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Sammendrag

Tittel

En scoping review om hvilke faktorer og overveielser er viktige i beslutningsprosesser om
reproduktiv embryodonasjon hos personer med overtallige embryoer.

Bakgrunn: Reproduktiv embryodonasjon er en effektiv behandlingsform for infertilitet, men
etiske aspekter rundt temaet gir opphav for diskusjoner om hvorvidt embryodonasjon med
reproduktivt formél er en behandlingsform som burde vare tilgjengelig for Norges befolkning.

Hensikt og forskningsspersmal: Kartlegge og sammenfatte eksisterende kunnskap om
menneskers erfaringer om reproduktiv embryodonasjon, samt & avdekke forhold som pavirker
beslutningsprosesser om embryobruksalternativer.

Metode: Scoping review hvor resultater fra 13 studier analyseres med tematisk
analysemetode. Inkluderte studiers populasjon er mennesker med nedfrosne embryo og/eller
erfaringer med reproduktiv embryodonasjon.

Resultater: Beslutninger om reproduktiv embryodonasjon oppleves av mange som
komplisert og vanskelig. Valget pdvirkes av mange faktorer og overveielser. Mange synes at
embryodonasjon er en fin mate & hjelpe pa, og altruisme er en av de sterkeste motivatorene for
donasjon. Synet pa embryoets moralske status er ogsd blant de mest omtalte faktorene som
pavirker beslutningsprosesser. Hvor mye verdi embryoet tillegges pavirkes av subjektive
preferanser, verdier, normer, kultur og religion, samt holdninger i samfunnet. Noen ser verdi i
embryoets potensiale som liv, mens andre mener at embryoets nytte for medisinsk forskning og
som instrument for & oppna vellykket fertilitetsbehandling er det sterste potensialet. Hvor stor
grad individene er tilknyttet embryoene pévirkes av emosjonelle og ekonomiske investeringer,
subjektive opplevelser av genetikkens betydning og hvor mye nytteverdi en ser i embryoene.
Mange opplever inadekvat informasjon om tilgjengelige valgalternativer og om juridiske
aspekter rundt donasjonsprosessen. Mennesker har forskjellige behov for informasjonsmengde
og ndr informasjonen skal gis. Helsepersonellet er ofte hovedressurs for informasjon, og mange
finner kontakten med klinikken betraktelig redusert og utilstrekkelig etter vellykket behandling.

Konklusjon: Beslutningsprosesser om embryodonasjon oppleves utfordrende og komplisert.
For & kunne ivareta bergrte parters interesser ber refleksjoner rundt etiske aspekter og juridiske
konsekvenser vare i fokus i diskusjonen om hvorvidt behandlingsformen skulle bli tilgjengelig
i Norge

Nokkelord: Embryodonasjon, embryo bruksalternativer, infertilitet, etikk, genetikk,
erfaringer, juridiske aspekter, samtykke, informasjon, anonymitet, donor, mottaker, altruisme,
embryoets moralske verdi.



English summary

Title

A scoping review on which factors and considerations are important in decision-making
processes about reproductive embryo donation in people with excess embryos.

Background: Reproductive embryo donation is an effective form of treatment for infertility,
but ethical aspects surrounding the topic give rise to discussions about whether embryo
donation with reproductive purposes is a form of treatment that should be available to the
Norwegian population.

Aim/Purpose: Mapping and summarize existing knowledge about people's experiences of
reproductive embryo donation, as well as uncover conditions that influence decision-making
processes about embryo use alternatives.

Method: Scoping review where results from 13 studies are analyzed using the thematic
analysis method. The population of included studies is people with frozen embryos and/or
experiences with reproductive embryo donation.

Results: Decisions about reproductive embryo donation are experienced by many as
complicated and difficult. The choice is influenced by many factors and considerations. Many
people think that embryo donation is a great way to help, and altruism is one of the strongest
motivators for donation. The view of the embryo's moral status is also among the most discussed
factors that influence decision-making processes. How much value is attached to the embryo is
influenced by subjective preferences, values, norms, culture and religion, as well as attitudes in
society. Some see value in the embryo's potential as life, while others believe that the embryo's
usefulness for medical research and as an instrument for achieving successful fertility treatment
is the greatest potential. The extent to which the individuals are connected to the embryos is
influenced by emotional and financial investments, subjective experiences of the importance of
genetics and how much utility one sees in the embryos. Many people experience inadequate
information about available options for embryo use, and about legal aspects surrounding the
donation process. People have different needs in regard of the amount of information and when
the information should be given. The health personnel are often the main resource for
information, and many find contact with the clinic considerably reduced and insufficient after
successful treatment.

Conclusions: Decision-making processes about embryo donation are perceived as
challenging and complicated. In order to safeguard the interests of affected parties, reflections
on ethical aspects and legal consequences should be the focus of the discussion about whether
this form of treatment should become available in Norway

Keywords: Embryo donation, embryo disposition, infertility, ethics, genetics, experiences,
legal aspects, consent, information, anonymity, donor, recipient, altruism, embryo's moral
status.
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1. TITTEL

En scoping review om hvilke faktorer og overveielser er viktige i beslutningsprosesser om

reproduktiv embryodonasjon hos personer med overtallige embryoer.

2. INNLEDNING

2.1. TEMAETS RELEVANS OG BAKGRUNN FOR VALG AV TEMA

Ufrivillig barnleshet og infertilitet bererer mange mennesker, og er et globalt
folkehelseproblem som ikke synes & pavirkes av sosiogkonomiske forhold. Imidlertid kan
ufrivillig barnleshet fore til blant annet psykisk uhelse, stress og stigma, samt gkonomiske og

psykososiale vansker for de som rammes (1).

Moderne teknologisk framgang og nye behandlingsmetoder muliggjor at mennesker som
tidligere ikke har kunnet fa barn pd grunn av medisinske biologiske eller andre uforklarlige
grunner, nd kan fa mulighet til & bli gravide, og stifte familie (2, 3) Ifelge European Society of
Human Reproduction and Embryology (ESHRE), vil 1 av 6 heteroseksuale par oppleve noe

form for fertilitets- utfordringer i lopet av deres reproduktiv alder (4, 5).
Hvert ar fodes det ca. 2500 barn i Norge som folge av fertilitetsbehandling (6).

Medisinens formal er & hjelpe mennesker, bevare og fremme kroppens funksjoner med det
overordnede mél & fremme livskvaliteten. Hvorvidt fertilitet regnes som en av kroppens
funksjoner og hvorvidt fraver av denne funksjonen skal behandles, har stor ssmmenheng med
hvilket syn samfunnet vi lever i har pa fenomenet infertilitet. Hva som betegnes som normalt
eller sykelig og hva som er god livskvalitet reiser en rekke etiske spersmal (2, 7). Det kan for
eksempel stilles sparsmél ved kvinners behandling for infertilitet nar eggstokkenes kapasitet

avtar som felge av naturlig aldringsprosesser.

Reproduksjonsteknologiske metoder er tilgjengelige for mange mennesker og benyttes ogsa av
personer som ikke betegnes som infertile, men som ensker barn med bestemte genetiske
egenskaper (2, 3) Reproduksjonsteknologi er et omstridt tema, det har enormt potensiale til &
hjelpe mennesker, men har ogsa sider som ber diskuteres da det bererer mange mennesker og
medferer konsekvenser som ikke bare er aktuelle i1 ndtid, men som ogsa kan ha alvorlige

konsekvenser for kommende generasjoner (2).



I denne studien setter jeg sekelys pd embryodonasjonen som reproduktiv behandlingsmetode.
For & kunne forklare hva som menes med embryodonasjon, er det nedvendig & gi et innblikk i
hva in vitro fertilisering (IVF) og intracytoplasmatisk sperminjeksjon (ICSI) faktisk er. Enkelt
forklart er de metoder som benyttes i fertilitetsbehandlinger hvor kvinners eggceller befruktes
utenfor kroppen og dyrkes videre til et bestemt cellestadium for deretter bli implantert i livmor.
Tilbakeforing til livmoren skjer som regel senest nér celleutviklingen ndr morula- eller
blastocyst-stadiet, rundt stadiet nir de befruktede cellene er i stand til & feste seg til

livmorveggen (8, 9).

Behandlingsmetodene inneberer hormonstimulering, hvor eggstokkenes evne til & produsere
modne eggceller pavirkes. For & oke behandlingens suksessrate forsekes det & produsere flere
modne egg av best mulig kvalitet. Prosessen kan resultere i at pasientene ender opp med flere
egg som hentes ut og kan befruktes. Hvor mange befruktede egg som kan tilbakefores til
kvinnens kropp er styrt av bade juridiske retningslinjer og behandlerens faglige skjonn.
Befruktede egg som ikke tilbakefores i samme syklus/behandlingsforsek fryses ned for senere
behandlingsforsek (8, 10). Nedfrysingsmetoden kalles ogsa kryopreservering (10). Disse
nedfrosne befruktede celleformeringer kalles ofte for embryoer selv om de fortsatt er i
celledelingsfasen. Den embryonale fasen starter egentlig nar cellene har implantert seg i
livmorveggen og kan utvikle seg videre. Den embryonale fasen starter cirka 2 uker etter

befruktning og varer til fosterstadiet som er fra uke 9 (8).

Bioteknologilovens §2 gir rammen og regulerer fertilitetsbehandlingsmetoder i Norge. I
Bioteknologilovens §1-1 beskrives at lovens formal er & sikre at bioteknologi som brukes i
medisin skal serge for menneskers beste «i et samfunn der det er plass til alle» (11). Man kan
derfor stille spersmélstegn ved hvorvidt bruken av reproduksjonsteknologiske metoder, som
kan resultere 1 at genetiske egenskaper velges bort og naturlige seleksjonsprosesser uteblir, er

etisk akseptable.

Ifolge dagens norske lovverk er det ikke tillatt & donere nedfryste embryoer til andre infertile
par. Overtallige embryoer som ikke benyttes til eget bruk kan destrueres, altsd edelegges, eller

doneres til medisinsk forskning som igjen ender med destruering av embryoene (11).

Det er en stor andel embryoer som blir destruert, og dette reiser en rekke etiske spersmal som

ber diskuteres (12).



Tilgangen til fertilitetsbehandling i forskjellige former har blitt enklere. Med okende antall
mennesker som benytter seg av ulike fertilitetsbehandlinger oker ogsé antallet av nedfrosne
overtallige embryoer, ogsé kalt surplus embryoer. Valgalternativene for til hva, og hvordan
overtallige embryoer kan brukes er begrenset. Alternativene som velges oftest, ogsa kalt
disposisjonsalternativer, er & donere embryoene til forskning, donere til andre infertile par i land

der dette er lovlig, eller & destruere de overtallige embryoene (12).

Eksempler pa land hvor embryodonasjon med reproduktivt formal er tillatt er Canada, USA,
Australia, Bulgaria, Brasil, Hellas, Nederland, Ungarn, Storbritannia, Frankrike, Finland og
New Zealand (13-15).

Fokuset for masteroppgaven er rettet mot & underseke hva forskningslitteratur setter lys pa nar
det gjelder embryodonasjon til andre infertile par med reproduktivt formal. Dette er en
behandlingsmetode som hjelper mennesker som ikke kan produsere friske kjennsceller pa
egenhand, men den kvinnelige parten har livmorskapasitet til, og enske om, & gjennomfere

svangerskap (16).

Embryodonasjon har béde positive og negative sider, som kan gi behov for etiske refleksjoner.
Etiske utfordringer er blant hindrene som gjor at embryodonasjon for behandling av andre

infertile fortsatt ikke er tillatt i Norge (12).

Om det er hensiktsmessig og etisk akseptabelt & innfore denne behandlingsformen i Norge
skaper mye debatt. For & kunne ta stilling til utfordrende etiske spersmal rundt embryodonasjon,
kan kunnskap om menneskers erfaringer fra andre land, hvor embryodonasjon til andre er tillatt,

gi viktige bidrag til fremme refleksjoner og diskusjoner.

2.2. HENSIKT OG FORSKNINGSSPORSMAL

2.2.1. HENSIKTEN MED STUDIEN

Hensikten med studien er 4 kartlegge og sammenfatte eksisterende kunnskap om temaet
reproduktiv embryodonasjon samt a avdekke forhold som kan pavirke beslutningsprosessen om

embryodisposisjon hos personer med overtallige nedfrosne embryoer.

En slik kartlegging kan avdekke kunnskapsmangel og kan bidra med viktig og nyttig kunnskap
om menneskers syn pa reproduktiv embryodonasjon. Sekelyset i dette prosjektet rettes mot

hvilket syn mennesker, som har nedfryst embryo, har pa reproduktiv embryodonasjon. Altsa



donasjon av embryo med behandlende formaél til andre infertile mennesker. Videre ser jeg pé
hvordan beslutningsprosessen oppleves, hva som pavirker valget mellom embryo
bruksalternativer, og hvorfor noen velger donasjon til andre infertile par framfor andre
tilgjengelige valgalternativer som destruering av embryo eller donasjon til medisinsk forskning.
Ved a fa storre innsikt i hvilke utfordringer pasientene meter under beslutningsprosessen, far vi
nyttig kunnskap som kan anvendes ved diskusjoner om legalisering av reproduktiv
embryodonasjon 1 Norge. Slik kunnskap kan ogsd bidra til & forberede helsepersonell pé
utfordringene som personene kan mete. De vil dermed kunne bli i bedre stand til & mote disse

utfordringene sammen med personene slik at partenes interesser ivaretas pa best mulig mate.
2.2.2. PROBLEMSTILLING

Hva pavirker beslutningsprosesser om reproduktiv embryodonasjon hos personer som

har nedfryste overtallige embryo?

2.2.3. BEGREPSFORKLARING
Reproduktiv embryodonasjon

Reproduktiv embryodonasjon er en behandlingsform for infertilitet som oker
muligheten for at mennesker som for eksempel har arvelige genetiske sykdommer, kan fa
mulighet til & oppleve & f4 barn. Det kan ogsa vere en egnet behandlingsform for par hvor begge
partene har avvik i reproduksjonssystemet, men hvor kvinnens livmor med tilrettelegging kan

veere 1 stand til & bare frem et barn (16).

Overtallige nedfryste embryo

For a kunne tilby reproduktiv embryodonasjon som behandlingsform for infertilitet, er
tilgang til overtallige nedfrosne embryoer vesentlig. Narmere presisert, overtallige nedfrosne
embryoer som har blitt donert til andre med behandlende formél som felge av informert
samtykke. Donorene omfatter en gruppe mennesker som ikke lenger ensker & benytte sine
embryoer i egen fertilitetsbehandling. Arsakene til dette er mange, blant annet kan det vare at
familien har oppnadd ensket storrelse, uventede livssituasjoner som dedsfall eller sykdom 1
familien, eller endrede gkonomiske forutsetninger (16). Det kan diskuteres hvorvidt produksjon
av embryo spesifikt for denne behandlingsformen er etisk akseptabelt eller ikke. I denne
oppgaven har jeg fokus pa de potensielt tilgjengelige embryoene som allerede har blitt skapt av
par som har utfert en tidligere fertilitetsbehandling, men hvor deres eget behov for bruk av

embryoene er endret, og embryoene dermed kan ses som overtallige.



2.3. KARTLEGGING AV BEHOV FOR KUNNSKAPSOPPSUMMERING /

TIDLIGERE FORSKNING

Denne oppgaven er en oppsummering av tidligere forskning.

For jeg begynte med dette prosjektet hadde jeg utfort et overfladisk litteratursek i PubMed-
databasen for a fi et inntrykk om det var behov for & gjere en kunnskapsoppsummering om

temaet reproduktiv embryodonasjon.

Jeg fant fa tilgjengelige kunnskapsoppsummeringer om temaet. Da embryodonasjon med
reproduktivt formédl er en ny behandlingsform for infertilitet og heller ikke en globalt
tilgjengelig behandlingsform, kan manglende kunnskapsoppsummeringer forklares med

nettopp dette.

At behandlingsformen tilbys kun i enkelte land begrenser antall tilgjengelige primaere studier
som har blitt utfort for & studere menneskers erfaringer med reproduktiv embryodonasjon. Det
finnes bade kvantitative og kvalitative studier som bererer temaet embryodonasjon, men de
fleste har mer fokus pd donasjon til forskning enn donasjon til andre infertile par, noe som igjen
kan forklares med at embryodonasjon til forskning ofte velges av mennesker med overtallige

embryoer da embryodonasjon med reproduktivt forméal ikke er lovlig i alle land.

I studien «Donation of embryos for stem cell research- how many couples consent?”” som er et
av de f4 studiene som har blitt utfort i skandinaviske land, presenteres det at 92% av infertile

par ser for seg a velge embryodonasjon til forskning framfer destruering (17).

Embryodonasjon er et komplekst tema som har bade fordeler og ulemper. Det virker & vere
apenbare fordeler for infertile par som ensker et barn, og ved at overtallige embryoer blir
benyttet til det formal som de ble skapt til. Men det kan ogsa fere til uforutsigbare negative
konsekvenser. Embryodonasjon gir altsd apenbare positive fordeler for infertile som ensker
barn, og overtallige embryoer kan ogsé fore til fordeler for samfunnet generelt. Eksempel pa
dette kan veare at forskningssamfunnet gjennom medisinsk forskning péd embryonal utvikling,

far bedre forstaelse om prosesser knyttet til befruktning og graviditet (3).

En annen positiv side er at behandlingsformen er kostnadseffektiv fordi egguthenting fra
kvinners eggstokker allerede er gjort i en annen kvinners behandlingsforlep, noe som forkorter
donormottakers behandling. Dette betyr ogsd at samfunnet generelt nyter godt av at

fertilitetsklinikker bruker mindre tid pa 4 behandle infertile. Dette har en samfunnsekonomisk



positiv side ved at mindre resurser ma benyttes for & oppnd svangerskap, og man vil kunne

hjelpe flere barnlese pé kortere tid (3).

De mindre positive sider ved embryodonasjon bunner som oftest i de etiske utfordringene som
er knyttet til reproduktiv embryodonasjon. Disse etiske dilemmaer gir opphav til mange
debatter og er en av de viktigste hindrene for reproduktiv embryodonasjonens legalisering i

Norge (12).

En av de mest diskuterte faktorene er kvinners alder. Hvem skal fa tilgang til
behandlingsformen? Det er forskjellige meninger om hvorvidt kvinner over 55 ar burde eller
ikke burde tilbys embryodonasjon som fertilitetsbehandlingsform. I USA er gjennomsnittlig
alder for menopausal debut 52 ar (3, 18-21), og en kan se det som unaturlig at kvinner skal fa

barn i sa hey alder.

De som mener at kvinner over 55 &r ikke burde bli tilbudt embryodonasjon, begrunner dette
ogsa med at kvinner over 45 &r er mer utsatt for & ha underliggende sykdommer eller
disponering for disse, spesielt diabetes og kardiovaskulare sykdommer, noe som kan resultere
1 svangerskapskomplikasjoner og kortere levetid. Kortere levetid gir bekymringer for barnets

velvaere med tanke pd risikoen for & miste begge foreldre for barnet oppnér voksen alder (22).

Det finnes mennesker som har en positiv innstilling til embryodonasjon til 50+ aldersgruppen.
De begrunner sitt perspektiv med at det finnes besteforeldre som har klart & oppdra barnebarn
pa egenhdnd. Videre vises det til at det med okt alder i de aller fleste tilfeller medfelger en okt
okonomisk og emosjonell stabilitet, noe som kan vere et godt grunnlag for barnets oppdragelse.
Modenhet ses som en positiv egenskap nar man vurderer egnethet til foreldrerolle. Samfunnet
har respekt for individuelt valg og autonomi, og hvilken rett samfunnet har til & frata noen
mulighet til & danne familie og fa barn gir grobunn for etiske diskusjoner. Diskusjoner om
mottakeres korte levetid kan gi opphav for diskusjon om hvorvidt det finnes yngre mennesker
som har en sykdom som kan fere til kortere levetid, men som ikke blir begrenset eller fratas

muligheten for reproduksjon pa grunn av dette (22).

Det er bekymringer for at barnet kan bli utsatt for emosjonell pakjenning og ensomhet, dersom
begge foreldre der for barnet nar voksen alder. Barn fodt etter embryodonasjon er i de fleste

tilfeller enebarn, hvis man ikke regner med eventuell genetisk helsesken fodt av donor som er



ukjent for barnet, og mangel pé stotte fra nere familiemedlemmer vil kunne fore til psykiske

belastninger for barnet serlig dersom foreldrene skulle do tidlig (3, 22, 23).

I litteraturstudien «Views on embryo donation for reproductive purposes among couples with
experience of cryopreserved embryos” (24) ble 20 studier som omhandler embryodonasjon
analysert for 4 underseke hvilke syn mennesker som har nedfrosne embryoer har om
reproduktiv  embryodonasjon. Studien konkluderer med at synet pd reproduktiv
embryodonasjon er varierende, og oftest styres av hvilket syn man har om selve embryoet, hvor
mye menneskeverd og moralsk verdi man tillegger embryoet. Videre papekes det at juridiske
aspekter ved embryodonasjon er uklare, og et godt utarbeidet lovverk som serger for at alle de

berarte partenes interesser ivaretas i prosessen er nedvendig (15, 24).

Det ble i1 mesteparten av eksisterende forskning om embryodonasjon konkludert at
beslutningsprosessen pavirkes av de involverte personenes moralske verdier. Beslutningene
fattes basert pd hva en foler riktig eller galt & gjore. @nsket om a hjelpe andre er en av de mest

nevnte motivene for embryodonasjon i litteratur (24, 25).

3. TEORI

3.1. ETIKK OG MORAL

Denne oppgaven skal gi oversikt over eksisterende kunnskap om hva som pavirker
beslutningsprosessen hos personer som star foran et valg om hva de ensker & gjore med sine

nedfryste overtallige embryoer.
I beslutningsprosesser er etiske aspekter viktige, og videre folger teori som er relevante.

Etikk eller moralleere undersoker hva som er rett og galt & gjore, og hvordan normer og
samfunnets forventninger pavirker valgene vi tar (26). Derfor ser jeg det naturlig at etikken

eller moralleren benyttes som teoretisk tilnerming.

Ordet moral stammer fra det latinske ordet «moralis» som betyr sed og skikk. Morallere kan
handle om & undersgke atferds vaner som ses som gode seder, rette handlinger og oppfersel.
Hva som er det rette & gjore og hvordan en ber vare og handle er sentrale spersmél i moralleren

7).



For at et samfunn skal kunne fungere er det nedvendig med prinsipper, et moralsk grunnlag
som definerer hva som er rett og galt, slik at samfunnets og individenes interesser kan ivaretas

7).

Etikk og moral henger sammen, og pé norsk brukes de ordene ofte om hverandre, men ifolge

Hygen, er etikken en mer teoretisk tilneerming og moralen er den praktiske retningen (27).

Ved hjelp av moralleren kan vi underseke hvilke moralske oppfatninger individene og

samfunnet har og hvordan handlinger gjenspeiler disse moralske reglene (27).

A observere handlingsmenster hos personer som star foran 4 ta en avgjerelse om hva de gnsker
a gjore med sine embryoer krever et bredspektret syn. Hva som kjennetegnes som en moralsk
riktig handling pévirkes av mange faktorer slik som tradisjoner, religion, samfunnets
oppfatninger, verdier og normer (27). Disse faktorene gir en pekepinn pa hvilke forventninger
samfunnet har for individets handling. Hvorvidt personen vil leve opp til disse forventningene
eller ikke er det enkelte individets subjektive valg. Det er ikke enkelt & beskrive hva som er
riktig og hva som er galt & gjore. Det er ikke nedvendigvis neytralt, men kan komme an pa fra
hvilket stisted en ser det fra. Valget man tar, styres av kulturelle normer, men ogsé av personlige
interesser og vurdering av de konsekvenser valget forer til for individet selv. Personen kan fa
storre nytte av valget enn hva samfunnet far, men det betyr ikke at valget man tok var feil eller
en darlig beslutning. Hvis vi bruker embryodonasjon som eksempel, kan personers valg om &
odelegge embryoene i stedet for & donere til forskning eller til andre, betraktes som riktig
beslutning og handling da det tar hensyn til den enkeltes verdisyn og at personene skal klare &
leve med de konsekvensene av sin handling. Dette til tross for at samfunnet kunne hatt nytte av
donasjonen. Dette understrekes i «Universal Declaration on Bioethics and Human Rights”, 1
artikkel 3. “The interests and welfare of the individual should have priority over the sole interest

of science or society (28).

3.2. ALTRUISME

Den grunnleggende ideen bak altruisme er at en handlings moralske verdi vurderes utfra
hvor stor grad den aktuelle handlingen serger for andre menneskers velvere. Menneskers

moralske ansvar er 4 sgrge for andres beste, selv om det gér pa bekostning av egne verdier (26).

Tidligere forskning viser at altruisme er en av de viktigste drivkreftene for & donere embryo til
andre infertile par (24). Donorene beskriver donasjonen som den sterste gave en kan gi, nemlig

liv, og & gi noen glede og hjelpe andre & virkeliggjore drommen om et barn. Donorene gir



uttrykk for empatiske folelser, donorene foler empati med andre infertile par basert pa deres
egne darlige erfaringer med infertilitet. Donorene uttrykker stolthet over en slik beslutning, og

donasjonen gir donorene en folelse av & ha gjort noe moralsk riktig og uselvisk (25).

3.3. EMBRYOETS MORALSKE VERDI

Som folge av en okt framgang i human-embryonal stamcelle-forskning, ble ogsa
relaterte forskningsetiske utfordringer dreftet i forskningssamfunnet. Sentrale forskningsetiske
spearsmaél er for eksempel; hvilke former for anskaffelse av embryoer som er etisk akseptable
nar det gjelder forskning og medisinsk behandling ved hjelp av embryoene, hvor mye respekt

et embryo skal 4, hvor mye menneskeverd det skal tillegges?

