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Umsdgn visindasidanefndar um drog ad tiliégu til pingsalyktunar um
einstaklingssnidna heilbrigdispjonustu.

Visad er til ofangreinds mals, sem birt var i samradsgatt stjérnvalda pann 19. februar sl.
Visindasidanefnd fjalladi um malid & fundi pann 26. febraar 2026 og vill koma eftirfarandi a

framfaeri;

Lidur 2.1 i pingsalyktunartillégunni gerir rad fyrir pvi ad utbuid verdi vefsveedi til pess ad gera
einstaklingum kleift ad sampykkja midlun fyrirliggjandi arfgerdarupplysinga um pa sjélfa sem
aflad hefur verid i visindarannsoknum a heilbrig8issvidi. Visindasidéanefnd vekur athygli & pvi ad
astaeda kunni ad vera til pess ad takmarka ekki slika midlun vid erfdaupplysingar, heldur gaeti
slikt att vid annars konar upplysingar sem gaetu varéad heilsu einstaklingsins, likt og gert er rad
fyrir i lid 2.2.

[ 1i6 4 i pingsalyktunartilldgunni er pvi lyst ad fyrirhugad sé ad fara af stad med tilraunaverkefni
um medferdarbeerar arfgerdir pegar a arinu 2026. Ekki er tilgreint hvadan arfgerdar upplysingar
einstaklinga verdi fengnar. Visindasidanefnd bendir & ad ef fyrirhugad er ad bjéda arfberum fyrir
medferdarbasrar arfgerdir, eda aettingjum peirra, patttoku i skimun verdi ad liggja fyrir & hvada
lagaheimild eda upplystu sampykki slik samskipti og vinnsla upplysinga byggjast a. Upplysingar
af pessu tagi njéta rikrar verndar samkvaemt 16gum nr. 44/2014, um visindarannsoknir a
heilbrigdissvidi, logum nr. 110/2000, um lifsynaséfn og s6fn heilbrigdisupplysinga, sem og l6gum
nr. 90/2018 , um personuvernd og vinnslu persénuupplysinga.

Visindasidanefnd vill jafnframt minna & ad ef nyta a gogn sem vardveitt eru a grundvelli upplysts
sampykkis i peim tilgangi sem lyst er i lid 4 i pingsalyktunartillégunni, parf adkomu nefndarinnar
til bess ad meta gildissvid sampykkis fyrir hvern sjukdém og hverja rannsékn fyrir sig adur en slik
nyting getur farié fram. Ef hins vegar er aflad nys sampykkis fra einstaklingnum, likt og lyster i 1id
2.1 i pingsalyktunartilldgunni, er ekki porf 8 abkomu Visindasidanefndar. Pad fyrirkomulag sem
lyst er i greinum 2.4 og 2.5 i pingsalyktunartilidgunni mun svo nytast til framtidar vardandi ny
gbgn sem verda til eftir innleidingu reglugerdar Evrépupingsins og radsins (ESB) 2025/237 um
evropskt heilbrigdisgagnasvaedi.
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