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liittyviksi laeiksi

Suomen Akatemia (jatkossa: Akatemia) kiittdd mahdollisuudesta kommentoida ehdotusta laiksi
Biopankeista seka muista siihen liittyvista lakiesityksista.

Biopankkilain kokonaisuudistuksen keskeisena tavoitteena on sdataa biopankkisektoria koskevia
erityissaannoksia EU:n tietosuoja-asetusta taydentden ja saattaa sadantely yhdenmukaiseksi
tietosuoja-asetuksen ja muun keskeisen kansallisen lainsaadannon kuten toisiolain ja valmisteilla
olevan genomitiedon kayttoa koskevan lainsaadannén kanssa.

Biopankkilain uudistuksessa on tarkeda vahvistaa nykyisen biopankkilain periaatteita tuoden ne
nykypadivan ja voimassa olevan lainsdadadannon tasolle. Perimaan liittyvan tiedon maaran kasvaessa
ihmisperdisten nadytteiden kdytdn sdadantelyn ja valvonnan tarve on edelleen kasvanut, tasta Akatemia
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on samaa mielta. Esityksen yhtena tarkedna lahtokohtana oleva yksilon oikeuksien vahvistaminen on
hyva pyrkimys, silld se voi vahvistaa yleison luottamusta biopankkeja kohtaan ja ndin myos lisata
ihmisten halukkuutta luovuttaa naytteitd biopankkeihin. Toisaalta, ndma uudistukset olisi
toteutettava sellaisin tavoin ja edellytyksin, ettd biopankkien toiminnan paaasiallinen tarkoitus,
tutkimuksen tukeminen, ei tasta karsi eika liikaa vaikeudu. Siksi uusien sdantdjen ja rajoitusten
aiheuttama mahdollinen haitta tutkimuksen edistédmiselle biopankkitoiminnan avulla olisi
huomioitava lakia sdadettdessa. Tata ei ole nyt kasiteltdvana olevassa esityksessa Akatemian
ndkemyksen mukaan huomioitu riittavan selkeasti kaikissa kohdissa.

Yksityisyydensuojasta ja tietoturvasta

Akatemia ndkee, ettd nyt esitetyn lain tavoitteena oleva naytteen antajan aseman ja yksityisyyden
suojan vahvistaminen on hyva tavoite. Samoin on pyrkimys siihen, etta naytteita luovuttava
kansalainen saisi jo ennakkoon mahdollisimman tarkan kuvan mihin hanen naytteitaan mahdollisesti
tullaan kayttamaan ja millaisissa tarkoituksissa hyddyntamaan.

Téassa tulee luonnollisesti huomioida se, etta aina ei ole mahdollista tietda mihin kaikkeen
tulevaisuudessa naytteita voidaan hyddyntaa, joten taysin varmaa suunnitelmaa ei voida naytteita
keratessa ndytteen antajalle esittda, vaan on jatettava varaa myods mahdollisille muutoksille.
Tutkimuksen suuntaa on mahdoton arvioida vuosia eteenpain, silla sen luonteeseen kuuluu, etta
jatkuvasti kehitetdan uusia tutkimusmenetelmia, joissa naytteita voidaan hyddyntaa tavoilla, joita ei
ole vield lakia suunniteltaessa ollut tietoa. Samoin jatkuvasti tulee eteen uudenlaisia
tutkimuskysymyksia, joihin tarvitaan vastauksia. Nama seikat nostavat puolestaan esille kysymyksen
siitd, tulisiko ndytteen antajalta pyytaa erillinen suostumus myéhemmin, jos ndytteita aiotaan
kayttaa tarkoituksiin, joista alkuperdisessa suostumuksessa ei ole mainittu. Jos nain tehdaan
muodostuu biopankeille melkoinen lisatyo naytteiden antajien suostumusten kerdamisessa. On
syyta pohtia, onko tama tarkoituksenmukaista, vai voitaisiinko alkuperdinen suostumus antaa
sellaisena, etta se kattaa myohemmatkin kayttotarkoitukset - silla edellytykselld, etta ndaytteen
antajan yksityisyyden suoja sailyy lain edellyttamalla tasolla. Jos paadytdan tilanteeseen, jossa uusia
suostumuksen ilmaisuja joudutaan jatkossa kerdamaan vanhoillekin naytteille, on tasta prosessista
tehtava Akatemian nakemyksen mukaan mahdollisimman helppo ja kevyt, jotta se ei rasita liikaa
biopankkien eika tutkijoiden resursseja — eikd myoskaan aiheuta liiallista vaivaa naytteiden antajalle.

