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Plenum

Onsdag 2.6.2021 kl. 14.00—19.30

5. Regeringens proposition till riksdagen med forslag till lag om Andring av 60 § i lagen om
sekundir anvindning av personuppgifter inom social- och hilsovarden
Regeringens proposition RP 96/2021 rd

Remissdebatt

Andre vice talman Juho Eerola: Arende 5 pa dagordningen presenteras for remissdebatt.
Talmanskonferensen foreslar att drendet remitteras till social- och hilsovardsutskottet,
som grundlagsutskottet ska lamna utlatande till.

For remissdebatten reserveras i det hér skedet hogst 45 minuter. Vid behandlingen av
drendet foljer riksdagen det for drenden med tidtabell 6verenskomna forfarandet. — Mi-
nister Kiuru varsagod.

Debatt

16.13 Perhe- ja peruspalveluministeri Krista Kiuru (esittelypuheenvuoro): Arvoisa
puhemies! Laki sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kaytosta eli toisiolaki on tullut voi-
maan 1.5.2019. Toisiolain tarkoituksena on ollut luoda ajankohtaiset ja ajanmukaiset edel-
lytykset sille, ettd sosiaali- ja terveydenhuollossa tallennettuja arkaluonteisia henkil6tieto-
ja voidaan kayttad tilastointiin, tieteelliseen tutkimukseen, kehittdmis- ja innovaatiotoi-
mintaan, opetukseen, tietojohtamiseen ja sosiaali- ja terveydenhuollon viranomaisohjauk-
seen sekd -valvontaan sekd myos viranomaisen suunnittelu- ja selvittimistehtaviin. Toi-
saalta lain toinen keskeinen tarkoitus on suojata néihin tarkoituksiin luovutettavat tiedot,
erityisesti digitaalisesti tallennetut ja luovutettavat tietoaineistot, siten, ettd kansalaisten
luottamus seki sosiaali- ja terveyspalvelujirjestelmidn ettd heidédn tietojensa kisittelyyn
toissijaisissa tarkoituksissa voidaan turvata.

Laki edellyttdd, ettd tietoja luovutetaan kisiteltdviksi vain tietoturvallisiin kayttoympa-
ristdihin. Tietoturvallinen kéyttoympéaristd on toisiolaissa keskeinen toimi, joka turvaa yk-
silon henkilGtietojen suojaa, ja silli on merkittdva rooli vddrinkdytdsten estimisessd ja
kyberturvallisuuden toteuttamisessa. On oletettavaa ja toivottavaa, ettd tietoturvallisista
kayttoympaéristoistd syntyy Suomeen ajan myo6td verkosto. Siihen kuuluvista kayttoympa-
ristoista tietojen kayttdja voisi valita sen, jossa on kulloiseenkin hankkeeseen parhaiten so-
veltuvat analytiikkavilineet seké kapasiteetiltaan sopivat tietojarjestelmat.

Tietoturvallisia kdyttoymparistdja koskevat vaatimukset eivit astuneet voimaan heti,
vaan niiden kayttoonotolle sdddettiin siirtymdaika. Siirtyméajan jilkeen tietolupaviran-
omainen voisi luovuttaa luvansaajalle tunnisteellisia tietoja vain toisiolaissa tarkoitettuun
tietoturvalliseen kayttdympéristoon. Jos tietolupahakemuksessa pyydetddn luovuttamaan
tietoaineistoja kasiteltdviksi muussa kuin tietoturvallisessa kayttoymparistdssd, hakemuk-
sessa on erikseen perusteltava syyt, joiden vuoksi timé on valttimatonta. Siirtyméaajan tar-
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koitus oli turvata se, ettei terveydenhuollon tutkimus tyrehdy lain voimaan tultua.
Asianomaisten toimintayksikoiden olisi kuitenkin velvollisuus huolehtia, etti tutkijoiden
kéayttdmat tietojérjestelméit vastaavat viimeistién siirtyméajan paétyttyé toisiolaissa asetet-
tuja vaatimuksia.

Lakia sdddettidessd arvioitiin, ettd tietoturvallisten kayttdympéristdjen rakentaminen
veisi noin kaksi vuotta, ja siirtymédajaksi sédéddettiin 1.5.2021. Tietolupaviranomaiselta saa-
dun tiedon mukaan 1.5.2021 mennessé ei kenellédkaén toimijalla, tietolupaviranomaista it-
sedén lukuun ottamatta, ole toisiolain 20 §:n edellyttdméa tietoturvallista kéyttdympéris-
tod, jonne tietoaineistoja voisi luovuttaa luvansaajan kasiteltdvaksi. Myoskédan ulkomaisil-
la toimijoilla ei ole kattavaa tietoa téstd auditointivelvoitteesta, eikd kukaan ulkomainen
toimija ole ryhtynyt auditoimaan omia jérjestelmidén toisiolain mukaisiksi. Tietolupavi-
ranomaisen omakaan kayttdymparistd ei vield pysty késitteleméédn kaikkia sellaisia tieto-
aineistoja, joita erityisesti lddketieteen tutkimuksessa olisi tarve késitelld. Esimerkkiné voi
mainita terveydenhuollon kuvantamisaineistot, esimerkiksi rontgenkuvat, ultradénikuvat
ja EKG-tallenteet, jotka kuuluvat aineistona toisiolain soveltamisalan piiriin.

