Sosiaali- ja terveysministeriolle Lausuntopyynto

21.01.2022 VN/2037/2021

Kynnys ry:n lausunto hallituksen esityksesté eduskunnalle laiksi sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen
késittelystd sekd erdiiksi siihen liittyviksi laeiksi

Muodostaako ehdotettava asiakastietolaki selkean, yhdenmukaisen ja ymmarrettavan
kokonaisuuden?

o Kylla. Voit halutessasi perustella vastaustasi ja kirjata muita yleisia kommentteja
kokonaisuuteen liittyen.

o Ei. Kerro, miten saantelya tulisi kehittaa?
Onko vaikutusten arviointi riittavan laaja ja onko vaikutukset mielestanne oikein arvioitu?
Taloudelliset vaikutuksen
o Kylla.
o Ei. Perustelut:
Vaikutukset kansalaisten asemaan
o Kylla.
o Ei. Perustelut:

Lakiesityksessa ei ole kiinnitetty huomiota vammaisten ihmisten asemaan ja oikeuksiin YK:n
vammaissopimuksen edellyttamalla tavalla.

YK:n vammaissopimus on ratifioitu 10.6.2016 Suomessa osaksi oikeusjarjestelmaamme ja
yleissopimus on lakina voimassa olevaa oikeutta. YK:n vammaissopimuksen 31 artiklan alakohta 1.
(Tilastot ja tietojenkeruu) edellyttaa, ettd “sopimuspuolet sitoutuvat kokoamaan asianmukaista
tietoa, muun muassa tilasto- ja tutkimustietoa, jonka pohjalta ne voivat muodostaa ja toteuttaa
menettelytapoja taman yleissopimuksen soveltamiseksi. Tama tieto on koottava ja sita on
ylldpidettava noudattaen a) oikeudellisia takeita, muun muassa tietosuojalainsdadantos, jotta
varmistetaan luottamuksellisuus ja vammaisten henkildiden yksityisyyden kunnioittaminen.”

Lakiesityksessa tulee erikseen tehda vammaisvaikutusten arviointi (VAVA). VAVA tarkoittaa
erityisesti vammaisten henkiléiden kannalta tehtdvaa arviointia, miten lakiesitys vaikuttaa
vammaisten ihmisten asemaan ja oikeuksiin. Vammaispalvelulain soveltaminen kunnissa ja jatkossa
hyvinvointialueilla vaikuttaa vammaisten henkildiden oikeuksiin heista kirjattavien henkilotietojen
kasittelyssa ja henkilorekisterien kasittelyssa. Yhdenvertaisuuslaki ulottaa sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakastietojen kasittelyn myds osaksi yhdenvertaisuusarviointia. VAVA osana
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lainsdadadannon valmistelua luo parasta ennakollista oikeussuojaa vammaisten ihmisten aseman ja
oikeuksien edistamisessa. VAVA:lla on analogiansa lapsivaikutusten (LAVA) arviointiin, jolla ndyttaa
olevan paikkansa tassa lakiesityksessa.

YK:n vammaissopimuksen artiklan 31 alakohdan 2. mukaan "taman artiklan mukaisesti koottu tieto
eritellaan tarvittaessa, ja sen avulla helpotetaan sopimuspuolten tahan yleissopimukseen
perustuvien velvoitteiden taytantéonpanon arvioimista seka tunnistetaan ja kasitellaan niita
esteitd, joita vammaiset henkil6t kohtaavat kayttdessaan oikeuksiaan.” Vammaisilta
vammaispalveluiden kayttdjilta tietoomme on tullut erityisesti henkilokohtaiseen apuun liittyen,
ettd monenlaisia henkilon eldamantapoihin ja terveydentilaan liittyvia tietoja keratdan
henkilokohtaisen avun kaytossa ja niista raportoidaan palveluntuottajien kautta kuntiin. Myos ns.
tarkkailujaksoja (palvelun saatavuuden kriteerien selvittdminen vammaisen ihmisen kotona) osana
palvelutarpeen selvittamista on tehty ennen henkilokohtaisen avun paatosta eika tasta ole riittavaa
saantelya jo tietosuoja ja perustuslain yksityisyydensuoja huomioiden. Vammaispalvelulain
henkilokohtaisen avun tietosuojakaytannoista pitaa tehda erillinen oikeudellinen selvitys, koska
tietojen keraamisen tapa ja vaikutus voivat estda vammaista ihmista kayttamasta YK:n
vammaissopimuksen artiklassa 31 alakohdassa 2 mukaisia oikeuksia. Samoin mm. liikkkumisen tuen
palvelujen (kuten kolmansien pdasy arkaluontoisiin tietoihin ja kdyttajasovelluksiin sisaltyvan
tiedon madrittely tilanteissa, joissa palvelun kaytto edellyttda sovellusta) ja asumispalvelujen
tietosuojakaytannot (kerattavan tiedon maarittely esim. kootaanko tieto vain annetusta avusta vai
my0s sovitusta ja /tai kutsutusta) tulee selvittaa.

Pelkdstaan sosiaali- ja terveysministerion lausuntopyynto ei kata tosiasiassa vammaisvaikutusten
arviointia vaan se tulisi tehda viran puolesta ministeriossa. Lausuntopyynndén Siirtymasaannokset
102 § -kohdassa viitataan suoraan vammaisten ihmisten oikeuksiin ja pyydetaan ottamaan kantaa
otsikolla “Vammaispalvelujen palvelutehtdvassa syntyvat asiakasasiakirjat viimeistaan 1.9.2025”.
Tamankin seikan arviointi edellyttaisi vammaisvaikutusten arviointia osana lainsaadantoprosessia.

Lapsivaikutukset
o Kylla.
o Ei. Perustelut:

Lakiesityksessa on mainittu YK:n lasten oikeuksia koskevan yleissopimuksen asiaan liittyvat artiklat,
mutta YK:n vammaissopimusmaarayksia ei tdssa yhteydessa edes mainita. Lapsen terveydentilaan
viitataan lakiluonnoksessa mutta vammaisen lapsen asemaa ja oikeuksia ei ole huomioitu milldan
tavalla. Vammaisuus ja terveydentila ovat ldhtdkohtaisesti eri asioita ja vammaisuuden maaritelma on
kirjoitettu YK:n vammaissopimuksen artiklaan 1 (Tarkoitus). YK:n vammaissopimuksen artikla 6
(Vammaiset naiset ml. tytot) ja artikla 7 (Vammaiset lapset) koskevat vammaisten lasten oikeuksia.
My®ds yleissopimuksen artiklassa 25 (Terveys) viitataan vammaisten lasten oikeuksiin
terveydenhuoltopalveluissa.

