1(8)

16.1.2020

Sosiaali- ja Terveysministerio, STM
Kirjaamo@stm.fi

Meritullinkatu 8, 00170 Helsinki

PL 33, 00023 Valtioneuvosto

Lausunto luonnoksesta hallituksen esitykseksi eduskunnalle laiksi sosi-
aali- ja terveydenhuollon asiakastietojen sahkoisesta kasittelystd seka
eraiksi siihen liittyviksi laeiksi

Viite: STM/2554/2019 ja STM066:00/2019

Oy Apotti Ab kiittdd mahdollisuudesta lausunnon antamiseen ja esittaa seuraavan lausunnon:

Sosiaali- ja terveydenhuollon tiedonhallintaa koskeva lainsdadanto vaatii kokonaisuudis-
tusta

Sosiaali- ja terveydenhuollon henkil6tietojen kasittelyyn liittyva lainsdadantoé on pirstaloitunutta, van-
hentunutta ja osin ristiriitaista eik& se palvele asiakkaiden ja potilaiden tarpeita. Uusi asiakastietolaki
on ollut valmisteilla pitkdan ja uutta asiakastietolakia on odotettu selkeyttamaan henkilétietojen ka-
sittelyd sosiaali- ja terveydenhuollossa. Nahddksemme pelkdn asiakastietolain uudistus ei korjaa
kaytannon haasteita, jotka vaarantavat asiakas- ja potilasturvallisuuden. Sosiaali- ja terveydenhuol-
lon lainsaadant® vaatii kokonaisuudistusta henkilotietojen kasittelyn osalta voidakseen palvella asi-
akkaita ja potilaita seka turvata potilas- ja asiakasturvallisuuden. Kaiken uuden sosiaali- ja tervey-
denhuollon sdantelyn I&htokohtana tulisi olla asiakkaan ja potilaan edun toteuttaminen.

Uuden asiakastietolain tulisi selkiyttaa sosiaali- ja terveydenhuollon asiakas- ja potilastietojen kasit-
telyd vastaamaan nykypaivan monimuotoisia palveluntarpeita. Sosiaali- ja terveydenhuollon jaykista
raja-aidoista toisistaan erilisind kokonaisuuksina tulisi luopua. EU:n yleinen tietosuoja-asetus tukee
sosiaali- ja terveydenhuollon yhteisten palveluiden yhteista kayttotarkoitusta. Uudessa asiakastieto-
laissa tulisikin siirtya ajattelu- ja toimintamalliin seka sellaiseen sdddoésmalliin, jonka mukaisesti ih-
misen hyvinvoinnista huolehditaan kokonaisuutena. Lakiehdotuksessa tulisi maaritella ja tunnistaa
sosiaali- ja terveydenhuollon yhdessa tuottamat yhteiset asiakastiedot paremmin. Asiakas- ja poti-
lastiedon kasittely tulisi perustaa yksinomaan kayttévaltuushallinnolle sekad asiayhteyden tai hoito-
suhteen todentamiselle ilman keinotekoisia rekisterirajoja. Tiedonhallinnalliset tavoitteet, kuten séi-
lytysajat on mahdollista huomioida ja erottaa my6s yhteisista palveluista.

