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Lausuntopyynto luonnoksesta hallituksen esitykseksi eduskunnalle laiksi
sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen sahkoisesta kasittelysta seka
erdiksi siihen liittyviksi laeiksi

1. Asiakas- ja potilastietojen kasittely ja luovuttaminen

Onko asiakas- ja potilastietojen kasittelystd ja luovuttamisesta saddetty riittavan selkedsti ja tarkasti? Jos
ei ole, miten sadnnosta pitaisi muuttaa?

JHL katsoo, ettd saddokset ovat padosin riittdvat. Keskeinen muutos nykyiseen on se, ettd aiemman
laajan suostumuksen sijaan asiakkaan/potilaan on erikseen annettava kielto tietojen
luovuttamisesta. Tama edellyttaa sita, ettd asiakkaalle/potilaalle on selvasti kerrottava, mitka hinen
oikeutensa ovat. Henkil6lla itsellddn pitda olla mahdollista kieltda yksiloityjen tietojen luovuttaminen
myo0s rekisterinpitdjan sisalla. Henkilokunnan selked ymmarrys tasta on merkittavassa roolissa seka
heiddan oman etta asiakkaan/potilaan oikeusturvan kannalta. On tarkeas, etta sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattilaisille ja niille, jotka tietoja tydssaan kasittelevat, on varmistettu riittava
ohjeistus tietojen kasittelemiseksi ja ettd osaamisen yllapidosta huolehditaan riittavasti.

2. Tahdonilmaukset

Tiedonhallintapalvelua koskevaan 11 §:33n on lisatty uusi kohta liittyen muihin asiakkaan sosiaali- ja
terveydenhuoltoon kytkeytyviin palveluihin ja asiakastietojen kasittelyyn liittyvista tahdonilmauksista.
Tiedonhallintapalveluun voisi tallentaa esimerkiksi henkilon vastustuksen hanen tietojensa kaytosta
biopankkitoiminnassa. Onko tahdonilmauksista kasittelysta ja luovuttamisesta sdadetty riittavan selkeasti
ja tarkasti? Jos ei ole, miten sdanndsta pitdisi muuttaa?

Ei lausuttavaa

3. Erityissuojattavat asiakirjat

Lain 9 §:std poistettaisiin sosiaali- ja terveysministerion asetuksenantovaltuus siitd, mitka asiakasasiakirjat
on luokiteltava erityista suojausta edellyttdviksi. Lain mukaan Terveyden ja hyvinvoinnin laitos antaisi
madrdykset valtakunnallisten tietojarjestelmdpalvelujen toteutuksen edellyttamistd tietojarjestelmien
olennaisista vaatimuksista ja maarittaa asiakasasiakirjojen tietosisallot ja tietorakenteet seka
tietorakenteissa valtakunnallisesti hyodynnettavat koodistot. Pitdisiko erityissuojattavista asiakirjoista
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saataa asiakastietolaissa ja potilasasiakirja-asetuksessa? Onko erityissuojattavista asiakirjoista sadadetty
riittavan selkedsti ja tarkasti? Jos ei ole, miten saanndsta pitdisi muuttaa?

Erityissuojattavista asiakirjoista ei tulisi voida saataa vain yksittdisen viranomaisen paatoksella jo
pelkastaan kasitteen epaselvyyden vuoksi.

4. Omatietovaranto

Lain 12 §:ssa saddettaisiin, etta henkild voi antaa suostumuksensa siihen, etta palvelunantajalle voidaan
luovuttaa omatietovarannossa olevia hyvinvointitietoja sosiaali- ja terveyspalvelujen toteuttamiseksi.
Onko hyvinvointitietojen luovuttamisesta sdadetty riittavan selkeasti ja tarkasti? Jos ei ole, miten
saannosta pitaisi muuttaa?

Pykala on sindllaan selkea. On kuitenkin tarkeata informoida asiakasta/potilasta siita, etta mikali han
on antanut suostumuksensa tietojen luovuttamiseksi, hanen tulee myds niin halutessaan erikseen
pyytaa tietoja poistettavaksi palveluntarjoajalta. Poistaminen omatietovarannosta ei automaattisesti
poista tietoja muualta.

