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Luonnos hallituksen esitykseksi eduskunnalle uudeksi biopankkilaiksi seka
erdiksi siihen liittyviksi laeiksi

Lausunnonantajan lausunto
Voitte kirjoittaa lausuntonne alla olevaan tekstikenttdan

Suomen yleisladkarit GPF ry on satavuotias jarjesto, joka valvoo yleisladkarien etuja, ammattitaidon
kehittymista seka toimintaedellytyksia.

Keskitymme lausunnossa pykalaan 46, kliinisesti merkittavan tiedon antaminen.

Lakiluonnoksessa on asianmukaisesti otettu kantaa kliinisesti merkittavien geenitietojen
maarittelyyn, jonka on oltava tarkkaa. Tiedon on oltava yksil6lle relevanttia: riskisuhteet on oltava
riittavan tarkasti tiedossa ja kyseiseen tilaan on oltava olemassa myos mahdollinen hoito. Eettiset
ndakokulmat ovat myos tarkeita. Tieto saattaa koskettaa useita henkil6itd naytteenantajan lisdksi.

Ehdotetussa momentissa 6 saddetdan selvitetyn henkilétiedon antamisesta ndytteenantajan
tahdonilmaisun yhteydessa ilmoittamaan terveydenhuollon toimintayksikk66n tai ndaytteenantajan
terveydenhuollon alueellisesti terveydenhuoltolain nojalla vastuussa olevalle toimintayksikolle.
Tassa yhteydessa olisi erittdin tarkedaa huomioida yksilon oikeus saada tilanteestaan selkeaa ja
mahdollisimman ajantasaista tietoa esteetta. Eri geenivarianttien aiheuttamat riskien lisddntymiset
voivat olla monimutkaisia ymmartaa ja niiden selittdmiseen potilaalle taytyy perehtya erityisesti.
Tietoa tulee myos valtavan paljon lisda koko ajan. Vadrinkasitykset voivat aiheuttaa merkittavaa
haittaa yksilon ja my6s hanen sukulaistensa elamaan. Vaarin ymmarretty geenivariantin merkitys voi
potentiaalisesti johtaa virheellisiin hoitoihin tai hoidosta pidattaytymiseen. Nailla paatoksilla voi olla
haitallinen vaikutus naytteenantajalle.

Jarkevinta olisi, mikali tiedon antaminen olisi suoraan keskitetty asianmukaisen erikoisalan
klinikkaan esimerkiksi koulutetulle sairaanhoitajalle, jolla on mahdollisuus helposti konsultoida
perinndllisyyslaaketieteen erikoislaakaria tai muuta erikoisladkaria. Myos ajantasainen, selkea tieto

Lausuntopalvelu.fi 1/2



mahdollisesta hoidosta olisi oltava helposti saatavilla. Niinpa esimerkiksi kuolettavalle rytmihairiolle
altistavasta geenivariantista annettava tieto tulisi tapahtua kardiologian yksikdssa, jossa asennetaan
rytmihairiotahdistimia iskuritoiminnalla varustettuna.

Jarjestelman kannalta ei ole mielekasta kierrattaa potilasta esimerkiksi perusterveydenhuollon
kautta. Tietoa eri geenivarianteista, niiden merkityksesta ja niihin tarjolla olevista hoidoista on taysin
mahdotonta yllapitdaa perusterveydenhuollossa. Asian kierrattaminen perusterveydenhuollon kautta
erikoissairaanhoitoon vain lisdaa kustannuksia, potilaan ahdistusta ja mahdollisesti aiheuttaa
sekaannusta. Potilaalle vaikeasti ymmarrettava asia voi tulla vield vaikeammaksi kasittaa.

Toimiva perusterveydenhuolto on yhteiskuntamme peruspilareita ja sen vahvistaminen my0os
lainsdddannollisesti on erittdin tarkeaa.

Perusterveydenhuollon turha kuormittaminen tdman kaltaisilla lisatehtavilla olisi vaarin.

Puhakka Jaana
Suomen Yleisladkarit GPF ry
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