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Trenger donorbarn a vite?

Skal barn informeres om de er blitt til ved donasjon av kjgnnsceller? En rapport fra Nuffield Council
on Bioethics konkluderer med at det ikke foreligger noe absolutt informasjonskrav overfor donorbarna.

De finner at retten til & vite ma veies opp mot andre forhold og interesser.

I Storbritannia er donasjon av kjennsceller
(saedceller, eggceller og embryoer) regulert
fra 1991, og donors mulighet til & forbli
anonym ble opphevet i 2005 (1). I perioden
1992-2009 er det fadt over 35 000 barn
som resultat av donerte kjennsceller ved
godkjente klinikker (2). I tillegg kommer
en lang rekke donasjoner som ikke er regi-
strert, blant annet fordi de er gjennomfert
ved klinikker i andre land.

Fortsatt anbefales foreldre & fortelle barna
om donasjonen (3, 4), men britene vegrer
seg for & gé lenger. Eksempelvis vil de ikke
merke donasjon i fodselsattesten, slik det
gjores i staten Victoria i Australia. Det gis
flere grunner til dette. For det forste er
pastanden om at det er skadelig ikke & vite,
dérlig dokumentert (4, kap. 4). Selv om
kunnskap om eget genetisk opphav er sveert
viktig for enkelte, gjelder ikke dette alle.
Man mener at det ikke finnes nok kunnskap
om betydningen av donorinformasjon til
a palegge at personer som er blitt til
gjennom donasjon skal bli informert om det.

For det andre er helseargumentet over-
drevet: Familieanamnesen er ikke sa viktig
for legekonsultasjonen og folks helse som
man ofte tror, hevder rapporten (4, kap. 3).
Her understrekes det at helsepersonell i tider
med utstrakt bruk av assistert befruktning
alltid ma veere forsiktige med 4 ta slektsfor-
hold for gitt. For det tredje: Retten til & vite
(5) ma veies mot andre interesser og ses
i sammenheng med familiens situasjon og
samfunnet rundt. Det ma tas hensyn til fami-
liens autonomi og deres rett til privatliv.
Rapporten understreker at det kan vaere
gode grunner til ikke a fortelle, for eksempel
om man lever i omgivelser der unnfangelse
med donor kan vaere stigmatiserende.

Familien skal selv vurdere
Vurderingen i rapporten er et uttalt resultat
av relasjonstenkning fremfor rettighetstenk-
ning. Apenhet, transparens, zrlighet og tillit
er sentrale verdier i den britiske rapporten.
Samtidig understrekes det at manglende
apenhet ikke er det samme som hemmelig-
hold eller uzrlighet. Apenhet er altsa positivt
der det bidrar til & oke kvaliteten i familie-
forholdene. Det er familien selv som méa
vurdere hva som er best.

En annen grunn til at man er forsiktig
med 4 fastsla om det er positivt eller nega-
tivt for barnet a vite eller ikke vite, er at
man tidligere sterkt oppfordret til ikke
a fortelle barna om donasjonen. Den gang
antok man at informasjonen ville veere til
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skade. Nar man fortsatt i dag mangler
sikker kunnskap om hva som er bra eller
skadelig, ensker man & unnga slike spekula-
sjoner. I Storbritannia legges det dessuten
stor vekt pa a sette grenser for statens inn-
gripen og dirigering av private forhold.
Dersom donor blir rammet av en alvorlig,
arvelig sykdom, anbefales det i rapporten
at informasjon formidles til barnet. Videre
anbefales grundig veiledning for donasjon
og bruk av donerte kjennsceller. De mener
at betegnelsen «slektskap» (kinship) er mer
egnet enn «familie», fordi det bedre dekker

«Retten til a vite ma
veles mot andre inter-
esser og ses i sammen-
heng med familiens
situasjon og samfunnet
rundt»

de komplekse og fleksible forhold som
finnes i1 dagens samfunn (4, kap. 1). Det er
ogsa interessant 4 merke seg at det ikke har
veert vanskelig & rekruttere donorer etter at
man opphevet donoranonymitet.

