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Nefndasvidi Alpingis
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150 Reykjavik

Efni: frumvarp til laga um breytingu 4 16gum nr. 110/2000, um lifsynas6fn. Med sidari
breytingum.

Undirritud hefur farid yfir breytingar 4 frumvarpi til laga um lifsynaséfn.
Sampykki hér med breytingar sem gerdar hafa verid.

F.h. Félags lifeindafredinga

Arna A. Antonsdottir
formadur
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Nefndasvié Alpingis

Heilbrigdisnefnd
b.t. Eiriks Aka Eirikssonar

Reykjavik, 15. desember 2008

Umségn um frumvarp til laga um lifsynaséfn, 123. mal, skil milli pjénustusyna og
visindasyna o.fl.

bar breytingar sem lagt er til i frumvarpinu ad gerdar verdi 4 16gum um lifsynaséfn eru
til mikilla béta.

Einkum er mikilvagt a0 skilja milli pjénustusafna og visindasafna.

Med breytingunum verdur mogulegt ad vardveita pjonustusyni med persénuaudkennum.
Pad minnkar likur 4 ruglingi og synin eru adgengileg begar bera parf saman eldri syni

vid ny syni frd sému manneskju. Slikur samanburdur er algengur og oft naudsynlegur
pegar frumusyni og vefjasyni eru notud til greiningar sjikdéma.

f. h. Frumurannséknar ehf /%
iy ' OQW/

Margrét Snorradéttir leknir
Sérgrein: Frumumeinafradi
Frumuranns6knastofan
Alfheimum 74

104 Reykjavik

Simi: 533 1006

frumurannsokn@simnet.is
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Erindi nr. b
komudagur 12.3 2009

Gb/12.03.09

Skilyrdi fyrir notkun pjéonustusyna til visindarannsékna
Punktar ur gildandi 16gum og reglum

Afla parf heimildar Persénuverndar til adgangs ad syninu og hin getur bundid leyfi
peim skilyrdum sem metin eru naudsynleg hverju sinni. (3. mgr. 15. gr. laga um
réttindi sjiklinga nr. 74/1997)

Alit visindasidanefndar um ad visindaleg og sidfradileg sjonarmid meli ekki gegn
rannsokninni. (4. mgr. 2. gr. laga um réttindi sjiklinga) parf ad liggja fyrir.

Stjérn lifsynasafns mé ekki veita adgang ad syni nema 4dur hafi verid aflad leyfis
Persénuverndar og fyrir liggi rannséknadztlun sampykkt af visindasidanefnd. (3. mgr.
9. gr. laga um lifsynaséfn nr. 110/2000.)

Gengid skal ur skugga um ad lifsynisgjafi hafi ekki lagt bann vid notkun lifsynis med
tilkynningu til landleknis. (4. og 5. mgr. laga um lifsynasdfn nr. 110/2000)

“Sé um ad reda mogulega framtidarnytingu upplysinga og gagna i rannsoknarskyni,
skal upplysa sjikling um pann méguleika, svo og um hvernig vidbétarupplysingagjof
verdi hattadi, komi til slikrar framtidarnytingar. Aflad skal sambykkis sjiklings
fyrir slikri nytingu. —Oflun upplysts sampykkis i visindarannsokn 4 heilbrigdissvidi
skal ad 6dru leyti vera i samremi vid dkvadi reglna (Persénuverndar) nr. 170/2001
um bad hvernig afla skuli upplysts sampykkis fyrir vinnslu persénuupplysinga i
visindarannsékn 4 heilbrigdissvidi.” (2. og 3. mgr. 7. gr. reglugerdar um
visindarannsOknir 4 heilbrigdissvidi nr. 286/2008).

“Pegar veittur er adgangur ad pjénustusynum til visindarannsékna skulu pau ad
jafnadi afhent an pers6nuaudkenna.” (4. mgr. 9. gr. laga um lifsynas6fn)

Vinnsla persénuupplysinga sem tengist framkvamd visindarannséknar par sem unnid
er med erfdaefni manns er had leyfi Personuverndar. (Reglur nr. 712/2008 um
tilkynningarskylda og leyfisskylda vinnslu persénuupplysinga 2. t6lul. 1. mgr. 4. gr.),
nema hin byggi 4 upplystu sampykki eda fyrirmalum laga. (2. mgr. 4. gr. reglna
712/2008). Ath. ad 1 pessum tilvikum pyrfti p6 avallt heimild Persénuverndar til
adgangs ad syni skv. 3. mgr. 15. gr. laga um réttindi sjiklinga.

