Leknastéttin hefur
skiljanlega brug0ist harkalega vi0 pessari stefnu.
A0 bvi hafa verid leidd rok ad pessi afstada laekna-
samtakanna byggi 4 ,,prongri hugmynd um pekk-
ingu { anda forraedishyggju“ (30). Pétt pessi lysing
eigi oft vi0 um lekna, p4 4 hin ad minu mati ekki
vi0 1 pessu tilviki. Ekki skyldi @tlast til pess a0
islenskir leknar ,fari ad vilja meirihluta fslensks
almennings“ (30), par sem frumskylda peirra er
vid hvern og einn einstakan sjikling. Loggjof um
MGH stefnir faglegu sjalfredi lekna ekki adeins {
hattu, heldur einnig stodu peirra sem gaeslumanna
upplysinga sem hafa verid skrddar { trinadarsam-
skiptum vi0 sjuiklinga. Til a0 geta pess trausts sem
er grundvollur sambands leknis og sjuklings, og til
ad virda fagabyrgd sérfraedinga 4 heilbrigdissvidi,
etti ekki a0 skylda pa til a0 athenda sjikraskrar
an skriflegs leyfis sjuklinga sinna. Ef grafid er
undan pessu trausti, pa geti pad einnig haft dhrif 4
skraningu upplysinga { sjikraskyrslur, badi vegna
pess a0 sjuklingarnir kynnu ad verda tregari til ad
gefa upplysingar og leknar yrou varkdrari hvad
vidvikur pvi sem peir skrifa hja sér, ad minnsta
kosti { opinberar skrar. Petta getur skapad tvofalt
bokhald og vitaskuld myndi pad draga tr gedum
peirra visindalegu nidurstadna sem hagt veri ad
fa ir MGH (2). Par me9 er lika hagt ad nota beint
sampykki sem rok fyrir auknu visindalegu gildi
midlegs gagnagrunns 4 heilbrigdissvioi.

Takmorkud heimild fyrir notkun erféaupplys-
inga

Pott MHG med heilsufarsupplysingum sé megin-
inngangur félks { gagnagrunnasamsteduna, ef svo
mé ad ordi komast, pé skiptir pad sampykki sem
folk veitir pegar pad gefur blédsyni til rannsékna
skopum fyrir paer erfdarannsoknir sem par verda
framkvaemdar. Pad 4 pvi enn eftir ad koma 1 1j6s
hver nidurstadan um sampykki 4 eftir ad verda
fyrir erfdarannsoknir 1 gagnagrunnssamstedunni.
Pad mun einkum rddast af prennu. Hid fyrsta eru
skilmélar Persénuverndar vardandi samtengingu
heilsufars- og erfdaupplysinga (20). I annan stad
verdur Alpingi a0 taka malid upp aftur og breyta
gagnagrunnslégunum (vegna adurnefnds hasta-
réttardoms) og jafnvel lika l6gum um réttindi
sjuklinga 40ur en notkun erfdaupplysinga { viotek-
um fjolsjukdoma gagnagrunnsrannséknum verdur
heimilud (tiunda grein laganna kvedur 4 upplyst
sampykki). Pridja atridid er framkvemd lifsyna-
laganna. Pessi 16g leyfa rannsoknir 4 lifsynum sem
hafa verid tekin vegna kliniskra rannsékna 4an pess
a0 beint sampykki einstaklinga liggi fyrir (11, 51).
Samkvemt logunum geti Islensk erfdagreining
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samid vid nuverandi lifsynabanka um rannséknir
4 lifsynum sem hefur verio aflad fyrir kliniskar
rannsOknir, a0 pvi gefnu ad Persénuvernd og
Visindasidanefnd gefu leyfi til pess. Par segir { 7.
grein: ,,Hafi lifsynum verid safnad vegna pjonustu-
rannsOkna eda medferdar ma ganga ut fré @tludu
sampykki sjiklings fyrir pvi a0 lifsynid verdi vistad
i lifsynasafni til notkunar skv. 9. gr., enda sé pess
getid { almennum upplysingum frad heilbrigdis-
starfsmanni eda heilbrigdisstofnun* (11). T somu
grein er kvedid 4 um rétt einstaklinga til a0 tak-
marka notkun eigin lifsyna vid rannséknir eda
ad draga pau 1t Ur rannséknum. Pessi mikilvaegi
réttur er hins vegar 6ldungis 6virkur nema pj6din
sé vel upplyst um stefnuna. Islendinga sarvantar
slika fraedslu.

