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Lausuntopyynto luonnoksesta hallituksen esitykseksi tutkimuslainsaadannon
selkiyttamiseksi

Lausunnonantajan lausunto
Kommentit tutkimusten saatavuusselvityksia koskevista ehdotuksista.

Tarkeda on, etta laaketieteellisen tutkimuksen lainsdadantoa selkeytetdan ja kehitetdan. Kuitenkin
olennaista on huomioida, ettd sosiaali- ja terveydenhuollossa tapahtuu paljon myés muunlaista
tutkimusta mm. sosiaalityon/sosiaalipalvelujen ja hyvinvoinnin seka terveyden edistamisen
kaytantotutkimusta ja interventiotutkimusta seka sosiaali- ja terveydenhuollon johtamiseen ja
tiedonhallintaan suuntautuen. Talta osin tutkimuslainsadadant6 on epaselva, esim. kasitteiden
kliininen tutkimus suhteessa kaytantotutkimus, joka on yhteiskuntatieteellisen tutkimuksen
perinteinen kasite tutkimukseen, jonka kohteena ovat myds sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaat
ja potilaat palvelujarjestelmassa. Lisdksi lainsaadanto on epaselva sen suhteen, missa
yhteiskuntatieteellinen tai monitieteellinen terveyteen ja hyvinvointiin liittyva tutkimus, joka ei ole
tai pidakaan kuulua laaketieteellisen tutkimuksen lainsdadannoén alle, saadelldaan.

Sosiaalihuollossa tutkimus kohdistuu muun muassa elamantilanteisiin, palveluprosesseihin,
palveluketjuihin, vuorovaikutukseen ja rakenteisiin. Tutkimus tapahtuu esim. kodeissa,
lastensuojelussa, aikuissosiaalitydssa ja asumispalveluissa, ei ainoastaan sairaalaymparistoissa.
Varsinkin sosiaalityon asiakkaat ovat usein hyvin haavoittuvia (esim. Lastensuojelun asiakkaat,
asumispalvelujen ja turvakotien asiakkaat tai paihde- ja mielenterveyspalvelujen asiakkaat), mika
vaikuttaa heihin kohdistuvaan kdytantotutkimukseen. Sosiaali- ja terveydenhuollon tiedonhallinnan
tutkimus tarkastelee muun muassa sitd, miten potilaat ja asiakkaat voivat hyodyntda omaa tietoa ja
miten se tukee heidan osallistumistaan hoitoon ja palveluihin. Tutkimus selvittdd myds, miten tiedon
laatu, saavutettavuus ja ymmarrettdvyys vaikuttavat potilaiden ja asiakkaiden kokemuksiin seka
heidan kykyynsa tehda paatoksia. Lisaksi se kohdistuu siihen, miten tiedonhallinnan ratkaisut
edistavat turvallista, sujuvaa ja yhdenvertaista palvelua eri asiakasryhmille. Asiakas- ja
potilasrekistereitd hyodynnetadn tutkimuksessa kokonaisvaltaisesti arvioimaan muun muassa, miten
rekisteritieto tukee hoidon laatua, jatkuvuutta, palvelujen kohdentamista ja asiakkaiden
vhdenvertaista kohtelua, seka palvelujen vaikuttavuutta pitkittdisen tiedon avulla eri asiakasryhmien
hoito- ja palvelupoluissa. Terveyden ja hyvinvoinnin edistamisen tutkimus voi tarkastella muun
muassa sitd, mitkd ovat asukkaiden/asiakkaiden terveys ja hyvinvoinnin tila, miten erilaisilla
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interventioilla asukkaiden/ asiakkaiden hyvinvointia ja terveytta voidaan edistaa vaikuttavasti, miten
erilaisia ehkaisevia toimenpiteiden voidaan panna toimeen erilaisissa ymparistoissa (esim.
Asuinalue, koulu, tyopaikka tai palvelujarjestelma, lainsdadantd/verotus) seka naiden mitkd ovat
ndiden toimenpiteiden hyvinvointihyddyt, kustannusvaikuttavuus tai laajemmin yhteiskunnalliset
hyodyt esim. palvelujarjestelman, kansanterveyden/sairastavuuden, tuottavuuden tai
hyvinvointipainotettujen elinvuosien kannalta.