S¢€ um ad reda erfdarannsékn skal ad jafnadi leitad upplysts sampykkis lifsynisgjafa
fyrir notkun lifsynis og 4vallt ef unnt er ad rekja upplysingar til tiltekins
einstaklings. (Reglugerd um vorslu og nytingu lifsyna i lifsynas6fnum nr. 134/2001,
2. mgr. 11. gr)

Heimilt er ad senda lifsyni ur landi i pagu lifsynisgjafa, vegna sjiikdémsgreiningar eda
gxdaeftirlits. Annar flutningur lifsyna dr landi er hadur sampykki visindasidanefndar
og Personuverndar og med peim skilyrdum sem ber setja. Syni skulu ad jafnadi send
an persénuaudkenna. Abyrgdarmadur rannsOknarinnar er dbyrgur fyrir ad engar
persénugreinanlegar upplysingar fylgi synunum og ad leifar synanna séu sendar til
baka ad rannsékn lokinni. (5. mgr. 11. gr. rgl. nr. 134/2001)
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Erindi nr. b { 34 50%
Nefndarsvid Alpingis komudagur / b.1 1.200 &
b.t. Heilbrigdisnefnd
Austurstrzeti 8-10
150 Reykjavik

Egilsstadir 12. desember 2008

Efni: Umsdgn um frumvarp til laga um lifsynaséfn, 123. mal

Af halfu Heilbrigdisstofnunar Austurlands eru ekki gerdar athugasemdir vid frumvarpid.

Med kvedju,

(Givot s

Einar Rafn Haraldsson, forstj.

The Health Directorate of East Iceland
tel xx-354-470-1404, tele fax xx-354-470-1409, website: www.hsa.is
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Heilbrigdisnefnd Alpingis
Eirfkur Aki Eggertsson nefndarritari
Austurstrti 8 - 10

150 Reykjavik

Heilbrigdisstofnun Sudurlands hefur fengid til umsagnar frumvarp um sjukraskrar 170, mal.
heildarlég og einnig frumvarp til laga um lifsynasdfn 123. mal um skil milli pjénustusyna og
visindasyna.

Farid hefur verid yfir malin og vid sjdum ekki annad en ad hér sé um mikilveeg mél ad reeda
og gerum ekki athugasemdir vid frumvarpid. /ZV\A/
(')ska(rQReykd Isson ‘

framkveemdastjéri leekninga

HelibrigSisstofnun Suduriands - sjikrahis og hellsugassia - v/Arveg < 800 Selfoss - simi 480 5100 - www.hsu.is
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Heilbrigdisnefnd Alpingis

b.t. Eirikur Aki Eggertsson nefndarritara
Austurstrzeti 8-10

150 Reykjavik

Visad er 1 bréf ydar dags. 3. desember s.1. um frumvarp til laga um lifsynaséfn, 123.
mal, skil milli bjénustusyna og visindasyna o.fl.

Heilbrigdisstofnanirnar fsafjardarba og Bolungarvik gera ekki athugasemd vid
frumvarpid.

Virdingarfyllst,

Al

Préstur Oskarsson
forstjori

Fj6rdungssjikrahusid 4 {safirdi » Heilsugaeslustodin 4 isafirdi « Oldrunarstofnun Onfirdinga
Heilsugaeslustddin & Flateyri « Sjukraskylid a Pingeyri ¢ Heilsugaeslustodin abingeyri
Postholf 215 » 400 isafjordur » Simi 450 4500 » Fax 450 4522 = Netfang main@fsi.is * Kt. 551297-2689
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Krabbameinsfélagid

Til nefndasvids Alpingis
Heilbrigdisnefndar
b t. Emks Aka Eggertssonar

/s’o @/ym&

15. desember 2008

Umsdgn um frumvarp til laga um lifsynaséfn, 123. mil,
skil milli pjénustusyna og visindasyna o.fl.

Fyrir hond Krabbameinsfélags Islands vil ég Iysa yfir 4nzgju med efni pessa frumvarps
og ad pad skuli ni vera komi® fram. Vona ad pad verdi sambpykkt fyrir j6lahlé.

Persénuvernd hefur krafist pess samkvemt tilkun 4 16gum um lifsynaséfn ad lifsyni 4
lifsynasafni Frumurannséknastofu leitarsvids Krabbameinsfélags Islands skuli vardveita
an persénuaudkenna. Petta lifsynasafn geymir leghalssyni.