En pétt gagnagrunnasamstedan hafi ekki ordid
ad veruleika, stundar Islensk erfdagreining marg-
vislegar erfOarannséknir og hefur i tengslum viod
per byggt upp tiltdlulega stéran gagnagrunn meod
erfoaupplysingum. Samstarfsleknar fyrirtekisins
og starfsfolk peirra hafa dregid bl60 dr tugpisund-
um fslendinga i tengslum vid fjolmorg rannsékn-
arverkefni 4 ettgengum sjikdémum (52). Raunar
eru gagnagrunnsrannsOknir fyrirtekisins ekki
vkja fjarri peirri hugmynd sem lagt var upp med {
tengslum vio MHG. ZEttfredigrunnurinn er pegar
til, fyrirtekido hefur safnad um 100.000 synum
i erfoaupplysingagrunn og i tengslum vid pad
aflad upplysinga um heilsufar, lifsstil og sjikra-
sOgu patttakenda { erfdarannséknum 4 tilteknum
sjukdomum. Skyringarmyndin er pvi eins { 6llum
meginatrioum:

Timabundin samkeyrsla heilsufars-, eettfraedi- og erféaupplysinga
med adferoum sem Persénuvernd hefur sampykkt

Gagnagrunnsrannsoknir:

Attfraedigrunnur:
Dulkédadar upplysingar
Ur opinberum skram an
sampykkis patttakenda

Grunnur med
dulk6dudum
erféaupplysingum
sem aflad er med
skriflegu sampykki 1
samraemi vio reglur
Visindasidanefndar

Gagnagrunnur med
heilsufarsupplysingum
ar sjukraskram med
sampykki patttakenda
sem aflad er i samtélum
vid pa

Mynd 2. Skyringarmynd
af gagnagrunnum
Islenskrar erfOagreiningar.
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Pétttakendur { pessum rannséknum og 60rum
samberilegum hafa att val um ad skrifa undir
annad af tveimur eyOublodum, ,A“ og ,B“.
Kostur A heimilar rannsakendum ad nota synid
fyrir eina tiltekna rannsékn sem er lyst, en sidan
skal eyOa syninu. Pessi ,,afmarkadi“ kostur full-
negir i grundvallaratrioum peim krofum sem
gerdar eru til upplysts sampykkis, en pessi syni
verda adeins geymd { lifsynabanka eins lengi og
naudsynlegt er fyrir tiltekna rannsékn. Kostur B
heimilar rannsakendum ad nota synid { p4 rann-
sokn sem lyst hefur verid 4 sampykkisforminu og

ad nota pad i vidbotarrannséknum, ad pvi tilskildu
a0 Personuvernd og Visindasidanefnd leyfi pad
og med peim skilyrdum sem pessir adilar setja.
Med pvi a0 skrifa undir 4 eydubladi B sampykkja
patttakendur { erfdarannséknum somuleidis ad dr
bl6dsyni peirra sé unnid DNA sem verdur skrdd
og geymt { lifsynabanka. Pessar erfdaupplysingar
md sidan nota { paer rannséknir sem Personuvernd
og Visindasidanefnd leggja blessun sina yfir.
Visindasidanefnd hefur sett sér vidomio ,,Um
upplyst sampykki vegna patttoku i erfdarannsékn
og/eda rannséknum sem byggir 4 notkun lifsyna“.
Par segir um ,,samnytingu 4 synum og upplysing-
um vegna vidbdtarrannsékna og breytinga“ (53):

Visindasidanefnd metur { hverju tilviki hvort
upplysts sampykKkis skal leitad ad nyju. Nefndin
tekur m.a. tillit til pess hvort unnid er med synin
med eda an persénupplysinga. Nefndin metur
jafnframt hvort og pd med hvada hetti patttak-
endur skuli upplystir um vidbétarrannséknir og
breytingar.

