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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?

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

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
madradykset valtakunnallisten tietojarjestelmapalvelujen 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 sadadetty
riittavan selkedsti ja tarkasti? Jos ei ole, miten sdaanndsta pitdisi muuttaa?

4. Omatietovaranto
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Lain 12 §:ssd sdaddettdisiin, ettd henkil6 voi antaa suostumuksensa siihen, etta palvelunantajalle voidaan

luovuttaa omatietovarannossa olevia hyvinvointitietoja sosiaali- ja terveyspalvelujen toteuttamiseksi.

Onko hyvinvointitietojen luovuttamisesta sdadetty riittdvan selkeasti ja tarkasti? Jos ei ole, miten
sdannosta pitdisi muuttaa?

Hallitusohjelmassa linjataan etta: "Yksildille luodaan mahdollisuus hallita omia julkisissa
tietojarjestelmissa olevia henkilotietojaan omadata-periaatteen mukaisesti ja antaa lupa niiden
kayttdon muissa palveluissa" (HO s. 182). Lausunnossa esitimme, miten lakiluonnosta tulisi muokata
omatietovarantoa koskevan pykalan 12 osalta niin, etta hallitusohjelmassa viitattu omadata-periaate
toteutuisi.

Nyt lausuntopyynnon kohteena oleva lakiluonnos ja siind oleva omatietovaranto ovat askeleita
omadata-periaatteen suuntaan. Luonosteltu pykala 12 on kuitenkin tiedon
hyodyntamismahdollisuuksia ja ihmisten tiedollista itsemaaraamisoikeutta rajoittava.
Erityislainsdadantotason ratkaisuna se olisi myos haitallisella tavalla poikkeavaa sdantelya verrattuna
muihin lakeihin, joissa maarataan henkilotietojen luovuttamisesta ihmisen omalla suostumuksella.

MyDatalla (my6s omadata) tarkoitetaan ihmiskeskeisia henkilotiedon hallinta- ja
hyédyntamismalleja, joissa ihmisille annetaan oikeus omaan dataansa. Lahtokohtana on, etta
ihmiset itse voivat hyodyntaa, hallita ja luvittaa eteenpadin heista kerattya dataa kuten ostos-,
liilkkumis-, talous- tai terveystietoja. Ihmiskeskeiselld datan hallinnalla luodaan yhteentoimivuutta ja
minimoidaan toimittajalukkojen syntymista dataa hyodyntavien alustojen kehittyessa. Malli sovittaa
yksilon oikeudet ja korkeat tietosuojavaatimukset yhteen datan saatavuuden edistamisen ja
liilketoiminnan kanssa. Keskeinen keino henkildihin liittyvan datan hyédyntamisen ja tietosuojan
yhteensovittamisessa on vahvistaa yksiléiden asemaa, oikeuksia ja kdytannén mahdollisuuksia heita
koskevien tietojen hallintaan. (LVM 2018, http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-243-554-5)

KAYTTOTARKOITUSRAJOITUKSEN POISTAMINEN

Omadata-periaatteen toteuttamiseksi yksittdisen tietovarannon (tassa tapauksessa omakanta)
yllapitdjaa ohjaavassa sdadntelyssa ei tule rajoittaa niita kdyttotarkoituksia, joihin tietoa voidaan
luovuttaa ihmisen omalla suostumuksella. Tallainen rajoitus, joka on nyt esitetty lakiluonnoksen
pykalassa 12 rajoittaisi ihmisten itsemaaraamisoikeutta tarpeettomasti. Kun ihmisella on
suostumuksen kautta taysi valta paattaa tietojensa kaytosta on vaikea perustella kdyttotarkoituksen
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rajoittamista; rajoitus johtaisi tarpeettomiin ja loputtomiin rajanveto-ongelmiin palvelujen
luonteesta.

Myos kdytannon sovellusten kannalta lakiluonnoksessa esitetty rajoitus, ettd palvelunantajalle
voitaisiin luovuttaa omatietovarannossa olevia tietoja vain sosiaali- ja terveyspalvelujen
toteuttamiseksi on erittain haitallinen esimerkiksi hyvinvointivalmentajien, ravintoterapeuttien ja
muiden hyvinvointisovellusten jaddessa rajauksen ulkopuolelle.

JOUSTAVUUS SUOSTUMUSMENETTELYN TEKNISEEN TOTEUTTAMISEEN

Perusteluosion (s. 71) ehdotus ettd: "Omatietovarannon yllapitadjana ja rekisterinpitdjana
Kansaneldkelaitos vastaisi suostumusmenettelyn teknisesta toteuttamisesta"”, on joustavan
datainfrastrukturin kehittamisen kannalta erittdin rajoittava ja turha, eika siihen pida missaan
tapauksessa ainakaan lainsaadannon tasolla velvoittaa.

