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Asia: Tieteentekijoiden liiton lausunto koskien luonnosta hallituksen esitykseksi eduskunnalle
uudeksi biopankkilaiksi seka eraiksi siihen liittyviksi laeiksi (STM110:00/2015 & VN/27805/2020)

Tieteentekijoiden liitto (jatkossa liitto) kiittda mahdollisuudesta lausua luonnoksesta hallituksen
esitykseksi eduskunnalle uudeksi biopankkilaiksi seka eraista siihen liittyvista laeista.

Liitto pitda hyvana esityksen tavoitteita tukea ihmisperaisten biologisten naytteiden tutkimuskayttoa
ja edistaa naytteiden kasittelyn avoimuutta seka turvata naytteenantajien yksityisyyden suoja ja
itsemaaraamisoikeus naytteita kasiteltdessa. Ehdotetulla lailla tdydennettdisiin tietosuoja-asetusta
kasiteltdaessa henkilotietoja biopankkitoiminnassa, mita liitto pitda sindnsa hyvana pyrkimyksena.
Esityksessa on kuitenkin otettu hyvin tiukka tulkintalinja tietosuoja-asetukseen ja tietosuojalakiin.
On syyta varmistaa, ettei sindnsa hyvaa tarkoittavilla pyrkimyksilld tosiasiallisesti tarpeettomasti
vaikeuteta tai esteta biopankkitoimintaa ja tieteellista tutkimusta. Esityksessa pyritdan vahvistamaan
ndytteenantajan asemaa ja nostamaan tietoturvan tasoa, mita liitto pitdd hyvana. Tahdonilmaisujen
antaminen yhden palvelun kautta sindnsa varmasti yksinkertaistaa ndytteenantajan asemaa, mutta
on varmistettava, etta tutkimustyo ja tutkimustoiminta kuitenkin mahdollistuvat entisella tavalla.
Jarjestelmasta ei saa tulla lilan byrokraattista, kallista tai hidasta. On my6s ongelmallista, mikali
suostumuksen antaminen ei enda naytteenantajan kannalta olisi riittdvan yksinkertaista.
Valmistelutyon tavoitteena on ollut tutkimuksen teon toimintaedellytysten parantaminen, mita liitto
arvostaa. Mutta jos esimerkiksi suostumuksen antaminen ei ole jatkossa mahdollista
asiakaspalvelutilanteissa, paadytdan vastakkaiseen lopputulemaan.
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Liitto katsoo, etta tieteen tekemiselle on olennaista, etta lainsdadanto on ajantasaista ja selkeda
myo0s tutkimusinfrastruktuurin ndkdkulmasta. On hyva, etta selvennetdan biopankkitoimintaan
liittyvid viranomaistehtavia. Esitetty muutos biopankkiaineiston luovutuspaatosten osalta sindansa
yksinkertaistaisi lupaprosesseja tutkijan nakokulmasta, mita liitto pitda hyvana asiana. Kun jatkossa
Tietolupaviranomaiselta haettaisiin tietoluvan ohella myos biopankkiaineistoja, tulisi hakemukset
tehda vain yhdelle viranomaiselle, joka my6s yhdistéisi biopankkitutkimuksessa kaytettavat tiedot
toisiolain alaisiin tietoihin. On kuitenkin ongelmallista, mikali biopankit eivat jatkossa enaa voisi
tehd3d itse paatoksid lupaprosesseista ja aineistotoimituksista, vaan niille jaisi ainoastaan
harkintavalta asian suhteen, mutta itse pdatoksen tekisi toinen taho (Findata), jolla ei talla hetkella
liene riittavia resursseja lupaprosessin hoitamiseen, eika myoskaan edellytyksia arvioida itsenaisesti
ndytteiden ja niihin liittyvien tietojen luovuttamisperusteita tai -rajoituksia. Lupaprosessien
kasittelyaikojen piteneminen ja mahdollinen kallistuminen eivat mydskaan paranna tutkimuksen
toimintaedellytyksid, mika on yksi lain nimenomaisista tavoitteista. Selvempaa voisi olla, mikali
useampi viranomaistaho ei toimisi asiassa paallekkaisesti biopankkitoiminnassa, jotta toiminnan
ohjaus olisi mahdollisimman yksinkertaista. Joka tapauksessa tieteellisten aineistojen luvista
paattavilla tahoilla tulee olla riittavat resurssit ja asiantuntemus sujuvan toiminnan varmistamiseksi.

Liitto haluaa kiinnittdd huomiota mahdollisen lainmuutoksen osalta myos riittavan pitkiin
siirtymaaikasaannoksiin, joilla turvataan mm. tutkimustoiminnan keskeytykseton jatkuminen.
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