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	Lausunto: Asiakastietolaki

	Vammaisten henkilöiden oikeuksien neuvottelukunta
STM095:00/2016

1. Taustatiedot *

Vastaajatahon virallinen nimi

Vammaisten henkilöiden oikeuksien neuvottelukunta VANE
Vastauksen kirjanneen henkilön nimi (nimi, sähköposti, puhelin)

Tea Hoffren, tea.hoffrén@stm.fi, 02951 63220
Vastauksen vastuuhenkilön yhteystiedot (nimi, sähköposti, puhelin)

Tea Hoffren, tea.hoffrén@stm.fi, 02951 63220
2. Mahdollistavatko tai tukevatko mielestänne esitettävät asiakastietolain muutokset sote-palvelujärjestelmän uudistusta riittävällä tavalla? *

x  

kyllä pääosin

Mahdollistavat sillä edellytyksellä, että järjestelmän kehittämisessä kiinnitetään erityistä huomiota esteettömyyteen ja erityisryhmien tarpeiden huomioimiseen. Pyrittäessä palvelujärjestelmän integraatioon, on tärkeää että myös asiakastietojärjestelmät yhdistetään.
3. Lain tarkoituksena olisi edistää sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen ja asiakkaan itsensä tuottamien hyvinvointitietojen tietoturvallista sähköistä käsittelyä sosiaali- ja terveydenhuollossa sekä säätää asiakas- ja hyvinvointitietojen käsittelyyn sovellettavista yhtenäisistä ja yleisistä periaatteista ja vaatimuksista. Lailla toteutettaisiin yhtenäinen sähköinen asiakastietojen arkistointipalvelu sosiaali- ja terveydenhuoltoon. Varmistavatko esitettävät säädökset riittävällä tavalla sähköisen käsittelyn ja digitalisaation edistämisen sosiaali- ja terveydenhuollossa? *

x  

kyllä pääosin

Lain tarkoitus ja tavoitteet ovat kannatettavia. Niiden toteutuminen edellyttää kuitenkin esteettömyyden huomioimista läpileikkaavasti koko esityksessä sekä eri kieliryhmien huomiointia järjestelmää kehitettäessä. 

________________________________

4. Esityksen mukaan sosiaali- ja terveydenhuollon järjestämisessä ja tuottamisessa ja suunnittelussa syntyvät asiakasta koskevat tiedot talletetaan sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasrekisteriin. Kannatatteko esitystä sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasrekisteristä? *

x  

kyllä

Integraation varmistamiseksi on tärkeää, että on yhteinen sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasrekisteri.

________________________________

5. Esityksen mukaan asiakastietojen käsittelyn perusteena on oltava asiakas- tai potilaslain mukainen asiakas- tai hoitosuhde tai muu lakiin perustuva oikeus. Kannatatteko esitystä, että ammattihenkilö voi käsitellä asiakastietoa asiakas - tai potilassuhteen tai lain perusteella, pääsääntöisesti ilman asiakkaan suostumusta? *

x  

ei kantaa

________________________________

6. Asiakkaalla on esityksen mukaan oikeus kieltää rekisterinpitäjää luovuttamasta häntä koskevia asiakastietoja toiselle rekisterinpitäjälle. Rekisterinpitäjän sisällä asiakkaalla ei ole kielto-oikeutta. Kannatatteko esitystä, että asiakas ei voi kieltää asiakastietojensa luovuttamista rekisterinpitäjän sisällä? *

x  

ei kantaa

________________________________

7. Henkilö voi esityksen mukaan tallettaa tietojaan tai hyvinvointisovelluksen tuottamia tietoja omatietovarantoon. Henkilöllä on oikeus päättää tietojensa käytöstä ja poistamisesta omatietovarannosta. Henkilö voi antaa suostumuksen siihen, että palvelunantaja saa hyödyntää työtehtävissään asiakkaan omatietovarannossa olevat hyvinvointitiedot. Henkilöllä on oikeus kieltää omatietovarannossa olevan hyvinvointitiedon näyttämisen. Kannatatteko esitystä hyvinvointitietojen käsittelystä ja siihen liittyvistä suostumuksista ja kielloista? *

x  

ei kantaa

________________________________

8. Reseptikeskuksessa olevia tietoja potilaan lääkemääräyksistä, niiden toimitustiedoista ja uudistamispyynnöistä sekä muista lääkitystiedoista saisi esityksen mukaisesti käsitellä hoito- tai asiakasuhteessa ilman potilaan suostumusta. Potilas voisi kuitenkin kieltää yksilöimiensä lääkkeiden ja niihin liittyvien merkintöjen luovutuksen. Kannatatteko esitystä lääkemääräysten käsittelystä? *

x  

ei kantaa

________________________________

9. Muut vapaamuotoiset huomiot hallituksen esitysluonnoksesta. 

YK:n vammaisyleissopimuksen velvoitteiden ja verkkosivujen saavutettavuusdirektiivin huomiointi

Suomen ratifioiman YK:n vammaisten henkilöiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen (27/2016) velvoitteet on syytä huomioida lakiesityksessä ja mainita esityksen yleisperusteluissa. Yleissopimuksen 9 artiklaan on kirjattu esteettömyys ja saavutettavuus edellytyksinä vammaisten henkilöiden itsenäiselle elämälle ja täysimääräiselle osallistumiselle kaikilla elämänaloilla. Sopimus velvoittaa sopimuspuolet toteuttamaan asianmukaiset toimet varmistaakseen vammaisille henkilöille muiden kanssa yhdenvertaisen pääsyn fyysiseen ympäristöön, kuljetukseen, tiedottamiseen ja viestintään, muun muassa tieto- ja viestintäteknologiaan ja -järjestelmiin, sekä muihin yleisöille avoimiin ja tarjottaviin järjestelyihin ja palveluihin sekä kaupunki- että maaseutualueilla. Artiklassa on erillinen maininta sähköisistä palveluista. Yleissopimuksen mukaan on edistettävän uusien tieto- ja viestintäteknologioiden ja -järjestelmien saavutettavuutta vammaisille ihmisille. 

