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Forord

Socialstyrelsen har pa regeringens uppdrag (S2015/05931/FS) tagit fram
detta kunskapsstod for hilso- och sjukvirden om assisterad befruktning med
donerade konsceller. Det dr ett komplement till Socialstyrelsens allménna rad
om den sirskilda prévning som ska goras av dem som ansoker om dona-
tionsbehandling och syftar till att vigleda hilso- och sjukvarden i utredning-
en och bedomningen. Kunskapsstddet utgdr fran bista tillgéngliga kunskap.
Det végleder inte i den rent medicinska delen av den sérskilda prévningen.

Kunskapsstodet ger forutsittningar for likvéirdighet 1 den sérskilda prov-
ningen, oavsett var i landet den gors, samt i bedomningen av sékandes
mojlighet och forméga att fungera som fordldrar under barnets hela uppvéxt.

Skriften tar &ven upp hur varden kan ge fordldrarna information och stod i
att berétta for barnet om dess genetiska ursprung.

Kunskapsstodet vinder sig till de professioner som har i uppgift att ge-
nomfora den sérskilda provningen vid offentliga och privata kliniker som
utfor assisterad befruktning. Det riktar sig ocksa till verksamhetschefer eller
motsvarande som ansvarar for att ta fram rutiner, vardprogram och andra
styrdokument samt svarar for kompetensutveckling inom omradet.

Kunskapsstodet har tagits fram av forskaren Bassam Michel El-Khouri och
utredaren Merike Hansson i samarbete med interna och externa experter.
Anders Fejer har varit ansvarig enhetschef.

Representanter for berorda fordldragrupper har fatt mojlighet att lamna
synpunkter pd kunskapsstddet under olika skeden i processen. Socialstyrelsen
vill tacka dem samt alla som med stort engagemang och expertkunnande har
deltagit i arbetet.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Vid donationsbehandling, assisterad befruktning med donerade konsceller,
ska det goras en sdrskild provning av om det med hénsyn till makarnas,
sambornas eller den ensamstaendes medicinska, psykologiska och sociala
forhéllanden dr lampligt att behandling dger rum. Behandling fir utforas
endast om det kan antas att det blivande barnet kommer att vixa upp under
goda forhallanden (se 6 kap. 3§ och 7 kap. 5 § lagen [2006:351] om genetisk
integritet m.m.). Enligt Socialstyrelsens allmidnna rad (till 4 kap. 11 § Social-
styrelsens foreskrifter och allmédnna rdd [SOSFS 2009:32] om anvédndning av
vavnader och celler i hdlso- och sjukvarden och vid klinisk forskning) bor
beddmningen vid den sérskilda provningen ta hénsyn till parets eller den
ensamstdende kvinnans alder, hélsotillstand och eventuella funktionsnedsétt-
ningar, levnadsforhallanden och instdllning till att berétta for barnet om dess
biologiska ursprung. Hinsyn bor dven tas till parets inbordes relation eller
den ensamstdendes sociala natverk.

I detta kunskapsstod ges ytterligare vigledning till vad som kan vara vik-
tigt 1 den psykosociala delen av den sdrskilda provningen. Med starkt beak-
tande av barnperspektivet bygger kunskapsstodet pa forskning om foréldra-
skap, skyddsfaktorer samt riskfaktorer for att barn ska fara illa och syftar till
en mer jamlik hilso- och sjukvérd och ett jamlikt bemotande. Hélso- och
sjukvérden har i sin helhetsbedémning av sokandes fordldraformaga att
forutom bedomningen av vilka positiva forutsittningar som finns dven
identifiera olika riskfaktorer. Nagra centrala riskfaktorer som tas upp i
kunskapsstodet dr exempelvis fysisk eller psykisk sjukdom eller omfattande
funktionsnedsittning som kan innebdra nedsatt kapacitet och fordldrafor-
maga, olika former av missbruk/beroende, om tidigare barn utsatts for
omsorgsbrist eller blivit omhéndertagna av samhéllet eller tveksamhet vad
géller sokandes vilja att aktivt medverka till att ett eventuellt barn tidigt far
adekvat information om sitt genetiska ursprung.

I kunskapsstodet beskrivs ocksa hur hélso- och sjukvéarden kan ge fordld-
rarna information och stdd 1 att berdtta for barnet om dess genetiska ur-
sprung.
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Inledning

Vid assisterad befruktning med
donerade konsceller gors en sarskild
provning

Assisterad befruktning kan inom svensk hélso- och sjukvard ske genom
insemination eller befruktning utanfor kroppen (sé kallad in vitro-
fertilisering, IVF). Behandling kan utforas med s6kandes egna eller donerade
konsceller.

Bestimmelser om assisterad befruktning finns i lagen om genetisk integri-
tet och forordningen (2006:358) om genetisk integritet m.m. I 6 kap. 3 § och
7 kap. 5 § lagen om genetisk integritet m.m. finns bestimmelser om att en
lakare ska gora en sdrskild provning nar donatorn av spermier eller 4gg som
ska anvéndas vid assisterad befruktning &r en annan person dn maken,
registrerade partnern eller sambon. Likaren ska prova om det ar lampligt att
den assisterade befruktningen dger rum med hénsyn till skandes medi-
cinska, psykologiska och sociala forhdllanden. Assisterad befruktning far
endast utforas om det kan antas att det blivande barnet kommer att vixa upp
under goda forhallanden.

Ytterligare bestdmmelser finns i Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS
2009:30) om donation och tillvaratagande av viavnader och celler. Vidare
finns bestimmelser 1 Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rdd (SOSFS
2009:32) om anvindning av viavnader och celler i hidlso- och sjukvarden och
vid klinisk forskning m.m. Enligt de allmé@nna rdden bor ldkarens bedomning
vid den sérskilda provningen utgé fran parets eller den ensamstidendes
mojlighet och forméga att fungera som fordldrar eller fordlder under barnets
hela uppvéxt (4 kap. 11 § SOSFS 2009:32).

Vid bedomningen bor hinsyn tas till parets eller den ensamstaendes

 alder,

* halsotillstdnd och eventuella funktionsnedséttningar,

* levnadsforhallanden, och

* instéllning till att berétta for barnet om dess biologiska ursprung].

Hansyn bor dven tas till parets inbordes relation eller den ensamstaendes
sociala nétverk.

I prévningen av parets eller den ensamstdendes psykologiska och sociala
forhallanden bor en yrkesutdovare med beteendevetenskaplig kompetens
delta. I den utredningen bor samtal hillas med den ensamstaende, med paret
gemensamt och med varje make, sambo eller registrerad partner for sig
(allménna rdden till 4 kap. 11 § SOSFS 2009:32).

' kunskapsstodet anviinds omvixlande begreppen genetiskt och biologiskt ursprung (och éven andra begrepp
varierar). Det senare nér vi refererar till foreskrifter och allmédnna rad samt citerar andra dokument.
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For att fa ett tillrdckligt underlag for den helhetsbeddmning som ska goras
i den psykologiska och sociala delen av den sérskilda prévningen kan det
ibland, sérskilt vid tveksamhet, behdvas flera samtal med respektive skande.
Da féar sokanden ocksd mojlighet att sjilv reflektera over fordldraskap mellan
samtalstillfidllena.

Paret eller den ensamstiende ska ges en individuellt anpassad information
om resultatet av den sérskilda prévningen. Om assisterad befruktning inte
medges med anledning av vad som framkommit vid provningen, ska lédkaren
ge information om skdlen till att behandlingen inte bedoms som lamplig samt
om att paret eller den ensamstdende kan begira att Socialstyrelsen provar
fragan. Beslutet att inte medge assisterad befruktning och skilen for detta ska
dokumenteras (4 kap. 12 § SOSFS 2009:32). S6kanden kan dven fa informa-
tion om hur en provning av beslutet gar till samt kontaktuppgifter till den
enhet pd Socialstyrelsen dit sokande kan vénda sig.

Likvardighet i den sarskilda prévningen

For likvéardighet och enhetlighet i de sérskilda prévningarna om sokandes
psykologiska och sociala forhallanden infér donationsbehandling finns ett
behov av vigledning pa vetenskaplig grund.

Socialstyrelsens rundfrdga ar 2016 till kliniker som erbjuder donationsbe-
handling visade pa variation i rutinerna och kriterierna for de psykosociala
beddmningarna. Svarande kliniker uttryckte ocksé ett behov av mer kunskap
och kompetens pa omradet. Daremot har det inte framkommit behov av att i
kunskapsstodet vigleda i den rent medicinska delen av den sérskilda prov-
ningen.

Syftet ar att se till barnets bdsta

Alla barn har rétt till en trygg uppvéxt. Det framgér bland annat av 6 kap.

1 § fordldrabalken dér det anges att barn har rétt till omvardnad, trygghet och
en god fostran. Om samhéllet aktivt ska medverka till fordldraskap genom
donationsbehandling ska det finnas forutsattningar for att barnet kan fa en
trygg uppvixt. Darfor utreds sokandes mdjligheter och formaga att ge barnet
goda uppvéxtforhdllanden och fungera som forilder eller fordldrar under
barnets hela uppvixt.

