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13. november 2013.

Umsogn um frumvarp til laga um visindarannsoknir a heilbrigdissvioi.
159. mal lagafrumvarp 143. 16ggjafarpingi 2013—2014.

Um markmio laganna segir i 1. grein:

»Markmid laga pessara er ad studla ad vondudum visindarannsoknum a
heilbrigdissvidi og tryggja hagsmuni patttakenda.«

Athugasemdir:

1.

bott markmidi laganna verdi ekki andmeelt, er meiri porf a eflingu rannsékna en
ad geir-negla umgjord peirra. Margir sjukdomar eru litid sem ekkert
rannsakadir a Islandi og lokad er a opinbert fé til rannsékna a peim. Hér skal
sérstaklega bent a MND-sjukdominn, sem neaer ekkert hefur verid rannsakadur,
enda hefur engin leekning fundist vid honum. Eina lyfid sem notad er vid MND
er fullkomlega gagnslaust og notkun pess modgun vid skynsemi sjuklinganna.
Rikistjorn Johonnu Sigurdardottur fekk teekifeeri til ad stydja MND-rannsoknir
med smavegis framlagi, en pvi bodi var hafnad.

rJafnrétti til lifs« eetti ad njota forgangs 1 lé6gum um visindarannsoknir a
heilbrigdissvidi. Stadreyndin er su, ad heilbrigdiskerfio hefur ekki uppi neina
tilburdi til ad virda pau mannréttindi sem »jafnrétti til lifs« hljota ad teljast. Svo
aftur sé tekid deemi af MND-sjukdémnum, ba syna athuganir a Islandi ad vid
fertugt eiga landsmenn ad medaltali eftir 40 ar olifud. MND-sjuklingar sem na
fertugsaldri eiga hins vegar eftir 25 ar ad medaltali. barna munar 15 arum a
lifslengd og heilbrigdiskerfid gerir ekkert til ad leidrétta petta misrsemi, sem ekki
getur talist annad en brot a mannréttindum.

Hvernig stendur a pvi ad samtokum sjuklinga er ekki aetlad ad taka neinn patt
1 stjornun visindarannséokna a heilbrigdissvidi ? Eru menn svo uppteknir af
formreglum ad tilgangur rannsoknanna sjalfra gleymist ? Hverjir eru meiri
sérfreedingar um hvar skoinn kreppir a pessu svidi, en sjuklingarnir sjalfir ?
Hvernig verda hagsmunir patttakenda i visindarannsoknum a heilbrigdissvidi
betur tryggdir en med adkomu peirra sjalfra ? Sjuklinga-styrdar rannsoknir a
sjukdomum eru 16ngu ordnar timabaerar hérlendis.

Med kvedju.

Loftur Altice Porsteinsson, verkfraedingur og visindakennari.
hlutverk@simnet.is
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