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Gagnast sjukraskrarupplysingar sjiklingi er hann nytir sér pjonustu fleiri en eins
medferdaradila?

Utdrattur

Skipulag heilbrigdispjénustunnar & islandi hefur fengi® nyjan lagaramma &
sidustu tiu arum. Ny 16g um sjukraskrar nr. 55/2009 voru sett med pad ad
markmidi ad sjukraskrarupplysingar, sem eru vidkveemar persénuupplysingar,
vaeru medhondladar sem slikar ut fra persénuvernd asamt pvi ad gagnast
sjuklingum og heilbrigdisstarfsmdnnum pegar sjuklingi veeri veitt medferd.

Rannsoknarspurning pessarar ritgerdar er hvort sjukraskrarupplysingar nytist
sjuklingi, til baettrar og samfelldari pjénustu, pegar hann nytir sér pjonustu fleiri
en eins medferdaradila.

i ritgerdinni er farid yfir hvada ahrif stefnumérkun fyrir heilbrigdispjonustuna &
islandi hefur haft & lagasetningu sidustu ara. Fjallad er um 16g vardandi réttindi
sjuklinga, 16g um persénuvernd og medferd persdnuupplysinga, heilbrigdislog og
I6g um landlzekni. Greint er hvada ahrif ny 16g um sjukraskrar hafa a pjonustu vid
sjuklinga.

Helstu nidurstdodur ritgerdarinnar eru ad ny 16g um sjukraskrar setja pann
lagaramma sem parf til ad sjukraskrarupplysingar nytist sjuklingi pegar hann
leitar pjénustu fleiri en eins adila i heilbrigdispjonustunni. bé er bent a atridi sem
breyta parf til betri vegar til ad I6gin nai ad fullu tilgangi sinum sem er ad baeta
bjonustu vid sjuklinga. Pau eru helst ad flyta verdur innleidingu heilbrigdisnets,
setja vidmidunarreglur vardandi adgangshindranir og takmarkanir sem sjuklingur
getur sett ut fra réttindum personuverndar. Lagt er til ad lyfjalogum nr. 93/1994
verdi breytt pannig ad upplysingar um lyfjaavisanir laekna verdi adgengilegar
medferdaradila og sjuklingnum sjalfum. Samstarf heilbrigdisstétta mun aukast
med tilkomu heilbrigdisnets og sjukraskrarupplysingar nytast sjuklingum betur til
baettrar og oruggari heilbrigdispjonustu.



Do health care data benefit patients when they use more than one health service?

Abstract

In the last ten years the organisation of the Icelandic health service has been put
into a new legal framework. The objective of the new Health Records Act No.
55/2009 was to ensure that health records, which are delicate personal
information, would be handled with respect to personal privacy, and would
benefit patients and health care professionals during treatment.

This thesis asks the question if health data benefits patients and provides them
with an improved care and a greater continuity of care, when using more than
one health service.

The thesis also addresses the influence the Icelandic health service policy has
had on recent years’ law-making. Laws regarding patients’ rights, data protection
and the protection of privacy are discussed, as well as legislations on health and
the Medical Director of Health. The effect of the new Health Records Act on the
service to patients is analysed.

The main conclusions of the thesis are that the new Health Records Act sets the
legal framework necessary for health data to benefit patients seeking service
from more than one health service. However, a few points are identified that
must be changed if the laws are to fulfil their purpose, which is to provide better
patient care; The introduction of a joint health information system must be
expedited, guidelines must be set regarding access monitoring and prohibitions
by patients, based on personal privacy regulations. It is proposed that the
Medicinal Products Act no. 93/1994 be changed and the information about
doctors’ prescriptions be made accessible to health care professionals and the
patients. Co-operation between health care practitioners will increase with the
joint health information system and health data will benefit patients in an
improved and more secure health care.



Efnisyfirlit

S 0 T =T T T | PP 1
2 Heilbrigdispjonustan & islandi.................cccoveereviieeieeeeeeeeeeee e, 4
P20 B [ o1 T F= T o U PP PRSPPI 4
2.2 Stefnumadrkun og framti®arSyn ............euvveiiiiiiiiiiiiiiiiiieiiiirie e —————— 5
2.21 Heilbrigdisaaetlun til arsins 2010, langtimamarkmid i heilbrigdismalum...... 5
2.2.2  Stefnumdrkun heilbrigdisyfirvalda i geedamalum til arsins 2010 ................. 7
2.2.3  Stefnumétun i upplysingamalum heilbrigdiskerfisins ...........ccccccvvvvvviviiinnnn, 8
224 JONINUNEFNAIN.. ..o 9

2.3 Lég um heilbrigdispjonustu, nr. 40/2007 ...........ovvvieimimiriiiieiiiiiiiniinr———. 10
2.3.1  StefnumOrkun rAdNEITa ........oooiiiiieiiee e 11
2.3.2 Almenn og sérhzefd heilbrigdispjonusta ..........ccccoviiiiiiiiiiiieeen 11
2.3.3  HeilbrigBisumdaemi ........ooieiiiiiieiiiiie e 13

2.4 HeilbrigdisstarfSMEeNN ..........cooi i 14

P S B - 1 0 413 = o R 15

2.5 Gaedi og eftirlit i heilbrigdiSPJONUSTU ..........cevviiiiiiiiiiiiii s 16
2.5.1 Hlutverk 1andIZeknis ... ... 17

3 Skraning i heilbrigdispjOnuSTU............uuuuiiiiiii s 19
K T N 1 o1 e = T U RS 19
3.2 Upphaf skraningar i heilbrigdispjonustu. .................cccccee 19
3.3 HeilbrigBiSSKYISIUN ......eeiiiieiiie e 19
3.4 SJUKFASKIA ..o 21
3.4.1 Hvad er skra - SjUKraskra? ... 21
3.4.2  Rafraen SJUKIraskra. ..o 22

3.5 HellbrigOiSnet... ... 24
3.5.1  Adilar ad heilbrigdisneti..........ccocevieiiiiii i 25
3.5.2  OryggiSatriti....c.ocveiveeiieeieteeieeiee ettt 26
3.5.3  Styrihdpur um upplysingataekni a heilbrigdissvidi ................cccccevveeiinn. 27
3.5.4 Rafraen lyfiafyrirmaeeli.........ccccoviiiiiiiiiiieeeeeeeeeeee e 28

4  Persénuvernd, réttindi sjuklinga og pagnarvernd ...........ccccooeeviiiiieeeeeiinnnn. 30
o B 1 T T =1 T U PP PEPPR PP 30
4.2  Samstarf pjoda um PersONUVEINA ...........coevviiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeseeeeeeereearerrerae, 30
4.2.1 Mannreéttindasattmali EVIOPU .......ccooooii e 30
4.2.2 Vélreen vinnsla personuupplysinga, rafraen stjornsysla............cccooouvnneeee. 32
4.2.3 Vinnuskjal radgjafahdps Evropusambandsins ...............evvvvvvvevviinnieninnnnnn. 34

L G I 01 =T o ol (oo T | o ) PSP PP PPPPPPPP 35
431 SHOMArSKra ISIANAS ....ovooeieeee e, 35
4.3.2 Log nr. 77/2007 um personuvernd og medferd persénuupplysinga.......... 36



4.3.3 Markmid og gildissvid laga nr. 77/2000..............uvumrrimmmnnnminnniineinninnennnnnenn. 38

4.3.4 Personuvernd - framkvaemd laga..........cccccuuuuiiii s 39
4.3.5 Réttindi SJUKIINGA .........uviiiiiieee e 40
N G T == Vo [ =1 V7= o o PP 42
5 Ny IO0g UM SJUKraskra.........coouuiiiiiiiii e 44
ST B [ o a o T= 1o o U | TP POPPPPPPPPPN 44
5.2  Meginmarkmid NYIra laga.......cccuuueiiiiiiiiiiie e 44
5.3  SKilgreiningar........coooooiiiiiii e 45
5.3.1  SJUKINQU e 45
5.3.2  HeilbrigliSPjONUSTA......ccciiiiiiiiiiiiiee s 46
ST TR T |V =T o (T o PP 46
5.3.4  SjJUKraskrarupplySiNGar........cc.ueeeeeiiiiiiiiiiiiee e 47
5.3.5  SJUKIASKIE ..o 47
5.4  Ahersluatrii i nyjum 16gum - helstu breytingar ............ccooveeeeeeeeeeceeeeeeeeeee. 48
5.4.1  Faersla SJUKIasSKraa.........ooouuuiiiiiiiiiiieeee et 48
5.4.2  Varsla SJUKIraskraa........c.ouuuuiiiiiiiiieeices e s 53
5.4.3 Adgangur ad SJUKraskra ..........cccooveiiiiiiii i 56
5.4.4  Rafraen SJUKraskra. ... 61
5.5  Aukin abyrgd annarra starfsmanna og nema i heilbrigdisvisindum.................. 65
5.6  Eignarhald- hver a sjukraskrana?...............cccccccciiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeee 66
5.6.1  Eftirlit og vidurldg Vid Brotum ... 67
5.6.2 Reglugerd ra0herra ..........uuiiiiiiiiieeeie e 68
5.7  FJArmMaAl 0g FEKSTUN .....eeeiiiiiiiiii e 68
I [ 0 o1 = =T - 70
L 200 T [ o =1 o Vo U RS 70
6.2  Faersla SJUKrasKraa...........uuuiiiii ittt e e e e e et e eeeeees 71
6.2.1  Medalhdfsreglan og vidkvaemar personuupplysingar..........ccccveeeveeeeennnne. 72
6.2.2  Rafraen SJUKIASKIA.......ccovviiiiiiiiiiiiiiiieeieeeeeeeeeeeeeeeee e e veeeseesasssesesseeessserannn 74
6.3  Skilgreiningar hugtaka i NYjum I0QUM ............ovviiiiiiiiiiiiiieaaes 76
6.4 Abyrgdaradili og umsjonaradili SJUKraskraa.............cccceeveveeeeeveeeeeeeeeeeeerenenn. 78
6.5  ABGaNGShINAIaNIT ........uiiiiiiiie e 79
6.6  Takmarkanir sjuklings ad SjuKraskra SinNi...........cccccceviiiiiiiiiieieeeeeiiieeeeeeaen 80
6.7  Kostnadur vid nytt sjukraskrarkerfi og heilbrigdisnet............cccccvvvviiiiiiiiiininnnn, 81
6.8 Samstarf heilbrigdiSsStetta...........uuuiiiiiiiiiiii e 83
A 1o 10 = (o o 11 | 85
Heimildaskra
Lagaskra
Frumvorp
Reglugerdir
Démar



1 Inngangur

Heilbrigdispjonusta er flokid fyrirbaeri. Krofur um gaedi pjonustunnar, framfarir og
teekninyjungar kallast a vid hagraedingu og sparnad. Skipulagsbreytingar innan
heilbrigdiskerfisins eru pvi tidar. Sami sjuklingur piggur heilbrigdispjonustu
margra heilbrigdisstétta a heilbrigdisstofnunum eda starfsstofum heilbrigdis-
starfsmanna og samhaefa parf storf margra heilbrigdisstétta med pad ad
markmidi ad tryggja sjuklingum érugga og samfellda pjonustu. Til ad vidunandi
arangur naist verdur sa lagarammi sem heilbrigdispjénustunni er buinn ad studla
ad gaeda heilbrigdispjonustu og samstarf heilbrigdisstétta og sjuklings ad byggja

a gagnkveemu trausti og trunadi.

Allt fra timum Florence Nightingale er hefd fyrir pvi medal heilbrigdisstarfsmanna
sem sinna sjuklingum ad peir skrai lidan sjuklinga sinna og pa medferd sem peir
veita peim. Skriflegum upplysingum um lidan sjuklings, rannsdknarnidurstdédum
myndum, sjukdomsgreingum og arangri medferdar er safnad saman a
skipulegan hatt i sjukraskra sjuklings baedi a pappirsformi og nu sidustu arin a
rafreenu formi.

Sjuklingar leita til margra adila eftir heilbrigdispjonustu, baedi a heilbrigdisstofnunum
og starfsstofum heilbrigdisstarfsmanna. Sjukraskrarupplysingar sem eru viékveemar
personuupplysingar samkveemt I16gum um persénuvernd, eru pvi dreifdar & marga
stadi en geta teeknilega verid adgengilegar peim heilbrigdisstarfsménnum sem eru
ad medhondla sjukling i hvert og eitt skipti. Sjuklingar kvarta pé undan pvi ad alltaf
sé verid ad spyrja somu spurninganna, ad heilbrigdisstarfsfélk tali ekki saman.
Upplysingar sem sjuklingur gefi einum medferdaradila berist ekki til annarra

heilbrigdisstarfsmanna sem veita peim medferd.

Markmid markvissrar skraningar i heilbrigdispjonustu eru fyrst og fremst ad auka
geedi og Oryggi pjonustunnar med pvi ad safna saman a einn stad upplysingum
um heilsufar og medferd sjuklings. Med pvi ad upplysingar séu adgengilegar
medferdaradila er mogulegt ad tryggja sjuklingi samfellda pjonustu. beir paettir
sem hafa mest ahrif a ad pad takist er pad regluverk sem sett er fyrir skraningu
sjukraskrar, skipulag heilbrigdispjonustunnar og hvernig samskiptum heilbrigdis-

starfsmanna er hattad innbyrgdis svo og samskipti peirra vid sjuklingana sjalfa.



Upplysingar ur sjukraskram hafa borist & milli stofnana og sjalfsteett starfandi
medferdaradila med leekna- og hjukrunarbréfum pvi ekki hefur verid heimilt ad
veita adilum utan stofnunar, par sem sjukrasrkain er feerd, adgang ad
sjukraskrarupplysingum sjuklings. Pvi er i pessari rannsokn eftir setningu laga nr.
55/2009 sett fram su spurning, hvort sjukraskrarupplysingar, sem med sanni ma
segja ad hafi verid fyrir setningu laganna laestar inni hja stofnunum eda sjalfsteett
starfandi heilbrigdsstarfsménnum, gagnist sjuklingi til baettrar og samfelldari

bjonustu, pegar hann nytir sér pjénustu fleiri en eins medferdaradila?

i ritgerdinni er fijallad um paer forsendur sem liggja ad baki setningu laga um
sjukraskrar. Fjallad er um 16g sem varda personuvernd og fridhelgi einkalifs og
hafa bein ahrif & lagasetningu vardandi  sjukraskrar, skipulag
heilbrigdispjonustunnar, hvernig samskipum vardandi upplysingaflaedi er hattad
innan og milli stofnana og hlutverk heilbrigdistétta. itarlega er fjallad um ny lég

um sjukraskrar, 16g nr. 55/20009.

Fjallad er um hvort ny I6g um sjukraskrar nai peim tilgangi sbr. 1. gr. laganna ad
tryggja ad unnt sé ad veita sjuklingum eins fullkomna heilbrigdispjénustu og
kostur er a hverjum tima um lei® og tryggd er fullnaegjandi vernd
personupplysinga. Skodad er hvort skipulag heilbrigdispjonustunnar sem sett var
fram i nyjum légum nr. 40/2007 um heilbrigdispjonustu hafi ahrif & ad skraning i
heilbrigdispjonustunni nytist sjuklingum hvar sem peir fa medferd innan
heilbrigdiskerfisins. Fjallad er um persdénuverndarsjonarmid og hvada ahrif regla
um medalhdf pegar medferd er skrad, getur haft & pjénustu vid sjuklinga. Reglur
um personuvernd geta hvorutveggja varid sjukling svo og skadad hann med pvi

ad torvelda medferdaradila ad nalgast upplysingar i sjukraskra.

Med nyjum ldgum um sjukraskra eru gerdar margar gagnlegar breytingar og ma
pbar helst nefna ad heilbrigdisstarfsménnum er gert skylt ad halda sjukraskra
begar peir veita sjuklingi medferd.

Bent er a atridi sem vert veeri ad skoda og meta hvort rétt veeri ad breyta. Ma i pvi
sambandi nefna tvipaett hlutverk landlaeknis par sem hann fer hvorutveggja med
radgefandi hlutverk og hins vegar eftirlitshlutverk i heilbrigdispjonustu.
Lyfijaupplysingar eru hluti af sjukraskra og pvi rafraenir lyfsedlar med lyfjafyrirmaelum
lzeknis, sem nu pegar er farid ad nota, eru hluti af sjukraskra. Breyta parf lyfjaldogum

til ad sjuklingurinn og sa heilbrgidisstarfsmadur sem er ad veita honum medferd hafi



upplysingar um pau lyf sem skrad eru a sjukling. Bent er a atridi sem aettu heima i
reglugerd radherra sem hann setur samkvaemt 24. gr. laga um sjukraskrar svo sem
hvernig eftirliti med sjukraskram er hattad svo og hvernig umsjénaradili a abyrgd

abyrgdaradila sjukrasrkar starfar innan sinnar stofnunar.

Kvartanir sjuklinga i heilbrigdiskerfinu snua ad samskiptaleysi heilbrigdis-
starfsfolks sem veitir peim medferd, sjuklingurinn ber skilabod a milli
medferdaradila. Sjuklingar kalla a teymisvinnu par sem allir medferdaradilar eru
upplystir um stdédu sjuklings, hvada medferd er og hefur verid veitt sjuklingi.
Rafreen sjukraskra og i framtidinni heilbrigdisnet eru pau taeki sem einfalda
heilbrigdisstarfsfélki petta samstarf med hagsmuni sjuklingsins alltaf ad
leidarljosi. Verkefni heilbrigdispjonustunnar naestu arin er ad finna leidir til ad
hafa allar sjukraskrarupplysingar sem hafa verid feerdar i sjukrasksra hans
adgengilegar hvar og hvenaer sem er baedi honum sjalfum og
heilbrigdisstarfsménnum sem veita honum medferd. A sama tima verdur ad taka
tillit til persénuverndarsjénarmida og medhondla allar sjukraskrarupplysingar sem

vidkveemar personuupplysingar samkvaemt Idgum um persénuvernd.



2 Heilbrigdispjonustan a islandi
21 Inngangur

i pessum kafla er fjallad um heilbrigdispjénustuna & islandi, markmié hennar og
hvernig henni er aetlad ad pjéna porfum landsmanna fyrir heilbrigdispjénustu.
Sjuklingurinn sem parf a heilbrigdispjonustu ad halda saekir hana til margra adila,
heilbrigdisstofnana og sjalfsteett starfandi heilbrigdisstarfsmanna. Upplysingar
um heilsu og medferd sjuklings eru skradar par sem hann kemur og feer
pjonustu. Ol umgjord i kringum sjuklinginn, hvort sem er innra starf eda ytra
skipulag stofnana eda heilbrigdiskerfisins i heild, hefur ahrif a hvernig pjonustan
nytist hagsmunum hans til baettrar heilsu. Sjuklingar nyta sér pjonustu margra
adila sem starfa a heilbrigdisstofnunum eda starfstofum heilbrigdisstarfsmanna.
Pvi eru samskipti heilbrigdisstarfsmanna mikilveeg fyrir sjukling, sérstaklega
begar hann nytir medferd margra mismunandi adila vegna sama

heilsufarsvandamals.

Mikil krafa er um allan heim ad heilbrigdiskerfid sé skilvirkt og nyti allt fjarmagn
sem lagt er i heilbrigdispjonustu sem allra best. Reynt hefur verid ad lita a
heilbrigdiskerfid og pjonustu pess ut fra markadssjonarmidum vidskipta- og
hagfraedi til ad koma fram hagkveemni i rekstri heilbrigdisstofnana. Ad stjorna og
skipuleggja heilbrigdispjénustu eins og adra pjonustu a markadi er erfitt pvi allt
onnur markadslogmal gilda a ,heilbrigdismarkadi“ en a 6drum morkudum. Fyrir
bad fyrsta pa er sjuklingur sem kemur med vandamal sin inn a heilbrigdisstofnun
ebda starfsstofu heilbrigdisstarfsmanns greindur og medhondladur af
heilbrigdisstarfsfélki sem akvedur hvada pjonustu sjuklingurinn parf. Sjuklingnum
hefur verid ,skommtud® pjonusta. brystingur fra neytendum sem eru vanir
almennum vidskiptum kalla & breytingar a pessu fyrirkomulagi; endurskipu-

lagningu, aukna afkastagetu, meiri gaedi og fleiri pjonustuvalkosti.

Ad mati freedimanna hefur heilbrigdiskerfid verid varid fyrir krofum neytenda af
heilbrigdisstarfsfélki og stjornvoldum. Pparf ad breyta peirri préun og ein leid til
bess er ad lata neytandann meta og stjérna sjalfan hvada heilbrigdispjénustu

hann notar. Skilyrdi pessa er ad allar upplysingar sem neytandinn parf til ad taka



upplysta akvorédun um medferd sina, purfa ad vera honum adgengilegar.
Mikilveegast er ad hans eigin sjukraskra sé honum adgengileg og sé oIl a einum
stad. Markadurinn mun sja til pess ad petta verdi taeknilega mogulegt.’
Fraedimenn i Bretlandi tala um sjuklinga-styrda heilbrigdispjonustu (patient- led
National Health Service) par sem sjuklingar og adstandendur peirra taka virkan
patt i dllum akvordunum er varda heilbrigdispjonustu sem peir sem neytendur
pburfa @ ad halda. Um leid eru laeknar ad missa sjalftekid sjalfstaedi i stjornun og

reglugerdasetningu.?

Fram a seinni hluta sidustu aldar préadist skipulag heilbrigdispjénustu & islandi
adallega eftir pvi hvada seérfreedipekkingu peir einstaklingar h6féu sem komu
heim fra framhaldsnami erlendis. Fjarmunir féru athugasemdarlaust i
sérfraedipjonustu sem a margan hatt atti rétt a sér, en heildarsyn vantadi. Til vard
heilbrigdispjonusta sem skipulégd var fyrir heilbrigdisstarfsmenn en ekki
sjuklinga. Hér er bent & hvernig stefnumoérkun sem gerd var arid 2001 hefur haft
ahrif & lagasetningu, skipulag og verkefni heilbrigdispjonustunnar sidasta
aratuginn. | heilbrigdisasetlun til arsins 2010 voru sett fram markmié vardandi
skraningu og upplysingafleedi i heilbrigdispjonustunni med pad ad markmidi ad

auka gaedi pjonustunnar til handa sjuklingum.

2.2 Stefnumorkun og framtidarsyn

2.2.1 Heilbrigdisaeetlun til arsins 2010, langtimamarkmid i
heilbrigdismalum

Heilbrigdisaaetlun til arsins 2010, langtimamarkmid i heilbrigdismalum (hér eftir

heilbrigdisaaetiunin), var sampykkt a Alpingi vorid 2001.° Hafdi pa farid fram

endurskodun heilbrigdisasetlunar fra 1991 og grundvalladist endurskodunin a

sampykkt alpjodaheilbrigdisstofnunarinnar WHO (World Health Organisation) fra

1998 um heilbrigdi fyrir alla & 21. dld.

i heilbrigdisaaetluninni er fijallad um framtidarsyn og fullyrt ad & naestu arum og

aratugum megi gera rad fyrir ad miklar breytingar muni eiga sér stad i

! Herszlinger, Regina, Harvard Buisness Review on Managing Health Care. Let’s Put Consumers
>Wainwright, D., A Sociology of Health. London 2008, bls. 151.

3 Heilbrigdisdeetlun til arsins 2010. Langtima markmid i heilbrigdismalum. Heilbrigdis- og
tryggingarmalaraduneytid. Reykjavik 2001. bingsalyktun fra Alpingi, 126 Ip., pskj. 1469, 276. mal.
Vefutgafa Alpingistidinda, slo6d: http://www.althingi.is/altext/126/s/1469.html [Sott a vefinn
10.10.2009].



heilbrigdispjonustunni. A pad vid um flestar megingreinar laeknisfraedi, starfsemi
heilbrigdisstofnana, verksvid heilbrigdisstétta og adra peetti er tengjast
heilbrigdisstarfsemi. Einnig er tekid fram ad aukin ahersla verdi 16gd a rétt

sjuklinga, adstandenda peirra og annarra sem nyta sér heilbrigdispjénustu.*

Bent er a margvislegar leidir til ad na markmidum heilbrigdisazetlunarinnar. Sem
daemi ma taka gedheilbrigdismal. | peim malaflokki er 16gd ahersla & baett tengsl
heilsugaeslu og gedheilbrigdispjonustu, ad skraning gedraskana luti sdmu reglum
og skraning annarra sjukdoma og samhafing sé a starfsemi skoéla og
gedheilbrigdispjonustu. Einnig er bent a nyja leid til ad baeta pjénustu vid aldrada
sem er ad auka sampeettingu heilbrigdispjonustu og félagspjonustu vardandi
bjonustu vid aldrada. Eflt og aukid samstarf og samhaefing heimilishjalpar,
heimapjonustu, heilsugeeslu og dldrunarpjonustu sjukrahisanna og hjukrunar- og
dvalarheimila med sérstakri aherslu a teymisvinnu muni na markmidum
heilbrigdisaaetlunar.’ Hér voru sett haleit markmid vardandi pjonustu vid gedsjuka
og aldrada. Athyglivert er ad sja ad flest pau atridi sem nefnd eru til urbodta fyrir
bjonustu vid pessa tvo hdpa tengjast skraningu upplysinga, samstarfi og
samhaefingu pjénustu mismunandi adilia.
i heilbrigdisaaetlun er leitast vid ad horfa til framtidar hvad vardar teeknibreytingar
0g pa moguleika sem peer skapa fyrir beetta heilbrigdispjonustu. Um hlutverk
upplysingataekni i framtidinni er sagt i heilbrigdisasetluninni:
Tilkoma upplysingahradbrautar, samhaefd upplysingakerfi og skipuleg nyting
upplysingateekninnar bydur upp a byltingu i samskiptum ymissa patta
heilbrigdiskerfisins, skipuleg starfstengsl milli stofnana og landshluta og
moguleika & ad beeta adgengi almennings ad heilbrigdispjonustu. Sémuleidis

munu samreemd upplysingakerfi skapa betri skilyrdi fyrir rannsoknir og hagnyta
urvinnslu heilsufarsupplysinga.

i stefnu rikisstjérnarinnar um upplysingasamfélagié fyrir timabilid 2004-2007 er
fjallad um upplysingasamfélagid i heild sinni, hvernig upplysingataeknin greidir
gOtu pegnanna i samfélaginu. Stefnt er ad pvi ad koma upp heilbrigdisneti sem
allar starfandi heilbrigdisstofnanir og sjalfsteett starfandi heilbrigdisstarfsmenn

hafa adgang ad. Vardandi sjukraskrana eru skilabod rikistjérnarinnar skyr.

* Sama heimild, bls. 26.

° Stada og endurskodun meginmarkmida heilbrigdisasetlunar til arsins 2010. Heilbrigdis- og
tryggingamalaraduneytid. Reykjavik 2007 Adgegnilegt a vef heilbrigdisraduneytisins,slod:
http://www.heilbrigdisraduneyti.is/media/Skyrslur/Stada_og_endurskodun_meginmarkmida_heilbr
igdisaatlunar_til_arsins_2010.pdf [S6tt & vefinn 10.10.2009].

6 Heilbrigdisaaetiun til arsins 2010. Heilbrigdis- og tryggingarmalaraduneytid, bls. 26.



Tekin verdi markviss skref vardandi innleidingu a rafraenni sjukraskra fyrir alla
heilbrigdispjonustu, jafnt a sjukrastofnunum sem a heilsugaeslustédvum og hja
sjalfsteett starfandi heilbrigdisstarfsmonnum. Fram fari kostnadarmat og fyrir liggi
framkveemdaaaetlun arié 2004. ’

Til ad na markmidum heilbrigdisasetlunar er mikilvaegt ad nota pa moguleika sem
upplysingateeknin hefur upp a ad bjéda. Fjallad er um stefnumoétun i

upplysingamalum heilbrigdiskerfisins hér sidar i pessum kafla.

2.2.2 Stefnumorkun heilbrigdisyfirvalda i gaedamalum til arsins 2010

Stefnumorkun heilbrigdisyfirvalda i geedamalum var birt arid 2007.> Markmid med
stefnumorkuninni er ad auka gaedi og oryggi heilbrigdispjonustunnar og studla ad
baettu heilbrigdi pjodarinnar. Til ad fylgja peirri syn heilbrigdisyfirvalda er vidtaekt
samstarf mikilvaegt med patttoku stjornvalda, stofnana, starfsmanna og notenda. Ein
af fimmtan meginaherslum stefnumorkunarinnar var ad vid lagasetningu,
endurskodun l6ggjafar, utgafu reglugerda og annarrar akvardanatoku stjérnvalda a
svidi heilbrigdismala skyldu gaedi og 6ryggi heilbrigdispjonustu hofd ad leidarljési.
Markmid fyrir rafraena skraningu var sett fram i azetluninni i premur lidum. | fyrst lagi
ad skraning heilsufarsupplysinga yrdi samraemd, sjukraskrarkerfi byggt upp par sem
bad skorti og atak gert i vidhaldi og notkun kédadra flokkunarkerfa. | 68ru lagi ad
rafraen heilsufarsskra, sem aetlad er ad midla brynustu upplysingum um heilsufar
sjuklinga og veita landsmoénnum adgang ad eigin heilsufarsupplysingum, verdi gerd
adgengileg Ollum ibuum landsins og i pridja lagi ad samskipti med allar helstu

heilsufarsupplysingar & milli stofnana verdi gerd rafraen.’

Margt af pvi sem sett var fram i stefnumorkun heilbrigdisyfirvalda i geedamalum
hefur n4d fram ad ganga. A ymsum svidum hefur mikill arangur nadst. Ma par til
deemis nefna nyja lagasetningu. Ny 16g nr. 40/2007 um heilbrigdispjonustu og l6g
nr. 41/2007 um landlaekni par sem 16gd er ahersla a ad réttur sjuklinga sé virtur.
Ny 16g nr. 5§5/2009 um sjukraskrar setja fram skyr tilmeeli um aukna samfellu og

gaedi pjonustu vid sjuklinga. Unnid er ad markmidum gaedaaaetiunar um rafreena

7 Audlindir i allra pagu. Stefna rikistjérnarinnar um upplysingasamfélagid 2004-2007.
Forsaetisraduneytid 2004, bls. 22. Adgengileg a vef forsaetisraduneytisins, sl6d:
http://www.forsaetisraduneyti.is/media/Skyrslur/UpplStefna2004.pdf [Sétt a vefinn 15.10.2009]

Stefnumdrkun  heilbrigdisyfirvald i gaedamalum til arsins 2010. Heilbrigdis- og
tryggingarraduneyti® og Landlaeknisembeettid. Reykjavik 2007. Adgengilegt & vef
heilbrigdisraduneytisins, slod:

http://www.heilbrigdisraduneyti.is/media/Gaedavefur/Stefnumorkun_heilbrigdisyfirvalda_i_gadam
alum_til_arsins_2010.pdf [Sétt a vefinn 15.10.2009]
® Sama heimild, bls. 14.



skraningu og mikilveegt ad ljuka pvi verki sem fyrst. Adgangur sjuklingsins sjalfs
ad upplysingum um sig er besta og arangursrikasta gaedaeftirlitio sem

heilbrigdispjonustan getur haft.

2.2.3 Stefnumoétun i upplysingamalum heilbrigdiskerfisins

i framhaldi af stefnu rikisstjornar islands ari® 1995 ad leggja aukna aherslu &
upplysingamal og moétun  stefnu um  upplysingapjodfélagid, lagdi
heilbrigdisradherra sem pa var Ingibjorg Palmadottir fram arid 1998
stefnumérkun i upplysingamalum heilbrigdiskerfisins. | formalsordum ad
stefnumoétuninni segir Ingibjorg: ,Su upplysingavaeding, sem nu stendur yfir, er
ad margra aliti sambeerileg vid idnbyltinguna a sinum tima, a.m.k. hvad vardar
efnahag, menningu og daglegt lif félks. | reynd er han e.t.v. miklu vidteekari og
ahrifarikari bylting. Upplysingabyltingin er bylting sem skapad hefur mannkyninu
adur opekkta moguleika & ad nyta sér og auka sameiginlegan gnaegtabrunn

bekkingarinnar a 6llum svidum pjédfélagsins.“™

Meginmarkmid og grunnur stefnumdérkunarinnar eru sett fram i fjorum lidum:

1. Gaedi og hagkveemni heilbrigdispjonustunnar verdi aukin med markvissri uppbyggingu og
nytingu upplysingataekni.

2. Vardveisla og 6ryggi gagna verdi tryggd med videigandi taekni og 6ryggisstodlum.

Fridhelgi einkalifs verdi tryggd pegar ny teekni er innleidd.

w

4. Almenningur eigi kost a greidum samskiptum vid heilbrigdiskerfid og adgangi ad pjonustu
og upplysingum um heilbrigdismal med adstod upplysingataekni.11

Nefnd eru verkefni i stefnumotuninni sem naudsynlegt er ad framkveema svo
markmidum verdi nad. Kemur fram ad vegna rafreennar vinnslu
heilsufarsupplysinga veeri mikilvaegt ad beeta allt er vidkemur persénuvernd
sjuklinga og pvi brynt ad pagildandi 16g um skraningu og medferd
personuupplysinga, 16g nr. 121/1989, yréu endurskodud med aherslu a ad
fridhelgi einkalifs vaeri tryggd. | framhaldi voru sett ny 16g um persénuvernd og

medferd persdnuupplysinga, 16g nr. 77/2000.

i stefnumérkuninni er sett fram st meginregla sem enn gildir vardandi vardveislu

upplysinga ad paer skuli geyma a peim stad sem paer verda til. Einnig er sett su

1% Stefnumétun i upplysingamalum heilbrigdiskerfisins. Heilbrigdis- og tryggingarmalaraduneytio.
Reykjavik 1998, bls 2. Adgengilegt a vef heilbrigdisraduneytisins, slod:
http://www.heilbrigdisraduneyti.is/media/Skyrslur/Stefnum.pdf [Sétt a vefinn 15.11.2009].

