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Business Finland kiittda saamastaan lausuntopyynndsta koskien hallituksen esitysta genomilaiksi.

Terveystoimialojen kasvun vauhdittaminen on yksi hallituksen kasvupolitiikan painopisteista. Hallitus
julkisti 14.6.2016 Terveysalan tutkimus- ja innovaatiotoiminnan kasvustrategian tiekartan vuosille
2016-2018. Se tasmentdda vuonna 2014 julkistetun kasvustrategian toimeenpanoa hallituksen
karkihankkeiden ja painopisteiden mukaiseksi. Business Finland on yksi strategian toimeenpanijoista.

Osana Terveysalan kasvustrategiaa Sosiaali- ja terveysministerion asettama tyoryhma laati ehdotuksen
kansalliseksi genomistrategiaksi ja genomikeskuksen perustamiseksi sen osana. Genomitiedon uskotaan
muuttavan kaikkea l|adketiedettd yksilollistetymmaksi ja tuottavan pitkalla aikavalille merkittavia
hyotyja kansanterveydelle. Business Finland on kaynnistanyt Yksilollistetty terveys —ohjelman, joka
tukee osaltaan tahan liittyvan ekosysteemin kehittymista.

Business Finland ottaa lausunnossaan kantaa l|dhinnd tutkimukseen, alan ekosysteemiin ja
liilketoimintaan liittyviin asioihin.

LAUSUNTO
Genomikeskus kansallisena toimijana

Hallituksen genomilain esitysluonnoksessa todetaan, ettd Genomikeskuksen perustaminen on osa
suurempaa kokonaisuutta. Koska genomitietoa hyddyntdva tutkimus tapahtuu pitkalti
biopankkitoiminnan puitteissa, tehostetaan samalla myds julkisten biopankkien toimintoja ja
varmistetaan tehokas yhteistyd genomikeskuksen kanssa. Nailld toimenpiteilld tavoitellaan Suomen
jatkuvaa kehittymistd edelldkdvijamaana ja kansainvalisesti haluttuna yhteistydkumppanina
genomitietoa hyddyntavalle terveydenhuollolle, tutkimukselle ja innovaatiotoiminnalle.

Lisdksi genomitietojen kdytté on osa sote-tietoaineistojen kasittelyn laajempaa kokonaisuutta. Sosiaali-
ja terveystietojen toissijaista kayttoa koskeva lakiehdotus seka sen myota perustettavaksi ehdotettu
sote-tiedon kayttolupaviranomainen ja palveluoperaattori ovat yhdessa genomitiedon kdyttamisen ja
ehdotetun Genomikeskuksen kanssa olennainen osa kokonaisuutta, joka vahvistaa sekd Suomen omia
mahdollisuuksia hyddyntaa naita vahvuuksia sote-palvelujarjestelmassa ihmisten terveyden hyvaksi
terveydenhuollossa ja sen tietojohtamisessa ettda parantaa toimintaymparistomme kykya kilpailla
kansainvalisista tutkimusinvestoinneista, osaajista ja joka luo mahdollisuuksia tehda korkean luokan
tutkimusta ja synnyttda uusia yrityksia.

Lakiehdotuksessa todetaan Suomessa olevan jo olemassa tai perusteilla useita genomitiedon
hyodyntamiseen suoraan tai valillisesti liittyvid keskuksia ja toimijoita, kuten sydpakeskus, neurokeskus,
ladkekehityskeskus seka terveysalan tutkimusinfrastruktuurit kuten ELIXIR, BBMRI ja EATRIS. Ndiden
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yhteistyd ja synergia Genomikeskuksen toiminnan ja kehittdmisen kanssa olisi varmistettava.
Yhteistyota voisi toteuttaa esimerkiksi sellaisissa toiminnoissa, jotka ovat kaikille toimijoille yhteisia.

Business Finland lausuu, ettd on tarkeda saada eri keskukset ja em. toimijat toimimaan tiiviissa
yhteistyossa, joka vahvistaa tutkimukseen pohjatuvan osaamisen hyoddyntamistda sekd edistda
lilketoimintamahdollisuuksia.

Genomitieto

Lakiehdotuksen mukaan keskitetyn genomitietorekisterin luominen on Genomikeskuksen toiminnan
tarkein asia. Jos keskitettyda genomitietorekisteria ei luoda, genomitiedoista uhkaa muodostua useita
rinnakkaisia biopankki- ja tutkimustietokantoja seka terveydenhuollon erillisia genomitietokantoja,
jotka eivat keskustele keskendan eivatka joko lainsdaadannollisista tai teknisista syistd ole yhteydessa
terveydenhuollon potilastietojarjestelmiin ja muuhun sahkoiseen rekisteritietoon. Samalla menetetaan
laajan homogeenisen tietoaineiston tuoma etu. Genomitiedon turvallista kasittelya varten
genomikeskuksen tulee luoda ja yllapitaa tietoturvallista kayttoymparistod Genomikeskukseen
tallennettujen genomitietojen kasittelya varten.

Business Finland haluaa painottaa keskitetyn genomirekisterin luomisen ja tietoturvallisen
kayttoympariston tarkeyttd genomitiedon kaytettdavyyden edistdamiseksi niin terveydenhuollossa kuin
tutkimuksessakin.

