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Midlaegur gagnagrunnur a
heilbrigdissvioi

® ) Miolegur gagnagrunnur er safn valdra
heilsufarsupplysinga sem unnar eru ur sjukraskram, dulkédadar og
geymdar a tolvuteeku formi @ einum stao.

@® > Gagnagrunnurinn er teeki til visindarannsdkna.

@® ) Gagnagrunnurinn verdur rekinn og fjarmagnadur af
einkafyrirtaeki sem hefur einkaleyfi a tiltekinni notkun til 12 ara.

® ) Fyrirtaekio og einstakar sjukrastofnanir og
heilbrigdisstarfsmenn semja um gerd grunnsins og notkun.

@ ) Ekki verour leitad eftir sérstéku sampykki hvers og eins til
feerslu upplysinga i gagnagrunninn, en audvelt er ad ad neita pvi
med tilkynningu til landlaeknis.

o ) Gagnagrunnurinn verdur undir eftirliti sidanefnda,
tolvunefndar og sérstakrar starfraekslunefndar.

Inngangur
Hér a eftir fara nokkrar spurningar sem oft er spurt vardandi ny 16g
um miodlaeegan gagnagrunn & heilbrigdissvioi (I16g nr. 139/1998) og
atridi honum tengd. Vafalitio vakna fleiri spurningar en pessar i
hugum foélks. Sumum peirra ma svara med tilvisun i 16gin um
gagnagrunninn, en svor vio 6drum geta krafist nanari utskyringa.
Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytio hefur skipad svokallada
starfraekslunefnd. Hun mun fylgjast med allri sasmningagero i
tengslum vid gagnagrunninn og hafa naio eftirlit med starfraekslu
hans, pegar hun hefst. Oheimilt er samkvaemt 16gunum ao hefja
feerslu gagna i gagnagrunninn fyrr en 6 manudum eftir sampykkt
beirra eda um midjan juni neestkomandi. Liklegt er ad pad dragist
enn frekar. Ekki hefur enn verid skipud pverfagleg visindasidanefnd.
Su nefnd mun fjalla um 611 rannsoknarverkefni, sem unnin verda {




1. Hvao er
miodleequr
gagnagrunnur?

2. Hver er
tilgangur
gagnagrunnsins?

3. Hvada gbgn
fara ekki i
midleegan

gagnagrunn?

4. Hvers konar
upplysingar fara i
gagnagrunninn?

gagnagrunninum og tryggja ad hagsmuna patttakenda i
rannséknum verdi geett. Pa er ekki farid ad huga ad smioi
reglugerdar um visindasiofraedilegt eftirlit og engar
samningavidraedur eru hafnar vio heilbrigdisstofnanir um feerslu
gagna i grunninn. Ymis atrioi eru pvi enn 6ljés. Von er a 6orum
baeklingi med frekari upplysingum, enda er mikilvaegt ad dreifing
upplysinga og skodanaskipti um malid haldi afram. Ljost er ad folk
hefur tima ad minnsta kosti fram i midjan juni 4 pessu ari til ad
kynna sér malid og gera upp hug sinn.

Midleegur gagnagrunnur er safn valdra heilsufarsupplysinga sem
unnar eru ur sjukraskrdm og geymdar eru 4 tolvuteeku formi a
einum stad. Upplysingarnar verda dulkodadar og vardar med
aogengishindrunum. Paer eiga ekki ad vera rekjanlegar til einstaklinga
(personugreinanlegar) nema med mikilli fyrirhofn, tilkostnaoi og ao
viologoum missi rekstrarleyfis, fjarsektum og fangelsi.

Tilgangurinn er ad gera heilsufarsupplysingar adgengilegar til
visindarannsokna, einkum til rannsékna erfoasjukdoma og til
faraldsfreedirannsokna. Einnig ad gera upplysingar adgengilegar til
prounar nyrra og baettra adferoa vid eflingu heilsu, til forspar,
greiningar og medferdar sjukdéma og til ad audvelda mat & arangri
adgerda i heilbrigdispjonustu. Med gerd midleegs gagnagrunns 4 ad
vera unnt ad afla pekkingar sem mun erfidara veeri ad afla meo
60ru moti.