Uuden lainsdadanndn tulisi pystyd takaamaan tiettyjen potilaan tai asiakkaan hoidon kannalta valt-
tdmattomien tietojen saatavilla olo niin sosiaalihuollossa kuin terveydenhuollossa.
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Sote-lainsdadannon kokonaisuudistus ja tietointegraatio ovat valttamattomia edellytyksia sosiaali- ja
terveydenhuollon uudistuksen tavoitteiden toteutumiselle sek& erityisesti potilaiden ja asiakkaiden
perusoikeuksiin kuuluvan hyvan ja riittdvan sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamiselle. On myds
huomattava, etta jo nyt voimassa oleva sosiaali- ja terveydenhuollon siséltda koskeva lainsaadanto
velvoittaa laajasti kuntia ja kuntayhtymien sairaanhoitopiireja sosiaali- ja terveydenhuollon toiminnan
jarjestamiseen tarkoituksenmukaisesti ja turvallisesti. Esimerkiksi terveydenhuoltolaissa on useampi
kohta, joissa edellytetd&n laadukkuutta, potilasturvallisuutta seké& sosiaali- ja terveydenhuollon yh-
teisty6ta. Laki potilaan asemasta ja oikeuksista sisadltaa yksityisyyden suojan ja salassapidon liséksi
oikeuden hyvaan terveyden- ja sairaanhoitoon. Saman tyyppisia velvoitteita on sosiaali- ja tervey-
denhuollon erityislainsaadannossa paljon'. Naiden velvoitteiden toteuttaminen kunnille kaytannossa
on lahes mahdotonta, kun ammattilaisella ei ole riittavaa nakyvyytta siihen, millaisia palveluita asia-
kas tai potilas on mahdollisesti saanut muualla. Erityisen haavoittuvassa asemassa olevien henki-
I6iden, kuten lasten ja vanhusten kohdalla on huomattava erityisesti se, etteivat he yleensa osaa tai
kykene tuomaan esiin muiden saamiensa sote-palveluiden sisaltta tai edes olemassaoloa. He eivat
myoskaan usein pysty antamaan patevasti suostumustaan siihen, etté asiakas- ja potilastietoja voi-
taisiin kayttaa laajasti heidan palveluidensa jarjestdmisen yhteydessa (kts. jaljiempana kappale
"Suostumus”).

Muun ohella edelld lausutun valossa olisi sosiaali- ja terveydenhuollon henkilttietojen kéasittelya kos-
keva kokonaisuudistus kasityksemme mukaan kiireellisin ja tarkein uudistus sosiaali- ja terveyden-
huollon erityislainsdadannon osalta, silla se on myo6s edellytys sote-uudistuksen tavoitteiden saavut-
tamiseksi.

Suostumus

Oy Apotti Ab katsoo, ettd suostumuksen kayttdminen sosiaali- ja terveydenhuollon tietojen kéasitte-
lyssé on ongelmallista niin juridisesti kuin kaytannénkin kannalta.

Ensinakin suostumuksen kayttaminen julkisissa sosiaali- ja terveydenhuollon palveluissa tietojen
luovutusperusteena ei ndhdaksemme ole sopusoinnussa EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen ja sen
eurooppalaisen soveltamiskaytannon kanssa. Suostumusta ei voida pitd&d vapaaehtoisesti annet-
tuna sosiaali- tai terveydenhuollossa, jossa potilaan ja sosiaalihuollon tai terveydenhuollon tydnteki-
jan valilla on epatasapainossa oleva valtasuhde. Esimerkiksi Britannian tietosuojaviranomainen
(ICO) on todennut ohjeistuksessaan terveydenhuollossa tapahtuvan potilastietojen laillisen kasitte-
lyperusteen olevan l|ahtokohtaisesti jokin muu kuin suostumus. Esimerkkeind ohjeistuksessa

Lyhtena esimerkkina mainittakoon ikadntyneen vaeston toimintakyvyn tukemisesta seka iakkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista annettu
laki, jonka tarkoituksena on 1 §:n mukaan parantaa iakkaan henkilén mahdollisuutta saada laadukkaita sosiaali- ja terveyspalveluja seka
ohjausta muiden tarjolla olevien palvelujen kayttéon yksildllisten tarpeittensa mukaisesti ja riittdvan ajoissa silloin, kun hénen heikentynyt
toimintakykynsa sité edellyttdd. Vanhuspalvelulain 2 §:n mukaan laissa sdadetaan kunnan velvollisuudesta huolehtia ikdéntyneen vaes-
ténsa hyvinvoinnin, terveyden ja toimintakyvyn ja itsendisen suoriutumisen tukemisesta seka iakkaiden henkildiden tarvitsemien sosiaali-
ja terveyspalvelujen turvaamisesta kunnassa, iakkaan henkilon palveluntarpeiden selvittdmisesta ja niihin vastaamisesta seka iakkaille
henkildille jarjestettévien palvelujen laadun varmistamisesta. Lain 7 §:n mukaan kunnan on jarjestettava ikdantyneen vaeston sosiaalipal-
velut sisalloltaan, laadultaan ja laajuudeltaan sellaisina kuin kunnan ikaéntyneen vaeston hyvinvointi, sosiaalinen turvallisuus ja toiminta-
kyky edellyttavat. Lain 13 §:n mukaan kunnan on jarjestettava iakkaalle henkildlle laadukkaita sosiaali- ja terveyspalveluja, jotka ovat
héanen tarpeisiinsa ndhden oikea-aikaisia ja riittavia.
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listataan yleista etua koskeva tehtéva, elintarkea etu ja oikeutettu etu. My6s EU:n tietosuojatydryhma
on suositellut, ettd viranomaistoiminnassa kaytettaisiin kasittelyperusteena lakisaateista velvoitetta
tai yleista etua eika suostumusta. Suostumuksen kayttamisesta sosiaali- ja terveydenhuollossa, on
Suomen tietosuojavaltuutettu lausunnossaan koskien hallituksen esitystd 159/2017 vp laiksi sosi-
aali- ja terveystietojen toissijaisesta kaytdsta todennut, ettei suostumusta tulisi pyytaa hoitotilan-
teessa tai muissa tilanteissa, joissa rekisteroity on heikommassa asemassa.

