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Vardandi: Umsign um frumvarp til laga um teeknifrjévgun, 183. m4l,
stofnfrumurannséknir.

Visad er til bréfs fra Alpingi vardandi ofangreint mal. Bréfid barst ekki fyrr en 26.11.07
vegna bess a0 heimilisfang var ranglega tilgreint. Medfylgjandi er umségn um malid og
pad er einnig sent med télvuposti eins og 6skad er eftir.
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Reynir T. Geirsson, yfirleknir/préfessor
Kvennasvid LSH



Umsogn um frumvarp til laga um breytingu 4 16gum nr. 55/1996 um
teeknifrjovgun, med sidari breytingum.

Undirritadur veitti umségn 4 vegum laeknarads Landspitalans um betta frumvarp med
bréfi dagsettu 28.02.07 til leknaradsins og 60ru bréfi til heilbrigdis- og trygginganefndar
Alpingis pann 08.03.07. Visad er & ny til pessara tveggja skjala sem eru hjalogo.

Frumvarpid er ni lagt fram 4 ny med smavagilegum ordalagsbreytingum ad pvi er mér
synist. Sérstaklega er tekid fram i 1. 1id athugasemda vid lagafrumvarpid & bls. 4 ad i
heilbrigdis- og trygginganefnd hafi verid fjallad um énnur mél sem nefndin taldi porf 4
ad yréu skodud i sambandi vid pessa lagabreytingu 4 16gum um taeknifrjévgun. Par er
sagt ad “.... innan heilbrigdisraduneytisins er nii hafin vinna vid endurskodun 4 dkvadum
laganna er varda teknifrjovgun og akveedum reglugerdar um teeknifrjévgun og verda pau
atridi sem vid gerdum ad i nefndaralitinu par m.a. til skodunar.”

A0 bessu tilefni skal tekid fram ad nefndin var skipud i september sl. en hefur ekki hafid
storf enn og Ovist er hvenar af pvi verdur. Undirritadur telur mjog midur ad svo sé
skipa® malum enn 4 ny ad aformad er ad breyta 16gum um teknifijévgun med vidbot
sem vardar stofnfrumurannséknir an pess ad huga jafnframt 4 sama tima ad 60rum
naudsynlegum breytingum & 16gum um teeknifrjovgun, sem ni eru ordin meira en 10 4ra
gomul. A 17 4rum sem lidin eru sidan glasafrjévgun hofst 4 Islandi hafa ordid tSluverdar
breytingar bdi innanlands og utanlands og pad ma ljést vera ad annad takiferi til ad
breyta 16gunum { nitima att gefst ekki svo audveldlega & ny. Ekki vari um stérvaegilegar
breytingar ad reda, sbr. fyrri greinargerd mina, en hins vegar vearu bar 4 ferdinni
breytingar sem myndu skipa malum til betri vegar um langt skeid.

Vardandi einstakar greinar frumvarpsins vil ég arétta fyrri skodanir minar med
eftirfarandi heetti:

2. gr. Pad er enn skodun min ad radherra eigi ad vera skylt ad binda leyfi til
stofnfrumurannsokna sérstokum og vel skilgreindum skilyrdum. Um er ad raeda pad
vidkvama starfsemi sidferdilega og teeknilega ad heimild til pess ad setja skilyrdi er ekki

negilegt.

4. gr. I framvarpinu er ruglingur 4 milli 2. gr. og 4. gr. par sem 1 peirri fyrri er talad um
“rannséknarstofur” og i peirri seinni um “heilbrigdisstofnun”. betta er ekki pad sama og
heilbrigdisstofnun er alltof vidtaekt hugtak i pessu samhengi. Rannséknir & stofnfrumum
munu aldrei fara fram nema 4 sérstbkum rannséknarstofum og per purfa ekki endilega
ad vera hluti af heilbrigdisstofnun. Ordalag greinarinnar er enn of 6ljést hvad vardar
rannséknir og tilraunir med fosturvisa. Eg visa til fyrri umsagnar minnar ad pessu leyti.

