X Bioteknologiradet """ THE DANISH )
iilmgmuhg é TheNurwegw‘anBiotechnggymﬁmwaam S CDUNEIL

......................... 7 ON ETHICS SMER

Det behodvs en grans for
antalet barn per spermie- och
aggdonator |
gransoverskridande
situationer



Huvudsaklig rekommendation:

De fyra nationella etikrdden i Norden rekommenderar att
det infors en internationell gréans for hur manga barn som
kan bli till med en och samma agg- eller spermiedonator.
Den gransoverskridande anvandningen av kdnsceller maste
hanteras genom 6verenskommelser pa europeisk niva.
Raden uppmanar de nordiska landerna att samarbeta om
ett politiskt initiativ for att fora upp denna diskussion pa
dagordningen i Europeiska unionen och Europaradet.

Dessutom vill raden lyfta fram féljande 6vervaganden:

e Naren internationell gréns per donator faststalls bér medicinska, psykosociala och
etiska faktorer beaktas, liksom synpunkter fran donatorer, mottagare och personer
som blivit till genom donation.

e Oppenhet maste sikerstillas: bade donatorer och mottagare av donerade
konsceller bor fa fullstandig information om nationella och internationella
begradnsningar av antalet barn fore varje donation.

e Framtill dess att reglering har inforts uppmuntrar raden dgg- och
spermiebankerna att uppréatta egna frivilliga internationella granser for antalet barn
per agg- eller spermiedonator. European Society of Human Reproduction and
Embryology (ESHRE) skulle kunna hjélpa till genom att satta upp riktlinjer for
kommersiella operatorer.

e Agg- och spermiebanker bér tilldta donatorer att satta en hdgsta grans for
anvandningen av deras kdnsceller, om de féredrar att den ar lagre an égg- och
spermiebankens eventuella standardgrans.

e Farhagor om att internationella begrénsningar kan minska tillgdngen pa donerade
konsceller kan mildras genom starkta insatser for att rekrytera donatorer nationellt.

e Radgivning bor vara tillgédnglig for personer som blivit till med hjalp av
konscellsdonation och deras familjer. Hur radgivningen organiseras och finansieras
kan variera utifran hur systemet ser ut i respektive land.



Sammanfattning

Den 6kande gransoverskridande anvandningen av konsceller vid assisterad befruktning i
Europa vécker flera etiska och réttsliga fragor, bland annat fragor som ror
kommersialisering av fortplantningen, status och rattigheter for donatorer och personer
som blivit till med hjalp av donation samt fertilitetsturism. En sarskilt angelédgen fraga ar
avsaknaden av internationella granser for hur manga barn en donator kan ge upphov till
Over granserna. Statens medicinsk-etiska rad i Sverige, Det etiske rad i Danmark, ETENE i
Finland och Bioteknologiradet i Norge tar upp detta i ett gemensamt uttalande.

Under de senaste decennierna har antalet barn som féds med hjélp av spermie- och
dggdonation dkat markant i Europa. Okningen beror till stor del pa lagédndringar i manga
l&dnder, som har utvidgat tillgangen till assisterad befruktning till att omfatta samkonade
kvinnliga par och ensamstaende kvinnor, vid sidan av olikkdnade par. En annan
bidragande faktor ar en generellt minskad fertilitet och trenden att bilda familj senare i
livet.

Flera europeiska lander har haft svart att rekrytera tillrackligt manga donatorer inom
landet for att méta den vaxande efterfragan pa konsceller, vilket har lett till att man har
forlitat sig pa kommersiella dgg- och spermiebanker som exporterar konsceller
internationellt. Danmark har nagra av varldens storsta gametbanker, som erbjuder globala
tjanster och rekryterar donatorer internationellt. Privata gametbanker har ocksa uppstatt i
andra europeiska lander. Till exempel har European Society of Human Reproduction and
Embryology (ESHRE) konstaterat att cirka 50 procent av alla europeiska
dggdonationsbehandlingar utfors i Spanien. Man uppskattar att de flesta mottagare av
donerade dgg é&r patienter fran andra lander

Internationella kommersiella 4gg- och spermiebanker tillhandahaller en betydande andel
av de gameter som anvénds vid assisterad befruktning i manga europeiska lander. Det
exakta antalet ofrivilligt barnlésa som fatt hjalp av privata &gg- och spermiebanker i
Europa éar fortfarande okant, men en av de ledande danska gametbankerna uppskattar att
man har hjalpt till att skapa over 85 000 barn.

Manga europeiska lander har nationella bestdmmelser som begransar antalet barn per
donator, men det finns for nérvarande inga internationella bestdmmelser som reglerar
antalet barn som en donator kan ge upphov till 6ver gréanserna. Vissa kommersiella
gametbanker har satt egna frivilliga begrénsningar, t.ex. hogst 75 familjer per donator,
medan andra inte har nagra begréansningar [1], [2]. F6ljden kan bli att personer som har
blivit till med hjélp av en donator kan ha fler an 100 genetiska halvsyskon runt om i
varlden.

