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Biopankkilainsiiiidinnon ohjausryhmi

Asettaminen

Sosiaali- ja terveysministerié on tin4én tekem#lld4n paatokselld asettanut biopankkilain-
sd#dannon ohjausryhmén, jonka tehtévéng on biopankkilainséédéinnén toimeenpanon seu-
ranta, arviointi ja ohjaus. .

Toimikausi

Tausta

Tavoitteet

Tehtiiviit

3.12.2012 - 31.12.2017

Biopankkilain tarkoituksena olisi edisté4 ihmisper4isten ndytteiden tutkimuskéyti6d ja tur-
vata yksityisyyden suoja niiytteitd kasiteltéessd. Biopankkitutkimus perustuisi laajaan suos-
tumukseen ja tutkimuseettiseen ennakkoarviointiin.

Valtakunnallisella biopankkirekisterilld luotaisiin perusta tutkimusta varten keréttyjen néyt-
teiden hallinnoinnille ja laajempaan tutkimuskéytton saamiselle. Biopankkirekisterid yll4-
pitdisi Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto Valvira.

Hallituksen esitys (HE 86/2011 vp) biopankkilaiksi annettiin eduskunnalle 14.10.2011.
Eduskunnan sosiaali- ja terveysvaliokunta on 25.9.2012 antanut mietinténséd hallituksen
esityksesti. Eduskunta on 2.10.2012 hyviksynyt lakiehdotuksen sosiaali- ja terveysvalio-
kunnan ehdottamin muutoksin. Eduskunta edellytti4 lausumassaan, ettd hallitus seuraa ja
arvioi biopankkilainsi#idéinnon toimivuutta ja ryhtyy tarvittaessa toimenpiteisiin lainsad-
dénnon tarkistamiseksi.

Ohjausryhmin tavoitteena on seurata ja arvioida biopankkilains##dénndn toimivuutta ih-
misperdisid naytteitd kidyttivéssd tutkimuksessa sekd ohjata biopankkitoiminnan edellytté-
miin infrastruktuurin rakentamista Suomessa yhteisty6ssé tutkijoiden, rahoittajien, tervey-
denhuollon palvelujérjestelméin, asiantuntijalaitosten sekd muiden sidosryhmien

kanssa.

Ohjausryhmén tulee seurata ja arvioida
1. biopankkitoimintaa koskevan lainsd#dinnon toteutumista ja vaikutuksia;
2. tutkimusinfrastruktuurin kehittymist# ja nfiytetutkimuksen edellytyksid Suomessa;
3. néytteiden antajien oikeuksien toteutumista sek3 asenteita biopankkitutkimusta koh-
taan ja niiss# tapahtuneita muutoksia; ja
4. Kansainvilisen tutkimusyhteistyn kehittymistd ja Suomen edellytyksid osallistua
siihen.

Ohjausryhm4 tukee ja toimii asiantuntijana sosiaali- ja terveysministerién ohjatessa bio-
pankkilainsdéidinndn taytdntd6npanoa.

Ohjausryhmén tulee tehdi selvitys biopankkilakihankkeen toteutumisesta ja vaikutuksista



seké nidytteen luovuttajien asenteista ja niissé tapahtuneista muutoksista. Selvityksessi tu-
lee arvioida myds kudoslain (101/2001) ja tulevan biopankkilain (HE 86/2011 vp) suhdetta
sekd tutkimusedellytysten ja tutkimusinfrastruktuurin kehittymistd. Tehdyn selvityksen
pohjalta sosiaali- ja terveysministerio ryhtyy tarvittaessa toimenpiteisiin siidSsten tai toi-
mintatapojen muuttamiseksi tai uudistamiseksi.

