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Evaluering af reglerne pa dobbeltdonationsomradet

Forord

Denne rapport praesenterer en evaluering af reglerne om dobbeltdonation og har til formal at give
et nuanceret indblik i, hvorvidt reglerne for dobbeltdonation i tilstraekkeligt omfang giver enlige kvin-
der og par god mulighed for behandling, hvordan deres oplevelser og udfordringer er i forbindelse
med dobbeltdonation, og hvad deres gnsker er i den forbindelse. Dertil indeholder rapporten desu-
den en gennemgang af en raekke implikationer, som lovaendringen har medfgrt for praksis (fertili-
tetsklinikkerne), samt de forestillinger, brugerne har om, hvad det betyder for de bgrn, der fades
ved behandling med dobbeltdonation.

Rapporten henvender sig primaert til beslutningstagere og professionelle der beskaeftiger sig med
assisteret reproduktion.

Den samlede rapport er udarbejdet af Statens Institut for Folkesundhed (SIF), SDU, af en projekt-
gruppe bestaende af projektleder og videnskabelig assistent Mie Lykke Jeppesen, studiepraktikant
Rebecca Amalie Struwe Kjeldsen, ph.d. Maja Baekgaard Jgrgensen samt professor Tine Tjgrnhgj-
Thomsen. Hoveddelen af rapporten bestar af en kvalitativ del, der er udfert af SIF, og en kvantitativ
del udfart af Sundhedsministeriet med assistance fra SIF. Den kvalitative del og den kvantitative
del skal ses som to adskilte afrapporteringer.

En seerlig tak skal rettes til alle undersagelsens svarpersoner, der velvilligt har stillet op til inter-
view. Undersggelsen er finansieret af Sundhedsministeriet som en del af rammeaftalen 2020-
2023.
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Morten Grgnbask
Direktar
Statens Institut for Folkesundhed
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Formal, baggrund og metode

Denne rapport praesenterer resultaterne af en kvalitativ og kvantitativ undersagelse igangsat af
Sundhedsministeriet i forbindelse med evaluering af reglerne om dobbeltdonation’. Efter ophae-
velse af forbuddet mod dobbeltdonation skulle der igangseettes en evaluering af reglerne om dob-
beltdonation to ar efter lovens ikrafttreedelse, hvilket felger af betaenkningen over lovforslaget (BTL
60).

Hoveddelen af denne rapport bestar af en kvalitativ del, der er udfgrt af Statens Institut for Folke-
sundhed (SIF), SDU, og som er baseret pa individuelle semi-strukturerede interviews med brugere
og sundhedsprofessionelle, repraesentanter fra en interesseorganisation, en patientforening samt
fra et sundhedsfagligt selskab. Den kvantitative del er udfgrt af Sundhedsministeriet med assi-
stance fra SIF. Den kvalitative del og den kvantitative del skal ses som to adskilte afrapporteringer.

Det overordnede formal med den kvalitative undersagelse erat give et nuanceret indblik i, om og
hvorledes lovaendringen giver enlige kvinder og par bedre mulighed for behandling siden lovens
ikrafttreedelse. Unders@gelsens evalueringsspargsmal er saledes:

o Giver loven brugerne bedre mulighed for behandling — i sa fald for hvem?
e Hvilke implikationer har loven for de sundhedsprofessionelle i praksis?

Dette belyses fra to forskellige perspektiver; dels fra brugernes perspektiv og dels fra et fagprofes-
sionelt perspektiv.

Brugernes perspektiv er baseret pa interviews med brugere, der omfatter enlige kvinder, et par af
modsat kgn? og to par bestaende af to kvinder, der alle enten @nsker, har sggt eller har modtaget
dobbeltdonation i enten Danmark eller i udlandet. Brugernes perspektiv er desuden tilvejebragt
gennem interviews med repraesentanter fra interesseorganisationen Landsforeningen for bgsser,
lesbiske, biseksuelle og transpersoner (LGBT+) Danmark og patientforeningen Landsforeningen
for Ufrivilligt Barnlgse (LFUB).

De fagprofessionelles perspektiv repreesenteres af de interviewede sundhedsprofessionelle, der
arbejder med dobbeltdonation. Disse omfatter overleeger, klinikchefer og sygeplejersker samt en
repraesentant for Dansk Fertilitetsselskab. Der er gennemfgrt interviews med sundhedsprofessio-
nelle fra bade private og offentlige klinikker.

Med denne undersggelse har vi desuden gnsket at udforske de implikationer, som loveendringen
har medfgart for praksis, samt de forestillinger, brugerne har om, hvad det betyder for de bgrn, der
fades ved behandling med dobbeltdonation.

Unders@gelsen tager udgangspunkt i lov nr. 1688 af 26. december 2017 om aendring af lov om as-
sisteret reproduktion i forbindelse med behandling, diagnostik og forskning m.v., samt sundhedslo-
ven (Ophaevelse af forbuddet mod dobbeltdonation og aendring af reglerne for kastration), (herefter

" Dobbeltdonation: Fertilitetsbehandling med bade donorsaed og donoreeg (Sundhedsministeriet, 2017).

2 Par af modsat ken, er et par bestdende af en mand og en kvinde (L60).
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LOAR), § 5, der tradte i kraft den 1. januar 2018. Rapporten indeholder uddrag fra loven samt fra
bemaerkninger og kommentarer til og beteenkninger over lovforslaget.

Laesevejledning

Brugerne omfatter i denne rapport personer, der gnsker eller overvejer at modtage, har modtaget
eller har faet afvist behandling med dobbeltdonation, mens de sundhedsprofessionelle omfatter de
fagpersoner, herunder leeger, sygeplejersker, overlaeger og klinikchefer, der arbejder pa en offent-
lig eller privat fertilitetsklinik, der tilbyder dobbeltdonation.

Begrebsafklaring vedrgrende donoranonymitet kan findes i tabel 1 pa side 16.

Kapitel 1 omfatter formal, baggrund og metode.

Kapitel 2-4 repraesenterer rapportens kvalitative resultater med sammenfatninger for hvert
af de to kapitler (kapitel 2 og 3) og samlet sammenfatning og opmaerksomhedspunkter (ka-
pitel 4), der gar pa tveers af rapportens kvalitative resultater.

o

Kapitel 2 vedrgrer begge rapportens to evalueringsspgrgsmal; Giver loven bru-
gerne bedre mulighed for behandling — i sa fald for hvem? og Hvilke implikationer
har loven for de sundhedsprofessionelle i praksis? Informanterne i dette kapitel er
de sundhedsprofessionelle samt en repraesentant fra det sundhedsfaglige selskab
Dansk Fertilitetsselskab. Kapitlet er inddelt i fire underkapitler, hvoraf ferste under-
kapitel belyser de sundhedsprofessionelles kendskab til og syn pa lovgivningen
samt deres praktisering af lovgivningen. Andet underkapitel belyser de sundheds-
professionelles magder med brugerne. Tredje underkapitel belyser de sundhedspro-
fessionelles erfaringer med at implementere lovaendringen i praksis. Fjerde under-
kapitel er en sammenfatning af hele kapitel 2.

Kapitel 3 vedrarer rapportens farste evalueringsspargsmal Giver loven brugerne
bedre mulighed for behandling — i sé fald for hvem? Informanterne i dette kapitel er
brugerne samt repraesentanter fra interesseorganisationen LGBT+ Danmark og pa-
tientforeningen Landsforeningen for Ufrivilligt Barnlgse. Kapitlet er inddelt i tre un-
derkapitler, hvoraf det farste belyser brugernes kendskab til lovgivningen og ensker
til behandling med dobbeltdonation. Andet underkapitel tematiserer en raekke
aspekter, som brugerne forholder sig til i forbindelse med at tage stilling til dobbelt-
donation, og tredje underkapitel er en sammenfatning af hele kapitel 3.

Kapitel 4 repraesenterer sammenfatning og opmaerksomhedspunkter til rapportens
kvalitative resultater.

Kapitel 5 repraesenterer rapportens kvantitative resultater.

Bilag | indeholder en oversigt over en litteratursagning, der blev udfgrt forud for undersggelsen
som vidensbaggrund for undersggelsen.
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Baggrund

Sundhedsministeriet har bedt Statens Institut for Folkesundhed ved Syddansk Universitet om at evaluere
lov nr. 1688 af 26. december 2017 § 5, lov om dobbeltdonation, der tradte i kraft den 1. januar 2018.

Forud for lovaendringen var det ikke muligt for par og enlige kvinder at modtage bade doneret aeg
og seedceller samtidig i en fertilitetsbehandling (dobbeltdonation). Det betad, at de par og enlige
kvinder, der havde behov for dobbeltdonation, ikke kunne modtage denne behandling i Danmark
og enten matte tage til udlandet for dobbeltdonationsbehandling, ga videre til adoption for at blive
foraeldre eller affinde sig med ikke at blive foreeldre. Loveendringen, der tradte i kraft den 1. januar
2018, betyder, at par og enlige kan modtage bade doneret seed og eeg, hvis der foreligger en sund-
hedsfagligbegrundelse, og hvis mindst én af donorerne er ikke-anonyme.

Infertilitet og ufrivillig barnlgshed kan have en raekke alvorlige eksistentielle, psykiske, seksuelle og
sociale konsekvenser bade for den enkelte og det par, der gnsker at fa et barn sammen (Nielsen
et al, 2016). | Danmark er det op mod hver tiende graviditet og op mod hvert tiende barn, der bliver
fadt ved hjeelp af fertilitetsbehandling® (Hvidovre Hospital, 2021).

For at sikre at de par og enlige kvinder, der har brug for behandling med assisteret reproduktion,
har gode muligheder for at modtage den ngdvendige behandling, foreslog regeringen at eendre lov
om assisteret reproduktion i forbindelse med diagnostik og forskning m.v. ved at afskaffe forbuddet
mod dobbeltdonation. Det gaeldende forbud mod dobbeltdonation var blandt andet begrundet i et
gnske om, at barnet skulle dele gener med mindst én af foreeldrene. Med lovaendringen var rege-
ringens gnske, at: ”[...] ggre sundhedsvaesenet mere tidssvarende med den faglige udvikling og
normerne i samfundet’, som det fremgar af bemaerkningerne til lovforslaget som fremsat (LFS 60).
Den 26. december 2017 blev lov nr. 1688 vedtaget og stadfeestet. Denne lovaendring muliggjorde
behandling med dobbeltdonation i Danmark og med kongelig anordning ogsa pa Faergerne fra den
1. januar 2018.

Af loven som vedtaget fremgar nu felgende:

*§ 5. Stammer aegcellen ikke fra den kvinde, der skal fade barnet, og stammer saeden ikke fra hen-
des partner, méa der kun etableres assisteret reproduktion, hvor brug af bade doneret saed og do-
neret aegcelle er sundhedsfagligt begrundet og enten saeden eller aegcellen er doneret i ikke-ano-
nym form.” (LOAR § 5).

Af lovteksten fremgar der to kriterier for behandling med dobbeltdonation:

1. At der skal foreligge en sundhedsfaglig begrundelse
2. At mindst den ene donor skal vaere ikke-anonym
| bemaerkningerne til lovforslaget som fremsat har regeringen uddybet begrundelserne for disse to

kriterier, hvilket belyses enkeltvis nedenfor. Disse kriterier er inspireret af Det Etiske Rads anbefa-
linger om lovliggerelse af dobbeltdonation (Det Etiske Rad, 2017).

3 Infertilitet hos kvinder er ofte aldersbetinget og kan blandt andet skyldes darlig segkvalitet, zegl@sningsforstyrrelser, lukkede eller for-
snaevrede aeggeledere og andre sygdomme i underlivet som fx endometriose, polypper eller fibromer i livmoderhulen. Infertilitet hos
maend skyldes oftest nedsat saedkvalitet, som kan veere medfadt eller fysiologisk betinget. Derudover kan forskelligartede miljgpavirk-
ninger nedseette saedkvaliteten. For bade meaend og kvinder kan livsstilsfaktorerne rygning og overveegt have en negativ indflydelse pa
fertiliteten (Hvidovre Hospital, 2021).
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Den sundhedsfaglige begrundelse

Kriteriet om en sundhedsfaglig begrundelse er ifglge Sundhedsministeriet af hensyn til segrecipien-
ten*, da der ifglge vurdering af Styrelsen for Patientsikkerhed er en "ikke ubetydelig risiko for svan-
gerskabsforgiftning® og deraf afledte andre risici” for kvinder, der modtager donoraeg (LFS 60). Der
angives ingen risici forbundet med dobbeltdonation eller seeddonation.

| lovforslaget, som er fremsat, fremgar eksempler pa, hvad den sundhedsfaglige begrundelse kan
veere:

"Brug af bade donoraeg og donorsaed kan veere sundhedsfagligt begrundet, hvis for eksempel
hverken manden eller kvinden i et partnerskab har befrugtningsdygtige kansceller, eller hvis en en-
lig kvinde ikke har befrugtningsdygtige aeg, eller hvis den kvinde i et forhold bestdende af to kvin-
der, der skal baere barnet, ikke har befrugtningsdygtige eeg. Brug af bade donoreeg og donorsaed
kan ogséa veere sundhedsfagligt begrundet i fx de tilfeelde, hvor en eller begge parter i forholdet er
disponeret for arvelige sygdomme.” (LSF 60).

For par, bestdende af to kvinder, fremgar der i lovforslaget som fremsat, at:

"Brug af bade donoreeg og donorsaed vil derimod ikke veere sundhedsfaglig begrundet, safremt
kvinden, der skal beere barnet, selv har befrugtningsdygtige aeg. Det betyder bl.a., at det ikke efter
lovforslaget vil veere muligt for fx en kvinde i et forhold med en anden kvinde at donere et aeg til sin
kaereste/kone alene begrundet i et gnske om, at begge parter i forholdet skal fale sig »biologisk«
knyttet til barnet.” (LSF 60).

Par bestaende af to kvinder, der gnsker at donere aeg til hinanden, sakaldt partneraegsdonation, i
forbindelse med dobbeltdonation for at skabe et barn sammen anses dermed i loven ikke som en
sundhedsfaglig begrundelse, der kan indstille til dobbeltdonation.

1 2017, forud for vedtagelse af loven, blev dette kriterium kommenteret to gange. Fgrste gang af
LGBT+ Danmark, der papegede, at kriteriet kan vaere begreensende for par bestaende af to kvin-
der, der gnsker partnersegsdonation i forbindelse med dobbeltdonation (L60 Bilag 2). Anden gang
kommenteres kriteriet af et partimedlem fra Enhedslisten, der spurgte, om dette kriterium for den
sundhedsfaglige begrundelse kunne fiernes, da partimedlemmet ikke mente, at par bestaende af
to kvinders mulighed for partnersegsdonation skal ’kriminaliseres’ (BTL 60 og L60 — Spgrgsmal 2).
Sundhedsministeren afviste at genoverveje muligheden for dobbeltdonation uden en sundhedsfag-
lig begrundelse, dels pa baggrund af manglende ‘bred opbakning til en model uden sundhedsfaglig
begrundelse’ og dels pa baggrund af, at et flertal i Det Etiske Rad anbefalede, at der skal foreligge
en sundhedsfaglig begrundelse for dobbeltdonation (L60 — Spgrgsmal 2 og Det Etiske Rad, 2017).
Som denne rapport viser, hersker der bade blandt brugere og sundhedsprofessionelle usikkerhed
om, hvordan dette kriterium skal fortolkes.

4 Egrecipienten er den kvinde, der modtager zeg fra en anden kvinde.

5 Svangerskabsforgiftning: Graviditetsudlgst hypertension ogsa kaldet praeeklampsi (Patienthandbogen, 2021)
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Anonymitetskriteriet

Et problem, der kan opsta for begrn af dobbeltdonation, er ifglge regeringen: ”[...] at barnet ikke har
mulighed for at fa adgang til oplysninger om sit genetiske ophav, hvis det pé et tidspunkt faktisk
gnsker at fa en sadan viden.” (LSF 60). Derfor fastsatte regeringen et kriterium om, at mindst den
ene donor skal veere ikke-anonym (i denne rapport ogsa kaldet anonymitetskriteriet) for at: ”[...] der
fortsat er mulighed for barnet for at fa et vist delvist kendskab til sit genetiske ophav.” (LSF 60).
Den ikke-anonyme donor kan bade veere kontaktbar og ikke-kontaktbar (LSF 60). Definitioner af
begreberne findes i tabel 1 s. 16.

Dog er det veerd at bemeerke, at der med lovforslaget ikke indfgrtes en offentlig oplysningspligt
over for barnet, hvilket betyder: "Det vil saledes som hidltil bero pa foreeldrene at fortaelle barnet om
dets ophav, da foreeldrene alt andet lige ma vaere naermest til at varetage barnets bedste og sikre
dets trivsel.” (LSF 60). Som neervaerende rapport viser, hersker der ligeledes usikkerhed bade
blandt brugere og sundhedsprofessionelle om, hvordan dette kriterium skal fortolkes.

Metode

Den kvalitative del af evalueringen er baseret pa individuelle semi-strukturerede interviews pa bag-
grund af udformede interviewguides. Dette gav mulighed for at guide interviewet inden for evalue-
ringens ramme og samtidig falge op pa og uddybe, hvad den enkelte interviewperson siger, samt
en bedre forstaelse af informantens synsvinkel og holdning (Hastrup, Rubow, & Tjgrnhgj-Thom-
sen, 2011). Interviewguides blev udformet pa baggrund af spgrgsmal med udgangspunkt i evalue-
ringsspergsmalene, en relevant litteratursggning® (se Bilag 1) og viden frembragt ved gennemgang
af loven. Kvale og Brinkmann (2015) beskriver, hvordan man med fordel kan forbedre forskellige
typer af spargsmal. Der blev i denne evaluering bade gjort brug af indledende og opfalgende
spgrgsmal i interviewguiden, derudover ogsa direkte og indirekte spargsmal til at fa interviewper-
sonen til at reflektere over deres oplevelser og tanker omkring dobbeltdonation. De forskellige ty-
per af spgrgsmal gjorde det muligt at oversaette evalueringsspgrgsmalene til interviewspgrgsmal.
Der blev ogsa inddraget sondrende, specificerende og fortolkende spargsmal i selve interviewet for
at fglge op pa det, informanterne fortalte.

Der blev i alt interviewet otte brugere. Heraf tre enlige kvinder, to par, bestaende af to kvinder, og
et par af modsat kan. | interviewet med det ene par bestaende af to kvinder var det kun den ene
kvinde, der stillede op til interviewet. Brugerne ligger i et aldersspaend fra 26-45 ar, og deres forud-
seetninger har veeret forskellige. Nogle har veaeret i behandling med dobbeltdonation, andre har
ikke. Nogle har faet et barn ved behandlingen, andre har ikke. Enkelte har faet afvist behandling
med dobbeltdonation. Hovedparten af brugerne bestod af kvinder og dertil en enkelt mand, der ind-
gar i et par af modsat ken. Brugerne er rekrutteret gennem sociale medier.

Der blev i alt interviewet syv sundhedsprofessionelle, bade kvinder og maend, herunder overleger,
klinikchefer og sygeplejersker. Alle arbejdede pa undersggelsens tidspunkt pa en klinik i Danmark,
hvor der behandles med dobbeltdonation. Enkelte sundhedsprofessionelle har arbejdet pa bade

6 Litteratursegningen, der fremgar af Bilag |, samt en sggning efter anden ikke-akademisk litteratur blev udfert for at give projektgruppen
baggrundsviden om dobbeltdonation forud for undersggelsen. Litteratursegningen er dermed ikke en del af selve undersggelsen og
behandles derfor ikke. Litteratursggningen er vedlagt, safremt det skulle have interesse for leeseren.
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privat og offentlig klinik, og en enkelt sundhedsprofessionel har arbejdet i bade Danmark og Eng-
land med dobbeltdonation. De sundhedsprofessionelle blev rekrutteret telefonisk eller per mail.

Repraesentanter fra organisationerne LGBT+ Danmark og LFUB samt Dansk Fertilitetsselskab
blev rekrutteret telefonisk eller per mail.

Den kvantitative del af evalueringen anvendtes data fra IVF-registeret fra perioden 1. januar 2018
til 31. december 2019.
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Kapitel 2. De sundheds-
professionelles perspektiv

Dette kapitel omhandler de sundhedsprofessionelles perspektiver pa dobbeltdonation. Vi belyser
deres erfaringer med dobbeltdonation i praksis og de muligheder og problematikker, som de ople-
ver, at loveendringen fgrer med sig. Kapitlet er inddelt i fire underkapitler. Farste underkapitel om-
handler de sundhedsprofessionelles overordnede syn péa lovgivningen og deres tolkning af dens
kriterier for at indstille brugere til dobbeltdonation. Andet underkapitel omhandler de sundhedspro-
fessionelles mgder med brugerne, herunder hvilke brugere der sgger eller indstilles til dobbeltdo-
nation, og hvilken information de sundhedsprofessionelle videregiver brugerne om dobbeltdona-
tion. Tredje underkapitel omhandler de sundhedsprofessionelles erfaringer med implementering af
lovgivningen i praksis. Fjerde underkapitel afslutter kapitlet med en sammenfatning af de tre farste
underkapitler. Samlet belyser kapitlet de sundhedsprofessionelles perspektiver og erfaringer fra
savel private og offentlige fertilitetsklinikker.

