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Remissvar avseende Ett nytt nationellt
register over konscellsdonatorer

Akademikerforbundet SSR har beretts mojlighet att Iamna synpunkter pa
Socialstyrelsens rapport Ett nytt nationellt register éver kénscellsdonatorer.
Forbundet tillstyrker i huvudsak forslaget om att inratta ett nationellt
register dver konscellsdonatorer. Vi delar beddmningen att dagens ordning,
dar uppgifter hanteras lokalt hos enskilda verksamheter, inte ger tillrackliga
forutsattningar for uppfoéljning, kontroll och efterlevnad av de
begransningar som galler for kdnscellsdonationer.

Forbundet anser att forslaget kan bidra till 6kad rattssakerhet, starkt
patientsakerhet och ett battre skydd for saval donatorer som mottagare
och barn som tillkommit genom donation. Samtidigt innebar registret
behandling av mycket integritetskansliga personuppgifter, vilket staller
hoga krav pa proportionalitet, informationssakerhet, insyn och rattsliga
skyddsmekanismer.

Ett nationellt register ar motiverat

Akademikerférbundet SSR delar Socialstyrelsens bedémning att det behdvs
ett nationellt system for att sakerstalla att gallande begransningar av
antalet familjer per donator kan uppratthallas och att de krav som féljer av
EU:s humanmaterialférordning kan efterlevas. Den 6kande rorligheten av
konsceller 6ver nationsgranserna forstarker behovet av nationell
samordning och uppféljning.

Integritetsskyddet maste ges sarskild tyngd

Registret kommer att innehdlla uppgifter som rér manniskors reproduktiva
halsa, genetiska relationer och familjebildning. Det ar frdga om information
som tillhor de mest integritetskansliga kategorierna av personuppgifter.

Akademikerférbundet SSR delar darfoér utredningens bedémning att
regleringen maste ske i lag och att anvandningen av registret bor begransas
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till tydligt definierade andamal. Det ar sarskilt viktigt att informationsdelning
och atkomst begransas till vad som ar absolut nédvandigt for att uppna
syftet med registret.

Forbundet vill samtidigt framhalla vikten av att den fortsatta beredningen
granskar om samtliga foreslagna uppgifter ar nédvandiga for andamalet.
Principen om uppgiftsminimering enligt dataskyddsférordningen maste
vara vagledande genom hela utformningen av registret.

Forbundet anser att begreppet familjekonstellation ar otydligt definierat. Vad
kommer rymmas under begreppet och varfér ar uppgiften nédvandig? Har
vore det 6nskvart med en tydligare definition och motivation.

Langsiktig utveckling bor ske med forsiktighet

Utredningen pekar pa mojligheten att pa sikt inkludera uppgifter om
utlandska donatorer. Akademikerférbundet SSR har forstdelse for de
argument som fors fram, men anser att en eventuell framtida utvidgning
bor ske med forsiktighet. Varje utdkning av registrets omfattning innebar
ett 6kat intrang i den personliga integriteten och maste darfér kunna
motiveras med tydliga och dokumenterade behov.

Heike Erkers Fredrik Hjulstrém

Ordférande Socialpolitisk chef
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Remissvar avseende Ett nytt nationellt register över könscellsdonatorer 



Akademikerförbundet SSR har beretts möjlighet att lämna synpunkter på Socialstyrelsens rapport Ett nytt nationellt register över könscellsdonatorer. Förbundet tillstyrker i huvudsak förslaget om att inrätta ett nationellt register över könscellsdonatorer. Vi delar bedömningen att dagens ordning, där uppgifter hanteras lokalt hos enskilda verksamheter, inte ger tillräckliga förutsättningar för uppföljning, kontroll och efterlevnad av de begränsningar som gäller för könscellsdonationer.

Förbundet anser att förslaget kan bidra till ökad rättssäkerhet, stärkt patientsäkerhet och ett bättre skydd för såväl donatorer som mottagare och barn som tillkommit genom donation. Samtidigt innebär registret behandling av mycket integritetskänsliga personuppgifter, vilket ställer höga krav på proportionalitet, informationssäkerhet, insyn och rättsliga skyddsmekanismer.



Ett nationellt register är motiverat

Akademikerförbundet SSR delar Socialstyrelsens bedömning att det behövs ett nationellt system för att säkerställa att gällande begränsningar av antalet familjer per donator kan upprätthållas och att de krav som följer av EU:s humanmaterialförordning kan efterlevas. Den ökande rörligheten av könsceller över nationsgränserna förstärker behovet av nationell samordning och uppföljning.



Integritetsskyddet måste ges särskild tyngd

Registret kommer att innehålla uppgifter som rör människors reproduktiva hälsa, genetiska relationer och familjebildning. Det är fråga om information som tillhör de mest integritetskänsliga kategorierna av personuppgifter.

Akademikerförbundet SSR delar därför utredningens bedömning att regleringen måste ske i lag och att användningen av registret bör begränsas till tydligt definierade ändamål. Det är särskilt viktigt att informationsdelning och åtkomst begränsas till vad som är absolut nödvändigt för att uppnå syftet med registret.

Förbundet vill samtidigt framhålla vikten av att den fortsatta beredningen granskar om samtliga föreslagna uppgifter är nödvändiga för ändamålet. Principen om uppgiftsminimering enligt dataskyddsförordningen måste vara vägledande genom hela utformningen av registret. 

Förbundet anser att begreppet familjekonstellation är otydligt definierat. Vad kommer rymmas under begreppet och varför är uppgiften nödvändig? Här vore det önskvärt med en tydligare definition och motivation. 



Långsiktig utveckling bör ske med försiktighet

Utredningen pekar på möjligheten att på sikt inkludera uppgifter om utländska donatorer. Akademikerförbundet SSR har förståelse för de argument som förs fram, men anser att en eventuell framtida utvidgning bör ske med försiktighet. Varje utökning av registrets omfattning innebär ett ökat intrång i den personliga integriteten och måste därför kunna motiveras med tydliga och dokumenterade behov.







Heike Erkers			Fredrik Hjulström

Ordförande			Socialpolitisk chef
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