Pohjois-Karjalan sosiaali- ja terveyspalvelujen kuntayhtyma

Lausunto

17.01.2020 2249/03.00.00.00/2019

Asia: VN/12603/2019

Lausuntopyynto luonnoksesta hallituksen esitykseksi eduskunnalle laiksi
sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen sahkoisesta kasittelysta seka
erdiksi siihen liittyviksi laeiksi

1. Asiakas- ja potilastietojen kasittely ja luovuttaminen

Onko asiakas- ja potilastietojen kasittelystd ja luovuttamisesta saddetty riittavan selkedsti ja tarkasti? Jos
ei ole, miten sadnnosta pitaisi muuttaa?

§3: Onko kaikki lain kannalta tarpeelliset kadsitteet maaritelty? Kasitteiden maarittely ei ole selkeaa.
Esim. vertaa §3, 1 mom. 8 kohta ja kohta 19

8§4: Ei ole tarpeeksi selkeasti kuvattu. Kuinka maaritellaan tyontekijan tarvitsema tieto / tarpeellinen
tieto?

§11: Ei ole tarpeeksi selkeasti kuvattu. Tietojen nakyminen yhdistetyssa potilas- ja
asiakastietojarjestelmassa ei voi tapahtua vain kansallisen tietopalvelun kautta, vaan tietoja tulee
kyeta tarkastelemaan myos itse jarjestelmassa.

§15: Kaytannossa haasteellista silla:

1. Verkkoajanvaraus ym. palvelut, joissa ei tarvita edes palvelun tarvearviota lisdantyvat koko ajan.
Mista asiakas saa silloin informoinnin? Onko kirjallinen informaatio verkkosivuilla riittava?

2. Mistd ammattilainen ndkee onko informaatio asiakkaalle annettu? Tiedonhallintapalvelun kaytto
asiakas-/potilastietojarjestelman rinnalla hankaloittaa tyota ellei palvelu ole integroitu
jarjestelmaan. Valtion tulee kattaa integraation rakentamisen kustannukset.

3. Kuinka 13-16-vuotiaiden asiakkaiden kypsyys asioida itse saadaan arvioitua ja mista/miten arvio
nadkyy sote-henkilostolle? Kun edellytetdan ammattilaisen arviota, niin kuinka toimitaan sihteerin tai
potilaan varatessa itse ensimmaista aikaansa? Ammattilaisen arvio on kasitteena epaselva,
tarkoitettaneen kuitenkin sosiaali- tai terveydenhuollon ammattihenkil6a? Kuka paivittaa arvioita ja
tapahtuuko se esim. asiointi- tai palvelutapahtumakohtaisesti em. ikdryhman osalta?

4. Informointi valtakunnallisista tietojarjestelmapalveluista on suuri haaste sote-ammattilaiselle ja
iso osaamisenjohtamisen kysymys. Myos kansalaiselle tulee antaa nykyista enemman informaatiota
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kansallisista, digitaalisista tietojarjestelmapalveluista. Kuinka riittava tieto ammattilaisten
keskuudessa informaation antamiseen taataan ja kuka laatii opetusmateriaalin?

Korostettu vastuu potilaan informoinnista on hyva asia eri organisaatioiden seka julkisen ja
yksityissektorin asiakkaiden valilla siirtyvien asiakkaiden osalta, silla se sujuvoittaa asiakkaiden
asiointia nykytilaan ndahden, koska usein suostumukset ovat kysymatta.

§17: Piddmme hyvana uudistuksena, etta perustuu oletukseen suostumuksesta. Tahan liittyy se
problematiikka, missa suostumus annetaan verkkoasioinnin lisddntyessa entisestdaan ilman palvelun
tarvearviota. Mista tieto informoinnista tall6in tulee ammattilaiselle, joka ei nde mita vaylaa asiakas
on tullut? Asiakkaan yhteydenotto on voinut alkaa vaikkapa chatista.

§18: Mista kayttoliittymassa tehty kielto tulee ammattilaiselle tiedoksi? Kuinka kiellon voi tehda
alaikdinen, jolla ei ole verkkopankkitunnuksia, joiden saamiseen tarvitaan huoltajia? Sote-
asiointipisteeseen paasy alaikdisten osalta on hankalaa, tulisi olla muukin keino, kuin paikan paalla
kdayminen.

