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Paneeli- ja yleisokeskustelu erilaisten tieteellisten aineistopankkien olemassaolosta, niihin liittyvista
eettisistd kysymyksisté ja tutkijoiden vastuusta.

Puheenjohtajana:
Kansleri Eero Vuorio, tutkimuseettisen neuvottelukunnan puheenjohtaja

Laadullinen tutkimussuhde ja arkistoinnin etiikka
Arkistonhoitaja YTT Arja Kuula, Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto, Tampereen yliopisto

Tarkastelen laadullisten tutkimusaineistojen arkistoinnin etiikkaa niiden kokemusten valossa, joita olen
saanut tydskennellesséani sahkoisié tutkimusaineistoja arkistoivassa Yhteiskuntatieteellisessé tietoarkis-
tossa. Arkistoinnissa yksityisyyden kunnioittaminen on tutkimusetiikan ohella merkittavaa lainsaadan-
nollisesti. Kasittelen tutkimusetiikkaa ja henkil6tietolakia sota-ajan lapsuuskokemuksia késittelevan
aineiston arkistointiesimerkin valossa. Lopuksi pohdin laadullista tutkimussuhdetta ja niité seurauksia,
jota tutkimussuhteen mieltdminen yksityiseksi saa aikaan.

Arkistoty0ssé saatujen kokemusten valossa vaitan, etta tutkijat ja tutkittavat ihmiset mieltavat laa-
dullisen tutkimussuhteen osin eri tavalla. Siind missé tutkijat maarittelevat tutkimussuhteen yksityiseksi
ja salassa pidettavaksi tutkittavat ihmiset maarittavat tutkimukseen osallistumisen tieteen kehyksista.
He osallistuvat tutkimuksiin edistdakseen aihetta koskevaa tieteellistd tutkimusta, eivat muodostaakseen
tutkijan kanssa lyhytkestoisen, salassa pidettavan yksityisen suhteen. Tasta nakokulmasta tutkimus-
aineiston arkistointi jatkotutkimuksia varten on perustellumpaa kuin aineiston kayttdminen vain yhta
tutkimusta varten.

Bio- ja geenipankit — geneettinen demokratia teoriassa ja kaytannossa
FT Helena Siipi, Turun yliopisto, Filosofian laitos

Ihmisista keratyista ndytteista koostuviin bio- ja geenipankkeihin liittyy kysymys vapaan tietoon perus-
tuvan suostumuksen vaatimuksesta. Vapaa tietoon perustuva suostumus on keskeinen laaketieteellista
tutkimusta ohjaava periaate: tutkimus voi olla eettisesti hyvaksyttavé vain, jos tutkittava henkilé on
suostunut siihen vapaaehtoisesti saatuaan ensin riittdvaa ja totuudenmukaista informaatiota tutkimuk-
sesta. Monia yleensa tarkeiksi katsottuja tietoja on kuitenkin bio- ja geenipankkien kohdalla mahdotonta
kertoa naytteiden lahjoittajille. Bio- ja geenipankkien yllapitajat eivat nimittdin itsek&an néaytteiden ke-
ruuhetkelld tiedd, millaisiin tutkimuksiin néytteita ja terveystietoja tullaan tulevaisuudessa kayttamaan.
Puheenvuorossa tarkastellaan kysymysta siitd, miten vaatimus vapaasta tietoon perustuvasta suostumuk-
sesta on sovitettavissa yhteen bio- ja geenipankkien kanssa. Toisin sanoen, miten voimme saavuttaa bio-
ja geenipankkien tutkimushyddyt eettisesti hyvéksyttavalla tavalla? Keskeinen kysymys on, eroavatko
bio- ja geenipankit muusta ladketieteellisesta tutkimuksesta niin oleellisella tavalla, ettei vapaan tietoon
perustuvan suostumuksen vaatimus koske niita. Jos nédin on, millainen suostumus naytteiden lahjoittajil-
ta tulisi saada? Vai voidaanko suostumuksen vaatimuksesta luopua kokonaan ja korvata se esimerkiksi
kieltaytymisen mahdollisuudella tai demokraattisella enemmiston haluun perustuvalla luvalla? Kysy-
myksiéa tarkastellaan erityisesti Suomeen ehdotetun kaltaisen biopankin ndkokulmasta. Tama biopankki
koottaisiin vanhoista alun perin muuhun tarkoitukseen keratyista naytteista.



