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1. Asiakas- ja potilastietojen luovuttaminen ja Késittely

Onko asiakas- ja potilastietojen kisittelysti ja luovuttamisesta siidetty riittivin selkeisti ja
tarkasti? Jos ei ole, miten sasinnosta pitiisi muuttaa?

Invalidiliiton mielestd Sote-asiakastietolain rakenne ja systematiikka seka sisdlto on pddosin
kannatettava. Tastd huolimatta lakiesityksessa jaa avoimeksi oikeudellisia kysymyksia.
Lapsivaikutuksia on aivan oikein nostettu esiin monin tavoin. Vammaisten henkildiden asema ei
juurikaan ndy lakiesityksessd. Asiakkaan informointivelvoitteiseen 15 §:44n tulee kirjata, ettd
asiakkaalle on annettava tietoa ymmarrettavésti ja esteettomadssa sekd saavutettavassa muodossa etti
tavalla valtakunnallisista tietojirjestelmapalveluista. Siten vaihtoehtoisen henkilokohtaisen
asioinnin mahdollisuus pitdd varmistaa.

Invalidiliitto kiinnittd4 huomiota terminologian selkeyteen lakiesityksessa siten, ettd sdantelyn tulisi
olla selkedd ja ymmarrettdvid sosiaalipalveluiden asiakkaiden ja terveydenhuollon potilaiden osalta.
Liséksi henkild voi toimia omien hyvinvointitietojen tallentajan roolissa.

Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkil6iti ja heidén tehtdvidin koskevat erilaiset sdddokset ja
he soveltavat myos erilaista aineellista lainsdddéantod. Sosiaalipalveluissa annetaan kirjallisia
muutoksenhakukelpoisia paétoksid. Terveydenhuollossa tehddan hoitoratkaisuja, joka on
luonteeltaan tosiasiallista hallintotoimintaa eikd muutoksenhakuoikeutta ole. Invalidiliitto katsoo,
ettei sosiaalipalveluiden ja terveydenhuollon palveluiden eroavaisuus niy riittdvésti lakiesityksessa.
Talla voi olla vaikutusta myo0s asiakastietojen kasittelyyn. Invalidiliitto on tehnyt kanteluita
eduskunnan oikeusasiamiehelle asumispalveluyksikoissd palveluasumispaitosten turvin asuvien
vaikeavammaisten henkildiden vaikeuksista saada tarvitsemiaan apuvilineitd, kuten suihkutuoleja
tai henkilonostimia sekd sahkosénkyji. Sosiaalipalveluiden paétds on siten rajoittanut
terveydenhuollon lddkinnéllisen kuntoutuksen apuvilineiden saantia, vaikka laissa ei vastaavaa
rajoitusta ole kirjoitettu. Terveydenhuollon ammattilaisten saama tieto asumispalvelupédétoksisti on
johtanut siithen, ettei apuviélineitd ole luovutettu asumispalveluyksikon asukkaille.

2. Tahdonilmaukset

Tiedonhallintapalvelua koskevaan 11 §:44n on lisitty uusi kohta liittyen muihin asiakkaan
sosiaali- ja terveydenhuoltoon kytkeytyviin palveluihin ja asiakastietojen kisittelyyn
liittyvista tahdonilmauksista. Tiedonhallintapalveluun voisi tallentaa esimerkiksi henkilon
vastustuksen héinen tietojensa kiytosti biopankkitoiminnassa. Onko tahdonilmauksista
kasittelysta ja luovuttamisesta sifdetty riittiiviin selkeisti ja tarkasti? Jos ei ole, miten
saannosti pitiaisi muuttaa?

Lakiesityksen asiakkaan tahdonilmauksia koskevasta pykaldsté ja sen perusteluista kdy ilmi vain
elinluovutuskielto ja hoitotahto. Muita tahdonilmauksia kuten asiakkaan elvytyskieltoa tai
edunvalvontavaltuutusta koskevaa yksityiskohtaista sddntelyé ei lakiesityksessd mainita lainkaan.
Asiakkaasta tehtyé huoli-ilmoitusta sosiaalipalvelutarpeen selvittdmiseksi ei ndy lakiesityksessa,



vaikka oikeudellisena kysymyksena voi tulla eteen se, ettd miten asiakkaasta huoli-ilmoituksesta
tehneen henkilon tietoja kirjattaisiin séhkoisesti asiakkaan tietoihin vai kirjataanko niitd ylipaataan
kohdehenkilon tietoihin. Tédssé nousee esiin oikeusturvakysymyksena huoli-ilmoituksen tehneen
suostumus tai sen puute henkildltd, joka voi olla vaikka naapuri.

