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Malefni: Umsiégn um frumvarp til laga um breytingu 4 16gum nr. 55/1996 um
tzeknifrjévgun, med sidari breytingum 530. mal, stofnfrumurannséknir

Visad er til bréfs heilbrigdis- og trygginganefndar Alpingis, dags. 12. februar sl.,
bar sem bedid er um umségn Biskups Islands vegna frumvarps til laga um
teeknifrjévgun, 530. mal, stofnfrumurannsoknir.

Hér er mikid frumvarp ad voxtum og vandad til verka. Ljost virdist vera ad hér er
gengid lengra i frjalsraedisatt en margar nagrannapjodir okkar hafa gert i pessum
efnum. Miklir hagsmunir eru 1 hifi, og gldgg grein er gerd fyrir pvi i greinargerd med
frumvarpinu. P6 virdist sem ekki sé neegur gaumur gefinn ad peim sidferdilegu
alitamalum sem hér liggja undir.

Samkvamt frumvarpinu er leyft ad nota fosturvisa til ad bia til stofnfrumulinur,
og til rannso6kna 4 umframfésturvisum og til kjarnaflutnings og sagt er i rokstudningi
ad baki peim tillogum liggi veigamikil leeknisfreedileg og pekkingarfredileg rok. bar
heimildir hljéta ad flokkast med mestu sidferdilegu alitaefnum i samtidinni. Med
slikum heimildum er i raun verid ad stiga skref inn 4 braut sem getur haglega leitt
visindamenn og samfélagio i sidferdilegar 6géngur vid minnsta fravik. St mikla
vinna sem 16gd hefur verid i undirbuning malsins vitnar um hvad geti legid 1 leynum
a pessari leid 1 sidferdilegum efnum.

Rannsoknum fleygir fram med miklum hrada og gefa fyrirheit um nanast
oprjotandi moguleika. En peim mun meiri 4steeda til ad staldra vid. Pad ad eitthvad er
mogulegt og vidradanlegt hefur ekki endilega i for med sér ad pad sé leyfilegt eda
askilegt. Vid verdum ad gefa gaum ad afleidingum med heildarhagsmuni lifsins i
huga. St réksemd ad réttletanlegt sé ad forna smaum visi ad mannlegu lifi til
hagsbéta fyrir heilsu fjolda manna getur ekki verid hin algilda regla.

Hinn kristni mannsskilningur gengur 1t fr4 ad manneskjan nj6ti mannhelgi,
hversu 6burdug sem huin er. Pvi hljétum vid lika ad gledjast yfir préun i visindum og
laeknisfraedilegum rannsoknum sem studla ad pvi ad fyrirbyggja sjukdoma, laekna hin
margvislegu mein sem valda pjaningu og dauda. Heimild til rannsdkna &
umframfésturvisum og stofnfrumum fengnum med einraktun hljota ad taka mid
af sidferdilegum grundvallargildum samfélagsins, sem ad hluta til eru samhlj6da
varudarreglum sidanefndar Evropusambandsins, um virdingu fyrir mannlegu lifi, en
einnig medalhéfi rannsoknaradferda og markmids.



Pad hefur verid vidurkennd grundvallarregla ad ekki sé heimilt ad nota barn eda
fostur i rannsoknaskyni. Manneskja ma aldrei vera hraefni eda taeki til annarra gaeda.
Raktun og notkun stofnfruma vekur spurningar um mannhelgi og virdingu fyrir lifinu.
Grundvallarhugsunin um virdingu fyrir manngildinu og lotningu fyrir lifinu verdur ad
rada for.

Vegna sidferdilegra sjonarmida parf ad leggja mikla dherslu 4 ad 16ggjafinn
skilgreini med meira afgerandi heetti hver séu markmid slikrar leyfisveitingar sem hér
er stefnt ad. Bent skal 4 a0 ordalag er ekki samhlj6da i 5. og 6. gr. frumvarpsins (12.
og 13. gr). Samkvamt ordalagi i 5. gr. frumvarpsins er markmid med notkun
umframfésturvisa til stofnfrumurannsékna 0i vitt, par sem sagt er ad pad eigi ad vera
til ad beeta heilsu. A 63rum std8um { frumvarpinu eru heldur prengri markmid f6lgin i
ordalaginu ,.til l&kninga og til ad afla pekkingar i lif- og laeknisfredi.” Askilegt hefoi
veri0 ad tiltaka ndkvamlegar vegna hvada sjukddma skuli stofnfrumurannséknum
beitt — b.e. alvarlegra, arfgengra sjukdéma sem leida til 6timabzeers dauda og mikilla
bjaninga og sem engin 6nnur medhondlun dugi til

Pad hlytur ad vera sidferdilegt alitamal hvort skilgreina 4 timamark (14 daga) sem
skilur & milli pess hvort gera megi rannsoknir 4 fosturvisum eda ekki, ad eftir petta
timamark 4 proskaferlinu sé fyrst farid ad tala um mannlegt lif, b.e.a.s. eftir myndun
fyrsta visis ad taugakerfi med myndun frumrakarinnar. bad hlytur ad teljast litamal
hvort 16ggjafinn getur haldid afram ad alykta sem svo ad fosturvisar 60list adra og
veigameiri sidferdilega stodu eftir 4durnefnt timamark en skilgreini pad lif sem bo er
kviknad vid frjovgun ekki sem mannlegt lif. Vid frekari proun 16ggjafar i bessum
efnum, sem frumvarpid bendir til, verdur ad teljast adkallandi ad brj6ta pessa
skilgreiningu til mergjar 4 sambeerilegan hatt og skilgreiningu 4 dauda.

