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Sosiaali- ja terveysministerio pyytéé valtakunnalliselta sosiaali- ja terveysalan eettisel-
t& neuvottelukunnalta (ETENE) lausuntoa luonnoksesta sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakastietojen sahkoisestd késittelyd koskevasta lakiluonnoksesta sekda muutamista
siihen liittyvistd muista laeista. ETENE kasitteli tata lakiluonnospakettia kokoukses-
saan 22.3.2017. ETENE totesi, ettd lain tarkoituksena oli yhdista4 sosiaali- ja tervey-
denhuollon asiakastietojen sahkoistd késittelya koskevat lait yhteen ja asiakastietojen
kerd&minen yhteiseen rekisteriin. ETENE katsoi tdman helpottavan merkittévasti sosi-
aali- ja terveydenhuollon ammattihenkilGiden tyota. Erityisen merkityksellista tdmé on
sosiaalihuollossa.

Rekisterinpitdja on muuttumassa sote-uudistuksen myotd maakuntiin, jolloin tietojar-
jestelmien koko kasvaa merkityksellisesti. Myds kayttdjien maaré kasvaa, koska myos
pienten yksikoiden velvoitetaan liittymadn tdhan jarjestelméan. Tietosuojan ja tieto-
turvan merkitys ja kayttajien vastuu kasvavat myos. Se mihin kenelldkin on kéyttoi-
keus on merkityksellistd. On tirkeé&é ohjeistaa ja kouluttaa sosiaali- ja terveydenhuol-
lon ammattihenkilGitd ja muitakin jérjestelmén kayttajia, jotta jarjestelmad kaytetaan
oikein. Tietosuojan ja tietoturvan riskit kasvat, jos tiedon kasittelijoitd ja tuottajia on
paljon. ETENEss& pohdittiinkin, onko pienilla sote-palveluiden tuottajilla riittavasti
tietotaitoa ymmartaa tietosuojan merkitysta.

ETENEN kokouksessa pohdittiin myds sitd, miten pienten yksikdiden on liityttava jar-
jestelméan. Esimerkiksi yksityisen ammatinharjoittajan, esim. fysioterapeutin tai
hammaslaakarin liittyminen jarjestelmaan on kallista, ja jos ammattitoiminta on kovin
pienimuotoista, jarjestelmaén liittyminen ja sen yllapito voivat tulla ammatinharjoitta-
jalle kohtuuttoman kalliiksi. Toinen esimerkki on kotiin palveluja antava hoiva-alan
yritys. On ymmaérrettavaa, ettd mikali yritys tuottaa sellaisia hoivapalveluita, jossa tar-
vitaan ja erityisesti jossa tallennetaan hoivaan ja hoitoon liittyvia tietoja, on jarjestel-
maan liityttava. Olisi kuitenkin hyva pohtia jo etukdteen, mitk& toimenpiteet olisivat
sellaisia, jotka edellyttavat jarjestelmaan liittymistd; kodinhoitoty6t, ulkoiluttaminen,
listan mukaisen ladkkeen tai ruuan antaminen, jne. Kolmas esimerkki on henkilokoh-
taisen budjetin saanut vammainen, joka palkkaa itselleen henkilokohtaisen avustajan.
Vammainen toimii ty6nantajana, ja tydsuhteesta tehddén sopimus. On kuitenkin sel-
vad, ettd tallaisesta tydsuhteesta ei synny tallennettavia potilas- tai asiakasasiakirjoja.
Toki on syytd pohtia, miten ja mihin vammaiselle annettavat l4&kkeet kirjataan, jos
potilaalla on esimerkiksi sellainen epilepsia tai muu vastaava sairaus, jonka vuoksi
henkild tarvitsee ajoittaista ladkitysta.

