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Opfordring til en
international begraensning
af antallet af bgrn pr. saed-

eller aagdonor



De nationale etiske rdd i Norden anbefaler, at der indfgres
en international begraensning for, hvor mange barn der kan

undfanges med en enkelt seg- eller seeddonor.

Greenseoverskridende brug af kensceller skal handteres
gennem en aftale pa europaeisk plan. Radene opfordrer de
nordiske lande til at samarbejde om et politisk initiativ for at
saette denne diskussion pa dagsordenen i EU og

Europaradet.

Derudover gnsker radene at gore opmaerksom pa felgende:

e Nar der fastsaettes en international begraensning pr. donor, bgr der tages hensyn til
medicinske, psykosociale og etiske faktorer foruden input fra donorer, modtagere
og donorundfangede personer.

e Der bgr sikres gennemsigtighed. Bade donorer og modtagere af donerede
kensceller ber vaere fuldt informerede om nationale og internationale greenser for
antallet af barn forud for enhver donation.

e Indtil en regulering er etableret, opfordrer radene saed- og segbanker til at fastseette
deres egne frivillige internationale begreensninger for antallet af bern pr. aeg- eller
seeddonor. European Society of Human Reproduction and Embryology (ESHRE) kan
hjeelpe med at udarbejde retningslinjer for kommercielle operatgrer.

e Sad- og egbanker bar give donorer mulighed for at saette en maksimal graense for
brugen af deres kansceller, hvis de foretraekker, at den er lavere end szd- og
agbankens eventuelle standardgraense.

e Bekymringer om, at internationale begraensninger kan reducere tilgeengeligheden
af donerede kegnsceller, kan mindskes ved at styrke indsatsen for at rekruttere
donorer nationalt.

e Radgivning ber veere tilgeengelig for donorundfangede personer og deres familier.
Organiseringen og finansieringen af radgivningen kan variere afhaengigt af det
enkelte lands system.



OPSUMMERING

Den stigende brug af kensceller til assisteret reproduktion pa tveers af landegraenser i og
udenfor Europa rejser flere etiske og lovgivningsmaessige bekymringer, herunder blandt
andet kommercialisering af den menneskelige forplantning, status og rettigheder for
donorer og personer, der er undfanget ved hjeelp af donorer samt fertilitetsturisme. Et
seerligt presserende spergsmal er fraveeret af internationale graenser for, hvor mange barn
en donor kan vaere ophav til pa tveers af landegraenser. Det svenske Statens medicinsk-etiske
rad, Det Etiske Rad i Danmark, det finske Statens rad for social- og sundhedsvaesenets etik
og det norske Bioteknologiradet behandler dette emne i denne feelles udtalelse.

| lzbet af de sidste par artier er der sket en markant stigning i antallet af bern, der fades ved
hjeelp af seed- og segdonation i Europa. Denne stigning skyldes i hgj grad lovaendringer i
mange lande, som har udvidet adgangen til assisteret reproduktion til ogsd at omfatte
kvindelige par af samme ken og enlige kvinder udover par af forskelligt ken. En anden
medvirkende faktor er et generelt fald i fertiliteten og tendensen til at stifte familie senere i
livet.

Flere europeeiske lande har haft udfordringer med at rekruttere tilstraekkeligt med donorer
lokalt til at imedekomme den stigende efterspargsel efter kansceller, hvilket har fart til en
gget afheengighed af kommercielle seed- og aegbanker, der eksporterer kensceller
internationalt. Danmark er hjemsted for nogle af verdens sterste seed- og aegbanker som
tilbyder globale tjenester og rekrutterer donorer internationalt. Ogsa i andre europeeiske
lande har private seed- og asegbanker etableret sig og leverer en betydelig del af de
kensceller, der bruges til assisteret reproduktion i mange europaiske lande. Selv om det
nejagtige antal ufrivilligt barnlase, der har faet hjeelp af private saed- og segbanker i Europa,
ikke er kendt, anslar en af de ferende danske saed- og aegbanker, at den alene har hjulpet
med at skabe mere end 85.000 barn.

Mens mange europaeiske lande har nationale regler, der begraenser antallet af afkom pr.
donor, findes deri gjeblikket ingen internationale regler, der regulerer antallet af barn, som
en donor kan veere ophav til pa tveers af landegraenser. Nogle kommercielle seed- og
aegbanker har selv indfert frivillige graenser, som f.eks. et maksimum pa 75 familier pr.
donor, mens andre ikke har nogen graenser [i], [ii]. Som en konsekvens af dette, kan en
donorundfanget person ende med at have flere end hundrede genetiske halvsegskende
spredt over hele verden.

