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Tilvisun: 2021030763/PbS

Efni: Flutningur leghalssyna til Danmerkut

Personuvernd visar til bréfs pin £.h. hopsins Adfér ad heilsu kvenna, dags. 25. mars 2021, vardandi
flutning leghalssyni fra Heilsugaslu hofudborgarsvadisins (HH) til Danmerkur vegna skimunar fyrir
leghalskrabbameini. T bréfinu er beint tilteknum spurningum til Persénuverndar og verda paxr raktar
hér a eftir asamt svari stofnunarinnar vid hverri peirra og einni.

1. ,,Hefur Personuvernd kannad hvada rddstafanir HH hefur gert til ad tryggia beedi dryged i medferd synanna, p.m.t.
personnvernd, og svo lagalega stodu sina gagnvart sjiklingmm?

Persénuvernd hefur pad hlutverk ad framfylgja 16ggjéf um vernd persénuupplysinga. Akvedi stofnunin
a0 kanna lagalega st6du Heilsugaeslu héfudborgarsvadisins verdur si kénnun ad falla undir valdsvid
stofnunarinnar samkvaemt peirri 16ggjof. Hid sama a vid um koénnun 4 6ryggl vid medferd syna. Par
verdur akvedin skorun vid 16ggj6f um heilbrigdispjonustu og réttindi sjuklinga, p.e. i ljosi pess
markmids hennar ad tryggja oryggi og pjonustu. Nanar tiltekid skarast pad markmid vid grunnreglur
personuverndarléggjatarinnar um areidanleika og 6ryggl vid vinnslu persénuupplysinga, sbr. 4. og 6.
tolul. 1. mgr. 8. gr. laga nr. 90/2018 um persénuvernd og medferd persénuupplysinga, sbr. a- og c-1id
1. mgt. 5. gr. reglugerdar (ESB) 2016/679. Er pessum reglum, svo og nanati akvedum { medal annars
32. gr. reglugerdarinnar, medal annars @tlad ad tryggja ad peir sem starfa vid pjonustu vid einstaklinga
hafi adgang ad naudsynlegum upplysingum til 2d geta veitt pjénustuna med fullnzgjandi heetti. T pvi
felst medal annars ad upplysingar purfa ad vera tengdar réttum einstaklingi og skiptir pad verulegu mali
vid beitingu heilbrigdispjonustu pannig ad teknar séu réttar akvardanir um medferd.

Dess ma geta ad med framangreind sjonarmid { huga var 1. mgr. 8. gr. laga nr. 110/2000 um lifsynasofn
(nd 16g um lifsynaséfn og sofn heilbrigdisupplysinga, sbr. 16g nr. 45/2014) breytt med logum nr.
48/2009 pannig ad ekki yroi lengur gerd s krafa ad lifsyni, sem vardveitt eru vegna veitingar
heilbrigdispjonustu, p.e. svonefnd pjénustusyni, varu vardveitt an perséonuaudkenna. Segir {
athugasemdum vid 4. gr. { pvi frumvarpi sem vard ad 16gum nr. 48/2009 ad slik krafa um pjénustusyni
geti farid gegn hagsmunum sjuklings. Pjoénustusyni séu { edli sinu eins og hver énnur sjikragégn og
pvi getl verid naudsynlegt ad pau séu vardveitt med nafni og/eda kennitolu sjiklings til a0 koma i veg
fyrir mistok. Sé pvi lagt til ad krafa um ad lifsyni séu vardveitt an persénuaudkenna taki einungis til
visindasyna.
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Fram kom { samskiptum Persénuverndar og Landleknisembaettising hinn 17. maf 2021 a0 syni vaeru
send til Danmerkur med strikamerkjum, donskum kennitélum og islenskum kennitélum svo ad
upplysingar skiludu sér rétt til baka hingad til lands, svo og naudsynlegum upplysingum sem kynnu 20
skipta mali, svo sem um hvort viokomandi hefdi 4dur greinst med krabbamein eda farid { keiluskurd.

