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Anviandning av PKU-biobanken for
identifiering av avlidna med anledning
av naturkatastrofen i Sydostasien

Sammanfattning

Socialutskottet foreslar med stod av bestimmelsen om utskottsinitiativ i
3 kap. 7 § riksdagsordningen en komplettering av 5 kap. lagen (2002:297) om
biobanker i hélso- och sjukvarden m.m. genom enny 2 a §.

Socialutskottet har inhdmtat Lagradets yttrande dver lagforslaget.

I samband med den naturkatastrof som nyligen drabbat Sydostasien har upp-
dagats att det finns ett behov av att kunna anvéinda material ur den s.k. PKU-
biobanken for att underlétta identifieringen av de méanga avlidna. Vid denna
svéara naturkatastrof har sannolikt ett stort antal personer fran Sverige om-
kommit som en direkt f6ljd av den jéttevag, tsunami, som uppkom pa grund
av en jordbdvning under havet i Indiska oceanen. Antalet barn bland de om-
komna bedéms kunna vara relativt stort.

Socialutskottet har erfarit att identifieringsarbetet i Sydostasien liksom vid
andra stora olyckor utfors enligt ett internationellt regelsystem. For att gora en
identifiering krévs underlag som polisen samlar in genom kontakter med
anhoriga och tandldkare. Normalt anvédnds tandkort som ett viktigt referens-
material. Uppgifter om en persons tatueringar, drr och andra kénnetecken
anvinds ocksa. Det kan enligt uppgift i vissa fall foreligga stora svérigheter
att identifiera kropparna efter de omkomna. I manga fall maste déarfor identi-
fiering grundas pa uppgifter frdn tandkort eller DNA-analyser. Identifierings-
arbetet kan forsvaras om manga av de avlidna &r barn, som i mindre utstrick-
ning dn vuxna har tandkort. DNA-prover kommer dérfor behdva tas pa de
avlidna.

Mot denna bakgrund foreslar socialutskottet en dndring i biobankslagen
som innebdr att vid olyckor eller andra handelser dér ett stort antal manniskor
har avlidit, far vdvnadsprover ur PKU-biobanken anvéndas &ven for identifie-
ring av de avlidna. Lagéndringen foreslas tidsbegrénsas till utgdngen av juni
2006. Utskottet understryker vikten av att dterkomma till lagstiftningsétgérder
savitt giller biobankslagen.
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Utskottets forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen antar utskottets forslag till lag om dndring i lagen (2002:297) om
biobanker i hélso- och sjukvarden m.m.

Stockholm den 7 januari 2005

P4 socialutskottets vignar

Ingrid Burman

Foljande ledamoéter har deltagit i beslutet: Ingrid Burman (v), Chatrine
Pélsson (kd), Kristina Zakrisson (s), Margareta Israclsson (s), Cristina
Husmark Pehrsson (m), Kerstin Heinemann (fp), Conny Ohman (s), Lars U
Granberg (s), Catherine Persson (s), Marina Pettersson (s), Kenneth
Johansson (c), Christer Engelhardt (s), Jan Lindholm (mp), Gunilla Wahlén
(v) och Gabriel Romanus (fp).
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Redogorelse for arendet

Arendet och dess beredning

Vid PKU-laboratoriet, Karolinska Universitetssjukhuset, underséks blodpro-
ver frén samtliga nyfodda barn i landet for att tidigt upptécka och behandla
barn med vissa drftliga &mnesomséttningssjukdomar, ndmligen for ndrvarande
fenylketonuri (latin Phenylketonuria, PKU), galaktosemi, kongenital hy-
potyreos, kongenital binjurebarkhyperplasi och tyrosinemi. Efter att under-
s6kningarna genomforts sparas kvarvarande prov vid laboratoriet.

I samband med den naturkatastrof som nyligen drabbat Sydostasien har upp-
dagats att det finns ett behov av att kunna anvénda material ur den s.k. PKU-
biobanken for att underlitta identifiering.

Socialutskottet har erfarit att det, pa regeringens initiativ, forevarit dver-
laggningar med representanter for samtliga riksdagspartier for att undersoka
mdjligheten att underldtta identifiering i visst ssmmanhang genom en éndring
av lagen (2002:297) om biobanker i hélso- och sjukvarden m.m., biobanksla-
gen. Enligt uppgift har sddana Gverldggningar dgt rum bl.a. den 4 och den 5
januari 2005.

