Alpingi
e Erindi nr. b 13 3/ IS56

\ ¥ 4 dagur 2.3 200%
LANDSPiTALl <omudas

HASKOLASJUKRAHUS

Heilbrigdis- og trygginganefnd Alpingis,
b.t. Gudjén Olafur Jénsson, alp., formadur,
Alpingi,

101 Reykjavik.

Reykjavik, 8. mars 2007

Ageeti formadur,

med tilvisun { samtal vid fra Astu Méller, alpingismann, varaformann Heilbrigdis- og
trygginganefndar p. 08.03.07, sendi ég hér med afrit af tillogum sem ég gerdi til Leknarads
Landspitala-haskolasjukrahtiss vardandi “Frumvarp til laga um breytingu 4 16gum nr. 55/1996
um teknifrjévgun med sidari breytingum”.

Malid kom ekki til min fyrr en 1 sidustu viku sem varamanns i r4dinu og pa var jafnframt
tilkynnt um frest til ad svara erindi Heilbrigdis- og trygginganefndar. Akvedid var 4 fundi
radsins ad ég mundi fara yfir tillogurnar med Magnusi Karli Magnuissyni, sem lika var i peirri
nefnd sem samdi frumvarpid, en vid héfum ekki nad enn ad halda fund um par athugasemdir
sem &g gerdi. Eg tel engu ad sidur rétt ad kynna pessar athugasemdir minar fyrir Heilbrigdis-
og trygginganefnd Alpingis (medfylgjandi).

Athugasemdirnar lita annars vegar ad beinum athugasemdum vid frumvarpid sem liggur fyrir
pinginu ni. Hins vegar er um ad rada athugasemdir sem varda eldri hluta laganna sem ekki er
breytt i pessu frumvarpi. Bryn pérf er 4 ad skoda moéguleika ad gera naudsynlegar breytingar i
peim hluta laganna um leid og nyjum dkvadum um stofnfrumurannséknir er batt vid.

Um er ad reda atridi sem ég undirritadur hef sent Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytinu
tillsgur um (i desember 2002 og sumarid 2006), og aréttadar voru af mér og Sigurdi
Gudmundssyni, landlakni haustid 2004). bessi mal varda f.o.f. aldursmoérk, heilbrigdi kvenna,
eftirlit med framkvamd teknifrjévgana og fjélda uppsettra fosturvisa. A peim tima var ekki
vitad um ad radist yrdi i endurskodun laganna me® peim hatti sem nu er verid ad gera og pvi
var 16gd ahersla 4 reglugerdarbreytingar fremur en breytingar 4 16gunum. Pad er midur ad
pessi atridi hafa ekki komid til skodunar um leid og fjallad var um pa lagabreytingu sem ni
liggur fyrir og pa fyrst og fremst atridi er varda uppsetningu fésturvisa, par sem samraming
vid 16g 4 Nordurlondum er askileg.

Mér er 1jost ad ekki gefst timi til ad gera neinar meirihattar breytingar a
lagabreytingafrumvarpinu sem nu liggur fyrir, nema med frestun a afgreidslu pess. Pad veri
slemt vegna tafa sem pad mundi valda 4 stofnfrumurannséknum 4 fslandi.Pad er hins vegar
naudsynlegt ad Heilbrigdis- og trygginganefnd Alpingis sé 1jost ad frekari breytinga a
16gunum kann ad vera porf, eins og reyndar var bent 4 af stjormskipadri nefnd sem
endurskodadi 16gin arid 1998. St heildarendurskodun ztti ad fara fram innan tidar. bad atti
hins vegar ad vera audvelt nu ad gera par smavagilegu en pydingarmiklu
ordalagsbreytingar sem ég benti & { bréfinu til Laknarads LSH og varda 2. og 6. gr.
frumvarpsins. Pa @tti ad vera audvelt ad baeta vio malsgrein i 6.gr. laga nr. 55/1996 par
sem segdi ad “Raodherra er heimilit ad Akveda med reglugerd hamarksfjolda og 6nnur
skilyrdi sem varda uppsetningu fésturvisa”.



Med pessum breytingum mundu 13gin breytast i pa veru ad fullnzgja naudsynlegum kréfum
um fast eftirlit med teknifrjévgunum og stofnfrumurannséknum og radherra gefist lagaleg
heimild til ad dkvarda med reglugerd ad gera radstafanir til ad takmarka uppsetningu 4 fjolda
fosturvisa til samraemis vid 16g og almenna bréun i vesturhluta Evropu.

