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A undanférnum tveimur dratugum hefur
mikil gréska falist 1 starfi leeknanema vid
rannséknarvinnu, fyrst a 4. og sidar 4 3.
namséri. Verkefnin eru nud lokaédfangi fyrir
BS-gradu i heilbrigdisvisindum ad loknu
priggja dra nami { deildinni. Rannsékna-
verkefnin hafa verid mjog fjolbreytt hvad
vardar gerd og rannsoknasnid. Margar
hafa verid faraldsfreedilegar, par sem
reynt er ad afla upplysinga um tiltekna
sjukdéma sem greinst hafa  heilbrigdis-
stofnunum, baedi einstokum stofnunum
og & o6llu landinu. Samfélagio er tiltolu-
lega einsleitt og audvelt setti ad vera ad

fa dreidanlegar upplysingar um alla ein-
staklinga med tiltekin skilmerki sjiikdéms,
sem vegur upp pann ¢kost ad pydid er oft
ekki stort.

Eins og fram kom 1 bladinu nyverid' er
landinu skipt i 7 megin heilsugaesluum-
deemi par sem hvert hefur sinn kerfis-
stjéra sem sér um rafreenar skraningar. {
pvi ferli er safnad upplysingum um alla
sem vistast & sjiikrahtisum og 68rum heil-
brigdisstofnunum i vidkomandi umdaemi
og skradar sjikdomsgreiningar sem gerdar
eru fyrir hvern og einn. Pessum upp-
lysingunum er svo komid fyrir i einum
gagnabanka, vistunarskrd, sem geymd er
hja Landleeknisembeettinu i Reykjavik og
neer pvi til alls landsins. Par eru einnig 5
adrar heilbrigdisskrar, sumar geymdar &
stadnum en adrar utvistadar, eins og til
deemis Feedingaskraningin 4 Kvennadeild
Landspitalans. Med reglugerd nr. 548/2008
voru allar pessar skrar feerdar undir
yfirumsjon og dbyrgdarsvid landleeknis,
eins og edlilegt ma teljast. Petta fyrir-
komulag er ekkert 6svipad pvi sem tiokast
i ndgrannaléndunum. Opinberar skrar af
pessu tagi, svo sem um tilteknar skurdad-
gerdir, medferdarform eda sjikdéma,
meettu vera heldur fleiri en feerri i landinu,
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p6 ekki purfi peer allar ad vera undir hatti
Landlaeknisembeettisins. Ad bua til pessar
skrar, halda peim til haga 4 einum stad,
tryggja areidanleika peirra og vinna tr
peim gagnlegar upplysingar fyrir land og
1yd og stjornun heilbrigdismala, er sjalfsagt
keppikefli. Audvelt parf ad vera fyrir rann-
sakendur ad f4 naudsynlegan adgang ad
slikum skrdm og framkvaema samkeyrslu
milli skrda par sem pess parf med. Um-
hverfid parf ad vera pannig ad hvatt sé til
notkunar 4 pessum gagnabénkum, og ad
samkeyrslur vid gogn til deemis hja Hag-
stofu, Tryggingastofnun eda menntamala-
yfirvéldum séu mogulegar. Petta er gert

a Nordurlondunum, par sem ég pekki vel
til, baedi af eigin reynslu og vegna starfa
minna vio ritstjérn & norreenu og alpj60-
legu fagtimariti. Par virdist adgangur ad
svona skram og drvinnsla tr peim snoggt-
um minna mal en hér 4 landi. Vid lestur

4 ofangreindri reglugerd nr. 548/2008,

sem finna ma i gegnum vef Landleeknis-
embeettisins, er ekki annad ad sja en ad
stjornvold hér telji pad hid besta mal ad
unnid sé dr gognum af pvi tagi sem er {
heilbrigdisskranum. Hugsunin & bak vid
reglugerdina er dpekk pvi sem finna ma
annars stadar 4 Nordurléondum.