Kendskab til og syn pa lovgivhingen samt
praktisering af lovgivningen

Hovedparten af de sundhedsprofessionelle giver udtryk for, at de har viden om lovgivningen pa
omradet, som generelt opfattes som forstaelig og klar. Hvorvidt de sundhedsprofessionelle er be-
kendte med bemaerkninger til lovforslaget, kan denne undersggelse ikke vise, da de sundhedspro-
fessionelle ikke blev spurgt ind til dette. Alligevel viser undersggelsen, at der er forskelle pa, hvor-
dan kriterierne for dobbeltdonation, den sundhedsfaglige begrundelse og kravet om mindst én
ikke-anonym donor fortolkes af de sundhedsprofessionelle.

Der er en udbredt positiv holdning til loven blandt de sundhedsprofessionelle. Den omtales som en
meget fornuftig lov, som juridisk og politisk set er ansvarligt udarbejdet. Der er bred enighed blandt
de sundhedsprofessionelle om, at brugerne med lovaendringen nu far mulighed for endnu et be-

handlingstilbud, som @ger chancen for at fa et barn. Dette illustreres i de fglgende interviewuddrag:

“Jeg synes, det er fuldsteendig fantastisk, at vi har muligheden for at lave dobbeltdonation, fordi vi
har nogle patienter, som har staet i en situation, hvor de stod med ryggen mod muren og simpelt-
hen ikke havde nogen som helst muligheder for at fa det barn, de braendende gnsker sig.” (SP3)

*Jamen altsa jeg ser jo muligheden for de par, som for eksempel ikke har seedceller, og hvor kvin-
den ikke har aeg, eller at der er noget i vejen med de eg, hun har, at de far muligheden for at blive
foraelder og beere et barn og far... altsé far hele det aspekt med i forhold til at veere gravid og fade
og den tidlige tilknytning til barnet, det kan jeg se som en fordel for parret.” (SP6)

Far lovaendringen var klinikkernes eneste mulighed at foresla deres brugere dobbeltdonation i ud-
landet eller adoption, nar andre former for assisteret reproduktion ikke lykkedes. Med lovliggerelse
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af dobbeltdonation kan klinikerne nu tilbyde de brugere, der opfylder kriterierne for dobbeltdonatio-
nen, mulighed for at fa deres eget barn i den forstand, at dobbeltdonation giver brugerne mulighed
for at opleve graviditet og fgdsel:

"Det har jo virkelig givet os muligheden for at hjeelpe nogen, som ellers skulle have veeret videre til
adoption, og det er jo blevet sveerere og svaerere at adoptere, specielt som enlig, s& man kan sige,
at det har i hvert fald givet mulighed for nogen at f& nogle barn, som maske ikke havde haft mulig-
hed tidligere. Sa det synes jeg har veeret meget positivt.” (SP4)

En enkelt sundhedsprofessionel peger pa, at loven om dobbeltdonation ogsa giver anledning til at
drgfte mulighed for rugemoderskab: ”Fordi det ligger sa meget i forlaengelse af [dobbeltdonation],
og der er sa mange grézoner i lovgivningen, som ger, at det kan vaere sveert at navigere i.” (SP7)

Blandt interviewpersonerne er det kun en enkelt, der tilkendegiver ikke at have kendskab til lovens
indhold. Det er hyppigst sygeplejersker, der giver udtryk for, at de ikke er helt bekendte med loven
og dens kriterier. Behandlende leeger og klinikchefer, som ogsa er dem, der vurderer, hvorvidt en
bruger skal indstilles til dobbeltdonation, kender alle til loven.

Den sundhedsfaglige begrundelse

Felgende afsnit belyser, hvorledes de sundhedsprofessionelle tolker lovens kriterium betegnet som
sundhedsfaglige begrundelse og pa den baggrund vurderer, om brugerne kan indstilles til dobbelt-
donation.

Tolkning af den sundhedsfaglige begrundelse

De sundhedsprofessionelle kan indstille brugerne til dobbeltdonation, hvis der vurderes at veere en
sundhedsfaglig begrundelse til stede, som er lovgivningens farste kriterium. | loven er det ikke defi-
neret, hvad en sundhedsfaglig begrundelse er, hvorfor vurderingen er op til den enkelte "behand-
lende sundhedsperson’, altsa den sundhedsprofessionelle person, der behandler brugerne, at vur-
dere, hvad der er en sundhedsfaglig begrundelse, sadan som det fremgar af bemaerkningerne til
lovforslaget (LSF 60). Vurderingen af den sundhedsfaglige begrundelse viser sig at kunne blive tol-
ket pa forskellig vis af de sundhedsprofessionelle.

Generelt geelder det, at de sundhedsprofessionelle eftersparger klarere retningslinjer for, hvad der
geelder som en sundhedsfaglig begrundelse, hvilket uddybes i denne rapports kapitel om Behov for
retningslinjer. Sadanne retningslinjer er udformet af Dansk Fertilitetsselskab, der kalder det for
‘guidelines’, men det er ikke alle de interviewede sundhedsprofessionelle, der er bekendt med
disse. Dansk Fertilitetsselskabs guidelines vedrarende 'dobbeltdonation og oocytdonation’” blev
udgivet i 20198 (Dansk Fertilitetsselskab, 2019). Guidelinen indeholder specifikke eksempler pa,
hvornar en bruger kan indstilles til dobbeltdonation, og beskaeftiger sig i seerlig grad med befrugt-
ningsdygtige aeg og genetisk betingede sygdomme, ligesom der gares i bemaerkningerne til lov-
forslaget som fremsat (LSF 60).

" Oocytdonation, ogsa kaldet segdonation: Udtagelse af menneskeligt &2g med det formal at opna graviditet hos en anden kvinde (Dansk
Fertilitetsselskab, 2018).

8 En repreesentant for Dansk Fertilitetsselskab forteeller, at selskabet, i forbindelse med udvikling af guidelines, forholder sig til lovgivnin-
gen samt vejledning fra Styrelsen for Patientsikkerhed, og at deres guidelines er vedtaget i forbindelse med arsmader i selskabet efter
en hgringsfase og draftelse.
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De vurderingsgrundlag, som de sundhedsprofessionelle bygger den sundhedsfaglige begrundelse
pa, er, foruden mangel pa befrugtningsdygtige seg og genetisk betingede sygdomme, ogsa fortsat
barnlgshed trods fertilitetsbehandling. De sundhedsprofessionelle forteeller samstemmende, at bru-
gere, der ikke har fertilitetsproblemer ikke tilbydes dobbeltdonation: ”Vi [de sundhedsprofessio-
nelle] behandler ikke raske mennesker. [Brugerne] skal jo have en medicinsk diagnose, eller sa
gor vi det ikke. Det er jo ikke plastikkirurgi for skenhedens skyld, det her. Det er jo for at fa et
barn.” (SP2). Generelt anvender de sundhedsprofessionelle andre termer for ’"den sundhedsfaglige

begrundelse’ sdsom "medicinsk diagnose”, "medicinsk indikation”, "sundhedsfaglig indikation”, der
har betydning for fertiliteten.

Den sundhedsfaglig begrundelse beskrives af de sundhedsprofessionelle som, at brugerne skal
vaere "infertile”, ikke have "befrugtningsdygtige eeg” eller "graviditetspotentielle aeg” eller zeg af
“darlig kvalitet’. Samtlige sundhedsprofessionelle beskriver kvaliteten af aeg og sesed som centralt
for den sundhedsfaglige begrundelse og altsa afgarende for, om brugerne indstilles til dobbeltdo-
nation. Den sundhedsfaglige begrundelse kan ogsa veere, at kvinden har en lav "aegreserve” eller
en "aegfaktor’, som ifglge en repraesentant for Dansk Fertilitetsselskab betyder: "Det kan godt vaere
hun har aeg, men de kan ikke befrugtes. Hun kan ikke blive gravid, og der kan veere et eller andet
med de aeg, som gar, at de ikke fungerer, som de skal.” (SP7). En enkelt sundhedsprofessionel
naevner andre eksempler, som hun ville vurdere som sundhedsfaglige begrundelser. Disse, forteel-
ler den sundhedsprofessionelle, er, hvis en kvinde har faet udtaget én aeggestok, eller hvis en
kvinde har modtaget kemo- eller stralebehandling i forbindelse med kraeft omkring beekkenet, da
det kan fare til manglende aeg eller darlig segkvalitet. Disse eksempler er i Dansk Fertilitetsselskab
guidelines anfert under oocytdonation, men ikke under dobbeltdonation. En sundhedsprofessionel
forteeller, at en mand, der indgar i et par af modsat kgn, og som skal have operativt udhentede
sadceller i forbindelse med fertilitetsbehandling, kan vaelge saeddonation i stedet for at fa en sa-
dan operation, selvom szedcellerne maske er af god kvalitet — dette ger sig geeldende, uanset om
der er tale om enkelt seeddonation eller dobbeltdonation.

Selvom de sundhedsprofessionelle vurderer, at der for at henvise til dobbeltdonation skal veere tale
om aeg, der ikke er befrugtningsdygtige, viser denne undersggelse, at de sundhedsprofessionelle
ogsa indstiller kvinder, der har befrugtningsdygtige aeg, men hvor de befrugtede aeg enten ikke
seetter sig fast i livmoderen eller ender som en tidlig abort. Alligevel vurderes kvindens aeg af de
sundhedsprofessionelle til at veere af "darlig kvalitet’, selvom de kan befrugtes, og aeggenes kvali-
tet vurderes i nogle tilfeelde ogsa ud fra, om kvinden far en succesfuld graviditet eller . Disse vur-
deringer stemmer saledes overens med Dansk Fertilitetsselskabs guidelines, hvor det fremgar, at
der skal veere tale om kvinder, der ikke har "brugbare aeg”. En kvinde kan derved godt have be-
frugtningsdygtige seg, uden at det resulterer i en succesfuld graviditet. Til trods for, at bade de
sundhedsprofessionelle, guidelines fra Dansk Fertilitetsselskab og bemaerkningerne til lovforslaget
alle tager seerligt udgangspunkt i, at der kan indstilles til dobbeltdonation pa baggrund af mangel
pa befrugtningsdygtige kansceller, er der saledes eksempler pa, at brugerne kan blive indstillet til
dobbeltdonation, selvom der potentielt kan veere befrugtningsdygtige kansceller til stede, hvilket
understottes af brugernes erfaringer (se denne rapports afsnit om Syn pa lovgivningen). De sund-
hedsprofessionelle vurderer saledes ogsa, at ikke-succesfulde graviditeter og spontane aborter
som sundhedsfaglige begrundelser for dobbeltdonation, safremt der er forsggt med donorsaed.

Selv om de fleste tilkendegiver, at de internt pa deres klinik foretager en sundhedsfaglig begrun-
delse pa samme grundlag (fx fordi de har arbejdet sammen i flere ar), vurderer enkelte sundheds-
professionelle, at det er muligt, at vurderinger kan vaere anderledes pa andre klinikker. Dette gael-
der seerligt, nar det er par, bestdende af to kvinder, der gnsker partnereegsdonation i forbindelse
med dobbeltdonation. Som én forteeller:
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"Nogle af de [par, bestaende af to kvinder], som bare sadan @nsker at donere til hinanden ved dob-
beltdonation, [og som] far afslag hos os, [er] jeg helt sikker p&, at de kontakter andre klinikker i
Danmark, og nogle af dem [klinikkerne] vil ogsé give dem lov.” (SP3)

For at et par, bestdende af to kvinder, kan partnereegsdonere i forbindelse med dobbeltdonation,
skal der ifglge hovedparten af de sundhedsprofessionelle veere tale om "dérlig segkvalitet” som
sundhedsfaglig begrundelse. Enkelte sundhedsprofessionelle mener, at begge kvinderne i et par
bestaende af to kvinder skal have "matchende” sundhedsfaglige begrundelser, for at de kan indstil-
les til dobbeltdonation med partnersegsdonation — fx skal den ene kvinde have befrugtningsdygtige
g, men ikke kunne beere en graviditet, og den anden kvinde skal ikke have befrugtningsdygtige
&g, men godt kunne baere en graviditet.

Af genetisk betingede sygdomme som sundhedsfaglig begrundelse naevnes specifikt Turner Syn-
drom som eksempel. Det er dog ikke alle genetisk betingede sygdomme, der vurderes af de sund-
hedsprofessionelle eller Dansk Fertilitetsselskab som sundhedsfaglige begrundelser. Vi giver ek-
sempler pa dette i afsnittet nedenfor.

Flere sundhedsprofessionelle forteeller, at de ved tvivissager drefter vurderingen af den sundheds-
faglige begrundelse enten med kollegaer, jurister eller Styrelsen for Patientsikkerhed.

Afvisning af dobbeltdonation med henvisning til den sundhedsfaglige begrundelse

Den generelle vurdering blandt de sundhedsprofessionelle er, at hvis en kvinde selv har g, er det
disse aeg, der skal bruges, i hvert fald i ferste omgang: "De har haft graviditetspotentielle aeg; og sa
kan man sige, det er jo ikke en indikation for at kunne lave hverken seg[donation] eller dermed dob-
beltdonation.” (SP4). Dette geelder ogsa for de kvinder, hvis aegkvalitet formentlig er faldende, fordi
de er oppe i arene (40+ ar®): "De ved jo godt, at deres chancer for at blive gravide mindskes med
alderen. Og sa teenker de, at hvis de far aeg fra en yngre person, sa gger de chancen for graviditet,
og det er faktisk ogsa korrekt.” (SP4). Til trods for, at aeg fra yngre kvinder er mere graviditetspo-
tentielle, sa bliver de aldre kvindelige brugere ifglge nogle af de sundhedsprofessionelle afvist i
deres gnske om dobbeltdonation, fordi de stadig har aeg selv, som altsa farst skal afpraves,
selvom aeg- eller dobbeltdonation her potentielt ville kunne gge brugerens chance for graviditet. En
anden arsag til, at nogle kvinder i denne aldersgruppe @nsker dobbeltdonation, er, at de vil kunne
blive behandlet inden for det offentlige og dermed ikke selv betale, siger en sundhedsprofessionel.

Generelt vurderer de sundhedsprofessionelle, at enske om partneraegsdonation i forbindelse med
dobbeltdonation for at skabe et barn sammen i sig selv ikke vurderes som en sundhedsfaglig be-
grundelse. Par bestaende af to kvinder, der gnsker partneraegsdonation i forbindelse med dobbelt-
donation, hvor den ene kvinde har befrugtningsdygtige aeg, og den anden kvinde ikke har, afvises
af enkelte sundhedsprofessionelle, da de ikke vurderer det som en sundhedsfaglig begrundelse,
hvis blot den ene kvinde har befrugtningsdygtige aeg, da det i sa fald ma vaere denne kvinde i for-
holdet, der skal beere barnet. Dette er uanset, om parret gnsker, at det er den kvinde uden befrugt-
ningsdygtige aeg, der skal baere og fade barnet. En sundhedsprofessionel forteeller, at hun har af-
vist et par bestaende af to kvinder, der gnskede at donere til hinanden grundet tilstedeveerelse af
en genmutation hos den ene kvinde, der gar, at kvinden let far blodpropper. Den sundhedsprofes-
sionelle vurderer, at risikoen for blodpropper kan reduceres med blodfortyndende medicin — men
parret afvises, da kvinden tidligere faktisk har vaeret gravid og fadt et barn. Der er séledes forskel
pa, hvilke genetisk betingede sygdomme, der vurderes af de sundhedsprofessionelle som sund-
hedsfaglig begrundelse for at indstille til dobbeltdonation, og at der i sddanne vurderinger ogsa

% Denne alder gives af en sundhedsprofessionel. Af tabel 5 i kapitel 5 fremgar det, at det er kvinder i denne aldersgruppe, der hyppigst
er i behandling med dobbeltdonation, set i forhold til andre aldersgrupper.
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indgar, om kvinden tidligere har fgdt et barn. Enkelte sundhedsprofessionelle italesaetter, at part-
neraegsdonation i forbindelse med dobbeltdonation strider mod loven om rugemgdreskab ' og vil
pa denne baggrund slet ikke behandle par bestdende af to kvinder, der gnsker partnersegsdona-
tion i forbindelse med dobbeltdonation. Enkelte af de interviewede brugere anfeegter dog, at der i
disse tilfeelde er tale om rugemadreskab.

Vurderingen af, om brugerne kan indstilles til dobbeltdonation, vedrgrer ogsa den behandlende
kvindes udsigt til at kunne gennemfgre graviditeten. En sundhedsprofessionel forklarer:

*Jo, for eksempel har vi haft én, hvor kvinden simpelthen ikke kunne beere barnet. Altsa det ville

ikke veere fornuftigt ud fra et sundhedsmeessigt synspunkt. Hun aborterede mange gange under
g&gdonation, og sa viser det sig ved undersggelsen af hende, at det er hendes livmoder, der ikke
duer til det. Og sa skal man jo ikke udsaette dem for en dobbeltdonation. Det hjeelper jo ikke. Det
lgser jo ikke hendes problem. Og sa har vi afvist hende.” (SP2).

Det er saledes ikke alle kvinder, der ikke selv har aeg, der kan have gavn af dobbeltdonation, da
det kraever, at kvinden kan gennemfgre en graviditet.

En enkelt sundhedsprofessionel oplyser, at de pa klinikken afviser brugere, der gnsker dobbeltdo-
nation, fordi de eksempelvis ikke gnsker at videregive skizofreni, som er en arvelig sygdom, til de-
res barn. Hvor greensen gar for, hvilke arvelige sygdomme der kan vurderes som sundhedsfaglige
begrundelser, kan denne undersggelse ikke besvare.

Vurderingen af den sundhedsfaglige begrundelse kan overordnet set tolkes pa tre mader; mang-
lende tilstedeveerelse af befrugtningsdygtige kansceller, risiko for videregivelse af genetisk betin-
gede sygdomme, eller at andre behandlingsmetoder ikke har resulteret i et barn. Der kan opsta
tvivl blandt de sundhedsprofessionelle om, hvordan den sundhedsfaglige begrundelse skal vurde-
res, seerligt nar det handler om par bestaende af to kvinder, der gnsker partneraegsdonation i for-
bindelse med dobbeltdonation.

Anonymitet og spgrgsmal om barnets tarv

Falgende afsnit belyser, hvorledes lovens andet kriterium (at mindst én donor skal veere ikke-ano-
nym) tolkes og praktiseres af de sundhedsprofessionelle. Afsnittet bergrer desuden de sundheds-
professionelles overvejelser om barnenes tarv i forbindelse med dette kriterium. Desuden indehol-
der afsnittet en forklaring af begreber om donoranonymitet.

Tolkning af kriteriet om mindst én ikke-anonym donor

Interviewene med de sundhedsprofessionelle viser, at de sjeeldent bruger begrebet 'ikke-anonym
donor’, som det fremgar i lovteksten, men i stedet anvender begreber som ‘aben donor’, ’kontakt-
bar donor’, ’ikke-kontaktbar donor’. | tabel 1 defineres de begreber, som de sundhedsprofessio-
nelle generelt anvender i praksis. Definitionerne kan findes i kilden LSF 60.

© Rugemegdreskab: En aftale mellem en kvinde, hvor graviditet seges etableret, og en anden, om at kvinden skal fede barnet til denne.
Rugemadreskab er ikke ulovligt i Danmark. Dog méa der ikke ydes assisteret reproduktion i forbindelse med rugemgdreskab (Lov om
assisteret reproduktion § 13 og Adoptionsloven § 33).
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Tabel 1: Begreber om donoranonymitet

Donoranonymitet — forklaring af begreber.
Anonym donor Donor har givet samtykke til, at der videregives basisoplysnin-
ger om hudfarve, harfarve, gjenfarve, blodtype, hgjde og

vaegt. Ved anonym aegdonation kan der ligeledes videregives
oplysninger om donors alder.

Ikke-anonym donor Donor anses som ‘aben donor’, men kan vare bade ikke-kon-
taktbar eller kontaktbar.

Aben donor Donor har givet samtykke til, at der kan gives yderligere oplys-
ninger end dem, der er anfgrt i bekendtggrelsen for anonym
donation. Det kan eksempelvis vaere donors erhvery, fritidsin-
teresser, uddannelse, stemmeprgve, babyfotos og lignende.
Kan vaere kontaktbar eller ikke-kontaktbar.

Kontaktbar donor Donor har givet samtykke til, at der kan gives oplysninger om
donors identitet til barnet og/eller modtageren af donation
ved henvendelse til vaevscenteret, nar barnet er fyldt 18 ar.

Ikke-kontaktbar donor Donor har ikke givet samtykke til, at der kan gives oplysninger
om donors identitet til barnet og/eller modtageren af dona-
tion ved henvendelse til vaevscenteret.

