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Lausunto sosiaali- ja terveysvaliokunnalle

Sosiaali- ja terveysvaliokunta on pyytanyt minulta lausuntoa hallituksen esityksesta 94/2024 vp laiksi
sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen kasittelysta annetun lain 54 §:n muuttamisesta ja sosiaali-
ja terveydenhuollon seka pelastustoimen jarjestamisesta annetun lain 25 8n 4 momentin
kumoamisesta, erityisesti potilastietojen kasittelyn ja EU:n tietosuoja-asetuksen (2016/679)
mukaisuuden nakdkulmasta seka oikeusministerion valiokunnalle esittdmista keskeisista nakdkohdista.
Esitan valiokunnalle lausuntonani kunnioittavasti seuraavaa:

1. Hallituksen esitys potilastietojen kasittelyn nakékulmasta

Uudenmaan alueella terveydenhuollon palvelut ovat erillisten viranomaisten jarjestamisvastuulla ja
potilastiedot ovat siten eri rekisterinpitdjien rekistereissa, toisin kuin muilla hyvinvointialueilla.
Hallituksen esityksen keskeisend tavoitteena on mahdollistaa potilastietojen saumaton Kkasittely
Uudenmaan maakunnan alueella siten, etta terveydenhuollon ammattilaisella on mahdollisuus hoitaa
potilasta asianmukaisesti. Tavoitteena on myds turvata potilastietojen saatavuus potilasta hoidettaessa
(s. 7 ja 10-11). Ehdotuksen myé6tda Uudenmaan maakunnan alueella julkisen terveydenhuollon
palvelunantajien ja niiden lukuun toimivien tahojen tiedonsaanti tulee perustumaan suoraan lakiin, ellei
potilas ole kieltanyt tietojensa luovuttamisen. Muualla Suomessa terveydenhuollon palvelunantajan
tiedonsaannin edellytyksena on potilaan antama luovutuslupa, jonka laajuutta potilas voi rajata kieltojen
avulla.

Hallituksen esitys ei perustele Uudenmaan potilastietojen kasittelyn erillisratkaisun tarpeellisuutta.
Erillisratkaisun tarpeellisuutta on syyta arvioida suhteessa muualla Suomessa kaytossa olevaan
luovutuslupakaytantédén seka perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon ja niiden valisten
hoitoketjujen edellyttdmiin tarpeisiin. Vaikka Uudenmaan alueella hakeudutaan julkisten
terveydenhuollon palveluihin valinnanvapautta kayttaen (s. 6 ja 14), ei se itsessadan muodosta perustetta
erillisratkaisulle.

Ehdotus on jossain maarin ongelmallinen luottamuksellisen hoitosuhteen sailyttamisen nakdékulmasta.
Hoitosuhteen luottamuksellisuus muodostaa potilaalle oikeutettuja odotuksia eli potilaalla on oikeus
luottaa siihen, ettei hanta koskevia tietoja aseteta sivullisten saataville. Sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakastietojen kasittelysta annetun lain (703/2023, asiakastietolaki) lahtékohtana on, ettd salassa
pidettavaa potilastietoa sisaltavaa asiakirjaa taikka sen kopiota tai tulostetta ei saa nayttaa eika luovuttaa
sivulliselle eika antaa sivullisen nahtavaksi tai kaytettavaksi. Ehdotus muodostaisi laillisen perusteen
asettaa poikkeuksellisen laajasti salassa pidettavat potilastiedot sivullisten saataville, vaikka saantely ei
sanamuodostaan ("oikeus salassapitosadnnosten estamattd saada ja kayttad”) huolimatta itsessaan
muodostaisi oikeutta kayttda potilastietoja, vaan kayttdoikeus maaraytyisi asiakastietolain 9 8:n
perusteella. Asiakastietolain 4 8&n 2 momentin mukainen sivullisen maaritelma on sidottu
palvelunantajaan ja sen lukuun toteutettavaan toimintaan (HE 246/2022 vp, s. 66). Endotuksen mydta
Uudenmaan alueella laaja joukko sivullisia rajattaisiin kaytannossa sivullisen maaritelman ulkopuolelle,
mika voi edellyttaa sivullisen maaritelman tarkistamista.