I reynd er malid p6 6llu floknara. Til
ad fa adgang ad skranum parf ad sekja
um leyfi til visindasidanefndar, Persénu-
verndar og Landlaeknisembeettisins, allt
a videigandi umsoknareydublodum. Ad
auki parf ad skrifa forsvarsmanni & 6llum
vidokomandi heilbrigdis- og sjtikrastofn-
unum pegar ad auki parf ad leita gagna
i sjikraskram. Par er venjulega um ad
reeda framkveemdastjéra leekninga eda
stadgengil hans (dbyrgdaradila sjikra-
skréa, sbr. 16g nr. 55/2009 um sjikraskrar).
AO leita gagna 1 sjiikraskram parf ad
sjalfsogdu oft i rannséknum af pessu tagji,
par sem margir gagnabankar innihalda
ekki ndnari leeknisfreedilegar upplysingar
heldur en um greiningu, vistunarstag,
vistunartima, aldur og adrar dpekkar
grunnupplysingar.

Ztla meetti ad fyrsta rokrétta skrefid
veeri a0 fa sampykki sidanefnda, annad-
hvort visindasidanefndar eda sidanefnda
stofnana ef rannséknin snyst adeins um
gogn 4 einni stofnun. Par med fengist fyrst
af 6llu vidurkennt ad rannséknin feli ekki

i sér sidfreedilega annmarka og ad hiin
geti farid fram med peim heetti sem lagt
er til, stundum eftir breytingar i samreemi
vid dbendingar sidanefndar. A9 sam-
bykki sidanefndar fengnu legi neest fyrir
a0 saekja um adgang ad persénulegum
gognum og upplysingum ef fara parf i
sjtikraskrar til a0 leita kliniskra upplysinga
eda ef samkeyra 4 fleiri en eina skra.

Petta skref gerist hja Personuvernd. Par er
tekin dkvordun um hvort 4formud rann-
s6kn samrymist [dgum um persénuvernd
og medferd personuupplysinga (16g nr.
77/2000). Undantekningin hja Persénu-
vernd eru gaedaverkefni innan stofnunar
(fagryni, audit). Pad er { samraemi vid
reglur i Danmérku og Finnlandi, en rann-
s6knina skal engu ad sidur tilkynna til
Persénuverndar. Margar rannséknir nem-
endanna meetti  raun telja geedaverkefni
eda stadbundna fagryni, p6 onnur verkefni
séu mun vidameiri, einkum pau sem taka
til landsins alls. Slikar heildarrannséknir
hafa oft mikid gildi fyrir samfélagio og
pekkingu a heilbrigdi landsmanna.

Sjalfsagt og rétt er a0 leita umsagnar
sidanefnda og Persénuverndar { pessari
ro0 til pess ad vandkveedi skapist ekki eftir
4, enda med engu moti réttmeett ad rann-
sakendur dkvedi einir hverra gagna skuli
leitad i sjikraskram og 6drum dpekkum og
persénugreinanlegum upplysingaveitum.
Jafnvel geedaverkefni innan stofnunar eiga
ekki ad vera undanpegnar sidfredilegu
mati, p6 leyfi Persénuverndar purfi ekki,
a0 fengnu sampykki dbyrgdaradila sjtikra-
skranna.

Umsoknin til Persénuverndar eetti sem
sagt ad vera annad skrefid, eftir hid sid-
freedilega sampykki fra visindasidanefnd.
Nt ber hins vegar svo vid 1 vinnureglum
visindasidanefndar og Persénuverndar
ad hvor um sig bidur um leyfid frd hinum
adur en peir geta afgreitt sitt. Einn bitur
sem sagt { annars skott og malid fer
hring. P4 er einnig farid fram 4 ad dbyrgo-
aradilar sjikraskraa eda lifsyna veiti sam-
pykki sitt 40ur en sidanefnd og Persénu-
vernd hafa fjallad um malid. Pad er ekki
rokrétt. Ef fara & 1 sjiikraskrar, til deemis
a heilsugeeslustodvum, pa fara baedi vis-
indasidanefnd og Persénuvernd fram 4 ad
leyfi forsvarsmanna viokomandi stofnana
liggi fyrir 40ur en peirra leyfi eru veitt.



