Udtalelse, 30. september 2011
Det Etiske Rads udtalelse om screening af saddonorer

Den 18. maj 2011 modtog Det Etiske Rad en henvendelse fra to kvinder, der var blevetinsemineret
med saed fra en saeddonor, som siden viste sig at vaere baerer af sygdommen NF1 uden selv at have
sygdommen. Begge kvinder fgdte efterfglgende et barn med sygdommen, der er kronisk og kan have
en raekke alvorlige fglgevirkninger. Det Etiske Rad gnsker ikke at forholde sig til, om den konkrete sag
er handteret korrekt,[1] men sagsforlabet rejser nogle principielle spgrgsmal om screening af donorer,
som Radet pa sit m@de i juni besluttede sig for at tage stilling til. Det drejer sig farst og fremmest om de
felgende spargsmal:

1. Skal de eksisterende minimumsregler for screening af seeddonorer preeciseres?
2. Skal der eksistere "maksimumsregler” for screening af donorer?
3. Skal mulighederne for at begraense antallet af bgrn fra én donor forbedres?

| farste afsnit i det falgende resumerer Det Etiske Rad sine anbefalinger. Det efterfalgende afsnit
indeholder Radets overvejelser angaende de naevnte problemstillinger, idet ogsa nogle yderligere
holdningstilkendegivelser vil blive praesenteret. De enkelte argumenter og synspunkter i andet afsnit
har ikke nedvendigvis opnaet tilslutning fra alle medlemmer af Radet. Synspunkterne er blevet fremfart
pa radsmgderne i juni og august 2011 og bakkes op af nogle medlemmer.

1. Resume af Radets anbefalinger
Det fremgar af Europa-Kommissionens direktiv 2006/17/EF bilag 3 stk. 3.6, at ssedbankerne skal
benytte genetisk screening til at fravaelge saeddonorer med arvelige sygdomme:

Der gennemfgres genetisk screening for autosomale recessive gener, som ifglge det internationale
videnskabelige evidensgrundlag matte vaere fremherskende i donors etniske baggrund, samt en
vurdering af risikoen for overfarsel af arvelige tilstande, der matte forekomme i donors familie, efter at
der er indhentet samtykke hertil.

Bestemmelsen er ikke tilstreekkelig udtemmende til at fastleegge praecist, hvad de enkelte ssedbanker
skal undersgge seeddonorerne for. Det fremgar sa vidt Radet er informeret heller ikke af andre
bestemmelser i national eller international lovgivning, ligesom der ikke i dansk sammenhaeng er
etableret en praksis, som sikrer ensartede standarder for genetisk screening. De enkelte seedbanker
ma derfor til en vis grad selv vurdere, hvad de vil undersege for.

Anbefalinger vedrgrende spergsmal 1 ovenfor:

Nogle medlemmer af Det Etiske Rad anbefaler (Jacob Birkler, Niels Jgrgen Cappelgrn, Jargen
Carlsen, Mickey Gjerris, Lene Kattrup, Anne-Marie Mai, Peder Mouritsen, Thomas Ploug og Christina
Wilson) i forleengelse heraf, at der skal etableres faelles standarder i bade offentligt og privat regi for,
hvilke genetiske undersggelser den enkelte seedbank som minimum skal gennemfgre. De naevnte
medlemmer er opmeerksomme p4a, at dette naeppe lader sig ggre ved én gang for alle at opstille regler
angaende standarderne. | stedet ma standarderne i det mindste til en vis grad udvikles som en
integreret del af det tilsyn, Laegemiddelstyrelsen i forvejen er forpligtet til at udgve i forhold fil
saedbankernes virke. De neevnte medlemmer anser udviklingen af feelles standarder for at udgere en
form for forbrugerbeskyttelse, idet brugerne af seeden naeppe kan forventes at vaere i stand til at vurdere
kvaliteten af de enkelte saedbankers undersggelser, hvis disse varierer i ikke ubetydelig grad.

Andre medlemmer af Det Etiske Rad har den opfattelse (Lillian Bondo, Gunna Christiansen, Sgren
Peter Hansen, Lotte Hvas, Rikke Bagger Jargensen, Ester Larsen, Edith Mark og Jergen E. Olesen), at
den eksisterende lovgivning for omradet har karakter af en rammelovgivning, som de involverede
aktarer — herunder Laegemiddelstyrelsen og Sundhedsstyrelsen — har ansvaret for at forvalte. De
n=sunte madlammer finder reglerne tilfredsstillende og gnsker derfor ikke at pege pa, at der skal
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for, hvor omfattende undersagelser af donorerne det bar vaere muligt at foretage.