Generelt oplyser de sundhedsprofessionelle alle deres brugere om, at mindst den ene donor skal
veere 'ikke-anonym’, dog anvender de formuleringen; 'aben donor’ frem for ’ikke-anonym donor’.
Men det er forskelligt, om 'aben donor’ tolkes som ’kontaktbar donor’ eller ’ikke-kontaktbar'. Ifglge
de sundhedsprofessionelle er det typisk seeddonoren, der af brugerne veelges som den ’ikke-ano-
nyme’. Dette skyldes, at der er flere ikke-anonyme saeddonorer end aegdonorer. Flere sundheds-
professionelle melder om, at der er decideret mangel pa ikke-anonyme aegdonorer og segdonorer
generelt.

Samtlige sundhedsprofessionelle vurderer, at hensigten med anonymitetskriteriet har vaeret at
serge for, at barnet kan fa oplysninger om sit genetiske ophav fra mindst én biologisk forzelder,
hvilket ogsa er begrundelsen givet i bemaerkningerne til lovforslaget. Men der er forskellige forsta-
elser af, om dette indebzerer, at den ikke-anonyme donor ogsa er kontaktbar. Hovedparten af de
sundhedsprofessionelle tolker ‘ikke-anonym’ som, at donoren blot skal veere ’aben’, og ikke nad-
vendigvis ’kontaktbar’, sddan som det fremgar af felgende interviewuddrag:

"Du er jo ikke-anonym [donor] lige sa snart, at du egentlig har opgivet lidt mere ud over hgjde og
harfarve og gjenfarve og vaegt, ikke ogsa? Du har oplyst noget andet omkring dig selv, det kan
veere en blodtype, eller hvad de har lagt ind i seedbanken, men egentlig [kan du] stadig veere en
donor, som et barn ikke vil kunne finde tilbage til.” (SP6)

Enkelte sundhedsprofessionelle tolker ikke-anonym som, at donoren skal veere 'kontaktbar’.

De sundhedsprofessionelle anser generelt kriteriet om mindst én ikke-anonym donor som “fornuf-
tigt’. Flere vurderer, at det vil veere lettere for brugerne at finde en donor, nar denne blot skal vaere
'ikke-anonym’ frem for ’kontaktbar’, ogsa fordi de fleste aegdonorer veelger at veere 'ikke-kontakt-
bare’. Derudover er de sundhedsprofessionelle enige i lovens intention om, at kriteriet om mindst
én ikke-anonym donor er til for barnets skyld og barnets tarv, for at barnet kan fa information om sit
genetiske ophav fra enten saed- eller zegdonor.
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En del af de sundhedsprofessionelle tilkendegiver, at det er en etisk udfordring - seerligt i forhold til
barnet — at loven ikke, som de vurderer det, har gjort det klart, hvad der menes med ’ikke-anonym’.
Da det ikke er er formuleret klart i loven, om den ikke-anonyme donor skal veere kontaktbar, bliver
det ifelge de sundhedsprofessionelle op til brugerne at beslutte, om de gnsker en donor, der er
’kontaktbar’ eller ej. | bemeerkningerne til lovforslaget star der dog, at der med 'ikke-anonym’ blot
menes, at den ene donor skal veere ‘aben’ og ikke ngdvendigvis 'kontaktbar’ (LSF 60). En repree-
sentant for Dansk Fertilitetsselskab forteeller, at de i selskabet har diskuteret dette med Styrelsen
for Patientsikkerhed, da de ser, at denne abne formulering i lovgivningen er et problem:

"Fordi det betyder jo sadan set, at [brugerne] godt kan have to ikke-kontaktbare donorer, og det var
Jo egentligt ikke det, der tilteenkt med den lovgivning. Det, der var tilteenkt, var jo, at man skulle
kunne kontakte den ene donor, nar man fylder 18 ar.” (SP7)

Veelger brugerne, at begge donorer er ’ikke-kontaktbare’, har barnet ikke mulighed for at fa kontakt
til sit genetiske ophav.

En enkelt sundhedsprofessionel vurderer, at anonymitetskriteriet begraenser nogle brugere: "Der
kommer nogle [brugere] ind ad daren, hvor vi sédan lige skal snakke med dem om det, fordi hvis
nu aegget er anonymt, sa vil de gerne have, at seeden skal veere anonym, fordi de sa star lige.”
(SP2). At "de sa star lige” skal forstas pa den made, at der for barnet ikke er forskel i mulighed for
oplysninger eller kontakt til sit genetiske ophav. De sundhedsprofessionelle ma saledes formodes
at mgde brugere, der har et gnske om, at bade seg og seed skal vaere anonymt, fordi de ikke @n-
sker, at der skal vaere forskel pa maengden af information pa donorerne, for barnets skyld. Denne
sundhedsprofessionelle forteeller, at de pa klinikken oplyser disse fa brugere om kriteriet om, at
mindst én donor skal vaere ’ikke-anonym’, og at brugerne derfor ma acceptere dette for at kunne
ga videre med gnsket dobbeltdonation. | interviewene med de sundhedsprofessionelle er der en-
kelte eksempler pa, at nogle par af den grund fraveelger dobbeltdonation.

Enkelte sundhedsprofessionelle vurderer, at der ogsa er en risiko for, at bgrn af seg- og dobbeltdo-
nation ikke vil kunne fa oplysninger om deres kvindelige genetiske ophav, da der ikke er et centralt
register for aegdonorer, som der er i saeedbankerne. Da der ikke er retningslinjer for opbevaring af
kontaktinformation pa aegdonorer, risikerer man, ifglge disse sundhedsprofessionelle, at oplysnin-
gerne gar tabt, hvis en klinik lukker ned. Manglen pa 'ikke-anonyme’ segdonorer, har ogsa en be-
tydning for brugerne af dobbeltdonation, hvilket belyses i denne rapport i afsnittet om Etiske aspek-
ter.

Selvom barn af dobbeltdonation potentielt kun vil have mulighed for deres genetiske slaegtskab fra
den ene donor, mener flere sundhedsprofessionelle, at det ikke vil pavirke barnene i negativ ret-
ning. En sundhedsprofessionel sammenligner konsekvenserne for bgrn af donation med bgrn af
adoption:

"Det der med, at du har i hvert fald én [genetisk beslaegtet] foraelder, det vi jo ved, det er, at adop-
tivbarn desveerre har mange problemstillinger der, og mange adoptivbgrn kan aldrig virkelig leegge
det ordentligt [fra sig]. Jeg tror alligevel, det er noget andet, nar man er... nar man er blevet baret
og fadt [som ved bade enkelt donation og dobbeltdonation].” (SP3)

Anonymitetskriteriet bliver altsa af alle de sundhedsprofessionelle tolket som, at mindst den ene
donor skal veere 'aben’. Det er dog forskelligt, om de sundhedsprofessionelle tolker 'aben donor’
som en donor, der er ’kontaktbar’ eller 'ikke-kontaktbar’, hvilket har en betydning for, hvordan de
vejleder brugerne.
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De sundhedsprofessionelles mader med
brugerne

| dette underkapitel belyser vi de sundhedsprofessionelles oplevelser af mgder med brugerne, her-
under hvem der henvender sig om eller tilbydes dobbeltdonation, og hvilken information der gives
til brugerne, samt samtaleemner med brugerne om dobbeltdonation.

Hvem henvender sig om dobbeltdonation

Samtlige sundhedsprofessionelle oplever at blive kontaktet af brugerne med henblik pa dobbeltdo-
nation, efter at denne behandlingsmulighed er blevet lovliggjort. Fer lovens ikrafttreedelse havde de
stort set ingen henvendelser om dobbeltdonation. Blandt de brugere, der henvender sig eller far
tilbudt dobbeltdonation, er det ifelge de sundhedsprofessionelle de fleste, der ogsa godkendes el-
ler opfylder kriterierne for dobbeltdonation.

Interviewene med de sundhedsprofessionelle viser, at de fleste af dem, der sgger eller bliver til-
budt dobbeltdonation, i forvejen er tilknyttet den behandlende fertilitetsklinik og har veeret eller er
igennem et fertilitetsbehandlingsforlab, som dog endnu ikke er resulteret i et barn. De brugere, der
henvender sig uden at have veeret tilknyttet en klinik, henvender sig ofte med begrundelser, der
ikke ligger inden for, hvad de sundhedsprofessionelle vurderer som en sundhedsfaglige begrun-
delse. Det kan for eksempel veere par bestaende af to kvinder, der gnsker at partneraegsdonere til
hinanden i forbindelse med dobbeltdonation med et gnske om at skabe et barn sammen, hvilket
ikke vurderes af de sundhedsprofessionelle eller loven som en sundhedsfaglig begrundelse. Det
kan ogsa vaere brugere, der ikke gnsker at videregive deres barn arvelige genetiske sygdomme.

De sundhedsprofessionelle forteeller samstemmende, at den stgrste gruppe, der henvender sig om
eller tilbydes dobbeltdonation, er enlige kvinder, hvilket understgttes af tallene i tabel 5 i kapitel om
Omfanget af dobbeltdonation i Danmark. Enkelte sundhedsprofessionelle er blevet kontaktet af
par, der bestar af to maend, som afvises. Som en sundhedsprofessionel forklarer: "De [par, besta-
ende af to maend] kommer og sparger, men dem kan vi ikke tage os af, fordi det indebeerer jo en
surrogatmor'’, og det mé vi ikke behandle i Danmark.” (SP2). Ligeledes bliver en stor del af de
par, der bestar af to kvinder, afvist, da de ifglge de sundhedsprofessionelle henvender sig med on-
ske om at donere &g til hinanden uden en sundhedsfaglig begrundelse.

| bemaerkningerne til lovforslaget som fremsat (LSF 60) naevnes der ikke noget om brugere, der
ikke identificerer sig som det kgn, de er tildelt ved fgdslen. Muligheden for, at de sundhedsprofes-
sionelle vil mgde sadanne brugere, er dog sandsynlig, mener bade en sundhedsprofessionel, en-
kelte brugere samt en repraesentant for LGBT+ Danmark. En sundhedsprofessionel siger: "Men
jeg tror, det da helt sikkert [denne gruppe af brugere] er noget, vi kommer til at tage mere og mere
stilling til.” (SP3). Ingen af de sundhedsprofessionelle er dog stadt pa sadanne brugere endnu, og
de er usikre pa, hvordan de skal vurdere disse brugere, nar de dukker op. En enkelt sundhedspro-
fessionel fortaeller, at klinikken modtager henvendelser om dobbeltdonation fra udlaendinge, seerligt

" Rugemor.
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fra Sverige — men ogsa en raekke andre europaeiske lande som fx Norge, Tyskland, Frankrig, Spa-
nien og ltalien.

Information om dobbeltdonation til brugerne og samtaleemner

Samtlige sundhedsprofessionelle har samtaler med de brugere, der henvender sig om dobbeltdo-
nation. Samtalerne har dels til formal at vurdere, om brugerne kan indstilles til dobbeltdonation, og
dels informere dem om behandlingen og eventuelle risici og komplikationer. Som én forklarer det:

"Ja, altsé det vi gar, det er, at nar vi sidder og forklarer dem om, altsé dem, der skal have [dobbelt-
donation], sa sidder vi jo og forklarer, hvordan ger vi, og hvordan foregar selve behandlingen, hvad
er der af risici og sé videre. Og s& kan man sige, sa far de et lille kort med et link til vores hjemme-
side, hvor de sa kan ga ind og finde det og sa laese den der skriftlige patientinformation, vi s& har.”
(SP4)

Generelt informerer de sundhedsprofessionelle brugerne om risici og komplikationer. Det er dog
forskelligt, hvilke oplysninger der gives. Dette synes at bero pa savel brugernes som de sundheds-
professionelles viden om og erfaring med dobbeltdonation. Enkelte sundhedsprofessionelle mener
fx ikke, at der er anden eller gget risiko ved dobbeltdonation end ved aegdonation'?. Ud over infor-
mation om behandling og risici forbundet med dobbeltdonation informerer de sundhedsprofessio-
nelle ogsa om implikationerne af ikke at veere genetisk beslaegtet med barnet. Dette uddybes se-
nere i dette underkapitel.

Feelles for hovedparten af de klinikker, der er repraesenteret i undersggelsen, er, at det informati-
onsmateriale, de har om dobbeltdonation, primeert omhandler de laegefaglige aspekter af dobbelt-
donation. Men det er ikke alle klinikker, der har specifikt informationsmateriale om dobbeltdonation,
som de kan udlevere til brugerne. Enkelte klinikker har dog information om dobbeltdonation i det
informationsmateriale, der handler om donation generelt. Nogle sundhedsprofessionelle oplyser, at
de henviser til bager eller links til hjemmesider (eksempelvis LFUBs hjemmeside), nar samtaler
med brugerne vedrgrer andre aspekter af dobbeltdonation end de kropslige aspekter som fx falel-
sesmaessige og psykologiske aspekter, spgrgsmal om barnets tarv, benhed om anonymitet ved
donation m.m. Ingen af disse henvisningsmuligheder er dog specifikke for dobbeltdonation men for
donation generelt. Pa en enkelt privatklinik har de desuden barnebager og bager til de voksne om,
hvordan det er at vaere donorbarn, eller hvordan man som foraelder kan tale med bgrnene om det.

Hovedparten af de sundhedsprofessionelle oplyser, at de taler med de brugere, der er indstillet il
dobbeltdonation, om, hvad det betyder, at de ved dobbeltdonation ikke er genetisk beslaegtet med
barnet. Alligevel er det forskelligt, hvor meget de sundhedsprofessionelle taler med brugerne om
andre aspekter af ikke at veere genetisk beslaegtet med sit barn, sdsom psykiske eller falelses-
maessige aspekter. Det, som de sundhedsprofessionelle taler med brugerne om, kan som naevnt
ovenfor fx vaere spgrgsmal om donorens anonymitet i forhold til barnets tarv. Enkelte sundheds-
professionelle oplever dog, at brugerne selv er velinformeret om disse forhold forud for samtalen
med den sundhedsprofessionelle. Hovedparten af de sundhedsprofessionelle oplever, at det er en
sveer beslutning for brugerne. Som én forklarer det:

"2 Litteratur om risici og komplikationer i forbindelse med dobbeltdonation fra Dansk Fertilitetsselskab og fra litteratursggning, der er
udfert i forbindelse med denne undersggelse (se Bilag I), peger pa, at der potentielt er gget risici ved dobbeltdonation frem for segdo-
nation (Blazques et al., 2018; Preaubert et al., 2017). Der er dog ingen danske studier pa dette omrade. De studier, der er udfert, om-
handler i de fleste tilfaelde brugere, der lider af infertilitet. Litteraturen kan derfor pa nuveerende tidspunkt ikke besvare, om der er saer-
lige risici forbundet med dobbeltdonation for brugere, der ikke lider af infertilitet.
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"For det betyder, at de ikke har nogen genetisk relation til det barn, der kommer ud af den gravidi-
tet, og der er ogsé nogle, som star i den situation, at de far at vide, det er dobbeltdonation, hvis du
skal veere gravid, som veelger at stoppe behandlingen.” (SP3)

Nar brugerne alligevel beslutter sig for at sgge dobbeltdonation, handler det om, at det er bruger-
nes sidste mulighed for at blive foreeldre, forteeller de sundhedsprofessionelle. Dette understottes
af brugernes udtalelser, selvom enkelte brugere anser dobbeltdonation som deres fgrste mulighed,
hvilket belyses i afsnittet om Brugernes behov for dobbeltdonation. Flere sundhedsprofessionelle
oplever, at iseer de enlige kvinder fgler, at de ikke har andre valg, da det er vanskeligt at blive god-
kendt til adoption som enlig. En repraesentant for LGBT+ Danmark og et par bestaende af to kvin-
der, forteeller, at par bestaende af to kvinder ligeledes oplever, at det er blevet vanskeligt for dem
at adoptere.

Det samlede interviewmateriale viser, at det generelt er de sundhedsprofessionelle med laegefaglig
baggrund, der taler med brugerne om deres gnsker om at blive indstillet til dobbeltdonation og
ogsa vurderer, om de kan indstilles. | disse samtaler er der ofte meget fokus pa det laegefaglige
aspekt af dobbeltdonation, og der indgar ogsa en foreeldreegnethedsvurdering, som alle brugere af
fertilitetsbehandling skal gennemga, oplyser de sundhedsprofessionelle. De sundhedsprofessio-
nelle med sygeplejerskebaggrund er dem, der primeert taler med brugerne om de psykiske og fo-
lelsesmaessige aspekter ved dobbeltdonation. Pa to klinikker (en privat og en offentlig) er der flere
af de tilknyttede sundhedsprofessionelle, der er specielt uddannet i at have samtaler med brugerne
om falelsesmaessige og etiske aspekter’. Ifglge hovedparten af de sundhedsprofessionelle fylder
fornaevnte aspekter meget for brugerne, og brugerne har saledes et stort behov for tale om disse
aspekter. En sundhedsprofessionel, der er i gang med en efteruddannelse i fertilitetsterapi, giver et
eksempel pa de problemstillinger, der dukker op i samtaler med brugerne:

"Altsa den med at fole sig ikke god nok og ikke fale sig som en rigtig kvinde, nar man ikke kan...
altsé mange siger jo, 'Jamen, det er det her, vi er sat til i verden for, det er at fade barn, og det kan
jeg ikke engang finde ud af.” Hvad er det, der ligger i dét? Og far en snak med dem omkring deres
identitet, deres selvvaerd, der er mange ting. [Og nogen] lider af stress, der er rigtig meget sorg
omkring det ikke at blive biologisk mor [at vaere genetisk besleegtet med barnet].” (SP6)

Denne sundhedsprofessionelle oplever at hendes efteruddannelse ger hende i stand til at drage
omsorg for brugerne ved at bidrage med et andet gavnligt aspekt end det, de laegefaglige samtaler
bidrager med; et rum for at samtale med brugerne om de sveere fglelser, der kan opsta i forbin-
delse med dobbeltdonationsbehandling:

"For jeg teenker, at rigtig mange, de star i eksistentielle kriser, nar de er herinde, og der er rigtig
meget sorg. Men jeg taenker ogsa i forhold til efterforlebet, ndr barnet kommer, altsé hvis man har
det psykisk rigtig darligt, inden man bliver gravid allerede, jamen sa tror jeg altsa, de kunne have
gavn af [samtalerne] — ogsa bgrnene. Men det er min holdning igen. Ja. Fordi det er jo et helt men-
neske, det heenger sammen, krop og sind.” (SP6)

Denne type samtaler kan ogsa dreje sig om de overvejelser, de enlige kvindelige brugerne har, far
de beslutter sig for dobbeltdonation, forteeller samme sundhedsprofessionelle, og kan handle om:
"Hvordan har de [brugerne] haft det i den proces med at blive klar til at modtage donoreeg? Og

'3 De folelsesmaessige aspekter omhandler seerligt brugernes falelser i forbindelse med ikke at vaere genetisk beslaegtet med barnet. De
etiske aspekter omhandler brugernes overvejelser om barnets ret til at kende sit genetiske ophav og tanker om, hvordan man som
foreelder taler med sit barn om, at det er kommet til ved dobbeltdonation. Dette uddybes underkapitel Forberede sig til dobbeltdonation.
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heller ikke have en partner? Hvad er det for nogle overvejelser, de selv gar sig og sadan nogle
ting.” (SP6)

En anden sundhedsprofessionel, der ogsa tager samtaler om fglelsesmaessige aspekter med bru-
gerne, forteeller, at hun leegger veegt pa at fa begge brugere i tale, hvis det er et par, der er til kon-
sultation. Er brugerne et par af modsat ken, laegger hun seerligt vaegt pa at fa den mandlige partner
i tale, da hun oplever, at det kan vaere en hjeelp for parret at fa sat nogle ord pa, hvad de individuelt
foler og teenker i forbindelse med behandlingen:

"Det tror jeg ogsa, at det, [nar det angar] relationen parterne imellem, der betyder det ogsa meget
for kvinden, hvad manden egentlig helt preecis mener, nar han direkte bliver spurgt. Det er tit nogle
ret rarende situationer faktisk, hvor folk kommer til at greede lidt og sadan.” (SP4)

Samme sundhedsprofessionelle oplever, at det seaerligt er svaert for maendene at vaenne sig til tan-
ken om dobbeltdonation, da maendene intet "biologisk band'*” vil have til barnet i modsaetning til
kvinden, der vil beere og fgde barnet.

Foruden de fglelsesmaessige og psykiske aspekter afsaetter enkelte af de interviewede sundheds-
professionelle ogsa tid af til at tale med brugerne om “etiske” aspekter af dobbeltdonation, som ek-
sempelvis fokuserer pa, brugernes overvejelser om "barnets tarv” i forhold til donorernes anonymi-
tet og pa, hvordan brugerne kan tale med barnet senere hen om det at blive til ved dobbeltdona-
tion:

Vi plejer at sige, at det er sédan set bedst at informere barnet sa tidligt som overhovedet muligt og
forklare dem det i gjenhgjde med et sprog, de forstar. Altsa sa tager man maske en [snak], nar
barnet allerede er en 2-3-4 &r gammelt om, at: ‘'Nar man skal lave en baby, sa skal bruge en byg-
gesten fra far og en fra mor. Mor og fars byggesten var ikke sé gode, sa vi var ngdt til at fa [bygge-
sten] fra en anden’, altsé sédan sé& man geor det til noget ikke sa stort.” (SP3)

En anden sundhedsprofessionel fortzller, at de pa klinikken anbefaler, at brugerne er abne over
for deres bagrn om brugen af donorer ved donationsbehandlinger:

"Det bedste er jo, at man er aben omkring det. Det er i hvert fald dér, hvor vores anbefalinger er,
men vi kan jo ikke praege dem, vi kan ikke tvinge dem til at vaere abne omkring det [at barnet er
skabt ved donation].” (SP6)

Flere af de sundhedsprofessionelle oplever, at der er brugere, der efterspgrger kontakt til andre
brugere, der har gjort sig overvejelser om eller har erfaring med dobbeltdonation. Ingen af de ad-
spurgte sundhedsprofessionelle har dog kendskab til sociale netvaerk, som de kan henvise bru-
gerne til i forbindelse med deres overvejelser om dobbeltdonation. Flere af de sundhedsprofessio-
nelle fremhaever, at brugernes behov for samtaler om de fglelsesmaessige, psykiske og etiske
aspekter af behandlingen ikke er unikke for dobbeltdonation, men geelder fertilitetsbehandling med
donation generelt.