'" Sama heimild, bls. 5



stefna ad ekki sé aformad ad setja upp midleega gagnabanka med
personutengdum upplysingum um heilsufarsmalefni en gert verdi atak i
uppbyggingu og préun upplysingakerfa fyrir heilbrigdispjonustuna og ,komid
verdi a tolvusamskiptum milli allra adila sem tengjast heilbrigdispjonustu og
skipulagningu hennar & islandi.“™ Heilbrigdisnet sem bodleid télvusamskipta

tengir saman alla pa adila sem koma ad heilbrigdismalum a landinu.

Hér er um metnadarfull markmid ad raeda sem unnid hefur verid ad a sidustu arum.
Sumum peirra er loki® og ma par nefna setningu laga nr. 77/2000 um persénuvernd
og medferd personuupplysinga. Onnur eru komin vel a veg og onnur hafa staekkad
og ordid vidameiri en sast fyrir i byrjun. Ma par helst nefna sameiginlega sjukraskra

og heilbrigdisnet sem fjallad verdur um sidar i ritgerdinni.
2.2.4 Joéninunefndin

Ari® 2003 skipadi radherra nefnd til ad fara yfir og skilgreina sérstaklega verkefni
stéru sjukrahusanna i landinu, Landspitala haskodlasjukrahuss og Fjéréungs-
sjukrahussins a Akureyri. Skilgreina atti sérstaklega verksvid stofnananna sem
hateeknisjukrahusa landsmanna, kennslustofnana, midstodvar faglegrar préunar,
veitenda pjonustu a landsvisu og sem svaedisbundinna sjukrahusa. Var nefndinni
einnig falid ad skoda verkaskiptingu milli pessara stofnana og annarra i
heilbrigdispjonustu, svo sem einkarekinna laeknastofa. Formadur nefndarinnar
var Jonina Bjartmarz og er skyrslan i daglegu tali kollud ,Joninuskyrslan® og er
stefnumarkandi um ymis malefni heilbrigdispjonustunnar, par & medal skipulag
hennar og skraningu upplysinga. Einn af peim pattum sem nefndin greindi og
skodadi sérstaklega var samvinna sjukrahusa, einkarekinnar heilbrigdispjénustu,
rafreena sjukraskra og heilbrigdisnet. Nefndin lagdi til ad:

Fjarmunum verdi veitt til uppbyggingar rafreennar sjukraskrar og midlunar
upplysinga innan heilbrigdiskerfisins. Telur nefndin markvissar adgerdir a pessu
svidi vera ahrifarikustu adferdina til ad efla 6ryggi sjuklinga og auka og baeta
samskipti og samstarf milli adila og einstaklinga innan heilbrigdispjénustunnar og
vid hana. Jafnframt telur nefndin slikar adgerdir vera forsendu fess ad LSH og
FSA geti fyllilega raekt paer skyldur er a stofnanirnar eru lagdar. !

'? Sama heimild, bls. 9

Hver geri hvad i heilbrigdispjonustunni. Skyrsla og tilldgur nefndar heilbrigdis- og
tryggingamalaradherra um endurskilgreiningu verksvids inna heilbrigdispjonustunnar. 2006, bls
46. Adgengileg a vef heilbrigdisraduneytis:
http://www.heilbrigdisraduneyti.is/media/Skyrslur/Joninuskyrslan.pdf [Sétt a vefinn 15.10.2009].



Strax eftir ad pessar tillogur birtust var settur mikill kraftur i vinnu vié frumvarp um
ny heilbrigdisldg svo og rafraenar sjukraskrar baedi a vegum heilbrigdisraduneytis
og heilbrigdisstofnana. Forsenda pess ad heilbrigdispjonustan virki fyrir
sjuklinginn er ad upplysingar um sjuklinga geti borist & 6ruggan hatt a milli
medferdaradila. Skipulag heilbrigdispjénustunnar og sa lagarammi sem henni er

settur ma ekki koma i veg fyrir pad.

2.3 Log um heilbrigdispjonustu, nr. 40/2007

Ny I6g um heilbrigdispjonustu voru sett med logum fra Alpingi nr. 40 /2007.
Frumvarp pad sem lagt var fram & 133. loggjafarpingi 2006-2007 hafdi verid i
undirbuningi fra arinu 2003, en heilbrigdisradherra hafdi sett a fét nefnd skipada
fulltraum allra flokka, fulltrdum heilbrigdisstétta, fulltrdum sjuklingasamtaka og
fulltraum vinnumarkadarins sem synir hversu mikilvaegt var ad na nidurstodu sem
bjénadi ollum pjédfelagshdpum og ad sem vidtaekust satt yrdi um hin nyju 16g. Eftir
ad nefndin hafdi fengid athugasemdir yfir eitt hundrad adila og gert breytingar a
frumvarpinu var pvi skilad til radherra @ vormanudum 2006. | greinargerd med
frumvarpinu sem vard ad 16gum um heilbrigdispjonustu, er fjallad um meginmarkmid
med endurskodun laga um heilbrigdispjonustu. bau eru:

| fyrsta lagi a® maela med skyrum heetti fyrir um grunnskipulag hins opinbera
heilbrigdispjénustukerfis. | 66ru lagi ad setja radherra og 66rum
heilbrigdisyfirvdldum og einstékum heilbrigdisstofnunum sem reknar eru af rikinu
skyran lagaramma til ad starfa eftir. | pridja lagi ad tryggja virkt eftirlit med
heilbrigdispjonustu og geedum hennar og i fjérda lagi ad skilgreina nanar
stefnumaétunarhlutverk radherra innan marka laganna og tryggja ad hann hafi a
hverjum tima fullnaegjandi valdheimildir til ad framfylgja stefnu sinni, m.a. um
skipulag heilbrigdispjonustu, forgangsrédun verkefna innan hennar, hvar hun
skuli veitt og af hverjum.

Fyrsta grein laganna fjallar um gildissvid og markmid. Par segir ad 16gin taki til
skipulags heilbrigdispjonustu og ad markmid laganna sé ad allir landsmenn eigi
kost a fullkomnustu heilbrigdispjonustu sem a hverjum tima eru tok a ad veita til
verndar andlegu, likamlegu og félagslegu heilbrigdi i samraemi vid akveedi laga
um almannatryggingar, laga um réttindi sjuklinga og annarra laga eftir pvi sem
vid a. Hér er um ad raeda vidteekan rétt til fullkomnustu heilbrigdispjonustu sem
tok eru & ad veita. Akveedi petta er ad stofni til fyrst I6gfest med Idgum nr.

56/1973 um heilbrigdispjonustu, par sem tekid er fram i greinargerd med

" Frumvarp til laga um heilbrigdispjonustu, pskj. 281, 272. mal. Athugasemdir 3. Vefutgafa
Alpingistidinda, sl6d: http://www.althingi.is/altext/133/s/0281.html [Sétt a vefinn 2.2.2009]
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frumvarpinu sem vard ad Ilégum nr. 56/1993 ad hér veeri um ad reeda
stefnulysingu pess edlis ad landsmenn allir skyldu eiga kost a eins fullkominni

heilbrigdispjonustu og kostur veeri ad veita & hverjum tima."

Takmarkandi paettir vardandi petta géfuga markmid, ad veita 6llum landsmoénnum
fullkomnustu pjénustu sem vol er a ad veita, eru fyrst og fremst 6nnur 16g.
Moguleikar heilbrigdisyfirvalda takmarkast af fiarlogum hvers ars og er pvi ekki litid a
rétt til heilbrigdispjonustu sem sjalfstaedan rétt af tilteknu tagi heldur er akveaedid fyrst

og fremst markmidslysing sem lita ber til vid framkvaemd laganna.®

2.3.1 Stefnumodrkun radherra

i nyjum heilbrigdisldsgum markar radherra heilbrigdismala stefnu um
heilbrigdispjonustu og er honum heimilt samkveemt 1. mgr. 3. gr. ad gripa til
naudsynlegra radstafana til ad framfylgja peirri stefnu, m.a. hvad vardar skipulag
heilbrigdispjonustu, forgangsréodun verkefna innan hennar, hagkveemni, geedi og

0ryggi pjonustunnar og adgengi ad henni.

Moérg undanfarin ar hefur verid unnid® ad pvi ad efla heilsugaeslupjonustu i
landinu til ad leidbeina sjuklingum sem leita sér pjonustu vegna o6skilgreindra
vandamala. Stefna heilbrigdisyfirvalda kemur skyrt fram i 2. mgr. 3. gr. par sem
segir ad vid skipulag heilbrigdispjonustu skuli stefnt ad pvi ad avallt sé pjonustan
veitt a videigandi pjonustustigi og ad heilsugeeslan sé ad jafnadi fyrsti
viokomustadur sjuklinga. Petta vidhorf kemur vel fram i allri umfjollun um
adgengi sjuklinga ad pjoénustunni, pad er ad heilsugeeslan sé fyrsti
viokomustadur sjuklingsins pegar hann leitar pjonustu. Ekki er gengid svo langt
ad fjalla um ad pjonustuna skuli veita heilbrigdisstarfsmadur sem hafi til pess
starfsleyfi radherra/landlaeknis og naega pekkingu til ad veita pjénustuna, eda ad

,videigandi heilbrigdisstarfsmadur” veiti pjobnustuna.

2.3.2 Almenn og sérhzefd heilbrigdispjonusta
Heilbrigdispjonusta er skilgreind i 1. tOlul. 4. gr. laga um heilbrigdispjonustu.
Greinarmunur er gerdur a almennri og sérhaefdri heilbrigdispjonustu. Almenn

heilbrigdispjonusta er samkvaemt 2. télul. 4. gr. heilsugaesla, pjonusta og hjukrun

®Frumvarp til laga um heilbrigdispjonustu, pskj. 310, 169. mal. Athugasemd vid 1. gr. Veflutgafa
Alpingistidinda, slod: hitp://www.althingi.is/altext/93/s/pdf/0310.pdf [Sott & vefinn 2.2.2009]
°Frumvarp til laga um heilbrigdispjénustu. pskj. 281, 272. mal. Athugasemdir vid 1. gr. Vefutgafa
Alpingistidinda, sl6d: http://www.althingi.is/altext/133/s/0281.html [Sétt a vefinn 2.2.2009].
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a hjukrunarheimilum og hjukrunarrymum stofnana og almenn sjukrahuspjénusta.
Sérhaefd heilbrigdispjonusta er samkvaemt 3. tolul. sdmu greinar heilbrigdis-
pjonusta sem fellur ekki undir almenna heilbrigdispjénustu og er veitt samkvaemt
7. og 19. gr. sobmu laga a Landspitala, Fjérdéungssjukrahusinu a Akureyri,
sérheefdum  heilbrigdisstofnunum og starfsstofum heilbrigdisstarfsmanna
samkvaemt akvordun radherra eda a grundvelli samninga samkvaemt VII. kafla
laganna sem fjallar um samninga um heilbrigdispjonustu.

Skipulagi heilbrigdispjonustu eru gerd gdéd skil i nyjum Iégunum um heilbrigdis-
bjonustu. Helgast pad liklegast af pvi ad kvartanir undanfarinna ara hafa verid
pbess edlis ad sjuklingar eiga erfitt med ad finna sér stad fyrir vandamal sin i
heilbrigdispjonustunni, nema ef um bradatilfelli er ad raeda. ba vita allir hvert skal
leita. Préunin hefur ordid su ad sjuklingar leita med vandamal a bradasjukrahus,
bott ekki sé tilefni til pess. Kostnadur vid pjonustuna verdur pvi meiri. bess vegna
er verid ad itreka ad beina sjuklingum fyrst inn a heilsugaeslustédvarnar sem
fyrstu adkomu ad heilbrigdiskerfinu par sem fyrsta greining fer fram og jafnvel

lykur medéferdinni par.

Sjukraskra sem faerd er a heilsugaeslustod, sjukrahusi eda starfsstofu heilbrigdisstarfs-
manns, fyrsta vidkomustad sjuklings i heilbrigdiskerfinu, vegna medferdar, parf ad vera
adgengileg 66rum heilbrigdisstarfsmonnum. Ef sjuklingur leitar sér pjonustu hja
sjalfsteett starfandi heilbrigdisstarfsmanni parf sa medferdaradili ad hafa adgang ad
gognum heilsugaeslunnar og heilsugaeslan a pa einnig ad hafa upplysingar fra hinum

sjalfsteett starfandi heilbrigdisstarfsmanni til ad auka samfellu i pjonustu vid sjukling.

Landlaeknir hefur gefid at tilmaeli um lagmarksskraningu a heilsugaeslustod og a
lzeknastofum, samanber 8. gr. laga um landlaekni nr. 41/2007, sem stadfest var af
radherra pann 7. &gust 2008." Skraning pessi er aetlud til gagnasofnunar
landleeknis til ad halda heilbrigdisskrar ,,0g leggur landlaeknir aherslu a ad skradar
séu upplysingar sem hafi margpeetta nytingarmoguleika og ad til pess séu notud

kédud flokkunarkerfi ef pau eru fyrir hendi.“”® Reglurnar takmarkast vi6 sjalfsteett

" Auglysing um tilmaeli landlaeknis um lamarksskraningu & heilsugeeslustédvum og &

leeknastofum nr. 810/2008. Heilbrigdisraduneytid 2008. Adgengilegt a vef B-deildar
stjornartidinda, sloo: http://stjornartidindi.is/Advert.aspx?1D=b91106c4-f43f-449a-9e68-
c200362eae39

LSétt a vefinn 15.15.2009]

8 Sama heimild, fylgiskjal med auglysingu , 1. Inngangur.
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starfandi heilbrigdisstarfsmenn sem eru laeknar en ekki t.d. sjukrapjalfara,
hjukrunarfeedinga, neaeringarfreedinga eda adrar stéttir. Ekki er leyfilegt ad nota
bessa skraningu til ad flytja upplysingar med sjuklingi a milli peirra stada sem hann
biggur pjonustu, p.e. ef um er ad raeda adra stofnun en par sem skraningin fer fram,
nema til komi formlegir samningar, samanber ny 16g um sjukraskrar nr. 55/2009,

milli heilbrigdisstofnana og starfsstofa heilbrigdisstarfsmanna.

2.3.3 Heilbrigdisumdaemi

Helsta breytingin sem I6gfest var med fyrrnefndum 16gum um heilbrigdispjonustu
er ad landinu er skipt i heilbrigdisumdaemi.’ Skal radherra kveda & um skiptingu
landsins i heilbrigdisumdaemi i reglugerd.? | hverju heilbrigdisumdaemi skal vera
starfreekt heilbrigdisstofnun eda stofnanir (ein eda fleiri), sem skulu sja um
almenna heilbrigdispjonustu ibuanna, og segir i 5. gr. laganna ad innan sama
heilbrigdisumdaemis  ber  heilbrigdisstofnunum  sem  veita  almenna
heilbrigdispjonustu ad hafa med sér samstarf um skipulag heilbrigdispjonustu a
bvi svaedi. Gengid er lengra, pvi i sdbmu grein er radherra gefin heimild til ad
sameina heilbrigdisstofnanir ad héféu samradi vid hlutadeigandi sveitarfélog og
Samband islenskra sveitarfélaga. Sidan radherra fékk slika heimild i 16gum nr.
140/1996 hafa nokkrar heilbrigdisstofnanir verid sameinadar. Reynslan af
sameiningu er g6d, meginavinningurinn er talinn felast i betri, éruggari og
sveigjanlegri pjonustu vid ibuana og ad allir ibuar, einnig peir sem bua a
jadarsveedum, njoti pjonustu vel menntads starfsfolks. ,pa hefur sjalfsteedi
bessara stofnana aukist, stjérn peirra styrkst og upplysingaéryggi innan peirra

aukist.“!

Vid sameiningu stofnana verdur til steerri stofnun par sem sameina parf
og samreema ymsa verkferla. bPar a medal er skraning sjukraskrarupplysinga
sem er pa i einu kerfi og lagalega leyfilegt ad flytia gogn innan stofnunar pé
skraning fari landfraedilega ekki fram i sama baejarfélaginu.

i 3. gr. reglugerdar um heilbrigdisumdaemi nr. 785/2007 er fiallad um

samradsnefndir  heilbrigdisumdeema sem skulu starfa um skipulag

9L og um heilbrigdispjonustu nr. 40/2007, 1. mgr. 5. gr.

% Reglugerd um heilbrigdisumdaemi nr. 785/2007,sem sidar breytt med reglugerudm nr.
765/2008, nr. 1084/2008 og nr. 447/2009. Adgengileg & vef heilbrigdisrdduneytisins, sléd:
http://www.reglugerd.is/interpro/dkm/WebGuard.nsf/b7fd33650490f8cf00256a07003476bb/69e7c
d4aed0b2a970025734b00570069?0OpenDocument [Sétt a vefinn 15.10.2009]

#'Frumvarp il laga um heilbrigdispjonustu, pskj. 281, 272. mal. Athugasemdir Il. Vefutgafa
Alpingistidinda, sl6d: http://www.althingi.is/altext/133/s/0281.html [Sétt a vefinn 2.2.2009]
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heilbrigdispjonustunnar i umdaeminu. Adild ad samradsnefnd eiga forstjorar
heilbrigdisstofnana sem veita almenna heilbrigdispjonustu i umdaeminu og
reknar eru af rikinu, sveitarfélagi eda samkveemt samningi vid rikid. Innan
samradsnefnda skal m.a. hafa samrad um: ,skipulag heilsugaeslu i umdaeminu
med pad ad markmidi ad tryggja Ollum ibdum adgengi ad heilsugeeslu i
heimabyggd og ad heilsugaeslan sé ad jafnadi fyrsti vidkomustadur sjuklinga ...“ %
Radherra setur samradsnefndum heilbrigdisumdeema starfsreglur. Par er
hlutverk peirra endurtekid, skipun peirra, fjallad um fundi og fundarbodun og
samsKkipti vid raduneytid, akvardanatoku og urlausn agreiningamala asamt
skyrslugjof til radherra. Er eingdngu fjallad um skipulag stofnana, samskipti
yfirstjornenda en ekki faglega pjénustu. | starfsreglunum 5. mgr. 5. gr., er fjallad
um ad samradsnefndin geti kallad faglega yfirstjornendur heilbrigdisstofnana a
sinn fund pegar porf er a. Ljost er ad i fyrrgreindri reglugerd er pvi ekkert um
samsKkipti stofnana vegna sjuklinga, adgengi sjuklinga eda faglegt samstarf.
Meetti nyta vettvang samradsnefnda betur til ad skipuleggja faglega pjonustu, til
deemis ad sjukraskrarupplysingar sem verda til a mismunandi stodum gagnist

sjuklingum hvar sem peir leita sér pjonustu .

2.4 Heilbrigdisstarfsmenn

i heilbrigdispjonustunni starfa prjatiu og tvaer starfsstéttir sem njéta légverndads
starfsheitis og purfa starfsleyfi landlaeknis til ad starfa hér & landi.* Sumar peirra
hafa einnig logverndad starfssvid. Einnig starfa par einstaklingar med
sérfreedimenntun & 68rum svidum, til deemis 16gfraedi og verkfraedi. Storir hdpar
almennra starfsmanna starfa ad reestingu, umoénnun, skrifstofustdorfum og
oryggisgeeslu. bessir hopar koma oft beint ad samskiptum vid sjuklinga og taka

patt i ad safna upplysingum um pa i sjukraskra.

2 Starfsreglur samradnefnda heilbrigdisumdaema, nr. 1267/2007, 2.gr. Adgengilegt & vef B-
deildar stjornartidinda, slod: http://stjornartidindi.is/Advert.aspx?ID=747573aa-7bf0-4039-8ae9-
3ce829439600 [Sott a vefinn 15.10.2009]

2 Heilbrigdisstéttir sem njota Idgverndads starfsheitis og purfa starfsleyfi landlaeknis eru: Afengis-
og vimuefnaradgjafa, félagsradgjafar, fotaadgerdafraedingar, geislafraedingar, hjukrunarfaedingar,
hnykkjarar, idjupjalfarar, lifeindafreedingar, ljdsmaedur, lyfjafreedingar, lyfjateeknar, leeknar,
leeknaritarar,  matartaeknar, = matveelafreedingar,  natturufreedingar, naeringarfraedingar,
nzeringarradgjafar, naeringarrekstrarfreedingar, osteopatar, salfreedingar, sjontaekjafraedingar,
fijokraflutningsmenn,  sjukralidar,  sjukranuddarar, sjukrapjalfarar,  stodtaekjafraedingar,
talmeinafreedingar, tannfreedingar, tannleeknar, tannteeknar og proskapjalfarar.
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241 Samstarf

Eins og fram kemur i stefnumoérkun um heilbrigdispjonustu til arsins 2010 sem
fjallad er hér ad framan i kafla 2.2.1, er 16gd ahersla a samstarf peirra adila sem
koma ad pjonustu sjuklinga, hvort sem starfsmenn starfa i heilbrigdis-, félags-
eda menntakerfi. | stefnumérkun heilbrigdisyfirvalda i gaedamalum til arsins 2010
er tekid i sama streng og sérstaklega fjallad um sampeettingu pjonustu. Margir
adilar koma ad pjonustu hvers einstaklings sem parf ad vera markviss og 6rugg
fyrir sjukling. Samstarf fagadila, teymisvinna, er forsenda pess ad geedi

bjonustunnar séu tryggd pegar um er ad raeda flokna heilbrigdispjonustu.

Mjog skyrt er kvedid a um samstarf heilbrigdisstétta i Iogum nr. 74/1997 um
réttindi sjuklinga en par segir i 3. mgr. 3. gr. ad sjuklingur eigi rétt a samfelldri
pjonustu og ad samstarf riki @ milli allra heilbrigdisstarfsmanna. bratt fyrir
skiptingu landsins i heilbrigdisumdaemi a sjuklingur sbr. 20. gr. laganna rétt a ad
velja sér heilbrigdisstarfsmann. Hann a rétt 4 ad leita sér pess laeknis eda annars

heilbrigdisstarfsmanns sem hentar honum best.

Starfsstéttir i heilbrigdispjonustu setja margar fram sidareglur sem leidbeina eiga
starfstéttinni i heild sinni hvernig pjona beri sjuklingum. Sidareglurnar lysa faglegri
abyrgd gagnvart sjuklingum, samstarfsfolki og viokomandi fagstétt. Athyglisvert er
ad sja hversu fagstéttir leggja litla eda mismikla aherslu a samstarf vid adrar stéttir i
sidareglum sinum, en leggja mikla ahersla a stéttarvitund og hollustu. Lesa ma, ef
efnispeettir eru greindir, akvedin skilabod sem fagstéttir senda hvor annarri og settar
eru fram i peim akvednar leidir til ad leysa ur agreiningi milli samstarfsstétta. betta er
bagalegt fyrir hinn almenna sjukling sem kvartar i dag um samskiptaleysi a milli
heilbrigdisstarfsmanna. Arangursrikast er ad heilbrigdisstéttir sameinist um
sidferdileg gildi sem birtast sjuklingi. **

A arinu 2008 var gerd konnun medal sjuklinga sem gerd var vegna
stefnumotunarvinnu fyrir sjuklingafreedslu & Landspitala. Fram kom ad sjuklingar
telja ad teymi fagfélks séu ekki naegjanlega vel samhaefd til ad sjuklingafreedsla

sé veitt & réttum tima.”® Starfsfolk spitalans var i somu konnun spurt um

2 Til deemis sidareglur hjukrunarfraedinga, sidareglur ljdsmaedra, sidareglur laekna og fleiri stétta.
Adgengilegar & vef landlaeknisembaettisins, slod: http://landlaeknir.is/pages/434 [Sétt & vefinn
23.2.2010]

% Stefnumétun um patttoku sjiklinga og adstandenda i medferd - Sjuklingafraedlsa. Landspitali
haskélasjukrahus, 2008, bls. 31.
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teymisvinnu. Kemst starfsfolk spitalans ad somu nidurstodu; oskyrt sé hverjir eigi
ad veita sjuklingum hvada upplysingar sem valdi pvi ad freedslan verdi gloppétt,

sumt sé margendurtekid en 6dru mikilvaegu sleppt.*®

pad virdast pvi baedi sjuklingar og heilbrigdisstarfsmenn vera sammala um ad
baeta purfi samstarf til ad baeta pjonustu vid sjuklinga. Samstarf verdur ekki baett
nema ad god skraning komi til. Pad er grundvallaratridi ad peir sem eru ad veita
sjuklingi medferd hafi réttar upplysingar um hvada medferd adrir hafa veitt. Gott
deemi er pegar fraedsla til sjuklinga um medferd er veitt, pa verdur ad skra nidur
ad fraedslan hafi farid fram, jafnvel ad taka fram hvernig sjuklingur hafi medtekid
hana. Pad er forsenda pess ad annar adili geti komid ad sama verkefni og ad

samfella myndist i allri framkvaemd gagnvart sjuklingnum.

pPad er ekki eins og vandamal er varda samstarf heilbrigdisstétta sé adeins i
heilbrigdispjonustu hér a landi pvi leekningaforstjéri barnaspitala i Bandarikjunum
greindi sem eitt af adalvandamalum spitalans sem glimdi vié mikinn rekstrarhalla,
vinnulag starfsfélksins. Hver stétt veeri ad hugsa um sin eigin faglegu markmid, en
ekki sameiginleg markmid spitalans og sjuklingsins. Vid ad breyta pessari nalgun,
skipuleggja og utbua kerfi sem styrktu hugsunina ad allir hefdu sama markmid, pa

skiladi stofnunin miklum hagnadi eftir adeins fjogurra ara breytingar.”’

2.5 Gea0i og eftirlit i heilbrigdispjonustu

i VI. kafla laga um heilbrigdispjénustu nr. 40/2007 er fjallad um faglegar kréfur til
reksturs heilbrigdispjénustu, hvort sem hun er veitt af rikinu eda 66rum adilum,
med eda an greidslupatttdku rikisins. | 26. gr. laganna eru sett fram skilyrdi fyrir
starfreekslu heilbrigdispjonustu. Tilkynna ber fyrirhugadan rekstur til landlaeknis
og skal embeettid stadfesta hvort fyrirhugadur rekstur uppfyllir faglegar krofur og
onnur skilyrdi i heilbrigdisloggjof. Oheimilt er ad hefja rekstur heilbrigdispjonustu

nema stadfesting landlaeknis liggi fyrir.

Fjallad er um eftirlit landleeknis med rekstri heilbrigdispjonustu og faglegar
lagmarkskrofur i reglugerd nr. 786/2007, sbr. 24. gr. laga um heilbrigdispjonustu.

Landleeknir skal samkveemt 7. gr. reglugerdarinnar stadfesta nyjan rekstur i

?® Sama heimild, bls. 34.
" Meliones, J. Harvard Buisness Review on Managing Health Care, Saving Money, Saving
Lives. Boston, bls. 131-147
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heilbrigdispjonustu og hvort hann uppfylli faglegar lagmarkskrofur sem
skilgreindar eru i IV. kafla reglugerdarinnar. bar eru settar lagmarkskrofur um
hasneaedi og adstddu (9. gr.), um teeki og bunad (10. gr.) svo og um mdénnun (11
gr.). Vardandi onnur skilyrdi i heilbrigdisloggjof segir svo 12. gr. reglugerdarinnar:

Landlaeknir skal hafa eftirlit med pvi ad rekstraradilar heilbrigdispjonustu uppfylli
onnur skilyrdi i heilbrigdisloggjof og reglugerdum ad svo miklu leyti sem 6drum
adilum hefur ekki med I6gum verid falid eftirlit a einstékum svidum svo og skilyrdi
sem leidd verda af fyrirmeelum landlaeknis sem gefin eru Ut samkvaemt I6gum um
landlaekni m.a. um faerslu sjukraskraa, sjukraskrarkerfi, lagmarksskraningu
heilbrigdisupplysinga vegna feerslu heilbrigdisskraa, atvikaskraningu vegna
Ovaentra atvika, vidbunad vegna bradatilvika og um soétt- og sykingavarnir vid
veitingu heilbrigdispjonustu. %

Landlaekni hefur pad hlutverk, ef ekki er sett fram i 68rum I6gum, ad hafa eftirliti
med akvednum battum i heilbrigdispjonustunni. | akvaedinu er skilgreint hvad
felst i 66rum skilyrdum sem rekstraradila ber ad uppfylla til pess ad mega fa leyfi
til reksturs heilbrigdispjonustu. Loks er fjallad um skraningu sjukraskraa,
sjukraskrarkerfa og lagmarksskraningu heilbrigdisupplysinga vegna feerslu
heilbrigdisskraa. Ekki er tekid fram hvort sjukraskrain skuli feerd rafreent i

sameiginleg kerfi eda ekki.

2.5.1 Hlutverk landlaeknis

Markmid embeettis landlaeknis sem starfar undir yfirstjorn heilbrigdisradherra,
samkvaemt 1. gr. laga nr. 41/2007 um landleekni er ad tryggja gaedi
heilbrigdispjonustu og studla ad heilbrigdi landsmanna. Samkvamt a lid 4. gr. er
hlutverk  landlaeknis ad veita radherra og 06drum  stjérnvoldum,
heilbrigdisstarfsfolki og almenningi radgjof um heilbrigdismal. Landlaeknir getur
einnig gefid heilbrigdisstofnunum og heilbrigdisstarfsménnum almenn fagleg
fyrirmaeli um vinnulag, adgerdir og vidbrogd af ymsu tagi sem peim er skylt ad
fylgja sbr.1. mgr. 5. gr. og skulu fyrirmmeelin stadfest af radherra. Einnig getur
landleeknir samkvaeemt 2. mgr. somu greinar gefid ut faglegar leidbeiningar til
heilbrigdisstarfsmanna og heilbrigdisstofnana par & medal leidbeiningar sem
mida ad nalgun og lausn vandamala i samraemi vid bestu pekkingu a hverjum

tima.

2 Reglugerd um eftirlit landlaeknis med rekstri heilbrigdispjonustu og faglegar lagmarkskrofur , nr.
786/2007. Adgengilegt a vef heilbrigdisraduneytisins, sl6d:
http://www.reglugerd.is/interpro/dkm/WebGuard.nsf/printview/e593c8178477ec200025734b0057
63487?0penDocument [Sott a vefinn 10.10.2009].
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A sama tima og embezetti® veitir radgjof og gefur Ut faglegar leidbeiningar og veitir
starfsleyfi samkvaeemt c lid 4. gr. til einstaklinga sem uppfylla skilyrdi laga og
reglugerda til notkunar starfsheita l6ggiltra heilbrigdisstétta, er hlutverk hans
samkvaemt b, c, d, liBum 4. gr. ad hafa eftirlit med heilbrigdispjonustu,
heilbrigdisstarfsmonnum og lyfjaavisunum. Einnig skal hlutverk hans vera
samkvaemt j lid sdmu greinar ad studla ad pvi ad menntun
heilbrigdisstarfsmanna sé i samreemi vid krofur heilbrigdispjonustunnar a

hverjum tima.

Eitt af hlutverkum landlaeknis er samkveemt h lid 4. gr. laga um landlaekni ad
sinna kvortunum almennings vegna heilbrigdispjonustu. Af 237 kvortunum sem

barust embeaettinu arid 2009 voru 17 vegna sjukraskrar sjuklings.?

Sama stjornvald, landlaeknisembeettid, setur faglegar vinnuleidbeiningar, veitir
heilbrigdisstarfsfmonnum  starfsleyfi og medhondlar kaerur vegna starfa
heilbrigdisstarfsmanna. Landlaeknisembeettid hefur med hondum radgefandi
leidbeiningar til stjérnvalda og almennings, leyfisveitingar, urskurdarvald i
agreiningsmalum sému adila og embeettid veitir starfsleyfi og sér um eftirlit.
Embeettid gefur fyrirmeeli, leidbeiningar og abendingar vardandi
heilbrigdispjonustu og hefur einnig eftirlit med ad farid sé eftir faglegum kréfum

og ad akvaedi heilbrigdisloggjafar séu uppfyllt & hverjum tima.

Heaefisreglur stjérnsyslulaga nr. 37/1993 eiga ad studla ad malefnalegri
stjornsyslu og er atlad ad studla ad pvi ad almenningur geti treyst a ad
stiornvald leysi ur malefnum & hlutleegan hatt*® | natimastjérnsyslu er

naudsynlegt ad adskilja eftirlitid fra 66rum pattum i starfsemi embeettisins.

#  Kvartanir og keerur, Landleknisembeettird. Adgengilegt a vef landleeknis,

sl6d:http://www.landlaeknir.is/pages/966
%0 pall Hreinsson, Stjornsysluréttur, skyringarrit. Reykjavik 1994, bls. 55-56
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3 Skraning i heilbrigdispjonustu
3.1 Inngangur

Skraning i heilbrigdispjonustu er tvipaett. Annars vegar su skraning sem gerd er
vegna heilsufarsupplysinga og heilbrigdistolfreedi. Hins vegar skraning sem er
feerd beint vegna hagsmuna sjuklingsins eda sjukraskra hans sem hefur ad
geyma personugreinanlegar upplysingar um einkahagsmuni hans. Mikilveegt er
ad greina par & milli. | pessum kafla er farid yfir hvorutveggja. | kafla 3.3 er vikid
ad pvi fyrrnefnda en ahersla er 16gd a ad skoda rafreena skraningu sjukraskraa
0og skodadir peir méguleikar sem 6ruggt heilbrigdisnet gefur til ad basta oryggi

sjuklingsins i medferd.

3.2 Upphaf skraningar i heilbrigdispjonustu.

Upphaf nutimaskraningar i heilbrigdipjonustu  er talin hafa byrjad med
upplysingasofnun og tolfreedi Florence Nightingale sem kollud er konan med
lampann. Hun var mikill tolfraeedingur og pekkt er pegar hun gaf ut tolur og skifurit um
arangur adgerda sinna, p.e. ad leekka danartidni hermanna i Krimstridinu med
adgerdum sem vid i dag teljum vera einfaldar. Adgerdir hennar voru ad koma a
skipulagi a sjukrahusid, prifa vistarverur, pvo lin, gefa herménnum neeringarrikan,
gbédan mat og veita peim umhyggiju og studning.®' Allar adgerdir sinar skradi hin og
fylgdist med lidan sjuklinga sinna og mat arangur medferdar sinnar. ** pannig ma
segja ad hun hafi tengt saman pa paetti sem felast i skraningu i heilbrigdispjonustu
en pad er ad skra upplysingar um greiningu og medferd sjuklinga i sjukraskra og
sidan ad halda heilbrigdisskyrslur sem lita & allt starf i heilbrigdispjonustu eins og ad

fylgjast med heilsufari akvedinna hopa eda heillrar pjodar.

