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HALLITUKSEN ESITYS

Esityksessd ehdotetaan muutettavaksi biopankkilakia.

Biopankkilakiin ehdotetut muutokset on tarkoitettu tulemaan voimaan 1.1.2024.

Esitykseen siséltyvissd sdédtdmisjarjestysperusteluissa lakiehdotuksia tarkastellaan perustuslain
10 §:ssé turvatun yksityiseldmaén ja henkilotietojen suojan, 16 §:n 3 momentissa turvatun tieteen
vapauden ja perustuslain 19 §:n 3 momentissa julkiselle vallalle sdddetyn velvollisuuden edistaa

véeston terveyttd kannalta. Huomiota kiinnitetdin myos biolddketiedesopimukseen.

Hallituksen késityksen mukaan esitys voidaan hyviksya tavallisessa lainsdatdmisjérjestyksessa.
Hallitus pitdd kuitenkin suotavana, ettd perustuslakivaliokunta antaisi asiassa lausunnon.
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VALIOKUNNAN PERUSTELUT
Arvioinnin ldhtokohdat

(1) Esityksessd ehdotetaan biopankkilakiin tehtdviksi EU:mn tietosuoja-asetuksen edellyttimat
muutokset. Liséksi ehdotetaan tehtéviksi teknisluontoiset korjaukset, jotka johtuvat muusta voi-
massa olevasta lainsdddannosta.

(2) Biopankkilaki on séédetty perustuslakivaliokunnan myoétévaikutuksella (PeVL 10/2012 vp).
Perustuslakivaliokunta arvioi tuolloin, etté biopankille sdddetylla tutkijoiden ja tutkimusryhmien
palvelemiseen liittyvalld tehtdavdlld on ldheinen yhteys tieteen vapautta turvaavaan perustuslain
16 §:n 3 momenttiin seké vilillisesti my0s perustuslain 19 §:n 3 momentissa mainittuun julkisen
vallan velvollisuuteen edistéd véeston terveyttd. Valiokunta kiinnitti huomiota my®s siihen, ettd
biopankeissa séilytettédvit néytteet kerdtidn padsidéntdisesti tutkimushenkilon suostumuksella,
millé pyritdén turvaamaan useisiin perustuslain sdédnnoksiin kiinnittyvé yksilon itseméardamisoi-
keus.

(3) Perustuslakivaliokunnan tuolloisen arvion mukaan tdménkaltaisen lainsdddannon yhteydes-
sd on tirkedd pyrkid mahdollisimman hyvéaén tasapainoon edelld mainittujen perusoikeuksien vi-
lilla. Erdédnlaisena ldhtokohtana perus- ja ihmisoikeusnidkokohtien huomioon ottamisessa on va-
liokunnan mukaan syytd pitdd muun muassa ihmisoikeuksien ja ihmisarvon suojaamisesta biolo-
gian ja ladketieteen alalla tehdyn yleissopimuksen (jdljempané biolddketiedesopimus) 2 artiklas-
sa ilmaistua periaatetta, jonka mukaan ihmisen etu ja hyvinvointi ovat tarkedmpii kuin pelkka yh-
teiskunnan tai tieteen hyoty (ks. myos PeVL 20/2009 vp, s. 2/II). Valiokunnan mukaan tuolloin
ehdotettu sddntely oli merkityksellistd yksilon itseméarddmisoikeuden kannalta. Itsemadrdamis-
oikeus kiinnittyy valiokunnan mukaan useisiin perusoikeuksiin, erityisesti perustuslain 7 §:n
sadnnoksiin henkildkohtaisesta vapaudesta ja koskemattomuudesta sekéd 10 §:n sdénnoksiin yk-
sityiseldmén suojasta (PeVL 4/2021 vp, HE 309/1993 vp, s. 46/11, PeVL 59/2002 vp, s. 3/11,
PeVL 17/2006 vp, s. 2—3, PeVL 24/2010 vp, s. 3/). Valiokunta arvioi tuolloista sdéntelyd myos
henkil6tietojen suojan kannalta.