Historiskt sett har nationella begrénsningar av antalet barn per donator frémst drivits av
oro for dverforing av arftliga sjukdomar och risken for inavel. Den tekniska utvecklingen
och den senaste sociala utvecklingen har dock lett till att médnga personer som fatt barn
genom donation anvénder sig av genetiska sjalvtester och sociala medier for att fa kontakt
med sina donatorer och genetiska halvsyskon, vilket ofta avsldjar ett stort och tidigare
oként antal syskon varlden 6ver. Detta ger upphov till nya farhdgor om den potentiella
psykosociala paverkan pa donatorbarn och donatorer. Det ar skillnad pa att ha halvsyskon
i sex familjer jamfort med 75, eller att ha 12 jamfort med 100 barn som séker kontakt
under en donators livstid.

Forskning, &ven om den &r begransad, tillsammans med aterkoppling fran personer som
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blivit till med hjalp av kdnscellsdonation och deras intressegrupper, indikerar att manga
okanda halvsyskon kan innebara psykologiska och sociala utmaningar. Utsikterna att
manga barn potentiellt soker kontakt kan ocksa innebé&ra utmaningar fér donatorer och
deras familjer. Dessutom finns det en oro fér huruvida alla parter &r fullt informerade om
det potentiella antalet barn som en donator kan ge upphouv till globalt.

De fyra nationella etikrdden ar medvetna om att en internationell reglering som begransar
antalet barn per donator kan minska tillgangen pa konsceller och 6ka kostnaderna for
assisterad befruktning, vilket gor reglering till en komplex fraga med motstridiga
intressen. Osdkerheten om de langsiktiga effekterna av nuvarande praxis - sarskilt mot
bakgrund av psykosociala och etiska problem - understryker dock behovet av
internationella riktlinjer och stérre dppenhet. Med Europas férandrade familjestrukturer
och sjunkande fertilitet kommer efterfragan pa dgg- och spermiedonation sannolikt att
Oka, vilket leder till ett 0kat beroende av internationellt utbyte av konsceller pa grund av
bristen pa donatorer i manga léander.

Med beaktande av detta drar de fyra nationella etikraden slutsatsen att en begransning av
antalet barn som varje donator kan ge upphov till i gransdverskridande situationer skulle
gynna bade barnen, donatorerna och deras familjer.

Figur 1: Exempel pa gransoverskridande anvandning av
konsceller vid assisterad befruktning i Europa
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Nagra exempel pa granséverskridande anvandning av konsceller vid assisterad befruktning i Europa.
Internationella kommersiella 4gg- och spermiebanker tillhandahaller en betydande andel av
gameterna i manga europeiska ldnder. Streckade linjer representerar granséverskridande anvandning
av agg. Heldragna linjer representerar gransoverskridande anvandning av spermier. Dessutom reser
mottagare av kénsceller ocksa utanfor sitt hemland for behandling.



Figur 2: Etiska fragor och intressekonflikter
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Gransoverskridande utbud och efterfragan
gdllande konsceller i Europa

| Europa ar spermiedonation tillaten i 41 lander och dggdonation i 38 lander for
olikkénade par [3]. | 33 lander erbjuds fertilitetsbehandlingar med donerade spermier
aven till ensamstaende kvinnor, och i 19 lander erbjuds dessa tjanster aven till samkénade
par av kvinnor [3].

Trots den 6kande efterfragan pa spermie- och aggdonation har manga europeiska lander
haft svart att rekrytera tillréckligt manga nationella donatorer. Foér att mota den vaxande
efterfragan har kommersiella dgg- och spermiebanker spelat en viktig roll genom att
exportera konsceller fran samma donator till flera Iander. Kryopreservering, som
introducerades pa 1960-talet, stabiliserar celler vid ldga temperaturer och kan anvandas
pa olika celltyper, inklusive manliga och kvinnliga kénsceller. Framsteg inom
kryopreserveringstekniken goér det nu mojligt att framgangsrikt lagra och anvanda
konsceller i flera ar eller till och med decennier.

Den internationella handeln med kdnsceller sker pa flera olika satt: i férsta hand skickas
spermier och dgg fran gametbanker till fertilitetskliniker 6ver hela varlden, men i vissa fall
skickas de direkt till konsumenterna, eller sa reser mottagarna av konscellerna till det land
dar den valda donatorn finns [4]. N&ar det géller &ggdonation har till exempel European
Society of Human Reproduction and Embryology (ESHRE) konstaterat att cirka 50 procent
av alla europeiska dggdonationsbehandlingar utférs i Spanien. Man uppskattar att de
flesta mottagare av donerade &gg ar patienter fran andra lander [4]. | Danmark finns nagra
av varldens stdrsta internationella 4gg- och spermiebanker. Aven i andra europeiska
lander har privata gametbanker etablerats, men deras exportverksamhet ar vanligtvis inte
lika omfattande.

