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Lausunto genomikeskusty6ryhméan arviomuistiosta

Kiitdmme mahdollisuudesta antaa lausunto genomikeskustyéryhman ar-
viomuistiosta.

Elinkeinoeldmén keskusliitto EK pitaa tyéryhman keskeisia linjauksia genomi-
lain s&atamisesta sekd genomikeskuksen ja genomitietokannan luomisesta
perusteltuina.

Genomitiedon hallintaa ja sailytystd koskeva genomilaki, samoin kuin perus-
tettava genomitietokanta palvelisivat terveyden ja hyvinvoinnin edistamista
seka sairauksien ehkaisya ja hoitoa. Asiaan liittyva viranomaistoiminta keski-
tettaisiin genomikeskukseen, jonka paatehtava olisi hallinnoida genomitieto-
kantaa. Paitsi terveydenhuoltoa, tdma kokonaisuus palvelisi tutkimus- ja inno-
vaatiotoimintaa ja auttaisi lisddmaan Suomeen tehtdvia investointeja ladke- ja
genomitutkimukseen. Tutkimuksen liséksi toimiva genomitiedon kokoamiseen
ja hyddyntamiseen liittyvd ekosysteemi mahdollistaisi myds uuden palvelulii-
ketoiminnan kehittdmisen seka kotimaisille etta kansainvalisille markkinoille.

Jotta genomitietoa pystytdadn hyédyntadmaan, on siihen tarjottava tiedon tar-
koituksenmukaisen kasittelyn mahdollistavat tyékalut ja yhteydet kansainvali-
siin tietokantoihin. Genomikeskukselle esitetddn muistiossa viranomaistoimin-
nan lisdksi my6és maksullista palvelutoimintaa. Téhéan liittyy muutamia ongel-
mallisia nakdkohtia. Julkinen palvelutoiminta kilpailee yksityisen palvelutoi-
minnan kanssa ja saa mm. verokohtelun osalta selkeén kilpailuedun. Toi-
saalta genomikeskuksen tietoteknisiin ratkaisuihin vaikuttavat viranomaista-
hojen vaatimukset, jotka sitten heijastuvat jarjestelm@muutosvaatimuksina ja
niihin liittyvind kustannuksia myés alan yksityisiin toimijoihin. Naiden seikko-
jen vuoksi on tarkoin harkittava, olisiko genomikeskuksen viranomaistoimin-
nasta irrallaan oleva palvelutoiminta mahdollista yhti6ittaa.

Genomikeskus esitetdan sijoitettavaksi STM:n hallinnonalalle, mika EK:n na-
kemyksen mukaan on perusteltua. Rahoituksen osalta genomikeskusty6-
ryhmé ehdottaa, etté se tulisi kansallisten erityistehtavien ja viranomaistehta-
vien vuoksi toteuttaa erilliseltéd budjettimomentilta, minka lisaksi toimintaa ra-
hoitettaisiin maksullisella palvelutoiminnalla ja ulkoisella rahoituksella. Viran-
omaistoiminnan riippumattomuuden varmistaminen tukee edellisessa kappa-
leessa mainittujen perusteiden liséksi maksullisen palvelutoiminnan yhtiditta-
mista.
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Genomitietokanta on tarkea toteuttaa siten, ettad kattavasta tiedon keruusta
huolimatta silld ei puututa genomitiedon ensisijaisten tuottajien asemaan tuot-
tamansa tiedon rekisterinpitdjina. Jotta eri [ahteistd genomitietokantaan koot-
tava tieto saataisiin mahdollisimman kayttékelpoiseen muotoon, genomikes-
kukselle olisi perusteltua antaa oikeus muokata ja kasitella tietokannassa ole-
vaa tietoa sadadettaviksi esitettyjen tehtdviensa puitteissa.

Genomitiedon jarjestelmallisen hyddyntadmisen arvioidaan heijastuvan tulevai-
suudessa mm. vaestdn parempana terveytena ja tyékykynd, alentuvina ter-
veydenhuollon kustannuksina seké investointeina tutkimukseen ja kehitystoi-
mintaan, samoin kuin uutena genomitietoon pohjautuviin palveluihin liittyvana
liiketoimintana. Alkuinvestoinnit ovat kuitenkin huomattavat ja niiden takaisin-
maksuaika on verraten pitka, noin 10-20 vuotta. Investointien rahoittamiseksi
tyéoryhma ehdottaa arvioitavaksi mahdollisuutta maksattaa genomitietoon
pohjautuvia ennaltaehkaisevia toimenpiteita kuluttajilla tai tyéterveyshuollolla.
Talta osin EK ei pida esitysta kayttokelpoisena, silla toteutuessaan se olisi
omiaan lisddma&an terveyden eriarvoisuutta, kun ehkaisevien toimenpiteiden
piiriin valikoituisi 1&hinnd maksukykyisin osa vaestosta.
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