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Laki sosiaali- ja terveydenhuollon saumattoman palveluketjun ja sosiaaliturva-
kortin kokeilusta 811/2000 astui voimaan 1.10.2000. Kokeilu laajennettiin 1.1.2004 kos-
kemaan koko maata samalla, kun lain voimassaoloaikaa jatkettiin vuoden 2005 loppuun.
Tama raportti kuvaa tulokset selvityksestd saumattoman palveluketjun kokeilulain toi-
meenpanosta sairaanhoitopiirien alueilla sekd alueiden kokemuksista lain kehittdmistar-
peista pysyvan lainsaddannon pohjaksi. Kokeilun kohteena ovat viitetietokanta, alueelli-
nen sosiaali- ja terveydenhuollon ja muun sosiaaliturvan saumaton palveluketju, palvelu-
ketjusuunnitelma ja siihen liittyvédt omaneuvojapalvelut.

Saumattoman palveluketjun kokeilu perustuu sosiaali- ja terveysministerion
(STM) tietoteknologian hyddyntamisstrategiaan vuodelta 1996. Strategiassa tietoteknolo-
gian hyddyntdmisen tavoitteeksi asetettiin palvelujen saumattomuus, sahkdinen tietotur-
vallinen asiointi ja asiakkaiden tietosuoja. Tavoitteiden toteutumisen edistamiseksi saa-
dettiin sosiaali- ja terveydenhuollon saumattoman palveluketjun kokeilua koskeva laki
vuonna 2000. Maaraaikaisen lain tavoitteena on saada kokemuksia saumattoman palvelu-
ketjun jarjestdmisesta ja siitd, miten tietoteknologian hyddyntdmistd voidaan parantaa
vastaamaan sosiaali- ja terveydenhuollon ja muun sosiaaliturvan asiakkaiden tarpeita seké
miten tietoteknologiaan kéytettdvia varoja voidaan tdssa toiminnassa kohdentaa tarkoi-
tuksenmukaisella tavalla. (1.2 §).

Alueille tehdyn kyselyn ja selvityksen mukaan kokeilun tarkoitus ja tavoitteet
jaavat osin epaselviksi. Lain keskeisista kasitteista on erilaisia tulkintoja. Alueilla toivo-
taan sosiaali- ja terveydenhuollon yhdistavaa "siltalakia”. Kokeilulaissa olevat séannokset
on katettu padosin muissa laeissa, lukuun ottamatta viitetietokantaa ja sdhkoisen todenta-
misen ja allekirjoituksen sd&nnoksié. Kokeilulaki kasittad teknisen ja osin toiminnallisen
palvelujen yhteensovittamisen. Se ei ota kantaa muihin seikkoihin, joita saumattomien
palveluketjujen toteuttaminen niiden liséksi kdytannossé edellyttaisi (valtuudet monisek-
toristen palveluketjusuunnitelmien ehdottamiseksi, palvelujen yhteensovittamiseen liitty-
vat hallinnolliset ja taloudelliset kysymykset, yhteensovittamisen taso eri palveluissa).
Kokeilun tavoitteet alueilla kytkeytyvit tiiviisti tietoteknologiaan ja sitd koskeviin kokei-
luihin, joihin toivotaan tdsméallisempid maérittelyja.

Vuoden 2004 loppuun mennessa kokeilu kattoi kaikki sairaanhoitopiirit. Toi-
meenpano on keskittynyt julkiseen terveydenhuoltoon. Sosiaalitoimen, yksityisten rekis-
terinpitdjien ja Kelan mukanaolo on vield vahéistd. Kokeilu on edennyt hyvin eri tahtiin
eri alueilla ja kokeilulain sisaltéalueilla. Valtaosasta kokeilun siséltdalueista on ehtinyt
kertyd vasta vdhan kokemusta, pisimpéan viitetietokannasta ja omaneuvojasta. Alueilla
on kokeiltu monenlaisia teknisia ja toiminnallisia uudistuksia palvelujen yhteensovittami-
seksi organisaatioiden valilla paikallisesti, sairaanhoitopiirikohtaisesti ja sairaanhoitopii-
rien vélilla. Positiivisia vaikutuksia hoitoprosessiin ja organisaation toimintaan on koettu
erityisesti vanhoilla kokeilualueilla.

Kokeilun sisaltéalueista ammattihenkildiden sahkdinen allekirjoitus ja suostu-
musten hallinta koettiin keskeisimmiksi. Nakemys omaneuvojapalvelun tarpeellisuudesta
on kaksijakoinen, tehtavat ja valtuudet kaipaavat tdsmentdmistd. Kokeilulain s&annokset
palveluketjusuunnitelmista ovat paallekkéisid olemassa olevan lainsaadannon kanssa.
Palvelujen yhteensovittamiseen liittyvé yhteistyd on keskittynyt hoitoketjuihin tai niiden
osiin. Palvelukokonaisuuksia kattavien suunnitelmien laatiminen edellyttdd kaytannossa
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tietoteknologian tukea ja rakenteisia ydintietoja, joita vasta ollaan kehittdméssa. Viitetie-
tokanta ja muut hakemistoteknologiat kaipaavat késitteellista tdsmennysta ja yhteensovit-
tamista. Alueilla toivotaan kansallisia madrittelyja teknisiin haasteisiin vastaamiseksi.
Myds viitteiden kasittelyyn liittyvéat kysymykset tulee ratkaista. Kaksinkertaista suostu-
muskaytantdd halutaan yksinkertaistaa. Asiakkaan edustajana toimivan laillisen edustajan
velvoite koetaan kdytannossa hankalaksi. Sdhkoiseen todentamiseen ja allekirjoittamiseen
liittyvid késitteitd tulisi selkiyttdd, asiakkaan, ammattihenkilon ja organisaation todenta-
miselle ja varmentamiselle asetettuja edellytyksia eri tilanteissa tulisi tdsmentaa.

Stakes, Raportteja 6/2005



SELVITYS SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLON SAUMATTOMAN PALVELU-
KETJUN KOKEILULAIN (22.9.2000/811) TOIMEENPANOSTA KOKEILUALUEILLA

Sisallys

1 B (o] 0 =1 o | (o SRR 9
2 Saumattomien palveluketjujen hallinnollinen historia..............cccccvveeveeeeiiicciienneeenn, 10
2.1 Sosiaali- ja terveydenhuollon tietoteknologiastrategia 1996
2.2 Makropilottihanke 1998—2001 .........cccuuuiieeieeiiiiiiiiee e
2.3 Hyvinvointiklusteri ja tulevaisuuspaketti 2000—2003 ...................
2.4 Terveydenhuolto 2000-luvulle 1998—2001 ...........eeiiiieeiiiiiiiiieeee e e e
2.5 Saumattomat palveluketjut ja alueellinen tietojarjestelméaarkkitehtuuri 2001-2003..... 14
2.6 Kansallisen terveyshankkeen 2002—2007 K&ynNIiStAMINEN .........coovvveeeiiiieeiniiiieenneee. 15
2.7 SoSiaalialan NANKE ...........ooiiiiiiiiii e 16
2.8 Tietoyhteiskuntaohjelman sateenvarjo 2003—2007 ..........ccceeeeeeiiiiiiinieeeee e ceiiireee e e 16
2.9 Muuta kehitystydta

D KO 01 (=TT 1Y/ (o ORI

3 Selvityksen suunnitelma ja sen toteuttaminen ...........cccceeeeeeiicciieeeee e

3.1 Tavoitteet ja rajaukset.....................
3.2 Selvitystydn toteutus ..............ccce.....
3.2.1  Peruskartoitusvaihe...........
3.2.2 Kyselyvaihe .........cccuueeee.
3.2.3  Syventavan tiedon keruu
3.3 Selvitystydn organisointi, aikataulu ja tuotokset

4 Kokeilun tarkoitus, kattavuus ja KASItteet ..........ccuvveiiiiee e 25
4.1 Kokeilun tarkoitus ja tavoitteet (1 8) .....c.eevvveerrierieeiiieiieesiie st 25
4.1.1  Kokeilun tarkoitus ja tavoitteet kokeilulaissa ja hallinnollisissa .......................
JOKUMENTEISSA ...ttt 25
4.1.2  Kokeilualueiden omat tavoitteet kokeilulle ja kokeilun siséltdalueiden .............
KOBTIU TAIKEYS ...t e e e e e
4.1.3  Suunnitellut ja kokeillut lain osa-alueet...
4.1.4  Alueiden arvio kokeilun vaikutuksista .....
4.1.5  Kuntien mukaantulo kokeilulain piirin.............cccccooveee.
4.1.6  Erirekisterinpitajien osallistuminen kokeiluun alueilla ..
4.1.7  Kokeilun hallinnointi ja resurssit............ccccccvveveeeeeeiinnns
4.2 Palveluketjuihin liittyvien kasitteiden maarittelysta (3 8) .......ccceeevevieeiiieec i
4.2.1  Asiakkaan KaSIte........c..uuiiiiiiiii s
4.2.2  Palveluketju ja saumaton palveluketju ké&sitteina
4.2.3  Palveluketjusuunnitelman K&SIte...........coouuuiiiiiiiiiiiiiee e
4.2.4  Omaneuvojan ja omaneuvojapalvelun Kasitteet ...........cccoooviieiieeniiiiiiieeenn.
4.2.5 Viitetieto ja viitetietokanta kasitteina seka rekisterinpitoon liittyvat kasitteet.. 50
4.2.6  SUOSTUMUKSEN KASITE ....uvviiieeiiiiiiiiiiee ettt e e e re e e e e eeineaaee s 53
4.2.7  Sahkoéinen todentaminen ja allekirjoitus kKasitteind .............cccccvvveeeeeiiiciinneen.n. 53
5 Kokemukset kokeilulain toimeenpanosta .........cc.uuvveiveeiiiiciiiiiiiee e 55
5.1 OmManeuvojapalVEIU (4-9 8) .....ccuiiiieeiie et see et ee ettt
5.1.1  Omaneuvojapalvelujen jarjestaminen ja niista tiedottaminen
5.1.2  Omaneuvojan edellytyKSet ............ueiiiiiiiiiiiiiieeeee e
5.1.3  Omaneuvojan tehtavat ja oikeus tietojen saantiin
5.1.4  Omaneuvojan valitSeEmMINen ..........cccccoeviiivieieeeeeneiiinenn.
5.1.5  OManN@UVOJASOPIMUS ....cceeeiiiiuttiiiaaaeaaautteeteaaeaaaantaeeeaaaesaaansrseeeeaeasaansrseeeaaaaaann
5.1.6  Tydnantajan omaneuvojapalVelut...........cccoouieeiiiiiii i
5.1.7  Kokemukset omaneuvojapalvelun vahvuuksista, haasteista ja
kokeilulain kehittamistarpeista..........c.uvevveeiiiiiiiiiiie e

Stakes, Raportteja 6/2005



SELVITYS SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLON SAUMATTOMAN PALVELU-
KETJUN KOKEILULAIN (22.9.2000/811) TOIMEENPANOSTA KOKEILUALUEILLA

5.2 Palveluketju ja palveluketjusuunnitelma (10-11 §)
5.2.1  PaAIVEIUKELU ..o
5.2.2  Palveluketjusuunnitelman laatiminen, tallettaminen ja
tiedonVaiNto (10 8)....ccviviiiiieiiie ettt
5.2.3  Kokemukset palveluketjusuunnitelmien vahvuuksista, haasteista ja
lain KehittAmIStarPeISTaA ........uuiiiiiiiiiiiiee e
5.3 Sahkodinen todentaminen ja allekirjoittaminen (12-13 §)
5.3.1  Asiakkaan sahkoinen todentaminen ja allekirjoitus...........ccccceveeeiiiiiiiieneeene
5.3.2  Tydntekijan sahkoinen todentaminen ja allekirjoitus............ccccceeiiiiiieneen.
5.3.3  Organisaation sahkoinen todentaminen ja allekirjoitus.............ccccevvveeerninnen.
5.3.4  Kokemukset todentamisen ja allekirjoituksen vahvuuksista,
haasteista ja lain kehittamistarpeista..........ccccvveeiieeiiiiiiiiee s
5.4 Sosiaali- ja terveydenhuollon viitetietokantajarjestelma (20-25 §).....................
5.4.1 Viitetietokanta ja vastaavat hakemistoteknologiat
5.4.2  Viitetietokannan kayttdtarkoitus (20 8§)
5.4.3 Viitetietojen kasittely (21-26 8).........cccovviiiiiiiiiiii
5.4.4  Viite- ja muiden jarjestelmien vahvuudet, haasteet ja alueiden
nakemykset lain kehittdmistarpeista..........ccccevvvveeiiieee i
5.5 Asiakkaiden suostumusten hallinta (3.9 8,218,258, 11 8) ...ccccccveviiieeiniiiieeiiiieee
5.5.1 Potilaan informointi viitetietokantaan talletettavista tiedoista (21 8§)....
5.5.2  Suostumusten hallinnan kokeilun maarallinen yleisyys ...........ccccevvvvevveeeinns
5.5.3  Suostumuksen pyytamistarkOitus ...........ooouueeierieniiiiiiiiee e
554 Toteutus, vahvuudet ja haasteet.................
5.5.5 Asiakkaan puhevallan kayttdminen 25 §
5.5.6  Lain KehittAmIStarpeet .......cooiuiriiiiie et
6 JONTOPEALOKSEL .....eeeeiiieie ettt e s 94
6.1 Kokeilun tarkoitus ja tavoitteet jadvat osin epaselviksi (1 8).......ccccvvevreeriiieeriiirennne 94
6.2 Kokeilun alueellinen kattavuus ja organisointi (2 §)
6.3 Viitetietokanta ja vastaavat hakemistoteknologiat
6.4 Sahkdinen todentaminen ja allekirjoitus.....................
6.5 Palveluketju ja palveluketjusuunnitelma................
6.6 OMAaneuvojapPaIVEIU (4-9 8) ....cccuiiiiiieiie e
6.7 Asiakkaiden suostumusten Nallinta ..o
6.8 Asiakkaan kasitteen kaytto ja asiakkaan puhevallan kayttdminen ................cccco.e. 101
7 o] o181 G TP TTT R PTOUPUPPPPPT 102
Liitteet
Liite 1. Paatokset kokeilulain piiriin tUIOSTA...........eeiiiiiiiee e 104
Liite 2. HankehakemuKkset VUONNA 2004 .........cocuiiiiieeeeiiiiiiiiee e seiiree e e e s sineaee e e e e e enaeaaeeeee s 105
Liite 3. Vuonna 2004 kansallisen terveyshankkeen valtionavustuksilla alkaneet
tietoteknologiahankkeet ja kyselyn tietojen pohjana kaytetyt hankkeet....................... 107
Liite 4. Sahkdisen potilaskertomusjarjestelman toimeenpanon tilanne -kyselyyn

Liite 5.
Liite 6.
Liite 7.
Liite 8.
Liite 9.
Liite 10.
Liite 11.
Liite 12.
Liite 13.

osallistuneet NANKKEEL ...........oooi e
Kirjallisuushaun tuloksena saadut |ahdeviitteet
Saumattoman palveluketjun hallinnollisen historian lahteet
Selvitykseen liittyvét lait ja asetukSet..........c.ueeevieeeiiiiiiiieieee s

Kyselylomake SaatekireINEEN ..........cocuiiiiiiiiee e
Syventavan tiedonkeruun teemarunko
Oikeudellinen arvio...........ccceeeiiieeeiriiie e

HUS itS@arvioiNtirapOrtti.........c.uvvieeiee it e e e e e e et e e e e e eeees
Pirkanmaan itSearviointirapOrtti ............cooiurrieiiee it
Satakunnan itSearvioiNTIraPOTL ............iiiuuriieiie e

Kuvat ja kuviot

Kuva 1.
Kuva 2.

Kuntien mukaantulo kokeilulain piiriin
Rekisterinpitoon liittyvid kasitteit&

Stakes, Raportteja 6/2005



Taulukot

Taulukko 1.
Taulukko 2.
Taulukko 3.
Taulukko 4.
Taulukko 5.
Taulukko 6.

Taulukko 7.
Taulukko 8.
Taulukko 9.

Taulukko 10.
Taulukko 11.
Taulukko 12.
Taulukko 13.

Taulukko 14.
Taulukko 15.
Taulukko 16.
Taulukko 17.
Taulukko 18.
Taulukko 19.
Taulukko 20.

Taulukko 21.
Taulukko 22.
Taulukko 23.
Taulukko 24.
Taulukko 25.

SELVITYS SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLON SAUMATTOMAN PALVELU-
KETJUN KOKEILULAIN (22.9.2000/811) TOIMEENPANOSTA KOKEILUALUEILLA

Saumattomien palveluketjujen kehittamiseen liittyneet/liittyvéat tydryhmaét
Selvitystyon aikataulu ja vaiheet

Raportit luokiteltuna alueittain

Raportit luokiteltuna aihepiirin mukaan

Kokeilulain eri siséltdalueiden koettu tarkeys

Eri sisdltdalueiden kokeilu vuoden 2004 hankehakemusten ja selvitysten
mukaan

Eri sisaltdalueiden kokeilun tilanne helmikuussa 2005 kyselyn mukaan
Kokeilun arvioidut vaikutukset asiakkaiden hoitoprosessiin

Kokeilun arvioidut vaikutukset organisaatiotasolla

Eri rekisterinpitajien osallistuminen kokeiluun sairaanhoitopiireittain
Kokeiluun osallistuvien rekisterinpitajien maara alueittain

Rahoituksen jakautuminen eri kokeilulain sisaltdalueittain

Alueet, joilla ollut kansallisen terveyshankkeen liséksi muuta rahoitusta
kokeilulle

Alueellisen kokeilun vahvuudet ja haasteet

Kokeilun kytkenta alueen kehittAmisstrategioihin

Saumattomat palvelut osana palvelujen integrointia

Alueilla toteutettavat erilaiset mallit (annettujen vastausten mukaan)
Onko alueella kuvausta alueellisesta tietojarjestelmaarkkitehtuurista?
Eri rekisterinpitajien valilla luovutetut tiedot

Kayttdjahallinta, suostumus ja lakisaateiset oikeudet tietoturvallisen
tiedonluovutuksen perusteina

Tietoliikenteeseen liittyvia ratkaisuja

Kokemukset alueen kuvaaman arkkitehtuurin toimivuudesta
Sahkdisen suostumuksen hallinnan yleisyys

Suostumusten hallinnan kokeilun vaihe

Suostumuskaytantdjen vahvuudet ja haasteet

Kaytetyt lyhenteet

Sairaanhoitopiirit ja kuntayhtymat: Muut:

EKSHP, Etela-Karjalan sairaanhoitopiiri
EPSHP, Etela-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
ESSHP, Etela-Savon sairaanhoitopiiri

HUS, Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoito-

piiri

ISSHP, Itéd-Savon sairaanhoitopiiri

ATJ, aluetietojarjestelmé

ERVA, erityisvastuualue

VRK, Vaestorekisterikeskus

TEO, Terveydenhuollon oikeusturvakeskus
HST, henkilon séhkdinen tunnistaminen
PKI, Public Key Infrastructure

KHSHP, Kanta-Hameen sairaanhoitopiiri
KPSHP, Keski-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
KSSHP, Keski-Suomen sairaanhoitopiiri
KymSHP, Kymenlaakson sairaanhoitopiiri
LSHP, Lapin sairaanhoitopiiri

LPSHP, Lansi-Pohjan sairaanhoitopiiri
PSHP, Pirkanmaan sairaanhoitopiiri
PKSHP, Pohjois-Karjalan sairaanhoitopiiri
PPSHP, Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoito-

piiri

PSSHP, Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri
PHSHP, Paijat-Hameen sairaanhoitopiiri
SatSHP, Satakunnan sairaanhoitopiiri
VSHP, Vaasan sairaanhoitopiiri

VSSHP, Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri
Yl&-Savo, Yla-Savon terveydenhuollon kun-

tayhtyma

Malmi, Malmin terveydenhuoltoalue

Stakes, Raportteja 6/2005



SELVITYS SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLON SAUMATTOMAN PALVELU-
KETJUN KOKEILULAIN (22.9.2000/811) TOIMEENPANOSTA KOKEILUALUEILLA

1 Johdanto

Sosiaali- ja terveysministerid (STM) on 1990-luvun alkupuolelta l&htien panos-
tanut tietoteknologian hy6dyntamiseen sosiaali- ja terveydenhuollossa. Tietoteknologian
hyodyntamisen tavoitteet maériteltiin sosiaali- ja terveydenhuollon tietoteknologiastrate-
giassa vuonna 1996 (F1). Sosiaali- ja terveydenhuollon saumattoman palveluketjun ko-
keilua koskeva laki 811/2000 ja muutos 1225/2003 s&édettiin. Mééardaikaisen lain tavoit-
teena on saada kokemuksia saumattoman palveluketjun jérjestdmisestd ja siitd, miten
tietoteknologian hyddyntédmista voidaan parantaa vastaamaan sosiaali- ja terveydenhuol-
lon ja muun sosiaaliturvan asiakkaiden tarpeita sekda miten tietoteknologiaan kéytettavia
varoja voidaan tdssa toiminnassa kohdentaa tarkoituksenmukaisella tavalla. (1.2 8).

Sosiaali- ja terveydenhuollon saumattoman palveluketjun ja sosiaaliturvakortin
kokeilusta saddetyn madraaikaisen lain jatkamista valmisteleva tyoryhma tilasi Stakesilta
suunnitelman saumattoman palveluketjun kokeilulain toimeenpanon selvittamiseksi. Sel-
vitysty0 tehtiin Stakesin Tieto-tulosalueella Tietoteknologian osaamiskeskuksessa (OS-
KE) ajalla 1.11.2004 - 30.4.2005, ja tehtdva otettiin mukaan yhteistyéhankkeena STM:n
ja Stakesin viliseen tulossopimukseen. Tulosten tuli olla kaytettavissa kevaalla 2005,
jotta niitd voitaisiin hyddyntédd pysyvan lain valmistelussa. Selvityksen tavoitteena on
ollut koota tietoa alueiden kokemuksista kokeilulain toimeenpanosta ja saumattomien
palveluketjujen jarjestamisestd sek& tietoteknologian hyddyntdmisestd ministerion toi-
menpiteitd varten. Selvitysty0 tehtiin kolmessa vaiheessa, joita olivat peruskartoitusvaihe,
kyselyvaihe ja syventavan tiedonkeruun vaihe. Maaliskuussa 2005 jérjestettiin aiheesta
seminaari. Selvityksen tavoitteita ja vaiheita kuvataan tarkemmin luvussa 3.

Selvitystyon toteuttamisesta vastasi tutkijatiimi Stakesista, hankevastaavana ke-
hittdmispaallikkd Hannele Hypponen. Tutkijatiimiin kuuluivat Stakesista ryhmapéaallikko
Paivi Hamal&inen, lakimies Marja Pajukoski ja diplomi-insin6dri Emmi Tenhunen. Tutki-
jatiimi tyoskenteli sosiaali- ja terveydenhuollon saumattomien palveluketjujen ja sosiaali-
turvakortin kokeilusta s&dddetyn mééraaikaisen lain jatkamista valmistelevan tyoryhmén
ohjauksessa.

Selvitystyon raportti rakentuu seuraavasti: luvussa 2 kuvataan saumattomien
palveluketjujen hallinnollista historiaa STM:n tietoteknologiastrategiasta kansalliseen
terveyshankkeeseen ja tietoyhteiskuntaohjelmaan. Luvussa 3 kuvataan suunnitelma selvi-
tyksen toteuttamisesta ja sen toteutuksen vaiheet, selvitystyon organisointi, aikataulu ja
tuotokset. Luvuissa 4 ja 5 kuvataan selvityksen tulokset kokeilulain pykélittain sek& alu-
eiden kokemukset kokeilulaissa kuvattujen palvelujen toteuttamista eri aineistojen perus-
teella. Tiivis yhteenveto tuloksista ja pohdintaa on esitetty kunkin alaluvun yhteydessa
sisennetyll& kursivoidulla fontilla. Luvussa 6 on esitetty keskeiset johtopadtokset seikois-
ta, jotka olisi huomioitava kokeilulakia kehitettdessd. Luvussa 7 on esitetty pohdintaa
selvityksen luotettavuudesta sek& raporttiluonnoksesta saatu keskeinen palaute kokeilu-
alueilta.
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2  Saumattomien palveluketjujen hallinnollinen
historia

2.1  Sosiaali- ja terveydenhuollon tietoteknologiastrategia
1996

Kansallinen tietoyhteiskuntastrategia ja sen toteuttaminen eri hallinnonaloilla
sisaltyivat jo paaministeri Lipposen | hallituksen (1995-1999) ohjelmaan (F2, F3, F4).
Ajatus saumattomista palvelu-ketjuista oli esilla vuonna 1996 sosiaali- ja terveysministe-
rion tyéryhmaén laatimassa sosiaali- ja terveydenhuollon tietoteknologian strategiassa
(F1). Tamé strategia oli sosiaali- ja terveysministerion hallinnonalan tietoyhteiskuntalin-
jaus ja siten osa sen ajan kansallista tietoyhteiskuntastrategiaa: "Suomi tietoyhteiskunnak-
si ja sen toteuttaminen kaikilla hallinnonaloilla®. Uuden teknologian odotettiin luovan
uusia mahdollisuuksia kaikille véestéryhmille. Saumattoman palveluketjun né&htiin mah-
dollistavan sen, etta asiakkaan hoitotilanne on koko ajan sek& hoitoa antavan ammattilai-
sen, hoidon jarjestamisvastuussa olevan toimintayksikon ja asiakkaan hallinnassa huoli-
matta siitd mik& organisaatio hoitoa jirjestdd tai antaa. Saumattomien palveluketjujen
kehittdmisen nahtiin edellyttavan laajaa uuden teknologian hyodyntamisté ja uudenlaisen
tietojarjestelméarkkitehtuuri luomista. Tietojérjestelmien perustana nahtiin olevan palve-
lun ja hoidon laatujarjestelmét ja niiden rakentamisen néhtiin tapahtuvan alueellisella
pohjalla. Sosiaali- ja terveyspalvelujen verkostoitumisen perustaksi nahtiin kunta, jonka
tulee olla muiden kuntien kanssa yhteistydssa alueellisten verkkojen rakentamiseksi. So-
siaali- ja terveysministeri0 my0s sitoutui tukemaan kehittdmisrahoituksella hankkeita,
joissa kehitetddn saumattoman hoitoprosessin toimintajéarjestelmia. Samalla se sitoutui
hyvinvointiklusteriajattelun edistdmiseen.

Vuonna 1998 raporttinsa jattaneet sosiaali- ja terveydenhuollon saumaton hoito-
ja palveluketjuty6-ryhmaé ja asiakaskorttityoryhmé (F5, F6, F7) nékivat sosiaali- ja ter-
veydenhuollon toimintaympériston merkittaviksi kehityslinjoiksi talouden ja teollisuuden
maailmanlaajuisen globalisaation, véeston ikadntymisen, moniarvoisuuden lisddntymisen
ja tieto- ja viestintateknologian muodostumisen hallitsevaksi teknologiaksi. Sosiaalitur-
van perustaksi nahtiin pohjoismainen hyvinvointiajattelu tasa-arvoisine, hajautetusti tuo-
tettuine palveluineen. Uuden teknologian kayttéonoton nahtiin muuttavan sosiaali- ja
terveydenhuollon palvelujen tuotantoprosesseja, asiakkaan ja palveluja antavan henkilon
suhdetta ja lisddvan asiakkaiden omatoimisuutta ja osallistumista. Nahtiin ettd kansalaisen
mahdollisuudet valita hénelle sopivat palvelut seké osallistua aktiivisena osapuolena pal-
velujen jérjestamiseen paranevat kun palvelut organisoidaan saumattomiksi palveluket-
juiksi. Tydryhmaét asettivat saumattomille palveluketjuille sekd asiakaskeskeisyytta tuke-
via tavoitteita ettd yleisid tavoitteita. Tavoitteita olivat asiakkaan aseman, organisaatioi-
den vélisen yhteistyon, hoidon jatkuvuuden ja laadun, kustannustenhallinnan, kuntien
aseman ja perusterveydenhuollon vahvistuminen. Viitetietokantoja kéyttavat alueelliset
tietojéarjestelmat nahtiin ensisijaiseksi saumattomia palveluketjuja tukevaksi teknologiaksi
asiakkaan sahkdisen tunnistamisen ohella. Tyéryhmat valmistelivat tyonsé aikana avointa
kutsua kuntien ja kuntayhtymien seka yritysryppdiden yhteenliittymiselle kokeilemaan
sosiaali- ja terveydenhuollon saumatonta palveluketjua ja siihen liittyvad sosiaalivakuu-
tusta tukevaa tietoteknologiaa (ns. makropilottikutsua) (F8).
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2.2  Makropilottihanke 1998-2001

Avoimen kutsun jalkeen kéynnistynyt Satakunnan Makropilottihanke (marras-
kuu 1998 — kesdkuu 2001) oli sosiaali- ja terveysministerion tietoteknologiastrategiaan
liittyva kehittdmis- ja kokeilu-hanke, joka sai ministeriolté rahoitusta vuodesta 1998 alka-
en. Makropilotti l&hti toteuttamaan tieto-teknologian hyoédyntdmisstrategian keskeisié
linjauksia. Sen keskeisimpind tavoitteina oli kehittd4 ja kokeilla tietoteknisiin vélineisiin
ja ratkaisuihin pohjautuvia potilas- ja asiakaslahtdisia saumattomia hoito- ja palveluketju-
ja, itsendista suoriutumista tukevia ratkaisuja ja omaneuvojatoimintaa, sahkdista asiakas-
korttia (ns. sahkoista Kelakorttia) sekd sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaiden tie-
tosuojaa ja tietoturvaa. Tarkempina tavoitteina olivat asiakastietojen turvallisen sahkdisen
siirtdmisen tehostaminen, sahkdisen asiakaskortin testaus ja palveluja koordinoivan oma-
neuvojan kayttd. Kokeiluun osallistui Satakunnassa seitsemén kuntaa, kaksi terveyskes-
kusta ja sairaanhoitopiiri. Sosiaali- ja terveysministerio asetti ajalle 4.11.1998 - 31.8.2001
makropilottihankkeelle johtoryhmén (F9), jonka tavoitteena oli alueellisten asiakaskes-
keisten saumattomien palveluketjujen aikaansaaminen. Kokeilun toteuttamiseksi sdadet-
tiin erityinen kokeilulaki (811/2000)". Kokeilulaissa maaréttiin miten terveydenhoitopal-
veluiden tuotantoa voidaan tukea ns. viitejarjestelmien avulla tietosuojalainsaadannén
puitteissa kattaen rekisterinpidon ja potilaan suostumuksen (E36).

Satakunnan Makropilotti (1999-2001) oli Sosiaali- ja terveydenhuollon tieto-
teknologian hyddyntdmisstrategiaa (1996) toteuttavista hankkeista Suomen mittakaavassa
suuri asiakas- ja potilashallinnon kehittdmishanke. Makropilottihake organisoitiin kuu-
deksi toiminnalliseksi projektiksi, jotka jakautuivat kahteenkymmeneen osaprojektiin
(E35). Kokeilua hallinnoimaan perustettiin Makropilottiyhdistys.

Ministerio rahoitti kokeilua yhteensé noin 27 miljoonalla markalla (4,5 milj. eu-
roa). Muita rahoittajia olivat sairaanhoitopiirit, n. 13 milj. mk (runsas 2 milj. euroa), muut
kansalliset lahteet 7,5 milj. mk (1,25 milj. euroa), tyéministeri6 ja kunnat kumpikin n. 2
milj. mk (n. 300 000 euroa). Osa rahoituksesta tuli Euroopan Komission yhteishankkees-
ta. Puolet kustannuksista kohdistui tietotekniikkaprojekteille, puolet palvelujen kehittdmi-
seen.

Makropilotin tuloksista on tehty kaksi raporttia. Sosiaali- ja terveysministerio
julkaisi Leena Nissilan toimittaman hankkeen loppuraportin (E35). Toisen, Ohtosen toi-
mittaman raportin (E34) laatijana oli seitseman tutkimusryhméa, jotka osallistuivat hank-
keen arviointiin (E35-E41). Ty6ta koordinoi Stakesin FinOHTA-yksikkd. Valtaosa arvi-
oinnista kohdistui prosessiin, silla teknisten vélineiden toimivuutta, soveltuvuutta tai vai-
kutuksia ei pystytty arvioimaan, koska tekniset ratkaisut viivastyivét.

Ohtosen raportin johtopadtdsten mukaan hankkeella ei ollut valineitd eika vas-
tuuta sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut kattavan kokonaishoitoprosessin kehittamisen
hallinnasta (E34). Tavoitearvioinnin mukaan (E36) hanke oli koe, jonka johtaminen jdi
heikoksi. Alueen sosiaali- ja terveydenhuollon tyéntekijoistd 90 % ei osallistunut miten-
kadn Makropilotin toimintaan, aktiivisesti mukana oli 30—-40 tyontekijaa (E37). Kehitta-
miskonseptiin ei kiinnitetty riittdvasti huomiota. Hankkeen kompleksisuus olisi edellytta-
nyt paljon dialogisempaa prosessimallia. Arnkilin osa-arvioinnin mukaan (E36) jokaisen
projektin osalta tehtiin kustannus-seurantaa, mutta arviointia kustannusten jakautumisesta
ei ole tehty. Kustannustietojen luotettavuus ja kohdentuminen ei k&ynyt selvéksi. Nissilan

! Kokeilulakia sovellettiin aluksi Kankaanpéan, Lapin, Merikarvian, Noormarkun, Pomarkun, Porin ja Siikaisten kuntien
asukkaille jarjestettdvadn sosiaali- ja terveydenhuoltoon tai muuhun sosiaaliturvaan. Lain perusteella kokeilua laajennet-
tiin mydhemmin sosiaali- ja terveysministerion paatoksella siten, ettd kokeilun piiriin voivat péasté kaikki Satakunnan
kunnat ja sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtymét, Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin terveydenhuollon
toimintayksikot, Tampereen, Valkeakosken ja Vammalan kaupungit, Aetsan kunta, Vammala-Aetsan kansanterveystyon
kuntayhtymd ja Virtain kaupungin terveystoimi sekd Raahen seudun terveydenhuollon kuntayhtyma. Lain oli tarkoitus
olla voimassa 1.1.2000 - 31.12.2003. Lain voimassaoloaikaa jatkettiin kuitenkin muutoksella (1225/2003) 31.12.2005
saakka.
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toimittaman Makropilotti-raportin mukaan kuitenkin hankkeen rahallinen tase arvioitiin
Satakunnalle positiiviseksi. Satakunta sai hankkeeseen sijoittamansa panostuksen kaksin-
kertaisena takaisin. (E35.)

Hankkeen tavoitteet olivat kokeiluaikaan ndhden liian laajoja, ja palvelujen ke-
hittdminen tekniikan avulla osoittautui ennakoitua hitaammaksi. Arvioinnin mukaan ta-
voitteet olisi pitdnyt jakaa priméaareihin (pilotin vaikutusvallassa oleviin) ja sekundaari-
siin (tavoitteet, joihin projektin toimenpitein ei voitu vaikuttaa). Ongelmallisiksi osoittau-
tuivat myos valtakunnallisten (pidemmaén aikavalin) ja alueellisten (lyhyemmén aikava-
lin) tavoitteiden yhteensovitus (E35). Primdérit tavoitteet saavutettiin Nissilan raportin
mukaan lahes kaikilta osin.

Tietoteknisen osa-arvioinnin mukaan (E39) tietotekniset perusratkaisut ovat
yleisesti kdytdssa Suomessa, ja niiden varaan oli mahdollista rakentaa laajennettavuutta,
yleistettdvyytta ja yllapidettavyyttd. Tietoteknisen infrastruktuurin kokonaiskuva makro-
pilotissa jai kuitenkin hamaraksi eika se perustunut vertailuun nykytilaan tai vaihtoehtoi-
hin. Tietoteknologiaa ei rakennettu sosiaali- ja terveydenhuollon kehittdmisstrategian
varaan. Teknologiset suunnitelmat kattoivat ydinpalveluprosessit, mutta tukiprosessit ja
tietotekniikan kayttd niissa jai suunnitelmien ulkopuolelle. Pilotti ei dokumentoinut asi-
akkaiden tai muiden sidosryhmien tarpeita ja vaatimuksia toimintamallin uudistamisen
perustaksi.

Klusteriarvioinnin mukaan (E38, F10) makropilotti saavutti poliittisella tasolla
konsensuksen sosiaali- ja terveydenhuollon saumattomien palveluketjujen kehittdmisesta,
edisti organisaatiorajojen ylittamisté ja loi pohjan tietoteknisten ratkaisujen jatkokehityk-
selle. Yritysyhteisty6ta ja verkostoitumista ei syntynyt, johtuen perusasetelmasta (pilo-
tointihanke, jonka rahoitus toteutettiin Makropilotti ry:n kautta ja jossa tekijanoikeudet
olivat vaikeasti madariteltavid). Makropilotin projektit eivat tarjonneet yritykselle riittavia
kannustimia eivatkd tdyttdneet Tekesin hankekriteereitd. Klusteriarvioinnissa todetaan
my0s, ettd hanke oli tietotekniikkaldhtdinen (se l&hestyi sosiaali- ja terveydenhuollon
ongelmia tieto(teknisten) katkosten ndkokulmasta, ei organisaatioiden ja ammattiryhmien
yhteistyon ndkokulmasta). Kansantalouden nakdkulmasta kokeilu olisi saattanut olla syy-
t4 rajoittaa alueille, jossa on mahdollisimman paljon aiempaa kokemusta ja yritysyhteis-
tyota. Kokeilu olisi my6s voitu rajata vain yhteen palveluketjuun, jolloin pelisaannét olisi
saatu selvemmiksi.

Makropilottinankkeen tuotoksia olivat saumattoman palveluketjun kasitteen
maédrittely, tietotekniikan vaatimusmaarittelyt ja alustavat puitteet aluetietojarjestelmélle
(E35). Kehitystyo jatkui hankkeen paattymisen jalkeen kolmella uudella alueella ja tydn
tulokset on huomioitu myos kansallisessa terveysprojektissa.

2.3  Hyvinvointiklusteri ja tulevaisuuspaketti 20002003

Paaministeri Lipposen toisen hallituksen (1999-2003) hallitusohjelman (F11)
mukaan "sosiaali- ja terveydenhuollossa on luotava tehokkaat ja toimivat hoitoketjut,
tarkoituksenmukainen hoidon porrastus ja hyddynnettava tehokkaasti uutta teknologiaa™.
Hallituksen tavoitteena oli liséksi erikoissairaanhoidon, kansanterveystyon ja tyoterveys-
huollon kokonaisuus, johon Makropilotin aluetietojérjestelma luo teknisid mahdollisuuk-
sia. Valtion omaisuuden myynnista vuosina 2000-2003 saatavien tulojen kéytosta annet-
tiin 26.5.2000 valtioneuvoston periaatepadtds (F12). Yhdeksi myyntitulojen kéyttéd oh-
jaavaksi periaatteeksi linjattiin yhteiskunnallisten palvelujen tehostaminen tietotekniikan
avulla. Valtakunnallisten klusterihankkeiden tavoitteena oli mm. tutkimuksen, tuotekehi-
tyksen, koulutuksen, palvelutoiminnan ja laitevalmistuksen keskindisen vuorovaikutuksen
keinoin edistda uusien tuotteiden kehitystd, uuden liiketoiminnan syntyé seka tavaroiden
ja palvelusten vientid. Sosiaali- ja terveydenhuolto kuului hyvinvointiklusteriin, joka oli
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suurin eri klustereista (metsa-, elintarvike-, hyvinvointi-, liikenne-, tietoliikenne- ja ym-
péristoklusteri).

Sosiaali- ja terveysministerio laati 26.5.2000 annetun valtioneuvoston periaate-
paatdksen mukaisesti suunnitelman ns. tulevaisuuspaketin toteutuksesta ja rahankéytosta
vuosille 2000-2003 (F13). Makropilotti oli osa hyvinvointiklusteria. Sosiaali- ja terveys-
ministerion ns. tulevaisuuspaketin madrarahat suunnattiin kunnille, kuntayhtymille ja
muille sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen tuottajille sosiaali- ja terveydenhuollon
saumattoman palveluketjun ja sita tukevan tietoteknologian edistamiseen ja liséksi sosiaa-
lihuollon konsultaatiojarjestelmén luomiseen ja vanhusten ja vammaisten itsendisen suo-
riutumisen edistdmiseen. Valtioneuvoston periaatepaatoksen mukaan komivuotisen siir-
tomaérarahan suuruus vuosille 2000-2003 oli yhteensd 60 milj. mk (n. 10 milj. euroa).
Sosiaali- ja terveydenhuollon saumaton palveluketju ja sitd tukeva tietoteknologia -
kokonaisuus sisélsi varsinaisen Makropilotti-hankkeen lisdksi Eteld-Suomen la&ninhalli-
tuksen tehtavéksi annetun Makropilotti-hankkeen valtakunnallisen koordinaation. Liséksi
varauduttiin tukemaan erilaisia kuntien- ja kuntayhtymien tietoteknologian kehittdmis-
hankkeita ja pidettiin tarke&nd varmistaa, ettd tyé kytkeytyy muihin valtakunnallisiin
kehittdmishankkeisiin kuten Terveydenhuolto 2000-luvulle ja Verkostoituvat erityispal-
velut -hankkeisiin. Samalla varauduttiin huomioimaan tietoteknologian kehittamistyd
yhteistydssé alueviranomaisten kanssa myos EU:n rakennerahastovaroja kohdennettaessa.

Makropilotin valtakunnallinen johtoryhmé (1998-2001) laati yhteisty6ssa val-
takunnallisten. alueellisten ja paikallisten toimijoiden kanssa suunnitelman (F14) Makro-
pilotin tulosten juurruttamisesta vuosien 2000-2003 aikana. Juurruttamisessa néhtiin, etta
Makropilotin pd&méaarana on toimintatapojen muutos eikd palvelujen saumattomuutta
voida saavuttaa ainoastaan teknologialla vaan liséksi tarvitaan sosiaalinen ja toimintapro-
sessien muutos.

Juurruttamisen toimeenpano, ns. Juuria-hanke, kdynnistyi osana hankkeen val-
takunnallista koordinaatiota vuonna 2001 jatkuen vuoteen 2003 asti (E1). Juuria-
hankkeen tavoitteena oli vahvistaa alueellista, organisaatiorajat ylittdvaa yhteistyoté sosi-
aali- ja terveydenhuollon teknologiatuetussa kehittdmisessa. Hankkeen tavoitteena oli
verkostoida alueiden kehittdmishankkeita ja edistdd niiden tulosten hyddynnettavyytta.
Hankkeen aluekoordinaattoriverkosto rakennettiin alkuvuonna 2002, jonka jélkeen hank-
keessa toimi 8-12 koordinaattoria eri puolilla Suomea kesdkuuhun 2003 saakka. Alue-
koordinaattorit tydskentelivét alueilla, jotka eivét ensivaiheessa kuuluneet saumattoman
palveluketjun kokeilulain piiriin. Nain he omalta osaltaan edistavét sairaanhoitopiirien
valmistautumista myéhemmin hakeutumaan saumattomien palveluketjujen kokeilulain
piiriin. Juuria-hankkeesta julkaistiin aluekoordinaattoreiden Kkirjoittama raportti (E1).
Raportin mukaan aluekoordinaattoreiden tehtévat olivat moninaisia ja ne liittyivat yleensa
kokeilujen edistamiseen ja tukemiseen, kokemusten valittdmiseen, hankkeiden kartoitta-
miseen, yhteistyorakenteiden luomiseen ja kehittdmisehdotusten kerdamiseen.

Sosiaali- ja terveysministerion asettama sosiaali- ja terveysalan tietoteknolo-
giakehitysté ohjaava tyoryhméa (F15) tyoskenteli ajalla 1.6.2001 - 31.12.2003. Sen tehté-
vana oli pyrkia ohjaamaan tieto-teknologian kayttéonottoa sosiaali- ja terveydenhuollossa
ja turvata kehitys maan eri osissa. Sen tuli mm. olla edistdméssa saumattomien palvelu-
ketjujen toteutumista luotettavalla ja tietoturvallisella tavalla.

2.4  Terveydenhuolto 2000-luvulle 1998-2001

Terveydenhuolto 2000-luvulle —hanke (F16) oli Makropilotti-hankkeen kanssa
samaan aikaan menossa oleva kansallinen kehittdmisohjelma, joka alkoi vuonna 1998 ja
paattyi vuonna 2001. Hankeen péaatésseminaari pidettiin 4.2.2002 (F17). Hankkeen taus-
talla olivat sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujérjestelméssé todetut epédkohdat ja vuo-
den 1993 valtionosuus- ja vuoden 1995 kuntalain uudistukset, joiden jalkeen keskushal-
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linnon normi- ja resurssiohjauksesta siirryttiin informaatio-ohjaukseen. Terveydenhuolto
2000-luvulle —hankkeessa oli seitsemén toimenpidekokonaisuutta, jotka kattoivat laajalti
terveydenhuollon palvelujdrjestelma&. Naihin sisaltyivat eettiset kysymykset, potilaan
aseman vahvistaminen, palvelurakenteen korjaaminen ja avohoidon vahvistaminen, ter-
veyspalvelujen laadun ja vaikuttavuuden parantaminen, ammatillinen osaaminen sek&
rahoituksen turvaaminen ja kustannusten hallinta. N&ma toimenpidekokonaisuudet sisél-
sivét yhteensa 32 toimenpidettd. Naissa ei ollut suoraa viittausta teknologian kéytén edis-
tdmiseen. Yhtena kohtana oli kuitenkin hoitoketjun toimivuuden parantaminen Kiinnitta-
mall4 huomiota hoitoketjun saumakohtiin, kuten kotiuttamiseen ja kuntoutukseen.

Terveydenhuolto 2000-luvulle (TH-2000) —hanke toteutettiin valtakunnallisesti.
Keskeinen toimeenpanovastuu oli kunnilla ja sairaanhoitopiireilld seka terveydenhuollon
toimintayksikoilla. Toimeenpanon alueellista toteutumista ja seurantaa varten Sosiaali- ja
terveysministerié nimesi yliopistosairaaloiden erityisvastuualueille lokakuussa 1998 viisi
yhteistyOaluetta: Etel&-Suomen, Lansi-Suomen, Siséd-Suomen ja Pohjanmaan, Keski- ja
Itd-Suomen sekd Pohjois-Suomen yhteistydalueet. Kaytanndssé hanke toteutettiin ndiden
yhteistyoalueiden sisalla jakamalla kokemuksia alueilla meneilldén olevista aihepiiriin
liittyvistd kehittdmishankkeista, joiden tulokset koottiin raporteiksi. Hankkeissa késitel-
tiin muun muassa alueellista tietohallintoyhteisty6té ja potilaiden/asiakkaiden tiedon luo-
vutusta yli organisaatiorajojen sek& hoito- ja palveluketjujen kehittdmistd. Yhteisty6alu-
eet ottivat hankeluetteloihinsa mukaan meneilladn olevat makropilotti- ja muut niin sano-
tut tulevaisuuspaketin hankkeet (F18, F19). My6hemmin k&ynnistyneisséd kansalliseen
terveyshankkeeseen kuuluneissa kehittdmishankkeissa on nahtavissé jatkotydtd TH-2000-
hankkeen aikana luodulle yhteistydlle.

2.5 Saumattomat palveluketjut ja alueellinen
tietojarjestelmaarkkitehtuuri 2001-2003

Makropilotin kaynnistymisvaiheesta siirryttiin tietoteknologian hyddyntdmisen
seuraavaan vaiheeseen. Vuonna 2001 Satakunnan makropilottikuntien lisaksi valittiin
uusiksi alueiksi Uusimaa (UUMA), Pirkanmaa (PIRKE), koko Satakunta ja Raahen seu-
tu. Kokeiluluvat rajattiin ndill& alueilla yksittaisiin jasenkuntiin ja palvelujen tuottajiin,
jotka lahtivat ottamaan kayttoon alueellisia viitejarjestelmid. Prosessinsa tueksi kokeilu-
lakialueet hankkivat selvityksen siitd, miten alueellinen tietojarjestelmaarkkitehtuuri tulisi
porrastaa. Tatd koskeva kuvaus valmistui vuonna 2002 (F20).

Sosiaali- ja terveysministerit asetti ajalle 12.3.2002 - 31.12.2003 ohjausryhmaén
tukemaan kokeilulain piirissa olevien alueiden kehitysty6td (F21, F22). Samalla tehtiin
sopimus Conexa Oy:n kanssa kokeilualueiden tietohallinto- ja tietoteknologiaratkaisujen
yhteensopivuuden, saumattomien asiakaslahtdisia palvelumalleja tukevien ja turvallisten
hyvinvointisektorin aluetieto-jarjestelmapalvelujen kehittdmisestd. Ohjausryhma esitti
tydryhmamuistiossaan kesékuussa 2003 yhteensa 14 suositusta. Niistd ensimmaisen mu-
kaan kuntien tuli sekd itse tuottamissaan ettd ostamissaan sosiaali- ja terveyspalveluissa
siirtyd saumattomiin palvelumalleihin. Mallit perustuvat asiakkaan palveluprosessin ko-
konaisvaltaiseen suunnitteluun, optimointiin ja hallintaan siten ettd kunnat kehittavat
yhdessa saumattomia palvelumalleja, hankkivat niitd tukevat aluetietojarjestelmét ja pe-
rusjarjestelmaliittymat. Lisaksi suositeltiin mm. tietojarjestelmien hankinnan ja kaytto-
toiminnan keskittamista suurempiin yksikdihin, alueellisen toimijan nimeamista ja valta-
kunnallisen ohjaavan viranomaisen tekeméa selvitystd saumattomia palveluketjuja tuke-
vien tietohallintoratkaisujen kayttoon ottoon liittyvista valtakunnallisista toimijoista.
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2.6  Kansallisen terveyshankkeen 2002—2007
kaynnistaminen

Terveydenhuolto 2000 -hankkeen ja saumattomat palveluketjut -kokeilun olles-
sa kaynnissa valtioneuvosto asetti 13.9.2001 projektin terveydenhuollon tulevaisuuden
turvaamiseksi. Projektille nimettiin johtoryhmé, joka nimesi viisi selvityshenkil6é ja heil-
le tukiryhmat.

Valmisteluryhmista kahdessa pohdittiin saumattomiin palveluketjuihin liittyvaa
teknologiaa. Selvityshenkilot Rauno Ihalainen ja Matts Brommels (F23) tekivat ehdotuk-
sia palvelujérjestelman toiminnallisuuden ja hallinnollisten rakenteiden uudistamiseksi
seké tehokkuuden ja taloudellisuuden lisaédmiseksi. He ehdottavat, ettd yliopistolliset sai-
raalat koordinoisivat tietohallinnon kehittdmistyota erityisvastuualueillaan. Tavoitteena
on kunkin alueen oma, valtakunnalliset tavoitteet toteuttava terveydenhuollon aluetieto-
jarjestelméa. Tietojarjestelmien tulee olla yhteensopivia. Yhteensopivuuden takaamiseksi
maaritelladn yhteiset hallinnolliset palvelut sekd avoimet rajapinnat jarjestelmien valiseen
saumattomaan tietojen vaihtoon. Saumattomat palveluketjut ja -kokonaisuudet ehdotettiin
madriteltdvéksi sairaanhoitopiireittdin tai seutukunnittain. Selvityshenkild antoi ehdotuk-
sia hoitokayténtdjen yhtendistamisestd, hoidon saatavuuden parantamisesta ja uusien tut-
kimus- ja hoitomenetelmien arvioinnista.

Kansallisen terveydenhuollon tulevaisuuden turvaamista koskevaan projektiin
kuulunut Marjukka Mékelan tyéryhma (F24) ehdotti kansallisen sahkdisen potilaskerto-
muksen madrittelyd ja kdyttoonottoa. Tahan sisaltyvida ominaisuuksia olivat potilaskerto-
muksen valtakunnallisesti méaritellyt ydintiedot ja kertomuksen kaytto siten, etta se ei ole
jarjestelmésté riippuvainen seka tietosuojauksen jarjestaminen niin, etta siitd ei ole haittaa
potilaan turvalliselle hoidolle.

Selvitysmies Jussi Huttusen kokoama, 2002 julkistettu kansallisen projektin
loppuraportti (F25) sisalsi terveydenhuollon tietoteknologian kehittamista koskevan osi-
on, jossa eri alatyéryhmien ehdotuksia oli koottu yhdeksi kokonaisuudeksi. Loppurapor-
tin mukaan mm. uuden teknologian avulla hoitoa ja hoivaa voidaan parantaa ja tehostaa.
Osa teknologiasta on kuitenkin kallista, joten uuden teknologian hallittu k&yttd on entis-
tékin tarkedmpdd. Tietojen nopean siirtymisen ja toimivan tietohallinnon perusedellytys
on tietojarjestelmien yhteensopivuus. Taméan turvaamiseksi maéritellaan potilaskerto-
muksen ydintietojen koodaustapa, terveydenhuollon jarjestelmien yhteensopivuuden ta-
kaavat hallinnolliset palvelut sekd avoimet rajapinnat jarjestelmien valiseen saumatto-
maan tietojen vaihtoon. Terveydenhuollon perusjarjestelmien siséltdmisté potilastiedoista
muodostetaan aluetietojérjestelmid, joissa potilastiedot ovat turvallisesti ja virheettd kay-
tettdvissa valtakunnallisesti yhtendisessd muodossa. Tuomalla aluetietojérjestelméan poti-
las-, tutkimus- ja hoitotietojen yhteyteen myds yhtendisesti koodatut kustannustiedot luo-
daan edellytykset tuottaa jarjestelméan ohjausta tukevaa valtakunnallista vertailutietoa
hoitomenetelmien kustannuksista ja vaikuttavuudesta. Organisaatiorajojen yli tapahtuva
asiakas- ja potilastiedon luovuttamisen ja kayttamisen tulee perustua tietojen luovuttamis-
ta koskeviin sdadoksiin ja kansalliseen tietoturvapolitiikkaan.

11.4.2002 valtioneuvosto teki periaatepdatoksen terveydenhuollon tulevaisuu-
den turvaamisesta (F26). Tavoitteena on turvata hoidon saatavuus ja laatu maan eri osissa
asukkaan maksukyvystd riippumatta. Periaatepadatoksen mukaan tavoitteeseen pyritaan
kehittdméll& terveyspalveluja valtion ja kuntien yhteistyond sek& ottamalla huomioon
jarjestdjen ja yksityisen sektorin toiminta. Keskeisimmat kehittdmisalueet koskevat ter-
veyden edistamistd ja ehkéisevdd tyotd, hoitoon pédsyn turvaamista, henkiloston saata-
vuuden ja osaamisen parantamista, terveydenhuollon toimintojen ja rakenteiden uudista-
mista seka terveydenhuollon rahoituksen vahvistamista. Hankkeen aikatauluksi asetettiin
11.4.2002 - 31.12.2007. Osana toimintojen ja rakenteiden uudistamista tuli kehittaa ter-
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veydenhuollon tietohallintoa. Valtioneuvoston periaatepaatoksen mukaan “valtakunnalli-
nen sahkoinen sairauskertomus” otetaan kéyttéon vuoden 2007 loppuun mennessa.

Kansallisen terveyshankkeen toimeenpano organisoitiin jakamalla kaikki peri-
aatepéatoksen osatavoitteet hankekokonaisuuksiksi (F27), jotka tekivat omat hankesuun-
nitelmansa kansallisen terveyshankkeen johtoryhmén ohjauksessa. Ministerion kutsuma
asiantuntija, LKT Illkka Kunnamo, valmisteli tietoteknologiakokonaisuuteen liittyvan
hankesuunnitelman (F28). Johtoryhman hyvaksyttyd suunnitelman asetettiin “valtakun-
nallisten séhkoisten potilaskirjojen” toteuttamista ohjaava tyéryhméa (F29), joka aloitti
tyOskentelynsé 1.2.2003.

Valtioneuvoston periaatepdatds sisélsi paatoksen osoittaa kunnille ja kuntayh-
tymille valtionavustusta kehittdmishankkeisiin uudenmuotoisen STVOL-lainsaadannén
mukaisesti vuosien 2003-2007 aikana. Vuoden 2003 rahoitusta tuli hakea syyskuussa
2002 annetun valtioneuvoston voimavara-asetuksen mukaisesti (F30) 31.12.2002 men-
nessa. Rahoitusta ei myonnetty terveydenhuollon tietoteknologiahankkeille, koska haku-
aikana ei vield ollut valmiuksia antaa hakijoille riittdvasti ohjausta periaatepdétosta tuke-
vien hankkeiden sisallosta.

2.7 Sosiaalialan hanke

Kansallinen sosiaalialan kehittamisprojekti (F31) kéynnistyi selvitysmiestyolla
vuonna 2003. Valtioneuvoston periaatepdatds sosiaalialan tulevaisuuden turvaamisesta
annettiin 2.10.2003 (F32). Periaatepadtoksen antamisen jalkeen on valmisteltu hankkeen
toimeenpanosuunnitelma (F33). Sosiaalialan palveluprosessien kehittamisesta tietotekno-
logian avulla on valmisteltu tdmén osahankkeen oma toimeenpanosuunnitelma (F47).
Hankkeen periaatteisiin sisdltyy saumattomien palveluketjujen kokeilulain mukainen
ajatus saumattomien palveluketjujen toteutumisesta sosiaalialan palveluissa ja yhteistyds-
sé terveydenhuollon kanssa. Ensimmaiset osiot ovat kdynnistyneet loppukevéasta 2005.
Kunnat ja kuntayhtymat saivat hakea vuoden 2005 valtionavustusta myds sosiaalihuollon
tietoteknologiseen kehitystyohon. Sosiaali- ja terveysministerio paatti 29.4.2005 myontaa
valtionavustusta yhdeksélle hankkeelle (F48).

2.8  Tietoyhteiskuntaohjelman sateenvarjo 2003-2007

Paaministeri Vanhasen hallitus sitoutui hallitusohjelmaansa 24.6.2003 mukai-
sesti (F34) toimeenpanemaan kansallisen terveyshankkeen ja sosiaalialan kehittdmisoh-
jelman periaatteita, siten ettd ndma ohjelmat tulee nivoa yhteen. Hallitusohjelman mukaan
hallitus lisda julkisen sosiaali- ja terveydenhuollon voimavaroja ja kehittdd osaamista,
palvelurakenteita ja toimintatapoja pitkdjanteisesti yhdessd kuntien kanssa kansallisen
terveysprojektin periaatepdatoksen mukaisesti. Terveydenhuollon palvelujérjestelman
kehittdmiseen osoitetaan hankerahoitusta periaatepéatoksen mukaisesti. Lisérahoitus edel-
Iyttad kuntien ja kuntayhtymien toimintojen ja palvelutuotannon rakenteiden uudistamis-
ta. Sosiaali- ja terveydenhuollon valtionosuuksista varataan resursseja sosiaalialan kehit-
tdmisohjelman eteenpdinviemiseen vuosina 2004-2007. Muun muassa tietoteknologian
hyddyntamiselld, seudullisella yhteisty6lla, toimivalla tydnjaolla ja hoitoketjuilla turva-
taan paremmin laadukkaiden ja riittdvien sosiaali- ja terveyspalvelujen saatavuus. Uusia
palvelujen tuotantotapoja seké sosiaali- ja terveydenhuollon teknologia- ja tuotekehitysta
edistetaan.

Hallitusohjelma siséltaa liséksi erityisen tietoyhteiskunta-asioita koskevan poli-
tilkkkaohjelman. Valtioneuvoston tietoyhteiskuntaohjelman tarkoituksena on tieto- ja vies-
tintdteknologiaa hyddyntamalla lisatd kilpailukykyé ja tuottavuutta, sosiaalista ja alueel-
lista tasa-arvoa sekd kansalaisten hyvinvointia ja elamanlaatua. Yksi ohjelman teemoista
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on sosiaali- ja terveydenhuolto, jossa tavoitteiksi on asetettu sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelujen saatavuuden, laadun ja kustannustehokkuuden parantaminen. Tietoyhteiskun-
taohjelman tyotd tukee neuvottelukunnan alainen jaosto ja tydn kohteina ovat mm. sau-
maton palveluketju, sédhkdiset potilasasiakirjat, sahkdinen resepti, itsendinen suoriutumi-
nen, terveydenhuollon sahkdiset toimintamallit, terveysportaali, tietotekniikan hyodynta-
minen sosiaalihuollossa, varmentamispalvelut, potilastiedon tietoturva ja eKonsultaatio
(F35). Kaikki sosiaali- ja terveysministerion ohjauksessa tapahtuva sosiaali- ja tervey-
denhuollon tietoyhteiskuntakehitystd tukeva hanketoiminta on p&&ministeri Vanhasen
hallitusohjelman periaatteiden mukaisesti koottu saman tietoyhteiskunta-sateenvarjon
alle. Lis&ksi politiikkaohjelmalla on ollut kdytdsséan jonkun verran omia resursseja kehit-
tdmistydn tukemiseen.

Kansallisen terveyshankkeen valtakunnallinen sahkdinen sairauskertomus -
tydéryhman valmistelema strategia valmistui tammikuussa 2004 (F36). Jo ennen strategian
virallista valmistumista tyoryhman maérittelemén strategian periaatteet julkistettiin mi-
nisterion ohjeistuksessa kansallisen terveyshankkeen vuoden 2004 rahoitusta hakeville
kunnille ja kuntayhtymille (F37, F38). Ohjeen mukaan hankkeen tavoitteena tuli olla
alueellinen tietojérjestelmératkaisu 31.12.2007 mennessd ja hakemuksessa tuli esittaa
suunnitelma alueellisen tietohallintoyhteistyon jarjestamisesta seké asteittaisesta etenemi-
sestd. Keskeisiksi periaatteiksi nostettiin terveydenhuollon alueellinen tietoturvallinen
tiedonvélitys, sahkoisen potilastietojérjestelmén kayttoonotto seké alueelliseen viitetieto-
kantaan tai vastaavan toiminnallisuuden toteuttavaan muuhun teknologiaan perustuvan
aluetietojérjestelman kayttéonotto. Valtioneuvoston asetuksessa sosiaali- ja terveyden-
huollon vuoden 2004 voimavaroista madriteltiin terveydenhuollon tietoteknologian kehit-
tdminen kokonaisuudeksi, johonka piirissa oleville hankkeille voidaan antaa sosiaali- ja
terveysministerion paatokselld valtionavustusta (F39). Sosiaali- ja terveysministeri
myonsi kansallisen terveyshankkeen mukaista valtionavustusta 18 kuntien tai kuntayhty-
mien terveydenhuollon tietoteknologiaa laaditun strategian mukaiseen kehittamiseen si-
toutuneelle hankkeille huhtikuussa 2004 (F40).

Kansallisen terveyshankkeen ja sosiaalialan hankkeen vuoden 2005 kuntien ja
kuntayhtymien valtionavustusten hakemuskierroksen (F42) valmistelussa ministeridé on
halunnut aikaisempaa tarkemmin madritelld valtakunnallisen sdhkdisen potilasasiakirjan
kayttdonottoa koskevan strategian ja sosiaalialan periaatepaatoksen periaatteisiin sitou-
tumisen hankkeissa. Sosiaali- ja terveydenhuollon tietoteknologian kehittamisty6té alueil-
la tekeville hankkeille on nimetty koordinoivat tahot ja tukihenkil6t, joiden tiedot ja ha-
kuohjeet on julkaistu hakijan oppaassa (F43). Sosiaali- ja terveysministerid asetti
7.2.2005 uuden tyéryhman 31.12.2007 asti sahkdisten potilasasiakirjajarjestelmien seké
niita tukevien kansallisten palveluiden toimeenpanoa varten (F49).

Sosiaali- ja terveysministerié on valmistellut tietoyhteiskunta-sateenvarjon osa-
hankkeena myds sahkoisen ladkereseptin (E51) kéyttéonottoa Suomessa. Pilottihank-
keessa tyostetdén tietoturvallisia tapoja vélittaa ladkkeiden maaradmiseen liittyvad tietoa
organisaatioista toisiin. Palvelun tuottamisen perustana on keskitetty reseptitietokanta,
josta kokeilussa vastaa Kansaneldkelaitos (Kela). Kaikki reseptit toimitetaan tahén tieto-
kantaan ja apteekit hakevat ne tietokannasta asiakaskdynnin yhteydessa. Kokeilua varten
annettiin asetus sahkoisen ladkeméaarayksen kokeilusta (771/2003). Jérjestelman kéaytan-
non kokeilu kdynnistyi vuoden 2004 aikana.

Saumattoman palveluketjun kokeilun uusi vaihe
Sosiaali- ja terveydenhuollon saumattomien palveluketjujen ja sosiaaliturvakor-
tin kokeilusta s&d&detyn madréaikaisen lain jatkamista valmisteleva tyéryhma asetettiin

tyoskentelemaén 28.1.2003 alkaen 31.12.2005 asti. Saumattoman palveluketjun kokeilu-
lakia koskeva muutos (1225/2003) tuli voimaan 1.1.2004. Muutoksella eduskunta jatkoi

Stakes, Raportteja 6/2005



SELVITYS SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLON SAUMATTOMAN PALVELU-
KETJUN KOKEILULAIN (22.9.2000/811) TOIMEENPANOSTA KOKEILUALUEILLA

kokeilulain voimassaoloaikaa vuoden 2005 loppuun ja laista poistettiin sosiaaliturvakort-
tia koskeva saddokset. Sahkoistd henkilokorttia ja sen kéyttod koskevat sddnnokset maa-
raytyvat henkilokorttilain (829/1999) perusteella. Muutoksella kokeilulakiin liséttiin uu-
det yleiset sdannokset sahkoisestd tunnistamisesta ja allekirjoittamisesta.

STM Kkutsui 15.1.2004 kaikki halukkaat alueet kokeilulain piiriin viimeistaan
31.5.2004 jatettavalla hakemuksella (F41). Kirjeessa annettiin ohjeistus hakemuksen si-
sallosta. Lisaksi lain piiriin hakevien tuli huomioida kansallisen terveyshankkeen tekno-
logiarahoituksen myontdmisestd 9.10.2003 annettu ohjeistus (F37, F38), jonka mukaan
aluetietojérjestelmien toteutukselle tukea hakevien tulee olla kokeilulain piirissa siten etta
hakemus on jatetty viimeistddn 29.2.2004. Kaikki sairaanhoitopiirit ja lahes kaikki kunnat
olivat hakeneet ja hyvéksytty kokeilulain piiriin syyskuun 2004 loppuun mennessa.

2.9  Muuta kehitystyota

Kokeilulakialueet teettivat kevaan 2004 aikana alueellisen tietojarjestelméaarkki-
tehtuurin péivityksen. Sen teettdmisen taustalla oli paitsi yleinen pdivittdmisen tarve
myos tarve madritell& miten niiden vélinen tiedon integrointi tulisi toteuttaa (F44).

Tekes on kaynnistanyt 5-vuotisen teknologiaohjelman (FinnWell) (F45), joka
jakautuu kolmeen teemaan: diagnostiikan ja hoidon teknologiat, terveystietotekniset tuot-
teet ja palvelut ja terveyden-huollon prosessit. Ohjelmassa tultaneen rahoittamaan hank-
keita, joilla on paljon kosketuspintaa ylla kuvattuun STM:n visioon ja sen toimeenpa-
noon.

Myds SITRA on ilmaissut aikomuksensa olla mukana hyvinvointipalveluiden
kehittdmisessa ja kaynnistdnyt tdhan toimialaan kohdistuvan ohjelman (F46) syksylla
2004. Ohjelman osa-alueita ovat uudenlaisen tuotantotavan kaytto erikoissairaanhoidossa,
terveyspalvelujen logistiikan ohjauksen jarjestdminen, terveydenhuollon asiakaskeskeis-
ten tietojarjestelmaosioiden kayttdonotto ja kaupallinen vienti seké julkisen ja yksityisen
sektorin yhteistoiminnan parantaminen seka terveydenhuollon tukitoimintojen ja kiinteis-
tojen hallinnan uudistaminen.

2.10 Yhteenveto

Vuodesta 1995 alkaen kaikki hallitukset ovat siséllyttdneet hallitusohjelmaansa
sosiaali- ja terveydenhuollon prosessien uudistamisen tietoteknologiaa hy6édyntéen. Vuo-
desta 1998 alkaen sosiaali- ja terveysministerié on kohdentanut hankerahoitusta naiden
periaatteiden mukaiselle kehittamisty6lle kunnissa ja kuntayhtymissa ja kaikki terveyspo-
liittiset kehittdmisohjelmat ovat sisélténeet ndita elementtejé. (Taulukko 1)

Vuoden 1996 alussa valmistunut strategia toi saumattomien palveluketjujen aja-
tuksen osaksi sosiaali- ja terveydenhuollon hallinnonalan tietoteknologiatydtd. Saumat-
tomien palveluketjujen késite on liitetty terveyspoliittiseen ohjelmaty6hdn, jossa tavoitel-
laan jarjestelman kehittamistad kokonaistaloudellisemmaksi ja laadukkaammaksi tietotek-
nologisia ratkaisuja hyédyntamalla.

Samaan aikaan, usein valtionhallinnon rahoituksen tukemana, kunnat, kuntayh-
tymat ja muut sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen tuottajat ovat erilaisissa seka
omissa, ettd hallitusten terveyspoliittisten ohjelmien ohjaamissa, hankkeissaan pyrkineet
etsimédén kaytannon tasolla ratkaisuja, joissa teknologian avulla uudistetaan palvelupro-
sesseja. Terveyspoliittiset ohjelmat ja kehittamishankekokonaisuudet ovat olleet osin
paallekkaisia. Tietoteknologian hyddyntamisstrategiasta alkaen on ollut toiminnassa va-
hintddn yksi ministerion asettama tyoryhm4, jonka tehtdviin on kulunut saumattoman
palveluketjun ajatuksen toimeenpano. Talla hetkell&d nahtavissd oleva toiminnallinen ti-
lanne ei kuvasta tietyn yksittéisen poliittisen ohjelman tai rahoituskanavan toimeenpanon
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tilaa. Saumattomien palveluketjujen kokeilulain puitteissa tapahtuneen toiminnan tilaa
onkin arvioitava koko 1990-luvun puolivalissd alkaneen sosiaali- ja terveydenhuollon
tietoteknologian kayttéonoton edistamisen prosessin tdménhetkisend vaiheena.

Taulukko 1. Saumattomien palveluketjujen kehittamiseen liittyneet/liittyvét tyéryhmat

1995 |1996 11997 1998 [1999 |2000 |2001 2002 2003 [2004 |2005
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10 XXX [XXXX XXX XXXX
11 TTTITTT |TTT |TTT (TTT
12 SSS |SSS  [SSS
13 kehityshankkeita Tulevaisuuspaketti  Terveyshanke |
1  Sosiaali- ja terveydenhuollon tietotekniikan hyddyntamisstrategiatyéryhma 26.4.1995 - 29.2.1996
2 Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakaskorttityéryhma 4.6.1997 - 31.5.1998
3 Sosiaali- ja terveydenhuollon saumaton hoito- ja palveluketjutydryhma 4.6.1997 - 31.5.1998
4 Makropilotti johtoryhmd 4.11.1998 - 31.8.2001
5  Sosiaali- ja terveysalan tietoteknologiakehitystd ohjaava ty6ryhma 1.6.2001 - 31.12.2003
6  Saumattoman palveluketjun ja sitd tukevien tietohallintoratkaisujen ohjausryhma 12.3.2002 - 31.12.2003
7  Sahkoisten potilasasiakirjojen toteuttamista ohjaava tydryhma 1.2.2003 - 3.12.2004
8  Sosiaali- ja terveydenhuollon saumattoman palveluketjun jatkolaki tyéryhma 28.1.2003 - 31.12.2005
9  Séhkdisten potilasasiakirjajérjestelmien ja niitd tukevien kansallisten palveluiden toimeenpanotyéryhma 7.2.2005 - 31.12.2007
9  Terveydenhuolto 2000 -hanke = x 1998 - 2001
10 Kansallinen terveyshanke =t 2002 - 2007
11 Sosiaalialan hanke = S 2003 - 2007

12 Hankerahoitukset:

STM rahoitusta kehityshankkeille (Medikes, TelLappi, Sonetti)

ns. tulevaisuuspaketin rahoitusta kehittamishankkeille
Kansallisen terveyshankeen mukainen valtionavustus (+ kuntien osuus 50 %)
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3  Selvityksen suunnitelma ja sen toteuttaminen

3.1 Tavoitteet ja rajaukset

Selvityksen tavoitteena oli koota tietoa alueiden kokemuksista kokeilulain toi-
meenpanosta ja saumattomien palveluketjujen jarjestdmisestd ministerion toimenpiteitad
varten. Selvitystyén ulkopuolelle rajattiin alkuperdisen kokeilulain sédadokset koskien
sosiaaliturvakorttia, koska ne poistettiin kokeilulaista sen muutoksen yhteydessa. Selvi-
tystyéhon sisallytettiin muutoksen yhteydessé lakiin lisatyt sosiaali- ja terveydenhuollon
organisaation todentamista ja allekirjoitusta koskevat saddokset sekd muutokset, jotka
koskevat asiakkaan suostumuksen antamista ja sdhkdista todentamista.

3.2  Selvitystyon toteutus
Selvitysty0 toteutettiin kolmessa vaiheessa alla olevan taulukon mukaisesti.

Taulukko 2. Selvitysty6n aikataulu ja vaiheet

2004 2005
11 12 1 2 3
Peruskartoitusvaihe X
Kyselyvaihe X
Seminaari X
Syventévan tiedon keruuvaihe
X = raportti

Ensimmadinen vaihe (peruskartoitus) toteutettiin varsinaisen selvitystyon tiedon-
keruun kohdentamiseksi. Toinen ja kolmas vaihe (kyselyvaihe ja syventdvan tiedonke-
ruun vaihe, joka sisélsi seminaarin) ajoittuivat osin paallekkain.

3.2.1 Peruskartoitusvaihe
Selvitystyon aluksi kerdttiin perustiedot jatkotydskentelyn pohjaksi. Aineistona

olivat;

e STM:n paatdkset ja hakemukset saumattoman palveluketjun kokeilulain pii-
riin tulosta (aineistot A1-A36, Liite 1)

o Hankehakemukset kansallisen terveyshankkeen mukaisesta valtionavusta
(STVOL) (aineistot B1-B49, Liite 2)

e Vuoden 2004 kansallisen terveyshankkeen valtionapupéatoksilla kaynnisty-
neet tietoteknologiahankkeet (tiivistelmét hankekuvauksista) (www.oske-
net.fi) (aineistot C1-C22, Liite 3)

o Kansallisen terveyshankkeen selvitys valtionapuhankkeiden toimeenpanosta
(www.terveyshanke.fi) (aineistot D1-D17,
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o Liite 4)
o Julkaistut raportit ja kirjallisuus (aineistot E1-E54, Liite 5)
o Historiallinen aineisto (F1-F52, Liite 6)

Ministerion paatosten perusteella kunnat jaoteltiin kolmeen ryhméan sen mu-
kaan, ovatko ne tulleet ensimmaéiseen vaiheeseen vuonna 1999 (Makropilottikunnat, ryh-
mé 1), tdmén jalkeen ennen lain muutosta vuoden 2003 loppuun mennessa (ryhmé 2) vai
lainmuutoksen jéalkeen vuonna 2004 (ryhmé& 3). Hakemuksista selvitettiin, mit& osaa ko-
keilulaista kullakin alueella on suunniteltu kokeiltavaksi. Tama tieto oli tarke&4 suunni-
teltaessa varsinaisen tiedonkeruun otantaa ja tehtaessa alueellisten ratkaisumallien vertai-
lua. Aiemmista selvityksista ja julkaistuista raporteista selvitettiin, millaisia kokemuksia
kokeilulain eri osa-alueiden toimeenpanosta alueilla on.

Peruskartoituksessa kéytimme aineistona myos kokeilulain osa-alueisiin liitty-
vié erilaisia raportteja ja katsauksia (E1-E54, Liite 5). Teimme tietohaun sosiaali- ja ter-
veydenhuollon saumattomia palveluketjuista koskevista kokeiluista hakusanoilla sauma*
AND palvelu* OR makropilot* OR palveluketju*. Haku kattoi raportit ja artikkelit seu-
raavista tietokannoista: StakesLib, Linda, Medic, Arto ja Aleksi. Haku rajattiin ajalle
2003-2004, tuloksissa oli my6s 2 viitettd vuodelta 2002. Saimme tietohaun tuloksena 33
viitettd koskien saumattomien palveluketjujen arviointia. Paivitimme tdméan jalkeen kat-
sausta muilla julkaisuilla, jotka eivét tulleet esiin tietohaussa. Tekstissd viittaukset eri
raportteihin on esitetty aineistotunnuksin. Luokittelimme raportit seuraavasti (lihavoituina
raporttien numerot, jotka on valittu tarkempaan tarkasteluun):

Taulukko 3. Raportit luokiteltuna alueittain

Raportin luokka viitteen numero (E) viitteitd yhteensa
Keski-Suomen sairaanhoitopiiri 3 1
Lénsi-Pohjan sairaanhoitopiiri 5, 26 2
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri 6 1
Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri 7,16 2
Etel&-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri 8, 25 2
Pirkanmaan sairaanhoitopiiri 18, 24 2
Kymenlaakson sairaanhoitopiiri 22 1
Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 33 1
Satakunnan sairaanhoitopiiri 28, 30, 31, 34, 35-41 11

Taulukko 4. Raportit luokiteltuna aihepiirin mukaan

Raportin aihepiiri viitteen numero (E) viitteitd yhteensa
Yleiset arviointiraportit, jotka eivat kohdistu | 13, 14, 15 3
sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujérjestel-
maan
Puheenvuorotyyppiset raportit 12 1
Yleiset arviointiraportit (eivat keskity yhteen|1 2 4 9 10,11, 17, 21, 32 9
alueeseen, projektiin tai sairaanhoitopiiriin)
Potilaan ohjaus / omaneuvojapalvelu 4,19, 23,25 4
Palveluketjut / palveluketjusuunnitelma 1,5, 6, 78,09, 11, 12, 16, 18, 19, 20, | 17

21, 26, 27, 28, 29

Aluetietojdrjestelmd, viitetietokanta tai adapte- [ 1 21, 22, 33 4
rit
Suostumusten hallinta 1 1
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Tietohaun tuloksena saamistamme raporteista jatimme tarkemman tarkastelun
ulkopuolelle metodiset ja metodologiset raportit, yleiset puheenvuorotyyppiset raportit
seké raportit, jotka eivat kohdistuneet sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujérjestelméaan.
Tarkastelun ulkopuolelle jatimme my0s ne raportit, jotka oli tuotettu ennen kuin alue
liittyi kokeilulain piiriin, paitsi jos alueella oli kokeiltu tietotekniikkaa luovutettaessa
potilastietoja organisaatioiden valilla. Keskityimme sellaisiin raportteihin, joissa oli tu-
loksia toteutuneiden toimintamallien arvioinneista. Asiasanojen perusteella valitsimme
tarkempaan tarkasteluun 13 raporttia. Viitteet 1, 2, 16, 21 ja 22 valitsimme, koska niissé
tarkasteltiin terveydenhuollon tietojérjestelmié ja sahkdistd asiointia. Viitteet 6, 8, 18, 26
ja 28 valitsimme, koska niissa tarkasteltiin palveluketjujen kaytdnnén toteuttamista Suo-
messa eri alueilla. Viitteet 19 ja 23 kasittelivat laissa madriteltyjd omaneuvojapalveluita
ja viite 33 kasitteli aluetietojérjestelmaa.

Pohdintaa 1. Kirjallisuushaun perusteella saumattomien palveluketjujen
toteuttamisen edellytyksid, keinoja ja erilaisia vaikutuksia on tutkittu hyvin
vahan. Raportit, joita kirjallisuushaku tuotti 33 kpl, kattoivat yleensd jonkun
kokeilulain osa-alueen. Saumattomien palvelujen kehittamisty6tda alueilla
strategisena palvelujen kehityskohteena ei juuri ole selvitetty. Raportteja 16ytyi
yhdeksdn eri  sairaanhoitopiirin  alueella  toteutettavista  kokeiluista.
Ylivoimaisesti eniten raportteja haku tuotti hoitoketjuista (17 raporttia).
Omaneuvojapalvelua ja aluetietojarjestelmaé/viitetietokantaa kasiteltiin neljassa
raportissa, suostumusten hallintaa yhdessad. Sahkdista todentamista ja
allekirjoitusta koskevia arviointiraportteja ei |6ytynyt.

3.2.2 Kyselyvaihe

Kyselyvaiheen tarkoitus oli selvittda tarkemmin, missa laajuudessa kokeilulakia
on eri kunnissa sovellettu, kuinka laajaa yhteisty® eri organisaatioiden valilla on, missé
vaiheessa lain eri osa-alueiden implementointi on ja millaisia kokemuksia siitd on saatu,
sekd millaisia alueelliset ratkaisut ovat. Otantaa ja tiedonkeruun sisaltdja tdsmennettdessé
kaytettiin peruskartoitusvaiheen tuloksia seka Stakesin juridista asiantuntemusta hahmo-
teltaessa kokeilulain osa-alueita, joista lainsdéddannon kannalta kaivataan sellaista lisatie-
toa, jota kyselylld voidaan selvittaa.

Kyselyvaiheen osin strukturoitu tiedonkeruulomake on esitetty liitteessé 8. Lo-
make ldhetettiin kaikkien 20 sairaanhoitopiirin ja 2 terveydenhuoltoalueen kokeilusta
vastaavalle henkil6lle, joita pyydettiin kokoamaan tiedot alueella kdynnissa olevista
hankkeista. Kaikki alueet ohjeistettiin vastaamaan kysymysosioihin 1-3 seka 4a ja b. Nii-
ta kokeilualueita, joilla kokeillaan liséksi joitain osioiden 4c-e kattamia kokeilulain osa-
alueita, ohjeistettiin kokoamaan alueeltaan tiedot myds nailtd osin. Tiedot ohjeistettiin
palautettavaksi joko lomakkeella tai sopimalla puhelinhaastatteluaika. Kaikki vastasivat
lomakkeella. Vastausprosentti oli 100, kaikki alueet palauttivat lomakkeen.

Kyselyn madarélliset osiot analysoitiin kvantitatiivisesti SPSS-tilasto-ohjelmalla
ja laadulliset osiot Atlas-analyysiohjelmalla kyselyistd tuotetun rungon mukaisesti. Tie-
donkeruun ja analyysin etenemisestd ja tuloksista on tiedotettu ohjausryhmalle kuukausit-
tain.

3.2.3 Syventéavan tiedon keruu

Syventévén tiedon keruu toteutettiin rinnan kyselyvaiheen kanssa. Vaiheen ta-
voitteena oli selvittdé syvéllisemmin pidemmalle ehtineiden alueiden yksittaisten palvelu-
jen/teknologioiden toteutusten tapaa ja kuvata hyvia kaytantoja. Tata varten valittiin kun-
kin kokeilulain kuvaaman palvelun/teknologian toteutusmalli alueilta, joissa ollaan pi-
simmélla (omaneuvojapalvelu, palveluketjusuunnitelma, sahkdinen todentaminen ja alle-
Kirjoitus, viitetietokanta ja adapterit, sdéhkoisen tiedon luovutus). Ndiden osalta tiedonke-
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ruuta syvennettiin teemoitetulla itsearvioinnilla ja seminaarin avulla, johon pyydettiin
valikoituja alueita esittelemadn hyvaa kaytantédan. Syventavan tiedonkeruun teemat tés-
mennettiin yhdessd syventavan tiedonkeruun toteuttavien kokeilualueiden kanssa. Tee-
mat on esitetty liitteessa 9.

Kyselylomakkeella pyrittiin alun perin selvittdméan my0s asiakastietojen tie-
tosuojaa yleensé seka viranomaisten toiminnassa. Kysely osoitti, etta tietosuojaongelmat
ovat yleisia potilastietojen kasittelyyn liittyvid ongelmia, eivétka liity erityisesti viitetie-
tokantaan. Kyselyn tulosten ja lainsdadantod koskevan oikeudellisen arvion perusteella
keskeisiksi kysymyksiksi nousivat:

o Palveluketjusuunnitelma ja sen suhde olemassa olevaan lainsdadantéon
¢ Viitetietokanta

e Sahkdinen todentaminen ja allekirjoitus

¢ Omaneuvojaan liittyvét oikeudelliset kysymykset

Oikeudellinen arvio perustuu arviointihetkelld voimassa olevaan lainsaadan-
t66n. Muutoksia ei ldhtokohtaisesti erikseen mainita, ellei niilla ole erityistd merkitysta.
Selvityksessd huomioon otettuja tai késiteltavia lakeja ovat kokeilulain liséksi: laki poti-
laan asemasta ja oikeuksista (PotilasL 785/1992), laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta
ja oikeuksista (AsiakasL 812/2000), sosiaali- ja terveysministerion asetus potilasasiakir-
jojen laatimisesta sekd niiden ja muun hoitoon liittyvan materiaalin sdilyttdmisestd (PotA
99/2001), kansanterveyslaki (KTL 66/1972), sosiaalihuoltolaki (SHL 710/1982), laki
terveydenhuollon ammattihenkildista (AmhL 559/1994), laki sahkoisestd asioinnista vi-
ranomaistoiminnassa (13/2003), laki séhkoisista allekirjoituksista (14/2003), laki viran-
omaisten toiminnan julkisuudesta (JulkL 621/1999) ja henkil6tietolaki (HetiL 523/1999).
Lisaksi on kayty lavitse myo6s kaikki sosiaali- ja terveydenhuollon tai muiden hallin-
nonalojen erityislait, joissa asiakkaalle myonnettdvistd palveluista on s&édetty laaditta-
vaksi yhteinen suunnitelma. Oikeudellinen arvio esitetddn kokonaisuudessaan liitteessé
10.

3.3  Selvitystydn organisointi, aikataulu ja tuotokset

Ty0 toteutettiin Stakesissa Tietoteknologian osaamiskeskuksen (OSKE) asian-
tuntijoiden tyond, jota tdydennettiin tutkimusavustajan panoksella. Lisaksi hankittiin ul-
kopuolista asiantuntijatyota erityisesti syventavan tiedon keruun vaiheessa. Peruskartoi-
tusvaihe toteutettiin marras-joulukuun aikana 2004 ja raportoitiin STM:n lakity6ryhmalle
tammikuussa 2005. Kysely toteutettiin helmikuussa 2005. Kyselyn tulokset raportoitiin
maaliskuun lopussa seminaarissa. Syventdva tiedonkeruu toteutettiin helmi-maaliskuun
aikana 2005 ja tulokset raportoidaan tassa raportissa (liitteet 11 - 13). 31.3.2005 pidettiin
seminaari, jossa kerrottiin selvityksen alustavia tuloksia ja alueet kertoivat kokemuksis-
taan ja hyvistd kéytannoistddn. Seminaarissa lakityoryhma esitteli my6s lakiluonnosta.
Seminaarin keskustelut aanitettiin lisaaineistoksi selvitykselle.

Raportti oli mahdollista laatia kolmella rakenteella: 1) eri tiedonkeruun tulokset
esitetddn raportissa omina kokonaisuuksinaan liitteing, ja niista kootaan yhteen keskeiset
johtopéatdkset lyhyeen perusosaan kokeilulain kehittdmiseksi, 2) eri tiedonkeruista koo-
taan tulokset ja johtopédétokset yhteen perusosaan, eika erillisten tiedonkeruiden tuloksia
esitetd liitteind raportissa, 3) yhta tiedonkeruista kéytetddn raportin perusrunkona, johon
yhdistetadn keskeisié tuloksia ja johtopadtoksia muista aineistoista (joista osa voi olla
my0ds omina liitteindén).

Paadyimme viimeksi mainittuun vaihtoehtoon kahdesta syysta. Ensinnakin ai-
neistot olivat eriarvoisia. Kysely kattoi koko kokeilulain ja tieto kerattiin kaikkien sai-
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raanhoitopiirien ja kahden kuntayhtymén alueelta Suomessa. Toinen syy valintaan oli se,
ettd eri aineistokokonaisuudet eivét noudattaneet identtistd formaattia, ja eri teemoja on
eri aineistoissa kasitelty hyvin eri tasoilla. Kdytimme raportoinnin pohjana kyselyrunkoa,
ja kyselyn tulokset on raportoitu raportin perusosassa yksityiskohtaisesti. Kyselyn liséksi
raportoinnin keskeisen sisallén muodostavat oikeudellisen arvion sisallot ja paatelmét.

Kyselylla keratty tieto oli tiedonkeruumenetelmastéd ja kokeilulain laajuudesta
johtuen pintapuolista. Oikeudellinen arvio ja itsearvioinnit olivat syvallisempié asiantun-
tija-arvioita tietyistd nakokulmista kokeiluun, ja niihin tutustuminen omina kokonaisuuk-
sinaan saattaa olla joissain tilanteissa tarpeellista. Siksi ne on esitetty omina kokonaisuuk-
sinaan raportin liitteind. Peruskartoitusvaiheen raporttia ja seminaarikeskusteluja on kay-
tetty tdydentdvind aineistoina, joiden painoarvo on kevyempi muihin aineistoihin verrat-
tuna. Raportointi etenee kokeilulain saanndsten mukaisessa jarjestyksessa, alkaen kokei-
lun tarkoituksesta ja tavoitteista, edeten sisallolliseen ja alueelliseen kattavuuteen, kasit-
teisiin ja késitellen sitten omaneuvojapalvelun, palveluketjusuunnitelman, sédhkéisen to-
dentamisen ja viitetietokannan omina alalukuinaan. Loppuraportin ensimmainen luonnos
valmistui huhtikuun loppuun mennessg, jolloin tulokset luovutettiin ministeridlle, ja ra-
portti toimitettiin alueille kommenteille. Loppuraportin viimeistely ja englanninkielinen
tiivistelma on tehty touko-kesakuun 2005 aikana.
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4  Kokeilun tarkoitus, kattavuus ja kasitteet

Tassd luvussa tarkastellaan tuloksia kokeilulain siséltoalueittain aloittaen lain
tarkoituksesta ja missa maarin lain eri siséltoalueista on kertynyt kokemusta méaaréllisesti
(1 8), kuvaten seuraavaksi soveltamisala (kuntien tai kuntayhtymien ja eri rekisterinpitaji-
en) osallistuminen (2 8), maé&ritelmét ja niihin liittyvat ké&sitteelliset kysymykset (3 8).
Luvussa 5 kuvataan, millaisia kokemukset lain eri siséltdalueista (4-25 8) ovat olleet.

Raportointi etenee siten, ettd kunkin alaluvun aluksi kuvataan kokeilulain s&a-
dos (tunnisteena lakipykalien viittaukset), jonka jélkeen kuvataan eri aineistokokonai-
suuksien tulokset padosin seuraavassa jarjestyksessa tunnisteineen:

1. oikeudellisen arvion tulokset (tunnisteena "oik.")

2. kyselyn tulokset (tulosten suorissa kuvauksissa ei tunnistetta, muuten
"Kkys.")

3. itsearvioinnit (HUS, Pirkanmaa ja Satakunta, tunnisteena "itsH", "itsP",
"itsS")

4. seminaarikeskustelut (tunnisteena "sem.")

5. peruskartoitusvaiheen kirjallisen aineiston tulokset (tunnisteena lahdeviit-
tausmerkinnat)

Alalukuihin on tiivistetty kunkin luvun keskeinen havainto/havainnot kohtaan
"Pohdintaa”. Ndmé on koottu yhteen lukuun 6 johtop&atdsten pohjaksi. Kyselysta otettu-
jen suorien lainausten yhteydessa olevat numerot ovat analyysiohjelman tuottamia viittei-
ta.