Idag &r fertilitetskliniker i flera ldnder i hog grad beroende av importerade kénsceller fran
internationella leverantérer. Enligt de norska hadlsomyndigheterna blir cirka 83 procent av
donatorbarnen i Norge till med hjalp av importerade spermier, frémst fran Danmark. |
Finland var 21 procent av alla donatorer i donationsregistret utlandska ar 2023. Svenska
fertilitetskliniker erbjuder importerade spermier fran framst Danmark och dgg fran t.ex.
Portugal. Mer &n hélften av de nya spermiedonatorer som registrerades i Storbritannien
2020 var fran andra lander, varav 27 procent donerade i USA och 21 procent i Danmark
[5]. Enligt Euronews &r spermiedonatorer fran danska gametbanker upphov till 6 av 10
barn som blivit till med hjalp av donation i Belgien, och éver 60 procent av
behandlingarna pa vissa nederlandska fertilitetskliniker utférs med spermier fran danska
gametbanker [6].

De etiska och psykosociala farhagorna i fraga om antalet barn per donator gér sig
gallande for bade agg- och spermiedonatorer. Men medan spermiedonation inte innebar
nagon fysisk risk for man &r dggdonation ett mer invasivt ingrepp med hégre medicinska
risker for kvinnor, vilket begransar antalet barn per aggdonator.



1.1 Den altruistiska principen och kommersiell
forsaljning av konsceller

Enligt Europaradets konvention om manskliga rattigheter och biomedicin
(Oviedokonventionen) far manniskokroppen och dess delar inte i som sadana ge upphov
till ekonomisk vinning. Nationell lagstiftning i de nordiska landerna, tillsammans med det
europeiska vavnadsdirektivet, kraver att donation av konsceller ska baseras pa altruistiska
principer. Aven om stora kommersiella 4gg- och spermiebanker drivs som féretag star
detta inte nddvéndigtvis i strid med dessa principer, eftersom de inte séljer enbart
konsceller, utan en produkt som omfattar tjanster som hantering, frysning och férvaring
samt undersokning av potentiella donatorer.

De danska gametbankerna rekryterar donatorer fran flera lander och erbjuder sina tjanster
internationellt via onlineplattformar och forséljning. Spermier séljs via onlinekataloger som
innehaller grundldggande uppgifter om donatorn, till exempel etnicitet, 6gonfarg,
harfarg, langd, vikt och yrke. Donatorer kan ocksa lamna in en "utékad profil” med mer
detaljerad personlig information, fér vilken de far hogre ersattning, och mottagarna far
betala en hogre premie for att fa tillgang till dessa utékade profiler.

1.2 Anonymitet for donatorer

Under de senaste artiondena har internationell och europeisk lagstiftning om ménskliga
rattigheter i allt hogre grad erkant ratten for personer som blivit till med hjalp av
konscellsdonation att fa kdinnedom om sitt ursprung [7].

Huruvida donatorn ar anonym eller har 6ppen identitet varierar i Europa. Anonymitet ar
regel i 16 lander, dven om det i vissa av dem ar mojligt att avsldja donatorns identitet om
det finns allvarliga hédlsoproblem hos det fédda barnet [3]. | tolv Iander kan barnet fa
tillgang till donatorns identitet nar han eller hon har uppnatt en viss alder, vilken varierar
mellan 15 och 18 ar [3]. | tolv andra lander finns det ett blandat system dér bade anonym
och icke-anonym donation ar tillaten [3]. | Finland, Norge och Sverige &r all donation av
konsceller 6ppen. | Danmark kan donatorerna valja att vara antingen anonyma eller

oppna.

Varken 6ppna eller anonyma donatorer har juridiska rattigheter eller skyldigheter
gentemot barnet, aven om donatorer med Sppen identitet ar medvetna om att de kan bli
kontaktade av de barn de ger upphov till. Pa grund av den 6kade férekomsten av genetisk
testning kan anonymitet dock inte langre garanteras for nagon donator.



Gallande regler for antalet barn per
donator i Europa

2.1 Nationella bestammelser

De flesta europeiska lander har ndgon form av begransning av antalet barn per donator
inom landet. Reglerna varierar, och i vissa lander begransas antalet barn fran samma
donator, fran ett i Cypern till tio i Frankrike, Grekland, Italien och Polen [3]. Andra lander
begransar antalet familjer eller ensamstaende kvinnor som kan fa barn fran samma
donator, fran en familj i Montenegro och Serbien till tio familjer i Storbritannien och 12
familjer i Nederlanderna [3]. De nordiska landerna har liknande begransningar: Danmark
tillater hogst 12 graviditeter, medan det maximala antalet familjer som kan fa barn fran
samma donator ar sex i Norge och Sverige och fem i Finland.

