Pasi Nevalainen

Lausunto

17.03.2022

Asia: VN/2037/2021

Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakastietojen kasittelysta seka eraiksi siihen liittyviksi laeiksi

Lausunnonantajan lausunto
Muodostaako ehdotettava asiakastietolaki selkedan, yhdenmukaisen ja ymmarrettavan kokonaisuuden?

Kylla. Voit halutessasi perustella vastaustasi ja kirjata muita yleisiad kommentteja kokonaisuuteen
liittyen.

Onko vaikutusten arviointi riittavan laaja ja onko vaikutukset mielestanne oikein
arvioitu?
Taloudelliset vaikutuksen
Kylla.
Vaikutukset kansalaisten asemaan

Ei. Perustelut: [Asiakirjojen sdilytys vain 12 vuotta aiheuttaa vakavan eriarvoisuuden
harvinaissairaiden osalta, koska diagnostiikka voi kestda kymmenia vuosia ja koskea useaa
sukupolvea.]

Lapsivaikutukset
Ei. Perustelut:
Vaikutukset sosiaali- ja terveydenhuollon palvelunantajien ja apteekkien toimintaan
Kylla.
Vaikutukset viranomaisten toimintaan
Ei. Perustelut: [Viranomaisten asiakirjojen sdilytys ei missaan tapauksessa riita 12 vuodeksi.]
Tietosuojavaikutukset

Ei. Perustelut:
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Soveltamisala ja suhde muuhun lainsdaadantoon (2 §)
Onko ehdotettavan asiakastietolain suhde muuhun lainsdadantoon selkea?
Kylla

Onko asiakastietojen kasittelya koskevien yleisten periaatteiden soveltaminen kaikkiin asiakastietojen
kasittelyn kayttotarkoituksiin kannatettava?

Kylla

Maaritelmat (3 §)

Ovatko maaritelmat selkeat ja ymmarrettavat lain soveltamisen nakdkulmasta?
Kylla

Pitaisiko pykadldan lisata maaritelmia?
Kylla

Asiakastietojen kasittelya koskevat yleiset periaatteet (2 luku)

Onko 2 luvun sadntelyehdotus kokonaisuutena selked, ymmarrettdva ja johdonmukainen?
Kylla

Onko salassapitoa ja sivullisuutta koskeva sadntely selkea ja ymmarrettava?
Kylla

Onko asiakkaan tietosuoja-asetuksen mukaisiin oikeuksien rajoittamisen saantely selkeaa, ymmarrettavaa
ja oikeasuhtaista?

Kylla

Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen rekisterinpito (3 luku)

Sosiaalihuollon yhteydessa laadittavat potilasasiakirjat tallennettaisiin potilasrekisteriin ja niitd kasiteltaisi
samoin kuin muitakin potilastietoja. Onko ehdotus mielestanne kannatettava?

Kylla

Voitte esittaa tdassa myods muita nakemyksia lakiehdotuksen sosiaalihuollon yhteydessa laadittavien
potilasasiakirjojen kasittelyd koskevaan saantelyyn

Onko palvelunantajan muutostilanteisiin liittyva sdantely selkeda ja ymmarrettavaa?
Kylla

Ndkemyksianne muutostilanteisiin liittyvan saantelyn toteutettavuuteen?
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Onko palvelunantajan toiminnan paattymiseen liittyvaa selkedd ja ymmarrettavaa?
Kylla
Ndkemyksidnne toiminnan paattymiseen liittyvan sadntelyn toteutettavuuteen?
Asiakasasiakirjojen kasittelya koskevat periaatteet (4 luku)
Onko 4 luvun sadntelyehdotus kokonaisuutena selked, ymmarrettdva ja johdonmukainen?

Kylla

Onko sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasrekistereita koskeva sddntely (18 §) selked ja ymmarrettava?

Kylla
Nakemyksianne rekistereita koskevan saantelyn toteutettavuuteen?
Onko alkuperaisten asiakirjojen sdilyttamistad koskeva sadntely selkea ja ymmarrettava?

