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LAUSUNTOPYYNTO HALLITUKSEN ESITYKSEKSI EDUSKUNNALLE LAIKSI
GENOMIKESKUKSESTA JA GENOMITIETOJEN KASITTELYN EDELLYTYKSISTA

Sosiaali- ja terveysministerio pyytda lausuntoanne luonnoksesta hallituksen esitykseksi
eduskunnalle laiksi Genomikeskuksesta ja genomitietojen kasittelyn edellytyksista.
Lausuntopyyntd ja luonnos hallituksen esitykseksi julkaistaan mahdollisimman pian
myds ruotsin kielelld ja varataan yhta pitka lausuntoaika kuin suomenkieliselle
esitysluonnokselle.

Sosiaali- ja terveysministeric on aiemmin pyytédnyt lausunnon taté lakiehdotusta
edelténeistd genomikeskustydryhman arviomuistiosta sekd luonnoksesta hallituksen
esitykseksi genomilaiksi. Nyt lausunnoille |ahetettavaa hallituksen esitysta on lain
jatkovalmistelussa kehitetty huomattavasti edelliselld lausuntokierroksella saatujen
lausuntojen perusteella. Lakiehdotuksen keskeiset ehdotukset ovat pysyneet samoina,
mutta pykaliin ja perusteluihin on tehty runsaasti seka teknisia etta sisallollisia
muutoksia.

Ehdotetun lain tarkoituksena on tukea genomitiedon vastuullista, yhdenvertaista ja
tietoturvallista kayttéa ihmisten terveyden hyvaksi. Lakiehdotuksessa esitetdan, etta
Suomeen perustetaan Genomikeskus, joka olisi genomitiedon kasittelya ja terveyteen
liittyvia geneettisia analyyseja koskevien asioiden kansallinen
asiantuntijaviranomainen. Genomikeskus sijoitettaisiin hallinnollisesti Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen yhteyteen, siité erilliseksi itsendiseksi yksikdksi.

Genomikeskus yllapitaisi ja hallinnoisi keskitettyd genomitietorekisterid, jonne
tallennettaisiin biopankkitoiminnan harjoittajien seka palvelunantajien toiminnassa
syntyva genomitieto. Tiedon sadilytys tapahtuisi korkeita tietoturvallisuusvaatimuksia
noudattaen. Genomikeskuksen tietojarjestelmien tulisi olla sijoitettu Suomessa oleville
palvelimille. Talla varmistetaan kansallisesti térkean tietoaineiston turvaaminen
poikkeusolojen ja niihin verrattavissa olevien vakavien hairididen varalta.

Lakiehdotus sisaltad sadnnokset terveyteen liittyvien geneettisten analyysien
suorittamisen edellytyksistd. Analyysin suorittaminen edellyttdisi suostumusta ja
informointia mm. genomitiedon sailyttdmisestd Genomikeskuksessa. Ihmisten oikeutta
vastustaa genomitietojensa sailyttamista Genomikeskuksessa ei rajoiteta. Lakiehdotus
mahdollistaisi genomitietojen kdyton myds sukulaisen hyvaksi. lhmisten padsy omiin
tietoihinsa toteutettaisiin antamalla tiedot ndhtévaksi Genomikeskuksessa. Tulkinta
genomitiedon merkityksestd annettaisiin terveydenhuollon kautta.

Lausunnot pyydetdan jattdmaan osoitteessa lausuntopalvelu.fi. Lausuntoja voi
ldhettdd myods osoitteeseen kirjaamo@stm.fi. Saatteeseen pyydetddn laittamaan
diaarinumero STM/071:00/2018 ja STM/2688/2018. Lausunnot pyydetdan ldhettamaan
5.7.2019 mennessa. Kaikki lausunnot ovat julkisia ja ne julkaistaan lausuntopalvelu.fi-
sivustolla ja hankerekisterisséd. Lausuntopyyntd on ndhtavissa myos sosiaali- ja
terveysministerion internetsivuilla osoitteessa http://stm.fi/lausuntopyynnot
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