Utskottet har vidare erfarit att det dessforinnan inom Socialdepartementet
pagatt ett beredningsarbete pa omréadet, innefattande bl.a. olika myndighets-
kontakter.

Socialutskottet foreslar nu med stdd av bestimmelsen om utskottsinitiativ i
3 kap. 7 § riksdagsordningen en komplettering av 5 kap. biobankslagen ge-
nom en ny 2 a § (bilaga 1).

Utskottet har inhdmtat Lagradets yttrande over lagforslaget, yttrandet bi-
fogas (bilaga 2).

Utskottet har vid sammantrddet den 7 januari 2005 inhdmtat information
av chefen for PKU-laboratoriet dverldkaren Ulrika von Dobeln.

Utskottet hemstéller att drendet avgors efter endast en bordlaggning.

Bakgrund

Beskrivning av PKU-biobanken

Vid PKU-laboratoriet pd Karolinska Universitetssjukhuset undersoks vév-
nadsprover (blodprover) fran samtliga nyfodda barn i landet for att tidigt
upptédcka och behandla barn med vissa érftliga &mnesomséttningssjukdomar.
Provtagningen gors nagra dagar efter barnets fodelse. Den é&r frivillig och
foregés av information till fordldrarna. Provet bestar av fyra droppar blod som
fatt torka in pé en filterpappersremsa. Efter att undersdkningarna genomforts
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sparas kvarvarande blodprov i den s.k. PKU-biobanken. Vdvnadsproverna
forvaras 1 kylrum och forses med ett 16pande identifieringsnummer. Med
samma identifieringsnummer forvaras atskilt i ett sérskilt arkiv personuppgif-
ter om mor och barn. Ett enskilt blodprov kan inte letas fram utan att man
forst har tillgéng till personuppgifterna, som saledes forvaras pd annan plats
an blodproverna. Blodprover och patientuppgifter frdn mitten av 1970-talet
och framat finns i dag forvarade vid PKU-laboratoriet.

Om fordldrarna skriftligen begér det forstors provet efter undersdkningen.
Personuppgifterna bevaras dock alltid.

Andra anvindningsomrdden av vdvnadsproverna &n den priméra under-
sokningen for tidig diagnostik och behandling av barn med vissa dmnesom-
séttningssjukdomar dr retrospektiv screening, retrospektiv diagnostik av andra
sjukdomar, uppfoljning, utvdrdering och kvalitetssékring, epidemiologiska
undersokningar samt klinisk forskning och utveckling inom det omrade som
screeningen avser. Proverna har endast i begrdnsad omfattning anvénts for
externa forskningsprojekt och undersékningar.

Ytterligare information om PKU-biobanken finns i proposition 2001/02:44
Biobanker inom hilso- och sjukvirden m.m. samt socialutskottets betédnkande
2001/02:SoU9.

Gillande ritt

PKU-biobankens verksamhet regleras i lagen (2002:297) om biobanker i
hilso- och sjukvarden m.m.

For att vivnadsprover fran nyfodda barn skall fa samlas i PKU-biobanken och
for att personuppgifter skall fa sparas i det dértill horande PKU-registret krivs
att barnets véardnadshavare samtycker till 6verforingen, 5 kap. 7 § forsta
stycket biobankslagen. Innan vardnadshavaren lamnar sitt samtycke skall han
eller hon ha informerats om vilka uppgifter som registreras och om dndamaélet
med registreringen, 5 kap. 7 § andra stycket samma lag.

Viavnadsproverna i PKU-biobanken far endast anvidndas for analyser och
andra undersokningar for att spara och diagnostisera dmnesomséttningssjuk-
domar, retrospektiv diagnostik av andra sjukdomar hos enskilda barn, epide-
miologiska undersékningar, uppfoljning, utvérdering och kvalitetssdkring av
verksamheten samt klinisk forskning och utveckling. PKU-registret, som
innehéller bl.a. personuppgifter om modern och barnet samt uppgifter om
graviditeten och barnets hélsotillstdnd, far endast anvéndas for de nyss-
ndmnda dndamalen eller for framstillning av statistik, 5 kap. 5 § biobanksla-
gen.