Anbefalinger vedrerende spgrgsmal 2 ovenfor:

Nogle medlemmer af Radet anbefaler (Jacob Birkler, Mickey Gjerris, Lene Kattrup og Anne-Marie
Mai), at der ber etableres sadanne "maksimumsregler" i bade offentligt og privat regi om, hvad de
enkelte seedbanker ma undersgge for. Efter medlemmernes opfattelse ma der kun undersages for
sygdomme og handicap af en vis alvorlighedsgrad. Igen er det antageligt kun muligt at etablere et
sadant "loft" for undersggelser gennem en form for tilsynsordning, da det i praksis ikke lader sig gere at
lave en liste over de relevante sygdomme.[2] De naevnte medlemmer begrunder blandt andet deres
anbefaling med, at det kan fare til en forfejlet opfattelse af det kommende barn og af dette at fa barn at
foretage meget omfattende genetiske undersagelser af sseddonoren med henblik pa at "kvalitetssikre"
det kommende barn.

Andre medlemmer af Radet anbefaler (Lillian Bondo, Niels Jargen Cappelern, Jgrgen Carlsen, Rikke
Bagger Jgrgensen, Sgren Peter Hansen, Edith Mark, Jargen E. Olesen og Thomas Ploug), at der alene
ma foretages genetiske undersagelser af donorens anleeg for sygdomme, hvorimod der ikke bar
undersgges for almene egenskaber, der ikke har med sygdom at gare.

Atter andre medlemmer af Radet anbefaler (Gunna Christiansen, Lotte Hvas, Ester Larsen, Peder
Mouritsen og Christina Wilson), at der ikke skal vaere "maksimumsregler" for, hvilke genetiske
undersggelser af donoren, en saedbank ma foretage. De naevnte medlemmer har peget pa forskellige
begrundelser for anbefalingen. Nogle medlemmer mener ikke, at der er grundlag for at forhindre
genetiske undersggelser af sseddonorer, hvis seeddonorerne indvilliger i at lade sig undersgge, og
brugerne gnsker sddanne undersggelser og er villige til at betale for dem. Andre medlemmer henviser
til, at det er tilsynsmyndighedernes ansvar at regulere saedbankernes praksis. Og endelig anfgrer nogle
af de neevnte medlemmer, at man ideelt set kun bar undersgge for alvorlige sygdomme og handicaps —
og at man bgr henstille til seedbankerne at holde sig til denne type af undersegelser. Men disse
medlemmer finder ikke, at det er realistisk at forbyde yderligere undersggelser ved lov.

Det fremgar af henvendelsen fra de to kvinder, der fadte bgrn med NF1, at donorens saed var blevet
brugt til adskillige inseminationer og havde fert til fadsel af mere end tre barn med NF1. Nogle af
bgrnene blev fadti USA. Sundhedsstyrelsen har i forleengelse heraf foreslaet, at graensen for, hvor
mange barn der ma fades ved anvendelse af saed fra én donor, skal nedseettes. For gjeblikket
tilstraebes det, at seeden fra én donor maksimalt fgrer til fadsel af 25 bern.

Anbefalinger vedrerende spgrgsmal 3 ovenfor:

Nogle medlemmer af Det Etiske Rad (Lillian Bondo, Niels Jargen Cappelarn, Jargen Carlsen, Mickey
Gjerris, Sgren Peter Hansen, Lotte Hvas, Lene Kattrup, Anne-Marie Mai, Edith Mark og Christina
Wilson) tilslutter sig Sundhedsstyrelsens forslag om en begraensning af antal bagrn undfanget ved saed
fra samme donor og anbefaler endvidere, at det som supplement — eller eventuelt som alternativ — til
dette tilstraebes, at bern fra samme donor spredes geografisk med henblik pa at undga indavl.

Alle medlemmer af Det Etiske Rad mener desuden, at det ma overvejes, om seeden fra én donor kan
benyttes i intervaller forskudt over lsengere perioder for at gere det mere realistisk at fa rettidige
tilbagemeldinger om sygdom eller misdannelser hos barnet undfanget gennem donation, sa den
resterende seed kan destrueres. Endvidere bgr der arbejdes pa at etablere en sa sikker og hurtig
tilbagemelding til ssedbankerne som muligt, forudsat at tilbagemeldingsproceduren ikke griberind i
familiens ret til et privatliv.