3.3 Heilbrigodisskyrslur

Eitt af hlutverkum landlaeknisembaettisins samkveaemt 4. gr laga nr. 41/2007 um

landleekni, sbr. kafla 2.5.1, er ad safna og vinna upplysingar um heilsufar og

¥ Simonsen, Gudrun (Bjorg Einarsdéttir islenskadi), ,Florence Nightingale: hver var han?*.
Timarit hjukrunarfreedinga 1996 (5), bls. 264-267.

%2 Lundberg, Bjorn. ,Florence Nightingale: hjukrunarkonan sem bardist fyrir hermennina®. Sagan
6/l 2008 (3), bls. 62-66.
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heilbrigdispjonustu og ad fylgjast med heilbrigdi landsmanna. | 16gunum um
landlaekni eru akveedi um samreemda skraningu & landsvisu og hvernig nyta
megi upplysingar ur slikum skram. Nanar er kvedid a um gerd og vinnslu
bessara upplysinga i 8. gr. laga um landlaekni og nanari utfeersla i reglugerd nr.
548/2008 um heilbrigdisskrar.*

Heilbrigdisskrar eru upplysingar um heilsufar, sjukdéma, slys, lyfjaavisanir,
feedingar og starfsemi og arangur heilbrigdispjonustunnar. Markmid reglugerdar
um heilbrigdisskrar er samkvaemt. 2 gr. ad kveda nanar a8 um gerd og vinnslu
heilbrigdisskraa og heilbrigdisskyrsina medal annars i peim tilgangi ad tryggja
vernd personuupplysinga og skal geett akveeda laga um personuvernd og
medferd persdnuupplysinga og laga um réttindi sjuklinga.

Upplysingar i heilbrigdisskram landleeknis samkveemt 8. gr. laga um landlaekni,
06rum en peim sem taldar eru upp i 6. gr. reglugerdarinnar, skulu vera

opersonugreinanlegar, nema fyrir liggi sampykki hinna skradu um annad.

Landleekni er gefin heimild baedi i 6. gr. reglugerdarinnar og 8. gr. laga um
landleekni ad feera eftirtaldar heilbrigdisskrar med persénugreinanlegum haetti,
b.e. ad faera upplysingar um néfn sjuklinga, kennitdlur og oOnnur tiltekin

personuaudkenni an sampykkis sjuklinga. Pessar skrar eru:

Faedingaskra.
Skra um hjarta- og aedasjukdoma.
Skra um taugasjukdéma.
Krabbameinsskra.
Slysaskra.
Vistunarskra heilbrigdisstofnana.
Samskiptaskra heilsugeeslustodva.
8. Samskiptaskra sjalfsteett starfandi sérfreedinga.*
Markmid pessarar skraningar er ad afla pekkingar um starfsemi heilbrigdisstofnana,

No ok owdh=

hafa eftirlit med pjonustunni, tryggja geedi hennar og meta arangur. Heimilt er ad
nota upplysingar ur skranni vid gerd d&aetlana um geedapréoun og il

visindarannsokna. Upplysingarnar sem slikar gagnast ekki sjuklingum beint nema

% Reglugerd nr. 548/2008 um heilbrigdisskra. Adgegnilegt a vef heilbrigdisraduneytisins, slod:
http://stjornartidindi.is/Advert.aspx?ID=b5d2caef-aa38-43c2-8ae1-85aa07aeac8d [Sott & vefinn
14.10.209]

% Sama heimild, 6. gr.
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litid sé til langs tima og pa a hop sjuklinga en eins og segir i 30. gr. reglugerdarinnar
skal landlzeknir, ,gefa ut heilbrigdisskyrslur i samradi vid raduneytid a grundvelli
upplysinga dr heilbrigdisskram. | heilbrigdisskyrslum skal birta tolfreedilegar
upplysingar, m.a. um heilsufar, sjukdéma, slys, danarmein, heilsuvernd og umfang
og notkun heilbrigdispjonustu, sem unnar eru ur heilbrigdisskram og nidurstodur
geeda- og arangursmaelinga.**®

paer miklu framfarir vid skraningu, vardveislu og urvinnslu gagna, sem ordid hafa a
undanférnum arum, aettu ad skapa moguleika til pess ad fylgjast betur med
heilsufari pjodarinnar en unnt hefur verid til pessa. Betri upplysingar, reglubundnar
kannanir og upplysandi tolfraedi a svidi heilbrigdismala tryggja ad sem mest jafnraedi
verdi med pegnunum i heilsufarslegum efnum.*® Einnig er i alli umreedu um
upplysingamal og skraningu i heilbrigdiskerfinu bent & mikilvaegi pess ad skraning
og gagnaflutningur sé éruggur og skilvirkur med pad ad leidarljosi ad tryggja oryggi
sjuklinga og beeta samstarf heilbrigdisstarfsfolks og stofnana i heilbrigdis-
bjonustunni. Beaett upplysingaflaedi um hvad er gert i heilbrigdispjonustunni hefur
bein ahrif & gaedi pjonustunnar hvort sem litid er til kliniskrar pjonustu, kennslu
heilbrigdistétta eda reksturs heilbrigdispjonustunnar. Aftur a8 moéti gerir almenningur
sér ekki grein fyrir ad i heilbrigdisskram eru persénugreinanlegar upplysingar sbr.

heimild i reglugerd nr. 548/2008 og 16gum um landlaekni.

3.4 Sjukraskra

3.4.1 Hvad er skra - sjukraskra?

Sjukraskra er skilgreind samkvaemt nyjum I6gum um sjukraskrar, 5. tolul. 3. gr. laga
nr. 55/2009, sem ,safn sjukraskrarupplysinga um sjukling sem unnar eru i tengslum
vid medferd eda fengnar annars stadar fra vegna medferdar hans a
heilbrigdisstofnun eda starfsstofu heilbrigdisstarfsmanns.” | [6gum nr. 77/2000 um
personuvernd og medferd personuupplysinga er ordid skra skilgreint sem ,sérhvert
skipulagsbundid safn persénuupplysinga par sem finna ma upplysingar um einstaka

menn,* sbr. 3. t8lul. 2 gr. Att er vid ad personuupplysingar séu adgengilegar og

% Sama heimild, 30. gr.

% Stada og endurskodun meginmarkmida heilbrigdisasetlunar til arsins 2010. Heilbrigdis- og
tryggingamalaraduneyti®6  2007. Adgegnilegt a vef heilbrigdisraduneytisins,  slod:
http://www.heilbrigdisraduneyti.is/media/Skyrslur/Stada_og_endurskodun_meginmarkmida_heilbr
igd isaatlunar_til_arsins_2010.pdf

21



haegt ad finna einstakar upplysingar um einstakar personur og akvaedid a vié hvort
sem upplysingarnar eru midleegar eda dreifdar, a rafraenu formi eda a ritudu formi,

hvort sem fjallad er um vinnslu, geymslu eda éryggismal.

Sjukraskra er mjog skipulagt safn upplysinga sem tengjast heilsu eins
einstaklings sem margir adilar i heilbrigdispjonustunni hafa safnad saman og enn
fleiri geta haft adgang ad. Um er ad raeda mikilveegar en ad sama skapi mjog
vidkveemar upplysingar sem safnad er saman til ad pjéona hagsmunum sama
einstaklings. Sjukragdgn sem fara i sjukraska eru trunadarupplysingar um
heilsufar, framvindu og nidurstodu medferdar. Sjukraskarupplysingar eru
vidkveemar personuupplysingar samkveemt skilgreiningu laga um persénuvernd
og getur oheftur adgangur ad peim verid einstaklingnum skadleg.”” bvi fer um
pbaer samkvaeemt I[6gum um persénuvernd og getur verid asteda til ad skerda
adgang annarra ad peim. A hinn boginn getur pad komid sjuklingnum illa ef
miklar skordur eru settar a adgengi hans og medferdaradila ad sjukraskranni. pPvi
togast hér a tvdo sjénarmid p.e. aukid adgengi getur verid hagsteett fyrir
sjuklinginn og heilbrigdisstarfsmenn sem veita sjuklingi medferd og aukid oryggi
og samfellu i medferd sjuklings en & sama tima getur 6heft adgengi verid honum
Ohagsteett og snert fridhelgi einkalifs hans. Nanar er fjallad um persénuvernd

sjuklings i kafla 4 sidar i ritgerdinni.

3.4.2 Rafraen sjukraskra

Rafreen sjukraskra er skilgreind i Idgum nr. 55/2009 um sjukraskrar sem safn
upplysinga um sjukling sem unnar eru i tengslum vid medferd eda fengnar
annars stadar fra vegna medferdar hans a heilbrigdisstofnun eda starfsstofu
heilbrigdisstarfsmanns. Rafraen sjukraskra studlar ad samreemdri og vandadri
skraningu sem eykur skilvirkni, kemur i veg fyrir tviverknad til deemis vid
rannsoknir og studlar ad auknu Oryggi sjuklinga par sem sa moguleiki er til stadar
ad skra upplysingar um leid og peer eru teknar. Geta upplysingar sem til eru um
sjukling annars stadar, annarri heilbrigdisstofnun eda  starfsstofu
heilbrigdisstarfsmanns, pvi gagnast sjuklingnum strax ef adgengi pess sem veitir
medferd er ekki heft.

37 L6g um personuvernd og medferd persdnuupplysinga nr. 77/2000, c lidur, 8. télul., 2. gr.
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Med rafreenni sjukraskra og tengingu vid heilbrigdisnet faest grundvollur til
margskonar nytingar fyrir heilbrigdispjonustu og ma par nefna aukna moguleika
til fjarlekninga. Einnig getur markviss notkun sameiginlegra verkferla i
heilbrigdispjonustu og nyting upplysingateekni vid akvardanatoku, til daemis
begar lyflamedferd er valin, komid i veg fyrir mistok i medferd sjuklings.*® bvi er
hagsmunamal beedi starfsmanna heilbrigdispjonustunnar og sjuklinga ad
sameiginleg rafreen sjukraskra verdi adgengileg pegar parf ad nalgast
upplysingarnar vegna medferdar sjuklings og umgengni um hana verdi 6rugg ut

fra sjonarmidum persdnuverndar.

Almenn krofulysing fyrir sjukraskrarkerfi, lagmarkskrofur, var gefin ut af heilbrigdis-
og tryggingaraduneytinu arid 2001* og par settar fram krofur sem sjukraskrarkerfi
vard ad uppfylla tii ad verda sampykkt til notkunar i heilbrigdispjénustunni.
Krofulysingin ber pess merki ad hun er gefin ut arid 2001. Miklar breytingar hafa att
sér stad sidan i heilbrigdispjonustunni pvi komin eru ny 16g um heilbrigdispjonustu
og ny log um sjukraskrar. Einnig er pekking og notkun almennings a
upplysingataekni mun meiri en hun var pegar krofulysingin var sett fram.

Pegar grunnkrofur eru skilgreindar og settar fram fyrir almennt sjukraskrarkerfi,
skal sjukraskrarkerfid halda utanum sjukragogn einstaklings sem verda til vegna
medferdar hans a heilbrigdisstofnun. Kréfulysingin sem utgefin var arid 2001
einskordast vid heilbrigdisstofnanir i opinberri pjénustu. | dag er gerd su krafa ad
heilbrigdisnetid og rafraen sjukraskra nai til allra stada par sem sjuklingurinn feer
medferd hvort sem stofnanir eru reknar af opinberum eda einkaadilum. Pvi er
naudsynlegt ad endurnyja kroéfulysinguna pannig ad allar sjukraskrarupplysingar
um sjuklinga verdir faerdar & sama hatt svo mogulegt sé ad samtengja alla

skraningu sem verdur til um sjukling i einu sjukraskrarkerfi.

Vid setningu laga nr. 55/2007 um sjukraskrar er sett fram krafa um lagmarks-

kraning sem skal vera i sjukraksra, sbr. 1. mgr. 6. gr. laganna. Er par studst vid

% Hver geri hvad i heilbrigdispjonustunni. Skyrsla og tillégur nefndar heilbrigdis- og
tryggingamalaradherra um  endurskilgreiningu  verksvida innan heilbrigdispjonustunnar.
Heilgridigsraduneytid 2006 (Joninunefndin), bls. 47. Adgegnilegt & vef heilbrigdisraduneytisins,
sl6d:  http://www.heilbrigdisraduneyti.is/media/Skyrslur/Joninuskyrslan.pdf [S6tt &  vefinn
15.10.2009].

3 Almenn  krofulysing  fyrir  sjikraskrarkerfi,  lagmarkskrofur. Heilbrigdis- og
tryggingarmalaraduneyti, utgafa 01.00/2001. Adgengilegt a vef heilbrigdisraduneytisins, sloo:
http://www.heilbrigdisraduneyti.is/media/Sjukraskra/almenn.pdf [sott a vefinn 15.10.2009].
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efnisatridi almennu krofulysingarinnar. Pad merkir ad sjukraskra verdur ad
minnsta kosti ad gera rad fyrir ad skra peer lagmarksupplysingar sem par eru
titeknar. Einnig skal radherra samkvaemt 24. gr. laganna setja reglugerd um
teeknikrofur og stadla sem rafreen sjukraskrarkerfi, par @ medal sameiginleg
sjukraskrarkerfi, verda ad uppfylla. | frumvarpinu sem lagt var fram & Alpingi um
sjukraskrar var adeins heimild radherra til ad kveda a um teeknikréfur og stadla
um rafreena sjukraskra en akveedid breyttist i medforum pingsins og skal
rabherra setja petta akveedi i reglugerd. Vilji loggjafans er pvi skyr og
lagaheimildir fyrir pvi ad setja samreemdar reglur um rafreen sjukraskrarkerfi,
baedi um efnislegt innihald sjukraskrarupplysinga svo og akvednar teknikrofur
sem gera skal til kerfisins eru fyrir hendi. Markmidum um sameiginlega
sjukraskra verdur fyrr nad ef radherra nytir sér lagaheimildir til setningu

reglugerdar samkvaemt I6gum um sjukraskrar.

3.5 Heilbrigdisnet

Hugmyndir um heilbrigdisnet komu i framhaldi af yfirlysingu rikistjérnarinnar arid
1995 um stefnu er vardar upplysingasamfélagid. bar setti rikisstjornin sér pad
markmid ad islendingar yrdu i fremstu rdd i préun upplysingasamfélagsins, baedi
hvad vardar veitendur og neytendur og ad moguleikar upplysingateekninnar yréu
ad fullu nyttir til ad baeta medal annars stjornsyslu og pjonustu hins opinbera.
Heilbrigdisradherra setti fram hugmyndir um heilbrigdisnet i stefnumoétun i
upplysingamalum heilbrigdiskerfisins arid 1998, sbr. umfjollun i kafla 2.2.3 hér ad
framan. | stefnumétuninni er heilbrigdisnet skilgreint sem ,bodleid sem felur i sér
tolvusamskipti milli adila sem tengjast heilbrigdispjonustu og skipulagningu
hennar & islandi. Teeknilega samanstendur heilbrigdisnetié af télvum, fjarskipta-
og hugbunadi, dsamt samskipta- og oryggisreglum.“® Um lei® og markmidid var
ad gera almenningi kleift ad axla abyrgd a eigin heilbrigdi med pvi ad auka
adgengi ad heilsufarsupplysingum, pa er stefnt ad pvi ad beeta akvardanatdoku og
koma i veg fyrir tviverknad med pvi ad audvelda heilbrigdisstarfsfolki ad nalgast
naudsynlegar upplysingar. Til pess ad slikt gerist pyrfti ad koma a

tolvusamskiptum milli allra adila sem tengjast heilbrigdispjonustu og skipulagi

0 Stefnumétun i upplysingamalum i heilbrigdiskerfinu 1998, bls. 38
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hennar.*’ Unnié skyldi ad uppbyggingu heilbrigdisnets sem tengdi alla adila sem
keemu ad heilbrigdispjonustu og par yrdi skipst & upplysingum rafreent sem fzeru

a milli bréflega, til daemis laeknabréfum, lyfsedlum og rannséknarsvérum.
i Ibgum er ekki maelt fyrir med beinum hzetti um heilbrigdisnet. P6 er i 16gum

nr. 55/2009 um sjukraskrar fjallad um samtengingu rafreenna sjukraskrarkerfa i
V. kafla og um sameiginleg sjukraskrarkerfi i VI. kafla laganna. Um petta segir i
athugasemdum i frumvarpi pvi er vard ad légum um sjukraskrar: ,Med
samtengingu rafreenna sjukraskraa gegnum heilbrigdisnet, og eftir atvikum med
sameiginlegum sjukraskrarkerfum heilbrigdisstofnana ... er lagdur grunnur ad
heildreenni sjukraskra einstaklings aevilangt.“** Kostir heilbrigdisnetsins eru taldir
vera auki® oryggi i greiningu, medferd og umonnun sjuklinga, aukin gaedi i
bjonustu vid sjuklinga, minni kostnadur beaedi fyrir sjuklinga og heilbrigdiskerfid i
heild svo og anasegdari sjuklinga sem mogulega upplifa betri lifsgaedi. Eini
okosturinn vid heilbrigdisnetid er talin vera su heetta ad heilbrigdisstarfsmenn eda
adrir sem hafa adgang ad sjukraskram sem tengd er heilbrigdisneti ,komist yfir
sjukraskrarupplysingar sem peir purfa ekki adgang ad vegna fyrirhugadrar
medferdar.“*® bvi er mikilveegt ad adgangsstyringum og virku eftirliti séu settar

skyrar reglur.

Fjallad er um l6g nr. 55/2009 um sjukraskrar i 5. kafla ritgerdarinnar. Log nr.
77/2000 um personuvernd og medferd persénuupplysinga gilda par sem um
rafreena vinnslu persénuupplysinga er ad raeda og er fjallad um pau i kafla 4.3.2

her sidar i ritgerdinni.

3.5.1 Adilar ad heilbrigdisneti

Allir adilar sem koma ad heilbrigdispjénustu & islandi & einn eda annan hatt, eiga
hlutdeild i heilbrigdisneti. Adkoma adila hefur margvislegan tilgang, pé peir
tengist somu gognum. Fram ad tilkomu pessara tolvusamskipta féru upplysingar
a milli adila & pappir og i moérgum tilvikum gerist pad enn i dag. Heilbrigdisnetid
sem slikt byr ekki til upplysingar, heldur safnar peim saman og midlar peim. Med

tilkomu heilbrigdisnets verdur haegt ad nalgast upplysingar vardandi ymsa

*'Sama heimild, bls. 38

2 Frumvarp til laga um sjikraskrar, pskj. 205, 170. mal. http://www.althingi.is/altext/136/
s/0205.html Athugsemd 6. [So6tt a vefinn 10.3.2010]

*3 Sama heimild, Athugasemd 6
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medferd, rannsoknarnidurstodur eda rekstrarlegar upplysingar ut fra mismunandi

borfum notenda.

NU pegar eiga margar stofnanir adild ad heilbrigdisnetinu, peim hluta sem kemur
ad légbundnu hlutverki peirra. baer eiga pad sameiginlegt ad um starfsemi peirra
gilda lagaakveedi par sem skyldur peirra eru tilteknar.** Peim ma skipta i prja
flokka: i fyrsta lagi heilbrigdisstofnanir hins opinbera, adrar stofnanir og sjalfstaett
reknar starfsstodvar heilbrigdisstarfsmanna er veita heilbrigdispjonustu; i 6dru
lagi  stjornsyslustofnanir, t.d. heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytid,
landlzeknisembeetti®, Tryggingastofnun rikisins og Sjukratryggingar islands og i
bridja lagi sérhaefdar eftirlits- og pjonustustofnanir, t.d. Geislavarnir rikisins,
Heyrnar- og talmeinastdin, Lyfjastofnun og lyfjaverslanir.*

Umfang heilbrigdisnets er pvi mikid og adilar virdast komnir mislangt i ad nyta
sér hagraedi pess. Sottvarnaleeknir hefur til deemis skraningu um bdlusetningar
allra islendinga i midlaeagum gagnagrunni. Rannsoéknanidurstddur og
rontgenmyndir eru faerdar rafreent inn i sjukraskra sjuklings a morgum
heilbrigdisstofnunum og unnid er ad rafreenu lyfjakorti fyrir sjuklinga.
Heilbrigdisnetid er pvi komid vel af stad en naesta skref i proun pess hlytur ad

vera adgengi sjuklingsins sjalfs ad gdgnunum sinum.

3.5.2 Oryggisatrioi

Oryggisstefna og oryggisreglur eru grundvallaratridi heilbrigdisnetsins. Mikid af
vidkveemum personuupplysingum eins og peer eru skilgreindar i 8. tolul. 2. gr.
laga nr. 77/2000 um personuvernd og medferd personuupplysinga, flytjast a milli
adila i virku heilbrigdisneti. Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytid gaf ut arid
2002 yfirlysingu um o&ryggismarkmid islenska heilbrigdisnetsins samhlida
leidbeiningum um lamarks 6ryggiskrofur fyrir islenska heilbrigdisnetid.

Med  yfirlysingunni  leggja  heilbrigdisyfirvold  aherslu &  mikilveegi
upplysingadryggis i islenskri heilbrigdispjénustu par sem gégn sem fara um

heilbrigdisneti® eru baedi vidkveem og verdmaet. | yfirlysingunni segir ad oll

* Ma par nefna 16g um sjukratryggingar nr. 112/2008 par sem i 46. gr. heilbrigdisstarfsménnum
sem abyrgd bera a vorslu sjukraskraa er skylt ad veita la&eknum eda eftir atvikum hlutadeigandi
heilbrigdisstarfsmoénnum, sjukratryggingastofnunar paer upplysingar og gégn sem stofnuninni eru
naudsynlegar vegna eftirlitshlutverks hennar, sbr, einnig 45. gr.

* fslenska Heilbrigdisnetid | Verkaesetlun. Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneyti 2001, bls.5-6.
Adgengilegt a vef heilbrigdisraduneytisins, sl60:http://www.heilbrigdisraduneyti.is/media/H-net/H-
net2001.pdf [Sott & vefinn 10.3.2010]
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starfreeksla islenska heilbrigdisnetsins skuli fara ad I6gum og reglum sem um
heilbrigdispjonustuna gilda. Er hér sérstaklega bent a 16g um persénuvernd og
reglugerd nr. 299/2001 um 0ryggi persénuupplysinga setta samkvaemt peim
Ibgum. Adeins peir sem hafa fengid stadfestingu heilbrigdis- og
tryggingamalaraduneytisins um ad hafa uppfyllt lagmarksoryggiskrofur,
samkvaemt leidbeiningum um lamarksoryggiskrofur fyrir islenska heilbrigdisnetid,
fa adgang ad pvi og geta notad pad til ad senda heilsufarsgdégn. Adilar skulu
hafa eigin Oryggisstefnu og um adgang skal fylgja tilmeelum landlaeknis um
adgang ad sjukragdognum i tolvukerfum sem sidast voru uppferd pann 30.
desember 2008. Mikilvaegt akveedi er i yfirlysingunni um ad sa sem sendir gogn
um heilbrigdisnetid skuli tryggja ad sa sem tekur a méti gégnunum hafi rétt til ad
taka a moti peim. Allir adilar sem tengjast heilbrigdisnetinu eru hluti af pvi og
bera jafna abyrgd. Abyrgdaradili, eins og hann er skilgreindur i 12. télul. 3. gr.
laga um sjukraskrar er ekki til fyrir heilbrigdisnetid. bPess i stad skipar raduneytid
sérstakan umsjénarmann med starfreekslu heilbrigdisnetsins og er hann jafnframt

oryggisstjori pess.*

3.5.3 Styrihépur um upplysingatakni & heilbrigdissvioi

Um mitt ar 2008 skipadi paverandi heilbrigdisradherra styrindp um upplysingataekni a
heilbrigdissvidi, par med tali® um heilbrigdisnet og rafraena sjukraskra. Var
styrihépnum fali® ad fara yfir pa moguleika sem verda til i heilbrigdispjonustunni vid
notkun heilbrigdisnets og rafreennar sjlkraskrar. Atti hépurinn ad koma med Utfaerdar
tillogur um hvernig eetti ad na fram stefnumidum heilbrigdisraduneytisins fyrir
upplysingateekni i heilbrigdispjonustu naestu 5-8 arin og hvernig uppbyggingu
rafreennar sjukraskrar skyldi hattad & islandi naestu 3-5 arin. ¥

Tillégur sem nefndin lagdi fram byggdust a stédumati og greiningu a umfangi og
kostnadi vid upplysingateekni a heilbrigdissvidi. Tillogur nefndarinnar voru
eftifarandi: | fyrsta lagi uppbygging rafreennar sjukraskrar og sameining

sjukraskraa heilbrigdisumdeema. Fyrst i stad skal sameina sjukraskrarkerfi

“® Vinnurit nr. 1. Yfirlysing um 6ryggismarkmid islenskra heilbrigdisnetid, byggir 4 iST ISO/IEC og
isT BS 7799-2 Adgengilegt a vef heilbrigdisraduneytisins, sléo:
http://www.heilbrigdisraduneyti.is/media/H-net/Oryggiskrofur_HN-1.pdf [Sott & vefinn 12.12.2009]
4 Sameining sjukraskraa fyrir allt landid. Fréttatilkynning heilbrigdisraduneytisins, birt 29. jandar
2009. Adgengilegt a vef heilbrigdisraduneytisins, slod; http://www.heilbrigdisraduneyti.is/
frettir/nr/2972 [Sott a vefinn 12.12.2009]
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heilbrigdisumdeema med pad ad markmidi ad medferdaradili geti nalgast
naudsynlegar sjukraskrarupplysingar 6had uppruna peirra og ad ein sjukraskra
verdi fyrir hvern einstakling fra véggu til grafar. | 68ru lagi ad rafreen
sjukraskrarkerfi uppfylli krofulysingu heilbrigdisraduneytis. Stofnanir hafa proad
eda keypt mismunandi sjukraskrarkerfi. Mikilvaegt er ad sjukraskrarkerfi sem
notud eru uppfylli faglegar krofur og leggur nefndin pvi til ad gerd verdi ny
krofulysing um lagmarksskraningu sem skal vera i sjukraskra. Gaeti slik
krofulysing ordid grundvollur ad utbodi fyrir nytt sameiginlegt sjukraskrarkerfi fyrir
heilbrigdisnetid. | fiorda lagi ad hafin verdi préun rafraens fyrirmaelakerfis, CPOE
(Computerized Physician Order Entry) fyrir sameinudu sjukraskrana. Mikilveegi
bessa fyrir storf heilbrigdisstarfsmanna er mikid, baedi vegna timasparnadar og
betri yfirsynar. Ef kerfid er rétt notad mun Oryggi sjuklinga og gaedi pjonustu vid
hann aukast gridarlega. | fimmta og sidasta lagi lagdi nefndin til ad sjuklingar
heféu adgang ad eigin heilsufarsupplysingum & netinu. Sett yrdi i forgang
adgangur ad lyfjaupplysingum. Samraemist petta hugmyndum um adgengi
sjuklings ad eigin sjukraskrargdbgnum i légum um sjukraskrar nr. 55/2009 og

[6gum um réttindi sjuklinga nr. 74/1997.

Tillégur nefndarinnar eru metnadarfullar en raunhaefar. NU pegar hafa stofnanir
innan heilbrigdisumdaema sameinad sjukraskrar sinar og gerdist pad ad hluta til
med nyjum heilbrigdislogum sem kvadu & um breytt skipulag
heilbrigdispjonustunnar og skiptingu landsins i heilbrigdisumdaemi og sameiningu
stofnana innan peirra. Ny krofulysing er veaentanleg a pessu ari, par sem
lagmarkskrofur um skraningu i rafreenar sjukraskar verda settar fram ad sogn
starfsmanns i heilbrigdisraduneytinu.*® P& mikilveegt sé ad stofna midst6d um
sjukraskrar pa hefur pad verkefni verid sett & bid vegna samdrattar i

fjarveitingum.

3.5.4 Rafraen lyfjafyrirmaeli

A vegum heilbrigdisraduneytisins hefur verid unnid ad rafraenum lyfiafyrirmaelum,
pbar sem laeknar avisa lyfjum sjuklinga sinna rafreent til lyfjabuda. Sjuklingurinn
velur hvert hann fer og verslar lyfid, lyfjafyrirmaelin eru kollud fram pegar hann

eda umbodsmadur hans gefur sig fram vid starfsmann i lyfjaverslun. Til verdur

*8 Vidtal héfundar vid Audi Hardardéttur, starfsmann i heilbrigdisraduneytinu, dags. 10. oktéber 2009.
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hluti sjukraskrar, lyfjakort sjuklings sem mogulegt er ad leeknar og annad
heilbrigdisstarfsfolk asamt sjuklingnum sjalfum, getur taeknilega séd haft adgang
ad og séd a einum stad oll pau lyf sem skrifud eru a nafn sjuklings. bvi er audvelt
fyrir lyfjafreedinga ad skoda milliverkanir lyfja, par sem Oll lyf sjuklings koma fram
a lyfjakorti hans. Teeknilega er mogulegt ad veita sjuklingi adgang ad lyfjakorti
sinu sem gerir alla lyffamed&ferd hans druggari.

i dag er lyfjagagnagrunnur starfreektur af landlsekni samkvaemt 27. gr. lyfjalaga
nr. 93. sbr. |16g nr. 89/2003, um afgreidslu lyfja i peim tilgangi ad hafa almennt
eftirlit med avisunum laekna a lyf og vegna eftirlits med avana- og fikniefnalyfjum.
i arskurdi Persénuverndar um midlun upplysinga ar lyfjagagnagrunni
Landleeknis, nr. 2008/943 segir ad lyfjagagnagrunnurinn teljist ekki vera
sjukraskra, pvi hann er starfreektur i peim tilgangi ad hafa almennt eftirlit med
avisunum leekna a lyf vegna eftirlits med avana- og fiknilyfjum, sbr. 1. mgr. 27 gr.
lyfjalaga. Einnig eru l6gfestar lagareglur um adgang i gagnagrunninum i 3. og 4.
mgr. 27. gr. bar er skyrt tekid fram hver hafi adgang og til hvers. Landleeknir einn
hefur adgang til eftirlits eins og adur segir og hann getur veitt Lyfjastofnun og
Sjukratryggingarstofnun adgang vegna logbodins eftirlits peirra.*® bvi er ljost ad
breyta parf lyfjalogum ef leeknar, lyfjafraedingar og adrir heilbrigdisstarfsmenn
eiga ad hafa adgang ad gagnagrunni sem geymir lyfjakort sjuklings. Mikilveegt er
ad i krofulysingu um lagmarkskraningu upplysinga i sjukraskra verdi skilgreint ad

lyfjakort sjuklings sé hluti af sjukraskra hans.

* Urskurdur Persénuverndar nr. 2008/943 um midlun upplysinga ur lyffagagnagrunni Landlaeknis.
Dags. 28. april 2009 . Adgegnilegur a vef persénuverndar, sl6d: http://www.personuvernd.is/efst-
a-baugi/urskurdir-og-alit/2008/greinar/nr/881 [Sétt a vefinn 12.10.2009]
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4 Persénuvernd, réttindi sjuklinga og pagnarvernd
4.1 Inngangur

Personugreinanlegar  upplysingar sem  vardveittar eru i midlaegum
gagnagrunnum, eins og upplysingar i sjukraskrar eru, er teknilega hezegt ad
nalgast hvar sem er i heiminum. Samstarf pjoda vardandi samraemdar adgerdir i
lagasetningu og réttindamalum peirra einstaklinga sem upplysingarnar fjalla um,
er pvi mikilvaegt. island er patttakandi i samstarfi pjéda um mannréttindi med pvi
ad vera adili ad alpjodlegum samningum sem fjalla um fridhelgi einkalifs,
mannhelgi, jafnrétti og fleira. Mikilveegi pessa samstarfs vid adrar pjodir er
oumdeilt pegar sa moguleiki er ordinn raunverulegur ad personugreinanlegar
upplysingar geta fleett 6hindrad a milli svaeda. A svidi persénuverndar greinast
alpjodlegar reglur i tvennt, pad er alpjédasamningar og sattmalar sem eru
bjodréttarlega skuldbindandi fyrir island og peir samningar sem eru adeins
tilmaeli sem ekki eru pa pjodréttarlega skuldbindandi pétt taka verdi tillit til peirra
eigi ad sidur. Hér verdur fyrst fjallad um hluta peirra erlendu samninga og pad
samstarf sem Islendingar eru adilar ad og hvernig mannréttindi, persénuvernd og

pbagnarvernd gagnvart sjuklingum er tryggd i islenskri 16ggjof .

4.2 Samstarf pjoda um persénuvernd

4.2.1 Mannréttindasattmali Evropu

Fra stofnun Evrépuradsins arid 1949 hefur radid verid mikilveegur vettvangur
rikja Evropu til ,ad koma sér saman um sameiginlega meelikvarda til verndar
mannréttindum i alfunni, préun lydreedislegra stjornarhatta og réttarrikisins”.*
Einn mikilveegasti samningur Evrépuradsins er Samningur um verndun
mannréttinda og mannfrelsis, sem nefndur er Mannréttindasattmali Evrépu
(MSE). Var hann undirritadur a radherrafundi nefndarinnar i Rom 4. névember

1950 og var hann fullgiltur af halfu islands arid 1953. Med honum eru lagdar

% David bor Bjorgvinsson, ,Mannréttindasattmali Evropu. Meginatridi, skyring og beiting*. | Bjérg
Thorarensen, David Poér Bjorgvinsson, Gudrun Gauksdéttir, Hjordis Bjork Hakonardottir,
Mannréttindasattmali Evrépu: Meginreglur, framkveemd og ahrif a islenskan rétt. Reykjavik 2005,
bls. 37
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bjodréttarlegar og lagalegar skyldur a adildarriki ad virda og tryggja mannréttindi
sem meelt er fyrir um i MSE.*" Um MSE segir Davi® bor Bjorgvinsson:

MSE er frabrugdinn flestum 68rum pjodréttarsamningum ad pvi leyti ad hann
leggur ekki adeins lagaskyldu a adildarriki gagnvart 6drum adildarrikjum til ad
tryggja tiltekin mannréttindi, heldur er i honum gert rad fyrir ad hver sa, sem
dvelst innan yfirrddasveedis adildarrikis, geti att kost a ad leita urreeda a
alpjédlegum vettvangi & grundvelli sattmalans, ef hann telur rikid brjota & sér
gegn akvaedum hans. | sidarnefnda atridinu kemur fram helsta sérkenni
Mannréttindasattmalans i samanburdi vid flesta adra pjodréttarsamninga i pvi ad
hann veitir ekki adeins samningsrikjunum, heldur einnig einstaklingum, adgang
ad alpjodlegum stofnunum til ad fa leyst dr pvi hvort samningsriki hafi vanefnt
skyldur sinar samkveemt honum.*?

