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Suomen Potilasliitto ry
Helsinginkatu 14 A 1
00500 Helsinki

Sosiaali- ja terveysministerio
PL 33, 00023 Valtioneuvosto

Asia: Lausuntopyyntd STM086:00/2016, STM/4454/2016

Pyydettyna lausuntona STM086:00/2016, STM/4454/2016 (22.12.2017) genomikeskustyéryhman
arviomuistiosta, joka sisaltdd koosteen tyoryhmétyoskentelysta toimikauden 2016-2017 aikana seké
tyoryhman keskeiset ehdotukset. Suomen Potilasliitto ry esittad lausunnossaan kunnioittavasti
seuraavaa:

Koska sosiaali- ja terveysministerio toivoo avoimen ja vuorovaikutuksessa tapahtuvan valmistelun
toteutumiseksi ministerid sidosryhmien ja muiden tahojen ndkemyksia valmistelussa huomioon
otettavista seikoista, esittdd Suomen Potilasliitto ry omat vastauksensa ja kommenttinsa seuraaviin,
lausuntopyynndssa esitettyihin kysymyksiin.

Lainsaadanto

1. Miten genomilainsaadantd tulisi rajata? Genomilain on ajateltu rajautuvan véeston
terveyden ja hyvinvoinnin edistdmisen seké sairauksien ehkéisemisen ja hoitamisen
tarkoitukseen. Genomitietoa tultaisiin kasitteleméaan terveydenhuollossa, tieteellisessa
tutkimuksessa seka kehittdmis- ja innovaatiotoiminnassa. Onko tdma rajaus mielestanne
sopiva?

Suomen Potilasliitto ry pitaa rajausta tasméllisena ja oikeana.

2. Tulisiko laissa maaritella tarkemmin genomitieto, jota sdantely koskee? Jos tulisi, millainen
madritelma olisi hyva?

Saantelyn kehysraamit ovat esitetyssa muodossa oikeat. Liiallinen raamittaminen
muodostaisi eettisid ongelmia tieteellisen tutkimustiedon tasmallisyytta edellyttavélle
kaytolle.

3. Miten genomitiedon késittelya koskevia nykysaannoksia pitdisi ajanmukaistaa?

Tiedon késittelyssa tulisi erityisesti huolehtia siitg, ettd kaikki koottava aineisto on
mahdollisimman hyvin kryptattu erilaisten hakkerointien ja laittomien kayttoyritysten
varalta. Tietomurtojen ja mahdollisten tiedustelulaissa tapahtuvien muutosten johdosta
tietoturvallisuuteen on Kiinnitettavé erityistd huomiota. Tdmé& on varmasti myos edellytys
sille, ettd kansalaiset suostuvat omia tietojaan luovuttamaan rekisterin kayttoon.

4. Genomikeskuksen viranomaistehtaviksi ehdotetaan genomitietokannan yllapitoa ja hallintaa
sekd ohjeistamista ja arviointia. Tulisiko viranomaistehtévat olla laajemmat tai kapeammat,
vai onko nykyinen ehdotus mielestanne sopiva?

Nyt esitetty malli on yksildn kannalta tdsmallinen ja viranomaisrekisterin statuksella yksilon
oikeusturvaa suojeleva.
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Ohjaus ja valvonta

5.

Riittadko nykyinen informaatio-ohjaus genomitiedon vastuullista kasittelyé varten? Pitdisiko
ohjausta lisaté vai tarvittaisiinko myos jareampia valvontakeinoja yksityisyydensuojan
turvaamiseksi?

Informaatio-ohjauksesta siirtyminen yksityiskohtaisempaan valvontamenettelyyn voisi
johtaa koottavan tietokannan kayton hankaloitumiseen. Nykyiselldan intimiteettisuoja
kuitenkin tayttyy, mikali itse tietokanta on riittavéassa suojassa ulkopuolisilta
tietojenkalastusyrityksilta.

Millaisia sdantelyn muutoksia tarvittaisiin genomitiedon kasittelyn valvonnan
helpottamiseksi?

Kysymys on haasteellinen, koska kuta useampi taho paasisi valvomaan suojatun aineiston
kayttod, paasisi talloin myos aikaisempaa useampi taho suoraan tai vélillisesti kasiksi
valvottavaan aineistoon. Siksi valvonnan tulisi pysya tiukasti ja huolelliset kriteerit
tayttavana sisaisend toimena ja orgaanina genomikeskuksen sisalla.

Mitka tarpeet olisivat valvonnassa erityisen tarkeita?

Viitaten edelliseen vastaukseen katsotaan paatarpeen olevan genomikeskuksen oman
siséisen valmentamisen ja valvontaresurssoinnin panostuksissa.

Vaikutukset eri vaestoryhmien ja kotitalouksien asemaan

8.

10.

Onko ehdotuksilla vaikutuksia eri vaestoryhmien oikeudelliseen asemaan? Jos on, millaisia?

