Poytikirjan asiakohta PTK 114/2017 vp

Taysistunto

Keskiviikko 8.11.2017 klo 14.00—21.54

11. Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kiaytosta
seki erdiksi siihen liittyviksi laeiksi
Hallituksen esitys HE 159/2017 vp

Liihetekeskustelu

Ensimméinen varapuhemies Mauri Pekkarinen: Lihetekeskustelua varten esitellddn
paivdjarjestyksen 11. asia. Puhemiesneuvosto ehdottaa, etté asia lihetetddn sosiaali- ja ter-
veysvaliokuntaan, jolle perustuslakivaliokunnan on annettava lausunto.

Keskustelu

20.35 Perhe- ja peruspalveluministeri Annika Saarikko (esittelypuheenvuoro): Arvoi-
sa puhemies! Hyvit edustajakollegat! Késittelyssd on mielenkiintoinen lakihanke, itse
asiassa aika ainutkertainen ja kansainvilisestikin katsoen uniikki. Sen sisdlt6a ei vield ni-
mesté pysty paittelemiin. Se vaikuttaa monimutkaiselta, mutta sen tarkoitus on yksinker-
taistaa. On ilo olla esitteleméassa sité ja vaihtaa myos ajatuksia tistd poikkihallinnollisesta
kokonaisuudesta, joka on terveysalan kasvustrategian osa ja itse asiassa sote-sektorin
suunnanndyttdjid. Puhumme mielelldimme aina sote-rakenteista, olemme tehneet niin vuo-
sia. Tama liittyy sote-tutkimukseen.

Hallitus on antanut siis eduskunnalle esityksen uudeksi laiksi sote-tietojen toissijaisesta
kaytostd. Talle taustasyynd on muun muassa EU:n tietosuoja-asetus, jonka vaatimukset on
nyt tuotu tdmén lain kirjaimeksi ja hengeksi. Tavoitteena on tehda tietojen, siis meisté kai-
kista keréttyjen laajojen datojen, kéytto joustavaksi ja tietoturvalliseksi, ja titd varten laki-
esityksessd siis kdytdnndssd esitetddn uuden lupaviranomaisen perustamista. Se sujuvoit-
taa tietojen kayttod ja toisaalta ratkaisee monimutkaiset, joskus vuosia venyvit lupahake-
mukset tiedonsaantiin. Tadssd kokonaisuudessa puhutaan nyt siis sote-tiedon toissijaisesta
hyodyntdmisestd, sen tiedon, joka ensisijaisesti kerdtddn oman terveytemme parhaaksi.
Mihin toissijaisesti sitd voidaan tietoturvallisesti kdyttda: toissijaisella kdytolla puolestaan
siis tarkoitetaan esimerkiksi tieteellistd tutkimusta ja koko sote-jarjestelméin toiminnan
johtamista ja ohjausta, tiedolla johtamisen konkreettista tyokalua.

Arvoisa puhemies! Suomessa on poikkeuksellisen kattavat ja laadukkaat sote-tietova-
rannot, kuten mainitsin. Ongelma on vain se, ettd ne ovat lukuisissa eri tietojarjestelmissi
ja useiden eri viranomaisten hallussa. Samaan tarkoitukseen on tarvittu kiyttdlupia ja eril-
liset tietopyynnot usealta eri viranomaiselta. Jos taho on halunnut tehdé tutkimuksen vaik-
kapa tiettyyn kansansairauteen liittyen, yksittdisten muuttujien kerddminen on ollut hidas-
ta, tyOldstd, ja se on jopa estinyt tietojen asianmukaista ja tarpeenmukaista kayttod alan tie-
tojohtamisen ja mainitun tutkimuksen kannalta.

Tarkistettu
4.2
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Tédma uusi laki tarkoittaa sitd, etté se sujuvoittaa tietopyyntdjen késittelyd uuden lupavi-
ranomaisen kautta, nopeuttaa tietojen saamista ja parantaa tietoturvaa, ja timi on tdrked
osa lakiesitystd. Valitettavasti nimittdin tieddmme, ettd vallitsevat kdytdnndt nykyisellddn
sote-tietojen toissijaisessa, vaikkapa juuri tutkimuksellisessa kdytdssé eivit vastaa tietotur-
vallisuudeltaan tietojen arkaluonteisuuden edellyttdmié luottamuksensuojan ja henkilotie-
tojen suojan vaatimuksia. Yksi keskeinen tavoite on tdimén lakiesityksen my&ta suojata en-
tistd paremmin asiakkaiden luottamusta ja sensitiivisid kysymyksié yksityiseldmaésta.

