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Socialstyrelsen

RFSL:s remissvar avseende Socialstyrelsens forslag till
foreskrifter om &ndring i Socialstyrelsens féreskrifter (SOSFS
2009:30) om donation och tillvaratagande av vavnader och
celler och i Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad
(SOSFS 2009:32) om anvandning av vavnader och celler i
halso- och sjukvarden och vid klinisk forskning m.m. med
tilhorande konsekvensutredning.

Riksférbundet fér homosexuellas, bisexuellas, transpersoners, queeras och
intersexpersoners rattigheter (RFSL) har inbjudits att Iamna synpunkter p& Socialstyrelsens
forslag till foreskrifter om &ndring i Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:30) och i
Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (SOSFS 2009:32) med tillhérande
konsekvensutredning och inkommer med féljande svar.

Sammanfattning

- RFSL ar positiva till att Socialstyrelsens féreskrifter anpassas till de andringar avseende
assisterad befruktning i Lag om genetisk integritet (LGl) som tradde i kraft den 1 januari
2019, med syfte att fortydliga regelverket for anvéndarna.

- RFSL ar negativa till forslaget att inféra ett allmant rdd om att donation av &gg och
befruktade agg inom ett samkénat par endast bér ske nér det finns medicinska skal fér en
sadan donation. RFSL hade hellre sett att det allménna radet var att par sjélva kan vélja
sadan behandling, efter att ha fatt information om de nagot férhéjda medicinska risker det
innebér att bli gravid med ndgon annans &gg. Vi anser att par utifrdn en individuell
beddmning och i samradd med ansvarig lakare borde fa majlighet att ta ett informerat beslut
kring s&dan behandling.

- Vi vill ocks& understryka att formuleringen “donation av agg eller befruktade dgg mellan
kvinnorna inom ett samkdnat par” inte omfattar alla situationer da den ena i ett par bar den
andras 4gg. S&dan behandling kan aven vara aktuell inom par dar en transman skulle kunna
bidra med agg eller dér han ar den som ska béra barnet.
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- RFSL staller sig positiva till att det i Socialstyrelsens foreskrifter infors ett tydligt krav pa
beteendevetenskaplig kompetens hos den yrkesutévare som deltar vid den séarskilda
prévning som gdrs ndr donerade kénsceller eller ett donerat befruktat 4gg anvénds vid
assisterad befruktning. RFSL &r ocksa positiva till att det i foreskrifterna regleras att
yrkesutévaren ska ha tillgang till en legitimerad halso- och sjukvardskurator eller en
legitimerad psykolog, med erfarenhet av frdgor om assisterad befruktning, som kan bisté vid
behov.

- RFSL ser ocksa positivt pd att kravet pa beteendevetenskaplig kompetens kompletteras
med en rekommendation om att tydligt informera om och diskutera barns ratt att f& kunskap
om sitt genetiska ursprung samt féraldrars lagstadgade skyldighet att informera barnet om
dess ursprung. RFSL hade dock 6nskat en annan formulering &n att den ensamstéendes
eller parets “installning till att beratta fér barnet om dess biologiska ursprung” ska utredas
och istéllet formulerat detta som att information, stéd och védgledning kring detta ska ges i
samband med den sérskilda prévningen.

- RFSL ser ett behov av att Socialstyrelsen gér vidare for att i framtiden &ven kunna reglera
etisk/psykosocial utredning av donatorer i féreskrifterna, en fragestalining som inte kunnat
behandlas inom ramen for detta forfattningsarbete.

- RFSL ar positiva till att férbudet mot att anvanda ett befruktat 4gg (embryo), om
spermierna eller &ggen som har anvénts for befruktningen kommer fran en spermie- eller
aggdonator som avlidit, tas bort for att i féreskrifterna inte stélla hégre krav dn vad som
framgar av LGI.