Hensynet til den svake part

Nuffield Council on Bioethics er en interna-
sjonal autoritet innen bioetikk og har levert
en omfattende og grundig rapport til ler-
dom for mange. Rapporten samler og sam-
menfatter viktig kunnskap og moralske
avveininger som er vesentlige for alle som
er interessert i moderne reproduksjonstek-
nologi. Samlet sett legger rapporten stor
vekt pa nere relasjoner og familiens auto-
nomi. Det er forstéelig i lys av britenes
vektlegging av personlig selvbestemmelse
og redusert inngripen i private anliggender,
slik som reproduksjon. Spersmaélet er om
dette gér ut over den svake part: barnet.
Settes hensynet til barnet pé vent fordi vi
ikke har god kunnskap om betydningen

av 4 vite versus a ikke vite?

Etter mitt syn fanger ikke rapporten opp
seregenheten ved assistert befruktning: Det
er en skapende teknologi i dobbel forstand.
Den frembringer ikke bare embryoer og
barn der dette tidligere ikke var mulig.
Assistert befruktning skaper familier, rela-

sjoner (slektskap) og samfunnsstrukturer.
Nar man skal regulere dette, er derfor spors-
malet hvordan vil vi bruke teknologien
fremfor hvordan bruker vi den. Teknolo-
gien ma brukes til & virkeliggjore vare ver-
dier og méal. Rapporten forutsetter at vi forst
ma vite hvordan det gar for vi kan styre.

I mine gyne begar man her en dobbel feil:
Man mister styringskraft, og man slutter
fra hvordan ting er til hvordan de bor veere,
det vil si man slutter fra en beskrivelse til
normer og regler. A ha forstielse for mang-
lende &penhet i enkelttilfeller er én ting,
men & godta det i regulering av assistert
befruktning er langt pa vei & akseptere de
holdningene som ligger bak (eksempelvis
aksept av hemmelighold). I samfunn der
apenhet og arlighet er idealer, og der gene-
tisk informasjon og genetiske relasjoner blir
stadig viktigere, er det vesentlig at men-
nesker far mulighet til & kjenne sitt gene-
tiske opphav.

Bjgrn Hofmann
b.m.hofmann@medisin.uio.no

Bjgrn Hofmann (f. 1964) er professor i medi-
sinsk filosofi og etikk ved Hggskolen i Gjgvik og
Universitetet i Oslo. Han forsker og underviser
innenfor medisinsk filosofi, etikk, vitenskaps-
teori og teknologiteori.

Forfatter har fylt ut ICMJE-skjemaet og oppgir
ingen interessekonflikter.

Litteratur

1. The human fertilisation and embryology authority
[HEFA] (disclosure of donor information) regula-
tions 2004. www.legislation.gov.uk/uksi/2004/
1511/pdfs/uksi_20041511_en.pdf (22.5.2013).

2. Human Fertilisation and Embryology Authority.
Donor conception: births and children, 2011.
www.hfea.gov.uk/donor-conception-births.html
(7.5.2013).

3. Human Fertilisation and Embryology Authority.
Code of practice. 8. utg. London: HEFA, 2011.
www.hfea.gov.uk/docs/8th_Code_of_Practice.pdf
(7.5.2013).

4. Nuffield Council on Bioethics. Donor conception:
ethical aspects of information sharing. London:
Nuffield Council on Bioethics, 2013.

5. Convention for the protection of human rights and
dignity of the human being with regard to the
application of biology and medicine: Convention on
human rights and biomedicine. Oviedo: Council of
Europe, 1997. http://conventions.coe.int/Treaty/
en/Treaties/Html/164.htm (7.5.2013).

Mottatt 8.5. 2013 og godkjent 13.5.2013. Medisinsk
redakter Hanne Stgre Valeur.