I tzknifriévgunarlégunum nr. 55/1996 eru nokkur atridi sem parfnast smavagilegra
breytinga i 16gum til pess ad pau verdi i takt vid timann. Par er fyrst og fremst um ad
reeda ad bata vid malsgrein i 6. gr. laganna par sem segdi ad “radherra er heimilt ad
akveda med reglugerd hamarksfjolda og oOnnur skilyrdi sem varda uppsetningu
fésturvisa”. Vakin er athygli 4 pvi ad skv. nyjum rannséknum er Island enn langt 4 eftir
66rum Nordurlondum hvad vardar uppsetningu tveggja og jafnvel priggja fésturvisa i
einu med tilheyrandi verulegn fj6lgun & tviburamedgéngum og kostnadi og
vandkveaedum i heilbrigdiskerfingu sem af pvi hljotast. Med slliku einf6ldu akvaedi veeri
radherra gert kleift ad setja reglugerd sem gerdi stodu Islands svipada og er nti i Svipj6d
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Heilbrigdis- og trygginganefnd Alpingis,
b.t. Gudjén Olafur Jénsson, alp., formadur,
Alpingi,

101 Reykjavik.

Reykjavik, 8. mars 2007

Agati formadur,

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

Ma4lid kom ekki til min fyrr en i sidustu viku sem varamanns i radinu og pa var jafnframt
tilkynnt um frest til ad svara erindi Heilbrigis- og trygginganefndar. Akve8id var 4 fundi
radsins ad ég mundi fara yfir tillsgurnar med Magnusi Karli Magnussyni, sem lika var i peirri
nefnd sem samdi frumvarpid, en vid h6fum ekki n4d enn ad halda fund um per athugasemdir
sem ég 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 porf er 4 ad skoda moguleika ad gera naudsynlegar breytingar i
peim hluta laganna um leid og nyjum dkvadum um stofnfrumurannséknir er bett vid.

Um er ad reeda atridi sem ég undirritadur hef sent Heilbrigdis- og tryggingamalardduneytinu
tillogur um (i desember 2002 og sumarid 2006), og aréttadar voru af mér og Sigurdi
Gudmundssyni, landleekni haustid 2004). Pessi mal varda f.o.f. aldursmork, heilbrigdi kvenna,
eftirlit med framkvaemd tazknifrjévgana og fjolda uppsettra fosturvisa. A peim tima var ekki
vitad um ad radist yrdi i endurskodun laganna med peim hatti sem nii er verid ad gera og pvi
var 16g0 ahersla a reglugerdarbreytingar fremur en breytingar 4 16gunum. Pad er midur ad
pessi atri6i 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 fosturvisa, par sem samreming
vid 16g 4 Nordurlondum er &skileg.

Meér er 1jost ad ekki gefst timi til ad gera neinar meirihattar breytingar a
lagabreytingafrumvarpinu sem nu liggur fyrir, nema med frestun a afgreidslu pess. bad veri
slemt vegna tafa sem pad mundi valda 4 stofnfrumurannséknum 4 Islandi.bad er hins vegar
naudsynlegt ad Heilbrigdis- og trygginganefnd Alpingis sé ljdst ad frekari breytinga &
16gunum kann ad vera porf, eins og reyndar var bent a af stjéornskipadri nefnd sem
endurskodadi 16gin arid 1998. Su heildarendurskodun tti ad fara fram innan tidar. bad atti
hins vegar ad vera audvelt nu ad gera paer smavaegilegu en pydingarmiklu
ordalagsbreytingar sem ég benti 4 i bréfmu til Lacknarads LSH og varda 2. og 6. gr.
frumvarpsins. P4 ztti ad vera audvelt ad bata vid malsgrein i 6.gr. laga nr. 55/1996 par
sem segdi ad ”Radherra er heimilit ad akveda med reglugerd hamarksfjolda og 6nnur
skilyrdi sem varda uppsetningu fosturvisa”.
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Med pessum breytingum mundu 16gin breytast i pa veru ad fullnegja naudsynlegum kréfum
um fast eftirlit med teknifrjévgunum og stofnfrumurannséknum og radherra gefist lagaleg
heimild til ad akvarda med reglugerd ad gera radstafanir til ad takmarka uppsetningu a fj6lda
fosturvisa til samraemis vid 16g og almenna préun i vesturhluta Evrépu.