Arvoisa puhemies! Esityksessd ehdotetaan muutettavaksi toisiolain siirtymésaannosta
siten, ettd lain tietoturvalliselta kdyttoymparistoltd edellytettdvid vaatimuksia sovellettai-
siin vasta 1. paivistd toukokuuta 2022. Esitys mahdollistaa sen, ettd useampi toimija saa
oman kayttoympéristonsd auditoiduksi. Ennen mainittua ajankohtaa tietoja voitaisiin kui-
tenkin luovuttaa luvansaajan késiteltdviksi lain nojalla, vaikka tietolupahakemuksessa ei
osoitettaisi laissa tarkoitettua tietoturvallista kdyttdymparistda tietojen késittelylle. Tieto-
jen luovuttaminen edellyttéisi télloin médrdajaksi annettua tietolupaa, joka olisi voimassa
enintdén 30. pdivain huhtikuuta 2022. Lisdksi siirtymésadnnosta esitetdén muutettavaksi
siten, ettd lain merkittiviin kliinisiin 10ydoksiin perustuvia oikeuksia, velvoitteita ja toi-
menpiteitd sovellettaisiin 1. pdivastd tammikuuta 2024.

Laki on tarkoitettu tulemaan voimaan mahdollisimman pian.

Toinen varapuhemies Juho Eerola: Kiitokset esittelystd. — Edustaja Laiho.

16.19 Mia Laiho kok: Arvoisa puhemies! Tdssa hallituksen esityksessé sosiaali- ja terve-
ystietojen toissijaisesta kdytostd annetun lain 60 §:n muuttamisesta ehdotetaan lain voi-
maantulon siirtdmisté eteenpdin. Eli se siirtyisi kahdella vuodella vuoteen 2024.

Tédma toisiolaki eli laki sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kdytdstd mahdollistaa
laajamittaisen rekisterien yhdistdmisen sekd yhdenmukaistaa kéyténtdja Suomessa. Se tar-
joaa keskitetyn viranomaiskésittelyn ja pyrkii lyhentdméin lupakésittelyaikoja. Se huomi-
oi yksildiden tietosuojan erityisen riskialttiissa tilanteissa, kuten suurten tietoméérien ja
monien arkaluonteisia tietoja sisdltdvien rekisterien yhdistdmisessé. Toisiolaki on erittdin
tarpeellinen kentillé, kun tehdédn kliinisid tutkimuksia. Tété lakia ja sen péivitystd on odo-
tettu pitkdén, ja sen takia tietenkin sen viivéstyminen on hankalaa kéytinnon kannalta.

No, toisiolaissa on paljon myoskin ongelmia, mitké pitéisi paivittid, ja sen takia ladke-
tieteelliset toimijat, tutkijat ja yliopistosairaalat ovatkin lahestyneet kansanedustajia kirjel-
méll4, jossa he toivovat toisiolain pdivitystd. Sité itse asiassa tdssd nyt kysynkin, kun mi-
nisteri on paikalla, mik4 sen tilanne on.

Eli joitakin ongelmakohtia on nostettu esille, ja ensimméiinen on potilassuostumuksen
puuttuminen. Eurooppalaisessa ja kansainvélisesséd rekisteriyhteistydssd henkilotietojen
yhdistdminen monesta maasta perustuu potilassuostumukseen. Koska Suomessa ei pyyde-
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td potilassuostumusta vaan toiminta perustuu ajallisesti ja kéyttotarkoitukseltaan rajattuun
viranomaislupaan, Suomen kéyténtd eroaa muista maista. Néin ollen meiltid puuttuu kan-
sainviliseen ja eurooppalaiseen rekisteritutkimukseen tarvittava henkildtietojen kasittelyn
oikeusperusta, ja tima hankaloittaa monia kansainvilisid tutkimuksia, joissa ne kriteerit
ovat tarkat, milla toimitaan.

Toinen on se, etté tietoluvalla on ajallinen ja kdyttotarkoituksen rajallisuus. Suomessa
rekisteritutkimuksen henkil6tietojen kdyttd perustuu kansallisen tietolupaviranomaisen
Findatan myontdmaéén viranomaispéditokseen eli tietolupaan, ja timé lupa on aina ajallises-
ti ja kdyttotarkoitukseltaan rajattu sisiltden tiedon hyodyntdmissuunnitelman. Ongelma on
se, ettd viranomaislupa on ajallisesti rajallinen, kun taas suuri osa ylikansallisista potilas-
rekistereisté on tarkoitettu pysyviksi ja kdyttotarkoitus on mééritelty laveammin niin, ettd
sitd tutkimustietoa voidaan hyodyntié tutkimushankkeissa, myoskin sellaisissa, jotka seu-
raavat jostain tutkimusloydoksestd, niin etté niitd voidaan edelleenkin jatkotyOstéa.