4.1  Kokeilun tarkoitus ja tavoitteet (1 8)

4.1.1 Kokeilun tarkoitus ja tavoitteet kokeilulaissa ja hallinnollisissa
dokumenteissa

Kokeilulaissa sdadetédan sosiaali- ja terveydenhuollon ja muun sosiaaliturvan
saumattoman palveluketjun jarjestdmisen alueellisesta kokeilusta seka siihen liittyvistd
omaneuvojapalveluista, palveluketjusuunnitelmasta ja viitetietokannasta (1.1 8). Lain
tavoitteena on saada kokemuksia

e saumattoman palveluketjun jarjestamisesta seka siité,

¢ miten tietoteknologian hyddyntamista voidaan parantaa vastaamaan sosiaali-
ja terveydenhuollon ja muun sosiaaliturvan asiakkaiden tarpeita,

e sekd miten tietoteknologiaan k&ytettdvia varoja voidaan tdssd toiminnassa
kohdentaa tarkoituksenmukaisella tavalla. (1.2 §; F51)

STM:n asettamien saumattoman hoito- ja palveluketjutyéryhman ja asiakaskort-
tityéryhman tyéryhmien tuottaman yhteisen muistion (F7) mukaan saumattoman palvelu-
ketjun ja sité tukevien teknologioiden kéyttéonoton yleisend tavoitteena on tukea suoma-
laisen palvelujérjestelmén ja sosiaalivakuutuksen kykyd vastata tulevaisuuden haasteisiin.
Tyoryhmaé tunnisti saumattoman palvelun toteutumisen yleisiksi esteiksi organisaatiokes-
keisen palvelujen tuottamiskulttuurin, yhteistydon ongelmat, palvelukokonaisuuden vas-
tuun ja tiedonsaannin puutteet, tyétavat ja asenteet ja asetti niihin liittyen tavoitteita mm.
palvelujen organisoinnille, jatkuvuuden turvaamiselle, palveluntuottajien yhteistyélle ja
kokonaisuuden hallinnalle, asiakkaan osallistumiselle, tietosuojalle. (F7.)

Hallituksen esityksessd mainitaan tavoitteiksi asiakaskeskeisyyden, joustavuu-
den ja saatavuuden lisdédminen sekd uuden innovaatioihin perustuvan yritystoiminnan
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synnyttaminen. Muiksi tavoitteiksi listataan palvelujen ja etuuksien toteutumisen, itsendi-
sen suoriutumisen, yksityisyyden suojan ja tietoturvallisuuden parantaminen. Keskeisiksi
keinoiksi saumattomien palvelujen toteuttamiseksi esitys nime&4 omaneuvojan, palvelu-
ketjusuunnitelman, sosiaaliturvakortin ja viitetietokannan. (F51.)

Lain siséltdé muuttui vuonna 2003, samalla kun kokeilulain voimassaoloa jatket-
tiin. Sosiaaliturvakorttia koskevat sadadokset, yksi kokeilulain keinoista saumattomien
palvelujen toteuttamiseksi, korvattiin yleisilla sd&nnoksilla asiakkaan, ammattilaisen tai
organisaation sahkdisen tunnistamisen ja allekirjoituksen edellytyksista (F52). Perusteik-
si jatkaa kokeilua esitettiin hallituksen esityksessé alueellisten tietojérjestelmien yhteen-
sovituksen ja séhkdisten asioinnin edellytysten edistdminen sosiaali- ja terveydenhuollos-
sa. Tietotekniikan kehittdmisen ja taloudellisten syiden perusteella katsottiin tarkoituk-
senmukaiseksi pyrkia pysyvaan lainsaadantdon mahdollisimman nopeasti. (F52; oik.)

Kokeilulaki ei ota kantaa moniin sellaisiin toimintatapoihin tai valineisiin, joita
on kaytossa palvelujen yhteen sovittamiseksi (kuten hallinnolliset ja taloudelliset toimin-
tatavat ja tekniset vélineet viitejarjestelmén liséksi). Sosiaali- ja terveydenhuollossa on
meneilladén useita kokeiluja, jotka ovat tai voivat olla kytkoksissd saumatonta palveluket-
jua koskevaan kokeiluun ja joita koskee erityinen saantely. Kainuun maakuntaa? koske-
vaa hallintokokeilua koskeva laki (343/2003) tuli voimaan 1.6.2003 ja on voimassa vuo-
den 2012 loppuun. Kokeilu alkoi 1.1.2005. Palveluketjukokeilun kannalta merkityksellis-
t& on, ettd hallintokokeilussa kuntien ja kuntayhtymien viranomaisten laatimat ja sailyt-
tamat asiakirjat siirtyvat kuntayhtymien toiminnan alkaessa salassapitosadnnosten esté-
méttd Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyman sailytettavéksi ja kaytettavak-
si. Maakuntahallinto p&attd4 potilaslain 2 §:ssd maéritellyista terveydenhuollon toimin-
tayksikoista, jotka ovat rekisterinpitdjia. Muutoin rekisterinpitijat maaraytyvat kuten
aikaisemminkin. Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtym& on mukana myds
palveluketjukokeilussa. Palveluketjuja koskeva kokeilulaki ei muuta Kainuun kokeilua
koskevassa tai muussa lainsdadanngssa madriteltya rekisterinpitdja-kasitettd, joten kokei-
lujen yhteensovittamisesta ei nouse siihen liittyvid tai muitakaan ongelmia. (oik.)

Kotihoidon kokeilussa on mahdollista jarjestdad sosiaalihuollon kotipalvelut ja
terveydenhuollon kotisairaanhoito osittain tai kokonaan yhdistettynd. Kokeilu on tarkoi-
tettu kunnille, joissa sosiaali- ja terveydenhuollon tehtdvét eivat kuulu saman lautakunnan
(monijésenisen toimielimen) alaisuuteen. Kokeilua koskevat sddnnokset on annettu laeilla
kansanterveyslain véliaikaisesta muuttamisesta (1429/2004) ja sosiaalihuoltolain véliai-
kaisesta muuttamisesta (1428/2004). Vanhusten ja muiden asiakasryhmien tarpeita vas-
taavien sosiaali- ja terveydenhuollon palvelukokonaisuuksien muodostamista koskevat
sdannokset ovat voimassa 1.1.2005 - 31.12.2008. Kokeilussa on mahdollista jarjestda
sosiaalihuoltolain 17 8:n 1 momentin 3-kohdassa tarkoitettu kotipalvelu ja kansanterveys-
lain 14 §:n 1 momentin 2-kohdassa tarkoitetut kotisairaanhoidon tehtévat osittain tai ko-
konaan yhdistettyn& kotihoidoksi (13c §). Kotihoidon kokeilussa on kyse sosiaali- ja ter-
veydenhuollon palvelujen yhdistamisestd, joka sindnsa ei tee tyhjaksi palvelusuunnitel-
man laatimista. Sen sijaan kotihoidon kokeilussa rekisterinpitdjé, jonka tiedostoon asia-
kas- ja potilastiedot tallennetaan, on joko sosiaali- tai terveydenhuollon toimintayksikkd,
kun palveluketjua koskevan kokeilulain mukaan tiedot talletetaan suunnitelman laatimi-
seen osallistuneiden tahojen rekistereihin. Kotihoidon kokeilua koskevat sddnnokset me-
nevat télta osin palveluketjukokeilun sd&nnosten edelle. (oik.)

Asetus sahkodisen ladkeméaarayksen kokeilusta (771/2003) annettiin 20.8.2003 ja
tuli voimaan 1.9.2003. Asetuksessa saddetédan kokeilusta, siind toteutettavasta séhkdisen
ladkemadrayksen vélittamisestd, toimittamisesta ja teknisestd sisallosta. Asetuksen tuli
olla alun perin voimassa 31.12.2004 saakka, mutta sita jatkettiin vuoden 2005 loppuun.
Palveluketjukokeilussa mukana olevista alueista osa on mukana myds séhkdisen ladke-

2 Kokeilualueeseen kuuluu Kajaanin ja Kuhmon kaupungit sekd Hyrynsalmen, Paltamon, Puolangan, Ristijarven, Sotka-
mon, Suomussalmen ja Vuolijoen kunnat.
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méaérayksen kokeilussa. Koska séhkdista lddkemadraystd koskevat séadnndkset on annettu
asetustasolla ja palveluketjukokeilua koskevat s&&nndkset lain tasoisina, periaatteellisia
tulkintaongelmia sd&nnosten valilla on. (oik.)

Kokeilun tarkoituksen ja tavoitteiden epaselvyys nakyy myds siind, kuinka ko-
keilulain keskeiset kasitteet on maddritelty ja kuinka ne on 'operationalisoitu’ k&ytdnnon
toiminnassa. Késitteita tarkastellaan erikseen luvussa 4.2.

Pohdintaa 2. (1 8): Kokeilulaki liittyy STM:n tietoteknologian hyddyntamisstrate-
giaan. Kokeilulaissa esitetdan keinoiksi palvelujen saumattomuuden toteuttami-
seen omaneuvojapalvelua, palveluketjusuunnitelmaa, viitetietokantaa. Sosiaali-
turvakortti poistettiin lainmuutoksen yhteydessé, ja tilalle tuli s4adds asiakkaan,
ammattilaisen tai organisaation sahkdisesta tunnistuksesta ja allekirjoituksesta.
Lainmuutos muutti osin myo6s kokeilun sisaltda, joten kokemuksia ei kaikilta osin
ole voinut viela juurikaan karttua. Teknologian hyédyntaminen palvelujen laadun
parantamiseksi ja tietoteknologiainvestointien tarkoituksenmukaisuus nakyvat
keskeisesti kokeilun tavoitteina.

Joillain alueilla (kuten Etela-Karjala, Kymenlaakso, Kainuu) kokemusta palvelu-
jen integroinnista on keratty muilla kuin kokeilulain mukaisilla ratkaisuilla: hallin-
to- ja kotihoidon kokeilulla, implementoimalla yhteinen asiakastietojarjestelma
seka sahkoisten ladkemaaraysten valtakunnallisella tietokannalla e-
reseptikokeilussa. Aukottomia tulkintasdéntoja siitd, tulisiko sosiaali- ja tervey-
denhuollon erityislainsaadanto vai kokeilulainsaadantd asettaa etusijalle ristirii-
tatilanteessa, jos niiden soveltamisala on sama, ei ole (0ik).

4.1.2 Kokeilualueiden omat tavoitteet kokeilulle ja kokeilun
sisaltbalueiden koettu tarkeys

Kokeilualueiden omat tavoitteet

Kyselyssa selvitimme alueiden omia perusteluja kokeilulain eri osa-alueiden
kokeiluun (2a) sek& omia tavoitteita kokeilulta (3a). 12 aluetta vastasi avoimeen kysy-
mykseen perusteista osallistua kokeiluun, mukaan lukien kaikki vanhat kokeilualueet.
Yleisin peruste (viidelld alueella) oli kokeiltavana oleva tekniikka. Tdman perusteen mai-
ninneista alueista kolme oli edennyt aluetietojérjestelman pilotointi- tai kayttdvaiheeseen.
Myd6s monet muut perusteet liittyivat uuden teknologian kokeiluun. Perusteet jakautuivat
seuraaviin ryhmiin:
1. (alueella) kokeiltavana oleva tekniikka (N=5; EPSHP, ISSHP, Kainuu,
KymSHP, VSSHP)

2. toimijoiden valisen tiedonsiirron, viitteiden Kkatselutarve (N=3; ESSHP,
SatSHP, VSSHP)

3.  KTP:n tavoitteiden toteuttaminen, valtakunnalliset hankkeet (N=3; HUS,
PSHP, PSSHP)

4. s&hkoisten palvelujen lisd&ntyminen, tietoturvan tehostaminen (N=2; Kai-

nuu, PPSHP)

5. palvelujen saatavuuden turvaaminen (harva asutus, pitkét etdisyydet, eri-

koisladkaripula) (N=1; LPSHP)

Kymmenen aluetta vastasi kysymykseen kokeilun maaréllisistd, laadullisista ja
toiminnallisista tavoitteista alueella. Tavoitteissakin ndkyivat ensisijaisina tiedon luovu-
tukseen liittyvien jarjestelmien toteuttaminen. Vastaukset ryhmiteltiin sisdllon mukaan
seuraavasti:

1. eri osapuolet kattavan saumattoman tiedonvalityksen/ yhteensopivien jar-

jestelmien toteuttaminen (N=9; ESSHP, HUS, Kainuu, LPSHP, LSHP,
PPSHP, PSSHP, VSSHP, YI&-Savo)
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2. toiminnan tehostuminen, tuottavuus, kustannussééstot (N=6; ESSHP,
HUS, LPSHP, PSHP, PSSHP, VSSHP)

3. hoidon laadun, potilasléhtdisyyden, tietoturvan parantaminen (N=5; HUS,
Kainuu, LSHP, PSHP, VSSHP)

4. muutokset toimintatavoissa (N=5; HUS, Kainuu, LSHP, PSHP, VSSHP)

N&ama tavoitteet toistuvat myos itsearviointiraporteissa: UUMA-hanke on raken-
tunut asiakaslahtdisyyden, yhdenvertaisuuden sekd laadun ja tuottavuuden parantamisen
periaatteille. Toiminnallisen tavoitteen ydin on saumattoman palveluketjun toteutus ja
kokeilu. Lisatavoitteina on kehittdd nykyista vaikuttavampia tapoja tuottaa palvelut seka
jatkaa sosiaali- ja terveydenhuollon alueellisten toimintatapojen ja tietoteknisten vélinei-
den kehittamistyota. (itsH.). PIRKE-hankkeella on toteutettu saumattoman palveluketjun
kokeilulain (811/2000) ja Makropilottikutsun (F8) mukaista ja mahdollistamaa kehitta-
mistoimintaa. Omaneuvojapalvelun ja palveluketjuajattelun ja teknisen tydkalun avulla
on pyritty resurssien priorisointiin sekd yksil6-, organisaatio- ett4 organisaatioverkostota-
solla, reaaliaikaisen paatoksenteon ja siten kehittdmistydn tavoitteena olleen asiakasléh-
toisyyden ja saumattomuuden tukemiseen. (itsP). Myds Satakunnassa tavoitteena on ollut
Makropilottihankkeessa asetettujen tavoitteiden mukaisen toiminnan jatkaminen: Asiak-
kaan palvelukokonaisuuden hallintaa ja aluetietojarjestelmén toiminnallisuutta koskevien
perusratkaisujen kehittdminen. (itsS.)

Pohdintaa 3. (1 8) Kokeilualueiden tavoitteissa korostuvat tekniikan kokeilu ja
toiminnan kustannustehokkuus kuten kokeilulaissakin. Palvelujen saatavuus ja
hoidon laatu nakyvat myds monilla alueilla tavoitteina kuten kokeilulaissakin.

Eri sisdltéalueiden kokeilun koettu tarkeys

Selvitimme strukturoidulla kysymyksella 1b kokeilulain eri siséltéalueiden ko-
ettua tarkeyttd, ja avoimella kysymykselld 1c perusteita olla kokeilematta joitain sisélto-
alueita. Tulokset on esitetty seuraavassa taulukossa (Taulukko 5). Sisaltdalueet on listattu
vasemmanpuoleisessa sarakkeessa. Sarake "Tarked" kuvaa niiden kokeilualueiden maa-
rad, jotka vastasivat sisaltdalueen olevan tarked tai melko tarked. Sarake "Ei tarked" ku-
vaa niiden alueiden mé&aréé, jotka vastasivat siséltdalueen olevan ei kovin tai ei lainkaan
tarked. Sarake "KA" kuvaa kaikkien vaihtoehtojen summapisteiden keskiarvoa niin, ettd
mitd pienempi arvo on, sitd tarkedmmaéksi kokeilulain siséltdalue on koettu.

Tulokset ovat hyvin yhtenevat Taulukko 7:n tuloksiin verrattuna. Kaikki 22 alu-
etta kokivat ammattihenkil6iden sahkoisen allekirjoituksen tarkedksi. Siséltfalue sai
myds parhaan keskiarvon. Suostumusten hallinta koettiin ldhes yhtd tarkedksi. Vahiten
tarkeiksi koettiin viitetietokanta ja omaneuvojapalvelu, mutta ndiden osalta ndkemykset
menivat ristiin: osa piti niitd tarkeind, osa ei. Seitsemén kokeilualuetta perusteli viitetie-
tokannan tarpeettomuutta silld, ettd siell4 ollaan kokeilemassa vaihtoehtoista alueellista
arkkitehtuuria. Kolme kokeilualuetta kuvasi omaneuvojapalvelun tarpeettomuutta silla,
ettd neuvontaty6ta toteutetaan jo muutenkin, eika sita varten tarvita erillistd nimiketté.
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Taulukko 5. Kokeilulain eri siséltdalueiden koettu tarkeys

Ei KA Mistéa syista joitain siséltdalueita ei ole
Kokeilulain sisaltéalue Tarkea | tarkea | (1-4) nahty tarkeiksi kokeilla?
Terveydenhuollon ammattihenkilon sahkéinen
allekirjoitus 22 of 1,09
Suostumusten hallinta 21 of 1,10
Terveydenhuollon ammattihenkildn s&hkdinen
tunnistaminen 20 1 1,24
Organisaation sahkdinen tunnistaminen 20 2l 1,45
Organisaation sahkdinen allekirjoitus 17 3[ 1,55
Palveluketjusuunnitelma 15 5 1,80
Paotilaan sahkdinen tunnistaminen 17 4 181
Potilaan sahkdinen allekirjoitus 15 6 1,95
Viitetietokanta korvataan (alue)arkisto- tai
Viitetietokanta 14 7|  2,19[tietokantapohjaisella jarjestelmalla (N=7)
Omaneuvojan tyd perustyota, ei uutta tittelia, ei
Omaneuvojapalvelu 5 15|  2,95|relevantti, ei uutta instituutiota (N=3)

Alueista 14 vastasi avoimeen kysymykseen syistd, miksi tiettyja siséltéalueita ei
haluttu kokeilla. Vanhat kokeilualueet (ennen vuotta 2004 kokeilun aloittaneet) eivat
vastanneet kysymykseen yhté aluetta lukuun ottamatta. Tall& alueella koettiin omaneuvo-
japalvelun olevan perusty6td, ja omaneuvojapalvelua ei ollut kokeiltu. Ne alueet, jotka
ilmoittivat korvaavansa viitetietokannan muilla arkkitehtuuriratkaisuilla, eivét vield olleet
paésseet kokeilemaan vaihtoehtoisia ratkaisuja Kymenlaaksoa ja Eteld-Karjalaa lukuun
ottamatta. Muut syyt eivat olleet yhdistettdvissa mihinkdan tiettyyn kokeilulain sisalto-
alueeseen. Syyt on alla listattu yleisyysjarjestyksessa:

1) Viitetietokanta (teknisesti puutteellinen) korvataan (alue)arkisto- tai muulla jar-
jestelmélld (N=7; ESSHP, ISSHP, KSSHP, LPSHP, LSHP, PKSHP, PPSHP)

2) Resurssipula, kokeilun lyhyys (N=4; EPSHP, ESSHP, PSSHP, Y14-Savo)

3) Omaneuvojan ty6 perusty6td, ei uutta tittelid, ei relevantti, ei uutta instituutiota
(N=3; HUS, PSSHP, VSSHP)

4) Erityisvastuualueen kehitystyon seuraaminen (N=2; ISSHP, LPSHP )

5) Tietojarjestelmien kehityksen hitaus, jarjestelmien kirjavuus; keskitytty tietojar-
jestelmén kayttéonottoon (N=2; ESSHP, KHSHP)

6) Keskitytty terveyskeskuksen ja sairaalan fuusioon (N=1; Malmi)

Omaneuvojapalvelun kokivat tdrkednd molemmat alueet, joissa sitd oli kokeiltu
tai joissa se on kaytossa sekd liséksi yksi niistd seitsemastd alueesta, jotka hankehake-
muksen perusteella suunnittelivat palvelun kayttéd. Omaneuvojakasitteen puolustajien
mukaan siing kiteytyy saumattoman palveluketjun ideologian ydin. Seminaarissa ehdotet-
tiin termi& palveluneuvonta, jonka tulisi olla valtakunnallinen, jos halutaan, ettd tieto
saadaan sahkoisesti eri sairaanhoitopiirien alueelta. Toisaalta seminaarissa todettiin sama
kuin kyselyssé: yhteydenpito sosiaali- ja terveydenhuollon valilla kuuluu perustehtaviin.
Vaarana on, ettd yhteisvastuu yhteydenpidosta h&vidd, kun vastuu siirtyy yhden ihmisen
harteille, kuten potilasasiamiesjérjestelméssd. Moniongelmaisten asiakkaiden kohdalla
neuvonta néhtiin silti tarpeelliseksi, jotta asiakkaita ei juoksuteta luukulta luukulle. (sem.)

Viitetietokannan kokivat kyselyn mukaan tarkedna valtaosin ne alueet, joilla si-
t& suunniteltiin kokeiltavaksi, pilotoitiin tai kaytettiin. Yhteys viitetietokantaa tarkedna
pitavien (kysymys 1b9) ja sitd suunnittelevien, kokeilevien tai kayttavien alueiden vélilla
(kysymys 1a9) (kerroin 0,69) on merkitseva 0.1 % merkitsevyystasolla. Kaikki vanhat
kokeilualueet, joissa viitetietokanta oli kdytdssa, pitivét sitd tarkeénd, samoin kymmenen
uutta kokeilualuetta, joista kolmella se oli pilotoitavana tai kdytdssd. Seminaarissa kes-
kusteltiin viitejarjestelmasta vilkkaasti (ks. tarkemmin luku 5.4.4). Yksimielisia oltiin
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siitd, ettd jollain tasolla saatelyé tarvitaan, jotta padstaan valtakunnalliseen, saumattomaan
sosiaali- ja terveydenhuollon palveluun. Eridvia ndkemyksia esitettiin siitd, mink tasoisia
viitejarjestelmid tarvitaan (valtakunnan, erityisvastuualueen, sairaanhoitopiirin alueen,
terveyden/sosiaalihuollon). Keskustelussa tuotiin esiin, ettd lailla tulisi sdatd4d mekanis-
mista, jolla muodostetaan viitteitd mielelladn valtakunnalliseen viitepalveluun, jotta myds
sosiaaliturvan ja yksityiset palveluntuottajat tietdisivat, mihin tuottavat viitteitd omista
palveluistaan. (sem.)

Seminaarissa keskusteltiin myds kokeilulain mukaisesta palveluketjusuunnitel-
masta (ks. tarkemmin luku 5.2). Toisaalta todettiin, ettd mik&&n voimassa oleva laki ei
estd tekeméstd kokonaispalvelusuunnitelmaa ihmiselle. Toisaalta tuotiin esiin, ettd perus-
te palveluketjusuunnitelmalle kokeilulakia sd&dettdessd oli palvelujarjestelmén pirstalei-
suus, mika nakyi lainsdadanndssa ja asetuksissa. Yhdelld potilaalla voi olla kymmenenkin
erilaista suunnitelmaa, hoito- tai palvelusuunnitelmaa tai palvelusuunnitelmaa. Esimer-
kiksi otettiin palvelukokonaisuus, joka saattoi koostua 70 palveluntuottajasta ja erilaisesta
palvelusta, ja suunnitelmia saattoi olla toistakymmentd. Osa on s&adetty lainsdadanngssa
ja osa tehdddn ilman lainsdédantotyota. Kokeilulailla lahdettiin hakemaan siltaa, jolla
voitaisiin Korjata tilannetta, ja jota lainsdadanto ja asetukset télla hetkelld tukevat. (sem.)

Seminaarissa heratettiin myds suoraan kysymys siitd, mistd on tarpeen saataa
lailla. Toisaalta tuotiin esiin, tarvitaanko lainkaan uutta erillislakia, vai liitetddnko kokei-
lusisallét muuhun jo olemassa olevaan lainsaadéntéon tdydennyksend. Toisaalta tuotiin
esiin nykyinen sektoroitunut sosiaali- ja terveydenhuollon lainsdadanto, joka ei tuo naky-
viin palvelujen integrointia, ja "siltalakia™ kaivattiin. (sem.)

Pohdintaa 4. (1 8) Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkilon s&hkdinen al-
lekirjoitus ja suostumusten hallinta koetaan keskeisiksi saumattomien palvelujen
kehitystyon sisaltdalueiksi. Kokeilulain sisaltdalueista vahiten tarkeaksi koetaan
kyselyn perusteella omaneuvojapalvelu. Kiinnostus siihen on vahentynyt han-
kehakemusten tilanteesta. Tosin siitd esiintyi eridvia nakemyksia seka kyselys-
sa etta seminaarissa. niin, Kyselyssa 3/4 vastanneista ei ndhnyt omaneuvoja-
palvelua tarkeéksi ja ¥2 naki. Vastustajat nakivat omaneuvojapalvelun perustyo-
na, johon ei tarvita uutta tittelia. Kyselyssa 2/3 néki viitetietokannan tarkeaksi ja
1/3 ei. 7 aluetta halusi korvata viitetietokannan muulla ratkaisulla. Kysymys vii-
tetietokannasta liittyi seminaarikeskusteluissa tiiviisti kysymykseen valtakunnal-
lisesta, alueellisista ja paikallisista arkkitehtuureista ja mahdollisuudesta yksi-
tyisten, julkisten ja sosiaaliturvaa tuottavien organisaatioiden saada omat viit-
teensa jarjestelmiin.

Kyselyn ja seminaarin tuloksista ei voi suoraan vetaa johtopaatoksia siita, mista
pysyvassa laissa tulisi sdatda. Seminaarikeskustelu viittasi siihen, ettd sosiaali-
ja terveydenhuollon palvelusuunnitelmia koskevat sdénnodkset tunnetaan huo-
nosti. Jo pitkdan erityislainsdadantédn sisaltyneitéa velvoittaviakaan suunnitel-
man laatimissaannoksia ei ilmeisesti tunneta, jolloin palveluketjusuunnitelma
nahdaan uutena ratkaisuna. Kentan edustajat toivoivat siltalakia, joka mahdol-
listaisi sektorirajat ylittavat toimintamallit, toisaalta jo olemassa oleva lainséaa-
dant6 on velvoitteita yhteistydhon. Ainakin sahkoisen tiedon kasittelyn jarjestel-
ma haluttaisiin ilmeisesti sailyttéda laissa (riittdvan yleisella tasolla). Keskuste-
luun siitd, mink& siséltoisid ja milla tarkkuustasolla tarvitaan erillissdadoksia
omaneuvojapalvelusta ja palveluketjusuunnitelmasta ei paasty.

Kokeilun sisalléllinen kattavuus ja vaikutukset
4.1.3 Suunnitellut ja kokeillut lain osa-alueet
Kokeilulain tarkoituksena oli saada kokemuksia saumattomien palveluketjujen

jarjestamisestd. Eradna selvityksen tarkoituksena oli koota tietoa siitd, missd maarin ko-
keilulain siséltdalueista on karttunut kokemusta Suomessa. Laadimme peruskartoitusvai-
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heessa kirjallisen aineiston perusteella alustavan kuvan alueiden kokeilun vaiheesta, ja
vertasimme tuloksia kyselyhetkeen tuloksiin kokeilun etenemisestd. Peruskartoitusvai-
heen aineistoina kdytimme hankehakemuksia (Liite 2) vuonna 2004 kaynnistyneiden
hankkeiden tilannekuvauksia (Liite 3), marraskuussa 2004 tehdyn séhkdisen potilasker-
tomusjarjestelman toimeenpanon tilanneselvitysta (Liite 4) sekd Telemedicumin raporttia
(E42). Tulokset on esitetty seuraavassa taulukossa. Taulukkoa tulkittaessa on huomioita-
va, ettd tiedot on koottu eri aikoina toteutetuista selvityksistd ja hankehakemuksista, josta
syysta tiedot eivét kaikilta osin ole taysin yhtenevia. Taulukossa on kuvattu eri siséltdalu-
eiden kokeilun vaihe seuraavasti:

Ei suunnitteilla
1 Suunnitteilla

1 Pilotoi

Taulukko 6. Eri sisdltdalueiden kokeilu vuoden 2004 hankehakemusten ja selvitysten
mukaan

Sairaanhoitopiir|Lain piiriin|Lain 1 2 3 4 Ah[5 Org.|6 9  Suost.|Merkittyj

i kuuluvien |piirissa  [Omaneuv [Palveluk. |Asiakkaa |sahk. séhk Séahkoine a
kuntien olevien [oja* suunn*  [n tunn* tunn.* n
maara kuntien séhk.tunn allekirj**

osuus (%) *

Eteld-Karjala |4 40,00 % 1 1

Etela- 26 100 % 1 1 1 1

Pohjanmaa

Eteld-Savo 12 100 % 1

HUS 31 100 % 1 1 1 1

1td-Savo 10 100 % 1

Kainuu 9 100 % 1 1 1 1

Kanta-Hame 16 100 % 1 1 1

Keski- 13 100 % 1 1

Pohjanmaa

Keski-Suomi |30 100 % 1

Kymenlaakso |1 8,30 % 1 1

Lappi 16 100 % 1 1

Lénsi-Pohja 6 100 % 1 1

Pirkanmaa |33 100% |1 1

Pohjois-Karjala |16 100 % 1 1 1

Pohjois- 27 66,00 % 1 1

Pohjanmaa

Pohjois-Savo |23 100 % 1

Paijat-Hame 14 93,30 % |1 1 1

Satakunta 24 100 % 1 1 -:

Vaasa 17 100 % 1 1 1

Varsinais- 54 97,00 % 1 1

Merkittyja 7 7 6 20 8

ruutuja/ sarake

*=Hankehakemukset (liite 2), v. 2004 kdynnistyneiden hankkeiden tilanne (liite 3),**=Hankehakemukset (liite 2), S&hkoi-
sen potilaskertomusjarjestelméan toimeenpanon tilanne marraskuussa 2004 (liite 4), ***=Hankehakemukset (liite 2), Tele-
medicumin raportti (E42), Sahkoisen potilaskertomusjérjestelman toimeenpanon tilanne (liite 4)

Sarakesumma osoittaa, kuinka yleisesti kutakin kokeilulain siséltdaluetta oli Kir-
jallisen aineiston perusteella kokeiltu, rivisumma kuinka montaa siséltdaluetta kullakin
alueella on kokeiltu. Kyselyn erdana tarkoituksena oli tdsmentaa Kirjallisen aineiston ku-
vaa kokeiltavista sisaltdalueista ja siitd, missd vaiheessa kokeilu on. Selvitimme asiaa
yleisesti lomakkeen strukturoidulla kysymykselld 1a. Vastaukset kysymykseen on esitetty
seuraavassa taulukossa (Taulukko 7). Koska viitetietokanta oli peruskartoituksen mukaan
vain yksi vaihtoehto, jota alueilla oli rakennettu alueelliseen tietojen luovuttamiseen,
tdydensimme kysymyksen la kysymysta selvittdmalla, millaista alueellista arkkitehtuuria
alueella ollaan kokeilemassa (kysymys 4a4, taulukon sarakkeet 7b ja 7c¢). Tdssa kysy-
myksessd emme tarkentaneet sitd, missa vaiheessa kehitys on, siksi kyseisissa sarakkeissa
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on vain x ilmentdmadssa kokeilua. Taulukon selitteet on esitetty taulukon oikeassa laidas-
sa.

Taulukko 7. Eri siséltdalueiden kokeilun tilanne helmikuussa 2005 kyselyn mukaan

Sairaanhoitopi|Lain piiriin  |Kokeilulail 1 2] 3| 4 5 6b 6¢c 7a 7b 7c 9|Merkittyj
iri kuuluvien |n piirissa a

kuntien olevat ruutuja/ri

maara kunnat 6a Vi

(%) Omaneu |Palveluk |Pot Or Th Potsah |Thsah |Or Viitetieto | Yht.pot.j |[Muu Suost
voja etjus. sahtun |sahtun |[séhtun |alle alle séhalle |kanta arj. hall
(kys. 1a) |4a4 4a4

Etela-Karjala 4] 40,00 % S X &
Etela- 26 100 % S S S S X 8|
Pohjanmaa
Etela-Savo 12 100 % S S S S S S S X 8|
HUS 31 100 %) S 6
Itd-Savo 10 100 % S S S S S X 9|
Kainuu 9 100 %) X 4
Kanta-Hame 16 100 % S S X S 6|
Keski- 13| 100 %) S S* S 3|
Pohjanmaa
Keski-Suomi 30 100 %) S S S S S S S x* 9
Kymenlaakso 1| 8,30 % S X 6|
Lappi 16 100 %) S S S S S S S x* S 10
Lansi-Pohja 6| 100 %) S S S S X 6]
Pirkanmaa 33[__100 % S S S | | 10)
Pohjois- 16 100 %) S X 6|
Karjala
Pohjois- 27| 66,00 % S S S x* 6|
Pohjanmaa
Pohjois-Savo 23 100 % S S S S XHHH* S 7|
Paijat-Hame 14] 93,30 % S S 3|
Satakunta 24] 100 %|s S S S S S S | | 10
Vaasa 17 100 % S S S XHHH* 6]
Varsinais- 54] 97,00 % S S S S X X S 11
Suomi
Malmin 3| 100 % X** 1]
terveydenhuol
toalue
Yla-Savon 4 100 %) S S S S S S S S 8
terveydenhuoll
on
kuntayhtymé&
Merkittyja 2 9 9 19 19 7 19 13 13 8 11 20
ruutuja/sarake

Keskeinen havainto verrattaessa edellisten taulukoiden tuloksia ovat muutokset
omaneuvojapalvelun, organisaation sahkdisen tunnistamisen, suostumusten hallinnan ja
viitetietokannan kokeilussa. Kyselyn mukaan omaneuvojapalvelu oli suunnitteilla Sata-
kunnassa ja kaytdssa Pirkanmaalla, mutta milld&n muulla alueella se ei endd ollut suunnit-
teilla toisin kuin kirjallisen aineiston tulokset osoittavat. Palveluketjusuunnitelma oli kéy-
tossa Pirkanmaalla, pilotoitavana 3 muulla alueella ja suunnitteilla lisdksi 5 alueella, siis
yhteensa yhdeksalla alueella (kirjallisen aineiston mukaan 7 suunnitteli). Asiakkaan séh-
kdinen tunnistus oli kéytossa Varsinais-Suomessa ja suunnitteilla 8 muulla alueella, yh-
teensd 9 alueella (kirjallisessa aineistossa kuudella). Ammattihenkilén sdhkdinen tunnis-
tus oli sek& kyselyn ettd hakemusten perusteella ohjelmassa lahes kaikilla alueilla: kyse-
Ilyn mukaan suunnitteilla 7 alueella, pilotoitavana 9 ja kaytdssa 3 alueella (Pirkanmaalla,
Satakunnassa ja Varsinais-Suomessa). Organisaation sahkdistd tunnistusta suunnitteli
kirjallisen aineiston perusteella 8, kyselyn mukaan 12 aluetta, pilotoi 5 ja kaytti 2 aluetta
(Pirkanmaa ja Kainuu). Hakemuksista laaditussa taulukossa ei eroteltu potilaan, ammatti-
henkilon ja organisaation séhkoistd allekirjoitusta. Kirjallisen aineiston perusteella alle-
kirjoitus oli kehitteilld 15 alueella. Ammattihenkilon allekirjoitus oli kyselyn mukaan
kehitteilld 19 alueella, joista pilotoitavana 4 alueella, kolmella se oli jo kdytdssa (Pirkan-
maa, Pohjois-Pohjanmaa ja Varsinais-Suomi). Organisaation ja potilaan allekirjoitus oli
vasta suunnitteilla osalla alueista. Kirjallisen aineiston mukaan kaikki alueet tulevat ko-
keilemaan viitetietokantaa, kyselyn mukaan 13 aluetta, muut suunnittelevat vaihtoehtoista
jarjestelmé&a. Viitetietokanta on pilotoitavana 2 alueella ja kaytdssa neljalla (HUS, Sata-
kunta, Pirkanmaa ja Kainuu), muiden ratkaisujen kayttoonoton tilannetta kysely ei kar-
toittanut. Potilaan suostumusten hallintajéarjestelma oli hankehakemusten mukaan kehit-
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S=suunnitteilla (1a)

x=kokeillaan (4a4)
=kaytossa

N=kaytossaoloaika
kuukausina

=pilotointi

*Arkistoratkaisu
**KuntaEsko
***|ntegrointi
****Sanomaliikenne
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teilla 14 alueella, kyselyn mukaan 20 alueella, joista kdytdssa 9 alueella ja pilotoitavana 4

alueella.

4.1.4

Pohdintaa 5. (1 8) Kyselyn mukaan kokeilulain osa-alueista suostumusten hal-
linta, ammattihenkilén sahkoinen tunnistus ja allekirjoitus seka organisaation
tunnistus ovat yleisimmin kokeiltavia siséltdalueita. 12 alueella on kokemusta
séhkoisestd suostumusten hallinnasta, néistd pisimpaén HUS:ssa. 12 alueella
on kokemusta ammattihenkildn tunnistuksesta, pisimpaan Pirkanmaalla, ja seit-
semalla ammattihenkilon sahkoisesta allekirjoituksesta, pisimpdan Pirkanmaal-
la. Omaneuvojapalvelu ja organisaation sahkdinen tunnistus ovat selkeimmin
sellaisia sisaltdalueita, jossa suunnitelmat ovat muuttuneet:

Taulukko 6:n mukaan 8 aluetta suunnitteli organisaation séhkoista tunnistusta,
mutta kyselyn perusteella se on kehitteillda 18 alueella. Omaneuvojapalvelua
suunnitteli hakemuksissa 7 aluetta ja yksi kaytti, Taulukko 7:n mukaan enda
vain yksi suunnitteli ja yksi kaytti. Vahadisempéaa muutosta on tapahtunut suos-
tumusten hallinnassa joka on yleistynyt, kiinnostus viitetietokannan kehittami-
seen vahentynyt. Pirkanmaalla ollaan pisimmalla useimpien sisaltdalueiden ko-
keilussa (7 kokeilulain sisaltdaluetta kaytossa, ks. myds itsearviointi, liite 12).

Satakunnassa ja Kainuussa on kayttéon vakiintunut kolme kokeilulain sisalt6-
aluetta. Pisimp&an kokemusta on kertynyt HUS:ssa viitetietokannasta ja suos-
tumusten hallinnasta, Pirkanmaalla omaneuvojapalvelusta (24 kk), Pirkanmaalla
ja Varsinais-Suomessa terveydenhuollon ammattihenkilon sahkoisesta tunnis-
tamisesta ja Pirkanmaalla allekirjoituksesta (12-14 kk). Yli puoli vuotta koke-
musta oli ehtinyt kertya Pirkanmaalla palveluketjusuunnitelmista ja organisaati-
on sahkdisestd tunnistamisesta, Satakunnassa ammattihenkilon séhkoisesta
tunnistuksesta ja viitetietokannasta ja Lansi-Pohjassa, Pirkanmaalla ja Sata-
kunnassa séhkoisesta suostumusten hallinnasta.

Osin edella olevien taulukoiden (Taulukko 6 ja Taulukko 7) tiedot olivat ristiriitai-
sia, mm. ammattihenkildiden sahkoéinen allekirjoituksen osalta oli epajohdonmu-
kaisuutta: selvitys valtionapuhankkeiden toimeenpanosta marraskuussa 2004
osoitti, ettd allekirjoitus oli kdytdssa 4 hankkeessa, mutta kyselyn mukaan se oli
kaytossa vain 3 alueella. Vastaukset eri kyselyssa esitettyihin kysymyksiin olivat
my0s osin epasystemaattisia (esim. la, 4a4, 4b2), Horjuvuutta oli erityisesti
palveluketjusuunnitelmaa, sahkoistéa suostumusten hallintaa ja alueellista arkki-
tehtuuria koskevissa vastauksissa. Erdéna selityksena voi olla, ettéd kehitysta
tapahtuu eri tasoilla ja vaiheissa, eivatka ne aina olleet selkeésti erotettavissa,
esim. suostumusten hallinnan kehitysvaiheet, hoitoketjut/palveluketjut, yksittais-
ten rekisterinpitjien valinen sahkdisten tietojen luovutuksen kehittami-
nen/sairaanhoitopiirin sisélla tapahtuva alueellinen kehitys/kehitystyo erityisvas-
tuualueiden tasolla. Toisena mahdollisena selityksena on se, ettd kokeilulain
keskeisista kasitteista ei ehka ole yhtenevaista tulkintaa alueilla. Muita selittavia
tekij6ita voivat olla mm. ero tutkimuksen kohteissa ja vastaajissa (hakemukset
ja selvitys valtionapuhankkeista hankekohtaisia kuvauksia vs. kyselyn aluekoh-
tainen tilanne). Toisaalta horjuvuus voi johtua kysymysten asettelusta. Mittarin
validiteettia ja reliabiliteettia tarkastellaan luvussa 7.

Alueiden arvio kokeilun vaikutuksista

Kokeilulaki pyrki kerddméén kokemuksia saumattoman palveluketjun jarjesta-

misestd ja tietoteknologian hyddyntdmisestd palvelujen kehittamiseksi (1.2 8). Selvitim-
me Kkyselyssd, milla tavoin alueet arvioivat kokemuksiaan kokeilulain toimeenpanosta
(kysymys 3b) seka kysymyksilld 3c ja 3e arvioita kokeilun toteutuneista vaikutuksista
hoitoon (hoitoonpéaésyaikaan, hoitoaikoihin, hoitosuositusten noudattamiseen, jatkohoi-
don jarjestamiseen, asiakastyytyvdisyyteen ja hoidon laatuun) sekéd organisaatiotasolla
(tyontekijoiden tyotyytyvaisyyteen, tyontekijamaaréédn, tybajan kéyttéon, tietosuojan
laatuun ja kayttokustannuksiin).
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Yhdeksan kokeilualuetta kuvasi suunnitelmia kokeilun tulosten arvioimiseksi ja
seuraamiseksi. Viidella alueella (HUS, LSHP, PSHP, PSSHP, SatSHP) teetetéén projek-
ti- ja hankekohtaisia arviointitutkimuksia ulkopuolisilla arvioitsijoilla tutkimushankkeissa
tai opinndytteind koko hankkeen ja erillisten projektien osalta. Nelja aluetta (Kainuu,
LPSHP, LSHP, SatSHP) kuvasi pysyvampiluonteisia jatkuvia seurantajarjestelmia, joilla
seurataan asiakastyon laadussa ja kustannustehokkuudessa tapahtuvia muutoksia. YKksi
alue (VSSHP) vastasi arvioinnin olevan monitasoista ja sisaltdvan valtakunnallisen, alu-
eellisen, seutukuntatason, kuntayhtymaétason ja kuntatason arvioinnit.

Arvioidut muutokset hoitoprosessissa on esitetty seuraavassa taulukossa
(Taulukko 8). Arvioiden mukaan jatkohoidon jarjestdminen on helpottunut useimmin,
kolmella alueella, joista kaksi on vanhoja kokeilualueita. Hoitoonpéasyaika on parantunut
kahdella kokeilualueella, hoitoajat Iyhentyneet kahdella vanhalla alueella, asiakastyyty-
vaisyys samoin. Hoitosuositusten noudattaminen on parantunut kahdella alueella, joista
toinen on vanha kokeilualue.

Taulukko 8. Kokeilun arvioidut vaikutukset asiakkaiden hoitoprosessiin

ekshp
epshp
esshp
isshp
kainuu
khshp
kpshp
ksshp
kymshp
Ipshp
Ishp
malm
phshp
pkshp
ppshp
pshp
psshp
satshp
vshp
vsshp
ys-yty

hus

parantunut
[EnY

heikentynyt/0,05=ei muutosta/l

-1

O muutokset
hoitoonpéésyajas
sa

B muutokset
hoitoajoissa

O muutokset
hoitosuositusten
noudattamisessa

O muutokset
jatkohoidon
jarjestamisessa

B muutokset
asiakastyytyvaisy
ydessa

Seuraavassa taulukossa (Taulukko 9) on esitetty vastaukset kysymykseen 3e
kokeilun arvioiduista vaikutuksista organisaatiotasolla. Tulosten mukaan eniten positiivi-
sia muutoksia oli tapahtunut tietosuojan laadussa - se oli parantunut kuudella alueella,
joista kolme oli vanhoja kokeilualueita. Tyotyytyvaisyys oli kasvanut kahdella vanhalla
kokeilualueella, tydajan kdyttd vahentynyt yhdelld vanhalla alueella ja lisdantynyt kahdel-
la uudella alueella. Kéyttokustannusten oli arvioitu laskeneen yhdelld vanhalla alueella ja
kasvaneen neljalla uudella alueella.
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Taulukko 9. Kokeilun arvioidut vaikutukset organisaatiotasolla

2 o @ muutokset
5 — )
é1®w®£.ﬂxxxxx_ﬂmEo.ng.Qm>>>
2 E muutokset
E tyontekijamaa
i rassa
E
§ O muutokset
§ ty6ajan
.g o |mm mm. fiinn mm, e rlh TR M W kaytossa
11
3 0O muutokset
2 tietosuojan
2 laadussa
=
% | njyutgkset
= kayttokustann
< 1 uksissa
Seminaarikeskustelujen mukaan on selkeda nayttod saastoistd, kun faksien la-
hettdminen ja vastaanottaminen, tietojen postittaminen organisaatioiden vélilla, tietojen
tallettaminen eri jarjestelmiin paperilta jadvat pois. Myds HUS:n esityksen mukaan ver-
taileva kuvanjakelututkimus osoitti selkedn ajan ja kustannusten sadston jatkohoidossa
alueella, jossa aluetietojérjestelma oli kdytdssa verrattuna perinteiseen alueeseen. (sem.)
Pohdintaa 6. (1 8) Kyselyn perusteella neljalla alueella on kokeilun vaikutusten
seurantaa toteutettu osana hoidon laadun ja kustannusten pysyvaa seurantajar-
jestelmaa, viidellda alueella erillisind arviointitutkimuksina. Yhdellda alueella on
kaytbéssd molemmat seurantatavat. Kokeilun arvioidut vaikutukset hoitoon ovat
olleet viela melko vahaisia: Kolmella vanhalla ja kahdella uudella kokeilualueella
oli koettu hoidossa positiivisia muutoksia. Eniten positiivisia muutoksia hoidossa
(neljalla viidesta mitatusta kriteerista) oli koettu Pirkanmaalla. Organisaatiotasol-
la on koettu positiivisia ja negatiivisia muutoksia. Eniten positiivisia organisaatio-
tason muutoksia oli koettu HUS:n alueella. Yksittaisia positiivisia muutoksia oli
koettu seitsemalla kokeilualueella, eniten tietosuojan toteutumisessa. Kustan-
nusten kasvu neljalla uudella kokeilualueella tukee aiempien tutkimusten tulok-
sia siita, ettd integraatio maksaa ennen kuin se saastaa (mm. E52).
Kokeilun alueellinen kattavuus ja organisointi (2 8)
Kokeilulain mukaan lakia sovelletaan kunnan, kuntayhtyman, muun viranomai-
sen, yhteison, palvelujen tuottajan, itsendisen ammatinharjoittajan ja Kansanelékelaitok-
sen jarjestéessa tai toteuttaessa sosiaali- ja terveydenhuoltoa tai muuta sosiaaliturvaa ko-
keilussa mukana olevien kuntien asukkaille. Kunta tai kuntayhtyma voivat hakea kokei-
lun piiriin paé&semista sosiaali- ja terveysministeritlle osoitettavalla hakemuksella. (2 §, 1
mom.)
Laki saumattoman palveluketjun kokeilusta liittyi alun perin STM:n tietotekno-
logiastrategian toteuttamisen kokeiluun Satakunnan makropilottihankkeessa (Lex Makro-
pilotti). Lain muutoksen yhteydessa 2003 soveltamisalaa laajennettiin ja vuoden 2004
alusta kaikki kunnat ja kuntayhtymat ovat voineet hakea kokeilun piiriin.
35
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4.1.5 Kuntien mukaantulo kokeilulain piiriin

Laadimme peruskartoitusvaiheessa kuvauksen kuntien tulosta kokeiluun Sosiaa-
li- ja terveysministerion paatosten ja kokeilulain piiriin ottamista koskevien hakemusten
perusteella (Liite 1, viitteet A1-A36). Kuntien mukaantuloa on kuvattu seuraavassa ku-
vassa (Kuva 1).

B makropilottikunnat
B ennen vuotta 2004 liittyneet  (31)
[] vuonna 2004 liittyneet (357)
[ ] eikuulu lain piiriin

Kuva 1. Kuntien mukaantulo kokeilulain piiriin
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Jaoimme kunnat kolmeen ryhméén sen perusteella, milloin ne ovat hakeneet
kokeiluun. Ensimméiseen ryhmdan tulivat Makropilottikunnat, toiseen ryhmaan ennen
vuotta 2004 liittyneet kunnat ja kolmanteen ryhmaén vuonna 2004 liittyneet kunnat. En-
nen vuotta 2004 liittyneet alueet luokiteltiin "vanhoiksi kokeilualueiksi" (tuloksissa ko-
rostettu lihavoinnilla) ja vuonna 2004 liittyneet alueet "uusiksi kokeilualueiksi". Vuonna
2004 kunnat ja kuntayhtymat saattoivat hakea saumattomien palveluketjujen kokeilulain
piiriin sosiaali- ja terveysministeridlle osoitetulla hakemuksella. Hakemukset piti jattaa
viimeistadn 29.2.2004. Sosiaali- ja terveysministerio péatti lain soveltamisesta hakemuk-
sen jattaneelld alueella, mikali hakemuksen ja sen liitteend olevan kokeilusuunnitelman
perusteella arvioitiin kokeilun vaatimien teknisten, taloudellisten, hallinnollisten ja mui-
den edellytysten toteutuvan.

Pohdintaa 7. (2 8) Kokeilulaista on ehditty saada vasta vahan kokemusta. En-
nen vuotta 2004 kokeilua on toteutettu kokeilulain mukaisena padosin neljan
sairaanhoitopiirin alueella, joista Satakunta on ollut kattavimmin mukana. HUS:n
alueella kokeilu on ennen vuotta 2004 ollut kdynnissé viidessa kunnassa. Muu-
alla (Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirissa Raahessa ja Pirkanmaalla) kokei-
lu on rajautunut muutamaan kuntaan. Vuoden 2004 aikana kokeilu laajentui
merkittavasti niin, ettd se kattaa nyt kaikki Suomen sairaanhoitopiirit Ahvenan-
maata lukuun ottamatta. Eniten kuntia kokeilulain ulkopuolella on Kymenlaak-
sossa (8 % mukana kokeilussa) ja Etela-Karjalassa (40 % mukana kokeilussa),
joissa kokeillaan yhteista asiakastietojarjestelméaé. Pohjois-Pohjanmaalla mu-
kana on 66 % kunnista, Varsinais-Suomessa 97 %.

4.1.6 Erirekisterinpitdjien osallistuminen kokeiluun alueilla

Taman selvityksen erdand tavoitteena oli kuvata kokeilun alueellista kattavuutta
tarkemmin. Kyselyssa selvitimme usealla eri kysymyksella eri rekisterinpitajien osallis-
tumista alueen kokeiluun. Kysymyksessa 2b selvitimme, kuinka suuri osa eri rekisterinpi-
tajaryhmista on mukana kokeilussa kullakin alueella. Tulokset on esitetty seuraavassa
taulukossa (Taulukko 10). Tulosten mukaan sairaanhoitopiiri oli kaikilla 22 alueella mu-
kana. Mukanaolo oli 3 alueella osittaista (Malmi, PPSHP ja EPSHP), ndistda PPSHP oli
vanha kokeilualue. Kattavimmin kaikki nelj& eri rekisterinpitdjaryhméa oli tulosten perus-
teella mukana kokeilussa vanhalla kokeilualueella Pirkanmaalla ja uudella kokeilualueel-
la Lapin sairaanhoitopiirissé. Vanhoilla kokeilualueilla HUS:ssa ja Satakunnassa osallis-
tui kolme neljasta rekisterinpitdjaryhmasta osittain tai kokonaan kokeiluun.

Terveyskeskukset olivat vastausten mukaan kokonaan mukana 14 alueella (kai-
killa 4 vanhalla kokeilualueella), osittain 5 alueella, ei lainkaan 2 alueella. Sosiaalitoimi
oli mukana kokonaan 7 alueella (kolmella vanhoista alueista), osittain 5 alueella ja ei
lainkaan 7 alueella. 7 aluetta ilmoitti, ettd kaikki terveyskeskukset ja koko sosiaalitoimi
ovat mukana kokeilussa, kaksi aluetta ilmoitti, etteivat mitk&éan terveyskeskukset eivétka
sosiaalitoimen organisaatiot ole mukana kokeilussa.
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Taulukko 10. Eri rekisterinpitgjien osallistuminen kokeiluun sairaanhoitopiireittain
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(tieto puuttuu = ei vastattu)

Muiden rekisterinpitédjien osallistuminen kokeiluun oli huomattavasti vahaisem-
péa: Yksityiset sosiaali- ja terveyspalveluntuottajat osallistuivat osin kolmella kokeilualu-
eella, muut rekisterinpitdjat samoin kolmella alueella.

Tarkensimme rekisterinpitdjien osallistumista kysymaélld, montako terveyskes-
kusta ei osallistu kokeilulain toimeenpanoon alueellanne (2c). Tulokset tukivat pddosin
(Taulukko 10) esitettyja tuloksia muutamaa poikkeusta lukuun ottamatta: Keski-
Pohjanmaa, Malmi ja Vaasan Sairaanhoitopiiri eivét vastanneet kysymykseen, taulukon
mukaan terveyskeskukset alueilla eivét osallistu. Varsinais-Suomi ilmoitti, etteivat kaikki
vield osallistu, vaikka taulukon mukaan kaikki osallistuvat. Syy epdjohdonmukaisuuteen
saattaa olla kysymyksen muotoilussa: osallistumisessa voidaan tulkita olevan erilaisia
asteita, eikd kysymyksessa tdsmennetty asiaa tarkemmin.

Seitseman aluetta ilmoitti, etteivét kaikki terveyskeskukset viela osallistu®. Yksi
alueista kuvasi syyta terveyskeskusten osallistumattomuuteen seuraavasti:

Eivat mitkaan osallistu, kun ei ehdita kokeilulain voimassaolon aikana saada terveys-

keskuksia alueellisen viitetietokantajarjestelmén piiriin. Sairaanhoitopiirin omistaja-

kuntina kaikki ovat mukana siind, mita sairaanhoitopiiri tekee. (EPSHP) 2:6 (50:57)

Tarkensimme my0s sosiaalitoimen osallistumista kokeilulain toimeenpanoon
alueella (2d). 11 aluetta listasi kokeiluun osallistuvia sosiaalitoimen organisaatioita. Nais-
t& seitsemélld alueella kaikki kunnalliset organisaatiot osallistuvat, neljalla alueella vain
osa sosiaalitoimen organisaatioista osallistuu. Vastaukset ovat taysin yhtenevia (Taulukko
10) tulosten kanssa.

Pyysimme alueita myds listaamaan ne yksityiset ja muut rekisterinpitajat, jotka
osallistuvat kokeiluun (2f). 5 aluetta ilmoitti joidenkin yksityisten palveluntuottajien osal-
listumisesta kokeiluun, ndistd kaksi oli vanhoja kokeilualueita. (Taulukko 10:n mukaan
yksityiset osallistuvat kolmella alueella.) Yksityisiksi palveluntuottajiksi nimettiin mm.
tyoterveyspalvelujen tuottajat (LSHP), Resetti (PKSHP), palvelu- ja hoitokodit (PSHP),
ladkariasemat (SatSHP, VSSHP). Yksityisten osallistumista vanhoilla alueilla kuvaavat
seuraavat lainaukset:

Yksityisia palveluntuottajia ollut mukana hankeperehdytys- seka (...) koulutustapaami-

sissa. (PSHP) 17:8 (122:125)

Neuvottelu l48karitalon kanssa, ei paatostd. Neuvottelusuunnitelmat tekeilld. (SatSHP)

19:8 (134:134)

® Terveyskeskusten maar4, jotka eivét osallistu: Etela-Karjala 5, Etela-Pohjanmaa eivat vield mitkéén, Kanta-Hame kaikki 5
tulevat osallistumaan, Kymenlaakso 4, Pohjois-Pohjanmaa 19 kuntaa, Satakunta kaikki tulevat osallistumaan, kaytto alka-
massa nyt 2 terveyskeskuksessa, mydhemmin 1:ssd, 2 vaatii liséselvitysté. Varsinais-Suomi 1 terveyskeskus.
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Neljalla alueella kokeiluun oli osallistunut muitakin rekisterinpitdjid, yleisim-
min Kela (HUS, PSHP), toinen sairaanhoitopiiri tai kuntayhtyma (HUS, SatSHP), ty6-
terveyshuolto (SatSHP) tai kuntoutussairaala (ESSHP).

Kysyimme my0s eri rekisterinpitdjien kokonaismadarad, jotka ovat mukana ko-
keilemassa tiedon luovutusta alueilla (4a2). Tulokset on esitetty seuraavassa taulukossa
(Taulukko 11). Rekisterinpitajien méaéara vaihteli vélilla 0-84, keskiarvo oli 12 kpl. Maéa-
rallisesti eniten rekisterinpitdjia osallistui kokeiluun Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiris-
sd, 84 kpl (sielld koko kunnallinen sosiaalitoimi ja kaikki terveyskeskukset osallistuivat
kyselyn mukaan kokeiluun, tosin kokeiluun osallistuvien sosiaalitoimien lukumé&éran
ilmoitettiin olevan teoreettinen).

Taulukko 11. Kokeiluun osallistuvien rekisterinpitdjien maara alueittain

kokeiluun osallistuvien rekisterinpitdjien maara
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Kokeilulain 1 8:n mukaan laissa sd&detddn sosiaali- ja terveydenhuollon ja
muun sosiaaliturvan saumattoman palveluketjun jarjestdmisen alueellisesta kokeilusta
jne. Seminaarissa heréatettiin kysymys siitd, onko lains&adantoa syyta ulottaa koskemaan
muuta sosiaaliturvaa ottaen huomioon kokeilun kokemukset sen laajentamisen vaikeuk-
sista jo kuntasektorinkin sisélld. Sosiaaliturva kattaa muun muassa ty6ttémyysturvaan
liittyvét etuudet, tapaturma- ja muut sosiaalivakuutukset jne., jolloin entistd ongelmalli-
semmaksi nousee myods kysymys eri osapuolten toimivaltuuksista palveluketjusuunnitel-
maa laadittaessa. Kun Kelan myontdmat etuudet kattavat suhteellisen suuren osan sosiaa-
liturvasta, olisi lain soveltamisalan rajaaminen koskemaan enintadn Kelan etuuksia perus-
teltua. (sem.)
Yksityissektorin edustaja toivoi seminaarissa liséksi, ettd lainsaddanto ei estdisi
julkisen ja yksityisen palveluntuotannon valista yhteisty6ta. (sem.)
Pohdintaa 8. (2 8) Kokeilun kattavuus k&ytadnnon toiminnassa eri rekisterinpité-
jien valisena yhteistydnéa on vield hyvin vaatimatonta, vaikka valtaosa kunnista
on jo kokeilulain piirissa. Kattavimmin kokeilussa ovat mukana eri rekisterinpita-
jaryhmat Pirkanmaan ja Lapin sairaanhoitopiirissé. HUS:n ja Satakunnan alu-
eella osallistui kolme neljasta rekisterinpitajaryhmasta osittain tai kokonaan ko-
keiluun. Tietoja eri rekisterinpitdjien osallistumisesta on tulkittava varoen. Kokei-
lun monet siséltdalueet olivat kyselyhetkella useilla alueilla vasta suunnitteilla.
Terveystoimen osallistuminen on yleisintd, yhtaén sosiaalitoimen tietoja ei ilmoi-
39
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tettu luovutetun muille rekisterinpitajille. Erityisesti sosiaalitoimen ja muiden re-
kisterinpitajien osallistuminen on siis ilmeisesti monella alueella vasta toimintaa
"paperilla", mahdollisesti suunnitteluun mutta ei varsinaiseen tiedon luovutuk-
seen osallistumista.

Seminaarissa heratettiin kysymys siita, tulisiko lain soveltamisala rajata sosiaali-
turvan rekisterinpitdjien osalta Kelaan. Lainsdadanndén ei tule rakentaa saumaa
julkisen ja yksityisen palvelutuotannon valiin.

4.1.7 Kokeilun hallinnointi ja resurssit

Kokeilulain mukaan "sosiaali- ja terveysministerid voi paattaa lain soveltami-
sesta hakijakunnassa tai kuntayhtymassé tai molemmissa, jos hakemuksen ja sen liitteend
olevan kokeilusuunnitelman perusteella arvioidaan kokeilun vaatimien teknisten, talou-
dellisten, hallinnollisten ja muiden edellytysten olevan olemassa”. (2 §, 2 mom.)

Kokeilun hallinnointi ja resurssit peruskartoitusvaiheen tietojen valossa

Kokeilun valtakunnan tason tuki ja edellytysten turvaaminen alueille on koostu-
nut informaatio- ja rahoitusohjauksesta sekd normiohjauksesta (kokeilulaki ja muut saa-
dokset). Ohjausmekanismeja on kuvattu luvussa 2. Peruskartoitusvaiheen mukaan kokei-
lulakia on sovellettu hankkeissa, joita varten oli mahdollista hakea kansallisen terveys-
hankkeen valtionavustusta. Yhteensa 18 sairaanhoitopiirid on saanut kansallisen terveys-
hankkeen valtionavustusta tietoteknologia- ja muihin kehittdmishankkeisiin vuodelle
2004 tai 2005. Eniten hankehakemuksia jatti Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri (8
kpl), ja sen on saanut valtionapua neljadn hankkeeseen. Seuraavaksi eniten hakemuksia
on jattanyt HUS (5 kpl), ja se on saanut valtionapua neljaan hankkeeseen. HUS:ssa tosin
kolme valtionapua hakenutta hanketta on yhdistetty yhdeksi hankkeeksi, joten HUS on
oikeastaan saanut valtionapua vain kahteen tietoteknologiahankkeeseen (Uuma ja ESPA).
Kolmanneksi eniten hankehakemuksia ovat jattaneet Varsinais-Suomen ja Pohjois-
Karjalan sairaanhoitopiirit (molemmat 4 kpl).

Kansallisen terveyshankkeen rahoitus on tietoteknologiahankkeiden osalta pai-
nottunut vuonna 2004 ensisijaisesti hankkeisiin, joissa kehitetddn potilastietojen luovutus-
ta rekisterinpitdjalta toiselle. Rahoitusta sai myos 5 aluetietojarjestelméhanketta, 4 han-
ketta tietojarjestelmien yhtendistamiseksi ja kaksi sahkoisen tunnistamisen ja allekirjoi-
tuksen kehittdmiseksi.

Taulukko 12. Rahoituksen jakautuminen eri kokeilulain sisalt6alueittain

Sisdltbalueen painotus Rahoitusta saaneiden hankkeiden
lukumaaréa

Potilastietojen luovutus organisaatiosta toiseen 11

Aluetietojérjestelmé 5

Tietojérjestelmien yhtendistdminen 4

Sahkdinen tunnistaminen ja allekirjoitus 2

Yhteensa 22

Luettelo kansallisen terveyshankkeen rahoituksella k&ynnistyneistd hankkeista
sisaltdalueineen on esitetty liitteessd (Liite 3). Liitteeseen on koottu myds ne hankkeet,
joista alueilla koottiin vastaukset kyselyyn. Peruskartoitusvaiheen mukaan alueilla on
ollut kaytdssa muuta kuin kansallisen terveyshankkeen rahoitusta seuraavasti:
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Taulukko 13. Alueet, joilla ollut kansallisen terveyshankkeen lisdksi muuta rahoitusta
kokeilulle

Alue Rahoitusta saaneet hankkeet Rahoituslahteet terveys-
hankkeen lisaksi
HUS Uuma, HUS Erva, HUSkey, ESPA, PYORRE Makropilotti
KPSHP DIGIMEDISIINA 1l, Ratu, Hoidon seuranta, e- | muu
health
PPSHP KAISA, LAKU, RATU, Saumaton hoitoketju, Te- | L&&ninhallitus, muu

konivelpotilaiden seuranta, Hoidon seuranta, Verk-
kohoitaja- ja laékaripalvelu

PSHP TAYS Erva, VALMA, PIRKE Makropilotti

SatSHP SALPA, Kertomus, Kuvantamisverkko ja -arkisto Makropilotti

Kirjallisuudesta l6ytyi joitain viitteitd kokemuksiin saumattomien palvelujen
kehitystyon organisoinnista aluetasolla. Satakunnan Makropilotissa (1999-2001) saatiin
ensimmaiset kokemukset laajan alueellisen hankkeen hallinnoinnista ja sen haasteellisuu-
desta. Hallinnointia varten perustettiin erityinen Makropilottiyhdistys. Hanke koostui
kuudesta toiminnallisesta projektista, jotka jakautuivat kahteenkymmeneen osaprojektiin
(E35). Kokonaisprosessin hallinta ei arvioiden mukaan onnistunut (E37). Makropilotin
haasteeksi osoittautuivat liian laajat tavoitteet suhteessa kokeiluaikaan, eikd palvelujen
muutosta ehditty saada aikaan. Hanke Kkarsi siitd, ettd tekniikka viivastyi, kehitysty6 oli
teknologialahtoistd, ja jai osin irralliseksi organisaatioiden omista tavoitteista. Kehitys-
tyon toimintatapaa ei ollut suunniteltu riittdvéan dialogiseksi. (E34.)

Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin alueella Kuopiossa selvitettiin - KISA-
hankkeessa (E50) saumattoman yhteistyon ja tiedonkulun kehittdmista vanhustenhuollos-
sa. Palvelujen yhteensovittamiselle on sielld ollut selked tarve, koska palvelurakennetta
on uudistettu siirtymalla laitospainotteisista palveluista avohoitopainotteisuuteen. Kau-
pungin roolia on kehitetty palvelujen tuottajasta yksityisen ja kolmannen sektorin tuotta-
mien palvelujen koordinoijaksi. Kuopiossa on pyritty kehittdmadn toimijoiden valisia
yhteistyon ja tiedonkulun kaytantdja eri hankkeissa. Perusterveydenhuoltoon ja osaan
sosiaalipalveluita on otettu kayttdon yhteinen asiakastietojarjestelma Pegasos. Toiminta-
prosessien muutos koettiin paljon suuremmaksi tyoksi kuin sosiaali- ja terveyskeskukses-
sa osattiin ennakoida. Tekninen ja toiminnallinen kehitys jaivat taallakin osin irralliseksi.

Kuopion tapaustutkimus osoitti, ettd saumattomien palvelujen toteuttaminen
edellyttdd muutoksia koko palvelujarjestelmén tasolla. Sosiaali- ja terveyskeskus oli hal-
linnollisesti yhdistetty, mutta hallinnollinen integrointi ei riittdnyt saumattomien palvelu-
jen kaytannon jarjestdmiseksi. Siihen ei riittdnyt myodskaan yhteistyokéytantdjen kehitté-
minen eika yhteisen tietojéarjestelman kayttéonotto. Ehké suurin haaste tutkimushetkelld
néytti olevan organisaatioiden rajat ylittdvén strategia- ja suunnitelmatason tuen puute
saumattomien palvelujen kehittdmiselle. Idea saumattomista palveluista ei ndkynyt alueen
strategioissa padmaérand, jota yhteiset ja eri organisaatioiden omat hankkeet tukisivat.
Kotihoidon ja vanhustytn palveluprosesseja uudistaneet hankkeet jaivét irrallisiksi. Pe-
rusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon seka sosiaali- ja terveydenhuollon yhteista
toimintapolitiikkaa ja -suunnitelmaa, jonka varassa organisaatioiden rajat ylittavia toimin-
takaytantoja kehitetddn ja yhteistydhankkeita toteutetaan, ei ollut.

Pohdintaa 9. (2 8) Kirjallisen aineiston perusteella saumattomien palvelujen jar-
jestaminen edellyttda alueellisten ettéa valtakunnallisten toimijoiden suunnitel-
mallista ja pitkdjanteista yhteisty6ta. Alueellisten toimijoiden organisoituminen ja
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yhteistyé saumattomien palvelujen luomista kokonaisuuden hallitsemiseksi on
haasteellista. Palvelujen yhteensovittaminen edellyttéda hallinnonalojen rajat ylit-
tavaa strategista yhteisty6ta ja paatoksentekoa. Niiden puuttuessa erilaiset yk-
sittdiset uudistukset saattavat jaada irrallisiksi, mika kirjallisen aineiston valossa
on osoittautunut ongelmaksi. (E50, E52.)

Alueellisten kokeilujen organisointi ja resurssit kyselyaineiston ja
itsearviointien perusteella

Kyselylla selvitimme, miten kokeilu ja eri hankkeiden yhteistyd on organisoitu
ja hallinnoitu alueella (2j), onko alueilla uudistettu paatoksentekoprosesseja kokeilun
ajaksi (2k), miten kokeilu on kytketty palvelujen kehittamisstrategioihin alueella ja orga-
nisaatioissa (2g-h), miten se on resurssoitu (2I-m) seka alueellisen kokeilun vahvuuksia ja
haasteita (2n-0).

21 aluetta vastasi kysymykseen paatoksentekoprosessien uudistamisesta kokei-
lun ajaksi. 16 aluetta ei ole vastausten mukaan uudistanut paatoksentekoa, 5 aluetta on.
Paatoksentekoa uudistaneista 2 oli vanhaa kokeilualuetta, muut vasta vuoden 2004 aikana
kokeilun piiriin liittyneita.

18 aluetta vastasi avoimeen kysymykseen kokeiluun liittyvien hankkeiden yh-
teistyon organisoinnista (2j). Hankkeiden koordinointitavat oli luokiteltavissa seuraaviin
kolmeen luokkaan:

1) Tiivis alueellinen organisointi (N=9)

Alueellisen kokeilun ja siihen liittyvien hankkeiden organisointi alueellisine toimijoi-

neen (EKSHP, HUS, ISSHP, Kainuu, KymSHP, PSHP, PSSHP, SatSHP, VSHP).

2) Vaélja alueellinen organisointi (N=2)

Organisointi yhteisessd ohjausryhmassa tai niin, ettd hankkeiden edustajat osallistuivat

ristiin toistensa ohjaus- ja johtoryhmiin (VSSHP, Yl&-Savo). Naistéd toisella alueella

(VSSHP) on kuitenkin IT-strategian mukaan alueellinen ATJ-toimisto.

3) Ei alueellista organisointia (N=5)

Kokeilun piiriin kuuluvien hankkeiden yhteisty6td ei ole koordinoitu, vaan kullakin

hankkeella on oma organisaationsa ilman erillistd alueen yhteistydelintd (EPSHP,

ESSHP, LSHP, PKSHP, PPSHP).

Mik&an vanhoista kokeilualueista ei toiminut ilman alueellista kokeilun organi-
sointia. Alueen kokeilun vahvuuksia ja haasteita selvittdneet kysymykset (2n, 20) osoitti-
vat, ettd tiivis alueellinen kokeilun organisointimalli koettiin kuudella alueella vahvuute-
na (EKSHP, HUS, Kainuu, KymSHP, PSHP, SatSHP), néista kolme oli vanhaa kokeilu-
aluetta, kaksi pitk&an alueellista yhteisty6té tehnyttéd aluetta. Kaikilla nailla alueilla kokei-
lu oli edennyt niin, ettd sielld oli saatu jo kdyttokokemusta vahintdan kolmella kokeilulain
sisdltdalueella. Nelja aluetta piti vahvuutena myo6s yhteistyotd alueen kuntien ja erityis-
vastuualueen sairaanhoitopiirien kanssa. Yhteistyd koettiin kuitenkin kdytannéssd haas-
teelliseksi kuudella alueella.
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Taulukko 14. Alueellisen kokeilun vahvuudet ja haasteet

KOKEILUN VAHVUUDET (N=14) KOKEILUN HAASTEET (N=13)

Kokeiltava teknologia (N=7) Teknologian haasteet (N=4)
(HUS, Kainuu, LPSHP, LSHP, PPSHP, PSHP, (HUS, LSHP, PKSHP, PSHP)
SatSHP)

Kokeilun alueellinen organisointimalli (N=6)
(EKSHP, HUS, Kainuu, KymSHP, PSHP,
SatSHP)

Yhteistyd kuntien, sairaanhoitopiirien, erityisvas- | Yhteistydn kaytannot (N=6)
tuualueen tai ammattikorkeakoulun kanssa (N=4) (EKSHP, HUS, Kainuu, KymSHP, PPSHP, SatSHP)
(LSHP, PSHP, PSSHP, VSSHP)

Muut vahvuudet Muut haasteet

laaja-alaisuus (N=3) kansallisten médrittelyjen puute (N=3)
suunnitelmallisuus (N=2) kehitystyon nopeus, resurssien puute (N=2)
pyrkimys systemaattiseen arviointiin (N=1) kustannushyotyjen toteutuminen (N=1)

monen rekisterinpitajan ongelma (N=1)
padtoksenteon hitaus terveydenhuollossa (N=1)

Yleisimmaksi alueellisen kokeilun vahvuudeksi mainittiin kdyttokokemus tek-
nologiasta: viitetietokannasta, jarjestelmien integroinnista, aluetietojarjestelmasta (HUS,
Kainuu, LPSHP, PSHP) seka valmis infrastruktuuri (PPSHP), kansallisten suositusten
noudattaminen (SatSHP) ja varmenne (LSHP). Merkittavéa oli, ettd kaikki ne nelja ko-
keilualuetta, joilla viitetietokanta oli kaytdssa, nimesivat teknologian alueensa kokeilun
vahvuudeksi. Tosin kaksi naisté alueista naki teknologian myds haasteeksi.

13 aluetta kuvasi alueensa kokeilussa esiin tulleita haasteita. Yhteistyon teke-
minen ja teknologia koettiin paitsi vahvuudeksi myos haasteeksi. Muiksi haasteiksi koet-
tiin resurssien ja kansallisten madrittelyjen puute, kustannushyddyt, monet rekisterinpité-
jét ja paatoksenteon hitaus. Haasteet jakautuivat seuraaviin tyyppeihin:

1. yhteistyon kaytannot (N=6): yhteistyon opetteluun kuluva aika, alueelli-
sen ajattelumallin implementointi, asenteet ja koulutus (EKSHP,
KymSHP, PPSHP); yhteistyd teknologiatoimittajien kanssa (Kainuu,
SatSHP), kuntien osallistuminen liian vahaista (HUS), sitouttaminen vai-
keaa (SatSHP), yll&pito-organisaatio liian iso (HUS)

2. teknologian haasteet (N=4): viitteiden vahyys, adapterien tuotannon hi-

taus, jarjestelman kalleus, kokonaisuuden hallinnan vaikeus (HUS), jarjes-

telmakirjavuus (LSHP), tekniikan kehityksen arvaamattomuus (PKSHP),
hankintariskit (PSHP)

kansallisten méarittelyjen puute (N=3): (LSHP, PSSHP, VSSHP)

resurssien puute (N=2): (Kainuu, PKSHP)

5. kustannushyddyt (N=1): aluetietojarjestelman alkuinvestointien kalleus
suhteessa siiné vaiheessa saatuihin hyodtyihin (HUS)

6. monen rekisterinpitdjan ongelma (N=1): (LPSHP)

7. paatoksenteon hitaus terveydenhuollossa (N=1): (SatSHP)

B~ ow

Myds itsearvioinneissa Kuvattiin organisoinnin vahvuuksia ja haasteita. Sata-
kunnassa on nahty tarkeaksi se, ettd kokeilualueella on vahva ja luotettu toimija, joille
kunnat antavat mandaatin toimia. Haasteena on kuntien mahdollisuus péasta itse vaikut-
tamaan sek& kansallisen koordinoinnin tarve (itsS.) My6s Pirkanmaalla vahvuutena on
ollut alueellinen kehittdmiskeskus, haasteena aikataulujen laatiminen niin, ettd ne nivou-
tuvat kuntien taloussuunnitteluun. Liséksi tietoteknologian kehittdmisessa kaivattiin tiu-
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kempaa valtakunnallista ohjausta. (itsP.) HUS:n itsearvioinnin mukaan vahvuutena on
yhteistyon tiivistyminen sairaanhoitoalueiden vélill4, haasteena kuntien paattksenteon
hitaus ja itsenaisyys. Sosiaalitoimella on voinut olla pulmia sopeutua siihen, ettd HUS
toimii alueellisena koordinaattorina. (itsH.)

Kokeilun kytkennasta erilaisiin alueen kehittdmisstrategioihin selvitettiin erik-
seen kytkent6ja alueen tietohallintostrategiaan, tietoturvastrategiaan, organisaatioiden
omiin palvelustrategioihin ja alueellisiin palvelustrategioihin (2g1-4). Vastaukset olivat
kattavia, vain muutama alue jatti joihinkin kohtiin vastaamatta. Eniten tyhjia oli kohdassa

"kytkenta alueelliseen palvelustrategiaan”. Tulokset on esitetty seuraavassa taulukossa
(Taulukko 15).

Taulukko 15. Kokeilun kytkenté alueen kehittamisstrategioihin
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Kaikkein vahvin kytkos alueilla keskiméarin (keskiarvojen mukaan) oli tieto-
hallinto- ja tietoturvastrategiaan, kaikkein heikoin alueelliseen palvelustrategiaan.

Selvitimme liséksi alueiden saamaa rahoitusta kokeilulle (2m) seka vuosibudjet-
tia, jonka varassa kokeilua on toteutettu (2I). Vuosibudjettia koskevaan kysymykseen
saimme 16 vastausta, ja budjettien suuruus vaihteli paljon. Kokeilun vuosibudjetin kuva-
usta vaikeutti ilmeisesti ainakin yhden vastauksen mukaan se, ettd kaikki hankkeet eivat
ole palveluketjukokeilulain mukaista kokeilua. Kysymykseen kunnan omasta rahoitus-
osuudesta (2m1) ja valtionavustusten rahoitusosuudesta (2m2) saatiin 17 vastausta. Kun-
nan oman rahoituksen osuus oli keskimadrin 58 %, ja valtionavustusten osuus oli keski-
madrin 38 %. Nelja aluetta oli saanut EU-rahoitusta, keskimaarin 26 %. Muita mainittuja
rahoituslahteité olivat Tekes (N=1) ja Turvatekniikan keskus TUKES (N=1). Resurssien
puutteen nimesi kaksi aluetta kokeilun toteuttamisen haasteeksi alueella (kysymys 20).

Selvittdaksemme eri tekijoiden yhteisvaihtelua laskimme korrelaatiot mukaan-
tulon vaiheen, organisointitavan, saadun rahoituksen, kokeilun etenemisen ja positiivisten
muutosten vélilla. Tulokset osoittivat, ettd keskeisid positiivisten muutosten kanssa yh-
teydessd olevia tekijoitd kokeilualueilla olivat kokeilun kesto (p 0.01) ja rahoitusta saa-
neiden hankkeiden mé&ara (p 0.05). Vanhoilla alueilla oli koettu enemmén positiivisia
muutoksia kuin uusilla. Useammissa kansallista rahoitusta saaneissa hankkeissa mukana
olo oli myds yhteydessa positiivisten muutosten maaraan. Tassa analyysissa kokeilun
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organisointitapa, osallistuvien kuntien tai rekisterinpitdjien méaara eivét olleet merkitse-
vasti yhteydessé positiivisten muutosten maaraan.

Pohdintaa 10. (2 8) Kokeilualueiden hallinnolliset, taloudelliset ja tekniset edelly-
tykset saumattomien palvelujen jarjestamiseksi vaihtelivat. Keskeisia positiivis-
ten muutosten kanssa yhteydessa olevia tekijoita kokeilualueilla olivat kokeilun
kesto (p 0.01) ja rahoitusta saaneiden hankkeiden maara (p 0.05). Yhdeksalla
alueella (mukaan lukien kaikki vanhat kokeilualueet) kokeilu oli hallinnoitu alu-
eellisesti, mutta vain viidella alueella (joista vanhoja kokeilualueita on 2) oli uu-
distettu paatdksentekoprosessia kokeilun ajaksi. Alueellinen hallinnointi koettiin
eraaksi keskeiseksi kokeilun vahvuudeksi. Kokeilu kytkeytyi alueilla tiiviisti tek-
nologia- ja tietohallintostrategioihin, osin organisaatioiden omiin palvelustrategi-
oihin, mutta heikommin alueelliseen palvelustrategiaan.

Kaytossa oleva teknologia koettiin suurimmaksi vahvuudeksi alueilla. Kaikki vii-
tetietokantaa jo kayttavat kokivat sen vahvuutena, mutta kaksi myés haasteena.
Kolme aluetta koki olemassa olevan informaation (kansalliset méaarittelyt) riitta-
mattdmaksi kokeilun toteuttamiselle. RiittAméatdén informaatio (teknisten vaati-
musten tarkempi maarittely ja alueiden informointi niille asetettavista vaatimuk-
sista) osoittautui ongelmaksi myds vastauksissa kysymykseen 4al9.

Kyselyn perusteella kokeilun taloudelliset edellytykset eri alueilla vaihtelivat, to-
sin vain kaksi aluetta nimesi resurssit kokeilun haasteeksi. Peruskartoitusvai-
heen mukaan kaikilla alueilla on toteutettu hankkeita, jotka ovat saaneet kansal-
lisen terveyshankkeen rahoitusta, monilla alueilla useitakin. Muuta rahoitusta on
haettu vain harvoilla alueilla.

4.2  Palveluketjuihin liittyvien kasitteiden méaarittelysta (3 8)

Kokeilulaissa on méadritelty seuraavat késitteet: asiakas, saumaton palveluketju,
sosiaali- ja terveydenhuollon omaneuvoja, viitetieto, viitetietokanta, palveluketjusuunni-
telma sek& suostumus.

Seuraavassa on esitetty katsaus keskeisistd saumattomiin palveluketjuihin liitty-
vistd kasitteistd. Katsaus koottiin siksi, ettd seka Kirjalliset ettd empiiriset aineistot osoit-
tivat kéaytettyjen termien epdyhtendisyyden ja tulkintaerot. Ké&siteanalyysia ei ole tehty.
Aineistona on kéytetty saumattoman palveluketjun kokeilulain, lain perustelujen (F51 ja
F52) sekd sanastojen madrittelyja (www.stakes.fi/oske/terminologia/sanastot* seka
www.tsk.fi®). N&itd on soveltuvin osin taydennetty kirjallisuuskatsauksen tuloksilla ja
paatelmilla kyselyn tuloksista ja oikeudellisesta arviosta. Kunkin esitetyn madritelmén
lopussa esitetty lahdeviite kuvaa sitd, mistd aineistosta maarittely on perdisin.

4.2.1 Asiakkaan kasite

Kokeilulaissa asiakkaalla tarkoitetaan potilaan asemasta ja oikeuksista annetus-
sa laissa (785/1992) tarkoitettua potilasta, sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuk-

4 Terminologista sanastotydta tehddén Stakesissa Tietoteknologian osaamiskeskuksessa. Tyoll& tdhdataan tietojérjestelmis-
sé esiintyvien kasitteiden harmonisointiin sosiaali- ja terveydenhuollossa silta osin, kuin se on mahdollista ja jarkevaa.
Toisaalta tyoll4 voidaan avata keskusteluun perinteisia nakemyksié tietyn kasitteen alasta, toisaalta sill4 voidaan luoda
yhteistd uudissanastoa niille tietojarjestelmien alueille, joilla terminologinen kayténto ei ole vakiintunut. Terminologisella
sanastotyolla tahdataan myds kaytetyn kielen selkeyteen niin tietojarjestelmissé kuin esimerkiksi lainsaddannodssa. Stakesis-
sa kédytetty metodi pohjautuu terminologian teoriaan seké kansainvalisessé standardisointitydssa (ISO/TC 37) kehitettyihin
menetelmiin ja pohjoismaiseen traditioon.

5 Sanastokeskus TSK ry tarjoaa sanastoty6hon ja erikoisalojen termien kéyttdon liittyvaa tietoa ja asiantuntijapalvelui-

ta. TSK toteuttaa kaikille kansalaisille suunnattuja yleishyddyllisia terminologisia palveluita sek yritys- ja toimialakohtai-
sia sanastohankkeita.
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sista annetussa laissa (812/2000) tarkoitettua asiakasta sekd& muun sosiaaliturvan hakijaa
tai saajaa. (3 §, 1 mom.)

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista madrittelee potilaan seuraavasti: potilaalla
[tarkoitetaan] terveyden- ja sairaanhoitopalveluja kéyttdvaa tai muuten niiden kohteena
olevaa henkilod (785/1992, 1 8). Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista
maédrittelee sosiaalihuollon asiakkaan seuraavasti: 1) asiakkaalla [tarkoitetaan] sosiaali-
huoltoa hakevaa tai kdyttdvaa henkil6a. (812/2000, 3 §, 1 mom.)

Kokeilulaki ei ota tarkemmin kantaa siihen, millaisissa tilanteissa ja millaisia
palveluja tarvitseville asiakkaille laki tulisi sovellettavaksi. Lain perusteluissa asiakas
nayttaytyy henkilona, joka tarvitsee runsaasti erilaisia sosiaali- ja terveydenhuollon palve-
luita, jolloin palvelukokonaisuudesta on vaikea saada kokonaiskuvaa. Kokeilulaki tai sen
perustelut eivéat tarkenna palvelutarpeen pysyvyyttd, vakavuutta tai kompleksisuutta. Kay-
tAnnossé lakia on sovellettu pééasiassa akuuttia terveydenhuoltoa tarvitsevien henkildiden
palveluissa toisen rekisterinpitdjan laatimien tutkimus- tai hoitotietojen tarkastelemiseksi.

Terminologiasivusto méadrittelee terveydenhuollon asiakkaan, ei sosiaalihuollon
asiakasta. Maaritelmén mukaan "terveydenhuollon asiakas [on henkil®], jolla on tervey-
dentilaa koskevia ongelmia”. Sivusto méarittelee asiakkuuden yleisemmin seuraavasti:
"palvelujen tai tuotteiden vastaanottaja. Asiakas voi olla luonnollinen henkild, henkil6-
ryhma tai organisaatio. (...) Palvelujen tuottajan ndkdkulmasta asiakkaita ovat seké todel-
liset (faktiset asiakkaat) ettd mahdolliset palvelujen vastaanottajat (potentiaaliset asiak-
kaat), jotka yhdessda muodostavat palvelujen tuottajan asiakaskunnan. Samoin palvelujen
tuottajan ndkokulmasta asiakkaita ovat palvelun maksajat, kuten kunta, kuntayhtymd,
valtio, vakuutusyhtitt ja yksityiset saatiot. (...)."

Pohdintaa 11. (3 8) Kokeilulaissa on kaytetty systemaattisesti kasitetta asiakas

kattamaan sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja kayttavat henkilot. Poikkeuk-

sena ovat viitetietojen kasittelyd koskevat sdanndkset tietojen luovutuksesta
terveydenhuollon toimintayksikéiden valilla. Sosiaalihuollon asiakkaan tietojen
luovutuksesta tai tietojen luovutuksesta eri viranomaisten valilla ei ole saadetty.

Kokeilulaki ei ota kantaa siihen, millaisissa tilanteissa ja millaisia palveluja tar-

vitseville asiakkaille laki tulisi erityisesti sovellettavaksi, hallituksen esityksen

mukaan téllaisia ovat erityisesti moniongelmaisten asiakkaiden palvelukokonai-
suudet, kaytadnnossa valtaosa asiakkaista on ollut akuuttia terveydenhoitoa tar-
vitsevia asiakkaita.

4.2.2 Palveluketju ja saumaton palveluketju kasitteina

Saumattomalla palveluketjulla tarkoitetaan kokeilulain mukaan toimintamal-
lia, jossa asiakkaan sosiaali- ja terveydenhuollon ja muun sosiaaliturvan asiakokonaisuu-
teen liittyvat palvelutapahtumat yhdistyvat asiakasléahtoiseksi ja joustavaksi kokonaisuu-
deksi riippumatta siitd, miké toiminnallinen yksikko on palvelujen jarjestéja tai toteuttaja
(3 §, kohta 2). Hallituksen esityksen mukaan palvelutapahtumalla on tarkoitettu sosiaali-
tai terveydenhuollon taikka muun sosiaaliturvan palvelujen tuottajan ja asiakkaan vélista
yksittistd vuorovaikutustilannetta (F51, s.30).

Sosiaali- ja terveydenhuollon sanastossa palveluketju on "saman asiakkaan
tiettyyn ongelma- tai tarvekokonaisuuteen kohdistuva, sosiaali- ja terveydenhuollon tai
sosiaalivakuutuksen organisaatiorajat ylittava, suunnitelmallinen ja yksil6llisesti toteutu-
va palveluprosessien kokonaisuus. Palveluketjut edellyttavat, ettd jollakin sosiaali- tai
terveydenhuollon tai sosiaalivakuutuksen toimintayksikoll4 on vastuu asiakkaalle annet-
tavien palvelujen ohjauksesta ja seurannasta. Seuraavat palveluketju-nimityksen kayttoon
liittyvét seikat tulisi ottaa huomioon sosiaali- ja terveydenhuollon sek& sosiaalivakuutuk-
sen ammattikielissa:
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e sana ketju voi luoda mielikuvan siité, ett4 asiakas etenee lineaarisesti palve-
luprosessista ja organisaatiosta toiseen, vaikka kaytannossa palveluketjuissa
on enemmén kyse verkkomaisista prosesseista ja niiden muodostamista ko-
konaisuuksista

o palveluketju-nimityksen tulkitaan usein viittaavan vain erdénlaiseen ideaa-
limalliin, joka laaditaan kéytdnnon toimintaa koskevan suunnittelun pohjak-
si; tdssa sanastossa madritelty kasite viittaa kuitenkin kdytannossa toteutu-
viin palveluketjuihin. Ideaalimallin ndkdkulmaa korostavasta kasitteesta tu-
lisi selvyyden vuoksi kayttadé esimerkiksi nimitysta palveluketjumalli.”
(http://www.stakes. fi/oske/terminologia/sanastot/makrop.htm#t0002)

Kirjallista aineistoa erilaisista suunnitelluista ja toteutuneista palveluketjuista
alueilla 16ytyi melko runsaasti (17 raporttia). Aineisto kuvasi padosin hoito- ja palveluket-
jumalleja, tietoa toteutuneista palveluketjuista oli kahdessa raportissa (E6, E26). Muisti-
héiridisen, ikéantyneen potilaan palveluketjujen kuvaukset olivat yleisimpia (E8, E44,
E26). Raporteissa kasiteltiin my6s huumeidenkayttajan, paihdekuntoutuksen ja diabetek-
sen palveluketjuja sekd sahkoisten potilastietojen luovutusta (réntgenkuvat) rekisterinpi-
tajien valilla. Raporteissa esiintyvat palveluketjut olivat usein tiettyyn sairauteen liittyvia
(Liite 5, raportit E26, E45, E44, E8). Kuvatut ketjut olivat melko suurelta osin erikoissai-
raanhoitopainotteisia, terveydenhuollon sisdisia hoitoketjuja. Muistih&iridpotilaan palve-
luketjussa oli osallisena myds sosiaalihuolto (E8, E26). Sosiaali- ja terveydenhuollon
yhteisesséd palveluketjussa koettiin ongelmia erityisesti siind, ettd terveystoimi tarkasteli
asiaa terveydenhuollon ja sosiaalitoimi sosiaalihuollon kannalta, vaikka asiakas oli kui-
tenkin yhteinen.

Kyselyaineiston tulokset osoittivat, ettd sosiaalitoimen alaan liittyvid tietoja ei
ole luovutettu kokeilualueilla (Taulukko 19). Tama viittaa siihen, ettd valtaosa kaytannon
kokemuksista liittyy toistaiseksi terveydenhuollon siséisten hoitoketjujen kokeiluun. Pal-
velu- ja hoitoketju eivat ole kasitteind yhtenevaisia.® Palveluketjumalleja on alueilla laa-
dittu mm. diabeetikoille, dementiaoireisille ja yli 70-vuotiaille. Kyselyssa tulee esiin pal-
veluketjuihin liittyen myds kaksi uutta kasitettd: palveluketjumuistutus ja palveluket-
jusuostumus (kys.). Niiden madrittelya esitettiin Pirkanmaan itsearvioinnissa. ltsearvioin-
nin mukaan "palveluketjusuostumus tarkoittaa asiakkaan antamaa suostumusta rajattuun
palvelukokonaisuuteen ja ajanjaksoon. Palveluketjuun kuuluvat ammattilaiset ovat asiak-
kaan antaman suostumuksen piirissa niin kauan kuin heidan antamansa palvelu on osa
meneilldan olevaa palveluketjua. Suostumus on voimassa yksittdista palvelua tuottavan
ammattilaisroolin osalta niin kauan kuin ko. palvelua annetaan palveluketjuun kuuluva-
na." Palveluketjumuistutus-ominaisuutta (esim. muistikirja) pidettiin suostumuskaésittelyn
kehittdmispiirteend. (itsP.)