LeRoy Walters, som har forsket pd forskjellige perspektiver pa human-embryonal
stamcelleforskning, mente at embryoer ikke er mennesker og ikke ber behandles pa lik linje
som fostre. Walters var opptatt av hvorvidt embryoer kan dannes med spesifikke formél, slik
forméal kan vaere a danne embryoer eller stamceller som har spesifikke biologiske egenskaper
som kan benyttes i individtilpasset terapiformer. Han ble ogsa oppmerksom p4 at en slik praksis
kunne fore til at embryoene behandles kun som midler for en suksessfull behandling og hvor
embryoene blir et middel for & oppna et mal om egen nytte istedenfor & vaere et mal i seg selv

(29, 30).

Det er stor variasjon i menneskers syn pd hvor mye menneskeverd embryoet ber tillegges.
Embryoets menneskeverd og moralske status har stor betydning for hvilke rettigheter embryoet
skal {4, noe som pévirker klinikkers praksis da de kan bli pliktet til & folge et gjeldende lovverk,
noe som kan begrense forskningsmuligheter, men som ogsé kan fore til storre generell aksept

for embryodonasjon til andre infertile par (31).

I “Report by the Working Party on the Protection of the Human Embryo and Fetus (CDBI-CO-
GT3)” skisseres det opp 4 hovedkategorier for moralske posisjoner om embryoets status. Disse

4 perspektiver er folgende;

1. Forste gruppen er de som mener at et befruktet egg eller embryo betraktes som et
levende menneske. Det har rett til liv og har en ukrenkelig verdi. Alle befruktede egg
har samme verdi og a selektere embryoer basert pa deres kvalitet er ikke akseptabelt.
Mennesker som deler dette synet pa embryoet, vil ikke stotte forskningsprosjekter som

forer til at embryoet edelegges.



2. Den andre gruppen er de som har motstridende meninger fra den ferste gruppen, de
mener at embryoet ikke trenger beskyttelse, og at det har veldig liten eller ingen moralsk
status. Embryoer kan selekteres basert pd kvalitet hvis det forer til hayre suksessrate i
behandlingen. Mennesker som har et slik syn pd embryo, stotter ofte forskning pa
embryoet selv om det resulterer i at det edelegges.

3. Denne gruppen mener at bade egg og sperm ma betraktes som levende for befruktningen
og embryoets verdi gker jo lenger det har utviklet seg. Noen av de som deler dette
perspektivet mener at embryoet har rett til liv, men andre mener at det har rett til &
utvikle seg. De mener at embryoet har en betydelig, men ikke en absolutt verdi og at
embryoet fortjener en slags beskyttelse.

4. Embryoet oppnar rett til full beskyttelse forst etter fodselen.

Det péapekes i1 rapporten at variasjon av meninger om embryoets moralske status kan
forekomme, og det kan derfor hende at noen ikke gjenkjenner seg i hovedperspektivene som er
beskrevet. Et fellestrekk som kan fremheves er at meninger om hvor mye menneskeverd,
respekt og beskyttelse embryoet fortjener oftest er knyttet sammen med antagelser om nér livet

starter (32).

Egbert Schroten hevdet at embryoer eller befruktede egg kan deles i to hovedgrupper basert pa
embryoets bruksformédl. Han hevdet at embryoene som er en del av en aktiv
fertilitetsbehandling, det vil si at embryoer som er tilbakefort eller skal tilbakefores til livmoren,
fortjener storre respekt og hoyere moralsk status enn nedfryste embryoer som er overtallige og
ikke har et slikt formal. Han mener at embryoenes bruk i forskningsprosjekter er etisk

akseptable nar embryoene ikke blir benyttet til reproduktivt formél (29, 33).

Denne todelte grupperingen til Schroten er kontroversiell da mange mennesker mener at
embryoet har sitt potensiale til & bli et menneske, og at embryoet basert pd sitt potensiale ber
respekteres (32). Dette synet framkommer ogsé i American Fertility Society’s beskrivelse av at
et humant embryo ikke er en person med juridiske rettigheter, men at det fortjener en spesiell
respekt og ber beskyttes med tanke pa det potensielle barnet som embryoet kan utvikle seg til

(31, 34).

Samtidig ma man ta i betraktning at naturlig seleksjon forekommer, som betyr at ikke alle
tilbakeforte embryoer resulterer i et barn og dermed er det feil & si at alle befruktede egg har

like mye potensiale (6).
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Dette sammenfaller med Grobstein sitt utsagn som pédpeker at selv om befruktning gir
muligheter for embryoet til & utvikle seg til et menneske, betyr det ikke at dette potensialet gir

like rettigheter som et menneske har (31, 35).

I norsk sammenheng er det Lov om svangerskapsavbrudd (abortloven) som regulerer medisinsk
juridisk praksis om svangerskapsavbrudd. I loven fremheves det at kravene til & fa innvilget
svangerskapsavbrudd skjerpes med graviditetens lengde (36). Dette kan sees i sammenheng
med tidligere nevnte utsagn om at embryoets moralske status eker ved okt grad av utvikling

(32). Dette kalles ofte en graduell forstielse av embryoets moralske status.

Juridiske retningslinjer blir stadig forandret og en kan undres over hvorfor det er mye diskusjon
og usikkerhet rundt embryoets moralske status og rettigheter nér det samtidig er slik at et
svangerskap, hvor et humant embryo har kommet mye lenger i utviklingsprosessen, kan
avbrytes nar som helst for graviditetsuke 12. Videre star det beskrevet i Abortlovens §2 avsnitt
b. at «Etter utgangen av tolvte svangerskapsuke kan svangerskapsavbrudd skje ndr» «b.
Svangerskapet, fodselen eller omsorgen for barnet kan sette kvinnen i1 en vanskelig

livssituasjon» (36, 37).

Det er ikke spesifisert i loven hva «vanskelig livssituasjony» inneberer.

Synet pad embryoets moralske status og rettigheter pavirker hvilke bruksalternativer som er
tilgjengelige for mennesker som eier embryo (31). Lovverket ber adekvat beskytte hver parts
interesse og gi meningsfulle, overforbare retningslinjer om hvordan embryoene skal behandles

(31, 38, 39).

3.4. EIERSKAP TIL BIOLOGISK MATERIALE

Ett par som har bidratt til et embryo har skilt lag. Kvinnen onsker a bruke embryoet

eller donere det til medisinsk forskning. Mannen vil ikke.
Situasjonen illustrerer at det kan vare uklart hvem som eier embryoet.

I folge De nasjonale forskningsetiske komiteene, kan medisinsk forskning deles inn i tre
hovedkategorier. Disse er; forskning pa mennesker, forskning som involverer

personopplysninger, og forskning pd menneskelige biologisk materiale (40).
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I lov om medisinsk og helsefaglig forskning (helseforskningsloven) §4 punkt b. defineres hva
som regnes som menneskelig biologisk materiale. Ifelge loven er disse; «... organer, deler av
organer, celler og vev og bestanddeler av slikt materiale fra levende og dede mennesker, ...»

(40, 41).

Embryoene kan skapes ved kjennscelledonasjon, hvor donorene ikke har kjennskap til
hverandre, eller kan stamme fra tidligere IVF behandlinger hvor embryoene ble skapt av et

bestemt par av individer (16, 42).

Embryoenes genetiske tilherighet reiser mange etiske spersmal og spersmél om hvem som har
eierskap til embryoene. Menneskelig biologisk materiale stammer fra et individ, og noen mener
at dette individet burde ha rett til & bestemme hva som skjer med det biologiske materialet som
stammer fra egen kropp. Ergo betyr det at individet eier alt menneskelig biologisk materiale
som stammer fra sin kropp. Andre er ikke s opptatt av eierskap knyttet til det biologiske
materialet, men er bekymret for anonymiteten, da biologisk materiale inneholder genetisk
informasjon om individet som cellene stammer fra og taushetsbelagt informasjon slik som for

eksempel genetisk disponering for sykdommer kan avdekkes (40).

Ved utvikling av nye moderne reproduksjonsteknologiske teknikker slik som
preimplantasjonsgenetisk diagnostikk (PGD) eller NIPT test som er et ikke-invasiv prenatal test
hvor morens blod analyseres for celle-fritt fotalt DNA, kan embryoets og fosterets egenskaper

og disponering for diverse genetiske sykdommer avdekkes/forutses (2).

Genetisk tilherighet 1 de tilfellene nir embryoet ble skapt som resultat av tidligere IVF
behandling reiser mange etiske utfordringer for potensiale donorer. Overtallige nedfryste
embryoer som kan doneres bort, er som oftest et resultat av fertilitetsbehandlinger som var
suksessfulle, altsd paret har fatt levende barn og ser pa sin familie som fulltallig. Ved & donere
slike embryoer samtykker man til at donorembryoene kan resultere i levende barn som blir
helsosken til det eksisterende barnet. Donorene som er komfortable med en slik konsekvens er
mer sannsynlig villige til & donere (16). Dette valget pavirker flere mennesker, ikke bare
donorene og mottakere, og spersmaélet er hvor mye andre parters interesse ble tatt i betraktning?
Her mener jeg det eksisterende barnet som kan vokse opp uten a bli kjent med sitt biologiske

helsgskens eksistens, men ogsé det fremtidige barnets interesse.

Ved embryo donasjon blir barn fedt i familier hvor de ikke har genetisk tilherighet til foreldre

som oppdrar dem. Forskning viser at barn fodt som felge av embryodonasjon ikke blir mer
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utsatt for negative sosiale og psykologiske problemer enn barn som ble fodt som folge av andre
typer av fertilitetsbehandlinger som for eksempel via surrogati eller andre typer behandlinger

som innebarer benyttelse av donor-celler som egg eller sperm-donasjon (16).

Golombok et al., (2013) konkluderer i sin studie at barn fedt via kjennscelle- donasjon har
mindre emosjonelle- og atferdsproblemer, og andre utfordringer nér de er 7 &r gamle enn
jevnaldrende barn fodt via surrogati. Dette kan forklares med at kvinnen som berer frem barnet,

etablerer en folelsesmessig tilknytting mellom foreldre og barnet for fodselen (43-47).

Likevel er mange bekymret for barnets fremtidige velferd, og de foler ansvar for at embryoet
skal havne hos et par som er kjarlige og kan sikre en fin oppvekst og god livskvalitet for barnet

(48).

Ifolge Vetlesen, handler moralske forpliktelser om hvordan et individ engasjerer seg moralsk
overfor en annen person. Slik engasjement kan vaere ansvarsfolelse, det & vise omsorg og a
respektere andre. Hva forpliktelsene utlgses av kan vare varierende og situasjonsavhengige,
men som oftesthandler det om & ta ansvar for hvilke konsekvenser ens handlinger vil fa for
fremtidig velvere hos en annen person. Sansene og emosjonene spiller en stor rolle i hvor

mottagelig en er for andres ve og vel (49).

For a sikre barnets velvare onsker flere av embryodonorene & spesifisere karakteristikker som
mottakerne burde ha. Mange ensker at mottakerne skal ligne pa dem. For eksempel onsker

donorer med sterke religiose verdier at mottakerne har like religiose syn (50).

I USA kan potensielle donorer velge ut mottakere basert pa spesifikk karakteristikk. Basert pa
hvor stor grad donorene ensker & bli involvert i mottakers seleksjons-prosess kan embryo

donasjon kategoriseres i 3 hovedtyper. Disse modellene er folgende;

1. Ikke spesifisert seleksjon, anonym modell. Embryo donorer deltar ikke i prosessen hvor
seleksjon av mottakere skjer. Donorene bevarer sin anonymitet, men mottakere kan ha
informasjon om donorer. Mens informasjonen er begrenset til donorenes karakteristikk
som heyde, hirfarge, oyefarge osv., kan ogsé informasjon om donorenes helsetilstand
eller sykdomshistorikk vaere relevant for et eventuell fremtidige barn (51, 52).

2. Den andre embryo-donasjons modell er en ikke spesifisert seleksjon og ikke-anonym
modell. Denne modellen ligner pé den forste modellen, bortsett fra at nér barnet oppnar

en viss alder, har han/hun mulighet for 4 fa tilgang til informasjon om donorene som
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hjelper barnet til 4 identifisere de genetiske foreldre. En slik modell benyttes ogsd i UK
(51).

3. Den tredje donasjons-modellen kjennetegnes med at donorene aktivt deltar i
seleksjonsprosessen av mottakerne og donorene er ikke anonyme. Slik praksis benyttes

i New Zealand (51).

Som det presenteres ovenfor kan ikke fullstendig anonymitet i embryodonasjon garanteres,

da noe form for informasjon om donorene er tilgjengelige for mottakere.

4. DESIGN OG METODE

4.1. METODEVALG

I dette kapittelet presenteres valgt forskningsdesign og metoder som anvendes i denne

oppgaven for 4 kunne besvare problemstillingen.

Basert pa forskningsspersmalet som har som mal & underseke hva som pdvirker
beslutningsprosesser om reproduktiv embryodonasjon hos mennesker med nedfrosne
overtallige embryo, ble deskriptiv scoping review, ogsa kalt kartleggingsoversikt, vurdert som

velegnet (53).

Kvalitativ forskningsdesign ble valgt, da mélet som vektlegges er & underseke subjektive
opplevelser og forstdelser framfor biologiske faktorer knyttet til embryoet og donasjon.

Gjennom kvalitativ studie kan personers opplevelse og meningsdannelse undersekes.

Kvalitative forskningsstudier kjennetegnes av struktur og systematikk, som fremmer studiens
transparens og etterprovbarhet. En fordel ved kvalitative studier er at de kan fa frem nyanser i
menneskers erfaringer og meninger. Dette er viktig og nyttig ndr jeg ensker a4 undersoke

menneskers holdninger til embryodonasjon.

Sosiologer som Berger og Luckmann har utviklet teorier om hvordan virkeligheten oppleves av
mennesker, og de forstdr virkeligheten som virkeligheten som samfunnskapt og at menneskers
erfaringer og meninger badde former og formes av virkeligheten. Det betyr at forskjellige

mennesker kan ha forskjellige forstaelser og oppfatninger av det samme fenomen (54).

Et sosialkonstruktivistisk perspektiv prover a soke forstaelse for hvorfor enkelte tolkninger av

virkeligheten blir dominante fremfor andre som et resultat av sosiale prosesser. Menneskers
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folelser er en viktig drivkraft for sosial interaksjon, samhandling som resulterer forventninger

og standarder om hva som er riktig og galt & gjore.

Innovativ forskningsmetode og mangfoldig innsamling av data er avgjerende for & kunne skape
en forstdelse pa grunnlag av en rik og heterogen informasjon om forskningstemaet. Gjennom
kvalitative forskningsmetoder kan en {4 folk til & fortelle om egne oppfatninger, tenkemater og
virkelighetsforstaelse relatert til den kontekst personen lever i. Ved hjelp av teori og systematisk
analyse kan en se fellestrekk i personers handling og tankeméte pa et mer overordnet nivé.
Kvalitative analyser kan f&4 frem menstre for mellommenneskelige interaksjoner og
gruppedynamikk som er en viktig del av beslutningsprosessen om embryo bruksalternativer hos
mennesker med nedfryst embryo, med tanke pé at beslutningen tas i felleskap og som kan ha

konsekvenser for alle partene som beslutningen berarer (54).

I denne studien inkluderte jeg kvalitative primere forskningsstudier og mixed method-studier

hvor det ble benyttet bade kvalitative intervjuer og sperreskjemaer om pasientopplevelser.

I folgende kapittel beskrives det hva en scoping review er og hvorfor jeg mener at denne
metoden er nyttig for & kunne underseke arsaker for hvorfor mennesker foretrekker & ta en viss

beslutning framfor den andre.

Videre beskrives det hvilke datainnsamlings metoder som ble benyttet for & sikre tilstrekkelig

datamateriell til studien.

4.2. SCOPING REVIEW

Innen kvalitativ design, finner jeg forskningsmetoden scoping review som mest egnet
for & besvare forskningsspersmalet. Hensikten med et scoping review er & fi oversikt over

forskning som er gjort om et tema (55).

Scoping review tillater inkludering av all slags forskningslitteratur som har relevans for
forskningsspersmélet. Dette kan inkludere blant annet primar forskning, systematisk

litteraturstudie, metaanalyser og upublisert «grey» litteratur (56).

Ved & inkludere studier med et bredt spekter av metodiske tilnerminger fir man en bred

variasjon i materialet, og innsikt i hva det utvikles kunnskap om.
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Scoping review har som formal & kartlegge eksisterende litteratur om prosjektets tema og
presentere kunnskapsoppsummeringen pa en deskriptiv mate uten at de inkluderte artikler métte

kritisk vurderes (57).

Metoden krever at forskeren sikrer transparens gjennom hele prosjektet for & oke troverdighet,

palitelighet og generelt aker det oppgavens kvalitet (58).

I dette prosjektet benyttet jeg programmet Covidence, som er et nyttig verktey for
datascreening, for 4 sikre transparens gjennom dataseleksjonsprosessen. Programmet hjalp meg
med & systematisere datamaterialet, & fjerne duplikater og seleksjonsbias og & visualisere

dataseleksjonsprosessen med hjelp av PRISMA-flow diagram. (59).

Det forste metodologiske rammeverk for scoping review ble publisert av Arksey og O"Malley,

og dette prosjektet har fulgt dette rammeverket (57).
Rammeverket beskriver 5 hoved trinn. Disse er folgende;

1) Identifisere forskningsspersmal

2) Identifisere relevante studier

3) Studieseleksjon basert pd inklusjon og eksklusjonskriterier
4) Analyse av datamateriale

5) Sammenfatte, oppsummere og rapportere funn

(57)

4.3. DATAINNSAMLINGSPROSESS

4.3.1. SOKESTRATEGI OG NOKKELORD

For en vellykket sekeprosess er en avgrenset og konkret problemstilling essensiell.
Riktig sekeord og sekeordkombinasjoner forenkler og presiserer sokeprosessen. Valg av riktig
sokeord avhenger av at man har en presis og konkret problemstilling. Verktoy som PICO og
SPIDER kan veare til hjelp til & tydeliggjore hva som skal inkluderes i seket, slik at
sokeresultatet gir mest mulig relevant funn som hjelper & besvare forskningsspersmalet, «Hva
pavirker beslutningsprosesser om reproduktiv embryodonasjon hos personer med overtallige
nedfryste embryo? «. PICO er et akronym som star for «Population, Intervention, Comparison,
Outcome», SPIDER er en forkortelse for «Sample, Phenomenon of interest, Design,

Evaluation, Research type» hvor ordene gjenspeiler kategoriene som undersekes for a
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identifisere problemstillingen. Metoden PICO legger vekt pd identifisering av intervensjoner
og utfall, dermed er dette verktoyet mindre egnet for kvalitative studier. I lys av dette ble
verktoyet SPIDER valgt i denne studien, et verktoy som fokuserer pa a utforske prosjektets

fenomen 1 stedet for intervensjonen, som ville veert tilfelle med PICO (60).

Tabell nr.1 :
SPIDER

SPIDER framework: Identifisere problemstillingen

Sample (S) Mennesker/pasienter med nedfryst embryo,
embryodonorer, potensielle embryodonorer,

embryomottakere

Phenomenon of interest (PI) Embryodonasjon med reproduktivt formél
Embryodonasjon til andre infertile par, embryo
disposisjon, cyopreservert embryo, nedfryst
embryo, embryodonasjon, gi bort embryo,

donere embryo

Design (D) Intervju, Individuell intervju, dybde intervju,

Ju, dy |
strukturert intervju, intervju via telefon, mail,
post, personlig. Intervju utfort individuelt, i par

eller i gruppe. Sperreskjema, svarbrev.

Evaluation (E) Opplevelser, erfaringer med embryodonasjon.
Hva pavirker ED? Hva gker villighet til ED?
Hvorfor donere? Hvor ikke donere? Erfaringer

rundt embryo disposisjon.

Research type (R) Kvalitative studier, forst og fremst primare
studier, Mixed methods studier som har anvendt

kvalitative datainnsamlings og analysemetoder.

Riktig utfert litteratursek er en kritisk del av datainnsamlingsprosessen. For & lokalisere studier
som er relevante for & besvare problemstillingen forutsettes det at man har kjennskap til
forskjellige databaser, sokestrategier og utforer sok med sekeord som fanger essensen av temaet
som skal utforskes. Jeg har utfort et overfladisk sek om temaet embryodonasjon for jeg startet
med dette prosjektet for & se hvor mye forskning det finnes om temaet og om det var behov for

en kunnskapsoppsummering. Jeg fikk et innblikk i den eksisterende forskningens omfang, men
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har ogsa funnet ngkkelordene i hver artikkel som var til stor hjelp for & generere relevante

sgkeord.

Jeg fikk hjelp fra en dyktig bibliotekar fra UIO, som hjalp meg & generere sek i forskjellige

databaser slik at jeg kunne fremstille en transparent sekelogg.

Nokkelord som ble benyttet i litteratursek var embryo, «donation», «experience», «view»,
«blastoy», «morula», «disposition», «decision making», «ethical», «attitude», «preferencey,
«bioethicsy, «altruism», «moraly, «valuey, «patient»,» IVF», «cryopreserved,» og kombinasjon

av disse. Sekeloggen presenteres som vedlegg. Se Vedlegg nr.1. Sokelogg.

Databaser som ble vurdert som mest hensiktsmessig & benytte for & maksimalisere soketreff var
Pubmed, Cinahl, Medline og PsycInfo. Seket utfort i Pubmed ble ikke tatt med i dette prosjektet
da treftlisten viste kun duplikater av funnene fra Ovid Medline. Seket utfort i Cinahl ga 386
treff. Seket i Ovid Medline ga 710 treff og PsyclInfo viste en treffliste pd 100 studier. Det ga
1196 studier og tittel og tilgjengelig abstrakt ble lest. 207 studier ble funnet relevante for videre
evaluering og importert i Covidance. 65 duplikater ble fjernet og 142 studier ble fort videre 1
screeningsprosessen. Artiklenes abstrakt ble noye gjennomlest pa nytt, og 78 artikler ble vurdert
som irrelevant for besvarelsen av problemstillingen. De resterende 64 studier ble full tekst

screened.

4.3.2. INKLUSJONS OG EKSKLUSJONSKRITERIER
13 studier ble vurderte som relevante for & besvare problemstillingen ifelge inklusjons

og eksklusjonskriteriene.

Arsaken til eksklusjonen av 51 artiklene var feil populasjonsutvalg, feil studiedesign, feil
fenomen «of interest», eller feil datainnhentingsmetode. Med feil vurderte jeg ikke studienes

kvalitet, men deres relevans i forhold til problemstillingen.

PRISMA-Flow diagram fra Covidence presenteres i folgende bilde (61).
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Bilde nr.1 PRISMA- Flow diagram

207 studies imported for screening 65 duplicates removed
142 studies screened 78 studies irrelevant
64 full-text studies assessed for eligibility 51 studies excluded

» Show reasons

0 studies ongoing
0 studies awaiting classification

v

13 studies included

Inklusjonskriterier

Inklusjonskriterier nar det gjelder studiedesign var at studiene skal vaere kvalitative
studier. Studier som benytter kvalitative datainnsamlingsmetoder som for eksempler intervjuer,
sparreskjemaer og som anvender kvalitative datasyntese metoder ogsé vurdert som nyttig for &

kunne besvare forskningsspersmalet.

Fenomen av interesse er embryodonasjon for reproduktive formdl. Det finnes langt flere
forskningsstudier om embryodonasjon til forskning enn for donasjon til andre. Embryo
disposisjon er generelt et stort tema som innebarer disposisjonsalternativer som donasjon til
forskning, men det er feil fokus i forhold til problemstillingen i dette prosjektet. Dette var
arsaken til at 78 studier ble vurdert som irrelevante under screeningprosessen. Studier som

handler om kun embryodonasjon til forskning er ekskluderte.

Embryodonasjon er ikke lovlig i Norge per dags dato, derfor er mennesker fra skandinaviske

land ikke et godt utvalg nér det gjelder problemstillingen. Jeg kunne undersokt synet Norges
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befolkning har pé& embryodonasjon, men det hadde gitt urealistiske resultater nar
embryodonasjon til andre infertile par ikke er et tilgjengelig alternativ ennd for mennesker 1
skandinaviske land. Studienes geografiske egenskaper ble automatisk begrenset da kvalitative
primare studier som underseker donor- og mottakererfaringer kommer fra land hvor

embryodonasjon er lovlig og er et tilgjengelig valgalternativ.

Av de 13 inkluderte studier 6 er fra USA, 4 er fra Australia, 1 fra New Zealand, 1 fra Brasil og
1 fra Europa, Belgia.

Tidspunktet for publisering av artiklene ble ikke et inklusjonskriterium, da mélet var & samle
kunnskap om erfaringer rundt embryodonasjon til andre infertile par, og denne
behandlingsformen for infertilitet ikke har vert tilgjengelig i mange ar. For & besvare
problemstillingen ble det vurdert som like relevant & here om pasienters erfaring som donerte

embryo og som har fétt barn fra embryodonasjon uavhengig av om det var 20 ar siden eller né.
De inkluderte artikler er publisert mellom 2005 og 2019.

Sprak som inklusjonskriterium var nedvendig for kunne tolke resultatene. Studier som kunne
inkluderes métte ha sprdk som engelsk, norsk, dansk og svensk. Siden det er lite forskning om
temaet 1 skandinaviske land, ble som forventet alle inkluderte studier engelskspraklige.

Forskning i fleste land publiseres pa engelsk slik at resultatene kan anvendes globalt.

4.4. TRANSPARENS OG GYLDIGHET
4.4.1. RELIABILITET

Reliabilitet eller pélitelighet er knyttet sterkt sammen med transparens og forskerens
refleksivitet (54). Jeg provde & styrke studiens reliabilitet ved & presentere stegene i
prosjektarbeidet slik at datainnsamlingsmetoden er transparent. Jeg har forsekt &4 begrunne

valgene som ble tatt helt fra starten av prosjektet til den fasen hvor jeg kom fram til en

konklusjon.
4.4.2. VALIDITET

Studiens validitet eller gyldighet forteller om hvorvidt funnet i studien besvarer

forskningsspersmaélet.

