— 40adra —

LandssamtoRin

Proskahjdlp

Mannréttindi fyrir alla!

o0
BOBFELAG AHUGAFOLKS
900UM DOWNS-HEILKENNI

Velferdarraduneytid

Nefnd um endurskodun laga nr. 25/1975, um radgjof og fraedslu vardandi kynlif og
barneignir og um féstureydingar og 6frjésemisadgerdir.

Reykjavik, 29. april 2016

Efni: Umségn um lég nr. 25/1975.

Visad er til auglysingar velferdarraduneytis, dags. 7. april sl., um heildarendurskodun laga nr.
25/1975 um radgjof og fraedslu vardandi kynlif og barneignir og um fdstureydingar og
6frjosemisadgerdir og par sem dskad er eftir umsdgnum um gildandi 16ggjof.

Vid fognum pvi ad nefnd um endurskodun laga nr. 25/197 hafi verid skipud. Landssamtokin
broskahjalp og Félag ahugafdlks um Downs-heilkenni hafa lengi bent a4 naudsyn pess ad
skoda login med tilliti til fésturskimana og fostureydinga a grundvelli foétlunar. Ma i pessu
sambandi medal annars visa til erinda frafarandi framkveemdastjéra Landssamtaka
broskahjalpar, Fridriks Sigurdssonar, frd ndvember 2015, og erinda formanns Félags
ahugafdélks Downs-heilkenni, bérdisar Ingadéttur, fra september 2015 og febriar og mars sl
pa er visad til bréfs samtakanna til heilbrigdisradherra fra 12. februaar sl.

Pa hefur verid mikid umfjollun i fjolmidlum um fdésturskimanir og fostureydingar vegna
fotlunar og akall um skodun reglna um fésturskimun og fostureydingar & peim grundvelli,
badi fra fotludum og peirra samtokum, fagadilum og freedasamfélagi. Ma i pessu sambandi
t.d. visa i umfjollun Morgunbladsins 19. jandar og 2. og 3. februar sl. var fjallad um

! Fridrik Sigurdsson, ,Fra favitahselum til fatlads folks”, fundur Félag dhugafdlks um Downs-heilkenni um
hagsmunabarattu folks med fatlanir i halfa 6ld, 19. ndvember 2015; bérdis Ingadottir,“Fosturskimun fyrir
Downs-heilkenni og féstureydingar: Afgerandi framkvaemd a veikum lagagrundvelli”, radstefna
Mannerfdafraedifélags islands um fésturskimanir an inngrips, 29. september 2015; bérdis Ingaddttir,
,Fosturskimun og féstureyding vegna Downs-heilkennis®, fundur Félags dhugafdlks um Downs-heilkenni um
fosturskimanir og fostureydingar vegna Downs-heilkennis 4. febrdar 2016; bordis Ingadéttir, , Hid eftirlysta
Downs-heilkenni & islandi — Fésturskimun og 16g nr. 25/1975“, malping MARK vid Haskéla islands, Loksins
Lograda? Réttur kvenna til ad taka dkvardanir um eigid lif — endurskodun laga um féstureydingar, 9. mars 2016.



fosturskimanir fyrir Downs-heilkenni, fostureydingar og ymis erféafraedileg, sidferdileg og
lagaleg &litaefni sem pessu tengjast.” | pessum greinum bladsins og i mali peirra sem par er
reett vid kemur margt fram sem hlytur ad kalla 4 vandada og markvissa greiningu pessara
mala, s.s. &4 pvi hvernig nugildandi regluverk er og hvernig pad er framkvaemt, hvada
sioferdileg og lagaleg alitamal parf ad skoda sérstaklega, og hvada skuldbindingar leida af
mannréttindasamningum sem islenska rikid hefur gengist undir og hyggst undirgangast a
nastunni og hvernig endurskoda purfi 16g, reglur og framkvaemd til ad tryggja ad regluverk
og framkvaemd samraemist fyllilega peim skuldbindingum.

[ tilvitnudum greinum i Morgunbladinu kemur m.a. fram ad 4 Landspitalanum (LSH) sé nu
verid ad skoda hvort taka eigi upp nyja adferd vid fosturskimun eda eins og segir i frétt a
forsidu bladsins 2. februar sl.:

Verid er ad skoda hvort taka eigi upp nyja adferd vid fosturskimun & Landspitalanum, LSH,
svokallada NIPT-adferd. bar er haegt med blédprufu ur moédur ad greina ymis litningafrdvik i
fOstri, eins og til deemis pristeedu 21 sem veldur Downs-heilkenni, fyrr en nu er haegt. ba er
med NIPT einnig haegt ad greina kyn fostursins fyrr ¢ medgéngu en med nuverandi adferd vid
fosturskimun.