Mikilveegi MSE mun verda enn meira par sem fleedi félks og samskipti innan Evrépu
eiga eftir ad aukast. P4 mun reyna a hvernig Mannréttindadémstéll Evrépu (MDE)
mun taka a slikum malum og tulka 8. gr. sattmalans sem hljodar svo:

8.gr. Fridhelgi einkalifs og fjdlskyldu

1. Sérhver madur a rétt a fridhelgi einkalifs sins, fjdlskyldu, heimilis og
bréfaskipta.

2. Opinber stjornvold skulu eigi ganga a rétt pennan nema samkveemt
bvi sem 16g maela fyrir um og naudsyn ber til i lydreedislegu pjodfélagi
vegna pjédardryggis, almannaheilla eda efnalegrar farsaldar
pjédarinnar, til pess ad firra glundroda eda glaepum, til verndar heilsu
manna eda sidgaedi eda réttindum og frelsi annarra

i medfdrum MDE hefur gildissvid og inntak pessa akvaedis vaxid verulega &
undanfornum arum bazedi hvad vardar pau réttindi sem njota verndar hennar og
vardandi paer skyldur sem hun leggur a adildarriki. Samfélagslegar breytingar hafa
ordi® miklar sidan sattmalinn var skrifadur. ,i pvi sambandi ma nefna alitaefni sem
eru i dag storir eda oOrt vaxandi peettir i vernd 8. gr. og tengjast skraningu og
medferd persénuupplysinga,...”® Krafa einstaklinga um 6ryggi persénuupplysinga ut
fra personuvernd einstaklingsins og fridhelgi einkalifs hans verdur sterkari pegar litid

er til peirra méguleika sem teeknin gefur vardandi flaedi upplysinga.

* Samningur um verndun mannréttinda og mannfrelsis (e. Convention for the Protection of
Human Rights and Fundamental Freedoms) Adgengilegur a vef Evropuradsins, sléd:
http://www.echr.coe.int/nr/rdonlyres/d5cc24a7-dc13-4318-b457-
5¢9014916d7a/0/englishanglais.pdf [Sétt a vefinn 10.3.2010].

%2 Davié por Bjoérgvinsson, ,Mannréttindasattmali Evrépu. Meginatridi, skyring og beiting.“ | Davié
Po6r Bjorgvinsson (ritstj.) Mannréttindasattmali Evrépu: Meginreglur, framkveemd og ahrif a
islenskan rétt,

bls. 37

53 Bjoérg Thorarensen, ,Fridhelgi einkalifs og fidlskyldu og réttur til ad stofna til hjuskapar®. | Davir
Por Bjorgvinsson (ritstj.), Mannréttindasattmali Evrépu. Meginreglur, framkvaemd ahrif. Reykjavik
2005, bls. 287.
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i nylegum démi MDE, i mali | gegn Finnlandi nr. 20511/03, kemur berlega fram
ad vegna edlis upplysinga i sjukraskram ber rikisvaldid rikar skyldur til ad veita
beim sérstaka vernd. | almennri umfiéllun segir démurinn i 38. mgr:
Vernd personuupplysinga, ekki sist upplysinga i heilbrigdiskerfinu, hefur
grundvallarpydingu svo ad einstaklingur fai notid réttar til fridhelgi einkalifs og
fidlskyldu eins og meelt er fyrir um i 8. gr. Mannréttindasattmalans. pPad ad
trinadar sé geett um heilsufarsupplysingar er bryn meginregla i lagakerfi allra
adila ad sattmalanum. Ekki adeins hefur pad urslitapydingu ad virda fridhelgi
einkalifs sjuklings heldur einnig ad standa vérd um traust hans til heilbrigdisstétta
og heilbrigdiskerfisins almennt. [...] Lég adildarrikja verda ad tryggja ad geett sé
fullneegjandi 6ryggis svo ad girt sé fyrir hvers kyns midlun eda birtingu a

upplysingum um heilsufar einstaklinga sem stritt getur gegn meginreglum 8. gr.
sattmalans [...]. **

Komst démstéllinn ad peirri nidurstodu ad par sem upplysingadryggi hefdi verid
ofullnzegjandi hefdi finnska rikid brotid gegn 8. gr. Mannréttindasattmala Evrépu
og pad eitt ad finnska rikid veiti sjuklingum kost & ad krefjast skadabota fyrir tjon
vegna ologmeaetrar uppljostrunar um personuupplysingar naegi ekki til ad vernda
fridhelgi einkalifs sjuklingsins. Ber ad hafa pessa nidurstddu domsins i huga

begar fjallad verdur sidar i ritgerdinni um eftirlit og adgang ad sjukraskram.

4.2.2 Vélran vinnsla perséonuupplysinga, rafran stjéornsysla

islensk 16g um persénuupplysingar byggjast i grunninn & samningi
Evropuradsins sem gerdur var i Strassborg pann 28. januar 1981 um vernd
einstaklinga vardandi vélraena vinnslu persénuupplysinga. islendingar eru enn
bundnir af pessum samningi en tilgangur hans er ad ,tryggja a landsveedi hvers
adila sérhverjum manni, hvert sem pjoderni hans eda buseta er, virdingu fyrir
réttindum hans og grundvallarfrelsi, einkum rétti hans til einkalifs, ad pvi er

vardar vélreena vinnslu persénuupplysinga sem hann varda.

Rikisstjorn islands setti fram framtidarsyn um malefni upplysingasamfélagsins
arid 1996. Pbar er lyst peim ahrifum sem préun i samskiptateekni og
upplysingamidlun mun hafa @ mannlegt samfélag i nanustu framtid. bar segir ad
upplysingaflaedi sé alpjédlegt i edli sinu og verdi ekki stodvad, en med pvi ad

undirbua jardveginn fyrir pad leitist stjornvold vid ad tryggja ollum landsmonnum

% Démur MDE i malinu | gegn Finnlandi, fra 17. juli 2008. Adgengilegur & www.echr.coe.int
Einnig adgegnilegur & vef Persénuverndar, ad hluta pyding PV dr ensku, fra 22.09 2008
http://www.personuvernd.is/efst-a-baugi/Af-erlendum-vettvangi/nr/808 [Sétt a vefinn 22.11.2009]
5 Frumvarp til laga um persénuvernd og medferd personuupplysinga, pskj. 399, 280 mal.
Athugasemdir [l.2. Vefatgafa Alpingistidinda, slod: http://www.althingi.is/altext/125/s/0399.html
[Sétt & vefinn 10.3.2009]
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fullan og jafnan adgang ad peim nyjungum og valkostum sem til boda munu
standa.*®® | framhaldi stérfudu ymsar nefndir og hopar til ad koma med asetlanir
um hvernig haegt veeri ad koma framtidarsyn stjéornvalda i gagnid i hinum ymsu
malaflokkum. bPar a medal var nefnd sem fjalladi um rafreena stjornsyslu sem

gerdi tillogur um lagabreytingar.®’

Tillogur nefndarinnar voru allar tengdar breytingum & stjornsyslulogum nr.
37/1993. Voréudu tillogur nefndarinnar til deemis heimildir til rafreennar medferdar
mals, rafraenar undirskriftir, rafraena malsmedferd og vardveislu rafraenna gagna.
Allt eru petta atridi sem snerta samskipti stjornvalds vid einstaklinga. Nefndin
setur fram ad ,naestu skref sem stjérnsyslan parf ad taka a
upplysingahradbrautinni ... ad koma gagnvirkum rafreenum samskiptum vid
borgarana i vidunandi farveg og vinna ur peim lagalegu og teeknilegu

vandamalum sem vid blasa i pvi sambandi.“*®

Hér voru sett fram haleit markmid sem ad hluta til hafa gengid eftir. Sveitarfélog
hafa nytt sér ad veita ibuum upplysingar med gagnvirkum haetti med pvi ad
tengja upplysingaveitu heimasidum sinum.* Bent er & ad fjarmalapjonustan i
landinu notar sér pessa teekni i pjonustu heimabanka og pvi aetti stjérnsyslan ad
hafa sdmu moguleika @ ad nota sér pessa tekni. Hugmyndir freedimanna og
stjornenda i heilbrigdispjonustu eru um ad hver sjuklingur hafi adgang ad 6llum
upplysingum sem verda til um hann i heilbrigdispjonustunni og geti sjalfur haft
eftirlit med hvad er feert i hans sjukraskra. Einnig er mogulegt ad sjuklingurinn
feeri sjalfur inn upplysingar um heilsu sina og lidan sem geeti pa verid
adgengilegt medferdaradila hans. bréunin er i pessa att og er pvi mikilvaegt ad
uppfylla oll skilyrdi um o6ryggi sjukragagna® og tryggja sjuklingi pann rétt sem
honum er tryggdur medal annars i logum nr. 74/1997 um réttindi sjuklinga og

[6gum nr. 55/2009 um sjukraskrar.

% Framtidarsyn rikisstjornar islands um upplysingasamfélagid, forseetisraduneytid 1996.

http://www.forsaetisraduneyti.is/utgefid-efni/nr/478 [Sétt & vefinn 22.11.2009]

7 Skyrsla nefndar um rafreena stjornsyslu. Forsaetisraduneytid, 2002. Adgengilegt a vef
forsaetisraduneytisins, slod: http://www.forsaetisraduneyti.is/utgefid-efni/nr/1325 [Sétt a vefinn
10.3.2009].

% Sama heimild, bls 4.

% Dzemi ma nefna samskipti Gardabaejar vid ibua sina i gegnum Minn Gardabaer. Adengilegt a
vef Gardabaejar, slod: http://gardabaer.is/

® Tilmaeli landlaeknis vegna 6ryggis sjukragagna i tolvum. Gefid ut i april 2000. Adgegnilegt & vef
landleeknis, sléd http://landlaeknir.is/Pages/87 [Sott a vefinn 10.03.2009].
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4.2.3 Vinnuskjal radgjafahéps Evropusambandsins

Starfshépur um vernd einstaklingsins i tengslum vid vinnslu persénuupplysinga
sem starfar a vettvangi Evropusambandsins, samkveemt 29. gr. tilskipunar
95/46/EB er skipadur fulltraum eftirlitsadila, fulltrtum evrépsku Persénuverndar-
stofnunarinnar og fulltrium framkvaemdastjérnar Evrépusambandsins. islenskir
fulltrdar Persénuverndar hafa setid sem aheyrnarfulltriar. Hlutverk hopsins er ad
vera radgjafandi fyrir framkvaemdastjorn sambandsins og studla ad samraemingu
i persénuverndarloggjof i Evrépu. Gefur hépurinn ut leidbeinandi vinnuskjol og
sendi hopurinn at skjal pann 15. febroar 2007 (Working Document on the
Processing of Personal Data Relating to Health in Electronic Health Records),
par sem veitt er leidsogn um hvernig tulka beri persénuverndarreglur
Evrépusambandsins i tengslum vié rafreenar sjukraskrar.®’ Ahersla er 16gd & ad
allar almennar grundvallarreglur um medferd persénuupplysinga gildi eftir pvi
sem vid geti att um medferd sjukraskrarupplysinga enda teljist
sjukraskrarupplysingar til vibkveemra persénuupplysinga.

Er i pessu sambandi m.a. visad til eftirfarandi grunnregina:

1. Tilgangsreglan: Felur m.a. i sér meginreglu um ad upplysingar i sjukraskram skuli ekki
notadar nema i samraemi vid tilgang sinn.

2. Medalhofsreglan: Felur m.a. i sér meginreglu um ad ekki skuli safna meiri upplysingum i
sjukraskra en naudsynlegt er vegna medferdar sjuklinga.

3. Areidanleikareglan: Felur m.a i sér pa meginreglu ad reynt skuli ad sja til pess ad
upplysingar i sjukraskrdm séu eins areidanlegar og unnt er.

4. Upplysingaréttur: Felur m.a. i sér ad tryggja verdur rétt sjuklings til adgangs ad
sjukraskra sinni og til ad fa upplysingar um pad hvernig hun er notud.

5. Oryggiskrofur: Felur m.a. i sér ad gera verdur radstafanir tii ad tryggja 6ryggi
sjukraskrarupplysinga og ad évidkomandi hafi ekki adgang ad peim.®

Pegar horft er til peirra teeknilegu moéguleika sem til stadar eru vardéandi fleedi

viokveemra upplysinga i heilbrigdiskerfinu er mikilveegi pessara grunnreglna

augljost. Fjallad er sidar i ritgerdinni um ahrif medalhdéfsreglunnar a

upplysingasofnun heilbrigdisstarfsmanna (sja kafla 6.2.1).

o Vinnuskjal radgjafahdps Evrépusambandsins (Working Document on the Processing of
Personal Data Relating to Health in Electonic Health Records). 2007. Adgengilegt a vefslod:
http://ec.europa.eu/justice_home/fsj/privacy/docs/wpdocs/2007/wp131_en.pdf  [Sott & vefinn
10.03.2009].

2 Frumvarp til laga um sjukraskrar, pskj. 205, 170. Mal. Athugasemd 7. Persénuvernd og
medferd persoénuupplysinga i sjukraskram. Vefutgafa Alpingistidinda, sloo:
http://www.althingi.is/altext/136/s/0205.html [sétt a vefinn 10.3.2010].
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4.3 Innlend loggjof

4.3.1 Stjérnarskra islands
Fjallad er um fridhelgi einkalifs i 71. gr. stjornarskrar islands, nr. 33/1944.

1. Allir skulu njota fridhelgi einkalifs, heimilis og fjolskyldu.

2. Ekki ma gera likamsrannsékn eda leit a manni, leit i hisakynnum hans eda
munum, nema samkvaemt domsurskurdi eda sérstakri lagaheimild. Pad sama
a vid um rannsokn a skjblum og poéstsendingum, simtélum og 6&rum
fiarskiptum, svo og hvers konar sambeerilega skerdingu & einkalifi manns.

3. bratt fyrir akveedi 1. mgr. ma med sérstakri lagaheimild takmarka & annan
hatt fridhelgi einkalifs, heimilis eda fj6lskyldu ef bryna naudsyn ber til vegna
réttinda annarra.

Allt fra setningu stjornarskrar 1874 hefur stjornarskrain haft ad geyma akvaedi um
fridhelgi heimilisins hvad vardar husleit og kyrrsetningu skjala. P6 pessi akvaedi
veeru prongt ordud pa var litid svo a ad einkalif og fjdlskylda nytu i reynd fridhelgi
samkvaemt dskradum grunnreglum islenskrar l6ggjafar. > Daemi um pessa tdlkun
er ad finna i H 1968:1007 par sem réttur kjorforeldris um ad birta ekki néfn
foreldra kjorbarna sinna i leeknatali var virtur Ut fra almennri grunnreglu um

fridhelgi, en ekki bokstaflegri tulkun 66. gr. stjornarskrar peirra tima.

Samfélagid hefur breyst m.a. hvad vardar getu manna til ad nalgast upplysingar.
Breytt samfélagsmynd kallar & nyjar reglur um samskipti einstaklinga sin a milli.
Adur fyrr voru stjérnarskrarakvaedi um fridhelgi eetlud til ad vernda
bjodfélagspegna gegn gerreedislegum afskiptum stjérnvalda. i dag, ,i tengslum
vid oflun og skraningu personuupplysinga, hefur ekki sidur skapast heetta & ad
ekki adeins stjornvold heldur einnig einstaklingar og einkaadilar geti 6gnad
fridhelgi einkalifs“.** bvi felur 71. gr. ekki einungis i sér vernd einkalifs gagnvart
adgerdum stjérnvalda heldur felst i greininni hvatning til ad setja reglur sem verja
einstaklingana hverja fyrir 88rum. | pessu sambandi ma benda & pagnarskyldu

starfsmanna heilbrigdispjonustu gagnvart sjuklingum sem peir stunda.

Med Ilégum nr. 97/1995 voru gerdar verulegar breytingar a
mannréttindaakvaedum stjoérnarskrarinnar. Hugtakid ,fridhelgi einkalifs® er ekki
skilgreint sem slikt en i greinargerd med frumvarpinu segir: ,i fridhelgi einkalifs

felst fyrst og fremst réttur manna til ad rada yfir lifi sinu og likama og til ad njota

® Gunnar G. Schram, Stjérnskipunarréttur. Reykjavik 1999, bls. 536
% Gunnar G. Schram, Stjérnskipunarréttur, bls. 536
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fridar um lifshaetti sina og einkahagi. Jafnframt er litid svo & ad tilfinningalif og

tilfinningasambond vid adra njéti verndar...“®

i domi haestaréttar 151/2003 par sem déttir fer fram & ad heilsufarsupplysingar
um latinn fodur sinn verdi ekki faerdar inn i gagnagrunn & heilbrigdissvidi, var
fallist 4 ad hun geeti haft, vegna fridhelgi einkalifs sins, hagsmuni af pvi ad koma
i veg fyrir pad. Voru domkrofur hennar teknar til greina og fallist a ,ad hun geeti,
vegna fridhelgi einkalifs sins, haft hagsmuni af pvi ad koma i veg fyrir ad
heilsufarsupplysingar um fo6dur hennar yrdu feerdar i gagnagrunn, par sem rada
maetti af slikum upplysingum atridi vardandi arfgenga eiginleika fédurins, sem

einnig geetu att vid um hana.“®

pPar sem akvaedi stjérnarskrar um fridhelgi einkalifs er frekar ramt, verdur nanari
utfeersla akvaedisins ad koma fram i almennum logum, par sem réttindi og
takamarkanir eru skyrt fram sett. Vardandi personuupplysingar sem safnad er
vegna sjuklings gilda 16g nr. 55/2009 um sjukraskrar, nysampykkt sérlog sem
fjallad verdur um i naesta kafla. En hér verdur fjallad um pau 16g sem snerta
fridhelgi einkalifs og taka verdur tillit til vid medferd upplysinga sem safnad er
vegna sjukraskrar. Fyrst skal nefna 16g nr. 77/2007 um personuvernd og medferd

personuupplysinga og sidan 16g um réttindi sjuklinga nr. 74/1997.

4.3.2 Log nr. 77/2007 um persénuvernd og medferd persénuupplysinga

Lég um skraningu og medferd personuupplysinga voru fyrst sett hér a islandi
arido 1981. Log pessi nr. 63/1981 um skraningu og medferd persdnuupplysinga
voru endurskodud sbr. 16g nr. 39/1985 vegna framfara i tolvutaekni. Innihald
I6ggjafar um persénuvernd i Evrépu a pessum tima hafdi i meginatridum tvenns
konar reglur ad geyma. Annars vegar voru efnisreglur um sofnun, skraningu,
medferd, notkun og midlun persdénuupplysinga og var vida gerdur greinarmunur
a hvort medferdin veeri vélreen eda handunnin. Hins vegar voru mismunandi
akveedi eftir 16ndum um opinbert eftirlit med framkveemd laganna. | sumum
[bndum var ahersla 16g0 a ad skrar med persénuupplysingum veeru
tilkynningaskyldar til opinbers eftirlitsadila sem hefur eftirlit med peim skram.

Einnig voru sum 16nd med eftirlitsadila (persénuverndarstofnanir) med hlutverk

% Frumvarp il stjornskipunarlaga, pskj.1, mal 1. Vefutgafa Alpingistidinda, sl6é:

http://www.althingi.is/altext/stjt/1995.097 .html [Sétt a vefinn 10.3.2009].
®®*H 151/2003
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umbodsmanns & pessu svid. Sidan hefur verid byggt a peirri meginreglu, eins og
gert var hér a landi, ad leyfi hins opinbera pyrfti til pess ad safna og skra
personuupplysingar. Eftirlitsadili vibkomandi lands hafdi pa pad hlutverk ad veita
slik leyfi. Loggjof i Noregi og hér a landi byggdist a pessari hugsun og starfadi
tolvunefnd samkvaemt 30. gr. laga nr. 121/1989. Nafngift nefndarinnar ma rekja
til mikilla teekniframfara og adalverka nefndarinnar sem var ad fylgjast med
tolvuskraningu upplysinga.®’

Log nr. 77/2000 um persoénuvernd og medferd personuupplysinga (hér eftir [6g um
personuvernd), voru sett a Alpingi i Kkjolfarid a innleidingu tilskipunar
Evropusambandsins nr. 95/46/EB um vernd einstaklinga i tengslum vid vinnslu
personuupplysinga og um frjdlsa midlun slikra upplysinga (hér eftir nefnd EB
tilskipunin). Var pad mat nefndar sem tok ad sér ad skrifa 16g um persénuvernd ad
porf vaeri & nyjum I6gum, pvi tilskipunin kalladi a pad miklar breytingar a pagildandi
l6gum nr. 121/1989 um skraningu og medferd persénuupplysinga. | inngangi ad EB
tilskipuninni, lid 2, er sagt ad gagnavinnslukerfi séu honnud til ad pjona ménnum. ,Pau
skuli pvi vera i samreemi vid grundvallarréttindi manna, einkum réttinn til fridhelgi
einkalifs, an fillits til rikisfangs eda busetu og studla ad efnahagslegum og
félagslegum framférum, auknum vidskiptum og velferd manna.“®® Ahersla er 16gd &
réttindi peirra sem upplysinga er safnad um, hér sjuklinga, sem skraning fer fram
tengd heilbrigdispjonustu, en ekki rétt eda fridhelgi peirra heilbrigdisstarfsmanna sem
nota sidan sjukraskrarkerfin vid pjonustu sina vid sjuklinga. P badir adilar hafi gagn
af skraningunni og soéfnun upplysinganna, pa er meginmarkmidi® ad vernda

personubundna hagsmuni sjuklingsins.

Eins og adur er nefnt er pad skylda léggjafans ad tryggja ad almenn akveedi
stjornarskrarinnar um fridhelgi einkalifs sé sett i 16g. | greinargerd med
frumvarpinu ad hinum nyju légum um persénuvernd segir ,ad setning

réttarreglna um medferd persoénuupplysinga er einn rikasti patturinn i vidleitni

" Frumvarp til laga um persénuvernd og medferd personuupplysinga, pskj. 399, 280. mal.
Athugasemdir vid lagafrumvarp 1l.  Vefutgafa Alpingistidinda, slé8: http://www.althingi.is
[altext/125/s/0399.html

® Official Journal L 281, 23/11/1995, bls. 31-50. Directive 95/46/EC of the European Parliament
and the Council of 24 October 1995 on the protection of individuals with regard to the processing
of personal data on the free movement of such data. Adgengileg a vef Evrépusambandsins, sléé:
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=CELEX:31995L0046:EN:HTML
Tilskipunin i islenskri pydingu adgengileg a vef, sléd: http://www.personuvernd.is/media/
frettir//95_46.pdf [Sott a vefinn 22.2.2010]
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rikisvaldsins til pess ad sinna peirri skyldu sem stjornarskrain leggur a hinn
almenna l6ggjafa ad tryggja fridhelgi einkalifs. Pad ad njota fridhelgi um einkalif
sitt, p.m.t. ad pvi er vardar medferd personuupplysinga, er grundvallarpattur
mannréttinda sem islenska stjornarskrain verndar‘.® Toku ny 16g um

persénuvernd og medferd personuupplysinga gildi 1. jandar 2001.

4.3.3 Markmiod og gildissvid laga nr. 77/2000

Markmid laga um personuvernd er tilgreint i 1. gr. en pad er ad studla ad pvi ad
med persénuupplysingar sé farid i samraemi vid grundvallarsjonarmid og reglur
um personuvernd og fridhelgi einkalifs og ad tryggja areidanleika og gaedi slikra
upplysinga og frjalst flaeedi peirra a innri markadi Evrépska efnahagssveedisins.
Samkveemt 2. mgr. somu greinar hefur seérstok stofnun, Personuvernd,
eftirlitshlutverk med framkveemd laganna og peirra reglna sem verda settar

samkvaemt peim.

Gildissvid laganna um persénuvernd er vitt og tekur baedi til stjornvalda pegar
pau vinna med personuupplysingar svo og einkaadila pegar peir vinna med
personuupplysingar.” Fjallad er um efnislegt gildissvié i 1. mgr. 3. gr. par sem
segir ad l6gin gildi um sérhverja rafreena vinnslu persénuupplysinga svo og
handvirka vinnslu sem & ad verda hluti af skra. Gildir pvi einu hvort
persénuupplysingum er safnad rafreent eda eins og long hefd er fyrir sem
skriflegum gégnum a pappir. Einnig skiptir ekki mali hvort gégnum er safnad a
opinberri stofnun eda hja sjalfstaett starfandi heilbrigdisstarfsmanni. Log um

personuvernd gilda um skraninguna.

Persénuupplysingar eru skilgreindar samkveemt 1. tolul. 2. gr. laganna sem
sérhverjar personugreindar eda persénugreinanlegar upplysingar um hinn
skrada, p.e. upplysingar sem beint eda Obeint ma rekja til tiltekins einstaklings,
latins eda lifandi. Upplysingar sem varda sjuklinga i sjukraskra eru vidkveemar

personuupplysingar sbr. c lid 8. tolul. 2 gr. laga um persénuvernd.

° Frumvarp il laga um personuvernd og medferd personuupplysinga, .skj. 399, mal 280.
Aégengllegtavef Persénuverndar: sl6d: http://www.althingi.is/altext/125/s/0399.htmi
" Pall Hreinsson, Rafrsen vinnsla personuupplysinga vid medferd stjornsyslumala. Ritr6d
Lagastofnunar Hi nr. 5. Reykjavik 2007, bls. 7.
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4.3.4 Personuvernd - framkvaemd laga
Verkefni Personuverndar er eftirlit med framkveemd laganna og reglna setta
samkvaemt peim, sbr. 1. mgr. 37. gr. laganna og ad urskurda i agreiningsmalum
sem upp kunna ad koma i vinnslu personuupplysinga asamt pvi ad fjalla um
einstok mal af eigin frumkvaedi, sbr. 2. mgr. sdmu greinar. Gefur persénuvernd
einnig ut leidbeiningar ef eftir pvi er leitad, sbr. 6. tolul. 3. mgr. 2. gr. laganna.
Deemi um slikar leidbeiningar er beidni sem barst Persénuvernd vardandi
birtingu greinar um sjukratilfelli i Leeknabladinu.” Var vitad ad vid lestur
greinarinnar yrdi heegt ad bera kennsl & hlutadeigandi sjukling. Afstada
personuverndar var ad pé um veeri ad reeda vidkveemar persénuupplysingar pa
veeri ekki naudsynlegt ad fa leyfi Personuverndar, svo framarlega sem aflad yrdi
sampykkis sjuklingsins sbr. 1. mgr. 9. gr. og 1. tolul. 1. mgr. 8 gr. laga nr.
77/2000. Sampykki samkvaemt 7. tolulid 2. gr. er skilgreint sem:

Sérstok, otvireed yfirlysing sem einstaklingur gefur af fusum og frjdlsum vilja um

ad hann sé sampykkur vinnslu tiltekinna upplysinga um sig og ad honum sé

kunnugt um tilgang hennar, hvernig hun fari fram, hvernig persénuvernd verdi
tryggd, um ad honum sé heimilt ad afturkalla sampykki sitt 0.s.frv.

Hér er komid ad einum mikilveegasta rétti sjuklinga en pad er ad neita ad
sjukraskrar peirra séu notadar vid visindarannsoknir. | reglugerd nr. 286/2008 um
visindarannsoknir a heilbrigdissvidi, sbr. 29. gr., sbr. 4. mgr. 2. gr. laga nr.
74/1997 um réttindi sjuklings, segir i 7. gr. ad sjuklingur eda annar patttakandi i
visindarannsokn a heilbrigdissvidi skuli fyrifram sampykkja med formlegum haetti
patttoku i visindarannsokn.”” Personuvernd stendur voérd um pennan rétt
sjuklinga. Ma i pvi sambandi benda a urskurd Personuverndar vardandi synjun
um adgang ad upplysingum ur faedingaskra og géognum um fostureydingar fra
26. juni 2007.” Rannsdékn haféi verid gerd med leyfi forvera Personuverndar,
tolvunefndar, sem hafdi gert pad skilyréi ad Ollum gognum yrdi eytt eftir

rannsoknina, eigi sidar en 1. oktober 1999. Landlaeknir sétti sidan um leyfi til

" Almennt svar Personuverndar vardandi birtingu sjukratilfellis i Lasknabladinu. Adgengilegt a vef
Personuverndar, sléd: http://www.personuvernd.is/efst-a-baugi/ymislegt-frettnaemt/2009/nr/963
LS(’Jtt a vefinn 22.11.2009].

2 Reglugerd nr. 286/2008 um visindarannsoknir a heilbrigdissvidi. 2008. Adgengileg a vef
heilbrigdisraduneytisins, slod: http://stjornartidindi.is/Advert.aspx?ID=cb6a0b8c-1ac0-4340-9815-
1709fdf2c8d6 [Sott & vefinn 10.3.2009].

" Urskurdur Persénuverndar vardandi synjun um adgang ad upplysingum um faedingaskra og
gognum um fosturydingar fra 26. juni 2007. Adgengilegt a vef Personuverndar, sléd:
http://www.personuvernd.is/efst-a-baugi/urskurdir-og-alit/2007/greinar//nr/635 [So6tt & vefinn
10.03.2009].
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ad veita adgang ad umraeddum upplysingum i pagu rannséknar. beirri beidni var
neitad a peirri forsendu ad ekki veeri fyrirhugad ad freeda konurnar um umraedda
vinnslu né ad afla sampykkis peirra, svo og ad peim hafdi verid lofad ad gégnum
i fyrri rannsokn yrdi eytt. Einnig benti landlaeknir sjalfur & misbresti a oryggi

gagna sem Personuvernd for fram a ad yréu lagfaerdir.

Sjukraskrarupplysingar eru vidkveemar personuupplysingar sbr. c lid, 8. tolul., 2.
gr. laga um persénuvernd. Umgengni um paer purfa ad fara eftir Ibgum og reglum
en ekki er alltaf skyrt hvernig med mal skuli fara eins og sést a urskurdi
personuverndar fra 27. febraar 2007 er vardar malefni sjuklings sem kvartadi
undan pvi ad leeknir hafi farid i sjukraskra hans an heimildar i tengslum vid
alitsgerd sem laeknirinn vann ad fyrir tryggingafélag. Logfraedingur sjuklingsins
hafdi umbod fra sjuklingi til ad afla gagna i sjukraskra sjuklings sem logfreedingur
sjuklings sidan framseldi til laeknisins er vann ad alitsgerd fyrir tryggingarfalg.
Taldi leeknirinn sig hafa sampykki til pess baers adila til ad fara i sjukraskra
sjuklings. Personuvernd visadi i 7. tolul. 2. gr. um sampykki og taldi ad laekninum
hafi verid oheimilt ad fara i sjukraskra sjuklings i umraett skipti og sagdi ad ,slikt
sampykki veeri persénubundid og pvi ljost ad enginn geeti gefid slikt sampykki
fyrir annars manns hénd nema hafa til pess sérstaklega heimild, t.d. skyrt og
afmarkad umbod.“ ™ Ekki var tekin afstada til pess hvort I6gmadur sjuklings hafi
verid til pess baer ad veita slikt sampykki. bad gerdi hins vegar Haestiréttur er
lzeknirinn afryjadi urskurdi Personuverndar. Med domi sinum Hrd. 201/2007 segir
ad fyrrgreint umbod hafi verid gert i pvi skyni ad sérfraedingi ,yrdi faert ad afla
pbeirra laeknisfraedilegu gagna sem hann teldi naudsynleg...sjuklingurinn lyst pvi
yfir ad l6gmadurinn hafi ekki farid ut fyrir umbod sitt.“ Pad er pvi ljost ad
sjuklingurinn parf ad gefa skyr fyrirmeeli um er hann hindrar adgang ad
sjukraskra sinni. Um adgengi ad sjukraskra, og peer hindranir sem sjuklingurinn
getur sett a pad er fjallad i kafla 5 um sjukraskar.

4.3.5 Réttindi sjuklinga

Log nr. 74/1997 um réttindi sjuklinga voru sett eins og segir i 1. mgr. 1. gr. med

pad ad markmidi ad tryggja sjuklingum, sem skilgreindir eru sem notendur

™ Urskurdur Personuverndar vardandi o0légmaeta uppflettingu i sjukraskra, nr. 2005/479.

Adgengilegt a vef Persénuverndar, sléd: hitp://www.personuvernd.is/efst-a-baugi/urskurdir-og-
alit/2006/greinar//nr/221 [Sétt a vefinn 10.3.2009[
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heilbrigdispjonustu, tiltekin réttindi i samreemi vid almenn mannréttindi og
mannhelgi og styrkja pannig réttarstodu peirra gagnvart heilbrigdispjonustunni og
stydja trunadarsambandid sem rikja ber milli sjuklinga og heilbrigdisstarfsmanna.
i greinargerd med frumvarpi laganna’™ er itrekad ad réttindi sjuklinga séu medal
almennra mannréttinda.

i samskiptum sinum vid heilbrigdispjénustuna eru sjiklingar oft i hlutverki hins
veikburda og pvi heett vid ad réttur peirra sé brotinn. Tilgangur lagasetningar um
réttindi sjuklinga er ad tryggja peim tiltekin mannréttindi og mannhelgi og styrkja
pannig réttarstédu peirra gagnvart heilbrigdispjonustunni og stydja pad
trinadarsamband sem rikja ber milli sjiklinga og starfsmanna
heilbrig(‘)isloj()nustunnar.76

Fjallad er um rétt sjuklings i 3. gr. laganna til fullkomnustu heilbrigdispjénustu
sem a hverjum tima er vol a ad veita. Til ad svo megi verda skulu allir starfsmenn
sem koma ad pjonustu vid sjukling veita sjuklingi videigandi pjonustu sem midast
vi® astand hans og horfur & hverjum tima. | 3. mgr. s. gr. er bent & rétt sjuklings
til samfelldrar pjonustu og ad samstarf riki & milli allra heilbrigdisstarfsmanna og

stofnana sem hana veita.