Ifolge Aksel Tjora, som henviser til Kvale (1997), kan gyldighet forstds pé to ulike maéter.
Kommunikativ og pragmatisk gyldighet. Jeg har lagt vekt pa Tjoras begrep om kommunikativ
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validitet. Kommunikativ gyldighet inneberer at studiet forholder seg til forskningsmiljeet,
folger retningslinjer og krav som stilles til hvordan forskningen utferes, hvordan temaer blir
utforsket og ikke minst at forskningen forholder seg til allerede etablert kunnskap i gjeldende
omrade. Jeg forsekte & oke studiets validitet ved & kartlegge og sammenlikne allerede
eksisterende forskning og teori innen emnet, noe som viser at temaet er dagsaktuelt og har
relevans for medisinsk forskning, som tilferer nytte for mennesker i den aktuelle situasjonen.
Ved & presentere datainnsamlingsmetoden samt analyse- og tolknings-prosessen blir veien
transparent for leseren. Hensikten er ikke bare for a vise at oppgaven felger krav som stilles for
forskningsarbeid, men det gir ogsd leserne mulighet til & stille seg kritisk til forskningens
presisjon, om problemstillingen ble formulert presist, om metodevalget er egnet for & besvare
problemstillingen, og om datainnsamlingsprosessen og bearbeideringen av data ble gjort en
tilfredsstillende méte eller om noe burde vert gjort pa andre méter. Det & ikke bare tydeliggjore
styrker, men ogsa svakheter ved studien kan vare en ressurs til andre forskere. Ved & vise
temaets relevans ensker jeg ogsa a vekke interesse hos andre forskere for & undersgke temaet

mer inngdende (54, 62).

Kvalitetsvurderingsverktey i form av; Critical Appraisal Skill Programme (CASP) ble benyttet
1 oppgaven. Sjekklisten bestar av 10 spersmal knyttet til studiets kvalitetsvurdering. CASP-
sjekklisten legges ved som vedlegg. Se Vedlegg nr. 3 CASP kvalitetsvurderings-verktoy (63).

Sjekklisten i seg selv har hatt en funksjon som huskeliste over egenskaper som ber kartlegges

og vurderes (64).

4.5. ANALYSEMETODE

4.5.1. BEGRUNNELSE FOR VALG AV TEMATISK ANALYSEMETODE

I studier om folks erfaringer er tematisk analysemetode ofte brukt i kvalitativ forskning.
(65). Jeg bestemte meg for a bruke tematisk analysemetode siden denne anerkjente metoden er
sd utbredt at jeg onsket & laere den, og ved a leere om tematisk analyse fikk jeg en bedre forstéelse
for hvordan dataanalysen i de inkluderte studiene ble utfoert. Tematisk analyse var ogsé brukt i

flere av studiene jeg inkluderte.

Ifolge Braun og Clarke (66) kan analysemetoder som benyttes i kvalitativ forskning i
utgangspunktet deles i to grupper. Til den ene gruppen tilherer analysemetoder som er bundet
til bestemte teoretiske og epistemologiske forstaelser for eksempel fenomenologi og narrativ

analyse.
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Analysemetoder i den andre gruppen kjennetegnes av at de er uavhengige av teoretiske
rammeverk. Tematisk analyse slik det fremstilles av Braun og Clarke (2006), tilherer denne
gruppen. Ved at denne form for tematisk analysemetode ikke er bundet til en bestemt teori,
oppnas fordeler som fleksibilitet som er viktig nar en gjor en scoping litteratur-review. Dens
fleksibilitet gjor at tematisk analysemetode kan kombineres til tross for at funnene i de
inkluderte enkeltstudiene kan vere utviklet innen ulike vitenskapsteoretiske posisjoner. Da
hensikten med dette prosjektet er & kartlegge og sammenfatte eksisterende kunnskap om
embryodonasjon til andre, underseke hvorfor noen pasienter velger 4 donere embryoene,
innebaerer det et spersmal som er rettet mot & underseke menneskers erfaringer og deres
opplevelse av virkelighet. Inkluderte studier i dette prosjektet er forankret i forskjellige
vitenskapsteoretiske perspektiver, de aller fleste er forankret i fenomenologisk- hermeneutisk
og 1 sosialkonstruktivistisk perspektiv. Tematisk analyse gjorde det mulig & inkludere flere
studier og arbeide med et storre datasett for a4 analysere ulikhetstrekk, temaer og

felleskarakteristikk (66).

Hensikten med scoping litteraturgjennomgang er & kartlegge og beskrive eksisterende
forskningslitteratur. Det betyr at en sgker & gi oversikt over et forskningsfelt snarere enn & gé 1
dybden pa et gitt tema. Jeg rettet sekelyset pd & beskrive forskningslitteratur om reproduktiv
embryodonasjon. De fleste studiene viste seg & handle generelt om embryoers bruksalternativer,
som kan innebare & benytte embryoet for egen fertilitetsbehandling, donere til forskning,
donere til andre infertile par, eller destruering av embryo. At studiene handler om flere embryo
bruksalternativer er bade positivt og negativt. Positivt fordi jeg fikk kunnskap om hvorfor det
ene alternativet oppleves mere fristende enn et annet, men det viste seg 4 vare mangler i
forskningslitteraturen ogsad da det var begrenset forskning om folks erfaringer med

embryodonasjon til andre infertile par hvor det var flere disposisjonsalternativer.

4.5.2. GENERERING AV TEMAER

Temaer er konstruerte konsepter som sammenfatter og systematiserer for eksempel

erfaringer og oppfatninger (65).

For a generere hoved- og undertemaer har jeg brukt Braun og Clarke (66) sin definisjon om hva
et tema er. Ifolge dem er tema noe som er viktig ved datamaterialet som kan besvare eller
relevant til & besvare prosjektets forskningsspersmal og noe som representerer en likhetstrekk
eller mening pa tvers av datamaterialet. Hva som ble valgt for & kunne vere et relevant tema,

er basert pA min demmekraft og refleksivitet. Temaets relevans for problemstillingen ble
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prioritert i stedet for & undersgke hvor ofte temaer forekommer i datasettet. Ifelge Braun og
Clarke, temaenes forekomst i forskjellige studier kommer mer i lys i studier der man har bestemt

seg for hoved- og undertemaer pa forhand (66).
Temaene i datasettet kan utvikles pé to mater, ved induktiv eller deduktiv analyse (66).

I en deduktiv analysemetode er hovedtemaene, fokusomradene, stort sett identifisert pd forhand
for man starter analyseprosessen. (65). I dette prosjektet har flere av de inkluderte studiene
anvendt deduktive méter for & analysere data. Derfor kan det sies at deduktiv tilnerming er en
ovenfra-ned prosess som inneberer at forskeren har forhandsbestemte antagelser, hypoteser
basert pé tidligere kunnskap, og forskerens antagelser styrer hvordan dataene forstds og

beskrives (66).

En induktiv tilneerming betyr at det er en nedenfra og opp tilnerming, hvor relevante analytiske
temaer utvikles nér forskeren blir kjent med datamaterialet. Derfor kan man si at en induktiv
analyse drives av dataene og i utgangspunktet i mindre grad av hvilke forutforstéelser forskeren
har med seg. Men i fortolkningsprosessen vil likevel forskerens forforstdelse ha betydning.
Uansett hvordan temaene utvikles, far forskers forhandskunnskap og innsikter som utvikles
undervegs betydning for forskerens refleksivitet som pdavirker analysen og maten funnet

presenteres pd. Det kan proves & minimaliseres, men aldri utelukkes helt (54).

I dette prosjektet hadde jeg en induktiv tilnrming, analytiske temaer ble generert nar jeg ble
kjent med datamaterialet. Jeg hadde et forhdndsbestemt overordnet tema som gjenspeiles i
problemstillingen, men temaene som benyttes for a4 besvare problemstillingen ble analysert

frem ettersom jeg ble kjent med datamaterialet.

4.5.3. ANALYSE AV DATAMATERIALET STEG FOR STEG
I analyse av datamateriale har jeg anvendt Braun og Clarke sin analysemodell for

tematisk analysemetode.

Modellen inneberer 6 faser, som er folgende;
Fase 1. — «Bli kjent med datamaterialet»
Fase 2. — «Generere de forste kodene»

Fase 3. — «Sgke etter temaer»

Fase 4. — «Kritisk vurdering av temaene»
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Fase 5. — «Definere og navngi temaene»
Fase 6 — «Skrive rapport» (66)

Fase 1. Bli kjent med datamaterialet

Prosessen med & gjore meg kjent med artiklene, begynte allerede i
datainnsamlingsprosessen da jeg leste abstraktene. Et overfladisk generelt inntrykk av
datamaterialet ble etablert allerede i den forste fasen av dataseleksjonsprosessen nér jeg leste
datamaterialet flere ganger. Jeg printet ut de 13 studiene for 4 lese de 1 full tekst. I denne fasen
leste jeg ogsa aktivt, noe som vil si at jeg tok notater for 4 merke meg temaer og funn i artiklene

som jeg mente kunne vere relevante for 4 besvare forskningsspersmalet (66).

Jeg har utformet en litteraturmatrise i tabellform som ble benyttet gjennom hele

analyseprosessen. Litteraturmatrisen presenteres som vedlegg (66). Se Vedlegg Nr.2.

Fase 2. Generering av de forste kodene

I denne fasen av analysearbeidet har jeg benyttet fargetusjer og genererte fargekoder for
a identifisere nokkelord. Nekkelord er ord som jeg mente var meningsbarende og relevant for
a besvare problemstillingen. Malet med kodene var & kunne gruppere dem og generere tentative
temaer. Tentative temaer eller subtemaer kunne vere kombinasjon av disse slik at de ga mening,

og malet var a fange essensen av meningen i teksten bak nekkelordene.

Noen av negkkelordene hadde flere betydninger, og var altsé relevant til problemstillingen fra
flere vinkler. Derfor har jeg laget en tabell hvor jeg har presentert alle neokkelordene med
tilherende farge, hver farge representerer et mulig tentativt tema. Tabellen legges ved som

vedlegg. Se Tabell nr. 2: Fargekode og tentative temaer.
For & fa oversikt over hvilke studier omhandler samme tema, har jeg utarbeidet en tabell.

Se Tabell nr. 3: Temaets forekomst i forskjellige studier.
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Tabell nr. 3:

Temaets forekomst i forskjellige studier.

Embryoets | Informasjonens | Juridiske aspekter | Demografi | Altruisme som
verdi rolle motivasjon
Fuscaldo et al.  (2007) + + + + +
Sheryl de Lacey (2007) + +
Goedeke etal.  (2015) + + + +
Lyerly et al. (2006) + + + +
McMahon et al. (2009) + + + +
Melamed et al. (2009) + +
Millbank et al.  (2016) + + +
Nachtigall et al. (2005) + +
Nachtigall et al. (2010) + + + + +
Nachtigall et al. (2009) + + + +
Paul et al. (2010) + + +
Provoost et al.  (2009) + +
Zimon et al. (2019) + + + +

I tabellen presenteres studiets identifiseringsparametere og relevante temaer. Temaets navn som

ble presentert i tabellen ble forandret kontinuerlig etter hvert som endelig temanavn ble utviklet.

For a forenkle videre arbeid med datamaterialet har jeg laget en tabell hvor jeg til hver artikkel
har skrevet en kort oppsummering, og konklusjon av relevant funn utledet av problemstillingen.
Denne tabellen ble ogsa brukt som et huskekort for & minne meg pa betydningen bak de enkelte
stikkordene, ogsa kalt nekkelordene. Dette er spesielt viktig da noen av stikkordene hadde
betydning i flere sammenhenger. Denne tabellen legges ved som vedlegg med navn; Tabell nr.

4: Relevante funn og stikkord.

Fase 3. Sgke etter temaer

I den tredje fasen skal potensielle temaer dannes. A samle informasjon under potensielle
temaer er noe som jeg har gjort helt fra starten av i analyseprosessen da jeg leste artiklene og
begynte & legge merke til menstre og begreper som ble brukt i flere studier. Temanavn som ble
brukt i inkluderte artikler var ogsa med & inspirere meg om hva som kan vare fangende og

beskrivende navn.

Neokkelordene har jeg allerede samlet inn i en tabell 1 forrige fase, videre arbeidet med denne
tabellen, hvor jeg noterte nokkelord med fargekode som forte til at jeg klarte & fa en systematisk
oversikt over nokkelordene, og ved & kombinere disse kom jeg fram til under- og hovedtemaer.
Jeg lagde et tematisk kart i tabellform som presenteres som vedlegg. Se Tabell nr. 5:

Presentasjon av oppbygging av hoved- og undertemaer.
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Fase 4. Kritisk vurdering av temaene

Den 4. fasen innebarer en kritisk vurdering av temaene. Jeg leste datamaterialet pa nytt
for & forsikre meg om at jeg ikke hadde gatt glipp av relevante funn eller menstre i datasettet.
Temaene ble vurdert i forhold til om de var relevante for besvarelsen av problemstillingen eller
ikke. Mange temaer hadde tilnermet samme betydning og derfor ble antallet temaer redusert i
denne fasen. Jeg fant det utfordrende & kategorisere relevante funn nar funnet hadde betydning
for flere temaer, og i denne fasen fikk jeg hjelp fra veilederne til & se pa data og temaene fra et
mer teoretisk, overordnet perspektiv. P4 slutten av denne fasen ble det bestemt at prosjektet skal

rapportere funn kategorisert under 5 tematiske hovedgrupper.
Hoved og undertemaer ble presisert som folgende:

1) Embryoets verdi
o Embryoets moralske status
o Embryoets instrumentelle verdi
o Genetisk tilherighet
o Emosjonelle tilknytting
2) Informasjonens rolle i embryodonasjon
o Informasjonenes betydning
o Helsepersonellets rolle i beslutningsprosessen
3) Juridiske aspekter og deres betydning ved beslutningsprosessen
4) Demografiske aspekter

5) Altruisme som motivasjon

Fase 5. Definere og navngi temaene

Da jeg kom til denne fasen hadde jeg et relativt klart bilde av hva de inkluderte studiene
inneholdt og hvordan dette kunne bli presentert som funn delt opp i temaer. Jeg vurderte
temaene pa nytt og forsikret meg om at temaene favnet om «essensen» i datamaterialet. Jeg har
gétt gjennom tabellene jeg har lagd i de tidligere fasene for & sikre meg at all relevant
informasjon er tatt med. Braun og Clarke (2006) legger vekt pd betydningen av at i denne fasen
skal forskerne kunne klart presentere temaene og vise temaenes egnethet for & besvare
forskningsspersmaélet. Forskeren ma derfor beskrive hva hvert tema handler om, forsikre seg
om at innsamlet data fremstilles under rett/tilherende tema og presentere funn i enkeltstudiene

under tema pé en systematisk og oversiktlig mate (66).
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Fase 6. Skrive rapport

Siste fasen i tematisk analyseprosess er & rapportere funn. Dette gjores ved at resultater

fra analysearbeidet presenteres 1 oppgavens resultatdel.

For a danne et storre bilde av funnene har jeg droftet resultatet av analyseprosessen opp mot

teori i diskusjonsdelen.

4.5.4. TOLKNINGSNIVA

Datamaterialet i en kvalitativ primarstudie baseres i stor grad pa deltakernes egne
oppfatninger og fortellinger. Det er sa forskerens oppgave & videreformidle og tolke data som
er relevant for forskningens tema, for & besvare forskningsspersmalet. I folge Malterud (67)
kan tolkning av datamateriale i en litteratursyntese deles pa 3 tolkningsnivaer; forsteorden-niva
er fortolkning utfert av den som intervjues, andreorden-nivéd er forsker i primarstudien, og
tredjeorden-nivé er fortolkning til forskere som gjor syntese av andres forskning. Forskerens
refleksivitet i analyseprosessen kan vare utfordrende. I kvalitative studier hvor deltakernes
meninger, erfaringer dokumenteres pa en méte som gjengir deltakernes uttrykk og ordbruk,
hvor forskeren i sitt analysearbeid presenterer rddata og funn ved bruk av sitater snakker om
forsteordens begreper. I denne scoping litteraturreview har jeg i hovedsak inkludert
primarstudier hvor det er benyttet kvalitative metoder. Noen av studiene presenterer sitater
(forsteorden) slik at jeg far innsyn i datamaterialet som forskerens analyse og tolkningen ble
basert pé (andreordens begreper), og i litteraturreviewen ledet forfatternes systematiske arbeid
og tolkninger (tredjeorden) til presentasjon av ny kunnskap. Mitt arbeid i analysefasen, i dette
prosjektet, innebarer tolkning vesentlig av andreordens begreper, da primerstudiene gir
begrenset innsyn i data som stammer fra deltakerne (forsteorden). Séledes lener jeg meg pé
tolkningen utfert av forskerne i primarstudiene. Allikevel data-synteseprosessen inneberer et
niva av tolkning fra min side. Nar jeg analyserer datamaterialet for & oppdage menstre og
aspekter som er relevante til problemstillingen og tematiserer data slik at de ikke bare
sammenfatter eksisterende kunnskap, men ogsé ferer til ny kunnskap i temaet, betrakter jeg min

tolkning som tredjeordens tolkningsniva (67).
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5. FORSKNINGSETISKE OVERVEIELSER

Studiet faller utenfor godkjenningsplikten bade fra Regionale komité for medisinsk og
helsefaglig forskningsetikk (REK) og fra Norsk senter for forskningsdata (NDS). Dette
begrunnes med at studiets metode er scoping review hvor forskeren ikke er i direkte kontakt

med deltakerne i de inkluderte studier (68).

I dette prosjektet inkluderes kun studier som har fulgt de forskningsetiske standarder som er
beskrevet i Helsinki deklarasjon (69). Inkluderte studier kommer fra land hvor det er godt
etablerte etiske retningslinjer for forskning og studiene ble publisert i respektable tidsskrifter.
Hvorvidt de inkluderte studier holder etiske standarder ble ogsd vurdert som en del av
kvalitetsvurdering, inkluderte studiets etiske aspekter ble vurdert blant annet ved hjelp av CASP
(Critical Appraisal Skills Programme) kvalitetsvurderingsverktoy. Eksempel pd CASP
kartleggingsskjema legges ved som Vedlegg nr. 3.

Forfatterne til de studiene som ble anvendt i denne oppgaven siteres slik at arbeidet deres blir
anerkjent. Videre har jeg lagt vekt pa & vaere mest mulig beskrivende og unnga & bruke studiene
pa tendensiose mater. P4 denne maten har jeg forsekt & behandle andre forskere pa en

respektfull mate.

Studiene som bearbeides i denne oppgaven er tilgjengelige for alle, dermed trenger jeg ikke
tillatelse fra forfatterne for & bearbeide deres studier i1 dette prosjektet (67).
Jeg har reflektert over min egen holdning til temaet og forsekt a presentere resultatet mest mulig

beskrivende i resultatdel.

Det foreligger ingen gkonomisk eller noe form for interessepavirkning i dette prosjektet.
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6.

RESULTAT

6.1. PRESENTASJON AV INKLUDERTE STUDIER

For 4 besvare forskningsspersmalet,

«Hva péavirker beslutningsprosesser om

reproduktiv embryodonasjon hos personer som har nedfryste overtallige embryo?», skal

resultater fra de 13 inkluderte studier legges frem i dette kapittelet.

Inkluderte studiers opprinnelse, hensikt, populasjon og metodikk presenteres i tabellen

nedenfor.
Tabell nr.6:
Tabell om inkluderte studiers karakteristikk
Forfatter Hensikt Metode
Tittel, Ar,
Land
Fuscaldo et | A identifisere og beskrive faktorer som kan ha | Kvalitativ
al. pavirkning i enkeltes beslutning om overtallige | N=42, 11 menn og 31 kvinne,
(2007) nedfryste embryoer. Age kvinne:
Australia 28-44
Age menn:
30-49
Alle venter eller har fatt barn pa intervjutidspunkt
Semistrukturert intervju individuelt og i par eller
gruppediskusjon
Tematisk analyse
Sheryl de Utforske beslutningsprosessen om embryo Kvalitativ
Lacey disposisjon, enten pasientene velger N=48
(2007) destruering eller donering til andre infertile Semistrukturert Intervju
Australia par. Tematisk analyse i folge av verbatim
transkribering av intervjuene
Goedeke et | A undersgke hvordan embryodonorer og - Kvalitativ
al. mottakere forstar og erfarer embryodonasjon. Dybdeintervju utfert i 2012
(2015) Tematisk analyse
New Zealand N=37
22 donorer, (10 par og 2 individer)
og 15 mottaker, (5 par, 5 ind.)
6 par (12 ind.) hadde donert embryo som
resultatet i levende barn (7 barn)
8 ind. (3 par, 2 ind.) har fatt barn via ED
Lyerly Beskrive faktorer som pavirker pasienters Kvalitativ
et al. beslutningsprosess om nedfryst N=153
(20006) embryodisposisjon. Kvinner: 31; Menn: 8; Par: 7
USA Dybdeintervju individuelt og i par

Intervju mellom 2002 og 2004
Tematisk analyse
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McMahon A avdekke hvor sannsynlig at studiedeltakerne | Mixed Method
et al. vil donere deres embryo til andre infertile par, | N=133
(2009) holdningene rundt betinget-donasjon. Hvilke Kvinne: 78
Australia karakteristikk donorene mener at mottakere Menn: 55
burde hatt og hvordan denne informasjonen og | Embryo lagret mer enn 3 ér
mengden av informasjon om karakteristikk av | Sperreskjema inkludert kommentarfelt
mottakere vil pavirke beslutningsprosessen SPSS og Tematisk analyse av kvalitative data
rundt ED
Melamed et | Evaluere pasientenes holdninger angéende | Kvalitativ
al. deres overtallige nedfrosne embryoer. Semistrukturert intervju
(2009) N=22
Brasil Suksessfull IVF/ICSI
Grounded theory
Millbank et | I hvilken grad pavirker lover og retningslinjer | Mixed Method
al. opplevelsen av embryodonasjon for N=26, herav 11 som hadde donert embryo, 6 som
(2016) reproduktivt formal. hadde mottatt donert embryo, og 9 som hadde
Australia forsekt eller gnsket & donere embryo
Transkriberte semistrukturerte intervjuer og
sperreskjemaer, intervjuene via person til person
eller via telefon, individuelt eller i par etter
personers onske.
Kvantitative data — SPSS, kvalitative data —
Tematisk analyse.
Nachtigall et | A f& oversikt over hvordan foreldre til barn Ethnographic qualitativ intervju study
al. fodt med donerte kjennsceller bestemmer hva | N=95
(2005) de skal gjore med overtallige nedfryste Har minst 1 barn fra kjennscelle-donasjon
USA embryoer, hvordan de kommer fram til en Semistrukturert og dybdeintervju av par og
beslutning, hva péavirker valget. sporreskjema- intervju individuelt
Nachtigall et | A beskrive hvilke forventninger embryo eiere | Kvalitativ
al. har nar det gjelder informasjon fra IVF klinikk, | N=184
(2010) stotte og lagringspris, og hvilken relevans dette | Semistrukturert intervju
USA har for embryo disposisjon. Tematisk analyse
Nachtigall et | A beskrive erfaringer fra en storre gruppe Kvalitativ
al. embryoeiere, som fortsatt ikke har bestemt seg | N= 77 familier
(2009) for hvordan overtallige embryoer skal 1/3 brukt kjennscelledonasjon
USA disponeres, har med beslutningsprosessen Ingen har bestemt seg for bruksalternativ ved
rundt disposisjon. rekrutteringens tidspunkt
Semistrukturert intervju x3 med 6 mnd. intervall
Tematisk analyse
Paul et al. Utforske motivasjoner og erfaringene til par Kvalitativ
(2010) som har overlatt sine ubenyttede overflodige N=43
USA embryoer til andre par. Har donert minst 1 embryo til andre

Semistrukturert intervju e-post,
Kvalitativ innholdsanalyse

Provoost et | A beskrive hvordan pasienter snakker om Kvalitativ

al. embryoene sine i moralsk og umoralsk termer | N=25

(2009) og & undersgke hvordan pasienters fortelling 7 par og 11 kvinner

Belgia kan relateres til videre embryo disposisjon Dybdeintervju
fortolkende fenomenologisk analyse, tematisk
analyse og prosessanalyse (fenomenologisk
narrativ analyse)

Zimon Kartlegge pasienters kunnskap om Mixed methods

et al. embryodonasjon, og deres villighet til & N=224
Kvinne: 215
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(2019)
USA

donere, samt hvilke faktorer som pavirker
villigheten.

Anonym sperreskjema via post 2012 — 2013
analysert med Fisher exact test og Wilcoxon-tester
Kwvalitativ analyse av open- ended spersmal og
kommentarer fra sperreskjema, grounded theory

En detaljert litteraturmatrise som viser studienes karakteristikk og funn er sammenfattet i en

tabellform som vedlegg. Se vedlegg nr. 2. Litteraturmatrise.

Relevante funn fra studiene presenteres under hoved og undertemaer som ble generert som

folge av den tematiske analyseprosessen.

Hoved og undertemaene er folgende;

6.2.

Embryoets verdi

o Embryoets moralske status

o Embryoets instrumentelle verdi

o Genetisk tilherighet

o Emosjonell tilknytting

Informasjonens rolle 1 embryodonasjon

o Informasjonenes pavirkning pd beslutningsprosesser

o Helsepersonellets rolle i beslutningsprosessen

Juridiske aspekter og deres betydning ved beslutningsprosessen

Demografiske aspekter

Altruisme som motivasjon

EMBRYOETS VERDI

Funnene viser at mennesker som star foran det 4 ta en beslutning om

embryobruksalternativer finner det vanskelig a definere hva et embryo er, hvor mye

menneskeverd man ber tillegge til et embryo, og hvorvidt et embryo betegnes som et slags liv

eller bare en samling av celler (70-73).

Litteraturen viser at hvilket syn mennesker har pd embryoet formes av forskjellige faktorer slik

som kultur, religion og holdninger i samfunnet vi lever i er blant disse faktorene (70).
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Personer som har en religios tilharighet til et samfunn, kan se embryoet som et mulig liv. Dette
betyr ikke at de automatisk tillegger embryoet menneskeverd, men de ser i embryoet et iboende

potensiale som ber respekteres (70).
I dette kapitlet belyses funnene om hva som pavirker menneskers syn om embryoets verdi.

