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MitMitää biopankit ovat?biopankit ovat?

IhmisperIhmisperääisten biologisten nisten biologisten nääytteiden ja terveysytteiden ja terveys-- ym. ym. 
tietojen kokoelmia, joita voidaan hytietojen kokoelmia, joita voidaan hyöödyntdyntääää ihmiseen ihmiseen 
kohdistuvassa lkohdistuvassa lääääketieteellisessketieteellisessää tutkimuksessatutkimuksessa

DeCodeDeCode GeneticsGenetics, , IcelandIceland
UK UK BiobankBiobank Limited, EnglandLimited, England
Estonian Estonian GenomeGenome ProjectProject
The National The National BiobankBiobank ProgramProgram in in SwedenSweden
NIH, USA (2004, aloite)NIH, USA (2004, aloite)
Taiwan Taiwan BiobankBiobank (2005, k(2005, kääynnistymynnistymäässssää))
CanadaCanada BiobankBiobank (2005, aloite)(2005, aloite)
Suomi (aloite + lainsSuomi (aloite + lainsääääddäännnnööllinen valmistelu)llinen valmistelu)
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Kahdenlaisia biopankkejaKahdenlaisia biopankkeja

Prospektiiviset biopankkihankkeet (mm. IsoProspektiiviset biopankkihankkeet (mm. Iso--Britannia)Britannia)
Aloitetaan Aloitetaan ””puhtaalta ppuhtaalta pööydydäältltä”ä”
KerKeräättääään biologisia nn biologisia nääytteitytteitää ja terveystietoja vja terveystietoja vääestestööststää mymyööhemphempääää
tutkimusta ja/tai kaupallista hytutkimusta ja/tai kaupallista hyöödyntdyntäämistmistää vartenvarten
EdellytyksenEdellytyksenää laaja tai avoin yksillaaja tai avoin yksilööllinen suostumusllinen suostumus

Retrospektiiviset biopankkihankkeet (Suomi)Retrospektiiviset biopankkihankkeet (Suomi)
Valmis pValmis pääääoma (esim. KTL + muut vanhat aineistot)oma (esim. KTL + muut vanhat aineistot)
Jo olemassa olevien nJo olemassa olevien nääytekokoelmien ja terveysytekokoelmien ja terveys-- ja elja eläämmääntapatietojen ntapatietojen 
hyhyöödyntdyntääminen ja kminen ja kääytytöön tehostaminenn tehostaminen
NNääytekokoelmien yhdisteleminen toisiinsa sekytekokoelmien yhdisteleminen toisiinsa sekää muuhun saatavilla muuhun saatavilla 
olevaan informaatioonolevaan informaatioon
YhteisYhteisöösuostumus + eettisen toimikunnan puoltava lausuntosuostumus + eettisen toimikunnan puoltava lausunto
Logistiset jLogistiset jäärjestelyt (kokoelmien sijoitus ja yhteydet, tiedon haku)rjestelyt (kokoelmien sijoitus ja yhteydet, tiedon haku)
Uusien nUusien nääytteiden kohdalla laaja tai avoin suostumusytteiden kohdalla laaja tai avoin suostumus
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Keskustelu biopankeista SuomessaKeskustelu biopankeista Suomessa

Filosofit ja Filosofit ja eetikoteetikot
Geenitiedon otaksuttu erityisluonneGeenitiedon otaksuttu erityisluonne
Tietoon perustuvan suostumuksen luonne, Tietoon perustuvan suostumuksen luonne, 
ppäätevyys ja laajuustevyys ja laajuus

Geneetikot ja epidemiologitGeneetikot ja epidemiologit
Paremman diagnostiikan, Paremman diagnostiikan, ttääsmsmäähoitojenhoitojen ja ja 
ttääsmsmäällääääkkeiden mahdollisuuskkeiden mahdollisuus
Kansanterveydelliset ja tieteelliset hyKansanterveydelliset ja tieteelliset hyöödytdyt
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Miksi biopankit ovat eettisesti Miksi biopankit ovat eettisesti 
kiinnostavia?kiinnostavia?

Erilaiset arvot ja oikeudet kilpailevat keskenErilaiset arvot ja oikeudet kilpailevat keskenäääänn
MerkittMerkittäävien tutkimuksellisten ja tiedollisten intressien vien tutkimuksellisten ja tiedollisten intressien 
lislisääksi mukana usein vahva taloudellinen ja kaupallinen ksi mukana usein vahva taloudellinen ja kaupallinen 
intressiintressi
Toiminnan eettinen koordinointi ja lainsToiminnan eettinen koordinointi ja lainsääääddääntntöö usein usein 
puutteellistapuutteellista
Aiempien kokemusten herAiempien kokemusten heräättttäämmäät pelot ja ennakkoluulott pelot ja ennakkoluulot
Biopankkeihin talletettavaa geenitietoa pidetBiopankkeihin talletettavaa geenitietoa pidetääään n 
moraalisesti erityislaatuisenamoraalisesti erityislaatuisena
Ulkopuolinen kiinnostus (poliisi, vakuuttaja, tyUlkopuolinen kiinnostus (poliisi, vakuuttaja, työönantaja) nantaja) 
ja erityiset tietoturvakysymyksetja erityiset tietoturvakysymykset
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Arvot ja oikeudet IArvot ja oikeudet I

