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vaksi lainsaaddannoksi sekd Euroopan paikallisen itsehallinnon peruskirjan 12 ja 13
artiklan mukaisen ilmoituksen antamiseksi (HE 241/2020)
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Yhteenveto

Hallitus esittaa terveydenhuoltolain 9 § kumoamista, mika tarkoittaisi siirtymista pois yhteisista poti-
lasrekistereista Uudenmaan alueella. TAma vaarantaisi potilasturvallisuuden, estaisi sote-uudistuk-
sen tavoitteena olevan sosiaali- ja terveydenhuollon toiminnan integraation, liséisi kustannuksia ja
hallinnollista taakkaa seka vaikeuttaisi tiedon likkkuvuutta Uudenmaan alueen palveluketjuissa. Jotta
kansalaisten yhdenvertaisuus voidaan taata myds Uudenmaan alueelle, jolle suunniteltu erillisrat-
kaisu poikkeaa muun maan tilanteesta, lainsdadannon on turvattava alueelle yhteinen potilasrekis-
teri. Tehokkaat digitaaliset ratkaisut ja tiedon kaytettavyys ovat yksi keskeisimmista keinoista saa-
vuttaa sote-uudistuksella tavoiteltuja etuja. Esitetty ratkaisu ei talta osin palvele esityksen tavoitteita.

Liséksi Apotti katsoo, etta asian jatkovalmistelussa on turvattava tietojen riittava liikkuvuus myoés
palveluketjun eri toimintojen ja ammattiryhmien valilla paivittdisessa tydssa sekd muutoinkin varmis-
taa riittava etenemispolku tietojarjestelmien yhtenaistamiselle ja tiedolla johtamiselle.



Keskeiset muutosehdotuksemme

Koska tietojarjestelmien rooli sote-uudistuksen tavoitteiden saavuttamisen mahdollistajana
on keskeinen, tulisi tietojarjestelmien yhtenaistamiselle luoda sote-uudistuksessa selkea
kansallinen etenemispolku.

Ministeridilla tulisi olla mahdollisuus suoraan vaikuttaa jarjestelmahankintoihin ja edistaa
sellaisten jarjestelmien kayttéonottoa, jotka mahdollistavat sote-uudistuksen tavoitteiden
toteutumisen.

Lainsaadannon on turvattava myds Uudenmaan alueelle, jolle suunniteltu erillisratkaisu
poikkeaa muun maan tilanteesta, yhteinen potilasrekisteri. Nain kansalaisten yhdenvertai-
suus voidaan taata myds Uudenmaan alueella.

Lainsdaadanndssa on turvattava tietojen riittava yhteiskayttoé sosiaali- ja terveydenhuollon
toimintojen valilla: sosiaali- ja terveydenhuollon rekisterirajat tulisi poistaa paremman hoi-
don ja hoivan seké asiakas- ja potilasturvallisuuden takaamiseksi.



2. Taustaa
21 Tarve sosiaali- jaterveydenhuollon tehokkaille digitalisaatioratkaisuille

Kuntien sote-menot olivat vuonna 2018 noin 20 miljardia euroa, ja kustannukset kasvavat valtakun-
nallisesti arviolta noin 5 prosentin vuosivauhtia. Jotta kustannusten kasvua voidaan aidosti hillita,
tarvitaan merkittavia panostuksia digitalisaatioon. Jotta sote-palveluita voidaan johtaa tehokkaasti
tiedolla, tarvitaan yhtendinen tieto- ja toiminnanohjausjarjestelma perus- ja erikoissairaanhoidon
seka sosiaali- ja terveydenhuollon kokoamiseksi. Yhtendisilla, kehittyneilla tietojarjestelmilla voidaan
mitata, kehittda ja johtaa sote-palveluita yhtend kokonaisuutena tietopohjaisesti. Tama mahdollistaa
palveluiden oikea-aikaisen kohdentamisen sek& ennaltaehkaisevan hoidon kalliin erikoissairaanhoi-
don sijaan ja auttaa nain kustannusten hillitsemisessa. Suurimmat taloudelliset hyddyt muodostuvat
toimintatapojen muutoksesta ja kaytdssa olevan tiedon nykyista tehokkaammasta hyddyntamisesta
seka toiminta- ettd palveluprosessien tehostumisesta. Tavoitteena on, ettd sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattilaisille ja& enemman aikaa potilaille ja asiakkaille.

