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Lausunto STM:lle

Hallituksen esitysluonnos genomilaiksi

Sy0Opéjarjestot pitaé esitettyd lainsdédantdd perusteiltaan kannatettavana ja nakee, ettd genomitiedosta voi olla
hyotyé syopien ehkéisyssé ja hoidossa. Syopdjarjestojen perusldhtokohtana genomilakiesitykseen on seuraavien
periaatteiden toteutuminen:

- Vaestolahtdisyyden varmistaminen. Sairauksien hoidon liséksi genomitiedolla on pyrittava
edistaméan koko véeston terveytta ja sairauksien ehkaisyd. N&ain genomitieto voi hyodyttad kaikkia
suomalaisia.

- Tutkimusedellytysten turvaaminen. On varmistettava, ettd genomitieto on helposti ja monipuolisesti
tutkijoiden hyddynnettavissa.

Syopéjarjestot haluaa kuitenkin painottaa sita, ettd syovéan ehkéisyssa suurimmat terveyshyddyt ovat ainakin
nykytiedon valossa saatavilla panostamalla sydvén tunnettujen merkittavien riskitekijoiden, kuten tupakoinnin
ja ylipainon, véhentamiseen seka organisoituun syépaseulontatoimintaan. Suurimpien terveyshydtyjen saaminen
edellyttdd panostusta véestotasoiseen kansanterveystyohon. Genomikeskukselle kohdennettavat resurssit eivat
saa olla pois THL:n kansanterveysseurannasta ja -tutkimuksesta.

Esityksessa on muutamia epaselvyyksia tai puutteita, joita esittelemme alla.

1. Suomen Genomikeskuksen rooli ja tydnjako muiden kanssa

Syopéjarjestot kannattaa esitysluonnoksen ajatusta siitd, ettd genomitieto kootaan kansallisesti yhteen paikkaan.
Yksi kattava kansallinen tietovaranto ja osaamiskeskus palvelisi tutkimusta seka tiedon vertailtavuutta.
Tutkimuksen, varsinkin vaestttasoisen tutkimuksen, kannalta on suuri etu, jos eri toimijoiden kokoama
genomitieto on saatavilla yhdell& luvalla ja yhdesta paikasta. Genomitiedon yhdistettavyys olemassa oleviin
rekistereihin on innovatiivisen ja tuottavan toiminnan edellytys. Esitys siitd, etta tutkimuskayttoon luovutettava
genomitieto on aina pseudonymisoitua, tukee genomitiedon hyddyntamistd. Ihmisten tietosuojan turvaaminen
on keskeinen tavoite, josta on huolehdittava muulla tavoin kuin tietojen anonymisoinnilla. Tutkimusten
lakis&&teisen eettisen arvioinnin toteutuminen on varmistettava tassa laissa tai muilla tavoin, esim. ns.
toisiolaissa.

Syopéjarjestot pitdd ongelmallisena sita, ettd genomikeskuksen toiminnot esitetdan jaettaviksi THL:n ja Kelan
kesken. Télla voi olla merkittavia riskeja genomikeskuksen kaytannon toiminnan kannalta. On valttdméatonta
varmistaa, ettd myos ict-palvelujen toteuttajalla on riittava asiantuntemus genomitiedosta ja riittavat valmiudet
tietomassojen hallintaan ja analysointiin. Syopéjérjestdjen mielesta kannattaisi harkita olemassa olevien
jarjestelmien hyddyntédmisté ja yhteistyota esim. CSC:n kanssa.

Syo6péjarjestot katsoo, ettd lakiluonnoksessa tulisi esitettyd selvemmin huomioida genomikeskuksen tehtévien
rajaukset ja tyonjako eri toimijoiden kanssa. Tama koskee erityisesti biopankkeja mutta myds esimerkiksi
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FIMM:4a ja CSC:é&. Biopankkien osalta tyonjaon epéselvyys voi hankaloittaa myos tutkimusta, mikali ei voida
varmistaa tutkijan paasya tarvitsemiinsa aineistoihin.

2. Suomen Genomikeskuksen antamat ohjeistukset

Todellinen hydty genomitiedosta saadaan, mikali terveydenhuollon toimijat ja tutkijat osaavat hyddyntaa sita.
Sy0Opéjarjestot on tyytyvéinen siihen, ettd lakiluonnoksessa genomikeskuksen tehtéaviin kuuluu myos
terveydenhuollon ammattihenkil6iden osaamisen kehittdminen (6 § 8. kohta). Tamén toteutuminen on
varmistettava.

Terveydenhuollon toisistaan poikkeavat tietojarjestelmat ja tiedonkeruukéytannot ovat yksi tiedon
hyodynnettdvyyden ongelma. Vaikka genomikeskuksen perustaminen itsessaén jo tuo helpotusta tahén
ongelmaan, esitimme, ettd genomikeskus voisi antaa ohjeistuksia myds muille alan toimijoille jarjestelmien
yhtendistamiseksi.

3. Muita huomioita

Genomikeskuksen tehtaviin (6 § 10. kohta) esitetddn myos kansalaisvuoropuhelun aktivointia ja
kansalaismielipiteiden seurantaa ja taté tehtdvaa varten esitetddn perustettavaksi asiakasraati. Syopajarjestot
pitdéd ongelmallisena, etta asiakasraatiin ei esityksen mukaan kuuluisi potilas- tai terveysjarjestojen edustajia.
Samalla tavoin luontevaa olisi, ettd asiakasraati olisi edustettuna genomikeskuksen ohjausryhmassa, kuten
yhtend vaihtoehtona esitetaan. Esitimme néiden kirjaamista lakiin.

Helsingissa 10.8.2018

Sakari Karjalainen
paasihteeri
Sy0Opéjéarjestot

Lisatiedot:

Janne Pitkéniemi, tilastojohtaja, janne.pitkaniemi@cancer.fi, 050 372 3335
Sini Terdvad, vaikuttajaviestinnén asiantuntija, sini.terava@cancer.fi, 050 513 5083



mailto:janne.pitkaniemi@cancer.fi
mailto:sini.terava@cancer.fi