Toiseksi lausuttavana oleva luonnos jattaa sen seikan taysin huomiotta, etta tarve kayttaa sosiaali-
ja terveydenhuollon asiakas- ja potilastietoja “ristiin” koskee paaasiassa sellaisia paljon palveluita
kayttavia asiakkaita, jotka kayttavat seka sosiaalihuollon etta terveydenhuollon palveluita, tyypilli-
sena esimerkking igkkaat ja vammaiset henkilot. Suuri osa naista paljon palveluita kayttavista hen-
kilista ei ole kykenevid antamaan suostumustaan. Sddddsvalmistelussa on usein lahdetty siita, etta
kaikilla sellaisilla, jotka eivat kykene antamaan suostumustaan, olisi edunvalvoja, joka suostumuk-
sen voisi antaa. Tallainen lahestyminen on elamaélle ja kaytannoélle taysin vieras ajatus, erityisesti
kun huomioidaan yleisten edunvalvojien resurssipula ja se, etta edunvalvojan maaraaminen kestaa
keskimaarin nelja kuukautta Suomessa. Suostumuksen kayttaminen oikeusperusteena tietojen ka-
sittelylle sosiaali- ja terveydenhuollossa johtaa tilanteeseen, ettei niiden henkildiden asiakas- ja po-
tilastietoja, jotka siitd hyotyisivét eniten, voida kasitelld joustavasti taaten asiakas- ja potilasturvalli-
suutta.

Kolmanneksi on huomioitava, ettd suostumuksen pyytaminen jokaista luovutusta varten on myoés
hallinnollisesti hyvin raskasta, kun otetaan huomioon tietosuoja-asetuksen suostumukselle asetta-
mat vaatimukset. Tama ei ole omiaan hillitsemaéan kustannusten kasvua, joka on yksi lakiehdotuksen
keskeisista tavoitteista. Suostumuksen kaytto sellaisissa yhteisissa palveluissa, joiden piirissa ollaan
tyypillisesti vuosia- jopa vuosikymmenia (esimerkiksi kotihoito) ei ole kaytannéssa mahdollinen toi-
mintatapa. EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen suostumukselle asettamat vaatimukset eivat mahdol-
lista sita, etta tallaisissa palveluissa annettaisiin suostumus "kaikkeen hoitoon ja hoivaan tulevai-
suudessa”. Kotihoidon kokeilulaki on ollut voimassa 14 vuotta ilman esiin nousseita ongelmia yksi-
tyisyydensuojassa. Tama osoittaa, ettd sote-integroiduissa palveluissa myos tiedollinen integraatio
on hyva ja toimiva ratkaisu kansalaisen hyvan hoidon ja hoivan takaamiseksi.

Edella esitetyilla seka taman lausunnon liitteena olevan selvityksen (liite 2) perusteella katsomme,
etta asiakas- ja potilastietojen kasittely mukaan lukien tietojen luovuttaminen, ei voi perustua asiak-
kaan antamaan suostumukseen vaan siitéd on saadettava laissa ja kasittelyn oikeusperusteen tulisi
olla aina lakisdateisen tehtavan hoitaminen.

