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Sosiaali- ja terveysministerid pyytiéd lausuntoanne luonnoksesta hallituksen esi-
tykseksi genomilaiksi. Ehdotetulla lailla perustettaisiin Suomen Genomikeskus,
jolla tulisi olemaan genomitietokannan luomiseen, ylldpitoon ja hallinnointiin
kuuluvia viranomaistehtdvid sekd asiantuntijatehtdvid. Lisdksi genomilaissa
sdddettdisiin genomitietojen kiytostd sekd geenitestien suorittamisesta. Kaikel-
ta genomitiedon tallentamiselta edellytettdisiin aiempaa yksityiskohtaisempia
korkeampia tietosuoja- ja tietoturvavaatimuksia. Lailla vahvistettaisiin
genomitiedon kéytdlle eettiset periaatteet ja luotaisiin tiedon asianmukaista
kayttod turvaava lainsdadanto.

Esitykselld on liityntd pad&ministeri Sipildn hallitusohjelmaan seké sosiaali- ja
terveysministerion yksilollistetyn lddketieteen hankekokonaisuuteen. Vuosien
2017-2020 julkisen talouden suunnitelman yhteydessa hallitus on paattanyt pe-
rustaa Suomeen genomikeskuksen, jolla on kytkentd hallituksen tyollisyytta ja
kilpailukykyd koskevaan kérkihankkeeseen. Genomikeskusta ja genomilakia
valmistelevan genomikeskustydryhmén toimikausi on alkanut 17.10.2016 ja
sen toimikausi jatkuu 31.12.2019 saakka.

Genomilain valmistelu on lausuntopyynnon esittdimisajankohtana vield osin
keskenerdinen johtuen tietosuoja-asetuksen kansallisen voimaansaattamisen
viivistymisestd sekd uudistukseen keskeisesti vaikuttavan sosiaali- ja terveys-
tietojen toissijaista kayttéd koskevan lakiehdotuksen (HE 159/2017 wp,
toisiolaki) keskenerdisestd kisittelystd eduskunnassa sekd vield valmisteilla
olevasta biopankkilain kokonaisuudistuksesta.

Lausunnot pyydetddn jattdmadn osoitteessa lausuntopalvelu.fi. Lausuntoja voi
lahettdd myos osoitteeseen kirjaamo@stm.fi. Saatteeseen pyydetddn laittamaan
diaarinumero STMO071:002018 ja STM/2688/2018. Lausunnot pyydetddn l&-
hettiméén 3.8.2018 mennessi. Kaikki lausunnot ovat julkisia ja ne julkaistaan
lausuntopalvelu.fi-sivustolla ja hankerekisterissa.

Lausuntopyyntd on néhtivissd my0s sosiaali- ja terveysministerion internetsi-
vuilla osoitteessa http://stm.fi/lausuntopyynnot

Lisédtietoja antaa:
erityisasiantuntija Sandra Liede, etunimi.sukunimi@stm.fi,
p. 029 516 3633

Osastopaillikko Markku Tervahauta

Erityisasiantuntija Sandra Liede

Puhelin 0295 16001 e-mail: kirjaamo@stm.fi
Telekopio 09 6980 709 etunimi.sukunimi@stm.fi
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Luonnos hallituksen esitykseksi genomilaiksi

Alueelliset eettiset toimikunnat
Yliopistosairaanhoitopiirit
Yliopistot/ladketieteelliset tiedekunnat
Biopankit

Valtakunnallinen lddketieteellinen tutkimuseettinen toimikunta TUKIJA
Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta ETENE
Lapsiasiavaltuutettu

Eduskunnan oikeusasiamies

Oikeuskansleri

Tietosuojavaltuutettu

Oikeusministerio

Opetus- ja kulttuuriministerid

Ty6- ja elinkeinoministerid
Valtiovarainministerid

Biotekniikan neuvottelukunta
Geenitekniikan lautakunta

Léadkealan turvallisuus- ja kehittdmiskeskus Fimea
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

Kilpailu- ja kuluttajavirasto
Kyberturvallisuuskeskus

Kela

Suomen Akatemia

Business Finland

Suomen itsendisyyden juhlarahasto Sitra
ETLA

VATT

STTK

Laakariliitto

Kuntaliitto

Terveysteknologian liitto Healthtech Finland
Tieteentekijoiden liitto

SOSTE Suomen sosiaali- ja terveys ry
Suomalainen ladkariseura Duodecim
Suomen Potilasliitto

Sailab — MedTech Finland ry
Elinkeinoeldmén keskusliitto EK

BBMRI.fi

Léadketeollisuus ry
Rinnakkaisladketeollisuus ry

Bioteollisuus ry

Arene

Harso ry

Syopéjarjestot

Suomen Ladketieteellisen genetiikan yhdistys SLGY
Terveystoimittajat ry

CSC - Tieteen tietotekniikan keskus
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