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Suomalainen Lidkériseura Duodecim kiittdd mahdollisuudesta lausua nakemyksensd
hallituksen esityksestd genomilaiksi.

Piddmme lakiesitystd tarpeellisena ja sen tavoitteita hyvind. Perusteluosa on hyvin
seikkaperdinen, osin epdselva ja mahdollisesti my®s ristiriitainen.

Lakiesityksen perusteluissa mainitaan useissa kohdissa ehdotetun toiminnan merkitys
liiketoiminnalle. Esityksen perusteluissa pohditaan biolddketiedesopimuksen periaatetta,
...toiminnassa el saa tavoitella taloudellista hy6tya.” Kohdassa 3.2.3

»

jonka mukaan’
Palvelutehtivit kuvataan Genomikeskuksen maksullisia palvelutehtdvid ja todetaan:

” Pitkélld aikavalilli on tarkoitus, ettd genomikeskuksen kustannukset voidaan suurelta
osin kattaa maksullisen palvelutoiminnan ja ulkoisen rahoituksen kautta.”

Genomiaineistojen avulla tehtdvd TKI-(liike)toiminta tdhtdd liiketaloudellista voittoa
tuottavien tuotteiden kehittdmiseen. Siten olisi kohtuullista edellyttdd mahdollisista
voitoista osuutta (rojalteja) Suomen valtiolle kanavoitavaksi takaisin tutkimuksen
julkiseen tukeen. Suomalainen genomitieto ja siihen liitetty terveystieto ovat hyvin
arvokasta ja ainutlaatuista kansallisvarallisuutta.

3.2.2. Asiantuntijatehtédvit

Genomikeskuksen on tarkoitus toimia asiantuntijakeskuksena ja mm. ohjeistaa ja
arvioida geenitestien kayttod terveydenhuollossa ja muissa yhteyksissd. Kansallisen
ohjeistuksen tulee perustua nayttoon, joka on keritty ja arvioitu kansainvalisesti
hyviksyttyjen menetelmien ja periaatteiden mukaisesti. Toiminnan tulee olla jatkuvaa ja
suhteellisen nopeaa, jotta ohjeet ovat ajantasaisia. Ohjeistuksia esitetddn laadittavan
saman tyyppiselld verkostomallilla kuin milld Duodecimin Kdypa hoito -suosituksia
laaditaan. Genomikeskuksen ohjeet ja suositukset olisivat itsendisid viranomaisohjeita,
joten ne poikkeavat tédssd suhteessa Kdypa hoito -suosituksista ja voivat vaikuttaa mm.
tyohon osallistuvien asiantuntijoiden vastuisiin. Tama on syytd ottaa huomioon
suunniteltaessa em. toiminnan toteutusta.
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Tédmin lisdksi genomikeskukselle esitetddn tehtdvid myos mm. geneettiseen testaukseen
liittyvadn kansalaisneuvonnan jarjestimisessd. Tamaén tarve tullee toiminnan
aktivoituessa lisddntymddn. Laaja asiantuntijatoiminta edellyttdd genomikeskukselta
huomattavan paljon monipuolisia resursseja, joko palkattua henkilokuntaa tai rahaa ostaa
asiantuntijatyota.

3.2.5 ICT-palvelut

Lakiehdotuksessa ehdotetaan, ettd genomitietojen tallennusta varten luodaan
Genomikeskukseen genomitietorekisteri, jonka toteuttaja olisi Kela. Toisaalta
perusteluista syntyy vaikutelma, etté tuotettu genomitieto pysyy sen alkuperiisen
tuottajan (esim. tutkimuslaitos) tietokannoissa.

4.4. Terveydenhuollon kustannussidstot

Kidytinnossd genomitiedon tai minki tahansa uuden tiedon kerddminen ja kiyttod
potentiaalisesti lisddvit kustannuksia. Genomitiedon perusteella saatetaan esim. tunnistaa
riskiryhmis, joita halutaan - perustellusti tai perusteetta - alkaa preventiivisesti hoitaa ja
seurata. Talld emme tarkoita, ettd genomitietoa ei pitéisi kerdtd ja kdyttdd, mutta
toimintaa ei voine perustella ainakaan kovin vilittomilla kustannussaéstdilla. Jos jotain
uutta otetaan kéyttoon, pitdisi samalla olla valmiita luopumaan niistd vanhoista
kdyténteistd, jotka uusi korvaa.

Lakiesityksen perustelut antavat liioitellun optimistisen vaikutelman genomitiedon
kdyton mahdollisuuksista terveyden edistimisessi ja erityisesti sairauksien
primaaripreventiossa. Sekundaaripreventio riskiprofiilin ja olemassa olevien
riskitekijoiden perusteella johtaa helposti ladkkeellisiin ratkaisuihin ja ne saattavat
tuottaa enemman haittaa ja kustannuksia kuin tilanteen eteneminen ilman niita.

s.84 todetaan: " Kansantaloudellisesti ei vilttamatta olisi merkitystd silld, ettd kuka
kehittdi ja missd, taikka kuka keksii tai myy jotain. Tulokset ovat tyypillisesti julkista ja
Julkaistavaa tietoa.”

Negatiivisia tutkimustuloksia on vaikea tai ei haluta julkaista. Karttuva tieto on siten
helposti védristynyttd positiiviseen suuntaan ja julkaisut antavat lilan myonteisen kuvan.
Toisaalta ladkekehityksessd syntyvia tietoa ei valttamattd julkaista.

S.85 ” Esitetyn lain tavoitteena on tukea laaja-alaisesti ja joustavasti terveydenhuoltoa,
tutkimusta sekd kehittdmis- ja innovaatiotoimintaa siltd osin kuin kdyttotarkoituksen
voidaan katsoa liittyvin terveyteen. Lakiehdotuksella ei olisi tarkoitus kattaa kaikkia
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mahdollisia kdyttotarkoituksia eikd estdd niitd, mutta kaikkien mahdollisten

»

kayttotarkoitusten tukeminen el lihtokohtaisesti kuuluisi Genomikeskuksen tehtdviin.

Jos tama laki ei pyri estimddn kaikkia mahdollisia, terveyteen liittymattomia
kayttotarkoituksia, niin mika laki se tekee? Genomitietoa voidaan ensisijaisesti kdyttaa
hyodyllisesti vain terveyteen liittyvissd tarkoituksissa, mutta sitd voidaan potentiaalisti
kayttdd vadrin moniin tarkoituksiin.

4.5.1. ja 31§ Genomikeskuksessa olevia tietoja ei koskaan luovutettaisi lainvalvonnan,
rikostutkinnan, luotto- ja vakuutustoiminnan, tyokyvyn arviointia ja selvittimistd taikka
puhtaasti sukulaisuuden tai vanhemmuuden selvittimistd varten, koska kyseiset
toiminnot eivit sisdlly genomilain tarkoituksen piiriin.

Yksittdinen ihminen voi kieltdytyd geneettisistd testeistd, mutta ei voi estdd analysoidun
geenitietonsa tallentamista genomirekisteriin. Yhteiskunnallinen viitekehys voi muuttua
ja tiedon kdyttod sddtelevid lakeja muuttaa. Kaytto ei tdllaisten muutosten myoté
vélttamattd vastaa nykyisid kasityksidamme ihmisoikeuksista ja oikeusvaltion perusteista.

Helsinki 9.8.2018
Leo Niskanen Matti Rautalahti
Puheenjohtaja Paasihteeri
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