Syn pa embryoets verdi pavirkes blant annet hvor mye moralsk status, eller menneskeverd som
tillegges embryoene. Hvor mye nytteverdi embryoene tillegges baseres pa hvor stor nytte
embryoene har for andre infertile par, men ogsa hvor mye nytte de gir for samfunnet utfra deres
potensiale for medisinsk-teknologisk fremgang. Embryoets verdi pavirkes ogsd av hvor stor

grad personene legger vekt pa genetisk tilherighet og den emosjonelle tilknyttingen (70-76).

Hvor hey verdi individene tillegger embryoet er subjektivt, men pévirkes definitivt av
samfunnet. Prosessen for 4 definere embryoets verdi er kompleks hvor faktorene pévirker

hverandre.

Embryoets moralske status, embryoets instrumentelle verdi, betydningen av genetisk

tilherighet, og embryoets emosjonelle verdi er temaer som jeg benytter for & presentere

forskjellige syn og aspekter som former embryoets opplevde verdi for de enkelte.

6.2.1. EMBRYOETS MORALSKE STATUS

Hvor hey moralsk status og hvorvidt embryoet ber tillegges menneskeverd er sentrale
temaer i beslutningsprosessen om embryodonasjon (70, 72, 77). Studiene papeker ogséd at
spersmélet rundt embryoets menneskeverd er et etisk dilemma som mesteparten av personene
finner vanskelig & lose. Dette gjenspeiles ogsd i Nachtigall et al., (2005) som belyser om av de
96 deltakerne 72% nadd ikke en beslutning selv om embryoene har vert lagret i gjennomsnittlig
4,2 ar (71). Det finnes mange oppfattinger om embryoets menneskeverd, disse oppfatningene
er preget av blant annet religiose, sosiale, emosjonelle og moralske faktorer. I studien Fuscaldo
et al., (2007) har flere mennesker vansker med & beskrive embryoet. Hva et embryo er? Er
embryoet et mulig liv, faktiske barn, eller bare biologisk materiale, en celleklump? Nar

begynner livet? Disse er spersmélene som avgjer hvor mye verdi og respekt embryoet far (70).

Usikkerhet rundt nér i utviklingsprosessen livet begynner vanskeliggjor beslutningsprosessen
om embryo bruksalternativer. I studien «Infertility patients'beliefs about their embryos and
their disposition preferences» mener noen av deltakerne at kjennscelledonasjon ikke er
sammenlignbar med embryo donasjon. Disse menneskene mener at egg og sperm i seg selv er

bare celler, men nar egget blir fertilisert begynner utviklingsprosessen for et menneskeliv, og
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embryoet ses som en person som fortjener en sjanse for liv (78). Samtidig er det viktig & si at
deltakerne som tillegger det befruktede egget mer menneskeverd tilhorer ogsé den gruppen i
studien som synes at den genetiske relasjonen mellom foreldre og barn er viktig, og de snakker

om embryoet pa en emosjonelt betydningsfull méte (78).

I andre studier som for eksempel Nachtigall et al., (2005) og Lyerly et al., (2006) viser
studiedeltakerne ansvarsfelelse for de nedfryste embryoene, og foler at det er deres plikt &
ivareta embryoets interesser og foler at det er deres oppgave & beskytte embryoet for diskomfort

og ikke utsette de for en ukjent situasjon (71, 72).

Mennesker som tillegger embryoet en slik verdi, som tillegger det hay moralsk status vil som
oftest utelukke destruering av embryoene. Embryoets verdi til andre infertile par fremheves, og
altruistiske motiver kan vare drivkraften til donasjon til andre med reproduktivt formal (74,

79).

Det at personene tillegger embryoet hoy moralsk status og beskriver embryoet som et barn er
dog ikke en garanti for at disse personene vil vaere imot destruering. I studien «Deciding the
fate of supernumerary frozen embryos: parents’ choices» (77) beskrives det at mennesker som
har sterk ansvarsfelelse for hva som skjer med embryoet beskriver donasjon som en situasjon
hvor de gir bort et barn, i disse tilfellene velger embryoeierne & destruere embryoene framfor &

donere til andre infertile par (77).

Studier viser at oppfatningene om embryoets menneskeverd er svart varierende. Mange
papeker embryoets potensial som et liv, men ikke tillegger det samme verdier som et barn. For
eksempel 1 studien «Deciding the fate of supernumerary frozen embryos: parents” choices»
beskriver 77,3%, (17 studiedeltakerne) nedfryste embryoer som et slags liv. Deltakerne som
heller velger & destruere embryo enn a donere de, ser familien som en «organic unit» (76) som
er knyttet sammen av genetikk. De beskriver embryoet som deres barn, biologiske sesken til
sine eksisterende barn, som ble satt pa pause i utviklingen. Noen av deltakerne som enna ikke

har barn, kan ogsa se pa embryoet som potensielt barn (76).

6.2.2. EMBRYOETS INSTRUMENTELL VERDI

Personer som setter embryoets medisinsk—teknologiske verdi i fokus gir uttrykk for at
embryoets mest verdifulle egenskap er dets potensiale som suksessfaktor i
fertilitetsbehandlingen. Embryoets parametere som kvalitet og antall er avgjerende for hvor

mye verdi de tillegger embryoet. De ser ikke pd embryoet som en tidlig fase av et menneskeliv,
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som et barn, men det beskrives pd en instrumentell mate. Ved en medisinsk-teknologisk
tilnerming skapes det emosjonell avstand mellom embryoet og embryoeiere. Denne
emosjonelle avstanden er oftest et resultat av tidligere opplevde negative behandlingserfaringer
(78). Denne emosjonelle avstanden ble beskrevet i flere studier hvor mennesker som ensker a
donere til andre par ser pa embryoet som biologisk materiale, hvor personene mener at genetisk

tilherighet ikke er en avgjerende faktor for foreldrenes omsorgsgivende rolle (76, 78).

Forskjellige syn pd embryoet ble gjenspeilet i personenes ordbruk. Personer som beskriver
embryoet som en ting, og forklarer dette med behov for emosjonell avstand, gir embryoet hoy
instrumentell verdi. Personer som ser pad embryoet som instrument, en faktor eller ting som oker
sjansen for vellykket fertilitetsbehandling snakker om embryoer som en teknisk ting,
«something technical» (78). Eksempel pd motsetning til dette synet er beskrivelsen til en
studiedeltaker som omtalte embryoet med emosjonelt ladet terminologi, hvor deltakeren
beskrev en folelse av sympati til embryoet og en opplevelse av at embryoet var en

miniatyrutgave av ektefellen (78).

Nér individene beskriver den instrumentelle verdien, relaterer de til de gkonomiske-, tids- og
ressursmessige investeringene. Personers investeringer og investeringer fra helsepersonellets
side for & skape et embryo. Andre aspekter som eker embryoets instrumentelle verdi, er det
potensiale det har for andre infertile par og dets nytte for medisinsk forskning. Mennesker som
har en medisinsk-teknologisk tiln&erming til embryoene kan sammenligne embryodonasjon med
organdonasjon og snakker ofte om embryoet i medisinsk terminologi slik som helsepersonalet

gior (78).

Organdonorer ser pa embryoet som en ressurs som andre kan ha nytte av, og de er mer villige

til & donere embryo til andre framfor & destruere dem (76).

Personer som gir embryoet hoy moralsk status kan ogsé gi dem en hoy instrumentell verdi, de
utelukker ikke hverandre. For eksempel nar personer ser pd embryoet som et slags liv, potensialt
liv, men de ogsé ser de medisinske potensialene som embryoet har, for eksempel at embryoet
kan benyttes for & forske pd sykdommer, eller kan embryoet gi medisinske fordeler for
embryoeiernes eksisterende barn/embryoets helsegsken ved sykdomsdebut. I tilfeller hvor
personer har stor respekt for embryoets potensial som et liv, men ogsa ser embryoets potensial
slik at den kan redde et annet liv enten ved & benytte genetisk materiale fra embryoet eller via

forskningsarbeid. Nar pasienten far valg mellom & donere til forskning eller destruere, velger
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de & donere til forskning, fordi de ser en instrumentell verdi i det, noe som kan vare til nytte

for andre mennesker og at embryoet har et formal (78).

En slik instrumentelt verdi-syn presenteres ogsa i studien «Parents’conceptualization of their
frozen embryos complicates the disposition decision” (71), hvor personer ser pa embryoet som
et barn, og et helsgsken til sine eksisterende barn, mens de ser en medisinsk verdi i at embryoet
kan vere en slag forsikring til det andre barnet hvis det oppstir en sykdom. Denne verdien er i
sammenheng med barnets alder, jo eldre det levende barnet er jo mindre nytte tillegger de til de

nedfryste embryoene (71).

6.2.3. GENETISK TILHORIGHET
Personers meninger om betydningen av genetisk fellesskap pévirker deres
ansvarsfolelse og emosjonell tilknytting til embryoet. Ansvarsfolelse og emosjonell tilknytting

er forhold som pavirker villigheten til & donere embryo til andre infertile. (71, 74, 78, 80).

Par som tillegger embryoet en symbolsk verdi (symbol péd forholdet) basert pa den genetiske
forbindelsen er som oftest mer emosjonelt tilknyttet til embryoet, og definerer embryoet som
en del av de begge partene og dermed et symbol pé forholdet deres. Nér personen er emosjonelt
tilknyttet til embryoet pd grunn av deres genetiske tilherighet skapes det barriere mot & donere
embryoet til andre infertile par. Personer som var positive til donasjon til andre par var ofte
mennesker som hadde gitt hay moralsk status til embryoet, men blant personer som ga hoy
moralsk status, men som ogsa vektla den genetiske forbindelsen samt den symbolske

betydningen, var det mindre vilje til & donere (78).

I studiet Zimon et al., (2019) «Embryo donation: Survey of in-vitro fertilization (IVF) patients
and randomized trial of complimentary counseling» var 78% av deltakerne enige i at donasjon
er en mate for & hjelpe andre, men likevel var 73% ukomfortable med tanken pé at noen andre
oppdrar deres genetiske barn. De er emosjonelt tilknyttet til embryoet og feler ansvar for et
eventuelt fremtidig barns velvere. Videre i studiet observeres det et tydelig menster pa at
personer som har benyttet donor-gamets for & skape embryoene er mer villige til & donere enn
de som har overtallige embryoer med full genetisk tilherighet, men funnet er statistisk sett ikke
signifikant, p verdi er 0.18. Det kommer ikke fram i studien hvorvidt de som har skapt embryo

med donor-gamets har mottatt bare egg eller sedceller eller begge deler (80).

Flertallet av inkluderte studier viser at embryoeiere med eksisterende barn finner det uetisk at

barnet deres har et genetisk segsken ute i verden uten & fa vite om det. Disse bekymringene

35



gjelder folelsesmessige utfordringer for bade foreldre og barna, og bekymringer om eventuelle

seksuelle forhold mellom uvitende sgsken (70, 71, 74, 77, 80).

Meninger om hva som former eller pdvirker identitetsutviklingen er varierende. Fuscaldo et al.,
(2007), Sheryl de Lacey (2007), og Goedeke et al., (2015) er studier hvor studiedeltakerne
uttrykker synspunkter om genetikkens og identitetsutviklingens forhold til hverandre. Noen
mener at alle har rett til 4 ha kunnskap om sine genetiske opphav fordi genetiske egenskaper

har stor betydning for identitetsutviklingen (70, 73, 76).

Andre derimot synes at genetisk tilherighet er ikke en grunnleggende faktor for
identitetsutviklingen og at oppdragelsen og foreldrenes kjerlige omsorg for barnet er viktigere
enn genetiske egenskaper. Denne pasientgruppen viser ogsé en mer definert emosjonell avstand

til embryoet (70, 73, 76).

At genetisk tilherighet forsterker tilknyttingsfoelelsen, er beskrevet i flere studier. Det Sheryl de
Lacey beskriver i sin studie at pasienter som velger a destruere embryoer framfor & donere til
andre infertile par ser familien som en organisk enhet hvor genetikken spiller en avgjerende
rolle, og de identifiserer seg som de reelle foreldre til det eventuelle fremtidige barnet. Noen
derimot, som det ble nevnt ovenfor, mener at genetiske fellestrekk ikke definerer foreldre, de
mener at genetisk tilharighet er ikke en ensrettet vei til & bli en god forelder, det er den utviste
omsorgsevnen som gjor foreldre til foreldre. Det er sammenheng mellom hvor hey verdi
personene tillegger de genetiske egenskapene og synet pd embryoet. Nér personene tillegger
hey verdi til embryoet basert pa deres genetiske felleskap, ses embryoet som et barn som ble

satt pa pause i utviklingen og som er helsosken til deres eksisterende barn (71, 76, 77).

Seskenrelasjoner er et viktig tema som kommer i lyset i de fleste studiene som ble inkludert
(76). Potensielle embryodonorer er ofte bekymret for at det eksisterende barnet de har far et
helsgsken, uten 4 fa vite om det. Det gir opphav for bekymringer rundt eventuelt seksuelt
forhold, men ogsd emosjonelle belastninger for barna. Selv om de fleste studier papeker
soskenrelasjonens viktighet, finnes det studier hvor belyses at menneskers beslutning om
donasjon ikke pdvirkes av at embryoeiere har eksisterende barn eller ikke (71, 76). I studien
“How to facilitate decisions about surplus embryos: patients’views” fortalte noen av deltakerne
at det har blitt vanskeligere 4 ta en beslutning om overtallige embryoets bruksalternativer etter

at de har fatt barn (76).
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Som tidligere beskrevet er genetikken en viktig faktor for hvor mye nytte embryoet far tillagt
seg, da noen mennesker som har et levende barn ser pad embryoet som verdifullt biologisk

materiale for deres eksisterende barn ved en eventuell sykdomsdebut hos barnet (71, 81).

Genetiske egenskaper pdvirker embryoets instrumentelle verdi ettersom embryoene blir
kvalitetssjekket og kategoriseres i forskjellige kvalitets-klasser. Malet med at embryoene
klassifiseres basert pa deres genetiske egenskaper, jo hayre kvalitetsklassifisering et embryo
fér jo heyre nytteverdi tillegges til den. Embryo-parametre er forbundet med suksessrate for
fertilitetsbehandlingen og personene ser mindre potensiale i embryoer som ble kvalifisert som

«B-vare» (74).

6.2.4. EMOSJONELL TILKNYTTING

Fertilitetsbehandlinger medbringer mye emosjonelle utfordringer til individene.
Forskjellige stadier av behandlingen kjennetegnes med forskjellige emosjonelle utfordringer
(71). Tidligere erfaringer, slik som mislykkede forsek, pavirker hvor mye potensiale og dermed

verdi personene tillegger embryoene (81).

Beslutningsprosessen om embryo disposisjon er vanskelig og emosjonell av flere grunner. Den
emosjonelle tilknyttingen til embryo pédvirkes av blant annet religion, synet pad embryo, hvor
mye menneskeverd personene tillegger embryoet, hvorvidt mennesker ser pd embryo som

mulig liv, som barn, eller bare organisk materiale (72, 78, 79).

Emosjoner tilknyttet embryoet kan forandre seg under et behandlingsforlep. Tilknyttingen kan
forsterkes av mange forhold, for eksempel klinikkens praksis som kan vare & dele ut bilder av
embryoet, men ogsé hvordan helsepersonell snakker om embryoene. Dette kan pavirke hvilke

assosiasjoner embryoeierne far nar de tenker pa embryoet (81).

Hvor hey emosjonell verdi embryoet tillegges av personene har mye sammenheng med synet
pa embryo. De som ser pa embryoet som et instrument har en mer avgrenset emosjonell avstand
mellom seg og embryoet enn de personene som snakker om embryoet som deres barn (71, 72,

75, 78).

Ansvarsfolelsen er noe som mange mennesker beskriver som utfordrende, noe som hindrer dem
fra & kunne donere embryo til andre par. Bekymringer for barnets velvaere og mottakeres

egnethet er noe som preger tankegangen til de potensielle donorene (70, 72, 75, 79).
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Konseptualisering av embryo ogsé har stor betydning for hvor emosjonell tilknyttet individene
er til embryoet. Hvor mye de har investert 1 & skape disse embryoene i bade emosjonelle og

okonomiske investeringer har betydning for hvor verdsatt og ettertraktet embryoet er (76).

I studien «Building extended families through embryo donation: the experiences of donors and
recipients» (73) beskriver en deltaker at hun har felt seg som en inkubator, fordi hun felte at
barnet ikke er en del av henne, og har fortalt om at hun hadde perioder ndr hun har spurt seg
selv om hva hun har gjort. En annen deltaker i samme studie sammenlignet mangelen pa
muligheten for & fa genetiske barn med sorg. Hun métte overtale seg selv om at «dette barnet»
er «mitt barn». Selv om alle deltakerne som beskrev at genetisk felleskap er noe som de alltid
har ensket seg, og de matte tilpasse seg til situasjonen og bearbeide tanken om at dette ikke er
et alternativ, fortalte de at disse tankene ikke pavirket kjerligheten de foler for barnet. Noen av
deltakerne ensket & i informasjon om donorene fordi de mente at ved a f& informasjon om
donorene kunne de forberede seg pa hvilke egenskaper barnet kan arve. Andre personer som
mottok donorembryo og som ikke resulterte i graviditet ble lettet av tanken. Ble lettet fordi hun
ble bevisst pd under prosessen at genetisk felleskap med barnet har stor betydning for henne og

at det hadde vart utfordrende for henne & godta at noen andre oppdrar barnet hennes (73).
Uventede emosjonelle reaksjoner fremtrer hos donorene ogsa.

Deltakerne i flere studier beskriver at de ikke ensker a utsette embryoet for en ukjent situasjon,
situasjoner som kan utlese emosjonelle utfordringer for bdde det eventuelle fremtidige barnet,
for donorene selv, og for donorenes eksisterende barn. Mennesker reagerer forskjellig i
forskjellige situasjoner, noen som hadde donert embryo og fikk vite at behandlingen mislyktes
ble lettet, men kunne ogsa fole skyld for at de ga bort et defekt embryo, dette selv om at de
forsto at behandlingens utfall pavirkes av mange andre faktorer enn kun embryoets kvalitet.
Andre beskrev sjalusi, da mottagerparet fikk en gutt, noe som donorene selv lengtet etter (73,

79).

Embryoet beskrives i flere studier som symbol pa forholdet. Noe som igjen kobles opp mot den
genetiske tilhearigheten som forsterker tilknyttingen til embryoet. Mennesker som beskriver sine
embryoer som deres barn, som beskriver seg selv som de ekte foreldre til det fremtidige barnet
basert pd genetisk felleskap, for dem kan ansvarsfelelsen og bekymringene for emosjonelle
konsekvenser vare s store at de hindrer evnen til & kunne donere til andre. Personene som
tillegger embryoet hay moralsk status, og er emosjonelt tilknyttet til embryoet velger oftere a

destruere embryoer som de ikke gnsker & benytte selv for egen behandling framfor a donere til
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andre. Redsel for at embryoet blir misbrukt i et forskningsprosjekt eller at det fremtidige barnet
ikke far et godt liv hindrer dem fra & kunne donere. Dette er et moralsk dilemma da mange
mener at embryoet ble skapt med mening, mange mener at det er uetisk & skape embryoer uten
et formal. Personer som tillegger embryoet hoy moralsk status, men som ogsé ser dens potensial

som hjelpemidler i medisinsk forskning er imot destruering i de aller fleste tilfeller (78).

6.3. INFORMASJONENS ROLLE I EMBRYODONASJON

6.3.1. INFORMASJONS PAVIRKNING PA BESLUTNINGSPROSESSER

Informasjonen har stor betydning for pasientenes villighet for donasjon. Klinikker har
forskjellige rutiner ndr det gjelder informasjonsgiving om embryo disposisjons alternativer.
Mange mennesker opplever at informasjonsmengden som gis 1 begynnelsen av
fertilitetsbehandling er overveldende, noe som pdvirker hukommelsen. Informasjons
oppfatning er selektiv i forste delen av fertilitetsbehandlingen, da fokuset er & produsere mest
mulig antall embryo i best kvalitet, fokuset rettet mot suksessfull behandling som resulterer 1 et

levende barn (70, 72).

Noen mener derimot at informasjon gitt tidlig 1 behandlingsforlapet kan vare nyttig senere nér
personene moter det punktet hvor de skal bestemme embryoets endelige skjebne (81). Mange
klinikker klargjor all dokumentasjon pé forhdnd, for fertilitetsbehandlingen starter og personene
blir spurt om hva de ensker & gjore med overtallige embryoer. Mange oppfatter dette som en

uheldig praksis, da individenes mening kan skiftes under behandlingen (70, 72).

I studier av Nachtigall et al., (2005) og Nachtigall et al., (2009) presenteres det at
beslutningsprosessen om embryo bruksalternativer kan deles opp i 4 faser. Hvorav forste fasen
er en rolig periode hvor personene er beroliget med tanken & ha overtallige embryoer

tilgjengelig, da de symboliserer hap og suksessfaktor.

Naér graviditet oppnés og behandlingen er vellykket flyttes fokuset fra embryoer i den andre
fasen. Fokuset flyttes til barnet.

Den tredje fasen i beslutningsprosessen er konfrontasjonen. Nar embryoeierne mater
situasjonen og de blir konfrontert med hva de ensker & gjore med de nedfryste embryoene.
Denne perioden kjennetegnes med usikkerhet og emosjonelt ubehag for de kommer fram til en

losning i den siste fasen av beslutningsprosessen (71, 74).
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Individer finner kontakten med klinikken begrenset og betraktelig redusert etter en suksessfull
behandling. Eventuell kontakt fra klinikkens side omhandler som oftest regninger angéende

lagringsavgift (72, 81).

Nér forst regningen for lagringsavgift har kommet foler embryoeierne at de ma ta en beslutning.
Mange finner tiden for knapp for regningens betalingsfrist gar ut og beslutningen ma tas. Det

kan tenkes at mange velger 4 lagre embryoene videre for & unnga & ta en beslutning (79).

Hva personer foretrekker nar det gjelder kommunikasjonens mengde og form er ulikt. Noen
foretrekker muntlig kommunikasjon med klinikken da skriftlige kommunikasjonsmidler kan

oppleves som upersonlig (81).

Bruk av medisinsk fagsprak i kommunikasjonen pavirker embryoeiernes beslutningsevne

negativt og gjor valget mellom ulike disposisjonsalternativer vanskeligere (81).

Hvordan helsepersonellet presenterer informasjon er avgjerende. Klinikkens egne interesser,
egne forskningsprosjekter ble presentert pa en positiv mate, og ved a utnytte personenes tillit
til helsepersonalet velger individene med sterre sannsynlighet & donere embryoene til
klinikkens egen forskningsprosjekt. Noen embryoeiere synes at beslutningsprosessen

vanskeliggjores nar de merker at kommunikasjonen preges av interessekonflikt (81).

6.3.2. HELSEPERSONELLETS ROLLE I BESLUTNINGSPROSESSEN

Helsepersonalets ekspertise respekteres og dermed ses som hovedressurs for
informasjonskilde om embryobruksalternativer. Helsepersonalets informasjonsgivende
funksjon og hjelpsomhet 1 beslutningsprosessen ses som en selvfolge da de overtallige

embryoene er et forventet resultat av fertilitetsbehandlingen (81).

Selv om at pasientene haper at fertilitetsbehandlingen resulterer i flere nedfrysbare embryoer
vanskelig & stille en reell forventning. I Melamed et al., (2009) studien presenteres det at de
aller fleste av studiedeltakerne, 73 % hadde tro pa at de vil ende opp med overtallige embryoer

etter endt behandling (77).

Studiedeltakerne i studien «How to facilitate decisions about surplus embryos: patients views»
(70) ga eksempler for hva som ville gke villigheten for donasjon til andre. Blant disse var
informasjon om ventelisten, hvor mange som venter pad embryo og hvor lenge de skulle vente

ville pdvirke deres beslutning. Begrunnelse for hvorfor de synes at helsepersonell skulle gitt de
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opplysningene var at slike oppdaterte statistiske datamateriell er mer tilgjengelig for

helsepersonalet enn selve pasientene (70).

Hvor stor grad embryoeierne stoler pa fertilitetsklinikken og helsepersonalet pdvirker
beslutningen om embryoets skjebne. Tillit for helsepersonellet kan ha béde positive og negative
virkninger. Manglende tillit forer til at personene bekymrer seg for at embryoene blir misbrukt

og dette medforer at de velger destruering framfor donasjon til forskning (80).

Individene finner helsepersonellets holdning avgjerende for hvordan de opplever

beslutningsprosessen.

Personer som ble tilbudt konsultasjon felte at klinikken viste empati og forstielse for hvor
vanskelig denne beslutningsprosessen er. Konsultasjonen hjalp dem & fa en folelse av lettelse

av a se at temaet er like emosjonelt ladet for andre embryoeiere ogsa (80).

Noen av embryoeiere ga uttrykk for at seminarer og meter med andre mennesker i samme
situasjon kunne hjulpet. A here erfaringer fra donorer, mottagere og barn fedt etter
embryodonasjon hadde hjulpet med & skape et reelt bilde av tiden etter embryodonasjon.
Gruppediskusjoner hjelper for & kunne reflektere over tilgjengelige valgalternativer, og ved &
mete mennesker som er i samme situasjon antar personene at de kunne folt en emosjonell stotte.
De ogsé gir uttrykk for at psykologisk radgivning fra klinikken hadde veert til stor hjelp (70,
81).

6.4. JURIDISKE ASPEKTER OG DERES BETYDNING FOR

BESLUTNINGSPROSESSEN

Studiene viser at det er store variasjoner i ulike klinikkers praksis ndr det gjelder

juridiske retningslinjer for embryodonasjon (82).

Embryoeiere gir uttrykk for utilfredshet med informasjonsmengde om juridiske aspekter (70,

74, 80).

Anonymitet er et sentralt spersmal i1 de fleste tilfeller. Hva individene foretrekker er varierende.
Flere studier viser en positiv innstilling blant pasientene til & donere til andre infertile par hvis

de far informasjon om mottagere (73, 75, 81).