STM valmistelee asiakastietolain uusitusta sita silmalla pitden, etta jatkossa Kelan yllapitamiin
tietojarjestelmapalveluihin olisi mahdollista lisdta biopankkitoimintaan liittyvia palveluja. Voimassa
olevaa biopankkilakia ehdotetaan muutettavaksi asiakastietolain muutosesitysta vastaavaksi siten,
ettei biopankkien edellyteta itse yllapitavan kaikkia henkilorekistereitdaan. Kaytannon syista muutos
on ymmarrettava, helpottaisihan se henkildiden tietojen keskittamista yhteen jarjestelmaan (Kanta-
jarjestelma), ja ndytteenantajan nakdkulmasta on huomattavan paljon helpompaa, jos kaikki hanta
koskevat tiedot (esim. biopankkien kohdalla tahdonilmaisut) I16ytyisivdt yhdesta paikasta (Oma
Kanta). Esityksessd mainitaan, ettd naytteita ja niihin liittyvien tietojen sisallyttaminen neljdan
rekisteriin (suostumuksen sisdltod koskeva rekisteri, nayte- ja tietorekisterista, koodirekisteri ja
luovutusrekisteri) lisda henkilotietojen suojaa. Akatemia ndkee, etta esityksen toteutuessa on
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kiinnitettava erityistd huomiota tietoturvallisuuteen tietojen liikkuessa eri jarjestelmien ja
rekistereiden valilla. Yksilon tahdonilmaisujen kytkeminen Kanta-jarjestelmaan on lahtokohtaisesti
hyva ajatus, jolla helpotetaan ndytteen antajan mahdollisuutta hallita omia suostumuksiaan. Samalla
on kuitenkin selvitettdva, aiheutuuko tasta jarjestelysta biopankkien toiminnalle seka tutkimustyolle
uusia rasitteita sekd kustannuksia, jotka voisivat vaikeuttaa niiden toimintaa. Tata tulee
luonnollisesti valttaa.

Biopankkien toimintaan liittyvat vastuut

Esityksessa tarkennetaan aiemman biopankkilain kasitteita siita, kuka on biopankin toiminnasta
vastaava henkil6. Biopankkitoiminnan harjoittajalla tarkoitetaan biopankkirekisteriin merkittya
oikeushenkildd, joka harjoittaa biopankkitoimintaa ja johon tdssa tai muussa laissa saadetyt
biopankkitoiminnan harjoittajaa koskevat oikeudet ja velvollisuudet kohdistuvat. Biopankkilain
mukaan biopankki-infrastruktuurin voi perustaa ja sita voivat yllapitaa yksi tai useampi
oikeushenkild. Nama oikeushenkilot voivat keskendan sopia miten biopankkilain mukaisten
tehtavien hoitaminen jaetaan. Akatemia haluaa korostaa, etta tehtavien hoitamisesta sopimisen
tulisi olla aina pakollista biopankkien selkean ja tehokkaan toiminnan turvaamiseksi.