(4) Nyt arvioitavan esityksen valtiosddntooikeudellinen merkitys liittyy erityisesti biopankkitoi-
minnassa tapahtuvan henkil6tietojen késittelyperusteen muuttumiseen. Ehdotus on merkityksel-
linen perustuslain 10 §:ssd turvatun yksityiseldmén ja henkildtietojen suojan kannalta. Ehdotettu
sadntely on merkityksellistd myos EU:n perusoikeuskirjan kannalta. EU:n perusoikeuskirjan 7 ar-
tiklassa turvataan yksityiseldmén suoja ja 8 artiklassa jokaisen oikeus henkilGtietojensa suojaan.
Valiokunta on pitényt henkilGtietojen suojan kannalta keskeisend myos tiedollista itseméédrdéamis-
oikeutta (ks. esim. PeVL 4/2021 vp, PeVL 23/2020 vp, s. 9, PeVL 2/2018 vp, s. 8).

(5) Perustuslakivaliokunnan mukaan on lhtdkohtaisesti riittdvad perustuslain 10 §:n 1 momen-
tin kannalta, ettd sdéntely tdyttdd EU:n yleisessd tietosuoja-asetuksessa asetetut vaatimukset. Va-
liokunnan mukaan henkilGtietojen suoja tulee turvata ensisijaisesti EU:n yleisen tietosuoja-ase-
tuksen ja kansallisen yleislainsdddédnnon nojalla. Kansallisen erityislainsddddnnon sdatdmiseen
tulee siten suhtautua pidéttyvésti ja rajata sellainen vain vélttiméttoméain tietosuoja-asetuksen
salliman kansallisen liikkkumavaran puitteissa (ks. PeVL 14/2018 vp, s. 4—5).
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(6) Perustuslakivaliokunnan mukaan on kuitenkin selvéd, ettd erityislainsdddédnnon tarpeelli-
suutta on arvioitava myds tietosuoja-asetuksenkin edellyttiman riskiperustaisen ldhestymistavan
mukaisesti kiinnittdmalld huomiota tietojen késittelyn aiheuttamiin uhkiin ja riskeihin. Mité suu-
rempi riski késittelystd aiheutuu luonnollisen henkilon oikeuksille ja vapauksille, sitd perustel-
lumpaa on yksityiskohtaisempi sddntely. Téllé seikalla on erityistd merkitysti arkaluonteisten tie-
tojen kisittelyn osalta (ks. PeVL 14/2018 vp, s. 5).

(7) Perustuslakivaliokunta on kiinnittdnyt erityistd huomiota siihen, etté yksityiseldémén suojaan
kohdistuvia rajoituksia on arvioitava kulloisessakin sidntely-yhteydesséd perusoikeuksien yleis-
ten rajoitusedellytysten valossa (ks. PeVL 42/2016 vp, s. 2—3 ja siind viitatut lausunnot). Lain-
sadtdjan litkkkumavaraa rajoittaa arkaluonteisten henkildtietojen kisittelystd sdédettiessé erityi-
sesti se, ettd henkildtietojen suoja osittain siséltyy perustuslain 10 §:n samassa momentissa tur-
vatun yksityiseldmén suojan piiriin. Lainséétdjan tulee turvata timi oikeus tavalla, jota voidaan
pitdéd hyviksyttivini perusoikeusjirjestelmén kokonaisuudessa. Valiokunta on arvioinut erityi-
sesti arkaluonteisten tietojen késittelyn sallimisen koskevan yksityiseldmién kuuluvan henkil6-
tietojen suojan ydintd (PeVL 37/2013 vp, s. 2/1), mink4 johdosta esimerkiksi tdllaisia tietoja si-
siltdvien rekisterien perustamista on arvioitava perusoikeuksien rajoitusedellytysten,
erityisesti rajoitusten hyviksyttdvyyden ja oikeasuhtaisuuden, kannalta (ks. PeVL 29/2016 vp,
s. 4—S5 ja esimerkiksi PeVL 21/2012 vp, PeVL 47/2010 vp sekd PeVL 14/2009 vp). Valiokunta
on antanut merkitysté luovutettavien tietojen luonteelle arkaluonteisina tietoina arvioidessaan tie-
tojen saamista ja luovuttamista salassapitovelvollisuuden estiméttd koskevan sdédntelyn katta-
vuutta, tdsmallisyytta ja siséltod (ks. esim. PeVL 38/2016 vp, s. 3).