Vid vekjum einnig athygli & upplysingum sem fram koma i svorum heilbrigdisradherra vid
fyrirspurn alpingismanns vardandi fésturskimanir og f(’)stureyc"iingar3 sem 16gd voru fram a
sidasta loggjafarpingi, 2014-2015. bpar kemur m.a. fram ad 4 arunum 2007 til 2012, p.e. peim
arum sem svarid nadi til, greindust alls 38 tilvik af Downs-heilkenni vidé fésturskimun eftir 12
vikur og endudu allar paer medgongur med foéstureydingu. | skyrslu Landspitala um
faedingarskraningu fyrir arid 2013 kemur fram ad 15 féstur greindust med Downs-heilkenni
og var 6llum peim féstrum eytt.4

pa vekjum vid i pessu sambandi sérstaka athygli 8 samningi Sameinudu pjédanna um réttindi
fatlads folks en islensk stjornvéld skrifudu undir pann samning arid 2007 og undirbda nu
fullgildingu hans med pvi ad tryggja ad 16g og reglugerdir og O6ll stjérnsysluframkveemd
uppfylli paer krofur sem af honum leida. Samkvaemt pjodarétti hefur undirritun samnings pau
ahrif ad riki ber ad fordast ad adhafast nokkud pad sem fer gegn markmidum samningsins
eftir ad pad hefur undirritad hann.

Eftirlitsnefnd med framkvaemd pessa samnings fylgist reglulega med framkvaemd adildarrikja
4 akvaedum samningsins og skilar skyrslum um pad. [ skyrslu eftirlitsnefndarinnar (2013)
vardandi 16g, reglur og framkveemd i Austurriki m.t.t. skuldbindinga sem leida af
samningnum er m.a fjallad um ldggjofina par vardandi féstureydingar. | skyrslu
eftirlitsnefndarinnar segir eftirfarandi:

2 Sja: , Flestir velja fostureydingu®, bls. 2, 19. januar 2016; ,,LSH skodar nyja skimun®, forsida, 2. febriar 2016;
,Hreinsunarstefna eda eftirlit?“, bls. 14, 2. febrdar 2016; ,, Fatladir voru metnir til fjar“, bls. 14, 3. febrdar 2016.
® 135. Léggjafarping 2007-2008. bskj. 587 — 250. mal. / 144. Loggjafarping 2014-2015. bingskjal 430 — 202. mal.
* Landsspitali Haskélasjukrahus, Skyrsla fra Feedingaskraningunni fyrir arid 2013, Kvenna og barnasvid-
Landspitali 2014.



14. While the Committee recognises women’s right to reproductive autonomy, the
Committee notes that under Austrian law it is legal for a foetus to be aborted up to the onset
of birth if serious damage to the health of the foetus can be expected. The Committee is
concerned that there appears to be a link between this provision and the fact that according
to OECD statistics, births of children with Down’s syndrome in Austria fell by 60% between
1995 and 2006. The Committee notes that discussions on this matter are underway.

15. The Committee recommends that the State party abolish any distinction in the
period allowed under law within which a pregnancy can be terminated based solely on
disability.

[ skyrslu eftirlitsnefndarinnar um framkvaemd samningsins & Spani (2011) segir vardandi log
um féstureydingar:

17.The Committee takes note of Act 2/2010 of 3 March 2010 on sexual and reproductive
health, which decriminalizes voluntary termination of pregnancy, allows pregnancy to be
terminated up to 14 weeks and includes two specific cases in which the time limits for
abortion are extended if the foetus has a disability: until 22 weeks of gestation, provided
there is “a risk of serious anomalies in the foetus”, and beyond week 22 when, inter alia, “an
extremely serious and incurable illness is detected in the foetus”. The Committee also notes
the explanations provided by the State party for maintaining this distinction.

18. The Committee recommends that the State party abolish the distinction made in Act
2/2010 in the period allowed under law within which a pregnancy can be terminated based
solely on disability.’