Sosiaali- ja terveydenhuollon tiedot ovat pitk&aikaisia, mutta ne ovat samalla kirjaa-
misen kohteelle arkaluonteisia henkil6tietoja. Sen vuoksi tietosuojakysymykset nou-
sevat potilas- ja asiakasasiakirjalainsdadédnnossa keskeiseksi eettiseksi kysymykseksi.
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Tietosuojakysymysten painoarvo nousee, mitd suurempi jarjestelma on ja mité enem-
mén sill& on kayttdjia, mitd enemman ja mitd erilaisempia tietoja jarjestelmaan kera-
tdan. On selvéd, ettd tulevaisuudessa pystytdan asiakirjarekisteristd louhimaan myds
esimerkiksi hoidon kustannuksista tietoa, jolla vaarin kdytettyna voi olla myds syrjayt-
tavia vaikutuksia. Sen takia on tarkead pohtia jo etukéteen, milla lailla tietoja voidaan
kayttdd muihin kuin suoraan potilaan palveluihin ja hoitoon.

Tahan liittyy my0os kysymys siitd, miten pitkaan tietoja sdilytetddn ja pidetaan jarjes-
telman kayttdjien nakyvilla. Esimerkiksi lakiluonnoksessa on erityisesti mainittu las-
tensuojeluilmoitus ja sen tallentaminen silloin, kun henkil6lld ei ole lastensuojelun
asiakkuutta. Henkilon sosiaali- ja terveydenhuollon historiaan voi siséltya aikoja, jol-
loin henkild on tarvinnut lastensuojelun toimenpiteita tai tavallista enemmaén sosiaali-
palveluita, tai psykiatrisia tai paihdesairauksia joista henkild on toipunut. Néilla on
leimaava vaikutus vield pitk&dan toimenpide- tai hoitoepisodin jalkeen esimerkiksi tyo-
elamaéssa, ja esimerkiksi psykiatrisia sairauksia sairastavilla on paljon vaikeampi saada
muuta, somaattisten sairauksien hoitoa kuin muulla véestolla, vaikka heidén riski sai-
rastua esimerkiksi diabetekseen ja sydéan- ja verisuonisairauksiin on huomattavan suu-
ri. Keskustelussa todettiin, ettd potilaan epadmiellyttdvanad kokema hénen henkilo- ja
sairaushistoriaan liittyva tieto voi vield kauan jalkeenpdin olla olennainen hoidon
suunnittelun kannalta, ja neuvottelukunta naki parhaaksi syrjimisen ehkdisyn varmis-
tajaksi jatkuvan koulutuksen ja ammattitaidon.

Tama ongelma ei vélttdmatta ole pienenemassd, vaan ehké painvastoin kasvaa. Geno-
mitiedon kerdadmisessa ja tallentamisessa sek& mahdollisesti ennakoivien geenitestien
kaytossa tullaan aivan uusien kysymysten darelle. Milloin tieto pitéisi tallentaa poti-
lastietojarjestelmaan, ja minké&laisissa tilanteissa geenitietoa voitaisiin kdyttaa? Kenel-
I& olisi péaésy tietoihin? Onko kohtalaisen korkea riski sairastua sydpaan tai neurologi-
seen sairauteen este matka- tai henkivakuutukselle?

Tiedon tallennus, séilytys, tiedon ehjyys ja merkityksellisyys liittyvat myos olennai-
sesti sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkildiden ammattitaitoon ja koulutuk-
seen. Nama4 tallennettavan tiedon ominaisuudet kuuluvat hyvan tekemisen ja vahin-
gon vélttdmisen periaatteisiin. Hyvan tekemista ja vahingon vélttdmista voidaan vah-
vistaa my0s kayttojarjestelmien helppokayttdisyyden avulla. N&in padstadn siihen, etta
oikea tieto on oikeaan aikaan kaytettavissa oikeilla henkildilla.