Vaikutukset sosiaali- ja terveydenhuollon palvelunantajien ja apteekkien toimintaan

o Kylla.
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o Ei. Perustelut:
Vaikutukset viranomaisten toimintaan
o Kylla.

o Ei. Perustelut:

Tietosuojavaikutukset
o Kylla.
o Ei. Perustelut:

Lakiehdotuksessa on monia nykyisten lakien saanndksia sellaisenaan, eika niiden toimivuutta nyky-
ymparistossa ole riittavasti arvioitu. Nykyinen asiakasasiakirjalaki on tehty hyvin vahaisella
perusoikeusarvioinnilla eika siitd ole perustuslakivaliokunnan lausuntoa. My&s nykyisessa
sosiaalihuollon asiakaslaissa on sddanndksia, joita tulisi arvioida uudelleen. Eduskuntakasittelyn aikana
laista on tarve saada perustuslakivaliokunnan lausunto.

Soveltamisala ja suhde muuhun lainsadadantoon (2 §)
Onko ehdotettavan asiakastietolain suhde muuhun lainsdadantéon selkea?
o Kylla
o Ei. Perustelut:

Ehdotetun lainsdaddannon suhde on tietosuoja-asetukseen ja tietosuojalakiin on teknisesti selked,
mutta esimerkiksi asiakaskertomusta koskeva sdantely on tulkinnanvarainen suhteessa tietosuoja-
asetuksen periaatteisiin tietojen kasittelysta. Ehdotetun lain mukaan muun muassa “kaikki
asiakkaaseen liittyvat tapahtumat” kirjataan, mutta toisaalta tietosuoja-asetus edellyttaa tietojen
minimointia. Laki ja perustelut eivat siis riittavasti ohjaa lain tulevaa soveltamista yhdessa tietosuoja-
asetuksen ja tietosuojalain kanssa johdonmukaisella tavalla.

Vammaispalveluissa tietoja kerataan asiakkaasta vuosikausia ja asiakaskirjaukset voivat muodostaa
pitkdlle yksityiseldamaa paljastavan “paivakirjan” vammaisen henkilon eldamasta. Tietojen keruu on
viimeisina vuosina pikemminkin lisdantynyt, silla esimerkiksi henkilokohtaisessa avussa on teetetty
usein pitkdkestoisia ja asiakkaan kotona tapahtuvia kartoitusjaksoja, joiden aikana asiakkaan ja
hdnen perheensa elamaa tarkkailee kunnan tai yrityksen kartoittaja. Tietojen keruu on tarpeettoman
laajaa ja vaarantaa vammaisten henkildiden ja heiddan perheidensa yksityiselaman suojan ja
kotirauhan. Tama viittaa nykyisten kaytantdjen olevan ristiriidassa mm. Euroopan
ihmisoikeussopimuksen yksityisyyden suojaa kasittelevan artikla 8:n kanssa. Artiklan ja sita koskevan
oikeuskaytannon mukaan yksityisyytta voi rajoittaa ainoastaan siind maarin kuin silld on
sopimuksessa erikseen mainittu hyvaksyttava syy, rajoitus on lain erikseen tarkkarajaisesti sallima ja
rajoitus on valttamatdén demokraattisessa yhteiskunnassa. Vaikka sopimusosapuolilla on tietty
harkintamarginaali kdytossaan, edellyttavat sopimuksen mukaiset rajoitukset kaikkien edella
mainittujen edellytysten tayttymista.
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Ndiden ongelmien vuoksi tietosuoja-asetuksen ja perus- ja ihmisoikeuslahtdkohtien tulisi nakya
enemman myods ehdotettavassa laissa ja sen perusteluissa. Arviointien tulisi olla itsearvioinnin
luonteista siten, ettd asiakas itse voi paattaa, mita tietoja antaa.

Onko asiakastietojen kasittelya koskevien yleisten periaatteiden soveltaminen kaikkiin
asiakastietojen kasittelyn kayttétarkoituksiin kannatettava?

o Kylla

o Ei. Perustelut:

Maaritelmat (3 §)
Ovatko maaritelmat selkeat ja ymmarrettavat lain soveltamisen nakdkulmasta?
o Kylla
o Ei, mitka maaritelmat ovat epaselvia ja miksi?

Nykyinen laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeudesta saatelee myds muun yksityishenkilon
kuin varsinaisen asiakkaan tietojen kasittelya. Asiakastiedoissa saattaa olla esimerkiksi asiakkaan
perheenjasenten tietoja niin, etta he ovat niista tunnistettavissa. Jatkossakin olisi tarve sille, etta
sote-palveluissa myds muiden yksityishenkildiden tiedot ovat saman saantelyn, esim.
salassapitovelvollisuuden piirissa. Tietosuojalain 35 § rajoitetummasta vaitiolovelvollisuudesta ei ole
tassa riittava. Asiakastiedon maaritelmia tulee siis muuttaa tai taydentaa siten, etta ne kattavat myds
ainakin asiakkaan elamanpiiriin yksityishenkilot.

Vaitiolovelvollisuutta koskevissa perusteluissa on todettu vaitiolovelvollisuuden koskevan muitakin
henkilokohtaisia tietoja kuin asiakastietoja:

"Vaitiolovelvollisuus koskisi myos muita sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden jarjestamisen ja
toteuttamisen yhteydessa saatuja henkilokohtaisia tietoja kuin varsinaisia asiakastietoja.”

Tama ei kuitenkaan riittavasti kay ilmi saadosteksteistd ja maaritelmista.

Maaritelmien tulee kattaa myds muut kuin perinteisten sote-toimijoiden jarjestamat ja toteuttamat
palvelut. Henkilokohtaisen avun tyénantajamallissa esimeriksi avustajan palkanmaksua koskevat
tiedot ovat myos sosiaalihuollon asiakasta koskevia asiakirjoja, silla niista vahintaan epadsuorasti kdy
ilmi se, etta henkilé on vammaispalvelujen asiakas. Lisdksi palkkahallinnossa ja henkilokohtaisen
avun keskuksissa kasitelladn muitakin asiakasta koskevia tietoja esim. neuvonnan yhteydessa. Esim.
salassapito on myohemmin laissa maaritelty koskemaan sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietoja.
On tarkeaa, etta salassapito koskee kaikkia sote-palvelutuotannon tietoja riippumatta siita,
minkalainen organisaatio lakisdateista palvelua jarjestaa, tuottaa tai kaytannodssa toteuttaa.