Kansallinen investointitarve asiakas- ja potilastietojarjestelmien uudistamiselle on hallituksen esityk-
sen mukaan noin 2—3 miljardia euroa. Osana uudistusta tavoitellaan saastoja pitkalla aikavalilla, ja
saastoja arvioidaan syntyvan ensisijaisesti kolmen mekanismin valityksella:

e Sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestdjien maara vahenee, mika vahentdd samassa suh-
teessa yllapidettavia tietojarjestelmia.

¢ Suuremmilla alueilla on resurssien ja rekrytointien nakdkulmasta paremmat lahtokohdat ylei-
sen digitalisaation hyédyntamiseen ja sita kautta mahdollisuuksiin parantaa toiminnan tuot-
tavuutta ja laatua.

e Osana jarjestamisvastuun uudistamista luodaan kansallisen ohjauksen rakenteita, jotka
edistavat tiedon yhteen toimivuutta ja mahdollistavat toimivien ICT-ratkaisujen levittamisen.

2.2.  Apotti sote-uudistuksen tavoitteiden saavuttamisen mahdollistajana

Jotta tavoitteisiin paastaan, hyvinvointialueilla, ja koko Uudenmaan alueella, tulee olla kaytdssaan
yhtendiset asiakas- ja potilastietojarjestelmat. Kehittyneiden jarjestelmien avulla asiakkaiden ja po-
tilaiden parempi hoiva ja hoito, palveluintegraatio ja tiedolla johtaminen voivat toteutua. Erityisen
tarkeaa on sosiaali- ja terveydenhuollon valisten tarpeettomien raja-aitojen poistaminen ja uusien
raja-aitojen rakentamisen valttdminen: tdma mahdollistaa kansalaisten oikea-aikaisen ja kokonais-
valtaisen hoidon ja hoivan.

Apotti on maailman ensimmainen sosiaali- ja terveydenhuollon yhdistava toiminnanohjausjarjes-
telma, jota kehittdd HUSIn, Helsingin, Vantaan, Kauniaisten, Keravan, Kirkkonummen, Tuusulan,
Inkoon, Siuntion ja Loviisan omistama suomalainen Oy Apotti Ab noin 600 ammattilaisen voimin.
Apotin tavoitteena on tukea integroituneiden sote-palvelujen ja toimintatapojen kehittdmista seka
ottaa kayttdon yhtendinen sote-toiminnanohjausjarjestelma. Apotti-jarjestelma on asiakas- ja poti-
lastietojarjestelm&, mutta ennen kaikkea toiminnanohjausjarjestelma, joka vaikuttaa 1,7 miljoonan
suomalaisen elamaan Uudenmaan alueella. Apotti-jarjestelma on talla hetkella (2/2021) noin 28 000



sote-ammattilaisen kaytdssa. Vuonna 2021 Apotti-jarjestelmaa kayttaa lahes 50 000 sote-ammatti-
laista Uudenmaan alueella.

3. Turvattava yhteinen potilasrekisteri Uudenmaan alueella

Tahan asti terveydenhuoltolain (1326/2010) 9.2 §:ss& on sdadetty mahdollisuudesta kayttaa yhteisia
potilasrekistereita.’ Hallitus esittaa taman mahdollisuuden poistamista: potilastietojarjestelmien vas-
tuullisia rekisterinpitdjia koskevat jarjestamislain (2. lakiehdotus) 58 § ja Uudenmaan jarjestamislain
(5. lakiehdotus) 24 § eivat enda sisaltaisi vastaavaa yhteisen rekisterin mahdollisuutta. Uudenmaan
hyvinvointialueilla, Helsingin kaupungilla ja HUS-yhtymalla olisi siten jatkossa oltava itsenaiset re-
kisterit. Muutos ei ole oikeudellisesti tai sote-uudistuksen tavoitteiden kannalta perusteltu.

3.1.1. Tietosuoja-asetus ei esta yhteisia potilasrekistereita

Apotin kasityksen mukaan muutosta on perusteltu EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen (2016/679;
"tietosuoja-asetus”) rekisterinpitajad koskevalla kasitemadritelmélld. Kansallisen saantelyn onkin
tarkea olla linjassa EU-saantelyn kanssa. Tietosuoja-asetuksen rekisterinpitajan? ja yhteisrekisterin-
pitajan® kasitteet eivat kuitenkaan tosiasiassa merkittavasti rajoita kansallisen lainsaatajan oikeutta
saataa yhteisesta potilasrekisterista tai tietojen liikkkuvuudesta siihen liittyvassa palveluketjussa.