Ehdotus pitaa sisalldadn Uudenmaan alueen tiedonsaantioikeuksia koskevan saantelyn. Viranomaisten
toiminnan julkisuudesta annetun lain (621/1999, julkisuuslaki) lahtékohtana on, etta tiedonsaantioikeus
salassa pidettavaan asiakirjaan ja tietoon perustuu joko laissa nimenomaisesti saddettyyn perusteeseen
tai suostumukseen (10 §, 26.1 8 ja 29.1 8). Ehdotuksen mukaan Uudenmaan alueella hyvinvointialueiden,
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Helsingin kaupungin ja HUS-yhtyman ja niiden lukuun toimivien tahojen tiedonsaantioikeus perustuisi
suoraan lakiin. Tiedonsaantioikeuden perustuvasta saantelysta tulee kayda selkeasti ilmi, mihin ja keta
koskeviin tietoihin tiedonsaantioikeus ulottuu ja miten tiedonsaantioikeus sidotaan tietojen
valttamattdmyyteen. Mita yleisluonteisempi tietojensaantiin oikeuttava saantely on, sitd suurempi on
vaara, etta intressit, joita salassapidon avulla suojataan, voivat syrjaytya automaattisesti (PeVL 31/2017
vp, s. 2). Ehdotetussa laajuudessa tiedonsaantioikeus ulottuisi kaikkien lakiehdotuksessa tarkoitettujen
rekisterinpitajien kaikkiin potilastietoihin sen sijaan, etta tarpeellinen tiedonsaanti olisi varmistettu
julkisuuslain edellyttamalld tavalla nimenomaisella saantelylld. Ehdotuksessa ei ole asetettu asiallisia
edellytyksia tiedonsaantioikeudelle. Asiallisten edellytysten puuttuessa tietopyynndn vastaanottanut
viranomainen ei voi arvioida pyyntda luovuttamisen laillisten edellytysten kannalta, mika vaarantaa niin
perusoikeuksien toteutumista kuin hoitosuhteen luottamuksellisuuden sailyttamista.

2. Hallituksen esitys EU:n tietosuoja-asetuksen mukaisuuden nakékulmasta

Ehdotuksella luodaan Uudenmaan maakunnassa potilasta hoitavan hyvinvointialueen, Helsingin
kaupungin ja HUS-yhtyman terveyspalveluja jarjestavalle ja toteuttavalle viranomaiselle ja sen lukuun
toimiville tahoille peruste kasitella ("saada ja kayttaa") toisen Uudenmaan alueen hyvinvointialueen,
Helsingin kaupungin ja HUS-yhtyman rekistereihin kuuluvia potilastietoja. Potilastietojen kasittelyn
tarkoituksena on potilaan hoidon toteuttaminen ja potilastietoja saa kasitelld potilaan hoidon
edellyttamassa laajuudessa, ellei potilas ole kieltanyt tietojensa luovuttamisen. Mitaan erityisia
suojatoimia, lukuun ottamatta potilaan kielto-oikeutta, ei ole tarkoitus asettaa vaan sovellettavaksi
tulisivat yleiset asiakastietolain mukaiset suojatoimet. Potilastietojen kasittelyn erillisratkaisun tueksi
tarvittaisiin kuitenkin myds erityisia suojatoimia. Tama koskee ainakin 1) Uudenmaan alueen potilaiden
informointia, 2) kielto-oikeuden kayttda seka 3) tietojen kayton valvontaa ja tietoturvallisuutta.