Morg gagnaséfn eru nu pegar til i landinu med ymiss konar
heilsufarsupplysingum og eru morg peirra m.a. notud til
visindarannsdkna. Pessi s6fn fara ekki sjalfkrafa inn i midleega
gagnagrunninn. Pannig na 16gin ekki til gagnasafna vegna
visindarannsdkna sem ymsir visindamenn hafa safnad. bar ma
nefna Krabbameinsskrana, gagnasoéfn Hjartaverndar og skrar sem
heilbrigdisstjornvold halda um rekstur heilbrigdiskerfisins og
notendur pess.

Ekki hefur enn verio akvedid nakveemlega hvada upplysingar verda
feerdar i gagnagrunninn. Liklegt er ad sjukdomsgreiningar,
skurdaogeroir, lyfjameoferd og nidurstéour rannsokna (t.d.
rontgenrannsokna, bloorannsokna og pvagrannsokna) veroi par 4




5. Veroa
heilbrigdis-
upplysingar um
einstaklinga dfram
d sému stodum og
nuer?

6. Hvernig verdoa
upplysingar feerdar
i gagnagrunninn?

7. Hvernig er
personuverndar
geett?

8. Hver mun
byggja upp og
starfraekja
gagnagrunninn?

meodal. Oliklegt er ad beinn texti sjukraskraa verdi notaour.
Erfoaupplysingar fengnar ur lifsynum sem adur hefur verid aflao til
visindarannsdkna verda ekki feerdar i gagnagrunninn nema med
sérstoku leyfi pess er 1ét synio i té (upplyst sampykki).

Ja, allar upplysingar verda afram til i sjukraskram folks og
heilbrigdisstarfsmenn skra upplysingar & sama hatt og a4dur. Unnid
er ad télvuvaedingu sjukraskraa @ heilsugaeslustodvum og
sjukrahtsum og med pvi méti verda upplysingarnar baedi
adgengilegri og 6ruggari { medoférum en nu. Tilvist midleegs
gagnagrunns breytir par engu um.

Heilbrigdisstarfsmenn & hverri stofnun munu annast urvinnslu
upplysinga til flutnings i gagnagrunninn ad undangengnum
samningi milli stofnunar eda sjalfsteett starfandi heilbrigdis-
starfsmanns annars vegar og rekstrarleyfishafa hins vegar. Upplysingar
verda baeoi fluttar ur pappirsgégnum og ur télvuskram, sem verdur
algengara pegar fram lida stundir.

Persénuaudkenni verda dulkédud adur en upplysingarnar verda
fluttar i gagnagrunninn, pannig ad starfsmenn rekstrarleyfishafa
vinna eingdngu med upplysingar sem ekki & ad vera unnt ad rekja
til akvedins einstaklings. Dulk6dun verdur i eina att, pannig ad ekki
4 ad vera unnt ad rekja hana til baka. Dulkédunin verdur undir
eftirliti tolvunefndar og mun hin annast frekari dulkédun med peim
aoferdoum sem hun telur tryggja personuvernd. Samtengingar vid
onnur gogn eru ennfremur haodar skilyroum og vinnureglum sem
tolvunefnd parf a0 sampykkja.

Ad fenginni umsokn veitir heilbrigdismalaradherra rekstrarleyfi til
eins akvedins adila gegn gjaldi og ad uppfylltum skilyroum sem
rakin eru i 16gunum. Leyfio gildir lengst til 12 éra, en ad peim tima
loknum feer raduneytio 6l réttindi tengd viohaldi og starfraekslu
gagnagrunnsins.




9. Verdur heegt ad
tengja midleegan
gagnagrunn vio
adra gagnabanka?

10. Hvernig verour
urvinnslu hattad i
grunninum?

11. Hefur tilvist
midleegs gagna-
grunns dhrif d pa
medferd sem folk
feer i heilbrigdis-
kerfinu?

12. Hvernig
verour eftirliti
had med starf-
reekslu grunnsins
0g med rann-
soknunum?

13. Hvernig getur
folk komid pvi til
leidar ad upp-
lysingar um pad
fari i grunninn?

Samkvaemt 16gunum er gert raod fyrir méguleikum a samtengingu
gagnagrunnsins vid gagnagrunn med attfraediupplysingum og
gagnagrunn med erfoafraedilegum upplysingum. Um pad skal
rekstarleyfishafi mota verklag og vinnuferli sem uppfylla skilyrdi
télvunefndar til ad tryggja personuvernd. Leita verdur eftir sérstéku
sampykki einstaklings ef nota 4 upplysingar ur fyrri erféarannsokn i
nyja rannsokn.

