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CSC - Tieteen tietotekniikan keskus Oy

Lausunto luonnoksesta hallituksen esitykseksi biopankkilain
kokonaisuudistukseksi

STM065:00/2012

CSC — Tieteen tietotekniikan keskus Oy (CSC) on suomalainen ICT-osaamiskeskus, joka yllapitaa
opetus- ja kulttuuriministerion toimeksiannosta korkeakoulujen valtakunnallista keskitettya
tietotekniikkainfrastruktuuria, ja tarjoaa sen avulla kansallisia tietotekniikkapalveluita
tutkimuksen, koulutuksen, kulttuurin ja julkishallinnon tarpeisiin.

Johdanto

Hyvin rakennetut biopankkien kokoamista, digitoimista ja kuvailluista naytteistda luodut data-
aineistot ovat tulevaisuuden aineetonta kansallista infrastruktuuria. Terveys-, sosiaali- ja
genomidatan tuotanto ja kadyttd tulisi nahda kehittyvana, teollistumisen kaltaisena prosessina.
Systemaattisesti kerdtyn terveysdatan hyodyntaminen kansalliseksi eduksi vaatii pitkdjanteista
strategiaa sen hallinnasta. Suomessa vdestOpohjan tiedoista luodusta datasta syntyvien
palveluiden loogista ketjua ja tulevaisuutta tulee siksi saadelld laeilla. Datan tulkinnat ovat
kehittymassa ja dataan pohjautuvien uusien tietopalveluiden hallinta kotimaan lainsdadannon
viitekehyksessda on Suomelle kilpailuetu nyt ja tulevaisuudessa. Hoidon lisdksi bioteknologian
tutkimus ja tuotekehitys voivat pitkdlla aikavalilla kasvaa kumuloituvan terveysdatan arvon
varassa. Tama vaatii datan arvoketjulle selkeéat pelisdannot.

CSC katsoo, etta biopankkien naytteisiin liitetyn ja niista tuotetun terveys- ja genomitietojen seka
kuvantamistietojen hallinnan tulee sdilyd Suomessa. Tavoitteena tulee olla pitkdjanteinen
kansallisen osaamispohjan ja palveluinfrastruktuurin luominen ja vahvistaminen.

Hallituksen esityksesta

CSC kannattaa biopankkilain kokonaisuudistusta, silla lainsaadanndn ajantasaisuus ja selkeys ovat
keskeisessa roolissa tehokkaan biopankkitoiminnan ja laajemmin terveysdatan hyddyntamisen
mahdollistamisessa. Tarkeda on myds selkiyttaa eri toimijoiden rooleja ja vastuita.

Biopankit koordinoivat toiminnassaan sensitiivisid, mutta avoimeen hyddynnettavyyteen
tahtaavia tietoja. Kehitys- ja innovaatiokdytt66n jaettavien tietojen osalta taytyy biopankkien
ndytteista luotavista tiedoista olla selvilla metatiedot, jotka ilmaisevat mm.

o mistd ja mita tietoa loytyy (l0ydettadvyys, saatavuus)
o kuka voi paattaa tiedon luovutuksesta kayttajalle (pdaasynhallinta)
J miten varmistetaan yhteiset tiedostomuodot ja tiedonsiirtoprotokollat

(yhteentoimivuus)
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U milla ehdoilla tiedon voi saada esimerkiksi toisiokayton laissa tarkoitettuun
kayttotarkoitukseen analysoitavaksi (uudelleenkaytettavyys)

Naytteista tuotettavan tiedon luominen ja koordinointi taytyy olla vakaan toimijan velvollisuus.
Biopankit tulisi resursoida valvomaan ja tukemaan sitd, ettd data ja siihen liitetty metadata on
luotu asianmukaisesti, kansainvalisesti yhteensopivalla tavalla. Tama takaa, ettd yhteiskunnan
tietopohjan arvokkaat aineistot ovat uudelleen |Oydettdvissa ja kaytettdvissa esim.
lupaviranomaisen paatoksilla. Esimerkiksi geneettisen tiedon osalta vastuu tiedon kuvailusta on
talla hetkelld epdselvd. Metatietojen koordinoitu luominen on keskeistd suurien
biopankkitutkimusten (esim. FinnGen) tuottaman tiedon hyddyntdamiseksi myos muiden kuin
hankkeeseen osallistuvien alkuperaisten tahojen toimesta.

Tavoiteltu toiminta edellyttaa, etta biopankeilla ja/tai lupaviranomaisella on riittdva ammattitaito
ja tyokalut tukea prosesseillaan kehittdmis- ja innovaatiotoimintaan luovutettuja aineistoja ja
niiden yhdistamista tietosuojan mukaista prosessointia varten. Tavoite on hankala esimerkiksi
budjetoinnin kannalta, koska toimintaan tarvittavaa tietoteknologista integroitua jarjestelmaa ei
ole mahdollista ostaa markkinoilta.

Biopankkiaineistojen tiedon kayttolupien hakijat tulee tunnistaa riittavalla tasolla. Esim. Haka ja
Virtu kayttajafederaatiot Suomessa ja kansainvaliset vastaavat luottamusverkostot ovat tiedon
kayton ja valvonnan alustan tarkeita osia.

Olemassa olevat kayttdjatunnistuksen mekanismit eivat kuitenkaan valttamatta riita.
Tunnistettujen kayttajien kayttooikeuksien hallinta tapahtuisi tulevaisuudessa esimerkiksi siten,
ettd lupaviranomaisten myoéntamat kayttooikeudet talletetaan henkil6on liitettyind metatietoina
palvelimille, joihin puolestaan biopankkiaineistoja hallinnoivat palvelut luottavat. Esimerkin
kaltaisen luottamusverkoston rakentaminen on pitkdjanteinen tehtdva, jossa biopankit,
lupaviranomainen ja ndiden toimintaa tukevat tekniset tahot rakentavat yhdessa tietosuojan
vaatiman palveluprosessin.
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