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Luonnos hallituksen esitykseksi sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen sdahkoisesta
kdsittelysta ja erdiksi siihen liittyviksi muihin laeiksi

STMO015:00/2015

Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma kiittda mahdollisuudesta antaa lausunto
STM:n lausuntopyyntoon 1089937 v. 1. Olemme vastanneet pyynnon mukaiseen
sdhkoiseen kyselyyn 28.02.2017, jota tama kirjallinen lausunto taydentaa.

2. Mahdollistavatko tai tukevatko mielestianne esitettavat asiakastietolain muutokset sote-
palvelujdrjestelman uudistusta riittavalla tavalla?

Pdivitetyn asiakastietolain on ilmeisesti tarkoitus tulla voimaan yhta aikaa maakuntien
perustamisen kanssa. Ndin tekstista ainakin voi olettaa, esimerkiksi koskien maakuntaa
rekisterinpitdjanad. Laki kuitenkin ldhtee tdysin nykytilanteesta: esitystekstissa puhutaan
sairaanhoitopiirista ensihoidon yhteydessd, palvelun tuottaja ja palvelunjarjestdja -termien
selitykset ja kayttd pykadldateksteissa kuvaa nykyisen kaltaista ostopalvelutilannetta.
Jarjestelmien kayttd ymmarretddn tilanteena, jossa palveluntuottaja kayttda
palvelunjdrjestdjan jarjestelmid, esimerkiksi 7 § jakaa palveluntuottajan ja
palvelunjdrjestdjan oikeudet silld ajatuksella, ettd palveluntuottaja kadyttda
palvelunjdrjestdjan jarjestelmaa. Toisaalta samassa pykaldssa palvelunjarjestdjan
velvollisuudet ovat sellaisia, jotka mahdollisesti maakuntien yhteisen ICT-palvelun tulee
hoitaa. Yhtenevaisyys samaan aikaan lausunnolla olevaan valinnanvapauslainsaadantoon
olisi kuitenkin ehdottoman tarkeaa. Esimerkiksi palveluntuottaja -termi; kasitetdaanko
samalla tavalla kuin valinnanvapauslainsdadddnndssa, tarkoitetaanko palvelunjarjestdjalla
suoraan maakuntaa vai voidaanko se kadsittda jonain muuna (oy joka jarjestda sote-palvelut?
Kuitenkin maakunta on loppupeleissa vastuullinen rekisterinpitdjd). 13 §:ssd puhutaan
hyvinvointisuunnitelmasta, onko tdma sama kuin valinnanvapauslain asiakassuunnitelma
vai laaditaanko asiakkaasta useampia rinnakkaisia, eri vai samaan tarkoitukseen
tarkoitettuja suunnitelmia?

Lakiluonnos ldhtee siitd, ettd palvelun tuottajat tallentavat kaikki tietonsa Kanta-arkistoon
ja maakunta palvelunjarjestdjana kdyttda omaan rekisteriinsa kuuluvaa tietoa Kannan
kautta (9 §). Talla hetkelld Kannan tietosisaltd on riittamaton ja tulee jatkossakin olemaan
riittdmaton ajatellen maakunnan seuranta- ja valvontavelvollisuutta seka palvelun
asiakkuudenhallintaa. Paikalliset tietovarannot ovat valttamattéomia ajantasaisen
tiedonvalityksen varmistamiseen. Pelkdstddn Kannan kautta tiedon kdyttaminen vaatii
resursseja tiedon hakuun ja koontiin. Kuten lakiluonnos toteaa "Kanta-palvelut, toimisivat
sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen, hyvinvointitietojen seka ladkitystietojen
sdilytyksen ettd jakamisen keskuspaikkana”. Pelkka sdilytys ei takaa saatavuutta, pelkka
jakaminen joustavaa ja ketterda hyddyntamista.

Lakiluonnos kasittelee Tiedonhallintapalvelua nykyisen ja tdssa laissa uutena tulevan
sisdllén pohjalta. Valinnanvapauslakiluonnoksessa on vield useita tehtavia, jotka siind on
annettu Tiedonhallintapalvelulle. Ndiden tehtavien maarittely on vield kesken.
Tiedonhallintapalvelun sisalto tulisi maaritelld kertaalleen yhdessa laissa. 5 § 2.mom.
maadrittelee Tiedonhallintapalvelun rekisterinpitdjaksi Kelan. Jos Tiedonhallintapalvelun on
tarkoitus sisadltda myds valinnanvapauslakiluonnoksen maaritteleman asiakkuuden
hallinnan ja asiakassuunnitelman, tulee timéan tiedon rekisterinpitdja olla maakunta ja sen
hallinnointi kuulua maakunnalle palvelunjarjestidjana ja -valvojana.
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3. Lain tarkoituksena olisi edistda sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen ja asiakkaan itsensa
tuottamien hyvinvointitietojen tietoturvallista sahkoistad kasittelyd sosiaali- ja terveydenhuollossa seka
sddtda asiakas- ja hyvinvointitietojen kasittelyyn sovellettavista yhtendisista ja yleisista periaatteista ja
vaatimuksista. Lailla toteutettaisiin yhtendinen sdahkdinen asiakastietojen arkistointipalvelu sosiaali- ja
terveydenhuoltoon. Varmistavatko esitettavdt saadokset riittavalla tavalla sahkdisen kasittelyn ja
digitalisaation edistamisen sosiaali- ja terveydenhuollossa?

