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Lausunto Genomikeskustydryhman arviomuistiosta
Helsingin Biopankki

Yhteenveto

o Helsingin Biopankki ndkee genomitiedon hyédyntdmisen tarkeana kansallisena kehityskohteena
ja samalla avauksena muun omiikkatiedon vastaavanlaiselle hyodyntamiselle.

o Helsingin Biopankki kehottaa genomikeskustydryhmaa tarkastelemaan mahdollisuutta rakentaa
Genomikeskus vaiheittain olemassa oleviin biopankkitoiminnan rakenteisiin tukeutuen ja niita
edelleen kehittaen.

e Tutkimus- ja innovaatioekosysteemin toimivuuden kannalta on &drimmaisen téarkeda valttaa
organisaatiorajojen rakentamista keskeisten ekosysteemin komponenttien vélille.

Kiitimme mahdollisuudesta lausua Genomikeskustydryhman arviomuistiosta. Helsingin Biopankki nékee
genomitiedon hyddyntamisen - niin tutkimuksessa, tuotekehityksessé kuin erityisesti osana potilaan hoitoa
— tarkednd kansallisena kehityskohteena ja samalla avauksena muun omiikkatiedon vastaavanlaiselle
hyodyntéamiselle. Tydryhm& on muistiossaan ansiokkaasti ja laaja-alaisesti tarkastellut merkitykseltaan
mittavaa ja nopeasti kehittyvdd aluetta. Aihepiiri liittyy keskeiselld tavalla biopankkien ker&amien,
sdilyttamien ja jatkojalostamien biologisten naytteiden, kliinisen ilmiasutiedon sek& muun biologisen tiedon
muodostamaan kokonaisuuteen. Tyéryhm& on p&&osin onnistuneesti, joskin varsin kunnianhimoisesti
identifioinut tehtdvakokonaisuuksia, jotka ovat keskeisid genomitiedon hyddyntamisessé osana yhteiskuntaa
jaedellytys alan hallitulle kehittymiselle Suomessa. Arviointiraportti muodostaa monilta osin kdyttokelpoisen
pohjan jatkosuunnittelulle, kuitenkin alla esitetyin varauksin.

Helsingin Biopankki kiinnittdd tyéryhmén huomiota erityisesti esitettyyn toiminnan organisointitapaan
sekd genomitiedon, laajojen kansallisesti kattavien ndyteaineistojen, ndytteista analysoidun muun biologisen
tiedon ja kliinisen ilmiasutiedon valiseen riippuvaisuussuhteeseen.

Lausunto

Suomella on pitka korkealaatuisen geeni- ja genomitutkimuksen perinne, ja suomalaiset alan tutkijat ovat
kansainvélisesti arvostettuja ja haluttuja yhteistybkumppaneita. Menestykseen ovat myo6téavaikuttaneet
monet suomalaisen toimintaympéristén vahvuudet, ja vuonna 2017 kéynnistynyt FinnGen-tutkimushanke
osoittaa suomalaisen tutkimuksen, biopankkitoiminnan ja kansallisten rekisterien yhdistelmén voiman ja
potentiaalin paitsi tutkimuksessa myds merkittéavien tutkimusinvestointien houkuttelemisessa Suomeen.
FinnGen-hankkeen tuottaman genomitiedon jatkohyddyntamisesséd yhdistettavyys sairaalabiopankkien
kautta kliiniseen dataan, muuhun ndytteistd analysoituun biologiseen dataan sekd mahdollisuus kutsua
biopankkinadytteen luovuttajia jatkotutkimuksiin ovat keskeisid elementteja suomalaisen alan innovaatio- ja
tutkimusekosysteemin rakentamisessa.