2.2 Reglering pa europeisk niva

Enligt det europeiska vavnadsdirektivet far konsceller exporteras och importeras under
sarskilda villkor. Fér nérvarande finns det dock inga bestammelser som direkt begrénsar
antalet barn fran en och samma donator 6ver grénserna.

Den europeiska kommittén fér organtransplantation (CD-P-TO) inom Europaradet har
betonat behovet av att uppratta internationella register dver kénscellsdonatorer for att
spara donationer. Sddana register skulle kunna fungera som ett verktyg fér att genomdriva
begrdnsningar av antalet barn fran en och samma donator.

Den nuvarande EU-regleringen kommer att ersattas av den nya EU-férordningen
2024/1938 om kvalitets- och sdkerhetsstandarder for humanmaterial (SoHO), som
kommer att tillampas fran och med den 7 augusti 2027. Enligt den nya férordningen
maste SoHO-enheter som distribuerar reproduktivt humanmaterial folja nationella grénser
for antalet barn som kommit till med hjélp av en kdnscellsdonator och dvervaka
efterlevnaden via donatorregister i enlighet med nationell lagstiftning. Den nya
férordningen innebar dock inte nagra begransningar av det totala antalet barn per
donator 6ver granserna inom Europa.



2.3 Frivilliga granser som faststalls av agg- och
spermiebankerna

Vissa privata agg- och spermiebanker uppger att de har en frivillig maxgrans pa mellan 25
och 75 familjer per donator, medan andra inte har faststéllt nagon specifik grans [1], [2].
Detta kan leda till att donatorbarn har 6ver 100 halvsyskon runt om i Europa. Samtidigt
erbjuder vissa dgg- och spermiebanker tjansten donatorexklusivitet, dar mottagande
foréldrar garanteras att spermierna endast anvands av dem eller av ett fatal familjer, om
mottagarna betalar en hogre premie.

Sambhallstrender i en tid av genetisk
oppenhet

Kommersiella gentestforetag (som erbjuder sa kallade direkt-till-konsument-gentester) har
revolutionerat den personliga sléktforskningen. Gentestning ar nu kostnadsmassigt
overkomligt och allmant tillgéngligt. Dessa tester marknadsfors vanligtvis for sin mojlighet
att ge information om en individs familjehistoria, ursprung, unika etniska bakgrund och
mojligheten att fa kontakt med avldgsna biologiska sléktingar runt om i varlden. |
september 2024 hade nastan 50 miljoner ménniskor anmalt sig till de fem storsta
foretagen som erbjuder dessa tester [8].

For manga kan det vara svart att forsta de mojliga konsekvenserna av genetiska tester.
Svarigheten beror inte bara pa dmnets komplexitet utan ocksa pa att dessa foretag
vanligtvis forlitar sig pa anvandarvillkor snarare &n informerat samtycke [?]. Dessa villkor
omfattar vanligtvis langa och komplexa dokument som beskriver hur DNA-provet och de
genetiska uppgifterna kommer att anvédndas och vilka rattigheter konsumenten har.
Genetisk information kan avsl6ja ovantad information om hélsa, familjerelationer och
okanda biologiska sléktingar. For personer som blivit till med hjalp av konscellsdonation
kan dock det primara syftet med genetiska tester vara att identifiera dessa tidigare okénda
genetiska slaktingar, vilket ar sarskilt viktigt for personer som blivit till med hjalp av
anonym donation.

Genetiska tester har lett till dverraskande upptéckter for manga individer. | fall som har fatt
stor uppmarksamhet har personer som blivit till med hjalp av donation - som kanske eller
kanske inte har varit medvetna om detta - hittat dussintals eller till och med hundratals
tidigare okénda halvsyskon i dessa foretags genetiska databaser [10]. Dessa avsléjanden
har vackt fragor om huruvida donatorbarn "massproduceras” och gett upphov till en
offentlig debatt om donatorbarns rattigheter och om behovet av att begransa antalet barn
per donator.

De genetiska testernas 6kade popularitet ger ocksa upphov till oro gallande den
personliga integriteten. Ratten till anonymitet for donatorer (nér den &r garanterad i lag)
star i konflikt med tillgangen till genetiska information som gors tillganglig genom
genetiska tester. Foljden blir att det inte langre finns nagon garanterad anonymitet for
donatorerna.



Vissa fertilitetskliniker tillhandahaller ID-nummer fér donatorer med Sppen identitet till
personer som fatt barn genom kénscellsdonation. Dessa ID-nummer kan anvandas for att
hitta och fa kontakt med donatorsyskon via sociala medier. Det finns nu manga grupper pa
sociala medier som underlattar kontakterna mellan personer som blivit till med hjélp av
donation, deras donatorssyskon och donatorer. P4 samma satt soker vissa
mottagarfoéréldrar kontakt med donatorn eller med andra familjer med barn som blivit till
med hjalp av samma donator.