Kuten hallituksen esityksessakin todetaan, lainsaatajalla on pitkdlle meneva vapaus maarata viran-
omaisen tietojarjestelman rekisterinpitovastuista.* EU-tason rekisterinpitajan ja yhteisrekisterinpita-
jan kasitteet ovat siind maarin valjat, ettd kansallinen lains&atdja niiden puitteissa hyvin voi saataa
yhteisista jarjestelméaratkaisuista ilman, etta tdma olisi ristiriidassa pakottavien EU-oikeudellisten k&-
sitemé&aritelmien kanssa:

e Rekisterinpitjyyden osalta ks. esim. VQ v. Land Hessen, asia C-272/19, kohta 65: "rekiste-
rinpitgjan kasitteen maaritelma ei siten kata vain viranomaisia, vaan se on riittdvéan laaja, jotta
sen piiriin voidaan katsoa kuuluvan minka tahansa elimen, joka yksin tai yhdessa toisten
kanssa maarittelee kasittelyn tarkoituksen ja keinot”.

1 Nykyisen lain 9.2 § kuuluu: "Paotilasta hoitava terveydenhuollon toimintayksikko saa kayttéaa yhteisessa poti-
lastietorekisterissé olevia toisen toimintayksikon tietoja potilaan hoidon edellyttdméassé laajuudessa. Yhteiseen
potilastietorekisteriin liittyneiden terveydenhuollon toimintayksikdiden valinen potilastietojen kaytto ei edellyta
potilaan nimenomaista suostumusta. Potilaalla on kuitenkin oikeus kieltdd toisen toimintayksikon tietojen
kaytto. Potilas saa tehda ja peruuttaa kiellon milloin tahansa.”

2 Ks. tietosuoja-asetuksen 4.7 artikla.

3 Ks. tietosuoja-setuksen 26 artikla.

4 HE 241/2020, s. 796: "Rekisterin-pitdjan osalta tietosuoja-asetus ei edellyta, ettd se tdsmennetaan kansalli-
sessa laissa, mutta se on kuitenkin mahdollista tietosuoja-asetuksen perusteella”’. Sama myos HE 241/2020,
Ss. 869.



¢ Yhteisrekisterinpitajyyden osalta ks. esim. Jehovan todistajat, asia C-25/17, kohta 69 (ja siin&
viitattu oikeuskaytanto): "Se, ettd useampi toimija on yhteisvastuussa samasta henkilttieto-
jen kasittelysta, ei mydskaan [edes] edellyta sita, ettd kaikilla niistd on paasy kyseisiin hen-
kilbtietoihin”.

Apotti myos korostaa, etta Suomen viranomaistoiminnassa muutoinkin nojaudutaan yhteisrekiste-
rinpitajyyteen suhteellisen laajalti. Oikeusministerion hallinnonalalla on useita tallaisia rekistereita.®
My6s Verohallinnon ja Patentti- ja rekisterihallituksen valilla sovelletaan Apotin kasityksen mukaan
yhteisrekisterinpitajyytta yritys- ja yhteisotietojarjestelmén osalta, eli jopa yli hallinnonalojen rajojen.

Apotin kasityksen mukaan EU:n tietosuoja-asetus ei siten ole esteena sille, etta jatkossakin sallittai-
siin yhteiset potilastietorekisterit.

3.1.2. Kansallisen lainsdadannon tulisi vastata tietosuoja-asetuksen viitekehysta

Tietosuoja-asetuksen viitekehys tulisi kuitenkin huomioida myos rekisterinpitdjan ja yhteisrekisterin-
pitdjan kasitemaaritelmia laajemmin.

Ensinnékin Apotti korostaa, etta viimeistdan asetuksen my6ta on luovuttu vanhasta ajatuksesta siita,
etta sdantelyn oikea kohde olisi rekisteri: asetus saantelee henkildtietojen kasittelya ja siihen liittyvia
prosesseja yleisemmalla tasolla.® Asetuksen mukaan jarjestelmassa tietyn oikeushenkilon tai vas-
tuupiirin sisaisia tiedonsiirtoja ei esimerkiksi normaalisti katsota tietojen luovutuksiksi, vaikka kyse
on siirrosta rekisterista toiseen. Asetus ei siten mydskaan tarjoa selvaa viitekehysta tietyn rekisterin
rajojen maarittelylle.

