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asiakastietojen kasittelysta

Lausunnonantajan lausunto

Ndkemyksenne julkisen sosiaalihuollon sosiaalipalvelun toteutuksen tehtavan kayttooikeuden
laajentamisesta palvelun jarjestamisessa syntyviin asiakastietoihin (14 §)?

Kayttooikeudet sosiaali- ja terveydenhuollon yhteisissa palveluissa. Onko asetusluonnoksessa tunnistettu
oikein, mitd yhteiset palvelut voivat olla (17 ja 18 §)?

Ei. Perustele: [Asetuksen § 17-18 jaa epaselvaksi, koskevatko pykalat vain toimipisteita, joissa on
yhteista toimintaa vai soveltuvatko pykalat myds HUSin ja hyvinvointialueiden yhteistydssa. Yhteisia
palveluja ei pida sitoa toimipistteisiin, vaan mahdollistaa tietojen luovutus asiakkaan tarpeiden
mukaisesti § 17-18 mukaisesti, vaikka kyse olisikin eri palveluyksikdiden valisesta tietojen
luovutuksesta. Todettakoon, etta uusi valvontalaki ei tunne toimipiste-kasitettd. Myos Uudenmaan
erillisratkaisu rekisterinpidon ja toiminnan jarjestdmisen kannalta on tarkeda ottaa huomioon. ]

Kayttooikeudet sosiaali- ja terveydenhuollon yhteisissa palveluissa. Ovatko terveydenhuollon
kdyttooikeudet sosiaalihuollon asiakastietoihin tarkoituksenmukaiset (17 §)

Ei. Perustele: [Erikoissairaanhoidossa potilaan sujuvan palveluketjun yllapitamiseksi on tarpeen, etta
terveyssosiaalityontekijoilla on paasy asetuksen § 17.3 mukaisiin sosiaalihuollon tietoihin.]

Kayttooikeudet sosiaali- ja terveydenhuollon yhteisissa palveluissa. Ovatko sosiaalihuollon kdyttdoikeudet
potilastietoihin tarkoituksenmukaiset (18 §)

Luovutusluvan kohdentaminen. Onko ehdotus luovutusluvan kohdentamisesta asiakkaan ndakdokulmasta
ymmarrettava ja selkea?

Ei. Perustele: [Asiakkaiden/potilaiden sekd my0s terveydenhuollon ja sosiaalihuollon ammattilaisten
on vaikea ymmartaa kasitettad luovutuslupa seka varsinkin lainsdadannon terminologiaa. Esimerkki:
”Luovutusluvan voi kohdentaa potilasyhteenvetoon tai sen sisdltamiin keskeisiin terveystietoihin.”
Mita tietoja pelkkdaan potilasyhteenvetoon sisaltyy, jos on mahdollisista tehda luovutuslupa joko

Lausuntopalvelu.fi 1/5



potilasyhteenvetoon tai keskeisiin terveystietoihin? Terveys- ja hoitosuunnitelma on vastaavasti
vaikeasti hahmotettava kasite. Luovutusluvan voisi kohdentaa muihin potilaskertomusteksteihin
silloin, kun luovutuslupa on annettu kohtien 1-3 mukaisiin tietoihin. Potilaan pitdisi ymmartaa ensin
19 §:ssa olevat kasitteet kohdissa 1-3, jonka jalkeen han voisi paattaa, antaako luovutusluvan myos
"muihin potilaskertomusteksteihin”. Sosiaalihuollon tiedoissa luovutusluvan voisi kohdentaa
palvelutehtavakohtaisesti. Asiakkaan voi olla hankala hahmottaa, mita eri palvelutehtavat sisaltavat,
mikali asiakas tarvitsee useampaan palvelutehtdvaan kuuluvia sosiaalihuollon palveluita
samanaikaisesti. Saannosta on tarpeen selkeyttda. Potilaan/asiakkaan tai hanen edustajansa on
tarkedad ymmartaa, minka tietojen antamiseen han antaa luvan ja mitka tiedot jaavat luvan
ulkopuolelle. Monimutkaisesti esitetyn luovutusluvan kohdentamisen vuoksi jotakin merkityksellista
tietoa voi jaada nakematta puutteellisen luovutusluvan kohdentamisen vuoksi, jolloin
potilas/asiakasturvallisuus voi vaarantua. Potilaan/asiakkaan tulisi myos esitetyn asetustekstin
pysyessa esitetyn laisena ymmartaa seuraukset, jos luovutuslupaa ei anneta kaikkeen tietoon. Tama
edellyttdisi laajaa selkeda tiedottamista asiasta.]