Vilka ar konsekvenserna av stor
anvandning av en agg- eller
spermiedonator?

4.1 Arftliga risker: Viktiga 6verviganden bakom
nuvarande nationella bestammelser

De nuvarande nationella bestdmmelserna som begransar antalet barn per donator bygger
pa tva huvudsyften: att minska risken for att halvsyskon omedvetet bildar familj och att
minimera spridningen av arftliga sjukdomar.

| litteraturen har flera metoder foreslagits for att faststalla riktlinjer for begransning av
antalet barn per donator for att férhindra sléktskap (inavel) [11-13]. Svenska forskare har
till exempel uppskattat att en begrénsning av antalet barn per donator till 10 i en
befolkning pa 10 miljoner haller risken for inavel lag (det skulle intréffa ungefar en gang
vart 100:e ar) [14].

De nationella grénserna for antalet barn per donator i de nordiska landerna ligger i linje
med dessa riktlinjer. Med tanke pa dessa restriktiva nationella granser innebar
gransoverskridande anvandning av en enda donator att gameterna fordelas dver ett storre
geografiskt omrade, vilket inte 6kar risken for slaktskap ndmnvéart. Undantag kan dock
forekomma i minoritetsgrupper [14].

En annan farhdga ar den potentiella spridningen av arftliga sjukdomar. Donatorer maste
genomga halsoundersdkningar och tillfrdgas om sin personliga och familjens
sjukdomshistoria i alla nordiska lander. Antalet barn per donator 6kar inte den totala
risken for spridning av en arftlig sjukdom jamfért med den allménna befolkningen,
eftersom donatorer utan dessa arftliga sjukdomar tenderar att fa lika manga barn som de
som bar pa sjukdomarna [15] [16]. Konsekvenserna av en okand arftlig sjukdom kan dock
bli mer betydande nar det finns ett stort antal donatorssyskon. Ett exempel &r en dansk
donator som fick 43 barn i flera nordiska lander och som férde den éarftliga sjukdomen
neurofibromatos vidare till minst fem av dem [17].



4.2 Psykosociala 6verviganden

Nationella regler som begransar antalet barn per donator fokuserar frémst pa eventuella
risker for spridning av arftliga sjukdomar och slaktskap. | dagens varld med global
uppkoppling via sociala medier och DNA-tester direkt till konsument paverkar den
gransoverskridande anvandningen av donerade konsceller individer som blivit till med
hjélp av donerade konsceller, mottagare, donatorer och deras familjer pa tidigare
oférutsedda satt.

| takt med att antalet personer som blivit till genom donation 6kar och informationen blir
mer lattillganglig, samt att normerna for dppenhet férandras, sdker manga kontakt med
sina donatorer och halvsyskon. Studier visar att manga personer som blivit till med hjalp av
donerade konsceller soker efter sina genetiska halvsyskon [18-22], drivna av nyfikenhet pa
sitt ursprung och sin identitet eller en 6nskan om utdkade familjerelationer. Det &r dock
viktigt att notera att upptéackten av okanda genetiska halvsyskon eller vetskapen om att
man blivit till med hjalp av en donator kan komma som en 6verraskning vid genetiska
tester som utfors av andra skal, t.ex. for slaktforskning.

Forskning fran Nederlanderna, USA och andra lander visar att relationerna mellan
personer som blivit till med hjélp av kénscellsdonation och deras donatorsyskon skiljer sig
fran traditionella syskon- eller vanskapsband. | takt med att antalet donatorsyskon okar blir
det mer komplicerat att skapa meningsfulla relationer, och gruppdynamiken féréndras
standigt nar nya medlemmar ansluter sig [22]. Forskningen fokuserar framst pa dem som
aktivt valjer att ta kontakt med sina donatorsyskon. Andra véljer dock att inte gora det.

Vissa donatorbarn, liksom den norska foreningen for donatorbarn (DUIN) och den danska
féreningen Donorbarns Vilkar, har uttryckt att de kanner sig som "handelsvaror” nér de
upptacker manga okénda halvsyskon. Andra oroar sig fér osédkerheten om hur manga
syskon de harivéarlden, liksom utmaningarna med att uppratthalla relationer med syskon
som kan kontakta dem nar som helst [23]. | medierna har fall med donatorer som fatt
hundratals barn vackt upprordhet och obehag hos vissa personer som blivit till med hjalp
av donation.