Eg er tilbiinn til ad kynna pessi mal fyrir nefndinni pegar 6skad er.

Virdingarfyllst,

Reynir Tomas Geirssoﬁd)réfessor
svidsstjori kvennasvios,
Kvennadeild LSH, Hringbraut,
101 Reykjavik. /abj
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Til Laeknarads Landspitala haskolasjikrahiss,
b.t. Orn borvardarson, skrifstofustjéri,

Laknaradi, 24C,

LSH, Hringbraut.

Varodandi: Frumvarp til laga,

um breytingu 4 logum nr.55/1996, um taekifrjévgun, med sidari breytingum.

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

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

Almennar athugasemdir:

Lagt er i breytingar 4 16gum nr.55/1996 sem eru talsvert vidamiklar, p6 bar vardi einungis eitt
sérstakt vidfangsefni, stofnfrumurannséknir. Fyrir rimum fjérum arum sendi undirritadur
tillogur til breytinga 4 reglugerd sem tekin er upp ur pessum 16gum til Heilbrigdis- og
tryggingamalaraduneytisins, og voru per aréttadar fyrir rtimum tveimur arum af undirritudum
og Sigurdi Gudmundssyni, landlakni, sameiginlega eftir undangengnar samradur vio ba lekna
sem starfa 4 hinni einu og einkareknu starfsst6d fyrir teeknifrjévganir 4 Islandi. Pessar tillogur
midudu ad breytingu 4 aldursmérkum vegna teknifrjovgunarmedferdar, a atridum er vordudu
heilbrigdi konunnar/parsins sem undirgengst teknifrjovgunarmedferd, umbdtum i skraningu 4
medferdartilraunum og 60rum skyldum pattum (er abotavant) og loks ad battu eftirliti med
starfseminni. Vi0 petta hafa baest athugasemdir af minni halfu, m.a. fra sidastlidénu sumri,
vardandi uppsetningu 4 fjolda fésturvisa. Oskad var eftir leidréttingu um 4 reglugerdinni vegna
pess ad talid var erfidara ad fara med lagabreytingatillégur gegnum Alpingi p6 ad tilefni til
breytinga 4 16gunum hefdu einnig verid fyrir hendi. Pau atrid sem ad ofan eru nefnd eru mj6g
mikilvag vegna teknifrjévgana i landinu og pad vekur furdu ad peim skuli ekki hafa verid
sinnt um leid og pzr naudsynlegu breytingar eru sem hér er verid ad fjalla um.

Undirritudum pykir rétt ad Laknarad bendi a petta og reyni ad fa pvi framgengt ad allar tillégur til
breytinga verdi skodadar nu og dkvedid hvort tilefni er til vidtakari lagabreytinga og ba hvad eigi
heima i reglugerd, p6 pad kunni ad pyda einhverja frestun 4 framgangi pessa frumvarps.

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

i 2.gr. kemur fram i pri&ju linu fyrstu malsgreinar, ad radherra sé “heimilt” ad binda leyfid til
stofnfrumurannsokna sérstékum skilyrdum, m.a. um hafni og pekkingu starfsmanna rannsékna-
stofunnar, eftirlit heilbrig@isyfirvalda, upplysingagjof og adst6ou.

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 “upplysingagj6f”. Pad er ekki rétt ad radherra
eigi einungis ad hafa heimild til ad binda leyfid sérstékum 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.



