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LAUSUNTO GENOMIKESKUSTYORYHMAN ARVIOMUISTIOSTA

Kiitimme sosiaali- ja terveysministeriétd mahdollisuudesta kommentoida Genomi-
keskustydryhmin arviomuistiota. Tydryhman toiminta on ollut avointa ja sidosryhmien
nakemyksia on keritty erilaisissa keskustelutilaisuuksissa. Arvostamme téllaista
toimintatapaa ja mahdollisuutta antaa lausunto jo genomilain valmisteluvaiheessa.
Toimivan ekosysteemin edellytyksend on toimintaymparistd, jossa viranomaiset,
julkinen terveydenhuolto ja yritykset voivat jatkossakin yhdessa edistaa terveyden-
huollon, tutkimuksen ja liiketoiminnan kehittamista.

Kannatamme ehdotusta, jonka mukaan Suomeen sdddetdan uusi genomitiedon
hallintaa ja sdilytysta koskeva erityislaki (genomilaki). Silld voidaan saavuttaa
kilpailuetua muihin maihin verrattuna, joissa saantelya ei ole. Genomilain valmistelussa
tulee huomioida EU:n tietosuoja-asetuksen geneettisen tiedon maaritelmd, mutta
vaatimuksia ei tule tiukentaa kansallisesti siten, ettd se vaikeuttaisi tutkimusta ja
tuotekehitysta.

Kannatamme myos ehdotusta luoda terveyden ja hyvinvoinnin edistdmistd seka
sairauksien ehkéisya ja hoitoa palveleva keskitetty genomitietokanta, jonka hallinnasta
vastaisi genomikeskus. Genomitietokanta palvelisi myds tutkimus- ja innovaatio-
toimintaa, mitd piddmme erittdin tarkedana. Epdselvaksi jad, miten kaupalliset toimijat
voivat kdytannossa kiinnittyd genomikeskuksen tietokantoihin. Mikali kdytannossa
syntyy useita genomitietokantoja, on tdrkeaa huolehtia siitd, ettd niilla on samanlaiset
jarjestelmat ja kdytanteet toimia, jotta yhden luukun periaate sdilyy.

Genomikeskus rakentuu nyt ja tulevaisuudessa pitkalti biopankkien varaan. Siksi
genomikeskuksen ja biopankkien toiminnan on oltava hyvin ldheisessa yhteydessé
toisiinsa. Lisaksi on oltava mahdollisuus hakea yhteistd lupaa biopankkien ja
genomikeskuksen aineistoihin. Genomilainsdaddanto ja sen kdytantdjen yhteen-
sovittaminen biopankkilainsadadannon kanssa avaa uusia mahdollisuuksia yritys-
toiminnalle.

Genomikeskuksen yhteys terveystiedon tietoturvallisen kdytén viranomaistoimijan (THL)
kanssa tulee rakentaa niin, ettd saadaan toimiva, kilpailukykyinen, kansallinen yhden
luukun kokonaisuus. Tdma on lddketeollisuuden tutkimus- ja innovaatiotoiminnan
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kannalta keskeinen asia. On viltettdvd sellaisia rakenteellisia ratkaisuja, jotka luovat
uusia aitoja toimijoiden valille ja siten vaikeuttavat terveystiedon hyddyntdmistd. On
tarkeda rakentaa genomikeskus nykyisten merkittdvimpien osaamisten ja osaamis-
keskusten varaan. Yhden luukun periaatteesta huolimatta tulee varmistaa, ettd toimijat
voivat tarvittaessa asioida my&s suoraan yksittdisten toimijoiden kanssa.

FinnGen rakentaa toimintamalleja julkisen terveydenhuollon ja yksityisen
tutkimustoiminnan vilille genomitiedon hyédyntamisessa. Nama kokemukset tulee
hyddyntda ja yritystoimintaa mahdollistavat ndkdkulmat ottaa vahvasti mukaan
laadittavassa genomilaissa.

Genomitiedon ja siihen liitetyn terveystiedon tehokas hydtykadytté mahdollistaa
lisdantyneen innovaatiotoiminnan ja taloudellisen toimeliaisuuden ja luo siten uusia
tydpaikkoja, verotuloja ja kilpailukykya. Jotta Suomi olisi tulevaisuudessa houkutteleva
toimintaymparisto globaaleille toimijoille, ekosysteemin on oltava houkutteleva ja
kannattava kansainvilisille ja suomalaisille yrityksille. Toimiva ekosysteemi synnyttda
my®0s uutta innovatiivista palveluliiketoimintaa globaaleille markkinoille. Yritystoiminnan
kannalta on tarkeds, ettd genomikeskuksen muu kuin viranomaistoiminta méaéritelidan
selkedsti.

Tulevaisuuden terveydenhoidossa hyédynnetaan genomitietoa. Suomalaisten
genomitietoa on kyettdva jatkossa yhdistdmdan saumattomasti myds kliiniseen
potilastietoon, koska tdméan kautta rakennetaan yhtendistd ndkemysta sairauksien
syihin ja ilmenemiseen seka kehitetddn suomalaisten potilaiden hoitoa. Tietojen
yhdistamisen edellytykset tulee maaritelld laissa selkedsti. Genomikeskus tulee olemaan
hyvin tarkea tulevaisuuden terveydenhoidon kehittdmisessa ja myds innovaatio-
toiminnassa. Lisdksi tulisi pohtia voitaisiinko erilaisten DNA- ja geenitestien tulokset
tallentaa genomikeskukseen ja milld edellytyksin.

Genomikeskuksen neuvontapalvelu, sen rooli kansallisena yhteyspisteend ja
asiantuntijana kun eri kdytt6tarkoituksissa tuotettua genomitietoa sovelletaan
terveydenhuoltoon, on térked. Terveydenhuollon ammattilaiset ja kuluttajat tarvitsevat
tietoa siitd, mihin testeihin voi luottaa. Genomikeskus voisi luontevasti toimia
suositusten antajana.

Kliinisten tutkimusten farmakogeneettisten naytteiden kerddminen tulee myds
mahdollistaa. Genomikeskus voisi linjata ndihin naytteisiin liittyvat seikat.

Koulutuksella tulee varmistaa kaikille ldakareille riittdvat tiedot genomeista. Myds
kansalaisten terveydenlukutaitoa tulee vahvistaa, jotta he voisivat ymmartaa miten
hyddyntda genomitietoa omassa eldmassadn. Kansalaisten luottamus on myds sen
varassa, ettd he ymmartavat mista genomi- ja potilastiedon kdyt6ssé on kyse.
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Genomitutkimukseen on Suomessa satsattu vuosikymmenid ja Suomen vahva
genomiikkaosaaminen luo meille nyt loistavat edellytykset tutkimukselle,
liiketoiminnalle ja kansainvilisten investointien houkuttelemiselle.
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