Nykyinen biopankkilaki ei tarkemmin saada siitd, mika on perustajan oikeudellinen rooli
biopankkitoiminnassa. Biopankilla tarkoitetaan biopankkitoiminnan harjoittajan (eikad perustajan)
yllapitamaa yksikkoa (3 §:n 1 momentti). Huomionarvoista on, ettd biopankkitoiminnan harjoittajaa
ei mainita laissa tdman jalkeen kertaakaan. Biopankkia koskevat pdatokset sen sijaan tekee ja
biopankille asetetuista velvoitteista vastaa biopankin omistaja (7 §:n 4 momentti). Akatemian
ndakemyksena on, ettd selkeyden vuoksi naita rooleja on tarpeen selventda erityisesti suhteessa
siihen, kuka hallinnollisesti omistaa biopankin (esim. sairaala, biopankkiosuuskunta) seka kuka toimii
kdaytannon tasolla biopankin toiminnasta vastaavana tahona. On oltava selvaa, kenella on vastuu
mistakin toiminnan osa-alueesta ja kuka vastaa toiminnan lainmukaisuudesta. Selvyyden vuoksi olisi
tarkeda myos, etta kaikille olisi selvaa kuka on rekisterinpitdja ja ndin ollen vastaa tietosuoja-
asetuksessa tarkoitetuista rekisterinpitajan velvoitteista seka rekisterdityjen naytteen antajien
oikeuksien toteutumisesta. Akatemian mielesta ndiden roolien tarkka maarittely on tarkeas, jotta
epaselvyyksiltd valtyttdisiin ja siten esimerkiksi lupamenettelyt toimisivat mahdollisimman
tehokkaasti.

Esityksessa mainitaan myos, etta olisi selkeinta, ”etta yksi biopankkitoiminnan harjoittajista
merkitaan biopankkirekisteriin ndytteenantajien yhteyspisteeksi”. Akatemian nakemyksen mukaan
on hyva, etta ndytteen antajalla on tiedossa yhteyspiste, johon voi ottaa yhteytta ongelmatilanteissa
tai epaselvien asioiden selvittamiseksi ja kuka tulee toimimaan nadytteen antajien suuntaan
yhteyspisteena biopankissa. On tarkeaa, etta erityisesti naytteiden antajilla on selkea kuva siita,
keneen olla yhteydessa epaselvissa tilanteissa tai jos haluaa saada tietoa omista biopankissa
sailytettavista naytteista seka niiden kasittelysta. Hyva lisdys on myos pykaldssa 37 mainittu ehdotus,
jonka mukaan jokaisella biopankilla tulee olla tietosuojavastaava. Tahan liittyen, biopankin
nimeaman tietosuojavastaavan tulee olla aidosti asiansa osaava henkild, jolla on riittava koulutus
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seka perehdytys tietoturvaan liittyviin asioihin ja jonka toimintaa varten turvataan biopankin osalta
riittavat resurssit.

Esityksen 5. pykadlan maininta siita, etta biopankin voi perustaa ja biopankkitoimintaa voi Suomessa
harjoittaa vain sellainen oikeushenkil®, jonka kotipaikka sijaitsee Suomessa, on kohtuullisen lavea
maaritelma, mutta Akatemian mielesta toimiva. Samalla on todettava, etta pykalan 43 kohta, jossa
kiellettaisiin Suomeen rekisteréidyn biopankkitoiminnan siirtaminen seka osittain etta kokonaan
ulkomaille, on Akatemian nakemyksen mukaan tarpeellinen siind mielessa, ettd tama lisaa varmasti
my06s ndytteen antajan luottamusta siihen, ettd ndytteet ovat asiantuntevissa seka varmasti
luotettavissa kasissa. Samoin pykalan edellyttdamat laatuvaatimukset biopankkitoiminnan suhteen
ovat tarkeita ja niista on hyva olla selkedt maaritelmat.

Yleisesti ottaen, on hyva asettaa biopankkien operatiivisen toiminnan seka niiden toiminnan
lainmukaisuuden valvojaksi viranomainen, eli tassa tapauksessa Fimea, jonka tehtavakenttdan
valvontaty6 sopii varmasti erinomaisesti. Viranomaisen valvonta on kannatettava ajatus, mutta se
olisi toteutettava niin, etta siita ei aiheudu kohtuutonta haittaa biopankin toiminnalle. Esityksessa
mainittu Fimean oikeus tehda tarkastuksia seka toimia yhdessa tietosuojavaltuutetun kanssa
mahdollisten epakohtien tullessa esiin on hyva ja herattaa luottamusta.