Osana tietojen hyodyntamistd kasvaa my6s mahdollisuus lisétéd tutkimusta ja innovaa-
tiotoimintaa. Siis tdmé on Suomelle myds yksi avain kansainvélisille markkinoille, kun eri-
laiset tahot miettivit, missé tutkimustyota toteutetaan. Témé on myds avain sairauksien eh-
kdisyyn ja uusien hoitomenetelmien kehittdmiseen. Tdméan my6td markkinoille saadaan te-
hokkaampia laédkkeitd, ja lupaviranomaisen toiminnan ympérille arvioidaan syntyvén kor-
keatasoista yritys- ja tutkimustoimintaa laajemminkin, joka voi, hyvit kollegat, tarkoittaa
myos lisdd tydpaikkoja Suomeen. Nama olisivat niitd paljon puhuttuja korkean osaamisen
tyopaikkoja, joita me pééttdjat usein puheissamme mielellimme perdédnkuulutamme.

Téssd hyvin lyhyesti tdstd mittavasta lakikokonaisuudesta.

20.38 Anneli Kiljunen sd: Arvoisa herra puhemies! Laki sosiaali- ja terveystietojen tois-
sijaisesta kaytostd — eli kdytdnndssé tésté voisi todeta, ettd kyseessd on toissijainen kaytto
muuhun kuin potilaan suoraan palvelemiseen. Kyse on tutkimuksen kehittimisesti, tilas-
toinnista ja valvonnasta. Tiedot Kannasta, biopankeista, geenipankeista seké kansallisesta
sote-rekisteristéd keréttdisiin THL:n yhteyteen perustettavaan lupaviranomaiseen, ja se an-
taisi yhdestd paikasta luvat tiedon kiyttoon. Elikkd kyse on laajasta tutkimuksen ja tiedon
hy6dyntédmisestd, kuten ministeri esittelypuheenvuorossaan totesi.

Jatkossa meilld olisi ndin yksi lupaviranomainen, joka myontédisi keskitetysti sosiaali- ja
terveydenhuoltoon liittyvien tietojen kéyttdluvat ja késittelisi tietopyynnoét. Jos tdima kayt-
tolupa myonnetddn, lupaviranomainen kokoaisi tarvittavat tiedot eri rekistereistd, muok-
kaisi, yhdistelisi ja esikésittelisi. Ndin toiminta yksinkertaistuisi ja monella tapaa helpot-
tuisi. Tietoturvallinen kéyttdympéristd mahdollistaisi sen, etti jatkossa tietoja voisi kayt-
tad tutkimuksen ja tilastoinnin lisdksi kehittdmis- ja innovaatiotoimintaan, opetukseen,
johtamiseen, valvontaan, ohjaukseen ja viranomaisen suunnittelutehtaviin. Tietojen kéyt-
tod ohjaisivat kuitenkin lainsdddénto ja viranomaiset, jotka varmistaisivat, ettd kaytto to-
teutuu tietoturvallisesti. Hallituksen esitys siis néiltd osin on monella tapaa kannatettava.

Muutama huomio, joita on tdhén esitykseen, jota itse pidén erittdin hyvina ja joka liittyy
muun muassa sosiaali- ja terveydenhuollon isoon uudistukseen.

Tutkimuksen vaikutukset hyvinvointiin ja terveyteen: Tdma lisdd tutkimustietojen kéyt-
tod entistd laajemmalle tutkijayhteisolle. Tutkimuksen lisdéntyminen kasvattaa vélillisesti
ihmisten hyvinvointia ja terveyttd, mahdollistaa yksilollisten tietojen hyddyntédmisen, jol-
loin voidaan ottaa kayttoon tehokkaita hoitoja ja uusia ladkkeitd tietyissd riskiryhmissa.
Niéin potilaiden hoito ja hoitoturvallisuus paranee ja vahvistuu.

