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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?

Potilaan voimassa olevan laakityksen tilanne on jatkuva ongelma, jota ei valitettavasti ole saatu
ratkaistua vaikka asiaa on selvitetty toistakymmenta vuotta. Ladkitystietojen osalta keskeisen
reseptikeskuksen rekisterinpitdjyydesta on saddetty “yhteisrekisteri” ja sahkodisen ladkemaarayslain
13 §:ssd saadetaan tietojen luovutuksesta reseptitietojen osalta. Potilaan oikeus kieltaa
yksildimiensa ladkemaaraysten tietojen luovuttaminen on tdhankin saakka ollut ongelma ja tdman
jatkuminen aiheuttaa riskin asiakas- ja potilasturvallisuudelle seka asiakkaiden ja ammattilaisten
oikeusturvalle.

17 §, luovutuskielto. 2. momentissa sdddetaan, etta kiellon voi kohdentaa julkiseen
palvelujenantajaan ja sen rekisteriin. Tama ei tdhan saakka ole ollut Kanta-palveluissa mahdollista,
mikali sammalla julkisella rekisterinpitajalla on kaksi eri rekisteria, jotka ovat samaa rekisterityyppia.
Tama sanamuoto siis edellyttad muutoksia Kanta-palveluihin?

Luonnoksen 19 ja 20 §:ssd saddetdadn tietojen luovutuksessa. Ko. Pykdlien 2. momentissa
maaritelldan miten tietojen luovutus tapahtuu. Sosiaalihuollon tietojen kohdalla on kirjattu:
“Luovutuspyyntoon perustuva asiakasta koskevan...”. Terveydenhuollon tietojen kohdalla tata ei ole
ja epaselvaksi jaa, miksi ndissa momenteissa on erilainen sanamuoto luovutukseen liittyen.

2. Tahdonilmaukset

Tiedonhallintapalvelua koskevaan 11 §:33n 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 kdytosta
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biopankkitoiminnassa. Onko tahdonilmauksista kasittelystd ja luovuttamisesta saddetty riittavan selkedsti
ja tarkasti? Jos ei ole, miten sdannodsta pitdisi muuttaa?

Tahdonilmauksiin liittyviad asioita tulisi tdsmentda vahintaan asetuksella ja eri tyyppisiin
tahdonilmauksiin tulisi laatia yhdenmukaiset mallit ja mikali teknisesti mahdollista, tahdonilmauksiin
liittyvat tiedot tulisi mahdollisuuksien mukaan pystya kirjaamaan strukturoidusti, jopa rakenteisesti.

Pykaldssa saddetdan myos tiedonhallintapalvelun koostamista keskeisista tiedoista. Pykdlassa on
lueteltu keskeiset potilastiedot mutta keskeisia sosiaalihuollon tietoja ei ole milldan tavalla
maaritelty. Taman vuoksi pykaldssad on epatasapaino terveydenhuollon ja sosiaalihuollon tietojen
osalta.

3. Erityissuojattavat asiakirjat

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?

Erityissuojattavien asiakirjojen kasite tulisi kokonaan poistaa sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakirjojen kasittelysta. Asiakirjat ovat muualla lainsdadanndssa maaritelty salassa pidettaviksi ja ko.
sadados koskee kaikkia sosiaali- ja terveydenhuollon asiakirjoja. Joidenkin asiakirjojen maarittely
erityissuojattavaksi kuvastaa jotain historiallista arvopohjaa, jolle ei nykyisessa yhteiskunnassa ole
perusteita. Erityissuojattavuuden kasite on lisdksi toiminnallisesti hyvin hankala toteuttaa, vaikkapa
nykyisen lain sdddoksen mukaan mielenterveyspotilaiden hoidossa perusterveydenhuollossa. Lisaksi
erityissuojattavuuden toteuttaminen kaytettaviin tietojarjestelmiin aiheuttaa taysin turhia
kustannuksia seka vaikuttaa jarjestelmien kaytettdavyyteen heikentavasti.

Missdadn nimessa erityissuojattavien tietojen maarittelya ei tule jattaa yksittdisen viranomaistahon
paatettavaksi.

4. Omatietovaranto

Lain 12 §:ssa saddettaisiin, etta henkilo 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 pitadisi muuttaa?