Samlet set viser undersggelsen, at de sundhedsprofessionelle giver forskellig information om dob-
beltdonation til brugerne, og at samtalerne med brugerne hovedsageligt omhandler det laegefaglige
aspekt af behandlingen. Denne undersggelse peger pa, at der er behov for samtaler og sparring

4 Biologisk band; en forbundethed, der skabes mellem kvinden og barnet ved at kvinden beerer og fader barnet.
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om andre aspekter af behandlingen for brugerne, og at brugerne, ifalge de sundhedsprofessio-
nelle, har gavn af denne type samtaler.

Implementering af lovgivning i praksis

| folgende underkapitel belyses de sundhedsprofessionelles oplevelser af implementering af lov-
givningen fra lovens ikrafttreedelse. Vi gnsker dermed at rette opmaerksomheden mod en reekke
forhold, som set fra de sundhedsprofessionelles perspektiv kan forbedre de sundhedsprofessionel-
les arbejde med dobbeltdonation. Disse opmaerksomhedspunkter samles i afsnittet Behov for ret-
ningslinjer.

Som interviewuddragene nedenfor viser, er der flere forhold, der spiller ind pa implementeringen af
loven. Disse forhold omhandler manglende viden om lovaendringen og finansieringsmodel, dét at
finde aegdonorer og COVID-19. En sundhedsprofessionel forteeller:

"Men som det er, nar man laver en lovaendring, sé tager det lang tid, inden det bliver ordentligt im-
plementeret. Og man finder ud af, hvordan skal skonomien haenge sammen, og hvordan man fin-
der for eksempel aegdonorer og sddan noget. Sé nu er der sa Corona, hvilket gar, at alting er
vendt pa hovedet og absolut ikke er, som det plejer at veere.” (SP3)

En anden sundhedsprofessionel, der arbejdede pa offentlig klinik, da lovaendringen tradte i kraft,
oplevede, at dobbeltdonation kom ”sadan lidt ud af det bld”. Hun uddyber nogle af de udfordringer,
som de, der arbejdede pa klinikken, stod med:

"Lige pludselig tumlede det ned, og sa var der en masse tovtreekkeri for at finde ud af finansierin-
gen, hvordan finansieringen skulle ligesom laves, og hvor meget [finansiering] vi skulle have til
dobbeltdonation. Sa vi blev spurgt om, hvad forventer i, hvor stort et antal, det kunne vi jo ikke
sige, for der var jo ikke rigtig nogen registrering af, hvem det var, man afviste til dobbeltdonation.”
(SP3)

Ingen af de adspurgte sundhedsprofessionelle registrerer de brugere, der ikke indstilles til dobbelt-
donation.

En sundhedsprofessionel forteeller, at de som sundhedsprofessionelle "fornemmede, at det tog
enormt lang tid, far vores patienter fandt ud af, at det sddan set var lovligt.” (SP3), og at flere bru-
gere allerede havde opgivet habet om at fa behandlingen. Denne undersagelse vurderer ikke,
hvorfor det forholder sig sadan, men den sundhedsprofessionelle naevner det i forbindelse med de
ressourcer og den tid, der skulle bruges pa at fa styr pa finansiering, og at der gik et halvt ar, fer de
havde deres fgrste dobbeltdonation pa klinikken. Ingen af de sundhedsprofessionelle giver udtryk
for, at selve behandling med dobbeltdonation har kreevet, at de som sundhedsprofessionelle har
skulle lzere nye teknikker som sadan. En sundhedsprofessionel siger: "Behandlingsmeessigt er det
jo ikke nogen udfordring overhovedet. Det jo noget, vi kan i forvejen.” (SP2)

Lovaendringen har altsa for de sundhedsprofessionelle medfart flere forhold, der har pavirket im-
plementeringsprocessen, selvom det laegefaglige arbejde ikke er anderledes.
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Behov for retningslinjer

Hovedparten af de sundhedsprofessionelle kunne have gnsket, at der havde foreligget ensartede
retningslinjer for praksis forud for lovens ikrafttraedelse, da dette ville have gjort deres arbejde let-
tere i starten. Dette illustreres af nedenstaende citater, hvor en sundhedsprofessionel forteeller om
de udfordringer, der har veeret med implementering af loven i praksis:

"Altsé den starste udfordring [griner], det var, at da det blev vedtaget dér 1/1-18, der var der ikke
nogen vejledninger eller noget som helst, og der var en masse patienter... eller der var nogen, der
stod i ka, sé& vi matte jo afvente og have lavet dokumenter og sadan noget. Sa jeg kunne godt on-
ske mig, at nar man vedtog en lov, at det var lidt mere gennemarbejdet og brugbart for dem, der
skulle varetage det.” (SP4)

De dokumenter, som omtales af den sundhedsprofessionelle, er fx samtykkeerkleeringer, patientin-
formation og guidelines for behandling, herunder information om risici og komplikationer.

Klare retningslinjer for behandling er noget, halvdelen af de adspurgte sundhedsprofessionelle ef-
tersparger, herunder udspecificering af, hvem det er, de sundhedsprofessionelle ma behandle, og
hvem det er, de ikke ma behandle. Det bliver ofte en vurderingssag og dermed kan der opsta tvivl.
Dette gaelder seerligt i forhold til vurderingen af den sundhedsfaglige begrundelse. En enkelt sund-
hedsprofessionel foreslar, at der kunne have veeret nedsat et etisk rad, som de sundhedsprofessi-
onelle kunne have radfert sig med ved tvivissager.

Den 17. marts 2019 udgav Dansk Fertilitetsselskab guidelines til praksis til de sundhedsprofessio-
nelle. En repraesentant for Dansk Fertilitetsselskab oplyser, at der i selskabet har vaeret bred enig-
hed om, hvordan kriterierne i lovgivningen skulle tolkes. Som naevnt i afsnittet om Den sundheds-
faglige begrundelse er det ikke alle de adspurgte sundhedsprofessionelle, der er bekendt med
disse guidelines. P& de offentlige klinikker lader der til at vaere indgaet en aftale om, at der anven-
des de guidelines for dobbeltdonation, der er udformet af Dansk Fertilitetsselskab:

”Og de [guidelines fra Dansk Fertilitetsselskab] bliver brugt over hele landet, ikke? Og vi sidder jo
0gsé sammen, starre er vi jo ikke inden for fertilitetsbehandling, at vi ligesom kender hinanden, og
jeg ved, at i hvert fald pa de offentlige klinikker i Danmark, der bruger vi de retningslinjer, og jeg
regner med, at de ogsa gor det i det private.” (SP4)

Flere sundhedsprofessionelle naevner dog ikke disse guidelines, hvilket tyder pa, at der er nogle
klinikker, der enten ikke anvender disse, eller at disse specifikke adspurgte sundhedsprofessio-
nelle blot ikke er bekendt med dem. Dette kan bero pa, hvilken rolle de har i forhold til brugerne. |
interviewene af de sundhedsprofessionelle blev alle informanterne spurgt til, om de er bekendt
med guidelines eller retningslinjer i forbindelse med dobbeltdonation, men ikke konkret til Dansk
Fertilitetsselskabs guidelines. | denne undersggelse er hovedparten af de sundhedsprofessionelle,
der har laegefaglig baggrund — som er dem, der skal vurdere om dobbeltdonation kan tilbydes —
bekendt med Dansk Fertilitetsselskabs guidelines. De sundhedsprofessionelle, der er bekendt med
de retningslinjer for praksis, som Dansk Fertilitetsselskab har udformet, er glade for dem og finder
dem anvendelige.

Foruden behovet for retningslinjer for behandling er der ogsa blandt de sundhedsprofessionelle
uklarheder om, hvilke risici og komplikationer der er forbundet med dobbeltdonation i forhold til

5 Da ikke alle offentlige klinikker er blevet interviewet, kan vi ikke besvare, om det forholder sig sadan, at alle offentlige klinikker anven-
der guidelinen fra Dansk Fertilitetsselskab.
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enkeltdonation (se afsnit om Information om dobbeltdonation til brugerne og samtaleemner), og
enkelte sundhedsprofessionelle oplyser, at de selv har skulle finde information om risici og kompli-
kationer i forbindelse med lovens ikrafttraedelse. Eksempelvis siger en sundhedsprofessionel:

“Det [risici ved dobbeltdonation versus aegdonation] kunne jeg godt taenke mig, at der var nogen,
der havde siddet og kigget pa og ligesom sendt ud til os alle sammen, sa vi ikke skulle selv ind og
lede efter det og finde ud af det.” (SP4)

Nogle sundhedsprofessionelle udtrykker usikkerhed om, hvordan de skal handtere formidlingen af
kontaktinformation mellem donor og brugere, og oplever, at de mangler mere specificerede ret-
ningslinjer udstedt af beslutningstagerne i denne forbindelse. Denne problematik er ikke unik for
dobbeltdonation, men gaelder donationsbehandling generelt. Dertil foreslar flere sundhedsprofessi-
onelle desuden, at der oprettes aegbanker, da de vurderer, at det vil gare segdonation og dobbelt-
donation lettere for de sundhedsprofessionelle, herunder formidlingen af kontaktinformationen mel-
lem donor og bruger lettere, og foruden give brugerne samme muligheder for selv at finde og ud-
veelge aegdonor, som brugerne i dag kan ved saeddonation.

Enkelte sundhedsprofessionelle fortaeller, at implementeringen i praksis har veeret let. De oplever,
at lovgivningen har veeret klar og forstaelig, og har ikke veeret i tvivl om, hvordan lovgivningen har
skulle omseettes i det praktiske arbejde pa fertilitetsklinikkerne.

Den laegefaglige del af implementering af loven i praksis — udfgrelsen af selve behandlingen med
dobbeltdonation — har for de sundhedsprofessionelle veeret let at implementere. Dog har flere an-
dre forhold spillet ind pa implementeringen af loven. Disse forhold omhandler i seerlig hgj grad
manglende konsensus om eller klare retningslinjer for, hvem der kan blive indstillet til dobbeltdona-
tion, og hvem der ikke kan, foruden manglende viden om lovaendringen og finansieringsmodel, dét
at finde aegdonorer og COVID-19.

Sammenfatning af kapitel 2

Undersggelsen viser, at der er udbredt enighed blandt de sundhedsprofessionelle om, at lovgivnin-
gen hjeelper flere til at fa barn. Det er seerligt enlige kvinder, der s@ger og modtager dobbeltdona-
tion. Par bestaende af to kvinder, der gnsker partnereegsdonation ved dobbeltdonation, er flere af
de sundhedsprofessionelle blevet madt af, men disse brugere far afvist deres gnske om dobbelt-
donation. Ligeledes bliver par bestaende af to maend afvist, da dobbeltdonation i disse tilfeelde in-
kluderer rugemgdreskab, som de sundhedsprofessionelle efter lovgivningen ikke ma yde assisteret
reproduktion til. Ingen af de interviewede sundhedsprofessionelle er blevet mgdt af personer, der
ikke identificerer sig med det kan, de er tildelt ved fadslen. Dog anses denne gruppe ifglge enkelte
sundhedsprofessionelle som en potentiel gruppe af brugere.

Unders@gelsen viser ogsa, at der er flere mader at omtale og fortolke lovtekstens kriterier om, at
mindst den ene donor skal vaere ikke-anonym, og tilstedevaerelsen af en sundhedsfaglig begrun-
delse. Dette har dels en betydning for brugerne, da klinikkernes forskellige fortolkninger kan resul-
tere i, at brugerne eksempelvis kan risikere at fa afslag pa dobbeltdonation pa én klinik og blive
indstillet til dobbeltdonation pa en anden Klinik.

Undersggelsen viser, at hovedparten af de sundhedsprofessionelle savner klarer retningslinjer for,

hvem der kan behandles med dobbeltdonation, og hvem der ikke kan. Dette er til trods for, at der i
bemaerkningerne til lovforslaget fremgar eksempler pa dette, samt at Dansk Fertilitetsselskab har
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udviklet guidelines for behandling med dobbeltdonation til de sundhedsprofessionelle. Dette tyder
pa, at der er sundhedsprofessionelle pa fertilitetsklinikkerne, der enten ikke er opmaerksomme pa
bemaerkningerne til lovforslaget eller de guidelines, som Dansk Fertilitetsselskab har udformet —
eller at de er vanskelige at bruge som rettesnor for, hvem der kan indstilles til dobbeltdonation. Un-
dersggelsen viser, at de sundhedsprofessionelles fortolkning af den sundhedsfaglige begrundelse
kredser om tre emner; mangel pa befrugtningsdygtige kansceller, risiko for videregivelse af gene-
tisk betingede sygdomme til barnet og fortsat barnlgshed trods andre fertilitetsbehandlingsmeto-
der, hvilket er de samme emner, der fremgar af bemaerkningerne til lovforslaget. Selvom den sund-
hedsfaglige begrundelse af de sundhedsprofessionelle blandt andet tolkes som, at brugerne ikke
kan blive gravide uden at modtage donerede kensceller, peger undersggelsen pa, at maend, der
har befrugtningsdygtige k@nsceller, som dog skal udhentes operativt, kan blive indstillet til dobbelt-
donation. Derimod vurderes det ikke at vaere en sundhedsfaglig begrundelse, at et par bestaende
af to kvinder ikke kan blive gravide med hinanden, hvis den ene har befrugtningsdygtige seg. Un-
dersggelsen viser at der ikke er konsensus blandt de sundhedsprofessionelle, nar det drejer sig
om vurdering af par bestaende af to kvinder, der gnsker partneraegsdonation i forbindelse med
dobbeltdonation.

Anonymitetskriteriet bliver af alle de sundhedsprofessionelle tolket som, at mindst den ene donor
skal veere 'aben’. Det er dog forskelligt, om de sundhedsprofessionelle tolker 'aben donor’ som en
donor, der er ’kontaktbar’ eller ’ikke-kontaktbar’, viser undersggelsen. Dette har dels en betydning
for, hvordan de sundhedsprofessionelle vejleder brugerne, og dels en betydning for kontaktmulig-
hed for de bgrn, der skabes ved dobbeltdonation, til deres genetiske ophav. Undersggelsen viser
desuden, at det oftest er seeddonoren, der veelges af brugerne, nar anonymitetskriteriet skal opfyl-
des, hvilket ifglge de sundhedsprofessionelle har at ggre med generel mangel pa esegdonorer. Det
kan betyde, at hovedparten af de barn, der skabes ved dobbeltdonation, ikke vil have mulighed for
kendskab til deres kvindelige genetiske ophav.

De sundhedsprofessionelles samtaler med brugerne viser, at brugerne, ifalge de sundhedsprofes-
sionelle, generelt synes godt klaedt pa til den laegefaglige del af behandlingen; selve behandlingen,
kriterierne for dobbeltdonation samt risici og komplikationer. Flere sundhedsprofessionelle tilkende-
giver, at brugerne har et stort behov for at drgfte falelsesmaessige og etiske aspekter af dobbeltdo-
nation. Men det er ikke altid muligt for de sundhedsprofessionelle at indfri disse behov. Nar det er
muligt, erfarer de sundhedsprofessionelle, at bade de mandlige og de kvindelige brugere har stor
gavn og gleede af det, og de sundhedsprofessionelle forestiller sig, at det ogsa vil gavne barnene
skabt ved dobbeltdonation. Undersggelsen peger desuden pa, at der gives forskellig information til
brugerne om dobbeltdonation, og at maengden af information varierer. Det er begreenset, hvad kli-
nikkerne i undersggelsen har af information, som de kan videregive eller henvise brugerne til, om
dobbeltdonation.

Lovaendringen har for de sundhedsprofessionelle medfert flere forhold, der har pavirket implemen-
teringsprocessen, selvom det leegefaglige arbejde ikke har veeret anderledes i praksis. Pa én klinik
har det betydet, at der ikke blev udfgrt behandling med dobbeltdonation far seks maneder efter lo-
vens ikrafttreedelse, hvilket resulterede i, ifalge en interviewet sundhedsprofessionel, at nogle bru-
gere nok opgav habet om at blive foreeldre. De forhold, der pavirkede implementeringen, omhand-
ler for eksempelvis, hvordan lovgivningen skulle handhaeves i praksis, finansieringsmodel og ret-
ningslinjer for vurdering af indstilling til dobbeltdonation. Disse forhold har kreevet en del forarbejde,
og dette forarbejde kunne ifalge de sundhedsprofessionelle med fordel have veeret pa plads forud
for lovens ikrafttraedelse.
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Kapitel 3. Brugernes
perspektiv

Dette kapitel omhandler brugernes perspektiver pa dobbeltdonation. Vi belyser brugernes erfarin-
ger med dobbeltdonation og de muligheder og problematikker, som de oplever, at loven fgrer med
sig. Kapitlet er inddelt i tre underkapitler. Farste underkapitel omhandler brugernes overordnede
kendskab til og syn pa lovgivningen og dens kriterier samt brugernes behov for dobbeltdonation.
Andet underkapitel belyser de laegefaglige, skonomiske, falelsesmaessige og etiske aspekter, bru-
gerne oplever der er i forbindelse med dobbeltdonation, herunder overvejelser, som brugerne skal
tage stilling til forud for behandling med dobbeltdonation, samt brugernes behov for sparringssam-
taler i forbindelse med at forberede sig pa dobbeltdonation. Kapitlet afsluttes med en sammenfat-
ning af de to farste underkapitler. Kapitlet belyser brugernes erfaringer fra fertilitetsbehandling pa
offentlige og private klinikker og fra deres mgder med de sundhedsprofessionelle.

Kendskab til lovgivningen og gnsker til
dobbeltdonation

Felgende underkapitel er inddelt i to afsnit. Farste afsnit belyser brugernes overordnede kendskab
til og syn pa lovgivningen og dens to kriterier; den sundhedsfaglige begrundelse, og at mindst den
ene donor skal vaere ikke-anonym. Der fokuseres pa brugernes egne opfattelser af, hvad en sund-
hedsfaglig begrundelse kunne tolkes som, samt hvorvidt brugerne oplever, at de vurderinger givet
af de sundhedsprofessionelle giver mening for brugeren — og om brugerne har oplevet at fa en
konkret sundhedsfaglig begrundelse for, om de kan indstilles til dobbeltdonation eller ej. Andet af-
snit belyser brugernes gnsker i forbindelse med dobbeltdonation, herunder deres begrundelser for
at tage imod eller sgge behandlingen, samt hvilken tilknytningsform til barnet der veegtes i forbin-
delse med at fa et barn ved dobbeltdonation.

Syn pa lovgivningen

Foruden de gaengse og generelle regler for assisteret reproduktion, herunder aldersgraensen for
behandling for kvinder, er brugerne generelt bekendt med lovgivningens kriterier om den 'sund-
hedsfaglige begrundelse’, og at mindst den ene donor skal vaere ’ikke-anonym’. Enkelte brugere
var ikke bekendt med kriterierne, selvom de har veeret i behandling med dobbeltdonation:

"Jeg har leest efterfolgende [efter behandling med dobbeltdonation], at man egentlig skal opfylde
nogle kriterier for at [blive indstillet til dobbeltdonation], skal man ikke det? Eller hvordan er det, det
er?” (B4(K)).

Det er ikke alle brugere, der anvender samme terminologi som i loveendringen. Hovedparten af
brugerne anvender samme betegnelser som de sundhedsprofessionelle i forbindelse med
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eksempelvis donoranonymitet, fx '’kontaktbar donor’ og ‘aben donor’. Der er dog usikkerhed blandt
hovedparten af brugerne om, hvad en ’sundhedsfaglig begrundelse’ er, og hvad den har veeret i
deres individuelle tilfzelde. Dette belyses nedenfor.

