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Jar.:

Berneradets horingssvar vedr.:

Hering over udkast til forslag til lov om zndring af lov om kunstig befrugtning
i forbindelse med lzegelig behandling, diagnostik og forskning m.v. (@ndrede
regler for szeddonation)

Borneradet takker for det fremsendte lovforslag og fremsender hermed sine
bemaerkninger.

Barnets ret til at kende sit ophav

Bearnerédet hilser lovforslaget velkomment, idet man med dette lovforslag tager et
afgoerende skridt pa vejen mod at sikre berns ret til at kende deres ophav, nar de er
blevet til ved hjelp af kunstig befrugtning med szd fra en donor. Et flertal i
Bornerddet havde imidlertid gerne set, at loven gav alle bgrn, som er undfanget med
hjzlp fra en donor, muligheden for at kende deres ophav, sledes at barnet ved det
det fyldte 15. ar selv havde mulighed for at f4 oplyst sin donor, séfremt det enskede
det.

Der henvises i den forbindelse til Barneradets heringssvar fra 2004, hvori det
fremhaves, at Danmark med sin ratificering af Barnekonventionen, har forpligtet
sig pé at staten skal sikre barnets ret til at kende og blive passet af sine foreldre”
(artikel 7), og “at staten skal respektere barnets ret til at bevare sin identitet,
herunder bl.a. navn og familieforhold” (artikel 8). Ifalge Bornekonventionen ma
staten altsa ikke leegge unedige hindringer i vejen for barnets muligheder for at &
oplysning om sit genetiske ophav. Denne tolkning af konventionen er i trdd med
FN's Bornekomité, som i sine afsluttende bemarkninger til Danmarks (og Norges)
forste periodiske rapport fra 1996 bemarker, at s&ddonorers anonymitet muligvis er
i strid med artikel 7 i Bernekonventionen.

To af radets medlemmer gér ikke ind for total afskaffelse af donors anonymitet, og
pépeger i den forbindelse, at lovgivning og kontrol ikke vil vaere gavnlig pé dette
omrade. De mener derimod, at barnets rettigheder skal sikres via oplysning og
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vejledning, idet det er i barnets - og familiens - bedste, at barnet under alle
omstendigheder fir besked om sin tilblivelse/sin biologiske far. Hemmeligheder i
familien ikke godt for nogen, og der ber derfor arbejdes for nogle retningslinier/en
vejledning til foraldre, om hvordan de taler med deres barn om dets ophav.

Argumenter for og imod anonymitet af szeddonor

I bemarkningerne til lovforslaget anferes en reckke argumenter for og imod
anonymitet af seeddonor. Som argument for anonymitet neevnes foreldrenes ret til
privathed. Et flertal i Borneraddet mener her, at barnets ret ber veje tungere end
forzldrenes, hvilket vil vare i overensstemmelse med det almindelige princip om at
hensynet til den svage part skal vagtes i udformningen af loven.

Et andet af de listede argumenter for anonymitet drejer sig om hensynet til det
infertile par og naermere bestemt den “’sociale” far, som - hvis der valges en
anonym donor - “ikke risikerer senere at skulle dele rollen med en biologisk far”.
Igen mener et flertal i Bernerddet, at hensynet til barnet skal fremhaeves frem for det
til foreldrene. Desuden vil det med al sandsynlighed veere sadan, at den mand, som
udfylder faderrollen for barnet i barndommen, vil beholde denne faderrolle for sit
barn, uanset om barnet efter det er fyldt 15 &r skulle komme til at kende sin
biologiske far.

Hensyn til antal af donorer

Idet der gives valgmulighed for donor om ikke-anonymitet, frygter et flertal i
Borneradet, at kun fa donorer aktivt vil valge denne mulighed. Hermed vil
lovforslaget kun i ganske begranset omfang kunne &ndre de eksisterende
muligheder for barn om at kende deres donor. Radet mener imidlertid ikke, at
bekymringen for at antallet af seddonorer gar ned, hvis der indferes en fuldsteendig
afskaffelse anonym saddonation, kan retfeerdiggere tilsidesettelsen af hensynet til
berns rettigheder.

Offentlig oplysningspligt

Borneradet er enig i, at der ikke skal vare offentlig oplysningspligt, da det ikke
nedvendigvis vil tjene barnets bedste at fa oplysning om sit ophav, hvis det ikke
selv gnsker det. Men foraldre ber tilbydes oplysning om og vejledning til, hvordan
de kan fortzlle deres barn, at det er blevet til med hjalp fra en seddonor. Denne
oplysning ber barnet have senest, nar det er 12 &r gammelt jf. Bornerddets
heringssvar fra 2004.

Det skal samtidig nevnes, at Berneradet er bevidst om, at de mange andre bern,
som undfanges uden for parforhold og aldrig far kendskab til deres biologiske far,
grundlzggende ber have samme rettigheder, men at det ikke er muligt at lovgive pa
dette omrade.

Med venlig hilsen

Lisbeth Zornig Andersen Annette Juul Lund
Formand sekretariatschef
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Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Slotsholmsgade 10-12
1216 Kebenhavn K

Arhus, den 23. februar 2011

Hering over udkast til forslag til lov om @ndring af lov om kunstig befrugtning ...

Farst og fremmest vil jeg gerne udtrykke stor gleede over dette sendringsforslag. Det Igser
pa "salomonisk” vis et dilemma, som har eksisteret i mindst 60 ar i Danmark, hvor vi
konstant har diskuteret enten/eller, men hvor det sa nu ser ud til at blive en bade/og Igsning.

Jeg har dog nogle bemaerkninger til lovforslaget:

1. Begreberne "kendt” og “aben”

Der anvendes overalt i lovforslaget begreberne "kendt seeddonor” og "aben donorszed”.
Disse begreber er uheldige og kan misforstas. Antonymet til "kendt” = "ukendt” og til "aben”
= "lukket". Begrebet "anonym” er der international konsensus for, men der findes ikke noget

antonym herfor.

Begrebet "kendt” er ogsa uheldigt, idet alle donorer — bade de anonyme og de ikke-
anonyme - er kendt af vaevscenteret jf. EU-direktivet 2004/23/EF, Artikel 8.

Der har internationalt vaere en del forvirring omkring begreberne for donorer, hvor barnet
kan fa adgang til donors identitet. Der anvendes f.eks. fglgende begreber pa engelsk:

Traceable = Sporbare

Identifiable = Identificerbare

Known = Kendt (se ogsa nedenfor under pkt. 2)
Open = Abne

Identity Release = Frigivelse af identitet

Disclosure = Afslgring/Offentliggerelse/Videregivelse
Non-anonymous = Ikke-anonym

Jeg har forelagt problemet for Dansk Sprognaevn. Svar vedlagt.

Jeg anbefaler derfor, at ordene "kendt” og "aben” overalt i lovforslaget rettes til “ikke-
anonym”.

2. Privat donor

Der henvises i Bemaerkninger til lovforslaget § 1 til ”... anvendelse af en donor, som den
enlige kvinde eller parret selv kender”. Der ber findes et begreb herfor for at undga
misforstaelser: P& engelsk anvendes fglgende.



Private = Privat

Directed = Anvist

Known = Kendt (se ogsa ovenfor pkt. 1)
Designated = Udpeget

Kilder:

http://en.wikipedia.org/wiki/Sperm donation#Private or .22directed.22 donors
hitp://www.spermbankcalifornia.com/directed-sperm-donor.html
http://mww.idant.com/SemenBank/DirectedDonorProgram.aspx

At begrebet "kendt” anvendes om bade en "privat” og en "ikke-anonym” donor er i sig selv
en understregning af, at man ikke ber benytte dette begreb.

Jeg anbefaler at det pa dansk kaldes "privat donor”.