Pad eru po 6tviredir Sryggishagsmunir peirra kvenna sem tekin hafa veri® leghélssyni hja
a0 glerin séu merkt med kennitSlu peirra. Dulk6dun slikra persénuaudkenna eru fallin til
bess ad auka fleekjustig og mistdk sem geta verid afdrifarik begar um samanburd vid fyrri
sym ur sdmu konu er a8 reda. Lifsynasafn Frumurannséknastofu leitarstddvar KI er
einungis tengt pjonustu vid paer konur sem hingad koma reglubundid i
leghélskrabbameinsleit.

Pad er pvi til mikilla béta ad skyr greinarmunur skuli na gerdur 4 milli lifsyna sem tekin
eru i pjénustuskyni og peirra sem tekin eru til visindarannsékna.

Vi fognum bvi ad halda megi peim merkingum sem dugad hafa vel sidan 1964 pegar
reglubundin leit ad leghalskrabbameini h6fst hér 4 landi.

Med vinsemd og bestu kvedjum, , . |
Gudrin Agnarsdottir .
forstj6ri Krabbameinsfélags Islands

Skdgarhli 8, 105 Reykjavik. Simi 540 1900. Fax 540 1910. Pésthdif 5420, 125 Reykjavik.
Heimasida http://www.krabb.is Netfang krabb@krabb.is
Krabbameinsfélag Isiands (kt. 700169-2789). Krabbameinsfélag Reykjavikur (kt. 700169-3329).
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17.12.2008 komudagur (7F.12.2008

Eirikur Aki Eggertsson I6gfraedingur
Ritari heilbrigdisnefndar Alpingis.

Sasll Eirikur.

Eg fékk sent fré pér beidni um umsdgn um lifsynafrumvarpid 123 mélskjal. Takk fyrir pad. Mal
préudust pannig ad ég var jafnframt bedinn ad gera élitsgerd fyrir lseknadeild Hi. Han muna hafa verid
send inn til ykkar. Alit mitt sem yfirlasknir erf8a- og sameindalaeknisfraedideildar LSH er samhljéda pvi.

VirSingarfyllst,

Joén Jéhannes Jonsson

Yfirleeknir

Erféa- og sameindalaeknisfraedideild
Landspitali — haskélasjikrahus
Désent og forstddumadur

Lifefna- og sameindaliffraedistofa
Laeknadeild Hi



Alpingi

Erindi nr. b 136/‘{‘{‘?
Til heilbrigbisnefndar Alpingis komudagur [Z.12. 200
Eirikur Aki Eggertsson.
Ageeti Eirikur.

Med bréfi fra pér pann 3. desember sl. sendi heilbrigdisnefnd Alpingis
lekningaforstjéra LSH til umsagnar, frumvarp til laga um breytingar 4 16gum um lifsynasdfn,
nr. 110/2000.

Laekningaforstjori Landspitala gerir engar athugasemdir vid framvarpid.

Bestu kvedjur og pakkir fyrir samrad,
(samhljoda bréf verdur postlagt til ykkar i dag)

Olafur Baldursson dr. med.
Lungnalaknir

Adstodarmadur framkv.stjora leekninga
Landspitala

Eiriksgotu 5

101 Reykjavik
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b » Erindi nr. b
LANDSPITALI komudagur {0.12. 2008

HASKOLASIOKRAHUS

Reykijavik 8. desember 2008

Nefndasvid Alpingis
Austurstrati 8-10
150 Reykjavik

Umségn um framvarp til laga um lifsynaséfn, 123. m4l, skil milli bjénustusyna og
visindasyna o.fl.

Eg undirritadur yfirleeknir veirufredideildar er einnig formadur lifsynasafns sykla- og
veirufraedideilda innan Landspitala, LLSV. Eg hef engar athugasemdir vid frumvarp petta og
tel ad umraddar breytingar 4 16gum um lifsynas6fn nr.110/2000 séu til mikilla béta.

f.h. stjérnar LLSV
8. desember 2008

Arthur Love, formadur

Stjérn Lifsynasafns LLSV, Arthur Love, formadur
Veirufredideild Landspitala, Armala 1A, 108 Reykjavik
arthur@landspitali.is, simi 543 5930, bréfsimi 543 5949
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Erindi nr.
wdagur (0. /4. 2008 Reykjavik, 14. desember 2008

Heilbrigdisnefnd Alpingis
b.t Astu Moller formanns

Efni: Umsign lxknadeildar Haskola Islands um frumvarp til laga um
breytingu 4 16gum nr. 110/2000, um lifsynaséfn, med sidari breytingum,
123 malskjal.