S4ados sindnsa on riittavan tarkka ja yksityiskohtainen. Kuitenkin palvelunantajan tulee, mielelldéan
kansallisesti yndenmukaisella mallilla, informoida kansalaista siita, ettd jos hanen luovuttamansa
hyvinvointitieto kirjataan potilasasiakirjatiedoksi, kansalaisen oikeus poistaa potilasasiakirjasta tuo
luovuttamansa tieto samalla kun han poistaa sen Omatietovarannosta ei ole automaattinen ja usein
tiedon poistamisvaatimukseen ei voida suostua, mikali sillda on merkitysta tehdyissa
hoitopaatoksissa.
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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 sdaannosta
pitdisi muuttaa? Pitdisiké omatietovarantoon liittyvdt hyvinvointisovellukset sertifioida?

Omatietovarannon sdadokset lakiluonnoksen 19 § ja 20 §. S3addos tietojen luovuttamisesta on
selked. Omatietovarantoon liittyvat hyvinvointisovellukset tulisi sertifioida, jotta tietoturvan ja
tietosuojan vahimmaisvaatimukset tayttyisivat. Ja vaikka tama tehtaisiinkin, kansalaisia tulisi
perusteellisesti informoida tietoturvaan ja erityisesti tietosuojaan liittyvista riskeista, koska
huomattava osa kansalaisista ei valttamatta ymmarra tehda tarvittavia teknisia paivityksia ja riski
asiakastietojen joutumisesta sivullisten tietoon on vahintaan kohtalainen. Ja mikali tietojen
joutuminen sivullisille tapahtuu, palvelunantajat joutuvat varmaan tekemaan selvitykset siitd, etta
tama ei ole tapahtunut niiden kautta. Tama asia saattaa aiheuttaa merkittavidakin haasteita.

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?

Valtakunnallisten tietojarjestelmadpalvelujen kehittamiskustannukset seka yllapitoon liittyvat
kayttokustannukset tulisi rahoittaa valtion budjettivaroista. Kansalliset tietojarjestelmdpalvelut ovat
nykyisellddan osa kansallista infrastruktuuria, joka mahdollistaa sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelujen toteuttamisen asiakas- ja potilastietoja tehokkaasti hyodyntamalla.
Tietojarjestelmapalvelujen tulee olla kdytettavissa riippumatta palvelujen tuottajien asemasta,
koosta tai muista yksittaisista tekijoista. Lisaksi kayttomaksujen kohdentamiseen liittyvat
yksityiskohdat ovat erityisesti tulevaisuudessa hankalia ratkaista ja laskutuksen toteuttamiseen
menee tarpeettomasti hallinnollista tyoaikaa.

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)?

Kylla. Rekisteroidyn oikeus kasittelyn rajoittamiseen kaytdanndssa saattaa aiheuttaa merkittavan
riskin asiakas- ja potilasturvallisuudelle, mikali rekisteroity rajoittaa rekisterinpitdjan kaytossa
olevien tietojen kasittelya perusteella, joka selvityksessa voi osoittautua paikkansa pitamattomaksi.

8. Muut huomiot

Voitte kirjoittaa muut huomionne tahan

Lausuntopalvelu. fi 3/4



Luonnoksen 13 §, Kansaneladkelaitos vastaa valtakunnallisiin tietojarjestelmapalveluihin liittyvasta
tiedottamisesta vaestolle. 15 §, Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos vastaa asiakkaalle annettavan
informaation tietosisallosta ja Kansaneldkelaitos vastaa informaatiomateriaalista. 18 §,
Kansaneldkelaitos maarittelee kieltoasiakirjan tietosisallon.

Em. pykdlien kohdalta ilmenee ristiriita sen suhteen mika viranomainen vastaa asiakkaille missakin
tilanteissa tapahtuvasta informoinnista ja viestinnasta ja erityisesti niista tietosisalloista, jotka
koskevat asiakkaita. Ndiden pykalien osalta asia tulisi saataa loogisesti yndenmukaisesti.

16 §, 2. mom viimeinen lause. Téhan Vaestorekisterikeskuksen uusi nimi (ja myos muihin pykaliin).

46 §, Sosiaali- ja terveydenhuollon sdahkdisen tietohallinnon neuvottelukunta. Pykalassa esitetdaan
saadettavaksi neuvottelukunnasta. Asetuksella tulee sdataa selkeasti neuvottelukunnan
toimeksiannosta ja tehtavista ja sille tulee mahdollistaa todellinen vaikutusmahdollisuus niihin
asioihin, joista sille saddetdaan. Tama edellyttdda myos neuvottelukuntaan valittavilta tahoilta
sitoutumista niihin tehtaviin, joita varten neuvottelukunta on seka sitd, ettd nimettaville jasenille
mahdollistetaan aidosti resurssi osallistua neuvottelukunnan tydskentelyyn.
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