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Luonnos hallituksen esitykseksi sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen sdahkoisesta
kasittelysta ja erdiksi siihen liittyviksi muiksi laeiksi (Vastaukset sdahkoiseen lausuntopyyntokyselyyn)

Mahdollistavatko tai tukevatko mielestdnne esitettdvat asiakastietolain muutokset sote-
palvelujarjestelman uudistusta riittavalla tavalla?

kylla padosin

Taloudellisten saastojen, tiedon saatavuuden, asiakkaan osallistumismahdollisuuden ja kansalaisten
tasa-arvon edistamisen myota asiakastietolain muutokset tukevat sote-uudistusta. Erityista huomiota
on kiinnitettava ja huolehdittava siita, ettd kansalaisilla on edellytykset (verkko-yhteydet, pdasy
laitteille, opastus ja tuki kayttoon jne.) kdyttaa sahkoistd asiointia.

Erityistd panostamista vaatii ikddntyneen vaeston edellytysten turvaaminen. Tilastokeskuksen Vaeston
tieto- ja viestintatekniikan kaytto -tutkimuksen 2015 mukaan
(http://www.stat.fi/til/sutivi/2015/sutivi 2015 2015-11-26 tau 009 fi.html) 65 % 74-89 vuoden
ikdisestd vdestosta ja 25 % 65—74-vuotiaista ei ole koskaan kayttanyt internetid. Kyseessd on noin
puoli miljoonaa (481 000) ikdadantynytta henkil63, joilla ei siten todenndkdisesti ole edes
tunnistautumiseen vaadittavia esim. verkkopankkitunnuksia. Heilla ei siis mitddan mahdollisuutta
hoitaa asioitaan sdhkdisesti.

Lain tarkoituksena olisi edistda sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen ja asiakkaan itsensa
tuottamien hyvinvointitietojen tietoturvallista sdhkoista kasittelya sosiaali- ja terveydenhuollossa seka
saatda asiakas- ja hyvinvointitietojen kasittelyyn sovellettavista yhtendisista ja yleisistd periaatteista ja
vaatimuksista. Lailla toteutettaisiin yhtendinen sahkoinen asiakastietojen arkistointipalvelu sosiaali- ja
terveydenhuoltoon. Varmistavatko esitettdvat sdadokset riittavalla tavalla sdhkoisen kasittelyn ja
digitalisaation edistdmisen sosiaali- ja terveydenhuollossa?

Kylla, padosin

Digitalisaatio on laaja kokonaisuus. Digitalisaation onnistuneessa edistamisessa tydkalut
(sahkoistaminen ja kanavat) ovat vain yksi osa, yhta tarkeat osa-alueet ovat ymmarrys ja
kulttuurinmuutos, sekd ihmisten osaaminen.

Elakkeensaajissa on runsaasti pienituloisuutta ja jopa kdyhyytta. Heilld ei ole mahdollisesti edes varaa
ostaa kayttoonsa tarvittavia valineita eika yllapitaa nettiyhteytta. Heilla ei siten ole mahdollisuutta
myoskaadn osallistua esim. omahoitoonsa tallentamalla hyvinvointitietojaan omatietovarantoon tai
seurata tietojaan ja/tai tuloksiaan verkossa.

Luonnoksessa lahtokohtana on toimintakykyinen ja osaava henkil6. Ikdantyneelld on monia
hankaluuksia ja mahdollisia toimintarajoitteita, joita ei ole huomioitu sahkdisessa kasittelyssa ja
digitalisaation edistamisessa. lkddantyneelld saattaa olla ndon, sormindpparyyden ja muistin
heikentymisesta johtuen haasteita selviytya. Lakiluonnoksessa ei ole riittavasti huomioitu ikdihmisen
toimintamahdollisuuksien turvaamista.

Viranomaisten (THL, STM, Valvira) tulee tehda selkea ohjeistus ja kayttéopas
tietojarjestelmapalvelujen kaytosta. Erityisesti ikadntyneen kansalaisen neuvonta, ohjaus ja tuki tulee
ottaa keskioon.