Den psykosociala bedomning som gors inom den sérskilda provningen
syftar till att sitta barnets basta framst. Enligt artikel 3 1 FN:s konvention om
barnets réttigheter (barnkonventionen) ska barnets biasta komma i fraimsta
rummet vid alla atgérder som ror barn, vare sig de vidtas av offentliga eller

2 I propositionen om befruktning utanfor kroppen (prop.1987/88:160 s.8) konstaterar foredragande statsrad att
eftersom samhillet medverkar vid tillkomsten av barnet har samhillet ocksd ett ansvar for att barnet ska komma att
vixa upp under sd goda forhéllanden som mojligt. Hur angelédget det dn kan kinnas att hjélpa ett par som ér ofrivilligt
barnlgst far detta aldrig ske pa bekostnad av det blivande barnets bésta. Liknade resonemang fordes nér den forsta
lagen om insemination tillkom. I propositionen om artificiella inseminationer (prop. 1984/85:2 s. 11) konstaterade det
foredragande statsradet att innan en givarinsemination utfors bor det utredas om det med hénsyn till makarnas eller de
samboendes medicinska och psykosociala forhillanden &r lampligt att insemination dger rum. En medverkan fran
samhdllets sida till att ett barn kommer till genom givarinsemination bor bara limnas om det kan antas att barnet
kommer att vixa upp under goda forhéllanden. Nagon form av provning av makarnas eller de samboendes lamplighet
att varda och fostra barn ér darfor nddvéndig
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privata sociala vélfardsinstitutioner, domstolar, administrativa myndigheter
eller lagstiftande organ.

Syftet med den sérskilda provningen r att bedoma om det kan antas att det
blivande barnet kommer att vixa upp under goda forhdllanden. Det ska
saledes finnas forutsattningar for att barnet kan fa en god och trygg uppvéxt.
Négra grundldggande forutséttningar dr en positiv instdllning till barn och
fordldraskap, en beredskap att sétta sina egna behov i andra hand, formaga
till lyhordhet och omsorg. En god fordldraformaga ar avhdngig av en rad
personliga egenskaper, men dven faktorer i omgivningen och livssituationen i
sig. I bedomningen behdvs kunskap om vilka fordldraférmagor och forutsétt-
ningar som mojliggor en trygg anknytning och frimjar barns hélsa och
utveckling.

Att gora prognostiska bedomningar ar alltid vanskligt. Att i forvig bedoma
om en person kan bli en tillrdckligt god fordlder dr ingen latt uppgift. Dére-
mot kan man utifran att identifiera olika kénda riskfaktorer bedoma om dessa
sammantagna, eller var for sig, utgdr risk for att ett barn inte kommer att
vixa upp under goda forhallanden. Socialstyrelsens utgangspunkt for be-
domningskriterierna for sokandes fordldraformaga dr att samhéllet aktivt ska
medverka till fordldraskap endast dd man kan anta att barnet kommer att
vixa upp under goda forhallanden och det inte finns risk for att barnet ska
fara illa.

Vetenskapligt och annat underlag
for kunskapsstodet

Kunskapsstodet ger vigledning som utgar fran bésta tillgdngliga kunskap om
vilka konsekvenser olika riskfaktorer kan ha for barns mgjligheter att vixa
upp under goda forhéllanden. Lagstiftning, foreskrifter och allméinna rad ar
utgdngspunkter for kunskapsstodet. Darutover bygger det pa forskning om
fordldraskap samt risk- och skyddsfaktorer nér det géller fordldraforméga och
forutséttningar for en trygg uppvixt samt pa forskning om barn som kommit
till genom donationsbehandling. Barnkonventionens artiklar om barns
rattigheter samt forskning om risk- och skyddsfaktorer utgdr tillsammans ett
gediget underlag som kan anvéindas vid beddmningen av vad barn har ritt till
och behover, och dirmed vad fordldraskap innebar och kréver.

Socialstyrelsen har tagit fram kunskapsstod for flera sammanhang dér
fordldrars formaga att ge barn en trygg uppviaxt och fordldrars lamplighet ska
beddmas:

» Kunskapen om risk- och skyddsfaktorer ligger till grund for rekommenda-
tionerna i Socialstyrelsens handldggnings- och dokumentationssystem for
socialtjanstens utredningar om barn och unga, BBIC (Barns Behov i Cent-
rum) [1]. Grundboken i BBIC med dess vetenskapliga underlag ér ett av de
dokument som ligger till grund for végledningen for den sérskilda prov-
ningen.

» En del av kriterierna for ett medgivande for att fa ansdka om internationell
adoption har relevans dven vid utredning infor fordldraskap genom dona-
tionsbehandling. Socialstyrelsens handbok for socialndmndens handlagg-
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ning av internationella och nationella adoptioner &r ett av underlagen for
véigledningen [2].

Socialstyrelsen har inom ramen for ett utvecklingsarbete som ror barn i
familjer med missbruk, psykisk ohélsa, vdld i1 familjen eller andra allvarliga
svarigheter hos fordldrar 14tit gora registerstudier med uppfoljning av hur det
gétt for barn som vuxit upp med allvarliga svarigheter i familjen. En uppvéxt
med missbruk, psykisk sjukdom, allvarlig sjukdom hos fordldrar eller d&
fordldrar avlider innebér en kraftigt 6kad risk for en rad negativa hélso- och
psykosociala utfall i ung vuxen éalder [3].

Virldshélsoorganisationen WHO har ”Child Maltreatment Prevention”
som ett av sina prioriterade omraden. I dokumentet ’Preventing child mal-
treatment: a guide to taking action and generating evidence” gors en sam-
manfattning av det aktuella kunskapsldget om faktorer hos fordldrar och
vardnadshavare som okar risken for att barn ska fara illa [4].

Kunskapsunderlaget om betydelsen av vald, kontroll, integritetskrankning-
ar 1 forhdllandet eller andra svara relationsproblem utgors dven av Socialsty-
relsens handbok om vald i néra relationer [5] samt Socialstyrelsens vigled-
ning gillande anmélningsskyldighet [6].

Andra underlag dr delbetinkandet Assisterad befruktning for ensamsta-
ende kvinnor (SOU 2014:29) samt slutbetdnkandet Olika vigar till fordldra-
skap (SOU 2016:11) [7], liksom proposition 2014/15:127 Assisterad befrukt-
ning for ensamstéende kvinnor.’

Hur kunskapsstddet har tagits fram framgar av Metodbeskrivning och
kunskapsunderlag som kan hdmtas pa Socialstyrelsens webbplats.

Den psykosociala utredningen for den
sarskilda prévningen

I provningen av parets eller den ensamstaende kvinnans psykologiska och
sociala forhallanden bor en yrkesutdvare med beteendevetenskaplig kompe-
tens delta. [ utredningen bor samtal héllas med den ensamstaende kvinnan,
med paret gemensamt och med varje make, sambo eller registrerad partner
for sig (de allménna raden till 4 kap. 11 § SOSFS 2009:32).

Utredande samtal

For den som Onskar bli fordlder genom donationsbehandling kan samtal i den
psykosociala utredningen for den sérskilda prévningen upplevas som en
starkt pafrestande provning. Utredningen ska ju utmynna i ett for sokanden
avgorande beslut om mdjligheten att bli fordlder. Det dr sokandens person-
liga lamplighet och forutsittningar som ar i fokus. Det ligger i sakens natur
att sokanden kan kénna sig pressad och orolig infor utredningen. Att sam-
hillet 6ver huvud taget har savil rétt som skyldighet att ta beslut om den
enskildes fordldraskap kan upplevas som orimligt av de sokande. Déarmed &r
ett respektfullt och inkdnnande bemdtande samt information om syftet med

* I detta sammanhang avser lagstiftaren att ensamstéende kvinnor ska omfatta dven personer med kvinnligt fodelsekdn
som hos Rittsliga Rédet har fétt faststillelse av dndrad juridisk tillhorighet, KtM-personer. Nar vi refererar till lagtext,
foreskrifter och allménna rad aterger vi de begrepp som anvinds dér, exempelvis ”den ensamstaende kvinnan”.
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utredningen av grundldggande betydelse i samtalen. Det kan vara bra att
forklara for sokanden att provningen motiveras av att samhéllet vid donat-
ionsbehandling tar pa sig ett ansvar, for barnet i forsta hand, men dven i
forhéllande till donatorn.

Det kan vara lugnande for sokande att inledningsvis fa information om hur
utredningen gér till samt om att den gors for att tillgodose barns behov av en
trygg uppvéxt. Utredningen kan i sig ses som en mojlighet for sokande att
reflektera 6ver och stirka sin beredskap for fordldraskap. Det kan ocksa vara
bra att frdga om sokandes forvéantningar, farhdgor och forestillningar infor
utredningen for att kunna ge klargéranden som kan skapa fortroende i
kontakten.

