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APULAISOIKEUSKANSLERI

Asiakas- ja potilastietojarjestelman ajantasaisuus alaikaisten
terveystietojen huoltajille nakymisen osalta

KANTELU

Kantelija on 25.8.2022 paivatylla, eduskunnan oikeusasiamiehelle osoitetulla kantelullaan pyy-
tanyt tutkimaan Kanta-palvelun menettelyn laillisuuden. Apulaisoikeusasiamies on siirtanyt kan-
telun oikeuskanslerinvirastolle 9.9.2022 (EOAK/5080/2022).

Kantelun mukaan Kanta-palvelun kayttgjista on talla hetkella pois suljettu HUS:n alueella asuvat
12-17-vuotiaiden huoltajat ja 12—15-vuotiaat. Huoltajille ikaryhmé&éan kuuluvien lasten tiedot ei-
vat nay, eikd 12—15-vuotiailla ole pankista tai mobiilipalveluja tuottavista yrityksistd mahdollista
saada palveluun sisdankirjautumista saatavaa tunnistetta itselleen. Kantelija ei nae 14-vuotiaan
lapsensa terveystietoja, kuten diagnooseja, resepteja, rokotuksia, hoitosuunnitelmia tai labora-
toriotuloksia mistdén. Tama johtuu kantelijan mukaan siita, ettd HUS:n palvelualueella tiedon-
siirtointegraatio on edelleen kesken ja 12—-17-vuotiaiden tiedot eivéat nay huoltajille. Projektista

vastaa HUS Tietohallinto.

Kantelija on ilmoittanut tehneensd asiasta kantelun Etela-Suomen aluehallintovirastolle
(9.8.2021), joka on 5.9.2021 siirtdnyt kantelun Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontaviraston
Valviran kasiteltavaksi. Valvira on 5.10.2021 antanut paatdéksen (Dnro V729596/2021) HUS Tie-
tohallintoa koskevassa poikkeamailmoituksessa. Valvira toteaa paatdksessaan HUS Tietohal-
linnon toimineen asianmukaisesti. Apotti-tietojarjestelmén osalta on olemassa versionpaivitys-

suunnitelma, koska toimintayksik6ihin paivitetaan sellainen tietojarjestelmaversio, jossa alaikéi-

OIKEUSKANSLERINVIRASTO

PL 20, 00023 Valtioneuvosto Puhelin 0295 16001 kirjaamo.okv@gov.fi

www.oikeuskansleri.fi



2(7)

sen kypsyystasotieto voidaan tallentaa hoitotapahtuman yhteydessa. Valvira pitaa kuitenkin tér-
ke&na, etta asetettua uutta aikataulua (kevat 2022) ei enda siirreta eteenpdin. Valvira pitaa
my0s tarke&nd, etté alaikaisille potilaille ja heidan huoltajilleen annetaan hoitavissa yksidissa
selkeat ohjeet, mitd mahdollisuuksia heilla on potilastietojen saamiseksi ennen kuin tietoja on
mahdollista ndhdad Omakanta-palvelusta. Kantelun mukaan (25.8.2022) tiedonsiirtointegraation

valmistumisaika olisi venynyt edelleen.

SELVITYKSET

Sosiaali- ja terveysministerio on antanut 20.1.2023 paivatyn selvityksen VN/32949/2022.

HUS Tietohallinto on antanut 14.2.2023 paivatyn selvityksen HUS/691/2023.

VASTINE

Kantelija ei ole kayttanyt hénelle varattua tilaisuutta vastineen antamiseen.

RATKAISU

Omakantaa koskevat aiemmat ratkaisuni

Paatokseni 18.12.2018 (dnro OKV/2057/1/2017) perustana oli kantelu, joka koski sita, ettei
huoltajalla ollut mahdollista ndhda Kanta-palvelukokonaisuuteen liittyvasta kansalaisen kaytto-
littymasta Omakannasta alaikdisen, mutta 10 vuotta tayttédneen lapsen terveystietoja eiké huol-
taja myoskaan pystynyt muuttamaan lapselle varattua ladkariaikaa. Asiaa tuolloin selvitettdessa
ilmeni, etta kyseisen ikéarajan oli Omakantaan asettanut sosiaali- ja terveysministerio, jonka joh-
toryhman kokouksen pdéytakirjan 4.9.2015 mukaan kyseista linjausta kaytetaan véaliaikaisratkai-
suna Omakanta-palvelun, KAPA-yhteistydn ja alueellisten ratkaisujen méaarittely- ja toteutus-

tyossa.