Med ordinu samfelld pjonusta er att vid ad su pjonusta sem sjuklingurinn feer i
heilbrigdiskerfinu sé markviss, samraeemd og ad peir sem koma ad medferd
sjuklings hafi upplysingar um hvad adrar heilbrigdisstéttir eru ad gera vardandi
medferd sjuklingsins. Sjukraskra er pad vinnutaeki sem heilbrigdisstarfsmenn
nota til ad na pessu markmidi, ad geta skrad nidur pa medferd sem peir veita og
einnig séd hvada medferd adrir heilbrigdisstarfsmenn eru ad veita sjuklingnum.
Teymisvinna, par sem heilbrigdisstéttir taka patt i pverfaglegri samvinnu, a ad
tryggja samfellda pjonustu ef vel er ad verki stadid. Kvartanir sjuklinga tengdar
bjonustu heilbrigdisstarfsfolks varda oftast samskipti eda samskiptaleysi
heilbrigdisstarfsfolks.”” Er pad upplifun sjuklinga ad starfsfélk vinni ekki saman ad
lausn vandamalanna sem fyrir liggja hja sjuklingi. Til ad beeta ar pessu
vandamali, er naudsynlegt fyrir medferdaradila ad hafa adgang ad sjukraskra
sjuklings par sem allir sem koma ad medferd hans skra medferd sina jafnédum

pbannig ad avallt liggi fyrir nyjar og areidanlegar upplysingar um astand hans.

" Frumvarp til laga um réttindi sjuklinga, pskj. 492, 260. mal. Adgengilegt a vef Alpingis, sl6d:
http://www.althingi.is/altext/121/s/0492.html [Sétt 10.3.2009].

’® Sama heimild, athugsemd vid 1. gr.

" Atli Thoroddsen, Dagbok rokkstjornu: Prit mognué ar i lifi fallins flugstjora. Reykjavik 2009, bls. 50.
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4.3.6 Pbagnarvernd

pagnarvernd er byggd a réttindum um fridhelgi einkalifs og ekki er deilt um ad
pau réttindi eigi vid um upplysingar um heilsuhagi einstaklingsins. Um er ad
raeda vidkveemar personulegar upplysingar og er sjuklingum tryggdur tranadur
um peer i lll. kafla laga um réttindi sjuklinga nr. 74/1997 svo og videigandi ld6gum

um heilbrigdisstarfsmenn par sem skyldur peirra eru aréttadar.

pPagnarskylda starfsmanna er forsenda triunadarsambands a milli sjuklings og
starfsmanns heilbrigdispjonustunnar. bagnarskylda tengist beint rokum sidfreedinnar
og ad hver einstaklingur hafi rétt a ad rada pvi sjalfur hvort hann deili persénulegum
upplysingum um sjalfan sig med 6drum.”® Meelt er fyrir um pagnarskyldu opinberra
starfsmanna i 18. gr. laga nr. 70/1996 um réttindi og skyldur starfsmanna rikisins,”
og gilda pau &kvaedi um alla er koma ad opinberri heilbrigdispjénustu. | leeknalégum
nr. 53/1988 er fjallad um pagnarskyldu i 15 gr. laganna par sem segir i 1. mgr. ad
lzekni beri ad gaeta fyllstu pagmaelsku og hindra ad ovidkomandi fai upplysingar um
sjukdéma og énnur einkamal er hann kann ad komast ad sem laeknir. Akvaedid i
heild sinni lysir vel i hverju pagnarskylda heilbrigdisstarfsmanna er folgin og er efni
hennar leidandi fyrir adra lagasetningu um pagnarskyldu. | I6gum annarra
heilbrigdisstétta er notad almennara ordalag vardandi pagnarskylduna, sbr. 6. gr.
laga 58/1984 um sjikralida.”’ | sérstékum tilvikum er einnig visad til lseknalaga, sbr.

2. mgr. 6. gr. Hjukrunarlaga nr. 8/1974.%'

i 16gum um réttindi sjuklinga nr. 74/1997 er réttur sjuklings til trinadar vardandi
sin einkamalefni, skyrt fram tekinn. | 12 . gr. laganna segir ad starfsmadur skuli
.gaeta fyllstu pagmeaelsku um allt pad sem hann kemst ad i starfi sinu um
heilsufar sjuklings, astand, sjukdomsgreiningu, horfur og medferd asamt 6drum
personulegum upplysingum.” Sidustu ordin i pessari setningu er varda
personulegar upplysingar eru mikilveegar pvi oft er um vidkveemar upplysingar ad

raeda sem snerta fjolskyldu og heimili, p.e. rétt félks til fridhelgi einkalifs.

"8 vVilhjalmur Arnason. Sidfreedi heilbrigdispjonustu. Reykjavik 1991, bls 37-38

o [6gum um opinbera starfsmenn, hljédar 18. gr. svo: Hverjum starfsmanni er skylt ad geeta
pagmaelsku um atridi er hann feer vitneskju um i starfi sinu og leynt skulu fara samkveemt l16gum,
fgrirmaelum yfirmanna eda edli malsins. bPagnarskyldan helst pott 14tid sé af starfi.

8 Sjukralida er skylt ad geeta pagmeaelsku um atridi sem hann feer vitneskju um i starfi sinu og leynt
skulu fara samvkaemt I6gum eda edli mals. bagnarskylda helst pétt vidkomandi hafi 1atié af stéfum.

8 Skylda til pess ad bera vitni fyrir rétti er takmoérkud i samreemi vid petta og akveedi
réttarfarslaga um vitnaskyldu embaettis- og syslumanna og sérakvaedi slikra laga um laekna.
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Adeins sjuklingurinn sjalfur eda forradamadur hans getur leyst starfsmann undan
pagnarskyldu samkvaemt 2. mgr. 13. gr. laga um réttindi sjuklinga, ef fra eru talin
pbau atvik par sem starfsménnum er skylt samkveemt 66rum I6gum ad tilkynna til
yfirvalda, t.d. vardandi barnaverndarmal. bvi er ljost ad starfsmadur getur ekki
gefid ovidkomandi adilum upplysingar um lidan sjuklings ef sjuklingur hefur ekki

leyst starfsmann undan pagnarskyldu.

i 17. gr. laganna er meelt fyrir um mannhelgi sjuklings. Heilbrigdisstarfsmenn og
adrir sem starfs sins vegna hafa samskipti vid sjukling skulu koma fram vié hann
af virdingu. Fridhelgi einkalifs er sérstaklega tryggd i 2. mgr. sdbmu greinar sem
hljédar svo:

Ad medferd sjuklings skulu ekki koma adrir en peir sem naudsynlega purfa.
Heilbrigdisstarfsmadur skal geeta pess ad framkveema naudsynlega medferd med
peim haetti ad utanadkomandi adilar sjai ekki til og ad upplysingar um medferd
einstaklinga séu ekki adgengilegar 0drum en vidkomandi
heilbrigdisstarfsménnum.

i pessari grein er ekki einungis verid ad fijalla um upplysingar sem vidkomandi
heilbrigdisstarfsmadur kann ad hafa adgang ad, heldur er hér farid fram a ad
begar heilbrigdisstarfsmenn umgangast sjuklinga skal gera pad med virdingu,
framkvaema medferd eda reeda vid hann i einrumi par sem utanadkomandi adilar
sja ekki eda heyra. Til ad skapa traust i pvi medferdasambandi sem verdur ad
koma & vid sjukling, skulu heilbrigdisstarfsmenn skapa peer adstaedur sem til
parf, til ad skapa traust milli sjuklings og medferdaradila. Vida i
heilbrigdispjonustunni er petta akvaedi brotid vegna adstoduleysis. Er pvi alltaf sa
moguleiki til stadar ad adrir sjuklingar og adstandendur peirra sem verda vitni ad
samtdlum adila, sem ekki eiga ad hafa adgang ad upplysingum um sjukling, fai
baer svo til bumbedid. Sannast hefur ad upplysingaleki ur heilbrigdispjonustunni
sem birtist oft i fyrirsdgnum blada berast til blabamanna med pessum heetti. Hér

er vid ad eiga sidferdi blabamanna sem oft er i umraedunni.

Heilbrigdisstarfsmenn verda ad gera sér grein fyrir ad upplysingar sem varda
sjuklinga eru vidkveemar persénuupplysingar og eiga ekki ad berast til
ovidkomandi adila. Skal pvi studlad ad pvi med Ollum radum ad upplysingum sé
safnad vid oOruggar adstedur, par sem sjuklingur getur i einrimi reett vid

meoferdaradila sinn.
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5 Ny log um sjukraskra
5.1 Inngangur

Sjukraska var fyrir setningu laga nr. 55/2009 um sjukraskrar (hér eftir kdllud nyju
I6gin um sjukraskrar), ekki skilgreind i Ilbgum en hugtakid var notad vida i [lbgum
og reglugerdum. Medferd upplysinga i sjukraskra kemur fyrst inn i 16g nr.
74/1997 um réttindi sjuklinga i 14. gr., 1. mgr. og 2. mgr. 15 gr. par sem fjalladi er
um rétt sjuklinga sjalfra ad sjukraskra sinni svo og adgang ad sjukraskram vegna
visindarannsokna. Adrar reglur voru settar fram i reglugerd nr. 227/1991.% Var
su reglugerd barn sins tima og talid ad ymis atridi sem par var meelt fyrir um aettu
betur heima i settum I6gum fra Alpingi, svo sem skylduna til ad feera sjukraskra,
tilgang sjukraskraa, meginsjonarmid® um sjalfsakvordunarrétt og mannhelgi
sjuklinga, hvada upplysingar skuli ad lagmarki feerdar i sjukraskra, reglur um
orugga vardveislu peirra 0.1.** Ny vidhorf til personuverndar, miklar taeknilegar
framfarir og fagleg préun i storfum heilbrigdisstétta kolludu einnig a skyrari
lagasetningu vardandi fleedi sjukraskrarupplysinga um heilbrigdiskerfid. Hér
verdur farid efnislega yfir ny 16g um sjukraskrar pannig ad lesandi fai yfirsyn yfir
hvernig lagasetning um sjukraskrar sjuklings er i dag. Tekid skal fram ad raherra
hefur ekki sett reglugerd samkveemt 24. gr. nyrra laga um sjukraskrar pegar

ritgerd pessi er skrifud.

5.2 Meginmarkmid nyrra laga

Ny 16g nr. 55/2009 um sjukraskrar voru sampykkt a sidustu dégum 137.
I6ggjafarpings og toku gildi pann 1. mai 2009. Var um ad raeda pverpdlitiska satt
um petta mikilvaega framfaramal i heilbrigdispjonustunni. i athugasemdum vid
frumvarpid er vard ad logum, er fjallad um fjiogur meginmarkmid vid endurskodun

lagaregina um sjukraskrar:

82 Reglugerd nr. 227/1991 um sjukraskrar og skyrslugerd vardandi heilbrigdismal med dordnum
breytingum, sbr. rg. 545/1995. Adgengileg & vef heilbrigdisraduneytisins:  sl6d:
http://www.heilbrigdisraduneyti.is/log-og-reglugerdir/reglugerdir/nr/974 [Sétt a vefinn 10.3.2009].

® Frumvarp til laga um sjukraskra, pskj. 205, 170. mal. Vefutgafa Alpingistidinda, sl6d:
http://www.althingi.is/lagas/nuna/2009055.html 3. Meginmarkmid vid endurskodun lagaregina um
sjukraskrar. [sétt a vefinn 20.03.2009].
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| fyrsta lagi ad kveda med heildsteedum haetti 4 um faerslu, vardveislu og adgang
ad sjukraskram og sjukraskrarupplysingum og i 6dru lagi ad kveda skyrar a um
lagaskyldu heilbrigdisstarfsmanna til ad faera sjikraskrar pegar medferd er veitt. |
pridja lagi er pvi eetlad ad skjéta lagastodum undir meginregluna um
sjalfsakvordunarrétt sjuklinga pegar kemur ad faerslu og medferd sjukraskraa
peirra og sidast en ekki sist ad veita lagaheimild til samtengingar rafreenna
sjukraskrarkerfa og sameiginlegra sjukraskrarkerfa pannig ad unnt sé ad midla
sjukraskrarupplysingum med rafreenum haetti milli peirra adila sem hafa sjukling
til medferdar og purfa med hrédum og éruggum heetti a sjukraskrarupplysingum
ad halda vegna hennar.®

| fyrstu grein laganna er fjallad um tilgang og gildissvid laganna. Settur er fram
tilgangur reglna um sjukraskra, sem er ad tryggja ad unnt sé ad veita sjuklingum
eins fullkomna heilbrigdispjénustu og kostur er a hverjum tima um leid og tryggd
er fullnaegjandi vernd persénuupplysinga. | greinargerd med frumvarpinu er
itrekad ad pessi tilgangur einn réttleeti feerslu sjukraskraa, p.e. pé ad sjukraskra
geti nyst vid visindarannsoknir, geedapréun og gaedaeftirlit pa er baett pjonusta
vid sjuklinga adaltilgangur feerslu sjukraskraa.®® Aréttad er i 3. mgr. 1. gr. ad ef
ekki er meelt fyrir um & annan veg i léogunum pa gilda akvaedi laga um
personuvernd og medferd personuupplysinga um sjukraskrarupplysingar og
medferd peirra en samkveemt peim logum teljast sjukraskrarupplysingar

vidkvaemar persénuupplysingar.

5.3 Skilgreiningar

Skilgreind eru 16 hugtdk i 3 gr. laganna. Hér skal adeins gerd grein fyrir
skilgreiningum a hugtokunum sjuklingur, heilbrigdispjonusta, medferd,
sjukraskrarupplysingar og sjukraskra. Er mikilveegt ad hafa skilgreiningar eins og
baer eru settar hér fram i huga vid lestur ritgerdarinnar pvi venjuleg malvitund
gefur hugtékunum adra merkingu. Onnur hugtdk verda skilgreind pegar umfjdllun

um pau fer fram sidar i kaflanum.

5.3.1 Sjuklingur
i 1. télul. 3. gr. laga um sjukraskrar er hugtaki® sjuklingur skilgreint sem notandi
heilbrigdispjonustu. Sambeaerileg skilgreining er sett fram i l6gum um réttindi

sjuklinga nr. 74/ 1997 en par segir i greinargerd med frumvarpinu, ad med

#Sama heimild, 2. Nugildandi lagareglur um sjukraskrar
% Sama heimild, athugasemd med 1. gr.
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sjuklingi er att vid hvern pann einstakling, heilbrigdan eda sjukan, sem notar
heilbrigdispjonustu. begar sjuklingur hefur samskipti vid starfsmenn
heilbrigdispjonustunnar verda virk réttindin sem frumvarpid fiallar um.®

bvi er ljést ad allir peir sem fa heilbrigdipjonustu, heilbrigdir eda sjukir eru
sjuklingar samkveemt skilgreiningu laga. Pad gildir einu hvort einstaklingar fai
bjonustu vegna heilsueflingar eda sjukleika, peir eru sjuklingar i lagalegum
skilningi p6 malvitund heilbrigdisstétta geti verid énnur. Pad hefur verid stefna
heilbrigdisstétta ad nota ekki ordid sjuklingur um heilbrigda einstaklinga sem leita
sér heilsueflandi pjonustu. Hugtakid sjuklingur er i malvitund heilbrigdisstétta

veikur einstaklingur.

5.3.2 Heilbrigdispjonusta
Skilgreining a hugtakinu heilbrigdispjonusta sem sett er fram i 2. tolul. 3. gr. er
sambeerileg skilgreiningum i [6gum nr. 40/2007 um heilbrigdispjonustu og lI6gum
nr. 112/2008 um sjukratryggingar og hljédar pannig:
Heilbrigdispjonusta er hvers kyns heilsugaesla, laekningar, hjukrun, almenn og
sérhaefd sjukrahuspjonusta, sjukraflutningar, hjalparteekjapjonusta og pjonusta
heilbrigdisstarfsmanna innan og utan heilbrigdisstofnana sem veitt er i pvi skyni

ad efla heilbrigdi, fyrirbyggja, greina eda medhdndla sjukdoma og endurheefa
sjuklinga.

Ljost er samkveemt pessari skilgreiningu ad heilbrigdispjonusta er veitt af fjolda
heilbrigdisstarfsmanna innan og utan stofnana. bvi geta upplysingar um pjonustu
sem sjuklingum er veitt verid mjog vida og pvi flokid ad halda peim saman a
einum stad. Sjukraskra er eetlad ad sameina a einn stad pessar upplysingar svo

baer nytist sjuklingnum sjalfum i samskiptum sinum vid heilbrigdispjénustuna.

5.3.3 Medferod

Notud er skilgreining laga nr. 40/2007 um heilbrigdispjonustu um medferd. Vid
setningu laga um sjukraskrar var jafnframt breytt skilgreiningu um medferd i logum
um réttindi sjuklinga til samraemis. bPvi er samhljéda skilgreining laga pannig:

Medferd er rannsokn, adgerd eda onnur heilbrigdispjonusta sem laeknir eda
annar heilbrigdisstarfsmadur veitir til ad greina, leekna, endurhaefa, hjukra eda
annast sjukling.

Med skilgreiningu pessari er ljést ad peir heilbrigdisstarfsmenn, lzeknar eda adrir

sem starfa i heilbrigdispjonustu vid ad greina, leekna, endurhzefa, hjukra eda

®Frumvarp il laga um réttindi sjuklinga, pskj. 492, 260. mal. Vefutgafa Alpingistidinda, slod:
http://www.althingi.is/altext/121/s/0492.html. Athugasemd vid 2. gr.
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annast sjukling eru ad veita medferd. Til ad fylgjast med peirri medferd sem

heilbrigdisstarfsmenn veita sjuklingum verdur ad faera sjukraskra.

i starfi heilbrigdisstarfamanna er malnotkun & hugtakinu medferd énnur. begar
upplysingum um sjukling hefur verid safnad er sett fram greining og sidan
framkveemd medferd samkvamt peirri greiningu. Pvi er hugtakid medferd mun

vidteekara i lagalegum skilningi en hefdbundnum malskilningi heilbrigdisstétta.

5.3.4 Sjukraskrarupplysingar
Skilgreiningin a hugtakinu sjukraskrarupplysingar i nyjum I6gum um sjukraskra er
efnislega sambeerileg skilgreiningu a hugtakinu sjukragogn sem var notad i
reglugerd nr. 227/1991, um sjukraskrar og skyrslugerd vardandi heilbrigdisskrar,
sem gilti fyrir setningu laga pessara. Skilgreining hugtaksins sjukraskrar-
upplysingar hljédar pannig i 4. tolul. 3. gr. nyju laganna:
Lysing eda tulkun i ritudu mali, myndir, p.m.t. réntgenmyndir, linurit og mynd- og
hljodupptokur sem innihalda upplysingar er varda heilsufar sjuklings og medéferd

hans hja heilbrigdisstarfsmanni eda heilbrigdisstofnun og adrar naudsynlegar
persénuupplysingar.

Sjukraskrarupplysingar eru pvi meira en ritad mal, pvi pau eru oll gogn og
upplysingar sem aflad er vid medferd sjuklings og feerd eru i sjukraskra. Hafa ber
i huga skilgreiningu sem notud er a hugtakinu medferd sem fjallad er um i
kaflanum hér a undan. Einnig bera ad skoda hvort heilbrigdisstarfsmanni sem
ekki starfar a heilbrigdisstofnun sé skylt ad feera sjukraskra i krafti menntunar
sinnar. Daemi um slikt er sjukrapjalfari sem starfar a likamsraektarstod sem

sjuklingar leita sérstaklega til vegna menntunar hans og haefileika vid medferd.

5.3.5 Sjukraskra
i 5. télul. 3. gr. nyrra laga um sjukraskra er hugtakid sjukraska skilgreint &

eftirfarandi hatt:

Safn sjukraskrarupplysinga um sjukling sem unnar eru i tengslum vid medferd
eda fengnar annars stadar fra vegna medferdar hans a heilbrigdisstofnun eda
starfsstofu heilbrigdisstarfsmanns.

Hér er gert rad fyrir ad sjukraskra fari a milli medferdaradila, hvort sem
upplysinga er safnad & heilbrigdisstofnun eda starfsstofu heilbrigdisstarfsmanns.

Vid efnisafmdrkun hugtaksins ber ad lita til skilgreiningar a hugtakinu
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sjukraskrarupplysingar sem verda til vida og eru mismunandi gerdar. bvi ma ljost

vera ad flokinn banad parf til ad vista sjukraskra.?’

5.4 Ahersluatridi i nyjum I6gum - helstu breytingar

Helstu breytingar sem lagdar voru til vid setningu nyju laganna um sjukraskrar
eru taldar upp i 14 lidum i greinargerd med frumvarpinu. Efnislega verdur hér
gerd grein fyrir mikilvaegustu breytingum fra fyrri réttarreglum, p.e. 16gum nr.
74/1997 um réttindi sjuklinga og reglugerdar nr. 227/1991 um sjukraskrar og
skyrslugerd vardandi heilbrigdismal med aordnum breytingum samkveemt

reglugerd nr. 545/1995 svo og helstu ahersluatridum nyrra laga.

5.4.1 Feersla sjukraskraa

Kvedid er a um skyldu heilbrigdisstarfsmanna til feerslu sjukraskraa og eru pad
nymali ad feerslan sem slik er logfest. Samkvaeemt 1. mgr. 4. gr. skal
heilbrigdisstarfsmadur sem faer sjukling til medferdar feera sjukraskra og er hér
verid ad logfesta langa hefd. Med aukinni teeknivaedingu eru sjukraskrar feerdéar
rafreent. | 2. mgr. 4. gr. segir ad sjukraskra skuli feerd & rafraenu formi ad pvi
marki sem unnt er. Hér er i fyrsta skipti sett i 16g su meginregla ad sjukrasrkar
skuli feera rafreent ef mogulegt er. Rafreen sjukraskra gerir pad mogulegt ad
sjukraskrarupplysingar verdi adgegnilegar medferdaradila hvar sem sjuklingur

leitar sér pjonustu.

i greinargerd med frumvarpi sem vard ad nyjum légum um sjukraskrar, er settur
fram pripaettur tilgangur med feerslu sjukraskraa.®® Hann er i fyrsta lagi til ad baeta
samfellu i pjonustu vid sjukling med pvi ad safna saman & einn stad
heilsufarsupplysingum sem naudsynlegar eru vegna medferdar hans. | 66ru lagi
er sjukraskrain mikilvaegt teeki heilbrigdisstarfsmanna til ad midla upplysingum til
annarra heilbrigdisstarfsmanna sem purfa a peim ad halda vegna pjénustu vid
sjukling og i pridja lagi er mikilveegt ad halda heilbrigdisskrar fyrir pjénustuna i
heild sinni, hafa eftirlit med heilbrigdispjonustunni, vinna ad geedapréun og

geedaeftirliti innan stofnana og starfsstofa heilbrigdisstofnana. Fjallad verdur hér

8 Frumvarp til laga um sjukraskra, pskj. 205, 170. mal. Athugasemdir vid 3. gr. Vefutgafa
Alpingistidinda, sl6d: hitp://www.althingi.is/altext/136/s/0205.html
8 Sama heimild, 5. Uppbygging frumvarps. Il
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stuttlega um feerslu sjukraskrdaa ut fra hagsmunum sjuklingsins og

heilbrigdisstarfsmanna.

5.4.1.1 Sjuklingurinn og faersla sjakraskrar

Atridi sem tengjast hagsmunum sjuklings vid feerslu sjukraskrar eru sett fram i Il.
kafla laganna. Heilbrigdisstarfsmadur sem faer sjukling til medferdar skal feera
sjukraskra hans samkvaemt 1. mgr. 4. gr. sem merkir ad allir peir einstaklingar
sem starfa vid heilbrigdispjonustu, eins og skilgreint er i 10. t6lul. 3. gr. laganna,
og hlotid hafa leyfi landleeknis til ad nota starfsheiti I0ggiltrar heilbrigdisstéttar, er
skylt ad feera sjukraskrar sem skulu samkveemt 2. mgr. 4. gr. vera feerdar a
rafreenu formi ef mogulegt er. ,Hér er um nymeeli i I6gum ad reeda en med
akveedinu er motud su meginregla ad allar sjukraskrar i landinu séu faerdar
rafreent.“®® Tilgangur pessa er ad peir heilbrigdisstarfsmenn sem veita med&ferd
skrai pa pjonustu sem peir veita sjuklingi pannig ad allar upplysingar um sjukling
séu til & einum stad. Adrir heilbrigdisstarfsmenn sem eru ad medhdndla sjukling
hafa pa moguleika a ad nalgast heildsteedar upplysingar um sjukling pegar peir
meta hvada medferd peir radleggja sjuklingi. Rafreen feersla sjukraskraa er pvi
naudsynleg ef rafreen midlun sjukraskrarupplysinga innan stofnunar og milli

stofnana a ad vera moguleg.

Akveedi 4. mgr. 5. gr. laganna kveda & um ad sjukraskrarupplysingar skuli faerdar
jafnédum eda ad jafnadi innan tuttugu og fijdgurra stunda fra peim tima er peirra
var aflad.*® Hér er verid ad tryggja ad nyjar upplysingar séu adgengilegar 6llum
peim sem koma ad medferd sjuklingsins og séu pvi til stadar pegar
heilbrigdisstéttir setja fram sina medferd fyrir sjuklinginn. Heilbrigdisstarfsmenn
starfa par sem heilbrigbispjonusta er veitt, p.e. innan sem utan
heilbrigdisstofnana og a starfsstofum heilbrigdisstarfsmanna. Sjuklingar leita til
margra adila, er jafnvel beint til mismunandi fagstétta og pvi medhondladir af
fleiri en einum adila yfir stutt timabil. Akvaedinu er zetlad ad veita sjuklingi vernd
gegn mistokum vid medferd vegna akvardanatoku heilbrigdisstarfsmanna sem
ekki hafa nyjustu upplysingar til ad byggja sina akvérdun um medferd a. Med pvi
ad nyr medferdaradili hafi nyjustu upplysingar er mogulegt ad tryggja sjuklingi

% Sama heimild, athugasemd vid 4. gr.
% Sama heimild, athugasemd vi® 5. gr.
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samfellda pjoénustu, sem var einn megintilgangurinn med ad logfesta ad
heilbrigdisstarfsménnum sé skylt ad feera sjukraskra um pa medferd sem peir
veita sjuklingi, 6had pvi hvar peir starfa innan heilbrigdispjénustunnar og hvenaer

medferd er veitt.

Sjuklingur a rétt a pvi ad fa upplysingar um hvada einstaklingar hafa skrad i
sjukraskra hans. Forsenda pess ad slikar upplysingar sé haegt ad veita er ad
skraning sé rekjanleg og eru sett fram i 3. mg. 5. gr. pau vidmid sem setja skal
vi® feerslu upplysinga i sjukraskra. Fjallad er nanar um rekjanleika i tengslum vid

heilbrigdisstarfsmenn og feerslur sjukraskraa hér sidar i kaflanum.

Réttur sjuklings vid feerslu sjukraskrar er settur fram i 7. gr. par sem i 1. mgr. er
kvedid a um rétt sjuklings til ad akveda pegar hann faer medferd, ad
sjukraskrarupplysingar vegna hennar verdi ekki adgengilegar 66rum en peim
sem skrair upplysingarnar og umsjonaradila sjukraskrarinnar og eftir atkvikum
00rum tilteknum heilbrigdisstarfsmonnum. Ekki var kvedid & um pennan rétt
sjuklings adur i Ibgum en talid ad hann byggist & vidurkenndum sjonarmidum um
sjalfsakvordunarrétt sjuklings.

Kallar pessi lagasetning a ad sjukraskrarkerfi verda ad vera pannig ur gardi gerd
teeknilega ad pessi réttur sjuklings sé tryggdur, ad pad sé teeknilega
framkveemanlegt ad hindra adgang akvedinna heilbrigdisstarfsmanna ad
sjukrarskrarupplysingum sjuklings. Audvelt er ad framkveema pennan rétt a
starfsstod heilbrigdisstarfsmanna par sem fair heilbrigdisstarfsmenn veita
medferd og skra i sjukraskrarkerfi, en um fléknari framkvaeemd getur verid ad
reeda pegar sjuklingur faer medferd a sjukrastofnun eda heilsugaeslustod par sem

margar fagstéttir koma ad medferd sjuklings i teymisvinnu.

Jafnframt er i 1. mgr. 7. gr. laganna kvedid a um ad upplysa skuli sjukling um
beer afleidingar sem pad getur haft fyrir hann, ef talid er naudsynlegt fyrir
medferd hans ad adrir heilbrigdisstarfsmenn hafi adgang ad sjukraskra hans.
Jafnframt ad synjun um ad heimila naudsynlegan adgang ad sjukraskanni geti
eftir atvikum jafngilt pvi ad medferd hafi verid hafnad, sbr. 8. gr. laga nr. 74/1997
um réttindi sjuklinga. Par segir i 3. mgr. ad skra skal akvordun sjuklings um ad
hafna eda stddva medferd i sjukraskra og einnig ad stadfesta ad hann hafi fengid

upplysingar um hugsanlegar afleidingar akvordunar sinnar.
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i 2. mgr. 7 gr. er fjallad um rétt sjuklings til ad skra athugasemd i sjukraskréa sina,
ef sjuklingur eda umbodsmadur hans telur ad sjukraskrarupplysingar um hann
séu rangar eda villandi. Sambeerilegt akveedi er i Idgum um réttindi sjuklinga en i
bessari lagasetningu er gengid lengra pvi i s. gr. er umbodsmanni veitt heimild til
ad leidrétta upplysingar i sjukraskra ef synt er fram a ad paer séu bersynilega
rangar eda villandi. Gaeta skal pess ad leidréttingin sé sett pannig fram ad
naudsynlegar upplysingar vegna réttaragreinings glatist ekki. Neiti hins vegar
umsjonaradili ad breyta sjukraskrarupplysingum sem sjuklingur telur vera rangar

eda villandi, pa getur sjuklingurinn skotid peirri synjun til landlaeknis med kaeru.

Nymeeli er ad leyft er ad eyda upplysingum i sjukraskra. Ordalag sidustu
setningar 2. mgr. 7. gr. opnar & ad med leyfi landleeknis sé mogulegt ad eyda

sjukraskarupplysingum, en pad verdi ekki gert nema med sampykki landlaeknis.

5.4.1.2 Heilbrigdisstarfsmenn og faersla sjukraskrar

Eins og adur er getid pa skal heilbrigdisstarfsmadur sem faer sjukling til
medferdar feera sjukraskra og er heimild til feerslu sjukraskrarupplysinga i
sjukraska ad meginstefnu til bundin vid heilbrigdisstarfsmenn. b6 er i 1. mgr. 5.
gr. laganna gefin heimild til ad veita 66rum starfsménnum og nemum i starfsnami
i heilbrigdisvisindum sem undirgengist hafa sambeerilegar trunadar- og
pbagnarskyldur og heilbrigdisstarfsmenn, heimild til ad feera sjukraskrar-
upplysingar i sjukraskra. Hér er att vid adra starfsmenn eins og t.d. ritara i
mottdku sjuklings sem skra sjuklinga inn i sjukraskrarkerfi stofnunar eda
starfsstodvar. Einnig er naudsynlegt ad nemar, sem starfa undantekningarlaust
undir leidsogn heilbrigdisstarfsmanna, hafi leyfi til ad feera sjukraskra par sem
starfsnam peirra krefst ad peir taki virkan patt i medferd sjuklinga. itrekad er tekid
fram i greinargerd med frumvarpinu ad naudsynlegt sé ad allir sem faera
sjukraska hafi undirgengist tranadar- og pagnarskyldu enda teljast allar
sjukraskarupplysingar vidkvaemar persénuupplysingar.

Fjallad er um rekjanleika faerslu i 3. mg. 5. gr. par sem tekid er fram ad vid
sérhverja feerslu sjukraskrarupplysinga i sjukraskra skal koma fram nafn pess
sem skrair, starfsheiti og timasetning feerslu. Vidbaetur, leidréttingar, breytingar
eda eydslur sem gerdar eru a feerslum sjukraskrarupplysinga skulu aetid vera

rekjanlegar. Su meginregla sem sett er fram i 2. mgr. 4. gr. vardandi feerslu

51



sjukraskraa a rafraenu formi er ein forsenda pess ad haegt sé ad framfylgja pessu
akveedi ad fullu. bar sem sjukraskra er handfeerd er erfidara ad sja vidbeetur,
leidréttingar og breytingar sem gerdar eru a skriflegum gégnum, pé akvednar
reglur séu settar um slikt. Audvelt er td. ad skrifa engar eda rangar

timasetningar pegar leidrétting a skrifudum gognum a sér stad.

Abyrgd & sjukraskrarfeerslu, samkvaemt 4. mgr. 4. gr. laganna, hvilir avallt & peim
heilbrigdisstarfsmanni sem veitir medferd og feerir upplysingar um hana i
sjukraskra sjuklings. bvi er mikilveegt, baedi fyrir sjuklinginn og heilbrigdis-
starfsmanninn sjalfan, ad rekjanleiki faerslu sé mogulegur. Sa mdoguleiki er
adeins fyrir hendi er heilbrigdisstarfsmenn setja stafi sina vid feerslur i handfaerda
sjukraskra og skra undir eigin adgangsordi pegar skrad er i rafreena sjukraskra.
Einnig ber heilbrigdisstarfsmadur lagalega skyldu til pess samkvaeemt 4. mgr. 5
gr. ad feera sjukraskrarupplysingar jafnédum eda ad jafnadi innan tuttugu og

fidgurra stunda fra peim tima er peirra var aflad.