Ad fengnum pessum svorum taldi Persénuvernd tilefni til konnunar 4 6ryggi vid audkenningu {
tengslum vid notkun danskra kennitalna og tengsl peirra vid islenskar kennitolur, t.d. par sem
endurmerkja pyrtti upplysingar sem til yrdu vid greiningar 4 synum pannig ad oryggisihaetta skapadist.
Med bréfi, dags. 17. mai 2021, 6skaoi Personuvernd pvi skyringa fra Heilsugaeslu hofudborgarsvadisins
a pvi hvernig leitast vaeri vid ad tryggja 6ryggl vid audkenningu syna sem send vaeru til Danmerkur og
upplysinga sem til yrou vid rannséknir 4 peim. Borist hefur svar, dags. 31. maf 2021, med tilteknum
skyringum sem Persénuvernd mun taka afstodu til.

2. Hefur Persinuvernd kannao petta mdl it fra sjonarhili sjdlfstett starfandi lekna sem taka slik syni og senda til
HH 1l greiningar. Hoer er dbyrgd peirra pegar kemur ad pvi ad tryggia oryegi og persénuvernd lifsyna?“

Personuvernd hefur ekki kannad adkomu sjalfstaett starfandi lekna ad synatékum og sendingum syna
sérstaklega. Hefur stofnunin talid flutning syna til skimunar { Danmérku ekki hafa gefid sérstakt tilefni
til slikrar kénnunar umfram pad sem adur var, p.e. pegar skimunin fér fram hji Krabbameinsfélagi
Islands. Hvad snertir 4byrgd sjalfstaett starfandi lekna vid a0 tryggja personuvernd er 1jost ad peim ber
ad fara ad skyldum sinum sem heilbrigdisstarfsmenn, auk pess sem vinnsla persénuupplysinga, sem
beir vidhafa a starfsstofum sinum, parf ad fullnaegja kréfum hinnar almennu persénuverndarléggiafar,
b.e. 16gum nr. 90/2018 og reglugerd (ESB) 2016/679, svo og sérreglum vegna heilbrigdispjénstunnar,
m.a. { logum nr. 55/2009 um sjukraskrar.

3. wHefur Personuvernd fjallad nm einhvers konar erindi fra HH um leyfi eda eftir atviknm starfsreglur sem hisa pvi
hvernig persnuvernd kvenna er tryggd 7 hinu nyja fyrirkomulagi par sem syni parf m.a. ad flytja a ,,danskar kennitolnr*
til ad heegt s¢ ad halda utan um pan hjg donsku rannséknastofunni? Einnig um orygei 0g trygeingn persinuverndar vio
ad flytia nidurstodur greiningar aftur d réttar islenskar kennitolur? Med 6drum ordum er tryggt ad hann uppfylli dkvedi
laga um persinuvernd og vinnsh personuupplysinga nr. 90/2018...2°

begar bréf pitt barst Perséonuvernd hafdi stofnuninni ekki borist erindi fra Heilsugaslu
hofudborgarsvedisins vegna sendingar leghalssyna til Danmerkur. Hins vegar hefur stofnunin nu tekid
sendingu synanna pangad til athugunar og fengid svor fra heilsugaslunni vegna peirrar athugunar.
Visast um pad til svarsins vid spurningu 1 hér ad framan.

4. ,,Huvers vegna telur EL allt 7 einu niina ad syni sem tekin ern vegna skimunar fyrir leghdlskrabbameini purfi ekki
ad geyma 7 nema fimm dr og pvi gildi ekki um petta log um lifsynasifn og sifn heilbrigdisupplysinga nr. 110/ 2000,
eins og berlega er hér gefid 7 skyn?*

Framangreind spurning er sett fram { tengslum vid umfjollun 1 bréfi pinu um svor sem pér hatfa borist
fra Landleeknisembaettinu { tengslum vid flutning leghalssyna til Danmerkur. Kemur fram ad pu leggur
pann skilning { svorin ad eftir fimm ar purfi ekki lengur ad geyma pessi syni par sem pau falli ekki undit
16g nr. 110/2000 um lifsynaséfn og s6fn heilbrigdisupplysinga. Setur pud petta { samhengi vid reglur
um fyrningu fjarkrafna, en eyding synanna geti torveldad rannsokn mala par sem reyni 4 hvort mistok
hafi verid gerd pegar fimm ara vardveislutima sé lokid en fyrningartimi fjarkrafna ekki enn lidinn. Visar
pa i pvi sambandi til 19. gt. laga um sjiklingatryggingu nr. 111/2000, pess efnis ad kréfur um batur
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samkvaemt l6gunum fyrnist begar fjdgur ar séu lidin fra pvi ad tjénpoli fékk eda matti f4 vitneskju um
tjon sitt. Krafan fyrnist po eigi sidar en pegar tiu ar séu lidin fra atvikinu sem hafdi tjén { for med sér.