Tdama lakiluonnos ei ota kantaa asiakkaan tahdonilmaisuihin, jotka edelleen arkistoidaan
paperilomakkeina. Asiakkaan antamat kiellot, tahdonilmaukset, suostumukset ja muut
vastaavat tulisi arkistoida yksinomaan keskitetysti sahkoisessa muodossa
tiedonhallintapalvelussa, jotta paperilomakkeiden arkistoinnista voidaan luopua. Viimeisin
tieto on kuitenkin tiedonhallintapalvelussa ja paperilomakkeita saattaa tulla arkistoitavaksi
vuoden aikana yhteen organisaatioon kymmenia tuhansia. Asiakkaalle voisi hdanen
halutessaan tulostaa ko. lomakkeen mukaan vastaanottotilanteessa. Paperisuostumuksista
luopuminen saastdisi rahaa ja varmentaisi sahkdisen tiedon ajantasaisuuden tassa kohdin.
Omakatisen allekirjoituksen sijaan ammattilaisen normaalilla menettelylld tekema
asiakkaan tunnistus riittaisi varmennukseksi.

Tassa kohdin lakimuutoksia ei vielakaddn ole ehdotettu paperisen hoitopalautteen
lahettamisestd luopumista. Lakiluonnoksen periaate, ettd "kansalaisilla olisi mahdollisuus
tarkistaa omat Kantaan tallennetut asiakastietonsa suojatun kansalaisen kayttoliittyman
avulla” tulisi sisdltdad myds oman hoitopalautteensa lukemisen. Viimeistdaan nyt tulisi
palveluketju muodostaa sahkoiseksi niin, ettd hoitopalaute kdydaan itse aktiivisesti
lukemassa Kannasta ja vain erityistapauksissa postitetaan edelleen potilaalle.
Henkilokunnan resursseja, samoin postikuluja, saastyisi. Talloin kuitenkin Omakannan
toimintavarmuutta tulisi parantaa, koska tietojen nakyvyydessa potilaalle on ollut ja on
teknisid ongelmia. Muuttamalla lainsdadantoa oltaisiin linjassa niiden pykalien kanssa,
jotka korostavat potilaan osallisuutta ja aktiivista hyvinvointitietojen tuottamista itse. Myds
hoitotietojen seuraaminen olisi tallaista aktiivisuutta. Myds lahettavan laakarin aktiivisuus
seurata Kantaa nousisi, kun hoitopalautetta ei ldahetettaisi.

Nykymuotoisesta paperiarkistosta ei voida nykylainsaddannon puitteissa luopua.
Potilasasiakirjojen pitkat sdilytysajat ja niihin kohdistuva tietopalvelutyd tulee edelleen
aiheuttamaan arkistohenkilokunnan palkkakuluja ja materiaalien kayttoa. Paperimuodossa
olevan tiedon digitointi vanhoina tietoina Kanta-arkistoon on resursseja vieva projekti.
Paperiset potilastiedot tulee muistaa sahkoisia lakeja annettaessa, jottei niiden kaytto
ainakaan vaikeutuisi tai lain soveltaminen niihin olisi liian hankalaa. Lisdaksi otetaanko tdssa
vai jossain muussa laissa kantaa siihen, miten toiminnan lopettavien palveluntuottajien
paperiset arkistot hallinnoidaan. Jos otetaan kantaa Kanta-arkistoon tallennettuihin
tietoihin (5 §), pitdisi myos paperiarkistojen sdilytysvastuuseen ottaa kantaa. Tama tulisi
viimeistdadn tdssa vaiheessa olla sdddettyna, jotta maakunta rekisterinpitdjana voisi
varautua myds lopettavien palveluntuottajien arkistojen haltuunottoon tarvittaessa. Lisaksi
tulisi saataa siitd, onko haltuunottava organisaatio vastuullinen mahdollisista
digitointikustannuksista, jos tdllaisia vaateita kansallisesti esitetdan.