- RFSL staller sig positiva till att frdigan om antal barn en donator far ge upphov till regleras i
Socialstyrelsens foreskrifter och att den praxis som som for narvarande rader faststalls, dvs
att en donator av spermier eller 4gg far medverka till barn i hogst sex familjer, om det inte
finns synnerliga skal for en familj att fa ytterligare ett barn med samma donator. | likhet med
vad som i 6vrigt foreslas i frdgan om antal barn en donator far ge upphov till anser RFSL att
det &r rimligt att en donator som medverkat till barn i sex familjer far medverka till donation
av befruktade agg i ytterligare en familj, att en ensamstaende eller ett par efter egen
behandling far donera befruktade agg for att medverka till barn i ytterligare en familj och att
samma kombination av &ggdonator och spermiedonator (dubbeldonation) far donera sina
konsceller for att medverka till barn i hogst en familj. Detta s l&ange det inte finns ett
nationellt register i Sverige som gér donatorerna identifierbara klinikerna emellan. RFSL
anser att ett sddant register skyndsamt skulle behéva inféras och ser darfor mycket positivt
pd att Vavnadsradet for narvarande ser 6ver den mojligheten och har véant sig till regeringen
i frdgan. Skulle ett sddant register inféras skulle frAigan om antalet barn en donator far ge
upphov till behdva tas upp pa nytt utifran fragestéliningen om det gér att utvidga antalet
familjer, vilket enligt RFSL vore dnskvart.

- RFSL ser positivt pa att NAT-tester infors som ett alternativ till serologi- och plasmatester
med karenstid som ett satt att mojliggora for ensamstdende och par som sjélva genomgatt
behandling att donera éverblivna embryon ndr behandlingen &r avslutad.

- RFSL staller sig ocksa positiva till att Socialstyrelsen foreslar att kraven péa utredning och
tester i foreskrifterna fortydligas s& att det ar mojligt att skilja pa utredningar som endast ror
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assisterad befruktning for en ensamstdende eller inom ett par fran de krav som stélls pa
donatorer. Det &r bra att det tydliggdérs vad som galler for ensamstdende och par som
Onskar donera Overblivna embryon och hur man sékerstéller att detta mojliggors utifran de
krav som géller for utredning av tredjepartsdonatorer.

Overgripande

RFSL &r positiva till att Socialstyrelsens féreskrifter anpassas till de &ndringar i LGl som
tradde i kraft den 1 januari 2019, dels for att uppfylla kriterierna i regelverket men ocksa for
att &stadkomma en enhetlig hantering av dubbeldonation av kénsceller och donation av
embryon. Detta behdvs for att f& enhetliga regler for samtliga vardgivare som bedriver
verksamhet med assisterad befruktning och tar emot donatorer, dvs &ven enskilda
vardgivare, da de rekommendationer och underlag for vagledning som SKR ger ut endast
riktas till verksamheter som bedrivs av regionerna. RFSL anser att just en enhetlig hantering
ar av stérsta vikt for att inte dppna upp fér godtycklighet och skillnader mellan olika
verksamheter kring hur regelverken tolkas och efterlevs.