Historisk set har nationale greenser for antallet af barn pr. donor primaert veeret drevet af
bekymringer om overfersel af arvelige sygdomme og risikoen for consanguinitet (indavl).
Den teknologiske udvikling og nyere sociale tendenser rejser nye bekymringer om den
potentielle psykosociale indvirkning pa donorundfangede personer og donorer. Mange
donorbern bruger i dag gentest og sociale medier til at komme i kontakt med deres
donorer og genetiske halvsgskende, hvilket ofte afslgrer et stort og tidligere ukendt antal
soskende pa verdensplan. D Der er forskel pa at have halvsgskende i seks familier
sammenlignet med 75, eller at opleve 12 afkom sammenlignet med 100, der sgger kontakt
i lzbet af en donors levetid.

Selv om forskningen er begraenset, viser den sammen med feedback fra donorundfangede
personer og interesseorganisationer, at det at have mange ukendte halvsgskende kan fere



til psykologiske og sociale udfordringer. Udsigten til at mange afkom potentielt vil sege
kontakt, kan ogsa veere en udfordring for donorer og deres familier. Derudover er der
bekymring for, om alle parter er fuldt informeret om det potentielle antal atkom, som en
donor kan vaere ophav til globalt.

De fire nationale etiske rad anerkender, at international regulering, der begraenser antallet
af barn pr. donor, kan reducere tilgeengeligheden af kansceller og sge omkostningerne
ved assisteret reproduktion, hvilket ger regulering til et komplekst spergsmal med
modstridende interesser. Men usikkerheden om de langsigtede konsekvenser af den
nuveerende praksis - iszer i lyset af psykosociale og etiske bekymringer - understreger
behovet for internationale politikker og starre gennemsigtighed. Med Europas andrede
familiestrukturer og faldende fertilitet vil efterspergslen efter seg- og saeddonation
sandsynligvis stige, hvilket vil fare til sterre aftheengighed af international udveksling af
kensceller pa grund af mangel pa lokale donorer.

| lyset af disse overvejelser konkluderer de fire nationale etiske rad, at en international
begraensning af antallet af donorbarn vil veere til gavn for de donorundfangede personer,
donorerne og deres familier.
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Figur 1: Nogle eksempler pa greenseoverskridende brug af kensceller til assisteret reproduktion i
Europa. Internationale kommercielle seed- og segbanker leverer en betydelig del af kenscellerne i mange
europeeiske lande. Stiplede linjer repreesenterer greenseoverskridende brug af ag. De fuldt optrukne
linjer repraesenterer graenseoverskridende brug af saed.



Figur 2.
Etiske bekymringer og
modstridende interesser
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Granseoverskridende udbud og
eftersporgsel af kensceller i
Europa

| Europa er seeddonation tilladt i 41 lande og segdonation i 38 for par af modsat ken [iii]. 33
lande tilbyder ogsa fertilitetsbehandlinger med donorsaed til enlige kvinder, ogi 19 lande
geelder disse tjenester ogsa for kvindelige par [iv].

| takt med den stigende efterspargsel efter seed- og segdonationer har mange europaeiske
lande haft udfordringer med at rekruttere tilstraekkeligt med nationale donorer. For at
imgdekomme den stigende efterspargsel har kommercielle seed- og aegbanker spillet en
vigtig rolle ved at eksportere kegnsceller fra den samme donor til flere lande.
Kryopraeservering, som blev introduceret i 1960'erne, stabiliserer celler ved kryogene
temperaturer og kan bruges pa forskellige celletyper, herunder mandlige og kvindelige
kansceller. Fremskridtinden for kryopraeserveringsteknologi ger det nu muligt at opbevare
og bruge kansceller efter flere ar eller endda artier.

Danmark er hjemsted for nogle af verdens starste, internationale saed- og segbanker. Der
er ogsa etableret private seed- og segbanker i andre europeeiske lande, men deres eksport
er typisk ikke lige sa omfattende. Den internationale handel med kensceller foregar pa flere
mader: Primaert sendes saed og ag fra saeed- og aegbanker til fertilitetsklinikker verden over,
men i nogle tilfelde sendes de direkte til forbrugerne, eller modtagerne af kanscellerne
rejser til det land, hvor deres valgte donor befinder sig [v].

| dag er fertilitetsklinikker i flere lande afheengige af importerede kensceller fra
internationale udbydere. Ifglge de norske sundhedsmyndigheder er ca. 83 % af de
donorundfangede personeri Norge undfanget med importeret seed, primeert fra Danmark.
| Finland var 21 % af alle donorer i donationsregistret udenlandske i 2023. Svenske
fertilitetsklinikker tilbyder importeret seed fra primaert Danmark og aeg fra bl.a. Portugal.
Derudover var mere end halvdelen af de nye saddonationer, der blev registreret i
Storbritannien i 2020, importerede, idet 27 % donerede i USA og 21 % i Danmark|vi]. Ifelge
Euronews er seeddonorer fra danske seed- og aegbanker ophav til seks ud af ti donorbgrn i
Belgien, og over 60 % af behandlingerne pa nogle hollandske fertilitetsklinikker udferes
med saed fra danske saed- og segbanker [vii].