Vivnadsproverna i PKU-biobanken far enligt huvudregeln inte anvéndas
for ndgot annat dndamal dn som omfattas av tidigare information och sam-
tycke utan att den som ldmnat samtycket, dvs. vardnadshavaren eller vard-
nadshavarna, informerats om och samtyckt till det nya dndamaélet, 3 kap. 5 §
forsta stycket biobankslagen. Om den som ldmnat samtycket har avlidit giller
i stillet att vdvnadsproverna far anvéndas for ett nytt &ndamél om den avlid-
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nes nidrmaste anhoriga har informerats om det nya dndamalet och efter skilig
beténketid inte har motsatt sig det nya dndamaélet, 3 kap. 5 § andra stycket
biobankslagen.

I biobankslagens fjarde kapitel finns bestimmelser om under vilka forut-
sittningar och péd vilket sédtt vdvnadsprover ur PKU-biobanken och andra
biobanker fir ldmnas ut. Regeringen har beslutat att det dr Stockholms ldns
landsting som é&r ansvarigt for PKU-biobanken (férordningen [2002:746] om
biobanker i hdlso- och sjukvarden m.m.). Vdvnadsprover i en biobank kan
enligt 4 kap. 3 § andra stycket samma lag inte 1dmnas ut till en mottagare i
annat land for annat dn forskningsdndamal. For att vivnadsprover 6ver huvud
taget skall lamnas ut skall dessa, om inte annat beslutas, vara avidentifierade
eller kodade. Kodnycklarna skall férvaras hos vardgivaren som forvarar vav-
nadsproverna, 4 kap. 4 § biobankslagen. Om en provgivares personuppgifter
lémnas ut samtidigt som ett kodat vévnadsprov fran denne, skall de ldmnas ut
pa ett sadant sitt att personuppgifterna inte kan kopplas samman med vév-
nadsprovet, 4 kap. 10 § biobankslagen. En ans6kan om att fa bryta en kod for
att fa tillgéng till personuppgifter om en enskild provgivare skall behandlas i
samma ordning som en ansdkan om att fi tillgdng till prover i en biobank, 4
kap. 4 § tredje stycket biobankslagen. Utdver detta far med de berdrda en-
skilda vérdgivarnas samtycke under vissa fOrutsdttningar vdvnadsprover
utldmnas inom eller utom Sverige till vardgivare for vard och behandling, till
forskningsenheter for forskning eller till bolag for analyser i samband med
kliniska provningar av likemedel eller medicintekniska produkter.

Dirtill géller att PKU-registret innehallande personuppgifter inom den of-
fentliga varden &r allmédnna handlingar enligt 2 kap. tryckfrihetsférordningen
och dirfor omfattas av principerna om offentlighet och sekretess. Enligt
7 kap. 42 § forsta stycket sekretesslagen (1980:100) géller sekretess i verk-
samhet som avser screening av prover fran nyfodda barn for vissa &mnesom-
sattningssjukdomar (PKU) och forande av eller uttag ur PKU-registret for
uppgift om enskilds hélsotillstand eller andra personliga forhallanden, om det
inte stér klart att uppgiften kan rdjas utan att den enskilde eller ndgon honom
eller henne nérstaende lider men. Enligt andra stycket i samma paragraf géller
sekretessen i friga om uppgift i allmén handling i hogst sjuttio ar.

De personuppgifter som finns i PKU-registret och andra biobanksregister
omfattas dven av bestimmelserna i personuppgiftslagen (1998:204). Enligt
2 kap. 4 § biobankslagen har dock 5 kap. biobankslagen om PKU-registret
foretrdde framfor bestimmelser i annan lag.



Utskottets dvervidganden

Sverige har under léng tid i stort sett varit férskonat fran stora naturkatastro-
fer. Den svéra naturkatastrofen i Sydostasien nyligen har emellertid visat pa
behovet att snabbt kunna identifiera de manga omkomna. Vid denna svéra
naturkatastrof har sannolikt ett stort antal personer frdn Sverige omkommit
som en direkt f6ljd av den jattevdg, tsunami, som uppkom péd grund av en
jordbdvning under havet i Indiska oceanen. Antalet barn bland de omkomna
bedoms kunna vara relativt stort eftersom de omkomna i stor utstrdckning
vistades i kustnidra omraden pa badstrénder.

