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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?

Erds keskeinen tietosuojaperiaate on henkil6tietojen kadyttotarkoitussidonnaisuus.
Esitysluonnoksessa kuitenkin laajennetaan seka sosiaalihuollon asiakastietojen etta potilastietojen
kayttotarkoitusta. Mm. Kanta-arkiston tietojen kaytto sosiaali- ja terveydenhuollon valvontaan
asiakkaan/potilaan suostumuksesta riippumatta on ongelmallinen. Kun saantelyssa puhutaan
yleisesti tietojen luovuttamisesta, jos siita on laissa saddetty oikeus, jaa tietojen lopullinen
kayttotarkoitus epdselvaksi, vaikka esim. EU:n yleinen tietosuoja-asetus edellyttaa, etta
rekisterinpitdja vastaa jatkuvasti siita, etta tietoja kasitelldan lainmukaisesti.

Asiakas- ja potilastietojen kayttooikeuksien hallinta on esityksessa sekavaa. Kukin toimintayksikko
myontaa kayttooikeudet, mutta Kela on kuitenkin luovutetuista tiedoista syntyneen rekisterin
rekisterinpitaja. THL antaisi kdyttooikeuksia koskevaa ohjeistusta ja Valvira huolehtisi
kayttooikeuksien varmennepalvelusta. Lahtokohtaisesti kuitenkin jokaisen terveyden- ja
sosiaalihuollon toimintayksikon pitaisi pystya varmistamaan, ettei kenellakaan ulkopuolisella ole
padsya sen asiakas/potilastietoihin. Tama ei nyt ehdotetussa saantelyssa toteudu.

Tieteellisen tutkimuksen saantely on esitysluonnoksessa puutteellista. Sdantely mahdollistaa, etta
Kela voi myontaa luvan reseptikeskuksen tietojen tutkimuskayttoon. Muiden potilas/asiakastietojen
osalta ilmeisesti tieteellisen tutkimuksen tietojen keruu tapahtuisi toisiolain mukaisesti. On
epaselvaa, miksi reseptikeskuksen tiedot olisivat eri asemassa muihin potilas/asiakastietoihin
nahden.

2. Tahdonilmaukset

Tiedonhallintapalvelua koskevaan 11 §:33n on lisdtty uusi kohta liittyen muihin asiakkaan sosiaali- ja
terveydenhuoltoon kytkeytyviin palveluihin ja asiakastietojen kasittelyyn liittyvista tahdonilmauksista.
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Tiedonhallintapalveluun voisi tallentaa esimerkiksi henkilon vastustuksen hdnen tietojensa kaytosta
biopankkitoiminnassa. Onko tahdonilmauksista kasittelystd ja luovuttamisesta saddetty riittdvan selkedsti
ja tarkasti? Jos ei ole, miten sdannosta pitdisi muuttaa?

On hyodyllistd, ettd asiakkaan/potilaan tahdonilmaisut hanen tietojensa kaytén suhteen on koottu
yhteen. Tiedonhallintapalveluun voi tallentaa esimerkiksi henkilon vastustuksen hanen tietojensa
kaytosta biopankkitoiminnassa. Mika on ao. sdanndksen suhde biopankkilakiin? Korvaako
asiakastietolain suostumus biopankkisuostumuksen? Miten arvioidaan tilannetta, jossa henkild on
antanut biopankkisuostumuksen mutta mychemmin kieltanyt muualla tietojensa kdyton
biopankkitoimintaan?

