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Efiii: Tillaga til pingsalyktunar um stofnun sampykkisskrar

Persénuvemd visar til tolvubréfs velferdamefndar Alpingis frd 13. september 2014 par sem
Oskad er umsagnar stofnunarinnar um tillégu til pingsalyktunar um stofnun sampykkisskrar (pskj.
22, 22. mal & 144. loggjafarpingi). Nanar tiltekid er i pingsalyktunartillégunni lagt til ad
innanrikisradherra hef)i skraningu a oskum einstaklinga vardandi (a) brottndm liffera eda
lifrenna efna vid andlat til nota vid leknismedferd annars einstaldings eda til visindarannsokna,
(b) nytingu skyrt afmarkadra persénuupplysinga til visinda- og fredirannsékna og (c) 6nnur
personuréttindi. Auk pess er medal annars lagt td ad radherra skodi hvemig flétta megi skraningu
i umraedda skra saman vio ymis opinber umsdknarferli, s.s. vegna utgafu okuskirteina, sem og
medal annars ad hann leggi fram frumvarp par sem kvedid verdi & um par lagabreytingar sem
naudsynlegar eru til ad markmidum med sampykkisskra verdi ndd. | athugasemdum i greinargerd
med pmgsalyktunartiUogunni er visad til pess ad sjalfsakvorounarréttur einstaklinga sé einn af
homsteinum frjalslynds lydraedissamfélags. bPa er lyst peim markmidum ad med tilldgunni verdi
dregid ur hindrunum vid ad lifferi séu nytt eftir andlat einstaklinga, ad greitt verdi fyrir notkun
sjukraskrarupplysinga i pagu visindarannsdkna, sem og ad medal annars verdi til vettvangur fyrir
til deemis erfdaskrar, oOskir vardandi greftrun og tilhdgun leknismedferdar vid oleknandi og
alvarlegum sjukdémum.

Persénuvemd telur markmid frumvarpsins til pess fallin ad styrkja pau réttindi sem peim légum,
sem hun framfylgir og starfar eftir, er ®tlad ad framfylgja, p.e. I16gum nr. 77/2000 um
personuvemd og medferd persdnuupplysinga. A8 60m leyti bendir stofnunin & ad ymissa
lagabreytinga gati verid porf til ad umraedd sampykkisskra nedi markmidi sinu. 1 pvi sambandi
ma geta pess ad samkvemt 7. gr. laga nr. 44/2014 um visindarannsoknir er ni heimilt ad
vardveita til frambudar heilsufarsupplysingar sem safnad hefur verid um einstaklinga i pagu
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visindarannsdkna an sampykkis peirra, enda séu gdgnin vardveitt i svonefndu safni
heilbrigdisupplysinga og i samre@mi vid pau skilyrdi sem 16gin mela fyrir um, sbr. og I6g nr.
110/2000 um lifsynas6fn og sofn heilbrigdisupplysinga, sbr. 16g nr. 45/2014. Gerdi
Personuvemd athugasemdir vid akvaedi um pa vardveislu i umsogn sinni, dags. 12. desember
2013 (mél nr. 201371421 hja stofnuninni), um pau frumvorp sem urdu ad légum nr. 44 og
45/2014, sbr. 1. kafla I. pattar umsagnarinnar.

Ljost er ad akvaedum i fyrrgreindum l6gum nr. 45/2014 og 110/2000, sem og eftir atvikum
6drum légum, geti purft ad breyta svo ad markmid pingsalyktunartillégunnar nedu fram ad
ganga. Ad auki geti purft ad huga ad ymsum frekari atridum, s.s. 6ryggi gagna i umraddri skra.
Berist Personuvemdar tillogur ad uppbyggingu og fyrirkomulagi hennar, ss. i formi
lagafrumvarps, verdvir umsogn veitt um pear. Ad svo komnu mali er hins vegar ekki tilefni til
frekari athugasemda.
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