3. Samtykke og radgivning.

Der star i forslaget, at der indsaettes falgende i § 20: "Ved anvendelse af en kendt saeddonor
skal bade saeddonor og den modtagende enlige kvinde eller det modtagende par forinden
samtykke hertil.”

Det fremgar ikke, hvorfor det kun skal gaelde for kendt donor? Uanset hvad man vaelger, vil
det have alvorlige konsekvenser, og begge valg vil vaere irreversible.

Jeg anbefaler, at det ogsé ber gaelde ved anvendelse af anonym saeddonor.

Endvidere ber det tilfgjes, at lazgen skal radgive og informere omkring konsekvenserne ved
valg af anonym eller kendt/ikke-anonym saeddonor. Det bar fremgd af samtykket, at denne
information har fundet sted.

4. Begraensning i oplysninger

Der henvises i afsnittet stk. 2.1 Gaesldende ret, til vejledning nr. 15.120 af 22. december 1993
og Sundhedsstyrelsens vejledning stk. 7.1.6, hvor der kun mé& udvaelges efter visse
begreensede karakteristika. Det vi kalder "Basis profiler”.

Det anfgres ogsé i Bemaerkningerne til § 1 at "Det vil fortsat vaere den behandlende lasge,
som skal rekvirere donorsaed ...".

Disse regler er restriktive og gammeldags og ikke i overensstemmelse med virkeligheden,
hverken i Danmark eller internationalt. Nogle patienter — iszer heteroseksuelle par - gnsker
ikke at vide noget eller kun meget lidt om donor, men en stigende andel af patienterne —
isger enlige og lesbiske - gnsker udvidede profiler. De udvidede profiler omfatter blandt
andet 8-10 sider information om donor, fotos af donor som barn, personalebeskrivelse,
psykologisk profil, audio- og videooptagelser og skriftpraver.

Mindst halvdelen af den anonyme donorsaed som anvendes af laeger i Danmark i dag, er
med "Udvidede profiler”. Ofte er donor udvalgt og seeden kabt af patienten, som far den
sendt til leegen for behandling. Andre gange er donor udvalgt af lsegen som en "Basis profil”,
men szed fra de samme donorer szelges ofte ad andre kanaler under et alias med "Udvidet

profil”.

Laes mere her om basis og udvidede profiler: http://dk-
da.cryosinternational.com/private/spoergsmaal-svar.aspx#7225

Det anbefales, at det, ligesom valget mellem anonym/ikke-anonym, gares frit for patienter
og laeger at udvaelge donor uden disse begraensninger



5. Moms pa donorsaed

Det anfares i Bemaerkninger til lovforslaget § 1, at "Omkostninger til kab af donorszed i
sygehusveesenet vil fortsat skulle faktureres szerskilt til patienten.” Det skal hertil bemzerkes,
at SKAT pr. 1. maj 2011 vil indfere moms pa donorseed. Sygehusene skal saledes
pabegynde afregning af moms overfor patienten. Dette kan formodentlig teknisk set ikke
lade sig gare, hvorfor patienten selv bliver nadt til at kebe saeden (jf. ogsa pkt. 4 ovenfor).

Det er SKATSs forelobige afgorelse, at Cryos’ leverancer af swd er momspligtige, jf. momslovens
§ 4, stk. 1, da leverancer af sad ikke er omfatiet af momsftritagelsen i momslovens § 13, stk. 1,
ar. 1, og da leverancer af sad ikke kan fritages cfter artikel 132, titra b, ¢ eller d i momssystem-
direktivet.

SKAT har til hensigt at pdlacgge virksomheden at beregne moms at'salg af seed fra 1. maj 2011 og
fremover,

Jeg éféi_r gerne til rAdighed med yderligere assistance, hvis det gnskes.

0

Med /énlig hilsen

O{e/ Schou, HD
Direktar



From: Margrethe Heidemann Andersen [mailto:heidemann@dsn.dk]
Sent: 22. februar 2011 13:08

To: Ole Schou

Cc: adm@dsn.dk

Subject: SV: Antonym for Anonym?

Keere Ole Schou

Sprognaevnet mener som jer at det bedste og mest oplagte forslag er ikkeanonym (evt. stavet ikke-anonym).
Med venlig hilsen

Dansk Sprognaevn

Margrethe Heidemann Andersen

Fra: Ole Schou [mailto:os@cryosinternational.com]

Sendt: 22. februar 2011 11:18

Til: Margrethe Heidemann Andersen
Emne: Antonym for Anonym?

Keere Margrethe Heidemann Andersen,

Med henvisning til telefonsamtale skal vi bede om sprognaevnets forslag til antonymet for "anonym” (donor).
Vi har altid kaldt donorerne for "anonyme”. Nu kommer der sa en ny type donorer som ikke er anonyme. Vi
mener at begreberne som anvendes overalt i lovforslaget (vedlagt) "kendt seeddonor” og "aben donorsaed”
er uheldige, fordi de ikke er rigtige antonymer. Antonymet til "kendt” = "ukendt” og til "aben” = "lukket”.

Vi mener selv at det bedste antonym er "ikke anonym” (med eller uden bindestreg?).

Begrebet "Non-anonymous” anvendes ogsa pa engelsk — se f.eks.:
hitp://humrep.oxfordjournals.org/content/9/7/1344.abstract
http://humrep.oxfordjournals.org/content/3/1/121.abstract
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/17538817

Vi vil gerne have svar snarest muligt, idet heringssvar skal indsendes senest 28. februar.

Med venlig hilsen,

Ole Schou

LIYOS

Cryos International - Denmark ApS
Vesterbro Torv 1-3, 5th floor
DK-8000 Aarhus C.

Denmark

Tel. (+45) 86 76 06 99

Fax (+45) 86 76 06 85

www.cryosinternational.com/dk



”Heoring over forslag til Lov om andring af lov om kunstig
befrugtning i forbindelse med lagelig behandling, diagnostik
og forskning m.v. (£ndrede regler for saeddonation)

Den 23. februar 2011

"Kunstig befrugtning med sseddonation kan finde sted med anvendelse af saed fra en
anonym saeddonor eller en kendt saeddonor. Ved anvendelse af en kendt saeddonor skal
bade saeddonor og den modtagende enlige kvinde eller det modtagende par forinden
samtykke hertil”.

Dansk Fertilitetsselskab (DFS), Dansk Selskab for Gynzekologi og Obstetrik (DSOG) og
Organisationen af Laegevidenskabelige Selskaber (LVS, tidligere DMS) vil hermed gerne
takke for muligheden for at afgive et haringssvar, og at selskaberne har valgt at afgive et
samlet svar skyldes sammenfaldende synspunkter.

Vi bifalder denne gendring af loven, hvor vi i Danmark indferer to parallelle systemer for
seeddonation, hvilket giver bade donor og den enlige kvinde eller det modtagende par
medbestemmelse og frihed til at treeffe beslutning om donationen skal ske anonymt eller
ej.

Fastholdelse af den anonyme donation

Fastholdelse af anonym donation er vaesentligt. Det er erfaringen, at mange — bade
donorer og modtagere — gnsker mulighed for anonym donation. Vi har set, hvad der er
sket i vore nabolande, hvor man har opheevet anonymitet ved sasddonation.
Konsekvensen har vaeret, at antallet af donorer er faldet drastisk. Det kan bemaerkes, at
dette fald i Sverige er sa kraftigt, at der nu er flere ars ventetid pa saed til insemination.
Bade ventetiden til saeddonation samt det svenske krav om ikke-anonym donation har
forarsaget, at der er mange svenske patienter som sgger behandling med saed fra anonym
donor i Danmark.

