Lapsiasiavaltuutetun toimisto
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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?

Lapsiasiavaltuutetun tehtavana on arvioida ja edistaa lapsen oikeuksien toteutumista Suomessa.
Tyon perustana on YK:n lapsen oikeuksien yleissopimus (SopS 59 ja 60/1991), joka on lailla voimaan
saatettu ihmisoikeussopimus. Yleissopimuksen 4 artiklan mukaan sopimusvaltiot ovat sitoutuneet
ryhtymaan kaikkiin tarpeellisiin lainsdadanndllisiin, hallinnollisiin ja muihin toimiin yleissopimuksessa
tunnustettujen oikeuksien toteuttamiseksi.

Lapsen asiakastietojen sahkoisessa kasittelyssa on aina huomioitava ensisijaisesti lapsen etu, joka
kaytannossa tarkoittaa sitd, ettd kaikki lapsen oikeudet huomioidaan taysimaaraisesti. Sadntelyssa
on huolehdittava, ettd se mahdollistaa ja tukee muun muassa lapsen oikeutta osallisuuteen (LOS 12
art), oikeutta tietoon (LOS 13 art), oikeutta yksityisyyteen (LOS 16 art) seka oikeutta erityiseen
suojeluun ja huolenpitoon (mm. LOS 3(2) art ja 19 art). Lapsella on myds oikeus parhaaseen
mahdolliseen terveydentilaan (LOS 24 art ).

Useat luonnoksen sisdltamat ehdotukset ovat kannatettavia ja omiaan lisédmaan lapsen oikeutta
yksityisyyteen. On tarpeen uudistaa asianomaisia lakeja vastaamaan paremmin muun muassa EU:n
yleista tietosuoja-asetusta.

Aikaisemmassa lausunnossaan edellisestd luonnoksesta hallituksen esitykseksi lapsiasiavaltuutettu
edellytti lapsivaikutusten arvioinnin tekemista hallituksen esitykseen. On positiivista, etta
luonnoksessa on huomioitu lapsen oikeudet, ja todettu yleisella tasolla alaikdisen asemaa tassa
asiassa maarittavat periaatteet. Nyt lausunnolla olevassa luonnoksessa on oma lukunsa
lapsivaikutuksille (luku 3.2.5.). Tarkastelu on kuitenkin suppea ja yleisluontoinen. Lapsivaikutusten
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arviointi tulisi toteuttaa siten, etta kaikissa relevanteissa kohdissa arvioidaan vaikutukset alaikdisten
asemaan.

Alaikaisten henkildiden asemaa tulisi tarkastella luonnoksessa johdonmukaisesti ja kattavasti Lasten
ja nuorten asiakastietojen kasittelyyn liittyy juridisesti moniulotteisia kysymyksia, joiden
yhtenadisempi kasittely olisi hyvaksi. Sosiaali- ja terveystietojen sahkoinen kasittely voi parhaassa
tilanteessa auttaa toteuttamaan entista paremmin lasten ja nuorten oikeutta parhaaseen
mahdolliseen terveydentilaan, itsemaaraamiseen ja yksityisyyteen, seka parantaa palveluiden
saatavuutta ja laatua lapsille ja nuorille.

Alaikdisten kdaytannon aseman kannalta on olennaista, miten heidan oikeudellinen edustuksensa on
jarjestetty, ja miten alaikdisen henkilon ja hdanen edustajansa vilinen suhde rakentuu. Jo aiemmin
terveydenhuollon sdhkdisten palvelujen kaytossa on ilmennyt kdytdnnon haasteita Omakanta-
palvelun ikdrajoissa ja huoltajan mahdollisuuksissa tukea lapsen oikeuksien kayttod. Tamankaltaisilla
kaytannon haasteilla on suuri merkitys palvelujen tosiasialliselle saatavuudelle, ja niiden haitallisuus
korostuu tilanteissa, joissa on liittyma julkisen vallan kdyttoon tai joissa lapsi on erityisen
haavoittuvassa asemassa.