Eg er tilbuinn til ad kynna pessi mél fyrir nefndinni pegar 6skad er.
Virdingarfyllst,
oL \
Reynir Témas Geirssoﬁd)réfessor
svidsstjori kvennasvids,

Kvennadeild LSH, Hringbraut,
101 Reykjavik. /abj




Reykjavik, 28.02.07
RTG/abj

Til Laeknarads Landspitala haskdlasjikrahuss,
b.t. O Porvardarson, skrifstofustjéri,
Lxknaradi, 24C,

LSH, Hringbraut.

Vardandi: Frumvarp til laga,

um breytingu 4 16gum nr.55/1996, um teekifrjovgun, med sidari breytingum.

Nokkrar athugasemdir fr4 Reyni T. Geirssyni, svidsstjora Kvennasvids LSH.

Eg vil leyfa mér ad gera eftirfarandi almennar athugasemdir og gefa abendingar til Laknarads
vardandi ofangreint frumvarp.

Almennar athugasemdir:

Lagt er i breytingar 4 16gum nr.55/1996 sem eru talsvert vidamiklar, b paer vardi einungis eitt
sérstakt vidfangsefni, stofnfrumurannsoknir. Fyrir rimum fjérum arum sendi undirritadur
tillogur til breytinga 4 reglugerd sem tekin er upp ur pessum logum til Heilbrigdis- og
tryggingamalaraduneytisins, og voru peer aréttadar fyrir rimum tveimur drum af undirritudum
og Sigurdi Gudmundssyni, landlekni, sameiginlega, eftir undangengnar samradur vid pa
leekna sem starfa 4 hinni einu og einkareknu starfsstod fyrir teeknifrj6vganir 4 Islandi. bessar
tillogur midudu ad breytingu 4 aldursmérkum vegna taeknifrjovgunarmedferdar, & atridum er
v6rdudu heilbrigdi konunnar/parsins sem undirgengst teknifrjévgunarmedferd, umbétum i
skraningu 4 medferdartilraunum og 68rum skyldum pattum (er dbétavant) og loks ad battu
eftirliti med starfseminni. Vid petta hafa baest athugasemdir af minni halfu, m.a. fra sidastlidnu
sumri, vardandi uppsetningu 4 fjolda fosturvisa. Oskad var eftir leidréttingu um & reglugerdinni
vegna bess ad talid var erfidara ad fara med lagabreytingatillogur gegnum Alpingi po ad tilefni
til breytinga 4 16gunum hefdu einnig verid fyrir hendi. Pau atridi sem ad ofan eru nefnd eru
mjog mikilveeg vegna teknifrjovgana i landinu og pad vekur furdu ad peim skuli ekki hafa
verid sinnt um leid og par naudsynlegu breytingar eru sem hér er verid ad fjalla um.

Undirritudum pykir rétt ad Laeknarad bendi 4 petta og reyni ad fa pvi framgengt ad allar tillogur til
breytinga verdi skodadar ni og dkvedid hvort tilefni er til vidtaekari lagabreytinga og pa hvad eigi
heima 1 reglugerd, po pad kunni ad pyda einhverja frestun 4 framgangi pessa frumvarps.

Eg vil sidan gera eftirfarandi athugasemdir vid einstakar greinar frumvarpsins sem fyrir liggur.

12.gr. kemur fram i pridju linu fyrstu malsgreinar, ad radherra sé “heimilt” ad binda leyfid til
stofnfrumurannsékna sérstékum skilyrdum, m.a. um haefni og pekkingu starfsmanna rannsékna-
stofunnar, eftirlit heilbrigdisyfirvalda, upplysingagjéf og adstédu.

Hér er rétt ad minu mati, ad ordid “skal” komi i stadinn fyrir ordin “er heimilt” og ad skilgreint
verdi nanar vid hvad er att med ordunum “eftilit” og “upplysingagjof”. bad er ekki rétt ad radherra
eigi einungis ad hafa heimild til ad binda leyfid sérstokum skilyrdum, pvi ad ekki er vist ad st
heimild verdi nokkurn timann notud. Hér 4 ad vera kvod 4 radherra ad ganga med tryggum heetti
fra leyfisveitingunni og forsendum hennar.