Vahintaan lain perusteluissa tulee taman vuoksi kuvata, ettd maaritelmat kattavat kaiken sote-
palvelutuotannon riippumatta siitd, antaako palvelua perinteisesti sote-palveluja jarjestava toimija.
Nain esimerkiksi henkilokohtaisen avun palkanmaksuun ja neuvontaan liittyvat tosiasialliset
hallintotehtavat konkreettisesti osoitettaisiin selvemmin lain soveltamisalaan.
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Pitdisikod pykaldaan lisata maaritelmia?
o Kylla
o Ei, mitd maaritelmia olisi nakemyksenne mukaan lisattava?

EU:n tietosuoja-asetuksen (2016/679) artiklan 4 (Maaritelmat) kohdan 15) tavoin "terveystieto” tulisi
maaritelld kansallisessa laissa ja huomioida, etta terveystieto kasittda myds vammaan liittyvaa tietoa
EU-sdadntelyssa. Asetuksen johdantolauseen 35) mukaan “Terveytta koskevia henkil6tietoja ovat
kaikki tiedot, jotka koskevat rekisterdidyn terveydentilaa ja paljastavat tietoja rekisterdidyn entisests,
nykyisesta tai tulevasta fyysisen terveyden tai mielenterveyden tilasta. Tahan kuuluvat luonnollista
henkiloa koskevat tiedot, jotka on keratty taman rekisterdityessa Euroopan parlamentin ja neuvoston
direktiivissa 2011/24/EU ( 1) tarkoitettujen terveyspalvelujen saamista varten tai niiden tarjoamisen
yhteydessa; luonnolliselle henkildlle annettu numero, symboli tai erityistuntomerkki, jolla hanet
voidaan tunnistaa yksiselitteisesti terveydenhuollon piirissa; kehon osan tai kehosta peraisin olevan
aineen testaamisesta tai tutkimisesta saadut tiedot, kuten geneettiset tiedot ja biologiset naytteet,
seka kaikki tiedot esimerkiksi sairauksista, vammoista, sairauden riskista, esitiedoista tai annetuista
hoidoista seka tieto rekisterdidyn fyysisesta tai |ddketieteellisesta tilanteesta riippumatta siita, mista
lahteesta tiedot on saatu, esimerkiksi laakarilta tai muulta terveydenhuollon ammattilaiselta,
sairaalalta, ladkinnallisesta laitteesta tai diagnostisesta in vitro -testista.” Tietosuoja-asetuksen 9
artiklassa on saannelty erityisten henkilétietoryhmien kuten terveytta koskevien tietojen kasittelyn
edellytyksista.

Asiakastietojen kasittelya koskevat yleiset periaatteet (2 luku)

Ehdotuksen 2 luvun sddntelya asiakastietojen kasittelyn yleisista periaatteista sovellettaisiin kaikissa
asiakastiedon kasittelyn kayttotarkoituksissa.

Onko 2 luvun saantelyehdotus kokonaisuutena selkea, ymmarrettava ja johdonmukainen?
o Kylla
o Ei. Perustelut:

Laki taydentaa tietosuoja-asetusta ja tietosuojalakia. Yleisissa periaatteissa tulee kuitenkin mainita
esimerkiksi tietojen kasittelyn minimoinnin periaate ja henkilon yksityiselaman suojan
kunnioittaminen tulkintaperiaatteena lakia sovellettaessa.

Nyt laista ei riittavasti kay ilmi se, etta tietoja ei tule kasitella tarpeettomasti esimeriksi
palvelunantajan sisdisessa toiminnassa. Olennaista on, ettd palvelunantajan sisdisessa toiminnassa tai
toimeksiantosuhteissa kasitelldan henkil6tietoja vain silloin kun se on valttamatonta.

Tietojen kasittelyn perustetta on kasitelty nykyisen lain tapaan kdyttooikeuksien yhteydessa, eika sen
merkitys sieltd erotu riittavasti suhteessa esim. salassapitoon.

Oikeampi paikka talle, nyt kdyttoikeuksien yhteydessa olevalle sdaanndkselle olisi kokonaan oma
pykalansa:
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” Asiakastietojen kadsittelyn perusteena on oltava tietoteknisesti varmistettu asiakas- tai hoitosuhde
tai muu lakiin perustuva oikeus.” (9 § 1 mom.)

Nykyisin tietojen keruuta koskeva sdaantely on laissa sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja
oikeuksista, jonka muista saanndksista kdy ilmi asiakkaan yksityiselaman kunnioittaminen
[ahtokohtana. Myds tdssa laissa asiakkaan ja hdanen laheistensa yksityiselaman kunnioittaminen tulee
nostaa yleisia periaatteita koskevaan 2 lukuun.

Lokitietoja koskevaan 11 §:3an tulee lisata saanndos siita, etta asiakkaan tulee voida halutessaan tilata
sahkoinen ilmoitus siitd, kun hanen tietojaan kasitellaan. Tallainen automaattinen ilmoitus turvaa
sitd, etta tietoja kasitellaan vain silloin, kun siihen on lain tarkoittama peruste.

Pykalan 6 § (vaitiolovelvollisuudesta poikkeaminen) pykaldotsikko ja sisdltod eivat vastaa perusteluissa
esitettya (6 §. Vaitiolovelvollisuudesta poikkeaminen ja sen lakkaaminen).

Onko salassapitoa ja sivullisuutta koskeva saantely selkea ja ymmarrettava?
o Kylla
o Ei. Perustelut:

Perustelujen mukaan asiakastietojen sddtaminen salassa pidettavaksi varmistaisi, ettei asiakastietoja
saa kasitella ilman lakisdateista oikeutta, mukaan lukien asiakastietojen luovuttaminen sivullisille.
Laissa ei riittavasti kasitella sitd, mita salassapito tarkoittaa silloin, kun tietoja ei olla luovuttamassa
sivullisille, vaan kasittely tapahtuu ei-sivullisten kesken esimerkiksi toimeksiantosuhteessa. Kuten
tdssa lausunnossa on aikaisemmin todettu, kasittelyn perusteen selventaminen omaan pykalaan
tekisi laista selkedamman ja korostaisi, etta tietojen kasittelylle tulee aina olla peruste.