1. Visindasidanefnd mun ad 00ru jofnu adeins
heimila samnytingu syna og upplysinga sem
safnad hefur verio fra patttakendum sem hafa
undirritad vidtakara upplyst sampykki [B].

2. Visindasidanefnd heimilar vidbétarrannsékn-
ir og breytingar ad 6dru jofnu 4n pess ad rann-
sakendur afli upplysts sampykkis patttak-
enda a0 nyju, ad pvi tilskyldu ao:

— framkvemd upphaflegu rannséknarinnar
(p-m.t. 6flun upplysts sampykkis) hafi
verid med edlilegum hetti og { samraemi
vid sampykkta rannséknardetlun og leyfi
nefndarinnar.

— fyrir viObdtinni / breytingunni liggi gild
visindaleg og/eda leknisfredileg rok.

— patttakaividbétarrannsékninni eda breyt-
ing 4 rannsokninni hafi ekki { for med sér
dheettu fyrir patttakendur.

— Visindasidanefnd meti pad svo ad vidbot-
in/breytingin hefdi ekki haft &ahrif 4
akvordun einstaklinga um patttoku.

3. Efvidboétin/breytingin er edlilegt framhald af
upphaflegu rannsékninni og/eda beinist ad
somu eda skyldum rannséknarspurningum
og Otvirett sampykki um patttoku 1 frekari
rannséknum liggur fyrir skal ad 6dru jofnu
ekki leitao eftir upplystu sampykki ad nyju.

4. 1 yfirlysingu um ,,afmarkad sampykki“ [A] er
ad o60ru jofnu ekki videigandi ad hafa dkvedi
pess efnis ad rannsakendur megi nota syni
og upplysingar fra patttakanda til rannsékna
4 tengdum sjukdémum, 6drum en peim sem
gerd er grein fyrir { rannsdknaraetlun, par sem
ventanlegum pétttakanda eru ekki veittar upp-
lysingar um edli eda umfang slikra rannsékna.

Pad er alitamal hvort hinn ,,vidtekari“ kostur B
standist jafnan par krofur sem gerdar eru til upp-
lysts sampykkis. Pad fer eftir peim upplysingum



og skilningi sem patttakendur hafa 4 pessum ,,vid-
bétarrannséknum® pegar sampykkid er fengio. I
fjoroa lid er gefid 1 skyn a0 kostur B feli { sér a0
patttakanda séu veittar ,,upplysingar um edli eda
umfang slikra ranns6kna“. En jafnvel pott gert sé
rd0 fyrir a0 erfOaupplysingar séu ferdar { erfoa-
upplysingagrunninn med upplystu B-sampykki,
pé felur pad ekki sjalfkrafa 1 sér upplyst sampykki
fyrir deetludum gagnagrunnsrannséknum (pad er
samkeyrslu 4 erfoa-, @ttfraedi- og heilsufarsupplys-
ingum). Petta getur verid afar villandi. Pegar bent
er réttilega 4 ad blédsyna fyrir erfdaupplysinga-
grunninn verdi aflad med upplystu sampykki (54),
er hatt vio ad f6lk alykti ad petta feli 1 sér upplyst
sampykki fyrir notkun erfdaupplysinga { fyrirhug-
udum gagnagrunnsrannséknum. Megindstedan
fyrir pvi ad pessi dlyktun stenst ekki er ad B
sampykkid mun ekki duga ekki fyrir p4 tegund
gagnagrunnsrannsokna pvi a0 par munu ekki tak-
markast vid rannséknarspurningar um tiltekinn
sjukdom. Gagnagrunnsrannsoknir 4 fjolda sjik-
déma og samanburdi 4 efdapattum peirra byggja 4
sveigjanlegri adferdum vid samkeyrslu upplysinga
en B sampykkid heimilar og pbad prengir raunar ad
peim erfdarannséknum sem pegar eru stundadar
hérlendis.