Digitalisaation haasteena ovat myos pienet palveluntuottajat, joiden ainoaksi
mahdollisuudeksi jaa liittyda Kanta-palveluihin, jos he enda haluavat olla kilpailussa mukana.
Pienille toimijoille olisi hyva olla esimerkiksi suoria, kevyempia kayttoliittymaratkaisuja
Kanta-palveluihin. Asiakas- tai potilastietojarjestelmaan investoiminen ei tule kaikilla
olemaan mahdollista. Tastd Kelan velvollisuudesta tulisi sadtaa lailla. Toisena vaihtoehtona
on sallia paikallisesti vastaavanlaisten kayttoliittymaratkaisujen tekeminen.
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4. Esityksen mukaan sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisessa ja tuottamisessa ja suunnittelussa
syntyvat asiakasta koskevat tiedot talletetaan sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasrekisteriin.
Kannatatteko esitystd sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasrekisterista?

Palveluntuottajat, jotka toimivat maakunnan lukuun, tulee selkedsti ndkya Kanta-
palveluissa niin, ettd on teknisesti estetty tekemadsta ndiden tietohin kieltoja. Ei voi syntya
tilannetta, ettd palveluntuottajan tieto on saatavilla vain Kanta-arkiston kautta ja kielletty
maakunnalta nakyvistd. SOTE-rekisterin on siis myos teknisesti toimittava.

Liittyen tallaisen rekisterin kdyttéon ja hallinnointiin, kansallisen ohjauksen tulisi olla
mahdollisimman selkeda ja yksityiskohtaista, jotta palvelunantajat valtakunnallisesti
toimivat samojen periaatteiden mukaisesti. Erityisesti kayttéoikeuksien maarittelyn tulee
olla yhtendista ja kansallisessa ohjauksessa tapahtuvaa, jotta ammattilaiset kadyttavat ja
kirjaavat asiakkaiden tietoja yhtenaisesti. Lisdaksi kdayttooikeudet ovat avainasemassa, jos
ajatellaan rekisterdidyn oikeuksien toteutumista. Muuten ei olisi tarkoituksenmukaista
lailla saatda ndin suuresta rekisterikokonaisuudesta. Henkilorekisterin
kayttotarkoitussidonnaisuus on hieman laaja tdssa rekisterissa; toisaalta sujuvien
palveluketjujen ja poikkiammatillisen yhteistyon toteuttaminen vaatii tallaista rekisteria,
toisaalta sosiaalihuollon ja terveydenhuollon asiakkuuksilla ei valttamatta ole mitaadn
tekemistd keskendan, jolloin asiakkaan yksityisyyden suoja korostuu. Kayttooikeudet ovat
suuremmassa roolissa kuin aiemmassa sote-tiedon kaytossa eika taman rekisterin
jarkevyydestd voi oikeastaan lausua ennen niiden tarkempaa maadrittelyd. Tiedon kayton ja
liilkkkuvuuden kannalta yhteinen SOTE-rekisteri lienee kuitenkin ehdottoman tarpeellinen ja
tervetullut muutos.

6 § kasittelee tyoterveyshuoltoa rekisterinpidon nakokulmasta; kuuluuko kunnallisessa
julkisessa tth:ssa terveydenhuoltolain 9 § mukaan yhteisrekisteriin kuuluneet tiedot
jatkossa tahan uuteen SOTE-rekisteriin?

5. Esityksen mukaan asiakastietojen kasittelyn perusteena on oltava asiakas- tai potilaslain mukainen
asiakas- tai hoitosuhde tai muu lakiin perustuva oikeus. Kannatatteko esitysta, ettd ammattihenkilo voi
kasitella asiakastietoa asiakas - tai potilassuhteen tai lain perusteella, padsdantdisesti ilman asiakkaan
suostumusta?

Tahankin kohtaan pystyisi vastaamaan tdydellisemmin, jos olisi tiedossa, miten
kayttooikeuksien maarittely tullaan tekemaan. Erityisesti terveydenhuollon oikeus
sosiaalihuollon tietoihin ja toisinpdin sosiaalihuollon ammattilaisten oikeus terveystietoihin
on olennainen osa kayttooikeusmaadrittelyd. Vasta sosiaalihuollon kdyttooikeuksista on
olemassa luonnos, terveydenhuollon kohdalta ei ole viela tietoa, miten tima toteutetaan.
Tietojarjestelmien kehittdmisen kannalta nailla maarittelyilla on kiire. Nykyinen kaytanto
rekisterien vialiseen tiedonvaihtoon asiakkaan suostumuksella tulee poistumaan, mika
vaatii myos hyvin asiakasystavallisen, laajan informaation lain tultua voimaan.