I studien av McMabhon et al., (2009) mener 64 av 133, altsd 48% av respondentene, at donorene

burde fatt mulighet for & karakterisere, beskrive mottagere (75).
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Onsket informasjon gjelder familiens bakgrunn, ekonomisk status, sivil status, religion,
generelle helse. Dette mener noen er diskriminerende og urettferdig, men i de fleste tilfeller
onsker embryoeierne a donere til noen som er mest lik dem selv, & donere til noen som kan gi
et godt liv til fremtidige barnet. De uttrykker ogsd bekymringer for at barnet ikke vil fa
tilstrekkelig informasjon om sitt genetisk opphav med mindre mottagerne tillater det og at de

mangler formell evaluering av mottagere (73).

Andre gir uttrykk for enskelig donasjon hvis anonymitet kan garanteres, men dette mater
skepsis da det krever en juridisk praksis som kunne ivareta alle partens interesser. Mange stiller
spersmél om hvordan anonymitet kan bevares, hvis barnet samtidig har rett til 4 fa vite om sine

genetiske opphav (70).

Informasjonsflyt og veldefinert infrastruktur er viktig del av beslutningsprosessen. Noen som
kunne sett for seg & donere embryo til andre har ombestemte seg pa grunn av manglende

veldefinerte retningslinjer i donasjonsprosessen (81).

Det er varierende hvordan embryodonasjon beskrives av individene, om den beskrives som &

donere biologisk materiale eller som en adopsjon av et barn (73, 80).

I studien « Embryo donation: Survey of in-vitro fertilization (IVF) patients and randomized
trial of complimentary counseling» (80), ble deltakerne spurt om hva de mener kunne okt
villigheten for donasjonen, hvorpd 48% svarte at de vil vurdere donere embryo til andre infertile
par om de hadde bedre forstielse for legale sider av donasjonen. 55% av deltakende i
ovennevnte studiet mener at donasjon er i lik linje med adopsjon. Behovet for informasjon og
informasjonens art blant potensielle donorene om mottakere er individuelt, noen ensker & bli
forsikret om at det framtidige barnet er langt fra deres geografiske omrade, andre ensker a vite
mottakeres personkarakteristikk og donasjonens utfall. I dette studiet (80) gir 78 % av
deltakerne uttrykk for bekymringene rundt at noen andre oppdrar deres genetiske barn. Selv om
deltakerne i studiet kommer med forslag om hva som kunne pavirke deres villighet til & donere
til andre infertile par, kan det ikke trygt sies at disse faktorene virkelig vil oke
donasjonsvillighet, da andre studier viser at personer som tillegger den genetiske tilherigheten
stor betydning, og som har bekymringer rundt at andre vil oppdra deres genetiske barn, ergo
ser pa seg selv som «ekte foreldre», som oftest avslar embryo disposisjons-alternativer som

donasjon til andre med reproduktiv formal (78, 80)
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Embryoets juridiske status er uklar da det er mye variasjon i hva individene synes om embryoets
moralske status og embryoets menneskeverd. I studien «Deciding the fate of supernumerary
frozen embryos: parents'choices” (77) beskrev 77,3% av studiedeltakerne embryoet som et
slags liv, 22,7 % av deltakerne vurderte ikke embryoet som mulig liv, men tillegger likevel

embryoet legal/moral status (77).

Provoost et al., (2009) belyser at ingen av deltakerne som var imot donasjon til andre med
reproduktivt formél ville forandre sin mening selv om de hadde fatt tilbud & velge mellom

anonym eller ikke -anonym donasjonsform (78).

I studiet «Embryo donation and understanding of kinship: the impact of law and policy» (82),
finner studiedeltakerne donasjonsalternativet fristende, og a ta et valg som a donere til andre
oppleves ikke vanskelig. Donorene kjennetegnes med at de ikke beskriver prosessen som
adopsjon, men som donasjon. Donorene har emosjonell avstand til embryoet, de tillegger den

genetiske forbindelsen mellom dem selv og embryoet liten betydning (82).

Manglende informasjon og mangel pa klare retningslinjer for donasjonsprosessen gir opphav
til mange spersmal. Potensielle embryodonorer kan vare skremt av de uenskede ekonomiske

og legale konsekvenser som donasjonen kan medfore (74).

6.5. DEMOGRAFISKE ASPEKTER

Demografiske faktorer som kjonn, alder, utdanning, familiesterrelse og ekonomisk

status kan pévirke hvilke embryo bruksalternativer mennesker foretrekker (80).

Flere inkluderte studier papeker kvinners rolle i beslutningsprosessen om embryodonasjon (79,
80). Et av studiene, « Embryo donation: Survey of in-vitro fertilization (IVF) patients and
randomized trial of complimentary counseling» av Zimon et al., (2019) som ble utfort med
hensikt & kartlegge hva som kunne eke villigheten til donasjon blant mennesker med nedfryst

embryo, papeker at nesten alle respondenter, 215 av 224 var kvinner (80).

Kvinners rolle som bindeledd mellom klinikken og hjemmet ses ogsé i de tilfeller nér det er
snakk om kontaktopprettelse mellom donor og mottaker. I studien «Embryo donation and
understanding of kinship: the impact of law and policy» beskrives det at det er den kvinnelige

partneren som tar initiativ for direkte og indirekte kontakt mellom donor og mottaker (82).

Kvinner tar ogsa en ledende rolle i & representere embryoets interesser, men responsene

uttrykkes i flertall, noe som tyder pa at beslutningen tas i fellesskap (79, 80).
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Andre demografiske faktorer som tydelig pévirker beslutningsprosessen om embryo
bruksalternativer er alder og familiesterrelse. Diskusjonen om embryo disposisjon i et forhold
blir mere intens ndr en av partene foler at familien er komplett og ikke ensker flere barn og/eller

nar kvinnen neermer seg slutten av reproduktiv alderen (80).

Nér paret ser familien som hel og ikke ensker flere barn blir lagringsavgift for nedfrosne embryo

oppleves som en gkonomisk belastning (80).

Okonomisk situasjon har betydning for hvor lenge embryoene blir lagret. Mennesker som ikke
onsker flere barn, men som ser embryoets nytte i dens medisinsk-teknologisk potensiale

fortsetter lagringen og finner lagringsavgiften akseptabel (80)

Liknende fenomen beskrives av Nachtigall et al., (2010) hvor personene som har barn og ensker
a lagre embryoene fordi de mener at de kan serge for medisinske fordeler for det eksisterende
barnet deres (ved f.eks. stamcellebehandling), fortsetter lagring av nedfryste embryoer, men
etter hvert som barnet blir eldre og sannsynligheten for behov for & benytte embryoet som
biologisk materiale oppleves & avta, jo mindre akseptabel oppleves kostnaden ved
lagringsavgiften. Videre beskrives det i studien at hvor mye nytte personer ser i embryoene
ogsa kan pdvirkes av hvilke klassifiseringer og parametere embryoene fér i laboratoriet. Hoyere
klassifisering sammenkobles med heyere suksessrate ved behandling, og jo darligere kvalitet
embryoet har des mindre villige er embryoeierne til & fortsette lagring, sarlig basert pé
usikkerhet rundt hvorvidt det er verdt investeringene med tanke pd smerte, ekonomisk,

emosjonell og tidsmessige investeringer (81).

6.6. ALTRUISME SOM MOTIVASJON

Fellestrekk blant studiedeltakerne i de inkluderte studier er et enske om a ta en
beslutning som foles riktig. Hva som er rett eller galt & gjore, er spersmalene som driver
tankegangen rundt embryodisposisjon. Mennesker forteller at de ensker 4 ta et valg som er det

minste onde og som feles riktig (70, 79).

Konsekvensfokusert tankemate kjennetegner de fleste som meter situasjonen. Deltakerne finner
beslutningsprosessen utfordrende da alle partenes interesser bar respekteres og de aller fleste
prover a finne en losning som gir nytte. Hva en nyttig beslutning er oppleves subjektivt. God

samvittighet, indre emosjonell ro er noe som de fleste streber etter (70, 76, 81).
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Mange beskriver at de foler ansvar for embryoet fordi det er de som har skapt dem og
embryoene har en mening, og meningen med de var & sette et liv pa verden. Nar familiens
storrelse betraktes som hel meoter pasientene et etisk dilemma. Hvilken mening har embryoene

ndr pasienten ikke ensker & benytte dem for egen behandling? (79).

I studien «<Embryo donation: Survey of in-vitro fertilization (IVF) patients and randomized trial
of complimentary counseling» av Zimon et al., (2019) ser de fleste respondenter embryoets
potensiale og iboende nytte for andre infertile par, og 78% mener at donasjon er en fin mate 4
hjelpe andre, men likevel er donasjon til andre det minst foretrukne disposisjonsalternativet
(80). Altruistisk holdning kjennetegner de fleste studiedeltakerne. Spesielt nar det gjelder
donasjon til forskning, som er drevet av takknemlighet og enske om & gi noe tilbake til
samfunnet. Disse folelsene kan forsterkes av helsepersonalets holdning og hvordan klinikkens

forskningsprosjekter presenteres og fremstilles som en nyttig ressurs til samfunnet (80).

Personer som er villig til & donere til andre par fremhever empatiske arsaker. Emosjoner og
minner fra behandlingsforlepet spiller en viktig rolle i hvor stor grad pasientene klarer & innleve

seg inn i andres situasjon (70, 72, 74).

7. DISKUSJON

Hensikten med denne scoping review har vert a kartlegge og sammenfatte eksisterende
kunnskap om embryodonasjon som reproduktiv behandlingsform samt & avdekke faktorer som
kan ha betydning for beslutningsprosessen og villigheten til & donere embryo til andre infertile
par med behandlende formdl hos mennesker med overtallige nedfryste embryoer. En slik
forskningsoversikt bidrar med nyttig kunnskap om menneskers holdninger til embryodonasjon
og gir en pekepinn pa hvilke utfordringer potensielle embryodonorer kan mete nir de skal ta
valget om hva de ensker & gjore med embryoene sine. Kunnskapen bidrar ogsé til flere
refleksjoner om temaet blant helsepersonell, og generelt i samfunnet. Ikke minst gir det innsikt
1 hvilke verdimessige aspekter som det er viktige & ta hensyn til ved beslutninger om, regulering

av, og implementering av embryodonasjon.

Videre har jeg belyst etiske utfordringer som knyttes til embryodonasjon. Ved & rette
oppmerksomheten mot de etiske utfordringene rundt embryodonasjon, synliggjeres temaets
kompleksitet, og betydningen av menneskers moralske verdier i handlingssituasjoner

fremheves.
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I dette kapittelet skal funnene fra de 13 inkluderte studiene dreftes opp mot teori, annen
tilsvarende forskning, og hvilke implikasjoner funnene har for vurdering, regulering og

eventuell implementering av embryodonasjon i Norge.

7.1. OPPSUMMERING AV FUNNENE

I denne studien ble det inkludert 13 vitenskapelige studier som ble vurdert & ha relevans
for & besvare studiens forskningsspersmal, «Hva pavirker beslutningsprosesser om reproduktiv

embryodonasjon hos personer som har nedfryste overtallige embryo?»
Studiene var utfort i Australia, Belgia, Brasil, New Zealand og USA.

Funnene fra de 13 inkluderte studiene viser at beslutningsprosessen om embryodonasjon med
reproduktivt formal er kompleks (24, 70-73). Min analyse er sammenfattet og presentert under
folgende temaer; embryoets verdi, informasjonens rolle i embryodonasjon, juridiske aspekter
og deres betydning ved beslutningsprosessen, demografiske aspekter og altruisme som

motivasjon.

Embryoets verdi kan deles inn under embryoets moralske status, embryoets instrumentelle

verdi, genetisk tilharighet og emosjonell tilknytting.

Menneskers syn pd embryoets verdi er relatert til blant annet av et samspill mellom etiske
aspekter, egne preferanser, verdier, kultur, religion og ikke minst samfunnsmessige forhold
(70). I tillegg til at den moralske verdien til embryoet gjor beslutningene vanskelig kommer
ogsé det at embryoet tillegges en instrumentell verdi (76, 78). Kompleksiteten vises i tilfeller,
hvor personer gir embryoet hoyt moralsk status, men samtidig erkjenner embryoets potensial
som suksessfaktor i andre infertile par sin behandling og som en viktig og nyttig faktor i
medisinsk forskning. Altruisme som motivasjon beskrives i de fleste inkluderte studier. A
hjelpe andre er noe som ses i samfunnet som en rett og uselvisk handling (24, 27, 70, 72, 74,
80). Altruistiske motiver for donasjon kan grunne i personers empatiske emosjoner. Mange
identifiserer seg med andre som har vansker med a lykkes i fertilitetsbehandlingen (71, 81).
Men onskene om & hjelpe andre er ikke entydig med at man vil donere. Funnene viser at
personers syn pa betydningen av genetisk tilknytting er en viktig aspekt som pdvirker

villigheten for reproduktiv donasjon (70, 71, 73, 74, 76, 78, 80, 81).

Personer som ser pa embryo som deres barn, basert pa de felles genetiske egenskapene de deler,

men som ogséd ser embryoets potensial i medisinsk forskning velger som oftest & donere til
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forskning framfor & donere til andre, da de ikke kunne leve med tanken at noen andre oppdrar
deres genetiske barn (71, 74, 78, 80, 81). Genetisk tilherighet er en viktig faktor som kan eke
den emosjonelle tilknyttingen til embryoet, kan utlese opplevelsen av ansvarsfelelse og
moralske forpliktelser (71, 74, 78, 80). Moralske forpliktelser bade for det eksisterende barnet
og for det eventuelle barnet som embryoet kan utvikle seg til (27, 49, 80). Videre viser funnene
at potensiale donorer som har et eksisterende barn er bekymret for at barnet kan mete en
helsgsken og opprette seksuelt forhold uten & vaere klar over den genetiske relasjonen (70, 73,
76). Moralske forpliktelser og ansvarsfolelse gjenspeiles i personers informasjonsbehov om
potensiale embryo-mottakere. Hvor hey grad informasjonsmengden om mottakernes
karakteristikk pavirker villigheten for donasjon gjenspeiles i1 donorenes valg av
donasjonsmodell. Juridisk regulering og formen for donasjonsmodeller viser stor variasjon
mellom landene, men ogsd mellom klinikker. Informasjonens rolle i1 beslutningsprosessen om
reproduktiv embryodonasjon beskrives i flere studier. Mange som gir uttrykk for mangel pa
adekvat informasjon. Helsepersonellets informasjonsgivende rolle er en viktig aspekt som
pavirker valget mellom tilgjengelige embryo bruksalternativer. Helsepersonellets holdninger
og méten de presenterer tilgjengelige bruksalternativer kan vare avgjerende og/eller veiledende

for beslutningstakingen hos individene (70, 73, 75, 80, 81).

7.2. MENNESKERS SYN PA EMBRYO

Hva betyr sé funnene i denne studien for en god regulering og innfering av reproduktiv
embryodonasjon? Pa et overordnet nivé viser studien at man ma ta hensyn til det komplekse

verdispillet i beslutningsprosessene.

Funnene viser at mennesker har forskjellige syn pa embryoets moralske verdi. Ulike holdninger

basert pd ens syn pa embryo pavirker hvordan embryoene behandles og respekteres.

Det finnes forskning som beskriver at det finnes personer som mener at embryoet er et liv og
har like rettigheter som et menneske (29, 30, 32). Slik perspektiv ble ikke funnet eksempler pa
1 denne studien. Dette kan vare pa grunn av at mennesker som deler dette perspektivet ikke
onsket & vaeere med pa undersgkelser om emnet, da de ikke er i tvil om hva de kommer til &
benytte embryoene til, som er eget reproduktivt mal. Det er lite tilgjengelig data om lagringstid
av embryoene i de inkluderte studiene, og derfor kan en ikke trekke konklusjon om hvorvidt

mennesker med et slikt syn vil lagre embryoene over lengre tid enn det som er vanlig (32, 77).
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Et mer utbredt syn som er beskrevet i flere studier er at mennesker er usikre pd om embryoet
skal betegnes som noe levende. Usikkerheten kan sammenholdes med at personer foler ansvar
for embryoene sine, og at de har en folelse av plikt til & beskytte embryoet mot mulig ubehag,
og & unngd a utsette embryoene for ukjente situasjoner (32, 71, 72). Hvordan kan noe som ikke
lever kjenne ubehag? Nar kan et embryo fele ubehag og smerte? Om personene hadde opplevd

a ha fatt et godt svar pa disse spersmélene, hadde trolig valget vaert enklere for mange.

Dette antyder at personers valg om hva de ensker & bruke overtallige embryoene til pavirkes av

bade etiske aspekter og individets kunnskap om embryoets utvikling.

At respekt til embryoet eker ved utviklingsgrad gjenspeiles i abortloven (36). Embryoets
okende moralske verdi ved ekende utviklingsgrad er noe som de fleste erkjenner, men med
tanke pa at abort kan utferes pa et fetus som kommet mye lenger i utviklingsprosessen og som
apenbart har bestétt den tidlige naturlige seleksjonsprosessen, setter spersmal ved graden av
den respekten og moralske verdien som et embryo tillegges i samfunnet. Funnet viser at det at
personene tillegger hoy moralsk verdi til embryoet utelukker ikke at de kan se embryoets
potensiale 1 medisinsk forskning og behandling. Derfor antas det at selv om personer bruker
fagterminologiske og instrumentelle begreper ndr de snakker om embryoene, er det ikke sikkert
embryoeierne har et rent instrumentelt syn pd embryo slik det framkommer i de inkluderte
studiene (71, 76, 78). Derfor mener jeg at spraket som benyttes i det offentlige og i sosiale
medier kan vare villedende for mange, og er med pé & skape et storre aspekt av instrumentelt
syn pa embryo i samfunnet. Et eksempel er at i De nasjonale forskningsetiske komiteene sin
kategorisering av forskningstyper, havner forskning pad embryo under kategorien forskning pa

menneskelige biologiske materiale, og ikke under kategorien forskning pd mennesker (40).

Dette kan oppfattes slik at offentlige instanser har et instrumentelt syn pa embryo som ikke

nedvendigvis deles av de det gjelder.

Ved & instrumentalisere og tingliggjere embryoet mister embryoet mye av sitt moralsk verdi,
noe som kan resultere i at det kan pavirke anskaffelsesmetodene av overtallige embryoer.
Instrumentalisering mener jeg ogsé at kan eke faren for at embryoer kan bli skapt med formél
for salg til andre infertile par eller til klinikker. Andre negative effekter av et okt instrumentelt
syn pd embryoet i samfunnet, forsterker interessen for klassifisering av embryoer basert pa
deres kvalitative genetiske egenskaper. Dette vil fore til at antallet overtallige embryoer oker,
da mennesker ikke ensker transfer av et embryo som er B-vare. Klassifiseringsprosessen av

embryoer ogsé kan pavirke hvor stor grad mennesker gnsker & donere embryo til andre infertile
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par. Da altruistiske motiver bunner i at mennesker ensker a hjelpe andre (24, 26), er det usikkert
hvor mange som vil tilby embryoer for reproduktiv donasjon som er ikke av beste kvalitet.
Denne antagelsen forsterkes av en deltakers fortelling som er beskrevet i Paul et al., (2010) sin
studie. Deltakeren folte seg ansvarlig for dedfedsel, folte seg ansvarlig for & gi et «defekt»

embryo (79).

Okende antall embryoer som ikke blir benyttet i fertilitetsbehandlinger kan fra et
samfunnsgkonomisk perspektiv ses som slesing av ressurser. Hva som individene legger i en
moralsk riktig handling pavirkes av faktorer som kultur og tradisjoner, verdier og normer, egne

subjektive preferanser og samfunnets oppfatninger (27).

Kulturelle verdier er i stadig forandring og tendensene som er aktuelle i natid kan bli den nye

«normalen» 1 fremtid.

7.3. INNBLIKK I BESLUTNINGSPROSESSER VED DONASJON AV

KJONNSCELLE

Da jeg har inkludert relevante studier om embryodonasjon vil jeg kort underseke hva
litteraturen viser pa analoge omrader som egg- og spermdonasjon. I dette avsnittet presenteres
resultater fra 4 systematiske kunnskapsoversikter som omhandler temaet kjonnscelledonasjon

og opplevelsen av beslutningsprosessen pa kort og innblikks vis.

Ved kjennscelledonasjon finner vi de samme motivene som ved embryodonasjon. I tillegg til
altruistiske motiver ser vi at gkonomiske og kommersielle aspekter er mer diskutert enn ved
embryodonasjon (83-85). Dette er viktig aspekt som ogsa ber tas med i betraktingen ved
vurdering av hvilke konsekvenser en eventuell innfering av reproduktiv embryodonasjon kan
medfore. Ved en eventuell ekning av instrumentelt syn pd embryo blant befolkningen, som det
ble beskrevet ovenfor, kan det resultere i at mennesker ser pd embryo som en ting som kan

kjopes og selges.

Det er forskjellige meninger om hvorvidt frivillige kjennscelle-donorer med altruistiske
motiver ville akseptere noe form for betaling. Noen mener at en gkonomisk kompensasjon ville
minske verdien til den gaven de gir (84, 85). Nyere studie fra USA som undersgkte meninger
fra 1427 individer, viser til at 90% av respondentene stotter at egg donorer tilbys betaling. Det
tyder pad at kjop av kjennsceller er akseptabelt i samfunnet. Likevel ser 46. % av
studiedeltakerne behovet for noe form for regulering av ekonomisk kompensasjon som kan

tilbyes for egg donorene (83, 84).
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Funnene fra de 4 systematiske litteraturstudier viser at det er bekymringer for reaksjonene som
kan utleses hos egg-donorene i de tilfellene hvor de inngikk i en donasjonsform hvor barnet far
tilgang til informasjon ved 18 ars alder. Derfor er det behov for oppfelgingsstudier for & kunne
kartlegge langtidskonsekvenser som eggdonasjon kan fore til (86). Dette kan tyde péd at
innforingen av reproduktiv embryodonasjon i Norge burde vente til langtidskonsekvenser av
reproduktiv embryodonasjon blir kartlagt i land hvor behandlingsmetoden er tilgjengelig. Dette
forslaget forsterkes av funnene i de inkluderte studiene hvor embryoeiere beskriver det at 4 hore
erfaringer fra andre mennesker, ville gjore deres valg om embryobruksalternativer lettere (70,

81).

I studien Coughey et al., (2021) beskrives det a kvinner som har nedfryst egg kan forandre
mening om hva de ensker & gjore med overtallige som folge av IVF behandling. Emosjonelle
tilknytting til egget, det & bli foreldre, eggets symbolske betydning er faktorer som pévirket
valget om eggdonasjon (86).

Anonymitetsspersmal er ogsd noe som preger beslutningsprosesser om kjennscelledonasjon.
Hvor stor grad donorene ensker anonymitet er varierende. I studien «A systematic review of
sperm donors: demografic characteristics, attitudes, motives and experiences of the process of
sperm donation» (87) konkluderes med at yngre, single spermdonorer, som er oftest motivert
av gkonomisk profitt av donasjon, hadde vaert mindre villig til & donere om anonymitet ikke

kunne garanteres (87).

I flere studier beskrives klinikkers informasjonsgivende rolle er en viktig faktor som péavirker
villigheten for kjonnscelledonasjon, men ogsd pavirker donorenes opplevelse av
donasjonsprosessen. Informasjon er viktig, spesielt i tilfeller hvor donasjonens motiv er
okonomisk profitering og donorene ikke har fokus pd konsekvensene pa langsikt (87).

Holdninger til helsepersonalet beskrives som kaldt av betalt-donorer (85).

7.4. INFORMASJONSBEHOV I FORSKJELLIGE FASER AV

BESLUTNINGSPROSESSEN

For at en eventuell innfering av reproduktiv embryodonasjon skal kunne praktiseres i
Norge pé en forsvarlig mate, slik at personers valg skal kunne tas basert pd informert samtykke,
ber helsepersonellets informasjonspraksis na@rmere bestemmes og reguleres ved juridisk

rammeverk.
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Tilgjengelig kunnskap om reproduktiv embryodonasjon viser at informasjon til potensiale
embryodonorer er en viktig faktor som pévirker personers opplevelse av beslutningstaking og
villighet for donasjon. Derfor ber tiltak som dekker individets behov for informasjon under
beslutningsprosessen om embryo bruksalternativer utarbeides for innferingen av
embryodonasjon som behandlingsmetode for infertile. Informasjonen som gis ber tilpasses

fertilitetsbehandlingens forlep.

I starten av en fertilitetsbehandling fokuserer «pasientene» pa informasjon om hvordan de kan
oppnd en suksessfull behandling. Informasjonsmengden kan oppleves som overveldende og

informasjonsprosessering er selektiv pd dette tidspunktet (71, 74).

Det varierer hvor nyttig informasjon om embryodonasjon gitt til personer i en tidlig fase av
fertilitetsbehandlingen er. Derfor ber informasjon som gjelder bruksalternativer gjentas pa et
senere tidspunkt i forlepet. En slik praksis er grunnleggende for & sikre at beslutninger om

embryo bruksalternativer tas basert pd informert samtykke.

Mennesker har forskjellige forutsetninger og kunnskap om reproduksjonsteknologiske metoder.
Funnene viser at flertallet som donerer embryo til andre begrunner valget med bade altruistiske
motiver og synet de har pa embryoets moralske status (24, 70-82). Derfor er det viktig at
personer som donerer embryo til andre fordi de mener at embryoets formél er & utvikle seg til
et menneske, er godt informert om donasjonens konsekvenser. Konsekvenser som for eksempel
at selv om graviditet etableres, takket veere de donerte embryoene, kan mottakere velge &
avbryte svangerskapet, eller at det ikke er garanti pa at embryoene vil bli implantert til livmor
pa grunn av preimplantasjonsdiagnostiske resultater. Videre ber potensielle donorer informeres

om de sosiale, psykologiske og rettslige elementene forbundet donasjonen.

At behandlingsforlepet kan pavirke personers valg om embryo bruksalternativer ogsa kan

forklares med emosjonelle tilknyttingsmessige forandringer under fertilitetsbehandling (81).

