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ysing Alpjodafélags laekna um

siofreedileg ihugunarefni varoand
gagnagrunna a heilbrigdissviol

Sampykkt a adalfundi Alpjodafélags leekna (World Medical Association)
I Washington 6. oktéber 2002
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1.
Rétturinn til einkalifs heimilar félki ad styra notkun
og birtingu upplysinga um pad sem einstaklinga.
Leynd persénulegra heilsufarsupplysinga sjiklings er
tryggd med trinadarskyldu leknisins.

2.
Traunadur er kjarni leknisstarfsins og er naudsynleg-
ur til ad viohalda trausti og heilindum { samskiptum
leknis og sjuklings. Pad veitir sjuklingum frelsi til ad
deila viokvemum persénulegum upplysingum med
lekni sinum ad vita ad einkalif peirra verdur virt.

3
Grunnreglur pessar hafa veri0 felldar inn { yfirlysingar
Alpjodafélags lekna fra stofnun pess 1947, einkum f:

3.1 Lissabonyfirlysingunni sem kvedur 4 um ao:
»Reisn sjaklingsins og réttur til einkalifs skuli &ti0
virt vid leknismedferd og kennslu*;

3.2 Genfaryfirlysingunni sem krefst pess a0 leknar:
»geti fyllsta triinadar um allt sem hann veit um sjik-
ling sinn, jafnvel eftir ad sjiklingurinn er latinn*;

3.3 Helsinkiyfirlysingunni par sem segir:

,»Pad er skylda leeknisins vid lekningarannsoknir
a0 vernda lif, heilsu, einkalif og reisn pétttakand-
ans.*

,Geta skal til hins itrasta ad virda einkalif patt-
takanda { rannsékn, trinad um upplysingar sjuk-
lingsins og lagmarka 4hrif rannséknarinnar 4 lik-
amlega og andlega heilbrigdi patttakandans og
personuleika hans.*

I sérhverri rannsékn 4 monnum verdur ad
upplysa alla hugsanlega patttakendur med full-
nagjandi hetti um markmid, adferdir, fjarmogn-
un, sérhverja mogulega hagsmunadrekstra, stofn-
anatengsl rannsakandans, @tlada kosti og mogu-
lega dhattu rannséknarinnar og 6pagindin, sem
kunna ad fylgja henni. Upplysa tti patttakand-
ann um réttinn til ad taka ekki patt { rannsékninni
eda a0 draga til baka sampykki um patttoku, hve-
nar sem er an eftirmdla. Eftir ad hafa gengid tr

skugga um ad patttakandinn hafi skilid upplysing-
arnar, @tti leknirinn ad afla upplysts sampykkis
hans, sem veitt skal af fisum og frjdlsum vilja,
helst skriflega.“

4.

Megintilgangurinn med soéfnun persénubundinna
heilsufarsupplysinga er ad veita sjiklingnum umonn-
un. Pad fer { voxt ad pessum upplysingum sé safnad {
gagnagrunna. Gagnagrunnurinn geti innihaldio sjikra-
skyrslu sjuklingsins eda tilgreindar upplysingar dr
henni, til demis pegar um skrdningu sjikdéma er ad
raeda.

5.
Préun i leknisfredi og heilsugaslu er hdd gzda-
tryggingu og dhattustyringu dsamt heilsufredilegum
og leknisfredilegum rannséknum, ad medtoldum
afturvirkum faraldsfredirannséknum par sem notad-
ar eru upplysingar sem snerta heilsu einstaklinga,
samfélaga og pjoofélaga. Gagnagrunnar eru dyrmeet
uppspretta upplysinga fyrir slik aukanot heilsufars-

upplysinga.

6.
Tryggja verdur ad aukanot upplysinga hindri ekki
sjuklinga { ad leggja fram trinadarupplysingar vegna
eigin heilbrigdisparfa, ad varnarleysi peirra sé ekki
notad eda gengiod 4 pad traust sem sjuklingar hafa 4
leknum sinum.

7.
A0 pvi er vardar yfirlysingu pessa gilda eftirfarandi
skilgreiningar:

7.1. Personulegar heilsufarsupplysingar eru allar
upplysingar sem skrddar eru med tilliti til likam-
legrar eda andlegrar heilsu personugreinanlegs
einstaklings.