Lakiluonnoksen tulisi ottaa kantaa myds siihen rekisteritietoon, joka on syntynyt ennen
maakunnan perustamista ja rekistereiden yhdistamistd. Esimerkiksi onko oikeus kayttaa
toimielinkohtaisia rekistereitd ja kenellad tdllainen oikeus on. Ei siis tulisi pitdytya vain
syntyvadn tietoon kohdistettuihin oikeuksiin. Vanhan tiedon arkistoratkaisut, aiempien
jarjestelmien kirjavuus vaativat myos tallaista kannanottoa.

Sosiaalihuollon lainsdaddantd, jossa sosiaalihuollossa toimiva voi saada potilaan
terveystietoja lakiin perustuen ilman suostumusta, on lainkohta, johon tassa
lakiluonnoksessa ei ehdoteta muutosta (sosiaalihuollon asiakaslaki 20 §). Tuleeko tama
pykalad sdilymaan ennallaan tallaisenaan ja koskemaan my6ds maakunnan sisalla toimimista?
Jos sailyy, tulisi kayttooikeuksin tai valmiilla toimintamallilla osoittaa, miten tieto
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luovutetaan pykadldn perusteella rekisterin sisdlla. Kankeat paperiprosessit eivdt ole enda
talléin tarkoituksenmukaisia.

IIman asiakkaan suostumusta tapahtuva tietojen kaytto tarkoittaa, ettei asiakas ole
aktiivisesti tietoinen niistd asiayhteyksistd joissa hdnen tietojaan kasitellaan. Talléin
lokitietojen jalkikdteinen seuranta asiakaslahtoisesti korostuu. Tama tulee myos ilmi
lakiluonnoksen teksteistd. Asiakaslahtdinen lokiseuranta ei ole tdysin ongelmatonta. Onko
tarkoitus, ettd kansalainen seuraa jatkossa Omakannasta seka Potilastiedon arkiston
kayttd- ja luovutuslokeja ettd paikallisten potilastietojarjestelmien tuottamia kadyttolokeja?
Tama ei tdysin selvid luonnosteksteista. Kansallisesta lokivarannosta kuitenkin puhutaan,
muttei selkedsti sen ndayttamisesta potilaalle. Potilaalle luovutettavat lokitiedot suoraan
katseluyhteyden kautta on melkoinen riski, koska lokitietojen oikein tulkitseminen on
ammattihenkilGdillekin vaativaa. Jos potilaalle annetaan suora katseluyhteys lokitietoihinsa,
niin ne tulee olla sellaisessa muodossa, ettd ne eivdt jata potilaalle minkdanlaista
tulkinnanvaraa. Vdarinkdyttotapausten tulkitseminen tulisi tapahtua jarjestelman seka
ammattilaisten eika potilaan toimesta.

"Kayttooikeuksien madrittelyn avulla tydntekijat padsisivat kdsittelemdan ainoastaan niita
asiakastietoja, jotka liittyvat sisallollisesti kullekin osoitettuihin tyotehtaviin.” Nykyiset
tietojarjestelmat eivat tue ndin tarkkaa rajausta, koska ne eivdt pysty aukottomasti
tunnistamaan niita tilanteita, jolloin kayttdjalla on oikeus asiakkaan tietoihin.
Potilasturvallisuus ei saa vaarantua missdan tilanteessa (jossa asiakkaalla ei ole kieltoja...)
sen takia, ettei jarjestelma naytd asiakkaan tietoja. Ainakin terveydenhuollossa on
painotettu aina erityisesti hoitohenkilékunnan vastuuta tietdd, mita tietoja tarvitsevat
potilaan hoitoon kuin ettad kayttooikeudet olisivat lahtdkohtaisesti tiukasti rajatut.

"Asiakkaan oikeus lokitetoihin on keskeinen oikeus, jonka avulla han voi arvioida, onko
hdnen tietojaan kasitelty laillisesti ja asianmukaisesti.” Arviointi on tdssa yhteydessa vaara
sana, koska kaytanndssa lokitietojen tulisi olla niin itsestdadn selvia, jotta minkaadnlaista
tulkintaa tai arviointia ei tarvitsisi tehdd. Tahan liittyvaa problematiikkaa on jo kdytannossa
nahty Kanta-arkiston luovutusilmoitusten myotd, jotka toisaalta ovat aiheuttaneet turhaa
ihmettelya ja panikointia, mutta myds todellisten vaarinkayttotapausten jaljille on 16ydetty
sitd kautta. Lokivalvonnan padasiallinen tehtdva on varmistaa asiakastietojen
asianmukainen kaytto ja todentaa laillista toimintaa, ei toimia mahdollisena
vadrinkdytosten selventdjana, vaikka sekin toki niiden kautta tapahtuu.