Elakelaisliittojen etujarjestd EETU ry on kuuden valtakunnallisen elékelaisjarjeston yhteistydelin. Sen jasenjarjestét ovat
Elakeliitto, Elékelaiset, Elakkeensaajien Keskusliitto, Kansallinen senioriliitto, Kristillinen Elékeliitto ja Svenska pensionarsforbundet.
Jarjestdjen yhteinen jasenmaara on 300 000. Vuonna 2017 puheenjohtajajarjestd on Elakkeensaajien Keskusliitto EKL ry.
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4. Esityksen mukaan sosiaali- ja terveydenhuollon jérjestdmisessa ja tuottamisessa ja suunnittelussa

syntyvat asiakasta koskevat tiedot talletetaan sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasrekisteriin.
Kannatatteko esitysta sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasrekisteristd?

kylla

Yhteinen asiakasrekisteri on kannatettava asia, kun se hyodyttaa tosiasiallisesti ikddantyneen henkilon
ja vaeston hoidon ja palveluiden kokonaisuutta toteutumaan entistd joustavammin ja oikea-
aikaisemmin. Edellytyksena on myos asiakkaan ja potilaan aitojen osallistumisen mahdollisuuksien
tukeminen.

5. Esityksen mukaan asiakastietojen kasittelyn perusteena on oltava asiakas- tai potilaslain mukainen
asiakas- tai hoitosuhde tai muu lakiin perustuva oikeus. Kannatatteko esitystd, ettd ammattihenkil6
voi kasitellad asiakastietoa asiakas - tai potilassuhteen tai lain perusteella, pddsdantoisesti ilman
asiakkaan suostumusta?

Kylla

Ammattihenkilolla on oikeus kasitellad asiakastietoja vain lainsdadannossa maariteltyjen edellytysten
mukaisesti ja vain perustuen olemassaolevaan asiakassuhteeseen. Lisdaksi ammattilaisella on oikeus
kasitelld vain niita tietoja, joita hanen on tyotehtavassaan valttamaton kasitella. Asiakkaalla ja
potilaalla on myds mahdollisuus tarkistaa tietojensa kdyton asianmukaisuus esim lokitietojen avulla.

6. Asiakkaalla on esityksen mukaan oikeus kieltda rekisterinpitdjda luovuttamasta hantd koskevia
asiakastietoja toiselle rekisterinpitdjalle. Rekisterinpitdjan sisilla asiakkaalla ei ole kielto-oikeutta.
Kannatatteko esitystd, ettad asiakas ei voi kieltda asiakastietojensa luovuttamista rekisterinpitdjan
sisalla?

kylla

Esitysluonnoksessa tuodaan esiin asiakkaan informoinnin tarkeys. Asiakasta on aina informoitava mm.
luovutettaessa asiakastietoja rekisterinpitdjalta toiselle, jotta asiakas voi halutessaan kieltaa tietojen
luovutuksen. Asiakkaan informointi on tarkea ja keskeinen vaihe sdahkdisen asioinnin toteuttamisessa
monessa vaiheessa. Miten varmistetaan, etta asiakas ymmartaa, mista on kysymys ja mitd han voi
kieltaa? Millaisilla sanoilla ja termeilld asia selitetdan niin, ettda myos esimerkiksi idkas asiakas
ymmartaa tekniset termit? Miten varmistetaan, etta asiakas ymmartaa mistd ja miten han paasee
katsomaan asiakastietojaan (esimerkiksi laboratoriotulokset, lausunnot jne.)? Kielen selkeyteen ja
ymmarrettavyyteen ja informoinnin tapoihin seka esteettomyyteen on kiinnitettava suurta huomiota.
Luvun 4 pykaldssa 23 kasitellddan kansalaisen kayttoliittymaa, jonka valitykselld annetaan
tahdonilmauksia ja ndytetdan asiakastietoja, kuten “ajanvaraustiedot, laboratoriotulokset - - hoidon
kannalta keskeiset tiedot - - hoito-ohjeet, |ahetteet - -”. Tassa kohdassa asiakkaan informointi ja
asiakkaan tiedon saannin varmistaminen tulevat keskeiseksi. Kuinka varmistetaan, ettd henkilo saa
hoitoon liittyvat keskeiset tiedot, esimerkiksi tilanteessa, jossa asiakas ei pysty kayttamaan sahkoisia
palveluita? Mitka ovat vaihtoehtoiset tavat saada itsedan koskevia tietoja, jos sahkdisen asiointi ei
onnistu? Kenella on vastuu asiakkaan tiedonsaannista esimerkiksi tilanteessa, jossa asiakas ei ole
osannut katsoa hoidon kannalta keskeisia tietoja sahkoisesta jarjestelmasta?

