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Genomilain tietopaketti
Lain maarittaminen: Valtioneuvosto hyvaksyi lakiesityksen 30.6.2022

Mikéa: Lakiehdotuksessa esitetdan Suomeen perustettavaksi
Genomikeskus, joka olisi genomitiedon kasittelya ja terveyteen liittyvia
geneettisia analyyseja koskevien asioiden kansallinen
asiantuntijaviranomainen.

Lakiehdotus siséltad saannokset terveyteen liittyvien geneettisten
analyysien suorittamisen edellytyksista.

Terveyteen liittyvén geneettisen analyysin suorittamisen edellytyksena
olisi ehdotuksen mukaan tietoon perustuva suostumus, johon
keskeisesti liittyy myds perinnéllisyysneuvonta. Alaikéisten ja
alentuneesti itsemaaraamiskykyisten henkildiden suostumuksen osalta
annettaisiin tarkemmat sadannokset.

Vastuutahot: STM

Aikataulu: Lain valmistelussa on ilmennyt, etté kansalliseen
genomitietorekisteriin liittyvét seikat vaativat viela lisdvalmistelua. Tasta
johtuen genomitietoon liittyva lainvalmistelu on paatetty vaiheistaa
kahteen rinnakkain valmisteltavaan lakiesitykseen, joista nyt lausunnolle
lahteva luonnos on ensimmainen.

Muut asiaan liittyvéat sidosryhmat: (ohjausryhmataulukko): Tutkimus
hallinnon tietovirtojen ja tutkimustietovarannon ohjausryhma,
Tieteellisen laskennan yhteistyéfoorumi

Lisatietoja:

® Genomikeskus
® European Health Data Space

O Hajautettu eurooppalainen infrastruktuuri genomidatalle
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2022-10-27 Biopankkilaki paivitetadn vastaamaan yleisen
tietosuoja-asetuksen vaatimuksia

2022-06-30 Valtioneuvosto hyvaksyi hallituksen esityksen
eduskunnalle laiksi Genomikeskuksesta

2022-05-25 Lainsaadannon arviointineuvosto: Genomikeskuk
sen perustamisen konkreettisia hyotyja arvioitava

2022-03-30 Geenitiedon ja terveysrekisterien yhdistaminen
tehostaa sairauksien ennaltaehkaisyn tutkimusta

2022-03-24 Arvioitu esittelyviikko Eduskunnalle 26/2022

2022-02-24 https://valtioneuvosto.fi/-/1271139/genomilain-
lausuntoyhteenveto-valmistunut
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2021-11-17 Lainsd&dannon vaikutuksia tutkimuksen
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e ) CSCIDEAPANKKI-12 - Sensitiivisen datan palvelut OKM:n tarjoamina | TUOTANNOSSA | Sensitiivisen datan hallinta


http://ka.csc.fi
https://www.eduskunta.fi/FI/naineduskuntatoimii/kirjasto/aineistot/kotimainen_oikeus/LATI/Sivut/genomilaki.aspx
https://valtioneuvosto.fi/paatokset/paatos?decisionId=0900908f807c1e7c
https://wiki.eduuni.fi/pages/viewpage.action?pageId=232818558#Yhteisty%C3%B6nrakenteet-Ohjausyhteisty%C3%B6
https://www.genomikeskus.fi/
https://ec.europa.eu/health/ehealth/dataspace_en
https://ec.europa.eu/info/funding-tenders/opportunities/portal/screen/opportunities/topic-details/digital-2021-cloud-ai-01-fei-ds-genomics
https://jira.eduuni.fi/browse/CSCIDEAPANKKI-12
https://stm.fi/-/biopankkilaki-paivitetaan-vastaamaan-yleisen-tietosuoja-asetuksen-vaatimuksia
https://stm.fi/-/biopankkilaki-paivitetaan-vastaamaan-yleisen-tietosuoja-asetuksen-vaatimuksia
https://valtioneuvosto.fi/paatokset/paatos?decisionId=0900908f807c1e7c
https://valtioneuvosto.fi/paatokset/paatos?decisionId=0900908f807c1e7c
https://valtioneuvosto.fi/-/10616/genomikeskuksen-perustamisen-konkreettisia-hyotyja-arvioitava
https://valtioneuvosto.fi/-/10616/genomikeskuksen-perustamisen-konkreettisia-hyotyja-arvioitava
https://www.csc.fi/-/geenitiedon-ja-terveysrekisterien-yhdist%C3%A4minen-tehostaa-sairauksien-ennaltaehk%C3%A4isyn-tutkimusta
https://www.csc.fi/-/geenitiedon-ja-terveysrekisterien-yhdist%C3%A4minen-tehostaa-sairauksien-ennaltaehk%C3%A4isyn-tutkimusta
https://stm.fi/hanke?tunnus=STM071:00/2018
https://valtioneuvosto.fi/-/1271139/genomilain-lausuntoyhteenveto-valmistunut
https://valtioneuvosto.fi/-/1271139/genomilain-lausuntoyhteenveto-valmistunut
https://www.lausuntopalvelu.fi/FI/Proposal/Participation?proposalId=1b9aa353-ec0c-422c-9731-e5ad5bfdb207&proposalLanguage=da4408c3-39e4-4f5a-84db-84481bafc744
https://okm.fi/-/lainsaadannon-vaikutuksia-tutkimuksen-vapauteen-ja-tutkimus-ja-kehittamistoimintaan-selvitettiin
https://okm.fi/-/lainsaadannon-vaikutuksia-tutkimuksen-vapauteen-ja-tutkimus-ja-kehittamistoimintaan-selvitettiin
https://www.lausuntopalvelu.fi/FI/Proposal/Participation?proposalId=5d91e166-b189-4722-b102-e5383c29f17f

	Genomilaki

