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Bioteknologinemnda dreftet pa sitt mete 5. juni ulike aspekter vedrgrende sparsmélet
om barn unnfanget ved assistert befruktning. Ny forskning om barn unnfanget med
donorsed, viser at det er bra for disse barna a fé vite historien om sitt opphav s tidlig
som mulig. Apenhet om barnets unnfangelse svekker ikke barnets tilknytning til sin
sosiale far, men styrker tvert imot tilknytningen og stabiliteten i familien.

Barn har ifelge FNs barnekonvensjon rett til 4 kjenne sine foreldre. En seerlig
utfordring i denne sammenheng gjelder barn unnfanget med anonym donorsad. Frem
til 2005 foregikk assistert befruktning i Norge med anonyme saeddonorer. De fleste av
barna med anonym saddonor vil neppe noen gang fa mulighet til & mote sin genetiske
far eller andre barn unnfanget med sad fra samme donor. Enkelte av disse barna kan
imidlertid ha tilgang til et donornummer som i noen tilfeller kan brukes til & spore opp
donorfar eller donorsesken.

Bioteknologinemnda vil i dette brevet be myndighetene om:

1. A aktivt formidle at ny forskning viser at §penhet om barnets opphavshistorie
skaper tryggere og mer stabile familier enn hemmelighold gjer. Denne
informasjonen ber veere en sentral del av helsevesenets informasjon til og
kontakt med par som gjennomferer assistert befruktning med donorsad.

2. A utrede spersmilet om opprettelse av en offentlig tjeneste hvor barn unnfanget
med anonym donorsaed kan registrere seg med donornummer, dersom de har
tilgang til dette nummeret. Tjenesten kan deretter sette barna i kontakt med
eventuelle donorsgsken som ogsé har registrert seg med samme donornummer,
Det kan ogsa utredes hvorvidt det er praktisk mulig og/eller enskelig for
tjenesten a tilby & formidle kontakt med seeddonoren. Det er viktig at denne
tjenesten er frivillig og at den ikke opphever donoranonymiteten uten at
donoren selv gnsker det.
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Apenhet om unnfangelsen

Inseminasjon med donorsad som behandling av barnleshet har foregatt i Norge siden
1930-tallet. Forst i 1970-arene begynte imidlertid slik behandling i organiserte former.
I 1987 fikk Norge en lov om assistert befruktning. Loven tillot assistert befruktning for
gifte eller samboende heterofile par. Etter at felles ekteskapslov ble innfert med
gyldighet fra 1. januar 2009 ble assistert befruktning ogsa tillatt for lesbiske par.

Frem til 1. januar 2005 var norske seeddonorer anonyme. Verken barna som ble
unnfanget ved hjelp av seeden, eller barnas foreldre hadde rett eller mulighet til a fa vite
hvem saddonoren var. Etter 2005 er det ikke lenger mulig a gi seed anonymt i Norge.
Barn som er unnfanget ved hjelp av donorsad etter 1. januar 2005, har etter at de har
fylt 18 ar rett til & fa opplysninger om identiteten til sin genetiske far.

Gruppen av av barn unnfanget ved assistert befruktning er stor og uensartet. De barna
som i voksen alder har fatt vite bakgrunnen for sin unnfangelse har opplevd dette pa
ulike mater. Noen har folt det som en belastning a finne ut at deres sosiale far ikke er
deres genetiske far, for enkelte kan dette fore til en livskrise med langvarige negative
effekter effekter som folge av at de foler seg "fort bak lyset” av sine naermeste. Andre
har folt lettelse over & finne en mulig forklaring pa hvorfor de pd enkelte mater har falt
seg "annerledes” i familien.