(8) Esityksen perusteluissa (s. 6) viitataan siihen, ettd EU:n tietosuoja-asetuksen johdanto-osan
35 kohdassa biologisista néytteistd johdettu tieto mééritelldén terveyttd koskevaksi henkilotie-
doksi. Terveyttd koskevat tiedot ovat tietosuoja-asetuksen 9 artiklassa tarkoitettuja erityisiin hen-
kil6tietoryhmiin kuuluvia tietoja, joiden késittely on 9 artiklan 1 kohdan ilmaiseman pédsdannon
mukaan kiellettyé. Artiklan 2 kohdan mukaan 1 kohdan késittelykieltoa ei kuitenkaan sovelleta,
jos jokin 9 artiklan 2 kohdan a—j alakohdassa oleva edellytys téyttyy. Erityisiin henkil6tietoryh-
miin kuuluvia henkilGtietoja saadaan timén perusteella kdsitelld muun muassa asianomaisen hen-
kilon nimenomaisella suostumuksella (a alakohta).

(9) Perustuslakivaliokunta on painottanut arkaluonteisten tietojen kisittelyn aiheuttamia uhkia.
Valiokunnan mielestd arkaluonteisia tietoja siséltdviin laajoihin tietokantoihin liittyy tietotur-
vaan ja tietojen vadrinkdyttoon liittyvid vakavia riskejé, jotka voivat viime kddessd muodostaa
uhan henkilon identiteetille (ks. PeVL 13/2016 vp, s. 4, PeVL 14/2009 vp, s. 3/1). Myos EU:n
yleisen tietosuoja-asetuksen 51 johdantokappaleen mukaan asetuksen 9 artiklassa tarkoitettuja
erityisid henkilGtietoja, jotka ovat erityisen arkaluonteisia perusoikeuksien ja -vapauksien kan-
nalta, on suojeltava erityisen tarkasti, koska niiden késittelyn asiayhteys voisi aiheuttaa huomat-
tavia riskejé perusoikeuksille ja -vapauksille. Valiokunta on tdmén johdosta kiinnittényt erityistd
huomiota siihen, ettd arkaluonteisten tietojen kisittely on rajattava tdsmallisilld ja tarkkarajaisilla
sadnnoksilld vain valttimittoméadn ja sdéntelyn on oltava tietosuoja-asetuksen mahdollistamissa
puitteissa yksityiskohtaista ja kattavaa (PeVL 65/2018 vp, s. 45, PeVL 15/2018 vp, s. 40).

(10) EU:n tietosuoja-asetusta yksityiskohtaisemman sédintelyn tarve tulee kuitenkin perustella
myos tietosuoja-asetuksen puitteissa tapauskohtaisesti. Télloin on syytd kiinnittdd huomiota
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myos asetuksessa omaksuttuun riskiperusteiseen ldhestymistapaan. Valiokunta on painottanut,
ettd myds arkaluonteisten henkilGtietojen késittelyéd koskevan sdéntelyn kohdalla on syyté pyrkia
selkedéin ja ymmarrettdvain lainsdddantodn (PeVL 14/2018 vp, s. 6).