De etiske og psykosociale overvejelser i forbindelse med antallet af barn pr. donor er
relevante for bade ag- og sseddonorer. Det forholder sig dog saledes, at mens
seeddonation ikke indebaerer nogen fysisk risiko for maend, er &gdonation en mere invasiv
procedure med stagrre medicinske risici for kvinder, hvilket i sig selv begraenser antallet af
afkom pr. eegdonor.

1.1 Det altruistiske princip og kommercielt salg af
kensceller

Ifalge Oviedo-konventionen (The Convention on Human Rights and Biomedicine) ma
menneskekroppen og dens dele ikke i sig selv give anledning til skonomisk gevinst.
National lovgivning i de nordiske lande og det europeeiske veevsdirektiv kraever, at donation
af kansceller skal veere baseret pa altruistiske principper. Selv om store kommercielle saed-
og aegbanker fungerer som virksomheder, er det ikke nadvendigvis i strid med disse
principper, da de ikke kun saelger kansceller, men et samlet produkt, der omfatter tjenester
som handtering, nedfrysning og opbevaring samt screening af potentielle donorer.

De danske saed- og eegbanker rekrutterer donorer fra flere lande og tilbyder deres tjenester
internationalt via onlineplatforme og salg. Saedstra seelges via online-kataloger, der
indeholder grundlaeeggende donoroplysninger som etnicitet, gjenfarve, harfarve, hgjde,
vaegt og erhverv. Donorer kan ogsa indsende en "udvidet profil" med mere detaljerede
personlige oplysninger, som de far en hgjere kompensation for, mens modtagerne betaler
en hgjere pris for at fa adgang til disse udvidede profiler.

1.2 Donorers anonymitet

| Iobet af de seneste artier har international og europaeisk menneskerettighedslovgivning i
stigende grad anerkendt retten til at kende sit ophav for personer, der er undfanget ved
hjeelp af en donor [x].

| Europa varierer det, om donoren er anonym eller kendt. Anonymitet er udgangspunktet i
16 lande, men formidling af donorens identitet er mulig i nogle af dem, hvis der er tale om
alvorlige helbredsproblemer hos det fadte barn [iii]. | tolv lande kan den donorundfangede
fa adgang til donors identitet, nar det nar en bestemt alder, der spaender fra 15 til 18 ar [iii].
| tolv andre lande er bade anonym og ikke-anonym donation tilladt pa samme tid [iii]. |
Finland, Norge og Sverige er det et krav, at alle donationer af kansceller er kendte. |
Danmark kan donorer vaelge at vaere enten anonyme eller kendte.

Hverken donorer med kendt identitet eller anonyme donorer har juridiske rettigheder eller
forpligtelser over for barnet, selvom donorer med kendt identitet er klar over, at de kan
blive kontaktet af deres genetiske atkom. Pa grund af den egede brug af genetiske test kan
anonymitet dog ikke leengere garanteres for donorer.



Nuvzerende regler for antallet af barn
pr. donor i Europa

2.1 National regulering

De fleste europaiske lande har indfert en graense for antallet af bern pr. donor i det
pagaeldende land. Reglerne varierer; fra et barn i Cypern til ti i Frankrig, Greekenland, Italien
og Polen [iii]. Andre lande seettes der graenser for, hvor mange familier, der ma fa barn med
den samme donor, og tilsvarende hvor mange bgrn fra en og samme donor en enkelt
kvinde ma fa; fra én familie i Montenegro og Serbien til ti familier i Storbritannien og 12
familier i Holland [iii]. De nordiske lande har lignende graenser; Danmark tillader maksimalt
12 graviditeter, mens det maksimale antal familier, der kan fa bgrn fra den samme donor,
er seks i Norge og Sverige og fem i Finland.

En ESHRE-rapport fra 2024 giver et detaljeret overblik over reglerne for det maksimale antal
barn fra samme donor i alle europaeiske lande [iii].

2.2 Regulering pa europeisk plan

| henhold til det europaeiske vaevsdirektiv kan kensceller eksporteres og importeres under
saerlige betingelser. | gjeblikket findes der dog ingen regler, der direkte begraenser antallet
af afkom fra en enkelt donor pa tveers af graenserne.

