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Lausuntopyynto sote-tiedonhallinnan linjauksiin

Lausunnonantajan palautteet

Ovatko sote-tiedohallinnan linjaukset sopivalla tarkastelutasolla?
Ei

Kommentoi halutessasi linjausten tarkastelutasoa sanallisesti:

Lahtokohtaisesti henkilotietoja, jotka ovat erityisen arkaluonteisia perusoikeuksien ja -vapauksien
kannalta, on suojeltava erityisen tarkasti, koska niiden kasittelyn asiayhteys voi aiheuttaa
huomattavia riskeja perusoikeuksille ja -vapauksille. Tallaisia ovat muun muassa henkilétiedot, joista
ilmenee etninen alkupera. Henkilotietojen kasittelyn yhdenmukaisista ehdoista ja
tietoturvakaytannoista on saddettava erikseen mm. erityisryhmiin kuuluvien terveytta koskevien ja
muiden arkaluonteisten tietojen osalta.

Ovatko sote-tiedonhallinnan linjaukset riittavat ja kattavat?
Ei
Kommentoi halutessasi linjausten kattavuutta sanallisesti:

Saamenkielisten palveluita koskeva tietohallinto edellyttaa kansallisia ja alueellisia kehittamistoimia,
silld saamenkielisia palveluita koskevaa vertailukelpoista tietoperustaa ei talla hetkella ole.

YK:n taloudellisia, sosiaalisia ja sivistyksellisia (TSS) oikeuksia koskeva yleissopimusta (SopS6/1978)
valvova komitea suositteli vuonna 2021 (E/C.12/FIN/CO/7), etta Suomi parantaa
tiedonkeruujarjestelmaansa, jotta se tuottaisi luotettavia, kiellettyjen syrjintdperusteiden mukaan
eriteltyja tietoja ja jotta pystyttaisiin tunnistamaan ne ryhmat, jotka ovat muita heikommassa
asemassa kdyttaessaan taloudellisia, sosiaalisia, ja sivistyksellisia oikeuksiaan. Talta osin komitea
suosittelee my0s, ettd Suomi kayttaa itsemaarittelyn periaatteen pohjalta sijaismuuttujia
kiertadkseen lailla sdadetyn kiellon, jonka mukaan tietoja ei saa kerata etnisyyden perusteella.
Komitea panee huolestuneena merkille mm. saamelaisten jatkuvan syrjinnan ja nakymattomyyden
yhteiskunnassa. Komitea suosittelee, ettd Suomi tehostaa syrjinnan vastaista institutionaalista
kehitysta.
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Suomi on hyvdksynyt YK:n alkuperdiskansoja koskeva julistuksen (A/RES/61/295) YK:n
alkuperadiskansojen maailmankonferenssin loppuasiakirjan vuonna 2014. Suomi on talla asiakirjalla
sitoutunut mm. kdyttamaan kokonaisvaltaisia alkuperdiskansojen hyvinvointia kuvaavia
indikaattoreita parantaaksemme naiden kansojen ja niihin kuuluvien yksildiden, erityisesti idkkadiden,
naisten, nuorten ja lasten seka vammaisten henkildiden, tilannetta ja vastaamaan heidan tarpeisiin
seka antamaan tarpeen mukaan voimavaroja alkuperdiskansoihin kuuluvien nuorten hyvinvoinnin
edistamiseksi, erityisesti terveyden, koulutuksen, tyoéllisyyden seka perinnetiedon, kielten ja
kaytantojen siirtamisen alalla.

