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Lausuntopyynto luonnoksesta hallituksen esitykseksi sosiaali- ja terveystietojen
toissijaisesta kaytosta annetun lain ja erdiden muiden lakien muuttamisesta

Lausunnonantajan lausunto
Kommenttinne tietolupien, tietopyyntdjen ja tietoaineistojen kasittelysta ja hajautetusta mallista.

Pidamme kannatettavana esitystd hajauttaa tietolupien ja tietopyyntojen kasittelya seka
tietoaineistojen kokoamistehtavaa. Lisdksi esikasittelyn, pseudonymisoinnin ja anonymisoinnin
mahdollistaminen useammille toimijoille tukee tehokasta ja sujuvaa tiedon hyddyntamista. Samalla
on tarkeaa varmistaa, etta tietolupaviranomainen sadilyy tukena niille organisaatioille, joilla ei ole
valmiuksia suorittaa tietojen kasittelya itsenaisesti. Tama lisaa toimijoiden yhdenvertaisuutta ja
varmistaa, ettei tiedon saatavuus ole riippuvainen organisaation omista teknisista tai hallinnollisista
resursseista.

Kommenttinne kansainvilisen tutkimusyhteistyon edistamisesta ja poikkeustietoluvasta.

Emme anna varsinaista kommenttia tahan kohtaan, mutta haluamme yleisesti korostaa
kansainvalisen tutkimusyhteistydn merkitysta erityisesti tilanteissa, joissa tietojen harmonisointi ja
kaytto eri maiden valilla voivat edistaa tutkimuksen vaikuttavuutta. Talta osin on tarkeda, ettda myos
toisiolainsdaadantoé mahdollistaa tarvittavan joustavuuden ja selkeyden kansainvalisissa yhteyksissa.

Kommenttinne toisiokdayton maksujen saantelyyn liittyen.

On huomionarvoista, etta jatkossa hyvinvointialueet vastaavat itse tietojen luovutukseen liittyvien
maksujen laskutuksesta esimerkiksi tutkimus- tai kehittamistoimintaan liittyen. Tama tuo lisaty6ta
hyvinvointialueille, mutta ei ole sinansa ongelmallista. On kuitenkin tarkeaa varmistaa, etta
hinnoittelun perusteet ovat lapinakyvat ja yhdenmukaiset eri alueilla, jotta palveluiden saatavuus ja
kaytettavyys eivat vaihtele kohtuuttomasti alueittain.

Kommenttinne tulosten ja tietojen anonymisoinnin sadntelyyn liittyen.

Piddmme kannatettavana ja perusteltuna sitd, ettd anonymisoitua tietoa voidaan luovuttaa myds
tietoturvallisen kayttoympariston ulkopuolelle. Tama mahdollistaa tiedon joustavamman
hyodyntamisen erityisesti tilanteissa, joissa tietoturvariskit ovat hallittavissa ja tiedon kasittely ei
vaaranna yksityisyydensuojaa. Samalla on tarkeaa sailyttaa selkeat ja riittavan tiukat kriteerit
anonymisoinnin toteutumiselle.
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Kommenttinne kliinisten tutkimusten muutosehdotuksista.

Pidamme tarkoituksenmukaisena sita, etta kliininen tutkimus jatetaan toisiolain soveltamisalan
ulkopuolelle ja etta siihen sovelletaan muuta, kliinista tutkimusta koskevaa lainsdaadantéa. Tama
selkeyttaa lainsdadadannon kokonaisuutta ja parantaa oikeusvarmuutta tutkimuksen tekijoille.

Muut toisiolakia koskevat kommentit.

Haluamme tuoda esiin laajemman nakokulman liittyen tiedon ensisijaiseen ja toissijaiseen kayttoon.
Suomessa nama kayttotarkoitukset perustuvat usein samoihin tietoaineistoihin, mutta niita
kasitelldaan lainsddadannossa edelleen erillisind. Tama keinotekoinen jako ei palvele tiedon
vaikuttavaa ja tehokasta hyodyntamista.

Tutkimuksen ja kehittdmisen tavoitteena on parantaa ensisijaista kdyttod — esimerkiksi palveluiden
laatua, tehokkuutta ja vaikuttavuutta — ja ndma prosessit tapahtuvat usein samassa toiminnallisessa
ymparistossa. Tekoalyratkaisujen kehittaminen, ennustemallien luominen ja niiden kayttéonotto
edellyttavat joustavaa tietojen hyodyntamista rajoja ylittavasti. Jatkossa toisiolainsaadantoa tulisi
kehittda yhdessa ensisijaisen tiedon kdyton sadntelyn kanssa, esimerkiksi EHDS-lainsdadannon
toimeenpanon yhteydessa.

Lisaksi pidamme kannatettavana sitd, ettda HUS:lle annetaan oikeus saada ja kasitellda Uudenmaan
hyvinvointialueiden toiminnassa syntyvaa rekisteriaineistoa. Tama tukee alueellista yhteisty6ta ja
tietopohjaista kehittamista Uudellamaalla.

Mahdolliset muut hallituksen esitysluonnosta koskevat huomiot.

Haluamme lopuksi todeta, ettd esitetyt lakimuutokset eivat muuta aiemmin saddettyja
tietojohtamisen kayttotarkoituksia. Tama on selkeyttava lahtokohta ja tukee lainsdadannon
jatkuvuutta.
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