Termind palveluketju on osoittautunut Pirkanmaalla huonoksi, silld se tulkitaan
usein hoitoketjun synonyymiksi. Palveluketju-termin tilalle ehdotetaan kasitteita palvelu-
kokonaisuus, palveluverkosto, jopa palvelujarjestelmé (itsP). Kansainvélisestikin palvelu-
jen yhteensovittamisesta kaytévassa keskustelussa kéytetty terminologia on vakiintuma-

6 Hoitoketju maéritellaén sosiaali- ja terveydenhuollon sanastossa seuraavasti: "Hoitoketju on saman asiakkaan tiettyyn
ongelmakokonaisuuteen kohdistuva, sosiaali- ja terveydenhuollon organisaatiorajat ylittdvé, suunnitelmallinen ja yksilolli-
sesti toteutuva hoitoprosessien kokonaisuus. Terveydenhuollossa kaytetdan nimitystéa hoitoketju yleensa silloin, kun ket-
juun siséltyy vain terveydenhuollon hoitotoimia. Nimitysté palveluketju kaytetaan terveydenhuollossa puolestaan silloin,
kun ketjuun sisaltyy my6s muiden toimialojen palveluja (esim. sosiaalihuollon, sivistystoimen ja sairaalateologin palvelu-
ja). Ideaalimallin nakokulmaa korostavasta kasitteesta tulisi selvyyden vuoksi kéyttaa esimerkiksi nimitysta hoitoketju-
malli. Hoitoketjumallit pohjautuvat hoitosuosituksiin, hoito-ohjelmiin ja hoitolinjoihin, ja niitd voidaan kayttaa hyvéksi
suunniteltaessa asiakaskohtaisia yksil6llisia hoitoketjuja. Palveluketju on "saman asiakkaan tiettyyn ongelmakokonaisuu-
teen kohdistuva, sosiaali- ja terveydenhuollon organisaatiorajat ylittdva, suunnitelmallinen ja yksil6llisesti toteutuva
palveluprosessien kokonaisuus".
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tonta. Ainakin termeja saumaton palvelu ja palvelujen integrointi on kaytetty osin syno-
nyymeind. Integrointi on ké&sitteend kattavampi kuin kokeilulain mééaritelm& saumatto-
masta palvelusta. Palvelujen integrointia on madritelty pyrkimyksend yhteensovittaa pe-
rus- ja erikoissairaanhoidon ja sosiaalihuollon palveluja ja jarjestelmid toiminnan tehok-
kuuden, tuottavuuden ja palvelujen laadun parantamiseksi (vrt. E52 s. 77-78). Leutz erot-
taa integroinnissa kolme eri tasoa: tiedonkulku, yhteistyd ja yhdistdminen. Integrointi
kattaa nelja osa-aluetta: teknisen, toiminnallisen, hallinnollisen ja taloudellisen yhteenso-
vittamisen. Leutz tiivistad integraatiokeskustelun tulokset viiteen "lakiin"':

1. "Kaikki palvelut voidaan integroida joillekin ihmisille, jotkut palvelut kai-
kille ihmisille, mutta ei kaikkia palveluita kaikille ihmisille." T&ssa kes-
keiset kysymykset ovat, millaisia palveluja tarvitsevien asiakkaiden palve-
luja pyritddn integroimaan, milla osa-alueella ja mill4 tasolla (riippuvia
muuttujia ovat ainakin ongelman pysyvyys, vakavuus, kesto, kattavuus ja
asiakkaan kyvykkyys).

2. "Integraatio maksaa ennen kuin se tuottaa.” Erds integroinnin onnistumista
ennustanut tekija on ollut rahallinen tuki uusien toimintatapojen kehitta-
miseen.

3. "Integraatio yhdelle on fragmentaatiota toiselle.” Moniongelmaisten asi-

akkaiden palvelujen integrointi merkitsee joillekin ammattiryhmille uuden
asiantuntemuksen hankkimista oman ydinosaamisen hallinnan lisaksi. Kii-
reisessa (erityisesti akuutti)tyssa toimivat kliinikot kokevat tdman hajaut-
tavana. Integrointi edellyttaa keskeisten toimijatahojen yhteistd ndkemysté
kohdasta 1.

4. "Nelikulmaista palikkaa ei voi integroida pyoredan reik&an." Akuutti- ja
pitkaaikaishoidossa seké sosiaali- ja terveydenhuollossa on perustavaa laa-
tua olevia eroja toiminnan luonteesta ja sitd koskevasta lainsaddannosté
johtuen. Esimerkiksi eri palvelujen asiakkailla on erilaiset oikeudet eri-
tyyppisiin etuuksiin, paasy palvelujen piiriin maaraytyy eri tavoin (laéke-
tieteellinen diagnoosi vs. vaikeasti rajattava sosiaalihuollon piiriin kuuluva
ongelma).

5. "Se, joka integroi, maaréa savelen." Integroinnin keskeiset puolestapuhu-
jat ovat olleet pitk&aikaishoidon tuottajat, tutkijat ja hallinnon edustajat,
eivat niinkaan laakarit. Integrointi koskettaa kuitenkin monia sellaisiakin
toimijatahoja, joiden tyon kannalta palvelujen integrointi ei ole keskeisella
sijalla, ja joiden nakemykset tulisi ottaa huomioon kehitystydssa.

Saumattomia palveluita koskevaa toiminnallista ja teknistd yhteensovittamista
on hahmotettu osana palvelujen integroinnin kokonaisuutta seuraavassa taulukossa
(Taulukko 16).

Taulukko 16. Saumattomat palvelut osana palvelujen integrointia

PALVELUJEN INTEG- tekninen toiminnallinen | taloudellinen hallinnollinen
ROINTI

Tiedonkulku Saumattomat palvelut

Yhteistyo

Yhdistdminen |
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Pohdintaa 12. (3 8) Termi palveluketju ei ole selked, se tulkitaan usein hoitoket-
jun synonyymiksi. Selvityksen perusteella ndyttaa siltd, ettd padosa toteutuneis-
ta palveluketjuista on toistaiseksi terveydenhuollon siséisid hoitoketjuja. Palve-
luketju-termin tilalle on ehdotettu kasitteitd palvelukokonaisuus, palveluverkosto,
jopa palvelujarjestelmé. Palveluketjujen toteuttamiseen on alueilla liitetty my6s
sellaisia késitteitd, joita kokeilulaissa ei ole erikseen méaaritelty. Toisaalta sau-
mattomia palveluja koskevat toiminnalliset ja tekniset uudistukset, joista on
saadetty kokeilulaissa, kattavat vain osan palvelujen integroinnin kokonaisuu-
desta. Kokeilulaki ei ota kantaa hallinnolliseen tai taloudelliseen integrointiin.
Keskustelussa saumattomista palveluista ei mydskaan juuri ole kasitelty kysy-
mysta siitd, minka tason integrointia missakin palvelussa on jarkeva toteuttaa.

4.2.3 Palveluketjusuunnitelman kasite

Kokeilulain mukaan palveluketjusuunnitelmalla tarkoitetaan asiakkaan yhden
tai useamman saumattoman palveluketjun toteuttamiseksi ja seuraamiseksi laadittua yksi-
I61listd suunnitelmaa (3 8 kohta 7). Hallituksen esityksen mukaan palveluketjusuunnitel-
ma ei ole yleinen palveluketjua kuvaava dokumentti, vaan se on aina yksil6llinen tiettya
asiakasta koskeva suunnitelma (F51).

Kyselyn mukaan palveluketjusuunnitelmia pilotoidaan tai k&ytetdén vasta vahan
(Taulukko 7). Apuna kaytetddn vaihtelevasti jo olemassa olevia muita suunnitelmia. Yk-
sikadn alue ei raportoinut asiakkaiden maaréa, joille palveluketjusuunnitelma on todelli-
suudessa tehty. (kys.)

Oikeudellisen arvion mukaan palvelusuunnitelman laatimisvelvoite sisaltyy eri
termein ilmaistuna kaikkiin sosiaalihuollon erityislakeihin, samoin kuntoutuksen asia-
kasyhteistydlakiin. My0s terveydenhuollossa suunnitelman laatimisvelvoite on laaja.
Palveluketjusuunnitelma ei poikkea sisélloltdan em. suunnitelmista. (oik.)

Pirkanmaan itsearvioinnissa kuvataan palveluketjumallien hyodyntamisté palve-
lujen saumakohdissa. Organisaatiorajat ylittdvien palveluketjujen kehittdminen on silti
vield vasta alullaan. Pirkanmaan itsearvioinnissa on kuvattu mallipalveluketjusuunnitelma
ja sen pohjalta asiakkaille laadittavat palveluketjusuunnitelmat. (ItsP.)

Pohdintaa 13. (3 8) Tietoja toteutuneista palveluketjusuunnitelmista (asiakas-
maarat, tietojarjestelmiin tallennetut suunnitelmat) saatiin kyselylla niukasti. Pal-
veluketjusuunnitelmien yhteys ja lisdarvo muihin lakisaateisiin hoito- ja palvelu-
suunnitelmiin jaavat kokeilulain palveluketjusuunnitelmakasitteessa epaselvak-
Si.

4.2.4 Omaneuvojan ja omaneuvojapalvelun kasitteet

Kokeilulain mukaan sosiaali- ja terveydenhuollon omaneuvojalla tarkoitetaan
henkil64, jonka asiakas on valinnut sosiaali- tai terveydenhuollon palvelujensa ja etuuksi-
ensa toteuttamiseen osallistuvista sosiaali- tai terveydenhuollon tydntekijoista tai viran-
haltijoista avustamaan, edistamaan ja seuraamaan palvelujen saumatonta toteutumista. (3
8). Kokeilussa mukana oleva kunta tai kuntayhtyma voi jarjestdd omaneuvojapalveluita
sosiaali- ja terveydenhuollossa. (4 8).

Palveluketjusanaston mukaan "sosiaali- ja terveydenhuollon omaneuvoja; oma-
neuvoja on omaneuvojapalvelusta vastaava sosiaali- ja terveydenhuollon tai muun sosiaa-
liturvan ammattihenkild". Sanaston mukaan "asiakas voi valita omaneuvojakseen henki-
16N, joka osallistuu asiakkaan sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen ja etuuksien toteut-
tamiseen ja jonka tehtdviin kuuluu omaneuvojana toimiminen. Sosiaali- ja terveydenhuol-
lon omaneuvoja toimii yli hallinnollisten organisaatiorajojen.” (http://www.stakes.fi/os-
ke/terminologia/sanastot/)
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Omaneuvojapalvelu on palveluketjusanaston mukaan "kunnan tai kuntayhtymén
jarjestamé palvelu, jonka tarkoituksena on avustaa, edistdd ja seurata sosiaali- ja tervey-
denhuollon sekd muun sosiaaliturvan asiakkaan palvelujen saumatonta toteutumista.
Omaneuvojapalvelua antavat sosiaali- ja terveydenhuollon omaneuvojaksi valitut henki-
I6t. Omaneuvojapalvelu on tarkoitettu kaikille sosiaali- ja terveydenhuollon ja muun sosi-
aaliturvan asiakkaille. Omaneuvojapalvelusta laaditaan Kirjallinen sopimus. Omaneuvo-
japalvelun kaytto voidaan lopettaa asiakkaan aloitteesta tai kunnan taholta tietyin edelly-
tyksin. (http://www.stakes.fi/oske/terminologia/sanastot/)

Kyselyn mukaan omaneuvojan kasitteesta on eridvié nakemyksia. Vaikka palve-
lua sinénsé pidetdén joillekin asiakkaille tarke&dnd, monet nékevat sen olevan perustyota,
jota tydntekijat muutenkin tekevat, eika tehtdvaé varten haluat uutta tittelid ja instituutiota
(kys., kts. Taulukko 5). Erilaiset nakemykset toistuivat myds seminaarissa: omaneuvoja
késitettd toisaalta puolustettiin saumattoman palveluketjun ideologian ydinkéasitteend,
toisaalta pidettiin turhana. Seminaarissa heratettiin myods kysymys siitd, tulisiko termi
vaihtaa termiksi palveluneuvonta. (sem.) Pirkanmaalla omaneuvojan ké&site on siind maa-
rin vakiintunut, ettd ammattikorkeakoulussa jarjestetdan siihen erikoistumisopintoja.
Aluksi kasitteen sisaltd koettiin oudoksi, ja omaneuvojat kdyttivat toimintatavastaan ter-
mia "palveluohjaaja”. (ItsP.) Omaneuvojan tehtdvat ovat osin paallekkéisia sosiaaliasia-
miehen ja potilasasiamiehen kanssa (0ik.).

Pohdintaa 14. (3 8) Omaneuvojan/omaneuvojapalvelun kasite ei ole alueilla ai-
nakaan tadhéan mennessa vield yleisesti vakiintunut. Tehtévien maédrittely on
epaselva suhteessa sosiaaliasiamiehen ja potilasasiamiehen tehtéviin. Kokeilu-
laissa ei saddetd omaneuvojan valtuuksista. Korvaavana termind on kaytetty
palveluohjaajan kasitetta. Korvaavaksi termiksi on ehdotettu my6s palveluneu-
vonnan kasitetta.

4.2.5 \Viitetieto ja viitetietokanta kasittein& sekéa rekisterinpitoon liittyvat
kasitteet

Kokeilulain mukaan viitetiedolla tarkoitetaan tietoa siitd, ettd mainitussa sosi-
aali- tai terveydenhuollon toiminnallisen yksikdn sahkdisessa asiakasrekisterissé tai osa-
rekisterissd on tiettyna ajankohtana tallennettua rekisterinpitdjan toiminnassa syntyneita
kyseessd olevaa asiakasta koskevia henkil6tietoja (3 §, kohta 5). Hallituksen esityksen
mukaan viitetieto on tietoa siitd, missa on asiakasta koskevaa tietoa. Tietojen tarkempi
sisélto ei kay ilmi viitetiedosta vaan viitetieto sisaltdd yleisluontoisen kuvauksen viitetie-
don osoittamasta tiedosta. (F51, s.31). Terminologiasivuilla viitetietoa ei ole maéritelty.

Viitetietona talletetaan viitetietokantaan asiakkaan nimi, henkildtunnus, tiedon
sijaintipaikka, yleisluonteinen kuvaus viitetiedon osoittamasta tiedosta, viitetiedon tallet-
tamisaika seka viitetietokannan toiminnan edellyttdmat tekniset tiedot (22.1 8). Kokeilu-
lain 22 § 2 momentissa on vélillisesti todettu, ettd lokitietoja ovat viitetietojen kéytto- ja
luovutustiedot. (oik.)

Kokeilulain mukaan viitetietokannalla tarkoitetaan lain 3 & 1 momentin 5-
kohdassa tarkoitettujen viitetietojen ja niiden luovuttamista koskevien suostumusten
muodostamaa sosiaali- tai terveydenhuollon asiakasrekisterin osarekisterid, johon tallete-
taan myos lokitiedot (3 §, kohta 6). Hallituksen esityksen mukaan viitetiedot muodostavat
osan kustakin sosiaali- tai terveydenhuollon asiakasrekisterista esimerkiksi potilasrekiste-
ristd. Alueellisella tasolla kyse on useista erillisista viitetietokannoista, vaikka viitetieto-
kantojen tekninen yll&pito olisi annettu saman toimeksisaajan tehtavéksi. Alueellisella
tasolla viitetietokantajarjestelma koostuu siis useista viitetietokannoista. Viitetietokantaan
tallennetaan myds asiakkaan antamat suostumukset ja lokitiedot eli tiedot viitetietojen
kéyttamisesta ja luovuttamisesta. (F51.)
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Terminologiasivuilla viitetietokantaa ei ole madritelty. Sen sijaan sanastokes-
kuksen sivuilla termi on méaritelty seuraavasti: "tietokanta, joka siséltaa viitteita taydelli-
sempiin tiedonlahteisiin®. (www.tsk.fi)

Kyselyn mukaan 10 alueella suunnitellaan muuta kuin viitetietokantaa (kys.).
Tulos on tulkittavissa niin, ettd viitetietokanta ymmaérretaan tiettyna teknisena ratkaisuna,
ei yleisnimena hakemistopalvelulle. Seminaarikeskustelujen perusteella termi viitetieto
on monimuotoinen kasite, joka pitaa sisélldan mm. kysymykset tiedon kéyttétarkoitukses-
ta, toiminnallisesta riittdvyydestd ja rakenteisuudesta. Keskustelujen perusteella néista ei
ole madrittelyja olemassa. Lakiluonnoksen sanamuoto herdtti myos kysymyksen siita,
onko viitteen takana oleva tieto potilaan palveluista oikea ilmaus. Jos viitteen takana on
tieto palvelusta, se sulkee pois esimerkiksi viitteen potilaan 1a&kityksesta (sem.).

Pohdintaa 15. (3 8) Kokeilulain viitetiedon maarittely ei ota kantaa tai tasmenna
viitteiden kuvauksen rakennetta tarkemmin. Viitteen takana oleva tieto palvelus-
ta koettiin seminaarissa ongelmalliseksi, silla se sulkee pois osan potilastiedois-
ta.

Kokeilulaki ei mahdollista alueellista potilasrekisteria, vaan viitetietokannan. Vii-
tetietokannalla tarkoitetaan toimintayksikdn asiakasrekisteriin osarekisteria, joka
sisaltaa viitteet, niitd koskevat suostumukset ja lokitiedot, ja jonka kayttétarkoi-
tus on sama kuin asiakasrekisterin. (ks. tarkemmin oikeudellinen arvio luku 3)

Viitetietokannan maarittely ei ota kantaa siihen, miten jarjestelma teknisesti to-
teutetaan, mutta alueilla termi on liitetty tiettyihin teknisiin ratkaisuihin. limeisesti
tésta johtuen joillain alueilla kuvattiin suunniteltavan arkistoa tai yhteista asia-
kastietojarjestelmaa viitetietokannan sijaan. Termeille vakiintuneen tulkinnan
vuoksi voi olla perusteltua korvata termit viite ja viitetietokanta yleisluontoisem-
milla termeilla.

Kokeilulain mukaan viitetiedot luo ja tallettaa viitetietokantaan sekd luovuttaa
ja muuten késittelee kukin kokeilun piiriin kuuluva sosiaali- ja terveydenhuollon rekiste-
rinpitdja omalta osaltaan. (21 8.) Terveydenhuollossa rekisterinpitdji& ovat potilaan ase-
masta ja oikeuksista annetun laissa (2 8 1 momentti, 4-kohta) mééritellyt terveydenhuol-
lon toimintayksikot ja itsendiset ammatinharjoittajat. Sosiaalihuollossa toimintayksikoisté
on médritelty vain yksityisten palveluntuottajien palveluntuotannossa. Julkisen sosiaali-
huollon toimintayksikdisté (rekisterinpitéjistd) paattad kunta.

Kokeilulakia koskevan hallituksen esityksen mukaan sosiaali- ja terveydenhuol-
lon toiminnallisen yksikdn sahkoisellda asiakasrekisterilla tarkoitetaan toiminnallisen
yksikon erikseen kutakin tehtdvaansa varten (kdyttotarkoitus) asiakkaastaan pitdmaa sah-
koisesséd muodossa olevaa henkildrekisteria. (F51.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakas- ja potilasasiakirjasanastossa henkilorekis-
teri ja siihen liittyvat kasitteet on esitetty seuraavassa kuvassa
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tarkastusoikeus (118)
rekisterdidyn tai muun
oikeutetun henkildn oikeus
saada tietéd, onko hanta
koskevia tietoja tallennettu
henkildrekisteriin ja mitké namé
tiedat ovat

—>

henkilétieto (113)
tieto, joka kuvas luonnollista
henkilds tai hanen
ominsisuuksiasn ta
elinolosuhteitaan

sisaltéva ti

woiclaan |8

A

henkilétietojen
luovutus (115)
henkildrekisterin tai siihen
sigdltyvien henki dtistojen
antaminen ulkopuolisels

henkilarekisteriin
kohdistuva vaatimus

yhteyswvaatimus (126)
vaatimus, jonka mukaan
henkilorekisteriin saa ilman
erityistd lupaa tallentas
henkildtistoja wain henkildists,
Jjoilla on asialinen tai
lains&adantaon perustuva
yhteys rekisterinpitajan
toimintaan

tarpeellisuusvaatimus
127)

waatimus, jonka muk san
henkildrekisterin saa tallentas
wwain rekisterin kaytt Starkoituk-
sen kannalta tarpee llisia
henkilétietoja

henkilérekisteri (114)
maaritettyd kdvttdtarkotusta
warten laadittu henkildtietojs

tietty& henkida koskewvat tiedot

rekistersity (117)
henkild, josta on merkity tietojs
henkildr ekisteriin

rekisterinpitija (116)
yhteiss tal vksitainen henkils,
jorka k&yitss varten
henkilGrekisteri perustetaan ja
jolla on oikeus masréts sen

kéytosta

istojoukko, josta

ytas

rekisterinpitajan
welyollisuus

virheetté myysvaati-
mus (129)

wastimus, jonka muksan
henkildrekisterin henkilatietojsn
tulee olla kévttatarkoituksen
kannalta oike ita, tasmalisia,
riittEis ja sjan tasalla olevia

kayttotarkoitus-
sidonnaisuus (128)

wastimus, jonks mukasn
henkildrekisterin henkilstistoja sas
kayttas vain etukateen magritettyyn
kévttitarkoitukseen tai tavalla, joka on
vhteensopiva tamén kayttdtarkoituksen
kanssa

suunnitteluvelvoite
(119)

rekisterinpitajan velvolisuus
laatia suunnitelma
henkildtietojen kéytasts ja
k&sittelystd

huolellisuusvelvoite
(120)

rekisterinpitgjan velvollisuus
huolehtis sita, ettei
henkilatistojen kaytosss ja
kasittelyssd louksta
rekisterdidyn vksityisyyden
sunjes, etuja tai oikeuksia eiké
vaaranneta vattion turvallisuutta

suocjaamisvelvoite (121)
i welvolisuus

ettei
henkildrekisterin sisatamis

tistoja k&ytets, tuhota, muutets

tai anasteta luvatta

ilmeoitusvelvollisuus (122)
rekisterinpitajan velvollisuus
ilmuoitta a tieto=suojavaltuutetul- e
tietyistd henkildrekistereista ja
henkildtietojen kasittelvsta

informointivelvollisuus
(123)

rekisterinpitajsn velvollisuus

imo ttas rekisterdidylle hints

kos kevien henkildtietojen
kaytistd Ja kisittelysta

vaitiolovelvollisuus (124)
rekisterinpitaian velvollizuus olla
iimaisematta ulkopuolisells
henkilarekisterin pitdmisen

vhie ydessa saamiaan tietoja
rekisterdidyn henkildkohtaisista
oloista tai taloudelizesta asemasta

virheencikaisu-
velvellisuus (125)
rekisterinpitajsn velvolisuus
oikaista henkildrekisteriss&

alewva virheellinen,
tarpeston, puutteelinen tai
wanhertunut tisto

Kuva 2. Rekisterinpitoon liittyvia kasitteita
(http://www.stakes.fi/oske/terminologia/sanastot/)

Sosiaali- ja terveydenhuollon henkildrekisterit muodostuvat salassa pidettavista
potilaiden terveydentilaa ja sosiaalihuollon asiakasta koskevista tiedoista. Ne tallennetaan
potilasrekisteriin ja sosiaalihuollon asiakasrekisteriin.” Terveydenhuollon potilasasiakirjat
ja sosiaalihuollon asiakasasiakirjat muodostavat henkil6tietolaissa tarkoitettuja henkilore-
Kistereita.

! Potilasasiakirjat on médritelty juridisesti laissa potilaan asemasta ja oikeuksista (2 8§ 1 mom. 5-kohta). Potilasasiakirjoilla
tarkoitetaan potilaan hoidon jarjestamisessd ja toteuttamisessa kéytettavid, laadittuja tai saapuneita asiakirjoja taikka tekni-
sié tallenteita, jotka sisaltdvat h&nen terveydentilaansa koskevia tai muita henkilokohtaisia tietoja. Potilasasiakirjoihin
kuuluvat, asetukseen perustuen, potilaskertomus ja siihen liittyvat asiakirjat kuten lahetteet, laboratorio-, rontgen- ja muut
tutkimusasiakirjat ja —lausunnot, konsultaatiovastaukset, tutkimuksen ja hoidon perusteella annetut todistukset ja lausunnot
sekd laéketieteelliseen kuolemansyyn selvittdmiseen liittyvét asiakirjat samoin kuin muut potilaan hoidon jarjestdmisen ja
toteuttamisen yhteydessd syntyneet tai muualta saadut tiedot ja asiakirjat. Varsinaisten hoitoon liittyvien potilasasiakirjojen
liséksi terveydenhuollon organisaatioilla on kdytdssaan erilaisia hallinnollisia tietojarjestelmid, jotka palvelevat esimerkiksi
ajanvarausta, laskutusta, potilashallintoa tai toiminnan seurantaa. Né&isté tiedoista osa, kuten ajan- ja hoidonvaraustiedot ja
uloskirjaus, luetaan potilasasiakirjoihin kuuluviksi. Suomessa terveydenhuollossa on kaytdssd jatkuva potilaskertomus,
jossa eri ammattiryhmien tuottama ja tarvitsema potilasta koskeva tieto on keratty samaan kertomukseen.

Potilasasiakirjajarjestelma on kunkin rekisterinpitajan potilasasiakirjoista muodostuva kokonaisuus, josta 18ytyy kunkin
organisaation potilaiden kaikki hoitoon liittyvé tieto. Tama kokonaisuus tulee potilasasiakirja-asetuksen mukaan suunnitella
siten, ettd sen rakenne ja tietosiséltod vastaavat potilasasiakirjojen kayttotarkoitusta seka hoitoon tai siihen liittyviin tehtaviin
osallistuvien henkildiden tehtavid ja vastuita. Sosiaalihuollossa syntyy asiakasasiakirjoja, joiden késittelyssa noudatetaan
lakia sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (812/2000) ja henkildtietolakia, mutta potilasasiakirja-asetusta
vastaavia sdadoksid ei toistaiseksi ole olemassa.

Stakes, Raportteja 6/2005


http://www.stakes.fi/oske/_vti_bin/shtml.dll/terminologia/kaaviot/aspo13_db.htm/map
http://www.stakes.fi/oske/terminologia/sanastot/
http://www.stakes.fi/oske/_vti_bin/shtml.dll/terminologia/kaaviot/aspo13_db.htm/map

SELVITYS SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLON SAUMATTOMAN PALVELU-
KETJUN KOKEILULAIN (22.9.2000/811) TOIMEENPANOSTA KOKEILUALUEILLA

Alueilla kokeilu on liittynyt erityisesti potilastietojen késittelyyn eri terveyden-
huoltoyksikdiden valilla. Osa kyselyyn vastanneista toivoi rekisterinpitdjien maarittelyn
véljentamistd erityisesti suostumuskaytantdjen helpottamiseksi (kys.).

Oikeudellisen arvion mukaan rekisterinpitgjakasite on kokeilulaissa yksiselittei-
sesti maaritelty. (3 §, 1 momentin 5)-kohta, 11 § 1 momentti ja 21 8:n 1 momentti). Osa-
rekisterin kasite ja sen suhde potilastietoihin on sen sijaan epéselva. (oik.)

Pohdintaa 16. (3 8) Kokeilulaissa on rekisterinpitéjaé koskeva kysymys maari-
telty aukottomasti. Sen sijaan henkilorekisterin kasitteeseen kokeilussa siséltyy
erilaisia tulkintamahdollisuuksia. Seka viitetiedon etta viitetietokannan maarittely
sisdltédé osarekisterin kasitteen. Henkilttietolaki ei sen sijaan tunne osarekiste-
rin kasitettd. Sen mukaan osia samasta rekisterista voi sijaita fyysisesti eri pai-
koissa. Osarekisterin kasitetté ei ole avattu kokeilulakia koskevassa hallituksen
esityksessakaan. Maarittelyn puuttuessa jaa viitetietokannan tietojen kasittely
suhteessa varsinaisiin potilas- ja asiakasrekisterien tietoihin tulkinnanvaraiseksi.
(ks. tarkemmin oikeudellinen arvio luku 3)

4.2.6 Suostumuksen kasite

Kokeilulain mukaan suostumuksella tarkoitetaan asiakkaalle annettuun riitté-
vaan tietoon perustuvaa, vapaaehtoista, yksilOityd, tietoista ja todennettavissa olevaa tah-
donilmaisua, jolla han hyvaksyy henkilttietojensa kasittelyn (3 §, kohta 9). Hallituksen
esityksen mukaan méaéritelma on luonteeltaan Idhinna informatiivinen ja siséltad vaati-
muksen suostumuksen todennettavuudesta, minka avulla pyritdén lisédmaan luottamusta
henkildtietojen kasittelyyn. (F51.) Sanastoissa suostumusta ei ole méaritelty.

Kyselyn perusteella suostumusk&ytédnnot vaihtelevat kertaluonteisesta tietyn
hoitojakson tai ajanjakson kattavaksi. Suostumuksia pyydetéan suullisesti ja kirjallisesti,
viitteiden ja niiden takana olevien asiakastietojen luovutukseen. Sédhkodinen suostumus ja
niiden hallinta toteutuu myds hyvin eri tavoin. (kys.)

Itsearvioinneissa tuli esiin seuraavia eri suostumukseen liittyvié termeja: tilan-
nearviosuostumus, palveluketjusuostumus, omaneuvojasuostumus. Nama on maéaritelty
paikallisesti. (itsP., itsS.)

Pohdintaa 17. (3 8) Kokeilulain suostumuksen maarittelyn mukaan viitetiedot ja
niiden takana olevat asiakastiedot ovat samanarvoisia henkildtietoja, joiden ka-
sittelyyn tarvitaan todennettava suostumus. Maaritelma ei rajaa suostumusta
ajallisesti tai siséllollisesti. Alueilla on erilaisia suostumuksia kattaen tietyn tilan-
teen, hoito- tai ajanjakson. Erilaisista suostumustyypeistd mainittin mm. palve-
luketju- tilannearvio-, omaneuvojasuostumus.

4.2.7 Sahkoinen todentaminen ja allekirjoitus kasitteiné

Kokeilulain méé&ritelmissé (3 8) séhkoistd todentamista ja allekirjoitusta ei ole
maééritelty. Kokeilulain 4 luku sisdltdd sadnnokset sahkoisestd tunnistamisesta ja allekir-
joituksesta. 13 8:n mukaan asiakas voi lain 12 8:ssa tarkoitetun varmenteen (ks. maaritte-
Iyt alaviitteissa 27, 28, 29) avulla sahkoisesti allekirjoittaa ja salata l&hettdménsa asiakir-
jan tai muun viestin. 12 8 1 momentin mukaan sosiaali- ja terveydenhuollon varmenne-
tussa sahkgisessad asioinnissa asiakas voidaan todentaa henkilkorttilain (829/1999) mu-
kaisessa henkilokortissa olevalla varmenteella tai vastaavan tasoisella muulla varmenteel-
la. (0ik.)

Kokeilulain muutosta koskeneessa hallituksen esityksessé (F52) on tunnistamis-
ta koskevan 12 §:n yksityiskohtaisissa perusteluissa todettu, ettd kdytannossé henkilokor-
tissa olevaa varmennetta vastaavan muun varmenteen tulisi tdyttdd ne edellytykset, jotka
koskevat sahkoisisté allekirjoituksista annetun lain 7 §:ssa tarkoitettua laatuvarmennetta.
(oik.)
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Organisaatiota koskevan tunnistuksen osalta kokeilulaissa on vain todettu, ettd
organisaatio voidaan varmentaa. Saannoksia varmenteen tasosta ei ole. Kokeilua koske-
van hallituksen esityksen mukaan varmentaminen voisi kdytannossé tapahtua siten, ettéd
jokin palvelinlaitteista tai tietojarjestelma voitaisiin varmentaa. Lahtokohtana kuitenkin
olisi, ettd jokin organisaation puolesta toimimaan oikeutettu luonnollinen henkil6 toimisi
organisaation edustajana allekirjoittamisessa. Toisaalta todetaan, ettd kokeilussa on tar-
koitus mahdollistaa myds menettely, jossa tiedon siirtyminen voitaisiin turvata siséallol-
td&n muuttumattomana eri organisaatioiden tietojéarjestelmien tasolla ilman, ettd kukaan
luonnollinen henkild erikseen suorittaa sahkoisté allekirjoitusta. (oik.)

Oikeudellisessa arvioinnissa on maééritelty kasitteet varmenne, kansalaisvar-
menne, roolivarmenne ja organisaatiovarmenne sekd osoitettu késitteiden todentaminen,
tunnistaminen ja varmentaminen keskinaiset suhteet seka sahkdisen allekirjoituksen maa-
rittely (oik, luku 4). Kokeilulaissa ndma kasitteiden keskindiset suhteet jadvét epaselvak-
si, ja niitd kdytetddn osin virheellisesti. Kysely laadittiin kéyttden kokeilulain késitteita.
Tulokset osoittivat, ettd terminologia on puutteellista. Kéytdmme téssa raportissa jatkossa
(erityisesti luvussa 5.3) termeja todentaminen ja allekirjoitus merkityksessd, joka on esi-
tetty raportissa sahkdisesta asioinnista (E49), ellei kyse ole suorasta lainauksesta.

Pohdintaa 18. (3 8) Kokeilulain ja henkildkorttilain s&hkdista allekirjoitusta kos-
keva méaadritelma sisaltdd sekd lainsdadannossa ettéd teknologian ja yleisessa
kielenkdyttssa sahkdisen allekirjoituksen kuvauksessa yleisesti esiintyvan vir-
heen. Sen mukaan sahkdinen allekirjoitus voitaisiin suorittaa varmenteella.
Myds vaestotietolain kansalaisvarmennetta koskevaa maaritelmaéa voidaan lu-
kea vastaavalla tavalla. Varmenne on kuitenkin vain osa sahkdisen allekirjoituk-
sen suorittamiseksi valttamattomista valineista. Pelkkd varmenne riittda asiakir-
jan salaukseen, ja sen avulla asiakas voidaan identifioida tai tietoteknologian
kielenkaytdssa todentaa. Varmenteen liséksi sédhkoiseen allekirjoitukseen tarvi-
taan ns. tiivistefunktio. Teknisesti tehtdvan, laskennallisen tiivistefunktion avulla
voidaan varmistaa asiakirjan tai viestin muuttumattomuus. Se on kunkin asiakir-
jan tai viestin osalta erilainen ja se voidaan toistaa. (oik.)

Organisaation sahkdgista tunnistusta ja allekirjoitusta koskeva sdannds kuvastaa
myds terminologista epayhtendisyyttd, joka on tyypillistd seka tietoteknologia
kielenkaytolle ettd lainsdddanndlle. Kun asiakkaan ja ammattihenkildiden osalta
puhutaan todentamisesta, organisaation kohdalla puhutaan varmentamisesta.
(oik.) Hallituksen esitykseen kirjatut kannanotot yhtaalta organisaation tunnis-
tamisesta/todentamisesta ja toisaalta sahkoisesta allekirjoituksesta eivat anna
selkeda kuvaa siita, mita toimintoja on tarkoitus mahdollistaa pelkastaan tunnis-
tamisen/todentamisen avulla ja mihin edellytetddn sahkdista allekirjoitusta.
(oik., ks. myds kyselyn tulokset kohdassa 5.3)
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5 Kokemukset kokeilulain toimeenpanosta

5.1 Omaneuvojapalvelu (4-9 8)
5.1.1 Omaneuvojapalvelujen jarjestdminen ja niista tiedottaminen

Omaneuvojapalveluista on saadetty palveluketjua koskevan kokeilulain 2 luvus-
sa. Sen 4 8:n mukaan omaneuvojapalvelujen jarjestdiminen on kunnalle tai kuntayhtymal-
le vapaaehtoista. Jos palveluja jarjestetddn, palvelujen siséllosta ja jarjestdmisesta on tie-
dotettava ja huolehdittava siitd, ettd asiakkailla on mahdollisuus saada riittavat tiedot
omaneuvojapalvelujen kayttédnotosta. (4 §, oik.)

Kyselyssa 19 aluetta vastasi kysymykseen omaneuvojapalvelun kokeilun vai-
heesta (1al). Omaneuvojapalvelu on ollut kdytossd Pirkanmaalla 24 kuukautta ja Sata-
kunnassa se on suunnitteilla (Taulukko 7). Satakunnassa palvelua oli kokeiltu Makropilo-
tissa. Satakunnan itsearviointiraportin mukaan palvelua laajennetaan (Makropilotin ko-
keiluista) vuonna 2005 uusiin kuntiin (Liite 13). Muut 17 aluetta eivét ole suunnitelleet
kokeilevansa omaneuvojapalveluita. Viidell& alueella omaneuvojapalvelun kokeilua pi-
dettiin kuitenkin tarkeédnd, ei lainkaan tai ei kovin tarkeana 15 alueella (kts. Taulukko 5).
Mitéa pidemmaélld omaneuvojapalvelun kokeilu oli, sité tdrkedampéana kokeilua pidettiin.

Pirkanmaalla on suunnitteilla 100 omaneuvojaa ja Satakunnassa 200 omaneuvo-
jaa, joista vuonna 2005 on suunnitteilla 20. Pirkanmaalla on kaytdnndssa toiminnassa 12
omaneuvojaa, muualla ei yhtdan. Pirkanmaalla 15 asiakasta oli valinnut itselleen oma-
neuvojan. Pirkanmaalla tiedottamista varten on tehty oppaita asiakkaille ja ammattilaisille
seka kirjoitettu artikkeleita paikallis- ja ammattilehtiin. Tietoa annetaan my6s henkil6-
kohtaisen ohjauksen avulla. Satakunnassa kdytetdan toistaiseksi yleisté tiedotusta, ja to-
teutussuunnitelman laatiminen on meneilldan.

Pohdintaa 19. (4-11 8§). Omaneuvojapalvelu ei ole ainakaan viela levinnyt laajal-
le. Omaneuvojia on alueille suunniteltu runsaasti suhteessa toistaiseksi toteutu-
neeseen asiakasmaaraan.

5.1.2 Omaneuvojan edellytykset

Omaneuvojalle ei ole asetettu erityisia patevyysvaatimuksia. Lain 5 8:n mukaan
omaneuvojana voi toimia sosiaali- ja terveydenhuollon tehtdviad suorittava tyontekija tai
viranhaltija, jolla on riittdva kokemus ja koulutus. Omaneuvoja voi olla kunnan tai kun-
tayhtyman, taikka kunnallisen palvelun tuottajan palveluksessa. Myds kunnallisten palve-
lujen tuottajana toimiva itsendinen ammatinharjoittaja voi toimia omaneuvojana. (5 §,
oik.)

Omaneuvojapalveluja kokeiltiin Satakunnan Makropilottihankkeessa vuosina
2000-2001 kolmessa eri palveluketjussa: aitiyshuollossa, lasten ja nuorten psykososiaali-
sessa tuessa ja vanhustenhuollossa. Omaneuvojina toimi terveydenhoitajia, sosiaalityon-
tekijoitd, erikoissairaanhoitajia, kodinhoitaja, kotipalveluohjaaja, perhetyontekija ja 1aa-
kari. Omaneuvojaroolin todettiin sopivan hyvin terveydenhoitajille ja erikoissairaanhoita-
jille, mutta huonosti ladkareille. Omaneuvojiksi valikoitui vahvan ammattitaidon ja pitké&n
kokemuksen omaavia ammattilaisia. (E23.) Kyselyn mukaan Satakunnassa suunnitellaan
omaneuvojiksi sairaanhoitaja- tai terveydenhoitaja-, lahihoitaja- tai perushoitaja-, sosiaa-
lityontekija-, kodinhoitaja- tai kotipalveluohjaaja-, kuntoutusohjaaja- sek& kehitysvam-
maisten ohjaajakoulutuksen saaneita. Pirkanmaan ammattikorkeakoulussa on mahdollista
suorittaa omaneuvojan erikoistumisopinnot (E19). Pirkanmaalla omaneuvojina toimii
terveydenhuollon ammattiryhmistd osastonhoitaja, terveydenhoitaja, sairaanhoitaja ja
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perushoitaja. Sosiaalitoimessa omaneuvojina on toiminut sosiaalitydntekija ja kotipalve-
lunohjaaja.

Omaneuvojan péatevyysvaatimuksina pidettiin molemmilla alueilla sosiaali- ja
terveydenhuollon koulutusta seké sitd, ettd henkil® oli rekisterdity ammattilainen. Tyoko-
kemusta ja kiinnostusta tehtdvéaan pidettiin myds tarkeand. Pirkanmaalla annettiin kokei-
lun aikana laaja perehdytys omaneuvojatoimintaan. Osa omaneuvojista oli suorittanut
omaneuvojakoulutuksen erikoistumisopinnot (20 ov) ammattikorkeakoulussa. Satakun-
nassa nahtiin, ettd omaneuvojan tuli myds olla tyénantajan hyvaksyma, jolloin asiakas
valitsee omaneuvojan tydnantajan hyvéksymien joukosta (vrt. 9 §). Omaneuvojasopimus-
pohjat tyénantajan ja omaneuvojan sekd omaneuvojan ja asiakkaan vélilld ovat yhdenmu-
kaiset Pirkanmaalla ja Satakunnassa.

Pohdintaa 20. (4-11 §). Omaneuvojana toimivilla on yleensa pitk& tyokokemus
ja hyva ammattitaito. Makropilotissa tehtédvan katsottiin sopivan hyvin tervey-
denhoitajille ja erikoissairaanhoitajille, huonosti laékareille. Omaneuvojien eri-
koistuminen ei ole toistaiseksi yleista.

5.1.3 Omaneuvojan tehtavat ja oikeus tietojen saantiin

Omaneuvojan tehtédvana on lain 6 §8:n mukaan

1. huolehtia siita, etté asiakas saa tarvittavat tiedot sosiaali- ja terveydenhuol-
losta ja muusta sosiaaliturvasta;

2. selvittdd, onko asiakkaalle tarpeen laatia palveluketjusuunnitelma tai

muuttaa sit;

seurata asiakkaan saumattoman palveluketjun ja palveluiden toteutumista;

4. edistdd palveluiden toteutumista ja tarkoituksenmukaista jarjestdmista
olemalla tarvittaessa yhteydessa asiakkaan sosiaali- ja terveydenhuoltoa ja
muuta sosiaaliturvaa jarjestaviin ja toteuttaviin viranomaisiin, palvelujen
tuottajiin, laitoksiin ja alan asiantuntijoihin:

5. pitadd tarpeen mukaan yhteytté asiakkaaseen;

6. raportoida vuosittain havaitsemistaan palveluketjuun liittyvistad asioista
kunnan tai kuntayhtymén asianomaisille toimielimille:

7. muut omaneuvojasopimukseen sisaltyvat tehtavét. (oik.)

w

Omaneuvojalla on salassapitovelvollisuuden estamattd oikeus saada tehtavansa
suorittamiseksi tarpeellisia asiakasta koskevia tietoja tdman antamalla kirjallisella suos-
tumuksella. (6 §, oik.)

Satakunnan Makropilotissa omaneuvojakokeilu herétti kokeiluun osallistuneissa
omaneuvojissa ristiriitaisia ndkemyksia. Osa koki, ettd omaneuvojan tehtavat ovat ennes-
taan tuttuja ja he jo tekivéit samaa tyotd. Toisaalta osa ammattilaisista katsoi, ettd oma-
neuvojan ty0 on niin vaativa, ettei rohjennut lahted mukaan kokeiluun. He kokivat otta-
vansa vastuulleen asiakkaansa asioiden hoidon hyvin kokonaisvaltaisesti ja laajasti. Jos-
kus omaneuvojat nékivat rooliristiriidan tilanteissa, joissa piti paattaa palvelujen saannis-
ta: edustaako omaneuvoja organisaatiota vai asiakasta. Makropilotissa omaneuvojan
kéynnistdmille palveluille oli ominaista ennalta ehkdisevéd luonne. Omaneuvojat kokivat
toimivansa palvelujdrjestelmén saumakohdissa koordinoimassa niit4 asiakkaan palveluja,
jotka nykyjarjestelmalla jaavat véhalle huomiolle tai kokonaan hoitamatta. Omaneuvoja-
palveluista eniten hydtyviksi asiakasryhmiksi osoittautuivat paljon palveluja kéyttavat ja
toisaalta ns. "véliinputoajat". Taltd osin omaneuvojapalvelu osui sektoroituneen palvelu-
jarjestelmén saumakohtiin, joissa oli palveluvajetta. (E23.) Myos seminaarin keskustelus-
sa tuli esille, ettd sosiaali- ja terveydenhuollon tydntekijéiden lakisaateisiin tehtaviin kuu-
luu yhteyden ottaminen toisiinsa tarpeen vaatiessa ja ettd mikaan ei estd omaneuvoja-
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tyyppista toimintaa tallakaan hetkelld. Ongelmallisena pidettiin sité, ettd kaikki vastuu
potilaasta saattaa jadda omaneuvojan hartioille. (sem.)

Koska omaneuvojien tyénkuva on vasta hahmottumassa, Pirkanmaalla on tor-
matty myos kysymykseen, mitd omaneuvojapalvelu on ja mitd se ei ole. Kokemusten
mukaan omaneuvojan tehtdvané on huolehtia siité, ettd asiakas saa riittavat tiedot sosiaa-
li- ja terveydenhuollon palveluista ja muusta sosiaaliturvasta. Néiden tietojen perusteella
asiakas itse tekee péatoksen palveluiden kaytostd. Omaneuvoja ei siis esimerkiksi anna
ladketieteellistd hoitoa, vaan etsii tietoa siitd, mistd hoitoa saisi parhaiten. Ratkaistavia
kysymyksid on vield esimerkiksi se, mitd tehdd, kun asiakkaan terveys heikkenee niin,
ettei han voi tehda paatosta. Lisaksi omaneuvojan tehtavéna on selvittad, onko asiakkaalle
tarpeen laatia palveluketjusuunnitelma tai tarvetta muuttaa sitd. Omaneuvoja on myoés
asiakkaan etujen valvoja, joka valvoo saatujen palvelujen laatua. (E19.)

Omaneuvojan tehtdvét ovat paallekkaisia asiamiesten tehtdvien kanssa. Sosiaa-
lihuollon asiakaslaissa on sadnnokset sosiaaliasiamiehestd (24 8), joka tulee nimetd jokai-
sessa kunnassa. Asiamiehen tehtdvané on neuvon asiakkaita asiakaslain alaan kuuluvissa
asioissa, avustaa hantd muistutuksen tekemisessa kohtelustaan, tiedottaa asiakkaan oike-
uksista, toimia muutoinkin asiakkaan oikeuksien edistamiseksi ja toteuttamiseksi ja seura-
ta asiakkaiden oikeuksien ja aseman kehitystd kunnassa ja antaa siitd vuosittain selvitys
kunnanhallitukselle. Myds potilaslaissa on sadnnés potilasasiamiehestd, joka tulee olla
jokaisessa terveydenhuollon toimintayksikdssa (11 8). Potilasasiamiehen tehtédvana on
neuvoa potilaita potilaslain soveltamiseen liittyvissa asioissa, avustaa potilasta terveyden-
tai sairaanhoitoonsa taikka kohteluunsa liittyvan muistutuksen tekemisessa seké potilas-
vahinkoilmoituksen tekemisessa seka terveydenhuollon ammattihenkil6d koskeviin va-
hingonkorvaus-, kurinpito- ja rangaistusprosessien vireillepanossa, tiedottaa potilaan oi-
keuksista seké toimia muutoinkin potilaan oikeuksien edistdmiseksi ja toteuttamiseksi.
(oik.)

Pohdintaa 21. (4-11 §). Omaneuvojan tehtavat sijoittuvat palveluprosessin eri
vaiheisiin. Tehtavat eivat ole uusia ja erillisid muista palveluista, vaan saman-
tyyppisid tehtavia on tehty ennenkin. Omaneuvojapalvelusta hyotyvéat eniten
sellaiset potilaat, jotka tarvitsevat useita palveluita ja joiden kyky huolehtia pal-
veluiden saannista on heikentynyt esimerkiksi sairauden tai korkean ian vuoksi.

Vaikka omaneuvojalla on oikeus suostumuksen perusteella saada asiakasta
koskevia tietoja, omaneuvojalla ei ole oikeutta tietojen luovutukseen edelleen
muutoin kuin asiakkaan suostumuksella tai lakiin perustuen. (oik.)

Omaneuvojan tehtévat ovat osittain paallekkaisid sosiaaliasiamiesten ja poti-
lasasiamiesten tehtéavien kanssa. Jos asiakas ei itse kykene osallistumaan
omaneuvojasopimuksen tekemiseen, asiakkaan puhevaltaa voi kayttdd héanen
laillinen edustajansa (25.3 8). Taysi-ikaisen henkildn laillinen edustaja on yleen-
sé holhoustoimesta annetun lain (442/1999) nojalla maaratty edunvalvoja. Lain
42 §:n mukaan edunvalvojan tulee huolehtia siita, ettd paamiehelle jarjestetaan
sellainen hoito, huolenpito ja kuntoutus, jota paamiehen huollon tarpeen ja olo-
jen kannalta seka paamiehen toivomukset huomioon ottaen on pidettava
asianmukaisena. Kysymykseksi nouseekin tarvitaanko omaneuvojaa silloin, kun
hanella on laillinen edustaja ottaen huomioon ettéd omaneuvojalle kuuluvien teh-
tavien voidaan paaosin katsoa kuuluvan laillisen edustajan tehtéviin. (oik.)

Myds palveluketjusuunnitelman laatimisen yhteydesséa kasitelty omaisten ja la-
heisten asema suhteessa omaneuvojaan kaipaa tdsmentamista. (oik.)
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5.1.4 Omaneuvojan valitseminen

Lain 7 8:n mukaan asiakas péattdd omaneuvojapalveluiden kaytdsta ja valitsee
omaneuvojan. Ennen valintaa asiakasta on informoitava valitsemisesta, omaneuvojan
tehtévista ja tiedonsaannista, sopimuksen kestosta ja omaneuvojapalveluista luopumises-
ta. (7 §, oik.)

Satakunnan kokemusten mukaan (E23) asiakas teki yleensd omaneuvojasopi-
muksen sellaisen ammattilaisen kanssa, johon hénelld oli jo ennestéan luottamuksellinen
hoitosuhde. Satakunnan itsearviointiraportin mukaan palvelusta hyotyivat Makropilotissa
eniten asiakkaat, jotka kayttavat paljon palveluja tai ovat palvelujarjestelman valiinputo-
ajia, eivatka itse kykene hallitsemaan palvelukokonaisuuttaan.(itsS.) Pirkanmaalla oma-
neuvojat ovat ehdottaneet yhteensa 20 asiakkaalle omaneuvojasopimusta moniongelmai-
suuden, hajanaisen palvelukokonaisuuden tai muiden arjen selviytymisongelmien vuoksi.
Viisi asiakasta on kieltdytynyt sopimuksesta omaisten tai omaan apuun turvaamisen
vuoksi. (itsP.)

5.1.5 Omaneuvojasopimus

Kokeilulain mukaan omaneuvojapalvelujen tarkemmasta toteuttamisesta laadi-
taan Kirjallinen sopimus, jonka asiakas ja omaneuvoja allekirjoittavat, kun asiakas on
valinnut omaneuvojan. (8 8) Tieto omaneuvojasopimuksesta voidaan liittdéd mahdolliseen
palvelu- tms. suunnitelmaan. Omaneuvojapalvelut ovat asiakkaalle maksuttomia. Asiakas
voi milloin tahansa ilmoittaa luopuvansa omaneuvojasta. Myds kunta tai kuntayhtyma voi
erityisesta syysta todeta neuvoteltuaan asiakkaan kanssa sopimuksen paattyneeksi. Tieto
sopimuksen paattymisesta tulee merkité asiaa koskeviin asiakirjoihin ja viitetietokantaan.
(oik.)

Kyselyssa kysyttiin strukturoidulla kysymyksella omaneuvojapalvelun sopi-
musmallista (4d4). Vastausvaihtoehdoiksi annettiin ei mallia, Kuntaliiton malli, kunnan
oma malli ja muu. Vastauksia saatiin viisi. Tulosten perusteella kummallakin palvelua
kokeilevista alueista oli kdytdssd joku muu kuin vaihtoehdoissa esitetty sopimusmalli,
Kuntaliiton malli ei ollut kdytossa.

Pohdintaa 22. (4-11 8). Kummallakin omaneuvojapalvelua kokeilevista alueista
oli muu kuin kyselyn vaihtoehdoissa esitetty malli, Kuntaliiton mallia ei kaytetty
kummassakaan.

Omaneuvojasopimuksen oikeudellinen luonne on sopimusoikeudellisessa mie-
lessa selkiytymaton. Sopimuksella ei voida katsoa asiakkaan kannalta olevan
varsinaista sopimusoikeudellista merkitystd, jonka perusteella syntyisi esimer-
kiksi sopimusrikkomuksesta seuraava vahingonkorvausvelvollisuus. Laissa ei
ole sdannoksia siita, miten sopimus velvoittaa asiakasta eikéd esimerkiksi siita,
ettd omaneuvojalle maksettaisiin korvausta. Asiakas voi myds paattéd milloin
tahansa luopua omaneuvojasta. Omaneuvojat ovat pddasiassa sosiaali- ja ter-
veydenhuollon ammattihenkilostéa ja palvelussuhteessa asianomaisiin organi-
saatioihin. He suorittavat tehtavaan tyéhonsa kuuluvina. Tybnantaja ei voi vel-
voittaa tydntekijaa sitoutumaan omaneuvojasopimukseen yksityisoikeudelliseen
sopimukseen verrattavalla tavalla ja myds omaneuvojan tosiasialliset toiminta-
mahdollisuudet ovat sidoksissa tyénantajan hénelle antamiin valtuuksiin. Sopi-
musta voitaneenkin pikemmin luonnehtia palvelun tuottajan antamaksi si-
toumukseksi siitd, ettd asiakkaalla on niin halutessaan kaytdssdan omaneuvo-
japalvelut edellyttden ettd han antaa siihen suostumuksensa, kuin asiakkaan ja
neuvojan valiseksi sopimukseksi. Talléinkdan sitoumuksen sopimusoikeudelli-
nen luonne ei ole yksiselitteinen ottaen huomioon, etté tehtdva on kunnille va-
paaehtoinen. Jos kunta haluaa sanoa sopimuksen irti, ei asiakkaalla ole kaytos-
saan oikeussuojakeinoja, joilla vastustaa irtisanomista. Palveluketjulain ja muun
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sosiaali- ja terveydenhuollon soveltamisalojen rajauksen yhteydessa tulisi myos
huomioida, ettd useissa palvelusuunnitelmia koskevissa s&annoksissé on
sdannfds siitaq, ettd suunnitelman toteamisen seuraamiseksi voidaan nimeta
henkild. (oik.)

5.1.6 TyOnantajan omaneuvojapalvelut

Myds tyOnantaja voi jarjestad omaneuvojapalveluita osana tyéterveyshuoltoa. (9
8) Kokeilun péaattymisen jalkeen tiedot omaneuvojasopimuksista tulee kirjata rekisterinpi-
tajan asiakasrekisteriin (30 §, oik.).

Vain yksi alue vastasi kysymykseen omaneuvojapalveluiden antamisesta osana
tyoterveyshuoltoa (4d7), eika tallakéan alueella omaneuvojapalvelu ei ole kéytossé tyo-
terveydenhuollossa.

Pohdintaa 23. (4-11 8). Omaneuvojapalvelua ei toistaiseksi kayteta tyoterveys-
huollossa. Syyna saattaa olla se, etta valtaosa tydterveyshuollon piirissa olevis-
ta tyoikaisista ei viela tarvitse omaneuvojaa, vaan he pystyvat itse huolehtimaan
palveluiden saannista.

5.1.7 Kokemukset omaneuvojapalvelun vahvuuksista,
haasteista ja kokeilulain kehittamistarpeista

Omaneuvojapalvelulla arvioidaan Pirkanmaalla olevan merkittavasti vaikutusta
hoidon laatuun (Taulukko 8). Alueella tehdyissd omaneuvojaseurannassa ja omaneuvoja-
raporteissa on seurattu asiakkaiden, omaisten ja ammattilaisten kokemuksia omaneuvoja-
palvelusta. Tulosten mukaan omaneuvojatoiminta on lisénnyt yksittéisten asiakkaiden
hoidon laatua, asiakkaiden toimintakyky ja turvallisuuden tunne ovat lisadntyneet. Palve-
lu on alueen arvion mukaan myds ollut yhteydessd organisaatiotason muutoksiin (Tau-
lukko 9). Pirkanmaan mukaan omaneuvojapalvelun vahvuuksia olivat asiakkaan turvalli-
suuden tunteen lisdantyminen, asiakasta koskevan tiedon helpompi saatavuus asiakkaalta
sekd omaisten ja asiakkaiden turhien yhteydenottojen vdheneminen. Pirkanmaan itsearvi-
oinnin mukaan omaneuvojakokeilun vahvuuksiksi koettiin yhdessé sopiminen asiakkai-
den ja omaisten kanssa ja hoitomotivaation lisddntyminen. Asiakkaiden tietoisuus siita,
kehen ottaa yhteytta parani. Omaneuvojana toimijat kokivat hoidon laadun parantuvan,
kun kokonaiskuva potilaan hoidosta selkiytyi ja ammattilainen paasi ldhemmas asiakasta.

Kyselyn mukaan haasteena Pirkanmaalla koettiin resurssien ja koulutuksen tur-
vaaminen. Alussa omaneuvojatermi koettiin myds sisall6llisesti oudoksi. Kuhunkin tilan-
teeseen erikseen pyydettava suostumus koettiin hankalaksi ja ehdotettiin, ettd omaneuvo-
jasopimuksen tulisi kattaa myds suostumus asiakkaiden tietojen saantiin. Alueella oma-
neuvojapalvelussa on kdytdssa omaneuvojasuostumus ja palveluketjuissa erillinen palve-
luketjusuostumus. Omaneuvojatoimintaa pidetddn tarkeand, mikali asiakkaalla on vaike-
uksia itse hoitaa asioitaan. Omaneuvojatoiminta nahtiin erittdin hankalaksi silloin, kun
ikéantyneet, muistihairitiset ja heikkokuntoiset tarvitsevat laillisen edustajan. Omaneuvo-
japalvelusta tulee Pirkanmaan raportin mukaan saatéa pysyvéssa lainsdaddanndossa. (itsP.)

Satakunnan itsearvioinnin mukaan Makropilotissa palvelu vahensi asiakkaan
tarvetta ottaa yhteytta eri tahoihin. Palvelu lisasi tyontekijoiden vastuunottoa asiakkaan
asioiden sujuvuudesta ja seurannasta. Palvelu vaati kdyttdmaan aikaa yhteen asiakkaaseen
aiempaa enemman, mika ei ollut itsestaan selvad tehokkuuteen pyrkivéassd organisaatios-
sa. Alueen mukaan omaneuvoja-termi tulee muuttaa, mutta tietyt asiakasryhmat tarvitse-
vat "palveluneuvojaa”. Laissa on méariteltiva tilanteet, joissa kunta on velvollinen jérjes-
tdmadn omaneuvojan tai palvelusuunnitelman laatimisen. (itsS.)

Nékemysten kaksijakoisuutta osoittaa se, ettd kolme aluetta (VSSHP, PSSHP,
HUS) viittasi omaneuvojapalveluun kysymyksessd, miksi joitakin kokeilulain sisaltdalu-
eita ei ole nahty tarkedksi kokeilla alueella (1c). Kaksi aluetta (VSSHP, PSSHP) ilmoitti
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syyksi, ettd nykyinen tapa hoitaa omaneuvojan tehtévét ja organisoituminen koetaan toi-
mivaksi, eikd uutta rakennetta haluta enaa lisatd. Yksi vanha kokeilualue (HUS) ilmoitti,
ettd omaneuvojan sopimuspohjaista kdyttdd pidetdén liian rajaavana ja ettd se monimut-
kaistaisi palvelujdrjestelmd&. HUS:n itsearvioinnin mukaan omaneuvojan ja perusamma-
tin roolit vaativat selkiyttdmista, silld omaneuvoja ei saa lisatd byrokratiaa. Alueen koke-
musten mukaan omaneuvoja voisi olla ammattihenkild, joka jo osallistuu potilaan palve-
luprosessiin. Alue esittdd vaihtoehdoksi tietohallinnon kehittdmista siten, ettd jokainen
sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilainen kykenee palvelemaan asiakastaan niin, ettd
erityistd omaneuvojaa ei edes tarvita. Muita tapoja ovat moniammatillinen tiimitydskente-
ly, teknologiaratkaisut, virtuaalitiimit, call center -toiminta seka alueellinen palveluketju-
suunnitelma. (itsH.) VSSHP:n mukaan kéytanndssa olisi tarvetta omaneuvojaa vastaavien
oikeuksien mahdollistamiseen potilaan laheisille sekd sosiaali- ja terveydenhuolto-
organisaation henkildille.

Seminaarin keskustelussa tuli esille, ettd sosiaali- ja terveydenhuollon tydnteki-
joiden lakisaéateisiin tehtéviin kuuluu yhteyden ottaminen toisiinsa tarpeen vaatiessa ja
ettd mikaan ei estd omaneuvojatyyppista toimintaa tallakaén hetkelld. Omaneuvojapalve-
lua verrattiin myds potilasasiamiesjarjestelmaan. Ongelmallisena pidettiin sitd, ettd kaikki
vastuu potilaasta saatetaan jattdd omaneuvojan hartioille, ja ettd omaneuvoja ei valttamat-
t& kuitenkaan ole paikalla silloin, kun tulee jokin ongelmatilanne. Toisaalta tuotiin esiin,
ettd omaneuvojan kasitteeseen Kiteytyy saumattoman palveluketjun ideologian ydin.
Omaneuvojapalvelun avulla kansalaisen sanottiin omistavan ja hallitsevan oman hoito-
tai palveluprosessinsa. Sitd, pitdisiké omaneuvojapalvelusta maérata lainsaddannossd, ei
pidetty niinkddn tarkednd. Seminaarissa toivottiin omaneuvojapalvelun ulottamista myods
oman kotipaikkakunnan ulkopuolelle siten, ettd neuvojalla olisi oikeus luovuttaa tietoja
uudelle asuinpaikkakunnalle. Omaneuvojan nimitykseksi ehdotettiin palveluneuvontaa,
jolloin ei syntyisi uutta ammattinimikettd, vaan tiedonsaantioikeus turvattaisiin jo ole-
massa oleville sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkil®ille. (sem.)

Pohdintaa 24. (4-9 8) Nakemys omaneuvojapalvelun tarpeellisuudesta on kaksi-
jakoinen: sita kokeilleet ja erdaat muut alueet pitavat sitéa tarkeana, monet nake-
vat sen olevan osa asiakasty6ta, jota tehdaan muutenkin.

Omaneuvojapalvelulla ei ainakaan toistaiseksi ole kovin laajoja vaikutuksia.
Palvelua kokeilleilla alueilla yhdessé asioista sopiminen ja hoitomotivaatio ovat
parantuneet, asiakkaiden tietoisuus siitd, kehen ottaa yhteytta on parantunut ja
kokonaishoidon laatu parantunut. Ongelmalliseksi on koettu suostumuskaytantd
ja sindnsa kokeilulain ulkopuolelle jaavat laillista edustaa koskevat velvoitteet.
Termind omaneuvojasta ollaan valmiita luopumaan, mutta jonkinlaista palvelu-
neuvojaa tai yhteyshenkil6a kaivataan. Laissa on méaariteltdva tilanteet, joissa
kunta on velvollinen jarjestdmdan omaneuvojan ja palvelusuunnitelman laatimi-
sen.

Oikeudellisen arvion mukaan omaneuvojan tehtavat ovat osittain paallekkaisia
sosiaaliasiamiesten ja potilasasiamiesten tehtdvien kanssa. Koska laillisen
edustajan tehtavat ovat pitkélle samat kuin omaneuvojan tehtavat, voidaan ky-
sya, tarvitaanko omaneuvojaa silloin, kun hanella on laillinen edustaja. (oik.)

5.2  Palveluketju ja palveluketjusuunnitelma (10-11 8)
5.2.1 Palveluketju

Kokeilulaki mé&drittelee saumattoman palveluketjun toimintamalliksi, jossa asi-
akkaan sosiaali- ja terveydenhuollon ja muun sosiaaliturvan asiakokonaisuuteen liittyvét

palvelutapahtumat yhdistyvat asiakaslahtdiseksi ja joustavaksi kokonaisuudeksi riippu-
matta siit4, mika toiminnallinen yksikkd on palvelujen jarjestdjé tai toteuttaja. (3 8, 2.
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mom.) Hallituksen esityksesséd on maéritelty erikseen palvelutapahtuma. (ks. tarkemmin
késitteen méarittelyt luvussa 4.2.2).

Seké kirjallisen aineiston ettd kokeilualueille tehdyn kyselyn mukaan kaytossa
on erilaisia malleja palveluketjuista. Kolme aluetta vastasi kysymykseen erilaisiin palve-
luketjuihin laadittujen mallien maarasta (4e6), ja yksi alue tarkensi kokeilun alkavan tou-
kokuussa 2005. Yhdellad alueella (PSHP) oli tehty viisi mallipalveluketjua: yli 18-
vuotiaan tydikaisen vastasairastuneen diabeetikon palveluketju, terveyskeskuksen hoidos-
sa olevan diabeetikon palveluketju, sd&dnndllisen kotihoidon piirissa olevan diabeetikon
palveluketju, dementiaoireisen asiakkaan palveluketju sek& yli 70-vuotiaan palveluketju.
Yhdell& alueella (SatSHP) on mallinnettu 3 palveluketjua, ja suppeampia mallipalveluket-
juja on tehty 9. Yhdelld uudella alueella (LSHP) on tehty 30 hoitoketjun mallia sairaan-
hoitopiirissa.

Pohdintaa 25. (10-11 8) Palveluketjujen kokeilu on ilmeisesti toistaiseksi rajoit-

tunut useimmiten terveydenhuollon palvelutapahtumien yhteensovittamiseen

(mallihoitoketjujen tuottamiseen ja toteuttamiseen). Nama ovat usein tiettyyn
sairauteen liittyvia.

5.2.2 Palveluketjusuunnitelman laatiminen, tallettaminen
ja tiedonvaihto (10 8§)

Kokeilulain mukaan asiakkaan kanssa yhteisymmarryksessé laaditaan hénen
palvelujensa ja etuuksiensa saumattoman toteutumisen varmistamiseksi palveluketju-
suunnitelma. Suunnitelman laatimisen edellytyksend on, etta sosiaali- ja terveydenhuollon
tyontekija tai viranhaltija arvioi asiakkaan palvelutarpeen sek& hoidon ja huollon toteut-
tamisen sitd edellyttdvan. Suunnitelmaa tulee tarvittaessa muuttaa yhteisymmaérryksessé
asiakkaan kanssa. (10.1 §, oik.) Palveluketjusuunnitelma ja siihen tehdyt muutokset talle-
tetaan niiden sosiaali- tai terveydenhuollon rekisterinpitéjien asiakasrekistereihin, joiden
edustaja on osallistunut suunnitelman laatimiseen tai muuttamiseen. Suunnitelmaan liit-
tyva tietojen vaihto edellyttda asiakkaan antamaa Kirjallista suostumusta. (11 8, oik.).

Kyselyssd 19 aluetta vastasi kysymykseen siitd, missa vaiheessa palveluketju-
suunnitelman kokeilu on (1a2). Yhdella alueella (Pirkanmaa) se oli ollut kdyttsséa 8 kuu-
kautta, kolmella alueella pilotoitavana seké viidelld alueella suunnitteilla. Muut 10 kysy-
mykseen vastannutta aluetta eivat suunnitelleet kokeilevansa palveluketjusuunnitelmaa.
Kysymykseen potilaiden madristd, joille on tehty palveluketjusuunnitelma (4el), ei saatu
vastauksia. Kysymykseen palveluketjusuunnitelman térkeydesta (Taulukko 5) vastasi 20
aluetta, joista 15 piti suunnitelmaa erittdin tarkednd tai melko tarkednd. Néista kolme oli
vanhoja kokeilualueita. Palveluketjusuunnitelman kokeilua ei pidetty lainkaan tarkeana
tai kovin tarke&né 5 alueella, joista yksi oli vanha kokeilualue.

Kolme aluetta vastasi kysymykseen potilaiden informoimisesta palveluketju-
suunnitelman laatimiseksi (4e4). Yhdella alueella (PSHP) palveluketjusuostumus laadi-
taan asiakkaan ja ammattilaisen tai mahdollisesti palveluketjuun kuuluvien ammattilais-
ten yhteisty6ssd. Asiakasta informoidaan palveluketjusuostumuksen pyytamisen yhtey-
dessé suostumuksen merkityksesté ja kéayttotarkoituksesta. Palveluketjussa hyddynnetdan
asiakkaan mahdollisia muita hoito- ja palvelusuunnitelmia. Ammattilainen pyytda suos-
tumuksen muissa toimintayksikdissa keréatyn tiedon luovutukseen kéyttotilanteen edellyt-
tdmassd laajuudessa. Palveluketjua koskeva suostumus koskee kaikkia niita toimipisteité
ja niissa palveluun tai hoitoon osallistuvia ammattirooleja, jotka toimivat palveluosapuo-
lina palveluketjun toteuttamisessa. Palveluketjuun kuuluvat ovat asiakkaan antaman suos-
tumuksen piirissé niin kauan, kuin heidan antama palvelu on osa meneillain olevaa palve-
luketjua. Asiakas vahvistaa suostumuksen omalla allekirjoituksellaan. Samalla hén vah-
vistaa saaneensa riittavasti informaatiota sekd suostuneensa tiedon alueelliseen luovutuk-
seen. Toisella alueella (SatSHP) on tiedotettu yleisesti aluetietojarjestelman kéaytén aloit-
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tamisesta, ja tiedotus tdsmentyy, kun palveluketjutoiminnallisuuden kaytto alkaa kesélla
2005. Yksi alue (LPSHP) vastasi, ettd potilailta pyydetéén kirjallinen suostumus tietojen
yhteiskayttoon.

Pirkanmaalla on jarjestetty useita palveluketjusuunnitteluun liittyvia koulutuk-
sia sekd verkostotapaamisia. Palveluketjusuunnitelma tallennetaan sielld potilasasiakir-
joihin. Lapin sairaanhoitopiirissa palveluketjusuunnitelmalle asetettuihin tavoitteisiin
péésya on suunniteltu seurattavan palveluketjujen lukuméaarilla ja kéyttajamaarilla. Laa-
dullisina Kkriteereind on tuottaa sellaisia palveluketjumalleja, joissa on valtakunnalliset,
yhteiset hoidon perustat. Alueella on suunniteltu tehtdvan myods kéyttéjille kysely verkos-
sa hoitoketjujen mielekkyydestd. Alue tekee my06s korkeakoulujen kanssa yhteistyotd
opinnaytetdissa.

Pohdintaa 26. (10 8) Palveluketjusuunnitelma on ollut kokeiltavana ainoastaan

yhdella alueella ja pilotoitavana kolmella. Palveluketjusuunnitelmaa pidetdén 15

alueella tarkeénéd, mukaan lukien kaikki kolme vanhaa kokeilualuetta, ja ei tar-
ke&na 5 alueella, joista yksi on vanha kokeilualue.

Keskeisin palveluketjusuunnitelmien laatimiseen liittyva ongelma oikeudellises-
ta nakodkulmasta on se, etté erilaisten suunnitelmien laatimisvelvoite esiintyy useissa sosi-
aali- ja terveydenhuollon laeissa, ja niiden siséllot ovat pitkalti paallekkaisia. Sosiaali-
huollon lainsdédantéon palvelusuunnitelman laatimisvelvoite on siséltynyt pitkaan. Ylei-
nen velvoite sosiaalihuollon asiakaslaissa on palvelu-, hoito-, kuntoutus- tai muun vastaa-
van suunnitelman laatimiseen mikéli kyseessé ei ole tilapdinen neuvonta tai ohjaus tai
suunnitelman laatiminen ei ole muutoin ilmeisen tarpeetonta (7.1 8). Suunnitelma on
laadittava yhteisymmarryksessé asiakkaan tai hénen laillisen edustajansa kanssa taikka
h&nen omaisensa tai muun l&heisensé kanssa. Suunnitelmalla ei ole itsendisté oikeudellis-
ta merkitystd, vaan asiakkaan oikeus palveluun edellyttaa julkisissa palveluissa paatosta
ja yksityisissé palveluissa sopimusta. (oik.)

Laissa lasten paivéhoidosta (36/1973) edellytetdén erityista hoitoa ja kasvatusta
tarvitsevan lapsen kuntoutuksen yhteensovittamiseksi laadittavaksi kuntoutussuunnitelma.
Suunnitelma tulee laatia yhteistydssa lapsen vanhempien ja tarpeen mukaan kunnan muun
sosiaalihuollon, terveydenhuollon sekd koulutoimen kanssa. (7a §.) Kehitysvammaisten
erityishuollosta annetun lain (519/1977) mukaan jokaista erityishuollon tarpeessa olevaa
henkil6a varten erityishuollon johtoryhmadn tai sen maaraamissa rajoissa toimintayksikén
vastaavan johtajan tulee hyvaksyéa erityishuolto-ohjelma. Ohjelma on mahdollisuuksien
mukaan laadittava yhteistydssa asianomaisen henkildn itsensé ja hénen holhoojansa tai
muun huoltajansa seké sosiaalilautakunnan kanssa. (34 8). Lastensuojelulain (683/1983)
11 §:ssé on saadetty, ettd perhe- ja yksilokohtaisessa lastensuojelussa on kussakin tapauk-
sessa tehtava huoltosuunnitelma, jollei kyseessé ole tilapainen neuvonta ja ohjaus. (oik.)

Paihdehuoltoa jarjestettdessé on asiakkaan pdihdehuollon tarpeen arvioimiseksi
ja hoidon saannin turvaamiseksi paihdehuoltoasetuksen (653/1986) 2 §:n mukaan yhdessa
h&nen kanssaan tarvittaessa laadittava kuntoutussuunnitelma. Tahdosta riippumattomassa
hoidossa kuntoutussuunnitelman laatiminen ei ole harkinnanvaraista, vaan se on aina
laadittava. Vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista annetun
lain (380/1987) nojalla mydnnettavien palvelujen tukitoimien saamisen tarkemmista pe-
rusteista saadetdan asetuksella (10 §).® Asetuksen (759/1987) 2 § mukaan vammaisen

& Vammaispalvelulain nojalla myénnettavia palveluja ovat kuntoutusohjaus ja sopeutumisvalmen-
nus sekd muut lain tarkoituksen toteutumiseksi jarjestettavat palvelut. Naita palveluja voidaan
antaa my®s vammaisen lahiomaiselle tai hanesta huolehtivalle taikka muutoin laheiselle henkildl-
le. Ns. subjektiivisena oikeutena kunnan on jarjestettava kohtuulliset kuljetuspalvelut saattajapal-
veluineen, tulkkipalvelut seka palveluasuminen, ellei henkil® ole laitoshoidon tarpeessa. (8 8)
Vammaiselle korvataan myds joko kokonaan tai osittain kustannukset, jotka aiheutuvat henkilo-
kohtaisen avustajan palkkaamisesta ja muista asianomaisen lain toteuttamiseksi tarpeellisista tuki-
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henkilon tarvitsemien palvelujen ja tukitoimien selvittdmiseksi on yhdessa hanen ja hanen
huoltajansa kanssa tarvittaessa laadittava palvelusuunnitelma. Palvelusuunnitelman tulee
tarvittaessa sisaltdd myds muita kuin vammaispalvelulaissa tarkoitettuja toimenpiteité.
Sen toteuttamista varten voidaan nimet& vastuuhenkil®. (oik.)

Perhehoitajalain (312/1992) 4 8:ss& on sé&adetty perhehoitajan kanssa solmitta-
vasta toimeksiantosopimuksesta. Pykéldn 2 momentin mukaan toimeksiantosopimukseen
tulee myos sisaltyd suunnitelma perhehoidossa olevalle henkil6lle ja perhehoitajalle jar-
jestettavistd perhehoidon toteuttamiseksi tarpeellisista sosiaali- ja terveydenhuollon pal-
veluista ja muista tukitoimista. Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annetun
lain (734/1992) sd&nnodksia ja maardyksia tarkentavan asetuksen (912/1992) 3 §:ssd saa-
detdén kotona annettavista palveluista. Sen 4 momentin mukaan ndistd laaditaan yhdessé
palvelun kayttdjan kanssa palvelu- ja hoitosuunnitelma. Suunnitelman tulee sisaltda seka
kotisairaanhoito ettd kotipalvelu, vaikka palvelujen tuottamisesta vastaisivat erikseen
kunta ja kuntayhtymd. Sosiaalihuoltolain (710/1982) 27a 8:ssa viitataan myds hoito- ja
palvelusuunnitelmaan, jossa méaritellddn omaishoidon tueksi kotona tapahtuvan hoidon
tai muun huolenpidon turvaamiseksi maksettavasta hoitopalkkiosta ja palveluista. Vas-
taavan asetuksen (318/1993) 2 8:n mukaan omaishoidon tuesta laaditaan yhdessa hoidet-
tavan ja hoitajan kanssa hoito- ja palvelusuunnitelma, jonka tulee siséltaa hoitajan anta-
man hoidon lisdksi sen turvaamiseksi valttaméttoméat muut palvelut sekd niiden maaré ja
sisalto. (oik.)

Yksityisten sosiaalipalvelujen valvonnasta annetun lain (603/1996) 3 §:n 4 mo-
mentin mukaan palvelujen on perustuttava sopimukseen tai hallintop&attkseen, johon tar-
vittaessa liittyy yhdessd asiakkaan tai hanen edustajansa kanssa laadittu palvelu-, hoito-,
huolto-, kuntoutus- tai muu vastaava suunnitelma. Toimeentulotuesta annetun lain
(1412/1997) 10 &:n 2 momentin nojalla aina perusosan suuruutta alennettaessa on alen-
tamisen yhteydesséd laadittava, mikéali mahdollista yhdessé toimeentulotuen hakijan ja
tarvittaessa yhteistydssé tydvoimaviranomaisten ja muiden viranomaisten kanssa suunni-
telma toiminnasta asiakkaan itsendisen suoriutumisen edistdmiseksi. 3 momentin 2-
kohdan mukaan perusosan suuruutta voidaan alentaa muun muassa silloin, kun henkild
kieltdytyy ilman perusteltua syyta suunnitelman mukaisesta toimintakykya edistavasta
toiminnasta. (oik.)

Pohdintaa 27. (10 8) Palvelusuunnitelman laatimisvelvoite siséltyy kaikkiin sosi-
aalihuollon erityislakeihin, vaikka suunnitelman nimi saattaa vaihdella. Suunni-
telman laatimisvelvoite ei kaikissa laeissa koske kuitenkaan kaikkia asianomai-
sen palvelun piirissé olevia henkil6itd. Esimerkiksi paivahoidossa suunnitelma
edellytetdan tehtdvéksi ainoastaan erityisen hoidon ja kasvatuksen tarpeessa
oleville lapsille ja toimeentulotuesta annetun lain mukaan silloin, kun asiakkaan
toimeentulotuen perusosan suuruutta on tarkoitus alentaa. Myds paihdehuollon
ja vammaispalvelulain samoin kuin yksityisten sosiaalipalvelujen valvonnasta
annetun lain mukainen suunnitelma tulee tehda ainoastaan tarvittaessa. Suun-
nitelmaa koskeva yleissdannos on seka sosiaalihuoltolakia taydentavassa ase-
tuksessa ettd sosiaalihuollon asiakaslaissa. Asiakaslain sdanntksen mukaan
suunnitelma on laadittava, ellei kyseessa ole tilapdinen neuvonta tai ohjaus tai
suunnitelman laatiminen ole muutoin ilmeisen tarpeetonta. Kaikissa saannok-
sissa edellytetddan my6s muiden kuin sosiaalihuollon palvelujen kirjaamista
suunnitelmaan. S&dadoksissa ei ole erityisia maéarayksia siita, tulisiko suunnitel-
maan sisaltyvat palvelut kirjata my6s muiden kuin sen toimintayksikon asiakas-
rekisteriin, jolla on suunnitelman laatimisvelvoite. Paihdehuollon suunnitelmaan
on kirjattava myos arvioitu aika, jonka kuluessa tavoitteet pyritd&n toteuttamaan.

toimista, vammaisuuden vuoksi tarpeellisen vaatetuksen tai erityisravinnon hankkimisesta seka
paivittéisista toiminnoista suoriutumisessa tarvittavien valineiden, koneiden ja laitteiden hankki-
misesta aiheutuvat kustannukset (9 8).
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Vastaavaa sdanndsta toteuttamisajasta ei muissa sosiaalihuollon laeissa ole.
(oik.)

Kuntoutuksen asiakasyhteisty0sta on annettu erityinen laki (497/2003). Kuntou-
tuksen asiakasyhteistyoryhma® kasittelee my®s yksittaisen kuntoutujan asiakasyhteistyota
koskevia asioita h&nen suostumuksellaan. Asiakasyhteistyéryhmé on tarvittaessa apuna
muissa kuntoutusta koskevissa sadnnoksissa tarkoitetun kuntoutussuunnitelman laatimi-
sessa. (oik.)

Pohdintaa 28. (10 8) Kuntoutuksen asiakasyhteistyon tavoitteena on asiakkaan
kokonaistilanteen arviointi. Kuitenkin p&atdksen kuntoutuksesta tekee kukin
kuntoutuksen jarjestdmisesta vastaava taho siten kuin siitd on erikseen saadet-
ty. Yhteistydryhma on tarvittaessa apuna muiden lakien nojalla edellytettavien
kuntoutussuunnitelmien tekemisessa ja varmistaa, etta kuntoutujalle on hanen
kanssaan yhteistydssa nimetty yhteyshenkild. Yhteistyéryhmé& on toiminnassa
syntyvien henkilttietojen rekisteripitaja. (oik.)

Kuntoutuksen asiakasyhteistyéryhman kasittelemien asioiden samoin kuin mui-
den edelld esitettyjen suunnitelmien seka palveluketjusuunnitelmien paallekkai-

syys on ilmeinen siltd osin kuin sosiaali- ja terveydenhuollon viranomaiset osal-
listuvat niiden kasittelyyn ja laatimiseen. (oik.)

Myads terveydenhuollon lainsadadantd velvoittaa suunnitelmien laatimiseen. Laa-
kinnallisesta kuntoutuksesta annetun asetuksen (1015/1991) 5 §:n mukaan kuntoutujalle
laaditaan yhdessd hé&nen ja tarvittaessa hdnen omaistensa kanssa kuntoutussuunnitelma.
Tarvittaessa kuntoutujalle nimetddn yhdyshenkilé. Mielenterveyslaissa (1116/1990) ja
sité taydentévéssa asetuksessa ei ole sdannoksid kuntoutussuunnitelmasta. Sen sijaan lain
5 § mukaan mielenterveyspalvelujen jérjestdmisessa on sairaanhoitopiirin kuntainliiton ja
sen alueella toimivien terveyskeskusten yhdessé kunnallisen sosiaalihuollon ja erityispal-
veluja antavien kuntainliittojen kanssa huolehdittava siitd, ettd mielenterveyspalveluista
muodostuu toiminnallinen kokonaisuus. Yleinen suunnitelmanlaatimisvelvoite sisaltyy
lakiin potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992). Tuolloin potilaslakiin lisattiin sosiaa-
lihuollon asiakaslakia vastaava sé&annés tutkimusta, hoitoa tai 1a&kinnéllistd kuntoutusta
koskevan suunnitelman laatimisvelvoitteesta (4a 8). Muutos astui voimaan 1.3.2005. Sen
mukaan terveyden- ja sairaanhoitoa toteutettaessa on tarvittaessa laadittava tutkimusta,
hoitoa, ladkinnallista kuntoutusta koskeva tai muu vastaava suunnitelma. (oik.)

Pohdintaa 29. (10 8) Myds terveydenhuollossa suunnitelman laatimisvelvoite on
laaja. Pisimpaan suunnitelman laatimisvelvoite on koskenut kansanterveyslain
nojalla annettavaa laakinnallista kuntoutusta. Vaikka mielenterveyslaissa ei ni-
menomaisesti puhuta suunnitelmasta siind sdadetyn toiminnallisen kokonaisuu-
den ja yhteistydvelvoitteiden eri tahojen valilla voidaan katsoa sisélloltdan vas-
taavan palveluketjusuunnitelmaa. Muista suunnitelmia koskevista saannoksista
poiketen potilaslain 1.3.2005 voimaan tulleet saannokset edellyttavat, etta
suunnitelmasta tulee ilmetéd hoidon toteuttamisaikataulu. Myds naiden suunni-
telmien soveltamisala on paallekkainen palveluketjusuunnitelman kanssa. (oik.)

Kotihoidon kokeilu kohdistuu samoihin palveluihin, joista on kyse palveluketju-
suunnitelmassa. (oik.)

Palveluketjukokeilulaissa olevat palveluketjusuunnitelmaa koskevat saannokset
ovat verrattavissa sosiaali- ja terveydenhuollon yleis- ja erityislainsdadannéssa
oleviin asiakkaan palvelu-, hoito-, kuntoutus- tai muita suunnitelmia koskeviin
sdannoksiin. Sdannokset eivat nayta kattavan alueita, joita muussa lainsdadan-
ndssa ei olisi jo sdadetty. Samasta soveltamisalasta seuraa yhtaalta, ettd saan-

® Asiakasyhteistydryhméassé on oltava vahintaén yksi sosiaalihuolto-, terveydenhuolto-, opetus- ja tyévoimaviranomaisen,
Kansaneldkelaitoksen ja muiden tarpeellisten yhteisdjen nimedma edustaja. Ryhmén on tarvittaessa kutsuttava kokouksiin-
sa myds muiden viranomaisten, tapaturma-, liikenne- ja tydelédkevakuutusjarjestelmien, tydnantajien ja tyontekijoiden seka
muiden yhteisdjen ja laitosten edustajia, minka lisaksi se voi kuulla my6s muita asiantuntijoita. (6 8)
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ndsten valilla on ristiriitaa. Erityisesti 1.3.2005 potilaslakiin lisatyn suunnitelmaa
koskevan sdannoksen jéalkeen kokeilulain palveluketjusuunnitelmaa koskeville
sisaltdsaannoksille on terveydenhuollossa vaikea 16ytaa varsinaista soveltamis-
kohdetta. (oik.)

Kokeilulakia vakinaistettaessa tulisi pohtia, mink& palvelujen kohdalla palvelu-
ketjusuunnitelma tuottaa lisdarvoa suhteessa nykyisin voimassa oleviin saéan-
noksiin seka tulisiko palveluketjulain palveluketjusuunnitelmaa koskevia saén-
noksia soveltaa kaikkiin sosiaali- ja terveydenhuollon palveluihin vai olisiko pal-
veluketjusuunnitelma rajattava koskemaan vain tiettyja palveluita. Ristiriita, joka
sisaltyy palveluketjulakiin ja muuhun lainsdadantton asiakkaiden ja potilaiden
omaisten tai laheisten osallistumisesta palvelusuunnitelman laatimiseen, olisi
myds ratkaistava. Toinen ratkaistava ristiriita on palveluketjulain ja potilaslain
sekd paihdehuoltolain suunnitelmien vélilld, koska viime mainitut edellyttavat
suunnitelman toteuttamisajan kirjaamista. Liséksi tulisi pohtia sitd, olisivatko
toimivaltakysymykset toisella hallinnonalalla tehtéaviin suunnitelmiin sisaltyvié
palveluja koskevan paatoksenteon osalta ratkaistavissa lainsdadannélla seka
mitd muita tarkennuksia lahtokohtaiset rajaukset sdantelylta edellyttéavat. (oik.)

Palveluketjusuunnitelman sisalté

Jos asiakkaalle on laadittu palvelu-, hoito-, kuntoutus- tai muu vastaava suunni-
telma muun lain tai noudatetun kdytannon perusteella, voidaan palveluketjusuunnitelmaa
laadittaessa ottaa huomioon kyseinen suunnitelma saumattoman palveluketjun toteuttami-
sen edellyttamélld tavalla. (10.3 §, oik.)

Nelja aluetta ilmoitti hyodyntavénsa palveluketjusuunnitelmassa muita hoito- ja
palvelusuunnitelmia, tosin kolmen alueen vastaukset kuvastavat vasta toiminnan suunnit-
telu- tai pilotointivaihetta, silla suunnitelma on kéyttssa vasta yhdelld vastanneista alueis-
ta (Pirkanmaa). Pirkanmaalla on kéytdssa aluetietojarjestelméssa oleva pohja mallipalve-
luketjusta asiakkaiden yksil6llisen palveluketjusuunnitelman laatimiseen. Se sisaltdé
kaikki palvelut, toimipisteet ja ammattilaiset, jotka tavallisimmin osallistuvat tietyn asi-
akkaan hoitoon.

Kokeilualueista Makropilotin yleistd palveluketjun mallia hyddynnetdan kah-
della vanhalla kokeilualueella. Satakunnan itsearvioinnin mukaan alueella on térmatty
palveluketjusuunnitelmia laadittaessa palvelujen luokitusongelmaan ja ydintietojen méaa-
ritteleméattomyyteen. (itsS.) HUS:n alueella on selvitetty Uuma-hankkeessa, millainen
alueellisen palveluketjusuunnitelman pitdisi olla. Yhteinen alueellinen palveluketjusuun-
nitelma n&hdaén tarpeellisena palvelujen koordinoimiseksi, yhteistyon ja tiedonkulun
tukemiseksi, pééllekkdisen tydn, moninkertaisen Kirjaamisen ja virhetilanteiden vahenta-
miseksi. Erityisen tdrkedksi palveluketjusuunnitelma n&dhd&&n moniongelmaisten asiak-
kaiden kohdalla. (E1, E16.)

HUS:n tyontekijat listasivat erilaisia vaatimuksia palveluketjusuunnitelmalle.
Tyontekijat odottavat palveluketjusuunnitelman tuovan heidén kayttdonsa tietoja potilaan
tulevista ja menneistd palvelutapahtumista nykyisid kéytantéja laajemmin. Palveluketju-
suunnitelmalta odotetaan, ettd se on kaikkien potilaan palveluprosessiin osallistuvien
kéytossa ja pdivitettdvissd. Suunnitelmasta tulisi ndkya kaikki asiakkaan tulevat ja men-
neet palvelutapahtumat. Talldin tydntekija voi yhdelld silméyksella hahmottaa asiakkaan
kaikki palvelutapahtumat, ja tulevia kdynteja voidaan suunnitella samoille péiville kulu-
jen sadstamiseksi. Palveluketjusuunnitelmasta voisi nakyd myds sellaiset tulevat tapah-
tumat, joille ei viel& ole sovittu tarkkaa ajankohtaa tai paikkaa. Jo toteutuneiden tapahtu-
mien kirjautuminen palveluketjusuunnitelmaan koettiin erityisen tarkeéksi, jotta tyonteki-
ja voisi arvioida, onko asiakas kayttanyt suunniteltuja palveluja ja ovatko palvelut toteu-
tuneet palveluketjusuunnitelman mukaisesti. Palveluketjusuunnitelmasta tulisi myos sel-
vitd asiakkaan palveluprosessiin osallistuvien henkilGiden, ammattiryhmien tai yksikoi-
den yhteystiedot. Jos henkil6a ei voida nimetd, voisi se palveluketjusuunnitelmassa nakyé
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ammattilaisroolina. Talldin palveluketjusuunnitelman tai tilanteen muuttuessa tyontekija
voi helposti ottaa yhteyttd oikeaan paikkaan tai henkiléon. Palveluketjusuunnitelmaan
voisi my0s kirjata kaikki asiakkaan tukipalvelut ja mahdollisesti kayttamat apuvalineet.
Uudellamaalla toteutetussa tutkimuksessa (E16) tyontekijat arvioivat, ettd alueellisesta
palveluketjusuunnitelmasta voi kaytannossé olla hyotyd vain, jos suunnitelma on ajan
tasalla ja siihen tallennetut tiedot ovat oikeita ja luotettavia. Tyontekijat nakivat selvana
puutteena sen, ettd tietoja ei voi péivittad asiakkaan kotona. (E16.)

Pohdintaa 30. (10-11 8) Palveluketjusuunnitelmien laatimisessa hyddynnetaan
asiakkaiden muita hoito- ja palvelusuunnitelmia sielld, missa suunnitelma on
kaytdssa. Kokonaissuunnitelman laatimisen on koettu edellyttavan palvelujen ja
ydintietojen luokitusta. Tama& tyd on vasta kaynnissa. Kaytannén haasteena on
my06s suunnitelman pitdminen ajan tasalla.

Palveluketjusuunnitelmien laatijat

Palveluketjusuunnitelman laatimiseen osallistuvat myds muut asiakkaan etuuk-
sien ja palveluiden toteuttamisesta vastuussa olevat sosiaali- tai terveydenhuollon seka
muun sosiaaliturvan tyontekijat ja viranhaltijat siten kuin asiakkaan kanssa sovitaan.
(10.2 §, oik.)