Uafthaengigt af deres anbefalinger ovenfor anbefaler alle medlemmer af Det Etiske Rad, at det skal
undersgges, hvor stor sandsynligheden for indavl er under den nuvaerende ordning. Desuden skal det
undersgges, om ordningen kan give anledning til opformering af bestemte sygdomsdispositioner
(sygdomsalleler).

Endelig opfordrer alle medlemmer af Det Etiske Rad til, at fertilitetsklinikker og seedbanker informerer
grundigt om, at seeddonorer godt kan videregive arvelige sygdomsanleeg til donorbarnet, selv om
donoren er blevet genetisk screenet og selv er rask. De genetiske undersggelser af donoren er altsa
ingen garanti for, at donorbarnet ikke far arvelige sygdomme.



2. Radets overvejelser

Minimums- og maksimumsregler ved genetisk screening af saeddonorer

Dansk lovgivning og direktiver fra EU rummer en raekke bestemmelser om, hvilke foranstaltninger der
skal treeffes for at undga, at seeddonorer videregiver smitsomme sygdomme som HIV, hepatitis og
malaria mv. til de kvinder, der benytter seeden, og dermed eventuelt ogsa til det kommende barn.
Desuden rummer de to lovgivninger bestemmelser om, at man skal forsgge at begreense risikoen for
videregivelse af arvelige sygdomme ved at udspgrge donoren om dennes og slaegtens sygehistorie
mv.[3]

Usikkerheder knyttet til lovgivningen om genetisk screening

Disse bestemmelser har den naevnte sag om bagrnene med NF1 ikke sat til diskussion, da seeddonoren
ikke selv var klar over, at han var baerer af et sygdomsanlaeg for NF1. Derimod har sagen
fremprovokeret en principiel debat om, i hvilket omfang genetisk screening ber benyttes til at fraveelge
donorer med arvelige sygdomme. Dette forhold omtales som naevnti Europa-Kommissionens Direktiv
2006/17/EF, hvor det fremgar af bilag 3 stk. 3.6 at:

Der gennemfares genetisk screening for autosomale recessive gener, som ifglge det internationale
videnskabelige evidensgrundlag matte veere fremherskende i donors etniske baggrund, samt en
vurdering af risikoen for overfgrsel af arvelige tilstande, der matte forekomme i donors familie, efter at
der er indhentet samtykke hertil. Der skal fremlaegges udtemmende oplysninger i overensstemmelse
med gaeldende lovgivning i den pagaeldende medlemsstat. Udtemmende oplysninger om den risiko,
der gar sig gaeldende, og om de forholdsregler, der er truffet for at imgdega denne risiko, skal
gennemgas med og behgarigt forklares for recipienten.

Som det fremgar, er hensigten med den genetiske screening ikke at sgrge for, at bgrnene skal veere
garanteret sygdomsfri, men at kvinden ikke lgber starre risiko for arvelige sygdomme, end hun ville
have gjort ved en normal undfangelse. Men at bestemmelsen giver de enkelte saedbanker et vist
raderum til selv at vurdere, hvad de vil undersgge for, kan illustreres ud fra den politik, Cryos
International har formuleret herom:

Det er Cryos International - Denmarks ApS' politik at tilstreebe, at risikoen for videregivelse af arvelige
sygdomme ved anvendelse af donorseed ikke pa noget tidspunkt overstiger risikoen for arvelige
sygdomme i baggrundsbefolkningen for donors racemaessige/etniske tilhgrsforhold. Dette skal sikres
ved en leegelig vurdering af risikoen for nedarvede tilstande — herunder ved gennemgang af donors
anamnese, familiehistorie og ved at foretage en vurdering af populationsrisikoen for den pa geeldende
donor.

Selvom sygdomme der pavirker mindre end 1:2.000 hyppigt defineres som vaerende sjaeldne
sygdomme, er det Cryos International - Denmark ApS' politik at holde en vejledende graense ved
1:5.000. Donor bgr derfor testes for baererstatus for alvorlige arvelige sygdomme, der optraeder med en
hyppighed i donors racemaessige/etniske baggrundsbefolkning pa mere end 1:5.000 (jf. liste nedenfor),
medmindre laegen har vurderet, at der ikke skal testes.

