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Remissvar betédnkandet Framtidens biobanker (SOU 2018:4)

Virdforbundet har beretts tillfille att yttra sig 6ver betiinkandet. Forbundet iir i
huvudsak positivt till utredningens forslag.

Vérdforbundet &r ett yrkes- och fackforbund for legitimerade barnmorskor,
biomedicinska analytiker, réntgensjukskoterskor och sjukskoterskor. Férbundet har
drygt 114 000 medlemmar, varav drygt 90 000 #r yrkesverksamma inom hilso- och
sjukvard. Vardfsrbundet arbetar for en personcentrerad, séker och nira vard samt en
jémlik hilsa.

Allmé&nt

Vérdférbundet ar positivt till en mer dndamalsenlig lagstiftning om biobanker. De nya
reglerna kan underlitta utvecklingen och forbéttra forutséittningarna for anvindning av
prover for patientens, hélso- och sjukvardens och forskningens behov.

Forbundet delar de bedomningar utredningen gjort betréffande lagens
tillimpningsomrade och de tilldtna &ndamélen for insamling, bevarande och anvindning
av prover.

Forbundet tillstyrker forslagen om att:

o det ska inrittas ett nationellt biobanksregister,

o prover som tagits i samband med vérd och behandling och lagrats i
laboratorieinformationssystem ska goras tillgéingliga for vardgivare och kunna
nas genom direkt dtkomst i system for sammanhéllen journalféring,

o prover ur en biobank inte fér tillgéngliggéras i vinstsyfte,

o det ska vara tillatet att tillgdngliggora biobanksprover for utredning av
patientskada enligt patientskadelagen och for identifiering av avlidna personer,

o prover inte ska fa anvéndas i brottsutredningar eller i utredningar om fader- eller
moderskap samt

o att indamélen med PKU-prover utdkas med att spira och diagnostisera dven
andra sjukdomar &n &mnesomsittningssjukdomar.
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stéllning 1 varden regleras. Fragan har dessvérre utretts manga génger utan att leda till
nagra konkreta lagforslag.

Trots att utredningen konstaterar att resultaten av SOU 105:80 bor inviéntas, foreslar
utredningen att “’prov far samlas in och bevaras i en biobank #ven om provgivaren pé
grund av sjukdom, psykisk stérning, férsvagat hilsotillstdnd eller nigot annat liknande
forhallande inte kan ta stéllning till frigan. Provet far anviindas endast fér de enligt
biobankslagen tillatna &ndamalen. Sddana prover ocksé fa bevaras for framtida
forskning, eftersom forskning som géller t.ex. personer med demenssjukdomar annars
skulle avsevért forsvaras.” Det &r inte konsekvent att forst ange att man inte foreslar
négot, for att i nésta mening 4nda géra det. Om tanken &r att forslaget ska anvéndas i
avvaktan pd ev. kommande lagreglering bor det tydliggoras. Dessutom bor det
tydliggdras nér och under vilka frutséttningar prover ska f& samlas och sparas nér
patienten inte kan ldmna ett informerat samtycke. Vidare bor forslagets konsekvenser
analyseras.

Forslagei om aii prover ska kunna férvaras utomlands

Utredningen foreslér att det generella forbudet mot att férvara prover utomlands tas

bort. Vardférbundet motsitter sig denna foréindring. Detta mot bakgrund av att det #r :
osikert hur det skydd biobankslagen ger, kan uppritthéllas i utlandet. Det handlar -
frimst om en fortroendefraga for hur proverna hanteras utomlands och vilka mojligheter

provgivarna har att fortsétta utdva inflytande 6ver de prover som forvaras i biobanken.

Fraga dr ocksd hur Sverige kan utdva tillsyn 6ver prover som forvaras utomlands. =
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