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Lausuntopyyntö luonnoksesta hallituksen esitykseksi sosiaali- ja terveystietojen 
toissijaisesta käytöstä annetun lain ja eräiden muiden lakien muuttamisesta

Lausunnonantajan lausunto

Kommenttinne tietolupien, tietopyyntöjen ja tietoaineistojen käsittelystä ja hajautetusta mallista.

-

Kommenttinne kansainvälisen tutkimusyhteistyön edistämisestä ja poikkeustietoluvasta.

-

Kommenttinne toisiokäytön maksujen sääntelyyn liittyen.

-

Kommenttinne tulosten ja tietojen anonymisoinnin sääntelyyn liittyen.

-

Kommenttinne kliinisten tutkimusten muutosehdotuksista.

-

Muut toisiolakia koskevat kommentit.

Vammaisfoorumin lausunto luonnoksesta hallituksen esitykseksi sosiaali- ja terveystietojen 
toissijaisesta käytöstä annetun lain ja eräiden muiden lakien muuttamisesta

Vammaisfoorumi on 28 valtakunnallisen vammaisjärjestön yhteistyöjärjestö, jonka tarkoituksena on 
YK:n vammaisten ihmisten oikeuksia koskevan sopimuksen mukaisesti edistää vammaisten ihmisten 
tasa-arvoa ja yhdenvertaisen osallistumisen mahdollisuuksia yhteiskunnassa. Vammaisfoorumi 
edustaa jäsenjärjestöjensä kautta noin 223 000 vammaista ja pitkäaikaissairasta ihmistä.

Kiitämme lausuntopyynnöstä.  
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Vammaisfoorumi pitää lähtökohtaisesti myönteisenä lakiesityksen yleistä tavoitetta lisätä toisiolain 
alaisten tietojen käsittelyn joustavuutta. Erityisesti harvinaisten sairauksien ja vammojen osalta 
kansainvälinen tutkimus on merkittävää ja suomalaisten tutkijoiden kansainväliseen 
tutkimusyhteistyöhön osallistumisen helpottaminen on sinällään kannatettavaa. 

Tietoja luovutettaessa mm. tutkimuskäyttöön on  erityisen tärkeää huolehtia tietojen käsittelyn 
kaikissa vaiheissa tietojen turvallisesta käsittelystä. Esityksessä säädettäisiin toiminnasta, josta on jo 
säännelty sekä toisiolaissa että tietosuojalaissa. Lainsäädännön selkeyden kannalta hallituksen 
esityksessä olisi hyvä kuvata sitä, mikä suhde toisiolailla on tietosuojalakiin.

Vammaisfoorumi ry 

Veera Florica Rajala Anni Kyröläinen

puheenjohtaja                  pääsihteeri

                        p. 045 217 4936 

        anni.kyrolainen@vammaisfoorumi.fi

Mahdolliset muut hallituksen esitysluonnosta koskevat huomiot.

-

Ignatius Katri
Vammaisfoorumi ry


