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Lausunnonantajan lausunto
Voitte kirjoittaa lausuntonne alla olevaan tekstikenttdan

[ta-Uudenmaan hyvinvointialue kiittdd mahdollisuudesta lausua hallituksen esityksestd Uusimaa -lain
ja asiakastietolain muuttamisesta.

Hyvinvointialue kannattaa esitystd, jossa ehdotetaan, etta sosiaali- ja terveydenhuollon seka
pelastustoimen jarjestamisesta Uudellamaalla annettua lakia muutettaisiin siten, etta potilastietoja
olisi oikeus luovuttaa Uudenmaan maakunnassa potilaan hoidon edellyttamassa laajuudessa, jos
potilas ei ole kieltdnyt tietojen luovuttamista. Esityksessa nykyinen madraaikainen toimintatapa
muutettaisiin toistaiseksi voimassa olevaksi lakimuutoksella.

Toimintavan vakiintuminen maardaikaisesta toistaiseksi voimassa olevaksi ei aiheuta merkittavia
muutostarpeita kaytossa oleviin jarjestelmiin eika edellytd Uudenmaan asukkaiden tai sote-
henkildston osalta uuden toimintatavan tiedoksi saamista ja oppimista. Tiedonsaantioikeuksien
tekninen varmistaminen on kuitenkin potentiaalinen haaste.

Muut toteutusvaihtoehdot, joita esityksessa on kuvattu, voivat aiheuttaa merkittavia
tietojarjestelmien muutoskustannuksia, Uudenmaan laajuisen asiakkaiden ja sote-henkildston
informointivelvoitteen ja osassa vaihtoehdoista riskeja tietojen kululle perusterveydenhuollon ja
erikoissairaanhoidon valilla.

Mikali vaihtoehtoja harkitaan, tulisi ndiden osalta arvioida tarkemmin mm. mahdollisia
kustannusvaikutuksia ja vaikutuksia terveydenhuollon ammattilaisten tyohon, tyénkulkuun ja
tiedonvalitykseen.
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Tiedonsaantioikeuden toteuttaminen tulee maaritella asiakastietolakia vastaavaksi

Uusimaa-lain 25 §&:n uuden 9 momentin muotoilusta esitetdan seuraavasti: “Tiedonsaantioikeuden
saa toteuttaa Uudenmaan palvelunantajien yhteisen tietojarjestelman avulla siten, kuin
asiakastietolain 57 §:ssa saadetaan.” Hyvinvointialue esittaa, ettd maininta yksittaisesta yhteisesta
tietojarjestelmasta korvataan paivitetyn asiakastietolain 57 § kanssa yhtenevalla ilmaisulla:
"Tiedonsaantioikeuden saa toteuttaa valtakunnallisten tietojarjestelmapalvelujen tai muun
palvelunantajien yhteisen tietojarjestelman avulla siten, kuin asiakastietolain 57 §:ssa sdadetaan.”

Lainsdaadannon pidemman aikavalin tavoitteena tulisi olla potilastietojen kasittelyyn liittyvan
sadntelyn selkeyttaminen

Potilastietojen kasittelyyn liittyvan lainsaadannon pidemman aikavalin tavoitteena tulisi olla
saantelyn selkeyttaminen. Nykyinen saantely, johon sisaltyvat asiakastietolain mukaiset
luovutusluvat ja kiellot, erilliset suostumukset, Uudenmaan alueen erillissdaantely seka eri
viranomaisten muut lakiin kirjatut tiedonsaantioikeudet, on vaikeasti hahmotettava kokonaisuus niin
potilaan kuin terveydenhuollon ammattihenkilénkin nakékulmasta. Tama voi heikentaa luottamusta
henkil6tietojen kasittelyn turvallisuuteen.

Palvelunjdrjestdjan kannalta lainsadadannon kehityksen ennakoitavuus on tarkeaa, jotta digitaalisia
palveluita ja tietojohtamista voidaan kehittda kustannustehokkaasti.

Asiakastietolain suhdetta ehdotettuun saatelyyn tulee selvittaa

Erityisena huomiona hyvinvointialue nostaa esiin asiakastietolain 54 §:n 2 momentin suhteen
ehdotettuun saantelyyn. On mahdollista, ettad potilaan hoidon yhteydessa muodostuu tilanteita,
joissa potilas on aiemmin asettanut Uudenmaan alueelle esimerkiksi hyvinvointialueen ja HUS-
yhtyman valille luovutuskiellon, mutta tulee myéhemmin kykenemattémaksi arvioimaan
luovutusluvan tai kiellon merkitysta, eika hanella ole laillista edustajaa.

Saantelya tulisi selkeyttaa sen osalta, tulisiko edella kuvatun kaltaisessa tilanteessa potilaan aiemmin
asettamaa kieltoa kunnioittaa, vai voitaisiinko terveydenhuollossa soveltaa asiakastietolain 54 §:n 2
mom. mukaista oikeutta saada ja kayttda muiden terveydenhuollon palvelunantajien valttamattéomia
potilastietoja potilaan valttamattoman terveyspalvelun jarjestamiseksi tai toteuttamiseksi.

Asiakastietolain 57§ mukaisesti toteutettavassa tiedonsaantioikeudessa hoitosuhde tulee
"tietoteknisesti varmistaa”. Lakiesityksen perusteella ei ole selkedd, miten hoitosuhteen
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tietotekninen varmistaminen olisi tarkoitus tehda organisaatiorajat ylittavasti Uudellamaalla.
Asiakas- ja potilastietojarjestelmien kadyttologiikassa tama on huomioitavissa yksittaisen
rekisterinpitdjan kayttooikeuksien nakokulmasta, mutta alueellisten katselinten kannalta asian
tarkastaminen tehdaan lokituksen ja jalkivalvonnan avulla.

Asiakastietolain 58 §:n suhdetta ehdotettuun saantelyyn tulisi selkeyttaa. Asiakastietolain 58 §:ssa
on saddetty asiakastietolain mukaisesta luovutusluvasta ja luovutuslupaa koskevista kielloista.
Saantelya tulisi selkeyttda sen osalta, milta osin asiakastietolain 58 §:3a sovelletaan ehdotettuun
Uusimaa-lain 25 §:n mukaiseen kielto-oikeuteen.

Toisiolain muuttamatta jattaminen samanaikaisesti esityksen mukaisten muutosten kanssa jattaa
Uudenmaan hyvinvointialueet ja Helsingin kaupungin muuhun maahan nahden eriarvoiseen
asemaan, silla kaikki perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon rajapinnan ylittavaan
tieteelliseen tutkimukseen tarvittava potilastiedon luovuttaminen tapahtuisi edelleen
kuormittuneen Findatan kautta. Tama on merkittdava potentiaalinen haitta Uudenmaan alueella
tehtavalle tieteelliselle huippututkimukselle.

Karttaavi Tommi
Itd- Uudenmaan hyvinvointialue
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