Angaende krav pa beteendevetenskaplig kompetens vid den sarskilda provningen
RFSL staller sig positiva till att det i Socialstyrelsens foreskrifter infors ett tydligt krav pa
beteendevetenskaplig kompetens hos den yrkesutévare som deltar vid den séarskilda
prévning som gdrs ndr donerade kénsceller eller ett donerat befruktat 4gg anvénds vid
assisterad befruktning. | likhet med vad de verksamheter som bedriver assisterad
befruktning har angett under arbetet med att andra i féreskrifterna delar RFSL bilden att
verksamheterna i de allra flesta fall redan idag har anstéllda i sin verksamhet, eller har avtal
med yrkesutovare, som motsvarar det foreslagna kravet pa beteendevetenskaplig
kompetens som omfattar minst 210 hégskolepoéng. RFSL ser ocksé positivt pa att det i
foreskrifterna regleras att yrkesutévaren ska ha tillgang till en legitimerad hélso- och
sjukvardskurator eller en legitimerad psykolog, med erfarenhet av frdgor om assisterad
befruktning, som kan bista vid behov. Nar det géller att komplettera dessa krav med ett
allmant r&d om att utreda den ensamstaendes eller parets “instéllning till att beratta for
barnet om dess biologiska ursprung” hade RFSL 6nskat en annan formulering som inte pa
samma sétt signalerar en forutfattad mening om att manga foraldrar skulle kédnna en ovilja
infor, eller sakna redskap fér, att beratta for barnet om dess genetiska ursprung. RFSL hade
hellre 6nskat att detta formulerats som att information, stéd och védgledning kring detta ska
ges i samband med den sérskilda prévningen. Fér ensamstaende samt samkdnade par och
par dar nagon eller bada andrat juridiskt kon, dar det i manga fall ar uppenbart att man
behovt en donation av kénsceller for att bli foralder, kan den ensamstaende eller paret
redan hunnit reflektera en hel del p& kring det faktum att det blivande barnet far en genetisk
koppling till en annan familj. | detta sammanhang &r det viktigt att alla som deltar vid den
sarskilda prévningen har kunskap om och en medvetenhet kring hur ensamstdendes och
hbtqi-pars férutsattningar infor foraldraskap ser ut.

RFSL ser ocksa ett behov av att Socialstyrelsen gar vidare for att i framtiden &ven kunna
reglera etisk/psykosocial utredning av donatorer i foreskrifterna, en fragestallning som inte
kunnat behandlas inom ramen for detta forfattningsarbete. Detta for att sé langt det &r
mojligt uppna enhetliga regler for samtliga som bedriver verksamhet med assisterad
befruktning och tar emot donatorer, dvs &ven enskilda vardgivare.
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Angaende forbudet att anvianda befruktade dgg nar en donator har avlidit

RFSL &r positiva till att férbudet mot att anvénda ett befruktat &gg (embryo), om spermierna
eller aggen som har anvénts fér befruktningen kommer frén en spermie- eller &ggdonator
som avlidit, tas bort for att i foreskrifterna inte stalla hdgre krav an vad som framgar av LGl.
Att ordet “behandling” andras till “befruktning” dverensstdmmer battre med lagtexten och
fortydligar pa ett bra sétt att en donator av spermier eller 4gg endast har majlighet att aterta
sitt samtycke fram till att befruktningen skett. RFSL delar Socialstyrelsens bedémning att
det kan finnas skal for behandling med befruktade dgg som finns bevarade i fryst tillstand
nar en donator avlidit, i synnerhet om en av de kdnscellerna som gett upphov till embryot
kommer fran en i paret som efter befruktningen forlorat férmagan att bilda konsceller eller
om det mottagande paret redan fatt barn med embryo frdn donerade koénsceller och det
finns “syskonembryon” att tillgd. Bada dessa situationer &r ofta aktuella fér hbtgi-personer
som far barn genom assisterad befruktning med donerade konsceller och det forsta
exemplet kan vara aktuellt framfér allt for personer som genomgéatt kdnsbekraftande
behandling.

