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Efni: Umsogn um frumvarp til laga um visindarannséknir 4 heilbrigdissvidi

Krabbameinsfélag fslands  pakkar fyrir ad f4 til umsagnar frumvarp til laga um
visindarannsoknir 4 heilbrigdissvidi (heildarldg) pingskjal 190 — 159. mél sem lagt er fram 4
143. 16ggjafarpingi.

pad eru 6tviradir hagsmunir skjolsteedinga Krabbameinsfélagsins og alls almennings ad
tryggt sé ad ekki séu settar 6parfar og hamlandi skordur vid visindarannséknum sem tengjast
krabbameinum og jafnframt ad gatt sé annarra hagsmuna pétttakenda. Umsdgnin tekur mid af
pessu meginsjonarmidi.

Pvi er fagnad ad nu er komid fram frumvarp sem fjallar um visindarannséknir 4 ménnum og
ad ni loks er gerBur greinarmunur 4 visindarannséknum bar sem haft er samband vid
patttakendur annars vegar og gagnarannséknum hins vegar. Pessi adgreining audveldar ad
keyra saman gégn og vinna Ur skrdm sem pegar eru fyrir hendi eda verda til, en par med
aukast verulega moguleikar til rannsékna.

P4 er fengur ad beirri breytingu ad unnt er ad fa heimild til ad vardveita og ekki eyda
mikilvegum rannséknarggnum eftir ad visindarannsékn lykur.

Skarpari skil milli verkefna Persénuverndar og visindasidanefndar eru mjdg til béta. Sa
einféldun verklags ad Visindasidanefnd sendi ni Persénuvernd upplysingar sem m.a. taka til
vals a4 patttakendum i rannséknum og um hvernig nalgast ma pa mun ad likindum flyta
afgreidslu mala, sem oft hefur verid of tafsém.

Gerdar eru nokkrar breytingatilldgur.

Vid 11. gr.: ,,....metur einungis visindarannsOknir sem byggja d gégnum eigin stofnunar og
eru unnar innan hennar eda i samstarfi vi¢ tengdar menntastofnanir.”

Vid 27. gr. teljum vid parft ad sett verdi inn setning til ad tryggja ad gedpotti radi ekki
akvordun bess efnis, ad adgangur sé hadur sampykki 4byrgdaradila gagnanna, en ad jafnadi
gildi ad slikur adgangur skuli veittur 4n frekari skilyrda enda liggi fyrir ad rannsékn hafi verid
sampykkt af Visindasidanefnd og samrymist [6gum um Persénuvernd.

Skégarhlio 8, 105 Reykjavik. Simi 540 1900. Fax 540 1910. Pdstholf 5420, 125 Reykjavik.
Heimasida hitp://www.krabb.is Netfang krabb@krabb.is
Krabbameinstélag Islands (kt. 700163-2789). Krabbameinsfélag Reykjavikur (kt. 700169-3329).


http://www.krabb.is
mailto:krabb@krabb.is

¢
Krabbameinsfélagio
Vid leggjum til eftirfarandi vidbot vid 7. gr. Heimilt er ad flytia upplysingar/nidurstéour, sem
verda til vid visindarannséknir, inn i heilbrigdisskrdr peer sem landleknir heldur samkvemt
logum, ef sltkar upplysingar/nidurstédur eru til pess fallnar ad beeta skrdrnar og/eda auka
dreidanleika peirra ad hans mati eda peirra sem { hans umbodi annast skrdrnar. Skilyrdi fyrir
ad slikt sé heimilt er ad upplysingarnar/nidurstodurnar, sem flytia a i heilbrigdisskrdr
landleeknis, falli beinlinis undir tilgang og hlutverk peirrar heilbrigdisskrdr.

Krabbameinsfélag slands er reidubid ad gera frekari grein fyrir sjénarmidum sinum { pessu
efni.
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