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Genomitietokanta koostuu yksildiden genomitiedosta, joka on késitettavissa terveystiedoksi, koska se
sisaltaa tietoa yksilon mahdollisista perinndllisista sairauksista ja/tai riskeista perinn6llisiin sairauksiin.
Jokaisen yksilon genomi on ainutlaatuinen ja yksilé on periaatteessa tunnistettavissa.

Genomitietoa on yleisesti kdytetty yksilon terveydenhoidossa yksilon omalla suostumuksella. Yksil6 on
omalla tietoon perustuvalla suostumuksella lisaksi voinut luovuttaa omaa geneettista tietoaan laaketieteel-
lisen tutkimuksen hyvaksi. Geenitiedon yhdistaminen muihin, tunnistettaviin henkil6tietoihin yksilollisel-
Ia tasolla tulee olla sallittua ainoastaan tdiman henkilén oman terveyden edistamiseksi. Hallituksen esitys
terveystietojen toissijaisen kayton laajentamisesta vaatii erityista tarkkuutta ja riskien analysointia erityi-
sesti genomitiedon osalta, ja varsinkin mikali genomitietoa yhdistetdan muihin valtakunnallisiin sosiaali-
ja terveydenhuollon rekisteritietoihin. Genomitietokannan pitéa olla viranomaisten hallinnassa.

Biopankkilaki sallii t4lla hetkell4 genomitiedon kayttamisen ennalta madrittelemattomiin ja vasta myo-
hemmin tdsmentyviin tutkimushankkeisiin. Genomilain ja myéhemmin uudelleen tarkasteluun tulevan
biopankkilain pitaa sisaltai tarkat maaraykset koskien yksilon informointia naytteen luovutushetkelld ja
my6hemmin. Lakien ja saadoksien tulee lisdta yksilon suojaa ja oikeuksia. Genomitietokantaan tallennet-
tavaan geneettiseen tietoon pitéé olla yksilon antama tietoon perustuva suostumus.

Geenitiedon vélittdminen yksil6lle tulee tapahtua asiaan perehtyneen ladketieteellisen koulutuksen saa-
neen henkilon vélitykselld. Geenitieto on terveystietoa, jonka merkityksen oikea tulkinta vaatii koulutusta
ja perehtyneisyyttéd asiaan. Ennustava geenitutkimus edellytt&d aina edeltdvaa perinnéllisyysneuvontaa ja
tama tulisi siséllyttaa lakiin. Arviomuistion mukaan (sivu 13) genomilakiin ehdotetaan siséllytettavaksi
perinndllisyysneuvontaa koskevia yleisia vaatimuksia. Taté ei arviomuistiossa kuitenkaan tarkemmin
tdsmenneta.

Yksilolle tehtavé geenitutkimus (geenitesti) on ladketieteellinen tutkimus, ja se pitdisi tehda vain laéketie-
teellisin perustein. Liiketoiminta, jossa kansalaisille myydaén laéketieteellisiin tarkoituksiin geenitestaus-
ta ilman asianmukaista ammattipatevyytta, pitdisi voida kieltaa.

Genomikeskukselle endotetaan ohjaus- tai asiantuntijaryhméé, jossa on edustettuna ainakin kaikki 5 yo-
sairaalaa (kliinisen genetiikan yksikoiden ylilaakarit ) ,yliopistojen nime&mié asiantuntijoita sek etiikan
asiantuntijoita.

Genomitiedon kayton tulisi olla sallittua oikeuslaéketieteellisissa kysymyksissé (esim. &kkikuoleman sel-
vittely) mutta ei rikosoikeudellisissa oikeuslaaketieteellisissa kysymyksissa.

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd lausunnon allekirjoittajat ndkevat Genomikeskuksen perustamisen
kannatettavana asiana ja uskovat sen olevan tuki geneettisten sairauksien diagnostiikan ja hoidon kehit-
tamiselle.

Terveystietojen luovuttaminen ja/tai k&yttdminen toisiotoimintaan datapankeista vaatii hyvén lainsaadén-
non, tiukat ohjaus- ja valvontatoiminnat seké lapindkyvan toiminnan. Genomitiedon arkaluonteisuuden
vuoksi kansalaisilla pitéé olla selked kuva Genomikeskuksen toiminnasta ja genomilakien toimivuudesta.
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