Toisiolaki estdd myds edistyneimpien ldékinnéllisten laitteiden kéyton. Tukihoitoihin
kuuluvat esimerkiksi munuaisten ja maksan vajaatoiminnassa kéytettdvat ladkinnilliset
laitteet, ja ndiden kehittdmis- ja innovaatiotoiminta vaatii kansainvilisti yhteistyotd. Nyt
laitevalmistajien eurooppalaisen tietosuoja-asetuksen vaatimukset 1dpéissyttd, potilassuos-
tumukseen perustuvaa kehittdmis- ja innovaatiotoimintaa ei voida tehdd vapaachtoisilla
suomalaisilla potilailla. Suomalaisille potilaille tdrkeé tukihoitojen kehitystyo dlykka&dm-
miksi ja turvallisemmiksi néin ollen estyy, ja laitteesta kertyvan anonyymin datan hyddyn-
tdminen voi olla olennainen osa laitteen ja siihen liittyvien palveluiden kokonaisuutta.

Nyt laitetta ei voida toisiolain vuoksi kéyttdd Suomessa, vaikka se muualla Euroopassa
on mahdollista. Tdmaé on potilaalle ja terveydenhuollolle vahingollista ja vastoin toisiolain
tavoitteita. Sosiaali- ja terveysalan tietosuojaviranomaisille olisi annettava oikeus luvittaa
tietosuojaltaan riittéva, potilasta ja terveydenhuoltoa hyddyttava 1ddkinnéllisten laitteiden
kehittdmis- ja innovaatiotoiminta ja mahdollistaa potilassuostumukseen perustuva henki-
16tiedonsiirto sekd Findatan ulkopuolinen anonymisointipalvelu Euroopassa. Témé takaa
potilaiden yhdenvertaisen kohtelun.

Sitten tdmai toisiolaki aiheuttaa tasavertaisuusongelman myoskin harvinaissairauksien
osalta. VidestOstd noin 6 prosentin sairaudet kuuluvat harvinaissairauksiin, joiden hoidon
kulut ovat noin 18 prosenttia erikoissairaanhoidon kuluista eli tosi iso osa siitd koko bud-
jetista, 1,2 miljardia euroa vuodessa. 80—90 prosenttia niisti harvinaissairauksista on pe-
rinndllisid, ja suomalaisvéieston geneettisen rakenteen ja keskittymisen takia niitd on rikas-
tunut Suomeen. Vain noin 10 prosentille harvinaispotilaista on toistaiseksi tarjota tehokas-
ta kohdennettua hoitoa. Eli kyse on merkittdvéstd potilasryhmaéstd, joka on epitasa-arvoi-
sessa asemassa. Vaikka he ovat pieni ryhmaé, niin kustannukset ovat kuitenkin suuret.

Rekisteriongelman liséiksi ongelmana ovat Findatan maksut. Pienten potilasméérien so-
siaali- ja terveydenhuollon tutkimus- seké innovaatiotoiminta estyy, koska maksut ylitta-
vét tutkijoiden rahoituksen tai toisiolaki ei anna Findatallekaan mahdollisuutta harkinnan-
varaiseen luvittamiseen. Tama luo vakavan tasavertaisuusongelman, koska vain suuria po-
tilasryhmid voidaan tutkia. Kun ndmé ovat harvinaissairauksia, niin ne potilasryhmét ovat
pienid, ja sen takia voi olla, ettd niitd ei sitten 1dhdetd tutkimaankaan, koska ne kustannuk-
set muodostuvat kohtuullisen suuriksi. Myoskin opinndytetyotd tekeville opiskelijoille,
véitoskirjaa tekeville opiskelijoille ndméd maksut voivat nousta esteeksi ja vaikeuttaa
myoskin tutkijan koulutusta.
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Tédma aika néyttdd loppuvan. Miné otan uuden puheenvuoron. Tésté jai muutama ongel-
makohta vield kdymatté lapi.

Toinen varapuhemies Juho Eerola: Selvd. — Ja edustaja Kauma.

16.26 Pia Kauma kok: Arvoisa puhemies! Toisiolain tarkoituksena on mahdollistaa sosi-
aali- ja terveystietojen tietoturvallinen kéyttd. Laédketieteellinen rekisteritutkimus Suomes-
sa perustuu vuonna 2019 sdddettyyn toisiolakiin. Nykymuodossaan laki on ristiriidassa
muiden maiden kdytidntojen kanssa. Se vaarantaa tutkimusyhteistyon ja heikentéd hoitotu-
loksia esimerkiksi tehohoidon ja elinsiirtojen osalta. Tdmén vuoksi muun muassa Suomen
yliopistosairaalat ovat vedonneet meihin kansanedustajiin, ettd eduskunta korjaisi toisiola-
kia pikaisesti. Laki sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kdytostd mahdollistaa uraauur-
tavasti laajamittaisen rekisterien yhdistdmisen huomioiden samalla yksildiden tietosuojan.
Lailla on omat ansionsa, mutta sen l&htdkohtana on, ettd lupa annetaan méairdajaksi méa-
rittyyn kayttotarkoitukseen. Tdmé on ristiriidassa kansallisten ja kansainvilisten rekiste-
reiden toimintaperiaatteen kanssa.

