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Lausuntopyynto luonnoksesta hallituksen esitykseksi tutkimuslainsaadannon
selkiyttamiseksi

Lausunnonantajan lausunto
Kommentit tutkimusten saatavuusselvityksia koskevista ehdotuksista.

Saatavuusselvitysten osalta lainsdadanto selkeytyisi ja parantaisi tutkimustoiminnan edellytyksia.
Rekisterinpitdjille voi kuitenkin aiheutua uusia kustannuksia, joten lainsdadannossa tulisi varmistaa
mahdollisuus saada selvitysten tekemisesta korvaus. Rekisterinpitdjien ja tietolupaviranomaisen
valille tarvitaan selkea tyonjako. On huomioitava uusien tehtavien aiheuttama erityisosaamisen ja
resurssien tarve. Myos koulutusta ja kansallisia malleja tarvitaan.

Kommentit kuolleita henkil6itd koskevien tutkimussadannésten muutosehdotuksista.
Ei lausuttavaa.
Kommentit hatatilatutkimuksia koskevista muutosehdotuksista.
Ei lausuttavaa.
Kommentit harvinaissairauksien tutkimuksia koskevista muutosehdotuksista.
Ei lausuttavaa.
Kudoslaista tutkimuslakiin siirrettdvaa siadntelya koskevat kommentit.
Ei lausuttavaa.

Kommentit eettisten toimikuntien lausunto- ja muutoksenhakumenettelyja koskevista
muutosehdotuksista.

Ei lausuttavaa.
Kommentit biopankkilain muutosehdotuksista.
Ei lausuttavaa.

Muut hallituksen esitysluonnosta koskevat huomiot.
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Lain lddketieteellisestd tutkimuksesta 21 b §:n osalta toivotaan selkeytysta siihen, milla perusteella
perusterveydenhuollon organisaatiot voivat saada tietoja HUS:Ita ja milla perusteella HUS voi saada
tietoja hyvinvointialueilta. Huoli liittyy siihen, ettd HUSin paasy tietoihin ndyttaa laajemmalta kuin
hyvinvointialueiden vastaavat oikeudet. Myds perusterveydenhuollon tutkimukselle on turvattava
mahdollisuus.

Saario Elina
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue - TKI-palvelut
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