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UNA Oy asiantuntijalausunto hallituksen esityksesta HE 212/2020 vp
eduskunnalle laiksi sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen sdahkoisesta
kasittelysta seka eraiksi siihen liittyviksi laeiksi

HE 212/2020 vp Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakastietojen sahkoisesta kasittelysta seka eraiksi siihen liittyviksi laeiksi tukee sosiaali-
ja terveydenhuollon digitalisaatiota. Esitykseen sisdltyy merkittéavia parannuksia ja
tasmennyksia, jotka mahdollistavat hyvinvointitiedon kasittelyn ja asiakastietojen tallen-
tamisen ratkaisujen yhteentoimivuutta.

Esitys ei vahvista edellytyksia toteuttaa ICT ratkaisuja, joilla ammattihenkil6 voisi kayttaa
asiakastietoja tyotehtaviensa mukaisessa kasittelytarkoituksessa, organisaatio- ja alue-
rajoista riippumatta, asiakkaan tarpeita ja sosiaali- ja terveydenhuollon integraatiota
tukevalla tavalla.

Asiakasldhtoisyys integroituvassa sosiaali- ja terveydenhuollossa

Asiakkaan aseman kannalta hallituksen esityksen lapimeneva haaste on tiedon
kasittelytarkoituksen kuvaaminen joko kasitteen sosiaali- tai terveydenhuollon
kautta, eika asiakkaan tarvitseman palvelun tarkoituksen kautta. Esitys
tunnistaa, etta sosiaalitoimen palvelutehtavilla ja terveydenhuollolla on
yhteisia palveluita. Huomiotta kuitenkin jaa, etta asiakkaan nakdkulmasta
tiedon kasittelytarkoitus on naissa yhteisissa palveluissa sama ja jakamaton
eli hanen hyvinvointinsa ja terveytensa tukeminen.

Painotamme, ettad sosiaali- ja terveydenhuollon integraatiossa pitdisi olla kysy-
mys asiakkaan ongelman ratkaisemisesta yhdessa. Myds tiedon kasittelyn
saanndstdjen pitdisi olla lahtékohdiltaan asiakkaan ongelman ratkaisusta
syntyva kasittelytarkoitus eika ongelman ratkaisuun osallistuvan ammattihen-
kildn tydnantajan toimialaluokitus ja siitd seuraava tiedon tallennusrekisteri.

Edelld kuvattu haaste ilmenee myds HE §2 Soveltamisala ja suhde muuhun
lainsdadantéon toisessa momentissa. Onko hyvaa lainsdadantotapaa, etta
ammattihenkil6lld oikeudesta ndhda asiakkaastaan kokonaiskuva, joudutaan
edelleen tulkitsemaan monen lain ja niiden eri kasitteistdjen perusteella.
Tietojarjestelmia ei saada palvelemaan kenenkdan asiaa, jos sovellettavien eri
lakeihin sisaltyvien yksittdisten sdanndstdjen suhdetta toisiinsa ei ole maari-
telty.

Asiakkaan ja kansalaisen oman toiminnan tukeminen

Esityksen keskeinen anti nykytilanteeseen verrattuna on kokonaisuus, joka
vahvistaa asiakkaan osallisuutta oman hyvinvointinsa ja terveytensa
palveluissa:
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Lakiesitys ei aseta esteita tai tarpeettomia rajauksia kansalaisen tietosuojalain
mukaiselle oikeudelle saada hyddyntaa itseaan koskevaa asiakasasiakirja-
tietoa. Lisaksi lakiesitys tuo selkeyden toimintamalleihin, joilla asiakas voi
saattaa itsedaan koskevat tiedot hyvinvointisovellukselleen.

Lakiesitys mahdollistaisi, ettd sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkildlle
voidaan tuottaa tietojarjestelmien avulla kuva asiakkaasta hyddyntamalla
kansalaisen omaa seurantatietoa. Lain mahdollistavuus perustuu siihen, etta
tdssa maaritelladn aiempaa tasmallisemmin hyvinvointitiedon kasittelyn
edellytykset ja esteet.