Lakiluonnoksessa otetaan esimerkiksi tilanne, jolloin lokitietojen luovuttaminen ei ole
tarpeellista. ”...tilanne, jossa lokitietoja luovuttavan tahon tiedossa on, ettd tietojen
antamisesta saattaisi aiheutua vakavaa vaaraa luovutuksen saajan terveydelle tai hoidolle
taikka muun henkilon oikeuksille”. Esimerkin mukaiseen tilanteeseen on kdytannossa
todella vaikea vetda rajaa. Tiedetddn, ettd kaikki terveydenhuollon tahot eivadt luovuta
lokitietoja psykiatrisia sairauksia omaaville potilaille, mutta tallainen kaytanto on syrjivaa ja
toisaalta potilas, jolle on diagnosoitu vain somaattisia sairauksia, voi olla vaarallinen
suhteessa henkil66n, joka on hdnen terveystietojaan kasitellyt. Lokitietojen luovuttamisen
osalta ei voida ruveta tekemadan ennakkopadtostd jokaisen asiakaskontaktin osalta
erikseen.

Pykdlan 3 momentissa sdddettdisiin, ettei asiakas saisi kdyttaa tai luovuttaa saamiaan
lokitietoja edelleen muuhun tarkoitukseen. Asiakastietojen lokitiedot sisdltavat tietoa
sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen antajan henkildston henkildtiedoista. Tasta syysta
on syytd sadtda, ettei asiakkaalla ole oikeutta kadyttdd naita tietoja muuhun tarkoitukseen
kuin omien asiakastietojensa kasittelyyn liittyvien oikeuksiensa selvittamista tai
toteuttamista varten. Henkildston oikeusturvan kannalta nykytilannettakin tulisi parantaa,
koska poliisin tutkiessa vadrinkdyttoepailyja, tieto poliisin suorittamasta esitutkinnasta ja
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epdilysta tyontekijastd, voi levitd kdytanndssa ilman mitddan seuraamuksia tietoja
levittdneelle henkildlle. Lisaksi tulisi tarkemmin sdataa siitd, kenelld on oikeus saada
alaikdisen asiakkaan lokitiedot. Tadlla hetkelld tietopyyntdjen hoitamisessa on
valtakunnallisesti kirjavuutta. Ehdotuksena, ettd alaikdisen kohdalla hdnen huoltajansa
voisi tehda aina selvityspyynnon, mutta tietopyyntona lokitiedot luovutettaisiin vain
erityisissa tapauksissa (taustalla vadrinkdyttoepadily, jossa huoltaja haluaa ensin nahda lokin
esimerkiksi paikan pdalld tietosuojavastaavan kanssa).

Kaiken kaikkiaan asiakkaalle ndkyvista lokitiedoista, olisi selkeintd, ettd Omakannan kautta
ndytetddn edelleen vain lokitiedot siind laajuudessa kuin nykydankin ja vain Kannan
kaytosta ja luovutuksista. Rekisterikohtaiset lokit vaativat useimmiten asiakkaalle
annettavaa lisdselvitysta tietopyyntoon vastattaessa ja siksi tama tehtava tulisi jattaa
edelleen palvelun tuottajalle tai -jdrjestdjalle.

Lisdksi tulisi tarkentaa 7 § 3. mom. 7k, jossa lokitietojen sisdltd ja virheettdmyys on
palvelunjdrjestdjan vastuulla. On kuitenkin huomioitava, ettd lokitieto syntyy tdysin
palveluntuottajan jarjestelmadssa, jolloin palvelunjarjestdjan rooli on ainoastaan ohjaava.

6. Asiakkaalla on esityksen mukaan oikeus kieltda rekisterinpitdjaa luovuttamasta hanta koskevia
asiakastietoja toiselle rekisterinpitdjdlle. Rekisterinpitdjan sisalla asiakkaalla ei ole kielto-oikeutta.
Kannatatteko esitystd, ettd asiakas ei voi kieltda asiakastietojensa luovuttamista rekisterinpitdajan sisdlla?

Tallainen esitys on linjassa rekistereiden kadytossa ylipdatdan, oli sitten mistd tahansa
rekisterista kyse. Jos yhteinen SOTE-rekisteri luodaan, tulisi tdllaisen sadnnén myos olla
voimassa.