Sote-palvelujérjestelmaissa tietojen kéyttdmisen helpottaminen voi olla yksi tirkeimmis-
td lakimuutoksista suhteessa tietojohtamiseen ja palvelujirjestelmén rakentamiseen tule-
vassa sote-palvelujérjestelméssd. Taméd mahdollistaa tietoperustan kehittymisen pa&tok-
senteon ja johtamisen tarpeisiin. Se mahdollistaa palveluntuottajien tietojen reaaliaikaisen
hyodyntdmisen tietojohtamisessa. Tutkimus, kehittiminen ja uudet palveluinnovaatiot
luovat edellytyksid palvelujérjestelmén kehittymiselle asiakaslédhtdisempéén suuntaan ja
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luovat pohjaa yksildllisemmaén hoito- ja palvelukulttuurin syntymiselle. Palvelurakenteen
kehittdmiseksi on tirke#dd saada tutkimustietoa vaikuttavista hyvinvointi- ja terveystekno-
logioista esimerkiksi laitoshoidon korvaamiseksi ja kotihoidon kehittdmiseksi. Peruster-
veydenhuoltoon liittyvé tietotuotanto on viime vuosina parantunut, mutta sosiaalihuollon
avopalveluiden osalta tilanne on ollut jo pitkdan kestiméton. Sosiaalihuollon avopalveluis-
ta ei juuri kerédtd systemaattisesti tietoa, mikd on vaikeuttanut palveluiden kehittdmista.
Toivottavasti tdima lakiesitys tuo tdhin parannuksia. Esitys myds helpottaa sote-uudistuk-
sen integraatiotavoitteita parantaessaan tiedonkeruuta.

Arvoisa puhemies! Sosiaali- ja terveysvaliokunta késitteli budjettilausunnossaan nimen-
omaan téhén asiaan liittyvaéd kokonaisuutta. Kannoimme erittdin suurta huolta siitd, miten
tullaan turvaamaan sosiaali- ja terveysalan tietovarantojen ja rekisteritietojen riittévét re-
surssit tutkimus-, kehitys- ja innovaatiotoiminnan seké suunnittelun, johtamisen, ohjauk-
sen ja valvonnan tarpeisiin. Saatujen selvitysten mukaan uudet palvelut ja toimintamallit
mahdollistavat esimerkiksi ladkkeiden, tuotteiden ja menetelmien nopean ja joustavan vai-
kuttavuusanalyysin. Valiokunta kuitenkin totesi, ettd ndiden osalta on suuret riskit nimen-
omaan riittdmattdmén rahoituksen osalta, joka liittyy kliiniseen tutkimukseen. Tésté syys-
td valiokunta edellyttikin, ettd valtionrahoitukseen terveydenhuollon yksikdiden yliopisto-
tasoiseen tutkimukseen tulisi lisdtd 5 miljoonaa euroa, vaikka tarve néiltékin osin on huo-
mattavasti suurempi. Toivon, ettd kun eduskunta késittelee tulevaa valtion budjettia, timai
kokonaisuus tullaan myds siind huomioimaan.

20.44 Joona Résinen sd: Arvoisa puhemies! Tdssé tirkedssé asiassahan on kysymys siis
potilastietojen jatkojalostamisesta. Voi ldhtokohtaisesti ajatella, ettd kyllahdn timmoinen
ajattelu on ihan tervetullutta ja se on kaikin puolin kannatettavaa jopa osittain my0ds néihin
kaupallisiin tarkoituksiin, joita tdssi on jonkun verran jo siis késitelty. Téllahdn mahdollis-
tetaan se, ettd voimme kehittdd uusia ladkkeitd, uusia hoitoja harvinaissairauksiin. Tdma
mahdollistaa paremman johtamisen. Tdm& mahdollistaa varmasti tulevaisuudessa uusien
tyopaikkojen syntymisen ja siti kautta myos verotulojen kasvun. Kaiken kaikkiaan télld on
mahdollisuus saada aikaan monia positiivisia vaikutuksia.