Esityksen 8. pykalassa kdaydaan lapi nykytilannetta muuttavaa mahdollisuutta biopankkien
vhdistamiseen ja mahdolliseen usean biopankin yhteiseen edustukseen ennakkoarvioiden
laadinnassa tilanteessa, jossa useampi biopankki osallistuu saman hankkeen osalta naytteiden
kerdamiseen. Uudessa muotoilussa sanotaan, ettd biopankki voisi antaa sille tassa laissa saadettyjen
oikeuksien ja velvoitteiden hoitamisen osin tai kokonaan toiselle biopankkitoiminnan harjoittajalle,
vain jos naytteenantajien oikeudet eivat sen johdosta vaarannu. Akatemia ndkee tdman olevan
tarkea lisdys, mutta sekadn ei saa toteutuessaan vaarantaa tietojen siirtdmista eika jo kerattyjen
ndytteiden hyddyntamista. Lain suoma mahdollisuus biopankkien toiminnan yhdistamiselle tai
yhteistyélle on hyva olla olemassa. Nain parannetaan biopankkien toimintaedellytyksia eri
tilanteissa. Samalla on edelleen huomioitava, ettd taman johdosta eivat ndytteiden antajien
oikeudet saa missdan vaiheessa milladn tavoin vaarantua ja ettd toimintojen yhdistamisessa olisi
varmistuttava siita, etta naytteiden ja niihin liittyvien tietojen kasittelyn lainmukaisuus voidaan
taata.

Naytteistd, ndytteenantajan oikeuksista ja suostumuksesta

Lakiesitykseen on lisatty muutamia kohtia, jotka tuovat muutosta nykytilaan. Yksi ndistd on naytteen
maaritelman laajentaminen nykylain maaritelmasta; naytteelld tarkoitettaisiin jatkossa myos
ihmisperaisestd materiaalista tai eritteestd eristettyja mikrobeja. Samoin ihmisperdinen materiaali
voidaan nykytekniikan avulla muuntaa digitaaliseen muotoon, jolloin se muuttuu tekniseksi
tallenteeksi. Lain uusien maaritelmien tarkoituksena on mahdollistaa teknologiariippumaton ja
kehityksen kestava biopankkitoiminta ihmisperaisilla naytteilla tai niiden teknisilla tallenteilla.
Akatemia ndkee taman laajennuksen hyvana ja loogisena askeleena kohti kattavampaa naytteiden
maaraa seka eri muodossa hyddynnettavien naytteiden hydédyntamisen mahdollistamista. Tama
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avaa yha laajempia tutkimuskohteita ja -vaylia tutkimusyhteison kayttéon. On jarkevaa varautua
jatkuvasti laajenevaan digitaalisessa muodossa olevien naytteiden ja niistd saatavan datan
hyodyntamiseen myos lainsddadannon puitteissa, jolloin myos sadntely pysyy ajan tasalla eikd paase
syntymdan ns. harmaita alueita siitd, mika katsotaan mahdollisesti tutkimuksessa hyodynnettavaksi
materiaaliksi. Esityksessa korostetaan myds, ettd tutkimuksessa kaytettavat menetelmat voivat olla
hyvin laajakirjoisia, sekad hypoteesipohjaisia ettd hypoteesivapaita (ns. big data -tutkimuksia). Tama
on hyva tarkennus.