Luovutusluvan kohdentaminen. Mahdollistaako luovutusluvan kohdentaminen asiakkaan tiedollisen
itsemadaraamisoikeuden toteuttamisen tarkoituksenmukaisella tavalla?

Ei. Perustele: [Asetusluonnos mahdollistaa itsemaaraamisoikeuden toteutumisen, jos asiakas/potilas
ymmartaa luovutusluvan merkityksen ja sen kohdentamisen kaikkiin tai osaan tiedoista. Koska
asetusluonnoksen § 19 on vaikeaselkoinen ja terminologialtaan vaikeasti ymmarrettava
kokonaisuus, jadnee itsemaardaamisoikeuden tarkoituksenmukaisuus toteutumatta. ]

Luovutusluvan kohdentaminen. Vastaako luovutusluvan kohdentaminen sosiaali- ja terveydenhuollon
toiminnan tarpeita?

Ei. Perustele: [Yhden rekisterinpitdjan omassa toiminnassa tarvittavien sosiaali- ja terveydenhuollon
tarpeellisten tietojen tulisi olla saatavilla myds ilman luovutuslupaa. Uudenmaan erillisratkaisussa
luovutusluvan tarve tuo oman haasteensa HUS-yhtyman ollessa eri rekisterinpitdja ja Helsingin
kaupungin ja muiden HUS-alueen hyvinvointialueiden ollessa omia erillisia rekisterinpitajia.
Erillisratkaisun vuoksi potilasasiakas, joka tarvitsee erikoissairaanhoidon, perusterveydenhuollon ja
sosiaalihuollon saumatonta yhteistyotd, on vaarassa jaada paitsi jostain palvelusta, mikali tiedot
eivat ole rekisterinpitdjien valilla luotettavasti kdytettavissa. Ammattilaisen tulee voida jarjestelmia
kdyttdaessaadn luottaa siihen, ettd han nakee ne tiedot, jotka hdanen kuuluukin potilasasiakkaasta
nahda. Luovutusluvan kohdentaminen esitetylla tarkkuudella vaikuttaa raskaalta ja voi osoittautua
kdytannossa mahdottomaksi tehdd ymmarrettavaksi niin ammattilaiselle kuin asiakkaalle/potilaalle.

]

Luovutusluvan kohdentaminen. Onko luovutusluvan mukainen lupien kohdentaminen toteutettavissa
esitetylld tavalla asiakas- ja potilastietojarjestelmiin (huomioiden seka uusien tietorakenteiden mukaisesti
tallennetut tiedot ettd aiemmin tallennetut tiedot)

Ei. Perustele: [Kohdentaminen lienee toteutettavissa jarjestelmiin asetusta mukaillen, mutta
suurena riskind on se, ettd ammattilainen ei née jotain sellaista tietoa, joka hdnen tulisi ndhda
luovutusluvan ollessa kohdennettuna voimassa. Aiemmin tallennettujen tietojen rakenteet eivat
valttamatta ole sellaisia, joita voitaisiin hyddyntaa luovutusluvan kohdennuksien paattelyketjussa.
Jarjestelmien kayttdjahallinnan roolipohjaisuuden lisaksi joudutaan maarittelemaan ja toteuttamaan
uusi kerros, joka huolehtii tietojen nayttamisesta 1) roolin mukaisesti tietyissa toiminnossa 2) roolin
ja luovutusluvan mukaisesti tietyissa toiminnoissa 3) roolin, luovutusluvan kohdennusten mukaisesti
tietyissa toiminnoissa ja 4) roolin mukaisesti niissa asetuksessa mainituissa tilanteissa, joissa

Lausuntopalvelu.fi 2/5



luovutuslupa puuttuu. Siirtymé&ajan on oltava riittavan pitka ja/tai vaiheittainen, jotta jarjestelmien
toiminnot ehditdadan maaritelld, toteuttaa, testata ja kdyttoonottaa siten, ettei
potilas/asiakasturvallisuus vaarannu. ]

Arvionne asetuksen mukaisen luovutusluvan tietojarjestelmatoteutukseen tarvittavasta ajasta ja
kustannuksista:

Toteutusajaksi on syyta varata useampi vuosi. Jarjestelmantoimittajilla on toteutusjonossa
lainsdadantoon ja kansallisiin maarittelyihin liittyvia Kanta-palveluiden toteutusto6ita, joita on tarkea
edistda kaiken muun kehittamisen ohessa. Tietojarjestelma muutoksista aiheutuvia kustannuksia on
vaikea tarkkaan arvioida, mutta joka tapauksessa ne ovat merkittavat. Kustannukset
maarittelyineen, toteutuksineen, testauksineen ja kdayttéonottoineen seka koulutuksineen voivat
nousta useisiin satoihin tuhansiin euroihin.

