Genomitiedosta
vauhtia tulevaisuuteen

Miten suomalainen hyotyy kansallisesta genomistrategiasta?
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Genomitiedon tehokkaan
kdyton hyodyt

Hyvinvointi lisdantyy
Terveydenhuoltoon saastoja

Innovaatioymparistosta
kiinnostavampi

Sairauksien ehkaisysta tehokkaampaa

Ihmisen mahdollisuudet parantaa
omaa terveyttaan parantuvat
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Tutkimuksesta tuloksellisempaa
Taloudellinen toimeliaisuus lisaantyy
Laakityksesta turvallisempaa
Hoidosta yksilollisempaa
Taudinmaarityksesta tehokkaampaa

Seulonnoista entista kohdennetumpia




Genomitieto on kuin askettdin esiin kaivettu aarrearkku,
jonka sisaltoa emme viela kokonaan tunne tai ymmarra.
Kesdkuussa 2015 julkistetun, Suomen kansallisen genomi-
strategian visio on kdytannonlaheinen ja katsoo lahitulevai-
suuteen: tavoitteena on, etta vuonna 2020 Suomessa hyo-
dynnetdaan genomitietoa tehokkaasti ihmisten terveyden
hyvaksi. Tahdn paastaa kahdeksan paatavoitteen kautta,
jotka on aikatauluineen esitelty alla olevilla janoilla.
Geenitiedon hyodyntaminen, yhdessa digitalisaation
ja omahoidon lisadntymisen kanssa, mullistaa perinteisen
terveydenhuollon. Kyse on merkittavasta kansainvalisesta
trendistd, ja on meidan paatoksemme, olemmeko muutok-
sessa aktiivisia toimijoita vai sivustaseuraajia. Suomesta voi
tulla genomitiedon hyodyntamisessa, siis vaikuttavampien
ja asiakaslahtoisempien terveyspalvelujen kehittamisessa,
edelldkavija, joka pystyy myos hyodyntamaan geenitie-
dossa piilevat, valtavat innovaatio- ja lilketoimintamahdol-
lisuudet. Kansallinen genomistrategia kertoo, miten tama
tehdaan.

Kansallinen
genomistrategia:
miksi, miten ja
milloin?

Kahdeksan askelta genomitiedon
tehokkaaseen hyodyntamiseen

2 Genomitiedon kaytolle on eetti-
set periaatteet ja lainsaadanto

Terveydenhuollon henkil6stolla
4 on hyvat valmiudet genomi-
tiedon kayttoon

Genomitietoa kadytetaan
laajasti terveydenhuollossa

6 yksilon ja véeston tarpeista
lahtien

Genomiikassa Suomi on
kansainvalisesti houkutteleva

8 tutkimus- ja liiketoiminta-

ymparisto
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Yha useampi suomalainen on kiinnostunut yllapitamaan ja edistamain omaa
terveyttdaan elintapavalintojen avulla. Tulevaisuudessa keskeinen tekija riskiar-

Ihmiset pystyvat

hyOdynta maan vioinnissa ja valinnoissa on tieto ihmisen yksilollisestda periméasta. Terveyden-
. t. t huolto tarvitsee yhtendiset ohjeistukset genominlaajuisten tutkimusten kayt-
genoml I€t0a toon, mutta samaan aikaan tulee pohtia ndiden tutkimusten saatavuutta myos

N genomitietojaan haluavan ihmisen yhdenvertaisuuden nakékulmasta.

omassa elamass

Kehitetain oppi-
sisaltoja niin, ettad
ylaasteen ja toisen as-
teen koulutuksessa luo-
daan valmiudet kayttaa
genomitietoa oman ter-
veyden edistdmisessa.
Genomitiedon opetus
olisi luonteva osa esi-
merkiksi terveystietoa.

Tuodaan ihmisten kadyttoon genomi-
tietoa hyodyntavia tyokaluja. Tarjotaan
ihmisille yleista ohjeistusta genomitiedon
kaytosta terveyden edistamisessa ja tuo-
tetaan siihen liittyvia paatoksenteon tuen
palveluja. Luodaan genomiportaali, jonka
valitykselld ihmisille vélitetdan tietoa gene-
tiikasta, ja sahkoisia tydkaluja perimaa kos-
kevan tiedon hyédyntamiseen esimerkiksi
virtuaaliklinikan kautta.

Ohjeistetaan ihmisia gee-
nitestaukseen liittyvista pal-
veluista. lhmisille on luotava
selkea palvelupolku ja ohjeis-

tus siita, miten, mista ja millaisia
geenitesteja tai genomitutkimuk-
sia voi saada.