34. pykalan muutos nykytilaan on, etta biopankit eivat voisi enda tehda luovuttamispaatoksia
itsendisesti. Vain julkisuuslain 4 §:n mukainen viranomainen voisi tehda paatoksen. Jatkossa
biopankkitutkimukseen haettaisiin paatos naytteiden luovuttamisesta toisiolain mukaiselta
tietolupaviranomaiselta. Samalta viranomaiselta saa myos tietoluvan toisiolain alaiseen
rekisteritietoon, jolloin paatdkset naytteiden ja rekisteritiedon kayttamiseen tutkimuksessa tulisivat
jatkossa yhdelta viranomaiselta. Akatemian mielesta tahan uudistukseen liittyy riski ylimaaradisen - ja
erityisesti biopankin seka sita kayttavien tutkijoiden toiminnan nakdkulmasta - raskaan vaiheen
syntymisesta. Tama voisi hidastaa merkittavasti tutkimukseen kaytettavan materiaalin luovuttamista
eteenpadin. Vaikka tarkoitus on Akatemian mielesta hyva — ndytteen antajan oikeuksien
vahvistaminen ja viranomaisketjun vahvempi sitominen mukaan prosessiin - on tdssa vaarana
kuitenkin heikentdaa merkittavasti tutkimuksen dynaamisuutta sekad nostaa tutkimuksen
kustannuksia. Tama voi myos asettaa tutkijan asemaan, jossa hdanen on pohdittava, kannattaako
kerata naytteita biopankkiin laisinkaan. Siksi olisi tarkeda toteuttaa uudistus siten, ettd samalla kun
vahvistetaan yksilon paatantavaltaa omiin nadytteisiinsd, myos huolehditaan tutkimuksen tarpeista ja
varmistetaan se, etta jatkossakin biopankkien naytteita voidaan kayttaa laajasti ja tehokkaasti
tutkimuksen tukena. Tama toteutuisi kdytanndssa esimerkiksi siten, ettd luotaisiin yksi, kaikki
biopankit kattava jarjestelma, jossa naytteiden kasittelyn suostumuksen pyytaminen ja antaminen
tapahtuisi nopeasti ja tehokkaasti. On huomioitava, ettd on myos biopankkitoiminnan etujen
mukaista, jos suostumusjarjestelma on yhdenmukaistettu ja helppo kayttaa.

Esityksen mukaan, terveydenhuollossa kaytetty vapaamuotoinen suostumus (suullinen, oletettu tai
hiljainen) ei oikeudellisesti vastaa sitd suostumusta, jota edellytetaan erityisiin henkilotietoryhmiin
kuuluvien henkilotietojen kasittelylta tietosuoja-asetuksen mukaisesti. Tama voi aikaan saada sen,
ettd suostumusta on hankala tai jopa mahdoton saada terveydenhuoltotapahtuman yhteydessa, ja
ndytteiden kerdamiseen vaadittaisiin erillinen, erikseen pyydettava, suostumus. Tama puolestaan voi
vaikeuttaa jatkossa suostumusten saamista, ja ndin ollen hankaloittaa huomattavasti naytteiden
keraamista biopankkeihin. Toisaalta, tdma voi myos lisata ndytteiden antajien luottamusta
biopankkitoimintaan.

Esityksen mukaan, biopankissa sdilytettavat ndytteet ja niihin liittyvat tiedot tulisi sdilyttaa tiloissa ja
laitteissa tai palvelimilla, jotka sijaitsevat Suomessa. Lihtdkohtaisesti, tutkimuksen edellytyksiin
kuuluu, etta tehdaan usein myos kansainvalista yhteistyota toisten toimijoiden kanssa. Talldin
vaistamatta tulee eteen tilanteita, joissa tutkimuksen etenemisen takia on valttamatonta siirtaa
myo6s biopankkien nadytteita tai niista saatua dataa ulkomaille tallaista yhteisty6ta varten. Akatemian
mielesta on hyva olla selkedat maaraykset siita, minkalaisissa tilanteissa seka mita naytteita tai dataa
voidaan vieda ja mahdollisesti myos varastoida ulkomailla sijaitseviin laitoksiin tai palvelimiin. On siis
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hyva varautua tdhdan mahdollisuuteen ja tehda se myds mahdolliseksi, jotta tutkimustyo ei vaarannu
tai hidastu merkittavasti. Talloin tulee kuitenkin kiinnittaa erityistd huomiota naytteiden tai datan
sisdltamien henkilokohtaisten arkaluontoisten tietojen tietoturvallisuuteen. Ideaalitilanteissa
ndytteita tai niistd saatua dataa voidaan vieda ulkomaille ainoastaan tilapaistad analysointia varten,
eikd niita sailyteta sielld pysyvasti. Erityisesti tietoturva on otettava huomioon, kun naytteita tai
dataa sailytetaan tai kdytetaan EU alueen ulkopuolella, jolloin ne eivat ole EU-
tietosuojalainsaadannon piirissa. Tietosuojan taso on talldin arvioitava aina erikseen ja huolellisesti.