Der er i debatten om ophzevelse af anonymiteten hyppigt blevet draget sammenligning
mellem donorbgrn og adoptivbgrns gnsker om at kende deres genetiske far. Dette kan
ikke sammenlignes. Det er forstaeligt, at adoptivbern ensker at finde deres biologiske
redder, fordi de er fravalgte bgrn. Situationen er den helt modsatte for donorbgrn — de er
tilvalgte bamn. Derfor mener vi, at man skal sendre betegnelsen fra "genetisk far” til
"genetisk ophav”, idet der ligger meget mere i det at vaere far end blot at donere szed. Den
mand, som donerer saeden ger det jo ikke for at blive far, men udelukkende af altruistiske
arsager — vil gerne hjselpe barnlgse kvinder eller par. De fleste donorer er unge maend
som endnu ikke har stiftet familie og det er jo tydeligt for enhver at disse unge maend ikke
ensker at blive konfronteret med 25 bgrn som han udelukkende er genetisk ophav til.



Tilladelse til ikke-anonym donation

Det er efter vor mening en rigtig fornuftig eendring af loven, der nu medfarer, at der abnes
op for assisteret reproduktion med ikke-anonym donor.

Ved donation, hvor en enlig kvinde eller et par selv medbringer en kendt donor, ma der
fastsaettes regler som sikrer, at EU direktivet overholdes. Dansk Fertilitetsselskab foreslar,
at donation med kendt donor foregar via ssedbankernes system, saledes at klinikken pa
vanlig vis kan rekvirere den frosne saed efter frigivelse i henhold til geeldende regler fra
saedbanken.

Galdende regler for 2gdonation

DFS, DSOG og LVS opfordrer til, at sendringen af Lov om Kunstig befrugtning vedr.
saeddonation ogsa bliver gaeldende for donation af ag, hvilket vil stille maend og kvinder
lige i forhold til valget mellem anonym, ikke-anonym eller kendt donation.

Konklusion: DFS, DSOG og LVS stoetter de foreslaede andringer om
indferelse af bade anonym og ikke-anonym saddonation i Danmark, og
opfordrer til at de samme principper ogsa laegges til grund for reglerne
om kvinders donation af ag for at undga forskelsbehandling mellem
maend og kvinder.

Karin Erb, formand for
Dansk Fertilitetsselskab (DFS)

Charlotte Hasselholt Segaard, formand for
Dansk Selskab for Obstetrik og Gynakologi (DSOG)

Michael Hasenkam, formand for
Organisationen for de Laegevidenskabelige Selskaber (LVS, tidligere
Dansk Medicinsk Selskab)



Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Slotsholmsgade 10 - 12
1216 Kebenhavn K

Hering over udkast til forslag til lov om @ndring af lov om kunstig
befrugtning i forbindelse med legelig behandling, diagnostik og
forskning m.v. (@ndrede regler for seddonation)

Det fremsendte udkast til lovforslag vedrerer sendring af reglerne for
saeeddonation i forbindelse med behandling med kunstig befrugtning,
saledes at det fremover ogsa bliver muligt at anvende en kendt
seeddonor. Dette er under forudseetning af, at bade donoren og den
modtagende kvinde eller det modtagende par giver tilladelse hertil.

Dansk Sygeplejerad har til brug for besvarelsen af heringen indhentet
bidrag fra Sygeplejeetisk Rad. Pa den baggrund har Dansk
Sygeplejerdd ingen bemaerkninger til det fremsendt forslag til
loveendring.

Med venlig hilsen

(e icd

Grete Christensen
Formand

Den 17. februar 2011
Ref.: KRL

Dansk Sygeplejerad

Sankt Annz Plads 30
Postboks 1084
DK-1008 Kebenhavn K

Ekspedition:
Mandag-~torsdag 10.00-16.00
fredag 10.00-15.00

TIf. +4533151555
Fax +4533152455

dsr@dsr.dk
www.dsr.dk



Til:
Indenrigs- og Sundhedsministeriet

spok@im.dk
cc ani@im.dk

Hgringssvar fra Danske Regioner til 2endrede regler for szeddonation

Danske Regioner takker for Indenrigs- og Sundhedsministeriets brev af 10.
februar 2011 og anmodningen om at afgive bemarkninger til forslag til
“Lov om @ndring af lov om kunstig befrugtning i forbindelse med legelig
behandling, diagnostik og forskning m.v. (ndrede regler for szddonation).
Danske Regioner fglgende bemarkninger:

Preacisering af seedbankernes forpligtigelser

Det bgr i lovforslaget praciseres, at det er sedbankeme, der héndterer af-
Klaring af valget mellem hhv. anonym og kendt donor samt samtykke fra
begge typer donorer.

Agdonatation

Det bgr overvejes om der bgr gzlde samme regler for &g og saddonation,
hvilket vil stille mand og kvinder lige i forhold til valget mellem anonym
og ikke-anonym donation. Der er ingen sarlige kliniske eller medicinske
forhold, der berettiger szrlige regler vedr. gdonation.

Med venlig hilsen

Mette Ide Davidsen

REGIONER

v

28-02-2011

Sag nr. 11/406
Dokumentnr. 10581/11
Mette Ide Davidsen

Tel. 3529 8242

E-mail: Mid@regioner.dk

Dampiaergeve] 22
2asthoks 2593
2100 Kpbenhavn B

35 29 81 Q0
35298300
regioner@regioner.dk
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DATATILSYNET

Indenrigs- og Sundhedsministeriet

Slotsholmsgade 10-12
1216 Kebenhavn K

Sendt til: spok@im.dk og ani@im.dk

28. febrvar 2011

Datatilsynet
Borgergade 28, 5.
1300 Kebenhavn K

CVR-nr. 11-88-37-29

Telefon 3319 3200
Fax 3319 3218

E-post
dt@datatilsynet.dk
www.datatilsynet.dk

J.nr. 2011-112-0400

Sagsbehandler
Maja Blomquist
Rasmussen
Direkte 3319 3229

Vedrerende hering over udkast til lov om zndring af lov om kunstig be-
frugtning i forbindelse med lzegelig behandling, diagnostik og forskning
m.v. (zendrede regler for szeddonation)

Ved e-post af 10. februar 2011 har Indenrigs- og Sundhedsministeriet anmo-
det om Datatilsynets eventuelle bemarkninger til ovennavnte lovforslag.

Datatilsynet skal i den anledning udtale folgende:

1. Lovforslagets § 1

1.1. Det fremgér af lovforslagets § 1, at kunstig befrugtning med saddonation
kan finde sted med anvendelse af sad fra en anonym s&ddonor eller en kendt
seeddonor. Ved anvendelse af en kendt seeddonor skal bade seeddonor og den
modtagende enlige kvinde eller det modtagne par forinden samtykke hertil.

Af bemarkningerne til bestemmelsen fremgér:

“Behandling med sdkaldt dbent donorszd, hvor barnet, nar det er fyldt 18 4r, kan
kontakte sadbanken for at f visse data, vil siledes fortsat kunne anvendes — fremover
ogsd i legeligt regi. De registrerede data om seeddonor omfatter karakteristika si som
ejenfarve, hirfarve, vagt, hajde, uddannelse/erhverv, blodtype samt en rekke
oplysninger af medicinsk, helbredsmessig og familier karakter om donor og hans
familie. Ved anvendelse af 4ben donorsad kan s@dbanken i dag desuden vare behjzl-
pelig med kontakt til donor.”

1.2. I relation til bemarkningerne om registrering af oplysninger om donors
familie skal Datatilsynet henlede Indenrigs- og Sundhedsministeriets op-
merksomhed p4, at Datatilsynet og Sundhedsstyrelsen er i fortsat dialog ved-
rerende hjemlen til at behandle oplysninger om s&ddonorers familiemedlem-
mer.