Sivullisia eivat lakiluonnoksen mukaan ole sosiaalihuollossa asianomaisen palvelunjarjestajan lukuun
tai sen toimeksiannosta asiakkaan sosiaalipalvelujen jarjestamiseen tai toteuttamiseen taikka niihin
liittyviin tehtaviin osallistuvat henkil6t.

Asiakastietoja ei saa kasitelld perusteetta. Lakiehdotuksessa ei ole riittavan selvasti tuotu esille sita,
ettd sote-tietojen kasittelylle on oltava edelld kuvattu peruste ja tarve aina, kun henkil6tietoja
kasitelldaan kyseisen kohdan perusteella. Asiakkaille on merkitysta silla, minkadlainen henkil6joukko
esimerkiksi yrityksen ja toimeksiantoketjun sisdlla hanen asiakastietojaan kasittelee ja onko
toiminnan lahtokohtana asiakkaan yksityiselaman kunnioittaminen. Pelkka salassapidon toteaminen
4 § 1 momentissa ei siis riittdvan selvasti sdantele tallaista tietojen kasittelyd. Myodskaan
kayttooikeuksia koskeva sdantely ei riittavasti varmista sitd, ettd tietoja kasitellaan tietosuoja-
asetuksen 9 artiklan 2 kohdan h alakohdan tarkoittamissa tilanteissa. Kasittelyn perusteen tulee siis
selvemmin ilmeta lain 2 ja 4 luvuissa, ja perusteluissa tulee pohtia salassapidon merkitysta asiakkaan
yksityiselaman suojan kannalta.

Toimeksiantoketjussa tietojen siirtaminen esimerkiksi ostopalveluyrityksen ja hyvinvointialueen
valilla tulee organisoida siten, etta siirtoja voivat tehda vain tietyt nimetyt henkil6t. Tasta tarvitaan
sdannos myos lakiin. Tama varmistaisi sen, etta esimerkiksi yksittdinen palvelua toteuttava tyontekija
ei voi ottaa yhteyttd hyvinvointialueeseen ja kertoa asiakkaan asioita.

Kayttooikeuksia on myds tarve rajata siten, etta palvelua antavat tyontekijat voivat tehda vain
valttamattomat kirjaukset. Lisdksi esimerkiksi henkil6kohtaisessa avussa on tarve rajata sitd, mita
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tietoja esimerkiksi avustajayrityksen tyontekijat asiakkaista ndakevat. Yrityksen tulee tarjota

tydvuoroja vain sellaisille tyontekijoille, joka tayttaa tydnkohteen edellytykset. Nyt saatetaan toimia
niin, etta tyontekija voi ensin lukea asiakkaiden tietoja ja niiden perusteella paattaa, minka tyévuoron

ottaa. Nain laajalle tietojen kasittelylle ei ole perusteita.

Henkilokohtaisen avun tyonantajamallissa on valttamatonta, etta henkilokohtainen avustaja on
esimerkiksi kuntaan ja hyvinvointialueeseen ndahden sivullinen, jota salassapito koskee.

Lakiluonnoksen perusteella ndin on jatkossakin. Muissa jarjestamistavoissa asia tulee varmistaa niin,

ettd laissa on maaritelty, etta tietojen siirrosta ei voi vastata kuka tahansa organisaatiossa, vaan
nimetyt henkil6t.

Onko asiakkaan tietosuoja-asetuksen mukaisiin oikeuksien rajoittamisen saantely selkeaa,
ymmarrettavaa ja oikeasuhtaista?

o Kylla

o Ei. Perustelut:

Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen rekisterinpito (3 luku)

Sosiaalihuollon yhteydessa laadittavat potilasasiakirjat tallennettaisiin potilasrekisteriin ja niita
kasiteltaisi samoin kuin muitakin potilastietoja. Onko ehdotus mielestanne kannatettava?

o Kylla
o Ei. Perustelut:

On tarkeaa, etta esimerkiksi kotihoidon yhteydessa laaditut terveydentilaa koskevat asiakirjat
kasitelladn potilastietoina, ei sosiaalihuollon tietoina. Esimerkiksi vammaisten palveluissa
terveydenhuollon kirjauskulttuuri ja ajattelutavat voivat tarkoittaa lisaantyvaa medikalisaatiota ja
vammaisten itsemaaraamisoikeuden sivuuttavia toimintatapoja. Sosiaalipalveluissa ja
terveydenhuollossa taustalla on erilainen lainsdaadanto, oikeussuojakeinot ja erilainen toiminta-
ajatus ja -kulttuuri.

Voitte esittaa tassa myos muita nakemyksia lakiehdotuksen sosiaalihuollon yhteydessa laadittavien

potilasasiakirjojen kasittelya koskevaan saantelyyn

Onko palvelunantajan muutostilanteisiin liittyva saantely selkeda ja ymmarrettavaa?
o Kylla
o Ei. Perustelut:

Nakemyksianne muutostilanteisiin liittyvan sadantelyn toteutettavuuteen?

Onko palvelunantajan toiminnan paattymiseen liittyvaa selkeda ja ymmarrettavaa?
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o Kylla
o Ei. Perustelut:

Nakemyksianne toiminnan paattymiseen liittyvan saantelyn toteutettavuuteen?

Asiakasasiakirjojen kasittelya koskevat periaatteet (4 luku)
Onko 4 luvun saantelyehdotus kokonaisuutena selkea, ymmarrettava ja johdonmukainen?
o Kylla
o Ei. Perustelut:

Velvollisuus asiakastietojen kirjaamiseen (17 §) on lahtokohdaltaan oikeansuuntainen siing, ettd vain
tarpeelliset ja riittavat tiedot kirjataan asiakasasiakirjoihin. Kdytannossa tallainen sdantely on
kuitenkin johtanut siihen, ettd vammaisten henkildiden yksityiselamaan kuuluvia tietoaja kirjataan
palveluja tuotettaessa tarpeettoman laajasti. Vammaisten ihmisten palvelut kattavat usein jopa koko
arkielaman, eli tietojen keraaminen ja kirjaaminen voi olla kdytanndssa paivittdin jatkuvaa.
Esimerkiksi henkilokohtaiset avustajat ovat mukana monissa eldman tilanteissa, myos esimerkiksi
terveydenhuollon kdynneilla. Olisi todella ongelmallista, jos avustaja kirjaa esimerkiksi
avustajapalveluita myyvan yrityksen tietoihin tietoja vammaisen henkilon laakarikdynnin aikana
kaydyista keskusteluista. Tallaisten syiden vuoksi kirjaamista ja asiakaskertomuksen laatimista on
saanneltava nyt ehdotettua tarkemmin.