Arvoisa puhemies! Namaé rekisterit ovat luonteeltaan pysyvié, ja niistd voidaan hake-
muksesta antaa tietoja edelleen esimerkiksi tutkimushankkeisiin. Eurooppalaisessa ja kan-
sainvilisessd rekisteriyhteistydsséd henkilotiedon yhdistdminen monesta maasta perustuu
potilassuostumukseen. Koska Suomessa ei pyydetd potilassuostumusta vaan toiminta pe-
rustuu ajallisesti ja kdyttotarkoitukseltaan rajattuun viranomaislupaan, Suomen kaytanto
eroaa muista maista. Meiltd puuttuu kansainviliseen ja eurooppalaiseen rekisteritutkimuk-
seen tarvittava henkildtietojen késittelyn oikeusperusta, mistéd syysté toisiolakia on muu-
tettava kiireellisesti.

Arvoisa puhemies! Toisiolain soveltaminen téllaisenaan vaarantaa yhteistyon kansain-
viélisessd rekisteritutkimuksessa ja sen myotd muun muassa harvinaissairauksien tutki-
muksen Suomessa. Tdma luo hyvin epitasa-arvoisen tilanteen nédiden sairauksien hoito-
mahdollisuuksissa muihin sairauksiin verrattuna. Riskiné on, ettd Suomi jdi harvinaissai-
rauksien osalta eurooppalaisten harvinaissairauksien osaamisverkostojen ja tutkimusyhtei-
sojen ulkopuolelle. Mikédli muutosta toisiolakiin ei saada aikaiseksi, voi syntyé tilanne,
joka lamauttaa néiden sairauksien hoidon kehittimisen. Harvinaissairauksiin kuuluu noin
6 prosenttia viestostd, ja ndiden sairauksien hoidon kulut ovat erikoissairaanhoidon kuluis-
ta noin 18 prosenttia eli 1,2 miljardia euroa vuodessa. Uhkana on myds, etté sellaisten sai-
rauksien hoito, joiden osalta kuulumme maailman parhaimmistoon, ei enéd kehity tai al-
kaa jopa taantua. Néihin kuuluvat muun muassa kantasoluhoidot, harvinaisten sydpien hoi-
to, elinsiirrot, lasten sydpien hoito ja lasten sydénvikojen hoito.

Arvoisa puhemies! Kaikki Suomen yliopistosairaalat ovat allekirjoittaneet eduskunnal-
le vetoomuksen toisiolain muuttamiseksi, ja sen vuoksi onkin tarpeellista yhteensovittaa
kansallinen toisiolaki sekd eurooppalaiset kéyténteet ndiden arkaluontoisten terveystieto-
jen kisittelyssa. Niinpa lainsdétdjani meidén tulisi kiireellisesti selvittdd timén asiakoko-
naisuuden kaikki ulottuvuudet oikeudellisesti ja valmistella tarvittavat sdddosmuutokset,
joita tdssékin nyt ollaan késitteleméssa.

Toinen varapuhemies Juho Eerola: Néin. — Ja edustaja Laiho.



Punkt i protokollet PR 69/2021 rd

16.30 Mia Laiho kok: Arvoisa puhemies! Nostan vielé téssé toisiolakiin liittyvid ongel-
makohtia, kun jii tuossa edellisessd puheenvuorossa kesken. Yhtend ongelmakohtana on
se, ettd toisiolaki ei huomioi tilanteita, jotka siséltavét sekd ensio- ettd toisiokéyttdd tiedos-
ta. Ne ovat hankalia termejd, mutta se tarkoittaa sitd, ettd Findata ei voi antaa siihen lupaa,
ja nykylainsédadanto ei méérittele, miké taho luvan voi antaa. Niin ollen esimerkiksi teho-
hoito- ja kantasolusiirtorekistereissé ja niiden toiminnasta tuotetuissa julkaisuissa yhdisty-
viét seké ensio- ettd toisiokdyttd, ja rekisteritietoja voidaan kéyttdd myds osana potilaan
hoitoa, ja timé on merkittdvésti parantanut suomalaisten saamaa pahanlaatuisten sairauk-
sien hoitoa ja tehohoidon laatua. Toiminta on mahdollistanut lakisdéteiset vertailuanalyy-
sit osana johtamista ja terveydenhuollon kansainviliseen vertailutietoon perustuvan laa-
duntarkkailun.