Angaende antal barn en donator far ge upphov till

RFSL stéller sig positiva till att fragan om antal barn en donator far ge upphov till regleras i
Socialstyrelsens foreskrifter och att den praxis som fér narvarande rader faststalls, dvs att
en donator av spermier eller 4gg far medverka till barn i hogst sex familjer, om det inte finns
synnerliga skal for en familj att f& ytterligare ett barn med samma donator. | likhet med vad
som i 6vrigt foreslas i frigan om antal barn en donator far ge upphov till anser RFSL det ar
rimligt att en donator som medverkat till barn i sex familjer far medverka till donation av
befruktade &gg i ytterligare en familj, att en ensamstéende eller ett par efter egen behandling
far donera befruktade &gg for att medverka till barn i ytterligare en familj och att samma
kombination av dggdonator och spermiedonator (dubbeldonation) far donera sina kdnsceller
for att medverka till barn i hogst en familj. Detta sé lange det inte finns ett nationellt register i
Sverige som gor donatorerna identifierbara klinikerna emellan. RFSL anser att ett sddant
register skyndsamt skulle behéva inféras och ser darfor mycket positivt pd att Vavnadsradet
for nérvarande ser 6ver den mojligheten och har vant sig till regeringen i frdgan. Skulle ett
sadant register inféras skulle frdgan om antalet barn en donator far ge upphov till behéva
tas upp péa nytt utifrén fragestaliningen om det gar att utvidga antalet familjer, vilket enligt
RFSL vore 6nskvart. Framfor allt med tanke pa de langa kétiderna inom den offentligt
finansierade varden.

Angaende donation inom samkoénade par

RFSL &r negativa till forslaget att inféra ett allmant rdd om att donation av &gg och
befruktade agg inom ett samkénat par endast bér ske nér det finns medicinska skal fér en
sadan donation. RFSL hade hellre sett att det allménna radet var att par som énskar denna
mojlighet upplyses om de nagot férhojda medicinska risker det innebar att bli gravid med
nagon annans agg, for att utifrdn en individuell bedémning och i samrad med ansvarig
lakare f& mojlighet att ta ett informerat beslut kring sddan behandling. Vi vill ocksa
understryka att formuleringen “donation av &gg eller befruktade 4gg mellan kvinnorna inom
ett samkodnat par” inte omfattar alla situationer d& den ena i ett par bar den andras &gg.
Séadan behandling kan &ven vara aktuell inom par dér en transman skulle kunna bidra med
agg eller dar han ar den som ska béra barnet. Utifran den formulering som nu foreslas
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framgar det inte om detta allmanna rad ska tolkas som att det &ven omfattar

transman. Detta kan komma att skapa forvirring nér foreskrifterna ska tas i bruk. Det vore
positivt om Socialstyrelsen kunde inkomma med ett fértydligande kring hur anvandare av
féreskrifterna ska tolka detta.

Angadende sakerhetskrav som maéjliggor donation av befruktade dgg

RFSL ser positivt pa att NAT-tester infors som ett alternativ till serologi- och plasmatester
med karenstid som ett satt att mojliggora for ensamstdende och par som sjélva genomgatt
behandling att donera éverblivha embryon ndr behandlingen &r avslutad. Utan att inféra
detta alternativ blir det svart fér ensamstdende och par som sjélva genomgéatt behandling
att éver huvud taget kunna donera dverblivna embryon.

RFSL staller sig ocksa positiva till att Socialstyrelsen foreslar att kraven pé utredning och
tester i foreskrifterna fortydligas s& att det ar mojligt att skilja pa utredningar som endast ror
assisterad befruktning for en ensamstédende eller inom ett par fran de krav som stélls pa
donatorer. Att i foreskrifterna goéra en sadan atskillnad tydliggor pa ett bra s&tt vad som
géller for ensamstdende och par som dnskar donera dverblivna embryon och hur man
sékerstaller att detta mojliggors utifrdn de krav som géller for utredning av
tredjepartsdonatorer. RFSL vill i detta sammanhang problematisera faktumet att
professionen beddmer att par som sbker for assisterad befruktning ytterst sallan kommer att
kunna donera befruktade agg, antingen pga hdg alder eller for att kvaliteten pa dggcellerna
inte ar tillrackligt bra. Fér samkonade par och par dar nagon eller bada andrat juridiskt kén
behdver situationen nddvandigtvis inte vara séddan, da dessa par i lag utstrackning
genomgar assisterad befruktning pga hog alder eller kvaliteten p& dggcellerna utan pga att
det inom paret saknas spermier.

Deidre Palacios Anna Nordqvist
Foérbundsordférande Sakkunnig familjefragor