Nykyista asiakasasiakirjalakia sddadettaessa naita kysymyksia ei ole pykalan perusteluissa pohdittu,
eika laki kdaynyt perustuslakivaliokunnan arvioitavana eduskuntakasittelyn aikana. Asian
valtiosadntooikeudellinen arviointi on jadanyt puutteelliseksi ja asia tulee korjata tassa uudistuksessa.

Yksityiselaman suoja merkitsee erityisesti sita, ettd henkildilla on oikeus elda elamaansa ilman
viranomaisten tai muiden ulkopuolisten tahojen mielivaltaista tai aiheetonta puuttumista hanen
yksityiselamaansa (HE 309/1993 vp). Sdadettdessa henkilotietojen suojasta tarkemmin lailla, tulee
perustuslakivaliokunnan kdaytannon mukaisesti kiinnittda huomiota yksityiselaman suojan piiriin ja
turvata oikeus tavalla, jota voidaan pitaa hyvaksyttavana perusoikeusjarjestelman kokonaisuuden
nakokulmasta. Myds YK:n vammaissopimuksen artikla 22 turvaa vammaisten henkiléiden oikeutta
yksityiselamaan. Taman merkitysta tulee arvioida myo6s taman lakiuudistuksen yhteydessa.

Vammaisten henkildiden yksityiselaman suojaa ei voi rajoittaa ilman perustuslain mukaistan
edellytysten tayttymistd. Pelkdstaan sosiaalihuollon asiakkuus ei saa johtaa siihen, etta
yksityiseldman suoja jaa heikommaksi, vaan henkil6tietojen kirjaamiselle on oltava
perusoikeusjarjestelmasta johtuvat valttamattomat perusteet.

Talla hetkella kirjauskdytannot ovat kdaytanndssa niin sanotun laitosvallan jatkumista, jossa
yksityiseldman suoja jaa heikommaksi vammaisuudesta johtuen ja tietoja kirjataan tarpeettoman
laajasti. Yksityiselaman suojan rajoittamisen edellytykset eivat ole mydskaan nykyisessa laissa tai
tdssa ehdotuksessa riittavan tasmallisesti ja tarkkarajaisesti maariteltyja tai varmistettu eika saantely
turvaa yksityiselaman suojan ydinalueen koskemattomuutta.

Saannoksesta tulee jatkossa kdyda ilmi, etta [ahtokohta kirjaamisessa on myos tietojen kasittelyn
minimointi ja henkilon yksityiselaman suoja. Lisdksi lain tulee olla tarkkarajaisempi siind, mita tietoja
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ja miten niita voidaan kerata ja muutoin kasitella. Lain lahtékohdan tulee olla se, etta asiakkaan
yksityiseldmaa kuvaavia tietoja ei palveluja tuotettaessa kasitelld, ellei silhen ole painavia ja
valttamattomia syita.

17 §&:n perustelut ovat suppeat ja perusteluissa olisi voinut tuoda esiin esimerkkeja, mita tarpeellisten
ja riittavien tietojen kirjaaminen yleensa tarkoittaa esimerkiksi vammaisten palveluissa.
Tietosuojavaltuutettu on mm. tulkinnut, ettd henkildokohtaisen avun asiakaskirjauksissa ei
lahtokohtaisesti tulisi merkita esimerkiksi asioinnissa avustamisen sisdlt6a, vaan ainoastaan todeta
kyseessa olleen asiointikaynti. Perusteluissa voidaan myds mainita asiakirjarakenteet ja
merkintdtapojen rajaaminen keinona estaa tarpeettoman laajaa tiedonkeruuta.

Kirjaamistarpeen voi edellyttad myos palvelutuotannossa ilmenevat tyosuojelulliset nakékohdat.
Tallaisia tyosuhteesta johtuvia tyosuojelun valvontatehtavia varten on luotava sita tarkoitusta varten
oma irrallinen kirjauskaytant6 yhdessa tyonantajan ja/tai tydonjohdosta vastaavan tahon kanssa.

Onko sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasrekistereita koskeva sdantely (18 §) selkea ja
ymmarrettava?

o Kylla
o Ei. Perustelut:
Nakemyksianne rekistereita koskevan saantelyn toteutettavuuteen?
Onko alkuperaisten asiakirjojen sailyttamistd koskeva saantely selked ja ymmarrettava?
o Kylla
o Ei. Perustelut:

Nakemyksia sdilyttamista koskevan sadntelyn toteutettavuuteen?

Potilasasiakirjat (5 luku)

Potilasasiakirjoja koskeva saantely perustuu potilasasiakirja-asetukseen. Sdaantelya on kuitenkin
selkiytetty ja paivitetty vastaamaan nykypaivan kasitteita.

Onko 5 luvun sadntelyehdotus kokonaisuutena selked, ymmarrettava ja johdonmukainen?
o Kylla
o Ei. Perustelu:
Onko potilasasiakirjojen periaatteita koskeva saantely (27§) selked ja ymmarrettava?
o Kylla
o Ei. Perustelu:

Onko alaikdisen paatoskykya koskevia merkint6ja koskeva sdantely (33 §) selked ja ymmarrettava?
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o Kylla

o Ei. Perustelu:

Sosiaalihuollon asiakasasiakirjat (6 luku)

Sosiaalihuollon asiakasasiakirjoja koskevat sdantelyehdotukset perustuvat sosiaalihuollon
asiakirjoista annettuun lakiin.

