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SLS Remissvar: Ett nytt nationellt register 6ver konscellsdonatorer - Forfattningsforslag,
integritetsanalys och konsekvenser

Svenska Lakareséllskapet (SLS) ar lakarkarens oberoende, vetenskapliga professionsorganisation, en
ideell, partipolitiskt och fackligt obunden forening. Vart syfte ér att verka for forbéttrad hélsa och
sjukvard genom att frimja vetenskap, utbildning, etik och kvalitet. SLS har valt att limna synpunkter
pa Socialstyrelsens forslag pa ny lag och ny forordning ett nationellt register 6ver kdnscellsdonatorer.
Delegationen for medicinsk etik (DME) har berett och skrivit SLS svar.

SLS/DME stodjer forslaget att inrdtta ett nationellt register for spermie-, 4gg- och embryodonationer.
Det finns ett tydligt behov av nationell samordning och sparbarhet {or att sikerstélla efterlevnad av
svensk lagstiftning, kommande EU-regelverk samt en jdmlik och séker hantering av
donationsverksamheten i hela landet.

Sarskilt angeléget dr mojligheten att folja upp att en enskild donator inte ger upphov till fler dn sex
barn i enlighet med svensk lagstiftning. Ett nationellt register kan &ven bidra till att skydda donatorers
hélsa genom kontroll av donationsfrekvens samt underlétta efterlevnaden av andra lédnders regelverk
vid internationell distribution av konsceller.

SLS/DME anser dock att begreppet familjekonstellation” inte tydligt definieras i foreskriften. Det
framgér inte vilka uppgifter som ryms i begreppet. Vi saknar ocksa en tydlig forklaring till varfor
denna information ska ingé i registret.

SLS/DME ser det som angeldget att registret framledes &dven ska inkludera utlindska donatorer, for att
till fullo fylla sitt syfte enligt ovan.

SLS/DME vill framhdlla att registret kommer att innehélla mycket kinsliga personuppgifter rérande
reproduktion, genetiska samband, familjeférhallanden samt i vissa fall uppgifter om hilsa och
fertilitet. Uppgifterna kan sammantaget ge en detaljerad bild av en individs privatliv, vilket innebér ett
betydande integritetsintrdng. Mot denna bakgrund anser vi att det dr avgdrande att de
integritetsskyddande atgédrder som foreslas ges hog prioritet. Déarfor dr det ocksa viktigt att syftet med
varje enskild uppgift som registreras tydligt motiveras — se ovan angdende “familjekonstellation”.

SLS/DME vill dven betona vikten av att principerna i lagen om genetisk integritet kontinuerligt beaktas
vid den fortsatta utformningen av registret. Det bor tydligt framga att insamling och behandling av
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uppgifter inte far gé utdver vad som ar nddvandigt for registrets syften. Vidare bor konsekvenserna for

den personliga integriteten fortlopande foljas upp genom regelbundna integritets- och
sdkerhetsgranskningar.
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