Puuttuuko linjauksista oleellisia seikkoja tai ndkdkantoja?
Kylla
Kommentoi halutessasi linjausten puutteita sanallisesti:

Aidinkielen luokituksen perusteella syntyneita tiedostojen osia voidaan tietyissd tapauksissa pitaa
etnisia tietoja sisaltavina rekistereina, joiden kasittelya koskevat erityisesti salassapitoa koskevat
tietosuojavelvoitteet. Tama liittyy laajemminkin tietosuojasdaadoksen periaatteisiin siitd, mitka tiedot
madritelldan henkilétiedoiksi ja miten niihin sovelletaan tietosuoja-asetusta. Vallitsevan
maaritelman mukaisesti tieto on henkil6tieto, jos sen "perusteella voidaan tunnistaa henkilo
suoraan tai tiedot voidaan palauttaa takaisin tunnistettavaan muotoon”. Tietosuojavaltuutetun
toimiston mukaan pienten vdaestoryhmien osalta henkildiden vilillisen tunnistettavuuden riski voi
ilmeta kolmen taustatiedon esiintyessa samanaikaisesti, vaikka suorat henkildtunnisteet olisi
poistettu. Tallaisten tietojen sdilytyksessa ja kaytossa on noudatettava erityisia tietoturvakaytantoja.
Esimerkiksi normaalisti kaytetyt ja hyvaksytyt pseudonymisointi- ja anonymisointikdytannot eivat
aina ole riittavia pieniin vaesto- ja kansanryhmiin kuuluvien henkildiden tietosuojan turvaamiseksi.
Se, voidaanko jokin tieto lopulta katsoa anonyymiksi vai ei, edellyttda tapauskohtaista arviointia.
Pelkastdaan nimien ja muiden yksildintitietojen poistaminen ei siis aina tarkoita, ettd henkilorekisterin
tiedot muuttuisivat anonyymeiksi. Tahan liittyviin riskeihin tulisi kiinnittaa erityista huomiota
asiakasasiakirja-aineistoja ja niistd koostuvia tietovarantoja luotaessa seka niita kdytettdessa.

Rekisterinpitajalla tai henkilotietojen kasittelijalla on, tietosuojavaltuutetun mukaan, velvoite laatia
seloste kasittelytoimista, mikali henkilotietojen kasittely aiheuttaa todennakoisesti riskin
rekisteroidyn oikeuksille ja vapauksille tai kasiteltavat henkilotiedot sisdltavat erityisia tietoryhmia
koskevia henkilttietoja. Seloste toimii apuvalineena henkilotietojen kasittelyn hahmottamiseen, ja
sen tarkoituksena on osaltaan osoittaa, etta henkildtietoja kasitelldan tietosuojalainsaadannon
mukaisesti. Seloste onkin olennainen osa organisaation osoitusvelvollisuuden toteuttamista.
Selosteessa kerrotaan mm. milla tavoilla tiedot on suojattu organisaation ulkopuolisilta, miten
kayttooikeudet on rajattu organisaation sisalla ja milla tavalla kdyttoa valvotaan. Organisaation tulisi
myo0s selvittda vaarinkaytoksista koituvat seuraamukset ja liittaa tieto siitad selosteeseen.

Tukevatko linjaukset sote-uudistuksen toimeenpanoa?
Kylla
Kommentoi halutessasi sanallisesti linjausten hy6tya sote-uudistuksen toimeenpanoon:
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Tukevatko linjaukset muuta toimeenpanohankkeiden suunnittelua, toteuttamista ja seurantaa?
Kylla
Kommentoi halutessasi sanallisesti linjausten hyotyd muulle suunnittelulle ja toimeenpanolle:
On tarpeen laatia erillinen ohjeistus erityisia henkilotietoryhmia koskevaan tiedonhallintaan.
Anna palautetta linjaukseen 1:

Laki sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisesta 33 §:n mukaan Lapin hyvinvointialueen tehtavana
on tukea saamenkielisten palvelujen kehittamista koko maassa. Kansallisissa, alueellisissa ja
paikallisissa tiedonhallintaratkaisuissa tulee huomioida saamen kielet siten, ettd Lapin
hyvinvointialueella on tietoturvallinen, tarvittava ja riittava tietopohja toteuttaa lakisaateista
tehtavaansa. Laki sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisesta 5 §:n mukaan asiakkaalla on oikeus
kayttaa saamen kielta saamelaisten kotiseutualueen kunnissa tuotettavissa palveluissa seka Lapin
hyvinvointialueella sellaisissa palveluissa, joita tuotetaan vain kotiseutualueen kuntien ulkopuolella
sijaitsevissa toimintayksikoissa. Kaytossa olevien ICT-ratkaisujen on tuettava asiakkaan
mahdollisuutta kayttaa palveluita ja toisaalta hyvinvointialueen mahdollisuutta tuottaa palveluita
saamen kielella.