No, sitten on se "mutta", miké néihin asioihin aina liittyy, se keskeinen kysymys, mika
meillé tdnd paivand on, kun me puhumme kaikkien asioiden digitalisoinnista ja siité rajat-
tomasta tiedosta ja sen tiedon kiytostd, ja se liittyy tietoturvaan. Onkin hyvé, etti tétd pa-
kettia on lausuntokierroksen jédlkeen péivitetty ja tdhédn tietoturva-asiaan on kiinnitetty
enemmén huomiota, ja toivoa sopii, ettd tdima asia todella pidetdédn hyvin tarkasti mielessa.
Niin kuin olemme Suomessakin néhneet, ei ole tavatonta, ettd meilld tietoa, jonka ei tulisi
paétyd kenenkdin muun késiin kuin sellaisen késiin, joka sité tarvitsee, on vahingossa péé-
tynyt vadriin késiin. [hmiset tekevit inhimillisid virheitd, ja néiltd osin saattaa sitten tapah-
tua my0s sellaisia asioita, mité alun perin ei toivottu, ja sen takia tdhén tietoturva-asiaan pi-
tad kiinnittda valtavasti huomiota.

Tédmahdn on myos valtava taloudellinen kysymys, ja néille potilastiedoille on myds va-
litettavasti néitd pimeitd markkinoita. Esimerkiksi Yhdysvalloissa Tor-verkoston kautta on
myyty potilastietoja. Jos potilastiedon hinta on 20 000 dollaria, muistaakseni, niin jos nyt
ajattelee, ettd otetaan HUSin potilastiedot, niin niiden markkina-arvo olisi 200 miljardia.
Se on valtava summa rahaa. [Puhemies koputtaa] Siis kyll4 tdhén tietoturvaankin tulee to-
della keskittya tulevaisuudessa.
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20.46 Toimi Kankaanniemi ps: Hyvé puhemies! Kiitdn ministeri Saarikkoa ja hallitusta.
Téma esitys on tavattoman hyvé ja tdrked. Niin kuin téssé jo edelld kuultiin, tilld on moni-
puolinen myonteinen vaikutus, joskin tietysti on otettava vakavasti nimi ongelmat, jotka
saattavat tihén liittya.

Taalla todetaan, ettd niitd tietoja voidaan kayttda tilastointiin, tutkimukseen, kehitta-
mis- ja innovaatiotoimintaan, opetukseen, tietojohtamiseen, viranomaisohjaukseen ja -val-
vontaan sekd viranomaisten suunnittelu- ja selvitystehtaviin. Eli todellakin kun meilld Suo-
messa on ilmeisesti aika ainutlaatuinen tietokanta olemassa tiltd osin, niin timé sen toissi-
jainen kdyttd mahdollistaa sellaisen hyotykayton, joka parhaimmillaan, jérkevésti ja vas-
tuullisesti hoidettuna, saattaa merkitd elinkeinotoiminnan puolellekin suuria mahdolli-
suuksia yritysten ja tyopaikkojen syntymisen myo6té ja Suomen it-puolen ja innovaatiotoi-
minnan kehittymisen kannalta. Eli siind mielessa erittdin hyva.

Kysyisin ministeriltd: onko néiden tietojen yksityisille antaminen mahdollista jérjestaa
maksulliseksi, tai onko suunniteltu niin? Kun ne ovat varmasti erittdin arvokas asia joille-
kin tutkimuslaitoksille ja ladketeollisuudelle ja muulle tutkimukselle, niin onko tdmé mah-
dollista, ja jos ei tai jos on, niin mitké ovat perustelut ja miten voidaan niité asioita edistda?

Tédma tietosuojakysymys tésséd on todellakin se suurin haaste ja kysymys. On todella
erittiin tirkedd, ettd kansalaisten tiedot ovat suojassa vadrinkaytoksiltd, ja siti niin perus-
tuslakivaliokunnan kuin muidenkin valiokuntien on syyta tarkoin selvittaa.

20.48 Johanna Karimiki vihr: Arvoisa puheenjohtaja! Kiitos ministerille lain esittelys-
td. Tama on todellakin seki kiinnostava laki ettd hyvinkin tarpeellinen laki. Me tarvitsem-
me potilastietojen ja henkilGtietojen tietopyyntdjen turvaamiseksi tdtd uutta lupaviran-
omaista, ja my0s tulevaisuuden innovaatioiden ja tutkimuksen kehittimisen kannalta nden
tdssé laissa paljon mahdollisuuksia.