§20, 3 momentti: Tietojen luovuttamisesta — perusteluissa sanotaan, etta sosiaalihuollon
asiakastietoja voidaan luovuttaa salassapitosaannosten estamatta valtakunnallisista
tietojarjestelmapalveluista terveydenhuollon rekisteripitdjille sosiaalihuollon jarjestamiseksi,
tuottamiseksi ja toteuttamiseksi ja lakiesityksessa, ettd sosiaalihuollon asiakastietoja voidaan
luovuttaa salassapitosdannosten estamatta terveydenhuollon rekisterinpitajille terveydenhuollon
jarjestamiseksi, tuottamiseksi ja toteuttamiseksi asiakkaan antaman suostumuksen perusteella.
Kumpi on oikein?

§21: Todistusten, ym. valittdminen suoraan tietojarjestelmapalvelujen avulla on erittdin hyva.

§25: Rajoitukset asiakkaan lokitietojen saamiseksi ovat hyvat ja selkeat.

2. Tahdonilmaukset

Tiedonhallintapalvelua koskevaan 11 §:33an on lisdtty uusi kohta liittyen muihin asiakkaan sosiaali- ja
terveydenhuoltoon kytkeytyviin palveluihin ja asiakastietojen kasittelyyn liittyvista tahdonilmauksista.
Tiedonhallintapalveluun voisi tallentaa esimerkiksi henkilon vastustuksen hdnen tietojensa kaytosta
biopankkitoiminnassa. Onko tahdonilmauksista kasittelystd ja luovuttamisesta saddetty riittdvan selkedsti
ja tarkasti? Jos ei ole, miten sdanndsta pitdisi muuttaa?

§11: Ei ole saadetty riittavan selkeasti. Tahdonilmausten toteutusta ei ole mietitty kdytannon/arjen
tasolla. SGannosta tulisi muuttaa niin, ettad informointivelvoitteen tulisi tarkoittaa sita, etta
asiakkaalta kysytaan vain haluaako asiakas kieltda tietojensa ndakymisen ja ldhtokohtainen oletus olisi
tietojen nakymisen salliminen. Kayttajan tulisi nahda oma tahdonilmaisunsa jo esim. automaattisen
ilmoittautumisen yhteydessa, eika vasta palvelutapahtumaa avattaessa. Siirtymavaiheen
informointivelvollisuudesta ei mainita mitdan. Nakemyksemme mukaan siirtymavaiheessa nykyista
Omakannassa nakyvaa informaatiokohtaa tulisi soveltaa kieltoinformaationa. Asialla on
organisaatiolle iso taloudellinen merkitys informointiin kaytetyn tydajan seka jarjestelmien kautta.

Tavoite siirtya laajasta suostumuksesta kielto-pohjaiseen ajatteluun on kannatettava asiakas-/
potilastyon sujuvuuden ndakokulmasta. Kaytanndssa ongelmaksi koituu kuitenkin potilaiden
informoiminen kielloista ja kdytanndssa myos kieltoinformoinnin kirjaamisesta. Erillisen
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tiedonhallintapalvelun kdyttaminen on kdytdanndssa tyota hidastavaa ja todenndkdisesti integraatio
tiedonhallintapalvelusta tarvitaan, jotta tieto listatuista asioista nousee asiakas-
/potilastietojarjestelmaan, mika aiheuttaa kustannuksia. Toinen kustannusvaikutus liittyy siihen, etta
kielto-informaatioihin siirtyminen ja annetun informaation kirjaaminen jarjestelmaan vaatinee
alkuun huomattavasti resurssia. Onko sote-henkildstolle olemassa riittava koulutusmateriaalia
tulevan muutoksen varalle?

Muutos vaatii laajaa valtakunnallista tiedottamista muutoksesta, asia ei voi olla yksistdan sote-
toimijoiden harteilla.

3. Erityissuojattavat asiakirjat

Lain 9 §:sta poistettaisiin sosiaali- ja terveysministerion asetuksenantovaltuus siitd, mitka asiakasasiakirjat
on luokiteltava erityista suojausta edellyttaviksi. Lain mukaan Terveyden ja hyvinvoinnin laitos antaisi
maaraykset valtakunnallisten tietojarjestelmapalvelujen toteutuksen edellyttamista tietojarjestelmien
olennaisista vaatimuksista ja maarittaa asiakasasiakirjojen tietosisallot ja tietorakenteet seka
tietorakenteissa valtakunnallisesti hyodynnettavat koodistot. Pitaisiko erityissuojattavista asiakirjoista
saataa asiakastietolaissa ja potilasasiakirja-asetuksessa? Onko erityissuojattavista asiakirjoista sdadetty
riittavan selkeasti ja tarkasti? Jos ei ole, miten saanndsta pitdisi muuttaa?