Anna palautetta linjaukseen 2:

Osana valtakunnallista sote-tiedonhallinnan kasitteiden, tietosisaltdjen, luokitusten ja
toimintaperiaatteiden maarittelya tulisi varmistaa, etta tiedonhallinta mahdollistaa tietojohtamisen
saamenkielisten ja kulttuurinmukaisten palveluiden osalta. Laki sosiaali- ja terveydenhuollon
jarjestamisesta 29 §:n mukaan hyvinvointialueen on seurattava alueensa vaestén hyvinvointia ja
terveyttd vaestoryhmittdin, jarjestamansa sosiaali- ja terveydenhuollon tarvetta, saatavuutta, laatua,
vaikuttavuutta ja yhdenvertaisuutta, asiakkaisen palveluiden yhteensovittamista seka kustannuksia
ja tuottavuutta. Tiedon on oltava vertailukelpoista ja se on oltava hyodynnettavissa
tietojohtamisessa. Nykyisessa tilanteessa sosiaali- ja terveyspalveluiden jarjestamisvastuulliset
kunnat ja kuntayhtymat eivat tuota rekisteri- ja tilastotietoja saamelaisten elinolosta ja
hyvinvoinnista. Jotta saamenkielisten palveluiden tietojohtamiseen ja kehittdmiseen olisi
tosiasialliset edellytykset, on tarve maaritelld saamelaisia koskevan tiedon kasitteet, luokitukset ja
toimintaperiaatteet sopimusmenettelyin Saamelaiskardjien kanssa. Saamelaisilla kansana tulee olla
mahdollisuus vaikuttaa kansaansa koskevaan tiedontuotantoon, silla kyse on erityisen
henkilétietoryhman tiedonhallinnasta.

Anna palautetta linjaukseen 3:

Linjauksessa olisi otettava huomioon asiakkaiden kielellisten oikeuksien toteutuminen. Mikali
tavoitteena on seka asukkaita ettd ammattilaisia palveleva yhteentoimiva digitaalisten palveluiden
kokonaisuus, jossa hyvinvointialue voi turvata saamelaisten kielellisten oikeuksien toteutuminen, on
saamenkielisid palvelukanavia kehitettdava samanaikaisesti muun kehittdmistoimen kanssa.
Kielellisten oikeuksien toteutumisen edellytyksena on, etta kansanryhma voi hyodyntaa sahkoisia
asiointikanavia. Saamenkielisten palvelujen saaminen ja kdyttdminen ei tulisi vastaisuudessa vaatia
asiakkaalta tai potilaalta erityisjarjestelyja tai etukateisilmoitusta. Myos saamen kielilain 15 §
mukaan viranomaisten tulee toiminnassa edistda saamen kielen kdyttamista. Saamen kielilain
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yhtena tavoitteena on tehda saamenkielisista palveluista luontevia ja edistda saamen kielen
kayttamista kaikilla yhteiskunnan eri sektoreilla.

