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Sosiaali- ja terveysministeridlle

ASIA: LAUSUNTO SOSIAALI- JA TERVEYSTIETOJEN TOISSUJAISESTA HYODYNTAMI-
SESTA
Viite: Sosiaali- ja terveysministerion lausuntopyynt6 15.8.2016 (STM011:00/2015)

Sosiaali- ja terveysministerio on pyytanyt Valtakunnallisen sosiaalityon yliopistoverkoston lausuntoa luonnok-
sesta hallituksen esitykseksi laiksi sosiaali- ja terveystietojen tietoturvallisesta hyodyntamisesta. Esityksella
ehdotetaan saddettavaksi uusi laki sosiaali- ja terveystietojen tietoturvallisesta hyodyntamisesta. Lisdksi ehdo-
tetaan muutettavaksi joitakin muita voimassaolevia lakeja. Uudistukset on tarkoitettu tulemaan voimaan vai-
heittain 1.1.2018 alkaen.

Sosiaali- ja terveysministeridssa on valmisteltu paapiirteissaan kannatettavissa oleva lakiuudistus, jonka ta-
voitteena on sosiaali- ja terveystietojen tietoturvallisen hyédyntamisen edistiminen mm. opetus- ja tutkimus-
tarkoituksissa, lupamenettelykdytantojen selkeyttaminen ja yksinkertaistaminen. Lakiesitys on tarkea ja siksi
kannatettava edistysaskel sosiaali- ja terveydenhuollon tutkimuksen ja opetuksen nakdkulmasta.

Samalla lakiesitys tekee ndkyviaksi suuren volyymieron sosiaalihuollon ja terveydenhuollon tutkimuksen ja ke-

hitystoiminnan valilla. Valmisteltu lakiesitys on omiaan helpottamaan ja sujuvoittamaan rekisteritutkimuksen
edellytyksia, mutta se ei tuo korjausta siihen perustavanlaatuiseen ongelmaan, etta sosiaalihuollon tutkimusta
tehdaan nykyisellddn tarpeisiin ndhden aivan liian vaatimattomilla resursseilla. Sosiaalihuollon osalta puuttuu

vdestotasoista tietoa monista olennaisista kysymyksista, eika tietoa ole saatavilla monistakaan sosiaalihuollon
palveluihin ja asiakkaisiin liittyvista peruskysymyksista. Nain ollen lakiesitys luo tarkeita edellytyksia sosiaali- ja
terveydenhuollon tietovarantojen parempaan hyodyntdmiseen, mutta se ei ratkaise kaikkia kysymyksia tutki-

musperustaisen ja tiedolla johdetun sosiaalihuollon osalta. Sote-uudistuksen valmistelussa ja toimeenpanossa
naihin nakokohtiin on syyta kiinnittaa aiempaa tarkempaa huomiota, jotta sote-uudistuksen tavoitteet voivat

toteutua ja integrointi toteutuu yhdenvertaisena sosiaalihuollon ja terveydenhuollon valilla.

Kansalliseen ja kansainvdliseen lainsddddéntoon liittyvét ongelmakohdat

Sindnsa tavoitteiltaan kannatettavaan lakiesitykseen liittyy joitakin juridisesti pulmallisia seikkoja. Sosiaali-
huollon asiakastietojen ja terveydenhuollon potilastietojen hyddyntaminen kolmannen osapuolen intressien
toteuttamiseksi tarkoittaa Perustuslaissa turvatun yksityiselaman suojan rajoittamista. Rajoituksen hyvdksyt-
tavyytta arvioitaessa on ndin lahtokohdaksi otettava esityksessa mainitun sddntelyn laintasoisuuden lisaksi
muut perustuslakivaliokunnan perusoikeusuudistuksen yhteydessa esittamassa mietinndssa (PeVM 25/1994
vp.) julkituomat perusoikeuksien yleiset rajoitusperusteet. Nailtd osin huomiota olisi kiinnitettava etenkin ra-
joituksen tasmallisyys-, tarkkarajaisuus- ja ydinalueen koskemattomuusvaatimuksiin. Kun hallituksen esitys-
luonnoksessa (2 §) eritellyt rekisteritietojen kayttotarkoitukset ovat huomattavasti laajemmat kuin mihin ko.
tietoja on vield voimassa olevan lainsddadanndn puitteissa mahdollista luovuttaa, edellyttdisi tama seikkaperai-
sempaa tarkastelua ja perusteluja ndiden arkaluonteisten tietojen suojaamisen ja niiden sallittujen kayttotar-
koitusten vilisestd suhteesta. Erityisesti yksilon tunnistettavuuteen liittyvat tiedonkayttotarpeet edellyttaisi-
vat vield kriittistd arviointia henkil6tietojen suojan ja kolmannen osapuolen tiedonsaanti-intressien valilla.
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Vaikka esityksessa monin kohdin korostetaan kyseisten tietojen hyddynnettavyyden perustuvan valttamatto-
myysarviointiin, silla ei kyeta ratkaisemaan edelld sanottua kysymysta periaatteellisena kokonaisuutena.

