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Biopankkilainsaadannon ohjausryhman
asettamispaatos

Sosiaali- ja terveysministerié on tanaan tekemallaén paatoksella paattanyt asettaa
biopankkilainsdadannén ohjausryhmén (STM065:00/2012) ajalle 5.7.2020-31.12.2022.

Tausta, tavoitteet ja tehtavit

Postiosoite
Postadress
Postal Address

Hallituksen esitys biopankkilaiksi (HE 86/2011 vp) annettiin eduskunnalle 14.10.2011. Eduskunnan
sosiaali- ja terveysvaliokunta antoi 25.9.2012 mietinténséa hallituksen esityksesta ja eduskunta
hyvaksyi lakiehdotuksen 2.10.2012 sosiaali- ja terveysvaliokunnan ehdottamin muutoksin.
Eduskunta edellytti lausumassaan, etta hallitus seuraa ja arvioi biopankkilainsédadannén toimivuutta
ja ryhtyy tarvittaessa toimenpiteisiin lainsaadannén tarkistamiseksi. Sosiaali- ja terveysministerié
asetti 27.11.2012 antamallaan paatoksella naita tehtavia varten biopankkilainsaadannén
ohjausryhman (toimikausi 3.12.2012-31.12.2017). Sosiaali- ja terveysministerién paattksella
20.12.2019 toimikautta jatkettiin kahdella vuodella (1.1.2018-31.12.2019).

Biopankkilainsaadannén ohjausryhma on laatinut valiraportin tyéstaan vuonna 2015
(https://julkaisut.valtioneuvosto.filhandle/10024/74513). Véliraportin pohjalta ryhdyttiin
valmistelemaan lainsaadannén muutoksia, joihin vaikuttavat myés Euroopan parlamentin ja
neuvoston asetus luonnollisten henkildiden suojelusta henkildtietojen kasittelyssa seka naiden
tietojen vapaasta liikkuvuudesta ja direktiivin 95/46/EY kumoamisesta (jéljempé&na EU:n tietosuoja-
asetus) ja sosiaali- ja terveystietojen toissijaista kayttoa koskevan lain (652/2019, jéljempéna
toisiolaki), voimaantulo seka sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen sahkdisesté kasittelysta
annetun lain (159/2007, jaljempé&na asiakastietolaki), uudistaminen.

Ohjausryhman tavoitteena on seurata ja arvioida biopankkitoimintaa ihmisperéisia naytteita
kayttavassa tutkimuksessa seka ohjata biopankkitoiminnan edellyttdman infrastruktuurin
rakentamista Suomessa yhteistydssa tutkijoiden, rahoittajien, terveydenhuollon palvelujarjestelman,
asiantuntijalaitosten sekd muiden sidosryhmien kanssa.
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Ohjausryhmaén tulee seurata ja arvioida
(1) biopankkitoimintaa koskevan lainsdadantéa
(2) tutkimusinfrastruktuurin kehittymista ja naytetutkimuksen edellytyksia Suomessa

(3) naytteiden antajien oikeuksien toteutumista seka luottamusta biopankkitutkimusta kohtaan ja
niissa tapahtuneita muutoksia ja

(4) kansainvalisen tutkimusyhteistydn kehittymista ja Suomen edellytyksia osallistua siihen.

Ohjausryhma toimii asiantuntijana sosiaali- ja terveysministerién valmistellessa
biopankkilainsaadannodn uudistusta ja ohjatessa lainsaadannén taytantdénpanoa.

Ohjausryhma voi nimittéa tarpeelliseksi katsomiaan alatyéryhmia seka tarvittaessa muuttaa
alatyéryhmien jasenia ja tehtavia.

Ohjausryhma voi tarvittaessa kuulla asiantuntijoita tydnsé tueksi ja kutsua ohjausryhmaan
ja alatydryhmiin asiantuntijasihteereita.

Ohjausryhma ké&sittelee sosiaali- ja terveysministerién virkamiehistén ja nimeamiensa
alatyéryhmien valmistelemia asioita.

Perustelut uudelleen asettamiselle

Biopankkilain kokonaisuudistus on kesken ja liséksi eduskunnan lausuma yha voimassa.
P&aministeri Marinin hallitusohjelmassa todetaan biopankkilainsaadannén saataminen. Hallituksen
esitys uudeksi biopankkilaiksi on suunniteltu annettavaksi eduskunnalle vuoden 2022 aikana, minka
vuoksi ohjausryhmén toimikauden kesto vuoden 2022 loppuun asti on perusteltu. Ohjausryhma
toimii lains&&dantéprosessissa iimenevien teemojen keskustelufoorumina, jossa pyritéaan
selvittimaan ryhman jasenten asiantuntemukseen perustuvia nakemyksia esitellyista teemoista.
Edustettujen tahojen nakemykset ja asiantuntemus toimivat lainvalmisteluprosessia tukevana tie-
donldhteena.

Ohjausryhman tulee laatia toiminnastaan loppuraportti.

Ohjausryhman kokoonpanossa on haettu kattavaa edustuksellisuutta ohjausryhman tehtavien
toteuttamiseen.