7. Henkild voi esityksen mukaan tallettaa tietojaan tai hyvinvointisovelluksen tuottamia tietoja
omatietovarantoon. Henkil6lld on oikeus paattaa tietojensa kdytdsta ja poistamisesta
omatietovarannosta. Henkil® voi antaa suostumuksen siihen, ettd palvelunantaja saa hyédyntda
tyotehtdvissadn asiakkaan omatietovarannossa olevat hyvinvointitiedot. Henkil6lld on oikeus kieltaa
omatietovarannossa olevan hyvinvointitiedon nayttamisen. Kannatatteko esitysta hyvinvointitietojen
kasittelysta ja siihen liittyvistd suostumuksista ja kielloista?

Elakelaisliittojen etujarjestd EETU ry on kuuden valtakunnallisen elékelaisjarjeston yhteistydelin. Sen jasenjarjestét ovat
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Jarjestdjen yhteinen jasenmaara on 300 000. Vuonna 2017 puheenjohtajajarjestd on Elakkeensaajien Keskusliitto EKL ry.
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kylla padosin

Luonnoksessa ei ole riittdavalla selkeydellad kuvattu ja eroteltu asiakastietoja ja asiakastiedon
arkistointipalvelua sekd hyvinvointitietoja ja omatietovarantoa. Tietosuojan ja kirjaamisen kysymyksiin
on paneuduttava edelleen.

Hyvinvointitietojen muokkaamiseen ja katsomiseen liittyvat tietosuojakysymykset jdivat
luonnosesityksessa jossain maarin epaselviksi. Onko omien hyvinvointitietojen tarkkaileminen
mahdollista vain kansalaisen kayttoliittyman kautta? Mitka tietosuoja-asetukset koskevat
hyvinvointitietoja, millaista tunnistautumista vaaditaan omien hyvinvointitietojen lisddmiseen tai
katseluun? Kirjaudutaanko kansalaisen kayttoliittymassa aina samalla my&s omien asiakastietojen
kasittelyyn? Millaista kirjautumista vaatii hyvinvointitietojen syottaminen? Millaista tunnistautumista
vaatii esimerkiksi pdivittaisten mittaustulosten lisédminen omatietovarantoon? On hyvad huomioida,
ettd vahvaa suojausta vaativa kirjautuminen nostaa kynnysta kayttaa palvelua. Millaista kirjautumista
vaatii esimerkiksi pdivittaisten mittaustulosten lisédminen palveluun?

8. Reseptikeskuksessa olevia tietoja potilaan l[ddkemaaradyksistd, niiden toimitustiedoista ja
uudistamispyynndistad sekd muista lddkitystiedoista saisi esityksen mukaisesti kasitelld hoito- tai
asiakasuhteessa ilman potilaan suostumusta. Potilas voisi kuitenkin kieltda yksildimiensa lddkkeiden ja
niihin liittyvien merkintdjen luovutuksen. Kannatatteko esitysta ladkemaaraysten kasittelysta?