Ny forskning viser at Apenhet tidlig i barnets liv om unnfangelsesprosessen ser ut til
redusere uheldige virkninger for barnet, foreldrene og forholdet mellom dem. Tidlig
apenhet ser blant annet ut til & fere til feerre familiekonflikter og mindre problem-
oppfoersel blant barna,! og til en mer positiv interaksjon i familien.? Bade voksne og
barn i familier som har praktisert Apenhet om unnfangelse med donorsad, har
rapportert om at apenheten ikke har fort til problemer eller konflikter.3 Barn som har
blitt fortalt senere i livet om sin unnfangelse med donorsaed, har derimot rapportert om
mer negative folelser knyttet til historien om sitt opphav.4

Lignende funn som viser positive effekter av dpenhet om opphav er funnet i familier
med adopterte barn.s Allikevel viser undersgkelser fra utlandet at mange foreldre

1 Lycett E, Daniels K, Curson R, Golombok S. (2004), "Offspring created as a result of donor
insemination: a study of family relationships, child adjustment, and disclosure”. Fertil Steril 82:
172-179

2 Golombok, S., Readings, |, Blake, L., Casey, P., Mellish, L., Marks, A. & Jadva, V. (2011), "Children
conceived by gamete donation: The impact of openness about donor conception on psychological
adjustment and parent-child relationships at age 7”. Journal of Family Psychology 25: 230-239

3 Blake L, Casey P, Readings ], Jadva V, Golombok S. (2010), "Daddy ran out of tadpoles” how
parents tell their children that they are donor conceived, and what their 7-year-olds

understand”. Hum Reprod 25: 2527-34; Lindblad F, Gottleib C, Lalos 0. (2000), "To tell or not to tell
- what parents think about telling their children that they were born following donor
insemination”. | Psychosom Obstet Gynaecol 21: 193-203.

*Jadva V, Freeman T, Kramer W, Golombok S. (2009), "The experiences of adolescents and adults
conceived by sperm donation: comparisons by age of disclosure and family type”. Hum Reprod 24:
1909-1919

5 Brodzinsky D (2006), "Family structural openness and communication openness as predictors in
the adjustment of adopted children”, Adoption Quarterly 9: 1-18; Grotevant H (2007), "Openness in
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fortsatt velger & ikke fortelle barnet sitt at det er unnfanget med donorsaed. I en
undersgkelse fra Storbritannia i 2011 av 36 familier med barn i sjuérsalderen unfanget
med donorinseminasjon, hadde nesten 75 prosent av foreldrene ikke fortalt barnet at
det var unnfanget med donorsad.6

Barn unnfanget med anonym donor

Lovendringen i 2005 som avviklet systemet med anonyme seeddonorer var blant annet
begrunnet med at dette var ngdvendig ut fra Norges fortolkning av FNs barnekonven-
sjon fra 1989.7 Konvensjonen slar blant annet fast at barn sé langt det er mulig har rett
til & kjenne sine foreldre.

Barn fodt med anonym donor har imidlertid ingen slik rett. For de fleste av disse barna
vil det heller ikke veere mulig & finne informasjon om donoren i norske pasientjournaler
eller registre. Szrlig for perioden frem til slutten av 1990-tallet ble det bevisst bevart
lite dokumentasjon om szeddonorene hos norske sykehus. Systemet var innrettet slik at
det ikke skulle vaere mulig & finne donor i ettertid. I enkelte tilfeller kan imidlertid et
donornummer veere bevart i morens pasientjournal. Dette nummeret er omkodet fra
sedbankens donornummer, og koblingen mellom disse to numrene er i de fleste
tilfeller destruert. Det er imidlertid mulig at nummeret i noen tilfeller kan brukes til
finne barn som er unnfanget med saed fra samme donor.

