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Sosiaali- ja terveysvaliokunta

KIRJALLINEN KUULEMINEN 8.12.2020

Hallituksen esitys HE 212/2020 vp Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakastietojen sahkoisesta kasittelysta seka eraiksi siihen liittyviksi
laeiksi

Vammaisfoorumi kiittéa mahdollisuudesta tulla kuulluksi Hallituksen esityksesta edus-
kunnalle laiksi sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen sahkdisesta kasittelysta.

Vammaisfoorumi on 29 valtakunnallisen vammaisjarjestdon yhteisty6jarjestd, joka
jasenjarjestdjensa kautta edustaa noin 228 000 vammaista ja pitkdaikaissairasta
ihmistd. Jarjeston kotimainen vaikuttamistoiminta keskittyy vammaisten yhdenvertai-
sen osallistumisen turvaamiseen.

Vammaisfoorumi lausuu kasiteltavana olevaan hallituksen esitykseen vain vammaisten
potilaiden ja asiakkaiden nakdkulmasta. Se ei ota kantaa esityksen juridisiin seikkoihin.

Yleisia huomioita:

Vammaisfoorumi pitda kasiteltavana olevaa hallituksen esitysta lahtokoh-
taisesti kannatettavana. Se haluaa kuitenkin kiinnittaa Sosiaali- ja terveys-
valiokunnan huomion joihinkin, vammaisten henkiléiden nakokulmasta
keskeisiin asiasisaltoihin.

Vammaisten henkiliden oikeuksia koskevan YK:n yleissopimuksen artiklassa 26 maa-
ritelldan sopimusosapuolten velvoitteet vammaisten henkildiden terveydenhuollon
piiriin padsyn varmistamiseksi. Artiklassa mm. todetaan, etta:

Sopimuspuolet tunnustavat, ettd vammaisilla henkil6illd on oikeus parhaaseen mah-
dolliseen terveyden tasoon ilman syrjintda vammaisuuden perusteella. Sopimuspuolet
toteuttavat kaikki asianmukaiset toimet varmistaakseen sukupuolisensitiivisten tervey-
denhuoltopalvelujen saatavuuden vammaisille henkildille, terveyteen liittyva kuntoutus
mukaan lukien.

Osapuolet erityisesti:

a) jarjestavat vammaisille henkildille saman laajuiset, -laatuiset ja -tasoiset maksut-
tomat tai kohtuuhintaiset terveydenhuoltopalvelut ja -ohjelmat kuin muille, myds
seksuaali- ja lisaantymisterveyden seka vaestopohjaisten kansanterveysohjelmien
alalla;



b) jarjestavat ne terveydenhuoltopalvelut, joita vammaiset henkiltt tarvitsevat erityi-
sesti vammaisuutensa vuoksi, mukaan lukien varhainen tunnistaminen ja puuttuminen
tarvittaessa, seka palvelut, joilla pyritdan minimoimaan ja estdmaan uusia vammoja,
my0s lasten ja vanhusten keskuudessa;

d) vaativat terveydenhuoltoalan ammattihenkil6ita jarjestamaan vammaisille henkilille
samanlaatuista hoitoa kuin muille, myds vapaan ja tietoon perustuvan suostumuksen
perusteella, muun muassa liséamalla tietoisuutta vammaisten henkildiden ihmisoikeuk-
sista, arvosta, itsemaaraamisoikeudesta ja tarpeista jarjestamalld koulutusta seka saat-
tamalla voimaan julkista ja yksityista terveydenhuoltoa.

Vammaisfoorumi haluaa korostaa tassa yhteydessa kyseisen artiklan vel-
voitteiden implementointia uuteen sosiaali- ja terveydenhuollon sahkoista
tietojen kasittelya koskevaan hallituksen esitykseen.

Lisdaksi Vammaisfoorumi pitaa huomion arvoisina perustuslain tiettyja saan-
noksid, jotka vaikuttavat osaltaan tapaan, jolla asiakastietoja tulisi
viranomaisen toimesta kasitella. Erityisesti asiakastietojen kasittelyn kannalta
merkityksellisia ovat yhdenvertaisuus ja syrjinnan kielto (6 §), viranomaisten asiakir-
jojen julkisuusperiaate ja oikeus saada tieto julkisesta asiakirjasta (12 §), oikeus osal-
listua itseadn koskevaan paatoksentekoon (14.4 §), kielelliset oikeudet (17 §) seka
oikeus sosiaaliturvaan riittavat sosiaali- ja terveyspalvelut mukaan lukien (19 §).