Som ogsa hovedparten af brugerne mener en repraesentant for LFUB, at lovgivningen har gjort det
lettere for flere at fa barn: "Altsa nu skal de jo ikke samle mange 100.000 sammen for at rejse til
udlandet [for at fa dobbeltdonationsbehandling].”. De par bestaende af to kvinder, der er blevet in-
terviewet til denne undersggelse, samt en repraesentant for LGBT+ Danmark mener dog ikke, at
lovgivningen har gjort det lettere for par bestaende af to kvinder at fa bgrn. De mener, at lovgivnin-
gen afspejler en bevidst diskriminerende heteronormativ holdning fra beslutningstagerne, da der i
bemaerkningerne til lovforslaget fremgar, at par bestaende af to kvinder ikke kan partneraegsdo-
nere til hinanden i forbindelse med dobbeltdonation uden sundhedsfaglig begrundelse. Dette ople-
ver en repraesentant for LGBT+ Danmark og de par bestaende af to kvinder, der er blevet inter-
viewet til denne undersggelse, er i modstrid med en del af hensigten med den nye lov, som, forstar
de, er at "gare sundhedsveesenet mere tidssvarende”, som det fremgar af lovforslaget som fremsat
(LSF 60). De par bestdende af to kvinder, der er blevet interviewet til denne undersagelse, fgler sig
diskrimineret, da de set fra deres perspektiv har en sundhedsfaglig begrundelse, som er, at de fra
"naturens side ikke kan befrugte hinanden”. Repraesentanten for LGBT+ Danmark er enig: "Det
ikke en sygdom, men det er en sundhedsfaglig realitet, at vi begge to, at ingen er 0s, er i stand til
at producere saedceller, og derfor skal vi have noget hjeelp, altsa.”. Dertil naevner loven ikke noget
om personer, der ikke identificerer sig med det kan, de er tildelt ved fadslen, og bade en reprae-
sentant for LGBT+ Danmark og de par bestaende af to kvinder, der er blevet interviewet til denne
undersggelse, stiller spgrgsmalstegn ved, hvordan disse personer vil kunne blive behandlet med
dobbeltdonation.

Hovedparten af brugerne synes, det er fornuftigt, at der i loven er et kriterium om, at mindst den
ene donor skal veere ikke-anonym, da de mener, at det sikrer barnets mulighed for bedre at fa
kendskab til sit genetiske ophav — og dermed er med til at sikre barnets tarv. En enkelt bruger for-
star dog ikke, at man lovmeessigt har valgt, at det kun er den ene donor, der skal veere ikke-ano-
nym, og mener, at det for barnet ikke gar en forskel: "Jeg tror ikke, det gar nogen forskel for bar-
net, altsé antallet af ukendte faktorer.” (B5). Barnets tarv sikres ogsa, hvis det er et par bestaende
af to kvinder, der far et barn ved partneraegsdonation i forbindelse med dobbeltdonation, mener de
par bestaende af to kvinder, der er blevet interviewet til denne undersggelse, og repraesentanten
for LGBT+ Danmark. Barnets tarv, mener de, imgdekommes ved, at barnet bade vil have kend-
skab og relation til én genetisk beslzegtet foreelder og samtidigt har et biologisk band til den anden,
i form af at veere blevet baret pa og fgdt af den ene kvinde. Derfor mener de heller ikke, at part-
neraegsdonation i forbindelse med dobbeltdonation kan sammenlignes eller sidestilles med ruge-
mgdreskab, hvor barnet ikke vil have hverken biologisk band eller genetisk tilknytning til forael-
drene. De par bestaende af to kvinder, der er blevet interviewet til denne undersggelse, mener, at
de ikke kan fa et barn pa den made, de gnsker, og med den tilknytning, de gnsker — til trods for, at
det i praksis er muligt. Dette uddybes i naeste underkapitel om Brugernes behov for dobbeltdona-
tion.

Ikke alle de adspurgte brugere oplever at have faet en konkret og specifik begrundelse for, hvad
det er, der indstiller dem til dobbeltdonation, eller gar, at de ikke indstilles. Nogle brugere har en
oplevelse af, at de sundhedsprofessionelle omtaler deres segkvalitet som darlig, til trods for at
disse brugere har egne aeg, og det ger det vanskeligt at forsta, hvad den sundhedsfaglige begrun-
delse er:
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"Selvom at jeg for eksempel havde veeret, som jeg var, igennem 14 forskellige behandlinger med
mine egne aeg, og der var altid noget at ligge op, sa ville jeg jo egentlig ikke ga indenfor [en sund-
hedsfaglig begrundelse til at fa dobbeltdonation.]” (B3)

En enkelt bruger, en kvinde i et par bestaende af to kvinder, oplever ikke, at den begrundelse, hun
far af de sundhedsprofessionelle, er meningsgivende for hende. Den interviewede kvinde har faet
afslag pa at donere sine egne eeg til sin kvindelige partner i forbindelse med dobbeltdonation. Be-
grundelsen for afslaget, som den interviewede kvinde har faet, er, forteeller hun, at der er stgrre
sandsynlighed for en succesfuld graviditet, hvis hendes partner donerer sine aeqg til den interview-
ede kvinde, da partneren tidligere har haft en succesfuld graviditet — som resulterede i det, barn
parret har sammen — og den interviewede kvinde ikke har. For den interviewede kvinde virker dette
modstridende, da hun har forstaet pa de sundhedsprofessionelle, at hendes egne aeg er befrugt-
ningsdygtige, men ikke seetter sig fast i hendes livmoder, og forstar derfor ikke, at de sundhedspro-
fessionelle anbefaler at prave med donoraeg, nar nu hendes egne aeg er befrugtningsdygtige. For
hende giver det mere mening, at hendes egne "befrugtningsdygtige” aeg doneres til hendes part-
ner, som beviseligt godt kan bzere en graviditet.

Enkelte brugere har en oplevelse af, at de sundhedsprofessionelle "praver sig lidt frem” i forhold til
at finde en fertilitetsbehandling, der kan hjaelpe dem til at fa barn, og at der altsa ikke ligger en klar
sundhedsfaglig begrundelse for dobbeltdonation. Enkelte brugere har en opfattelse af, at de indstil-
les til dobbeltdonation, fordi de er for gamle til at kunne fa bgrn uden assisteret reproduktion, og
ser ikke dette som en sundhedsfaglig begrundelse for dobbeltdonation. En bruger giver her sit bud
pa, hvad hendes sundhedsfaglige begrundelse har veeret for at blive indstillet til dobbeltdonation:
"Min alder, men der er jo stadigveek, jeg havde jo stadig mange aeg.” (B3). De brugere, der ikke op-
lever at fa specificeret, hvad den sundhedsfaglige begrundelse er for, at de bliver indstillet til dob-
beltdonation, finder kriteriet om den sundhedsfaglige begrundelse diffus og meerkelig, hvis den ikke
vurderes ud fra, om brugerne er syge, men i stedet ud fra fx deres alder. En bruger siger herom:
"Alder er jo ikke et sundhedsfagligt problem.” (B3). En enkelt bruger forstar, at alder kan veere den
sundhedsfaglige begrundelse for, at hun blev indstillet til dobbeltdonation: *Taget min alder i be-
tragtning, sa var mine aeg nok ikke levedygtige, ogsa selvom jeg i princippet havde nogle, sa var
de ikke levedygtige nok, og pa den baggrund indstillet til dobbeltdonation.” (B2). En repraesentant
for LGBT+ Danmark siger: "Jeg taenker, man ngdvendigvis ikke er syg [grundet alder], men hvor
man stadigveek har behov for sundhedssystemets hjaelp.”

Samlet set er brugerne i denne undersggelse delte i deres meninger om, hvorvidt dobbeltdonation
giver bedre mulighed for behandling. Brugernes delte meninger afhaenger af deres behov for dob-
beltdonation, hvilket belyses i naeste afsnit. Generelt oplever brugerne, at de indstilles til dobbelt-
donation pa baggrund af deres alder, mangel pa befrugtningsdygtige aeg eller fortsat barnlgshed
trods andre fertilitetsbehandlingsmetoder, selvom brugerne generelt er usikre pa, hvad den speci-
fikke sundhedsfaglige begrundelse har veeret i deres tilfaelde.

Brugernes behov for dobbeltdonation

Foelgende afsnit belyser brugernes gnsker i forbindelse med dobbeltdonation, herunder deres be-
grundelser for at tage imod eller sage behandlingen, samt hvilken tilknytningsform til barnet, der
veegtes i forbindelse med at fa et barn ved dobbeltdonation.

Feelles for alle brugerne er et @nske om at fa et barn. Arsagen til, at de s@ger assisteret reproduk-
tion og ikke adoption illustreres af en repraesentant for LGBT+ Danmark: "Det tror jeg er en meget
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sadan almen menneskelig lyst til at se sig blive fort videre helt konkret’. Nar naturlig undfangelse
ikke er muligt, sager brugerne assisteret reproduktion. For de par, der bestar af to kvinder, og de
enlige kvinder er naturlig undfangelse ikke en mulighed, da de ikke har en mandlig partner, de an-
sker bgrn med. Ogsa for parret af modsat ken var naturlig undfangelse ikke en mulighed. Den ge-
netiske tilknytning til barnet viser sig at vaere vigtigt for hovedparten af brugerne, bade kvinder og
meend, og der opstar sveere fglelser og overvejelser, nar dette ikke er muligt. Dette uddybes i kapi-
tel om Falelsesmeessige aspekter. Nar det genetiske slaegtskab heller ikke er muligt for kvinden, fx
grundet darlig aegkvalitet, far brugerne med dobbeltdonation mulighed for alligevel at blive foreel-
dre. De kvindelige brugere far desuden mulighed for at baere og fede barnet. Dette giver brugerne
en anden made at fgle sig tilknyttet til barnet pa end den genetiske. En tilknytning, der opleves
som vigtig for kvinderne, der skal bzere og fade barnet, og som handler om at have et biologisk
band mellem barn og foreelder. En bruger forteeller:

"Det her med at jeg selv kunne fa lov til at baere barnet, sa selvom jeg ikke var (genetisk) besleeg-
tet, men det der med, at jeg kunne fa lov til at beere barnet, det synes jeg egentlig bare var et privi-
legie, at man egentlig kunne det.” (B4(K))

Den mandlige partner i et par af modsat ken oplever det ogsa som meget vaesentligt at fa mulig-
hed for at kunne fglge barnets udvikling i sin partners mave med dobbeltdonation: "Det med at
man kommer igennem processen at [hans partner] selv beere barnet, og at vi kunne veere med i
det hele, fra fadslen og alle de ting. Det var noget, vi super gerne ville og havde gnsket os at vaere
en del af, kan man sige.” (B4(M)).

For en kvinde i et par bestaende af to kvinder er dobbeltdonation ligeledes sidste prioritet, da hun
har et stort gnske om at have genetisk tilknytning til sit barn. Denne interviewede kvinde responde-
rer ikke pa den inseminations'®- og IVF'’-behandling, hun har vaeret i, hvorfor dobbeltdonation
kommer pa tale mellem hende og fertilitetsklinikken, som hun er tilknyttet. Den interviewede kvinde
teenker, at det med dobbeltdonation alligevel kan vaere muligt for hende at veere genetisk tilknyttet
sit barn, ved at hun donerer sine egne &g til sin partner, der da baerer og fgder barnet. Parret
sperger derfor fertilitetsklinikken om muligheden for, at den interviewede kvinde donerer sine aeg til
sin partner, som da ville modtage dobbeltdonation. Ifglge den interviewede kvinde oplyser de
sundhedsprofessionelle pa klinikken hende, at hun ikke kan donere aeg til sin partner, men at hen-
des partner godt kan donere ag til den interviewede kvinde. Men dette opfylder ikke den interview-
ede kvindes behov: "Det opfylder jo ikke den der med, at det sé skulle veere mit [genetisk beslaeg-
tede] barn.” (B1). Parret har sammen et barn, som er kommet til ved, at den interviewede kvindes
partner har faet inseminationsbehandling — det er derfor kun partneren, der er genetisk tilknyttet
barnet. Af interviewet far vi indtryk af, at den interviewede kvinde udtrykker en folelse af "ulighed”
mellem hendes partner og hende selv i forhold til det barn, parret allerede har sammen:

"Altsé mit gnske er jo, at jeg selv kan blive gravid med mine egne geg. Det er ogsé lidt emtaleligt
emne, kan man sige, for os [hende og hendes partner], at hvor det barn, vi har, har jeg ikke nogen
[genetisk] relation til ... sa jeg har selvfalgelig et stort anske om at fa et [genetisk beslaegtet] barn.”
(B1).

Ved at den interviewede kvinde fik muligheden for at donere sine aeg til sin partner, ville ikke kun
den interviewede kvindes behov for genetisk tilknytning til et barn imgdekommes, men det ville
ogsa have en betydning for relationen mellem de to kvinder som par og familie.

'8 Insemination: Saed placeres i livmoderen. (Regionsjeelland, 2020).

TIVF: In Vitro Fertilisation. Befrugtning af kensceller i reagensglas. Saedceller tilfgres reagensglas og skal selv finde vej til aegcelle
(Danfert, 2020).
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Et andet par, bestaende af to kvinder, gnsker derimod et barn, som begge parter i forholdet bidra-
ger til skabelsen af biologisk; den ene ved at bidrage med segcelle og den anden ved baere og
fede barnet. Dobbeltdonation med partneraegsdonation er for dette par den eneste made, hvorpa
de kan fa et feelles barn: "Ja, sé jeg tror, vi ser det nok sadan som vores eneste made egentlig at
lave et feelles barn pd, hvis man sadan skal teenke pa feelles som [biologisk].” (B6). Dette indebaze-
rer, at den ene part ma give afkald pa genetisk slaegtskab med barnet. Men for dette par, og ifalge
en repraesentant for LGBT+ Danmark ogsa for mange andre par bestaende af to kvinder, sa er
dobbeltdonation med partnersegsdonation deres fagrste prioritet, da det vaesentlige for dem ikke
kun er genetiske tilknytning. Parret forteeller: ”Vi ville da elske det barn uanset gener og sadan no-
get. Det er nok mere det der med at kunne fa lov at dele graviditeten pa den made, som der er lagt
op til i dobbeltdonation.” (B6). Partnersegsdonation i forbindelse med dobbeltdonation handler for
mange par bestaende af to kvinder om deres feelles fortaelling om barnets skabelse:

"De s@ger netop den her, at begge, begge parter, ligesom har en forteelling om vores tilknytning til
[dit og] mit barn. Den ene har en forteelling om, at jeg bar pa dig i 9 maneder, og den anden har en
fortaelling om, at vi kommer af det samme stof.” (Repraesentant for LGBT+ Danmark).

Netop denne feelles forteelling er, hvad nogle par bestdende af to kvinder oplever at blive eksklude-
ret fra af lovgivningen. Kvinderne i denne undersgagelse, der indgar i par med en anden kvinde, ud-
taler, at gnsket om partneraegsdonation i forbindelse med dobbeltdonation er sa stort, at de gerne
betaler for behandlingen.

Samlet set er brugernes behov for dobbeltdonation et udtryk for et steerkt anske om at blive foreel-
der, ogsa selvom det indebeerer, at brugerne ikke vil veere genetisk tilknyttet deres barn — en
manglende tilknytning, der vaekker steerke folelser og overvejelser, som flere brugere har behov for
at forberede sig pa.

At forberede sig til dobbeltdonation

Felgende underkapitel tematiserer en raekke aspekter, som brugerne forholder sig til i forbindelse
med at tage stilling til dobbeltdonation. Disse aspekter er: Et laegefagligt aspekt, som er stillingta-
gen til aspekter af at veere i fertilitetsbehandling; et gkonomisk aspekt, der er for de, der selv beta-
ler for behandlingen; et falelsesmaessigt aspekt, der saerligt omhandler de falelser, brugerne ople-
ver i forbindelse med ikke at vaere genetisk beslaegtet med sit barn; et etisk aspekt, der indeholder
brugernes overvejelser om donoranonymitet; og endelig et tema, der omhandler brugernes ople-
vede behov for sparringssamtaler pa ovenstaende tematikker.

Laegefaglige og skonomiske aspekter

Felgende afsnit behandler brugernes oplevelser af de laegefaglige aspekter af dobbeltdonation,
herunder deres oplevelser med behandlingen med dobbeltdonation og deres forstaelser af den in-
formation om risici og komplikationer, som de far af de sundhedsprofessionelle, og af hvornar i fer-
tilitetsforlabet brugerne indstilles til dobbeltdonation. Desuden indeholder afsnittet ogsa brugernes
overvejelser om gkonomiske aspekter af dobbeltdonation, hvilket geelder for de brugere, der over-
vejer eller som selv har betalt for dobbeltdonation.
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Hovedparten af brugerne oplever, at fertilitetsbehandling er en fysisk og psykisk hard proces. En
bruger fortaeller om sin egen og partnerens oplevelser af fertilitetsbehandling, far de fik tilbudt dob-
beltdonation:

Vi var bare néaet til et punkt, hvor vi var udbraendt, og vi troede ikke rigtig pa det mere, og vi kunne
ikke se meningen i at fortseette ad samme spor, for det gav ikke nogen resultater. Sa der skulle li-
gesom ske noget anderledes, vi var ikke villige til at fortseette [med samme behandlingsform].”
(B4(K)).

For kvinderne er det seerligt 22gudtagning, der opleves som en fysisk hard proces. De brugere, der
har veeret igennem dobbeltdonation, oplever det som en fysisk og psykisk lettelse at overga til dob-
beltdonation, da de ikke laengere skal igennem dette element i behandlingen:

"Ja, jamen altsa for mig, der er det med, at jeg ikke skulle igennem aegudtagning. Jeg skulle stadig
have hormoner, men det var jo slet ikke i samme omfang. Sa det betad jo rigtig meget for mig, at
man kan sige, der var en anden [aegdonoren], der gjorde arbejdet [med aegudtagning].” (B4(K)).

Hovedparten af brugerne foler sig forberedt pa, hvad behandlingen indebaerer, ligesom de foler sig
velinformerede om risici og komplikationer. En bruger forteeller: "Ja, jeg har en hel mappe med alle
mine papirer i, om hvad det her det handler om.” (B2). Dette bakkes op af en repraesentant for
LFUB, der far henvendelser fra brugerne om andre aspekter end det laegefaglige: "Det leegefag-
lige, det tror jeg faktisk, de [brugerne] har fat i, hvordan det hele foregar, fordi det far de jo at vide
pa klinikkerne.”. Kun enkelte brugere mener ikke, at de sundhedsprofessionelle oplyser tilstraekke-
ligt om de risici, der er forbundet med dobbeltdonation. Eksempelvis oplevede en enlig kvinde at fa
moderkagel@sning under fgdslen, en risiko hun ikke oplever at veere blevet oplyst om:

"Nej, det er jeg faktisk ikke [blevet oplyst om], og det er jo lidt interessant, fordi jeg har efterfol-
gende faet at vide, at det her med at moderkagen lgsnede sig, det er, der er en lille gget forekomst
af det blandt kvinder, der har modtaget aegdonation.” (B5).

En bruger, der ogsa er sundhedsfagligt uddannet, ved af erfaring fra sit arbejde pa en fgdselsafde-
ling og fra litteraturen, at der er gget risici eller flere komplikationer ved dobbeltdonation end ved
2gdonation, og at disse kan veere alvorlige, Men denne viden anerkendes ikke af hendes sund-
hedsprofessionelle kolleger: "Fordi der er egentlig ikke ret mange, der ved sa meget om det i Dan-
mark, fordi det er jo en rimelig ny ting.” (B6). Denne bruger og hendes kvindelige partner gnsker
dobbeltdonation med partnersegsdonation, men overvejer at fa behandling i udlandet, ogsa selvom
de kunne fa det i Danmark. Deres begrundelse er, at danske sundhedsprofessionelle ikke har til-
straekkelig erfaring med og indsigt i eventuelle risici og komplikationer, nar det er brugere, der ikke
er infertile, der skal behandles. Dette par vaegter altsa de sundhedsprofessionelles erfaring med
behandlingen over de skonomiske, praktiske og juridiske implikationer'8, der vil veere ved at fa be-
handlingen i udlandet.

Hovedparten af brugerne i denne undersggelse har veeret i andre former for fertilitetsbehandling
forud for, at de ops@ger eller tilbydes dobbeltdonation, fordi andre behandlinger ikke har resulteret i
et barn. Feelles for hovedparten af de brugere, der har vaeret igennem andre fertilitetsbehandlinger,
er, at de farst fik tilbudt insemination. Da insemination ikke resulterede i et barn, blev brugerne til-
budt IVF eller ICSI"® med egne ag. Resulterede dette heller ikke i et barn, oplever brugerne, at de

8 Medmoderskab er pa nuvaerende tidspunkt ikke muligt, hvis man far dobbeltdonation i udlandet (Mgdrehjeelpen, 2020).
9 1CSI: Intra Cytoplasmatisk Saedcellelnjektion. Befrugtning af aegceller i reagensglas, hvor én saedcelle indferes i aegcelle ved injek-
tion. (Danfert, 2020)
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sundhedsprofessionelle vurderer, om brugerne kan indstilles til dobbeltdonation. For enkelte bru-
gere var kronologien i behandlingsmetoderne dog anderledes. En enkelt enlig kvinde oplevede, at
de sundhedsprofessionelle anbefalede hende insemination, efter at hun havde vaeret i IVF med
egne &g, til trods for at hun har en forstaelse af, at insemination ikke anbefales i hendes tilfeelde,
da hun lider af endometriose?. Et par af modsat ken oplevede, at de efter en raekke mislykkede
forsag med mandens sad blev anbefalet at bruge donorsaed, men derefter blev det igen tilradet at
forsesge med mandens egen saed. Feelles for disse brugere er, at de ikke helt forstar begrundel-
serne for, at der ivaerksaettes behandlingsformer, som tidligere ikke havde fgrt til resultat eller gav
mening. Et enkelt par, bestadende af to kvinder, var ikke tilknyttet en fertilitetsklinik og har ikke be-
nyttet andre behandlingsmetoder forud for deres overvejelser om dobbeltdonation. De andre til-
gaengelige behandlingsmuligheder har ikke kunnet opfylde deres gnske til maden at blive foraeldre.
Enkelte brugere har en oplevelse af, at de sundhedsprofessionelle ikke saetter sig ordentligt ind i
deres konkrete situation. Dette gaelder fx for den enlige kvinde med endometriose samt et par af
modsat kan, der folte sig som et nummer i keen” da de gang pa gang blev mgdt af en ny sund-
hedsprofessionel pa fertilitetsklinikken:

"Vi folte ikke, at de [sundhedsprofessionelle] evaluerede fra besag til besag, vi folte lidt, det var
bare det samme, de blev ved med at afprave. Selvom de [sundhedsprofessionelle] kunne se, at
det ikke lykkedes. Sa vi folte ikke rigtig, vi blev taget serigst.” (B4(K)).