3. Erityissuojattavat asiakirjat

Lain 9 §:sta poistettaisiin sosiaali- ja terveysministerion asetuksenantovaltuus siitd, mitka asiakasasiakirjat
on luokiteltava erityista suojausta edellyttaviksi. Lain mukaan Terveyden ja hyvinvoinnin laitos antaisi
madraykset valtakunnallisten tietojarjestelmapalvelujen toteutuksen edellyttamista tietojarjestelmien
olennaisista vaatimuksista ja maarittaa asiakasasiakirjojen tietosisallot ja tietorakenteet sekd
tietorakenteissa valtakunnallisesti hyodynnettavat koodistot. Pitdisiko erityissuojattavista asiakirjoista
saataa asiakastietolaissa ja potilasasiakirja-asetuksessa? Onko erityissuojattavista asiakirjoista saadetty
riittavan selkeasti ja tarkasti? Jos ei ole, miten saanndsta pitdisi muuttaa?

Kaikki potilastiedot ovat arkaluonteisia ja salassa pidettavia henkil6tietoja. On
epatarkoituksenmukaista pitaa joitain yksittdisia potilastietoja erityissuojattuina — tuo ajattelutapa
ilmaisee epasuorasti, etta muut salassa pidettavat potilastiedot eivat olisikaan kunnolla suojattuja.
On vakavasti harkittava, onko tallainen erityissuojattavien asiakirjojen maarittely ollenkaan
tarpeellista ja asianmukaista.

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 saadetty riittavan selkeasti ja tarkasti? Jos ei ole, miten
saannosta pitaisi muuttaa?

Omatietovarannon kdyton osalta on jalleen epaselvaa, muuttuuko tietojen kayttoétarkoitus, kun niita
luovutetaan eteenpadin eri palvelunantajille. Jos tietoja viedaan esim. osaksi potilastietoja, ottaa
potilasrekisterin rekisterinpitdja vastuun tietojen oikeellisuudesta. On mahdollista, etta
potilastietoihin paatyy nain joko vahingossa taikka tarkoituksella virheellisia tietoja, joita kdaytetdan
sitten erilaisten etuuksien saamisen perusteena.

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 liittyvédt hyvinvointisovellukset sertifioida?

Kyse on jdlleen tietojen kayttotarkoituksesta ja rekisterinpitdjan vastuusta sen suhteen, etta tietoja
luovutetaan vain lainmukaisiin kayttotarkoituksiin. Hyvinvointisovellutuksia tekevat monenlaiset
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toimittajat. Asiakas- ja potilasrekisterin pitajalla ei ole mitdan mahdollisuuksia varmistua nadiden
toimijoiden palvelujen tietoturvasta taikka tietojen lopullisesta kdytosta.

6. Valtakunnallisten tietojarjestelmadpalvelujen 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?

Palvelujen kayttdjilla on tdhan asti ollut hyvin vahan vaikutusmahdollisuuksia valtakunnallisten
tietojarjestelmapalveluiden kehitystyohon, vaikka maksut ovat jatkuvasti nousseet. Kun kyse on
valtakunnallisesta infrastruktuuripalvelusta, jonka kaytté on pakollista, pitdisi ainakin kehityskulut
kattaa valtion varoista kdyttomaksujen sijasta.

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)?

Rekisteroidyn oikeus vastustaa tietojen kasittelya on keskeinen henkil6tietojen kasittelyyn liittyva
oikeus. On vaikea keksia perusteita, miksi rekisterinpitajan tulisi voida sosiaali- ja terveydenhuollossa
kasitella henkilotietoja silloin, kun rekisterdity vaittaa niita paikkaansa pitamattémaksi. Kasittelyn
tulee toki olla mahdollista sen jalkeen, kun henkil6tietojen korjauspyynté on joko rekisterinpitdjan
taikka tietosuojavaltuutetun toimesta todettu aiheettomaksi.

8. Muut huomiot

Voitte kirjoittaa muut huomionne tahan

Kaikilla henkil6illa ei ole mahdollista asioida sahkdisia kanavia pitkin, joten julkisissa palveluissa tulee
voida asioida my0s henkilokohtaisesti.

Ehdotettu sadantely ei mitenkaan tue valtakunnallisiin tietojarjestelmdpalveluihin tallennettujen
tietojen kayttoa tieteelliseen tutkimukseen.
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