


Etiske problemer
vedrgrende kunstig befrugtning, 2. del

Anonymitet og selektion i forbindelse
med sceddontion

REDEG@RELSE

DET ETISKE RAD
2002




Etiske problemer vedrerende
kunstig befrugtning, 2. del
Anonymitet og selektion i
forbindelse med saddontion
Redegorelse

ISBN: 87-91112-14-1
Udgivet af Det Etiske Rad
Grafisk tilretteleegning
og forsideillustration:
Oktan, Peter Waldorph

WO,
23
>3
%

\LJO)
0\5+
Z
¢ %
"/ Trykt af J.H.Schultz Grafisk, som har licens til brug af svanemzrket,

N7 er ISO 14001 miljocertificeret og ISO 9002 kvalitetscertificeret.
(’,I, 1y 2

TRYKSAG
541 176

Redegorelsen koster 50 kr.

og kan bestilles hos

IT- og Telestyrelsen
Holsteinsgade 63

2100 Kebenhavn @

TIf.: 33 37 92 28

Eller via betillingssiden pa

Det Etiske Réds

hjemmeside: www.etiskraad.dk



Indhold

Forord ......iiiniiiii i i i i i i i i i i i 5
1. Indledning .........ccoiuiiiiiiiiiiiiniiinnrneneennanns 7
2. Resumé af anbefalingerne ............... ... i i, 9
3. Den nuvarende retslige regulering af donation .............. 13
3.1 ReguleringeniDanmark ............. ... ... ... .. ... 13
3.2 Internationale bestemmelser ........................ 15
3.3 Reguleringeniandrelande ............... ... ... ... . .... 17
4. Anonymitet, lovgivning og fortielse ........................ 21
4.1 Hvaderdetatveaere anonym? ............cuuveunneenneenn.. 21
4.2 Lovgivning og selvbestemmelse ........................... 24
43 Fortielse ... 24
5. Empiriske undersogelser .................c i, 29
5.1 Relationen mellem foreeldre ogbarn ....................... 29
5.2 Relationen mellem donorogbarn ......................... 36
5.3 Relationen mellem forezeldre ogdonor ...................... 39
6. Etiske overvejelser og anbefalinger ......................... 45
6.1 Adgang til informationer.............. ... ... .. 46
6.1.1  Bor der veere adgang til informationer om seeddonoren? 47
6.1.1.1 Synspunkterne ...............c.ciiiiiiiiiiiii.. 47
6.1.1.2 Argumenter for det synspunkt, at donoren ikke
bor veere anonym . ..........i i 50
6.1.1.3 Argumenter for det synspunkt, at donoren
borvaereanonym ............. .o i, 56
6.1.1.4 Valgfrihed mellem forskellige ordninger ............. 62
6.1.2  Sygdomsbegrundet adgang til informationer ......... 64
6.1.3  Bor donoren have adgang til informationer
om foreldreogbarn? ........... ... ... ... oL 69

ETISKE PROBLEMER VEDRORENDE KUNSTIG BEFRUGTNING, 2. DEL



6.2 Selektionafseed ......... .. . 71

6.2.1 Sortering med henblik pa at undga sygdom .......... 73

6.2.2  Sortering med henblik pd kensbestemmelse ......... 77

6.2.3  Sortering med henblik pa ovrige egenskaber ......... 80

6.3 Angdende reguleringen af seedbankersvirke ................. 83
6.4 Om opbevaring af informationer........................ ... 88
Medlemmer af Det Etiske Rad .............coiiiiiiininnn.. 91
Referencer ...........cciiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiinenenennn, 93



Forord

Det Etiske Rad offentligger hermed sin 2. delredegorelse om kunstig befrugt-
ningen, hvor radet tager stilling til en reekke problemstillinger i forbindelse
med insemination med sad fra en donor. Der er fire overordnede temaer i
redegorelsen:

Om donoren ber veere anonym eller mulig at identificere.

I hvilket omfang det skal veere muligt at udveelge seed og seeddonorer.
Hvordan sedbankers virke skal reguleres.

Hvordan forskellige informationer om donorer mv. skal opbevares og

e

videregives.

Redegorelsen er forste del af andet bind i en trilogi om kunstig befrugtning.
I 2001 udgav Det Etiske R&d en redegorelse med titlen "Etiske problemer
vedrgrende kunstig befrugtning, 1. del”, og den foreliggende redegorelse vil
blive efterfulgt af en tredje delredegorelse om praeimplantationsdiagnostik
og mikroinsemination. Denne forventes at udkomme i starten af ar 2003. I
2003 udgives ogsa en anden del af herveerende redegorelse. Den kommer til
at handle om donation af zg.

Redegorelsen er fortlobende blevet droftet pa Det Etiske Rdds plenarmeder
og er endeligt vedtaget i maj 2002. Den er udarbejdet pa baggrund af diskus-
sioner i radets arbejdsgruppe om kunstig befrugtning. Peter @hrstrom er
formand for gruppen, der som e@vrige medlemmer teeller Mette Hartlev, Ole
Hartling, Pelse Helms Kaae, Ragnhild Riis, Katrine Sidenius, Sven Asger
Serensen, Ellen Thuesen og Erling Tiedemann. Cand.mag. & ph.d. Henrik
Kjeldgaard Jorgensen har veeret tilknyttet arbejdsgruppen som sekreteer og
har udformet manuskriptet.

Ved den endelige behandling af redegerelsen var Naser Khader udtradt af
radet, og et nyt medlem endnu ikke udpeget. Det Etiske Rad havde siledes

kun 16 medlemmer ved feerdiggorelsen af redegorelsen.

Ole Schou, HD og direktor for Cryos International Sperm Bank i Arhus, har
ydet en stor og veerdifuld arbejdsindsats i forbindelse med udarbejdelsen af
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redegarelsen. Ole Schou har deltaget i et af arbejdsgruppens meder og har
efterfolgende bistdet arbejdsgruppens sekreteer med litteratur og informa-
tioner. Desuden har han gennemleast og kommenteret kapitel 3, 4 og 5 i
redegorelsen. Ole Schou takkes hermed for sin indsats. For god ordens skyld
skal det tilfojes, at ansvaret for teksten alene pahviler Det Etiske Rad.

Juni 2002
Erling Tiedemann Berit Andersen Faber
Formand Sekretariatschef

6 FORORD



1. Indledning

De fleste mennesker har i udgangspunktet en forventning om, at de er i
stand til at f& boern gennem samleje med en person af det modsatte kon, s
begge foreldre bliver genetisk besleegtede med barnet. Mange kommende
foreeldre har ogsa et onske og en forhdbning om, at de skal leve sammen
med bdde barnet og den person, de har faet det sammen med, sé familien
kommer til at udgere et varigt feellesskab bygget op om opdragelsen og op-
fostringen af barnet.

Disse forventninger og gnsker indfries ikke i alle tilfaelde. Men de er alligevel
af stor betydning for den almindelige forstielse af familien og foreeldrerol-
len. Mange tager det séledes for givet, at de er i stand til at stifte familie pa
naturlig vis, og denne forventning kan veaere sveer at frigore sig fra. Blandt
andet derfor kan det veere vanskeligt for en mand, som har planlagt at fa
bern, at hédndtere infertiliteten. Den tvinger ham nemlig til at revidere sin
umiddelbare opfattelse af sig selv og dette at stifte familie, fordi det ikke
lader sig gore at fa en familie, hvor begge foreeldre er bade genetiske og sociale
foreeldre.

Der er naturligvis flere mader at reagere pa i denne situation. Nogle par veel-
ger ganske enkelt at undlade at stifte en familie med bern, fordi manden
ikke kan blive biologisk ophav til bernene. Andre par veaelger at stifte familie
ved at adoptere et barn, som ingen af foreeldrene er genetisk beslegtede
med, sé& der ikke i udgangspunktet er nogen forskel pa forzldrenes tilknyt-
ning til barnet. Andre par igen veelger at benytte insemination med donor-
seed, s& kvinden oplever at veere gravid og desuden bliver genetisk beslaegtet
med barnet. Den mandlige part i forholdet opnér ogséd at blive far, dog
omfatter foreeldreskabet for hans vedkommende alene det sociale aspekt.
Han er ikke biologisk ophav til barnet.

Denne redegorelse handler om den situation, hvor et par benytter insemi-
nation med donorsad til at fa et barn. Sundhedsstyrelsen skenner, at mel-
lem 350 og 400 par i ar 2000 fik et barn efter insemination i Danmark. Efter
Sundhedsstyrelsen vurdering var mindst 50-75 af disse par, formentlig en
vaesentlig hojere andel, udenlandske par. Tallene for 1999 er nogenlunde til-
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svarende. Antallet af inseminationer med donorsad er godt tre gange hojere
end antallet af fodsler. Ved donorinsemination opnar 70-80 % af parrene at
fa et barn efter i gennemsnit 2,8 behandlingsforseg.

Redegorelsen omhandler flere forskellige aspekter af problematikken:

I kapitel 3 fremstilles de juridiske aspekter savel i nationalt som internatio-
nalt perspektiv. Kapitel 4 rummer nogle overordnede overvejelser angdende
feenomenerne anonymitet og fortielse, som er to vaesentlige begreber i for-
bindelse med insemination med donorsaed. Kapitel 5 indeholder en gen-
nemgang af en reekke af de empiriske undersogelser, der foreligger inden for
omrddet, for eksempel underseogelser om barnets trivsel og om muligheden
for at skaffe donorer.

Endelig rummer kapitel 6 argumenter og overvejelser angdende de etiske

problemstillinger og dilemmaer, insemination med donorsaed rejser. I kapitel
6 preesenteres ogsa Det Etiske R&ds synspunkter og anbefalinger.
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2. Resumé af anbefalingerne

A. Om brugen af seeddonor

1.

Ingen medlemmer af rddet finder, at der bor eksistere et generelt forbud
mod insemination med donorsad (se kapitel 6).

Alle medlemmer af rddet mener, at de par, der ensker at gore brug af
seeddonation, forudgdende skal informeres om de udfordringer, der kan
veere forbundet hermed (se kapitel 6, herunder side 45 og 46).

Fire medlemmer af radet vil ikke personligt anbefale brug af seeddona-
tion (se kapitel 6 side 46).

To medlemmer af radet onsker ikke generelt at frarade anvendelse af
seeddonation (se kapitel 6 side 46) .

B. Adgang til informationer om saeddonoren

5.

Syv medlemmer af rddet mener, at personen undfanget gennem dona-
tion senest ved myndighedsalderens indtreeden ber have adgang til
identificerende informationer om donoren (se afsnit 6.1.1.1 pa side 48).
Seks medlemmer af rddet mener, at donoren bor veere anonym (se afsnit
6.1.1.1 pa side 48) .

Tre medlemmer mener, at savel foraldre som donorer frit bor kunne
veelge mellem at gore brug af ordninger, hvor donoren er henholdsvis
anonym og ikke-anonym (se afsnit 6.1.1.1 pa side 48).

C. Sygdomsbegrundet adgang til informationer
Donorens adgang til informationer

8.

Medlemmerne af radet er enige om, at donoren forud for donation skal
have at vide, hvilke sygdomme han underseges for. Finder seedbanken
pé baggrund af samtaler eller tests, at den ikke gnsker at anvende dono-
rens sed til insemination, skal donor have dette og begrundelsen herfor
at vide. Medlemmerne finder dog ikke, at donoren skal informeres, hvis
der fodes et barn med en arvelig sygdom efter insemination med hans
sa&ed (se afsnit 6.1.2 side 65-66).

Adgang til informationer for personen undfanget gennem donation

9.

Medlemmerne af radet finder ikke, der for ojeblikket er medicinske
begrundelser for at tage kontakt til donoren med henblik pd at diagno-
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stisere sygdomstilstande hos personen undfanget gennem donation
eller at muliggore donation af organer eller veev fra donoren eller hans
sleegtninge (se afsnit 6.1.2 side 66-67).

10. Otte medlemmer af radet finder, at personen undfanget gennem dona-
tion ber have adgang til informationer om donoren, hvis dette gor det
muligt at forebygge eller behandle en arvelig sygdom eller skaber mulig-
hed for at planleegge et liv med en sent debuterende sygdom (se afsnit
6.1.2 side 68).

11. Otte medlemmer af rddet mener ikke, at muligheden for at anvende
informationer om donoren i forbindelse med behandling udger et selv-
steendigt argument for, at personen undfanget gennem donation ber
have adgang til sddanne informationer (se afsnit 6.1.2 side 68-69).

12. Ingen medlemmer af rddet mener, der bor veere adgang til oplysninger
om sygdomsdispositioner hos donoren, hvis oplysningerne alligevel
ikke kan bruges i forbindelse med behandling eller forebyggelse (se
afsnit 6.1.2 side 69.

D. Selektion af seed

Sortering med henblik pa at undga sygdom

13. Fjorten medlemmer af radet mener, at selektion af seed med henblik pa
sygdomsbekaempelse alene bor veere tilladt i forbindelse med alvorlig
sygdom (se afsnit 6.2.1 pa side 75).

14. To medlemmer af radet finder, at det beor vere op til de kommende
foreeldre at afgore, hvornar det er pé sin plads at selektere seed med hen-
blik pa sygdomsbekeempelse (se afsnit 6.2.1 pa side 75).

Sortering med henblik pd konsbestemmelse

15. Alle medlemmer af rddet mener, at sortering af seed med henblik pa
konsbestemmelse af barnet er etisk uacceptabelt og ikke bar veere tilladt,
med mindre det sker for at undga alvorlig arvelig sygdom (se afsnit 6.2.2
pa side 77).

Sortering med henblik pd ovrige egenskaber

16. Et medlem af rddet er af den opfattelse, at der ikke ber veere adgang til at
udveelge donorer med henblik pd at forudbestemme barnets ovrige
egenskaber - heller ikke ndr dette sker for at skabe en vis lighed med den
sociale far. (se afsnit 6.2.3 pa side 81).

17. Fjorten medlemmer af radet finder, at der alene bor veere mulighed for
at forudbestemme barnets gvrige egenskaber — dvs. egenskaber, der ikke
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har at gore med kon eller sygdom — nér dette sker for at skabe en vis lighed
med den sociale fader (se afsnit 6.2.3 pa side 81).

18. Et medlem er af den opfattelse, at det er acceptabelt at udveelge donorer
med henblik pa at forudbestemme barnets ovrige egenskaber, s& leenge
det ikke strider mod barnets tarv (se afsnit 6.2.3 pa side 82).

E. Angéende reguleringen af seedbankers virke

19. Alle medlemmerne af radet mener, at det kun skal veere muligt at drive
en sedbank, hvis banken forudgdende har opnéet autorisation fra sund-
hedsmyndighederne (se afsnit 6.3 pa side 85).

20. Alle medlemmerne af radet mener, at det kun ber veere muligt for en
sedbank at levere sad til autoriseret sundhedspersonale (se afsnit 6.3 pa
side 85).

21. Alle medlemmer af radet finder, at der er brug for en praecisering af reg-
lerne for seedbankers virke pa flere omrdder, blandt andet i forbindelse
med markedsfering samt udveelgelse af seed og seeddonorer. Medlem-
merne finder ogsd, det er nodvendigt med en naermere stillingtagen til, i
hvilket omfang seed kan kommercialiseres (se afsnit 6.3 pa side 86-87).

22. Ti medlemmer er af den opfattelse, at det tilladte antal graviditeter etab-
leret med szed fra én donor, nemlig 25, er for hejt (se afsnit 6.3 pé side 87).

E. Om opbevaring af informationer

23. Alle medlemmer af radet er af den opfattelse, at der bor oprettes et
landsdeekkende register med identificerende oplysninger om donoren
og den person, der er undfanget efter insemination med donorsad, hvis
donoranonymiteten ophaeves (se afsnit 6.4 pa side 88-89).
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3. Den nuvearende retslige regulering
af donation

I det folgende afsnit redegores der for centrale dele af den retslige regulering
afinsemination og seeddonation i Danmark. Efterfolgende beskrives de rele-
vante internationale bestemmelser pa omradet, og afsluttende gives der
udvalgte eksempler pé reguleringen i andre lande.

3.1 Reguleringen i Danmark

De danske regler om seeddonation og insemination fremgar af Lov om kun-
stig befrugtning i forbindelse med leegelig behandling, diagnostik og forsk-
ning m.v. fra juni 1997 samt af diverse vejledninger og bekendtgorelser, forst
og fremmest Sundhedsstyrelsens vejledning fra september 1997, Vejledning
om kunstig befrugtning og anden reproduktionsfremmende behandling — Til
landets leger. Desuden rummer den nyligt vedtagne Bornelov, som traeder i
kraft den 1. juli 2002, nogle relevante bestemmelser angdende tildelingen af
faderskab ved kunstig befrugtning.

Med undtagelse af bgrneloven gaelder den lovgivning alene for behandling,
der foretages af en laege eller under en laeges ansvar!. Dette betyder i praksis,
at der ikke eksisterer en regulering af den insemination, der ikke foregar
under en leeges ansvar.

Spergsmalet om faderskab reguleres fra og med 1. juli 2002 af Baorneloven.
Ud fra denne lov tildeles en donor ikke faderskabet, hvis "saeden er doneret
med henblik pa en laeges anvendelse ved kunstig befrugtning eller til en
anden offentlig eller privat seedbank, der opfylder sundhedsmyndigheder-
nes krav til formidling af saed”2. I stedet regnes kvindens aegtemand eller
partner som barnets far, hvis han har givet samtykke til behandlingen3, og
barnet mé antages at veere blevet til ved denne (§ 27). I andre sammenhenge
”anses seeddonor som barnets far, medmindre seeden er anvendt uden hans

1 Jeevnfor § 1iLov om kunstig befrugtning. Loven gelder dog ogsa "for biomedicinsk forskning og for-
sog, hvori indgar kensceller fra mennesker, befrugtede ag og fosteranlaeg” (§ 2). Lovens § 18 fastslar
endvidere at det kun er laeger og personer, der arbejder under en leeges ansvar, som ma foretage
befrugtning med seedceller, som er manipulerede eller sorterede.

2 Borneloven § 28.

3 Hvilket er pakraevet ifolge § 23 i loven om kunstig befrugtning.
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viden eller efter hans ded”*. Denne forskel i tildelingen af faderskabet kan
naturligvis i sig selv have en betydning i forhold til den donation, der foregar
uden for de regulerede omrader. Barneloven gor det sdledes muligt for myn-
dighederne at forsege at paleegge ikke-anonyme donorer faderskabet til de
bern, de er genetisk ophav til, hvis inseminationen ikke blev foretaget under
en laeges ansvar. At myndighederne har denne mulighed, kan formodentlig
i nogle tilfeelde veere tilstraekkeligt til at forhindre uautoriseret insemination
med donorsad.

Ifolge Sundhedsministeriets Bekendigorelse om kunstig befrugtning af 17/9
1997 skal seeddonor "veere anonym for det modtagende par og barnet, lige
som donor ikke mé fa oplysning om parrets eller barnets identitet” (§ 15).
Nogle steder ligger seedbanken eller behandlingsstedet selvinde med dono-
rens identitet, mens man andre steder opererer med et anonymiseret regi-
streringssystem, sd seedbanken kun kan fa kontakt med en bestemt donor,
hvis denne henvender sig og angiver sin personlige kode. Under alle om-
steendigheder er det nedvendigt med en vis form for registrering, da
sedbanken og/eller behandlingsstedet skal veere i stand til at frasortere
donorer af sundhedsmaessige grunde®, eller hvis donoren bliver ophav til
mere end ca. 25 beorn®. Det fremgar saledes af Sundhedsstyrelsens vejled-
ning, at donoren skal testes for en reekke smitsomme tilstande som hiv?, syfi-
lis, gonoré samt for arvelige sygdomme, der kan konstateres forud for eller i
forbindelse med virksomheden som donor. Hvis donoren er smittebeerer
eller har kendte arvelige sygdomme, ma hans sed ikke anvendes til insemi-
nation. Konstateres der arvelige sygdomme i forbindelse med virksomheden
som donor, skal par, der allerede har opnéet svangerskab gennem brug af
saeden, informeres og radgives.

Den danske lovgivning dbner kun i meget begreenset omfang mulighed for
at udveelge eller frasortere donorer og sedceller ud fra andre kriterier end de

ovenfor naevnte. Dette fremgar af Sundhedsstyrelsens vejledning Pkt. 79:

Leegen bor ved valg af donorsced kun leegge veegt pa folgende oplysninger om

4 Borneloven § 28, stk. 2.

5 Jeevnfor § 58-73 og § 75-78 i "Vejledning om kunstig befrugtning og anden reproduktionsfremmende
behandling - Til landets leeger”.

6 Jeevnfor § 74 i "Vejledning om kunstig befrugtning og anden reproduktionsfremmende behandling —
Til landets leeger”.

7 Saden nedfryses i et halvt ar og frigives kun, hvis donoren testes negativ bade i forbindelse med
afgivelsen af saeeden og efter frysningsperioden.
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fremtoningspreeg hos donor: hudfarve, ojenfarve, harfarve, hojde og vcegt.
Herved kan et onske om etnisk og familicer lighed tilgodeses.

Hvis det er nodvendigt for at forhindre en kensbundet alvorlig arvelig syg-
dom hos barnet, ma der endvidere ske en selektion af sedceller for pa for-
hénd at veelge barnets kon®. Endelig anbefales det i vejledningen fra Sund-
hedsstyrelsen, at en kvinde, som er berer af et recessivt gen for en alvorlig
arvelig sygdom (f.eks. cystisk fibrose), sa vidt muligt anvender "sad fra en
fortsat aktiv seeddonor, hvor beerertilstanden kan udelukkes med seeddonors
samtykke i at lade sig undersoge herfor” (Pkt. 71). Det skal bemeerkes, at der
i praksis ogsd finder en sortering af seeddonorerne sted i den enkelte
sedbank, hvor personalet eventuelt kan afvise en potentiel seeddonor pa
baggrund af en vurdering af hans personlighed, fysiske fremtoning, motiver
til at donere etc. Denne sortering er ikke styret af lovgivningen og foretages
derfor ikke ud fra faste kriterier.

3.2 Internationale bestemmelser

De veesentligste internationale bestemmelser i forbindelse med insemina-
tion med donorsad er FN's Konvention om Barnets Rettigheder fra 1989 samt
Den Europeeiske Menneskerettighedskonvention fra 1950. Danmark har til-
tradt begge konventioner, og Menneskerettighedskonventionen blev inkor-
poreret i dansk reti 1992. Konventionen om barnets rettigheder er ikke inkor-
poreret i dansk ret. Men da Danmark har tilsluttet sig den, har man ikke desto
mindre forpligtet sig til at tage hensyn til den i forbindelse med lovgivningen.

Det er iseer konventionen om barnets rettigheder, der kan give anledning til
en kritik af den geeldende danske retstilstand angdende insemination med
donorsad. De relevante passager fra konventionen er fglgende:

Artikel 3, pkt. 1: 1 alle foranstaltninger vedrerende born, hvad enten disse
udeves af offentlige eller private institutioner for social velfeerd, domstole,
forvaltningsmyndigheder eller lovgivende organer, skal barnets tarv komme
i forste raekke.

Artikel 7, pkt. 1: Barnet skal registreres umiddelbart efter fodslen og skal fra
fodslen have ret til et navn, ret til at opné et statsborgerskab og, sa vidt
muligt, ret til at kende og blive passet af sine foreeldre.

8  Jeevnfor Loven om kunstig befrugtning, § 8.
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Artikel 8, pkt. 1: Deltagerstaterne patager sig at respektere barnets ret til at
kende sin identitet, herunder statsborgerskab, navn og familieforhold, som
anerkendt af loven og uden ulovlig indblanding.

Artikel 8, pkt. 2: Hvis et barn ulovligt beraves en del af eller hele sin identitet,
skal deltagerstaterne yde passende bistand og beskyttelse med henblik pa
hurtigt at genoprette barnets identitet.

Disse bestemmelser kan ud fra deres ordlyd forstds sdledes, at en person
undfanget gennem donation® ber have adgang enten til oplysninger, der kan
bruges til at identificere donoren (herefter kaldet identificerende informa-
tioner) eller til oplysninger, der ikke kan bruges til at identificere donoren,
men som kan give oplysning om, at man er undfanget gennem donation
(herefter kaldet ikke-identificerende informationer). Men man kan ogsa
haevde, at disse bestemmelser ikke er preecise nok til at kunne give entydige
anvisninger for, hvordan insemination med donorsad skal forega.

Som det vil fremga senere i denne redegorelse (afsnit 5.1), lader det sig neeppe
gore helt entydigt at fastlaegge, hvilken lovgivning der bedst fremmer bar-
nets tarv (jeevnfor artikel 3). Det er heller ikke indlysende, at artikel 7 giver
barnet ret til at kende donorens identitet. Dette afheenger af, om donoren
nedvendigvis skal opfattes som én af foraeldrene. Om dette er tilfeeldet kan i
hoj grad diskuteres!?, da der er flere aspekter knyttet til dette at veere far. Et
aspekt er det rent genetiske sleegtskab. Et andet aspekt er den sociale rela-
tion, faderen etablerer i forhold til sit barn. I forbindelse med familier dan-
net efter insemination med donorsad er det genetiske og det sociale aspekt
af faderforholdet pr. definition skilt ad. Det er derfor uklart, om artikel 7
giver personen undfanget gennem donation ret til informationer om de
genetiske og/eller de sociale foraldre.

Endelig er det ikke uden videre klart, i hvilket omfang det er bestemmende
for en persons identitet, hvem hans eller hendes genetiske ophav er (jeevnfor
artikel 8). Det kunne anfores, at den personlige identitet forst og fremmest

9  Vendingen kopierer betegnelsen "People conceived by DI”, som anvendes i Haimes (1998). Ifolge Hai-
mes er traditionelle vendinger som f.eks. "donorbarnet” misvisende, fordi de fejlagtigt antyder, at
barnet er et slutprodukt, hvis livsmuligheder som voksen man ikke behover at forholde sig til. I det
folgende anvendes betegnelsen "barnet” i betydningen ”"afkom”, hvis andet ikke er anfort.