On erittdin radikaalia yksityisyydensuojan ndakokulmasta, ettd kdaytannossa alueen julkisen
terveydenhuollon kaikki kiellot kumoutuvat yhdessa ydssd, mutta yksityisten toimijoiden
kiellot sadilyvat ja jatkossa kiellon voi asettaa suhteessa vain toiseen maakunnalliseen
rekisterinpitdjaan tai yksityiseen, vapailla markkinoilla toimivaan, palveluntuottajaan
ndahden. Kdytdnnodssad tama tulee patemadan myods paperimuodossa oleviin tietoihin, joita
jatkossa voidaan luovuttaa asiayhteydestad ilmenevalld suostumuksella ts. asiakas- tai
hoitosuhde tai lakiin perustuvaan tietopyyntoon. Tahan saakka kieltoja on kuitenkin
pddosin tehty erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon vilille oman
sairaanhoitopiirin alueella, eikd sosiaalihuollon tietojen joutumisesta suoraan
terveydenhuollon ammattilaisen nakyville ole asiakkaan edes tarvinnut huolehtia. Kiellon
tekeminen on asiakkaan subjektiivinen arvio ja ottamatta kantaa niiden jarkevyyteen, tima
muutos on asiakkaalle pdin merkittava. Lakiluonnos ei kasittele tatd kohtaa ollenkaan
kohdassa Asiakkaan ndakokulma. Asia pitdisi kuitenkin tuoda lapinakyvasti esille.

Ammattilaisen nakdkulmasta kieltomahdollisuuden rajaaminen on hyva asia ja
potilasturvallisuutta mahdollisesti parantava. Tassa herdaa kysymys koko kieltokdytannon
tarpeellisuudesta, koska asiakkaan mahdollisuus kieltda tietojensa kdyttda jaa kovin
kapeaksi. Kieltomahdollisuuden sijasta tulisi keskittya tarkkoihin
kayttooikeusmaddrittelyihin ja asiakkaan tietojen vaarinkdyton estamiseen tai toteamiseen
tahtddvaan toimintaan.

Taman lakiehdotuksen perusteella potilaan valinnanvapaus maakunnan alueella ei tule
koskemaan milldan tavalla tietojen kayttoa tai luovutusta. Ainoa tapa saada tietojaan
"piiloon” kotikunnassa olisi valita sote-palveluntuottaja oman maakunnan ulkopuolelta.
Talléin taas oma maakunta ei pysty seuraamaan kokonaistilannetta. Tama on
marginaaliryhman ongelma, mutta mahdollisesti juuri sellaisten potilaiden, joiden kohdalla
tiedon vapaa liikkuminen on ensisijaisen tarkeaa.
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Asiakkaan tarvitsemat palvelut voidaan turvata asianmukaisesti kaikissa tilanteissa
ainoastaan ilman kieltomahdollisuutta, koska kieltomahdollisuus voi estdd ammattilaisia
havaitsemasta asiakkaan kokonaistilannetta. Asiakas itse ei voi tunnistaa kaikkia niita
tilanteita, joissa hdanen kieltamillaan tiedoilla olisi olennaista merkitysta hanen palveluiden
tarvetta arvioitaessa. "Terveyden- ja sairaanhoitoa annettaessa ei voida kasitelld voimassa
olevan kiellon kohteena asiakastietoja, vaikka ne olisivat hoidon kannalta merkityksellisia,
jollei kieltoa ole peruttu potilaan tahdosta ei voida saada selvitysta potilaslain 8 §:ssa
tarkoittamassa kiireellisessa hoitotilanteessa.” (20 §) Eiko potilaan hengen kuuluisi aina
mennd tietosuojan edelle? Eikd tassa kohdin tahdonilmaisun logiikkaa voisi muuttaa
pdinvastaiseksi eli asiakkaan/potilaan tulisi aktiivisesti ilmoittaa, etteivat kiellon alaiset
tiedot ole kaytettavissd, edes hatadtilanteessa. Miten kiellot ohitetaan teknisesti ilman, etta
kiellon ohittajaa syytetddn tietojen vadrinkdytosta asiakkaan toimesta? Vastaavasti kieltojen
ohittaminen tdytynee huomioida erikoistapauksena lokivalvonnassa. Joka tapauksessa
vastaava kieltojen ohittamismahdollisuus taytyisi olla my0ds potilasasiakirjoissa silloin, kun
on potilaan hengen pelastamisesta tai vakavan haitan estamisesta kyse.

Kuitenkin samassa lakiluonnoksessa todetaan sosiaalihuollon asiakastietojen osalta, etta
Pykdldan 4 momentissa todettaisiin, ettd sosiaalipalveluissa ei voida kasitelld kiellon
kohteena olevia tietoja. Poikkeuksena tahdn on viitattu sosiaalihuoltoa koskevaan
lainsdadantoon. Asiakaslain 17 §:ssd on sdddetty salassa pidettdvien tietojen antamisesta
asiakkaan hoidon ja huollon turvaamiseksi, vaikka asiakas tai hanen laillinen edustajansa
olisi kieltanyt tiedon luovuttamisen. Asiakaslain 18 §:ssd on sdadetty salassa pidettavien
tietojen antamisesta asiakkaan suostumuksesta riippumatta ja erdissa muissa tilanteissa.
Asiakaslain 20 ja 21 pykalissad on velvollisuudesta antaa sosiaalihuollon viranomaiselle
salassa pidettavia tietoja ja tietojen luovuttamisesta teknisen kayttdyhteyden avulla. Tdman
lakiluonnoksen tulee olla linjassa asiakaslain pykalien kanssa ja asiakaslain toteuttaminen
on oltava edelleen selkedd taman lakiluonnoksen noudattamisen kanssa.

