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MINNISBLAÐ

Efni: Ýmis afriði fii afhugunar vegna frumvarps tii laga um 
tœknifrjóvgun

Tiliögur um breytingar á frumvarpi til laga um tœknilijóvgun

1. Viö 2. gr. bœfist ný mgr. sem verði 2. mgr. svohijóðandi:
Heiibrigðisstofnun sem fcer ieyfi skv. 1. mgr. er skyit að bjóða 

pörum sem sœkja um fœknífr]óvgunarmeðferð og vœntanlegum 
gjöfum faglega ráðgjöf sérfrœðinga, s.s. féiagsráðgjafa eða 
sálfrœðinga.

Skýríng: Mikiivœgt er að pör sem sœkja um tceknifrjóvg-
unarmeðferð og vœnfanlegir gjafar eigi aðgang að faglegri 
ráðgjöf sérfrœðinga, s.s. félagsráðgjafa eða sálfrœðinga. Rétt 
þykir því að skylda þœr stofnanir sem munu fá ieyfi til að annast 
tceknifrjóvgun tii að bjóða pörum og vcenfaniegum gjöfum upp á 
slíka faglega ráðgjöf. Aðgangur að slíkri meðferð verður ekki síst 
mikilvœgur í Ijósi þeirrar breyfingar sem lögð er til á ákvœðinu um 
nafnleynd. Gert er ráð fyrir að gjafinn ákveði hvort um hann gildi 
nafnieynd eða ekki. Geri hann nafnieynd ekki að skilyrði mun 
barnið sem verður tii með kynfrumugjöf eiga rétt á því að vita hver 
gjafinn er. Mikiivœgt er því að gjafinn fái ráðgjöf um afleiðingar 
hvorrar ákvörunarinnar. Sömuleiðis er míkilvœgt fyrir parið að fá 
giöggar uppiýsingar um afieiðingar þess að notaðar verði 
gjafakynfrumur með eða án nafnleyndar. Óski gjafinn eftir 
nafnleynd mun barnið aidrei eiga kost á að vita hver gjafinn er þó 
foreidrarnir segi því frá að það hafi orðið tii við kynfrumugjöf. Óski 
gjafinn ekki eftir nafnieynd mun barnið á hinn bóginn geta leitað 
hans er það hefur aldur tii. Fagieg ráðgjöf um hvers sé að vœnta í 
framtíðinni vegna notkunar gjafakynfruma er því mikilvceg bceði 
parinu og vcentaniegum gjafa.

2. Á effir orðinu lœknisfrceðilegu í 2. mgr. 3. gr. komi: “ féiagslegu” .

Skýríng: í Ijósi tillagna um breytingu á nafnieyndarákvœðinu er 
mikiivœgt að ítreka einnig hér að parinu skuii veittar uppiýsingar
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um félagsleg áhrif meöferðarinnar. Á þetta ekki síst við í þeim 
tilvikum sem gjafakynfrumur eru notaðar. í þeim tiivikum er brýnt 
aö útskýra fyrir parinu þœr hugsaniegu félagslegu aðstœður sem 
það getur haft í framtíðinni að barnið ieitar sambands við 
líffrœðiiegt foreldri eða að hlð líffrœðilega foreidri ieitar sambands 
við barnið.

3. í stað 2. og 3. mgr.4. gr. komi:
Óski gjafi eftir nafnieynd er heiibrigðisstarfsfóiki skylt að tryggja að 

hún verði virt. í þeim tiívikum má hvorki veita gjafa upplýsingar um 
parið sem fœr gjafakynfrumur eða um barnið né veita parinu eða 
barninu upplýsingar um gjafann.

Óski gjafi ekki eftir nafnleynd skal stofnunin varðveita upplýsingar 
um hann í sérstakri skrá. Verði tii barn vegna kynfrumugjafarinnar 
skal varðveita upplýsingar um það og parið sem fékk 
gjafakynfrumurnar í sömu skrá.

Barnið sem verður til vegna kynfrumugjafar þar sem gjafi óskar 
ekki eftir nafnleynd getur er það nœr 16/18/20 ára aldri öskað eftir 
aðgangi að skrá skv. 3. mgr. tii að fá upplýsingar um nafn gjafans. 
Með sama hœtti getur gjafinn hvencer sem er öskað eftir að vita 
hvort barn hafi orðið til vegna kynfrumugjafarinnar og.þá fengið 
upplýsingar um.parið og barnið.