Tiedon eheyteen liittyy myos se, ettd potilaan la&ketieto tdman jarjestelman mukaisesti
Kirjattaisiin ainoastaan reseptikeskukseen, ja tieto poistettaisiin varsinaisesta asiakas-
asiakirjajarjestelmasta. Lahtokohta ja tarkoitus on hyva: sama tieto olisi kaytettévissa
jatkossa eri yksikoissd, apteekeissa ja asiakkaalla. Tama on jarkevda muutos koskien
asiakkaan avohoidossa kayttamia ladkkeitd. On myos tarkeéd etta jarjestelmaa kehitet-
taisiin niin, ettd reseptikeskuksesta olisi mahdollisuus myds samalla ndkymélla n&dhda
potilaan kulloinkin kéyttssa olevat ladkkeet. Nykyjarjestelmassé potilaalle méaaratyt
la&kkeet ovat aikajarjestyksessd, eiké kuuriluonteisia tai jatkuvasti kéytettavia laakkei-
t& voi helposti erottaa toisistaan.

Ongelma syntyy sairaaloissa annettavasta laakityksestd. Potilaan saadessa vakavan
sairauskohtauksen héanta voidaan siina tilanteessa hoitaa lukuisilla kertaluontoisesti
annettavilla la&kkeilld, joiden annoskoko voi liséksi vaihdella. Sairaaloissa myos teh-
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daéan ladkeannosten saatod, jolloin laékkeiden annoskoko ja myos laakitys voi saman
hoitojakson aikana vaihdella paljon yksittéisen potilaan kohdalla. Téallaisia ld&kehoito-
ja on epatarkoituksenmukaista Kirjata reseptikeskukseen, mutta ne on potilasturvalli-
suuden kannalta erittdin tarke&4 kirjata potilasasiakirjoihin. S&&nndosta olisi syyta tas-
mentéé silta osin, ettd potilaan sairaalan/laitoksen ulkopuolella toteutettavaan hoitoon
vaikuttavat ladkkeet kirjattaisiin suoraan reseptikeskukseen, ja esimerkiksi sairaalan/
laitoksen hoitojaksolla kéaytetyt ladkkeet Kirjattaisiin potilasasiakirjoihin entiseen ta-
paan.

Omatiedon hyddyntdminen voi paitsi vahentad kustannuksia myos merkittavasti edis-
taa potilaan/asiakkaan terveytta ja hyvinvointia. On térkeaa etta niille, joilla on vaike-
uksia omatiedon ké&ytdssé, voisivat siihen saada tukea.

Lopuksi:

Keskustelunsa pohjalta ETENE painottaa, ettd laadukas sosiaali- ja terveydenhuolto
on hyvinvointiyhteiskunnan ydinté ja perustaa ja tukee eettisten periaatteiden toteutu-
mista asiakkaiden ja potilaiden hoidossa ja koko yhteiskunnassa. On térkeéé etté tyota
pyritdén rationalisoimaan, tekemaan kayttéjéalle yksinkertaisemmaksi ja helpommaksi
turvaten kuitenkin jokaisen ihmisen oikeus yksityiseen ja hyvaan arkeen. Hyvinvoin-
tivaltiossa resurssit tasataan, apua annetaan ja apua saadaan yhteisesti ja tarpeen mu-
kaan. Taloudelliset s&&stot eivét ole ensisijainen pdaméaara, vaan toiminnan kehittami-
sell& terveyden ja hyvinvoinnin edistamisen ja yllapitdmisen suuntaan voidaan saada
myo0s taloudellisia etuja. P&allekkaisten toimintojen karsiminen, mita tdssé hankkeessa
on viety varsin pitkélle, on eduksi kaikille toimijoille. On kuitenkin tarke&a huolehtia
siité, ettd toimintaan ei tule uusia rajapintoja jotka estavét hyvaa toimintaa (esim. 144-
kehoidon kirjaamisen poistaminen asiakastietojarjestelmastd). On myds tarkead turva-
ta yksityisten ammatinharjoittajien tyon jatkuminen niin, etteivat tietojarjestelmakus-
tannukset muodostaisi esteitd heidan toiminnalleen.
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