Jatkossa on tarkoituksenmukaista jatkaa lainsadadannon rakentamista ja selkeyttamista myds
yhteiskunta-/ihmistieteellisen interventiotutkimuksen, kliinisen tutkimuksen ja kdytantotutkimuksen
rajapinnoilla ja niiden suhteesta esim. toisiolainsdaadantoon ja tai muuhun erillislainsaadantoon.
Nama selkeat puutteet eivat mydskaan nay kasittelyssa olevassa lainsdadannon
taustamateriaaleissa, vaan tarkastelu on talta osin hyvin rajoittunutta. Lainsddadannon tulee
tunnistaa sosiaalihuollon tutkimuksen luonne omana kokonaisuutenaan. Kriittisesti voidaan kysya, i)
selkeyttdako esitys aidosti sosiaalihuollon lupakaytantdja, ii) onko tiedon toissijainen kayttd kuvattu
ymmarrettadvasti, iii) selkeytyyko tutkijoiden ja rekisterinpitdjan vastuujako seka iv) milloin eettinen
ennakkoarviointi tarvitaan? Lisaksi v) suhteellisuus, olisiko tarvetta myos kevyemmille
lupaprosesseille osalle tutkimuksista? Lainsaddannon tulee suojata asiakasta, muttei sulkea heita
pois tutkimuksesta. Samoin yhteiskuntatieteellisen/ihmistieteellisen tutkimuksen tuntemus ja
osaaminen hyvinvointialueilla esim. tutkimuslupiin, aineistoihin ja tutkimuksen tekemisen tapoihin
on viela hyvin rajallista ainakin osalla hyvinvointialueita.

Esimerkiksi saatavuusselvitykset ovat merkityksellisia myos kaytantotutkimukselle/
yhteiskuntatieteelliselle/ ihmistieteelliselle hyvinvointitutkimukselle, interventiotutkimukselle ja
tiedonhallinnan tutkimukselle rekistereihin pohjautuvien tutkimuksen lisaksi. Sosiaalihuollon
vaikuttavuus- ja interventiotutkimusta tehdaan - ja voidaan tehda - vdahan suhteessa palvelujen
erittdin suureen laajuuteen hyvinvointialueiden palvelutuotannossa. Sosiaalihuollon
tutkimusaineistoja olisi runsaasti saatavilla, mutta niiden kdytannon saatavuus tutkimustarkoituksiin
on rajallista. Toisaalta juuri hyvinvoinnin ja terveyden edistamisen vaikuttavuuden ja
kustannusvaikuttavuuden tutkiminen vaatisi 8-10 vuoden pituista seuranta-aikaa, jota hankaloittaa
aineistojen kerdaamisen vahaiset resurssit. Saatavuutta heikentdvat epaselva sadntely, vaihtelevat ja
epaselvat tulkinnat hyvinvointialueilla seka raskaat lupamenettelyt. Tama on osaltaan johtanut
vaikuttavuustutkimuksen vahaisyyteen. Ehdotuksen tavoitteena on, ettd saatavuusselvitysten
tekemiselle olisi selkea lainsdaadanndllinen perusta, jotta voitaisiin turvata toiminnan kestavyys,
luotettavuus ja jatkuvuus seka rekisterdityjen oikeuksien toteutuminen. Tama tavoite on
tarkoituksenmukainen, mutta olennaista on, ettd tdman kirjauksen osalta huomioidaan ne
lainsddadanndlliset puutteet, jotka koskevat yhteiskuntatieteellistd kdaytantotutkimusta tai
ihmistieteellistd interventiotutkimusta. My6s yhteiskuntatieteellinen/ihmistieteellinen tutkimus
tarvitsee saatavuusselvityksia yhda enemman vaikuttavuustiedon tuottamiseksi esimerkiksi
integroituvien sosiaali- ja terveyspalvelujen tai sosiaalityon osalta. Yha useammin myds interventiot
ja asiakas- tai potilastietojarjestelmat ovat yhteisia tai asiakkaat/potilaat ovat yhteisia esim.
padihdehuolto, lasten ja perheiden palvelut, mielenterveyspalvelut ja monisairaat, paljon palveluja
tarvitsevat. Lisaksi saatavuusselvitysten aikaansaamiseksi on huomioita riittava henkilosto
resurssointi ja ihmistieteellisen tutkimuksen osaaminen ko. tehtdavaan hyvinvointialueilla. Lisaksi
tutkimukseen kohdistuva lainsaadanto pitaa olla kielellisesti ja kasitteellisesti tunnistettavaa, ei
vieraannuttavaa myos ihmistieteellisen/yhteiskuntatieteellisen tutkimuksen tekijoille.
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Tutkimuslainsdadannon kehittamisen tarkeys ihmistieteellisen/yhteiskuntatieteellisen tutkimuksen
osalta korostuu myos siksi, etta vaativuustiedon tuottamisen merkitys korostuu yha enemman myos
sosiaalipalvelujen ja laajemminkin sosiaalihuollon osalta, ja toisaalta esimerkiksi osalla
hyvinvointialueita/YTA-alueita on pystytty kdynnistamaan yhteisprofessuureja myos
sosiaalipalvelujen, hyvinvoinnin ja terveyden edistamisen seka sosiaali- ja terveydenhuollon
tiedonhallinnan etta sosiaali- ja terveysjohtamisen alueille (esim. Itd-Suomen YTA-alueen
hyvinvointialueet). Yhteistehtavat tulevat osaltaan lisdédmaan tutkimusintensiteettid myos
ladketieteellisen tutkimuksen ulkopuolella. Talldin selkea lainsdadanto ja valtakunnallinen ohjaus
auttaisi tutkimuksen kaytantojen kehittymista selkedksi hyvinvointialueilla myos ladketieteellisen
tutkimuksen ulkopuolella. Tiivistden talld hetkella nadissa kaytannoissa on vielad selkeitd puutteita ja
variaatioita hyvinvointialueittain, mika estaa tasokkaan tutkimustiedon tuottamisen.