Nyt kasittelyssa olevassa esityksessa ehdotetaan saddettavaksi uusi laki sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakastietojen sahkdisesta kasittelystd seka tehtdvaksi tarvittavat
muutokset eraisiin muihin lakeihin. Lakiin ehdotettavat muutokset luovat edellytykset
valtakunnallisten tietojarjestelmapalvelujen kayttdonotolle sosiaalihuollossa asettamal-
la sosiaalihuollon palvelunantajille velvoitteen liittyd valtakunnallisten tietojarjestel-
mapalvelujen kayttajaksi seka mahdollistamalla tietojen luovutuksen sosiaalihuollon
asiakastiedon arkistosta.

Vammaisfoorumi pitda tata uudistuksen lahtokohtaa kannatettavana.
Uudistus helpottaa vammaisten potilaiden ja asiakkaiden yhteisasiointia
seka terveyden- etta sosiaalihuollon puolella.

Hallituksen esityksen mukaan terveydenhuollossa kdytdssa olevasta potilaalta kysytys-
ta laajasta suostumuksesta luovuttaisiin. Asiakkaalla olisi edelleen mahdollisuus kieltaa
tietojensa luovutus terveydenhuollon rekisterinpitdjien valilla ja vastaava luovutuskielto
otettaisiin kayttddn myo6s sosiaalihuollossa. Terveydenhuollossa asiakastietojen
kasittelyn edellytyksena olisi my6s jatkossa tietoteknisesti varmistettu hoitosuhde tai
muu lakiin perustuva oikeus. Vastaavasti edellytys asiakastietojen kasittelylle sosiaali-
huollossa olisi tietoteknisesti varmistettu asiakassuhde tai muu lakiin perustuva oikeus.
Tietojen kayttdoikeuksien tulisi perustua sosiaali- tai terveydenhuollon ammatti-
henkildn ja muun asiakas- ja potilastietoja kasittelevan henkilon tyétehtavaan ja annet-
tavaan palveluun siten, ettd henkildlla on kayttdoikeus vain tydtehtdvissaan tarvit-
semiinsa valttamattomiin asiakastietoihin, joihin hanelld on tiedonsaantioikeus.

Vammaisfoorumi pitaa valttamattomana esityksen saadosta siita, etta
sosiaalihuollon asiakastietoja voisi luovuttaa Kanta-palveluista terveyden-
huoltoon vain asiakkaan suostumuksen perusteella, samoin kuin tervey-
denhuollon potilastietoja sosiaalihuoltoon. Mihinkddan potilaan tai asiakkaan
asiaan kuulumattomiin tietoihin ammattihenkiléstolla ei tule olla kdyttdoikeutta. Turhan
ja tarpeettoman tiedon kasittely voisi vaarantaa potilaan tai asiakkaan tarvitseman
hoidon tai palvelun saannin. Tietoteknisesti varmistetun asiakassuhteen tulee myds olla



aina tiedonvaihdon taustalla ja tiedonvaihdon tulee toimia potilaan tai asiakkaan
kokonaisetua ja hyvinvointia turvaavalla tavalla.

Esityksessa ehdotetaan valtakunnallisten tietojarjestelmapalvelujen sisallén laajen-
tamista siten, etta asiakas itse voisi tallentaa omia hyvinvointitietojaan tai erilaisten
hyvinvointisovellusten tuottamia tietoja omatietovarantoon. Hyvinvointitiedot olisivat
ammattihenkilon kadytettdvissa ja hyoddynnettdvissa asiakkaan suostumuksen perus-
teella tietoturvallisesti.

Vammaisfoorumi haluaa huomauttaa, etta viranomaisen hyvdksymien
hyvinvointitietoja vilittdavien tietoteknisten sovellusten tulee olla saavutet-
tavia. Niiden tulee olla helppokayttdisia seka samanaikaisesti kuulon, ettd naoén-
varaisesti kaytettavia. Viranomaisen vastuu saavutettavuusdirektiivin mukaisista, julki-
sen vallan kaytdssa olevista sahkdisistd alustoista, tulee ndin ollen ottaa vakavasti
huomioon.