Palveluketjua koskevan kokeilulain 25 §:n mukaan potilaan ldheisten ja omais-
ten ei ole ilman potilaan antamaa suostumusta mahdollista osallistua hoito- ja palvelu-
suunnitelman laatimiseen. Tamé& on ristiriidassa esimerkiksi asiakaslain, potilaslain ja
useimpien palvelu-, hoito- ja kuntoutussuunnitelmia koskevien erityislakien saénndsten
kanssa, koska niissa on nimenomaisesti mainittu, ettd suunnitelma on tehtéva yhteistydssa
omaisten tai laheisten kanssa. Kokeilulain mukaan myds omaneuvoja osallistuu palvelu-
ketjusuunnitelman laadintaan ja muuttamiseen, mikéli asiakas on tehnyt omaneuvojaso-
pimuksen (10 8§, oik.). Alueilla on koettu ongelmalliseksi tilanteet, joissa potilas ei kyke-
ne antamaan suostumusta, sillé talldin tarvitaan laillinen edustaja.

Kyselysté ei kaynyt ilmi, ettd millaan alueella omaneuvoja laatisi palveluketju-
suunnitelmia, mutta toisaalta siité ei ollut erillista kysymysté. Pirkanmaan itsear-
vioinnin mukaan omaneuvojat kayttavat tyossaan palveluketjusuunnitelmia.

Pirkanmaalla ammattihenkil6t voivat kayttda aluetietojarjestelmassa olevaa
mallipalveluketjua asiakkaiden yksilollisen palveluketjusuunnitelman laatimiseen. Se
sisaltdd valmiin pohjan, johon on koottu kaikki palvelut, toimipisteet ja ammattilaiset,
jotka tavallisimmin osallistuvat tietyn asiakkaan hoitoon. (itsP.) Satakunnan itsearvioin-
nin mukaan ilman aluetietojdrjestelmén toiminnallista tukea ei ole perusteltua ottaa kayt-
to0n palveluketjusuunnitelmaa. (itsS.)

Pohdintaa 31. (10-11 8) Palveluketjusuunnitelmien kayttdonoton on koettu alu-
eilla edellyttéavan tietojarjestelmien tukea.

Palveluketjua koskevan kokeilulain 25 §:n mukaan hoito- ja palvelusuunnitel-
man laatimiseen eivat voi osallistua potilaan l&heiset ja omaiset ilman potilaan
suostumusta. Tadma on ristiridassa esimerkiksi asiakaslain, potilaslain ja
useimpien palvelu-, hoito- ja kuntoutussuunnitelmia koskevien erityislakien
saannosten kanssa. Ristiriita, joka siséltyy palveluketjulakiin ja muuhun lain-
saadantéon asiakkaiden ja potilaiden omaisten tai laheisten osallistumisesta
palvelusuunnitelman laatimiseen, olisi ratkaistava. (oik.)

Toimintamallit monisektoristen palvelusuunnitelmien ehdottamiseksi

Kokeilulain mukaan voidaan palveluketjusuunnitelmaa laadittaessa ottaa huo-
mioon muun lain tai noudatetun kaytannon perusteella laadittu palvelu-, hoito-, kuntoutus
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tai muu vastaava suunnitelma saumattoman palveluketjun toteuttamisen edellyttaméll&
tavalla. (10 §, 3 mom.)

Suunnitelmien oikeudelliseen asemaan seka asiakkaan ettd organisaation kan-
nalta liittyy kysymys tietyn hallinnonalan suunnitelman velvoittavuudesta toisella hallin-
nonalalla. Kyse on yht&alta siité, keitd suunnitelman tekemiseen osallistuvat tahot ovat ja
toisaalta siitd, mitkd ovat heiddn edustamansa organisaation antamat valtuudet paattaa
suunnitelmaan sisaltyvisté palveluista. (oik.)

Yhtendisten suunnitelmien laatimista saattaa vaikeuttaa my6s asiakkuuden eri-
lainen luonne ja siihen liittyvat erilaiset kulttuurit sosiaali- ja terveydenhuollossa. Esi-
merkiksi sosiaalihuollossa asiakkaalla tai hénen laillisella edustajallaan on velvollisuus
tietojen antamiseen sosiaalihuollon jérjestdmiseksi ja toteuttamiseksi (AsiakasL 12.1 §).
Vastaavaa velvollisuutta terveydenhuollossa ei ole. Sosiaalihuollon palvelujen myoéntéami-
sestd tehd&an aina kirjallinen pééatds, kun taas terveydenhuollossa padsaanto on, ettei Kir-
jallisia paatoksié tehdd, vaan toiminnot toteutuvat ns. tosiasiasiallisena hallintona. Tahén
liittyy aikaisemmin késitelty valituksentekomahdollisuuksien erilaisuus. (oik.)

Kysymysté hallinnonalarajat ylittavistd valtuuksista ja asiakkuuden erilaisesta
luonteesta sosiaali- ja terveydenhuollossa pyrittiin selvittdmaan kyselyn kysymykselld
uusien toimintamallien luomisesta palveluketjusuunnitelmien laatimiseksi. Siihen vastasi
ainoastaan 1 uusi kokeilualue (VSSHP). Sen mukaan uudistus on tavoitteena toteuttaa
vuoden 2005 aikana. Tarkempaa kuvausta uudistuksesta ei vastauksessa ollut. Kysymyk-
seen olemassa olevista toimintamalleista monisektoristen palveluketjusuunnitelmien laa-
timiseksi vastasi kolme muuta kokeilualuetta, joista kaksi oli vanhoja kokeilualueita.
Uudella alueella, jossa palveluketjusuunnitelmat eivét ole kdytdssa (PSSHP), nahtiin, etta
palveluketjumalleja voidaan toteuttaa olemassa olevin kaytanndin, ladkérien paatoksella.
Vanhalla alueella, jossa palveluketjusuunnitelmat ovat kaytossa (PSHP), toimintamalliksi
kuvattiin mallipalveluketju aluetietojérjestelmassd, jonka pohjalta yhteistydssa laaditaan
suunnitelmat, joista luodaan viitetieto perusjérjestelméan, ja kayttajat koulutetaan palve-
luketjujen laatimiseen. Vanhalla alueella, joka suunnittelee palveluketjusuunnitelmien
kayttoonottoa (SatSHP) nédhdaan sen muuttavan paatoksenteko- ja seurantamalleja niin,
ettd alueella on suunniteltu mittavaa hanketta sosiaali- ja terveydenhuoltoon toimintamal-
lien muuttamisesta.

Pohdintaa 32. (10-11 8) Tarvittavista toimenpiteistd monisektoristen palveluket-
jusuunnitelmien ehdottamiseksi on eridvia ndkemyksia. Toisaalta néhdaan, etta
palveluketjusuunnitelmia voidaan toteuttaa nykyisilla toimintamalleilla, toisaalta
suunnitellaan toimintamallien muuttamista. (kys.)

Jos palveluketjusuunnitelma on monisektorinen, toimivaltakysymykset toisilla
sektoreilla tAytyy ratkaista (oik.).

5.2.3 Kokemukset palveluketjusuunnitelmien vahvuuksista, haasteista ja
lain kehittamistarpeista

Satakunnan itsearvioinnin mukaan palveluketjusuunnitelmien vahvuutena ovat
kokonaisvastuun ja palvelukokonaisuuden hallinnan paraneminen, reaaliaikaisen asiakas-
tiedon saaminen kaytettavaksi, paallekkaisyyksien poistuminen, asiakkaan asioimisen
helpottuminen. Tietoturva on parantunut, yhteisty6 ja tyénjako samoin. (itsS.)

Pirkanmaan itsearvioinnin mukaan palveluketjusuunnitelmien kayttoonottoa on
pidetty padsaantoisesti hyvand. Sen avulla on voitu osoittaa, miltd osin organisaation toi-
minta ei tue asiakaslédhtoisyyttd ja siten suunnata kehittdmistyotd. Sen avulla voidaan
myds asettaa yhteisié tavoitteita ja arvioida niiden toteuttamista. (itsP.) Hoito- ja palvelu-
ketjuilla arvioitiin kyselyn mukaan olevan merkittavasti vaikutusta hoidon laatuun Pir-
kanmaalla, jossa suunnitelma on ainoana alueena ollut kdytossad. Sama koski muutoksia
organisaatiotasolla. Kolme muutakin aluetta arvioi hoito- ja palveluketjujen olleen yhtey-
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dessd@ muutoksiin hoidon laadussa ja organisaatiotasolla vahdisessd méaérin. Kolmella
alueella muutoksia ei toistaiseksi ollut tapahtunut.

Kolme aluetta vastasi avoimeen kysymykseen uusien toimintatapojen (hoito- ja
palveluketjut) vaikutuksista hoito- tai palveluprosessiin (4e10). Kaksi aluetta (Kainuu,
PSHP) korosti asiakkaiden palvelemista yli kunta- ja organisaatiorajojen. Yksi alue
(LSHP) vastasi hoitoprosessin selkeytyneen ja tarkentuneen. Muita mainittuja asioita
olivat reaaliaikainen tiedonvélitys (Kainuu) seka tutkimusten, hoidon ja palvelujen péél-
lekkdisyyden vaheneminen (PSHP).

Neljé aluetta vastasi kysymykseen palveluketjujen vahvuuksista (4ell). Kah-
dessa vastauksessa (PSHP, VSSHP) vahvuuksina pidettiin mallipalveluketjuja. Aluetieto-
jarjestelmén palveluita pidettiin vahvuuksina myds kahdella (PSHP, Kainuu) alueella.
Yhdessa vastauksessa (LSHP) tuli esille kaytant6 kuvata hoitoketjut vuokaavioina. Muita
mainittuja vahvuuksia olivat asiakkaan palvelukokonaisuuden ndkeminen ja toimintamal-
lien yhdenmukaistaminen, palveluketju ja viitetietokanta (PSHP).

Pohdintaa 33. (10-11 8) Alueilla, miss& on kokemusta palveluketjujen kaytosta,
niiden avulla on pystytty koordinoimaan palveluja paremmin. Palveluketjujen
vahvuudeksi nahtiin palvelukokonaisuuden ndkeminen, toimintatapojen yhte-
naistdminen ja tekninen tuki palveluketjuille.

Kolme aluetta vastasi kysymykseen palveluketjujen vaikeuksista ja haasteista
(4e12). Yksi alue (Kainuu) piti haasteena kahden jarjestelmén integrointia. Yksi alue
(LSHP) piti vaikeutena sitd, ettd hoitoketjut ovat talla hetkelld keskittyneet erikoissai-
raanhoitoon, ja perusterveydenhuoltoon ja tyfterveyshuoltoon kaivattaisiin myds vaiku-
tusmahdollisuuksia. Muita mainittuja asioita olivat palveluketjujen laaja-alaisuuden ja
monen eri alan asiantuntemuksen tarpeen aiheuttamat haasteet (LSHP). Myds palvelu- ja
hoitoketjujen yllapitoa ja jatkuvuutta pidettiin haasteena talla alueella. Satakunnan itsear-
vioinnin mukaan haasteena ovat edelleen alueellisen paatdksentekojérjestelman kehitta-
minen, haasteet alueellisten palvelujen kehittdmiseen ja yhtendiset kirjaamiskaytannot.

Nelja aluetta vastasi kysymykseen palveluketjuihin liittyvan saddospohjan ke-
hittdmistarpeista (4e13). Yksi alue (Kainuu) vastasi palveluketjuajattelun terveydenhuol-
lon, sosiaalihuollon ja muiden palvelujen, kuten Kelan, valilla olevan kankeaa. Rekiste-
rinpidon rajoja piti lilan kankeana yksi alue (Kainuu), ja sen ei nahty palvelevan kaytan-
non tyotd, kuten moniammatillista tiimity6ta. Suostumusten hallintaa késitteli kaksi vas-
tausta (PSHP, VSSHP). Yhdella alueella (PSHP) suostumuskasittelyn kehittamispiirteend
mainittiin palveluketjumuistutus. Samoin yhdell& alueella (PSHP) palveluketjusuostumus
haluttaisiin laajentaa myds ennen suostumusta syntyneisiin historiaviitteisiin. Yhdella
alueella (VSSHP) suostumus haluttaisiin kohdentaa palveluketjuun siten, ettd kerran pyy-
detty madraaikainen lupa voitaisiin tehda kerran. Se koskisi myds tulevia tietoja eika olisi
tietokohtainen ja voimassa vasta tiedon synnyttyd. Tata pidettiin trkednd erityisesti va-
jaakykyisten hoidossa turhan byrokratian valittdmiseksi. Yksi alue (HUS) piti tarkednd
palveluketjusuunnitelman laadinnan, seurannan ja hyodyntdmisen kehittdmistd. Alueen
mukaan palveluketjusuunnitelman laatimisvelvollisuus voisi koskea niitd noin 30-40
sairausryhmad, joissa kansainvalisesti on havaittu resurssien ohjauksen olevan tarpeen.
Alueen mukaan olisi harkittava velvoitetta suunnitelman laatimiseksi potilasasiakirjala-
Kiin, tosin itsearviointien tekohetkelld ei ollut tiedossa, ettd 1.3.2005 potilaslakiin hyvak-
sytddn muutos suunnitelman laatimisesta.

Seminaarin keskustelussa viitattiin rekisterinpitajékésitteen laajentamiseen ja
todettiin, ettd rekisterinpitdjyyttd maarittad henkildtietolaki ja sen kasitteen laajentamista
ei suositeltu silla perusteella, ettd valvominen vaikeutuu. Palveluketjusuunnitelmasta
sanottiin my0s, ettd vaikka kokeilulakia ei olisikaan, mikéan ei sen tekemista kuitenkaan
estd eikd sill4 ole oikeudellista arvoa. Tuotiin my6s ilmi se, ettd hoidon jatkuvuus on
kaikkien etu ja palveluketjusuunnitelmaa ei ehka tarvittaisi, jos asiakas osaisi vaatia pal-
velua itse. Palveluketjusuunnitelman valtakunnallisuutta puolustettiin palveluprosessien
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valtakunnallisuudella. Erilaisten suunnitelmien suuri lukuméaara nousi myés esille ja mie-
lipiteet erosivat siing, pitéisiko palveluketjusuunnitelmasta saataa lailla.

Pohdintaa 34. (10-11 8) Palveluketjujen haasteeksi nahtiin se, etta palveluketjut
ovat usein erikoissairaanhoitopainotteisia, monialaiset ketjut vaativat laajaa asi-
antuntemusta ja ovat haasteellisia pitaa ylla.

Satakunnan ja Pirkanmaan itsearvioinnin mukaan palveluketjusuunnitelma halu-
taan sailyttda lainsdddanndssa yhteistydn ja yhteisen sopimisen vélineena. Sa-
takunnan mukaan sen tunnistamiseen tarvitaan valtakunnallinen tunnistamis-
kaytantd. Toteutumisesta ja seurannasta vastaava taho on ratkaistava.

Kyselyssa lain kehittamiseksi ehdotettiin rekisterinpidon rajojen valjentadmista
helpotukseksi kéytdnndn yhteistyolle, suostumuskaytannén joustavuuden tur-
vaamista ja palveluketjusuunnitelman laadinnan, hyédyntdmisen ja seurannan
kehittamista.

Kokeilulakia vakinaistettaessa tulisi pohtia, minkd palvelujen kohdalla palvelu-
ketjusuunnitelma tuottaa lisdarvoa suhteessa nykyisin voimassa oleviin saan-
noksiin seka tulisiko palveluketjulain palveluketjusuunnitelmaa koskevia saéan-
noksia soveltaa kaikkiin sosiaali- ja terveydenhuollon palveluihin vai olisiko pal-
veluketjusuunnitelma rajattava koskemaan vain tiettyja palveluita. Ristiriita, joka
siséltyy palveluketjulakiin ja muuhun lainsdadantéon asiakkaiden ja potilaiden
omaisten tai laheisten osallistumisesta palvelusuunnitelman laatimiseen, olisi
my0s ratkaistava. Toinen ristiriita on palveluketjulain ja potilaslain seka paihde-
huoltolain suunnitelmien valinen, koska viime mainitut edellyttdvat suunnitelman
toteuttamisajan kirjaamista. Lisdksi tulisi pohtia sitd, olisivatko toimivaltakysy-
mykset toisella hallinnonalalla tehtaviin suunnitelmiin siséltyvia palveluja koske-
van paatoksenteon osalta ratkaistavissa lainsaadannolla sekd mitd muita tar-
kennuksia lahtokohtaiset rajaukset sdantelylta edellyttavat. (oik.)

5.3  Sahkdinen todentaminen ja allekirjoittaminen (12-13 8)

Kokeilulain mukaan sosiaali- ja terveydenhuollon varmennetussa sahkdisessa
asioinnissa asiakas voidaan todentaa henkilokorttilain (829/1999) mukaisessa henkilokor-
tissa olevalla varmenteella tai vastaavan tasoisella muulla varmenteella. Sosiaali- ja ter-
veydenhuollon laillistettu ammattihenkilé voidaan ammattia harjoittaessaan todentaa
riittdvan tasoisella varmenteella. Séhkoisessa asioinnissa voidaan myds sosiaali- ja ter-
veydenhuollon organisaatio varmentaa. (12 8.) Asiakas, organisaatio tai organisaation
edustaja voi 12 §:ssd tarkoitetun varmenteen avulla séhkoisesti allekirjoittaa ja salata
l&hettdménsa asiakirjan tai muun viestin (13 §).

Kyselyn mukaan sahkgistd todentamista ja allekirjoitusta ollaan kokeilemassa
13 alueella. Yleisintd on terveydenhuollon ammattihenkilon ja organisaation sédhkdisen
todentamisen seké terveydenhuollon ammattihenkilon sédhkdisen allekirjoituksen kokeilu,
asiakkaan tai organisaation sahkoistad allekirjoitusta ei vielé ole pilotoitavana tai kéytdssa
missaan.

Peruskartoitusvaiheen mukaan Makropilotissa kokeiltiin ammattihenkiltiden
séhkoista todentamista jakamalla n. 270 korttia, ja asiakkaiden todentamista jakamalla
282 asiakaskorttia (31,5 % kohderyhmastd). Kortinlukijat asennettiin 128 tydasemaan.
Ammattilaiset kayttivat korttia Sosterva-infon yllapitoon, katseluun ja luotetun sahkopos-
tin kokeiluun. Sosterva-infon palveluhakemisto on osa aluetietojarjestelmad. Se siséltaa
muita kuin asiakastietoja (mm. tietoja palvelujen tarjonnasta ja saatavuudesta). Sisaan
kirjautuminen tapahtuu sosiaaliturvakortin avulla. Valtaosa kortin saaneista tyontekijoista
ei kayttanyt sitd lainkaan. Luotettu sahkoposti asennettiin 50 tydasemaan. Postin kokeilu
ji teknisistd ongelmista johtuen véhéiseksi. (E37.)
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Kohdissa 5.3.1-5.3.3 on kuvattu asiakkaan, tyontekijan ja organisaation sahkoi-
sen todentamisen kéytannét. Alueiden kokemukset néistd, koetut lain kehittdmistarpeet ja
pohdinnat on koottu lukuun 5.3.4.

5.3.1 Asiakkaan sahkéinen todentaminen ja allekirjoitus

Kokeilulain 13 §:n mukaan asiakas voi lain 12 §:ssa tarkoitetun varmenteen
avulla sahkoisesti allekirjoittaa ja salata lahettdmansé asiakirjan tai muun viestin. 12 § 1
momentin mukaan sosiaali- ja terveydenhuollon varmennetussa séhkdisessa asioinnissa
asiakas voidaan todentaa henkilokorttilain (829/1999) mukaisessa henkilokortissa oleval-
la varmenteella tai vastaavan tasoisella muulla varmenteella. (oik.) Hallituksen esitykses-
sé 96/2003 on todettu, etteivat esimerkiksi pankkikortit taytd naita edellytyksia (F52).

Kokeilulain muutosta koskeneessa hallituksen esityksessd (F52) on tunnistamis-
ta koskevan 12 §:n yksityiskohtaisissa perusteluissa todettu, ettd k&ytannossa henkilokor-
tissa olevaa varmennetta vastaavan muun varmenteen tulisi tayttda ne edellytykset, jotka
koskevat sahkoisisté allekirjoituksista annetun lain 7 §:ssd tarkoitettua laatuvarmennetta.
(oik.)

Kyselyn mukaan asiakkaan sahkdinen todentaminen on suunnitteilla kahdeksal-
la kokeilualueella, pilotoitavana yhdella alueella (Varsinais-Suomi), sdhkdisen allekirjoi-
tuksen kayttoonotto on suunnitteilla seitsemalla kokeilualueella (kysymykset 1a3 ja 1a6).
Todentamista on kokeiltu yhdelld alueella (Varsinais-Suomessa) asioinnissa internet-
palveluun Wellcomissa. Kyselyn mukaan varmenteena on kéytetty TUPAS-
kéyttajatunnusta ja -salasanaa. Varsinaista allekirjoitusta ei ole toteutettu, esitietolomake
on tulkittu allekirjoitetuksi todentamisen perusteella. Turun kaupungin lehdistétiedotteen
mukaan (E53) Turussa alkoi marraskuussa 2004 séhkdisen terveysasioinnin kokeilu. Ko-
keilussa tunnistaminen on mahdollista joko sirullisella henkil6kortilla tai henkilokohtai-
silla verkkopankkitunnisteilla.

5.3.2 Tyontekijan sdhkdinen todentaminen ja allekirjoitus

Kokeilulain mukaan sosiaali- ja terveydenhuollon laillistettu ammattihenkild
voidaan ammattia harjoittaessaan todentaa riittdvan tasoisella varmenteella (12.2 §). Ta-
ma tarkoittaa, ettd todentaminen ei ole kokeilussa mahdollinen terveydenhuollon ammat-
tihenkildista annetun lain (559/1994) 2 8:ss& tarkoitettujen nimikesuojattujen ammatti-
henkilSiden osalta, elleivat he samalla ole laillistettuja ammattihenkil6ita.*® (oik.)

Kokeilulaissa eika sita koskevassa hallituksen esityksessa ole ehdotusta tavasta,
jolla varmentaminen voitaisiin suorittaa. Esityksen mukaan varmenteelta voidaan kuiten-
kin edellyttaa sitd, ettd yleiset laatuvarmenteen tunnusmerkit tayttyvat. (F51.) (oik.)

Terveydenhuollon ammattihenkilon séhkoinen allekirjoitus koettiin kyselyn
mukaan kaikkein tarkeimmaksi kokeilulain osa-alueeksi. Terveydenhuollon ammattihen-
kilon tunnistusta pilotoidaan 9 ja kédytetddn 3 kokeilualueella, allekirjoitusta pilotoidaan
neljalla ja kaytetddn 4 kokeilualueella. Allekirjoituksen kokeilu on yleisinta sédhkdisen
reseptin yhteydessa (4 kokeilualueella). Kahdella alueella allekirjoitusta on kaytetty poti-
lasasiakirjojen osien allekirjoittamiseen, ja yhdelld sahkdposteissa, lausunnoissa ja ladke-
tilauksissa. Ammattihenkilon séhkoista allekirjoitusta kokeilevien maara vaihteli kyselyn
mukaan 10-50 henkilon valilla, keskimdarin sitd alueilla kokeilee 23 tyontekijad. Ammat-

10 Laillistettuja ammattihenkilité 1adkarit ja hammaslaékarit, erikoislaakarit ja erikoishammaslaékarit, proviisorin, psyko-
login, puheterapeutin, ravitsemusterapeutin, farmaseutin, sairaanhoitoajan, katilon, terveydenhoitajan, fysioterapeutin,
laboratoriohoitajan, rontgenhoitajan, hammashuoltajan, toimintaterapeutin, optikon ja hammasteknikon tutkinnon suoritta-
neet henkil6t, joille terveydenhuollon oikeusturvakeskus TEO on hakemuksesta mydntanyt luvan harjoittaa asianomaista
ammattia (AmhL 4-5 §).
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tiryhmisté kayttdjiné ovat valtaosin l&ékarit (6 alueella). Muiksi kayttajiksi mainitsi 1 alue
farmaseutit, 1 alue ATK-suunnittelijat.

Kymmenen aluetta kuvasi varmenteita, joita alueilla on kdytetty tyontekijoiden
todentamiseen. 4 alueella k&ytettiin TEOn varmennetta, 5:11d sairaanhoitopiirin omaa
varmennetta ja 1 alueella avainlukulistoja. Satakunta on liittynyt Varsinais-Suomen sai-
raanhoitopiirin omistamaan varmennepalveluun, jonka hoitaminen on ulkoistettu Fujitsul-
le. Kayttdjid on 265. Kayttajilla on henkilokohtainen, kuvallinen SALPA-logolla varustet-
tu toimikortti, jonka avulla han Kirjautuu aluetietojarjestelmaan. Kéyttajille on maaritelty
tehtavien edellyttdmét kayttoikeudet jarjestelmadn. (itsS.) Pirkanmaalla on kaytdssa
rinnan toimikorttipohjainen varmennejdrjestelma vahvaan tunnistamiseen, sahkdiseen
allekirjoitukseen ja tietojen salaukseen. Sen kanssa rinnan on kdytossé kayttajatunnus-
salasana-yhdistelméd, tavoitteena siirtya siitd toimikorttipohjaiseen varmennejérjestel-
maéaén. (itsP.) HUS:n alueella on kaytdssé kayttdjatunnus ja salasana, eikd PKI-pohjaista
tunnistamista ole otettu kdyttdon. Toimikorttina on kokeiltu VRK:n varmenteen sisaltavia
TEO-kortteja sdhkdisen ladkemaarayksen kokeilun yhteydessa. (itsH.)

5.3.3 Organisaation s&hkdinen todentaminen ja allekirjoitus

Organisaatiota koskevan tunnistuksen osalta kokeilulaissa on vain todettu, etta
organisaatio voidaan varmentaa. Saannoksia varmenteen tasosta ei ole. Kokeilua koske-
van hallituksen esityksen mukaan varmentaminen voisi kdytannossé tapahtua siten, ettd
jokin palvelinlaitteista tai tietojarjestelmé voitaisiin varmentaa. L&htokohtana kuitenkin
olisi, ettd jokin organisaation puolesta toimimaan oikeutettu luonnollinen henkil6 toimisi
organisaation edustajana allekirjoittamisessa. Toisaalta todetaan, ettd kokeilussa on tar-
koitus mahdollistaa myds menettely, jossa tiedon siirtyminen voitaisiin turvata sisallol-
td&n muuttumattomana eri organisaatioiden tietojéarjestelmien tasolla ilman, ettd kukaan
luonnollinen henkild erikseen suorittaa sahkoisté allekirjoitusta. (oik.)

Organisaation sahkaisté tunnistusta pilotoi kyselyn mukaan 5 aluetta, ja kayttaa
2 aluetta. Organisaation séhkdinen allekirjoitus ei ole kaytdssa vield millaan alueella.
Kokeilleiden organisaatioiden méaara alueilla vaihteli valilla 1 - 6, keskiméaarin pilotointiin
osallistui 3 organisaatiota per alue. Organisaation sdhkdistéd tunnistusta on kaytetty ensisi-
jaisesti e-reseptiin (N=4), l&hetteeseen-palautteeseen (N=2) sekd haettaessa viitteitd
(N=1) tai palvelinsertifikaateissa kahdensuuntaisessa salauksessa (N=1). Organisaation
todentamiseen on kéytetty 3 alueella VRK:n palvelinvarmennetta, 2 alueella OID-koodia
ja 2 alueella alueen omaa varmennetta. Palvelutapahtumien méaréa koskevaan kysymyk-
seen vastasi kaksi aluetta, toisella niita oli ollut enintadn 150 (séhkdiset reseptit), toisella
tuhansia.

5.3.4 Kokemukset todentamisen ja allekirjoituksen vahvuuksista,
haasteista ja lain kehittdmistarpeista

Asiakkaan séhko6inen todentaminen ja allekirjoitus

Kyselyn mukaan yhdell& alueella (VSSHP) hyvéna puolena on ollut se, etta to-
dentaminen on voitu toteuttaa ilman HST-korttia, se on ollut helppo ottaa kayttédn ilman
investointikustannuksia. Kortti ja kortinlukijat maksavat. Asiakkaan sahkdista todenta-
mista kokeillut alue on osallistunut myos EU-korttipilottiin. Haasteena siind on ollut ul-
komaisten henkilotunnuksien tallentamis- ja identifiointitarve sek& se, miten lasten asi-
ointi hoidetaan ja miten valtuutus syntyy. Kokeilulakia tulisi alueen mukaan kehittaa niin,
ettd méadriteltaisiin ne tilanteet, joissa riittdd tunnistaminen ja joissa tarvitaan allekirjoitus
sekd se, miten vajaavaltaisen puolesta toteutetaan sdhkdinen allekirjoitus.
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Yhdelld kokeilualueella (VSSHP) oli tullut esiin, ettd alaikéisen lapsen asiointi
sahkoisesti terveydenhuollossa on ongelmallista, ja siihen kaivattaisiin ratkaisua. Alueen
mukaan talla hetkelld ainoa keino tunnistaa lapsi séhkoisesti on Vaestorekisterikeskuksen
sirullinen henkilokortti. Tat4 asiointitapaa ei kuitenkaan pidetd hyvénd, koska talloin ei
tiedetd, kuka asioi lapsen puolesta. Terveydenhuollon tietojérjestelmiin ei toistaiseksi
sisally toiminnallisuutta, joka mahdollistaisi toisen puolesta asioinnin.

Pohdintaa 35. (12-13 8) Asiakkaan sahkdinen todentaminen ei tédsséa vaiheessa
nayta kuuluvan kasilla olevaan kokeiluun siitd huolimatta, ettd 17 kokeilussa
mukana olevista tahoista pitda sita tarkeana ja vain 4 ei tarkeana. Saadospoh-
jan kehittamistarpeiksi yksi asiakkaan todentamista kokeillut alue esitti, etta
maariteltaisiin tilanteet, joissa riittdd asiakkaan tunnistus, ja joissa tarvitaan alle-
kirjoitus. My6s vajaavaltaisen puolesta allekirjoituksesta tulisi sdataa. S&ados-
pohjan haluttaisiin mahdollistavan erilaiset tunnistamisen ja todentamisen tek-
niikat, kuten HST, mobiilivarmenne, TUPAS-tekniikka ja EU-kortti. (kys.)

Henkilbkortissa olevaa varmennetta vastaavan muun varmenteen tulisi tayttaa
ne edellytykset, jotka koskevat sahkoisista allekirjoituksista annetun lain 7 §:sséa
tarkoitettua laatuvarmennetta. Asiakkaiden todentamiseen kaytetyt tupas ja
kayttgjatunnus/salasana -menetelmat eivat tayta laatuvarmenteen tunnusmerk-
keja. Kayttajatunnus/salasana -menetelméssa seka tunnus ettd salasana ovat
my6s muun kuin asianomaisen henkilon tiedossa, joten myodskaan laatuvarmen-
teelle laissa séhkoisista allekirjoituksista asetettu ainutkertaisuuden vaatimus ei
tayty (5 8) (ks. tarkemmin oik., luku 4.1)

Ammattihenkilén todentaminen ja allekirjoitus

Kyselyyn saatujen vastausten mukaan TEO-kortilla toteutettavan allekirjoituk-
sen vahvuudeksi todettiin luotettavuus ja integrointi perusjarjestelmaén. Haasteena ovat
korttien hdvidminen / unohtuminen seka terveydenhuollon korttien managerointi (N=1).
Korttien monimutkaisen integroinnin aiheuttamat tekniset ongelmat koettiin myods haas-
teeksi (N=2).

Saaddspohjaa tulisi kolmen alueen mukaan kehittda niin, ettd maariteltaisiin ti-
lanteet/ dokumentit, jotka vaativat standardin mukaisen sahkoisen allekirjoituksen ja mit-
ka voidaan hyvaksyd kevyemmilld menettelyilld. Yksi alue toivoi selkedd madrittelyd
organisaation ja henkilokohtaisen allekirjoituksen kéyttotarkoitukseen. Kaksi aluetta toi-
voi saddostd, joka mahdollistaa usean asiakirjan samanaikaisen allekirjoituksen.

Pohdintaa 36. (12-13 §) Sosiaalihuollon tydntekijan varmentamisen mahdollis-
tavaa kansallisen tason jarjestelm&a ei ole. Terveydenhuollon ammattihenkilén
séhkoinen allekirjoitus koettiin kyselyn mukaan kaikkein tarkeimmaksi kokeilu-
lain osa-alueeksi. Varmenteina on kaytetty TEO:n ja sairaanhoitopiirien omia
varmenteita seka avainlukulistoja. Saadéspohjaa tulisi kolmen alueen mukaan
kehittda niin, ettd maariteltaisiin tilanteet/ dokumentit, jotka vaativat standardin
mukaisen sahkoisen allekirjoituksen ja mitkd voidaan hyvaksya kevyemmilla
menettelyilld. Yksi alue toivoi selkedéd maarittelyé organisaation ja henkilokoh-
taisen allekirjoituksen kayttotarkoitukseen. Kaksi aluetta toivoi sdadosta, joka
mahdollistaa usean asiakirjan samanaikaisen allekirjoituksen. (kys.)

Kokeilulaissa eika sitd koskevassa hallituksen esityksessé ole ehdotusta tavas-
ta, jolla varmentaminen voitaisiin suorittaa. Esityksen mukaan varmenteelta voi-
daan kuitenkin edellyttaa sita, ettd yleiset laatuvarmenteen tunnusmerkit taytty-
vat. Terveydenhuollon oikeusturvakeskus ei lainséadannon perusteella mydnna
varmenteita. Kaytdnndssa TEO -varmenteeksi nimetty varmenne tarkoittaa Va-
estorekisterikeskuksen myéntdmaa varmennetta, joka sisaltdd TEO:n vahvis-
tuksen sille, ettd TEO on myontanyt asianomaiselle henkilélle oikeuden harjoit-
taa ammattia laillistettuna ammattihenkilond. VRK:n varmenne tayttaa laatu-
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varmenteelle asetetut edellytykset, sairaanhoitopiiien omat varmenteet tai
avainlukulistat eivat. (oik.)

Organisaation tunnistaminen ja allekirjoitus

Organisaation sahkoisen tunnistamisen vahvuuksia listasi kaksi aluetta, haastei-
ta kolme aluetta. Vahvuuksiksi mainittiin "ndkymattomyys" ja e-reseptimalli. "Nakymaét-
tomyys" koettiin tosin yhdell& alueella myds haasteena:

e Organisaation sahkéinen tunnistaminen ok, ei ndy kaytannon tyossa eli ei
vaikuta siihen, tapahtuu vain taustalla (HUS: 4-59)

¢ Ei tieda olevan olemassakaan (HUS: 4-60)

Muiksi haasteiksi kaksi aluetta nimesi varmenteen hankkimiseen liittyvat kdy-
tannat:

o Jérjestelman toimittajien kokemukset varmenteista (ei kovin vakuuttavaa tie-
toa ja opastusta asiasta) (Kainuu: 6-36)

¢ Varmenteen tilausprosessi. (PKSHP: 15-36)

Pohdintaa 37. (12-13 8) Kyselyn mukaan organisaation s&hkdgista allekirjoitusta
ei ole missaan toteutettu, mutta se on suunnitteilla 13 alueella. Varmentamises-
sa kaytéssa on Vaestorekisterikeskuksen palvelinvarmenne, OID-koodi ja alu-
een oma varmenne. Kokeilulain kehittamistarpeita kuvasi kolme aluetta. Kaikki
olivat yksimielisia siitd, ettd organisaation allekirjoituksesta tulisi saataa tar-
kemmin lailla. Erityiseksi tarkennukseksi kaivattiin maarittelya organisaation ja
henkilokohtaisen allekirjoituksen kayttotarkoituksesta tiedon elinkaaressa ja
suhteessa eritasoisiin tietovarastoihin ja arkistoihin. (kys.)

Organisaation "varmentaminen" tarkoittaa l&ht6kohtaisesti tietoturvan tason tiu-
kentamista siind mielessa, ettd jo organisaatio, joka on viestin |&hettajana tai
vastaanottajana on teknologisin keinoin todennettu, minka liséksi myoés kulloin-
kin asioiva henkilo tai hanen allekirjoituksensa todennetaan. Organisaation
"varmentamista" ei voida kayttaa siten, ettei myds asioiva henkild tai hanen al-
lekirjoituksensa tulisi todennettavaksi. Hallituksen esitykseen kirjatut kannanotot
yhtéalta organisaation todentamisesta ja toisaalta sahkdisesta allekirjoituksesta
eivat anna selkeaa kuvaa siitd, mita toimintoja on tarkoitus mahdollistaa pelkas-
tdan "varmentamisen" ts. todentamisen avulla ja mihin edellytetdan sahkdista
allekirjoitusta. Koska laatuvarmenne tarkoittaa aina henkilélle myénnettya var-
mennetta, kaytetyt varmenteet eivat taytd laatuvarmenteen edellytyksia. OID-
koodilla varmentaminen tarkoittaa, ettd organisaation nimi on muutettu koodiksi.
Aluevarmenteita kaytetdén yleensd ammattiryhmilld, joilla ei ole TEO:n rooli-
varmennetta. Koska kaikki ammattiryhmat kasittelevat samoin suojattuja ter-
veydenhuollon salassa pidettavia tietoja, ei alemman tasoisen varmenteen kayt-
t6a voida pitédd hyvaksyttavéana. (oik.)

5.4  Sosiaali- ja terveydenhuollon viitetietokantajarjestelma
(20-25 §)

5.4.1 Viitetietokanta ja vastaavat hakemistoteknologiat

Kokeilulain 5 luvussa séd&detdén sosiaali- ja terveydenhuollon viitetietokantajar-
jestelmastd. Valtaosalla kokeilualueista ei vield ole alueellista jarjestelmaa tiedosta, missa
perusjérjestelmissd on mitékin asiakastietoja. Kehitystyd on alueilla painottunut potilas-
tietojen saattamiseen sahkaisiksi ja niiden luovuttamisen mahdollistavien perusjarjestel-
mien kayttoonottoon. Kirjallisen aineiston mukaan viitteiden takana olevien asiakastieto-
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jen luovutuksen haasteena ovat sosiaali- ja terveydenhuollon monijakoiset informaatiojér-
jestelmat. Valtakunnalliset jarjestelmat perustuvat omaan toimintatapaansa ja paikalliset
omaansa. Paikallisella tasolla on omat, erilliset (perus)jarjestelménsa niin sosiaalihuollos-
sa, perusterveydenhuollossa, erikoissairaanhoidossa kuin yksityisissakin palveluissa.
Olennainen syy tahan on se, etta jarjestelméat on rakennettu palvelemaan vain yhté perus-
tarkoitusta, eika niitd ole integroitu kokonaisvaltaista suunnittelua tukeviksi. Tietojérjes-
telmat ovat rakentuneet historiallisesti eri aikakausina eri tarkoituksia varten ilman yhte-
néista tietoarkkitehtuuria. Asiakasndkdkulma jaa usein organisaatiokeskeisen nékokul-
man alle, koska asiakaslahtoisyys vaatisi organisaatiorajat ylittdvaa tiedonkulkua. Myds
vallitseva tietosuojalainsdddantd hankaloittaa tietojen hyddyntamistd yli organisaatio-,
ammattiryhma- ja toimintayksikkorajojen. Kansallisen terveyshankkeen osahankkeissa
pyritdankin saamaan aikaan organisaatiorajat ylittava systemaattinen tietovirta, ja sdhkoi-
sen potilaskertomuksen kansallinen standardointityo tukee t&t4 kokonaisuutta. (E21.)

Peruskartoitusvaiheessa selvitimme, millaisia alueellisia jarjestelmid tiedon luo-
vuttamiseksi alueilla on suunniteltu. Kokeilulain piiriin tulevien tuli hakemuksessaan
antaa selvitys siitd onko tarkoitus ottaa kayttdon lain tarkoittama viitetietokanta ja ellei,
millaista verkottunutta yhteistyotd tukevaa ratkaisua on hahmoteltu. Peruskartoitusvai-
heen tietohaku tuotti viitteitd joidenkin kokeilualueiden jarjestelmistd. HUS:n alueella on
kéytossa useita terveydenhuollon tietojdrjestelmid, jotka integroidaan aluetietojarjestel-
méaén (E33). Aluetietojarjestelméa on ollut kaytéssa Uudellamaalla vuodesta 2003 l&htien.
Kymenlaakson sairaanhoitopiirissé Kotkan alueella on ollut k&ytGssd yhteinen asiakastie-
tojarjestelmé perusterveydenhuollossa, koti- ja laitoshoidossa vuodesta 1991 lahtien
(E22). Pirkanmaalla aluetietojérjestelmaa suunnitellaan laajennettavan koko sairaanhoi-
topiirin alueelle, ja se olisi tarpeen saada myds sairaanhoitopiirien valille. Satakunnassa
aluetietojarjestelmén, viitehakemiston ja adapterien kayttoonotto rajautui Makropilotin
aikana kahden perustietojarjestelman yhdistdmiseen, joita koekéytti yhdeksan ihmista.
(E34) Ensimmaiset luovutetut tiedot olivat padasiassa potilashallinnollisia tietoja. (E40).

Kyselyssd selvitimme, missé vaiheessa viitetietokannan kokeilu on (kysymys
1a10). Tulokset osoittivat, ettd termi "viitetietokanta” on vakiintunut kdytannon tydssa
ilmeisesti tarkoittamaan tiettya teknista ratkaisua, silla se on joillain alueilla korvattu tai
suunniteltu korvattavaksi muilla ratkaisuilla. Tarkensimme kysymyksen 1al0 tietoja sel-
vittamalla, millaista alueellista arkkitehtuuria ollaan kokeilemassa tietojen luovuttamiseen
rekisterinpitdjien valilla (kysymys 4a4). Taulukko 7 sarakkeissa 7a-c on esitetty ne ratkai-
sut, joita eri alueilla kyselyn mukaan suunnitellaan alueelliseen tiedon luovutukseen. Vii-
tetietokanta on ratkaisuna 13 alueella, joista neljall& se on kaytdssé, kahdella sita pilotoi-
daan ja kuudella sen kéyttédnottoa suunnitellaan. Kahdeksalla alueella viitetietokantaa
kokonaan korvaaviksi teknologioiksi kuvattiin rekisterinpitdjien yhteinen asiakastietojéar-
jestelma (2 aluetta), aluearkisto (3 aluetta) seka erdat muut ratkaisut (3 aluetta).

Kokosimme alla olevaan taulukkoon tiiviit kuvaukset erilaisista malleista ja
alueista, joilla niit4 suunnitellaan tai toteutetaan siten kuin vastaajat olivat ne itse vas-
tauksissaan kuvanneet.
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Taulukko 17. Alueilla toteutettavat erilaiset mallit (annettujen vastausten mukaan)

Mallit

Alueet

Vaihe

| =pilotointi,
2=KkiytSssa

I) Alueen rekisterinpitijilla erilaiset tietojarjestelmasovellukset, adapterit
tiedon luovuttamiseksi. Viitehakemisto aluetasolla, jossa suostumusten ja
kayttajahallinta (Kysymys lal0).

epshp *

hus

Kainuu*

khshp *

pshp

satshp

2
2
|
2
2

phshp

vsshp*

2) Alueen rekisterinpitijilla yhteinen tietojarjestelmasovellus, jossa
hakemisto, suostumusten ja kayttdjien hallinta (Kysymys 4a4)

ekshp*

esshp’

isshp

kymshp*

Ipshp

ys*

3) Muut mallit: .

Hakemisto, suostumukset ja kayttajahallinta suunniteltu toteutettavaksi osana
aluearkistoratkaisua (kysymys 4a4)

kpshp

ksshp

Ishp*

pkshp

KuntaEsko, Integrointi, sanomaliikenne

ppshp

psshp

vshp

Malmi

* = alueet merkinneet useamman kuin yhden vaihtoehdon
*muitakin ratkaisuja suunnitteilla

Selvittdaksemme kehitysvaihetta alueilla tarkemmin kysyimme, onko alueilla

toteutettu alueellista tietojarjestelmaarkkitehtuurin kuvausta (kysymys 4al).

Taulukko 18. Onko alueella kuvausta alueellisesta tietojarjestelméaarkkitehtuurista?

Alueiden
maara %
kylla 10 45,5
suunnitteilla 9 40,9
ei 2 9,1
Vastattuja 21 95,5
Vastaamatta 1 4,5
Yhteensa 22 100,0

Kuvaus on toteutettu kyselyn mukaan kymmenell& kokeilualueella, yhdeksalla
se on suunnitteilla. Kuvaus on olemassa kahdeksalla kolmestatoista viitetietojarjestelmaa
suunnittelevasta, pilotoivasta tai kdyttavasta alueesta (61 %), mukaan lukien kaikki kolme
vanhaa kokeilualuetta, joilla viitetietokanta on jo kdytdssa. Loput kaksi, joilla on arkki-
tehtuuri kuvattuna, olivat kaksi uutta kokeilualuetta. Naill& alueilla ollaan suunnittele-
massa viitetietokantaa korvaavaa jarjestelmaa (LPSHP ja PPSHP). Kiinnostavaa oli, etta
kaksi viitejarjestelmaé jo pilotoivista tai kdyttavista alueista ilmoitti arkkitehtuurikuvauk-
sen olevan vasta suunnitteilla tai ei olevan suunnitteilla (Kainuu, KHSHP).
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Seminaarissa esitettiin kysymys siitd, kuinka monta viitejarjestelmaa Suomeen
tarvitaan, kun ottaa huomioon teknisen toimivuuden, viitteiden kasvavan maarén, ja jar-
jestelman taloudellisuuden. Nyt kehitystd tapahtuu monella tasolla. On selvitettdvd, miten
eri viitejarjestelmat tai hakemistot keskustelevat keskendén, ja mitd vaikutuksia eri viite-
hakemistoilla on palvelutilanteelle, suostumukselle ja palvelusuunnitelmalle. Valtakun-
nallinen viitetietokanta tuotiin esiin seminaarissa hyvéna ja kannatettavana asiana. Paatos
valtakunnallisesta palvelusta on kuitenkin vaikeaa, kun jarjestelmat ovat sisaltonsé osalta
vasta kehittymdassa ja niiden kdyttdarvo ei ole vield selvilld. Jotta saadaan nopea kehitys
ja péastdan nopeasti valtakunnalliseen séhkdiseen potilaskertomukseen, pitdisi saada ark-
kitehtuuri, jolla tdma asia olisi valtakunnallisesti ratkaistavissa. (sem.)

Pohdintaa 38. (20-25 8) limeisesti kokeilualueilla termi "viitetietokanta" on va-
kiintunut tarkoittamaan tiettyd teknista ratkaisua, ei yleisnimityksené asiakasre-
kisterin osarekisterille, jossa on asiakastietoja koskeva hakemisto, suostumuk-
set ja lokitiedot (ks. myds Pohdintaa 44). Yhdeksalla alueella kuvattiin toteutet-
tavan tai suunniteltavan muuta kuin viitetietokantaa (esim. yhteista asiakastieto-
jarjestelméaa, aluearkistoa). Tassa yhteydessa esiin nostettuja uusia kasitteita
(kuten hakemisto, arkisto, kayttajahallinta) ei ole maaritelty kokeilulaissa tai hal-
lituksen esityksessa.

Kyselyn tulosten tulkintaa hankaloittaa se, ettd jarjestelmid toteutetaan eri ta-
soilla (yksittaisten rekisterinpitdjien vélisissa ratkaisuissa, paikallisesti, sairaan-
hoitopiirien alueilla, erityisvastuualueilla), joten esimerkiksi yhteista tietojarjes-
telmésovellusta kokeilevista alueista osa suunnittelee myds viitetietokantaa.
Vastauksissa kyselyyn eivét tasot aina olleet erotettavissa.

5.4.2 Viitetietokannan kayttétarkoitus (20 8)

Viitetietokantajarjestelméan tavoitteena on ollut nopeuttaa asiakkaan kokonaisti-
lanteen hahmottamista ja mahdollistaa saumattoman palveluketjun toteutuminen (F51;
vrt. kokeilulain 20 8). Saumattomasta palveluketjusta sdadetyn maérdaikaisen lain ydin-
ajatus on turvata potilaita/asiakkaita koskevan tiedon luovutus hoitoketjussa mukana ole-
vien erillisten rekisterinpitdjien kesken siten, ettd tiedon liikkuminen tukee poti-
laan/asiakkaan hoito/palveluprosessia ja takaa samanaikaisesti potilaan itseméaaraamisoi-
keuden ja korkean tietoturvan tason toteutumisen. Potilastietojen luovutus paperi- tai
sdhkoisessa muodossa potilaan/asiakkaan suostumuksella on ollut palveluprosesseissa jo
perinteisesti mahdollista, mutta asiakirjojen digitaalinen muoto tuo tiedon luovutukseen
uusia elementteja, joiden puitteissa toimimiselle ei ole ollut lainsdadantdd. Kokeilussa on
séadetty viitetietokannasta, jonka avulla eri toimintayksikoisséd toimivat voivat saada viit-
teitd muiden toimintayksikdiden rekisterissa olevista henkil6tiedoista sen harkitsemiseksi,
ovatko niiden takana olevat potilas- tai asiakastiedot hoidon/palvelun kannalta tarpeelli-
sia.

Peruskartoitusvaiheen tietojen mukaan HUS:n alueella oli kokeiltu digitaalisten
rontgenkuvien hyodyntamista ja digitaalisen kuvankatselun vaikutusta potilaan hoitopro-
sessiin Tikkurilan terveysasemalla (E1). Vantaalla rontgenkuvia oli katsottu viitetietojar-
jestelmén avulla edellisvuodesta ldhtien, ja vuoden 2004 alusta se oli ollut mahdollista
myos Espoossa. Potilaan luvalla 1adkari voi katsoa myds erikoissairaanhoidon kuvia ja
mydhemmin muitakin tutkimustuloksia viitetietojarjestelman avulla. Liséaksi Uudenmaan
aluehankkeessa kokeillaan myds sahkoisté reseptia. Ladkéareilla on sahkoiset kortit, joiden
avulla reseptijarjestelmé tunnistaa kayttajat ja sahkoinen allekirjoitus tuotetaan.

Kyselyssa selvitimme, minké sisaltdalueiden tietoja on luovutettu eri rekisterin-
pitdjien valilla. Tulokset on esitetty seuraavassa taulukossa (Taulukko 19). Tulosten mu-
kaan viitteitd on luovutettu kohtalaisen runsaasti, mutta vain kahdella kokeilualueella
(HUS ja Pirkanmaa). Muut luovutetut tiedot ovat perinteisia terveydenhuollon organisaa-
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tioiden vélilla luovutettavia tietoja, eiké vastauksista selvid, onko niiden hakemiseen kay-
tetty viitetietokantaa.

Taulukko 19. Eri rekisterinpit&jien valilla luovutetut tiedot

Luovutettu tieto pilotoitu (N=22) | kaytdssa (N=22) | keskimaéarin (kpl)/3kk
viitteet 0 2 1000 400
laboratoriotutkimustulokset 1 18 220 508
hoitojakson/ tapahtuman tunnistetiedot 3 6 166 667
kaikki sairaskertomuksen tiedot 0 8 100 069
ladkitystiedot 0 8 100 024
kuvat (RTG ym.) 3 10 11673
kuvantamistutkimusten lausunnot (RTG ym.) | 4 11 8750
lahetteet 1 14 6084
hoitopalautteet 2 15 2636
todistukset 0 6 401
reseptit 3 4 37,75

osa sairaskertomuksen tiedoista 2 10 ei tietoa
lausunnot 1 7 1,75
tilastolliset tiedot 0 8 0

muut 0 0 0

Seminaarikeskustelut vahvistavat kyselyn tuloksia viitetietojen kéyttotarkoituk-
sesta terveydenhuollon sisalla. Kokeilulaki on nahty tarkedksi erityisesti akuuttipotilaiden
hoidossa. Viitetietojen akuuttikdytté on eri tarkoitus kuin mihin nykyinen laki on laadittu,
sopimuksen tekemiseksi sosiaali- ja terveydenhuollon toimijoiden kanssa. 80 % tiedon-
siirrosta terveydenhuollossa tapahtuu sairaanhoitopiirin alueella, keskussairaalan tai yli-
opistosairaalan ja terveyskeskusten, ehkd myos tyoterveyshuollon vélilla. Perustervey-
denhuollossa 65 % on tutkitusti pdivystystoimintaa. Suuri asiakasmassa on akuuttia. Pe-
rusterveydenhuollossa toiveena on saada reaaliaikaisesti kdyttdon ajan tasalla olevia asi-
akkaan epikriisejd, hoitokertomuksia juuri silloin kun tieto tarvitaan. Pysyvalla lainséé-
dannolla tulisi ratkaista ensin tdm& massaongelma. Sosiaalihuolto olisi seuraava askel.
Vasta taman jélkeen on ajankohtaista kysy&, minne suomalaiset ydintiedot ja viitehake-
misto syntyvét. Lakiin tulisi kuitenkin Kirjoittaa, ettd kaikki ndmd vaiheet olisivat mah-
dollista. (sem.)

Pohdintaa 39. (20 8) Alueilla on kyselyn mukaan luovutettu viitetietoja ja tervey-
denhuollon tietoja, joista maaréllisesti eniten laboratoriotutkimustuloksia. Sosi-
aalihuollon tietoja ei selvityksen mukaan ole viel& luovutettu séhkdisesti mill&dan
alueella. Kokeilulaki koetaan seminaarin mukaan térkeaksi erityisesti tervey-
denhuollon sisélla tapahtuvassa akuuttitydssé potilastietojen luovutuksen no-
peuttamiseksi. Kokeilulaki on alun perin saadetty ensisijaisesti helpottamaan
moniongelmaisten potilaiden palvelujen suunnittelua ja sosiaali- ja terveyden-
huollon rekisterinpitdjien vélista tiedon luovutusta yhteisen palveluketjusuunni-
telman laatimiseksi.
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5.4.3 Viitetietojen kasittely (21-26 8)
Viitetietokannan yllapito ja kaytdn seuranta (21 8)

Kokeilulain 21 § mukaan viitetiedot luo, tallettaa, luovuttaa ja muuten kasittelee
kukin rekisterinpitaja omalta osaltaan.* Tehtavat voidaan suorittaa my®ds rekisterinpitajan
lukuun kirjallisen toimeksiantosopimuksen perusteella. Terveydenhuollon toimintayksi-
kon johtajan on rekisterinpitdjan edustajana maériteltava henkilGtietojen kasittelyyn liit-
tyvat vastuut ja tehtévét, mukaan lukien tietojarjestelmien suunnittelu, toteutus ja kayt-
toonotto. Potilasasiakirjoja koskeva asetus saatad terveydenhuollon toiminnasta vastaa-
valle johtajalle vastuun toimia rekisterinpitdjan edustajana.

Kyselyssa selvitimme, ketka yllapitavét viitetietokantaa tai vastaavaa ratkaisua,
millaista seurantaa tietojen luovutukseen liittyvista tapahtumista toteutetaan, kuka saa
tapahtumien seurantatiedot ja mihin niitad kdytetdan (4al2-14). Kahdeksantoista aluetta
vastasi kysymykseen jérjestelman yllapidosta. Neljalld alueella yll&pitdja oli jarjestelma-
toimittaja (EPSHP, HUS, PSHP, SatSHP ), yhdeksalla alueella sairaanhoitopiiri tai kun-
tayhtymd (ISSHP, Kainuu, KHSHP, KSSHP, LSHP, PHSHP, PPSHP, VSSHP, YI&-
Savo). Viidella alueella yll&pito oli jarjestetty yhteistyond niin, ettd siihen osallistuivat
jarjestelmétoimittaja ja sairaanhoitopiiri/terveyskeskukset tai joku alueellinen toimija
(EKSHP, KymSHP, LPSHP, PKSHP, VSHP).

Kuusitoista aluetta vastasi kysymykseen tietojen luovutuksen seurannasta. Y lei-
sin tapa seurata tietojen luovutusta oli lokiseuranta. Tdma toteutui 12 alueella (EKSHP,
HUS, Kainuu, KSSHP, KymSHP, LPSHP, LSHP, PPSHP, PSHP, PSSHP, VSHP,
VSSHP). Yhdelld alueella seuranta ilmoitettiin tapahtuvaksi valvojan toiminnolla
(SatSHP). Yksi alue ilmoitti, ettei seurantaa ole jarjestetty (PHSHP). Muita tapoja olivat
arkistoitavat suostumukset (LPSHP, YIa-Savo). Kysymykseen seurantatietojen kaytosta
vastasi 15 aluetta. Seurantatiedot saa vastausten mukaan k&ytt66nsa organisaatioi-
den/sairaanhoitopiirin  johto/johtajayliladkari kuudella alueella (EKSHP, EPSHP,
KymSHP, LSHP, PSSHP, VSHP), sovitut paakayttajat kolmella alueella (EKSHP,
KymSHP, LPSHP), kahdella alueella rekisterinpitdjén vastaava henkild, jonka titteli ei
kéynyt vastauksesta ilmi (HUS, PSHP), samoin kahdella alueella yll&pit4jdn edusta-
ja/sairaanhoitopiirin jarjestelmévastaava (ISSHP, LPSHP). Yksittdisid muita seurantatie-
tojen kayttdjia olivat arkistosihteeri (PKSHP), seurantaan oikeutetut (PPSHP), valvoja,
nimetty henkil6 alueella (SatSHP) seka atk-suunnittelija (VSSHP).

Seurantatietojen kayttotarkoitusta kuvasi yhdeksan aluetta. Yleisimmat kaytto-
tarkoitukset olivat asiakkaan pyyntd, valitus tai vaarinkéyttoepdily (EPSHP, PSHP,
PSSHP, VSHP, VSSHP) sek& s&&nndllinen valvonta, tietosuojan yllapidon varmistus,
asianmukaisen kayton seuranta (EPSHP, ISSHP, Kainuu, PKSHP, VSHP VSSHP).

Pohdintaa 40. (21 8) Viitetietokannan yllapito on kyselyn mukaan jarjestetty alu-
eilla kolmella eri tavalla: yllapitajana voi olla sairaanhoitopiiri tai kuntayhtyma, yl-
lapito on jarjestetty jarjestelmatoimittajan ja sairaanhoitopiirin/terveyskeskus-
ten/alueellisen toimijan yhteistyona, tai yllapitovastuu on jarjestelmatoimittajalla.

Tietojen luovutusta on alueilla seurattu lokitiedoista, suostumuksista tai valvojan
toiminnolla. Yhdella alueella ei ollut jarjestetty seurantaa. Seurantatiedot sai
kayttéonsa sairaanhoitopiirin/organisaatioiden johtaja, nimetty vastuuhenkilo ja
yksittéisissa tapauksissa arkistosihteeri tai atk-suunnittelija. Seurantatietoja kay-
tettiin asianmukaisen kayton seurantaan ja/tai vaarinkayttdepailyssa.

" Henkilétietojen kasittelylla tarkoitetaan henkildtietolain mukaan "henkildtietojen keraamista, tallettamista, jarjestamista,
kayttod, siirtdmistd, luovuttamista, sdilyttdmistd, muuttamista, yhdistamisté, suojaamista, poistamista, tuhoamista seka
muita henkildtietoihin kohdistuvia toimenpiteitd.” (HetiL 3 §, 2 mom.)
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Viitetietokantaan talletettavat tiedot (22 8)

Kokeilulain mukaan viitetietona talletetaan viitetietokantaan asiakkaan nimi,
henkilGtunnus, tiedon sijaintipaikka, yleisluonteinen kuvaus viitetiedon osoittamasta tie-
dosta, viitetiedon tallettamisaika seka viitetietokannan toiminnan edellyttdmat tekniset
tiedot. Viitetietokantaan talletetaan myds asiakkaan suostumukset viitetietojen luovutta-
miseen sekd viitetietojen kaytto- ja luovutustiedot (lokitiedot). (22 8.)

Viitetietokanta on katsottu toimintayksikon asiakasrekisterin osarekisteriksi.
Viitetietokannan tiedot ovat osittain samoja kuin asianomaiseen potilas- tai asiakasrekis-
teriin siséltyvét tiedot. (oik.)

Kyselyssa emme selvittdneet, mita tietoja alueilla talletetaan viitetietoina. Se-
minaarin mukaan viitteiden rakenne ja sisaltd olisi hyva lain sisaltoa kasiteltdessa miettia
vield uudelleen. Nyt pitéisi kuunnella paitsi niitd, jotka ovat kdyttineet viitteitd, myds
niitd, joilla kaikki tiedot ovat samassa jarjestelméssé. Yleisluontoisen kuvauksen rajat
tulisi miettid. Viitetiedon sisallon tarkkuuden todettiin liittyvan kysymykseen siitd, mika
on jo potilasrekisteritietoa. On ldydettava tasapaino kdytettavyyden ja suppeuden valille.
Keskeiseksi kysymykseksi keskustelussa nostettiin lain kannalta se, milla tasolla viitteista
ja hakemistoista saadetdan laissa, ja milla tavalla viitetietojen madrittely liitetdédn ydintie-
tojen madrittelyyn. Tekniikoita on useita kéytdssa, ja lain tulisi olla riittavan yleiselld
tasolla. Lakiluonnoksen sanamuoto herétti myds kysymyksen siitd, onko viitteen takana
oleva tieto potilaan palvelusta oikea ilmaus. Jos viitteen takana onkin tieto potilaan saa-
masta palvelusta, se sulkee pois esimerkiksi viitteen potilaan laékityksesta. (sem.) Tosin
ladkehoitokin voidaan tulkita osaksi terveyspalvelua.

Pohdintaa 41. (22 8) Viitetietokanta on katsottu toimintayksikon asiakasrekiste-
rin osarekisteriksi. Viitetietokannan tiedot ovat osittain samoja kuin asianomai-
seen potilas- tai asiakasrekisteriin siséltyvat tiedot. Seminaarikeskustelun mu-
kaan viitteiden rakenne ja sisalto ja yleisluontoisen kuvauksen rajat tulisi miettia
pysyvaa lakia sdddettdessa. Viitetietojen madarittely liittyy myods ydintietojen
maarittelyyn.

Viitetietojen salassapito ja luovuttaminen (23 8)

Viitetiedot ovat salassa pidettavia kuten kokeilulaissa saadetdan (23.1 8). Kes-
keiset salassapitosédadokset sisaltyvat potilaslakiin ja sosiaalihuollossa asiakaslakiin. Ko-
keilulain mukaan viitetietoja voidaan luovuttaa

1) asiakkaan kirjallisella suostumuksella®

2) tieteellistd tutkimusta tai tilastointia varten julkisuuslain nojalla

3) potilaslain 13 8 3 momentin 3 kohdan nojalla silloin, kun potilaalla ei ole
edellytyksia arvioida suostumuksen merkitysta'? eika hanella ole laillista edustajaa tai jos
suostumusta ei voida saada potilaan tajuttomuuden tai muun vastaavan syyn vuok-
si.(KokeiluL 23.2 8) Talloin voidaan antaa potilaan tutkimuksen ja hoidon jarjestamiseksi
tai toteuttamiseksi valttdmattomia tietoja toiselle suomalaiselle tai ulkomaiselle tervey-
denhuollon toimintayksikolle tai terveydenhuollon ammattihenkil6lle. Jollei ole syyta
olettaa, ettd potilas Kieltdisi tietojen antamisen, tietoja potilaan henkil6sta tai hanen ter-

12 perussaannos terveydenhuollon tietojen luovuttamisesta on potilaslaissa. Sen 13 § 1 momentin mukaan terveydenhuol-
lon toimintayksikdssa tydskenteleva taikka sen tehtévid suorittava henkil® ei saa ilman potilaan kirjallista suostumusta
antaa sivulliselle potilasasiakirjoihin siséltyvia tietoja. Jos potilaalla ei ole edellytyksi& arvioida annettavan suostumuksen
merkitystd, tietoja saa antaa hanen laillisen edustajansa kirjallisella suostumuksella. Poikkeuksen muodostavat 1) potilaan
tutkimuksen tai hoidon jarjestdmiseksi tarpeelliset tiedot toiselle terveydenhuollon toimintayksikolle tai ammattihenkil6lle
ja 2) yhteenveto annetusta hoidosta vastaavaksi ladkariksi nimetylle henkildlle potilaan taikka hénen laillisen edustajansa
suullisella suostumuksella tai asiayhteydestd muuten ilmenevall& suostumuksella. Sosiaalihuollon asiakkaan tietojen luovu-
tusta koskevat sdédokset ovat asiakaslaissa.

B Arviointikyvyn heikentyminen voi johtua mielenterveydenhairiésta, kehitysvammaisuudesta tai muusta vastaavasta
Syysta.
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veydentilastaan voidaan luovuttaa tajuttomuuden tai muun siihen verrattavan syyn vuoksi
potilaan l&hiomaiselle tai muulle hénen laheiselleen. Viitetietojen luovuttamisesta em.
potilaslain 13.3 §:n mukaisissa tapauksissa tulee kirjata viitetietokantaan samoin kuin
tietojen luovuttamisen peruste. Asiakasta tulee informoida luovutuksesta heti kun se on
mahdollista.(KokeiluL 23.3 8) Kokeilulaissa ei ole s&adoksia sosiaalihuollon asiakkaan
tietojen luovutuksesta eiké tietojen luovutuksesta eri viranomaisten vélilla. (oik.)

Laillisen edustajan kysymysta tarkastellaan suostumuskadytantdjen yhteydessa
(luku 5.5). Kohdassa 3 puhutaan nimenomaisesti terveydenhuollon potilaasta ja asian-
omaisessa kohdassa viitataan potilaslakiin. Laissa ei ole s&annoksié sosiaalihuollon asi-
akkaan viitetietojen luovutuksesta tilanteissa, joissa han ei kykene ymmartdmaén suostu-
muksen merkitysté eika hanella ole laillista edustajaa. Téssé suhteessa kokeilulaki asettaa
sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaat eri asemaan, ellei sdanndsta ole tosiasiallisesti
tarkoitettu sovellettavaksi lahinné terveydenhuollon tilanteissa, jolloin potilas on tajuton.
(oik.)

Viitetietoja koskevien tietojen luovutuksen kirjaaminen riippuu siitd, miten tul-
kitaan viitetietoja koskevan osarekisterin suhde potilas- ja asiakasrekisterien tietoihin (ks.
luku 4.4.5). Terveydenhuollon ammattihenkildiden tulee merkité potilasasiakirjoihin poti-
laan hoidon jarjestamisen, suunnittelun, toteuttamisen ja seurannan turvaamiseksi tarpeel-
liset tiedot. Kokeilulain mukaan ainoastaan 23 § 2 momentin 3-kohdan mukaiset luovu-
tukset, jolloin asiakkaan suostumusta ei voida saada, tulisi Kirjata viitetietokantaan. Myds
kaikki muu tietojen kasittely luovutukset mukaan lukien tulee kuitenkin kirjata viitetieto-
kantaan, miké&li sen asema vastaa potilas- ja asiakasrekisterié. (oik.)

Pohdintaa 42. (23 8) Viitetietojen luovutukseen liittyvid suostumuksia kasitellaan
luvussa 5.5. Viitetietojen luovutuksen kirjaaminen riippuu siitd, miten tulkitaan
viitetietoja koskevan osarekisterin suhde potilas- ja asiakasrekisterien tietoihin.
Mikali viitetietokannan asema vastaa potilas- ja asiakasrekisteria, kaikki tietojen
kasittely luovutukset mukaan lukien tulee kuitenkin kirjata sinne. Kokeilulain
mukaan ainoastaan 23 § 2 momentin 3-kohdan mukaiset luovutukset, jolloin
asiakkaan suostumusta ei voida saada, tulisi kirjata viitetietokantaan. (oik.)

Saannds viitetietojen luovutuksesta tilanteessa, jossa potilaalla ei ole edellytyk-
sia arvioida suostumuksen merkitysta, vastaa asiakas- ja potilaslain sa&dnnok-
sia. (oik.)

Tekninen kayttdyhteys (26 8)

Kokeilulain 26 8 mukaan viitetietokannan ja asiakasrekisterin tietoja voidaan
luovuttaa teknisen kéyttdyhteyden avulla, jos luovutuksen lakiséateiset ja tietosuojaedel-
lytykset™ tayttyvat ja jos tietojen luovutuksensaaja esittdd selvityksen siitd, etta tietojen
kaytosta ja suojaamisesta voidaan huolehtia henkil6tietolaissa edellytetylla tavalla.

Kyselylla selvitimme seuraavia kysymyksia liittyen tietoturvaan: kuinka monen
eri jarjestelmatoimittajan jarjestelman vélilla tietoja luovutetaan (kysymys 4a3, N=19),

4 Séahkdisen viestinnén tietosuojalaki on ainut laeista, joissa maaritelladn késite tietoturva, tietosuojan késitetta ei lainséa-
dénngssé 16ytynyt. Lain mukaan tietoturvalla tarkoitetaan "hallinnollisia ja teknisié toimia, joilla varmistetaan se, etté
tiedot ovat vain niiden kayttoon oikeutettujen saatavilla, ettei tietoja voida muuttaa muiden kuin siihen oikeutettujen toi-
mesta ja etté tiedot ja tietojarjestelmat ovat niiden kayttdon oikeutettujen hyddynnettavissa" (Sahkoisen viestinnan tie-
tosuojalaki 16.6.2004/516). Liikenne- ja viestintdministerid on maéritellyt tietoturvan niiksi hallinnollisiksi ja teknisiksi
toimenpiteiksi, joilla varmistetaan tiedon luottamuksellisuus ja eheys seka jarjestelmien kdytettdavyys. Liikenne- ja viestin-
taministerion mukaan Tietosuojalla tarkoitetaan "henkilon yksityisyyden suojaamista henkildtietojen kasittelyssa. Tata
tarkoitusta varten henkiltiedot on suojattava oikeudettomalta tai henkilda vahingoittavalta kaytolta
"(http://www.mintc.fi/).

Tietosuoja ja tietoturvallinen asiakastietojen kasittely liittyvat laheisesti toisiinsa. Tietosuojan parantaminen kehittad myds
samalla tietoturvaa. VVastaavasti jos tietoturvaa parannetaan, parantuu myds yksildiden tietosuoja. Samat tekniset (mm.
turvallisuustuotteiden kayttd) ja toiminnalliset jérjestelyt (tietoturvapolitiikat ja —ohjeistot) parantavat siis samaan aikaan
seka tietoturvaa etta tietosuojaa. Kansallisen terveysprojektin osahanke "Sahkdisen potilaskertomuksen kayttoonotto" on
maéritellyt tietoturvan ja tietosuojan hyvan kéytannon ohjeet terveydenhuollon séhkgisessa tiedonvélityksessa.
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millainen on rekisterinpitdjien vélisen tiedon luovuttamiseen liittyva tekninen jérjestelma
ja tietoturvaratkaisu (kysymys 4a5, N=18), millainen on tietojarjestelmien valisen tiedon
luovutuksen mahdollistava tapa esittad ja jasentdd tietoa (kysymys 4a6, N=20), miten
tiedon pyytdjédn oikeudet tietojen saamiseksi tarkistetaan (4all, N=16) sek& millaista
seurantaa luovutuksesta toteutetaan (4al3, N=16).

Kyselyn perusteella alueilla pyritddn luovuttamaan tietoja keskiméaarin neljan
eri jarjestelmén valilla. Hajonta oli suurta, maksimissaan eri yhteen sovitettavia jarjestel-
mi& on 11.

Alueet kuvasivat erilaisia ratkaisuja tietoturvan toteuttamiselle. Niit4 alueita,
joiden vastauksissa (kysymykset 4a5 ja 4all) mainittiin kayttdoikeudet/kayttaja-
hallinta/luovutusten hallinta, oli yhdeksén. Naista neljalla (EKSHP, ISSHP, KymSHP,
VSSHP) oli suunnitteilla tai kdytdssa yhteinen asiakastietojarjestelmd, kahdella oli suun-
nitteilla tai kdytossé viitetietokanta (PSHP, SatSHP), kolmella muu ratkaisu (Taulukko
7;). Kayttajien/organisaation tunnistamisen mainitsi 5 aluetta, suostumusten hallinnan
mainitsi 9 aluetta. Kolmella alueella kuvattiin lisdksi tiedon luovutusta lakiperusteisin
oikeuksin. Kolme aluetta mainitsi lisdksi alueelliset pelisdannét ja yksi lokitiedot. Tulok-
set kysymykseen kayttajahallinnasta on koottu seuraavaan taulukkoon.

Taulukko 20. Kayttajahallinta, suostumus ja lakisdateiset oikeudet tietoturvallisen tiedon-
luovutuksen perusteina

Alue Kayttooikeudet/ | Kéayttajien/ Potilaan | Lakiperusteiset | Muu:
Kayttajahallinta/ | organisaation suos- oikeudet Alueellisesti
Luovutusten tunnistus tumus sovitut
hallinta pelisdannot

Lokitiedot*

EKSHP X X X

EPSHP X

HUS X

ISSHP X X

Kainuu OID-

tunnistekoodit ja
organisaatiovar-
menteet

KHSHP alykorttipohjainen
kayttdjan  vahva
tunnistaminen

KSSHP X
KymSHP | x X X
LSHP X
PKSHP séhkdinen henki-
Idvarmenne
PPSHP X X
PSHP X X X
PSSHP X X X
SatSHP X kayttdjan vahva | x X*
tunnistus (PKI)
VSSHP X PKI-pohjainen X

tunnistaminen

Seminaarissa tuotiin esiin lisdksi kysymys siitd, kenelle annetaan kdyttooikeus
mihinkin tietoon. Eréana ratkaisuna kdytdssa on suostumusmenettely. (sem.)

Kahdeksan aluetta kuvasi liséksi tietoliikenteeseen liittyvid ratkaisuja (kysy-
mykset 4a5 ja 4a6). Vastauksissa kuvatut sisaltdalueet on koottu seuraavaan taulukkoon.
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Taulukko 21. Tietoliikkenteeseen liittyvia ratkaisuja

Alue VPN, SSL | ftp | HL7 XML OVT | CDA R1- | Muuta
yritysverk- >R2
ko*, salattu
tiedonsiir-
toyhteys**
EKSHP X (Lahete- | x X
palaute) (lab.)
EPSHP X** X (tulevai-
suudessa)
ESSHP valtakunnalliset
normit
HUS x*  optio X X X Intercare
VPN
ISSHP IP- ja saman toimittajan
VPN- jarjestelmé
suojaus
Kainuu X X X X
KHSHP X X
KSSHP nykyiset suositukset
KymSHP X (Lahete- | x X
palaute) (lab.)
LPSHP X X jarjestelmaintegraatio
LSHP X X x (arkisto) | Dicom
PKSHP X
PPSHP X X (nyt) X (tulevai-
suudessa)
PSHP X X X
PSSHP X  (lahete- | x (l&hete- Dicom tai Sectra-
konsultaatio- | konsultaatio- Sectra (radiologia)
palaute) palaute)
SatSHP X X
VSHP X (ERVA-
alueen
ATJ)
VSSHP X X X (tulevai-
suudessa)

Tulosten perusteella ei voi vetédd johtopédétoksia tietoturvan tasosta eri alueilla
luovutettaessa potilastietoja rekisterinpitdjien valilla. Vastaukset olivat liian niukkoja ja
heterogeenisia, osoittaen tarvetta yhtendisille maarittelyille.

Pohdintaa 43. (20-26 8) Kyselylla saatu tieto tietoturvan toteutumisesta alueilla
oli niukkaa ja hajanaista. Itsearviointiraporteissa kysymysta selvennettiin, tulok-
set ovat luettavissa liitteistd 11-13. Tulokset viittaavat tarkemman maarittelyn
tarpeeseen. My6s viisi kokeilualuetta toivoi teknisten vaatimusten tarkempaa
maarittelya.

5.4.4 Viite- ja muiden jarjestelmien vahvuudet, haasteet ja alueiden
nakemykset lain kehittdmistarpeista

Peruskartoitusvaiheen mukaan kokemukset aluetietojérjestelméasta ovat Pirkan-
maalla positiiviset, jarjestelma on yksinkertainen ja helppo kayttdé. Erityisen hyvana
puolena on ollut se, ettd terveydenhuollon henkildstd saa hoidon tueksi reaaliaikaiset
tiedot. Asiakkaalle tulisi kertoa, miten jarjestelmien tietoturva on toteutettu, ja etta tieto-
jen luovutus on varmasti turvallista. Saadessaan riittavasti tietoa asiakas pystyy paremmin
luottamaan jarjestelméén. Liséksi tietojarjestelmien siséltdma tieto olisi monipuolisem-
paa, jos my0s hiljainen tieto saataisiin mukaan jarjestelmiin. Seminaarissa todettiin myds,
ettd jos tietotekniset valmiudet ovat heikot, tyOnantajan taytyisi vahvistaa niita tayden-
nyskoulutuksen avulla. Kotkassa on havaittu, ettd ikaantyneiden asiakkaiden palveluket-
jujen saumakohdat liittyvét yleensa kotiuttamis- ja sisadnottotilanteisiin seka toiminnalli-
siin kuiluihin eri toimijoiden valilla. Palveluketjujen hallinnan kannalta onkin valttama-
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tonta tarkastella niin perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon kuin koti- ja laitos-
hoidon palvelujen kéayttod yhtend kokonaisuutena. Kotkan kokemusten mukaan palvelu-
ketjun hallinnan kannalta on keskeistg, ettd asiakastasoisia tietoja on mahdollista helposti
liikutella eri palvelukomponenttien vélilld yhdenmukaista informaatiojarjestelmaé hyo-
dyntden. (E22.)

HUS:n alueella toteutettiin Uuma-hankkeen arviointi jarjestelmén pilotoinnin
jalkeen kevaélla 2003 (E1). Arvioinnin mukaan kayttajat olivat erittdin tyytyvaisid uuteen
jarjestelméan. Hyvina puolina pidettiin kuvien parantunutta saatavuutta ja niiden hyvaa
laatua. L&akarit arvostivat kuvien katseluun liittyva& konsultointimahdollisuutta, joka
tapahtui suoraan soittoina ortopedeille. Arvioinnin tulokset osoittavat, ettd digitaalisten
kuvien ja tietojarjestelmien kéaytolla voidaan huomattavasti vahent&a potilaspapereiden
késittelyyn kuluvaa aikaa. Primaarikuvan kayttdmahdollisuus perusterveydenhuollon
vastaanotolla ja konsultaatiomahdollisuus erikoissairaanhoitoon on arvioinnin mukaan
tarkedé potilaan hoidon ja jatkohoidon suunnittelun kannalta. Aluetietojérjestelman kayt-
toonotto teetti tietotekniikan infrastruktuurin osalta enemman toita kuin oli odotettu (E1).
Ongelmaksi muodostui myo6s se, ettd jarjestelmésté ei I6ytynyt niitd tietoja, mitéd sieltd
etsittiin. Erityisesti tdma koski hoitopalautetietoja. Kynnyskysymykseksi nousi myos
asiakkaan luvan pyytaminen tietojen kéyttamiseen. Lisaksi jarjestelmélta toivottiin help-
pokéyttoisyytta. Tiedon tallentaminen sahkoiseen kertomukseen ei joitakin laboratoriotu-
loksia lukuun ottamatta tapahdu automaattisesti, vaan kasin tietokoneen néppaimistolta
kirjoittamalla. Tédhén saattavat tuoda helpotusta aikanaan kehittyvét puheen tunnistamisen
tekniikat. S&hkdisen potilas/asiakaskertomuksen hyoty tulee tiedon kaytosta. Koska struk-
turoitu tieto on kayttokelpoisempaa kuin strukturoimaton, on luokitteluty6 tassa suhteessa
olennaista. Luokitustutkimuksessa liikutaan siis sosiaali- ja terveydenhuollon saumatto-
mien palveluketjujen ja potilas/asiakaskertomusten sisallén kehittdmisen ydinalueilla.

Peruskartoitusvaiheen kirjallisuuskatsauksen mukaan Satakunnassa aluetietojar-
jestelmdn viitetieto-osiota testanneet ammattilaiset suhtautuivat siihen myonteisesti ja
olivat valmiita ottamaan sen kayttoonsd, koska he kokivat sen mahdollistavan nopean
tiedon saannin muista organisaatioista (E23). Tietojarjestelman tuki koettiin merkittavak-
si, koska omaneuvojan taytyy pitaa yhteyttd muihin toimijoihin ja aikaa yhteen asiakkaa-
seen kuluu aiempaa enemméan.

Selvittddksemme tarkemmin kokemuksia erilaisista jarjestelmistd pyysimme
kokeilualueita arvioimaan, kuinka toimiva alueen kuvaama jérjestelméa on eri kriteerein
mitattuna ollut (kysymys 4al5), miten sahkdisten asiakastietojen luovutus on ollut yhtey-
dessd muutoksiin hoidon laadussa ja organisaatiotasolla (4a16) ja mitka ovat jérjestelman
vahvuudet ja haasteet, joista muiden alueiden olisi hyva tietda (4al7-18) Tulokset ndihin
kysymyksiin on esitetty seuraavassa taulukossa (Taulukko 22).
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Taulukko 22. Kokemukset alueen kuvaaman arkkitehtuurin toimivuudesta

Arkkitehtuuri  |Koettu Arkkitehtuurin vahvuudet (N=11) Arkkitehtuurin heikkoudet (N=9)
toimivuus
(ka)
asteikko 1-4
(N=14)
1) ka 2,8 Kansalliset standardit, avoimet rajapinnat. (HUS) Kokonaisjarjestelmén (ml. potilastietojarjestelmat) suuri monimutkaisuus
Viitetietokanta ja paasta paahan-kaytettavyysriskit. Kokonaisuuden vaikea hallinta
(yllapito-organisaatio liian iso!). Viitteiden vahyys, adapterien tuotannon
hitaus. Kalleus suhteessa hyétyihin. (HUS)
(N=5)
ATJ:n periaate; tiedot haetaan suoraan Vilikaiset hetut ongelma ATJ:ssa, kahden jarjestelmén integraatioon
omasta/kirjautuneesta jarjestelmasta, ei kirjauduta enaa [liittyvat asiat, rekisterinpitajan rajat. (Kainuu)
erikseen. (Kainuu)
Tiedon vélittyminen (viitetietokanta ja viitteet), vahva Suostumiskasittelyn kehittdminen, hankintariskit. (PSHP)
tunnistaminen, séhkdinen suostumuskaytantd. Sosiaali-
ja terveydenhuollon Informaatioportaali. (PSHP)
Ratkaisu on valttamaton ja palvelu on laajennettavissa |Yleisesti terveydenhuollossa ei vield ole vakiintunutta tapaa sitoutua
kansallisen arkkitehtuurin mukaisesti, standardeihin ja arkkitehtuureihin. (SatSHP)
viitetietokanta/kyselypalvelu tarvitaan joka tapauksessa,
koska potilaiden tiedot ovat jatkossakin useammassa eri
jarjestelméssa. (SatSHP)
2) Yhdessa ka 3,5 Yksinkertainen perusratkaisu, edullisuus. (EKSHP, Edellyttad yhdessa sopimista esim. tietojen luovutuksen pelisd&nndista.
hankittu KymSHP) (EKSHP, KymSHP)
potilastieto-
jarjestelmasove |(N=4) Polku vanhasta uuteen, strategian laadinnan ajankohta. |Standardien seuraamiseen pyrkiminen on nykytilanteessa raskain
llus (VSSHP) mahdollinen vaihtoehto, koska ei voi edetd, kun ja jos odotetaan
maarittelyja. (VSSHP)
Yhden jarjestelmén ylldpidon helppous, rekisterien ja  [Organisaatioiden kéyttdkulttuurierot vaikeuttavat yhteisen jarjestelmén
liitynt6jen versiopaivitys, yhteiset koulutukset, tietojen  |kehittdmista. Tietosuojan rakentaminen yhdenmukaiseksi kuntien
saatavuus helppoa, seudullisten palveluiden erilaisuudesta johtuen esim. yhdistetyt toimenkuvat poikkeavat toisitaan
kehittdminen ja tyontekijoiden liikkkuvuus. (LPSHP) suuresti. (LPSHP)
3) Muu ka 2,7 Integrointi (PKSHP) Integroinnin kaytannén vaikeus (PKSHP)
(N=5)

Taulukon tuloksista ei tule vet&é johtopéatoksié eri arkkitehtuurien paremmuu-
desta, silla arkkitehtuurit eivéat ole silld tavoin rinnastettavissa, ettd vertailu olisi mahdol-
lista. Koska eri alueet kuitenkin itse kuvasivat erilaisia ratkaisuja, jaottelimme alueet ja
niiden vastaukset taulukon 17 (pohjautuu taulukkoon 7) perusteella kolmeen ryhmaan
(viitetietokantaa, yhdessé hankittua potilastietojarjestelmaa tai muuta arkkitehtuuria ko-
keilevat). Vastauksista kysymyksen 4al5 eri osioihin on laskettu kunkin alueen esitetyt
keskiarvot kuvaamaan alueiden ilmoittamaa kokemusta valikoitujen teknisten toteutusten
toimivuudesta. Sanalliset vastaukset koetuista vahvuuksista ja heikkouksista jaoteltiin
saman ryhmittelyn mukaan. Téarkedd on vield korostaa, ettd naitd tuloksia ei voi pitéa
vertailuna eri ratkaisujen paremmuudesta.

Viitejérjestelman vahvuuksiksi nimettiin kyselyssd kansalliset standardit ja
avoimet rajapinnat. Jonkinlainen viitejarjestelma nahtiin tarpeelliseksi, sill4 eri rekisterin-
pitdjien potilastiedot ovat jatkossakin (ainakin osin) eri jarjestelmissa. Viitejarjestelman
haasteeksi mainittiin mm. suuren jérjestelmén monimutkaisuus ja kokonaishallinta, adap-
terien tuotanto, integrointiongelmat, suostumuskasittely. Yhteista jarjestelmad kayttavat
nékivat sen yksinkertaisena perusratkaisuna, joka on helppo yllapitaa, paivittaa ja koulut-
taa, ja josta tiedot ovat helposti saatavilla. Haasteina olivat mm. organisaatioiden kulttuu-
rierot, jotka hankaloittavat yhdess& sopimista, tietosuojan yhtendistamistad seka vaikeus
edetd, kun on odotettava standardeja.
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HUS:n itsearvioinnin mukaan k&ytdannén ongelma aluetietojarjestelméssa on ol-
lut puutteelliset tietosisallot, kun erikoissairaanhoidossa ei ole ollut kéyttssa elektronista
potilastietojarjestelm&é. Perusterveydenhuollon tietojarjestelmien integrointi on pahasti
viivastynyt. Monien jarjestelmien samanaikainen kayttd on muodostumassa kaytettavyy-
den ja toimivuuden kannalta hankalaksi ja haavoittuvaksi. Nykyisella mallilla toteutettu
tietoteknologian kokonaisarkkitehtuuri on muodostumassa yllapidon ja hallinnan kannalta
lilan monimutkaiseksi ja lilan monista toimijoista riippuvaksi, jotta toimintakriittisen
kokonaisuuden paasta-paahan -kaytettavyys pystytddn turvaamaan terveydenhuollon tie-
tojarjestelmistd vaadittavalla tasolla. Lisaksi suunnitellut projektit eivat ole toteutuneet
aikataulujen mukaisesti. Myds uuden tydvalineen mukanaan tuoma toimintatapojen
muuttaminen on koettu haasteelliseksi, mink& johdosta ATJ:std koituvat hyddyt voivat
jaada vahaisiksi. ATJ:n kayttdonoton ty6lays on myds yllattanyt. (itsH.)

Pirkanmaan itsearvioinnin mukaan kaikki ATJ:t4 kéyttdneet pitivat sita tarpeel-
lisena reaaliaikaisen tiedonkulun turvaamiseksi, mm. paallekkdisten tutkimusten valtta-
miseksi. Viitetietokannasta on edelleen s&adettdva lailla, jossa kattavasti turvataan sekd
asiakkaan ettd ammattilaisen tietosuoja. Séédettavéssa laissa tulee maaritelld sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakastietojen sailyttdmiseen, luovuttamiseen, yllapitoon ja havittami-
seen liittyvat vastuut ja velvollisuudet. (itsP.)

Satakunnan itsearvioinnin mukaan késitteisto on yleistettavé vastaamaan kaytto-
tarkoitusta. Viitteet koetaan liian yleisluontoisiksi eivétka tue relevantin tiedon 16ytymis-
ta. Arvioinnissa herétettiin kysymys siitd, onko jarjestelmé vain passiivinen, vai voiko se
my0s valittdd aktiivisesti tietoa esim. leikkausajan vahvistuksesta tydterveyshuoltoon.
(itsS.)

Lain kehittdmistarpeita liittyen viitetietokantaan kuvasi kyselyssd 10 kokeilu-
aluetta. Viisi aluetta toivoi viittausten poistoa yksityiskohtaisiin teknisiin jarjestelmiin, ja
maéaérittelyn laajentamista arkistoratkaisuun:

¢ Viitteiden tekniset madritykset pois lainsdadannosta - periaatteet riittavat,
koska tekniikka kehittyy koko ajan. Lainsddddnndn muuttaminen ko. asiois-
sa liian hidasta. Huom. ko. muutoksilla ei ole vaikutusta potilaan asemaan
eiké tietosuojaan. (HUS) 4:39 (378:383)

e Kokeilulain muutos siten, etta viitetietokanta voidaan korvata arkistoratkai-
sulla ja siihen liittyvilla viitetiedoilla. (LSHP) 12:24 (336:336)

o Lakitekstista pitdisi poistaa viittaukset yksityiskohtaisiin teknisiin jérjestel-
miin. (PPSHP) 16:27 (272:273)

o Kattavuutta laajennettava; arkisto, yhteiskayttoiset potilastietojarjestelmat
yms. palvelut eivat ole kilpailevia vaan toisiaan taydentdvia. Alueet tulisi si-
touttaa standardeihin. (SatSHP) 19:32 (532:535)

o Arkistokasitteen maérittely (VSSHP) 21:47 (722:723)

Seminaarikeskustelussa toivottiin pohdintaa siita, miké& on yhteiskayttdisen poti-
lastietojarjestelmén, arkiston, viitepalvelun, kayttotarkoitus ja miten ne voivat toimia
keskendadn. (sem.). Nelja aluetta toivoi kuitenkin myos teknisten jarjestelmien tarkempaa
madrittelya:

e Tarkemmat madrittelyt "viitetietokanta tai vastaavan toiminnallisuuden”
omaavasta jarjestelmastd. Saadun tiedon kiistamattomyyden maarittely myds
jalkeenpdin (missa muodossa ja missa kayttotilanteessa tieto ollut kaytetta-
vissd). Miten méaritell&&n toiminnallisesti riittdvé informaatio tietosuojan ja
kaytettavyyden rajoissa ilman koko potilasdatan tarkastelua. (PSSHP) 18:32
(1060:1062)
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e Yhteiset standardit, OID-koodit, rakenteellisuus, tietoturva, kéytettavyys.
(Kainuu) 6:26 (267:268)

e Rajapinnat eri jarjestelmien valilla, sédhkdinen asiointi ja -allekirjoitus.
(LPSHP) 11:24 (250:251)

e Alueet tulisi sitouttaa standardeihin. (SatSHP) 19:32 (532:535)

Neljé aluetta toivoi rekisterinpitajakasitteen laajentamista tai uudelleenmaaritte-
lya:

o Rekisterinpitajakésitteen laajentaminen koskemaan esimerkiksi koko sai-
raanhoitopiirin julkista terveydenhoitoa. (EKSHP, KymSHP, PKSHP)

o Rekisterinpitjan maarittely uusiksi. Alueellisen arkiston rekisterinpitajyys.
(HUS) 4:39 (378:383)

Myds STM:n tietosuoja- ja tietoturvatydéryhma (F50) naki ongelmia rekisterin-
pitdjan ja terveydenhuollon toimintayksikdn madrittelyssa ehdottaen, etta saddoksia muu-
tettaisiin niin, ettd ne mahdollistaisivat rekisterinpitjan madrittelyn véljemmin. Seminaa-
rikeskusteluissa toisaalta kyseenalaistettiin ja toisaalta kannatettiin rekisterinpitdjakésit-
teen valjentamisté: henkil6tietolaki maarittdd, mitka ovat rekisterinpitdjan velvollisuudet.
Jos rekisterinpitdjan késite laajennetaan hyvin laajaksi, se pirstoutuu helposti liikaa. Toi-
saalta on esitetty, ettd sairaanhoitopiiri tai erityisvastuualue olisi perusterveydenhuollon ja
erikoissairaanhoidon rekisterinpitéjing, jolloin ne voisivat toimia yhten&. Se voisi ratkais-
ta suuren osan ongelmista. Ongelmaksi j&a yksityinen puoli ja tyoterveyshuolto seké sosi-
aalipuoli, jotka pitdisi erikseen miettid. (sem.)

