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Sammanfattning

Bakgrund: Att uppna en graviditet via donerade dgg eller spermier &r ett
behandlingsalternativ vid infertilitet samt for leshiska par och ensamstaende kvinnor. Lagen
ger barnet ratt att fa information om donatorn nar barnet uppnatt mogen alder. Foraldrar har
skyldighet att upplysa sitt barn i de fall de tillkommit via donerade konsceller. Donatorerna
har framst radgjort med sin partner om beslutet till donationen.

Syfte: Syftet ar att understka om och i vilken utstrackning donatorerna valjer att delge
omgivning information om deras donation och vilka reaktioner de far.

Metod: Studien inkluderar 141 dggdonatorer och 89 spermadonatorer. En kvantitativ och
kvalitativ ansats har anvants for att analysera svar fran fyra enkater. Enkéterna ingar i en
prospektiv langtidsstudie ”Langtidsuppfoljning av IVF, dgg- och spermiedonation 1 Sverige”.
Studien har analyserat ett begransat antal fragor ur huvudstudien.

Resultat: Aggdonatorerna valde att rddgéra med minst en person i sin omgivning innan
donationen till skillnad fran spermadonatorerna dar det var fler som valde att inte radgora med
nagon. Tva manader efter donationen fortsatte aggdonatorerna att delge fler personer i sin
omgivning information &n spermadonatorer. Bédgge grupperna mottog i hog grad positiva
reaktioner av omgivningen. Fem till atta ar efter donationen syns att fler donatorer har valt att
delge information till en eller flera personer samt att de i storsta utstrackning motts av
”blandade reaktioner”. Vid jaimforelse over tid var det fler spermadonatorer &dn dggdonatorer
som blivit ”mer 6ppna” om sin donation.

Slutsats: Studien har visat att &ggdonatorer i stérre utstrackning &n spermadonatorer beréttar
for omgivningen om sin donation. Resultatet visar att donatorer 6nskar att beratta i for fler an

de har gjort men séger sig ha blivit hindrade pa grund av oro infér omgivningens mottagande.

Nyckelord: Aggdonation/donator, spermadonation/donator, 6ppenhet, delgivande av

information, infertilitet



Abstract

Objective: Achieving pregnancy via donated eggs or sperm is a treatment option for those
who are unable to have children on their own as well as for lesbian couples and single
women. Once a child has reached a mature age that child is entitled to know the identity of the
donor, and parents are required to inform a child about its genetic origins. Donors have
primarily consulted with their partner regarding the decision to donate.

Purpose: The purpose of this study is to determine to what extent donors choose to share
information regarding their donations with those around them and the reactions that they
receive.

Method: The study involved 141 egg donors and 89 sperm donors. A quantitative and
qualitative research design was used to analyze responses from four questionnaires. The
questionnaires were part of a prospective long-term study:”Léangtidsuppfoljning av IVF, dgg-
och spermiedonation i Serge” (“Long-term follow-up of IVVF, oocyte - and sperm donation in
Sweden”). The study analyzed a selected number of questions from that main study.

Result: The egg donors chose to consult with at least one person close to them before
donating, as opposed to the sperm donors of which several chose not to consult with anyone.
Two months post donation, the egg donors continued to share information with more people
than the sperm donors. Both groups received to large extent positive reactions from those with
whom they shared information. Five to eight years after donation, it was shown that more
donors continued to share information with one or more people and that the majority were met
with mixed reactions. A comparison over time shows that a larger number of sperm donors
were “more open” in sharing information about their donation than were egg donors.
Conclusion: The study has shown that oocyte donors to a greater extent discuss their
donation with those around them than do sperm donors. The result shows that donors wish to
discuss their donation experience with more people than they have but say that they have been

hindered by fear of the possible responses.

Keywords: Oocyte donor/donation, sperm donor/donation, openness, information sharing,

infertilit
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Introduktion

Som blivande barnmorskor kommer vi att mota kvinnor som av olika anledningar har
svarigheter att fa biologiska barn. Orsak till ofrivillig barnldshet varierar men en av
anledningarna ar att kvinnor skjuter upp sitt barnafddande. Att fa hjélp att uppna graviditet
med hjélp av donerade &gg- och sperma &r ett behandlingsalternativ. Sedan tio ar tillbaka ar
det tillatet for leshiska par att insemineras med donerad sperma i Sverige. Ensamstaende
kvinnor aker utomlands for att fa hjalp med assisterad befruktning och en del infertila par
soker sig till lander dar embryodonation &r tillatet. Med denna utveckling av uppskjutet
barnafédande och att ensamstaende kvinnor eventuellt forvantas kunna géra en insemination i
Sverige inom kort kommer saledes behovet av donerade konsceller att 6ka. Detta faktum har
skapat ett intresse for att ta reda pa vilka det ar som donerar konsceller och deras erfarenheter

av att delge omgivningen information om donationen.



Bakgrund

Infertilitet

Infertilitet, det vill s&ga ofrivillig barnldshet ar ett vanligt forekommande problem hos par
runtom i varlden. Pa grund av befolkningsokning i varlden har det totala antalet par, som
paverkas av infertilitet 6kat fran 42 miljoner par till 48,5 miljoner ar 2010 (Mascarenhas,

Flaxman, Boerma, Vanderpoel, & Stevens, 2012).

WHO definierar infertilitet som en reproduktiv sjukdom nér en klinisk graviditet inte uppnatts
efter 12 manader eller mer efter regelbundna oskyddade samlag, medan den epidemiologiska
definitionen &r kvinnor i reproduktiv alder med risk att bli gravida som meddelat ouppnadd

graviditet efter mer an tva ar (World Health Organization, 2006).

Prevalens av infertilitet & hogst i syd Asien, lander soder om Sahara, Nordafrika, samt
central- och Osteuropa (Inhorn & Patrizio, 2015). Den hoga prevalens av infertilitet i dessa
omraden forklaras framst som en f6ljd av osakert utférda aborter, infektioner orsakade av
sexuellt 6verforbara sjukdomar samt svara postpartuminfektioner (Ombelet, Cooke, Dyer,
Serour, & Devroey, 2008). Tillgadngen och kvalitén pa fertilitetsbehandlingar varierar kraftigt
i olika delar av varlden, detta pa grund av skillnader i demografiska och sociala faktorer samt

i vilken man det finns tillgang till sjukvard (Thomas et al., 2015).

Forekomst av infertilitet i vésterl&ndska samhéllen har 6kat under de senaste decennierna
(Balasch, 2010). En anledning till 6kad infertilitet bland kvinnor &r uppskjutet barnafédande.
Denna samhallsférandring beror till viss del pa att det i nutid finns storre mojligheter att
skaffa sig en hogre utbildning och gora karriar. Det finns en Gvertro pa att
fertilitetsbehandlingarna kan kompensera den aldersrelaterade sjunkande fertiliteten, vilket
leder till att ett 6kat antal &ldre kvinnor i vasterlandska samhallen soker sig till

fertilitetsklinikerna.
Fertilitet och fertilitetsbehandling

Fertiliteten hos en kvinna &r som hogst i 20-25 ars alder och sjunker sedan successivt med

tiden (Svensk forening for obstetrik och gynekologi, 2010). Bland kvinnor i aldern 35-40 ar
uppskattades cirka 18 % vara infertila enligt WHO:s definition. Aven hos mannen fanns ett
samband mellan stigande alder och sjunkande fertilitet (Dunson, Baird, & Colombo, 2004).



Enligt O ‘Flynn (2014) blir drygt 80 procent av de par med barnénskan dér kvinnan ar under
40 ar gravida inom ett ar forutsatt att de har oskyddade regelbundna samlag. Ytterligare cirka
10 procent av paren blir gravida under det andra aret av graviditetsforsok. Om ett par inte blir
gravida efter ett ars forsok ar rekommendationen att de genomgar en utredning dér bada parter
utreds parallellt. Om utredningen kan pavisa medicinska orsaker till infertiliteten kan paret
behova hjélp for att 6ka chansen till graviditet i form av lakemedelsbehandling som till

exempel ovalutionsstimulering eller genom assisterad befruktning.