Miksi toisiolakia pitdisi sitten kiirehtid? Nykylainsdddénnon ja -ohjeistuksen puutteet
estdvit osallistumasta eurooppalaisiin harvinaissairauksien osaamisverkostoihin, ja Suo-
men kansallinen harvinaissairaustyd perustuu nimenomaisesti ERN:n toimintaan. Sosiaa-
li- ja terveysministerion ja yliopistosairaanhoitopiirien noin kymmenen vuotta jatkunut
harvinaissairauksien hoidon kehitysty6 on johtanut kansalliseen harvinaissairauksien oh-
jelmaan ja yliopistosairaanhoitopiirien harvinaissairauksien yksikdiden seké ldhiaikoina
THL:n harvinaissairauksien kansallisen koordinoivan keskuksen perustamiseen.

Kuten tédlld aikaisemmin edustaja Kauman puheenvuorossa nousi esille, toisiolailla on
merkittdvd yhteys myoskin kliinisiin lddketutkimuksiin, jotka liittyvét syovian kehittdmi-
seen ja hoitoon, ja oleellista on, ettd me saadaan tinne mahdollisimman varhaisessa vai-
heessa uusia lddkehoitoja, liittyvét ne sitten harvinaissairauksiin tai sydpéhoitoihin. Usein
nama hoidot ovat kalliita. Ja ennen kuin ne normaalireittii tulisivat Suomen markkinoille,
se kestdd monta vuotta, niin ettd nditten kliinisten ladketutkimusten merkitys on aivan
oleellinen myoskin sen suhteen, kuinka nopeasti mydskin 14ékkeitd saadaan Suomeen.

Eli tdimi vetoomus toisiolain piivittdmisen tarpeesta on ollut toistuva. Varmasti kaikki
kansanedustajat ovat saaneet siitd yhteydenottoja. Ja sitten on noussut mydskin tarve: Toi-
siolain ja muiden kliiniseen lddketutkimukseen liittyvien lakien viidakko on aikamoinen
viidakko, josta tutkijan pitdisi sitten osata ymmaértdd, miten sité lakia ja erilaisia lakikoko-
naisuuksia tulkitaan, ja se on hyvin vaikea hahmottaa. Sen takia olisi térkeéti, ettd saatai-
siin lddketutkimuksiin liittyvét lait yhden sateenvarjon alle kokonaisuudeksi, ja sithen on
my0skin sosiaali- ja terveysvaliokunta kiinnittainyt huomiota, kun meill4 oli rekisteritieto-
jen sdahkdinen kisittely kasittelyssé. Niissd kuulemisissa nousi esille vahvasti timéa hajanai-
nen lakikenttd ja se, ettd sielld ei tiedetd, miten niitd lakeja valttamatta tulkitaan. Ja se, mika
oli my6skin huolestuttavaa, oli se, ettd ministeriossikéén ei aina tiedetty, miten niitd lakeja
pitéisi tulkita, ja sen takia olisi tarve kiirehtid tutkimukseen liittyvén lakikokonaisuuden,
kokonaislakipaketin, aikaansaamista. Ja kysyisinkin tddll4, kun ministeri Kiuru on paikal-
la: onko tarkoitus tétd asiaa edistda?

Toinen varapuhemies Juho Eerola: Edustaja Karna.

16.35 Mikko Kirni kesk: Arvoisa herra puhemies! Tédssd on kdytetty hyvid puheenvuo-
roja. Tietysti meilld kaikilla on varmasti muistissa nimaé tietomurrot, missd ihmisten hen-
kilokohtaisia sosiaali- ja terveystietoja on paédtynyt védriin kdsiin. Mikéli ndin tapahtuu,
niin se on aina todella pitk4 ja traumaattinen kokemus sille henkildlle, jonka tiedot péése-
vit vuotamaan.
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On térkedé, ettd meilld on lainsdddantd ajan tasalla siitd, miké on tietoturvallinen kéyt-
tOymparist0 ja mitd vaatimuksia siltd edellytetdén. Nostan téssd vain nopeasti vield esille,
ettd kun asiaa tuolla valiokunnassakin kisittelette, niin toivon, etté sielld pohditaan laaja-
alaisesti — koska tekniikka kehittyy niin valtavaa vauhtia ja menee eteenpdin — mill4 ta-
valla varmistetaan, ettd meidén lainsdddédntdomme pysyy aina mukana.

Toinen varapuhemies Juho Eerola: Edustaja Kauma.

16.36 Pia Kauma kok: Arvoisa puhemies! Pidén erittdin hyvéna, ettd edustaja Karni nos-
ti esiin tdmén tapauksen. Puhuitte varmaankin Vastaamo-keissistd, joka oli tuossa taan-
noin esilld. Siindhdn hyvin arkaluontoisia tietoja ihmisten terapiakdynneistd ja heidén
muistakin terveystiedoistaan valui védriin késiin.