Mutta toki on niin, ettd kyseessd ovat ihmisten arkaluontoiset henkildtiedot. On erittdin
tarkedd varmistaa tdhén lakiin liittyvét tietoturvakysymykset. Meisté jokaisestahan voi ke-
ritd ddrettdmén madrédn tietoa, my data -tietoa erilaisiin tietokantoihin, ja on todella kes-
keistd, ettd henkilot itse pystyvit médrittimédn, kuka néité tietoja voi kéyttid ja milld eh-
doilla. Varmasti on niin, ettd on paljon yrityksii, jotka olisivat halukkaita hyddyntdméan
erilaista tietoa, mutta tiytyy voida luottaa siihen, ettd ihmisten tiedot ovat turvassa ja suo-
jassa kaikenlaiselta vadrinkdytokselta.

On esimerkiksi erittdin yllattdvaa, ettd kun katsotaan niitd aloja, jotka ovat globaalisti
hakkeroinnin tai kyberhyokkéysten kohteena, niin top 5:n joukossa ovat globaalisti juuri-
kin terveyssektorin tiedot. Tdma ei télla hetkelld ole onneksi tilanne Suomessa, mutta mei-
dén téytyy olla tietoisia, ettd se on varteenotettava uhka, ja meidin tiytyy varmistaa, ettd
jarjestelmdmme ovat luotettavat ja aukottomat timén asian suhteen. Toivoisin ministeriltd
selvitysti siitd, kuinka varmasti varmistetaan tietoturvan pitdvyys néissi kysymyksissé, ja
toivon télle asialle toki huolellista, tarkkaa késittelyd eduskunnassa.

20.50 Olli-Poika Parviainen vihr: Arvoisa herra puhemies! Tdma esitys vaikuttaa varsin
perustellulta. On térkedd, ettd meilld on ajantasaiset ja yhdenmukaiset menetelmat siihen,
miten me tétd valtavaa tietomddrdd kdytdmme, ja my0s sithen, miten me sen tarvittaessa
suojaamme. Sosiaali- ja terveystietojen avulla voidaan tosiaan tuoda paljon lisdarvoa tut-
kimukseen, talouteen ihan kansantalouden nakokulmasta ja toisaalta sitten tieteen ja ladke-
kehityksen avulla myds ihmisten ja kaikkien meidén arkeen.
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Yleisesti olisin kuitenkin taipuvainen ajattelemaan niin, ettd sen liséksi, ettd julkiset or-
ganisaatiot padsevit kdyttdmadn tietoja ja analysoimaan niité erilaisten algoritmien avulla,
myo0s ihmisilla itsellddn olisi jatkossa kasvava médrd oikeuksia suhteessa siihen tietoon,
mité ihmisistd kerdtddn. Kun puhutaan ihmisten omadatasta — meisté kerétéédn sote-tieto-
jen liséksi helposti esimerkiksi ostotietoja, liikkumistietoja, teletunnistetietoja, geenitieto-
ja, taloustietoja, nettitietoja, energiankulutustietoja ja montaa muuta tietoa — niin jos
nédm4 tiedot saataisiin yksildiden omaan hallintaan siind méérin kuin se on kdytannollista ja
teknisesti mahdollista, niin uskoisin, ettd se voisi synnyttdd uudenlaisia markkinoita ja uut-
ta litketoimintaa ja my0s autonomiaa siihen, mité tietoja ihmiset haluavat itsestéén jakaa.
Toki ylikansallisessa maailmassa, jossa moni asia matkustaa internetissé valtioiden rajo-
jen yli, tdydellinen oman tiedon hallinta ei varmaan ole mahdollista, mutta minun mieles-
tdni néitd askelia kannattaisi ottaa. Ymmaértdédkseni LVM:114 on tésté asiasta tarkoitus teh-
dé kokeiluja. En ole niistd vield kuullut, mutta toivoisin, ettd my0s sote-tiedon yhteydessé
huomioitaisiin timé argumentti.