Til tross for lovendringen i 2005 finnes det fortsatt norske barn som unnfanges med
anonym saddonor. I Danmark er det mulig 4 velge mellom anonym og &pen donor.
Noen norske par velger befruktning med anonym saeddonor i Danmark fremfor med
dpen donor i Norge. Det er vanskelig & fastsld med neyaktighet antallet nordmenn som
drar til Danmark for slike behandlinger, men i 2010 ble det publisert en artikkel basert
pd en sporreundersekelse om fertilitetsindustrien i Europa. Artikkelen har klare
metodiske svakheter, men representerer likevel noen av de beste eksisterende
estimatene pa feltet. Ifolge artikkelen svarte 16 % av de norske respondantene som
gjennomforte fertilitetsbehandling i utlandet at de gnsket anonym seeddonor. I tillegg
svarte til sammen 3 % at de onsket egg- eller embryodonasjon.8 Dette betyr at det
fortsatt vil bli fedt norske barn som ikke kan bli kjent med sin genetiske far, og ogsé
noen som ikke kan bli kjent med sin genetiske mor etter eggdonasjon eller
embryodonasjon.

En nylig avsagt dom i Heyesterett tok stilling til sparsmélet om det er adgang til &
pélegge utlevering av biologisk materiale fra en avded person til bruk som DNA-bevis i

adoption: Re-thinking "family" in the US”, i Inhorn M, (ed.). Reproductive disruptions: Gender,
technology and biopolitics in the new millennium. New York: Berghahn Books.

¢ Jennifer Readings, Lucy Blake, Polly Casey, Vasanti Jadva, Susan Golombok (2011), "Secrecy,
disclosure and everything in-between: decisions of parents of children conceived by donor
insemination, egg donation and surrogacy”. Reproductive BioMedicine 22: 485-495,

7 Se Ot. prp. nr. 64 (2002-2003), side 41.

8 Shenfield F. et al. (2010), "Cross border reproductive care in six European countries”, Human
Reproduction 25: 1362-1368.
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en farskapssak nar det biologiske materialet er lagret i en biobank.> Dommen tolket
behandlingsbiobankloven § 15 innskrenkende sammenholdt med barneloven § 24, og
tillot derfor a palegge utlevering av slikt materiale. Selv om farskapsspgrsmal i
donorsaker juridisk er forskjellig fra andre farskapssaker, viser dommen at prinsippet
om barnets rett til 2 kjenne sin genetiske far stéar sterkt i lovverket.

Et av hovedargumentene som ble anfert for & avskaffe praksisen med anonyme
seeddonorer i Norge i 2005 var at barn ber ha rett til & kjenne sitt genetiske opphav. I
tillegg finnes det flere argumenter for at det skal legges til rette for at disse barna, der
det er gjensidig enske om det, skal kunne komme i kontakt med sin donorfar og sine
donorsesken:

1. Det er en, riktignok minimal, risiko for at halvsesken med samme donorfar skal
motes tilfeldig og innlede kjaerlighetsforhold.

2. Mangelen pa et organisert system kan fa personer til & bruke alle tilgjengelige
metoder for & finne sine donorslektninger pa egen hénd. I 2005 fant en 15 ar
gammel gutt i USA sin genetiske far ved & sende inn en DNA-prave til en
kommersiell genetisk database for slektsforskning.

3. Der er en risiko for at barn unnfanget med anonym donorsed legger ut sin egen
genetiske informasjon apent pa internett i hdp om 4 finne genetiske slektninger.

Situasjonen i andre land

I utlandet har det dukket opp flere tjenester for barn unnfanget ved assistert
befruktning som ensker a finne sin genetiske familie. Den amerikanske non-profit-
organisasjonen Donor Sibling Registry (DSR) driver en nettside for mennesker
unnfanget ved hjelp av sad-, egg- eller embryodonasjon som sgker gjensidig ensket
kontakt med sine donorslektninger. Medlemmene av DSR oppgir ved registrering sin
seddonors donornummer. Donorer kan ogsa registrere seg med sitt eget
donornummer. Nettsiden kobler s sammen donorslektninger. Ifalge DSRs egne tall
hadde organisasjonen i 2012 i underkant av 40 000 medlemmer og har til sammen
koblet sammen nzer 10 000 donorslektninger.'® Minst én norsk saeeddonor, som
opplyser & ha gitt saed ved Kvinneklinikken pa Rikshospitalet mellom 1984 og 1987, har
registrert seg pa siden.t