(11) Perustuslakivaliokunta ei valtiosdéntdisen tehtdvénsi puitteissa ole arvioinut kattavasti eh-
dotetun sédntelyn suhdetta EU:n tietosuoja-asetukseen. Sosiaali- ja terveysvaliokunnan on syyté
varmistua huolellisesti sddntelyn yhteensopivuudesta EU:n tietosuoja-asetuksen kanssa kiinnit-
tden erityistd huomiota valittujen késittelyperusteiden merkitykseen rekisterdidyn oikeuksille ja
kisittelyn suojatoimille seké voimassa olevan lain aikana kerittyjen ns. vanhojen néytteiden ké-
sittelysté saddettdvaksi ehdotettuun. Perustuslakivaliokunnan késityksen mukaan EU:n tietosuo-
ja-asetuksen mukaisten suojatoimien on my0s tosiasiallisesti suojattava rekisterdidyn oikeuksia
ja vapauksia riittdvin tehokkaalla tavalla. Perustuslakivaliokunta pitdd valitettavana, ettd halli-
tuksen esityksen perusteluista saa jopa ristiriitaisen kuvan tietosuoja-asetuksen 89 artiklan sovel-
tuvuudesta ja merkityksesta.

Suostumus

(12) Henkil6tietojen késittely perustuu voimassa olevan biopankkilain mukaan suostumukseen.
Nyt arvioitavassa lakiehdotuksessa suostumuksen ala rajataan varsinaiseen niytteenottoon. Nayt-
teiden kaésittelystd biopankissa sédddetddn erikseen uudessa 11 a §:ssd. Suostumusta koskevaa
sddntelyd perustellaan esityksessd (s. 12) muun ohella sen merkitykselld bioldéketiedesopimuk-
sen 5 artiklan mukaisena ndytteenantajan itseméarddmisoikeutta vahvistavana ennakkoedellytyk-
send ndytteen ottamiselle.

(13) Naiytteen kerdéimisen ja ndytteen seka siihen liittyvien tietojen biopankkiin luovuttamisen
edellytyksend on ehdotetun 11 §:n mukaan edelleen henkilon antama vapaaehtoinen ja tietoon pe-
rustuva kirjallinen suostumus. Ennen suostumuksen antamista henkil6lle annettavista tiedoista
sdddetdén 11 §:n 4 momentissa. Sen mukaan henkil6lle on annettava riittdva selvitys biopankki-
toiminnan luonteesta, mahdollisista riskeistd ja haitoista, ndytteiden kerdémisen ja séilyttdmisen
tarkoituksesta, niytteiden omistajasta ja niytteet sdilyttivéstd biopankista, suostumuksen vapaa-
ehtoisuudesta sekd mahdollisuudesta peruuttaa suostumus ilman kielteisid seuraamuksia ja oi-
keudesta vastustaa tietojen kisittelyd yleisen tietosuoja-asetuksen 21 artiklan mukaisesti.

(14) Perustuslakivaliokunta on voimassa olevaa sdédntelyd arvioidessaan (PeVL 10/2012 vp)
kiinnittényt erityistd huomiota siihen, ettid suostumuksen on perustuttava riittivain tietoon nayt-
teiden kéyttotarkoituksesta ja muista nédytteiden antajan kannalta merkityksellisistd yksityisyy-
den suojaan liittyvistd seikoista. Valiokunnan mukaan lisdksi oli valttimatonta, ettd suostumuk-
sen antaja voi rajoittaa suostumuksensa sisdltod ja halutessaan peruuttaa antamansa suostumuk-
sen.

(15) Perustuslakivaliokunnan mukaan my0s arkaluontoisten terveystietojen késittely voi téllai-
sessa sddntelykontekstissa perustua suostumukseen. Suostumus ei kuitenkaan poista tarvetta var-
mistaa varsinkin késilla olevan kaltaisessa arkaluonteisia henkil6tietoja koskevassa perusoikeus-
ja ihmisoikeusherkédssd sdéntely-yhteydessd, ettd siéntely kokonaisuutena arvioiden luo riittavét
edellytykset arkaluonteisten henkildtietojen suojan ja tiedollisen itsemédrddmisoikeuden
tosiasialliselle toteutumiselle (PeVL 20/2020 vp, s. 5—6). Suostumuksen sdéntelyn on tdméin
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vuoksi taytettdva tietyt edellytykset. Suostumuksen on perustuttava riittdvain tietoon (ks. myds
esim. PeVL 23/2020 vp, s. 4—5), sen on oltava vapaachtoisesti annettu ja oltava my0s peruutet-
tavissa. Suostumuksen antamisen tavasta on sdddettdva laissa. EU:n tietosuoja-asetuksen suo-
raan soveltuva sééntely tiyttda ndma vaatimukset.

