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Sosiaali- ja terveysministerio pyytaa lausuntoanne luonnoksesta hallituksen esitykseksi
eduskunnalle laiksi Genomikeskuksesta ja terveyteen liittyvan geneettisen analyysin suorittamisen
edellytyksista. My6s muut kuin jakelussa mainitut tahot voivat antaa asiassa lausuntonsa.

Ehdotetun lain tarkoituksena on tukea genomitiedon vastuullista, yhdenvertaista ja tietoturvallista
kayttéa ihmisten terveyden hyvéksi. Ehdotetussa laissa séadettaisiin Genomikeskuksesta ja sen
tehtavistd. Genomikeskus olisi hallinnollisesti osa Terveyden ja hyvinvoinnin laitosta, mutta toimisi
siitd itsendisena kansallisena asiantuntijaviranomaisena terveyteen liittyvia geneettisia analyyseja ja
genomitiedon kasittelyd koskevissa asioissa. Ehdotettu laki sisaltaisi myos sddnnokset terveyteen
littyv&n geneettisen analyysin suorittamisen edellytyksista.

Sosiaali- ja terveysministerio on aiemmin pyytanyt lausunnon tata lakiehdotusta edelténeista
genomikeskustyéryhmén arviomuistiosta seka kahdesta luonnoksesta hallituksen esitykseksi.
Naiden lausuntokierroksien aikana saadun lausuntopalautteen sekd muiden lainvalmistelun
edetessa ilmenneiden seikkojen mydta on kaynyt ilmeiseksi, etta erityisesti kansalliseen
genomitietorekisteriin liittyvat seikat vaativat viela lisdvalmistelua. Tésta johtuen genomitietoon
liittyva lainvalmistelu on perhe- ja peruspalveluministeri Krista Kiurun tekemalla paatoksella paatetty
vaiheistaa kahteen rinnakkain valmisteltavaan lakiesitykseen, joista tdma luonnos on ensimmainen.

Vaiheistamisen myota Genomikeskukseen asiantuntijaviranomaisena liittyvan merkittdvan saantelyn
antaminen sekd Genomikeskuksen perustaminen eivat kohtuuttomasti viivasty genomitietorekisteriin
liittyvien seikkojen jatkovalmistelutarpeesta johtuen. Lisaksi genomitietorekisterin valmistelun
kannalta on katsottu suotavaksi perustaa ensin varsinainen Genomikeskus, jotta valmiudet
genomitietorekisterin perustamiseen ovat vahvemmat, kun Genomikeskus voi itse osallistua tdhan
valmistelutydhon. Genomikeskuksen tarve kansallisena asiantuntijaviranomaisena on
lainvalmistelun yhteydessé tehtyjen selvitysten perusteella ilmeinen.

Terveyteen liittyvén geneettisen analyysin suorittamisen edellytyksena olisi ehdotuksen mukaan
tietoon perustuva suostumus, johon keskeisesti liittyy myds perinndéllisyysneuvonta. Alaikaisten ja
alentuneesti itsemaaraamiskykyisten henkildiden suostumuksen osalta annettaisiin tarkemmat
saannokset.

Aiempiin luonnoksiin hallituksen esitykseksi ndhden nyt lausuttavana olevassa luonnoksessa ei ole
genomitietorekisteria koskevaa sééntelya, vaan tamé saantelyehdotus sisaltyy jalkimmaiseen
lakiesitykseen. Tasta esityksesta tullaan jarjestaméaéan lausuntokierros vastaavalla tavalla
mydhemmin ilmoitettavana ajankohtana.

Lausuntopyyntddn pyydetdan vastaamaan ensisijaisesti sahkoisessa lausuntopalvelussa
osoitteessa lausuntopalvelu.fi. Lausunnon voi antaa suomeksi tai ruotsiksi.
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Lausuntoja voi lahettdd myos osoitteeseen kirjaamo.stm@gov.fi. Saatteeseen pyydetaan laittamaan
diaarinumero VN/24821/2021 ja séadosvalmisteluhankkeen tunniste STM071:00/2018.

Kaikki lausunnot ovat julkisia ja ne ovat nahtavissa lausuntopalvelu.fi —sivustolla seka
hankerekisterissd. Lausuntopyyntt on néhtavisséa myods sosiaali- ja terveysministerion internetsivuilla
osoitteessa https://stm.fi/lausuntopyynnot.

Lausunnot pyydetdan jattamaan viimeistdan 26.11.2021.
Lisatietoja antaa:

Lakimies Sini Tervo, etunimi.sukunimi@gov.fi, puh. 029 516 3529

Teknisten seikkojen osalta hallinnollinen avustaja Eeva Kostia, etunimi.sukunimi@gov.fi, puh.
029 516 3384

Osastopaallikko Taneli Puumalainen
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