20.52 Ulla Parviainen kesk: Arvoisa puhemies! Niin kuin ministeri tuossa totesi, meilld
on erittdin kattavat ja arvokkaat sosiaali- ja terveydenhuollon tietovarannot, mutta valitet-
tavasti ne ovat olleet nyt tdlld hetkelld esimerkiksi tutkimuskéyttoon niin heikosti hyddyn-
nettévissd juuri timédn monimutkaisuuden ja monelle eri taholle osoitettavien lupapyyntd-
jen takia. Mind olen ymmaértinyt niin, ettd timé lakiehdotus tuo joustavuutta ja vihentda
byrokratiaa ja silld tavalla nopeuttaa asioitten etenemisté, kun halutaan néiti tietoja kayt-
tad. Ymmartddkseni tdssé ei ole nytten suoraan kansalaisiin kohdistuvaa vaan ldhinni sel-
laista nditten tietojen viélillistd kdyttod, ja jos oikein olen ymmaértanyt lakiehdotuksen, niin
tasséhén tietoturva tulee nyt sitten vain paranemaan ja yksilonsuoja kohenee, mutta se var-
masti késittelysséd nyt kuitenkin tarkkaan tutkitaan. Eli miné ajattelen, etté tdssé lakiehdo-
tuksessa on hyvit perustelut ja sen vuoksi lakiehdotus on erittdin kannatettava.

Ensimméinen varapuhemies Mauri Pekkarinen: Ja nyt edustaja Hoskonen, ja hinen
jilkeensd ministeri.

20.53 Hannu Hoskonen kesk: Arvoisa herra puhemies! On hyvi, ettd terveydenhuollos-
sa olevien tietojen, meidén ihmisten terveystietojen, késittelya virtaviivaistetaan ja ne saa-
tetaan lainsdadannolld ajan tasalle. Jokainen meisti tietdd sen, ettd ihmisten terveystiedot
ovat hyvin luottamuksellista tietoa, ja niitd on, niin kuin ministeri esittelypuheenvuoros-
saan aivan oikein sanoi, valtavan monessa eri ldhteessé ja hyvin monien eri virkamiesten
kéaytossd, niin ettd on hyvi, ettd saadaan yhteisen lain ja yhteisen katteen alle ndma kaikki
tiedot.

Téssd on syyté kiinnittdd varsinkin néin sote-uudistuksen olosuhteissa huomiota siihen,
ettd kun ihmisten terveystiedothan ovat, kuten tiedimme, ddrimmaéisen salaista ja luotta-
muksellista tietoa, niin jos tdmaé kilpailutus ja avoin kilpailu tulee ja markkinatalous astuu
voimalla my0s tinne terveydenhuoltopuolelle, niin siind on syyté silloin harkita my®os sité,
miti tietoja voidaan antaa tuonne julkisuuteen, koska nehin helposti joutuvat yksityisten,
isojen yhtididen kautta esimerkiksi vakuutusyhtiéihin ja sen jidlkeen voi tulla kansalaiselle
hieman vaikeuksia saada vaikka henkivakuutusta tai terveydenhoitovakuutusta — jos se
terveyskertomus on mennyt jo jonkun terveyspalveluyhtion kautta sen yhtion omistamalle
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vakuutusyhtiblle. Siiné syntyy selva ristiriita mielesténi. Toivon, ettd tdhénkin kiinnitetdén
huomiota.

Ensimmiéinen varapuhemies Mauri Pekkarinen: Ja ministeri, 3 minuuttia.

20.55 Perhe- ja peruspalveluministeri Annika Saarikko: Arvoisa puhemies! Kiitos
kiinnostuksesta titd mielenkiintoista lakiesitystd kohtaan. Kuten totesin, timé on kansain-
vélisestikin katsottuna nyt aika uudenlainen, ja télld on tarkoitus myos — ja minusta se on
reilua sanoa daneen — tehdd Suomesta houkutteleva kohdemaa, korkean osaamisen ja tut-
kimuksen maa, jossa my0s data on tutkijoiden ja sitd kautta myos yritysten kayttoon hel-
pommin saatavissa. Se on yksi osa tdtd. Mutta toinen, minusta paljon vield arvokkaampi,
on se tietojohtamisen padéoma, jota tilld voidaan kasvattaa tulevissa vahvojen jarjestdjien
maakunnissa, joiden tehtévé on olla jérjestelmén iséntid ja iké4n kuin arvioida strategisesti
sitd, mitd kullakin alueella tarvitaan vaikkapa kyseisen véeston terveydentilan tai ikdmuut-
tujien ja muiden arvioiden pohjalta.