Skýríng: Rétt þykir að breyta fortakslausri nafnieyndarkröfu
frumvarpsins þannig að gjafinn ákveði sjálfur hvort um hann giidi 
nafnleynd eða ekki. Hér eru gerðar nauðsyniegar breytingar á 4. 
gr. frumvarpsins vegna þessa. Kjósí gjafinn nafnleynd er 
heiibrigðisstarfsfólki skyit að tryggja að hún sé virt. í þeim tilvikum 
má hvorki veita gjafa uppiýsingar um parið eða barnið né parinu 
eða barninu uppiýsingar um gjafann. Kjósi gjafinn ekki nafnleynd 
skal varðveita uppiýsingar um hann og barnið sem verður tii 
vegna gjafar hans á kynfrumum í sérstakri skrá. Gjafinn hefur 
aðgang að uppiýsingum úr þessari skrá um parið og barnið. 
Sömuleiðis hefur barnið aðgang að þessum upplýsingum þegar 
það nœr tiiteknum aldri.

4. Uppröðun stafliða í 11. gr. breytist þannig að d-liður komi á eftir a- 
iið og verði þannig b-liður, b-iiður verður c-liður og o liður verður d- 
liður.

Skýríng: Rétt þykir að umraða stafiiðum í 11. gr. þannig að saman 
fari í upptalningu rannsóknir sem skilgreina má sem þjónustu- 
rannsóknir sem tengjast tœknifrjóvgun (stafliðir a og d sem verða a 
og b) og hins vegar rannsóknir sem teijast vísindarannsóknir á 
fósturvísum (stafiiðir b og c sem verða c og dj. .
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1. Reglur í nágrannalöndum um tœknifijóvgun

Vegna umrœðna í allsherjarnefnd Alþíngis sl. þriðjudag (19. mars 
1996) fara hér á eftir nokkrar viðbótarupplýsingar um regíur um tœkni- 
frjóvgun í helstu nágrannalöndum ásamt athugasemdum um barna- 
sáttmála SÞ og túikun hans.

Danmörk. Framkvœmd tœknfrjóvgunar byggir á stjómvaldsreglum. 
Engin lög hafa verið enn sett um tœknifrjóvgun. Nafnleynd kynfrumu- 
gjafa er tryggð og hann á hvorki rétt á upplýsingum um pariö sem 
þiggur kynfrumurnar né um barnið. Dönsk lög hvorki banna né heimila 
tœknifrjóvgun á samkynhneigðum eða einhieypum konum en vinnu- 
regiur opinberra sjúkrahúsa takmarka meðferð við konur sem eru 
annaö hvort giftar eða í sambúð. Gjöf fósturvísa er bönnuð. Frumvarp til 
laga um tœknifrjóvgun mun vera í burðarliðnum í Danmörku. Eftir því 
sem nœst verður komist er nafnleynd kynfrumugjafa áfram tryggð. í 
nýlegri umfjöllun segir:

“Poiitiker-debatten afslörede, at der stort set er enighed om at 
bevare den nuvcerende anonymitet for mœnd, der leverer sœd 
til kunstig befrugfning. Argumentet om vigtigheden af at give 
“kunstigt” fremstiliede börn mulighed for at spore deres biologiske 
ophav bed ikke pá po!ÍtÍkerne.,t 1

Noregur. Árið 1994 gengu í gildi ný lög um tœknifrjóvgun. Áður voru í 
gildi lög frá 1987. Nafnleynd sœðisgjafa er tryggð. Eggfrumugjöf er 
bönnuð. Meðferð má eingongu framkvœma á konu sem er í hjúskap 
eöa sambúð sem ákveðin reynsla er komin á. Athygiisvert er að skoða 
röksemdafcerslu norska þingsins fyrir nafnleynd:

“ Det ligger flere hensyn bak prinsippet om at donors identitet skal 
holdes hemmelig. For det förste hensynet til sœddonnor, og 
sœddonors familie. Ogsá av hensyn til barnet holdes donors navn 
hemmeíig. Det er ikke meningen á etablere verken fölelsesmessig 
elíer juridiske bánd mellom donor og barnet. Dette biir best 
ivaretatt dersom det er umulig á fá greie pá sœddonnors identitet. 
Til slutt har ogsá hensynet til juridiske/sosiale far gjort seg 
gjeldende, og begrunner bestemmelsen om full anonymitet for 
sceddonor.”2

Svíþjóð. ÁriÖ 1984 voru sett lög um tceknisœðingu. Samkvœmt þeim 
má eingöngu framkvœma tceknisœðingu á konum sem eru í hjúskap 
eða sambúð. Samkynhneigðar konur og einhieypar eiga ekki kost á