Kielto-oikeus

Esityksen mukaan asiakkaalla olisi mahdollisuus kieltda tietojensa luovutus sosiaali- ja terveyden-
huollon rekisterinpitdjien valilla. Tietojen luovuttaminen rekisterinpitdjien valilla ei esityksen mukaan
edellyttaisi jatkossa asiakkaan suostumusta, mutta asiakas voisi kuitenkin kieltéé tietojensa luovut-
tamisen, kuitenkin niin, ettei kiellolla voisi rajoittaa lakiin perustuvia tiedonsaantioikeuksia. Kiellon
voisi kohdentaa yksittdiseen rekisteriin tai palvelunantajaan. Terveydenhuollossa kiellon voisi
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kohdistaa jatkossakin yksittdiseen palvelutapahtumaan ja sosiaalihuollossa yksittdiseen asiakirjaan
tai palvelutehtavaan. Lisaksi olisi mahdollista kieltda kaikkien tietojen luovutus.

Kielto-oikeus on jo voimassaolevan lainsaadannon perusteella kayttssa terveydenhuollossa. Ter-
veydenhuoltolain esitdista saa sen kasityksen, etta kielto-oikeus otettiin lakiin korvaamaan tietojen
luovuttamisen perustumista suostumukseen (HE 90/2010 vp., s. 85 ja s. 98). Kun huomioidaan
edella ja oheisessa liitteessa (liite 1) lausuttu liittyen suostumuksen kayttéon ja se, etta sosiaalihuol-
lon, perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon jarjestdminen on julkisen vallan vastuulla ja ra-
hoitetaan samoilla verorahoilla, ei kielto-oikeutta tulisi séataa ainakaan ehdotetussa laajuudessa.

Kielto-oikeuden mahdollisuutta pohdittaessa tulee huomioida ensinakin sen vaikutus potilasturvalli-
suuteen. Esimerkiksi Valvira on jo valmistelun aiemmissa vaiheissa tuonut esiin vakavan huolensa
kielto-oikeuden vaikutuksesta potilasturvallisuuteen.? Ehdotetussa laajuudessaan kielto-oikeus tar-
koittaa, ettd hoitava laékari ndkee vain osan potilaansa potilastiedoista. Tama voi merkita suurta
potilasturvallisuusriskid. Jos osa oleellisista hoitoon liittyvista tiedoista puuttuu, potilasta ei joissakin
tapauksissa voi hoitaa lainkaan tai sitten hoidetaan virheellisesti. Harva kiellon tekevista asiak-
kaista/potilaista kuitenkaan todella ymmartaa, mita kaikkea kiellon tekeminen saattaa merkita hanen
hoidolleen tulevaisuudessa. Kielto-oikeudella ei saisi ainakaan estaa nadkymasta mité sellaisia asia-
kirjoja/tietoja tiedostossa on, joiden nayttamisen potilas on kieltanyt paivamaaréatietoineen.

Toiseksi olisi huomattava, etta kielto-oikeus johtaa jo nykypaivana sellaisiin tilanteisiin, joissa asi-
kas/potilas ei esimerkiksi haluaisi antaa hoitopaikkoihinsa aiempia tietoja jostain saamastaan hoi-
dosta tai asiakas/potilas on vaatinut itselleen jotain tiettyd hoitoa kertomatta, ettd asiaa on jo aiem-
min tutkittu asianmukaisesti eika tarvetta potilaan toivomaan hoitoon ole todettu. Tama johtaa hel-
posti turhiin tutkimuksiin, josta aiheutuu turhaa kustannusten kasvua.

Kolmanneksi olisi myds arvioitava kustannus- ja hydtysuhdetta, jos kielto-oikeus ulotetaan asiakirja-
tasolle. Tama tarkoittaisi useissa asiakas- ja potilastietojarjestelmissa merkittavia muutoksia, joiden
kustannusvaikutus on huomattava. On erittdin kyseenalaista, onko kielto-oikeuden ulottamisesta
asiakirjatasolle saatavilla sellaista hyotya, joka oikeuttaisi merkittavat kustannusvaikutukset.

Kayttotarkoitus sosiaali- ja terveydenhuollossa

Lausuttavana olevassa esityksessé lahdetdéan vanhanmallisesta rekisteriajattelusta, jonka mukaan
sosiaalihuollon asiakastiedot ja terveydenhuollon potilastiedot tallennetaan omiin rekistereihinsa.
EU:n yleisella tietosuoja-asetuksella on kuitenkin pyritty pddsemaan tasta vanhasta rekisterimal-
ligjattelusta eroon. Nahdaksemme tadma tulisi huomioida myds uudessa asiakastietolaissa. Ei ole
oikeudellisesti kestavaa, etta lakiehdotus ei ole linjassa vuonna 2016 voimaan tulleen EU:n yleisen
tietosuoja-asetuksen kanssa.