Tasta kohdasta ei kdy ilmi minka lain 9 §:sta velvollisuus poistetaan.

Potilasasiakirjojen osalta erityissuojattuvuus on jo vakiintunut, mutta sosiaalipalveluiden osalta
maarittely on vield vakiintumattomampi. Sosiaalipalvelujen osalta tulisi puhua asiakastiedosta, eika
asiakirjoista.

4. Omatietovaranto

Lain 12 §:ssa saddettaisiin, etta henkilo voi antaa suostumuksensa siihen, etta palvelunantajalle voidaan
luovuttaa omatietovarannossa olevia hyvinvointitietoja sosiaali- ja terveyspalvelujen toteuttamiseksi.
Onko hyvinvointitietojen luovuttamisesta saadetty riittavan selkeasti ja tarkasti? Jos ei ole, miten
saannosta pitaisi muuttaa?

§12: Ei ole sdadetty riittavan tarkasti. Sdannoksessa tulisi ottaa kantaa siihen, saako ammattilainen
hyodyntaa ja kopioida potilaan itse tallentamia tietoja tilanteessa, missa ammattilainen on kayttanyt
hoitolinjan valinnassa tai diagnoosin asettamisessa paatoksensa tueksi kansalaisen itse tallentamia
tietoja, koska laki oikeuttaisi kansalaista poistamaan itse halutessaan tallentamansa tiedot? Mikali
taas kaikki tulokset varmennetaan sosiaali- ja terveydenhuollon tutkimuksin niin talldin
omatietovarantoon tuotettujen tietojen hyédyntamisen tavoitteet ja ideologia karsisivat.

5. Omatietovaranto

Lain 19 ja 21 §:ssd saddettdisiin, etta henkilolld on oikeus saada omat asiakas- ja potilastietonsa
omatietovarantoon ja edelleen hyvinvointisovelluksiin hyédynnettaviksi. Onko asiakas- ja potilastietojen
luovuttamisesta omatietovarantoon sdadetty riittavan selkedsti ja tarkasti? Jos ei ole, miten sdannosta
pitdisi muuttaa? Pitdisik6 omatietovarantoon liittyvit hyvinvointisovellukset sertifioida?
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Ei ole riittdvan selkedsti. S4anndsta tulisi muuttaa niin, ettd lapsen asioinnin ikdrajat ovat
yksiselitteiset. Sdanndkselld on isot kustannusvaikutukset organisaatiolle kaytetyn tydajan ja
jarjestelmien puitteissa.

Hyvinvointisovellukset tulee sertifioida.

§22: Asiakas- ja potilaslain velvoite on ristiriidassa nykykdytant6jen kanssa, joita tulisi maarittaa
myos YK:n lapsen oikeuksien sopimus ja EU:n yleinen tietosuoja-asetuksen 8 artikla. Siina ikaraja
asetetaan kansallisen lainsdadannon alaiseksi kuitenkin siten, etta tietoyhteiskunnan palveluita
voitaisiin tarjota ilman vanhempainvastuunkantajan suostumusta tai valtuutusta alaikdiselle siten,
ettad ikdraja ei saa olla alle 13-vuotta, eika yli 16 vuotta. Ikdrajan tulisi olla yksiselitteinen ja kaytossa,
esimerkiksi Omakannassa vahintdan 13 vuotta nykyisen 10 vuoden sijasta ja Suomi.fi viesteissa
korkeintaan 16 vuotta nykyisen 18 vuoden sijasta. Talla hetkelld on epaselvaa mihin lakiin em.
palveluissa kdytdssa olevat 10 ja 18 vuoden ikarajat perustuvat. Huoltajan tiedonsaantioikeus on
muutoinkin kdytannossa ongelmallinen. Asiakkaan/potilaan mielipiteen huomioiminen ika- ja
kehitystason mukaan edellyttaa sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkilén toimesta tapahtuvaa
arviointia, mika on mahdotonta esimerkiksi verkkoajanvarausten lisdantyessa, niissa palveluissa,
missa palvelun tarvearviota ei edellyteta. Jos arvio kypsyydesta on tapahtunut hoitoketjun alussa,
voi tilanne muuttua, jolloin arvio tulisi maarittaa asiointikohtaisesti, mika puolestaan on kaytdanndssa
hankalaa.