Dette aendrede sig dog, da parret skiftede til en privat klinik: "De [sundhedsprofessionelle] vidste,
hvad man hed, og de kendte éns forlob og altsa, det var ikke en ny laeege, man kom indtil hver

gang.” (B4(K)).

Det er forskelligt, hvornar i et fertilitetsbehandlingsforlgb brugerne bliver indstillet til dobbeltdona-
tion. For de brugere, der har faet tilbudt dobbeltdonation i Danmark, ligger antallet af forudgaende
IVF-forsag pa mellem to og fem. Denne undersggelse kan dog ikke belyse den gennemsnitlige tid,
der gar fra, at brugerne starter i fertilitetsbehandling, og til de indstilles til dobbeltdonation.

Halvdelen af brugerne oplever, at de skal “shoppe” rundt mellem klinikkerne, bade i det offentlige
og i det private, for at finde en klinik, som de finder troveerdig, og som kan og vil behandle dem.
Dette geelder bade fertilitetsbehandling generelt og ogsa dobbeltdonation. At der ikke er ensartede
retningslinjer for behandling pa de offentlige og private klinikker, handler om, at der kan veere for-
skellige fortolkninger af aldersgraenser, BMI?'-niveau og den sundhedsfaglige begrundelse. Denne
undersggelse fokuserer pa de aspekter, der er unikke for dobbeltdonation, og gar saledes ikke i
dybden med de oplevelser og erfaringer, brugerne eventuelt har haft med assisteret reproduktion
generelt (herunder aldersgreenser, skepsis over for klinikkernes succesrater? og eventuelle gko-
nomiske interessekonflikter pa private klinikker). Seerligt for dobbeltdonation er, at brugerne ikke
oplever, at der er klare retningslinjer for, hvad de sundhedsprofessionelle vurderer som en sund-
hedsfaglig begrundelse. Set fra brugernes perspektiv kan det fgre til, at de ma "shoppe” efter en
klinik, der vil behandle dem. Foruden ventelister pa behandling med dobbeltdonation er der

20 "Endometriose forhindrer ikke insemination eller reagensbehandling. Valget af behandling afhaenger af alder og graden af endome-
triose. Ved moderat til sveer endometriose eller operation for endometriose vil de fleste fertilitetslaeger anbefale, at vedkommende far
IVF med det samme.” (Vitanova, 2021A)

21 BMI: Body Mass Index (Den Danske Ordbog, 2021). Ifalge enkelte brugere har fertilitetsklinikkerne forskellige greenser for, hvor hgjt
brugernes BMI-niveau ma veere, for at de kan modtage assisteret reproduktion.

22 "Maéling af succes giver en god idé om en kliniks evne til at skabe og vaelge embryoner til overfarsel. Det betyder ogsé, at resultaterne
ikke kan forvreenges af to embryooverfarsler, hvilket kan @ge resultaterne, men kan ogséa @ge risikoen for flere graviditeter og fadsler.”
(Vitanova, 2021B)
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ligeledes ventelister pa eegdonorer. For de brugere, der veegter, at aagdonoren skal veere ikke-ano-
nym, kan ventetiden vaere lang. Brugerne kan ogsa risikere selv at matte betale for behandling,
hvis de ikke nar at fa en ikke-anonym aegdonor, inden de ma overga til behandling pa private kli-
nikker grundet aldersgreensen for assisteret reproduktion i det offentlige. Selv at skulle finansiere
dobbeltdonationsbehandling kan veere bade en gkonomisk og psykisk belastning for brugerne. En
enlig kvinde, som havde naet aldersgreensen for behandling i det offentlige, matte for eksempel
tage ekstra arbejde for at betale for behandling med dobbeltdonation:

"Det er ogsa, nar man er alene, er der ogsa kun én til at tjene penge til at betale for de her behand-
linger. Hvilket jo ogséa er psykisk hardt, i hvert fald for mig, altsa jeg tog meget overarbejde og
endte ogsa med stress.” (B3).

Ifglge en repraesentant for LFUB risikerer dette gkonomiske aspekt at hindre nogle brugere i at
blive forzeldre, fordi de simpelthen ikke har rad til at blive behandlet i det private. Behandles bru-
gerne privat, og finder de selv en aegdonor, er der endnu et gkonomisk aspekt, der kan ggre sig
geeldende for dobbeltdonation, og for aegdonation i gvrigt; honorering af segdonor. En enlig kvinde
har erfaring med, at hun pa en privatklinik selv skal honorere segdonor for donationen og beretter
om, at klinikken pa ingen made var inde over betalingen: "Jeg skulle selv give hende pengene via
en bankoverforsel.” (B5). At aegdonor og bruger selv skulle forhandle belgb og udveksle overfgrs-
len af penge, oplever brugeren som utrygt, og hun havde gnsket, at klinikken her havde fungeret
mellemled: "Ogsa fordi, man kan jo risikere, at der bliver sédan lidt uvished om, hvorvidt man kan
stole pa hinanden péa det her. Vi aftalte jo sa, at hun [aegdonor] fik halvdelen far og halvdelen ef-
ter.” (B5).

Samlet set virker brugerne til at vaere godt klaedt pa til det lzegefaglige aspekt af dobbeltdonation.
Dog peger undersggelsen pa, at brugerne kan risikere at skulle “shoppe” mellem klinikker for at
finde en klinik, de finder troveerdig, og som vil behandle dem. Med ventelister pa behandling og
agdonorer risikerer brugerne ikke at blive foraeldre, fordi de bliver for gamle til behandling i det of-
fentlige og ikke selv kan betale for behandlingen pa private klinikker, indikerer undersggelsen. For-
uden de leegefaglige og skonomiske aspekter af behandlingen forbereder brugerne sig ogsa pa
andre aspekter af behandlingen; fglelsesmaessige og etiske aspekter.

Folelsesmassige aspekter

Felgende afsnit belyser de folelsesmeessige aspekter af brugernes overvejelser og forberedelser til
at fa et barn ved dobbeltdonation. For brugerne handler det i seerlig grad om deres bekymringer i
forhold til ikke at veere genetisk beslaegtet med barnet.

Selvom der er graenser for, hvor lsenge brugerne fysisk kan og vil holde til fertilitetsbehandling for
at fa et barn, de er genetisk tilknyttet til, er det en fglelsesmaessig svaer beslutning at give afkab pa
det genetiske sleegtskab: "Altsa jeg tror ligesom de fleste andre, har jeg greedt mine térer over, at
det ikke blev i gasegjne mit eget barn ikke.” (B5). Hovedparten af brugerne oplever dog, at de
"modnes” i fertilitetsprocessen, saledes at de faler sig klar til at opgive det genetiske slaegtskab
med barnet. Fgrnaevnte bruger forteeller: "Men da farst jeg naede dertil, sé var jeg ligeglad, og jeg
har veeret ligeglad siden den dag, at jeg tog beslutningen og snakkede om, at det var den vej, vi
gik.” (B5).

Brugerne er delte, nar det kommer til, hvor meget de har falt behov for at tale med de sundheds-
professionelle om, hvad det betyder ikke at veere genetisk tilknyttet deres barn, safremt de takker
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ja til dobbeltdonation. Det er dog en hjeelp for nogle af de kvindelige brugere, at de far at vide, at
selv om de ikke er genetisk besleegtet med barnet, alligevel vil have et biologisk band med barnet,
samt at dét at baere barnet kan pavirke barnet. Eksempelvis siger en bruger herom: "Og der er no-
get forskning, der tyder pa, at fordi jeg beerer barnet, sa er det mig, der bestemmer, hvilke gener
der bliver aktiveret hos min sgn.” (B5). Denne viden stammer ikke fra fertilitetsklinikken, men er in-
formation, hun selv har fundet via en online netvaerksgruppe. Hovedparten af brugerne efterlyser
dog omsorg fra de sundhedsprofessionelle i form af samtaler om de fglelsesmaessige aspekter,
der er forbundet med dobbeltdonation, for eksempel ikke at fa viderebragt egne gener. Hovedpar-
ten af brugerne oplever, at de samtaler, de har med fertilitetsklinikkerne, primaert fokuserer pa den
tid, der er frem til, at barnet fedes: "Men der er sa lige 18 ar eller noget bagefter.” (B2). De overve-
jelser og samtaleemner, som nogle brugere udtrykker behov for, som er relateret til tiden efter, at
barnet er kommet til, belyses i naeste afsnit om Etiske aspekter. Enkelte af disse brugere mener
ikke, at samtaler om de folelsesmaessige aspekter ngdvendigvis behgver at veere med de sund-
hedsprofessionelle pa klinikkerne, men de savner at kunne blive henvist til fagpersoner eller fora,
hvor de kan fa disse samtaler og sage mere vejledning, information eller netvaerk.

De maend, der gar igennem dobbeltdonation, og altsa ogsa saeddonation, ma affinde sig med, at
de ikke kan have et biologisk band til barnet pa samme made, som kvinderne kan, om end de kan
folge med i hele graviditets- og fadselsprocessen. Dette er ogsa en hensigt med loven: at tilbyde
en behandling, der muliggar gnsket om at fa et barn, som de potentielle foraeldre har fulgt igennem
graviditets- og fadselsprocessen. Den mandlige bruger i denne undersggelse havde i forudgaende
behandlinger veeret gennem sseddonation. Han havde dermed veeret igennem den fglelsesmaes-
sige proces med at affinde sig med ikke at kunne videregive sine gener og har derfor ikke haft be-
hov for samtaler om dette aspekt i forbindelse med dobbeltdonation. For de fleste kvindelige bru-
gere er det derimod en ny problemstilling i fertilitetsbehandlingsprocessen at skulle overveje og
tage stilling til a2gdonation, som ogsa indgar i dobbeltdonation.

Samlet set opleves det som en hard fglelsesmaessig proces for brugerne at skulle affinde sig med
ikke at kunne veere genetisk tilknyttet det barn, de sa hgijt ensker. Dog finder brugerne i denne un-
dersg@gelse glaede ved at kunne fa et biologisk band til barnet ved selv at beere barnet, eller at de-
res partner far denne tilknytning, og at de selv kan vaere med til at fglge barnets udvikling i deres
partners mave.

Etiske aspekter

Falgende afsnit belyser de etiske aspekter forbundet med at tage stilling til og forberede sig pa
dobbeltdonation. De etiske aspekter handler om brugernes tanker om, hvordan man som foraelder
taler med sit barn om, at det er kommet til ved dobbeltdonation, og om deres overvejelser om bar-
nets ret til at kende sit genetiske ophav.

Samtlige brugere har gjort sig etiske overvejelser i forbindelse med dobbeltdonation. Som en bru-
ger siger: "Hvad er det egentligt, du siger ja til, hvad betyder det for barnet?” (B4(K)). Hovedparten
af brugerne udtrykker et behov for at forberede sig pa, hvordan de skal forteelle barnet, at det er
kommet til ved dobbeltdonation og altsa ikke er genetisk beslaegtet med foraeldrene. Dette illustre-
res af nogle af de spargsmal, brugere henvender sig til LFUB med, forteeller en repraesentant for
LFUB:

34



Evaluering af reglerne pa dobbeltdonationsomradet

"Hvordan forklarer man barnet, at man har veeret nadt til at treeffe et valg, der hedder, at man har
faet et donorbarn? Og skal man tie det, eller skal man forteelle det, og det er sadan nogle ting, de
sadan kommer med, hvordan forsvarer vi det?”.

Hovedparten af brugerne forestiller sig at tale med deres bgrn om deres tilblivelse, nar de bliver
gamle nok. De forestiller sig ikke, at det vil pavirke barnet i negativ retning, at det er kommet til ved
dobbeltdonation. Som en bruger forklarer:

"Men jeg har valgt at vaere forholdsvis aben omkring [det at barnet er kommet til ved dobbeltdona-
tion], sé jeg taenker ikke, det vil veere noget, han vil reagere pa. Og hvis han gar, s& ma vi tage den
derfra.” (B2)

Andre brugere er ogsa fortalere for, at man som foreelder til et barn af dobbeltdonation ber veere
aben omkring dette, og at det ikke skal vaere en lhemmelighed”, da de forestiller sig, at barnet alli-
gevel en dag vil finde ud af det: "Ogsa fordi, at hvis barnet far en anden blodtype, fx mig og [part-
ner] er blodtype 0, sé vil de jo finde ud af det pa et tidspunkt, og der er det bare meget bedre, at
man er aben fra starten og forteeller.” (B4(M))

Spergsmal som ovenstadende og dem, som illustreres af repreesentanten fra LFUB, fylder meget
for hovedparten af brugerne, da de potentielt har muligheden for at afskaere deres kommende barn
helt fra at fa kontakt til sit genetiske ophav ved at veelge ikke-kontaktbare donorer. Lovmeaessigt er
der nemlig ikke krav om, at donorerne skal veere kontaktbare ved dobbeltdonation. Denne pro-
blemstilling om, at barnet ikke kan fa kendskab til sit genetiske ophav, ger sig dog ikke geeldende
for par bestaende af to kvinder, der far partnerasegsdonation i forbindelse med dobbeltdonation,
hvor barnet vil have kendskab og relation til den ene del af sit genetiske ophav; segdonoren.
Hovedparten af brugerne mener, at ikke-anonym donation vil veere "sundest’, "bedst’ eller give
"mest veerdr’, da de mener, at bgrnene fortjener at have muligheden for at fa kendskab til sit gene-
tiske ophav. Alligevel vaelger hovedparten af brugerne, at kun den ene donor er ikke-anonym.
Dette beror p3a, at brugerne oplever, at ikke-anonyme zegdonorer ikke er sa tilgaengelige, hvorfor
det naturligt bliver seeddonoren, der veelges som den ikke-anonyme donor. Hovedparten af bru-
gerne gnsker, at begge donorer er abne (se definitioner i tabel 1), men ikke ngdvendigvis kontakt-
bare. Dette begrundes med, at brugerne gnsker, at deres barn skal have muligheden for at fa
kendskab til hele deres genetiske ophav. Som en enlig kvinde raesonnerer:

"Fordi at der mangler en foreelder, og sa vil jeg bare ikke lukke den dar. Jeg synes allerede, jeg har
lukket en mulighed ved at sige, vi er den her type familie, hvor der ikke er en far. Men jeg synes, at
nar jeg nu havde mulighed for at holde en dar &ben til, at [barnet] kan fa mere viden om [sit] gene-
tiske ophav, angiveligt fa kontakt pa tidspunkt, synes jeg, at jeg skyldte mit kommende barn at
holde den dgr &ben.” (B3)

En enkelt enlig bruger gnsker dog pa forhand, at aegdonoren skal vaere anonym, og begrunder det
saledes:

"Man bliver noteret [som barnets foraelder], for det er mig, der har béaret [barnet] og alle de her ting,
men der var bare et eller andet i mig som sédan teenkte: ‘Det er mig [der er din mor], og derfor har
du [barnet] kun mig, som kvinden i dit liv, ikke?” (B2)

Denne bruger lader altsa til at gnske, at hendes barn ikke skal etablere forbindelse til en anden

mor end hende selv. Hovedparten af brugerne taenker dog, at det ikke er deres ret som foreeldre at
afgare, om barnet kan fa kontakt til deres genetiske ophav: "Jeg synes egentlig ikke, det var vores
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ret at bestemme det.” (B4(K)). For de brugere, der gnsker, at begge donorer er abne, opleves det
som en sorg, nar det ikke lader sig ggre. Brugerne har dog den mulighed at vente pa, at der kom-
mer en aben aegdonor, eller selv forsgge at finde én, men dette kan som nzevnt resultere i leengere
ventetid pa behandling med dobbeltdonation — tid, som ikke alle har til radighed grundet alders-
greensen for fertilitetsbehandling af kvinder. Denne udfordring er et problem for bade de kvindelige
og mandlige brugere, der gnsker dobbeltdonation, da de mandlige brugere ogsa bliver bergrt af, at
der er en aldersgreense for behandling af deres kvindelige partnere.

Mens de folelsesmaessige aspekter ved dobbeltdonation omhandler brugernes egne falelser om
ikke at veere genetisk tilknyttet barnet, omhandler de etiske aspekter overvejelser om barnets tarv,
herunder implikationer for barnet af ikke at veere genetisk beslaegtet med foraeldrene og implikatio-
ner i forhold til donoranonymitet. Selvom disse overvejelser handler om tiden efter barnet er fadt,
er det generelt noget, der fylder en meget for brugerne, og som de har behov for at tale med nogen
om, hvilket en repraesentant for LFUB bekraefter.

Behov for sparringssamtaler

Falgende afsnit belyser brugernes behov for sparring i forbindelse med at forberede sig pa at
skulle tage stilling til dobbeltdonation. Disse behov retter sig i seerlig grad mod de omtalte folelses-
maessige aspekter og etiske aspekter af at fa et barn ved dobbeltdonation, som vi har behandlet i
de foregaende afsnit. | felgende afsnit tages der saerligt udgangspunkt i brugernes oplevelser og
erfaringer fra deres mgder med de sundhedsprofessionelle.

Hovedparten af brugerne oplever eller forestiller sig, at sparringssamtaler i forbindelse med de fa-
lelsesmaessige og etiske overvejelser de har, hjeelper dem til afklaring, far de beslutter sig for dob-
beltdonation. Dette bakkes op af en repraesentant for LFUB. Der er dog forskel pa, om brugerne
gnsker disse sparringssamtaler pa eller uden for fertilitetsklinikkerne.

Hovedparten af brugerne mener, at disse samtaler bar forega pa fertilitetsklinikkerne. En bruger
forteeller:

*Jeg synes maske, at radgivningsmeessigt, og ogsa i valget af, om man vil benytte sig af dobbelt-
donation, at jeg synes, der burde falge noget mere vejledning om konsekvenserne for barnet og for
én selv af at vaelge dobbeltdonation. Det var noget, jeg Vil sige, noget jeg synes, man [de sund-
hedsprofessionelle pa klinikkerne] tager for let.” (B4(K))

Andre brugere sgger sparring via online sociale netveerk, sasom Facebookgrupper, for brugere,
der overvejer donorbgrn. Dog oplever de brugere, der var de forste til at fa tilbudt dobbeltdonation,
at der ikke var meget sparring at hente i disse netveerk. Dobbeltdonation var meget nyt, og der var
derfor ikke var mange, der havde erfaringer at traekke pa og dele. Ligeledes oplever en enlig kvin-
delig bruger, at disse online netveerk ikke kan bidrage med sparring pa hendes konkrete situation.
Denne bruger fandt selv en aegdonor, som hun og hendes barn i dag har kontakt til. Hun oplyser,
at hun ikke er bekendt med andre med samme relation til 22gdonor, hvorfor hun ikke har haft no-
gen at sparre med om de folelsesmaessige og etiske overvejelser, som hun har gjort sig:

“Jeg overvejede lidt, om jeg skulle tale med en psykolog om det, men jeg ved simpelthen ikke, hvor

jeg skal ga hen for at finde en psykolog, som ville have forstand pa, hvordan og hvilken indvirkning
[konstellationen og relationen til 22gdonor og aegdonors barn] ville have pa min sgn.” (B5)
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Enkelte brugere oplever, til forskel fra hovedparten, dog ikke umiddelbart behov for sparring i for-
hold til, hvordan de skal tale med barnet om, at det er kommet til ved dobbeltdonation, hvilket illu-
streres af en enlig kvindes udtalelse:

*Jamen jeg har ikke haft det store behov for det, jeg har vaeret afklaret med det. Jeg tror, jeg har
haft mine overvejelser i det private og talt med venner og familie og netveerk om det. Men jeg kan
se, at i de grupper, jeg med i pa Facebook, at det noget, der fylder meget.” (B5)

Feelles for disse brugere er, at de betegner sig selv som ressourcestzerke i forhold til psyke og so-
cialt netveerk.