Abyrgdaradili skal samkvamt 3. mgr. 4. gr. sja til pess ad unnt sé ad feera
sjukraskra i samraemi vid akveaedi laganna. Hér er 16gd skylda a abyrgdaradila ad
sja til pess ad skilyrdi séu til stadar til ad feera sjukraskra. i greinargerd er tiltekid
ad i pessu felist sbr. 2. mgr. ad a hverri heilbrigdisstofnun og hverri starfsstofu
heilbrigdisstarfsmanna skal ad jafnadi vera rafreent sjukraskrarkerfi sem uppfyllir

krofur sem gerdar verda til slikra kerfa i reglugerd radherra sbr. 24 gr. laganna.

Eins og kemur fram i 5. mgr. 5. gr. nyju laganna skal feerslu sjukraskrar-
upplysinga hagad pannig ad paer séu adgengilegar og ad ritad mal sé skyrt og
skiljanlegt. Sambeerilegt akveedi hefur verid i reglugerd um sjukraskrar og
skyrslugerd um heilbrigdismal og par var einnig tekid fram ad faersla sjukraskraa
skyldi avallt vera a islensku.” Falli® er fra pvi skilyrdi ad feera sjukraskra a
islensku i nyju Ibgunum, enda getur pad reynst 6framkvaemanlegt i peim tilvikum
par sem erlendir heilbrigdisstarfsmenn starfa hér a landi og er skylt ad feera
sjukraskra sbr. 4 gr. laganna. | greinargerd er tekid fram ad avallt verdi
sjukraskrarupplysingar ad vera skiljanlegar peim heilbrigdisstarfsménnum sem
koma ad medferd sjuklings til ad sjukraskrain nytist sem vinnutaeki vid veitingu

medferdar. ba er su krafa gerd ad sjuklingur geti skilid hana med adstod

5, gr. reglugerdar nr. 227/1991 um sjukraskrar og skyrslugerd vardandi heilbrigdismal.
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heilbrigdisstarfsmanna & sama svidi og peir sem veittu medferdina.** Breyting
bessi er gerd til ad skjéta lagastodum undir skraningu erlendra

heilbrigdisstarfsmanna sem veita sjuklingum hér a landi medferd.

Vardandi skraningu i sjukraskra og hvada efnispaetti skal feera i hana er i 1. mgr.
6. gr. laganna tekid fram ad i sjukraskra skal feera med skipulegum haetti pau
atridi sem naudsynleg eru vegna medferdar sjuklings. Talin eru upp i tiu lidum
bau atridi sem skal skra ad lagmarki. | greinargerd med frumvarpinu er tekid fram
ad meginreglan vid skraningu upplysinga i sjukraskrar sé su ad adeins skuli faera
upplysingar sem eru naudsynlegar vegna medferdar  sjuklings.
Heilbrigdisstarfsmadur sem feerir sjukraskra skal meta hvort peser upplysingar
sem hann faer og hefur, skipta mali vid medferd sjuklings. Ef svo er ekki skulu
upplysingarnar ekki faerdar i sjukraskra. Ef vafi leikur & pvi hvort upplysingar séu
naudsynlegar vegna medferdar sjuklings pa gildir su meginregla ad upplysingar
skuli feerdar i sjukraskra sjuklings enda geaeti annad leitt til pess ad sjuklingur
fengi siori medferd. Her er pvi lagt i hendur heilbrigdisstarfsmanns ad meta hvort
fengnar upplysingar fari i sjukraskra sjuklings, hvort upplysingarnar hafi ahrif a
medferd sjuklings eda ekki og pad sem mikilveegt er, hvort paer upplysingar sem
hann akvedur a setja ekki inn i sjukraskra muni einhvertima i framtidinni hafa
ahrif a medferd sjuklings eda ekki. Merking hugtakanna ad skra heilsufars-
upplysingar i sjukraskra vegna medferdar er hér pvi i prengri merkingu,
lagatextinn horfir & medferdina sem einstaka, an tengsla vid annad sem geeti
hent sjukling i framtidinni. Spurning er hvort heilbrigdisstarfsmenn sem eru
pbjalfadir i peirri hugsun ad horfa heildraent a sjukling, geri sér grein fyrir peirri
krofu laganna ad peir framkveemi medvitad mat vardandi hvad verdi skrad i

sjukraskra sjuklings og hvad ekki.*

5.4.2 Varsla sjukraskraa
i nyjum I6gum um sjukraskra er i lll. kafla fiallad um vardveislu sjukraskraa. bar

segir i 8. gr. laganna ad sjukraskrar skulu vardveittar med éruggum heetti pannig

%2 Erumvarp til laga um sjukraskrar, athugasemdir vid 5. gr.

% Heildrzen nalgun merkir ad upplysingum um sjuklingin i heild sinni er safnad (likamlegum,
andlegum, og félagslegum pattum), greint ut fra peirri upplysingaséfnun og meéferd akvedin.
Upplysingar sem teknar eru I16ngu adur geta haft ahrif a ndverandi heilsu sjuklings og pess vegna
haft ahrif & medferd dagsins i dag, pott peer hafi ekki haft neitt gildi pegar paer voru teknar.
Lifnadarheettir, einkenni og aettarsaga eru deemi um slikt.

53



ad sjukraskrarupplysingar glatist ekki og ad paer séu adgengilegar i samraemi vid
akveedi IV. kafla laganna sem fjallar um adgang ad sjukraskrarupplysingum.
Abyrgdaradili sjukraskraa ber abyrgd & pvi ad vardveisla sjukraskraa sé i
samraemi vid akveedi laganna. Umsjonaradila er fali® hlutverk sitt af
abyrgdaradila sjukraskraa. Hugtokin abyrdaradili og umsjénaradili eru skilgreind
og abyrgd og skyldur pessara adila tilgreindar. Hér verdur gerd grein fyrir

hlutverkum pessara adila.

5.4.2.1 Abyrgdaradilar sjukraskraa

Abyrgdaradili er samkvaemt 12. tolul. 3. gr. su heilbrigdisstofnun eda starfsstofa
heilbrigdisstarfsmanns par sem sjukraskrar eru feerdar. Ef sjukraskrarkerfi tveggja
heilbrigdisstofnana eda starfsstofa heilbrigdismanna hafa veri® sameinud, telst
abyrgdaradili sjukraskraa sa adili sem vidkomandi heilbrigdisstofnun og starfsstofa
heilbrigdisstarfsmanns sem adild eiga ad kerfinu hafa komié sér saman um. Verdur

ad vera samkomulag allra adila vardandi val a abyrgdaradila.

Fyrir setningu nyju laganna giltu akvaedi 9. gr. reglugerdar nr. 227/1991 um
abyrgd og vorslu sjukraskraa sem sett var a grundvelli 16. og 18. gr. laeknalaga,
nr. 53/1988. Bar yfirlaeknir & deild eda a ddeildarskiptu sjukrahusi abyrgd a vorslu
og medferd sjukraskrarinnar @ medan sjuklingur dvaldi undir hans umsjon a
deild. Forstddumenn stofnana baru abyrgd a skjalavorslu sjukrastofnunarinnar.
NU samkveemt nyjum légum um sjukraskra er pad heilbrigdisstofnunin eda
starfsstofa heilbrigdisstarfsmanns sem slik sem er vorsluadili sjukraskraa sem
bar eru feerdar. | lll. Kafla laganna er fjallad um vardveilsu sjukraskraa.
Abyrgbdaradili, sem er stofnun eda starfsstofa heilbrigdisstarfsmanns, ber abyrgd
a vardveislu sjukraskraa. Samkomulag verdur ad vera a milli adila hver taki petta
hlutverk ad sér, en greinilegt er ad langar vegalengdir geta verid a milli stada par
sem sjukraskrar eru vistadar og erfitt um vik ad feera paer a milli ef paer eru
handfeerdar. Handfeerd sjukraskra sem ekki er a peim stad sem sjuklingurinn er

ad piggja medferd gagnast honum ekkert.

i 10. gr. segir ad sé rekstri sjukraskrarkerfis heett skal flytia sjukraskrar sem par
eru vistadar til landlaeknis. Landlaeknir getur pa akvedid med sampykki sjuklings

eda umbodsmanns hans, ad sjukraskrar sem fluttar hafa verid til hans skuli

54



vistadar i sjukraskrarkerfi annarrar heilbrigdisstofnunar eda starfsstofu

heilbrigdisstarfsmanna eda i sameiginlegu sjukraskrarkerfi.

i greinargerd med frumvarpinu segir ad petta akvaedi sé nymaeli par sem ekki
hafi verid til skyrar reglur um pad hvert sjukraskrar skuli fluttar pegar starfsemi
heilbrigdisstofnana eda starfsstofa heilbrigdisstarfsmanna hafi verid haett og sé
akveaedinu eetlad ad beeta par ur. Flutningur sjukraskraa til annarrar stofnunar eda
starfsstofu er had sampykki sjuklings og einstokum heilbrigdisstarfsménnum sem
flytja sig a milla starfsstofa er ekki heimilt ad flytja sjukraskrar sjuklinga med sér a
milli stofnana. Sjuklingurinn getur sjalfur sbr. 14. gr. laganna, aflad afrits af

sjukraskra sinni og afhent heilbrigdisstarfsmanni. *

Ef héfd eru i huga meginmarkmid pess ad feera sjukraskra fyrir sjukling, pa er su
radstofun ad eetla landlaekni ad sampykkja hvern og einn sjukling pegar einstaka
heilbrigdisstarfsmenn flytja sig a milli starfsstodva neaer 6vinnandi vegur. Einnig
ma benda & ad su hefd hefur ekki verid hér a landi ad sjuklingar beri abyrgd a
sjukraskra sinni og purfi ad feera hana a milli stada. Pad getur vel verid ad su sé
framtidin en pa parf undirbuningur ad vera betri fyrir paer breytingar. Lika ma
benda a ad i heilbrigdiskerfinu i dag eru vida notud gogn a pappir, pannig ad
erfitt er fyrir adila eins og landlaekni ad taka vié peim. Heetta er a ad vegna pessa
vinnulags sem sett er upp med nyjum légum, glatist upplysingar i sjukraskra

sjuklings sem i einhverjum tilfellum geetu vardad hann miklu i framtidinni.

5.4.2.2 Umsjonaradili sjukraskraa.

Umsjénaradili sjukraskraa er samkvaemt. 13. tolul. 3. gr. nyju laganna laeknir, eda
annar heilbrigdisstarfsmadur sé laekni ekki til ad dreifa, sem abyrgdaradili hefur
falid ad hafa eftirlit med og sja um ad skraning og medferd sjukraskrarupplysinga
sé i samreemi vid akveedi laganna. Heilbrigdisstarfsmenn sem starfa einir a
starfsstofu sinni eru hvorutveggja abyrgdaradilar og umsjonaradilar peirra

sjukraskraa sem peir feera.

Hlutverk umsjonaradila er pvi ad sja um ad sjukraskrain sé feerd og vardveitt eins

og meelt er fyrir um i I6gum. Mikilvaegt er ad fylgjast med pvi ad farid sé eftir

% Frumvarp til laga um sjukraskrar, athugasemd vid 10. gr.
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I6gunum hvad vardar adgengi. Fjallad verdur frekar um hlutverk umsjénaradila

sjukraskrar hér a eftir pegar reett verdur um adgangsheimildir ad sjukraskra.

5.4.2.3 Timalengd vorslu

Samkveemt 11. gr. laganna skal vardveita sjukraskrar i sjukraskrarkerfi
heilbrigdisstofnana og & starfsstofum heilbrigdisstarfsmanna. | greinargerd med
frumvarpinu er bent a ad pad skuli gert & medan sjuklingur lifir. Um skyldu til ad
afhenda sjukraskrar til bjédskjalasafns islands, varéveislu peirra og adgang ad
beim gilda akvaedi 3. gr. laga nr. 66/1985 um bjédskjalasafn islands. | umfjéllun
heilbrigdisnefndar Alpingis telur nefndin rétt ad skyra ordalag pannig ad skylda til
ad vardveita sjukraskra falli ekki brott um leid og sjuklingur deyr. ** Ekki er sagt
hvad skuli lida langur timi fra dauda sjuklings par til yfirfeersla a sjukraskra til

bjodskjalasafns a ad eiga sér stad. Eru pvi l16gin 6skyr hvad petta atridi vardar.

5.4.3 Adgangur ad sjukraskra

i IV. kafla nyrra laga um sjokraskrar er fjallad um adgang ad
sjukraskrarupplysingum. Almennt akveedi 12. gr. segir ad adgangur ad
sjukraskram sé oheimill nema til hans standi lagaheimild samkvaemt akveedum
laganna eda 6drum ldgum. Su meginregla laganna er sett fram i 1. mgr. 13. gr.
ad heilbrigdisstarfsmenn sem koma ad medferd sjuklings og purfa a
sjukraskrarupplysingum hans ad halda vegna peirrar medferdar sem peir eru ad
veita sjuklingi, skulu hafa adgang ad sjukraskrarupplysingum hans med peim
takmorkunum sem leidir af akveedum laganna og reglum settum samkveemt
pbeim. Ut frd& pessari meginreglu laganna eru settar takmarkanir og
adgangshindranir en hafa verdur i huga ad pad getur komid sjuklingnum illa ef
miklar skordur eru settar a adgengi peirra medferdaradila sem annast hann sem
sjukling. Einnig veréur ad hafa i huga ad skadlegt getur verid fyrir sjukling ad
hafa adgang alveg éheftan. bvi er rik ahersla 16gd a i Idgunum ad sjuklingur radi
miklu um pad hver hefur adgang ad sjukraskra hans og i greinargerd itrekadur

megintilgangur sjukraskraa sem er ad vera vinnuteeki heilbrigdisstarfsmanna vid

% Nefndaralit heilbrigdisnefndar Alpingis med frumvarpi til laga um sjukraskrar, pskj.880, 170.
Mal. Adgengilegt a vef Alpingis, slod: http://www.althingi.is/altext/136/s/0880.html [sott
24.4.2009].

56



veitingu medferdar sjuklings svo mogulegt sé ad veita sjuklingi samfellda
bjonustu.

Megintilgangur nyrra laga um sjukraskrar er ad sjukraskrarupplysingar nytist
heilbrigdisstarfsmonnum til ad veita sjuklingum samfellda pjénustu. bvi er
mikilveegt ad sjukraskarupplysingar séu heilbrigdisstarfsmonnum adgengilegar
begar peir purfa & peim ad halda vegna medferdar sjuklings. A sama tima er
réttur sjuklings til ad takmarka adgang ad sjukraskra sinni mikilvaegur at fra

sjonarmidum personuverndar.

5.4.3.1 Adgangur heilbrigdisstarfsmanna ad sjukraskra

Nyju 16gin um sjukraskrar meela fyrir um adgang heilbrigdisstarfsmanna ad
sjukraskra pegar peir purfa a peim adgangi ad halda vegna medferdar sjuklings.
i 1. mgr. 13. greinar er maelt fyrir um ad peir heilbrigdisstarfsmenn sem koma ad
medferd sjuklings og purfa a sjukraskrarupplysingum hans ad halda vegna
medferdar sem peir eru ad veita, skulu hafa adgang ad sjukraskranni. Pad merkir
ad allir sem veita sjuklingi medferd hafi adgang an sampykkis sjuklings eda
umsjonaradila sjukraskrar ad pvi gefnu ad faridé sé ad 66rum Iégum hvad vardar
pbagnarskyldu starfsmanna. Einnig er i sdmu grein umsjonaradila veitt heimild til
ad veita 66rum starfsmonnum og nemum i starfsnami i heilbrigdisvisindum
adgang ad sjukraskra ad pvi tilskyldu ad peir undirgangist sambeerilegar
trinadar- og pagnarskyldur og heilbrigdisstarfsmenn sem koma ad medferd
sjuklingsins. Heimildin naer ekki lengra en ad pvi marki sem naudsynlegt er
vegna starfa peirra i pagu sjuklings.

Sérstaklega vidkvaemar sjukraskrarupplysingar eru paer sjukraskrarupplysingar
sem sjuklingur, heilbrigdisstofnun, starfsstofa heilbrigdisstarfsmanns eda
heilbrigdisstarfsmadur telur ad flokka beri sem slikar. Daemi um slikt eru
sjukraskrarupplysingar er varda ofrjdsemisadgerdir, vidkvaema fjolskyldumedferd
og vimuefna- og afengismedferd. Samkveemt 2. mgr. 13. gr. skal adgangur ad
slikum upplysingum takamarkadur vid pa heilbrigdisstarfsmenn sem
naudsynlega purfa a sjukraskrarupplysingum sjuklings ad halda vegna
medferdar sjuklings og skal adgangur ad jafnadi takmarkadur vid pa
heilbrigdisstarfsmenn sem starfa a peirri einingu, deild heilbrigdisstofnunar eda

starfstofu heilbrigdisstarfsmanns par sem medferdin er veitt. Adgangur annarra
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heilbrigdisstarfsmanna ad sérstaklega vidkveemum sjukraskrarupplysingum er
oheimill nema med sampykki sjuklingsins sjalfs. b6 er gerd undantekning fra
akveaedinu er vardar sampykki sjuklings ef adgangur ad sérstaklega vidkveemum
sjukraskrarupplysingum telst naudsynlegur vegna 0oryggis heilbrigdisstarfs-

manna, svo sem pegar um er ad raeda smitsjukdoma.

Samkveemt 4. mgr. 13 gr. hefur sjuklingur eda umbodsmadur hans rétt a ad
leggja bann vid pvi ad tiltekinn starfsmadur eda starfsmenn & deild eda einingu
heilbrigdisstofnunar eda starfsstofu heilbrigdisstarfsmanns hafi adgang ad
sjukraska hans. Hér er ljost ad sjuklingur hefur rétt a ad hindra adgang tiltekinna
heilbrigdisstarfsmanna eda nema sem jafnvel starfa a deild eda einingu
heilbrigdisstofnunar eda starfsstofu par sem hann piggur medéferd hja 66rum
heilbrigdisstarfsmonnum. Ef talid er mikilvaegt vegna medferdar sjuklings ad hinir
tilteknu starfsmenn eda nemar, sem sjuklingur neitar um adgang, hafi adgang ad
sjukraskra sjuklings skal upplysa sjukling um pad og jafnframt ad synjun um ad
heimila naudsynlegan adgang ad sjukraskranni geti jafngilt pvi, eftir atvikum, ad
sjuklingur hafni medferd, sbr. 16g um réttindi sjuklinga.®

Akveedi petta i I6gunum er sidferdilega mjog rétt gagnvart sjuklingum og sjalfsagt
ut fra persénuvernd og tulkun peirra a sjukraskrarupplysingum sem viékvaemum
personuupplysingum. En hins vegar getur verid taeknilega erfitt ad framkvaema
pbessa adgangshindrun fyrir abyrgdaradila og erfitt i framkveemd fyrir
umsjonaradila. Auk pess er gert rad fyrir ad sjuklingur sé haefur til ad meta sjalfur
hver skuli hafa adgang, en svo parf ekki ad vera. Engar leidbeiningar eru gefnar i
I6gunum eda ldégskyringargdbgnum um hvernig taka skuli & slikum malum pegar

pau koma upp.

5.4.3.2 Adgangur sjuklingsins ad sjukraskra sinni

i nyjum I6gum um sjukraskrar er kvedid & i 14. gr. laganna um rétt sjuklings eda
umbodsmanns hans til ad fa adgang ad sjukraskra sinni. | meginatridum er um
sambaerileg akvaedi og giltu samkveemt reglugerd nr. 227/1991 um sjukraskrar
og skyrslugerd vardandi heilbrigdismal. Nu skal beidni um ad fa adgang ad

sjukraskra, eda ad fa afrit af henni i heild eda ad hluta, beint til umsjonaradila

% Frumvarp til laga um sjukraskrar, athugasemd vid 13.gr.
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sjukraskraa. Sambeerileg akvaedi eru einnig vardandi sjukraskrarupplysingar sem
hafdar eru eftir 66rum en sjuklingi sjalfum eda heilbrigdisstarfsménnum. Skal
leita sampykkis pess sem upplysingarnar gaf adur en peer eru syndar
sjuklingnum. Ef sa adili er latinn, horfinn eda neitar a oréttmastum grundvelli ad
veita sampykki sitt getur landlaeknir akvedid ad sjuklingi eda umbodsmanni hans
skuli veittur adgangur ad umrzeddum upplysingum, i heild eda ad hluta.
Umsjénaradila sjukraskraa ber skylda til samkveemt 3. mgr. 14. gr. ad framsenda
an tafar afrit af sjukraskra sjuklings til landleeknis ef hann hefur synjad sjuklingi
eda umbodsmanni hans um adgang ad sjukraskra sjuklings. Er pad gert a
grundvelli pess ad adgangur muni ekki pjona hagsmunum sjuklings. Landleeknir
skal afgreida erindid innan atta vikna og hefur par med vald til ad neita um
adgang. En sjuklingurinn og umbodsmadur hans geta keert nidurstodu
landlaeknis vardandi adgang ad sjukraskra til radherra samkvaemt 5. mgr. s. gr.

og fer um malmedferd samkvaemt stjornsyslulogum.

Nymeeli er i nyju logunum um sjukraskrar hvad vardar rétt sjuklinga til ad fa
upplysingar fra umsjénaradila sjukraskrar um pad hverjir hafi aflad upplysinga ur
sjukraskra hans. Samkvaeemt 4. mgr. 14. gr. er tekid fram ad sjuklingur eigi rétt a
ad fa upplysingar um ekki einungis hver hafi aflad upplysinga, heldur einnig hvar
og hvenaer upplysinganna var aflad, i hvada tilgangi og var um ad rseda
samtengingu sjukraskarkerfa. Er hér um ad raeda mikla réttarbot fyrir sjuklinga
par sem mikid af persénugreinanlegum goégnum i sjukraskra eru a tolvuteeku
formi og adgengi ad upplysingum pvi audvelt. Felst i pessu mikid adhald fyrir
vorsluadila sjukraskraa ad fylgjast med hvada einstaklingar eru ad skoda eda
saekja upplysingar i sjukraskra sjuklings og greina i hvada tilgangi pad er gert.

Pvi eru tekin hér stér skref i nyjum lIégum til ad baeta réttindi sjuklinga.

5.4.3.3 Adgangur annarra ad sjukraskra

Eins og &dur segir er sett fram su meginregla um adgang ad
sjukraskrarupplysingum i 12. gr. nyju laganna, ad hann sé oheimill nema til pess
standi lagaheimild. Heimildir til adgangs ad sjukraskram vegna reksturs og

eftirlits heilbrigdiskerfisins er ad finna i l6gum um Rikisendurskodun, lIdgum um

59



sjukratryggingar og légum um almannatryggingar og i l6graedislogum.®” EKKi
verdur nanar fjallad um pennan adgang i ritgerdinni par sem adgangur pessara

adila hefur ekki bein ahrif & medferd sjuklings.

5.4.3.4 Adgangur ad sjukraskram latinna einstaklinga

i frumvarpi ad nyju Idgunum voru sett skyr lagafyrirmaeli um adgang ad
sjukraskra latinna i 15. gr. frumvarpsins. Ekki voru gerdar neinar efnislegar
breytingar midad vid adurgildandi reglur. Um pessa grein urdu miklar umraedur i
medforum pingsins. Nefndaralit heilbrigdisnefndar gerdi rad fyrir ad fella greinina
ut dr frumvarpinu og ad 12. gr. laga um réttindi sjuklinga, par sem fjallad er um
pbagnarskyldu og heimild til upplysingagjafar eftir lat sjuklings, giltu um adgang ad
sjukraskra latinna. Vafdist fyrir nefndinni ad skilgreina hvad faelist i hugtakinu
otvireett sampykki hins latna. Vié adra umraedu i Alpingi urdu snarpar umraedur
um efnispaetti greinarinnar og var framhaldsnefndaralit lagt fram fyrir
lokaafgreidslu frumvarpsins. Var peirri meginreglu métmeelt ad éheimilt veeri ad
veita adgang ad sjukraskra latins einstaklings nema otviraett sampykki hans laegi
fyrir. Samstada nadist i heilbrigdisnefnd um ad veita umsjonaradila sjukraskrar
heimild til ad veita nanum adstandanda adgang ad sjukraskra hins latna ef
meeltu fyrir pvi rikar asteedur og veeri pad gert med hlidsjon af vilja hins latna.
Telji hins vegar umsjonaradili sjukraskrar vafa leika a ad veita slikan adgang fer
eftir somu malsmedferdarreglum og settar eru fram i 14. gr. vardandi neitun hans
gagnvart sjuklingi sjalfum, p.e. hann skal framsenda sjukraskrana til landlaeknis

til akvordunar og skal akvordun hans vera keeranleg til radherra.*®

Réttur adstandenda til ad fa upplysingar ur sjukraskra latinna eettingja var pvi
rymkadur med pessari breytingu. Attingjar purfa ekki ad lysa étvireedu sampykki
hins latna fyrir pvi ad peir fengju afhenta sjukraskra. Ma segja ad pessi breyting
sem gerd var i medférum Alpingis, hjalpi til vid eftirlit i heilbrigdispjonustunni.
Medferd og arangur peirrar pjonustu sem veitt er og afdrif sjuklinga eru steersta

gaedamal heilbrigdiskerfisins.

9 Lég nr. 86/1997 um Rikisendurskodun, 16g nr. 112/2008 um sjukratryggingar, 16g nr. 100/2007
um almannatryggingar og logreedislog nr. 71/1997

% Framhaldsnefndaralit um frumvarp til laga um sjukraskrar, pskj. 953, 170. mal. Vefutgafa
Alpingistidinda, sl6d: http://althingi.is/altext/136/s/0953.html [s6tt a vefinn 24.4.2009].
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5.4.3.5 Adgangur vegna gaedaprounar og gedaeftirlits

i 17. gr. nyrra laga um sjukraskar er umsjénaradila veitt heimild til ad veita
heilbrigdisstarfsménnum og 68rum starfsménnum og nemum i starfsnami i
heilbrigdisvisindum adgang ad sjukraskram vegna gaedapréunar og gaedaeftirlits
med heilbrigdispjonustu og medferd innan vidkomandi stofnunar. | I6gunum er
geedaprdun skilgreind sem sa hluti af geedastjornun er beinist ad pvi ad auka
getuna til ad uppfylla geedakrofur en geedaeftirlit sa hluti geedastjérnunar sem

beinist ad pvi ad sja til pess ad gaedakrofur i heilbrigdispjonustu séu uppfylitar.

Fram ad setningu nyju laganna var litid svo a ad viss heimild veeri fyrir s6fnun
upplysinga vegna geedaprounar og gaedaeftirlits a grundvelli Il. kafla reglugerdar
227/1991 sem fjalladi um skyrslugerd vardandi heilbrigdismal. Nu er kvedid skyrt
a um heilmild umsjonaradila til ad veita adgang til pessara verkefna. Med tilkomu
rafreenna sjukraskraa er moguleikinn til ad nota sérgreindar upplysingar i
gaedaproun og geedaetftirliti mun meiri og par med unnt ad baeta 6ryggi sjuklinga,
geedi medferdar og baeta rekstur vibkomandi heilbrigdisstofnana og starfsstofa.
Heilbrigdisstofnunum og starfsstofum heilbrigdismanna er med pessari
lagaheimild gert kleift ad sinna skyldum sinum vardandi gaedapréun i samstarfi
vid landlaekni sbr. 11. gr. laga nr. 41/2007 um landleekni, sem gerir asetlun um

gaedaprdéun i heilbrigdispjénustunni sem 16gd er fyrir radherra.

Ljost er ad hér er adeins um ad reeda heimild umsjénaradila til ad veita adgang
ad sjukraskrarupplysingum til gaedaprounar og geedaeftirlits en ekki skyldu. Ef
umsjonaradili neitar um adgang til pessara verkefna pa hafa peir adilar sem fara
fram & adgang hvorki keeruleid til landlaeknis né heilbrigdisradherra. bvi er
afgreidsla umsjodnaradila sjukraskrar endanleg pegar adilar seekja um adgang

ad sjukraskram vegna gaedaprounar og geedaeftirlits.

5.4.4 Rafreen sjukraskra

Eins og fram kemur i nefndaraliti heilbrigdisnefndar Alpingis um frumvarp til laga
um sjukraskra er motun heildarstefnu i notkun rafreennar sjukraskrar mikilveegur
pattur samhlida undirbuningi ad innleidingu akvaeda frumvarpsins.* Miklar

teekniframfarir hafa att sér stad sidustu ar hvad vardéar moguleika a ad vista og

% Nefdaralit heilbrigdisnefndar med frumvarpi til laga um sjukraskrar, pskj. 880, 170. mal .
Vefutgafa Alpingistidinda, sldd: http://www.althingi.is/altext/136/s/0880.html [sétt 24.4.2009]
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midla sjukraskrarupplysingum i rafreenum kerfum. Hluti sjukraskrarupplysinga er
nu pegar skradur i rafraent sjukraskrarkerfi, sem er hugbunadur sem notadur er
til ad stofna, vardveita og vinna med sjukraskrar, sbr. 6. télul. 3. gr. laganna. Pad
markmid ad sjukraskrarupplysingar nytist sjuklingi pegar heilbrigdisstarfsmadur
veitir sjuklingi medferd naest ekki nema ad medferdaradili hafi adgang ad adur
skradum sjukraskrarupplysingum sem skipta mali vid fyrirhugada medferd. Geta
mikilvaegar upplysingar sem til eru i sjukraskra sjuklings radid urslitum um
medferd og batahorfur. Fram til pessa hefur adgengi ad rafraenni sjukraskra mest
verid bundid vid pann stad par sem upplysingarnar eru skradar. Rafreen
sjukraskra gerir mogulegt ad medferdaradili nalgist upplysingar sem adrir
heilbrigdisstarfsmenn hafa faert a heilbrigdisstofnunum eda starfsstofum annarra

heilbrigdisstarfsmanna.

Nymeeli er ad heilbrigdisstofnunum og starfstofum heilbrigdisstarfsmanna sé
heimilt med leyfi radherra, ad samtengja sjukraskarkerfi sin svo og ad faera og
var@veita  sjukraskrar sjuklinga sinna i sameiginlegum  rafreenum
sjukraskrarkerfum. Skilyrdi fyrir leyfisveitingu radherra er ad ,sjukraskrarkerfi sé
til pess fallid ad tryggja betur oOryggi sjuklinga og auka geedi
heilbrigdispjonustunnar“."® Sjukraskrarupplysingar hafa verid vistadar og
geymdar hja peim adila, stofnun eda starfsstofum heilbrigdisstarfsmanna, par
sem sjukraskrain hefur verid feerd. Laeknabréf hafa verid skrifud eftir dvol a
sjukrahusi eda stofnun og send til heilsugaeslu, en engar upplysingar fra
heilsugeeslu eda starfsstofum heilbrigdisstarfsmanna hafa verid sendar il
stofnunar. Pvi er hér um mikla breytingu ad raeda til hagsbodta fyrir pa sjuklinga

sem saekja pjonustu til fleiri en eins medferdaradila.

Greinarmunur er gerdur i nyju Ilbgunum a samtengingu rafreenna sjukraskrarkerfa

og sameiginlegum sjukraskrarkerfum sem fjallad er um hér a eftir.

5.4.4.1 Samtenging rafreenna sjukraskrarkerfa

i 6. t6lulid 3. gr. nyju laganna um sjukraskra er rafreent sjukraskrarkerfi skilgreint
sem hugbunadur sem notadur er til ad stofna, vardveita og vinna med

sjukraskrar. Samtenging sjukraskrarkerfa er sbr. 7. tolul. s. gr. pegar rafreen

1% Erumvarp il laga um sjukraskrar, athugsemdir med lagafrumvarpi; 5. kafli Uppbygging

frumvarpsins, V. lidur, Samtenging rafreenna sjukraskrarkerfa.
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sjukraskrarkerfi tveggja eda fleiri abyrgdaradila eru samtengd pannig ad unnt er
ad midla upplysingum ur sjukraskram a milli kerfanna tveggja. Umsjonaradila
sjukraskraa er samkveemt 18. gr. laganna heimilt ad veita
heilbrigdisstarfsmonnum annarra heilbrigdisstofnana, eda annarra starfsstofa
tilgreindra heilbrigdisstarfsmanna sem ekki eiga adild ad kerfinu, beinan adgang
ad sjukraskra med samtengingu rafraenna sjukraskrarkerfa hafi sjuklingur ekki
bannad slikan adgang en um heimild sjuklings til sliks er fjallad i 19. gr. laganna.
Pvi er heilbrigdisstarfsmonnum sem veita sjuklingi medéferd veitt heimild til ad afla
naudsynlegra upplysinga um sjukling med samtengingu rafreenna
sjukraskrarkerfa. Undir pessa grein falla einnig nemar i starfsnami i
heilbrigdisvisindum, sem undirgengist hafa sambeerilega trunadar- og
pagnarskyldu og heilbrigdisstarfsmenn. Bent skal a ad sjuklingurinn parf ekki ad
veita leyfi eda sampykki sitt fyrir samtengingu rafreenna sjukraskrarkerfa og fa
heilbrigdisstarfsmenn adgang ad upplysingum hans nema sjuklingurinn sjalfur

hafi frumkvaedi af pvi ad banna adgang ad sinum sjukraskrarupplysingum.