Vid pessari stodu hefur Visindasidanefnd brugo-
ist med pvi ad tulka B-sampykkid smdm saman
4 opnari og sveigjanlegri hatt enda 1jést a0 erfitt
er a0 sjd rannsOknarspurningar fyrir pegar um
fjolsjukdéma gagnagrunnsrannsoknir er ad raeda.
Raunar krefjast pessar rannséknir viotaekari heim-
ildar en B sampykkis og slik heimild myndi ekki
standast par krofur sem gerdar eru til upplysts
sampykkis i peim afmarkada skilningi sem ég hef
lagt { pad hugtak { pessari grein. Petta vidurkenna
forsvarsmenn IE sem segja i grein um MGH ad
erfdaupplysingar séu fengnar ,,med sampykki ein-
staklinga“ en bzeta sidan vio: ,,Pad mal er dleyst,
hvort deCODE muni fa a0 bidja um viofedmara
sampykki [broad consent] patttakenda fyrir pvi
ad tengja hvada upplysingar sem er [leturbr. min,
V.A.] i gagnagrunninum vid upplysingar um mis-
mun { erfdamengi peirra (erfdaupplysingum).
, VidfeOmara sampykki“, eins og hér er att vio,
pyoir sampykki par sem ekki er haegt ad upplysa
patttakendur af somu ndkvemni og upplyst sam-
pykki krefst“ (15). Vidofedmt sampykki myndi
hins vegar stangast 4 vi0 10. grein laga um réttindi
sjuklinga sem kvedur 4 um upplyst sampykki fyrir
patttoku i visindarannséknum (12).

Eg tel ad rok geti verid fyrir pvi ad vikja fra
krofunni um afmarkad upplyst sampykki fyrir
notkun erfdaupplysinga i gagnagrunnsrannsékn-
um. Pad er raunar ad nokkru leyti pegar gert med
hinni vidu tdlkun 4 B-sampykkinu. Megindsteedan
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er su ad gagnagrunnar eru edli mélsins samkvaemt
gagnaaudlindir fyrir rannséknir og engin leid er
a0 sja fyrir notkun upplysinganna til rannsékna &
peim tima sem lifsynisins er aflad. P4 standa menn
frammi fyrir premur meginkostum. Fyrsti kostur-
inn er ad leita aftur til einstaklinga { hvert sinn sem
ny rannsOknard@tlun er gerd og afla afmarkads
upplysts sampykkis peirra. Annar kosturinn er ad
leita opins sampykkis fyrir notkun synanna til sér-
hverrar rannséknar sem Visindasidanefnd heim-
ilar. Pridji kosturinn er ad leita heimildar einstak-
linga fyrir pvi ad lifsynin séu notud til tilgreindra
flokka heilbrigdisrannsékna sem fyrirsjdanlegar
eru 4 peim tima sem lifsynisins er aflad.