ItsemItsemäääärräääämisoikeus ja autonomiamisoikeus ja autonomia
Oikeus tietOikeus tietääää ja olla tietja olla tietäämmäättttää

Yhteydenotto tutkittaviin ja nYhteydenotto tutkittaviin ja nääiden omaisiiniden omaisiin
Oikeus tietOikeus tietääää merkittmerkittäävvääststää terveydellisestterveydellisestää riskistriskistää

Oikeus yksityisyyteen ja omien terveystietojen Oikeus yksityisyyteen ja omien terveystietojen 
salassapitoonsalassapitoon
Oikeus vapaaehtoiseen tietoon perustuvaan Oikeus vapaaehtoiseen tietoon perustuvaan 
suostumukseensuostumukseen

Oikeus saada tietoa tutkimuksestaOikeus saada tietoa tutkimuksesta
Oikeus kieltOikeus kieltääytyytyää tutkimuksestatutkimuksesta
Oikeus vetOikeus vetääytyytyää tutkimuksesta syyttutkimuksesta syytää ilmoittamattailmoittamatta
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Arvot ja oikeudet IIArvot ja oikeudet II

Solidaarisuus ja oikeudenmukaisuusSolidaarisuus ja oikeudenmukaisuus
Moraalinen velvollisuus osallistua/lahjoittaa?Moraalinen velvollisuus osallistua/lahjoittaa?

Vastavuoroisuus (Vastavuoroisuus (””Yksi kaikkien ja kaikki yhden puolestaYksi kaikkien ja kaikki yhden puolesta””))
Yhteisvastuullisuuteen perustuva lYhteisvastuullisuuteen perustuva läähthtöökohtainen velvoite hykohtainen velvoite hyöödyttdyttääää
yhteisyhteisöäöä ja sen jja sen jääseniseniää (vrt. veren(vrt. veren-- ja elinten luovutus)ja elinten luovutus)

SyrjinnSyrjinnään kielto (n kielto (nonnon--discriminationdiscrimination))
KetKetääään henkiln henkilöäöä ei saa syrjiei saa syrjiää hhäänen biologisten/geneettisten nen biologisten/geneettisten 
ominaispiirteidensominaispiirteidensää perusteella (UNESCO: International perusteella (UNESCO: International DeclarationDeclaration
on on HumanHuman GeneticGenetic Data, 2003)Data, 2003)

HyHyöötyjen jakaminen (tyjen jakaminen (benefitbenefit sharingsharing))
Biopankkien tulisi hyBiopankkien tulisi hyöödyttdyttääää niitniitää, jotka ovat auttamishalusta , jotka ovat auttamishalusta 
luovuttaneet nluovuttaneet nääytteensytteensää llääääketieteellisen tutkimuksen kketieteellisen tutkimuksen kääyttyttöööönn
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Arvot ja oikeudet IIIArvot ja oikeudet III

HyHyöödyn maksimoimisen periaatedyn maksimoimisen periaate
On toimittava tavalla, josta seuraa eniten hyOn toimittava tavalla, josta seuraa eniten hyöötytyää
suhteessa haittoihinsuhteessa haittoihin

kansantaloudellinen hykansantaloudellinen hyöötyty
TerveyshyTerveyshyööty (myty (myöös kansanterveys)s kansanterveys)
HyvinvointiHyvinvointi

HyHyöödyn tavoittelu kuuluu etiikkaandyn tavoittelu kuuluu etiikkaan
Resurssien haaskaaminen, viivyttely ja toimimatta Resurssien haaskaaminen, viivyttely ja toimimatta 
jjäättttääminen voivat olla yhtminen voivat olla yhtää epepääeettisieettisiää valintoja kuin valintoja kuin 
vväääärien asioiden tekeminenrien asioiden tekeminen
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Kaupalliset biopankit ja hyKaupalliset biopankit ja hyöödyn dyn 
maksimoimisen etiikkamaksimoimisen etiikka

Karkaavatko hyKarkaavatko hyöödyt muualle?dyt muualle?
Onko kaikki tieto kaikkien tutkijoiden kOnko kaikki tieto kaikkien tutkijoiden kääytytöössssää??
Kilpailu, liikesalaisuudet, patentitKilpailu, liikesalaisuudet, patentit
Tutkitaanko vTutkitaanko vääääririää asioita?asioita?
Tutkitaanko oikeita asioita (JTutkitaanko oikeita asioita (Jääääkköö llääääkkäärin etiikalle tilaa? Entrin etiikalle tilaa? Entää
kolmannen maailman terveysongelmat?)kolmannen maailman terveysongelmat?)
Vararikko ja yrityskaupat?Vararikko ja yrityskaupat?
MyydMyydäääänknköö kansallinen perintkansallinen perintöömme? Vai jmme? Vai jääääkköö se hyse hyöödyntdyntäämmäättttää??

