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HUS-yhtymiin lausunto hallituksen esityksesti eduskunnalle laiksi biopankkilain muuttamisesta
(HE 247/2022 vp)

HUS-yhtyma kiittda mahdollisuudesta antaa lausuntonsa Sosiaali- ja terveysvaliokunnalle hal-
lituksen esityksestd eduskunnalle laiksi biopankkilain muuttamisesta, ja haluaa esittda seuraa-
vat huomiot.

Vuonna 2012 sdddetty biopankkilaki on toiminut pddosin hyvin ja biolddketieteen tutkimustoi-
mintaa selkeyttden ja mahdollistaen. Lain voimassa ollessa Suomessa on saatu aikaan korkea-
laatuisia ja merkittavia biopankkitutkimuksia, kuten esimerkiksi. FinnGen ja ICAN, jotka on
huomioitu laajasti myos kansainvalisesti.

Nyt annetussa hallituksen esityksessd biopankkilain muuttamisesta padosin tarkennetaan
sdannoksid Euroopan Unionin tietosuoja-asetuksen (GDPR kayttoonottoon ja kayttoperustee-
seen (suostumusperustaisuudesta kansanterveyteen liittyvaan yleiseen etuun) liittyen.

HUS-yhtyma pitaa tarkedn4, ettd suostumus néytteeseen ja ndytteeseen liittyvaén tietoon voi-
daan ottaa samassa yhteydessi samalla lomakkeella, ja ettd niytteeseen voidaan liittaa tutki-
muskysymysten mukaista kliinist4 tietoa sairaaloiden tietoaltaista. Tama seka helpottaa tutki-
muksen tekemisen hallinnollista taakkaa ettd mahdollistaa kaiken kaytettavissa olevan tiedon
hyodyntdmisen myos tutkimuksessa.

HUS-yhtyma haluaa tuoda esiin, ettd biopankkilain tultua voimaan oli mahdollista siirtda pa-
tologian diagnostiset arkistonéytteet julkisella tiedonannolla. Nama niytteet muodostavat
merkittavan osan biopankkitutkimuksen materiaalista. Ndiden naytteiden kdytt6on on
1.9.2013 jilkeen vaadittu tietoista suostumusta. Vain pieni osa 1.9.2013 jalkeisista naytteista
on biopankkisuostumuksen alaisia (HUS-yhtymaissa kuudesosa 2019—22 otetuista naytteistai).
Kaytannossa tillaiset naytteet saadaan tutkimuskayttoon kudoslain perusteella, mutta tima
vaatii Ladkealan turvallisuus- ja kehittamiskeskuksen (Fimea) lupaa, eivitka naytteen luovut-
tajan oikeudet tule téssi tilanteessa huomioiduiksi kuten ne tulisivat, jos néytteiden kaytto
perustuisi biopankkilakiin (oikeus saada tieto naytteiden kaytostd, mahdollisuus ilmoitta ter-
veyden kannalta merkittavastd 16ydoksestd). HUS-yhtyma ehdottaakin, ettd biopankkilakiin
lisdttaisiin tassa yhteydessd samankaltainen maininta julkisella tiedonannolla tehtavasta siir-
rosta 1.9.2013-31.12.2023 kerittyjen diagnostisten naytteiden osalta.

Ehdotetut muutokset ovat toteutettavissa kohtuullisin kustannuksin ja sdadetyssa aikatau-
lussa.
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