Den Europaiske Komité for Organtransplantation (CD-P-TO) under Europaradet har
understreget behovet for at oprette internationale registre over kanscelledonorer for at
kunne spore donationer. Sddanne registre kunne ogsa fungere som et veerktgj til at
handhaeve graenser for antallet af barn fra samme donor.

De nuvaerende EU-regler vil blive erstattet af den nye EU-forordning 2024/1938 om
substanser af menneskelig oprindelse (SoHO), som vil geelde fra den 7. august 2027. |
henhold til den nye forordning skal enheder, der distribuerer reproduktive SoHO,
overholde nationale greenser for antallet af afkom fra en enkelt donor og overvage
overholdelsen gennem donorregistre i overensstemmelse med national lovgivning. Den
nye forordning indferer dog ikke begraensninger for det samlede antal bern pr. donor pa
tveers af greenserne i Europa.



2.3 Frivillige graenser fastsat af saed- og segbanker

Nogle private saed- og aegbanker oplyser, at de opererer med en frivillig
maksimumsgraense pa mellem 25 og 75 familier pr. donor, mens andre ikke har fastsat en
specifik graense [viii], [ix]. Som fglge heraf kan donorundfangede personer ende med at
have mere end 100 halvsgskende i hele Europa. Samtidig tilbyder nogle seed- og segbanker
donoreksklusivitet, hvor modtagerforaeldre er garanteret, at seeden kun bruges af dem eller
af nogle fa familiermod at betale en veesentlig hgjere pris.



Social udvikling i en tid med genetisk
gennemsigtighed

Kommercielle gentestfirmaer har revolutioneret privat sleegtsforskning. Genetiske test er nu
prismaessigt overkommelige og bredt tilgeengelige. Disse tests markedsferes typisk for
deres potentiale til at give oplysninger om en persons familiehistorie, forfeedres oprindelse,
unikke etniske baggrund og kan give muligheden for at komme i kontakt med fjerne
biologiske slaegtninge over hele verden. | september 2024 havde naesten 50 millioner
mennesker indsendt oplysninger til de fem sterste virksomheder, der tilbyder disse tests

[xi].

Det kan veaere sveert at forstd de potentielle konsekvenser af genetisk testning.
Vanskelighederne skyldes ikke kun emnets kompleksitet, men ogsa det faktum, at disse
virksomheder typisk benytter sig af accept af servicevilkar i stedet for informeret samtykke
[xii]. Disse vilkar omfatter typisk lange, komplekse dokumenter, der beskriver, hvordan
DNA-prgven og de genetiske data vil blive brugt, og hvilke rettigheder forbrugeren har.
Genetisk information kan resultere i uventede oplysninger om helbred, familierelationer og
ukendte biologiske slaegtninge. For personer, der er undfanget med en donor, kan det
primaere formal med genetisk testning netop veere at identificere disse hidtil ukendte
genetiske sleegtninge, hvilket kan veere seerligt konsekvensrigt for personer, der er
undfanget via anonym donation.

Genetisk testning har fert til overraskende opdagelser for mange. | sager, der har faet stor
offentlig opmaerksomhed, har donorbgrn - som maske eller maske ikke har veeret klar over,
at de var donorbern - fundet dusinvis eller endda hundredvis af tidligere ukendte
halvsaskende gennem disse virksomheders genetiske databaser [xiii]. Disse fund har rejst
spgrgsmal om, hvorvidt donorbern bliver "masseproduceret”, og givet neering til offentlig
debat om donorbgrns rettigheder og om behovet for at begraense antallet af afkom pr.
donor.

Den stigende anvendelse af gentest giver ogsa anledning til bekymringer om privatlivets
fred. Retten til donoranonymitet (nar loven tillader det) kan komme i konflikt med den
gennemsigtighed som genetiske oplysninger, der kan opnas gennem gentest, tilbyder.
Konsekvensen er, at der ikke laengere er nogen garanti for donorers anonymitet.

Nogle fertilitetsklinikker giver donorundfangede et ID-nummer pd donorer med aben
identitet. Disse ID-numre kan bruges til at finde og komme i kontakt med donorseskende
via sociale medier. Der findes i dag en raekke grupper pa sociale medier, som formidler
kontakt mellem donorundfangede, deres donorsgskende og donorer. P4 samme made
seger nogle donormodtagere kontakt med donoren eller andre familier med bgrn, der er
undfanget af samme donor.



Hvad er konsekvenserne af en
omfattende brug af en enkelt zg-
eller sseddonor?