2 valviran lausunto 8.5.2018, Dnro V/14422/2018
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Lausuttavana olevassa esityksessa, kuten asiakastietolain valmistelun aiemmissakin vaiheissa,
edelleen lahdet&éan siita, etté sosiaalihuollon asiakastiedoilla ja terveydenhuollon potilastiedoilla olisi
eri kayttotarkoitukset. Tata ei perustella esityksessa kuitenkaan tarkemmin. Nahdaksemme vaite on
joka tapauksessa nykymaailmassa virheellinen. On selvda, etta terveydenhuollon ja sosiaalihuollon
valille ei voida nykypaivana vetaa yksiselitteisté rajaa. Suomalaisessa sosiaalihuollon jarjestelmassa
sosiaalihuollon asiakastietoina kasitellaan merkittavissa maarin myos sellaisia tietoja, jotka luetaan
joissakin muissa jasenvaltioissa potilastiedoiksi.

Esityksessa tunnutaan lahtevan siita, etta tietojen kayttdtarkoitus ei voisi olla sama sosiaali- ja ter-
veydenhuollossa siita syystd, etta sosiaali- ja terveystoimi olisivat kokonaan erilliset toimialat. On
totta, ettd vield viime vuosituhannella sosiaali- ja terveydenhuolto olivat paaosin jarjestetty kunnissa
omiksi toimialoikseen, jotka toteuttivat omia palveluitaan erillaan toisistaan. Toimialat toimivat talldin
myds itsendisina rekisterinpitgjina. Nykypaivana on ymmarrys ihmisen hyvinvoinnista ja terveydesta
kokonaisuutena, jossa kaikki vaikuttavat kaikkeen, on kuitenkin merkittavasti muuttanut tata asetel-
maa ja on yleisesti tunnustettua, ettei sosiaalisia ja terveydellisia ongelmia voi erottaa toisistaan.
Merkittdva osa kunnista onkin organisoinut toimintansa nykypaivana yhteiseksi sosiaali- ja terveys-
toimeksi. Sosiaali- ja terveystoimesta ei siten voi perustellusti enaa puhua erillisina toimialoina. Tata
tukee myds se, ettd lausuttavana olevassa esityksessakin sosiaali- ja terveyspalvelut nahdaéan erot-
tamattomana kokonaisuutena. My6s lausuttavana olevassa esityksessakin viitattu hallitusohjelma
tunnustaa sosiaali- ja terveydenhuollon erottamattomuuden; hallitusohjelman keskeinen osa on so-
siaali- ja terveydenhuollon peruspalveluiden kehittdmisohjelma eli tulevaisuuden sosiaali- ja terveys-
keskus —hanke. Hankkeessa painopistealueina ovat mm. palveluiden yhteensovittaminen niin, etta
asiakas saa tarvitsemansa hoidon ja avun yhdesta paikasta, sote-ammattilaisten sujuva tyonjako ja
moniammatilliset tiimit seka erikoistason ja peruspalveluiden yhteensovitus. Kun tavoite on tarjota
asiakkaalle yhdesta paikasta hénen tarvitsemansa sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut, ei palve-
luissa kerattavien henkilttietojen kayttotarkoitus voi olla yhteensopimaton.

Olemme lausuneet kayttotarkoitussidonnaisuuden periaatteesta kattavasti asiakastietolain valmis-
telun aiemmissa vaiheissa ja viittaamme aiemmin lausumaamme (tAman lausunnon liite 2). Edella
seka oheisissa liitteissa (tdmén lausunnon liitteet 1-2) mainituin perustein on nahdaksemme selvaa,
ettei tietosuoja-asetuksessa tunnustettu kayttétarkoitussidonnaisuuden periaate ole esteend maari-
telld sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen kayttdtarkoitusta yhteensopivaksi vaan yhteis-
kayttd on perusteluissa tilanteissa mahdollista kayttétarkoitussidonnaisuuden puitteissa, jota tieto-
suoja-asetuksen 9 artiklan mukaiset kasittelyperusteet ilmentavat. Kayttotarkoitussidonnaisuuden
periaatetta tulisi lahestya siten, etta se palvelee asiakkaan tai potilaan tarvetta ja perustuslain 19 §:n
mukaista oikeutta riittdviin sosiaali- ja terveydenhuollon palveluihin.