Enkelte brugere oplever, at man som bruger uden disse forberedende samtaler kan veere lidt for
hurtig til at sige ja til dobbeltdonation, fordi man ikke er helt klar over karakteren af de fglelses-
maessige og etiske overvejelser, der fglger med. Et par af modsat kgn, for hvem dobbeltdonation
ikke resulterede i et barn, og er gaet videre til adoption, og de erfarer, at der i adoptionsprocessen
er fokus pa forberedelse, herunder forberedelse og afklaring af fglelsesmaessige og etiske implika-
tioner for bade foraeldre og barn. Parret mener, at denne forberedelse er et element, der mangler i
dobbeltdonationsbehandlingen, og at en del af forberedelsen netop er sparring pa falelsesmeaes-
sige og etiske implikationer for bade foraeldrene og for barnet.

Undersggelsen viser, at der er mange overvejelser for brugerne at ggre sig i forbindelse med at
skulle tage stilling til behandling med dobbeltdonation. Disse overvejelser har brugerne behov for
at tale med nogen om. Brugerne i denne undersgagelse har forskellige holdninger til, om disse sam-
taler bar finde sted i deres pa fertilitetsklinikkerne, private netveerk eller online sociale feellesska-
ber. Hovedparten af brugerne udtrykker dog, at fertilitetsklinikkerne bar udbyde denne form for
samtaler eller henvise til denne form for samtaler andre steder.

Sammenfatning af kapitel 3

Undersggelsen viser, at hovedparten af brugerne er tilfredse med loveendringen og finder, at den
giver flere brugere mulighed for at fa et barn, da der nu er et behandlingstilbud at fa i forbindelse
med assisteret reproduktion. Et mindretal af brugerne fgler sig begreenset og diskrimineret af lov-
givningen, fordi partnersegsdonation ikke anerkendes som en sundhedsfaglig begrundelse. Det
geelder seerligt par, der bestar af to kvinder. Denne opfattelse understattes af udtalelser fra en re-
praesentant for LGBT+ Danmark. Ifglge parrene bestaende af to kvinder og LGBT+ Danmark hin-
drer forbuddet de par i at fa b@grn med den tilknytning, de gnsker sig, selvom det behandlingsmaes-
sigt er muligt i praksis — en behandling, som de gerne selv betaler for. Et enkelt par, bestdende af
to kvinder, foretraekker, til forskel fra resten af de interviewede brugere, behandling med dobbeltdo-
nation i udlandet.

Samtlige brugere gnsker dobbeltdonation, fordi de oplever ikke at kunne blive foraeldre pa andre
mader eller med den tilknytning til barnet, som de gnsker. For hovedparten handler denne tilknyt-
ning om et biologisk band, som etableres ved at have béaret og fadt barnet — og for partneren at
felge udviklingen af barnet i kvindens mave, eller som en genetisk tilknytning. For enkelte brugere
handler tilknytningen om et genetisk slaegtskab med barnet. Det geelder for de par bestdende af to
kvinder, der gnsker at partneraegsdonere i forbindelse med dobbeltdonation.

Undersggelsen viser, at brugerne oplever, at de indstilles til dobbeltdonation pa baggrund af deres
alder, mangel pa befrugtningsdygtige 2eg eller fortsat barnlgshed trods andre
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fertilitetsbehandlingsmetoder, men den viser ogsa, at ikke alle brugere fgler sig oplyst om, hvad
den konkrete sundhedsfaglige begrundelse har veeret eller kunne veere i deres tilfeelde. Nogle bru-
gere oplever at skulle "shoppe” mellem klinikkerne for at finde en klinik, der kan og vil behandle
dem. Dette, sammen med ventelister pa ikke-anonyme aegdonorer og risiko for egenbetaling, hvis
de ikke kan na at blive behandlet i det offentlige grundet aldersgraensen for fertilitetsbehandling,
kan potentielt resultere i, at brugerne oplever stress.

Undersgagelsen viser, at hovedparten af brugerne har veeret i forudgaende fertilitetsbehandling, far
de sager eller indstilles til dobbeltdonation. Undersagelsen peger pa, at det for de kvindelige bru-
gere opleves som en psykisk og fysisk lettelse at overga til dobbeltdonation. Ikke alle brugere faler
sig tilstraekkeligt oplyst om risici og komplikationer ved behandlingen. Undersagelsen viser, at ho-
vedparten af brugerne gnsker en ikke-anonym aegdonor, men veelger en ikke-anonym sseddonor i
stedet, blandt andet grundet mangel pa ikke-anonyme aegdonorer. Da der ikke er et centralt regi-
ster til eegdonorer, som brugerne kan benytte sig af, er der flere, der selv sager efter aegdonorer i
diverse netveerk. Dette betyder for enkelte brugere, at de selv skal sgrge for honorering af aegdo-
nor.

Undersggelsen viser, at det er sveert for brugerne at give afkald pa den genetiske tilknytning til bar-
net. At den genetiske tilknytning er vigtig for brugerne, betyder for eksempel, at de enlige kvinder
og parret bestdende af to af modsat ken vaelger dobbeltdonation som sidste prioritet. Derimod veel-
ger par bestadende at to kvinder dobbeltdonation for netop at f& mulighed for genetisk sleegtskab
ved at partneraegsdonere til deres partner. Selv om det er svaert at give afkald pa den genetiske
tilknytning til barnet, tilkendegiver flere af brugerne, at de med tiden accepterer dette vilkar, fordi
der ved dobbeltdonation (modsat adoption) alligevel etableres et biologisk band til barnet, ved at
den ene beerer og fader barnet, og den anden far mulighed for at fglge udviklingen af barnet i de-
res partners mave.

Unders@gelsen viser desuden, at der for brugerne er meget at tage stilling til i forbindelse med
dobbeltdonation. Hovedparten af brugerne savner sparring i forbindelse med de mange laegefag-
lige, folelsesmaessige og etiske overvejelser, og mener, at sddanne samtaler ber forega med de
sundhedsprofessionelle, eller ved at de sundhedsprofessionelle kan henvise til andre sundheds-
professionelle eller sociale netveerk. Bade de falelsesmaessige og etiske overvejelser, som bru-
gerne har behov for at tale med nogen om, omhandler den genetiske tilknytning, viser undersagel-
sen. Det er eksempelvis spgrgsmalet om, hvordan man taler med sit kommende barn om, at det er
skabt ved dobbeltdonation, der treenger sig pa. Da hovedparten af brugerne vaelger en anonym
aegdonor grundet mangel pa ikke-anonyme aegdonorer, betyder dette, at en del af de bgrn, der bli-
ver til ved dobbeltdonation, ikke har mulighed for kontakt eller information om deres genetiske op-
hav fra den kvindelige side.
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Kapitel 4. Sammenfatning og
opmarksomhedspunkter

Dette kapitel sammenfatter udvalgte resultater af undersggelsen, der gar pa tveers af det samlede
interviewmateriale. Sammenfatningen sgger at give svar pa de evalueringsspgrgsmal, som
Sundhedsministeriet gnsker svar pa; om loven giver brugerne bedre mulighed for behandling, og
hvilke implikationer loven har for de sundhedsprofessionelle pa dobbeltdonationsomradet. Dertil
opsummeres udvalgte potentielle implikationer, som loven medferer for de bgrn, der kommer til
ved dobbeltdonation, da loven har en intention om at sikre barnets tarv. Endelig peger vi afslut-
ningsvis i hvert underafsnit i dette kapitel pa forhold, som denne undersggelse ikke kan besvare,
men som kan lede frem til mulige fremtidige undersagelser.

Giver loven brugerne bedre mulighed for behandling

Med lovens ikrafttraedelse og implementering i praksis foreligger nu endnu et behandlingstilbud til

dem, der har brug for assisteret reproduktion. Undersggelsen viser, at de brugere, der vurderes af
de sundhedsprofessionelle til at have en sundhedsfaglig begrundelse, kan indstilles til dobbeltdo-

nation, safremt brugerne er villige til at opfylde anonymitetskriteriet. Det samlede interviewmateri-

ale afspejler, at dobbeltdonation som behandlingsmetode generelt er sidste mulighed i de forskel-
lige behandlingsmetoder, der er inden for assisteret reproduktion. Brugerne har ofte gennemgaet

flere former for fertilitetsbehandling og @nsker sig i udgangspunktet et barn, som de er genetisk til-
knyttet. Dog viser undersggelsen, at saerligt en brugergruppe af par bestdende af to kvinder angi-

ver dobbeltdonation som deres fgrste mulighed.

Uden denne behandlingsmulighed ville faerre have mulighed for at blive foraeldre, og dermed viser
denne undersggelse, at flere nu har mulighed for at blive foreeldre. | perioden 2018-2019 var 351
kvinder i behandling med dobbeltdonation, 683 pabegyndt behandlinger og heraf 175 forventede
fadsler, hvilket fremgar af tabel 2 i kapitel 5. Undersagelsen viser dog, at en minoritetsgruppe af
brugere, par bestadende af to kvinder, der gnsker partnereegsdonation i forbindelse med dobbeltdo-
nation, fgler sig diskrimineret af lovgivningen og mener séaledes ikke, at loven har givet dem bedre
mulighed for at fa et barn. Denne gruppe af brugere ser dobbeltdonation med partnersegsdonation
som en mulighed for, at de kan fa et barn, som de begge har tilknytning til — den ene ved at veere
genetisk beslaegtet med barnet og den anden ved at baere og fade barnet. Denne mulighed ople-
ver de par bestaende af to kvinder bliver begraenset af, at deres "sundhedsfaglige realitet’ (at de
har behov for assisteret reproduktion for at kunne reproducere sig med hinanden) ikke bliver aner-
kendt som en sundhedsfaglig begrundelse. Denne genetiske tilknytning til barnet har ligeledes stor
betydning for de enlige kvinder og par bestaende at to af modsat kgn, og der opstar sveere fglelser
for alle brugere, nar de ma overveje dobbeltdonation. Undersggelsen peger pa et stort behov for
tale om og fa sparring pa disse fglelser og overvejelser. Men brugerne oplever, at de ikke ved,
hvor de skal ga hen for at f4 denne sparring. Det samme ger sig gaeldende i forhold til de etiske
overvejelser, som brugerne har i forhold til dobbeltdonation, iseser dem der kredser om, hvilke impli-
kationer det har for barnet at blive til ved dobbeltdonation.
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De brugere, der indstilles til dobbeltdonation, er taknemmelige for muligheden for at kunne baere
og fade barnet, ligesom deres eventuelle partnere er taknemmelige for at kunne fglge barnets ud-
vikling i deres partners mave. Brugerne i undersggelsen foler sig generelt godt informeret om selve
behandlingen med dobbeltdonation af de sundhedsprofessionelle, selv om nogle oplever, at der
ikke er klarhed om risici og komplikationer forbundet med dobbeltdonation. De sundhedsprofessio-
nelles vurdering af den sundhedsfaglige begrundelse viser sig at kredse om tre emner; mangel pa
befrugtningsdygtige kensceller, risiko for videregivelse af genetisk betingede sygdomme til barnet
og fortsat barnlgshed trods andre behandlingsmetoder. Undersggelsen peger pa, at der er delte
meninger mellem henholdsvis de sundhedsprofessionelle og lovgivning, og brugerne og repraesen-
tanter for brugerne, nar det kommer til, hvorvidt den sundhedsfaglige begrundelse ogsa burde in-
kludere par bestaende af to kvinder, der gnsker at partneraegsdonere i forbindelse med dobbeltdo-
nation uden sundhedsfaglig begrundelse.

Det samlede interviewmateriale peger pa, at den information, vejledning og vurdering, brugerne
modtager i forbindelse med dobbeltdonation, afhaenger af, hvilken klinik de er tilknyttet. Dette geel-
der bade for vurderingen af den sundhedsfaglige begrundelse, vejledning om donoranonymitet i
forhold til lovens andet kriterium, risici og komplikationer, sparring pa felelsesmaessige og etiske
overvejelser, begraensninger for behandling (herunder alder) m.m. Dette kan potentielt lede til, at
brugerne ma "shoppe” mellem klinikkerne for at finde en klinik, der kan eller vil behandle dem, hvis
de for eksempel pa én klinik kan fa afslag og pa en anden blive indstillet til dobbeltdonation. Under-
s@gelsen viser saledes, at der for brugerne er mange forhold, der skal tages stilling til i forbindelse
med dobbeltdonation, og som de @nsker radgivning pa, og at deres behov for sparring reekker ud i
tiden, frem til at de har faet snskebarnet. Dertil kommer ventelister pa ikke-anonyme segdonorer og
risiko for egenbetaling, hvis brugerne ikke kan na at blive behandlet i det offentlige, fordi de bliver
for gamle. Undersggelse viser, at dette kan resultere i oplevelsen af stress. Og undersggelsen in-
dikerer, at der er mulighed for, at brugere risikerer ikke at blive foreeldre, fordi de bliver for gamle til
behandling i det offentlige og ikke selv kan betale for behandlingen pa private klinikker. Undersg-
gelsen peger p4a, at der for brugerne kan opleves starre tryghed i forlgbet ved mere samtaletid,
seerligt om de folelsesmeessige og etiske aspekter af dobbeltdonation, og at brugerne ikke selv
skal sgrge for honorering af aegdonorer.

Da undersggelsen peger pa, at par bestaende af to kvinder gnsker at fa anerkendt deres gnske til
partneraegsdonation uden sundhedsfaglig begrundelse, vil det veere relevant at undersgge, hvor-
dan dette kan lade sig gere — dels for at opfylde den del af lovens hensigt, der omhandler at gore
sundhedssystemet mere tidssvarende og undga, at brugerne faler sig diskrimineret af den danske
lovgivning, og dels for at give endnu flere mulighed for at fa et barn. Det har ikke vaeret muligt at
belyse, hvordan brugere, der ikke identificerer sig med det kan, de er tildelt ved fadslen, konsulte-
res eller vurderes, da ingen af de interviewede sundhedsprofessionelle har haft sddanne sager.
Dog mener naesten en tredjedel af de interviewede i denne undersggelse, at det er en potentiel
gruppe af brugere. Fremtidige undersggelser kunne derfor undersgge, hvorledes personer, der
ikke identificerer sig som det kgn, de er tildelt ved fadslen, kan blive indstillet til dobbeltdonation,
sa denne gruppe af brugere ikke ekskluderes eller diskrimineres ungdigt. Der er i denne undersg-
gelse lidt fokus pa de mandlige brugere. Dette afspejles af det samlede interviewmateriale. Dels
fokuserer de sundhedsprofessionelle szerligt pa de kvindelige brugere, og dels bestar hovedparten
af de interviewede brugere af kvinder. Der kan saledes vaere behov for yderligere undersggelser af
de mandlige brugeres erfaringer.

Endelig er der behov for at undersgge muligheden for at imgdekomme brugernes behov for spar-
ring og samtaler om de falelsesmaessige og etiske overvejelser, som mange af brugerne har i for-
bindelse med at forberede sig pa dobbeltdonation. Det vil i den forbindelse veere relevant at af-

deekke, hvor mange klinikker i Danmark, der tilbyder forberedende samtaler med brugerne om de
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folelsesmaessige og etiske aspekter af dobbeltdonation, herunder hvor mange klinikker der har
specialuddannet deres sundhedsprofessionelle i disse samtaler. Herunder kunne det blandt andet
undersgges, om disse samtaler med brugerne skal udfgres pa fertilitetsklinikkerne, eller hvilke an-
dre muligheder for sparring der er mest hensigtsmaessig for brugerne, set bade fra de sundheds-
professionelles perspektiv, brugernes (og deres kommende barns) perspektiv og fra et gkonomisk
perspektiv. Dertil kunne man undersgge muligheden for, at fertilitetsklinikkerne kunne oplyse bru-
gerne om de sociale netvaerksgrupper, der findes online, specifikt for brugere, der overvejer eller
har veeret igennem dobbeltdonation.

Implikationer for praksis

Undersg@gelsen peger pa, at implementering af lovgivningen i praksis havde veeret nemmere for de
sundhedsprofessionelle, hvis der havde veeret klarere retningslinjer for, hvordan loven skulle fortol-
kes og udmgntes i praksis, herunder kriterierne i lovgivningen samt viden om finansieringsmodel,
forud for lovens ikrafttraedelse. Dette ville desuden have haft betydning for brugerne, da undersg-
gelsen peger pa, at mindst én klinik ville kunne have pabegyndt dobbeltdonationsbehandling umid-
delbart efter lovens ikrafttreedelse. Rent behandlingsmaessigt anvender de sundhedsprofessionelle
ikke nye eller anderledes teknikker, dog er der ikke konsensus blandt de sundhedsprofessionelle
vedrgrende risici og komplikationer ved dobbeltdonationsbehandling, hvilket understgttes af udta-
lelser fra brugere, der giver udtryk for ikke at veere tilstrackkeligt oplyst omkring risici. Undersagel-
sen peger pa, at klinikkerne ikke journaliserer de brugere, der far afvist dobbeltdonation, men at de
brugere, der er tilknyttet en fertilitetsklinik, journaliseres. Desuden peger undersggelsen pa, at de
sundhedsprofessionelles arbejde med bade ag- og dobbeltdonation kunne faciliteres ved opret-
telse af enten aegbanker eller centrale registre til aegdonation. Dette ville ogsa gere det lettere for
brugerne at finde aegdonorer i forbindelse med dobbeltdonation, viser det samlede interviewmateri-
ale.

Fremtidige undersggelser kunne forsgge at kortlaegge de sundhedsprofessionelles erfaringer med
implementering af lovaendringer pa fertilitetsomradet for at identificere muligheder for forbedringer.
Fx finansielle forhold i forbindelse med implementering. Hertil harer ogsa en afdeekning af, hvor
mange klinikker i Danmark, der er bekendt med eller anvender de guidelines, der er udviklet af
Dansk Fertilitetsselskab, samt hvorledes de sundhedsprofessionelle oplever, at disse guidelines er
tilstreekkelige og anvendelige.

Potentielle implikationer for barn skabt ved dobbeltdonation

Behandling med dobbeltdonation vedrarer ikke kun de sundhedsprofessionelle pa fertilitetsklinik-
kerne og brugerne, der gnsker at fa et barn, men vedrarer ogsa de barn, der skabes af dobbeltdo-
nation. Barnets tarv er ogsa et vigtigt element i lovgivningen. Derfor har vi fundet det relevant at
sammenfatte de potentielle implikationer, som det samlede interviewmateriale peger pa, at der kan
veere for de begrn, der skabes ved dobbeltdonation.

Med dobbeltdonation tildeles brugerne retten til at undlade at informere barnet om, at det er skabt
ved dobbeltdonation. Uden en formulering i lovgivningen om, at den ikke-anonyme donor skal
vaere kontaktbar, tildeles foraeldrene ligeledes retten til at beslutte, om barnet skal have mulighed
for kontakt til sit genetiske ophav. Dette betyder i praksis, at bgrn af dobbeltdonation kan vokse op
uvidende om den manglende genetiske tilknytning til deres foraeldre samt uden mulighed for at fa

41



Evaluering af reglerne pa dobbeltdonationsomradet

kontakt til deres genetiske ophav. Dette gar sig ogsa geeldende for enkeltdonation med saed eller
g, men ved dobbeltdonation er det ikke blot en del af det genetiske ophav, som barnet potentielt
ikke vil have mulighed for kontakt til, men hele sit genetiske ophav. Denne undersggelse kan ikke
belyse, hvilke implikationer det kan have for disse barn. Par bestaende af to kvinder, der gnsker
partneraegsdonation i forbindelse med dobbeltdonation (med eller uden sundhedsfaglig begrun-
delse), argumenterer for, at de let kan imgdekomme bade barnets tarv og kriteriet om, at mindst
den ene donor skal veere ikke-anonym, da aegdonoren vil veere den ene foreelder til barnet. Disse
barn ville fa ikke blot en dben og kontaktbar donor, men ogsa en foraelder med genetisk tilknytning
og en foraelder, som barnet har et biologisk band til, ved at vaere blevet fgdt og baret pa af denne
foreelder.

Undersgagelsen peger pa, at mange af de bgrn, der fgdes ved dobbeltdonation, formentlig kun vil
have kendskab til det mandlige genetiske ophav, da der opleves mangel og ventelister pa ikke-
anonyme agdonorer, hvilket det samlede interviewmateriale understgtter. Undersggelsen giver
desuden et eksempel pa, at nogle barn ikke vil fa viden om, at de ikke er genetisk tilknyttet deres
foreeldre. Om og i sa fald hvorledes disse bgrn af dobbeltdonation vil blive pavirket af ovenstaende,
kan denne undersggelse ikke besvare. Men langt de fleste af brugerne i denne undersagelse gar
sig mange tanker om barnets tarv i forhold til at fa information om deres genetiske ophav. Ligele-
des spekulerer mange pa, hvordan og hvornar de skal forteelle barnet om dets tilblivelse. Disse
overvejelser fylder, som vist i undersggelsen, meget for brugerne, og de fleste savner sparring om-
kring disse overvejelser.