Jossakin maarin ongelmallisena voidaan pitda sita, ettd lakiesityksessa rinnastetaan henkil6tasoisten asiakas-
ja henkilotietojen hyodyntamisessa tieteellinen tutkimus, kehittamis- ja innovaatiotoiminta, opetus, tietojoh-
taminen, viranomaisohjaus ja -valvonta seka viranomaisten suunnittelu- ja selvitystehtavat. Mikali ndin teh-
daan, kansalaisten ndakokulmasta on keskeista, ettd samat tieteellisen tutkimuksen eettiset periaatteet ovat
voimassa kaikessa tietojen kasittelyssa. Nyt laaditusta esityksesta jaa epaselvaksi, miten tama kdytannossa
aiotaan turvata eli milla periaatteilla ja kenelle tietoja luovutetaan ja milld eettisilld periaatteilla arviointia teh-
daan.

Lain ennakoidut vaikutukset suomalaisiin yliopistoihin

Lakiesitys luo tarkeita edellytyksia sosiaali- ja terveystietojen toissijaisen hyodyntdmisen edistdmiseen. Suo-
malaisten yliopistojen ndakokulmasta laadittu esitys voisi tuottaa seka toiminnallista etta taloudellista hyotya
siind mielessa, ettd keskitetty ja selked lupamenettely seka rekisteritietojen luovuttaminen sahkdisesti saattaa
lisata kiinnostusta rekisteritutkimuksen tekoon seka vahentaa tutkimuksen lupamenettelyihin kuluvaa tydai-
kaa seka toisaalta nain ollen nopeuttaa tutkimusten valmistumisaikataulua. N&in ollen tutkimukseen perustu-
vaa tietoa voidaan saada aiempaa nopeammin, jolloin kansalaisten terveydesta ja hyvinvoinnista saadaan re-
aaliaikaisempaa tietoa. Valmistelussa olisi syytd huomioida, ettei suomalaisilla yliopistoilla ole sosiaalihuollon
tutkimuksen osalta merkittavia resursseja kaytettavissaan, joten tietojen luovuttamiseen liittyvien maksujen
tulisi olla vahintaankin kohtuullisia.

Lain ennakoidut vaikutukset kansalaisten asemaan, oikeuksiin sekd hyvinvointiin

Ehdotukseen sisaltyvilla sddnnoksilla on selvasti yksilon hyvinvointia ja terveyttd edistavia vaikutuksia. Esitys
lisannee kansalaisten hyvinvointiin sekd heidan saamiinsa sosiaali- ja terveyspalveluihin ja sosiaalietuuksiin
liittyvaa tutkimusta, mika parantaa edellytyksia kehittda sosiaali- ja terveyspalveluja seka edistaa kansalaisten
hyvinvointia kansallisesti sekd kansainvalisesti.

Yksilon aseman ja oikeuksien ndakokulmasta ehdotus sisaltaa toisaalta elementteja, jotka vaatisivat tarkempaa
pohdintaa yksityisyyden suojan ja itsemaaradamisoikeuden osalta. Asiakkaan ja potilaan tietosuojaan kokeman
luottamuksen sailyttamiseksi edellyttaa tietojen toissijainen hyodyntdaminen henkildtietolain mukaisesti yksi-
I6n informoinnista huolehtimista tietojen keraamisen yhteydessa. Mikali yksilolla on epatietoisuus siitda, mihin
muihin kayttoétarkoituksiin tietoja luovutetaan kuin ne on ensisijaisesti keratty, saattaa se johtaa siihen, etta
kaikkia ensisijaisen toiminnan kannalta tarpeellisia tietoja ei asiakkaalta tai potilaalta saada. Tama ei ole sen
paremmin yksilon kuin hoidon tai huollon toimeenpanosta huolehtivan organisaation edun mukaista.