Mennesker som har fitt barn som felge av fertilitetsbehandling, kan forandre mening om
embryoets moralske verdi. Mange blir mer bevisst pa embryoets potensiale til & utvikle seg til
et menneske, mens noen ser pad embryoet som sesken til det eksisterende barnet deres. At synet
pa embryo kan forandre seg ved vellykket fertilitetsbehandling er tydelig, men som det belyses
i de fleste studiene som jeg har inkludert, har mesteparten av deltakerne et eller flere levende
barn, det er logisk med tanke pa at overtallige embryoer betegnes som overtallige nar

embryoeierne ikke lenger ensker & benytte dem til eget reproduktivt formdl. Det vil ogsé
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innebare at studienes populasjon ikke er egnet til & underseke om hvorvidt behandlingens utfall
pavirker synet pa embryoet, da mennesker med flere negative forsek og mislykket behandling

ikke blir representerte.

Ifolge funnene er lagringsavgift en av de mest nevnte motiver for embryoeieres refleksjoner om
embryoets bruksalternativer (74, 79, 81). Derfor kunne tidsperioden for forfall av lagringsavgift
vart et aktuelt tidspunkt for & tilby informasjon og veiledning om embryobruksalternativer.
Dette forutsetter at klinikkene tilpasser tidsrammen mellom pasientenes varsling for

lagringstidens utlep og lagringsavgiftens betalingsfrist.

Mesteparten av studier beskriver at beslutningsprosessen er kompleks og oppleves vanskelig
(70, 72, 73). Unntaket er studien til Millbank et al. (2016), hvor donorene beskriver donasjonen
som noe de ensket og ikke opplevd som et vanskelig valg & ta. Det er viktig & nevne at
studiedeltakerne representerer en gruppe som allerede har tatt valget, og donert eller har mottatt
embryo, og saledes altsd har en positiv innstilling til donasjon. Av de 26 deltakerne, hadde 11
personer allerede donert, 6 personer hadde mottatt embryo og de resterende 9 personene var

villig til & donere (82).

Jeg vil 1 forhold til dette temaet sette klinikkers praksis i sekelys. Er det etisk riktig & sende
regninger om lagring med kort betalingsfrist nér tilgjengelig forskning viser at
beslutningsprosessen om embryobruk, ifelge pasientene er komplisert, emosjonelt utfordrende?
En kort tidsramme kan fore til at personene velger & betale for videre lagring for 4 unnga a ta
en beslutning der og da. Noe som gir grunn til 4 tenke pa interessekonflikt mellom klinikken
og individet. Personer som har god ekonomi, kommer lettere til & velge videre lagring enn
personer som ma ta en beslutning fordi de ikke lenger har rad til 4 lagre embryoene. Dette gjor
at tilgjengelige overtallige embryoer som ble lagret over lenger tid, blir selektert. De vil kunne
tilherer mennesker som har god ekonomi og dermed utgjore en selektert del av befolkningen.
Lengre lagringsmulighet gir ogsé rom for personene til & vente pa at juridisk regulering blir

forandret, og det kan ha pavirkning for hva en i fremtiden kan bruke embryoene til.

Det er lite tilgjengelig data i de inkluderte studiene om hvor stor grad personene har forsekt &
ta opp kontakt med klinikken nér de ikke var tilfreds med informasjonsmengden som ble gitt.
Som et forslag til praksis dersom reproduktiv embryodonasjon skulle bli innfert i Norge, er at
det kunne veart etisk riktig fra klinikkens side 4 sende et informasjonshefte sammen med
regningen om lagring, hvor tilgjengelige alternativer for embryo-bruk samt informasjon om at

tidligere gitt samtykke kan trekkes tilbake og andre valgalternativer kan velges i stedet for det
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som ble valg i begynnelsen av behandlingen, samt hvor kontaktopplysninger ved behov for
veiledning eller stotte presenteres. Ved en slik praksis kunne individene ta et valg som er basert
pa informert samtykke péd det tidspunkt beslutning mé tas. Forhdpentligvis hadde det gjort

valget mellom ulike embryobruksalternativer veart lettere.

7.5. ROLLER OG HOLDNINGER I HJELPEAPPARATET

Ifolge funnene er helsepersonellets holdning og presentasjon av informasjon avgjerende
1 beslutningsprosessen (70, 77, 80, 81). Mennesker som oppseker helsehjelp, ser pa

helsepersonell som hovedressurs for informasjon (81).

I studien skrevet av Fuscaldo et al., (2007) drefter studiedeltakerne faktorer som kunne oke
villigheten til donasjon til andre. Mange mente at statistisk informasjon om hvor mange som
venter og hvor lenge de har ventet kunne pavirke dem for 4 donere til andre (70). Arsaken til at
kjennskap til slik statistisk data kunne eke villigheten, kan forklares med empatiske og

altruistiske motiver.

Helsepersonellet har bedre tilgang til oppdatert kunnskap og statistisk data, derfor er det naturlig
at embryo-eiere ser pd dem som hovedressurs til informasjon. Dette understreker behovet for

at helsepersonell har oppdatert kunnskap om temaet, slik de kan mete «pasientene» forberedt.

Maktubalansen mellom helsepersonell og pasient er mye diskutert, og et emne som jeg ikke vil
gé i dybden av i denne oppgaven. Makt ubalansen i sammenheng med helsepersonellets rolle
som informasjonskilde gjenspeiles i at mennesker som har mottatt fertilitetsbehandling som
resulterte i et levende barn som oftest foler takknemlighet for helsepersonellet som har bidratt,
og kanskje ensker & gi noe tilbake 1 gjengjeld. Her snakker vi ikke om de gkonomiske midlene,
men mer om et onske 4 gi noe tilbake til klinikken og samfunnet. Dette kombinert med
respektfolelsen for helsepersonellet og dets autoritet kan pavirke mange til & velge
bruksalternativer som presenteres pa en positiv mate av klinikere. Det gir grunnlag for etiske
refleksjoner omkring praksis hvor klinikkenes egne forskningsprosjekter er presentert pd en
positiv méte, som motiverer mennesker til & velge donasjon av embryo til klinikkenes egne
forskningsprosjekter, framfor andre valgalternativer. Zimon et al., (2019) beskriver et slik

fenomen, hvor manglende tillit til helsepersonellet resulterte i at embryoene ble destruerte.
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7.6. POTENSIALE DONASJONSMODELLER OG ANONYMITET

Som tidligere ble beskrevet pavirker moralske forpliktelser og ansvarsfolelse hvilke
donasjonsmodeller embryoeierne foretrekker. Tilgjengelige donasjonsmodeller kan vere
avgjoerende for villigheten for embryodonasjon med reproduktivt formal. Donasjonsmodeller
som praktiseres i andre land, kan vere veiledende for hvilke alternativer som kunne vere
aktuelle 4 tilby i Norge. Graden av anonymitet er det mest sentrale emnet som

embryodonasjonsmodellene bygger pa (73, 75, 81).

Mange gir uttrykk for bekymringer om hvorvidt anonymitet kan garanteres (70). Derfor er
gjennomtenkte og godt utarbeidede juridiske retningslinjer og lovverk nedvendige for & kunne

sikre at alle parters interesser er bevart.

En av donasjonsmodellene som er tilgjengelig i mange land, er nir mottakerne deltar i
embryoseleksjonsprosessen, mens donorene ikke far informasjon om mottakerne (51). Ulemper
med en donasjonsmodell hvor mottakerne fir velge embryo basert pd donorenes utseende er at
stereotyper 1 samfunnet kan pavirke hvilke embryoer blir foretrukket framfor andre. At
mottakerne gnsker informasjon om sivil status, gkonomisk status, familiens bakgrunn, religion,
og sykdomshistorikk, kan oppleves diskriminerende (73), og det kan resultere i at embryoer blir
valgt bort basert pa donorenes karakteristikk som ikke har betydning for hvordan embryoet
kunne utvikle seg som menneske. For mye delt informasjon kan resultere i et mindre
mangfoldig samfunn, hvor visse egenskaper blir foretrukket framfor andre. Fordelen med en
slik modell er at mottakerne kan velge embryoer fra donorer som ligner pd dem selv, noe som
oker barnets tilhorighetsfolelse og styrker relasjonen mellom foreldrene og barnet. At barnet
ligner pa foreldre/mottakere kan ogsé gi mottakerne rom til & utsette diskusjonen med barnet
om donasjonen. Denne muligheten gis imidlertid ikke av donorer som ensker & bevare sin
anonymitet. Grunnen til dette kan vaere mangt, at donorene er redde for ekonomiske og
emosjonelle konsekvenser somépenhet kan medfelge, men de kan ogsé ha bekymringer for
hvilke konsekvenser beslutningen kan medfere ovenfor deres familie. Uventede emosjonelle
utfordringer hos donorenes barn, hos et helsgsken, eller redsel for at samfunnet eller barnet skal
demme de for & donere bort et embryo eller barn (spers om hvilke holdninger og syn samfunnet
har pd embryoet), kan vare faktorer som gjor at donorene foretrekker anonym donasjon. At
personer foretrekker & bevare anonymitet kan ogsa forklares med et behov for emosjonell
avstand 1 tilfeller der donasjonen medferer uventede og uenskede konsekvenser, slik som

dedfedsler eller syke barn.
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En annen modellen som er tilgjengelig i flere land er hvor donorene aktivt deltar i
seleksjonsprosessen av mottakere (51). Denne donasjonsformen kan vere veldig nyttig for de
som gnsker & velge hvem som skal f4 embryoene. For eksempel, noen som har en sgster som
strever med infertilitet, og den siste losningen er behandling via embryodonasjon. Mennesker
som er emosjonelt tilknyttet og tillegger hoy verdi til felles genetiske egenskaper, og som hadde
valgt destruering av embryo fordi de ikke kunne tenke pé at de har et barn ute i verden de ikke
kjenner til, ville muligens veaert dpne for & donere til familiemedlemmer. Dette kan man anta er
basert pd tanken at de hadde kjent mottakere, mottakernes livssyn, religion, sosiogkonomisk
status, verdier, tradisjoner og hvor de bor og hvilke sykdommer som kan forekomme i familien,
og ikke minst et sterkere enske om & hjelpe en person som en har en relasjon til og dermed
kunne ha kontakt med ved behov. En annen positive siden ved at mottaker og donorer ikke er
anonyme for hverandre, er at de kan vaere mer dpne med barnet om donasjonen, donorene kan
vare der for barnet nar han/hun lurer pa «hvorfor». Noe som kan vere emosjonelt utfordrende
for donorene, men da far de folge med pd barnets oppdragelse og fir en slags bekreftelse pa at
valget de tok var riktig, om at de har gjort det de kunne ved at de ga et liv til dette barnet, selv
om han/hun ikke ble oppdratt av dem. Et positivt aspekt ved at partene kjenner hverandre og
kan diskutere i forhold til felles bekymringer, slik som at biologiske helsgsken kan etablere
seksuelt forhold med hverandre uten & vare klar over deres genetiske forbindelse.
Sannsynligheten for forekomsten av dette problemet kan minskes med en slik &pen
donasjonsmodell. Det kan antas at en slik modell ogsé velges nir bade donor og mottaker deler
synet, at genetikk spiller en rolle i identitetsutvikling og de mener at barnets beste er 4 fa
kjennskap til de genetiske foreldre (73). Men pa den andre siden er det ogsa en fare ved denne
apenheten at donorer skal fole seg ansvarlige eller stilt til ansvar dersom det skulle bli at barnet
ikke far en god oppvekst eller at barnet ikke oppfyller mottakernes ensker. En alternativ
donasjonsmodell som ogsd kunne vert aktuell ved en eventuell innfering i Norge, er at
donorene ikke deltar i mottakerseleksjonsprosessen, men at barnet kan fa tilgang til informasjon

om genetiske foreldre nar han/hun oppnar en viss alder (51).

Med tanke pé at mennesker er forskjellige, kan det som foles som riktig handling kan oppleves
som helt feil for andre (49). Dette gir grunn til refleksjoner om hvem som er egnet for & vere
embryodonor til reproduktive formél. Det kan vare lurt & sette forskjellige krav som skal
oppfylles i forhold til hvilken donasjonsmodell velges til ulike embryodonorer, for eksempel

om det skal velges en anonym eller ikke anonymisert modell.
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Vurdering av potensiale donorers egnethet forutsetter tverrfaglig samarbeid mellom
spesialisthelsetjenester. Det kunne veaert hensiktsmessig & involvere psykologer for vurdering
av potensielle embryodonorers mentale robusthet, med tanke pa emosjonelle konsekvensene

reproduktiv embryodonasjon kan medfere.

For at embryoene skulle kunne bli donert til andre, forutsetter det at begge som eier embryoene
onsker samme bruksalternativ. Personene som eier embryoet, kan ha ulikt syn pad embryoets
verdi. [ situasjoner hvor partene er uenige kommer eierskapsspersmalet inn i bildet. Dette er et
tema som ber reflekteres over, hvor juridiske aspekter ber diskuteres og klare retningslinjer og
lovverk utarbeides. Eierskapstemaet er ogsa relevant i henhold til egnethetsvurdering som
donor. Skal begge partene vurderes for egnethet? Er det rettferdig for at donasjonsenske ikke

oppfylles basert pa en annen persons egnethet?

Informasjon om mottakere kan vere viktig for mange, men det kan ikke konkluderes med at en
okt informasjonsmengde om mottakerne ville okt villigheten til & donere embryo til andre (78,

80).

Ansvarsfolelsen for eventuelle barns beste kan ogsd komme til uttrykk i bekymringer om
mottakernes alder (73, 75). Noe som forer oss til behovet for diskusjon av hvem som ber fa

tilgang til embryodonasjon som behandlingsform.

7.7. REGULERING AV BEHANDLINGSTILBUDET

Reproduktiv embryodonasjon gir mulighet til 4 behandle kvinner som pd grunn av
naturlig aldringsprosess har mistet sin fertilitet. Det er mange etiske diskusjoner rundt
fertilitetsbehandlinger som tilbys kvinner som har hey alder, og som har kommet i menopause

(18-21).

Funnene fra inkluderte studier viser at det er motstridende meninger om hvorvidt kvinner over

55 &r burde fa tilbudt fertilitetsbehandling.

De som er imot tjenestetilbud til kvinner over en viss alder, begrunner det med at ekende alder
oker disponering for underliggende sykdommer. For eksempel er kvinner over 45 ar er mer
utsatt for diabetes type 2 og kardiovaskulere sykdommer, noe som kan ha negativ pavirkning
pa eventuell graviditet og fore til kortere levetid for moren (22). Tap av mor kan bli en
traumatisk opplevelse som kan pavirke barnets psykiske helse for resten av livet. Videre er

ensombhet et sentralt tema ved at hoy alder hos embryomottakeren kan fore til at personene er
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forneyde med ett levende barn, og det vokser dermed opp som enebarn. Uten sesken og
eventuell nere familiemedlemmer er sjansen for at barnet opplever ensomhet hoyere (3, 22,
23). Personer som har positiv innstilling til donasjon til mennesker over 50 ar, begrunner det
med at individer i heyer alder er baide mer emosjonelt og ekonomisk stabile, noe som gir godt

utgangspunkt til barnets oppvekst (22).

Selv om mange er bekymret for donorbarnets psykiske velveare, viser tidligere forskning at 7
ar gamle barn fodt som folge av kjennscelle donasjon har mindre emosjonelle, psykiske-
atferdsproblemer enn 7 &r gamle barn fodt ved hjelp av surrogati. Fenomenet forklares med at
folelsesmessig tilknytting etableres allerede under svangerskapet (43-45, 47). Dette vil ogsa
kunne gjelde ved embryodonasjon. Videre kan positiv holdning knyttes til okt respekt for
inkludering i samfunnet, og for eksempel begrenses eller nektes ikke mennesker med et

sykdomsbilde som forer til kortere levealder a reprodusere (22).

Det kan antas at det kan vare en konflikt mellom hvordan synet donor og mottaker kan ha om
tilbud av embryodonasjon til kvinner som er i menopausealder. Dette vil jeg begrunne med at
diskusjon om hva embryo-eier onsker & gjore med overtallige befruktede egg som regel tas pé
alvor nar kvinnen narmer seg slutten av fertil alder (73, 75). Det betyr at paret har meninger
om ndr tidsvinduet for graviditet er normalt og forsvarlig. Dette forsterkes av funn hvor alder
og helsestatus er blant informasjonen om karakteristikk om mottakere som potensiale donorer

mener kunne gke villigheten for donasjon til andre (73, 75).

7.8. STUDIETS BEGRENSNINGER OG IMPLIKASJONER FOR VIDERE

FORSKNING

Pé grunn av studiets begrensninger ble nok ikke alle mulige etiske utfordringer som er
knyttet til embryodonasjon dreftet, og det var aldri en realistisk forventning at jeg skulle
identifisere alle faktorene og aspektene som pavirker menneskers mening om embryodonasjon,
men de jeg har funnet og loftet frem, vurderer jeg relevante for debattene om temaet og

fremhever et behov for videre refleksjoner og forskning pé feltet.

Det er lite kvantitativt datamateriale om demografiske aspekter, utdanningsniva og ekonomisk
status som ble inkludert i denne studien. For & kunne kartlegge i hvor stor grad ekonomisk
status og utdanningsnivad pavirker valget mellom tilgjengelige valgalternativer om embryoets

anvendelse og synet pa embryoets verdi, er det behov for mer forskningsmateriale og sterre
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datasett. I et slikt datasett kan det ogsé vere relevant & inkludere spersmal om folks syn pé

embryoets verdi.

Funnene viser at mennesker som stér foran et valg om embryo bruksalternativer er utilfredse
med informasjonsinnhold og mengde som gis. Det er lite tilgjengelig forskning om i hvilken
grad personer tar kontakt med klinikker for selv & etterseke informasjon og hjelp relatert til
beslutningsprosesser om embryobruksalternativer. Dette trengs det mer kunnskap om for &

bedre rutiner og prosedyrer.

Det er behov for forskning som ogsd kartlegger langtidskonsekvenser av reproduktiv
embryodonasjon. Erfaringer fra «donasjonsbarn», erfaringer fra donorene og mottakere er
viktige kunnskapskilder som har stor betydning for holdninger til reproduktiv embryodonasjon

1 samfunnet.

Forskning som kartlegger de juridiske aspektene ved embryodonasjon i land hvor

behandlingsformen er tilgjengelig, er ogsa enskelig.

Mange reiser til utlandet for a realisere drommen om & fa et barn. Derfor kan det antas at det
finnes mennesker i Norges befolkning som har lagrede embryoer i1 land hvor reproduktiv
embryodonasjon er tillatt, og disse individene vil kunne vere potensielle deltakere 1 fremtidige

studier om reproduktiv embryodonasjon.

7.9. METODEDISKUSJON, STUDIENS STYRKER OG SVAKHETER

I dette avsnittet ensker jeg & reflektere over studiets styrker og svakheter. Avsnittet om
reliabilitet/validitet i metodekapitlet beskriver allerede aspekter av oppgaven som jeg har utfort
for & oke studiets styrke. I dette avsnittet onsker jeg a fortsette med & drofte styrker og svakheter

ved utforelsen av prosjektet.

Jeg vil starte med min egen uerfarenhet som en svakhet. Jeg er en masterstudent som skriver en
scoping review for forste gang. Dette medferte ulemper som reflekteres i forskningens omfang
og 1 benyttet tid. Jeg valgte scoping review fordi jeg ensket & vise eksisterende kunnskap om
pasienterfaringer rundt embryodonasjon, kunnskap som omfatter béade fagfellevurdert
forskning og sakalt «grey» litteratur, for eksempel avhandlinger og konferansebidrag. Min
uerfarenhet i utferelsen av forskjellige analysemetoder, og kombinert med begrenset tid,
resulterte i at prosjektets datasett har blitt redusert ved ikke ta med «grey» litteratur, men kun

forskningsprosjekter som ble publisert i anerkjente tidsskrifter og databaser. P& den annen side
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har jeg inkludert studier som har gjennomgatt «peer reviewsy, og selv om jeg vurderte studiens
kvalitet, har det i trdd med retningslinjer for scoping reviews (55), ikke resultert i eksklusjon av
studier. Videre har jeg inkludert studier med flere ulike design slik at jeg fikk ganske bred
informasjon og nok har lykkes med a gi en ganske god oversikt over ulike forhold som belyser

mitt forskningsspersmal.

Min uerfarenhet i forhold til metodiske prosessen forte til at jeg trengte hjelp for a utfore soket
samt & bli veiledet i metodiske deler av oppgaven. Hvis jeg hadde hatt mer erfaring i
sokeprosessen kunne jeg fatt tid til & utfere sek i flere databaser som hadde gitt et storre datasett

som igjen hadde gitt bedre kvalitet til forskningsprosjektet.

Det at jeg jobbet alene pa oppgaven, hvis jeg ikke regner med veilederne som var til enorm
hjelp, forte til ulemper i analyseprosessen. Temaer som ble generert under den tematiske
analysen kunne blitt utformet bedre om det er flere som hadde deltatt analysen og som kanskje
hadde sett flere monstre eller aspekter ved dataene enn det jeg fant. Jeg har tro pa at jo flere
som har et kritisk blikk til datamaterialet, jo mer palitelig kunne analysen ha blitt, og i tillegg

kunne flere forskeres refleksivitet nyansert fortolkning av funnene.

Etter at jeg har utfert prosjektet, vurderer jeg funnene som & gi et variert bilde, og studien
innbefatter en stor gruppe av mennesker som har nedfryst embryo pé lager, altsd mennesker
som star foran 4 matte fatte en beslutning om embryodisposisjon. Det er forholdsvis lite
forskning tilgjengelig om temaet nér en begrenser populasjon til mennesker som har overtallige
embryo nedfryst. De som har donert har allerede bestemt seg og med mindre de hadde
overtallige embryoer nedfryst, havnet de utenfor populasjonskriteriene i min studie. Men
studier av denne populasjonen kunne ha bidradd til & gi et mer nyansert bilde av hvorfor de som
velger & donere, har valgt a gjore det. Den negative effekten av et fokus pa mennesker som
allerede har donert, hadde imidlertid vaert at populasjonen ville ha representere en gruppe
mennesker som har positiv innstilling til donasjon til andre, og jeg ensket & underseke de som
kanskje var mer i villrede om hva de skulle bestemme seg for og som dermed kunne gi
informasjon om dilemma de eventuelt stod overfor. Millbank et al., (2016) viser i sin studie at
de som har valgt & donere til andre, finner valget enkelt og selvfalgelig, mens de som ikke har
klart & bestemme seg, og dermed fortsetter lagring, finner valget komplisert og vanskelig. Begge
sider ber utforskes for & tegne et mer nyansert bilde av mangfoldet, men det innebarer mer

inngéende forskning i1 temaet.
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Hva angér analysemetoden, sa ble tematisk analyse valgt. At analysemetoden kan brukes pa
tvers av studier basert pd ulike teoretisk rammeverk eller perspektiv, ga meg frihet for a
inkludere ulike studier og dermed et variert datasett. Jeg mener at dette er en metode som kan
veare tilstrekkelig for & fremstille funn i denne oppgaven, men etter at jeg har utfort analysen,
opplevde jeg at det var utfordrende a utvikle temaer da subtemaer lett sklir over i hverandre, og

til og med kan vare avhengige av hverandre og bli to sider av samme sak.

Mengden av funn fra inkluderte artikler som ble anvendt eller presentert i oppgaven ble
begrenset pd grunn av at jeg fokuserte pa funn som i forkant var vurdert relevant for a besvare
problemstillingen. Ifelge Braun og Clarke, er det ved a ha sé stort fokus pa & lete etter svar som
er relevant for forskningsspersmaélet, en risiko for at hele datasettet ikke blir analysert i dybden
(66). Men det er likevel ikke hensikten med en scoping review da denne type design handler

om 4 kartlegge og a gi en oversikt over feltet.