Citatet er fra Cryos' hjemmeside og efterfglges af en liste over bestemte sygdommes preevalens i
forskellige baggrundsbefolkninger. Den er opstillet pa baggrund af videnskabelige arbejder, som der
henvises til. Det fremgar af hjemmesiden, atlisten "vedligeholdes og udbygges labende efter behov,
nar nye racer/etniciteter melder sig i korpset".

Hvilke sygdomme, saedbankerne skal screene for, afggres altsa i hgj grad af, hvornar en sygdom anses
for at veere "fremherskende". Dette er abent for fortolkning, men fortolkningen er ikke uden betydning
for, hvilke beereranleeg saeddonoren skal testes for. Hvis teerskelen seettes ved 1:2.000, skal der
naturligvis testes for feerre sygdomme, end hvis der opereres med en teerskel pa 1:5.000. En anden
usikkerhed, som kan have betydning for grundigheden af testen, er, at der neeppe er fuldstaendig
enighed i videnskabelige kredse om, hvilken risiko for arvelige sygdomme der eri en given
baggrundsbefolkning. Endelig er der i nogle tilfelde en usikkerhed knyttet til at afggre, hvilken etnicitet
en given donor tilhgrer. Dette er — som det fremgar — afgerende for, hvilke sygdomme donoren skal
undersgges for. Som udgangspunkt udspgrges donoren om sin etnicitet, men ikke mindsti forbindelse
med donorer med en sammensat etnisk baggrund eller manglende viden om sleegtshistorien kan det
veere vanskeligt at finde et entydigt svar. | disse tilfelde er det ikke indlysende, hvad man skal teste for.



De naevnte uklarheder og usikkerheder kan tale for, at der fra centralt hold fastlaegges procedurer og
kriterier, der kan bruges under vurderingen af, hvilke arvelige sygdomme der som minimum skal
screenes for i forskellige situationer. Det forekommer ikke rimeligt at overlade denne beslutning til de
enkelte seedbanker, da det ikke giver de kvinder, der vil have foretaget en insemination, sikkerhed for,
atrisikoen for arvelig sygdom er tilstreekkeligt lav. Desuden kan markedet veere sveert at overskue, nar
der ikke eksisterer faelles minimumsstandarder.

Det Etiske Rad har diskuteret, hvordan det er muligt at etablere feelles minimumsstandarder. Nogle
medlemmer mener, det ville veere optimalt, hvis der kunne udformes lister over, hvilke sygdomme der
skulle undersages for i givne situationer. Udformningen af disse lister kunne eventuelt veere politisk
forankret for eksempel ved, at det fra politisk hold blev fastlagt, hvor stor risikoen for arvelige sygdomme
i en given baggrundsbefolkning skal vaere, for at den betragtes som "fremherskende". Spgrgsmalet er
imidlertid, om det i praksis lader sig gere at udforme sadanne lister i betragtning af den store meengde
af informationer om forskellige etniciteter og mutationer, der nedvendigvis matte laegges til grund for
udformningen af dem. Et mere realistisk alternativ er maske derfor, at der fastleegges et bestemt
minimumsniveau for, hvilken baggrundsrisiko for sygdomme der skal tages udgangspunkt i for at
afggre, hvilke sygdomsanlaeg en donor fra en given etnicitet skal undersgges for. Dette kan eventuelt
kombineres med en procedurebeskrivelse af, hvordan eventuelle uklarheder i forbindelse med at
kortlzegge donorens identitet skal handteres. Herefter ma tilbagevaerende usikkerheder handteres i
forbindelse med det tilsyn, Laegemiddelstyrelsen under alle omstaendigheder er forpligtet til at udave for
at kontrollere, at bestemmelserne i veevsloven overholdes.[4]

Genetisk screening som konkurrenceparameter

Et andet spgrgsmal er, om der burde eksistere, hvad man kunne kalde "maksimumstandarder" for, hvad
saedbankerne ma screene for. Som det fremgar af anbefalingerne i 1. afsnit kan et sadant "loft"
udformes pa flere mader. Det kan begreense mulighederne for at undersage for sygdomsanleeg til
sygdomme og handicap af en vis alvorlighedsgrad. Eller loftet kan saettes ved, om der undersgges for
andet end sygdom, nemlig almene egenskaber, der ikke har noget med sygdom at gare. Argumenterne
i det felgende forholder sig til begge graensedragninger.