Inte minst ensamstaende sokande och samkdnade par kan uppleva utred-
ningen som ett ifragaséttande. Att klargora att den ar lika for alla som tar
emot donerade konsceller med utgdngspunkt i att barn ska fi en god uppvixt
och inte ska fara illa samt bara tar upp fragor som é&r relevanta ur den
aspekten kan bidra till att avdramatisera situationen. Detta kan i bista fall
skapa forstaelse for det positiva med att samtala med en utomstaende om sina
personliga forutsittningar och forvantningar infor fordldraskap.

Att stélla fragor och uppmana till berdttande som inbjuder till reflekterande
samtal samt att sokande féar uttrycka sina egna tankar om de teman som
utredningen tar upp kan ytterligare bidra till att samtalen kénns meningsfulla.

Det kan ocksé vara bra att avsluta med att fraga hur sokanden upplevt
samtalet och om det finns fragor eller undringar som kan behova klargoras.

Registeruppgifter

For underlag till den sdrskilda provningen kan information behdva inhdmtas
fran olika register eller andra vardinstanser. For detta kravs samtycke fran
sOkanden for att uppgifterna ska ldmnas ut och vissa uppgifter kan bara den
sokande sjélv begéra ut.

Syftet med att inhdmta uppgifter frén register &r att forsdkra sig om att inte
missa befintlig information om nagra av de allvarligaste riskfaktorerna for att
barn ska fara illa, exempelvis domar om valdsbrott eller 6vergrepp eller
dokumentation om tidigare allvarliga brister i fordldraskap. Information kan
inhdmtas antingen pa indikation eller rutinméssigt. Det finns flera argument
som talar for det senare alternativet vad géller vissa register (som utdrag ur
socialtjanstens register och Polisens misstanke- och belastningsregister). Dels
innebér forfarandet att begéra att fa se registerutdrag endast pa indikation en
risk for att det finns information om allvarliga riskfaktorer som inte kommer
fram. Dels finns risk for diskriminering och att sokande kan kidnna sig
utpekade och misstankliggjorda. Detta kan undvikas om man véljer att
uppmana alla sokande att komma in med vissa registeruppgifter. Samtidigt
kan man informera om varfor dessa registerutdrag begérs samt att forfarandet
ar lika for alla.

Om den eller de sokande inte vill komma in med registeruppgifter kan
detta i sig vara ett observandum som behdver utredas vidare och végas in i
beddmningen. Det kan innebdra att bedomningsunderlaget inte ar tillrdckligt
for ett beslut om att behandlingen bor dga rum.
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Olika aspekter vags inop i en
helhetsbeddmning

Den sirskilda provningen utgér ifrdn en helhetsbeddmning av forhéllandena 1
det enskilda fallet, dir den ansvariga infor beslutet gor en sammanvégning av
olika faktorer som kan ha betydelse for ett barns mdjlighet att vixa upp under
goda forhallanden.

Socialstyrelsen har 1 kriterierna for bedomningen av fordldraformaga inom
den sidrskilda provningen lyft fram faktorer som okar risken att barn far illa
genom att utsittas for omsorgsbrist eller fara illa pa annat sétt. Det kan 1 det
enskilda fallet finnas ytterligare riskfaktorer som inte tas upp i kunskapssto-
det.

Om det i utredningen framkommer att det kommer att krévas ett omfat-
tande stod fran samhillet for att barnet ska fa sina behov tillgodosedda kan
det i sig vara en riskfaktor av betydelse.

Generellt géller for riskfaktorer att endast sddant som bedoms ha betydelse
for fordldraformagan och barns uppvéxtmiljo véigs in i bedomningen. I
beddmningen kan ocksé tas hinsyn till att skyddsfaktorer i viss utstrackning
kan minska risken for konsekvenser av mindre allvarliga riskfaktorer. Vissa
riskfaktorer ar emellertid sa allvarliga i sig att de inte kan uppvégas av
eventuella skyddsfaktorer.

Skyddsfaktorer kan vara specifika eller generella. Om en av sokandena 1
ett par har en riskfaktor (exempelvis en funktionsnedséttning som paverkar
fordldraférmégan) ar det faktum att det finns ytterligare en presumtiv forél-
der ett exempel pa en generell skyddsfaktor.

Helhetsbedomningen handlar givetvis inte bara om att upptédcka riskfak-
torer och viga in eventuella skyddsfaktorer, utan 4ven om sdkande har de
positiva forutsittningar som behdvs for ett gott fordldraskap.

Kort om den medicinska beddmningen

Detta kunskapsstod vigleder inte i den rent medicinska undersokning och
beddmning som ingér i den sérskilda provningen. Det som vanligen brukar
inga 1 underlaget for den medicinska beddmningen i samband med donat-
ionsbehandling ér foljande:

» Anamnes for sokande (i par bada parter) om bland annat sjukdomshistoria
(somatisk och psykisk), medicinering, operationer, sjukskrivningar, vacci-
nationer, drftlighetsfaktorer, tidigare graviditeter och forlossningar.

* Haélsodeklarationer.

* Vigning och méitning.

* Infektionsprover.

Vid behov vidtas ibland ytterligare atgérder, som exempelvis:

» Kromosomodling.

» Konsultation av patientens behandlande ldkare.
+ Bestillning av journaler och utladtanden.

* Genetisk radgivning.
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Aven andra inslag kan ingé. Syftet med den medicinska bedémningen &r
bland annat att behandlingen eller en graviditet inte ska dventyra hélsan hos
det eventuella barnet och den som ska béra det.

Beslut och dokumentation

Den sirskilda provningen av ldmpligheten 1 att donationsbehandlingen dger
rum kan resultera 1 beslut om att

* det dr lampligt att donationsbehandlingen dger rum eller
+ att donationsbehandling inte kan medges.

Paret eller den ensamstdende ska ges en individuellt anpassad information
om resultatet av den sérskilda prévningen. Om donationsbehandling inte
medges ska ldkaren informera sokande om skélen till att de inte bedoms som
lampliga for behandlingen och om att de kan begéra att Socialstyrelsen
provar fragan (4 kap. 12 § SOSFS 2009:32). Sokanden kan &ven fa informat-
ion om hur en provning av beslutet gér till pd Socialstyrelsen.

Samtal i samband med att ett beslut om att donationsbehandling inte kan
medges kan ge en mdjlighet att bidra till insikt hos sdkande om vad som
utifran ett barns behov och ett gott fordldraskap kan behova utvecklas eller
bearbetas. Vissa riskfaktorer dr sddana som kan fordndras dver tid och som
den enskilde sjdlv kan paverka. Nya skyddsfaktorer kan ocksa tillkomma,
som, om sOkanden dterkommer for en fornyad prévning, kan ge en annan
beddmning.

Beslutet att inte medge donationsbehandling och skélen for detta ska do-
kumenteras (4 kap. 12 § SOSFS 2009:32). Déaremot finns det ingen bestam-
melse som uttryckligen anger att allt utredningsunderlag for bedomningen
ska dokumenteras. Av 3 kap. 7 § Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS
2008:14) om informationshantering och journalforing i hilso- och sjukvarden
framgar att rutinerna for dokumentation av patientuppgifter dven ska saker-
stélla att patientjournalen innehaller uppgifter om bland annat ldmnade
samtycken, utfirdade intyg och remisser och andra inkommande och utgé-
ende uppgifter.

Utredningen och bedomningsunderlaget innehaller for sokande kinsliga
uppgifter, varfor det dr viktigt med sa stor transparens gentemot sékanden
som mojligt. Om donationsbehandling inte kan medges &r det sérskilt viktigt
att skélen till denna bedomning kan hérledas ur underlaget till helhetsbedom-
ningen sd att det finns ett tillrickligt underlag for en eventuell Gverprovning.

Patientens raftt till att ta del av dokumentation

Den psykosociala delen av den sdrskilda provningen som ligger till grund for
beslutet bygger pa en helhetsbedomning av den information som hamtats in 1
utredningen. Som 1 all hilso- och sjukvard ska sokande goras delaktiga i sd
stor utstrackning som mdjligt. Sokande har som huvudregel rétt att ta del av
vad som dokumenteras i patientjournalen, vilket sokande kan upplysas om 1
samband med utredningen. Patientens ritt att ta del av sin journal ir reglerad
1 olika lagar beroende pd om vérden dr offentlig eller privat. Att en myndig-
het inom allmén hélso- och sjukvard under vissa forutsittningar ar skyldig att

ASSISTERAD BEFRUKTNING MED DONERADE KONSCELLER
SOCIALSTYRELSEN



lamna ut journalhandlingar och andra handlingar och uppgifter till en patient,
framgar av tryckfrihetsforordningen och offentlighets- och sekretesslagen
(2009:400), OSL. Sekretess kan i vissa fall gilla i forhallande till patienten
sjalv. S& dr fallet nér det dr av synnerlig vikt att patienten inte sjélv far
tillgang till uppgifter om sitt hilsotillstand med hédnsyn till andaméalet med
varden eller behandlingen (25 kap. 6 § OSL).

