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Edunvalvontalainsadadannon ajantasaistamisen jatkohanke; tyéryhman
mietinto

Sosiaali- ja terveydenhuollon asioiden hoitamiseen liittyvan edunvalvojan ja
edunvalvontavaltuutetun tehtavan tallentaminen holhousasioiden rekisteriin

Lausuntonne ehdotetuista sddnnoksista?

Merkinta helpottaa edustajan kelpoisuuden selvittamista, mikali terveydenhuollon tydntekijoilld on
paadsy Valtuudet-palveluun.

Voisiko yleisen kelpoisuuden sijaan tai sen ohella olla my6s asiakohtainen kelpoisuus, jos sellaisia
on?

Tieto henkil6a koskevasta edustusoikeudesta olisi salassa pidettdva toisin kuin taloudellisiin asioihin
liittyva. Taloudellisten asioiden takia maaratty edunvalvoja useimmiten kertoo myos epasuorasti
henkilon terveydentilasta, joten olisiko tieto henkil6d koskevasta edustusoikeudesta
arkaluontoisempi kuin taloudellista edunvalvontaa koskeva tieto.

Ehdotuksesta ei kdy ilmi, onko tarkoitus, ettd Valtuudet-palvelussa olisi saatavilla myds valtuutetun
ajantasaiset yhteystiedot. Mainittakoon, etta terveydenhuollolla ei ole useimmiten muita keinoja
selvittda sivullisten yhteystietoja, kuin potilaalta itseltdan saadut tiedot.

Edunvalvontavaltuutetun esteellisyysperusteiden valjentaminen
Lausuntonne ehdotetusta saannoksesta?
Ei lausuttavaa.
Paaasialliset vaikutukset (mietinnon luku 4.2)
Onko teilld taydennettdvaa ehdotuksen vaikutusarviointeihin, esim. oman organisaationne kannalta?

Tieto edustusoikeudesta Valtuudet-palvelusta saattaa helpottaa edustusoikeuden selvittamista,
olettaen ettd tieto on saavutettavissa myos pdivystystilanteissa ilman, etta se aiheuttaa viivetta
potilaan hoidolle. Mietinndssa ei ole yksityiskohtaisemmin otettu kantaa siihen, asetettaisiinko
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sosiaali- ja terveydenhuollon toimijoille velvollisuus kyeta selvittamaan edustusoikeus
holhousasioiden rekisterista jonkin teknisen rajapinnan kautta.

Mietinndssa on mainittu, etta edunvalvojan tai edunvalvontavaltuutetun mahdollisuus tehda
ajanvarauksia pdamiehen tai valtuuttajan puolesta voisi olla mahdollista hyvinvointialueilla
edellyttden, ettei ajanvarauspalvelun kautta paase liian laajaan tietovarantoon paamiehen muista
terveystiedoista.

Tahan liittyen HUS toteaa, ettei lainsaddannon muutoksella voida muodostaa terveydenhuollon
organisaatioille velvollisuutta tuottaa uusia jarjestelmia ajanvarauspalvelun mahdollistamiseksi
tiedonsaantioikeudet huomioiden.

Vaihtoehdot ja niiden vaikutukset (mietinnon luku 5.1)

Ndkemyksenne luvussa 5.1 esitetysta, erityisesti tydryhman pohtimista malleista siihen, miten laillisen
edustajan tiedonsaantioikeutta voitaisiin harkita laajennettavaksi sosiaali- ja terveysministerién alaan
kuuluvassa lainsdadannossa (luku 5.1.3)?

Saantely paatoskykyisyyden perusteella:

eAlaikdisten paatoskykyisyyden arvion yhteydessa on kdaytanndssa havaittu edelleen huomattavaa
vaihtelua eri ammattihenkildiden ja toimijoiden valilla. Tahan liittyva huomio oli kuvattu jo Sosiaali-
ja terveyshallinnon komiteanmietinndssa 1979:59: ”Alaikdisen potilaan holhoojan tai muun
huoltajan suostumuksen merkitys on joissakin tilanteissa aiheuttanut epaselvyyttda menettelysta ja
vahinkoa potilaalle.” (s. 75) ja "Menettelytavat eroavat suuresti asian kasittelijasta riippuen: tietojen
antaminen alaikdisestd potilaasta ja tietojen antaminen heikkokuntoisen potilaan omaisille.” (s. 76)

eEdelleen paatoskykyisyyden vahimmaisvaatimuksia ei ole yleisella tasollakaan kuvattu
lainsddadanndssa alaikaisten tai taysi-ikdisten osalta. Esim. riittdako se, ettd potilas ymmartaa
hoidettavan asian merkityksen ja suostuu ladkarin ehdottamaan hoitoon, VAl edellyttadko
paatoskykyisyys sitd, ettd potilas tosiasiallisesti pystyy itsendisesti huolehtimaan suunniteltujen
tutkimusten ajanvaraukset ja valmistautumisen potilasohjeiden mukaisesti, ottamaan yhteytta
hoitopaikkaan tarvittaessa, ostamaan ladkkeet apteekista ja huolehtimaan itse saannoéllisen
laakityksen toteutumisen ilman ulkopuolisen tukea jne.