Datatilsynet rettede i brev af 4. juli 2007 henvendelse til Sundhedsstyrelsen i
anledning af, at tilsynet var blevet opmerksom p4, at i hvert fald én seedbank
behandlede oplysninger om sazddonorers familiemedlemmers racemzssige
baggrund og helbredsforhold uden samtykke fra disse familiemedlemmer. Det
ville ifelge det oplyste i mange tilfeelde ikke vaere muligt at indhente samtyk-
ke.



Datatilsynet henviste til, at tilsynet — efter at sagen havde varet behandlet i
Dataradet — havde konkluderet, at behandling af falsomme oplysninger om
bl.a. seddonorers familiemedlemmers helbredsmassige forhold alene ville
kunne ske med udtrykkeligt samtykke efter persondatalovens § 7, stk. 2, nr. 1.

Desuden henviste Datatilsynet til, at Sundhedsstyrelsen havde oplyst, at det
var helt centralt — og et krav fra sundhedsmyndighederne — at kvalitetsteste
donor, bl.a. ved specifikt at indhente oplysninger om arvelige sygdomme i
donors familie.

Datatilsynet anmodede i den forbindelse i Sundhedsstyrelsen om bistand til en
afklaring eller lesning af problemstillingen. Spergsmalet om, hvorvidt der er
hjemmel til behandling af felsomme oplysninger om szddonorers familie-
medlemmer uden samtykke, er imidlertid stadig er uafklaret.

1.3. Af bemarkningerne til lovforslagets § 1 fremgér, at den hidtidige bemyn-
digelse til indenrigs- og sundhedsministeren til at fastsette nzermere regler om
donation, anvendelse og opbevaring af donorsed viderefores, ligesom be-
stemmelserne om at Sundhedsstyrelsen kan fastsatte sundhedsfaglige regler
for donation, anvendelse og opbevaring af sad, herunder med henblik pa at
forebygge overforsel af sygdomme, ogsa viderefores.

Datatilsynet skal for god ordens skyld henlede opmearksomheden pa person-
datalovens § 57. Efter denne bestemmelse skal der indhentes en udtalelse fra
Datatilsynet i forbindelse med udferdigelse af bekendtgerelser, cirkularer
eller lignende generelle retsforskrifter, der har betydning for beskyttelsen af
privatlivet i forbindelse med behandling af personoplysninger.

Datatilsynet skal i den forbindelse ogsé gare opmerksom p4, at biobanker er
omfattet af persondatalovens anvendelsesomrade.
Kopi af dette brev sendes til Justitsministeriets lovafdeling.

Med venlig hilsen

Maja Blomquist Rasmussen
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Hering over udkast til forslag til lov om andring af lov om kunstig be-
frugtning i forbindelse med laegelig behandling, diagnostik og forskning
m.v. (endrede regler for saeddonation)

Det Etiske Rad takker hermed for udkastet til lovforsiaget. Radet har diskuteret
forslaget pa sit internatmade den 24. — 25. februar 2011 og har en raekke kom-
mentarer til det. Radet har tidligere udarbejdet en redegerelse og et haringssvar
om saeddonation og henviser til disse arbejder for en grundig gennemgang af
de involverede temaer.

Haringssvaret rummer forst et resumé af Radets tidligere arbejde om emnet,
derefter en oversigt over mere specifikke indvendinger mod lovforsiaget og en-
delig en praesentation af mediemmernes anbefalinger.

1. Det Etiske Rads hidtidige arbejde

| Det Etiske Rads redegareise fra 2002, Etiske problemer vedrarende kunstig
befrugtning 2. del — Anonymitet og selektion i forbindelse med saeddonation, har
Radet beskrevet den mangfoldighed af problemstillinger, der knytter sig til saed-
donation. De veesentligste argumenter for og imod anonym sseddonation er
sammenfattet i det falgende skema, som her citeres fra redegarelsens side 49:
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Imod anonymitet

Anonymitet og principper for lovgivningen
Det er et almindeligt princip, at der er lig-
hed for loven, at det offentlige ikke medvir-
ker til at forhindre borgerne i at fa oplysning
om sig selv, og at hensynet til den svage
part spiller en rolle for udformningen af lo-
ven

Problematikken om fortielse

Anonymiteten fremmer fortielsen, da foreel-
drene far bedre mulighed for at skjule bar-
nenes herkomst for dem. Men fortielsen
udger en moralsk kreenkelse af bernene og
kan skade relationerne i familien.

Retten til at kende og definere sin egen
identitet

Personen undfanget gennem donation bar
selv have mulighed for at afgere, om in-
formationerne om donoren er veesentlige
for selvforstaelsen og identitetsdannelsen.
Derfor ber det offentlige sa vidt muligt sikre
personen adgang til oplysninger om sin

| For anonymitet

| Foreeldrenes ret til privathed
| Det offentlige skal sa vidt muligt respektere |
| foreeldrenes beslutninger angaende fami-

| liedannelsen. De fleste forzeldrepar fore-

{ treekker at anvende en anonym donor, og

| det offentlige bar ikke tilsidesaette forael-
| drenes bestemmelse i sa henseende.

| Problematikken om fortielse

| Det er pa ingen méde givet, at en ophae-

| velse af anonymiteten ger problemerne |
| med fortielse mindre. | denne situation har

| foraeldrene en ekstra begrundelse for at

| hemmeligholde donationsforholdet, da per- |
| sonen undfanget gennem donation ellers |
| har mulighed for at opsege sin biologiske |
| far. ’

1

| Angéaende retten til at kende sin genetiske
far

| Det forekommer ikke plausibelt, at der ek-

| sisterer en ret til at kende sin genetiske far. |
{ I mange andre sammenhaenge, for eksem- |
{ pel i forbindelse med utroskab eller barn

| fadt uden for segteskabet, har barnet ikke

| adgang til informationer om sin far.

biologiske far, tidligst ved myndighedsalde- |

rens indiraeden, uden dog at panede ham
eller hende at gare brug af dem.

Bamets tarv

En ophzevelsen af anonymiteten kan bi-
drage til at skabe storre samfundsmaessig
forstéelse for sasddonation. P4 laengere
sigt ville dette kunne give personer und-
fanget gennem donation bedre opvaekstbe-
tingelser.

Det genetiske tillaegges for stor betydning

Ophaevelse af anonymiteten vil sveekke en
overdreven betoning af det genetiskes be-
tydning og dermed fremme den sociale fa-
milieforstaelse.

| Parallelisering til andre former for befrugt-
| ning

Mulighederne for insemination med donor-
| saed ber modsvare de muligheder for at |
| blive gravide, kvindemne ellers ville have for |
| eksempel gennem (aftalt) utroskab eller pd |
 det sorte marked, hvor det ville vaere upro-
| blematisk at opretholde anonymiteten. Det
| ville desuden have negative konsekvenser
{ at ophzeve anonymiteten. Bl.a. ville det vee- |
| re svaerere at skaffe donorer.

|

| Hensynet til det infertile par
Anonymiteten gor det lettere for den socia- |
le far at udfylde faderroilen fuldt og helt,

| fordi han ikke risikerer senere at skulle dele

| rollen med en biologisk far. |
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Den donationsordning, som lovforslaget laegger op til at indfgre i Danmark, dis-
kuteres ogsa i redegerelsen fra 2002. De felgende argumenter anfgres som
begrundelse for ordningen (s. 62-64):

1. Argumentet om manglende viden:

Man kan mene, at en afgerende forudsaetning for at anbefale en model med
valgfrihed er, at hverken den anonyme eller den ikke-anonyme ordning ud fra
de eksisterende erfaringer méa anses for at veere klart bedre for personen und-
fanget gennem donation end den anden ordning. Hvis den ene ordning efter alt
at demme var klart bedre for personen undfanget gennem donation end den
anden, burde denne geres obligatorisk. Men der er ikke lavet tilstraekkeligt
mange og tilstreekkeligt velunderbyggede unders@gelser til, at man kan udtale
sig med bestemthed herom.