Réttur sjuklings um bann vid midlun upplysinga um sig med samtengingu rafreenna
sjukraskrarkerfa, er settur fram i 1. mgr. 19. gr. nyju laganna. Sjuklingurinn eda
umbodsmadur hans getur samkveemt akveedinu lagt bann vid pvi ad i einstoku
tivikum verdi upplysingum um hann ekki midlad med samtengingu rafreenna
sjukraskrarkerfa, en jafnframt getur hann bannad alla midlun rafreenna upplysinga
sem vistadar eru i tilteknu rafraenu sjukraskrarkerfi. Getur pvi bann sjuklings tekid il
midlunar allra rafraenna upplysinga i sjukraskrarkerfi heilbrigdisstofnunar eda
starfsstofu heilbrigdisstarfsmanns eda tiltekinna sjukraskrarupplysinga kerfisins. Er pa
att vid upplysingar skradar af starfsménnum akvedinna deilda eda eininga. Heimildir
sjuklings til ad banna midlun sjukraskrarupplysinga er p6 hadur peim fyrirvara ad pad
verdur ad vera teknilega mogulegt af abyrdaradila sjukraskrar ad framfylgja sliku
banni og radast pvi moguleikar sjuklings a ad banna midlun sjukraskrarupplysinga um
sig ad einhverju leyti af teeknilegri getu rafreenna sjukraskrarkerfa. Eins er i akvaedinu
kvedid a um ad sjuklingurinn eda umbodsmadur hans geti einnig lagt bann vid ad

akvednir adilar geti aflad upplysinga um hann med samtengingu sjukraskrarkerfa.

Heilbrigdisstarfsmanni peim sem ber abyrgd a medferd sjuklings skal samkvaemt
2. mgr. s. gr. upplysa sjukling hvada afleidingar bann hans getur haft fyrir

medferd pa sem heilbrigdisstarfsmadur er ad veita honum. Vegna skorts a
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midlun upplysinga getur medferd sjuklings ordid dmarkvissari en ella, par sem
ekki er haegt ad afla heilstaedra upplysinga um sjukling. Akvérdun sjiklings um
ad banna samtengingu sjukraskrarupplysinga i einstokum tilvikum skal skra i

sjukraskra hans.

i 3. mgr. 19. gr. er fjallad um hvernig akvérdun sjiklings um bann vié midlun
sjukraskrarupplysinga, sbr. 1. mgr. s. gr. skal beint til umsjonaradila
sjukraskrarinnar. Akvednar formkrofur eru gerdar vardandi akvordun sjuklings.
Akvoérdun hans skal vera skrifleg og stadfest af heilbrigdisstarfsmanni sem
jafnframt stadfestir ad hafa utskyrt fyrir sjuklingi ad med akvordun sinni geti
medferd sem sjuklingur sidéar kann ad parfnast ordi® omarkvissari en ella par
sem ekki sé pa haegt ad afla heildsteedra upplysinga um sjuklinginn med
samtengingu rafreenna sjukraskraa. Framkveemd bannsins er a abyrgd
umsjonaradila sjukraskrarkerfisins. Sjuklingur getur hvenazer sem er afturkallad
bann vid midlun sjukraskrarupplysinga sinna og skal slik akvérdun vera skrifleg
og stadfest af tveimur heilbrigdisstarfsmonnum og beint til umsjonaradila
sjukraskrarinnar. Edlilegt er ad slikt sampykki vistist i sjukraskra sem og oll onnur

formleg samskipti sem sjuklingur a vid umsjoénaradila sjukraskrarinnar.

5.4.4.2 Sameiginleg sjukraskrarkerfi

Samkveemt 1. mgr. 20. gr. er heilbrigdisstofnunum og starfsstofum
heilbrigdisstarfsmanna, tveimur eda fleirum, heimilt med leyfi radherra ad feera
og vardveita sjukraskrar sjuklinga sem koma til medferdar hja peim i
sameiginlegu rafraenu sjukraskrarkerfi. Leyfi radherra skal adeins veitt ef synt er
fram a ad sameiginlegt sjukraskrarkerfi sé til pess falli® ad tryggja betur oryggi
sjuklinga vid medferd. Gengid er ut fra pvi ad unnt sé ad tryggja betur persénu-
verndarhagsmuni sjuklinga i adskildum sjukraskrarkerfum, sbr. 18. gr. laganna,
og purfa pvi gild fagleg rok ad vera fyrir pvi ad sampykkja sameiginlegt
sjukraskrarkerfi fyrir tvaer eda fleiri heilbrigdisstofnanir. Samkveemt 2. mgr. 20. gr.
er leyfi radherra fyrir sameiginlegri rafraenni sjukraskra i fyrsta lagi had akveedum
reglugerdar radherra settri samkvaemt 24. gr. laganna um feerslu rafreenna
sjukraskraa og rafreenna sjukraskrarkerfa séu uppfylit. | 68ru lagi ad fyrir liggi

stadfesting Persénuverndar um ad oryggi personuverndarupplysinga sé tryggt i
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samreemi vid 16g um persénuvernd og medferd persdnuupplysinga og reglur

Personuverndar um 6ryggi persénuupplysinga.

Réttur sjuklings til ad takmarka adgang ad sjukraskrarupplysingum um sig i
sameiginlegu sjukraskrarkerfi er settur fram i 21. gr. laganna og er sambaerilegur
rétti sjuklings sem settur er fram i 19. gr. laganna um bann vid midlun upplysinga
um sig med samtengingu rafreenna sjukraskrarkerfa. Skal visad i pa umfjollun i

kaflanum hér ad framan.

Ljost er ad greinarmunur er gerdur i logunum um samtengingu rafraenna
sjukraskrarkerfa og sameiginleg sjukraskrarkerfi. Pad sem snyr ad sjuklingnum
er sambeerilegt, ad sjukraskrarupplysingar hans hvar sem peer eru feerdar nytist
heilbrigdisstarfsménnum vid akvardanatoku um medferd hans. Pad skiptir hann
ekki mali pegar hann er ad fa medferd hvar upphafleg skraning sjukraskrar hans
hefur verid gerd, hvort pad er litil starfstod heilbrigdisstarfsmanns eda stor
heilbrigdisstofnun. Pad sem skiptir hann mali er ad sa heilbrigdisstarfsmadur
sem er ad veita honum medferd hafi paer upplysingar adgengilegar sem hann
parf & ad halda til ad veita honum 6rugga pjonustu. FIokid bannferli, sem tryggir
rétt sjuklings en fair munu nyta sér, getur komid i veg fyrir ad samtengingu
sjukraskrarkerfa fari fram. Afleidingar pess veeru pvi andsteedar markmidum
laganna sem er ad tryggja ad peir heilbrigdisstarfsmenn sem veita sjuklingi
medferd hafi avallt nyjustu sjukraskrarupplysingar sjuklings adgegnilegar hvort
sem peer hafa verid skradar a heilbrigdisstofnun eda a starfsstofum sjalfsteett

starfandi heilbrigdisstarfsmanna.

5.5 Aukin abyrgé annarra starfsmanna og nema i

heilbrigdisvisindum

i reglugerd nr. 227/1991 um sjukraskrar og skyrslugerd vardandi heilbrigdismal,
sem felld var ur gildi med tilkomu laga um sjukraskrar, var samkvaeemt 5 gr. maelt
fyrir um ad laeknar, hjukrunarfreedingar og ljosmaedur feerdu i sjukraskra
naudsynlegar upplysingar um astand sjuklings og medferd jafn6dum og paeer
leegju fyrir. Jafnframt var 66rum heilbrigdisstéttum gert ad feera samskipti sin vid
sjukling inn i sjukraskra. NU med nyju légunum er tekin afgerandi afstada og
I6gfest heimild samkveemt 1. mgr. 5. gr. laganna, ad adrir starfsmenn i

heilbrigdispjonustu og nemar i starfsnami hafa heimild til ad faera upplysingar i
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sjukraskra ad undangenginni sambeerilegri trunadar- og pagnarskyldu og adrir
heilbrigdisstarfsmenn. A sama hatt getur umsjonaradili samkvaemt 1. mg. 13. gr.
veitt somu adilum med somu skilyrdum, heimild til adgangs ad sjukraskra

sjuklings ad pvi marki sem naudsynlegt er vegna starfs peirra i pagu sjuklingsins.

5.6 Eignarhald- hver a sjukraskrana?

Sjukraskra var eign peirrar heilbrigdisstofnunar par sem hun var feerd eda pess
leeknis sem hana faerdi samkveemt 3. mgr. 1. gr. reglugerdar nr. 227/1991.
Samkveemt 3. gr. reglugerdarinnar skyldi ad jafnadi rita sjukraskra samdaegurs
pbannig ad sjukrasaga og skodun laegi fyrir innan tuttugu og fjogurra klukkustunda
fra komu sjuklings eda innldégn. En i 1dgum 74/1997 um réttindi sjuklinga, 1. mgr.
14. gr. IV. kafla, medferd upplysinga i sjukraskra, kvad vid annan tén en par
sagdi ad sjukraskra skyldi vardveita a heilbrigdisstofnun par sem hun veeri feerd
eda hja leekni eda 6drum heilbrigdisstarfsmanni sem hana faerdi a eigin

starfsstofu. Eignarhald var pvi 6ljést ut fra réttarheimildum.

Fjallad var um eignarhald sjukraskraa vid medferd frumvarps nyju laganna i
heilbrigdisnefnd pingsins. Tok heilbrigdisnefnd undir pann skilning fulltrua
heilbrigdisraduneytis og landleeknis ad sjukraskra geeti ekki verid eign i peim
skilningi sem almennt er lagdur i pad hugtak og veeri pvi hvorki eign sjuklingsins,
heilbrigdisstarfsmanns né stofnunar. Til ad na peim tilgangi sem sjukraskranni er
tlad ad pjona, pa var ekki talid purfa ad eignfeera neinum sjukraskrana, frekar
ad setja henni skyran lagaramma, skraningu hennar, adgengi, vardveislu og alla

medhondlun upplysinga sem i henni eru.

Medal heilbrigdisstétta hefur umreeda um eignarhald sjukraskrarupplysinga
reglulega skoti® upp kollinum. bessi skref sem stigin hafa verid vardandi
eignarhaldi® eru mikilvaeg fyrir sjuklinga pvi einstaka heilbrigdisstofnunum og
heilbrigdisstarfsmonnum er éheimilt ad halda hja sér sjukraskram ef eftir peim er
leitad. Fyrst vid setningu laga um réttindi sjuklinga er eignarhald a sjukraskra var
tekid af heilbrigdisstofnunum og lseknum og nu med setninu nyju laganna er
enginn a sjukraskrana, eru liklega skref i pa att ad sjukraskrain verdi eign
sjuklings. Med aukinni taeknipekkingu almennings og taekninyjungum i vistun
sjukraskraa verdur krafan um eignarhald sjuklings sterkari. Um leid verdur

patttaka og abyrgd almennings a heilsu sinni og heilbrigdi aukin. Sjuklingastyrd
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0og sjuklingamidud pjonusta par sem sjuklingurinn er virkur patttakandi i allri

akvardanatoku um sina meodferd er framtidin.

5.6.1 Eftirlit og vidurlog vid brotum

i 22. gr. nyrra laga um sjukraskrar er skyrt kvedid & um eftirlit sem hafa skal
vegna framkvaemda laganna og tiltekid hverjir skulu framkvaema pad og hvernig.
i fyrsta lagi skulu abyrgdar- og umsjonaradilar hafa virkt eftirlit med pvi ad
akveedum laganna sé framfylgt og jafnframt er maelt fyrir um ad umsjénaradili
sjukraskraa skuli hafa rétt til adgangs ad sjukraskram ad pvi marki sem
naudsynlegt er vegna eftirlits. | 68ru lagi hefur landleeknir, eftir pvi sem vid &,
eftirlit med ad akvaedi laganna séu virt. Um eftirlitshlutverk hans og eftirlitsurraedi
fer samkvaemt 16gum um landlaekni nr. 41/2007. | pridja lagi er meelt fyrir um ad
Personuvernd hafi eftirlit med 6ryggi og vinnslu persénuupplysinga i sjukraskram
i samraemi vi® akvaedi laga um persénuvernd og medferd persénuupplysinga. |
fiorda lagi er kvedid a um ad mal skuli keert til I6greglu komi i ljés verulegar likur
a ad brotid hafi verid gegn personuverndarhagsmunum sjuklings. Fer pa um
malid hja légreglu samkvaemt I6gum um medferd sakamala. Akvaedinu er ,zetlad
ad undirstrika alvarleika pess atheefis pegar broti® er gegn personuverndar-
hagsmunum sjuklinga, t.d. ef upplysinga er aflad ur sjukraskra an pess ad tilefni
sé til pess vegna medferdar sjuklings eda lagaheimild skortir ad 6dru leyti og er
til pess fallid ad auka varnarahrif refsiakvaedisins...”’*' Keera annarra brota en
vegna personuverndar eru ekki utilokud og stodvar keera til Iogreglu ekki athugun
og beitingu stjérnsysluvidurlaga samkvaemt I6gum um landlaekni og I6gum um
personuvernd og medferd persénuupplysinga eda beitingu Urreeda samkvaemt

I6gum um réttindi og skyldur opinberra starfsmanna.'®

Med pessum efnisatridum 22. gr. hefur skylda til ad hafa eftirlit med sjukraskram
ut fra adurgreindum atridum verid logfest. Hagsmunir sjuklingsins vega par
byngst par sem um vidkveemar personuupplysingar er ad reeda. Margir eru
beirrar skodunar ad herda beri eftirlitid og beita peim uUrreedum sem par er ad
finna i stad pess ad hindra adgang ad sjukraskrarupplysingum med fléknum
teekniutbunadi. Audvelt sé ad fylgjast med hverjir skodi sjukraskrar i rafraenu kerfi

og pvi audvelt ad meta hvort viodkomandi starfsmadur hafi naudsynlega purft ad

%" Erumvarp til laga um sjukraskrar, athugasemd vid 4. mgr. 22. gr.

'%2 Sama heimild, athugasemd vi® 4. mgr. 22. gr.
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fara inn i sjukraskra vegna medferdar sjuklings. Stangast hér a tvo sjénarmid, pad

er ad koma i veg fyrir adgang eda ad refsa eftir ad atburdur hefur att sér stad.

Vidurlog vegna brota & akveedum laganna eru sett fram i 23. gr. Varda brot gegn
I6gunum sektum eda fangelsi i allt ad premur arum en pad er sami refsirammi og
settur er vid brotum i l6gum um persénuvernd og medferd persénuupplysinga.
Verdur frédlegt ad fylgjast med pvi hvort pessi lagaheimild verdi notud ef brot

verda framin sem snerta persénuvernd sjuklingsins.

Eins og adur hefur verid reett i ritgerdinni, féll nylega domur gegn Finnlandi hja
Mannréttindadomstol Evropu. bar segir ddmstollinn ad tryggja beri einstaklingum
upplysingadryggi, ekki sé naegjanlegt ad veita sjuklingi rétt til skadabéta fyrir tjon
sem sjuklingur verdi fyrir. bvi er mikilveegast ad tryggja upplysingadryggi og
beina eftirliti inn & paer brautir, p.e. ad fylgjast med pvi hvort 6ryggisstefna adila
sé skyr, adgengileg og henni fylgt eftir.

5.6.2 Reglugero radherra

Radherra skal, samkveemt 24. gr. laganna, setja reglugerd sem kvedur nanar a
um feerslu rafreenna sjukraskraa, vardveislu peirra, adgang ad peim,
adgangsstyringu og adgangstakmarkanir. Einnig skal radherra setja reglugerd
um teeknikrofur og stadla sem rafreen sjukraskrarkerfi, par a medal sameiginleg
sjukraskrarkerfi, verda ad uppfylla. Alltaf skal radherra taka mid af rétti sjuklinga
samkvaemt akvaedum laganna vardandi feerslu sjukraskraa og til ad takmarka
adgang ad sjukraskra sinni.

Mikilveegt er ad reglugerdir pessar verdi skyrar og gefi leidbeiningar ad formi til
hvernig framkvaemd laganna skuli vera hattad. Enn hefur radherra ekki nytt

heimild til setningar reglugerdar a grundvelli laganna.

5.7 Fjarmal og rekstur

Med umraeddu frumvarpi, sem vard ad Idgum nr. 55/2009 um sjukraskrar var
16gd fram umsdgn fjarmalaskrifstofu fijarmalaraduneytisins. Par segir: ,Verdi
frumvarpid obreytt ad I6gum verdur ekki séd ad akvaedi pess muni i sjalfu sér

hafa kostnad i for med sér fyrir rikissjod.“'” bar med er gefid til kynna ad

1% Erumvarp til laga um sjukraskrar, pskj. 205, 170. mal, fylgiskjal. Adgengiglegt a vef Alpingis,

slod: http://www.althingi.is/altext/136/s/0205.html
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filarmagn til innleidingar nyrrar taekni vid rafreena sjukraskra veréur ad koma fra
heilbrigdisstofnunum  og  sjalfsteett  starfandi  heilbrigdisstarfsménnum.
Athugasemdir barust fra umsagnaradilum vardandi petta efni og segir leeknarad
Landspitalans medal annars ad pad sé utilokad ad fjarmagna uppbyggingu
nutimalegs rafraens sjukraskrarkerfis med pvi ad taka af reglulegu rekstrarfé

heilbrigdistofnana.'

Nu pegar er mikid fiarmagn sett i télvuvaedingu heilbrigdisstofnana og sjalfsteett
starfandi starfsstofa. Mikilveegt er ad uppbygging a hugbunadi verdi samraemd,
pbannig ad peir fiarmunir sem til sjukraskrarkerfa fara nytist heildinni sem best.
Sjukraskrarkerfi par sem allar sjukraskrarupplysingar eru adgegnilegar ollum er
koma ad medferd sjuklings, hvar sem hann feer pjonustu, kemur i veg fyrir
tviverknad og eykur 6ryggi i allri medferd sjuklings. Hagreaeding og betri nyting
fjarmuna koma i kjolIfarid.

104 Porbjorn Jonsson. Umsogn laeknarads Landspitala um frumvarp til laga um sjukraskrar, pskj.

205, 170. mal. Bréf dags. 8. januar 2009. http://www.althingi.is/pdffumsogn_doc.php4?
nefnd=h&lt=136&malnr=170. [Sétt a vefinn 15.5.2010]

69



6 Umrada
6.1 Inngangur

Pegar farid er yfir ny 16g um sjukraskrar koma upp ymis alitamal baedi hvad
vardar efni laganna, mégulega framkveemd og umgjérd sem peim eru buin. |
bessum kafla er farid yfir helstu ahrif sem ny lagasetning hefur a pjonustu vid
sjuklinga ut fra rannsoknarspurningunni hvort sjukraskrain gagnist sjuklingi er
hann notar pjonustu fleiri en eins medferdaradila i heilbrigdispjonustunni.

Adaltilgangur setningu laganna var eins og adur hefur komid fram ad baeta
bjonustu vid sjuklinga, tryggja peim oryggi upplysinga sinna i sjukraskra og veita
pbeim samfellda pjénustu i heilbrigdiskerfinu med pvi ad innleida rafreena
sjukraskra sem vidast. Vid innleidingu rafreennar sjukraskrar sem inniheldur
vidkveemar personuupplysingar vega personuverndarsjonarmid sjuklings mjog
sterkt og er sjalfsakvordunarréttur hans virtur i Idgunum. Honum er gert kleift ad
fa upplysingar um og styra hverjir hafa adgang ad sjukraskra hans. A hinn
boginn eru sjonarmid sett fram i I16gunum sem heilbrigdisstarfsmenn verda ad
fara eftir med tilliti til medalhdfsreglunnar sem er ad skra adeins pad sem
naudsynlegt er vegna medferdar sjuklings. bessi tvd sjonarmid geta stangast a

begar leitad er eftir bestu mogulegu pjonustu sem vol er a fyrir sjukling.

Med nyjum logum eru skilgreiningar hugtaka sambaerilegar peim skilgreiningum
sem notadar eru i 66rum légum. Malvitund heilbrigdisstarfsmanna svo og patttaka
beirra i heilsueflandi starfsemi, sem samkveemt I6gunum er heilbrigdispjonusta,
setur peim akvednar skyldur vardandi skraningu i sjukraskra par sem su parfa

breyting er gerd ad skylda heilbrigdisstarfsmenn til ad feera sjukraskra.

Mikil umraeda hefur verid i samfélaginu um samskiptaleysi peirra adila sem koma
ad medferd sjuklings. Skipulag og lagarammi eru peir tveir meginpaettir sem
heilbrigdisstarfsfélki eru skapadir til ad starfa innan. Eru pvi ahrif hvorutveggja
mikil & mdguleika heilbrigdisstarfsfélks til ad taka patt i hnitmidudu starfi sem

hefur pad markmi® ad veita samfellda og érugga geedapjonustu.
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Eru almennt settar pad miklar girdingar vegna persénuverndar i Idgunum ad paer
hindri upphaflegt markmid laganna? Auk annarra alitaefna, vedur fjallad um hvort

svo geti verid og hvad er pa til rada ef svo er.

6.2 Faersla sjukraskraa

Fagna ber akveedi nyju laganna um sjukraskra ad skylda heilbrigdisstarfsmenn
sem fa sjuklinga til medferdar ad feera sjukraskra. Naudsynlegt er ad hinir
fiolmorgu adilar sem koma ad medferd sjuklings feeri sjukraskra og samraemi
skraningu til pess ad samfella verdi i medferd sjuklings og alls 6ryggis sé geett er
sjuklingur leitar eftir pjébnustu margra heilbrigdisstarfsmanna. Sjuklingurinn sem
saekir sér pjonustu vida i heilbrigdiskerfinu & pann rétt ad til séu um hann
sjukraskrarupplysingar sem mismunandi medferdaradilar geta nalgast og kynnt
sér adur en medferd er hafin hja nyjum pjonustuadila. Petta verdur einungis
mogulegt ef allir peir sem medhdndla sjuklinga feera sjukraskra og gera hana
adgengilega 66rum. bPad gagnast sjuklingi litid ef sjukraskra hans hja einum
medferdaradila er einangrud fra 68rum sjukraskrargdgnum hans.

Samskipti medferdaradila og sjuklings fara oft fram i sima eda a tdlvutaeku formi i
gegnum netpdst. Samkvaemt skilgreiningu a hugtakinu sjukraskrarupplysingar i
nyjum l6gum um sjukraskra,’® eru mynd- og hljédpupptokur sem innihalda
upplysingar er varda heilsufar sjuklings og medferd, sjukraskrarupplysingar og
bvi skylt ad feera sem hluta af sjukraskra. Samskipti heilbrigdisstarfsmanns og
sjuklings sem varda medferd sjuklings en fara fram i gegnum sima eda med
adstod tolvuteekninnar eru pvi samkvaeemt nyjum logum um sjukraskrar
sjukraskrarupplysingar sem eru  hluti af sjukraskra sjuklings, sem
heilbrigdisstarfsmanni ber ad faera. Fram til pessa hafa ekki verid til almennar
reglur um hvort eda hvernig pessi samskipti sjuklings og medferdaradila skuli
skrad og pvi hver stofnun eda sjalfsteett starfandi heilbrigdisstarfsmenn a
starfsstofum sinum sett reglur er varda pjonustu tiltekinnar starfseiningar. Nu er

teeknilega mogulegt ad vista simtdl og tdlvupdsta vid sjukraskra og pvi

105 Skilgreining a hugtakinu sjukraskrarupplysingar samkveemt 3. tolul. 3. gr. laga nr. 55/2009 um
sjukraskrar er: Lysing eda tulkun & ritudu mali, myndir, p.m.t. réntgenmyndir, linurit og mynd- og
hlj6dupptokur sem innihalda upplysingar er varda heilsufar sjuklings og meéferd hans hja
heilbrigdisstarfsmanni eda heilbrigdisstofnun og adrar naudsynlegar persénuupplysingar.
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naudsynlegt ad setja reglur er varda vistun gagna i sjukraskra er verda til med

simtélum eda télvupdstssamskiptum sjuklings og medferdaradila.

Skraning i sjukraskra er notud sem sénnunargagn fyrir démi. | démi hsestaréttar
nr. 78/1999 er sjuklingi deemdar skadabeetur vegna galeysis starfsmanna sem
vard til ad valda sjuklingi oOrorku. Sast ekki i sjukraskra sjuklings hvort
leidbeiningar hafi verid gefnar vid utskrift sjuklings vardandi ad koma i eftirlit
innan akvedins tima. Einnig segir haestiréttur i démi sinum nr. 462/2002 ad
fullyrding skurdleeknis vardandi lyfjagjof sjuklings, yrdi ekki 16gd til grundvallar pvi
han nyti ekki studnings i skradum samtimagognum. Munnlegar heimildir um
medferd sjuklinga duga pvi ekki fyrir domi.

Nidurstadan er pvi su ad medferd sem ekki er skrad, er ekki haegt ad sanna fyrir
domi ad hafi verid framkveemd. bPad sem er ekki skrad, hefur ekki verid
framkveemt. bvi er mikilvaegt ad bryna fyrir 6llum heilbrigdisstarfsmonnum ad
skra oll sin samskipti vid sjuklinga er varda medferd sjuklings. Leidbeiningar og
freedsla um hvernig sjuklingur skal haga sér pegar hann er ekki i navist

medferdaradila er par ekki undanskilin.

6.2.1 Medalhéfsreglan og vidkvamar perséonuupplysingar

Vardandi feerslu sjukraskraa ber ad hafa i huga ad allar sjukraskrarupplysingar
eru vidkveemar personuupplysingar og ber ad geeta réttinda sjuklings at fra
mannhelgi og fridhelgi einkalifs eins og fjallad hefur verid um i ritgerdinni.
Almennar grundvallarreglur um medéferd persdnuupplysinga gilda er fjallad er um
einkamal sjuklingsins. Vardandi feerslu sjukraskrar felur medalhofsreglan pad i
sér ,ad ekki skuli safna meiri upplysingum i sjukraskra en naudsynlegt er vegna

medferdar sjuklings”.'®

i 16gunum um sjukraskrar segir i 1. mgr. 6. gr. ad feera skuli med skipulegum
heetti pau atridi sem naudsynleg eru vegna medferdar sjuklings.
Heilbrigdisstarfsmenn lita a sjukling a heildreenan hatt eins og adur hefur komid
fram og erfitt er ad meta hvada upplysingar koma ad gagni vid medferd. bPess
vegna eru tekin ,upplysingaséfnun® hja sjuklingum sem merkir ad peir eru spurdir

itarlega um heilsufar og lidan. Almenn og kerfisbundin likamskodun er

1% Erumvarp til laga um sjukraskrar, pgskj. 205, 170. mal. Athugasemdir, 7. kafli, Personuvernd

og medferd persdnuupplysinga i sjukraskram.
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framkveemd ef porf er a. bessar upplysingar eru jafnan skradar par sem kemur
fram hvort um edlilegt astand er ad reeda eda um einhvern sjukleika. Pvi eru
skradar upplysingar sem gera litid annad en ad utiloka tiltekna sjukdéma og hafa
bvi 6beint ahrif & nidurstodu greiningar og sidan medferd. Sjukraskarupplysingar
sem ekki beint eiga vid um pa medferd sem sjuklingurinn er ad fa eru pvi skradar
og strida a moéti reglu um medalhdf. baer sjukraskrarupplysingar sem ekKki
gagnast vid medferd i dag geta gagnast vid medferd a morgun eda seinna i tima.
Pess vegna ma faera rok fyrir pvi ad medalhdfsreglan vinni @ moti hagsmunum

sjuklings ef henni er stift fylgt eftir.

Nakvaem skraning oldrunarlaeknis, sem bar fyrir domi astand sjuklings sem hann
skradi sex arum adur, vard til pess ad sjuklingur var talinn hafa haft andlegt haefi

til ad undirrita erfdaskra sem sjuklingur gerdi.’”

i démi heestaréttar nr. 50/2006 par sem leeknir er syknadur af kréfu sjuklings
vegna seint greinds héfudmeins, segir ad sjuklingur beri sonnunarbyrdi fyrir pvi
ad hafa greint laekni fra héfudverk en pa sénnunarbyrdi hafi hun ekki axlad. |
itarlegri sjukraskrarfeerslu heimilislaeknis hafi ekkert komid fram um kvortun
hennar um hofudverk. Segir i ddmnum ad sjukraskrarskyrslur hafi verid itarlegar
og fullneegt kréfum sem settar voru fram i 2. gr. reglugerdar nr. 227/1991 um
sjukraskrar og skyrslugerd vardandi heilbrigdismal. Er pad nidurstada meirihluta
haestaréttar pé ad skraningu laekna a stédlud upplysingabléd hafi & margan hatt
verid abotavant. Ef nidurstada haestaréttar er fordeemisgefandi, pa kemur
heilbrigdisstarfsfélki best ad spyrja sem minnst pvi pad er a abyrgd sjuklingsins
sjalfs ad segja fra einkennum og pa ad sja til pess ad rétt skraning fari fram.

i 6. gr. nyrra laga um sjukraskrar er fjallad um skraningu og hvad skal skra i
sjukraskra sjuklings. Segir i logskyringargoggnum ad ekki sé sjalfsagt ad
upplysingar séu faerdar i sjukraskra sjuklings pd peer liggi fyrir.'® Heilbrigdis-
starfsmadur verdur ad meta i hverju tilviki hvort um naudsynlegar upplysingar er
ad reeda fyrir medferd sjuklings eda ekki. Friar akvaedid heilbrigdisstarfsmenn fra
bvi ad horfa heildreent a sjukling og spyrja spurninga til ad leita vidteekra skyringa

a kvortunum sjuklings.

9" H 542/2007
1% Erumvarp til laga um sjtkraskrar, pgskj. 2015, 170. mal. Athugasemd vid 6. gr.
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Nidurstadan er pvi su ad pd ad geeta purfi medalhdfs vid upplysingaséfnun og
skraningu, pa er pad mikilveegt fyrir sjukling ad allar paer upplysingar sem liggja
fyrir séu skradar pvi heilsufarshagsmunir hans geti skadast pegar til lengri tima
er litid ef ekki eru skradar upplysingar umfram pad sem naudsynlegt er fyrir

tiltekna medferod.

6.2.2 Rafraen sjukraskra
Meginregla vardandi vorslu gagna er ad pau skuli geymd par sem pau verda til.
Pvi eru Oryggisatridi vardandi vorslu og adgengi ad sjukraskrarupplysingum
mikilveegust fyrir sjukling pegar fjallad er um rafraena sjukraskra sem er faerd a
milli stofnana eda starfsstofa heilbrigdisstarsmanna. Réttar upplysingar, a réttum
stad, fyrir rétta starfsmenn er pad sem skiptir sjuklinginn mestu mali ef
sjukraskrain a ad pjona peim tilgangi ad gagnast honum i medferd hja
mismunandi medferdaradilum. Landleeknir gefur ut tilmeeli vegna 0ryggis
sjukragagna i télvum og segir 6ryggi gagna felast i eftirfarandi:

Ad gbgnin séu rétt og adgengileg peim sem adgangsrétt hafa pegar porf er a.

Ad gogn séu dadgengileg fyrir dvidkomandi.

Ad gbgn séu varin gegn pjofnadi, eldi, nattiruhamférum o.p.h.

Ad gdgn séu varin gegn skemmdum og eydingu af véldum tdlvuveira.

Ao alltaf séu til areidanleg afrit af gognum.

Ad gbgn sem fara um net komist til rétts vidtakanda 6skdéddud og a réttum tima.
Pess skal gaett ad pau fari ekki til annarra.'”

Landleeknir telur mikilveegt ad skyr stefna sé morkud i oryggismalum vegna
oryggis sjukragagna i télvum, baedi hvad vardar adgangs- og rekstraréryggi. |
sama streng tekur persénuvernd i udrskurdi sinum nr. 2008/607 vegna
oryggisbrests heilsugaeslustédvar. par hafdi netpjonn ekki virkad, afrit ekki
vistast og Oll gogn ur sjukraskrarkerfi heilsugaeslustodvarinnar yfir ellefu manada
timabil voru glotud. Personuvernd benti 8 ad samkveemt 1. mgr. 11. gr. laga nr.
77/2000 um persénuvernd beri ad gera videigandi taeknilega og skipulagslegar

oryggisradstafanir, taka oryggisafrit af sjukraskram og ljést ad i pessu tilviki hafi

1% Tilmeeli landlaeknis vegna 0Oryggis sjukragagna i télvum, gefid at i april 2000, uppfeert 27.

Névember 2008. Adgengilegt a vef landlaeknis, sl6d: http://landlaeknir.is/Pages/87 [Sott af vefinn
10.3.2009].
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pbad ekki verid gert. Skyldi heilsugeeslustodin senda Persénuvernd lysingu a
fyrirkomulagi upplysingadryggis stodvarinnar.'°

Pessi reynsla einnar heilbrigdisstofnunar a ad vera 66rum viti til vanadar. bar er
ein litil heilsugaeslustdd ad halda vid sinu eigin kerfi sem var ekki i tengslum vid
neitt annad sjukraskrarkerfi. Daemi sem petta eru vonandi ur ségunni pegar
heilbrigdisnet verdur innleitt fyrir allt landi®. Oryggisatridi vardandi vardveislu
sjukraskraa eru sjuklingnum mjog mikilveeg. Glatadar sjukraskrarupplysingar
gagnast engum, ekki sjuklingnum og ekki med&ferdaradila.

Lyfjafyrirmeaeli og skraning peirra lyfja sem sjuklingur notar til medferdar er hluti af
sjukraskra sjuklings. | dag er mégulegt samkvaemt 4. mgr. 24. gr. lyfjalaga nr.
93/1994 (hér eftir kdllud lyfjaldg) ad senda lyfjafyrirmaeli eda lyfjaavisun laeknis
rafreent til lyfjaverslunar. Ef Oll lyfjafyrirmeeli eru send rafreent fyrir sjukling til
lyfjaverslunar verdur til skra yfir pau lyf sem sjuklingur er mogulega ad taka inn
eda nota. bPessar tilgreindu upplysingar sem safnast saman i gagnagrunn ma
kalla lyfjakort sjuklings. Adgangur ad gagnagrunninum er engum heimill 68rum
en landlaekni, Sjukratryggingarstofnun og Lyfjastofnun samkveemt 1. mgr. 25. gr.
lyfjalaga en markmid lyffagagnagrunns er ad gera pessum adilum Kleift ad sinna
I6gbundnu eftirlitshlutverki sinu med avana- og fiknilyfjum og lyfjaavisunum

lekna.

