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Lausunto luonnoksesta hallituksen esitykseksi

tutkimuslainsaadannon selkiyttamiseksi

Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue kiittdéd mahdollisuudesta antaa sosiaali- ja

terveysministeridlle lausunto luonnoksesta hallituksen esitykseksi

tutkimuslainsaadannon selkiyttdmiseksi.

Kommentit tutkimusten saatavuusselvityksia koskevista ehdotuksista
Saatavuusselvityksia koskevat ehdotukset helpottavat tutkimuksen tekemista
Suomessa. Mahdollisuus hinnoitella saatavuusselvitysten tekemista on tarkeaa
hyvinvointialueelle. Olisi hyva, jos laissa maariteltdisiin hinnoitteluperiaatteet,

jotta eri hyvinvointialueiden hinnoittelu olisi yhtenaista.

Kommentit kuolleita henkiloita koskevien tutkimussaannosten
muutosehdotuksista
Muutosehdotukset ovat perusteltuja ja selkiyttavat talta osin

tutkimuslainsaadantoa.

Kommentit hatatilatutkimuksia koskevista muutosehdotuksista.
Muutosehdotukset ovat perusteltuja hatatilatutkimusten toteuttamiseksi

Suomessa.

Kommentit harvinaissairauksien tutkimuksia koskevista
muutosehdotuksista

On tarkeaa, ettd henkild, jolla on harvinaissairaus, voi antaa suostumuksen
sairautensa tutkimiseksi. Kokonaisuutena muutosehdotukset parantavat

edellytyksia harvinaissairauksien tutkimiseksi.
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Kudoslaista tutkimuslakiin siirrettavaa saantelya koskevat kommentit
Muutosehdotus koskee Lansi-Uudenmaan hyvinvointialueen arvion mukaan
lahinna HUS:ia, jossa kudosnaytteita kasitellaan ja sailytetaan.

Kommentit eettisten toimikuntien lausunto- ja muutoksenhakumenettelyja

koskevista muutosehdotuksista.

Ehdotetut muutokset sujuvoittavat eettisten toimikuntien toimintaa. Eri eettisten

toimikuntien muutoksenhakumenettelyjen yhdenmukaistaminen on perusteltua.

Kommentit biopankkilain muutosehdotuksista

27 § Naytteiden luovutuksen saajalla on velvoite julkaista tutkimuksen tuloksia.
Pykala kaipaa tasmennystd, silla tutkijat eivat aina saa yrityksista huolimatta
julkaistua kaikkia tuloksiaan. Ehdotus: “luovutuksen saajan on kohtuullisella

vaivalla pyrittava julkaisemaan tutkimuksen tuloksia”.

Muut hallituksen esitysluonnosta koskevat huomiot

Laki [daketieteellisesta tutkimuksesta 21 b §, laki kliinisesta laaketutkimuksesta
33 a § ja laki ldakinnallisista laitteista 20 b §: HUS:lle on maaritetty oikeus
"saada ja kasitelld Uudenmaan maakunnan hyvinvointialueiden seka Helsingin
kaupungin rekisterinpidossa olevia potilastietoja 1 momentissa mainittuihin
kayttétarkoituksiin, jos tietojen saanti ja kasittely on valttdmatonta tutkittavien
rekrytoimiseksi sellaiseen tutkimukseen, jota suoritetaan HUS-yhtyman
toimintayksikdssa”. Pykaliin olisi hyva tarkentaa tallaisen organisaatiorajat
ylittavan tutkimuksen edellytyksia seka sitd, mika oikeuttaa myds
perusterveydenhuollon organisaatioiden tiedon saannin HUS:sta. Nyt nayttaa
silta, etta vain HUS:Ila on ldhes rajoittamaton paasy perusterveydenhuollon

tietoihin.
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