Keskeista olisi selvittaa, miten Uudenmaan alueen potilaita informoidaan potilastietojen luovutuksista ja
siihen liittyvasta kielto-oikeudesta, mika on informoinnin ajankohta seka miten turvataan informoinnin
piiriin kuuluvien tietojen jatkuva saatavuus, jotta potilaat voivat tutustua niihin uudelleen. Lisaksi olisi
tarpeen selvittaa tosiasialliset ja tekniset edellytykset kieltojen asettamiseen ja kohdentamiseen
asiakastietolain 59 8:n 2 momentin mukaisesti Uudenmaan alueella. Kayttdoikeuksien osalta tulisi
varmistaa konkreettinen keino, jolla potilastietojen kasittelyn perusteena oleva asiakas- tai hoitosuhde
tai muu asiakkaan terveyspalvelun jarjestamiseen ja toteuttamiseen liittyva tehtava asiakastietolain 9 &:n
1 momentin mukaisesti tietoteknisesti varmistetaan Uudenmaan alueella. Asiakastietolain esitdissa
tunnistettiin, etta aina ei ole keinoa hoitosuhteen tietotekniseen varmistamiseen ja etta tallaisessa
tilanteessa ammattihenkild voisi kasitelld valttamattdmia potilastietoja, mika edellyttdisi kuitenkin
valvonnan kehittamista (HE 246/2022 vp, s. 70). Vaikka omavalvonnalla on paikkansa tietosuojan
seurannassa ja valvonnassa, ei se yksin riitd vaan tarvitaan myds muita suojatoimia.

Kasittelyn lainmukaisuutta koskevan vaatimuksen ohella potilastietojen kasittelyyn liittyy myds
tietosuoja-asetuksen 5 (1) artiklan a kohdan mukainen asianmukaisuuden vaatimus eli kasittelyn on
oltava asiallisesti perusteltua rekisterinpitdjan toiminnan kannalta. Ehdotuksen myéta Uudenmaan
alueella potilaan hoidon yhteydessa keratyt ja saadut potilastiedot asetetaan kaikkien Uudenmaan
alueella toimivien julkisten terveydenhuollon palvelunantajien ja niiden lukuun toimivien tahojen
saataville silta varalta, ettd sama potilas myéhemmin hakeutuu hoitoon tai jatkohoitoon muun kuin
tietoja alun perin keranneen palvelunantajan piiriin. Potilastietojen saataville asettaminen osoittautuu
tarpeettomaksi rekisterinpitajan toiminnan kannalta, jos henkil® ei hakeudu sen palvelujen piiriin.
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Toinen keskeinen kysymys liittyy siihen, onko potilastietojen asettaminen saataville ehdotetussa
laajuudessa tarkoituksenmukaista. Tietosuoja-asetuksen 5 (1) artiklan b alakohdan ja tietosuoja-
asetuksen 6 (3) artiklan perusteella tarkoitusten, joihin henkil6tietoja voidaan luovuttaa, on oltava
nimenomaisia. Ehdotuksessa ei ole kovin tarkasti avattu potilastietojen saataville asettamiseen liittyvia
tarkoituksia. Tietosuoja-asetuksen 6 (3) artiklan mukaan kansallisen liikkumavaran puitteissa annetun
lainsdadannon on taytettava yleisen edun mukainen tavoite. Ehdotuksen yleisen edun mukainen tavoite,
eli miten Uudenmaan alueen potilaiden tietojen asettaminen saataville on yleisen edun mukaista, jaa
esityksen perusteella epdselvaksi. Koska tarkoituksia, joihin potilastietoja voidaan luovuttaa ei ole
madritelty tarkasti, my®s tietosuoja-asetuksen 5 (1) artiklan c alakohdan mukaisen tarpeellisuus- tai
minimointivaatimuksen tayttymista on hankala arvioida.