Etiikasta

Esityksen mukainen oikeus kasitella ja luovuttaa tietoja potilasnaytteisiin liittyen on rajattu
Akatemian mielesta hyvin. Naytteen antajan henkildsuojan kannalta on tarkeda, ettd hanta ei voida
yksiloida mistdan naytteisiin liittyvasta tiedosta, ellei siihen ole erityisen tarkeda syyta — tutkimus
itsessdan ei sellainen ole, vaan potilasturvan takaamiseksi tutkimuksessa kaytettavan tiedon on
oltava anonymisoitua. Tallaisten tietojen kasittely on jarjestettava hyvin huolellisesti biopankissa, ja
jalleen tulee esiin, ettd biopankin on tarjottava tyontekijoille riittdva koulutus tehtaviin seka riittava
resurssointi tehtavien hoitamiseen. Akatemian mielesta 17. pykalan ehdotus, jossa sairaalassa
potilaasta otettuja ndytteitd saataisiin — mutta ainoastaan ndytteiden antajan suostumuksella —
siirtaa sairaalabiopankkiin tutkimusta varten on hyva askel potilasnaytteiden hyodyntéamisessa
tutkimustarkoitukseen myds muulloin kuin valittdmasti ndaytteen oton yhteydessa. Menettelyn
johdosta naytteita ei kerattaisi yhtadan enempaa kuin muutenkaan, mutta niille mahdollistettaisiin
toissijainen kayttotarkoitus terveydenhuollon toimintayksikkodn kuuluvan sairaalabiopankin
toiminnassa.

Terveyden edistaminen on perustuslakiin perustuva julkisen vallan velvollisuus, ja ehdotetussa
biopankkilaissa sdadettdisiin kliinisesti merkittavan tiedon antamisesta naytteenantajalle (46 §).
Menettelyssa biopankkitutkimuksesta biopankkiin tullut tieto varmistettaisiin terveydenhuollossa
sen laatu- ja toimintaprosessien mukaisesti, ennen kuin terveydenhuollon ammattihenkilo antaisi
tiedon naytteenantajalle. Akatemia ndkee tdman menettelyn hyvana tapana toimia ja ndkee, etta
terveydenhuollon henkilokunnan mukanaolo varmistaa kliinisen tiedon valittamisen tarpeellisuuden.
Ndin mahdollisesti merkittavan kliinisen tiedon valittyminen naytteen antajalle ei olisi yksin
biopankin vastuulla tai varassa. Hyva lisdys esityksessa on myos se, etta kliinisesti merkittavan tiedon
antaminen edellyttdaa aina myos suostumusta ndytteen antajalta.

Ehdotuksessa esitetdaan myds pysymista edelleen alkiotutkimuksen tiukkojen saadosten puitteissa,
eli siihen ei ole tulossa heikennyksia. Akatemia ndakee taman menettelyn hyvana, silla tilanteet, joissa
tata materiaalia syntyy ovat aarimmaisen raskaita ja stressaavia kaikille osapuolille eika ole tarpeen
lisata niissa tilanteissa oleville henkil6ille ylimaaraista stressia avaamalla keskustelua mahdollisista
nadytteiden kerddamisista ja hyddyntamisista.
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Ehdotuksen 24. pykadlan mukaan biopankissa sailytettavaa tai biopankista saatua naytetta ja siihen
liittyvaa tietoa ei saisi luovuttaa eika kayttaa poliisitutkinnassa, esitutkinnassa, oikeudenkaynnissa tai
muussa lainvalvontaan liittyvassa kayttotarkoituksessa eika hallinnollisessa tai muussa henkiloa
koskevassa paatoksenteossa. Biopankissa sdilytettadvia tai biopankista saatuja naytteita ja tietoja ei
saisi myoskdan kayttaa yksittdisen henkilon tyokyvyn arviointiin tai selvittdmiseen eika luotto- ja
vakuutuslaitosten paatoksenteossa. Akatemia ndkee taman asian kohtuullisena vaatimuksena.
Tallaisen kayton salliminen voisi johtaa sellaisten kysymysten herdamiseen, joka puolestaan voisi
vahentad mahdollisten naytteiden antajien halukkuutta luovuttaa nadytteitdan biopankkeihin. Taman
laatuisen kayton salliminen voisi johtaa epéatoivotusti mielikuvaan, ettd ollaan luomassa kansalaisten
valvontaan tahtaavaa nadyterekisteria, mika ei luonnollisestikaan ole biopankkien tarkoitus ja
ndytteen antajan tulee voida luottaa etta ndin ei mydskaan tehda myoskaan tulevaisuudessa. Tama
lisdys luo luottamusta ja edistaa myods tutkimuksen etuja.

