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Umsögn um  frum varp til laga um  v ísindarannsóknir á  heilbrigðissviði. 
159. m ál lagafrum varp 143. löggjafarþingi 2013—2014.

Um m arkm ið laganna  segir í 1. grein:
»Markmið laga þessara  er að stuðla  að vönduðum  vísindarannsóknum  á 
heilbrigðissviði og tryggja hagsm uni þátttakenda.«

Athugasem dir:
1. Þótt m arkm iði laganna verði ekki andm æ lt, er meiri þörf á  eflingu ran n só k n a  en 

að geir-negla umgjörð þeirra. Margir sjúkdóm ar eru lítið sem  ekkert 
ran nsakað ir á  Íslandi og lokað er á  opinbert fé til ran nsók na  á  þeim. Hér skal 
sérstaklega ben t á  M ND-sjúkdóminn, sem  n æ r ekkert hefur verið ran nsakaðu r, 
enda hefur engin læ kning fundist við honum . E ina lyfið sem  notað er við MND 
er fullkomlega gagnslaust og no tkun  þess m óðgun við skynsem i sjúklinganna. 
R íkistjórn Jó h ö n n u  S igurðardóttur fekk tæ kifæ ri til að styðja M ND-rannsóknir 
með smávegis framlagi, en því boði var hafnað.

2. »Jafnrétti til lífs« æ tti að n jó ta  forgangs í lögum um  v ísindarannsóknir á 
heilbrigðissviði. S taðreyndin er sú , að heilbrigðiskerfið hefur ekki uppi neina 
tilburði til að virða þau  m annré ttind i sem  »jafnrétti til lífs« hljóta að teljast. Svo 
aftu r sé tekið dæ m i af M ND-sjúkdómnum, þ á  sýna a thug an ir á  Íslandi að við 
fertugt eiga landsm enn  að m eðaltali eftir 40 á r ólifuð. M ND-sjúklingar sem  n á  
fertugsaldri eiga h in s vegar eftir 25 ár að meðaltali. Þarna m unar 15 árum  á 
lífslengd og heilbrigðiskerfið gerir ekkert til að leiðrétta þ e tta  m isræ m i, sem  ekki 
getu r ta list annað  en brot á  m annréttindum .

3. Hvernig s ten d u r á  því að sam tökum  sjúklinga er ekki æ tlað að tak a  neinn  þ á tt 
í s tjó rnun  v ísindarannsókna  á  heilbrigðissviði ? E ru m enn svo upp tekn ir af 
formreglum  að tilgangur ran n só k n an n a  sjálfra gleymist ? Hverjir eru  meiri 
sérfræ ðingar um  hvar skóinn kreppir á  þessu  sviði, en sjúklingarnir sjálfir ? 
Hvernig verða hagsm unir þ á tttak en d a  í v ísindarannsóknum  á  heilbrigðissviði 
b e tu r tryggðir en með aðkom u þeirra  sjálfra ? S júklinga-stýrðar ran nsók n ir á 
sjúkdóm um  eru  löngu orðnar tím abæ rar hérlendis.

Með kveðju.
Loftur Altice Þorsteinsson, verkfræ ðingur og vísindakennari. 
hlutverk@ sim net.is
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