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Social- och hilsovardsministeriet ber er avge ett utldtande om bifogade arbets-
gruppen for ett genomcentrums (STMO086:00:2016) beddémningspromemoria
innehallande en sammanfattning av arbetsgruppens arbete under mandatperi-
oden 2016-2017 samt arbetsgruppens viktigaste forslag. Arbetsgruppen for ett
genomcentrum omfattas av regeringens spetsprojekt for konkurrenskraften
samt verkstillandet av tillvixtstrategin for forskning och innovation inom hél-
sobranschen (http://stm.fi/yksilollistetty-laaketiede). Arbetsgruppen fortsitter
sitt arbete under mandatperioden 1.1.2017-1.1.2019.

Arbetsgruppen for inrdttande av ett genomcentrum i Finland presenterar i be-
démningspromemorian sina viktigaste forslag for fortsatt beredning. Till de
viktigaste forslagen hor att stifta en ny lag om genom, inriitta eit genomcent-
rum, skapa en genomdatabas och faststilla forfaringssatten for aterlimnande av
sekundirdata och resultat av gentester till hilso- och sjukvarden.

Beddmningspromemorian innehéller en allmén presentation av lagen om ge-
nom. I promemorian ldggs fram forslag om att det till lagen ska fogas bestim-
melser om genomcentrumets uppgifter och om anvéndning av genominformat-
ion vid genomcentrumet pa ett sitt som tar hénsyn till individens rattigheter
och dataskyddskraven.

I promemorian presenteras det fSreslagna genomcentrumets uppgifter, vilka in-
begriper savdl myndighetsataganden som andra expertuppgifter. Genomcent-
rumets frimsta uppgift ska vara att skapa, uppritthalla och administrera en ge-
nomdatabas. Databasen ska byggas upp av data frdn hilso- och sjukvérden,
forskningsprojekt, biobanker och foretag som levererar genomdatatjinster.
Genomcentrum ska ocksa utarbeta riktlinjer for aterlimnande av sekundérdata
och data fran genetisk forskning till hilso- och sjukvéarden och for anvéndning
ay dessa data inom hilso- och sjukvéarden.

1 bedémningspromemorian presenteras forslag som lagts fram i arbetsgruppen
for ett genomcentrum. Remissinstanserna ombedes sérskilt kommentera de sér-
skilda fragor som stills i slutet av promemorian. Det 4r ocksa mdjligt att lamna
fritt formulerade kommentarer om innehallet. Utlatandena anvinds so
derlag for arbetsgruppens fortsatta arbete och vid beredningen av ett utk
en regeringsproposition som sénds pa separat remiss i ett senare skede.

Utlatandena ska helst limnas via Utlatandetjénsten pa Utlatande.fi. Det &r
ocksa majligt att skicka utlatandet per e-post till kirfjaamo@stm.fi. Vinligen
ange diarienumren STM086:00/2016 och STM/4454/2016 som referens. Tids-
fristen for remissutlatandena gar ut den 12 mars 2018.
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Begiiran om utlatande finns ocksa pé social- och hilsovardsministeriets webb-
plats pa http://stm.fi/lausuntopyynnot

Ytterligare information lamnas av

Sandra Liede, specialsakkunnig, fornamn.efternamn@stm.fi,

tfh 029 516 3633

Petra Ruuska, planerare, fornamn.efternamn@stm.fi, tfn 029 516 3587
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Avdelningschef Liisa-Maria Yoipio-Pulkki

Specialsakkunnig Sandra Liede

Bedémningspromemoria av arbetsgruppen for genomcentrum 22.12.2017

Alands landskapsregering

Familje- och omsorgsminister Annika Saarikko
Specialmedarbetare Riikka Pirkkalainen
Kanslichef Piivi Sillanaukee

Medlemmarna i arbetsgruppen for genomcentrum
SHM registratorskontor
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