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Lausuntopyynt6 luonnoksesta hallituksen esitykseksi terveydenhuoltolain ja
asiakastietolain muuttamisesta

Lausunnonantajan lausunto

Kommenttinne koskien potilastietojen kasittelyyn liittyvaa kdyttéoikeussadantelyn muutosta
(asiakastietolain 9 §:n muutos)

Kommenttinne koskien terveydenhuoltolain 13 §:n tismentamista

Kommentinne koskien terveydenhuoltolain 14 §:n tismentamista?

Kommenttinne koskien terveydenhuoltolain 24 §:n tismentamista

Piddtteko kannatettavana, ettd kayttooikeussdantelyd muutetaan siten, ettda mahdollistetaan kasittely
myo0s tdssa ehdotuksessa mainituissa tehtdvissa?

Selkeyttadko esitys mielestianne potilastietojen kasittelya tassa ehdotuksessa tarkoitetuissa
terveydenhuollon palveluissa?

Edellyttdisik6 ennakoivan terveydenhuollon palvelujen jarjestaminen esityksessa tarkoitetulla tavalla
automaattisesta paatoksenteosta saatamista?

Miten ehdotettu sdadntely sopii mielestinne yhteen voimassaolevan sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakastietojen kasittelystda annetun asetuksen (457/2024) soveltamisen kanssa?
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Tulisiko sdaantelyssa olla jotain muita EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen tarkoittamia suojatoimenpiteita
rekisteréidyn oikeuksien turvaamiseksi?

Onko potilaan oikeudet huomioitu esityksessd mielestanne tarkoituksenmukaisella tavalla?

Tulisiko potilaan itsemaaraamisoikeus turvata esimerkiksi ennakoivan terveydenhuollon palveluihin
liittyvalla erillisella kielto-oikeudella?

Huomioiko esitys mielestdnne riittavasti teknologiaa kehittavien yritysten nakékulman?

Kannustaako esitys hyvinvointialueita ottamaan kaytt6on ennakoivia ja ennaltaehkaisevia palveluja myés
teknologian ja potilastietojen analyysin tukemana?

Muut kommenttinne koskien esitysta:

Vanhus- ja lahimmaispalvelun liitto VALLI ry (jatkossa VALLI ry) kiittda mahdollisuudesta antaa
lausunto luonnoksesta hallituksen esitykseksi terveydenhuoltolain ja asiakastietolain muuttamisesta.
VALLI ry:ssa edistamme ikdantyvien ja vanhojen ihmisten oikeuksia, osallisuutta ja hyvinvointia
valtakunnallisesti. Tuemme toiminnassamme ikdantyneiden moninaisuutta, teknologiavalmiuksia ja
kansalaistoimintaa seka kannustamme sukupolvien valiseen yhteistyéhdon. Tuomme yhdessa
jasenyhteis6jemme kans-sa kuuluviin vanhustyon ja vanhojen ihmisten danen. Luomme ja
yllapidamme alan verkostoja.

On tarkeaa mahdollistaa teknologia-avusteinen valvonta erityisesti ennakoivassa hoivassa.
Nykymaailmassa erilaiset teknologiat ja digiratkaisut tallentavat koko ajan yha enenevissa maarin
erilaista toimintaansa liittyvaa dataa. Usein tdma data liittyy my0s jarjestelmaa suoraan tai vélillisesti
kayttavan henkilon toimintaan. Erilaisten sairauksien tai toimintavajausten ennakoinnin kannalta
oleellista tietoa kertyy terveys- ja hyvinvointisovellusten lisdksi monesta muustakin ldhteests,
esimerkiksi yksin asuvan henkilon taloteknologiasta tai vaikkapa kauppojen kanta-
asiakasjarjestelmien ostotiedoista. Tulevaisuudessa naita kaikkia tietoja yhdistelemalla voitaisiin
saada erittdin kattava kuva ihmisen toimintakyvysta ja siind tapahtuvista muutoksista, ja luoda
niiden pohjalta erittdin selkea kuva ennakoivan palvelutarpeen arvion pohjaksi. Erityisesti
ikddntyneen, “hetki ennen hoivaa” -tilanteessa olevan henkilon palvelutarpeen oikea-aikaisuutta
voitaisiin parantaa huomattavasti, ja siten ehkaista tilanteen kriisiytymista ja viivastyttaa
raskaampaan hoivaan joutumista.
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Tallaisen ennakoivan tiedonkeruun osalta olisi kuitenkin ensiarvoisen tarkeaa, etta henkilolle
itselleen on selkeda, mita tietoja hanesta keratdan ja kuinka niitda hyodynnetdan. Terveys- ja
hyvinvointisovellusten tekeman datan keruun osalta kayttooikeussaatelyn muokkaaminen myos
ennaltaehkaisevaan tarkoitukseen on kannatettavaa, mutta miten tama saately suhteutuu naihin
muihin ylla mainitun kaltaisiin data-lahteisiin? Miten varmistamme sen, etta tillainen data on
tarvittaessa hyodynnettavissa osana hoivaa ja sen tarpeen ennakointia mutta siten, ettei kertyva
tieto paady asiattomaan kayttoon?

