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% HE:N VAIKUTUS PERUSOIKEUKSIIN

Biologisten naytteiden kasittely, ml. niista johdettujen geneettisten tietojen
hyddyntaminen koskettaa EU:n perusoikeuskirjan mukaista

« |hmisarvon kunnioittamista (1 artikla)

* |hmisen fyysista koskemattomuutta (3 artikla)
* Yksityisyyden suojaa (7 artikla)

« Tietosuojaa (8 artikla)

« Syrjinnan kieltoa (21 artikla)
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% VAIKUTUS PERUSOIKEUKSIIN JATK.

 Lisaksi Suomessa ja inmisoikeustuomioistuimen kaytannossa vahvistettua
tiedollista itseméaaraamisoikeutta; seka

« Uskonnon vapautta
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SUOSTUMUKSESTA

Bioladketiedesopimuksen mukainen tietoinen ja vapaaehtoinen suostumus
taytyy voida perua milloin tahansa

Nain myos Tanskan tutkimusbiopankeissa; sairaalabiopankeissa potilailla
mahdollisuus maarata, etta naytetta ja genomisekvensoitua dataa saa
kayttaa vain valittbmaan hoitoon

Suostumuksen peruuttamisen jalkeen pitaisi olla mahdollisuus saada nayte
tuhotuksi

Suostumus taytyy antaa kokonaan erillaan hoitotapahtumasta



% ALAIKAISTEN ASEMA

« Alaikdinen ei voi perua vanhemman antamaa suostumusta eika
- Saada naytettaan poistettua biopankista

« Vakava ihmis- ja perusoikeusloukkaus
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TSA:N 21 ARTIKLAN VASTUSTAMISOIKEUDEN
HEIKKOUS

Edellyttda kaytannossa, etta rekisterdity ilmaisee itsestaan arkaluonteisia
tietoja, jotka voivat koskea myds muita henkiloitd geneettisten tietojen ja
muiden perheeseen liittyvien tietojen kohdalla

Rekisterinpitaja voi vastustaa tata osoittamalla, etta kasittelyyn on
huomattavan tarkea ja perusteltu syy, joka syrjayttaa rekisteroidyn oikeudet
ja vapaudet

Koskee vain tapauksia, joissa kasittelyperusteena yleinen etu tai
kansanterveys, ei sovelleta lainkaan jos kasittelyperusteena laki



% TSA 21 ARTIKLA JATKUU

« Tieteellisen ja historiallisen tutkimuksen tai tilastollisten tarkoitusten
kohdalla rekisteroidyn on oikeus henkilokohtaiseen tilanteensa perusteella
vastustaa kasittelya,

« Eli sovelleta, jos kasittely on tarpeen yleista etua koskevan tehtavan
suorittamiseksi
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YLEINEN KIELTO-OIKEUS ELI OPT-OUT

* Yleisesti kaytdssa suoja-toimena

- Mahdollistaisi tiettyjen kasittelytapojen jattamisen
suostumuksen/hyvaksymisen ulkopuolelle

* Toteutettavissa OmaKannassa

« \oltaisiin soveltaa my0s diagnostisten naytteiden takautuvaan siirtamiseen
biopankkiin tiedottamisen jalkeen

HELSINGIN YLIOPISTO
HELSINGFORS UNIVERSITET
UNIVERSITY OF HELSINKI 02/03/2023



