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Plenum

Tisdag 13.9.2022 kl. 13.59—17.53

9. Regeringens proposition till riksdagen med forslag till lag om Genomcentret
Regeringens proposition RP 110/2022 rd

Remissdebatt

Forste vice talman Antti Rinne: Arende 9 pa dagordningen presenteras for remissdebatt.
Talmanskonferensen foreslar att drendet remitteras till social- och hilsovardsutskottet.

For remissdebatten reserveras i detta skede hogst 30 minuter. Vid behandlingen av dren-
det foljer riksdagen det for d&renden med tidtabell Gverenskomna forfarandet. — Presenta-
tionsanférande, minister Lindén, varsagod.

Debatt

15.58 Perhe- ja peruspalveluministeri Aki Lindén (esittelypuheenvuoro): Arvoisa pu-
hemies! Tdma asia, Genomikeskus, on aika kaukana niisti asioista, jotka viime paivini
ovat eniten puhututtaneet sosiaali- ja terveydenhuollossa, kuten tdndin esimerkiksi kuultu
vilikysymys tai muuten julkisuudessa olevat ajankohtaiset asiat, mutta tdytyy muistaa, etta
on syytd tehdd myds pitkdaikaista, pitkdjanteistd lainsdddantoa. Itse asiassa jo edellisen
hallituksen aikana on aloitettu sitd tyotd, jota nyt tdssa sitten konkretisoidaan tilld esityk-
sell.

Hallitus esittdd eduskunnalle sdddettdvin lain Genomikeskuksesta, joka tulisi voimaan
1. tammikuuta 2023. Ehdotetun lain tarkoituksena on tukea ihmisen geneettisen tiedon vas-
tuullista ja yhdenvertaista kdyttod ihmisten terveyden hyvéksi perustamalla uusi viran-
omainen, Genomikeskus. Laissa sdddettdisiin Genomikeskuksen perustamisesta ja tehté-
vistd. Genomikeskus olisi hallinnollisesti osa Terveyden ja hyvinvoinnin laitosta, mutta
toimisi siitd itsendisend kansallisena asiantuntijaviranomaisena terveyteen liittyvid geneet-
tisid analyysejé ja geneettisen tiedon késittelya koskevissa asioissa.

Lakiehdotuksen strategisena taustatavoitteena on se, ettd Suomessa keskityttéisiin ge-
neettisen tiedon kadytossa korkean lisdarvon tuottamiseen terveysalalla ihmisten terveyden
hyvéaksi. Hyotyja odotetaan seké terveyshyotyind yksildille ja vdestdlle ettd kokonaistalo-
udellisesti kustannusvaikuttavan terveydenhuollon, tehostetun tutkimuksen ja liiketoimin-
ta- ja innovaatioympariston kehittymiselld Suomessa. Genomikeskuksesta luotaisiin taho
ohjaamaan ja seuraamaan geneettisen tiedon tehokasta ja vaikuttavaa kéayttoa suomalaises-
sa terveydenhuollossa.

Genomikeskuksen toiminnan kustannuksiksi ollaan arvioitu ensimmiisen vuoden osal-
ta 1,5 miljoonaa euroa ja sen jilkeen noin miljoona euroa vuodessa. Genomikeskuksen pe-
rustaminen rahoitettaisiin kansallisia osaamiskeskittymid koskevalta talousarviomomen-
tilta 33.03.25. Kustannukset muodostuisivat padosin henkildston palkkaamisesta ja tilaku-

Granskats
4.0



Punkt i protokollet PR 89/2022 rd

luista sekd myos osin markkinoinnista, viestinnistd, matka- ja kokouskuluista sekd mah-
dollisesta ostopalveluna hankitusta asiantuntemuksesta.

Arvoisa puhemies! Hallituksen esityksen mukainen genomilaki sisdltiisi viisi pykélda,
joista kolme on niitd muodollisuuksia, ja kakkosessa ja kolmosessa varsinaisesti sdédde-
tadn sitten itse sisallosta.