Tietenkin, kun lukee titi toisiolakia, se voi todella vaikuttaa hyvinkin paperinmakuisel-
ta ja tekniseltd, mutta viime kédessd kysymys on ihmisten terveydesti ja heidén hyvin hen-
kilokohtaisista asioistaan. Itse mietin 1&hinni sit4, ettd jos ja kun tdma sote-uudistus nyt sit-
ten lahtee liikkeelle, niin varmasti sithenkin ja ndihin kaikkiin ict-hankkeisiin, mité tdhén
liittyy, liittyy mydskin hyvin pitkélti ihmisten henkil6tietojen késittelyn arkaluonteisuus,
niiden suojaaminen, kaytto toissijaisissa tarkoituksissa, tilastointi ja niin edelleen. Varmas-
ti tissékin yhteydessé on erittdin merkityksellistd, etti tétd lakia muutetaan ja saadaan se
sellaiselle tolalle, ettd ihmiset myoskin uskaltavat antaa terveystietonsa erilaisen tilastoin-
nin kayttoon ja jéttdd niitd sinne rekistereihin.

Tallaiset Vastaamon kaltaiset murrot aina heikentivit ihmisten luottamusta jérjestel-
miin. Vaikka jonkun asian sanotaan olevan luottamuksellista ja sanotaan, ettd siitd ei ke-
nellekdén muulle mene tietoa, niin sitten kun kdy néin, se aina murentaa ihmisten luotta-
musta.

Toinen varapuhemies Juho Eerola: Edustaja Laiho.

16.38 Mia Laiho kok: Arvoisa puhemies! T44ll4 on nostettu tietosuoja esille, ja se on tér-
kedd huomioida kaikissa lddketutkimuksissa. Itse ottaisin esille vield sote-uudistuksen ja
sithen liittyen lddketutkimuksen — kuin my®oskin harvinaissairauksien hoidon ja erityis-
ryhmien hoidon. Téssé sote-uudistuksessahan yliopistosairaaloille ei ole laitettu asemaa tai
rahoitusta, ja ne ovat ne paikat, missi tieteellistd tutkimusta tehdddn yhdessé yliopistojen
kanssa. Ne vastaavat myoskin harvinaissairauksien hoidoista, kalliista hoidoista ja niiden
kehittdmisestd, ja nyt ldhtokohtaisesti oletetaan tdssd sote-uudistuksessa, ettd ne alueet,
joilla yliopistosairaala sijaitsee, ylldttiden rahoittavat kaikki yliopistosairaalan kulut, jotka
ymmaérrettavasti ovat kuitenkin merkittdvasti suuremmat kuin keskussairaalan liittyen ka-
peisiin sektoreihin mutta mydskin valmiuteen, kriisitilanteisiin varautumiseen.

Esimerkiksi HUSiin on keskitetty lasten vaativa sydéinkirurgia, sydénleikkaukset ja joi-
takin muitakin, esimerkiksi elinsiirtoleikkaukset. Olisi oikeus ja kohtuus seké potilaita ettd
myoOskin néditd alueita kohtaan, etté sielld olisi varattu mydskin rahoitusta néille. Kysyisin-
kin tdsséd samalla, kun tdma nyt liittyy kuitenkin myoskin tutkimustyon edellytyksiin ja toi-
siolain kéyttoon: milld tavalla ministeridssd on nyt ajateltu tdmé tutkimusrahoitus ja yli-
opistosairaaloiden rahoitus hoitaa, ettd ne voivat jatkossakin tehdd tutkimustyoté ja niité
tutkimuksia, joissa toisiolakia hyvéksi kaytetdan?
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Toinen varapuhemies Juho Eerola: Ndin. — Ja nyt ministeri Kiuru vastaa esitettyihin
kysymyksiin.

16.40 Perhe- ja peruspalveluministeri Krista Kiuru: Arvoisa puhemies! Tésséd ehdo-
tuksessa joudumme eduskunnassa toteamaan, ettd toimeenpanon osalta emme ole kovin
hyvin tissd valtakunnassa onnistuneet. Toisiolain ratkaisevin asia on se, onnistummeko me
toimeenpanossa, ja valiokunnan késittelyvaiheessa — olin silloin valiokunnan puheenjoh-
tajana — epdilin, ettd timéd homma ei tule meneméén siten kuin téssé lakiehdotuksessa ldh-
dettiin hakemaan. Nyt sitten tdnddn joudun tdssd myontdméén, ettd on kylla ikava jéalkika-
teen todeta, ettd valiokunta kivi keskustelua siitd, milld tavalla timé toimeenpano tehdéén
niin, ettd tim4 onnistuu.