Onko 6 luvun saantelyehdotus kokonaisuutena selkea, ymmarrettava ja johdonmukainen?
o Kylla
o Ei. Perustelut:

Asiakaskertomukseen sisaltyviin sosiaalihuollon asiakirjoihin kirjataan ehdotetun 43 §:n mukaan seka
kaikki asiakkaaseen tai asiakkuuteen liittyvat tapahtumat, joissa asiakkaan asiaa on kasitelty,
asiakkaan saaman tuen tai palvelun ajankohta seka tieto siita, ketka ovat osallistuneet asian
kasittelyyn.

Sanamuodon mukaan kirjausvelvollisuus koskee muun muassa “kaikkia asiakkaaseen tai
asiakkuuteen liittyvia tapahtumia”, joten se on soveltamisalaltaan kattava. Perusteluissa ei ole
avattu, minka tyyppisia kirjaukset voivat olla. Myodskaan nykyisen asiakasasiakirjalain perusteluissa ei
ole avattu asiakaskertomuksen tekemista. Asia vaatii tarkempaa perusoikeudellista arviota ja
kattavampia perusteluja kuten edella on todettu kirjaamisvelvollisuutta koskevasta saannoksesta.
My0s tdssa yhteydessa tulee laista ilmeta tietojen kasittelyn minimoinnin periaate ja se, etta tietojen
kasittelylle tulee olla valttamattomia syita.

Ei ole mahdollista, etta esimerkiksi vammaisten palveluissa kirjaimellisesti kirjataan kaikki
asiakkaaseen tai asiakkuuteen liittyvat tapahtumat ja sdannos perusteluineen jattaa lilan avoimeksi
sen, mita asiakaskertomukseen voidaan kirjata. Lain muotoilua voidaan nyt kayttaa perusteluna sille,
etta tietoja asiakkaan elamasta kirjataan hyvin laajasti. On my6s mahdollista, ettd saannds on
ristiriidassa tietosuoja-asetuksen kanssa.

Vammaispalveluiden ndakdkulmasta ongelma on, etta palvelutarpeen arviosta ja
palvelusuunnitelmasta on saanndksia useammassa laissa. Palvelutarpeen arvioon kirjattaisiin 41 §:n
mukaan ”“suunnitelmaa koskevaan arvioon kirjataan lisdksi asiakkaan ja muiden suunnitelman
toteuttamiseen osallistuneiden” kasityksia. Tassa kaytetaan termia suunnitelma, mika sekoittuu
helposti asiakassuunnitelmaan. Lisdksi ongelma on, jos palvelutarpeen arvioon kirjataan toteuttavan
tason tyontekijoiden nakemyksia asioista.

2 luvun yleisiin periaatteisiin tulee sisallyttda nykyista sosiaalihuollon asiakaslakia vastaava saannos
asiakkaan informoinnista (13 §). Tuo sadnnds ollaan nyt kumoamassa, mutta vastaavaa ei sisally
uuteen lakiin. On edelleen tarve sille, etta asiakas saa esimerkiksi tiedon, miksi hdnen antamiaan
tietoja tarvitaan.
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Tulisiko sdadntelya soveltaa myds terveydenhuollon palveluissa toimivien sosiaalihuollon
ammattihenkildiden kirjaamiseen (esim. sairaaloiden terveyssosiaality®)?

Kirjaaminen monialaisessa yhteisty6ssa (7 luku)

Lakiehdotuksessa saadetaan potilasasiakirjojen ja sosiaalihuollon asiakasasiakirjojen laatimisesta ja

tallentamisesta monialaisessa yhteistyossa.

Onko 7 luvun saantelyehdotus kokonaisuutena selked, ymmarrettava ja johdonmukainen?

o Kylla

o Ei. Perustelut:

Ehdotuksen mukaan potilasasiakirjamerkinnat tallennetaan potilasrekisteriin. Tassa yhteydessa ei ole
selvaa, mita potilasasiakirjamerkinnalla tarkoitetaan. Potilastieto olisi selkeampi termi, silla sille on
laissa maaritelma. On tarkeaa, ettd vammaisten palveluissa potilastietoja ei merkita sosiaalihuollon

asiakasrekisteriin.

Tiedonsaantioikeus ja tietojen luovuttaminen (8 luku)
Onko 8 luvun asiakkaan tiedonsaantioikeutta koskeva sdaantelyehdotus kokonaisuutena (48 §- 52 §)
selked, ymmarrettava ja johdonmukainen?

o Kylla

o Ei. Perustelut:
Onko asiakkaan oikeutta maarata tietojensa luovutuksista koskeva saantelyehdotus kokonaisuutena

(53 § -55 §) selked, ymmarrettava ja johdonmukainen?

o Kylld

o Ei. Perustelut:
Onko asiakastietojen luovuttamista muille palvelunantajille ja viranomaisille koskeva saantelyehdotus

(56 § - 63 §) kokonaisuutena selked, ymmarrettava ja johdonmukainen?

o Kylla
o Ei. Perustelut:

Onko mielestanne kannatettavaa, ettd asiakastietoja saisi luovuttaa palvelunantajien ja
terveydenhuollon rekisterien valilld kdyttotarkoituksensa mukaisesti lain perusteella luovutuslupaa

edellyttden?
o Kylla

o Ei. Perustelut:

On oikea ratkaisu, etta laissa on painotettu luovutuslupaa ja asiakkaan itsemaaraamisoikeutta tietojen

luovutuksissa.
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Onko mielestanne kannatettavaa, etta asiakastietoja luovutettaisiin palvelunantajien valilla
ensisijaisesti Kanta-palvelujen valityksella?

o Kylla

o Ei. Perustelut

Silloin kun asiakas haluaa, etta tietoja luovutetaan, on tarkeda, etta tietojen luovutus ei vaadi
asiakkaalta aktiivisia toimia ja tiedot saadaan luovutettua sujuvasti ja ilman viiveita. Kansallisen ja
yhtenaisen jarjestelman kautta tapahtuvat luovutus vahentaa toimintaan liittyvia tietoturvariskeja.

On valttamatonta, etta sosiaalihuollon ja terveydenhuollon tiedot ovat erillisissa rekistereissa.

Onko rajat ylittdvaa tiedonvaihtoa koskeva saantely (60 §) selked ja ymmarrettava?

o Kylla

o Ei. Perustelut:

Onko potilastietojen luovuttamista kliiniseen ldadketutkimukseen ja muuhun ladketieteelliseen
tutkimukseen koskeva saantely (61 §) selked ja ymmarrettava?

o Kylla

o Ei. Perustelut

Sosiaali- ja terveydenhuollon tietojarjestelmat (2 osa)

Tietojarjestelmia koskeva sdantely ehdotuksen 2. osassa perustuu paaosin uuden asiakastietolain

saantelyyn.