Det Etiske Rad har spurgt Ole Schou, direktgren for seedbanken Cryos, om fglgende:

Er det for neervaerende en reel konkurrenceparameter — her i Danmark eller i udlandet— hvor godt,
seeden er testet? Pa leengere sigt kunne man vel godt teenke sig, at der blev lavet en fuld genetisk
sekventering af nogle donorers saed — og at savel sekventeringen som resultatet af sekventeringen blev
en konkurrenceparameter, som pavirkede prises pa seeden.[5]

Ole Schou har givet det falgende svar pa spgrgsmalet:

Det er det. Bade i Danmark og i udlandet. Fx har det vaeret et konkurrenceparameter, om der testes for
cystisk fibrose, og hvor mange mutationer heraf som man tester for. Der er teet ved 1.000 kendte
mutationer, men 2 bestemte er seerligt fremherskende i Danmark. Faktisk kan man "fange" godt 90 % af
beerertilfeeldene ved at teste kun for de 2. Men nogle ssedbanker fremfarer, at de tester for 30 eller 60
mutationer osv., hvorved de maske fanger en procent mere (altsa ca. 91 %). Og det er kun hos
kaukasere (hvide), at det har relevans at teste for CF. Omvendt er der en reekke andre arvelige
sygdomme, der sa skal testes for, hvis donor hgrer til andre racer/etniciteter. Det er slet ikke kortlagt
eller reguleret. Din hypotese er fuldsteendig korrekt. Jeg har ogsa flere gange gjort opmaerksom pa, at vi
i en konkurrencesituation kan komme ud pa et skraplan, nar vi taler om genetisk screening af donorer —
pé grund af markedskreefterne. Her har vi som saedbanker behov for maximums-screenings-regler”

Donorprofiler

Spgrgsmalet om, hvorvidt det er et "skraplan” at foretage en omfattende eller endda en fuld genetisk
undersggelse af kommende seeddonorer, er i hgj grad besleegtet med problematikker, Det Etiske Rad
har behandleti andre sammenhaenge. Blandt andet har flere medlemmer af Radet tidligere veeret
kritiske over for de sakaldte "donorprofiler", hvor kvinden kan vaelge en saeddonor ud fra omfattende
beskrivelser af hans uddannelse, personlighed, udseende og livshistorie mv.[6] Opfattelsen har veeret,
at dette at vaelge donoren ud fra sadanne profiler kan fere til en misforstaet opfattelse af reproduktionen
og dette at fa barn, fordi der allerede i udgangspunktet er knyttet forsteerkede forventninger til det



kommende barn. Det kan veere forventninger om at veere fysisk velfungerende (fordi donoren er
grundigt undersggt og selv er sygdomsfri og velfungerende) eller at have bestemte evner og en seerlig
personlighed, som modsvarer donorens evner og personlighed. Pointen er altsa, at muligheden for at
veelge en donor fra et omfattende katalog over donorer med vidt forskellige evner og egenskaber
appellerer til, at de kommende foreeldre allerede i udgangspunktet og i videre udstraekning end normalt
projicerer deres egne idealer og forhabninger over pa det kommende barn. Men dette er et forkert
udgangspunkt for at stifte familie — kunne man havde — fordi foraeldrene snarere bgr tage imod det
kommende barn, som det er, og se dets unikke personlighed og individualitet som en gave, barnet skal
have plads til at udfolde, uden at foreeldrene har alt for mange planer og forhabninger pa barnets
vegne.

Information og radgivning

En anden og mere praktisk indvending mod, at foraeldrene har bestemte forventninger til det
kommende barn, fordi donoren er ngje udvalgt ud fra sin profil, er, at der pa ingen made er garanti for,
atbgrnene er sygdomsfrie eller bliver pa en bestemt made, fordi donoren har bestemte egenskaber.
Dette haenger blandt sammen med, at alle mennesker og dermed alle donorer er beerere af mange
recessive sygdomsanlaeg, der hver for sig kun kan sla igennem hos barnet, hvis kvinden har et
tilsvarende sygdomsanlaeg. At donoren selv er sygdomsfri giver altsa ikke sikkerhed for, at barnet ogsa
bliver det. Profiler og undersggelser kan derfor give nogle kvinder en falsk tryghed, hvis de tror, at der
mere eller mindre er en sddan garanti. At dette kan vaere tilfaeldet fremgar af en passage i det brev, de
to kvinder, der fgdte barn med NF1, sendte til Det Etiske Rad:

Som almindelig "ikke faglig" lsegmand tror vi de fleste af de der henvender sig til fertilitetsbehandling og
laeser at donorer er genetisk testet for arvelige sygdomme, faler sig ret sikre pa at s& kommer der ingen
arvelige genetiske sygdomme af alvorlig karakter fra denne ngje udvalgte donor, til deres gnskebarn.