5. Omatietovaranto

Lain 19 ja 21 §:ssd saddettdisiin, etta henkilolld on oikeus saada omat asiakas- ja potilastietonsa
omatietovarantoon ja edelleen hyvinvointisovelluksiin hyédynnettaviksi. Onko asiakas- ja potilastietojen
luovuttamisesta omatietovarantoon sdadetty riittavan selkedsti ja tarkasti? Jos ei ole, miten sdannosta
pitdisi muuttaa? Pitdisik6 omatietovarantoon liittyvit hyvinvointisovellukset sertifioida?

Erilaisia hyvinvointisovelluksia tulee olemaan lukuisia, ja niiden sisalldissa, kaytettdavyydessa ja
turvallisuudessa voi olla eroja. Olisi tarkeda informoida ihmisia siitd, etta tietoturvariskit ovat
todellisia ja etta erilaiset kdayttoonotetut sovellukset tulee pitda ajantasalla ja niitd tulee paivittdaa. On
myo0s riski, ettd hyvinvointisovelluksia kdytetdan vain osittain tai epasaannollisesti, joten pelkastdan
niistd saatavaa tietoa ei voi automaattisesti pitda luotettavana.

6. Valtakunnallisten tietojarjestelmapalvelujen kaytosta perittavat maksut

Esityksen 47 §:ssa esitetdan muutettavaksi valtakunnallisten tietojarjestelmapalveluiden kaytosta
perittdvien maksujen perusteita siten, etta Kansaneldkelaitoksen tulisi toimittaa arvio seuraavien neljén
vuoden kustannuksista yhden vuoden sijasta. Muutoksella tavoitellaan sitd, etta merkittavien,
valtakunnallisten tietojarjestelmapalveluiden hoidon edellyttamien investointien kustannukset voidaan
huomioida useamman vuoden jaksotuksella niin, etteivat kustannukset kasaannu yksittdiselle vuodelle.
Onko maksuihin liittyvistd menettelyista sdaadetty riittdvan selkedsti ja tarkasti? Jos ei ole, miten
saannosta pitdisi muuttaa?

ei lausuttavaa
7. Rekisterdidyn oikeus rajoittaa kasittelya

Olisiko asiakastietolaissa saddettava siita, etta rekisterdidyn oikeutta kasittelyn rajoittamiseen voitaisiin
rajoittaa silloin, kun rekisterdity kiistda henkil6tietojen paikkansapitdvyyden (EU:n yleinen tietosuoja-
asetus 18 art 1 kohta a alakohta)?

Ei lausuttavaa
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8. Muut huomiot

Voitte kirjoittaa muut huomionne tiahan

JHL pitaa kaikkiaan hyvana yhdenmukaistaa sosiaali- ja terveydenhuollon rekisterikdaytantoja jotta
palvelujen integrointi voidaan hoitaa mahdollisimman joustavasti ja tiedon kulku toimii asiakkaan
kannalta turvallisesti ja oikein. Sahkoisten palvelujen kdytdn edistaminen on kannatettavaa. Edelleen
on kuitenkin ryhmia, joilla sahkoinen asiointi ei syysta tai toisesta ole mahdollista. Lakiesityksessa
mainitaan erikseen alaikaisten asioiden hoitaminen. Ikddntyneet ovat toinen suuri ryhma, joilla
sdahkodinen asiointi tai monimutkaisten asioiden ymmartaminen saattaa tuottaa ongelmia. Toisen
puolesta toimimisen on siksi oltava mahdollista myds ilman esimerkiksi raskasta
edunvalvontavaltuutusta eika siita saa aiheutua lisdkustannuksia.

Rekistereita kayttavat sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset. Heilld on oltava riittava ja
ajantasainen osaaminen lainsaadannon vaatimuksista, jotta he asiakastydssaan voivat ohjeistaa
asiakkaita riittavasti. Esimerkiksi asiakkaita on osattava neuvoa siind, mita tarkoittaa, jos asiakas
haluaa kieltaa (tai ei kielld) tietojensa luovuttamisen ja mitéa tietoja se koskee. Henkilokunnan oman
oikeusturvan kannalta on myos keskeista, etta heidat on koulutettu tietosuoja-asioista siten, etta he
ymmartavat omat oikeutensa ja vastuunsa rekisteritietojen katsomisen, tallentamisen ja jakamisen
suhteen. Osaamista on myds saannollisesti paivitettava.

Backlund-Kajanmaa Sari
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