Suomessa maailman parhaat aineistot ihmisten geeneistSuomessa maailman parhaat aineistot ihmisten geeneistää ja terveydestja terveydestää
Toimiva vToimiva vääestestöökirjanpito ja kattava julkinen terveydenhuolto pitkkirjanpito ja kattava julkinen terveydenhuolto pitkäältltää
ajalta ajalta --> pitk> pitkään ajan seurantatietojan ajan seurantatietoja
Suomessa tutkimusmySuomessa tutkimusmyöönteinen ilmapiirinteinen ilmapiiri
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SyrjintSyrjintää ja leimautuminenja leimautuminen

Geneettinen tieto kiinnostaaGeneettinen tieto kiinnostaa
Yksityiset vakuutuslaitoksetYksityiset vakuutuslaitokset

PerintPerintöötekijtekijööististää johtuva normaalia suurempi kuolemanjohtuva normaalia suurempi kuoleman-- tai tai 
sairastumisriski kiinnostaa vakuuttajiasairastumisriski kiinnostaa vakuuttajia

TyTyöönantajatnantajat
Terveiden ja tyTerveiden ja työöympympääristristöön epn epääpuhtauksia sietpuhtauksia sietäävien tyvien työöntekijntekijööiden iden 
valikointi tyvalikointi työönantajan intressissnantajan intressissää

KoululaitosKoululaitos
Geenitestien tulosten kGeenitestien tulosten kääyttyttöö kasvatuksellisiin ja opetuksellisiin kasvatuksellisiin ja opetuksellisiin 
tarkoituksiin tulevaisuudessa (esim. ktarkoituksiin tulevaisuudessa (esim. kääytytööshshääiriiriööt, t, 
oppimisvaikeudet)oppimisvaikeudet)

Poliisi ja muut viranomaisetPoliisi ja muut viranomaiset
Rikosten selvittRikosten selvittääminen ja uhrien tunnistamiseen (geneettiset minen ja uhrien tunnistamiseen (geneettiset 
sormenjsormenjääljet, dnaljet, dna--rekisterit)rekisterit)
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Suomalainen biopankkiSuomalainen biopankki

Tietoon perustuva suostumus perinteisessTietoon perustuva suostumus perinteisessää mielessmielessää ei ole ei ole 
mahdollinenmahdollinen

KKääyttyttöötarkoitukset vaihtelevattarkoitukset vaihtelevat
NNääytteenottohetkellytteenottohetkellää ei tiedetei tiedetää riittriittäävväästisti
Vanhat nVanhat nääytteet kerytteet keräätty eri aikoina erilaisiin tarkoituksiintty eri aikoina erilaisiin tarkoituksiin
Suostumuksen uusiminen usein teknisesti ja taloudellisesti ylivoSuostumuksen uusiminen usein teknisesti ja taloudellisesti ylivoimaistaimaista

Eettiset ja lainsEettiset ja lainsääääddäännnnöölliset jlliset jäärjestelyt uusiksirjestelyt uusiksi
Aikaa keskustelulle ja tiedon jakamiselleAikaa keskustelulle ja tiedon jakamiselle
Toiminnan avoimuus ja lToiminnan avoimuus ja lääpinpinääkyvyys, kansalaisten informointikyvyys, kansalaisten informointi
YhteisYhteisöön perusarvojen kunnioittaminen (yhteisn perusarvojen kunnioittaminen (yhteisöön suostumus)n suostumus)
Puolueettoman eettisen toimikunnan perustaminen biopankin yhteytPuolueettoman eettisen toimikunnan perustaminen biopankin yhteyteeneen
Eettisen toimikunnan puoltava lausuntoEettisen toimikunnan puoltava lausunto

Kysymys ei ole arvoja tai etiikkaa koskevasta nollasummapelistKysymys ei ole arvoja tai etiikkaa koskevasta nollasummapelistää
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KeskusteluaKeskustelua

Launis V, Siipi H (2006): Launis V, Siipi H (2006): Geneettinen Geneettinen 
demokratiademokratia. . UNIPressUNIPress, Kuopio, Kuopio
Vuorio E, Launis V (2006): Vuorio E, Launis V (2006): HowHow to to 
OrganizeOrganize BiobankingBiobanking in Finland? in Finland? CSC NewsCSC News
1/2006, 1/2006, forthcomingforthcoming
Biopankin kynnyksellBiopankin kynnyksellää, , TiedeTiede 3/20063/2006
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