Sedan den forsta lyckade aggdonationen 1985 har donation av agg blivit ett vanligt
behandlingsalternativ som resulterat i bra graviditetsutfall i de fall kvinnan inte har nagon
fungerande aggproduktion (Purewal & van den Akker, 2009). Anvandandet av donerad
sperma har utokats sedan slutet av sextiotalet och har blivit ett alternativ fér manlig infertilitet
samt for de lesbiska par och ensamstaende kvinnor som 6nskar bli gravida (Purewal & van
den Akker, 2009). Ytterligare en indikation for behandling med donerade konsceller &r vid de
fall nagon av parterna bér pa en arftlig genetisk sjukdom (Svensk forening for obstetrik och

gynekologi, 2010).

Enligt Socialstyrelsens (2014) genomgick 14 400 kvinnor behandlingar med IVF ar 2012
vilket resulterade i 3820 forlossningar med levande barn. Samma ar genomgick 603 kvinnor
behandling med spermiedonation i Sverige vilket resulterade 190 fodslar med levande fodda
barn. DA det galler motsvarande behandling med donerade 4gg sa behandlades 464 kvinnor
och dessa ledde till 88 forlossningar med levande barn. Samtliga behandlingar inkluderar
behandling med ICSI (intra-cytoplasmatisk spermieinjektion) vilket innebdr att spermien

injiceras direkt i 4gget innan aterinforing.
Lagar gallande insemination och donation av kdnsceller

Den forsta svenska lagen gallande insemination med spermier tradde i kraft 1985 och tillat
insemination med sperma fran make eller donator (SFS 2006:351). Lagen innefattade att
donatorn blev identifierbar infér sin avkomma och Sverige var forsta landet i varlden att
lagstifta om identifierbar donator. Ar 2003 &ndras lagen om befruktning utanfér kroppen s att
dven provrorsbefruktning med donerad sperma samt donation av agg blev tillatet. Ar 2005
fick homosexuella kvinnor som lever i parforhallanden rétt till assisterad befruktning med

donerad sperma.



Lagen om genetisk integritet (SFS 2006:351) ersatte ar 2006 lagen om insemination och lagen
om befruktning utanfor kroppen. Den nya lagen reglerar idag villkoren géllande assisterad
befruktning inklusive behandling med donerade agg och spermier. Assisterad befruktning far
enligt lagen endast utféras om kvinnan ar gift eller sambo och om maken/makan eller sambon
samtyckt till detta. Ytterligare ett villkor for assisterad befruktning &r att barnet kan formodas
vaxa upp under goda forhallanden. Lagen beskriver att den person som avlats genom
assisterad befruktning genom donerade kénceller har rétt att fa tillgang till den information
om donatorn som finns dokumenterat i sjukhusets journal. Tillgang till informationen ska
personen fa da den anses vara tillrackligt mogen for att ta del av denna. Dokumentation ska
sparas i minst sjuttio ar efter inseminationstillfallet. Juridiskt har donatorn varken nagra
skyldigheter mot- eller rattigheter till den genetiska avkomman. Om en person har anledning
att misstanka att han eller hon avlats genom insemination ar Socialnamnden skyldig att ta reda
p& om det finns uppgifter dokumenterade om att sa ar fallet. Agg och sperma frén en avliden

donator far inte anvéandas vid en assisterad befruktning (SFS 2006:351).

Bestammelser skiljer sig mellan lander. | vissa lander, sasom i muslimska lander, ar donation
av konsceller inte tillatet. | Danmark, China och Israel tillats endast &ggdonation vid de fall da
det finns dverblivna dgg fran en IVF behandling och kvinnan ar villig att donera dessa. | vissa
lander kan ekonomisk kompensation utga till en villig donator sdsom i USA medan detta i
andra lander ar forbjudet (Purewal & van den Akker, 2009). | Sverige erhaller donatorer av
konsceller en ekonomisk kompensation som motsvarar utebliven arbetsinkomst samt

eventuella utlagg i samband med donationen.
Urvalsprocess for att bli donator

Personer som anmaler sitt intresse for att donera agg eller spermier i Sverige genomgar bade
en medicinsk och psykosocial utredning. Enligt Socialstyrelsens bestdimmelser ska donatorn
uppfylla kraven utifran en halsodeklaration dar donatorns alder, allméanna halsotillstand och
sjukdomshistoria undersoks (SOSFS 2014:3). En medicinsk anamnes kompletteras med en
intervju, vilken genomfors av personal med kunskap inom beteendevetenskap sasom kurator
eller psykolog (SOSFS 2014:3). En genetisk screening av den blivande donatorn kan i vissa
fall bli aktuell, men far endast genomforas efter godkannande fran personen i fraga (SFS
2006:351).



“Bedomningen ska omfatta relevanta faktorer som kan bidra till att identifiera och
utesluta personer vars konsceller kan utgora en halsorisk for andra, t.ex. genom
eventuell verforing av smitta och sjukdom, sasom sexuellt verforbara sjukdomar,
eller vars egen héalsa kan hotas av att de donerade konscellerna, t.ex.
superovulation, nedsévning eller andra risker i samband med att 4gg tillvaratas
eller psykologiska foljder for donatorn” (SFS 2014:3, s.9).

Donatorn ska erhalla information om de konsekvenser i form av psykologiska, rattsliga och
sociala aspekter som kan uppkomma i samband med donationen (SOSFS 2009:30). Donatorn
ska fa information om att ett barn som kommit till genom &gg- eller spermadonation har ratt
att fa veta vem donatorn &r och att han eller hon kan bli kontaktad av barnet i framtiden.
Donatorn ska dven fa information om att han/hon kan bli kontaktad i framtiden i arende av
blodprovtagning eller ndgon annan utredning. Lakaren som godkanner kvinnan eller mannen
som lamplig donator har skyldighet att ta reda pa den potentiella donatorns installning till att
kunna bli kontaktad av sin genetiska avkomma i framtiden. Donatorn undertecknar ett
samtycke utformad av Socialstyrelsen, dér han eller hon signerar att de forstatt inneborden av
den obligatoriska informationen som kommunicerats i samband med utredningen (SFS
2006:351). Samtycket kan aterkallas av donatorn fram tills en befruktning skett. Den lagsta
aldersgransen for att bli accepterad som donator varierar mellan landstingen men donatorn ska

vara myndig.
Medicinsk procedur i samband med donationen

Menstruationscykeln for &ggdonatorn och mottagaren av dgganlagen samordnas infor
donationen (Svensk forening for obstetrik och gynekologi, 2010). Aggdonatorn genomgar en
hormonstimulering likstalld med IVF behandling. Donatorn hormonstimuleras i syfte att
producera s& manga dgg som majligt utan att utsatta donatorn for onddiga risker. Aspiration
av dggen utfors av gynekolog som via ultraljud lokaliserar mogna folliklar och ur dessa
aspirerar aggen. Kvinnan erhaller vanligtvis smartlindring och sedering i samband med
ingreppet. Efter 4ggaspiration befruktas dggen och en aterinsattning av embryot sker 2-5
dagar senare i mottagaren. Eventuella befruktade dgg som blir dver fryses in och kan
anvandas vid senare tillfallen. De risker som ingreppet kan medféra for &ggdonatorn ar sma
men infektion och intraabdominell blédning ar exempel pa komplikationer som i ovanliga fall

kan intraffa.



For spermadonatorer galler att han efter godkant spermaprov far lamna spermier pa
infertilitetskliniken vid ett flertal tillfallen under en begrénsad period. Sperman fryses ned i
sex manader och anvands efter det under férutsattning att donatorn ytterligare en gang lamnat
negativa infektionsprover. Den donerade sperman anvands antingen vid insemination i

mottagarkvinnan eller vid I\VF-befruktning.
Psykosociala aspekter av att vara agg- och spermadonator

En Gversikt over forskning om aggdonatorer inkluderade studier av kommersiella donatorer,
frivilliga donatorer och patientdonatorer, dér den sista gruppen erholl en subventionerad
infertilitetsbehandling om de var villiga att donera 6verblivna dgg (Purewal & van den Akker,
2009). | alla tre grupperna av donatorer fann man altruism som bakomliggande motiv. Studien
pavisade hur dggdonatorerna valde att inte se pa den donerade kdnscellen som “ett barn” utan
distanserade sig sjalva genom att tona ner betydelsen av genetisk koppling till ett barn. En
senare systematisk oversikt dver forskning om spermadonatorers erfarenheter och motivation
bakom donationsbeslutet visade att det utéver altruistiska motiv daven fanns en aspekt av
finansiell kompensation samt att genom donation fa vetskap om den egna fertila formagan
(Van den broeck et al., 2013). Dessa bagge Oversiktsstudier inkluderade en variation av
studier fran lander med skiftande lagstiftning angaende identifierbar donator samt om

finansiell kompensation utgick eller inte.

