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Reykjavík, 3. desember 2013

Umsögn vegna máls 160, þingskjal 191; Frumvarp til laga um breytingu á lögum nr. 110/2000, um 
lífsýnasöfn, með síðari breytingum (söfn heilbrigðisupplýsinga og leitargrunnar).

Fyrir hönd Lífvísindaseturs Háskóla ísland var skipaður vinnuhópur til að veita umsögn um 
ofangreint frumvarp. Vinnuhópinn skipuðu:

Helga M. Ögmundsdóttir, prófessor við læknadeild Háskóla Islands,

Ólafur E. Sigurjónsson, lektor við Háskólann í Reykjavík og sérfræðingur í Blóðbankanum, Lsp, 

Pétur Hemy Petersen, dósent við læknadeild Háskóla íslands,

Þór Eysteinsson, prófessor við læknadeild Háskóla íslands.

í frumvarpinu er lögð áhersla á ábyrgð, trúnað og traust. Almennt telur vinnuhópurinn að frumvarpið 
sé mjög til bóta m.a. með því að hnykkt sé á að ekki sé alltaf nauðsynlegt að gögnum sé eytt eftir að 
rannsókn lýkur.

Hópurinn vill koma með efitirfarandi viðbótarbreytingatillögur umfram það sem fram kemur í 
frumvarpinu:

í  3. grein 1. tölulið bætist afitan við „...þar ámeðal erfðafræðilegar“

Rökstuðningur: Stór hluti þeirra heilbrigðisgagna sem verða til við vísindarannsóknir á lífsýnum 
manna eru erfðafræðilegar upplýsingar. Erfðafræðilegar upplýsingar geta veitt líffræðilegar 
upplýsingar um einstaklinga.

Með virðingu fyrir hönd vinnuhóps,

Rekstrarstjóri Lífvísindaseturs, 

Heilbrigðisvísindasvið Háskóla íslands, 

Læknagarði herb. 445, Vatnsmýrarvegi 16, 

101 Reykjavík 

Sími: 525 5852

Netfang: skb@hi.is: http://lifvisindi.hi.is/
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