4.1 Arvelige risici: overvejelser i nuvaerende
national regulering

De nuvaerende nationale regler, der begraenser antallet af afkom pr. donor, er baseret pa
to hovedhensyn: at reducere risikoen for, at halvsgskende uvidende stifter familie, og at
minimere spredningen af arvelige sygdomme.

| litteraturen er der foreslaet flere metoder til at fastleegge retningslinjer for en begraensning
af antallet af afkom pr. donor for at forhindre consanguinitet (indavl) [xiv] [xv] [xvi] [xvii] [xviii].
For eksempel har svenske forskere vurderet, at hvis man begreenser antallet af afkom pr.
donortil ti i en befolkning pa 10 millioner, holder man risikoen for consanguinitet pa et lavt
niveau (ca. en gang hvert 100. ar) [xix]. o

De nationale greenser for antallet af aftkom pr. donor i de nordiske lande er i
overensstemmelse med disse retningslinjer. | betragtning af at disse restriktive nationale
graenser fordeler graenseoverskridende brug af en enkelt donors kensceller over et stgrre
geografisk omrade, @ges risikoen for consanguinitet ikke veesentligt. Der kan dog
forekomme undtagelser i minoritetsgrupper [xx].

En anden bekymring er den potentielle spredning af arvelige sygdomme. | alle nordiske
lande skal donorer gennemga helbredsundersegelser og udsperges om deres personlige
og familizere sygdomshistorie. Antallet af afkom pr. donor @ger ikke den samlede risiko for
at sprede en arvelig sygdom sammenlignet med den generelle befolkning, da donorer
uden disse arvelige sygdomme har en tendens til at fa et tilsvarende antal afkom som dem,
der baerer disse sygdomme [xxi] [xxii]. Konsekvenserne af en ukendt arvelig sygdom kan
dog vaere mere markante, nar der er et stort antal donorhalvsgskende. Et eksempel er en
dansk donor, der blev far til 43 bgrn i flere nordiske lande og gav den arvelige sygdom
neurofibromatose videre til mindst fem af dem [xxiii].



4.2 Psykosociale overvejelser

Nationale regler, der begreenser antallet af bern pr. donor, fokuserer primaert pa mulige
risici for spredning af arvelige sygdomme og sleegtskab. | dagens verden med globale
forbindelser via sociale medier og DNA-tests direkte til forbrugerne pavirker brugen af
donerede kansceller pa tveers af landegreenser donorundfangede personer, modtagere,
donorer og deres familier pa hidtil uforudsete mader.

| takt med at antallet af donorundfangede personer vokser, og information bliver mere
tilgeengelig, samt at normerne for dbenhed udvikler sig, ssger mange kontakt med deres
donorer og halvsgskende. Undersggelser viser, at mange donorundfangede personer
soger efter deres genetiske halvsaskende [xxiv], [xxv], [xxvi], [xxvii], drevet af nysgerrighed
omkring deres oprindelse og identitet eller et gnske om udvidede familieforbindelser. Det
er dog vigtigt at bemaerke, at det kan komme som en overraskelse at opdage ukendte
genetiske halvsgskende eller at fa at vide, at man er donorundfanget, nar man foretager
gentest af andre arsager, fx sleegtskabsforskning.

Forskning fra Holland, USA og andre lande viser, at forholdet mellem donorundfangede
personer og deres donorsgskende adskiller sig fra traditionelle sgskende- eller
venskabsband. Efterhdanden som antallet af donorsgskende stiger, bliver det mere
komplekst at danne meningsfulde relationer, og gruppedynamikken aendrer sig hele tiden,
nar nye medlemmer kommer til [xxviii]. Denne forskning fokuserer primaert pa de, der aktivt
vaelger at knytte sig til deres donorseskende. Andre veelger ikke at gore dette.

Nogle donorundfangede personer har (fx i den norske forening for donorundfangede
personer (DUIN) og den danske forening Donorbarns Vilkar) givet udtryk for, at de feler sig
som "varer", nar de opdager mange ukendte halvsgskende. Andre bekymrer sig om
usikkerheden for, hvor mange s@skende de har pa verdensplan, samt udfordringerne med
at opretholde relationer til seskende, som kan kontakte dem nar som helst [xxix]. | medierne
har sager om meget aktive donorer, der er blevet far til hundredvis af bern, udlast forargelse
og ubehag blandt nogle donorundfangede personer.

| 2022 gennemfaerte nonprofitorganisationen U.S. Donor Conceived Council (USDCC) en
undersggelse, der viste bred opbakning til en begraensning af antallet af familier pr. donor.
Blandt de 483 respondenter stottede 93 % af de donorundfangede, 80 % af
modtagerforaeldrene og 54 % af seeddonorerne en begraensning af antallet af familier til 10
pr. donor. Donorundfangede personer gik ind for en lavere graense (gennemsnitligt 7,1
familier) sammenlignet med modtagerforaeldre (12,1 familier) og donorer (17,5 familier)
[xxx].