Laknadeild Haskéla fslands telur ad breytingar 4 16gum um lifsynaséfn sem koma
fram i ofangreindu frumvarpi séu allar mjog til bota. Efnislega er mikilsverdast ad
greint er betur 4 milli visinda- og pjénustulifsynasafna og ad videigandi dkvadi eru
sett um mismunandi lifsyni 1 peim. Sjalfgefid er ad eitt safn geti haft badar tegundir
lifsyna 1 sinni vérslu med peirri adgreiningu sem farid er fram 4. Naudsynlegt er ad
pjonustusyni geti verid geymd med persénuaudkennum svipad og onnur gogn sem
tengjast sjukraskrd. Hetta 4 misnotkun er hverfandi midad vid 4reidanlegri
synamerkingar og vardveislu syna. Pessar breytingar baeta pvi 16gin og snida af peim
vankanta sem komid hafa fram vid uppsetningu og rekstur lifsynasafna.

P4 er eitt atridi sem vert er ad huga ad. Laknadeild stydur eindregid pad almenna
akveedi 3. malslidar 7. gr. ad pjonustulifsynum megi safna i lifsynas6fn 4 grundvelli
etlads sampykkis. Sémuleidis ad lifsynagjafi geti hvenaer sem er 6skad takmdrkunar 4
vidbotarnotkun (e. secondary use) slikra lifsyna gegnum Landleknisembettid. Hins
vegar er pess ad geta ad sumar pjonusturannsOknarstofur oska eftir pvi vid synatdku
ad lifsynagjafi 4kvedi hvort hann vilji takmarka vidbotarnotkun lifsynis eda ekki.
betta 4 medal annars vid um ymsar erlendar rannséknarstofur sem syni eru send til,
helst pegar um erfdarannsoknir er ad reda. A0 hluta redst petta af mismunandi
reglum og venjum i ymsum l6ndum og einnig pvi ad takmérkunarskra, samberileg
vid skra Landleknisembettisins, er 6vida til. bvi er naudsynlegt ad gera rad fyrir ad
lifsynagjafi sé i sumum tilvikum spurdur beint pegar pjonusturannsékn er gerd hvort
hann vilji takmarka vidbo6tarnotkun lifsynisins. Slik 6sk er ymist merkt &
rannsOknarbeidni eda hun er hluti upplysts sampykkis. Upplysts sampykkis pykir rétt
ad afla t.d vid erfdarannsOknir med sterkt forspargildi fyrir alvarlegan sjukdom.
Heilbrigdisstarfsmonnum hefur fundist 6lj6st hvort lifsynalogin geri rad fyrir ad
lifsynagjafi sé stundum spurdur beint um vidbétarnotkun bjénustulifsynis vid
synatdku. Einnig hvort heimilt sé ad spyrja um petta atridi og skra nidurst6du i
lifsynasafnid 4n milligobngu Landleknisembeettisins. Gott veeri ad gert veeri rad fyrir
peim moguleika med afdrattarlausum haetti i 16gunum. Slikar Oskir lifsynagjafa vid
synatoku ettu ekki ad purfa ad fara i gegn um pridja adila eins og
Landleknisembattid. Pad kerfi getur verkad letjandi 4 lifsynagjafa, pad getur gripid
inn i edlileg bein samskipti einstaklings vid veitendur heilbrigdispjonustu og pad er
bunglamalegt. I bessu sambandi er rétt ad geta pess ad sjaldgzft er ad lifsynagjafar
6ski takmorkunar 4 vidbotarnotkun lifsynis og i langflestum tilvikum er slik dsk ekki
feimnismal. Ranns6knarstofur verda med anagju vid slikum 6skum.



Laknadeild gerir pvi tillogu um ad i 7. gr. lagatextans komi nyr mélslidur annad hvort
4 undan eda eftir miverandi 4. mélslid:

Lifsynagjafi getur takmarkad vidbotarnotkun pjonustulifsynis skv. 9. gr. vid synatoku.
beer takmarkanir eru skradar med syninu i vidkomandi lifsynasafni.

 tillogunni felst ad sé sjiklingur spurdur beint og svar liggur fyrir ad ekki burfi ad
kanna jafnframt hvort takmérkun sé 4 vidbétarnotkun lifsynisins i skrd
Landlaknisembeettisins. Pad er punglamalegt eins og adur segir og getur tafid ad
lifsyni sé send vidstodulitid erlendis til greiningar.

Leknadeild er ad sjalfsogdu reidubiin til frekari umfjollunar og vidredna um
lifsynaséfn. Pau eru mikilsvert hagsmunamal fyrir heilbrigdispjénustu og
heilbrigdisvisindi 4 Islandi.