Poytakirjan mukaan valiaikainen ratkaisu oli tarpeen, koska potilaan asemasta ja oikeuksista
annetun lain (785/1992, jaljempéana potilaslaki) 9 §:n 2 momentin mukaan alaikaisella on oikeus
kieltda terveydentilaansa ja hoitoonsa liittyvien tietojen luovuttaminen huoltajalleen, jos han ter-
veydenhuollon ammattihenkildn tekeméan arvion mukaan on ikéd&ansa ja kehitystasoonsa nahden
kypsa paattamaan hoidostaan. Tallaista kieltoa ei kuitenkaan voitu rakenteisesti tallettaa Oma-
kanta-jarjestelméén. Koska ominaisuuden rakentaminen kestaisi Terveyden ja hyvinvoinnin lai-
toksen ja Kansanelékelaitoksen maaritteleman vuosikellon mukaisesti noin 2—3 vuotta, oli siir-
tymakauden ajaksi maariteltava ikéraja, jota nuorempien potilasasiakirjat ja sahkoiset laake-

maaraykset naytetdén huoltajalle. L&htokohtana ikérajan maarittelylle oli, etté tatd nuoremmat
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potilaat eivat paasaantoisesti ole kypsia paattdmaan hoidostaan eivatka siten mydskaan oikeu-
tettuja kieltdam&éan potilastietojensa antamista huoltajille. Valiaikaisratkaisun sisaltona siis oli,
etta yli 10-vuotiaiden alaikaisten tiedot eivat nay huoltajille Omakannassa, mutta alle 10-vuoti-

aiden tiedot nakyvat.

Katsoin paatoksessani, ettd Omakannan puolesta-asioinnin sahkoisissa palveluissa asetettu 10
vuoden ik&raja oli ristiriidassa potilaslain 7 §:n 2 momentin ja 9 8:n 2 momentin kanssa. Totesin
selvitysten myds osoittavan, etta sosiaali- ja terveysministerio oli tehnyt paatéksensa tietoisena
sen ristiriidasta kyseisten lainkohtien kanssa seka vailla perustuslain 80 §:n edellyttamaé oi-
keusperustaa. Pyysin ministeriéta ilmoittamaan niista toimenpiteistaan, joihin se oli paatbkses-

sani esittaman perusteella ryhtynyt.

Paatoksen jalkeen paatin 25.11.2019 ottaa omana aloitteenani tutkittavaksi Omakanta-jarjes-
telman kaytettavyyden ja sen sisallon lainmukaisuuden seka oikeuskanslerinvirastoon tulleiden
kanteluiden etta sosiaali- ja terveysministeri6lta saatujen selvitysten pohjalta. Ministeri6lta saa-
duista selvityksista kavi ilmi, etté se oli asettamassa Omakantaan pysyvaa 12 vuoden ikdrajaa
alaikaisen tietojen nakymisessa huoltajalle. Tama siitékin huolimatta, etta olin aiemmassa rat-
kaisussani (OKV/2057/1/2017) todennut Omakannan aiemman, véliaikaiseksi tarkoitetun 10
vuoden ikarajan olevan ristiriidassa potilaslain kanssa. Oikeuskanslerinvirastoon tulleissa kan-

teluissa huoltajat kertoivat vaikeuksistaan hoitaa alaikdisten lastensa asioita Omakannassa.

Paatoksellani 11.5.2020 (dnro OKV/31/50/2019) annoin sosiaali- ja terveysministeridlle huo-
mautuksen perustuslaissa saadetyn laillisuusperiaatteen vastaisesta menettelysta. Ministerid
ylitti toimi- ja harkintavaltansa asettamalla Omakanta-jarjestelmaan 10 ja 12 vuoden ikarajat
ilman perustuslain edellyttamaa oikeusperustaa. Ministerion oli taytynyt ymmartaa, ettei silla ole

ollut toimivaltaa asettaa Omakanta-jarjestelméén ikarajoja, jotka ovat lain kanssa ristiriidassa.

Potilaslain mukaan alaikainen voi kieltda terveystietojensa luovuttamisen huoltajalleen, jos ter-
veydenhuollon edustaja on arvioinut alaikdisen riittdvan kypsaksi tekemaan taman paattksen.
Potilaslaissa ei ole kuitenkaan saadetty kypsyyden arvioimisvelvollisuudelle mitaan ikarajaa.
Sosiaali- ja terveysministerion toimittaman selvityksen mukaan arvioinnin velvoittavuus oltiin ra-
jaamassa 12 ikavuoteen, koska tatd nuoremmilla oli harvoin aihetta salata tietojaan huoltajilta.
Kyseinen rajaus perustui ministerion johtoryhman joulukuun alussa 2018 tekemaan paatok-

seen.