Kolme aluetta toivoi liséksi suostumuskaytantojen yksinkertaistamista ja selke-
ampéaa maarittelya:

e Suostumiskaytantdjen toiminnallisuutta tulisi yksinkertaistaa, kokeilulain tu-
lisi keskittyd suostumushallinnan joustavuuden takaamiseen (EPSHP;
PSHP). Palvelukokonaisuuden tunniste tulisi liikkua aluetietojérjestelman ja
perusjérjestelman valilla (PSHP). Potilaslain mukaisen tai muiden lakien
mukaisten suostumusten toteuttamisen maarittely (VSSHP).

Muita toivomuksia olivat tietojen kiistamattémyyden ja riittdvyyden (PSSHP),
sekd kayttotarkoituksen (VSSHP)tarkempi madrittely, sekd alueiden informointi siit,
mitd tulevaisuudessa tarvitaan (Malmi). Toiminnallisesti riittdvésté informaatiosta, tiedon
granulariteetista ja viitetietojen kdytettdvyydestd madran kasvaessa sekd kayttotarkoituk-
sesta keskusteltiin vilkkaasti seminaarissa.

Pohdintaa 44. (20-25 8) HUS:ssa, jossa on pisin kokemus viitejarjestelméan kay-
tosta, on kayttbonoton tekniset haasteet koettu suuriksi. Monien jarjestelmien
samanaikainen kaytt6 on muodostumassa kaytettdvyyden ja toimivuuden kan-
nalta hankalaksi ja haavoittuvaksi. Nykyisella mallilla toteutettu kokonaisarkki-
tehtuuri on muodostumassa yllapidon ja hallinnan kannalta liian monimutkai-
seksi ja liian monista toimijoista riippuvaksi, jotta toimintakriittisen kokonaisuu-
den paasta-paahan -kaytettavyys pystytaan turvaamaan terveydenhuollon tieto-
jarjestelmista vaadittavalla tasolla.

Jonkinlainen alueellinen jarjestelméa asiakastietojen olemassaolosta nahtiin ky-
selyn mukaan tarpeelliseksi, silla eri rekisterinpitdjien potilastiedot ovat jatkos-
sakin (ainakin osin) eri jarjestelmissd. Kokemusta nykyisin kaytdssa olevasta
viitejarjestelméstd omaavat kuvasivat kyselyssé sen vahvuuksiksi kansalliset
standardit ja avoimet rajapinnat, haasteeksi mainittin mm. suuren jarjestelman
monimutkaisuus ja kokonaishallinta, adapterien tuotanto, integrointiongelmat ja
suostumuskasittely. Yhteista jarjestelmdd kayttavat nakivat sen yksinkertaisena
perusratkaisuna, joka on helppo yllapitaa, paivittaa ja kouluttaa, ja josta tiedot
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ovat helposti saatavilla. Haasteina olivat mm. organisaatioiden kulttuurierot, jot-
ka hankaloittavat yhdessa sopimista, tietosuojan yhtendistamisté seka vaikeus
edetd, kun on odotettava standardeja.

Pysyvasta laista toivottiin poistettavan viittaukset, jotka voidaan ymmartaa yksit-
taisiin teknisiin ratkaisuihin viittaaviksi, ja maarittelyn laajentamista niin, etta se
kattaa mm. arkistoratkaisun. Samalla toivottiin kuitenkin myds teknisten jarjes-
telmien tarkempaa maarittelyd. Seminaarin perusteella kokeilulain toivottiin tuo-
van tukea erityisesti ja ensisijaisesti sairaanhoitopiirin tason ratkaisuille, silla pe-
rusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon valilla liikkuu valtaosa tiedoista.
Myds valtakunnallista arkkitehtuuria kaivattiin, ja valtakunnallinen jarjestelma tu-
lisi tehda lailla mahdolliseksi.

Kokeilulain mukaan rekisterinpitajan vastuulla on tietojen késittely. Rekisterinpi-
tajakysymys on kokeilulaissa aukottomasti maaritelty (20 8). Kokeilualueilla toi-
vottiin kuitenkin rekisterinpitajakéasitteen laajentamista tai uudelleenmaarittelya
siten, etté se kattaisi myds mahdolliset osarekisterit (kuten alueellinen arkisto).

Suostumuskaytantdjen yksinkertaistaminen ja toisaalta selkedmpi maaéarittely
nousi myos esiin tietojen luovutukseen liittyvana lain kehittamistarpeena.

5.5 Asiakkaiden suostumusten hallinta
(3.98,218,258,119)

Kokeilulain mukaan suostumuksella tarkoitetaan asiakkaalle annettuun riitta-
vaan tietoon perustuvaa, vapaaehtoista, yksilOityd, tietoista ja todennettavissa olevaa tah-
donilmaisua, jolla hén hyvéksyy henkil6tietojensa kasittelyn (3 8). S&anndosta tarkistettiin
muutoksen 1225/2003 yhteydessa siten, ettd aikaisemmin maaritelmassé ollut "henkil6"
muutettiin asiakkaaksi. Muutoksella tarkistettiin myos kokeilulain asiakkaan puhevaltaa
koskevia sdannoksid. Mikéli asiakkaalla ei ole edellytyksi& arvioida suostumuksen merki-
tystd, hdnen saumattoman hoito- ja palveluketjunsa toteuttamiseksi tarpeellisia tietoja saa
antaa hanen laillisen edustajansa kirjallisen suostumuksen perusteella, ellei tietojen anta-
minen ole selvasti vastoin asiakkaan tahtoa tai etua.(25.1 8, oik.) Asiakkaan lailliseen
edustajaan liittyvida muutoksia on tarkasteltu luvussa 5.5.5.

5.5.1 Potilaan informointi viitetietokantaan talletettavista tiedoista (21 8)

Viitetiedot luo ja tallettaa viitetietokantaan sekd luovuttaa ja muuten késittelee
kukin kokeilun piiriin kuuluva sosiaali- ja terveydenhuollon rekisterinpitaja omalta osal-
taan. Naita tehtdvia voidaan suorittaa myods kokeilun piiriin kuuluvan sosiaali- ja tervey-
denhuollon rekisterinpitdjan lukuun kirjallisen toimeksiantosopimuksen perusteella. (21.1
8) Viitetietokantaan talletettavista tiedoista ja niiden kayttotarkoituksesta seka tietojen
luovuttamisen edellytyksista ja muusta kasittelysta tulee informoida asiakasta. (21.2 8)

Kyselyssa 16 aluetta vastasi kysymykseen potilaan informoimisesta rekisterin-
pitdjien yhteiseen kayttéon tulevista tiedoista (4b1). 9 aluetta informoi potilaita seké kir-
jallisesti ettd suullisesti, mukaan lukien 3 vanhaa kokeilualuetta. Yleisimpié kirjallisia
informointitapoja olivat tiedotteet, lomakkeet ja tiedottaminen tiedotusvélineissa. 4 aluet-
ta vastasi antavansa informaatiota kirjallisesti tiedotteilla, ohjekirjeilld ja ohjeilla. 1 alue
vastasi tiedottavansa suullisesti. Kahdella alueella tiedottaminen tapahtuu suostumuksen
pyytamisen yhteydessd, tavasta ei saatu tietoa.

Pohdintaa 45. (potilaan informointi) Kyselyn mukaan potilaita informoidaan seka
suullisesti etté kirjallisesti, joillain ainoastaan kirjallisesti tai suullisesti. Kyselylla
ei saatu tietoa informaation siséllosta (kattaako se tiedon siitd, mita tietoa viite-
tietokantaan tallennetaan, mihin sita kaytetédén, milla ehdoin sité kasitellaan).
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5.5.2 Suostumusten hallinnan kokeilun maaréllinen yleisyys

Kysymykseen séhkoisestd suostumusten hallinnasta (4b2) vastasivat kaikki alu-
eet. Tulokset on esitetty seuraavassa taulukossa (Taulukko 23). Melkein puolella alueista
(10) on ilmoituksensa mukaan kaytdssa jonkinasteinen sdhkdinen suostumusten hallinta,
mukaan lukien kaikki vanhat kokeilualueet.

Taulukko 23. Séhkoisen suostumuksen hallinnan yleisyys

Onko alueella kdytéssa sahkdinen suostumusten hallinta?

Alueiden
maara %
kylla 10 45,5
suunnitteilla 8 36,4
ei 4 18,2
Yhteensa 22 100,0

Sitd, missd vaiheessa suostumusten hallinnan kokeilu on, tarkennettiin kysy-
mykselld 1al10. Kaikki alueet vastasivat kysymykseen, ja vastaukset ovat alla olevassa
taulukossa. Vastaukset ovat samansuuntaisia edellisen taulukon kanssa.

Taulukko 24. Suostumusten hallinnan kokeilun vaihe

Alueiden
maara %
ei suunniteltu 2 9,1
suunnitteilla 7 31,8
pilotointi 4 18,2
kaytossa 9 40,9
Yhteensa 22 100,0

Kysymykseen suostumusten hallinnan kokeilun tarkeydestd (1b10) vastasi 21
aluetta. Kokeilua pidettiin erittdin tarkedna 19 alueella, mukaan lukien kaikilla vanhoilla
kokeilualueilla, ja melko térke&dna kahdella alueella. Suostumusten hallintaa pidettiin
toiseksi tarkeimpana osa-alueena terveydenhuollon ammattihenkilén sdhkoisen allekirjoi-
tuksen jalkeen (ks. Taulukko 5).

Suostumuksen allekirjoittaneiden potilaiden maaréan (4b5) saatiin nelja vasta-
usta, 0, 69, 281 ja 80000. Enimmilld&n 80 000 potilasta on allekirjoittanut suostumuksen
yhdelld uudella kokeilualueella. Vanhojen kokeilualueiden suostumusméérista ei saatu
tietoa.

Arvioihin siitd, kuinka monta prosenttia suostumuksista on sahkoisia (4b6), saa-
tiin 11 vastausta. Kaikki vastaukset olivat joko 0 % tai 100 %. Kaikki suostumukset olivat
séhkoisia neljalla alueella, mukaan lukien kahdella vanhalla kokeilualueella. 7 alueella
suostumukset eivét ole sahkoisig, ja kahdella uudella alueella perusteena oli se, etta poti-
laan allekirjoitus ei ole viela sahkdinen.

Pohdintaa 46. Kaikki suostumukset ovat sahkdisessd muodossa vasta neljalla
kokeilualueella. Sahkoista suostumusten hallintaa pidetaén hyvin tarkeéna.
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5.5.3 Suostumuksen pyytamistarkoitus

Viisitoista aluetta vastasi kysymykseen suostumuksen pyytamistilanteesta
(4b3). Vastaukset vaihtelivat paljon, suostumus pyydettiin véhintadn yhteen ja korkein-
taan kuuteen asiaan kerralla. Kolmella alueella suostumus pyydetdan palvelua kdynnistet-
taessa ja 9 alueella vastaanotolla tai osastolla. Yhdella alueella suostumus pyydetdén asi-
akkaan siirtyessé palveluntuottajalta toiselle tai lahetettd laadittaessa. Yhdelld alueella
suostumus pyydetdan palvelun péattyessa. Asioita, joihin yleensd pyydettiin suostumus,
olivat hoidossa tarpeellisten tietojen katseluun toisesta organisaatiosta (10 aluetta), hoito-
jaksoon (2) ja hoitopalautteeseen (2). Tietoja, joiden luovutusta suostumus koskee, olivat
hoitojakson tai kdynnin tiedot (2), tai potilastiedot (11). Suostumus voidaan pyytaa myos
yleisemmin potilastietojen siirtoon ja katseluun, ja tdma lupa voi olla voimassa pidemman
ajan, esimerkiksi 2 vuotta.

Seitsemén aluetta vastasi kysymykseen suostumuksen muista pyytamistarkoi-
tuksista (4b4). Suostumus pyydetéan lisaksi kolmella alueella sahkdiseen reseptiin, yhdel-
14 alueella potilastietojen luovutukseen omaisille seké yhdellé alueella (LPSHP) alueelli-
sen diabetesrekisterin kéyttéon. Pirkanmaalla ja Satakunnassa tehdddn omaneuvoja- ja
palveluketjusuostumuksia. Palveluketjusuostumus tarkoittaa asiakkaan antamaa suostu-
musta rajattuun palvelukokonaisuuteen ja ajanjaksoon (itsP). Palveluketjuun kuuluvat
ammattilaiset ovat asiakkaan antaman suostumuksen piirissa niin kauan kuin heidén an-
tamansa palvelu on osa meneilldén olevaa palveluketjua. Suostumus on voimassa yksit-
taistd palvelua tuottavan ammattilaisroolin osalta niin kauan kuin ko. palvelua annetaan
palveluketjuun kuuluvana. Palveluketjua voidaan muokata ketjun voimassa oloaikana.
Erilaisten tietojen katseluoikeuksien ja palveluiden lisaédminen edellyttdd uutta suostu-
musta asiakkaalta. Ketjun muuttamisen voi tehdd kuka tahansa ammattilainen, joka on
liitetty palveluketjun katsojaksi. Omaneuvojasuostumuksella tarkoitetaan sité, etta asiakas
antaa suostumuksen, jonka mukaan omaneuvojalla on oikeus katsoa asiakasta koskevat jo
suostumuksen antamista edeltavat sekd suostumuksen voimassaoloaikana syntyvat asia-
kastiedot. Omaneuvoja nédkee myds asiakkaansa tekemét muut omaneuvojasopimukset ja
-suostumukset otsikkotasolla. (itsP.)

Pohdintaa 47. Alueilla on kaytdssa erilaisia suostumustyyppeja kertaluonteises-
ta pidempikestoisiin. Suostumuksen kestoaika vaihteli kyselyn mukaan.

Kokeilulaki sdatada viitetietojen luovuttamisesta suostumuksen perusteella ja
suostumusten tallentamisesta viitetietokantaan. Voidaanko suostumus tallentaa
viitetietokantaan esimerkiksi silloin, kun se sisdltdd myds potilasasiakirjojen luo-
vutusta koskevan suostumuksen, on tulkinnanvaraista. Potilaslain 13 8:n 2 ja 3
momentissa tarkoitetusta potilasasiakirjoihin sisaltyvien tietojen luovuttamisesta
tulee asetuksen 21 §:n mukaan tehda merkinta potilasasiakirjoihin. Merkinnastéa
tulee ilmet&, milloin ja mita tietoja on luovutettu, kenelle tiedot on luovutettu, ku-
ta tiedot on luovuttanut seka onko luovutus perustunut potilaan kirjalliseen, suul-
liseen tai asiayhteydesta ilmenevaan suostumukseen vai lakiin. Potilaan asiakir-
joihin on tehtédva merkintd hanen tahdostaan myds silloin, kun hén on kieltanyt
tietojensa luovuttamisen. Kokeilulain mukaan ainoastaan 23 § 2 momentin 3-
kohdan mukaiset luovutukset, jolloin asiakkaan suostumusta ei voida saada, tu-
lisi kirjata viitetietokantaan. Kuten edelld esitetysta selvidd, myods kaikki muu tie-
tojen kasittely luovutukset mukaan lukien tulee kuitenkin kirjata viitetietokan-
taan, mikéali sen asema vastaa potilas- ja asiakasrekisteria.

Osarekisterin kasitteen selkiytymattémyydesta johtuen viitetietokannan tietojen
kasittely suhteessa varsinaisiin potilas- ja asiakasrekisterien tietoihin jaa tulkin-
nanvaraiseksi. Esimerkiksi asiakkaiden viitetietokantaa koskevan informaation
ja suostumusten sisalté ja mahdollisuus niiden esittdmiseen samalla lomakkeel-
la on sidoksissa siihen, minkalainen on viitetietokannan asema suhteessa asia-
kas- ja potilasrekistereihin. (oik.)
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5.5.4 Toteutus, vahvuudet ja haasteet

Sahkaisten suostumusten hallinnan kdytannon toteutusta (4b7) kuvasi 12 aluet-
ta. 8 alueella, mukaan lukien kaikilla vanhoilla kokeilualueilla, kdytdssé oli sahkdinen
lomake, joka tdytetddn ja joka tallentuu séhkoisend aluetietojarjestelmaén, suostumustie-
tokantaan tai potilastietojarjestelmaédn. Suostumuksen perusteella ndytetdén tietoja sovi-
tuille tahoille.

Kahdella uudella, Lansi-Pohjan ja Pohjois-Karjalan sairaanhoitopiireissg, alu-
eella on kaytossa paperinen lomake, johon pyydetéan potilaalta allekirjoitus, ja josta tieto
tallennetaan potilastietojarjestelméan. Kainuun maakunnassa suostumusta ei tarvita, kos-
ka terveydenhuolto on yksi toimintayksikko.

HUS:n itsearvioinnin mukaan UUMA-hankkeessa on maaritelty erikseen kayt-
tajarooli nimeltddn suostumuksen kirjaaja, ja vastaavaa roolia ei ole madritelty muilla
kokeilualueilla. Alaikéisen potilaan kohdalla ammattihenkild arvioi tapauskohtaisesti,
voiko alaikdinen antaa suostumuksen. Tdméa on kaytantd HUS:n liséksi myds Satakun-
nassa ja Pirkanmaalla (E48). HUS:n alueella suostumuksen voi poikkeustapauksissa antaa
my06s puhelimitse, Pirkanmaalla ja Satakunnassa ei (E48). Tietojen luovutus ilman poti-
laalta saatavaa lupaa voidaan tehdé niin, ettd ammattilainen kirjaa jarjestelmaén poikkea-
van suostumuksen syyn, jolloin han péésee katsomaan potilaan tietoja. (itsH.) Potilaalle
on Pirkanmaalla suostumusta pyydettdessa usein tullut yllatyksena se, ettd ilman hanen
lupaansa tietoja ei saa katsella (E47).

Alueiden kuvaamia suostumuskaytannén vahvuuksia (4b9) ja haasteita (4b10)
on kuvattu seuraavassa taulukossa.
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Suostumuskaytantdjen vahvuudet ja haasteet

Sahkdinen Suostumusten hallinnan kaytanto Kaytannon vahvuudet | Kaytdnnon haasteet
suostumusten
hallinta
Sahkdinen Kertatyyppinen, | Potilaan antamat suos- | Alueellinen suostumusten
Kéytossa suostumuslo- tilannekohtainen | tumukset ovat nahta- hallinta ja kysely puuttuu.
(N=8) make jarjes- suostumus villd samassa jarjes- (EKSHP, KymSHP)
Pilotoitavana | telméassa (PSHP, SatSHP) | telméssd, jota kayte- Potilaan sahkoinen alle-
(N=4) (EKSHP, t48n normaalissa poti- | kirjoitus puuttuu. Suulli-
Suunnitteilla | HUS, Kainuu, lastydssa. (EKSHP, nen suostumus epéselva,
(N=1) KymSHP, KYMSHP) oikeastaan siis potilaan
PPSHP, ATJ:ssa sahkoinen tunnistettavuus! Ei enaa
PSHP, suostumus (HUS) nykyisin mahdollista
SatSHP) Sahkdinen suostumus- | "tunnistaa puhelimessa",

ten hallinta ja suostu-
musten perusteella
tapahtuva luovutusten
seuranta. Kyselyja
seurantalokiin voi
tehdd asiakkaittain ja
kayttajittain. Palvelu-
ketju- ja omaneuvo-
jasuostumukset.
(PSHP)

Kaytdssa oleva suosi-
tuksen mukainen
suostumus (SatSHP)
Terveydenhuollosta
yksi toimintayksikko,
jolloin lupaa ei tarvita
terveydenhuollon
sisélla (Kainuu)

mika ennen sallittiin. Eli
rakennettava ja toteutetta-
va toimintamalli niin, etta
suostumus voidaan ottaa
my®s esim. puhelimitse
ilman uusia tekniikoita!
(HUS)

Saada potilas ymmarta-
maan, mitd suostumus
tarkoittaa ja miksi sitd
kysytaan. (PPSHP)
Suostumuskaésittelyn
kehittdmisen vaatimus-
méaérittely meneillaan ja
siind keskeisind asioina
mm. sopimuksen laajen-
taminen, kertasuostumuk-
sen ja palveluketjusuos-
tumuksen ajallinen laajen-
taminen. (PSHP)
Rajapinnat eri toimintojen
vélilla ja niiden tarkastelu
kokonaispalve-
lun/tiimitydn kannalta
(kotihoito-
kotisairaanhoito, kehitys-
vammahuolto) (Kainuu)

Tieto suostu- Suostumus Kysymys vield ennen- | Kirjallinen lupa ja niiden
muksesta hoitojaksoon aikainen (ISSHP) séilytys, jarjestelma ei
sahkdisena kerrallaan Aikaperusteisuus hélytd umpeen menneesta
jarjestelméssa | (ISSHP, (LPSHP) ajasta. (LPSHP)

(ISSHP, PKSHP) Hyvé ohjeistus, ajalli- | Pitk&aikaispotilaan suos-
LPSHP, Tietyn ajanjak- sesti tiivis (PKSHP) tumuksen kysyminen jopa
PKSHP) son kerrallaan vuosittain aiheuttaa ham-
Ei sahkoista voimassa oleva mennysté ja turhaa vaivaa
suostumusta suostumus potilaissa ja omaisissa.
(LPSHP) (LPSHP, (VSSHP)

Ei tietoa VSSHP)

(VSSHP)

Seminaarin mukaan Pirkanmaalla suostumusten hallinta on toteutettu siten, etté
ensin pyydetéan suullinen suostumus viiteluettelon katseluun ja sitten tulostetaan Kirjalli-
nen suostumus allekirjoitettavaksi viitatun sisallon katseluun. Tdmé& on alueen kokemus-
ten mukaan toiminut hyvin ja on koettu, ettd jos molemmat suostumukset olisivat Kirjalli-
sia, tulisi kaytannosta liian raskas. Viitteet tdytyy ensin nahda, jotta pystyy pyytaméaan
suostumuksen tietyn viitteen sisaltdmien tietojen katseluun. (sem.)
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Kirjallisessa aineistossa (Liite 5) on raportoitu samantyyppisid suostumusten
hallinnan ongelmia. Suostumusten kasvava méaara uusien rekisterinpitéjien liittyessa jar-
jestelmdan on osoitettu ongelmaksi Kaakkois-Suomen alueella (E1). Uudellamaalla toteu-
tetun tapaustutkimuksen (E16) mukaan potilaan suostumuksen hankkiminen hidastaa
potilastietojen valittdmista, koska tietoja ei luovuteta kuin poikkeustapauksissa ilman
kirjallista lupaa. Potilaan jo kertaalleen allekirjoittama lupakaan ei valttdmatta takaa no-
peaa tiedon valitystd, vaan tietoa saatetaan joutua pyytamaan uudelleen esimerkiksi puhe-
limitse tai faksilla. Tutkimuksen mukaan my®s erityinen ongelmakohta on se, jos potilas
ei itse pysty antamaan lupaa. Talloin lupa pyydetddn omaiselta tai poikkeustilanteessa
jatetddn kokonaan pyytamatta. (E16.)

Potilas tai laillinen edustaja voi muuttaa antamaansa suostumusta. HUS:ssa, Sa-
takunnassa ja Pirkanmaalla tdmé on toteutettu niin, ettd vanha suostumus lopetetaan ja
laaditaan uusi. Talla tavoin saavutetaan asiakirjan kiistimattémyys. (E48.)

My6s Uuman kokemusten mukaan suostumusten hallinta koetaan raskaaksi.
Tietoja ei toistaiseksi ole luovutettu sosiaali- ja terveydenhuollon vélill4, koska sosiaali-
toimi on osallistunut vain hankkeen hallinnolliseen tydskentelyyn ja yhteistyohon. (itsH.)

HUS:n itsearvioinnin mukaan alueella voidaan tehdd myds toistaiseksi voimas-
sa olevia suostumuksia, jolloin suostumuksen viimeisen voimassaolopdivan maarittdmi-
nen ei ole pakollista. Jarjestelmadn ollaan kuitenkin toteuttamassa kansallisen suosituksen
mukainen kolmen vuoden takarajan valvonta. (itsH.) Pirkanmaalla on tehty kolmentyyp-
pisid suostumuksia: tilannearvio-, palveluketju- ja omaneuvojasuostumus. Tilannear-
viosuostumus koskee ennen suostumusaikaa syntyneité viitteitd, palveluketjusuostumus
on voimassa nhiin kauan, kun palvelu kestdd, samoin omaneuvojasuostumus. (itsP.) Myds
Satakunnassa on kaytdssa kertaluonteinen tilannearviosuostumus seka palveluketjusuos-
tumus (itsS).

Pohdintaa 48. Suostumuksia on kaytdssa erilaisia, seka kertatyyppisia etta tie-
tyn ajan voimassa olevia. Suostumuksen pyytadmisessa on toteutettu erilaisia
kaytantoja. Kokeilulain mukaan todennettava suostumus on pyydettava viitetie-
tojen ja niiden takana olevien potilastietojen katseluun. Kaytdnndssa viitetieto-
jen katseluun on pyydetty suullisia suostumuksia ja kirjattu suostumus vasta,
kun sen takana olevia tietoja on tarvittu. Kaksinkertainen suostumuskaytantd on
koettu hankalaksi. Kirjallisten suostumusten sailytysta pidetdan jossain maarin
hankalana.

5.5.5 Asiakkaan puhevallan kayttdminen 25 8

Kokeilulain 25 § mukaan asiakkaan saumattoman hoito- ja palveluketjunsa to-
teuttamiseksi tarpeellisia tietoja saa antaa hanen laillisen edustajansa kirjallisen suostu-
muksen perusteella, jollei tietojen antaminen ole selvasti vastoin asiakkaan tahtoa tai
etua.™ Kokeilulain 1.1.2004 voimaan tulleen muutoksen jilkeen si&nnds viitetietojen
luovutuksesta tilanteessa, jossa potilaalla ei ole edellytyksia arvioida suostumuksen mer-
Kitystd, vastaa asiakas- ja potilaslain sdéannoksia. (oik.)

Kyselyssa selvitimme, miten asiakkaan laillista edustajaa koskevien saanndsten
muutos on vaikuttanut alueella suostumuskayténtdihin (kysymys 4b8). Kysymykseen
vastasi 8 aluetta. Kolmen mukaan muutos ei ole vaikuttanut (HUS, LSHP, YIl&-Savo),
kahdella alueella suostumusten kysely aloitettiin vasta uudistuksen jélkeen (EKSHP,
KymSHP). Yhdell& alueella muutos on johtanut sen tarkentamiseen, kenelle tietoa saa

5 Alaikaisen laillinen edustaja on hanen huoltajansa. Taysi-ikéisen laillinen edustaja on joko henkil®, jolle asianomistaja on
antanut valtakirjan tai sitten lainsdadanndssé maéritelty henkil6. Jollei henkil6 ole kykenevé antamaan patevaa suostumus-
taan, han ei ole kykeneva myoskadn antamaan patevad valtuutusta. Jotta tdysi-ikéisell& henkildlla olisi laillinen edustaja,
hénelle tulisi hakea holhoustoimesta annetun lain (442/1999) mukainen edunvalvoja tuomioistuimessa taikka holhousvi-
ranomaisessa (4 ja 8 §). Holhouslaki mahdollistaa, etté edunvalvoja voi edustaa paddmiestddn myds hanen henkil6aén
koskevissa asioissa jos padamies ei kykene ymmartdmaan asian merkitysta. (oik.)
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antaa ja missa tapauksissa (ISSHP). Kahdella alueella muutos on koettu ongelmalliseksi
(PSHP, SatSHP). Syyna on hakuprosessin pitkd kesto (kuukausia) ja se, ettei laillinen
edustaja vastaa todellista tarvetta. Kéytdnnossa edustaminen on ollut valtaosin omaisen
tai l&heisen tukea. Laillisen edustajan kasitettd on myos pidetty epdselvdnd, ja sen on
koettu johtavan epédyhtendisiin tulkintoihin.

Laillisesta edustajasta on saatu kdytdnnon kokemuksia mm. Pirkanmaalta. Lail-
liseen edustajaan on liittynyt ongelmia, silla laillisen edustajan on oltava maistraatin tai
kérajaoikeuden mééradmé, jolloin paatosten saamiseen kuluu aikaa. (itsP.)

Pohdintaa 49. (25 8) Kokeilulakiin tehtyjen muutosten jéalkeen laillista edustajaa
koskevat sddnnokset vastaavat asiakas- ja potilaslain sdannoksia. Kaytanndssa
saannos on kuitenkin kyselyn mukaan koettu kahdella vanhalla kokeilualueella
ongelmalliseksi, eikd sen ndhdéa vastaavan kaytannon tarvetta.

5.5.6 Lain kehittamistarpeet

Suostumukseen ja potilastietojen kayttoon liittyy palveluketjukokeilua yleisem-
pid kysymyksid, joita kokeilualueilla ei ole erotettu palveluketjukokeiluun liittyvista eri-
tyisistda kysymyksistd. 10 aluetta vastasi kysymykseen suostumuskaytantoon liittyvan
sdadospohjan kehittdmistarpeista (4b11). Viisi aluetta piti kehittdmistarpeena suostumus-
ten hallinnan joustavuuden takaamista ja yksinkertaistamista (EPSHP, LPSHP, PPSHP,
HUS, VSSHP). Viisi aluetta (EKSHP, ESSHP, KymSHP, PKSHP, HUS) piti tarkeana
rekisterinpitdjan késitteen laajentamista, jolloin suostumus olisi alueellinen. Yksi alue,
Varsinais-Suomi, haluaisi potilaalle mahdollisuuden hallita suostumuksiaan. Vaikeus
noudattaa laillisen edustajan velvoitetta nousi myds esiin Pirkanmaan vastauksessa. HUS
viittasi julkaisuun, jonka tekemisessé alue on ollut mukana (Suositukset sdhkdisen suos-
tumuksen periaatteiksi, Osaavien keskusten verkoston julkaisuja 3/2004).

Seminaarissa lain kehittdmistarpeena pidettiin sitd, ettd laissa saadettdisiin ni-
menomaan viitatun tiedon luovuttamisesta ja siihen liittyvésta suostumuksesta. (sem.)

Suostumusten hallinnassa vaikeimpia tilanteita ovat ne, joissa asiakas ei esi-
merkiksi tajuttomuuden vuoksi voi antaa suostumustaan. Siitd, onko téllainen tilanne
pakkotilanne, jossa suostumusta ei tarvitse kysyd, oli seminaarissa erilaisia mielipiteita.
Tahén toivottiin lainsdaddannéll otettavan kantaa. (sem.) Pirkanmaan itsearvioinnin mu-
kaan lainsaddannon edellytysten muuten suostumuksen alaiselle tiedon hyvéksikéytolle
ollessa olemassa, on asiakasta informoitava jalkikéateen tapahtuneesta (itsP).

Pohdintaa 50. Suostumusten hallintaa haluttaisiin kehittdd joustavammaksi, ja
joskus potilaatkin ovat pitdneet itsestdan selvana sita, etté tietoja saa luovuttaa
muille sosiaali- ja terveydenhuollon toimijoille (vrt. esim. Satakunnan itsearvioin-
tiraportti). Ero olisi myds tehtava siihen, onko kyseessa viitetiedon vai viitatun
tiedon luovuttaminen ja siihen liittyva suostumus.
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6  Johtop&aatokset

6.1  Kokeilun tarkoitus ja tavoitteet jadvat osin
epaselviksi (1 8)

Saumattomien palveluketjujen kasite on 90-luvun puolivalista alkaen liitetty ter-
veyspoliittiseen ohjelmatydhon useissa eri ohjelmissa. Kunnat, kuntayhtymat ja muut
sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen tuottajat ovat erilaisissa seka omissa, etta halli-
tusten terveyspoliittisten ohjelmien ohjaamissa, hankkeissa pyrkineet etsimaan kaytannon
tason ratkaisuja. Terveyspoliittisten ohjelmien ja kehittdmishankekokonaisuuksien osit-
tainen paallekkaisyys ja erilldén olo eivat ole olleet omiaan luomaan yhdenmukaista né-
kemysté kokeilulain keskeisesta siséallosta ja tarkoituksesta.

Saumattomien palvelujen kehittamistd on eri aikoina tuettu monin hallinnollisin
toimin informaatio-, rahoitus- ja ohjelmaohjauksella. Konkreettinen kehitystyd on ollut
hajautettuna kuntien ja sairaanhoitopiirien vastuulla. Vaikka alueilla toteutettavien hank-
keiden yhteisty6td ja osallistumista kansallisesti yhtendisen lahestymistavan toteuttami-
seen on ollut rahoituksen saamisen edellytyksend, kehitystyon malli on johtanut moniin
erilaisiin alueellisiin ratkaisuihin, eikd yhtenaista lahestymistapaa ole 1dydetty. Teknisen
kehityksen osalta alueet eivat koe saaneensa riittdvan konkreettista tukea. Kansalliset
maadritykset ja ohjeistukset ovat jadneet yleiselle tasolle ja viivastyneet (vrt. myds E54).

Kokeilulaki ei ole riittdvasti kytkeytynyt k&ytdnnoén toimintaan eikd muihin
voimassa oleviin saddoksiin sosiaali- ja terveydenhuollon yhteistydsté ja hoito- ja palve-
lusuunnitelmista. Kokeilulaki jattad osittain epaselvaksi, mité lailla on tavoiteltu. Sellaisia
alueita, joista muissa laeissa ei ole sd&nnoksid, ovat viitetietokanta, alkuperdisessd séa-
doksessa olleet sahkoistd sosiaaliturvakorttia koskeneet saannokset ja kokeilulain muu-
toksella lisatyt sadnnokset sahkodisesta todentamisesta ja allekirjoituksesta.

Kokeilulaki esittdd omaneuvojaa, palveluketjusuunnitelmaa ja viitetietokantaa
valineiksi saumattomien palvelujen toteuttamiselle. VValineet eivat kata kaikkia tarvittavia
keinoja palvelujen yhteensovittamiseksi. Joillakin alueilla on kokemusta palvelujen yh-
teensovittamisesta kerdtty muillakin kuin kokeilulaissa maéritellyill& ratkaisuilla, kuten
ottamalla kéyttédn yhteinen asiakastietojarjestelmd, hallinto- ja kotihoidon kokeilulla
sekd sahkoisen ladkemadrayksen kokeilulla, joista kahdesta viime mainitusta on omat
kokeilusaadokset. Selkeitd tulkintasdénttja siitd, tulisiko sosiaali- ja terveydenhuollon
erityislainsdédéntd asettaa etusijalle ristiriitatilanteessa, jos kokeilusdadosten sovelta-
misala on sama, ei ole. Esimerkiksi palvelusuunnitelmien osalta on tallaisia tilanteita.
Keskustelussa saumattomista palveluista ei mydskaén juuri ole kasitelty kysymysta siita,
minka tason yhteensovittamista eri palvelussa on jarkeva toteuttaa.

Kokeilulaki ei ota kantaa myoskaan siihen, missa palveluissa tai tilanteissa laki
tulisi sovellettavaksi. Lain perusteiden mukaan asiakkaana ovat erityisesti henkil6t, joilla
on runsaasti sosiaalisia ja terveydellisid ongelmia, joiden palvelukokonaisuudesta on vai-
kea muodostaa kokonaiskuvaa. Tarkempaa madrittelyd palvelutarpeen pysyvyydest,
vakavuudesta tai kompleksisuudesta ei ole, ei mydské&an palvelujen yhteensovittamisen
tasosta. Kokeilun tarkoituksen ja tavoitteiden epéselvyys nédkyy myds muiden kasitteiden
madrittelyn ja tulkinnan epaselvyyksissa.

Siltalakia, joka mahdollistaisi sektorirajat ylittavat toimintamallit, toivottaisiin.
Siitd, tarvitaanko uutta lakia vai voidaanko uusi lainsdédantd yhdistdd olemassa olevaan
lainsdadantoon, on erilaisia mielipiteitd. Ainakin sédhkdisen tiedon kasittelyn jérjestelma
haluttaisiin siséllyttaa lainsdadantoon, mutta riittdvan yleisell4 tasolla.
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6.2  Kokeilun alueellinen kattavuus ja organisointi (2 8)

Vaikka kokeilu vuoden 2004 mennessa kattoi kaikki sairaanhoitopiirit, ko-
keilusta ehtinyt kertya vasta niukasti kokemusta, ja se on keskittynyt julki-
seen terveydenhuoltoon

Kokeilulain eri siséltdalueista on ehditty padosin saada vasta véhan kokemusta,
ja kokeilun arvioidut vaikutukset hoitoprosessiin ja organisaatiotasolla ovat olleet vield
hyvin vahaisid. Kokeilun monet siséltéalueet olivat kyselyhetkelld useilla alueilla vasta
suunnitteilla. Kun sosiaaliturvakortti poistettiin kokeilulain muutoksen yhteydessd, ja
tilalle tulivat sd&dokset asiakkaan, ammattilaisen tai organisaation séhkdisestd tunnistuk-
sesta ja allekirjoituksesta, myds kokeilun sisalté muuttui taltd osin, mikd on osasyyna
kokemuksen vahyyteen joidenkin siséltdalueiden osalta. Monet alueet kokivat kyselyn
ajankohdan liian varhaiseksi.

Myds kokeilun kattavuus kaytannon toiminnassa eri rekisterinpitédjien valisena
yhteistyoné on vield hyvin vaatimatonta. Terveystoimen osallistuminen on yleisintd, yh-
taén sosiaalitoimen tietoja ei ilmoitettu luovutetun muille rekisterinpitéjille. Erityisesti
sosiaalitoimen ja muiden rekisterinpitdjien osallistuminen on siis ilmeisesti monella alu-
eella vasta toimintaa "paperilla”, mahdollisesti suunnitteluun mutta ei varsinaiseen tiedon
luovutukseen osallistumista.

Seminaarissa herétettiin kysymys siitd, tulisiko lain soveltamisala rajata sosiaa-
liturvan rekisterinpitéjien osalta Kelaan. Yksityiset palveluntuottajat kantavat huolta siité,
ettd pysyva lainsaadantd ei saisi estda julkisen ja yksityisen palvelutuotannon vélistd
saumatonta yhteisty6ta.

Kokeilulain sisaltbalueista ammattihenkilon séahkoéinen allekirjoitus ja suos-
tumusten hallinta koettiin keskeisimmiksi, omaneuvoja vahiten tarkeaksi,
viitetietokannan osa alueista halusi korvata muilla hakemistoteknologioilla

Kokeilulain osa-alueista suostumusten hallinta, ammattihenkilon sahkoinen to-
dentaminen ja allekirjoitus sek& organisaation todentaminen ovat yleisimmin kokeiltavia
siséltoalueita. Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkilon sdhkoinen allekirjoitus ja
suostumusten hallinta koetaan keskeisiksi saumattomien palvelujen kehitystyon sisélto-
alueiksi. Kokeilulain sisaltdalueista vahiten tarkeiksi koetaan kyselyn perusteella oma-
neuvojapalvelu ja viitetietokanta, joka haluttiin korvata muilla teknologioilla. Omaneuvo-
jaa koskevat ndkemykset olivat toisaalta kaksijakoisia. Erityisesti ne alueet, joilla siita oli
kokemusta, pitivét sité tarkedna.

Kokeilun tavoitteet kytkeytyvat alueilla tiiviisti tietoteknologian kokeiluun

Teknologian hyddyntdminen palvelujen laadun parantamiseksi ja tietoteknolo-
giainvestointien tarkoituksenmukaisuus nakyvat keskeisesti seka kokeilulain ettd kokeilu-
alueiden tavoitteina.

Kokeilun hallinnointi ja organisointi vaativat resursseja ja alueellista yhteis-
tyota

Alueellisten toimijoiden organisoituminen ja yhteistyd saumattomien palvelujen
luomista kokonaisuuden hallitsemiseksi ndyttda kirjallisen aineiston perusteella olleen
haasteellista. Kokeilualueiden hallinnolliset, taloudelliset ja tekniset edellytykset saumat-
tomien palvelujen jarjestamiseksi vaihtelivat. Alueellinen hallinnointi koettiin eraaksi
keskeiseksi kokeilun vahvuudeksi. Kokeilu kytkeytyi alueilla tiiviisti teknologia- ja tieto-
hallintostrategioihin, osin organisaatioiden omiin palvelustrategioihin, mutta heikommin
alueelliseen palvelustrategiaan.
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Kokeilulain keskeisista kasitteistad ja niiden soveltamisesta ei ole yhteista
tulkintaa

Erityisesti palveluketjusuunnitelmaa, séhkoista suostumusten hallintaa ja alueel-
lista hakemistoarkkitehtuuria koskevissa vastauksissa oli horjuvuutta. Erdéna selityksena
voi olla, ettd kehitysta tapahtuu eri tasoilla ja vaiheissa, eivatkd ne aina olleet selkeésti
erotettavissa, esim. suostumusten hallinnan kehitysvaiheet, hoitoketjut/palveluketjut,
yksittdisten rekisterinpitdjien valinen sahkdisten tietojen luovutuksen kehittdminen / sai-
raanhoitopiirin sisalla tapahtuva alueellinen kehitys / kehitysty6 erityisvastuualueiden
tasolla. T&hén liittyvéana selityksena on se, ettd kokeilulain keskeisisté kasitteisté ei ole
yhtenevadista tulkintaa alueilla.

Kattavaa seurantaa kokeilusta ei ole jarjestetty

Kyselyn perusteella neljélla alueella on kokeilun vaikutusten seurantaa toteutet-
tu osana hoidon laadun ja kustannusten pysyvéa seurantajarjestelmaa, viidella alueella
erillisind arviointitutkimuksina. Yhtendisin kriteerein toteutettavaa valtakunnallisesti kat-
tavaa seurantaa kokeilusta ei ole jérjestetty.

6.3  Viitetietokanta ja vastaavat hakemistoteknologiat

Kasitteellista tAsmennysta tarvitaan

Kokeilualueilla lainsdadannon termi "viitetietokanta" on vakiintunut tarkoitta-
maan tiettyd teknista ratkaisua. Viitteiden ja viitetietokannan kéayttamistd koskevissa ku-
vauksissa on kyselyn vastauksissa kaytetty erilaisia uusia kasitteitd kuten yhteinen asia-
kastietojarjestelmd, aluearkisto, hakemisto, joita kokeilulainsaadant6 ei tunne. Kokeilu-
lain viitetiedon méarittely ei ota kantaa tai tdsmenna viitteiden kuvauksen rakennetta tar-
kemmin. Termit viite ja viitetietokanta olisi perusteltua korvata yleisluontoisemmilla
termeilld. Viitetietokantojen késitteellisen rakenteen ja siséllon maérittelyjen tulisi lain-
s&adannossa vastata kansallisia maérittelyjéa.

Viitejarjestelma koettu tarkeaksi erityisesti akuuttipotilaiden hoitotyosséa

Kokeilulaki koetaan tarkedksi erityisesti terveydenhuollon sisélla tapahtuvassa
akuuttitydssé potilastietojen luovutuksen nopeuttamiseksi, vaikka kokeilulaki on alun
perin saddetty ensisijaisesti helpottamaan moniongelmaisten potilaiden palvelujen suun-
nittelua ja sosiaali- ja terveydenhuollon rekisterinpitéjien vélisté tiedon luovutusta yhtei-
sen palveluketjusuunnitelman laatimiseksi.

Viitteiden kasittelyyn liittyvat kysymykset tulee ratkaista

Alueellisissa ratkaisuissa nousevat keskeisiksi kysymyksiksi sahkdinen poti-
las/asiakastietojen hallinta ja arkistointi, joista ei ole sédadetty kokeilulaissa. Kokeilulais-
sa on rekisterinpitajakysymys mééritelty aukottomasti. Sen sijaan sekd viitetiedon etté
viitetietokannan madrittely sisaltdd osarekisterin kasitteen, jota lainsdadénndssé ei ole
avattu. Méaérittelyn puuttuessa jaa viitetietokannan tietojen kasittely suhteessa varsinaisiin
potilas- ja asiakasrekisterien tietoihin tulkinnanvaraiseksi. Kysymykset viitetietojen luo-
vutuksesta ja organisaatioiden valisestd potilas/asiakastietojen luovutuksesta ovat kéytén-
ndssa vaikeasti toisistaan erotettavissa. Potilastietojen hallintaa ja arkistointia ei voida
ratkaista, ennen kuin kysymykset liittyen viitteiden kdytt6on on ratkaistu.

Kansallisia maarittelyja toivotaan ratkaisemaan teknisia haasteita

Alueilla toivotaan, ettd lainsaddantd mahdollistaa alueellisesti eritasoisten, jopa
kansallisten ratkaisujen rakentamisen. Alueilla on koettu erilaisia teknisia haasteita. Kun
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luovutettavat tietomaarat kasvavat, kasvavat myos tekniset haasteet. Esimerkiksi monien
jarjestelmien samanaikainen kayttd on muodostumassa kaytettdvyyden ja toimivuuden
kannalta hankalaksi ja haavoittuvaksi. Alueet toivovat kansallisia maarittelyjé teknologia-
tyonsa pohjaksi.

6.4  Sahkdinen todentaminen ja allekirjoitus

Kansallinen jarjestelma sosiaalihuollon ammatillisen henkiléston varmen-
tamiseksi puuttuu

Terveydenhuollon ammattihenkilon séhkoéinen allekirjoitus koettiin kyselyn
mukaan kaikkein tarkeimmaéksi kokeilulain osa-alueeksi. Sosiaalihuollon ammatillisen
henkiléston varmentamisen mahdollistavaa kansallisen tason TEO:een verrattavaa am-
mattitutkinnon laillistamisen jarjestelmé&a ei ole.

Séahkoiseen todentamiseen ja allekirjoitukseen liittyvat kasitteet tulisi sel-
Kiyttaa

Kokeilulaissa on asiakkaan ja ammattihenkilon sahkdisesté identifioinnista yla-
kasitteend kaytetty termid tunnistaminen ja alaké&sitteend termié todentaminen. Todenta-
minen on kuitenkin vakiintumassa sahkoisen identifioinnin ylakasitteeksi siten, ettd tun-
nistaminen tarkoittaa todentamisen matalinta tietoturvan tasoa.

Organisaation osalta kokeilulaissa kaytetty termi on varmentaminen. Varmenne
tarkoittaa todistusta tietysta tietoturvan tasosta, joten varmentaminen yleiskielen mukaan
tarkoittaisi tdman todistuksen antamista. Varmentaa -termid on kuitenkin kaytetty kokei-
lulaissa synonyymind todentaa -termille. Kokeilulaissa on my@s viitattu varmenteeseen
vélineend sahkdisen allekirjoituksen suorittamiseksi. Varmenne on kuitenkin vain osa
valttdmattomisté valineistd. Varmenteen liséksi sahkoiseen allekirjoitukseen tarvitaan ns.
tiivistefunktio.

Lainsaadantoon sisaltyvia terminologisia epéselvyyksia tulisi selkiyttad pysyvaa
lainsd&dant6d annettaessa seka itse laissa etta sitd koskevassa hallituksen esityksessé.

Asiakkaan, ammattihenkilon ja organisaation sahkoisen allekirjoituksen ja
todentamisen toteutus tulisi maaritella nykyista yksityiskohtaisemmin

Alueilla on kéytossa eritasoisia valineitd sahkoiseen todentamiseen ja allekirjoi-
tukseen. Kokeilulaissa ei ole ehdotusta tavasta, jolla todentamiseen ja allekirjoitukseen
liittyva varmentaminen voitaisiin suorittaa. Sadnnoksid todentamisen ja sahkdisen allekir-
joituksen tietoturvan tasosta ei ole. Hallituksen esityksen mukaan varmenteelta voidaan
kuitenkin edellytta sit4, ettd yleiset laatuvarmenteen tunnusmerkit tayttyvat. Alueilla on
kéytossa asiakkaan ja terveydenhuollon henkiléston todentamisen ja allekirjoituksen vali-
neitd, jotka eivat tayta laatuvarmenteelle eivétka kehittyneelle sahkoiselle allekirjoituksel-
le lains&d&danndssé asetettuja edellytyksid. Tunnistamista, todentamista ja sdhkoisté alle-
kirjoittamisen kayttamista koskevia sddnnoksié tulisi tarkistaa sekd yleensé etté erityisesti
vastaamaan kulloinkin tarkoitettua toimintoa.

Kyselyn tulosten mukaan organisaation sahkoista allekirjoitusta ei ole missaan
toteutettu, mutta se on suunnitteilla 13 alueella. Organisaatioiden todentamisessa on kéy-
tossa Vaestorekisterikeskuksen palvelinvarmenne, OID-koodi ja alueen oma varmenne.
Naista ainoastaan VRK:n palvelinvarmenne on vahva organisaation todentamisen véline.
Palvelinvarmennehakemuksen voivat tehdé vain organisaation lailliset nimenkirjoitusoi-
keuden omaavat henkil6t. Organisaatiovarmenne takaa sen, ettd kaikki sdéhkdinen, organi-
saatiosta lahteva tieto, on perdisin kyseisestd organisaatiosta. Suomen lainsaadanto edel-
Iyttdd aina, ettd allekirjoittaja on luonnollinen henkild. Myds organisaation sahkdinen
allekirjoitus edellyttad liséksi henkilon tekemad sahkoistd allekirjoitusta, eikéd organisaa-
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tion tekema séhkaoinen allekirjoitus ei ole mahdollinen. Lainséd&dantoad kehitettdessa tulisi
organisaation todentamisesta kdyttdd muunlaisia késitteita.

Kyselyn mukaan on epéselvad, mitkd ovat ne tilanteet/dokumentit, jotka vaati-
vat standardin mukaisen séhkoisen allekirjoituksen ja mitk& voidaan hyvéksya kevyem-
milld menettelyilld. Alueilla on my0s tarvetta toimintamallille, joka mahdollistaa usean
asiakirjan samanaikaisen allekirjoituksen. Sahkoisen allekirjoituksen ja todentamiselta
edellytetyn tietoturvan tasot asiakkaan, ammattihenkildiden ja organisaation osalta tulisi
maééritelld nykyista yksityiskohtaisemmin.

Erityiseksi tarkennukseksi kaivattiin méérittelyé organisaation ja henkilokohtai-
sen todentamisen ja allekirjoituksen kdyttotarkoituksesta tiedon elinkaaressa ja suhteessa
eritasoisiin tietovarastoihin ja arkistoihin.

6.5 Palveluketju ja palveluketjusuunnitelma

Palveluketjusuunnitelmien kayttd on tehostanut palvelujen koordinointia

Alueilla, missé on kokemusta palveluketjujen kaytostd, on koettu niiden autta-
van koordinoimaan palveluja. Palveluketjujen vahvuudeksi néhtiin palvelukokonaisuuden
nédkeminen, joka yhtendistaa toimintatapoja. Haasteeksi nahtiin se, ettd palveluketjut ovat
usein erikoissairaanhoitopainotteisia, monialaiset ketjut vaativat laajaa asiantuntemusta ja
ovat haasteellisia pitaa ylla.

Palveluketjuihin ja palveluketjusuunnitelmaan liittyvaa kasitteistéa tulee
tarkentaa

Termi palveluketju ei ole selked, se tulkitaan usein hoitoketjun synonyymiksi.
Selvityksen eri aineistoissa palveluketju-termin tilalle ehdotetaan muita késitteitd ja alu-
eilla on luotu uusia késitteitd kuten palveluketjusuostumus ja palveluketjumuistutus.

Tietoja toteutuneista palveluketjusuunnitelmista (asiakasméérat, tietojarjestel-
miin tallennetut suunnitelmat) saatiin kyselylla niukasti. Mita pidemmall& kokeilu oli, sita
tarkedmpéana sita pidettiin.

Tulisi tasmentaa, missa palveluissa kokeilulain mukainen palveluketju-
suunnitelma tuo lisdarvoa suhteessa muihin lakisdateisiin suunnitelmiin

Kokeilulaissa olevat palveluketjusuunnitelmaa koskevat sdannokset ovat verrat-
tavissa sosiaali- ja terveydenhuollon yleis- ja erityislainsaddannosséa oleviin asiakkaan
palvelu-, hoito-, kuntoutus- tai muita suunnitelmia koskeviin sdénnoéksiin. Naitd sdannok-
sié ei kuitenkaan ilmeisesti alueilla riittdvassa maarin tunneta.

Palveluketjulaissa olevat sadnndkset eivat ndytd kattavan alueita, joita lainsaa-
danndssa ei olisi jo saddetty. Samasta soveltamisalasta seuraa, ettd sdanndsten vélilla on
ristiriitaa. Erityisesti 1.3.2005 potilaslakiin lisdtyn suunnitelmaa koskevan s&&nndksen
jalkeen kokeilulain palveluketjusuunnitelmaa koskeville sisaltésdannoksille on vaikea
I6ytad varsinaista soveltamiskohdetta. Palveluketjulain ja muun lainsd&ddannén valilla on
ristiriitoja. Esimerkiksi potilaslaki ja paihdehuoltolaki edellyttdvat suunnitelman toteut-
tamisajan kirjaamista, mité kokeilulaissa ei ole.

Palveluketjusuunnitelmien yhteys ja lisdarvo muihin lakisaéteisiin hoito- ja pal-
velusuunnitelmiin, kuten sosiaalihuollon, kuntoutuksen asiakasyhteistyon ja terveyden-
huollon suunnitelmiin jaa kokeilulain palveluketjusuunnitelmamaérittelyssa epéselvaksi.
Myds kotihoidon kokeilu kohdistuu samoihin palveluihin, joista on kyse palveluketju-
suunnitelmassa. Kokeilulakia vakinaistettaessa tulisi pohtia, mink& palvelujen kohdalla
palveluketjusuunnitelma tuottaa lisdarvoa suhteessa nykyisin voimassa oleviin saannok-
siin seka tulisiko palveluketjulain palveluketjusuunnitelmaa koskevia sadnnoksié soveltaa
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kaikkiin sosiaali- ja terveydenhuollon palveluihin vai olisiko palveluketjusuunnitelma
rajattava koskemaan vain tiettyja palveluita.

Saannts omaisten osallistumisesta palveluketjusuunnitelman laatimiseen
on ristiriidassa muun lainsdddannon kanssa

Palveluketjua koskevan kokeilulain 25 8:n mukaan hoito- ja palvelusuunnitel-
man laatimiseen eivat voi osallistua potilaan l&heiset ja omaiset. Tdma on ristiriidassa
esimerkiksi asiakaslain, potilaslain ja useimpien palvelu-, hoito- ja kuntoutussuunnitelmia
koskevien erityislakien sddnngsten kanssa. Ristiriita, joka sisaltyy palveluketjulakiin ja
muuhun lainsadddantoon asiakkaiden ja potilaiden omaisten tai laheisten osallistumisesta
palvelusuunnitelman laatimiseen, olisi ratkaistava.

Kokeilulaki ei ota kantaa valtuuksiin monisektoristen palvelusuunnitelmien
ehdottamiseksi

Kokeilualueilla on erilaisia ndkemyksié tarvittavista toimenpiteista monisekto-
risten palveluketjusuunnitelmien ehdottamiseksi. Toisaalta nahd&an, ettd palveluketju-
suunnitelmia voidaan toteuttaa nykyisilla toimintamalleilla, toisaalta suunnitellaan han-
ketta toimintamallien muuttamisesta. Jos palveluketjusuunnitelma on monisektorinen,
toimivaltakysymykset toisilla sektoreilla taytyy ratkaista. Tulisi pohtia sitd, olisivatko
toimivaltakysymykset toisella hallinnonalalla tehtdviin suunnitelmiin siséltyvié palveluja
koskevan péatdksenteon osalta ratkaistavissa lainsdddanndélla sekd mitd muita tarkennuk-
sia lahtokohtaiset rajaukset sdéantelylta edellyttavat. (oik.)

Palvelua kokeilleet alueet toivovat, ettd laissa on méaéritelldan tilanteet, joissa
kunta on velvollinen jarjestamain omaneuvojan ja palvelusuunnitelman laatimisen.

Palveluketjusuunnitelmien laatiminen edellyttad kaytannossa tietoteknolo-
gian tukea ja rakenteisia ydintietoja

Kokeilualueilla palveluketjusuunnitelmien laatimisessa hyddynnet&én asiakkai-
den muita hoito- ja palvelusuunnitelmia. Palveluketjusuunnitelmien kéyttéénoton on ko-
ettu alueilla edellyttavén tietojarjestelmien tukea. Kokonaissuunnitelman laatimisen haas-
teeksi on kuitenkin koettu se, ettd laatiminen edellyttaa palvelujen ja ydintietojen luoki-
tusta. TA&ma tyo on vasta kdynnissa.

6.6 Omaneuvojapalvelu (4-9 8)

Nakemys omaneuvojapalvelun tarpeellisuudesta on kaksijakoinen

Né&kemys omaneuvojapalvelun tarpeellisuudesta on kaksijakoinen: sitd kokeil-
leet ja erddt muut alueet pitavat sita tarkeand, monet nékevat sen olevan osa asiakastyoté,
jota tehd&an muutenkin.

Omaneuvojapalvelulla ei ainakaan toistaiseksi ole kovin laajoja vaikutuksia.
Palvelua kokeilleilla alueilla yhdessa asioista sopiminen ja hoitomotivaatio ovat parantu-
neet, asiakkaiden tietoisuus siitd, kehen ottaa yhteyttd on parantunut ja kokonaishoidon
laatu parantunut. Vaikeutena ovat suostumuskaytantd ja erdat kokeilulain ulkopuolelle
jaavat laillista edustajaa koskevat kysymykset. Omaneuvojapalvelusta hydtyvét eniten
sellaiset potilaat, jotka tarvitsevat useita palveluita ja joiden kyky huolehtia palveluiden
saannista on heikentynyt esimerkiksi sairauden tai korkean ian vuoksi.

Omaneuvojan kasitetta ja tehtavien maarittelya tulisi tasmentaa

Omaneuvojan/omaneuvojapalvelun kasite ei ole alueilla ainakaan tdéhan men-
nessa vield yleisesti vakiintunut. Korvaavana termind on kéytetty palveluohjaajan kasitet-

Stakes, Raportteja 6/2005



SELVITYS SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLON SAUMATTOMAN PALVELU-
KETJUN KOKEILULAIN (22.9.2000/811) TOIMEENPANOSTA KOKEILUALUEILLA

t4. Korvaavaksi termiksi on ehdotettu myds palveluneuvonnan késitettd. Termind oma-
neuvojasta ollaan valmiita luopumaan, mutta jonkinlaista palveluneuvojaa tai yhteyshen-
kil kaivataan. Tydterveyshuollossa omaneuvojapalvelua ei toistaiseksi ole kaytetty.

Omaneuvojan tehtévét eivat ole uusia ja erillisia muista palveluista, vaan sa-
mantyyppisia tehtévid on tehty ennenkin. Omaneuvojan tehtavét ovat joko kokonaan tai
osittain paallekkaisia seké laillisen edustajan, sosiaaliasiamiesten, potilasasiamiesten ettéd
erityislainsdéddannossa palvelusuunnitelman seuraamiseksi nimettdvaa henkil6a koskevien
tehtdvien kanssa. Myds omaneuvojan asema suhteessa omaisiin tai laheisiin voi olla on-
gelmallinen. Epéselvdd on, tarvitaanko omaneuvojaa silloin, kun hénelld on laillinen
edustaja ottaen huomioon ettd omaneuvojalle kuuluvien tehtavien voidaan padosin katsoa
kuuluvan laillisen edustajan tehtéviin.

Kokeilulaissa ei sédadetd omaneuvojan valtuuksista. Vaikka omaneuvojalla on
oikeus suostumuksen perusteella saada asiakasta koskevia tietoja, omaneuvojalla ei ole
oikeutta tietojen luovutukseen edelleen muutoin kuin suostumuksella tai lakiin perustuen.
(oik.)

Omaneuvojasopimuksen luonne on selkiytymaton

Kummallakin omaneuvojapalvelua kokeilevista alueista oli muu kuin kyselyn
vaihtoehdoissa esitetty sopimusmalli omaneuvojasopimuksen laatimiseksi, Kuntaliiton
mallia ei kéytetty kummassakaan.

Omaneuvojasopimuksen oikeudellinen luonne on sopimusoikeudellisessa mie-
lessé selkiytymé&ton. Sopimuksella ei voida katsoa kummankaan sopijapuolen kannalta
olevan varsinaista sopimusoikeudellista merkitysté, jonka perusteella syntyisi esimerkiksi
sopimusrikkomuksesta seuraava vahingonkorvausvelvollisuus.

6.7 Asiakkaiden suostumusten hallinta

Alueilla on kaytossa erilaisia suostumustyyppeja, kokeilulaki ei ota erityyp-
pisiin suostumuksiin kantaa

Sahkaista suostumusten hallintaa pidetédan hyvin tarkeana. Kaikki suostumukset
ovat sédhkoisessa muodossa vasta neljalla kokeilualueella. Alueilla on kdytdssé erilaisia
suostumustyyppeja kertaluonteisesta pidempikestoisiin. Ne kattavat tietyn tilanteen, hoi-
to- tai ajanjakson. Erilaisista suostumustyypeista mainittiin mm. palveluketju- tilannear-
Vio-, omaneuvojasuostumus.

Kokeilulain suostumuksen maarittelyn mukaan viitetiedot ja niiden takana ole-
vat asiakastiedot ovat samanarvoisia henkildtietoja, joiden kasittelyyn tarvitaan todennet-
tava suostumus. Méaritelma ei rajaa suostumusta ajallisesti tai sisallollisesti.

Suostumuksen pyytamiskaytannot vaihtelevat, niitéa haluttaisiin kehittaa
joustavammaksi

Suostumuksen pyytdmisessa on toteutettu erilaisia kdytantoja. Periaatteessa ko-
keilulain mukaan todennettava suostumus on pyydettdva viitetietojen ja niiden takana
olevien potilastietojen katseluun. Kyselyn mukaan potilaita informoidaan vaihtelevin
kaytanndin suullisesti ja kirjallisesti. Kyselyll4 ei saatu tietoa informaation sisallsta (kat-
taako se tiedon siitd, mitd tietoa viitetietokantaan tallennetaan, mihin sité kaytetaan, milla
ehdoin sité kasitellaan). Joillain alueilla viitetietojen katseluun on pyydetty suullisia suos-
tumuksia ja kirjattu suostumus vasta, kun sen takana olevia tietoja on tarvittu.

Suostumusten hallintaa haluttaisiin kehittd4 joustavammaksi. Ero olisi my0s
tehtdva siihen, onko kyseessa viitetiedon vai viitatun tiedon luovuttaminen ja siihen liit-
tyva suostumus.
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Kokeilulain ja potilaslain saadokset koskien tietojen luovutuksen merkit-
semista ovat ristiriitaiset

Kokeilulain ja potilaslain sdddokset koskien tietojen luovutuksen merkitsemisté
ovat ristiriitaiset. Potilaslain mukaan luovutuksesta tulee tehdd merkint& potilasasiakir-
joihin. Patilaan asiakirjoihin on tehtdva merkintd hanen tahdostaan myds silloin, kun héan
on Kieltanyt tietojensa luovuttamisen. Kokeilulain mukaan ainoastaan 23 § 2 momentin 3-
kohdan mukaiset luovutukset, jolloin asiakkaan suostumusta ei voida saada, tulisi Kirjata
viitetietokantaan.

6.8  Asiakkaan kasitteen kaytto ja asiakkaan puhevallan
kayttdminen

Sosiaalihuollon asiakkaan tietojen luovutuksesta ei ole saéadetty kokeilu-
laissa

Kokeilulaissa on kéytetty systemaattisesti kdasitettd asiakas kattamaan sosiaali-
ja terveydenhuollon palveluja kayttévat henkilot. Poikkeuksena ovat viitetietojen késitte-
lya koskevat sdannokset tietojen luovutuksesta terveydenhuollon toimintayksikdiden va-
lill4, jotka koskevat vain terveydenhuollon asiakasta. Sosiaalihuollon asiakkaan tietojen
luovutuksesta tai tietojen luovutuksesta eri viranomaisten valilla ei ole erillisia saadoksia
kokeilulaissa.

Laillista edustajaa koskevat saannokset vastaavat muuta lainsaadantoa,
mutta koettu hankalaksi

Kokeilulakiin tehtyjen muutosten jéalkeen laillista edustajaa koskevat saannokset
vastaavat asiakas- ja potilaslain sddnnoksia. Kaytdnnossa saannds on kuitenkin kyselyn
mukaan koettu kahdella vanhalla kokeilualueella ongelmalliseksi, eikéd sen ndhda vastaa-
van kdytannon tarvetta.

Omaisen ja laheisten osallistumista palveluketjusuunnitelman laatimiseen
koskeva sdados on ristiriidassa muun lainsdadannon kanssa

Palveluketjua koskevan kokeilulain 25 8:n mukaan hoito- ja palvelusuunnitel-
man laatimiseen eivat voi osallistua potilaan ldheiset ja omaiset. Tdma on ristiriidassa
esimerkiksi asiakaslain, potilaslain ja useimpien palvelu-, hoito- ja kuntoutussuunnitelmia
koskevien erityislakien sddnndsten kanssa. Ristiriita, joka sisaltyy palveluketjulakiin ja
muuhun lainsadddantoon asiakkaiden ja potilaiden omaisten tai laheisten osallistumisesta
palvelusuunnitelman laatimiseen, olisi ratkaistava.
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7  Lopuksi

Palveluketjuista on lain toimeenpanon ajalta kertynyt vain vahan raportoituja
kokemuksia. Tama johtuu osin siitd, ettd palveluketjujen kayttda tukeva teknologia on
saatu kayttdon hitaasti. Selvityksen perusteella nahdéan, etta palveluketjujen toimintamal-
li on ollut kasitteellisesti haastava sovellettavaksi kdytanndn tyohon. Palveluketjussa mu-
kana olevien organisaatioiden hallinnollisia vastuita ei omaneuvojaty6té lukuun ottamatta
ole maéritelty ja suhde lakis&ateisiin ja muihin palvelu- ja hoitosuunnitelmiin on jaanyt
epaselvaksi. Saumatonta palvelua edistava toiminta olisikin syytd méaaritelld uudenlaisilla
késitteilld, jotka olisivat lahempéna kaytantoa.

Saumattomien palveluketjujen kokeilulain puitteissa tapahtuneen toiminnan ti-
laa on arvioitava koko 1990-luvun puolivélissd alkaneen sosiaali- ja terveydenhuollon
tietoteknologian kayttoénoton edistdmisen prosessin tdméanhetkisend vaiheena eika télla
hetkell4 nédhtdvissa oleva toiminnallinen tilanne kuvasta jonkun yksittaisen poliittisen
ohjelman, rahoituskanavan tai lain toimeenpanon tilaa. Seuraavassa on tiivistettyné selvi-
tyksen aineistoon perustuvia keskeisid haasteita jatkotyOoskentelylle ja pohdintaa sen
suuntaamiseksi:

Tulevaisuudessa valtakunnallisen ohjauksen erdénéd haasteena on harmonisoida
kehitysty6ta alueilla niin, ettd tuotetaan riittavan yksityiskohtaisia valtakunnallisia méérit-
telyja erilaisten tulkintojen ja ratkaisujen yhteensovittamiseksi ja yhtendisen ldhestymis-
tavan turvaamiseksi.

Toisena haasteena saumattomien palveluketjujen toimeenpanolle on lainséé-
danndn yhtendistdminen niin, ettd paallekkaisyys ja ristiriitaisuudet eri kokeilusdadosten
ja muun lainsdadannon kanssa poistuvat. Lainsaddanndsta ja sen tulkinnasta ndyttaa myos
selvityksen perusteella olevan tarvetta kdyda enemmén keskustelua alueiden edustajien
kanssa.

Kolmantena haasteena on paitsi alueellisen yhteistyon tiivistaminen, myos val-
takunnallisen ohjauksen ja paikallisen kehitystyon entisté tiiviimpi yhteistyd. Kaytannon
tarpeena alueilla korostui selvityksessd sahkoisen tiedon luovutuksen kéytantojen kehit-
tdminen akuuttihoidossa terveydenhuollossa. Kokeilulain tarkoituksena oli ensisijaisesti
kehittdd moniongelmaisten, usein pitkéaikaista apua tarvitsevien sosiaali- ja terveyden-
huollon asiakkaiden palvelujen yhteensovittamista. On luotava selked késitys siitd, mil-
laisten asiakkaiden palvelujen yhteensovittamista halutaan lainsdadannéllisin keinoin
edistad, ja minka tasoista yhteensovittamista missékin palvelussa on jarkeva toteuttaa.

Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen yhteensovittaminen on paljon laajempi
kysymys kuin ne toiminnalliset ja tekniset uudistukset, joista saumattomat palveluketjut -
kokeilulaissa sdadetddn. Neljantend haasteena onkin nivoa saumattoman palveluketjun
kokeilulain keinot muihin keinoihin, joilla yhteensovittamista voidaan edistad. N&it4 ovat
mm. hallinnollinen ja taloudellinen integrointi. Palveluketjussa mukana olevien organi-
saatioiden hallinnollisia vastuita ei omaneuvojaty6td lukuun ottamatta ole madaritelty ja
suhde lakiséateisiin ja muihin palvelu- ja hoitosuunnitelmiin on jadnyt epaselvaksi. Sau-
matonta palvelua edistava toiminta olisikin syyta madaritella uudenlaisilla kasitteilla, jotka
olisivat lahempéna kaytantoa.

Kokeilulaki ei ota kantaa hallinnolliseen tai taloudelliseen integrointiin. Keskus-
telussa saumattomista palveluista ei mydsk&an juuri ole kasitelty kysymysta siitd, minka
tason yhteensovittamista missakin palvelussa on jarkevé toteuttaa.

Kaésitteellinen haastavuus vaikuttaa myds kyselyn tulosten luotettavuuteen. Ky-
sely laadittiin kayttaen kokeilulain keskeisia kasitteita. Jotkut alueet ilmoittivat kokeneen-
sa vaikeuksia vastata kyselyyn, kokeilulain keskeisista késitteista on alueilla hyvin erilai-
sia ndkemyksid, ja eri alueet saattoivat vastata eri kysymykseen, mitd kysyjé tarkoitti.
Erdédksi keskeiseksi tavoitteeksi raportille tulikin kuvata tat4 nakemysten kirjoa, silla ko-
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keilulaissa tai sen perusteluissakaan ei késitteitd ollut valttamatta méaaritelty yksiselittei-
sesti, kattavasti ja riittdvan konkreettisesti. Vastausten validoimiseksi toimitamme rapor-
tin lausunnoille kaikille kyselyyn vastanneille alueille. Pieni& tdsmennyksié lukuun otta-
matta korjausehdotuksia ei juuri tullut, jonka tulkitsimme merkitsevén sitd, ettd tulokset
heijastivat alueiden ndkemyksié.

Kyselyn luotettavuuteen liittyy myos se, kuinka aineisto keréttiin. Lomakkeet
lahetettiin saumattomien palveluketjujen kokeilusta vastaaville kullakin 22 alueella, oh-
jeena koota vastaukset alueen konkreettisista hankkeista vastaavilta. Kullakin alueella
taytettiin vain yksi lomake. Tuloksista ei k&y ilmi, keiden ndkemykset vastauksissa ovat
edustettuina, ja miten hyvin vastaukset heijastavat alueen eri toimijatahojen mahdollisesti
erilaisia ndkemyksié. Tuloksista ei siis esimerkiksi voida péaatelld, ovatko sekd asiakas-
tyossé tiiviisti mukana olleet ettd hallinnon edustajat olleet edustettuna ja saaneet adnensé
kuuluviin kyselyé tdytettdessd. Tietoa ei myoskaan ole siitd, missd méarin asiakkaiden
omia edustajia on mahdollisesti ollut mukana vastaamassa. Selvityksen aikataulu huomi-
oiden tdma oli kuitenkin ainut tapa saada nopeasti valtakunnallisesti kattava kuva toi-
meenpanon tilanteesta ja kokemuksista siitd. Sairaanhoitopiirien sitoutumista asiaan
osoitti se, ettd vastaukset saatiin kaikilta alueilta, ja vastaajiksi oli kaikilla alueilla nimetty
keskeisten projektien vastuuhenkilot.

Toisena haasteena oli lain toimeenpanon arvioinnin perinteen puuttuminen. Ai-
empia tutkimuksia, joissa arvioidaan kokeilulains@dd&nnon toimivuutta kdytannossa ja
suhteessa muuhun lainsdadantoon, ei ole. Oikeustieteellinen tutkimus ei ole empiirista
tutkimusta, jossa kerattdisiin aineistoa arkipdivan toiminnasta. Toiminnan tutkimus taas
harvoin ottaa kantaa juridisiin kysymyksiin ainakaan siind madrin, etti tutkimuksen tu-
lokset sellaisenaan toimisivat lainsaddannon kehittdmisen pohjana. Nama perinteet yhdis-
tavaan tutkimukseen ei ole olemassa malleja, perinteité tai metodeja. Selvitystyon tiimis-
sd yhteistyd toiminnan ja lainsaddannon tutkimusta edustavien valilla oli tiivista. Dialogi
alkoi tutkimussuunnitelman laatimisesta ja jatkui koko tyon ajan. Y hteistydssa empiirinen
ja juridinen aineisto saatiin keskustelemaan kesken&an ja tiivistymaan yhteiseksi raportik-
si, joka oli enemman kuin kumpikaan aineisto yksinaan olisi pystynyt tuottamaan.

Arviointitutkimuksen haasteena on usein se, ettd tutkimus palvelee ensisijaisesti
tilaajansa intressid, jolla on tietyt odotukset, jolloin muut nakékulmat voivat jaada var-
joon. Tama selvitys tehtiin STM:n tilauksesta. Kokeilulaki pohjautuu hallinnolliseen ide-
aan saumattomista palveluista ja niit4 tukevasta tietoteknologiasta. Tietoteknologiaan on
sosiaali- ja terveydenhuollossa investoitu paljon, ja odotukset tuloksista ovat suuret. Sel-
vitystyon tekijat ovat joutuneet tasapainoilemaan eri toimijoiden osin erilaisten odotusten
ja ndkemysten kanssa, joita lain toimeenpanijoilla on ollut. Olemme pyrkineet kuvaamaan
toimeenpanoa niin realistisesti kuin mahdollista, havittdmatta erilaisia ndkemyksia. YKksi-
selitteisid suosituksia emme téllaisessa tilanteessa ole kaikilta osin pystyneet antamaan, ja
vastuu péatoksesta siita, millaisiin toimenpiteisiin tulokset oikeuttavat, jaa padosin rapor-
tin tilaajalle.

Jatkossa olisi tarkeda liitta arviointi osaksi kehitysty6td, jotta tieto etenemisesta
olisi kaytettavissa tydskentelyn suuntaamiseksi, ja tieto tuloksista voisi toimia naytténa
muutosten vaikutuksista. Téarkeéa olisi tutkia perusteellisemmin terveydenhuollon ja sosi-
aalitoimen kaytannon tyon nakokulmasta mm. lupaavimpia hakemistopalveluita, palvelu-
ja yhteen sovittavia toimintamalleja ja tiedon luovutuksen kéytantojé ja hyodyntad saatua
tietoa jarjestelmien jatkokehittdmisessd ja osaamisen vahvistamisessa.
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Liite 1. Paatokset kokeilulain piiriin tulosta

aineistotunnus | hakemuksen pvm | paatdksen pvm | ryhmd | hakija

Al 5.4.2001 1 Satakunnan Makropilottiyhdistys ry

A2 5.4.2001 I Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma
A3 5.4.2001 1 Pirkanmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma

A4 17.2.2004 14.9.2004 i Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtymé

A5 23.2.2004 30.6.2004 1l Kainuun sairaanhoito- ja erityishuoltopiirin kuntayhtymé
A6 23.2.2004 30.6.2004 1] Keski-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtymé

A7 27.2.2004 30.6.2004 1] Keski-Suomen sairaanhoitopiirin kuntayhtyma

A8 20.2.2004 11.8.2004 1] Etela-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma

A9 20.2.2004 11.8.2004 i Lapin sairaanhoitopiirin kuntayhtyma

A10 22.4.2004 14.9.2004 I Reumasaéation sairaala

All 25.2.2004 30.6.2004 1l Péijat-Hameen sairaanhoitopiirin kuntayhtyma

Al2 25.2.2004 30.6.2004 1] Pirkanmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtymé

Al3 12.3.2004 30.6.2004 11 Kanta-Hameen sairaanhoitopiirin kuntayhtymé

Al4 17.2.2004 14.9.2004 1 Pohjois-Karjalan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma

Al5 24.2.2004 11.8.2004 i Etel&-Savon sairaanhoitopiirin kuntayhtymé

Al6 20.2.2004 30.6.2004 1| 1td-Savon sairaanhoitopiirin kuntayhtyma

Al7 26.2.2004 14.10.2004 1] Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin kuntayhtyma

Al8 27.2.2004 30.6.2004 i Lansi-Pohjan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma

Al19 24.2.2004 30.6.2004 1] Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin kuntayhtyma

A20 6.4.2004 30.6.2004 11 Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma
A21 23.2.2004 30.6.2004 1| Etelé-Karjalan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma

A22 24.2.2004 11.8.2004 11 Kymenlaakson sairaanhoitopiirin kuntayhtyma

A23 24.2.2004 14.9.2004 11 Vaasan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma

Hylatyt tai perutut hakemukset

aineistotunnus paatdksen pym | hakija hylétty/ peruttu
A24 19.12.2001 Méntén ja Vilppulan sosiaalitoimet hylatty
A25 5.4.2001 Salon seudun kansanterveystyén kuntayhtyma hylatty
A26 31.1.2001 Etela-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri peruttu
A27 5.4.2001 Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin kuntayhtyma | hylatty
A28 2.5.2001 Oulun kaupungin sosiaali- ja terveystoimi hylatty
A29 5.4.2001 Vieskan terveydenhuoltokuntayhtyma hylatty
A30 5.4.2001 Kaarina-Piikkion terveyskeskuskuntayhtyma hylatty
A3l 30.1.2001 Pohjois-Karjalan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma peruttu
A32 5.4.2001 Kuopion kaupunki hylatty
A33 5.4.2001 Harkatien kuntayhtyma hylatty
A34 5.4.2001 Kajaanin kaupungin perusturvalautakunta hylatty
A35 5.4.2001 Kuusamon kaupunki hylatty
A36 4.4.2001 Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri peruttu
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Liite 2. Hankehakemukset vuonna 2004

aineistotunnus

hakemus saapunut

hankkeen nimi

B1 23.12.2003 Uudenmaan aluehanke (UUMA)
B2 23.12.2003 HUSkey-hanke
Sahkoisen potilaskertomuksen ja lahete-hoitopalautejarjestelméan  kayttoonotto
B3 23.12.2003 HUS:ssa
B4 19.1.2004 Kaapo-projekti
B5 31.12.2003 TYKSin erityisvastuualueen tietohallinta
Asiakkaan kertomustietojen sahkdinen dokumentointi ja saumattomat palveluketjut
B6 30.12.2003 Satakuntaan
B7 10.12.2003 Turun seudun terveyskeskusten alueellinen yhteisyopaivystys
B8 30.1.2004 Tampereen yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueen tietohallintoyhteistyd
Péijat-Hadmeen sairaanhoitopiirin alueella séhkdisten potilasjéarjestelmien yhteisty6ta
B9 13.1.2004 tukeva hanke
B10 22.12.2003 Bildandet av Malmska halso- och sjukvardsomradet
Tietotekniikan hyvéksikéyton kehittdminen Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin
B11 29.12.2003 alueen terveydenhuollossa
Sonetti (Kuopion yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueen aluetietojarjestelma-
B12 31.12.2003 hanke)
B13 31.12.2003 Alueellisen potilastietojérjestelman toteutus Eteld-Savon sairaanhoitopiiriin
B14 30.12.2003 Alueellisen potilastietojéarjestelman kehittdminen Keski-Suomessa
YTY:n ja Yla-Savon terveyskeskusten tietohallinnon rationalisointi ja yhteispdivys-
B15 31.12.2003 tyksen hoitoketjujen kehittdminen
B16 31.12.2004 PKI-projekti
B17 23.12.2003 Katkeamaton tiedonkulku potilaan saumattomassa hoitoketjussa (KAISA-hanke)
Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin alueen laboratorio- ja kuvantamispalveluiden
B18 23.12.2003 kehittdminen (LAKU-projekti), jatkoanomus
Palvelutuote terveydenhuollon kuvantamisen kokonaisvaltaiseen hallintaan (RATU-
B19 23.12.2003 hanke)
B20 23.12.2003 SAU LAPPI - Saumattomat hyvinvointipalvelut Lapin sairaanhoitopiirissa
B21 2.1.2004 Kainuun aluetietohanke
Tietojarjestelmien tukema seudullinen sosiaali- ja terveydenhuollon palvelurakenne -
B22 18.12.2003 PARANE-hanke
B23 30.12.2003 DIGIMEDISIINA 111
B24 23.12.2003 Tekonivelpotilaiden seurannan kehittdminen
Terveydenhuollon hoitotoiminnan séhkdisen konsultaatiojarjestelmén kehittdminen
terveyskeskusten Vvélilld ja terveyskeskusten ja erikoissairaanhoidon yksikoiden
B25 22.12.2003 valilla
B26 23.12.2003 Hoidon seurannan ja potilaskontrollien kehittdminen
B27 31.12.2003 Tekonivelkirurgian yhtendisten seuranta- ja laadunhallintajérjestelmien kehittdminen
HUS yhteistyd erityisvastuualueiden (KymSHP ja E-K shp) kanssa aluetietojarjes-
B28 15.1.2004 telmén avulla
Erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon péivystyksen jarjestdminen Péijat-
B29 22.12.2003 Hameen sairaanhoitopiirissa
B30 31.12.2003 Koillis-Suomen alueellinen verkkohoitaja- ja verkkolaakaripalvelu
B31 31.12.2003 PAIVI - Péivystyksen ja ajanvarausten alueellinen informaatiojarjestelma
B32 31.12.2003 TOLEDO (Toimenpide-, leikkaus- ja anestesiatietojen sahkdinen dokumentointi)
B33 31.12.2003 Alueellinen PACS
Aivoinfarktien liuotushoidon kaynnistdminen Kaoillis-Suomessa osana alueellista
B34 31.12.2004 terveydenhuollon yhteisty6ta
Mielenterveyden héirididen varhainen toteaminen ja hoitopalveluiden saatavuuden
B35 31.12.2003 hallinta
B36 31.12.2003 Yhteinen kuvantamistutkimusten kuvaverkko ja arkistointi SatSHP:ssé ja VSSHP:ssa
Sosiaali- ja terveystoimen contact center -palveluiden ja -teknologioiden kehittami-
B37 12.2.2004 nen
B38 31.12.2003 eHealth-kehittdmishanke
B39 12.2.2004 GSM-ajanvaraus sosiaali- ja terveyspalveluissa
B40 30.12.2003 Pohjois-Kymenlaakson tapaturmahanke START-pilottihanke
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B41 22.12.2003 Omahoitokonseptin suunnittelu Oulun seudulle

SOSKES - Kunnallisten sosiaalipalvelujen tietohallinnon yhteistoiminnan kehittami-
B42 31.12.2003 nen Keski-Suomessa
B43 23.12.2003 Virtuaaliendoskopiayksikko
B44 22.12.2003 Neuvonta- ja ohjauspalvelut (Séde-hanke)
B45 31.12.2003 VALMA-tieto- ja palveluverkon kehittdminen
B46 23.12.2003 Aitiyshuollon prosessi ja tietotarpeet: Saumattoman palveluketjun tietotekninen tuki
B47 23.12.2003 Itd-Savon terveydenhuoltopiirin ky

Léansi-Pohjan sairaanhoitopiirin ja terveyskeskusten radiologisten kuvien digitaalinen
B48 30.12.2003 toimintamalli
B49 31.12.2003 Tampereen yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueen kuvantamisyhteistyd
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Liite 3. Vuonna 2004 kansallisen terveyshankkeen valtionavus-
tuksilla alkaneet tietoteknologiahankkeet ja kyselyn tietojen
pohjana kaytetyt hankkeet

Sai- V. 2004 kansallisen terveys- Hankkeiden suunnitellut sisaltéalueet Hankkeet, joista kyselyyn on koottu tiedot (kysy-
raanhoi- | hankkeen valtionavustuksilla mys 0b)
topii- alkaneet tietoteknolo-
ri/alue giahankkeet
Etel&- KAAPO Asiakkaan s&hkdinen tunnistaminen KAAPO (Kaakkois-Suomen alueellinen potilastieto-
Karjala Ammattihenkilon sdhkoinen tunnistaminen jarjestelmahanke: alueellinen kertomuksen Kkatselu,
Viitetietokanta /aluetietojarjestelma /yhteinen | alueellinen laboratoriojarj. (KAMU), alueellinen rtg-
potilastietojérjestelma jarj. (KAAPPARI), alueellinen raportointi (KAARA),
Séhkoiset potilastiedot KAASO (Kaakkois-Suomen sosiaalitoimen yhteinen
tietoteknologiahanke), ESSO (Esiselvitys sosiaali-
toimen tietomaérittelyyn ja valintamenettelyyn)
Etela- TAYS ERVA Omaneuvojapalvelu Tietotekniikan hyvéksikdyton kehittdminen Etela-
Pohjan- Tietotekniikan  hyvéksikayton | Palveluketjusuunnitelma Pohjanmaan sairaanhoitopiirin alueen terveydenhuol-
maa kehittdminen Etel&d-Pohjanmaan | Ammattihenkildn sahkdinen tunnistaminen lossa vuosina 2004-2005; TAYS ERVA (Tampereen
sairaanhoitopiirin alueen tervey- | Organisaation séhkdinen tunnistaminen yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueen tietohal-
denhuollossa vuosina 2004-2005 | Sahkdinen allekirjoitus lintoyhteistyd PSHP, VSHP, EPSHP, PHSHP,
Viitetietokanta /aluetietojarjestelmd /yhteinen | KHSHP)
potilastietojarjestelma
Sahkaiset potilastiedot
Potilaan suostumusten hallinta
Etela- KYS-ERVA - aluetietojarjestel- | Ammattihenkildn sdhkdinen tunnistaminen Alueellisen potilastietojarjestelméan toteutus Eteld-
Savo mahanke Sahkainen allekirjoitus Savon sairaanhoitopiirin alueelle
Etel4d-Savon sairaanhoitopiiriin | Viitetietokanta /aluetietojérjestelméd /yhteinen
alueellisen potilaskerto- | potilastietojarjestelma
musjarjestelman kehittamis- | Sahkdiset potilastiedot
hanke Potilaan suostumusten hallinta
HUS Uudenmaan aluehanke (UUMA) | Palveluketjusuunnitelma Uudenmaan aluehanke ja sen osahankkeet: Aluetieto-
HUSKkey-hanke Asiakkaan séhkdinen tunnistaminen jarjestelmd, E-resepti, palveluketjusuunnitelma, Sa-
Séhkaisen potilaskertomuksen ja | Ammattihenkilon sdhkdinen tunnistaminen nomaliikennetoteutukset (HUS ja eri toimijoiden
lahete-hoitopalautejérjestelméan Organisaation séhkoinen tunnistaminen vélilla), Kuvantamishankkeet
kayttoonotto (ESPA) HUS:ssa Séhkainen allekirjoitus
Viitetietokanta /aluetietojérjestelmd /yhteinen
potilastietojarjestelma
Séhkaiset potilastiedot
Potilaan suostumusten hallinta
Ita-Savo KYS-erityisvastuualueen  alue- | Ammattihenkilon sahkdinen tunnistaminen ISSHP:n aluetietojarjestelmaprojekti
tietojarjestelméhanke Séhkainen allekirjoitus
Viitetietokanta /aluetietojérjestelmd /yhteinen
potilastietojarjestelma
Séhkadiset potilastiedot
Kainuu Kainuun aluetietohanke Viitetietokanta /aluetietojarjestelma /yhteinen | Kainuun aluetietohanke
RATU-hanke potilastietojarjestelma
Séhkadiset potilastiedot
Kanta- TAYS ERVA Omaneuvojapalvelu Pirkanmaan ERVA-alueen tietohallintoyhteistyd ja
Hame Palveluketjusuunnitelma aluetietojérjestelma; Kanta-Hameen ESH:n, PTH:n ja
Ammattihenkildn sdhkdinen tunnistaminen perusturvan yhteinen asiakastietojérjestelma
Séhkoinen allekirjoitus
Viitetietokanta /aluetietojarjestelma /yhteinen
potilastietojérjestelma
Sahkadiset potilastiedot
Potilaan suostumusten hallinta
Keski- RATU-hanke Séahkadiset potilastiedot ERVA-TIETO, Digimedisiina
Pohjan-
maa
Keski- KYS-erityisvastuualueen  alue- | Ammattihenkildn sdhkdinen tunnistaminen Alueellisen  potilastietojérjestelmén  kehittdminen
Suomi tietojarjestelméhanke Sahkdinen allekirjoitus Keski-Suomessa
Keski-Suomen alueellinen | Viitetietokanta /aluetietojérjestelmd /yhteinen

potilastietojérjestelma

potilastietojérjestelma
Sahkadiset potilastiedot
Potilaan suostumusten hallinta
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Kymen- KAAPO Asiakkaan s&hkdinen tunnistaminen KAAPO (Kaakkois-Suomen alueellinen potilastieto-
laakso Ammattihenkildn sdhkdinen tunnistaminen jarjestelméhanke: alueellinen kertomuksen katselu,
Viitetietokanta /aluetietojarjestelma /yhteinen | alueellinen laboratoriojarj. (KAMU), alueellinen rtg-
potilastietojérjestelma jarj. (KAAPPARI), alueellinen raportointi (KAARA),
Séahkadiset potilastiedot KAASO (Kaakkois-Suomen sosiaalitoimen yhteinen
tietoteknologiahanke), ESSO (Esiselvitys sosiaali-
toimen tietom&érittelyyn ja valintamenettelyyn)
Lappi KAISA-hanke Ammattihenkildn sdhkdinen tunnistaminen TEL LAPPI, SAU LAPPI, RATU, Alueelliset hoito-
RATU-hanke Organisaation sahkoinen tunnistaminen ohjelmat
SAU-Lappi Séhkainen allekirjoitus
Viitetietokanta /aluetietojérjestelmd /yhteinen
potilastietojarjestelma
Séhkaiset potilastiedot
Potilaan suostumusten hallinta
Lansi- KAISA-hanke Ammattihenkilon sdhkoinen tunnistaminen Hyvi
Pohja RATU-hanke Organisaation séhkdinen tunnistaminen
Séhkoinen allekirjoitus
Viitetietokanta /aluetietojarjestelma /yhteinen
potilastietojérjestelma
Sahkadiset potilastiedot
Potilaan suostumusten hallinta
Pirkan- TAYS ERVA Omaneuvojapalvelu Saanndllisen kotihoidon piiriin kuuluvan diabeetikon
maa Palveluketjusuunnitelma palveluketju; Tampere Dementiaoireisen asiakkaan
Ammattihenkilon sdhkoinen tunnistaminen palveluketju; Valkeakoski Yli 18-vuotiaan vastasai-
Séahkainen allekirjoitus rastuneen tyoikaisen diabeetikon palveluketju; Vam-
Viitetietokanta  /aluetietojarjestelma /yhteinen | mala ja Aetsd Terveyskeskuksen hoidossa olevan
potilastietojarjestelma diabeetikon palveluketju; Virrat Pirkanmaan sairaan-
Séhkadiset potilastiedot hoitopiiri, Alueellinen kehittdmiskeskus, kehit-
Potilaan suostumusten hallinta tdmisen koordinointi
Pohjois- KYS-erityisvastuualueen  alue- | Asiakkaan séhkdinen tunnistaminen OscarQ, Aladin, PKI, KYS-Erva, CallCenter, alueel-
Karjala tietojdrjestelméhanke Ammattihenkildn sdhkdinen tunnistaminen linen  apuvalinejérjestelmd, laboratorioliikelaitos,
Pohjois-Karjalan PKI-projekti Organisaation séhkoinen tunnistaminen rontgenliikelaitos
Séahkoinen allekirjoitus
Viitetietokanta /aluetietojérjestelmd /yhteinen
potilastietojarjestelma
Sahkaiset potilastiedot
Pohjois- KAISA-hanke Ammattihenkilon sdhkdinen tunnistaminen Saumaton hoitoketju, Kaisa (Katkeamaton tiedonkul-
Poh- LAKU-hanke Organisaation sahkoinen tunnistaminen ku potilaan saumattomassa hoitoketjussa)
janmaa RATU-hanke Séhkainen allekirjoitus
Viitetietokanta /aluetietojérjestelmd /yhteinen
potilastietojarjestelma
Séhkaiset potilastiedot
Potilaan suostumusten hallinta
Pohjois- KYS-erityisvastuualueen  alue- | Ammattihenkilon sahkdinen tunnistaminen KYS-erva-aluetietojérjestelma
Savo tietojdrjestelméhanke Séhkainen allekirjoitus
Viitetietokanta /aluetietojérjestelmd /yhteinen
potilastietojarjestelma
Séhkadiset potilastiedot
Péijat- TAYS ERVA Omaneuvojapalvelu
Hame Péaijat-Hameen alueellinen | Palveluketjusuunnitelma
séhkoisten  potilasjarjestelmien | Ammattihenkilon séhkoinen tunnistaminen
yhteistyd Séahkainen allekirjoitus
Viitetietokanta /aluetietojarjestelma /yhteinen
potilastietojérjestelma
Séhkadiset potilastiedot
Potilaan suostumusten hallinta
Satakun- | TERVA Palveluketjusuunnitelma Salpa - atj-kayttdonottohanke, HL-7 yhdistyksen
ta SALPA-aluetietojarjestelma- Viitetietokanta /aluetietojarjestelma /yhteinen | standardointity, avoimet rajapinnat
palvelu potilastietojarjestelma
SALPA/Kertomus-hanke: Séahkaiset potilastiedot
Asiakkaan kertomustietojen | Potilaan suostumusten hallinta
sahkdinen  dokumentointi  ja
saumattomat palveluketjut
Satakuntaan
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Vaasa TAYS ERVA Palveluketjusuunnitelma eHealth Botnia (alueellinen hanke), Tietohallintoyh-
KAISA-hanke Ammattihenkildn sdhkdinen tunnistaminen teistyd (erityisvastuualue)

Organisaation sahkoinen tunnistaminen

Séahkainen allekirjoitus

Viitetietokanta /aluetietojérjestelmd /yhteinen

potilastietojérjestelma

Séahkaiset potilastiedot

Potilaan suostumusten hallinta
Varsi- TERVA Asiakkaan séhkoinen tunnistaminen TYKS erityisvastuualueen tietohallinta, Wellcom,
nais- Turun Seudun Terveyskeskusten | Ammattihenkilon séhkdinen tunnistaminen Turun seudun yhteispaivystyshanke, VSSHP EPK
Suomi Y pdivystyshanke Viitetietokanta /aluetietojarjestelmd /yhteinen | projekti, terveyskeskusten ja hoitoketjujen toimivuus

potilastietojarjestelma jatoiminnan laatu

Séhkaiset potilastiedot

Potilaan suostumusten hallinta
Malmin Malmin terveydenhuoltoalue Séhkoiset potilastiedot
th-alue
YI&- Yl&-Savon kuntayhtymén tieto- | Sahkdiset potilastiedot YTIKE; Yl&-Savon terveydenhuollon kuntayhtymén
Savon hallinnon rationalisointihanke ja Yla-Savon terveyskeskusten tietohallinnon rationa-
th- lisointi ja yhteispéivystyksen hoitoketjujen kehitté-
kuntayh- minen
tymé
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Liite 4. Sahkdisen potilaskertomusjarjestelmén toimeenpanon
tilanne -kyselyyn osallistuneet hankkeet

D1. Uudenmaan aluehanke (UUMA), HUSkey-hanke, Espa

D2. KAAPO

D3. TERVA

D4. Kertomus-hanke: Asiakkaan kertomustietojen sahkdinen dokumentointi ja saumat-
tomat palveluketjut Satakuntaan

D5. Paijat-Hameen alueellinen séhkoisten potilasjarjestelmien yhteistyd

D6. Malmin terveydenhuoltoalue

D7. Tietotekniikan hyvéksikayton kehittdminen Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin
alueen terveydenhuollossa

D8. KY S-erityisvastuualueen aluetietojérjestelmahanke

D9. Pohjois-Karjalan PKI-projekti

D10. Eteld- Savon sairaanhoitopiiriin alueellisen potilaskertomusjarjestelma

D11. Keski-Suomen alueellinen potilastietojérjestelma

D12. Yla-Savon kuntayhtymén tietohallinnon rationalisointihanke

D13. KAISA-hanke

D14. LAKU-hanke

D15. Kainuun aluetietohanke

D16. SAU-Lappi

D17. RATU-hanke

Stakes, Raportteja 6/2005



SELVITYS SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLON SAUMATTOMAN PALVELU-
KETJUN KOKEILULAIN (22.9.2000/811) TOIMEENPANOSTA KOKEILUALUEILLA

Liite 5. Kirjallisuushaun tuloksena saadut lahdeviitteet

El

Sinervo, Leini (2004). Saumattomien toimintojen juurruttaminen: Juuria-hankkeen loppuraportti. Aiheita 26/2004. Helsin-
ki: Stakes. 71s.