Kansallisten tietojarjestelmien kehittamisen tulee huomioida alaikdisten asiointia koskevat haasteet
jo suunnitteluvaiheessa. Esimerkiksi Kapa-laki velvoittaa organisaatioita ottamaan kaytt6on Suomi.fi
viestit- palvelun, jossa huoltaja saa niin halutessaan yksinoikeudella alaikdisen mahdollisesti
arkaluonteisia sote-asiointitietoja (pelkkad hoitoa koskevan tiedon varaus ei riitd) ilman huollettavan
mahdollisuutta vaikuttaa asiaan sinne asti, kun huollettava tayttaa 18 vuotta. Organisaatioiden tulee
talla hetkella rajata Suomi.fi viestien lahettaminen huoltajien saataville omilla sisdisilla
prosesseillaan, mika ei ole tietosuojan kannalta paras ratkaisu.

Omakannassa ikaraja (10 vuotta) on puolestaan liian alhainen ja estda sujuvan asioinnin. 10-vuotias
ei ole useinkaan kypsa huolehtimaan sote-asioinnistaan eikd omaa riittavia varmentautumisen
keinoja esimerkiksi reseptien uusimispyyntoja varten ts. Omakannan asiointi-ikdraja hankaloittaa
lilan varhaisessa vaiheessa huoltajien sote-asiointia lapsensa puolesta, koska se estaa huoltajia
toimimasta yli 10-vuotiaan puolesta-asioijana mm. reseptin uusimispyynnoissa. Lapsi ei voi
useinkaan valtuuttaa vanhempiansa, silla lapsilla ei ole vahvan tunnistautumisen valineitd useinkaan
vield 10-vuotiaina, eikd mydskadan keinoa paasta tekemaan kieltoa palvelupisteelle etenkaan
maakunnan palvelupisteissa. 10 vuoden ikdraja aiheuttaa ristiriitaisen tilanteen myds sote-
ammattilaisille ja apteekkihenkilostolle, koska periaatteessa ei voi toimia yli 10-vuotiaan asioissa
huoltajan kanssa.

Talla hetkella on epadselvaa mihin lakiin em. palveluissa kdytossa olevat 10 ja 18-vuoden ikdrajat
perustuvat.

Sote-jarjestdjan nakokulmasta olisi tarkoituksenmukaista siirtya yhtenaisiin ikarajoihin kansallisten
tietojarjestelmien osalta. Vaikka ikdhaitari 13-16 vuotta kypsyyden mukaan on omalta osaltaan
ongelmallinen, edes ala- ja yldikdrajan yhtenaistaminen auttaisi nykytilaan verrattuna, joten EU:n
tietosuoja-asetus huomioiden alaikarajaksi tulisi 13 vuotta ja yldikarajaksi 16 vuotta.

Huollettavan ikdrajakysymys on huomioitava tdssakin kohti.
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16-vuotiaan voi olettaa paasaantoisesti olevan jo riittdvan kypsa yleensa hoitamaan omia sote-
asioitaan, minka jalkeen voisi valtuuttaa vanhempansa halutessaan. Vasta taysi-ikdisen valtuutus-
mahdollisuutta ei liene hyva potilaan itsemaardaamisoikeuden ndakokulmasta. Olisiko parempi, etta
13 ikdvuoteen asti huoltajat olisivat oletettuina puolesta asioijina, 13-16 vuoden idssa asioi itse
kypsyyden mukaan ja 16-vuoden jalkeen kansalainen vastaa itse ellei ole valtuuttanut muita
esimerkiksi vanhempiaan asioimaan puolestaan?

Tietojdrjestelmat sallivat lilan kauan huoltajan yksipuolisen tahtotilan huomioimisen huomioimatta
ala-ikdisen omaa tahtotilaa.

Tietosuojan kannalta olisi tarkoituksenmukaista estda tai mahdollistaa jo tietojarjestelmankin
puolesta huollettavien tietojen nakyvyys oikein ja tarkoituksenmukaisesti tietosuojalainsaadantoa
noudattaen sote-asiointitietojen osalta. Nykytila vaatii huomattavasti tarkastelua etenkin em.
tietojarjestelmapalvelujen osalta.

