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Suomen L&akariliitto kiittdé& mahdollisuudesta lausua genomikeskustyoryh-
man arviomuistiosta. Muistio on ansiokas yhteenveto genomitiedon hy6-
dyntamisen nykytilasta ja tavoitetilasta jatkossa.

Yleisia ndkemyksia

Laakariliitto suhtautuu myonteisesti tydryhman ehdotuksiin genomilaiksi se-
k& genomikeskuksen ja genomitietokannan perustamiseksi. Liitto katsoo,
etta potilastietojen nykyista parempi ja kattavampi hyddyntaminen on tar-
ke&a tutkimuksessa ja terveydenhuollon kehittdmisessé. Tietojen parempi
hyddyntaminen voi edesauttaa sairauksien ennaltaehkaisyssa ja potilaan
yksil6llisessa hoidossa ja saastaa siten terveydenhuollon rajallisia resurs-
seja ja kustannuksia.

Liitto pitaa hyvana, ettd genomitieto on "arkipaivaistynyt”. Toisaalta se on
arkaluonteista tietoa kuten kaikki muukin potilastieto, mikd tuo omat rajoi-
tuksensa sen kaytolle. Haasteena on myds genomitiedon laatu, joka ei aina
ole luotettavaa ja yksiselitteistd. Yksi paatettava asia jatkossa on, mita tie-
toa siirretdén potilastietoihin. Kaikesta genomitiedosta ei ole hyoétya, vaan
pikemminkin haittaa potilaalle esim. turhan huolen luomisessa. Laékariliitto
katsoo, etta genomitietojen laittaminen OmaKantaan edellyttaa, etta hoita-
va laakari on tietoinen asiasta ja neuvonta potilaalle on jarjestetty. Liitto pi-
taa myos tarkeana, ettd yksilétason genomitieto ei jatkossakaan mene va-
kuutusyhtigille.

Suomessa vaestd on tunnetusti tutkimusmyonteista ja paaosin luottaa vi-
ranomaistoimintaan. Tasta huolimatta, kun omia potilastietoja kaytetaan
monenlaiseen eri tarkoitukseen, kansalaiselle saattaa syntya huoli tietojen
vaarinkaytosta tai tietosuojaongelmista. Tata helpottanee se, etta tietojen
kayttdé on viranomaisohjauksessa. Genomitiedon kayttssa ja kayton tavoit-
teissa on syyté olla hyvin avoin, jotta mahdollisia huolia ja vaarinkasityksia
voidaan valttda. Genomitiedon kayton edistdmisessa tarvitaan totuuden-
mukaista ja realistista informaatiota sekd asiantuntijatietoa ja puolueetonta
tiedon valittamista.

Genomitieto ja geneettisen tiedon hyddyntdminen kuuluu tulevaisuudessa
useimpien laakarien tydhon jollakin tasolla. Erityisesti yksilollistetty laéke-
tiede edellyttaa tiedon saatavilla oloa — sellaisessa muodossa, ettd laakari
voi tiedosta paatelmia tehda. Talla hetkella maassamme on vain vahan pe-
rinndllisyysladketieteeseen tai kliiniseen genetiikkaan erikoistuneita ladka-
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reitd. Haasteena on ammattilaisten osaamisen vieminen sille tasolle, etta
genomitiedon kayttd olisi osa jokapaivaista toimintaa. Laakarit tarvitsevat
systemaattista koulutusta ja tietojen pdivitysta osana perus- ja jatkokoulu-
tusta sekd mydhemmin urallaan kehittdessddn osaamistaan. Laakariliitto
katsoo myos, ettd ladkareiden asiatuntemus ja lasnédolo tiedon soveltami-
seksi tulee olla keskeisessa roolissa Genomikeskuksen toiminnassa.

Kysymykset

Lausuntopyynndssa on lukuisia kysymyksia. Laakariliitto vastaa naista vain
osaan.

1. Miten genomilainsaadanto tulisi rajata? Genomilain on ajateltu rajautu-
van vaeston terveyden ja hyvinvoinnin edistamisen seka sairauksien ehkai-
semisen ja hoitamisen tarkoitukseen. Genomitietoa tultaisiin kasittelemaan
terveydenhuollossa, tieteellisessa tutkimuksessa seké kehittamis- ja inno-
vaatiotoiminnassa. Onko tdma rajaus mielestanne sopiva?

Laakariliitto katsoo, ettd genomitiedon suunniteltu rajaus on hyva. Toteutu-
essaan laki yhdessa toisiolain kanssa voi antaa merkittavia uusia mahdolli-
suuksia tutkimukselle ja teollisuudelle.