1 4.gr. er i fyrstu mélsgrein talad um “heilbrigdisstofnun sem fengid hefur leyfi” en pad stangast &
vid ordid “rannsdknastofum” sem notad er 1 2.gr. frumvarpsins. Pad er téluverdur munur 4
rannsOknastofu og heilbrigdisstofnun og pad parf ad vera skyrt 1 l6gunum. Hér skal aréttad ad
leyfisveitingin parf ad vera had hefni og pekkingu, eftirliti o.s.frv. eins og segir 1 2.gr.
frumvarpsins. Ekki naegir ad visa i 1.mgr. 2.gr. upprunalegu laganna, par sem eina
starfreeksluskilyrdi stofnunar sem par er talid er ad hin hafi fengid leyfi radherra og sé undir
eftirliti sérfreedinga i fedingahjalp og kvensjikkdémum, eins og segir 1 16gunum fra 1996.
Almennt er 4.gr. of 6]j6st ordud og 4 adeins ad eiga vid rannsoknir sem gerdar eru sem lidur
teeknifrjovgun vegna arfgengra sjikdoma. Hér er heldur ekki krafist med beinum hatti leyfis
Visindasi®anefhdar fyrir slikum rannséknum. Samkvamt greininni eins og hiin er ordud nu atti
heilbrigdisstofnun ad vera leyfilegt ad stunda “rannséknir sem mida ad framférum 1 medferd
Ofrjésemi eda eru etladar til aukins skilnings 4 orsékum medfaddra sjikdoma og fosturlata” an
pess ad frekari leyfa sé aflad og pad hja heilbrigdisstofnun sem er veitt leyfid med jafna 6ljésum
haetti og 1.mgr. 2.gr. laga nr.55/1996 segir til um.

1 6.gr. 1id b, parf ad koma fram ad sému reglur eigi ad gilda fyrir fosturvisa sem biinir eru til hér 4
landi og fluttir eru til annarra landa, sja 3. mgr. 3.gr. i frumvarpinu.

Vardandi 7.gr, 1id a, er enn vakin athygli 4 pvi ad almenn skilyrdi fyrir veitingu leyfa skv. 1
mgr.2.gr. eru mjog yfirbordskennd. Vakin athygli 4 pvi ad i greinargerd med frumvarpinu, 4 bls. 19
i fyrstu malsgrein par sem fjallad er um 3. mgr. 3.gr, er aftur ekki fjallad um undanpagur vardandi
flutning fésturvisa Ur landi.

1 greinargerd med frumvarpinu er 4 bls. 16 ratt um stefour og strauma i fjérda 1id greinar-
gerdarinnar. Par er m.a. minnst 4 hina bresku stofnun Human Fertilisation and Embryology
Authority. Med b4 umraedu 1 huga er vert ad geta pess ad 1 nuverandi 16gum er ekki gert rad fyrir
neinu sérteeku eftirliti med taeknifrjévgunum 4 fslandi og frumvarpid gerir, eins og ad ofan er bent
4, heldur ekki rad fyrir pvi ad um fasta kvod sé ad rada nema ba med 6beinum hett { gegnum
Visindasidanefnd. A arinu 1998 starfadi sérstok nefnd ad endurmati framkvamdar laganna. Su
nefnd var undir forsati Daggar Palsdéttur, hrl. Par var bent 4 ad eftirlitsnefnd med starfseminni
eins og hiin var b4 og er enn rekin hér 4 landi, skorti hvad vardar teknifrjévgun. Hid sama 4 ad
gilda um stofnfrumurannséknir. Einungis er til ni afryjunarnefnd vardandi teekni-
frjévgunaradgerdir, og s nefnd hefur einungis fjallad um 6rfad mal og sjaldan komid saman.

Pad er 2. mgr. 2. gr. lagafrumvarpsins sem 4 ad tryggja eftirlit i frumvarpinu, en eins og ad ofan
segir er einungis um heimild radherra ad reda en ekki kvdd og med engu moti getur undirritadur
€0 ad med pannig fyrirkomulagi geti akvadid midad ad pvi “ad tryggja ad virkt eftirlit sé med
rannsOknastofum sem sinna starfsemi af pessu tagi og ad pau uppfylli tilteknar lagmarkskréfur”
(6nnur malsgrein, efst 4 bls. 18). bad vantar einfaldlega islenska human fertilization and
embryology authority 116gin fra 1996 og 1 betta frumvarp. Logfesting eftirlitsnefndar med
framkvaemd taknifrjévgana og stofnfrumurannsékna 4 Islandi er naudsyn. Landlzknisembzettid
getur ekki 1 krafti almennra laga um pad embatti, jafnvel ekki i nyju lagafrumvarpi, tryggt betta
eftirlit sem 4 ad fara fram hja 0hadri eftirlitsnefnd (6h&dri radherra). Eftirlitsnefndin verdur par ad
auki ad hafa par heimildir, taekiferi og fjarmagn sem parf til pess ad eftirlitinu verdi sinnt.

Eg leyfi mér ad benda 4 petta i peirri von ad Lacknar4d beiti sér fyrir heildarendurskodun & 16gum
um teknifrjévgun.

Virdingarfyllst,

Reynir Témas Geirsson, préfessor,
svidsstjori Kvennasvids,
Kvennadeild LSH