Kylla

Ikdantyneelld henkilolla saattaa olla useita laakityksid useiden eri ladkkeen maarasjatahojen toimesta,
kuten terveyskeskuksen, erikosisairaanhoidon ja/tai yksityislaakarin toimesta. Joka kymmenes 75
vuotta tayttanyt kdyttaa vahintdan kymmenta eri reseptilddkettd samanaikaisesti, ja osalla lddkemaara
voi kohota jopa pariinkymmeneen (http://www.fimea.fi/vaestolle/iakkaiden laakehoito). Hyvin
toteutetulla ladkehoidolla voidaan kuitenkin yllapitda tai parantaa iakkaiden toimintakykya ja
elaméanlaatua. Huomiota tuleekin kiinnittda esimerkiksi ladkitysten arviointiin, jolla pystyttaisiin
saavuttamaan mittavia yhteiskunnallisia sdast6ja. Muun muassa ladkehoidon tarkistusten avulla on
mahdollista selkeyttaa ladkehoitoa ja tarvittaessa poistaa laakityksesta tarpeettomat ja mahdollisesti
jopa haitalliset ladkitykset. Sen edellytyksena on tieto kokonaisldakityksesta. Siihen reseptikeskus
luotettavana ladkkeen kayttajan koko ladketiedon lahteena on vastaus.

Ikaantyneen turvallisen ladkehoidon ndakdkulmasta on oleellista, ettd kokonaislaakitys olisi selkeasti ja
nopeasti [6ydettavissa ja myos ikddntyneen henkilon itsensa tiedossa ja |0ydettavissa.

9. Muut vapaamuotoiset huomiot hallituksen esitysluonnoksesta

Asiakas- ja hyvinvointitietojen valtakunnallisten tietojarjestelmapalvelujen kdyttéonotto on
positiivinen uudistus useasta eri ndakdkulmasta. Terveydenhuollon asioinnin digitalisaatio on valtava
uudistus, joka vaatii sahkoisten tyokalujen kehittamisen lisdksi kulttuurinmuutosta, ymmarrysta ja
osaamista tydkalujen hyédyntamisesta sosiaali- ja terveydenhuollon yksikoissa ja niita kayttavissa
asiakkaiden keskuudessa.

Lain luonnoksessa on vield hataruutta ja selkeyden tarvetta mm. termeihin, informointiin,
tietosuojaan ja kirjautumiseen liittyen.

Ikaantyneiden kansalaisten tietotekniikkaopastus on turvattava ja siihen on varattava niin taloudellisia
kuin henkiloresurssejakin. Ikaantyneita tietotekniikan vertaisohjaajia valjastettu ldhes ainoana
resurssina opastamaan ikdtovereita tietotekniikan ja sahkoisten palveluiden kayttoon. Vapaaehtoiset
eivat voi olla vastuussa verkkopalveluiden ja niissa tarvittavien valineiden opastamisesta.

Elakelaisliittojen etujarjestd EETU ry on kuuden valtakunnallisen elékelaisjarjeston yhteistydelin. Sen jasenjarjestét ovat
Elakeliitto, Elékelaiset, Elakkeensaajien Keskusliitto, Kansallinen senioriliitto, Kristillinen Elékeliitto ja Svenska pensionarsforbundet.
Jarjestdjen yhteinen jasenmaara on 300 000. Vuonna 2017 puheenjohtajajarjestd on Elakkeensaajien Keskusliitto EKL ry.
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Hallitusohjelmassa yhdeksi keskeiseksi tavoitteeksi on nostettu digitalisaation edistaminen. Se ei saa
johtaa ikdantyneiden kansalaisten syrjimiseen. Kaikissa olosuhteissa on turvattava palvelut myds niille,
joilla ei ole valmiuksia tai mahdollisuuksia verkkopalvelujen kayttdon.

Esitysluonnoksesta nostettavia huomioita:

Termit

Termeihin ja niihin liittyvien sisaltéjen selkeyteen tulisi kiinnittdd huomiota. Luonnoksessa kaytetaan
keskeisesti termeja asiakas, asiakastieto ja asiakastiedon tietojarjestelma. Lisdksi puhutaan
hyvinvointitiedosta ja omatietovarannosta, jonka kdytdssa ei synny asiakkuutta ja jonka tietoja
kasittelee padasiassa kansalainen itse. Seka asiakastietoja etta hyvinvointitietoja kasitellaadn toisaalta
saman kansalaisen kayttéliittyman kautta. Mika osa lakiesityksesta koskee hyvinvointitietoja ja mika
ainoastaan asiakastietoja? Mita hyvinvointitiedoille tapahtuu silloin, kun palvelunantaja hyédyntaa
niitd? Tuleeko hyvinvointitiedoista asiakastietoja, kun niita kdytetaan terveydenhuollossa vai
pysyvatko tiedot omissa rekistereissaan? Nama kaksi jarjestelmaa olisi tarked erottaa selkeasti
toisistaan ja kiinnittaa huomiota siihen, milloin esityksessa sdadetaan asiakastietoista ja milloin
hyvinvointitietoista ja niihin liittyvista jarjestelmista. Keta laki milloinkin koskee: terveydenhuollon
ammattilaista vai kansalaista?

Termien selitysosiosta puuttuu termin “henkilotiedot” selite. Henkil6tiedoista puhutaan useassa
kohdassa luonnosta (mm. perusteluosion luvussa 4). Kdytetdanko termia “henkilétiedot” sellaisessa
merkityksessa, ettd se pitda sisallaan niin asiakastiedot kuin hyvinvointitiedot?

Puolesta asioiminen

Puolesta asioiminen on erityisesti ikdantyvien palveluiden kadyttajien ndkokulmasta tarkea asia. Monen
ikdantyvan asioita, erityisesti verkkoasiointia, hoitavat omaiset tai muut ldheiset. Puolesta asioimisen
tapaan olisi tarkea saada yhtendinen kdytanté. Mahdollistaako sdhkdinen asioiminen sen, etta
esimerkiksi omaiselleen voi antaa oikeuden kirjautua puolestaan tiettyihin tietoihin? Miten valtuutus
annetaan, niin etta valtuuttaja ymmartaa, mista on kysymys? Puolesta asioiminen on hyva huomioida
my0s hyvinvointitietojen osalta. Kuka voi lisdtd henkilon tietoja omatietovarantoon? Kuka voi katsella
hyvinvointitietoja? Kuuluvatko nama oikeudet lainsdddannon piiriin ja tarvitaanko niihin saman
tasoisia valtuutuksia, kuin asiakastietojen kasittelyyn? Muuttuuko tilanne silloin, jos hyvinvointitietoja
lisda henkild, jonka kanssa on olemassa asiakkuus (esimerkiksi kotipalvelun tyéntekija)?

Toiminnallisuus, esteettdmyys, kdytettavyys

Luonnoksen perusteluosiossa luvussa 7 kasitellaan tietojarjestelmalle asetettavia olennaisia
vaatimuksia. Kansalaisen nakdkulmasta korostuu erityisesti jarjestelman kadytettavyys ja esteettomyys.
Jo suunnitteluvaiheessa olisi hyva ottaa kantaa siihen, miten ihminen tulee oppimaan palvelun kaytén
(opittavuuden suunnittelu). Parhaassa tapauksessa palvelu on olemukseltaan niin vihjeellinen ja
intuitiivinen, ettei sen kdyttotapaa tarvitse sen kummemmin pohtia. Suunnitteluvaiheessa on myos
otettava kantaa palvelun kayton oppimiseen ja opastukseen kayttoonoton jalkeen.

Ikdantyneen ndakdkulma

Pykala 47§ sosiaali- ja terveydenhuollon sahkoisen tietohallinnon neuvottelukunta. EETU esittaa
kayttajan nakdkulman ja erityisesti ikddantyneen nakdkulman sisallyttamista. Neuvottelukunnassa
tulee olla mukana ikdantyneen palvelujen kayttajan nakokulman edustus.

Lisaksi

Tarkasteluun on otettava myos pienten palveluntuottajien, ammatinharjoittajien mahdollisuus olla
mukana toiminnassa. Tama voidaan huomioida mm. IT-kustannusten, kuten KanTa-arkistoon
liittymisen kustannusten suhteuttamisessa jarjestelman kayttdasteeseen.

10. Yksiloidyt sdadosmuutosehdotukset
Ei yksiloityja sadddésmuutosesityksia.
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