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Kutsutut: ETENEN jasenet ja varajasenet

1. Kokouksen avaus ja esityslistan hyviaksyminen tyojarjestykseksi

2, Lausuntopyynnot

o Sosiaali- ja terveysministerion lausuntopyynté: luonnos hallituksen esitykseksi eduskun-
nalle laiksi Genomikeskuksesta ja terveyteen liittyvan geneettisen analyysin suorittamisen
edellytyksista

Tausta

Genomitietoon liittyva lainvalmistelu paatetty vaiheistaa kahteen rinnakkain valmistelta-
vaan lakiesitykseen, joista tdma luonnos on ensimmainen. Ehdotetussa laissa saadettdisiin
Genomikeskuksesta ja sen tehtavista. Genomikeskus olisi hallinnollisesti osa Terveyden ja
hyvinvoinnin laitosta, mutta toimisi siita itsendisena kansallisena asiantuntijaviranomai-
sena terveyteen liittyvia geneettisia analyyseja ja genomitiedon kasittelya koskevissa asi-
oissa. Ehdotettu laki sisaltdisi myos sadannokset terveyteen liittyvan geneettisen analyysin
suorittamisen edellytyksista. Genomitietorekisterin valmistelun kannalta on katsottu suo-
tavaksi perustaa ensin varsinainen Genomikeskus, jotta valmiudet genomitietorekisterin
perustamiseen ovat vahvemmat, kun Genomikeskus voi itse osallistua tahan valmistelu-
tyohon. Terveyteen liittyvan geneettisen analyysin suorittamisen edellytyksena olisi eh-
dotuksen mukaan tietoon perustuva suostumus, johon keskeisesti liittyy myds perinnélli-
syysneuvonta. Alaikdisten ja alentuneesti itsemaaraamiskykyisten henkildiden suostu-
muksen osalta annettaisiin tarkemmat saannokset.
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Euroopan neuvoston bioetiikkakomitean Bioladketiedesopimuksen lisapoytakirjaluon-
nos mielenterveyden haéiridista karsivien henkildiden ihmisoikeuksien ja ihmisarvon
suojelusta

ETENEn toimintasuunnitelma

Muut asiat
ETENEN kevaan 2022 kokoukset

Kokouksen paattiminen
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