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Social- och hilsovardsministeriet har den 29.1.2018 begért om utlétandet
om arbetsgruppen for ett genomcentrums (STM086:00:2016)
bedémningsmemoria innehallande en sammanfattning av arbetsgruppens
arbete under mandatperioden samt arbetsgruppens viktigaste forslag.

Arbetsgruppen for ett genomcentrum omfattas av regeringens
spetsprojekt for konkurrenskraften samt verkstéllandet av tillvéxtstrategi
for forskning och innovation inom hélsobranschen.

Genomcentrum

Genomcentrumets uppgift &r att skapa, upprétthalla och administrera en
genomdatabas av ménniskor. Information pa genomcentrumet kan
anvindas for forskning, men det finns ocksa stora mojligheter att
anvinda genomcentrumet i att forbattra den aktuella sjukvérden av
individuella medborgare. Det sistndmnda grundar pa de
forskningsresultat i den moderna medicinen, att effekten av t.ex.
mediciner varierar pa grund av den genom som individen har. Om man
kan fa reda pa patientens genom fére man borjar medicineringen, kan
man na bittre vardresultat, lindra lidandet och forbattra sjukvardens
produktivitet.

Grundandet av genomcentrumet medfér méanga etiska fragor och det ar
uppenbart, att man maste ha en skild lagstiftning for genomcentrumet
utéver den nuvarande lagen om medicinsk forskning (FFS 499/1999) och
biobanklagen (FFS 688/2012). For forskningsandamal skulle det vara
viktigt att dven kunna anvénda sé kallad sekundérdata frén
patientjournaler.

Postadress Telefon Telefax E-post

PB 1060 (018) 25000 (018) 19582 registrator(@regeringen.ax
AX-22111 MARIEHAMN, Aland URL www.regeringen.ax
Tjanstebrev bor stillas till Alands landskapsregering, inte till enskild tjinsteman




2(2)
Lagstiftningsbehorighet
Enligt vedertagen praxis har man tillimpat lagen om medicinsk forskning
pé Aland. Efterfragan pa biobankernas tjanster har inte dnnu varit aktuell
pa Aland.

De aléindska patienternas jimlikhet med andra patienter i riket

Det &r ytterst viktigt, att dlindska patienter har d&tminstone samma
tillgang till genomcentrumets tjdnster som andra patienter i riket.
Genomcentrumet i Finland boér ha vél funktionerande kontakter med
nationella databas inom hélsovarden samt hilsovardssystem i hela
Finland, ocksa pa Aland, for att kunna leverera de fordelar till patienter,
som genomcentrumet har potential for. Bade fran hilsovéardens och
forskningens syn &r det védsentligaste att man kan forena genetisk
information med dom fynd, undersékningar och observationer man gor i
hilsovéarden. Enbart genomcentrumet i sig sjélv utan kontakter till
hélsovarden kan inte uppfyll malen i den finska regeringens spetsprojekt.

Den alindska befolkningens siregenskaper

Den aldndska befolkningen (29 500 invénare) har genetiska
sdregenskaper, dels pa grund av 6arnas isolerade ldge. Det forekommer
pa Aland sjukdomar, som dtminstone i en viss méan har genetisk
bakgrund (t.ex. Huntingdons sjukdom, syndroma Forsius-Eriksson, von
Willebrandts sjukdom).

Att samla heltdckande genetisk information frdn den aldndska
befolkningen till genomcentrumet vore formodligen &nnu viktigare for
aldnningar 4n medborgare i riket i genomsnitt. A andra sidan kan en
omfattande information om det genetiska arvet pa Aland ge initiativ for
nya forskningsvyer, bade i riket och p& Aland, samt locka investeringar
inom forsknings- och ldkemedelsbranschen till Finland.

Sammanfattning

Landskapsregeringen yttrar att den &lédndska befolkningen bor ha
mojlighet att ge sina prov till genomcentrumet i Finland och den aldndska
hélso- och sjukvarden bor ha tillgéng till den information som uppstar i
genomcentrumet pd motsvarande sétt som hilso- och sjukvérden i de
blivande finska landskapen.
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