Vid den hir typen av katastrofer ar sjélvfallet onskan, liksom i andra sam-
manhang, att s manga som mojligt av de omkomna skall kunna identifieras
och att deras kroppar skall kunna foras till Sverige sa snart som mojligt.

Socialutskottet har erfarit att identifieringsarbetet i Sydostasien liksom vid
andra stora olyckor utfors enligt ett internationellt regelsystem. P& plats i
katastrofomradet finns ett center for identifieringsarbetet. Formellt &r det
chefen for centret som genom ett beslut faststéller identiteten for kroppen i
fraga. Arbetet med att identifiera kropparna efter de omkomna utfors vid stora
olyckor av Rikskriminalpolisens ID-kommission. Kommissionen bestar av en
expertgrupp for identifiering av de ménniskor som omkommit och bestdr av
kriminaltekniker, rattsodontologer och riéttsldkare. I samarbete kommer dessa
tre yrkesgrupper fram till en identitet for kroppen i fraga. For att gora en
identifiering krévs identifieringsunderlag som polisen samlar in genom kon-
takter med anhoriga och tandlékare. Normalt anvinds tandkort som ett viktigt
referensmaterial. Uppgifter om en persons tatueringar, drr och andra kénne-
tecken anvdnds ocksd. Vid naturkatastrofen i Sydostasien undersoks alla
kroppar oavsett nationalitet i samarbete med 22 ldnders ID-kommissioner.
Den svenska ID-kommissionen jamfor sedan de uppgifter som polisen hédmtat
fran anhoriga i Sverige med kropparna i katastrofomrédet.

Det kan emellertid foreligga stora svérigheter att identifiera kropparna ef-
ter de omkomna. Detta kan, liksom i Sydostasien, bl.a. ha sin orsak i att de
manga doda kropparna inte kunnat forvaras kallt i den utstrdckning som varit
onskvérd varfor de utsatts for olika stadier av forruttnelse, vilket gér vanlig
okulér identifiering svar eller ibland omdéjlig. I ménga fall maste darfor iden-
tifiering grundas péa uppgifter fran tandkort eller DNA-analyser. Organiskt
material, t.ex. fran harstran kan anvéndas for identifiering. Identifieringsar-
betet kan forsvaras om ménga av de avlidna &r barn, som i mindre utstrack-
ning &n vuxna har tandkort, som annars alltsd kan anvidndas som referens-
material vid identifieringen. DNA-prover kommer darfor behdva tas pa de
avlidna.

Av betydelse &r dven att avlidna normalt inte far foras ut fran katastroflian-
derna till Sverige forrén identiteten faststillts. Det dr darfor mycket angeldget
att framtagna DNA-prover i det land dar de omkomna finns snabbt kan mat-
chas mot jimforelsematerial fran Sverige. I vissa fall kan nérstaende identifi-
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era sina doda familjemedlemmar eller vénner. I dessa fall kan det dock kridvas
att identiteten bekréftas genom exempelvis en DNA-analys. I andra fall kan
en DNA-analys visa sig vara den enda framkomliga vdgen att identifiera de
som avlidit.

Mot denna bakgrund anser socialutskottet att frigan om vévnadsmaterial
ur PKU-biobanken skall f4 nyttjas for att efter DNA-analys anvédndas som
referensmaterial och hjélp vid identifieringen av personer som omkommit i
samband med mycket allvarliga olyckor och andra stora pafrestningar pa
samhadllet ddr ménga personer avlidit bor 6vervagas. Detta kréver att en dnd-
ring gors i biobankslagen eftersom material ur PKU-biobanken i dag inte far
anvindas for detta dndamal.

Enligt lagen far material ur biobanker endast sparas och behandlas for i for-
vig uppsatta dndamél och den som ldmnar provet eller en foretrddare for
denne skall ldmna ett informerat samtycke till detta. Normalt krdvs ocksa
samtycke for att material ur PKU-biobanken eller andra biobanker skall fa
anvindas for ett nytt &andamal. Vardnadshavarna till dem vars vdvnadsprover
nu finns i PKU-biobanken har varken informerats om eller samtyckt till att
denna anvénds for andra d&ndamal &n de som nu uttryckligen anges i 5 kap. 2 §
biobankslagen.

