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Reykjavík, 10. desember 2013

komudagur

Efni: Umsögn um frumvarp til laga um breytingu á lögum nr. 110/2000 um lífsýnasöfn

Krabbameinsfélag íslands þakkar fyrir að fá til umsagnar frumvarp til laga um breytingu á 
lögum nr. 110/2000 um lífsýnasöfn, með síðari breytingum (söfn heilbrigðisupplýsinga og 
leitargmnnar), sem lagt er fram á 143. löggjafarþingi.

Það eru ótvíræðir hagsmunir skjólstæðinga Krabbameinsfélagsins og alls almennings að 
tryggt sé að ekki séu settar óþarfar og hamlandi skorður við vísindarannsóknum sem tengjast 
krabbameinum og að jafnframt að gætt sé annarra hagsmuna þátttakenda. Umsögnin tekur 
mið af þessu meginsjónarmiði.

Því er fagnað að nú er komið fram frumvarp sem leyfir varðveislu heilbrigðisupplýsinga sem 
safnað er vegna vísindarannsókna, og að slík gögn fái svipaða umfjöllun í lögum og söfti 
lífsýna.

Gerðar eru tvær breytingatillögur.

í 10. gr. d lið segir: Óheimilt er að tengja saman heilbrigðisupplýsingar um einstaklinga úr 
mismunandi rannsóknum á meðan þær eru varðveittar í safni heilbrigðisupplýsinga. Hér þyrfti 
að fylgja: Geri rannsóknaráœtlun ráð fyrir samtengingu gagna úr mismunandi rannsóknum 
erþað háð mati VSN eða siðanefndar heilbrigissrannsókna hvort leyfi er veitt.

í 11. gr. f  lið segir m.a.: Þegar veittur er aðgangur að heilbrigðisupplýsingum til 
vísindarannsókna skulu þær afhentar án persónuauðkenna. Hér þyrfti að fylgja: /  
undantekningartilvikum er heimilt, með leyfi Persónuverndar, að afhenda 
heilbrigðisupplýsingar meðpersónuauðkennum. Síðan...„Tengsl gagna við persónuauðkenni 
skulu vera í samræmi við reglur Persónuvemdar”. Þessi breyting er til samræmis við 
sambærilega setningu í sömu lagagrein um lífsýnasöfn, og gæti haft í för með sér mikinn 
ávinning fyrir þátttakendur í rannsókn.

Krabbameinsfélag íslands er reiðubúið að gera frekari grein fyrir sjónarmiðum sínum í þessu
efni.

Ragnheiður Haraldsdóttir, forstjóri
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