Ei. Perustelut: [Ymmarrettdva, haitallinen diagnostiikan ja toisaalta geneettisten sairauksien
tutkimuksen kannalta. ]

Ndkemyksia sdilyttamista koskevan saantelyn toteutettavuuteen?

Potilasasiakirjat (5 luku)
Onko 5 luvun sadntelyehdotus kokonaisuutena selked, ymmarrettdva ja johdonmukainen?
Kylla
Onko potilasasiakirjojen periaatteita koskeva sadntely (278§) selkea ja ymmarrettava?
Kylla
Onko alaikdisen paatoskykya koskevia merkint6ja koskeva sadntely (33 §) selked ja ymmarrettava?
Kylla
Sosiaalihuollon asiakasasiakirjat (6 luku)
Onko 6 luvun sdantelyehdotus kokonaisuutena selked, ymmarrettava ja johdonmukainen?
Kylla

Tulisiko sdaantelya soveltaa my6s terveydenhuollon palveluissa toimivien sosiaalihuollon
ammattihenkildiden kirjaamiseen (esim. sairaaloiden terveyssosiaality6)?
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Kirjaaminen monialaisessa yhteistyossa (7 luku)
Onko 7 luvun sdantelyehdotus kokonaisuutena selked, ymmarrettava ja johdonmukainen?

Kylla

Tiedonsaantioikeus ja tietojen luovuttaminen (8 luku)

Onko 8 luvun asiakkaan tiedonsaantioikeutta koskeva sdaantelyehdotus kokonaisuutena (48 §- 52 §)
selked, ymmarrettava ja johdonmukainen?

Kylla

Onko asiakkaan oikeutta mdarata tietojensa luovutuksista koskeva sadntelyehdotus kokonaisuutena (53 §
-55 §) selked, ymmarrettdva ja johdonmukainen?

Kylla

Onko asiakastietojen luovuttamista muille palvelunantajille ja viranomaisille koskeva saantelyehdotus (56
§ - 63 §) kokonaisuutena selked, ymmarrettava ja johdonmukainen?

Kylla

Onko mielestinne kannatettavaa, etta asiakastietoja saisi luovuttaa palvelunantajien ja terveydenhuollon
rekisterien valilla kayttotarkoituksensa mukaisesti lain perusteella luovutuslupaa edellyttdaen?

Kylla

Onko mielestianne kannatettavaa, ettd asiakastietoja luovutettaisiin palvelunantajien vililla ensisijaisesti
Kanta-palvelujen valitykselld?

Kylla
Onko rajat ylittavaa tiedonvaihtoa koskeva sdantely (60 §) selked ja ymmarrettava?
Kylla

Onko potilastietojen luovuttamista kliiniseen ladketutkimukseen ja muuhun lddketieteelliseen
tutkimukseen koskeva sddntely (61 §) selked ja ymmarrettava?

Kylla

Sosiaali- ja terveydenhuollon tietojarjestelmat (2 osa)

Onko tietojarjestelmia tietoturvallisuutta ja tietojarjestelmien valvontaa koskeva saantely selkea ja
ymmarrettava?

Kylla

Onko mielestianne kannatettavaa, etta tiedonhallintapalvelua laajennettaisiin niin, etta sen kautta
voidaan luovuttaa aiemmin sdddettyjen keskeisten potilastietojen lisdaksi muita potilasasiakirjamerkintéja
seka tiedonhallintapalvelun sdantely mahdollistaisi my6s reseptikeskukseen tallennettujen
ladkitystietojen yhteenvetojen luovuttamisen?
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Kylla

Onko mielestdnne kannatettavaa edellyttda tietojarjestelmia asentavan, yllapitavan ja paivittavan
henkilon luotettavuuden varmistamista tiedonhallintalain 12 §:ssa tarkoitetulla tavalla, jos henkild
tehtdvissddn padsee ndkemadn asiakastietoja (77 § tietoturvasuunnitelma, 1 momentin kohta 7)?

Kylla

Onko mielestianne kannatettavaa, ettd ammattilaisen kayttoliittyma (Kelain) voisi toimia lddkemd&araysten
laatimisen varajarjestelmana hairiotilanteissa?