Personuvernd getur ekki svarad til um afstéou Landleknisembaettisins og hvers vegna hin sé med
tilteknum haetti. Hins vegar skal tekid fram ad samkvamt 2. mgr. 2. gr. laga nr. 110/2000 taka pau 16g
ekki til timabundinnar vérslu lifsyna sem safnad er vegna pjénusturannsdkna, medferdar eda
afmarkadra visindarannsokna, enda sé slikum synum eytt pegar pjénustu, medferd eda rannsékn ljiki.
Med timabundinni vorslu sé att vid vorslu { allt a0 fimm 4r nema visindasidanefnd veiti heimild til
vorslu 1 lengri tima. Sé 6skad eftir vardveislu slikra syna til frambudar skuli vista pau { lifsynasafni.

Af framangreindu verdur radid ad { 16gum nr. 110/2000 sé ekki melt fyrir um skyldu peitra sem veita
heilbrigdispjonustu til ad vardveita lifsyni sem tekin eru vegna pjoénusturannsdkna, svo sem
krabbameinsskimunar. Jatnframt er hins vegar [jost ad skylt er ad halda sjukraskra vegna sjiklings, sbr.
4. gr. laga nr. 55/2009 um sjukraskrar, og getur reynt a hvort pjénustusyni teljist tilheyra slikri skra. Ad
60ru leyti skal tekio fram ad tilefni kann ad gefast til ad bacta vardveislu umraddra syna vid pa athugun
Personuverndarsem hofst med fyrrnefndu bréfi til Heilsugaslunnar 4 héfudborgarsvadinu, dags. 17.
mai 2021, sbr. svar vid spurningu 1 hér ad framan.

5., Skyrar reolur gilda um lifsynasafn frumurannséknastofn Krabbameinstélagsins. .. Huyers veona eru sitkar reslur
: . ; Heag £
ekki adgengilegar notendum pessarar pjonustu ni, pe. safnid sem verdur til hjdg hinnm danska adila?“

Samkvemt 1. tolul. 1. mgr. 8. gr. laga nt. 90/2018 og a-1id 1. mgr. 5. gr. reglugerdar (ESB) 2016/679
skal pess medal annars gztt vid vinnslu persénuupplysinga ad hin sé gagnsa. Pad ad adgengilegar séu
starfsreglur um vinnslu persénuupplysinga i tengslum vid pjonustusyni, 1 pessu tilviki vegna skimana
vid leghalskrabbameini, getur verid pattur { ad fara ad pessari grunnreglu. Persénuvernd getur ekki
svarad pvi fyrir hond peirra sem standa ad krabbameinsskimunum hvets vegna peir hafi ekki gert
starfsreglur adgengilegar. Hins vegar kann ad gefast tilefni til ad kanna frekar gagnszi vid umradda
vinnslu vid framangreinda athugun.

6. ,,Huver verdur réttur minn ef 7 ljos kemur t.d. efiir § dr ad hin danska rannséknastofa hefur gert mistok vid greiningn
a lifsyni sem getur leitt 1l ad botakrafa stofnast samkvemt lignm nm sjiklingatryggingn.

Umfjéllun um botarétt vegna mistaka vid synagreiningar sem slikar fellur ekki undir verksvid
Personuverndar. Hins vegar er ljost ad samkvaemt personuverndarloggjof getur purft ad gera
radstafanir sem tryggja adgengi a0 upplysingum pannig ad hagsmunir hins skrada séu tryggdir, svo sem
vegna veitingar heilbrigdispjénustu, sbr. umfjsllun { svari vid spurningu 1 hér ad framan. I pvi
sambandi getur purft ad lita til annarrar 16ggjafar, p. 2 m. vid mat a pvi hvort samkvamt henni sé skylt
a0 vardveita tilteknar upplysingar, sbr. m.a. fyrrnefnt akvadi 4. gr. laga nr. 55/2009 um sjukraskrar.
Komi upp slikt tilvik og greinir { spurningu pinni, og skortur a naudsynlegum upplysingum torveldi
rannsokn, getur reynt a framangtreint, p. 4 m. hvernig beita beri 16gum nr. 90/2018 i samhengi vid adra
l6ggof sem fara verdur ad vid veitingu heilbrigdispjonustu.