(16) Suostumuksen peruuttamista koskevan 12 §:n mukaan henkil6114 on oikeus milloin tahansa
ennen ndytteen kerddmistd peruuttaa 11 §:ssd tarkoitettu suostumus. Lakiehdotuksen 11 §:n mu-
kaan kuitenkin paitsi néytteen kerddminen niin myds néytteen seké siihen liittyvien tietojen luo-
vuttaminen biopankkiin edellyttdd henkilon antamaa vapaaehtoista ja tietoon perustuvaa suostu-
musta. Peruuttamisoikeus on 12 §:n sdédnnoksessd muotoiltu ajallisesti kapeammaksi. Ehdotettua
12 §:n sddnnostd perustellaan (s. 26) silld, ettd suostumuksen kohdistuessa korostuneesti biopank-
kindytteen kerddmisen edellytyksend olevaan interventioon, olisi suostumus peruutettavissa té-
mén toimenpiteen suorittamiseen saakka. Suostumuksen peruuttaminen sen kohteena olleen in-
terventiotoimen jélkeen olisi perustelujen mukaan tehoton, silld toimenpidettd ei tosiasiallisesti
voida perua. Valiokunta kiinnittdd kuitenkin huomiota siihen, ettd sanotulla seikalla ei voi perus-
tella ndytteen sekd siihen liittyvien tietojen luovuttamiseen biopankkiin oikeuttavan suostumuk-
sen jddmistd peruuttamisoikeuden ulkopuolelle. Valiokunnan mielesté on liséksi verraten epésel-
véd, miten mainittua henkildtietojen luovuttamiseen kohdistuvaa sééntelyé on tarkoitus soveltaa
EU:n tietosuoja-asetuksen suostumusta koskevan sédéntelyn puitteissa.

(17) Lakiehdotuksen 12 §:n sddntelyd itsemédrddmisoikeutta turvaavasta peruuttamisoikeudes-
ta on muutettava. Sddntelyn muuttaminen EU:n tietosuoja-asetuksen sallimissa puitteissa on
edellytyksend lakiehdotuksen kisittelemiselle tavallisen lain sddtdmisjérjestyksessd. Sédantelya
voidaan muuttaa esimerkiksi siten, ettd suostumuksen peruuttaminen on luovuttamisen osalta oi-
keusvaikutuksiltaan tehokas néytteiden ja tietojen luovuttamiseen asti. Vaihtoehtoisesti 11 §:n
4 momentin sééntelyd on muutettava siten, etti siitd ilmenee suostumuksen antamisen edellytyk-
send olevan myds henkil6lle annettava riittdva selvitys peruuttamisoikeuden ajallisesta rajaami-
sesta.

Henkilotietojen kdsittely biopankissa

(18) Lakiehdotuksen 11 a §:n mukaan biopankissa henkildtietoja saa késitelld yleisen tietosuoja-
asetuksen 6 artiklan 1 kohdan e alakohdan ja 9 artiklan 2 kohdan i alakohdan nojalla, jos késittely
on valttdmatonta 5 §:ssd sdddettyjen tehtidvien toteuttamiseksi. Valiokunta on aiemmin arvioinut
samankaltaista sddntelyratkaisua (PeVL 23/2020 vp, s. 9), jossa henkil6tietojen késittelyn kliini-
sissd ladke- ja laitetutkimuksissa seki erdissd muissa ladketieteellisissa tutkimuksissa ehdotettiin
perustuvan lakiin eiki tutkimukseen osallistumiseen sinénsd annettavaan suostumukseen.