Toiseksi on huomioitava tietosuoja-asetuksen asettavan péatevan suostumuksen kynnyksen hyvin
korkeaksi. Suostumuksen saamiseen liittyy siten oikeudellisia haasteita esimerkiksi tilanteissa, jossa
potilas on heikossa tai muutoin vaikeassa asemassa tai kokee voimakasta pelkoa. Asetuksen mu-
kaan suostumuksen on nimittain oltava (i) vapaaehtoisesti annettu, (ii) yksility, (iii) tietoinen ja (iv)
yksiselitteinen tahdonilmaisu.” Suostumuksen vapaaehtoisuutta arvioitaessa on huomioitava esi-
merkiksi valtaepatasapaino osapuolten valilla seka suostumuksen antamatta jattamisesta aiheutu-
van haitan pelotevaikutus (esimerkiksi hoitotilanteissa). Nain ollen tietosuoja-asetuksen johdanto-

5 Ks. HE 2/2020, s. 12: "Termia yhteisrekisterinpitdja ei ole kaytetty Suomen lainsaadanndssa, mutta yhteis-
rekisterinpitotilanteita on tosiasiallisesti useassa oikeusministerion hallinnonalan laissa.”

6 Rekisteriperusteiseen ajatteluun liittyvista historiallisista syistd suomeksi edelleen puhutaan rekisterinpita-
jasta. Muissa kielissa vastaava termi ei samalla tavalla viittaa rekistereihin, vrt. esim. personuppgiftsansvarig
(ruotsi), dataansvarlig (tanska), data controller (englanti), responsable du traitement (ranska). Ks. tietosuoja-
asetuksen 4.7 artiklan eri kieliversiot.

7 Ks. Euroopan tietosuojaneuvoston suuntaviivat 05/2020.



osassa suoraan todetaan, ettei viranomaiselle annettua suostumusta lahtdkohtaisesti tule pitaa pa-
tevana.® EU-tasolla on suhtauduttu epailevasti jopa tyontekijan tydnantajalleen antaman suostumuk-
sen patevyyteen.® Apotin kasityksen mukaan kyse on myods suostumuskasitteen objektiivisiin vaati-
muksiin liittyvasta ongelmasta, eika valttamatta aina niinkaan yksittaisen potilaan tai asiakkaan sub-
jektiiviseen tahotilaan liittyvasta asiasta.

Liséksi on syytd huomata EU-tuomioistuimen myds aktiivisesti kehittdvan patevan suostumuksen
vaatimuksia (ks. esim. Planet 49, asia C-673/17; Orange Romania, asia C-61/19). Jos tietojen siirrot
esim. palveluketjujen sisalla vahvasti sidotaan suostumuskasitteeseen, on vaarana, etta lainsaata-
jan tarkoittama tasapaino muuttuu kehittyvan EU-oikeuskaytannon myota.

Saantelyssa ei siten tulisi ylikorostaa yksittaisten rekisterien rajojen merkitysta tai suostumuskasi-
tetta palveluketjujen toimintaa rajoittavina tekijoind. Yhteisten potilasrekisterien salliminen lieventaisi
merkittavasti naita ongelmia. Vaihtoehtoisesti sosiaali- ja terveydenhuollon suostumuskasite olisi ir-
rotettava muun tietosuojasédéntelyn suostumuskasitteestd, mutta tdma olisi omiaan johtamaan vai-
keisiin tulkintatilanteisiin ja -ristiriitoihin.

3.1.3. Yhteisten rekistereiden salliminen olisi paras ratkaisu Uudenmaan alueelle

Yhteisten potilasrekistereiden salliminen olisi myds palveluiden tuottamisen ja yhdenvertaisuusperi-
aatteen toteutumisen kannalta tarkoituksenmukaisin ratkaisu. Uudenmaan alue ja erityisesti paa-
kaupunkiseutu muodostavat yhtenédisen kaupunki- ja tydssakayntialueen, jossa inmiset paivittain liik-
kuvat hyvinvointialueiden rajojen yli. Myos hallituksen esityksessa tiedostetaan tietojen vapaan liik-
kuvuuden merkitys talle alueelle.’® Uudella saantelylla ei tulisi rajoittaa taman tavoitteen toteutu-
mista.

Apotti myos korostaa, ettd Uudenmaan aluetta ja muita hyvinvointialueita ei kaikilta osin voida rin-
nastaa tietojen liikkuvuuden kannalta. Hallituksen esityksen mukaan hyvinvointialueen on "muodos-
tuttava yhtenaisesta alueesta, joka muodostaa toiminnallisen kokonaisuuden”.*! Vaikka esimerkiksi
paakaupunkiseutu tosiasiallisesti muodostaa tallaisen yhtenaisen kaupunki- ja tydssakayntialueen,
Uudenmaan erillisratkaisussa tasta kuitenkin poiketaan siten, ettd alue on jaettu ainakin viiden toi-
mijan vastuulle (Lansi-Uusimaa, Helsinki, Vantaa ja Kerava, HUS seka Ita-Uusimaa). Jos viel& huo-
mioidaan koko laajempi metropolialue, toimijoita on viela enemman.