Forskning viser, at donorers syn pa kontakt med de personer, de har vaeret med til at skabe,
varierer. Nogle donorer foretraekker minimal kontakt, mens andre er abne over for dybere
forbindelser. Mange anonyme donorer vaerdsaetter deres anonymitet og skelner mellem
seeddonation og faderskab. Denne graense opretholdes ved ikke at kende til deres
donorafkom eller modtagerfamilierne, hvilket ogsa tjener som et middel til at beskytte
deres egne familier mod potentiel kontakt med donorundfangede bgrn [xxxi]. Andre
undersggelser tyder dog pa, at nye normer for abenhed skaber et pres pa donorerne for at
vaere tilgeengelige, nar donorbarn seger kontakt, og at de skal finde en balance heri uden
at overskride foraeldreroller [xxxii].



En svensk undersaggelse fra 2015 viste, at omkring halvdelen af bdde aeg- og sseddonorer
mente, at antallet af atfkom pr. donor burde begreenses til 1-10, mens mange donorer
rapporterede, at de ikke havde nogen fast mening. Nar man kontrollerede for mulige
forstyrrende faktorer som alder, uddannelsesniveau, civilstand og biologiske barn, var
aegdonorer fire gange mere tilbgjelige end seeddonorer til at stotte en greense pa fem
afkom [xxxiii]. Andre undersggelser har vist, at sseddonorer generelt er mere villige til at
acceptere et hgjere antal barn eller sletingen graenser [xxxiv].

Desuden kan kulturelle normer omkring familiestarrelse pavirke synet pa greenser for
antallet af barn pr. donor [xxxv].

Samlet set tyder disse resultater pa, at individer pavirkes forskelligt af og har forskellige
perspektiver pa det acceptable antal barn pr. donor. En forsigtig fortolkning af den
eksisterende forskning tyder p3, at et stort antal donorsgskende kan skabe psykologiske og
sociale udfordringer, som f.eks. vanskeligheder med at handtere forventninger og
opretholde meningsfulde relationer. Disse udfordringer kan blive yderligere kompliceret af
sproglige og kulturelle forskelle og fysisk afstand, som pavirker badde donorer og
modtagerforaeldre. For donorer, der gnsker at begraense kontakten og beskytte deres egne
familier, kan et starre antal afkom give yderligere vanskeligheder.

Etik

Begraensninger i antallet af afkom pr. donor kan veere begrundet i bade medicinske og
psykosociale arsager, men der er ogsa etiske overvejelser om donation af kensceller som
en altruistisk handling. Et mal med at begraense antallet af donationer kunne veere at sikre,
at donorer er motiveret af altruisme, og at forhindre overdreven kommercialisering og
varegerelse af doneret menneskeligt materiale. | det centrale spargsmal om, hvordan disse
donationer skal handteres etisk, er der dog flere faktorer, der skal tages i betragtning,
herunder:

e Fysiske og psykiske sundhedsrisici for de involverede parter
e Kommercialisering og vareggrelsens indvirkning pa menneskelig veerdighed
e  Mulighed for selvbestemmelse for alle involverede parter

e Lighed og ulighed i adgang til assisteret reproduktion



5.1 Interesserede parter

Parter involvereti donation af kensceller har forskellige falelser og interesser i forhold til en
transnational graense for antallet af atkom pr. donor. Det er ogsa vigtigt at bemaerke, at
meninger, felelser og forventninger er forskellige inden for den samme gruppe af
interessenter.

For nogle handler de etiske dilemmaer om, i hvilket omfang der bgr indferes restriktioner
for donation af kensceller. Formuleret pad denne made bliver det etiske spargsmal, om det
er moralsk forsvarligt at gennemfare en politik, der begraenser antallet af donorundfangede
individer. Af hvilke grunde kan man bede donorer, modtagere og seed- og segbanker om
at @ndre eller begraense deres praksis? Da valgfrihed normalt anses for at vaere en positiv
vaerdi, er der brug for overbevisende etiske grunde til at retfeerdiggere ophgret af en
eksisterende praksis. Den primaere begrundelse for at begraense donationer pa tveers af
graenserne synes at vaere, at individuel frihed kan skade andre eller forhindre dem i at treeffe
lignende valg.

Andre argumenterer for, at de donorundfangedes interesser bar prioriteres, da de er den
eneste part, der ikke er i stand til at give samtykke, og da de i udgangspunktet er sarbare
bern. Denne skelnen fremhaver forskellen mellem donation af kensceller til assisteret
reproduktion (en behandling) og donation af kensceller til skabelse af fremtidige
mennesker (en langsigtet beslutning). Fra dette synspunkt fokuserer de etiske dilemmaer
primaert pa barnets bedste, som den der i sidste ende vil baere konsekvenserne af
beslutninger truffet af andre. Ud fra dette synspunkt kan salg af kensceller blive anset for at
vaere beslaegtet med salg af en person, da kenscellerne kan danne et menneskeliv. Denne
spaending mellem den lette adgang til kensceller og deres potentiale til at skabe
menneskeliv er central i debatten om kommercialisering.