(19) Perustuslakivaliokunta kiinnitti tuolloin huomiota siihen, ettd tutkittavan tutkimukseen
osallistumiseen antaman suostumuksen peruuttamisella oli vain hyvin rajallinen ja osin jopa
ndenndinen tosiasiallinen vaikutus henkil6tietojen késittelyyn, vaikka suostumuksen peruuttami-
nen perustuisi esimerkiksi henkilon saamaan uuteen tietoon tutkimuksesta. Valiokunnan mukaan
kyse oli siten merkittavéstd puuttumisesta henkilon tiedolliseen itseméédraédmisoikeuteen, minka
vuoksi séédntelyd oli syyté arvioida perusoikeuksien yleisten rajoitusedellytysten kannalta. Valio-
kunta kiinnitti kuitenkin huomiota myds siihen, etté lddketieteellisen tutkimuksen tulosten ehey-
den ja luotettavuuden turvaamista voitiin valiokunnan mielesté pitdéd painavana ja perusoikeus-
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jérjestelmén kannalta hyviksyttdvéni perusteena rajoittaa itsemairdamisoikeutta. Valiokunnan
mukaan lddketieteellisten tutkimusten tulosten luotettavuuden turvaamistavoitteella on ldheinen
yhteys tieteen vapautta turvaavaan perustuslain 16 §:n 3 momenttiin seka viélillisesti myds perus-
tuslain 19 §:n 3 momentissa mainittuun julkisen vallan velvollisuuteen edistdd vaeston terveyttia
(PeVL 23/2020 vp, s. 8—9, ks. myds PeVL 48/2014 vp, s. 3/1).

(20) Perustuslakivaliokunta arvioi tuolloin, ettd tutkittavan kannalta keskeinen vaatimus on, ettd
hin on suostumusta antaessaan ollut tietoinen mahdollisen tulevan peruuttamisen vaikutuksetto-
muudesta sithen mennessa keréttyjen tietojen késittelyyn, mikd mahdollistaa sen, ettd henkild voi
jo harkitessaan suostumuksen antamista tutkimukseen arvioida, haluaako hin antaa suostumuk-
sen, vaikka suostumuksen peruuttamisen oikeusvaikutuksia henkil6tietojen kasittelyyn oli télla
tavoin rajattu. Ottaen huomioon myds suoraan soveltuvan EU-sdéntelyn valiokunnalla ei tuolloin
ollut huomauttamista sdantelyn kokonaisuudesta (PeVL 23/2020 vp, s. 9).

(21) Perustuslakivaliokunnan mielestd myos nyt arvioitavan esityksen osalta merkityksellistd
on, ettd siltd osin kuin késittelyperusteena ei ehdotetun mukaisesti enéé ole rekisterdidyn suostu-
mus, rekisterdity ei voi suostumuksensa peruuttamalla estdd henkil6tietojen kasittelya. Esitykses-
sé selostetaan EU:n tietosuoja-asetuksen mukaisia rekisterdidyn oikeuksia. Valiokunta kiinnittéa
huomiota siihen, ettd ndmai oikeudet eivit esityksen perustelujenkaan mukaan samaistu oikeus-
vaikutuksiltaan suostumuksen peruuttamiseen. Esimerkiksi perustelujen mukaan (s. 14) rekiste-
r6idyn oikeuteen saada rekisterinpitéjé poistamaan hénté koskevat henkilGtiedot yleisen tietosuo-
ja-asetuksen 17 artiklan mukaisesti soveltuisivat 17 artiklan 3 kohdan b, ¢ ja d alakohtien poik-
keusperusteet. Asetuksen 17 artiklan 3 kohdan alakohtien perusteella rekisteréidyn oikeutta tie-
tojen poistamiseen ei kuitenkaan sovelleta, jos kisittely tapahtuu yleistd etua koskevan tehtdvin
suorittamista varten, kansanterveyteen liittyvéa yleisti etua koskevista syistd 9 artiklan 2 kohdan
i alakohdan mukaisesti ja yleisen edun mukaisia tieteellisid tai historiallisia tutkimustarkoituksia
varten 89 artiklan 1 kohdan mukaisesti, jos poisto-oikeus todennékdisesti estéé kyseisen kisitte-
lyn tai vaikeuttaa sitd suuresti. Poisto-oikeus ei siis perustelujen mukaan tule padsidintoisesti so-
vellettavaksi.