8 Tietosuoja-asetuksen johdanto-osan 43 perustelukappale: "Tama koskee erityisesti tilannetta, jossa rekis-
terinpitdjand on viranomainen ja jossa on sen vuoksi epatodennékoéista, ettéd suostumus on annettu vapaaeh-
toisesti kaikissa kyseiseen tilanteeseen liittyvissa olosuhteissa."

9 Ks. Euroopan tietosuojaneuvoston suuntaviivat 05/2020, kohta ”... on epatodennakdista, etta rekisterdity
voi kieltda tydnantajaltaan suostumuksen tietojenkasittelyyn ilman siitd johtuvaa haitallisten vaikutusten pel-
koa tai todellista riskia”.

10 HE 241/2020, s. 1173: "Asiakkaiden palveluiden integroimiseksi on valttamatonta turvata asiakas- ja poti-
lastietojen liikkuvuus ja mahdollisuus yhdistella HUSIn ja hyvinvointialueiden tietoja hyvinvointialueella ja
Helsingin kaupungissa”.

11 HE 241/2020, s. 837.
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Lainsdadannon tulisi turvata myés Uudenmaan alueelle, jolle suunniteltu erillisratkaisu poikkeaa
muun maan tilanteesta, yhteinen potilasrekisteri. Nain kansalaisten yhdenvertaisuus voitaisiin taata
my6s Uudenmaan alueella. Nyt esitetty saéntely tarkoittaisi uusien hallinnollisten esteiden rakenta-
mista tietojenvaihdolle metropolialueen palveluketjuissa. Sen sijaan, etta edistettaisiin tehokkaiden
digitalisaatioratkaisujen kayttdéa ja integroituja palveluketjuja, esitetty sdantely painvastoin edellyt-
taisi jo tehtyjen Uudenmaan alueen integraatiotoimien osittaista purkamista ja kustannusten lisaa-
mistd. Uudenmaan hyvinvointialueiden vélisen tiedonvaihdon rinnastaminen muiden hyvinvointialu-
eiden véliseen tiedonvaihtoon olisi siten vain ndennaisen yhdenvertaista.

Uudenmaan maakuntien ja Helsingin muodostamassa kokonaisuudessa asiakas- ja potilastietojen
tulee liikkua saumattomasti koko alueella osana paivittdista sosiaali- ja terveydenhuollon toimintaa
asiakas- ja potilastietojarjestelmassa. Tietojen valittaminen Kanta-palvelujen kautta ei ole riittavaa
potilas- ja asiakasturvallisuuden seka oikea-aikaisen hoidon ja hoivan turvaamiseksi taikka tiedolla
johtamiseen perustuvien palveluiden jarjestamiseksi. Tietojarjestelmiin liittyvien kustannusséaéastojen
nakokulmasta hyodtypotentiaali on myds sitd suurempi, mitd suurempia kokonaisuuksia voidaan tar-
kastella kokonaisuutena. Sosiaali- ja terveydenhuollon integraatio on kansallisen sote-uudistuksen
keskeinen tavoite. llman lainsdddannén mahdollistamaa tietointegraatiota ei kdaytannon integraati-
olle ole mahdollisuuksia.

Apotti on sote-ammattilaisen
toiminnanohjausjarjestelma ja paivittainen tyovaline
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Apotti katsoo nain ollen, ettd jatkossakin olisi sallittava alueen yhteinen potilastietorekisteri, esimer-
kiksi nykyisen terveydenhuoltolain 9.2 §:n mallin mukaisesti. Jos tAma mahdollisuus haluttaisiin ra-
jata koskemaan vain Uudenmaan aluetta, muutos voitaisiin helposti tehda vain Uudenmaan jarjes-
telylain 24 §:aan.



