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Hlutverk heilbrigdispjonustu

— Pjonusta vid
almenning

— Kennsla og
menntun
heilbrigdisstétta

— Visinda og
brounarstorf




Skraning

> “Pad sem ekki
hefur verio skrao,
hefur ekki verio
gert.”

William Osler,
1911



http://upload.wikimedia.org/wikipedia/commons/1/17/Sir_William_Osler.jpg

Haefni

“Skalat maodr runar
rista, nema rada
vel kunni”

Egill Skallagrimsson

FACIAL BONE that is grossly thickened and
symmetrically deformed may result from
Paget's disease, a condition in which bone
grows drastically out of control. The skull
of the warrior Egil, a hero of the Icelandic
sagas, may have looked similar to this one of
a nan who suffered from the disease several
centuries ago.

Byock JL. Scientific American 1995;272:82-87



Personuupplysingar i heilbrigdispjonustu
Tvipaettur vettvangur

e Sjukraskrar e Gagnagrunnar
— skraning — sofnun
— nyting — personuaudkenni
— samtenging mismunandi — vardveisla
kerfa — adgengi
— adgengi — samtenging/samkeyrsla

gagnagrunna



Hvad er sjukraskra?

« Safn upplysinga um  parf ao fylgja sjuklingi

einstakling sem leitad fra voggu til grafar

hefur til . Ritad mal,

heilbrigdispjonustu ljodupptokur, myndir,
* Vinnuplagg laekna og inurit, o.fl.

annarra sem sinna « Grundvollur séfnunar

sjuklingum og veita upplysinga f

heilbrigdispjonustu gagnagrunna



Adgangur ad sjukraskra

« Tryggja personuvernd
sjuklinga

 Ma ekkivera a
kostnao Oryggis
sjuklinga

« pagnarskylda
heilbrigois-
starfsmanna rik




Adgangur ad sjukraskra

« Adgangshindranir verda
ad vera mjog takmarkadar
« Ppeir sem sjuklingum sinna
verda ad hafa adgang
« Upplysingum verdur ad
vera unnt ad deila milli
stofnana eda starfsstdova
— Dregur ur
endurtekningum, p.m.t.
rannsoknum

— Beetir og eykur oryggi
lyfjfameodferdar, dregur Ur
misnotkun




Eftirlit med adgangi

“Fingrafor” skrad
hvert skipti pegar
sjukraskra er opnuod
Er pad ekki neegileg
flandafeela?
Misnotkun a
upplysingum ar
sjukraskram afar
fatio hér




Visindarannsoknir

e Rannsoknir a folki e Gagnagrunnsrannsoknir

— einstaklingur tekur — sjukraskrarupplysingar
virkan patt i

— upplysingar og gogn ur
visindarannsokn

lifsynas6fnum og

* gefur syni gagnagrunnum

. gengstlund'“h'“ta”d' — einstaklingur sem
rannsokn, t.d.

lyfiarannsokn upplysingar eda gogn
stafa fra tekur ekki virkan
batt i rannsokn.

e veitir upplysingar



Sidareglur fra Nurnberg

* Settar 1947
« Opvingad sampykki til
patttoku i rannsoknum

er algjorleg undirstada
(absolutely essential)

FAREET
il’ ACHT FREV






Alpjodasattmalar

* Helsinkiyfirlysing Alpjodafélags leekna (World Medical
Association)

— Radleggingar og leidbeiningar fyrir laekna vardandi

|lzeknisfraedirannsoknir sem gerdar eru a monnum,
endurskodud sidast 2008

e Sampykkt Evropuradsins um verndun mannréttinda
og virdingar a0 pvi er lytur ad laeknis- og
liffreedirannsdknum (Oviedo, Spéni, 4/1997)



Af hverju gagnabanka
i pagu hellbrigdispjonustu?

» Skraning a heilsu landsmanna
» Faraldsfraeoilegar rannsoknir

» Athuganir a orsakatengslum

» Mat a forvornum

> Arangursmat heilbrigdispjonustu



Af hverju gagnabanka
i pagu heilbrigoispjénustu?

