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LIFE SCIENCE -KESKUKSET EIVAT SYNNY
TYHJIOSSA

Ensin tehtiin selvitys:
— TEM tilasi 2012 selvityksen Terveysteknologia ja lddketutkimus Suomen kasvun tukijalkana

— Tulos: Suomessa on terveysalalla vahvaa osaamista, -

jota voitaisiin hyddyntdd huomattavasti

nykyisti fehokkaammin kasvun ja
kilpailukyvyn vahvistamiseksi.

Sitten selvitys laajennettiin strategiaksi

Strategia julkaistiin vuonna 2014

— Strategia pyrkii edistamain terveysalan tutkimuksen, tuotekehityksen ja innovaatiotoiminnan
edellytyksia.

— Vaikuttaa ekosysteemiin: pyrkii identifioimaan ne terveysalan innovaatioekosysteemin
kohdat, joita pitdd kehittdad tavoitteiden saavuttamiseksi.
— Kantava teema: yhteistyota ja tyonjako



Kansallinen genomistrategia - tyoryhman
ehdotus (2015)

Strategian visio on:

- ”Vuonna 2020 hyodynnamme
genomitietoa tehokkaasti
ihmisten terveyden hyvaksi.”

Vastuullisesti
Yhdenvertaisesti
Tietoturvallisesti




EU COUNTRIES AGREED TO COOPERATE IN
LINKING GENOMIC DATA ACROSS BORDERS:
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3 Use cases: Cancer; Rare Diseases; Common and
Complex Diseases




GENOMIKESKUS: Yksi itsendinen, puolueeton,
riippumaton ASIANTUNTIJAVIRANOMAINEN THL:n
yhteyteen

STM

GENOMIKESKUS

GENOMIPALVELUYKSIKKO ASTIANTUNTIJAPALVELUYKSIKKO



GENOMIKESKUKSEN TEHTAVAT

« Asiantuntijaviranomainen genomitiedon kasittelya ja terveyteen liittyvia geneettisia analyyseja
koskevissa kysymyksissa.
« Tuottaa ohjeita ja suosituksia, esim:

« Terveydenhuollolle

« Viranomaisille

« Viestolle
« Yllapitaa genomitietorekisteria.
* Luo kansallisen referenssitietokannan.
« Tukee tutkimusta.
« Arvioi terveyteen liittyvien geneettisten analyysien vaikutuksia, riskeja ja kehitysta.
« QOsallistuu kansainvaliseen toimintaan.
« Tuottaa koulutuspalveluja.
« Tuottaa analyyseja ja aineistoja.

Ndmd ovat kaikki julkisia hallintotehtdvid, joihin sovelletaan valtion maksuperustelakia ja -
asetusta.

> Lisdi > alatunniste: lisid oma nimi



Genomitietorekisterin muodostuminen

Variaatio- ja viitetiedot
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Uudet tulkinnat ja merkityssisallot
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Genomitietorekisterissa luotuja variaatio- ja viitetietoja saa kayttaa tieteelliseen
tutkimukseen.

Tietosuoja-asetus: tieteellinen tutkimus tarkoittaa myos teknologian kehittamista
ja esittelya, perustutkimusta, soveltavaa tutkimusta ja yksityisin varoin
rahoitettua tutkimusta.

Genomilaki mahdollistaa genomitietojen yhdistamisen myos muihin terveystietoihin
toisiolain kautta.

Genominlaajuista raakadataa voi edelleen hysdyntad
biopankkitoiminnan kautta.



YRITYSTEN ROOL]

“Yritysten rooli nihdiéin usein vain tiedon hyodyntijini.

“Yritykset myos tuottavat tietoa ja palveluja ekosysteemiin
sekii osallistuvat teknisen jirjestelmin rakentamiseen.”

"Hyvi yvhteistyo Genomikeskuksen kanssa tukee palvelujen
kehittamista, eika tama liity vain keskuksen kautta
saatavaan tietoon. -



Ketka suunnittelevat Genomikeskusta?

”Keskeisten terveys- ja genomialan
toimijoiden yhteinen tahtotila.”

—STM, TEM, OKM (valtio)
— Tietosuojavaltuutettu
—THL ja KELA

— Sairaanhoitopiirit: Pirkanmaa, Keski-Suomi, Pohjois-Savo, Varsinais-Suomi, Pohjois-
Pohjanmaa, Uusimaa

— HUSLAB

— Duodecim

— Sydanliitto

— CSC (Tieteen Tietotekniikan keskus)

— ETENE (Laaketieteellinen tutkimuseettinen neuvottelukunta)
— Valvira (Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto)

— Business Finland

— Biopankkien osuuskunta FINBB




GENOMIKESKUS: AIKATAULU

- Genomilakia valmistellaan ja saatetaan viimeisteltyna lausuntokierrokselle
huhtikuun aikana.

- Genomikeskusta valmistellaan.
- Laki budjettikasittelyyn ja eduskuntaan syyskaudella 2019.

- Genomikeskus aloittaa toiminnan 1.1.2020 ja viimeistaan, kun laki astuu
voimaan.

GenImikeskus

TIEDOSTA TERVEYTTA



www.genomikeskus.fi
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Esimerkkeja kasvustrategian
tiekartan toimeenpanosta
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ekosysteemin loissljaisia kayltoa innovaatioekosysteemien
kehittiminen koskeva laki kehittaminen
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