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KIRJALLINEN LAUSUNTO LUONNOKSESTA HALLITUKSEN ESITYKSEKSI EDUSKUNNALLE UUDEKSI
BIOPANKKILAIKSI SEKA ERAIKSI SIIHEN LITTYVIKSI LAEIKSI

Kuluttajaliitto — Konsumentforbundet ry (jalj. Kuluttajaliitto) kiittda mahdollisuudesta lausua
hallituksen esitysluonnoksesta ja esittda siitd seuraavat huomiot:

YLEISTA

Kuluttajaliitto kannattaa hallituksen esitysluonnosta uudeksi biopankkilaiksi. Hallituksen
esitysluonnos on perusteltu ja vahvistaa ndytteenantajan asemaa ja oikeuksia. Kuluttajaliitto antaa
erityisesti kiitosta siitd, etta esitysluonnoksessa on selkiytetty naytteenantajan suostumukseen
liittyvid prosesseja seka menettelyd, jolla ndaytteenantajalle voidaan antaa biopankkitutkimuksessa
syntynytta merkityksellista tietoa.

NAYTTEENANTAJAN SUOSTUMUS
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Hallituksen esitysluonnoksen perusteella biopankkindytteiden kerdaaminen elavilta henkil6ilta
tapahtuisi vain henkilon suostumuksella. Biopankkitoimintaa koskevat tahdonilmaisut
tallennettaisiin tahdonilmaisupalveluun, josta henkil6 voisi tarkastaa omat tahdonilmaisunsa ja
biopankkitietonsa. Kuluttajaliitto katsoo edellda mainitut esitysluonnoksen ehdotukset
kannatettaviksi. Ndytteenantajan tietoon perustuva suostumus on valttamaton edellytys
biopankkitoiminnalle. Hallituksen esitysluonnoksessa on myos hyvin ja kattavasti tuotu esiin, mita
kaikkea tietoa henkilon tulee saada ennen suostumuksen antamista.

Niin kuin hallituksen esitysluonnoksessakin tuodaan esiin, ndytteenantajan itsemaaraamisoikeuden
toteutuminen edellyttaa sita, ettd hanella on tietoa, mihin tarkoitukseen hanesta otettuja naytteita
kaytetaan. Naytteenantajalla tulee olla helppo vayla tarkastella omia suostumuksiaan seka
tarvittaessa asettaa kieltoja naytteiden kaytolle. Voidaan todeta, ettad Kanta-jarjestelma on tahan
tarkoitukseen toimiva ja perusteltu alusta. Kuluttajaliitto katsoo myds, etta esitysluonnoksen
alaikdisten ja vajaavaltaisten tahdonilmaisuita koskeva yksityiskohtainen saantely on tarpeellista
heidan itsemadraamisoikeutensa turvaamiseksi.

KLIINISESTI MERKITTAVA TIETO

Luonnoksessa hallituksen esitykseksi sdddetddan menettelystd, jonka mukaan nadytteenantajalle
annetaan hanta koskeva kliinisesti merkittdva tieto. Tietoa ei annettaisi biopankista suoraan, vaan
I6ydos olisi ensin varmistettava terveydenhuollon menetelmilla. Kuluttajaliitto katsoo, ettd on
tarkead, etta kansalainen saa itsedan koskevan kliinisesti merkittavan tiedon niin halutessaan. On
hyva, ettd merkittdvan tiedon saaminen edellyttda henkilon omaa suostumusta ja etta
terveydenhuollon yksikko tarkistaa tiedon oikeellisuuden ennen sen antamista potilaalle.
Tarkistukseen liittyvien prosessien tulee olla selkeita. Voidaan todeta, ettd kokonaisuudessaan
esitysluonnoksen sdantely kliinisesti merkittavan tiedon antamisesta potilaalle on perusteltua
yksilon oikeuksien turvaamiseksi.
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