YK:n vammaisyleissopimuksen 19 artikla velvoittaa sopimuspuolet varmistamaan, että koko väestölle tarkoitetut palvelut ja järjestelyt ovat vammaisten henkilöiden käytettävissä. Yleissopimuksen 25 artikla velvoittaa sopimuspuolia järjestämään vammaisille henkilöille samanlaajuiset, -laatuiset ja -tasoiset maksuttomat ja kohtuuhintaiset terveydenhuoltopalvelut kuin muille. 
Verkkopalveluiden esteettömyydestä säädetään Euroopan parlamentin ja neuvoston direktiivissä julkisen sektorin elinten verkkosivustojen ja mobiilisovellusten saavutettavuudesta (2016/2102). Direktiivissä säädetään julkisen sektorin toimijoiden yleisölle avointen verkkopalveluiden saavutettavuudelle asetettavista teknisistä vaatimuksista sekä saavutettavuuden valvonnan ja raportoinnin keinoista. Direktiivi velvoittaa julkisen sektorin organisaatioita toteuttamaan verkkosivustot niin, että ne ovat mahdollisimman hyvin saavutettavia ja kaikkien käyttäjien käytettävissä.
Vammaisten henkilöiden kannalta huomioitavaa 

Palvelujen digitalisointi on mahdollisuus myös vammaisille henkilöille, kun saavutettavuus otetaan huomioon kaikissa suunnittelun ja toteutuksen vaiheissa. Digitalisointi voi sekä säästää resursseja, edistää asiakkaan palvelujen saamista että mahdollistaa henkilöstöresurssien suuntaamisen paljon apua ja tukea tarvitseville asiakkaille. Ehdoton edellytys näiden etujen saavuttamiselle on digitaalisten palveluiden kehittäminen esteettömiksi eri asiakasryhmien erityistarpeet huomioiden. Tämä edellyttää esteettömyyden huomioimista lakiesityksen jatkovalmistelussa.
Asiakastietorekisteriä kehitettäessä on huomioitava esteettömyys ja saavutettavuus laajasti eri erityisryhmien tarpeen huomioon ottaen. Järjestelmää on kehitettävä tiiviisti eri asiakasryhmiä kuullen, jolloin heidän erityistarpeensa tulevat huomioiduksi. Myös sellaisilla henkilöillä, jotka eivät voi käyttää sähköisiä palveluita, tulee olla oikeus yhdenvertaisesti muiden kanssa saada tarvitsemansa palvelut ja tiedot. Vammaiset henkilöt on huomioitava palvelun käyttäjänä ja sosiaali- ja terveydenhuollon henkilöstönä. Heillä on oltava mahdollisuus käyttää järjestelmää esteettömästi sekä asiakkaana että työntekijöinä.
Vahvaan tunnistautumiseen liittyy myös ongelmia esteettömyyden suhteen. Jatkossa tulisi turvata esteetön sähköinen allekirjoitus ja sitä kautta esteetön ja yhdenvertainen pääsy sähköisiin palveluihin. Asiakkaalla tulisi myös olla oikeus kieltää tietojensa luovutus rekisterin sisällä perustellusta syystä.

Eri kieliryhmien huomiointi

Myös eri kieliryhmät on huomioitava niin että heillä on yhdenvertainen mahdollisuus käyttää palvelua ja päästä käsiksi heitä itseään koskevaan tietoon. Jokaisella tulee olla oikeus käyttää viranomaisessa asioidessaan omaa kieltään, joko suomea tai ruotsia niin kuin perustuslain (11.6.1999/731) 17 §:ssä ja kielilaissa (6.6.2003/423) säädetään. Viittomakieltä käyttävien sekä vammaisuuden vuoksi tulkitsemis- ja käännösapua tarvitsevien oikeudet turvataan niin ikään lailla (perustuslaki 11.6.1999/731 ja kielilaki 6.6.2003/423). Viranomaisen on toiminnassaan edistettävä viittomakieltä käyttävän mahdollisuuksia käyttää omaa kieltään ja saada tietoa omalla kielellään. Suomen kansalliset viittomakielet ovat suomalainen ja suomenruotsalainen viittomakieli. (Viittomakielilaki 359/2015)
Vaikutusarvio ihmisiin kohdistuvien vaikutusten ja kielivaikutusten osalta

Esityksellä voi olla vaikutuksia eri ihmisryhmien yhdenvertaisuuteen esimerkiksi vammaisuuden tai äidinkielen perusteella. Näitä vaikutuksia tulisi esityksessä arvioida ja samalla eritellä, millä keinoin voidaan pitää huolta siitä, että eri ryhmien tarpeet tulee huomioiduksi jatkovalmistelussa ja lain toimeenpanossa niin että yhdenvertaisuus toteutuu.

10. Yksilöidyt säädösmuutosehdotukset 
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