2 §:ssd saddettdisiin tehtdvistd. Genomikeskuksen tehtdvana olisi toimia kansallisena
asiantuntijaviranomaisena ihmisen geneettisen tiedon késittelya ja terveyteen liittyvid ge-
neettisid analyyseja koskevissa asioissa. Genomikeskuksen tulisi toiminnassaan antaa teh-
tdviensd toimialaan lukeutuvia suosituksia, kehittdd sidosryhméyhteistyoté ja alueellista
toimintaa seka tarjota yleistasoista kansalaisneuvontaa.

Genomikeskus ei olisi terveydenhuollon toimintayksikkd eika se ottaisi kantaa yksittdi-
sen kansalaisen hoitoon liittyviin asioihin. Genomikeskus edistdisi geneettiseen tietoon ja
geneettisiin analyyseihin liittyvdd yhteiskunnallista keskustelua sekd alan tutkimusta ja
koulutusta. Tamén lisdksi Genomikeskus voisi muutoin kuin edelld esitellyin tavoin tukea
geneettisen tiedon vastuullista ja yhdenvertaista késittelyd ihmisten hyvinvoinnin ja ter-
veyden hyviksi. Tarkoituksena on varmistaa Genomikeskuksen laajat ja joustavat mahdol-
lisuudet toimia tehtdvansd mukaisesti. Kotimaisen tehtévékentén lisdksi Genomikeskuk-
sen tulisi osallistua kansainviliseen toimintaan.

Sosiaali- ja terveysministerid nimittéisi Genomikeskuksen johtajan viideksi vuodeksi
kerrallaan, ja hin puolestaan nimittdisi muun henkildston. Genomikeskuksen toiminnan
tueksi perustettaisiin genomildéketieteen asiantuntijaryhmé — tdmaé on erittdin tirkeé asia
— sekd sidosryhmaépaneeli. Asiantuntijaryhmén tehtdvéna olisi laatia ja ylldpitad geneetti-
sen tiedon késittelyd ja hyodyntimistd koskevat Genomikeskuksen toiminnan periaatelin-
jaukset. Asiantuntijaryhméin osaamisesta olisi lain tasolla sdédetty, ja siiné olisi laaja edus-
tus niin tieteen kuin kdytdnnon toimijoiden puolelta. Asiantuntijaryhmén rinnalle perustet-
tava sidosryhmipaneeli kokoaisi puolestaan esimerkiksi potilasjirjestojen edustajat
Genomikeskuksen toiminnan periaatelinjauksien laatimisty6hon.

Toinen varapuhemies Juho Eerola: Ndin. — Ja edustaja Rantanen, Mari.

16.03 Mari Rantanen ps: Arvoisa puhemies! Tdhdn lakiesitykseen liittyy monenlaisia
ndkokulmia, mutta tdytyy sanoa, ettd timén alan asiantuntijoiden vastustus on kylld varsin
suurta. Tdssé ei ole tehty, jdlleen kerran, vaikuttavuus- ja kustannusarvioita kunnolla. Lain-
sdddannon arviointineuvosto on todennut, etti tillaiselle lainsdddénnolle ei ole perusteita
janami hyodyt eivit tiassd lakiesityksessd ole uskottavia. Lisdksi mahdolliset haitat on ji-
tetty arvioimatta.

Asiantuntijat ovat my0s todenneet sen, ettd timmdinen poliittisesti ohjattu viranomai-
nen vaarantaisi kliinisen ldéketieteen ja tieteellisen tutkimuksen perusarvoja. Mielesténi
tdma on kylla tissd kohtaa erittdin varteenotettava argumentti, joka olisi kylld syytd edus-
kunnan késittelyssénsi huomioida.

Tédmahan liittyy tdhén isompaan lakipakettiin, jossa on toisiolaki ja biopankkilain uudis-
taminen sekd asiakastietolaki, mutta ihmisten oikeus yksityisyyteen ja itsemédrdédmisoi-
keus terveystietoihinsa ovat toissijaisia, toisin kuin yleensé sivistysmaissa. Ndin kirjoitta-
vat timén alan asiantuntijat. Kyll4 sanoisin, ettd eduskuntakésittelyssé on kylla syytd nyt
ottaa huomioon niama4 arviot, joita tilta osin esitetddn. Sen liséksi, ettd toisiolakia, joka on
voimassa, on jo nyt kritisoitu hyvin voimakkaasti, ettd se on epdonnistunut, niin en oikein
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ymmarré, miksi pitdisi sitten jatkaa timéntyyppistd lainsdddéntod, joka ei néhtévisti ole
sellainen kuin pitéisi olla. Ja tiytyy kylld nyt todeta, ettd itse asiassa THL, jonka alaisuu-
teen tétéd uutta orgaania ollaan tekemissd, myds lausuntokierroksella kritisoi tatd uutta hal-
lintohdkkyréa. Eli jos ministeri ndihin kriittisiin huomioihin vastaisi, olisi hyvé, mutta toi-
voisin kylld eduskunnassa késittelevilta valiokunnalta tarkkuutta timén lain kanssa.

