Alpingi
Erindi nr. b 143/1060
komudagur 14.2.2014

Efni: Vidbétarumsdgn um frumvarp til laga um visindarannséknir a heilbrigdissvidi

Persénuvernd visar til télvubréfs velferdarnetndar Alpingis fra 29. jantar 2014 vardand: frumvarp
til laga um visindarannsoknir 4 heilbrigdissvidi (pskj. 190, 159. mal a 143. 16ggjatarpingt). Med
breéfi, dags. 12. desember 2013, veitt: Personuvernd umségn um pad frumvarp, sem og frumvarp
til laga um breytingu 4 l16gum nr. 110/2000 um lifsynasotn (pskj. 191, 160. mal 4 143.
l6ggiafarpingi). T framangreindu télvubréfi er dskad vidbétarumsagnar, p.e. um 36. gr.
frumvarpsins. Pa segir:

.1 36. gr. frumvarps til laga um visindarannséknir 4 heilbrigdissvidi eru lagdar til breytingar 4 6drum 16gum. I 4. tolul.
eru lagdar til breytingar 4 16gum um landlekni og lydheilsu, nr. 41/2007. Er 1 b-1id lagt til ad 4 eftir 2. mgr. 8. gr.
laganna, en 1 akvaedinu eru tilgreindar med temandi haetti paer skrar sem landlaeknir heldur med personugreinanlegum
upplysingum sjoklinga an sampykkis peirra, komi nytt akvaedi sem veitir radherra reglugerdarheimild til ad fela
landlekni ad halda skrar 4 landsvisu um medferd einstakra sjikdoma eda adra peetti er snia ad heilsufari og
heilbrigdispjénustu, og verda upplysingarnar persénugreinanlegar og feerdar 1 skrarnar an sampykkis vidkomandi.

Tekid er fram { umsogn Personuverndar fra 12. desember 2013 a0 frekari athugasemda megi
veenta sidar fra stotnuninni. Taldi stofnunin pann fyrirvara brynan { [jést startsadstaedna hennar 4
lidnu ari sem gerdu pad ad verkum ad vinna vard allar umsagnir um lagatrumvorp a mjog
skommum tima 6had pvi hversu vidamikil pau voru.

Tillaga frumvarpsins ad nyrri 3. mer. 36. gr. laga nr. 41/2007 um landlekni og lydheilsu hlj6dar

SVO:

,» 11l vidbotar skeam skv. 2. mgr. getur radherra med reglugerd falid landlekni ad skipuleggja og halda tilteknar skrar a
landsvisu um medferd einstakra sjikdéma eda adra patti er snia ad heilsufari og heilbrigdispjonustu og fera { par
upplysingar um n6fn sjuklinga, kennitélur og 6nnur tiltekin persénuaudkenni, an sampykkis sjuklinga, { peim tilgangi
a0 tryggja gedi og hagkvemni pjénustunnar og studla ad heilbrigdi landsmanna.*

I tengslum vid framangreint akvedi minnir Persénuvernd 4 dom Haestaréttar { mali nr. 151/2003
(gagnagrunnsdom), en par segir medal annars:

»[Upplysingar sem ferdar eru 1 sjukraskra] geta vardad einhver brynustu einkamalefni pess, sem { hlut 4, an tillits il
pess hvort paer geti talist honum til hnjéds. Otviraett er ad akvadi 1. mgr. 71. gr. stjdrnarskrarinnar tekur til slikra
upplysinga og veitir sérhverjum manni fridhelgl um einkalif sitt ad pessu leyti. Til ad tryggja pa fridhelgi verdur
16ggjafinn medal annars ad geta ad pvi ad 16g leidi ekki af sér raunheefa haettu 4 ad upplysingar sem pessar um
einkahagi tiltekins manns komist { hendur annarra, sem eiga ekki réttmeett tilkall til adgangs ad peim, hvort sem um er
a0 reda adra einstaklinga eda handhafa rikisvalds.

Med 7. gr. laga nr. 139/1998 er gefinn kostur 4 pvi ad einkaadili, sem hvorki er sjukrastofnun né sjalfstatt starfandi
heilbrigdisstarfsmadur, geti fengid upplysingar ur sjikraskram an pess ad sa, sem upplysingarnar eru um, hafi berum
ordum lyst sig sampykkan pvi. P6tt petta eitt Ut af fyrir sig purfi ekki ad vera andstett 1. mgr. 71. gr.
stjdrnarskrarinnar verdur 16ggjafinn ad gettu pvi, sem ad framan greinir, ad studla ad pvi vid setningu reglu sem
pessarar ad upplysingarnar verdi ekki raktar til akvedinna manna.”

Framangreindur domur vardar gerd midlegs gagnagrunns med sjukraskrarupplysingum sem
radgert var ad feera upplysingar { 4n sampykkis vidkomandi einstaklinga. T 1. gr. laga nr. 139/1998
um pennan gagnagrunn kom fram ad hann @ttt a0 pjona visindalegum tilgangi. Umrzett
trumvarpsakvadt skilgreinir hins vegar ekki ad neinu leyti pann tilgang sem gagnagrunnar
samkvaemt pvi myndu pjéna. I athugasemdum vid akvadid kemur pé fram ad medal annars geti
hér verid um svonefnda medferdargrunna ad reda sem nyttir séu til ad halda utan um
kostnadarsama medferd eda medfero sjaldgaefra sjukdoma. Slikir gagnagrunnar hja stjérnvéldum
verda ekki ad 6llu leyti lagdir ad j6tnu vid pann gagnagrunn sem framangreindur démur lytur ad.
V10 lagasetningu um pa ber engu ad sidur ad lita til peirra grunnsjonarmida um skyrleika



lagaheimilda til vinnslu vidkvaemra persénuupplysinga sem byggt er 4 i domnum. Pa er til pess ad
lita a0 med 6llu er Ofyrirsjaanlegt hvada gagnagrunnar kynnu ad verda haldnir 4 grundvelli
akveedisins.

bad frumvarpsakvaedi, sem hér er til umfjéllunar, myndi fela i sér heimild framkvaemdarvaldsins
til 20 koma 4 t6t peim heilbrigdisskram hja landlekni sem pad kys an sampykkis hinna skradu.
Personuvernd dregur storlega i efa ad svo vidtekt og Sheft framsal 16ggjatans 4 valdi sinu til
tramkvemdarvaldsins fai stadist akvaedi 71. gr. stjornarskrar. Pegar veitt er lagaheimild til ad
koma 2 f6t midleegum gagnagrunnum an sampykkis vidkomandi einstaklinga verdur 16ggj6fin ad
mela tyrir um meginreglur par sem fram koma takmoérk og umfang peirrar einkalifsskerdingar
sem talin er naudsynleg. T pvi felst medal annars ad 16ggjof afmarki (2) hvada midlaegu
heilsufarsskrar stjérnvéldum sé heimilt ad halda an sampykkis hinna skradu, (b) hvada
upplysingar par megi skra, (c) i hvada tilgangi og (d) hvernig 6rygels upplysinganna verdi gaett.

Med visan til framangreinds telur Persénuvernd umrett frumvarpsakvaedi purfa endurskodunar
vi0. Leggur stofnunin dherslu 4 20 vid slika endurskodun verdi tekid tillit til framangreindra
sjoénarmida.
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