10 Isin konkluderende udtalelse angdende Danmarks periodiske rapport til FN’s bearnekomité udtalte
komitéen den 15. februar 1995, at den danske praksis omkring insemination rummede ”en mulig
uoverensstemmelse” med konventionen. Denne kommentar afklarer naturligvis pa ingen méade
sporgsmalet.
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er knyttet til rent sociale tilhorsforhold og kun i mindre grad er haftet sam-
men med den biologiske afstamning.

I vaerket Lov og ret om born'! argumenteres der for, at de ovennaevnte artik-
ler fra Konventionen om Barnets Rettigheder bor medfeore en ophaevelse af
donoranonymiteten, og ogsa artikel 8 i Den Europceiske Menneskerettigheds-
konvention tages til indteaegt for denne opfattelse. De relevante passager fra
konventionen lyder som folger:

Artikel 8, stk. 1: Enhver har ret til respekt for sit privatliv og familieliv, sit hjem
og sin korrespondance.

Artikel 8, stk. 2: Ingen offentlig myndighed kan gere indgreb i udevelsen af
denne ret, undtagen for sé vidt det sker i overensstemmelse med loven og er
nodvendigt i et demokratisk samfund af hensyn til [...] andres ret og frihed.

I Lov og ret om born anfores det, at:

Arbejdsgruppen finder, at et menneskes ret til viden om sig selv og sin her-
komst falder naturligt ind under retten til privatliv og familieliv. Det betyder
folgelig, at destruktion eller tilbageholdelse af sadanne personlige data ma
opfattes som et indgreb i de berartes ret til familie- og privatliv (s. 42).

Denne fortolkning kan udmeerket forsvares. Men der kan som ovenfor
naevnt saettes sporgsmaélstegn ved, om den underforstdede opfattelse af
familie- og privatlivet er den eneste acceptable?

3.3 Reguleringen i andre lande

I det folgende gennemgas forst hovedtraekkene i den svenske lovgivning om
insemination og donation. Efterfolgende gives der mere kortfattet eksem-
pler pa andre typer af lovgivning end den svenske og den danske.

Lovgivningen i Sverige: I 1985 ophaevede Sverige som det forste land i verden
donoranonymiteten. § 4 i Loven om insemination fastleegger, at barnet har
ret til at f4 adgang til de oplysninger om seeddonorer, der er registreret i syge-
husets serlige journal, nar det har opnéet "en tilstreekkelig modenhed”, hvil-
ket i praksis fortolkes som 18 ar. Udover oplysninger om donorens identitet
skal journalen indeholde oplysninger om ojenfarve, harfarve, vaegt og hejde.

11 Lov og ret om born, Det Danske Center for Menneskerettigheder, Kobenhavn 1993.

ETISKE PROBLEMER VEDRORENDE KUNSTIG BEFRUGTNING, 2. DEL 17



Ogsa informationer om donorens arbejde, interesser, sleegts- og familiefor-
hold kan medtages, og donoren bor have at vide,

at fyldige oplysninger i journalen om hans udseende, arbejde, interesser og
hobbyer kan tilfredsstille mange born, der sager deres ophav. Ogsa motivet til
at engagere sig som donor er noget, et ungt menneske kan vcere interesseret i'.

Socialudvalget er forpligtet til at hjeelpe barnet, hvis det ensker radgivning
eller stotte i forbindelse med journaladgangen.

Inseminationen med sad fra en donor ma kun foretages pa et offentligt
sygehus af en laeege med speciale i gynaekologi og obstetrik (§ 3), og donoren
maé alene udvelges ud fra ojenfarve, harfarve og kropskonstitution. Lovgiv-
ningen hindrer dog ikke, at leegen anvender en donor, som parret selv har
valgt, og som er villig til at deltage. Det tilstraebes, at antallet af bern fra én
donor begranses til seks.

Iandre lande findes en lovgivning, der minder om den svenske, blandt andre
i Ostrig, Schweiz og staten Victoria, Australien. Nogle lande tillader desuden
valgfrihed mellem anonym og ikke-anonym donation. Dette er for eksempel
tilfeeldet i Island!3.

Lovgivning angdende registrering af informationer: Registrering af informa-
tioner om donoren foregér i langt de fleste tilfeelde decentralt, men i Stor-
britannien har man indfert en central registrering af bdde donorer, modta-
gere af seed samt donorbern. Donorens navn er anfort i registeret og er altsa
tilgeengeligt for myndighederne. Men foraeldrene og donorbarnet har ikke
adgang til oplysninger, der kan identificere donoren. Den centrale registre-
ring har forst og fremmest to formal. For det forste skal den gore det muligt
at opspore donorer, der har afstedkommet born med arvelig sygdom, sa-
ledes at yderligere donation kan forhindres. For det andet skal den gore det
muligt for personer undfanget gennem donation at undersege, om deres
kommende partner eller egtefeelle i virkeligheden er en af deres halv-
soskende. Ingen af disse mélsetninger kan sikres fuldstendigt gennem
decentral registrering.

12 Socialstyrelsens foreskrifter och allmdnna rad om inseminationer; den 27. marts 1987.

13 Hvor der ikke anfores andet, baserer gennemgangen af lovgivningen i andre lande end Sverige og
Danmark sig her og i det folgende pa Lucy Frith (2001). Det skal i ovrigt bemaerkes, at Cryos, ifolge
direktoren Ole Schou, leverer al donorsaeden i Island, hvorfor den naevnte valgfrihed er hypotetisk, da
alle Cryos’ donorer er anonyme.
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Det skal bemerkes, at lovgivningen i visse lande abner mulighed for, at
donoren underseges, hvis der er mistanke om arvelige sygdomsdispositio-
ner hos barnet. Dette forudseetter naturligvis, at donorens identitet er til-
gaengelig for myndighederne.

Adgang til ikke-identificerende informationer: 1 nogle lande, herunder Stor-
britannien, har personen undfanget gennem donation kun ret til at fa
adgang til ikke-identificerende informationer om donoren, mens adgang til
identificerende informationer ikke er tilladt.

I nogle australske stater har ogsa donoren ret til ikke-identificerende infor-
mationer om antallet af fodsler baseret pa anvendelsen af hans sad, hel-
bredstilstanden hos barnet mv'4. IVictoria har donoren ogsa mulighed for at
fa adgang til identificerende informationer om personen undfanget gennem
donation. Dette kreever dog samtykke fra denne, hvis han eller hun er myn-
dig, og ellers fra foreeldrene.

Lande uden regulering: En lang reekke lande béade i og uden for Europa har
ingen seerskilt lovgivning angdende donation og insemination med donor-
seaed. Dette er for eksempel tilfeeldet i USA, hvor der ikke findes en regulering
pa hverken foderalt eller statsligt niveau. Den eksisterende praksis er delvist
styret af professionernes retningslinjer, men disse er ikke retligt bindende.
Det skal bemaerkes, at der arbejdes pa at udforme en foderal regulering, som
skal treede i kraft i &r 2003.

14 Let the Offspring Speak, (1997).
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4. Anonymitet, lovgivning og fortielse

Det fremfores ofte, at de personer, der er undfanget ved hjelp af seeddona-
tion, ber have adgang til at f& noget at vide om deres genetiske far, eventuelt
ved at opsege ham. Hvorvidt hensynet til personer undfanget gennem
donation udger et godt argument for at ophave anonymiteten diskuteres i
kapitel 5 og 6. Som optakt til denne diskussion skal der i dette kapitel rede-
gores for tre problemstillinger, som er af betydning for, hvad det indebeerer
at ophaeve anonymitet:

1. Der kan veere stor forskel pd, hvilke informationer om donoren de invol-
verede personer har adgang til. Endvidere kan der udmeerket vere
adgang til en raekke oplysninger om donoren, uden at disse oplysninger
kan bruges til at identificere donoren. Anonymitetsbegrebet har saledes
flere facetter. I afsnit 4.1 nedenfor gives der en kortfattet analyse af ano-
nymitetsbegrebet, som kan bruges til at praecisere omfanget af donorens
anonymitet.

2. Tafsnit 4.2 redegores der for, at lovgivningen pa omradet kan udformes
pd en sddan made, at de involverede aktorers selvbestemmelse respek-
teres.

3. Afsnit 4.3 rummer en redegorelse for problematikken om fortielsen af
den kendsgerning, at undfangelsen er sket ved hjelp af donorsad.

4.1 Hvad er det at veere anonym?

Anonymitet har noget at gore med relationer mellem mennesker. Hvis en
person i en bestemt sammenhang er anonym, er dette ensbetydende med,
at visse andre personer ikke har mulighed for at skaffe sig viden om centra-
le aspekter af den anonyme persons identitet, som for eksempel hans eller
hendes cpr-nummer, navn og adresse mv. Omfanget af en persons anony-
mitet kan beskrives ud fra to faktorer:

De anonymiserede relationer: Personen er kun anonym over for dem, der i
den givne sammenhaeng ikke har adgang til hans eller hendes identitet. Ofte

ETISKE PROBLEMER VEDRORENDE KUNSTIG BEFRUGTNING, 2. DEL 21



vil det veere tilfeeldet, at nogle har adgang til identiteten, mens andre ikke
har. For eksempel kan seeddonorens identitet veere tilgeengelig for de ansatte
i seedbanken, men ikke for de par, der gor brug af seeden. Man kan kun tale
om, at en person er anonym i forhold til en anden, hvis den anden pé en
eller anden made er involveret i det relevante sagsforhold og altsa har mulig-
hed for at gore brug af eller f& kendskab til treek ved den anonyme persons
liv, uden af den grund at kende personens identitet. Det giver séledes god
mening at sige, at seeddonoren er anonym i forhold til det par, der gor brug
af hans seed. Derimod er det naeppe korrekt at sige, at donoren er anonym i
forhold til sine venner, som ikke ved, han er sseddonor. Her vil man snarere
tale om, at donoren holder det hemmeligt el.lign.

Anonymitetens omfang: Omfanget af en persons anonymitet afgores af, hvilke
aspekter af personens identitet det er umuligt for andre at skaffe sig adgang
til. Normalt giver det sig selv, at det er centrale aspekter af personens identi-
tet som f.eks. personnummer, navn og adresse mv., der er utilgeengelige for
andre. Det er sd umuligt at identificere personen. Denne type af informatio-
ner kaldes identificerende informationer, mens informationer, som andre
kan have adgang til uden af den grund at kunne identificere personen, kal-
des for ikke-identificerende informationer. Hvis andre alene har adgang til
ikke-identificerende informationer om en person, ophaver dette altsé ikke
personens anonymitet.

I nogle tilfeelde kan der eksistere bestemte forudscetninger for at veere eller
forblive anonym, idet den anonyme persons identitet skal oplyses under
serlige betingelser. Et eksempel herpa er pressens "anonyme kilder”, som
kun har krav pd at forblive anonyme, sa leenge en domstol ikke finder, at det-
te er til hinder for opklaringsarbejdet i forbindelse med en alvorlig kriminal-
sag el.lign. Tilsvarende kunne man forestille sig, at en donors anonymitet var
mulig at opheeve i visse situationer. For eksempel hvis personen undfanget
gennem donation derved kunne fa en viden om sine arvelige egenskaber,
som kunne veere til nytte i forbindelse med sygdomsbehandling el.lign.

I forbindelse med den valgbare anonymitet har én eller flere af de involverede
akterer indflydelse p&, om donoren forbliver anonym. Der ville veere tale om
valgbar anonymitet, hvis det var op til donoren selv at afgere, om han ville
ophave sin anonymitet, hvis personen undfanget gennem donation bad om
det. Ud fra etiske betragtninger er den valgbare anonymitet interessant, for-
di den gor det muligt at beskytte mindst én af de involverede personers selv-
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bestemmelsesret. Det er dog ikke uden videre indlysende, hvis ret til selvbe-
stemmelse der fortrinsvis har krav pa at blive respekteret.

Det skal bemeerkes, at det for en anonym saddonor typisk vil veere uden den
helt store betydning, om andre har adgang til en reekke ikke-identificerende
informationer om ham som f.eks. uddannelse, blodtype og méske endog
arveegenskaber. Dette heenger sammen med, at donationen alligevel ikke
har nogen form for konsekvenser for ham, netop fordi han er anonym og
altsé ikke kan opspores. Denne fritagelse for ansvar udger for mange danske
donorer en veasentlig betingelse for at ville donere. Donoren kan levere saed
uden efterfolgende at blive afkreevet hverken penge eller naerveer. Af den
grund griber donationen ikke veesentligt ind i donorens videre livsforlgb.
Han kan f.eks. etablere sin egen familie uden at risikere, at der pludselig duk-
ker endnu et familiemedlem op.

Donoranonymiteten rummer dog ikke kun en sikring af donoren. Som oftest
er der tale om en gensidig anonymisering, s man i lige s& hoj grad kan tale
om, at donorfamilien fritages for et ansvar i forhold til donoren. Donorfami-
lien kan tage imod den donerede sad uden at veere nodsaget til at etablere
en relation til donoren eller udvise taknemmelighed. Set i dette lys kan man
madske heevde, at den anonyme donor ikke blot fritages fra et ansvar, han
afskceres ogsa fra at etablere nogen form for relation til donorfamilien. Pa
denne made bidrager den gensidige anonymitet til at gore selve donations-
forholdet mindst muligt indgribende i forhold til parternes videre livsforlab.
Nogle vil haevde, at ogsa sprogbrugen i forbindelse med donation er indret-
tet pd at gore donationsforholdet sd betydningslest som muligt. Eeks.
anforer Haimes (1998), at betegnelsen "donor-baby” signalerer, at barnet
forst og fremmest betragtes som slutproduktet af en teknisk proces. Dette
gor det muligt for klinikerne at se sig selv som nogle, der "blot” leverer en
ydelse:

Pd denne baggrund kan klinikerne, modtagerne og i nogen grad donorerne sd
opfatte donorerne som et delelement af denne ydelse, hvilket bidrager til at
underminere ideen om en forbindelse mellem donoren og barnet'.

Udtrykket "personen undfanget gennem donation” signalerer ifgplge Haimes
derimod, at donationen bidrager til at bringe et barn med et helt livsforlob

15 Haimes (1998) s. 69.
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foran sig til verden. Dette gor det for eksempel vanskeligere for en seeddon-
or at se sig selv som én, der "blot leverer noget saed”.

4.2 Lovgivning og selvbestemmelse

Den danske lovgivning om kunstig befrugtning rummer bestemmelser om,
at seeddonorer skal vaere anonyme over for parret og det eventuelle barn!6.
De involverede parter kan derfor ikke veelge, om anonymiteten skal opret-
holdes eller ej. De har ganske enkelt ikke adgang til identificerende informa-
tioner om hinanden.

Anderledes forholder det siginogle andre lande. I Sverige har personer und-
fanget gennem seddonation ret til pd begeering at f& oplyst donorens iden-
titet, dvs. fa adgang til identificerende oplysninger om donoren, nar de har
opnaet "tilstreekkelig modenhed”, det vil i praksis sige som 18-arige. Ogsa i
den australske stat Victoria har personer undfanget gennem donation ret til
at fa oplysninger om donorens identitet, hvis personen har modtaget radgiv-
ning, og oplysningerne ikke vurderes at veere til skade for hans eller hendes
helbred eller velbefindende. Der er her endog mulighed for at f4 identiteten
oplyst inden det 18. ar, hvis foreeldrene indvilliger i, at barnet skal have den-
ne oplysning.

4.3 Fortielse

Lovgivningen i Sverige og Victoria gor det altsa valgbart for personen und-
fanget gennem donation, om anonymiteten skal ophaves eller ej!7, mens
den danske lovgivning ikke levner valgmuligheder pa det omrade. Det er dog
vaesentligt at veere opmaerksom p4, at foraeldrene under alle omstendig-
heder kan bestemme sig for at undlade at forteelle deres barn, at det er und-
fanget gennem donation. Dette kan have stor betydning for barnets frem-
tidsmuligheder, hvilket fremgar af de folgende kapitler.

Den internationale litteratur om emnet viser, at langt de fleste foreeldre und-
lader at forteelle personen undfanget gennem donation om dets tilblivelse.
Nogle undlader ogsé at forteelle den gvrige familie og resten af omgangs-
kredsen om forholdet. I en engelsk undersogelse af born p& mindst fire ar,
der var undfanget gennem kunstig befrugtning, fremgik det for eksempel, at

16  Lovgivningen pd omradet gennemgas mere detaljeret i neeste kapitel.

17  IVictoria er lovgivningen dog mere kompliceret end i Sverige, da ogsa donoren kan anmode om at fa
adgang til identificerende oplysninger om familien. Dette kreever dog samtykke enten fra foraeldrene
eller barnet undfanget gennem donation.
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ud af 45 familier med et barn, der var blevet til i kraft af seeddonation, havde
80% af medrene definitivt bestemt sig for at hemmeligholde tilblivelsen for
barnet, 16% havde endnu ikke besluttet sig, mens 4% havde planlagt at for-
teelle barnet om det pa et senere tidspunkt'®. I den samme undersegelse havde
50% fortalt mindst ét familiemedlem om donationen, idet der dog var ca. 2 '/
gange sa stor sandsynlighed for, at kvindens foraeldre havde hert om det,
som at mandens foraeldre havde. Andre undersggelser peger i samme ret-
ning!?, og ogsa i svensk sammenhaeng er det almindeligt at hemmeligholde
donationen for personen undfanget gennem donation, pa trods af at dette
fratager personen muligheden for at f4 ophaevet anonymiteten. Det fremgar
séledes af en nyere svensk undersogelse, hvori der indgik 148 bern und-
fanget efter ophaevelsen af donoranonymiteten i 1985, at 52 % af de ad-
spurgte foraeldre enten havde fortalt eller havde til hensigt at forteelle beor-
nene om brugen af en donor. Forfatterne formoder imidlertid, at adskillige
af de foreeldre, der havde til hensigt at fortzelle bornene om forholdet, aldrig
gjorde det. Denne formodning bygger pa en antagelse om, at "muligheden
for, at et barn i realiteten ikke forteelles om donationen, [sandsynligvis]
foreges i takt med barnets stigende alder”?°. Antagelsen har stotte i dette
skema:

Tabel 1. Barn, der var blevet informeret om donationsforholdet,
grupperet efter alder.

Barnets alder Samlet antal born  Antal informerede Informerede i %

12-15 16 1 6
8-11 39 7 18
4-7 37 5 14
1-3 56 4 7
Total 148 17 11

Skemaet dbner mulighed for den fortolkning, at bernene forst og fremmest
forteelles om donationsforholdet til og med 7-ars-alderen.

Pa baggrund af de neevnte resultater konkluderes det i undersogelsen, at
"efterfolgelsen af intentionerne bag den svenske lovgivning [derfor] ma

18 Rachel Cook et al. (1995).
19 Jeevnfor f.eks. Sangren & Schmidt (2001).
20 Gottlieb et al (2000) s. 2054.
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betragtes som lav, selv om antallet af foreeldre, der er villige til at informere
deres barn, er hojt ud fra en international sammenligning. Vores under-
sogelser viser, at lovgivning alene ikke er tilstraekkelig til at eendre befolknin-
gens holdninger”?!. Det skal imidlertid bemeerkes, at forfatterne blandt
andet pa baggrund af det ovenstaende skema faktisk kan pavise en udvikling
i retning af sterre 4benhed i perioden fra 1982 og frem til 1998. Om udvik-
lingen skyldes ophavelsen af donoranonymiteten, som blev gennemfort i
1985, kan dog ikke udledes af undersogelsen, og det horer med i billedet, at
undersggelsen kun omhandler personer, der faktisk valgte at blive insemi-
neret i Sverige??. Det er veerd at bemaerke, at det blandt familier i andre lan-
de ofte fremfores som en begrundelse for ikke at forteelle om donationen, at
barnet ikke kan bruge denne information til noget, da det alligevel ikke har
adgang til viden om sin genetiske far. Denne begrundelse finder naturligvis
ikke anvendelse i Sverige.

De oftest anforte grunde til, at parret ensker at hemmeligholde brugen af en
seddonor, er de folgende??:

Hensynet til barnet: Mange foreeldre frygter, at det kan skabe usikkerhed og
identitetsproblemer for barnet at blive oplyst om, at dets sociale far ikke er
dets biologiske far. Blandt andet er forzeldrene bange for, at barnet vil fole sig
mindre knyttet til faderen, sa forholdet tager skade, og barnet foler et tab af
identitet. Dette sidste anses iseer for at veere et problem, hvis barnet ikke har
mulighed for at fa informationer om sin genetiske far.

Hensynet til faderen: Hvis barnet foler sig mindre knyttet til faderen, kan
dette gore det vanskeligt for faderen at etablere den relation til barnet, han
onsker. Endvidere er den mandlige konsrolle i hoj grad knyttet sammen med
begreber som virilitet og potens, sdledes at mandens infertilitet i egne og
andres ojne kan vaere ensbetydende med et tab af maskulinitet?*. Infertilitet
kan derfor veere stigmatiserende, og betegnende for dette forhold er det, at
meend er mest villige til at forteelle om deres infertilitet, hvis de har beorn i
forvejen og infertiliteten udelukkende skyldes overskeering af seed-
strengen?®.

21  Gottlieb et al. (2000), s. 2055.

22 Jaevnfor problematikken om "fertilitetsturisme”, der behandles senere i redegorelsen.

23 Sef.eks. Sangren & Schmidt (2001), Cook et al. (1995), Lasker (1998) og McWhinnie (1996).
24  Tjornhej-Thomsen (1999).

25 Jeevnfor Lasker (1998).
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Usikkerhed i forhold til at fortcelle om donationen: Nogle foreaeldre anforer, at
de ikke har fortalt barnet om dets tilblivelse pa grund af usikkerhed i forhold
til, hvornér og hvordan de skulle fa det sagt. Usikkerheden angives blandt
andet at haenge sammen med en manglende viden om, hvordan det pavir-
ker barnet at blive oplyst om forholdet, herunder hvornar det er bedst at
gore det. Endvidere oplyser nogle forzeldre, at de er forlegne ved selv at skulle
forteelle barnet om, hvad det vil sige at gore brug af en seeddonor, idet der
ikke eksisterer gode, paedagogiske fremstillinger om emnet.

Onsket om at fremtreede som en normal familie: En fremtraedende forestil-
ling i vores kulturkreds er, at en "rigtig” familie er en traditionel kernefami-
lie, som er bygget op omkring det biologiske slaegtskab. Nogle par anferer
sdledes, at det er onsket om at fremtreede som en normal familie, der ligger
til grund for fortielsen af, at de har anvendt en seeddonor. Formaélet med for-
tielsen er altsd i dette tilfeelde at skjule den asymmetri, der er i faderens og
moderens relation til barnet, hvor alene moderen er biologisk ophav til bar-
net. Et vaesentligt tema i denne sammenhaeng er forholdet til parrets egne
foreeldre, som kan have et gnske om at se sleegten viderefort. Da det gene-
tiske sleegtskab med mandens foreeldre brydes ved seeddonation, er mange
par bekymrede for, om det vil have betydning for dette hold bedsteforzeldres
tilknytning til familien og barnebarnet at oplyse om seeddonationen.
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5. Empiriske undersggelser

5.1 Relationen mellem forzeldre og barn

Lovgivningen om donoranonymitet er afgerende for, hvor mange informati-
oner om donoren personen undfanget gennem donation har adgang til.
Desuden kan lovgivningen have betydning for, om foreldrene velger at
oplyse barnet om donationsforholdet. Det har derfor stor betydning bade
for personen undfanget gennem donation og foraeldrene, hvordan lovgiv-
ningen pa omradet udformes. For at kunne tage stilling til rimeligheden af
en konkret lovgivning pa omradet er det imidlertid ogsé vaesentligt at vide
noget om, hvordan de forskellige former for lovgivning pévirker henholdsvis
barnet, foraeldrene og relationen mellem barn og forzeldre. I det folgende
redegores der for, hvilken virkning de forskellige former for lovgivning ma
forventes at have for bernene og forzldrene.

Barnets tarv: 1 lobet af de seneste 10 ar er der blevet gennemfort en reekke
empiriske undersogelser af, hvordan det pavirker barnet at veere undfanget
gennem donation. I det folgende fremstilles konklusionerne fra nogle af disse
undersogelser. Men det er vaesentligt at veere opmaerksom p4, at det pa det
foreliggende grundlag er uhyre vanskeligt at na frem til en samlet vurdering
af, hvilken lovgivning der er i donorbarnenes interesse. Det skyldes blandt
andet, at der ikke eksisterer tilstraekkeligt mange og tilstreekkeligt velunder-
byggede empiriske undersegelser af forholdene til, at det er muligt at sam-
menligne vilkarene for grupper af personer undfanget gennem donation. De
relevante grupper bestar, af 1) personer, som ikke oplyses om donationsfor-
holdet, 2) personer, som oplyses om donationsforholdet og har adgang til
identificerende informationer om donor (jaevnfer f.eks. den svenske lovgiv-
ning), og 3) personer, som oplyses om donationsforholdet, men ikke har
adgang til identificerende informationer om donor (jeevnfer f.eks. den dan-
ske lovgivning).

At der ikke eksisterer sadanne undersogelser skyldes ikke alene manglende
forskning. Det har ogsa at gore med, at der er vanskeligheder forbundet med
at lave sddanne empiriske undersogelser. For det forste er det vanskeligt at
skaffe sig informationer om, hvordan det pavirker personer undfanget gen-

ETISKE PROBLEMER VEDRORENDE KUNSTIG BEFRUGTNING, 2. DEL 29



nem donation, at donationsforholdet er blevet hemmeligholdt for dem.
Mange forzldre onsker ikke at deltage i sddanne undersogelser, sa leenge
bernene er smé, mens informationerne pa et senere tidspunkt principielt
set er utilgaengelige. For det andet er der begreensede muligheder for at lave
undersogelser pa born, der har adgang til identificerende informationer om
donoren, da Sverige som det forste land ophavede anonymiteten i 1985.
Hvilke konsekvenser, dette kommer til at fa fra 2004 og fremefter, er derfor i
hoj grad uvist. Endelig er der en raekke metodiske og videnskabsteoretiske
problemer forbundet med at lave undersegelser af de neaevnte forhold.
Blandt andet kan det veere vanskeligt at afgore enkelte faktorers saerskilte
indflydelse pa barnets udviklingsmuligheder samt at forudsige, hvordan
bestemte begivenheder pa leengere sigt vil virke ind pa dets udvikling.