Muistion antaman informaation perusteella voidaan Suomen Potilasliitto ry:n mukaan katsoa
kansalaisten yhdenvertaisuuden toteutuvan. Néin ollen taloudellisissakaan asemissa eli
saadun informaation mukaan pitéisi olla ongelmakonhtia.

Onko ehdotuksilla vaikutuksia kotitalouksien taloudelliseen asemaan? Jos on, millaisia?

Viitataan edelliseen vastaukseen. Kun véestoryhmien vélisid ongelmia tai eriarvoisuutta ei
vaikuta syntyvén, niin on verrattain epatodennékaista, ettd niitd syntyisi yksildidenkaan
keskuudessa genomikeskuksesta johtuen. Luonnollisesti on selvaa, ettei tall4 voida
tarkoittaa yhteiskunnallisesti muutoin esiintyvéé, luontaista eriarvoisuutta, joka pohjautuu
lahtokohtaisesti erilaisiin taloudellisiin olosuhteisiin yksildiden vélilla.

Onko ehdotuksilla vaikutuksia ihmisten kayttaytymiseen? Jos on, millaisia?

On oletettavaa, ettd erilaisilla tietokannoilla ja rekistereilld on yleisen elaménkokemuksen
mukaan taipumuksena saada tietyissa ihmistyypeissa aikaan neuroottista ja vainoharhaista
kayttaytymistad. Osa heikommin koulutetusta ja sivistyksellisesti vajaasta kansasta alkaa
luomaan mielikuvia rekistereiden ja tietokantojen kaytosta ja tarkoitusperista. Talle asialle ei
kuitenkaan loppujenlopuksi voida muuta kuin korostaa edellisissé vastauksissa korostettuja
tietoturvaan ja luottamuksellisuuteen perustuvia tekijoista.
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Yritysvaikutukset

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Aiheutuisiko tydoryhmén ehdotuksista yrityksellenne litketoiminnallisia muutoksia?

Koska Suomen Potilasliitto ry on voittoa tuottamaton kansalaisjarjesto, ei tyéryhman
ehdotuksilla ole liiton kannalta mit&én taloudellisia vaikutuksia.

Merkitsevatko ehdotukset muutoksia yritystoimintanne kustannuksissa tai tuotoissa?
Viittaamme edelliseen vastaukseen.
Aiheutuuko ehdotuksista esteitd, rajoitteita tai vaaristymia yritysten véliseen kilpailuun?

Yleiselld tasolla voidaan arvioida, ettd vaaristymia ei synny, koska kyseessa on
viranomaisten yll&pitdma toiminto ja siind suhteessa siis tasapuolisesti yleista hyotya ja
hyvaa vahvistava toimi.

Miten ehdotukset vaikuttaisivat mielestdnne uusien yritysten paasyyn markkinoille ja
yritysten kilpailukeinojen, kuten hinnoittelun, laadun ja mainonnan kaytt6on?

Mikali genomikeskuksen olemassaoloa ajatellaan puhtaasti taloudellisista lahtékohdista,
voidaan ajatella uuden keskuksen tarjoavan saannét ja kriteerit tayttaville yrityksille
markkinalliset toimintaedellytykset, joita aikaisemmin ei ollut. Tulevaisuuden
Kilpailukeinoihin, hinnoitteluun ja mainontaan on kuitenkin hyodytonta edes yrittaa tassa
vaiheessa antaa arvioita, silla markkinat ohjautuvat ja kanavoituvat vasta kaytannon
tilanteissa. Nyt lausuttavat ennakko-odotukset olisivat silkkaa luulottelua ja olettamaa, milla
ei voi olla mitadan kaytannon arvoa.

Edistaisivatko tai estaisivatko ehdotukset yrittajyytta ja yritysten kasvuedellytyksid? Miten?

Luonnollisesti tietosuojaan liittyvat rajoitukset ja raamitukset rajaavat osan yritystoimintaa
aina pois, mutta yhteiskunnallista kokonaishyvéé ajatellen kaikki lainsaadanto toimii néin.

Vaikuttavatko ehdotukset yritysten investointeihin ja niiden edellytyksiin?

Luonnollisesti alan yritystoiminta joutuu investoimaan esityksen edellyttdmiin
tietoturvallisuuskysymyksiin, mutta toisaalta yrityspohjalta toimivat organisaatiot voivat
saada investoinneilleen myos tavoittelemaansa lisdarvoa.

Miten yritykset hyotyvét terveyden ja hyvinvoinnin alueen ekosysteemista?

Yritystoiminta voi tarjota kansalaisille niit4 palveluja, joita yhteiskunta ei riittavasti tai
riittdvan laadukkaasti syyté taikka toisesta tuota. Yritysten mahdollisuus toimia joustavasti
saattaa eri alueilla maatamme olla hyvinkin kilpailukykyisté yhteiskunnan tuottamaan
palveluun ndhden. Koska yritystoiminta on tullut jad&dékseen julkisen palvelun lomaan, on
tarkedd, ettd yksityisyyden suojaan sitoudutaan molemmilla sektoreilla, julkisella ja
yksityiselld, yhté tiukasti.
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18. Edistavatko ehdotukset innovaatiotoimintaa eli uusien tuotantomenetelmien, tuotteiden ja
palveluiden kehittdmista?
Tata voidaan pitad melko todennékdisena.