Painotin ratkaisussani, ettd mikali alaikdisen kypsyytta ja sen arvioimista koskevien ikérajojen
asettaminen Omakannassa katsotaan tarkoituksenmukaiseksi, ikarajat on toteutettava lainsaa-
dannén keinoin ja niiden asettamisesta paattda eduskunta, ei sosiaali- ja terveysministerion

ministerion johtoryhma. Perustuslain mukaan yksilon oikeuksien ja velvollisuuksien perusteista
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on saadettava lailla. Ministeri6lla on oikeus séaéatad asetuksella siitd, miten huoltajien mahdolli-
suus asioida lastensa puolesta teknisesti toteutetaan Omakannassa. Myds ministerion esitta-
man oman kannan mukaan asetus ei antanut sille toimivaltaa sdataa huoltajien ja lasten oikeuk-
sia rajoittavista menettelyistd. Tasta huolimatta ministerio toimi toisin eikd ryhtynyt valmistelu-

toimiin lainsaadannon muuttamiseksi.

Sosiaali- ja terveysministerion selvitys

Sosiaali- ja terveysministerid on todennut, ettei alaikaisen paatdoskyvyn arviointiin eika oikeu-
teen kieltaa tietojensa antaminen huoltajalle ole ikarajoja lainsdddannossa eika kansallisissa
maarittelyissé tai toimintamalleissa. Aiempien apulaisoikeuskanslerin ratkaisujen seurauksena
Kanta-palvelun toimintamalli ja siihen liittyvat maarittelyt ja toimintamalliohjeet perustuvat sii-

hen, ettei ikarajoja ole.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen ”Alaikdinen ja Kanta-palvelut” —toimintamalli terveyden-
huoltoon ja apteekeille —dokumentissa erikseen todetaan, ettei alaikéisen oikeudelle paattaa
hoidostaan ole olemassa ikdrajaa ja etta arvio lapsen paatdskyvysta tehdadn aina suhteessa

hanen ikaansa, kehitystasoonsa ja hoidettavaan asiaan nahden.

Paatoskyvyn arvioinnin ja huoltajille luovutuskiellon kirjaamisen edellyttdmat muutokset on paa-
osin toteutettu potilastietojarjestelmiin. Kaikki terveydenhuollon organisaatiot eivat ole viela ot-
taneet naitd uusia tietojarjestelmaversioita kayttoonsa, minka vuoksi kaikilla yli 10-vuotiaiden
huoltajilla ei ole vield pdasya Kanta-palveluun. Kansanelakelaitokselta saadun tiedon mukaan

vuoden 2022 lopussa kayttdonoton oli tehnyt 64 % julkisen terveydenhuollon organisaatioista.

Asiakastietolain 40 §:n mukaisesti tietojarjestelmien vaatimustenmukaisuuden valvonta kuuluu
Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontaviraston vastuulle. Koska saaddsten tai kansallisten
maarittelyjen ja toimintamalliohjeiden mukaan ikarajoja alaikéisen paatdskyvyn arviointiin ei voi
olla, tulisi sosiaali- ja terveysministerion ndkemyksen mukaan mahdollisiin ik&arajoihin puuttua

valvonnan keinoin.

Eduskunnan kasiteltavana on parhaillaan hallituksen esitys laiksi sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakastietojen kasittelystd (HE 246/2022 vp). Ehdotetun 34 §:n mukaan alle 12-vuotiaan lap-
sen ollessa asiakkaana tietojarjestelma voisi tuottaa oletusarvoisesti asiakirjoille tiedon, ettei
lapsi ole ollut kykenevéa paattamé&an hoidostaan. Terveydenhuollon ammattihenkilon olisi kui-
tenkin tarvittaessa muutettava tieto, jos lapsi on kykeneva paattamaan hoidostaan. Ehdotuksen
tavoitteena on helpottaa kirjaamista, kuitenkin niin, ettd ammattihenkilon velvollisuus alaikaisen
potilaan paatdskyvyn arviointiin sailyy ennallaan ilman mitd&n ikérajoja. Lain on tarkoitus tulla
voimaan 1.1.2024.
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HUS Tietohallinnon selvitys

HUS Tietohallinto on todennut, etta terveydenhuollon ammattilainen arvioi alle 18-vuotiaan hen-
kilon kohdalla tapauskohtaisesti, onko henkild kykeneva paattamaan omasta hoidostaan seka
siitd, saako tietoja luovuttaa huoltajalla. Tama kypsyystieto tallentuu potilastietojarjestelmiin.
HUS seka alueen muut Apotti —asiakas- ja potilastietojarjestelmaa kayttavat organisaatiot ottivat

kayttoon 21.5.2022 Apotti —tietojarjestelman version, jossa kypsyystieto voidaan tallentaa.

HUS Tietohallinnon mukaan kypsyystiedon tallentaminen hoitotapahtuman yhteydessa on edel-
lytys sille, etté huoltajalla on mahdollisuus p&aéasté ndkeméan huollettavansa tiedot Omakanta-
palvelusta, mikali alaik&inen on arvioitu paatdskykyiseksi hoitotapahtuman yhteydessa ja han

on tietojen nayttdmisen huoltajilleen sallinut.