§23: Alaikaisen asioinnin problematiikkaan liittyy tunnistautuminen palveluun. Kansalaisen
kayttoliittymalla tulisi voida hallinnoida tietojaan my6s alaikdisten kansalaisten. Valtuutus huoltajan
puolesta-asiointiin tulisi voida tehda ja perua muutoinkin kuin vain vahvalla tunnistautumisella
etenkin 10-13 vuotiaiden osalta. Monilla tdman ikaisilla ei ole verkkopankkitunnuksia, jolloin tulisi
mahdollistaa myds muunlainen valtuutus tai kielto kuin verkkopankkitunnuksilla tapahtuva.
Verkkopankkitunnusten edellyttaminen (vahvan tunnistautumisen vaade) lapsen/nuoren asiointiin
aiheuttaa riippuvuuden vanhempien toimintaan ja tosiasiallisesti lapsi on silloin alisteinen huoltajan
toiminnalle, silla verkkopankkitunnukset on hankittava vanhemman suostumuksella.

§23: My0s sosiaalipalvelujen asiakastietojen nakymisen viivastaminen kansalaisen kayttoliittymaan
tulee olla mahdollista, kuten terveydenhuollossa.

6. Valtakunnallisten tietojarjestelmapalvelujen kaytosta perittavat maksut

Esityksen 47 §:ssa esitetdan muutettavaksi valtakunnallisten tietojarjestelmapalveluiden kaytosta
perittdavien maksujen perusteita siten, etta Kansaneldkelaitoksen tulisi toimittaa arvio seuraavien neljén
vuoden kustannuksista yhden vuoden sijasta. Muutoksella tavoitellaan sitd, etta merkittavien,
valtakunnallisten tietojarjestelmapalveluiden hoidon edellyttamien investointien kustannukset voidaan
huomioida useamman vuoden jaksotuksella niin, etteivat kustannukset kasaannu yksittdiselle vuodelle.
Onko maksuihin liittyvistd menettelyista sdaadetty riittdvan selkedsti ja tarkasti? Jos ei ole, miten
saannosta pitdisi muuttaa?

Pidemman aikavalin arvio on erittdin hyva ja erittdin tarpeellinen. Kustannusarvion tulee olla
organisaation hyodynnettavissa tarpeeksi ajoissa organisaatioiden seuraavan vuoden omaan
taloussuunnitteluun nahden.

Valtion tuen tulisi kattaa organisaatiolle aiheutuvat kustannukset kansallisen lainsdadannon
velvoittamista jarjestelmamuutoksista.

7. Rekisteroidyn oikeus rajoittaa kasittelya
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Olisiko asiakastietolaissa sdadadettdva siitd, etta rekisteroidyn oikeutta kasittelyn rajoittamiseen voitaisiin
rajoittaa silloin, kun rekisterdity kiistda henkil6tietojen paikkansapitdvyyden (EU:n yleinen tietosuoja-
asetus 18 art 1 kohta a alakohta)?

Mielestamme ei tule sdaataa asiakastietolaissa, paikkansapitdavyyden tulee perustua luottamukseen ja
viranomaistehtavien hoitamiseen seka huolellisuusvelvoitteeseen.

8. Muut huomiot

Voitte kirjoittaa muut huomionne tahan

§7: Velvollisuus liittya tietojarjestelman kayttajaksi aiheuttanee integraatiokuluja nykyiseen asiakas-
ja potilastietojarjestelmaan, koska kahden ohjelman rinnakkaiskaytto ei ole sujuvaa potilastydssa.
Valtion tuen tulisi kattaa integraatiokulut.

§8: "Ennen liittymistd syntyneet asiakasasiakirjat voidaan tallentaa...” Voidaan vai on pakko? Viittaus
Arkistolakiin ja Kansallisarkiston sen nojalla antamaan maaraykseen sosiaali- ja terveystietojen
sahkoisesta arkistoinnista ainoastaan Kanta-arkistoon.

