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Asia:  VN/12299/2024

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.

Itä-Suomen yliopisto pitää hajautetun mallin luomista erittäin kannatettavana ja joustavuutta 
tuovana muutoksena nykyiseen tilaan nähden.

Kommenttinne kansainvälisen tutkimusyhteistyön edistämisestä ja poikkeustietoluvasta.

-

Kommenttinne toisiokäytön maksujen sääntelyyn liittyen.

-

Kommenttinne tulosten ja tietojen anonymisoinnin sääntelyyn liittyen.

Toisiolakia on tietolupahakemusten yhteydessä usein tulkittu niin, että yksilötasoinen data ei ole 
(anonymisoinnista huolimatta) anonyymiä vaan pseudonymisoitua, ja yksittäisten henkilöiden 
tarkkoja arvoja ei saa julkaista eikä ylipäätään ottaa ulos tietoturvallisesta käyttöympäristöstä. 
Tulkinta on ollut ylivarovainen ja johtanut hankaluuksiin tutkimustulosten raportoinnissa (esim. 
arvojen vaihteluväli, jossa yksittäisiä poikkeamia).  Tähän tarvittaneen selkeämpi ohjeistus, joka 
tukee tutkimuksen toteutuksen ja tulosten avoimen raportoinnin mahdollistamista.

Anomymiteetin tarkistuksesta: Olisi kannatettavaa, että tulosten tarkistamiseen olisi 
automaattitarkistus, jolla voitaisiin rajata epäselviä tapauksia tarkempaan tarkastukseen, mutta 
kuitenkin niin, että muut tulokset tulisivat suoraan tutkijoille ilman ylimääräisiä viiveitä. 

Kommenttinne kliinisten tutkimusten muutosehdotuksista.

Emme näe, että pitäisi olla estettä tehdä lääketieteellistä tutkimusta toisiolain alaisesti, joten 
ehdotettu muutos on selkeä parannus toisiolakiin kliinisten tutkimusten kannalta.

Muut toisiolakia koskevat kommentit.
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-

Mahdolliset muut hallituksen esitysluonnosta koskevat huomiot.

-

Aivio Laura
Itä-Suomen yliopisto


