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Sosiaali- ja terveysministerio on pyytanyt 18.10.2021 Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin
tutkimuseettisen toimikunnan lausuntoa aiheesta:

Lausuntopyynt6 luonnoksesta hallituksen esitykseksi eduskunnalle laiksi Genomikeskuksesta ja
terveyteen liittyvan geneettisen analyysin suorittamisen edellytyksista

Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin tutkimuseettinen toimikunta kiittada mahdollisuudesta lausua
lakiluonnoksesta. Ehdotetun lain tarkoituksena on tukea genomitiedon vastuullista, yhdenvertaista
ja tietoturvallista kdyttoa ihmisten terveyden hyvaksi. Ehdotetussa laissa sdadettaisiin
Genomikeskuksesta ja sen tehtdvista. Ehdotettu laki sisaltdisi myds sddannokset terveyteen liittyvan
geneettisen analyysin suorittamisen edellytyksista.

Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin tutkimuseettinen toimikunta kasitteli lausuntopyyntéa
kokouksessaan 16.11.2021 ja lausuu kohteliaimmin seuraavaa:

Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin tutkimuseettinen toimikunta pitda genomilain tavoitteita hyvina ja
kannatettavina, mutta toivoo vield tdsmennettavan, miltd osin lailla on tarkoitus sdataa myos
ladketieteellisen tutkimuksen edellytyksista ja alueellisten eettisten toimikuntien tehtavista.
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Toimikunta katsoo etta tarkennuksia tulee tehda ainakin seuraaviin asioihin:

- Millaisia vaikutuksia genomilailla ajateltu olevan kliinisten laaketieteellisten- ja
laitetutkimusten eettisiin arviointimenettelyihin.

- Missa laajuudessa lailla on tarkoitus sdataa myos ladketieteellisen tutkimuksen edellytyksista.
- Miten genomilaki vaikuttaa alueellisten eettisten toimikuntien tehtaviin.

- Miten suostumus genomitiedon kaytt66n annetaan tutkimuslain alaisessa tieteellisessa
tutkimuksessa.

- Miten genomilaissa on huomioitu esim. tutkimuslain tulevat muutokset (HE 18/2020).
Ladketieteellisesta tutkimuksesta annetun lain em. muutos on jo hyvaksytty eduskunnassa ja tulee
toimikunnan tietojen mukaan kokonaisuudessaan voimaan 31.1.2022. Kokonaisuuteen liittyy myds
kliinisia l[aaketutkimuksia koskeva uusi laki. Kuvaus tutkimusaantelysta lain perusteluissa on
tosiasiallisesti vanhentunutta eika se esimerkiksi huomioi saantelyn jakautumista kahteen lakiin.
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