Publisert forst pa nett.

Tidsskr Nor Legeforen nr. 12-13, 2013; 133




<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /OK
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /DetectCurves 0.0000
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedOpenType false
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveFlatness true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments true
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages true
  /ColorImageMinResolution 300
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 150
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages true
  /GrayImageMinResolution 300
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 150
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages true
  /MonoImageMinResolution 1200
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile (None)
  /PDFXOutputConditionIdentifier ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName ()
  /PDFXTrapped /False

  /CreateJDFFile false
  /Description <<
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe5b9a521b5efa7684002000410064006f006200650020005000440046002065876863900275284e8e9ad88d2891cf76845370524d53705237300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c676562535f00521b5efa768400200050004400460020658768633002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d7f6e5efa7acb7684002000410064006f006200650020005000440046002065874ef69069752865bc9ad854c18cea76845370524d5370523786557406300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c4f86958b555f5df25efa7acb76840020005000440046002065874ef63002>
    /DAN <>
    /DEU <>
    /ESP <>
    /FRA <>
    /ITA <>
    /JPN <FEFF9ad854c18cea306a30d730ea30d730ec30b951fa529b7528002000410064006f0062006500200050004400460020658766f8306e4f5c6210306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103055308c305f0020005000440046002030d530a130a430eb306f3001004100630072006f0062006100740020304a30883073002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d3067958b304f30533068304c3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /KOR <FEFFc7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020ace0d488c9c80020c2dcd5d80020c778c1c4c5d00020ac00c7a50020c801d569d55c002000410064006f0062006500200050004400460020bb38c11cb97c0020c791c131d569b2c8b2e4002e0020c774b807ac8c0020c791c131b41c00200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>
    /NLD (Gebruik deze instellingen om Adobe PDF-documenten te maken die zijn geoptimaliseerd voor prepress-afdrukken van hoge kwaliteit. De gemaakte PDF-documenten kunnen worden geopend met Acrobat en Adobe Reader 5.0 en hoger.)
    /NOR <>
    /PTB <>
    /SUO <>
    /SVE <>
    /ENU (Use these settings to create Adobe PDF documents best suited for high-quality prepress printing.  Created PDF documents can be opened with Acrobat and Adobe Reader 5.0 and later.)
  >>
  /Namespace [
    (Adobe)
    (Common)
    (1.0)
  ]
  /OtherNamespaces [
    <<
      /AsReaderSpreads false
      /CropImagesToFrames true
      /ErrorControl /WarnAndContinue
      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false
      /IncludeGuidesGrids false
      /IncludeNonPrinting false
      /IncludeSlug false
      /Namespace [
        (Adobe)
        (InDesign)
        (4.0)
      ]
      /OmitPlacedBitmaps false
      /OmitPlacedEPS false
      /OmitPlacedPDF false
      /SimulateOverprint /Legacy
    >>
    <<
      /AddBleedMarks false
      /AddColorBars false
      /AddCropMarks false
      /AddPageInfo false
      /AddRegMarks false
      /ConvertColors /ConvertToCMYK
      /DestinationProfileName ()
      /DestinationProfileSelector /DocumentCMYK
      /Downsample16BitImages true
      /FlattenerPreset <<
        /PresetSelector /MediumResolution
      >>
      /FormElements false
      /GenerateStructure false
      /IncludeBookmarks false
      /IncludeHyperlinks false
      /IncludeInteractive false
      /IncludeLayers false
      /IncludeProfiles false
      /MultimediaHandling /UseObjectSettings
      /Namespace [
        (Adobe)
        (CreativeSuite)
        (2.0)
      ]
      /PDFXOutputIntentProfileSelector /DocumentCMYK
      /PreserveEditing true
      /UntaggedCMYKHandling /LeaveUntagged
      /UntaggedRGBHandling /UseDocumentProfile
      /UseDocumentBleed false
    >>
  ]
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [612.000 792.000]
>> setpagedevice


