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KIRJALLINEN LAUSUNTO LUONNOKSESTA HALLITUKSEN ESITYKSEKSI EDUSKUNNALLE LAIKSI
GENOMIKESKUKSESTA JA TERVEYTEEN LIITTYVAN GENEETTISEN ANALYYSIN SUORITTAMISEN
EDELLYTYKSISTA

Kuluttajaliitto — Konsumentforbundet ry (jalj. Kuluttajaliitto) kiittda mahdollisuudesta lausua
otsikkoasiasta ja esittdaa kohteliaimmin seuraavat huomiot.

Ehdotetussa laissa saddettdisiin Genomikeskuksesta, joka olisi hallinnollisesti osa Terveyden- ja
hyvinvoinnin laitosta. Ehdotetun lain tarkoituksena on tukea genomitiedon vastuullista,
vhdenvertaista ja tietoturvallista kdyttoa ihmisten terveyden hyvaksi. Edella mainittujen lisdksi laki
sisaltdisi saannokset terveyteen liittyvan geneettisen analyysin suorittamisen edellytyksena olevasta
tietoon perustuvasta suostumuksesta. Siihen liittyy myos perinnéllisyysneuvonta, joka varmistaa
osaltaan kansalaisille annettavan tiedon maaran ja laadun.

Kuluttajaliitto kannattaa hallituksen esitysluonnoksen tavoitteita. Genomitiedon avulla voidaan lisata
ihmisten terveytta esimerkiksi silloin, kun uudenlaisia hoitoja toteutetaan genomitietoon perustuen.
Tama edellyttaa sitd, etta geneettisia analyyseja tehdaan ja osataan tulkita kaikkialla Suomessa.
Yhteiskunnan tulee luoda edellytykset tasmalaaketieteen kehittymiselle seka varmistaa, etta
kehityksen tulokset nakyvat kansalaisten hoidossa. Kaikessa genomitietoa koskevassa toiminnassa ja
prosesseissa tulee huolehtia tarkasti tietosuojasta, tietoturvallisuudesta seka kansalaisten
oikeuksien turvaamisesta.
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Genomikeskus toimisi asiantuntijaviranomaisena genomitiedon kasittelyyn ja geneettisiin
analyyseihin liittyvissa asioissa ja palvelisi terveyden- ja sairaanhoitoa, sairauksien ennaltaehkaisya
seka tieteellista tutkimusta. Keskus ei kuitenkaan palvelisi suoraan ihmisia terveyden- ja
sairaanhoitoon liittyvissa kysymyksissa. Voidaankin ndahda, etta kansalaisiin Genomikeskus vaikuttaisi
padasiallisesti valillisesti palvelunantajille kohdistettujen suositusten kautta, sekd mahdollisesti myds
kansalaisvuoropuhelun keinoin. Ne henkil6t, jotka usein kiireellisimmin tarvitsevat genomitietoa,
ovat usein henkilita, jotka ovat kokeneet sairauden itse tai lahipiirissaan esimerkiksi lapsen
sairastumisen johdosta. Genomitietoon nojaavan perinnéllisyysladketieteen avulla voidaan pyrkia
ehkdisemaan tulevia sairauksia ja jopa ihmishenkien menetyksia. Monesti ndissa tilanteissa on
kysymys harvinaissairauksista, joihin liittyvaa tietoa on heikosti kansalaisten normaaleissa
tiedonhakukanavissa ja joiden psykologinen kuormittavuus voi olla tastd syysta kansalaiselle hyvin
suuri. On siis keskeista, ettd genomitieto ulottuu tosiasiassa kansalaisille ja tdhan myos
Genomikeskuksen tulee panostaa. Hallituksen esitysluonnoksessa todetaan, ettd Genomikeskus voisi
perustaa perinndllisyyshoitaja-tasoisen asiantuntijan puhelinpalvelun. On tarkeaa, etta tallainen
puhelinpalvelu luodaan ja sen toiminnassa huomioidaan aihepiirin herkkyyden takia myos
psykologiset elementit. Olisi myos hyva, jos Genomikeskus voisi osaltaan mahdollistaa ja tukea
geenitiedon ympdrille rakentuvien vertaistukiryhmien toimintaa.

Genomikeskus ei voi toimia yhteiskunnassa yksin, vaan yhteistyéhon eri tahojen kanssa tulee
panostaa. Hallituksen esitysluonnoksessa esitetty verkostomallinen yhteistyérakenne onkin
kannatettava. Tarked Genomikeskuksen yhteistyotaho ovat perinndllisyyslaakarit, jotka ovat monesti
suorassa kontaktissa genomitietoa tarvitsevien potilaiden kanssa. Yhteiskunnan tulee myds
varmistaa, etta genomitiedon ymparille kohdentuvien ladkaripalveluiden, eli esimerkiksi
perinndllisyysladketieteen palveluiden, resursointi on riittavaa, jotta palvelut ovat tosiasiallisesti
kansalaisten saatavilla. Geneettisen analyysin suorittamisen edellytyksena oleva tietoon perustuva
suostumus on valttamaton edellytys yksilon oikeuksien turvaamiselle. Jotta yksilon suostumus
perustuu tosiasiallisesti tietoon, on neuvonnan maaran ja laadun oltava riittava.
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