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Oulun yliopiston lausunto on liitteend. Oulun yliopiston liiketieteellinen ja
biokemian ja molekyylilddketieteen tiedekunnat ovat valmistelleet oheisen
lausunnon.
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Lausunto Genomikeskustyoryhmiin arviomuistiosta

Yieisti

Arviointiryhmén muistiossa pyydetiin nikemyksid genomilakiehdotuk-
seen, Genomikeskukseen ja genomitietokantaan liittyen. Yleiseni huo-
miona toteamme, ettd ehdotusteksti on vield hyvin abstraktilla tasolla. Tark-
kaa kisitystd genomikeskuksesta (sen toimijoista, sijainnista ja resursseista)
ei muistion perusteella hahmotu. Ehdotusta tulisi konkretisoida kaikkien
kolmen (laki, keskus ja tietokanta) osalta. Mydskéin genomikeskuksen ja
tietokannan sijoittuminen suhteessa biopankkitoimintaan seké kansallisiin
Sy0pé- ja Neurokeskuksiin ji# epéselviksi. Tietoturvaan liittyvit kysy-
mykset vaativat myds selvennysti.

Pyynnossé on asetettu 31 eri kysymysti laajempien yldotsikoiden alle. Suu-
rin osa kysymyksistd on erittédin spesifisid ja niihin vastaaminen yliopiston
tai yksittdisen tiedekunnan nidkékulmasta ei ole relevanttia. Niin ollen vas-
taamme ndkemyksemme pyydettyihin yldotsikoihin laajemmin.

Lainsddddinto

Lakiin tulisi kirjata, ettd genomitietoa tulee kiytti# vain liiiketieteellisesti
perusteltuihin kdyttdtarkoituksiin ja asianmukaisesti arvioituun tutkimuk-
seen. Genomitiedon kiytto tulee kieltéd esim. suoramarkkinointiin liitty-
vissd hankkeissa.

Vapaaehtoisuus. Henkilolli tulee olla mahdollisuus kieltdytys genomitie-
don siirtdmisestd tietokantaan. Genomitiedon luovuttaminen tulisi tehda
pyytimilld erillinen suostumus. Toisena ehdotuksena on, ettd henkil$1la tu-
lee olla mahdollisuus kieltdytyd genomitiedon tallentamisesta. My®s tutki-
joilla ja sairaaloilla tulee olla mahdollisuus olla luovuttamatta tuottamaansa
genomitietoa Genomikeskukseen.

Tutkijan oikeudet. Yksittiiselld tutkijalla tai tutkimusryhmalli tulee olla oi-
keus luovuttamaansa tietoon ja sen kiytdsté ei tule perii erillistd maksua.
Organisaatio. Esityksestd jad aivoimeksi keitd tai miti tahoa viranomaisella
tarkoitetaan. Viranomaistaho tulisi mééritelld tarkemmin. Organisaation tu-
lee koostua julkisen terveydenhuollon henkilsistd, jossa on mukana eri ter-
veydenhuollon portaiden seki laaja alueellinen edustus. Lisiksi ehdo-
tamme, ettd viranomaistoimessa olevien henkildiden alaisuudessa toimivien
asiantuntijaryhmien tulee olla koostumukseltaan laaja-alaisia. Asiantuntijat
voivat toimia verkostomaisesti koko valtakunnan alueella eiki ole tarvetta
sijoittaa heitd vain padkaupunkiseudulle. Tdmi takaa laaja-alaisen asiantun-
temuksen myos valtakunnallisesti terveydenhuoltoalan osalta.



Genomikeskuksen tulee toimia tiiviissd yhteistydssd Biopankin kanssa ja
on mietittdva voivatko ndma toimia yhteisen organisaation alla.

Koska Genomiskeskukseen tallennettavan tiedon toinen péitavoite on ter-
veydenhuollon parantaminen, niin Genomikeskuksen tulee huolehtia ter-
veydenhuoltoalan henkildston koulutuksesta ja ohjauksesta genomitiedon
kéytossa.

Ohjaus ja valvonta
Eettisen toimikunnan tulee arvioida kaikki tutkimusprojektit.

Vaikutukset kansanterveyteen ja julkiseen talouteen

Genomitiedon merkitykseen kansanterveyden kannalta merkittivissi sai-
rausryhmissi pitdéd suhtautua varauksella. Vaikutus voi olla suurempi harvi-
naisiin sairauksiin liittyen. Genomitiedolla voi olla jonkinasteista vaiku-
tusta lddkevalintoihin (farmakogenomiikka) yksilélle tehokkaan liikkeen
valinnassa seké merkittdvien haittavaikutusten ehk#isyssi.

Kansallisella genomitiedolla voi olla merkittdvii vaikutusta kansantalou-
dellisesti. Vaikutus voi olla hyvinkin rajattua. On syytd huomioida, etti yk-
sittéisiin laajoihin ulkopuolisesti rahoitettuihin hankkeisiin liittyvi taloudel-
linen tuotto voi olla kertaluontoinen. Liséksi genomitiedolla voi olla vaiku-
tusta lddkehoitojen kehityksessd ja uusien ldZkemolekyylien identifioimi-
sessa, mutta vaikutus Suomessa voi jaddd marginaaliseksi pienen vieston ja
siitd johtuvan pienten sairausryhmien vuoksi.

Yritysvaikutukset

Genomitieto voi avata uusia véylid innovaatioihin ja yritystoimintaan ja
luoda kansainvilistd yhteistyotd, mutta yritysvaikutuksen merkitys voi
jaada pieneksi.
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