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Hallituksen esitys eduskunnalle genomilaiksi

Sosiaali- ja terveysministerid pyytda Kuntaliitolta lausuntoa esityksestd genomilaiksi. Esitys
perustuu genomikeskustydryhman arviomuistioon, josta on annettu lausunto jo aikaisemmin.
Lailla perustettaisiin Suomeen genomikeskus, joka on osa yksil6llistetyn ladketieteen hanke-
kokonaisuutta.

Esityksen mukaan genomikeskus muodostettaisiin Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen yhtey-
teen ja se toimisi STM:n tulosohjauksessa. Rekisterin tekninen toteutus olisi Kansanelidkelai-
toksen tehtéva, mika on tarkoituksenmukaista ottaen huomioon yhteyden Kanta-arkistoon.
Genomikeskuksen tehtdvat on maaritelty asianmukaisesti.

Genomikeskuksen keskeisin tehtdva on kansallisen genomitietoreksiterin ja genomitiedon
kéyttdpalvelun luominen, hallinnoiminen ja ylldpitdminen. Rekisterille sdadettaisiin erittéin
korkea tietoturvan taso. Siihen tallennettaisiin Suomen asukkaista biopankkitoiminnassa, ter-
veydenhuollossa, laddketieteellisessd tutkimuksessa ja yritystoiminnassa syntyvad genomitieto.
Maksullisena palveluna voitaisiin tallentaa myds muiden kuin Suomen asukkaiden tietoja. Li-
sdksi yksityishenkild voisi tallentaa itsedén koskevaa genomitietoa omatietovarantoon ja an-
taa suostumuksensa sen kayttoon.

Tietojen sailytysajasta ei lausunnolla olevassa versiossa ole ehdotusta, vaan se on tarkoitus
lisdté lausuntokierroksen jalkeen. Kuntaliiton késityksen mukaan genomitietoja olisi perustel-
tua sailyttas pysyvésti, jotta niitd voitaisiin kdyttaa terveyden edistamiseen myés tulevaisuu-
dessa.

Genomitietojen luovuttaminen olisi mahdollista potilaan terveyden edistdmista tai ldaketieteel-
listd diagnostiikkaa tai hoitoa varten hoitosuhteen perusteella. Tieteellistd tutkimusta seké ke-
hittdmis- ja innovaatiotoimintaa varten tietoja voitaisiin luovuttaa pseudonymisoituina. Erik-
seen ja nimenomaisesti on kielletty tiedon luovuttaminen lainvalvontaa, rikostutkintaa, luotto-
tai vakuutustoimintaa, tyékyvyn arviointia taikka vanhemmuuden tai sukulaisuuden selvitt-
mista varten. Rajaukset ovat Kuntaliiton mielesta tarkeat ja lisdavat kansalaisten luottamusta
genomitiedon rekisterdintid kohtaan.

Sdadosehdotukset, jotka koskevat geneettisten tutkimusten suorittamisen edellytyksia ovat
selkedt ja asianmukaiset eikd Kuntaliitolla ole niihin huomautettavaa.

Valvontaa koskevat sddddkset puutuvat ja ne on tarkoitus lisdta lausuntokierroksen jélkeen.
Ainoastaan on mainittu, ettd genomikeskuksen ohjausryhma myés valvoo toimintaa. Osin val-
vonta kuuluu luonnollisesti tietosuojavaltuutetulle, mutta myés toiminnan laatua tulisi valvoa.

Genomikeskuksen rahoitustarve on arvioitu maltilliseksi ja se rahoitettaisiin valtion budjetista
seka perimalld maksuja tallennus- ja kayttopalveluista kaikilta kdyttajilta. Keskus voisi myds
perid maksuja tuottamistaan asiantuntijapalveluista. Kuntaliitto edellyttda, ettd kayttajilté pe-
rittdvat maksut médritelldan kohtuullisiksi ja oikeudenmukaisiksi.

Genomikeskuksen arvioidaan tuottavan taloudellista hydtya tulevina vuosina sairauksien en-
nalta ehkaisyn tehostumisen, diagnostiikan nopeutumisen ja hoitojen vaikuttavuuden parane-
misen kautta. Pddosin hyddyt saataneen 10-20 vuoden aikajénteelld. Lisdksi genomitiedon
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kdyttdmahdollisuuksien paraneminen tutkimus- ja innovaatiotoiminnassa voi luoda uutta yri-
tystoimintaa ja lisdtd kansainvalistd yhteistyota.

Kuntaliitto kannattaa genomikeskuksen perustamista eiké sillé ole lakiesitykseen muutosehdo-

tuksia.
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