Onko tietojarjestelmia tietoturvallisuutta ja tietojarjestelmien valvontaa koskeva sdantely selkea ja
ymmarrettava?

o Kylla
o Ei. Perustelut:

Onko mielestanne kannatettavaa, etta tiedonhallintapalvelua laajennettaisiin niin, ettad sen kautta
voidaan luovuttaa aiemmin saddettyjen keskeisten potilastietojen lisdksi muita
potilasasiakirjamerkint6ja seka tiedonhallintapalvelun saantely mahdollistaisi myos
reseptikeskukseen tallennettujen laakitystietojen yhteenvetojen luovuttamisen?

o Kylla

o Ei. Perustelut:

Onko mielestanne kannatettavaa edellyttaa tietojarjestelmia asentavan, yllapitavan ja paivittavan
henkilon luotettavuuden varmistamista tiedonhallintalain 12 §:ssa tarkoitetulla tavalla, jos henkil®
tehtdvissadn paasee nakemaan asiakastietoja (77 § tietoturvasuunnitelma, 1 momentin kohta 7)?

o Kylla
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o Ei. Perustelut:
Onko mielestdanne kannatettavaa, ettd ammattilaisen kayttéliittyma (Kelain) voisi toimia
ladkemaaraysten laatimisen varajarjestelmana hairiotilanteissa?

o Kylla

o Ei. Perustelut:

Onko mielestanne kannatettavaa, etta Kelalle lisdtaan oikeuksia liittyen lokivalvontaan ja
verkonvalvontaan seka Kanta-palveluihin tallennettavien asiakirjojen tietorakenteiden

laadunvarmistukseen?
o Kylla

o Ei. Perustelut:

Maksut
Yhteentoimivuuden testauksesta perittdvan maksua on tdsmennetty niin, ettd maksu perustuisi
yhteentoimivuuden testaukseen ilmoittautumiseen.

Siirtymasaannokset 102 §

Siirtymasaanndkset perustuvat asiakastietolain siirtymasaanndoksiin taydennettyna lakiehdotuksen
sisdltamien uusien vaatimusten siirtymaajoilla.

Hyvinvointitietojen luovuttaminen Omatietovarannosta palvelunantajille 1.1.2024 mennessa
ehdotuksen 73 §:n 2 momentin mukaisesti

o Kylla

o Ei. Perustelut:

Kaikkiin asiakas- ja potilastietoihin kohdistuvaa kiellon ja tyoterveyshuoltoon kohdistuvan kiellon
soveltaminen 1.1.2024 mennessa ehdotuksen 54 §:n 2 momentin mukaisesti viimeistdaan 1.1.2024

o Kylla

o Ei. Perustelut:

Asiakastietojen luovuttaminen suostumuksen perusteella 57 §:n mukaisesti (erityisesti luovutukset
sosiaali- ja terveydenhuollon viliset luovutukset Kanta-palveluista) viimeistdan 1.1.2024

o Kylla

o Ei. Perustelut:

Potilastietojen luovuttaminen asiakastietovarannosta asiakkaille hyvinvointisovelluksiin avulla
asiakkaille 48 §:n 2 momentin mukaisesti viimeistaan 1.12.2023

o Kylla

o Ei. Perustelut:
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Sosiaalihuollon asiakastietojen luovuttaminen asiakastietovarannosta asiakkaille
hyvinvointisovelluksiin viimeistaan 1.5.2025.

o Kylld

o Ei. Perustelut:

Luovutukset toisille palvelunantajille ja terveydenhuollon rekisterien valilla lain perusteella edellyttaen
luovutuslupaa 58 §:n 1 momentin mukaisesti viimeistdaan 1.1. 2026 alkaen

o Kylld

o Ei. Perustelut:

Potilastietojen luovuttaminen ulkomaille Kanta-palveluista ehdotuksen 60 §:n mukaisesti viimeistaan
1.1.2025 mennessa.

o Kylla
o Ei. Perustelut:

Ammattilaisen kayttoliittyman (Kelain) kaytto ladkemadaraysten laatimisen varajarjestelmana 75 §:n 2
momentin mukaisesti viimeistaan 1.1.2026.

o Kylla

o Ei. Perustelut:

Potilasasiakirjojen Kanta-palveluihin tallentamisen vaiheistaminen:
koulupsykologien laatimat asiakirjat viimeistaan 1.3.2025
o Kylla

o Ei. Perustelut:

Sosiaalipalveluiden yhteydessa annettaviin terveyspalveluihin liittyvat potilasasiakirjat viimeistaan
1.10.2026

o Kylla

o Ei. Perustelut:

Ajanvarausasiakirja asiakkaalle ilmoitettavista terveydenhuollon ajanvarauksista, seulontatutkimuksista
syntyvat laboratoriotulokset, ajoterveyteen liittyvat todistukset ja lomakkeet, tapaturmiin ja
ammattitauti-ilmoituksiin liittyvat todistukset ja lomakkeet, l[adkarinlausunto terveydentilasta T-todistus,
ladkarintodistukset C ja TOD seka jaljennos kuolintodistuksesta viimeistdan 1.10.2026

o Kylla
o Ei. Perustelut:

Hoitotyon paivittdismerkinnat viimeistdaan 1.10.2029
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o Kylla

o Ei. Perustelut:

Seulontatutkimuksista syntyvat kuvantamistutkimukseen liittyvat asiakirjat, sateilyrasitustiedot, video- ja
danitallenteet seka nakyvan valon kuvat ja suun terveydenhuollon yksikéiden tallentamat kuvat seka

muut kuvat viimeistaan 1.10.2029

o Kylla

o Ei. Perustelut:

Sosiaalihuollon asiakasasiakirjojen Kanta-palveluihin tallentamisen vaiheistaminen:

Lastensuojelun palvelutehtavassa ja koulukuraattorin palvelussa syntyvat asiakirjat viimeistaan 1.3.2025

o Kylla
o El Perustelut:

Vammaispalvelujen palvelutehtavassa syntyvat asiakasasiakirjat viimeistaan 1.9.2025
o Kylla

o Ei. Perustelut

On olennaista, etta tietojen siirtyminen tapahtuu virheettémasti. Koska nain ei aina muutostilanteissa ole
ollut, lakiin tulee lisata saannos siita, etta ennen tietojen siirtoa hyvinvointialueen tulee toimittaa
asiakkaille kirjalliset otteet voimassa olevista paatoksista ja palvelusuunnitelmista.