Eg hef pegar fjolyrt um annmarka fyrsta kosts-
ins. Slikt itrekad afmarkad sampykki gefur patt-
takendum vissulega meiri kost 4 ad nyta sér sjalfs-
akvordunarrétt sinn oftar en adrir kostir, en pad er
peim yfirleitt til ama, vinnur gegn persénuvernd
og dregur mjog tr sveigjanleika til rannsékna. I
raun ma segja a0 pad sé onotheft til fjolsjukdoma
gagnagrunnsrannsokna 4 upplysingum sem torvelt
er a0 persénugreina. Annar kosturinn — ad afla
opins sampykkis — hefur augljéslega pa meginkosti
a0 hdmarka svigrim til rannsékna og hlifa patttak-
endum vi0 pvi ad leitad sé til peirra um endurnyjad
sampykki. Vegna annmarka hefdbundins sam-
pykkis og rannséknarfrelsisins sem pessi kostur
bydur upp 4, vaxa ni hugmyndum um opid sam-
pykki fyrir gagnagrunnsrannséknum mjog fiskur
um hrygg (55). Med pvi er att vio a0 leitad sé sam-
pykkis pétttakenda fyrir notkun erfOaupplysinga
til allra peirra rannsékna sem Visindasidanefnd
sampykkir. En pessi kostur hefur pa annmarka ad
patttakendur hefou sdralitla hugmynd um hvad
peir varu ad heimila par ed engin lysing yrdi gefin
4 peim ranns6knum sem fyrirhugad er ad fram-
kvema, enda myndi slik 1ysing pegar fela { sér tak-
morkun sampykkisins. En pad md jafnframt segja
a0 forsendum sé kippt undan réttnefndu sampykki
og patttakendur leggi einfaldlega traust sitt { hend-
ur Visindasidanefndar hverju sinni og framselji
sjalfsakvordunarrétt sinn i hendur hennar. Pessi
kostur gengur pvi ad minu viti of langt og brytur
badi gegn meginvidmidum rannséknarsidfredinn-
ar og vitsmunalegum forsendum sampykkis fyrir
patttoku i rannséknum (svo sem fyrirsjdanleika
og skilning 4 bvi til hvers konar rannsékna gégnin
yrou notud) (56). Veru upplysingarnar 6rekjan-
legar til einstaklinga gegndi 60ru méli pvi edlilegt
er a0 krofur um sampykki haldist { hendur vid
krofur um persénuvernd.

Eg tel pvi ad pridji kosturinn — ad leita heim-
ildar einstaklinga fyrir pvi ad lifsyni séu notud til
tilgreindra flokka heilbrigdisrannsékna — sé lang-
venlegastur fyrir per tegundir rannsékna sem ég
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hef gert a0 umtalsefni { pessari grein. Til ad ut-
feera hann metti snida hugmyndina um skriflega
heimild fyrir ferslu heilsufarsupplysinga { MGH,
sem ég reifadi hér ofan, a0 skilyrtu sampykki fyrir
notkun lifsyna { erfoavisindalegum faraldsfraedi-
rannsoknum. Skrifleg heimild fyrir notkun erfda-
upplysinga til gagnagrunnsrannsékna myndi fela
i sér ad patttakendur vaeru upplystir um almenna,
en p6 takmarkada, notkun synanna { rannséknum
4 tilteknum sjukdomsflokkum { heilbrigdisskyni
eingongu. Pétttakendur veru freddir um tilgang
rannsoknanna og eftirlit med peim, 6ryggi upplys-
inganna og adgengi ad peim, sem og um vidskipta-
hagsmuni rannsakenda. Peir yrou upplystir um
réttinn til ad segja sig Ur tilteknum rannséknum
hvenzar sem er og til a0 lata eyda lifsynunum. Ekki
meatti nota erfdaupplysingarnar { annars konar
rannsoknir en tilgreindar vaeru { heimildinni sem
pétttakendur undirritudu, nema Visindasidanefnd
teldi per samrymanlegar peim tilgangi sem syn-
anna var aflad til.