Denne situation farer til en reekke modstridende etiske overvejelser:

e Ufrivilligt barnlgses efterspargsel efter donerede kgnsceller understatter
brugen af kansceller i flere familier for at modvirke mangel.

e Donorer og deres potentielle familier kan have indvendinger mod at fa et stort
antal afkom, der kan s@ge kontakt.

e Psykosociale og medicinske bekymringer i forbindelse med, at
donorundfangede personer har et ukendt, stort antal halvs@skende, taler for at
begraense antallet af bern, som en donor kan vaere ophav til.

e Man kan argumentere for, at der er en samfundsmaessig interesse i at forhindre
overdreven kommercialisering af kansceller og at sikre, at kansceller ikke
betragtes som varer. Nogle haevder, at kommercialisering underminerer den
menneskelige veerdighed, mens andre heevder, at kommercialisering @ger
udbuddet af kensceller og dermed @ger den reproduktive frihed.

| det falgende vil de etiske perspektiver fra de involverede parter blive preesenteret og
diskuteret.



5.1.1 De donorundfangede

Mange donorundfangede personer opsgger deres donorsgskende - enten drevet af
nysgerrighed om deres biologiske oprindelse, et gnske om at forsta deres identitet eller i
habet om at danne udvidede familieforbindelser. Fra deres perspektiv ma man antage, at
der er en vaesentlig forskel pa at opdage halvsgskende i seks familier sammenlignet med
75. lkke alle donorundfangede personer er interesserede i biologiske band eller
bekymrede for deres halvsgskende. Men for nogle donorundfangede personer kan antallet
af halvsgskende pavirke deres selvfalelse og psykologiske velbefindende.

For mange er donorsgskende i andre lande lige sa betydningsfulde som dem i deres eget
land, og det rejser spgrgsmalet om, hvorfor internationale politikker ikke ber regulere
graenserne for antallet af donorsaskende. Starre gennemsigtighed og globale restriktioner
for donorsgskende kunne ggre situationen mere folelsesmaessigt handterbar. Man kan
argumentere for, at usikkerheden omkring den psykologiske pavirkning af donorbgrn
understreger behovet for internationale regler og sget gennemsigtighed.

5.1.2 /g- og saeddonorer

| Sverige, Finland og Norge er anonym ag- og seeddonation ulovlig, mens seeddonorer i
Danmark kan velge at forblive anonyme eller veere identificerbare. Donorer med aben
identitet har ingen juridiske rettigheder eller forpligtelser over for barnet, men kan
kontaktes af deres genetiske afkom. Som tidligere naevnt betyder udviklinger inden for
genetisk testning, at selv anonyme donorer kan identificeres.

Det er ogsa et spargsmal, om donorerne er fuldt informerede og klare over, hvor mange
bern de kan veaere ophauv til pa tveers af lande. De forskellige seed- og segbanker opererer
med en graense pa mellem 25 og 75 familier pr. donor, eller ingen greense. Inden for en
familie er der ingen greaense for antallet af barn. Nogle donorer kan sammen med deres
familier fele, at det er en udfordring, hvis et stort antal donorfedte personer henvender sig
til dem.

5.1.3 Modtagere af donerede kgnsceller

| situationer med knaphed kan transnational donation af kansceller hjeelpe flere personer,
der star over for ufrivillig barnlgshed, ved at reducere ventetiden. Det ger det ogsa lettere
at finde egnede donorer, isaer for familier med minoritetsbaggrund. Derudover har nye
grupper - sasom enlige kvinder og kvindelige par af samme kan - faet reproduktiv frihed
gennem saddonation, og den stigende efterspargsel er i hgj grad blevetimaedekommet af
omfattende transnationale udvekslinger af kansceller.



Pa den anden side kan nogle modtagerforaeldre se negativt pa det, hvis deres barn ender
med et ukendt og potentielt stort antal genetiske halvsgskende pa verdensplan.

5.1.4 Samfund

Man kan argumentere for, at der er en samfundsmaessig interesse i at sikre, at donation af
kansceller ikke bliver alt for kommercialiseret, og at kensceller ikke behandles som varer.
Kommercialiseringen af aktiviteten kan fare til en kommercialisering af menneskekroppen,
hvilket har en negativ indvirkning pa den menneskelige vaerdighed, og et tilsyneladende
uansvarligt hgjt antal afkom kan ogsa fere til offentlig kritik af fertilitetssektoren.