Pé baggrund af de navnte problemer ma vurderingen af, hvilken lovgivning
der tjener kommende donorbern bedst, i nogen grad blive et udtryk for gis-
ninger. Haimes gar saledes sa vidt som til at haevde, at:

... eftersom der eksisterer overraskende lidt viden om speedborn undfanget pa
denne mdade, er det ikke muligt at preesentere en opfattelse af DI [insemina-
tion med donorsced] set fra barnets perspektiv, da vi i realiteten ikke kender
noget til den. Det, vi ved, er forst og fremmest udtryk for, hvad andre involve-
rede aktorer (f.eks. leegerne, modtagerne, politikerne, politiske debattorer)
anser for at veere barnets behov og interesserS.

Med dette forbehold in mente skal nogle af hovedpunkterne i debatten om
barnets tarv fremstilles i det folgende.

Hemmeligholdelse: Problematikken omkring hemmeligholdelse er det mest
omdiskuterede aspekt i forbindelse med donation. I dele af den ikke-empi-
riske diskussion er det hemmeligholdelsens indvirkning pa familien, der er
til debat. Flere debattorer anforer, at det nedvendigvis ma have en negativ
indflydelse pa samveeret i familien og dermed pé barnet, at foreeldrene deler
en viden om barnet, som barnet ikke har adgang til?’. Dels skaber det en
anspaendt atmosfeere, at foreldrene er nedt til at tilbageholde bestemte
oplysninger og eventuelt ma fordreje sandheden, nar barnet f.eks. stiller
sporgsmal angdende dets tilblivelse eller dets udseende. Dels udger fortiel-

26  Haimes (1998) s. 53.
27  Se f.eks. Karpel (1980) og Schilling (1995).
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sen i mere fundamental forstand en trussel mod det tillidsforhold, der ma
siges at udgere en essentiel bestanddel af det vellykkede forhold mellem
foreeldre og barn. Endelig er der en potentiel risiko for, at barnet pa et eller
andet tidspunkt oplyses om sin herkomst af andre end foreeldrene, hvilket
naturligvis kunne veere en traumatisk oplevelse. Som tidligere naevnt er det
ofte tilfeeldet, at venner eller familie kender til donationsforholdet, selv om
barnet er uvidende om dette.

Den beskrevne skepsis over for fortielsen har ikke fundet den helt store stotte
i nyere, empiriske undersogelser. I forbindelse med en storre undersogelse
fra 1996 omfattende i alt 462 familier, heraf 111 med et barn undfanget efter
insemination med donorsaed, konkluderes det séledes, at kvaliteten af
foraeldre-barn-relationen i familier, som havde gjort brug af donation, og
hvor barnet ikke var oplyst om dette, var bedre end i en kontrolgruppe base-
ret pa naturlig forplantning®®. Dette resultat forklares blandt andet med, at
kun ressourcestaerke par ender med at gore brug af muligheden for donor-
insemination og at "dette at ga igennem en proces, hvor det ikke laeengere er
en selvfplgelighed at fa born, [tilsyneladende] forer til, at foraeldrene invol-
verer sig mere i bernenes opveaekst og opdragelse”?. Ogsa i en dansk
oversigtsartikel fra 2001 konkluderes det, at:

Selv om enkelte undersogelser viste, at hemmeligholdelsen kunne vcere en
belastning, kunne empiriske undersogelser af donorbern ikke vise en indfly-
delse pa donorbarnets trivsel og psykosociale udvikling3°.

Nar barnet informeres: Der er neppe basis for at na frem til en endelig kon-
klusion om, hvordan det som hovedregel pavirker personer undfanget gen-
nem donation at blive oplyst om donationsforholdet. Dette skyldes forst og
fremmest de tidligere neevnte problemer angédende manglende undersogel-
ser mv. Men der eksisterer ogsa store individuelle variationer, hvad angar
bernenes reaktion pd oplysningen, og det er ikke i alle tilfeelde muligt at
identificere de faktorer, der betinger denne variation. Nogle overordnede
tendenser er det dog muligt at fa gje pa, hvilket fremgar af det folgende.

Savel forzeldrene som personerne undfanget gennem donation oplever det i
en del tilfeelde som et problem, at der oplyses om donationsforholdet, hvis

28 Jeevnfor Golombok et al. (1996) og Brewaeys (1996).
29  Brewaeys (1996), s. 11.
30 Séngren & Schmidt (2001).
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der ikke foreligger informationer om donoren. Dette haenger sammen med,
at informationen kan fore til et tab af identitet, som det ikke er muligt at
erstatte gennem informationer om den genetiske fader. Desuden onsker
béde forzeldre og beorn i mange tilfeelde at have adgang til oplysninger om
donorens sygdomshistorie, herunder risikoen for arvelige sygdomsdisposi-
tioner i sleegten.

Temaet om tab af identitet fremgar af adskillige beretninger fra personer
undfanget gennem donation, hvilket dette citat demonstrerer:

Ved at lcere noget om genetik finder jeg ud af, i hvor hoj grad den biologiske
arv er bestemmende for veesentlige sider af personligheden ... Jeg kunne tcenke
mig at finde ud af, hvordan de fraveerende 50 % af mine gener tager sig ud. Jeg
ville selvfolgelig ogsda gerne vide, om jeg risikerer at fa arveligt bestemte syg-
domme. Og pa en eller anden mdade kunne jeg allermest teenke mig at made
en celdre mand, som ligner mig (voksen mand undfanget gennem dona-
tion)3!.

Der er imidlertid mange andre mader at reagere péa informationen pa. For
nogle personer undfanget gennem donation er den manglende information
om den biologiske far intet problem, fordi de foler sig steerkt knyttede til den
sociale far. Andre igen oplever det forst og fremmest som en befrielse at blive
oplyst om donationsforholdet, for eksempel fordi de er lettede over, at deres
sociale far ikke er deres biologiske far3?, eller fordi de i forvejen havde en for-
nemmelse af, at dette kunne veere tilfeeldet. Det sidste heenger naturligvis
sammen med, at forholdet af mange grunde kan veere sveert at skjule. Som
en person undfanget gennem donation udtrykker det:

... hvis det holdes hemmeligt, vokser bornene ofte op med en fornemmelse af, at
noget er anderledes i deres familie. Det pudsige er, at dette ikke nodvendiguvis
skyldes det, forceldrene siger, men hcenger sammen med det, de ikke siger. For
eksempel siger de aldrig: "Du har din fars ojne og din farmors personlighed’3.

I det hele taget skaber det mange besverlige og anspaendte situationer for
foreeldrene at hemmeligholde donationsforholdet, for eksempel i forbin-

31 "Let the Offspring Speak”, The Donor Conception Support Group, Australien, 1997, s. 45-46.

32 For eksempel: "Jeg var lettet over, at ingen af min fars darlige egenskaber med en vis forsinkelse skulle
bryde frem i min karakter” ("Let the Offspring speak”, s. 35).

33 "Let the Offspring Speak”, s. 25-26.
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delse med barnets laegebesog ("Er der arvelige sygdomme i familien?”)
eller kommentarer fra sleegtninge og venner ("Hvor kommer alle de fregner
dog fra?”). Ifelge McWhinnie udger denne type af problemer en ekstra
belastning og udfordring oven i dem, der i forvejen er forbundet med at fa
born34.

Nogle lande har imgdekommet gnsket om at have adgang til informationer
om donoren ved at gore det lovpligtigt, at personen undfanget gennem
donation og eventuelt ogsa hans eller hendes forzeldre skal have adgang til
sddanne informationer. Flere udtalelser fra voksne personer undfanget gen-
nem donation taler som naevnt for en sddan lovgivning, men disse udtalel-
ser er som ligeledes naevnt ikke repraesentative for hele gruppens erfaringer.
Under alle omstendigheder er det et &bent spergsmal, hvor mange infor-
mationer der i givet fald skal veere adgang til, herunder om der skal vere
adgang til identificerende informationer om donoren. Det sidste er som
naevnt tilfeeldet i Sverige, Schweiz, @strig og Victoria, men der foreligger ikke
udferlige data om, hvorledes dette pavirker barnets tarv. I undersegelsen fra
Sverige blev foreeldrene spurgt om, hvordan det havde veeret for barnet at fa
at vide, hvordan det var blevet til. De seksten par, som havde besvaret
sporgsmalet, mente alle, at:

... det havde vceret godt for barnet at fa det at vide. Ingen havde fortrudt
beslutningen. Flere gav udtryk for en vis usikkerhed og forsigtighed i deres
kommentarer. De henviste ogsa til, at de havde vceret bange for, at andre skul-
le berette om det3>.

Disse meldinger siger dog intet om det mest interessante punkt i denne
sammenhang, nemlig hvordan det pd leengere sigt pavirker bornene at have
mulighed for at opsege den genetiske far. Nogle forseger at besvare dette
sporgsmal ved at drage paralleller til tilsvarende undersogelser i forbindelse
med adoption. Undersagelser viser her, at det er veesentligt for adoptivbar-
nets udvikling, at adoptionen ikke hemmeligholdes, og at barnet far mulig-
hed for selv at bestemme, om det ensker at opsege de biologiske foraeldre36.
Disse resultater kan imidlertid ikke uden videre overfores til problematikken
om donation, fordi barnet her vokser op med sin biologiske mor og er fodt

34  Se McWhinnie (1996).
35 Socialstyrelsen (2000), s. 19.
36 Daniels og Stjerne (1994), Brewaeys (1996).
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ind i en familie, hvor det i hej grad er onsket. Dette sidste demonstreres
blandt andet af, at foreeldrene har gjort sig forholdsvis store anstrengelser
for overhovedet at fa det. Omvendt har adoptivbarnets foraeldre ikke ensket
eller evnet at beholde det, hvilket er en af grundene til, at barnet senere kan
fa identitetsproblemer.

Undersogelser af adoptionsforhold viser endvidere, at det med stor sand-
synlighed er mere skadeligt for familierelationerne, hvis barnet oplyses om
dets baggrund ved et uheld, end hvis det sker planlagt. Pa trods af forskelle-
ne pa adoption og donation antager nogle, at dette ogsa geelder i forbindelse
med donation. Med udgangspunkt i undersogelserne anforer Snowden &
Snowden sdledes, at:

Det synes at veere i sdavel forceldrenes som i barnet undfanget gennem dona-
tions interesse, at barnet pd en planlagt mdde oplyses om dets herkomst,
inden det pd en mere tilfeeldig mdde erfarer noget om forholder®”.

Hvis foreeldrene dbent forteller barnet om donationen, kan barnet bevare
tilliden til foreeldrene, hvilket muligvis ikke lader sig gore i forbindelse med
en tilfeeldig og maske endog utilsigtet afsloring af forholdet. I sddanne tilfeelde
er det almindeligt, at personen undfanget gennem donation ud over at op-
leve et tab af identitet og selvveerd ogsa foler sig kreenket og svigtet af savel
foraeldre som samfund:

... den rapporterede reaktion var vrede og kreenkelse over lognene og bedraget
samt et tab af identitet og selvfolelse ...En tilbagevendende kommentar
angdende deres vrede og frustration var, at ingen ansd dem for at veere vigtige
nok til at fore register over deres donorfar, og at systemet bevidst var indrettet
efter at bedrage dem og gore det umuligt for dem nogen sinde at fa noget at
vide. Selv dabsattesten var en lagn3s.

Det skal bemeerkes, at det er af betydning, at barnet forteelles om forholdet
pa det rigtige tidspunkt, hvis det far denne oplysning. Meget tyder saledes
pé, at det er i barnets interesse, at informationen gives forholdsvis tidligt,
f.eks. i en alder af 3-4 ar39. Pa dette tidspunkt har barnet endnu ikke opbyg-
get en egentlig forventning om, at den sociale far ogsé er den biologiske far,

37 Snowden & Snowden (1998), s. 48.
38 McWhinnie (2001), s. 812.
39 Sef.eks. Gottlieb et. al (2000) og McWhinnie (1996).
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og informationen bryder derfor ikke med en tidligere opbygget identitets-
forstaelse. Gives informationen senere, f.eks. i 10-12 ars alderen, bryder den
ihojere grad med allerede opbyggede forventninger, hvilket kan have skade-
lige konsekvenser.

Forceldrenes forhold til hinanden og barnet: Som naevnt ovenfor kan det ikke
ud fra empiriske undersogelser pavises, at en eventuel hemmeligholdelse af
donationsforholdet pavirker barnets velfeerd og udviklingsmuligheder i
negativ retning. Mere generelt ma det ifplge flere undersegelser konklude-
res, at anvendelsen af reproduktionsteknologier som IVF og donation ikke
har negativ indvirkning pé de bern, der er blevet til ved hjeelp af teknikker-
ne??, Dette haenger sammen med, at det ikke i sig selv er afgarende for bor-
nenes trivsel, om de er genetisk beslegtede med begge forzeldre eller pa
anden vis er kommet til verden pa en utraditionel méde. Det afgorende er
derimod, om familien formar at udvikle samvaersformer og organisere sig pa
mader, som er frugtbare for barnets udvikling og tilknytning til forzeldrene.
Intet tyder p4, at forzeldre til born undfanget gennem brug af de nzevnte for-
mer for kunstig befrugtning er darligere til at f& familien til at fungere end
foreeldre til born undfanget pa normal vis. I den hidtil sterste undersogelse
af familier, som er blevet til gennem kunstig befrugtning, konkluderes det
séledes, at

... madre til born undfanget gennem kunstig befrugtning viste storre varme i
forhold til deres born, var mere folelsesmcessigt involverede i deres born, inter-
agerede mere med deres born og rapporterede om mindre stress i forhold til at
veere forceldre end kontrolgrupper bestdende af modre, som havde undfanget
deres born pa naturlig vis. Tilsvarende viste feedrene til bornene undfanget
gennem kunstig befrugtning sig at interagere mere med bornene og at bidra-
ge mere til pasningen (iscer i Holland) end feedre til born undfanget pd natur-
lig vis. Om der var anvendt donorsced i forbindelse med undfangelsen af bar-
net syntes ikke at have den store betydning for, hvor gode feedrene og modrene
var som forceldre, da DI-forceldre ikke afveg fra IVF-forceldre i forhold til de
relevante variabler*!.

40  Se f.eks. Brewaeys (1996) eller Raymond et al. (1998).

41  Golombok et al. (1996), s. 2330. Undersogelsen omfatter 111 familier med born undfanget gennem
donorinsemination [DI], 116 familier med bern undfanget gennem in vitro fertilisering [IVF], 115
adoptivfamilier og 120 familier med bern undfanget pa naturlig vis.
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Det skal bemeerkes, at de ovenstdende resultater formodentlig heenger sam-
men med, at foreaeldre til born undfanget gennem brug af en seeddonor gene-
relt udtrykker stor tilfredshed med at veere blevet foreeldre, selv om det ikke
er foregdet pa naturligvis vis*2. Seerligt interessant er det méaske, at "feedrene
med enkelte undtagelser rapporterer, at donationsforholdet ikke pavirker
deres forhold til barnet, idet de anser sig selv for at vaere "rigtige faedre””3.
Tilsvarende tyder undersogelser pd, at det ikke giver sarlige problemer i
egteskabet eller parforholdet at gore brug af en seeddonor*. En dansk
undersogelse fra 1995 viser sdledes, at "Donorpar havde ... en lavere hyppig-
hed af skilsmisser end baggrundsbefolkningen og var generelt mere tilfred-
se med deres parforhold”43.

Meget tyder séledes p4, at familier med bern undfanget gennem brug af en
seeddonor generelt fungerer udmeerket. Dette betyder imidlertid ikke ned-
vendigvis, at foreaeldrene helt igennem har forliget sig med den anvendte
reproduktionsmetode. Snowden & Snowden anforer siledes, at der "hos
parrene er et fremtreedende onske om at undertrykke oplevelserne i forbin-
delse med inseminationen. De fleste par anforer, at de aldrig teenker p4, at
deres barn er undfanget gennem brug af seeddonation”.

5.2 Relationen mellem donor og barn

Donorernes indstilling til donationen: De forste systematiske undersogelser
af donorernes opfattelse af donationen blev foretaget i begyndelsen af
1980’erne. Siden da er der gennemfort en rekke undersogelser*’, som til-
sammen giver et vist billede af donorernes opfattelse af og ensker i forbin-
delse med donationen. I det folgende redegeares der for dele af resultaterne
fra disse undersogelser.

Donorernes opfattelse af anonymitet: Da anonymiteten blev opheevet i Sverige
i forbindelse med lovgivningen i 1985, udtrykte mange en bekymring for, om
det ville veere muligt at skaffe donorer nok. Antagelsen var, at donorerne
ansa det for s& veesentligt at veere anonyme, at de ikke ville veere villige til at
donere péd de nye betingelser. I en vis forstand kom denne antagelse til at

42 Se f.eks Breways (1996), Lasker (1998) og Snowden & Snowden (1998).

43  Brewaeys (1996) s. 7.

44  Se feks. Sangren og Schmidt (2001).

45  Jeevnfer Sangren og Schmidt (2001), s.1550.

46  Snowden & Snowden (1998), s. 37.

47  Ifelge en oversigtsartikel af Ken Daniels fra 1998 var der pa daveerende tidspunkt udgivet i alt 22 artik-
ler eller rapporter om emnet.
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holde stik. I slutningen af 80’erne opstod der en mangel pa donorer, som ma
anses for at veere seerdeles markant i betragtning af, at behovet for donorsaed
samtidig faldt, da mange par enten undlod at fa foretaget behandlingen eller
fik den udfert uden for Sverige (jaevnfor afsnit 5.3). Flere fertilitetsklinikker
meldte om et betragteligt fald i antallet af donorer“®, og ifelge de involverede
leeger voksede ventelisterne til insemination med donorseed veesentligt ved
alle klinikker.

Ifplge Daniels & Lalos (1995) vendte udviklingen imidlertid i starten af
90’erne, idet flere svenske hospitaler kunne berette om en stigning i antallet
af donorer. Ifolge flere tilkendegivelser er mangelen pa donorer herefter
athjulpet*. Denne konklusion stemmer imidlertid ikke overens med, at der
ifolge en redegorelse fra Den Svenske Socialstyrelse angdende assisteret
befrugtning i 1998 "stadig findes arelange koer ved de klinikker, der udbyder
giverinsemination”°. Hvor stort problemet er, kan derfor veere vanskeligt at
afgere. Men det er under alle omsteendigheder verd at holde sig for gje, at
behovet for svenske donorer er faldet markant blandt andet pa grund af
ophevelsen af anonymiteten. Antallet af donorer mé derfor antages at veere
veesentligt formindsket siden 1985.

Det er neerliggende at knytte faldet i antallet af donorer sammen med
ophaevelsen af anonymiteten, men ifplge Daniels & Lalos (1995) eksisterer
der ogsa andre mulige forklaringer. Blandt andet anforer Daniels, at "mange
gynaekologer ikke var villige til at indordne sig under lovgivningen og som
protest undlod at rekruttere donorer”, og at "lovgivningen indebar, at private
klinikker ikke leengere kunne udbyde ydelsen og derfor ikke behgvede dono-
rer”L.

Nok sé vaesentligt er det imidlertid i denne sammenhzang, at ordninger hen-
holdsvis med og uden anonymitet umiddelbart appellerer til vidt forskellige
typer af donorer. Det mé sdledes antages, at der i slutningen af 80’erne og i
starten af 90’erne skete en udskiftning af donorkorpset. Ifplge Back & Snow-
den (1988) var de tidligere donorer forst og fremmest studerende, mens der
efter eendringen af loven i 1985 snarere var tale om noget @ldre, gifte meend.
Denne pastand understottes af en undersogelse fra 1996, hvoraf det fremgar,

48  Jaevnfor Daniels & Lalos(1995).

49  Se f.eks. Daniels & Lalos (1995) og Socialstyrelsen (2000).

50  Socialstyrelsen: "Assisterad befruktning 1998”, Statistik: Hélse och Sjukdomar 2001:3, s. 20.
51 Daniels & Lalos (1995), s. 1872.
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at af 43 donorer i Malmo levede 27 (63 %) i eegteskab eller faste parforhold,
29 (67 %) havde tidligere bidraget til at undfange ikke-donor bgrn og gen-
nemsnitsalderen var 37,4 &r med en aldersspredning mellem 21 — 53 ar°2,

Forklaringen péa udskiftningen er formodentlig, at den anonyme sa&ddona-
tion appellerede til yngre maend uden stabil indteegt, der var interesserede i
at tjene penge. Derimod var den ikke-anonyme seeddonation i hejere grad
foranlediget af motiver som altruisme og indlevelse®. Altruisme og onsket
om at tjene penge udger generelt donorernes hovedbegrundelser for at
donere®, og ikke overraskende er donorer, som forst og fremmest ensker at
tjene penge, i al almindelighed steerkt interesserede i at veere anonyme. Mindre
fremtreedende begrundelser for at donere er blandt andet onsket om at teste
egen fertilitet og forplante sig eller at opné seksuel tilfredsstillelse®®.

Donorernes forhold til at mede personen undfanget gennem donation: Den
svenske ordning indeberer antageligt, at de forste donorer i ar 2004 vil blive
kontaktet af en eller flere af de personer, de er genetisk ophav til, og som pa
det tidspunkt vil veere 18 ar. Hvorledes dette vil spaende af, er vanskeligt at
sige noget om, men der er lavet visse undersogelser angdende donorernes
indstilling til at mede deres genetiske barn. I den tidligere neevnte under-
sogelse fra Sverige®® blev donorerne siledes spurgt, om de i givet fald ville
veere interesserede i at made barnet. 24 (56 %) af donorerne var positivt ind-
stillede i forhold hertil, 7 (16 %) var usikre, mens 3 (7 %) ikke onskede at
mede barnet. De ovrige donorer udtrykte mere blandede folelser. Resulta-
terne afviger ikke overraskende fra undersegelser foretaget i lande med don-
oranonymitet®’. I de fleste af disse undersogelser giver langt de fleste dono-
rer udtryk for, at de har en ret til at veere anonyme og ikke ville donere, hvis
det ikke var muligt at veere anonym.

I undersogelsen fra Sverige blev de 43 donorer desuden spurgt, om de enten
havde fortalt eller havde til hensigt at fortelle deres egen familie om dona-
tionsforholdet. Ud af de donorer, der enten var gift eller levede i fast parfor-

52  Jeevnfor Daniels et al. (1998).

53  Jaevnfor Daniels (1998).

54  Jeevnfor Daniels (1998).

55  Jaevnfor Daniels (1998).

56 Baseret pa sporgeskemaer og interview i relation til 43 donorer fra Malmé i Sverige. De her naevnte tal
er fra Daniels et al. (1998).

57  De er derimod nogenlunde identiske med tilsvarende resultater fra Australien (jeevnfor Daniels
(1998)).
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hold, havde 14 (50 %) fortalt deres partner om donationerne. I alt 11 (39 %)
af partnerne var ifglge donorerne involverede eller meget involverede i
beslutningen om at donere, men af de partnere, der var blevet oplyst om for-
holdet, blev kun én person af donoren beskrevet som "meget tilfreds med”
donorens beslutning. De gvrige partnere blev beskrevet enten som "neutrale”
(15 personer (54 %) eller "ikke begejstrede” (4 personer (14 %)) og i 8 tilfeelde
(29 %) var donoren "uvidende om partnerens folelser angdende emnet”.
Undersogelsen peger i retning af, at donorerne i vid udstreekning anser det
for at veere deres egen beslutning, om de vil donere eller ej. Dette bekrzeftes
af, at donorerne ofte undlader at informere deres ikke-donorbern om for-
holdet. Pé et spaergsmal om, hvorvidt de havde informeret eller ville infor-
mere deres born om donationen, svarede omkring halvdelen af donorerne
sdledes, at de var i tvivl, mens en tredjedel hverken havde fortalt det eller vil-
le forteelle det. Kun 7 donorer (16 %) var positivt indstillede i forhold til at
forteelle deres born om donationen. P4 baggrund af resultaterne konklude-
res det i undersogelsen, at:

Donorernes tilbajelighed til at undlade at fortcelle andre og i scerdeleshed
deres egen familie om donationen understreger donorinseminationens kon-
fliktuelle karakter, hvad angdr delagtighed i informationer. Pd denne bag-
grund ma sporgsmdlet veere: "Er donorerne forpligtede til at forteelle deres
partnere og de born, de har sammen med partneren, om de andre faktiske
eller mulige born undfanget gennem donation?”®8.

5.3 Relationen mellem forzeldre og donor

De kommende foreeldres onsker angaende donoren: Kommende foraeldre kan
have ensker angdende seeddonoren pa to fronter. De kan for det forste have
onsker angdende den meengde af informationer om donoren, de selv og det
eventuelle barn har adgang til. Desuden kan de have gnsker om, hvem der
skal benyttes som saddonor, eftersom dette er bestemmende for barnets
arvelige egenskaber.

Adgangen til informationer om donoren: Problematikken om adgangen til
identificerende informationer om donoren er allerede bergrt i afsnit 4.3. Her
fremgar det, at de fleste foreeldre foretraekker at hemmeligholde donations-
forholdet for deres bern. I forlengelse heraf kan det ikke undre, at hoved-
parten af foraeldrene onsker at gore brug af en anonym donor. Ifplge nogle

58 Daniels et al. (1996), s. 235.
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internationale undersogelser ville mindre end 10 % af foraeldrene foretraek-
ke en ikke-anonym donor frem for en anonym donor®. I andre undersogel-
ser er tallet noget hojere, hvilket blandt andet er foranlediget af, at forzeldre-
ne onsker at have adgang til viden om donorens sygdomsdispositioner mv®°.