2. Argumentet om selvbestemmelse

Der er flere gode grunde til, at de involverede personers selvbestemmelsesret
bar respekteres i forbindelse med insemination med donorsaed. For det fgrste
giver valgfriheden de involverede personer mulighed for at vasige netop den
ordning, der passer til deres gnsker og behov. Dette ma betragtes som et gode
i sig selv. Det har ydermere den fordel, at savel forseldrene som donoren er mo-
tiverede for at indga i netop den valgte ordning, hvilket i sidste ende ma forven-
tes at komme personen undfanget gennem donation til gode. Det skaber bedre
rammer omkring familielivet og et eventuelt mgde mellem donoren og personen
undfanget gennem donation, at de involverede akterer har pataget sig deres
forpligtelser helt uden at veere presset til det af andre.

For det andet kan man mene, at modellen med valgfrihed pa en god made Igser
det tidligere nzevnte problem med statslig moralisme [at det ville vaere udtryk for
en illegitim form for moralisme, hvis det offentlige forsegte at gennemtvinge sin
opfattelse af det genetiske slaegtskabs betydning eller sin vurdering af fortiel-
sens etiske berettigelse]. Nar der eksisterer valgfrihed mellem flere forskellige
ordninger, er det offentlige ikke ngdsaget til at tage stilling til, hvilken lgsning
der moralsk set er den mest forsvarlige. | stedet er det de kommende forzeldre,
der inden for visse graenser kan lade deres opfattelse af moral komme til orde.
Det er saledes dem, der ma tage stilling til fortielsens berettigelse og til ned-
vendigheden af, at personen undfanget gennem donation har adgang til infor-
mationer om donoren etc. Et saerligt problem er i den sammenhaeng, om der
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eksisterer en ret il at kende sin identitet, som afstedkommer en ret til viden om
den genetiske far. Som argument for modellen med valgfrined kan man anfere,
at der eksisterer en ret til at kende sin identitet, men at det er uklart, om eksi-
stensen af denne ret giver personen undfanget gennem donation ret til informa-
tioner om donoren. Ogsa denne problemstilling overlader modellen det til de
kommende foraeldre og donorer at tage stilling til.

Redegegrelsen fra 2002 rummer ingen specifikke argumenter imod den valgfrie
ordning. Sadanne argumenter vil blive anfert nedenfor. inden da skal det dog
nasvnes, at Det Etiske Rad anfarte fire hovedkonklusioner om szeddonation i
Svar pa henvendelse fra Indenrigs- og Sundhedsministeriet: Mulige aendringer
af loven om kunstig befrugtning fra 4. april 2005:

1. Uafhaengigt af, om personen undfanget gennem donation som voksen har
adgang til identificerende oplysninger om donoren eller ej, bar han eller hun al-
lerede som barn oplyses om, at undfangelsen har fundet sted ved hjeelp af do-
nation. Det kan veere et stort problem for personen undfanget gennem donation
at fa oplysningen om donationsforholdet senere i tilveerelsen, eventueit endda
utilsigtet for eksempel under et skanderi eller ved en fortalelse. Muligvis pavir-
ker fortielsen af forholdet ogsa stemningen i familien i negativ retning. Fortielse
ber derfor undgas, men det skal bemaerkes, at en ophaevelse af anonymiteten
ikke nadvendigvis l@ser problemet med fortielse.

2. Man kan ikke med bestemthed udtale sig om, hvordan de forskellige donati-
onsordninger pavirker barnets livskvalitet og livsmuligheder. Dette gaelder bade
i forbindelse med spargsmalet om anonym versus ikke-anonym donation og
spargsmalet om, hvorvidt donation til familie eller venner kan skabe problemer
for barnet, fordi donoren har svaert ved at fraleegge sig en foraeldrerolle.

3. Hensynet til barnet har ikke alene at ggre med, om det ma forventes at fa til-
straekkeligt god livskvalitet og tilstraskkelige livsmuligheder under de enkelte
donationsordninger. Der ma ogsa tages stilling til, om personen undfanget gen-
nem donation af principielle grunde ber have en ret til som voksen at fa adgang
til oplysninger om sit genetiske ophav.

4. Langt de fleste par foretraekker at anvende en anonym szaeddonor, ligesom
det er lettest at fa tilstraekkeligt mange donorer under en anonym ordning.
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Som det fremgar, er spergsmalet om anonym versus ikke-anonym saeddonation
komplekst, hvilket formodentlig er grunden til, at diskussionen om, hvordan om-
radet ber reguleres, endnu ikke er afsluttet hverken i Danmark eller i internatio-

nal sammenhaeng.

2. Argumenter imod lovforslaget

Nogle af de argumenter, der er anfert for og imod anonym sseddonation i ske-
maet ovenfor, kan uden videre anvendes i forbindelse med den donationsord-
ning, lovforslaget laegger op til at indfere. For eksempel taler argumentet om
retten til at kende og definere sin egen identitet imod lovforslaget, fordi de fleste
par foretraekker at benytte en anonym donor, hvilket afskzerer personen und-
fanget gennem donation fra oplysninger om sin biologiske far. Omvendt kan ar-
gumentet om hensynet til det infertile par tale for den valgfrie ordning, fordi for-
aldrene kan veelge netop den ordning, de selv har det bedst med. Dette kan i
sidste ende ogsa komme personen undfanget gennem donation til gode, fordi
det ma antages at fremme familiens samlede trivsel.

Ovenfor og i bemaerkningerne til lovforslaget er en raekke specifikke argumenter
for den valgfrie ordning beskrevet. | det felgende vil tre argumenter imod lov-
forslaget kort blive beskrevet og diskuteret.

1. Hvis lovforslaget vedtages i usendret form, medfaerer det, at barnets adgang
til informationer om sin biologiske far vil afhaenge af, hvilken ordning dets foreel-
dre har valgt at benytte sig af. Dette vil skabe ulighed i adgangen til informatio-
ner. For det farste vil nogle personer undfanget gennem donation have adgang
til informationer om deres biologiske far, mens andre ikke vil. Og for det andet
vil nogle foreeldre have (adgang til) informationer om donoren — for eksempel
hvis der anvendes en kendt donor — selv om personen undfanget gennem do-
nation ikke har det. Man kan mene, at det er uacceptabelt, at lovgivningen mu-
ligger sadanne former for ulighed, nar det i andre sammenhaenge anses for at
vaere veaesentligt, at det offentlige ikke medvirker til at forhindre borgerne i at fa
adgang til relevante oplysninger vedrerende dem selv.

2. Det anfares i lovforslaget, at "en eventuel fuldstaendig afskaffelse af mulighe-
den for at donere anonymt ma forventes at medfare konsekvenser for behand-

ling med kunstig befrugtning, da antallet af saeddonorer i hvert fald i en periode

ma ventes at falde vaesentligt. Det kan skabe vanskeligheder med behandlin-
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gernes gennemfarelse, saledes vil antallet af behandlinger med ICSI (mikroin-
semination) sandsynligvis stige, hvilket vil medfere segudtagning og IVF-
behandling — altsa en mere kompliceret og dyrere behandling. Det ma desuden
forventes, at private ssedbankers virksomhed bliver pavirket, da det vil veere
sveerere at rekruttere seseddonorer”. Passagen peger pa et vaesentligt problem i
forbindelse med reguleringen af seeddonation, nemlig om der farst og fremmest
skal laegges veegt pa overvejelser angaende konsekvenserne af de forskellige
ordninger eller pa mere principielle forhold angaende bamets rettigheder, for-
holdet mellem det offentlige og borgerne mv. Denne afvejning er af betydning
for den endelige stillingtagen til, hvordan saeddonation bar reguleres, men da
der er tale om et sammenstad mellem forskellige etiske betragtningsmader, er
en stillingtagen szerdeles kompleks og kommer let til at rumme et dilemma. Ho-
vedparten af de konsekvensbaserede argumenter farer nemlig til, at donoren
bar vaere anonym, eller at der bar veere en valgfri ordning. Omvendt farer flere
af de principorienterede argumenter til, at donoren ikke ber veere anonym.