Erityisryhmien osalta esimerkiksi lastensuojelulain mukaisessa sijaishuollossa olevien lasten osalta
olisi tarkea tuoda esille, miten heiddan kohdallaan noudatetaan saannoksia; huostaanotetun lapsen
osalta osa huoltajan paatosvallasta siirtyy sosiaalitoimelle (esim. kenellda on 22 §:n mukainen oikeus
asioida ja kasitella tietoja toisen puolesta ja 23 §:n mukainen tietojen katseluoikeus). Muita
erityisryhmia ovat esimerkiksi turvapaikanhakijalapset. On suuri tarve selkiyttaa myos tilanteita,
joissa lapsen huoltajat ovat erimielisia lapsen asiakastietojen kasittelysta.

On positiivista, ettd 22 § ja 23 §:ssa on tuotu esille sosiaalihuollon asiakaslain ja potilaslain mukainen
alaikdisen kielto-oikeus. Lapsiasiavaltuutettu pitaa kuitenkin tarpeellisena vield tarkemmin eritelld
alaikdisen asemaa asiakas- ja potilastietojen sahkoisessa kasittelyssa. Tarvitaan jatkossa myos
ohjeistusta ja koulutusta alaikdiseen oikeudesta paattda tietojen luovuttamisesta ja suostumuksen
antamisesta suhteessa asiakastietojen sahkoiseen kasittelyyn.

Kappaleessa ”Lapsivaikutukset” on kasitelty lapsen oikeutta tallettaa tietojaan omatietovarantoon ja
katsella niita. Lahtokohtana pidetdan, ettda myos huoltaja tai muu laillinen edustaja voi katsella niit3,
huomioiden lapsen etu. Olisi tarpeen eritelld, sovelletaanko asiakas- ja potilaslakien mukaista
alaikdisen kielto-oikeutta my0s alaikdisen itsensa tallettamiin tietoihin seka sita, voiko alaikainen itse
antaa suostumuksen tallentamiensa tietojen luovuttamiseen. Perusteluosiossa on tuotu esimerkkina
lapsen diabeteksen hoito, mutta epaselvemmaéksi jaavat tilanteet sosiaalihuollossa (joita
omatietovaranto ilmeisesti myos koskee), esim. sijaishuollossa olevat lapset. Tulisi myos eritell3,
voiko lapsi kieltda luovuttamasta tietoja vain toiselle huoltajalle ja se, voiko alaikdinen valtuuttaa
toisen henkilon kasittelemaan hanen tietojaa.
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Tietojen luovuttamisen kieltoa koskevan 17 §:n osalta olisi syyta selkiyttda, mika on alaikdisen
itsensa itsemaaraamisoikeus kieltoon. On sindnsa kannatettavaa, ettd huoltajalla ei ole oikeutta
kieltdaa luovuttamista alaikdisen puolesta. Luonnoksen ehdotus siahkdisesta ladkemaarayksesta
annetun lain muuttamiseksi 13 § sen sijaan sisaltda nimenomaisesti saannoksen alaikaisen kielto-
oikeudesta. Alaikdisen itsemaaraamisoikeus jaa epaselvaksi myos 19 § 4 momentin ja20§ 3
momentin tarkoittaman suostumuksen kohdalla.

Tietojen luovuttamisen ja tietojen luovutuskieltojen sadntelyssa tulee huomioida lapsen oikeuksien
toteutuminen eri tilanteissa. Lapsen itsemaaraamisoikeutta, yksityisyytta ja suojelua tulee olla
mahdollista painottaa YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen mukaisesti tilannekohtaisesti, ja sddntelyn
tulee huomioida mahdollisimman hyvin lasten ja nuorten erilaiset eldamantilanteet. Yhtena
vaihtoehtona olisi hyva harkita mahdollisuutta, etta alaikaisten osalta olisi erillinen sdannds, tai edes
perusteluosiossa tulee alaikdisten asema avata tarkemmin. Kuten edelld on mainittu, kappale
”Lapsivaikutukset” jaa puutteelliseksi. Positiivista on, ettd 15 §:ssa saadettya
informointivelvollisuutta tarkennetaan perusteluosiossa siten, ettd alaikdiselle on annettava tiedot
hanelle ymmarrettavalla tavalla ja etta hanta on informoitava kielto-oikeudestaan.

