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Lausunto hallituksen esityksestd genomilaiksi

Kiitdmme mahdollisuudesta antaa lausunto hallituksen esityksestad genomi-
laiksi.

Genomilain tarkoituksena on kehittaa ja lisata genomitiedon kayttéa tervey-
den edistdmiseksi ja sairauksien ehkaisemiseksi, toteamiseksi ja hoita-
miseksi. Lain nojalla perustettavan Suomen Genomikeskuksen tehtévana on
yllapitéda kansallista genomitietorekisteria ja toimia genomildaketieteen osaa-
miskeskuksena. Genomilaissa sdédetaan liséksi geenitestien suorittamisen
edellytyksista seka genomitiedon vastuullisesta kaytosta.

Genomitiedon kattava ja jarjestelmaéllinen kaytto tarjoaa lukuisia erilaisia hyo-
tyja niin yksiléille kuin yhteiskunnalle. Tavoiteltuja hyétyja ovat mm. tehok-
kaampi taudinmaaritys, seulontojen tarkempi kohdentaminen tunnistettuihin
riskiryhmiin, turvallisempi ja vaikuttavampi |ddkehoito ja tehokkaampi sairauk-
sien ehkaisy. Paitsi terveydenhuoltoa, kokonaisuus palvelee tutkimus- ja inno-
vaatiotoimintaa ja todenndkéisesti myds lisdd Suomeen tehtdvia investointeja
|adke- ja genomitutkimukseen. Toimiva genomitiedon kokoamiseen ja hyo-
dyntémiseen liittyva ekosysteemi, johon kuuluvat mm. terveydenhuollon toi-
mintayksikot, yliopistot ja korkeakoulut, biopankit sekd perustettava kansalli-
nen sydpakeskus, mahdollistaa tutkimuksen lisdksi myds uuden palveluliike-
toiminnan kehittdmisen seka kotimaisille ettd kansainvalisille markkinoille.

Terveydenhuoltojarjestelman kyky hyédyntaa genomitiedon mahdollisuudet
edellyttda tutkimustiedon ja toimivien tietoteknisten ratkaisujen lisdksi myo6s
terveydenhuollon henkiléstén osaamista genomitiedon tulkinnassa ja kay-
tossd. Tasta syysta yksi Genomikeskuksen keskeinen tehtédva onkin osallistu-
minen terveydenhuollon ammattihenkildiden koulutuksen suunnitteluun ja to-
teutukseen yhteistydssé koulutuksen jarjestéjien kanssa.

Lakiesitykseen on perustellusti kirjattu, ettd Genomikeskuksessa sailytettédvaa
tietoa ei saa luovuttaa eika kayttaa lainvalvonnassa, rikostutkinnassa, luotto-
ja vakuutustoiminnassa, tyékyvyn arvioinnissa tai selvittdmisessa, eika van-
hemmuuden tai sukulaisuuden selvittdmisessa. Geenitietoon ja sen hyddynta-
miseen liittyy paljon tiedon puutteesta johtuvia pelkoja ja ennakkoluuloja,
minka vuoksi on tarkeaa, ettd Genomikeskuksen tehtdvéksi on laissa sdé-
detty kansalaisten genomitiedon kayttdedellytysten parantaminen sek& kan-
salaisvuoropuhelun aktivointi ja mielipiteiden seuranta. Vaeston luottamuksen
sailyttdmiseksi seka teknisen tietoturvan ettd genomitiedon tiedon kasittely-
prosessien on oltava ensiluokkaisen laadukkaita.
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Genomikeskukselle esitetdan laissa viranomaistoiminnan lisdksi myds mah-
dollisuutta tuottaa maksullisia asiantuntija- ja tietopalveluja. Genomikeskuk-
sen viranomaistoiminnot on erotettava selkeasti keskuksen kaupallisista toi-
minnoista. Julkinen palvelutoiminta kilpailee yksityisen palvelutoiminnan
kanssa ja se saa mm. verotuskohtelun osalta selkeén kilpailuedun. Kuten lain
yksityiskohtaisissa perusteluissa todetaan, ei palvelutoiminnassa saa sovel-
taa kilpailua vaaristavia tai estavia toimintatapoja, eikd maksullista palvelutoi-
mintaa myoskaan saa tukea ei-maksullisen toiminnan saamalla julkisella ra-
hoituksella. Palveluista perittdvien maksujen on oltava kohtuullisia.

Genomikeskuksen tietotekniset ratkaisut perustuvat viranomaistahojen vaati-
muksiin, jotka heijastuvat jarjestelmamuutosvaatimuksina ja niihin liittyvina
kustannuksia my&s alan yksityisiin toimijoihin, kuten biopankkeihin. Tietotek-
nisiin vaatimuksiin liittyvat kustannukset eivat saa muodostaa estetta yksityi-
selle tutkimus-, kehitys- ja palvelutoiminnalle ja sen kehittamiselle. Kaikilla toi-
mijoilla, jotka tayttavat asianmukaiset oikeudelliset ja eettiset edellytykset, on
oltava yhdenvertainen paasy Genomikeskuksen tietoihin ja palveluihin.

Genomikeskus esitetdan sijoitettavaksi Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen
yhteyteen. Genomikeskus toimii sosiaali- ja terveysministerién tulosohjauk-
sessa ja silla on erillinen STM:n nimittdma ohjausryhma. Keskuksen rahoitus
esitetdan sen kansallisten erityistehtavien ja viranomaistehtévien vuoksi to-
teutettavaksi erilliseltd budjettimomentilta, minka liséksi toimintaa voidaan ra-
hoittaa maksullisella palvelutoiminnalla ja muulla ulkoisella rahoituksella. Ra-
hoituksen maaraytyminen, kohdentuminen ja sen kaytén ohjaus on kuvattava
huomattavasti selkedmmin kuin se nyt lakiesityksessa tehdaan.
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