Genomitiedon tuottamiskustannusten laskiessa etenkin tutkimustoiminnassa tuotetun tiedon mééra on
lisddntymassa voimakkaasti, ja maailmalla kdynnissa ja kdynnistymassé olevat mittavat genomihankkeet
luovat uusia toimintastrategioita tiedon hyédyntdmiseksi. Genomitiedon arvo riippuukin ratkaisevasti
mahdollisuuksista liittd4 se luotettavaan tietoon ndytteiden luovuttajien sairaudesta ja terveydesta.
Tietokantoja tullaan lisdksi enenevéssa maarin laajentamaan muulla ndytteistd analysoidulla biologisella
tiedolla; pelkka genomitieto ei yksin riitd eikd mahdollista etenemistd kohti yksilollistettyd ladketiedetta.
Erityyppisten tietojen saumaton ja nopea yhdistdmien on avainasemassa.
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Ty6ryhmé esittédé erillisen Genomikeskuksen perustamista. Keskuksella olisi laaja-alainen ja varsin
kunnianhimoinen tehtdvékenttd, jonka hoitaminen edellyttéisi kuitenkin merkittavia osaamis- ja
rahoitusresursseja keskuksen kayttéon. Tavoitteeseen pddseminen vaatii rakennettavien kyvykkyyksien
priorisointia, vaiheistamista ja olemassa olevien rakenteiden hyédyntdmistd. Ty6ryhma listaa sindnsa
onnistuneesti monia Genomikeskuksen toiminnalle keskeisia piirteita ja tavoitteita, joista useimmat jo
toteutuvat biopankkitoiminnassa tai ovat suoraviivaisesti toiminnan osaksi rakennettavissa:

- Genomikeskus rakentuisi olemassa olevan osaamisen, asiantuntijuuden, aineistojen ja rakenteiden
varaan

- toiminnan tulee edistda geneettisen tiedon hyddyntdmistd terveydenhuollossa, tutkimuksessa ja
innovaatiotoiminnassa, mutta edellytyksend on oltava aina nimenomainen tietoon perustuva
suostumus

- toiminta edellyttdd l&pindkyvyyttd ja kansalaisvuoropuhelun aktivoimista sekd kansallisen ja
kansainvélisen yhteistyon edistamista

- genomikeskuksen tehtdvdnd on geneettistd tietoa koskevien tietokantojen luominen ja
yllapitdminen

- tarve lisdarvopalveluille, jotka mahdollistavat tietojen etsimisen, tutkimusaineistojen
muodostamisen ja lupahakemusten prosessit

- Genomikeskus on tarkoituksenmukaista sijoittaa STM:n hallinnonalalle

Kaikki yll& luetellut seikat ovat modernin suomalaisen biopankkitoiminnan keskiossé.

Helsingin Biopankin arvion mukaan keskuksen rakentaminen téysin uuden organisaatiorakenteen kautta
hidastaisi merkittavasti toiminnan kdynnistymista ja sdisi tarpeettomasti rajallisia kansallisia resursseja, joita
olisi. muuten mahdollista kayttdd keskuksen ympérille rakennettavissa olevan tutkimus- ja
innovaatioekosysteemin vahvistamiseen. Tutkimus- ja innovaatioekosysteemin toimivuuden kannalta on
aarimmaisen tarkedd valttdd uusien organisaatiorajojen rakentamista keskeisten ekosysteemin
komponenttien valille.

Suomeen on viimeisten neljdn vuoden aikana rakennettu tutkimuslaitosten, vyliopistojen ja
yliopistosairaaloiden toimesta koko maan kattava biopankkiverkosto, jonka toiminta l&htokohtaisesti
toteuttaa ja kattaa jo monia Genomikeskukselle esitettyjé tehtdvid. Biopankkitoiminta keskittyy paitsi
kattaviin ndytekerayksiin myos kyvykkyyteen liittda ndytteisiin ndytteenluovuttajaa koskevaa kliinisté tietoa
ja muuta terveys- ja elintapatietoa. Etenkin sairaalabiopankkitoiminnan rakentaminen osaksi sairaaloiden
rutiinia liittdd toiminnan l&htokohtaisesti osaksi potilaan hyvda hoitoa. Toiminta perustuu uusien
ndyteaineistojen osalta aina potilaan tietoiseen ja laajaan suostumukseen, johon tyypillisesti liittyy biopankin
mahdollisuus ndytteenluovuttajan uudelleen kontaktointiin ja tutkimustulosten valittdmiseen takaisin
naytteenluovuttajalle. Biopankit edellyttavat lisaksi tutkimushankkeiden ndyteanalyysitiedon palauttamista
biopankkiin, mik& rikastuttaa edelleen biopankkien aineistoja ja mahdollistaa monipuolisten biologisen
tiedon varantojen muodostumisen. Suurin osa lahivuosina tuotettavasta suomalaisten genomitiedosta tulee
olemaan biopankkien hallinnassa, seka sairaalabiopankkien, Veripalvelun ettd THL:n biopankin.