Om patienten begér att fa ta del av en journalhandling inom enskild (pri-
vat) hélso- och sjukvérd ska han eller hon fa det s& snart som mojligt,
forutsatt att uppgifterna i handlingen inte omfattas av tystnadsplikten (8 kap.
2 § patientdatalagen [2008:355], PDL, och 6 kap. 12 och 13 §§ patientsdker-
hetslagen [2010:659], PSL). Frdgor om utlimnande av en journalhandling
provas av den som &r ansvarig for journalhandlingen. Anser den ansvarige att
journalhandlingen eller ndgon del av den inte bor 1dmnas ut, ska han eller
hon genast med eget yttrande dverldmna fragan till Inspektionen for vard och
omsorg for provning (8 kap. 2 § andra stycket PDL).

Ansvar for faststallda rutiner

Vérdgivaren ansvarar for att faststélla rutiner for den sérskilda prévning som
enligt 6 kap. 3 § och 7 kap. 5 § lagen om genetisk integritet ska géras om
donatorn av spermier eller 4gg som anvénds vid assisterad befruktning dr en
annan dn make, registrerad partner eller sambo. Rutinerna ska dokumenteras
(4 kap. 11 § SOSFS 2009:32).
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Beddmning av férdldraférmaga
inom den sarskilda prévningen

Socialstyrelsen ger 1 det foljande vigledning for den psykologiska och
sociala bedomningen av sokandes mdjlighet och formaga vid donationsbe-
handling att fungera som forélder eller fordldrar under barnets hela uppvéxt
och ge barnet goda uppvéxtforhallanden. Vigledningen foljer de aspekter av
grunden for fordldraférméga som listas i de allménna radden (4 kap. 11 §
SOSFS 2009:32) och bygger pa de underlag som redovisats pa sidan 11-12.
Enligt de allménna raden bor bedomningen vid den sdrskilda provningen
utgd fran parets eller den ensamstaendes mojlighet och formaga att fungera
som fordlder eller fordldrar under barnets hela uppvéxt. Vid beddmningen
bor hédnsyn tas till parets eller den ensamstaende kvinnans

+ alder,

* haélsotillstdnd och eventuella funktionsnedséttningar,

* levnadsforhallanden, och

* instéllning till att berétta for barnet om dess biologiska ursprung.

Héansyn bor dven tas till parets inbordes relation eller den ensamstéaendes
sociala natverk.

Utgangspunkten &r att samhallet inte aktivt ska medverka till fordldraskap
dé forutsattningar for ett gott fordldraskap saknas, om det dr ként att det finns
risk for att barnet ska fara illa.

Det ar sokandes mojlighet och formaga till ett gott fordldraskap som ska
ligga till grund for ett beslut om att de psykosociala forutséttningarna for
donationsbehandling ar uppfyllda eller inte. Vdgledningen {6r beddmningen
av fordldraformagan syftar till en mer jamlik hélso- och sjukvard. Den
bygger pa forskning om fordldraskap, skyddsfaktorer och faktorer som 6kar
risken for att barn ska fara illa och inte fa vad de behover for sin utveckling
och en trygg uppvaxtmiljo [1-6].

Alder

Enligt de allminna raden bor beddmningen av lampligheten i att en assisterad
befruktning dger rum utgé fran parets eller den ensamstdendes mojlighet och
forméga att fungera som fordldrar under barnets hela uppvixt (4 kap. 11 §
SOSFS 2009:32). Vid bedomningen bor dirfor hinsyn tas till parets eller den
ensamstaendes dlder.

Det innebér minst ett 18-arsperspektiv, dd sokande ska fungera som forél-
der atminstone tills barnet blir myndigt (men i praktiken d&ven upp i ung
vuxen alder).

Med stigande alder okar risken for allvarlig sjukdom som kan péverka
mojligheten till ett gott fordldraskap. For dldre fordldrar okar risken for att
hélsan sviktar och krafterna inte ricker till.
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Vid hog alder okar ocksé risken for att ett barn forlorar sin fordlder genom
dddsfall innan det blivit vuxet. En uppfoljning vid 30-35 ars dlder av dem
som mist en fordlder under uppvixten visar en 6kad andel som fatt psykia-
trisk vard jamfort med ovriga [8].

Vid den sérskilda provningen bor séledes enligt de allménna raden hdansyn
tas till parets eller den ensamstaendes alder (4 kap. 11 § SOSFS 2009:32).
Hog alder hos sokande dr exempel pa en av de riskfaktorer som hélso- och
sjukvarden har att viga in i bedomningen, men det gar inte att utifran forsk-
ningen ange nagon sarskild dldersgrans.

Hdalsotillstdnd och funktionsnedsdttningar

Enligt de allménna rdden bor beddmningen av ldmpligheten 1 att en assisterad
befruktning dger rum ta hénsyn till parets eller den ensamstaendes hdlsotill-
stand och eventuella funktionsnedsdttningar (4 kap. 11§ SOSFS 2009:32).

Fysisk eller psykisk sjukdom eller omfattande funktionsnedséttning, som
kan innebéra nedsatt kapacitet och fordldraformaga under ett barns uppvéxt,
riskbruk/ missbruk av alkohol/droger/likemedel dr enligt forskningen
exempel pa riskfaktorer for att barn ska fara illa.* Aven andra former av
missbruk och beroende kan utgora riskfaktorer.

Fysisk eller psykisk sjukdom, funktionsnedsattning eller
riskboruk/missboruk

Det finns starkt vetenskapligt stod for att missbruk/beroende, allvarlig
sjukdom, allvarlig psykisk ohélsa och omfattande funktionsnedséttning hos
en fordlder innebér en 6kad risk for att barn utsétts for bristande omsorg,
paverkas i sin utveckling, far svarigheter i skolarbetet, tar orimligt stort
ansvar i familjen samt utvecklar egen ohélsa, psykosociala problem och
missbruk.

Allvarlig personlighetsstorning, psykisk sjukdom eller omfattande funk-
tionsnedsattning, aterkommande depressioner eller mer varaktiga tillstdnd
med angest, tvangssyndrom eller psykosomatiska symtom samt sjélvdestruk-
tiva beteenden dr exempel pa tillstdnd som riskerar att padverka foréldrafor-
magan och mojligheten att vara lyhord for barns behov negativt. Psykisk
sarbarhet och instabilitet kan ocksé vara en riskfaktor. Missbruk/beroende ar
ett exempel pa en riskfaktor som kan vara allvarlig. Det kan vara en fordel att
anvinda validerade instrument for kartlaggning av exempelvis risk-
bruk/missbruk/beroende.

Egna obearbetade svéra forluster och upplevelser kan vara en riskfaktor for
ndra samspel med ett barn och dirmed for barnets mojlighet att skapa en
trygg anknytning till fordldern. S6kandens erfarenheter av kriser, forluster
och trauman &r ett tema i utredningen.

Vid olika sjukdomstillstdnd och funktionsnedsdttningar behover utredaren
utifran barnets perspektiv bedoma konsekvenserna for den dagliga livsfo-

4 Den forskning som vi héinvisar till i beskrivningen av kriterierna éir sammanstilld i de dokument som utgdr underlag
och beskrivs pé sidan 11-12, det vill siga BBIC, Adoption. Handbok for socialtjansten, WHO-dokumentet Preventing
child maltreatment: a guide to taking action and generating evidence, Socialstyrelsens handbok om vald i néra
relationer, végledning om anmaélningsskyldighet samt ndmnda registerstudier. Samtliga framgar av referenslistan.

ASSISTERAD BEFRUKTNING MED DONERADE KONSCELLER
SOCIALSTYRELSEN



ringen, orken och fordldraformégan, nu och pa lingre sikt, samt prognosen ur
dessa aspekter. Sjukdom eller omfattande funktionsnedséttning &r en riskfak-
tor om den medfor svarigheter att tillgodose barnets behov av anknytning,
stabilitet, kontinuitet, nirhet, omsorg, sikerhet och stimulans. Aterkom-
mande téta eller 1anga sjukskrivningsperioder kan exempelvis vara en
indikator pa tillstdnd som kan innebéra en nedsatt kapacitet och fordldrafor-
maga.

En sjukdom som hanteras vél genom exempelvis adekvat medicinering
eller behandling behover inte medfora att fordldraformagan paverkas nega-
tivt. Samhéllets stodinsatser for att kompensera de eventuella begrdnsningar
som foljer med sjukdomen behover vigas in i beddmningen. Hénsyn tas i
beddmningen édven till hur eventuella hjdlpmedel kompenserar en eventuell
funktionsnedsittning, liksom vilken hjdlp och vilket stod personen far. Den
sokande behover ha formaga till en nira och kontinuerlig fysisk och psykisk
kontakt med barnet samt kunna sorja for barnets behov av omvardnad och
sdkerhet.

Om sokanden har eller har haft psykiska problem och/eller missbruk/
beroende kan utredaren behova ett expertutlatande som underlag for sin
beddomning. Det giller dven vid fragetecken kring psykisk hélsa och stabilitet
eller psykisk funktionsnedsittning. Vid tveksamheter kring den psykiska
hélsan eller funktionsformagan &r en vég att uppmana sokanden att [dimna in
ett utldtande om sitt psykiska hélsotillstdnd fran en ldkare med specialist-
kompetens i psykiatri eller fran en legitimerad psykolog.