Kolmas tarkea elementti ja kiireellisesti toimeenpantava asiakokonaisuus on §
23 Sahkoéinen asiointi ja sahkdinen asiointi toisen puolesta, koska se mah-
dollistaisi, etta asiakkaan valtuuttama muu henkild pystyisi toimimaan asiak-
kaan tahdon mukaisesti puolestaan sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden
kanssa ja myds sahkodisen asioinnin keinoin.

Tiedon kasittelyn hallinnan selkeys kansalaisen kannalta — palvelu vai
malli

Esitys sadilyttad mahdollisuuden nimenomaisen suostumuksen perusteella
tapahtuvan tietojen luovutuksen ja myods valtakunnallisten tietojarjestelma-
palveluiden kautta. Tahdonilmaisun tallentamisesta valtakunnalliseen palve-
luun saadetaan HE asiakastietolaiksi § 12. Korostamme esityksen mukaisen
palvelun toimeenpanon Kkiireellisyyttd, vaikka se ei siirtymasaanndsten takia
olisikaan hyddynnettavissa valtakunnallisten tietojarjestelmapalveluiden
kautta tapahtuvan tiedon luovutuksessa sosiaali- ja terveydenhuollon valilla.

Tarve yhdistaa kansallisiin palveluihin tallennettua ja muihin tietoldhteisiin
tallennettua tietoa ei ole poistumassa, koska kaikki asiakaspalvelussa valtta-
matdn tieto tai kansalaiselle itselleen taikka hanen tietojarjestelmdavustei-
sessa ohjauksessaan tarpeellinen tieto ei ole valmiiseen asiakirjamuotoon viela
tuotavaa tietoa.

Kansalaisen ja hoitoa tarvitsevan asiakkaan kannalta on samantekevaa, mita
kautta tiedot tulevat hanta palvelevan ammattihenkildlle, kunhan tieto on
hanen tahtonsa mukaisesti saatavilla. Tilanne, ettd kansalainen joutuu teke-
maan tahdonilmaisuja samaa nimenomaista tarkoitusta varten useaan ker-
taan, on jatkunut jo pitkaan. Tarve sahkdisesti saatavilla oleville nimenomai-
sille suostumuksille lisdantyy edelleen, kun digitalisaation edellytys, sahkdiset
ohjaus ja oppivat koneadlyjarjestelmat alkavat olla arkipaivaa.

Olisi toivottavaa selventda, onko tahdon ilmaisun kokonaisuudessa kysymys
mallista, jota voi soveltaa myds muuta kautta toteutettavassa tiedon luovu-
tuksessa, ja jota tukee mahdollisuus tallentaa kansalaisen tahdon ilmaisu
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Tahdonilmaisupalveluun. Talléin ei olisi tarpeellista pyytda kansalaista toista
tahdonilmaisua samaa tietoa ja samaa kayttétarkoitusta uudestaan, jos tietoa
luovutetaan muun kuin valtakunnallisen tietojarjestelmapalvelun kautta. HE
jattaa epaselvaksi, voiko asiakkaan tekeman nimenomaisen suostumuksen,
joka ei kokonaan tai lainkaan liity valtakunnallisten tietojarjestelmapalvelui-
den kautta tapahtuvaa luovutukseen, tallentaa ja hyddyntaa tiedon valtuu-
tuksia hallinnoivissa tietojarjestelmissa.

Jos HE asiakastietolaiksi kyseiselld kohdalla tarkoitetaan saataa vain palve-
lusta, joka palvelee tiedon luovutusta valtakunnallisten tietojarjestelmapalve-
luiden kautta, ja muita kanavia koskevat tahdon ilmaisut tehdaan erikseen,
kansalaisen on hyvin vaikeaa ymmartaa antamiensa Tahdon ilmaisujen vaiku-
tuksia.