Muistiossaan Genomikeskusty0ryhma esittdd, ettd Genomikeskus rakentuisi olemassa olevan
osaamisen, asiantuntijuuden, aineistojen ja rakenteiden varaan. Helsingin Biopankki kehottaakin
genomikeskustyoryhm&4 tarkastelemaan mahdollisuutta rakentaa Genomikeskus olemassa oleviin
biopankkitoiminnan rakenteisiin tukeutuen ja niitd edelleen kehittden. Esimerkiksi sairaalabiopankkien
omistajien perustama, vuonna 2017 toimintansa k&ynnistdnyt Biopankkien Osuuskunta FINBB olisi
kehitettavissd kykenevaksi hallinnoimaan Genomikeskukselle kaavailtuja tehtdvid. Keskuksen toiminnan
rakentamisessa olisi hyddynnettdavd myo6s tutkimusta jo palvelevia muita rakenteita, kuten FinnGen-
hankkeen toteuttamiseksi rakennettavia toimintoja ja osaamiskeskittymid. Vaihtoehtoisesti keskus voitaisiin
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perustaa genomitiedon kokoamisessa, tuottamisessa ja hyddyntamisessa keskeisten biopankkien tai suoraan
sairaanhoitopirien osaksi valtakunnallisella erityistehtévalla.

Ehdotus toiminnan organisoimiseksi

Helsingin Biopankki ndkee genomitiedon hyddyntédmisen - niin tutkimuksessa, tuotekehityksessa kuin
erityisesti osana potilaan hoitoa — &&rimmaisen tarke&na kansallisena kehityskohteena ja samalla avauksena
muun omiikkatiedon vastaavanlaiselle hyddyntamiselle. Alla olevassa kuvaajassa esitimme alustavan
hahmotelman pitkén tahtayksen toimintorakenteesta, joka saumattomasti toimien mahdollistaisi laaja-
alaisen potilaasta karttuvan tiedon hyddyntdmisen. Ehdotamme Biopankkien Osuuskunnan FINBB:n
yhteyteen perustettavan ensivaiheessa seuraavat moduulit: (i) Genomikeskus (Genomikeskustyoryhmén
arviomuistiossa maaritettyjen toiminteiden mukaisesti), (ii) biopankkien saatavuustietokanta (biologisten
néytteiden ja niista tuotetun omiikkatiedon saatavuustiedot) — tdmé& on jo biopankkien osalta siséllytetty
FINBB:n toiminnankuvaukseen, ja (iii) kliinisen, muun ilmiasu- ja seurantatiedon yhdistava toiminto
(yhteistytssé sote-tiedon toisiokdyton muiden rakenteiden kanssa). Keskitetty rakenne mahdollistaisi
lisétoimintojen joustavan liittdmisen myohemmassa vaiheessa (esim. epigenomiikan, transkriptomiikan,
metabolomiikan ja digitaalisen patologian toiminnot).

FINBB

Biopankkien nadytekerdyksen ja ndytteiden laadun harmonisointi

Eri moduleista tulevan tiedon yhdistaminen, tutkimusaineistojen muodostaminen ja
lupahakemusten prosessit

Palveluoperaattori

Genomikeskus Biopankkien o - . Epigenomitiedon
. . ilmiasutiedon .
palveluoperaattori saatavuustietokanta e palveluoperaattori
hallinnointiin
Transkriptomiikan Metabolomiikan Digital pathology
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