Téssé lain valmistelussa ovat olleet mukana laajat yhteiskunnalliset tahot, muun muassa
Sitra on ollut tissa tiiviisti vaikutustydssd, ja tyd on vuosien mittainen. Ministerion virka-
miehet ovat koonneet ansiokkaan yhdistelmén vaikeiden kysymysten ja niihin liittyvien
vastausten osalta, ja totean nyt kahteen tdssé esiin nousseeseen asiaan aivan yksityiskoh-
taiset vastaukset, mihin tima kaikki liittyy.

Miten laki turvaisi yksilon tietosuojaa? Se on perusteltu kysymys, ja titd on mietitty eri-
tyisen tarkkaan vield aivan lain loppumetreilld. Kun yksilod koskevia henkil6tietoja tarvi-
taan toissijaiseen kiyttotarkoitukseen usealta rekisterinpitéjéltd, esimerkkind vaikkapa
Viestorekisterikeskus tai Kela, uuden lain mukaan kayttoluvat myontiisi keskitetysti So-
siaali- ja terveysalan kéyttdlupaviranomainen, jonka tdmaé laki perustaa. Se kokoaa tiedot
ja yhdistelee ne. Lupaviranomainen ylldpitad keskitettya tietoturvallista kdyttdymparistoa,
jonne tiedot pédasiallisesti luovutettaisiin luvan saaneen kdyttoon. Talloin muodostettuja
tietoaineistoja kisiteltdisiin vain yhdesséd paikassa eikd niité siirrettéisi luvansaajan hal-
tuun, siis sen, joka ndité tietoja on pyytinyt esimerkiksi tutkimustaan varten, ja tima vé-
henti tietosuojaloukkausten riskid. Tavoitteena on, ettd sote-tietojen toissijaisista kaytto-
tarkoituksista tulee avoimia ja ldpindkyvii siten, ettd kansalaistenkin mahdollisuudet saa-
da tietoja tutkimuksista, joissa asiakastietoja késitellddn, paranevat. Nythdn me emme tés-
td saa tietoa. Viranomaisten, joiden tietoja laki koskee, olisi laadittava aineistokuvaukset
rekisteriensd tietosisélloistd ja niin poispdin. Tama kaikki liittyy siis nyt tietosuoja-asetuk-
sen velvoitukseen mydskin EU-tasolla, minké tdma laki toteaa kaikkein ensimmdiisené
Suomessa nyt todeksi.

Ja vield, jos sallitte, puhemies: voiko tétd kayttdd kaupallisiin tarkoituksiin? Edustaja
Kankaanniemelld oli kysymys ikddn kuin tiedon myymisestd. Tdssa toteamme nédin: Hen-
kildtietojen kéytto tieteelliseen tutkimukseen on EU-tietosuoja-asetuksen mukaan sallit-
tua. Tieteelliseksi tutkimukseksi tulkitaan tuon asetuksen mukaan paitsi akateeminen tut-
kimus myos teknologian kehittdminen, [Puhemies koputtaa] perustutkimus, soveltava tut-
kimus ja yksityisin varoin rahoitettu tutkimus. Siitd, miten tieteellinen tutkimus tulkitaan,
ei jatkossa voi paattiaa kansallisesti, vaan tulkinta seuraa suoraan asetuksesta. Lailla mah-
dollistetaan nyt myds siis tietojen kéyttd sellaiseen kehittdmis- ja innovaatiotoimintaan,
joka ei tiytd tieteellisen tutkimuksen kriteerejd. Talldin kuitenkin edellytetddn aina rekis-
terdidyn suostumusta — tdmakin nousi keskustelussa esiin — tai tietojen luovutusta ano-



Poytikirjan asiakohta PTK 114/2017 vp

nymisoituna. Tietoja ei saa kéyttdd markkinointiin tai siithen, ettd yksittdisiin henkildihin
ottaisi niiden perusteella yhteyttd vaikkapa lddkefirma, jonka tutkimus sitten hyodyttéisi
juuri kyseista aineistoa koskevaa ihmisté.

Keskustelu péattyi.

Asia ldhetettiin sosiaali- ja terveysvaliokuntaan, jolle perustuslakivaliokunnan on annetta-
va lausunto.
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