Riskbruk av alkohol bedoms utifran hdlsosynpunkt med relevans for hélso-
risker, risken att utveckla missbruk/beroende och fordldraformaga.

Riskbruk av alkohol kan 6ka risken for fortsatt drickande under graviditet
sa att ett foster exponeras for alkohol.

Levnadsférhdllanden

Enligt de allménna rdden bor hinsyn 1 beddmningen tas till parets eller den
ensamstidendes levnadsforhdllanden (4 kap. 11 § SOSFS 2009:32).

Om tidigare barn har utsatts for omsorgsbrist eller blivit omhadndertagna,
om det finns allvarliga brister i forsorjningsformagan och/eller bostadssitua-
tionen, liksom om det finns allvarlig kriminalitet, &r det riskfaktorer for att
barn ska fara illa.

Tidigare barn utsatta for omsorgsbrist eller
omhdandertagna

Kénda brister i fordldraformagan som att tidigare barn till skande varit
forsummade eller utsatta och/eller omhédndertagits av samhallet dr en upp-
enbar risk for att ett nytt barn riskerar att utséttas.

Bristande forsorjningsformdaga och/eller allvarliga
brister i bostadssituationen

Sokande som &r arbetslosa och har smé utsikter att etablera sig pa arbets-
marknaden riskerar psykosociala problem i hdgre utstrackning &n andra.
Familjens ekonomi och levnadsstandard péverkas negativt och kan riskera att
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leda till svag anknytning till samhaéllet. Ldngvarig fattigdom har samband
med en rad faktorer som kan forsvara fordldraskapet. Att vara ensamforalder,
arbetslds, bidragsberoende och ha svag anknytning till samhéllet kan gora det
svért att ge barn nddvindig omsorg och trygghet. Barn som vixer upp 1
familjer med dterkommande eller Idngvarigt ekonomiskt bistand riskerar att
ha svérare att klara kunskapsmalen i skolan &n andra barn.

Bristfilliga bostadsforhallanden som extrem trangboddhet, hot om vrak-
ning eller hemldshet dr exempel pé riskfaktorer att ta hinsyn till i s6kandes
levnadsforhallanden.

Allvarlig kriminalitet

Kriminalitet som exempelvis valdsbrott, dvergrepp samt brott som tyder pa
impulsivitet, daligt omdome, brist p4 empati och brist pa respekt for integri-
tet, eller annan allvarlig kriminalitet, innebédr en uppenbar risk for bristande
fordldraforméga, for att barn utsitts for omsorgsbrist, vald eller 6vergrepp
eller att bevittna vald i familjen.

Relationella aspekter

Enligt Socialstyrelsens allminna rad bor hénsyn i bedomningen tas till parets
inbordes relation (4 kap.11§ SOSFS 2009:32).

Tecken pa vald, kontroll eller andra svéra problem i néra relationer, oklar-
het om relation samt om onskemalet om donationsbehandling inte dr genom-
tankt &dr riskfaktorer for att barn ska fara illa.

Tecken pd vald, kontroll eller andra svara problem i
ndra relationer

Vald, kontroll, integritetskrankningar och andra svara problem 1 néra relatio-
ner dr exempel pé allvarliga riskfaktorer i bedomningen av fordldraférmégan.
Att utova vald i en néra relation dr inte forenligt med ett gott fordldraskap.
Det finns dven risk for att foraldraformagan paverkas hos den som utsétts for
véldet. En fordlder som utsétts for vald upplever ofta hog stress 1 sitt foréld-
raskap, vilket okar risken for att fordldern sjalv anvénder fysiskt och psykiskt
vald mot barnet [9]. En valdsutsatt fordlder har ocksé ofta svart att skydda
barnet. Férutom att barnet tvingas uppleva att dess omsorgsperson utsétts for
respektive utovar vald dr risken stor att det dven sjilvt utsitts for direkt vald.

Till riskfaktorer for vald i ndra relationer kan riknas exempelvis risk- och
missbruk/beroende, allvarliga psykiska problem och personlighetsstorningar,
allvarliga konflikter samt en positiv attityd till aga dér kroppslig bestraffning
ar en del 1 uppfostran.

Oklarhet om relation

En viktig forutséttning for att nagon ska f4 genomga en donationsbehandling
som ensamstdende dr att personen faktiskt ar ensamstaende (SOU 2016:11
sid 116). Med det menas att personen varken dr gift, registrerad partner eller
sambo.

Det kan finnas skél som gor att en person som lever i en relation véljer att
soka donationsbehandling som ensamstdende, exempelvis om det finns
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konflikter 1 forhallandet (till exempel om fordldraskap), eller om det finns
sadana riskfaktorer hos partnern eller i relationen som skulle kunna innebira
ett negativt beslut om de kom till vardens kéinnedom. Vid misstanke om ett
sddant forhdllande kan utredningen behova fordjupas i detta avseende.

Om en ensamstaende s6kande nyligen separerat kan det finnas skl att i
utredningen g djupare in pa vad det innebér for beslutet om donationsbe-
handling och fordldraskap.

En forutsittning for par som anséker om donationsbehandling ér att rela-
tionen &r stabil och varaktig.

Onskemdl om donationsbehandling inte
genomtankt

De par som genomgér en donationsbehandling maste kunna hantera att en av
fordldrarna inte kommer att ha ndgon genetisk koppling till det eventuella
barnet. Personen maste ocksa kunna hantera att barnet kan ha en genetisk
koppling till en annan familj, dér det ocksé kan finnas genetiska halvsyskon.’
En ensamstaende behdver ha tinkt igenom hur den ska mota barnets fragor
om varfor det bara har en fordlder.

Om sokande inte har tagit stéllning till vad detta innebér eller 4r ambiva-
lent till dessa forhdllanden, forefaller inte dnskemaélet om att genomgé
donationsbehandling tillrdckligt bearbetat och genomténkt.

Om donationsbehandlingen &r tdnkt att géras med en kdnd donator behdver
sarskilt fokus laggas pa hur genomtiankt beslutet 4r. Om donatorn &r en
nérstdende kan det vara svart att pd forhand forutse hur det kan paverka
relationerna samt vad det kan komma att innebéra kénsloméssigt for savél det
eventuella barnet och fordldern som donatorn. Om ett par dnskar anvinda
konsceller fran en kind donator, maste ldkaren darfor bland annat undersdka
de inblandade personernas motiv till detta och deras mojligheter att framover
klara sina inbordes relationer p4 ett bra sitt®.

For den framtida relationen till barnet och beredskapen att berétta for bar-
net om dess ursprung ér det av stor vikt att skanden har kommit langt i sin
bearbetning av sin ursprungliga ofrivilliga barnldshet. Det behdver ocksa ha
gatt tillrdckligt l1ang tid efter ett eventuellt infertilitetsbesked sa att beslutet
om att ansdka om donationsbehandling hunnit bli kdnslomaissigt val forank-
rat. Vad betyder det exempelvis for den berorda i ett par att inte kunna fora
sina gener vidare? For par handlar det ocksé om vilken beredskap de har for
de olika utgangspunkterna i ett fordldraskap, dér den ena har en genetisk
koppling till det eventuella barnet men inte den andra. Vad kan det betyda for
relationen mellan fordldrarna och for respektive fordlders relation till det
eventuella barnet?

Beslutet forefaller inte heller vara tillrackligt genomtankt om inte bada
sOkande i ett par d4r samstdmmiga eller om inte bada har tagit ett aktivt beslut
om att f4 barn genom donationsbehandling.

Om det av utredningen framgar att onskan om barn av sdkande ses som
16sning pa andra svarigheter, exempelvis personliga problem, oldsta identi-

*S0U 2016:11 sid 253
8 Prop. 1984/85:2 om artificiella inseminationer s. 25 f. och proposition 2001/02:89 Behandling av ofrivillig barnléshet
s.42 f.
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tetsproblem eller problem 1 relationen, dr inte dnskemalet om donationsbe-
handling grundat i ett realistiskt stdllningstagande.

Sociala natverk

Enligt Socialstyrelsens allméinna rad bor hdnsyn tas i bedomningen till den
ensamstiendes sociala nitverk (4 kap. 11§ SOSFS 2009:32).

Ett véilfungerande socialt nitverk &r en viktig aspekt av livssituationen och
ddrmed de sociala forhallanden i utredningen savél for par som for ensamsta-
ende. Avsaknad av ett vilfungerande socialt nitverk och ddrmed bristande
mojlighet till tillrackligt med stdd och avlastning dr exempel pé en riskfaktor
att ta hansyn till.

Avsaknad av valfungerande socialt natverk

Barn som véxer upp 1 familjer dér socialt natverk saknas, brister eller dr
konfliktfyllt har en 6kad risk att utsittas for bristande omsorg och utveckla
psykosocial problematik. Social isolering 6kar risken for bristande stod i
fordldraskapet samt psykisk ohélsa. Franvaro av socialt niatverk eller ett
socialt ndtverk som brister eller dr konfliktfyllt kan paverka sévil forédldrars
forméga som barnets socialisering. Vid brister i det sociala nétverket finns
risk for att ett barn kan komma att f4 kompensera for avsaknaden av vuxen-
kontakter.