E2

Sosiaali- ja terveysministerid (2003). Saumattoman palveluketjun ja sitd tukevien tietohallintoratkaisujen ohjausryhma:
Suosituksia = Styrningsgruppen for obrutna servicekedjor och den dataadministration som stdder dessa servicekedjor / Ralf
Ekebom (pj.), Tuire Mikola (asiantuntija), Annakaisa livari (siht.). Sosiaali- ja terveysministerién tyéryhmamuistioita
2003:18. Helsinki: Sosiaali- ja terveysministerio. 29 s. + liitel.

E3

Leiwo, Lea, Hautala, Pirkko & Helin, Satu (2003). Asiakaslahtdinen hoitotyd Jyvéskylassa: kokonaisselvityksen loppura-
portti. Jyvaskylan ammattikorkeakoulun julkaisuja, ISSN 1456-2332; 19. Jyvéskyld : Jyvaskyldn ammattikorkeakoulu.

E4
Perdla, Marja-Leena (2004). Asiakkaan ohjausmallin arviointi. Aiheita / Stakes 17/2004. Helsinki: Sosiaali- ja terveysalan
tutkimus- ja kehittdmiskeskus.

E5

Kestila, Marjut, Ylilahti, Marita (2003). Dementoituneen palveluketju Keminmaan kunnan sosiaali- ja terveydenhuollossa.
Pro gradu -ty6. Oulu: Oulun yliopisto, Hoitotieteen ja terveyshallinnon laitos.

E6

Kiveld, Hilkka (2004). Ikad&ntyneen potilaan palveluketju ensihoidossa ja ensiapupoliklinikalla. Pro gradu -tyd. Turku:
Turun yliopisto, hoitotiede.

E7

Saukkonen, Sanna-Mari (2003). Kolmas sektori vanhuspalvelujen jarjestajand. Opinndyte. Kuopio: Kuopion yliopisto,
Terveyshallinnon ja -talouden laitos.

E8

Rantala, Marja-Liisa (2003). Muistihairidpotilaan tutkimuksen ja hoidon alueellinen palveluketju Eteld-Pohjanmaan sai-
raanhoitopiirissa. Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri. Julkaisusarja B, raportit. Seindjoki: Etela-Pohjanmaan sairaanhoito-
piiri.

E9

Perald, Marja-Leena [et. al.] (2003). PALKO - palveluja yhteensovittava kotiutuminen ja kotihoito: koeasetelma ja lahtoti-
lanteen arviointi. Aiheita / Stakes 27/2003. Helsinki : Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus.

E10

Perald, Marja-Leena, Hammar, Teija (2003). PALKOmalli: palveluja yhteensovittava kotiutuminen ja kotihoito organisaa-
tiorajat ylittdvana yhteistydna. Aiheita / Stakes 29/2003. Helsinki: Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus.
El1

Poyry, Paivi & Peréld, Marja-Leena (2003). Tieto ja yhteisty0 yli 65-vuotiaiden hoidon ja palveluiden saumakohdissa.
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F52

Hallituksen esitys Eduskunnalle laiksi sosiaali- ja terveydenhuollon saumattoman palveluketjun ja sosiaaliturvakortin
kokeilusta annetun lain muuttamisesta. Hallituksen esitys 96/2003.
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Liite 7. Selvitykseen liittyvat lait ja asetukset

66/1972 Kansanterveyslaki

36/1973 Laki lasten pdivahoidosta

519/1977 Laki kehitysvammaisten erityishuollosta

710/1982 Sosiaalihuoltolaki

683/1983 Lastensuojelulaki

41/1986 Paihdehuoltolaki

653/1986 P&ihdehuoltoasetus

380/1987 Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista
ja tukitoimista

759/1987 Asetus vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluis-
ta ja tukitoimista

1062/1989 Erikoissairaanhoitolaki

1116/1990 Mielenterveyslaki

1015/1991 Asetus ladkinnallisestd kuntoutuksesta

312/1992 Perhehoitajalaki

734/1992 Laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista

785/1992 Laki potilaan asemasta ja oikeuksista

912/1992 Asetus sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista

318/1993 Asetus omaishoidon tuesta

559/1994 Laki terveydenhuollon ammattihenkilQisté

603/1996 Laki yksityisten sosiaalipalvelujen valvonnasta

1412/1997 Laki toimeentulotuesta

442/1999 Laki holhoustoimesta

523/1999 HenkilGtietolaki

527/1999 Laki véestotietolain muuttamisesta

621/1999 Laki viranomaisten toiminnan julkisuudesta

829/1999 HenkilOkorttilaki

811/2000 Laki sosiaali- ja terveydenhuollon saumattoman palveluket-
jun ja sosiaaliturvakortin kokeilusta

812/2000 Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista

99/2001 Sosiaali- ja terveysministerion asetus potilasasiakirjojen
laatimisesta seka niiden ja muun hoitoon liittyvan materiaa-
lin sailyttdmisesta

13/2003 Laki sahkdisestd asioinnista viranomaistoiminnassa

14/2003 Laki séhkaisisté allekirjoituksista

343/2003 Laki Kainuun hallintokokeilusta

497/2003 Laki kuntoutuksen asiakasyhteistyosta

771/2003 Sosiaali- ja terveysministerion asetus sahkoisen ladkemaa-
rayksen kokeilusta

1225/2003 Laki sosiaali- ja terveydenhuollon saumattoman palveluket-
jun kokeilusta

1428/2004 Laki sosiaalihuoltolain véliaikaisesta muuttamisesta

1429/2004 Laki kansanterveyslain véliaikaisesta muuttamisesta
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Liite 8. Kyselylomake saatekirjeineen
Hyvé vastaanottaja, 31.1.2005

Saumattoman palveluketjun kokeilulaki on saadetty maardaikaiseksi, ja sen voimassa-
olo paattyy 31.12.2005. Ministerié on kaynnistanyt valmisteluty®n, jonka tavoitteena on siirty-
minen pysyvaan lainsaddantéon vuoden 2006 alusta alkaen. STM ja Stakes toteuttavat yhteis-
tyona selvityksen kokeilulain toimeenpanosta. Selvityksen tarkoituksena on koota valtakunnalli-
sesti kattavat tiedot kokeilulain toimeenpanon etenemisestéa ja alueiden kokemuksista ministeri-
On toimenpiteitd varten. Tiedot alueilta ovat lain valmistelun kannalta vélttdmattomia. Pyy-
damme teitd ystavallisesti omalta osaltanne tukemaan tatd valmistelutyota siten, ettd kokoatte
sairaanhoitopiirinne alueelta tiedot liitteend olevaan kyselylomakkeeseen.

Stakesin toteuttaman selvityksen peruskartoitusvaihe on tehty ja sen, seké asiantunti-
jayhteistyon, avulla on laadittu liitteend oleva kyselylomake. Kyselyssd selvitetddn kokeilun
etenemistd, kokemuksia kokeilusta ja ndkemyksiad kokeilulain kehittdmistarpeista. Syventavan
tiedonkeruun vaiheessa tullaan vield saamaan erillisraportit niiltd alueilta, joilla on pisin koke-
mus kokeilulain toimeenpanosta seké arvio kokeilun oikeudellisista kysymyksisté. Selvityksen
tuloksia esitellddn Stakesissa jdrjestettdvasséd seminaarissa 31.3.2005 yhteistytsséd ministerin
asettaman saumattoman palveluketjun lakiuudistusta valmistelevan tyéryhman kanssa. Tyéryh-
maé esittelee tilaisuudessa lain valmistelun tilannetta, josta on mahdollisuus kdyda keskustelua.
Kaikki kyselyyn osallistuneet organisaatiot saavat kutsun seminaariin. Selvityksen tulokset jul-
kaistaan kevaéalla 2005 ja raportti toimitetaan sairaanhoitopiireissa kokeilusta vastaavalle.
Pyytdisimme teitd ystavallisesti kokoamaan sairaanhoitopiirinne alueen vastaukset oheisen lo-
makkeen kysymyksiin niiltd osin, kun ne koskevat alueellanne toteutunutta tai toteutumassa
olevaa kokeilulain osa-alueiden toimeenpanoa riippumatta siitd, missd hankkeessa ja milla ra-
hoituksella sitd on tehty. Selvitystyon aikataulu on sidoksissa lain valmistelun aikatauluun. Jotta
aineiston analyysi ja alustava raportointi on mahdollista toteuttaa suunnitellusti, pyyddmme teité
ystavallisesti toimittamaan vastaukset Stakesiin 23.2.2005 mennessa osoitteella:

Kehittdmispaallikké Hannele Hyppdnen
Tietoteknologian osaamiskeskus, Stakes

PL 220 (Lintulahdenkuja 4); 00531 Helsinki
hannele.hypponen@stakes. fi

puh. 09-39672056; gsm 050 3751858

Kysymyksid ja lisatietoja varten kdytettdvissdnne ovat tietoteknologian osaamiskes-
kuksen paallikké Paivi Hamaldinen Stakes (09-39672665, 050-4686912), neuvotteleva virka-
mies Ralf Ekebom STM (09-16073764), seka kehittdmispaallikké Hannele Hyppdnen, Stakes
(yhteystiedot edelld).

Kunnioittavasti

Raimo Ikonen Hannu Hamal&inen
Apulaisosastopaallikké, STM Tulosaluejohtaja
Saumattoman palveluketjun lakityéryhman pj. Stakes/ Tieto
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KYSELY SAUMATTOMAN PALVELUKETJUN KOKEILULAIN ALUEELLISESTA TOTEU-
TUMISESTA

Sosiaali- ja terveysministerit ja Stakes selvittavat saumattoman palveluketjun kokeilu-
lain toimeenpanon etenemisté ja kokemuksia pysyvan lainsdddanndn pohjaksi. Ohessa selvitys-
tyohon liittyva kyselylomake, jonka olemme toimittaneet tulosteena sairaanhoitopiirien johtajil-
le sekd séhkoisend lisaksi kansallisen terveyshankkeen mukaisten valtionapuhankkeiden koor-
dinaatioryhman jasenille tiedonkeruun valmistelua varten. Pyyddmme teitd ystavallisesti ole-
maan yhteydessé sairaanhoitopiirin johtajaan ja sopimaan henkildstd, joka voi keratd lomakkeel-
la pyydettéavat tiedot, ja l&hettdmaén hanelle oheisen sahkdisen lomakkeen saatekirjeineen.

Lomakkeelle tulisi koota sairaanhoitopiirin alueen vastaukset kysymyksiin. Kysely ei
ole hankekohtainen, vaan tiedot voi kerétd useilta henkil6iltd/hankkeista sen mukaan, kuinka he
ovat osallistuneet kokeilulain eri osa-alueiden toimeenpanoon.

Kaikkien kokeilualueiden tulisi vastata kyselyn yleisiin, kokeilun organisoitumista,
lagjuutta ja tavoitteita koskeviin osioihin 0-3. Kaikkien kokeilualueiden tulisi vastata myds ko-
keilulain eri osa-alueiden toimeenpanoa tarkemmin selvittaviin osioihin 4a (kysymykset liittyen
tietojen luovuttamiseen rekisterinpitéjien valilld) ja 4b (kysymykset koskien potilaiden / asiak-
kaiden suostumuskaytantdjd) seka tarpeen mukaan kysymykseen 5 (vapaat kommentit kokeilu-
lain toimeenpanosta). Niilla alueilla, joilla ollaan kokeilemassa muita kokeilulain osa-alueita
(osiot 4c-e), tulisi vastata soveltuvin osin naihin kysymyksiin.

Kyselyn tuloksia esitellddn Stakesissa jarjestettdvassd seminaarissa 31.3.2005, jonne
vastaajat kutsutaan. Selvitystyon aikataulu on tiukka, sill& se on sidoksissa lain valmistelun ai-
katauluun. Jotta aineiston analyysi ja alustava raportointi on mahdollista toteuttaa suunnitellusti,
pyydamme ystavallisesti toimittamaan vastaukset Stakesiin 23.2.2005 mennessa osoitteella:

Kehittdmispaéallikké Hannele Hypponen

Tietoteknologian osaamiskeskus, Stakes

PL 220 (Lintulahdenkuja 4); 00531 Helsinki

hannele.hypponen@stakes. fi

puh. 09-39672056; gsm 050 3751858

Kysymyksia ja lisdtietoja varten kaytettdvissdnne ovat tietoteknologian osaamiskes-
kuksen paallikké Paivi Haméléinen, Stakes (09-39672665, 050-4686912), neuvotteleva virka-
mies Ralf Ekebom, STM (09-16073764), sek& kehittdmispaallikkd Hannele Hyppdnen, Stakes
(yhteystiedot edelld)

Y hteistydsta lampimasti etukateen kiittden

Hannele Hyppdnen

kehittamispaallikko
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Kysely saumattoman palveluketjun kokeilulain toteutumisesta alueilla

0 Taustatiedot
0a Alueellinen yhteyshenkil®, joka on koonnut vastaukset
Ob Hankkeet/ hankevastaavat, joilta alueellinen yhteyshenkild on koonnut vastaukset

Niiden hankkeiden nimet, joiden kokemuksiin tiedot perustuvat
Oc Hankevastaavat, joilta tiedot on koottu
1 Kokeilun sisalto ja vaihe alueella

Mité kokeilulain siséltdalueita alueella kokeillaan ja miss& | 1=ei  suun- kaytossdoloaika
la vaiheessa niiden kokeilu on? niteltu 2=suunnitteilla | 3=pilotointi | 4=kéytdssd | (kk)
lal Omaneuvojapalvelu [] [] L] L] Kk
1a2 Palveluketjusuunnitelma ] L] [] L] kk
1a3 Potilaan sdhkginen tunnistaminen L] L] L] L] kk
1la4 Terveydenhuollon ammattihenkilon sdhkdinen tunnistaminen L] L] [] L] kk
1a5 Organisaation sahkdinen tunnistaminen ] ] [] L] kk
1a6 Potilaan sahkéinen allekirjoitus ] ] L] L] kk
la7 Terveydenhuollon ammattihenkilén sahkdinen allekirjoitus [] [] [] L] kk
1a8 Organisaation sihkoinen allekirjoitus ] ] [] L] kk
1a9 Viitetietokanta L] L] L] L] Kk
1a10 | Suostumusten hallinta ] ] L] L] Kk

Kuinka tarkeana naette eri sisaltdalueiden kokeilun omalla 1=erittdin  tar- | 2=melko 3=ei  kovin
1b alueellanne? ked térked tarked 4=ei lainkaan tirked
1b1 Omaneuvojapalvelu L] H L] Ll
1b2 Palveluketjusuunnitelma L] L] L] L]
1h3 Potilaan sihkéinen tunnistaminen ] L] L] ]
1b4 Terveydenhuollon ammattihenkilon sihkdinen tunnistaminen ] ] ] ]
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1b5 Organisaation sidhkdinen tunnistaminen [] [] [] []
1b6 potilaan sahkoinen allekirjoitus ] ] ] ]
1b7 Terveydenhuollon ammattihenkilon sahkéinen allekirjoitus (] (] (] (]
1b8 Organisaation sihkdinen allekirjoitus ] ] ] ]
1b9 Viitetietokanta [] [] [] []
1b10 Suostumusten hallinta ] ] ] ]
1c Mista syista joitain siséltdalueita ei ole ndhty tarkedksi kokeilla alueella?
2 Kokeilun organisoituminen ja eteneminen alueella
2a Mitk4 olivat perusteet kokeilla alueellanne juuri valikoituja kokeilulain siséltéalueita?
1=kokona | 2=osittain/ | 3=ei lain-
2b Kuinka suuri osa alueenne rekisterinpitéjistd on mukana kokeilussa? an/ kaikki | osa kaan
2b1 Sh-piiri ] ] Il
2b2 Terveydenhuoltopiiri/-alue [] [] []
2bh3 Terveyskeskukset ] ] ]
2b4 Kunnallisen sosiaalitoimen organisaatiot ] ] ]
2b5 Yksityiset so-te-palvelujen tuottajat L] ] Il
2h6 Muut sosiaaliturvaan liittyvié palveluja/etuuksia tuottavat toimijat [] [] []
Mitké
2¢c Montako terveyskeskusta ei osallistu kokeilulain toimeenpanoon alueellanne? Rekisterinpitdjien nimet?
2d Mitk3 sosiaalitoimen organisaatiot osallistuvat kokeilulain toimeenpanoon alueellanne? (rekisterinpitdjien nimet)
2¢ Mitka yksityiset palveluntuottajat osallistuvat kokeilulain toimeenpanoon alueellanne? (rekisterinpitdjien nimet)
2f Mitk& muut rekisterinpitgjat osallistuvat kokeilulain toimeenpanoon alueellanne? (rekisterinpitdjien nimet)
l1=vahva |2=osittaine | 3=heikko/e
29 Miten kokeilu on kytketty seuraaviin palvelujen kehittdmisstrategioihin? kytkds n kytkds | i kytkosta
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291 Tietohallinnon kehittamisstrategia L] L] L]

292 Tietoturvastrategia ] ] ]

293 Organisaatioiden omat palvelujen kehittamisstrategiat [] [] []

204 Alueelliset palvelustrategiat ] ] L]
2=suunnitt

2h Miten asukkaita ja tyéntekijoitad on informoitu kokeilulain piiriin tulosta alueella? 1=kylla eilla 3=ei

2hl Onko asukkaille jaettu informaatiota alueen tulosta kokeilulain piiriin? ] ] ]

2h2 Onko tyéntekijoille annettu informaatiota/koulutusta kokeilulaista? L] L] L]

2i Kuinka paljon tydntekijat ovat saaneet koulutusta kokeilulain eri osa-alueihin liittyen?

2j Miten kokeilu ja eri hankkeiden yhteisty® on organisoitu ja hallinnoitu alueella?

2k Onko organisaatioiden paatoksentekoprosesseja uudistettu kokeilun ajaksi? 1=kylld 2=ei

[] [

21 Kuinka suuri on alueenne kokeilun vuosibudjetti?

2m Mitka ovat rahoituslghteet? %

2ml Kunta (oma rahoitus)

2m2 Valtionavustukset STVOL (STM, Léninhallitukset)

2m3 EU-rahoitus

2m4 Tekes

2m5 Muu, mika?

2n Mitk& ovat alueenne kokeilun toteuttamisessa sellaiset vahvuudet, joista muut alueet voisivat ottaa oppia?

20 Mit4 sellaisia ongelmia alueellanne on tullut eteen, joista muiden tulisi tietd4 niitd valttidkseen?

3 Kokeilun tavoiteltavat ja toteutuneet vaikutukset

3a Mitd (maaraéllisi, laadullisia ja toiminnallisia) tavoitteita alue on asettanut palveluketjujen kokeilulle?
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3b Miten tavoitteisiin padsya on suunniteltu seurattavan/ mitattavan?
1=parantunut/ | 2=ei vaikutus- | 3=heikentynyt/
3c Miten kokeilu on t4h&n mennessé vaikuttanut hoidon laatuun? helpottunut ta toistaiseksi | vaikeutunut
3cl Arvioidut muutokset hoitoonpéasyajassa ] ] ]
3c2 Arvioidut muutokset hoitoajoissa ] ] ]
3c3 Arvioidut muutokset kdypd hoito/ alueellisten hoitosuositusten noudattamisessa? L] L] L]
3c4 Arvioidut muutokset jatkohoidon jarjestamisessa L] L] L]
3¢5 Arvioidut muutokset asiakastyytyvaisyydessé ] ] ]
3c6 muu, mika Ll L] L]
3d Miten muutoksia hoidon laadussa on seurattu ja millaisia muutoksia on tapahtunut?
2=ei vaikutus-

3e Miten kokeilu on tdhan mennesséa vaikuttanut organisaatio/aluetasolla? 1=kasvanut ta toistaiseksi | 3=laskenut
3el Arvioidut muutokset tyéntekijoiden tyotyytyvaisyydessa ] ] ]
3e2 Arvioidut muutokset tyontekijoiden maarissi ] [] []
3e3 Arvioidut muutokset tydajan kaytossd L] ] ]
3ed Arvioidut muutokset tietosuojan laadussa ] [] []
3e5 Arvioidut muutokset kdyttokustannuksissa L] ] Il
3e6 muu, mika Ll L] L]
3f Miten organisaatio/aluetason muutoksia on seurattu ja millaisia muutoksia on tapahtunut?
4 Kokeilulain sisdltdalueiden mukaisten teknologioiden/ toimintamallien kdyttoonotto

Kaikkien tulisi vastata kohtaan 4a (kysymykset liittyen tietojen luovuttamiseen rekisterinpitajien valilld) ja 4b (kysymykset koskien potilaiden / asiakkaiden suos-

tumuskaytantdja). Niilla alueilla, joilla ollaan kokeilemassa muita kokeilulain osa-alueita (osiot 4c-e), tulisi vastata soveltuvin osin néihin kysymyksiin
4a Tiedon luovutuksen toteuttamiseen liittyvat kysymykset (kokeilulain pykalat 20-24

Onko alueella tehty alueellisen tietojérjestelméarkkitehtuurin kuvausta? (kattaen 2 tai
4al useampia rekisterinpitajia) 1=kylla 2=suunnitteilla 3=ei

[] [ [

Kuinka monta eri rekisterinpitdjad on mukana kokeilemassa sahkdisten potilas/asiakastietojen luovutusta rekisterinpitdjien kesken? (Mukaan lukien sairaanhoito-

4a2 piirin alueen ulkopuoliset rekisterinpitajat)
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4a3 Kuinka monen eri jarjestelmatoimittajan potilastietojarjestelmien valill4 kokeilussa pyritd&n luovuttamaan tietoja?
4a4 Minkalaista arkkitehtuuria alueellanne kokeillaan tietojen luovuttamiseen rekisterinpitdjien valilla?
Rastita sopiva vaihtoehto
4ada yhdessé hankittu potilastietojarjestelmasovellus []
4adb aluetietojarjestelma ja viitetietokanta ]
4adc muu, mika ]
4ab Millainen on rekisterinpitdjien vélisen tiedon luovuttamiseen liittyva tekninen jarjestelma ja tietoturvaratkaisu?
Miten avoimet rajapinnat on toteutettu (Millainen on tietojérjestelmien vélisen tiedon luovutuksen mahdollistava, yhteisesti sovittu tekninen tapa esittda
4a6 ja jasentdd tietoa)?
Kuinka monen potilaan tiedot ovat kaytettavissa viitetietokannan /aluetietojarjestelmén /yhteisesti hankitun potilastietojar- potilasta
4a7 jestelmdsovelluksen /muun ratkaisun kautta? ei tietoa | (kpl)
Minka siséltéalueiden tietoja on tdhadn mennessa luovutettu rekisterinpitdjien
4a8 valilla? 1=ei luovutettu 2=pilotoitu 3=kéaytossa
4a8a | lahetteet L] Ll []
4a8b hoitopalautteet ] ] ]
4a8¢c laboratutkimustulokset [] ] ]
4a8d kuvat (RTG ym.) ] ] ]
4a8e kuvantamistutkimusten lausunnot (RTG ym.) [] ] ]
4a8f kaikki sairaskertomuksen tiedot L] Ll L]
4a8g o0sa sairaskertomuksen tiedoista ] ] ]
4a8h hoitojakson/ tapahtuman tunnistetiedot L] [] L]
4a8i lausunnot ] ] ]
4a8j todistukset [] ] ]
4a8k | ladkitystiedot O] O Ll
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438l reseptit L] L] Ll

[

4a8m | tilastolliset tiedot ] ]

4a8n | muut, mitka L] [] []
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4a9 Kuinka paljon eri sisaltdalueiden tietoja on luovutettu viimeisen 3 kk aikana?
ei tietoa kappaletta
4a9 léhetteet ]
439b hoitopalautteet ]
4a9c¢ laboratoriotutkimustulokset []
4a9d kuvat (RTG ym.) ]
4a% kuvantamistutkimusten tulokset (RTG ym.) ]
439f sairaskertomuksen tiedot ]
4a9g hoitojakson/ tapahtuman tunnistetiedot []
439h lausunnot ]
439i todistukset ]
429 l3akitystiedot L]
4a9k reseptit ]
4391 tilastolliset tiedot ]
4a9m muut, mitkd
4al0 Miten luovutettavien tietojen sisdltdjen vaatimusmadrittelyt on tuotettu?
4all Miten tiedon pyytdjan oikeudet tietojen saamiseksi tarkistetaan? (238)
4al2 Kuka yllapitad viitetietokantaa + aluetietojarjestelmad/ yhteisesti hankittua potilastietojarjestelmasovellusta/ muuta teknisté ratkaisua?
4al3 Millaista seurantaa tietojen luovutukseen liittyvisté tapahtumista toteutetaan? (mit tapahtumia seurataan, milla tavoin)
4al4 Kuka saa kayttoonsa tapahtumien seurantatiedot (lokitiedot), ja mihin niitd kaytetaan?
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Arvioikaa, kuinka toimiva viitetietokanta/ aluetieto-jarjestelma/ yhteisesti hankittu

4al5 potilastietojarjestelma-sovellus/ muu tekninen ratkaisu on ollut? 1=heikko 2=kohtalainen |3=hyva 4=erinomainen
4al5a | Luovutettujen tietojen tietosisiltjen kattavuus [] [] [] []
4al5b | Luovutettujen tietojen ajantasaisuus on ollut [] [] [] []
4al5¢c | Luovutettujen tietojen tietosisdltojen kayttokelpoisuus on ollut ] ] ] ]
4al5d | Tietoturvallisuus on ollut L] L] L] L]
43l15e | Tekninen toimivuus/luotettavuus ] ] ] ]
4al5f | Teknisen jarjestelman kaytettavyys (kayttajaystavallisyys) [] [] [] []
4al5g | Jarjestelmin Kattavuus (koko palveluketju, mukaan lukien sosiaalitoimi, yksityissektori) | [] ] ] ]
Arvioikaa, missd maarin sdhkoisten potilastietojen luovutus on ollut yhteydessa 2=véahaisessa
4al6 muutoksiin 1=ei toistaiseksi | maarin 3=kohtalaisesti | 4=merkittavasti
4al6a | hoidon laadussa(vrt. Kysymys 3e) [] [] [] []
4a16b | organisaatiotasolla (vrt. kysymys 3f) ] ] ] ]
4al7 Mitka ovat mielestdnne alueellanne toteutettavan jarjestelmaarkkitehtuurin ne ominaisuudet (vahvuudet), joita voisi levittdd muillekin kokeilualueille?
Mitk& ovat mielestdnne alueellanne kokeiltavan jarjestelméaarkkitehtuurin sellaiset ongelmakohdat (vaikeudet, haasteet), joista muiden kokeilualueiden
4al8 olisi hyvd olla tietoisia?
4al9 Mitka ovat mielestdnne keskeiset kokeilulain kehittdmistarpeet liittyen jarjestelmaarkkitehtuuriin?
4b Potilaiden suostumusten hallintaan liittyvat kysymykset (kokeilulain 3§, 9 kohta, 218, myds 118)
Miten potilasta on informoitu rekisterinpitdjien yhteiseen kayttéon tallennettavista tiedoista, niiden kayttétarkoituksesta ja luovuttamisesta (218, ks. myds
4b1 118)?
4b2 Onko alueella kéytossé séhkdinen suostumusten hallinta? 1=kylla 2=suunnitteilla 3=ei
4b3 Kuvailkaa tyypillinen suostumuksen pyytamistilanne ja se, kuinka moneen asiaan suostumusta kerralla pyydetdan?
4b4 Mihin muihin tarkoituksiin suostumusta pyydetdan?
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4b5 Kuinka moni potilas on tdhédn mennessa allekirjoittanut suostumuksen? ei tietoa potilasta
4b6 Arvioikaa, kuinka monta % suostumuksista on sdhkdisia?
4b7 Kuvailkaa, kuinka séhkdisten suostumusten hallinta on kdytannossé toteutettu?

Asiakkaan laillista edustajaa koskevia sdadoksia uudistettiin kokeilulaissa (19.12.2003/1225). Minkaélaisia vaikutuksia muutoksella on ollut suostumuksia
4b8 koskeviin kaytantdihin?
4b9 Mitk& ovat mielestdnne alueellanne toteutettavan suostumuskaytédnndn ne ominaisuudet (vahvuudet), joita voisi levittdd muillekin kokeilualueille?

Mitk& ovat mielestdnne alueellanne kokeiltavan suostumuskaytannon sellaiset ongelmakohdat (vaikeudet, haasteet), joista muiden kokeilualueiden olisi
4b10 hyva olla tietoisia?
4b11 Mitk& ovat mielestdnne keskeiset suostumuskaytantéon liittyvan sadddspohjan kehittdmistarpeet?
4c Séhkéinen tunnistaminen ja allekirjoitus (12-138) (19.12.2003) (Vastataan soveltuvin osin)
4cl potilaan séhkdinen tunnistaminen
4cla Missé palveluissa potilaan sahkdistd tunnistusta on kokeiltu?
4clb Mitd varmenteita on kaytetty potilaan todentamiseen?
4clc Kuinka monta potilaan sdhkdistd tunnistusta vaativaa palvelutapahtumaa on kokeilun aikana toteutettu? ei tietoa palvelutapahtumaa (kpl)

[]

Mitk& ovat mielestdnne alueellanne kokeiltavan potilaan sahkdisen tunnistamisen k&ytdnnon sellaiset ominaisuudet (vahvuudet), joita voisi levittdd muillekin kokei-
4cld lualueille?

Mitk& ovat mielestédnne alueellanne kokeiltavan potilaan sahkdisen tunnistamisen kéytdnnon sellaiset ongelmakohdat (vaikeudet, haasteet), joista muiden kokeilualu-
4cle eiden olisi hyvé olla tietoisia?
4cif Mitk& ovat mielestdnne keskeiset potilaan sahkdiseen tunnistamiseen liittyvan sadddspohjan kehittdmistarpeet?
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4c2 potilaan séhkdinen allekirjoitus
4c2a Missé palveluissa potilaan sahkdoista allekirjoitusta on kokeiltu?
4c2b Miten potilaan allekirjoitus on teknisesti toteutettu?

Kuinka monta potilaan sahkdista allekirjoitusta vaativaa palvelutapahtumaa on toteu-
4c2c tettu? ei tietoa palvelutapahtumaa (kpl)

[]

Arvioikaa, missd maérin potilaan séhkdinen tunnistus ja allekirjoitus ovat olleet 2=véhdisessé
4c2d yhteydessd muutoksiin 1=ei toistaiseksi | madrin 3=kohtalaisesti 4=merkittivasti
4¢c2d1 | hoidon laadussa(ks. kysymys 3e) ] ] ] ]
4c2d2 | organisaatiotasolla (ks. kysymys 3f) ] ] ] ]

Mitk& ovat mielestdnne alueellanne kokeiltavan potilaan sahkdisen allekirjoitusk&ytdnnon sellaiset ominaisuudet (vahvuudet), joita voisi levittdd muillekin kokeilu-
4c2e alueille?

Mitk& ovat mielestdnne alueellanne kokeiltavan potilaan sahkdisen allekirjoitusk&ytdnnon sellaiset ongelmakohdat (vaikeudet, haasteet), joista muiden kokeilualuei-
4c2f den olisi hyva olla tietoisia?
4c2g Mitk& ovat mielestdnne keskeiset potilaan sahkdiseen allekirjoitukseen liittyvan saddospohjan kehittdmistarpeet?
4c3 Tyontekijan sdhkdinen allekirjoitus
4c3a Minké palvelujen yhteydessa on kaytetty tydntekijén sdhkdisté allekirjoitusta?
4c3b Kuinka moni terveydenhuollon ammattihenkil®d kokeilee sahkdista allekirjoitusta? ei tietoa tydntekijaa (kpl)

[]

4c3c Mitka eri ammattiryhmat ovat laatineet sahkoisia allekirjoituksia?
4c3d Mitd varmenteita on kaytetty tydntekijan todentamiseen?
4c3e Miten tyontekijan sdhkdinen allekirjoitus on teknisesti toteutettu?
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Arvioikaa, missa méarin potilaan sdhkdinen tunnistus ja allekirjoitus ovat olleet

2=vahaisessa

4c3f yhteydessé kohdassa 3 kuvailemiinne muutoksiin 1=ei toistaiseksi | madrin 3=kohtalaisesti 4=merkittavésti
4c3f1 | hoidon laadussa(ks. kysymys 3e) L] ] Il L]
4c3f2 | organisaatiotasolla (ks. kysymys 3f) [] [] [] []

Mitk& ovat mielestdnne alueellanne kokeiltavan tydntekijan sdhkoisen allekirjoituskaytannén sellaiset ominaisuudet (vahvuudet), joita voisi levittdd muillekin kokei-
4c3g lualueille?

Mitk& ovat mielestdnne alueellanne kokeiltavan tydntekijan séhkoisen allekirjoituskaytannon sellaiset ongelmakohdat (vaikeudet, haasteet), joista muiden kokeilu-
4c3h alueiden olisi hyvé olla tietoisia?
4c3i Mitk& ovat mielestdnne keskeiset tydntekijan sdhkoiseen allekirjoitukseen liittyvan sddddspohjan kehittdmistarpeet?
4c4 Organisaation sdhkdinen tunnistaminen
4cda Mitk& organisaatiot alueellanne ovat kokeilleet organisaation sahkdista tunnistusta?
4cdb Missé palveluissa organisaation sahkdista tunnistusta on kokeiltu?
4c4c Mitd varmenteita on kdytetty organisaation todentamiseen?
4c4d Kuinka monta organisaation sahkdista tunnistusta vaativaa palvelutapahtumaa on toteutettu? ei tietoa tapahtumaa (kpl)

[]

Mitk& ovat mielestdnne alueellanne kokeiltavan organisaation sahkdisen tunnistamisen k&ytdnnon sellaiset ominaisuudet (vahvuudet), joita voisi levittdd muillekin
4cde kokeilualueille?

Mitk& ovat mielestdnne alueellanne kokeiltavan organisaation sahkdisen tunnistamisen k&ytdnnon sellaiset ongelmakohdat (vaikeudet, haasteet), joista muiden kokei-
4caf lualueiden olisi hyva olla tietoisia?
4c4g Mitkd ovat mielestdnne keskeiset organisaation sdhkdiseen tunnistamiseen liittyvan sddddspohjan kehittdmistarpeet?
4c5 Organisaation séahkoinen allekirjoitus
4c5a Mitkd organisaatiot ovat kokeilleet organisaation sdhkdisté allekirjoitusta?
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4c5b Missé palveluissa organisaation sahkdisté allekirjoitusta on kokeiltu?
4c5¢ Kuinka monta organisaation séhkdist4 allekirjoitusta vaativaa palvelutapahtumaa on toteutettu? ei tietoa tapahtumaa (kpl)
[]

Arvioikaa, missé maarin organisaation sahkdinen tunnistus ja allekirjoitus ovat 2=véhaisessa
4c5d olleet yhteydessd muutoksiin 1=ei toistaiseksi | mé&arin 3=kohtalaisesti 4=merkittivasti
4c5d1l | hoidon laadussa(ks. kysymys 3e) L] ] Il L]
4c5d2 | organisaatiotasolla (ks. kysymys 3f) [] [] [] []

Mitk& ovat mielestédnne alueellanne kokeiltavan organisaation sahkdisen allekirjoituskéytdnnon sellaiset ominaisuudet (vahvuudet), joita voisi levittdd muillekin ko-
4che keilualueille?

Mitké ovat mielestdnne alueellanne kokeiltavan organisaation sahkoisen allekirjoituskaytdnnén sellaiset ongelmakohdat (vaikeudet, haasteet), joista muiden kokeilu-
4¢5f alueiden olisi hyva olla tietoisia?
4c5g Mitk& ovat mielestdnne keskeiset organisaation sahkdiseen allekirjoitukseen liittyvan sddddspohjan kehittdmistarpeet?
4d Omaneuvojapalvelua koskevat kysymykset (kokeilulain pykalat 4-8) (Vastataan soveltuvin osin)
4d1 Montako omaneuvojaa alueella on/on suunniteltu? ei tietoa suunnitteilla (kpl) toteutunut (kpl)

[]
4d2 Ketka ovat toimineet omaneuvojana (sektori, ammattiryhma)?
4d3 Mita patevyysvaatimuksia omaneuvojalle on asetettu?
4d4 Minkalainen sopimusmalli omaneuvojapalvelusta on olemassa ei mallia Kuntaliiton malli | kunnan oma malli | muu
[] [] [] [
4d5 Miten potilaita on informoitu omaneuvojan valitsemisesta, tehtivista ja tiedonsaannista, sopimuksen kestosta ja palvelusta luopumisesta?
4d6 Kuinka moni potilas on talla hetkella omaneuvojapalvelun piirissa? ei tietoa potilasta (kpl)
[]
4d7 Kuinka moni tydterveyshuollon tyénantaja jarjestdd omaneuvojapalveluita osana tydterveyshuoltoa? ei tietoa tydnantajaa (kpl)
[]

4d8 Jos alueella toimii useita omaneuvojia, ovatko he erikoistuneet? ei tietoa 1=kylla 2=¢ei
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4d9 Miten omaneuvojat ovat erikoistuneet?

Arvioikaa, missd maarin omaneuvojapalvelu on ollut yhteydessa kohdassa 3 1=ei toistaisek- | 2=vahaisessa
4d10 kuvailemiinne muutoksiin Si maarin 3=kohtalaisesti | 4=merkittévasti
4d10a | hoidon laadussa(ks. kysymys 3e) ] ] ] ]
4d10b | organisaatiotasolla (ks. kysymys 3f) ] ] ] ]
4d11 Mitka ovat mielestanne alueellanne kokeiltavan omaneuvojapalvelun sellaiset ominaisuudet (vahvuudet), joita voisi levittdd muillekin kokeilualueille?

Mitka ovat mielestdnne alueellanne kokeiltavan omaneuvojapalvelun sellaiset ongelmakohdat (vaikeudet, haasteet), joista muiden kokeilualueiden olisi
4d12 hyva olla tietoisia?
4d13 Mitk& ovat mielestdnne keskeiset omaneuvojapalveluun liittyvat sdddéspohjan kehittdémistarpeet?
4e Palveluketjut, palveluketjusuunnitelma (kokeilulain pykéla 10) (Vastataan soveltuvin osin)
4el Kuinka monelle potilaalle/asiakkaalle on tehty palveluketjusuunnitelma? ei tietoa potilasta (kpl)

[]

4e2 Onko palveluketjusuunnitelma tallennettu potilasasiakirjoihin? 1=kylla 2=0sin 3=ei
4e3 Millaisia toimintamalleja tyontekijoille on luotu monisektoristen palveluketjusuunnitelmien ehdottamiseksi?

Mit4 tietoja potilaille on annettu eri toimijoiden tarpeesta potilaan eri rekistereissa olevien henkildtietojen kéasittelyyn palveluketjusuunnitelman laatimi-
4e4 seksi?

Hyddynnetaanko potilaan/asiakkaan palveluketjusuunnitelmissa muita hoito- ja palvelusuunni-
4e5 telmia (kuntoutus-, kotihoidon- ym. hoito- ja palvelusuunnitelmat) 1=kylla 2=0sin 3=ei

[] []
4e6 Kuinka moneen erilaiseen palveluketjuun alueelle on laadittu malli?
4e7 Hyddynnetaanko hoito- ja palveluketjujen malleissa makropilotin yleista palveluketjun mallia? 1=kylla 2=0sin 3=ei
Ll Ll Ll

4e8 Kuinka monta erilaista hoito- ja palveluketjun mallia on otettu kayttoon?
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Arvioikaa, missé méarin toteutetut hoito- ja palveluketjut ovat 2=vahdaisessd maa-

olleet yhteydessa kohdassa 3 kuvailemiinne muutoksiin 1=ei toistaiseksi rin 3=kohtalaisesti 4=merkittavasti
hoidon laadussa(ks. kysymys 3e) L] L] L] L]
organisaatiotasolla (ks. kysymys 3f) [l ] ] ]

Miten uudet toimintatavat ovat muuttaneet hoito/palveluprosessia?
Mitka ovat mielestanne alueellanne kokeiltavien palveluketjujen sellaiset ominaisuudet (vahvuudet), joita voisi levittdd muillekin kokeilualueille?

Mitk& ovat mielestdnne alueellanne kokeiltavien palveluketjujen sellaiset ongelmakohdat (vaikeudet, haasteet), joista muiden kokeilualueiden olisi hyva olla
tietoisia?

Mitk& ovat mielestdnne keskeiset palveluketjuihin liittyvat sadddspohjan kehittamistarpeet?

Muita kokeilulain toimeenpanoon liittyvia huomioita
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Liite 9. Syventavan tiedonkeruun teemarunko

1. Kuvaus ja arvio kokeilun organisoitumisesta ja hallinnasta alueella (n. 5 sivua)
Kuvauksen laativat Satakunnan, Pirkanmaan ja Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopii-
rin kuntayhtymét. Kuvaus ja arvio siséltaa
e lahtokohdat ja perusteet eri kokeilulain sisaltdalueiden kokeilulle alueella
e kokeiluun kuuluvien hankkeiden yhteisty6
e kokeilun organisoitumiseen ja hallintaan liittyvét erityiskysymykset (kuten sopi-
mukset)
e arvio organisoitumisen vahvuuksista ja hankaluuksista.
2. Kuvaus ja arvio saumattomista palveluketjuista ja niita tukevista teknologioista
(muut n. 5 sivua, Pirkanmaa n. 10 sivua)
Kuvauksen laativat Satakunnan, Pirkanmaan ja Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopii-
rin kuntayhtymaét, perusteellisemman arvion teemasta laatii Pirkanmaan sairaanhoitopiirin
kuntayhtymé. Kuvaus ja arvio sisaltaa
o palveluketjuajattelun hyddyntdminen potilaan kokonaisvaltaisen hoidon jérjesté-
misessd, kaaviot / selvitykset alueella suunnitteilla / kdytdssa olevista palveluket-
juista ja niiden apuna kaytetysta teknologiasta
e palveluketjusuunnitelmien laadinta ja kaytté
e valtuudet, joita tyontekijoille/hallinnonaloille on annettu toiselle hallinnonalalle
menevien ratkaisujen tekemiseen
e arvio alueella kokeiltavan palveluketjuajattelun vahvuuksista ja haasteista.

3. Kuvaus ja arvio asiantuntijoiden kayttamista tyovélineista (viitetietokannat jne.)
yhteisten asiakastietojen hakemiseksi, kayttamiseksi, tallentamiseksi ja luovuttami-
seksi asiakkaiden palveluprosesseissa (muut n. 5 sivua, HUS n. 10 sivua)
Kuvauksen laativat Satakunnan, Pirkanmaan ja Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopii-
rin kuntayhtymét, perusteellisemman arvion teemasta laatii Helsingin ja Uudenmaan sai-
raanhoitopiirin kuntayhtyméa. Kuvaus sisaltaa
e arkkitehtuurin kuvaus
o kayttdjien ja kéyttdoikeuksien hallinta ja kayttajien tunnistaminen
e eri rekisterinpitdjien vélisen tiedon luovutus ja tietoturvaratkaisut
e arvio alueella kokeiltavien tydvalineiden vahvuuksista ja haasteista.
4. Kuvaus ja arvio suostumusten hallinnasta ja omaneuvojapalvelusta (muut n. 5
sivua, Satakunta n. 10 sivua)
Kuvauksen laativat Satakunnan, Pirkanmaan ja Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopii-
rin kuntayhtymét, perusteellissmman arvion teemasta laatii Satakunnan sairaanhoitopiirin
kuntayhtyma.
5. Kuvaus ja arvio muutoksista, jotka on toteutettu siirryttdessa entisesta toiminta-
mallista uuteen (n. 5 sivua)
Kuvauksen laativat Satakunnan, Pirkanmaan ja Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopii-
rin kuntayhtymét. Kuvaus ja arvio siséltaa
e kuvaus alueellisista muutostavoitteista
e arvio muutosten onnistumisesta: uusien toimintamallien vahvuuksista ja haasteis-
ta
e arvio uusien toimintamallien/ niitd tukevan teknologian vaikutukset asiakkaiden/
tyontekijoiden tyon/ palvelujéarjestelman/ organisaation toiminnan laadun ja te-
hokkuuden nakdkulmasta
e arvio kokeilulain kehitystarpeista.
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Liite 10. Oikeudellinen arvio

SAUMATTOMAN PALVELUKETJUN OIKEUDELLINEN ARVIOINTI

Marja Pajukoski

SISALLYS
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3.2 Viitetietojen luovutus
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Stakes, Raportteja 6/2005



SAUMATTOMAN PALVELUKETJUN OIKEUDELLINEN ARVIOINTI

1 Arviossa huomioidut sdannokset

Seuraavassa esitettdva arvio perustuu arviointihetkellda voimassa olevaan lainsdadantéén. Muu-
toksia ei l&htokohtaisesti erikseen mainita, ellei niilla ole erityistd merkitystd. Laki sosiaali- ja
terveydenhuollon saumattoman palveluketjun ja sosiaaliturvakortin kokeilusta 811/2000 annet-
tiin 22.9.2000 ja se astui voimaan 1.10.2000.° 1.1.2004 voimaan tulleella muutoksella
(1225/2003) kokeilu laajennettiin koskemaan koko maata samalla, kun sen voimassa oloaikaa
jatkettiin vuoden 2005 loppuun. Koska sosiaaliturvakortin kokeilusta luovuttiin, lain nimi muu-
tettiin muutoksen yhteydessé laiksi sosiaali- ja terveydenhuollon saumattoman palveluketjun
kokeilusta. Aiemmin kokeilun piiriin hyvaksytyt kunnat ja kuntayhtymat ovat edelleen kokeilun
piirissa, elleivat ne ilmoittaneet STM:lle luopuvansa kokeilusta 31.5.2004 mennessd. STM péaat-
ta4 edelleen uusien kuntien tai alueiden mukaantulosta. Kokeilun kohteena ovat alueellinen sosi-
aali- ja terveydenhuollon ja muun sosiaaliturvan saumaton palveluketju ja siihen liittyvat oma-
neuvojapalvelut, palveluketjusuunnitelma ja viitetietokanta.

Muita selvityksessa huomioon otettuja tai késiteltdvia lakeja ovat: laki potilaan asemasta ja oike-
uksista (PotilasL 785/1992), laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (AsiakasL
812/2000), sosiaali- ja terveysministerion asetus potilasasiakirjojen laatimisesta sekd niiden ja
muun hoitoon liittyvdn materiaalin sdilyttdmisestd (PotA 99/2001), kansanterveyslaki (KTL
66/1972), sosiaalihuoltolaki (SHL 710/1982), laki terveydenhuollon ammattihenkildistd (AmhL
559/1994), laki sahkdisesta asioinnista viranomaistoiminnassa (13/2003), laki sahkoisista allekir-
joituksista (14/2003), laki viranomaisten toiminnan julkisuudesta (JulkL 621/1999) ja henkilétie-
tolaki (HetiL 523/1999). Selvityksen kohdassa kaksi on kayty lavitse myds kaikki sosiaali- ja
terveydenhuollon tai muiden hallinnonalojen erityislait, joissa asiakkaalle mydnnettavista palve-
luista on saadetty laadittavaksi yhteinen suunnitelma.

Sosiaali- ja terveydenhuollossa on meneilldén useita kokeiluja, jotka ovat tai voivat olla kytkok-
sissa saumatonta palveluketjua koskevaan kokeiluun ja joita koskee erityinen séantely. Yksi
naista on Kainuun maakuntaa koskeva hallintokokeilu, jota koskeva laki (343/2003) tuli voimaan
1.6.2003 ja on voimassa vuoden 2012 loppuun. Kokeilu alkoi 1.1.2005. Maakuntaan17 kuuluu
sen tehtdvien hoitamista varten Kainuun liitto, Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhty-
ma sekd Kainuun koulutuskuntayhtyma. Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtymé
huolehtii tehtavista, jotka on sdédetty kunnalle tai kuntayhtymadlle kansanterveyslaissa, erikois-
sairaanhoitolaissa, mielenterveyslaissa, tartuntatautilaissa, terveydensuojelulaissa, lastensuojelu-
laissa, pdihdehuoltolaissa, toimenpiteistd tupakoinnin vahentdmiseksi annetussa laissa, elintarvi-
kelaissa, eldimista saatavien elintarvikkeiden elintarvikehygieniasta annetussa laissa, kemikaali-
laissa, tuoteturvallisuuslaissa, elainladkintdhuoltolaissa sekd eldinsuojelulaissa. Edellisten liséksi
kuntayhtymé huolehtii myds sosiaalihuoltolain mukaisesta vanhusten laitoshuollosta ja kasvatus-
ja perheneuvonnasta sek& lastenvalvojalle isyyslain, isyyslain voimaanpanosta annetun lain ja
sosiaalihuoltolain nojalla kuuluvista tehtévistd, vammaisuuden perusteella jarjestettavista palve-
luista ja tukitoimista annetussa laissa saddetystd kuntoutusohjauksesta, sopeutumisvalmennuk-
sesta, vaikeavammaisten henkildiden kohtuullisista kuljetuspalveluista niihin liittyvine saattaja-
palveluineen ja tulkkipalveluista. Kuntayhtymd huolehtii myos kehitysvammaisten erityishuol-
losta annetussa laissa sdédetyisté tehtdvista erdin poikkeuksin.

Kuntien ja kuntayhtymien viranomaisten laatimat ja sdilyttdmat asiakirjat siirtyvat kuntayhtymien
toiminnan alkaessa salassapitosédannosten estdmattd Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kun-
tayhtymén sailytettavaksi ja kéytettdvaksi. Maakuntahallinto paattad potilaslain 2 §:ssa maaritel-
lyista terveydenhuollon toimintayksikdistd, jotka ovat rekisterinpitdjia, muutoin rekisterinpitéjat
madraytyvat kuten aikaisesmminkin. Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyma on muka-
na palveluketjukokeilussa. Palveluketjuja koskeva kokeilulaki ei muuta muussa kokeilu- tai pysy-
vassa lainsdadanndssa (henkilotietolaki, potilaslaki, asiakaslaki) maéariteltya rekisterinpitaja -
késitettd, joka palvelusuunnitelman tietoja tallennettaessa ja viitetietojen tallennuksessa ja luovu-

16 Kokeilulakia sovellettiin aluksi Kankaanpaan, Lapin, Merikarvian, Noormarkun, Pomarkun, Porin ja Siikaisten kuntien
asukkaille jérjestettdvadn sosiaali- ja terveydenhuoltoon tai muuhun sosiaaliturvaan. Lain perusteella kokeilua laajennettiin
my&hemmin sosiaali- ja terveysministerion paatdksella siten, ettd kokeilun piiriin voivat paéstd kaikki Satakunnan kunnat
ja sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtymét, Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin terveydenhuollon toimintayksi-
kot, Tampereen, Valkeakosken ja Vammalan kaupungit, Aetsdn kunta, Vammala-Aetsén kansanterveystyon kuntayhtymé
ja Virtain kaupungin terveystoimi sekd Raahen seudun terveydenhuollon kuntayhtyma.

7 Kokeilualueeseen kuuluu Kajaanin ja Kuhmon kaupungit sekd Hyrynsalmen, Paltamon, Puolangan, Ristijérven, Sotka-
mon, Suomussalmen ja Vuolijoen kunnat.

Stakes, Raportteja 6/2005



SAUMATTOMAN PALVELUKETJUN OIKEUDELLINEN ARVIOINTI

tuksessa olisi merkityksellistd. Muutoinkaan kokeilujen yhteensovittamisesta ei nouse erityisia
saantelyyn liittyvia kysymyksiéa.

Kotihoidon kokeilussa on mahdollista jarjestaa sosiaalihuollon kotipalvelut ja terveydenhuollon
kotisairaanhoito osittain tai kokonaan yhdistettynd. Kokeilu on tarkoitettu kunnille, joissa sosiaa-
li- ja terveydenhuollon tehtdvat eivat kuulu saman lautakunnan (monijasenisen toimielimen)
alaisuuteen. Kokeilua koskevat sdédnnokset on annettu laeilla kansanterveyslain véliaikaisesta
muuttamisesta (1429/2004) ja sosiaalihuoltolain véliaikaisesta muuttamisesta (1428/2004). Van-
husten ja muiden asiakasryhmien tarpeita vastaavien sosiaali- ja terveydenhuollon palvelukoko-
naisuuksien muodostamista koskevat sédnnokset ovat voimassa 1.1.2005 - 31.12.2008. Kokeilus-
sa on mahdollista jarjestdd sosiaalihuoltolain 17 §:n 1 momentin 3-kohdassa tarkoitettu kotipal-
velu ja kansanterveyslain 14 8§:n 1 momentin 2-kohdassa tarkoitetut kotisairaanhoidon tehtavat
osittain tai kokonaan yhdistettyna kotihoidoksi (13c 8). Kotihoidon kokeilussa on kyse sosiaali-
ja terveydenhuollon palvelujen yhdistamisestd, joka sindnsa ei tee tyhjaksi palvelusuunnitelman
laatimista. Sen sijaan kotihoidon kokeilussa rekisterinpitéja, jonka tiedostoon asiakas- ja potilas-
tiedot tallennetaan, on joko sosiaali- tai terveydenhuollon toimintayksikkd, kun palveluketjua
koskevan kokeilulain mukaan tiedot talletetaan suunnitelman laatimiseen osallistuneiden tahojen
rekistereihin. Kotihoidon kokeilua koskevat sadnndkset menevéat palveluketjulain sdénndsten
edelle.

Asetus sahkoisen ladkemaarayksen kokeilusta (771/2003) annettiin 20.8.2003 ja tuli voimaan
1.9.2003. Asetuksessa saadetdan kokeilusta, siind toteutettavasta séhkdisen ladkemaardayksen
valittdmisestd, toimittamisesta ja teknisesta sisallostd. Asetuksen tuli olla alun perin voimassa
31.12.2004 saakka, mutta sité jatkettiin vuoden 2005 loppuun. Palveluketjukokeilussa mukana
olevista alueista osa on mukana myds sahkdisen ladkemaéréyksen kokeilussa. Koska sahkoista
laakemaéaréysta koskevat sdannokset on annettu asetustasolla ja palveluketjukokeilua koskevat
séénnokset lain tasoisina, periaatteellisia tulkintaongelmia sd&nndsten valilla on.

Pohdintaa: Koska palveluketjukokeilua koskevat saéanndkset on annettu laintasoi-
sina, ne menevat asetustasoisen séantelyn edelle. Pysyvien lakien ja asetustasoi-
sena annetun kokeilusdantelyn lahtokohtaista ristiriitaa ei ole. Yleisten tulkinta-
saantdjen mukaan kokeilulakien sdanndkset menevat myds esimerkiksi sosiaali- ja
terveydenhuollon yleissdantelyn edelle. Sen sijaan selkeitd tulkintasdantoja sille,
tulisiko sosiaali- ja terveydenhuollon erityislainsaadantd vai kokeilulainsaadantt
asettaa etusijalle ristiriitatilanteessa, jos niiden soveltamisala on sama, ei ole. Ku-
ten mydhemmin esitetysta ilmenee seka paallekkaisyytta etta kollisiotilanteita esi-
merkiksi palvelusuunnitelmien osalta on.

Meneillaan olevista muista kokeiluista palveluketjukokeilun kanssa osittain paallek-
kaisia ovat Kainuun maankuntahallintokokeilun, kotihoidon kokeilun ja sahkoisen
ladkemaarayksen saannokset. Kainuun maakuntahallintokokeilu on mukana palve-
luketjukokeilussa, mutta saannokset ovat yhteen sovitettavissa. Mikali palveluket-
jukokeiluun osallistuva kunta osallistuu my6s kotihoidon kokeiluun, kotihoidon ko-
keilua koskevat sdanndkset syrjayttavat palveluketjukokeilusta annetun lain séaan-
nokset. Koska séhkoisen ladkemaarayksen sdadnndkset on annettu asetustasolla,
menisivat palveluketjulain sddnndkset periaatteessa niiden edelle. Kun tdma ei kui-
tenkaan ole ollut sééntelyn tarkoituksena, ei esimerkiksi palveluketjulain viitetieto-
kantaa koskevia saannoksid kuitenkaan tulisi soveltaa sahkdisen ladkemaarayksen
kokeiluun. Kokeiluja vakinaistettaessa po. asiat tulevat huomioitaviksi.

2 Palveluketjusuunnitelma

2.1 Saumattoman palveluketjun kokeilun
mukainen palvelusuunnitelma

Palveluketjukokeilulain tavoitteena on sen 1 §:n 2 momentin mukaan muun muassa saada koke-
muksia saumattoman palveluketjun jérjestdmisestd. Kokeilulaissa saumattomalla palveluketjulla
tarkoitetaan toimintamallia, jossa asiakkaan sosiaali- ja terveydenhuollon ja muun sosiaaliturvan
asiakokonaisuuteen liittyvat palvelutapahtumat yhdistyvat asiakaslahtoiseksi ja joustavaksi koko-
naisuudeksi riippumatta siitd, mika toiminnallinen yksikké on palvelujen jarjestaja tai toteuttaja.
Palveluketjusuunnitelma puolestaan tarkoittaa asiakkaan yhden tai useamman saumattoman palve-
luketjun toteuttamiseksi ja seuraamiseksi laadittua yksildllista suunnitelmaa.(3 § 1 mom. 2) ja 7) -
kohdat)
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Kokeilulain 3 luvussa on sdédetty palveluketjusuunnitelman laatimisvelvollisuudesta ja sit kos-
kevien tietojen tallettamisesta ja tietojenvaihdosta. Kokeilulain mukaan asiakkaan kanssa yhteis-
ymmarryksessa laaditaan hanen palvelujensa ja etuuksiensa saumattoman toteutumisen varmista-
miseksi palveluketjusuunnitelma. Suunnitelman laatimisen edellytyksena on, ettd sosiaali- ja ter-
veydenhuollon tydntekijé tai viranhaltija arvioi asiakkaan palvelutarpeen sek& hoidon ja huollon
toteuttamisen sitd edellyttdvan. Suunnitelmaa tulee tarvittaessa muuttaa yhteisymmaérryksessa
asiakkaan kanssa. (10.1 §) Suunnitelman laatimiseen osallistuvat myds muut asiakkaan etuuksien
ja palveluiden toteuttamisesta vastuussa olevat sosiaali- tai terveydenhuollon sek& muun sosiaali-
turvan tyontekijét ja viranhaltijat siten kuin asiakkaan kanssa sovitaan. (10.2 8) Jos asiakkaalle on
laadittu palvelu-, hoito-, kuntoutus- tai muu vastaava suunnitelma muun lain tai noudatetun kay-
tdnnon perusteella, voidaan palveluketjusuunnitelmaa laadittaessa ottaa huomioon kyseinen suun-
nitelma saumattoman palveluketjun toteuttamisen edellyttdmélla tavalla. (10.3 8)
Palveluketjusuunnitelma ja siihen tehdyt muutokset talletetaan niiden sosiaali- tai terveydenhuol-
lon rekisterinpitéjien asiakasrekistereihin, joiden edustaja on osallistunut suunnitelman laatimiseen
tai muuttamiseen. Suunnitelmaan liittyva tietojen vaihto edellyttdd asiakkaan antamaa kirjallista
suostumusta (11 8).

Seuraavassa on kayty lavitse l&hinnd sosiaali- ja terveydenhuollon erityislainsdddannon palvelu-
suunnitelmia koskevat sadnndkset ja arvioitu niitd suhteessa kokeilulain mukaiseen palveluketju-
suunnitelmaan.

2.2 Sosiaalihuollon palvelusuunnitelmat

Sosiaalihuollon lains&adantoon palvelusuunnitelman laatimisvelvoite on siséltynyt pitk&an. Vanhin
voimassa olevista s&dnnoksistd on sosiaalihuoltolakia (710/1982) tdydentdvén asetuksen
(607/1983) 6 8:n 2 momentin s&annds, jonka mukaan asiakkaan sosiaalihuollon tarpeen arvioimi-
seksi ja avun saannin turvaamiseksi on yhdessa hénen kanssaan tarvittaessa laadittava huoltosuun-
nitelma. Sosiaalihuollon asiakaslaissa (812/2000) on yleinen velvoite palvelu-, hoito-, kuntoutus-
tai muun vastaavan suunnitelman laatimiseen mikali kyseessa ei ole tilapdinen neuvonta tai ohjaus
tai suunnitelman laatiminen ei ole muutoin ilmeisen tarpeetonta (7.1 §). Suunnitelma on laadittava
yhteisymmarryksessé asiakkaan tai hanen laillisen edustajansa kanssa taikka hanen omaisensa tai
muun laheisensa kanssa. Suunnitelman siséllostd ja asiaan osallisista on lisdksi voimassa, mité
niista erikseen séadetaan.(7.2 §)

Suunnitelma on sosiaalihuollon jarjestamista koskevan paatoksen tai sopimuksen liite. Sill4 ei ole
itsendisté oikeudellista merkitystd, vaan asiakkaan oikeus palveluun edellyttad julkisissa palveluis-
sa paatostd ja yksityisissa palveluissa sopimusta. Lain esitdiden (HE 137/1999) mukaan suunni-
telmien tekeminen yhdessa eri asiantuntijoista koostuvan ryhman kanssa sééstaisi pitkéalla tahtayk-
selld aikaa ja kustannuksia. Yhteistyon ja vuorovaikutuksen avulla asiakkaalle ja henkildstolle
muodostuisi ehedmpi kuva asiakkaan kokonaistilanteesta ja siit4, mitkd vaihtoehdot parhaiten
palvelisivat asiakkaan etua. Tavoitteena on, ettd asiakas saisi monipuolisen, parhaiten itselleen
soveltuvan palvelukokonaisuuden useiden rinnakkaisten, erillisten palvelujen sijasta. Yleissaan-
nosten liséksi kaikkiin sosiaalihuollon erityislakeihin sisaltyy suunnitelman tekemiseen velvoittava
séaannos joko siten, ettd siitd on saddetty asianomaisessa laissa tai sitd tdydentavassa asetuksessa.
Sadnnokset on seuraavassa kasitelty saddoksen antamisvuoden mukaisessa jarjestyksessa vanhim-
masta uusimpaan.

Laissa lasten paivahoidosta (36/1973) edellytetdén erityista hoitoa ja kasvatusta tarvitsevan lapsen
kuntoutuksen yhteensovittamiseksi laadittavaksi kuntoutussuunnitelma. Suunnitelma tulee laatia
yhteistydssa lapsen vanhempien ja tarpeen mukaan kunnan muun sosiaalihuollon, terveydenhuol-
lon sekd koulutoimen kanssa. (7 a §) Laissa ei ole erityisia sdédnnoksia siitd, kenen vastuulla suun-
nitelman tekeminen on.

Kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain (519/1977) mukaan jokaista erityishuollon tar-
peessa olevaa henkilod varten erityishuollon johtoryhmaén tai sen méaaréédmissa rajoissa toimintayk-
sikdn vastaavan johtajan tulee hyvéksyd erityishuolto-ohjelma. Ohjelma on mahdollisuuksien
mukaan laadittava yhteisty6ssd asianomaisen henkilon itsensé ja hdnen holhoojansa tai muun huol-
tajansa sekd sosiaalilautakunnan kanssa. (34 8) Lakia tdydentavan asetuksen (988/1977) mukaan
ohjelman tulee sisaltdd suunnitelma annettavasta erityishuollosta, sen toteuttamistavasta seka siita
milloin ohjelmaa on viimeistéan tarkistettava (4 8). Erityishuoltopiireilla on kaikki erityishuoltoon

kuuluvat palvelut18. Erityishuoltopiirin lisaksi myds kunta voi jarjestaa erityishuollon palvelut.

18 Erityishuoltoon kuuluvia palveluja ovat lain (2 §) mukaan muun muassa:
1) tutkimus, joka kasittaa erityishuollon suunnittelun ja toteuttamisen edellyttdmét ladketieteelliset, psykologiset ja sosiaali-
set selvitykset seké soveltuvuuskokeet
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Laissa ei ole sd&doksié siitd, onko tai mika taho on velvollinen laatimaan ohjelman silloin, kun
kunta jarjestaa erityishuollon palvelut omana toimintana. Suunnitelman tekeminen maaraytyy
talldin kehitysvammalain ohella sosiaalihuoltolain/-asetuksen, sosiaalihuollon asiakaslain ja ter-
veydenhuollon suunnitelmia koskevien sadnndsten perusteella.

Lastensuojelulain (683/1983) 11 §:ssd on sdddetty, ettd perhe- ja yksilokohtaisessa lastensuojelus-
sa on kussakin tapauksessa tehtdvéa huoltosuunnitelma, jollei kyseessa ole tilapdinen neuvonta ja
ohjaus. Suunnitelmaa on tarkistettava tarpeen mukaan. Terveydenhuoltoviranomaisten on annetta-
va perhe- ja yksilokohtaisessa lastensuojelussa asiantuntija-apua ja tarvittaessa jarjestettava lapsen
hoito sekd valttamattomat palvelut raskaana olevien naisten erityiseksi suojelemiseksi.
Péihdehuoltolain (41/1986) 28.1 §:n mukaan tarkemmat sd&nnokset lain tdytdntddnpanosta anne-
taan valtioneuvoston asetuksella. Pdihdehuoltoa jérjestettdessa on asiakkaan paihdehuollon tarpeen
arvioimiseksi ja hoidon saannin turvaamiseksi paihdehuoltoasetuksen (653/1986) 2 §8:n mukaan
yhdessé hanen kanssaan tarvittaessa laadittava kuntoutussuunnitelma. Tahdosta riippumattomassa
hoidossa kuntoutussuunnitelman laatiminen ei ole harkinnanvaraista, vaan se on aina laadittava.
Suunnitelmassa on selvitettava keskeiset asiat, joihin pyritddn vaikuttamaan, seka keinot ja arvioi-
tu aika, jonka kuluessa tavoitteet pyritdan toteuttamaan. Siitd on kdytava ilmi miten henkilén huol-
lossa olevan lapsen hoidon ja tuen tarve on otettu huomioon. Suunnitelmassa on oltava selvitys
henkilén tahdosta riippumattoman hoidon jalkeen annettavan tuen jarjestamisesta. Paihdehuolto-
lain 6 § 1 momentin mukaan pdihdehuollon palveluja on jérjestettava yleisia sosiaali- ja tervey-
denhuollon palveluja kehittdmall& sek& antamalla erityisesti paihdehuoltoon tarkoitettuja palveluja.
Palveluja annettaessa on pdihteiden ongelmakayttdjad autettava tarvittaessa ratkaisemaan myos
toimeentuloon, asumiseen ja ty6hon liittyvid ongelmiaan (8.2 8). Laki velvoittaa viranomaisia
toimimaan yhteistydssd. Erityistd huomiota on kiinnitettdva pdihdehuollon ja muun sosiaali- ja
terveydenhuollon, raittiustoimen, asuntoviranomaisten, tydvoimaviranomaisten, koulutoimen,
nuorisotoimen seka poliisin keskindiseen yhteistyohon (9 8). .

Vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista annetun lain (380/1987)
nojalla myénnettavien palvelujen tukitoimien saamisen tarkemmista perusteista sdddetaan asetuk-
sella (10 §).*° Asetuksen (759/1987) 2 § mukaan vammaisen henkilon tarvitsemien palvelujen ja
tukitoimien selvittdmiseksi on yhdessd hanen ja hénen huoltajansa kanssa tarvittaessa laadittava
palvelusuunnitelma. Palvelusuunnitelman tulee tarvittaessa sisaltdd myds muita kuin vammaispal-
velulaissa tarkoitettuja toimenpiteitd. Sen toteuttamista varten voidaan nimetd vastuuhenkild.
Suunnitelma tulee tarkistaa tarpeen mukaan. Laissa on saddetty kunnan yleisesta yhteistydvelvolli-
suudesta muiden viranomaisten ja yhteisgjen kanssa, mutta ei sen sijaan erityisesta yhteistyovel-
vollisuudesta palvelusuunnitelmaa tehtdessa.

Perhehoidolla tarkoitetaan sosiaalihuoltolain mukaan henkilon hoidon, kasvatuksen tai muun ym-
parivuorokautisen huolenpidon jarjestamistd hadnen oman kotinsa ulkopuolella yksityiskodissa
(25.1 8). Perhehoitajalain (312/1992) 4 §:ss& on saddetty perhehoitajan kanssa solmittavasta toi-
meksiantosopimuksesta. Pykélan 2 momentin mukaan toimeksiantosopimukseen tulee myos sisal-
tya suunnitelma perhehoidossa olevalle henkildlle ja perhehoitajalle jarjestettavistd perhehoidon
toteuttamiseksi tarpeellisista sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista ja muista tukitoimista.
Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annetun lain (734/1992) mukaan tarkempia saan-
noksid ja maarayksia lain tdytdntdonpanosta annetaan asetuksella (18 8§). Asetuksen (912/1992) 3
8:5s8 sdddetddn kotona annettavista palveluista. Sen 4 momentin mukaan kotona annettavasta
palvelusta laaditaan yhdessa palvelun kayttajan kanssa palvelu- ja hoitosuunnitelma. Suunnitelman
tulee sisaltdd sekd kotisairaanhoito ettd kotipalvelu, vaikka palvelujen tuottamisesta vastaisivat
erikseen kunta ja kuntayhtymad. Suunnitelmaa tarkistetaan palvelujen tarpeen muuttuessa.

2) terveydenhuolto
3) tarpeellinen ohjaus, kuntoutus seka toiminnallinen valmennus
4) ty6toiminnan ja asumisen jérjestaminen sekd muu vastaava yhteiskunnallinen sopeutumista edistava toiminta
5) henkilékohtaisten apuneuvojen ja apuvélineiden jarjestaminen
6) yksil6llinen hoito ja muu huolenpito
7) henkildn aviopuolison, vanhempien ja muiden perheenjésenten, muun huoltajan tai hdnelle muuten l&heisen henkilén
ohjaus ja neuvonta

o Vammaispalvelulain nojalla myonnettavid palveluja ovat kuntoutusohjaus ja sopeutumisvalmennus sekd muut lain
tarkoituksen toteutumiseksi jarjestettavat palvelut. N&ita palveluja voidaan antaa myds vammaisen lahiomaiselle tai hénesté
huolehtivalle taikka muutoin ldheiselle henkil6lle. Ns. subjektiivisena oikeutena kunnan on jérjestettava kohtuulliset kulje-
tuspalvelut saattajapalveluineen, tulkkipalvelut seké palveluasuminen, ellei henkil6 ole laitoshoidon tarpeessa. (8 §) Vam-
maiselle korvataan my6s joko kokonaan tai osittain kustannukset, jotka aiheutuvat henkilékohtaisen avustajan palkkaami-
sesta ja muista asianomaisen lain toteuttamiseksi tarpeellisista tukitoimista, vammaisuuden vuoksi tarpeellisen vaatetuksen
tai erityisravinnon hankkimisesta sekd padivittdisistd toiminnoista suoriutumisessa tarvittavien vélineiden, koneiden ja
laitteiden hankkimisesta aiheutuvat kustannukset (9 8).
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Sosiaalihuoltolain (710/1982) 27a §:n mukaan omaishoidon tuella tarkoitetaan vanhuksen, vam-
maisen tai sairaan henkilén kotona tapahtuvan hoidon tai muun huolenpidon turvaamiseksi annet-
tavaa hoitopalkkiota ja palveluja, jotka maéaritelladn hoidettavan hoito- ja palvelusuunnitelmassa.
Vastaavan asetuksen (318/1993) 2 §:n mukaan omaishoidon tuesta laaditaan yhdessa hoidettavan
ja hoitajan kanssa hoito- ja palvelusuunnitelma, jonka tulee siséltaa hoitajan antaman hoidon lisék-
si sen turvaamiseksi valttaméattdomat muut palvelut seké niiden méaaré ja siséltd. Suunnitelma liite-
taan tukea koskevaan sopimukseen. Muilla palveluilla tarkoitetaan kotisairaanhoitoa, kotipalveluja
sek& muita hoidettavan kannalta vélttdméattomia sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja. Suunni-
telmasta tulee ilmetd miten hoidettavan hoito suunnitellaan jéarjestettdvéksi hoitajan vapaan tai
muun poissaolon aikana.

Yksityisten sosiaalipalvelujen valvonnasta annetun lain (603/1996) 3 8:n 4 momentin mukaan
palvelujen on perustuttava sopimukseen tai hallintopdtokseen, johon tarvittaessa liittyy yhdessa
asiakkaan tai hdnen edustajansa kanssa laadittu palvelu-, hoito-, huolto-, kuntoutus- tai muu vas-
taava suunnitelma.

Toimeentulotuesta annetun lain (1412/1997) 10 §:n 2 momentin nojalla aina perusosan suuruutta
alennettaessa on alentamisen yhteydessa laadittava, mikali mahdollista yhdessa toimeentulotuen
hakijan ja tarvittaessa yhteistydsséa tydvoimaviranomaisten ja muiden viranomaisten kanssa suun-
nitelma toiminnasta asiakkaan itsendisen suoriutumisen edistdmiseksi. 3 momentin 2-kohdan mu-
kaan perusosan suuruutta voidaan alentaa muun muassa silloin, kun henkil6 kieltdytyy ilman pe-
rusteltua syyta suunnitelman mukaisesta toimintakykya edistavasté toiminnasta.

Pohdintaa: Palvelusuunnitelman laatimisvelvoite sisaltyy kaikkiin sosiaalihuollon
erityislakeihin, vaikka suunnitelman nimi saattaa vaihdella. Suunnitelman laatimis-
velvoite ei kaikissa laeissa koske kuitenkaan kaikkia asianomaisen palvelun piiris-
sé olevia henkil6itéd. Esimerkiksi paivahoidossa suunnitelma edellytetdan tehtéavak-
si ainoastaan erityisen hoidon ja kasvatuksen tarpeessa oleville lapsille ja toimeen-
tulotuesta annetun lain mukaan silloin, kun asiakkaan toimeentulotuen perusosan
suuruutta on tarkoitus alentaa. My6s paihdehuollon ja vammaispalvelulain samoin
kuin yksityisten sosiaalipalvelujen valvonnasta annetun lain mukainen suunnitelma
tulee tehdd ainoastaan tarvittaessa. Suunnitelmaa koskeva yleissdannos on seka
sosiaalihuoltolakia tdydentdvassa asetuksessa etté sosiaalihuollon asiakaslaissa.
Asiakaslain sddnndksen mukaan suunnitelma on laadittava ellei kyseessa ole tila-
painen neuvonta tai ohjaus tai suunnitelman laatiminen ole muutoin ilmeisen tar-
peetonta. Kaikissa saannoksissa edellytetddn myds muiden kuin sosiaalihuollon
palvelujen kirjaamista suunnitelmaan. Saadoksissa ei ole erityisid maarayksia siita,
tulisiko suunnitelmaan siséltyvat palvelut kirjata my6s muiden kuin sen toimintayk-
sikdbn asiakasrekisteriin, jolla on suunnitelman laatimisvelvoite. Paihdehuollon
suunnitelmaan on kirjattava myds arvioitu aika, jonka kuluessa tavoitteet pyritaan
toteuttamaan. Vastaavaa saanndésta toteuttamisajasta ei muissa sosiaalihuollon la-
eissa ole.

2.3 Kuntoutuksen asiakasyhteistyd ja muut suunnitelmat

Kuntoutuksen asiakasyhteistydsta on annettu erityinen laki (497/2003). Kuntoutuksen asiakasyh-
teistydryhma® kasittelee my6s yksittaisen kuntoutujan asiakasyhteistydta koskevia asioita hanen
suostumuksellaan. Oikeus saada kuntoutusta koskeva asia kasittelyksi ryhméssé on kuntoutujalla,
laissa saddetylld viranomaisella, muulla yhteisoll4 tai laitoksella. (8.1 §) Kuntoutujan suostumuk-
sen tulee olla kirjallinen. Ryhmaén tehtdvand on kuntoutustarpeita vastaavien ratkaisujen etsimisek-
si kuntoutujan palveluvaihtoehtojen arviointi, palvelujen suunnittelu seka tahdn liittyvien tietojen
vaihtaminen. Asiakasyhteistydryhma on tarvittaessa apuna muissa kuntoutusta koskevissa saan-
noksissa tarkoitetun kuntoutussuunnitelman laatimisessa. Yhteistyéryhman toiminnassa syntyvien
henkildtietojen kasittelysta vastaa rekisterinpitajana yhteistydryhméa (8.4 §). Eri viranomaisten
oikeus tietojen saantiin maaraytyy kuntoutujan suostumuksen mukaisesti. Yksittaista kuntoutujaa
koskevat asiakirjat talletetaan asian kasittelyn paatyttya erillisarkistona asianomaisen kunnan ter-
veyskeskukseen. Asiakirjoja sdilytetddn kymmenen vuotta asian kasittelyn paattymisesta. (10.4 8)

2 Asiakasyhteistyéryhméssa on oltava vahintan yksi sosiaalihuolto-, terveydenhuolto-, opetus- ja tydvoimaviranomaisen,
Kansaneldkelaitoksen ja muiden tarpeellisten yhteisdjen nimedma edustaja. Ryhmén on tarvittaessa kutsuttava kokouksiin-
sa my6s muiden viranomaisten, tapaturma-, liikenne- ja tyoelékevakuutusjarjestelmien, tynantajien ja tydntekijoiden seka
muiden yhteisdjen ja laitosten edustajia, minka liséksi se voi kuulla myds muita asiantuntijoita.(6 §)
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Maahanmuuttajalla, joka ilmoittautuu ty6ttdmaksi tyénhakijaksi tai joka hakee toimeentulotukea,
on oikeus yhteistydssa kunnan ja tydvoimatoimiston kanssa laadittavaan kotouttamissuunnitel-
maan.?! Suunnitelma sisaltaa lahinna kielen opetukseen, ammatilliseen koulutukseen ja ty6llisté-
miseen liittyvid palveluja. Koska se ei sisélla sosiaali- ja terveydenhuollon, palveluja sitd ei tassa
tarkastella lahemmin. T&ssé yhteydessd ei késitelld mydskaan julkisesta tydvoimapalvelusta anne-
tun lain (1295/2002) mukaista tydnhakusuunnitelmaa (5 luku 1 8§) eik& kuntouttavasta ty&toimin-
nasta annetun laissa (189/2001) saadettyd aktivointisuunnitelmaa (3 luku), vaikka viime mainittu
suunnitelma saattaa sisaltdd myds sosiaali- ettd terveydenhuollon palveluja.

Pohdintaa: Kuntoutuksen asiakasyhteistyon tavoitteena on asiakkaan kokonaisti-
lanteen arviointi. Kuitenkin paatdksen kuntoutuksesta tekee kukin kuntoutuksen
jarjestédmisesta vastaava taho siten kuin siitd on erikseen saadetty. Yhteistyéryhma
on tarvittaessa apuna muiden lakien nojalla edellytettavien kuntoutussuunnitelmien
tekemisessa ja varmistaa, ettd kuntoutujalle on hanen kanssaan yhteistydssa ni-
metty yhteyshenkild. Yhteistydryhma on toiminnassa syntyvien henkil6tietojen re-
kisteripitaja.

Kuntoutuksen asiakasyhteistyéryhman kasittelemien asioiden samoin kuin muiden
edella esitettyjen suunnitelmien sekéa palveluketjusuunnitelmien paallekkaisyys on
ilmeinen siltd osin kuin sosiaali- ja terveydenhuollon viranomaiset osallistuvat nii-
den kasittelyyn ja laatimiseen.

Myo6s muita hallinnonaloja, erityisesti tydhallintoa, koskevassa lainsaadannossa on
palvelusuunnitelmia koskevia sdannoksia. Koska sdanndsten yhteys palveluketju-
kokeiluun on sosiaali- ja terveydenhuoltoa etdisempi, niitd ei tadssé yhteydessa kéa-
sitelld siitdk&an huolimatta, etté palveluketjulaki sen 2.1 &:n mukaan koskee myds
muuta sosiaaliturvaa.

2.4 Terveydenhuollon hoito-, palvelu- ja kuntoutussuunnitelmat

Kansanterveyslain (66/1972) 14 § 3 momentin mukaan l&akinnalliseen kuntoutukseen luetaan
kuuluvaksi laissa mainitut toiminnot siten kuin niistd asetuksella tarkemmin saddetdén. Erikoissai-
raanhoitolain (1062/1989) 1 § 3 momentin mukaan ladkinnallisen kuntoutuksen siséllosta sédade-
taén tarkemmin asetuksella. Ladkinnallisestd kuntoutuksesta annetun asetuksen (1015/1991) 5 §:n
mukaan kuntoutujalle laaditaan yhdessd hanen ja tarvittaessa hdnen omaistensa kanssa kuntoutus-
suunnitelma. Kuntoutussuunnitelmassa maéritell&dn tarpeelliset kuntoutustoimenpiteet ottaen
huomioon sosiaalihuollon, tyévoima- ja opetusviranomaisten seké kansaneldkelaitoksen ja muiden
kuntoutusta jarjestdvien tahojen palvelut ja yhteen sovitetaan terveydenhuollon laékinnalliset kun-
toutuspalvelut naiden tahojen jarjestdiman kuntoutuksen kanssa. Suunnitelman toteutumista seura-
taan ja sitd arvioidaan maaraajoin. Kuntoutujan kanssa sovitaan kuntoutuksen toteutumisen kan-
nalta tarpeellisesta yhteydenpidosta. Tarvittaessa kuntoutujalle nimetééan yhdyshenkild.
Mielenterveyslaissa (1116/1990) ja sitd tdydentavassa asetuksessa ei ole sadannoksia kuntoutus-
suunnitelmasta. Sen sijaan lain 5 § mukaan mielenterveyspalvelujen jarjestdmisessd on sairaanhoi-
topiirin kuntainliiton ja sen alueella toimivien terveyskeskusten yhdessé kunnallisen sosiaalihuol-
lon ja erityispalveluja antavien kuntainliittojen kanssa huolehdittava siitéd, ettd mielenterveyspalve-
luista muodostuu toiminnallinen kokonaisuus. Riittdvan hoidon ja palvelujen ohella henkil6lle on
yhteistydssa asianomaisen kunnan sosiaalitoimen kanssa jarjestettdva mahdollisuus hénen tarvit-
semaansa laakinnalliseen tai sosiaaliseen kuntoutukseen liittyvaén tuki- ja palveluasumiseen siten
kuin siit4 on erikseen s&adetty.

Lakiin potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) liséttiin sosiaalihuollon asiakaslakia vastaava
yleissdénnos tutkimusta, hoitoa tai la&kinnallistd kuntoutusta koskevan suunnitelman laatimisvel-
voitteesta 1.3.2005 voimaan tulleella muutoksella (4a 8). Sen mukaan terveyden- ja sairaanhoitoa
toteutettaessa on tarvittaessa laadittava tutkimusta, hoitoa, l&akinnallistd kuntoutusta koskeva tai
muu vastaava suunnitelma. Suunnitelmasta tulee ilmeté potilaan hoidon jarjestdminen ja toteutta-
misaikataulu. Suunnitelma on laadittava yhteisymmarryksessa potilaan, hdnen omaisensa tai lahei-
sensa taikka hédnen laillisen edustajansa kanssa. Suunnitelman sisallostd ja asiaan osallisista on
liséksi voimassa, mité niista erikseen sdadetéan.

Muutosta koskevan hallituksen esityksen (77/2004) perusteluissa on todettu, ettd terveydenhuol-
lossa ollaan siirtymé&ssa organisaatiokeskeisesta toimintatavasta kokonaisvaltaisiin potilaan hoito-
ja palveluketjuihin. Suunnitelma on nahty erityisen tarpeellisena silloin, kun potilas tarvitsee eri-

21 |_aki maahanmuuttajien kotouttamisesta ja turvapaikanhakijoiden vastaanotosta (493/1993) 11 §.
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laisia palveluja seka terveydenhuollossa ettd sosiaalihuollossa. Yhteistydsuunnitelma edellyttdisi
useamman asiantuntijan mukanaoloa. Asiantuntijaryhmaan voisi kuulua muun muassa sosiaali- ja
terveydenhuollon eri toimintayksikdiden henkil6stéa. Nain voitaisiin turvata, ettei sosiaalipalvelu-
jen piirissé oleva henkild jaisi terveydenhuollon palvelukatveeseen ja péinvastoin. Suunnitelma
tulisi laatima myds yksityistd terveyden- ja sairaanhoitoa toteutettaessa, jolloin suunnitelma olisi
osa potilaan ja palveluntuottajan tekemda sopimusta. Esityksessa on todettu, ettei suunnitelma ole
luonteeltaan asiakirja, johon perustuen potilaalle syntyisi oikeus vaatia suunnitelmaan sisaltyvia
palveluja ja ettei se ole mygskadn hallintopaatds, jonka perusteella olisi mahdollista hakea muutos-
ta. Kyse on hoidon toiminnallisesta suunnittelemisesta ja etenemisesta.

Pohdintaa: Myd6s terveydenhuollossa suunnitelman laatimisvelvoite on laaja. Pi-
simpaan suunnitelman laatimisvelvoite on koskenut kansanterveyslain nojalla an-
nettavaa ladkinnallistd kuntoutusta. Vaikka mielenterveyslaissa ei nimenomaisesti
puhuta suunnitelmasta siind sdadetyn toiminnallisen kokonaisuuden ja yhteisty6-
velvoitteiden eri tahojen valilla voidaan katsoa sisalléltdan vastaavan palveluketju-
suunnitelmaa. Muista suunnitelmia koskevista sdanndksista poiketen potilaslain
1.3.2005 voimaan tulleet sddnndkset edellyttavat, ettéd suunnitelmasta tulee ilmeta
hoidon toteuttamisaikataulu. Myds néiden suunnitelmien soveltamisala on péaallek-
kainen palveluketjusuunnitelman kanssa.

2.5 Kotihoidon kokeilu sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelujen yhteensovittamisessa

Kotihoidon kokeilussa on mahdollista jérjestda sosiaalihuoltolain 17 §:n 1 momentin 3-kohdassa
tarkoitettu kotipalvelu ja kansanterveyslain 14 §:n 1 momentin 2-kohdassa tarkoitetut kotisairaan-
hoidon tehtévét osittain tai kokonaan yhdistettyné kotihoidoksi (13c §). Toimintayksikkdd, jolle
kotihoidon tehtavét kuuluvat, pidetaddn sosiaalihuollon toimintayksikkong, jos se on sosiaalihuol-
lon toimeenpanosta vastaavan toimielimen alainen ja terveydenhuollon toimintayksikkénd, jos se
on kansanterveystyon toimeenpanosta vastaavan toimielimen alainen. Jos kokeilua varten peruste-
taan uusi toimielin, toimintayksikkod pidetédéan joko sosiaali- tai terveydenhuollon toimintayksik-
kéna sen mukaan mihin yksikdn tehtévat painottuvat (13d 8). Kokeilua koskevan potilas- tai asia-
kastietoja sisaltdvan rekisterin rekisterinpitdja on siten joko terveydenhuollon tai sosiaalihuollon
toimintayksikkd riippuen siitd, mink& lautakunnan alaisuuteen toimintayksikkd kuuluu tai painot-
tuvatko tehtdvat sosiaali- vai terveydenhuollon alueelle.

Potilasta/asiakasta koskevia tietoja ei kasitelld suostumuksen eika potilas- ja asiakastietoja koske-
van sadntelyn perusteella, vaan tietojen kasittelystd on sd&detty kokeilua koskevissa sadnnoksissa.
Kansanterveyslain 13 f 8:n ja sosiaalihuoltolain 12 f §:n 2 momenttien nojalla kotihoidon toimin-
tayksikdn henkildstolla on oikeus kayttaa tehtdviensa edellyttamélla tavalla kotihoidon rekisteritie-
toja.