I en undersogelse af 316 danske og svenske par, som blev behandlet i Dan-
mark i perioden fra 1983 til 1992, blev de danske pars holdning til en
ophevelse af donoranonymiteten undersegté!. Undersogelsen viste, at 65
par (39 %) ville have ensket at modtage behandling, selv om anonymiteten
blev ophaevet, mens 31 par (18 %) i s fald ikke ville have gnsket at modtage
behandling. 40 par (24 %) ville have overvejet det neermere. Svarene afhang
ikke i veesentlig grad af, om parrene havde bern i forvejen.

Undersogelsens resultat bekreeftes af udviklingen i Sverige siden ophaevel-
sen af donoranonymiteten i 1985. Ifelge flere kilder har der séledes fundet
en ganske omfattende "fertilitetsturisme” sted, hvor svenskere er taget til
udlandet for at veere i stand til at anvende en anonym donor. Ifplge direk-
toren for Cryos, Ole Schou,52 blev 336 svenske par behandlet i Danmark i ar
2000, og Ole Schou vurderer, at sammenlagt mellem 500 og 800 svenske par
hvert ar tager til udlandet for at modtage insemination med sad fra en ano-
nym donor. Disse tal ma holdes op imod, at antallet af behandlingcycli pr. ar
i Sverige ligger omkring 500, svarende til mellem 100 og 150 behandlede par.

Som naevnt i afsnit 4.1 kan en familie i princippet udmeerket have adgang til
informationer om seeddonoren, uden at disse informationer kan benyttes til
at identificere donoren. Den tidligere neevnte undersogelse omfattede ogsa
de danske og svenske pars holdning til ikke-identificerende oplysninger om
donoren. Resultaterne fremgar af den folgende tabel53.

59  Se f.eks. Brewaeys (1996).

60 Brewaeys (1996) anforer blandt andet en belgisk undersogelse, hvor 20% af foraeeldrene med udgangs-
punkt i den anforte begrundelse ville foretreekke en ikke-anonym donor.

61  Se Nielsen, Pedersen & Lauritsen (1995).

62  Angivne tal er fra en endnu ikke publiceret artikel.

63  Skemaet er fra Nielsen, Pedersen & Lauritsen (1995), s. 48.
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Tabel 1. Holdninger til information om karakteristika ved donoren hos
danske og svenske par, der blev behandlet med donorinsemination.

Sporgsmal Danskere = Svenskere Total
Antal: 168 Antal: 91  Antal: 259

Teenkte I for behandlingen
pébegyndtes over, hvordan
donoren sa ud og om I ville Ja: 136 (81%) 77 (85%) 213 (82%)
fa et barn, der lignede jer? Nej: 32 (19%) 14 (15%) 46 (18%)

Ville I veere interesserede i
at modtage deskriptiv, ikke-

identificerende

Informationer om donoren,

hans uddannelse og hans Ja: 56 (33%) 30 (33%) 86 (33%)
sociale baggrund? Nej: 112 (67%) 61 (67%) 173 (67%)

I betragtning af, at ikke-identificerende informationer om donoren ikke i
samme grad udger en trussel mod foreeldrerollen som identificerende
oplysninger, kan det méske overraske, at kun 33 % af parrene ville veere
interesserede i at have adgang til sdidanne informationer. Resultatet forsoges
ikke fortolket i undersegelsen. Men en mulig forklaring kunne veere, at man-
ge foreeldre onsker at forholde sig mindst muligt til donationen for p& denne
made at leegge mest mulig afstand til, at barnet blev undfanget ved hjeelp af
en donor. Det skal dog bemaerkes, at som spergsmaélet er stillet omfatter
adgang til informationer ikke informationer om donorens sundhedsmeessige
eller genetiske egenskaber. Havde sporgsmalet omfattet denne type infor-
mationer, ville flere foreeldre muligvis have veret interesserede i at have
adgang til dem.

I USA er der gennem de seneste 20 &r opstdet et marked for seed, som stam-
mer fra personer med eftertragtede egenskaber sdsom hej intelligens, vel-
byggethed og godt udseende samt dokumenteret fraveer af alvorlige syg-
domme i slegten mv. I nogle tilfeelde er det muligt at kebe omfattende
beskrivelser af donorernes uddannelsesmessige baggrund, interesser,
ambitioner, etniske baggrund, sygdomshistorie osv. for omkring $10-$25.
Disse beskrivelser kan sa danne udgangspunkt for valget af donor. Vurderet
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ud fra antallet af hjemmesider pé internettet med udbud af en sddan ydelse
er det hverken vanskeligt at finde kunder eller donorer til denne type af
transaktioner, som i de fleste tilfeelde foregdr pd kommerciel basis til en pris
mellem $120 og $300 for en portion saed. Flere amerikanske maend har dog
lagt hjemmesider med omfattende oplysninger om sig selv ind pa internet-
tet og tilbyder at sende sad til interesserede ganske gratis.

I Danmark er det kun i begreenset omfang muligt at udveelge en donor ud fra
hans karakteristika, men fagpersoner inden for omradet rapporterer om en
stigende interesse blandt infertile par for at have mere vidtgaende mulighe-
der herfor64. I hvilket omfang dette har faet danske par til at snge behandling
uden for Danmark, eksisterer der ikke opgerelser over.

Donorens onsker i forhold til foreeldre og videregivelse af informationer: Som
naevnt i forbindelse med diskussionen af anonymitet er det vanskeligt at
udtale sig entydigt om "donorernes” opfattelse af forskellige forhold i for-
bindelse med donationen, eftersom donorkorpset eendrer sig alt efter, hvilke
omstendigheder donationen foregdr under. At danske donorer sédledes
generelt set ikke onsker at videregive ikke-identificerende informationer om
sig selv (se nedenfor), siger derfor ikke nedvendigvis noget om, hvordan
donorerne ville se pa sagen, hvis den danske lovgivning blev lavet om. For en
lovgivningsendring ville i mange tilfaelde medfere en udskiftning af donor-
korpset.

I det folgende praesenteres en undersogelse af danske og svenske donorers
holdninger til videregivelse af information og insemination af infertile par.
Denne perspektiveres efterfolgende med tilsvarende undersogelser fra
andre lande. P4 grund af den ovennavnte problematik angdende udskift-
ningen af donorkorpset kan det veere vanskeligt at udtale sig om, hvordan
muligheden for at rekruttere donorer under forskellige lovgivningsmaessige
scenarier ville veere i Danmark. Meget tyder dog p4, at det ville veere uden
problemer at fa fat i tilstreekkeligt mange donorer, selv om det blev gjort
obligatorisk for donoren at videregive ikke-identificerende informationer
om sig selv.

Resultater fra en dansk sporgeskemaundersogelse: 1 en dansk undersogelse
fra Fertilitetsklinikken pa Aalborg Sygehus blev 26 donorer i 1992 spurgt om

64  Personlig kommunikation med Ole Schou, direktor for den danske saedbank Cryos.
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deres holdning til forskellige forhold omkring donation. Den folgende tabel
udgor dele af resultatet fra undersogelsen®.

Tabel 2. Holdninger hos 25 saeddonorer til videregivelse af anonyme
og ikke anonyme oplysninger om dem selv.

Sporgsmal Ja Nej

Hvis det skete anonymt, ville du

da acceptere, at modtagende par fik
information om:

e dit udseende: hejde, veegt, ojenfarve,

héarfarve mv.? 19 (76%) 6 (24%)
e dine sociale vilkar og uddannelse? 10 (40%) 15 (60%)
e dine specielle evner og interesser? 7 (28%) 18 (72%)
¢ dine evt. tidligere sygdomme,

fysiske savel som psykiske? 15 (60%) 10 (40%)
Synes du de modtagende par har ret til
sddanne oplysninger? 11 (44%) 14 (56%)
Synes du det er en god ide? 10 (40%) 14 (56%) *)

Ville du ogsa veere seeddonor hvis de born,
som undfanges ved brug af din seed havde
ret til, som voksne, at f& oplyst din identitet? 5 (20%) 15 (60%) **)

*) En donor var ikke i stand til at besvare dette sporgsmal.
**) Fem donorer (20%) var pa sporgetidspunktet ikke i stand

til at tage beslutning i dette sporgsmal.

Resultater fra en engelsk sporgeskemaundersogelser: 1 en engelsk undersegel-
se af donorers opfattelse af forskellige aspekter i forbindelse med donatio-
nen udfyldte 55 potentielle, engelske donorer et sporgeskema i perioden
mellem september 1992 og maj 1993. De potentielle donorer var forst og
fremmest studerende, og 77 % var yngre end 22 ar. I det folgende skema refe-
reres udvalgte resultater fra undersogelsen®s.

65 Tabellerne er fra Pedersen, Nielsen & Lauritsen (1995), s. 4464
66  Resultaterne er fra Lui et al. (1995).

ETISKE PROBLEMER VEDRORENDE KUNSTIG BEFRUGTNING, 2. DEL 43



Tabel 3. Potentielle donorers opfattelse af donation.

Holdning % Enige

1. Hvis jeg vidste, jeg var blevet far, ville dette

optage mig meget 20
2. Sé snart, jeg har doneret saed, glemmer jeg alt om det 55
3. Det betyder ikke noget for mig, om donationen

resulterer i graviditet 53
4. Jeg vil gerne vide, om donationen anvendes og

forer til graviditet 33
5. Jeg ville gerne veere med til at udveelge modtageren 7

6. Jeg ville ikke have noget imod, hvis modtagerne

fik oplysninger om mit udseende, mine holdninger

og personlige interesser 82
7. Jeg ville ikke have noget imod, hvis donorbarnet

fik oplysninger om mit udseende, mine holdninger

og personlige interesser 82
8. Jeg har intet onske om nogensinde at made et
barn undfanget med min seed 87

Det konkluderes i undersogelsen, at "svarene pa det kraftigste antyder, at
donorerne ikke gnsker anden form for involverethed end selve donationen”
(s. 237). Dog er donorerne i vid udstraekning villige til at levere ikke-identifi-
cerende informationer om sig selv, da dette ikke medforer nogen forpligtel-
se i forhold til det fremtidige engagement. Konklusionen bekreftes af andre
underspgelser. Disse viser blandt andet, at op mod 96 % af donorerne er vil-
lige til at videregive ikke-identificerende informationer om sig selv. Omkring
to tredjedele ville ikke veere villige til at donere, hvis anonymiteten blev
opheaevett’,

67  Se f.eks. Mahlstedt og Probasco (1991).
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6. Etiske overvejelser og anbefalinger

I det folgende fremstilles en reekke argumenter og overvejelser angdende de
etiske problemstillinger, der knytter sig til insemination med donorsed. I
forleengelse af overvejelserne praesenteres ogsé Det Etiske Rads synspunkter
i forhold til de diskuterede emner.

I afsnit 6.1 diskuteres det, hvilke informationer om hinanden de involverede
parter ber have adgang til i forbindelse med insemination med donoresad.
Hovedproblematikken er her, om donoren bor veere anonym, eller om ano-
nymiteten ber ophaeves.

Afsnit 6.2 omhandler mulighederne for at sortere seed med henblik pa at
bestemme, hvilke egenskaber personen undfanget gennem donation far.

I afsnit 6.3 overvejes det, om der bor finde en mere omfattende regulering af
seedbankers virke sted, end tilfeeldet er i dag. Blandt andet tages der stilling
til, om sadbanker ber have autorisation, og om de kun ber levere sad til
autoriserede sundhedspersoner.

Endelig diskuteres det i afsnit 6.4, om og i givet fald i hvilket omfang infor-
mationerne om de personer, der er involveret i insemination og donation,
ber opbevares i et landsdaekkende register.

I forbindelse med radets droeftelser har en del af medlemmerne (Frederik
Christensen, Ole Hartling, Lisbet Due Madsen, Karen Schousboe, Erling
Tiedemann og Peter Qhrstrom) ensket at pege p4, at der for et aegteskab/par-
forhold kan veere betydelige psykologiske og eksistentielle problemer — for-
udgaende savel som efterfplgende — forbundet med anvendelse af seeddona-
tion. Beslutningen treeffes i en situation, hvor parret er i sorg og maske end-
da eksistentiel krise. Hos manden kan det f.eks. veere sorg og endda skam
over ikke at kunne blive eller veere blevet far til barnet og en nedsat folelse af
mandighed; i konfliktsituationer (herunder ved en eventuel skilsmisse) kan
det maske endog fore til afstandtagen fra barnet. Hos kvinden kan det veere
en sorg over ikke at kunne f& bern med den, hun elsker, samtidig med en
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angst for at ende barnles. For kvinden kan det ogsé veere en sorg ikke at f& lov
at opleve en graviditet og fode sit barn. Blandt de ncevnte medlemmer har Lis-
bet Due Madsen, Karen Schousboe, Erling Tiedemann og Peter Ohrstom den
opfattelse, at anvendelse af seeddonation dybest set er inddragelse af en tred-
je part i forholdet mellem en mand og en kvinde, og at seeddonation dermed
er s parforholdsfremmed og potentielt belastende for et egteskab/parfor-
hold, at de ikke personligt vil anbefale brug af seeddonation. Andre af de
ncevnte medlemmer (Frederik Christensen og Ole Hartling) finder ikke, at de
beskrevne problemer har en sddan styrke, at de finder anledning til generelt
at frardde anvendelse af seeddonation, fordi det i den enkelte situation kan
vaere den bedste losning i valget mellem de alternative muligheder, hvortil
ogsd horer adoption og reagensglasbefrugtning. Uanset hvordan det enkelte
medlem ser pé dette spergsmal, finder ingen af de ncevnte medlemmer, at de
beskrevne problemer har en sidan karakter, at der bor vaere forbud mod seaed-
donation i almindelighed. Alle er de samtidig enige om at understrege, at par,
der onsker at gore brug af seeddonation, ber have tilbud om forudgdende
information ogsd om de eksistentielle problemer og psykiske udfordringer
for parret, der kan veere forbundet med behandlingen, og om de mulige alter-
nativer, jf. patientretsstillingslovens bestemmelser om informeret samtykke.

Et medlem (Ellen Thuesen) onsker at pege pd, at seddonation er blevet en
almindelig kendt lesning, som mange par, der ikke kan fa bern pa sedvanlig
vis, overvejer at gore brug af. Det opfylder kvindens behov for at fode sit eget
barn, og barnet bliver beslaegtet med sin mor og dennes familie. Samtidig ma
det formodes, at nogle mend, der ikke selv kan blive biologiske faedre,
berores folelsesmeessigt heraf og maske far antastet deres selvopfattelse som
meend i forbindelse med brug af seeddonor. Muligheden for siden at veere
aben over for barnet om seeddonationen kan meget vel vaere pavirket af, om
den sociale far folelsesmaessigt har accepteret donationen.

Da saeddonation er en lgsning, der kan veere problematisk, mener dette
medlem, at de par, der onsker at gere brug heraf, bor informeres og have
mulighed for droftelse af de folelsesmaessige udfordringer, der kan veere for-
bundne hermed.

6.1 Adgang til informationer

I dette afsnit tager radet stilling til, hvilke informationer om hinanden de
involverede personer bor have adgang til i forbindelse med insemination med
donorsaed. Det mest omdiskuterede sporgsmal er, om det eventuelle barn bor
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have adgang til informationer om donoren. Denne problemstilling tager radet
stilling til under 6.1.1. Under 6.1.2 tages der stilling til, om der ber eksistere
undtagelser fra de generelle regler i det seerlige tilfeelde, hvor personen und-
fanget gennem donation i forbindelse med sygdom kan gere brug af informa-
tioner om donoren. Endelig diskuteres det under 6.1.3, om donoren ber have
adgang til informationer i forbindelse med anvendelsen af hans sad, sdsom
antallet af fodsler, barnets kon eller forzeldrenes og barnets identitet etc.

6.1.1 Bor der veere adgang til informationer om seeddonoren?

I dette afsnit praesenteres forskellige argumenter og opfattelser i forhold til,
hvor mange informationer om seeddonoren der normalt bor veere adgang til
for personen undfanget gennem donation.

I afsnit 6.1.1.1 preesenteres forst de synspunkter angdende adgangen til
informationer om donoren, som radsmedlemmerne er kommet frem til
efter at have afvejet de relevante argumenter i forhold til hinanden. Efterfol-
gende skitseres i afsnittene 6.1.1.2, 6.1.1.3 og 6.1.1.4 de hovedargumenter,
der kan anferes for henholdsvis at donoren ikke ber veere anonym, at dono-
ren ber veere anonym, og at parret bor have valgfrihed mellem forskellige
ordninger.

6.1.1.1 Synspunkterne

I det folgende fremstilles forst de synspunkter, medlemmerne af Det Etiske
Rad er kommet frem til efter at have taget stilling til de argumenter, der
fremstilles senere i teksten. Det fremgar ikke af denne beskrivelse, hvilke
argumenter det enkelte rdidsmedlem baserer sit synspunkt pa. Det ma der-
for bemaerkes, at det enkelte medlem ikke nodvendigvis tilslutter sig alle de
argumenter, der anfores for det synspunkt, han eller hun gar ind for. Endvi-
dere sympatiserer mange medlemmer med argumenter, der taler for et
andet synspunkt end det, medlemmet ender med at tilslutte sig. For de fle-
ste medlemmer har der siledes varet tale om, at en raekke argumenter er
blevet afvejet i forhold til hinanden, idet nogle er endt med at blive tillagt
storre betydning end andre.

En del af afvejningen har for nogle medlemmer veret, om der forst og frem-
mest skulle leegges veegt pa overvejelser angaende konsekvenserne af de for-
skellige ordninger eller pa mere principelle forhold angdende barnets rettig-
heder, forholdet mellem det offentlige og borgerne mv. Denne afvejning er
af betydning for den endelige stillingtagen. Hovedparten af de konsekvens-
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baserede argumenter gar pd, at donoren ber veere anonym. Hovedparten af
de principorienterede argumenter gar pd, at donoren ikke ber veere ano-
nym. For nogle medlemmer af rddet manifesterer dette sammensted mel-
lem etiske betragtningsmader et grundleggende dilemma omkring saed-
donation, som gor en stillingtagen til anonymitet seerdeles vanskelig.

Donoren bor ikke veere anonym: Nogle medlemmer af rddet (Mette Hartlev,
Nikolaj Henningsen, Lisbet Due Madsen, Ragnhild Riis, Karen Schousboe,
Erling Tiedemann og Peter @hrstrom) mener, at donoren ikke permanent
bor veere anonym i forhold til personen undfanget gennem donation. Perso-
nen undfanget gennem donation vil herefter, nar han eller hun er tilstraek-
keligt moden hertil og senest ved myndighedsalderens indtreeden, efter ved-
kommendes eget valg have adgang til identificerende informationer om
donoren®. Der skal vaere mulighed for, at personen undfanget gennem
donation kan drefte adgangen til informationerne med en uvildig person
med henblik pa at belyse konsekvenserne af at fa informationerne, inden
beslutningen treeffes.

Donoren bor veere anonym: Nogle medlemmer af rddet (Asger Dirksen, Lene
Gammelgaard, Ole Hartling, Pelse Helms Kaae, Sven Asger Serensen og Ellen
Thuesen) mener, at donoren bor veere anonym.

Foreeldrene bor have valgfrihed mellem to forskellige ordninger: Endelig mener
nogle medlemmer (Frederik Christensen, John Steen Johansen og Katrine
Sidenius), at savel foraeldre som donorer frit bar kunne velge mellem at gore
brug af ordninger, hvor donoren er henholdsvis anonym og ikke-anonym.
Ingen af parterne skal efterfolgende have mulighed for at overga til en anden
ordning end den valgte, da dette ville underkende den anden parts beslutning.

Nedenfor anfores de argumenter, der ligger til grund for rddsmedlemmernes
stillingtagen til spergsmalet om anonymitet. Da der i afsnittene med argu-
menter for og imod anonymitet er tale om ganske omfattende lister med
argumenter, hvilket skyldes problemstillingens kompleksitet, opsummeres
argumenterne fra disse afsnit indledningsvist i tabellen nedenfor. Argumen-
terne er her stillet op over for hinanden for at demonstrere, at der er en vis,
om end ikke fuldsteendig, korrespondance mellem argumenterne henholds-
vis for og imod anonymitet.

68  Det m& bemaerkes, at sssddonoren ikke med sikkerhed er far til barnet.
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Imod anonymitet

Anonymitet og principper for lovgivningen

Det er et almindeligt princip, at der er lighed for
loven, at det offentlige ikke medvirker til at for-
hindre borgerne i at fa oplysning om sig selv, og
at hensynet til den svage part spiller en rolle for
udformningen af loven

For anonymitet

Foreeldrenes ret til privathed

Det offentlige skal s& vidt muligt respektere
foreeldrenes beslutninger angdende familie-
dannelsen. De fleste foreeldrepar foretraekker at
anvende en anonym donor, og det offentlige
bor ikke tilsideszette foreeldrenes bestemmelse
i sd henseende.

Problematikken om fortielse

Anonymiteten fremmer fortielsen, da foreeldre-
ne far bedre mulighed for at skjule bornenes
herkomst for dem. Men fortielsen udger en
moralsk kraenkelse af bernene og kan skade
relationerne i familien.

Problematikken om fortielse

Det er pd ingen made givet, at en ophaevelse af
anonymiteten gor problemerne med fortielse
mindre. I denne situation har foreeldrene en
ekstra begrundelse for at hemmeligholde dona-
tionsforholdet, da personen undfanget gennem
donation ellers har mulighed for at opsege sin
biologiske far.

Retten til at kende og definere sin egen

identitet

Personen undfanget gennem donation ber selv
have mulighed for at afgere, om informationer-
ne om donoren er veesentlige for selvforstaelsen
og identitetsdannelsen. Derfor ber det offent-
lige s& vidt muligt sikre personen adgang til
oplysninger om sin biologiske far, tidligst ved
myndighedsalderens indtreeden, uden dog at
pangde ham eller hende at gore brug af dem.

Angdende retten til at kende sin genetiske far
Det forekommer ikke plausibelt, at der eksiste-
rer en ret til at kende sin genetiske far. I mange
andre sammenheange, for eksempel i forbindelse
med utroskab eller born fodt uden for segte-
skabet, har barnet ikke adgang til informationer
om sin far.

Barnets tarv

En ophaevelsen af anonymiteten kan bidrage til
at skabe storre samfundsmeessig forstéaelse for
seddonation. Pa laengere sigt ville dette kunne
give personer undfanget gennem donation
bedre opvaekstbetingelser.

Parallelisering til andre former for

befrugtning

Mulighederne for insemination med donorsaed
ber modsvare de muligheder for at blive gravide,
kvinderne ellers ville have for eksempel gennem
(aftalt) utroskab eller pa det sorte marked, hvor
det ville veere uproblematisk at opretholde ano-
nymiteten. Det ville desuden have negative
konsekvenser at ophaeve anonymiteten.

Bl.a. ville det vaere svarere at skaffe donorer.

Det genetiske tilleegges for stor betydning
Ophavelse af anonymiteten vil sveekke en over-
dreven betoning af det genetiskes betydning og
dermed fremme den sociale familieforstaelse.

Hensynet til det infertile par

Anonymiteten gor det lettere for den sociale far
at udfylde faderrollen fuldt og helt, fordi han
ikke risikerer senere at skulle dele rollen med en
biologisk far.
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6.1.1.2 Argumenter for det synspunkt, at donoren ikke

ber veere anonym

Nedenfor anfores en reekke argumenter for det synspunkt, at donoren ikke
bor veere anonym. Synspunktet indebeerer, at personen undfanget gennem
donation som voksen skal have mulighed for at fa adgang til identificerende
informationer om donoren.

Udgangspunktet for nogle af de efterfaelgende argumenter er, at der i forbin-
delse med problemstillingen om anonymitet ber leegges meget stor vaegt pa
hensynet til personen undfanget gennem donation. En begrundelse for at
leegge seerlig veegt pa netop dette hensyn er, at spergsmalet om adgangen til
informationer vedrorer yderst centrale dele af personens eksistens. De givne
muligheder og begreensninger kan derfor have afgorende indflydelse pa
hans eller hendes livsforlgb og identitetsudvikling. Endvidere har personen
undfanget gennem donation ingen mulighed for at pavirke omstaendighe-
derne i forbindelse med donationsforholdet og mé af den grund betragtes
som den svageste eller mest sarbare af de involverede aktorer. Eksempelvis
kan en mulig donor undlade at donere, hvis han ikke finder reglerne om
donation acceptable, mens personen undfanget gennem donation naturlig-
vis er nodsaget til at tage de geeldende regler til efterretning.

1. Anonymitet og principper for lovgivning: Den nuveerende danske lovgiv-
ning foreskriver, at donoren skal vaere anonym®. Dette kan betragtes som
problematisk i forhold til de principper og regler, der i andre sammenhen-
ge er indbygget i den danske lovgivning. For det forste kan man haevde, at
lovgivningen pa omradet ikke er i overensstemmelse med det princip om
dbenhed, som ma geelde i forbindelse med de offentlige institutioners virke.
Ifolge dette princip om &benhed ber statsmagten ikke medvirke til at forhol-
de den enkelte borger informationer, der er veesentlige for hans eller hendes
forstaelse af sine vilkdr, medmindre der er andre og vaesentligere hensyn
involveret. Dette kunne for eksempel veere hensynet til borgerens egen
velfeerd. Man kan haevde, at princippet om abenhed er i overensstemmelse
med de demokratiske spilleregler og er nodvendigt at efterleve, hvis borger-
ne skal fole sig respekterede og have tillid til det politiske system. Og man
kan videre heevde, at da der ikke eksisterer seerlige begrundelser for at
dispensere fra princippet i forbindelse med seeddonation, bor det ogsa geel-
de pa dette omrade.

