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Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi kliinisesta ladketutkimuksesta seka eraiksi siihen liittyviksi
laeiksi. Suomen Potilasliitto ry esittda lausunnossaan seuraavaa:

Suomen Potilasliitto ry nakee kliinisen ladketutkimuksen osalta myds, ettd tutkimuksessa tutkit-
tavien henkil6iden ja vapaaehtoisuuden rooli on luonnollisesti suuri ja korvaamaton.

Moni tutkimustyd hidastuisi tai jopa pysahtyisi, mikali tallaisia vapaaehtoisia ja omia henkilotieto-
jaan luovuttavia henkil6ita ei olisi. Jos syntyy kasitys, etta kerran tutkimuksiin ryhdyttyaan ja siihen
osallistuttuaan menettaa lopullisesti oikeuden itsendisesti paattaa henkilotiedoistaan, voi haluk-
kuus tallaiseen tutkimukseen vahentya.

Tiedon kasittelyssa tulisi erityisesti huolehtia siitd, ettad kaikki koottava aineisto on mahdollisimman
hyvin kryptattu erilaisten hakkerointien ja laittomien kdyttoyritysten varalta. Tietoturvallisuuteen
on kiinnitettava erityista huomiota.

Lakiehdotukset koskien tutkittavaa: 5 a § tietoon perustuva suostumus. 6 § tietoon perustuvaa
suostumusta koskevat asiakirjat. 7 § tutkittavan alentunut itsemaardaamisoikeus, 7 a § tutkittavan
osallistuminen paatoksentekoon. 8 § alaikdinen tutkittava. 9 § raskaana oleva tai imettava nainen
tutkittavana. 10 § vanki tai oikeuspsykiatrian potilas tutkittavana. 10 a § hatatilanteissa suoritettavat
tutkimukset. 10 b § yksinkertainen suostumusmenettely klusteritutkimuksissa.

Naemme, ettd nyt tehdyt lakiehdotukset kohentaisivat tutkimuksiin osallistuvien henkildiden
asemaa ja oikeutta paattaa omien tietojensa kayttamisesta kliinisessa ladketutkimuksessa.

Suomen Potilasliitto ry kannattaa esitettyja lakiehdotuksia.
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