Selvitys, toteutus, testaus, kdayttéonotto ja koulutus tulee olemaan haasteellista ottaen huomioon
hyvinvointialueiden sdasto- ja muutospaineet seka tyévoimapula.

Kayttooikeudet sosiaali- ja terveydenhuollon vililla. Ovatko kayttooikeudet sosiaalihuollon
asiakastietoihin terveydenhuollon eri tehtavissa ja palveluissa asianmukaiset, kun tietojen luovuttaminen
perustuu asiakkaan antamaan luovutuslupaan? Jos ehdotus ei ole asianmukainen, kuvaa tarkemmin
millainen kayttooikeus tulisi olla (esim. mita tietoja tulisi olla kdytettdvissa tai mihin tietoihin ei tulisi olla
kdyttooikeutta)

Ei. Perustele: [Koska luovutusluvan voi kohdentaa koskemaan vain tiettyja tietoja, ei tietoja kayttava
ammattilainen voi olla koskaan varma, nakeekd han kaiken tarpeellisen tiedon henkil6sta laaja-
alaisessa tehtdvassa. Erikoissairaanhoidossa hoidetaan potilasryhmig, joilla on palvelukontakti
sosiaalihuollon palveluihin ja tietoja voidaan tarvita hyvinkin nopeasti. Luovutusluvan saaminen voi
erailld potilasryhmilld osoittautua mahdottomaksi (esim. dementiapotilaat) ja kattavien tietojen
saaminen on valttdmatonta potilasturvallisuuden vuoksi. ]

Kayttooikeudet sosiaali- ja terveydenhuollon vililla. Ovatko kayttooikeudet sosiaalihuollon
asiakastietoihin terveydenhuollon eri tehtavissa ja palveluissa asianmukaiset tilanteissa, joissa asiakkaalta
ei ole muistisairauden tai vastaavan syyn vuoksi voitu saada luovutuslupaa? Jos ehdotus ei ole
asianmukainen, kuvaa tarkemmin millainen kayttéoikeus tulisi olla (esim. mita tietoja tulisi olla
kaytettavissa tai mihin tietoihin ei tulisi olla kdyttooikeutta)

Ei. Perustele: [Kaytettavissa oleva tietojoukko vaikuttaa turhan rajatulta tilanteessa, jossa
luovutuslupaa ei voida saada, eika henkil6lla ole edunvalvojaa tai puolesta-asioijaa. ]

Kayttooikeudet sosiaali- ja terveydenhuollon vililla. Ovatko kdyttooikeudet potilastietoihin
sosiaalihuollon eri tehtdvissa ja palveluissa asianmukaiset, kun tietojen luovuttaminen perustuu asiakkaan
antamaan luovutuslupaan? Jos ehdotus ei ole asianmukainen, kuvaa tarkemmin millainen kdyttooikeus
tulisi olla (esim. mita tietoja tulisi olla kdytettavissa tai mihin tietoihin ei tulisi olla kdyttéoikeutta).

Kylla. Perustele: [Erikoissairaanhoidon ndakokulmasta sosiaalihuollon kayttéoikeudet
erikoissairaanhoidon tietoihin luovutusluvalla ovat perustellut. ]

Kayttooikeudet sosiaali- ja terveydenhuollon vililla. Ovatko kayttooikeudet potilastietoihin
sosiaalihuollon eri tehtavissa ja palveluissa asianmukaiset tilanteissa, joissa asiakkaalta ei ole
muistisairauden tai vastaavan syyn vuoksi voitu saada luovutuslupaa? Jos ehdotus ei ole asianmukainen,
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kuvaa tarkemmin millainen kaytt6éoikeus tulisi olla (esim. mita tietoja tulisi olla kdytettavissa tai mihin
tietoihin ei tulisi olla kdyttéoikeutta).