Sverige blev ar 1985 det forsta landet i varlden att lagstifta om identifierbara donatorer (SFS
2006:351). Den som donerar agg eller sperma ar alltsa identifierbar infor den genetiska
avkomman. Flera lander vérlden 6ver har sedan dess instiftat liknande lagstiftning och
forvantningarna pa donatorer av genetiskt material har saledes kommit att forandras (K. R.
Daniels, Kramer, & Perez-y-Perez, 2012). Da en identifierbar donator i framtiden kan komma
att bli kontaktad av avkomman fran sin donation kan denna eventuella framtida kontakt
komma att &ven paverka personer i donatorns narhet. Exempelvis kan sadan framtida kontakt
ha betydelse for donatorns egna barn da de ar halvsyskon till avkomman fran donationen. Det
ar darfor av intresse i vilken utstrackning donatorer har involverat andra i sitt beslut att donera

och i vilken grad donatorer pratar med méanniskor i sin omgivning om att de har donerat.

Av 741 tillfragade personer som tillkommit via spermadonation och fanns registrerade i
“Donor Sibling Registry”, svarade 82 % pa att de nagon gang i framtiden 6nskade ha kontakt

med sin donator (Beeson, Jennings, & Kramer, 2011). Respondenterna beskrev att de



personifierade sin donator och sag pa denne som en hel person” och inte endast som
genetiskt material. Intresset for donatorn handlade om att fa veta hur denne sag ut, fa kunskap
om biologiska slaktingar och dennes sjukdomshistoria. Ytterligare onskemal var att donatorn
skulle bli medveten om deras existens samt etablera en relation till sin donator (Ravelingien,
Provoost, & Pennings, 2015).

Tidigare forskning fran Sverige har visat att identifierbara spermadonatorer framst radgjort
om beslutet att donera med sin partner, i de fall en sadan fanns (Lalos, Daniels, Gottlieb, &
Lalos, 2003). | en annan svensk studie undersoktes 30 spermadonatorers Oppenhet om sin
donation (K. Daniels, Lalos, Gottlieb, & Lalos, 2005). Majoriteten av ménnen som hade en
partner vid tillfallet for donationen hade radgjort med denne/denna infér donationen. Man sag
ocksa att de yngre mannen hade en storre benagenhet att informera medlemmar ur sin
ursprungsfamilj angaende sin donation jamfort med de &ldre méannen (K. Daniels et al., 2005).
En senare studie genomférdes med 164 spermiedonatorer som anmalt sig till det USA-
baserade registret ”Donor Sibling Registry”. Registret syftar till att mojliggora for avkomma
fran donation att hitta sin donator och/eller andra personer som blivit till med konsceller fran
samma donator. (K. R. Daniels et al., 2012). Resultatet visade att av de spermadonatorer som
hade egna barn, hade enbart 35 procent valt att beratta om donationen for sina barn. De som
inte valt att beratta om sin donation for sina barn forklarade detta med att barnen varit for sma
vid donationstillfallet, men majoriteten hade intentionen att beratta om donationen nér barnen

blivit storre.



Problemformulering

Donation av kdnsceller ar ett behandlingsalternativ for personer som inte kan bli gravida pa
egen hand. I vastvérlden finns en tendens till uppskjutet barnafédande vilket 6kar risken for
ofrivillig barnléshet och behov av behandling med donerade dgg och sperma. Behandling med
konsceller fran en identifierbar donator medfor att de barn som blir resultatet av
donationsbehandlingen kan komma att ta kontakt med sin donator i framtiden, nagot som
aven kan ha betydelse for personer i donatorns nérhet, till exempel hans/hennes egen familj.
Det &r darfor av intresse att studera i vilken utstrackning donatorer pratar om sin donation
med manniskor i sin omgivning och vilka erfarenheter de har av sadana samtal.
Forskningsfaltet om donatorers Gppenhet ar ett relativt outforskat omrade och det finns behov
av mer kunskap om identifierbara 4gg- och spermadonatorers uppfattningar och erfarenhet av

att beratta om sin donation for ménniskor i sin omgivning.

Syfte

Syftet med foreliggande studie var att underséka om och i vilket utstradckning 4gg- och

spermadonatorer i Sverige véljer att delge omgivningen information om sin donation.
1. Med vilka personer radgjorde 4gg- och spermadonatorer infor sin donation?

2. Finns det skillnader mellan &ggdonatorer och spermadonatorers 6ppenhet om sin donation

och omgivningens reaktioner?

3. Finns det skillnader mellan &gg- och spermadonatorernas delgivande av information éver
tid?

4. Vilka tankar och erfarenheter har donatorer av att beratta om sin donation?



Metod

Material

Foreliggande studie ingar i huvudstudien ”Léangtidsuppfoljning av IVF, 4gg- och
spermiedonation i Sverige” som &r en prospektiv, longitudinell multicenterstudie med det
overgripande syftet att undersdka de psykosociala och medicinska konsekvenserna av dgg-

och spermadonation. Huvudstudien innehaller bade kvantitativ och kvalitativ data.

Bade donatorer och mottagande par har undersokts i huvudstudien. Materialet samlades in via
enkater i fyra steg mellan ar 2005 och 2015. Enkéterna bestar framst av fragor med slutna
svarsalternativ men har dven i nagra fragor tillhérande kommentarsfalt samt 6ppna fragor. |
foreliggande studie har vi analyserat ett begransat antal fragor fran enkéater som besvarats av
agg- och spermadonatorer. De fragor vi analyserat handlar om donatorernas tankar om och

erfarenheter av att berdtta om sin donation fér ménniskor i sin omgivning.

I foreliggande studie kommer uttrycket ”delge information” pé ett flertal stillen att ersittas av
”6ppenhet”. Ordet ”6ppenhet” bidrar pa dessa stillen till ett battre flyt i texten, dock ar

innebdrden av ordet detsamma som “’delgivande av information”.
Urval

Mellan aren 2005-2008 tillfragades samtliga godkanda dgg- och spermadonatorer om
medverkan i huvudstudien. Donatorer tillfragades vid samtliga sju infertilitetskliniker med
tillstand att genomfara donationsbehandlingar i Sverige. Klinikerna var lokaliserade till
Stockholm, Géteborg, Umed, Uppsala, Linkoping, Orebro och Malmé. Exklusionskriterier for

huvudstudien var att inte kunna tala och lasa svenska samt att inte slutféra minst en donation.

Den forsta enkaten delades ut pa infertilitetskliniken fore donationen och den andra enkaten
besvarades tva manader efter donationen. Den tredje enkaten besvarades 12-14 manader efter

donationen och den fjarde enkaten besvarades 5-8 ar efter donationen.

Aggdonatorer: Av 217 kvinnor som tillfrdgades om deltagande i huvudstudien accepterade
181 (83 %) studiedeltagande och besvarade enkét 1. For foreliggande studie exkluderades de
kvinnor som donerade till ett par de kande (n=24). Av aterstaende 157 aggdonatorer



besvarade 141 (90 %) enkat 2, 125 (80 %) besvarade enkat 3 och 118 (75 %) besvarade enkét
4,

Spermadonatorer: Av 156 man som tillfragades om deltagande i huvudstudien accepterade
118 (76 %) studiedeltagande och besvarade enkat 1. For foreliggande studie exkluderades de
man som donerade till ett par de kande (n=5). Av aterstaende deltagande 113 spermadonatorer
besvarade 93 (82 %) enkaét 2, 80 (71 %) besvarade enkat 3 och 72 (64 %) besvarade enkat 4.