Citatet illustrerer, at det under alle omsteendigheder er saerdeles vigtigt at serge for, at de kvinder, der
bliver insemineret med donorseed, ikke danner sig urealistiske forventninger om, hvad de kan forvente
sig af barnet. Det Etiske Rad appellerer derfor kraftigt til, at det unders@ges, om der for neervaerende
informeres tilstraekkelig grundigt pa fertilitetsklinikkerne og af de saedbanker, der leverer saed direkte til
kvinderne. Det ovenstdende citat tyder pa, at dette ikke altid er tilfeeldet.

Donorprofiler og genetisk screening

Nogle af de ovenstaende argumenter imod donorprofiler kan uden videre overfares til problematikken
om genetisk screening af donorer. Og paralleliseringen vil blive endnu mere indlysende, nar det
formodentlig i lebet af fa ar bliver muligt at tilbyde saed fra donorer, hvis genom er fuldt sekventeret, fordi
teknikkerne til sekventering pa det tidspunkt er blevet vaesentligt hurtigere og billigere, end de er i dag.
Sker dette, vil det abne nye muligheder for at forsege at planleegge, hvilke egenskaber det kommende
barn skal have, idet muligheden for at undersgge donorens risiko for at udvikle forskellige sygdomme
pa det tidspunkt antageligt vil forages vaesentligt. Allerede i dag tilbyder en raekke firmaer genetiske
unders@gelser, som kan afdaekke risikoen for en raekke savel alvorlige som mindre alvorlige
sygdomme.[7] | princippet er der intet til hinder for, at ssedbankerne som led i deres markedsfgring
allerede nu tilbyder seed fra en donor, der har gennemgaet en sadan test.

Om man som kommende forzeldre knytter szerlige forventninger til barnet og pa den made har en
misforstaet opfattelse af dette at fa bgrn, hvis seeddonoren er udvalgt ud fra sin profil og/eller er genetisk
screenet, kan naturligvis diskuteres. Det er naeppe givet, at det vil fungere sadan i alle tilfeelde. For en
del foraeldre vil situationen maske snarere vaere den, at deres billede af dette at vaere foraeldre sendrer
sig, nar barnet fgrst melder sin ankomst og tager sin plads. Og under alle omsteendigheder kan man
sperge, om problemet er sa stort, at man rent lovgivningsmaessigt skal forsgge atimgdega det gennem
forbud og regler, hvilket maske ogsa kan siges at vaere formynderisk eller moraliserende i den forstand,
atde i sa fald hviler pa en bestemt opfattelse af, hvad den "rigtige" indstilling til dette at blive foreelder
er. En anden og mindre indgribende mulighed er i stedet at skabe sikkerhed for, at foraeldrene
informeres tilstreekkeligt for atimgdega, at de danner sig fejlagtige opfattelser om, at barnet
ngdvendigvis far de samme egenskaber som donoren.



Markedsmodellen for saeddonation

De to kvinder, der fik bern med NF1, skriver i deres brev til Radet, at der efter deres opfattelse bgr veere
mere fokus pa alvorlige, arvelige sygdomme som NF1. Videre anferer de, at der i det mindste skal veere
et tilbud om adgang til donorer, der er testet for sygdommen. Pa et mere generelt plan tilslutter
kvinderne sig maske en markedsmodel for handel med szed, hvor forbrugeren inden for vise rammer
har mulighed for at veelge, hvilken seed hun gnsker at blive insemineret med, forudsat at seedbanken
kan levere varen og seeddonoren er indforstdet med at gennemga de test, der er nadvendige for at
kvalitetskontrollere produktet.

