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Sosiaali- ja terveysministerio pyytdéd lausuntoanne oheisesta genomikeskustyd-
ryhmén (STM086:00:2016) arviomuistiosta, joka sisdltdd koosteen tySryhmé-
tyoskentelysté toimikauden 20162017 aikana seki tydryhmin keskeiset ehdo-
tukset. Genomikeskustyryhmén tyd on osa hallituksen kilpailukyky-
kérkihanketta ja terveysalan tutkimus- ja innovaatiotoiminnan kasvustrategian
toimeenpanoa (http://stm.fi/yksilollistetty-laaketiede). Genomikeskustydryhmé
jatkaa tyotéddn toimikaudella 1.1.2017-1.1.2019.

Arviomuistiossa esitetdén genomikeskustyoryhmén keskeisat ehdotukset jatko-
tyostimistd varten. Keskeisind ehdotuksina ovat uuden genomilain antaminen,
genomikeskuksen perustaminen, genomitietokannan luominen sekd menettely-
tapojen mérittiminen sekundaariloyddsten ja geenitestien tulosten palauttami-
seksi terveydenhuoltoon.

Genomilain osalta arviomuistiossa esitelldén genomilain sisdlt6d yleiselld tasol-
la. Muistiossa ehdotetaan genomilakiin sisillytettiviksi sddnnokset genomi-
keskuksen tehtdvistd ja genomitietojen hyddyntimisestd genomikeskuksessa
yksilén oikeudet ja tietosuojavaatimukset huomioiden.

Arviomuistiossa esitelldfin my8s perustettavan genomikeskuksen suunnitellut
tehtivit, joista osa olisi viranomaistehtivid ja osa genomiasiantuntijuuteen pe-
rustuvia muita tehtdvid. Genomikeskuksen keskeisend tehtdvini olisi genomi-
tietokannan luominen, ylldpitiminen ja hallinnoiminen. Tietoja genomitieto-
kantaan kerdintyisi terveydenhuollosta, tutkimushankkeista, biopankeista ja
genomitietopalveluja tarjoavista yrityksistd. Genomikeskuksen tehtidvénd olisi
my6s laatia menettelyohjeet sekundaariloydosten ja geenitutkimuksessa ilmen-
neiden tietojen palauttamiseksi ja kéyttémiseksi terveydenhuollossa.

Arviomuistiossa esitelldfin genomikeskusty6ryhméssé tihin mennesséd tehtyjd
ehdotuksia. Lausunnonantajien kommentteja pyydetéén erityisesti arviomuisti-
on loppuosassa oleviin erityiskysymyksiin. Lisdksi on mahdollista antaa va-
paamuotoisia kommentteja arviomuistion siséllostd. Lausuntojen pohjalta jat-
ketaan genomikeskusty6ryhmén tyotd ja valmistellaan luonnosta hallituksen
esitykseksi, joka ldhetetdzn myShemmin omalle lausuntokierrokselle.

Lausunnot pyydetéin lihettiméén lausuntopalvelu.fi -palvelun kautta. Lausun-
toja voi myds ldhettid osoitteeseen kirjaamo@stm.fi. Saatteeseen pyydetdén
laittamaan diaarinumerot STM086:00/2016 ja STM/4454/2016. Lausunnot
pyydetédn ldhettdiméén 2.2.2018 mennessé.

Puhelin 0295 16001 e-mail: kijaamo@stm.fi
Telekopio 09 6980 709 etunimi.sukunimi@stm.fi /—f
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Lausuntopyyntd on nihtivissd myds sosiaali- ja terveysministerion internetsi-
vuilla osoitteessa http://stm.fi/lausuntopyynnot

Lisitietoja antavat:

2.1.2018 jilkeen erityisasiantuntija Sandra Liede, etunimi.sukunimi@stm.fi,
p- 029 516 3633

suunnittelija Petra Ruuska, etunimi.sukunimi@stm.fi, p. 029 516 3587
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Genomikeskusty6ryhmén arviomuistio 22.12.2017

Eduskunnan oikeusasiamies *

Oikeuskanslerinvirasto

Oikeusministerié

Opetus- ja kulttuuriministerid

Ty®- ja elinkeinoministerié

Valtiovarainministerid

Ladkealan turvallisuus- ja kehittdmiskeskus Fimea
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL
Kansanelikelaitos Kela

Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto Valvira
Tietosuojavaltuutettu

Suomen Akatemia

Innovaatiorahoituskeskus Tekes

Suomen itsendisyyden juhlarahasto Sitra
Valtakunnallinen liiketieteellinen tutkimuseettinen toimikunta TUKIJA
Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta ETENE
Helsingin yliopisto

Itd-Suomen yliopisto

Jyviskylédn yliopisto

Lapin yliopisto

Oulun yliopisto

Tampereen yliopisto

Turun yliopisto

Abo Akademi

Aalto yliopisto

Yliopistosairaanhoitopiirit

Lidketeollisuusry -

Rinnakkaisliiketeollisuus ry
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TIEDOKSI

Suomen Ligkiriliitto

Kuntaliitto

Biokeskus Suomi

STTK

AKAVA

Elinkeinoeldmén keskusliitto EK
Tieteentekijéiden liitto

Potilasliitto

Suomalainen léikériseura Duodecim
SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry
Suomen Li#ketieteellisen genetiikan yhdistys SLGY
Suomen molekyylilddketieteen instituutti FIMM
Sailab

Tieteen tietotekniikan keskus CSC -
Valtion taloudellinen tutkimuskeskus VATT
Elinkeinoeldmin tutkimuslaitos ETLA
Terveysteknologian liitto Healthtec Finland
Helsingin biopankki

Auria biopankki

Pohjois-Suomen biopankki Borealis

THL Biopankki

Suomen Hematologinen Rekisteri ja biopankki FHRB
Itd-Suomen biopankki

Veripalvelun biopankki

Keski-Suomen biopankki

Tampereen biopankki

Terveystalon biopankki

BBMRI-FI

Terveystalo

Mehildinen

Ladkérikeskus Aava

Docrates

FinnGen

Bioteollisuus ry

Perhe- ja peruspalveluministeri Annika Saarikko
Erityisavustaja Riikka Pirkkalainen
Kansliapéillikko Pdivi Sillanaukee
Genomikeskustyéryhmén jésenet
STM/Kirjaamo
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