Datainsamling

Enkaterna inneholl studiespecifika fragor utformade av forskare och kliniker inom
forskningsomradet. Fragor som inkluderats i foreliggande studie kommer fran enkat tva, tre
och fyra. Studiedeltagarnas sociodemografiska variabler inhdmtades fran den forsta enkéten.

Fragorna som stalldes med slutna svarsalternativ i samtliga enkater utom den forsta var; for
vilka personer har du beréttat att du har donerat agg/spermier och hur reagerade de? | den
andra enkéten, med slutna svarsalternativ, stalldes aven fragan; vilka personer radgjorde du
med nar du 6vervagde att donera dgg/spermier? Donatorerna fick i enkét tva, tre och fyra
besvara fragor med 6ppna svarsalternativ. Dessa fragor var; énskar du att du kunde beréatta om
donationen for fler personer &n du har gjort? | sa fall for vilka? Angrar du att du har beréattat

om donationen for nagra personer? | sa fall for vilka?

Bakgrundsvariablerna som studerades var kon, alder, utbildning, civilstand, biologiska barn,

och tidigare donationer.

Dataanalys

Kvantitativa analyser

Da enkaterna delvis presenterar sifferdata har vi anvant oss av en kvantitativ analys i syfte att
skapa mening av data. Vi har anvant oss av bade deskriptiv och analytisk statistik med

statistikprogrammet SPSS Statistics.

Den deskriptiva statistiken presenteras med hjalp av central- och spridningsmatt. Deskriptiv
statistik anvands i syfte att kunna sammanstélla insamlad data for studiedeltagarnas
bakgrundsvariabler (Bjork, 2011) och for att besvara fragestallning 1. For att analysera

skillnader mellan &gg- och spermadonationer vad galler deras bakgrundsdata respektive grad
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av oppenhet (fragestallning 2) har jamforande analys anvants. Vid jamforande analys av
nominaldata har chi tva-test anvants och vid jamforande analys av kvotskaledata har
oberoende t-test anvants.

Fragestallning 2 gallde jamforelse av 4gg- och spermadonatorernas 6ppenhet. Den
kvantitativa analysen baserades pa data fran enkét tva och fyra. For att kunna jamfora
deltagarna utifran sin grad av 6ppenhet skapades nya, 6msesidigt uteslutande kategorier av
grupper for vilka deltagaren hade berattat om sin donation: ingen speciell person (+/- lakare),
partner (+/- lakare), familj (+/-partner/lakare), vanner/andra (+/-partner/l&kare), familj och
vanner/andra (+/- partner/lékare). For att kunna jamféra de reaktioner &gg- respektive
spermadonatorerna mottagit fran sin omgivning blev vi dven har tvungna att skapa nya
kategorier for att skapa Overblick av data. Studiedeltagarna kunde ange mottagna reaktioner
som positiva, negativa och neutrala. For deltagare som uppgav att de fatt olika slags

reaktioner frén olika personer skapades en ny kategori, ”blandade”.

For att besvara fragestallning 3 om donatorernas dppenhet dver tid dikotomiserades
donatorernas svar om oppenhet i enkat 2 (2 manader efter donationen) respektive enkat 4 (5-8
ar efter donationen) till tva nya kategorier. Donatorer som i enkat 4 angav att de berattat om
donationen for fler personer/grupper én i enkét 2 kategoriserades som “mer 6ppen” och

resterande donatorer kategoriserades som “oforédndrad”.
Kvalitativ analys

Vi anvénde oss av en kvalitativ metod for att analysera kommentarer och 6ppna svar fran
enkaterna. Da vi 6nskade kunna identifiera, analysera och beskriva monster i materialet utan
att addera en djupare tolkning foll valet av metod pa en induktiv tematisk analys (Braun &
Clarke, 2006). Tematisk analys beskrivs som ett lampligt val av analys nar man skall
undersoka ett outforskat omrade, eller da man arbetar med deltagare vilkas syn pa amnet ar
okant. En induktiv analys syftar pd processen att koda data utan forsok att anpassa denna till
ett kodningsschema eller forskarens forutfattade meningar om &mnet. Denna form av analys
beskrivs som datadriven (Braun & Clarke, 2006).

Forst sammanstalldes det kvalitativa materialet, det vill sdga samtliga kommentarer och 6ppna
svar pa valda fragor ur enkaét tva, tre och fyra. Analysen genomfordes stegvis enligt Hayes
(2000) beskrivning av tematisk analys. Texten som helhet kom att lasas av oss bada ett flertal

ganger for att fa en kénsla for innehallet. Det centrala budskapet/inneborden i varje
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kommentar/svar fargmarkerades och utgjorde en kod. Kodning har som syfte att fanga en
karaktar i en text (Langemar, 2008). Samtliga koder sammanfordes utifran innehall i 16
subteman, vilka bildade 4 6vergripande huvudteman.

Etiska 6vervaganden

2

Etiskt tillstdnd till studien ”Langtidsuppfoljning av IVF, dgg och spermiedonation i Sverige”.
har givits av etikprévningsnamnden i Linkdping. Etiksprovningsnamndens beslut stédjer sig
pa lagen om etikprovning av forskning som avser manniskor (SFS 2003:460) och
personuppgiftslagen (SFS 1998:204). Ovannamnda lag innefattar att forskning endast far
utforas med respekt for ménniskovardet och att man tar hansyn till manskliga rattigheter och
grundlaggande friheter. Man tar dven i beaktande att ny kunskap framkommer genom
forskning men att forskningen endast far godkannas om nyttan av den uppvags av de risker
forsokspersonerna utsatts for genom att eventuellt &ventyra sin halsa, integritet och sékerhet
(SFS 2003:460).

Donatorerna tillfragades i samband med besok vid infertilitetsklinikerna om deltagande i
studien och erhdll muntlig och skriftlig studieinformation, inklusive att studiedeltagande var
helt frivilligt. Personerna informerades att de nér som helst kunde avbryta deltagandet utan att
ange skal for detta. I informationsbrevet beskrevs att resultaten fran studien skulle komma att
presenteras sa att ingen enskild person kunde identifieras och att tillstand for genomforande
av studien var inhamtat fran Etikprovningsnamnden i LinkGping. Ett returnerat ifyllt
frageformular likstalldes med donatorns informerade samtycke. Aven efterfoljande enkéter
innehdll information om studiens syfte, sekretess, nyttjande av resultat och att deltagandet var
frivilligt och darmed nar som helst kunde avbrytas. Frageformularen marktes med ett unikt
kodnummer for varje deltagare. Deltagarna kompenserades med ett presentkort efter varje

besvarad enkat.
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Resultat

Bakgrundsdata om studiegruppen

Aggdonatorerna var vid huvudstudiens start signifikant yngre (m=30 ar; sd 4,5; 20-40 &r)

jamfort med spermadonatorerna (m=34 ar; sd 7,5; 20-56 ar) (t=- 4,096, p= 0.000145).
Aggdonatorerna hade en signifikant lagre utbildningsgrad i jamférelse med

spermadonatorerna med farre som hade utbildning fran universitet eller hogskola (Tabell 1). |

jamforelse med spermadonatorerna levde dggdonatorerna i storre utstrackning som sambo/gift

och hade i stérre utstrackning biologiska barn. Relativt fa spermadonatorer och dggdonatorer

hade tidigare donerat konsceller.

Tabell 1: Sociodemografisk data fore donationen

Agodonatorer Spermadonatorer
N=141 % N=93 % x P
Grundskola 6  430% 0 0.00% 12334 0.006
Follhogskola’ 22 15.60% 8 8.60%
Z-arigt gymnasnum
Utbildning _
Minst 3 -arigt 47 3330% 2 23.70%
gymnasim
Universitethogskola 66 46.80% 63 67.70%
Ensamstiende 36 25.50% 35 3760% 6246 0044
Civilstand Fast sallskap 18 12.80% 16 17.20%
Sambo/gif 87  61.70% 42 4520%
Ia 92 65.25% 35 37.63% 17218 0.000
Biologiska barn
Nej 49 34.80% 58 62.40%
Har du donerat Ia g 5.67% 12 1290% 3747 0530
agg/sperma tidigare? . 133 9433% 81  87.10%
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Vilka personer radgjorde donatorerna med fore sin donation?