3. Erityissuojattavat asiakirjat

Lain 9 §:sti poistettaisiin sosiaali- ja terveysministerion asetuksenantovaltuus siiti, mitkai
asiakasasiakirjat on luokiteltava erityistii suojausta edellyttiviksi. Lain mukaan Terveyden ja
hyvinvoinnin laitos antaisi miiriykset valtakunnallisten tietojirjestelmipalvelujen
toteutuksen edellyttimistii tietojirjestelmien olennaisista vaatimuksista ja maarittai
asiakasasiakirjojen tietosisillot ja tietorakenteet seki tietorakenteissa valtakunnallisesti
hyodynnettiiviit koodistot. Pitiisiko erityissuojattavista asiakirjoista saitii asiakastietolaissa
ja potilasasiakirja-asetuksessa? Onko erityissuojattavista asiakirjoista siidetty riittivin
selkeisti ja tarkasti? Jos ei ole, miten sdinnosta pitiisi muuttaa?

Invalidiliitto katsoo, ettd sosiaali- ja terveysministerion asetuksenantovaltuus erityissuojattaviin
asiakirjoihin on sdilytettidva lainsdddanndssd, koska muuten THL:n valtuus olisi sidoksissa maan
kunkin hallituksen poliittiseen ohjaukseen. Lakiesityksessd kuvatulla muutoksella voi olla
kauskantoisia vaikutuksia.

4. Omatietovaranto

Lain 12 §:ssé sidadettiisiin, ettd henkilo voi antaa suostumuksensa siihen, etti
palvelunantajalle voidaan luovuttaa omatietovarannossa olevia hyvinvointitietoja sosiaali- ja
terveyspalvelujen toteuttamiseksi. Onko hyvinvointitietojen luovuttamisesta saidetty
riittivin selkedsti ja tarkasti? Jos ei ole, miten siinnosta pitiisi muuttaa?

Hyvinvointitietojen osalta lakiesityksessd nimenomaisesti todetaan asiakkaan itsensé tallentamat
mm. verensokeritason tiedot. Télla viitataan diabeteksen hoidossa tarvittaviin tietoihin. Epéselviksi
jaa, ovatko esim. kehon rasvaprosentti tai BMI -indeksi sekd unen méérid koskevat tiedot
lakiesityksessa tarkoitettuja hyvinvointitietoja? Samoin siitepdlyn tai allergioiden oireista itse
otettujen kuvien tai muuten tallennettujen tietojen asema jia vield epaselviksi.

Invalidiliiton mielesta tulisi tarkentaa omien hyvinvointitietojen kédsittelya kuvattaessa, milloin
tarkastellaan nimenomaan hyvinvointitietoja kansalaisen itsensi tuottamina ja késittelemind, jolloin
niitd koskee erilainen késittely kuin sosiaalihuollon asiakastietoja ja terveydenhuollon
potilastietoja.

5. Omatietovaranto

Lain 19 ja 21 §:ssé sidadettaisiin, ettd henkilollid on oikeus saada omat asiakas- ja
potilastietonsa omatietovarantoon ja edelleen hyvinvointisovelluksiin hyodynnettaviksi. Onko
asiakas- ja potilastietojen luovuttamisesta omatietovarantoon siidetty riittavin selkeasti ja
tarkasti? Jos ei ole, miten sasinnosti pitidisi muuttaa? Pitidisiko omatietovarantoon liittyviit
hyvinvointisovellukset sertifioida?

Oma oikeudellinen kysymys on asiakkaan antaman suostumuksen laajuudessa omista hyvinvointi-
ja terveydentilatiedoista sosiaali- ja terveydenhuollon ulkopuolelle. Tdlloin kysymys heri,
kaytetdanko niitd vain hoidon antamisen tarkoituksessa terveydenhuollossa vai myos esim. Kelan
tai vakuutusyhtion tehdessa etuuspaitoksid. Lain perusteluista kdy ilmi, ettd vélitys- ja



kyselypalvelu mahdollistaa sen, ettd terveydenhuollon rekisterinpitdja voi harkintansa perusteella
vilittdd asiakirjoja tyoeldkelaitokselle, vaikka asiakirja olisi alun perin laadittu muuta tarkoitusta
varten. Télloin esimerkiksi henkilon painoa koskeva digisovellusten kautta talletettu
hyvinvointitieto voi olla ratkaisevassa asemassa, kun Kela tai eldkelaitos antaa
tyokyvyttomyyseldkeratkaisun, vaikka painoa koskeva tieto ei ilmenisi mistdédn muusta
potilasasiakirjasta eikéd henkil6ll4 ole ollut mahdollisuutta lausua tistd seikasta ennen paatosta.
Perustuslain 21 §:n mukaiseen oikeusturvaan kuitenkin kuuluu, ettd kansalainen saa lausua omassa
asiassaan kaikista hanti koskevista asiakirjoista ja tiedoista.

Invalidiliitto kiinnittdd huomiota lakiesityksessd ilmeneviin epaselvyyksiin toimijoiden
keskindisistd suhteista ja rooleista. Lakiesityksesti ei kdy ilmi selkeésti henkildtietojen
rekisterinpitdjdn ja késittelijan roolit sekd vastuut. Palvelunjérjestdjien, -antajien ja esimerkiksi
Kelan rooli EU:n tietosuoja-asetuksen mukaisena rekisterinpitdjand, tietojen kasittelijina tai
yhteyspisteend jadvit epaselviksi. Epdselvid ovat vastuiden ja tehtdvien maarittelyt
omatietovarannon osalta, kuten aiempi Invalidiliiton esittdma esimerkki valaisee asiaa.

