[ fyrirsdgn & visir.is segir ad Islensk erfdagreining hafi greint
arfgerdir 280 pusund einstaklinga an sampykkis. Petta er rangt.
Arfgerdir verda einungis greindar med pvi ad vinna ur lifsyni ur
einstaklingum og slikt hafa visindamenn Islenskrar erfdagreiningar
aldrei gert an pess ad fyrir liggi upplyst sampykki. Visindamenn
[slenskrar erfdagreiningar hafa hins vegar getid sér til um arfgerdir
mikils fjolda einstaklinga an pess ad fyrir liggi upplyst sampykki
enda eru agiskanir um félk ekki persénuupplysingar. Agiskanirnar
byggja eingdngu a notkun ettfradi sem er heimil ad islenskum
logum. Pad er einnig mikilveegt 1 pessu samhengi ad agiskanir
[slenskrar erfdagreiningar hafa verid unnar med sampykki
Persénuverndar og urskurdur hennar fra 28. mai er Dvi
viosnuningur af hennar halfu og med ollu oskiljanlegur.
Eftirfarandi greinargerd er send pessu mali til skyringar.

bPeaer roksemdir sem Personuvernd notar til pess ad stydja pa
skodun sina fra 28. mai 2013 ad pad megi ekki geta sér til um
arfgerdir folks an upplysts sampykkis standast engan veginn:

1. Tilgatur um edli félks eru ekki persénuupplysingar hvort sem
peer eru tilgatur um svipgerd eda arfgerd. Ef tilgatur um edli
folks veeru flokkadar sem peronuupplysingar hefdi pad
ofyrirsjanlegar afleidingar fyrir samfélagio a fjolmorgum
svioum. Enda er ekkert i logunum um persénuvernd og
personuupplysingar, sem bendir til pess ad tilgatur um félk
heyri undir pau.

Tilgatur um edli folks eru notadar i ymsum tilgangi i okkar samfélagi. Til deemis
er pad algengt ad stjornmalaflokkar (eda einstakir stjornmalamenn) séu med
lista yfir folk sem peir halda ad hafi akvedna afstddu til stjornmala. Peir byggja
tilgatur sinar um politiska afstodu a alls konar atridum eins og upplysingum ur
skattaskyrslum og medlimalistum hinna ymsu félaga. Og sidan eru pessir listar
notadir til pess ad nalgast folk & kjordegi. Verslanir bua til lista yfir folk sem peer



halda ad vilji kaupa akvednar vorur og byggja kenningar sinar par um a pattum
eins og kyni, aldri og fjarhagslegri getu (skattaskyrslum). Og sidan eru baeklingar
sendir til pessa folks eda pad er hringt til peirra. Greidslukortafyrirtaeki veita
adgang ad upplysingum um kaupmynstur byggt a tima dags, aldri, kyni og
kaupgetu sem eru sidan notadar til pess ad bua til kenningar um kaupmynstur
einstaklinga sem kaupmenn geta sidan nytt sér til markadssetningar. { okkar
vinnu setjum vid saman tilgatur um arfgerd folks til pess eins ad skilgreina hdpa
af folki med dkvedna arfgerd. Arfgerdin er ekki einu sinni beinn pattur af pvi sem
vid erum og hefur ad mestu Oreed ahrif & pad hver vid erum. Vid nalgumst ekki
petta folk og vid verjum pessar tilgatur eins og paer vaeru persénuupplysingar.
Pad eina sem hlyst af tilgdtunum eru uppgoétvanir. Pad er bysna skringileg
alyktum ad pad megi setja saman kenningar um f6lk i 6llum 60rum tilgangi en
peim ad gera uppgotvanir { leeknisfreedi og ad pad megi setja saman og geyma
kenningar um edli folks en ekki um arfgerd folks sem hefur ad mestu 6reed ahrif
a pad hvert pad er.

Eina tekid sem vid notum vid ad setja saman tilgatur um
arfgerd folks sem ekki hefur verid arfgerdargreint er
eettfradin sem feerir okkur skyldleika og veitir okkur teekifaeri
til pess a0 reikna ut likur pess a0 einstaklingar med akvedinn
skyldleika deili 4akvednum eiginleikum (60rum en
skyldleikanum). Pad er hefd fyrir pvi ad aettfraedi Islendinga sé
ollum adgengileg og engar homlur verid settar a pad hvernig
hun sé notud. Pessar tilgetnu arfgerdir eru bara kenningar en
ekki upplysingar pannig ad pad veeri til deemis 6verjandi ad
nota peer vid ad taka akvardanir innan heilbrigdiskerfisins um
annad en ad kanna hvort kenningarnar reynist réttar. I okkar
hondum eru pessar tilgetnu arfgerdir med bysna mikla 6vissu
(miklar agiskarnir) og pad er bara pegar vido erum med hop af
einstaklingum sem deila skyldleika sem agiskunin kemur ad
gagni vid okkar visindi. Tilreiknudu arfgerdirnar eru bara
tilgatur pegar kemur einstaklingum og an pess ad paer séu
profadar med pvi ad safna (personu)upplysingum varpa peer
litlu sem engu ljési & hann. Pegar buid er ad safna I hdp
einstaklingum sem deila somu tilreiknudu arfgerd ma hins
vegar beita tolfraedilikonum til pess ad takast 4 vid 6nakvaemni



[ tilreiknun og nyta hépinn til pess ad gera uppgotvanir um
tengsl arfgerdar og svipgerdar. Pad ma pvi halda pvi fram ad
tilreiknudu arfgerdirnar geti af sér upplysingar um hdpinn
pott i tilfelli einstaklingsins séu paer bara kenning. Pad felst
nakvaemlega engin aheetta 1 pvi fyrir pann sem i eru giskadar
arfgerdir og ut ur pvi kemur ekkert nema uppgotvanir um
hépinn sem slikan.