69 Jeevnfor afsnit 3.1
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For det andet kan man anfore, at lovgivningen om seeddonation ikke respek-
terer princippet om lighed for loven. For nzerveerende er personer undfanget
gennem insemination med donorsaed den eneste gruppe i Danmark, der i
kraft af den danske lovgivning bevidst og péa forhand afskeeres fra informati-
oner om deres biologiske far. Eksempelvis kan adoptivbern fra danske
foreeldre enten ved egen eller myndighedernes hjelp fa adgang til adop-
tionssagen og oplysninger om de biologiske foreldre, i det omfang disse
oplysninger er tilgeengelige (jeevnfor Civilretsdirektoratets hjemmeside). Det
skal dog bemaerkes, at der ofte ikke findes oplysninger om faderen. Med-
mindre der er en god begrundelse for denne serbehandling af personer
undfanget gennem donation, ma lovgivningen angdende saeddonation ud
fra princippet om lighed for loven betragtes som urimelig. Lovgivningen dis-
favoriserer nogle personer i forhold til andre.

Endelig og for det tredje ma det naevnes, at det neeppe kan komme p4 tale at
afskeere personen undfanget gennem donation fra oplysninger om sit bio-
logiske ophav med den begrundelse, at en anonym ordning er i foraeldrenes
eller donorens interesse. Ikke mindst pa det familiemaessige omrade er der
tradition for at lade hensynet til den svage part spille en afggrende rolle i for-
bindelse med udformningen af loven. I den her behandlede sammenhaeng
forekommer det uomgeengeligt, at den svage part er personen undfanget
gennem donation (jeevnfer indledningen til dette afsnit).

Det skal bemaerkes, at der ikke i udgangspunktet er nogen garanti for, at
donoren er far til barnet, da kvinden kan veere blevet gravid pa en anden
made end ved inseminationen. Men argumentationen ovenfor gar heller
ikke pd, at oplysninger skal fremskaffes. Den gdr i stedet p4, at den lovbefa-
lede anonymisering skal ophore.

2. Problematikken om fortielse: En mulig opfattelse er, at det er forkert at for-
tie donationsforholdet for personen undfanget gennem donation, selv om
mange foreeldre utvivlsomt gor det af keerlighed til barnet og ud fra de bedste
hensigter om at beskytte barnet og veerne om familien. Det er vanskeligt at
forestille sig, at fortielsen af en sa veesentlig information ikke pavirker for-
holdene i familien i negativ retning, idet den udger et fundamentalt brud pa
tillidsforholdet mellem forzeldrene og barnet. Desuden er der en vis sand-
synlighed for, at personen undfanget gennem donation utilsigtet far indsigt
i forholdet, hvilket ma forventes at have negative konsekvenser. Vaesentligt
er det ogsd, at fortielsen af forholdet kan betragtes som en moralsk kraenkel-
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se af barnets veerdighed uafhengigt af, hvilke faktiske konsekvenser fortiel-
sen har?0. At der er tale om en kreenkelse viser sig blandt andet ved, at per-
soner undfanget gennem donation kan reagere med vrede og oplever et tab
af selvfolelse, hvis de utilsigtet far viden om donationsforholdet. Det opleves
ofte som respektlost at fortie forholdet, selv om det méske er gjort i den bedste
mening.

Man kan mene, at det forst og fremmest er foraldrenes opgave at fortelle
personen undfanget gennem donation om anvendelsen af en donor. En
alternativ opfattelse er, at samfundet ikke kan fraleegge sig ethvert ansvar i
den forbindelse. Den nuverende danske lovgivning er ud fra den betragt-
ning med til at muliggere og legitimere fortielsen, da den foreskriver donor-
anonymitet og ikke stiller krav om registrering af donationsforholdet. Et
synspunkt er, at loven af den grund ber sndres, sé der sendes et klart signal
til befolkning om, at fortielsen af donationsforholdet ikke er enskveerdig.
Dette signal kan sendes ved at ophceve donoranonymiteten, idet samfundet
herved klart tilkendegiver sin opfattelse af problemstillingen.

3. Retten til at kende og definere sin egen identitet: Der kan argumenteres for,
at personen undfanget gennem donation har en ret til at kende og definere
sin egen identitet og derfor bor have udvidet adgang til informationer om
donoren. At personen har en ret til at kende sin identitet fremgar af Artikel 8,
pkt. 1 i Konventionen om Barnets Rettigheder (se afsnit 3.2), som Danmark
har tiltrddt. Det har imidlertid veeret diskuteret sdvel nationalt som interna-
tionalt’!, om denne ret indebeerer en ret til at have adgang til informationer
om saddonoren i forbindelse med insemination. Hvorvidt dette er tilfeeldet
athaenger af, om det genetiske tilhorsforhold ma anses for at veere bestem-
mende for den menneskelige identitet. Alternativt kan heevdes, at det forst
og fremmest er menneskets sociale bindinger og tilhersforhold, der er
afgerende for identiteten.

Et synspunkt er, at den omtalte ret til at kende sin identitet bor resultere i en
udvidet adgang til informationer om donoren af to grunde. For det forste er

70  En af bioetikkens pionerer, Mary Warnock, udtrykker denne opfattelse pa folgende méde: "I cannot
argue that children who are told of their origin, if they are AID [Artificial Insemination by Donor] chil-
dren are necessarily happier or better off in any way that can be estimated. But I do believe that if they
are not told they are being wrongly treated” (Warnock (1987) p. 151). I forleengelse af denne opfattelse
har Warnock ogsa foresléet, at "consideration should be given as a matter of urgency to making it pos-
sible for the parents in registering the birth to add "by donation” after the man’s name” (1985, s. 27).

71  Se f.eks. Det Danske Center for Menneskerettigheder (1993).
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det vanskeligt helt at afskrive det genetiske tilharsforhold en betydning for
identiteten. Da generne nu en gang er bestemmende for en stor del af men-
neskets egenskaber, er det neerliggende at tilleegge den genetiske tilblivelses-
og sleegtshistorie en forholdsvis stor plads i det enkelte menneskes forstaelse
af sig selv. For det andet kan man heevde, at det under alle omstendigheder
ber vere op til det enkelte menneske selv at definere, hvilke aspekter af dets
eksistens og historie der skal veere bestemmende for dets identitet. Et sddant
element af selvdefinition er ganske enkelt indeholdt i begrebet om en iden-
titet. Derfor er det ikke pa sin plads, at statsmagten pa forhand bestemmer
for personen undfanget gennem donation, at det genetiske tilhersforhold er
uden betydning for hans eller hendes identitet. Det méa han eller hun selv
tage stilling til, og derfor bor der veere adgang til informationer om donoren.
Om personen undfanget gennem donation ensker at gore brug af disse
informationer i forbindelse med sin identitetsdannelse, mé han eller hun
selv afggre. En sddan afgorelse kan i sig selv have stor betydning for identi-
tetsudviklingen.

P4 baggrund af de beskrevne overvejelser er der en ret til at kende og defi-
nere sin egen identitet. Denne ret til kende sin identitet ber resultere i, at
personen undfanget gennem donation har adgang til den sterst mulige
mangde af de informationer om donoren, der ma anses for at veere relevan-
te i forbindelse med identitetsdannelsen. I sidste ende forer retten til at ken-
de sin identitet séledes til, at donoranonymiteten bar ophaves. At personen
maske i mange tilfeelde vil undlade at gore brug af alle informationerne ma
i denne sammenheang anses for at veere uden betydning. Det kan netop ind-
ga som et centralt element i identitetsdannelsen, at personen undfanget
gennem donation helt bevidst har valgt informationerne fra, for eksempel
fordi det sociale tilhgrsforhold i stedet tillegges den overordnede betydning
for identiteten. Til stotte for synspunktet ma det ogsé anfores, at personer
undfanget gennem insemination med donorseed i sundhedsveesenet for
neerverende er den eneste gruppe i Danmark, som af lovgivningen hindres
i at fa adgang til informationer om deres biologiske far?2.

Det skal bemeerkes, at et vaesentligt spergsmal i forbindelse med problema-
tikken om anonymitet er, om det er statsmagten, foreeldrene eller personen
undfanget gennem donation, der skal bestemme, hvorvidt seeddonoren skal
veere anonym. Pa baggrund af privathedsargumentet (se dette under 6.1.1.2)

72 Angaende denne problematik se ogsa det forudgaende argument om abenhed versus fortielse.
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kan man argumentere for, at statsmagten beor overlade denne beslutning til
foreeldrene, fordi statsmagten i storst mulig udstreekning ber respektere
familien som en selvberoende enhed, der fastlaegger sin egen levevis. Med
udgangspunkt i det her beskrevne argument om retten til at kende og defi-
nere sin egen identitet kan man imidlertid sperge, om det alene er forzeldre-
nes privathed, der skal respekteres. En alternativ udleegning kunne veere, at
det fortrinsvis er privatheden for personen undfanget gennem donation, der
skal anerkendes, fordi personen er den mest sarbare i familien. Pa baggrund
af en sddan betragtningsméde er det neerliggende, at seeddonoren ikke bor
veere anonym. Den ikke-anonyme ordning giver personen undfanget gen-
nem donation sterst muligt spillerum til at leve efter sine egne opfattelser af
familien og det genetiske sleegtskabs betydning. Hvis donoren ikke er ano-
nym, har personen undfanget gennem donation netop valgmuligheder i for-
hold til at afgere, hvorvidt han eller hun gnsker at gore brug af de tilgeenge-
lige informationer om seeddonoren.

4. Barnets tarv: For ojeblikket er der nappe belaeg for at udtale sig med
bestemthed om, hvordan det nu og i neermeste fremtid ville pavirke perso-
ner undfanget gennem donation at give dem adgang til informationer om
donoren. Dertil er erfaringerne med og undersogelserne af disse personers
livskvalitet for spredte og mangelfulde. For eksempel er der for gjeblikket
stort set ingen viden om, hvordan det vil pavirke livskvaliteten hos personer
undfanget gennem donation, hvis de opseger deres biologiske far. Denne
viden foreligger formodentlig forst om adskillige ar, ndr der kan drages kon-
klusioner pa baggrund af erfaringerne fra Sverige.

Ikke desto mindre kan man mene, at det ikke lader sig gore at diskutere
sporgsmalet om barnets tarv lgsrevet fra, hvilke holdninger til seeddonation
og familieliv der er fremherskende i samfundet. Disse holdninger kan veere
bestemmende for, hvilke reaktioner personen undfanget gennem donation
og hans eller hendes familie meder fra omverdenen. Der foreligger siledes
beretninger om, at personer undfanget gennem donation er blevet mobbet
pé grund af deres herkomst”. Og mange kvinder undlader at forteelle andre
om seeddonationen for at beskytte deres mand mod hentydninger om mang-
lende potens og maskulinitet’. Hele problematikken om fortielse er saledes
heller ikke uaftheengig af, hvilke holdninger til seeddonation omverdenen har.

73  Sef.eks. "Let the Offspring Speak” (1997).
74  Se afsnit 4.3 i denne redegorelse.
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Pa baggrund af den beskrevne problematik om holdninger i samfundet kan
det vaere en relevant indfaldsvinkel til diskussionen angdende barnets tarv,
om en given lovgivning pé leengere sigt skaber storre dbenhed om og accept
af de familier, der har gjort brug af seeddonation. Eller om den tveertimod
skaber storre lukkethed og fordomsfuldhed. Om det ene eller det andet er
tilfeeldet méa anses for at have stor betydning for, hvordan familierne trives.
Det har dermed ogsé betydning for, hvilke opvaekstbetingelser personen
undfanget gennem donation far.

Ud fra betragtningerne om samfundets holdninger og familiens trivsel er et
muligt synspunkt, at det ville veere hensigtsmaessigt at ophaeve donoranony-
miteten for pd denne méade at appellere til en storre samfundsmaessig dben-
hed om og accept af seeddonation. Hvis lovgivningen foreskriver donorano-
nymitet, accepterer den indirekte, at det kan skabe uoverkommelige proble-
mer for familien, hvis personen undfanget gennem donation er vidende om
donationsforholdet og har adgang til informationer om donoren. Omvendt
signalerer en ophevelse af anonymiteten, at eksistensen af en donor er et
vilkdr, der kan og skal takles af s&vel foreeldrene som andre involverede,
uden at dette gar ud over familielivet og livsvilkarene for personen undfan-
get gennem donation. At ophavelsen af anonymiteten maske i sidste ende
ville fore til en endring af familieopfattelsen for nogle af de involverede par-
ter, séledes at for eksempel de sociale aspekter af familiedannelsen blev til-
lagt storre betydning end de genetiske, er ud fra denne betragtning ikke nod-
vendigvis noget problem. Tveertimod kan sddanne a&ndringer vaere positive
for familier, der ikke er blevet til pé traditionel vis.

5. Det genetiske tillcegges for stor betydning: Et synspunkt er, at en ophaevelse
af donoranonymiteten ville medvirke til at formindske den betydning, som
gener tilleegges, og som i disse ar bliver stadigt mere fremherskende bade pa
det familiemaessige omrdde og i andre sammenhange, der har at gore med
forstdelsen af mennesket og dets sociale relationer. Denne vaegtning af
generne mad antages at medfore en indsneevret opfattelse af mennesket, som
pé leengere sigt uundgaeligt vil have negative konsekvenser for menneskeligt
samliv. Et eksempel pa en sddan reduktion af mennesket er netop, at det
genetiske faderskab tildeles en vesentlig storre betydning end det sociale
faderskab i forbindelse med insemination med donorsaed. En sddan veegt-
ning af de respektive faderskaber udtrykker en underkendelse af de sociale
relationers betydning for udviklingen af individets kompetencer og person-
lighed, og denne underkendelse beerer i sig kimen til at underminere relatio-
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nen mellem personen undfanget gennem donation og den sociale far. Ud fra
den beskrevne synsvinkel ville det for eksempel veere velbegrundet, at perso-
nen undfanget gennem donation ikke folte nogen seerlig taknemmelighed for
den omsorg, han eller hun havde modtaget fra sin sociale far, og omvendt
kunne den sociale far i princippet legitimere et manglende engagement med,
at "opdragelsen alligevel ikke spiller nogen seerlig rolle”.

Pa baggrund af den beskrevne betragtningsmade er der generelt behov for
samfundsmaessige tiltag, som modvirker tendensen til at tilleegge den gene-
tiske side af mennesket for stor betydning. En ophevelse af donoranonymi-
teten matte forventes at have en sddan virkning, samtidig med at den i mere
snaever forstand vil bidrage til at understrege den centrale betydning, de soci-
ale relationer har for familiedannelsen. At en ophevelse af donoranonymite-
ten matte forventes at have disse konsekvenser haenger sammen med, at det
i praksis blot er med til forage betydningen af og interessen for den genetiske
side af reproduktionen, nér der som i den nuveerende ordning ikke er adgang
til informationer om det genetiske ophav. Hvis der derimod gives adgang til
informationerne, ophaves den fortryllelse, der for naervaerende er knyttet til
dem, saledes at den genetiske side af reproduktionen kommer til at fremsta
med sine virkelige egenskaber og altséd uden at blive tillagt en overdrevent
stor betydning. Pa leengere sigt ville en ophevelse af donoranonymiteten
derfor medfore, at det genetiske sleegtskab ville blive tildelt den underordne-
de betydning, som det rettelig tilkommer i forhold til det sociale slaegtskab.

6.1.1.3 Argumenter for det synspunkt, at donoren bear veere anonym

I det folgende fremstilles en raekke forskellige overvejelser og argumenter,
som taler for den opfattelse, at donoren ber veere anonym, s personen und-
fanget gennem donation kun har adgang til oplysninger om hans fremto-
ningspreaeg.

1. Foreeldrenes ret til privathed: Det er ofte blevet anfort, at der eksisterer en
ret til privathed i forbindelse med beslutninger om familiemeessige anlig-
gender”, som ogsa omfatter et pars ensker og beslutninger angdende brugen
af en seeddonor. Eksisterer der en séddan ret, bor statsmagten ikke gribe ind
og overtrumfe parrets onsker og beslutninger angdende anonymitet, med-

75 Ensadan ret omtales mange steder, for eksempel i Den Europziske Menneskerettighedskonventions
artikel 8, stk. 1 (se afsnit 3.2), som dog mest er blevet brugt til at argumentere for personen undfanget
gennem donations ret til at have adgang til oplysninger om donoren, og i FN’s Verdenserklering om
Menneskerettighederne artikel 16.
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mindre andre tungtvejende etiske hensyn taler for at gore det. At der eksi-
sterer en ret til privathed i forbindelse med familiemzessige anliggender kan
begrundes pa to mader, og det er ikke uden betydning for problematikken
om seddonation, hvilken begrundelse man tilslutter sig. De to begrundelser
vil derfor blive fremstillet og diskuteret seerskilt nedenfor.

En mulighed er at begrunde retten til privathed pa det familiemaessige
omrade ud fra den opfattelse, der kommer til udtryk i Artikel 16, stk. 3 i FN’s
Verdenserklcering om Menneskerettighederne:

Familien er samfundets naturlige og fundamentale enhedsgruppe og har
krav pa samfundets og statens beskyttelse.

Ud fra denne tankegang udspringer statsmagtens forpligtelse til at undlade
at gribe ind i familiemaessige anliggender af, at det i en lang reekke sam-
menheange faktisk styrker familien at fungere som en selvberoende enhed. 1
forleengelse heraf kan man anfore, at mange former for statslig indblanding
ma forventes at have en negativ indvirkning pa de interne relationer i en
familie, der har gjort brug af en seeddonor. For eksempel fremmer det neeppe
tilliden til foreeldrene, hvis personen undfanget gennem donation far kend-
skab til donationsforholdet ved det offentliges mellemkomst. Og det er naep-
pe heller gavnligt for forholdet mellem den sociale far og barnet, hvis barnet
gives mulighed for at opsege den biologiske far, selv om det strider kraftigt
imod den sociale fars gnsker. Alt i alt skal statslige indgreb i familielivet altsa
foretages med stor varsomhed, da det sjeldent styrker familien at patvinge
den @ndringer eller funktioner, de enkelte medlemmer ikke er motiverede
for at deltage i.

En anden mulighed er at begrunde retten til privathed pa det familiemaessige
omrade med, at det offentlige ikke bor patvinge borgerne bestemte veerdi-
eller moralopfattelser. Borgerne ma som udgangspunkt veere berettigede til
at leve efter de veerdier, de selv kan sta inde for. Statsmagten bor saledes ikke
blande sig i familiens levevis og organisationsform, medmindre nogle af
familiemedlemmerne skades, lider overlast eller pa anden vis kreenkes pa
grund af den valgte livsform. For eksempel ville det veere udtryk for moralis-
me, hvis statsmagten forsegte at pavinge foraldrene at informere personen
undfanget gennem donation om donationsforholdet eller mente sig beretti-
get til at tage stilling til betydningen af det genetiske slaegtskab. Beslutnin-
gen om sadanne forhold bor treeffes af de relevante familiemedlemmer.
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Begge de anforte begrundelser for en ret til privathed peger i retning af, at
donoren ber veere anonym, sa der alene er adgang til informationer om
donorens fremtoningspreeg. Den forste begrundelse er, at familien kan styr-
kes ved at blive betragtet som en selvberoende enhed. Hvis dette er tilfeeldet,
kan det ikke veere hensigtsmaessigt at patvinge foreldrene bestemte betin-
gelser for anvendelsen af donorer, hvis disse betingelser er i kraftig modstrid
med foreldrenes gnsker. Det mé i den givne sammenhaeng antages at frem-
me foreldrenes engagement i forhold til familielivet og barnet, at parret er i
stand til at stifte familie pa de betingelser, der passer dem bedst. Og dette
engagement er nu en gang den enkeltfaktor, der har den storste betydning
for barnets trivsel.

Den anden begrundelse for eksistensen af en ret til privathed er, at statslige
indgreb i den enkeltes livsforelse i mange sammenhange har karakter af
moralisme. Ud fra denne betragtning er argumentet for, at donoren bor vere
anonym, at det ville veere udtryk for en illegitim form for moralisme, hvis det
offentlige forsegte at gennemtvinge sin opfattelse af det genetiske slaegt-
skabs betydning eller sin vurdering af fortielsens etiske berettigelse. Beslut-
ningen om saddanne forhold bor treeffes af de relevante familiemedlemmer,
medmindre dette skader nogle af de andre familiemedlemmer eller kreenker
deres rettigheder. Der er imidlertid grund til at antage, at der i sa fald forst og
fremmest skal tages hejde for problemet omkring den utilsigtede dben-
baring af donationsforholdet, da kun dette forhold med sikkerhed kan siges
at skade personen undfanget gennem donation. Man kan dog mene, at dette
problem bedst leses gennem information til kommende foreldre og altsd
ikke gennem mere vidtgdende former for regulering.

2. Problematikken om fortielse: Man kan mene, at det er problematisk at hin-
dre fortielsen af donationsforholdet ved at afskaffe donoranonymitet. En
afskaffelse af anonymiteten gor det ikke mere neerliggende for foraeldrene at
oplyse personen undfanget gennem donation om donationsforholdet.
Tveertimod kan en ophaevelse af anonymiteten i mange tilfeelde udgere en
ekstra tilskyndelse til at fortie forholdet. I den givne situation er der nemlig
en reel risiko for, at personen undfanget gennem donation pa et tidspunkt
opsoger og knytter sig til den biologiske far. Hvis dette skete, kunne det
naturligvis have vaesentlige konsekvenser for forholdet til den sociale far,
som i sidste ende kunne blive tillagt en anden og mere sekundeer betydning
end tidligere. En sddan udvikling ville nogle par formodentlig gore meget for
at undga.
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Hvis man antager, at en ophavelse af anonymiteten nappe vil ophave eller
navneverdigt mindske problemet med fortielse™, kan det endvidere
anfores, at den etiske kraenkelse indeholdt i fortielsen i en vis forstand for-
storres, hvis anonymiteten afskaffes. Dette heenger sammen med, at perso-
nen undfanget gennem donation i denne situation fratages adgang til flere
og mere centrale informationer end i den omvendte situation, hvor anony-
miteten er bibeholdt. Den paforte skade er sdledes storre og mere alvorlig i
den situation, hvor anonymiteten er afskaffet. Af denne grund kan det ikke
udelukkes, at personen undfanget gennem donation ville reagere forskelligt
pa utilsigtet at blive oplyst om donationsforholdet i de to situationer. Kreen-
kelsen og dermed ogsd haendelsens fremtidige indvirkning pa personens
livsforleb ville veere af forskellig karakter.

Man kan mene, at denne problematik udger et selvsteendigt argument for at
bibeholde den nuveerende ordning, blandt andet fordi denne ordning ikke
er udformet med den hensigt at muliggoere fortielsen og saledes ikke ved sin
blotte eksistens udger en kreenkelse. Den nuveerende ordning er ud fra den-
ne opfattelse snarere blevet til ud fra praktiske overvejelser som en stad-
feestelse af en allerede udviklet praksis.

3. Angdende retten til at kende sin genetiske far: En mulig opfattelse er, at det
er problematisk at give personer undfanget gennem donation adgang til
oplysninger om deres genetiske far, fordi dette retfeerdigvis implicerer, at
ogsd andre personer burde have adgang til informationer om deres far. Dette
skyldes, at en raekke af de begrundelser, der kan anfores for at give adgang til
informationer om donoren, ogsa kan benyttes i andre sammenhenge, for
eksempel i forbindelse med bern fodt efter utroskab eller uden for parfor-
hold. Hvis donoranonymiteten opheves, fordi personen undfanget gennem
donation har en ret til at kende sin identitet, implicerer dette i princippet, at
myndighederne ogsad burde medvirke til, at barn fedt som felge af moderens
utroskab blev oplyst om den genetiske fars identitet. Born med mistanke om
at veere undfanget efter utroskab ville sédledes med rimelighed kunne forlan-
ge, at de fik mulighed for at fa udfert en faderskabstest””. Hvis man kan tale
om en ret til viden i det ene tilfeelde, er der ingen god begrundelse for ikke at
gore det i det andet.

76  Jeevnfor erfaringerne fra Sverige, se afsnit 5.3.

77 1Sasse et al. (1994) fremgér det af en oversigt over relevante videnskabelige arbejder, at mellem 1 % og
3 % af en given befolkning har en anden far, end de regner med. Det anfores i artiklen, at tallene er
lavere, end mange forventer.
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En tilsvarende argumentation kan benyttes, hvis man begrunder en
ophavelse af donoranonymiteten med, at det er i overensstemmelse med
hensynet til barnets tarv at komme fortielsen af donationsforholdet til livs.
Ud fra den betragtning burde man i princippet ogséa gere, hvad man kunne
for at give for eksempel bern fodt uden for parforhold adgang til informa-
tioner om deres genetiske far, uanset om de pa et senere tidspunkt havde
faet en stedfar etc.

Ud fra disse argumenter ber man altsd veere opmaerksom pa de konsekven-
ser, det normativt set burde have i forhold til andre og i visse henseender
identiske situationer at give personen undfanget gennem donation adgang
til informationer om donoren. Ganske vist udger det ikke i sig selv et godt
argument for at undlade at give personen undfanget gennem donation
adgang til informationer om donoren, at dette burde have vidtreekkende
konsekvenser p& andre omrader. Men man kan anfere, at det udger en god
grund til at forholde sig kritisk til, om der bor veere adgang til informationer
om donoren, at dette faktisk burde have sa vidtreekkende konsekvenser pa
andre omréader. En mulig opfattelse er, at de anforte konsekvenser ville have
en sa omfattende og absurd karakter, at dette udger en grund til at bevare
anonymiteten i forbindelse med donation.