F. h. leknadeildar Haskéla Islands
(rafraen undirskrift; jonjj@hi.is)

Jon J6hannes Jonsson

Désent og forstodumadur

Lifefna- og sameindaliffreedistofa
Leeknadeild Hf

Y firlaeknir

Erfda- og sameindaleknisfredideild
Landspitali — haskélasjikrahis

Formadur stjérnar lifsynasafnsins LLR 4 LSH
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Q LAKNAFELAG ISLANDS Alpingi 1627

Erindi nr. b
ICELANDIC MEDICAL ASSOCIATION |
komudagur 23, 12. 2008

Nefndasvid Alpingis
Heilbrigdisnefnd
Austurstraeti 8-10
150 Reykjavik

Képavogi, 19. desember 2008
Efni: Umségn um fumvarp til laga um lifsynaséfn
Laknafélag fslands hefur fengid ofangreint frumvarp til umsagnar.
Félagid tilnefndi fulltrda sinn, Magnis Karl Magnusson, i nefnd pa sem heilbrigdisradherra
skipadi til ad semja frumvarp betta. Jafnframt sendi félagid athugasemdir sinar til
Hetlbrigdisraduneytisins pann 20. febriar sl. pegar drég ad frumvarpinu voru til umsagnar. I

peirri umsogn var visad til umsagnar Sidfraedirads félagsins og sendist si umségn med bréfi
pessu.

Ad 60ru leyti hefur Leeknafélagid ekki athugasemdir vid frumvarp petta.

Virdingarfyllst,
fh. Leeknafélags Islands

Birna Jonsdottir
formadur

Hlidasmara8 | 15-201 Képavogur | Simi/Tel.: +354564 4100 | Fax: +354 564 4106 | Kt.: 450269-2639 | lis@lis.is www.lis.is
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LAKNAFELAG {SLANDS

ICELANDIC MEDICAL ASSOCIATION

Adyvid

Heilbrigdisraduneytid
Vegmuila 3
150 Reykjavik

Képavogi, 20. febriar 2008

Efni: Umségn um drog ad fumvarpi til laga um breytingu 4 16gum nr. 110/2000 um
lifsynaséfn.

Laeknafélag Islands hefur fengi® ofangreind drég ad frumvarpi til umsagnar. Félagid
leitadi til Sidfraedirads félagsins og gerir umsdgn pess ad sinni.

Efnislega er Sidfredirad félagsins beirrar skodunar ad verid sé ad skyra akvadi sem
moérgum fannst 6skyr og eru tillogurnar pvi almennt til béta. Sérstaklega 4 petta vid um
adgreiningu pjonustusyna annars vegar og rannsoknarsyna hins vegar.

Sidfradirad félagsins telur pé rétt ad koma eftirfarandi dbendingu 4 framferi: ,f 7. grein
nugildandi laga er akveadi um ursagnaskra sem geymd er hja Landlaekni. Hin 4 ad vera
adgengileg stjéornendum lifssynasafna pegar fram hefur komid 6sk um visindarannsékn
svo tryggt verdi ad syni ur peim sem eru 4 ursagnaskra verdi ekki notud i vidkomandi
rannsékn. f 3. grein frumvarpsins eru 6. og 7. malslidur 4. malsgreinar 7. greinar
umordadar i beim tilgangi ad adgreina pjénusturannsdknir og visindarannséknar og
gerum vid ekki athugasemd vid pad. Hins vegar felur petta 1 sér ad hafi einstaklingur
farid fram 4 ad vera 4 Ursagnaskra (sem vantanlega er upptalning 4 kennitélum) & pad vid
um 61l lifssyni sem ur honum geetu verid i hvada lifssynasafni sem er og pé jafnframt um
alla framtid, eda bar til hann akvedur sjélfur ad taka sig af skranni. Pad eru hins vegar
oftast tilteknar rannséknir sem vidkomandi vill ekki taka patt 1 med pessum hetti en hann
gati viljad 1ata lifssyni { adra rannsokn. Erfitt getur verid ad koma pvi vid ad leitad sé til
hans i hvert skipti en hins vegar matti koma inn 4kveedi um ad i Ursagnaskrd Landleknis
komi fram bann vid notkun Wr tilgreindu lifssynasafni sem pa fali { sér heimild til
notkunar ur 68rum lifssynabanka. Onnur utfersla er ad hvert lifssynasafn fyrir sig hafi
sina ursagnaskra.*

