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Skyddande av PKU-registret

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anférs i mot-
ionen om att skydda PKU-biobanken.

Motivering

Sedan 1975 har blodprov fran cirka tre miljoner barn, fodda i Sverige, forva-
rats 1 en biobank vid namn PKU vid Karolinska sjukhuset. Blodproverna har
tagits med fordldrarnas tillstdnd i syfte att forvaras for vard och behandling
samt som underlag for forskning.

Polisen har under tidens géng ibland begért, och fatt, tillgang till PKU-
registret i samband med brott. Ett ként fall 4r mordet pé utrikesminister Anna
Lindh, da aklagaren beslagtog den gripne Mijailo Mijailovics DNA fran
PKU-registret. Réttsldget gillande denna fraga ar fortfarande oklart d& poli-
sens rétt att beslagta bevismaterial star mot den lag som bestammer vad PKU-
registret far anvéndas till.

Foréldrar som sedan 1975 har gett sitt tillstand till forvaring av sina barns
blodprov har gett detta tillstdand pa villkor att det endast ska anvéndas till
forskning samt vérd och behandling. Att anvinda dessa prover till nagonting
annat dn dess grundsyfte ar integritetskrinkande mot de individer vars prover
finns 1 PKU-registret. En sddan anvéndning, i och for sig med villovliga syf-
ten, innebdr att prov fran 3,3 miljoner svenskar bli tillgéngliga for polisen. Att
lata polisen utnyttja detta register &r att undergriava fortroendet for sjukvarden
och det skulle bli svart att i framtiden upprétta fler biobanker. Det behdvs en
lagidndring som sékrar informationen i PKU-registret sd att dess information
endast far anvéndas for de syften som provet ursprungligen tagits.

Rekordménga ménniskor har efter att utredningen tillsattes begirt att fa sitt
blodprov forstort, da de ként att deras integritet har blivit krdnkt eller i vart
fall riskerar att krankas. Om alltfler begir att fa sitt blodprov forstort kan det



Fel! Okint namn pa

bli forodande for forskningen samt for framtida vard och behandling. Det dr
av avgorande vikt att manniskor kdnner en tilltro till registret som sadant,
samt till oss beslutsfattare. Dérfor kan vi inte &dndra forutsdttningarna under
tidens gang. En dndamalsglidning vad géller tillgangen till informationen i
PKU-registret dr oerhort vanskligt.

Regeringen har gett ett tilldggsdirektiv till Biobanksutredningen om att ut-
redaren ska presentera ett lagforslag som sékrar att biobanken inte anvénds i
brottsutredningen, vilket dr ett steg i rétt riktning. Dock ska lagforslaget ge
fortsatt mdjlighet till att blodproverna kan komma att anvéndas vid identifie-
ring av avlidna vid svéra olyckor eller andra stdrre hdndelser med ménga
doda.

Sedan 1975 samlas blodprover fran alla nyfodda, efter samtycke av forald-
rarna, i detta PKU-register. Detta samtycke dr avgett i tron att biobankens
blodprover endast ska anvindas vid forskning och for medicinska dndamal.
Det &r av yttersta vikt att vdrna detta d&ndamal och inte 6ppna for en dnda-
malsglidning. Det &r icke minst av avgorande vikt for trovardigheten for re-
gistret som sadant.

Av ovanstdende anledning bor regeringen se dver mojligheten till att i
grundlagen skydda PKU-biobanken, eller pa annat sdtt skydda informationen
i PKU-biobanken fran att beslagtas genom att stélla krav om tva likalydande
riksdagsbeslut med riksdagsval déremellan. Detta for att sékerstélla att in-
formationen i PKU-biobanken inte ska ldmnas ut for andra syften &n det som
det dr uppfort for.

Stockholm den 21 oktober 2010
Ulrika Karlsson i Uppsala (M)
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