Som det fremgar af de forudgaende argumenter om donorprofiler og screening af donorer kan man
haevde, at markedsmodellen for handel med szed leder frem til en forfejlet opfattelse af dette at fa bern.
Men hvis man forsgger at drage en parallel mellem den naturlige og den kunstige reproduktion, kan
man maske i stedet haevde, at markedsmodellen for handel med seed pa mange mader modsvarer de
muligheder for at fa barn, der er knyttet til den naturlige reproduktion. Dette gaelder ikke mindst, hvis
man ser reproduktionen fra en enlig eller en homoseksuel kvindes perspektiv. En sddan kvinde hari
princippet gode muligheder for at sikre sig, at faderen til hendes kommende barn har fa sygdomsdis-
positioner. For eksempel er der intet til hinder for, at en af parametrene for at udveelge den mand, hun
veelger at fa bern sammen med, er, om han er genetisk testet og kan fremvise et godt resultat, hvad
angar sygdomsanlzaeg og sygdomsdispositioner. P4 den made er der en vidtgaende frihed byggetind i
den naturlige reproduktion, som markedsmodellen for handel med saed pa visse punkter kan siges at
parallelisere. | det mindste er der meget fa restriktioner, hvad angar partnervalg og genetisk testning af
partneren i forbindelse med naturlig reproduktion.

Om der skal skabes "lige betingelser" for den naturlige og den kunstige reproduktion, og hvad dette i
givet fald indebeerer, er det sveert at give et klart svar pa. Det er imidlertid givet, at priserne pa ssed
under en sadan donationsordning — baseret pa forbrugerens frie valg og donorens samtykke — ville
variere alt afhaengig af, hvor gennemtestet den enkelte seeddonors arvemateriale var — og hvor fa
sygdomsdispositioner, detindeholdt. | den forstand ville ordningen have social slagside, eftersom
priserne pa "god seed" formodentlig ville blive presseti vejret. Dette udggr et argument for at indfgre et
"loft" for mulighederne for at lave genetiske undersggelser af donorerne. | et samfund som det danske
kan det forekomme malplaceret og uretfeerdigt at skabe et marked for "supersaed", som kun velstillede
personer har mulighed for at betale. Et andet problem ved markedsmodellen er desuden, hvilke
informationer om sig selv donoren skulle modtage, hvis det blev almindeligt at lave mere vidtgaende
genetiske test. Skulle han modtage alle informationer eller kun nogle af dem — eller skulle det vaere
valgfrit for ham, hvilke informationer han gnskede at fa?

Barnets tarv og genetisk screening

En saerlig problemstilling i forbindelse med udvaelgelse af donorer er, om det kan siges at veere i det
kommende barns tarv, at der gennemfares en grundig genetisk undersggelse af seeddonorerne.
Umiddelbart synes dette at veere tilfeeldet, fordi sandsynligheden for, at barnet far en genetisk betinget
sygdom, dermed nedbringes, sa barnet har starre chancer for at veere sundt og rask.[8] En fordel ved at
anvende donorer, der er testet for sygdomme af en vis alvorlighedsgrad, kan i forleengelse heraf veere,
at det formodentlig vil bidrage til at nedbringe antallet af provokerede aborter efter fosterdiagnostik.
Ligeledes vil brugen af genetik testede donorer maske i enkelte tilfeelde kunne udggre en erstatning for
preimplantationsdiagnostik.

Skal det sikres, at der kommer faerre born fra donorer med sygdomsanlaeg?

| debatten om barnene med NF1 er det blevet fremfgrt, at saeeden fra donoren med sygdomsanlaegget er
blevet brugt til urimeligt mange inseminationer, inden den blev trukket tilbage fra markedet. Der er
saledes fadt mindst tre bern i Danmark med sygdommen og ogsa flere bgrn i USA, fordi donorens saed
er blevet anvendst til insemination i en periode pa adskillige ar. Flere debatterer i samfundsdebatten har
derfor foreslaet, at det skal sikres, at der finder en bedre tilbagerapportering fra foraeldre med syge bern
sted end for neerveerende, og/eller at den enkelte donor ikke skal kunne veere ophav til s& mange bern
som i dag, hvor der tilstraebes en gvre graense pa 25 i dansk sammenhzaeng. Begge forslag skal ses pa
baggrund af, at nogle kvinder kaber donorsaed direkte fra seedbanken og dermed unddrager sig de
registrerings- og tilbagemeldingsprocedurer, der eksisterer i forbindelse med inseminationer, der



udferes i den etablerede fertilitetsbranche.