Virdingarfyllst,
f.h. Laeknafélags Islands

Birna Jonsdottir
formadur

Hifdasmara 8 | 1S-201 Kopavogur | Simi/Tel.: +354 564 4100 | Fax: +3545644106 | Kt.: 450269-2639 | lis@lis.is www.lis.is
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Alpingi
Erindi nr. b 136/6‘26
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Alpingi
Heilbrigdisnefnd
150 REYKJAVIK
i
Personuvernd

RauBarirstig 10 105 Reykjavik
simi: 510 9600 bréfasimi: 510 9606
netfang: postur@personuvernd.is
veffang;: personuvernd.is

Reykjavik, 10. desember 2008
Tilvisun: 2008120912bS/--

Efni: Frumvarp til laga um breytingu a 16gum nr. 110/2000 um lifsynaséfn

Personuvernd visar til bréfs heilbrigdisnefndar Alpingis, dags. 3. desember 2008, par sem 6skad
er umsagnar stofnunatinnar um frumvarp til laga um breytingu 4 16gum nr. 110/2000 um
lifsynas6fn. Helsta breytingin, sem gerd verdur ef frumvarpid verdut a0 16gum, verdur 4 1. mgr.
8. laganna. I peirri breytingu myndi felast ad heimilt yrdi 28 vardveita lifsyni, sem vardveitt eru
vegna pjonustu vid sjiklinga, med persénuaudkennum. Hins vegar yrdi dfram skylt ad vardveita
visindasyni, sem ekki eru «tlad til nota vid pjénustu, 4n slikra audkenna.

Personuvernd gerir ekki athugasemdir vid pessa nalgun i frumvarpinu, enda ma telja ljost a0 pad
geti verid naudsynlegt vegna Oryggis sjuklinga ad vardveita lifsyni, sem notast eiga vid
heilbrigdispjénustu, med persénuaudkennum vidkomandi sjiklinga.

1 5. gr. framvarpsins, par sem lagt er til ad ny malsgrein baetist vid 9. gr. laga nr. 110/2000, segir
a0 pegar veittur sé adgangur ad pjénustusynum til visindarannsékna skuli pau a0 jafnadi athent
in persénuaudkenna. I undantekningartilvikum sé pé heimilt, med leyfi Personuverndar, ad
athenda lifsyni med persénuaudkennum. Tengsl lifsyna vid persénaudkenni skulu vera i
samremi vid fyrirmali Personuverndar.

Ordin ,,a0 jafnadi“ { frumvarpsakvadinu ma telja 6potf i ljosi peitra orda sem sidar koma ad
Personuvernd geti i undantekningartilvikum heimilad afhendingu pjénustusyna il
visindarannsékna med persénuaudkennum. Pi eru pau til pess fallin ad veikja ba
grundvallarreglu dkvdisins a0 syni skuli vera 4n persénuaudkenna i umreddum tilvikum. Ieggur
Personuvernd pvi til ad ordin ,,ad jafnadi“ falli brott.



Ad pessu undanskildu gerir Persénuvernd ekki athugasemdir vid akvadi 5. gr., p. 4 m. pad
akvadi 20 med leyfi Personuverndar megi afhenda umredd syni med persénuaudkennum. Er pa
1iti® til pess ad i dkvednum tilvikum getur verid dtilokad ad skipta Gt persénaudkenni 4 lifsyni
fyrir rannséknarnimer par sem persénuaudkennid hafi verid grafid i somu glerplotu og synid er
vardveitt 4, auk pess sem Okleift sé ad skilja synid i sundur og athenda rannsakendum adeins
hluta pess. Hins vegar skal tekid fram ad verdi frumvarpid ad 16gum ébreytt ma vanta bess ad
Persénuvernd setji reglur med stod i nidurlagi umraedds frumvarpsakvedi par sem m.a. verdi
mzlt fyrit um ad pjénustusyni, sem safnad er eftir gildistoku reglna framvarpsins, séu merkt med
peim hztti ad einfalt og audframkvemanlegt sé ad skipta personuaudkennum ut fyrir
rannsGknarnamer.

Ad 68ru leyti en ad ofan greinir gerir Persénuvernd ekki athugasemdir vid efni frumvarpsins.
Bedist er velvitdingar 4 peirti tof sem ordid hefur 4 ad veita umsognina, en hun stafar af 6nnum
stofnunarinnar.

Virdingarfyllst

f.h. forstjéra Pers6nuverndar

YO

P6rdur Sveinsson
logfredingur



Alpingi
Erindi nr. b 13¢/ 400
10.12.2008 komudagur (0. |2.400&

Heilbrigdisnefnd.