Socialutskottet vill understryka att de nyss ndmnda principerna dven i
framtiden bor vara vigledande for hur material som forvaras i biobanker skall
behandlas. Sverige har under en lang tid varit férskonat fran naturkatastrofer
dédr manga personer omkommit. Naturkatastrofen i Sydostasien har dock
drabbat Sverige hart och visat pa behovet av att nir sé kravs snabbt och sékert
kunna identifiera personer fran Sverige som avlidit vid sddana héndelser.
Utskottet anser att vid dessa situationer maste alla tillgdngliga resurser och
mojligheter for att underlitta identifieringsarbetet tas i ansprak. Utskottet
foreslar darfor att det i biobankslagen infors en tidsbegridnsad bestimmelse
enligt vilken vdvnadsprover ur PKU-biobanken skall fa anvéndas for att iden-
tifiera de avlidna vid olyckor eller andra hiandelser dér ett stort antal ménni-
skor har avlidit. Utskottet vill understryka att det inte i ett sadant samman-
hang ar frigan om négot allmént samhéllsnyttigt andamal utan nagot som ror
just de individer som forolyckats och deras nirstdende. Nér en nira anhorig
befaras ha avlidit ar det naturligtvis av mycket stor vikt att man far visshet i
denna fraga och snabbt och sdkert far den anhdrige identifierad sé att kroppen
kan tas om hand péd Onskat sétt och sorgearbetet underlittas. Detta intresse
maéste anses mycket starkt, och det finns enligt utskottets mening ingen anled-
ning att befara att de som ldmnat samtycke till att vivnadsmaterialet samlas i
PKU-biobanken skulle motsétta sig att materialet anvénds for identifieringen.
Genom att i ett sddant har sammanhang gora ett undantag frdn samtyckeskra-
vet just nir materialet ur PKU-biobanken anvinds for identifiering av avlidna
forenklas identifieringsarbetet ytterligare.

Det har fran olika hall patalats det angeldgna i att uppgifter om diagnostik
av sjukdom som skett inom den reguljira PKU-verksamheten inte kommer ut
till obehdriga i samband med en identifiering av omkomna. Utskottet in-
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stimmer fullstdndigt i denna syn. Utskottet understryker att det endast &r
aktuellt att anvinda PKU-biobanken nér det dr nddvéndigt for sdker identifie-
ring. For att sidkerstélla att materialet ur PKU-biobanken endast anvénds for
det avsedda syftet och inte hamnar i ordtta hinder samt att identifieringen sker
pd ett sdkert och vérdigt sdtt inom ramen for ID-kommissionens uppdrag
anser utskottet att endast Rikspolisstyrelsen eller Rittsmedicinalverket skall
f4 begira hos Karolinska Universitetssjukhuset om anvéndning av material
for det nya dndamalet. Socialutskottet konstaterar att Rikskriminalpolisen och
dess ID-kommission dr understillda polisens centrala forvaltningsmyndighet
Rikspolisstyrelsen.

Socialutskottet foreslar en komplettering av 5 kap. biobankslagen genom
en ny 2 a §. Utskottet anser att lagéndringen, i detta skede, skall tidsbegrinsas
till utgangen av juni 2006.

Utskottet har naturligtvis ingen annan mening &n att lagstiftning skall ske
forst efter vedertaget och sedvanligt beredningsarbete. Dock anser utskottet
sammanfattningsvis och av skédl som redan ndmnts att det finns savil ett
mycket starkt behov som intresse av att underlétta identifieringsarbete pa det
sdtt och i sddana sammanhang som lagforslaget avser.

Utskottet forutsétter att regeringen pa lampligt sitt dterkommer med en re-
dovisning av utfallet av den nu foreslagna lagéndringen. Déri inbegrips enligt
utskottets mening dven de synpunkter fran Lagrddet som inte beaktats nu.

Slutligen konstaterar utskottet att det ocksa finns skal att aterkomma till
biobankslagen mot bakgrund av att Socialstyrelsen skall redovisa ett uppdrag
senare under 2005.

Allra sist hemstiller utskottet att drendet avgors efter endast en bordlagg-
ning.
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BILAGA 1
Utskottets lagforslag

Forslag till lag om édndring i lagen (2002:297) om biobanker i hélso-
och sjukviarden m.m.