7.2 Gagnagrunnur er kerfi til a0 safna, Iysa, vista,
endurheimta og/eda nota persénulegar heilsufars-
upplysingar fra fleiri en einum einstaklingi, hvort
heldur handvirkt eda rafrent. Pessi skilgreining
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tekur ekki til upplysinga { sjukraskrdm einstakra
sjuklinga.

7.3. 1 afpersénutengdum gégnum er endanlega
btiid aod rjufa tengslin 4 milli sjaklingsins og upp-
lysinganna.

7.4 Sampykki er leyfi fyrir gjoro sem einstaklingur
gefur af fasum og frjdlsum vilja, byggt 4 réttum
skilningi 4 hvad felst 1 gjordinni og liklegum af-
leidingum hennar. [ sumum l6gsagnarumdaemum
leyfa 16gin sampykki forrddamanns fyrir hond
barna, annarra 6logrdda einstaklinga eda fyrir
hond latinna.

Grunnreglur

8.
Grunnreglur pessar taka til allra gagnagrunna 4 heil-
brigdissvidi, bedi nyrra og peirra sem fyrir eru, ad
medtoldum peim sem fyrirtaeki 4 almennum markadi
reka eda styra.

Adgengi sjiklinga a0 upplysingum

9.
Pad er réttur sjiklinga ad vita yfir hvada upplysing-
um laeknar btia um pd, par med taldar upplysingar {
gagnagrunnum. [ mérgum logsagnarumdaemum eiga
peir rétt 4 afriti af sjikraskram sinum.

10.
Pad xtti ad vera réttur sjiklinga ad dkveda ad persénu-
legum heilsufarsupplysingum um pd, sem { gagna-
grunnum (eins og skilgreindir eru i 7.2) eru, skuli eytt.

11.
Vid sjaldgaefar afmarkadar adstedur ma halda upp-
lysingum fra sjuklingi, ef liklegt er ad sd vitneskja
skadi sjuklinginn eda annan einstakling alvarlega.
Laknar verda ad geta réttlett sérhverja dkvoroun
um ad halda upplysingum frd sjiklingi.

Triinadur
12.

Sérhver leknir ber dbyrgd 4 trinadi um persénulegar
heilsufarsupplysingar sem hann hefur { vorslu sinni.
Laknar verda einnig ad vera vissir um ad gerdar séu
videigandi radstafanir til ad tryggja 6ryggi personulegra
heilsufarsupplysinga pegar par eru geymdar, sendar
eda tekid 4 moéti peim, einnig med rafrenum haetti.

13.
Par ad auki @tti a0 Gtnefna einstakling(a) med leekn-
ismenntun til ad annast umsjén gagnagrunns 4 heil-

brigdissvidi, sem beri dbyrgd 4 ad fylgst veri med og
tryggt a0 farid veri eftir grunnreglunum um trinad
og Oryggi.

14.
Til stadar verda ad vera Oryggisrddstafanir sem
tryggja ad engin dvideigandi eda 6heimil notkun eda
adgangur sé ad personulegum heilsufarsupplysingum
i gagnagrunnum og til ad tryggja dreidanleika gagn-
anna. Pegar gdgn eru send verdur ad gera rddstafanir
til ad tryggja ad sendingin sé drugg.

15.
Skrd verdur { eftirlitskerfi hverjir hafa fengid adgang
a0 persénulegum upplysingum og hvener. Sjiklingar
@ttu ad geta skodad eftirlitsskrana hvad vardar upp-
lysingar um pa sjélfa.

Sampykki sjiiklings

16.
Upplysa @tti sjuklinga um pad ef vista & heilsufars-
upplysingar peirra { gagnagrunni og um pad { hvada
tilgangi upplysingar peirra kunna ad verda notadar.

17.
Sampykki sjaklinga parf fyrir pvi ad upplysingar um
pa séu settar { gagnagrunn, ef pvi fylgir ad upplysing-
arnar verdi birtar pridja adila eda 60rum en peim
sem annast sjiklinginn veittur adgangur, nema { und-
antekningartilfellum eins og lyst er 1 11. grein.

18.

Vid dkvednar adstedur ma setja personulegar heilsu-
farsupplysingar { gagnagrunn an sampykkis, til deemis
pegar pad samramist videigandi landslogum og pau
samraemast pessari yfirlysingu, eda ad sérstaklega til-
nefnd visindasidanefnd hefur veitt sampykki. I pess-
um undantekningartilvikum @tti ad upplysa sjik-
linga um mogulega notkun upplysinga peirra, jafnvel
po6 peir hafi engan rétt til andmela.