Ett fungerande socialt ndtverk kan vid behov ge stdd i1 form av bekréftelse
och stod i fordldrarollen samt praktisk avlastning. For ett barn ar det virde-
fullt om det finns positiva relationer med anknytning till ett sammanhang
som kan ge en kinsla av tillhorighet.

Det behovs en kartlaggning av s6kandens sociala nétverk och resurser for
savil bekriftelse och stod i fordldrarollen som praktisk avlastning vid behov.
Vilken tillit kdnner sokanden till olika vdanner? Vilka kan s6kanden véinda sig
till vid svarigheter eller behov av hjilp av nagot slag? Hur mycket stod och
avlastning dr det realistiskt att sokanden kan fa?

Det ar av sérskild vikt att en ensamstaende sokande har ett fungerande och
stabilt ndtverk som vid behov kan ge stdd till familjen och kan bli barnets
livssammanhang utdver fordldern. Ensamstaende sokande har inte alltid
samma mojlighet som par att dela ansvar, vardagsbekymmer och glddjedm-
nen kring ett eventuellt barn med nadgon annan. Det finns inte heller alltid
nagon att turas om med nér barnet kraver extra mycket omsorg, i samband
med nattvak, fordlders sjukdom etcetera.

Om den sokande dr ensamstdende handlar den sérskilda provningen om
dennes formaga att som ensam fordlder tillgodose barnets behov. Det innebar
att storre vikt kan behdva fistas vid det sociala nitverket 4n vad som géller
for par’.

7SOU 2016:11 sid 116.
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Instalining fill aft berdtta for barnet
om dess genetiska ursprung

Enligt Socialstyrelsens allménna rad bor bedomningen ta hdnsyn till parets
eller den ensamstaendes instéllning att beritta for barnet om dess biologiska
ursprung (4 kap. 11§ SOSFS 2009:32).

Brister i sokandes forméga att hantera att ett eventuellt barn har en gene-
tisk koppling till en annan eller andra personer 4n de tilltdnkta fordldrarna,
bristande insikt om ett barns rétt och behov av att fa kunskap om sitt ur-
sprung samt tveksamhet vad géller sokandes vilja att aktivt medverka till att
det eventuella barnet tidigt far adekvat information om sitt ursprung ar tungt
vigande riskfaktorer nér det géller mojligheter for ett eventuellt barn att f
kunskap om sitt genetiska ursprung.

Barnets ratt till information

Skalet till att denna aspekt ingdr som en av faktorerna i de allmédnna rdden ar
att lagstiftningen ger barn som kommit till genom donation ritt att fa kun-
skap om sitt genetiska ursprung och fa information om donatorn. En person
som har kommit till genom donationsbehandling i Sverige och som uppnétt
tillracklig mognad har ritt att ta del av uppgifter om donatorn 1 sjukvardens
sdrskilda journal (6 kap. 5 § och 7 kap. 7 § lagen om genetisk integritet).
Kravet pé tillracklig mognad torde i allménhet inte anses uppfyllt forrdn
personen har nétt de vre tonaren. Rétten att ta del av uppgifter om donatorn
tillkommer endast barnet. Vardnadshavare, eller fore detta vardnadshavare,
har alltsa inte ndgon sadan ritt®.

En forsta forutsittning for att barnet ska kunna utdva sin rétt att ta del av
uppgifter om donatorn &r att han eller hon far veta att det tillkommit genom
donationsbehandling. Forskning visar att det dr av stor betydelse for barn att
denna information lamnas av dess fordlder eller fordldrar. Om en person inte
har fatt sddan information men har anledning att anta att personen kommit till
genom en donationsbehandling, kan vederborande vénda sig till socialndmn-
den. Ndmnden &r da skyldig att hjélpa personen att ta reda pad om det finns
nagra uppgifter antecknade i en sirskild journal (6 kap. 5 § och 7 kap. 7 §
lagen om genetisk integritet).

Beddmning av sdkandes insikt och instalining

En person som blir fordlder genom donation och som ddrmed saknar genetisk
koppling till det eventuella barnet maste kunna hantera detta faktum. S6-
kande maste ocksé kunna hantera att barnet har ett annat genetiskt ursprung
med genetisk koppling till andra personer. Om sékande inte har tagit stéll-
ning till vad detta innebér eller 4r ambivalent till dessa forhdllanden, finns
risk for att ett eventuellt barn inte kommer att fa kunskap om sitt ursprung
fran sin fordlder.

Sokande behdver fa information om och 4 mdjlighet att reflektera over ett
barns ritt och behov av att fa kunskap om sitt genetiska ursprung.

8 Prop. 1984/85:2's. 16 och 27.
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Samtal med sdkande kan innebéra ett mote mellan olika varderingssystem
vad géller synen pa barn och vad man pratar med barn om, barns réttigheter
och barns relation till vuxna. Det kan vara ett bra tillfille att forklara att barns
ritt att f3 kdinnedom om sitt genetiska ursprung foljer av lagen om genetisk
integritet och artikel 7 i barnkonventionen. Att barn har behov av att fa
kunskap om sitt genetiska ursprung bygger ocksé pa kunskap frén forskning-
en om vad som dr bast for barns identitet och sjélvbild, hdlsa och utveckling.
Motiverande samtal med mdjlighet till reflektion kan bidra till att skapa
forstaelse, insikt och beredskap hos sokande att acceptera barns rétt och
behov av att fa veta.

Om sokande dven efter motiverande samtal ar tveksam eller negativ till att
berétta for barnet om dess genetiska ursprung, vill délja donationen eller
saknar forstaelse for barnets perspektiv dr det en tungt vigande riskfaktor nar
det géller mojligheter for ett eventuellt barn att fa kunskap om sitt genetiska
ursprung.
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Informatfion om att berdatfta for
barn om dess genetiska ursprung

Lagstiftningen &r tydlig med barns rétt att fa kunskap om sitt genetiska
ursprung om de har tillkommit genom donationsbehandling (6 kap. 5 § och
7 kap. 7 § lagen om genetisk integritet). I samband med den sérskilda
provningen bor darfor hdnsyn tas till sokandes instéllning till att berdtta for
barnet om dess biologiska ursprung (de allmédnna réden till 4 kap. 11 §
SOSFS 2009:32).

Paret eller den ensamstidende behover fa insikt om och forsta vikten och
fordelarna av att tidigt berétta for barnet om dess genetiska ursprung. Vid
donationsbehandling kénner sig de s6kande ofta sékra pa sitt beslut och ar da
ocksé instillda p4 att beritta for sitt barn om dess genetiska ursprung. Anda
kan det vara svart for dem att veta nér och pa vilket sitt det ska ske. Det kan
ocksa véxa fram ett motstind, sérskilt hos den forélder som inte har genetisk
koppling till barnet, som dr svart att sétta sig in 1 pd forhand. Grunden for att
fordldrarna ska bade vilja och kunna beritta for barnet ar att de far god
information om detta i samband med den sérskilda prévningen.

Manga av de fordldrar som initialt planerar att prata med sitt barn om dess
genetiska ursprung genomfor inte det. Ménga beskriver att de kénner sig
osidkra pa hur och nér de ska prata med barnet om det, och att ”det ritta
tillfallet” aldrig verkar infinna sig. I en svensk studie fran 2012 hade 16
procent av de olikkdnade fordldraparen borjat prata med sina barn (1-4 ér)
om att de tillkommit genom donationsbehandling och 78 procent planerade
att gora det nar barnen blev dldre, vilket oftast angavs vara i1 forskolealdern
alternativt ndr barnet borjar stélla frdgor om hur barn blir till eller ansags
forsta informationen [10].

Huvuddelen av forskningen om att prata med barnet beror olikkénade par
som fatt barn med spermiedonation och resultaten ar snarlika for foréldrar
efter d4ggdonation. Det verkar inte heller finnas nigra stora konsskillnader
vad géller fordldrars 6ppenhet gentemot barnet [11]. Daremot visar forskning
att samkonade par och ensamstiende som fatt barn med spermiedonation
oftare pratar med sina barn om deras genetiska ursprung [7].

Det kan dérfor vara viktigt att 1 samband med behandlingen informera och
vigleda foréldrar i att berétta for barnet om dess tillkomst sa att de verkligen
forstar betydelsen av att sjdlva berdtta for barnet om dess genetiska ursprung.