Augljéslega vildu forsvarsmennirnir vita
a0 sidanefnd seei enga annmarka 4 rann-
s6kninni og hefdi veitt leyfi fyrir sitt leyti
og sama gildir um leyfi Persénuverndar.
Hér er pvi enn bitid i skott, farid i hring
og byrjad 4 6fugum enda. Starfsfolk hja
visindasidanefnd og Persénuvernd virdist
hafa 4 pvi skilning ad hér sé r&din ekki
rétt, en enginn virdist tilbdinn til ad gera
neitt til lagfeeringar. Peir einu sem jafnan
eru lidlegir eru dbyrgdar- og vorslumenn
sjukraskranna, pad er ad segja forsvars-
menn einstakra heilbrigdisstofnana. Peir
lata sér i reynd neegja ad peim sé sagt ad
btiid sé ad seekja um leyfi til visindasida-
nefndar og Persénuverndar og ef peir veiti
nu leyfi til adgangs hljéti hin leyfin ad fast.
Ef seekja eetti til Landleeknisembeettisins
um adgang ad heilbrigdisskranum baettist
einn adili enn 1 kedjuna sem bidur um
sampykki frd hinum. Reynsla undirritads
af Landleeknisembeettinu er par 4 ofan ad
embeettio hefur sett sér ,verklagsreglur”
(ekki finnanlegar & heimasidu embeettis-
ins) og hefur ,rannséknanefnd” sem ekki
styOst vid nein fyrirmeeli 1 reglugerd um
heilbrigdisskrar nr. 548/2008. Samkveemt
reglugerdinni eru skrarnar 4 abyrgo land-
leeknis sjélfs, p6 eflaust geti hann kallad
samstarfsfolk sitt til adstodar vid vinnu pa
sem umsodknir um adgang titheimta. M4lid
vandast hins vegar enn frekar af pvi ad
Landleeknisembeettid svarar pvi til pegar
sott er um adgang ad pessum midleegu
skrdm sem pad safnar, ad upplysingar um
persénugreinanleg gogn, sem yfirleitt parf,
verdi ekki veitt nema upplyst sampykki
vidkomandi einstaklinga liggi fyrir. Eg og
samstarfsf6lk mitt hofum endurtekid sott
um leyfi til ad skoda gogn 4 landsvisu um
sjukdémstilvik, svo sem legslimuflakk,
bl6dsega medal kvenna 4 barneignaaldri
og utanlegspykktir. Fyrirfram vitum vid
a0 sjalfsogou ekki hverjir hafa fengio pessa
sjukdéma & 6llu landinu, til deemis a 10
dra timabili, og hofum pvi ekki nokkur
tok 4 ad bidja um upplyst sampykki fra
einstaklingum og leggja slik gogn fyrir
landleeknisembeettid. Faraldsfreedilegar
rannsoknir & fyrirliggjandi gognum fara
heldur ekki fram med peim heetti, heldur
leyfir fulltrii almennings og geesluadili
hagsmuna almennings, sidanefnd, adgang
ad gognunum ,fyrir hond” einstaklinga.
Svona krafa er pvi pydingarlaus og med
ollu 6rokrétt, ad ekki sé talad um éskiljan-
leg. Ef petta & ad gilda fyrir alla rannsak-
endur, til deemis & heilbrigdisstofnunum

eda 1 haskélum landsins, hlytur pad

einnig ad gilda um starfsmenn embeettis-
ins sjalfs. Pvi synist viobuio ad ef petta
vidhorf a ad gilda, verdi aldrei um neinar
almennilegar rannsoknir ad reeda tt fra
pbessum gagnagrunnum sem heyra undir
reglugerd nr. 548/2008, nema til ad finna
opersénugreinanleg yfirlitsgogn til ad gefa
einhverja yfirlitstolfreedi um tioni sjik-
déma. Hins vegar veeri slik t6lfreedi byggd
& gognum sem ekki hafa verid yfirfarin

og sannreynd. Samanburdur 4 gognum {
ranns6knum okkar vid pau takmorkudu
yfirlitsgogn sem p6 hafa fengist fra emb-
eettinu, synir ad villur eru ekki éalgengar 1
vistunarupplysingunum, en pad er pé mis-
munandi eftir pvi hvada sjiikdom er um ad
reeda af peim sem vid héfum skodad. Slik
yfirlitsgogn geetu pvi verid éareidanleg og
i versta falli varhugavero.

Ekki er undirritudum heldur lj6st hvad
Landleeknisembeettid hefur hugsad sér ad
gera vid pau gogn sem safnad er saman
i heilbrigdisskrar a pess vegum. Varla
eetla starfsmenn embeettsins ad skoda
persénugreinanleg gogn sjalfir an upp-
lysts sampykkis einstaklinga og brjéta par
med eigin ,verklagsreglur” sem notadar
eru sem 4staeda til pess ad meina 6drum
adgang ad gognum i skram embeettisins?
Andi reglugerdarinnar nr. 548/2008 er aug-
liéslega allur annar, nefnilega sa ad leyfa
adgang ad persoénugreinanlegum upp-
lysingum i gagnabonkum til visindarann-
sokna. Engin tvimeeli geta talist um pad {
reglugerdinni.

