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Frá Dögg Páisdóttur hri.

MINNISBLAÐ

Efni: Tiiiögur um breytingar á frumvarpi tii iaga um tœknifrjóvgun

1. Breytingar á ákvœðum frumvarpsins

]. Viö 2. gr. bœtist ný mgr. sem veröi 2. mgr. svohijöðandi:
Heiibrigðisstofnun sem fcer ieyfi skv. 1. mgr. er skyit að bjóða 

pörum sem sœkja um tœknifrjóvgunarmeðferð og vœntanlegum 
gjöfum fagiega ráðgjöf sérfrœðinga, s.s. féiagsráðgjafa eða 
sáifrceðinga.

Skýríng: Mikiivœgt er að pör sem scekja um tceknifrjóvg-
unarmeðferð og vcentaniegir gjafar eigi aðgang að fagiegri 
ráðgjöf sérfrceðinga, s.s. féiagsráðgjafa eða sáifrceðinga. Rétt 
þykir því að skyida þcer stofnanir sem munu fá ieyfi tii að annast 
tceknifrjóvgun tii að bjóða pörum og vœntaniegum gjöfum upp á 
siíka fagiega ráðgjöf. Aðgangur að siíkri meðferð verður ekki síst 
míkiivcegur í íjósí þeirrar breytlngar sem lögð er tii á ákvceðinu um 
nafnieynd. Gert er ráð fyrir að gjafinn ákveði hvort um hann gildi 
nafnleynd eða ekki. Geri hann nafnieynd ekki að skilyrði mun 
barnið sem verður til með kynfrumugjöf eiga rétt á því að vita hver 
gjafinn er. Mikiivœgt er því að gjafinn fái ráðgjöf um afleiðingar 
hvorrar ákvörunarinnar. Sömuleiðis er mikiivœgt fyrir parið að fá 
giöggar uppiýsingar um afieiðingar þess að notaðar verði 
gjafakynfrumur með eða án nafnleyndar. Óski gjafinn eftir 
nafnleynd mun barnið aldrei eiga kost á að vita hver gjafinn er þó 
foreldrarnir segi því frá að það hafi orðið til við kynfrumugjöf. Óski 
gjafinn ekki eftir nafnieynd mun barnið á hinn bóginn geta ieitað 
hans er það hefur aidur ti). Fagleg ráðgjöf um hvers sé að vœnta í 
framtíðinni vegna notkunar gjafakynfruma er því mikilvœg bceði 
parinu og vcentaniegum gjafa.

2. Á eftír orðinu lœknisfrceðiiegu í 2. mgr. 3. gr. komi: “ féiagslegu” .

Skýríng: í Ijósi tiliagna um breytingu á nafnieyndarákvceðinu er 
mikiivcegt að ítreka einnig hér að parinu skuli veittar upplýsingar 
um féiagsleg áhrif meðferðarinnar. Á þetta ekki síst við í þeim



tiivikum sem gjafakynfrumur eru notaðar. í þeim tilvikum er brýnt 
að útskýra fyrir parinu þcer hugsaniegu féiagslegu aðstceður sem 
það getur haft í framtíðinni að barnið leitar sambands við 
líffrœðilegt foreldri eða að hið líffrœðiiega foreldrí íeitar sambands 
við barnið.

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

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

Óski gjafi ekki eftir nafnieynd skai stofnunin varðveita upplýsingar 
um hann í sérstakri skrá. Verði til barn vegna kynfrumugjafarinnar 
skal varðveita uppiýsingar 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 ncer 18 ára aldri óskað eftir 
aðgangi að skrá skv. 3. mgr. til að fá upplýsingar um nafn gjafans. 
Nú fœr barn upplýsingar um kynfrumugjafa hjá stofnuninní og ber 
henni þá eins fljótt og auðið er /  þegar í stað / tafarlaust að 
tilkynna honum um uppiýsingagjöfina.

Skýring: Rétt þykir að breyta fortaksiausri nafnleyndarkröfu
frumvarpsins þannig að gjafinn ákveði sjálfur hvort um hann gildi 
nafnleynd eða ekkí. Hér eru gerðar nauðsynlegar breytingar á 4. 
gr. frumvarpsins vegna þessa. Kjósi gjafinn nafnieynd er 
heilbrigðisstarfsfóiki skyit að tryggja að hún sé virt. í þeim tiivikum 
má hvorki veita gjafa uppiýsingar um parið eða barnið né parinu 
eða barninu upplýsingar um gjafann. Kjósi gjafinn ekki nafnleynd 
skai varðveita uppiýsingar um hann og barnið sem verður til 
vegna gjafar hans á kynfrumum í sérstakri skrá. Gjafinn hefur aldrei 
aðgang að upplýsingum úr þessari skrá um parið og barnið. Á 
hinn bóginn er barninu tryggður aðgangur að þessum 
uppiýsingum þegar það nœr tiiteknum aldri sem rétt þykir að miða 
við iögrceðisaldur, 18 ár. Ef stofnun veitir barni uppiýsingar um 
kynfrumugjafa þykir rétt að ieggja þá skyldu á stofnunina að hún 
tllkynni honum um þá upplýsingagjöf eins fljótt og auðið er.

Uppröðun stafiiða í 11. gr. breytist þannig að d-liður kom? á eftir a- 
lið og verði þannig b-iiður, b-liður verður c-liður og c-liður verður d- 
iiður.