1 Politiken 6. september 1995.
2 Ot.prp.nr.37 {1993-94) Om lov om medísinsk bruk av bioteknologi bis. 50.
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meðferðinni. Barnið á rétt á uppiýsingum um kynföður. Ákvœðið í 
sœnsku lögunum er svohijóðandi (4. gr. laganna):

“Ett barn som har avlats genom insemination som avses i art. 3 har 
ratt att, om det har uppnátt tiliracklig mognad, sjalvt fá dei av de 
uppglfter om spermagivaren som har antecknats i sjukhusets 
sarskiida journal. Socialnamnden ár skyldig att pá begaran 
bitrada barnet med att skaffa fram dessa uppgifter.”

Sérstakiega er tekið fram í lögunum að umrœdd 4. gr. gildi eingöngu 
gagnvart sceðisgjöfum eftir giidistöku laganna (1. mars 1985).

Árið 1988 voru sett lög um giasafrjóvgun. Samkvœmt þeim er skii- 
yrði glasafrjóvgunar það að konan sé í hjúskap eða sambúð og að 
notaðarséu kynfrumur parsins sjálfs.

Bretland. Bresk lög um tœknifrjóvgun voru sett árið 1990 og byggðu á 
svokaiiaðri Warnock-skýrslu sem lögð var fram 1984. Lögin ganga út frá 
þeirri meginreglu að meðferð sé bundin við konu í hjúskap eða 
sambúð.3

Kynfrumugjöf er heimiluð svo og gjöf fósturvísa. Kynfrumugjafa er 
tryggð nafnleynd. Rökin fyrir nafnleyndinni voru:

“Warnock recommended that donors should retain their 
anonymity for two reasons. First, infertiie couples seek to have 
“their" child, not to: adopt someone else's. Treatment and. the 
legai rules governing treatment should respect their wishes. 
Second, considerable. fears are expressed that donors will not 
come forward if they may face the prospect of years later being 
confronted by their “children”, with consequent disruption to any 
family they may by then have founded."4
Warnock-skýrsian taidi að börn gætu haft þörf fyrir iágmarks- 

upplýsingar um erfðafrceðileg efni (basic genetic ínformation) til 
verndar eigin heilsu eða barna þeirra. Auk þess þyrfti að tryggja að 
systkini gengu ekki í ógátí í hjúskap. Málamiðlun laganna er sú að 
Tceknifrjóvgunarstofnunin heldur skrá yfir notkun kynfruma. Þegar

3 Við meðferð frumvarpsins í breska þinginu var reynt að útiloka einhieypar og sam- 
kynhneigðar konur frá tœknisœðingu. Niðurstaðan varð málamiðlun svohlj'óðandi (5. 
mgr. 13. gr.):

“A woman shall not be provided with treatment servíces uniess account has 
been taken of the welfare of any child who may be bom as a resuit of the 
treatment (including the need of that child for a father), and of any other 
child who may be affected by the birth."

Stofnanir sem starfa samkvœmt lögunum verða að fylgja þessu ákvœði. Margir 
breskir þíngmenn treystu því að breska Tœknifrjóvgunarstofnunin myndi banna 
tœknifrjóvgunarmeðferð á einhleypum konum nema í aigjörum undantekningar- 
tilvikum. Verklagsreglur sem þessum stofnunum eru settar (Code of Practice, Human 
Fertilisation & Embryology Authority) sýna hins vegar að einhleypar konur eru ekki 
útiiokaðar (ákvœði 3.10-3.17, einkum þó 3.17). Sömuleiðis er staðgöngumœðrun ekki 
bönnuð.
4 Margaret Brazier: Medicine, Patients and the Law, New Edition, bls. 275-6, Penguin 
Books 1992.
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einstakiingur ncer 18 ára aidri á hann rétt á að fá uppiýsingar um hvort 
hann hafi orðið tii við tœknifrjóvgun og hvort viðkomandi og annar sem 
er tilnefndur sem vœntaniegur maki séu skyid. Jafnframt á hann rétt á 
þeim uppiýsingum um gjafann sem regiur bjóða stofnuninni að veita. 
Orðaiag ákvœðisins útiiokar ekki að settar verði regiur um afnám nafn- 
ieyndar en iögin útiioka þó að siíkar regiur verði settar í framtíðinni með 
afturvirkum áhrifum.