Liitto kiinnittd& huomiota siihen, ettd maahan on viime vuosina perustettu
useita biopankkeja. Naiden suhde suunniteltuun genomikeskukseen ei ar-
viomuistiosta taysin aukea. Tuleeko maahamme tavallaan kaksi rinnakkais-
ta jarjestelmaa, jossa genomitietoa kasitellaan erillisena?

2. Tulisiko laissa méaaritella tarkemmin genomitieto, jota saantely koskee?
Jos tulisi, millainen maaritelma olisi hyva?

Liitto katsoo, etta lainsaadannon selkeys ja tarkkarajaisuus edellyttaa ge-
nomitiedon maarittelyd. Esimerkiksi katsotaanko laktoosi-intoleranssitestin
tulos genomitiedoksi? Maaritelman tulisi kytkeytya tiedon arkaluonteisuu-
teen, ei genomiin sin&nsa.

4. Genomikeskuksen viranomaistehtaviksi ehdotetaan genomitietokannan
yllapitoa ja hallintaa sek& ohjeistamista ja arviointia. Tulisiko viranomaisteh-
tavat olla laajemmat tai kapeammat, vai onko nykyinen ehdotus mielestan-
ne sopiva?

Laakariliitto katsoo, ettd genomitietokannan yllapidon, hallinnan, ohjeista-
misen ja arvioinnin tulee olla viranomaistehtava. Eri toimijoiden vuorovaiku-
tus muun terveystiedon hyodyntamiseksi on olennaista, pelkkd genomitieto
ei aina riitd. Miten tama tapahtuu kaytanndssa? Olisiko se osa viranomais-
toimintaa?

Arviomuistiossa jaa epéaselvaksi, milla periaatteella tietoa tulee genomikes-
kukseen.

5. Riittdako nykyinen informaatio-ohjaus genomitiedon vastuullista kéasitte-
lya varten? Pitdisikd ohjausta lisata vai tarvittaisiinko myds jareampia val-
vontakeinoja yksityisyydensuojan turvaamiseksi?
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Laakariliton nakemyksen mukaan nykyinen informaatio-ohjaus on riittama-
ton tapa uudenlaisen, potentiaalisia tietosuojariskeja sisaltavan toiminnan
ohjaamiseksi. Valvontaa tarvitaan myds, tata ei tule jattaa pelkén omaval-
vonnan varaan.

7. Mitk& tarpeet olisivat valvonnassa erityisen tarkeita?

Valvonnassa tulisi huomio kiinnittéé erityisesti yksilon oikeusturvan ja tie-
tosuojan toteutumiseen.

20. Miten yritysten palveluiden laatua tulisi tai voitaisiin saadella, jotta yksi-
16t voisivat luottavaisin mielin hyddyntaa heille tarjottavia tuotteita ja palve-
luja ja jotta uuden alan maine ja arvo muodostuisivat asianmukaisiksi?

Eri toimintojen sertifiointia/akkreditointia kaytetaan monella alalla. Liitto esit-
téaa harkittavaksi téllaisen menettelyn kayttéa myds genomitietoa hyédynta-
vien yritysten osalta. Yksi mahdollinen saantelymalli yrityksille olisi haetta-
vissa sateilylainsaadanndosta.

Toisaalta saéntelya voitaisiin tarvita myos yksilon nakékulmasta. Genomi-
tieto ei ole pelkastaan yksilon oma asia, vaan se voi koskettaa myds tdman
sukulaisia. Tiedon kayttoon, tiedosta informoimiseen voidaan tarvita ohjeis-
tusta/sédéantelya.

24. Vaikuttavatko ehdotukset palveluiden tai sosiaaliturvan tasoon ja katta-
vuuteen?

Laakariliitto katsoo, ettd vaikutuksia voi tulla ajan kanssa, mutta se edellyt-
taa tiedon hyddyntamisen lisdantymista merkittavasti nykyisesta. Liitto esit-
tad pohdittavaksi tulisiko "lhuonompien” geenien vaikuttaa jollain tavalla nii-
hin palveluihin, joita ko. potilaalle tarjotaan, esimerkiksi laajemman palvelu-
valikoiman muodossa.

Lopuksi

Suunniteltu genomilaki antaa mahdollisuuksia laadukkaampaan ja kohden-
netumpaan hoitoon, joka sdéstaa kustannuksia ja ajan my6ta voi vaikuttaa
palveluihin. Haasteena on ammattilaisten osaamistason lisdaminen. Jotta
kerattavasta ja yhteen koottavasta olisi oikeasti hyttya palvelujarjestelmal-
le, tarvitaan datan ymmarrettavaksi tekemista ammattilaisille. Tulee varmis-
taa ketju genomitiedosta tulkinnan kautta diagnostiikkaan ja hoitoon.
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