[ 9. og 10. gr. laga nr. 25/1975, um radgjof og fraedslu vardandi kynlif og barneignir og um
fostureydingar og 6frjdsemisadgerdir, er kvedid & um heimildir til ad framkvaema
fostureydingar i tilteknum tilvikum og timamork sem sett eru i pvi sambandi. Ekki liggur fyrir
rokstudningur af halfu hlutadeigandi yfirvalda hvernig fostureydingar a grundvelli Downs-
heilkennis uppfylla stréng skilyrdi laganna. [ ljési hinnar afdrifariku framkvaemdar er enginn
vafi & pvi ad skilyrdi pessara greina og framkvaemd fésturskimana og fostureydinga vegna
Downs-heilkennis parf naudsynlega ad greina almennt og einnig m.t.t. alpjédaskuldbindinga,
auk akveeda samnings Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads fdlks og tulkunar
eftirlitsnefndar med samningnum, sbr. ofangreindar tilvitnanir i skyrslur nefndarinnar.

[ pessu sambandi viljum vid einnig benda & dkvaedi 1. gr. laga nr. 59/1992, um malefni fatlads
folks, med sidari breytingum, en pau hljéda svo:

Markmid pessara laga er ad tryggja fétludu folki jafnrétti og sambeerileg lifskjér vid adra
bjodfélagspegna og skapa pvi skilyrdi til pess ad lifa edlilegu lifi.

> UN Doc CRPD/C/AUT/CO/1, 13. september 2013.
® UN Doc CRPD/C/ESP/CO/1, 19. oktSber 2011.



Vid framkvaemd laga pessara skal tekid mid af peim alpjédlegu skuldbindingum sem islensk
stjornvéld hafa gengist undir, einkum samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks.
bd skulu stjornvéld tryggja heildarsamtékum fatlads folks og adildarfélégum peirra dhrif d
stefnumérkun og dkvardanir er varda mdlefni fatlads folks.

i samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks, sem i ofangreindri lagagrein er
maelt fyrir um ad tekid skuli mid af er einnig, eins og gert er i lagagreininni, kvedid @ um
skyldu stjérnvalda til ad hafa samrad vid samtok fatlads folks pegar pau undirbua 16ggjof og
stefnu vid innleidingu samningsins. Par segir 3. tl. 4. gr.:

begar adildarrikin undirbua 16ggjéf sina og stefnu vid ad innleida samning pennan og vinna
ad pvi ad taka dkvardanir um stédu fatlads folks skulu pau hafa ndid samrdd vid fatlad folk
og tryggja virka pdtttéku pess, par med talid fatladra barna, med milligbngu samtaka sem
koma fram fyrir pess hénd.

Af Ollu framanroktu ma ljést vera ad ymis afar mikilveeg dlitamadl eru uppi vardandi
fosturskimanir, nytingu peirra, Downs-heilkenni, fostureydingar, 16g og reglur & pessu svidi
og framkvaemd peirra hér a landi. Einnig ma ljést vera ad vid greiningu, mat og toku
akvardana vardandi pessi mal er mikil porf 4, ad auk sérfraedinga a svidi heilbrigdismala, taki
virkan patt sérfraedingar 8 ymsum 6drum svidum, s.s. sidfraedi, 16gfraedi og félagsfraedi, sem
og fatlad folk og fulltrdar samtaka og félaga eins og peirra sem vid erum i forsvari fyrir, sbr.
fyrrnefnda skyldu stjérnvalda til samrads samkvaemt logum um malefni fatlads félks og
samningi Sameinudu pjéodanna um réttindi fatlads folks

Vié fognum pvi ad nefnd um endurskodun laga nr. 25/197 hafi verid skipud. bad er afar
mikilveegt og mjog timabaert ad fram fari vondud og itarleg greining 4 regluverki vardandi
foésturskimanir og féstureydingar, hvernig stadid er ad allri framkvaeemd i pvi sambandi,
radgjof og upplysingamidlun til foreldra og ad 10g og reglur og 6ll stjéornsysluframkveemd
verdi endurskodud 4 grundvelli peirrar greiningar. Upplysingar um ad nu sé verid ad skoda
nyja adferd vid fésturskimun, eins og fram kom hér ad framan, gera pad enn pa brynna.

Virdingarfyllst,

Bryndis Snaebjornsdattir, pordis Ingadottir,
formadur Landssamtakanna broskahjalpar formadur Félags ahugafdlks um
Downs-heilkenni



