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Allekirjoittaneet olivat kuultavina sosiaali- ja terveysministerion edustajina 22.11. perustusla-
kivaliokunnassa. Valiokunnan késittelyn aikana esitettiin useita kysymyksid, joista osa jai vas-
taamatta. Alla on kirjallisena vastauksia niihin.

Jos on valttdmatonté saada uusi biopankkilaki voimaan 25.5.2018 mennessd, miksi ei ole tuo-
tu eduskuntaan sitd, vaan ehdotettu laki?

Biopankkinaytteité digitalisoidaan ja niihin liittyy seka analyysitietoa ett4 ndytteen antajaa
koskevia tietoja. Kdytannossé suurin osa biopankeista tapahtuvista luovutuksista on siksi tie-
tojen, ei materiaalin luovutusta. Biopankkitietojen kayttoluvat, luovutukset ja niiden yhdistely
muihin tarvittaviin tietoihin on tarkoitus toteuttaa ehdotetun Sosiaali- ja terveysalan kayttolu-
paviranomaisen kautta. My0s néité tietoja saisi késitelld vain esityksessa ehdotetussa tietotur-
vallisessa kayttoympéristossa.

Edell4 esitetyn vuoksi ehdotetun lainsd&ddénndn tulisi olla vahvistettu ennen kuin biopankkeja
koskeva lakiesitys voidaan valmistella ja tuoda eduskuntaan. Valmisteluty6ta on tehty jo pit-
kadn, mutta sen viimeistely ei onnistu ennen kuin eduskunta on antanut ehdotuksessa tarkoite-
tut lait.

Mitd tarkoittaa tietojohtaminen ja miten se eroaa johtamisesta yleensa?

Tietojohtamisella tarkoitettaisiin 3 §:n 5 kohdassa olevan maaritelméan mukaan tiedon kasitte-
lemista palvelunantajan asiakas-, palvelu- ja tuotantoprosesseissa toiminnan, tuotannon ja ta-
louden ohjauksen, johtamisen ja paatdksenteon tukena.

Esityksessa tietojohtamisen késitettd kaytetdan kuvaamaan erityisesti tietyn organisaation tai
palvelunantajan sisdisté johtamista, ohjausta ja valvontaa sen omassa toiminnassa kertyneiden
tietojen pohjalta. Ehdotetun lain kannalta erityisen merkityksellisia olisivat sosiaali- ja tervey-
denhuollon asiakastiedot.

Tahan asti ongelmana on ollut erityisesti se, ettei sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietoja
ole voitu tarkastella yhdessa esim. palveluketjujen toimivuuden arvioimiseksi eika palvelutuo-
tantoa ja taloutta koskevien tietojen kanssa.

Yksityisilld yrityksilld olisi varaa “ostaa” terveystietoja. Miten taattaisiin, ettd myos yliopisto-
tutkijat saavat tarvitsemansa tiedot?

Koko ehdotetun lainsdddanndn tavoite on tehdd mahdolliseksi ja mahdollisimman yksinker-
taiseksi sosiaali- ja terveystietojen kayttd tutkimuksessa. Tarkoitus ei ole myyda tietoja, vaan
peria kustannusten kattamiseksi maksuja lupakésittelysta seké& korvauksia rekisterinpitajille
tietojen poiminnasta aiheutuneista kustannuksista seka tietoturvallisen k&yttdympariston ylla-
pidosta. Né&ita peritaan tallakin hetkelld, vaikka hajautetusti.
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Tietoturvallisen kayttéympariston yllapidosta kerattavilla maksutuloilla olisi mahdollista ylla-
pitad ja kehittdd toiminnassa tarvittavia tietojarjestelmi, jos toimintaa toteutettaisiin valtion
omistamassa osakeyhtidssa. Jos sen sijaan myds toiminnan tekninen toteutus on budjettira-
hoitteista, ei kerattyjd maksutuloja voida kohdentaa toiminnasta aiheutuvien kustannusten kat-
tamiseen. Tall6in voisi toteutua professori Lehtosen esittdma pelko siité, ettei toiminnan kapa-
siteetti riit4 vastaamaan tuleviin tarpeisiin ja syntyy pullonkauloja lain tavoitteiden toteuttami-
seen.

Kummassakaan vaihtoehdossa tavoitteena ei ole keraté voittoja keneltdkaan, vaan esityksen
perusteluidenkin mukaan mitoittaa eri tiedon tarvitsijoiden Talldin voitaisiin kiinnittaa pa-
remmin huomiota toimijoiden erilaisiin palveluntarpeisiin seké siihen, etta kustannukset ja-
kautuvat yhteiskunnallisesti oikeudenmukaisella tavalla. Ks. tarkemmin 9 8:n perustelut.

Tallakin hetkella yritykset maksavat enemman kuin yliopistotutkijat esimerkiksi lakisaateisis-
té eettisistd ennakkoarvioinneista ja lupapaétoksistd. Tarkoitus on, ettd tdma kaytanto jatkuu.

Kommentteja suullisesti esitettyihin puheenvuoroihin

Keskustelussa nousi esiin genomitieto ja sen erityislaatu, josta voi todeta, ettd genomitieto ei
koskaan voi olla anonyymia. Sosiaali- ja terveysministeridssa valmistellaan kansallisen Ge-
nomikeskuksen perustamista ja osana sitd myos asiaa koskevaa lakia. Sanotun lain ei kuiten-
kaan ole valttdméatonta olla voimassa 25.5.2018, koska Genomikeskusta ei vield ole olemassa
eika tietosuoja-asetus valttamatta edellyta erillisté lainsdadant6d genomitiedon kasittelylle sel-
laisena kuin sitd nykyisin toteutetaan.
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