Lakiluonnoksessa on myos kyseenalainen ehdotus edunvalvojan oikeudesta tehda kieltoja
asiakkaan puolesta. Tallaista ei pitdisi missdadan nimessa sallia, koska daritapauksessa
edunvalvoja saattaa toimia asiakkaan edun vastaisesti epdamalla esimerkiksi
asianmukaisen jatkohoidon toteutumisen. On eri asia, hoitaako edunvalvoja valvottavansa
terveyteen liittyvid asioita ja koordinoi hoitoa kuin, ettd hoitaa potilaan
yksityisyydensuojaan liittyvid seikkoja, jotka jo perustuslaki turvaa.

"Asiakas voi kohdistaa kiellon kaikkiin sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietoihinsa” 20
§:ssd tarkoitetaanko talla koko rekisterin kieltdmistd, lakiluonnos ei tdysin selvitd onko
rekisterikohtainen kielto edelleen mahdollista tehda?

Entd mitd tarkoitetaan palvelutehtdvaan kohdistuvalla kiellolla, keneltd kaytannossa
kielletdadn ja mita? Naihin tarvitaan tarkempi toimintamalli, ellei pykaldssa tai sen
esittelyssd menna tarkemmalle tasolle.

7. Henkild voi esityksen mukaan tallettaa tietojaan tai hyvinvointisovelluksen tuottamia tietoja
omatietovarantoon. Henkil6lla on oikeus padattda tietojensa kaytosta ja poistamisesta
omatietovarannosta. Henkilo voi antaa suostumuksen siihen, ettd palvelunantaja saa hyodyntaa
tyotehtavissaan asiakkaan omatietovarannossa olevat hyvinvointitiedot. Henkil6lld on oikeus kieltdaa
omatietovarannossa olevan hyvinvointitiedon ndyttamisen. Kannatatteko esitysta hyvinvointitietojen
kéasittelysta ja siihen liittyvistda suostumuksista ja kielloista?

Hyvinvointitietojen tallentaminen omatietovarantoon tulee tulkita asiayhteydesta
ilmenevaksi suostumukseksi, jolloin mitddn erillistd suostumusta tahan ei tarvita.
Asiakkaan tulee ymmartaa, ettd tallentaessaan tietojaan omatietovarantoon, niitd voidaan
hyodyntaa palvelunantajan toimesta ja liittdd soveltuvin osin osaksi asiakasrekisteria.
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Asiakkaalle voidaan antaa korjaus- ja muutosoikeus omatietovarantoon tallentamiinsa
tietoihin, jolloin mitddn erillista kielto-oikeutta ei tarvita. Jos palvelunantaja on kuitenkin
ehtinyt liittda tietoja osaksi asiakkaan tietoja, niitd voidaan korjata enda erikseen asiakkaan
tekemadn kirjallisen pyynnon pohjalta (rekisteritietojen korjaus). Kaiken kaikkiaan
omatietovarannon kaytto pitdisi tehda mahdollisimman helpoksi hoitohenkilokunnalle.
Lisdaksi hyvinvointitietojen tallennuksen tulisi olla mahdollisimman ohjattua, mitd tahansa
asiakkaan omaa tekstia ammattilaisen ei voida velvoittaa lukevan.

8. Reseptikeskuksessa olevia tietoja potilaan ladkemaarayksistd, niiden toimitustiedoista ja
uudistamispyynndistd seka muista ladkitystiedoista saisi esityksen mukaisesti kasitella hoito- tai
asiakassuhteessa ilman potilaan suostumusta. Potilas voisi kuitenkin kieltdad yksiloimiensa ladkkeiden ja
niihin liittyvien merkintdjen luovutuksen. Kannatatteko esitystd ladkemdaraysten kasittelysta?