Hallituksen esityksen mukaisesti asiakkaalla olisi mahdollisuus valtuuttaa toinen henkild
asioimaan puolestaan sahkdisesti.

Vammaisfoorumi pitaa tata saadoskohtaa vammaisten potilaiden ja asiak-
kaiden kannalta tarkedna. Jotkut vammaiset ihmiset tarvitsevat henkilo-
kohtaisen avustajan tai jonkun luotetun Idheisen henkilon apua sahkoisessa
asioinnissa. Siksi tahan tulee olla jatkossakin mahdollisuus. Lisaksi
Vammaisfoorumi esittdd, ettda seka terveydenhuollon- etta sosiaalihuolion
asiakkaalle tulee antaa asianmukaista neuvontaa valtuutuksen tekemisessa
silloin, kun henkilo ei pysty itsendisesti asioimaan. Vammaisfoorumi kuitenkin
haluaa korostaa ensisijaisena menettelynd jokaisen ihmisen itsendistda sahkoista
asiointimahdollisuutta. Siksi asioinnin saavutettavuus on varmistettava kaikin tavoin.
Lisdksi Vammaisfoorumi muistuttaa, ettd sahkdisen asioinnin rinnalla tulee sailyttaa
kaikissa asiointitilanteissa monikanavainen mahdollisuus omien asioidensa hoitami-
seen. (puhelu, tekstiviesti, kontakti kasvokkain). Asiointi ei saa kariutua valtuutuksen,
tietoteknisten laitteiden tai -taitojen puutteeseen.

Esityksessa ehdotetaan joitakin tdsmennyksia jo kaytdssa olevaan sahkdisten reseptien
tietokantaan.

Vammaisfoorumi pitaa jo kdaytossa olevaa sahkoisten reseptien tietokantaa
kannatettavana. Silla on henkilon tietosuojan nakékulmasta suuri merkitys
monille vammaisille ihmisille. Sahkdisen ladkemadrayksen avulla voidaan ehkaista
laaketta ja 1adkitysta koskevien tietojen paatymista tarpeettomasti ulkopuolisille, avus-
taville henkilGille.

Tietojen luovutusten perustuminen lainsaadantéon edellyttaisi sitd, ettd esitettdvassa
asiakas-tietolaissa saadettdisiin oikeudesta luovuttaa asiakastietoja sosiaali- ja tervey-
denhuollon palvelunantajille valtakunnallisten tietojarjestelméapalvelujen avulla.

Luovutus ei edellyttdisi jatkossa asiakkaan suostumusta, sen sijaan ennen luovutusta
tulisi varmistaa, etta asiakasta on informoitu tietojen luovutusmahdollisuudesta, ja etta
asiakkaalla on mahdollisuus halutessaan kieltaa luovutus haluamassaan laajuudessa.

Vammaisfoorumi pitaa viranomaisille saadettya informointivelvollisuutta
tarkeana seikkana asiakastietojen luovuttamista koskevan kiellon toteutu-
misen turvaamisessa. Joillekin vammaisille henkildille omaehtoinen tiedon etsiminen
ja sen hyddyntaminen tietojen luovutusta koskevan paatoksen tueksi, voi olla teknisesti
tai kognitiivisesti vaikeaa. Naissa tilanteissa informaatiota on oltava tarjolla
monikanavaisesti, ei pelkastaan sahkoisessa muodossa. Tietojen luovutus-



kiellosta tulee myo6s informoida asioinnin yhteydessa potilasta ja mahdollista
valtuutettua henkil6a suullisesti seka terveydenhuollon - ettd sosiaalihuollon henki-
|6stdn toimesta.

Esityksessa esitetdan, ettd valtakunnallisten tietojarjestelmapalvelujen yhteyteen
perustettaisiin omatietovaranto, jonne henkilét voivat tallentaa omia hyvinvointi-
tietojaan. Henkil voisi paattdaa omatietovarannossa olevien hyvinvointitietojensa tai
hyvinvointisovellusten tuottamien tietojen kaytosta. Tama tarkoittaisi sitd, etta henkild
voisi tallentaa tai poistaa omia hyvinvointitietojaan omatietovarannosta. Lisaksi henkil®
voisi antaa nimenomaisen suostumuksensa siihen, etta palvelunantaja saisi hyddyntaa
omatietovarannossa olevia henkilén hyvinvointitietoja.