Pa den anden side har kommercialiseringen og den transnationale donation af kensceller
gget udbuddet i en situation med mangel og dermed fremmet den reproduktive frihed.
Strenge kvoter pr. donor kan resultere i underudnyttelse af doneret materiale, hvilket kan
fare til lukning af fertilitetscentre, l&engere ventelister og udfordringer med at skabe familier.

Hvis omkostningerne ved donation af kensceller stiger, vil det desuden favorisere de
velhavende, hvilket vil resultere i ulige adgang til assisteret reproduktion. Hvis der opstar
mangel pa donerede kansceller, vil udbyderne veere ngdt til at prioritere mellem forskellige
grupper af modtagere, iszer inden for den offentlige sundhedssektor. Kriterierne for en
sadan prioritering vil veere udfordrende at fastsaette.

5.1.5 Operaterer og kommercielle aktiviteter

Donation af kansceller har traditionelt vaeret baseret pa altruisme, som det kraeves i den
nordiske lovgivning og i det europaeiske vaevsdirektiv. Det har dog ikke forhindret, at derer
opstaet et marked for opbevaring og distribution af kensceller. Donation er dermed en
sammenvavning af bade ‘gave’ og ‘vare’, hvilket rejser etiske udfordringer, som er
vanskelige at besvare. Denne sammenvaevning af interesser understreger behovet for ngje
at overveje bade operationelle og kommercielle faktorer, da de har indflydelse pa
gennemfgrligheden og konsekvenserne af eventuelle regler eller anbefalinger.

Rekruttering af donorer medferer omkostninger pa grund af lovkrav om sikkerhed og
kontrol. Disse skal holdes op mod potentielle indteegter. Det er forbundet med store
engangsomkostninger at finde en egnet donor. Nar en donor ferst er rekrutteret, er der
derfor et gkonomisk incitament til at bruge hans eller hendes kansceller flere gange. Nar
antallet af graviditeter eller familier pr. donor er begreenset, stiger omkostningerne pr.
saedstra eller g, hvilket kan reducere potentielle modtageres adgang til kensceller.
Sadanne begraensninger kan ogsa haeve priserne, og utilstreekkeligt udbud kan betragtes
som uetisk eller socialt uretfeerdigt. Men som tidligere naevnt, kan sadanne graenser
reducere de psykosociale risici for donorer, deres familier og de donorundfangede
personer. Med klare internationale greenser vil flere donorer maske veere villige til at
deltage, da udsigten til, at mange donorundfangede personer sager kontakt, mindskes. Pa
den anden side risikerer alt for restriktive kvoter at give nzering til et sort marked, hvor man
omgar vigtige registrerings- og screeningsprocesser.



Et andet centralt spargsmal er, i hvilket omfang donormodtagere og donorer far
tilstreekkelig information pa de nationale fertilitetsklinikker om, hvor mange barn en enkelt
donor kan fa, nar kenscellerne eksporteres til udlandet. De kommende forzeldre ber
informeres om enhver national eller international begraensning pa antallet af familier, som
en donors kensceller kan bruges til at skabe.

Endelig er det en praktisk udfordring at sikre en ordentlig overvagning af den internationale
distribution af seed. De donorundfangede, der bliver fadt, skal registreres i et internationalt
system, hvis de internationale graenser skal handhzeves. | gjeblikket sker registreringen pa
forskellige lokale niveauer eller i nogle tilfeelde pa nationalt niveau.

Fra et forretningsmaessigt perspektiv kan det virke ideelt ikke at have nogen begreensninger
pa antallet af afkom pr. donor, idet tanken er, at flere afkom vil fare til lavere
enhedsomkostninger, hgjere indteegter, kortere ventelister, aget kundetilfredshed og mere
effektiv brug af kensceller. Men det er ogsa muligt, at kommercielle operaterer kan fele sig
overbevist af de beskrevne genetiske, psykosociale og etiske overvejelser.

Kommercielt drevne klinikker og seed- og aegbanker er athaengige af at veere troveerdige,
kvalitetsfokuserede og forpligtede pa etiske standarder. Det betyder, at hensynet til bade
donorer og modtagere sandsynligvis ogsa vil veere en del af de forretningsmaessige
overvejelser: Modtagere foretraekker maske lavere graenser for internationale seeddonor-
afkom, da det vil reducere sandsynligheden for, at deres barn far mange sgskende eller
halvsgskende, der vokser op i andre familier. Donorer kan ogsa veere glade for
begraensninger i antallet af mulige donorundfangede personer, da de kan frygte, at for
mange personer vil sgge kontakt.
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