Kolmas keskeinen kysymys liittyy siihen, onko potilastietojen asettaminen saataville ehdotetussa
laajuudessa oikeasuhteista. Tietosuoja-asetuksen 6 (3) artiklan mukaan kansallisen liikkumavaran
puitteissa annetun lainsdadannén on oltava myds oikeasuhteinen tavoiteltuun oikeutettuun
padmadraan nahden. Tietosuoja-asetuksessa ei ole tdsmennetty sitd, miten oikeasuhteisuutta on
arvioitava. Oikeasuhteisuusvaatimuksen tayttymisen edellytyksena voidaan kuitenkin katsoa olevan, etta
henkilotietojen kasittelyn mahdollistavan lainsaadanndn tulee olla tarpeellinen hyvaksyttavan
tarkoituksen saavuttamiseksi, minka lisaksi edellytyksena voidaan katsoa olevan, ettei lainsaadannon
tavoite ole saavutettavissa yksityiselaman suojaan ja henkil6tietojen suojaan vahemman puuttuvin
keinoin. Oikeasuhteisuutta koskeva vaatimus asettuu erikoiseen valoon, kun esityksessa esille tuotuun
vaihtoehtoon (3), jossa potilastietojen kasittely vastaisi toiminnallisesti muiden hyvinvointialueiden
kasittelya, ja potilastiedot voisivat liikkkua saumattomasti esimerkiksi perusterveydenhuollon ja
erikoissairaanhoidon valilla, ei ole paadytty teknisista ja taloudellisista syista johtuen (s. 14). Tama
vaihtoehto vaikuttaa mahdollistavan potilaan hoidon kannalta tarpeellisen tiedonkulun sekd olevan
vahemman yksityiselaman ja henkil6tietojen suojan puuttuva kuin ehdotettu toteutusvaihtoehto.

Lakiehdotuksen mukainen potilastietojen kasittely tarkoittaisi laajoja tietokantoja, joihin on arvioitu
liittyvan erityisid riskeja rekisteroityjen henkildtietojen suojan kannalta (s. 11). Lainvalmistelun
yhteydessa tehty tietosuojavaikutusten arviointi ei sisalla jarjestelmallistd kuvausta suunnitelluista
kasittelytoimista ja kasittelyn tarkoituksesta eika mydskaan arviota kasittelytoimien tarpeellisuudesta ja
oikeasuhteisuudesta tarkoituksiin nahden (tietosuoja-asetuksen 35 (7) artikla). Potilastietojen
asettaminen sellaisten rekisterinpitajien saataville, jotka eivat tosiasiallisesti kayta eivatka tule
kayttamaan tietoja potilaan hoidon toteuttamiseksi, on tarpeetonta. Potilastietojen asettaminen
ehdotetussa laajuudessa ei valttamatta myoskaan ole oikeasuhteista kasittelyn tarkoituksiin nahden.
Mitéa laajemman joukon saataville potilastiedot asetetaan, sitéa todenndkdisemmat ovat tietojen
luvattoman ja lainvastaisen kasittelyn riskit.

Potilastietojen asettaminen muiden rekisterinpitdjien saataville ehdotetussa laajuudessa vertautuu -
siltd osin kuin potilastietoja kasitellaan Euroopan tietosuojaneuvoston linjausten mukaisesti yhteisessa
tarkoituksessa tai laheisesti toisiinsa liittyvissa tarkoituksissa (Euroopan tietosuojaneuvosto, Suuntaviivat
07/2020 rekisterinpitajan ja henkildtietojen kasittelijan kasitteista yleisessa tietosuoja-asetuksessa, s. 20-
22), kuten potilaan tietyn ongelmakokonaisuuden hoitamiseksi - tietosuoja-asetuksen 26 artiklassa
tarkoitettuun yhteisrekisterinpitajyyteen, vaikka esityksen mukaan siina ei ehdoteta tietosuoja-asetuksen
mukaista yhteisrekisterinpitajyytta (s. 25). Nain siitd huolimatta, ettd lausuntopalautteen mukaan
Uudenmaan alueella on jo kaytdssa yhteisrekisteri (s. 16).
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3. Oikeusministerion esille tuomat nakokohdat