Vid urvinnslu @ ad geeta pess ad ekki sé unnt ad tengja upplysingarnar
personum. Rekstrarleyfishafi ma ekki veita 6drum beinan adgang ad
gdgnum i gagnagrunninum og éheimilt er og dgerlegt 4 ad vera ad
veita upplysingar um einstaklinga.

Nei, adgangur folks ad heilbrigdisstarfsménnum og
heilbrigdisstofnunum breytist ad sjalfsogou ekki og adgangur ad
sjukraskram verour jafn takmarkadur og aour. Sérstaklega skal pess
getido ad einungis Landleeknisembaettio mun hafa upplysingar um
hvada einstaklingar vilja ekki ad upplysingar um pa fari i
gagnagrunninn. Personupplysingar um pa einstaklinga verda
dulkdoadar hja embeettinu og upplysingarnar stédvast og eydast
sjalfkrafa adur en til pess komi ad peer fari i gagnagrunninn. bannig
munu heilbrigdisstarfsmenn ekki hafa vitneskju um pa sem kjésa ao
neita patttoku.

Sérstok starfreekslunefnd priggja manna mun sja um ad gerd og
starfreeksla grunnsins sé i samreemi vid 16g. Hun fylgist einnig med
6llum fyrirspurnum og urvinnslu ur grunninum, og sendir
visindasidanefnd upplysingar um allar fyrirspurnir og pa er spyrja.
Toélvunefnd hefur eftirlit med pvi ad personuverndar sé geett i
samraemi vid 16g. Loks mun sérstok pverfagleg sidanefnd meta allar
rannsoknir sem gerdar eru innan fyrirteekis rekstrarleyfishafa og allar
fyrirspurnir sem berast.

Login gera rao fyrir pvi ad upplysingar um alla sem ekki hafna
patttoku verdi feerdar i gagnagrunninn, med 6drum ordum ad pogn
sé sama og sampykki (svonefnt aetlad sampykki).
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14. Hvernig getur
folk hafnad pvi ad
upplysingar um
pad fari i
gagnagrunninn?

15. Hvernig verour
farido med upplys-
ingar um ldatna ?

16. Getur folk
sem ddur hefur
sampykkt ad
upplysingar um
pad fari i
grunninn skipt
um skodun?

Senda parf landlaekni upplysingar par um & sérstoku eyoubladi. Senda
ma bladid i posti eda med faxi, en télvupostur dugar ekki vegna pess
a0 par kemur ekki fram eiginhandarundirskrift. Folki verour send
stadfesting & motttoku slikrar tilkynningar. Eyoubladinu hefur verio
dreift a heilbrigdisstofnanir, apotek, Tryggingastofnun rikisins, sendirad
0g vidar, verid birt sem auglysing i blo6dum og er a heimasiou landlaeknis
(www.landlacknir.is). A eydubladinu er gefinn kostur & ad tilgreina ad
ekki verdi fluttar i gagnagrunninn upplysingar sem pegar liggja fyrir i
sjukraskram, upplysingar sem kunna ad verda skradar i sjukraskra eda
nanar tilteknar upplysingar. Krossa ma vid fleiri en einn reit. ZAskilegt
er a0 eitt blagd sé sent fyrir hvern einstakling sem dskar ursagnar, en
ljosrita ma eydublodin. Landlaeknisembaettid mun sidan sja um og bera
abyrgd & ad neitunin veroi virt. Folk parf ekki sjalft ad leita til allra
stofnana og heilbrigdisstarfsmanna sem pad hefur fario til. Foreldrar
og forrddamenn taka akvoroun fyrir bor og 0sjalfraoa einstaklinga.

