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Luonnos hallituksen esitykseksi laiksi sosiaali- ja terveystietojen
tietoturvallisesta hyddyntamisesta seké eraiksi siihen liittyviksi laeiksi

(STMO011:00/2015)

Laakariliitto kiittAd mahdollisuudesta lausua otsikon asiasta. L&akariliitto
kannattaa potilastiedon toissijaisen hyddyntamisen lisaamista. Kerattya tie-
toa tulee voida hyddyntaa esim. tutkimuksessa, johtamisessa, koulutukses-
sa ja innovaatiotoiminnassa. Samalla tulee kuitenkin varmistaa riittava yksi-
tyisyyden suoja, ihmisten oikeus paattdd omien tietojen kaytosta seka vaa-
rinkaytdsten ehkaiseminen. Tahan ei ole luonnoksessa kiinnitetty riittavasti
huomiota. Valmistelu vaikuttaa olevan kesken ja vaatinee viela jonkin ver-
ran jatkotyota.

Tutkimuslupien hakemisen ja mydntamisen keskittdminen yhteen kansalli-
seen pisteeseen on kannatettava. Tama helpottaa huomattavasti rekisteri-
pohjaista tieteellista tutkimusta.

Uudistuksen keskeinen haaste on se, miten estetdén tunnisteellisen tai
pseudonymisoidun tiedon vaarinkayttd, niin ettd Suomessa tehtavaa tieteel-
listd tutkimusta ei nykyisestaan hankaloiteta. Kuten esityksessa todetaan,
pseudonymisoitu tieto on myoés henkildtietolain mukaista henkilétietoa.

Luonnoksessa esitetdén ratkaisuksi sitd, etta tietoa kaytetdan paasaantoi-
sesti sdhkoisen tietoturvallisen kayttdoymparistdn kautta. Tiedostomuodossa
pseudonymisoitua dataa luovutetaan vain jos se on valttamatonta. Ainakin
tieteellisen tutkimuksen osalta on tilanteita, joissa on valttdmatontd saada
data jatkossakin tiedostomuodossa, esimerkiksi kansainvaliset vertailutut-
kimukset.

Sama koskee todenndakoisesti big-data analyysimenetelmia, ja esimerkiksi
oppivien jarjestelmien kehittamista. "Big datan” tiedonlouhintaan tarvitaan
monimuotoisia analysointiohjelmistoja ja -algoritmeja. Onko mahdollista et-
ta tassa tilanteessa ulkomaalainen yritys (esim. Google tai Apple) voivat
saada pseudonymisoitua dataa tiedostomuodossa innovaatiotoimintaansa
varten, jos naita tyokaluja ei voida integroida osaksi séhkdista kayttdympa-
ristoa?

Olisiko tarkoituksenmukaista luoda erilaiset menettelyt riippuen siité, onko
kyse tosiasiallisesta tieteellisestd tutkimuksesta vai muusta toiminnasta?
Tai riippuen siitd haetaanko tietoa kaupalliseen tarkoitukseen tai siitd onko
hakija Suomesta, EU alueelta tai muualta maailmasta? Pseudonymisoitua
dataa voisi saada tiedostomuodossa vain Suomessa tehtdvaan tieteelli-
seen tutkimukseen?
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Pseudonymisoidut tietomassat ovat kaupallisesti erittéin kiinnostavia ja ar-
vokkaita, eikd vaarinkaytdosten mahdollisuuteen tule suhtautua sinisilmai-
sesti.

Potilailla tulee olla oikeus kieltda omien tietojensa luovuttaminen tunnisteel-
lisena tai pseudonymisoituna. Luonnoksesta ei selvia kuinka tama toteute-
taan. Kehitys nayttaa johtavan siihen, ettd tulevaisuudessa potilas omistaa
omat potilastietonsa, ei viranomainen.

Yksityisen sektorilla iso joukko rekisterinpitdjia on erittain pienia. Ei ole koh-
tuullista ettd ndma joutuvat ilmaiseksi luovuttamaan rekisteritietonsa, josta
taloudellisen hybtdyn keraavat aivan muut yritykset. Erityisesti jos heilla ku-
luu resursseja poimintapyyntdihin vastaamisessa. Periaatteena tulisi olla
se, ettd julkinen sektori vastaa julkisesti hallinnoiduista potilas ja asiakasre-
Kistereista ja yksityiset toimijat omista rekistereistdén ja niiden toissijaisesta
kaytosta koskevasta paatoksenteosta.

Data on kaupallisesti hyvin arvokas ja sitd kohtaan tulee olemaan paljon
kiinnostusta ympari maailmaa. Jarjestelmaan saattaa tulla erittdin paljon
tietopyynt6ja ja lupahakemuksia. Miten varmistutaan etta lupayksikolla on
riittdvat resurssit naiden kasittelyyn. Miten esimerkiksi eettisen arvioinnin
riittavat resurssit turvataan?

Liséaksi jatkossa tulisi arvioida olisiko lakiuudistuksen yhteydessa mahdolli-
suus tdsmentaa missa tilanteissa laakarilla on mahdollisuus oppimistarkoi-
tuksessa katsella jalkikateen sellaisen potilaan potilaskertomustietoja, jonka
hoitoon h&n on aiemmin osallistunut. Tasta on ollut hieman ristiriitaisia tul-
kintoja ja selkiyttavia linjauksia tarvittaisiin terveydenhuollossa kipeasti.

Asiaan liittyy niin merkittavid periaatteellisia kysymyksia, ettd hallituksen
esityksen luonnos tulee lahettad uudelle lausuntokierrokselle sen jalkeen
kun sitd on jatkotyOstetty.
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