Av aggdonatorerna radgjorde cirka tva tredjedelar med sin partner fore donationen, drygt en
tredjedel radgjorde med vanner och bekanta och var fjarde radgjorde med foraldrar och
syskon. Bland spermadonatorerna hade tva femtedelar radgjort med sin partner och en lika
stor grupp valt att inte radgéra med nagon person fore donationen.

Vilka personer radgjorde du med nér du 6vervigde att donera dgg/sperma?

70%

66%
60%
& .
=3 50%
D
£ 100 40%
= 40% 10 38%
3
< 30%
X 23% 23%
18%
209
0% 16%
- 10%
10% 8% 8% 9% _~°
- 20/10
0%
Vinner/be Ingen
Partner Foridldrar Syskon kan té Likare Andra speciell
person
mA ggdonator (N=141) 65,96% 24.82% 23,40% 37,59% 8,51% 16,31% 18,44%
m Spermadonator (N=93) 39,78% 7.52% 7.52% 21,50% 9.67% 2.15% 39,78%

Figur 1: Donator radgjorde, infér donation, med andel av sin grupp (uttryck i hela procenttal)
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Med vilka personer pratade donatorerna om sin donation och vilka reaktioner fick de?

Tva manader efter donationen angav samtliga d&ggdonatorer att de hade beréattat for andra om
sin donation och de flesta hade berattat for bade familjemedlemmar och vanner/andra
personer (Tabell 2). Bland spermadonatorerna hade 14,6 % valt att halla donationen for sig
sjalv och 12,4 % hade endast beréttat for sin partner om donationen. Det var en signifikant
skillnad i de tva gruppernas dppenhet om donationen, dar aggdonatorerna berattade for fler

personer om sin donation jamfért med spermadonatorerna

Tva manader efter donationen angav deltagarna att de hade fatt dvervagande positiva
reaktioner frdn omgivningen nér de beréattat om donationen (a4ggdonatorer 78,7%,
spermadonatorer 83,1%). Ingen av grupperna hade fatt uteslutande negativa reaktioner fran
omgivningen. Det fanns en signifikant skillnad i rapporterade reaktioner fran omgivningen
mellan grupperna, dar d&ggdonatorer i stérre utstrackning an spermadonatorerna hade matts av

blandade reaktioner (positiva, neutrala och/eller negativa).

Fem till atta ar efter donationen kvarstar en signifikant skillnad mellan dggdonatorer och
spermadonatorer vad galler deras 6ppenhet om donationen gentemot andra personer (Tabell
2). De flesta &ggdonatorer (87,2 %) angav att de har berattat om sin donation for familj och
vanner/andra personer, medan detta galler fér mindre &n halften av spermadonatorerna
(41,7%). Vid detta datainsamlingstillfalle fanns dven en signifikant gruppskillnad i
omgivningens reaktioner dar dggdonatorerna i storre utstrackning fatt positiva och blandade

kommentarer och spermadonatorerna i storre utstrackning fatt neutrala kommentarer.
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Tabell 2: Skillnader i 6ppenhet och mottagna reaktioner mellan dgg-och spermadonatorer tvd manader samt fem-atta ar efter
donationen. *Oplanerat bortfall mellan undersokningstillfallena var 23 &ggdonatorer samt 17 spermadonatorer vid den sista

enkaten. * 4 spermadonatorer har inte besvarat den undersékta frégan i enkét 2, darav bortfall pa 4 spermadonatorer.

Aggdonatorer Spermadonatorer
2 manader efter donationen N=141 Ya N=80 0 X P
?I%ET;L } 0 0,00% 13 1460% 80247 <0001
= care
Partner . )
RLLE 240
(endast) 0 0,00% 1 12,40%
ernaas
l'em berﬁttade d'l.'l. fElI FEJ’]’]J].] -I- -_J,S-I-E"D 9 1|} ].DE"D
om din donation (ink] partner, +/- likare)
Endast vinner /andr
aast vannerrandia 0 1418% 31 34.80%
(+/- partner/ldkare)
Famij &vimnerianda 0 g gy 5 28.10%
(+/-partner/likare)
Positiva 11 78.72% 63 83,12% 6818 0,033
) _ Negativa 0 0,00% 0 0,00%
Vilka reaktioner fick du?
Neutrala 2 1,42% 5 6.49%
Blandade 28 19.86% 8 10,39%
5.8 ir efter donationen N=118 % N=T2 % X P
Inzen . - . N
RLLE w0 2 :
[ L } 0 0,00% 5 6,04 49300  <0.001
= cdte
e A 1%
?a’:m} 1 0,85% 8 11,11%
ef1dast
v ) . .
em berdttade dufSr  Famil 4 339% 15 2083%
om din donation (inkl partner, +/- likare)
Endast vinner /andra 10 347% 14 19.44%
(+/- partner/ldkare)
Familj & vénner/andra 103 8729% 30 4167%
(+/-partner/likare)
Positiva 51 4322% y) 32,84% 16,493 0,001
Vilka reaktioner fick du? Nagativa 1 0,83% 1 1.49%
Neutrala 6 5,08% 17 2537%
Blandade 60 3085% 27 40.30%
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Skillnader mellan agg- och spermadonatorernas 6ppenhet éver tid

Av de donatorer som deltagit vid datainsamlingstillfallet 2 manader efter donationen samt 5-8 ar efter
donationen hade var femte spermadonator 6kat sin 6ppenhet om donationen. Endast ett fatal
aggdonatorer hade utdkat antal personer/grupper som de berattat for. (Tabell 3). Férdndringen av

Oppenhet over tid var signifikant stérre hos spermadonatorer jamfort med dggdonatorer.

Tabell 3: Skillnader i 6ppenhet mellan svarsenkater 2 och 4

Aggdonatorer Spermadonatorer
N=118 % N=T1 % X p
Mer &ppen 12 3.39% 19 20,37% 8,889 0,003
Forindring
Oférindrat 6ppen 106 89.83% 52 79,63%

Donatorernas tankar och erfarenheter av beratta om sin donation

De 16 teman som framkom ur analysen kondenserades och resulterade i 4 huvudtema med 10
tillhérande subteman.

S " z . L Donationen som
Kansligt att tala om Berattar pa egnavillkor| Omgivningens tankar

enbart postitiv
Kontroversiellt amne Privat sak Tankar om genetiskt arv Total Gppenhet

Oro fér omgivningens reaktioner
g g Planerar att beratta Oro for biverkningar Positiva faljder

hindrar mig fran att beritta

Informationsbrist i samhallet Positiva med tveksamma

Kansligt att tala om

Kontroversiellt amne

Ur dessa kommentarer framkommer det att mottagandet inte varit som donatorn forvéantat sig
da de beréttat for sin omgivning. En viss forvaning malas upp éver att omgivningen reagerar

pa ett ovantat satt.

»Jag har beréttat for mina allra narmaste vanner. Overraskande manga av dem

har sagt att de inte skulle kunna tanka sig att donera spermier. Nagon har ocksa
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sagt att han forstar att jag inte beréattat for sa manga, vilket har gjort mig lite
fundersam - jag trodde det rérde sig om nagot ganska okontroversiellt. Ingen av
dem jag talat med har dock fatt mig att tycka att det var fel att stalla upp som

donator”. (Spermadonator)

Donatorer beskriver vidare hur personer de beréttat for har svart att veta hur de skall reagera
och detta forklaras av donatorer med att 4gg- och spermadonation fortfarande ar ett kansligt

amne att tala om.

En donator énskade kunna visa sitt donationskap offentligt och likstallde det med att bara pa
samma stolthet som att vara blodgivare. Denne upplevde dock sig vara hindrade att kunna

gora det pa grund av att samhallsklimatet inte tillat detta.

”Generellt skulle det vara positivt om man med samma stolthet som man kan ga
med blodgivare T-shirts eller liknande kunde beratta att man ar spermadonator.
Tyvarr misstankliggérs ens motiv for spermadonation hela tiden och det finns
nagra fordomar (de vanligaste, ekonomiska skiél och sprida sina gener)”.