Kotihoidon toimintayksikolla on oikeus saada ja kayttaa

¢ kotihoidon toteuttamisen tai jarjestdmisen kannalta valttdmattomia potilasasiakirja-
tietoja kunnan tai kuntayhtyman terveyskeskuksessa silloin, kun kotihoidosta huo-
lehtii kansanterveystydn toimeenpanosta huolehtiva toimielin tai muu toimielin sek&

e muiden viranomaisten tietoja siten kuin sosiaalihuollon asiakaslain 20 §:ss&d*’on saa-
detty. (KTL 13g.2 §, SHL 12g.2 §)

e Kkotihoitoon kuuluviin terveyden- ja sairaanhoidon asiakirjoihin sovelletaan potilas-
asiakirjoja koskevia sd&nnoksié ja muihin kotihoidon asiakirjoihin sosiaalihuollon
asiakirjoja koskevia sdédnnoksia (12f.1 8). Kun kotihoidon potilas on hoidettavana
asianomaisen kunnan tai kuntayhtyman terveyskeskuksessa, terveyskeskuksella on
oikeus saada salassapitosdadnndsten estamatta

e terveyden- ja sairaanhoidon jarjestamisen tai toteuttamisen kannalta tarpeellisia ko-
tihoidon potilasasiakirjoja, kun kotihoidosta huolehtii kansanterveysty6n toimeen-
panosta huolehtiva toimielin tai muu toimielin ja

2 Valtion ja kunnan viranomainen seka muu julkisoikeudellinen yhteisd, kansanelakelaitos, elaketurvakeskus, elakesaatio
ja muu elékelaitos, vakuutuslaitos, koulutuksen jérjestdjd, sosiaalipalvelun tuottaja, terveyden- ja sairaudenhoitotoimintaa
harjoittava yhteiso tai toimintayksikkd seké terveydenhuollon ammattihenkild ovat velvollisia antamaan sosiaalihuollon
viranomaiselle sen pyynnostd maksutta ja salassapitosaénnosten estamétté hallussaan olevat sosiaalihuollon asiakassuhtee-
seen olennaisesti vaikuttavat tiedot ja selvitykset, joka viranomaiselle laissa saddetyn tehtdvéan vuoksi ovat valttamattomia
asiakkaan sosiaalihuollon tarpeen selvittdmiseksi, sosiaalihuollon jérjestdmiseksi ja siihen liittyvien toimenpiteiden toteut-
tamiseksi sekd viranomaiselle annettujen tietojen tarkistamista varten.
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e terveyden- ja sairaanhoidon jarjestdmisen kannalta valttaméattomat tiedot muista ko-
tihoidon asiakirjoista seka

e muilta viranomaisilta tietoja siten kuin sosiaalihuollon asiakaslain 20 §:ss& on saa-
detty. (KTL 13g.1 §, SHL 129.1 §)

Pohdintaa: Kotihoidon kokeilu on tarkoitettu sellaisille kunnille, joissa sosiaalihuol-
lon ja kansanterveystydn tehtavid ei ole kokonaisuudessaan yhdistetty sosiaali- ja
terveyslautakunnalle tai vastaavalle monijaseniselle toimielimelle tai joissa kansan-
terveystyon kuuluminen kuntayhtymalle on estényt yhdistamisen kuntatasolla. Ta-
voitteena on kartoittaa uusia vanhusten palvelujen organisointimalleja ja sosiaali- ja
terveydenhuollon yhteensovittamistapoja. Kyse on kunnan siséisista toimintamal-
leista. Periaatteessa kotihoitona jarjestettavat palvelut ovat yksi sosiaali- ja tervey-
denhuollon palveluketjun muoto, jota koskevasta kokeilusta on saédetty erikseen.
Kokeilu kohdistuu samoihin palveluihin, joista on kyse palveluketjusuunnitelmassa.

2.6 Pohdintaa kokeilulaissa maariteltyjen palveluketjusuunnitelmien ja muuhun
lainsdadéant6on siséaltyvien palvelusuunnitelmien valisista suhteista

Kokeilulain palveluketjusuunnitelmia ja muussa lainsdddanndssé olevia suunnitelmia koskevat
saannokset ovat sadntelyalaltaan paallekkaisia. Padosa palvelusuunnitelmia koskevasta sadntelysta
oli annettu jo ennen palveluketjulakia, vanhimmat sainndkset ovat 1970-luvulta ja 1980-luvun
alusta (paivahoito ja kehitysvammahuolto, sosiaalihuoltoasetus). Palveluketjulain voimaan tulon
jalkeen annetuista sadannoksistd merkittdvimpid ovat sen kanssa ldhes samanaikaisesti annetun
sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista annetun lain (812/2000) palvelu-, hoito-, kun-
toutus- tai muuta vastaavaa suunnitelmaa koskevat séddnndkset ja potilaslakiin lisatyt, 1.3.2005
voimaantulleet (muutos 857/2004), hoitoa tai 1d&kinndllistd kuntoutusta koskevat suunnitelman
laatimisvelvoitteesta annetut sddnndkset (4a §). Palveluketjulain voimaan tulon jélkeen on annettu
myds kuntoutuksen asiakastydhon ja tyollistymiseen liittyvid suunnitelmia koskevia sdénnoksia
samoin muita sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen koordinoimiseen liittyvid, muita kokeiluja
koskevia, suunnitelmasaannoksia (kotihoidon kokeilu, Kainuun maakuntahallintokokeilu).

Eroja palveluketjulain ja muiden suunnitelmia koskevien saanndsten valilla on painotuksissa. Kun
palveluketjusuunnitelman sééntelyn lahtékohtana on ollut tiedonkulun valittdmisen saumakohtien
ja séhkadisen tiedon valittdmisen hoitamisessa, muussa lainsdaddanndssé padpaino on ammattihenki-
I6iden toimintojen tai palvelujen koordinoinnissa. Asiakkaan kannalta yleinen palvelusuunnitelmia
ja myos palveluketjusuunnitelmia koskeva ongelma on, ettei suunnitelmilla ole itsendisté oikeudel-
lista asemaa. Ne ovat julkisessa sosiaalihuollossa palvelujen antamisesta tehdyn paétdksen ja yksi-
tyisessd sosiaalihuollossa asiakkaan ja palvelun tuottajan vélisen sopimuksen liitteitd. Niin muo-
doin palvelusuunnitelmasta ei voi valittaa, vaikka varsinaisesta paatoksesta olisikin valitusoikeus.
Terveydenhuollossa ei ennen hoitoon paésyaikoja koskevaa séantelya ole ollut yleisid sadnnoksia
palvelusuunnitelmista. My6skaan kirjallisia hoitopaéatoksia ei yleensé ole tehty, eikd terveyden-
huollon hoitopaatoksista voi valittaa.?® Hoitoon paasyaikoja koskevat saannokset eivét sininsi
muuta tilannetta. Saattaa kuitenkin olla, ettd potilaslakiin lisattyd hoitosuunnitelmaa ja siihen kir-
jattavaksi saddettya toteuttamisaikataulua koskevat sadnnokset saavat terveydenhuollossa sosiaali-
huollon palvelusuunnitelmasta poikkeavan merkityksen tai ylipd4tddn muuttavat palvelusuunni-
telmien oikeudellista asemaa. Kun s&dannokset tulivat voimaan vasta 1.3.2005, ei muutoksia ole
tassd vaiheessa mahdollista ennakoida.

Suunnitelmien oikeudelliseen asemaan seké asiakkaan ettd organisaation kannalta liittyy kysymys
tietyn hallinnonalan suunnitelman velvoittavuudesta toisella hallinnonalalla. Kyse on yht&alta siit,
keitd suunnitelman tekemiseen osallistuvat tahot ovat ja toisaalta siit4, mitkd ovat heidén edusta-
mansa organisaation antamat valtuudet paattaa suunnitelmaan siséltyvista palveluista. Jos suunni-
telmaan sisaltyvia palveluja koskeva paatdksenteko-oikeus on samalla paatoksentekoelimelld ku-
ten esimerkiksi kunnan terveydenhuollosta vastaavalla viranomaisella, suunnitelman toteutuminen
on todennakdisempaa kuin jos laatimiseen osallistuvia tahoja on useita. My®ds terveydenhuollossa
on kuitenkin mahdollista, ettd terveydenhuollosta vastaava johtaja muuttaa potilaan tekemén muis-
tutuksen johdosta hoitavan ladkarin paatosta palvelujen antamisesta. Muutos voi olla potilaalle
my®onteinen tai kielteinen.

% Hoitopaatsksen tekee potilasta hoitava l4dkari. Paatdksesta voidaan tehda muistutus toimintayksikén terveydenhuollosta
vastaavalla johtajalle, jolloin asia on késiteltdva uudelleen kaikilta osin. Valitusoikeutta ei ole. Sen sijaan kysymys kunnan
jarjestdémis- ja maksuvelvollisuudesta voidaan saattaa ratkaistavaksi hallintoriitana. Tall6in hallinto-oikeudesta on edelleen
valitusoikeus korkeimpaan hallinto-oikeuteen.
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Yhtendisten suunnitelmien laatimista saattaa vaikeuttaa asiakkuuden erilainen luonne ja siihen
liittyvat erilaiset kulttuurit sosiaali- ja terveydenhuollossa. Esimerkiksi sosiaalihuollossa asiakkaal-
la tai hanen laillisella edustajallaan on velvollisuus tietojen antamiseen sosiaalihuollon jarjestami-
seksi ja toteuttamiseksi (AsiakasL 12.1 8). Vastaavaa velvollisuutta terveydenhuollossa ei ole.
Sosiaalihuollon palvelujen mydntamisesta tehdaén aina kirjallinen paatos, kun taas terveydenhuol-
lossa péasaanto on, ettei Kirjallisia paatoksié tehdd, vaan toiminnot toteutuvat ns. tosiasiasiallisena
hallintona. Tahan liittyy aikaisemmin kasitelty valituksentekomahdollisuuksien erilaisuus.
Palveluketjusuunnitelma ei ole uusi enempéé sosiaalihuollon kuin terveydenhuollonkaan lainsaa-
dénngssa. Yleissaédnnokset palvelusuunnitelmasta ovat sosiaalihuollossa asiakaslaissa ja sosiaali-
huoltolain nojalla annetussa sosiaalihuoltoasetuksessa. Myds kaikissa sosiaalihuollon erityislaeissa
ja/tai niitd tdydentavissé asetuksissa on sdénnokset palveluketjusuunnitelmaa vastaavan suunnitel-
man tekemisestd, vaikka suunnitelman nimi saattaa vaihdella. S&dnndkset velvoittavat vahintaan
sosiaali- ja terveydenhuollon viranomaisia, mutta useimmiten suunnitelman tekemiseen edellyte-
taan osallistuvan myds muiden hallinnonalojen viranomaisia.

Terveydenhuollossa hoito- ja palvelusuunnitelman tekemiseen velvoittavia sdéannoksia on palvelu-
ketjulain kokeilua edeltavalta ajalta ollut muun muassa kansanterveyslain ladkinnallisesta kuntou-
tusta koskevia sadnnoksia taydentavassa asetuksessa. Vaikka mielenterveyslaissa tai -asetuksessa
ei ole sadnnoksia varsinaisesta suunnitelmasta, terveydenhuollon eri viranomaisten on edellytetty
huolehtivan siitd, ettd mielenterveyspalveluista muodostuu toiminnallinen kokonaisuus ja ett4
henkil611a on mahdollisuus riittdv&an hoitoon ja palveluihin sekd kuntoutukseen liittyvaan asumi-
seen.

Ennen 1.3.2005 voimaan tullutta potilaslain 4 a 8:84, jossa lakiin lisattiin velvoite tarvittaessa
laatia tutkimusta, "hoitoa" tai l4&kinnallista kuntoutusta koskeva suunnitelma, ei terveydenhuollos-
sa ole ollut yleistd suunnitelman tekemiseen velvoittavaa sadnndstd. Suunnitelman tekemiseen
velvoittavien yleisten saddnndsten puuttumista muiden kuin kuntoutuksen osalta voidaan pitaa ter-
veydenhuollon palvelujen yhteensovittamisen kannalta selkednd puutteena, jota palveluketjusuun-
nitelmalla on ollut mahdollista korjata. Potilaslain muutoksen voimaan tulon jalkeen, ei palvelu-
ketjusuunnitelmaa koskevilla sdannoksilla ole enda aikaisempaa vastaavaa merkitystd. Myos koti-
hoidon kokeilua koskevat sdéannokset korvaavat kokeilun piiriin kuuluvien palvelujen osalta palve-
luketjusuunnitelman sédannokset.

Patilaslain hoito- ja palvelusuunnitelmaa koskevassa hallituksen esityksessa (77/2004) on todettu,
ettd kuntien jarjestamisvastuulla on paljon sellaisia peruspalveluja, joiden jarjestaminen perustuu
padasiallisesti sosiaalialan lainsdadantéon, mutta palvelujen sisélto on sellainen, ettd osalla palve-
lukokonaisuuden toteuttajista tai vastuuhenkildista on oltava terveydenhuollon ammatinharjoitta-
misoikeus. Tdma viittaisi siihen, etti palvelusuunnitelma olisi ensisijaisesti tarkoitettu laadittavak-
si néissa tilanteissa. Nimenomaisesti ei kuitenkaan ole todettu, ettd suunnitelman laatimisvelvoite
koskisi yksinomaan ndité palveluja.

Palveluketjua koskevan kokeilulain 25 §:n mukaan hoito- ja palvelusuunnitelman laatimiseen eivét
voi osallistua potilaan laheiset ja omaiset. T&ma on ristiriidassa esimerkiksi asiakaslain, potilaslain
ja useimpien palvelu-, hoito- ja kuntoutussuunnitelmia koskevien erityislakien sddnndsten kanssa,
koska niissd on nimenomaisesti mainittu, ettd suunnitelma on tehtévé yhteistydssa omaisten tai
laheisten kanssa. Kokeilulain mukaan myds omaneuvoja osallistuu palveluketjusuunnitelman
laadintaan ja muuttamiseen, mikali asiakas on tehnyt omaneuvojasopimuksen (10 §).

Useissa erityislaeissa suunnitelman tekemiseen tulee sdanndsten perusteella osallistua myés mui-
den hallinnonalojen edustajia. Myds palveluketjusuunnitelmasta annettujen sdanndsten mukaan
suunnitelman laatimiseen ja muuttamiseen osallistuvat muut asiakkaan etuuksien ja palveluiden
toteuttamisesta vastuussa olevat sosiaali- tai terveydenhuollon sekd muun sosiaaliturvan tydnteki-
jat ja viranhaltijat siten kuin asiakkaan kanssa sovitaan (10 8). Lain 11 §:ss& on sdédetty, ettd
suunnitelmaa ja siihen tehtyja muutoksia koskevat tiedot talletetaan niiden sosiaali- ja terveyden-
huollon rekisterinpitédjien asiakasrekistereihin, joiden edustaja on osallistunut suunnitelman laati-
miseen tai muuttamiseen. Muilla suunnitelman tekemiseen osallistuvilla viranomaisilla on kuiten-
kin yleensa lakiin perustuva oikeus suunnitelmaa koskevien tietojen kirjaamiseen omaan asiakas-
rekisteriinsa.

Johtopaatdksia: Kokeilulaissa olevat palveluketjusuunnitelmaa koskevat sadnnokset ovat verrat-
tavissa sosiaali- ja terveydenhuollon yleis- ja erityislainsdddannossé oleviin asiakkaan palvelu-,
hoito-, kuntoutus- tai muita suunnitelmia koskeviin sadnnéksiin. Palveluketjulaissa olevat sdéan-
nokset eivat ndyta kattavan alueita, joita lainsdadanndssa ei olisi jo sdédetty. Samasta sovelta-
misalasta seuraa yhtaélta, ettd sdanndsten valill4 on ristiriitaa. Toisaalta erityisesti 1.3.2005 poti-
laslakiin lisatyn suunnitelmaa koskevan saédnnoksen jalkeen kokeilulain palveluketjusuunnitelmaa
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koskeville sisdltdsadnnoksille on vaikea 10ytda varsinaista soveltamiskohdetta, josta ei jo olisi
saadetty.

Kokeilulakia vakinaistettaessa tulisi pohtia

- mink& palvelujen kohdalla palveluketjusuunnitelma tuottaa lisdarvoa suhteessa
nykyisin voimassa oleviin sdannoksiin

- tulisiko palveluketjulain palveluketjusuunnitelmaa koskevia sddnndksia soveltaa
kaikkiin sosiaali- ja terveydenhuollon palveluihin vai olisiko palveluketjusuunnitelma
rajattava koskemaan vain tiettyja palveluita ja missa maarin suunnitelmantekovel-
voite tulisi ulottaa muuhun sosiaaliturvaan

- miten ratkaista an palveluketjulakiin ja muuhun lainsdadantdéén sisaltyva ristiriita
asiakkaiden ja potilaiden omaisten tai laheisten osallistumisesta palvelusuunnitel-
man laatimiseen

- miten ratkaistaan palveluketjulain ja potilaslain sekéa paihdehuoltolain suunnitel-
mien valinen ristiriita siitd, ettéd viime mainitut edellyttdvat suunnitelman toteutta-
misajan kirjaamista

- olisivatko toimivaltakysymykset toisella hallinnonalalla tehtdviin suunnitelmiin si-
séltyvia palveluja koskevan paatoksenteon osalta ratkaistavissa lainsaadannolla

- mitd muita tarkennuksia lahtokohtaiset rajaukset saantelylta edellyttavat

3 Viitetietokanta ja tietojen luovutus

3.1 Viitetietokanta - potilas- ja asiakastietoja sisaltava henkilorekiste-
ri

Viitetietokantajarjestelmén tavoitteena on ollut nopeuttaa asiakkaan kokonaistilanteen hahmotta-
mista ja mahdollistaa saumattoman palveluketjun toteutuminen (HE 33/2000). Kokeilulaki mah-
dollistaa yhteisen viitetietokannan muodostamisen alueella, jonka sosiaali- ja terveysministerié on
hyvéksynyt kokeilun piiriin (2.2 §). Lain 21 §:n mukaan kukin kokeilun piiriin kuuluva sosiaali- ja
terveydenhuollon rekisterinpitdj& on omalta osaltaan rekisterinpitdja. Kokeilulain mukaan rekiste-
rinpitdjan tehtévét voidaan antaa kirjallisella toimeksiantosopimuksella hoidettavaksi sosiaali- ja
terveydenhuollon rekisterinpitdjan lukuun.

Viitetiedolla tarkoitetaan tietoa siitd, ettd mainitussa sosiaali- ja terveydenhuollon toiminnallisen
yksikon sahkdisessd asiakasrekisterissa tai osarekisterissd on tiettynd ajankohtana tallennettua
rekisterinpitdjan toiminnassa syntyneitd, kyseistd asiakasta koskevia henkil6tietoja. Viitetietokanta
puolestaan tarkoittaa viitetietojen ja niiden luovuttamista koskevien suostumusten muodostamaa
sosiaali- tai terveydenhuollon asiakasrekisterin osarekisterid, johon talletetaan myds lokitiedot (3
8). Viitetietona talletetaan viitetietokantaan asiakkaan nimi, henkil6tunnus, tiedon sijaintipaikka,
yleisluonteinen kuvaus viitetiedon osoittamasta tiedosta, viitetiedon tallettamisaika seké viitetieto-
kannan toiminnan edellyttdmat tekniset tiedot (22.1 §). Kokeilulain 22 § 2 momentissa on vélilli-
sesti todettu, etté lokitietoja ovat viitetietojen kaytto- ja luovutustiedot.

Pohdintaa: Kokeilulaki ei mahdollista alueellista potilasrekisteria, vain alueellisen
viitetietokannan. Myds rekisterinpitéja on kokeilulaissa aukottomasti maaritelty. Vii-
tetietojen osalta tata koskeva sdannos on 21 §, jonka mukaan viitetiedot luo ja tal-
lettaa seka luovuttaa ja muuten kasittelee kukin kokeilun piiriin kuuluva sosiaali- ja
terveydenhuollon rekisterinpitdja omalta osaltaan. Yhtenevasti rekisterinpitajaky-
symysta kasitelladn myods palveluketjusuunnitelmaa koskevissa 11 8:ssdja3 8§ 1
mom. 5 -kohdassa. 11 §:n mukaan palveluketjusuunnitelmaan sisaltyvat tiedot tal-
letetaan niiden sosiaali- ja terveydenhuollon rekisterinpitajien asiakasrekistereihin,
joiden edustaja on osallistunut suunnitelman laatimiseen tai muuttamiseen. 3 §:n
viitetiedon méaérittelyn mukaan viitetiedolla tarkoitetaan tietoa siitd, ettd mainitussa
sosiaali- tai terveydenhuollon toiminnallisen yksikon séhkdisessa asiakasrekisteris-
sé tai osarekisterissa on tiettyna ajankohtana tallennettua rekisterinpitajan toimin-
nassa syntyneité kyseessa olevaa asiakasta koskevia henkilttietoja.

Seka viitetiedon etta viitetietokannan maarittely (3.1 § 5-6 kohdat) sisaltada osare-
kisterin kasitteen. Osarekisterilla tarkoitetaan sosiaali- tai terveydenhuollon toimin-
tayksikon asiakasrekisteriin kuuluvaa rekisteria. Viitetietokanta on asiakasrekisterin
osarekisteri, joka siséltaa lisaksi viitetietoja koskevat suostumukset ja lokitiedot.
Henkilotietolaki ei tunne osarekisterin kasitettd. Sen 3 §:n 1 mom. 3-kohdan mu-
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kaan henkilorekisterilla tarkoitetaan kayttotarkoituksensa vuoksi ghteenkuuluvista
merkinndista muodostuvaa henkildtietoja sisaltavaa tietojoukkoa.”* Viitetietokan-
nan kayttotarkoitus on lahtokohtaisesti sama kuin potilas- tai asiakasrekisterien
kayttotarkoitus. Henkilorekisterilain mukaan rekisterinpitdja voi olla yksi tai useam-
pia henkilditd, yhteisdja, laitoksia tai saéitiditd, joiden kayttda varten rekisteri on pe-
rustettu (3 8 1 mom. 4-kohta). SAannoksesté seuraa, etta osia samasta rekisterista
voi fyysisesti sijaita eri paikoissa. Kokeilulakia koskevassa hallituksen esityksessa
(33/2000, yksityiskohtaiset perustelut) ei ole avattu osarekisterin kasitetta. Alueelli-
sella tasolla viitetietokantajarjestelméa koostuisi useista viitetietokannoista. Esityk-
sessa on todettu, etta alueellisella tasolla olisi kyse useista erillisista viitetietokan-
noista, silloinkin kun niiden tekninen yllapito olisi annettu saman toimeksisaajan
tehtavaksi.

Osarekisterin kasitteen selkiytymattomyydesta johtuen viitetietokannan tietojen ka-
sittely suhteessa varsinaisiin potilas- ja asiakasrekisterien tietoihin jaa tulkinnanva-
raiseksi. Esimerkiksi asiakkaiden viitetietokantaa koskevan informaation ja suos-
tumusten sisaltd ja mahdollisuus niiden esittdAmiseen samalla lomakkeella potilas-
ja asiakastietoja koskevan informaation ja suostumuksen kanssa on sidoksissa sii-
hen, minkélainen on viitetietokannan asema suhteessa asiakas- ja potilasrekiste-
reihin. Kokeilulaki saatéa viitetietojen luovuttamisesta suostumuksen perusteella ja
suostumusten tallentamisesta viitetietokantaan. Voidaanko suostumus tallentaa vii-
tetietokantaan esimerkiksi silloin, kun se siséltdad myos potilasasiakirjojen luovutus-
ta koskevan suostumuksen, on tulkinnanvaraista ja riippuu siitd miten tyhjentavaksi
kokeilulain sddnnds on tarkoitettu. Jos viitetietokanta on potilas- tai asiakasrekiste-
rin osa, voitaneen kysya miksi tietojen tallettamisesta on séadetty erikseen eika
viittaamalla potilas- ja asiakaslakeihin.

Johtopdéatoksia: Kokeilulain rekisterinpitdjad koskevat sddnnokset on médritelty tyhjentavasti.
Sen sijaan viitetietietojen ja viitetietokannan suhde potilas- ja asiakasrekistereihin henkil&tietolain
mukaisena henkilorekisterind edellyttdd tdsmentdmistd. Osa tatd kysymysta liittyy kokeilulaissa
esiintyvaan osarekisterin kasitteeseen, jota ei laissa ole mééritelty. Kokeilun vakinaistaminen edel-
Iyttad ndiden kysymysten tdsmentamista.

3.2 Viitetietojen luovutus

Viitetietoja voidaan luovuttaa

1) asiakkaan kirjallisella suostumuksella®

2) tieteellista tutkimusta tai tilastointia varten julkisuuslain nojalla

3) potilaslain 13 § 3 momentin 3 kohdan nojalla silloin, kun potilaalla ei ole edellytyksié arvioida
suostumuksen merkitysta?® eika hanella ole laillista edustajaa tai jos suostumusta ei voida saada
potilaan tajuttomuuden tai muun vastaavan syyn vuoksi. (KokeiluL 23.2 §) Kokeilulain 25.1 &:n
mukaan laillisen edustajan suostumuksen tulee olla kirjallinen. 3-kohdassa viitatun potilaslain
(13.3 § 3-kohta) nojalla télldin voidaan antaa potilaan tutkimuksen ja hoidon jarjestdamiseksi tai
toteuttamiseksi valttdmattomia tietoja toiselle suomalaiselle tai ulkomaiselle terveydenhuollon
toimintayksikolle tai terveydenhuollon ammattihenkil6lle. Jollei ole syyté olettaa, ettd potilas kiel-
téisi tietojen antamisen, tietoja potilaan henkildsté tai hdnen terveydentilastaan voidaan luovuttaa
tajuttomuuden tai muun siihen verrattavan syyn vuoksi potilaan ldhiomaiselle tai muulle hénen
ldheiselleen. Tieto viitetietojen luovuttamisesta em. potilaslain 13.3 8:n mukaisissa tapauksissa
tulee kirjata viitetietokantaan samoin kuin tietojen luovuttamisen peruste. Asiakasta tulee infor-
moida luovutuksesta heti kun se on mahdollista. (KokeiluL 23.3 §)

% maarittely jatkuu: jota kasitelld&n osin tai kokonaan automaattisen tietojenkasittelyn avulla taikka, joka on jérjestetty

kortistoksi, luetteloksi tai muulla néihin verrattavalla tavalla siten, ettd tietty& henkiléd koskevat tiedot voidaan 10ytaa
helposti ja kohtuuttomitta kustannuksitta.

Perussaannds terveydenhuollon tietojen luovuttamisesta on potilaslaissa. Sen 13 § 1 momentin mukaan terveydenhuol-
lon toimintayksikdsséa tydskenteleva taikka sen tehtévia suorittava henkild ei saa ilman potilaan kirjallista suostumusta
antaa sivulliselle potilasasiakirjoihin siséltyvia tietoja. Jos potilaalla ei ole edellytyksié arvioida annettavan suostumuksen
merkitystd, tietoja saa antaa hanen laillisen edustajansa kirjallisella suostumuksella. Poikkeuksen muodostavat 1) potilaan
tutkimuksen tai hoidon jérjestdmiseksi tarpeelliset tiedot toiselle terveydenhuollon toimintayksikélle tai ammattihenkil6lle
ja 2) yhteenveto annetusta hoidosta vastaavaksi 1dakariksi nimetylle henkildlle potilaan taikka hanen laillisen edustajansa
suullisella suostumuksella tai asiayhteydestd muuten ilmenevalla suostumuksella.

% Arviointikyvyn heikentyminen voi johtua mielenterveydenhairiésts, kehitysvammaisuudesta tai muusta vastaavasta
Syysta.
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Kokeilulain 26 §:n mukaan viitetietokannan ja toiminnallisen yksikén asiakasrekisterin tietoja
voidaan luovuttaa teknisen kayttdyhteyden avulla, jos tietojen luovuttamiselle laissa saadetyt edel-
Iytykset tayttyvét ja jos tietojen luovutuksensaaja esittaa selvityksen siitd, ettd tietojen kaytosta ja
suojaamisesta voidaan huolehtia henkil6tietolaissa edellytetylla tavalla.

Pohdintaa: Viitetietojen luovutus on kokeilulain mukaan mahdollista vain suostu-
muksella, tieteellista tutkimusta tai tilastointia varten julkisuuslain nojalla seka poti-
laslain 13 8 3 momentin 3-kohdassa saadellyissa tilanteissa. Kun 3-kohdassa pu-
hutaan nimenomaisesti potilaasta ja kun asianomaisessa kohdassa viitataan poti-
laslakiin, on katsottava, ettd kokeilulaissa ei ole saannoksia sosiaalihuollon asiak-
kaan viitetietojen luovutuksesta tilanteissa, joissa han ei kykene ymmartamaan
suostumuksen merkitysta eika hanella ole laillista edustajaa. Ulkopuolelle jaavat
talléin useimmat vajaavaltaiset. Tassa suhteessa kokeilulaki asettaa sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakkaat eri asemaan, ellei sddnndsta ole tosiasiallisesti tarkoi-
tettukin sovellettavaksi vain terveydenhuollon tilanteissa, jolloin potilas on tajuton.
Kokeilulain nimenomaisesta sdannodksestd, jonka mukaan viitetietoja voidaan luo-
vuttaa vain tassa laissa saadetyilla perusteilla (23.1 8), johtuu, ettei laventavia tul-
kintoja ole kdytdnndssa mahdollista tehda.

Viitetietoja koskevien tietojen luovutuksen kirjaaminen riippuu siité, miten tulkitaan
viitetietoja koskevan osarekisterin suhde potilas- ja asiakasrekisterien tietoihin.
Terveydenhuollon ammattihenkildiden tulee merkitd potilasasiakirjoihin potilaan
hoidon jarjestamisen, suunnittelun, toteuttamisen ja seurannan turvaamiseksi tar-
peelliset tiedot. Muun muassa potilasasiakirjojen laatimisesta saadetaan tarkem-
min asetuksella. (12. 1-2 8§) STM:n potilasasiakirjojen laatimisesta sek& niiden ja
muun hoitoon liittyvan materiaalin sailyttdmisesta antaman asetuksen (99/2001) 10
8:n 2 momentin mukaan potilasasiakirjoihin on tarvittaessa merkittéava tietojen luo-
vuttamista koskevat potilaan suostumukset (7-kohta). Potilaslain 13 §:n 2 ja 3 mo-
mentissa tarkoitetusta potilasasiakirjoihin sisaltyvien tietojen luovuttamisesta tulee
asetuksen 21 8:n mukaan tehd& merkinta potilasasiakirjoihin. Merkinnasta tulee il-
met&, milloin ja mitd tietoja on luovutettu, kenelle tiedot on luovutettu, kuka tiedot
on luovuttanut sekd onko luovutus perustunut potilaan kirjalliseen, suulliseen tai
asiayhteydesta ilmenevaan suostumukseen vai lakiin. Potilaan asiakirjoihin on teh-
tava merkintd hanen tahdostaan mydos silloin, kun han on kieltanyt tietojensa luo-
vuttamisen. Kokeilulain mukaan ainoastaan 23 § 2 momentin 3-kohdan mukaiset
luovutukset, jolloin asiakkaan suostumusta ei voida saada, tulisi kirjata viitetieto-
kantaan. Kuten edella esitetysta selviaa, myods kaikki muu tietojen kasittely luovu-
tukset mukaan lukien tulee kuitenkin kirjata viitetietokantaan, mikali sen asema
vastaa potilas- ja asiakasrekisteria.

Suostumuksen liséksi viitetietokantaan siséltyvia tietoja voidaan luovuttaa jul-
kisuuslain nojalla tieteellistéa tutkimusta ja tilastointia varten. Viitetiedot ovat vain
osa potilas- tai asiakastiedoista. Tietojen merkitys tieteellisen tutkimuksen tai tilas-
toinnin kannalta lienee lahinnd kokeilua ja viitetietokannan toimivuutta ja kaytt6a
koskevassa tilastoinnissa ja tutkimuksessa. Sen sijaan sosiaali- ja terveydenhuol-
lon tieteellisen tutkimuksen tai tilastoinnin kannalta viitetiedoilla ei liene erityista
merkitystd, koska niihin siséltyva viitetiedon osoittama kuvaus on tutkimustarpei-
nen kannalta liian yleinen.

Johtopdéatoksia: Viitetietojen luovutus tapahtuu padséddnnén mukaan suostumuksella. Poikkeuk-
sista on séadetty kokeilulaissa. Kokeilulain 13 §:n ja 23 §:n s&dannoksisté seuraa, ettd sosiaalihuol-
toa tai sosiaaliturvaa koskevia viitetietoja henkildstd, jolla ei ole edellytyksia arvioida suostumuk-
sen merkitystd, ei paddsddnndn mukaan voida luovuttaa. Luovutus on mahdollinen vain siing tapa-
uksessa, ettd hanelld on laillinen edustaja, joka voi antaa luvan tietojen luovutukseen. Myds téaté
saannosta tulee tarkistaa vastaamaan kokeilun vakinaistamiselle asetettuja tarkoituksia.

Tietojen luovutuksen kirjaaminen on riippuvainen siitd, miten tulkitaan viitetietokannan asema
suhteessa potilas- ja asiakasrekistereihin. Kysymysta on kéasitelty kohdassa 3.1.
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3.2 Asiakkaan laillinen edustaja, omaiset ja laheiset suostumuksen antajana

Kokeilulain mukaan suostumuksella tarkoitetaan asiakkaalle annettuun riittdvaan tietoon perustu-
vaa, vapaaehtoista, yksildityd, tietoista ja todennettavissa olevaa tahdonilmaisua, jolla han hyvak-
syy henkil6tietojensa késittelyn (3 §). S&anndsta tarkistettiin muutoksen 1225/2003 yhteydessa
siten, ettd aikaisemmin maéritelméssé ollut "henkild" muutettiin asiakkaaksi. Muutoksella tarkis-
tettiin myds kokeilulain asiakkaan puhevaltaa koskevia sadnnoksia. Mikali asiakkaalla ei ole edel-
Iytyksi& arvioida suostumuksen merkitystd, hdnen saumattoman hoito- ja palveluketjunsa toteut-
tamiseksi tarpeellisia tietoja saa antaa hanen laillisen edustajansa kirjallisen suostumuksen perus-
teella, ellei tietojen antaminen ole selvasti vastoin asiakkaan tahtoa tai etua. (25.1 8)

Alaikéisen laillinen edustaja on hénen huoltajansa. Taysi-ikéisen laillinen edustaja on joko henki-
16, jolle asianomistaja on antanut valtakirjan tai sitten lainsdddédnntsséd méaaritelty henkild. Jollei
henkil6 ole kykeneva antamaan patevad suostumustaan, han ei ole kykenevd mydskaan antamaan
patevad valtuutusta. Jotta taysi-ikaisella henkildlla olisi laillinen edustaja, héanelle tulisi hakea
holhoustoimesta annetun lain (442/1999) mukainen edunvalvoja tuomioistuimessa taikka hol-
housviranomaisessa (4 ja 8 8). Holhouslaki mahdollistaa, ettd edunvalvoja voi edustaa paédmies-
tddn myods hanen henkil6dan koskevissa asioissa jos padmies ei kykene ymmartamaan asian merki-
tysté.

Kokeilulain 1.1.2004 voimaan tulleella muutoksella poistettiin mahdollisuus siihen, etté viitetieto-
kannan tietoja voitaisiin luovuttaa saumattoman hoito- ja palveluketjun toteuttamiseksi tilanteissa,
joissa potilaalla ei ole edellytyksid arvioida suostumuksen merkitystd, omaisen tai laheisen suos-
tumuksella. Muutoksen jélkeen luovutus on mahdollinen vain laillisen edustajan suostumuksella.
Kokeilulain sd&nnokset vastaavat muutoksen voimaan tulon jalkeen talta osin asiakas- ja potilas-
lain s&&nnoksid. Vastaavasti muutettiin 25.2 §:44 siten, ettd hoito- ja palvelusuunnitelma voidaan
laatia vain yhteisymmarryksessé joko asiakkaan tai hanen laillisen edustajansa kanssa.

Pohdintaa: Viitetietojen luovutusta laillisen edustajan luvalla on osittain kéasitelty
edelld kohdassa 3.1. Koska paédosalla vajaavaltaisista ei ole holhouslain edellytta-
maa laillista edustajaa, tietojen luovutus ei kaytdnnossa heidan kohdallaan ole
mahdollista ainakaan sosiaalihuoltoa tai muuta sosiaaliturvaa koskevien tietojen
osalta.

Potilaslakiin 1.3.2005 tulleen tutkimusta, hoitoa, l&akinnallistéa kuntoutusta tai muu-
ta vastaavaa suunnitelmaa koskevan 4a §:n mukaan suunnitelma tulee laatia yh-
teisymmarryksessa potilaan, hdnen omaisensa tai laheisensa taikka hanen laillisen
edustajansa kanssa. Saannds koskee myds taysivaltaisia potilaita. Vastaava
sdannods on sosiaalihuollon asiakaslaissa sekd useimmissa sosiaali- ja terveyden-
huollon palvelusuunnitelmia koskevissa saannoksissa. Palveluketjulain ja muun
lainsdddannon saannodkset ovat suunnitelmien osalta ristiriidassa keskenaan.

Johtopaatds: Asiakkaan laillista edustajaa, omaista ja laheistd koskeva sdannokset tulisi kokeilua
vakinaistettaessa sovittaa yhteen muun lainsdddannén kanssa. Laillisen edustajan ja omaisten ja
l&heisten toimivaltuuksia tulisi tdsmentéa.

4 Sahkoinen todentaminen ja allekirjoitus

Kokeilulain 4 luvun otsikon mukaan luvussa on kyse sédhkdisesta tunnistamisesta ja allekirjoitta-
misesta. Sen 12 pykélan otsikko on tunnistaminen, joka asiakkaan ja ammattihenkilon kohdalla
toteutetaan todentamalla hénet varmenteella (12.1-2 §). Organisaatio voidaan sahkdisessa asioin-
nissa sen sijaan varmentaa (12.3 8). Seké todentaminen ettd varmentaminen ovat siten tunnistami-
sen alakasitteitd. Todentaminen voidaan kuitenkin maaritelld henkildsta tai henkilon allekirjoituk-
sesta annetun tunnisteen vertaamiseksi vastaanottajalla lahettdjasta olevaan, varmentajan tai muun
luotettavan tahon vahvistamaan tietoon. Tunnistamisen on puolestaan katsottu vastaavan todenta-
misen alinta tietoturvan tasoa. Siind tunnistetta verrataan tunnisteeseen ja vastaanottaja uskoo
l&hettdjén olevan ilmoittamansa henkild tai taho ilman erityistd luotettavan tahon/varmentajan
antamaa todistusta. Talléin tunnistaminen on todentamisen alakasite.

Myds varmentamista®’ kdytetaén laissa todentamisen alakésitteend.

27 \/armenne on todistus siitd, ettd tietyt tunnistetiedot voidaan yhdistaa vain tiettyyn henkilédn (identifiointi) ja ettd vain
talla nimenomaisella henkildlla on tietyt sdhkdisen allekirjoituksen mahdollistavat tiivistefunktio (viestin muuttumatto-
muus) ja henkilon taikka hénen allekirjoituksensa salauskoodi (aitous).
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Kokeilulain 13 8:n mukaan seka asiakas, organisaatio ettd organisaation edustaja voi 12 §:ssa
tarkoitetun varmenteen avulla sahkoisesti allekirjoittaa ja salata lahettdmansa viestin. Sahkdinen
allekirjoitus tarkoittaa kuitenkin allekirjoitettavasta viestista teknisesti tehtyd, laskennallisena
merkkijonona esitettya tiivistettd, jonka avulla voidaan varmistaa asiakirjan tai viestin muuttumat-
tomuus, joka on salattu henkil4, organisaatiota tai roolia taikka henkilon allekirjoitusta koskevalla
salauskoodilla. Tiiviste muodostetaan jokaisesta asiakirjasta ns. tiivistefunktion avulla ja se on
kunkin asiakirjan osalta erilainen. Yksittéista asiakirjaa koskeva tiiviste voidaan toistaa.

Sahkoista todentamista ja allekirjoitusta koskevat johtopédatokset on esitetty luvun 4 lopussa, ei
jaksojen 4.1-4.3 lopussa.

4.1 Asiakkaan tunnistaminen ja s&hkoinen allekirjoitus kokeilulaissa

Kokeilulain 13 §n mukaan asiakas voi lain 12 §:ss4 tarkoitetun varmenteen® avulla sihkdisesti
allekirjoittaa ja salata lahettdmansa asiakirjan tai muun viestin. 12 8§ 1 momentin mukaan sosiaali-
ja terveydenhuollon varmennetussa sdhkdisessa asioinnissa asiakas voidaan todentaa henkildkortti-
lain (829/1999) mukaisessa henkilokortissa olevalla varmenteella tai vastaavan tasoisella muulla
varmenteella. Henkild voidaan varmennetussa sahkdisessa asioinnissa todentaa henkilgkorttilain
1.2 8:n mukaan kansalaisvarmenteen avulla. Lisaksi henkilé voi henkilokortilla olevien varmen-
teiden avulla tarvittaessa séhkdisesti allekirjoittaa ja salata 1&hettdménsd asiakirjat ja viestit. Kan-
salaisvarmenteella tarkoitetaan véestétietolain (527/1999) 20 § 2 momentin mukaan Vaestorekiste-
rikeskuksen luonnolliselle henkilélle mydntdmaé varmennetta, jota kdytetddn henkilon todentamis-
ta, séhkoisen allekirjoituksen tekemistd seka asiakirjojen ja viestien salausta varten ja jonka hake-
misessa on noudatettava lain 23 8:ssé saddettyd menettelya.

Kokeilulain muutosta koskeneessa hallituksen esityksessé (96/2003) on tunnistamista koskevan 12
8:n yksityiskohtaisissa perusteluissa todettu, ettd k&ytdnnossé henkildkortissa olevaa varmennetta
vastaavan muun varmenteen tulisi tayttaa ne edellytykset, jotka koskevat sdhkdisista allekirjoituk-
sista annetun lain 7 §:ssé tarkoitettua laatuvarmennetta.?® Esityksessa on todettu, etteivét esimer-
kiksi esitysta laadittaessa kaytossa olleet pankkikortit tayttdneet naitd edellytyksid, mutta ettd
markkinoille oli tulossa myds laatuvarmenteen edellytykset tayttavid asiakaskortteja. Edelleen
todetaan, ettd vaikka asiakas voitaisiin tunnistaa laatuvarmenteen edellytykset tayttavan pankki-
kortin avulla, ei asianmukaisena voida pité4, etté tallaiselle kortille tallennettaisiin asiakkaan yksi-
tyisyyden kannalta arkaluontoisia ja salassa pidettavid tietoja.

Pohdintaa: Seka kokeilulain etta henkilokorttilain sahkoista allekirjoitusta koskeva
maaritelma sisaltaa seka lainsdadannossa etta teknologian ja yleisessa kielenkay-
tossa sahkdisen allekirjoituksen kuvauksessa yleisesti esiintyvan virheen. Sen mu-
kaan sahkoéinen allekirjoitus voitaisiin suorittaa varmenteella. Myds véestotietolain
kansalaisvarmennetta koskevaa méaaritelméd voidaan lukea vastaavalla tavalla.
Varmenne on kuitenkin vain osa sahkodisen allekirjoituksen suorittamiseksi valtta-
mattomistd valineistd. Pelkk& varmenne riittdd asiakirjan salaukseen ja sen avulla
asiakas voidaan identifioida tai tietoteknologian kielenkaytosséa todentaa. Varmen-
teen lisaksi séhkoiseen allekirjoitukseen tarvitaan ns. tiivistefunktio. Teknisesti teh-
tavan, laskennallisen tiivistefunktion avulla voidaan varmistaa asiakirjan tai viestin
muuttumattomuus. Se on kunkin asiakirjan tai viestin osalta erilainen ja se voidaan
toistaa. Laissa sahkdisista allekirjoituksista (14/2003) allekirjoitukset jaetaan sah-
koisiin allekirjoituksiin ja kehittyneisiin sahkoisiin allekirjoituksiin (2 8). Naista kehit-

8 Varmenne tarkoittaa varmentajan antamaa todistusta siit4, etté tietyt tunnistetiedot voidaan yhdistéa vain tiettyyn henki-
166n (henkilon identifiointi) ja ettd vain asianomaisella henkil6lla voi olla tietyt sahkoisen allekirjoituksen mahdollistavat
allekirjoitus- ja salauskoodit.

- Kansalaisvarmenne = Véestorekisterikeskuksen jokaiselle Suomen kansalaiselle antama tunniste, joka on
yhdistettavissa vain tiettyyn henkil66n. Kansalaisvarmenne toimii kdytanndsséa sahkodisend henkilétunnukse-
na.

- Roolivarmenne = Varmentajan antama todistus siitd, ettd tiettyd koulutusta, ammattia (esim. ladkarit) tai
asemaa organisaatiossa koskevat tunnistetiedot ovat yhdistettavissa tiettyyn henkildon ja ettd vain asianomai-
sella henkil6ll& voi olla tietyt sdhkodisen allekirjoituksen mahdollistavat allekirjoitus- ja salauskoodit

- Organisaatiovarmenne = Varmentajan organisaatiolle antama todistus siitd, etté tietyt tunnistetiedot ovat yh-
distettavissa vain tiettyyn organisaatioon ja ettd vain asianomaisella organisaatiolla voi olla tietyt sahkdisen
allekirjoituksen mahdollistavat allekirjoitus- ja salauskoodit (Pajukoski 2004, s. 21)

29 Laatuvarmenne on todistus muita varmenteita korkeatasoisemmasta tietoturvan varmistamistavasta. Sen tulee tayttaa
séhkoisista allekirjoituksista annetussa laissa (14/2003) madrittelyt edellytykset ja myds niiden myontajia koskevat tietyt
laissa saddetyt vaatimukset. Laatuvarmenteita tarjoaa Suomessa téll4 hetkelld ainoastaan Véestorekisterikeskus.
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tynyt séhkoinen allekirjoitus edustaa korkeampaa tietoturvan tasoa. Sen tekeminen
edellyttad, ettéd varmenne, jota kdytetdan, on laatuvarmenne.

Kyselyn mukaan potilaan sahkoinen tunnistaminen on suunnitteilla yhdekséssé
sairaanhoitopiirissé. Kaytdsséa se on Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirissa, jossa
kyse on Turun kaupungin sahkdisen asioinnin Wellcom-hankkeesta. Hankkeessa
pilotoidaan kunnan yleistéa sdhkoista asiointia. Todentamiseen on kaytetty ns. tu-
pas- ja kayttgjatunnus/ salasana -menetelmia. Ne eivat taytd laatuvarmenteelle
asetettuja vaatimuksia. Kummassakaan tupas- ja kayttajatunnus/salasana -
menetelmista niiden rekisterdija ei tayta laatuvarmenteen myoéntajalle laissa asetet-
tuja edellytyksia. Kayttajatunnus/salasana -menetelmassa seka tunnus etta sala-
sana ovat myds muun kuin asianomaisen henkilén tiedossa, joten mydskaan laa-
tuvarmenteelle laissa sahkoisista allekirjoituksista asetettu ainutkertaisuuden vaa-
timus ei tayty (5 8).

Muutoin potilaan sahkoinen todentaminen ei tdssa vaiheessa nayté kuuluvan kasil-
I& olevaan kokeiluun siitd huolimatta, ettd 20 kokeilussa mukana olevista tahoista
pitda sita térkednd ja vain 2 ei tarkedna.

Potilaan sahkdinen allekirjoitus ei kyselyn mukaan ole kdyttssa yhdellakdan kokei-
lualueista. Séhkoisen allekirjoituksen kayttoéon ottoa on suunnitteilla seitsemalla
kokeilualueella.

4.2 Sahkodinen todentaminen ja allekirjoitus ammattihenkiléston toiminnassa

Kokeilulain mukaan sosiaali- ja terveydenhuollon laillistettu ammattihenkilé voidaan ammattia
harjoittaessaan todentaa riittdvan tasoisella varmenteella (12.2 §). Tama tarkoittaa, ettd todentami-
nen ei ole kokeilussa mahdollinen terveydenhuollon ammattihenkilGista annetun lain (559/1994) 2
8:ss4 tarkoitettujen luvan saaneiden ammattihenkildiden tai nimikesuojatun ammattihenkilon osal-
ta, elleivat he samalla ole laillistettuja ammattihenkildita.

Kokeilulaissa eiké sitd koskevassa hallituksen esityksessa ole ehdotusta tavasta, jolla varmentami-
nen voitaisiin suorittaa. Esityksen mukaan voidaan kuitenkin edellyttda yleisten laatuvarmenteen
tunnusmerkkien tayttyvan.

Pohdintaa: Kyselyn mukaan kaytdssad on TEO:n my6ntdmi& varmenteita, sairaan-
hoitopiirin antamia varmenteita seka avainlukulistoja. Terveydenhuollon oikeustur-
vakeskus ei lainsaadannén perusteella myénna varmenteita. Kaytannéssa TEO-
varmenteeksi nimetty varmenne tarkoittaa Vaestorekisterikeskuksen myodntamaa
varmennetta, joka sisaltdd TEO:n vahvistuksen sille, ettd TEO on myodntanyt asi-
anomaiselle henkildlle oikeuden harjoittaa ammattia laillistettuna ammattihenkiléna.
Varmenne tayttaa laatuvarmenteelle asetetut edellytykset. Sairaanhoitopiirin omat
varmenteet tai avainlukulistat eivat tayté laatuvarmenteen edellytyksia.

4.3 Organisaation séahkdinen todentaminen ja allekirjoitus

Organisaatiota koskevan tunnistuksen osalta kokeilulaissa on vain todettu, ettd organisaatio voi-
daan varmentaa. Saanndksid varmenteen tasosta ei ole. Kokeilua koskevan hallituksen esityksen
mukaan varmentaminen voisi kdytanndssa tapahtua siten, etta jokin palvelinlaitteista tai tietojérjes-
telmd voitaisiin varmentaa. L&htdkohtana kuitenkin olisi, ettd jokin organisaation puolesta toimi-
maan oikeutettu luonnollinen henkild toimisi organisaation edustajana allekirjoittamisessa. Toi-
saalta todetaan, ettd kokeilussa tarkoitus mahdollistaa myds menettely, jossa tiedon siirtyminen
voitaisiin turvata sisalloltddén muuttumattomana eri organisaatioiden tietojarjestelmien tasolla il-
man, ettd kukaan luonnollinen henkild erikseen suorittaa sdhkoisté allekirjoitusta.

Pohdintaa: Saannos kuvastaa terminologista epayhtendisyyttd, joka on tyypillista
seka tietoteknologia kielenkaytolle etté lainsaddanndlle. Kun asiakkaan ja ammat-
tihenkildiden osalta puhutaan todentamisesta, organisaation kohdalla puhutaan
varmentamisesta. Varmenne tarkoittaa todistusta tietysta asiasta, joten varmenta-

0 Laillistettuja ammattihenkilditd ovat 1&8kérit ja hammasladkérit, erikoisladkérit ja erikoishammasladkérit, proviisorin,
psykologin, puheterapeutin, ravitsemusterapeutin, farmaseutin, sairaanhoitoajan, katilon, terveydenhoitajan, fysiotera-
peutin, laboratoriohoitajan, rontgenhoitaja, hammashuoltajan, toimintaterapeutin, optikon ja hammasteknikon tutkinnon
suorittaneet henkil6t, joille terveydenhuollon oikeusturvakeskus TEO on hakemuksesta mydntanyt luvan harjoittaa asian-
omaista ammattia (AmhL 4-5 8§).
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minen itse asiassa yleiskielen mukaan tarkoittaisi tdméan todistuksen antamista.
Varmentaa-termia on kuitenkin kaytetty tdssa yhteydessa synonyymina todentaa-
termille.

Organisaation "varmentaminen" tarkoittaa lahtékohtaisesti tietoturvan tason tiuken-
tamista siin& mielessa, etta jo organisaatio, joka on viestin lahettdjana tai vastaan-
ottajana on teknologisin keinoin todennettu, minka liséksi myds kulloinkin asioiva
henkil6 tai h&nen allekirjoituksensa todennetaan. Organisaation "varmentamista” ei
voida kayttaa siten, ettei myds asioiva henkil6 tai hanen allekirjoituksensa tulisi to-
dennettavaksi. Hallituksen esitykseen kirjatut kannanotot yhtaalta organisaation to-
dentamisesta ja toisaalta sahkoisesta allekirjoituksesta eivat anna selkeda kuvaa
siitd, mita toimintoja on tarkoitus mahdollistaa pelkastaan "varmentamisen” ts. to-
dentamisen avulla ja mihin edellytetdan sahkoista allekirjoitusta.

Kyselyn mukaan "varmentamisessa” alueilla on kéaytossé Vaestorekisterikeskuksen
palvelinvarmenne, OID-koodi ja alueen oma varmenne. Koska laatuvarmenne tar-
koittaa aina henkildlle mydnnettyéd varmennetta, naméa varmenteet eivat tayta laa-
tuvarmenteen edellytyksia. OID-koodilla varmentaminen tarkoittaa, ettd organisaa-
tion nimi on muutettu koodiksi. Aluevarmenteita kaytetdan yleensa ammattiryhmil-
14, joilla ei ole TEO:n roolivarmennetta. Koska kaikki ammattiryhmat kasittelevat
samoin suojattuja terveydenhuollon salassa pidettavia tietoja, ei alemman tasoisen
varmenteen kayttda voida pitda hyvaksyttavana.

Kyselyn mukaan organisaation sahkdista allekirjoitusta ei ole missdan toteutettu,
mutta se on suunnitteilla 13 alueella.

Luvun 4 johtopaatoksia: Lainsdadantdon sisaltyvié terminologisia epaselvyyksia tulisi selkiyttad
pysyvéa lainsd4dantdd annettaessa seka itse laissa ettd sitd koskevassa hallituksen esityksessa.
Tunnistamista, todentamista ja sdhkoisté allekirjoittamista koskevaa terminologiaa tulisi tarkistaa
sekd yleensd ettd erityisesti vastaamaan kulloinkin tarkoitettua toimintoa. Sahkdisen allekirjoituk-
sen ja todentamiselta edellytetyn tietoturvan tasot ja kéayttétilanteet asiakkaan, ammattihenkildiden
ja organisaation osalta tulisi maaritella nykyista yksityiskohtaisemmin.

5 Omaneuvojapalvelut

Omaneuvojapalveluista on s&adetty palveluketjua koskevan kokeilulain 2 luvussa. Sen 4 §:n mu-
kaan omaneuvojapalvelujen jarjestaminen on kunnalle tai kuntayhtymalle vapaaehtoista. Jos pal-
veluja jarjestetadn, palvelujen sisalldsta ja jarjestamisesta on tiedotettava ja huolehdittava siitd, etta
asiakkailla on mahdollisuus saada riittavét tiedot omaneuvojapalvelujen kayttéonotosta.

Lain 7 8:n mukaan asiakas péaattdd omaneuvojapalveluiden kaytosté ja valitsee omaneuvojan. En-
nen valintaa asiakasta on informoitava valitsemisesta, omaneuvojan tehtavista ja tiedonsaannista,
sopimuksen kestosta ja omaneuvojapalveluista luopumisesta.

Omaneuvojapalvelujen toteuttamisesta laaditaan kirjallinen sopimus, jonka asiakas ja omaneuvoja
allekirjoittavat. Tieto omaneuvojasopimuksesta voidaan liittdd mahdolliseen palvelu- tms. suunni-
telmaan. Palvelut ovat asiakkaalle maksuttomia. Asiakas voi milloin tahansa ilmoittaa luopuvansa
omaneuvojasta. Myds kunta tai kuntayhtyma voi erityisestd syystd todeta neuvoteltuaan asiakkaan
kanssa sopimuksen péattyneeksi. Tieto sopimuksen paattymisestd tulee merkitd asiaa koskeviin
asiakirjoihin ja viitetietokantaan. (8 8) My0ds tydnantaja voi jérjestdd omaneuvojapalveluita osana
tyoterveyshuoltoa. (9 §) Kokeilun paattymisen jalkeen tiedot omaneuvojasopimuksista tulee kirjata
rekisterinpitajan asiakasrekisteriin (30 §).

Omaneuvojalle ei ole asetettu erityisia patevyysvaatimuksia. Lain 5 §:n mukaan omaneuvojana voi
toimia sosiaali- ja terveydenhuollon tehtdvia suorittava tyontekija tai viranhaltija, jolla on riittdva
kokemus ja koulutus. Omaneuvoja voi olla kunnan tai kuntayhtyman, taikka kunnallisen palvelun
tuottajan palveluksessa. Myds kunnallisten palvelujen tuottajana toimiva itsendinen ammatinhar-
joittaja voi toimia omaneuvojana.

Omaneuvojan tehtdvana on lain 6.1 8:n mukaan

1) huolehtia siitd, ettd asiakas saa tarvittavat tiedot sosiaali- ja terveydenhuollosta ja muusta sosi-
aaliturvasta;

2) selvittdd, onko asiakkaalle tarpeen laatia palveluketjusuunnitelma tai muuttaa sit;

3) seurata asiakkaan saumattoman palveluketjun ja palveluiden toteutumista;

4) edistdd palveluiden toteutumista ja tarkoituksenmukaista jérjestdmistd olemalla tarvittaessa
yhteydessé asiakkaan sosiaali- ja terveydenhuoltoa ja muuta sosiaaliturvaa jérjestéviin ja toteutta-
viin viranomaisiin, palvelujen tuottajiin, laitoksiin ja alan asiantuntijoihin:
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5) pitda tarpeen mukaan yhteytta asiakkaaseen;

6) raportoida vuosittain havaitsemistaan palveluketjuun liittyvistd asioista kunnan tai kuntayhty-
man asianomaisille toimielimille:

7) muut omaneuvojasopimukseen sisaltyvat tehtavat.

Omaneuvojalla on salassapitovelvollisuuden estdméttd oikeus saada tehtdvéansd suorittamiseksi
tarpeellisia asiakasta koskevia tietoja tdméan antamalla kirjallisella suostumuksella (6.2 8).

Pohdintaa: Vaikka omaneuvojalla on oikeus suostumuksen perusteella saada
asiakasta koskevia tietoja, omaneuvojalla ei ole oikeutta tietojen luovutukseen
edelleen muutoin kuin suostumuksella tai lakiin perustuen.
Omaneuvojasopimuksen oikeudellinen luonne on sopimusoikeudellisessa mielessa
selkiytymatdn. Sopimuksella ei voida katsoa kummankaan sopijapuolen kannalta
olevan varsinaista sopimusoikeudellista merkitystd, jonka perusteella syntyisi esi-
merkiksi sopimusrikkomuksesta seuraava vahingonkorvausvelvollisuus. Laissa ei
ole saanndoksia siitd, miten sopimus velvoittaa asiakasta eika esimerkiksi siité, etta
omaneuvojalle maksettaisiin korvausta. Asiakas voi myds paattaa milloin tahansa
luopua omaneuvojasta. Omaneuvojat ovat paédasiassa sosiaali- ja terveydenhuol-
lon ammattihenkilostéa ja palvelussuhteessa asianomaisiin organisaatioihin. He
suorittavat tehtavaan tydhonsa kuuluvina. Tydnantaja ei voi velvoittaa tyontekijaa
sitoutumaan omaneuvojasopimukseen yksityisoikeudelliseen sopimukseen verrat-
tavalla tavalla ja myds omaneuvojan tosiasialliset toimintamahdollisuudet ovat si-
doksissa tydnantajan hanelle antamiin valtuuksiin. Sopimusta voitaneenkin pikem-
min luonnehtia palvelun tuottajan antamaksi sitoumukseksi siitd, etta asiakkaalla
on niin halutessaan kaytéssdan omaneuvojapalvelut edellyttden ettd han antaa sii-
hen suostumuksensa, kuin asiakkaan ja neuvojan véliseksi sopimukseksi. Tall6in-
kdan sitoumuksen sopimusoikeudellinen luonne ei ole yksiselitteinen ottaen huo-
mioon, etta tehtéava on kunnille vapaaehtoinen. Jos kunta haluaa sanoa sopimuk-
sen irti, ei asiakkaalla ole kdytossaan oikeussuojakeinoja, joilla vastustaa irtisano-
mista. Sdannodkset omaneuvojasta ovat osittain paallekkaisia palvelusuunnitelmia
koskevissa laeissa olevien sdanndsten kanssa siitd, etta suunnitelman toteamisen
seuraamiseksi voidaan nimeté henkild.

Sosiaalihuollon asiakaslaissa on séénndkset sosiaaliasiamiehesta (24 8), joka tu-
lee nimeta jokaisessa kunnassa. Asiamiehen tehtdvana on neuvon asiakkaita
asiakaslain alaan kuuluvissa asioissa, avustaa hantd muistutuksen tekemisessa
kohtelustaan, tiedottaa asiakkaan oikeuksista, toimia muutoinkin asiakkaan oike-
uksien edistamiseksi ja toteuttamiseksi ja seurata asiakkaiden oikeuksien ja ase-
man kehitystd kunnassa ja antaa siita vuosittain selvitys kunnanhallitukselle. Myds
potilaslaissa on saannoés potilasasiamiehestd, joka tulee olla jokaisessa terveyden-
huollon toimintayksikossé (11 8).

Potilasasiamiehen tehtavana on neuvoa potilaita potilaslain soveltamiseen liittyvis-
sé asioissa, avustaa potilasta terveyden- tai sairaanhoitoonsa taikka kohteluunsa
littyvdn muistutuksen tekemisessa sekd potilasvahinkoilmoituksen tekemisessa
seka terveydenhuollon ammattihenkilda koskeviin vahingonkorvaus-, kurinpito- ja
rangaistusprosessien vireillepanossa, tiedottaa potilaan oikeuksista seka toimia
muutoinkin potilaan oikeuksien edistdmiseksi ja toteuttamiseksi. Omaneuvojan teh-
tévat ovat siten osittain paéllekkaisia sosiaaliasiamiesten ja potilasasiamiesten teh-
tévien kanssa.

Jos asiakas ei itse kykene osallistumaan omaneuvojasopimuksen tekemiseen, asi-
akkaan puhevaltaa voi kayttaa hanen laillinen edustajansa (25.3 §). Taysi-ikdisen
henkildn laillinen edustaja on yleensa holhoustoimesta annetun lain (442/1999) no-
jalla maaratty edunvalvoja. Lain 42 8:n mukaan edunvalvojan tulee huolehtia siita,
ettd paamiehelle jarjestetaan sellainen hoito, huolenpito ja kuntoutus, jota paamie-
hen huollon tarpeen ja olojen kannalta seka paamiehen toivomukset huomioon ot-
taen on pidettava asianmukaisena. Kysymykseksi nouseekin tarvitaanko omaneu-
vojaa silloin, kun hanella on laillinen edustaja ottaen huomioon ettd omaneuvojalle
kuuluvien tehtévien voidaan paaosin katsoa kuuluvan laillisen edustajan tehtaviin.
Myds palveluketjusuunnitelman laatimisen yhteydessa kasitelty omaisten ja laheis-
ten asema suhteessa omaneuvojaan kaipaa tdsmentamista.
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Johtopéaéatdksia: Omaneuvojasopimuksen oikeudellinen luonne on sopimusoikeudellisessa mie-
lessd selkiytyméaton. Sopimuksella ei voida katsoa kummankaan sopijapuolen kannalta olevan
varsinaista sopimusoikeudellista merkitystd, jonka perusteella syntyisi esimerkiksi sopimusrikko-
muksesta seuraava vahingonkorvausvelvollisuus. Omaneuvojan tehtévét ovat joko kokonaan tai
osittain paéllekkaisia seké laillisen edustajan, sosiaaliasiamiesten, potilasasiamiesten etté erityis-
lainsa&danndssé palvelusuunnitelman seuraamiseksi nimettdvad henkildd koskevien tehtdvien

kanssa. Myds omaneuvojan asema suhteessa omaisiin tai laheisiin kaipaa tdsmentamista.
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Taustaa

Suomalainen sosiaali- ja terveyspolitiikka rakentuu perusperiaatteiltaan pohjoismaisen hyvinvoin-
tiyhteiskunnan malliin, jonka perustana on kunnallinen palvelujen jarjestdmisvastuu. Ohjausta
tukevat tietojérjestelmét ovat kuitenkin olleet puutteellisia, ja voimavarojen kayttéa on tdhan men-
nessé pyritty tehostamaan lahinnd yksikkokohtaista tehokkuutta lisddmalla eikd tarkastelemalla
toimintamalleja ja palvelujérjestelmid kokonaisuudessaan. Asiakkaan kannalta yksikkokohtaiseen
tehokkuuteen pyrkiminen on saattanut merkitd palvelujen pirstoutumista ja palveluita koskevan
paatoksenteon ja vastuun hajautumista.

Sosiaali- ja terveydenhuollon keskeisiksi kehittdmishaasteiksi ovat nousseet julkisen ja yksityisen
sektorin eri toimijoiden valinen yhteistyd ja tyonjako, siirtyminen pirstaleisesta palvelujérjestel-
masta yha enemman alueelliseen yhteistydhon ja moniammatilliseen toimintatapaan. VVerkostoitu-
misen ja moniammatillisen yhteistyon tarvetta ovat lisinneet muun muassa véeston ik&dantyminen
ja asiakkaan ongelmien monimutkaistuminen. Asiakaslahtdinen toiminta edellyttdékin jatkossa
entistd parempaa hoidon ja palvelujen koordinointia sekd organisaatioiden sisalla ettd niiden valil-
1.

1 Uudenmaan aluehanke

1.1 Hankkeen tausta

Sosiaali- ja terveysministerio kdynnisti 1990-luvun alkupuolella toimenpiteet tietotekniikan hyo-
dyntamiseksi sosiaali- ja terveydenhuollossa. STM:n tietoteknologian hyddyntdmisstrategiassa
vuonna 1996 madriteltiin keskeisiksi painopistealueiksi saumattomien asiakaslahtoisten palvelu-
ketjujen kehittdminen, sdhkdinen tietoturvallinen asiointi sek& asiakkaiden tietosuojan turvaami-
nen. Vuonna 1998 STM julkisti yhdessd muiden valtakunnallisten yhteistydtahojen kanssa kunnil-
le, alueellisille toimijoille ja yritysten yhteistyoryppadille suunnatun avoimen niin sanotun Makro-
pilottikutsun.

Tarjouskilpailun perusteella kokeilualueeksi valittiin Satakunta, ja hanke k&ynnistyi marraskuussa
1998. Taméa ensimmainen kehittamis- ja kokeiluvaihe jatkui syyskuuhun 2001 saakka. VVuosiksi
1996-2000 ajoittui myds EU:n rahoittama Intercare-projekti, jonka Suomen-konsortiossa sitou-
duttiin kehittdméaan ja koekayttdmaan hoitoketjuja tukevia ohjelmistotuotteita. Suomen osaprojek-
tien lopputuotteita, terveyskorttia ja viitetietojarjestelmaratkaisua, kokeiltiin projektiin osallistu-
neissa organisaatioissa vuosina 1999-2000. Projekti tuotti innovatiivisia tuotteita hoitoketjujen
tueksi ja lisasi ymmarrysté aluetietojarjestelmien luonteesta, kéyttdédnotosta ja tarvittavasta tekno-
logiasta.

Toisessa vaiheessa vuonna 2001 tulosten hyvaksikéytté laajeni Satakunnasta Uudenmaan, Pir-
kanmaan ja Pohjois-Pohjanmaan alueille. Sosiaali- ja terveysministerié paatti sosiaali- ja tervey-
denhuollon saumattoman palveluketjun ja sosiaaliturvakortin kokeilua koskevan lain (811/2000)
laajentamisesta ja antoi luvan lain soveltamiseen Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin toi-
mintayksikdissa sekd Helsingin, Espoon, Vantaan, Hyvinkdin ja Keravan kaupungeissa. Uuden-
maan aluehanke (UUMA\) kaynnistyi kokeilualueiden tyokokouksella kesakuussa 2001.

Vuonna 2004 alusta kokeilulain tdytantddnpanon voidaan katsoa siirtyneen kolmanteen vaihee-
seen. Sosiaali- ja terveysministerid esitti hallitukselle kokeilulain (1225/2003) jatkamista kahdella
vuodella. Samalla lakiin ehdotettiin tehtdvéksi ne muutokset, jotka olivat osoittautuneet kaytan-
nossa tarpeellisiksi joko kokeilun tai muun kehityksen vuoksi.

Lain voimassaoloajan jatkamisen tavoite on saada vuoden 2005 loppuun mennessa keratyksi tietoa
ja kokemuksia, joiden pohjalta pysyvaa lainsaddantéa voitaisiin ryhtyd luomaan. Samalla lain
alueellista soveltamisalaa on laajennettu koskemaan koko maata. Kokeilulain mukaisen toiminnan
ulottaminen kaikille alueille tehtiin mahdolliseksi kuntayhtymien ja kuntien hakumenettelylla sek&
sosiaali- ja terveysministerion paatokselld. Kokeilun piirissa jo tuolloin olevat alueet ehdotettiin
edelleen sdilytettaviksi kokeilualueina, elleivat ne halunnet irtautua kokeilun piirista sosiaali- ja
terveysministeriolle tehtavalla ilmoituksella.

HUS-kuntayhtymasta kaikki kunnat (31) yht4 lukuun ottamatta hakivat kokeilulain piiriin. STM
teki 30.6.2004 péatoksen, jonka perusteella se myonsi kaikille hakemuksensa jattaneille Uuden-
maan kunnille oikeuden liittyd saumattoman palveluketjun kokeilulain piiriin. Myrskylan kunta,
joka ei hakenut kokeilun piiriin, siirtyi 1.1.2005 alkaen Péijat-Hdmeen sairaanhoitopiiriin.
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1.2 UUMA-hankkeen organisoituminen

Uudenmaan aluehankkeeseen osallistuivat ensimmaisessd vaiheessa Helsingin ja Uudenmaan
sairaanhoitopiirin toimintayksikdt sekd Helsingin, Espoon, Vantaan, Hyvinkaan ja Keravan kau-
pungit. Kokeilun alussa mukana olleet Uudenmaan alueen palveluntuottajat sopivat yhteisen ko-
keilun sisallostd ja hankkeiden toteuttamiseen liittyvista asioista yhteistydn puitesopimuksella.
Siin& sovittiin yhteisten toimintamallien ja yhteisen aluetietojéarjestelmén kehittdmisestd. Puiteso-
pimuksen kohteena olivat STM:n médrittelemat keskeiset painopistealueet: uudet toimintamallit,
tietotekniikka ja tietoturva. Siind sovittiin yhteistydn organisoimiseen liittyvista asioista, muun
mussa hankkeiden ohjaamisesta, seurannasta ja arvioinnista, eri sopijaosapuolten tehtévistd ja
vastuista, asiakasta koskevien asiakirjojen séilytyksestd, yllapidosta ja luovutuksesta, sekd tieto-
teknisten ratkaisujen vaatimasta tuotekehityksesté.

UUMA-hankkeen alueellista yhteisty6td koordinoimaan, ohjaamaan ja seuraamaan asetettiin ko-
keilukunnista ja kuntayhtymasta nimetyista edustajista koostuva ohjausryhma. Ryhmaan kuului-
vat lisaksi edustajat sosiaali- ja terveysministeriosts, Stakesista, Eteld-Suomen laaninhallituksesta
ja Uudenmaan maakuntaliitoista. Vuoden 2005 alusta Kansaneldkelaitos on osallistunut ohjaus-
ryhman tydskentelyyn. Paatosten aikaansaamiseksi ja organisaatioiden sitoutumisen varmistami-
seksi ohjausryhma pyrittiin kokoamaan siten, ettd siind olisivat hankkeen etenemisen kannalta
tarvittavat tahot. Ohjausryhman tehtava on ollut kokeilulain (811/2000) tavoitteiden mukaisesti
edistad, kehittdd ja tehostaa alueen hoitoyksikdiden toimintaa asettamalla tarvittavia projekteja.
Kaytannossé ohjausryhmadn tehtéviin ovat kuuluneet muun muassa projektisuunnitelmien hyvak-
syminen, tarvittavien resurssien turvaaminen, yhteistydn koordinoiminen, etenemisen ja kustan-
nusten seuranta ja valvonta seka tulosten hyvaksyminen ja projektien paattaminen. Ohjausryhmé
kokoontui vuonna 2001 kaksi kertaa, vuonna 2002 kuusi kertaa, vuonna 2003 neljé kertaa, vuonna
2004 nelja kertaa ja vuoden 2005 maaliskuun loppuun mennessé kaksi kertaa.

Uudenmaan aluehankkeen johtoryhmé on koostunut hankkeen osapuolien nimedmistd yhteyshen-
kil6ist4, hankkeen koordinaattoreista ja toteutusprojektien projektipdallikdista. Johtoryhman tehté-
va on ollut johtaa toteutusprojekteja; koordinoida toteutusprojektien valista toimintaa seka eri
projekteille yhteisten tehtdvien toteuttamista, valmistella ohjausryhman paatettavaksi esitettavat
asiat seka huolehtia projektien riittdvasta resursoinnista. Johtoryhma on kokoontunut keskimaarin
kerran kuukaudessa tai projektien etenemisen mukaisesti.

Hankkeen kéytannon koordinoinnista ja projektien toteutuksesta on huolehtinut HUS:n asiantun-
tijaryhma. Kéaytannon tyd on tehty projekteissa ja osaprojekteissa, joille on nimetty projekti-
paallikkd ja/tai projektikoordinaattori seké projektiryhmat. Projektihenkildstd on valittu taustaor-
ganisaatioiden ja yritysten asiantuntijoista.

1.3 UUMA-hankkeen tavoitteet

Uudenmaan aluehankkeen tavoitteita on tarkasteltu muun muassa asiakkaan, toimintayksikoiden,
ammattilaisten, kuntien, yritysten, uusien toimintamallien ja teknisten ratkaisujen nadkokulmista.
Koko hanke on rakentunut asiakasléhtdisyyden, yhdenvertaisuuden seké laadun ja tuottavuu-
den parantamisen periaatteille. Asiakaslahtdisyyden taustalla on ajatus suunnitella toiminta ja
palvelut siten, ettd palvelujen kayttaja eli asiakas hydtyy hankkeesta. Yhdenvertaisuuden toteutu-
miseksi asiakkaalta itseltddn ei kuitenkaan vélttamattad edellytetd mahdollisuutta tietotekniikan
hyvaksikayttoon. Laatua ja tuottavuutta pyritddn lisédmaan hyddyntamalla jo kaytdsséd olevaa
informaatiota seké kehittdmélla ja ottamalla kayttéon kokonaistaloudellisesti edullisia, standardei-
hin perustuvia tietoteknisia ratkaisuja. Hankkeessa pyritddn kehittdméan sellaisia tietoteknisié
tuotteita, joilla on myds laajempaa kayttéd. N&in jarjestelmien jatkokehittdmisen kustannukset
pystytddn jakamaan useamman toimijan kesken.

UUMAnN toiminnallisen tavoitteen ydin on 1) saumattoman palveluketjun toteutus ja kokeilu.
Liséksi UUMAN tavoite on palvelun tuottajien kanssa aluetietojarjestelmaé ja muuta informaatio-
ja kommunikaatioteknologiaa hyddyntden 2) kehittdéd nykyista vaikuttavampia tapoja tuottaa
palvelut. Ndamé palvelut tekevét sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujérjestelmdstd saumattoman
ja tehokkaan ja asiakkaalle organisaatiorajat peittdvan palvelukokonaisuuden. TallGin asiakasta
koskeva tieto on asiakkaan luvalla kéytettavissé oikeaan aikaan, oikeassa paikassa ja oikeilla hen-
kiloilla. Talla pyritddn verkostoyhteistyon rakenteiden luomiseen ja joustavaan asiakkaan kohtaa-
miseen palveluita tuotettaessa ja jarjestettdessa.

UUMAn tavoite on 3) jatkaa sosiaali- ja terveydenhuollon alueellisten toimintatapojen ja
tietoteknisten vélineiden kehittdmistydta myos kokeilulain paattymisen jalkeen silla edellytyk-

Stakes, Raportteja 6/2005



HUS ITSEARVIOINTIRAPORTTI

selld, ettd lainsaddanndn ratkaisut tukevat palveluketjujen ja verkostojen toimintaa ja siihen tarvit-
tavan tietotekniikan hyddyntamistéa.

1.4 Uudenmaan aluehankkeen hankesuunnitelma

Ennen aluetietojarjestelmén hankintapaétdstd, vuosina 2001-2003, UUMAnN hankesuunnitelmaan
siséltyi osahankkeita, jotka kdynnistettiin informaatioteknologiaa hyddyntavien alueellisten hoito-
ketjujen kehittdmiseksi. Tallin kokeilussa mukana olevat Uudenmaan alueen palveluntuottajat
hyvéksyivit lokakuussa vuonna 2001 Uudenmaan alueen hankesuunnitelman, joka edusti puiteso-
pimusta hankesuunnitelmaan siséltyvien osahankkeiden toteuttamisesta. Hankesuunnitelma sisélsi
hankkeiden osalta niiden arvopohjan ja tavoitteet, organisoinnin, kustannukset ja rahoitussuunni-
telman, toteutuksen, laadunvalvonnan ja jatkosuunnitelman.
Uudenmaan alueen hankesalkku muodostui tiiviimmin tai 16yhemmin hallinnoitavista ja yhteis-
tyon sitein rakentuvista osuuksista. Uudenmaan alueella tietojarjestelmayhteistyd oli kdynnistynyt
HUS-kuntayhtyman sisatautien toimialan sekd Vantaan ja Espoon kaupunkien terveysasemien
valisella alueellisen diabeteksen seurantajarjestelman pilottiprojektilla. HUS réntgenin toimialalla
suunniteltiin alueellista HUSpacs-jarjestelmaa, johon sisaltyi paitsi digitaalisten kuvien arkistointia
my0s kuvien siirtoa ja kasittelyd. Toteutuksesta ja seurannasta vastasivat paasaantdisesti toimialat
itse. Uudenmaan aluehanke oli mukana néiden hankkeiden kehittdmisryhmissa koordinoimassa
yhteisty6ta.
Edelld mainittujen hankkeiden liséksi Helsingin kaupungin terveysviraston ja HUS:n tietohallin-
non vélilld oli yhteistydhankkeita niin sanotussa HUSTerti-projektissa. Sen tavoite oli ottaa kéyt-
to6n vuosina 2002—-2003 Helsingin terveysviraston ja HUS:n tietohallinnon yhteistygsuunnitelman
mukaisesti potilastyota tukevat sdhkdiset tietojarjestelmét.
Uudenmaan aluehankkeen hankesuunnitelma sisélsi yhden kdynnissa olevan osahankkeen (alueel-
linen diabeteksen seurantajdrjestelmd) ja viisi toteutettavaksi esitettdvaa osahanketta, joiden pro-
jektisuunnitelmat ja néihin liittyvat rahoitussuunnitelmat olivat hankesuunnitelman liitteind. Lis&k-
si suunnitelmassa oli eri valmiustasolla olevia osahankkeita, joiden valmistelu jatkui, vaikka niita
ei siind vaiheessa esitettykaan aloitettaviksi, esimerkiksi alueellisen ajanvarauksen osahanke.
Kaikkien hankkeeseen sisaltyvien projektisuunnitelmien lahtékohta oli saumattomien palveluket-
jujen kehittdminen. Uudenmaan hankesalkku sisélsi seuraavat projektisuunnitelmat, joiden kayn-
nistdmisestd ja toteuttamisesta ohjausryhma péatti helmikuussa vuonna 2002:
o Viitetietojarjestelmén kayttdonotto Espoon kaupungin Viherlaakson terveysaseman ja
Hyksin vélilla
o  Péivystyshoitoketjuhanke Hyvink&in kaupungin ja Hyvink&én sairaalan valilla
o Digitaalisen kuvansiirron ja katselun laajentaminen viitetietojérjestelmén avulla Vantaan
kaupungin Tikkurilan terveysaseman ja Hyksin valilla
e ltsendisen suoriutumisen teknologian kéyttd keuhkoahtaumataudissa Espoon kaupungin
jaHYKS, Jorvin sairaalan vélilla
e Sahkdisen lahete-palautejarjestelman kayttdéonotto Vantaan ja Keravan kaupunkien seka
HYKS, Helsingin sairaaloiden valilla
Néiden saumattomien hoitoketjujen toteutus on valmistunut ja niiden arviointi sisaltyy UUMAnN
arvioinnin johtoryhman valiraporttiin lukuun ottamatta itsendisen suoriutumisen teknologian hy-
vaksikayttod keuhkoahtaumataudissa. Siitda Espoon kaupunki teki Kielteisen toteutuspaatoksen
suunnittelun loppuvaiheessa muiden kiireellisten hankkeittensa vuoksi (muun muassa Effica-
asiakastietojarjestelmén kayttoonotto). Ndiden hankkeiden lisaksi ohjausryhmé péatti toukokuussa
2002 TIVA-hankkeesta ja osallistumisesta sdhkdisté reseptia koskevaan pilottihankkeeseen.
Potilastietojen alueellista hyvaksikéyttéa varten Uudenmaan aluehanke teki vuonna 2002 hankin-
tasopimuksen aluetietojérjestelmapalvelusta, joka on ollut kdytdssa vuoden 2003 alusta. Uu-
denmaan aluehankkeen hankesuunnitelma vuosille 2004—-2005 on perustunut aluetietojérjestelmén
varaan toteutettaviin osahankkeisiin. Ndiden osahankkeiden ja erillisten selvitysten avulla on pyrit-
ty vastaamaan seka kokeilulain yleisiin ettd toiminnallisiin tavoitteisiin.

1.5 Yhteistydn toteutuminen eri kokeilualueiden hankkeiden kesken

Uudenmaan aluehanke on tehnyt koko hankkeen ajan yhteisty6td muiden kokeilulakialueiden
kanssa. Yhteistyd alkoi aluetietojarjestelman hankintayhteistydstd, jolloin kokeilulain piiriin
kuuluvat alueet (HUS, Pirkanmaa, Satakunta ja Raahen seutu) neuvottelivat yhteisesti toimittajien
kanssa hankittavasta aluetietojarjestelmasté ja sen komponenteista. Lopulliset paatokset ja hankin-
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nat alueellisista ratkaisuistaan alueet kuitenkin tekivét itsendisesti. Uudellamaalla Navitas-ATJ-
tietopalvelu (atj=aluetietojarjestelma) otettiin kayttdon tammikuussa 2003 ja muilla kokeilualueilla
Fiale-ATJ-jarjestelméa kesakuussa 2004.

Sosiaali- ja terveysministerion antoi Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirille 8.12.2003 tehta-
véksi toteuttaa Saumattoman palveluketjun kokeilulakialueiden (HUS/UUMA, Pirkanmaan shp/
PIRKE ja Satakunnan shp/SALPA) yhteistydprojekti kokeilualueiden yhteistydsuunnitelman
1.12.2003-30.6.2004 mukaisesti. STM:n péaatoksellda 28.6.2004 sopimuskautta jatkettiin
31.8.2004 saakka. Yhteistyd liittyi aluetietojarjestelmépalveluiden sisallon laajentamiseen, kéayt-
toonottoon ja kayttdon. Yhteistyoprojektit toteutettiin syventamalld ja laajentamalla edellisessa
vaiheessa saavutettuja tuloksia. Kokeilulakialueiden yhteistydssa hyddynnettiin valtakunnallisesti
tuotettuja maarityksié sekd yhteisesti sovittuja standardeja. Kaikki kokeilulakialueet pitivat tarkeé-
né tulosten valtakunnallista soveltuvuutta. Yhteistyésuunnitelman avulla kaikki jo aiemmin kokei-
lulain piiriin kuuluneet alueet halusivat edistdd uusien kokeilulain piiriin tulleiden alueellisten
toimijoiden tietdmysta yhteistyon ydinsiséllosta ja tukea naiden alueiden hankkeiden ripeda kayn-
nistymista.

Kokeilualueiden yhteistydsuunnitelman osaprojektien tuloksena syntyi Saumattoman palveluket-
jun kokeilulakialueiden yhteistyén loppuraportti. Raporttiin on Kirjattu yhteiset ndkemykset ja
kokemukset palveluketjusuunnitelmien kehittdmisen nyky- ja tavoitetilasta, perusjarjestelmien
sovittimien testauksesta ja hyvaksymisestd, tietojen luovutukseen liittyvén suosituksen toteutumi-
sesta ja valtakunnallisen koodistopalvelun alueellisesta tietojen hyddyntdmisesta.

Kokeilualueet valmistelivat yhteistydssa myds Alueellinen arkkitehtuuri 2005 -dokumentin. Se
kasittelee kansallisessa terveyshankkeessa laaditun séhkdist4 potilaskertomusta koskevan strategi-
an sisaltod ja toimeenpanoa arkkitehtuurindkdkulmasta. Dokumentissa kéasitelladn myds aluetieto-
jarjestelman tekniseen toteutukseen liittyvid kysymyksid. Dokumenttiluonnos luovutettiin jatkoka-
sittelyd varten.

Kokeilualueiden yhteistyon operatiivisena ohjausryhméné on toiminut johtoryhma. Sen tehtdva
on ollut ohjata ja seurata yhteisten projektien edistymista ja hallinnointia suhteessa yhteistydsuun-
nitelmaan ja rahoituspaatoksiin.

Alueellista yhteisty6td UUMASssa on kehitetty myds muun muassa HUS:n ja KAAPOnN valisessa
alueellisessa ERVA-yhteistydhankkeessa. Hankkeen tavoitteena on ollut lisitd yhteistyotd
HY KS-erityisvastuualueiden verkottumisella. Yhteistyon tarvetta ovat lisénneet muun muassa yli
sairaanhoitopiirirajojen liikkuvat yhteiset potilaat. Yhteisty6ta on pyritty kehittdmaan esimerkiksi
tehostamalla tydnjakoa sairaanhoitopiirien vélilld sekd kehittdmall& uusia séhkdisid tydmuotoja,
joilla voidaan véhent&a potilaiden siirtoa ja parantaa hoidon ohjattavuutta ja laatua. Hankkeen
tekniset toteutukset perustuvat alueelliseen tietotekniseen arkkitehtuurin, jossa toiminnalliset kom-
ponentit ja niiden véliset rajapinnat on yhtendistetty niin, ettd ne ovat samankaltaisia riippumatta
siitd, kuka jarjestelman toimittaa

1.6 Uudenmaan aluehankkeen organisoitumisen vahvuudet ja heikkoudet

Kokeilun valtakunnallisen ohjausryhmén suositus oli, ettd kunnat, kuntayhtymat ja alueen muut
toimijat organisoivat sosiaali- ja terveydenhuollon alueellisen, verkostoitumista tukevan tietohal-
linnon kehittdmisty6n ja nimeévét alueellisen toimijan (STM 2003:18). HUS on toiminut alueelli-
sena koordinaattorina, mika on sopinut luontevasti sen rooliin, mutta johon sosiaalitoimella on
voinut olla pulmia sopeutua. Organisointitapa on perustunut kuntien seka kuntayhtyman vaélisiin
sopimuksiin, mutta kokeilulaista johtuen pysyvé rahoituspohja on puuttunut.

Tarvittava paatdksenteko on tapahtunut viime k&dessa kuntien omissa elimissd, mik& on aiheutta-
nut péallekkaisyyttd ja hitautta hankkeiden kéynnistdmisvaiheessa. Lisaksi UUMA on toiminut
kokeilulain piirissé projektiorganisaationa ilman muodollista organisatorista asemaa HUS:n sisél-
[&. Tama on jonkin verran vaikeuttanut osallistumista kuntayhtymén sisélla tapahtuvaan paatok-
sentekoon. Paakaupunkiseudun suuret kunnat toteuttavat hyvin itsendistd harkintavaltaa ja keski-
néisen yhteistyon kautta ohjaavat toimintaa vélilla siten, ettd kaikilla osapuolilla ei valttdmétta ole
selke&a tietoa mahdollisista paallekkaisyyksista. Ainoa mahdollisuus on ollut toimia riittdvan ket-
terésti uusien ajatusten aukaisijana.

Toisaalta alueellisten palveluiden ja aluetietojarjestelmén kehittdminen ja kdyttédnotto on tiivista-
nyt Helsingin yliopistollisen keskussairaalan ulkopuolisten sairaanhoitoalueiden kuntien yhteisty6-
ta seudullisten hankkeiden ympérille. Muun muassa Lohjan (HIISI-hanke) ja Lansi-Uudenmaan
(Raasepori-hanke) sairaanhoitoalueella kunnat ovat kéynnistyneet seutuverkkohankkeita, jotka
edistavat alueellisen yhteistydn toteutumista ja aluetietojarjestelmapalveluiden hyddyntamista.
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Hyvink&&n (Pyodrre-projekti) ja Itd-Uudenmaan (ITU) sairaanhoitoalueiden kunnat ovat myos
tiivistaneet yhteisty6ta erityisesti diagnostisten palveluiden parantamiseksi alueillaan.

2 Saumattomat palveluketjut ja niita tukevat teknologiat

2.1 Palveluketjuajattelu potilaan kokonaisvaltaisessa hoidossa

Sosiaali- ja terveydenhuollossa on pyritty koordinoimaan palveluja erilaisten hoito- ja palveluket-
jujen avulla. Palveluketjulla tarkoitetaan saman asiakkaan tiettyyn ongelma tai tarvekokonaisuu-
teen kohdistuvaa sosiaali- ja terveydenhuollon tai sosiaalivakuutuksen organisaatiorajat ylittdvaa
suunnitelmallista ja yksil6llisesti toteutettavaa palveluprosessien kokonaisuutta (811/2000.) Palve-
luketjuun l&heisesti rinnastettavia késitteitd on kuitenkin runsaasti, ja niiden kayttd on ollut eri
aikoina ja eri tilanteissa vaihtelevaa. Perinteisesti terveydenhuollossa on kaytetty termia hoitoket-
ju, jolla tarkoitetaan saman asiakkaan tiettyyn ongelmakokonaisuuteen kohdistuvaa suunnitelmal-
lista ja yksilollisesti toteutettavaa hoitoprosessien kokonaisuutta. L&aketieteessa on lisaksi usein
puhuttu diagnoosikohtaisista hoitoketjuista. Liséksi sosiaalihuollossa on kéytetty termia verkos-
to.

Palveluketjuajattelu on toimintamalli, jossa asiakkaan ongelmakokonaisuuden vaatimat toimet
muodostavat ajasta, paikasta ja toteuttamisorganisaatiosta riippumattoman kokonaisuuden. Tallgin
korostuu ammattilaisten verkostomainen yhteisty6 ja vuorovaikutus asiakkaan kanssa. Palveluket-
jua ei tulekaan néhda pelkéstaén tietyn organisaation sisalla palveluiden porrastamisena, vaan se
voidaan toteuttaa myds horisontaalisesti hajautetuissa organisaatioissa ja niiden vélilld. Koska
maérittelystd huolimatta hoito- tai palveluketju-késitteet luovat edelleenkin mielikuvan portaittain,
perusterveydenhuollosta erikoissairaanhoitoon etenevastd toiminnasta, on palveluketju -k&sitteen
rinnakkaiseksi termiksi ehdotettu palveluverkostoa.

Perinteista hoitoketjuajattelua on usein Kkritisoitu liian portaittaisesta rakenteesta. Hoitoketju késite-
taan vieldkin liian usein pelkastaan ladkérien valisiksi ketjuiksi terveyskeskuksesta erikoissairaan-
hoitoon. Tosiasiassa esimerkiksi kroonisesti sairaan tai ikdéntyvan asiakkaan ketju on todellisuu-
dessa paljon pitempi ja haaroittuvampi. Monien eri tautikohtaisten hoitoketjujen rakentaminen ei
todellisuudessa helpota asiakkaan tilannetta, vaan eri toimintojen yhteensovittaminen voi olla
entistakin vaikeampaa. Talloin ammattilainen nékee edelleenkin vain yhden pienen osan siita to-
dellisesta polusta, jota asiakas kulkee. Monisairaiden, idkkdiden tai paljon palveluja tarvitsevien
asiakkaiden palveluketjujen tulisin perustua aina sosiaalityon, ladketieteen ja hoitotydn ammatti-
laisten sek& muiden hénen hoitoonsa ja palveluunsa osallistuvien henkildiden yhteisty6hon, jolloin
kyse onkin ammatillisen osaamisen ja koordinoinnin johtamisesta.