Ein starsta sidferdilega spurningin hlytur ad liggja i pvi hvort forsvaranlegt sé ad
notast vid skilgreininguna 4 timamarkinu (og frumrékinni) sem vidmidun 4 pvi hvort
um mannlega veru er a0 raeda eda ekki. Hingad til hafa tilraunir med mannlegar verur
verid bannadar og stafar bad af pvi hvernig mannhelgin i traarheimi f6lks er yfirleitt
algjor, jafnvel hvad vardar hid minnsta nykviknada lif eda visi mannlegs lifs.

Naudsyn med lagasetningu pessari hlytur ad byggja a likum 4 framforum i
leknavisindum hvad vardar frjovgun eda a&xlun eda pvi hversu lifvaenlegir fosturvisar
geti verid sem verda til vid glasafrjovgun. { pvi sambandi ma spyrja hvort ekki sé
astaeda til ad skoda ut fra sidferdilegu sjénarhorni ba taekni sem krefst pess ad bunir
séu til svo margir umfram fésturvisar sem raun ber vitni?

Pvi er pad spurning hvort timamorkum eda markmidi rannséknar séu ekki settar
frekari skorOur en gert er i frumvarpinu. Spyrja ma hvort ekki sé rétt ad takmarka
heimildir til ranns6kna afram vid pann tilgang sem félgin er i nigildandi 16gum og
tengist adallega glasafrjovgun, erfdasjikdomum, fosturlati og velferd fosturvisisins
sjalfs. Pad yrdi mjog til bota ef visindasidanefnd yrdi falid ad trskurda um medalh6f
rannsOknaradferda og rannséknarmarkmida til ad draga tr likum pess ad rannsoknir a
umframfésturvisum og rannsoknir med kjarnaflutning yrdu stundadar ad 6poérfu
midad vid adrar pekktar leidir ad sama marki i pagu laeknavisinda.

Telja ma naudsynlegt ad setja prengri skordur vardandi tilgang umreddra
rannsékna og medhondlun umframfésturvisa. Ut fra pvi sjonarmidi mattu dkvaedi um
bann vid tilteknum ranns6knum vera skyrari, sérstaklega vardandi kjarnaflutning i
a&xlunarskyni (einrektun), reektun fésturvisa til pess eins ad gera a peim rannséknir og
ad setja fosturvisa manna i dyr. Telja verdur brynt ad fylgja peim skordum, sem settar
eru, fast eftir og pad komi fram i dkvaedinu um refsingar i 8. gr. frumvarpsins ad
hvers kyns brot 4 16gum i pessum efnum séu alvarleg brot.



Vakin er athygli 4 pvi ad pott 16ggjof 1 pessum efnum sé nu til endurskodunar
nokkrum nagrannalondum okkar er ekki par med sagt ad nagrannar okkar muni ganga
jafn langt og hér er lagt til. Einnig skal varad vid pvi ad vikka ad 6porfu tilganginn
med nuverandi lagasetningu par sem forsendan er taeknifrjovgun og rannsoknir henni
tengdar. Telja verdur @skilegra ad efna til sérstakrar lagasetningar um
stofnfrumurannséknir ef heimildir til rannsékna verda gerdar svo vidtakar sem hér
getur, enda yrdu ber heimildir gefnar 4 68rum og nyjum forsendum midad vid
frumvarp petta. A pad skal einnig bent ad i greinagerd med frumvarpinu kemur fram
ad bad hefur ekki verid til lykta leitt hvort heimild til kjarnaflutnings i eggfrumu brjoti
i baga vid akvadi 18. gr. Oviedo-sattmalans, sem Island er adili ad. I pvi dkvadi er
16gd st skylda 4 adildariki sattmalans ad virda vernd fosturvisa og lagt er bann vid pvi
a0 fosturvisar verdi bunir til 1 rannséknarskyni.

Heimild til pess i undantekningatilvikum ad einrekta fosturvisa i peim tilgangi ad
bua til stofnfrumulinur sem nyst geta til lekninga eda til ad afla pekkingar i lif- og
leknisfradi er vissulega had peim fyrirvara ad peim skuli aldrei komid fyrir i legi
konu. Pad er mikilvagur fyrirvari og verdur ad teljast 6fravikjanleg sidferdileg
lagmarkskrafa. En hér er samt gengid fram 4 ystu nof sem verdskuldar ad staldrad sé
vid. Hvert leidir pad okkur ad leyfilegt verdi ad rakta fosturvisa? Vid hljétum lika ad
spyrja okkur fra hverju leidir pad okkur lika pegar vid getum buid til paer adstaedur ad
bad kviknar lif og pad sé i einhverjum tilfellum réttletanlegt ad kveikja pad lif i pagu
bekkingar og lakninga. Okkur ber skylda til ad ihuga petta vel i 1jési kristins
mannskilnings sem heldur fram helgi lifsins og heilégum tilgangi lifsins. bvi
sjonarmidi ber ad halda 4 lofti 1 allri umrsedu um &kvardanir eins og leyfa einrektun
fosturvisa i pessum tilgangi.
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