Hérigenom foreskrivs att det i lagen (2002:297) om biobanker i hélso- och
sjukvérden m.m. skall inforas en ny paragraf, 5 kap. 2 a § av foljande lydelse

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse

2a§

Vid olyckor eller andra hdndelser,
ddr ett stort antal mdnniskor har
avlidit, far vivnadsprover i PKU-
biobanken anvindas dven for identi-
fiering av avlidna. Sddan anvind-
ning far ske endast pa begdran av
Rikspolisstyrelsen eller Rdttsmedici-
nalverket. Vid sddan anvindning
krdvs inget samtycke.

Denna lag trider i kraft den 10 januari 2005 och upphor att gélla den 30
juni 2006.
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BILAGA 2
Lagradsyttrande som begirts av utskottet

Ank. Socialutskottet
LAGRADET 5 01 07

................. sannalian

Dnr30-16T1 ~O‘1/ax’
Utdrag ur protokoll vid sammantrade 2005-01-07

Nérvarande: f.d. regeringsradet Karl-Ingvar Rundqpvist, justitieradet
Torgny Hastad och regeringsradet Géran Schader.

Nytt &ndamal fér PKU-biobanken

Riksdagens socialutskott har denna dag beslutat inhamta Lagradets
yttrande &ver ett av utskottet utarbetat férslag till lag om &ndring i
lagen (2002:297) om biobanker i hdlso- och sjukvarden m.m.

Fdrslaget har infér Lagradet féredragits av kanslichefen Monica
Dohnhammar.

Férslaget féranleder féljande yttrande av Lagradet:

Lagstiftningsarendets beredning

Lagrédet har enligt 8 kap. 18 § regeringsformen till uppgift att grans-
ka bl.a. hur lagforslag férhaller sig till grundlagarna och réttsordning-
en i Ovrigt. Ett dterkommande tema vid Lagradets granskning ar i
vilken utstréckning lagférslagen i regeringens lagradsremisser pa det
satt som féreskrivs i 7 kap. 2 § regeringsformen blivit féremal for re-
missférfarande eller annan beredning, varigenom behévliga upplys-
ningar och yttranden inhamtats fran berérda myndigheter, och om
sammanslutningar och enskilda i behévlig utstréckning fatt tillfalle att
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yttra sig. Att sa skett &r en garanti for att olika méjliga invandningar
blir framférda och lagférslagen Iampligt utformade. Det ar vidare en
forutsattning for att Lagradet skall fa underlag for att pa ett menings-
fullt satt kunna granska remitterade lagférslag fran de évriga i 8 kap.
18 § angivna utgangspunkterna, t.ex. om férslagen ar sé utformade
att de kan antas tillgodose angivna syften och om problem kan upp-

sta vid tillampningen.

Regeringsformens beredningskrav ar formellt bara tillampligt pa
regeringen och saledes inte pa ett lagférslag som ett utskott lagger
fram med utnyttjande av sin initiativratt. De bakomliggande sakliga
motiven till beredningskravet gér sig emellertid lika starkt géllande
oavsett vem som lagger fram férslaget. Lagrédet kan i férevarande
arende konstatera att det i socialutskottets utkast till betdnkande
sé&gs att utskottet erfarit att det inom Socialdepartementet pagatt ett
beredningsarbete pa omradet, innefattande bl.a. olika myndighets-
kontakter. Resultatet av dessa kontakter finns dock inte dokumente-
rade i det material som stéllts till Lagradets férfogande. Muntligen har
vid féredragningen dock redovisats viss information som chefen fér
PKU-laboratoriet tidigare denna dag lamnat utskottet.

Det remitterade forslaget bygger séledes pa ett fran lagstiftningssyn-
punkt otillfredsstallande beredningsunderlag. Under lagradsféredrag-
ningen har bl.a. framkommit att PKU-biobanken skall anvandas en-
dast i de fall da identiteten pa en saknad svensk &r preliminart fast-
stalld pa annat séatt, men det har inte klarlagts i vilken omfattning
uppgifter kommer att efterfragas, hur snart detta kommer att ske och
om det skulle vara méjligt att i sddana fall skaffa fram underlag fér
DNA-jamforelser pa annat satt. Att arbetet bedrivits under stor tids-

press illustreras vidare av att lagférslaget saknar en forfattnings-
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kommentar dar innebérden av det framiagda férslaget nérmare ana-

lyseras.