8. AVSLUTNING

Reproduktiv embryodonasjon er en behandlingsform for infertilitet som har mange
aspekter ved seg. Temaet reiser en rekke etiske utfordringer som ber reflekteres over. Hvem
som har rett til eller burde fatt rett til denne behandlingsformen varierer mellom ulike land.
Aktuelle spersmal 4 stille seg er; Kan embryoer skapes for et spesifikt formal for a behandle
infertilitet? Hvilke rettigheter har embryoer, donorer, mottakere og ikke minst de fremtidige
barna? Hvilke rettigheter kan et helsasken ha i forhold til informasjon om donorbarnet? Kan
besteforeldre ha rett til informasjon om eksisterende genetiske barnebarn? Hvem eier
embryoet? Hvilke konsekvenser embryodonasjonen har for menneskers genmutasjon? Hvilke
konsekvenser har embryodonasjonen nar det gjelder d bevare mangfold i samfunnet? Som det
er illustrert ved hjelp av spersmalene, er bade etiske og juridiske spersmal rundt temaet mange.
Disse spersmalene eller mangel pa svar pd disse kan vare blant &rsakene til at reproduktiv
embryodonasjon per dags dato ikke er tilgjengelig behandlingsform i Norge. Funnene mine
tyder pé at det ikke kan gis entydige svar pa de ovennevnte spersmélene, men funnene kan
innebare at vi kommer narmere til & forstd hvorfor potensielle embryodonorer velger 4 donere
eller ikke. Studien hjelper oss til & f4 en oversikt over menneskers syn og holdninger til

reproduktiv embryodonasjon, og faktorer eller aspekter som pavirker disse holdningene.
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8.1. KONKLUSJON

Beslutninger om embryobruksalternativer oppleves som vanskelige og kompliserte for
de fleste. Et av de mest kjente drsakene til at noen velger & donere embryo til andre er altruistiske
motiver, et onske om & hjelpe andre. Selv om mange mener at det 4 tilby embryo til andre er en
uselvisk og godhjertet handling er likevel reproduktiv donasjon av embryo det minst populaere
valget blant embryobruksalternativer. Valget pavirkes av mange faktorer og overveielser som
blant annet subjektive preferanser, normer, verdier, holdninger, opplevde erfaringer og
gjeldende lovverk. Mennesker har ulike oppfatninger om embryoets verdi, ulike syn pa hvor
mye potensiale embryoet har, og ulike perspektiver pa hvorvidt embryoet faktisk er liv, eller
bare en celleklump. Synet pd embryoets moralske verdi, emosjonell tilknytting til embryoet og
hvor mye betydning personer tillegger den genetiske tilharigheten, kan vere avgjerende for hva
slags og hvor mye nytte embryoet tilskrives. Forskjellige mennesker har forskjellige behov for
informasjon og emosjonell stotte. Helsepersonellet har en viktig rolle i hvor forberedt
individene foler seg til & ta valget om hva de ensker & gjore med embryoene. I denne oppgaven
har jeg reflektert over mange av de etiske og juridiske utfordringene som embryodonasjon gir
opphav til, men det er fortsatt mange ubesvarte spersmal som ber reflekteres over. Videre bor
flere aspekter og overveielser som kan pavirke synet pd reproduktiv embryodonasjon
kartlegges, for eksempel demografiske aspekter som utdanningsnivé, sosiogkonomisk status og
religionens pavirkning. Etiske og juridiske aspekter som er diskutert i denne oppgaven ber vare

sentrale temaer i diskusjoner om innfering av reproduktiv embryodonasjon i Norge.
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9. LISTE OVER BILDER, TABELLER OG VEDLEGG

Bilde nr.1 PRISMA-Flow diagram (i tekst)

Bilde nr.2 Godkjenning av MOK soknad (vedlegg)
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rationales for donating or
discarding embryos” Human
Reproduction South

Australia

decision for either
the destruction or
donation of unused
embryos.”

embryos. Contrary to the majority of current
evidence, this study found that participants who
discarded embryos emphasized the adoption
metaphor while embryo donors emphasized the
metaphor of pregnancy termination. For each group
the decision was driven by aware- ness of the
option they did not want.”

transkribering av intervjuene

Author, Year, Title, Aims Results Methods Kvalitetsvurdert
Publisher, Land
Fuscaldo et al. (2007) “How to | “This study aims to | “Most participants described the decision-making | Kvalitativ
facilitate decisions about elucidate the nature | process as difficult and emotional. Findings | N=42, 11 menn og 31 kvinne,
surplus embryos: of these difficulties | indicate that participants could be assisted by more | Age kvinne: JA
patients ‘views “Human and to identify information about each of their current options, and | 2g8_44
Reproduction ways in which the opportunities to talk to others in similar situations. A .
. . iy . ; ge menn:
decision-making Many responded positively to the idea of having 30-49
Australia process could be more options, including choice about which . .
facilitated. research projects to donate to (directed research), | Alle venter eller har fatt barn pa
and about the recipients of their donated embryos | intervjutidspunkt
(directed donation). Semistrukturert intervju individuelt og i
par eller gruppediskusjon
Tematisk analyse
Sheryl de Lacey (2007) “This study “Adoption and tissue donation metaphors were | Kvalitativ JA
“Decisions for the fate of explored the both identified, and further, a metaphor of | N=48
frozen embryos: Fresh insights | emotive experience | pregnancy termination was identified and found to | Semistrukturert Intervju
into patients’ thinking and their | of making a be highly influential in the decision to donate | Tematisk analyse i folge av verbatim
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Reproduction

New Zealand

“How do embryo
donors and
recipients
understand and
experience embryo
donation (ED)?”

“The genetic link between donors and offspring is
regarded as bestowing immutable social ties by
both donors and recipients. This makes ED a
difficult choice for both donors, who experience a
sense of ongoing responsibility for offspring
welfare, and for recipients, who may have concerns
about the donor-offspring bond. Disclosure of
genetic background is regarded as critical for the
welfare of both the donor-conceived child as well
as siblings in the donor family. Both donors and
recipients draw parallels between ED and open
adoption practices, and draw on extended family
constructs in order to describe their relationship to
each other.”

Kvalitativ

Dybdeintervju utfert i 2012
Tematisk analyse

N=37

22 donors ; 10 par og 2 ind.
15 mottaker; 5 par og 5 ind.

6 par har donert embryo som resultatet i
barn, (7 barn)
3 par og 2 ind. Fatt barn via ED

JA
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ry P y . L .
patients decisions about infertility patients’ | personal issues, trust, definition of the embryo, | Dybde intervju individuelt og i par
disposition of frozen embryos” decision making prospective  responsibility to the embryo, )
Fertility and Sterility regarding their responsibility to society, adequacy of information, | Intervju mellom 2002 og 2004
cryopreserved and lack of acceptable disposition options. Many | Tematisk analyse
USA embryos.” wished for alternative options, such as a ceremony
at the time of disposal or placement of embryos in
the woman’s body when pregnancy was unlikely.” | N= 53
Kvinner :31; Menn: §8; Par:7
“To survey clients | “Of the clients surveyed, 99 women (35%) and 66 | Mixed Method JA

McMabhon et al. ( 2009) “
Attitudes of couples with stored
frozen embryos toward
conditional embryo donation”
Fertility and Sterility

Australia

with stored frozen
embryos regarding
intention to donate
embryos to other
couples and
attitudes toward
conditional
donation.”

men (23%) responded. Only 4% indicated it was
likely they would donate to other couples; 48%
thought donors should be able to specify
characteristics of recipients; and 41% indicated
they would be more likely to donate if donation was
conditional. A sense of and
responsibility for the wellbeing of the offspring
underpinned reluctance to donate.

ownership

Perceived
control over the caretaking environment was seen
as an advantage of conditional donation. Concerns
were also raised about the need for donors to
relinquish  control and the
discrimination.*

potential  for

Sperreskjema med kommentarfelt
SPSS og Tematisk analyse
N=133

Kvinne=78, Menn=55

Mennesker med embryo lagret mer enn
3ar




Melamed et al. (2009) “The purpose of “Fifty patients who had undergone successful IVF | Kvalitativ JA
“Deciding the fate of this qualitative cycles, and had surplus embryos cryopreserved
supernumerary frozen study was to were selected from a clinical database. We could | Semistrukturert intervju
embryos: parents” choices” evaluate the contact twenty two patients agreed to participate in | Grounded theory
Human Fertility attitude of patients | the study and responded the interview. Seventeen
toward their participants (77.3%) believed that cryostoraged | N=22
Brasil surplus embryos were ‘life’. Patients who would discard | Suksessfull IVE/ICSI
cryopreserved embryos rather than donate to research expressed
embryos.” their concern about the misuse of embryos. Those
who would discard rather than donate to other
couples considered that donating an embryo would
be like giving away a child. Seven patients were
unsure whether life had begun at this stage of
development. Although some couples thought of
their embryos as little more than biological
material, others envisioned them as living entities
or ‘virtual’ children. The decisions on whether to
donate embryos to another couple, or discard them
were coloured by strong values about human life
and equated with child abandonment.”
Millbank et al. (2016) “What is the impact | “Donors positively desired donation and did not | Mixed Method JA

“Embryo donation and
understanding of kinship: the
impact of law and policy”
Human Reproduction

Australia

of law and policy
upon the
experience of
embryo donation
for reproductive
use?”

find the decision difficult. Neither donors nor
recipients saw the donation process as akin to
adoption. The process and practice of donation
varied considerably across different jurisdictions
and clinical sites.”

N=26, herav 11 som hadde donert
embryo, 6 som hadde mottatt donert
embryo, og 9 som hadde forsekt eller
onsket & donere embryo

Transkriberte semistrukturerte
intervjuer og sparreskjemaer,
intervjuene via person til person eller
via telefon, individuelt eller i par etter
personers gnske.
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Kvantitative data — SPSS, kvalitative
data — Tematisk analyse.

Nachtigall et al. (2005) “To ascertain what | “With an average of 7.1 embryos per couple, after | Ethnographic qualitativ intervju study | JA
“Parents ‘conceptualization of | couples think about | an average of 4.2 years of storage, 72% of couples | N=95
their frozen embryos their embryos and with frozen embryos had not reached a disposition
complicates the disposition how.they app.ro'ach decisiqn. Most couples had not ant.icipated or | Har minst 1 barn fra kjennscelle-
decision” maklng.a de<?1.510n. appreciated the consequences of haV1.ng surplus | donasjon
Fertility and Sterility qbout disposition in | embryos. Par.ents .Var.lously .cgncepn’la.hzed frozen
light of the fact that | embryos as biologic tissue, living entities, “virtual” | Semistrukturert og dybdeintervju av par
the disposition of children having interests that must bp conS}dered og sporreskjema- intervju individuelt
unused frozen and protected, siblings of their living children,
USA embryos has genetic or psychological “insurance policies,” and
significant symbolic reminders of their past infertility.”
implications for
medical research
and embryo
donation.”
Nachtigall et al. (2010) “ What | “To describe frozen Kvalitativ JA

do patients want? Expectations
and perceptions of IVF clinic
information and support
regarding frozen embryo
disposition”

Fertility and Sterility

USA

embryo holders’
expectations and
perceptions of [IVF
clinic information,
support, and
storage fees and
their relevance to
embryo disposition
decision making.”

“Although embryo holders expected that IVF
clinics were under obligation to assist in the
disposition decision and would be their main source
of information, these expectations did not become
manifest until years after embryo cryopreservation.
Patients expressed a variety of preferences for the
timing, format, and content of information and
support, ranging from detailed written information
to counselor/advocates that could provide logistical
guidance and/or psychologic support. Embryo
holders perceived an insufficiently defined
infrastructure to facilitate donation to other
couples, whereas donating to medical research was
seen as less complicated and more likely to be
encouraged and supported by physicians and
clinics. Although increasing storage fees motivated

Semistrukturert intervju

Tematisk analyse

N=184

11




disposition decision making, they could be
interpreted as coercive and/or not reflective of
actual clinic costs.”

Nachtigall et al. (2009) “How | “The purpose of “In a qualitative interview study of 77 families with | Kvalitativ JA
couples who have undergone in | this correspondence | stored frozen embryos, we found that while embryo . _
vitro fertilization decide what is to use the experi- | disposition decision making was influenced by | Semistrukturert intervju x3, med 6 mnd
to do with surplus frozen ence of a large individual ' life circumstances, embryo | .intervall
embryos” group of undecided | quantity/quality, personal values, em- bryo
. .. embryo holders to | conceptualization, and clinic information, it was a | Tematisk analyse
ey el Sy provide a sys- stepwise process that could be represented as three
tematic description | sequen- tial questions: (1) Will the embryos be used
of the disposition for additional attempts at conception? If not, (2)
decision-making Will the embryos remain in storage? And if not, (3) | N= 77 familier
Usa process. Will the embryos be donated to other people or to | 1/3 brukt kjennscelledonasjon
science, or will they be de- stroyed? While almost
two-thirds (63%) of participants kept their embryos | [kke bestemt seg for disposisjon ved
in storage after 5 years, either p.asswely thrpugh rekrutteringens tidspunkt
disagreement or indecision or actively to maintain
embryo potential, avert feelings of loss, or as
psycho- logical or genetic ‘‘insurance,’’ IVF clinic
support and detailed information about options
motivated families to make disposition decisions.
(Fertil ~ SterilO  2009;92:2094-6. 02009 by
American Society for Reproductive Med- icine.)
Paul et al. (2010) Kvalitativ JA

“Relinquishing Frozen
Embryos for Conception by
Infertile Couples”

Families, Systems, & Health

“This qualitative
study sought to
provide an in-depth
understanding of
the experiences of
couples who have
relinquished their
stored frozen
embryos to one or

“The decision to relinquish included one or more
triggering event, attitudes toward options available,
and the dynamic in- volved in the decision process.
The typical triggering event was the couple’s
realization that they had to make a decision. Two
types of considerations informed the decision.
First, the clinic’s fees for storage as well as
guidelines limiting the duration of cryopreservation
and the use permitted for embryo disposition. The
second type of consideration was related to the

Semistrukturert intervju e-post
Kvalitativ innholdsanalyse
N=43

Har donert minst 1 embryo til andre
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USA

more infer- tile
couples.”

mothers’ or children’s health, emotional exhaustion
and/or financial considerations.  Narratives
reflected couples’ struggles with the options
available to them regarding disposition of their
cryopreserved embryos. The dynamic in the
decision making process often involved the wife
taking a leadership role. “Some couples reported
the decision to relinquish their embryos was an easy
one,...”However, for other couples the decision
was hard. I felt like I was giving away my children”
In considering potential recipient couples for their
embryos, couples identified diverse factors they
took into consideration. For many, these included
religious, racial/ethnic and physical similarity,
marital status, sexual orientation, health, and
socioeconomic status of the recipients, the
availability of ex- tended family and options for
future con- tact with recipients. Some participants
were willing and eager to discuss the potential
relinquishment with family and friends, others
preferred to keep it private and still others shared
selectively with some relatives but not with others.
Some parents wanted to minimize the contact with
the recipient couple while others were thankful for
getting photos and reports that documented the
child’s life. Some wanted it to be like an “open”
adoption “where we would keep in touch.*

Provoost et al. (2009)

“Infertility patients beliefs
about their embryos and their
disposition preferences”
Human Reproduction

“The objective of
this study was to
describe how
patients speak
about their
embryos, in moral
(e.g. status) and
non-moral terms,

“Seven couples and 11 female patients were
interviewed. Six major themes emerged from the
narratives of the participants when they spoke
about their embryos: (i) a medical-technical
perspective; (ii) feelings; (iii) genetic link to
oneself and/or one’s partner; (iv) symbolic
meaning of the relationship between the infertile
partners; (v) moral status and (vi) instrumental
value. All but two participants spontaneously
considered the embryo disposition options as a two-

Kvalitativ

N=25

7 par og 11 kvinner

Dybdeintervju

fortolkende fenomenologisk analyse,
tematisk analyse og prosessanalyse
(fenomenologisk narrativ analyse)

JA
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Belgium

and to investigate
how patients’
narratives are
related to their
disposition
preferences. “

stage decision sequence. In the first step, they
considered donation to another couple for
reproductive purposes. At this stage, the presence
of the themes ‘genetic link” and ‘symbol of the
relationship’ was linked with a clear reluctance to
donate. In the second step of the decision-making
process, the option of donation for research and
discarding were considered. At this stage,
participants’ confidence in medical science and the
instrumental value they attached to the embryo
were related to their decisions.”

Zimon et al. (2019)

“Embryo donation: Survey of
in-vitro fertilization (IVF)
patients and randomized trial
of complimentary counseling”
PLOS ONE

USA

“This study
surveyed patients
with stored frozen
embryos and
developed and
tested an inter-
vention through a
randomized trial to
support subjects to
consider embryo
disposition options
(EDOs), especially
donation for family
building.

“Despite telephone reminders, only 21.3% of
patients responded, likely reflecting most patients’
reluctance to address EDOs. Respondents endorsed
an average of 2 of the 5 EDOs, with the following
percentages supporting each option: store for future
attempts (82%), continue storage (79%), donate to
research (29%), discard (14%), and donate for
family building (13%). When asked their opinions
towards embryo donation to another cou- ple, 78%
of patients agreed that donation is a way to help
another couple, 48% would con- sider embryo
donation to another family if they had a better
understanding of the process, and 38% would be
willing to consider donation if they were not going
to use the embryos themselves, but 73% expressed
discomfort with donation. In the randomized trial,
7.8% of intervention subjects (n = 8) obtained
counseling sessions compared to 0.0% (none) of
usual care subjects (p = 0.0069). Counseling
participants valued not only discussing EDOs, but
also assistance in expressing their feelings and
differences with their partners.

Mixed methods

N=224

Kvinne: 215

Anonym sperreskjema via post 2012 —
2013 analysert med Fisher exact test og
Wilcoxon-tester

Kvalitativ analyse av dpen- ended
spersmal og kommentarer fra
sparreskjema, Grounded theory

JA
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Tabell nr.2 Fargekode og tentative temaer

Subtemaer

Temaer

Hovedtemaer

Menneskeverd .
Nytteetikk

Potensial, medisinsk fordeler for eksisterende barn
Genetikk, sgskenrelasjon, embryoets opphav
Religion

Moralsk verdi ®
Medisinsk teknologisk verdi, instrument, suksessfaktor og
emosjonell avstand

Embryoets konseptualisering

Embryo parameters, kvalitet og antall

Tidligere behandlingserfaringer

Emosjonelle og skonomiske investeringer

Demografiske faktorer som antall barn

Egen nytte

Embryoets verdi

Embryoets moralske status

Embryoets medisinsk-teknologisk verdi/ instrumentelle
verdi

Emosjonelle tilknytting

Genetikkens betydning i embryoets verdigrunnlag/
Genetisk tilherighet/ Genetisk tilknytting

Ansvar .
Foreldrerolle

Identitet

Eierskap

Seskenrelasjon

Embryo konseptualisering (donor gamets)
Embryo kvalitet, antall og opphav

Barnas rettigheter

Genetikk

Ansvar, barnets velvere, kontroll og eierskap .
Empati
Sympati
Symbol
Minner

Emosjoner

Embryoets verdi

Informasjonens rolle i
embryodonasjon

Juridiske-utfordringer
Juridiske  aspekter og  deres
betydning ved beslutningsprosessen

Demografiske aspekter

En etisk riktig beslutning
/Altruisme som motivasjon
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Beslutningens konsekvens

Embryoets konseptualisering (emosjonelle og gkonomiske
investeringer, erfaringer og utfordringer)

Tilknytting, embryo kvalitet, opphav, bilder av embryo
Samvittighet

Emosjonelle reaksjoner etter donasjon

Helsepersonell, trygghet

Skeptisisme

Overveldet

Lagringstid, avgift

Adekvat tid til & ta beslutning

Nodt til 4 ta beslutning

Altruisme

Gi tilbake, gjore riktig, godt valg
Empati

embryo konseptualisering
Konsekvensetikk
Konsekvensialisme

Deontologi, pliktetikk

Normer

Forventninger

Holdninger

dydsetikk

Nytteetikk, embryo kvalitet, antall
hedonisme

Egen interesse
Beslutningskonflikt

Anvendt etikk

Deskriptiv etikk

Etikk

Informasjons mengde

Adekvat informasjon

Informasjon i riktig tid

Helsepersonalets rolle, trygghet, pavirkningsevne
Interessekonflikt

Makt

Helsepersonell som hovedressurs for informasjon
Skriftlig informasjon

Informasjon
Informasjonens betydning
Helsepersonellets rolle i besluttningsprosessen
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Hukommelse

Selektivt fokus

Overveldende

Fagsprak

Kjennskap til hva andre gjer, bestemme seg for
Doneringsprosess

Lagringstid og avgift
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Tabell Nr.4 Relevante funn og stikkord, (huskekort)

Forfatter Hensikt Metode Relevante funn Sikkord

TittelAr,

Land

Fuscaldo et | A identifisere og Kvalitativ Beslutningsprosesser Emosjonelle-faktorer

al.
(2007)
Australia

beskrive faktorer som
kan ha pévirkning i
enkeltes beslutning
om overtallige
nedfryste embryoer.

N=42, 11 menn og 31
kvinne,

Age kvinne:

28-44

Age menn:

30-49

Alle venter eller har
fatt barn pa
intervjutidspunkt

Semistrukturert
intervju individuelt
og i par eller
gruppediskusjon
Tematisk analyse

er vanskelig og emosjonell.

Noen beskriver embryoet som potensielt liv, barn, mens andre sier at embryoer er bare celler.
Religiose, sosiale, emosjonelle og moralske faktorer vanskeliggjer beslutningen.

Religiose deltakere finner det vanskelig & ta beslutning, tilegner embryoet verdier, ser pa det som
potensielt liv.

Onske om & hjelpe andre, men samtidig bekymringer for det framtidige barnet og sesken-relasjon.
Noen beskriver at det det har blitt vanskeligere & ta beslutning etter at de har fatt barn i folge av IVF
Det er det rette & gjore, altruistisk.

Informasjons mengde og tidspunkt i lepet av behandlingen. Om de kunne fatt mer informasjon om
ventelisten, hvor mange som venter og hvor lenge de skal vente ville pavirke beslutningen deres.
ogsa informasjon om aktuelle juridiske forhold tilknyttet ED,

statistisk informasjon hvilke valg andre tar. Deltakerne foreslar faktorer som kan forenkle
beslutningsprosessen som for eksempel de kunne ha fatt mere informasjon om embryo disposisjons
alternativer og i mer riktig tid i lopet av fertilitetsbehandlingen og kunne fatt bedre mulighet for &
snakke med andre i samme situasjon. A here fra barn som ble fodt fra embryodonasjon, 4 here
erfaringer fra donorer og mottakere ville gjort beslutningsprosessen lettere.

Emosjonell tilknytting og & definerer framtidige barnet som sitt eget

Ansvarlighet for barnet, bekymringer for barnets velvare.

Kjenn — hvis barnet blir ei jente eller gutt som donorene har lengtet etter

Direkt- donasjon: positiv innstilling til & donere til andre hvis de far vite om familiens bakgrunn,
religion, bosted, seksual orientering, generell helse, og vandel. Noen deltakere kunne lettere donere
til kjente, sester eller venner. Mens andre beskriver direkte donasjon som urettferdig og
diskriminerende.

A holde kontakt med evt. Framtidige barn kunne skape konflikter. Forsterker det emosjonelle
tilknyttingen. Mange av deltakerne mener at & donere embryo anonymt kunne fore til & ta lettere valg
om & donere til reproduktivt formal, men de utrykker bekymringer / skeptisisme for hvor stor grad
kan anonymitet garanteres. Samtidig gir mesteparten av deltakere utrykk for at anonym donasjon er

Embryoets verdi,
moralsk status
Religion,
Sosiale-faktorer
Vellykket-IVF
Hjelpe andre
Altruisme
Informasjon
Empati

Juridiske utfordringer
Ansvar

Barnets velvare
Kjonn
Anonymitet
Genetikk
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urettferdig for barnet som har rett til & & vite om sin genetiske identitet. Noen derimot mener det
genetisk tilharighet er ikke en faktor som legges grunn til utvikling av identitet, at oppvekst,
foreldrenes rolle, omsorg er viktigere enn genetikk. Bekymring for at barnet deres skal mate og gifte
seg med sitt helsegsken uten & vite om det.

Sheryl de
Lacey
(2007)
Australia

Utforske
beslutningsprosessen
om embryo
disposisjon, enten
pasientene velger
destruering eller
donering til andre
infertile par.

Kvalitativ

N=48
Semistrukturert-
Intervju

Tematisk analyse i
folge av verbatim
transkribering av
intervjuene

Subjektive folelser er avgjerende

De som heller velger a destruere enn donere ser familien som en «organisk enhet» knyttet sammen av
genetikk, de beskriver embryoet som deres barn som ble «pauset» i utviklingen.

De ser pa embryo som sgsken til deres eksisterende barn.

Donasjon eller adopsjon

De deltakerne som ikke har fatt barn ser pa embryoet som potensielle barn,

Pasienters beslutning er upévirket av om de er foreldre eller ikke.

De som velger donasjon har en annen syn pa hva foreldreskap betyr, de setter omsorgsrollen framfor
genetikken. Derfor ses emosjonelle avstanden i disse tilfellene sterre mellom embryoet og eiere.
Gruppen som er villig til & donere definerer de som oppdrar barnet som foreldre, mens de som heller
vil destruere enn donere ser dem selv som de ekte foreldre til embryoet.

Embryoets konseptualisering.

Noen beskriver & pavirkes av sentimental verdi, intrinsik verdi av embryoet og hvordan embryoet vil
ha en mulig verdi for andre.

Neer alle understreket den opplevde verdien til embryoet. Sarlig kvinnene refererte til «hva vi gikk
gjennomy, eller all ulempen man métte gjennomga for & «fa» eller «lage» embryoene i
utgangspunktet, og formuleringene som ble brukt indikerer at embryoene er heyt verdsatt og
ettertraktet.

Organdonorer er mer villige & donere overtallige embryoer til andre enn & destruere dem,
sammenliknet med de som ikke er organdonorer, og de ser pa overtallige embryoer som en ressurs
som de selv ikke behover, men som andre vil ha nytte av.