I Storbritannia, som i likhet med Norge praktiserte anonym saeddonasjon frem til 20035,
lanserte det offentlige organet Human Fertility and Embryology Agency (HFEA) i 2010
tjenesten Donor Sibling Link (DSL). Her kan barn som er unnfanget med donorszed
etter 1. august 1991 registrere seg og bli satt i kontakt med donorsesken. A sake om
medlemskap i DSL er en mer omfattende og grundigere kvalitetssikret prosess enn
medlemskapet i amerikanske Donor Sibling Registry. Sekere ma blant annet vedlegge
gyldig dokumentasjon pa identitet og bostedsadresse.'? De britiske myndighetene har

9 Kjennelse fra Hayesterett, 24.04.2013: http://www.domstol.no/upload /HRET/saknr2012-
1511(anonymisert).pdf

10 https://www.donorsiblingregistry.com /content/our-members

11 https://www.donorsiblingregistry.com/members/ListRegistry?falD=1277

12 http://www.hfea.gov.uk/donor-sibling-link.html
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imidlertid valgt & ikke gjore det mulig & bruke DSL for & koble seeddonorer og deres
avkom. Dette gjor at det er begrensede muligheter for britiske barn unnfanget med
anonym donorsad for 2005 til & finne sin genetiske far. Den britiske bioetikk-
tenketanken Nuffield Council on Bioethics anbefalte i en rapport publisert tidligere i &r
den britiske staten om a oppfordre anonyme donorer fra for 2005 til & st fram og gjore
seg identifiserbare for sine avkom.3

Bioteknologinemndas anbefaling:

Bioteknologinemnda vil understreke at forskning viser at &penhet om
unnfangelsesprosessen ser ut til & veere et viktig positivt bidrag til stabile familieforhold
i familier med barn unnfanget med donorsad. Slik penhet er positivt for barnet,
foreldrene og forholdet mellom dem. Kjennskap til historien om sitt eget opphav er
ogsd avgjerende for at barnet, nar det blir myndig, kan bestemme om det ensker &
benytte rettigheten til & mate sin genetiske far. De positive effektene av slik penhet
rundt barnets unnfangelse bar derfor veere en sentral del av helsevesenets informasjon
til og kontakt med par som gjennomfarer assistert befruktning med donorsaed. Med
den kunnskapen vi i dag har om temaet, bar myndighetene vurdere ulike virkemidler
for & aktivt oppfordre til slik &penhet. Denne oppfordringen mé ogsé né frem til
nordmenn som gjennomferer assistert befruktning i utlandet.

Bioteknologinemnda mener ogsa at muligheten for 4 opprette en offentlig tjeneste etter
modell av britiske Donor Sibling Link ber utredes. En slik tjeneste kan tilby barn
unnfanget med anonym donorsad 4 registrere seg med donornummer, dersom de har
tilgang til dette nummeret. Disse barna kan deretter bli satt i kontakt med eventuelle
donorsgsken som har registrert seg med samme donornummer. Det kan ogsa utredes
hvorvidt det er praktisk mulig og/eller gnskelig for tjenesten 4 tilby & formidle kontakt
med seeddonoren, forutsatt at slik kontakt er gjensidig ensket fra begge parter. Dersom
en slik tjeneste tilbys, er det viktig at den er frivillig 4 ta del i og at anonyme
seeddonorer ikke pa noen méte av-anonymiseres mot sin vilje eller presses til &
tilkjennegi sin identitet. Med tanke pa de norske barna som fortsatt unnfanges med
anonym donor i utlandet, hovedsakelig i Danmark, bgr man ogsa utrede muligheten for
a innga et samarbeid med danske myndigheter slik at danske donorer og deres avkom
ogsa kan benytte seg av tjenesten.

Med vennlig hilsen

U i
Lars @degard Sissel Rogne
leder direkter

Saksbehandler: Hallvard Kvale Svenbalrud, seniorradgiver

13 Nuffield Council on Bioethics (2013), "Donor conception: Ethical aspects of information sharing”,
side XXv-xxvi.
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