Hallituksen esityksessa kuvataan, ettd Genomikeskus ei luovuta genomiaineistoa TKI-tarkoituksiin, vaan
se on biopankkitoimintaan kuuluvaa osaamisaluetta, jonka tukena Genomikeskus ja
genomitietorekisteri toimivat. Genomilakiluonnoksessa esitetdan, ettd Genomikeskuksen toiminta
suunnitellaan siten, ettd se ndhdadan tutkimusta tukevana ja edistdvdand, huomattavasti entista
parempia tutkimusmahdollisuuksia tarjoavana toimijana.

Business Finlandin kanta on, ettd sekd genomilain ettd biopankkilain tulee tukea genomiaineistojen
tutkimusta ja hyddyntamista.

Ehdotetussa laissa esitetddn pitkdaikaista, jopa pysyvaa sailytysta genomitietorekisteriin sisaltyville
genomitiedoille, silld tietojen tarpeellisuudelle ei ole maaritettavissa olevaa takarajaa.

Business Finland kannattaa tietojen vahintdaan hyvin pitkdaikaista ellei pysyvaa sailyttamista.

Kansainviélinen yhteistyo

Hallituksen esityksessa genomilaiksi kuvataan, ettd genomikeskuksen perustamisella tavoitellaan
Suomen kehittymista edelldkdvijamaaksi ja kansainvadlisesti  halutuksi yhteistydkumppaniksi
genomitietoa hyoddyntavalle terveydenhuollolle, huippututkimukselle ja globaalille liiketoiminnalle.
Business Finland on jo genomikeskustyéryhman arviomuistiota koskevassa lausunnossaan 31.1.2018
katsonut, ettd Genomikeskuksen perustaminen ja sen lainsdadanndllisen pohjan rakentaminen on
erittdin tarkeaa terveysalan tutkimus-, kehittdmis- ja innovaatiotoiminnan (TKI) yritystoiminnan
kehittymisen kannalta. Genomikeskus nahddan yhtena merkittavana TKl-infrastruktuurin osana, mika
vahvistaa Suomen asemaa kansainvalisesti terveysalan edelldkavijana etenkin bioldadketieteen alalla,
mutta myos kansallisen SOTE-palvelujdrjestelman uudistajana. Genomikeskuksen rooli ja valilliset
vaikutukset yritysten liiketoiminnan kehittdmisessa seka investointien houkuttelussa nahdaan nain
ollen erittdin tarkeana. Terveyden ja hyvinvoinnin alueen ekosysteemi mahdollistaisi muun muassa
yritysten verkottumisen, yhteistyokumppaneiden, asiakkaiden, rahoituksen ja asiantuntija-avun
I6ytamisen, pilottihankkeiden aloittamisen, kansainvalisen liiketoimintamentoroinnin seka sijoitusten
keskittymisen ja Suomen nakyvyyden kasvattamisen.
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Hallituksen esityksessa on otettu esiin kansainvalisen yhteistydon merkittavyys genomitutkimuksessa.
Business Finland on yhtd mieltd kansainvilisen yhteistydn merkityksestd sekd siitd, ettd on
huolehdittava saavutettujen hyotyjen ja tulosten konkreettisesta palautumisesta suomalaiseen
yhteiskuntaan.

Liiketoiminta

Varsin suuria odotuksia on asetettu siihen, ettd genomitiedon avulla syntyy merkittavia ladketieteellisia
havaintoja ja liiketoimintaan johtavia innovaatioita. Liiketoimintandkdkulmasta suomalaisella
genomitiedolla ei yksindan ole arvioitu olevan merkittdvaa arvoa, vaan kaupallinen arvo muodostuisi
massaluonteisesta koodatusta, pitkittaisesta seka valikoimattomasta terveys- ja sairaustiedosta, johon
on liitettavissa saman yksilon genomitietoa. Suomessa on syntynyt laaja yhteisymmarrys siita, etta
tarvitaan keskitettyja tietovarastoja (esim. genomitietorekisteri) ja palveluita, joiden kautta terveyteen
ja hyvinvointiin liittyvaa tietoa saadaan hyotykayttoon. Keskitettyjen tietovarastojen lisaksi olisi tarvetta
keskitetyille palveluille, jotka mahdollistaisivat tietojen toissijaiseen kayttoon liittyvat prosessit. Lisaksi
tarvittaisiin  edellisiin  liittyvda lainsdadantoa. Keskitettyihin  palveluihin  sisdltyvdat myos
osaamiskeskukset  (Genomikeskus, syOpakeskus, neurokeskus, biopankkien osuuskunta,
ladkekehityskeskus), jotka tarjoaisivat tutkimusorganisaatioille ja yrityksille mm. tutkimus-, sopimus- ja
kaupallistamispalveluita esimerkiksi yhteisen palveluoperaattorin kautta. Suomessa nahdaan olevan
erityisen hyvat mahdollisuudet liiketoiminnalle ja tdaman mahdollisuuden odotetaan edelleen
parantuvan sosiaali- ja terveystietojen toissijaista kdytt6éa koskevan lakiehdotuksen sekd ehdotetun
genomilain myota.

Business Finland ndkee Suomessa olevan hyvat mahdollisuudet liiketoiminnalle ja painottaa etta
liilketoimintamahdollisuudet on huomioitava myds asiaa saatelevissa laeissa.

Business Finland kannattaa lakiehdotuksessa mainittua innovaatioekosysteemin systemaattista
kehittamista siten etta se tuottaa biopankkien investoinneille lisdarvoa.