Anna palautetta linjaukseen 4:

Anna palautetta linjaukseen 5:

Laki sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisestd 5 §:n mukaan asiakkaalla on oikeus kayttaa saamen
kieltd saamelaisten kotiseutualueen kunnissa tuotettavissa palveluissa seka Lapin hyvinvointialueella
sellaisissa palveluissa, joita tuotetaan vain kotiseutualueen kuntien ulkopuolella sijaitsevissa
toimintayksikoissa. Sote- ja hyte-informaation jakamisessa on huomioitava saamen kielilain ja
sosiaali- ja terveydenhuoltolain asettamat velvollisuudet. Lapin hyvinvointialueella tietoa on jaettava
seka asiakas- ja palveluohjausta on tuotettava kaikilla kolmella Suomessa puhutulla saamen kielella.
Lisdksi on kiinnitettava huomiota siihen, etta jaettaessa tietoa tietosuojaperiaatteista tieto on
kielellisesti ja kulttuurisesti saavutettavaa ja se tuotetaan asiakkaan asiointikielella.

Anna palautetta linjaukseen 6:

Anna palautetta linjaukseen 7:

Asiakas- ja potilastietojarjestelmien maarittelytyossa on huomioitava saamelaisten kielellisten
oikeuksien toteutuminen. Asiakkaan tai potilaan ilmoittama asiointikieli olisi tehtava
tietojarjestelmassa palvelunjarjestajalle ja -tuottajalle nakyvaksi, jotta edistetdan henkilon
mahdollisuutta asioida viranomaisissa saameksi. Myos asiakkaille ja potilaille toimitettavat tulosteet
olisi annettava henkilon asiointikielelld. Henkil6lla on lisaksi oltava mahdollisuus ilmoittaa
asiointikieleksi muu kieli kuin mika hanella on merkittyna vaestotietojarjestelmaan didinkieleksi.
Asiakas- ja potilastietojarjestelmissa olisi oltava kaytettdvissa saamen kielen erikoismerkit/fontit,
nimien oikeiden kirjoitusasun varmistamiseksi.

Anna palautetta linjaukseen 8:

Anna palautetta linjaukseen 9:

Tietojen luovuttamista koskeva neuvonta ja ohjeistus on annettava kulttuurisesti ja kielellisesti
saavutettavasti. Lapin hyvinvointialueella tietoa on annettava kaikilla kolmella saamen kielella.
Mikali tietojen luovuttaminen eri palvelu- ja hoitopaikkojen valilla koskee erityisia
henkilotietoryhmia ja sitd koskevia yleisen tietosuoja-asetuksen 9 artiklan 2 kohdassa tarkoitettuja
poikkeustilanteita, on yksildiden perusoikeuksien turvaamisen vuoksi tietojen luovuttamisen
luvittamiseen kiinnitettava erityistd huomiota. Tama tarkoittaa mm. toimintaa ohjaavien
soveltamisohjeiden valmistamista ja kdyttoonottoa.

Anna palautetta linjaukseen 10:

Anna palautetta linjaukseen 11:
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Laki sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisesta 33 §:n mukaan Lapin hyvinvointialueen tehtdavana
on tukea saamenkielisten palvelujen kehittamista koko maassa. Kansallisissa, alueellisissa ja
paikallisissa tiedonhallintaratkaisuissa tulee huomioida saamen kielet siten etta Lapin
hyvinvointialueella on tarvittava ja riittdva tietopohja toteuttaa lakisdateistaa tehtavaansa.
Saamenkielisid palveluita koskevat mittarit on tuotettava ja paatettava yhdessa Saamelaiskardjien
kanssa.

Anna palautetta linjaukseen 12:

Anna palautetta linjaukseen 13:

Erityisiin henkilotietoryhmiin liittyvassa kasittelyssa rekisterinpitajan tulee selvittaa, voiko tietoja
kasitelld suoraan tietosuoja-asetuksen nojalla, vai edellytetadanko lisdksi erityislainsdaadantoa tai
sopimukseen perustuvaa menettelya (Tietosuojavaltuutetun toimisto. Erityisten henkiltietoryhmien
kasittely).