Pad er mikid oryggisatridi fyrir sjukling ad lseknar og medferdaradilar sem veita
sjuklingi medferd hafi beinan adgang ad lyfjakorti sjuklings. Teeknilega er
mogulegt ad veita sjuklingi sjalfum adgang ad lyfjakorti sinu og mun pad koma i
veg fyrir villur i lyfjainntoku sjuklings.

Lyfjafreedingar hafa fagpekkingu sem ekki hefur nyst sjuklingum négu vel fram
ad pessu. Vid rafraena vinnslu lyfjaupplysinga sem er hluti af sjukraskra sjuklings,
par sem synileg eru oll lyf sem avisad er a sjukling, er komin ny leid til ad baeta
gedi pjonustunnar vid sjuklinga. Pad er ljést ad aukaverkanir asamt
milliverkunum lyfja hafa oft gridarleg ahrif a heilsu sjuklinga og valda oft a tidum
miklum skada. Hlutverk lyfjafreedinga er tvipaett samkveemt 1. mgr. 31. gr.

lyfialaga. | fyrsta lagi ad hafa med héndum lokaeftirlit ad rétt afgreidsla sé

"% Urskurdur personuverndar vegna oOryggisbrests hja heilsugaeslustéd, nr. 2008/607.

Adgengilegur a vef Personuverndar, slod: http://www.personuvernd.is/efst-a-baugi/urskurdir-og-
alit/2008/greinar/nr/862 [Soétt a vefinn 10.3.2009].
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samkvaemt lyfjadvisun og i 66ru lagi freedsla og radgjof um rétta notkun og
medhondlun lyfja. Ef upplysingum um lyfjanotknu sjuklings er safnad & einn stad,

a rafraent lyfjakort, er lyfjafreedingum mogulegt ad meta milliverkanir lyfja.

Naudsynlegt er ad gera breytingar & lyfjaldgum. | fyrsta lagi ad l6gfest verdi ad
lyfjakort sjuklings verdi adgegnilegt peim laekni sem er ad avisa lyfjum a sjukling og ad
sjuklingur sjalfur hafi pann adgang ad geta séd hvada lyf eru skrad a hann sjalfan i
lyfiagagnagrunni. Adgangur laekna ad lyfjakorti pess sjuklings sem hann er ad avisa
lyfjum til og uppflettiadgangur sjuklingsins sjalfs eru forgangsatridi i breytingum sem
parf ad gera vardandi 6ryggi sjuklinga vegna notkunar lyfja vidé medferd.

Einn af stéru kostunum fyrir sjuklinginn hvad vardar rafreena skraningu er
rekjanleiki upplysinga. Sjuklingurinn getur farid fram a ad fa upplysingar um pad
hverjir hafa skrad i sjukraskra hans og hvada adilar hafa farid inn a
sjukraskrarkerfid og flett par upp upplysingum.

Nidurstadan er su ad flyta beri innleidingu heilbrigdisnets par sem 6ll skraning
sjukraskrar, par med taldar lyfjaupplysingar, eru gerdar medéferdaradila sjuklings
adgengilegar. Tryggja verdur fagleg vinnubrogd par sem farid er eftir
oryggisreglum og tilmeelum heilbrigdisyfirvalda um medferd sjukraskrar-
upplysingagagna. Samraeemd skraning upplysinga er pvi mikilveeg og endur-
skodud krofulysing naudsynleg eins og fram kom fyrr i ritgerdinni par sem fjallad

var um rafraena sjukraskraningu.

6.3 Skilgreiningar hugtaka i nyjum logum

Skilgreiningar hugtaka i nyjum logum um sjukraskra eru sambeerilegar
skilgreiningum hugtaka i 6drum Ilégum sem sett hafa verid fyrir
heilbrigdispjonustuna undanfarin ar. bvi er samraemi gott i I16gum hvad vardar
hugtok sem notud eru i heilbrigdispjonustunni. Odru mali gegnir um hvort
malnotkun heilbrigdisstarfsfolks falli ad lagalegum skilgreiningum hugtaka. Helst
ber ad nefna 6samraemi vardandi hugtokin sjuklingur, heilbrigdispjonusta og
medferd.

Hugtakid sjuklingur er notad i Idgum um alla pa sem notid fa heilbrigdispjénustu.
Heilbrigdisstarfsfolk hefur reynt ad temja sér ad nota ekki ordid sjuklingur um
nema pa sem eru veikir eda illa haldnir. Félk sem er heilbrigt og feer pjonustu

heilbrigdiskerfisins, til deemis vegna bolusetninga eda annarra fyrirbyggjandi
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adgerda eru ekki veikir sjuklingar. Forvarnarstarf er hluti af pjonustu
heilbrigdiskerfisins og markmid pess er ad fyrirbyggja veikindi. beir einstaklingar
sem heilbrigdisstarfsfolk veitir slika pjonustu eru ekki kallad sjuklingar en hefur
ordid skjolsteedingur notid vinseelda i slikum adsteedum. Pad er pvi ekki i
malvitund heilbrigdisstarfsfélks ad kalla alla sem fa pjonustu heilbrigdiskerfisins
sjuklinga og getur skilgreiningin i ldgunum & hugtakinu sjuklingur pvi valdid
akvednum misskilningi .

Med pvi ad hafa i lagalegri skilgreiningu a hugtakinu heilbrigdispjénusta, ad
heilbrigdispjonusta sé pjénusta heilbrigdisstarfsmanna innan og utan
heilbrigdisstofnana sem veitt er i pvi skyni ad efla heilbrigdi, fyrirbyggja, greina
efa medhondla sjukdoma og endurhzefa sjuklinga, pa er opnad a pann
moguleika ad heilbrigdisstarfsmenn sem ekki starfa a stofnunum eda sjalfstaett
starfandi starfsstofum heilbrigdisstarfsmanna veiti heilbrigdispjonustu. Sem daemi
ma taka sjukrapjalfara sem starfar vid pjalfun i likamsraektarst6d. Er hann ad
starfa ad heilbrigdispjénustu? Morg rok geta falli® med pvi ad svo sé par sem um
heilsueflandi pjonustu er ad raeda. bvi liggur beint vid ad alykta, ef litid er a pa
bjonustu sem veitt er, ad sjukrapjalfari sem starfar & likamraektarstod sé ad veita
heilbrigdispjonustu eins og hun er skilgreind i l6gum og beri pvi ad feera

sjukraskra um sjukling samkveemt nyjum I6gum um sjukraskra.

Pegar litid er a pa stefnumorkun sem hefur verid gerd fyrir heilbrigdispjénustuna
pa gerir hun ekki rad fyrir pessari vidtaeku skilgreiningu & hugtakinu
heilbrigdispjonusta en sett er fram stefna um ad hin mismunandi kerfi, pad er
heilbrigdispjonustan og félagspjonustan skuli vinna sameiginlega ad pvi ad auka
geedi pjonustunnar vid pa sjuklinga sem purfa ad nyta sér pjonustu pessara
adila. Stefnt skal ad pvi ad upplysingar vardandi pjonustu pessara adila vid
einstaklingana geti borist & milli kerfa. Spurning er hvort likamsreektarstod geti
veri® einn af peim adilum sem teljast veita heilbrigdispjonustu. Adur en akvérdun
er tekin um hvort svo sé eda ekki, parf ad eiga sér stad vidtaek umraeda it fra
sjonarmidum personuverndar og 0ryggi sjuklings.

Ordi® medferd er notad i mjdg vidum skilningi i nyjum 16gum. | umsdgn

Landspitala um frumvarpsdrogin er bent a ad rannsokn, par sem verid er ad leita
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ad greiningu, er ekki medferd i kliniskum skilningi.""" Heilbrigdisstarfsfolk notar
hugtakid medferd i starfi med annarri merkingu en sett er fram i I6gunum.
Medferd ut fra malvenju heilbrigdisstarfsfolks er notad sem hluti af ferli i pjonustu
vid sjukling. Fyrst er sjuklingurinn greindur, sidan feer hann medferd sem
grundvallast & peirri greiningu og sidan er arangur endurmetinn. Pegar 16gin eru
lesin parf ad hafa skilgreiningu laganna a hugtakinu sérstaklega i huga til ad
koma i veg fyrir misskilning.

Nidurstadan er ad vert er ad meta innan einhverra ara hvort malnotkun og tulkun
verdur i samraemi vid aetlada skilgreiningu laganna. Ef svo verdur ekki pa verdur
Oohjakveemilega ad endurskoda skilgreiningar og gera paer pannig ad

skilgreiningar samraemist malnotkun og tulkun.

6.4 Abyrgdaradili og umsjonaradili sjukraskraa

Skyrt er kvedid a um hlutverk abyrgdaradila og umsjénaradila i nyjum légum um
sjukraskra. Landfreedilega getur abyrgdaradili verid yfir stort sveedi, par sem
sameining heilbrigdisstofnana hefur att sér stad, pvi abyrgdaradilinn er stofnunin
sem slik. Stofnunin eda stjorn hennar felur akvednum heilbrigdisstarfsmanni ad vera
umsjonaradila sjukraskarinnar. Ekki er haegt ad sja a logskyringargdgnum ad peir
geti verid fleiri en einn innan sému stofnunar.

Meginreglan er su ad allir sem starfa ad medferd sjuklings hafa adgang ad
sjukraskra hans, en umsjonamadur setur adgangshindranir sem koma i veg fyrir ad
akvednir adilar hafi adgang ad sjukraskra sjuklings. bvi er hlutverk umsjonaradila
gridarlega mikilveegt og yfirgripsmikid par sem hann veitir 68rum en
heilbrigdisstarfsménnum, pad er nemum og 6drum heilbrigdisstarfsménnum adgang
ad sjukraskrargognum. Litid er til af samreemdum vinnureglum vardandi afgreidslu
umsjonaradila & adgangi ad sjukraskram, ef fra eru taldar verklagsreglur nr.
340/2003 um afgreidslu umsdkna um adgang ad sjukraskram, sem snua ad

rannsoknum heilbrigdisstarfsmanna ad aftursynum visindarannsdknum.'*?

" Olafur Baldursson. Umsdgn Landspitala um frumvarp til laga um sjukraskrar, bréf dags. 8.

januar 2009. pskj. 205, 170. mal. Adgengilegt & vef Alpingis, sl6d: http://www.althingi.is
/pdflumsogn_doc.php4?nefnd=h&lt=136&malnr=170 [Sott & vefinn 22.1.2010].

"z Verklagsreglur nr. 340/2003 um afgreidslu umsokna um adgang ad sjukraskram. Adgengilegt
a vef persénuverndar, sloo: http://www.personuvernd.is/log-og-logreglur/reglur-og-
reglurgerdir/nr/33 [Sétt a vefinn 10.3.2009].
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Edlilegt er ad umsjonarmadur sjukraskraa sinni innra eftirliti stofnana vardandi
sjukraskrar og kanni reglulega hvort éryggisreglum stofnana eda starfsstodva sé
fullneegt. Umbodsmadur verdur ad geta svarad sjuklingi hvenaer sem er hvada

adilar hafi aflad upplysinga ur sjukraskram hans.

Nidurstadan er ad porf er a samraeemdum vinnuleidbeiningum fyrir umsjénaradila
og abyrgdaradila sjukraskraa sem geeti tengst utgafu reglugerdar radherra sbr.

24. gr. laga um sjukraskrar.

6.5 Adgangshindranir

I nyjum l6gum er 16gd ahersla & sjalfakvordunarrétt sjuklings. Sjuklingur hefur
sjalfur ahrif a adgangstakmarkanir ad sjukraskra sinni og getur neitad ad
akvednir heilbrigdisstarfsmenn hafi adgang ad henni. Heilbrigdisstarfsmenn hafa
haft akvednar ahyggjur af pessu akveedi, par sem samhlida pvi ad hindra
upplysingar til heilbrigdisstarfsmanna er litid svo a ad sjuklingur sé ad neita
medferd. Kemur pa til kasta heilbrigdisstarfsmanna ad freeda sjukling um hvada

afleidingar viokomandi adgangshindrun getur haft.

Vid rafraena sjukraskra fjolgar peim heilbrigdisstarfsmonnum sem munu hafa
mogulegan adgang ad upplysingum um sjukling. Pvi eru adgangshindranir
mikilveegar ut fra sjébnarmidum um personuvernd og 6ryggi sjuklings. Sjukraskra
er naudsynleg til ad heilbrigdisstarfsmenn geti veitt sjuklingi samfellda pjonustu.
Er mikilveegt ad sjuklingar noti heimildir sinar um adgangshindranir skynsamlega
baedi hvad vardar midlun upplysinga um sig med samtengingu rafreenna
sjukraskrarkerfa sbr. 19. gr. og ad takmarka adgang ad sjukraskrarupplysingum

um sig i sameiginlegu sjukraskrarkerfi sbr. 21. gr. laga um sjukraskrar.

Teeknilega getur verid flokid ad fara eftir krofum sjuklinga um bann vardandi
midlun upplysinga um sig vid samtengingu rafreenna sjukraskrarkerfa. pvi er sett
akveedi i 16gin par sem segir ad banninu sé framfylgt ad pvi marki sem pad er
teeknilega mogulegt hja vibkomandi abyrgdaradila sjukraskraa. Samreema parf
reglur peirra sem tengjast heilbrigdisneti hvad vardar pessar undantekningar og
skilgreina hvad er taeknilega mogulegt svo pad liggi ljést fyrir og almenningi sé
ljést hvernig afgreidsla adgangshindrana er a hverjum tima. Gera ma rad fyrir ad
radherra setji i reglugerd samkveemt 24. gr. laganna leidbeiningar og vidmid um

hvad telst vera taeknilega mogulegt a hverjum tima.
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Nidurstadan er ad ny 16g um sjukraskrar meela skyrt fyrir um sjalfsakvordunarrétt
sjuklinga og ad heilbrigdisstarfsmdonnum ber ad fraeda sjuklinga um afleidingar
akvardana sinna pegar peir meina heilbrigdisstarfsménnum adgang ad
sjukraskra sinni. Porf er ad setja i reglugerd vidmidunarreglur og leidbeiningar
um hvad er teeknilega mogulegt er kemur ad pvi ad hindra adgang einstakra

heilbrigdisstarfsmanna ad sjukraskrarupplysingum einstaka sjuklinga.

6.6 Takmarkanir sjuklings ad sjukraskra sinni

Su meginregla er i l6gunum ad sjuklingur a rétt til adgangs ad sjukraskra sinni
begar hann éskar og einnig ad hann geti fengid sjukraskrana afritada. bPad eru
tveer undantekningar fra pessari reglu. | fyrsta laga, sbr. 2. mgr. 14. gr. laganna,
a sjuklingur ekki rétt a adgengi ad upplysingum i sjukraskra sinni ef paer eru
haféar eftir 66rum adila en sjuklingnum sjalfum eda heilbrigdisstarfsmanni sem
veitti pa medferd sem skrad var, nema ad sampykki pess adila liggi fyrir.
Landleeknir getur veitt sjuklingi adgang ad pessum upplysingum ef astaedur eru
Oréttmaetar eda ef sa sem gaf upplysingarnar er latinn. | 8ru lagi getur laeknir
neitad sjuklingi um adgang ef hann telur ad pad pjoni ekki hagsmunum sjuklings
ad hann eda umbodsmanni hans sé afhent sjukraskrain. Pa ber laekninum ad

visa beidni sjuklings strax til landlzeknis.

Pessar takmarkanir a adgangi sjuklings eru efnislega obreyttar fra fyrri reglum sem
giltu fyrir setningu laganna. Ma spyrja sig hvort hér s€ um ad reeda eftirhreytur
gamalla hefda? Ef heilbrigdisstarfsmenn eda adrir adilar leggja upplysingar i
sjukraskra sjuklings, pa verda peir ad gera sér grein fyrir pvi ad sjuklingur hefur
adgang ad sjukraskra sinni og par a ekkert annad ad vera en pad sem skiptir
sjuklinginn sjalfan mali. Ut fra almennum markmiéum upplysingalaga nr. 50/1996,
adgang ad upplysingum um hann sjalfan, er erfitt ad skilja hvada astaedur liggja ad
baki pvi ad prengja akvaedid i nyjum I6gum um sjukraskrar.

Ef litid er a malid at fra framkvaemdarlegum sjénarmidum, pa getur verid mjog
erfitt ad hafa uppi a peim adila sem upplysingarnar gaf, pannig ad framkvaemdin
verdur ekki alltaf audveld ef pa moguleg nema med adstod landlaeknis. Mogulegt
er ad adrir en heilbrigdisstarfsmenn skrai i sjukraskra sjuklings, ef um samstarf
adila er ad raeda vid medferd sjuklings, til daemis samstarf heilbrigdispjénustu og

félagspjonustu. Gera verdur somu krofur til peirra um heaefni og heilbrigdisstarfs-
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manna og gefa skyr fyrirmeeli um ad gangast undir somu skilyrdi vardandi
pbagnarskyldu gagnvart sjuklingi. Eiga pvi somu l6gmal ad gilda um adgengi ad
upplysingum er peir adilar skra i sjukraskra.

Vardandi seinna atridid, ad laeknir geti neitad sjuklingi um adgang ef hann telur
ad pad pjoni ekki hagsmunum sjuklings ad fa sjukraskrarupplysingar afhentar, pa
er hér um gamla arfleifd ad raeda par sem laeknar styrdu algjorlega adgengi ad
sjukraskram sjuklinga. Ma velta pvi fyrir sér af hverju petta atridi er enn inni i
lbgum og benda a i pvi sambandi ad margar athugasemdir komu fra
umsagnaradilum um samsetningu nefndar peirrar sem samdi frumvarp ad nyjum
[6gum. Telja til deemis sjukrapjalfarar pad ameelisverd vinnubrogd af hendi
heilbrigdisraduneytisins ad lseeknum skyldi einum heilbrigdisstétta vera bodin
patttaka i nefndarvinnunni og sjaist pess jafnvel merki i nokkrum greinum

laganna.'?

Nidurstadan er ad akvaedi um takmarkanir sjuklings ad sjukraskra sinni eru éporf
0g pjoéna ekki hagsmunum sjuklingsins sjalfs. bvi aetti ad safna upplysingum og
meta hvort og pa hversu mikid reynir a fyrrnefnt akvaedi og taka pad sidan til

endurskodunar.

6.7 Kostnadur vid nytt sjukraskrarkerfi og heilbrigdisnet

Eins og fyrr segir pa gerdi fjarmalaskrifstofa fjarmalaraduneytisins umsogn
vardandi kostnad vid innleidingu rafreennar sjukraskrar fyrir heilbrigdispjonustuna
4 Islandi. Pad er mat fjarmalaraduneytisins ad kostnadur muni ekki aukast vid ad
samreema sjukraskrarkerfi, pad fari nu pegar miklir fiarmunir i ad reka nuverandi

kerfi sem eru sjalfstaed uti a stofnunum. Haegt er ad taka undir petta sjonarmid.

Miklir fiarmunir fara i ad utbua rafreenar sjukraskrar i hinum ymsu kerfum ut um
allt land, innan opinberra heilbrigdisstofnana svo og sjalfsteett starfandi
starfsstofa. Sameiginlegt rafraent sjukraskrarkerfi, par sem allir peir sem veita
sjuklingum medferd munu hafa adgang, mun auka 6ryggi sjuklinga og verda til
pbess ad samfella i medferd hans verdur meiri. Komid verdur i veg fyrir

tvitekningu rannsékna og ofmedhoéndlun eins og til daemis med lyfjum.

"% Stjorn Félags islenskra sjukrapjalfara. Bréf sent heilbrigdis- og tryggingarmalanefnd Alpingis,
7. jantar 2009. bskj.205, 170. mal, ub. 6513, dbnr. 136 671 Adgengilegt a vef Alpingis,
slod:http://www.althingi.is/dba-bin/erindi.pl?Igt=136&dbnr=671 [So6tt & vefinn 10.5.2010].
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Sjalfsteett starfandi sjukrapjalfarar benda a i umsogn sinni um lagafrumvarpid til
heilbrigdisnefndar Alpingis ad ekkert kostnadarmat liggi fyrir um framkvaemd og
innleidingu laganna og ,hvergi nefnt i fylgiskjolum frumvarpsins hvernig
einkareknar starfsstofur heilbrigdisstarfsmanna eigi ad fjarmagna pann kostnad

sem hlyst af auknum kréfum vegna skraninga.”™

Lita verbur a skraningu i sjukraskra sjuklings sem orjufanlegan patt peirrar
medferdar sem  sjuklingur feer. Medferd er ekki Ilokid fyrr en
heilbrigdisstarfsmadur hefur lokid skraningu sinni. Sjuklingurinn & rétt a pvi ad
medferd hans sé skrad jafnddum og ekki sidar en sélarhring eftir ad
upplysinganna var aflad sbr. 4. mgr. 5. gr. laga um nyja sjukraskra. i 16gum nr.
74/1997 um réttindi sjuklinga er fjallad i 3. gr. um gaedi heilbrigdispjonustu. par
segir i 2. mgr. ad sjuklingur eigi rétt a pjénustu sem midast vid astand hans og
horfur @ hverjum tima og bestu pekkingu sem vol er a. Til pess ad svo megi
verda er naudsynlegt fyrir heilbrigdisstarfsmenn, a heilbrigdisstofnunum og
sjalfsteett starfandi heilbrigdisstarfsmenn, ad kynna sér sjukraskra sjuklings adur
en peir veita medferd. Hvad gerist ef heilbrigdisstarfsmadur veitir medferd, sem
hann heféi ekki gert ef hann heféi adur kynnt sér gogn sjuklings? Er
heilbrigdisstarfsmadurinn skadabotaskyldur gagnvart sjuklingi ef hann hefur haft
adgang ad sjukraskra en hafdi ekki kynnt sér hana adur en hann veitti medferd?
Pessi og alika alitaefni munu koma upp er heilbrigdisnet verdur opid Ollum
heilbrigdisstarfsmdonnum sem veita sjuklingum medferd. bad tekur tima ad kynna
sér sjukraskra sjuklings og timi heilbrigdisstarfsmanna kostar peninga. Kostnadur
vid innleidingu nys sjukraskrarkerfis og heilbrigdisnets er pvi ekki einungis vegna
teekni og hugbunadar. Nytt vinnulag mun baedi kosta peninga og spara mikla

fjarmuni eins og fjallad hefur verid um fyrr i pessum kafla.

Nidurstadan er pvi ad ovist er, pegar litid er til allra patta vardandi uppsetningu
og reksturs nys sjukraskrarkerfis og heilbrigdisnets, hversu mikill kostnadur
verdur vid innleidingu nyrra laga um sjukraskrar. Ny 16g um sjukraskrar skylda

ekki heilbrigdisstarfsmenn til ad kynna sér gogn sjuklings ef pau liggja fyrir a

14 Kristjan Hjalmar Ragnarsson. Athugasemdir vegna frumvarps til laga um sjukraskrar. Til

heilbrigdis- og trygginganefndar Alpingis. Odagsett. bskj.205, 170. mal, ub. 6513, dbnr. 136 671
Adgengilegt a vef Alpingis; sl6d http://www.althingi.is/dba-bin/umsnr.pl?ltg=136&mnr=170 [Sétt a
vefinn 10.5.2010].
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heilbrigdisneti. Mogulegt er ad radherra setji akvaedi pess edlis i reglugerd

samkvaemt 24. gr. nyrra laga um sjukraskrar.

6.8 Samstarf heilbrigdisstétta

Nakveem skraning sjukraskrarupplysinga sjuklings verdur peim mun mikilvaegari
er sjuklingar fa pjonustu margra adila i sérhaeféri heilbrigdispjonustu. Hér a landi
er haveer umraeda fra sjuklingum um samskiptaleysi heilbrigdisstarfsmanna sem
hafa litid samrad sin a milli i greiningu og medferd flékinna heilbrigdisvandamala.
Ad lita a sjuklinginn sem sinn samstarfsadila er framandi fyrir marga
heilbrigdisstarfsmenn. Hlutverkaskiptingin hefur verid su ad
heilbrigdisstarfsmadurinn er pjonustuveitandi og sjuklingurinn er vidtakandi
bjonustu, eda neytandi. Atli Thoroddsen sem er ny latinn, gekk a milli lsekna med
sinar kvartanir, var rangt greindur, fékk ranga medferd, purfti ad bera skilabod a
milli leekna. Gefum honum ordié:

Pad er greinilega mikil undiralda i tengslum vid baetta samvinnu 6likra hopa innan
heilbrigdisgeirans og mikid talad um ad pessir adilar vilji meiri samvinnu sem er
mjog gott mal. Pad kannski bjargar mér ekki eins og komid er en fyrir pa sem a
eftir koma skiptir petta gridalega miklu mali.""®

Sjuklingar upplifa og reyna a eigin skinni sambandsleysi milli medferdaradila.
Ekki sidur upplifa peir einangrun fra upplysingum um pa sjalfa. Gefum eiginkonu
Atla, henni Astu oréid:

Vid vorum endalaust kurteis. Endalaust polinmdd. Fra pvi ad Atli greindist i agust
og bpar til hann fér i adgerd i névember bidum vid eftir simtalinu; eftir
télvupdstinum. | 100 daga! Hvar myndi Atli fara i adgerdina? Hvort skyldi pad
vera Svipjod eda Bandarikin?116

Almenningur kallar a breytingar. Vid lifum i samfélagi par sem almenningur gerir
krofur um ad fa upplysingar sem varda hann sjalfan. Fraedimenn hafa fjallad um
hlutverk sjuklingsins, almennings i heilbrigdiskerfi sem tekur ort miklum
breytingum. Reett er um sjuklingastyrt heilbrigdiskerfi, par sem sjuklingurinn hefur
meira val, meiri stjérn & sinum malefnum. Kallar petta a breytta hugsun bzaedi hja
heilbrigdisstarfsfélki og sjuklingunum sjalfum, sem munu axla meiri abyrgd a

préun heilbrigdismala.™"”

"% Atli Thoroddsen. Dagbodk rokkstjornu. brju mégnud ar i lifi fallins flugstjéra. Reykjavik 2009,
bls.130.

"1® Sama heimild, bls. 37

"7 Burry, M. “New Dimension of Health Care Organisation” i David Wainwright (ritsj.), A
Sociology of Health. London 2008, bls 151
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Aherslumunur er i hugmyndafraedi heilbrigdisstétta og birtist hann i sidareglum
sem hver stétt hefur sett sér. Mikilvaegt er ad finna sameiginlegan flét a ad
samreema sidareglur heilbrigdisstétta svo nalgun peirra ad samstarfi med
sjuklingi verdi med svipudum haetti. Asaettanleg nidurstada gaeti verid su ad
stofnanir setji sameiginlega hugmyndafreedi og pa einnig sidareglur fyrir

starfsemi sina.

islendingar eru ad undirbtia byggingu nys Landspitala, haskoélasjukrahus allra
landsmanna. Hugmyndafreedi Planetree hefur verid 16gd til grundvallar vid
undirbuning starfsemi og skipulag nyja spitalans. Planetree hugmyndafreedin
gerir rad fyrir pvi ad sjuklingurinn sé virkur patttakandi i medferd sinni, sé i raun
samstarfsadili medferdaradila. Eitt af pvi sem hugmyndafraedin bodar er ad
sjuklingar taka virkan patt i medferd sinni med pvi ad lesa sjukraskra sina einu
sinni & dag og peir eru kvattir til ad skrifa i sjukraskra sina athugasemdir og
reynslu af medferd sem verdur sidan hluti ad heildstaedri sjukraskra
sjuklingsins.'® Er pessi hugsun neer okkur i tima en vid héldum. Teeknilega er
pbessi nalgun ekki erfid, frekar verdur erfidleikum had ad fa starfsfélk

heilbrigdispjonustunnar til ad nyta sér pa moguleika sem i pessu felast.

Nidurstada verdur ad fast i samstarf heilbrigdisstétta og bent er a ad naudsynlegt
kann ad vera ad samraema sidareglur og setja stofnunum hugmyndafraedi og
sidareglur sem allir starfsmenn gerdu ad sinum. Mikilvaegt er ad upplysingaflaedi
og rafreen faersla sjukraskraa leidi til pess ad vinnuferlar vardandi flaedi
sjuklingsins i heilbrigdiskerfinu er hann nytir sér pjonustu margra adila, verdi

skilvirkari og auki geedi og oryggi peirrar heilbrigdispjénustu sem honum er veitt.

"8 Planetree hugmyndafraedin. Adgengileg a vef Palnetree, sl6d: http://planetree.org/
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7 Nidurstoodur

Rannsoknarspurning pessarar ritgerdar er hvort ny 10g um sjukraskra gagnist
sjuklingnum pegar hann notar pjonustu fleiri en eins medferdaradila i
heilbrigdispjonustunni. begar ny 16g um sjukraskra eru skodud ut fra peirri
spurningu er meginnidurstadan su ad l6gin sem slik hindra ekki ad
sjukraskrarupplysingar nytist sjuklingi er hann leitar med&ferdar a
heilbrigdisstofnunum og starfsstofum sjalfsteett starfandi heilbrigdisstarfsmanna.
Login gera rad fyrir ad upplysingar sem faerdar eru i sjukraskra fari & milli
medferdaradila til ad auka geedi pjonustu vid sjukling. Pad var pvi mikid

framfaraspor stigid vid setningu nyrra laga um sjukraskra.

Setning laga er eitt en annad mal hvort heegt sé ad framkvaema pau pannig ad
markmidum peirra sé nad. Til ad 16gin nai ad fullu settum tilgangi sinum pa skal

hér bent & nokkur alitaefni sem parf ad meta hvort purfi endurskodunar vid.

1. Skylda medferdaradila ad feera sjukraskra er logfest i nyjum ldgum um
sjukraskra. Pvi er mikilvaegt ad bryna fyrir 6llum heilbrigdisstarfsménnum
ad skra Oll sin samskipti vid sjuklinga er varda medferd sjuklings.
Leidbeiningar og fraedsla um hvernig sjuklingur skuli haga sér pegar hann

er ekki i navist medferdaradila er par ekki undanskilin.

P6 geeta purfi medalhofs vid upplysingaséfnun og feerslu sjukraskrar, pa
er mikilvaegt fyrir sjukling ad allar paer upplysingar sem liggja fyrir séu
skradar pvi heilsufarshagsmunir hans geti skadast pegar til lengri tima er
litid ef ekki eru skradar upplysingar umfram pad sem naudsynlegt er fyrir

tiltekna meodferd.

2. Til ad sjukraskrarupplysingar nytist sjuklingi er hann leitar med&ferdar fleiri
en eins medferdaradila pa er rafreen sjukraskra naudsyn. Flyta ber
innleidingu heilbrigdisnets par sem Oll skraning sjukraskrar, par med taldar
lyfjaupplysingar, eru gerdar medferdaradila sjuklings adgengilegar.
Tryggja verdur fagleg vinnubrogd par sem farid er eftir 6ryggisreglum og
tilmeelum heilbrigdisyfirvalda um medferd sjukraskrarupplysingagagna.
Samraeemd skraning upplysinga er pvi mikilveeg og endurskodud

krofulysing naudsynleg.
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3. Lagt er til ad lyfjalogum nr. 93/1994 med sidari breytingum verdi breytt
bannig ad lyfjaupplysingar verdi hluti af sjukraskra og heimilt verdi ad hafa
lyfijakort sjuklings & sameiginlegu kerfi hja lyfjaverslunum og adgang ad
bvi hafi leeknar og sjuklingurinn sjalfur.

4. Skilgreiningar. Hugtokin sjuklingur, heilbrigdispjonusta og medferd eru
skilgreind i nyjum I6gum um sjukraskra i samraemi vid fyrri lagasetningu
um heilbrigdispjénustu. Malvitund og notkun heilbrigbisstétta a
hugtokunum fer ekki saman vid skilgreiningu laga. Lagt er til ad fylgst
verdi med proun malnotkunar heilbrigdisstétta a hugtokunum sjuklingur,
heilbrigdispjonusta og medferd og endurmetid innan einhverra ara hvort
breyta purfi skilgreiningu laga.

5. Abyrgdaradili og umsjénaradili. Samraema barf reglur abyrgdaradila og
umsjonaradila sjukraskraa vardandi rétt sjuklinga til ad setja

adgangshindranir ad sjukraskrarupplysingum sinum.

6. Adgangshindranir geta verid erfidar i framkveemd. Setja parf i reglugerd
vidmidunarreglur og leidbeiningar um hvad er & hverjum tima teeknilega
mogulegt er kemur ad pvi ad hindra adgang einstakra

heilbrigdisstarfsmanna ad sjukraskrarupplysingum einstaka sjuklinga.

7. Takmarkanir sjuklings ad sjukraskra sinni eru oOparfar og pjoéna ekki
hagsmunum sjuklingsins sjalfs ad fa upplysingar um hvad er til skrad um
hann sjalfan sbr. almenn markmid, upplysingalaga. bPad a ekki ad skipta
mali hvada adili skrair upplysingar i sjukraskra sjuklings hvort sjuklingur
hafi adgang ad peim eda ekki.

8. Hvorki kostnadur eda sparnadur vid innleidingu nys sjukraskrarkerfis
liggur fyrir. Fylgjast parf med préun kostnadar vid innleidingu rafreennar
sjukraskrar. Bent er a ad ekki er i nyjum logum sett bein skylda a
heilbrigdisstarfsmenn ad kynna sér gogn sjuklings ef pau liggja fyrir a
heilbrigdisneti. Fylgjast parf med pvi hvort heilbrigdisstarfsmenn muni bera
fyrir sig timaskorti er kemur ad pvi ad kynna sér fyrirliggjandi gogn i

sjukraskra adur en peir hefja medferd sjuklings.

9. Samstarf heilbrigdisstétta verdur ad byggjast & sdmu syn peirra og gildum

gagnvart pjonustunni  vid sjuklinga. Allir starfsmenn heilbrigdis-
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bjonustunnar verda ad starfa eftir somu hugmyndafraedi og gildum til ad
arangur naist i pjonustu vid sjukling og taka patt i samraemdri skraningu
sjukraskrarupplysinga, hvort sem bpeir starfa a heilbrigdisstofnun eda a

starfsstofu heilbrigdisstarfsmanns.
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