Under 2022 genomférde den ideella organisationen U.S. Donor Conceived Council
(USDCC) en undersdkning som visade pa ett brett stod for en begrénsning av antalet
familjer per donator. Av de 483 respondenterna var 93 procent av personerna som blivit
till med hjalp av kdnscellsdonation, 80 procent av mottagarforéldrarna och 54 procent av
spermiedonatorerna positiva till att begransa antalet familjer till 10 per donator. Personer
som tillkommit med hjalp av donation féredrog en lagre gréns (i genomsnitt 7,1 familjer)
jamfort med mottagarforaldrar (12,1 familjer) och donatorer (17,5 familjer) [24].

Forskning visar att donatorerna har olika syn pa kontakten med de individer som de har
hjalpt till att ge upphov till. Vissa donatorer féredrar minimal kontakt, medan andra ar
Oppna for djupare kontakter. Manga anonyma donatorer vardesatter sin anonymitet och
skiljer mellan spermiedonation och faderskap. Denna grans uppratthalls genom att de inte
kanner till barnen eller mottagarfamiljerna, vilket ocksa fungerar som ett satt att skydda sin
egen familj fran potentiell kontakt med de barn som donatorn har gett upphov till [25].
Andra studier tyder dock pa att nya normer om 6ppenhet skapar ett tryck pa donatorer att
vara tillgéangliga nar donatorbarnen soker kontakt, &ven om de maste balansera detta och
inte far dvertrada foraldrarollen [26].
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En svensk studie fran 2015 visade att ungefar hélften av bade dgg- och
spermiedonatorerna ansag att antalet barn per donator borde begrénsas till mellan 1 och
10, medan manga donatorer uppgav att de inte hade nagon bestamd uppfattning. Nar
man kontrollerade for faktorer som alder, utbildningsniva, civilstand och biologiska barn,
var aggdonatorer fyra ganger mer bendgna an spermiedonatorer att stédja en grans pa
fem barn [27]. Andra studier har visat att spermiedonatorer i allménhet accepterar ett
hogre antal barn eller inga begréansningar alls [15]. Dessutom kan kulturella normer kring
familjestorlek paverka synen pa begrénsningar av antalet barn per donator [15].

Sammantaget tyder dessa resultat pa att individer paverkas olika av, och har olika syn p3,
det acceptabla antalet barn per donator. En forsiktig tolkning av den befintliga
forskningen tyder pa att ett stort antal donatorsyskon kan skapa psykologiska och sociala
utmaningar, t.ex. svarigheter att hantera férvantningar och uppréatthalla meningsfulla
relationer. Dessa utmaningar kan kompliceras ytterligare av sprakliga och kulturella
skillnader samt fysiska avstand, som paverkar bade donatorer och mottagarforaldrar. For
donatorer som vill begrénsa kontakten och skydda sin egen familj kan det innebéra
ytterligare svarigheter att ha ett storre antal donatorbarn.

Etik

Begransningar av antalet barn per donator kan motiveras av bade medicinska och
psykosociala skal, men det finns ocksa etiska 6vervdganden om donation av kénsceller
som en altruistisk handling. Ett syfte med att begrénsa antalet donationer skulle kunna
vara att sdkerstélla att donatorerna motiveras av altruism och att férhindra éverdriven
kommersialisering och varufiering av donerat ménskligt material. | den centrala fragan om
hur dessa donationer ska hanteras pa ett etiskt sétt maste dock flera faktorer beaktas,

bland andra:
e Fysiska och psykologiska halsorisker fér de inblandade parterna
e Paverkan av kommersialisering och varufiering pa ménniskovéardet
e Mojligheter till sjalvbestdmmande f6r alla inblandade parter

e Jamlikhet och ojamlikhet nar det galler tillgang till assisterad befruktning

5.1 Berorda parter

Olika intressenter inom konscellsdonation har olika kanslor och intressen nar det galler
begransning av antalet barn per donator i granséverskridande situationer. Det ar ocksa
viktigt att notera att asikterna, kénslorna och férvantningarna skiljer sig atinom samma
grupp av intressenter.

For vissa handlar de etiska dilemmana om i vilken utstréckning man boér inféra restriktioner
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for donation av konsceller. Den etiska fragan blir da om det ar moraliskt forsvarbart att
infora en policy som begransar antalet barn per donator. Pa vilka grunder kan donatorer,
mottagare och agg- och spermiebanker uppmanas att andra eller begransa sin praxis?
Eftersom valfrihet vanligtvis anses vara ett positivt varde kravs det tvingande etiska skal for
att motivera att en befintlig praxis upphor. Det framsta skalet till att begrénsa
gransoverskridande konscellsdonationer tycks vara att den individuella friheten kan skada
andra eller hindra dem fran att géra liknande val.