Itsemaaraamisoikeuden ansiosta henkilon tai hanen laillisen edustajansa tulee antaa oma
suostumuk-sensa tietoldhteen tuottaman datan kdyttoon osana ennalta ehkaisevaa hoitoa ja/tai
ennakoivaa palvelutarpeen arviota, oli sitten kyse mista tahansa dataldhteesta. Suostumus tulisi
antaa tallaista ulkopuolista dataa hyodyntavan jarjestelman puolella. Esimerkiksi jos asunnon
vedenkulutustietoja yhdistetdaan potilastietoihin, tulee suostumus vesimittaritiedon hyédyntamiseen
antaa potilastietojarjestelmassa. Jos edelld mainitun kaltainen jarjestelma mahdollistaa tiedon
syottamisen ulospain, pitaa kyseisen jar-jestelman kayttajaa informoida tallaisesta mahdollisuudesta
jarjestelmaa kayttoonotettaessa tai silloin kun henkild tulee jarjestelman kayton piiriin.

Henkilolla tai hdnen laillisella edustajallaan tulee myos olla mahdollisuus esittaa kielto hyodyntaa
mitadn ulkopuolisesta jarjestelmasta tulevaa tietoa osana hoitoaan/palvelutarpeen arviointia tai
niiden ennakointia. Mikali jokaisen tietoa keraavan jarjestelman osalta mahdollisuus taman tiedon
hyédyntamiseen osana sosiaali- ja terveydenhoitoa pitaa erikseen sallia, niin varsinaista
kieltolauseketta ei kdytannossa tarvittaisi, kuten alla on kuvattu:

- Kun eri lahteista syntyvan raakadatan ja siitd johdetun tiedon kasittelyyn kaytetdaan
tekodlypohjaisia ja muita teknisia jarjestelmia, tulee lopullisen tiedon osalta toimia aina siten, etta
paatoksen tekee ihminen. Automaattisesta paatoksenteosta on hyva olla olemassa sadntelya, mutta
asia on kuitenkin ratkaistavissa erilaisilla heratteilld, jotka jarjestelmaan kayttava ammattihenkilo
tarkistaa — talloin paatoksenteko jaa loppujen lopuksi ihmisen kasiin.

- Mikali tosiasiallinen ennakoivan tiedon kaytté mahdollistetaan siten, etta jarjestelma tukee
erilaisten heratteiden kautta ammattilaisen ty6ta, on todennadkoistd, etta niita myods tullaan
tulevaisuudessa hyddyntamaan hyvinvointialueilla. Nykytilanteessa tilanne ei ole ollut ndin, vaan
oma-tietovaranto on jaanyt kdytdnnossa hyodyntamatta, kun sen kaytto ei ole tukenut
tyoskentelyprosesseja ja sinne tietoa syottavia jarjestelmia ei ole juuri ollut. Ja koska palvelua ei ole
hyodynnetty, ei teknologian kehittdjilla ole mydskaadn ollut intressia tehda sellaisia sovelluksia, jotka
toimisivat yhdessa omatietovarannon kanssa, jolloin sinne ei ole kertynyt toivotuissa maarin tietoa
ja sen hyddyntdaminen osana sosiaali- ja terveydenhuollon prosesseja ei ole ollut kannattavaa.
Tulevaisuudessa siirryttdessa eurooppalaiseen terveystietoalueeseen (EHDS-asetus) on tiedon
kasittely asiakas- ja potilastietojarjestelmissa todenndkdisesti sujuvampaa ja ammattilaisten tyota
tukevampaa, jolloin my0s teknologiatoimittajilla on enemman intresseja tuottaa sellaisia
jarjestelmia, jotka tahan soveltuvat.
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