Lisdksi tuomme esiin huolen nimenomaisen suostumuksen sahkoisen hyddyn-
nettdvyyden kannalta keskeisesta seikasta. Annettua suostumusta ei voi
hyédyntad, jos kayttotarkoitusten ilmaisu ja nimenomaisesti suostumuksen
kohteena olevat tiedot ovat vapaasananaisia, eivatka koodattuja rakenteita,
sahkoisessa tallennuspaikassaan. Toisaalta tietojarjestelmien kannalta riitta-
van yksityiskohtainen rakenteisuus aiheuttaa, ettd kansalaiselta edellytetdaan
epdrealistisen tason ymmarrys sosiaali- ja terveystietojen kasitteista, jotta
han pystyisi ymmartamaan laatimansa nimenomaisen suostumuksen sisallén
ja merkityksen.

Esitamme, ettd nimenomaisen suostumuksen ymmarrettavyys voitaisiin taata
tavalle, etta kansalaisen informointi olisi annettavissa kansalaiselle ymmar-
rettavalla tasolla ja potilasturvallisuuden takaavalla tasolla, ja etta tarkka taso
avataan vain suostumuksen informaatiossa. Pidamme kuitenkin ilmeisena,
ettd tasapainon ldéytaminen nimenomaisen suostumuksen ja ymmarret-
tavyyden valilla tulee olemaan haaste, minka takia nimenomaisen suostumuk-
sen tassa HE:ssa lisdantyva rooli muodostaa esteen tuottaa ammattihenkildlle
asiakastiedot sosiaali- ja terveydenhuollon integroitunutta toimintamallia
tukevalla tavalla.

Valtakunnallisten tietojarjestelmapalvelun hairiottomyys

Esityksessa asiakastietolaiksi § 14 todetaan, ettd palvelun tulee olla aina kay-
tettdvissa. Tilanne nyt ei ole esitetyn kaltainen, mika olennaisesti haittaa
sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden paivittdaistoimintaa. Luottamuksen
puute palveluiden saatavuuteen johtaa tietojarjestelmatuen toteutuksen
lisakustannuksiin ja asiakaspalvelun laadun toistuviin hairiéihin. Kysymyk-
sessa ei ole pelkastaan palvelun olemisesta kaytdsta vaan tosiasiallisen kaytdn
estavasta tietojen saannin hitaudesta.
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Myos tiedonkasittelyketjuun osallisten muiden kuin Kanta-palveluiden saata-
vuuden merkitys tulisi huomioida. Esimerkiksi Kelan oman valityspalvelun ja
DVV:n palveluiden saatavuuden ennakoidutkin katkot aiheuttavat vastaavia
ongelmia kuin tahan pykaldan sisaltyvien saanndsten toteutumattomuus.
Voisiko pykalan 2. momentin kohdassa 7 mainittu testausvastuu sisaltda myds
oikeuden edellyttaa vaatimuksia valtakunnallisten liitdnnaispalveluiden palve-
lutasolle?

Sosiaali- ja terveydenhuollon vastuut tiedon kasittelyssa

Esitys sisaltaa uusia elementteja, jotka tukevat kustannustehokkuutta
sosiaali- ja terveydenhuollon tiedon kasittelyssa. Korostamme erityisesti
Kanta-valityspalvelun roolia ja resursointia, koska sen avulla on ratkaistavissa
tiedon luovutustilanteita keskitetysti ja vaihtoehtoiskustannuksiin verrattuna
edullisesti.

Esitys asiakastietolaiksi §6 2 pykalan osalta arvostelemme ajatusta, ettd THL
voisi vastata kaikista koodistopalvelun rakenteiden sisallésta, mikali nykyinen
THL sote-rekisteri edelleen sisaltyisi ko. palveluun. Palvelunantajien tulee
jatkossakin itse vastata rekisterissa ilmenevista sisalldistd, vaikka THL vastaisi
Kanta-palveluiden asiakirjojen hallinnassa tarvittavista sote-rekisterin raken-
teista.

Organisaation perustietoja hyédynnetaan tai pitdisi hyddyntaa lukuisissa tieto-
jarjestelmilla tuettavissa prosesseissa, joissa tarvitaan yksityiskohtaisempaa,
laajempaa ja ajantasaisempaa dataa kuin Kanta-palveluissa. Koodistopalvelu
on palveluiden perustietojen vain yksi, joskin tarkea, julkaisukanava.