12. pykaldssa keskitytdan mahdollisen alaikdisen nadytteen antajan oikeuksiin ja pyritdan
mahdollisimman tarkkaan suojaamaan hdanen oikeutensa myos kieltdytya mahdollisesta naytteiden
ottamisesta ja luovutuksesta biopankin kdyttoon. Akatemian nakemys on, ettad on hyva, etta
alaikdisen omaa mielipidetta pyritdaan selvittdamaan mahdollisimman hyvin ennen kuin hdanen
ndytteensa paatyvat biopankkiin ja sitd kautta tutkimuksen kohteeksi. Vaikka tosiasiallinen
suostumus tuleekin alaikdisen kohdalla huoltajalta, on silti tarkeaa, etta jo alaikdinenkin kokee
tulevansa kuulluksi hdanta koskevissa ndinkin tarkeissa ja henkilokohtaisissa kysymyksissa. Tassa
luonnollisesti on omat rajoituksensa — esimerkiksi alaikdisen on selkedsti oltava jo siinad kehityksen
vaiheessa, jossa hdanen voidaan olettaa ymmartavan mista asiassa on kysymys ja olevan kykeneva
muodostamaan itsendisia mielipiteita, jotka perustuvat harkintaan, kuten esityksessdkin mainitaan.
Lakiin tuleva velvollisuus kuulla alaikaista on siten hyva kehityksen suunta.

On ensisijaisen tarkeaa, etta kun on kyseessa mika tahansa toiminta, jossa on kyse alaikdista lasta
koskevista toimenpiteistd, niin aina toimitaan lapsen edun mukaisesti eika tassa tapauksessa lahdeta
ajattelemaan asiaa ainoastaan esimerkiksi mahdollisesti saatavan tieteellisen hyédyn nakékulmasta.

Lopuksi

Uuden biopankkilakiehdotuksen mukaan, naytteiden ja tietojen luovutusta tai luovutuksen
rajoittamista koskevalla sdantelylla ei ole tarkoitus rajoittaa tieteen vapautta, vaan huolehtia siita,
ettei biopankkitutkimus ole tieteellisesti tai eettisesti arvioiden epdasianmukaista ja etta
yksityisyyden suoja ja ndytteidenantajien oikeudet toteutuvat. Akatemia ndkee tdman
periaatteellisesti hyvana tavoitteena, mutta on samalla huolissaan toteutuvatko kaikki tavoitteet nyt
kasiteltavana olevassa esityksessa. Vaarana on, etta joidenkin esitettyjen muutosten seurauksena
biopankeille seka niita tutkimustydssaan hyodyntaville tutkijoille tulee merkittava lisarasitteita ja
kustannuksia, jotka heikentdvat hyvin toimivan jarjestelman toimintaedellytyksia. Akatemian
ndakemyksen mukaan on tarkeda suunnitella ja toteuttaa yksilon oikeuksia parantava uudistus siten,
ettd se samalla vahvistaa ja varmistaa biopankkijarjestelman merkittavaa roolia tehokkaan ja
tuottavan tutkimustyon tukena.
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