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Sosiaali- ja terveysministerio on pyytanyt lausuntoa genomikeskustyoryhman arviomuistiosta,
joka sisaltaa tyoryhman keskeiset ehdotukset. Niitd ovat uuden genomilain antaminen, ge-
nomikeskuksen perustaminen, genomitietokannan luominen seka menettelytapojen maaritta-
minen sekundaarildydosten ja geenitestien tulosten palauttamiseksi terveydenhuoltoon. Hy-
vinvointialan liitto ja Ladkaripalveluyritykset ry kiittavat mahdollisuudesta lausua asiasta. Pi-
damme tyoryhman keskeisia linjauksia kannatettavina.

Lainsdadanto

Genomilainsdadanndn rajaus on mielestdmme sopiva. Siind on hyvin kuvattu lainsdadannolli-
nen ymparistd. Genomitiedon kasittely on linjassa muiden terveystietojen kasittelyn ja arka-
luonteisuuden kanssa.

Genomikeskuksen viranomaistehtaviksi ehdotetaan genomitietokannan yllapitoa ja hallintaa
seka ohjeistamista ja arviointia. Ymmartadksemme genomikeskus tallentaisi vain raakadataa,
ja terveydenhuollon ammattilaiset nakisivat vain analysoitua dataa. Jos puolestaan yksityisen
toimijan / palveluntuottajan pit3a tallentaa tietoja, taytyy olla selvda, miten tallentaminen ra-
hoitetaan. Ndiden tietojen tallentamisen on oltava maksutonta myos yksityisille toimijoille. Tal-
16in genomikeskuksen taytyy huolehtia suostumuslomakkeen tuottamisesta.

Vaikutukset eri vdestoryhmien ja kotitalouksien asemaan

Liitot pitavat tarkeana, ettd genomitiedon hyodyntamisen tulee olla taloudellisesti tasapuolista
ja kotitalouksille maksutonta tai hyvin kohtuuhintaista.

Uskomme, ettd genomitieto lisda ihmisten tietoisuutta riskitekijoistadn ja sitd kautta ennalta-
ehkaisyn merkitys terveydenhuollossa korostuu. Ihmisten tulee voida luottaa siihen, etta ano-
nymiteetti tutkimuksissa sailyy.

Yritysvaikutukset

Jos yksityiset toimijat tallentavat dataa, sen pitaa olla yritykselle ja asiakkaalle maksutonta.
Myds data-analyysien pitaa olla samanhintaisia seka julkisille etta yksityisille toimijoille. Ge-
nomikeskuksen perustaminen luo tarpeen genomidatan ja kliinisen potilaskertomusdatan yh-
distamiseen ja kaytettavyyden lisdédmiseen. Tama luo uusia liiketoimintamahdollisuuksia kehi-
tystyossa mukana oleville yrityksille.



Yritykset hyotyisivat terveyden ja hyvinvoinnin alueen ekosysteemista monin tavoin. Paitsi ter-
veydenhuoltoa, kokonaisuus palvelisi tutkimus- ja innovaatiotoimintaa ja auttaisi lisdamaan
Suomeen tehtavia investointeja lddke- ja genomitutkimukseen. Ladketutkimus nopeutuisi ja
annettavien hoitojen kohdennettavuus ja vaikuttavuus paranisivat. Genomikeskus luo osaltaan
edellytyksia uusien toimijoiden syntymiselle esimerkiksi terveysdatan analysointiin ja hyédyn-
tamiseen.

Genomiteknologia voi avata uudenlaisen kansainvalisten investointien kanavan Suomeen.
FINGEN on tasta mainio esimerkki. Arvioimme, ettd genomitiedon hyédyntaminen tutkimuk-
sessa ja kliinisessa hoitotydssa tuo uusia tuotteita ja palveluita markkinoille seka lisaa tyopaik-
koja suoraan ja valillisesti. Suomeen voi rakentua kansainvalisesti merkittdvaa globaalia tutki-
mustoimintaa.

Lausunnolla oleva asiakokonaisuus vaikuttaa olevan hyvin linjassa nykyisen ja tulevan kansalli-

sen ja eurooppalaisen lainsdaddannon kanssa. Henkilotietojen kasittelyn harmonisointiin kiinni-

tetdan entistd enemman huomiota EU-tasolla ja se on hyva asia. Tahan saakka nama asiat eivat
ole olleet kaikkialla yhta hyvin kuin Suomessa.

Lopuksi

Genomitiedon jarjestelmallisen hyddyntdamisen arvioidaan heijastuvan tulevaisuudessa muun
muassa vaeston parempana terveytena ja tyokykyna, alentuvina terveydenhuollon kustannuk-
sina seka investointeina tutkimukseen ja kehitystoimintaan. Samoin kuin uutena palveluihin
liittyvana liiketoimintana. Alkuinvestointien rahoittamiseksi tydryhma ehdottaa arvioitavaksi
mahdollisuutta rahoittaa genomitietoon pohjautuvia ennaltaehkaisevia toimenpiteita kulutta-
jilla tai tyoterveyshuollolla. Talta osin Hyvinvointialan liitto ja Laakaripalveluyritykset ry eivat
pida esitysta perusteltuna, silla toteutuessaan se olisi omiaan lisddmaan terveyden eriarvoi-
suutta. Ehkaisevien toimenpiteiden piiriin valikoituisi Iahinnd maksukykyisin vdesténosa.
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