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Reykjavik, 21. febraar 2020.

Umsdgn um drég ad frumvarpi til laga um breytingu 4 logum um lifsynaséfn og sofn
heilbrigdisupplysinga, nr. 110/2000 og l6gum um visindarannséknir 4 heilbrigdissvidi,
nr. 44/2014.

Frumvarpsdrdg pau sem hér um redir eru afar mikilveaeg fyrir starfsemi {slenskrar
erfdagreiningar ehf. (IE) og annarra visindamanna sem stunda rannséknir 4 heilbrigdissvidi
hér 4 landi. Pau fjalla um grundvallarreglur sem gilda um rannsoknarstarfsemi 4 pessu svidi.
Efnisatridi peirra varda pvi augljéslega mjog mikilvaga hagsmuni {E.

{E fagnar pvi markmidi frumvarpsins sem fram kemur i greinargerd og er i samrami vid
stefnumid nysampykktrar heilbrigdisstefnu til arsins 2030 um ,,ad gagnagrunnar og
lifsynasofn innan heilbrigdiskerfisins séu opin og adgengileg visindaménnum sem $8last hafa
tilskilin leyfi til visindarannsékna.” Pad er i fullu samrami vid markmidin med setningu laga
um visindarannsoknir 4 heilbrigdissvidi og laga um lifsynaséfn og séfn heilbrigdisupplysinga
um ad vardveita fyrirliggjandi gégn og rannsoknarnidurstddur til pess ad byggja
aframhaldandi rannsoknir 4 til ad auka vid pekkingu sem m.a. gerir kleift ad baeta heilsu og
leekna sjukdéma.

Eftir yfirferd 4 texta frumvarpsins teljum vid ad par purfi ad kveda skyrar 4 um ad s
adgangur sem 4 ad tryggja, ndi til gagnagrunna og lifsynasafna innan heilbrigdiskerfisins en
begar um er ad raeda adgang ad gégnum sem adrir hafa kostad séfnun og vinnslu 4, verdi
adgangur byggdur 4 samvinnu rannsakenda, eins og hingad til.

Vid 6skum eftir frekari samraedum vid raduneytid um fyrirliggjandi drég frumvarpsins med
bad ad markmidi ad baeta textann til ad nd utan um markmidin sem lyst er i greinargerd og
heilbrigdisstefnunni.

Virdingarfyllst,
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Kari Stefansson, forstjori