Hér & landi og annars stadar er 16ng hefd fyrir pvi ad nota upplysingar
um latio folk ur sjukraskram og vefjasynabdnkum til visindarannsokna.
Paer rannsdknir eins og adrar verdur ad gera med sampykki sidanefndar
og télvunefndar pegar pad 4 vid. Samkveemt greinargerd meo
lagafrumvarpinu um gagnagrunn gera 16gin ekki rad fyrir pvi ad
einstaklingar geti hafnad pvi ad upplysingar um latna foreldra peirra
eda skyldmenni séu feerdar i gagnagrunninn.

Folk getur ad sjalfsogou skipt um skodun hvenaer sem er og parf enga
skyringu a0 gefa a pvi. Hafi folk sampykkt adild sina ad
gagnagrunninum adur en skiptir sidar um skodun og sendir inn neitun
sina eftir ad s6fnun upplysinga er hafin verdur séfnun peirra
samstundis hatt. A sama hatt geta peir sem hafnad hafa patttsku
skipt um skodun og dregid neitun sina til baka. Pad ma gera med
bréfi til Landlaeknisembaettisins.

Oroalisti:

Opersonugreinanlegar upplysingar: Upplysingar, sem ekki er haegt
a0 rekja til einstaklinga, nema meo mikilli fyrirh6fn og mannafla.

Lifsyni: Vefur (t. d. bldo, sedi, vefjasyni) ur lifandi veru.




Utgefandi: Landleeknisembeettio,
mars 1999.
Heildarupplag: 100.000 eint.
Hénnun og prentvinnsla: ODDI HF.

Erfoafraedilegar upplysingar: Upplysingar ur lifsyni, sem syna
uppbyggingu erfdaefnisins, sem er einkennandi fyrir hvern
einstakling.

Attfreedilegar upplysingar: Upplysingar um skyldleika folks, t. d.
attartolur, jafnvel 4 tolvuteeku formi.

Faraldsfreedirannsoknir: Rannsoknir a tioni og dreifingu sjukdoma.

Upplyst sampykki (fyrir rannsokn): Viourkenning einstaklings
(oftast skrifleg) & pvi, a0 hann hafi gefio leyfi sitt til patttoku i
tiltekinni rannsokn eda til pess ad upplysingar um hann séu notadar,
enda hafi hann fengid og skilid upplysingar um tilgang og
framkveemd rannsdknarinnar, hugsanlegan avinning og ahaettu sem
fylgir patttdku hans i rannsékninni og ad honum sé frjalst ad hafna
patttéku eda heetta patttéku hvenaer sem er.

Atlad sampykki (fyrir rannsokn): Pao kallast eetlad sampykki ef
svo er litid & ad einstaklingur sampykki patttoku i rannsokn hafi
hann ekki lyst yfir 6sampykki sinu, enda sé honum kunnugt um
framkvaemd rannsdknarinnar. Ekki er trygging fyrir pvi ad
viokomandi hafi kynnt sér malid, en greid leid a ad vera til ad neita
patttoku.

Télvunefnd: Nefnd sem domsmadlaradherra skipar til ad hafa eftirlit
med framkveemd laga nr. 121/1989 um skraningu og medfero
personuupplysinga.

Visindasidanefnd: Nefnd sem a a0 leggja sidferdilegt mat a
visindarannsdknir & ménnum og starfar samkvaemt reglugerd nr.
449/1997, sem sett er meod stod i 16gum um réttindi sjuklinga nr.
74/1997.

Starfraekslunefnd: Nefnd sem heilbrigdismalaraoherra skipar um
gerd og starfreekslu gagnagrunns samkveemt 16gum um gagnagrunn
a heilbrigoissvioi nr. 139/1998.

bverfagleg sidanefnd: Sidanefnd, skipud folki ur ymsum greinum,
samkvaemt 12. grein laga um gagnagrunn 4 heilbrigdissvioi

nr. 139/1998, sem &tlad er ad meta hvort visindaleg eoa siofraedileg
sjonarmid meeli gegn rannsoknum sem radgerdar eru innan
fyrirtaekis rekstrarleyfishafa og fyrirspurnir sem berast.




Hefur pu
kynnt per
pennan bakling
reekilega?
Innihald<hans
skiptir pig
vissulega mali.