Tydn organisointi

Puheenjohtaja:
Tuula Helander, johtaja, STM

Varapuheenjohtaja:
Joni Komulainen, hallitusneuvos, STM

Jasenet:
Sini Tervo, lakimies, STM
varajasen Sari Palojoki, erityisasiantuntija, STM

Riina Vuorento, opetusneuvos, opetus- ja kulttuuriministerio
varajasen Erja Heikkinen, johtaja, opetus- ja kulttuuriministerio

Anni Kaukoranta, kehittamispaallikké, tyé- ja elinkeinoministerit
varajdsen Mikko Martikainen, neuvotteleva virkamies, tyd- ja elinkeinoministerié

Terhi Kilpi, ylijohtaja, THL
varajédsen Markku Peltonen, tutkimusprofessori, THL



Maaret Nummi, ylitarkastaja, Fimea
varajasen Hanna Veijalainen, lakimies, Fimea

Johanna Seppéanen, johtaja, Findata
varajasen nimetdan mydhemmin.

Tiina Pasanen, ylitarkastaja, Tietosuojavaltuutetun toimisto
varajasen Terhi Rehtonen, ylitarkastaja, Tietosuojavaltuutetun toimisto

Saila Kauppila, ylilaakari, Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
varajasen Jussi Koivunen, erikoislaakari, Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri ja
Pohjoisen sydpakeskuksen (FICAN North) johtaja

Teppo Heikkila, hallintoylilagkari, Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri
varajasen Anne Pitkdranta, tutkimusjohtaja, Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri

Tarja Laitinen, tutkimusjohtaja, Pirkanmaan sairaanhoitopiiri
varajasen Kimmo Savinainen, kehittémispaallikk®, Pirkanmaan sairaanhoitopiiri

Veli-Matti Kosma, ylilaakari, Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri
varajasen Arto Mannermaa, tutkimuspaallikk®é, Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri

Juha Paloneva, johtajaylilaakari, Keski-Suomen sairaanhoitopiiri
varajasen Jan Béhm, ylilaakari, Keski-Suomen sairaanhoitopiiri

Mikko Pietila, johtajaylildakari, Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri
varajasen Jari-Pekka Tuominen, hallintojohtaja, Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri

Sampo Sammalisto, Head of Personalised Health Finland, Business Finland
varajasen Outi Tuovila, Ecosystem Lead, Business Finland

Heikki Lehvaslaiho, vanhempi asiantuntija, Tieteen tietotekniikan keskus, CSC
varajasen Tommi Nyrénen, johtaja, ELIXIR Suomi, Tieteen tietotekniikan keskus, CSC

Aarno Palotie, tutkimusjohtaja, Helsingin yliopisto (UNIFI)
varajasen Minna Ruddock, tutkimusjohtaja, Oulun yliopisto (UNIFI)

Petra Nikkanen, lakimies, TUKIJA
varajasen Marko Ahteensuu, ylitarkastaja, TUKIJA

Marko Uutela, tiedeasiantuntija, Suomen Akatemia
varajasen Merja Sarkioja, johtava tiedeasiantuntija, Suomen Akatemia

Minna Anttonen, toiminnanjohtaja, Suomen sydpapotilaat ry
varajasen Patrik Metsatahti, lakimies, Suomen sosiaali ja terveys ry, SOSTE

Mari Kiuru, puheenjohtaja, Suomen Ultraharvinaiset ry
varajasen Kati Saari, suunnittelija, Harvinaiset-verkosto

Asiantuntijasihteeri(t):
Marja Penttilg, erityisasiantuntija, STM
varajasen: Saana Sydanmaanlakka, suunnittelija, STM

Tekninen sihteeri:
Eeva Kostia, hallinnollinen avustaja, STM



Kustannukset ja rahoitus

Jakelu

Tiedoksi

Ohjausryhman tulee tyéskennella virka-aikana ilman eri korvausta. Kokouksiin osallistuvien
kohtuulliset matkakustannukset korvataan.

Ohjausryhman kokoonpano tayttaa tasa-arvolain (609/1986) vaatimukset.
Ohjausryhman kustannukset maksetaan valtion talousarviomomentilta 33.03.25

Toimintonumero: 5500500200 Projektinumero: 5500M-HP0O.2000.02.
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Perhe- ja peruspalveluministeri Krista Kiuru
Esittelija Mari Laurén-Haussler, Hallitussihteeri

Paatoksessd mainitut

Sosiaali- ja terveysministeri Hanna Sarkkinen

Valtiosihteerit

Erityisavustajat

Kansliapaallikké Kirsi Varhila

STM SVO Sosiaaliturva- ja vakuutusosasto, osastopaallikké Heli Backman

STM OHO Sosiaali- ja terveydenhuollon ohjausosasto, osastopaallikkd Kari Hakari
STM TUTO Turvallisuus ja terveys -osasto, osastopaallikké Taneli Puumalainen
STM APO Sosiaali ja terveydenhuollon asiakkaat ja palvelut osastopaallikkd Satu Koskela
Laskentasihteeri Virpi Andersson

Sosiaali- ja terveysministerién osastot

Sosiaali- ja terveysministerion kirjaamo

Sosiaali- ja terveysministerion viestinta