7. Rekisteroidyn oikeus rajoittaa kisittelyi

Olisiko asiakastietolaissa sdadettavi siita, etti rekisteroidyn oikeutta Kisittelyn rajoittamiseen
voitaisiin rajoittaa silloin, kun rekisteroity kiistia henkilotietojen paikkansapitivyyden (EU:n
yleinen tietosuoja-asetus 18 art 1 kohta a alakohta)?

EU:n tietosuoja-asetuksessa rekisterdidylld on oikeus siihen, ettd rekisterinpitdja rajoittaa késittelyd,
jos a) rekisterdity kiistdd henkil6tietojen paikkansapitdvyyden, jolloin kisittelyé rajoitetaan ajaksi,
jonka kuluessa rekisterinpitdja voi varmistaa niiden paikkansapitdvyyden. Invalidiliitto katsoo, ettd
terveydenhuollon potilasasiakirjajérjestelmédssé voi olla mahdollisia vanhentuneita ja virheellisia
potilastietoja. Tlloin potilaalla on oikeus saada viipymattd virheelliset ja vanhentuneet tiedot
korjatuiksi, jolloin perusteita rajoittaa rekisterdidyn oikeutta kisittelyyn ei olisi olemassa.
Vanhentuneen ja virheellisen potilastiedon kéyttdminen hoidossa voi my0s uhata potilaan henked ja
terveyttd seki johtaa potilasvahinkoihin. Siten ei voida kansallisesti kaventaa rekisterdidyn EU:n
tietosuoja-asetuksessa turvattua oikeutta.

8. Muut huomiot

Invalidiliitto muistuttaa, ettd lakiesityksen mukaisten toimenpiteiden toteutus edellyttdd taloudellisia
investointeja niin valtakunnallisiin kuin julkisten ja yksityisten sote -palveluntuottajien sdahkoisiin
tietojérjestelmiin. Lainsdddannon budjettivalmistelussa tulisikin varmistaa lainsddddnnon
toimeenpanoa varten riittdva rahoitus.

Tietoteknisten jirjestelmien on oltava vammaisten henkildiden kannalta esteettomid. Invalidiliitto
katsoo, ettd lakiesityksessi tavoiteltujen sdhkoisten palvelukanavien liséksi pitdd varmistaa
asiakkaiden henkil6kohtaisen asioinnin palvelukanavat sosiaali- ja terveydenhuollon palveluissa,
koska kaikki asiakkaat eivit kykene tai osaa kdyttda itsendisesti ja sujuvasti digipalveluja.

Invalidiliitto haluaa lopuksi muistuttaa siité, ettd lakiesitykseen 21 §:d4n tulee kirjata asiakkaan
suostumus asiakastietojen vilittdimiseen valtakunnallisten tietojarjestelmdpalvelujen avulla sosiaali-
ja terveydenhuollon ulkopuolelle. Tdma tarkoittaa esimerkiksi l1adkarinlausuntoja Kelaan.
Invalidiliiton mielestd on perusteltua edellyttda asiakkaan suostumusta, kun asiakastietoja vilitetdan
valtakunnallisen tietovilitysjarjestelmapalvelujen avulla sosiaali- ja terveyspalveluiden
ulkopuoliselle taholle. Toisaalta, jos asiakas antaa luvan, tulisi olla mahdollista joustavasti siirtda



hénen terveystietojaan sdhkoisesti Kelaan. On tilanteita, joissa voi olla hyddyllistd, ettd dokumentit
siirtyvét suoraan Kelaan etuuksien myontdmisté varten eikd henkilon tarvitse itse toimittaa liitteita
mihinkdin. Kuitenkin on huomioitava, ettd tiedossamme on tilanteita, joissa vuosia sitten todettuja
diagnooseja tai tilannekuvauksia saatetaan kayttdd paatoksenteon apuna, vaikka ne eivét endé kuvaa
asiakkaan tilannetta. Néin ollen asiakkaan oikeusturvan vuoksi tulee vield tarkentaa siti, miten ja
mitd dokumentteja tietovarannoista voidaan paatoksenteon avuksi kussakin
paitoksentekotilanteessa. Invalidiliittoon on tullut viesteja siité, ettd Kela saattaa kayttaa
etuusratkaisuissaan hyvinkin vanhoja tietoja asiakkaan terveydentilasta kuten arkistotietoja
nuoruuden aikaisesta lyhyestd masennusjaksosta ja olla myontdmaittd paljon myohemmin
kuntoutusta tai sairauspdiviarahaetuutta. Asiakkaan masennusjaksolla ei saa olla merkitysta akuuttiin
muusta syystd aktualisoituvaan kuntoutustarpeeseen nahden. On riski, etté kaikilla tallennetuilla
ladketieteelisilld tiedoilla on vaikutusta asiakkaan mahdollisuuksiin saada sosiaaliturvaetuuksia.



