151. l6ggjafarping 2020—2021. 3. febraar 2021
343. mal.
Vegna bingskjals 417.

Vardandi stjornarfrumvarp heilbrigdisradherra

Hér & eftir er stjérnarfrumvarp, pingskjal 417 i mali 343, sem lagt var fram 4 151. 16gg-
jafarpingi, asamt athugasemdum fra undirritudum. Athugasemdirnar eru samdar ut fra
peirri talkun ad upplyst sampykki patttakanda i visindarannsékn muni afram geta, po
petta frumvarp yrdi ad 16gum, sett fyrirvara og takmarkanir 4 adgang pridju adila ad lif-
synum tr patttakanda og heilbrigdisupplysingum um patttakanda. Til deemis muni patt-
takendur { rannsoknum Krabbameinsfélagsins eda Islenskrar erfdagreiningar geta heim-
ilad a0 lifsyni og heilbrigdisupplysingar fari i lifsynasafn og safn heilbrigdisupplysinga
med pvi skilyrdi ad heilbrigdisgognin verdi einungis notud i rannséknum sampykktum af
Krabbameinsfélaginu eda Islenskri erfdagreiningu. St heimild maetti koma skyrar fram {
frumvrpinu.

Enn fremur maetti breyta logum & pann veg ad upplyst sampykki stjérnadi ad 6llu leyti
eignarhaldi og radstéfun heilbrigdisgagna. Pa yroi skyrt ad sjalfbodalidar sem gefa syni
eda upplysingar geti krafist pess ad 6ll notkun sé had sampykki strangari adila en Visin-
dasidanefndar. Pad myndi einnig ey0a 6vissu um hamarksverd 4 safnkosti heilbrigdis-
gagnasafns. P4 yrdi heimilt ad leyfa heilbrigdisgdgnum ad skapa meiri beinar tekjur en
purfti til ad afla beirra, geyma og miodla. Peer mzetti pa nyta til ad fjaArmagna 6flun
annarra heilbrigdisgagna, sem skapa ekki slikar beinar tekjur, svo og énnur visindastorf.
Par med veeri kominn fjarhagslegur grundvollur fyrir fjarhagslegum adskilnadi rekstri
heilbrigdisgagnasafns og visindastarfi 4 grunni pess.

Hvad vardar rannséknir framkvaemdar fyrir opinbert fé, pa geta stjornvold skilyrt rannsok-
narstyrki vio pad ad upplyst sampykki faist fyrir aframhaldandi notkun lifsyna og heil-
brigdisupplysinga, an fyrirvara um sampykki annarra en visindasidanefndar eda sidanefn-
dar heilbrigdisrannsékna.

I. KAFLI

Breyting 4 16gum um lifsynaséfn og séfn heilbrigdisupplysinga, nr. 110/2000.

W1 gr.

00 Vid 1. mgr. 7. gr. b laganna beetast tveir nyir malslidir, svohljodandi: I samningi
safnstjornar og dbyrgdarmanns visindarannséknar & ménnum skal tryggt ad gaett sé jafn-
raedis vio veitingu adgangs ad heilbrigdisgbgnum, ad upplystu sampykki patttakenda i
visindarannsokn & heilbrigdissvidi eg-réttindum-abyredarmanns. [ samningi safnstjornar
og abyrgdarmanns gagnarannsoknar skal tryggt ad geett sé jafnraedis vid veitingu adgangs
a0 heilbrigdisgbgnum egréttindum-abyredarmanns og ad adgangur sé { samreemi vid 16g

um persénuvernd og vinnslu persénuupplysinga.



Log um lifsynastfn og s6fn heilbrigdisupplysinga nefna engin réttindi peirra sem leggja
heilbrigdisgdgn i safn. Ef pbau eru 16gbundin, hvers vegna parf a0 geeta a0 peim {
samningum? Ef pau eru samningsbundin, hvers vegna eru bau nefnd i 16gum?
Undirritadur leggur til ad ordin "og réttindum abyrgdarmanns” verdi fjarleegd i badum
tilfellum. Nyr malsliour baetist vid, annad hvort vid 7. gr. b eda 13. gr., svohljédandi:
Pegar gbgn ar rannsokn eru sott skal abyrgdarmanni rannséknarinnar sem lagdi
heilbrigdisgdgnin { safnid gefinn kostur 4 ad feera fram skyringargogn, enda séu pau
naudsynleg til tilkunar gagnanna.

W 2. gr.
[ Eftirfarandi breytingar verda 4 4. mgr. 13. gr. a laganna:

a. I stad ordanna ,og tekur afstoou til peirra® i lokamalslid kemur: i peim tilgangi ad
kanna fysileika visindarannsoknar & heilbrigdissvidi.

b. Vid beetist nyr malslidur, svohljodandi: Stjornin skal hafna beidni ef svar vid henni
felur i sér ad unnt sé ad afla persénugreinanlegra upplysinga.

Ordin "i peim tilgangi ad kanna fysileika visindarannsoknar a heilbrigdissvidi" eru 6porf
og takmarkandi. Hugsanlegt er ad leitargrunnur hannadur til konnunar a fysileika
visindarannsékna komi einnig til a0 nytast vid visindarannsékn. Undirritud leggja til ad
orounum "og tekur afstoou til peirra" verdi fjarleegd ar 4. mgr. 13. gr. a laganna an
pess ad 6nnur ord komi i peirra stad.

II. KAFLI

Breyting 4 16gum um visindarannsoknir & heilbrigdissvidi, nr. 44/2014.

W 3. gr.

00 4. mgr. 19. gr. laganna verdur svohljodandi: Abyrgdarmadur visindarannsoknar
4 monnum skal gera samning vid safnstjorn par sem tryggt er ad gaett sé jafnraedis vio
veitingu adgangs a0 gbégnum, ad upplystu sampykki patttakenda i visindarannsékn 4
heilbrigdissvidi og réttindum abyrgdarmanns og ad adgangur sé { samraemi vid 16g um
perséonuvernd og vinnslu persénuupplysinga.

W 4. gr.

[ Eftirfarandi breytingar verda & 27. gr. laganna:

a. Vid 1. mgr. beetist: ad undangenginni umségn abyrgdaradila gagna.

b. Istad 2. malsl. 2. mgr. koma sex nyir malslidir, svohljodandi: Leita skal umsagnar
abyrgdaradila gagnanna. Visindasidanefnd eda sidanefnd heilbrigdisrannsokna skal
senda abyrgoaradila gagnanna yfirlit yfir umsoknir um leyfi til visindarannsékna til



umsagnar. Pad skal gert svo fljott sem verda ma. Abyrgdaradili skal gaeta jafnreedis
vid umsagnargerd um adgang ad heilbrigdisgdégnum, méalshrada og byggja umsoégn
sina 4 malefnalegum sjéonarmidum. Pess skal geett vid adgang ad heilbrigdisgbgnum
ad upplysingar i peim séu trinadarmal. Radherra getur med reglugerd kvedio na-
nar 4 um samskipti visindasidanefndar eda sidanefndar heilbrigdisrannsékna og
abyrgdaradila gagna.

[ stad ordanna "Pess skal geett vid adgang ad heilbrigdisgégnum ad upplysingar i peim
séu tranadarmal.” meetti koma: Abyrgdarmadur rannsoknar skal gefa upp hvada
gbgnum hann veitir viotéku { tranadi og hvada upplysingar hann hyggst birta
opinberlega.
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