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Lausuntopyynto luonnoksesta hallituksen esitykseksi tutkimuslainsaadannon
selkiyttamiseksi

Lausunnonantajan lausunto
Kommentit tutkimusten saatavuusselvityksia koskevista ehdotuksista.

Pitda kannatettavana, etta rekisterinpitdjalla on oikeusperuste, mika mahdollistaa sosiaali- ja
terveystietojen kasittelyn tutkimusten toteuttavuuden arvioimiseksi ennen varsinaista
lupamenettelyd. Tama mahdollistaa laadukkaampia tutkimussuunnitelmia ja turvaa toiminnan
laillisuuden. Rekisterinpitajalle tulisi oikeus maarittaa, keilla on oikeus etsia tietoa rekistereista.
Biopankkirekistereiden hyddyntaminen saatavuusselvityksissa myos kannatettavaa. Huomioitava,
ettd vaatii yhtenaisia ohjeita ja rahoitusratkaisuja resursseihin.

Kommentit kuolleita henkil6ita koskevien tutkimussaannoésten muutosehdotuksista.

Pitda kannatettavana, ettd ruumiinavaukseen sidottu rajoitus poistuu. Tama mahdollistaa mm.
elinsiirtotoimintaan liittyvat tutkimukset. Edellytyksena, ettei vainaja ole elinaikanaan vastustanut
tutkimuksellista kayttoa.

Kommentit hatatilatutkimuksia koskevista muutosehdotuksista.
Pitdad kannatettavana ja uskoo muutoksien nopeuttavan hoidon kehittymista nailtd osin.
Kommentit harvinaissairauksien tutkimuksia koskevista muutosehdotuksista.

Pitda kannatettavana, koska toisiolain vaatimukset on estanyt harvinaissairauksien tutkimusta.
Muutos lisda harvinaissairauksien tutkimusta, joka mahdollistaa hoitojen parantuvan potilasryhmien
kohdalla.

Kudoslaista tutkimuslakiin siirrettavaa sadntelya koskevat kommentit.

Pitda kannatettavana, ettd elavasta tai kuolleesta ihmisesta irrotettujen diagnostisten naytteiden
tutkimuskayttoa koskeva lainsaadanto on yhdessa laissa.

Kommentit eettisten toimikuntien lausunto- ja muutoksenhakumenettelyja koskevista
muutosehdotuksista.
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Pitdaa ehdotuksia kannatettavina. Eettisten toimikuntien kokoonpanossa tulisi hyédyntaa
asiantuntijoita enenemdssa maarin.

Kommentit biopankkilain muutosehdotuksista.

Pitaa kannatettavana, etta biopankit voivat palvella ladketieteellisen tutkimuksen tekemista entista
laajemmin. Mahdollisuus hyddyntaa naytteenantajien sukulaisia koskevia tietoja pidetaan toivotta-
vana erityisesti harvinaissairauksissa. Takaisinkutsusuostumuksen lisidminen on kannatettavaa.

Muut hallituksen esitysluonnosta koskevat huomiot.

Paijat-Hame kiittda mahdollisuudesta antaa lausunto ja pitda esitysta kannatettavana uudistuksena
tutkimuslainsdaadantoon

Huomioitavia asioita uudistuksessa:

. Hyvinvointialueiden investoinnit kdyttdonoton resursseihin ja osaamiseen
o Hyvinvointialueiden kdytanteiden yhtendistaminen
. Toimintamallien muutokset hyvinvointialueiden kustannuksiin

Viljakainen Maarit
Paijat-Hameen hyvinvointialue - johtaja TKI-yksikko, Kirsi Kuusinen-James
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