7. wMed Gdrum ordum: Hvada lig og reglur eiga vid um vardveisln og adgang ad islenskum lifsynum sem geymd ern i
DK og verda pan orugglega geymd nagilega lengi? Hoert munn konur geta leitad réttar sins ef til kenur?*

Samkvemt 3. mgr. 10. gt. laga nr. 110/2000 er heimilt 20 senda lifsyni Gt landi i pagu lifsynisgjafa,
vegna sjukdémsgreininga og gedaeftirlits, auk pess sem fram kemur ad um flutninginn fer samkvaemt
dkvaedum laga um persénuvernd og vinnslu persénuupplysinga. I pvi felst tilvisun til V. kafla
reglugerdar (ESB) 2016/679, sbr. 2. gt. laga nr. 90/2018, par sem mzlt er fyrir um skilyrdi pess ad
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personuupplysingum sé midlad ut fyrir EES. Jafnframt felst i pvi tilvisun til 3. mgr. 1. gr.
teglugerdarinnar, pess efnis ad hvorki skuli takmatka né banna frjalsa midlun persénuupplysinga milli
adildarrikja af dstedum sem varda vernd einstaklinga i tengslum vid vinnslu persénuupplysinga. Leidir
af pessu ad samkvamt 3. mgr. 10. gr. laga nr. 110/2000 eru pvi ekki sérstok takmork sett ad lifsyni séu
send til EES-rikis umfram pau takmork sem kynnu ad vera 4 flutningi peirra milli adila innanlands.

Framangreint breytir pvi ekki a0 mikilvagt er a0 viohofd séu vondud vinnubrogd pegar lifsyni eru
send til adila innan EES, { pessu tilviki Danmerkur, m.a. { tengslum vid 6ryggi lifsyna og nidurstadna
rannsokna 4 peim, b. 4 m. pannig ad paer séu tengdar réttum einstaklingum. Hefur Persénuvernd pvi
hafid pa athugun sem fjallad er um 1 svari vid spurningu 1 hér ad framan. A0 60ru leyt skal tekid fram
a0 par sem um r&dir patt { veitingu heilbrigdispjonustu sem fslenskir pjénustuveitendur bera dbyrgd 4
ber ad tryggja a0 medferd syna og rannsoknanidurstadna samrymist {slenskum légum. Komi upp
misbrestir 4 medferd syna og upplysingavinnslu 4 jafnframt ad vera unnt ad leyt til hétrlendra
stjornvalda af somu astedu.

8. Huers veona barf almenningur ad standa pessa vakt? ... Hyer er frumbowdisskylda Persénuverndar 7 mili sem
i} <)
pem/? “

[ 39. gr. laga nr. 90/2018 er fjallad um verkefni Persénuverndar. Kemur fram 2d hiun er
eftirlitsstjornvald samkvamt VI. kafla reglugerdar (HSB) 2016/679 og annast eftirlit med framkvamd
hennar, laga nr. 90/2018, sérikveda i logum sem fjalla um vinnslu petsénuupplysinga og annatra reglna
um efnid. Pa kemur fram { 3. mgr. 39. gr. laganna ad Persénuvernd getur medal annars tekid akvordun
i mali ad eigin frumkvzdi, sbr. einnig m.a. b-1id 1. mgr. 58. gr. reglugerdarinnar. Er ljést ad xtlast et til
bess a0 Personuvernd beiti pessari heimild sinni eftir pvi sem purfa pykir og er samkvaemt pvi ekki
adeins um ad rxda heimild heldur einnig skyldu. Um pad hvenazr st skylda verdur virk er ekki
sérstaklega fjallad 1 l6gunum og reglugerdinni og verdur pvi Persénuvernd ad vidhafa par mat med
hlidsjon af pvi hversu bryn tiltekin mal eru alitin vera. Hefur stofnunin talid ad hér sé um ad reeda mal
sem parfnist sérstakrar skodunar hennar og hefur pvi hafid athugun vegna pess, sbr. umfjéllun { svari
vid spurningu 1 hér ad framan.

F.h. Persénuverndar,

)D;%:. D. Mv\m (L %M

borodur Sveinsson 6a Ragnheidur Berg%d