(Spermadonator)

Oro for omgivningens reaktioner hindrar donatorn fran att beratta

Ur svaren framgick att flertalet donatorer avstod fran att berétta om sin donation péd grund av
osdkerhet kring mottagarens reaktion. En dggdonator skriver att hon skulle vilja berétta for
fler personer dn hon redan gjort men hindras av att ”.. det kdnns inte som sambhdillet’ dr redo”.
Nagon ansag att genom att beritta och riskera att fa "fel" mottagande av omgivningen skulle

detta kunna fa denne att tvivla pa sin handling.

"Nej, jag dr nojd att jag inte sa det till sa mdnga for det kdandes som en sak som jag
gjort for att inte vara egoistisk och om manga vetat om det hade de liksom tyckt jag
gjort inget bra och d& hade de kants som om jag gjort det av fel anledning om folk

dndrar uppfattning om mig”. (Aggdonator)

Proceduren med att ha donerat sperma beskriver en donator som genant och véljer pa grund
av detta att inte delge sin omgivning. En dnskan finns att kunna beratta om donationen nar en

viss tid har gatt efter sjalva donationsprocessen.
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“Det dr ingen "hojdare" att exponera det faktum att man dker till sjukhuset for att
sta bakom en dorr och onanera sa lange den processen pagar. Men nar den delen
ar historia tror jag det kommer vara mycket lattare att beratta och jag tror aven att

omgivningen kommer att vara mycket mer positiv”. (Spermadonator)

Informationsbrist i samhéllet

Flertalet donatorer beskriver hur de upplever att det finns en kunskapsbrist i samhéllet om
4gg- och spermadonation. Det finns en férhoppning om att fler ska fa kunskap om vad &gg-

och spermadonation handlar om.

"Overlag har jag métt en stor okunnighet om mdjligheten att donera agg. Har fatt
vara "talesperson/informator” for att upplysa om méjligheten att fd donera”.

(Aggdonator)

Det framkommer ocksa ur kommentarerna hur omgivningen stallt sig undrande till donationen
och inte kunnat forsta varfor man vill donera &gg eller sperma. Nar donatorn har berattat har

reaktionerna snarare upplevts som neutrala dn negativa.

”Hur mycket far du betalt, var det mdanga som undrade, och varfor?! Flera visste

inte att dggdonation existerade”. (Aggdonator)

Berattar pa egna villkor

Ur detta tema framgick att donatorerna med omsorg valt ut dem de ville beréatta for. Att berdtta om sin
donation for ”f6r manga” kan uppfattas som skrytsamt och de som fatt veta dr de som verkade vara
intresserade av att fa veta. | flertalet uttalanden framgick att sjalva donationen inte upptog nagon storre
plats i den nuvarande tillvaron. Det framgick att det kdndes som ett personligt stallningstagande och
att de var nojda med dem de berattat for eller inte ansag att det var viktigt att dela detta med nagon

ytterligare person.

“Det finns ingen speciell person som jag absolut inte skulle berdtta for. Men jag
berattar om/nar jag sjalv vill, for nya personer om man pratar om nagot i amnet.

En del har reagerat positivt och en del ér “neutrala”. (Aggdonator)

"Nej. Jag berdttar ddr det dr relevant och dir jag kdnner att jag far ett respektfullt
gensvar”. (Aggdonator)
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Privat sak

Donationen beskrevs som en privat angeldgenhet och flera donatorer uppgav inget storre

behov att delge till sin omgivning.

”Nej, varfor skulle jag vilja gora det? Det kanns som ett personligt

stillningstagande som varje individ mdste géra sjilv”. (Aggdonator)

En aggdonator beskriver att det varit ett mycket genomtéankt beslut att donera och nagot denne

star for till hundra procent men har inget behov att diskutera detta Gppet.
Planerar att beratta

Nagot som framkom var att flertalet donatorer hade som avsikt att beratta for fler personer an
de gjort men avvaktar med att berétta tills ett battre tillfalle ges. Aterkommande personer som
donatorerna planerade att beratta for var sina barn, partner och foraldrar. Det framkom att de
som 6nskade beratta for sina barn ville vénta tills barnen blivit &ldre. Flertalet donatorer

planerade att beratta for en eventuell framtida partner och eventuellt nar barn kom pa tal.

”Jag kommer troligen att beratta for mina barn nar dom blir stérre "vuxna". Jag
kommer troligen aven att beratta for min mor och mina syskon, kanske aven vissa

vdnner ndr jag kdnner att det dr rdtt tillfille”. (Spermadonator)

“Det dr en sa ldnge enbart min hemlighet. Min blivande sambo kommer jag

berdtta det for i ett senare skede”. (Spermadonator)
Omgivningens ambivalens

Omgivningens tankar om genetiskt arv

Ett aterkommande tema i kommentarerna ar omgivningens syn pa genetik. Flera av
reaktionerna fran familj och vanner handlar om synpunkter pa att donatorn for sina gener
vidare genom donationen, till en avkomma som hon eller han inte har nagot kanslomassigt
band till. Flera av donatorer beskriver att foraldrarna, speciellt modrarna, sag pa de donerade
aggen eller sperman som forlorade barnbarn vilket upplevdes pafrestande for

familjemedlemmarna.

“Den enda konflikten som uppstatt var med min mamma som tog det personligt

som att jag gett bort" mina barn”. (Aggdonator)
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Nagra av dggdonatorernas partners regerade negativt pa att deras gemensamma barn skulle fa
biologiska halvsyskon som inte hade med partnern att géra och att deras partner, det vill s&ga
donatorn, skulle ha ett biologiskt barn med ndgon annan man.

“Min kille (sambo) tyckte det var en bra grej, men lite skeptisk till att varat barn

skulle fi syskon som inte hade med honom att gora”. (Aggdonator)

En dggdonator beskriver att hennes exmake ser hennes donation som ett karlekssvek mot
deras gemensamma barn. En spermadonator skrev “Min sambo dr inte glad dt detta. Hon

tycker att jag pa nagot sctt varit otrogen”.

Nagra av donatorerna har fatt fragan om de inte kommer att tdnka mycket pa barnet da det ar
en del av donatorn genom det genetiska arvet. Majoriteten av donatorerna framhéver dock att
de inte ser pa de donerade konscellerna som sina barn trots att de framtida barnen delar

donatorns genetiska arvsanlag.
Oro for biverkningar

Aggdonatorer beskriver att personer i deras narhet visat oro éver den medicinska procedur
kvinnorna genomgar i samband med donationen. Det ar framst deras egna foréldrar och
partners som oroar sig for att hormonbehandlingen samt ingreppet vid aggaspiration skulle

kunna skada kvinnan och dven forsamra hennes framtida fertilitet.

“Min mor reagerade lite med oro, tror att hon tyckte att det var ett stort ingrepp pad
mig. Min davarande gynekolog reagerade véaldigt negativt och blev ganska

upprord, vet ej riktigt varfor”. (Aggdonator)

“"Mamma reagerade negativt, hon oroar sig for att jag ej ska kunna bli gravid sjdlv
sen. Pappa reagerade neutralt, manga arbetskompisar tycker att jag ar

"fantastisk”, jétteimponerade och stolta”. (Aggdonator)

Positiva men tveksamma

En kommentar som aterkommer &r att de flesta personer i donatorernas omgivning har
reagerat positivt pa besked om donation och tycker att det &r en fin handling. Personer i
donatorns narhet har visat forstaelse och acceptans for donatorns handling. Nagra donatorer

beskriver att de har haft ett fint stdd av sin partner.
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“Umgas mycket i kretsar av lesbiska kvinnor. De uppskattar vdildigt mycket vad jag
gjort”. (Spermadonator)

Trots en positiv installning till donation uttrycker ett flertal personer att de sjalva inte skulle
kunna tanka sig att donera.

“De flesta reagerar med wow, vad hdftigt, jag skulle aldrig kunna gora det".
(Aggdonator)

”Lite underligt tycker vissa. Men efter en stund sa tycker dom att jag ar en stark

person. De sjéilva skulle aldrig gora det. Eftersom de inte vagar”. (Aggdonator)

Nagra av donatorerna beskriver att da de initialt mottes av en negativ reaktion da de berattat

om donationen men att omgivningens efter ett tag dvergatt till en positiv installning.