Barn behover tidigt f& kunskap om sitt
genetiska ursprung

En visentlig del i informationen till fordldrarna utgdrs av skilen till att
lagstiftningen ger barnet denna rétt och vad vi utifrédn forskningen vet om
barns behov av att fa veta.
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Barn som tidigt fir veta att det kommit till genom donation verkar reagera
neutralt eller inte alls pé informationen. De tycks ocksa senare i livet kinna
sig bekvdma med att ha tillkommit pa detta sdtt. Om fordldrar ddremot
underldter att berdtta kan det bli negativa konsekvenser for savil barnet som
fordldrarna. Forskningen talar for att barn i dessa situationer dnda uppfattar
att information undanhélls dem, vilket kan inverka negativt pa deras trygghet
och tillit. I familjer dér fordldrarna inte hade berittat for barnet om dess
genetiska ursprung fanns mindre av positivt samspel mellan fordldrar och
barn dn i1 familjer dar fordldrarna beréttat. Manga som far informationen
senare 1 livet, kanske av en utomstaende, tycks bli chockade och kénna att de
har blivit svikna av sina foréldrar. Barn som véixer upp med olikkdnade
fordldrar dr 6verrepresenterade bland dem som inte far information om sitt
genetiska ursprung eller far veta det forst senare i livet [7].

De flesta som tillkommit efter donation har enligt forskningen 1 vuxen
alder uttryckt en onskan att deras fordldrar tidigt berittat for dem om séttet
for deras tillkomst, och att fordldrarna dven i andra avseenden varit drliga
mot dem. Manga vill ocksa kunna inhdmta information om savél donatorn
som potentiella genetiska halvsyskon, inte minst de som har vuxit upp med
en ensamstaende fordlder. Manga &r nyfikna pa hur donatorn ser ut och ar
som person. Det finns ocksé en del som vill trdffa donatorn och eventuellt
skapa en relation till vederborande. En del verkar dven soka efter genetiska
halvsyskon for att undvika incestudsa relationer. Ménga av dem som har haft
kontakt med eller traffat donatorn och sina genetiska halvsyskon har upplevt
det mycket positivt [7].

Informationen till blivande foraldrar

Sokandes insikt om ett barns rétt och behov av att f4 kunskap om sitt ur-
sprung samt vilja att aktivt medverka till att det eventuella barnet tidigt far
adekvat information ar en visentlig del 1 den sérskilda provningen och
ddrmed 1 de samtal som fors med sokandena inom ramen for den utredning-
en. Dessa enskilda respektive parsamtal &r ett bra tillfdlle att ge information
till s6kande om savil barnets ritt som den forskningsbaserade kunskapen om
vad detta betyder for barnet, liksom hur man kan beritta for barnet i olika
faser under barnets uppvéxt. Det kan vara en viktig forebyggande insats som
stiarker forutséttningarna for att fordldrar ska respektera barnets ritt och
behov av att fa kunskap om sitt genetiska ursprung och minskar risken for att
barn i praktiken trots allt av olika skél undanhalls informationen.

Information om vikten av att barn far kunskap om sitt genetiska ursprung
och hur det kan ga till att berétta kan med fordel kompletteras med skriftligt
material. Fordldrar kan ockséa fa tips pa litteratur pa temat.

Vanliga orsaker till att det ér svart att berétta

Det kan vara manga olika sociala, familjerelaterade, intra- och interperso-
nella faktorer som bidrar till hur fordldrar ser pa att prata med barnet om dess
genetiska ursprung [12]. Tva centrala faktorer dr hur fordldrar ser pa eventu-
ella risker med att berétta for barnet och vilken tilltro de har till sin formaga
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att prata om donationsbehandlingen. Aven forildrars virderingar om vad
som #r “ritt” tycks ha betydelse for deras beslut.’

Foréldrar som viljer att inte berétta for barnet om donationsbehandlingen
anger ofta att de vill skydda den icke-genetiska fordldern fran eventuellt
avstandstagande fran barnet samt skydda barnet och familjen fran stigmatise-
ring. Om denna ridsla for stigmatisering dr befogad ar dock oklart, eftersom
det inte finns nagra studier om detta. Ytterligare skil som fordldrar anger for
att inte berdtta for barnet (eller andra) ar att det &r en privatsak, samt att det dr
“irrelevant information” dé de ju ar barnets fordldrar [12].

Foréldrar som viljer att berétta for barnet anger vanligtvis som skl att de
vill att familjelivet ska praglas av drlighet och att barnet har ritt att fa veta
om sitt genetiska ursprung. Ofta vill de sjdlva beritta 1 tidig alder for att
undvika att barnet far reda pé detta pa ett oplanerat sétt eller av ndgon annan
[12].

Aven om forildrar har en intention att beritta for barnet om dess genetiska
ursprung kan osédkerhet och bristande tilltro till hur och nér de ska gora det
bli ett hinder. Det géller speciellt de fordldrar som anser att det finns en
specifik tidpunkt i barnets mognadsutveckling da det bast kan ta emot och
forsta det fordldrarna berédttar och i de familjer dir det finns mojlighet att
dolja donationen for barnet. Det dr darfor viktigt att fordldrar far information
om hur man kan samtala med barn om deras genetiska ursprung pa ett sétt
som passar vid olika éaldrar och att saidana samtal ocksa kan foras med sma
barn.

Oppenhet i familjen

Foraldrar behover kontinuerligt tala med barnet om dess genetiska ursprung
under hela barnets uppvéxt, utifrdn dess mognad. Att fa kunskap om sitt
genetiska ursprung dr en process som inleds nér barnet f6ds och foljer med
under hela livet. Processen for barnet att veta om och forstd vad dess gene-
tiska ursprung betyder startar med andra ord tidigt. Ddrmed borjar ocksd
fordldrarnas process att tala om detta redan fore och i samband med gravidi-
teten. Ju ldngre man drojer med att berdtta och samtala med barnet, desto
svarare blir det for bagge parter.

Minniskor ar olika och behover hitta sitt eget sitt att berétta i dialog med
sitt barn. Det finns inget sjalvklart rétt” sétt. De som star infor en donations-
behandling eller redan blivit fordldrar behover fa ta del av olika tankar
bakom varfor det &r viktigt att berdtta och tdnkbara konsekvenser vid olika
forhéllningssétt. Det kan vara vikten av en tillitsfull relation och att fordldrar
sjdlva ska beritta — att ingen anhorig eller véin rakar vara den som talar om
det eller att barnets genetiska ursprung framkommer da det uppstar ett
medicinskt behov.

En vég att ga dr att redan till det nyfodda spiddbarnet nar fordldern/ fordld-
rarna hélsar det vilkommet sdga att jag/vi dr sd glada och lyckliga 6ver att du
finns och att jag eller vi fick hjalp att fa dig. Podngen ar att det blir sagt, att
fordldern eller fordldrarna uttalat det och lagt en grund for 6ppenhet kring
tillkomstsattet 1 relation till sitt barn. Ett tips som forekommer &r att skapa en

? Resonemangen om forildrars Sverviiganden, tips om tillviigagangssitt med mera i detta avsnitt bygger pi underlag
fran de experter som medverkat i framtagningen av kunskapsstodet.
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bok som foljer barnet frin graviditeten och under dess forsta tid, ddr dven
nagot om donationsbehandlingen finns med.

I barns utveckling ingar enligt forskning och erfarenhet ofta att fraga och
fundera 6ver hur de blivit till i olika aldrar, ofta vid 2,5-3 ars élder, vid fyra
och sex ars alder, mellan nio och tolv, i tonaren och ibland i samband med
egen parbildning. Fragorna &r olika, liksom samtalen. Det &r viktigt att svara
sanningsenligt pa den fraga man far och vénta pa nésta. Tvaaringen kan fraga
om han eller hon legat i mammas mage och svaret kan vara ja, men jag eller
vi fick hjélp med ett dgg/en sddescell. Kanske blir det ingen ytterligare fraga
just dd, men senare. | fyradrsaldern kan frdgor handla om “’nér jag blir
mamma eller pappa” med olika funderingar. Det behdver inte vara svarare dn
att svara pd det som barnet fragar och samtidigt ldgga till en liten bit som
grund for kommande fragor och samtal samt vara tydlig med att barnet girna
far frdga om sddant som det undrar over.

Forskning och erfarenhet pekar pa att alla i familjen behdver fa veta om
barnets genetiska ursprung, men dirmed inte alla andra. A andra sidan
kommer barnet sjdlvt sannolikt ocksé att prata med andra om sadant som det
far veta. de. Barn har behov av att prata om det som ar viktigt ocksd med
personer utanfor den ndrmaste familjen. Detta behov kan uppmuntras. Da
kommer ocksé andra utanfor familjen att fa veta. Fordldrar behdver hantera
hur de klarar av 6ppenheten kring barnets genetiska ursprung. Barn kénner
och mirker i regel om nagot &r laddat i familjen och det kan bli ett hinder for
ett oppet kinslomassigt klimat och dventyra tilliten. Om sanningen kommer
fram 1 ndgot sammanhang kan det enligt forskning och erfarenhet upplevas
som ett svek som kan paverka savél relationer som identitet och det psykiska
vilbefinnandet [7].

Den tidiga kunskapen gor det ocksé lattare att, infor att barnet blir myn-
digt, informera om rétten att f& information om donatorn och att det kan
finnas andra med delvis samma genetiska ursprung. Det genetiska perspekti-
vet dr ocksa viktigt i medicinska sammanhang. Barnet och den unga vuxna
kan behova fa hjilp att samtala om sina tankar och funderingar kring dessa
och andra relaterade fragor.