Paihdehuollon palvelutehtavassa syntyvat asiakasasiakirjat viimeistdaan 1.3.2026

o Kylla
o Ei. Perustelut:

Perheoikeudellisten palvelujen palvelutehtdvassa syntyvat asiakasasiakirjat viimeistaan 1.9.2026

oKylla
oEi. Perustelut:

Kaikissa palvelutehtdvissa syntyvat video- ja danitallenteet viimeistdan 1.10.2029

o Kylla

o Ei. Perustelut:

Sailytysaikaliite
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Ovatko ehdotettavat potilasasiakirjojen sdilytysajat asianmukaiset?
o Kylla
o Ei.

Ovatko ehdotettavat muita potilastietoja sisdltavien asiakirjojen sdilytysajat asianmukaiset?
o Kylla

o Ei

Ovatko ehdotettavat biologista materiaalia sisaltavien naytteiden ja elinmallien sadilytysajat

asianmukaiset?
o Kylld
o Ei
Ovatko ehdotettavat sosiaalihuollon asiakasasiakirjojen sdilytysajat asianmukaiset?
o Kylla
o Ei
Ovatko ehdotettavat muita luovutustenhallinnan asiakirjojen ja lokitietojen sailytysajat
asianmukaiset?

o Kylla

o Ei.

Liitelait
8. Lakiehdotuksessa (Laki Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta annetun lain muuttamisesta)

esitetdan, ettd Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen olisi toteutettava tiedonkeruunsa
palvelunantajilta ensisijaisesti Kanta-palvelujen avulla. Palvelunantajilla ei olisi velvoitetta toimittaa

THL:lle erikseen tietoja, jotka se voisi saada Kanta-palveluista.
Onko ehdotus mielestanne kannatettava?

o Kylla

o Ei. Perustelut:
Ovatko siirtymaajat riittavan pitkat?

o Kylla

o Ei. Perustelut:

8. Lakiehdotuksessa (Laki Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta annetun lain muuttamisesta)
esitetdan, ettd Terveyden ja hyvinvoinnin laitos saisi luovuttaa kerddamien potilasta koskevia tietoja
kliiniseen laaketutkimukseen. Vastaavasti kliinisen ladketutkimuksen lakiin (6. lakiehdotus) ja
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tutkimuslakiin (7. lakiehdotus) ehdotetaan sdaadokset tutkijan ja tutkimusryhmaén jasenen oikeudesta
saada tietoja Terveyden ja hyvinvoinnin laitokselta.

Onko ehdotus mielestianne kannatettava?
o Kylla
o Ei. Perustelut:

13. Lakiehdotuksessa (laki toimeentulotuesta annetun lain muuttamisesta) ehdotetaan kumottavaksi
Kansaneldkelaitoksen velvoite liittya Kanta-palveluihin.

Onko ehdotus kannatettava?
o Kylla

o Ei. Perustelut:

Muita nakemyksianne ja huomioita liitelakeihin

Palvelunantajan tiedonsaantioikeus (64 §) on liian valja siina, miten laajasti ja milta tahoilta
sosiaalihuollon julkinen palvelunantaja voi salassapitosaanndsten estamatta saada tietoja lukuisilta
tahoilta, esimerkiksi terveydenhuollosta.

Nykyisen lain mukaan oikeus on vain sosiaalihuollon viranomaisella. Tiedonsaantioikeus olisi jatkossa
sosiaalihuollon julkisella palvelunantajalla, mika laajentaa tiedonsaantioikeutta. Ehdotetun lain
perusteluissa viitataan viranomaistoimijoihin, mutta lain sanamuoto on laajempi. Julkinen
palvelunantaja saattaisi tassa yhteydessa esimerkiksi tarkoittaa hyvinvointialueen palveluksessa
olevaa henkilokohtaista avustajaa, ja olisi erittdin haitallista, jos yksittdinen, palvelua toteuttava
tyontekija voisi kysya tietoja. On tarkeaa, etta jatkossakin tietoja voivat pyytda vain
viranomaisorganisaation virkavastuulla toimivat henkil6t. Julkisen vallan kayttoa (tdssa oikeus
arkaluontoisen tiedon pyytdmiseen) on seurattava vastuu ja maaritelty kelpoisuus tehtavaan.

Ongelmana on myo6s saannoksen laajuus. Nykyinen ja ehdotettu sdannds ovat erittdin ongelmallisia
siind, ettd ne mahdollistavat tietojen pyynnon jopa suoraan terveydenhuollosta, jos se sosiaalihuollon
viranomaisen mukaan on valttdmatonta. Kaytdannossa asiakkaan on hyvin vaikea puuttua
tosiasiallisena hallintoimena tehtyyn tietopyynt66n ja ndin myds potilassalaisuus voi vaarantua. Lain ei
tule mahdollistaa sitd, etta esimerkiksi vammaispalvelun sosiaalityontekija on yhteydessa asiakkaan
ladkariin. Suostumukseen perustuvan automatisoidun tietopyynnon tulee ainakin olla selkeasti rajattu
esim. palvelun myontdamiskriteerind olevan toimintakykya alentavan vamman tai sairauden
pysyvyyden tai jatkuvuuden tarkistamiseen todisteellisesti (asiakas ndkee kirjallisen pyynnon ja
vastauksen siihen). Vammaispalvelulaissa on sdannos asiakkaan tutkimuksiin osoittamisesta (11 §),
joka mahdollistaa ladkarin tai muun asiantuntijan tutkimuksen.

Nykyinen sdannos hyvaksyttiin vasta perustuslakivaliokunnan esittamien muutosten myo6ta siten, ettd
kriteerind on tietojen pyynnon valttamattomyys. S4annos ei kuitenkaan vastaa enda taman paivan
vaatimuksia, vaan kynnyksen tietojen antamiseen pitda olla korkeammalla ja edellytysten tarkemmin
maariteltyja. Laista tulee myos kdyda ilmi, ettd aina ensi sijassa annetaan asiakkaan itse toimittaa
tarvittava selvitys.
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