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Datum 10 oktober 2016 Het CIBG beheert de gegevens
Betreft Nieuwe en recente inzichten met betrekking tot van de Stichting Donorgegevens

. kunstmatige bevruchting en is een
donorgameet donaties. agentschap van het Ministerie van

Volksgezondheid, Weizijn en
Sport.

Correspondentie uitsiuitend
richten aan het retouradres met
vermelding van de datum en het
kenmerk van deze brief.

Geachte collega,

Middels deze brief willen wij u informeren over enkele nieuwe en recente inzichten
met betrekking tot donorgameet donaties.

Ten eerste is ons via verschillende kanalen ter ore gekomen dat donoren die hun
anonimiteit hebben prijsgegeven dan wel donoren die nooit als anonieme donor
hebben gedoneerd, in toenemende mate moeite hebben om een groot aantal kin-
deren in de toekomst te ontmoeten. Recente navraag bij het FIOM leerde ons dat
ook bij hen deze berichten binnenkomen. In de praktijk blijkt dat het toch als zeer
belastend wordt ervaren door de donor en zijn gezin indien er meer dan 4 -5 kin-
deren aangeven de donor in persoon te willen ontmoeten. Het is zelfs al voorge-
komen dat donoren die gedoneerd hebben voor de inwerkingtreding van de wet op
de registratie van donorgegevens ook al contacten geweigerd hebben. Een en
ander is zeer nadelig voor de kinderen die daarna nog ontstaan zijn met behulp
van de gameten van een dergelijke donor.

Ook bereiken ons berichten uit verschillende klinieken dat eerst anonieme donoren
die hun anonimiteit prijsgaven, en doneerden voor de wet in werking trad klachten
hebben ingediend bij donorbanken omtrent de volledigheid en correctheid van de
dossiervoering. Als gevolg daarvan is ook al de inspectie volksgezondheid hierbij
betrokken geraakt. Die spreekt van ernstige misstanden in sommige van de on-
derhavige ziekenhuizen. Een rapport in dezen zal binnenkort verschijnen van de
hand van IGZ.
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Tenslotte, blijkt ook bij navraag in de verschillende buitenlandse sperma banken
er niet altijd een garantie te geven is dat de donor ook daadwerkelijk kan worden
opgespoord indien het kind dat ontstond uit zijn gameten daarom gaat vragen. Dit
is in tegenstelling tot hetgeen men op de websites van deze banken kan lezen.

Al met al leek het ons goed u daaromtrent te informeren. Het lijkt ook goed om
binnen uw eigen beroepsverenigingen de discussie over het maximaal aantal kin-
deren per donor wellicht opnieuw te voeren en daar wellicht een meer op de prak-
tijk gestoeld maximum aan te geven. Daarnaast lijkt het zinvol een ieder binnen
uw beroepsvereniging te informeren over de plicht om correcte en volledige dos-
sier voering te plegen en ook deze gegevens voor zover van toepassing op tijd aan
de Stichting DKB via het digitale systeem, KIDS genaamd, aan te leveren. “Last
but not least” lijkt het verstandig dat beroepsbeoefenaren onderling een systeem
ontwikkelen waarin zij tevoren controleren of een donor niet eerder actief is ge-
weest in een van de andere centra die gebruik maken van donor gameten. Dit om
een overschrijding van het maximaal aantal toegestane zwangerschappen te voor-
komen. Zeker in het licht van het bovenstaande lijkt dat urgent en actueel.

Tenslotte, om toekomstige misvattingen en teleurstellingen bij de kinderen ont-
staan via buitenlandse gameten te voorkomen, lijkt het van belang regelmatig te
informeren of donoren aldaar nog traceerbaar zijn en in leven zijn.

De Stichting DKB beraadt zich nog over stappen om het donorpaspoort te verbete-
ren. Gedacht kan worden aan een digitaal video fragment waarin de donor een
soort “self narrative” interview voert. Dit zou een uitkomst zijn voor donoren die
niet traceerbaar of reeds overleden zijn. Een en ander zal samen met het FIOM
worden uitgewerkt. Wij zullen u te zijner tijd daarover nader informeren.

In de hoop u hiermede voldoende te hebben geinformeerd en gaarne bereid een
en ander nogmaals toe te lichten,

Met vriendelijke groet,

8454726

Stichting donorgegevens
kunstmatige bevruchting
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