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UPPLYST SAMPYKKI

Upplysingar og 6sk um sampykki til patttoku i Norreenu maenuskadaskranni
NordicSCIR (Nordic Spinal Cord Injury Registry).

Bakgrunnur

Maenuskadi getur haft varanlegar afleidingar med pérf fyrir aevilangri eftirfylgd. A Nordurléndum er tidni maenus-
kada (baedi vegna averka og vegna sjikdéms) hlutfallslega lag. i Danmérku, Finnlandi, islandi, Svipjéd og Noregi eru
sérhafdar deildir sem sja um endurhaefingu og eftirfylgd einstaklinga med manuskada. Noregur hefur starfraekt
gaedaskraningu maenuskada a landsvisu (NorSCIR) fra arinu 2011. Nordurlandarad hefur falid norska Landlaeknisem-
baettinu (Helsedirektoratet) ad koma 4 fét norraenni maenuskadaskra. Arid 2015 fékk Norraena maenuskadaskrain leyfi
norsku Persdnuverndarinnar (Datatilsynet) fyrir medhondlun heilsufarsupplysinga. St. Olavs sjukrahdsinu i brand-
heimi i Noregi er falin abyrgd @ medhondlun gagna. bar sem gagnavinnslan fer fram i Noregi, gilda norsk 16g um 6flun
og medhondlun gagna, 6had regluverki hinna Nordurlandanna.

Markmid

Grundvallarmarkmid Norraennar maenuskadaskrar er ad baeta geedi maenuskadamedferdar. Fagadilar i patttokulondu-
num hafa um langt arabil 6skad eftir ad koma upp slikri skra. Skraningin mun studla ad nzegilegu sjuklingamengi til

ad safna skipulégdum og gaedatryggdum gégnum um tidni, medferd og endurhaefingu einstaklinga med masnuskada.
Breytur sem verda notadar i skranni byggja 4 gagnastfnum fra Alpjodlegu maenuskadasamtékunum, ISCoS (Interna-
tional Spinal Cord Society) sem eru vel pekkt af fagfélki.

Pessi gogn munu mynda grunn fyrir:

aukna pekkingu

geedatryggingu

bréun og eftirfylgd gaedavisa

rannsoknir; sveedisbundnar, a landsvisu og alpjédlegar

notkun I1SCoS gagnasafna mun auk pess audvelda samanburd vid gégn fra 6drum I6ndum par sem pessi gagnasofn
eru notud i stérum hluta heimsins

Hvadan fast upplysingarnar?

Upplysingarnar sem fara i skréana eru byggdar 8 upplysingum ur sjukraskra pinni, skradar af laeekni eda 6dru heil-
brigdisstarfsfolki i tengslum vid sjukrahtsdvol og eftirfylgd a sjikrahdsi. PU munt einnig verda bedin(n) um ad fylla ut
eydublad um lifsgaedi.

Hvad verdur skrad?

Skrain mun medal annars innihalda upplysingar um feedingarar, kyn, dagsetningu slyss, orsék maenuskadans og
medferd. Auk pess verda skradar upplysingar um afleidingar maenuskadans, helstu nidurstddur rannsékna og medfer-
darurraedi, sem naudsynlegar voru og skipta mali fyrir markmid skrarinnar. bad verdur einnig skrad hvert pa Utskrifast
ad lokinni frumendurhaefingu. Endurtekin skraning verdur gerd i tengslum vid nyja innlégn & manuskadadeild. Allar
upplysingar verda medhondladar med virdingu fyrir einkalifi og i samraemi vid |16g um persénuvernd.

Hver mun fa adgang ad upplysingunum?

Upplysingarnar verda feerdar inn i gagnagrunn islenska hluta maenuskadaskrarinnar 4 endurhafingardeildinni ad
Grensasi, sem er maenuskadaeining Landspitala. Padan verda pzer fluttar inn i norraena gagnagrunninn. Upplysingar-
nar verda vistadar & 6personugreinanlegan hatt i gagnagrunninum, svo lengi sem rekstrarleyfi er i gildi. begar leyfisve-
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itingu lykur verdur 6llum gégnum eytt. Allar upplysingar i skranni eru trinadargogn, pannig ad eingdngu peir einstak-
lingar sem vinna vid skrana geta lesid gdgnin. Allir sem hafa adgang ad skranni eru bundnir pagnarskyldu.

Rannsdknir

Haegt verdur ad nyta manuskadaskrana til pess ad meta hvad skiptir mali fyrir gédan eda slakan drangur medferdar,
eda hvada pydingu medferd hefur i félagsheilsu- eda heilbrigdishagfraedilegu tilliti. Til ad tryggja geedi i heilbrigbispjo-
nustu er naudsynlegt ad stunda rannsdknir, stundum sem [id { steerri rannséknaverk-efnum. Til ad na sliku markmidi
getur verid naudsynlegt ad tengja saman gogn Ur midlagum gagnagrunnum, innlendum eda erlendum. bd geetir
einnig fengid bod um ad taka patt i sérteekum rannsdknarverkefnum sem tengjast markmidum maenuskadaskrarin-
nar. Oll gagnavinnsla krefst sampykktar Personuverndar og annarra opinberra eftirlitsadila sem 16g og reglur gera rad
fyrir. Styrihdpur Norraenu meaenuskadaskrarinnar mun fylgja eftir ad pessum reglum sé fylgt i hvivetna adur en notkun
gagna Ur maenuskadaskranni verdur heimilud til slikra rannsdkna. Allar upplysingar i meenuskadaskranni munu verda
medhoéndladar med dherslu & persénuvernd og | samraemi vid gildandi 16g og reglur. Arlega verdur gefin Gt skyrsla um
starfsemina. Helstu rannsdknarnidurstédur verda birtar jafnddum a fagradsstefnum sem og i innlendum og alpjédle-
gum fagtima-ritum. Nidurstodur Ur gagnavinnslu verdur aldrei haegt ad rekja til einstaklinga.

Med pvi ad sampykkja ad taka patt i Norraenu maenuskadaskranni, NordicSCIR, gefur pu leyfi til pess ad nota megi
baer upplysingar sem verda skradar um pig, baedi i geedastarfi og til rannsdkna og pu sampykkir lika ad pad megi hafa
samband vio pig utan skipulagdrar eftirfylgdar & sjukrahusinu.

Réttindi

Skraning i pessa skra er frjals, en til pess ad skraning taki gildi parf skriflegt upplyst sampykki pitt. Ef pd velur ad gefa
ekki sampykki pitt mun pad ekki hafa nein ahrif a pa medferd sem pu feerd a Landspitala. bd hefur avallt rétt 3 ad vita
hvad er skrdd um pig og pu getur krafist pess ad upplysingar um pig verdi fjarlaegdar Ur skranni eda verdi leidréttar, an
bess ad tilgreina astaedu.

Upplysingar um manuskadaskranna getur pud fundid 4 heimasidunni www.kvalitetsregistre.no. bar ma einnig finna
leidbeiningar um hvernig pu getur farid fram a eydingu eda leidréttingu skradra gagna um pig. Par getur pu lika fengid
almennar upplysingar um manuskadaskra pinnar medferdardeildar.

Med kvediju,

Annette Halvorsen, stjornandi styrihdps NordicSCIR

Upplyst sampykki til patttoku i Norreenu manuskadaskranni, NordicSCIR.

Eg hef lesid framangreindar upplysingar og sampykki hér med ad tilgreindar upplysingar verdi skradar og gerdar
adgengilegar i pagu visindastarfa og baettra geda vid maenuskadamedferd.
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