§10: Tulee olla riittava siirtymaaika, silla kaikki valtakunnallisetkaan jarjestelmat eivat mahdollista
kehittynytta sahkoista allekirjoitusta ja potilas/asiakastietojarjestelman uusiminen yksistadan taman
ominaisuuden takia on kohtuutonta kustannusvaikutuksiltaan. Voidaanko hyvaksya
potilastietojarjestelmaan kirjautuminen pin-koodilla/salasanalla tapauksissa, joissa lokitiedot on
saatavissa asiakirjaan tehdyistd muutoksista ja organisaation toimintaohjeet estdvat yhteiskayttoiset
tunnukset? Vai tuleeko jarjestelmaan kirjautuessa olla aina varmennekortti?

§30: Lisattava: Tietojarjestelman oltava organisaatioasiakkaiden testattavissa tuotantokannassa
kayttoonoton yhteydessa muilla kuin todellisilla asiakkailla. Ristiriita nykyisin riittavasta toiminnan
varmentamisesta palvelun kaytté6noton yhteydessa ja testaussuunnitelman puutteesta esim.
Suomi.fi viestit-palvelussa.

§31: Lakiin tulisi kirjata velvoite tietojarjestelmapalvelun tuottajalle toimintamallin laatimisesta
hairion aikaisiin tilanteisiin. Esim. Suomi.fi viestit-palvelun hairididen aikaisia toimintaohjeita ei oltu
suunniteltu ennen kayttéonottovelvoitetta, eika hairididen aikainen viestinta ole vieldkaan riittavan
tehokasta ja systemaattista kayttajaorganisaation nakokulmasta. Kayttéonottavat organisaatiot ovat
olleet tassakin vastuussa hadirididen aikaisen toiminnan kannalta riittavan tarkan toimintamallin
rakentamisesta, jotta potilasturvallisuus ei vaarantuisi.

§31: lisattava teksti 2 momentin alkuun: ”...korjaukset, jotka on toteutettava viipymatta, jos niiden
todetaan olevan lakien ja asetusten vastaisia lainsaadannon muutosten tms. perusteella.”

Esim. Suomi.fi viesteissa ei ndin ole menetelty alaikaisten huoltajille ndkyvien tietojen osalta, vaikka
on vastoin EU:n tietosuoja-asetusta, tassd on annettu arvio asian kuntoon saattamisesta noin 1-2
vuotta.

§33:s. 141 kolmannen momentin loppuun lisattdva ”...huomioiden ikarajat/palvelusisallot”.

§34 ja §35: Tulisi edellyttaa luokkaan A kuuluvien tietojarjestelmien osalta valmiiksi laaditun
tuotantotestaussuunnitelman noudattamista. Tuotantotestausta varten tulisi olla kansalliset
tuotantotestauspotilaat. Nyt esim. Suomi.fi viesteissa toimintaa tuli testata oikeilla potilailla, koska
tuotantopuolella ei ollut testipotilaita.
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§37: 1 momentin loppu ”...tuottajaa valmistajaa korjaamaan puutteet.” Kumpaa tarkoitetaan?
Siirtymaajat:

Esityksen perusteluissa julkisen sosiaalihuollon palvelunantajan olisi liityttava valtakunnallisten
tietojarjestelmapalvelujen asiakastietojen arkistointipalveluun viimeistaan 1.1.2024 mennessa,
vaikka lakiesityksessa ajankohta on 1.9.2024.

Tarkeinta lienee kuitenkin, etta liittymisen maaraajat siirtyvat, mutta sitd ennen on toteutettava
teknisia vaatimuksia kuten palvelutehtavaluokituksen ja kayttooikeusmaarayksen seka
sosiaalihuollon asiakasrekisterien yhdistaminen ym.

Siirtymaaika on tarpeellinen sosiaali- ja terveydenhuollon tietojarjestelmapalveluiden osalta
muutosten ja integraatioiden toteuttamiseksi. My0s sosiaalipalvelujen tietojarjestelmien sdahkdisen
allekirjoituksen toteuttamiseksi tarvitaan siirtymaaika.

Perustelut:
s. 63: tarkoitetaanko jarjestajaa vai tuottajaa?
s. 50, 3.2.5 Lapsivaikutukset

Tulisiko yhteiskunnallisissa vaikutuksissa arvioida tarvetta lisata velvoitetta lasten ja nuorten
informoimisesta kansallisista digitaalisista palveluista esimerkiksi perusopetuksen yhteydessa
(yhteiskuntaoppi, terveystieto tms.)? Palvelutarpeen koittaessa lapset/nuoret eivat tieda tarjolla
olevista sahkoisista palveluista, saati asiakkaan oikeuksista kieltojen suhteen. Sahkdiset kansalliset
tietojarjestelmat, kuten Omakanta-palvelu ja sen reseptitoiminnot, eivat ole useinkaan nuorille
tuttuja, vaikka heidan tulisi osata jo 10-vuotta taytettyaan esimerkiksi pyytdaa uusimaan reseptit ko.
palvelussa seka hallinnoimaan suostumuksia/kieltoja.