Argumentationen i citatet fra lovforslaget baserer sig udelukkende pé konse-
kvensbaserede overvejelser. Hvis man mener, at de naevnte principielle forhold
angaende barnets rettigheder og forholdet mellem det offentlige og borgerne
har forrang frem for konsekvensbaserede overvejelser, kan argumentationen i
lovforslaget derfor uden videre afvises som irrelevant i den givne sammen-
haeng. Dette geelder ogsa, selv om en lovbestemt ophzevelse af donoranonymi-
teten ville fare til, at der fades feerre bern efter seeddonation. Hvis man mener,
at hensynet til barnet har forrang frem for hensynet til de potentielle foreeldre,
samfunds@konomien mv., er det ikke ulogisk at insistere p&, at det kommende
barns rettigheder skal respekteres, selv om det farer til fadsel af faerre barn. Det
er naturligvis ikke et altafg@rende gode at bringe s& mange bgrn til verden som
muligt.

3. Det skal nzevnes, at det ovenfor beskrevne sammensted mellem konse-
kvensbaserede og principielle overvejelser ikke ngdvendigvis undgas, selv om
man anser hensynet til det kommende barn for at veere det altdominerende
hensyn. Det fremgér af bemaerkningerne til lovforslaget, at den valgfrie ordning
ma anses for at tilgodese barnets tarv: "Hensynet til barnet og familien méa des-
uden ses i teet sammenhaeng, idet donationsordningen kan pavirke familiens
samlede velfaerd”. Tankegangen er med andre ord, at det tilgodeser barnet, at
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foreeldrene kan vaelge den donationsordning, de foretraekker, fordi dette forager
familiens samlede trivsel og dermed ogsa er i barnets interesse.

Det er naeppe givet, at den valgfrie ordning faktisk er den bedste til at understat-
te barnets livskvalitet. Men selv om man er enig i den vurdering, kan man ud-
meerket afvise den valgfrie ordning alligevel med henvisning til, at den ikke re-
spekterer det kommende barns ret til at kende og definere sin egen identitet el-
ler helt fundamentale principper for udvekslingen af informationer mellem det of-
fentlige og borgerne.

3. Det Etiske Rads anbefalinger

Radet vil pege pa, at det ber preeciseres i lovforslaget, om det skal vaere muligt
at udveelge seeddonorer ud fra deres egenskaber, for eksempel pa baggrund af
donorprofiler mv.

Med udgangspunkt i de argumenter og overvejelser, der er anfgrt i afsnit et og
to ovenfor og i bemaerkningerne til lovforslaget, har medlemmerne af Det Etiske
Rad taget stilling til forslaget. Medlemmernes anbefalinger er som falger:

Tilslutning eller betinget tilslutning til forslaget

Nogle medlemmer (Lillian Bondo, Jergen Carlsen, Gunna Christiansen, Mickey
Gjerris, Rikke Bagger Jargensen, Anne-Marie Mai, Edith Mark og Jergen E.
Olesen) tilslutter sig forslaget, idet de blandt andet laegger veegt pa, at forslaget
tilgodeser donorens og de kommende foraeldres selvbestemmelse.

Hvis lovforslaget vedtages, anbefaler alle medlemmer af Det Etiske Rad dog, at
det ikke bar veere muligt at anvende en donor, hvis identitet foraeldrene kender,
medmindre oplysningerne om donorens identitet registreres og geres tilgaenge-
lige ogsa for personen undfanget gennem donation. Medlemmerne er klar over,
at foraeldrene kan undlade at fortzelle personen undfanget gennem donation om
donationsforholdet, s& personen reelt ikke har adgang til oplysningerne. [kke
desto mindre finder medlemmerne, at oplysningerne i den givne situation af
principielle grunde ogsa ber vaere tilgaengelige for personen undfanget gennem
donation.

Et medlem (Jacob Birkler) tilslutter sig dele af det skitserede lovforslag, men
anbefaler, at der udvikles en donationsordning med mere vidtgadende mulighe-
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der for at traeffe beslutninger efter fadslen af barnet. Oplysningerne om dono-
rens identitet ber saledes under alle omstaendigheder registreres, men donoren
skal selv kunne bestemme, om de videregives, hvis barnet og/eller foreeldrene
gnsker at f& adgang til dem. Hvis ikke donoren pa det givne tidspunkt @nsker
oplysningerne videregivet, er der efter det naevnte medlems opfattelse ingen
pointe i at gore det. | praksis betyder dette, at anonymiteten kun med sikkerhed
ophaeves, nar der benyttes kendt donor. | andre tilfelde afgeres anonymitets-
spergsmalet af, om barnet og/eller foraeldrene ensker anonymiteten ophaevet —
og om donoren giver samtykke til, at hans identitet oplyses.

Ophavelse af anonymitet

Nogle medlemmer (Niels Jargen Cappelgrn, Seren P. Hansen, Lotte Hvas, Le-
ne Kattrup, Ester Larsen, Peder Mouritsen, Thomas Ploug og Christina Wilson)
kan ikke tilslutte sig forslaget.

Nogle af disse medlemmer (Niels Jargen Cappelern, Saren P. Hansen, Lotte
Hvas, Lene Kattrup og Thomas Ploug) anbefaler, at anonymiteten ophasves i
sundhedsfagligt regi. Oplysningerne om donorens identitet skal derfor registre-
res og veere tilgaengelige for personen undfanget gennem donation, nar han el-
ler hun bliver 18 ar.

Andre af de naevnte medlemmer (Ester Larsen, Peder Mouritsen og Christina
Wilson) anbefaler, at seeddonors anonymitet alene ophaeves i offentligt regi.
Disse medlemmer laagger vaegt pa, at det offentlige ikke bar medvirke til, at
personer undfanget ved saddonation forhindres i at fa oplysning om sig selv.
Da samfundet ikke har mulighed for effektivt at regulere donation af saed uden
for det offentlige behandlingssystem, finder de naevnte medlemmer, at loven
alene ber rettes mod de behandlinger, samfundet som sadan er ansvarlig for,
og ikke mod en enkelt faggruppe.

Nogle medlemmer (Lillian Bondo, Mickey Gjerris, Saren P. Hansen, Lene Kat-
trup, Jergen E. Olesen og Christina Wilson) vil understrege, at barnet undfanget
gennem donation bar oplyses om donationsforholdet tidligt i sin barndom, s&
det ikke nar at opbygge en klar forventning om, at dets eventuelle sociale far
ogsa er dets biologiske far. Men disse medlemmer mener ikke, at det er en of-
fentlig opgave at serge for, at foreeldrene giver barnet denne information. Fertili-
tetsklinikkerne ber informere foraeldrene om problemerne ved eller vigtigheden
af ikke at fortie donationsforholdet for barnet — og drefte problemet med dem.
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Et medlem (Lene Kattrup) mener, at enhver borger fra 18-ars alderen skal have
en ret til pa forespargsel at kunne fa oplyst af staten, om han eller hun er blevet
til som falge af en saeddonation foretaget i sundhedsfagligt regi og samtidig fa

oplysninger om saeddonorens identitet, sdfremt denne kendes af myndigheder-

ne.