[ 4.gr. er i fyrstu malsgrein talad um “heilbrigdisstofnun sem fengid hefur leyfi” en pad stangast &
vid ordid “rannsoknastofum” sem notad er i 2.gr. frumvarpsins. Pad er t6luverdur munur 4
rannséknastofu og heilbrigdisstofnun og pad parf ad vera skyrt i 16gunum. Hér skal aréttad ad
leyfisveitingin parf ad vera had hefni og pekkingu, eftirliti o.s.frv. eins og segir i 2.gr.
frumvarpsins. Ekki naegir ad visa i 1.mgr. 2.gr. upprunalegu laganna, bar sem eina
starfreksluskilyrdi stofnunar sem par er talid er ad hin hafi fengid leyfi radherra og sé undir
eftirliti sérfredinga i fedingahjalp og kvensjukdémum, eins og segir i l6gunum fra 1996.
Almennt er 4.gr. of 6lj6st ordud og 4 adeins ad eiga vid rannséknir sem gerdar eru sem lidur i
teknifrjévgun vegna arfgengra sjukdoma. Hér er heldur ekki krafist med beinum hetti leyfis
Visindasidanefndar fyrir slikum ranns6knum. Samkvamt greininni eins og hiin er ordud nu &tti
heilbrigdisstofnun ad vera leyfilegt ad stunda “rannséknir sem mida ad framférum i medferd
ofrjésemi eda eru ztladar til aukins skilnings 4 ors6kum medfeddra sjukdéma og fosturlata” an
pess ad frekari leyfa sé aflad og pad hja heilbrigdisstofnun sem er veitt leyfid med jafna 6lj6sum
hatti 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 bunir 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 bvi 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 fosturvisa ur landi.

I greinargerd med frumvarpinu er a bls. 16 rztt um stefnur og strauma i fjérda lid greinar-
ger8arinnar. Par er m.a. minnst a hina bresku stofnun Human Fertilisation and Embryology
Authority. Med pa umredu i huga er vert ad geta pess ad i niverandi 16gum er ekki gert rad fyrir
neinu sértzeku eftirliti med taknifrjévgunum 4 fslandi og frumvarpid gerir, eins og ad ofan er bent
a, heldur ekki rad fyrir pvi ad um fasta kv0 sé ad reda nema pa med dbeinum htt i gegnum
Visindasidanefnd. A arinu 1998 starfadi sérstok nefnd ad endurmati framkvamdar laganna. Su
nefnd var undir forsati Daggar Palsdéttur, hrl. bar var bent a ad eftirlitsnefnd med starfseminni
eins og hlin var ba og er enn rekin hér 4 landi, skorti hvad vardar tekniftjévgun. Hid sama 4 ad
gilda um stofnfrumurannsoknir. Einungis er til ni afryjunamefnd vardandi taekni-
friévgunaradgerdir, og st nefnd hefur einungis fjallad um 6rfa 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 raeda en ekki kvod og med engu méti getur undirritadur
sé0 ad med pannig fyrirkomulagi geti akvadid midad ad pvi “ad tryggja ad virkt eftirlit sé med
ranns6knastofum sem sinna starfsemi af pessu tagi og ad bau uppfylli tilteknar lagmarkskréfur”
(6nnur malsgrein, efst 4 bls. 18). Pad vantar einfaldlega islenska human fertilization and
embryology authority 1 16gin fra 1996 og 1 petta frumvarp. Logfesting eftirlitsnefndar med
framkvamd teknifrjévgana og stofnfrumurannsékna 4 Islandi er naudsyn. Landlzknisembezttid
getur ekki i krafti almennra laga um pad embetti, jafnvel ekki i nyju lagafrumvarpi, tryggt petta
eftirlit sem 4 ad fara fram hja 6hadri eftirlitsnefnd (6hadri radherra). Eftirlitsnefndin verdur par ad
auki ad hafa peer heimildir, teekifeeri og fjarmagn sem parf til pess ad eftirlitinu verdi sinnt.

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

Virdingarfyllst,

Reynir Témas Geirsson, professor,
svidsstjori Kvennasvids,
Kvennadeild LSH