Apotti kiinnittad tassa yhteydessa myts huomiota siiten, etta hallituksen esitys myds on laadittu var-
sin epaselvasti tietojen sinansa sallitun liikkuvuuden osalta:

"Uudenmaan erillisratkaisun asiakas- ja potilastietojen rekisterinpitoa koskevasta eh-
dotuksesta huolimatta jarjestdmisvastuun Uusimaa-laissa sdadettava hyvinvointialu-
eiden ja Helsingin jarjestamisvastuun ensisijaisuus tarkoittasi sitd, ettd Uudenmaan
hyvinvointialueilla ja Helsingin kaupungilla olisi oikeus salassapitovelvoitteiden esta-
matta seka tietosuoja-asetuksen 9 artiklan 2 kohdan h ala-kohdan nojalla késitella ja
yhdistella tunnisteellisesti potilastietoja, jotka olisivat syntyneet kunkin omassa toi-
minnassa tai olisivat sen omiin rekistereihin tallennettuja seka potilastietoja ja joita
HUS-yhtyma tuottaisi rahoitusvastuun perusteella sen lukuun” (HE 241/2020, s.
1173).

Mitddn vastaavaa kirjausta ei nayttaisi sisaltyvan Uudenmaan jarjestelylain 24 8:n sanamuotoon.
Kirjauksen oikeudellinen merkitys ja peruste ja& osin epaselvaksi. Jos tarkoitus on sallia Uudenmaan
alueen ja HUSIn vdlinen laaja kayttooikeus tietoihin, olisi tama jo perustuslain 2.3 §:sta johtuvista
syista syyta todeta itse lakitekstissa, jottei toiminnan oikeudellinen peruste tai sallittu laajuus jaisi
epaselvaksi. Lisdksi tAssa tilanteessa todennakaoisesti kuitenkin oltaisiin ainakin erittéin lahella EU:n
tietosuoja-asetuksen 26 artiklan tarkoittamaa yhteisrekisterinpitajyytta.

Kaikkein selkeinta olisi siten suoraan sallia terveydenhuoltolain 9.2 8:n mukaisten ratkaisujen jatku-
minen uudistuksen jalkeenkin.

4, Turvattava tietojen riittdva yhteiskaytto sosiaali- ja terveydenhuollon toimintojen valilla

Lainsdadannéssa on myos turvattava riittdva mahdollisuus tietojen jakamiselle sosiaali- ja tervey-
denhuollon toimintojen valilla. Nykypaivana on yleista, etta sosiaalipalvelua toteuttavat seké sosiaa-
lihuollon etta terveydenhuollon henkiléstdé moniammatillisessa yhteistydssa. Tyypillisia sosiaalihuol-
lon toimintayksikdissa tuotettavia yhteisia sote-palveluja ovat asumispalvelu, kotihoito, paihdepalve-
lut, kehitysvammaisten palvelut, vanhus- ja vammaispalvelut sekd kasvatus- ja perheneuvonta.
Nama ovat historiallisista syista katsottu olevan sosiaalihuollon palveluita, vaikka monilta osin on
kyse terveydenhuollon tuottamista ja tarvitsemista tiedoista, kuten esimerkiksi laakitys-, riski- ja diag-
noositiedot. Naiden sosiaali- ja terveydenhuollon rajapinnassa olevien tietojen osalta tulisi lainsaa-
dannolla selkeyttaa tietojen olevan kaytettavissa ammattihenkilén roolin mukaisesti asiakkaan hoi-
tamiseksi rippumatta siitd, minka hallinnollisen palvelunimikkeen alla hoitoa annetaan. Nykyiset so-
siaali- ja terveydenhuollon rekisterirajat estavét integroitujen ja oikea-aikaisten sosiaali- ja tervey-
denhuollon palveluiden tuottamista.

Tietojen jakamista ammattiryhmien valilla saannelldén talla hetkella myds muun muassa potilaan
asemasta ja oikeuksista annetun lain (785/1992; "potilaslaki”) 13 §:ssa seka sosiaalihuollon asiak-
kaan asemasta ja oikeuksista annetun lain (812/2002; "sosiaalihuollon asiakaslaki”) 14 §:ssa.
Tama saantely perustuu vanhaan rekisteriperusteiseen ajatteluun ja suppeaan kasitykseen asiakas-
tai potilassuhteeseen nahden sivullisista henkil6ista.