Nyt tinddn me olemme siis siind tilanteessa, etti fakta on se, ettd tietolupaviranomaista
lukuun ottamatta tétd toisiolain 20 §:n edellyttdmaa tietoturvallista tietoymparistdd, jonne
tietoaineistoja voisi luovuttaa luvan saajan késiteltdviksi, ei ole kenelldkdén toimijalla.
Than oikeasti. Nyt kysymys on, kuinka paljon me annamme lisdaikaa. Jouduin itse tétd hen-
kilokohtaisesti miettiméén, kun laki on jo séédetty ja kaksi vuotta on kulunut eiké kenella-
kéén ole tdllaista tietoympéristod, joka olisi luvallinen. Mehén olemme hyvin suuressa krii-
sissé téssd, kun toisiolaki ei toimi, koska toimeenpanoa ei ole 1dhdetty kentélla edistimaén.
Siis timé& on se ongelma. Pitkin hampain olen nyt tuonut tédnne esityksen, ettd annetaan jil-
leen vuosi lisdaikaa. Mutta emme me voi ndin tdssé asiassa edetd, ettd terveysalan kasvun
nékdkulmasta me nyt todetaan, ettd kaksi vuotta meni jo, laitetaan vuosi tdhén liséé ja to-
detaan, ettd mahtaako sitten tapahtua. Siis ennen kuin me pdéisemme asia-asioihin kiinni,
on téélld eduskunnan edessé todettava, ettd meilld ei ole tietolupaviranomaista lukuun ot-
tamatta muilla tdllaisia tietojérjestelmié ja sellaisia tietoturvallisia kayttOymparist6ja, jois-
sa tdimé toiminta voisi edes tapahtua.

Arvoisa puhemies! On siis sanottava, ettd kaikki ne, misté edustaja Laiho ja Kauma ja
Kaérni tissd dsken puhuivat, ovat erittdin hyvid toiveita siitd, miten tité toisiolakia voisi ke-
hittéda eteenpdin — mutta kun me ei olla vield edes toimeenpanossa onnistuttu, puhumatta-
kaan siitd, ettd titéd lakia aktiivisesti kéytettéisiin. Nyt me annamme siis uuden ehdon, etti
eduskunnan nidkdkulmasta timaé tietojen luovuttaminen méériajaksi annetulla tietoluvalla
olisi mahdollista 30. paivdan huhtikuuta 2022 saakka, mutta koska tdma on véliaikaisrat-
kaisu, niin ndmé toimeenpano-ongelmat on ratkaistava nyt aivan ensin. Sen jélkeen mei-
dén on pystyttdvd mydskin katsomaan, millé tavalla téssd nykyisessd toimintaympéristos-
sd me otamme huomioon nimenomaan tdmén vetoomuksen ja alan laajemminkin esittdmét
huolet. Tdmén toimeenpanon puutteiden korjaamisesta me olemme kdynnisténeet jo selvi-
tyksen, esiselvityksen, samassa aikataulussa, jossa meidan tiytyy pystyd myoskin katso-
maan, miti tissi tehtdisiin seuraavaksi.

Toisiolakia on uudistettava, se on aivan fakta, mutta monet néistd ongelmista, joista taal-
12 puhuttiin, eivét johdu téstd toisiolaista itsestddn. Mind en mene nyt téssd kokouksessa
tarkemmin yksityiskohtiin. Me voimme kéyda téta keskustelua, mutta monet niisti ongel-
mista esimerkiksi harvinaissairauksien osalta eivit johdu itse tédstd toisiolaista. Sen takia
meidén pitdisi myOs katsoa koko tdssd lakikentéssd, mitd me tehddén missékin. Eduskun-
nassahan on nyt valiokunnassa kisittelyssd nimenomaan tdma kliininen ldéketutkimus, ja
siind suhteessa jo siellé voitaisiin korjata joitakin asioita, jotka antaisivat télle toimintaym-
péristdlle enemman piuhaa. Téssd nyt joitakin esimerkkejé.
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Eli ndmé ongelmat eivét johdu vain téstd toisiolaista, vaan tiélld on mydskin ndissé
muissa lainsdddédnnon kehikkoon liittyvissé laeissa vieléd tekemistd. Mutta ennen kuin péés-
tddn edes sinne asti, on sanottava, etti terveysalan kasvun nikdkulmasta meidén pitéisi saa-
da ala sitoutumaan siihen, ettd ndma tietoturvalliset kayttoympéristot luotaisiin ja 1dhdet-
taisiin ndihin talkoisiin mukaan, ja nyt en née sellaista talkoohenked tuolla kentéllad. Ym-
mérrdn sen koronakriisin ndkokulmasta, mutta jos me haluamme parantaa tuleviakin ihmi-
sid uusilla hoitomuodoilla, niin meidén pitéisi saada tima koko kuvio kuntoon.

Mutta niin kuin totesin, titd peléttiin jo silloin, [Puhemies koputtaa] kun tdmaé oli edus-
kunnassa, ja lopputulos on nyt se, ettd tdilla joudutaan toteamaan, ettd ndin se on. Mutta
tastd on aina mahdollisuus menni ylospdin.

Toinen varapuhemies Juho Eerola: Nédin. — Ja edustaja Wallinheimo.