Vammaisfoorumi ei sinansa vastusta omatietovarannon kayttdédnottoa, mutta
haluaa kuitenkin jalleen kerran korostaa tietovarannon alustana kaytet-
tavien sahkoisten sovellusten helppokayttoisyyden ja saavutettavuuden
merkitystda. Vammaisfoorumi haluaa myds muistuttaa, ettd viranomaisten kanssa
jaettava hyvinvointitietovaranto ei milldadan tavoin saa vaarantaa potilaan hoitoon
padsya tai asiakkaan tarvitsemien palveluiden mydntamista. Potilaan tai asiakkaan
hyvinvointitietojen perusteella ei voida langettaa hoidollista tai palvelullista rangais-
tusta. My0s tietojen luovuttaminen sosiaali- ja terveydenhuollon ulkopuolelle (vakuu-
tusyhtiét) tulee olla kiellettya.

Esityksessa esitetaan, etta tahdonilmaisupalveluun voisi tallentaa myds sosiaali- ja
terveyspalvelujen hallinnonalaan liittyvia tahdonilmauksia.

Tallentaminen tahdonilmaisupalveluun mahdollistaisi sen, ettd valtakunnallisesti olisi
kaytossa yksi tietovaranto, johon voidaan tallentaa sosiaali- ja terveydenhuoltoon
liittyvat tahdonilmaukset.

Tata esitysta Vammaisfoorumi pitaa sellaisenaan kannatettavana.
Pykalakohtaiset huomiot:

Vammaisfoorumilla ei ole huomautettavaa lain tarkoitukseen, soveltamisalaan tai laki-
esityksessa kaytettaviin kasitteisiin.

15 § Kayttooikeus asiakastietoon

Kayttéoikeuksien on perustuttava sosiaali- tai terveydenhuollon ammattihenkilon ja
muun asiakas- ja potilastietoja kasittelevan henkilon tyotehtdvéan ja annettavaan
palveluun siten, etta henkildlla on kayttdoikeus vain tyodtehtdvissaan tarvitsemiinsa
valttamattdmiin asiakastietoihin, joihin hanella on tiedonsaantioikeus.

Sosiaali- ja terveysministerion asetuksella saadetadn, mita tietoja ammattihenkilot ja
muut asiakastietoja kasittelevat henkilot tydtehtdavansa ja annettavan palvelun perus-
teella saavat kayttaa.

Palvelunantajan on madriteltdva sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkilon tai
muun asiakastietoja kasittelevdn henkilon oikeus kayttda asiakastietoja. Palvelun-
antajan on pidettdva rekisteria asiakastietojarjestelmiensa ja asiakasrekisteriensa
kayttajista seka naiden kayttooikeuksista.

Vammaisfoorumi pitaa kyseista pykalaa erittain kannatettavana. Pykalan
velvoitteiden tulee Vammaisfoorumin nakemyksen mukaan koskea jatkos-
sakin myos sosiaali- ja terveydenhuoltopalveluita antavia kolmannen sek-
torin toimijoita.



16 § Asiakkaan informointi valtakunnallisista tietojarjestelmapalveluista

Palvelunantajan on annettava asiakkaalle tiedot hanen oikeuksistaan seka hanen
asiakastietoihinsa liittyvista valtakunnallisista tietojarjestelmapalveluista ja niiden
yleisistéa toimintaperiaatteista. Tiedot on annettava asiakkaalle viimeistédan hanen
ensimmaisen asiointinsa yhteydessa.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos vastaa asiakkaille annettavan informaation tietosisal-
|6sta ja Kansanelakelaitos vastaa informaatiomateriaalista.

Vammaisfoorumi haluaa jilleen muistuttaa annettavan informaation
saavutettavuuden turvaamisesta ja informaation monikanavaisuuden
tarkeydesta. (selkokieli, saavutettavat sahkoiset tietoalustat, perinteiset
tavat valittaa tietoa).