Nyting a eetludum eiginleikum skyldmenna peirra sem eru patttakendur f
rannséknum & erfoum og faraldsfraedi sjukdéma er ekki ny. Hin hefur verid
forsenda allra slikra rannsd6kna { rima 6ld. Allar rannsoknir a erfdum sjukdoma
fram til 2006 byggdu a slikri nytingu { tengslagreiningu. Ef ad roksemdir
Personuverndar fyrir pvi ad banna agiskun a arfgerdum stzedust vari par med
buid ad banna klassiska notkun & fjolskyldutrénu vid laeeknisfraedirannsoknir.
Samkvaemt hefd i islensku samfélagi er heimilt ad nyta upplysingar um
skyldleika (eettfraedi) an sampykkis viokomandi. Notkun okkar a pvi sem ma
rada ut uar skyldleikanum er af ndkvaemlega sama toga og notkun allra annarra
sem hafa nytt sér hann i rannséknum. Til deemis pegar pad var akvardad af
visindamonnum sem vinna vid Landspitalann ad boérn og systkini peirra sem fa
hjartaafoll hafi prefaldar medal likur a pvi ad fa hjartaafoll sjalf. Pad er ad visu
sma munur hér a sem er sa ad vio erum adeins ad spa fyrir um rod niturbasa {
erfdamenginu sem hafa ad mestu 6raed ahrif 4 pad hvernig einstaklingurinn er
eda verdur og engar likur & pvi ad skyldmennid viti radir i erfdamengi pess
arfgerdargreinda. Pad eru hins vegar miklar likur & pvi ad hann viti af
hjartadfalinu og pad er nokkud ljést hvad pad pydir ad fa hjartaafall. Ef
Personuvernd etlar ad banna notkun attfreedinnar hefdi pad meirhattar ahrif a
teekifeeri til rannsékna 4 Islandi. Pad meetti til deemis ekki nota fjélskyldutré vid
laeknisfraedi rannséknir og svo fram vegis. Ef Personuvernd atlar hins vegar ad
banna Islenskri erfdagreiningu ad nyta sér pad sem ma lesa ut tr skyldleika folks
en leyfa 60rum veeri um ad raeda brot a jafnreedisreglunni.

4. Agiskun 4 arfgerdum sem Persénuvernd vill leggja bann vid
vegur { engu ad peim hagsmunum peirra sem i er giskad sem logum
um personuvernd og personuupplysinar er atlad ad verja. Einu
hagsmunir peirra sem veeri vegid ad veeri réttur peirra til pess ad
koma i veg fyrir uppgdtvanir. Pad eina sem [E hefur innanbords
eftir ad rannsoknin hefst er safn af kenningum um arfgerdir sem
aldrei verda profadar nema med upplystusampykki. Og pessar



kenningar eru geymdar undir dulk6dudum kennitélum { hirslum
sem hafa geymt persénuupplysingar a heilbrigdissvidi i einn og
halfan aratug an pess ad eitt einasta snifsi hafi lekid Ut eda nokkur
madur goldio fyrir pad. Han pjénar hins vegar almannahagsmunum
dyggilega med pvi ad audvelda uppgotvanir um edli sjukdoma sem
er forsenda pess ad haegt sé ad proa adferdir til pess medhondla og

fyrirbyggja.

5. A attundu bladsidu 4 Akvérdun Persénuverndar dagsettri 28.
mai 2013 er malsgrein med ivitnun 1 yfirlysingu EUNESCO.
Malsgreinin byrjar a eftirfarandi setningu:

,2Upplysingar um arfgerd manna hafa verid alitnar sérstaks edlis i
lj6si pess sem peer bera med sér um eiginleika einstaklings.”

Hér er beinlinis gefid 1 skyn ad arfgerdarupplysingar séu
sérstaklega viokveemar vegna pess ad peer varpi ljosi a eiginleika
einstaklings. Pad er rétt ad peer kunna ad vera vidokvamar en
aldrei vidkvaemari en beinar upplysingar um eiginleika
einstaklingsins. Langflestar upplysingar um arfgerd varpa engu
lj6si 4 eiginleika einstaklings eins og stendur og pzer sem gera pad
varpa ljosi a likur a eiginleikum en ekki eiginleikana sem slika. Par
af leidandi hljéta upplysingar um svipgerd sem eru beinar
upplysingar um eiginleika einstaklings ad vera mun vidkvaemari.
Pad er lika mikilveegt ad hafa i huga ad pad sem bzedi erfist og er
mikilvaegt fyrir einstaklinginn eru eiginleikar hans. Arfgerdin erfist
alltaf en er ekki alltaf mikilveeg og aldrei ad 60ru marki en pvi sem
hun hefur ahrif & svipgero.

Pad er lika mikilvaegt ad gaeta pess ad i yfirlysingu EUNESCO er
hvergi minnst a atlada eiginleika, hvorki svipgerdar né arfgerdar
enda hljota upplysingar um menn (stadreyndir um pa) ad luta



00rum logmalum en kenningar um pa hvort sem paer kunna ad
vera réttar eda rangar: petta er lykillinn ad nalgun okkar a
refsirétti. bPu refsar ekki manni fyrir vel rokstudda akeeru heldur
sektardom. betta er lykillinn ad godri laknisfradi. Pu medhondlar
ekki mann a grundvelli kenningar um hvad kunni ad vera ad
honum. Pu safnar upplysinga(personulegra) til pess aod
sjukdomsgreina. Afleiding kenninga um hvad kunni ad vera er
vidsfjarri afleidingum upplysinga um hvad er.