Pain vastoin saannoksen yksityiskohtaisissa perusteluissa olisi syyta selventas, etta
omatietovarannon yllapitdja voi vapaasti valita, toteuttaako suostumusmenettelyn teknisesti itse vai
tukeutuuko sen toteutuksessa kolmannen osapuolen esimerkiksi OmaData-operaattorin palveluun.
Suomessa ollaan jo nyt perustamassa ensimmaisia yleisluontoisia OmaData-operaattoripalveluja
(esim. Posti, Vastuu Group ja Helsingin kaupunki), jotka voivat tarjota suostumusmenettelyn
turvallisen toteutuksen muiden palvelujen kanssa yhteentoimivalla tavalla. Tulevina vuosina téllaisia
palveluita tulee lisaa ja lainsaddannossa on syyta varautua naiden palveluiden kayttoon, jotta tiedot
saadaan helposti ja selkeasti kdyttoon.

Ylla esitetty huomio suostumuksen teknisen toteutuksen joustavuudesta on opittu Koski-
lainsdadannon [1] virheesta ja samaa virhetta ei tule toistaa omakanta-lainsdadanndssa. Tassa
tapauksessa mallia kannattaa ottaa mieluummin liikkennepalvelulaista [2], joka ei pakottavasti
maaraa Liikenne- ja viestintavirastoa suostumuspalvelun toteuttajaksi.
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Pidemmalla tahtdaimella erilliskirjausten sijaan pitdisi olla hallinnon yleislaissa sdannds, johon
tietojensaanti perustuu ja samoin kirjaus suostumuksen antamisesta. Muutoin jokainen
julkishallinnon tietolahde toteuttaa suostumusmekanismin eri tavalla ja toteutusten tilkkutakki
tuhoaa mahdollisuudet joustavaan datapohjaisten palvelujen kehittdmiseen ja ihmisille
ymmarrettavdaan omien henkil6tietojen hallintaan.

[1] Laki valtakunnallisista opinto- ja tutkintorekistereista (29 § 5 mom)

https://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/2017/20170884#Pidp446131904

29 § Tietojen luovuttaminen palvelun avulla

Henkild, josta on tallennettu tietoja tassa laissa tarkoitettuun rekisteriin tai tietovarantoon, voi
palvelussa antaa yksiloidyn suostumuksensa rekisterissa tai tietovarannossa olevan tiedon
luovuttamiseen viranomaiselle tai muulle taholle seka peruuttaa antamansa suostumuksen. Tietoja
luovutetaan opinto- ja tutkintotietojen luovutuspalvelun avulla henkilén antaman suostumuksen
nojalla sahkdisessa muodossa.

[2] Laki liikenteen palveluista (232 §)

https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2017/20170320#06L3P232

232 § Henkilon omien tietojen hallinta lilkkenneasioiden rekisterissa
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Lilkenne- ja viestintaviraston on mahdollistettava rekisterdidyn omien tietojen hakeminen ja
kopioiminen toiseen tietojarjestelmaan avoimen rajapinnan valitykselld koneluettavassa muodossa.
Tama ei koske sellaisia salassa pidettavia tietoja, jotka Liikenne- ja viestintdvirasto on saanut rikos-
tai sakkorekisterista eika valvonta- ja seuraamustietoja.

EHDOTUS PYKALAN 12 SISALLOKSI

12 § Omatietovaranto

Henkil6 voi tallentaa hyvinvointitietojaan omatietovarantoon hyvinvointisovelluksilla tai kansalaisen
kayttoliittyman kautta ja hyodyntaa niita sieltd hyvinvointinsa edistamiseksi. Henkil6lla on oikeus
paattaa tietojensa kaytdsta, muuttamisesta ja poistamisesta omatietovarannosta.

Henkild voi antaa yksildidyn suostumuksensa omatietovarannossa olevan tiedon luovuttamiseen
viranomaiselle tai muulle taholle sekd peruuttaa antamansa suostumuksen. Omatietovarannon
yllapitdjan on mahdollistettava rekisteréidyn omien tietojen hakeminen ja kopioiminen toiseen
tietojarjestelmaan avoimen rajapinnan valityksella koneluettavassa muodossa.

Henkilén omatietovarannossa olevat tiedot on sailytettava, kunnes henkild on poistanut ne
omatietovarannosta tai enintdaan 12 vuotta henkilon kuolemasta.

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 saadetty riittavan selkedsti ja tarkasti? Jos ei ole, miten saannodsta
pitdisi muuttaa? Pitdisikd omatietovarantoon liittyvat hyvinvointisovellukset sertifioida?

6. Valtakunnallisten tietojarjestelmadpalvelujen kaytosta perittavat maksut
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Esityksen 47 §:ssa esitetdan muutettavaksi valtakunnallisten tietojarjestelmépalveluiden kaytosta
perittdvien maksujen perusteita siten, etta Kansaneldkelaitoksen tulisi toimittaa arvio seuraavien neljén
vuoden kustannuksista yhden vuoden sijasta. Muutoksella tavoitellaan sitd, ettda merkittavien,
valtakunnallisten tietojarjestelmdpalveluiden hoidon edellyttdmien 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 sdaddettdva siitd, etta rekisteroidyn oikeutta kasittelyn rajoittamiseen voitaisiin
rajoittaa silloin, kun rekisterdity kiistda henkil6tietojen paikkansapitdvyyden (EU:n yleinen tietosuoja-
asetus 18 art 1 kohta a alakohta)?

8. Muut huomiot

Voitte kirjoittaa muut huomionne tdahan

Ropponen Teemu
MyData Global ry
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