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Sosiaali- ja terveysministerion asetus sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakastietojen kasittelysta

Lausunnonantajan lausunto

Madritelmat. Nakemyksenne asetusluonnoksen 2 §:n maaritelmista (esim. ovatko maaritelmat selkedt,
onko tarvetta lisdtd maaritelmiin jokin kasite?)

Ei
Perustelut:

Asetuksessa kaytetdan tulkinnanvaraista terminologiaa, joka aiheutti jo taman lausunnon laatimisen
yhteydessa keskustelua. Epdselva terminologia ja siita aiheutuvat tulkintaerot johtavat
hankaluuksiin lain ja asetuksen noudattamisessa ja valvonnassa.

Esimerkiksi termi "tutkimus" on epaselva. Tarkoitetaanko silla asetuksessa potilastietojen
kayttamista tieteellistd tutkimusta tehtdessa vaiko kliiniseen tyohon liittyvaa potilaan kliinista
tutkimista, laboratoriotutkimusta tai kuvantamistutkimusta?

Mika on "paavastuullinen palvelunantaja"? Termin maarittelykaan ei selvenna mita oikeasti
tarkoitetaan.

Suositeltavaa on pidattaytya vakiintuneissa lakitermeissa.

Kayttooikeudet sosiaali- ja terveydenhuollon vililla. Ovatko terveydenhuollon kayttéoikeudet
sosiaalihuollon asiakastietoihin tarkoituksenmukaiset (18 §)?

Ei

Perustelut:
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Palveluiden digitalisoituessa viittaukset fyysisiin toimipisteisiin kannattaa jattaa kokonaan pois
saadoksista. Sosiaalitoimi voi tehda kotikdynteja asiakkaan luokse ja kirjaukset tehddan etana.
Vastaavasti terveydenhuollon ammattihenkil voi osallistua osallistua hoitoon etdayhteydella.
Tietojen kayttotarve ei ole paikkariippuvainen.

Esityksessa kayttooikeus on rajattu 4 §:n 1-11. Tutkimus ja toimenpidepalveluissa tarvitaan
kuitenkin usein laajoja oikeuksia, koska diagnostisia tutkimuksia tekevat ammattihenkilot kuten
patologit ja radiologit jne. sijoittuvat mahdollisesti jonkin tulkinnan mukaan ryhmaan 12. Esimerkiksi
pdihde ja riippuvuustiedot saattavat olla hyvinkin tarkeita oikeaan diagnoosiin paasemisen kannalta.
Toisaalta ne voivat olla tarpeen myos rokotus- ja seulontapalveluissa tyoskenteleville. My6s
erityissuojattavat aiemmin todettuja perinndllisia sairauksia ja geneettisia 10ydoksia koskevat tiedot
ovat usein valttamattomia diagnostisia tutkimuksia tekeville ammattilaisille. Geneettiset tiedot
voivat olla valttamattomia myds ladkehaittojen ehkaisyssa ja siksi niiden tulisi olla mahdollisuuksien
mukaan my6s apteekkihenkilokunnan tiedossa tai parhaimmillaan estaa automaattisesti potilaalle
sopimattoman ladkkeen maaraaminen.

Sairaaloissa tehddan opetus-, laatu- ja tuotekehitysty6td osana normaalia rutiinitoimintaa.
Tieteellisen tutkimuksen saantely ei tule kyseeseen jos tuotekehitystoiminta ei tahtaa
tiedejulkaisuihin. Opetus-, laatu- ja tuotekehitystyo vaatii laajat kdyttooikeudet onnistuakseen
ongelmitta. Vain laatutyd on nyt huomioitu §24:ssa. Opetus- laatu- ja tuotekehitystydssa on tarkea
huomioida myds mahdollisuus kayttaa ulkopuolisia asiantuntijoita. Myos tieteellisessa tydssa on
tarve kasitella tietoja laajasti. Sekin tulee huomioida sallittuna kayttétarkoituksena.

Opetustydssa kayttooikeus tietoihin tulee olla my6s tilanteissa joissa potilaan / asiakkaan
suostumusta ei voida kysya. Esimerkiksi patologian opetuksessa potilaasta voi olla paikalla vain
naytepala tai kyseessa on vainaja.

Kayttooikeudet sosiaali- ja terveydenhuollon vililla. Ovatko sosiaalihuollon kayttéoikeudet
potilastietoihin tarkoituksenmukaiset (19 §)?

Kylla

Perustelut:

Luovutusluvan kohdentaminen. Onko ehdotus luovutusluvan kohdentamisesta asiakkaan niakokulmasta
ymmarrettava ja selkea?

Ei

Perustelut:

Potilaiden voi olla vaikea ymmartaa palveluketjujen monimuotoisuutta ja siten ymmartaa antaa
oikeat ja riittavan laajat kayttooikeudet, jotta heiddan ongelmansa voidaan asianmukaisesti hoitaa.
Esimerkiksi potilas saattaa kdyda keuhkosydpansa takia yksityisella l[adkariasemalla, sen jalkeen
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kuvauksessa toisella ladkariasemalla, sen jalkeen kliinisessa tutkimuksessa keskussairaalassa ja sen
jalkeen kliinisen fysiologian yksikdssa hyvinvointialueella A. Lopulta potilaan parasta hoitoa paatyy
pohtimaan yliopistosairaalan moniammatillinen tyoryhma hyvinvointialueella B. On iso riski, etta
taman kaltaisissa hoitoketjukokonaisuuksissa tietoa katoaa jos tietojen luovutus eteenpdin ei ole
oletusarvo. Kaikki rajaukset tietojen luovutuksessa on suotavaa tehda opt-out periaatteella ja
varoittaa, ettd tietojen luovuttamatta jattaminen saattaa haitata hoitoa.

Luovutusluvan kohdentaminen. Vastaako luovutusluvan kohdentaminen sosiaali- ja terveydenhuollon
toiminnan tarpeita?

Kylla
Perustelut:

Periaatteessa vastaa. Ongelmia saattaa tulla, jos potilaat rajaavat luovutuksia niin, etta rajaukset
haittaavat kliinista tyota.

Luovutusluvan kohdentaminen. Onko luovutusluvan mukainen lupien kohdentaminen toteutettavissa
esitetylld tavalla asiakas- ja potilastietojarjestelmiin (huomioiden sekd uusien tietorakenteiden mukaisesti
tallennetut tiedot etta aiemmin tallennetut tiedot)?

Ei
Perustelut:

Todennakdisyys saada nain monimutkainen luovutuslupajarjestelma toimivaksi yli eri rajapintojen on
pieni. Sen saa kenties toimivaksi Kanta-arkiston suuntaan.

Kanta-arkisto olisi luontevin paikka my6s kansalaisille hallinnoida ja tarvittaessa muuttaa tietojen
kayttooikeutta/nakyvyytta. Vertailukohtana tassa on Kanta-arkiston reseptikeskus.

Arvionne asetuksen mukaisen luovutusluvan tietojarjestelmatoteutukseen tarvittavasta ajasta ja
kustannuksista:

Tietojdrjestelmatoteutuksen hinta tulee todenndkoisesti olemaan korkea ja riippuvainen
tietojarjestelmasta. Hintaa on omiaan nostamaan se, etta kyseessa on asetuksen vaatima pakollinen
muutostyo.

Muita kommentteja asetusluonnoksesta:

Kieliasu on viimeistelematon.

Nieminen Lasse
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