Sosiaalihuollossa hoidetaan enenevassa méaarin potilaita, joita aiemmin hoidettiin terveydenhuollon
yksikdssa, kuten terveyskeskussairaalassa. Esimerkiksi Helsingin kaupungilla on sosiaalihuollon
puolella noin 6 000 laitoshoitopaikkaa, joita asuttavat paaasiassa kaikkein haavoittuvimmassa tilan-
teessa olevat kansalaiset, jotka liikkuvat runsaasti sosiaalihuollon, perusterveydenhuollon, erikois-
sairaanhoidon ja taas sosiaalihuollon palveluiden valilla. Tietojen liikkuminen potilaan mukana sau-
mattomasti on siis aivan valttamatonta potilasturvallisuuden takaamiseksi. Talla hetkella sosiaali-
huollossa syntyvat terveyden- ja sairaanhoitoon liittyvat asiakastiedot tallennetaan terveydenhuol-
losta erilliseen, sosiaalihuollon toimintayksikdn omaan potilasrekisteriin. Taméan sosiaalihuollon asia-
kasrekisterin osarekisterin tiedot eivét siirry Kanta-arkistoon eikd terveydenhuollossa ole paasya
naihin tietoihin. Vastaavasti sosiaalihuollon toimintayksikdssa ei lahtokohtaisesti ole padsya sairaan-
hoitopiirin yhteiseen potilasrekisteriin. Erikoissairaanhoidon ja sosiaalihuollon valilla tiedot ovat kay-
tettévissa nykytilassa useimmiten vain potilaan mukana kulkevina tulosteina. Erilliset henkilorekiste-
rit sek& niihin liittyvat monimutkaiset suostumus- ja kieltosddnnét hankaloittavat talla hetkella mer-
kittavasti sosiaali- ja terveyspalveluiden asiakaslahtdista toteuttamista, vaarantavat potilas- ja asia-
kasturvallisuutta eivatkd mahdollista sote-uudistuksen tavoitteiden saavuttamista.

Jotta sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut voidaan toteuttaa nykyista paremmin asiakas- ja potilas-
turvallisuudesta huolehtien, se edellyttaa tietojarjestelmissa asiakkaan hoitamisessa tarvittavien tie-
tojen kaytettavyyttd sosiaalihuollon ja terveydenhuollon rajojen yli. Tallaisia tietoja ovat esimerkiksi
laékitys-, riski- ja diagnoositiedot. Sosiaalihuollon tietoja kayttavilla ammattilaisilla tulisi olla oikeus
saada terveydenhuoltoon liittyvia jarjestelmékokonaisuuteen kirjattuja tietoja, kun se on tarpeellista
tai valttamatontd. Esimerkiksi vanhuspalveluissa tytskenteleva kotihoidon laakarin tyd on huomat-
tavasti haastavampaa, jos héan ei nae sosiaalihuollossa tehtdvia terveydenhuollollisia merkintdja.
Edelleen potilasturvallisuus vaatii, etté potilaan kaikki sairauksiin ja laékehoitoon liittyva tieto siirtyy
hoitopaikkojen valilla saumattomasti. Terveydenhuollon rekisterissa toimivilla ammattilaisilla tulee
myos olla rajatuissa tapauksissa oikeus saada nakyvyys sosiaalihuollon rekisteriin kirjattuihin tietoi-
hin, jos se on tarpeellista eika asiakkaan suostumusta ole mahdollista saada.

Apotti katsoo nain ollen, ettd uudistustydssa olisi turvattava riittavd mahdollisuus tietojen vaihtami-
selle palveluketjuun osallistuvien valilla. My6s potilaslain 13 §:4a ja sosiaalihuollon asiakaslain 14
§:44 on tarkistettava taman edellyttdmassa laajuudessa. Apotin nakemyksen mukaan muutos tulisi
ensisijaisesti tehda siten, etta tarkistetaan lainkohtien sivullisen kasitettd siten, ettei tietyn potilaan
palveluketjuun osallistuvia katsottaisi sivullisiksi pelkdstdan heidan tydnantajayksikkonsa perus-
teella. Vaihtoehtoisesti potilaslain 13 8:44 olisi tarkistettava siten, etta tiedot kuitenkin aina voidaan
aina luovuttaa potilaan jatkohoitoa varten sitd toteuttavaan yksikk6on tai ammattihenkilélle roolinsa
edellyttdméssa laajuudessa.