Toinen varapuhemies Juho Eerola: Edustaja Puisto.

16.05 Sakari Puisto ps: Kiitos, arvoisa puhemies! Tdssdahdn on hyvin nopeasti kehittyva
ala. Jos ajatellaan vaikka pelkkda DNA-sekvensointia, niin siitd on tullut huomattavasti no-
peampaa ja edullisempaa. Tietysti siiné on vield se toinen kysymys, ettd mitd johtopatok-
sid siitd sekvensoidusta datasta tehddén, mutta timahan mahdollistaisi sindnsé ainakin pi-
demmalli aikavililld yksiloidymmén l4édketieteen ja tismaélddketieteen ja henkilokohtais-
ten hoitosuunnitelmien tekemisen. Asiaan liittyy hyvin paljon erilaisia eettisié kysymyk-
sid, joihin en tdssd mene.

Kuten edustaja Rantanen otti edellisessd puheenvuorossa esille timén lausuntopalaut-
teen, itsekin luin sen, ja siind oli kyll4 huomattavan paljon kriittisid d4&nenpainoja ja risti-
riitaisia dédnenpainoja oikeastaan ihan kauttaaltaan alkaen sen Genomikeskuksen perusta-
misen tarkoituksesta ja siitd, miten se pitdisi tehdé, ja niin edespdin.

Téstéd oikeastaan kysyisinkin ministeriltd, ettd kun tima hallituksen esitys on nyt tdilla
eduskunnassa, niin miten te suhtaudutte ndihin ristiriitaisuuksiin, ndihin kriittisiin havain-
toihin, joita on siis tullut huomattavan paljon nimenomaan taélté kliiniselté ja ladketieteen
ammattihenkil6iltd. — Kiitos.

Toinen varapuhemies Juho Eerola: Kiitos. — Ja edustaja Purra.

16.07 Riikka Purra ps: Arvoisa herra puhemies! Luulenpa, ettd emme tarvitse ehdotuk-
sen mukaista Genomikeskusta. Lakiehdotuksen hyddyt eivit ole uskottavia, kuten useat
asiantuntijat ovat todenneet, eikd vaikuttavuus- ja kustannusarvioita ole tehty kunnolla. Ja
kuten edustaja Rantanen edelld, myds mahdolliset haitat on jétetty tdysin huomiotta tasta
ehdotuksesta, vaikka niistd on varoitettu sekd lausuntokierroksella etti julkisuudessa. Itse
asiassa lakiehdotus on monilta ladketieteen asiantuntijoilta saanut tdystyrmayksen.

Lakiehdotuksessa ehdotettu poliittisesti ohjattu viranomainen vaarantaisi monien néke-
mysten mukaan kliinisen lddketieteen ja tieteellisen tutkimuksen perusarvoja. Nékisin, ettid
tdllaisia perusarvoja Suomessa, missé tutkimustyd on hyvin korkeatasoista ja kansainvéli-
sestikin huomiota kerddvai, ei kannattaisi riskeerata. Tutkimuksen vapaus ja tutkijoiden ja
tutkimuslaitosten autonomia ovat oleellisia. Monien arvioiden mukaan laki jopa halvaan-
nuttaisi suomalaisen ldédketieteellisen tutkimuksen.

Lakiehdotuksen mukaan geneettisen tiedon paremman hyddyntdmisen odotetaan edista-
vén yritysten investointeja sekd tutkimus- ja kehittdmistoimintaa. Kukaan ei kuitenkaan
ole selkeisti osoittanut, ettd Genomikeskuksen perustaminen saisi aikaan téllaisia tutki-
mus-, kehitys- ja innovaatiotoiminnalle tarkoitettuja hydtyja.

