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Enligt siindlista

BEDOMNINGSPROMEMORIA AV ARBETSGRUPPEN FOR GENOMCENTRUM

Social- och hilsovardsministeriet ber er avge ett utlitande om bifogade arbets-
gruppen for ett genomcentrums (STM086:00:2016) beddmningspromemoria
innehdllande en sammanfattning av arbetsgruppens arbete under mandatperi-
oden 2016-2017 samt arbetsgruppens viktigaste forslag. Arbetsgruppen for ett
genomcentrum omfattas av regeringens spetsprojekt for konkurrenskraften
samt verkstillandet av tillvixtstrategin for forskning och innovation inom hél-
sobranschen (http://stm.fifyksilollistetty-laaketiede). Arbetsgruppen fortsitter
sitt arbete under mandatperioden 1.1.2017-1.1.2019.

Arbetsgruppen for inrdttande av ett genomcentrum i Finland presenterar i be-
démningspromemorian sina viktigaste forslag for fortsatt beredning. Till de
viktigaste forslagen hor att stifta en ny lag om genom, inritta ett genomcent-
rum, skapa en genomdatabas och faststilla forfaringssétten for aterlimnande av
sekundirdata och resultat av gentester till hilso- och sjukvérden.

Beddmningspromemorian innehdller en allmén presentation av lagen om ge-
nom. 1 promemorian liggs fram forslag om att det till lagen ska fogas bestam-
melser om genomcentrumets uppgifter och om anvindning av genominformat-
ion vid genomcentrumet pé ett sétt som tar hinsyn till individens réttigheter
och dataskyddskraven.

I promemorian presenteras det foreslagna genomcentrumets uppgifter, vilka in-
begriper savil myndighetsataganden som andra expertuppgifter. Genomcent-
rumets frimsta uppgift ska vara att skapa, uppritthilla och administrera en ge-
nomdatabas. Databasen ska byggas upp av data frin hélso- och sjukvérden,
forskningsprojekt, biobanker och foretag som levererar genomdatatjénster.
Genomcentrum ska ocksa utarbeta riktlinjer for aterlimnande av sekundérdata
och data fran genetisk forskning till hilso- och sjukvarden och fér anvindning
av dessa data inom halso- och sjukvarden.

1 bedémningspromemorian presenteras firslag som lagts fram i arbetsgruppen
for ett genomcentrum. Remissinstanserna ombedes sarskilt kommentera de sér-
skilda frigor som stills i slutet av promemorian. Det &r ocksa mdjligt att Iémna
fritt formulerade kommentarer om innehallet. Utlatandena anvinds som un-
derlag for arbetsgruppens fortsatta arbete och vid beredningen av ett utkast till
en regeringsproposition som sinds pa separat remiss i ett senare skede.

Utlatandena ska helst limnas via Utlatandetjdnsten pa Utlatande.fi. Det dr
ocksi mojligt att skicka utlitandet per e-post till kirjaamo@stm.fi. Vinligen
ange diarienumren STM086:00/2016 och STM/4454/2016 som referens. Tids-
fristen for remissutlatandena gér ut den 12 mars 2018.
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Begiiran om utlatande finns ocksé pa social- och hélsovardsministeriets webb-
plats pa http://stm.fi/lausuntopyynnot
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