Kylla

Onko mielestanne kannatettavaa, etta Kelalle lisataan oikeuksia liittyen lokivalvontaan ja
verkonvalvontaan sekd Kanta-palveluihin tallennettavien asiakirjojen tietorakenteiden
laadunvarmistukseen?

Kylla

Maksut

Ndkemyksidnne yhteentoimivuuden testaukseen ilmoittautumisesta perittdvastd maksusta?

Siirtymasaannokset 102 §

Hyvinvointitietojen luovuttaminen Omatietovarannosta palvelunantajille 1.1.2024 mennessa ehdotuksen
73 §:n 2 momentin mukaisesti

Kylla

Kaikkiin asiakas- ja potilastietoihin kohdistuvaa kiellon ja tyoterveyshuoltoon kohdistuvan kiellon
soveltaminen 1.1.2024 mennessa ehdotuksen 54 §:n 2 momentin mukaisesti viimeistaan 1.1.2024

Kylla

Asiakastietojen luovuttaminen suostumuksen perusteella 57 §:n mukaisesti (erityisesti luovutukset
sosiaali- ja terveydenhuollon viliset luovutukset Kanta-palveluista) viimeistadn 1.1.2024

Kylla

Potilastietojen luovuttaminen asiakastietovarannosta asiakkaille hyvinvointisovelluksiin avulla asiakkaille
48 §:n 2 momentin mukaisesti viimeistadn 1.12.2023

Kylla

Sosiaalihuollon asiakastietojen luovuttaminen asiakastietovarannosta asiakkaille hyvinvointisovelluksiin
viimeistaan 1.5.2025.

Kylla

Luovutukset toisille palvelunantajille ja terveydenhuollon rekisterien vililla lain perusteella edellyttien
luovutuslupaa 58 §:n 1 momentin mukaisesti viimeistdaan 1.1. 2026 alkaen
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Kylla

Potilastietojen luovuttaminen ulkomaille Kanta-palveluista ehdotuksen 60 §:n mukaisesti viimeistaan
1.1.2025 mennessa.

Kylla

Ammattilaisen kdyttoliittyman (Kelain) kaytto ldadkemaardysten laatimisen varajarjestelmana 75 §:n 2
momentin mukaisesti viimeistaan 1.1.2026.

Kylla

koulupsykologien laatimat asiakirjat viimeistaan 1.3.2025
Kylla

Sosiaalipalveluiden yhteydessa annettaviin terveyspalveluihin liittyvat potilasasiakirjat viimeistaan
1.10.2026

Kylla

Ajanvarausasiakirja asiakkaalle ilmoitettavista terveydenhuollon ajanvarauksista, seulontatutkimuksista
syntyvat laboratoriotulokset, ajoterveyteen liittyvat todistukset ja lomakkeet, tapaturmiin ja
ammattitauti-ilmoituksiin liittyvat todistukset ja lomakkeet, ladkarinlausunto terveydentilasta T-todistus,
ladkarintodistukset C ja TOD seka jaljennos kuolintodistuksesta viimeistadn 1.10.2026

Kylla
Hoitotyon paivittdismerkinnat viimeistaan 1.10.2029
Kylla

Seulontatutkimuksista syntyvat kuvantamistutkimukseen liittyvat asiakirjat, sateilyrasitustiedot, video- ja
danitallenteet seka nakyvan valon kuvat ja suun terveydenhuollon yksikdiden tallentamat kuvat seka
muut kuvat viimeistaan 1.10.2029

Kylla
Lastensuojelun palvelutehtavassa ja koulukuraattorin palvelussa syntyvat asiakirjat viimeistaan 1.3.2025
Kylla
Vammaispalvelujen palvelutehtdviassa syntyvat asiakasasiakirjat viimeistdan 1.9.2025
Kylla
Paihdehuollon palvelutehtavassa syntyvat asiakasasiakirjat viimeistaan 1.3.2026
Kylla
Perheoikeudellisten palvelujen palvelutehtdvassa syntyvat asiakasasiakirjat viimeistdan 1.9.2026

Kylla
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Kaikissa palvelutehtdvissa syntyvat video- ja ddnitallenteet viimeistdan 1.10.2029
Kylla

Sailytysaikaliite

Ovatko ehdotettavat potilasasiakirjojen sailytysajat asianmukaiset?
Ei.