Digitalisaation lisdantyminen lisda myds nuorten osallisuutta omien asioidensa hoitoon, mika on
positiivista, mutta myds ilmeisen suuri yhteiskunnallinen eri toimijoiden yhteinen haaste.

Kuulemistilaisuuden lausunnot
s. 54

Arviointineuvoston kannanotto on aiheellinen ja se tulee ottaa vakavasti. On huomioitava, etta
nykyisen lain tulkinta on vahvasti kyseenalainen ja erittain ristiriitainen EU:n tietosuoja-asetuksen ja
lasten oikeuksien nakdékulmasta. Edes nykyista lain kirjausta ei noudateta nykyisissakaan
tietojarjestelmissa. Ongelma on havaittavissa esimerkiksi Omakanta- ja Suomi.fi viestit-palveluiden
osalta. Sote-jarjestdjat eivat voi lahettaa potilaslain takia sote-asiointiviesteja Suomi.fi viestit-
palvelun kautta, koska ne nakyvat huoltajalle 18 ikdvuoteen saakka asiakkaan/potilaan kykenematta
vaikuttamaan asiaan. Toisaalta taas Omakanta hankaloittaa liian varhaisessa vaiheessa huoltajien
sote-asiointia lapsensa puolesta, koska se estda huoltajia toimimasta yli 10-vuotiaa puolesta
asioijana mm. reseptin uusimispyynndissa. Lapsi ei voi useinkaan valtuuttaa vanhempiansa, silla
heilla ei ole vahvan tunnistautumisen valineita viela 10 vuotiaina. Tama Omakannan 10 vuoden
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ikdraja aiheuttaa ristiriitaisen tilanteen myos sote-ammattilaisille ja apteekkihenkilostolle, koska
periaatteessa ei voi toimia yli 10-vuotiaan asioissa huoltajan kanssa.

Suhde perustuslakiin ja tietosuoja-asetukseen
s.123

Tietosuojan kannalta olisi tarkoituksenmukaista estada jarjestelmankin puolesta esim. yli 16-
vuotiaden huoltajille ndkyvyys ilman eri valtuutusta esim. sote-organisaatioista lahetettavien
asiointitietojen, ei yksistadn palvelutapahtumien osalta. Tama huomioitava esim. suomi.fi viesteissa,
koska jarjestelma mahdollistaa nyt asiointitietojen, esim. ajanvarauskirjeiden ndkyvyyden siihen asti,
kun huollettava tayttda 18 vuotta. Organisaatioiden tulee rajata viestien ldhettdminen huoltajien
saataville omilla sisaisilla prosesseillaan, vaikka tama tietosuojaongelma voitaisiin estaa
systemaattisesti tietojarjestelmaa rakennettaessa rajaten sote-tietojen nakyvyys huoltajille 13
ikdvuoteen asti ja yli 16-vuotiaiden osalta estaa nakyvyys huoltajilta, jolloin lakeja ja asetuksia
noudatettaisiin.

Muut lakimuutokset

s. 155 Sahkoisen laakemaarayksen toimittaminen

§12: Voiko e-resepti-informaation jattdd huomiotta jos selvitys tehddan tassa?
Kts. Asiakastietolakiluonnoksen kommentit § 15, 17, 22 ja 23.

s. 156 Potilaan oikeus maarata tietojen luovutuksesta

§15: (sahkoinen ladkemaarays) Esitys parantaa tilannetta nykyisesta. Talla hetkella reseptien
uusinnat tulisi hoitaa yli 10-vuotiaan itse, mika ei ole aina mahdollista lapsen kypsyystason ja
puuttuvien verkkopankkitunnusten takia ja usein fyysiset asiointipisteet ovat usein lapselle
itsendisesti saavuttamattomissa etenkin maaseudulla.

Vatanen-Pikkarainen Tiina
Pohjois-Karjalan sosiaali- ja terveyspalvelujen kuntayhtyma -
Tiedonhallintayksikko

Lausuntopalvelu.fi 8/8