Andra havdar att donatorbarnens intressen bor prioriteras eftersom de &r den enda part
som inte kan ge sitt samtycke och eftersom de fran bérjan ar sarbara barn. Denna
distinktion belyser skillnaden mellan donation av kdnsceller for assisterad befruktning (en
behandling) och donation av kdnsceller for att skapa framtida manniskor (ett langsiktigt
beslut). Enligt denna syn handlar de etiska dilemmana framst om det basta for barnet, som
i slutdndan kommer att béra konsekvenserna av beslut som fattas av andra. Att sélja
konsceller kan med detta synsatt likstallas med att sélja en person, eftersom konscellerna
kan ge upphov till ett manskligt liv. Denna spanning mellan hur l&tt det &r att fa tag pa
konsceller och deras potential att skapa méanskligt liv &r central i debatten om varufiering.

Denna situation leder till ett antal motstridiga etiska 6vervaganden:

e Efterfragan pa donerade konsceller fran ofrivilligt barnlésa personer talar for att
kénscellerna bor anvandas i flera familjer for att férhindra brist.

e Donatorer och deras eventuella familjer kan ha invdndningar mot att ha ett stort
antal barn som kan s6ka kontakt.

e Psykosociala och medicinska problem i samband med att personer som
tillkommit med hjélp av kénscellsdonation har ett okant, alltfér stort antal
halvsyskon talar for att begransa antalet barn som en donator kan ge upphov
till.

e Detkan havdas att det finns ett samhélleligt intresse av att férhindra en verdriven
kommersialisering av kdnsceller och att se till att konsceller inte betraktas som
handelsvaror. Vissa havdar att kommersialisering undergraver manniskovardet,
medan andra havdar att kommersialisering 6kar tillgangen pa koénsceller och
darmed 6kar den reproduktiva friheten,

| det féljande presenteras och diskuteras de olika etiskt relevanta intressenterna.

5.1.1 Personer som blivit till med hjalp av
konscellsdonation

Manga personer som har blivit till med hjalp av kénscellsdonation séker upp sina
donatorsyskon av nyfikenhet pa sitt biologiska ursprung, en dnskan att forsta sin identitet
eller en forhoppning om att knyta an till en stor familj. Ur deras perspektiv skulle man
kunna anta att det &r en betydande skillnad mellan att upptécka halvsyskon i sex familjer
jamfort med 75. Det &r inte alla donatorbarn som &r intresserade av biologiska band eller
som bryr sig om sina halvsyskon. For vissa donatorbarn kan dock antalet halvsyskon
paverka deras sjalvbild och psykologiska valbefinnande.

For manga ar donatorsyskon i andra lander lika betydelsefulla som de i det egna landet,
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vilket vacker fragan om varfor inte internationella riktlinjer bor styra begrénsningarna av
antalet barn per donator. Okad transparens och globala begransningar av antalet
donatorssyskon skulle kunna gora situationen mer kdnslomassigt hanterbar. Man skulle
kunna havda att osékerheten kring den psykologiska paverkan pa barn som tillkommit
med hjalp av konscellsdonation understryker behovet av internationella regler och okad
transparens.

5.1.2 Agg-och spermiedonatorer

| Sverige, Finland och Norge ar anonym agg- och spermiedonation olagligt, medan
donatorer i Danmark kan vélja att forbli anonyma eller vara identifierbara. Donatorer med
Oppen identitet har inga juridiska rattigheter eller skyldigheter gentemot barnet, men kan
kontaktas av de barn de har gett upphouv till. Som tidigare namnts innebéar framstegen
inom genetisk testning direkt till konsument att &ven anonyma donatorer kan bli
identifierbara.

En fraga ar ocksd om donatorerna ar fullt informerade och medvetna om hur manga barn
de kan ge upphov till i olika Iander. De olika dgg- och spermiebankerna har en grans pa
mellan 25 och 75 familjer per donator, eller ingen faststalld gréns. Inom en familj finns det
ingen begransning av antalet barn. Vissa donatorer, och deras familjer, kan uppleva det
som en utmaning om ett stort antal donatorbarn kontaktar dem.

5.1.3 Mottagare av donerade konsceller

| bristsituationer kan donation av kénsceller éver landsgrénser hjélpa fler personer som ar
ofrivilligt barnlésa genom att véntetiderna minskar. Det underlattar ocksa skandet efter
lampliga donatorer, sarskilt for familjer med minoritetsbakgrund. Dessutom har nya
grupper - t.ex. ensamstaende kvinnor och kvinnliga samkdnade par - fatt reproduktiv
frihet genom tillgang till spermiedonation, och den 6kande efterfragan har till stor del
tillgodosetts genom omfattande transnationella utbyten av konsceller.

A andra sidan kan vissa mottagande féréldrar se det som negativt om deras barn far ett
okant och potentiellt stort antal genetiska halvsyskon ver hela varlden.