Jos vastasit ei, miltd osin sdilytysaikaa pitdisi muuttaa ja miten? Perustele ehdotuksesi.

Jo ennen tata lakia olemme terveydenhuollossa tormanneet ongelmaan, ettd sairauden diagnostiset
tiedot ovat havinneet jo 20-30 vuoden kuluttua diagnoosista ja diagnostiikka on jouduttu tekemaan
uudestaan tai edelleen ilman diagnoosia olevan kohdalla toteuttamaan samoja aioita uudestaan.
Toisaalta, vaikka vaitetaan, etta harvinaissairauden diagnoosin saaminen kestda keskimaarin 6
vuotta, tormaamme jatkuvasti tapauksiin, joissa se kestda kymmenia vuosia ja pisimmat diagnostiset
toteamamme viiveet ovat 80 vuotta. Osalle potilaista ei diagnoosia saada omana elinaikana, vaan
vasta seuraavan sukupolven tutkimusten avulla. Kun kyseessa on perinndllinen, geneettinen sairaus,
tarve menehtyneiden omaisten sairaustietojen tarkistamiseen on yhta tarkea, kuin itse potilaan
asiakirjojen tarkistamisen tarve. Siten asiakirjat tulisi sailyttaa vahintdan kymmenia vuosia eika vain

12 vuotta. Toisaalta etenkin harvinaisten geneettisten sairauksien luonnollinen kulku (natural
history) on valtaosassa sairauksia erittdin vajavainen, ja selvitystyohon tarvitaan hyvia

terveydenhuollon rekistereita paitsi tulevina seurantoina, mutta osin historialliset tiedot ovat ainut

tapa selvityksiin. Tama korostuu uusien sairauksien |6ytyessa ja viela enemman, kun I6ydamme
uusia suomalaiseen tautiperimaan kuuluvia sairauksia, joita muualla maailmassa juurikaan ei ole,
vaan tutkimus on paaosin tehtava Suomessa. Talldinen sairaus on esimerkiksi juuri 2021 16ytynyt
uusi suomalaisen tautiperiman sairaus PEPCK-puutos. Yleinen harhakasitys on, etta harvinaiset
sairaudet ovat harvinaisia, mika ei pida paikkaansa. Yhtena ryhmana ne aiheuttavat 15-19%
erikoissairaanhoidon kuluista.

Ovatko ehdotettavat muita potilastietoja sisdltavien asiakirjojen sdilytysajat asianmukaiset?
Ei

Jos vastasit ei, miltd osin sdilytysaikaa pitdisi muuttaa ja miten? Perustele ehdotuksesi.
Perustelut kuten edellisessa kohdassa

Ovatko ehdotettavat biologista materiaalia sisaltavien naytteiden ja elinmallien sailytysajat
asianmukaiset?

Ei

Jos vastasit ei, miltd osin sdilytysaikaa pitdisi muuttaa ja miten? Perustele ehdotuksesi.
Perustelut kuten edellisessa kohdassa

Ovatko ehdotettavat sosiaalihuollon asiakasasiakirjojen sdilytysajat asianmukaiset?
Kylla

Jos vastasit ei, miltd osin sdilytysaikaa pitdisi muuttaa ja miten? Perustele ehdotuksesi.
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Ovatko ehdotettavat muita luovutustenhallinnan asiakirjojen ja lokitietojen sdilytysajat asianmukaiset?
Kylla

Jos vastasit ei, miltd osin sdilytysaikaa pitdisi muuttaa ja miten? Perustele ehdotuksesi.

Liitelait

Onko ehdotus mielestinne kannatettava?
Kylla

Ovatko siirtymaajat riittavan pitkat?
Kylla

Onko ehdotus mielestinne kannatettava?
Kylla

Onko ehdotus kannatettava?
Kylla

Muita nakemyksidanne ja huomioita liitelakeihin

Pasi Nevalainen
Pirkanmaan sairaanhoitopiiri/Tampereen yliopistollinen
sairaala/Harvinaissairauksien yksikko
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