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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?

Lain perusteluissa mainitaan, etta asiakas- ja potilastietojen luovuttaminen hyvinvointisovelluksille
tapahtuu kopioimalla ndita tietoja Omatietovarantoon. Itse lain tekstissa ei anneta ymmartaa, etta
tietoja taytyisi kopioida. Mikali tietoja olisi jotenkin tarkoitus kopioida, tarkoittaako tama
kertaluonteista toimintoa, jollla kansalainen kertoo, etta tahtoo kaikki asiakas- ja potilastietonsa
kopioitavaksi Omatietovarantoon, silla ajan hetkella ja aina tulevaisuudessa, vai tarvitseeko
jonkinlainen kopiointi tehda aina erikseen? Tata olisi syyta selkeyttaa.

2. Tahdonilmaukset

Tiedonhallintapalvelua koskevaan 11 §:3an 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 sdannosta pitdisi muuttaa?

Tiedonhallintapalvelu ja tahdonilmaukset koskevat nyt ainoastaan sosiaali- tai terveydenhuollon
ammattihenkilon tai muun asiakas- ja potilastietoja kasittelevan henkilén tyotetehtavanaan
suorittamaa tietojen kayttoa. Laki ei ota kantaa esimerkiksi siihen, kun tietoja luvitetaan
hyvinvointisovelluksen kautta hyvinvointivalmentajalle (personal trainer). Tdma tarkoittaa, etta
hyvinvointisovelluksen nakdkulmasta tallaiseen tarkoitukseen on kuitenkin rakennettava
tahdonilmauksille eri mekanismi. Taman johdosta kansallisen tietojarjestelmakokonaisuuden
toiminto on pikemminkin haitta, joka tekee palveluista monimutkaisempia, kuin helpotus, joka tekisi
palveluiden toteuttamisesta yksinkertaisempaa.

3. Erityissuojattavat asiakirjat
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Lain 9 §:sta poistettaisiin sosiaali- ja terveysministerion asetuksenantovaltuus siitd, mitka asiakasasiakirjat
on luokiteltava erityista suojausta edellyttéviksi. Lain mukaan Terveyden ja hyvinvoinnin laitos antaisi
madradykset valtakunnallisten tietojarjestelmdpalvelujen toteutuksen edellyttamista tietojarjestelmien
olennaisista vaatimuksista ja maarittaa asiakasasiakirjojen tietosisdllot ja tietorakenteet sekd
tietorakenteissa valtakunnallisesti hyodynnettdvat koodistot. Pitdisiko erityissuojattavista asiakirjoista
saataa asiakastietolaissa ja potilasasiakirja-asetuksessa? Onko erityissuojattavista asiakirjoista sdadetty
riittavan selkedsti ja tarkasti? Jos ei ole, miten sdaanndsta pitdisi muuttaa?

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 saddetty riittavan selkeasti ja tarkasti? Jos ei ole, miten
saannosta pitadisi muuttaa?

Omatietovaranto ylipdaansa tuntuu tarpeettomalta komponentilta.

Kansalaisen tietojen hallinnan ndakdkulmasta tdma kaikki toteutuisi paljon paremmin, jos tuon
suostumuksen kysyisivat hyvinvointisovellukset, aina asiayhteys huomioiden. Jokin sovellus saattaa
jakaa huomattavan maaran arkaluonteistakin tietoa hyvin tarkkaan kayttotarkoitukseen, toinen
sovellus voi kayttaa yleista tietoa valjemmin maariteltyihin kdyttotarkoituksiin. Lain pitdisi tukea
kayttotarkoitukseen sidottua suostumusta ja tukeutua sen toteuttamisessa hyvinvointisovellusten
toiminnallisuuteen.

5. Omatietovaranto

Lain 19 ja 21 §:ssd saddettaisiin, etta henkilolla 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 saannosta
pitdisi muuttaa? Pitdisikdé omatietovarantoon liittyvat hyvinvointisovellukset sertifioida?

Lain perusteluissa mainitaan, etta asiakas- ja potilastietojen luovuttaminen hyvinvointisovelluksille
tapahtuu kopioimalla naita tietoja Omatietovarantoon. Itse lain tekstissa ei anneta ymmartaa, etta
tietoja taytyisi kopioida. Tassakin kysymyksessa annetaan ymmartaa, etta asiakas- ja potilastiedot
kulkisivat Omatietovarannon kautta. Mikali tietoja olisi jotenkin tarkoitus kopioida, tarkoittaako
tama kertaluonteista toimintoa, jollla kansalainen kertoo, etta tahtoo kaikki asiakas- ja
potilastietonsa kopioitavaksi Omatietovarantoon, silld ajan hetkelld ja aina tulevaisuudessa, vai
tarvitseeko jonkinlainen kopiointi tehda aina erikseen? Tata olisi syyta selkeyttaa.

Asiakas- ja potilastietojen luovuttamisessa hyvinvointisovelluksille olisi tarpeen nojautua
kansainvalisiin standardeihin. Esimerkiksi HL7:n International Patient Access -maarittelyyn. N&in
tietoja voisivat kayttaa lukuisat eri sovellukset myos kansainvalisiltd markkinoilta, joka parantaisi
kansalaisten valinnan varaa palveluiden suhteen.
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Edelld mainitusta syystad johtuen mydskaan sertifioinnin ei pitdisi olla ainakaan liian raskas prosessi.
Ihannetapauksessa sertifiointia ei tarvittaisi lainkaan, mutta sen sijaan voisi olla esimerkiksi lista
hyviksi ja luotetuiksi todetuista sovelluksista.

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?

Uskoaksemme ei ole realistista pyytdaa Kansaneldkelaitosta arvioimaan tarvittavia
kehityskustannuksia neljan vuoden paahan. Esimerkiksi Omatietovarannon osalta todella paljon
riippuu siitd, minkalainen joukko sovelluksia lopulta innostuu integroitumaan palveluun ja
minkalaisia tarpeita niilla on tietosisalldille ja toiminnallisuuksille. Ei ole lainkaan hyva, jos tarkeiden
ominaisuuksien toteuttamista joudutaan sitten odottamaan vaikkapa seuraavalle nelivuotiskaudelle.

7. Rekisterdidyn oikeus rajoittaa kasittelya

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

8. Muut huomiot

Voitte kirjoittaa muut huomionne tiahan
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