Potilastietojen erityissuojaus. Kannatatteko esitettyja laajennoksia erityissuojaukseen?
Kylla. Perustele:
Muita kommentteja asetusluonnoksesta:

Asetusluonnos edellyttaa jatkovalmistelua. Jatkovalmistelussa on tarkeda ottaa huomioon
kasitteiden selkeys ja mahdollisuus organisaatioiden ja toimintatapojen muutoksille. Luovutusluvan
kohdentaminen tulee maaritella siten, etta asiakas ymmartaa, minka tietojen luovutukseen han
antaa luvan. Jotta potilaiden itsemaaraamisoikeus toteutuisi ja toisaalta ajantasaiset, oikeat tiedot
olisivat potilasturvallisuuden edellyttamalla tavalla kdytettavissa, pitda asetusta ja sen kasitteita
selkeyttdad. Myos asetuksen aiheuttamat muutostarpeet tietojarjestelmiin ja niiden
toteuttamiskelpoisuus seka kustannukset pitaa arvioida ennen asetuksen antamista.

HUS pitaa tarkeana, ettd sosiaali- ja terveydenhuollon organisaatioita kuullaan myos seuraavasta
luonnosversiosta.

Kasitteita on paljon ja niiden epamaaraisyys korostuu varsinkin luovutusluvalla tapahtuvassa tietojen
luovutuksessa. Esimerkki 19 §:sta:

1) potilasyhteenveto tai sen sisdltamat keskeiset terveystiedot (diagnoosit, riskitiedot,

ladkitys, kuvantaminen, laboratoriotulokset, toimenpiteet, rokotukset, mittaukset, toimintakyky)

Mika on edelld mainittujen ero? Mitda muuta potilasyhteenveto sisaltda, kuin sen keskeiset
terveystiedot? Missa on maaritelty, mita tietoja potilasyhteenveto tosiasiassa sisaltaa? Jos kyse on
Kanta-palvelujen tuottamasta koosteesta, asiaa selventaisi, jos asetustekstissd mainittaisiin, etta
kyse on Kanta-palvelujen tuottamasta koosteesta.

2) palvelutapahtumien ajankohtia ja palveluyksikoitd koskeviin tietoihin sekd ajanvaraustietoihin;

3) terveys- ja hoitosuunnitelmaan;

Ammattihenkilotkaan eivat hahmota, etta kyseessa on Kanta-palveluiden muodostama tieto —ja
asiakkaan on melko mahdotonta hahmottaa, mihin hdn on antamassa luovutusluvan.
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Ammattihenkilon on vaikea selittda asiakkaalle ymmarrettavasti, mika ero on kohdan 1
potilasyhteenvedolla ja kohdan 3 terveys- ja hoitosuunnitelmalla. Asiakkaalla on kuitenkin oikeus
kohdentaa luovutuslupa, mutta hanen tulee ymmartaa sen merkitys ja tehda tehda tietoinen valinta,
mihin han antaa luovutusluvan.

4) muihin potilaskertomusteksteihin silloin, kun luovutuslupa on annettu kohtien 1-3 mukaisiin
tietoihin.

Mita tarkoitetaan "muilla potilaskertomusteksteilla”?

Asiakkaalle on myos mahdotonta kertoa, kuka ja mitka tahot luovutettuja tietoja voivat nahda
luovutuksen saajan organisaatiossa, koska tietojen nakyvyys tulisi asetuksen mukaisesti riippua siita,
millaisesta palvelusta on kyse ja toisaalta onko kayttajalla asetuksen mukaiset laajat vai rajoitetut
oikeudet.

Asetuksen 3 § Terveydenhuollon palvelut:

Ehdotamme lisattavaksi terveydenhuollon palveluiden ryhmittelyyn oman kohdan:
Terveydenhuollossa toimivat sosiaalihuollon ammattihenkil6t (terveyssosiaalityontekijat)

Terveyssosiaalityo tulee saada asetukseen osana terveydenhuollon palvelua. Téma varmistaa
osaltaan potilasasiakkaan palvelukokonaisuuden sujuvuutta. Keskeista on, ettad asiakas saa hoidettua
mahdollisimman laajasti sosiaali- ja terveydenhuollon palvelutarpeensa yhdessa asioimispisteessa
oikea-aikaisesti. Terveyssosiaalityé ennaltaehkdisee ongelmien kasautumista ja vahvistaa sosiaali- ja
terveydenhuollon yhteistoimintaa. Tutkitusti suurin osa terveyssosiaalityon asiakkaista ei tarvitse
sosiaalihuollon palveluita, kun he tulevat autetuiksi ennaltaehkadisevasti terveyssosiaalityon keinoin.

Salminen Johannes
HUS-Yhtyma
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