Med venlig hilsen

s 5L

Jacob Birkler
Formand for Det Etiske Rad
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Anna Skat Nielsen

Fra: bower@nordiccryobank.com

Sendt: 23. februar 2011 22:46

Til: DEP Sygehuspolitik Kontorpostkasse

Cc: Anna Skat Nielsen; janne@europeanspermbank.com
Emne: Vedr. Lovforslag i hering vedrarende kunstig befrugtning

Vedr. Lovforslag i hering vedrgrende kunstig befrugtning
Til rette vedkommende,

European Sperm Bank er meget tilfreds med, at det bliver lovligt for danske laeger at benytte "kendt donor" og dermed
"abne donorer”. Vi er iseer glade for, at det bliver en "to strenget” model, s det fortsat vil vaere lovligt at benytte
"anonyme donorer”, da vi har lang erfaring med patientgrupper der breendende @nsker enten aben eller anonym
donorsaed.

Vi vil meget gerne holdes orienteret, hvis der skulle opsta aendringeritilfejelser i/til det fremstillede lovforslag.
Mvh.
Peter

Peter Bower, Ph.D., Director
European Sperm Bank ApS
Falkoner Allé 63, 2. sal
2000 Frederiksberg
Denmark

Phone +45 38343600

Fax +45 38343646
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Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Sendt pr. e-mail til spok@im.dk og ani@im.dk

DATO 1. marts 2011
J.NR/540.10/24651/KIH

Hering over lov om kunstig befrugtning i forbindelse med lagelig behandling,
diagnostik og forskning mv. (@endrede regler for saeddonation)

Indenrigs- og Sundhendsministeriet har anmodet Institut for Menneskerettigheder om
eventuelle bemaerkninger til ovennzevnte haringsudkast.

1. Lovforslagets indhold

Med lovforslaget @nskes reglerne for saseddonation aendret, s& sseddonation fremover kan
finde sted ved anvendelse af saed fra en anonym szeddoner eller en kendt sseddoner.
Tidligere har det kun vaere muligt at anvende saad fra en anonym saeddoner.

2. Den menneskeretlige beskyttelse
Instituttet ansker at gare opmaerksom pa de problemstillinger, som ber overvejes i
forbindelse med lovforslaget.

Ifelge FN's barnekonvention artikel 7, stk. 1, har et barn s& vidt muligt ret til at kende sine
foraeldre:

Artikel 7

1. Bamnet skal registreres umiddelbart efter fedslen og skal fra fadslen have ret til et navn,
ret til at opna et statsborgerskab og, s& vidt muligt, ret til at kende og blive passet af sine
foreeldre.

Begrebet "foreeldre” skal i forhold til bernekonventionen forstds bade som barnets
biologiske foraeldre som barnets "sociale” forzeldre.

INSTITUT FOR MENNESKERETTIGHEDER ER OPRETTET VED LOV AF 6.6.2002 OM ETABLERING AF DANSK CENTER FOR INTERNATIONALE STUDIER OG
MENNESKERETTIGHEDER. INSTITUTTET ER ETABLERET SOM NATIONAL MENNESKERETTIGHEDSINSTITUTION | HENHOLD TIL FN'S PARIS PRINCIPPER.
INSTITUTTET VIDEREFZRER DE AKTIVITETER, DER SIDEN 1987 BLEV VARETAGET AF DET DANSKE CENTER FOR MENNESKERETTIGHEDER.
INSTITUTTET VARETAGER FORSKNING, INFORMATION, UNDERVISNING, DOKUMENTATION OG INTERNATIONALE PROGRAMMER,



| forhold til kunstig befrugtning har FN’s bernekomité udtalt felgende:

"Concerning the right of the child to know his or her origins, the Committee notes the
possible contradiction between this provision of the Convention with the policy of the
State Party in relation to artificial insemination, namely in keeping the identity of sperm
donors secret” (Norway IRCO, Add.23, para. 10. Se ogsa Denmark IRCO, Add.33, para
1)

3. Instituttets bemaerkninger til lovforslaget

Idet lovforslaget saledes alene giver nogle barn mulighed for at kende deres foraeldre kan
loveendringen medfare en uhensigtsmeessig forskelsbehandling mellem de bern der
fedes ved brug af en kendt seeddoner og de barn der fedes ved brug af en anonym
saeddoner.

For at imgdekomme FN’s bgrnekomités anbefalinger om barnets ret til at kende sine

foreeldre anbefalinger instituttet derfor, at alle barn, der er blevet til ved kunstig
befrugtning, sa vidt muligt far ret til at kende deres foraeldre.

o Instituttet opfordre til at omradet falges ngje og at det eventuelt efter en fastlagt
periode genovervejes, hvordan det sikres, at alle barn sa vidt mulig far kendskab
til deres foraeldre.

Der henvises til sags.nr. 1100896.
Med venlig hilsen

Kira Hallberg

INSTITUT FOR 2
MENNESKERETTIGHEDER



JORDEMODERFOREN!NGEN

Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Slotsholmsgade 10-12
1216 Kebenhavn K

E-mail til: spok@im.dk med kopi til ani@im.dk.

Kebenhavn den 28-02-2011
Jnr. 63-071/LIB

Hering over udkast til forslag til iov om @ndring af lov om kunstig befrugtning i forbin-
deise med lzgelig behandiing, diagnostik og forskning m.v. (andrede regier for sad-
donation)

Jordemoderforeningen har modtaget forslag til loveendring, og vi har felgende kommentarer:

Jordemoderforeningen anerkender behovet for at &bne for muligheden for &benhed mellem szed-
donor, den behandlede kvinde/det behandiede par og endelig de individer, der métte felge af be-
handlingen med donorsaed.

Skent Jordemoderforeningen statter ethvert barns ret til sa fuld information, som skaffes kan p&
omrader af betydning for barnets tilblivelse, helbred og identitet, s er vi dog ogsa af den opfattel-
se, at der kan vaere en risiko for mangel pa seeddonorer, dersom man indfgrer krav om fuld aben-
hed omkring donors identitet. Vi vaegter dermed i den kommende periode barns mulighed for at
blive til over barns mulighed for at kende alle detaljer om deres ophav.

Derfor vil vi statte forslaget om et system, der ger savel fortsat anonym donation som &ben dona-
tion til en mulighed. Vi vil dog samtidig foresla, at loven kommer til at rumme en fastsat dato for
revision efter evaluering af de forskellige former for donation. Dersom der viser sig stigende inter-
esse for kendt donation, vil det vaere en mulighed at udnytte erfaringerne til a2ndringer i retning af
fulde rettigheder for barnet til at kende sit ophav.

I Jordemoderforeningen anser vi det basalt set som en ret at blive informeret om sit ophav, kendt
eller ukendt.

Imidlertid finder vi ikke, at det er muligt at lovgive om foraeldres pligt til at informere barnet tidligt
om det forhoid, at barnet udover sin sociale far har en biologisk far et sted.

Vi vil dog opfordre til, at man overvejer et system for registrering af seeddonation pa en made, der
sikrer, at alle bern, der er blevet til ved szeddonation, i hvilket sundhedsfagligt regi det end métte
veere, som 18-arige skal kunne fa oplyst, at de har saeddonation som biologisk ophav.

Jordemoderforeningen — Sankt Annae Plads 30 — Postboks 2217 ~ 1018 Kebenhavn K
Telefon 4695 3400 ~ Fax 4695 3410 — www.jordemoderforeningen.dk -
sek@jordemoderforeningen.dk



Det vil efter vores mening laegge yderligere vaegt bag en — obligatorisk — opfordring fra fertilitets-
behandlerne til de vordende forzeldre om at vaere dbne, gerne sa tidligt som muligt, om faderska-
bet.

Cases, der er kommet til Jordemoderforeningens kendskab, underbygger, at identitetskrisen er
starre, jo senere i barnets eller den unges liv den ny viden om faderskab, biologisk og socialt,
bliver delt med barnet/den unge.

