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Tillat PKU-registret endast for
forskningsdandamal

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i mot-
ionen om anvindning av PKU-registret enbart for forskning.

Motivering

Sedan 1975 samlas blodprover fran alla nyfodda i PKU-biobanken vid Karo-
linska universitetssjukhuset i Huddinge. Att ta PKU-prover pa ett nyfott barn
dr ndgot som genomfors som regel, men det krdvs samtycke fran fordldrarna
for att proverna ska sparas. Fordldrar ger alltsa sitt tillstand till forvaring av
sina barns blodprov med villkoret att materialet enbart anvénds for forskning.
Vid PKU-registret finns idag prover frdn cirka 3 miljoner ménniskor fodda
efter ar 1975.

Biobankslagen (2002:297) reglerar hur biologiska prover som &r tagna
inom hilso- och sjukvarden far sparas och anvidndas. Lagen giller alla bio-
banker inklusive PKU-biobanken. Syftet med PKU-biobanken enlig biobank-
slagen ar att materialet ska anvéindas till forskning och for att spara arftliga
sjukdomar.

Aven om registret upprittades i forskningssyfte har polisen ibland begirt
ut prover fran PKU-registret. Detta blev kint for allminheten efter mordet pa
Anna Lindh da polisen begérde ut blodprover fran PKU-biobanken. Blodpro-
vet kunde sedan anvéndas for att fa fram ett dna-prov.

Aven vid identifieringsarbetet av offren efter tsunamin i Sydostasien gjor-
des en tillfdllig dndring av lagen for att PKU-registret skulle fa anvéndas vid
identifieringen.

Varen 2008 tillsatte regeringen en utredning for att se Gver biobankslagen
dér PKU-registret ingér. Utredningens syfte ar att klarldgga om och hur pro-
verna i PKU-biobanken ska kunna nyttjas for andra dndamél dn de som ar



Fel! Okint namn pa

direkt kopplade till forskning och medicinska dndamal. Utredningen syftar
ocksa till att stirka integriteten for de individer som sparat prov samt att klar-
lagga rittsldget sa att inte biobanken anvinds felaktigt.

Min uppfattning ar att materialet i PKU-biobanken enbart ska anvandas for
medicinska dndamal. Nér man lamnat prover till PKU-registret ska man veta
att detta gors for att proverna ska anvindas i sjukvéarden och for forskningen. I
forlangningen riskerar man annars att undergrava allménhetens fortroende for
sjukvérden och for forskningen. Det kan ocksa leda till att ménniskor avstar
frén att ldmna prover, vilket i forlingningen gor det svért att upprétta nya
biobanker.

Stockholm den 2 oktober 2009
Per Bill (m)
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