Sosiaali- ja terveysministerio ASETTAMISPAATOS STM086:00/2016

12.10.2016

Genomikeskus-tyoryhmai

Asettaminen

Sosiaali- ja terveysministerid on ténddn tekemallddn paatokselld asettanut Genomikeskus-
tydoryhmén

Toimikausi

Tausta

Tavoitteet

17.10.2016- 31.12.2017

Vuosien 2017-2020 julkisen talouden suunnitelman yhteydessi hallitus pédtti perustaa
Suomeen genomikeskuksen, jolla on kytkenta hallituksen ty6llisyyttd ja kilpailukykyi kos-
kevaan karkihankkeeseen. Tavoitteena on Suomen kehittyminen edelldkivijimaaksi ja kan-
sainvélisesti halutuksi yhteistySkumppaniksi genomitietoa hyédyntéiville terveydenhuollol-
le, huippututkimukselle ja globaalille liiketoiminnalle.

Koska genomitietoa hyodyntdva tutkimus tapahtuu pitkalti biopankkitoiminnan

puitteissa, tehostetaan samalla my6s julkisten biopankkien toimintoja ja varmistetaan
tehokas yhteistyd genomikeskuksen kanssa. Lisiksi perustetaan kansallinen sydpakeskus.
Hallitus on esittdnyt eduskunnalle, ettd valtion talousarviossa perustamiskustannuksiin
kohdennettaisiin yhteensd 17 milj. euroa v. 2017-2020. Sosiaali- ja terveysministeri6 vas-
taa toimenpiteiden valmistelusta ja toimeenpanosta yhteistyodssa ty6- ja elinkeinoministeri-
On, opetus- ja kulttuuriministerion ja muiden toimijoiden (sairaanhoitopiirit, korkeakoulut,
asiantuntijalaitokset) kanssa.

Sosiaali- ja terveysministerion asettama tyoryhméa (STM098:00/2014) on laatinut ehdotuk-
sen kansalliseksi genomistrategiaksi. Ehdotuksen jatkoty6 on keskeinen osa terveysalan
kasvustrategian tiekartan toimeenpanoa. Strategiassa esitetddn keskeiset toimenpiteet, joilla
valmistaudutaan genomitiedon tehokkaaseen hyddyntimiseen terveydenhuollossa, terveytti
ja hyvinvointia edistévéssd padtoksenteossa ja tutkimus- ja tuotekehitystoiminnassa.

Genomikeskuksen tehtdvind on mm. vastata kansallisen genomitietokannan luomisesta ja
kehittdmisestd ja mahdollistaa tietokannan tehokas hyddyntdminen potilaiden hoidossa,
tutkimuksessa ja tuotekehityksessd. Genomikeskuksen perustamisesta olisi sdddettivi lail-
la. Genomitiedon luonteen takia sen kdytolle tulee vahvistaa eettiset periaatteet ja luoda
tiedon asianmukaista kdytt64 turvaava lainsaadanto.

Tyo6ryhmén tavoitteena on valmistella kansallisen genomikeskuksen perustaminen. Tavoit-
teen saavuttamiseksi tyéryhmaén tulee tehdd tiivistd yhteisty6td seuraavien tahojen kanssa:




sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden kéyttdjat, sosiaali- ja terveysministeridssd sote-
uudistusta ohjaavat tahot, sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujirjestelmin edustajat, pal-
velujdrjestelman sahkoisen tiedonhallinnan ratkaisuja ja tietoturvaa kehittavét tahot, tutki-
museettiset toimikunnat ja ETENE, yliopistot ja tutkimuslaitokset, elinkeinoeldmé, biopan-
kit, biotekniikan neuvottelukunta, seki terveysalan tutkimus- ja innovaatiotoiminnan kas-
vustrategian johtoryhma.

Tehtivi
Genomikeskus-tydryhmén tehtdvina on:
1. Genomikeskuksen perustamista ja genomitiedon asianmukaista kdyttéd koskevan ehdotuksen
valmistelu hallituksen esityksen tai arviomuistion muotoon
2. Eettisten periaatteiden vahvistaminen genomitiedon kaytolle
3. Toimintamallin ehdottaminen kansallisen viite- ja variaatiotietokannan luomiseksi ja yllépi-
tamiseksi sekd tarpeellisten kliinisten viitetietokantojen yllépitdmiseksi
4. Toimintamallin esittdminen geenitestien tulkintapalveluiden luomiseksi ja ylldpitdmiseksi
5. Rakenteiden ja prosessien esittdminen genomikeskuksen muille toiminnoille, joilla mahdol-
listetaan genomitiedon tehokas hyddyntdminen terveydenhuollossa, terveytta ja hyvinvointia
edistdvissd padtoksenteossa ja tutkimus- ja tuotekehitystoiminnassa
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Ty6ryhmalle nimetédédn tekninen sihteeri.
Tydryhma voi kuulla tarvittavassa méérin muita asiantuntijoita ja perustaa alatyéryhmia.
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Kustannukset ja rahoitus
Ty6ryhmén tulee tyoskennelld virka-aikana ilman eri korvausta.
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