19. Onko ehdotuksilla vaikutuksia yritysten kansainvaliseen Kilpailukykyyn?
Suomalaisilla yrityksill& on ollut menestysta nimenomaan innovaatioissa ja uusien ideoiden
jalostamisessa. Tata tietd maamme yritystoiminnalle on avautunut myds runsaasti
kansainvélisia markkinoita. Kilpailukykya ajatellen olisi toki poistettava enemman
verotuksellisia ja toiminnallisia esteitd. mikali sit4 ei tehdd, on yleisesti kdynyt niin, etta
kansainvélistynyt yritys joko siirtyy ulkomaille tai se myydaéan ulkomaalaiselle toimijalle.

20. Miten yritysten palveluiden laatua tulisi tai voitaisiin saadelld, jotta yksilot voisivat
luottavaisin mielin hyodynt&4 heille tarjottavia tuotteita ja palveluja ja jotta uuden alan
maine ja arvo muodostuisivat asianmukaisiksi?
Suomeen tulisi saada aikaan kaiken kattava sosiaali- ja terveysalan julkinen
laadunseurantarekisteri, jonka mukaan kuka tahansa voisi seurata palvelun tarjoajan
laadullista sijoittumista yleisessa tarjonnassa.

21. Onko ehdotuksella vaikutuksia Suomeen kohdistuviin kansainvalisiin investointeihin?

On, mikali suomalaista vero- ja ty6lainsdaddantda voidaan kehittaa yritysystavallisempaan
suuntaan

Vaikutukset kansantalouteen ja julkiseen talouteen
22. Onko ehdotuksilla vaikutuksia kuntatalouteen?

Varmasti on, mikali yritystoiminta 16yt44 tarvittavan osaamisen ja saa suotuisat
toimintaedellytykset.

23. Onko ehdotuksilla vaikutuksia yleishyddyllisten yhteisojen tai kolmannen sektorin
toimintaan?

Todennékaisesti lausuntojen maaréat ja kysymysten vastaamistarve kasvaa.
24. Vaikuttavatko ehdotukset palveluiden tai sosiaaliturvan tasoon ja kattavuuteen?
Kilpailutilanne parantaa yleisen elaménkokemuksen mukaan myos laadullisia tekijoita.

25. Vaikuttavatko ehdotukset julkisen sektorin tyollisyyteen tai tuottavuuden edistamiseen
julkisella sektorilla?

Ehdotus saattaa pakottaa julkisen sektorin tuottavuuden tehostamiseen, miké& yleensa
merkitsee julkisen sektorin tyopaikkojen siirtymista yksityiselle sektorille.



26.

217.

28.
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Onko ehdotuksilla vaikutuksia yleiseen talouskehitykseen ja erityisesti kansantalouteen?

Mikali toiminnallisia edellytyksia ja yliopistojen tuottajia osaajia 16ytyy, lisdantyy
kansainvélisyys ja investoiminen. Myos markkinoinnissa koitunee hyotya.

Synnyttavatko ehdotukset vaikutuksia hintoihin, tyémarkkinoihin tai tuotteiden ja
palveluiden kysyntadn ja tarjontaan?

Viitaten edellisiin vastauksiin on todettava, ettd haaveiden ja oikeellisesti laskettavien
hyotyjen esittdminen on téssa vaiheessa jokseenkin mahdotonta. Kokonaisuutena arvioiden,
jos siis vero- ja tyovoimapoliittisetkin edellytykset toteutuvat, saattaa esitykselld olla
suotuisia vaikutuksia em. asioihin.

Synnyttavatko ehdotukset vaikutuksia kansantalouden ja julkisen talouden rakenteeseen?

Kuta enemmaén ennen julkisen sektorin toimintoja siirtyy yksityiselle sektorille, sita
suotuisammat ovat vaikutukset kansantalouteen.

Vaikutukset tutkimustoimintaan

29.

30.

31.

Miten ehdotukset vaikuttaisivat tutkimustoimintaan?

Ehdotukset saattavat avata tutkimukselle uusia taloudellisia tukimuotoja ja samalla uusia
tutkimusresursseja, joilla voi kuvitella olevan suotuisat vaikutukset niin tieteen kuin
talouden saralla.

Onko ehdotuksella vaikutuksia kansainvéliseen tutkimusyhteistyohon?

Kaikki tutkimustyo ja tiede on viime kadessa kansainvalist4, joten resurssien koheneminen
vaikuttaa varmasti suotuisasti tieteelliseen yhteisty6hon ja resurssointiin.

Huomioiko ehdotus mielestanne avoimen tutkimuksen kansalliset ja eurooppalaiset
linjaukset?

Saadun informaation mukaan vastaus on myontava.

Jyvéskyldssa 17. tammikuuta 2018

Paavo Koistinen, puheenjohtaja
Suomen Paotilasliitto ry