Ongelmia liittyy my0s sosiaali- ja terveydenhuollon toimenpiteissa tarvittavien ja kerattdvien tietojen erilai-
suuteen. Kun terveydenhuollossa kerattavat ja talletettavat potilastiedot ovat paaosin inviduaalisia, tiettya
yksiloa koskevia, on sosiaalihuollossa kerattdva tieto usein perhekohtaista. Talloin tietojen toissijaisissa kayt-
totarkoituksissa on vaikea huolehtia yksilon oikeusturvan toteutumisesta, mikali sosiaalihuollon asiakkuuden
seurauksena luovutetaan myos muita henkil6itd, kuten asiakkaan perheenjasenia koskevia arkaluonteisia tie-
toja sellaisiin kayttotarkoituksiin, joista kyseisilla henkil6illa ei valttamatta ole tietoa tai ylipdataan tietoa tal-
laisten tietojen kerdadamisesta ja tallentamisesta. Laaditusta hallituksen esityksesta ei kdy selkeasti ilmi, onko
tata terveydenhuollon ja sosiaalihuollon tiedon erilaisuutta pohdittu riittavasti, kun on harkittu kansalaisten
oikeusturvaan liittyvia ndkokohtia. Esimerkiksi lakiluonnoksen 3 §:ssa kaytetaan kasitettd “asiakastieto”. Talta
osin on huomioitava, etta sosiaalihuollossa asiakkaana voi olla perhe (esim. lastensuojelussa), joka olisi tarkea
huomioida valmistelussa ja my&s soveltuvin osin huomioida lakitekstissa ja sen yksityiskohtaisissa peruste-
luissa.
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Muitakin osin esitys herattaa kysymyksen siita, miten laajasti valmistelussa on kyetty huomioimaan sosiaali-
huoltoon tai sosiaalitieteelliseen tutkimukseen liittyvia nakokohtia. Esimerkiksi 6 §:n yksityiskohtaisissa perus-
teluissa on seikkaperaisesti kuvattu ladketieteen opetuksen toteutusta (s. 60—61). Perusteluissa todetaan:
"Hoitotydn ja sosiaalihuollon opetustilanteet vastaavat asiallisesti toisiaan, ja niihin voitaisiin soveltaa yhte-
nevaisid sdannoksida”. Voidaan ajatella, etta opetustilanteissa on samankaltaisuutta ko. aloilla, mutta tiedon
kadyttoa niissa tulisi pohtia laajemmin kuin nyt on tehty, vastaavaan tapaan kuin lddketieteen opintojen koh-
dalla. Jaljempana puhutaan myds potilaan hoitopolusta. Rinnalle tulisi luoda sosiaalihuollon asiakaspolun tms.
vastaava kasite, sillda my0s sosiaalialalla on tarpeen simuloida todellisia asiakastilanteita. Opiskelijoiden salas-
sapitovelvoitteita on tarpeen korostaa, kuten esityksessa on tehty.

Ehdotettu keskitetty kdyttélupamenettely ja tietoturvallinen kdsittely-ympdiristé

Keskitetty kayttolupamenettely on kannatettava, koske se selkiyttaa ja yhdenmukaistaa menettelytapoja eh-
kdisten erilaisia lupakaytantja ja niihin liittyvien saanndsten tulkintoja.

Kansalaisten ja heidan oikeusturvansa ndakdkulmasta tietoturvallisuuteen on kiinnitettava erityista huomiota.
Ehdotettu tietoturvallinen kasittely-ymparisto on selkea edistysaskel nykytilanteeseen verrattuna.

Lakiesityksessa rinnastetaan tieteellinen tutkimus mm. kehittdmis- ja innovaatiotoimintaan, opetukseen, tie-

tojohtamiseen ja viranomaisvalvontaan. Taltd osin on syytad huomioida, etta tietojen luovutuksessa on kaytet-
tava samoja eettisia periaatteita kuin tieteellisessa tutkimuksessa. Lupaviranomaisten on myds tarkkaan har-

kittava, milloin aggretoitu tieto on riittdvaa ja milloin tarvitaan tunnisteellista tai anonyymia tietoa.

Uudistuksen tarvitsemat resurssit

Mita ilmeisemmin uudistus tulee tarvitsemaan lisdresursseja. Tahan saakka resurssit ovat menneet paaosin
terveydenhuollon tietopohjan muodostamiseen, jolloin nousee huoli siita, riittdako niita tassa talouden tilan-
teessa sosiaalihuollon tietopohjan kehittamiseen ollenkaan. Sosnetin nakemyksen mukaan Terveyden ja hy-
vinvoinnin laitokselle tulisi osoittaa lisdaserursseja lakiesitykseen sisaltyvien uusien tehtdvien hoitamiseksi.

Lakiesityksen osalta Sosnet arvioi keskeisimmiksi jatkovalmistelua vaativiksi ndkékohdiksi seuraavat:

e Sosiaalihuollon asiakastiedot sisaltavat tietoa myds muista henkil6ista kuin varsinaisena asiakkaana
oleva henkilo (esim. lastensuojelu). Tassa on selkea ero terveydenhuollon potilastietoihin, joissa kasi-
tellaan tavallisesti vain ko. henkilén terveydentilaan liittyvia tietoja.

o Lakiesityksen jatkovalmistelussa olisi syyta kautta linjan huomioida systemaattisemmin ja paremmin
sosiaalihuollon tiedon ja opetuksen kysymykset.

e Kansalaisten oikeusturvan ndakdkulmasta on valttdmatonta, etta kaikkea henkil6tietoa kasitelldan yh-
tenevaisilla eettisilla kasittelyperusteilla myés mm. kehittdmis- ja innovaatiotoiminnassa seka opetuk-
sessa
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