Sosiaalihuollossa syntyvat potilastiedot

Yksi merkittAvimmista asioista, joihin uusi esitys ei ota kantaa, ovat sosiaalihuollon palveluissa syn-
tyvat potilastiedot. Talla hetkella voimassa olevan lainsaadanndén mukaan sosiaalihuollossa asia-
kastiedot tulee tallentaa sosiaalihuollon ilmoitusrekisteriin ja sosiaalihuollon asiakasrekisteriin pal-
velutehtavittain. Silloin kun sosiaalipalvelua toteuttavat sekd sosiaalihuollon etté terveydenhuollon
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henkilostd yhdessa, kirjataan terveyden- ja sairaanhoitoon liittyvat potilastiedot kuitenkin aina myds
potilasasiakirjoihin ja talletetaan sosiaalihuollon toimintayksikon potilasrekisteriin. Tallaisesta sosi-
aalihuollon toimintayksikon potilasrekisterista tiedot eivat siirry valtakunnallisiin tietojarjestelmépal-
veluihin eivatka lahtokohtaisesti ole kaytettavissa perusterveydenhuollossa tai erikoissairaanhoi-
dossa. Toisin sanoen Kanta-palveluissa ei talla hetkella ole kattavasti erityisesti paljon sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluja kayttavien henkildiden terveystietoja.

Jo vuonna 2014 annetussa hallituksen esityksessé sosiaalihuollon asiakasasiakirjalaiksi (HE
345/2014 vp.) todetaan, etta on tarkead, ettd sosiaalihuollon toimintayksikdssa ja siten sosiaalihuol-
lon asiakasrekisteriin tallennetut potilastiedot aikanaan valittyvat Kanta-jarjestelméan kautta hyédyn-
nettaviksi myds muissa terveydenhuollon toimintayksikoissa. Kyseisten esitéiden mukaan tavoit-
teena on luoda jatkossa lainsaadanndlliset ja tekniset edellytykset hyodyntaa myos yhteisesti naita
valtakunnallisiin tietovarantoihin tallennettuja tietoja.

Uuden asiakastietolakiesityksen valossa jaé epaselvaksi, mihin tallaiset potilastiedot jatkossa tallen-
netaan ja onko tarkoitus, etta uudistuksen my6ta ndma potilastiedot siirtyisivat Kantaan. Esimerkiksi
Uudenmaan alueella téllaisia kaikesta muusta toiminnasta erillisia sosiaalihuollon terveydenhuollon
osarekistereitd on vahintaan 80 kappaletta, kenties useita satoja.

Talla hetkelld voimassaolevan sosiaalihuollon asiakasasiakirjalain 7-8 8:issa saadetaén sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakastietojen kirjaamisesta sosiaalihuollon toimintayksikon siséisessa yhteis-
tyossé ja asiakastietojen kirjaamisesta organisaatioiden valisessd monialaisessa yhteistyossa. Ky-
seiset lainkohdat ovat riittaméattémia vastaamaan kaytannoén ongelmiin muun ohella siitd syysta, etta
nama lainkohdat soveltuvat ainoastaan silloin, kun on kyse sosiaalihuoltolain 41 §:n mukaisesta mo-
nialaisesta yhteistydsta. Tama ei kata laheskéaan kaikkia niita tilanteita, joissa sosiaali- ja terveyden-
huollon palveluissa olisi tarpeen kasitella myos toiseen rekisteriin tallennettuja tietoja. Useissa sosi-
aalihuollon palveluissa annetaan laéketieteellisin perustein terveydenhuollon palveluita ilman naky-
vyytta perusterveydenhuollossa ja erikoissairaanhoidossa kirjattuihin potilastietoihin ja samoja poti-
laita hoidetaan perusterveydenhuollossa ja erikoissairaanhoidossa ilman néakyvyytté sosiaalihuollon
yksiktssa kirjattuihin potilastietoihin. Kaytannon esimerkkina mainittakoon tilanne, jossa iakkaiden
palveluasumisyksikdssa asuva henkild joutuu paivystykseen; sosiaalihuollossa syntyneet potilastie-
dot kulkevat hanen mukanaan paivystykseen paperisina. Vastaavia tarpeita [6ytyy useita.

