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Asia: Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastie-

Yleista

tojen sahkoisesta kasittelysta annetun lain muuttamiseksi

Sosiaali- ja terveysjarjestojen yhteistyoyhdistys YTY ry:n jasenina on 133 valta-
kunnallista sosiaali- ja terveysalan kansalaisjarjestoa. YTY:n jasenjarjestot toimi-
vat valtakunnallisesti, alueellisesti ja paikallisesti kuudella sosiaali- ja terveyden-
huollon sektorilla: kansanterveys, lastensuojelu, sosiaalinen lomatoiminta, vam-
maishuolto, vanhustenhuolto ja muu sosiaalinen tyo.

YTY pitaa tarkeana kansallisen terveysarkiston toteuttamista mahdollisimman no-
pealla aikataululla. Sahkoinen potilastietojen arkisto mahdollistaa potilastietojen
lilkkkumisen yli organisaatiorajojen ja edistaa potilaiden hoidon jatkuvuutta ja po-
tilasturvallisuutta. Terveysarkiston toteuttamisen uskotaan myo0s parantavan hoi-
tojen tuloksellisuutta ja tata kautta edistavan potilaiden hyvinvointia. YTY kui-
tenkin vaatii, etta jarjestelmaa rakennettaessa tulee kiinnittaa erityista huomiota
potilaiden perustuslailliseen yksityisyyden suojaan. YTY haluaa myos muistuttaa
verkkopalveluiden esteettomyysperiaatteen noudattamisen tarkeydesta erityista
suostumuksenhallintapalvelua ja katseluyhteytta rakennettaessa. Verkkopalvelui-
den ja tietoyhteiskunnan tarjoamien mahdollisuuksien tulee olla kaikkien kansa-
laisten kaytettavissa osaamisesta, iasta, laitteista, henkisista tai fyysisista ra-
joitteista riippumatta.

YTY haluaa kiirehtia myos nykyisin erillisena jarjestelmana yllapidettavan kuntou-
tuksen asiakastietojen integroimisesta kansalliseen terveysarkistoon. Talla hetkel-
la olemassa oleva kuntoutuksen asiakastieto on hajanaisesti lukemattomien kun-
toutuksen palveluntarjoajien hallussa ilman yhteytta kuntoutujien hoidosta vas-
taavaan terveydenhuollon yksikkoon.

Potilastietojen luovuttaminen

YTY kannattaa 108 lisattya mainintaa, etta potilastietoja saa luovuttaa valtakun-
nallisen tietojarjestelmapalvelun avulla toiselle terveydenhuollon palvelujen an-
tajalle vain potilaan tutkimuksen ja hoidon jarjestamiseksi. Potilastietojen tulee
olla salassa pidettavia perustuslaissa turvatun potilaan yksityisyyden suojan to-
teuttamiseksi ja niiden luovuttamisen tulee perustua potilaan antamaan suostu-
mukseen.

Potilaan suostumus

Lakiesitykseen sisaltyvassa 118 todetaan, etta 108 maaritelty potilaan antama
suostumus olisi voimassa toistaiseksi ja se kattaisi kaikki valtakunnallisessa tieto-
jarjestelmassa olevat potilastiedot. YTY suhtautuu ns. opt-out - periaatteen mu-
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kaisen saannoksen kayttoonottoon varauksella. Suurimpana ongelmana YTY nakee
lakiesitykseen sisallytetyn maarittelyn, jonka mukaan suostumus kattaisi myos
suostumuksen antamisen jalkeen kayttoon otettavat tiedot. YTY esittaa huolensa
siita, ymmartaako suostumuksen antaja taman saadoksen merkityksen. YTY pitaa
myos tarkeana, etta potilaan suostumukset ja kiellot paivittyvat jarjestelmaan
viivytyksetta ja tasta tulee huolehtia kaikin mahdollisin keinoin.

Suostumuksenhallintapalvelu ja katseluyhteys

YTY yhtyy lakiesityksen tavoitteeseen, jonka mukaan suostumuksenhallinnan tulee
olla mahdollisimman selkea ja helposti ymmarrettava. Lisaksi YTY edellyttaa sah-
koiselta suostumuksenhallintajarjestelmalta mahdollisimman suurta esteettomyyt-
ta.

YTY pitaa ehdotetun 198 sanamuotoa paaosin onnistuneena mutta esittaa kuiten-
kin huolensa lakiesityksen 1 kohtaan sisallytetysta varauksesta, joka mukaan poti-
laalla ei olisi oikeutta katseluyhteyden valityksella tutustua niihin luovutuslokitie-
toihin, joihin potilaalla ei henkilotietolain 278 1 momentin 1-4 kohdan mukaan ole
oikeutta. Henkilotietolain 278 3. kohdan mukaan tarkastusoikeutta ei olisi mikali
rekisterissa olevia henkilotietoja kaytetaan yksinomaan historiallista tai tieteellis-
ta tutkimusta taikka tilastointia varten. On kuitenkin perusteltua olettaa, etta
sahkoisen terveysarkiston yksi kayttotarkoitus tulee olemaan esimerkiksi laaketie-
teellinen rekisteritutkimus. YTY pitaakin ehdottoman tarkeana, etta potilaalla on
oikeus tietaa mikali hanen henkilo- ja terveystietojaan kaytetaan tieteelliseen
tutkimukseen.

Lopuksi

YTY yhtyy esitysluonnoksessa esitettyyn arvioon, jonka mukaan sahkoinen potilas-
tietojarjestelma parantaa potilaiden mahdollisuuksia vaikuttaa itseaan koskevien
tietojen kayttoon. Sahkoinen jarjestelma antaa myos mahdollisuudet kehittaa po-
tilaan hoitoa, kun hoitotilanteessa saadaan viivytyksetta kayttoon potilasta koske-
vat tiedot.

YTY kuitenkin muistuttaa, etta keskeinen sosiaali- ja terveydenhuollon kehitta-
mistyon osa-alue on potilaiden yksityisyydensuojan ja tietoturvan sailyttaminen.
Sahkoisen potilastietojarjestelman uskottavuuden ja yleisen hyvaksyttavyyden
kannalta on tarkeaa alusta lahtien huolehtia siita, etta siihen liitettyyn kayttoloki-
jarjestelmaan kirjautuu kaikki jarjestelmaan kohdistuva kaytto ja etta potilaalla
itsellaan on oikeus tietaa, kuka on kayttanyt hanta koskevaa tietoa.
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