» Mat a geeoum

» Eftirlit meo heilbrigdisstarfsmonnum

» Stjornun og fjarmal (DRG)

» Skilyroislaus forsenda radgjafar og akvardana
um rekstur og pjonustu til hins opinbera



Opinberar skyrslur

» “Pad eru aldrei nema
asnar hafoir til ad
gera opinbera
skyrslu”.

Umbi

HKL, Kristnihald undir
jOKIi




Heilbrigdisskrar

o Skrar landlaeknis safnas « Adrar skrar
an sampykkis, 16g nr. 41/2007)

— Feedingaskra — Smitsjukdémaskra

— Skra um hjarta- og — Bolusetningarskra
aedasjukdoma — Lyfjagagnagrunnur

— Skra um taugasjukdéma — Lacknaskra

— Krabbameinsskra — Hijukrunarfreedinga- og

— Sykursykisskra lismaedraskra

— Slysaskra

— Foéstureydingaskra

— Vistunarskra b
heilbrigdisstofnana — RAI-matsskra
— Samskiptaskra — o.fl.

heilsugaeslustodva

— Samskiptaskra sjalfsteett
starfandi sérfreedinga



Aorar skrar

« Gagnhagrunnar

— heilbrigdisstofnana
« Landspitalinn
— rannsoknastofnana

« deCode
« Hjartavernd

s
e

©2007 Hrafn Svavarsson




Gagnasofn i heilbrigdispjonustu
nokkur lykilatridi

e SOfnun upplysinga a
personugreinanlegu formi @&
naudsynleg '
— Pagnarskylda
— Traust

e Samtenging/samkeyrsla
skraa
— Grundvollur nytingar

* GOgn séu vardveitt til
langs tima
— Mikil verdmeeti




Dami um mikilvaegar nidurstédur ur
gagnagrunnarannsoknum

Bélusetningar — * Hagsmunir heildar og
einhverfa einstaklings fara saman

Kynhormon vid
tidahvorf

Aukaverkanir lyfja eftir
markadssetningu

Ahrif umhverfispatta a
heilsu

— mataraedi

— streita




Frv. til laga um rannséknir i heilbrigdisvisindum -
helstu alitamal

e Umsodknaferill e Dpatttaka i visindarannsdkn
— Fjold sidanefnda — Virk patttaka
— Leyfisveitingar — Ovirk patttaka (adgangur ad
personuverndar fyrirliggjandi upplysingum eda

synum sem unnt er a0 rekja
til einstaklinga)

Mork félags- og

heilbrigdisvisinda

— Engin sidanefnd um
rannsoknir i félagsvisindum

e Greinarmunur a
— fihlutandi rannséknum

— Hver 4 ad meta rannsoknir i — gagnarannsoknum

félagsvisindum par sem
jafnframt eru notadar
heilbrigdisupplysingar?



Frv. til laga um rannséknir i heilbrigdisvisindum -
helstu alitamal

o Sampykki fyrir patttoku * Eyding/vardveisla gagna
— Upplyst sampykki vegna — Séun verdmeeta
tiltekinnar rannséknar — Persénuvernd

— Vidtaekt sampykki (notkun

, AN * Rannsdknagbgn
syna eda upplysinga til nanar

skilgreindara vidtsekra — Abyrgd

rannsékna, Utfaersla pess, — Umradarettur

kostur a ursogn — Adgengi annarra
— Ekkert sampykki — Eignarhald

(heilsufarsupplysingar,
gagnagrunnar)



A0 lokum

Oflug, opin og adgengileg sjukraskra skilyrdi
almennilegrar pjonustu vio sjuklinga og eitt
skilyroa 6ryggis sjuklinga

Gagnasofn meod heildstaedum

heilsufarsuppysingum naudsynlegir til pjonustu,
rannsokna, arangursmats og eftirlits

Unnt ad bda til og vidhalda an pess ad meida folk

Traust verdur ao rikja milli félks og peirra sem
abyrgd bera og vinna upplysingarnar



A0 lokum

» Samfélagio/almenningur hefur ahuga og styour

> Flestum (naer Ollum) pykja samraemdar
upplysingar og adgengi heilbrigdisstarfsmanna
ao peim sjalfsagour hlutur

» Rannsoknir og geedamat i heilbrigdispjonustu
eru skylda okkar

» Gagnast fyrst og fremst einum hopi folks:
sjuklingum
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