Sosiaalihuollossa syntyvat potilastiedot ja niiden tallentamiseen liittyvat ongelmat tulisi ehdottomasti
ratkaista vipymatta lainsdddannossa. Lainsdadantoa tulisi selkeyttaa siten, ettd potilastiedot kuulu-
vat aina myds osaksi terveydenhuoltolain 9 §:ssa tarkoitettua yhteista potilasrekisteria riippumatta
siitd, ovatko ne syntyneet sosiaalihuollossa vai terveydenhuollossa.

Valtakunnalliset tietojarjestelmapalvelut ja omatietovaranto

Lakiluonnokseen sisaltyvat ehdotukset valtakunnallisten tietojarjestelmépalveluiden kaytén laajen-
tamisesta ovat kannatettavia samoin kuin omatietovarantoa koskevat sdddodsehdotukset. Kiinni-
tamme kuitenkin huomiota siihen, etté lailla ei saa estaa sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden

jarjestajien mahdollisuuksia kayttdd asiakastietojen kasittelyssa, luovuttaminen mukaan luettuna,
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paikallisia, nykyaikaisia tietojarjestelmia parhaaksi katsomallaan tavalla. Suomessa on jo useita, mo-
nen rekisterinpitajan yhteisia asiakas- ja potilastietojarjestelmia, joilla on kyvykkyys luovuttaa asia-
kastietoja toiselle rekisterinpitajalle niin, etta esimerkiksi tietojen rakenteisuus sailyy ja luovutuksesta
jaa tarvittavat kaytto- ja luovutuslokimerkinnét. Nykyaikaisiin tietojarjestelmiin kuuluu myds yleensa
asiakkaan kayttoliittyma, jonka kautta on myds mahdollista esimerkiksi tallentaa omia hyvinvointitie-
toja kayttamissaan sosiaali- ja terveydenhuollon palveluissa hyddynnettavéksi. Lailla ei saa estaa
tai heikentdé palveluiden jarjestdjien mahdollisuuksia kehittda tai ottaa kayttbon omiin tarpeisiinsa
sopivia tietojarjestelméaratkaisuja valtakunnallisten tietojarjestelmapalveluiden rinnalla.

Nama seikat tulee huomioida valmistelussa ja tuoda selvemmin esiin ainakin lain esitissa.

Muuta huomioitavaa esityksessa

Lausuttavana olevassa esityksessa annetaan THL:lle maarayksenantovalta koskien sitd, mita tietoja
ammattihenkildilla olisi antamassaan palvelussa oikeus kayttaa. Maarayksenantovalta koskien mai-
nittua aihetta on sindnsa kannatettava ja toimiva ratkaisu. Kasityksemme mukaan ei olisi jarkevaa
eiké edes mahdollista lain tasolla maaritella tyhjentavasti niitd sosiaali- ja terveydenhuollon tehtavia,
joissa tietoja voidaan tarvita. Tarpeeseen vaikuttaa muun muassa tehtavien ja palveluiden organi-
sointitapa. Tastéa johtuen korostamme, ettd ndiden maéaraysten tulee olla riittdvan joustavia ja jattaa
sosiaali- ja terveydenhuollon palveluidenjarjestdjille mahdollisuus jarjestaa ja organisoida sosiaali-
ja terveydenhuollonpalvelut paikalliset olosuhteet sekda oman toimintaymparistonsa tarpeet ja re-
surssit huomioiden parhaalla mahdollisella tavalla. Tama joustavuuden vaatimus olisi aiheellista
tuoda esiin maarayksenantovallan yhteydessa.

