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STM - sosiaali- ja terveysministeri6

STMO086:00/2016 ja STM/4454/2016

Finanssiala ry on huolissaan finanssialan asiantuntemuksen hyédyntamatta
jattamisesta Suomen Genomikeskuksen perustamisprosessissa ja esittaa
tasmennyksid genomilakia koskevaan HE-luonnokseen

e Finanssiala ry:n (FA) nakemyksen mukaan Genomikeskuksen perustaminen
Suomeen on myodnteista. Finanssialan toimijoille on varattu vain rajallisesti —
jos ollenkaan — mahdollisuutta lausua asiasta, vaikka Genomikeskuksessa
sailytettavan tiedon luovuttamiselle ja kaytolle finanssialalla esitetdan
merkittavia rajoituksia. FA peraankuuluttaakin avointa keskustelua.

e Genomitiedon kayttéa luotto- ja vakuutustoiminnassa ei tule kategorisesti
kieltdd. Rekisterdityjen oikeusturva edellyttdd kyseisten sdanndsesitysten
tdsmentamista.

1 Avoimuutta ja finanssialan osaamista Genomikeskuksen perustamisprosessiin

2 Tietojen

FA suhtautuu positiivisesti Suomen Genomikeskuksen perustamiseen.

Valmistelua ja toimeenpanoa varten STM:ss& asetettiin 12.10.2016 tyoryhméa
valmistelemaan ehdotusta genomikeskuksen perustamiseksi ja genomitiedon
asianmukaiselle kaytolle. STM pyysi lausuntoa genomikeskustydryhman
arviomuistiosta loppuvuodesta 2017. Finanssialalle ei |&hetetty kyseista
lausuntopyyntda. Sen sijaan vakuutusyhtididen edustajat kutsuttiin 31.5.2018
STM:aan omaan tilaisuuteensa, jonka aiheena oli [ahinna mahdollinen
viestinnallinen yhteisty6 olkoonkin, ettda Genomikeskusta koskeva
viestintikampanja oli alkanut jo viikkoa aiemmin 23.5. Nyt kasiteltdvana olevan
HE-luonnoksen FA sai erikseen pyytamalla.

HE-luonnoksessa mainitaan useissa kohdin Genomikeskuksessa séailytettavan
tiedon luovuttamisesta ja kaytdsta vakuutustoiminnassa. Taman osalta esitetéaén
merkittavid, eurooppalaisesta tietosuoja-asetuksestakin poikkeavia rajoituksia
iImeisesti pohjautuen kansainvalisessa vertailussa esiin tuotuihin
ratkaisumalleihin muissa maissa. Taman johdosta FA pitaa outona, ettei sille ole
varattu mahdollisuutta tulla kuulluksi asiasta ja tuoda finanssialan osaamista
Genomikeskuksen perustamisprosessiin. FA esittaa, ettd finanssialan
toimijoiden &&ni huomioidaan jatkossa paremmin Genomikeskuksen
perustamisessa.

luovuttamista ja kayttoa koskevat saanndsesitykset tdsmennettava

Esitetyn genomilain 16 §: ss& séadettaisiin Genomikeskuksen yllapitAmasta
omatietovarannosta, jonne henkil6 voisi tallentaa itsestaan esimerkiksi kuluttajille
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suunnattujen palvelujen kautta otetusta naytteesta saatua genomitietoa ja
hyddyntaa niita sielléd terveytensé ja hyvinvointinsa edistamiseksi. Henkild
hallinnoisi omatietovarannossa itse tallentamiaan genomitietoja eli hanell& olisi
oikeus paattaa itsestaan saatujen genomitietojen kaytosta ja poistamisesta
omatietovarannosta silté osin kuin h&n on ne itse sinne tallentanut. Liséksi
Genomikeskuksella olisi mahdollisuus maksua vastaan tuottaa yksilén
tallentamasta genomitiedosta paivittyva varianttikuvaus yksilon itsensa
kaytettavaksi omatietovarannon kautta.

Lainkohdan yksityiskohtaisten perustelujen mukaan omatietovaranto ei
kuitenkaan lahtokohtaisesti laajentaisi genomitietorekisterin kayttotarkoitusta eli
sen kautta ei olisi mahdollista luovuttaa tietoja esimerkiksi vakuutustoimintaan.
Taman osalta jaa epaselvaksi, voisiko henkild valtuuttaa vakuutusyhtion
pyytamaan tietoja puolestaan Genomikeskukselta tai vaihtoehtoisesti itse
luovuttaa omatietovarantoon tallentamiaan ja sinne mahdollisesti tuotettuja tietoja
vakuutustoimintaan.