2.2 Palveluketjuajattelua tukevat hankkeet UUMAssa

Uudenmaan aluehankkeessa saumatonta palveluketjuajattelua ovat tukeneet muun muassa viitetie-
tojarjestelman, alueellisen digitaalisen kuva-arkiston, sahkoisen laakemaarayksen, alueellisen
palveluketjusuunnitelman ja alueellisen ajanvarauksen kehittdmishankkeet sekd palveluluokitus-
projekti. Asiakaslahtdisida, saumattomia palveluketjuja on kehitetty myds sekd diabeteksen oma-
hoidon tukemis- ettd paivystyspotilaan hoitoketjun toimintamallien kehittdmishankkeissa. Lisaksi
tyontekijoiden tietoteknisia taitoja ja osaamista on kehitetty UUMA-TIVA-projektissa.
Diabeteksen omahoidon tukeminen

HUS:n alueellisessa diabeteshankkeessa (vuonna 2001-2003) on pilotoitu alueella luotuja, tietojar-
jestelmin tuettuja diabeetikon hoitoketjuja. Hoitoketjun avulla diabeetikon rooli on pyritty muut-
tamaan passiivisesta osallistujasta aktiiviseksi hoitotiimin jaseneksi, joka l&hettdd verensokerin
omaseurantatuloksia hoitotiimille ja kommunikoi tiimin j&senten kanssa. Hankkeessa olivat muka-
na Tapiolan ja Tikkurilan terveysasemat sekd Jorvin ja Peijaksen sairaaloiden sisétautipoliklinikat.
Hankkeesta saatujen kokemusten sekd arviointitutkimuksesta saatujen tulosten pohjalta ndyttéisi
siltd, ettd valikoiduilla potilasryhmilld perinteisid hoitokdyntejé voidaan korvata uudella teknologi-
alla. Diabeetikon hoitotasapainon mittarilla (GHbALC) vertailtaessa kévi ilmi, ettd molempien
ryhmien, seka tietojarjestelméatuetun ettd perinteisen ryhman, hoitotasapaino oli vuoden seurannas-
sa parantunut. Perinteisen ryhman tuloksen parantumisen selittaa se, ettd sama diabeteshenkilékun-
ta vastasi molempien ryhmien hoidosta. Veren Kkolesteroliarvossa ja sydén- ja verisuonitautien
riskitekijoiden maarassa todettiin laskua vain tietojarjestelmatuettuun hoitoon osallistuneilla poti-
lailla.
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Paivystyspotilaan hoitoketjun kehittdmishanke

Paivystyspotilaan hoitoketjuhankkeen tavoite oli osoittaa, etta teleladketieteen menetelmin voidaan
vahentaa kuljetuksia paivystysyksikdihin parantamalla tutkimus-, seuranta- ja hoitopalveluja koto-
na tai sosiaalihuollon yksikoissd. Tarkoitus oli myds arvioida langattomien verkkosovellusten ja
viitetietokannan kayttda. Parhaimmillaan reaaliaikainen tiedonsiirto voi edistdd hoidon tarpeen ja
kiireellisyyden arviointia sekd nopeuttaa hoitoon padsyd. Hanke toteutettiin Hyvink&an terveys-
keskuksen ja HUS:n Hyvinkaan sairaalan vélilla. Siihen osallistui yksi ambulanssi, jossa oli kdy-
tossa ensin PDA-laite ja myéhemmin kannettava tietokone.

Selvin tulos kokeilusta oli, etté jarjestelman pitdisi olla mahdollisimman helppokéyttdinen. PDA:n
néyttd oli lilan pieni, mika vaikeutti kayttdmist4 ja aiheutti siirtymisen kannettavan tietokoneen
kayttoon. Kokeiluvaiheessa jarjestelmén kayttajat joutuivat kirjaamaan tietoja seka jérjestelmaan
ettd paperille, mika ei ole jarkevaa. Suurin hyoty koettiin saatavan sydanfilmin séhkoisesta siirta-
misestd. Jarjestelma tuskin kuitenkaan korvaa puhelinkonsultaatiota ensihoidon ja laakarin valilla,
silla ohjeet ladkarilta saadaan kaytdnndssad nopeimmin puhelimitse. Suurin puute kdytannon tydssa
oli se, ettd kaytetylla jarjestelmalla ei ollut yhteyksia muihin jarjestelmiin. Jo yksin laskutustieto-
jen saaminen suoraan jarjestelmasta merkitsisi huomattavaa saastoa.

Yksi pilotin tarkeimmista hyodyista oli, ettd sen avulla néhtiin, millaista ohjelmistoa kannattaisi
lahted tavoittelemaan kayttoon. Paras vaihtoehto voisi olla markkinoilla oleva valmisohjelmisto,
jota voitaisiin muokata tarpeen mukaan. Mikali viitetietojarjestelmé voitaisiin yhdistad ensihoidon
jarjestelmiin, saataisiin myds merkittdvaa tietoa paitsi hoidon tueksi myds seurantaa varten. Toi-
mivien jérjestelmien avulla kustannussééstot olisi helppo todentaa.

Tietoteknologiavalmiuksien vahvistaminen sosiaali- ja terveysalalla (TIVA)

Saumattomien palveluketjujen toteutumisen ehdoton edellytys on tydntekijoiden tietoteknisten
taitojen ja osaamisen kehittdminen. Sosiaali- ja terveydenhuolto on hyvin naisvaltainen ala, eik&
tietotekniikkaopetusta ole ollut saatavilla kuin noin 15 vuoden ajan. Siksi tyoeldmassd on nykyisin
vield paljon sellaisia tydntekijoitd, jotka ovat hankkineet tietotekniikkataitonsa vasta aikuisena.
Teknologian kehittyminen vaatiikin tyontekijoilta jatkuvasti aiemmin hankittujen tietojen ja taito-
jen paivittamista ja tdydennyskoulutusta.

TIVA-hanke oli Stakesin koordinoima ESR-rahoitteinen tasa-arvoprojekti vuosina 2002-2004.
Valtakunnallisen TIVA-hankkeen tavoite oli kehittdd sosiaali- ja terveydenhuollon henkildston
tietotekniikkavalmiuksia vastaamaan asiakasléhtdisia, verkostoituneita toimintamalleja. UUMA-
TIVA-projekti toteutettiin yhteistydssd HUS:n, Hyvinkaan kaupungin, Helsingin ammattikorkea-
koulu Stadian ja Stakesin kanssa. Projektin tavoite oli parantaa palvelujen laatua uusien tyémene-
telmien ja teknologioiden hallitulla kdyttddnotolla. Projekti pyrki myds kehittdmaén uusia alueelli-
sia toimintamalleja ja koulutusohjelmia sek& tekeméaan niitd tunnetuksi osana palveluketjuja. Pro-
jektissa pyrittiin myds lisddmaan henkildston motivaatiota uusien menetelmien ja tietoteknisten
taitojen opiskeluun tarjoamalla heille mielekkaita oppimissisélt6jé ja koulutustarjontaa. Projektissa
rakennettiin ja pilotoitiin verkko-oppimista tukeva kéyttajatuki- ja kouluttajaverkostomalli ja tuo-
tettiin péivystyspotilaan palveluketjua koskeva verkko-oppimisaineisto sekd henkilékunnan osaa-
mis- ja koulutustarvekartoitus ja osaamisen minimivaatimukset. UUMA-TIVA -projektin kohde-
ryhmé oli akuutin sydénpotilaan palveluketjuun osallistuva hoitohenkilstd Hyvink&an terveys-
keskuksessa, Hyvinkadn sairaalassa ja Meilahden péivystysalueella. Lisaksi projektiin osallistui
Helsingin ammattikorkeakoulu Stadian hoitotydn opiskelijoita.

UUMA-TIVA-hankkeessa koulutukseen osallistui yhteensd 850 ammattilaista ja opiskelijaa.
Osaamiskartoituksesta kavi ilmi, ettd noin 30 prosentilla henkilokunnasta tietoteknologin perustai-
doissa oli puutteita. Lisaksi kaytettdvissa olevat koneet ja ohjelmat olivat osittain vanhentuneita tai
niitd ei ollut kaytettavissé lainkaan. Myos yhteyksissa ja kéyttdoikeuksissa oli puutteita. Tyodpai-
koilla koulutettiin sekd mentoreita ett4 tutoreita oppimisen tueksi. Oppimissisélt6jé tuotettiin vii-
teen erilaiseen verkko-oppimisympdristoon. Projektin aikana henkilokunta koki tietoteknisten
taitojensa parantuneen, pelkojen véhentyneen ja asenteiden tulleen myonteisemmaéksi teknologiaa
kohtaan. Projektin pééattyessd tietoteknologia néhtiin valineend oman tydn kehittdmiseen. Haas-
teiksi UUMA-TIVA-hankkeessa muodostuivat esimiesten sitouttaminen toiminnan kehittdmiseen
sekd oppimisympdristdalueiden kaytettdvyyden kehittdminen. Verkko-oppiminen tulisikin nahda
osana koko organisaation kehittdmistd. Tama vaatii kuitenkin seké toimintatapojen etta asenteellis-
ta muutosta siitd, mitd ammatillinen osaaminen lopulta on.
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2.3 Palveluketjusuunnitelman kehittaminen UUMAssa

Palveluketjusuunnitelma on tietoteknisesti tuettu aluetietojarjestelméan osa, jonka avulla asiak-
kaan tarpeiden mukaiset palvelut voidaan toteuttaa saumattomina kokonaisuuksina. Se toimii pal-
velujen suunnittelun, seurannan ja ohjauksen vélineend siten, ettd myos asiakas voi aktiivisesti
osallistua palvelujen suunnitteluun, tavoitteiden asetteluun ja vaikuttavuuden arviointiin omien
resurssiensa mukaisesti.

Uudenmaan aluehanke on k&ynnistényt osana atj-kokonaisuutta palveluketjusuunnitelmaprojektin.
Sen tarkoituksena on maéritelld, suunnitella ja toteuttaa alueellisen palveluketjun tiedonhallinta-
sovellus. Projekti kdynnistyi kesdkuussa 2003, jolloin jérjestettiin suunnitteluseminaari "Palvelu-
ketjun suunnittelu alueellisessa palvelujérjestelméssd”. Seminaarissa saadun palautteen pohjalta
tilattiin hoitoketju- ja ohjausjarjestelmén vaatimusmaarittely. Esimaaritysprojektin tavoite oli ku-
vata geneerinen palveluketjusuunnitelmaprosessi, joka voisi toimia yleisend toimintamallina, kun
uutta jarjestelmaa rakennetaan eri toimijoiden kayttdon.

Esimaérittelyty®dn loppuraportti valmistui joulukuussa 2003. Méaarittelytyon tukena kaytettiin myos
joulukuussa 2003 valmistunutta Maija Vallan pro gradu -tutkielmaa "Tiedontarpeen méaarittelysta
alueellisten palveluiden kehittdmiseen sosiaali- ja terveydenhuollon palveluverkostossa". Alueelli-
sen palveluketjun lopullisesta maérityksestd ja toteutuksesta aluetietojérjestelméaan jarjestettiin
tarjouskilpailu, jonka perusteella toteuttajaksi valittiin TietoEnator Oyj.

Palveluketjusuunnitelman kehittdmisen projektiryhmé& on maéaritellyt alueellisen palveluketjun
toiminnallisuutta ja ydinkéyttotapauksia potilastapauksen avulla. Esimerkkind on kaytetty lonk-
kamurtumapotilaasta ja hanen hoitonsa kulkua perusterveydenhuollon péivystyksestd erikoissai-
raanhoitoon ja sieltd takaisin perusterveydenhuoltoon. Alueellinen palveluketju toteutetaan osana
aluetietojdrjestelmdpalvelua siten, ettd uutta erillistd ohjelmistoa ei tarvitse tuottaa. Kaytdnnossa
kukin ammattilainen tallentaa palveluketjusuunnitelmat, suunnitelman muutokset ja valiarviot
omaan perusjarjestelméansé. Eri organisaatioiden perusjarjestelmiin tallennetuista suunnitelmista
kootaan viitetietohakemistoon asiakkaalle palveluketju viitteiden ja niiden palveluketjutunnusten
perusteella. Palveluketjutunnus muodostuu palveluketjulle automaattisesti, kun ammattilainen
paattaa perustaa potilaalle palveluketjun omassa perusjarjestelmassaan.

Uudenmaan aluehanke on osallistunut alueellisten palveluketjujen ja -suunnitelmien kehittdmiseen
yhteistydssd muiden kokeilulakialueiden kanssa. Uudet alueelliset palveluketjumallit perustuvat
valtakunnallisiin kéypa hoito -suosituksiin ja alueellisiin mallipalveluketjuihin. Kokeilulakialueet
ovat laatineet yhteisen tavoitetilan palveluketjusuunnitelmalle. Palveluketjua voidaan kuvata kuu-
den ominaisuuden avulla: yleisyys, rinnakkaisuus, eheys, alkupiste, valiarviot ja loppuarvio.
Yleisyys tarkoittaa, ettd palveluketju ja palveluketjusuunnitelma ovat yleiskéyttdisid, eika niitd
rakenneta erikoisala- tai sairauskohtaisiksi. Palveluketju on aina asiakaslédhtdinen. Palveluketju
voidaan médritelld alkavaksi, vaikka useamman organisaation osallistuminen ei olisi aluksi tiedos-
sa ja palveluketjusuunnitelma tdydentyy toiminnan suorittamisen aikana. Suunnitelmaa voivat
tdydentdd kaikki suorittamiseen osallistuvat organisaatiot. Liséksi uusia organisaatioita voidaan
kytked ja tarpeettomaksi jadneitd poistaa toiminnan etenemisen aikana. Palveluketjujen tiedot
voidaan ndyttd4 ainoastaan asiakkaan suostumuksella. Jérjestelméat huolehtivat kayttoikeuksien
rajaamisesta siten, ettd kukin nékee vain tygssaén tarvitsemansa tiedot. Rinnakkaisuus on leimaa
antava palveluketjuille. Yhden palveluketjun suorittamiseen voi osallistua useita organisaatioita
samanaikaisesti. Asiakkaalla voi olla useita palveluketjuja samanaikaisesti.

Palveluketjun eheys tarkoittaa kaiken palveluketjusuunnitelmaan kuuluvan tiedon tunnistettavuut-
ta ja kytkettavyyttd palveluketjuun. Vélineena on palveluketjun tunnus, jolla merkitdan palveluket-
juun kuuluvat kokonaisuudet. Eheys tarkoittaa, ettd palveluketjun tietosiséltona ndytetdan kaytta-
jalle vain ne tiedot, jotka palveluketjuun kuuluvat. Historiaviitteiden kytkeminen palveluketjuun
olisi hyva tehdd, mutta kdytdnndssa se on hankala toteuttaa. Historiaviitteilld tarkoitetaan ennen
palveluketjun aloittamista tehtyja tutkimuksia ym., jotka liittyvét palveluketjuun, esimerkiksi en-
nen reuman tai diabeteksen toteamista tehdyt kyseisen sairauden selvittdmiseen liittyvét tutkimuk-
set. Kaikki potilaaseen liittyva tieto ei kuitenkaan automaattisesti kuulu palveluketjuun.
Palveluketjulla tulee aina olla alkupiste, jolloin se perustetaan ja suunnitelman ensimméinen ver-
sio laaditaan. Talloin palveluketjuun kytketddn mukaan organisaatiot tai palvelut, joita suunnitel-
laan palvelun alkaessa kéytettavan. Palveluketjun toteutumista pitdé voida arvioida myds valiarvi-
on avulla palveluketjun etenemisen aikana. Palveluketju voidaan péattaa tiettynd ajanhetkend. Kun
palveluketju paattyy, sen toiminta pitdd voida arvioida kokonaisuutena, jolloin tehdaan loppuar-
vio.
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Aluetietojarjestelmien kayttd on parhaillaan laajenemassa, mutta kaytannén kokemuksia palvelu-
ketjuista on kuitenkin vield melko rajallisesti. Riittdvan pitkélle menevien johtopaatdsten tekemi-
seksi tarvitaankin vield lisdd kayttokokemuksia. Vasta naiden kokemusten perusteella voidaan
laatia jatkotoimenpide-ehdotuksia.

3 Aluetietojarjestelma verkostoitumisen tukena UUMASssa

3.1 Aluetietojarjestelméan kayttédnotto UUMAssa

Uudenmaan aluehankkeessa sosiaali- ja terveydenhuollon aluetietojérjestelmélld (atj) tarkoitetaan
usean organisaation seké kansalaisten kayttamaa sosiaali- ja terveydenhuollon toimialan yhteista
asiakas- ja potilastietojarjestelmakokonaisuutta (viitetietojarjestelma) sekd sen hallintaan tarvitta-
via komponentteja.
Uudenmaan aluehanke teki vuonna 2002 hankintasopimuksen atj-palvelusta potilastietojen alueel-
lista hyvéksikayttoad varten. Hankinnan kohteena oli atj-palvelu, jolla tuotetaan kokeilulain aikana
ja sen jélkeen valtiovallan paatosten mukaisesti Uudellamaalla tarvittavat alueelliset tietojarjestel-
mapalvelut. Ensimmaisessé vaiheessa hankittava aluetietojérjestelmd sisélsi yhteen sovitettuna
kokonaispalveluna seuraavat komponentit:
sosiaali- ja terveydenhuollon viitekannan
asiakkaan tietojen hallintasovelluksen
asiakkaan suostumuksen hallintasovelluksen
kayttajahallintajarjestelméa kayttajan tunnistamiseen, todentamiseen, kayttajien hallintaan
ja paasynvalvontaan
alueellisten koodistojen hallinnan

e valmiuden hankkeen osapuolien asiakas- ja potilasjarjestelmien liittdmiseen erillisella

adapterisovelluksella aluetietojérjestelméaan
e valmiuden valtakunnallisten palveluiden (koodistot, rekisterit, varmennepalvelut) hyo-
dyntdmiseen heti niiden valmistuttua

Tarjouksen ja sen pohjalta kdytyjen sopimusneuvottelujen perusteella toimittajan ja tilaajan valilla
tehtiin palvelusopimus. Aluetietojérjestelmén péésopimus allekirjoitettiin sopijaosapuolien kes-
ken kahdessa vaiheessa. HUS-kuntayhtymd, Vantaan kaupunki ja Hyvink&an kaupunki allekirjoit-
tivat padsopimuksen TietoEnator Oyj:n kanssa joulukuussa 2002. Helmikuussa 2003 sopimuksen
allekirjoittivat Espoon ja Keravan kaupungit ja toukokuussa 2004 Helsingin kaupungin terveys-
keskus. Eduskunnan jatkettua kokeilulain voimassa oloaikaa vuoden 2005 loppuun saakka palve-
lusopimuksen voimassaoloa jatkettiin vuoden 2007 loppuun saakka edellyttden, ett nykyista ko-
keilulakia jatketaan tai pysyva lainsaadantd sen mahdollistaa. Tavoite oli tehda ja allekirjoittaa
yksi samansisaltdinen sopimus seké toimittajan etta kaikkien aluehankkeen osapuolten kesken.
Aluetietojarjestelman kayttoéonotto alkoi Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirissa — Hyks,
Helsingin, HYKS, Jorvin ja HYKS, Peijaksen sairaaloissa — sekd Espoon, Keravan ja Vantaan
terveydenhuollon toimipisteissa 1.1.2003. Vuoden 2003 aikana tarkoituksena oli kasvattaa ja mo-
nipuolistaa aluetietojarjestelman tietosisaltja. Tavoitteena oli vakiinnuttaa ja levittdé alueellisten
palveluiden kayttod seka kehittdd uusia atj-palveluja. Atj-palveluiden tietosiséltod pyrittiin lisaa-
madn ja monipuolistamaan liittdmalld mukaan uusia asiakas- ja potilastietojarjestelmia seké yhdis-
tdmalla viitetietojarjestelméd kansallisesti yhteensopivaksi kokonaisuudeksi. Jarjestelman kéyt-
toonotossa on myds harmonisoitu tietosuojakaytantdjd, suostumus- ja informointikdytantdja ja
menettelytapoja. Erindisten syiden johdosta tdmé& osuus siirtyi kuitenkin padosin vuodelle 2004.
Aluetietojérjestelmén kayttdjia oli vuoden 2004 lopussa terveyskeskuksissa noin 850 ja HUS:ssa
150 henkil 6.

3.2 Aluetietojarjestelman kayton edistyminen UUMAssa

Vuoden 2004 aikana aluetietojarjestelman kayttdonotot laajenivat entisestddn. HUS:n HYKS-
sairaaloiden potilashallinto-, laboratorio-, kuvantamis- ja patologianjarjestelmat liitettiin aluetieto-
jarjestelmaan, samoin kuin Vantaan ja Keravan kaupunkien asiakastietojarjestelmat. Aluetietojar-
jestelmén kayttoonotto laajeni koko Espoon terveyskeskukseen sekd Lohjan alueen, Hyvinké&an ja
Tuusulan terveyskeskuksiin. Helsingin terveyskeskuksen pilotointi aloitettiin kevaélla 2004, ja
kayttdonotto koko terveyskeskuksessa valmistuu huhtikuussa 2005.

HUS:n séhkoisen potilaskertomuksen (MD-Miranda) liittdmistd aluetietojérjestelmaan suunnitel-
tiin vuodeksi 2004, mutta sen toteutus valmistuu mydéhassa kevaan 2005 kuluessa. Myds Pegasos-
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jarjestelman (erityisesti Helsinki) liittdminen on viivastynyt. Effican (Espoo) liittymé on toteutettu,
mutta viitteiden tuotanto ei ole toistaiseksi Espoon Effican tuotantoymparistén uudistamisen vuok-
si ei ole kaynnistynyt.

HUS ja Helsingin terveyskeskus toteuttivat talvella 2002-2003 Uudenmaan aluehankkeen yhtena
projektina esipilotin alueellisesta ajanvarausjarjestelmastd. Aava-projektin tarkoitus on toteuttaa
edelld mainitun projektin pohjalta potilaspalvelussa kaytettava jéarjestelma ja liittd4 se osaksi alue-
tietojérjestelm&a. Ensimmadisen tuotannollisen vaiheen kayttdonotossa jérjestelmén kautta on tar-
koitus hoitaa HUS rdntgeniin tehtavat ajanvaraukset. Tallgin pilotointia varten Aava asennetaan ja
integroidaan atj:aan sek& sanomaliikennetoteutuksella HUS réntgenin ajanvarausohjelmistoon. Se
integroidaan kayttdmain olemassa olevaa atj:n kayttajéhallintaa, koodistopalveluita. Sanomalii-
kenne toteutetaan HUS:n sanomaliikenteen hallintajérjestelméan kautta. Aavan méarittelyty6 saa-
tiin valmiiksi vuonna 2004, ja toteutustditd on jatkettu vuonna 2005. Tuotannollinen pilotti saa-
daan kayntiin kevédan 2005 aikana, kun pilottiyksikét saadaan varmistettua. Muiden yksikoiden
kayttdonotossa hyddynnetaan pilottikdyton kokemuksia.

3.3 Alueellisen tietojarjestelman teknisestéa toteutuksesta

Uudenmaan aluehankkeen kaytdssd on edelld kuvatulla menettelytavalla hankittu Navitas-
aluetietojarjestelma. Viitetietojarjestelman ensimmadinen toteutus Suomessa tehtiin 1990-luvun
loppupuolella EU-rahoitteisessa Intercare-projektissa. Tasta kehittyi mydhemmin nykyinen Elisa
Oyj:n tarjoama Navitas-palvelu, johon viitetietojarjestelmén on toteuttanut Datawell Oy. Tietojér-
jestelmén hankinnan keskeinen ajatus on ollut niin sanottuihin avoimiin rajapintoihin ja kompo-
nenttirakenteeseen perustuva jarjestelmékokonaisuus. Tésmallisemmét teknisen toteutuksen vaa-
timukset esitettiin vuonna 2002 tarjouspyynndssé ja sen liitteend olleessa Aluearkkitehtuuri 2002 -
dokumentissa, jonka Uudenmaan, Pirkanmaan ja Satakunnan aluehankkeet teettivat yhteistydssa
konsulttitydnd. Dokumentin tekemisestd vastasivat Antero Ensio Ensitieto Oy:std ja Niilo Sa-
ranummi VTT:std. Raportin tydstdmiseen osallistui myds professori Pekka Ruotsalainen Stake-
sista.

Uudenmaan aluehankkeen kaytdssa olevan Navitas-jarjestelman jatkokehittdmisen pohjana on
koko ajan ollut seka Aluearkkitehtuuri 2002 -dokumentaatio ettd vuosien 2003-2004 aikana kan-
sallisessa terveysprojektissa syntyneet muut dokumentit, esimerkiksi HL7-yhdistyksen tuottama
CDA dokumentaatio.

Kuviossa 1 on hahmoteltuna vuoden 2002 kasitys aluearkkitehtuurista, aluetietojarjestelman kom-
ponenteista ja niiden vélilla tarvittavista avoimista rajapinnoista. Sen ydin oli viitetietojarjestelma,
joka saa tietonsa adapterien valitykselld aktiivijarjestelmiltd ja jota asiakkaan tietojen hallintaso-
vellus hyddyntéa tietojen katselussa ja palveluketjujen suunnittelussa. Aluearkkitehtuuri 2002 -
malli koostui kayttajien oikeuksien hallinnasta, asiakkaan suostumusten hallinnasta, viitetietojar-
jestelméstd, adaptereista, asiakkaan tietojen hallintasovelluksesta, resurssipalvelusta ja informaa-
tiojarjestelmast.

Kayttajat, palveluresurssit,
[:] sanastot ja koodistot

voidaan koota yhdeksi

(meta-)hakemistoksi

Asiakkaan tietojen Rajapinta
Asiakkaiden hallintasovellus mEmE= SOAP, XML, HTTP(s)
suostumusten EEEEN HL7 CDA
hallinta EEEEm LDAP
Informaatio- /
Viitetieto- - Ju\kawsu
jarjestelma Hoooo . Jar]estelma
: EEEEEN
Kayttajien hallinta .
(vahva
tunnistaminen) Palvelut &
(PKl-infra) Coooo [ Resurssit
""' Sanasto&
Kayttaja- koodisto-
hakemisto- palvelin
palvelut \
Adapterit "ATJ:n YDIN”

Kuvio 1: Aluearkkitehtuuri 2002
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Aluearkkitehtuuri 2002 —dokumentin linjauksista poiketen ei UUMASsa ole toistaiseksi toteutettu
alueellista infojarjestelmaa. Muut aluetietojarjestelmén komponentit ovat joko kdytdssa tai kayn-
nistymassa.

Jatkokehitysté viitoittamaan Uudenmaan aluehanke teetatti syksylld 2003 Prime Solutions Oy:lla
oman visioarkkitehtuuridokumentin, johon pyydettiin kannanottoja myds edell& mainituilta asian-
tuntijoilta. Osa arkkitehtuurin visiosta on konkretisoitumassa myos kansallisen arkkitehtuurin
jatkosuunnitelmissa. Arkkitehtuuri- ja tietoturvatoteutuksiin ovat osallistuneet myds HUS:n tieto-
hallinnon omat asiantuntijat, joiden panos aluetietojarjestelméaan liittyvissa tietoliikenne-, kayttaja-
hallinta-, sanomaliikennetoteutuksissa on ollut erinomaisen térkea.

Yhteenveto UUMA:n ATJ:n tdménhetkisestd toteutusperiaatteesta on kuvattu kuviossa 2.

Uuman ATJ-toteutuksen periaate

Stakes

Koodisto- - \;‘ <
palvelin Asiakkaan
suostumus

'
Aluetietojarjestelma | HTTPS
Viitteet —

Navitas

ATJ/ Pacs Alueellinen
Viitelietohake-
misto
Alueell. kayttaja-
hallinta

Lokitiedot

- =

HvKs - Musp— D gy ]

ml. Multilab | HUS — Miranda XY - Vantaa - Espoo Effica
QPati 04/2005 Sosiaalitoimi Finstar& MUSTI 03/2005
HUS - RIS&PACS

Kuvio 2: Uudenmaan aluehankkeen aluetietojarjestelméan toteutusperiaate

Sos&terv.huollon ammattilainen
selain

Alueellinen
palveluhakemis-
to

HTTP&Dicom

‘ adapteri

Hki - Pegasos
04-05/2005

Alueellisen digitaalisen kuva-arkiston toteutus ja kayttoonotto

Merkittava lisdys ja suuri kokonaisuus aluetietojérjestelmén kehittdmisessé on ollut HUS réntge-
nin Pacs:n liittdminen aluetietojarjestelmaan. Toteutuksessa integroitiin Navitas-jarjestelmaan
Agfan kuvankatseluohjelma, kuvatietokanta ja rakennutettiin aluetietojarjestelmaan HUSpacs:n
kuvatietokannat ja alueellisen kuvatietokannan yhdistava sovellus. Samassa yhteydesséd rakennu-
tettiin erilliset RIS-jarjestelmien adapterit kuvantamistutkimusten viitteiden luomiseksi. Sen liséksi
kuvanjakelun palvelukyvyn kohentamiseksi toteutettiin terveyskeskusten tilaamien kuvien esireiti-
tys alueelliseen kuvatietokantaan. Nain saatiin jarjestelman vasteaikoihin merkittava parannus.
Kuvanjakelujarjestelmaa on pilotoitiin ensin Vantaan Tikkurilan terveysasemalla. Tikkurilan pilo-
tointiprojektin jalkeen jéarjestelmén kaytto levitettiin koko Vantaan terveydenhuoltoon. Myds Es-
poon koko terveydenhuollossa otettiin aluetietojérjestelmé vuoden 2004 alun kuluessa kattavasti
kayttoon. Nailla kayttoonotoilla on myds HUS:n kyseisissa rontgenyksikoissé pystytty siirtymaén
entistd kattavammin filmittdmaan toimintaan.

3.4 Alueellisten tietohallintopalvelujen kehittdaminen UUMAssa

Uudenmaan aluehanke on ollut mukana kehittdméssé aluetietojérjestelméa yhteistydssd muiden
kokeilulakialueiden kanssa. Viimeisten 2-3 vuoden aikana sosiaali- ja terveydenhuollon toimin-
taymparistossa on tapahtunut jatkuvasti sellaisia muutoksia, jotka ovat johtaneet vuoden 2002
aluearkkitehtuurin paivittamistarpeeseen. Esimerkiksi
1) késitys siitd, mitd palveluita aluetietojarjestelmén tulisi tarjota, on laajen-
tunut huomattavasti alkuperaisesta. Tané paivana aluetietojarjestelma mielle-
tdan kokonaisuudeksi, jossa viitetietojarjestelma on vain yksi sen siséltamista pal-
veluista. Muita palveluita ovat muun muassa séhkdinen arkisto, kuvantamispalve-
lut, ajanvarauspalvelut, kayttajahallinta, tyopdytaintegraatio ja niin edelleen.
2) luonteva laajennus koskee diagnostiikkatietojen sahkoista valittdmistd sanoma-
liikennetoteutuksina seké sahkaistd lahete-palaute- sekd konsultaatiotoimintaa.
Ne ovat laajentuneet nopeasti erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon vélil-
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1a. Diagnostiikkatietojen valittdminen on liittynyt useissa tapauksissa myds ko.
palvelutoiminnan organisatorisiin muutoksiin.
3) alueellisen yhteistydn kehittdmistd ja erityisesti tietotekniikan hyddynta-
mistd. Valtakunnallisena tavoitteena on saada aikaiseksi kansallinen sahkdinen
potilaskertomus vuoteen 2007 mennessa.
4) muutoksen taustalla on kokeilulain jatkaminen vuoden 2005 loppuun, jolloin
kaikki sairaanhoitopiirit ovat hakeutuneet lain piiriin.
Keskeisin haaste ndista neljésta asiakokonaisuudesta koskee toimeenpanon koordinointia. Padperi-
aatteena on, ettd omistajuus tulisi ratkaista ERVA-alueittain luomalla ERVA-alueen kattava alu-
eellinen tietotekniikkatoimija.
Kokeilulakialueiden kanssa yhteistydssa tehty Aluearkkitehtuuri 2005 -kuvaus (kuvio 3) on
muodostettu kerroksittain hyddyntdmalla yhteisten palvelujen periaatetta. Téssd kuvauksessa
alimman kerroksen muodostaa 'valtakunnan tason tietojarjestelmépalvelut’, joita kaikkien
terveydenhoitoalan toimijoiden tulee kayttad. Téllaisia palveluita ovat muun muassa Stakesin
vastaama koodistopalvelin ja OlID-koodeihin perustuva toimipaikka- tai nimipalvelu, VRK ja
TEO, jotka vastaavat kansalaisen ja ammattilaisten varmentamisesta, ladkemaérayskeskus, todis-
tuskeskus, sek& Duodecimin yllapitdma Terveysportti.
Toisen kerroksen muodostavat 'ERVA-alueittain rakennettavat aluetietojarjestelmépalvelut’,
joita tarvitaan seka valtakunnallisten palvelujen hyddyntdmiseksi ettd myds alueellisen yhteistoi-
minnan tueksi. Naita palveluja ovat mm. viitetietojarjestelma, nimi- ja koodistopalvelut, turvapal-
velut, séhkdinen arkistointi, alueellinen viestikeskus, sahkdinen asiointi ja tyopdytasovellusten
kehittdminen.
Kolmanteen kerrokseen, yhteisten aluetietojérjestelmépalveluiden péélle rakentuvat ‘organisaati-
oiden omat tietojarjestelmat ja palvelut’. Ndihin tarvitaan kansallisen terveyshankkeen suositus-
ten mukaisesti potilastietojen osalta ydinkertomuksen mukaiset péivitykset ja tarvittavat rajapinnat
yhteisten palvelujen kayttoon.

Paételaitteet Esim:
(PC, PDA, GPRS, GSM) « Potilastj, lab., RIS/PACS, sairaus-
kohtaiset tj:t, ...
« Johtamisen tj:t (MIS, DW, tilastointi,
henkildstohallinto, palkanlaskenta, ...)

‘ « Apteekkijérjestelmét
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Kuvio 3: Aluearkkitehtuuri 2005

Aluearkkitehtuuri 2005 -kuvaus on siis varsin monimutkainen kokonaisuus. Sen toimeenpano
edellyttdd vahvaa alueellista omistajuutta, koordinaatiota ja osaamista. Sovellusten integraatio
yhteen toimivaksi kokonaisuudeksi edellyttdd 1) valtakunnallisten suositusten kayttdonottoa
(muun muassa ydintiedot, rajapinnat, koodistot, nimipalvelu) ja it-palvelutuotannon haltuunotto 2)
alueellista sopimista yllapito- ja kayttopalveluista (muun muassa ASP, konehallit, help desk).
Myds verkkoyhteyksien hallinta edellyttdd 3) yhteisten tietoliikenteen, verkon ja kaytén val-
vontamekanismien kehittamista. Lisaksi on otettava huomioon 4) alueiden valiset yhteisty6- ja
siité johtuvat tiedonsiirtotarpeet.

Alueellisten palveluiden ja aluetietojarjestelméan kehittdmiseen liittyy vield suuria valtakunnal-
lisiakin haasteita. Naihin haasteisiin UUMA on jo pyrkinyt vastaamaan jo aiemmin kuvattujen
hankkeiden lisdksi muun muassa sahkdisen ladkemaarayksen, alueellisen ajanvarauksen ja palve-
luluokitusten kehittdmishankkeilla.
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3.5 Kokemuksia alueellisesta digitaalisesta kuvajakelusta

Jarjestelmén vaikutusta selvitettiin potilaan hoitoprosessiin Vantaalla, Tikkurilan terveysasemalla
kevéaalla 2003. Vantaan pilottiin liittyi myds arviointiprojekti, joka toteutettiin jarjestelméan pilo-
toinnin jalkeen kevaallad 2003. Arvioinnin aikana verrattiin digitaalisen kuvansiirron ja perinteisen
kuvantamisen laatua ja vaikuttavuutta. Projektin tavoitteena oli arvioida digitaalisten rontgenkuvi-
en hyddyntdmistd ja digitaalisen kuvankatselun vaikutusta potilaan hoitoprosessiin Tikkurilan
terveysasemalla. Potilaat olivat k&yneet hoidossa Peijaksen sairaalan pdivystyspoliklinikalla tai
Peijaksen sairaalan terveyskeskuspdivystyksessa konservatiivisesti hoidettavan ranne- tai nilkka-
murtuman takia, jolloin heille oli tehty yksi tai useampi rontgentutkimus. Potilaiden jatkohoito
toteutettiin perusterveydenhuollossa, jossa hoidon seurantaa varten suunniteltiin etukateen kontrol-
litutkimus.

Tehdyn kyselyn mukaan kéyttajat olivat erittdin tyytyvéisia uuteen jarjestelmdan. Hyviné puolina
pidettiin muun muassa kuvien parantunutta saatavuutta ja niiden hyvaa laatua. Liséksi ladkarit
arvostivat kuvien katseluun liittyvaa konsultaatiomahdollisuutta, joka tapahtui suoraan soittoina
ortopedille. Saatujen tulosten mukaan digitaalisten kuvien ja tietojarjestelmien kaytolla voitiin
vahentad potilaspapereiden késittelyyn kuluvaa aikaa. Primaarikuvan kayttdmahdollisuus perus-
terveydenhuollon vastaanotolla ja valitdn erikoissairaanhoidon konsultaatiomahdollisuus néhtiin
tarkedna potilaan hoidon ja jatkohoidon suunnittelun kannalta. Kuvat voivat olla auki yhtaaikaises-
ti neljén 1a&kérin péatteella.

Myds Kallion terveysasemalla ja Malmin sairaalassa tehtiin pienimuotoiset arviointiselvitykset.
Kallion terveysasemalla pilottiin osallistuivat kaikki terveyskeskuslaékérit ja osa toimistojen hen-
kilokuntaa. Malmin sairaalassa pilottiyksikoita olivat paivystysyksikon paivystyspoliklinikka, yksi
paivystysosasto, traumapoliklinikka ja konsultaatiopoliklinikka sek& yksi Malmin sairaalan akuut-
tiosasto. Tuloksista kévi ilmi, ettd pilottiaika oli ollut liian lyhyt ja osalla kayttdjist4 oli vain muu-
tamia kayttokokemuksia jarjestelmastd, joten heidan oli vaikea arvioida jérjestelméaa luotettavasti.
Ladkarit pitivat kuitenkin sek& oman organisaation ettd muiden organisaatioiden digitaalisten ront-
genkuvien katselua oman tyonsa kannalta hyddyllisend. Myds laboratorio- ja sairauskertomustieto-
jen katselu néhtiin tarkeand, mutta aluetietojarjestelman tietosisaltd ei vastannut viela kaikilta osin
ladkéarien tarpeisiin. Pilotin aikana esiintyi myds jonkin verran teknisia ongelmia; kayttokatkoja,
kuvien liian hidasta latautumista naytélle jne., jonka vuoksi osa kayttajista luopui aluetietojérjes-
telman kéytosta.

Kaiken kaikkiaan alueellisen PAC-jérjestelman kéyttd nayttaa alustavien selvityksienkin perusteel-
la séastdvan huomattavasti niin hoitohenkilokunnan kuin potilaankin aikaa. Yh& useampi vaiva
voidaan jatkossa hoitaa perusterveydenhuollon piirissd, mika véhentdd kayntikertoja, erikoissai-
raanhoidon tarvetta, potilaiden saamaa sadetysta ja kustannuksia.

3.6 Sahkoisen ladkemaarayksen kehittaminen UUMAssa

Kansanelékelaitos asetti 7.8.2001 sosiaali- ja terveysministerion esityksestd sdhkdisen ladkemaa-
rdyksen teknistd toteutusta selvittdvan projektin, jossa edustettuna oli muun muassa Helsingin ja
Uudenmaan sairaanhoitopiiri. Selvityshankkeesta julkaistiin tydryhmamuistio, joka luovutettiin
sosiaali- ja terveysministeriodn 7.12.2001. Muistiossa ehdotettiin esiselvityksessa kuvatun toimin-
tamallin ja uuden jarjestelman keskeisten ominaisuuksien testaamista. Tallaisia testattavia ominai-
suuksia ja menettelytapoja olivat muun muassa suostumusmenettely, yhteydet perusjérjestelmiin,
reseptinkasittelyn yleiset tyénkulut laékérin vastaanotolla, apteekissa ja Kansanelékelaitoksessa,
séhkoinen allekirjoitus, muu tekniikka, tietokannat ja niihin liittyvét tekniset toiminnat, sopimus-
menettelyt tietokannan hallinnoinnissa seké tietoturva.

Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri sai kutsun 28.6.2002 osallistua sdhkdisen reseptin pilo-
tointiin. HUS ilmaisi halukkuutensa osallistua, koska se katsoi sdhkdisen reseptin muodostavan
tarkedn osuuden rakennettaessa sairaanhoitopiirin sahkdisid potilastietojérjestelmid ja laakitystie-
tojen kuuluvan potilaskertomuksen ydinosuuteen. Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirissa
sisdtautien toimialan p&4tds 5.12.2002 osallistua kokeiluun koskee gastroenterologian ja infektio-
sairauksien poliklinikoita. Sisatautien toimialan IT-ohjausryhméd paéatti 21.9.2004 hyvéksya sah-
kdisten reseptien kdynnistdmisen 24.9.2004 alkaen.

Projektin tavoite on ollut kokeilla valtakunnalliseen tietokantaan perustuvaa sahkdisen reseptin
toimintamallia kdytdnndssa ja selvittdd integrointi terveydenhuollon aluetietojarjestelmamalliin.
Tavoitteena on luoda tietotekniikan, tietosuojan, tietoturvan, tunnistamisen ja sahkdisen allekirjoi-
tuksen perusratkaisut sekd varmistaa niiden toimivuus ja tietojen turvallinen siirtyminen reseptin-
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kirjoituksesta reseptitietokantapalvelimen kautta apteekkiin ja Kelaan. Projektissa on toteutettu
STM:n séhkdiseen resepti-pilottiprojektiin liittyva selainkéyttdinen reseptijarjestelmd HUS:n kayt-
toon. Se siséaltaa paikallisen resepti- ja ladketietokannan, liittymén aluetietojarjestelmaan (viittei-
den lahetys ja reseptijarjestelman kéynnistys aluetietojérjestelman viitteestd samalla kayttajatun-
nuksella ja potilastiedoilla) seka liittyman potilastietojarjestelmiin. Aluetietojarjestelmaa on tarkoi-
tus jatkossa hyodyntad myds mahdollisen potilaan séhkdisen suostumuksen ja l&éketietokannan
viitteiden hallinnassa.

Sahkoisen reseptin kokeilu kaynnistyi siséisesti tammikuussa 2004. Auroran sairaalan infektiopo-
liklinikan ja HYKS sairaala-apteekin vélilla on vélitetty projektin aikana yli 4 000 s&hkdista resep-
tid. Laakemaarayksistd noin 70 % kirjoitetaan jarjestelmén avulla. Ensimmadiset reseptit toimitet-
tiin KELAnN tietokantaan syyskuussa 2004, jolloin potilaille annettavat 1d8kkeet toimitettiin Yli-
opiston apteekista. Pilotissa oli mukana alkuvaiheessa Y liopiston Apteekki (T6610) ja kolme yksi-
tyista apteekkia: Alppilan, Pasilan ja Runebergin apteekki. Talla hetkell& ndiden kaikkien apteek-
kien tuotantoyhteydet toimivat. Sahkoisia ladkemaarayksia on Kirjoitettu HUS-alueella 131, joista
toimitettuja 31 (tilanne 21.2.2005). Sahkoisia toimikortteja on ladkéareilla (40), sairaanhoitajilla
(17) ja farmaseuteilla (18).

Osana valtakunnallista arviointia (Vaihe | Loppuraportti maaliskuu 2005/Stakes) toteutettiin jar-
jestelmén kaytettdvyyden arviointi joulukuussa 2004 Auroran sairaalan infektiopoliklinikalla ja
HYKS apteekissa. Sairaala-apteekin farmaseutit ovat ottaneet sahkdisen reseptin myonteisesti
vastaan. Toimitusvarmuus on parantunut ja toiminta nopeutunut, koska epéselvésta kasialasta tai
tulosteesta ei tarvitse soittaa laékarille. E-reseptit ovat selkedampié kuin telefaxreseptit. lImoitus e-
reseptisté on valittdmasti apteekissa ja ladkkeet voidaan laittaa nopeasti valmiiksi. Kéyttajien mie-
lesté reseptintoimitusohjelma on helppokayttdinen. Maérdyksen tiedot sydtetdén reseptinkésittely-
ohjelmaan, koska liittym&a Ia&kehuollon tietojérjestelmaén ei ole viel& toteutettu. Ohjelmia kehi-
tettdessd onkin tarkedd muistaa, ettei kayttajan tarvitse syottdd samaa tietoa moneen eri jérjestel-
madn. Nykyaikana tiedon tulee siirtyd automaattisesti eri jarjestelmien vélilla. Lisaksi tekniikan on
toimittava moitteettomasti. Jos jarjestelma ei toimi, palvelimet kaatuvat tai jos verkko ei toimi,
joudutaan turvautumaan reseptilomakkeeseen. Talldin sdhkdisesta reseptistd saatavia etuja ei saa-
vuteta. Varajarjestelma tarvitaan kuitenkin aina, joten siltd osin paperinen ladkemaardys sailyttaa
paikkansa myds tulevaisuudessa.

Sahkoisen ladkemaarayksen kayttoonotto ja kdyttdminen vaatii asenteellisia muutoksia. E-resepti
on tietojoukko tietokannassa, eika siitd jaa paperista dokumenttia potilaalle. Potilaalle annetaan
erikseen potilasohje, johon ei kirjata toimitusmerkint6ja. Talldin potilaan on ymmérrettava, ettd
potilasohje on vain tieto sdhkoisestd reseptistd, ei itse resepti. Sairaala-apteekin nékdkulmasta
séhkdinen resepti on kuitenkin todettu hyvéksi uudistukseksi eikd telefaxreseptiaikaan ole pilot-
tiyksikdissa haluttu endé palata.

Jarjestelmd ei tdssa vaiheessa vield ole riittdvan vakiintunut, jotta jarjestelmén kaytettavyytta,
teknistd toimivuutta sekd jarjestelmén vaikutusta tydntekijoiden tyéhon, palvelun laatuun ja asiak-
kaiden selviytymiseen voitaisiin arvioida. Asetus sédhkdisen ladkemaardyksen kokeilusta jatkuu
31.12.2005 saakka, ja pilotointia jatketaan, jotta saadaan riittdvasti kokemuksia jarjestelmén toi-
mivuudesta ja vaikutuksista palvelun laatuun.

3.7 Alueellisen ajanvarausjarjestelmén (AAVA) kehittaminen UUMAssa

Alueellisen palveluketjusuunnitelman kehittdmisen edellytyksena on ollut alueellisen ajanvarauk-
sen kehittdminen. AAVA-projektin tehtdvand on toteuttaa alueellinen ajanvarausjarjestelma seka
terveydenhuollon ammattilaisten, ettd myéhemmin myos asiakkaiden kayttéon. Alueellinen ajan-
varausjarjestelma on tarkoitus liittd& yhdeksi uudeksi alueelliseksi palveluksi. Jarjestelmé on tar-
koitus liittdd UUMAnN kéytdssa olevaan, selaimella toimivaan, aluetietojérjestelménpalveluun. Sen
toteutuksessa kaytetddn aluetietojarjestelmén yleiskéyttdisia komponentteja ja kansallisia standar-
deja. Atj-palvelujen tuottamisesta UUMAIle vastaa TietoEnator Oyj, ja varsinaisen palvelutuotan-
non hoitaa Elisa Oyj.

HUS ja Helsingin terveysvirasto teettivdt Novo Group Oyj:lla talvella 2003 pilottitoteutuksen
Alueellisesta ajanvarausjérjestelmésta (AAVA-pilotti), jossa selainpohjainen varausjarjestelma
integroitiin HUS rontgenin MUSTI Upo -ajanvarausjarjestelmaan. Taman jalkeen jatkokehitystyo
on jatkunut TietoEnator Oyj:n kanssa. Aavan maarittelytyd on saatu valmiiksi vuonna 2004 ja
toteutustoité on jatkettu vuonna 2005. Tuotannollinen pilotti saadaan kayntiin kevéaan 2005 aikana.
Kevéan 2005 aikana on tarkoitus kaynnistad alueellisen ajanvarauksen pilottiprojekti Espoon ter-
veyskeskuksessa. Tavoite on pilotoida uutta toimintamallia, jonka avulla voidaan vapauttaa entista
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enemmaén terveyskeskuksen henkilokunnan tybaikaa potilaiden vastaanottoty6hon. Pilotin aikana
siirretddn Samarian terveysaseman paivystyspotilaiden puhelinpalveluita Mawell Oy:n terveys-
neuvontapalveluihin, jossa sairaanhoitajat ja terveydenhoitajat suorittavat hoidon tarpeen arvioin-
nin tai antavat terveysneuvontaa. Pitkan aikavélin tavoite on toteuttaa sellainen ajanvarauskéytén-
tdjen malli, jota voidaan jatkossa levittad koko Espooseen ja muihin alueen terveyskeskuksiin seké
erikoissairaanhoitoon. Projektin tekninen tavoite on pilotoida ja kehittad alueellisen ajanvarauksen
tietojérjestelmé&a siten, ettd se voidaan ottaa kayttéon yleisend UUMAN osapuolten organisaatiora-
jat ylittdvana resurssien varausjarjestelméand. Jarjestelmén kehittdmistytsséd otetaan huomioon
myos asiakkaiden mahdollisuus jérjestelman hyédyntdmiseen tulevaisuudessa. Projektiin sisaltyy
pilotin seka toiminnallisen etté teknisen nédkdkulman arviointi.

3.8 Palveluluokitusten kehittaminen

Uudenmaan aluehanke on ollut mukana Palveluluokitusprojektissa (15.3.2004-31.12.2004), jonka
tarkoituksena on ollut luoda valtakunnallisesti yhtendinen sosiaali- ja terveydenhuollon toimialan
palveluluokitus, jossa otetaan huomioon seka julkisen, yksityisen ettd kolmannen sektorin tarjoa-
mat palvelut. Tavoitteena on ollut luoda yhteisesti sovitut toimenpide-ehdotukset palveluhakemis-
tojen toteuttamista varten seké laatia suositus niiden yhdenmukaisista kaytannoista.

3.9 Kayttboikeuksien hallinta ja kayttajien tunnistaminen aluetietojarjestelmassa

Aluetietojarjestelmadssa asiakastietojen kayttdja eli tietojen pyytdja tunnistetaan ja yksildidaan
kayttajatunnuksen ja salasanan tai vaihtoehtoisesti toimikorttivarmenteen avulla. UUMASsa toimi-
korttia on tdhdn mennessa kokeiltu sahkdisen reseptin pilottiprojektissa. Aluetietojérjestelmépalve-
lu on kéaytdssa ainoastaan tilaajien ja toimittajien valisissd hallituissa verkkoympadristoissa, ei
avoimissa, julkisissa verkoissa. Kayttdoikeuksien hallinta on hajautettu kuhunkin kéyttajaorgani-
saatioon paikallisen atj-p&akayttajan tehtdvaksi. Kéyttdoikeuksien mydntdminen péatetddn yhtalai-
sin periaattein ja kdytdnndin kuin potilastietojarjestelman kayttdoikeuksien myoéntdminen. Kunkin
organisaation atj-paakayttajien velvollisuus on huolehtia tydsuhdevalvonnasta.

Kéyttajan tunnistus hoidetaan toistaiseksi perinteiselld kayttaja-salasana-menetelmalla, eiké pki-
pohjaista tunnistamista ei ole otettu kayttdon. Standardirajapinnan omaavaan kayttajien

vahvaan, esimerkiksi toimikortilla tapahtuvaan tunnistamiseen on Navitas-jarjestelmassa valmiu-
det, mutta kukin UUMAn osallistujaorganisaatio ratkaisee itse vahvan tunnistamisen jarjestelman-
sé ja kéyttoonottoaikataulunsa. Keskitetysti hoidettua alueellista pki-jarjestelméd ei UUMAN
alueella oteta kayttoon.

3.10 Suostumusten hallinta ja tietojen luovutus eri rekisterinpitgjien vélilla aluetie-
tojarjestelméassa

Uudenmaan aluehanke on ollut aktiivisesti mukana maérittelemé&ssa niitd periaatteita, joiden mu-
kaan suostumus tietojen valittdmiseen organisaatiosta toiseen pyydetéan potilaalta. STM:n ja Sta-
kesin kanssa tekemén sopimuksen mukaisesti Tietoteknologian osaamiskeskus (OSKE) on tuotta-
nut konkreettiset ohjeistukset/suositukset, jotka mahdollistavat potilasasiakirjojen ja -tiedon siirron
tai kayton terveydenhuollon toimintayksikdiden vélilla. Uudenmaan aluehankkeesta méarittely-
hankkeen tukiryhmaan kuului kaksi henkil6a. Laaditun suostumusraportin mukaan aluetietojarjes-
telman kéyttoon liittyvan suostumusprosessiin kuuluvat:

Asiakkaan yleinen informointi henkil6tietojen kasittelystéa
Asiakkaan informointi tiedon tarpeesta ja tiedon kayttotarkoituksesta
Voimassa olevan suostumuksen tarkistaminen sek& suostumuksen pyytdminen
Viiteluettelon katselu
Suostumuksen vahvistaminen ja arkistointi
Suostumuksen tulostaminen

e  Suostumuksen médrittelemien tietojen katselu aluetietojérjestelmén avulla
Uudenmaan aluehankkeessa potilasta tai hénen laillista edustajaansa informoidaan seka suullisesti
ettéd kirjallisesti. Potilaalle annettava informaatio on tallennettavissa aluetietojarjestelméan sahkoi-
sessd muodossa. Suostumus edellyttdd aina hoitosuhdetta tai muuta lain madrittdmaa asiallista
yhteytta potilaaseen. Suostumuksen pyytdja on ammattilainen. UUMAnN alueella on méaritelty
erikseen kayttajarooli nimeltddn suostumuksen Kirjaaja. Suostumuksen Kirjaajan roolin tarpeel-
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lisuus riippuu tdysin siitd, miten vaikkapa vastaanotto on toteutettu. Vastaava roolia ei ole méaari-
telty muilla kokeilualueilla.

Alaikaisen potilaan kohdalla ammattilainen arvioi tapauskohtaisesti, onko alaikédinen riittdvéan
kypsé antamaan suostumuksen. Kéytantd on toimintayksikkkohtainen. Alaikdinen voi itse antaa
suostumuksen, ja aluetietojarjestelmé mahdollistaa sen teknisesti. Jos potilas ei voi itse antaa suos-
tumusta, sen voi antaa hanen laillinen edustajansa.

Suostumuksen pyytdmistd puhelimitse ei kokeilulakialueilla suositella, koska menettely ei ole
valtakunnallisten suositusten mukainen. UUMAn alueella on suostumuksen voinut kuitenkin jois-
sakin toimipaikoissa pyytédd poikkeustapauksissa myds puhelimitse. Kéytannossa esimerkiksi
omal&akarin on katsottu voivan tunnistaa potilaansa riittdvan varmasti esimerkiksi adnen perusteel-
la. Tallaisissa tilanteissa ammattilainen on allekirjoittanut suostumuksen potilaan puolesta. Alue-
tietojérjestelméan on Kkirjattu perustelu toiminnalle ja se, ettd kyseessa on puhelimessa pyydetty
suostumus. UUMAnN alueella puhelimitse pyydettyyn suostumukseen on pyydetty asiakkaan alle-
Kirjoitus seuraavan kaynnin yhteydessa.

Tietojen luovutus ilman potilaalta saatavaa lupaa on UUMAn alueella ratkaistu siten, ettd ammatti-
lainen valitsee Navitas-kayttoliittymassa 'suostumuksesta poikkeavan' haun. Tamén jalkeen han
kirjaa jarjestelmaan poikkeavan suostumuksen syyn, jolloin hén péésee katsomaan potilaan tietoja.
Menettely on voimassa vain kerran, ja tarvittaessa ammattilaisen on haettava tiedot samalla tavalla
uudelleen. Kaikissa tapauksissa potilasta informoidaan viitetietojérjestelmastd ja viitteiden hallin-
nasta valtakunnallisten suositusten mukaisesti.

Navitas-jarjestelméstd nakyy ammattilaiselle viitelista, jossa ovat myds ilman suostumusta olevista
viitteistd niiden muodostamisen alku- ja loppupdivat sekd toimintayksikkd. Téhén kdytantdon on
tietosuojavaltuutetun toimiston hyvaksyntd. Navitas-jarjestelméssé potilas voi rajata suostumuksen
toimintayksikon, roolin, erikoisalan, ajankohdan, hoitojakson tai viitteen tyypin mukaan. Roolilla
rajaaminen tarkoittaa suostumuksen rajaamista rekisterinpitdjan tai -pitdjien mukaan, ei henkil6ta-
solla. UUMAnN alueella voidaan potilaan niin halutessa tehd toistaiseksi voimassa olevia suostu-
muksia. Suostumuksen viimeisen voimassaolopaivan maarittaminen ei siis ole pakollista. Jarjes-
telmd ei talla hetkelld valvo, ettd suostumukselle annettu médrdaika olisi maksimissaan kansallisen
suosituksen madrittdméa kolme vuotta. Navitakseen ollaan kuitenkin toteuttamassa kolmen vuoden
takarajan valvontaa.

UUMAN alueella potilas vahvistaa suostumuksensa allekirjoittamalla jérjestelméstd tulostetun
paperilomakkeen. Navitaksen lomakkeessa on potilaan nimi, henkil6tunnus, roolit, toimintayksik-
korajaukset, hoitotietojen luovuttamisen paivdmaaravéli sekd suostumuksen voimassaoloaika.
Suostumuslomakkeen arkistoinnista vastaa suostumuksen pyytényt toimintayksikko. Paperinen
lomake arkistoidaan potilaan sairauskertomukseen. Suostumusraportin suositusten mukaisesti
suostumuksesta annetaan kopio myds potilaalle. Kéytdnnossa kaikki potilaat eivat kuitenkaan
halua kopiota itselleen. Sahkdinen versio suostumuksesta tallennetaan aluetietojarjestelmén tieto-
kantaan.

UUMAnN téhanastisten kokemusten perusteella voidaan sanoa, ettd suostumusten hallinta vaatii
vield kehittdmistd. Suostumusten pyytdminen on koettu osittain varsin raskaaksi prosessiksi, ja
kokemusten karttuessa onkin mietittdva, miten sit4 voitaisiin kehittdd. Toisaalta jarjestelma ei tue
talla hetkelld hoitosuhteen tai muun asiallisen yhteyden tarkistamista, mutta toisaalta ei ole ole-
massa my06skaan kansallista maaritelmaa siitd, mika on hoitosuhde ja miten se toteutetaan tietojar-
jestelmissd. UUMAssa tietoja ei ole toistaiseksi luovutettu sosiaali- ja terveydenhuollon valilla,
koska sosiaalitoimi on osallistunut vain hankkeen hallinnolliseen tydskentelyyn ja yhteistyéhon.

3.11 Arvio kokeiltavien tydvalineiden vahvuuksista ja heikkouksista

Uudenmaan aluehankkeessa on jo varsin laajat kayttokokemukset aluetietojdrjestelman kaytosta.
Kéytdnnon ongelma on ollut se, ettd tietosiséllot ovat vield olleet puutteellisia, koska erikoissai-
raanhoidossa ei ole ollut kattavasti kdytdssé elektronista potilastietojarjestelmaa ja koska peruster-
veydenhuollon tietojarjestelmien integrointi on viivastynyt pahoin. Tall6in ammattilaiset eivét ole
I0ytaneet kaikkia niit4 tietoja, joita he tydsséan olisivat tarvinneet. Sen lisaksi suunnitellut projektit
ja kayttoonotot eivét ole toteutuneet sovittujen aikataulujen mukaisesti. Toisaalta esille on noussut
uuden teknisen konseptin tuomia ennakoimattomia teknisia ja yllapito-ongelmia, jotka ovat ilmen-
neet muun muassa réntgenkuvien ajoittaisena huonona kaytettavyytena loppukayttajille.

Aluetietojarjestelman kehittymisen kannalta keskeistd on myds todellinen toimintatapojen muutos.
Kuntien kannalta aluetietojarjestelman kayttd ja sen tarvitsemat investoinnit ovat kalliita ja ilman
todellista toimintatapojen muutosta niista koituvat hyddyt voivat lopulta jadda vahaisiksi. Aluetie-
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tojarjestelmén kayttoonotossa on kuitenkin jouduttu yllattdvan runsaasti tekeméan toité tietotek-
niikan infrastruktuurin kanssa. Ne ovat koskeneet niin organisaatioiden valisia ja organisaatioiden
sisdisia tietoturvallisia tiedonsiirtoyhteyksia ettd kayttajien tydvélineratkaisujakin. Erityisen tyolai-
t& ovat olleet tietoliikennetoteutukset.

Lisaksi terveydenhuollossa on paljon yksittéisia toimijoita ja tietojarjestelmid, joiden yhteensovit-
taminen seka toiminnallisesti ettd teknisesti on erittdin vaativaa. Monien jérjestelmien samanaikai-
nen kéyttd on muodostumassa kaytettdvyyden kannalta haavoittuvaksi ja hankalaksi. Lisaksi ny-
kyisella mallilla toteutettu tietoteknologian kokonaisarkkitehtuuri on muodostumassa yllapidon ja
hallinnan kannalta liian monimutkaiseksi ja lilan monista toimijoista riippuvaksi, jotta toiminta-
kriittisen jarjestelmékokonaisuuden paasta-paahan-kaytettdvyys pystytédan turvaamaan terveyden-
huollon tietojarjestelmilta vaadittavalla tasolla.

4 Palveluohjaus ja omaneuvojapalvelu UUMAssa

Palveluohjaus (care management/case management) on Yhdysvalloissa syntynyt ja sieltd Isoon-
Britanniaan ja Saksaan levinnyt tyémuoto, jonka avulla on pyritty koordinoimaan asiakkaan palve-
luja. Sen tavoitteena on 1) koordinoida (koota, liitt4a yhteen ja eheyttdd), 2) suunnitella sosiaali-
ja terveyspalveluja seka 3) antaa yksilollista tukea arkipéivésta selviytymiseen. Palveluchjauk-
sen avulla voidaan myds 4) tunnistaa palveluja runsaasti tarvitsevat asiakkaat, ja sitd voidaan
kayttad myds 5) resurssien kaytén ohjauksena, jolloin palveluohjaajan roolissa olevat toimivat
l&hinn& portinvartijoina esimerkiksi sairaalaan paasylle. Palveluohjauksen rinnakkaiseksi termiksi
on noussut yksiléllinen palveluohjaus. Sen avulla on pyritty kompromissiin, joka lupaa tehokkuut-
ta ja tuottavuutta palveluiden rahoituksesta vastaaville sekd oikeudenmukaisuutta ja tarpeita vas-
taavia palveluja asiakkaalle. Palveluohjaus on saamassa my6s uusia toimintamuotoja. Jo nykyisin
call centerit hoitavat eradnlaista palveluohjausta l&hinnd terveydenhuollossa. Tulevaisuudessa call
centerien ja contact centerien méaarén odotetaan lisdantyvan.

Palveluohjausta on toteutettu monella eri tavalla. Palveluohjaaja-nimike on k&anndsvastine eng-
lanninkielisille termeille case manager ja care manager. Palveluohjaaja on palveluohjauksesta
vastaava sosiaali- ja terveydenhuollon tai muun sosiaaliturvan ammattihenkild. Keskitetyn hoito-
vastuun suuntaan on pyritty myds vaestovastuuladkéri-jarjestelmalla, josta ovat vakiintuneet termit
omahoitaja ja omalddkari. Viimeisin palveluohjaukseen kehitelty malli Suomessa on omaneuvo-
jamalli. Se on Makropilottilainsdddanndssd mééritelty kunnan tai kuntayhtymén jérjestdmé palve-
lu, joka eroaa palveluketjusuunnittelusta siind, ettd asiakkaan ja ammattilaisen valinen vuorovaiku-
tus palvelujen kartoitus- ja suunnitteluvaiheessa on intensiivisempi ja ty6valtaisempi. Mallia on
toteutettu toistaiseksi kokeiluna.

Suomessa palveluohjausta on tutkittu vain vahan. Omaneuvojamallin tdhénastiset kokemukset ovat
olleet vield vahaisia ja perustuvat lahinnd Makropilotin aikaisiin ja sen jélkeisiin kokemuksiin
Satakunnassa. Laajaa tutkimusta omaneuvojakokeilusta Suomessa ei ole tehty. Omaneuvojamalliin
liittyykin vield monia ongelmia. Esimerkiksi omaneuvojan ja perusammatin roolit vaativat selkiyt-
tdmistd. On varottava, ettd omaneuvojasta ei tule uutta byrokraattista lenkkié palvelujéarjestelmaén.
Pahimmillaan voi kdyda niin, ettd omaneuvojamallilla pyritadan peittdmaan varsinaiset ongelmat, ja
tilalle palkataan erillinen omaneuvoja niité ratkomaan.

Tahan mennessa saatujen kokemusten mukaan omaneuvojan tulisi olla sellainen ammattilainen,
joka on jo muutenkin osallinen asiakkaan palveluprosessissa. Toisaalta kokemukset ovat osoitta-
neet, ettd omaneuvojan on kaytdnnossé ollut vaikeaa erottaa omaneuvojan rooli omasta perustyds-
t4an. Niinpa onkin esitetty tietohallinnon kehittdmista siten, ettd jokainen sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattilainen kykenee palvelemaan asiakastaan niin, ettd erityistd omaneuvojaa ei edes
tarvita. Talléin toiminta perustuu moniammatilliseen tiimitydskentelyyn ja jaettuun osaamiseen,
jota voidaan tukea muun muassa uusilla alueellisilla toimintamalleilla ja teknologiaratkaisuilla.
Uudenmaan aluehankkeessa ei ole tdh&dn mennessa kokeiltu eika siind ole suunniteltu kokeiltavaksi
varsinaista omaneuvojapalvelua. UUMAnN tavoite on hyddyntda palveluohjausta sosiaali- ja
terveydenhuollon yleisend tydmenetelména. Talldin asiakkaan palveluja pyritdédn koordinoi-
maan ja suunnittelemaan yhteistydssé sosiaali- ja terveydenhuollon tydntekijoiden kanssa muun
muassa virtuaalitiimien avulla. Kéytdssa olevalla viitetietojérjestelmélla ja kehitteilld olevalla
alueellisella palveluketjusuunnitelmalla on merkittdva rooli téllaisen palveluohjauksen toteutuk-
sessa. Myds call center -toimintaa kehittdmalla voidaan ainakin osittain vastata tdhan haasteeseen
tulevaisuudessa.
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5 Paatelmat uusien toimintamallien ja teknologioiden vaikutuksista
hoidon laatuun ja tehokkuuteen

UUMAssa uusien toimintamallien ja teknologioiden arviointia on pidetty tarkeéna alusta alkaen.
Hankkeessa on panostettu sisdiseen arviointiin hyvaksymalla projektille erillinen arviointisuunni-
telma, jossa on maéritelty seka koko hankkeelle ettd osahankkeille yleiset arviointimenetelmat ja -
kriteerit. Arvioinnin riippumattomuuden takaamiseksi hankkeen ohjausryhma péatti lisaksi vuonna
2002 asettaa arvioinnille ulkoisen johtoryhméan. UUMAR arviointisuunnitelman hyvéksyessaan
hankkeen johtoryhma asetti tavoitteeksi, ettd arviointi suoritetaan monitieteisend ja moniammattil-
lisena yhteistyond. T&mdan vuoksi arvioinnin johtoryhméan pyrittiin saamaan mahdollisimman
monipuolinen terveydenhuollon kayténtdjen ja arviointitutkimuksen tietdmys.

UUMAssa laaditun arviointisuunnitelman mukaan arvioinnin tarkoitus on ollut tuottaa tieteellisesti
tutkittua mutta kaytdnt6a palvelevaa tietoa hankkeen tavoitteiden saavuttamisesta ja hankkeen
lapiviennistd. Hanketta on arvioitu sekd sen aikana ettd sen loputtua. Arviointi on palvellut myds
jatkosuunnitelmien tekemisté.

Vastuu arviointihankkeiden toteutumisesta on ollut UUMAIla itselldén, koska arvioinnin johto-
ryhmalla ei ole ollut voimavaroja itsendisesti tehda eiké teetattdd arviointitutkimuksia. Arvioinnin
johtoryhma onkin keskittynyt lahinna sisdisten arviontien seurantaan ja ohjeistamiseen. Tarkoitus
on ollut varmistaa, ettd hankkeissa tuotetaan tieteellisesti tutkittua, objektiivista ja kdytantda palve-
levaa tietoa hankkeen tavoitteiden saavuttamisesta. Mydskaan itse UUMARN toteuttamista eli han-
keprosessien etenemista ei arviointiryhma ole jarjestelméllisesti arvioinut, vaan siltd osin seuran-
tavastuu on ollut hankkeen ohjausryhmall&. Arvioinnin johtoryhma kokoontui yhteensa 12 kertaa
30.5.2002-21.4.2004 valisend aikana.

Arvioinnin johtoryhmad on todennut raportissaan, ettda UUMAnN toteutuminen on edistynyt portait-
tain. Alkuvaiheen projektit muodostivat perustan hankkeen myéhemmille vaiheille. UUMAR arvi-
ointiprojektit ovat toistaiseksi olleet pienid ja diabetesjdrjestelman seurantutkimusta lukuun otta-
matta lahinn& pilottiprojektin luonteisia. Se, ettd eri sovellutuksia on tutkittu ja niiden hyvét ja
huonot puolet kirjattu, on kuitenkin antanut jarjestelmien myéhemman kehittdmisen kannalta valt-
tdméatonta tietoa, jota ilman jarjestelmallistd arviointia tuskin olisi saatu. Nayttt osaprojektien
tuottamista toiminnallisista tai taloudellisista hyddyistd on toistaiseksi arviointiraporttien valossa
ollut kuitenkin viel& vahaista.

UUMAN arviointiprojektit ovat olleet kdytanndnlaheisia ja palvelleet hankkeen eri osaprojektin
toteutusta. Laajempaa, Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin ja hankkeeseen osallistuvien
kuntien, tai koko valtakunnan kannalta tarkeda tietoa siitd, parantaako kokeiltava toiminta tervey-
denhuollon toimivuutta (potilaiden, véeston tai henkildston kannalta), tai johtaako se merkittaviin
sééstoihin tai terveydenhuollon palveluiden parantuneeseen saatavuuteen, ne eivat vield ole anta-
neet. Toteutuneiden ja siten arvioitujen osahankkeiden pienimuotoisuuden takia taté ei voi kohtuu-
della edellyttadkaan. Kuitenkin esimerkiksi Tikkurilan PACS-projektin alustavat arviointitulokset
osoittivat, ettd digitaalisten kuvien ja tietojarjestelmien kaytolla voidaan huomattavasti vahentad
potilaspapereiden késittelyyn kuluvaa aikaa. Primaarikuvien k&yttdmahdollisuus perusterveyden-
huollossa vastaanotolla ja siihen liittyvé erikoissairaanhoidon konsultaatiomahdollisuus oli mygds
tarkead potilaan hoidon ja jatkohoidon suunnittelun kannalta.

Arvioinnin johtoryhmén kasityksen mukaan arviointitulokset ovat valttdméattémia, jotta teknologi-
an kayttéonotto terveydenhuollossa voi tapahtua hallitusti terveydenhuollon omien tarpeiden eh-
doilla. Johtoryhmén mielestd arviointia onkin jatkettava ja siihen tulisi myds panostaa entista
enemman. Tama vaatii arvioinnille aikaisempaa suurempia rahallisia resursseja, jolloin osa arvi-
ointitutkimuksista voidaan mahdollisesti antaa ulkopuolisten tehtévéksi. Toisaalta arviointi vaatii
my®s eri toimijoiden verkostoitumista, jolloin arviointiin voidaan taata laajin mahdollinen asian-
tuntemus.

Lisatietoa Uumasta: http://uuma.hus.fi.
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1. Kuvaus ja arvio kokeilun organisoitumisesta ja hallinnasta Pir-
kanmaan sairaanhoitopiirin alueella

1.1 Lahtokohdat ja perusteet eri kokeilulain sisaltdalueiden kokeilulle Pirkanmaan
sairaanhoitopiirin alueella

Alueellinen sosiaali- ja terveydenhuollon tietohallintoyhteisty6

Pirkanmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtymé ka&ynnisti vuonna 2001 sosiaali- ja terveydenhuollon
alueellisen tietohallinnon yhteistydn sairaanhoitopiirin alueen kuntien ja palveluntuottajien kanssa.
Saumattoman palveluketjun kokeilulain soveltamisoikeuden 5.4.2001 (toisessa ryhméssa) saaneet
Pirkanmaan kunnat ja kuntayhtymét olivat hakeneet yhteisella hakemuksellaan kokeilulain piiriin
vuoden 2000 lopussa. Vuoden 2001 aikana laadittiin saumattoman palveluketjun alueelliselle
kokeilulle yhteinen hankeohjelma ja hankkeen toteuttamisesta ja organisoinnista laadittiin ja alle-
kirjoitettiin kaikkien Pirkanmaan kuntien vélinen yhteistydsopimus vuoden 2002 tammikuussa.
Kokeilulain siséltdalueiden kokeilun lahtdkohdat

Hankkeella on toteutettu saumattoman palveluketjun kokeilulain (811/2000) ja Makropilottikutsun
(STM tiedote 190/2000) mukaista ja mahdollistamaa kehittdmistoimintaa. Lisaksi lahtékohtana on
pidetty alueellisen tietohallintoyhteistyon organisoimista Pirkanmaan sairaanhoitopiirin kuntayh-
tyman organisaatioon, alueelliseen kehittamiskeskukseen. Hanke on suunniteltu kaksivaiheiseksi:
pilottikuntien kokeilujen perusteella toimintaa laajennetaan Pirkanmaalla kuntien kanssa sovitta-
valla aikataululla. Saumattomalla palveluketjulla tavoitellaan asiakaslahtoistd palvelujen tuotta-
mista, kustannustehokkaita palveluja ja vaikuttavaa toimintaa. Terveydenhuolto 2000-luvulle -
hankkeen loppuraportti kannusti myos osaltaan Pirkanmaan kuntia kehittdmé&an tiedonkulkua ja
etsim&an siihen liittyviin ongelmiin uusia ratkaisuja. Kehittdmisen tarkeimpénd kohteena on pidet-
ty toiminnan, ammattilaisten ja organisaatioiden vélistd yhteistyon ja yhteistydmallien kehittamis-
ta.

Lahtokohtina hankkeen toteuttamiselle ovat olleet saumattoman palveluketjun kokeilulain toimin-
tamallit (palveluketjusuunnittelu ja omaneuvojapalvelu) ja néiden tarvitsema alueellisen tietotek-
nologian hankkiminen (asiakkaan tietojen hallintasovellus - viitetietokanta, palveluketjusuunni-
telma, omaneuvojasopimus, suostumuksien hallinta, lokitietojen katselu - perusjarjestelmaliittymat
ja ammattilaisen sahkdinen tunnistaminen). Sosiaaliturvakortin kokeilua ei toteutettu, silla kansal-
liset suunnitelmat kortin kdyttdonotosta olivat tuolloin valmisteluvaiheessa. Ammattilaisen tunnis-
tamiseen péatettiin etsié ja hankkia vahva séhkgdinen tunnistautumisratkaisu, ammattilaisen tunnis-
tekortti varmenteineen. Tietoteknologian hankinnassa ja kokeilussa ldhtokohtana on ollut, ettd
alueellinen tietoteknologia hankitaan koko sairaanhoitopiirin aluetta varten.

Palveluketjusuunnitelma

Palveluketjusuunnittelun lahtékohta on perustunut valituissa palveluketjuissa tehdylle palvelujér-
jestelmén selvitystyélle, jossa kuvataan kunkin valitun palveluketjun organisaatiorajat ylittavat
palveluprosessit ja osapuolet. Osapuolina tunnistetaan julkisen, yksityisen ja kolmannen sektorin
palveluntuottajat ja ndiden véliset (hoito- ja) palveluketjut. Laht6kohtana hankkeessa on ollut
selvittaa valittujen palveluketjujen nykytila, asettaa tavoitetila ja ottaa tavoitetilaan sijoitetut ko-
keilulain toimintamallit ja teknologia ammattilaisten kayttéon. Palveluketjun ja -prosessien doku-
mentoinnin jalkeen toimintayksikdissd on tehty ketjun ja prosessin parantamiseen ja virtaviivais-
tamiseen tarvittava kehittdmistyd. Kullekin palveluketjulle on laadittu mallipalveluketju. Tavoit-
teena on asiakkaan palvelujen ja etuisuuksien kokonaisuuden ohjaus, suunnittelu, seuranta ja arvi-
ointi. Palveluketjusuunnitelma ja asiakkaan suostumus tietojen kayttoon palveluketjussa tallenne-
taan aluetietojérjestelméan ja todennetaan kirjallisella allekirjoituksella.

Omaneuvojapalvelu

Omaneuvojapalvelun kokeilu on organisoitu valitun palveluketjun yhteyteen. L&ht6kohtana on
ollut ammattilaisten arkipéivén toimintaan integroitava vapaaehtoinen omaneuvojatoiminta, joka
tukee asiakkaan suunnitelmallista palveluiden jarjestdmistd. Omaneuvojat eivdt muodosta uutta
ammattikuntaa ja tehtavat ovat siséallollisesti lain mukaisia. Tehtavien sisélldsta ja tehtdvien suorit-
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tamiseen tarvittavan tiedonsaannin laajuudesta laaditaan asiakkaan kanssa yhteisymmarryksessa
sopimus. Omaneuvojatoiminnasta raportoidaan kunnallisjohdolle tai kuntayhtyman toimielimille,
kuten laissa saadetadn. Omaneuvojasopimus ja -suostumus tallennetaan aluetietojarjestelmaan.

Aluetietojarjestelma

Aluetietojarjestelmapalvelun hankinta oli edellytys saumattoman palveluketjun tietoteknologian
kokeilulle. Lahtdkohtana on ollut, ettd hankkeessa otetaan kayttoon viitetietokanta, asiakkaan
tietojen hallintasovellus ja toteutetaan perusjérjestelméliittymdt kaikkiin keskeisiin potilas- ja
asiakasjarjestelmiin  kattavan tiedonvaihtoverkoston aikaansaamiseksi. Aluetietojérjestelmén
kéynnistamista ja kayttdonottoa varten méaariteltiin kokeilualueiden yhteistyond Aluearkkitehtuuri
2002 ja perusjarjestelméliittymat CDA R1 —muodossa vuonna 2002 kdytettavissa olevien standar-
dien ja rajapintamaarityksien mukaisesti.

Alueellinen saumattoman palveluketjun tietoteknologian toiminnallisuusmadrittely on perustunut
lahtokohtaisesti Satakunnan Makropilotissa tehtyyn ty6hon ts. aluetietojarjestelman komponent-
tien toiminnallisuusmaarittelyihin. Toiminnallisuus tukee palveluketjujen tarpeita. Aluetietojarjes-
telman asiakkaan tietojen hallintasovelluksen kayttajat ovat sahkoisesti vahvasti tunnistettuja sosi-
aali- ja terveydenhuollon ammattilaisia. Aluetietojarjestelman kayttéonotosta on ilmoitettu lain
811/2000 edellyttdmélla tavalla toimipisteissd ja asiakastiedotteissa. Asiakkaan suostumukset
tallennetaan viitetietokantaan. Jarjestelméaan toteutetaan lokitietojen tarkastamista varten tarvittava
toiminnallisuus lakisateisen asiakkaan tarkastusoikeuden mahdollistamiseksi.
Aluetietojarjestelmapalvelun k&yton seurannan ja kayttokokemuksien perusteella kayttod laajenne-
taan Pirkanmaan kuntien toimintayksikdihin ja kuntayhtymiin. Vuoden 2005 kuluessa kaikki Pir-
kanmaan kunnat ovat aluetietojdrjestelmén kayttdjia. Aluetietojarjestelméssd toteutetaan osapalve-
luna sosiaali- ja terveydenhuollon informaatioportaali, josta 10ytyvat kuntakohtaisesti ja palvelun-
tuottajittain méaéritellyt palvelutiedot ja kunnan mallipalveluketju. Informaatioportaalia voivat
kayttad ammattilaisten lisdksi asiakkaat ja kansalaiset.

1.2 Kokeiluun kuuluvien hankkeiden yhteistyo

Paikallinen ja alueellinen yhteistyd

Pirkanmaan saumattomien palveluketjujen kehittdmishanke on kaksivaiheinen (vv. 2001 — 2007).
Pirkanmaan saumattomien palveluketjujen ensimmaéinen vaihe sisdltdd informaatiojarjestelman
maakunnallisen kéyton, vuonna 2001 kokeilun piiriin tulleiden Tampereen, Méntén, Valkeakos-
ken, Vammalan, Vilppulan, Virtain ja Aetsan sekd Pirkanmaan sairaanhoitopiirin valittujen toi-
mintayksikdiden aluetietojarjestelmépalvelun kéyton ja kehittdmisen sekd uusien kuntien aluetieto-
jarjestelman kéyton tietosiséltdjen hyddyntdjand. Kesékuussa 2004 kokeilulain soveltamisoikeus
on laajennettu koskemaan koko Pirkanmaata. Hankkeen toinen vaihe sisdltad uudet kunnat palve-
luketjujen kehittdjind ja aluetietojérjestelmén kayttjina.

Ensimméisen vaiheen tarkoituksena on tuottaa kehittdmiseen ja kayttéonottoon malleja uusia kun-
tia varten. Saumattomien palveluketjujen toimintamallien ja aluetietojarjestelméapalvelun kayt-
tdonotto tapahtuu tietohallinnon alueellisen kehittdmiskeskuksen tuottamien mallien ja resurssien
tukemana paikallisesti kunnissa ja kayttoonottavissa toimintayksikdissa. Kehittdminen ja aluetieto-
jarjestelman kayttdéonotto on projektikokonaisuus, joka jatkuu vuoden 2007 loppuun saakka.
Pirkanmaalla kehittdmishankkeen omistajuus kuuluu hankkeessa mukana oleville kokeilukunnille.
Viiden paikallisen projektin sisalldllinen kehittdminen on méaraytynyt kuntien omista kehittamis-
tarpeista lahtien. Myds vastuu projektien toimintaedellytysten turvaamisesta on kuulunut pilotti-
kunnille. Kokeilulain innovaatiot palveluketjusuunnittelu, omaneuvojatoiminta ja viitetietokanta
sekd lisaksi ammattilaisen vahva tunnistaminen on otettu kéyttéon paikallisissa kehittdmisprojek-
teissa.

Alueellinen kehittdmiskeskus on koordinoinut palveluketjujen kehittdmisprojektit eteneméén yh-
teiselld aikataululla ja samankaltaisella kehittdmisen ja k&yttoonottojen sisallolla. Koulutussuun-
nittelua ja toimintamallien sek& aluetietojérjestelmépalvelun kéaytén seurantaa on alueellisella
tasolla tehty yhteistydssa Pirkanmaan ammattikorkeakoulun kanssa.

Paikalliset projektit ovat toimineet tiiviissd yhteistyossé keskendan, alueellisen kehittdmishank-
keen ja sen sidosryhmien kanssa. Erityisesti on pyritty valttdmaan péallekkaisyyksia muiden kehit-
tdmishankkeiden kanssa niin kunta- kuin aluetasolla.

PIRKE-hanke noudattaa merkittavien valtakunnallisten kehittdmishankkeiden linjauksia. Alueelli-
sella tasolla PIRKE-hanke tekee laheistd yhteisty6td Pirkanmaan sairaanhoitopiirin Yhtymahallin-
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nossa toimivan Y leisladketieteen yksikon (YLVA) kanssa. Hanke koordinoi perusterveydenhuol-
lon ja erikoissairaanhoidon valistad yhteisty6ta hoitoketjujen kehittdmisen, koulutuksen ja tutki-
muksen muodossa. Alueellisella tasolla ovat lisaksi menossa ERVA-hanke (Tampereen yliopistol-
lisen sairaalan erityisvastuualueen tietohallintoyhteistyd), Pirkanmaan mielenterveystyon alueelli-
nen kehittdminen (PMH-hanke) ja ProWellness-tietojérjestelmien alueellisen yhteisk&ytdn hanke.

Kokeilualueiden yhteisty6

Kokeilualueiden hankkeiden (Uuma-hanke, Satakunnan aluetietojarjestelmahanke ja PIRKE-
hanke) yhteistyd kdynnistyi vuoden 2002 kevaallg, jolloin aluetietojarjestelmépalvelun hankinta
oli kaikille alueille ajankohtaista. Hankkeiden edustajat totesivat, ettd yhteistyd aluetietojarjestel-
man maéarittelyssd, hankinnassa ja kayttéonotossa on hyddyllistd. Yhteistyota ohjasi ja seurasi
kokeilualueiden edustajien muodostama johtoryhma. Johtoryhmaén liséksi yhteistyohon osallistui
alueiden hankkeiden asiantuntijoita ja paikallisia tietoteknologia-asiantuntijoita.

Yhteistyon siséltona oli aluksi lahinnd hankintayhteistydn vaatimat yleiskayttoiset ja yhteentoimi-
vat ratkaisujen méadrittely, jotka aluetietojarjestelméapalvelun toimittaja on toteuttanut palveluunsa.
Aluetietojarjestelma perustuu vuonna 2002 valmistuneeseen Aluearkkitehtuurimaarittelyyn. perus-
jarjestelmdintegraatiosta sovittiin hankkeiden, perusjarjestelmatoimittajien, aluetietojarjestelma-
palvelun toimittajien ja Suomen HL 7 —yhdistyksen kesken. Alueilla toteutettiin kullakin omat
hankinta- ja kayttdonottoprojektinsa, jotka perustuivat yhdessd maériteltyyn tarjouspyynto- ja
hankintasopimusmalliin. Kayttéonottojen yhteydessa otettiin huomioon kansalliset suositukset.
Yhteistyd jatkui hankintasopimuksien allekirjoittamisen ja kédyttddnottojen jélkeen vuoden 2004
syyskuuhun saakka. Jatkoyhteistydn tuloksena syntyi hankkeiden tarvitsemia dokumentteja adap-
terien testauksesta ja kayttoonotosta, valtakunnallisen koodistopalvelun kéyttdonotosta, palvelu-
ketjusuunnitelman toiminnallinen mdérittely, luovutuksien hallinnan suosituksien sovittamisesta
kokeilualueilla ja aluetietojérjestelmien yhteentoimivuudesta (aluearkkitehtuuri 2005, luonnos).
Yhteistyd jatkuu kaikkien sairaanhoitopiirien ja erityisvastuualueiden kesken nyt sosiaali- ja terve-
ysministerion ja Stakesin toimesta.

1.3 Kokeilun organisoitumiseen ja hallintaan liittyvat erityiskysymykset

Pirkanmaan kunnallisjohtajat paattivat 19.4.2001 tapaamisessaan, ettd kokeilulain piiriin paassei-
den kuntien ja kuntayhtymien sisall6llisesti samankaltainen ja yhteinen kokeilu organisoidaan
hankeohjelmaksi, joka on kaksivaiheinen. Kokeilun organisaattoriksi ja koordinaattoriksi paatettiin
nimeté Pirkanmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma.
Hankkeen ohjaus ja seuranta
Hankkeelle nimitettiin sosiaali- ja terveydenhuollon tietohallinnon alueellinen ohjausryhma. Alu-
eellisen ohjausryhmén jasenet, tehtdvat ja vastuut on hyvéksytty Pirkanmaan sairaanhoitopiirin
hallituksen kokouksessa 22.5.2001 133 §:
- Ohjausryhmé huolehtii, ettd p&atoksentekoon ja rahoitukseen liittyvéat edellytykset ovat
olemassa alueellisen kehittdmisen toteuttamiseksi suunnitelman mukaan
- Valvoo, etté kehittdmisty0 etenee laaditun suunnitelman mukaan
- Asettaa alueelliset selvitys-, kehittdmis- ja kdyttdonottoprojektit ja toimii projektien ohja-
usryhmana
- Esittad alueen kunnille, kuntayhtymille ja muille toimijoille hankkeiden toteuttamista
- Yhteistyd valtakunnallisen tason ja paikallisten toimijoiden kanssa
- Asiantuntijaverkoston luominen hankkeiden toteuttamista varten
- Alueellinen ohjausryhmé voi perustaa tarpeen mukaan yhteisid, toiminnan seurantaa ja
ohjausta tukevia yhteistyoryhmia.
Alueellisen ohjausryhméan kokouksessa 6.2.2002 paétettiin palveluketjujen ja tietoteknologian
projektien johtoryhmien perustamisesta. Palveluketjujen johtoryhméssé ovat jésenind kokeilukun-
tien hallinnolliset vastuuhenkil6t, paikallisten projektien vetgjét ja alueellisen kehittdmiskeskuksen
edustajat. Tietoteknologian johtoryhméssé ovat kuntien tietoteknologia-asiantuntijat ja alueellisen
kehittdmiskeskuksen edustajat. Johtoryhma seuraa projekteja ja valmistelee ohjausryhmassa kési-
teltavat asiat.

Kuntien valinen yhteistydsopimus

Pirkanmaan kaikki kunnat ja Pirkanmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma allekirjoittivat vuoden
2002 alussa ohjausryhman valmisteleman yhteistydsopimuksen hankkeesta. Yhteistydsopimukses-
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sa sovitaan sopijaosapuolten kesken saumattoman palveluketjun kokeilulakiin liittyvien asioiden
osalta yhteisestd toimintamallien ja tietoteknologian kehittdmisestd, kayttoonottamisesta seké
alueellisen hankkeen organisointiin liittyvista yhteisista asioista.

Y hteistydsopimuksessa on sovittu hankkeen yhteisestd alueellisen tason ohjaamisesta ja seuran-
nasta (Pirkanmaan sosiaali- ja terveydenhuollon tietohallinnon alueellinen ohjausryhma) ja alueel-
lisesta edustamisesta kansalliselle tasolle pdin. Sovittiin myds, ettd alueellisten toimintamallien ja
tietoteknologian kehittdmishankkeiden hallinnoinnista ja lapiviennista vastaa Pirkanmaan sairaan-
hoitopiirin organisaatioon perustettu tietohallinnon Alueellinen kehittdmiskeskus. Sopijaosapuolet
sopivat alueellisten tietojérjestelmien ja jarjestelmapalvelujen hankinnasta kolmansilta osapuolilta,
tietotekniikan toimittajilta ja palveluntuottajilta. Alustavasti sovittiin myds asiakasta koskevien
tietojen sdilytyksestd ja yllapidosta sekd asiakastietojen keskindisestd luovutuksesta alueellisissa
palvelu/hoitoketjuissa.

Yhteistydsopimus on voimassa maaraaikaisen saumattoman palveluketjun kokeilulain voimassa-
olon ajan. Neuvottelut hankitun teknologian (aluetietojarjestelmapalvelu ja perusjarjestelmaliitty-
mat) ja saumattoman palvelun kehittdmisen jatko-organisoinnin osalta on kaynnistynyt syksylla
2004.

Alueellisen kehittdmisen organisointi

Hankkeen hallinnoinnista ja koordinoinnista vastaa Pirkanmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma.
Alueellinen kehittdmiskeskus toimii sairaanhoitopiirin yhtyméhallinnon tietohallinnon vastuualu-
eella alueellisen tietohallinnon ohjausryhmén ohjauksessa. Alueellinen koordinaatio sisaltad kehit-
tdmismetodien hallinnan ja yhtenevien projektisuunnitelmien tuottamisen ja projektien toiminnan
kaytannon tuen. Kuntalain mukainen hanketta koskeva pé&atoksenteko tapahtuu sairaanhoitopiirin
viranhaltijoiden, hallituksen ja valtuuston kautta sekd kuntien ett4 niiden organisaatioiden paatok-
senteon kautta. Paatosten valmistelu on tehty hankkeen johtoryhmissé ja ohjausryhmaéssa.

Alueellinen kehittamiskeskus

Pirkanmaan alueen kunnat ovat sopineet yhteistydsopimuksessa Alueellisen kehittdmiskeskuksen
tehtévista ja roolista yhteisissa kehittdmishankkeissa ja valtuuttavat Alueellisen kehittdmiskeskuk-
sen toimimaan tdman mukaisesti. Jokaisesta kehittamisprojektista laaditaan projektisuunnitelma,
joka on osa Alueellisen kehittdmiskeskuksen ja Pirkanmaan yhteista sosiaali- ja terveydenhuollon
hankesuunnitelmaa. Alueellisen ohjausryhmén hyvaksymien projekti- ja rahoitussuunnitelmien
mukaan projektien hallinnassa kéytetdan sairaanhoitopiirin projektitydohjetta ja menettelytapoja.
Alueellisen kehittdmiskeskuksen tehtdvia yhteistydsopimuksen mukaan ovat:
- Pirkanmaan hankkeen yhteisen hankesuunnitelman kokoaminen ja yll&pito
- Hankesuunnitelmaan siséltyvien projektien kéynnistdminen Alueellisen ohjausryhmén
toimeksiannon mukaan
- Projektien koordinointi ja projektitoimistopalvelut
- Asiantuntijapalvelujen antaminen projekteille (esim. Kehittdmistyén menetelmien ja véli-
neiden tuki)
- Alueellisen tason raportointi projekteista ja hankesuunnitelman etenemisesta
- Yhteistyd valtakunnallisella tasolla erityisesti teknologian ja lainsdaddannon osalta
- Alueellisten tietoteknologiaa koskevien sopimusten valmistelu laadinta
- Yritysosapuolten toiminnan seuranta ja ohjaaminen
- Rahoituksen hankinta yhdessa Sopija