Erityisten henkil6tietoryhmien osalta yleisia tietosuojaperiaatteita on noudatettava tarkasti. Se
tarkoittaa mm. erityisia toimenpiteita henkildtietojen lainmukaisen, asianmukaisen ja rekisterdidyn
kannalta lapinakyvan kasittelyn turvaamiseksi luottamuksellisesti ja tietoturvallisesti. Tietoa on
kerattava vain tarpeellinen maara henkilotietojen kasittelyn tarkoitukseen nahden. Tietovarantoa on
paivitettava ja sailytettava muodossa, josta rekisterdity on tunnistettavissa ainoastaan niin kauan
kuin on tarpeen tietojenkasittelyn tarkoitusten toteuttamista varten. Erityisia henkilotietoryhmia
koskevan tiedon kerddaminen, sailyttaminen ja kasittely edellyttavat tietosuojavaltuutetun toimiston
mukaan huolellista vaikutusten arviointia ja tietoisia toimia. Niitd edellytetdan erityisesti silloin, kun
suunniteltu kasittely todennakaoisesti aiheuttaa korkean riskin perusoikeuksille ja -vapauksille (kuten
esim. erityisten henkildtietoryhmien kohdalla), kun hyédynnetdan uutta teknologiaa ja kun
tietokokonaisuuksien yhteen sovittaminen tai yhdistaminen tapahtuu rekisterdidyn kannalta
ennakoimattomalla ja odottamattomalla tavalla.

Vaikutusten arvioinnin tarkoituksena on, ettd tietojen kerays ja kasittely on jokaisessa vaiheessa
tietoista ja etta henkildtietojen kasittelyyn sisaltyvat riskit tunnistetaan, arvioidaan ja ne hallitaan
hyvin. Vaikutusten arvioinnissa tulee kayda lapi ja kuvata henkilotietojen kasittelyprosessit
vaiheittain, arvioida kasittelyn tarpeellisuutta, oikeasuhteisuutta ja henkilotietojen kasittelysta
aiheutuvia riskeja seka suunnitella tarvittavat toimenpiteet, joilla riskeja ennakoidaan tai ongelmiin
puututaan. Tavoitteena on arvioida, onko jdljelle jaanyt riski oikeutettu ja hyvaksyttavissa kasilla
olevissa olosuhteissa. Vaikutusten arviointi on siten valttamaton menetelma rekisterinpitajaa
tietosuojalainsdaadanndn vaatimusten noudattamisessa, sen dokumentoinnissa ja osoittamisessa.

Kansallisesti ja alueellisesti on tarpeen laatia toimintasopimukset erityisten henkiltietoryhmia
koskevaan tiedonhallintaan yhteistyossa Saamelaiskarajien kanssa. Lapin hyvinvointialueella tama
koskee mm. saamelaisia. Toimintasdaannoissa tulisi olla selkeasti julkilausuttuna vaatimus ylla
kuvattujen riskien arviointiin ja estamiseen kohdistuvien tietoisten toimenpiteiden toteuttamisesta.
Tama tarkoittaa mm. teknisten edellytysten luomista, opastusta ja valvontaa seka muilla tavoin sen
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osoittamista, etta rekisterinpitdjana toimiva organisaatio ja henkil6tietojen kasittelijat tiedostavat ja
ovat varautuneet erityisia henkilotietoryhmia koskevien tietojen kasittelyyn liittyvien riskien
tunnistamiseen, niiden todenndkoisyyden ja vakavuuden arviointiin seka noudattavat asianmukaisia
tietoturvallisia kaytantoja. Velvollisuudet rekisterinpitdjana kasvavat sitd mukaa, mitd korkeampia
riskeja henkilotietojen kasittelyyn liittyy.

Anna palautetta linjaukseen 14:
Anna palautetta linjaukseen 15:
Kts. palaute linjaukseen nr. 13.

Anna palautetta linjaukseen 16:

Anna halutessasi muuta yleistd palautetta sote-tiedonhallinnan linjauksiin:

Lansman-Magga Anne
Saamelaiskarajat

Lausuntopalvelu.fi 6/6



