143. l6ggjafarping 2013-2014.
Pingskjal 1138 — 159. og 160. mal.
3. umraeda.

Nefndaralit

um frumvarp til laga um visindarannsoknir 4 heilbrigdissvidi (heildarlég) og
frumvarp til laga um breytingu 4 16gum nr. 110/2000, um lifsynaséfn,
med sidari breytingum (s6fn heilbrigdisupplysinga og leitargrunnar).

Fra velferdarnefnd.

Nefndin hefur fjallad um malin ad nyju milli 2. og 3. umraedu og fengid a sinn fund Guo-
ridi Porsteinsdottur og Laufeyju Helgu Guomundsdottur fra velferdarraduneyti.

Nefndin fjalladi sérstaklega um krofur um skipulag visindarannsokna. I 5. gr. frumvarps
til laga um visindarannsoknir & heilbrigdissvidi kemur fram ad radherra skuli med reglugerd
setja nanari reglur um skipulag visindarannsokna, p.m.t. rannséknaraetlun, innra eftirlit og
krofur sem gera skal til abyrgdarmanns rannsoknar. 1 18. gr. frumvarpsins kemur fram su
meginregla ad afla skuli sampykkis patttakenda i visindarannsokn 4 ménnum. I 2. mgr.
akvaedisins kemur nanar fram i hverju sampykkid skuli vera f61gid og kemur par m.a. fram
a0 pad skuli vera skriflegt og veitt af fusum og frjalsum vilja eftir a0 patttakandi hefur fengio
fullnegjandi upplysingar um rannsokn, ahattu og hugsanlegan avinning. b4 skuli patttakandi
geta hafhad patttoku og haett patttoku hvenaer sem er 4n skyringa. Tilgangur dkvaedisins er
ad tryggja ad patttakandi i visindarannsokn hafi haft fullnaegjandi upplysingar um rannsokn
aour en viokomandi tekur upplysta akvordun a grundvelli peirra upplysinga um hvort hann
hyggst taka patt i rannsokn.

[ 3. mgr. 18. gr. frumvarps til laga um visindarannséknir & heilbrigdissvidi kemur fram
ad Visindasidanefnd setji, ad fenginni umsdgn Personuverndar, reglur um hvernig velja ma
og nalgast folk til patttoku i visindarannsoknum og hvada fraedslu skuli veita pvi adur en
sampykkis pess er 6skad. Um pessi atridi gilda na reglur Personuverndar nr. 170/2001, um
pad hvernig afla skal upplysts sampykkis fyrir vinnslu persénuupplysinga i visindarannsokn
a heilbrigdissvioi, sem settar eru & grundvelli 4. mgr. 9. gr. laga um perséonuvernd og medferd
personuupplysinga, nr. 77/2000. { 2. gr. reglnanna kemur fram pad markmid peirra ad tryggja
a0 fylgt sé vandaori malsmedferd sem studlar ad pvi ad vernda fridhelgi einkalifs og virda
sjalfsakvordunarrétt manna pegar aflad er upplysts sampykkis fyrir vinnslu persénuupplys-
inga i visindarannséknum 4 heilbrigdissvidi. I 3. mgr. 7. gr. reglnanna kemur fram ad pegar
vilji manns er kannadur til patttoku i visindarannsokn skuli geeta naerfaerni og ad 6heimilt sé
a0 beita sjukling beinum eda dbeinum prystingi til pess ad fa hann til ad taka patt 1 visinda-
rannsokn. Nefndin bendir 4 a0 vio gildistoku laganna verdur pad verkefni Visindasidanefndar
a0 setja reglur um framangreint efni og edlilegt ad framangreindar reglur verdi pa teknar til
endurskodunar. Nefndin bendir 4 a0 asteda kann ad vera til ad yfirfara ordalag akvaedis 3.
mgr. 7. gr. reglnanna pannig ad tryggt verdi i framkvaemd ad abyrgdaradili rannsoknar nalgist
hugsanlega patttakendur 4 tilhlydilegan hatt an pess ad hofoad sé til tilfinninga folks.

Nefndin leggur til breytingu sem viki0 er ad i aliti nefndarinnar fyrir 2. umradu en vantadi
ibreytingartillogurnar. Breytingin felur i sér ad vio 34. gr. frumvarps til laga um visindarann-
soknir 4 heilbrigdissvioi batist sértek reglugerdarheimild vegna reglna sem radherra mun
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setja um framkvaemd tilkynninga til patttakenda i visindarannsoknum um mikilvega paetti
sem fram koma vio gerd rannsoknar og varda heilsu patttakanda. Nefndin aréttar ad vio
samningu reglnanna skuli haft samrad vid Visindasidoanefnd, Personuvernd og Siofredistofn-
un Haskéla Islands.

Nefndin leggur til ad frumvorpin verdi sampykkt med peirri breytingu vid frumvarp til
laga um visindarannsonir 4 heilbrigdissvidi sem vikid er ad hér ad framan og 16gd er til 4 sér-
stoku pingskjali.

Elin Hirst og Pall J6hann Palsson voru fjarverandi vid afgreidslu malsins.

Alpingi, 14. mai 2014.

Sigridur Ingibjorg Ingadottir, borunn Egilsdéttir, Bjort Olafsdottir.
form. frsm.
Asmundur Fridriksson. Gudbjartur Hannesson. Lilja Rafney Magnusdottir.

Unnur Bra Konradsdottir.
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