19.

Virda verdur andmeeli sjiklinga ef peir mala gegn pvi
a0 upplysingar peirra séu sendar 60rum, nema ad um
undantekningartilvik sé ad rada, til demis pegar pess
er krafist { videigandi landslogum sem eru { samraemi
vi0 krofur pessarar yfirlysingar eda naudsynlegt er til
a0 koma 1 veg fyrir lifshdska eda hattu 4 alvarlegum
skada.

20.
Heimild parf frd umsjonarmanni gagnagrunns 4 heil-
brigdissvidi 4dur en pridju adilar f4 adgang ad upp-
lysingum { gagnagrunnum. Verklag vid veitingu heim-
ildar verdur ad fara eftir vidurkenndum sidareglum
um trinad.
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21.

Afla skal leyfis hja sérstaklega skipadri visindasiOa-
nefnd fyrir 6llum rannséknum par sem gogn sjuk-
linga eru notud, peirra 4 medal nyjum rannséknum
sem ekki voru fyrirsjdanlegar pegar gdognunum var
safnad. I slikum tilvikum er mikilvagt ad nefndin
meti hvort hafa purfi samband vi0 sjiklinga til ad fa
sampykki, eda hvort dszttanlegt sé ad nota upplys-
ingarnar { nyju augnamioi 4n pess leitad sé til sjik-
lingsins 4 ny um frekara sampykki. Akvardanir
nefndarinnar verda ad vera { samremi vid vidkom-
andi landslog og samramast krofum pessarar yfirlys-
ingar.

22.
Gogn sem adgangur faest ad verdur ad nota eingdngu
i peim tilgangi sem heimildin var veitt fyrir.

23.
Peir sem safna, nota, birta eda fa adgang ad heilsu-
farsupplysingum verda ad takast 4 hendur abyrgd a
pvi ad oryggi peirra sé tryggt 4 raunhafan hatt.

Afpersonutengd gogn
24.

Hvenar sem unnt er @tti a0 afmé persénueinkenni af
gognum sem @tlud eru til aukanota. S€ pad hins veg-
ar ekki haegt, ®tti ad nota gdgn par sem persénuaud-
kenni sjiklingsins er verndad med tokuheiti eda
koéda fremur en ad nota gdgn sem audvelt er ad per-
sénugreina.

25.
Notkun 6persénutengdra gagna vekur yfirleitt ekki
spurningar um trinad. Hins vegar er porf 4 ad vernda
gbgn um einstaklinga pegar peir eiga réttmata hags-
muni, til demis sjukrasogu eda ljosmynd.

Areidanleiki gagna

26.
Laeknar bera dbyrgd 4 a0 tryggja eftir pvi sem unnt
reynist ad upplysingar sem peir leggja til og vardveita
i gagnagrunnum séu ndkvemar og dagréttar.
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27.
Sjuklingar sem hafa séd upplysingar sinar og telja ad
i peim séu villur hafa rétt til ad leggja til leioréttingar
og a0 athugasemdum peirra verdi baett vio upplysing-
arnar.

Gagnaskraning
28.

Skr4 verdur 4 augljésan hatt hvada upplysingar eru
geymdar og hvers vegna, hvada sampykki hefur verid
aflad hja sjiklingunum, hverjir megi f4 adgang ad
gognunum, hvers vegna, hvernig og hvenar tengja
megi gognin 60rum upplysingum og vid hvada ad-
stedur megi veita pridja adila adgang ad gognunum.

20.
Upplysingar til sjuklinga um tiltekinn gagnagrunn
@tti a0 taka til sampykkis fyrir geymslu og notkun
gagna, réttar til a0gangs ad gognunum og réttar til ad
rong gogn veroi leidrétt.

Stjornun

30.
Fyrir hendi verdur a0 vera verklag til ad bregdast vid
fyrirspurnum og kvortunum.

31.
Tilgreina verdur einstaklinginn eda einstaklingana
sem bera abyrg0 4 stefnu og verklagi og hverjir skuli
taka vi0 kvortunum eda fyrirspurnum.

Stefna
32.

Landsfélog lekna @ttu ad starfa med vidkomandi
heilbrigdisyfirvoldum, visindasidanefndum og yfir-
voldum persénuverndar 4 landsvisu og 6drum vid-
eigandi stjéornunarsvidum, til ad marka stefnu um
heilsufarsupplysingar sem byggist 4 grunnreglunum {
pessu skjali.