Hér parf verulegar umbeetur og ekki
er nokkur asteeda til ad bida med pad.
Skrarnar hja landlaekni og upplysingar
ur peim d4samt samkeyrslumoguleikum
eiga a0 vera adgengilegar og pad a ad vera
keppikefli viokomandi embeetta ad hjalpa
rannsakendum vid ad fa sem mest tt dr
rannsoknunum, en ekki bremsa rann-
soknir af eda setja peer i mun erfidari fram-
kvaemdagir, ef tilgangurinn er gagnlegur,
logmeetur og sidferdilega réttleetanlegur.
Gognin eiga ad koma ad gagni og pad &
ad treysta rannsakendum sem hafa fengio
leyfi sidanefndar og Persénuverndar.
Landleknisembeettid er vorsluadili en ekki
eigandi. G60 yfirferd gagnanna getur auk
pess leitt til pess ad villur finnist, baedi
einstakar rangar skraningar og kerfisleegar
villur.

Ferlid parf ad vera rokrétt og skjotvirkt,
bannig ad fyrst sé sétt til sidanefnda,
stofnana eda visindasidanefndar og leyfi
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fengid par. AS pvi btinu er s6tt um eda
tilkynnt til Persénuverndar eins og vid 4.
Ef adgang parf ad heilbrigdisskram sem
taldar eru upp i reglugerd nr. 548/2008

og persénugreinanlegum upplysingum
par (n6fn, kennitolur, vistunarstadur), er
pad gert med umsokn til Landleeknisemb-
ettisins og leyfin fylgja fra neestu adilum
a undan. Engin eetti ad standa i pvi tefja
ferlio med pvi ad bida eftir leyfi fra hinum.
Ro60in veeri akvedin: Visindasidanefnd
fyrst, sidan Persénuvernd, pa Landlaeknis-
embeettid og/eda dbyrgdarmenn einstakra
heilbrigdisskraa eda sjiikrastofnana. Peir
sidasttoldu geta alltaf takmarkad eda jafn-
vel bannad adgang ad sinum gognum ef
peim skyldi ekki litast & vidkomandi rann-
s6kn eda rannsakendur pratt fyrir fengin
leyfi. A endanum standa svo rannsakendur
sjalfir abyrgir gerda sinna gagnvart land-
leekni, Persénuvernd eda visindasidanefnd
og fyrst og fremst gagnvart landsmoénnum,
hverra heilbrigdi, veikindi og sjukrahus-
vistir er verid ad skoda i vidkomandi rann-
sokn. Petta er edli faraldsfreedilegra rann-
sokna 4 gagnagrunnum. Pad er kominn
timi til a0 menn heetti ad bita hver i annars
skott og ganga i hringi.

Pad atti ekki ad vera mikid mal ad
lagfeera ferlid. [ 16gum er ekkert sem
hamlar pvi. I 2. grein laga nr. 74/1997 um
réttindi sjuklinga segir: ,Mat visinda-
sidanefndar eda sidanefndar skv. 29. gr.

4 rannsokninni verdur ad hafa leitt i ljos
ad visindaleg og sidfraedileg sjonarmio
meeli ekki gegn framkvaemd hennar” og i
15. grein segir: , Persénuvernd er heimilt
samkveemt 16gum um skraningu og med-
ferd persénuupplysinga ad veita adgang ad
upplysingum tr sjikraskram, [...] vegna
visindarannsékna, enda uppfylli rannsékn
skilyrdi visindarannséknar.” T 16gum um
persénuvernd nr. 77/2000 segir i 9. grein:
,Persénuvernd setur ad fenginni umsodgn
visindasidanefndar, reglur um hvernig
velja ma og nalgast folk til patttoku i vis-
indarannséknum.” bvi er alveg lj6st hvad
4 ad vera niimer eitt og hvad er niimer tvo.
Pag parf bara einn fund formanns visinda-
sidanefndar og forstjéra Persénuverndar,
kannski hja landlsekni, med eftirfylgjandi
auglysingu & rokréttu kerfi. Eg bydst til ad
leggja til kaffi og vinarbraud.
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