5. Turvattava selked kansallinen etenemispolku tietojérjestelmien yhtenaistamiselle

Koska tietojarjestelmien rooli sote-uudistuksen tavoitteiden saavuttamisen mahdollistajana on kes-
keinen, tulisi tietojarjestelmien yhtenaistamiselle luoda sote-uudistuksessa selkea kansallinen ete-
nemispolku. Etenemispolussa tulisi kuvata tietojarjestelmien yhtenaistamisen mahdollisuudet tekni-
sesta nakokulmasta. Myos kustannusten arviointia tulisi tarkentaa: kustannusarvioissa tulisi erotella
kilpailutuskustannukset, investoinnit sekd kaytto- ja yllapito- sekd kehityskustannukset, jotta koko-



naisuutta voidaan kehittaa oikeista lahtokohdista. Myos vaihtoehtoiskustannukset tulisi arvioida rea-
listiselta pohjalta. Kustannusten arvioinnissa tulisi varmistaa, etta niissé huomioidaan tulevien hyvin-
vointialueiden koko tarvittava jarjestelmakokonaisuus sosiaalihuollon, perusterveydenhuollon ja eri-
koissairaanhoidon ja niiden tehokkaan integraation ja yhteisen toiminnanohjauksen tarpeisiin mu-
kaan lukien kuntalaisten tarvitsemat digitaaliset ratkaisut.

Hallituksen esityksenkin mukaan sosiaali- ja terveydenhuollon organisaatio- ja rekisterinpitdjarajat
ylittava tietojen vaihto tulee varmistaa my6s uusissa rakenteissa hyvinvointialueilla. Tasta johtuen
tietojensaannin toteutumisen varmistavat prosessit on suunniteltava ja toteutettava hyvissa ajoin en-
nen hyvinvointialueiden toiminnan kaynnistamista. Onkin huomioitava, etta sote-uudistuksen tavoit-
teet ja vaatimukset tayttavien jarjestelmien kayttéonotto on kilpailutuksineen, rakentamisineen, kayt-
téonottoprojekteineen, integrointeineen, koulutuksineen ja toiminnanmuutoksineen on aiemman ko-
kemuksen mukaan noin 3-5 vuotta kestava projekti. Uudistuksessa siirtyméaaika on alkamassa
2022. Palveluiden jarjestajilla on taman jalkeen 9 kuukautta aikaa kehittaa jarjestelmiaan — tama on
eparealistinen aikataulu.

Tietojarjestelmien yhtenaistamisen nakdkulmasta onkin tdsmennettava, miten kuntien ja kuntayhty-
mien osalta varmistutaan siitd, ettd hyvinvointialueilla pystytdan tarvittavaan tietojarjestelmien yhte-
naistamiseen asetetuissa aikatauluraameissa alueen kaupunkien, kuntien ja maakuntien kannalta
taloudellisesti kestavalla ja tarkoituksenmukaisella tavalla. Mikali sote-uudistuksen pitkaaikaisille ta-
voitteille ei luoda toteutumismahdollisuuksia ja edellytyksia, riskind on, etta kaupungit ja kunnat te-
kevét koronapandemiaan liittyvista kustannuksista ja valittémista taloudellista paineista johtuen ly-
hytjanteisia ratkaisuja, jotka tulevat kalliiksi pidemmalla aikajanteella.

6. Turvattava ministerididen mahdollisuus vaikuttaa jarjestelmahankintoihin

Sosiaali- ja terveysministeriolla on vahva rooli sote-uudistuksen valmistelijana, toimeenpanijana ja
ohjaajana yhdessa hyvinvointialueiden kanssa. Ministerion tulisikin osana ohjausta luoda ja vahvis-
taa niita ratkaisuja, joiden avulla yhtenaiset tietojarjestelmat hyvinvointialueilla yhdessa erikoissai-
raanhoidon tuottajien kanssa toteutuvat. Nykyisessa hallituksen esityksessa sote-investointeja ja ul-
koistuksia koskeva ns. rajoituslaki koskee vain toimitilainvestointeja ja sosiaali- ja terveydenhuollon
palveluiden ulkoistuksia. Tietojarjestelmat saattavat kuitenkin aiheuttaa kunnissa tai hyvinvointialu-
eilla kymmenien miljoonien arvoisia investointeja tai kustannuksia. Myds jarjestelmahankintojen vii-
veista aiheutuvat kustannukset voivat olla merkittavia: mikali hyvinvointialueilla ei ole kaytdssaan
yhtendisid jarjestelmid, jotka mahdollistavat ennaltaehkaiseva ja kustannustehokkaan toiminnan-
mallin kehittymisen seké& oikea-aikaisen hoidon ja hoivan, lisda se merkittavasti yhteiskunnalle ai-
heutuvia kustannuksia ja hidastaa sote-uudistuksen tavoitteiden saavuttamista. Ministeri6illa tulisi
siis olla mahdollisuus suoraan vaikuttaa jarjestelmahankintoihin ja edistaa sellaisten jarjestelmien
kayttdonottoa, jotka mahdollistavat sote-uudistuksen tavoitteiden toteutumisen.