“Min dotter reagerade forst negativt. Men sedan ndr hon tinkt igenom det sd
tyckte hon att det &r positivt. Bara tanken att hon har “halvsyskon" nagonstans i

vdrlden dr en kul tank”. (Spermadonator)
Donationen som enbart positivt

Total 6ppenhet

Det framgick att manga av donatorerna har kunnat vara sa éppna de anser sig énskat vara

kring donationen. Flertalet uttrycker en férhoppning att genom sin 6ppenhet fa fler att donera.

“Jag har berdttat for alla nar det varit tillfalle har jag beréattat. Ser det som ett
naturligt sdtt att fi fler att donera”. (Aggdonator)

Ur svaren framkom en tillfredstallelse att kunna ha hjalpt andra manniskor att fa uppleva den
gladje kring egna barn som donatorn sjélv anser sig ha upplevt. Valet att ha donerat uttrycks

med stolthet och nagra hade en 6nskan att dela information med allménheten.

"Nej. Jag dr glad att jag kunnat hjdlpa andra mdnniskor att kinna den underbara
gladje jag kant nar jag fatt barn. Jag kanner att jag bidragit med nagonting och
darfor har jag berattat for personer i min narhet och tvekar inte att beratta for folk

Jjag maoter”. (Spermadonator)
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Positiva foljder

Flera donatorer och framst spermadonatorer beskriver att de har inspirerat andra manniskor i
sin omgivning till att donera. Donatorerna séger sig i princip endast fatt positiv respons da de
berattat om sin donation och nagra av de personer de berattat for har sjdlva borjat tankta pa att
de ocksé skulle kunna bli donatorer, att de “’sétt ett fr6” pa grund av sin Oppenhet. Nagra av

donatorerna berattar ocksa att personer i deras narhet nu sjalva har blivit donatorer.
”Har fdtt bdade syskon och bekanta att sjilva borja donera”. (Aggdonator)

”De mdn resp. kvinnor i min bekantskapskrets jag talat med kan i regel sjalva

tinka sig donera sperma resp. dgg”. (Aggdonator)

Diskussion

Resultatet fran studien visade att 4ggdonatorerna hade en lagre genomsnittsalder, levde i
storre utstrackning med en partner, hade i storre utstrdckning biologiska barn samt lagre
utbildning &n spermadonatorerna. Aggdonatorerna valde att rddgéra med minst en person i sin
omgivning innan donationen till skillnad fran spermadonatorerna dar det var fler som valde att
inte radgéra med nagon. Det visade sig att &ggdonatorerna aven efter donationen valde att
delge fler personer information om donationen i jamforelse med spermadonatorer. Bédgge
grupperna mottog i hog grad positiva reaktioner av omgivningen. Vid jamforelse 6ver tid
syntes att samtliga donatorer har valt att delge fler personer information om sin donation vid
sen fjarde enkaten till skillnad fran enkat nummer 2 och de mottes i storsta utstrackning av

”’blandade reaktioner”.
Metoddiskussion

Exklusionskriterier till huvudstudien var att donatorn inte beharskade det svenska spraket i tal
och skrift samt att inte slutféra minst en donation. Exklusionskriterier till foreliggande studie
var om donatorn hade kand koppling till mottagarparet. Att exkludera en grupp skulle kunna
bidra till att studieresultatet inte kan representera den population den damnar undersoka, i detta

fall 4gg- och spermadonatorer (Henricson, 2012).

Genom exklusion av donatorer med kdnda mottagare kan studiens resultat endast

generaliseras till donatorer med “icke-kdnda” mottagare. Att exkludera icke svensktalande
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donatorer skulle kunna innebara att studien exkluderar personer med en annan sociokulturell
bakgrund an den 6vriga gruppen studiedeltagare. Detta sociokulturella perspektiv gar saledes
forlorat och en eventuell annan syn pa donation och 6ppenhet forsvinner ur resultatet.

En styrka i studien &r det stora antal deltagare som medverkat och att landets samtliga
infertilitetskliniker ar inkluderade. En langtidsstudie kan bidra med intressanta aspekter av
forandring dver tid av det undersokta fenomenet. Detta studiesatt ar dock beroende av att
bortfallet inte &r for stort mellan undersokningstillfallena. Huvudstudien innehéll tre enkater
som fylldes i efter donationen och studien varade fem till atta ar efter donation start. Flera
aspekter sdsom tidsbrist, minskat intresse, geografisk flytt kan ha bidragit med svarsbortfall.
Dessa aspekter kan paverka hur studien lyckas svara pa sitt syfte. Om bortfallet inte
representeras av en specifik grupp i jamforelse med de som stannade kvar anses bortfallet inte
ha paverkat studien alltfor negativt (Henricson, 2012). Bortfallet i denna studie mellan
undersokningstillfallena tror inte ha paverkat studien da bortfaller representerades av ungefar
lika delar agg- och spermadonatorer. En etiskt tvivelaktig aspekt med att tillfraga personer
flera ar efter donationen &r att donatorn kan bli pamind om nagot denne/denna valt att lamna
bakom sig. Genom att bli tillfragad blir donatorn tvungen att ta stallning till delatagande i

studien och eventuellt utsatt for ett lidande.

Enkatfragorna utformades specifikt till huvudstudien av forskare och kliniker inom det
aktuella omradet. Val utformade enkatfragor ckar studieresultatens tillforlitlighet genom att
faktiskt studera det utvalda fenomenet (Henricson, 2012). Innan studien startades ombads en
mindre grupp donatorer, som inte ingick i studien, att besvara enkéaten och kommentera om

den var relevant och tydligt formulerad.

Svarsalternativen till en fraga som aterkommer i samtliga enkaéter skiljer sig at med ytterligare
alternativ i den fjarde enkéaten. Detta skulle bade kunna starka och forminska studiens
validitet. Olika svarsalternativ tillhorande samma fraga gor det svarare att jamfora svaren Gver
tid eftersom de skiljer sig at och nya kategorier da behover skapas. Ytterligare alternativ kan a
andra sidan starka studiens validitet da svaren ger oss en mer nyanserad bild av det undersokta
fenomenet. Det senare alternativet lampar sig béattre vid en tvarsnittsstudie &n en
langtidsstudie. Respondenten mottog enkaten via brev och hade inga/sma mojligheter att

stalla kompletterande fragor for att tydliggcra eventuella oklarheter.

For att kunna jamfora donatorernas grad av 6ppenhet och férandring éver tid skapades nya

kategorier utifran svarsalternativen. Vi skapade dven nya kategorier for de reaktioner
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donatorerna mottog. Genom dessa kategoriseringar av svarsalternativ riskerar en del specifika
data ga forlorade. Kvalitativa data samlades in och analyserades som en helhet i relation till
fragestallningen. Kommentarer och svar inkluderades fran samtliga tre enkater. Genom
analysera materialet som en helhet hoppades vi kunna undersoka fenomenet i sa stor
utstrackning som majligt utan begransning till enkatfragorna. Bada forfattarna har deltagit i

processen fran inlasning av material till tematisering, vilket starker analysens trovardighet.
Resultatdiskussion

Det framgick av studiens resultat att &ggdonatorerna hade valt att radgéra om donationen med
fler personer i sin omgivning &n spermadonatorerna. Personerna som dggdonatorerna framst
valde att radgora med var dennes partner och darefter den dvriga familjen. Att donatorer
framst anfortror sig at sin partner visas i tidigare i tidigare studier (K. Daniels et al., 2005)
Spermadonatorerna radgjorde ocksa framst med sin partner, dock i mindre utrackning an
aggdonatorerna. Denna skillnad skulle till viss del kunna forklaras med att en storre andel
spermadonatorer beskrev sig som ensamstaende och darmed inte hade en partner att radgéra
med. Spermadonatorer har visat sig vara mer ambivalenta &n d&ggdonatorer infor sitt beslut att
donera (Skoog Svanberg et al., 2013) vilket skulle kunna vara en forklaring att de radgjort
med farre personer eller ingen alls innan donationen. Resultatet fran denna studie om antalet
spermadonatorer som radgjorde med en partner innan donationen gar i strid mot tidigare
forskning som visade att majoritet av spermadonatorer i den studie faktiskt hade radgjort med
sin partner infor donationsbeslutet. Studien kan papekas innefattade 30 spermadonatorer
vilken kan anses vara en for liten grupp for att resultatet skulle kunna generaliseras for en

population.