Emosjonell,
folelsesmessig
tilknytting
genetikk,

Sosial bonding
embryoets moralske
status, verdi

sosken relasjon
Definisjon av familie
Foreldrerolle
behandlings-
erfaringer

moralsk aksept av
embryo-tap

nytte
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Destruerings-gruppen beskriver det & miste embryo som normalt, flere av denne gruppen har erfart
spontanaborter og mistet fetus under graviditet i lopet av IVF behandling.
For gruppen som ensket & destruere er det & miste embryo moralsk akseptabelt, (men ikke ensket)

Goedeke et | A undersoke hvordan | Kvalitativ Genetikk. Fleste av donorer og mottagere synes at genetikk har en avgjerende rolle i barnets Genetikk
al. embryodonorer og - Dybdeintervju utfert i | utvikling. Begge gruppene er enig i at barnet har rett til og behov for & fa informasjon om sin Anonymitet
(2015) mottakere forstar og 2012 genetisk opphav. De mener at disse faktorene spiller en viktig rolle for at barnet skal utvikle en sunn gode foreldre
New erfarer Tematisk analyse identitet. Identitet
Zealand embryodonasjon. N=37 Moralsk ansvar for barnets beste. Moralsk ansvar
22 donorer, ( 10 par Behov for 4 sikre de beste foreldrene til donor-barnet. Godt samarbeid
og 2 individer) Donorene ensker at barnets foreldre er mest lik dem, bade sosialt, skonomisk og moralsk. Donorer i Respekt
og 15 mottaker, (5 dette studiet stotter apen-donasjon, og er imot anonym donasjon.
par, 5 ind.) Mottagere oppfatter prosessen som en adopsjon.
6 par (12 ind.) hadde | Donorer gir uttrykk for bekymringer rundt mangel pa formell evaluering av mottakere.
donert embryo som Flere donorer var bekymret for at barna som kom til etter embryodonasjon ikke ville fa informasjon
resultatet i levende om sitt genetiske opphav og donorene med mindre embryomottakerne valgte a gi eller 4 tillate slik
barn (7 barn) informasjon.
8 ind. (3 par, 2 ind.)
har fétt barn via ED
Lyerly Beskrive faktorer Kvalitativ 72% av deltagerne er kvinne Mangel pa
et al. som pavirker 28% villig til & donere til andre informasjon
(2006) pasienters N= 53 Hvor stor grad de stoler pa klinikken, helsepersonell pavirker beslutningen. Trygghet, stole pa
USA beslutningsprosess Kvinner: 31 Mangel pa tillit forer til at “pasientene bekymrer seg for at embryoene blir misbrukt. Disse deltagerne helsepersonell,
om nedfryst Menn: 8 oftest velger destruering framfer donasjon til forskning. klinikk
embryodisposisjon. Par: 7 Hvordan deltagerne definerer embryoet, hvor stor grad de tilegner embryoet verdier som et kjonn — kvinner
Dybdeintervju menneske, moral status av embryo. Menneskeverd
individuelt og i par Spersmal om syn pd embryo som et liv eller noe som har rett til liv. Moral status
Intervju mellom 2002 | Mesteparten av deltagerne tilegner ikke samme verdier til embryo som et barn. Noen beskriver Etisk analyse
og 2004 embryoet som celler. Ansvar
Tematisk analyse Andre folte at deres forpliktelser til embryoet starter fra etter implantasjon. Kontroll
Mange foler ansvar for embryoet, de har skapt den og ikke ensker & utsette embryoet til en ukjent Altruisme

situasjon.
Altruisme — det gjelder donasjon til forskning, ensker & gi tilbake til samfunnet, tar egne erfaringer
fra fertilitetsbehandling som grunn til at de vil hjelpe andre par med & gjere prosessen lettere, fremme

Adekvat informasjon
Informasjonsmengde
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medisinsk framgang i fertilitetsbehandling. Folelsesforandringer
Mange av deltagerne gir uttrykk for at de ikke fatt nok informasjon om mulig embryodisposisjon i
forkant av IVF. Informasjonsmengden var overveldende. Ved starten er fokuset pé a fé et barn, og
det er vanskelig & da se for seg at de oppnar et niva i prosessen hvor de sitter igjen med overtallige
embryoer.
Folelsene forandret seg under IVF.
Mesteparten av deltakerne finner kontakten med klinikken for lite. Eventuell kontakt handlet om
regning i forhold til lagringen.
Mange ville ensket seg mere info om muligens alternativer.
McMahon | A avdekke hvor Mixed Method Eierskap, ansvarsfolelse Eierskap
et al. sannsynlig at Ansvar
(2009) studiedeltakerne vil N=133 n = 165, men etter vask for eksklusjonskriterier ble endelig n = 133. Kjgnn- kvinner
Australia | donere deres embryo | Kvinne: 78 Av disse var 78 kvinner og 55 menn. Demografi
E(l)lac?rifg;f:ﬁfd? ar, | Menn: 35 Til tross for at embryoene hadde vert nedfrosset i 3 &r eller mer, sa svarte bare 56% at de s& pé sin Familiest.ﬂrrelse
. . familie som komplett, og 22% gav uttrykk for at det var mulig at de selv ville benytte embryoene i Informasjon om
kondisjonal adopsjon, | Embryo lagret mer 1 . mottaker par
hvilke karakteristikk | enn 3 ar fremtidig behandling. . g .
Diskriminering
donorene mener at Sperreskjema Nér det gjaldt embryodonasjon for reproduktivt formal ga 48% uttrykk for at donorer burde ha Emosjonell
mottakere burde hatt | inkludert muligheten til & spesifisere mottakernes karakteristika. tilknytting
og hvordan denne kommentarfelt .
. . Sesken relasjon
informasjonen og
mengden av SPSS
informasjon om Tematisk analyse av
karakteristikk av kvalitative data
mottakere vil pavirke
beslutningsprosessen
rundt ED
Melamed Evaluere pasientenes | Kvalitativ For IVF behandlingen startet 73% hadde tro pé at de ender opp med overtallige embryoer. Moral status
et al. holdninger angaende | Semistrukturert Ansvar
(2009) Al overtallige | intervju 5 pasienter (22.7 %) ikke vurderte embryoet som potensialt liv, men de tilegner embryoet legal/moral Sesken
Brasil nedfrosne embryoer. | Grounded theory status
N=22
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Suksessfull IVF/ICSI
Alle respondenter har
levende barn.

17 respondenter (77.3%) beskriver nedfryst embryo som en slags liv.

De foler ansvar for hva som skjer med embryoet. Pasienter som heller velger & destruere enn a donere
til forskning er redd for at embryoet blir misbrukt. De som velger & destruere i stedet for & donere til
andre infertile par forestiller seg situasjonen som a gi bort et barn, og det eventuelle barnet ville veert
helsgsken til deres eksisterende barn.

7 deltagere var usikre hvorvidt embryoet er et liv og nar livet begynner i utviklingsprosessen.

Noen beskriver embryoer som noe mer enn bare biologisk materiale.

Millbank
et al.
(2016)
Australia

I hvilken grad
pavirker lover og
retningslinjer
opplevelsen av
embryodonasjon for
reproduktivt formal?

Mixed Method

N=26, herav 11 som
hadde donert embryo,
6 som hadde mottatt
donert embryo, og 9
som hadde forsgkt
eller gnsket & donere
embryo

Transkriberte
semistrukturerte
intervjuer og
sperreskjemaer

Kvantitative data —
SPSS, kvalitative
data — Tematisk
analyse.

Donorene var positive til donasjon og fant ikke valget vanskelig. Verken donorene eller mottakerne
oppfattet prosessen som tilsvarende adopsjon. Det var store variasjoner i prosess og praksis pa tvers av
jurisdiksjoner og ulike klinikker.

Embryodonasjon.
Adopsjonsmodell.
Begrensninger
embryolagring.

i

Nachtigall
et al.

A fa oversikt over
hvordan foreldre til
barn fedt med

Ethnographic
qualitativ intervju

Beslutningsprosessen om embryo disposisjon felger stort sett 4 stadier:
1. Rolig periode: Pasientene er beroliget med tanken a ha flere embryoer tilgjengelig
2. Unngd, - Ved vellykket behandling flyttes fokus fra embryoer

Faser i
beslutningsprosess
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(2005) donerte gamets study 3. Konfrontasjon: Nér pasientene blir konfrontert om hva de ensker & gjore med overtallige konseptualisering av
USA bestemmer hva de N=95 embryoer. Denne perioden kjennetegnes med diskomfort og usikkerhet. embryo
skal gjore med . 4.Lesning- nar pasientene har kommet fram til en beslutning Embryo verdi syn
surplus nedfryst Har minst 1 barn fra Hvordan embryoet ble skapt har stor betydning i beslutningsprosessen. Sgsken
embryoer, hvordan de | Kiennscelle-donasjon | Noen mener at embryoene er litt mer enn biologisk materiale, andre mener at embryoene er i levende el
kommer fram til en art som kan kjenne diskomfort. De som tilegner embryoet en slik verdi utelukker destruering. Symbol, minner
bfsllutning, hva S Mange mener at embryoe:.t er et virtuelt barn som har interesser soml bar beskyttes, og pcasientene farllt Erfaringer
pavirker valget. . . det ukomfortabel at de mister kontrollen over embryoet og dermed ikke kan se for seg & donere de til Tilknviti
dybdeintervju per par ) . . . e . . knytting
; andre infertile par. Disse pasientene refererer ogsa til embryoet som sesken til deres eksisterende . .
og sperreskjema- . . o . . Empati donasjon
. A barn, og har bekymringer for at barnet kan stifte familie med en helsasken uten a vite det.
intervju individuelt . . o
En annen faktor som vanskeliggjor beslutningen er at embryoene ses som en forsikring til det
eksisterende barnet med tanke pa medisinske fordeler, og et mulig barn hvis de mister det levende
barnet.
Infertilitet symbol, minner for vanskelig fertilitetsbehandling.
Disse minnene i noen tilfeller kan vare arsak til donasjon til andre infertile par.
Deltagerne gir uttrykk for at embryodonasjon er meget annerledes situasjon enn kjennscelle-
donasjon.
Nachtigall | A beskrive hvilke Kvalitativ Informasjon er viktig Informasjon
et al. forventninger embryo | N=184 Helsepersonell ses som hovedressurs for informasjon om embryo disposisjons alternativer. Helsepersonell som
(2010) eiere har nar det Semistrukturert Deltagerne ser helsepersonalets informasjonsgivende funksjon og hjelp i beslutningsprosessen som hovedressurs
USA gjelder informasjon intervju en selvfolge, da overtallige embryoer var forventet resultat av behandlingen. Informasjonsmengde,
fra IVF klinikk, stette | Tematisk analyse Pasienter gir uttrykk for forventninger angdende nér de ensker informasjon, hvordan informasjonen tid, art
og lagringspris, og burde gitt. Trygg relasjon
hvilken relevans dette Pasientene utviklet en trygg relasjon til helsepersonalet i lopet av IVF og de mener at klinikkens Tilgang til
har for embryo personal har bedre tilgang til oppdatert informasjon. informasjon
disposisjon. Pasientene merker at kommunikasjon mellom dem og klinikken ble betraktelig mindre etter Suksesful behandling
suk§essfu11 behandhng.. . . . . o bilder om embryo
Pasientene hadde forskjellig mening om nar informasjonen burde bli gitt. Noen synes at Emosjonell
informasjonsmengden er for mye i starten av behandlingen og fokuset er rettet mot suksessfull tilknytting

behandling. P4 den andre siden tenker noen av pasientene at informasjon gitt i en tidlig fase i
behandlingen kunne vere et grunnlag senere nér de kommer til det punktet & bestemme over
overtallige embryoer.

Klinikkens praksis om & gi et fotografi av embryoene for transfer forsterket pasientenes tilknytting til

Skriftlig informasjon,
seminar
Erfaringer
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embryoene.

Mange av embryoeiere gnsket mere informasjon i skriftlig form, men noen mener at skriftlig
informasjon virker upersonlig og kunne sett for seg en seminar i stedet.

Mange onsker & delta gruppediskusjon med andre embryoeiere som er i samme situasjon.

Onskelig med informasjon om bade disposisjonsalternativer, og enske om emosjonell stotte og
psykologisk radgivning.

Antall nedfryst embryoer, embryo kvalitet og gradering pavirker senere beslutning om disposisjon.
Mange av pasientene var usikker hvor lenge embryoene kan lagres ved nedfrysningens tidspunkt.
Embryoeiere som hadde fa antall eller lav kvalitets embryoer ble spurt om hva de mener om det er
verdt & legge inn emosjonell og skonomisk investering i nedfryst embryotransfer. Pasienter som
lyktes med frossen embryo-transfer ser mer verdi og interesse i de nedfryste embryoene.

Noen av pasientene husker at de har mottatt informasjon om embryo donasjon, mens de andre husket
ikke og var forvirret angdende hvorvidt det var et reelt valgalternativ.

Mange onsket & velge spesifikk kriterier om mottakere.

Noen som ville donere har ombestemt seg p& grunn av mangel pé veldefinert infrastruktur, mye
usikkerhet rundt donasjonen.

Noen kontaktet klinikken om & f& videre informasjon embryo disposisjon, i disse tilfellene
helsepersonalets oppfatning og holdning spilte en viktig rolle.

Klinikkens egne interesser, egne forskningsprosjekter ble presentert pa en positiv mate slik at
pasientene ofte ender opp med a donere til forskning, til og med til klinikkens egen
forskningsprosjekt. Noen pasienter bekymrer seg for at kommunikasjonen preget av
interessekonflikt. Mange av pasientene gnsker mere informasjon om donasjon til forskning, men
andre ensker ikke & vite mye om hva de gjor mot embryoene, noe som kunne fore til diskomfort for
pasienten. Noen mener at mye medisinsk fagsprdk i kommunikasjonen kunne negativt pavirke deres
beslutningsevne og gjare disposisjonen vanskeligere.

Mesteparten av pasientene mener at destruering av embryo er borkastet. Men noen mener at lav-
kvalitets embryoene som ikke brukbart til andre finner destruering akseptabelt. Mesteparten av
deltagerne sier at kommunikasjon med klinikken oftest relatert til lagringsavgitt.

De som tenker at embryoene er et slags forsikring for deres barn, at de kan serge for noen medisinske
fordeler for barnet finner lagringsavgiften akseptable, men parallelt som barnet vokser, blir de mindre
og mindre tilfredsstilt, og uenig med prisen.

Embryo eiere som ikke ensker & benytte embryoene for egen reproduktiv formal, er mindre

normer, holdninger
emosjonell statte
embryokvalitet
Emosjonell
investering
okonomisk
investering

verdi

egen interesse
hukommelse,
informasjonsmengde,
selektivt fokus,
overveldende
kriterier for
mottakere

ansvar

veldefinert linjer for
donasjon
skeptisisme
usikkerhet

egne interesser
interessekonflikt
personalets holdning
pavirkningsevne
trygg,stole pa
fagsprék

kvalitet
lagringsavgift
medisinske fordeler
for eksisterende barn
nytteverdi
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komfortabel med & betale udefinert lagringsavgift siden de foler at de lagrer de for noen andre enn
dem selv.

Nachtigall
et al.
(2009)
USA

A beskrive erfaringer
fra en sterre gruppe
embryoeiere, som
fortsatt ikke har
bestemt seg for
hvordan overtallige
embryoer skal
disponeres, har med
beslutningsprosessen
rundt disposisjon.

Kvalitativ

N= 77 familier

1/3 brukt
kjennscelledonasjon
Ingen har bestemt seg
for bruksalternativ
ved rekruteringens
tidspunkt

semistrukturert
intervju x3 med 6
mnd. intervall
Tematisk analyse

Beslutningen om embryo disposisjon pavirkes av faktorer som individuell sivilstatus (omstendigheter
i livet), embryo kvalitet, og mengde, personlige verdier, embryo konseptualisering, informasjon og
stotte fra klinikken.

Mesteparten av deltagere hadde ingen diskusjon om embryo disposisjon bortsett fra nar
lagringsavgiften kom.

Personlige oppfatninger

Mange av deltakere sier at uten lagringsavgift ville de fortsette lagring til ubestemt tid, for 4 unngé a
ta beslutning.

Onske om & donere embryoer drives av faktorer som: Altruisme, hjelpe andre, Gi tilbake til
samfunnet, Emosjonell tilknytting

Samtidig uttrykk for bekymringer for eventuell framtidige barns velferd, bekymringer rundt relasjon
med helsgsken.

Uklare retningslinjer om donasjon, usikkerhet rundt legale, ekonomiske og medisinske konsekvenser.

Life circumstances
Embryo parameters
embryo kvalitet
Antall

embryo opphav
klinikk
informasjon

stotte
lagringsavgift
beslutnings
konsekvens
Adekvat tid til 4 ta
beslutning
personlige
preferanser
altruisme, hjelpe
andre

sympati

gi tilbake
samvittighet
emosjonell
tilknytting

embryo verdi,
menneskeverd
assosiasjoner
bekymringer
helsgsken

legale retningslinjer
usikkerhet
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Paul et al.
(2010)
USA

Utforske
motivasjonen og
erfaringene til par
som har overlatt sine
ubenyttede
overfladige embryoer
til andre par.

Kvalitativ

N=43

Har donert minst 1
embryo til andre

semistrukturert
intervju e-post,
Kvalitativ innholds-
analyse

Triggere som forte til en beslutning om & gi bort embryoet var blant annet at paret ble nedt til & ta en
beslutning om embryoets disposisjon. Lagringsavgift er en avgjerende motiveringsfaktor.

Faktorer som forte til at embryoeiere bestemte seg for & avslutte lagring er: ikke ensker flere barn pa
grunn av bekymringer rundt kvinnens helse, barnets helse, emosjonelle utfordringer, skonomiske
utfordringer.

Samvittighet, finne ro

Beskriver embryoet som et liv.

Usikkerhet rundt n&r menneskeliv starter.

Paret har liknende oppfatning om disposisjon.

Ta et valg som er minste onde

Bruke embryoene til noe nyttig, & ha et formél ikke bare kaste de.

Gjere det som er riktig.

Ansvarsfalelse

Onsker & gjore noe moralsk riktig.

Kvinner oftest som tar lederskap i beslutningsprosessen.

Nodt til & ta
beslutning om
embryo disposisjon
Lagringsavgift
Ikke onsker flere
barn

Samvittighet
Moral

Embryoets verdi,
nytte
Menneskeverd
Delt beslutning
Onske om & gjore det
som er «godt»

Noen ble glad for at overfert embryo ikke resultert i barn, andre ble glad da graviditet ble bekreftet, Ansvar. .
men folelsene ble forandret da de fikk vite barnets kjonn, at mottagerparet skulle fa det etterlengt Dynamllkk !
A~ beslutningsprosessen.
gutten, som de allerede hadde valgt navn for, felelsen av & miste noe. )
Emosjonell Kvinnens rolle
Noen folte seg ansvarlig for dedfedsel, & gi bort «et defekt embryo». Uventede
emosjonelle
utfordringer etter
donasjon
Provoost et | A beskrive hvordan Kvalitativ Embryoets betydning: Medisinsk-
al. pasienter snakker om | N=25 Medisinsk- teknologisk (tema):Synet pd embryo som medisinsk instrument som hjelper dem 1 teknologisk syn
(2009) embryoene sine i 7 par og 11 kvinner behandlingen, en suksessfaktor i behandlingen, snakker om embryoet i medisinsk terminologier slik Instrument
Belgia moralsk og umoralsk helsepersonell gjor. Suksessfaktor
term og & underspke | Dybdeintervju Alle deltagerne som gnsket 4 beskytte seg selv fra emosjonell belastning snakket om embryoene i Emosjonell avstand
hvordan pasienters Fortolkende medisinsk terminologi. Suksessrate og kvalitetsegenskaper settes i fokus. Embryokvalitet
fortelling kan fenomenologisk 13 deltakere ga verdi til embryo basert pa genetisk link. Genetisk tilhorighet
relateres til videre analyse, tematisk Genetisk link og embryoets symbolske mening kan kobles sammen. Symbolsk mening
embryo disposisjon analyse og Symbolsk mening: Noe fra begge parter, eierskap, symbol for forholdet, privat. Emosjonell ladet Moralsk status
prosessanalyse Moralsk status, Intrinsik moral status og instrumental verdi
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(fenomenologisk
narrativ analyse)

De som beskriver embryoet som en ting er mer komfortabel med en medisinsk — teknologisk
tilneerming, som gker emosjonell avstand mellom embryo og eier.

Pasient som tilegner embryoet hoy moral status ogsa tilegner embryoet et viss instrumenter verdi,
mener at hvis man ikke ensker & gi embryoet sjanse til & leve sa ber minst brukes for forskning i
stedet for destruering.

De som ikke gnsker & donere snakket blant annet om ansvarsfelelse for potensielt barn, bekymringer
ang. A kunne beskytte og ivareta barnets beste.

Emosjonelle konsekvenser.

De som er positive mot donasjon begrunner det med enske om & hjelpe andre. Ingen av deltagere som
var imot donasjon til andre vil forandre sin mening om de fatt tilbudt frivillig valg mellom anonym
eller ikke-anonym donasjon.

Ansvar for potensielt
barn

Onske om & hjelpe
andre

Anonym eller ikke-
anonym donasjon

Zimon
et al.
(2019)
USA

Kartlegge pasienters
kunnskap om
embryodonasjon, og
deres villighet til &
donere, samt hvilke
faktorer som pévirker
villigheten.

Mixed methods
N=224

Kvinne: 215

Anonym
sparreskjema via post
2012 -2013
analysert med Fisher-
exact test og
Wilcoxon-tester
Kwvalitativ analyse av
apen- ended sporsmal
og kommentarer fra
sporreskjema,
grounded theory

78 % av deltagerne enig i at donasjon er en fin mate & hjelpe andre

48% vil vurdere & donere til andre familier hvis de hadde bedre forstéelse for doneringsprosessen,
legal prosessen rundt donasjonen

27% hadde veert mer villig til & donere om de kunne snakke med en konsulent,

25 % hadde vert mer villig hvis de hadde fatt vite resultatet av behandlingen.

20% hadde veert mer villig om de har fatt mer informasjon om mottagerne.

12% foler at de hadde veert mer villig for donasjon om de hadde blitt forsikret om at mottagere er
langt fra deres geografiske lokasjon.

55% mener at donasjon er i lik linje med adopsjon

73% gir uttrykk for bekymringer rundt at noen andre oppdrager deres genetisk barn.
Bekymringer for at det finnes en helsasken til barnet deres.

Partnerens mening har betydning for subjektive utsagn, da 39% av deltagerne bruker pronomen i
flertall.

81% finner embryodonasjon komplisert og vanskelig.

Pasienter som har benyttet donor gamets for a lage embryoene var mer villig til & donere til andre
med reproduktivt formal, men funnet er statistisk sett ikke signifikant p=0.18

Inske om & hjelpe
andre
Doneringsprosess
Legale rammer
Samtaler,
konsultasjon

Vite utfall
Mottager
karakteristikk
Geografisk avstand
Adopsjon

Syn pa embryo
Ansvar

Foreldre

Genetikk
Helsasken
Partners mening
Komplisert

Donor gamets
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Tabell nr. S Presentasjon av oppbygging av hoved- og undertemaer

Hovedtemaer

Embryoets verdi

Informasjonens rolle i
embryodonasjon

Juridiske aspekter ved
embryodonasjon

Demografiske aspekter

Altruisme som motivasjon

R e s o

hDECD"P

Embryoets moralske status

Informasjonens betydning

e  Menneskeverd
Embryoets moralske
status
Embryoets verdi
Ansvar
Vellykket IVF
Embryoets
menneskeverd
Nytteverdi
e  Ansvar for barnets
velvare
e  Moral status av embryo
e  Klart skille mellom
donasjon og adopsjon
e Potensial
e  Embryo kvalitet
e  Embryo formél
Embryoets instrumentelle
verdi

e Nytteverdi
e Potensial
e  Embryo kvalitet

e Informasjon som
hjelpemiddel

e Informasjon

e Informasjon om

mottakere

e Helsepersonalets
rolle

o Tillit

e Trygghet

e  Adekvat
informasjon

e Informasjons
mengde og

tidspunkt, art

e Lagringsrelaterte
samtaler, kontakt

e Forventet surplus
embryo

e Faseri
beslutningsprosesse
n

e Informasjons
format

e Dele erfaringer

e Emosjonell stotte

e  Juridiske aspekter

e Informasjon om
mottakere

e  Anonymitet

e  Mottakerkarakteristik
k

e  Godt samarbeid,
mottakere

e  Ulike juridiske
praksis

e  Veldefinerte linjer for
donasjon

e  Anonym og ikke
anonym donasjon

e Manglende kunnskap
om legale prosesser
rundt donasjon

e  Geografisk
lokasjonens
betydning

Religion

Kvinner tar lederskap
Kvinner responderer
Delt beslutning
Demografi

Familie storrelse
Jkonomi

Egne interesser
Demografiske aspekter
sivil status

Hjelpe andre

Ansvar

Altruisme

Moralsk aksept av
embryotap

Ansvar for barnets velvaere
Forventet surplus embryo
Empati donasjon
Vanskelig & ta beslutning
Beslutningens konsekvenser
Usikkerhet

Samvittighet

Moral

Embryo formal
Komplisert beslutning
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Lagringsavgift aksept i
sammenheng med
embryoets nytte
Embryo parameter
Embryo formal
Emosjonell avstand
Instrument
Suksessfaktor

Genetisk tilherighet

Ansvar

Genetikk
Foreldrerolle
Identitetsutvikling
Seskenrelasjon
Definisjon av familie
Ekte foreldre
Genetisk tilherighet
Ansvar for barnets
Velvare

Gode foreldre

Klart skille mellom
Donasjon og adopsjon
Genetiske foreldre
Embryo opphav,
Konseptualisering
Eierskap

Donor gamets

Emosjonell tilknytting

Emosjonelle faktorer
Emosjonell tilknytting
Kjonn — etterlengtet
barn

Konsekvenser

e Selektiv
hukommelse
Selektivt fokus
Skeptisisme
Interesse konflikt
Lagringsrelatert
kommunikasjon
e Lagringsavgift som
indikator for
disposisjon
e Behov for
informasjon

Helsepersonalets rolle i
beslutningsprosessen

e Helsepersonell som
hovedressurs

e Lite kontakt etter
suksessfull
behandling

e Helsepersonalets
rolle

o Tillit

e Trygghet

e  Adekvat
informasjon

e Bilder om embryo

Helsepersonalets

holdning

Skeptisisme

Interesse konflikt

Pavirkningsevne

Fagsprak
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Folelsesmessig
tilknytting
Behandlingserfaringer
Emosjonelle
investeringer

Ansvar for barnets
velvere

Emosjonelle
forandringer

Faser i
beslutningsprosessen
Embryo
konseptualisering
Emosjoner

Symbol pa forholdet
Empati donasjon
Bilder om embryo
Emosjonelle
utfordringer

Embryo opphav
Uventede emosjonelle
reaksjoner
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Vedlegg nr. 3 CASP kvalitetsvurderings-verktey

CASP - Checklist for Qualitative PLOS ONE

Section A: Are the results of the study valid?

1. Was there a clear statement of the aims of the research?

Yes: Can’t tell: No:
2. Is a qualitative methodology appropriate? Yes: Can't tell: No:
Is it worth continuing?
3. Was the research design appropriate to address the aims of the research? Yes: Can't tell: No:
4. Was the recruitment strategy appropriate to the aims of the research? Yes: Can't tell: No:
5. Was the data collected in a way that addressed the research issue? Yes: Can't tell: No:
Yes: Can’t tell: No:
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6. Has the relationship between researcher and participants been adequately
considered?

Section B: What are the results?

7. Have ethical issues been taken into consideration? Yes: Can't tell: No:
8. Was the data analysis sufficiently rigorous? Yes: Can't tell: Ne:
Yes: Can't tell: No:
9. Is there a clear statement of findings?
Section C: Will the results help locally?
Yes: Can't tell: No:

10. How valuable is the research?

https://casp-uk.b-cdn.net/wp-content/uploads/2018/01/CASP-Qualitative-Checklist-2018.pdf
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