Fremtidige undersagelser kunne med fordel undersgge, hvordan foraeldre forteeller deres barn, at
de er blevet til ved dobbeltdonation, og hvordan dette pavirker barnenes trivsel.
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Kapitel 5. Omfanget af
dobbeltdonation i Danmark

Til at beskrive omfanget af dobbeltdonation anvendes data fra det sakaldte IVF-register fra perio-
den 1. januar 2018 til 31. december 2019, det vil sige i de to ferste ar efter ophaevelsen af forbud-
det mod dobbeltdonation ved lov nr. 1688 af 26. december 2017 om andring af lov om assisteret
reproduktion i forbindelse med behandling, diagnostik og forskning m.v. og sundhedsloven (Ophae-
velse af forbuddet mod dobbeltdonation og aendring af reglerne for kastration), der tradte i kraft
den 1. januar 2018.

Oplysningerne i IVF-registret er indsamlet af Sundhedsdatastyrelsen og omfatter oplysninger om
alle fertilitetsbehandlinger udfert pa private og offentlige klinikker/vaevscentre i Danmark. Neden-
staende opgearelser er et bidrag til denne rapports samlede evaluering.

IVF-registeret (assisteret reproduktion)

Pa baggrund af lovgivningen om behandling af ufrivillig barnlgshed indsamler Sundhedsdatastyrel-
sen oplysninger om alle fertilitetsbehandlinger udfert pa private og offentlige klinikker/vaevscentre i
Danmark og samler dem i IVF-registeret. Formalet med indsamlingen af data er at give overblik
over behandlingernes omfang ved at opgere hvor mange kvinder, der behandles, og hvilke typer
behandlinger, kvinderne opnar. Derudover er formalet ogsa at monitorere behandlingernes succes
ved at opgare hvor mange behandlinger, der resulterer i fgdsel, og hvor mange bgrn, der fgdes
efter fertilitetsbehandling?®. Nar en kvinde kommer i behandling for barnlashed, kan hun modtage
forskellige typer behandlinger som fx reagensglasbehandling, microinsemination eller dobbeltdona-
tion. Disse forskellige fertilitetsbehandlinger betegnes samlet som assisteret reproduktion.

| IVF-registeret er det ikke muligt at skelne mellem behandlinger, hvor der er anvendt seed fra en
kendt donor, og behandlinger, hvor der er anvendt szed fra partner. Det er dermed ikke muligt at
opggre antallet at dobbeltdonationsbehandlinger, hvor der er anvendt saed fra en kendt donor, og
disse behandlinger indgar derfor ikke i opggrelsen. Opggrelsen indeholder pabegyndte behandlin-
ger, uanset om der er foretaget transferering eller ej. Der skelnes saledes ikke mellem, om den pa-
begyndte behandling er en nyopstartet behandling med et donoraeg og donorsaed, eller om det er
en aegopleegning af et opteet embryon fra tidligere dobbeltdonationsbehandling. Antallet af pabe-
gyndte behandlinger vil derfor ikke vaere et udtryk for antallet af portioner.

2 Antal forventede fadsler er ikke det samme som antal forventede barn grundet eventuel abort efter uge 7-8 samt flerfoldsgraviditeter
(tvillinger, trillinger m.v.).
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Omfanget af dobbeltdonation i Danmark

Nedenstaende opggrelse viser antal kvinder i behandling, deres pabegyndte behandlinger og for-
ventede fadsler i perioden 2018-2019. Disse tal er praesenteret opdelt pa ar, bopael, aldersgrupper,
samlivsstatus, region og typen af klinik.

Alder, samlivsstatus og bopeel angiver kvindens alder, samlivsstatus og bopael ved behandlingens
start. Forventede fadsler angiver klinisk graviditet med foster med hjertelyd i 7.-8. graviditetsuge.
Der er dermed ikke taget hgjde for efterfalgende aborter.

Tabel 2 viser antal kvinder i behandling, pabegyndte behandlinger og heraf forventede fadsler. Det
fremgar af tabellen, at der i perioden 2018-2019 var 351 kvinder i behandling med dobbeltdona-
tion, 683 pabegyndt behandlinger og heraf 175 forventede fgdsler.

Tabel 2: Kvinder i behandling, pabegyndte behandlinger samt heraf forventede fedsler, 2018-2019
2018-2019

Antal kvinder i Pabegyndte Forventede
behandling behandlinger fodsler”

351 683 175

Total

Note: Hver kvinde teeller kun med én gang i perioden (2018-2019), men kan modtage mere end én behandling pr. ar.
*Angiver klinisk graviditet med foster med hjertelyd i 7.-8. graviditetsuge. Der er dermed ikke taget hgjde for efterfalgende aborter.
Kilde: IVF-registret, Sundhedsdatastyrelsen, 2020.

Tabel 3 viser antal kvinder i behandling, pabegyndte behandlinger og heraf forventede fg@dsler op-
delt pa ar. Der er i perioden 1. januar 2018 til 31. december 2019 sket en stigning i antallet af kvin-
der i behandling, pabegyndte behandlinger og heraf forventede fadsler. Det fremgar af tabellen, at
der i 2018 var 163 kvinder i behandling med dobbeltdonation, 279 pabegyndt behandlinger og
heraf 67 forventede fgdsler. | 2019 var disse tal steget til 241 kvinder i behandling med dobbeltdo-
nation, 404 pabegyndt behandlinger og heraf 108 forventede fadsler.

Tabel 3: Kvinder i behandling, pabegyndte behandlinger samt heraf forventede fodsler, opdelt pa ar

Ar
2018 2019
Antal kvinderi  Pabegyndte Forventede Antal kvinder Pabegyndte Forventede
behandling behandlinger fadsler* i behandling behandlinger fodsler®
Total 163 279 67 241 404 108

Note: Hver kvinde teeller kun med én gang pr. ar, men kan godit teelle med i forskellige ar. Af den arsag kan summen

for de to ar variere fra summen i tabel 2. Herudover kan en kvinde godt modtage mere end én behandling pr. ar.

*Angiver klinisk graviditet med foster med hjertelyd i 7.-8. graviditetsuge. Der er dermed ikke taget hgjde for efterfalgende aborter.
Kilde: IVF-registret, Sundhedsdatastyrelsen, 2020.

Tabel 4 viser antal kvinder i behandling, pabegyndte behandlinger og heraf forventede fadsler op-
delt pa ar og bopeel. Der er i perioden 2018 til 2019 et lidt hgjere antal kvinder i behandling, pabe-
gyndte behandlinger og heraf forventede fadsler med bopeel i Danmark, end det er tilfeeldet for
kvinder med bopael i udlandet. Tabellen viser, at der i 2019 var 125 kvinder i behandling med dob-
beltdonation, 210 pabegyndt behandlinger og heraf 54 forventede fadsler med bopeel i Danmark. |
2019 var de tilsvarende tal 116 i behandling med dobbeltdonation, 194 pabegyndte behandlinger
og 54 forventede fgdsler blandt kvinder med udenlandsk bopael. Det vil sige, at 52% af kvinder i
behandling med dobbeltdonation har bopzel i Danmark i 2019.
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Tabel 4: Kvinder i behandlini, pébeiindte behandlinier samt heraf forventede fedsler, opdelt pa ar oi bopzel

2018 2019
Antal kvinder  Pabegyndte Forventede  Antal kvinder Pabegyndte Forventede
i behandling  behandlinger fodsler* i behandling  behandlinger fodsler*
Dansk bopzel 86 151 40 125 210 54
Udenlandsk 77 128 27 116 194 54
bopezel
Total 163 279 67 241 404 108

Note: Hver kvinde teeller kun med én gang pr. ar, men kan godit teelle med i forskellige ar. Af den arsag kan summen

for de to ar variere fra summen i tabel 2. Herudover kan en kvinde godt modtage mere end én behandling pr. r.

*Angiver klinisk graviditet med foster med hjertelyd i 7.-8. graviditetsuge. Der er dermed ikke taget hgjde for efterfalgende aborter.
Kilde: IVF-registret, Sundhedsdatastyrelsen, 2020.

Tabel 5 viser antal kvinder i behandling, pabegyndte behandlinger og heraf forventede fa@dsler op-
delt pa ar og alder. Det fremgar af tabellen, at der i 2018 og 2019 er flest kvinder i behandling, pa-
begyndte behandlinger og forventede fgdsler blandt de 40+-arige, mens der er faerrest blandt de
18-34-arige.

Tabel 5: Kvinder i behandling, pabegyndte behandlinger samt heraf forventede fadsler, opdelt pa ar og alders-
rupper

2018 2019
Antal kvinder i Pabegyndte Forventede  Antal kvinder Pabegyndte Forventede
behandling behandlinger fadsler* i behandling behandlinger fodsler”
18-34 ar 7 14 <5 23 34 14
35-39 ar 31 66 14 43 73 22
40+ ar 125 199 49 175 297 72
Total 163 279 67 241 404 108

Note: Hver kvinde taeller kun med én gang pr. ar, men kan godt tselle med i forskellige ar. Af den arsag kan summen

for de to ar variere fra summen i tabel 2. Herudover kan en kvinde godt modtage mere end én behandling pr. &r.

Note: Hvor der er 4 eller feerre observationer, er dette diskretioneret og fremgér som '<5'

*Angiver klinisk graviditet med foster med hjertelyd i 7.-8. graviditetsuge. Der er dermed ikke taget hgjde for efterfalgende aborter.
Kilde: IVF-registret, Sundhedsdatastyrelsen, 2020.

Tabel 6 viser antal kvinder i behandling, pabegyndte behandlinger og heraf forventede fgdsler op-
delt pa ar og samlivsstatus. Det fremgar af tabellen, at der i 2018 og 2019 er flest enlige kvinder i
behandling, pabegyndte behandlinger og forventede fadsler, mens der er faerre blandt personer
med en kvindelig eller mandlig partner.

Tabel 6: Kvinder i behandling, pabegyndte behandlinger samt heraf forventede fadsler, opdelt pa ar og samlivs-
status

2018 2019

Antal kvinder  Pabegyndte Forventede  Antal kvinder Pabegyndte Forventede

i behandling  behandlinger fodsler* i behandling behandlinger fodsler*
Enlig 118 195 43 184 306 72
Kvindelig part- 20 41 12 25 51 17
ner
Mandlig partner 25 43 12 32 47 19
Total 163 279 67 241 404 108

Note: Hver kvinde taeller kun med én gang pr. ar, men kan godt tselle med i forskellige ar. Af den arsag kan summen
for de to ar variere fra summen i tabel 2. Herudover kan en kvinde godt modtage mere end én behandling pr. ar.
*Angiver klinisk graviditet med foster med hjertelyd i 7.-8. graviditetsuge. Der er dermed ikke taget hgjde for efterfalgende aborter.
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Kilde: IVF-registret, Sundhedsdatastyrelsen, 2020.

Tabel 7 viser antal kvinder i behandling, pabegyndte behandlinger og heraf forventede fadsler op-
delt pa ar og region. | 2018 og 2019 var der ingen eller ganske fa kvinder i behandling, pabegyndte
behandlinger eller forventede fadsler i Region Nordjylland og Region Sjaelland. Det fremgar af ta-
bellen, at der i 2018 og 2019 er flest kvinder i behandling, pabegyndte behandlinger og forventede
fedsler i Region Hovedstaden.

Tabel 7: Kvinder i behandlini, pébeiindte behandlinier samt heraf forventede fodsler, opdelt pa ar oi reiion**

2018 2019

Antal kvinder Pabegyndte  Forventede Antal kvinder Pabegyndte Forventede

i behandling  behandlinger fodsler” i behandling  behandlinger fadsler*
Region Hovedsta- 100 165 33 158 255 65
den
Region Midtjylland 38 66 18 41 84 23
Region Nordjyl- . . . <5 <5 <5
land
Region Sjzelland . . . <5 <5 <5
Region Syddan- 25 48 16 37 59 17
mark
Total 163 279 67 241 404 108

Note: Hver kvinde teeller kun med én gang pr. ar, men kan godit teelle med i forskellige ar. Af den arsag kan summen

for de to ar variere fra summen i tabel 2. Herudover kan en kvinde godt modtage mere end én behandling pr. ar.

Note: Hvor der er 4 eller feerre observationer er dette diskretioneret og fremgéar som '<5'

*Angiver klinisk graviditet med foster med hjertelyd i 7.-8. graviditetsuge. Der er dermed ikke taget hgjde for efterfalgende aborter.
**Den pageeldende region, hvor behandlingen fandt sted.

Kilde: IVF-registret, Sundhedsdatastyrelsen, 2020.

Tabel 8 viser antal kvinder i behandling, pabegyndte behandlinger og heraf forventede fgdsler op-
delt pa ar og typen af klinik. Det fremgar af tabellen, at kvinder i behandling, pabegyndte behand-
linger og heraf forventede fadsler primaert var tilknyttet privatklinikker i bade 2018 og 2019.

Tabel 8: Kvinder i behandling, pabegyndte behandlinger samt heraf forventede fedsler, opdelt pa ar og type af
klinik

2018 2019
Antal kvinder Pabegyndte Forventede Antal kvinder Pabegyndte Forventede
i behandling  behandlinger fodsler* i behandling  behandlinger fadsler*
foentligt ejet kli- 16 37 ) 32 61 16
II::Irli(vatejet klinik 147 242 62 209 343 92
Total 163 279 67 241 404 108

Note: Hver kvinde teeller kun med én gang pr. ar, men kan godit teelle med i forskellige ar. Af den arsag kan summen

for de to ar variere fra summen i tabel 2. Herudover kan en kvinde godt modtage mere end én behandling pr. ar.

*Angiver klinisk graviditet med foster med hjertelyd i 7.-8. graviditetsuge. Der er dermed ikke taget hgjde for efterfalgende aborter.
**Angiver hvorvidt klinikken er offentligt eller privat ejet.

Kilde: IVF-registret, Sundhedsdatastyrelsen, 2020.
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Bilag |

Litteratursggning
For at fa et overblik over litteraturen pa dobbeltdonationsomradet blev der udfart en systematisk
litteraturs@gning.

Datakilder

Litteratursagning er udformet i 2020 i perioden 21. april til og med 23. april via Syddansk Universi-
tetsbibliotek og gennem databaserne PubMed, SCOPUS og Web of Science. Der findes endnu in-
gen danske videnskabelige artikler pa omradet omkring dobbeltdonation.

| alt blev der identificeret 38 studier fra de tre sggedatabaser. Heraf blev 31 ekskluderet pa bag-
grund af irrelevans eller duplikation. | alt 7 studier blev udvalgt. Se figur B1.

Figur B1: Sggestrategi samt inklusion og eksklusion.

Identificerede studier fra PubMed, SCOPUS,
Web of Science (n = 38)

Ekskluderede studier pa baggrund af
irrelevans eller duplikation (n=31)

Inkluderede studier (n=7)

PubMed (n=4)
SCOPUS (n=2)
Web of Science (n=1)

PubMed

Der er blevet foretaget en bloksggning med felgende emneord: "double donation” og ” infertility”.
Der blev sggt i databasen d. 21. april 2020. Der blev lavet en avanceret sggning pa "double dona-
tion” AND infertility”, hvilket gav 13 resultater, ud af dem blev 4 udvalgt pa baggrund af, at de var
udgivet inden for de seneste 4 ar, og at de specifikt omhandler dobbeltdonation. Artiklerne i Pub-
Med kommer fra forfattere fra henholdsvis Frankrig, Spanien og Portugal.

SCOPUS

| SCOPUS er der blevet sagt efter videnskabelige artikler om dobbeltdonation, hvortil der er blevet
brugt falgende emneord: "double donation” og "double gamete donation”.

Der blev sggt i databasen d. 23. april 2020. Emneordene gav 10 resultater, ud af dem blev 2 ud-
valgt pa baggrund af, at de specifikt omhandlede dobbeltdonation, samt eksluderet pa baggrund
af, at nogle af resultaterne allerede var med i sggningen fra PubMed.
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| forhold til tidsperioden er der blevet sagt i perioden 2013 til 2020. Artikler fundet i SCOPUS kom-

mer fra Frankrig og England.

Web of Science
| Web of Science er der blevet sggt efter videnskabelige artikler om dobbeltdonation, og der er ble-
vet brugt emneordene "double donation” og "double gamete donation” i tidsperioden 2016 til 2020.
Artiklen stammer fra Frankrig. Der blev s@gt i databasen d. 23. april 2020. Emneordene gav 15 re-
sultater, ud af dem blev 1 udvalgt pa baggrund af, at ret specifikt omhandlede dobbeltdonation.

Denne artikel havde en anden vinkel end de andre fra de to andre databaser. Artiklen stammer fra

Frankrig.

Tabel B1: Oversigt over de valgte artikler og kort beskrivelse af studiet, designet, population, samt
hovedresultater.

Studie design-ForméI

Preaubert et
al., 2017

Blazques et al.,
2018

Silva et al.,
2019

Blazques et al.,
2016

Gross & Mehl,
2018

Kohorte

Retrospektiv
kohorte

Tematisk ind-
holdsanalyse
af dokumenter

Retrospektive
undersggelse

Semi-strukture-

rede interviews.

Undersgger den hgje risiko
for preeeklampsi?4 samt an-
dre obstetrisk eller praena-
tale komplikationer, der kan
veere forbundet med at
modtage donoraeg og donor-
saed. Samt hvordan det kan
veere kumulativt i dobbelt-
donations graviditeter.

Studiet gnsker at undersgge,
om graviditeter opnaet med
dobbeltdonation har en gget
risiko for at udvikle PE og
svangerskabs hypertension
sammenlignet med dem, der
bliver gravide kun ved hjzelp
af aegdonation
Kgnscelledonation i forhold
til de sociale og etiske (ikke)
besvarede spgrgsmal, i Por-
tugal

Hvordan antallet af kvinder,
der modtager dobbeltdona-
tion, er vokset globalt i det
sidste arti.

Sociologer som undersgger
hvilke veje og motivationer

Population

Kohorten omfattede
alle kvinder i alderen 43
ar og xldre, som fgdte
mellem 2010 og 2016.
247 kvinder, 53 med
dobbeltdonationer og
194 med agdonation.

433 patienter, der na-
ede den 20. svanger-
skabsuge, ved enten
brug af aegdonation el-
ler dobbeltdonation,
mellem marts 2013 og
april 2016 pa en fertili-
tetsklink.

1.139 dobbeltdonatio-

ner

11 kvinder, heraf 3 par
af modsat kgn.

Hovedresultater

Kvinder, der bruger segdonation skal
informeres om den hgje risiko for
obstetrisk og praenatal risiko. Og at
bortset fra en hgjere observeret ri-
siko for svangerskabsdiabetes synes
dobbeltdonation imidlertid ikke at
veaere forbundet med en hgjere ri-
siko for komplikationer end aegdo-
nation alene.

Graviditeter med dobbeltdonation
har en hgjere risiko for at udvikle PE
end aegdonation alene.

Resultaterne tyder p3, at debatten
var fokuseret pa tilgeengelighed,
anonymitet og donorkompensation
og i mindre grad pa det faglige an-
svar. Der mangler videnskabeligt be-
vis, erfaringer fra andre lande, samt
regler fra internationale enheder.

Beskrive egenskaberne hos patien-
ter, der modtog dobbeltdonation.
En klyngeanalyse identificerede par
”status” som den vigtigste variabel
ved opdeling af patienter i katego-
rier.

| de fleste tilfeelde gik deres praefe-
rence klart til fordel for

2 praseklampsi: Graviditetsudlgst hypertension ogsa kaldet svangerskabsforgiftning (Patienthandbogen, 2021)
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Crashaw et al.,
2014

En survey blev
sendt til delta-
gerne i 16 foreel-
dreforberedelses
workshops, der
blev afhold i Eng-
land

Metoden var
vha. data fra IN-
SEE, 2011-2017

Rossin et al.,
2019

Referencer

Evaluering af reglerne pa dobbeltdonationsomradet

der er hos mennesker, der li-
der af infertilitet.

Brugen af donorkoncep-
tion?> til familieopbygning
beskriver bade udfordringer
savel som fordele.
(Workshops)

De sene graviditeters indfly-
delse pa fertilitet, konse-
kvenserne for moren og
hendes ufgdte barn, de fak-
torer, der ligger bag gnsket
om en baby, senere i livet.

De 79 respondenter
(32,4%) inkluderede par
af modsat kgn, par be-
staende af to kvinder,
og enlige kvinder, der
overvejede sadceller,
g eller dobbeltdonati-
on.

dobbeltdonation. Denne artikel
fremhaever og analyserer arsagerne
til dette valg

Resultater antyder vaerdien af at
deltage i kognitive og affektive pro-
cesser, anerkende virkningen af
stigma og diskutere, hvordan dono-
rens biografi/tilstedevaerelse kan
forbindes med den nye families. Re-
sultaterne antyder, at workshop-
pens fremgangmader til forberedel-
se af donor-koncept foraeldreskab
kan veere nyttige for potentielle par
bestaende af to kvinder, par af mod-
sat kgn og enlige kvinder, der over-
vejer donorkonception.
Konsekvenserne for moderen og det
ufgdte barn er ikke trivielle: @get
antal aborter, kromosomfejl, svaere
graviditeter, hgjere graviditets dg-
delighed og en hgjere risiko for tid-
lig fgdsel.

Blazquez, A., Vassena, R., Rodriguez, A., Figueras, F., & Vernaeve, V. (2016). Characteristics and
clinical outcomes of patients undergoing fertility treatment by double gamete donation. Human fer-
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