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ASIA Lausunto luonnoksesta hallituksen esitykseksi laiksi Genomikeskuksesta

ja terveyteen liittyvan geneettisen analyysin suorittamisen edellytyksista
VN/24821/2021, STM071:00/2018

Sosiaali- ja terveysministerio on pyytanyt lausuntoja luonnoksesta hallituksen esitykseksi edus-
kunnalle laiksi Genomikeskuksesta ja terveyteen liittyvan geneettisen analyysin suorittamisen
edellytyksista.

Ladkaripalveluyritykset ry (LPY) kiittda mahdollisuudesta lausua asiassa.
Taustaa

Sosiaali- ja terveysministerio on aiemmin pyytanyt lausuntoja genomikeskustyéryhman ar-
viomuistiosta seka kahdesta luonnoksesta hallituksen esitykseksi. Lausuntopalautteen seka
muiden lainvalmistelussa ilmenneiden seikkojen vuoksi genomitietoon liittyva lainvalmistelu
on nyt vaiheistettu kahteen rinnakkain valmisteltavaan lakiesitykseen, joista tdma luonnos on
ensimmainen. Genomitietorekisteria koskeva sddntelyehdotus sisaltyy jalkimmaiseen lakiesi-
tykseen.

Ehdotetun lain tarkoituksena on tukea genomitiedon vastuullista, yhdenvertaista ja tietotur-
vallista kdyttoa ihmisten terveyden hyvaksi. Laissa sdadettaisiin Genomikeskuksesta ja sen teh-
tavista. Genomikeskus olisi hallinnollisesti osa Terveyden ja hyvinvoinnin laitosta, mutta toimisi
siitd itsendisena kansallisena asiantuntijaviranomaisena terveyteen liittyvia geneettisia analyy-
seja ja genomitiedon kasittelya koskevissa asioissa. Ehdotettu laki sisaltdisi myos saannokset
terveyteen liittyvan geneettisen analyysin suorittamisen edellytyksista.

Terveyteen liittyvan geneettisen analyysin suorittamisen edellytyksena olisi ehdotuksen mu-
kaan tietoon perustuva suostumus, johon keskeisesti liittyy myos perinndllisyysneuvonta. Ala-
ikdisten ja alentuneesti itsemaaraamiskykyisten henkildiden suostumuksen osalta annettaisiin
tarkemmat saannokset.

LPY:n kommentit

Lakiluonnoksessa esitetdan lisaa tehtavia sosiaali- ja terveysalan tietolupaviranomaiselle, Fin-
datalle. Valitettavasti Findatan lupaprosessit ovat pahasti ruuhkautuneet jo nyt, Idhinna sen
aliresursoinnin takia. Tama on aiheuttanut lupien saamisen hidastumista, mika on johtanut
kustannusten nousuun ja toimeksiantojen vdhenemiseen. Esitetyt lisatehtavat eivat tule pa-
rantamaan tilannetta, pdinvastoin.
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On erikoista, ettd Genomikeskuksen aiheuttamia kustannuksia ei ole mainittu esityksessa lain-

kaan.

Lausunnolla olevan esityksen perusteella Genomikeskuksen ja valmisteilla olevan genomitieto-

lain valista suhdetta on hyvin vaikea arvioida. Molempien lakiesitysten pitaisi olla arvioitavana

yhta aikaa — mieluiten samaan lakiesitykseen yhdistettyna.

LPY:n mielestd on ilmeisend vaarana, etta perustettavan Genomikeskuksen myo6ta byrokratia ja

kustannukset tulevat kasvamaan. Riskind on myds toteutettavien tutkimusten aikataulujen ve-

nyminen.

Yhteenveto

LPY esittda, ettd lausunnolla oleva lakiesitys palautetaan valmisteluun ja tuodaan korjattuna

kommentoitavaksi yhdessa valmisteilla olevan genomitietolain kanssa.

Ladkaripalveluyritykset ry:n puolesta,

Ismo Partanen
toiminnanjohtaja
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