Resultatet i denna studie visade att &ggdonatorer dven efter donationen fortsatte att vara
dppnare mot sin omgivning an spermadonatorerna. Omgivningens reaktioner ar dominerande
positiva i den forsta uppféljande enkaten. Aggdonation &r en tidskravande och invasiv
medicinsk behandling till skillnad fran spermadonation. Behandlingen pagar under en langre
tid, kréver planering och kan innebara fysiska risker for donator. Dessa aspekter skulle kunna

skapa fler tillfallen att beratta for andra om sin donation.

Resultatet visar att den blandade reaktionen dominerar i bagge grupperna 5-8 ar efter
donationen. Kommentarer fran deltagarna kan delvis forklara reaktionerna da flertalet motts

av dubbla budskap da de delgivit omgivningen information. Omgivningen har ansett att det

25



varit en god sak men skulle inte kunna ténka sig att gora det sjalva. Kluvenhet i
mottagarreaktionen starks av det faktum att donation av dgg och spermier &r ett kansligt &mne
och flertalet citat innehdll bade positiva och negativa reaktioner. Svaghet med att skapa
ytterligare en kategori, det vill sdga kategorin ’blandade” reaktioner var att svaret som
hamnade i denna kategori kunde vara 6vervagande negativa reaktioner men att detta inte
aterspeglas, vilket kan vara missvisande for studiens resultat. Det framkom ur resultatet att
donatorerna inte kunnat beratta om sin donation i den utstrackning de hade velat. Bade agg-
och spermadonatorer beskrev att de hindrades fran att beratta pa grund av osékerhet om
mottagarreaktionen. De reaktioner som inte varit uteslutande positiva handlade delvis om
oftrstaelse om donation i sig och olika asikter om betydelsen av genetiskt ursprung. Att
samhdllet inte "ar redo” framkom pé flera stéllet i kommentarerna och detta hindrade till

vidare 6ppenhet och informationsspridning.

| studien framkom att donatorerna, framforallt spermadonatorerna, blivit mer éppna infor sin
omgivning 6ver tid. Okningen ar markant hos spermadonatorerna. En forklaring till att
okningen &r storst i den gruppen skulle kunna vara att dggdonatorerna i hogre grad redan
berattat for sin omgivning. Det faktum att donatorerna blev mer 6ppna skulle kunna ha ett
samband med att flertalet donatorer planerat att berétta for omgivningen vid ett senare
tillfalle. En forandring i livet med fast partner eller egna barn kan eventuellt paverka valet att
berétta om sin donation. Ur resultatet framkom att flera av donatorerna hade planer pa att
berétta for fler personer i sin omgivning i framtiden, da framst de donatorer som hade egna
barn. Det visas i tidigare forskning att 85 % av spermadonatorer med egna barn hade som
intention att berétta for dem nér det blivit dldre (K. R. Daniels et al., 2012).

Forandringen av oppenhet skulle ocksa kunna tolkas som att &mnet donation har blivit nagot
mindre kontroversiellt att prata om i samhallet under de &r som studien pégick. Ytterligare en
faktor som skulle kunna paverka resultatet ar att det i Sverige ar lagstiftat om att barn som
tillkommit genom donation har rétt till information om genetiskt ursprung. Detta kan i sin tur
ha paverkat donatorerna att i efterhand beréatta for sin omgivning i syfte att forbereda sina
narmaste pa att donatorn i framtiden kan bli uppsokt av sin genetiska avkomma. Att man i
Sverige kan bli identifierad som donator samt att man inte erhaller nagon finansiell erséattning
torde resultera i att donatorer &r en motiverad grupp som noga tankt igenom beslutet och
kanner sig tillfreds med sin donation. Kommentarerna ur enkaterna visar att manga av
donatorerna ar stolta 6ver att ha bidragit med dgg eller sperma och att de gérna férmedlar

detta till omgivningen.
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En studie som tillfragat 741 personer som tillkommit via spermadonation visar att de flesta
deltagarna har en énskan om framtida kontakt med sin donator (Beeson et al., 2011).
Anledningen till kontakt ar framst nyfikenhet éver donatorns utseende, sjukdomshistoria och
att donatorn ska bli medveten om sin avkommas existens. De tillfragade forsprakar en storre
Oppenhet kring donation och mojliggérande till kontakt med donatorn. Studierna utgors till
storsta del av personer som tillkommit via anonyma donatorer med resultatet antas kunna vara

tillampningsbart dven da vi talar om identifierbara donationer.

Det faktum att det gatt flera ar fran studiens start samt att donation av konsceller blivit ett mer
férekommande fenomen i samhéllet kan eventuellt ha bidragit till att delgivandet av
information har 6kat hos bagge grupperna vid den sista enkaten. Det som skulle kunna ha gatt
forlorat i samband med exkluderande av donatorer med k&nda mottagare ar ett perspektiv av

hdg grad dppenhet samt ett mottagande av positiva reaktioner.
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Slutsats

Studien har visat att 4ggdonatorer i storre utstrackning dn spermadonatorer rddgoér med och
berédttar for omgivningen om sin donation. Spermadonatorer rddgér framst med sin partner.
Béagge grupperna mots i storsta utstrackning av positiva reaktioner, vilket med tiden 6vergar
till blandade reaktioner ju fler de berittar for. En jimforelse over tid visar att bagge grupper
donatorer blivit mer 6ppna med tiden. Att donera konsceller verkar, utifrdn studiens resultat,
fortfarande vara ett ndgot kontroversiellt imne i samhillet. Resultatet visar att donatorer
onskar att berétta i en storre utstrdckning &dn de har gjort men séger sig ha blivit hindrade pa
grund av oro infor omgivningens mottagande och att samhéllet inte ter sig redo for att mottaga

information.

Behovet av donerade konsceller 6kar av flertalet anledningar, sdsom eventuella nédrstdende
lagfordndringar och uppskjutet barnafdédande. Resultatet visar att det skulle kunna finnas
anledning till ytterligare studier angaende donatorers delgivande av information infor sin
omgivning. Vidare kunskap om att forstd vad som hindrar eller fraimjar donatorernas
delgivande av information kan i sin tur bidra till 6kad 6ppenhet kring donation av konsceller.
Kunskapen kan forhoppningsvis pa sikt ge fler mojlighet till att bade donera och mottaga
konsceller. Som blivande barnmorskor ser vi ett behov att under utbildningen f& kunskap
inom radande omréade och den betydelse vi kan komma att ha i moétet med bade donatorer och
mottagare. I den kliniska verksamheten kan ytterligare stod fran vardpersonal bidra till att

donatorer kan komma att vara dppna om sin donation infér omgivningen om de sa dnskar.
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Bilaga 1

Fraga 38, enkét 2

Vilka personer radgjorde du med néar du évervagde att donera dgg/sperma?

a) Make/maka/sammanboende
b) Mina foréldrar

c) Mina syskon

d) Vanner och bekanta

e) Lékare

f) Andra

g) Ingen speciell person

Fraga 39, enkat 2 samt fraga 31 enkaét 3

For vilka personer har du berattat att du donerat dgg/sperma och hur reagerade de?

a) Make/maka/sammanboende
b) Mina foraldrar

) Mina syskon

d) Vanner och bekanta

e) Lakare

f) Andra

g) Ingen speciell person

Personen/ personerna reagerade huvudsakligen:
Positivt/Negativt/Neutralt

Tillhérande kommentar



Fraga 32 enkat 3, fraga 39 enkat 4 (6ppen fraga)

Onskar du att du kunde beritta om donationen for fler personer dn du har gjort? | sa fall fér vilka?

Fraga 38, enkét 4

For vilka personer har du berattat att du donerat dgg/sperma och hur reagerade de?

a) Min partner

b) Min mor

c) Min far

d) Mina syskon

e) Mina barn

f) Vanner och bekanta
g) Lakare

h) Andra

i) Ingen speciell person

Personen/ personerna reagerade huvudsakligen:
Positivt/Negativt/Neutralt

Tillhérande kommentar