5.1.4 Samhallet

Det kan havdas att det finns ett samhélleligt intresse av att se till att donationen av
konsceller inte blir alltfor kommersialiserad och att kdnsceller inte behandlas som
handelsvaror. Kommersialiseringen av verksamheten kan leda till att manniskokroppen blir
en handelsvara, vilket har en negativ inverkan pa manniskovardet, och ett till synes
oansvarigt hogt antal barn per donator kan ocksa leda till tvivel och kritik mot
fertilitetssektorn fran allmanheten.

A andra sidan har kommersialiseringen och den gransoverskridande donationen av
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konsceller 6kat utbudet i en situation av brist, vilket framjar den reproduktiva friheten.
Strikta kvoter gallande antalet barn per donator kan innebara att det donerade materialet
underutnyttjas, vilket kan leda till nedlaggning av fertilitetskliniker, langre kéer och
svarigheter att bilda familj.

Om kostnaden for donerade kdnsceller 6kar skulle det dessutom gynna de vélbestéllda,
vilket skulle leda till ojamlik tillgang till assisterad befruktning. Om det skulle uppsta en
brist pa donerade kdnsceller maste leverantérerna prioritera mellan olika grupper av
mottagare, sérskilt inom den offentliga hélso- och sjukvarden. Kriterierna for en sadan
prioritering kommer att vara svara att faststélla.

5.1.5 Foretag och kommersiell verksamhet

Donation av kénsceller har traditionellt grundats pa altruism, vilket kravs enligt nordisk
lagstiftning och det europeiska vavnadsdirektivet. Detta har dock inte hindrat uppkomsten
av en marknad for lagring och distribution av kénsceller. Nu sammanflatas begreppen
gava och handelsvara inom donationsverksamheten, vilket ger upphouv till etiska
utmaningar som ar svara att |6sa. Denna blandning av intressen belyser behovet av att
noggrant genomlysa bade operativa och kommersiella faktorer, eftersom de paverkar
genomférbarheten och konsekvenserna av eventuella regleringar eller
rekommendationer.

Rekrytering av donatorer innebar kostnader pa grund av myndighetskrav gallande
sakerhet och kontroll. Dessa maste balanseras mot intédkterna. Att hitta en lamplig donator
innebar hoga engangskostnader, men nar en donator val har rekryterats finns det ett
ekonomiskt incitament att anvanda hans eller hennes konsceller upprepade ganger. Nar
antalet graviditeter eller familjer per donator begrénsas 6kar kostnaden per spermiestra
eller agg, vilket kan minska potentiella mottagares tillgang till donerade kdnsceller.
Sadana begransningar kan ocksa leda till hégre priser, och otillracklig tillgang kan anses
vara oetisk eller orattvis. Som tidigare namnts kan sddana begransningar dock minska de
psykosociala riskerna for donatorer, deras familjer och de individer som blivit till med hjalp
av donation. Med tydliga internationella gréanser kan fler donatorer vara villiga att delta,
eftersom mojligheten att manga barn sdker kontakt minskar. Alltfor restriktiva kvoter kan
dock ge naring at en svart marknad, dar viktiga registrerings- och screeningprocesser
kringgas.

En annan central fraga &r i vilken utstrdckning mottagare och donatorer far tillracklig
information pa de nationella fertilitetsklinikerna om hur manga barn en enskild donator
kan ge upphov till nér kénsceller exporteras till utlandet. De blivande féraldrarna bor
informeras om eventuella nationella eller internationella begransningar av antalet familjer
som en donators kdnsceller kan anvéndas for.

En praktisk utmaning ar slutligen att sakerstélla en korrekt dvervakning av 6verféringen av
konsceller 6ver landsgrénserna. De barn som féds maste registreras i ett internationellt
system om internationella maxgranser ska kunna uppratthallas. For narvarande sker
registreringen pa lokal niva eller, i vissa fall, pa nationell niva.

Ur ett foretagsperspektiv kan det verka idealiskt att inte ha nagra begrénsningar av antalet
barn per donator, eftersom fler barn leder till lagre enhetskostnader, hogre intakter,
kortare vantelistor, 6kad kundndjdhet och effektivare anvandning av kénscellerna. Men
affarsdrivna yrkesutovare kan ocksa kanna sig tvingade att begrénsa antalet barn per
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donator av de genetiska, psykosociala och etiska 6vervaganden som har beskrivits har.

Kommersiellt drivna kliniker och dgg- och spermiebanker &r beroende av att vara
trovardiga och kvalitetsfokuserade och att forbinda sig till etiska skyldigheter. Detta
innebar att hansyn till bade donatorer och mottagare sannolikt ocksa &r en del av de
afféarsmassiga dvervagandena. Mottagare kan féredra lagre internationella granser for
antalet barn per donator, eftersom det skulle minska sannolikheten for att deras barn far
manga syskon eller halvsyskon som véxer upp i andra familjer. Donatorer kan ocksa
valkomna begrénsningar av antalet barn de kan ge upphov till, eftersom de kan vara
radda for att alltfér manga individer kan komma att séka kontakt.
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