Til Eiriks Aka Eggertssonar, nefndarritara.

Takk fyrir ad syna mér frumvarpid. Eg get pvi midur ekki farid mérgum ordum um
frumvarpid vegna pess hvad mér finnst pad illa smidad.

1) Ekkert liggur fyrir i frumvarpinu hvad er visindalegt og hvad ekki og "visindasyni" pvi
harla 6lj6st hugtak. Raunin er sa ad flest syni ur lifandi skepnum, par med talid
mannskepnunni, geta ordid ad visindasynum og par 4 medal syni sem tekin voru ur f6lki i
lzkningaskyni (til greiningar eda til ad meta arangur medferdar) geta ordid ad merkum synum
sem stérkostleg visindi byggjast 4. A hinn boginn er flestum leekningasynum fargad nokkrum
vikum eftir ad dkvednar mealingar hafa verid gerdar 4 peim. Stundum er synum safnad ar
heilbrigdu folki til pess ad finna hver séu normalgildi fyrir &kvedid efni, t.d. i bl6odi. Slikar
melingar eru ekki endilega visindi en kunna a0 vera naudsynlegar fyrir dkvedin efni i
dkvednum pydum (flokkar folks 4 dkvednum stodum). Er visindasidanefnd umsjénaradili
pessara syna ef pau geymast i t.d. fimm og halft &r?

2) Visindasidanefnd geeti stadid visindastarfsemi fyrir prifum par ed huin parf ekki ad hafa pa
sérpekkingu sem sérfradingar peir hafa, sem vinna stérfin . Hvad pydir pad ad visindasyni
skuli vera tryggilega geymd og merkt. Malingarefni

(analytes) geymast afar misjafnlega i mismunandi synum.

3) { hvada flokki lenda bl6dsyni, pvagsyni ellegar vefjasyni sem tekin hafa verid vegna
radningar einstaklinga i storf, vegna réttarlaknisfradilegra rannsdkna (grunur um lvun,
lyfjanotkun o.fl), skodun starfsmanna & vinnustddum, fjoldaskodun vegna fyrirbyggjandi
adgerda, krabbameinsleit o.1l.

Virdingarfyllst,

Matthias Kjeld

Rannsoknarstofan i Domus Medica
Egilsgétu 3, 101 Reykjavik
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LANDSPITALI komudagur /9 /2. 2008

HASKOLASJUKRAHUS

Eirikur Aki Eggertsson, ritari
Heilbrigdisnefnd

Alpingi

150 Reykjavik

Reykjavik 19. desember 2008
KS/js

Efni: Umsogn um frumvarp til laga um lifsynarséfn.

Sidanefnd Landspitala visar til bréfs heilbrigdisnefndar Alpingis, dags. 3. desember 2008, par
sem 6skad er umsagnar um frumvarp til laga um lifssynasofn (Pskj. 133 — 123, mal).
Umsagnarinnar var 6skad fyrir 16. desember en vegna anna sidanefndar var 6skad eftir fresti
til 19 desember.

Sidanefnd hefur farid itarlega yfir frumvarpid og gerir engar athugasemdir vid pad.

Virdingarfyllst,

Kristjan Steinsson, formadur Sidanefndar LSH

Sidanefnd Landspitala Formadur: Kristjan Steinsson, yfirleknir
Skrifstofu kennslu, visinda og préunar Forsto8umadur: Jénina SigurSardottir
C13 LSH, Fossvogi. Taélvupéstur: sidanefnd@landspitali.is

108 Reykjavik
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VEFJARANNSOKNASTOFAN
Alfheimum 74 — 104 Reykjavik komudagur %/—? R00Y

15. desember 2008

Nefndasvid Alpingis
Austurstreeti 8-10
150 Reykjavik

Vardar: Frumvarp til laga um breytingu & I6gum nr. 110/2000, um lifsynas&fn, med
sidari breytingum.

Skv. bréfi dagsettu 3. desember 2008 var 6skad eftir umségn fra
Vefjarannséknastofunni Alfheimum 74 vardandi ofangreint lagafrumvarp.

Stiom lifsynasafns Vefjarannséknastofunnar hefur fjallad um malid og gerir engar
athugasemdir vardandi frumvarpid.

Virdingarfylist,

Bjarni A. Agnarsson, lseknir
formadur stjérnar Lifsynasafns Vefjarannséknastofunnar



Alpingi
Erindi nr. b {3 6250;?
komudagur . 1£.12.