Der er ikke nogen enkel lgsning pa problemet med, at en sygdomsbaerende donor bliver ophav til flere
barn. Hvis man saetter et lavere loft for, hvor mange bern den enkelte donor ma veere ophauv til,
begreenser man selvsagt antallet af syge bgrn, der kan komme fra en bestemt sygdomsbaerende donor.
Men sandsynlighed for at fa szed fra en donor med et sygdomsanlaeg er naturligvis alligevel den
samme for den enkelte kvinde, fordi man begraenser antallet af barn fra bade de raske og de syge
donorer. Overordnet betragtet nedsaetter det derfor ikke risikoen for at f4 barn med medfedte
sygdomme at seette et lavere loft end 25 fra samme donor.

Det er heller ikke en nem Igsning at forhindre salg af seed direkte til private kunder i Danmark. Det Igser
nemlig ikke det problem, at der kan ga et godt stykke tid, far en kvinde, der har anvendt en seeddonor,
erkender at barnet har faet en arvelig sygdom fra donoren og giver en melding om dette il
fertilitetsklinikken eller seedbanken — hvis hun da overhovedet giver en sadan tilbagemelding. Desuden
er der naeppe grund til at tro, at kvinder, der bliver insemineret uden for det etablerede system, er
mindre tilbgjelige til at give en tilbagemelding til ssedbanken end de kvinder, der far inseminationen
udfert pa en fertilitetsklinik. | kraft af deres handelsbetingelser forpligter nogle ssedbanker ogsa private
kabere til at give en tilbagemelding om sygdom hos barnet til ssedbanken.[9]

Efter Det Etiske Rads mening er det oplagt at undersgge, om der kan etableres mere effektive
tilbagemeldingsprocedurer angaende sygdom hos bernene undfanget gennem saeddonation, sa
seeden fra donorer med sygdomsanleeg kan blive trukket hurtigere tilbage fra markedet end i dag.
Procedurerne skal respektere familiernes ret til privatliv. Det kommer derfor ikke pa tale at patvinge
familierne seerlige former for overvagning med henblik pa at opspore sygdom hos donorbarnet.
Desuden mener Radet, at det kan vaere pa sin plads at undersgge, om der er andre grunde til at seette
et lavere loft for barn fadt efter seed fra én donor end 25, herunder blandt andet muligheden for indavl
og opformering af sygdomsbeerende alleler.

Noter
[1] Der henvises i stedet til Sundhedsministeriets undersggelse af sagen, se blandt andet
sundhedsministerens svar pa Sundhedsudvalgets spergsmal 784 stillet den 31. maj 2011:

http://www.ft.dk/samling/20101/almdel/suu/spm/784/svar/812921/1008651 .pdf.1

[2] Se Det Etiske Rad (2009): Fremtidens Fosterdiagnostik for en beskrivelse af, hvorfor dette ikke lader
sig gere.

[3] Bestemmelserne om at undga videregivelse af smitsomme sygdomme og om at udspgrge donoren
om arvelige sygdomme findes i Vejledning om kunstig befrugtning og anden reproduktionsfremmende
behandling — Til landets lseger af 30/09/1997 og Kommissionens direktiv 6006/17/EF af 8. februar
2006.

[4] Jeevnfer § 14 i Lov om krav til kvalitet og sikkerhed ved handtering af humane veev og celler
(veevsloven) 273 af 01/04 2006

[5] Jeevnfer Radets mailkorrespondance med Ole Schou af 23. maj 2011.

[6] Se blandt andet Det Etiske Rads brev til Sundhedsminister Jakob Axel Nielsen af 29. april 2009:
http://etiskraad.dk/Aktuelt/Hoeringssvar-og-udtalelser/2009/29-04-2009-saedbanker-og-

donorproﬁler.aspx2

[7] Se for eksempel tilbuddene for genetisk undersggelse pa deCODEme
(http://www.decodeme.com/Deecodeme3).

[8] Nar det kommer il stykket er problemstillingen ikke helt sa enkel, fordi der ville blive fadt et helt
andet barn, hvis der blev anvendt en anden saeddonor. Brugen af en testet seeddonor fegrer altsa ikke til
fedsel af "det samme" barn bare i en sundere og raskere version. Se Det Etiske Rad (2001): Etiske
problemer vedrgrende kunstig befrugtning, 1. del: Ret til bern? = Ret til hjeelp til at fa bern? for en
diskussion af problemstillingen.

[9] Se for eksempel Cryos’ Terms of Agreement: hitp://dk-
da.cryosinternational.com/media/1 47954/terms°/0200f°/020agreement.pdf4
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