ePaatoskykyisen alaikdisen on kdaytanndssa vaikea ratkaista hoitotilanteessa, salliiko han
palvelutapahtumaa koskevien tietojen luovutuksen huoltajilleen vai kieltadko han tietojen
luovutuksen, koska han ei voi tosiasiallisesti tietdaa mita kaikkea tietoa ammattihenkilo tulee
kirjoittamaan palvelutapahtumalle. Alaikdisen on tehtdva paatos tietojen luovuttamisesta huoltajille
ennen kuin palvelutapahtumaan liittyvia asiakirjoja on laadittu tai hdanelld on mahdollisuus niita
tarkastaa. Asiakirjoilla mainitaan usein myos sairaushistoriaan ja kokonaislaakitykseen liittyvia
asioita, vaikkei niita kaikkia olisi kdynnin yhteydessa potilaan kanssa yksityiskohtaisesti keskusteltu.
Palvelutapahtuman tietosisallén luovuttamisen voi tehda erikseen vain ladkemaardysten osalta: lapsi
voi kieltdd muiden tietojen luovuttamisen ja sallia valitsemiensa reseptitietojen luovuttamisen
huoltajalle (asiakastietolain 69 § mukaisesti reseptitiedot eivat ole osa asiakastietovarantoa, vaan
reseptikeskusta). Paatoskykyisyyden arvon valinnalla ohjataan suoraan tietojen nakymista edustajille
kansalaisen kayttoliittyman kautta (asiakastietolain 74 §), mutta paatoskykyisyys ei vaikuta tietojen
nakymiseen potilaalle itselleen.

eAlaikdisen paatoskykyisyyden arvion yhteydessa on havaittu tarve jakaa palvelu-tapahtumaan
liittyvia valtakunnalliseen asiakastietovarantoon tallennettavia potilastietoja tarkemmin erillisiin
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toimintoihin (asiakastietolain 65 ja 69 §). Nykytilassa palvelutapahtumaan liittyvat
asiakastietovarantoon tallennettavien tietojen luovutusta potilaan edustajille paatoskykyisyyden
yhteydessa hallitaan yhtena kokonaisuutena, eli potilas joko sallii tai kieltaa kaikkien
palvelutapahtumaan tallennettavien potilastietojen luovutuksen edustajille. Sen sijaan
reseptikeskukseen kuuluvien lddkemaardysten osalta paatoskykyinen potilas voi valita tiedon
luovutuksen erikseen (tiedot, joita ei tallenneta valtakunnalliseen asiakastietovarantoon). Potilaan
edustajalla olisi useimmiten tarve saada péaasy jatkohoidon jarjestamista koskeviin tietoihin, joihin
kuuluvat esim. tulevat tutkimukset ja ajanvaraukset, lddkehoidon tarkemmat ohjeet, ohjeet
hakeutua tarvittaessa paivystykseen tai olla yhteydessa hoitopaikkaan tietyissa tilanteissa jne. Jos
palvelutapahtumassa olisi mahdollista tallentaa asiakastietovarantoon kuuluvia jatko-hoidon
jarjestamista koskevia tietoja erilliseen toiminnallisuuteen, voisi potilas (tai ammattihenkil) valita
jakaa tdhan toiminnallisuuteen tallennettavan tiedon edustajilleen ilman, etta samalla luovutetaan
kaikki arkaluontoiset terveydentilan yksityiskohdat (esim. ihmissuhteita, seksuaaliterveytta tai
tunne-eldamaa koskevat tiedot).

ePalvelutapahtumasta asiakastietovarantoon tallennettavien tietojen luovuttamista potilaan
edustajille ei pysty sdantelemaan ammattihenkilon tekeman tietojen nakymisen viivastamisen
kautta (asiakastietolain 74.2 §). Jos ammattihenkil® arvioi tietojen viivastamisen valttamattomaksi
sen vuoksi, ettd tietojen luovuttaminen potilaan edustajille kansalaisen kayttoliittyman kautta olisi
vaaraksi potilaan hoidolle tai terveydelle, ei potilas myoskadan itse pysty kayttamaan viivastettyja
tietojaan kansalaisen kayttoliittyman kautta. Ammattihenkilén tekema tietojen nakymisen
viivastaminen estaa aina tiedon nakymisen seka potilaalle ettda hanen edustajilleen, mika heikentaa
potilaan oikeuksia silloin, kun viivastamisen tarkoitus on ainoastaan estaa tiedon luovuttaminen
hanen edustajilleen.