Biopankit — lainsaéadanto
Neuvotteleva virkamies FT Kimmo Pitk&nen, Sosiaali- ja terveysministerio

Biotieteiden kehitys on johtanut ladketieteellista tutkimusta ja biomateriaalin hyddyntdmista koskevien
juridisten ja eettisten sddnnostdjen maailmanlaajuiseen tarkasteluun. Bioteknologiaa koskevassa keskus-
telussa on toisaalta tuotu esiin tarve toimenpiteille, joilla vahvistetaan alan kilpailukykya ja tehostetaan
suomalaisen tutkimustoiminnan hyddyntamistéd kansanterveydellisesti tarkeiden sovellusten kautta.

Sosiaali- ja terveysministerio asetti 14.6.2006 biopankkien eli ihmisalkupera& olevien naytekokoel-
mien ladketieteellisen hyddyntdmisen edistamiseksi tyoryhmén. Tyoryhmaén tehtdvané on tehda ehdotus
tarvittaviksi sdddosmuutoksiksi, jotta jo olemassa olevien seké uusien ndytekokoelmien kaytto tutkimuk-
sessa ja tuotekehityksessa voitaisiin turvata myos tulevaisuudessa.

Alustuksessa luodaan lyhyt katsaus biopankkitoimintaa sddntelevadn voimassa olevaan lainséédan-
toon ja esitetddn keskeisimmét selvennystd vaativat asiakokonaisuudet ja joitakin vaihtoehtoisia ratkai-
sumalleja.

Maatalouden geenivarannot — viljelykasvit ja eldimet
Professori Asko Méki-Tanila, Maa- ja elintarviketalouden tutkimuskeskus

Yksi maa- ja elintarviketalouden kehittdmisen kulmakivisté on kasvien ja eldinten toivottujen ominai-
suuksien valinta jalostuksessa — geenivarojen hyddyntdminen. Geneettisen vaihtelun l&hteiden tarkeys
on johtanut kansainvalisiin sopimuksiin. Yksi tarkeimmista on 1992 allekirjoitettu biodiversiteettisopi-
mus (CBD, Convention of biological diversity), jonka periaatteina ovat: geneettisen vaihtelun séilytta-
minen ja hyddyntdminen kestavélla tavalla, kaytosta saadun hyddyn oikeudenmukainen ja tasapuolinen
jako, sek& geenivarojen saantia helpottavat toimenpiteet. Sopimusta tdydentdmaan on laadittu ns. Bonnin
ohjeet, joihin siséltyy lisdksi kohtia geenivaroihin liittyvésta perinnetiedosta ja keksinnoista. Biodiver-
siteettisopimuksen periaatteiden mukaisten kansainvalisten ohjeiden ja sdadddsten valmistelua koordinoi
YK:n elintarvike- ja maatalousjarjestd FAO. Toimeenpano on kunkin maan omalla vastuulla, edellyttden
suunnitelmia ja toteutusohjelmia geenivarojen suojelulle ja kaytolle.

Kasvigeenivarat ovat suureksi osaksi julkisissa geenipankeissa. Kasvigeenivaroja koskeva kan-
sainvalinen sopimus (IT-PGRFA) tuli voimaan 2004. Sopimuksen ytimena olevan monenvalisen jarjes-
telman avulla taataan kasvigeenivarojen saatavuus jalostuksen ja tutkimuksen tarpeisiin. Kasvigeeniva-
rojen tarkein virtaussuunta on eteldst4 pohjoiseen, kun jalostajat tavoittelevat eksoottisista lajeista liséa
satoisuutta ja taudinkestavyytta. Suuri osa sopimuksen toteutuskeskustelusta koskeekin etelan ja pohjoi-
sen vélista materiaalivaihtoa, joka on muuttunut entistd hankalammaksi hy6tyodotusten tdhden.

Myos eldingeenivaroja koskeva FAO-valmistelu on kdynnissa. Kasveista poiketen elédingeenivarat
ovat tuottajien ja jalostusjarjestdjen omistamia, ja niiden joustavasti toimivassa kansainvalisessa vaih-
dossa sovelletaan yksityisoikeudellisia sopimuksia. Kotiel&inten geneettinen tutkimus on useimmiten
jalostusjarjestdjen kanssa tehtavad yhteistyota. Harvinaistuneet paikalliset kotieldinkannat ovat kansal-
listen, julkisilla varoilla yll&pidettyjen geenivaraohjelmien piirissa.

Lisatiedot ja puhujien haastattelupyynnot:
Padsihteeri Sari Loytokorpi, puh. 09 228 69234; 050 5941909; sari.loytokorpi@tsv.fi

Jarjestdjind Suomen kansalliset eettiset toimikunnat:
lisatietoa http://www.research.fi/nakokulmia/tutkimusetiikka
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