Oikeusministerid on lausunnossaan kiinnittanyt huomiota siihen, ettad tietosuoja-asetuksen jattaman
kansallisen lilkkkumavaran puitteissa annettua kansallista erityissaantelya tulee perustella yleisen edun
mukaisuuden ja oikeasuhteisuuden nakdkulmasta, ja ettd naiden reunaehtojen tayttyminen jaa
esityksen perusteella epaselvaksi. Olen edella lausunut ehdotuksen yleisen edun mukaisuudesta ja
oikeasuhteisuudesta.

Yhdyn oikeusministeridén lausunnossa esitettyyn nakemykseen tarpeesta tehda tarkempaa vertailua eri
toteutusvaihtoehtojen - erityisesti ehdotetun ja vaihtoehdon 3 - valilld seka suhteessa potilaiden
yhdenvertaisuuteen Uudellamaalla ja muualla Suomessa. Ehdotettu saannds, joka mahdollistaa
alueellisesti maaraytyvat potilaan tiedolliset oikeudet, muodostaa poikkeuksen yleislain asemassa
olevan asiakastietolain saantelyyn. Hallituksen esityksessa ei ole perusteltu poikkeuksen tarpeellisuutta.
Vaikka luovutuslupa ja kiellot tahtaavat samaan tarkoitukseen eli siihen, ettd potilas voi paattaa itse,
missa laajuudessa tiedonsaantioikeus toteutuu, poikkeava menettely vaikuttaa potilaan perusoikeutena
turvattuun yksityiselaman suojan ja hanen asiakastietoihinsa liittyvan itsemaaraamisoikeuden
toteutumiseen, minka vuoksi poikkeamiselle on esitettava hyvaksyttava peruste.

Oikeusministerion lausunnossa on kiinnitetty huomiota myds siihen, ettd ehdotus vaikuttaa
epasymmetriseltd sen suhteen, kenelld on oikeus luovuttaa tietoja ja kenelld oikeus saada tietoja.
Sosiaali- ja terveydenhuollon seka pelastustoimen jarjestdmisesta Uudellamaalla annetun lain
(615/2021) 25 8&:ssa saadetaan asiakas- ja potilastietojen rekisterinpidosta Uudenmaan alueella.
Tilanteessa, jossa Uudenmaan maakunnan hyvinvointialue tai  HUS-yhtyma  hankkii
jarjestamisvastuulleen kuuluvia terveyspalveluja, palveluja tuottavan yksityisen palveluntuottajan on
tallennettava potilastiedot kyseisen Uudenmaan hyvinvointialueen potilasrekistereihin tai HUS-yhtyman
potilasrekistereihin (5 ja 6 mom.). Helsingin kaupungin osalta ei ole erikseen saadetty potilastietojen
tallentamisesta. Uudenmaan hyvinvointialue ja Helsingin kaupunki seka HUS-yhtyma saavat luovuttaa
jarjestamisvastuulleen kuuluvia terveydenhuollon palveluja tuottavalle yksityiselle palveluntuottajalle
salassapitosaannosten estamatta rekisterinpitdjan omissa rekistereissa olevia potilastietoja (7 ja 8
mom.). Luovutusoikeus koskee ainoastaan rekisterinpitdjien omissa rekistereissaan olevia potilastietoja.
Ehdotettu sdannds muodostaisi myds yksityisille palveluntuottajille tiedonsaantioikeuden kaikkiin
Uudenmaan alueen julkisen terveydenhuollon palvelunantajien rekistereissa oleviin potilastietoihin.
Hallituksen esityksessa ei ole arvioitu sitd, onko kaikkien Uudenmaan alueen potilastietojen asettaminen
yksittdisen yksityisen palveluntuottajan saataville tosiasiallisesti perusteltua.

Joensuussa 18.10.2024
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