Esityksen mukaan siina ehdotetuilla muutoksilla ei olisi merkittavia alueellisia vaikutuksia ja esitetyt
muutokset mahdollistaisivat asiakas- ja potilastietojen saatavuuden valtakunnallisesti ja tasapuoli-
sesti eri alueilla. Tdma on harhaanjohtava vaite, silla on sattumanvaraista, miten kukin kunta tai
kuntayhtyma on sosiaali- ja terveydenhuollon palvelunsa jarjestanyt. Mikali tiedon kaytettavyys eri
palveluiden valilla on annettavan suostumuksen varassa, asettaa se ne erityisen haavoittuvassa
asemassa olevat henkiltt, jotka eivat ole kykenevid antamaan patevasti suostumusta (esimerkiksi
idkkaat henkilot, joilla on muistisairaus), eriarvoiseen asemaan niiden henkildiden kanssa, jotka
suostumuksen kykenevét antamaan. Talléin se, onko ammattilaisella kaytettavissaan kaikki tarvit-
tava tieto, saattaa hyvinkin riippua siité, miten kyseissa kunnassa tai kuntayhtyméssa on eri palvelut
organisoitu ja siten mihin rekisteriin tiedot on satuttu tallentamaan.

Ehdotetut muutokset sosiaalihuollon asiakasasiakirjalain (asiakasasiakirjalaki) 9-11 8:iin ovat erityi-
sen kannatettavia ja lainkohtien ehdotettu uusi muotoilu tukee paremmin nykyaikaisten asiakas- ja
potilastietojarjestelmien kayttoa. Esityksen valossa jaa hieman epaselvaksi, mita tarkoitetaan asia-
kasasiakirjalain ehdotetun muutoksen 22 §:ssé olevalla viittauksella 7 §:4an. Ehdotetun 22 8:n mu-
kaan sosiaalihuollon viranomaisen velvollisuudesta huolehtia asiakirjojen tallentamisesta sdadetaan
asiakastietolain 7 8:ssa. Ehdotettu asiakastietolain 7 8§ koskee kuitenkin velvollisuutta liittya valta-
kunnallisten tietojarjestelmapalvelujen kayttajaksi.
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Lausuttavana olevassa esityksessa korostetaan riskina terveystietoja kasiteltdessa tietojen vaarin-
kayton ja tietojen vuotamisen riskia ja naita pyritadn minimoimaan monella tavalla. Naméa ovat kiis-
tatta merkittavia riskeja erityisiin henkilétietoryhmiin kuuluvia tietoja kasiteltdessa mutta esityksessa
tuntuu jd&van tiedon eheyteen ja ajantasaisuuteen kohdistuvat riskit sivuseikaksi, vaikka ne sosiaali-
ja terveydenhuollon toiminnassa voivat aiheuttaa toteutuessaan merkittavia riskeja hengelle ja ter-
veydelle.

Osana lainsaadannon uudistusta tulee huomioida se, ettei yksityisyyden suoja voi saada etusijaa
suhteessa muihin perusoikeuksiin nédhden, vaan se tulisi suhteuttaa osaksi perusoikeuksien koko-
naisuutta. Tama tuodaan myds EU:n yleisessa tietosuoja-asetuksessa selvasti esiin. Vaikka tieto-
suoja-asetuksen ydintarkoituksena on suojella luonnollisten henkildiden perusoikeuksia ja -vapauk-
sia ja erityisesti heidan oikeuttaan henkildtietojen suojaan, todetaan asetuksen alussa (resitaali 4),
etta henkilttietojen kasittely olisi suunniteltava niin, ettd se palvelee ihmisté. Oikeus henkilGtietojen
suojaan ei ole absoluuttinen; sit on tarkasteltava suhteessa sen tehtavaan yhteiskunnassa ja sen
on suhteellisuusperiaatteen mukaisesti oltava oikeassa suhteessa muihin perusoikeuksiin. Yksityi-
syyden suoja ei voi menna esimerkiksi perustuslain 19 §:ssé turvatun oikeuden riittaviin sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluihin edelle. Perustuslakivaliokunta on ottanut kantaa samaan asiaan. Esi-
merkiksi lausunnossaan PeVL 7/2019 (s.13) perustuslakivaliokunta painotti, ettd yksityiselaman ja
henkilotietojen suojalla ei ole etusijaa muihin perusoikeuksiin nahden (PeVL 14/2018 vp, s. 8). Arvioin-
nissa on kyse kahden tai useamman perusoikeussaannoksen yhteensovittamisesta ja punninnasta (ks.
esim. PeVL 54/2014 vp, s. 2/1l, PeVL 10/2014 vp, s. 4/11).
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