LAAKARISEURA
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Ladkariseura Duodecimin lausunto hallituksen esityksesta eduskunnalle laiksi
biopankkilain muuttamisesta (HE247 /2022 vp)

Suomalainen Ladkariseura Duodecim kiittad mahdollisuudesta lausua nakemyk-
sensa hallituksen esityksesta biopankkilaiksi Sosiaali- ja terveysvaliokunnalle.

Suomalainen Ladkariseura Duodecim on Suomen vanhin tieteellinen seura. Syk-
sylla 2022 seuran strategiatydssa jasenisto nosti Duodecimin tarkeimmaksi teh-
tavaksi tutkitun tiedon kdyton vahvistamisen seka ammatillisessa ettd yhteis-
kunnallisessa paatoksenteossa

Taustaa biopankkitutkimukseen: Suomi on ollut biopankkitutkimuksen edel-
lakavija. 2013 voimaan astunut laki 688/2012 on mahdollistanut ihmisperai-
silla kudoksilla ja soluilla tehtdvan tutkimuksen, jonka peruslahtékodat ovat ol-
leet ainutlaatuiset ja tutkimuskentalld johtaneet niukentuvien rahoitusresurs-
sien aikana tieteen kestavaan kehitykseen.

1) Naytteet ovat kaikkien tutkijoiden kdytettavissa.

2) Naytteista saatava tieto palautuu biopankkiin seuraavien tutkijoiden kayt-
toon

3) Luovuttajan oikeudet: Saada tietoa naytteistdadn, re-kontaktointimahdolli-
suus, seka oikeus perua suostumus.

Suomalainen terveydenhuoltojarjestelma on korkeaa kansainvalista tasoa,
vaikka siihen panostettu raha ei ole kiarkimaiden joukossa. Nykyinen biopankki-
laki on mahdollistanut kansainvalisesti merkittavia tutkimushankkeita kuten
FinnGen ja ICAN.

Kansalaisen perusoikeus paasta osaksi biopankkitutkimusta ei kuitenkaan ole
toteutunut. 2013-2022 valilla HUS:ssa hoidetuista potilaista alle viidennekselle
tarjottiin mahdollisuutta antaa biopankkisuostumus. Ndin ollen tama kymme-
nen vuoden ajalta valtaosa esimerkiksi syopadpotilaiden naytteista ei ole biopan-
kissa. Merkittavin syy on ollut biopankkisuostumuksen pyynto ei ole jalkautu-
nut osaksi kliinistad potilashoidon arkea. Potilaalle ei ole tarjottu biopankkivaih-
toehtoa.

Hallituksen esitys biopankkilain muuttamisesta tarkentaa paiosin Euroopan
Unionin tietosuoja-asetuksen (GDPR) sddnnoksia. Duodecim seura haluaa tuoda
Sosiaali- ja terveysvaliokunnalle kaksi keskeistd nakemystaan.
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1. Suostumuskadytdnteita ei saa hankaloittaa. Suostumus naytteeseen ja
naytteeseen liittyvadan tietoon tulee voida ottaa samassa yhteydessa sa-
malla lomakkeella, ja ettd naytteeseen liittyva tutkimuksen kannalta
merkittava kliininen tieto voidaan liittda ndytteeseen sairaalan tietoal-
taasta.

2. Kymmenen vuoden aikana kertyneet arkistonaytteet tulee voida siirtaa
biopankkiin julkisella tiedonannolla kuten tehtiin edellisen biopankkilain
tullessa voimaan vanhojen naytteiden osalta. Tama on ainoa tapa taata
laajan potilasjoukon oikeuden paasta biopankkitutkimuspotilaaksi. Kan-
salaisella on oikeus, ettd hanen tautiaan tutkitaan Suomessa. Kudoslu-
valla tehdyn tutkimuksen hyoty ja oikeudet potilaan kannalta ovat huo-
nommat.

Ehdotetut muutokset ovat toteutettavissa ilman viiveita lain voimaantulemi-
sesta. Jokaisella kansalaisella on oikeus saada parasta mahdollista diagnostiik-
kaa ja hoitoa. Jokaisella potilaalla on oikeus paasta tutkimuspotilaaksi.
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