Epaselvaksi jad alaikdisen asema lokitietojen pyytamisessa palveluntarjoajalta (25 §). Lapsen
yksityisyytta ja suojelua edistdvana voidaan kuitenkin pitaa sitd, ettd pyynto voidaan evatd, jos
tiedon antaminen saattaisi aiheuttaa vaaraa asiakkaan terveydelle ja hoidolle tai jonkun muun
oikeuksille. Tosin kynnys epdaamiselle on korkea (”tiedossa on, ettd”...). Sama koskee luonnoksen
ehdotusta sahkoisesta ladkemaarayksesta annetun lain muuttamiseksi 16 §:33; lisaksi erityisesti
tassa kohdassa voidaan kysya, miten lokitietojen luovuttaja voi varmistua siita, etta luovuttaminen
esim. aiheuttaisi vaaraa alaikaiselle.

2. Tahdonilmaukset

Tiedonhallintapalvelua koskevaan 11 §:33n on lisdtty 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 kasittelystd ja luovuttamisesta saddetty riittdvan selkedsti
ja tarkasti? Jos ei ole, miten sdannosta pitdisi muuttaa?

Epaselvadksi jaa, mita "tahdonilmaisut” voisivat tarkoittaa sosiaalihuollossa ja onko alaikaisella
mahdollisuus tallentaa niitd 23 § 1 momentin nojalla.

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
maaraykset valtakunnallisten tietojarjestelmapalvelujen toteutuksen edellyttamista tietojarjestelmien
olennaisista vaatimuksista ja maarittaa asiakasasiakirjojen tietosisallot ja tietorakenteet seka
tietorakenteissa valtakunnallisesti hyodynnettavat koodistot. Pitdisiko erityissuojattavista asiakirjoista
saataa asiakastietolaissa ja potilasasiakirja-asetuksessa? Onko erityissuojattavista asiakirjoista sadadetty
riittavan selkeasti ja tarkasti? Jos ei ole, miten saanndsta pitdisi muuttaa?
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Lapsiasiavaltuutettu pitaa lapsen yksityisyytta ja suojelua paremmin turvaavana sitd, etta Terveyden
ja hyvinvoinnin laitos antaisi maardaykset maarittaa erityissuojattavat asiakirjat, kuin etta niista
saadettaisiin laissa tai asetuksessa. Talla tavoin voidaan nopeammin ja joustavammin reagoida
lapsen suojelemiseksi, jos sosiaali- ja terveydenhuollon kdytdanndista ilmenee tarvetta maarittaa
jokin asiakirja erityissuojattavaksi.

4. Omatietovaranto

Lain 12 §:ssd sdaddettdisiin, ettd henkil6 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 pitdisi muuttaa?

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 saadetty riittavan selkeasti ja tarkasti? Jos ei ole, miten saannosta
pitdisi muuttaa? Pitdisikdé omatietovarantoon liittyvat hyvinvointisovellukset sertifioida?

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 tietojarjestelmdpalveluiden hoidon edellyttamien investointien kustannukset voidaan
huomioida useamman vuoden jaksotuksella niin, etteivdt kustannukset kasaannu yksittdiselle vuodelle.
Onko maksuihin liittyvistd menettelyista sdadetty riittdvan selkedsti ja tarkasti? Jos ei ole, miten
sdannosta pitdisi muuttaa?

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)?

Puute on, ettei ole tehty koko luonnoksen lapdisevaa lapsivaikutusten arviointia. Myos tassa
kysymyksessa olisi ollut suotavaa, etta luonnoksessa olisi jo kasitelty tilannetta, jossa huoltaja tai
muu laillinen edustaja kiistaa henkilotietojen paikkansapitavyyden alaikdisen osalta. Esimerkiksi
lastensuojelussa ja siihen kytkeytyvissa tilanteissa saattaa ilmeta kiistamista huoltajan tai laillisen
edustajan osalta, samoin tilanteissa, joissa huoltajilla on erimielisyytta alaikdisen hoidosta tai
palveluista. Siten saattaa olla perusteltua olla mahdollisuus rajoittaa huoltajan tai muun laillisen
edustajan oikeuttaa rajoittaa kasittelyd, mikali se tilanteessa on lapsen edun mukaista.
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8. Muut huomiot

Voitte kirjoittaa muut huomionne tiahan

Tervo Jaana
Lapsiasiavaltuutetun toimisto
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