16.45 Sinuhe Wallinheimo kok: Arvoisa puhemies! Jos ministeri on vield paikalla, ja ta-
mihén tuntuu... En halunnut edes ottaa puheenvuoroa, mutta kun kuuntelin timén vastauk-
sen, niin tuntuu, ettd tissd toimeenpanossa on nyt valtavat ongelmat. Voisiko ministeri
ehka hiukan avata, mika tdssé nyt sitten on seuraavaksi se tiekartta? Eihén tdma nyt voi jat-
kua vuodesta toiseen nédin. Onko teilld minké&nlaista kdsitysté siitd, mitkd ovat nyt ne seu-
raavat askeleet? Tdma kuulosti aika turhauttavalta, varmasti ministerinkin kannalta. Mutta
mitkd ovat ne mahdolliset jatkoaskeleet, sehén tietylld lailla timén palapelin sitten aukai-
sisi. — Kiitos.

Toinen varapuhemies Juho Eerola: Edustaja Laiho.

16.46 Mia Laiho kok: Kiitos, puhemies! Véhin kalskahti korvaan tdmaé, ettd kun ei ole
tehty mitéédn, kenttd ei ole valmis tétd ottamaan. Kylldhén tietenkin lainsditéjénkin pitdd
huomioida se, mitké ovat edellytykset sielld kentilld niihin sédhkoisiin jarjestelmiin. Siind
on my0skin varmaan eroavaisuutta eri paikoilla, milld tavalla he kykenevit sitd tekeméén.

Niin, ettd tuossa esityksessd mainittiin, ettd HUS oli vastustanut tai esittdnyt toisen na-
kokulman siitd lain lykkddmisestd. Ymmaérran sen, en ole lukenut heidin lausuntoaan, mut-
ta ymmarrin kylld sen heidédn ndkokulmansa siind, ettd jos tdrkeén lakiesityksen toimeen-
pano pitkittyy sen takia, etteivit ole joka paikassa ne sdhkdiset jarjestelmét valmiina, niin
se on sen tutkimuksen ja myoskin potilaiden parhaan mahdollisen hoidon kannalta harmil-
lista.

Toinen varapuhemies Juho Eerola: Nédin. — Ministeri Kiuru.

16.48 Perhe- ja peruspalveluministeri Krista Kiuru (vastauspuheenvuoro): Arvoisa
puhemies! Minusta néissad kahdessa viimeisimmaéssd puheenvuorossa hyvin analyyttisesti
arvioitiin tétd tilannetta, ja kylla itsekin jouduin miettimién, miten me saisimme nyt ken-
tdn innostumaan téstd. Kylla sielld on todella paljon murheita, ja heilld on siellé isoja raha-
erid kdytettdvéind moniin asioihin.

Sen osalta, ettd ndmaé tietoymparistot eivét ole turvallisia, me ei voida jatkaa niin, koska
totta kai suomalaiset ajattelevat, ettd niiden tietojen pitdd olla turvassa. Meilld ei ole kan-
sakuntana mahdollisuutta siihen, ettd me jatkaisimme aina viliaikaisten jirjestelyiden va-
rassa. Tdma pitdd tehdd tietoturvalliseksi niin, ettd se on osa titd toimintaympéristoa.
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Siind mielessd, kun edustaja Wallinheimo juuri kysyi sitd, miti tdsséd voitaisiin tehdé,
kylld jdin myds itse miettiméan sitd samaa kysymystd. Kylld meidén tiytyy pystyd nyt li-
sddmaédn erityisesti isojen jérjestdjien kykyé ndhdé timaé asia niin, ettd Suomessa ei uusia
sairauksia pystytd samalla tavalla parantamaan, jos me hdvidmme kilpailuetua. Ajattelen
myos niin, ettd sieltd sen liikkeen pitdé lahted liikkeelle.

Itse epdilin jo silloin valiokunnan sditdmisvaiheessa, onko jérkevéa, ettd niitd tietoja
luovutetaan ndin monesta rooristi. Se on yksi, mitd kannattaa arvioida, koska tdtdhin saa
sitten odottaa loputtomiin, jos ihan kaikkia odotetaan. Mutta sitdkin, voisiko luovuttaa ta-
mén tiedon jollekin, joka sitten jérjestdd sen tietolupaympéristdssé, joka on nykyisten puit-
teiden mukainen, voidaan harkita.

Kyllé tdssd on monenlaisia ratkaisuvaihtoehtoja myos lainsdédénnoéllisesti, mutta mi-
nun on sanottava kylld eduskunnalle, ettid vaikka tieddn nimé ongelmat, jotka tdssd ovat,
kun olen saanut itse olla silloin mukana siind lainsdadannossa tiélla, niin kylla me olemme
haasteissa siind, milld aikataululla niissé asioissa voidaan edetd. Monet néistd vetoomuk-
sen ongelmista, jotka tddlldkin on tuotu esiin, eivit johdu suoraan tisti toisiolaista. Mutta
katsotaan tétd toimintaympéristod ja tehddén tdhidn muutoksia. Syksy on térked. — Kiitos.

Riksdagen avslutade debatten.

Riksdagen remitterade drendet till social- och hélsovardsutskottet, som grundlagsutskottet
ska ldmna utlatande till.
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