Nefndarsvid Alpingis Vegmula3, 108 Reykjavik,
Eirikur Aki Eggertsson, nefndarritari Simi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444
hellbrlgélsn.eﬁldar netfang: visindasidanefnd@vsn.stjr.is
Austurstraeti 8-10

150 Reykjavik

Reykjavik 16. desember 2008
Tilv.: VSNb2007090001/04.1

Efni: Vardar: FS-07-021 Heilbrigdissvid Alpingis 6skar eftir umsoégn Visindasidanefndar
vardandi frumvarp til laga um lifsynaséfn, 123. mal, skil milli pjénustusyna og visindasyna.
Frumvarpi til laga um breytingu 4 16gum um lifsynas6fn nr. 110/2000.

Visad er i bréf Heilbrigdisnefndar Alpingis, dags. 03.12.2008. I bréfinu er 6skad eftir umsogn
Visindasidanefndar um drég ad frumvarpi til laga um breytingar 4 16gum nr. 110/2000, um
lifsynas6fn. Visindasidanefnd visar til erindis heilbrigdisnefndar Alpingis dags. 3. desember 2008 og
fyrirliggjandi frumvarpsdraga og gerir eftirfarandi athugasemdir:

Fyrir liggur st afstada Visindasidanefndar ad mikilvaegt sé€ ad i 16gum um lifsynaséfn skuli vera
greint & milli svonefndra pjonustusyna og visindasyna. Gerir nefndin engar athugasemdir vid dkvaedi
1. til 4. gr. og 5. til 7. gr. frumvarpsins sem 611 luta ad pessari adgreiningu. Nefndin gerir hins vegar
athugasemdir vid 4. og 7. gr. frumvarpsins.

1. mgr. 8. gr. nugildandi laga nr. 110/2000 um lifsynas6fn vardar vardveislu lifsyna og er
svohljédandi: “ Lifsyni skulu tryggilega geymd og merkt, en vardveitt dn personuaudkenna. Tengsl
lifsyna vid personuaudkenni skulu vera i samreemi vid stadla sem Personuvernd dkvedur.” Augljos
rok liggja til grundvallar peirri meginreglu, ad lifsyni i lifsynaséfnum skuli vardveitt an
persénuaudkenna. Synin geta falid i sér viokvaemar upplysingar um heilsu vidkomandi sem mikilveegt
er ad vernda vegna hagsmuna lifsynagjafans og fjélskyldu hans.

Sérstok astada er til ad vardveita pjonustusyni an persénuaudkenna, enda eru og verda pau vardveitt
i lifsynasafni pjonustusyna 4 atludu sampykki, sbr. 3. mgr. 7. gr. laga 110/2000. Til grundvallar
vardveislu visindasyna liggur hins vegar upplyst sampykki. Visindasidanefnd telur mikilvaegt ad
halda peirri meginreglu ébreyttri ad lifsyni i lifsynas6fnum séu vardveitt an personuaudkenna. Ef
geyma a pjoénustusyni lengur en fimm ar og flytja pau i lifsynasafn pjonustusyna parf ad mati
Visindasidanefndar ad afma personuaudkenni synanna séu pau fyrir hendi. Ef naudsyn krefur i
vissum tilfellum og vid sérstakar adstedur, ad vista purfi synin med persénuaudkennum pa er rétt ad
mati nefndarinnar ad setja pad skilyrdi i 16g ad leyfi Visindasidanefndar purfi til ad koma. Af pessum
s6kum telur Visindasidanefnd rétt ad 4. gr. frumvarpsins verdi breytt pannig ad 8. gr. laganna standi
Obreytt, en med eftirfarandi viobot 4 eftir 1. ml.: “ Heimilt er ad vardveita syni i lifsynasafni
bjonustusyna med persénuaudkennum éf sérstaklega stendur ¢ og sampykki Visindasidanefndar

liggur fyrir."”



7. gr. frumvarpsins gerir rad fyrir breytingu 4 3. mgr. 12. gr. laga 110/2000 { pa veru ad eftirlit med
starfsemi lifsynasafna visindasyna verdi hja Visindasidanefnd en eftirlit med starfsemi lifsynasafna
pjonustusyna verdi hja embeetti Landlaknis. Visindasidanefnd telur heppilegra ad eftirlit med
lifsynas6fnum sé & einni hendi. Slikt fyrirkomulag er kostnadarminna og 6ruggara. Leggur nefndin til
ad eftirlitid verdi hja Landlaekni. Ef hins vegar eftirlitid 4 ad ferast ad hluta til Visindasidanefndar
parf nanari reglur um framkvamdina.

dr. med., Bjoyn Ranar Ladviksson, laknir, formadur