4. Parallelisering til andre former for befrugtning: Den nuverende praksis
omkring seeddonation og insemination kan betragtes som en hjelp til infer-
tile par, der ellers ville veere nedsaget til at forsege at opné graviditet pa
andre og mindre hensigtsmaessige mader, f.eks. gennem (aftalt) utroskab
eller pa "det sorte marked”. Ud fra denne forstaelse af den eksisterende prak-
sis kan man anfore, at det ikke er rimeligt at give personen undfanget gen-
nem donation adgang til informationer om donoren, hvis de infertile par
ikke onsker det. Det ville veere muligt for kvinden at opna graviditet med en
anonym donor, hvis hun ikke benyttede sig af sundhedssektorens tilbud, og
det etablerede system bear afspejle dette forhold. Det er ikke det etablerede
systems opgave at patvinge parret bestemte opfattelser eller familieformer.
Hensigten ma veere at levere en ydelse, hvor smitterisikoen er minimeret og
kvinden ikke foler sig nadsaget til at have samleje med eller lade sig insemi-
nere med sed fra maend, som hun har sterre eller mindre kendskab til.

I forleengelse af det anforte argument kan det anfores, at det efter alt at dom-
me ville have en reekke negative konsekvenser, hvis donoren ikke var ano-
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nym. Nogle kvinder ville sa blot forsege at opné graviditet uden at gore brug
af sundhedssektorens tilbud. Dette kunne i veerste fald resultere i, at nogle
kvinder og born blev smittet med hiv, syfilis eller andre sygdomme. Dette
taler uden videre imod at ophaeve anonymiteten.

En anden konsekvens kunne vere, at donorkorpsets sammensatning ville
@ndre sig pa en uheldig made. Erfaringerne fra Sverige viser’®, at den ikke-
anonyme ordning forst og fremmest appellerer til modne, gifte maend, som
i mange tilfeelde ville veere omkring de 60 ar pa det tidspunkt, hvor et even-
tuelt mode med personen undfanget gennem donation kunne komme pa
tale. Sammenholdt med, at ikke alle donorerne er interesserede i at mode
personen undfanget gennem donation og som oftest ikke har informeret
deres neermeste familie om donationsforholdet, skaber dette neppe sarligt
gode betingelser for en eventuel kontakt. Desuden kan man diskutere det
rimelige i en lovgivning, som gor det muligt for donorens eventuelle familie
at blive konfronteret med en person, de ikke pa forhand vidste eksisterede.

Det taler ogsa imod at ophaeve anonymiteten, at dette efter alt at demme ville
skabe mangel pa donorer i det mindste i en periode, sa der ville opsta lange
ventelister til insemination med donorsaed”™. Nogle par ville maske derfor
aldrig opnd at fa det barn, de onskede sig. Erfaringerne fra Sverige peger i
denne retning og tyder ogsa p4d, at en ordning med ikke-anonyme donorer
skaber fertilitetsturisme®. Desuden ville nogle par med gnske om at fa et
barn formodentlig undlade at gore brug af ordningen, hvis donoren ikke var
anonym.

5. Hensynet til det infertile par: Man kan heevde, at der bor leegges stor veegt
pé det infertile pars gnsker i forhold til insemination med donorsaed. Bag-
grunden for overhovedet at tilbyde kunstig befrugtning med donorseed
inden for sundhedssektoren er, at dette pa bedst mulig vis tilfredsstiller det
infertile pars behov for at fa et barn. I udgangspunktet er der derfor ingen
grund til ikke at efterkomme parrets onsker. Hvis hovedparten af parrene
onsker at benytte sig af seed fra en anonym donor?!, udgoer dette saledes en
god grund til at bevare en ordning med anonymitet. Der er i udgangspunk-
tet intet suspekt ved det nevnte gnske. Det kan for eksempel heenge sam-

78  Se afsnit 5.2.
79  Se afsnit 5.2.
80 Se afsnit 5.3.
81 Se afsnit 5.3.
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men med de kommende foraeldres trang til at udgere en sd almindelig fami-
lie som muligt, herunder at den sociale far etablerer en teet og forpligtende
kontakt til barnet.

En neerliggende antagelse er, at foraeldrenes onsker kun ber tilfredsstilles,
hvis de ikke er i modstrid med det kommende barns interesser. Og der er
ikke grund til at antage, at det strider mod barnets interesser, at sseddonoren
er anonym. Der eksisterer ikke egentlig dokumentation for, at det pavirker
personen undfanget gennem donation i negativ retning ikke at have adgang
til informationer om den genetiske far®2. Tveertimod kan man anfore, at det
ma forventes at styrke personens forhold til den sociale far, hvis denne foler
sig fuldt berettiget til at patage sig faderrollen. Man kan ikke underkende, at
det ville kunne give anledning til en del forvirring og usikkerhed angéende
den sociale fars rolle, hvis personen undfanget gennem donation pa et tids-
punkt ville kunne skaffe sig adgang til identificerende informationer om
seeddonoren. Man kan haevde, at denne usikkerhed ber undgas, da den
hverken ville styrke familien eller understotte bindingen mellem den socia-
le far og personen undfanget gennem donation.

Der eksisterer heller ikke dokumentation for, om det i negativ retning pavir-
ker personen undfanget gennem donation, at donationsforholdet aben-
bares eller forties®3. Derimod er der grund til at antage, at det har negative
konsekvenser for personen undfanget gennem donation, hvis han eller hun
utilsigtet bliver gjort opmerksom pé& omstendighederne omkring sin und-
fangelse®. Det er imidlertid ikke indlysende, at personen undfanget gennem
donation af den grund ber have adgang til informationer om donoren. En
anden opfattelse er, at problemet bedre kan loses ved, at foreeldrene gives en
grundig information om, hvornar og hvordan det er bedst at forteelle barnet
om dets undfangelse, samt hvilke konsekvenser det kan have for barnet at
fortie forholdet. En sddan oplysningsvirksomhed mé veere at foretraekke
frem for andre midler, som strider mod foraeldrenes ensker.

6.1.1.4 Valgfrihed mellem forskellige ordninger

En opfattelse er, at der bor eksistere valgfrihed mellem en anonym og en
ikke-anonym ordning, saledes at bade foraeldre og donorer selv kan bestem-
me, hvilken ordning de vil deltage i. Det skal ikke veere muligt for nogen af

82  Seafsnit 5.1.
83  Seafsnit5.1.
84  Se afsnit 5.1.
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parterne efterfolgende at overgé til en anden ordning end den valgte, da det-
te ville underkende den anden parts beslutning. Arrangementet er i den for-
stand at betragte som en gensidig aftale, hvor begge parter ma sta ved deres
oprindelige valg af hensyn til den anden part. Endvidere er der indbygget en
slags regulering efter udbud og eftersporgsel i modellen med valgfrihed.
Hyvis der for eksempel opstér ventelister pa grund af mangel pé ikke-anony-
me donorer, kan det infertile par i stedet veelge at benytte en anonym donor,
hvis der ikke er ventetid her.

I det folgende fremstilles to argumenter, der kan begrunde den beskrevne
opfattelse. For sa vidt angar argumenter, som kan tale imod en valgfri ord-
ning, henvises til argumenter hhv. for og imod anonymitet.

1. Argumentet om manglende viden: Man kan mene, at en afgerende forud-
seetning for at anbefale en model med valgfrihed er, at hverken den anony-
me eller den ikke-anonyme ordning ud fra de eksisterende erfaringer ma
anses for at veere klart bedre for personen undfanget gennem donation end
den anden ordning. Hvis den ene ordning efter alt at domme var klart bed-
re for personen undfanget gennem donation end den anden, burde denne
gores obligatorisk. Men der er ikke er lavet tilstraekkeligt mange og tilstreek-
keligt velunderbyggede undersogelser til, at man kan udtale sig med
bestemthed herom®.

Det taler for modellen med valgfrihed, at denne &bner mulighed for pa leen-
gere sigt at fremskaffe en viden om, hvordan de forskellige ordninger pavir-
ker livsmulighederne for personen undfanget gennem donation. Det ma
dog tilfojes, at valgfriheden bor ophere, hvis der pa et givent tidspunkt er
baggrund for at udnavne den ene af ordningerne til at veere klart bedst for
personen undfanget gennem donation.

2. Argumentet om selvbestemmelse: Der er flere gode grunde til, at de invol-
verede personers selvbestemmelsesret bor respekteres i forbindelse med
insemination med donorsad. For det forste giver valgfriheden de involvere-
de personer mulighed for at veelge netop den ordning, der passer til deres
onsker og behov. Dette ma betragtes som et gode i sig selv. Det har yderme-
re den fordel, at sdvel foreeldrene som donoren er motiverede for at indga i
netop den valgte ordning, hvilket i sidste ende mé forventes at komme per-

85 Jeevnfor gennemgangen af undersogelser i afsnit 5.1.
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sonen undfanget gennem donation til gode. Det skaber bedre rammer
omkring familielivet og et eventuelt mode mellem donoren og personen
undfanget gennem donation, at de involverede aktorer har pataget sig deres
forpligtelser helt uden at veere presset til det af andre.

For det andet kan man mene, at modellen med valgfrihed p& en god méade
lpser det tidligere naevnte problem med statslig moralisme®. Nar der eksi-
sterer valgfrihed mellem flere forskellige ordninger, er det offentlige ikke
nedsaget til at tage stilling til, hvilken lgsning der moralsk set er den mest
forsvarlige. I stedet er det de kommende foreldre, der inden for visse
greenser kan lade deres opfattelse af moral komme til orde. Det er siledes
dem, der mé tage stilling til fortielsens berettigelse og til nedvendigheden af,
at personen undfanget gennem donation har adgang til informationer om
donoren etc. Et seerligt problem er i den sammenhaeng, om der eksisterer en
ret til at kende sin identitet, som afstedkommer en ret til viden om den gene-
tiske far. Som argument for modellen med valgfrihed kan man anfore, at der
eksisterer en ret til at kende sin identitet, men at det er uklart, om eksisten-
sen af denne ret giver personen undfanget gennem donation ret til informa-
tioner om donoren. Ogsd denne problemstilling overlader modellen det til
de kommende foraeldre og donorer at tage stilling til.

6.1.2 Sygdomsbegrundet adgang til informationer

Et seerskilt spergsmal i forbindelse med seeddonation er, hvilke informatio-
ner de involverede parter bor have adgang til om sig selv og hinanden i for-
bindelse med sygdom hos enten donoren eller personen undfanget gennem
donation. I dette afsnit diskuteres denne problemstilling. Forst forholder
radet sig til, i hvilket omfang donoren ber have adgang til informationer om
sig selv og personen undfanget gennem donation. Efterfolgende tages der
stilling til, i hvilket omfang personen undfanget gennem donation bar have
adgang til informationer om donoren.

Donorens adgang til informationer: Donoren har mulighed for at fa adgang
til for ham relevante sygdomsoplysninger pa to forskellige mader. Dels kan
saeedbankens forskellige undersegelser af hans helbredstilstand afdeekke syg-
domme eller sygdomsdispositioner, han ikke var vidende om. Og dels kan
donoren i nogle tilfeelde fa oplysninger om sin helbredstilstand via oplys-

86  Se f.eks. afsnit 6.1.1.3 argument 1.
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ninger om personen undfanget gennem donation. Hvis barnet for eksempel
er fodt med en arvelig og recessiv sygdom som cystisk fibrose, er donoren
med neesten 100 %’s sikkerhed ogsa anlaegsbeerer.

Det Etiske Rad er af den opfattelse, at der forst og fremmest er to etiske hen-
syn involveret i forbindelse med videregivelse af informationer til donoren.
For det forste er der hensynet til donoren selv, herunder ogsd hensynet til
hans selvbestemmelse, bl.a. hans ret til hhv. at modtage og ikke at modtage
information®’. I nogle tilfeelde peger dette hensyn uden videre i retning af at
give donoren informationer om hans tilstand, for eksempel hvis der er tale
om en sygdom, der kan kureres eller forebygges. I andre situationer er det
imidlertid ikke givet, at donoren gnsker sddanne informationer, da de blot
skaber uro og bekymring uden at &bne muligheder for behandling.

For det andet er der hensynet til de personer, der kan blive berert af en syg-
dom eller en sygdomsdisposition hos donoren. Dette kan enten skyldes, at
donoren har en smitsom sygdom, eller at han har en arvelig sygdom eller
sygdomsdisposition, som kan videregives til hans bern.

Medlemmerne af Det Etiske Rad er enige om, at hensynet til donorens selv-
bestemmelse og ret til hhv. at modtage og ikke modtage information er vee-
sentlige elementer i forhold til den beskrevne problemstilling. Medlemmer-
ne finder derfor, at donoren allerede forud for donationen ber modtage
precise informationer om, hvilke sygdomme og arveegenskaber han skal
testes for. Desuden skal han have at vide, hvordan sygdomsrelaterede infor-
mationer om ham i givet fald vil blive brugt, dvs. om og hvordan de registre-
res, hvilke informationer han automatisk modtager etc. Modtager han disse
informationer forud for donationen, kan han pa dette tidspunkt udeve sin
selvbestemmelse og undlade at donere sin sad, hvis han ikke finder betin-
gelserne acceptable.

Under den forudseetning, at den potentielle donor allerede inden donatio-
nen informeres om test og anvendelsen af eventuelle sygdomsrelaterede

87 Iengelsksproget litteratur taler man om "the right not to know”. I dansk sammenhzeng oversettes det-
te som regel til "retten til ikke-viden”. Med vendingen "ret til hhv. at modtage og ikke at modtage
information” ensker Det Etiske Rad at signalere, at det i den givne sammenhaeng er et dbent og kom-
pliceret spergsmal, om en person ber have adgang til informationer eller ej. Nogle medlemmer af
radet finder desuden, at man somme tider snarere bor tale om "en pligt til at vide” noget om sin egen
sundhedstilstand, hvis denne viden kan have afgorende betydning for andre, for eksempel i forbindel-
se med smitsomme sygdomme.
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oplysninger, er der i rddet enighed om, at sygdomrelaterede oplysninger om
donoren ber videregives efter de folgende retningslinjer. Hvis seedbanken
efter samtaler med og undersogelser af donoren ikke gnsker at anvende
hans sed til insemination, skal han have dette og begrundelsen herfor at
vide — uafheengigt af, hvad begrundelsen er.

Hvis seedbanken ikke ensker at anvende donorens seed pa grund af infor-
mationer, der efterfplgende fremkommer i forbindelse med, at der fodes et
barn med en arvelig sygdom, skal seedbanken ikke informere donoren her-
om. I mange tilfeelde kan donoren ikke bruge informationen til noget. Des-
uden kan den vere vildledende, hvis han alligevel ikke er biologisk ophav til
barnet.

Adgangen til informationer for personen undfanget gennem donation:
Andetsteds i denne redegorelse er der taget stilling til, hvilke oplysninger om
donoren personen undfanget gennem donation ber have adgang til, nar der
ikke er sygdom involveret. Der kan imidlertid veere scerlige grunde til at give
personen undfanget gennem donation adgang til oplysninger om donoren,
hvis personen er syg eller sygdomsdisponeret og kunne anvende oplysnin-
gerne om donoren i forbindelse med behandling eller forebyggelse. Det har
sdledes veeret diskuteret at give personen undfanget gennem donation eller
dennes foraeldre adgang til informationer, som kunne anvendes til:

1. at diagnosticere en sygelig tilstand hos personen korrekt

2. atgive personen adgang til genetisk beslaegtede donorer af organer eller
lignende

3. at forebygge eller helbrede bestemte arvelige sygdomme

4. at gore det muligt for personen undfanget gennem donation at plan-
leegge et livsforlob med en sent debuterende sygdom.

Efter Det Etiske Rads vurdering®® er der ikke for ojeblikket medicinske
begrundelser for at tage kontakt til donoren med henblik pé at diagnostice-
re sygdomstilstande hos personen undfanget gennem donation korrekt
(jeevnfor 1) eller at muliggore donationer af organer eller andet menneske-
ligt veev fra donoren eller hans slaegtninge (jeevnfer 2). Dette heenger sam-
men med folgende forhold:

88  Som forst og fremmest baserer sig pa udtalelser fra dr.med. Sven Asger Serensen, der ud over at vaere
medlem af Det Etiske Rad er lektor ved Afd. For Medicinsk Genetik, Panuminstituttet.
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1. Ved en reekke arvelige sygdomme er det ganske vist kun muligt at diagno-
sticere en tilstand korrekt, hvis man har kendskab til personens biologiske
sleegtninge og mulighed for at undersege en blodpreve fra disse med hen-
blik pa at sammenligne genetiske markorer fra henholdsvis personen og
sleegtninge (genetisk koblingsanalyse). Men i forbindelse med disse syg-
domme eksisterer der ikke nogen helbredende behandling, kun en sympto-
matisk. Denne behandling er imidlertid praktisk taget uatheengig af en kor-
rekt diagnose. Der er derfor ikke nogen laegefaglig begrundelse for at tage
kontakt til donoren med henblik pad at yde personen undfanget gennem
donation en optimal behandling.

2. Hvis en person har brug for en transplantation af f.eks. knoglemarv eller
et organ som f.eks. en nyre, er den mest velegnede donor som oftest at finde
blandt personens biologiske slaegtninge, hvor helsoskende kan have en
vaevstype, der er forenelig med personens egen vaevstype. I forbindelse med
personer undfanget gennem donation er situationen imidlertid en anden,
da man ved at kontakte donorens biologiske fader i bedste fald kan opna
kontakt med halvseskende. Sandsynligheden for, at to halvseskende har
samme veavstype er imidlertid meget lav. Der er derfor alt i alt ingen laege-
faglig begrundelse for at betragte donoren eller hans neermeste slegtninge
som serligt velegnede donorer af organer eller veev.

Efter radets opfattelse knytter de vesentligste etiske problemstillinger sig
derfor til spergsmalene om, hvorvidt personen undfanget gennem donation
bor have adgang til informationer om donoren med henblik pé enten fore-
byggelse og behandling af arvelige sygdomme eller muligheden for at plan-
leegge et livsforlob med en sent debuterende sygdom.

Den forste problemstilling angaende forebyggelse og behandling kan opsta i
tilknytning til flere forskellige arvelige sygdomme. Et eksempel kunne veere en
af de former for arvelig tarmkreeft, som er dedelig, hvis den ikke opdages i tide,
men som kan behandles pa et tidligt tidspunkt i sygdomsforlobet®. Efter en
sddan behandling lever patienten lige s& leenge som andre danskere. Sygdom-
men bryder forst frem i voksenalderen, og den nedarves med en sandsynlighed
pé 50 %. Men da den ogsé kan opsta spontant, dvs. uden at veere nedarvet, har
der ikke nedvendigvis veeret tilfeelde af sygdommen i anleegsbeererens slaegt.

89  De relevante kreeftformer er Familizer Adenomatos Polypose og Herediteer Non-polypes Kolorektal
Cancer. For en naermere beskrivelse af sygdommene se Det Etiske Rad (2000).
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Hvis en saddonor havde den beskrevne sygdom eller en sygdom med
tilsvarende egenskaber, ville han ikke nedvendigvis have kendskab til det
pa det tidspunkt, hvor han donerede saden. Nar sygdommen blev konsta-
teret, ville personen undfanget gennem donation eller dennes foraldre
imidlertid i mange tilfeelde have gavn af at blive informeret herom. Oplys-
ningen ville kunne bruges i forbindelse med behandlingen af sygdommen.

Rédet har taget stilling til, om der bor videregives informationer om dono-
ren i situationer, hvor personen undfanget gennem donation eller dennes
foreeldre ville opnd behandlingsmeessige fordele af at modtage dem.
Medlemmerne er enige om, at det naturligvis taler for at videregive tilgeen-
gelige informationer, at der er vaesentlige leegefaglige begrundelser herfor.
Nogle medlemmer gnsker imidlertid at papege, at der efter deres mening
knytter sig to vaesentlige problemer til videregivelsen af informationerne.
For det forste kunne det vise sig vanskeligt at administrere og videregive
informationerne, uden at der blev oprettet et landsdeekkende register over
donorer og personer undfanget gennem donation. Og for det andet ville det
i mange tilfeelde ikke veere muligt at videregive informationen uden
samtidig at gore personen undfanget gennem donation opmerksom pa
donationsforholdet. Hvis personen undfanget gennem donation ikke pa
forhand var vidende om dette forhold, kunne dette skabe problemer bade
for personen undfanget gennem donation og internt i familien.

Nogle medlemmer af raddet (Frederik Christensen, John Steen Johansen,
Lisbeth Due Madsen, Ragnhild Riis, Karen Schousboe, Sven Asger Seren-
sen, Erling Tiedemann og Peter @hrstrom) er af den opfattelse, at de
anforte problemstillinger ikke rokker ved, at informationer af veesentlig
betydning for helbredstilstanden hos personen undfanget gennem dona-
tion bor frigives. Medlemmerne mener ikke, at det ngdvendigvis har ska-
delige konsekvenser for familien, at den nedsages til at forholde sig til
problematikken om donation, selv om forholdet har veeret fortiet. End-
videre finder medlemmerne ikke, at foreeldrene kan siges at have en ret til
at tilbageholde sandheden om undfangelsen for personen undfanget gen-
nem donation. Alt i alt mener de nevnte medlemmer derfor, at det hel-
bredsmeessige hensyn til personen undfanget gennem donation ber ga
forud for de andre hensyn, der métte veere involveret i sagen. Hvorledes
informationen i givet fald formidles til personen undfanget gennem
donation eller dennes foreldre, har medlemmerne ikke forholdt sig neer-
mere til.
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Nogle medlemmer af rddet (Asger Dirksen, Lene Gammelgaard, Mette Hart-
lev, Ole Hartling, Nikolaj Henningsen, Pelse Helms Kaae, Katrine Sidenius og
Ellen Thuesen) onsker at pointere, at personen undfanget gennem donation
neaeppe kan siges at have en ret til at f4 adgang til informationer om den bio-
logiske far, selv om de kunne gavne personen undfanget gennem donation.
Mange mennesker mé da ogsa leve med, at sddanne informationer er util-
gaengelige, for eksempel fordi faderen er ded eller ikke gnsker at have kon-
takt med moderen og barnet. P4 denne baggrund finder disse medlemmer
ikke, at muligheden for at anvende informationer om donoren i forbindelse
med behandling af personen undfanget gennem donation udger et selv-
steendigt argument for, at personen ber have adgang til informationer om
donoren.

Ingen medlemmer af radet er af den opfattelse, at personen undfanget gen-
nem donation ber have adgang til foreliggende oplysninger om sygdoms-
dispositioner hos donoren, hvis det alligevel ikke er muligt at behandle eller
forebygge den pageldende sygdom. Medlemmerne finder tveertimod, at
personen undfanget gennem donation har en ret til ikke at modtage infor-
mation, som i dette tilfeelde vejer tungt. Den naevnte viden ville naeppe i
nogen relevant forstand kunne hjalpe personen, men kunne i stedet skabe
uro og @ngstelse, som kunne vere gdeleggende for personens livskvalitet
og handlemuligheder.

6.1.3 Bor donoren have adgang til informationer om foraldre og barn?
I dette afsnit praesenteres nogle argumenter for og imod, at donoren — hvis
han selv onsker det — beor have adgang til informationer angaende brugen af
hans szed. Problemstillingen rejser naeppe sé tungtvejende etiske spargsmal
som den tilsvarende problematik angdende barnets adgang til informatio-
ner om donoren. Dette heenger sammen med, at informationerne om bru-
gen af donorens sad ikke ma antages at have samme centrale betydning for
donoren, som informationerne om donoren kan have for barnet. Desuden
kan donoren fuldstendig frit undlade at donere, hvis han ikke kan acceptere
vilkdrene i forbindelse med donationen.

Det er neerliggende at give donoren adgang til gnskede informationer om
anvendelsen af hans saed ud fra den betragtning, at han ellers bruges som et
rent middel til at tilfredsstille andres behov. Det rummer en anerkendelse af
donoren som person og part i sagen at give ham adgang til de informationer,
han matte gnske. Donorens interesser bar imidlertid afvejes i forhold til de
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kommende foreldres eller det kommende barns interesser. Hvad denne
afvejning i praksis forer til, kan der vere flere opfattelser af.

Et synspunkt kunne veere, at donoren alene bor have mulighed for at fa at
vide, hvor mange fodsler brugen af hans seed har resulteret i. Denne infor-
mation gnsker mange donorer at have adgang til, hvilket fremgar af tabel 3 i
afsnit 5.3. Andre informationer ber han veere afskéret fra af hensyn til perso-
nen undfanget gennem donation og dennes foraeldre, som ma anses for at
veere den svageste part i forholdet. Iseer ber det ikke veere muligt for dono-
ren at fa identificerende oplysninger om personen undfanget gennem dona-
tion, selv om adgangen til informationerne gores betinget af samtykke fra
personen undfanget gennem donation eller dennes foraldre. En eventuel
beslutning om at ophave anonymiteten parterne imellem bor alene traeffes
af personen undfanget gennem donation?. Donorens begering om at f&
adgang til informationer kan leegge et urimeligt pres pa personen undfanget
gennem donation om at forcere sin stillingtagen til sporgsmalet.

Et mere radikalt synspunkt kunne vere, at donoren overhovedet ikke ber
have adgang til informationer angdende graviditeter og fedsler, fordi videre-
givelsen af sddanne informationer under alle omsteendigheder udleverer
private og intime oplysninger om parret og det eventuelle barn. Dette syns-
punkt kan imidlertid veere vanskeligt at forsvare, hvis der alene er tale om
ikke-identificerende oplysninger. Det er svert at se, hvordan videregivelsen
af informationerne kan berore parret og det eventuelle barn, hvis donoren
alligevel ikke ved, hvem de er.

Det skal naevnes, at der maske er storre grund til at give donoren adgang til
informationer om, hvor mange bern anvendelsen af hans sad har fort til, hvis
donoranonymiteten er ophavet. I sa fald er oplysningen vigtigere for dono-
ren, fordi han er nedt til at forholde sig til og forberede sig p4a, at han pa et tids-
punkt kan blive kontaktet af et vist antal personer, som han er biologisk far til.