Skýríng: Rétt þykir að umraða stafliðum í 11. gr. þannig að saman 
fari í upptainingu rannsóknir sem skiigreina 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 (stafliðir b og c sem verða c og d).

5. Viö 13. gr. bœtist ný mgr. svohljóðandi:

Setja skal verkiagsreglur um framkvœmd tœknifrjóvgunar hér á 
iandi. í regiunum skai m.a. fjaiia um:
1. undirbúning vœntanlegra foreldra vegna meðferðarinnar, 

m.a. aðgang þeirra að ráðgjöf,
2. notkun gjafakynfruma, m.a. um notkun gjafakynfruma innan 

fjölskyldu,
3. geymslutíma fósturvísa,
4. vísindarannsóknir á fósturvísum sbr. c- og d-lið 11. gr. og 

vísindasiðanefnd sem fjalli um slíkar umsóknir.

Skýring: Nauðsyniegt þykir að kveða nánar á um setningu 
verklagsreglna um framkvœmd tœknifrjóvgunar þar sem ítarlega 
verði fjallað um undirbúning vœntanlegra foreldra vegna 
meðferða, notkun gjafakynfruma t.d. innan fjöiskyldu, geymslu 
fósturvísa og vísindarannsóknir á fósturvísum.

6. Við 15. gr. bœtlst nýr máisliður svohijóðandi:

Verklagsregiur skv. 2. mgr. 13. gr. skulu öðiast gildi um ieið og 
íögin. (ATH e.t.v. orðaiag hér).

Skýring: Vegna mikiivcegis verkiagsreglnanna skv. 13. gr. þykir rétt 
að hnykkja á því í gildistökuákvœði iaganna, 15. gr. að reglurnar 
skuii vera tilbúnar og ganga í giidi um ieið og iögin sjáif.

2. Viðbœf ur vsð nefndaráiit

1. Á eftir: falla ákvœði frv. að mestu að þeim komi viðbót
svohljóðandi: Frumvarpið er þó taisvert ítariegra en gildandi 
verklagsreglur auk þess sem það heimilar eggfrumugjöf sem 
hingað til hefur ekki verið talin heimii hér á landi.

2. Við 2. mgr. nefndarálitsins komi viðbót svohljóðandi: Frumvarp
þetta og þœr breytingar sem aiisherjarnefnd leggur til að gerðar
verði á frumvarpinu miða að þessu. Sú rýmkun sem feist í
furmvarpinu með því að heimiia eggfrumugjöf hefur í för með sér 
margvísleg áíitaefni ti! vlðbóíar þeim sem þegar eru uppi vegna 
tœknifrjóvgunar með gjafasœði. Breytingar þcer sem lagðar eru tll 
miða að því að reyna að taka sem gleggst á þessum álitamáium



með réttar$töðu hinna verðandi foreidra, barnsins og 
kynfrumugjafans að ieiðarijósi.

Á eftir 1. mólsiið í 3. mgr. nefndaráiitsins komi viðbót svohijóðandi: 
Það að eggfrumugjöf er heimiluð reynir enn frekar á 
nafnieyndarákvœði, m.a. vegna þess að afia verður eggfruma 
innanlands þar sem tœknin ieyfir ekki að svo komnu a.m.k. að 
eggfrumur séu frystar með sama hœtti og sœðisfrumur. Skortur er 
því á eggfrumum tii notkunar við giasafrjóvgun. Reynslan erlendis 
hefur sýnt að aigengast er að konur sem þurfa á eggfrumum að 
haida fá þœr frá nákomnum œttingjum, einkum systrum. í 
nefndinni urðu mikiar umrœður um kynfrumugjöf Innan fjöiskyidu 
og töidu sumir nefndarmenn nauðsyniegt að setja einhverjar 
hömiur á notkun kynfruma innan fjöiskyidu, t.d. miili foreidra og 
barna.

Orðafagsbreyting á málsiiðnum sem hefst: Með hliðsjón af þeim 
umrœðum.

Við nefndaráiitið bœtist einn nýr töiuliður sem verður 5. ti. 
svohljóðandi:

5. Mikilvœgt er að fastar og skýrar verkiagsreglur gildi um
framkvcemd tœknifrjóvgunar hér á landi. í Ijós hefur 
komið að aldrei hafa verið settar skriflegar 
verklagsreglur um framkvcemd tceknisœðingar sem hér 
hefur verið framkvœmd frá árinu 1980. Á hinn bóginn 
setti heilbrigðis- og tryggingamáiaráðuneytið skriflegar 
verkiagsreglur um starfsemi glasafrjógvunardeildar er sú 
starfsemi hófst hér á iandi í byrjun tíunda áratugarins. Til 
að tr/ggja að hér verði settar skýrar og greinargóðar 
verklagsreglur um framkvœmd tœknifrjóvgunar er lagt 
til að ný máisgr. bœtist við 13. gr. frumvarpsins um 
setningu slíkra regina ásamt ieiðbeiningum um hvað 
skuii vera í slíkum regium. Þar er m.a. vikið að því að 
setja skuli ákvceði um notkun gjafakynfruma, m.a. innan 
fjölskyidu og að vísindasiðanefnd skuli fjaila um 
vísindarannsóknir á fósturvísum. Tii að tryggja að reglur 
þessar verði tilbúnar við giidistöku iaganna er nýjum 
máislið þar að lútandi bœ tt við 15. gr. frumvarpsins.