Lagférslagets utformning

Férslaget innebar lagtekniskt en &ndring av &ndamalsbestdmmelsen
i 5 kap. 2 § biobankslagen. Andringen bestér i att ett nytt andra
stycke tillfogas i paragrafen. Lagandringen féreslas trada i kraft den
10 januari 2005. Giltigheten av andringslagen begransas till och med
utgangen av juni 2006.

Den féreslagna kompletteringen av den aktuella paragrafen ar séle-
des tankt att vara av provisorisk natur, ehuru lagen i évrigt ar av per-
manent karaktar. Enligt Lagradets mening ar den féreslagna utform-
ningen inte lagtekniskt godtagbar, eftersom den torde betyda att hela
paragrafen i den nya lydelse den skulle erhaila upphor att gélla vid
utgangen av juni manad 2006. Alternativa vagar att reglera den be-
handlade saken bor darfér dvervagas. Darvid kommer i férsta hand
en sarskild provisorisk lag i atanke. En annan mdjlighet skulle kunna
vara att ta in den asyftade regleringen i en ny paragraf i géllande lag,
varvid dock behovet av vissa foljdandringar i lagen i 6vrigt maste be-
aktas. Slutligen kan det formella problem som har patalats undvikas
genom att man avstar fran den tilltdnkta begrénsningen av giltighets-
tiden. Under alla férhallanden bér ett lagférslag asattas en rubrik.

Lagférslaget ger vidare anledning till vissa beténkligheter med héan-
syn till oklarheter i uttryckssattet, sarskilt som lagtexten inte belyses
av nagon forfattningskommentar. En fraga som instéller sig ar vad

som avses med "material” ur PKU-biobanken; detta med hansyn till

2004/05:SoU14
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den definition av "vavnadsprov” som finns i biobankslagens 1 kap.

2 § Enannan fraga galler de féreslagna kriterierna fér nar material
skall f& anvandas for identifiering av avlidna. Uttrycket "Vid mycket
allvarliga olyckor eller vid andra svara pafrestningar pa samhaéliet dar
ett stort antal méanniskor har avlidit’ synes alltfér diffust och bér kun-
na ges 6kad precision. Det &r t.ex. oklart vad ordet "allvarliga” har att
tillféra, nar det anda skall vara fraga om en olycka som medfért ett
stort antal dédsfall. Det kan ocksa havdas att det framstar som lika
angelaget att kunna identifiera en enskild saknad person, nér en
svaridentifierbar manniskokropp patraffas, som att kunna identifiera
ménga saknade enskilda personer. Eftersom lagtilldgget &r avsett att
gélla temporart, kan det dock finnas skal att stalla upp ett krav pa ett
stort antal samtidiga dédsfall.

Lagrédet férordar att ett eventuellt lagtillagg far féljande utformning:

"Vid olyckor eller andra handelser, dér ett stort antal manniskor har
avlidit, far véavnadsprover i PKU-biobanken anvéndas &ven fér identi-
fiering av avlidna. S&dan anvandning far ske endast pa begéran av
Rikspolisstyrelsen eller Rattsmedicinalverket. Vid .... samtycke.”

Som tidigare papekats rader viss oklarhet om den praktiska hanter-
ingen. Det har dock framgétt att vavnadsproverna avses bli utldmna-
de till Rikspolisstyrelsen eller Rattsmedicinalverket for DNA-analys.
Vilka sekretessregler som da skall gélia har inte redovisats. Lagradet
g6r dock bedémningen att ett tillfredsstallande sekretesskydd astad-
koms genom bestdmmelserna i 7 kap. sekretesslagen (1980:100)
betraffande Rattsmedicinalverket (1 §), Rikspolisstyrelsen (19 §) och
PKU-biobanken (42 §). Daremot &r det ovisst om ett tillfredsstéllande
skydd galler i den man uppgifter lamnas ut till andra organ, t.ex. deh
internationella identifieringskommission som arbetar i Thailand.
Dessutom borde det évervagas att dlagga svenska myndigheter och,
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i férhallande till utlandska myndigheter uppstalla villkor, att vavnads-

proverna forstors eller aterstélls nar identifieringsarbetet har slutférts.

Ur protokellet ritt utdraget
betygar:

J) Al pitrserit?

Elanders Gotab, Stockholm 2005 15
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