Epaselvyys korostuu luettaessa kyseista lainkohtaa yhdessa henkilotietojen siirto-
oikeuden poistavan 28 8:n sekd genomitietojen kasittelyn kieltoja ja rajoituksia
koskevan 31 8:n kanssa. Esitetyn 28 §:n mukaan rekisterdidylla ei olisi tietosuoja-
asetuksen 20 artiklassa méaariteltya oikeutta siirtdd genomitietoja toiseen
jarjestelméaan. Esitetyn 31 8:n mukaan Genomikeskuksessa olevia tietoja ei
koskaan luovutettaisi lainvalvonnan, rikostutkinnan, luotto- ja vakuutustoiminnan,
tyokyvyn arviointia ja selvittdmista taikka puhtaasti sukulaisuuden tai
vanhemmuuden selvittdmista varten, koska kyseiset toiminnot eivat sisally
genomilain tarkoituksen piiriin. Lisaksi rajoituksilla ja kielloilla tavoitellaan vaeston
luottamuksen yllapitAmista.

Jalkimmaisen pykalan muotoilu ”...ei saa luovuttaa eika kayttaa... luotto- ja
vakuutustoiminnassa...” johtaisi tiukan tulkinnan mukaan siihen, ettei henkil® saisi
edes itse luovuttaa omia tietojaan luoton- tai vakuutuksenantajalle eivatkd nama
voisi missaan tilanteessa kasitella tallaista tietoa. Nain laajaa rajoitusta ei voida
perustella genomilain tarkoituksella tai vaeston luottamuksella. Pohjimmiltaan
kielto rajoittaisi henkilon perusoikeuksia ja olisi néin ollen vahintd&ankin
kyseenalainen.

Liséksi FA huomauttaa, ettei luotonantajien rajaamista tiedonsaajien ulkopuolelle
perustella mitenkaan ja 31 8§ onkin ainoa kohta, jossa kyseiset toimijat mainitaan
koko 131-sivuisessa HE-luonnoksessa! Lopuksi todettakoon viel&, ettd 31 8:n
viittaus viranomaisten tietojensaantioikeuksia koskevaan saantelyyn on luotto- ja
vakuutuslaitosten osalta vaara.

Esityksessa on kokonaisuudessaan vahva yksilon- ja tietosuojapainotus, mita FA
pitdd oikeana lahestymistapana. Esityksessa pyritddn myods syrjinnan
estamiseen, mutta niissa yhteyksissa vakuutustoimintaan viitataan vain
ylimalkaisesti. Tamé&n osalta sivutaan ilmiselvid uhkia pohtimatta mahdollisuuksia
hyvaksyttavien etujen saavuttamiseksi niin yksilon kuin elinkeinotoiminnankin
kannalta. FA:n nakemyksen mukaan olisikin tutkittava ja perusteltava
vakuutustoiminnan uhat ja mahdollisuudet tarkemmalla tasolla kuin viittaamalla
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lahtokohtaiseen syrjimismahdollisuuteen. Syrjintdd estavat saannokset muun
muassa rikoslaissa toimivat itsenaisesti, jos todellista aihetta niiden
soveltamiselle iimenee, eika sen vuoksi ole syyta sulkea kokonaista toimialaa
pois esityksen soveltamisalasta.

FA toteaa, etté nykyisin vakuutustoiminnassa geenitietoa kaytetadan hyvaksi hyvin
rajatussa maarin. Luotonantoon se ei liity ollenkaan. On huomattava, etta
vakuutusehtojen muuttamista ja korvaustoimintaa saannellaan tiukasti, eivatka
uudet tiedot muuta tata tilannetta. Geenitiedon lisaantyessa ja tarkentuessa sita
voitaisiin ajatella kaytettavan vaikkapa tuotekehityksessa. Esimerkiksi erilaiset
vakuutusturvat harvinaissairaille voisivat tulla mahdollisiksi. Tavanomaisempana
voisivat kuitenkin olla sellaiset tilanteet, joissa henkild haluaisi luovuttaa omat
tietonsa vakuutuksenantajalle vakuutus- tai korvausasiassaan. Nain ollen esitetyt
kategoriset luovutus- ja kayttokiellot tuntuvat perusteettomilta, ylimitoitetuilta ja
yksilon kannalta jopa haitallisilta.

Sanotun perusteella FA esittaa edella mainittujen lainkohtien tismentamista
siten, ettd yksittaista henkil6a koskevien tietojen luovuttaminen ja
kayttdminen vakuutustoimintaa varten on mahdollista kyseisen henkilon
nimenomaisella suostumuksella. Luotonantajien osalta lakiesityksesta on
syyté poistaa kaikki maininnat tarpeettomina. Olisi hyva myds selkiyttaa se,
ettd vakuutuksenantajilla, kuten kenella tai milla tahansa muulla toimijalla, on
oikeus saada ja kayttaa Genomikeskuksen tuottamaa yleista tietoa,
esimerkiksi tilastotietoa, joka ei ole yhdistettavissa yksittdiseen henkiléon.
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