HUS Tietohallinto on lisdksi huomauttanut, etta vanhat tiedot eivat ndy jatkossakaan huoltajille.
Vanhoilla tiedoilla HUS Tietohallinto tarkoittaa tietoja, jotka on tallennettu potilastietojarjestel-
mista Kanta-palveluihin sen jalkeen, kun alaikainen on tayttanyt 10 vuotta, mutta jotka on tal-
lennettu ennen potilastietojarjestelmaéan toteutettua paatoskyvyn arviointi -merkintda. Omakan-
nassa huoltajalle nakyvat vanhoista tiedoista ainoastaan ne tiedot, jotka on kirjattu alaikaisesta

ennen 10 vuoden ik&a (1.8.2016 alkaen).

Esimerkiksi nyt 13-vuotiaan lapsen tiedot nékyvat hanen 10-vuotissyntymapaivadnsa asti seka
jalleen siita alkaen, kun paatdskyvyn arviointi on kullakin vastaanottokerralla tehty ja alaikainen

on sallinut tietojen nayttamisen huoltajilleen.

Arviointi

Voimassa olevien lainsaannosten perusteella huoltajalla on lahtdkohtaisesti oikeus alaikdisen
eli alle 18-vuotiaan henkilon terveystietoihin, ellei alaikainen, joka arvioidaan kehitystasoltaan
siihen kykenevaksi, sita erikseen kiella. Riittavan kypsaksi arvioidulla alaikaisella on oikeus

omien tietojensa luovuttamisen kieltamiseen.

Sosiaali- ja terveysministerion selvityksen mukaan Kanta-palvelun toimintamalli on uusissa tie-
tojarjestelmaversioissa paivitetty siten, ettei alaikaisen paatéskyvyn arviointiin eikd oikeuteen
kieltda tietojensa antaminen huoltajalle ole ik&rajoja. Sosiaali- ja terveysministerion mukaan
paatdskyvyn arvioinnin ja huoltajille luovutuskiellon kirjaamisen edellyttamat muutokset on paa-
osin toteutettu potilastietojarjestelmiin. Taltd osin kuitenkin tietojarjestelmien vaatimustenmu-
kaisuuden valvonta kuuluu Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontaviraston vastuulle eika so-

siaali- ja terveysministeriolle.
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Eduskunta on hyvaksynyt sosiaali- ja terveysministerion selvityksessaan viittaamaan hallituk-
sen esitykseen pohjautuvan lain sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen kasittelysta
(703/2023). Laki tulee voimaan 1.1.2024, ja lain 34 8:n myota alaikéisen oletusarvoista kyp-
syyttd koskeva ikdraja toteutetaan lainsdddannoén keinoin, kuten ratkaisussani
(OKV/31/50/2019) edellytin.

Kun sosiaali- ja terveysministeriolta saamani selvityksen mukaan se on jo ryhtynyt aiemmin
edellyttdmiini toimenpiteisiin Omakanta-palvelun ikérajoja koskevan paatdksenteon lainmukai-
suuden varmistamiseksi, ei minulla ole enaa huomautettavaa sosiaali- ja terveysministerion me-

nettelysta.

HUS Tietohallinto on selvityksensa mukaan toteuttanut tiedonsiirtointegraation kevaalla 2022,
jonka jalkeen Apotti asiakas- ja potilastietojarjestelmdan on voitu tallentaa alaikdisen kypsyys-
tasotieto hoitotapahtuman yhteydessa.

Kuitenkin HUS Tietohallinnon selvityksesté ilmenee, etteivat niin kutsutut vanhat tiedot eli tiedot,
jotka on tallennettu potilastietojarjestelmistd Kanta-palveluihin sen jalkeen, kun alaikdinen on
tayttanyt 10 vuotta, mutta ennen potilastietojarjestelmaan toteutettua paatdskyvyn arviointi —
merkintdd, ndy jatkossakaan huoltajille. Taltd osin Apotti asiakas- ja potilastietojarjestelma ei
vastaa voimassa olevien lainsdannosten siséltéa huoltajien oikeudesta ndhda alaikaisen ter-

veystietoja.

Johtopaatdkset ja toimenpiteet

Kiinnitdn HUS Tietohallinnon huomiota siihen, ettd Apotti asiakas- ja potilastietojarjestelma on
saatettava viipymatta ajan tasalle myos alaik&isten niin kutsuttujen vanhojen tietojen huoltajille

nakymisen osalta.

Pyydan HUS Tietohallintoa ilmoittamaan minulle tata koskevista toimenpiteistaan viimeistaan
29.3.2024.

Kantelu ei anna aihetta enempiin toimenpiteisiini.



7(7)

Tama asiakirja on allekirjoitettu sahkdisesti.

Apulaisoikeuskansleri Mikko Puumalainen

Esittelijaneuvos Elina Nyholm
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