Det skal i denne sammenhaeng atter fremhaeves, at Jordemoderforeningen er bekymret over
risikoen for et fald i antallet af frugtbarhedsbehandlinger som konsekvens af brugerbetaling pa et
sygdomsomrade som infertilitet.

Med venlig hilsen, og tak for hgringen,

676(' L&M&&o

Lillian Bondo



enrigs- og Sundhedsministeriet
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ga Landsforeningen for Ufrivilligt Barnlese (LFUB) vedr. forslag til lov om a&ndring af lov

isteriet har den 3. februar 2011 fremsendt udkast til forslag til lov om aendring af lov

Indenrigs- og Sundhetl
hdelse med Izegelig behandling, diagnostik og forskning m.v.(aendrede regler for

om kunstig befrugtning 14
seeddonation). Landsforerif
lovforslaget og har felgende

Saddonation
LFUB er enig i de foreslaede acqdHl
mulighed for at veelge anonym €&}
for LFUB, at behandlingen med dgii
vederlagsfrit til patienterne. LFUB
adgang til det offentlige sygehusvisk

aben donor er en fin lgsning for de ufrivilligt barnlese. Det er dog uforstaeligt
2ed — i lighed med al anden fertilitetsbehandling — ikke tilbydes

| derfor endnu engang opfordre regeringen til at genindfare fri og lige

n ved at fierne brugerbetalingen pa fertilitetsbehandling.

Agdonation - anbefaling
LFUB anbefaler at et tilsvarende Ig
donation har sammenlignelige proiii
omrader, ligne hinanden sa megef

bt regelsaet indferes ifm. aegdonation. | LFUB mener vi at zeg- og szed-
stillinger, og derfor ber de regelsaettene, der er gaeldende pa disse
n muligt.

bernene
er blot én af de mange beslutninger forzeldre trzeffer for deres barn. LFUB
Idre kan handtere denne situation, og nar tiden er inde fortaelle barnet om

Abenhed omkring tilblivelse ovi
Beslutningen om at fa et donorbe
har fuld tillid til at de kommende &
donationen.
Igennem de senere ar har LFU
hvor foraeldrene ansker at fo
omkring barnets tilblivelse. D
udgivelsen af "Slottet med ¢
og forstaeligt sprog.
Udgangspunktet for LFUS
mors og fars fertilitetssy
historien for barnet og

2t en del henvendelser fra foraeldre til donorbarn og andre "fertilitetsbarn”,
deres barn om dets tilblivelse. LFUB har samtidig opfordret til Abenhed

har LFUB udgivet en bernebilledbog "Astrid er donorbarn” samt stattet

inge veerelser”. Begge er bager der fortesller om berns tilblivelseshistorier i et let

veeret at fa oplyst om de mange mader, der er at fa stiftet familie pa, pa trods af
me. En god vej synes vi: at lade foreeldre, bedsteforaeldre og anderes voksne leese
'a det tale om barnets egen tilblivelseshistorie.

LFUB

Landsforeningen for Ufrivilligt Barnlese ¢ Skibbroen 6, 2, Postboks 13 » 6200 Aabenraa
TH: 3312 2278 » Fax: 7462 7772 » Ifub@lfub.dk « www.lfub.dk
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Telefon 33 14 00 10
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Under protekiion af
Den 22. februar 201 1 H.K.H. Kronprinsesse Mary

Vedr.: Horing over udkast til forslag til lov om endring af lov om kunstig
befrugtning i forbindelse med legelig behandling, diagnostik og forskning
m.v. (&ndrede regler for seddonation)

Sjxldne Diagnoser har noteret sig, at ovennavnte lovudkast er sendt i
hering. Vi har ingen bemerkninger til de foresliede &ndringer, men vi
gerne benytte lejligheden til at fremszaette folgende synspunkter angiende
regler for seddonation:

I den gzldende lovgivning er der ingen gvre grense for antallet af
seddonationer fra samme donor. Sjzldne diagnoser mener, dette ber tages
op til overvejelse. Vi fik i 2010 kendskab til et tilfeelde, hvor alvorlig,
arvelig sygdom er videregivet til et antal nyfedte gennem samme (danske)
donor — bade i Danmark og i udlandet. Der er tale om den potentielt meget
alvorlige sygdom Neurofibromatose, type 1 (NF1). Donor er en sékaldt
“mosaik” for en mutation (genforandring), idet seeddonor ikke selv har
symptomer pa NF1 og séledes ikke har varet bekendt med sin egen status
som bzrer af sygdommen. Heller ikke de foretagne tests i forbindelse med
godkendelse af s&ddonor har identificeret mutationen.

Sjzldne Diagnoser har ikke overblik over, hvor mange bern der er kommet
til verden med NF1 som falge af seeddonors status som barer. Den
pagzldende sedbank har anslaet, at mens den szdvanlige forekomst af NF1
er 1/2500 — 1/4000 blandt nyfedte, s& formodes forekomsten ved brug af
donor at vare 1/5 — 1/10.

Sjezldne Diagnoser er en sammenslutning af 42 foreninger for familier med sjseldne sygdomme og handicap
Vi arbejder for at forbedre vilkirene for de sjzldne sygdomsgrupper

22q11 Danmark ¢ AHCkids e Alfa-1-foreningen e Angelmanforeningen i Danmark e Blereekstrofi foreningen e Crouzonforeningen i Danmark e Cystisk Fibrose-
foreningen e Danmarks Apertforening  Danmarks Blederforening e Dansk Forening for Albini » Dansk Forening for Neurofibromatosis Recklinghausen e Dansk
Forening for Osteogenesis Imperfecta ¢ Dansk Forening for Tuberes Sclerose o Dansk forening for Williams syndrom e Dansk Spielmeyer-Vogt Forening ¢ Dansk
Tourette Forening e Dvargeforeningen ¢ Ectodermal Dysplasi, Patientforening ¢ Ehlers-Danlos foreningen i Danmark e Fabry Patientforening o Foreningen for
ATAKSVHSP e Foreningen for Mébiussyndrom i Danmark e Foreningen for Von Hippe! Lindau patienter og p de e Galak iforeningen i Danmark e
Gaucher Foreningen i Danmark e Handicappede Bemn Uden Diagnose (HBUD) e Immun Defekt Foreningen e Landsforeningen for arm- og bendefekte o
Landsforeningen for Marfan Syndrom e Landsforeningen for Prader Willi Syndrom e Landsforeningen for Sotos Syndrom e Landsforeningen mod Huntingtons Chorea
e Landsforeningen Rett Syndrom ¢ MCADD-foreningen o Mitokondrie-foreningen i Danmark e Patientforeningen for Osler patienter i Danmark o Polycytzmi
Foreningen i Danmark e Porfyriforeningen Danmark e Rygmarvsbrokforeningen af 1988 e Smith-Magenis Syndrom Forening e UniqueDanmark o
WilsonPatientforeningen




Der er séledes tale om meget steerkt foreget risiko for at f3 et barn med NF1,
hvis denne s&ddonor benyttes. Seeddonoren er nu naturligvis identificeret og
anvendes ikke lzngere, ligesom sedbanken har identificeret modtagerne af
donationerne og underrettet dem om risikoen. Men sagen ber mane til
eftertanke:

Sjeeldne Diagnoser foresldr, at det overvejes at satte et loft over, hvor
mange donationer, den enkelte sceddonor kan bidrage med. Sa lenge det
ikke er muligt at screene for alvorlige, arvelige sygdomme, ber ingen donor
have mulighed for at vare ophav til et ubegrenset antal bern.

Selvom den patankte lovandring ikke har med dette omréde at gore, hiber
vi alligevel, at ministeriet vil overveje Sjeldne Diagnosers forslag.

Med venlig hilsen

Birthe Byskov Holm,
Formand

/Lene Jensen,
direktor

Kopi sendt til alle medlemmer og suppleanter af sundhedsudvalget.



