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Lausuntopyyntokysely: Asiakastietolaki

1. Taustatiedot

Vastaajien maara: 1

Vastaajatahon virallinen nimi

1 Suomen Diabetesliitto ry

Vastauksen kirjanneen henkilén nimi (nimi, sdhkoposti, puhelin)

1 Sari Koski sari.koski@diabetes.fi +358503106600

Vastauksen vastuuhenkilon yhteystiedot (nimi, sdhkdposti, puhelin)
1 Janne Juvakka janne.juvakka@diabetes.fi +358405917098

2. Mahdollistavatko tai tukevatko mielestéanne esitettavat asiakastietolain muutokset sote-palvelujarjestelman uudistusta riittavalla
tavalla?

Vastaajien maara: 1
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Avoimet vastaukset
kylla

1 Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietolain uudistaminen on monestakin nakdkulmasta, myds asiakkaan nakokulmasta kannatettava ratkaisu. Uudistaminen on askel
kohti tietojarjestelmien yhteiskdyttéonottoa ja laajempaa hyddyntamista ja kehittdmista. Epaselvéksi jaa edelleen uudistamisen kehittdmistoimien ja kayttddnoton
kustannukset ja niiden jakautuminen eri toimijoille.

3. Lain tarkoituksena olisi edistda sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen ja asiakkaan itsensa tuottamien hyvinvointitietojen
tietoturvallista séahkoista kasittelya sosiaali- ja terveydenhuollossa sekd sdataa asiakas- ja hyvinvointitietojen kasittelyyn
sovellettavista yhtenaisista ja yleisista periaatteista ja vaatimuksista. Lailla toteutettaisiin yhtenainen sahkdinen asiakastietojen
arkistointipalvelu sosiaali- ja terveydenhuoltoon. Varmistavatko esitettavat saadokset riittdvalla tavalla sahkoisen kasittelyn ja
digitalisaation edistamisen sosiaali- ja terveydenhuollossa?

Vastaajien maara: 1
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Avoimet vastaukset



kylla paaosin

1 Lakiluonnoksessa esitetty tiedon kokonaisuus vaikuttaa lupaavalta hoidon turvaamisen ja tiedonkulun kannalta. Viel& avoimia kysymyksia kansalaisen oman tiedon ja
sosiaali- ja terveydenhuollosta kertyvan tiedon yhteishyddyntamiseen liittyen. Tarkempia ohjeita tarvitaan kansalaisen oman tiedon hyédyntémiseen. Kuka arvioi
kansalaisen tallentaman tiedon luotettavuutta? Mita tietoja kansalainen voi itse siirtda? Pitaako kaikki tieto olla rakenteistettu? Iso kysymys on myds kertyneessa
tietokokonaisuudessa (seké asiakasrekisteri etté kansalaisen oma tietovaranto). Voidaanko tietojen kayttdoikeuksia myéntéa muille kuin terveydenhuollon ammattilaisille
koskien hoitotapahtumia? Voidaanko kertynytta tietovarantoa hyddyntaa tutkimuksessa, laadun seurannassa, ym. ja milla periaatteilla.

4. Esityksen mukaan sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisessa ja tuottamisessa ja suunnittelussa syntyvat asiakasta koskevat
tiedot talletetaan sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasrekisteriin. Kannatatteko esitysté sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakasrekisterista?

Vastaajien maara: 1
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Avoimet vastaukset
kylla paaosin

1 Asiakasrekisteri sinallaan on kannatettava asia. Nain asiakasta koskevat tiedot ovat saatavilla palveluntarjoajasta riippumatta kaikissa asiakasta hoitavissa yksikdissa
ajantasaisena, eika tiedonkulussa ole asiakkaan hoitoa haittaavia katkoksia eika tietopuutteita. On myds hyva, etta asiakkaan omat terveystiedot on mahdollista saattaa
sosiaali- ja terveydenhuollon tietoon asiakkaan itse néin halutessaan. Asiakasrekisteri siséltéaa jatkossa kaikki asiakkaan hoitotoimenpiteisiin liittyvéat tiedot, joten
tietosuojaan ja tietojen luvattomaan kaytt6on on kiinnitettéava erityistd huomiota.

5. Esityksen mukaan asiakastietojen kasittelyn perusteena on oltava asiakas- tai potilaslain mukainen asiakas- tai hoitosuhde tai
muu lakiin perustuva oikeus. Kannatatteko esitystd, ettd ammattihenkild voi kasitella asiakastietoa asiakas - tai potilassuhteen tai
lain perusteella, padsaantoisesti ilman asiakkaan suostumusta?

Vastaajien maara: 1
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Avoimet vastaukset
kylla paaosin

1 Asiakkaan tehtava ei enaa ole arvioida sitd, mitkéa tiedot ovat relevantteja kunkin organisaation / asiantuntijan kayttéon. Asiakasta koskevat tiedot ovat saatavilla
palveluntarjoajasta riippumatta kaikissa asiakasta hoitavissa yksikdissé ajantasaisena, eika tiedonkulussa ole asiakkaan hoitoa haittaavia katkoksia eika tietopuutteita.
Nain voidaan turvata laadukas ja turvallinen hoito. Tama edellyttéa sita, etté terveyden- ja sosiaalihuollon ammattilaisten koulutukseen on liitettava nykyisté laajempi osio
sahkoisten tietojen hyddyntamisesta, jotta osataan poimia asiakkaan hoidon kannalta relevantteja tietoja ja tulkita asioita oikein. Osataan tehda asiakaan hoidon
kannalta tarpeellisia ja oikeita paatelmia.