Var kan foraldrar f& rad och stdéd?

Foréldrarna behdver fa veta vart de kan vinda sig om de behover rdd och
stod 1 att berdtta for barnet eller om det uppstér problem. Barnhdlsovéarden
kan exempelvis ge stdd i hur man pratar med barn och vid behov remittera
eller hdnvisa vidare till personer med adekvat kompetens. Att rddfraga och fi
stod vid familjecentral och fordldraradgivning inom socialtjansten nir sddan
finns kan vara en mojlighet. Om forédldrar har ett kiinsloméssigt motstand
eller andra svérigheter med att berétta for barnet kan de soka hjilp for egen
del pa vardcentral, familjerddgivning eller rddgivande enskilda samtal.

Det naturliga dr att fordldrar som genomgétt donationsbehandling precis
som andra fordldrar vid behov séker rdd och stdd i sitt fordldraskap pa
barnavardscentraler, fordldraradgivningar och likande. Det forutsitter att det
byggs upp kompetens i de specifika fragor som kan vara aktuella for dessa
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fordldrar. Det behdvs ocksa en beredskap att méta dessa fordldrar och deras
behov av stdd nar det géller att berétta for barn om deras genetiska ursprung.

Allman information till barnfamiljer

En mojlighet till uppfoljning av barns rétt att fa kunskap om sitt genetiska
ursprung dr genom allmén information vid barnavardscentraler. Dar kan
exempelvis finnas affischer om att det gar bra att ridfraga personalen om
man behover stdd i hur man kan beritta for sitt barn i olika aldrar och skeden
samt skriftligt material med rad.

Nar personer som blivit till genom
donationsbehandling sdker information
om donatorn

Vid donationsbehandling ska det foras en sérskild journal for att sdkerstélla
barnets rétt till information om sitt genetiska ursprung (6 kap. 4 § och 7 kap.
6 § tredje stycket lagen om genetisk integritet). I forarbetena anges att med
barnets ritt att fa del av de uppgifter om givaren som antecknats pa fertili-
tetskliniken avses givarens identitet, men dven andra uppgifter om givaren i
denna egenskap — exempelvis kroppskonstitution, héarfarg eller yrke — bor
kunna ldmnas ut till barnet. Det forutsitts att det inte gors anteckningar om
forhéallanden som med hansyn till givarens integritet bor hemlighéllas for
barnet'. I praktiken finns det olika rutiner kring vilken information den
sdrskilda journalen innehaller om donatorn. En praxis som utvecklats pé sina
hall dr att hélso- och sjukvédrden i samband med donationen ber donatorn att
lamna in foton pa sig sjélv, som barn, ung och vuxen, samt dven ett kort brev
riktat till den framtida unga som soker sitt ursprung om sig sjélv, vidare att
donatorn anger sina motiv till donationen.

Steget att ta reda pa vem som &r donator och dirmed vem man har ett
genetiskt ursprung gemensamt med kan vara bade stort och betydelsefullt.
Hur man blir bemétt, vilken information man far ta del av och pa vilket sitt
ar darfor viktigt for hur den som berors hanterar informationen. Ett erbju-
dande om samtal i samband med detta kan for en del bli ett tillfdlle att
tillsammans med en utomstiende fa reflektera Gver sadant som personen
kanske funderar over.

For en del riacker det med att fa ett namn och grundlaggande information
om donatorn. De kanske viéljer att — dtminstone inledningsvis — inte ga vidare
med att ta kontakt. Via sociala medier och genom sokningar pa Internet gar
det idag ofta pd gott och ont att & fram en hel del information om bade
donatorn och eventuella halvsyskon. Andra viljer att ta kontakt med dona-
torn.

Den unga som tillkommit genom donationsbehandling kan vid kontakten
med hélso- och sjukvérden fa information om vart hon eller han eller forald-
rarna vid behov kan vinda sig for samtal.

10 Prop. 1984/85:2 s. 27 och prop. 2001/02:89 s. 62.
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Bilaga 1. Inre sekretess och

mojlighet att ta del av
sammanhdllen journalféring

Inre sekretess

Av 4 kap. 1 § patientlagen (2014:821) framgér att patientens sjélvbestim-
mande och integritet ska respekteras. Hilso- och sjukvéarden ska sa langt som
mojligt utformas och genomforas i samrad med patienten (5 kap. 1 § patient-
lagen). Den som arbetar hos en vardgivare far ta del av dokumenterade
uppgifter om en patient endast om han eller hon deltar i varden av patienten
eller av annat skédl behover uppgifterna for sitt arbete inom hilso- och
sjukvarden (4 kap. 1 § patientdatalagen [2008:355], PDL). 1 4 kap. 4 § PDL
ges patienten en uttrycklig rétt att motsitta sig att uppgifter som dokumente-
rats 1 journalen hos en vardenhet eller vardprocess gors elektroniskt tillgéng-
liga for ndgon som arbetar vid en annan véardenhet eller inom en annan
vardprocess.

I sddana fall ska uppgifterna genast sparras. En spérr enligt 4 § hdvas av en
behorig befattningshavare hos vardgivaren om patienten samtycker till det (4
kap. 5 § forsta stycket 1 PDL).

Mojligheter att ta del av sammanhdllen journalféring

Sammanhallen journalforing innebér att vrdgivare under vissa forutséttning-
ar kan fa direktatkomst till varandras elektroniska journalhandlingar och
andra personuppgifter som behandlas for &ndamal som rér varddokumentat-
ion (se 6 kap. 1 och 2 §§ samt 2 kap. 4 § forsta stycket 1 och 2 PDL).

Inom den allménna hélso- och sjukvéirden géller normalt sekretess enligt
25 kap. 1 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400), OSL, for uppgifter
som kan goras tillgdngliga genom sammanhallen journalforing. Det har dock
inforts ett undantag fran sekretessen, som innebdr att uppgifter kan lamnas
mellan virdgivare enligt bestimmelserna om sammanhéllen journalforing 1
patientdatalagen. Detta undantag finns i 25 kap. 11 § OSL. For den enskilda
(privata) hélso- och sjukvérden géller tystnadsplikt enligt 1 6 kap. 12 §
patientsidkerhetslagen (2010:659), PSL déar det framgar att den som tillhor
eller har tillhort hdlso- och sjukvédrdspersonalen inom den enskilda hilso- och
sjukvarden inte obehorigen far rdja vad han eller hon i sin verksamhet har
fatt veta om en enskilds hélsotillstind eller andra personliga forhéllanden.
Som obehorigt réjande anses inte att nagon fullgér sddan uppgiftsskyldighet
som foljer av lag eller forordning. For att tolka vad som menas med obehd-
rigt r6jande brukar ledning sokas i OSL.

For att en vardgivare ska fa behandla uppgifter som en annan vardgivare
gjort tillgéngliga i systemet med sammanhéllen journalforing kravs att
uppgifterna ror en patient som det finns en aktuell patientrelation med,
uppgifterna kan antas ha betydelse for att forebygga, utreda eller behandla
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sjukdomar och skador hos patienten inom hilso- och sjukvarden, och patien-
ten samtycker till det (6 kap. 3 § PDL). Det ir inte tillatet att en vardgivare i
en behandlingssituation med en patient soker efter och tar fram varddoku-
mentation om nidgon annan patient som virdas hos en annan vardgivare,
exempelvis en nira slédkting med samma sjukdomsdiagnos (Regeringens
proposition Patientdatalag m.m. 2007/08:126 s. 117).

Det kravs ett aktivt samtycke fran patienten for att en annan vardgivare ska
f4 anvédnda ospdrrade patientuppgifter som finns tillgingliga genom samman-
hallen journalforing. Det ska vara ett saidant samtycke som avses i person-
uppgiftslagen (1998:204), det vill sdga vara frivilligt, sérskilt och otvetydigt.
Kravet pa ett frivilligt samtycke innebér att patienten verkligen ska ha ett val.
Personuppgiftslagen anger vidare att samtycket ska vara sarskilt, vilket
betyder att en patient inte kan l&dmna ett generellt samtycke till personupp-
gifts-behandling som inte ar preciserad till ndgot eller ndgra dndamal.
Slutligen ska samtycket vara otvetydigt, vilket anses innebira att det inte far
rada ndgon tvekan om att patienten godtar personuppgiftsbehandlingen. Det
finns inget som hindrar att patienten samtycker redan innan den aktuella
patient-relationen har uppstatt, till exempel 1 samband med att uppgifter om
honom eller henne gors tillgéngliga i ett sammanhallet journalsystem.
Patienten kan dé& samtycka till att en annan vardgivare senare fér ta del av
uppgifterna. Detta dr mdjligt under forutséttning att samtycket ar sirskilt och
otvetydigt. Exempelvis kan samtycket ldmnas i forvdg om en patient remitte-
ras till flera olika vérdgivare i en vardprocess (prop. 2007/08:126 s. 253).
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