Sari Rissanen, sosiaalityon, erityisesti hyvinvointipalvelujen professori, tutkimuksesta vastaava
varadekaani, Yhteiskuntatieteiden ja kauppatieteiden tiedekunta, Itd-Suomen yliopisto, Pohjois-
Karjalan hyvinvointialue

Ulla-Mari Kinnunen, professori, Sosiaali- ja terveydenhuollon tiedonhallinta, Sosiaali- ja
terveysjohtamisen laitos, Ita-Suomen yliopisto, Pohjois-Savon hyvinvointialue

Tomi Maki-Opas, professori, yhteiskuntapolitiikka, erityisesti vaikuttavuuden tutkimus, Ita-Suomen
yliopisto, Vaikuttavuuden talo ja Pohjois-Savon hyvinvointialue

Aini Pehkonen, sosiaalityon, erityisesti asiakasturvallisuus ja moniasiakkuudet, professori,
vhteiskuntatieteiden laitos Itd-Suomen yliopisto, Pohjois-Savon hyvinvointialue

Merja Tarvainen, sosiaalityon, erityisesti sote-integraation apulaisprofessori, yhteiskuntatieteiden
laitos, Ita-Suomen yliopisto, Eteld-Savon hyvinvointialue

Kommentit kuolleita henkiloitda koskevien tutkimussaannosten muutosehdotuksista.

Kommentit hatatilatutkimuksia koskevista muutosehdotuksista.

Kommentit harvinaissairauksien tutkimuksia koskevista muutosehdotuksista.
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Kudoslaista tutkimuslakiin siirrettavaa sadntelya koskevat kommentit.

Kommentit eettisten toimikuntien lausunto- ja muutoksenhakumenettelyja koskevista
muutosehdotuksista.

Kommentit biopankkilain muutosehdotuksista.

Muut hallituksen esitysluonnosta koskevat huomiot.

- ks. kohta saatavuusselvitykset

Rissanen Sari
Ita-Suomen yliopisto - Yhteiskuntatieteiden ja kauppatieteiden tiedekunta,
sosiaali- ja terveysjohtamisen laitos, yhteiskuntatieteiden laitos
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