Endelig skal det navnes, at det kan vere vanskeligt at fastsld, hvor mange
fodsler brugen af donorens sad har resulteret i, for eksempel pa grund af
manglende indberetninger fra fertilitetsklinikkerne. I sa fald kan man diskute-
re, om der er nogen rimelighed i at give donoren adgang til informationerne.

90 Under den forudsetning, at det overhovedet skal vaere muligt at ophaeve anonymiteten, hvilket ikke
alle medlemmer af rddet mener.

70 ETISKE OVERVEJELSER OG ANBEFALINGER



6.2 Selektion af seed

Der eksisterer forskellige muligheder for at selektere sad for pd denne made
at forspge at bestemme, hvilke egenskaber personen undfanget gennem
donation far. Som tidligere naevnt®! kan et infertilt par uden andre hjelpe-
midler end en pc og internetadgang udvelge sig en donor med de karakte-
ristika, parret haber pé at kunne genfinde hos barnet, men der er ogsa andre
muligheder for at foretage en sortering af sadcellerne. En mulighed er at
adskille de af donorens sadceller, der er beerere af henholdsvis X- og Y-kro-
mosomer, med den hensigt at forudbestemme barnets kon ved en efterfol-
gende insemination?2. Adskillelsen af seedcellerne kan blandt andet forega ved
centrifugering eller gennem mikrosortering, hvor man pa forhand har "meer-
ket” de sadceller, der er baerere af Y-kromosomer, med et fluoriserende stof.
En anden mulighed er at foretage en undersogelse af donorens gener og lade
denne undersegelse danne baggrund for, hvem der anvendes som donor.

De naevnte former for sortering giver som regel ikke mulighed for at forud-
bestemme barnets egenskaber med andet end en vis sandsynlighed. Hvis
man far foretaget mikrosortering af seeden for at fa en datter, vil det lykkes
med en sandsynlighed pd ca. 90 %. Hvis sorteringen sker for at f& en son, er
sandsynligheden for succes noget mindre, omkring 60 %%. I forbindelse
med de to andre former for sortering atheenger mulighederne for at forud-
bestemme barnets egenskaber af, hvilke egenskaber der er tale om. I den
ene ende af spekteret er der egenskaber med en helt enkel arvegang som
f.eks. cystisk fibrose og blodtype Man kan med 100 procents sikkerhed for-
udsige barnets egenskaber i sd henseende, hvis man kender de biologiske
foreeldres arveegenskaber og ved, at faderen ikke er anleegsbeerer. I den
anden ende af spekteret har man egenskaber, som bade bestemmes af en
reekke forskellige gener og af miljopavirkninger. Et meget omdiskuteret
eksempel pa en sadan egenskab er intelligens. Mange forskere har i kelvan-
det pa kortleegningen af menneskets gener udtrykt tiltro til, at intelligens og
beslegtede egenskaber i stor udstraekning er arveligt betingede®. Ikke desto
mindre mé det antages, at mulighederne for at forudbestemme det kom-

91  Seafsnit 5.3.

92  Metoden kan ogsa anvendes i forbindelse med ICSI eller insemination med partnerens saed.

93  Se Fugger et al. (1998). Det skal bemaerkes, at metoden ikke anvendes i Danmark, fordi den misteenkes
for at kunne give skader. Andre metoder er imidlertid veesentligt mindre effektive.

94  For eksempel anforer Robert Plomin (1999): ”.. der er betragtelig konsensus blandt videnskabsmeend -
ogsa de der ikke er genetikere — om, at g [generel kognitiv evne] i vaesentlig grad er arvelig. Faktisk er
der flere undersogelser angdende genetikken i forbindelse med g end om nogen anden menneskelig
egenskab .. alle indikerer at genetiske faktorer bidrager signifikant til g” (s. C26).
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mende barns intelligens ved hjelp af seedselektion er smé. Det haenger
blandt andet sammen med, at den kombination af gener, der giver en arve-
lig disposition for f.eks. hej intelligens, ikke nodvendigvis forekommer i den
enkelte seedcelle, da der sker en adskillelse af arveanleeggene ved konscelle-
dannelsen®. Sandsynligheden for, at dispositionen for hej intelligens vide-
regives til barnet, ma derfor anses for at veere lav. Det samme geelder for
andre egenskaber, der er betinget af bdde miljoet og en bestemt kombinati-
on af gener.

Det er veesentligt at vaere opmerksom p4, at selektion af saed pa et veesent-
ligt punkt adskiller sig fra besleegtede muligheder for indgreb. For eksempel
mulighederne for abort pd baggrund af fostervandsundersogelse og fra-
sortering af syge fosteranleeg p& baggrund af genetiske forundersogelser
(preeimplantationsdiagnostik). Mens de sidstnaevnte metoder nemlig inde-
beerer, at et allerede undfanget fosteranlaeg destrueres eller aborteres, er det-
te ikke tilfeeldet i forbindelse med selektion af seed. Her foregar udveelgelsen,
inden undfangelsen har fundet sted. Ud fra den antagelse, at det menneske-
lige liv starter ved befrugtningen, gor dette i udgangspunktet selektion af
saed til en etisk set mindre problematisk teknik end de metoder, der benyt-
tes til at fraveelge egentlige fosteranleeg. I nogle tilfeelde udger dette uden
videre et argument for at anvende selektion af seed, nemlig hvis dette ville
mindske tilskyndelsen til efterfolgende abort eller destruktion af foster-
anleeg. Et eksempel kunne vere, at kvinden, der skulle modtage insemina-
tion med donorsad, havde et recessivt arveanlaeg for cystisk fibrose og ikke
pnskede et barn med denne sygdom.

Det Etiske Rad har ensket at forholde sig til problematikken om sortering af
saed, blandt andet fordi brugerne af seeddonation i stigende grad bade natio-
nalt og internationalt giver udtryk for et enske om at have valgmuligheder.
Radet har valgt at dele sin stillingtagen op, sa der tages separat stilling til sor-
tering med henblik p& henholdsvis:

1. at undga arvelig sygdom
2. at bestemme barnets kon
3. at bestemme barnets gvrige egenskaber.

95 Konscelledannelsen, den sékaldte meiose, bestar af to pa hinanden folgende celledelinger, resulteren-
de i fire celler med kun halvt kromosomantal. Desuden sker der en sakaldt overkrydsning, saledes at
de fire celler er indbyrdes forskellige. Den enkelte konscelle er altsd langt fra identisk med en alminde-
lig celle fra det voksne individ.
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Rédets vurderinger og argumenter i forhold til de respektive former for sor-
tering fremstilles i de folgende afsnit. Nogle argumenter kan benyttes i for-
bindelse med alle de naevnte former for sortering, men er alligevel kun
anfort ét sted. Det geelder blandt andet privathedsargumentet (6.2.2), der
taler for at tillade alle tre former for sortering, og argumentet om opfattelsen
af bern (6.2.2), der taler for en restriktiv opfattelse af selektion af seed. Flere
af de argumenter, der fremfores i det folgende, kan anvendes mere generelt
i tilknytning til teknikker, der indebeerer forskellige former for selektion, for
eksempel i forbindelse med fosterdiagnostik eller preeimplantationsdiagno-
stik. Den generelle anvendelse af argumenterne vil dog ikke blive diskuteret
idet folgende.

Det skal bemaerkes, at alle medlemmer af Det Etiske Rad finder et pars enske
om at f& helsoskende forstaeligt og fuldt ud acceptabelt. Medlemmerne
mener derfor, at der ber skabes mulighed for, at et par pa en senere tids-
punkt kan anvende sad fra den donor, som ma formodes at veere biologisk
far til deres forste barn.

6.2.1 Sortering med henblik pa at undga sygdom

Man kan skelne mellem flere forskellige former for selektion af seed med
henblik pd at undgé sygdom. For det forste kan man selektere i det tilfeelde,
hvor kvinden vides at veere berer af et recessivt arveanleeg for en sygdom,
f.eks. cystisk fibrose. I sa fald kan man med nesten 100 procents sikkerhed
forhindre, at personen undfanget gennem donation far den pageldende
sygdom, hvis man ud fra genetiske undersogelser udvalger en donor, der
ikke har det pageeldende arveanlaeg. Denne selektionsform er altsd meget
effektiv. I nogle tilfeelde er kvinden berer af genet for en kensbundet syg-
dom. I disse tilfeelde kan man mindske risikoen for, at der undfanges et
fosteranleeg med den pégeeldende sygdom (f.eks. drenge med blodersyg-
dom) ved at foretage en selektion af seeden med henblik pd at bestemme
barnets kon.

For det andet kan man begrense sig til at udvelge donorer, som med tilpas
hej sandsynlighed ma forventes at vere fri for bestemte, arvelige sygdoms-
dispositioner. En sddan udvelgelse kan forega pa to forskellige mader. Enten
kan man udvelge donorer ud fra deres feenotype, dvs. deres fremtonings-
preeg og allerede konstaterede sygdomme. En sddan udvelgelse foregér alle-
rede pa de enkelte seedklinikker i dag. Kriterierne for udveelgelsen er baseret
dels pa lovgivningen og dels pé helt uformelle kriterier fastlagt pa den enkel-
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te klinik%. Udvelgelsen kan ogsé foretages pa baggrund af en genetisk
undersogelse af donoren, men en sddan form for udveelgelse har ikke for
ojeblikket de helt store anvendelsesmuligheder. Dette haenger blandt andet
sammen med, at en sd stor del af befolkningen er berere af recessive syg-
domsanlaeg, at det ikke giver mening at udelukke alle sddanne baerere fra at
veaere donorer.

Endelig kan man for det tredje udveelge donorer ud fra, om de er beerere af
smitsomme sygdomme, der ikke i egentlig forstand er arvelige. Denne form
for selektion anser de ferreste for at veere etisk problematisk. Den danske
lovgivning pa omradet foreskriver da ogsd, at donorens szed undersoges for
bestemte smittekilder, herunder hiv, syfilis og leverbetzndelse.

Umiddelbart virker det méske helt uproblematisk, at der foretages sortering
af seed med henblik pa at undga sygdom, fordi dette forst og fremmest sker
for at gavne det kommende barn. Sa enkel er problemstillingen imidlertid
ikke af de folgende to grunde.

For det forste er det ikke uden problemer at sige, at sortering af seed med
henblik pa at undga sygdom foregéar for barnets skyld. Situationen er nemlig
ikke den, at der allerede eksisterer et barn, som man s beslutter sig for at
give et liv som rask ved at benytte selektion af seed. Der er snarere tale om at
veelge, hvilket slags menneske der overhovedet skal bringes til verden, nem-
lig enten et barn med bestemte arvelige sygdomme eller et raskt barn. Ud fra
denne synsvinkel er det ikke indlysende, at selektion af seed med henblik pa
at undga sygdom er uproblematisk. For pa den ene side veelger man ganske
vist at bringe et barn til verden, som med stor sandsynlighed er raskt og der-
for i udgangspunktet har gode livsbetingelser. Men pa den anden side veel-
ger man samtidig at undlade at bringe er barn til verden, som med en vis
sandsynlighed ville vere eller blive sygt, men som ikke desto mindre kunne
have haft muligheder for at fa et nogenlunde tilfredsstillende liv. Nogle vil
maske mene, at dette ikke blot er at sortere sad; det er ogsa at sortere men-
nesker.

For det andet kan man anfore, at et foreeldrepar udmeerket selv kan have en
interesse i at fa et raskt barn, fordi et sddant barn er mindre kreevende at
have end et sygt. Desuden giver et raskt barn storre mulighed for at fa nogle

96 Jeevnfor afsnit 3.1.
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af de oplevelser, de fleste anser for at veere centrale i forbindelse med det at
veere foreeldre. Hvis der er tale om alvorlig sygdom, er det ofte udelukket, at
foraeldrene ser deres barn vokse op til en almindelig samfundsborger.

Det Etiske Rad har taget stilling til, hvornar det er acceptabelt at foretage
selektion af seed med henblik pa at undgd arvelig sygdom. I det folgende
fremstilles forst den holdning til sortering af seed, rddsmedlemmerne er
kommet frem til efter at have afvejet en reekke argumenter. Efterfolgende
fremstilles s& de argumenter henholdsvis for og imod denne form for sorte-
ring, der er indgdet i afvejningen.

Rédets holdning

Alle medlemmer af Det Etiske Rad mener, at det under visse omstaendighe-
der kan veere acceptabelt at selektere seed med henblik pa at undgé sygdom.
Radets medlemmer har dog forskellig opfattelse af, om det alene er foreel-
drene, der skal afgere, hvornar selektion af seed er acceptabel, eller om
omradet bor reguleres.

Selektion af sced bor kun veere mulig i forbindelse med alvorlig sygdom: Nogle
medlemmer af radet (Frederik Christensen, Asger Dirksen, Lene Gammel-
gaard, Mette Hartlev, Ole Hartling, John Steen Johansen, Lisbet Due Madsen,
Nikolaj Henningsen, Ragnhild Riis, Karen Schousboe, Katrine Sidenius,
Ellen Thuesen, Erling Tiedemann og Peter Ohrstem) er af den opfattelse, at
selektion af seed med henblik pa sygdomsbekaempelse alene er acceptabel i
forbindelse med alvorlig sygdom. Efter disse medlemmers mening ber
omradet reguleres, idet der blandt andet udformes vejledende eksempler
om, hvorndr en sygdom er alvorlig nok til at berettige selektion. Efter med-
lemmernes mening er det tilfeeldet, nar den pageeldende sygdom i veesentlig
grad virker negativt ind pa det eventuelle barns livskvalitet og livsmulig-
heder.

Foreeldrene afgor, hvorndr selektion af sced i relation til sygdom er acceptabel:
Nogle medlemmer af radet (Pelse Helms Kaae og Sven Asger Serensen)
mener, at det ma veere op til de kommende forzeldre at afgere, hvornar det
er pa sin plads at selektere seed med henblik pa sygdomsbekaempelse. Efter
disse medlemmers mening ber der derfor ikke eksistere begraensninger i sa
henseende.
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Argument imod regulering
og/eller for sortering

Argumentet angdende barnets

og familiens tarv

En begrundelse for at selektere seed med
henblik pa at undga sygdom er, at det er i
barnets interesse at veere fri for sygdom-
me. Som naevnt er argumentet ikke upro-
blematisk, da udvelgelsen af szed inde-
berer et valg af, hvilket barn der skal
undfanges og komme til verden. Men
man kan anfore, at det under alle oms-
teendigheder er bedre at bringe et raskt
barn med gode muligheder for at f4 et til-
fredsstillende liv til verden end et barn
med forringede livsmuligheder. Af to
mulige handlinger ber den foretraekkes,
som skaber den storste livskvalitet og de
bedste muligheder for livsudfoldelse,
hvis der ikke af andre grunde kan indven-

des noget imod handlingen.

Argumentet angaende barnets tarv kan i
nogle tilfeelde udvides til at gelde den
samlede families tarv. Hvis der er tale om
en alvorlig sygdom, kan det syge barn
nemlig komme til at udgere en belast-
ning for den gvrige familie. Synspunktet
er iseer aktuelt, hvis der allerede er ét eller
flere bern i familien, som ville fa mindre
opmerksomhed og omsorg, end hvis der
blev fodt et raskt barn. Bern med en syg-
dom skal dog aldrig betragtes alene som
en belastning eller en byrde. Ofte vil der
vaere andre typer af positive oplevelser
knyttet til at drage omsorg for et sadant

barn.

Argument for regulering
og/eller imod sortering

Argumentet om egenskabsbestemt abort

Et argument imod at selektere sed for at
undgé sygdom er, at en sadan selektion
er diskriminerende. Den tilleegger perso-
ner med alvorlige sygdomme mindre
veerdi eller veerd end raske personer.
Mennesker ber tilskrives veerdi uafhaen-
gigt af sdvel sundhedstilstand som andre
fysiske egenskaber, og det bar derfor kun
komme pé tale at selektere saed af hen-
syn til barnet selv. Da ogsd alvorligt syge
mennesker kan have et indholdsrigt liv,
kan hensynet til barnet selv kun i sjeeldne
tilfeelde bruges som argument for saeds-

elektion.

Hertil kommer, at det ville veere med til
at stigmatisere allerede eksisterende
mennesker med alvorlige sygdomme,
hvis der blev givet adgang til selektion af
sed med henblik pad at undga sygdom.
Muligheden for en séddan selektion ville
uveegerligt fore til, at alvorligt syge men-
nesker ville blive betragtet som mindre

veerdifulde.
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6.2.2 Sortering med henblik p4 kensbestemmelse

Som naevnt ovenfor kan man i visse tilfeelde mindske risikoen for en alvorlig
arvelig sygdom, som skyldes et arveanleeg pa X-kromosomet, ved at foreta-
ge en selektion af donorseeden med henblik péd at bestemme barnets kon.
Denne form for selektion anser Det Etiske Rad for at vaere acceptabel. I det
folgende skal det diskuteres, om det er acceptabelt at foretage selektion af
seden for at bestemme barnets kon, nar det ikke sker for at undgé sygdom.
Nedenfor preesenteres forst rddets holdning til problemstillingen. Efterfol-
gende anfores argumenter for og imod selektionen.

Rédets holdning

P4 baggrund af en afvejning af de relevante argumenter for og imod selek-
tion af saed for at bestemme barnets kon, finder alle medlemmer af Det
Etiske Rad, at man ber afvise sortering af seed med henblik pa at kens-
bestemme barnet, nar dette ikke sker for at undgé en alvorlig arvelig syg-
dom. Efter medlemmernes opfattelse bor der veere forbud mod sortering
alene med henblik pd kensbestemmelse.

Argumenter imod regulering
og/eller for sortering

Privathedsargumentet

Tidligere i denne redegorelse er der flere
gange blevet henvist til privatheds-
argumentet, som er et argument for, at
statsmagten ber overlade en raekke
beslutninger om etiske anliggender til
den enkelte borger. Argumentet kan
ogsa benyttes i forbindelse med den her
diskuterede problematik ud fra to for-
skellige betragtninger. For det forste kan
man anfore, at det er et godt udgangs-
punkt for at f& familien til at fungere, at

foreeldrene far et barn af det enskede

rgumenter for regulering
og/eller imod sortering

Argumentet om konnenes

ligevecerd

Det muligger kensdiskriminering, hvis
der er adgang til at udveelge seed alene
for at bestemme barnets kon. Den invol-
verede konsdiskriminering kan have flere
former. En form for diskriminering be-
star i at tilleegge det ene kon storre veerdi
end det andet uafthaengigt af, hvordan
konnenes respektive faerdigheder vurde-
res at veere. En anden form for diskrimi-
nering bestér i at ga ud fra, at medlem-

merne af det ene kon mere eller mindre
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kon. Foreeldrene ma I sé fald forventes
at veere godt motiverede for at engagere
sig i barnet og familielivet. I den forbin-
delse er det veesentligt at holde sig for
oje, at selektion af saed ikke indebaerer et
[fravalg af et allerede eksisterende foster-
anleeg, hvilket kan veere tilfeeldet med
andre teknikker som f.eks. preeimplan-
tationsdiagnostik’”. Af den grund er det
mindre problematisk at benytte selekti-

on af seed end en raekke andre metoder.

For det andet kan man diskutere bade
gyldigheden og raekkevidden af de argu-
menter, der taler imod selektion af seed
med henblik pd kensbestemmelse af
barnet. Ikke alle mennesker finder prin-
cippet om det ansvarlige og ubetingede
foreeldreskab eller princippet om at
behandle menneskeheden som middel
og ikke som mal i sig selv (se den anden
spalte) indlysende rigtigt. Men selv hvis
dette var tilfeeldet, kunne man diskutere
reekkevidden af principperne, fordi de er
mulige at "gradbeje”. Dette kan illustre-
res med, at mange kategoriske princip-
per om moral i realiteten er umulige at
héndheve. Dette gaelder f.eks. et princip
om, at man slet og ret ikke bor behandle
mennesker som middel, men kun som

mal i sig selv. Princippet ville veere

uundgéeligt far nogle egenskaber, som

det andet kon ikke har9.

De involverede former for diskrimine-
ring er forst og fremmest problematiske,
hvis de hviler pa en antagelse om, at de
to ken ikke er ligevaerdige. En sddan
antagelse er ikke forenelig med princip-
pet om kennenes ligeveerd. Men selek-
tion af saeed med henblik pa at bestemme
barnets kon kan ydermere veere med til
at fastholde ensidige og socialt foran-
krede opfattelser af kennene®. En sddan
selektion baserer sig nemlig pa den
opfattelse, at det er realistisk at have for-
skellige forventninger til medlemmerne
af de respektive kon og bekraefter derfor
en antagelse om, at kennene faktisk har
forskellige egenskaber og feerdigheder.
Men en sadan antagelse er forkert og
virker begraensende for begge kens
udfoldelsesmuligheder: For eksempel bor
der ikke i udgangspunktet ligge en for-
ventning til piger om at veere omsorgs-
fulde og interesserede i bern eller til
drenge om at vaere orienterede mod kar-

rieren.

Opfattelsen af born
I vores kultur er der et princip om det

ansvarlige og ubetingede forzeldreskab.

97
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I forbindelse med reagensglasbefrugtning kan man ved preeimplantationsdiagnostik blandt andet
undersoge embryonets kon, mens det stadig befinder sig i en petriskal. Undersogelsen er sa efterfol-
gende afgorende for, hvilket embryon, der implanteres i livmoderen. De ovrige embryoner destrueres.
Noget tyder pd, at den sidstneevnte form for diskriminering er mere fremtraedende i den vestlige ver-
den end den forstnavnte. Modsat forholder det sig derimod i en raekke ikke-vestlige lande, hvor kon-
net i sig selv er afgerende for, hvilken status og veerdi man tilleegges.

Se f.eks. Berkowitz & Snyder (1998) for en sadan argumentation.
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absurd, fordi det ville umuliggere stort
set alle normale former for menneskelig
sameksistens. Det interessante etiske
sporgsmal er aldrig, om man behandler
et andet menneske som middel, for det
gor man stort set altid. For eksempel er
der vel naeppe nogen, der far bern alene
for barnets skyld. Sporgsmalet er i stedet,
om man i for hoj grad behandler et
andet menneske eller menneskeheden
som sddan som middel, séledes at egen-
arten og veerdien af den menneskelige
eksistens treedes under fode. Hvor den-
ne greense gar, er altid et abent sporgs-
mal. Dette udger et argument for, at
statsmagten i videst mulig udstrekning
undlader at gennemtvinge en bestemt

forstaelse af problemstillingen.

Parallelisering til andre situationer

Der kan stilles krav om, at en konkret
etisk vurdering ikke ma veere i uoverens-
stemmelse med de etiske vurderinger,
der foretages i andre og nogenlunde til-
svarende situationer. Pa baggrund af
dette krav er det problematisk at vaere
imod sortering af seed med henblik pa
konsbestemmelse af barnet, hvis man i
andre og tilsvarende situationer ikke har
en modvilje imod forseg pa at bestemme
barnets kon. Men langt de fleste menne-
sker anser det faktisk for at veere etisk set
uproblematisk, hvis et foreldrepar for-
spger at fa et barn med det gnskede kon
ud fra afprovede naturmetoder. For
eksempel forspger nogle par at bestem-

me konnet ved at regulere frekvensen af

Dette princip er uforeneligt med at
foretage sortering af seed med henblik
pé at bestemme det kommende barns
kon. Ifelge princippet har foreeldre en
reekke forpligtelser, som vedrorer den
made, born ber opfattes og behandles
pa. Blandt andet ber foraldrene veerd-
saette det enkelte barn, dvs. tilleegge det
veerdi, uafthaengigt af dets faktiske egen-
skaber, sa barnet modtager en betingel-

seslos keerlighed.

Princippet om det ansvarlige og ubetin-
gede foraeldreskab bliver tilsidesat, hvis
der foretages selektion af sad for at
bestemme barnets kon. Hvis der gives
adgang til at foretage selektion med
henblik pa kensbestemmelse, signale-
rer dette generelt, at veerdseettelsen af
barnet ikke behever at veere ubetinget.
Den kan blandt andet gores afhengig
af, om barnet er en dreng eller en pige.
Pa kort sigt kunne dette indebeere, at de
born, der blev til gennem selektion af
saed, ikke ville modtage den betingel-
seslose keerlighed, de ud fra princippet
om det ansvarlige og ubetingede forel-
dreskab burde fa. Antageligt ville dette i
seerlig grad veere et problem, hvis barnet
ikke havde det af forzeldrene onskede
kon. Et mere langsigtet problem kunne
veere, at det ville bidrage til at nedbryde
princippet om det ansvarlige og ubetin-
gede forzeldreskab, hvis selektion med
henblik pa kensbestemmelse blev en
accepteret praksis. En sddan nedbryd-

ning ville have vidtgdende fremtidige
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samlejer og sedens placering i skeden
pd baggrund af den gamle og delvist
korrekte folkevisdom om, at "gammel
saed giver piger, frisk seed giver drenge”.
Hvis ingen kan fa oje pa det etisk set
problematiske i det, er det sveert at se,
hvorfor sortering af seed med henblik pa
konsbestemmelse af barnet skulle vur-

deres anderledes.

konsekvenser for forholdet mellem forael-

dre og bern.

Princippet om det ansvarlige og ubetin-
gede foreeldreskab har tilknytning til et
mere alment etisk princip om, at menne-
sker ikke ber tingsliggeres, dvs. behand-
les som midler for tilfredsstillelse eller

som rene objekter for beherskelse. Prin-

cippet er blevet formuleret pd den
folgende made: "Handl saledes, at du
altid bruger menneskeheden samtidig
som et formal og aldrig som blot et mid-
del”10, Ogsa dette princip tilsideseettes i
forbindelse med sortering af seed med
henblik p& at bestemme barnets kon.
Dette kunne ligeledes have kortsigtede
konsekvenser for det enkelte barn og
langsigtede konsekvenser for vores feelles

menneskeopfattelse.