Hin upphaflega heimild myndi veita Visinda-
sidanefnd merkingarbaran grundvoll til ad moéta
skilyrdi fyrir notkun synanna { sambarilegar
rannsoknir sem ekki voru fyrirsédar pegar folk
tok dkvordun um patttoku. Visindasidanefnd atti
jafnframt a0 skera dr um hvort hafa megi aftur
samband vi0 pétttakendur vegna rannsékna sem
ekki samrymdust upphaflegu heimildinni. Brynt er
ad gefa patttakendum i gagnagrunnum kost 4 ad
fylgjast med peim rannséknum sem stundadar eru
4 gégnum peirra til ad drsagnarrétturinn sé virkur.
A pessum timum samskipta- og upplysingataekni
eru margar leidir til gera slikt, og @tti pad ad vera
{ hondum eftirlitsadila med rannséknum ad fram-
fylgja pvi. Hugsa metti sér ad heimild fyrir notkun
erfdaupplysinga veri endurnyjud eftir tiltekinn
arafjolda.

Fra siofredilegu sjénarmidi er meginverkefnid
jafnan ad finna dhrifarikar leidir til ad geta peirra
hagsmuna patttakenda (velferdar og sjalfraedis)
sem menn hafa sammelst um a0 skipti mestu mali
i rannséknasiofredi (38,56). Mér virdist ad skil-
yrt heimild til gagnagrunnsrannsékna myndi na
a0 tryggja pessi sidferdilegu verOmeti dn pess ad
prengja 6hdflega ad rannséknarstofnunum. Slik
heimild byggir & hugmyndinni um sjalfsakvoro-
unarrétt einstaklinga sem gefst kostur 4 igrundadri
4dkvoroun um patttoku dn pess ad ipyngja patt-
takendum med stoougri endurnyjun sampykkis.
Hugmyndin hvetur til pess ad borgararnir hugsi
hvad patttaka { rannséknum felur { sér, { hvada
skyni per eru framkvaemdar og hvernig eftirliti
med beim er héattad. Hun studlar pannig ad dbyrgri
patttoku félks 1 rannséknum og ad trausti milli
rannsakenda og almennings sem er byggt 4 vit-

neskju patttakenda um visindastarfio. Ekkert af
pessu myndi fylgja opinni heimild til gagnagrunns-
rannsékna.

Pad er hlutverk ,triverdugra eftirlitsstofnana“
ad mota slika stefnu og par ,,verda ad bjéda ein-
staklingum einfaldar og raunhafar leidir til ad
ganga dr skugga um hvort pad sem peir sampykkja
gerist { reynd og a0 pad sem peir sampykkja ekki
gerist ekki“ (47). Truverdugleiki stofnana, sem
hér er minnst 4, er sérlega mikilvaegur i pessu
samhengi gagnagrunnsrannsokna pvi ad einstak-
lingar verda ad geta reitt sig 4 sjélfstedi peirra og
fagleg vinnubrégd pegar peir framselja peim, ad
hluta til, sjalfsakvordunarrétt sinn um patttoku
i ranns6knum. Pad er pvi dhyggjuefni ad islensk
stjornvold hafa synt ad pau vilja stjérna pvi hvern-
ig Visindasidanefnd starfar. Arid 1999 leysti heil-
brigdisrddherra Visindasidanefnd frd storfum og
dkvad ad nefndin yrodi einungis skipud af radherr-
um en medlimir hennar h6fou 4dur einkum verid
skipadir af fagadilum. Pott ég telji ekki dstaedu til
annars en a0 tla ad Visindasidanefnd hafi starf-
ad af heilindum, pa grefur slikt stjérnvaldsathafi
undan triverdugleika stofnana (58,59) Medal ann-
ars vegna slikra sogulegra dema og annarra mun
alvarlegri er radlegt a0 geeta héfs 1 pvi pegar slakad
er 4 sampykkiskrofum 1 rannséknum.

Eg geri rad fyrir ad tillaga min um heimild fyrir
gagnagrunnsrannsoknum krefjist breytingu 4 16g-
gjof um rannséknir. Pvi hefur verid haldio fram ad
timabart sé ad ,,setja sérstaka og vandada 16ggjof
hér 4 landi um visindarannsOknir & heilbrigdis-
svioi“, 16ggjof sem er ,framszkin og 4 sama tima
dbyrg® (60). Eg tel ad Islendingar hafi nii sogulegt
tekiferi til ad mota 16ggjof um gagnagrunns-
rannsOknir sem nadi { senn ad treysta hagsmuni
pétttakenda og skapa svigrum fyrir pad rannsékn-
arfrelsi sem er forsenda gagnagrunnsrannsdkna
nutimans.