Svíss. Árið 1992 var stjórnarskrárbreyting samþykkt í Sviss sem gerði kieift 
að setja iöggjöf um tœknifrjóvgun. Samkvœmt því sem þar var 
samþykkt er tceknifrjóvgun eingöngu heimii ef um ófrjósemi eða 
aivariega sjúkdóma er að rœða. Ákvœðið tiitekur að ekki megi gefa 
erfðafrœðiiegar uppiýsingar nema með samþykki einstakiingsins eða 
skv. lagaákvceðum. Þá tryggir stjórnarskrárákvœðið einstakiingum 
aðgang að upplýsingum um uppruna sinn. í raun er þetta ákvceði taiið 
banna nafniausa gjöf kynfruma. Á hinn bóginn stangast það við annað 
skilyrði ákvceðisins um að upplýsingar megi ekki gefa nema með sam- 
þykki hiutaðeigandi. Svissneski iöggjafinn verður því að ieysa úr því 
hvernig þessi tvö skilyrði stjórnarskrárákvœðisins geti samrcemst.

2. Ákvœði bamasáttmála SÞ

í umsögn Mannréttindaskrifstofu ísiands segir á bls. 4 :
"f 8. gr. bamasamnings SÞ segír, að aðiidarríki skuldbindi sig til að 
virða rétt barns til að viðhalda því sem auðkenni það sem 
einstakiing. Undir hugtakið “auðkenni” í 8. gr. falla líffrœðiieg 
auðkenni og undir líffrœðilegt aukenni falii iíffrœðilegt faðerni og 
móðerni barns. Tii þess að unnt sé að ákvarða iíffrœðileg auðkenni 
þarf að vera unnt að náigast lceknisfrœði- og erfðafrœðilegar 
uppiýsingar um einstaklinga og cettingja þeirra, blóðtengsL 
sögulegar uppiýsingar svo sem stað og tíma fœðingar og fleira 
sem koma kann fram ískýrslum um einstaklinginn.”
Hér er rétt að staldra við. Erfitt er að mótmœla því að upplýsingar 

um líffrœðileg auðkenni falii undir hugtakið auðkenní í 8. gr. sáttmálans 
og þar með líffrceðilegt faðerni og móðerni.

Á hinn bóginn er spurning hvað sé líffrceðilegt faðerni og móðerni? 
Nœgir í þessu tiiiiti að gefa upplýsingar um erfðafrceðilegan uppruna 
sinn eða ber að ganga svo iangt í túikun ákvceðisins að fullyrða að í því 
feiist bann við nafnieynd?

Ljóst er að við samningu barnasáttmálans var ákveðið að hafa 
þetta ákvœði óljóst og m.a. felld breytingartiilaga þess efnis að tiltaka 
iíffrceðilegt auðkenni sem nánari skiigreiningu hugtaksins auðkenni.

í 1. mgr. 7. gr. sáttmálans er kveðið á um að barn eigi rétt tii, eftlr 
því sem unnt er, að þekkja foreidra sína. í umsögn Umboðsmanns 
barna er þetta ákvceði taiið meðal þess sem rökstyðji að nafnieynd
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kynfrumugjafa sé andstœð ákvœðum barnasáttmálans. Rétt er hér að 
undirstrika það sem raunar Umboðsmaður barna bendir sjáifur á að 
eftirlitsnefndin með samningnum hefur ekki treyst sér til að fuiiyrða að 
nafnleyndarákvœði Dana og Norðmanna vegna tœknifrjóvgunar- 
meðferðar brjóti gegn þessu ákvœði barnasáttmálans. Nefndin hefur 
einungis bent á að miili þessara ákvœða kunni að vera ósamrœmi. 
Nefndin hefur í ýmsum öðrum málum verið órög að fullyrða um 
ósamrœmi löggjafar í aðiidarlöndum og ákvœða barnasáttmáians. 
Varkárt orðaiag nefndarinnar í þessu sambandi undirstrikar því að hún 
treystir sér ekki tii að taka afstöðu með óyggjandi hcetti á þann veg að 
ákvœði barnasáttmála SÞ banni nafnieynd við kynfrumugjöf.

í því feist e.t.v. vísbending um að lagaákvœði sem tryggja barninu 
upplýsingar um líffrœðilegan og erfðafrœðilegan uppruna sinn, án 
nafns á gjafanum, gcetu taiist nœgileg tii að fuiinœgja skilyrðum 
sáttmálans varðandi þá skyidu að veita barni uppiýsingar um uppruna 
sinn og rétt þess til að þekkja foreldra sína.