6.2.3 Sortering med henblik pa ovrige egenskaber

Som tidligere naevnt kan man gennem valget af donor til en vis grad forud-
bestemme andre egenskaber ved det eventuelle barn end dem, der har at
gore med dets kon eller dets sundhedstilstand. Sddanne egenskaber kunne
for eksempel veere barnets personlighed, intelligens eller andre feerdigheder.
Hvor omfattende disse muligheder bliver i fremtiden, er uvist. Det er i reali-
teten ogsa uvist, i hvor hoj grad det faktisk lader sig gore allerede nu. At dom-
me ud fra det amerikanske marked for seeddonorer!®! har mange kommen-
de foreaeldre en stor tiltro til, at det lader sig gore at forudbestemme andre
egenskaber hos barnet end dets fremtoningspreeg. I det mindste omfatter
beskrivelserne af donorerne ogsé egenskaber som personlighed, intelligens,
interesser, serlige talenter osv. Blandt eksperter er der ikke enighed om, i

100 I denne formulering udgoer princippet filosoffen Immanuel Kants kategoriske imperativ.
101 Denne opfattelse svarer til den nuvaerende regulering pa omradet.
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hvilket omfang sddanne egenskaber nedarves. Men sandsynligheden for, at
det gennem selektion af saeeden lader sig gore at forudbestemme det eventu-
elle barns egenskaber pa disse omrader, er antageligt lav.

Man kan teenke sig mange mulige begrundelser for, at forseldre gnsker at for-
udbestemme barnets gvrige egenskaber. For nogle forzldre har begrundel-
sen givetvis at gore med barnets tarv. Andre foreeldre har méske mere sel-
viske onsker om, at barnet skal have en bestemt karriere eller en bestemt per-
sonlighed. Nogle forfattere forestiller sig endog, at forzeldre for deres egen
skyld kunne gnske sig born med egenskaber, man normalt vil opfatte som
negative. For eksempel anforer Wolfram Henn (2000), at et foreeldrepar med
dveergveekst maske kunne gnske sig et tilsvarende barn, eller at et foreeldre-
par med en arvelige horelidelse ville foretraekke, at deres barn ogsd var dovt.

Det Etiske Rad har forholdt sig til, om det er etisk acceptabelt at udveelge
donorer med den hensigt at forudbestemme det kommende barns egenska-
ber, nar dette ikke sker for at undgé arvelig sygdom. I det folgende praesen-
teres forst den opfattelse af problemstillingen, medlemmerne af Det Etiske
Rad er néet frem til efter at have afvejet de relevante argumenter i forhold til
hinanden. Efterfolgende fremstilles to argumenter med relevans for proble-
matikken.

Rédets holdning

P& baggrund af en afvejning af argumenterne for og imod sortering af sad
med henblik pd at forudbestemme barnets gvrige egenskaber er rdidsmed-
lemmerne kommet frem til de folgende synspunkter angdende denne form
for sortering:

Det bor ikke veere muligt at udvcelge donorer: Et medlem af rddet (Karen
Schousboe) er af den opfattelse, at der ikke ber veere adgang til at udveelge
donorer med henblik pé at forudbestemme barnets ovrige egenskaber. Hel-
ler ikke nar dette sker for at skabe en vis lighed med den sociale far.

Donorer bor alene udvcelges ud fra udseende: Nogle medlemmer af radet
(Frederik Christensen, Asger Dirksen, Lene Gammelgaard, Mette Hartlev,
Ole Hartling, Pelse Helms Kaae, Nikolaj Henningsen, John Steen Johansen,
Lisbet Due Madsen, Ragnhild Riis, Sven Asger Serensen, Ellen Thuesen,
Erling Tiedemann og Peter @hrstrem) mener, at der, ndr der ses bort fra syg-
domshensyn, alene bor veere mulighed for at udveelge donoren ud fra hans
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udseende. Formalet med udveelgelsen skalveere at skabe en vis lighed med

den sociale far, ikke mindst af hensyn til barnet!92.

Det er acceptabelt at udveelge donorer, sd leenge det ikke er i uoverensstemmel-

se med barnets tarv: Endelig ser et medlem af radet (Katrine Sidenius) ingen
begrundelser for, at der ikke skal veere adgang til at udvelge donorer med den
hensigt at forudbestemme barnets egenskaber. Dog finder medlemmet ikke,

at der bor veere mulighed for at udveelge donorer med den hensigt at bibrin-
ge barnet egenskaber, der ma betegnes som sygelige eller abnorme.

Argument imod regulering
og/eller for selektion

Argumentet om barnets og

familiens tarv

Man kan haevde, at det er en fordel at
skabe bern med gode almene egen-
skaber, fordi disse ma forventes at have
fine muligheder for at fa et vellykket liv.
Mange foreldre vil antageligt foretage
selektion netop ud fra sddanne over-
vejelser, og dette taler derfor for at
acceptere selektion af saed. Det taler
ogsa for at acceptere selektion, at bor-
nene med en vis sandsynlighed far nogle
af de egenskaber, foreeldrene seetter pris
pa. Isafald er betingelserne for at fami-
lien bliver velfungerende til stede. For
eksempel kan det maske motivere den
sociale far til at indga i familielivet, at
barnet har en ydre fremtoning, der ikke

er helt forskellig fra hans.

Argument for regulering
og/eller imod selektion

Argumentet om kommercialisering

og social ulighed

Hvis det tillades at sortere seed for at
forudbestemme forskellige egenskaber
hos barnet, kan man forestille sig, at
der opstar en eftersporgsel efter seed fra
donorer med enskede egenskaber. Dette
kunne let fore til en yderligere kom-
mercialisering af seed. En sadan udvik-
ling har allerede fundet sted pa det
amerikanske marked. Her er der store
forskelle pa priserne alt afheengig af,
hvor eftertragtede donorens egenska-
ber er. En sddan kommercialisering ville
i sig selv veere udtryk for en tingslig-
gorelse af det kommende barn. Men
kommercialiseringen kunne endvidere
bidrage til at skabe en absurd form for
social ulighed. De personer, der anven-
der donorseed og har penge nok, ville

veere i stand til at kebe den efter-

102 Jeevnfor ogsa argumentet om opfattelsen af bornene i afsnit 6.2.2.
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tragtede saed. Deres bern ville derfor fa
andre og mere eftertragtede egenskaber
end born af mindre pengestaerke forzeldre.
En sddan udvikling ville repraesentere en
endring af vores forstaelsen af familien,
som neppe kunne have andet end negative

konsekvenser.

Argumentet om barnets tarv

Nogle af de bern, der bliver til som folge af
selektion, far maske dérligere livsbetingelser
end andre born, fordi foraeldrene har en
forfejlet indstilling til dem'%. Hvis berne-
nes eksistens allerede i udgangspunktet er
knyttet sammen med foreeldrenes onsker
om, hvordan de skal vere, kan det méaske
veaere sveert for foreeldrene at give en ube-
tinget keerlighed til det barn, der kommer.
Ikke mindst kunne dette naturligvis vaere
et problem, hvis barnet faktisk ikke blev,

som foraeldrene havde onsket det.

6.3 Angaende reguleringen af saeedbankers virke

Den danske lovgivning (inklusiv bekendtgerelser og vejledninger fra Sund-
hedsstyrelsen) regulerer kun i begrenset omfang seedbankernes!'® virke.
Den eksisterende lovgivning har blandt andet til formal at forhindre arvelige
og smitsomme sygdomme hos barnet og kvinden, at begrense antallet af
graviditeter etableret med sed fra een donor samt at sikre indberetning af
inseminationerne til Sundhedsstyrelsen. Lovgivningen fastleegger derimod
ikke, hvem sadbankerne mé salge seden til og til hvilken pris; hvor mange
og hvilke informationer om donoren, seedbankerne kan videregive; samt om
sedbankerne kan og skal udelukke bestemte personer fra at veere donorer

103 Ifelge Sundhedsstyrelsens definitioner af seedbanker, som folges her, omfatter begrebet ogsé "at en
lzege til brug for sit eget behandlingsregi med heterolog insemination ger brug af seeddonorer herun-
der med nedfrysning og opbevaring af seedportioner” (BEK. Nr. 460 af 10/6 1997 § 5 stk. 2).

104 Se afsnit 5.3.
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alene pa grund af deres personlighed, udseende eller lignende. I princippet
kan en saedbank derfor helt legalt for eksempel szlge donorsed til private,
som informeres om donorens karakteristika, eller udvelge et donorkorps,
der udelukkende bestar af personer med en hojere uddannelse.

En bestemt dansk sedbank szlger pa det amerikanske marked szed fra
donorer, som kunden velger ud fra en omfattende beskrivelse af hans fysi-
ske karakteristika, uddannelse, personlighed, slegtshistorie og sygdoms-
historie. Denne praksis er af nyere dato, og indfgrelsen af den motiveres af
firmaet med konkurrencehensyn. Banken stiller dog den betingelse, at
seden leveres til en laege eller en anden person med autorisation til at
udfere insemination!.

Medlemmerne af Det Etiske Rad er enige om, at seedbankernes virke ber

vaere underlagt kontrol i sterre udstraekning, end det er tilfaeldet i dag!%6. En

séddan kontrol skal efter medlemmernes opfattelse tjene to formal'o7:

1. Sikre, at sigtet med lovgivningens bestemmelser i hojere grad far gen-
nemslagskraft i seedbankernes virke.

2. Danne baggrund for, at der udformes mere preecise retningslinjer end
dem, der foreligger i dag.

I det folgende diskuteres det, hvad forméalene med en yderligere regulering
neermere er, og hvordan de er mulige at indfri.

1. Angdende lovgivningens gennemslagskraft: Som naevnt ovenfor regulerer
lovgivningen allerede seedbankernes virke pa en raeekke omrader. Dette sker
blandt andet for at forhindre arvelige og smitsomme sygdomme hos barnet
og kvinden og for at sikre indberetning af inseminationerne til Sundheds-
styrelsen. Medlemmerne af Det Etiske Rad finder imidlertid, at der er to pro-
blemer knyttet til den eksisterende form for regulering.

For det forste er seedbankernes virke kun omfattet af lovgivningen, hvis akti-
viteterne foregar under en laeges ansvar!%, Hvornar dette er tilfeeldet, og

105 Se Cryos’ amerikanske hjemmeside: www.scandinaviancryobank.dk.

106 Hvilket § 20 i Loven om kunstig befrugtning giver hjemmel til. Her hedder det blandt andet i stykke 1:
"Sundhedsministeren fastsetter neermere regler om donation, anvendelse og opbevaring af donor-
saed”.

107 Det skal bemaerkes, at Det Etiske Ra4d med de efterfolgende anbefalinger udelukkende har gnsket at
udtale sig om reguleringen i dansk sammenheng. Réadet har altsa ikke forholdt sig til, hvorledes reg-
lerne bor veaere i forbindelse med eksport af dansk saed.

108 Jeevnfor § 1 i Loven om kunstig befrugtning.
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hvad det indeberer for seedbanken at bryde reglerne, er imidlertid uklart. I
realiteten er det derfor svaert at sikre, at den enkelte seedbank i sit virke lever
op til sigtet med loven om kunstig befrugtning.

For det andet er der intet til hinder for, at seedbankerne kan szlge deres pro-
dukter til privatpersoner eller andre, der ikke er palagt et ansvar for at folge
lovgivningen, for eksempel ved at give seedbanken besked om born fodt med
arvelige sygdomme eller om antallet af undfangelser og fedsler. Det er der-
for ikke givet, at registreringen af de relevante forhold omkring donation og
insemination faktisk finder sted.

Medlemmerne af Det Etiske Rad anbefaler, at de beskrevne problemer lgses
gennem to tiltag.

For det forste bor det efter medlemmernes mening kun veere muligt at drive
en saedbank, hvis seedbanken forudgdende har opnaet en autorisation eller
licens fra sundhedsmyndighederne. En af betingelserne for at opna en
sddan licens skulle veere, at seedbankens aktiviteter foregér under en leeges
ansvar. Det skulle desuden veere muligt at fratage seedbanken sin licens, hvis
aktiviteterne gik imod lovens bestemmelser.

For det andet ber det efter medlemmernes mening kun veere muligt for en
seedbank at levere saed til autoriseret sundhedspersonale. Autoriseret sund-
hedspersonale kan palegges at leve op til relevant lovgivning og ma forven-
tes at kunne foretage inseminationen sundhedsfagligt forsvarligt. Hvad der i
denne sammenheang har karakter af relevant lovgivning, som skal geelde for
alt autoriseret sundhedspersonale, ensker rddet ikke at udtale sig mere
udtemmende om her. Dele af sporgsmalet er diskuteret i en tidligere rede-
gorelse!?. Det skal dog bemerkes, at storstedelen af den eksisterende lov
om kunstig befrugtning kun geelder aktiviteter, der udferes af en leege eller
under en laeges ansvar (jeevnfor § 1 i loven om kunstig befrugtning).

Efter medlemmernes mening ville de beskrevne tiltag sikre, at badde saeedban-
ken og de personer, der foretager inseminationen, kunne gores ansvarlige i
forhold til at leve op til den relevante lovgivning. I gvrigt forekommer det
under alle omsteendigheder medlemmerne naturligt, at ansvaret for bade

109 Etiske problemer vedrorende kunstig befrugtning, 1.del, Det Etiske Rad 2001, se blandt andet siderne
22-28.
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saeedbankernes virke og selve inseminationen kan placeres hos en sundheds-
faglig person, der har de fornodne uddannelsesmaessige forudsatninger.

2. Angidende mere preecise retningslinjer: Det Etiske Ra4ds medlemmer finder,
at der pa nogle omrader ikke eksisterer tilstraekkeligt preecise retningslinjer
for seedbankernes virke i betragtning af, hvordan lovgivningen i ovrigt er
udformet. Et eksempel pa dette er, at leegen ved valg af donorsaed ifolge
loven kun ber leegge vaegt pa oplysninger om donorens fremtoningspreeg!1°.
Ud fra lovgivningen er der imidlertid intet til hinder for, at den enkelte
seedbank pa eget initiativ afviser en potentiel seeddonor ud fra mere vidt-
gdende vurderinger af f.eks. uddannelsesniveau, personlighed eller udseen-
de!l. T realiteten kan sedbanken derfor foretage en indirekte selektion af
saeden, som ville veere forbudt for den laege, der foretager inseminationen.

Medlemmerne finder iseer, at der er brug for en preaecisering af retningslin-
jerne pa to omrader. For det forste er der som allerede antydet behov for en
nermere preecisering af, efter hvilke retningslinjer seedbanken kan og skal
udveelge sed og seeddonorer. Medlemmerne er enige om, at seedbankens
muligheder for at selektere seed ikke bor veere mere vidtgdende end parrets
tilsvarende muligheder (jeevnfor afsnit 6.2 om selektion af seed). Desuden
ber det klart fremgd af lovgivningen, hvornar det direkte er pakraevet, at en
seedbank afviser en potentiel donor pa grund af afvigende eller sygdoms-
betingede egenskaber.

Medlemmerne vil gerne tilfoje, at det i nogle tilfeelde kan veere nodvendigt at
have en restriktiv holdning til seedbankernes markedsforing. Hvis en
sedbank har mulighed for at udvelge seeddonorer med egenskaber, der er
eftertragtede af brugerne, kan banken gennem sin markedsfering forsege at
gore sine produkter interessante med henblik pa at forege salget. En sddan
fremgangsmade er ikke acceptabel, da den indebeerer en indirekte selektion
af seeden (jeevnfor overvejelserne i afsnit 6.2).

For det andet mener medlemmerne, der er brug for en preecisering af, i hvil-
ket omfang seed kan kommercialiseres. Medlemmernes finder i al alminde-
lighed, at der er gode grunde til at undga en kommercialisering af levende

110 Jeevnfor Stk. 79 i "Vejledning om kunstig befrugtning og anden reproduktionsfremmende behandling”.

111 Ifelge Ole Schou, direktor for Cryos, anvender flere seedbanker den sakaldte "svigerfar-test” i forbin-
delse med fravalg af donorer: Hvis der ikke er tale om en person, man selv ville bryde sig om at have
som svigersen, kan det komme pa tale at afvise personen som donor.
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vaeyv, da en sddan kommercialisering dels kan fore til en tingsliggerelse og
dels indebaerer, at videregivelsen af cellerne ikke foregar pa basis af en altru-
istisk, dvs. menneskekeerlig, motivation. Ifplge Lov om ligsyn, obduktion og
transplantation m.v. kan

Den, der yder eller modtager betaling eller anden okonomisk fordel for udta-
gelse eller overforsel af veev og andet biologisk materiale til behandling ...
straffes med bode''2.

Det er uklart, om den eksisterende praksis i forbindelse med seeddonation er i
uoverensstemmelse med denne lov. Normalt modtager seeddonoren en
skattefri rejsegodtgorelse i storrelsesordenen 200-300 kr. for at levere saeden,
mens sedbanken herefter kan forhandle seeden pa frie markedsbetingelser.
Medlemmerne finder, at der er behov for en preecisering af reglerne pa omradet.

Til det ovenstdende skal det tilfpjes, at nogle medlemmer af rddet (Frederik
Christensen, Ole Hartling, John Steen Johasen, Pelse Helms Kaae, Lisbet Due
Madsen, Ragnhild Riis, Karen Schousboe, Ellen Thuesen, Erling Tiedemann
og Peter Ohrstrom) finder, at det tilladte antal af graviditeter etableret med
seed fra een donor, nemlig 25, er for hejt. Medlemmerne mener ikke, denne
greense garanterer, at der ikke finder indavl sted. Medlemmerne finder der-
for, at det tilladte antal graviditeter bor seettes ned. En anden mulighed er, at
der hojest anvendes et vist begraenset antal stra!'® med saed fra samme donor.

Der er ikke garanti for, at en seeddonor kun donorer sad til én seedbank. De
naevnte medlemmer onsker derfor at tilfgje, at det kun er muligt at kontrol-
lere antallet af graviditeter etableret med sad fra én donor ved at etablere et
landsdeekkende register over donationer mv. Dette taler efter medlemmer-
nes mening for at etablere et sddant register, hvor donoren er registreret
med personnummer. Det skal bemeerkes, at Det Etiske Rad ikke kan anbefa-
le, at tallet pa 25 graviditeter fra én donor opretholdes, hvis seeddonorens
anonymitet opheves. I dette tilfeelde anbefaler radet, at der hojest ma eta-
bleres for eksempel 6 graviditeter med sad fra samme donor (svarende til,
hvad der af hensyn til donoren er geeldende i Sverige).

112 Jeevnfor § 20 Stk. 3. Paragraf 13 og 14 omhandler, hvor nér vaev og andet biologisk materiale kan udta-
ges til behandling i forbindelse med henholdsvis levende og dede personer.
113 Etstrd er et plasticror med netop den mengde saed, nemlig '/, ml, der anvendes til én insemination.
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6.4 Om opbevaringen af informationer

I Storbritannien sker der en central registrering af bade donorer, personer,
der modtager autoriseret behandling med donorseed, og personer undfan-
get gennem donation''*. Hverken personen undfanget gennem donation
eller dennes foreldre har adgang til identificerende informationer om
donoren, selv om informationerne er registreret af myndighederne. Ordnin-
gen blev indfert i 1990 af tre grunde!'.

For det forste gjorde den det muligt at opspore donoren og forhindre yder-
ligere donationer, hvis der blev fodt et barn med en arvelig sygdom efter
anvendelse af hans sad.

For det andet gjorde den det muligt for personer undfanget gennem donati-
on at undersege, om de var halvsgskende til en kommende agtefelle eller
samlever.

Og for det tredje ville ordningen gore det muligt at give personen undfanget
gennem donation adgang til identificerende informationer om donoren,
hvis holdningen til problematikken sendrede sig. Hvorvidt dette sidste juri-
disk set ville veere muligt, er dog ikke ganske klart!16.

Det Etiske Rad har forholdt sig til, om der ogséd i Danmark ber veere en lands-
deekkende registrering. Medlemmerne er enige om, at der skal tungtvejende
grunde til at retfeerdiggore en sddan registrering, da der er tale om folsomme
personoplysninger. De involverede personer kan derfor have et stort og
forstdeligt onske om, at det overhovedet ikke skal veere muligt, at oplys-
ningerne bliver videregivet eller anvendt pd andre mader end oprindeligt
planlagt. For eksempel kunne en donor have en steerkt onske om, at infor-
mationerne ikke kunne blive tilgeengelige for den familie, han pa et senere
tidspunkt stifter.

Medlemmerne af radet finder alle, at der er tilstreekkeligt gode grunde til at
foretage en landsdaekkende registrering, hvis donoranonymiteten ophaeves.

114 1The Human Fertilisation and Embryology Act fra 1990 hedder det i stk. 31: "The Authority shall keep
a register which shall contain any information obtained .. if it relates to (a) the provision of treatment
services for any identifiable individual, or (b) the keeping or use of the gametes of any identifiable
individual or of an embryo taken from any identifiable woman, or if it shows that any identifiable
individual was, or may have been, born in consequence of treatment services.

115 Jeevnfor Frith (2001).
116 Se Frith (2001) s. 818.
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Registreringen skulle i sa fald gore det muligt at identificere donoren samt
den person, der er undfanget — eller kunne vaere undfanget — gennem inse-
mination med donorsad. Begrundelsen for at foretage registreringen ville
forst og fremmest veere, at den ville sikre personen undfanget gennem dona-
tion adgang til de relevante oplysninger om sin biologiske far. En anden
begrundelse kunne veere, at et landsdaekkende register effektivt kunne sikre,
at den enkelte donor ikke blev ophav til flere bern end anbefalet af sund-
hedsmyndighederne. For eksempel ville registeret gore det umuligt at vaere
donor ved flere seedbanker samtidig. Hvis anonymiteten blev opheevet, ville
der veere seerlig god grund til at have kontrol med antallet af personer und-
fanget med sad fra én donor, da personerne ville have mulighed for at
opsoge donoren.

Huvis anonymiteten ikke ophceves, kan der anfores en reekke argumenter bade
for og imod at foretage en landsdeekkende registrering af forhold vedreren-
de donation og insemination.

For eksempel taler det for en landsdaekkende registrering af oplysninger om
donoren, seedbanken og tilbagemeldinger fra fertilitetsklinikken mv., at dette
kunne bidrage til sikre, at den enkelte donor ikke ville blive far til flere born
end anbefalet af sundhedsmyndighederne. Dette kan forekomme, enten
hvis donoren donerer saed ved flere seedbanker, eller hvis der ikke sker en til-
streekkelig tilbagemelding angaende antallet af graviditeter. Desuden kunne
registreringen gore det muligt at forhindre yderligere donationer og fortsat
anvendelse af doneret sad fra en donor, hvis der efter anvendelse af seed fra
denne donor bliver fodt et barn med en sygdom, som méa antages at have
sammenhaeng med donationen. I den forstand kunne registreringen opfattes
som et ngdvendigt led i en gnskelig kvalitetssikring inden for sundhedssek-
toren, der er i overensstemmelse med den almindelige pligt til at fore ordne-
de optegnelser, som allerede pahviler autoriseret sundhedspersonale.

Imod at foretage landsdaekkende registreringer taler blandt andet, at en
sddan registrering kunne fore til et pres for at fa adgang til oplysningerne.
Endvidere kunne man mene, at en registrering altid udger et indgreb i den
enkeltes privathed. For eksempel indebzerer eksistensen af et register med
oplysninger om donoren, at nogle har adgang til oplysninger, som donoren
eller andre involverede forholdes kendskabet til. Hvis registeret tillige rum-
mede oplysninger om personen undfanget gennem donation, kunne konse-
kvensen blandt andet veere, at parret ikke ville veere sikre pd at kunne fortie
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donationsforholdet for personen undfanget gennem donation, da denne
ville kunne finde frem til informationen i registeret. Selv om fortielse méske
ikke kan betragtes som hensigtsmaessig!!’, kunne man mene, at det ville
vaere et overgreb, at et register indirekte fremtvang en dbenhed.

Et alternativ til en landsdaekkende registrering kunne méske vere at
péleegge en ny donor ved en seedbank at underskrive en tro og love-er-
kleering indeholdende oplysninger om, hvor og i hvilket omfang han even-
tuelt tidligere har doneret seed. Erkleeringen skulle indeholde identificeren-
de informationer om donoren, og den skulle forpligte donoren til ikke sam-
tidig at donere sed til flere seedbanker. En sddan forordning ville gore det
lettere at sikre en effektiv kontrol med, hvor mange bern der undfanges med
saed fra én donor.

Generelt udger en decentral registrering méaske et alternativ til en central
registrering, hvad enten donoranonymiteten ophaves eller ej. Dette athen-
ger blandt andet af, om det er muligt at opstille brugbare regler, som sikrer
en tilstreekkelig og deekkende registrering af de relevante forhold.

I tilknytning til anbefalingerne og overvejelserne i dette afsnit skal det
bemaerkes, at loven om behandling af personoplysninger finder anvendelse
i forbindelse med registrering af informationer, der kan henfores til en iden-
tificerbar person. Ifelge loven har personen adgang til de registrerede infor-
mationer (§ 31), medmindre den registreredes interesse i at f& en sadan
adgang findes at burde vige for afgerende hensyn til private eller offentlige
interesser, herunder hensynet til den pageeldende selv (§ 30). Det er derfor
ikke ganske klart, i hvilket omfang donoren ud fra den geeldende lovgivning
ville kunne fa adgang til informationer i forskellige situationer, for eksempel
i forbindelse med en ophaevelse af anonymiteten!!.

117 Se afsnit 4.3.

118 Ifelge Datatilsynet har nogle seedbanker registreret oplysningerne om donoren pa et serligt donor-
kort, som donoren er i besiddelse af og skal fremvise i forbindelse med donationer. Kortet har et lobe-
nummer, som ogsa benyttes ved registreringen af strdene (dvs. de enkelte saedportioner) fra donoren.
Hvis seedbanken folger denne fremgangsmade, vil den ikke selv ligge inde med oplysninger om dono-
ren, og vil sa ikke vaere omfattet af loven om personoplysninger.
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