Mielenterveyspotilaan perusoikeuksia rajoittavat hoitotilanteet

Mielenterveyslaissa 1116/1990 edellytetdan mm. tahdosta riippumattomaan
hoidossa tarkkailulahetteen kayttamista tarkkailulausunnon antamisessa
(§ 9 c) seka tarkkailuldhetteen, tarkkailulausunnon ja sairauskertomuksen
kayttamista hoitoon maaraamispaatdksen perusteena. Mielenterveyslain
soveltamisohjeissa on korostettu, ettd paatoksen tekijalla pitaa olla kaytds-
saan alkuperaiset lahete- ja lausuntoasiakirjat.

HE asiakastietolaiksi 8 § toteaa, ettd alkuperdisesta sahkdisesti tallennetusta
asiakirjasta voidaan tehda toinen tallenne, josta on kdytédva ilmi, ettei se ole
alkuperédinen asiakirja. Pykalan perusteluosassa puhutaan myos jaljenteesta
tai tulosteesta, mutta ei oteta kantaa, mika on sahkoisen alkuperaisen asia-
kirjan tulosteen suhde mielenterveyslain soveltamisohjeissa vaadittuun alku-
peraisyyteen.

Tarkkailulahete, tarkkailulausunto ja hoitoon maaraamispaatés ovat HE
asiakastietolaiksi perusteella edelleen potilasasiakirjoja, joita ei voi luovuttaa
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valtakunnallisista tietojarjestelmapalveluista ilman lakiperustetta vastoin
rekisterdidyn tekemaa kieltoa. Potilaslain 8 § kayttaminen tilanteessa, jossa
nimenomaisesti toimitaan tahdosta riippumattomasti, ei liene mahdollinen
peruste. Mielenterveyslaissa ei ole tiedon saantiin oikeuttavia saannoksia.

Edelld kuvatut seikat yhdessa ovat aiheuttaneet, ettei tahdosta riippumat-
toman tarkkailun ja hoitoon maaraamisen ketjussa ole katsottu voitavan ottaa
kayttéon Kanta-arkistoon tallennettavia sahkdisia asiakirjoja, koska ne eivat
ole paatoksia tekevien kaytettavissa alkuperaisena, mikali potilas on asettanut
laatijan rekisterinpitédjaa koskevan kiellon. Tassa HE ei muuta tilannetta eli
taman perusoikeuksiin kajoavan paatdsketjun digitalisaation edellytykset
nayttavat puuttuvan edelleen.

Lain voimaantulo ja siirtymadsadannokset

Lain nopea voimaantulo on tarkeaa, koska se puutteistaan huolimatta mah-
dollistaa monien kustannustehokasta digitalisaatiota tukevien ratkaisujen
toimeenpanoa ja jatkokehitysta.

Suostumuskadytannén kaantamisen informointikdytannoksi onnistuminen on
keskeinen edellytys potilasturvallisuudelle ja hairiottémalle terveyspalveluiden
tuottamiselle. Informaatiovelvollisuuden toteutus riittdvassa laajuudessa voi
osoittautua mahdottomaksi pandemian hallinnan tehtdvien takia resurssi-
pulasta karsivalle sosiaali- ja terveydenhuollolle. Lain voimaantulon lykkaami-
nen muutamalla kuukaudella on pienempi riski sosiaali- ja terveyspalveluiden
toimintakyvylle kuin se, ettei Kanta-palveluista saa asiakastietoa tekematta
jaaneiden informaatioiden takia.

Voimaantulon lykkdamisen lisdksi toivomme, ettd viranomaiset panostavat
valtakunnalliseen informaatioon ottaen mallia Covid Vilkku-sovelluksen
kansalaiskampanjasta. N&in palveluntuottajat voisivat keskittya informaa-
tioiden antamisessa asiakkaisiin, joilla ei ole kykya OmaKanta palvelun
kayttdon itse tai ldheistensa avustuksella.
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