(22) Perustuslakivaliokunnan mielestd séddntely muodostaa merkittévin rajoituksen néytteen an-
tajan itsemadrddmisoikeuteen. Rajoitusta perustellaan (s. 36) muun ohella silld, ettd biopankki-
laissa sdddetyn henkildtietojen késittelyn tavoiteltu pa&dmééra on biopankkitutkimuksen tukemi-
nen ja ndin ollen tutkimuksen edistdminen, jolla parannetaan potilaiden terveytti ja kansanterve-
yttd sekd ladkkeiden ja 1ddkinnéllisten laitteiden kehitystd. Valiokunnan biopankkilain sddtdmi-
sen yhteydessd omaksuman kannan mukaan télld tehtdvélld on ldheinen yhteys tieteen vapautta
turvaavaan perustuslain 16 §:n 3 momenttiin seka vélillisesti myds perustuslain 19 §:n 3 momen-
tissa mainittuun julkisen vallan velvollisuuteen edistia vaeston terveyttd (PeVL 10/2012 vp, s. 2).
Valiokunta toistaa arvionsa.

(23) Perustuslakivaliokunnan mielesté lakiehdotusta on kuitenkin tdydennettivé ja tdsmennet-
tavé téltd osin EU:n tietosuoja-asetuksen sallimissa puitteissa siten, etté se turvaa paremmin itse-
médrddmisoikeutta. Téllainen tdydentdminen ja tismentdminen on edellytyksend lakiehdotuksen
kisittelemiselle tavallisen lain sdatdmisjérjestyksessé. Lakiehdotusta voidaan muuttaa esimerkik-
si siten, ettd 11 §:n 4 momentista ilmenee myos rekisterdidyn oikeus saada riittévét tiedot annet-
tavan suostumuksen alasta sekd siité, ettd henkilotietojen kisittely biopankissa tapahtuu jatkossa
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suostumuksesta riippumatta. Vaihtoehtoisesti sddntelyyn on sisdllytettdva esimerkiksi suojatoi-
mena sdddettdvi padsdintdinen oikeus kieltdd henkildtietojen késittely. Sdéntelyn téllaisen tédy-
dentidmisen ja tismentémisen on katettava my0s lakiehdotuksen 14 ja 26 §:n sdéntely suojatoime-
na sddnneltdvéin hyvéiksynnian merkityksesta.

VALIOKUNNAN PAATOSESITYS
Perustuslakivaliokunta esittaa,

ettd lakiehdotus voidaan kdsitelld tavallisen lain sddtdmisjdrjestyksessd vain, jos valio-
kunnan itsemddrddmisoikeutta koskevan sddntelyn tdydentimisestd ja tdsmentdmisestd te-
kemdit valtiosddntéoikeudelliset huomautukset otetaan asianmukaisesti huomioon.

Helsingissd 9.2.2023
Asian ratkaisevaan késittelyyn valiokunnassa ovat ottaneet osaa

varapuheenjohtaja Heikki Vestman kok
jasen Outi Alanko-Kahiluoto vihr
jasen Bella Forsgrén vihr

jasen Jukka Gustafsson sd

jdsen Maria Guzenina sd

jasen Hannu Hoskonen kesk
jésen Olli Immonen ps

jasen Hilkka Kemppi kesk

jasen Jari Kinnunen kok

jasen Mikko Kinnunen kesk
jdsen Anna Kontula vas

jdsen Mats Lofstrom r

jasen Wille Rydman ps

jasen Ville Valkonen kok

jasen Tuula Védtdinen sd
varajisen Johannes Koskinen sd

Valiokunnan sihteerind on toiminut

valiokuntaneuvos Mikael Koillinen
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