6. Asiakkaalla on esityksen mukaan oikeus kieltda rekisterinpitdjaa luovuttamasta hanta koskevia asiakastietoja toiselle
rekisterinpitajalle. Rekisterinpitdjan sisalla asiakkaalla ei ole kielto-oikeutta. Kannatatteko esitysta, etté asiakas ei voi kieltaa
asiakastietojensa luovuttamista rekisterinpitéjan sisalla?

Vastaajien maara: 1
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Avoimet vastaukset
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1 Ehdotuksessa on seka hyvaa etta huonoa. Tiedon kulun ja ajantasaisuuden vuoksi on hyva, etté asiakas ei voi rajoittaa tietojen luovutusta eikd ammattilaisten tiedon
saatavuutta. Kuitenkin asiakkaan kielto-oikeus tietojen luovuttamiseen vaatii vieléd tarkentamista. Ehdotuksessa jaa nyt epaselvaksi leikkaako ehdotettu asiakkaan
oikeusturvaa ja itsemaaraamisoikeutta. Asiakkaan pitéisi aina pystya rajoittamaan hénta koskevan tiedon kaytt6a perustelluista syista.

7. Henkilo voi esityksen mukaan tallettaa tietojaan tai hyvinvointisovelluksen tuottamia tietoja omatietovarantoon. Henkilolla on
oikeus paattaa tietojensa kaytosta ja poistamisesta omatietovarannosta. Henkild voi antaa suostumuksen siihen, etté palvelunantaja
saa hyodyntaa tyotehtévissaan asiakkaan omatietovarannossa olevat hyvinvointitiedot. Henkil6ll& on oikeus kieltéa
omatietovarannossa olevan hyvinvointitiedon nayttamisen. Kannatatteko esitysta hyvinvointitietojen kasittelysta ja siihen liittyvista
suostumuksista ja kielloista?

Vastaajien maara: 1
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1 Asiakkaan omien tietojen tallentaminen sosiaali- ja terveydenhuollon tietovarannon yhteyteen on kannatettava asia ja tdydentaé terveydenhuollosta ja sosiaalihuollosta
kertyvaa tietoa. Luonnoksessa muutama asia jaa kuitenkin viela avoimeksi. Yhdistetaanko tietoja missaén yhteydessa ammattilaisten tietoon, vai pitdaké ammattilaisten
kayda katsomassa asiakkaan tietoja erillisista tietovarannoista? Tuleeko ammattilaisten tietovarantoon jokin merkki, mikali asiakas on kaynyt tadydentdmassa omia
tietojaa, vai joutuuko ammattilainen kdyméaan "varmuuden vuoksi” katsomassa asiakkaan omia tietoja? Jos tietoja yhdistetaan, niin miten tietojen yhdistaminen
ammattilaisten tuottamaan sote-tietoon tehdaan tietoturvallisesti niin, etteivat potilastietojarjestelmien siséltama tieto vaarannu tai vuoda ulospain asiakasrekisterista.
Osassa mobiilisovelluksissa saattaa olla tietoturvaongelmia tai -riskeja. Nyt ehdotettuun yhtendiseen séhkdiseen asiakastietojen arkistointipalveluun sisaltyy mittavat
koulutustarpeet seka sosiaali- etta terveydenhuoltoon. Asiakkaan tietoja katsoneesta tahosta tulee jaada yksiselitteinen tallenne lokitietoihin. Tama lisda asiakkaan
tietosuojaa ja auttaa valvomaan tietojen oikeaa kayttotarkoitusta.

8. Reseptikeskuksessa olevia tietoja potilaan ladkemaarayksista, niiden toimitustiedoista ja uudistamispyynnoista seka muista
laakitystiedoista saisi esityksen mukaisesti kasitella hoito- tai asiakasuhteessa ilman potilaan suostumusta. Potilas voisi kuitenkin
kieltaa yksildimiensa laékkeiden ja niihin liittyvien merkintdjen luovutuksen. Kannatatteko esitysta ladkemaaraysten kasittelysta?

Vastaajien maéara: 1
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9. Muut vapaamuotoiset huomiot hallituksen esitysluonnoksesta.
Vastaajien maara: 1

1 Asiakkaan maaritelma on lakiluonnoksessa osin keskenerdinen. Monessa yhteydessa kay ilmi, etta asiakas nahdaan esityksessa ensisijaisesti aikuisena, joka on seka
fyysisesti ettd henkisesti kykenevéa huolehtimaan itsestaan ja omista asioistaan. Lakiluonnoksessa olisi huomioitava myds ikaéntyneet tai muut henkilét, joiden kyvyt
hoitaa asioita sahkdisesti eivat valttamatta ylla riittavalle tasolle. Perusteluissa tulee maaritella asiakastietoja koskevan lain suhde ihmisperaisia naytteité ja naytetietoja
koskevaan lainsaadantoon.

10. Yksiloidyt sdadosmuutosehdotukset

Ei vastauksia.