Perustetaan genomitietokeskus

ammatillinen tyoryhma laatii eettiset ja yksilon oikeuksia kunnioittavat
riaatteet ja toimintatavat genomitiedon vastuulliselle kaytélle

Imistellaan tarvittavat saddokset genomitiedon kaytoélle. Selvitetaan esimerkiksi sovellettavat | i

ietosuojasaannokset ja maaritetadn genomitietojen keradmisen ja kasittelyn tarkoitus i

Luodaan kansallinen genomitietokanta, johon kerétaan eri organisaatioissa syntyva genomitieto ja
tehdadan mahdolliseksi muiden terveystietojen yhdistaminen genomitietoihin

Otetaan tutkimuksessa syntyva genomitieto kayttoon terveydenhuollossa tehokkaasti ja vaikuttavasti

Vahvi 1ja ajar 1 genetiikan opetusta terveydenhuollon ammattilaisten koulutuksessa

Arvioidaan genetiikan eri ammattiryhmien koulutustarve g :

Laaditaan ja toteutetaan terveydenhuollon ammattilaisten taydennyskoulutus genetiikasta
r

Terveyttd ja
kasvua Suomelle

Laaditaan genomitiedon kokonaisarkkitehtuuri

Luodaan menettely geenitestien systemaattiseen arvioimiseen ja kdyttéonottoon

Edistetaan geneettisen riskiprofiloinnin kayttoa sairauksien ehkaisyssa

#genomistrategia

Varmistetaan, etta potilaille tehdaan riittavat geenitutkimukset sairauksien syyn
selvittamiseksi ja ettd tuloksia hyodynnetaan myos potilaan perheen ja suvun hyvéksi

Luodaan ja otetaan kayttoon genomitietoa hyodyntava kliininen
paatoksenteon tuki terveydenhuollon ammattilaisille

Arvioidaan genomitiedon hyddyntamisen kustannuksia ja hyotyja
Ohjeistetaan ihmisia geenitestaukseen liittyvista palveluista
Tuodaan ihmisten kdytt6on tyokaluja genomitiedon hyodyntamiseen

Luodaan ylaasteen ja toisen asteen koulutuksessa valmiudet kayttada genomitietoa omassa elamassa

Luodaan kansallinen palvelupiste, joka tarjoaa yrityksille ja tutkimusorganisaatiolle
keskitetysti palveluita tutkimus-, sopimus- ja kaupallistamisasioissa

Luodaan julkisen ja yksityisen sektorin yhteistyolle kansallinen toimintamalli, joka mahdollistaa
genomitiedon ja siihen liitetyn terveystiedon hyddyntamisen tutkimus- ja tuotekehityshankkeissa

Tarjotaan eri organisaatioiden tietokantoja yhdistavaa genomi- ja
terveystietoa tutkimus- ja kehitystoiminnan kaytt66n

Luodaan rahoitus-, tuotteistamis- ja kaupallistamisohjelma




Ylatason kuvaus genomitietojen tuottamisesta, sailyttamisesta, jalostamisesta ja hyodyntamisesta

Tietojen hyddyntdaminen

Tietojen
jalostaminen

Tietojen
keskitetty
sdilyttaminen
Omakant,
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Tietojen tuottaminen,
keraaminen ja
paikalllinen
sailyttdaminen
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Muut tietolahteet
Potilastietojarjestelma

Genomitietojen tehokas hyddyntaminen tuo merkittavaa
hyotya terveydenhuoltoon ja tutkimustoimintaan. Suurin
hyoty kuitenkin saavutetaan, kun genomitietoja paastaan
yhdistamaan muihin terveydenhuollon ja hyvinvoinnin
tietoihin, kuten kliinisiin potilastietoihin seka elintapa- ja
ympadristotietoihin. Ndiden tietojen kerddmisessa, tallen-
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Potilastietojarjestelma
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Biopankki L — Muut tietoldhteet

Biopankki

tamisessa, yhdistamisessa ja hyddyntamisessa nojataan
vahvasti olemassa oleviin ratkaisuihin. Lisdaksi suunnitteilla
olevalla, tietojen tehokkaan hyotykdytdn mahdollistavalla
"palveluoperaattorilla” tulee olemaan oma roolinsa erityi-
sesti tietojen jalostamisessa muun muassa tutkimuskayt-
toon.
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Suomen itsendisyyden juhlarahasto Sitra on tulevaisuusorganisaatio, joka tekee téitd Suomen kilpailukyvyn
ja suomalaisten hyvinvoinnin edistdmiseksi. Ennakoimme yhteiskunnan muutosta, etsimme kdytdnnén
tekemiselld uusia toimintamalleja ja vauhditamme kestdvdién hyvinvointiin tdhtddvdd liiketoimintaa.
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TuulaTiihonen, johtava asiantuntija

www.sitra.fi/hyvinvointi/perima-ja-terveys
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