Arvoisa puhemies! Kritiikkid asiantuntijalausunnoissa tuli myds tietoturvasta, yksilon-
suojasta ja kustannuksista. Tdma on terveydenhuollon niukkojen resurssien véaarinkayttoa.
Jélleen on todettava, etté luulisi hallituksella olevan suurempiakin ongelmia till4 alalla tél-
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12 hetkelld ratkottavanaan. Namékin resurssit, jotka tietenkdén kokonaisuudessaan eivét
ole valtavat, voisi kohdentaa jarkevdmmin.

Genetiikan palvelut ovat asiantuntijoiden mukaan jo tlld hetkelld yhdenvertaisesti tar-
jolla kaikille Suomessa asuville, ja tarvittavat verkostotkin ovat olemassa. Nakisin, ettd
eduskunnassa uuden lain pitdisi 18htokohtaisesti muuttaa asioita nykytilaa paremmaksi,
mutta tdssé lakiechdotuksessa niin ei ndyti olevan.

Toinen varapuhemies Juho Eerola: Ja nyt ministeri Lindén, kaksi minuuttia.

16.09 Perhe- ja peruspalveluministeri Aki Lindén: Arvoisa puhemies! Kuten viittasin
puheenvuoroni avaussanoissa, niin varmasti télld hetkelld on terveydenhuollossa konkreet-
tisia ajankohtaisia ongelmia ihan riittdmiin, mutta on myds aina huolehdittava pitkéjéantei-
syydesté ja katsottava tarpeeksi kauas eteenpéin. Olen tietoinen siitd, etti tdssé on kriittisié
huomioita esitetty, ja olen luonnollisesti niihin paneutunut. Myds tdmén lakiesityksen si-
vulla 49 hyvin perusteellisesti esitetddn yhteenveto niista kriittisistd huomioista — joskin
tadlld on myds maininta, ettd “useat lausunnonantajat pitivat hallituksen esitysluonnoksen
tavoitteita kannatettavina”, ja sitten on pitka, pitka luettelo siitd, mitk4 tahot ovat olleet tata
mielta.

Tédmai kokonaisuus, johon téssé viitattiin, johon kuuluvat toisiolaki, biopankkilaki, laki
kliinisestd lddketutkimuksesta ja laki kliinisesté tutkimuksesta — se on siis eri kuin tdmé
kliininen ladketutkimus, jonka edelld sanoin — on vaativa kokonaisuus, ja silloin kun néi-
td lakeja on tddlla eduskunnassa ollut, niin perusteluineen ne ovat olleet erittdin paksuja ja
vaativia. Tdma on hyvin tirked kysymys. Tdmaé ei tulisi THL:n alaisuuteen, tima sijoitet-
taisiin THL:n organisaatioon, mutta se olisi itsendinen viranomainen — THL:n péd&johtaja
ei olisi silld tavalla esimies tdmén yksikon johtajalle. Ja timén kaikkein térkein tehtdva on
itse asiassa yllépitdd ja tukea juuri sitd asiantuntijakeskustelua, jonka piiristd on jossain
madrin tatd kritiikkid tullut. Tiedédn viisi, kuusi, seitsemin kritiikinesittdjatahoa, olen pe-
rehtynyt heidén antamaansa kritiikkiin. Olen myds parikymmenté vuotta ollut esimiesteh-
tavissé ehka kaikkein vaativimmissa tutkijayhteisdissd, mitd Suomesta 10ytyy, eli yliopis-
tosairaaloissa, ja tiedén, ettd sielld tutkijoilla on yleensé pelkoa siitd, ettd viranomaiset yli-
paétadn tulevat jollekin alalle, mutta kylld me tarvitsemme tdménkaltaisen organisaation,
pienen ja kevyen, joka ylldpitdd, johtaa titd kehittdmisté ja sitten kdy tatd keskustelua ja sil-
14 tavalla tukee my0s néité asiantuntijoita. Siitd on pitkélti kysymys.

Riksdagen avslutade debatten.

Riksdagen remitterade drendet till social- och hélsovardsutskottet.
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