. Erikseen on huomioitava, ettd asiakastietolailla ja kayttooikeusasetuksella (STM:n asetus
sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen kasittelysta 457/2024) erityissuojattaviksi saadetyt
erityista luottamuksellisuutta edellyttavat asiakirjat nakyvat potilaalle ja hdanen edustajilleen
kansalaisen kayttoliittyman kautta, jollei ammattihenkilo edelld kuvatulla tavalla viivasta tietojen
nakymista. Erityissuojattujen tietojen luovuttaminen potilaan edustajille kansalaisen kaytto-liittyman
kautta ei henkilon oikeuksien nakokulmasta vaikuta perustellulta ilman, ettd potilas pystyy itse
saatelemaan naita erityista luottamuksellisuutta sisaltavien asiakirjojen luovuttamista sivullisille.

Saantely ajallisen rajauksen perusteella:

eAjallisen rajauksen ongelmaksi muodostuu potilastiedon kirjaamisen kaytannot. Potilasasiakirjoihin
on laadittava asiakastietolain 28 § mukaisesti palvelutapahtumakohtaiset merkinnat:
”Potilasasiakirjoihin on kirjattava jokaisesta palvelu-tapahtumasta potilasasiakirjamerkinnat.
Merkinnoista tulee tarpeellisessa laajuudessa kayda ilmi potilaan terveydentilaa, annettua palvelua
ja sairauden ja hoidon kulkua koskevat tiedot seka taudinmaarityksen, valitun hoidon ja tehtyjen
hoitoratkaisujen perusteet.” Esimerkiksi taudinmaarityksen, valitun hoidon ja hoitoratkaisujen
perusteet voivat olla hyvinkin monitekijdiset ja ulottua potilaan varhaiskehitykseen tai
vuosikymmenia sitten tehtyihin toimenpiteisiin. Am-mattihenkildiden kirjaustapa ja -laajuus
vaihtelee, minka ohella potilastietojarjestelmat voivat liittda palvelutapahtumille rakenteisesti
erilaisia tietoja (esimerkiksi ladkitys- tai diagnoosilistoja). Terveydenhuollossa on tavallista, etta
potilas-asiakirjoihin joudutaan tallentamaan vanhoja tietoja, joilla on sisallollinen yhteys
nykyhetkessa hoidettavaan asiaan.
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Laillisen edustajan oikeus saada tietyt yksildidyt pdamiehen terveydenhuoltoa koskevat tiedot
(pa@amiehen ymmarryskyvysta riippumatta):

eTerveydenhuollon tiedoista lailliselle edustajalle voisi olla perusteltua luovuttaa riskitiedot potilaan
ymmarryskyvysta riippumatta (asiakastietolain 30 §, 10 Riski-tiedot - Potilastiedon kirjaamisen
yleisopas v 7.0 - Oma tyopoyta)

eLadkemaarayksia koskevat tiedot voisi luovuttaa edustajalle, jollei potilas itse ole kieltanyt kyseista
ladkemaaraysta koskevan tiedon luovuttamista. Tdman toteuttaminen edellyttdisi muutoksia seka
potilastietojarjestelmissa ettd valtakunnallisissa tietojarjestelmissa.

eTulevia ajanvarauksia koskevat tiedot voisi luovuttaa edustajalle, jollei potilas itse ole kieltanyt
kyseista ajanvarausta koskevan tiedon luovuttamista. Edustajalle luovutettaisiin myds ajanvarauksiin
liittyvat potilasohjeet (tutkimuksiin valmistautuminen, saapumisohjeet, yhteystiedot). Taman
toteuttaminen edellyttaisi muutoksia seka potilastietojarjestelmissa ettd valtakunnallisissa
tietojarjestelmissa.

Muuta

Onko teilld muuta lausuttavaa tyéryhman ehdotukseen liittyen, esimerkiksi jaksoon 2.3 (eraat perinnosta
luopumista koskevat tilanteet)?

Saari Armi
HUS-Yhtyma
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