Ohjausryhmin tulee antaa viliraporttinsa vuoden 2014 ja loppuraporttinsa vuoden 2017
loppuun mennessi. Raportin tulee sisélt#s ehdotukset mahdollisesti tarvittaviksi s@#innds-
muutoksiksi kirjoitettuna hallituksen esityksen muotoon ja muiksi ehdotuksiksi, joilla néy-
tetutkimusta ja sen edellytyksig voidaan edistiisi sekd néytteiden antajien oikeudet turvata.

Organisointi

Puheenjohtaja: johtaja Liisa-Maria Voipio-Pulkki, sosiaali- ja terveysministeri®
Varapuheenjohtaja; osastopésllikks Aino-Inkeri Hansson, sosiaali- ja terveysministeri6

Jdsenet:
Anneli T6rrénen, neuvotteleva virkamies, sosiaali- ja terveysministeri®

Anna-Riitta Wallin, lainsésdéntoneuvos, oikeusministeri
Frja Heikkinen, opetusneuvos, opetus- ja kulttuuriministerié

Petri Lehto, teollisuusneuvos, tyd- ja elinkeinoministerid
varajdsen: ylitarkastaja Teija Palko

Jussi Holmalahti, johtaja, Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto Valvira
varajésen: hallintojohtaja Ritva Kujala

Raisa Leivonen, ylitarkastaja, tietosuojavaltuutetun toimisto
varajéisen: tietosuojavaltuutettu Reijo Aamio

Pekka Suhonen, yksikon pallikks, Ladkealan turvallisuus- ja kehittdmiskeskus Fimea
varajéisen; ylilagikéri Johanna Honkalammi

Sirpa Soini, kehittimisp#llikks, Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL
varajdsen: tutkimusprofessori Veikko Salomaa

Heikki Ruskoaho, puheenjohtaja, professori, Valtakunnallinen liiketieteellinen tutkimus-
eettinen toimikunta TUKIJA
varajésen: tutkimusprofessori Helena Kégrifiinen

Leena Rosenberg-Ryhénen, varapuheenjohtaja, SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry
varajisen: kehittimispaallikkd Kaarina Tamminiemi

Lauri Aaltonen, akatemiaprofessori, Biokeskus Suomi
varajésen: tutkimusjohtaja, dosentti Janna Saarela

Jaakko Kaprio, professori, Suomen Akatemia
varajésen: professori Ilmo Keskiméki

Aamo Palotie, LKT, Suomen molekyylildiketieteen instituutti FIMM
varajisen: LT Janna Saarela

Risto SankilaSuomen, dosentti, ylild#kéri, SySpérekisteri
varajisen: professori Nea Malila



Synnéve Amberla, neuvotteleva lakimies, Suomen Kuntaliitto

Lasse Viinikka, tutkimusjohtaja, Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri
varajéisen: osastonylili#kiri, dosentti Tuomo Timonen

Matti Salo, tiedekeskuksen johtaja, Pirkanmaan sairaanhoitopiiri
varajisen: kehitysjohtaja Véind Turjanmaa

Petri Lehenkari, erikoisligkiri, professori, Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
varajésen: osastonylila#kéri Eeva-Riitta Savolainen

Esko Vanninen, tutkimusjohtaja, Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri
varajisen: tutkimuspéillikkd, FT Kirsi Luoto

Piivi Rautava, tutkimusyliligkéri, Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri
varajésen: vs. hallintojohtaja Jari-Pekka Tuominen

Sihteeri: neuvotteleva virkamies Riitta Burrell, sosiaali- ja terveysministerid

Ohjausryhmi voi kutsua pysyvid asiantuntijoita ja muita sihteereitd.

Kustannukset ja rahoitus

Ohjausryhmi tydskentelee virka-aikana ilman erillist4 korvausta. Ohjausryhméin menot
maksetaan momentilta 33.01.01.12,

Ohjausryhmén tulee kuulla riittivissd mérin tyén kannalta keskeisid sidosryhmii kuten
tutkijoita sekd naytteits stilyttivien tahojen ja potilasjérjesttjen edustajia.
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