Lakiluonnoksen ehdotus valtakunnallisena palveluna toteutettavasta Reseptikeskuksesta,
jolla hallittaisiin asiakkaan kokonaisldakitys, on varsin toivottava parannus
nykytilanteeseen ndahden. Talldin tulee kuitenkin edellyttdd, ettd lakiluonnoksen vaade
tiedon ajantasaisuudesta, ladkitystiedon kirjaaminen kertakirjausperiaatteen mukaisesti
yhteen kertaan ja tallennettuna kootusti yhteiseen tietovarantoon toteutuu taysin eika
paikallisia ladkitystietoja sallita. Jarjestelmamielessa olisi jarkevintd, etta pdivitetdadn
ldadkelistaa, jonka kautta laaditaan ja mitatoiddaan reseptit. Ladkitystietojen kirjaaminen
tulee tapahtua yhteiselld yllapidettavalla ladkelistalla, ei resepteja madraamalla. Vain ndin
turvataan potilaan kokonaisladkityksen ajantasaisuus ja potilasturvallisuus. Muuten
potilasasiakirja-asetuksen 12 § muuttamista ei voi tehda.

Reseptikeskuksessa olevien tietojen kasittely hoito tai asiakassuhteessa on syyta tapahtua
ilman potilaan suostumusta. Potilaalla ei myodskaan pitaisi olla kielto-oikeutta
ladkitystietoihin, koska niihin kohdistuvat kiellot vaarantavat potilasturvallisuuden eika
esimerkiksi vaarallisia yhteisvaikutuksia voida havaita. Mahdollinen vaaratilanne ei talléin
ole ladkarin tai asiakkaan, vaan lainsdatdjan aiheuttama. Erityisesti kielto-oikeuden
haitallisuus korostuu, jos kokonaisldadkitysta yllapidetdan reseptikeskuksessa eika
paikallisia merkint6ja sallita. Merkintd on siis saattanut olla rekisterinpitdjalla kdytossa
esimerkiksi osastonhoidon yhteydessa mutta potilas voi sen jatkohoitoa varten samassa
rekisterinpitdjassa kieltaa??

Sdhkodisen kyselyn Avoimet kysymykset -osion kohdalla haluamme tuoda esille viela alla
lueteltuja lakiluonnokseen liittyvid nakokulmia.

Rekisterinpitoon on tdssa lakiluonnoksessa luvassa merkittavia muutoksia. Samoin Kanta-
palveluiden merkitys muuttuu. Kelan ja maakunnan rekisterinpitdjan informointivelvoitteita
olisi siis hyva tdassa kohdin yhdistaa, jottei informointi ole rekisterinpitdjittdin liian kirjavaa
eika toisaalta aiheuta liikaa kustannuksia. Informointitietoja pitdisi lisdksi voida tallentaa
yhtendisesti niin, ettei Kanta-informointi ole eri paikassa kuin henkilotietolain mukainen
informointi.

Pelkan kieltomalliasiakirjan sijaan Kansaneldkelaitoksen tulisi laatia valtakunnallinen
informointikirje kaikille Suomen kansalaisille, jossa yhdelld kertaa informoidaan mm. seka
kieltomahdollisuudesta ettd valinnanvapaudesta, jottei jokaisessa terveydenhuollon
organisaatiossa jouduta tavaamaan joka ikiselle asiakkaalle naiita vaikeaselkoisia
lakimantra-asioita, vain sen takia, ettd jarjestelmdan saadaan laitettua ruksi ruutuun
asiakkaan informoimisen todentamista varten. Valtakunnallisen infokirjeen lisaksi
tarvittaisiin laaja mediandkyvyys. Kaiken kaikkiaan tulee harkita aikaisempien
informointimerkintdjen merkitys jatkossa, nollautuvatko kaikki.
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Lakiluonnoksessa viitataan jopa sakkorangaistukseen, jos ammattihenkilo jattaa asiakkaan
informoimatta. Vastuuta informoinnista lain voimaantulovaiheessa ei voi jattaa yksittaiselle
ammattihenkildlle. Vasta jatkossa toiminnan vakiinnuttua toimitaan kuten aiemminkin,
normaalisti henkil6tietolakia noudattaen.

Perusteluissa todetaan, ettd kysely- ja valityspalvelun avulla sosiaali- ja terveydenhuollon
toimijat voisivat valittda todistuksia, lausuntoja ja vastaavia asiakirjoja liitteineen
kolmansille osapuolille. Suostumusta ei tarvita, jos asiakirjan luonne on sellainen, ettei
suostumuksen pyytaminen ole mahdollista saada tai tarpeellista pyytaa. Milloin todistusten
vdlitykseen tulee pyytdd suostumus ja onko tiedonhallintapalvelussa erikseen suostumus
todistusten valitykselle ja tarvitaanko nimenomainen suostumus?

Tallennetaanko lupa esimerkiksi tekstiviestimuistutusten kayttéon yleissuostumuksena?

Talla hetkelld tekstiviestimuistutuksen kayttédnotto vaatii erikseen kysytyn ja tallennetun
suostumuksen, mika hidastaa palvelun kayttéonottoa.

28.2.2017
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