Adrir gagnagrunnar a heilbrigdissvidi

Hin mikla umrazda sem vard um midlegan gagna-
grunn 4 heilbrigdissvidi var ekki sist gagnleg fyrir
pé sok ad hdn vakti menn til vitundar um marg-
visleg gagnasofn og lifsynabanka 4 heilbrigdissvioi
sem litla athygli hafa hlotid. P6tt hinn midlegi
gagnagrunnur hafi mikilvega sérstodu er full
asteda til ad huga skipulega ad persénuvernd og
sampykki patttakenda { 6drum gagnagrunnum.
Pad er brynt verkefni ad kortleggja pessa gagna-
grunna & heilbrigdissvidi eftir pvi hvada upplys-
ingar peir geyma, hverjir hafa adgang ad peim og
i hvada skyni, hvers konar rannséknir eru fram-
kvemdar 4 gdégnunum, og hvernig vorslu peirra
er hattad. I 1jési pessa matti sidan méta almenna



stefnu um O6flun sampykkis fyrir patttoku félks {
slikum grunnum. Astaedulaust er ad ztla ad alstad-
ar yroi sams konar sampykki eda heimild vid hefi.
I sumum tilvikum metti feera rok fyrir ztludu sam-
bykki patttakenda an drsagnarmoguleika, { 60rum
tilvikum rok fyrir @tludu sampykki eda opnu
sampykki med trsagnardkvaedum. I enn 6drum
tilvikum metti rokstydja heimild fyrir patttoku {
gagnagrunnsrannséknum { peim anda sem ég hef
1yst 1 pessari grein, viki adstedur, adferdafredi og
tilgangur ranns6knanna ekki frd demum minum {
veigamiklum atridum.

Lokaord

[ pessari ritgerd hef ég tekid til athugunar hug-
myndir um sampykki { umredunni um gagnagr-
unn & heilbrigdissvidi. Eg hef rannsakad radandi
roksemdir fyrir pvi ad sampykki liggi fyrir { mis-
munandi tegundum gagnagrunna sem verid er
ad setja upp 4 Islandi. Einkum og sér i lagi hef
ég grannskodad roksemdir fyrir pvi ad ®tla sam-
pbykki fyrir flutningi upplysinga ur sjikraskram {
MGH. Pau rok hafa mér ekki poétt fullnegjandi.
Eg hef haldid pvi fram ad hinar hefdbundnu kréfur
um afmarkad upplyst sampykki eigi ekki vel vio
feerslu upplysinga i MGH. Eg reifadi hugmynd
um skriflega heimild, sem byggd er 4 skyrum en
almennum upplysingum um réttinn til drsagnar
og um notkun, vernd og hlutverk MGH. Eg rzddi
einnig tillogu ad skilyrtri skriflegri heimild fyrir
faraldsfraedilegum erfdarannséknum & upplysing-
um { gagnagrunnum. Slikum heimildum er { senn
®tlad ad geeta virdingar fyrir patttakendum og
greida fyrir rannséknarfrelsi. Eg lit svo 4 ad petta
sé valkostur jafnt vid afmarkad upplyst sampykki,
viofedmt xtlad sampykki og oStakmarkad beint
sampykki sem dberandi hafa verid 1 umradunni
um gagnagrunnsrannsoknir. Pad er naudsynlegt
a0 mota dbyrga stefnu um sampykki sem verndar
bxdi hagsmuni patttakenda og skapar svigrim
fyrir rannsakendur { hinu nyja rannséknarum-
hverfi gagnagrunna sem er ad myndast, ekki ad-
eins 4 Islandi heldur um allan heim.
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