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Suomen ldhi- ja perushoitajaliitto SuPerin lausunto Sosiaali- ja terveysministerion
luonnoksesta hallituksen esitykseksi eduskunnalle laiksi Genomikeskuksesta ja
terveyteen liittyvdn geneettisen analyysin suorittamisen edellytyksistd

Suomen lahi- ja perushoitajaliitto SuPer kiittda mahdollisuudesta lausua luonnoksesta hallituksen
esitykseksi laiksi Genomikeskuksesta. Ehdotetun lain tarkoituksena on tukea genomitiedon vastuullista,
yhdenvertaista ja tietoturvallista kdytt6a ihmisten terveyden hyvaksi. Endotetussa laissa sdadettaisiin
Genomikeskuksesta ja sen tehtdvista. Genomikeskus olisi hallinnollisesti osa Terveyden ja hyvinvoinnin
laitosta, mutta toimisi siita itsendisena kansallisena asiantuntijaviranomaisena terveyteen liittyvia
geneettisia analyyseja ja genomitiedon kasittelyd koskevissa asioissa. Ehdotettu laki sisaltaisi myos
saannokset terveyteen liittyvan geneettisen analyysin suorittamisen edellytyksista.

Terveyteen liittyvan geneettisen analyysin suorittamisen edellytyksena olisi ehdotuksen mukaan tietoon
perustuva suostumus, johon keskeisesti liittyy myos perinnollisyysneuvonta. Alaikdisten ja alentuneesti
itsemaadraamiskykyisten henkildiden suostumuksen osalta annettaisiin tarkemmat sddnnokset.

Genominlaajuisen tiedon terveydellinen hy6ty on osoitettu erilaisten perinndllisten ja harvinaissairauksien
diagnostiikassa, samoin erilaisten sairauksien diagnostiikassa, hoidossa ja niiden ennaltaehkaisyssa.
Genomitiedon nykyista parempi hyédyntaminen ja hajanaisen tiedon yhdistaminen olisi mahdollista
perustettavan Genomikeskuksen avulla. Se tarjoaisi palvelunantajille ja tieteelliselle tutkimukselle yhden
asiointipisteen genomiikkaan liittyvissa kysymyksissa.

Genomilakia on valmistelu pitkddn. SuPerin mielesta perustettavalle genomikeskukselle on tarvetta ja se
tulee edistamaan genomilddketieteen kehitystd, seka parantaa mahdollisuuksia nykyista yksildllisempiin
hoitoihin ja uusien hoitojen kehittamiseen. Genomilakien valmistelu kahdessa vaiheessa on kannatettavaa,
koska lakiluonnos perustettavasta Genomikeskusta antaa hyvat valmiudet genomirekisterin perustamiselle.
On tarkeda, ettd Genomikeskus voi itse osallistua rekisterin valmistelutyéhon. Yksilon
itsemaaraamisoikeuden toteutumiseen ja suostumusedellytysten tayttymiseen, sekd mahdolliseen
kieltaytymiseen, on kiinnitettava erityista huomioita pyydettdessa lupaa genomitietojen luovuttamiseen.
Genomikeskus, hallinnollisesti osana Terveyden ja hyvinvoinnin laitosta, mutta itsendisena kansallisena
asiantuntijaviranomaisena, STM:n ohjauksessa, on perusteltua.
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