18 § Asiakkaan ja potilaan oikeus kieltaa asiakastietojensa luovuttaminen

Asiakkaalla on oikeus kieltéga sosiaalihuollon rekisterinpitdjaa luovuttamasta itsedan
koskevia sosiaalihuollon asiakastietoja toiselle sosiaalihuollon rekisterinpitajalle valta-
kunnallisten tietojarjestelmapalvelujen valitykselld. Potilaalla on oikeus kieltda tervey-
denhuollon rekisterinpitdjaa luovuttamasta hantd koskevia potilastietoja toiseen ter-
veydenhuollon rekisteriin tai toiselle terveydenhuollon rekisterinpitdjalle valtakunnal-
listen tietojarjestelmapalvelujen valityksellda. Huoltajalla ei ole oikeutta tehda kieltoa
alaikdisen huollettavansa puolesta. Kiellolla ei voi estdd ammattihenkilon tai viran-
omaisen lakiin perustuvaa ja asiakkaan tahdonilmaisusta riippumatonta tiedonsaanti-
oikeutta tietoon.

Kielto on voimassa toistaiseksi ja sen saa peruuttaa.

Vammaisfoorumi haluaa korostaa viranomaisen huolellisuusvelvoitetta
tietojen luovuttamista koskevan kiellon suhteen. Potilaalle tai asiakkaalle on
tehtava selvaksi kulloisessakin tilanteessa hanen oikeutensa kieltda tiedon siirto
viranomaiselta toiselle. Samoin mahdollisuudesta peruuttaa annettu kielto, tulee
tarvittaessa informoida potilasta tai asiakasta.

19 § Asiakastietojen luovuttamista koskevan kiellon antaminen ja peruuttaminen

Asiakastietojen luovuttamista koskevan kielto annetaan valtakunnalliseen tietojarjes-
telmapalveluun liittyneelle palvelunantajalle tai kansalaisen kayttoéliittyman valityksella.
Palvelunantajan on tallennettava tieto annetusta kiellosta tahdonilmaisupalveluun
viivytyksetta.

Kiellon vastaanottajan on annettava asiakkaan pyynndsta héanelle tuloste kieltoasia-
kirjasta.

Vammaisfoorumi pitaa kyseista pykalaa hyvana ja tarpeellisena. Vammaisfoorumi
kuitenkin esittaa pykalaan lisattavaksi tulosteena annettavan kieltoasia-
kirjan lisdksi sanat: tai muulla saavutettavalla tavalla.



23 § Sahkoinen asiointi ja tietojen kasittely toisen puolesta

Henkil6lla on oikeus kasitelld toisen henkildn puolesta valtakunnalliseen tietojarjestel-
mapalveluun tallennettuja kyseista henkil6a koskevia tietoja valtuutuksen tai holhous-
toimesta annetun lain (442/1999) 29 §:n 2 momentin nojalla.

Vammaisfoorumi kannattaa pykaldassa esitetyn valtuutuksen myoéntamistda, mutta
haluaa edelleenkin korostaa ensisijaisena itsenadista, saavutettavaa ja moni-
kanavaista asioiden hoidon varmistamistapaa.

24 § Kansalaisen kayttoliittyma ja sen valityksella naytettdavat asiakastiedot ja
tahdonilmaisut

Henkilo6 voi antaa tahdonilmauksia seka hoitaa asiakkuuteensa ja asiakas- ja
hyvinvointitietojensa hallinnointiin liittyvia asioita kansalaisella kayttdliittymalla.

Vammaisfoorumi muistuttaa tdssa yhteydessa viranomaisen kayttoon
hyvaksytyn kayttoliittyman saavutettavuusvelvoitteista.

34 § Tietojdarjestelmdlle ja hyvinvointisovellukselle asetettavat olennaiset
vaatimukset

Asiakastietojen kasittelyssa kaytettdvan tietojarjestelman ja hyvinvointisovelluksen
tulee tayttda yhteentoimivuutta, tietoturvaa ja tietosuojaa seka toiminnallisuutta
koskevat olennaiset vaatimukset. Vaatimusten on taytyttava kdytettdessa tietojarjes-
telmda seka itsendisesti etta yhdessa muiden siihen liitettaviksi tarkoitettujen tieto-
jarjestelmien kanssa.

Vammaisfoorumi esittda, etta yhdeksi vaatimukseksi yhteentoimivuutta,
tietoturvaa ja tietosuojaa seka toiminnallisuutta koskevien olennaisten
vaatimusten ohella lisataan saavutettavuus.
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