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Kiitdmme mahdollisuudesta kommentoida lakiluonnosta aiheesta, jonka me hyvinvointisovellusten
tarjoajat koemme olevan toimintamme ytimessd.

On erittdin tdrkedd saada kansalaisten itsensd tuottamat terveys- ja hyvinvointitiedot ja
mittaustulokset terveydenhuollon ammattilaisten saataville. Hyvinvointisovelluksille myds
integraatio terveydenhuollon jéirjestelmiin on tdrkedd, ennen kaikkea parhaan mahdollisen hyédyn
tuottamiseksi sovelluksia kéyttdéville kansalaisille.

Kunkin yksittdisen sovelluksen tuottamasta pistemdisestd tiedosta tulee todella merkityksellisté
vasta, kun se yhdistetddn muista Iéihteisté saataviin tietoihin. Tdmdn vuoksi on tédrkedd synnyttdd
hyvinvointisovellusten ekosysteemejd ja alustoja, joiden pddlld dataa voidaan yhdistelld.

Omatietovarantoa ja siihen liittyvdd lainsddddntod on tydstetty todella pitkédn ja toivottu todella
pitkddn. Kommentoimme viimeisintd hallituksen esitystd varsin ristiriitaisin tuntein. Yhtddltd
tahtoisimme saada asian vihdoinkin ratkaistua, jotta hyvinvointitietojen integroinnissa pddstdisiin
lopultakin etenemddn. Toisaalta olemme Idhes varmoja, ettéd nyt esitetyllé mallilla, yhden keskitetyn
ja kansallisesti yllépidetyn tietovarannon avulla, asia ei tule toimimaan. Toivoisimme, ettd ainakin
Omatietovarannon vaikutukset hyvinvointisovellusten liiketoiminnalle otettaisiin vield tarkemmin
tarkasteluun.

On myos erittdin tdrkedd saada potilas- ja asiakastiedot laajemmin kansalaisten itsensd
hyédynnettdviksi. Tdmd on lakiluonnoksessa téirked kohta ja kannatamme tété. Toivomme ennen
kaikkea, ettd téimdn toiminnon toteuttamisessa tukeuduttaisiin kansainvdilisiin standardeihin ja
toimintamalleihin.

Lausunnon antajat

BrainCare Oy

BrainCare Oy on Tampereen teknillisen yliopiston spin-off-yritys, joka perustettiin vuonna 2013.
BrainCare:n tavoitteena on kehittaa yksilollisia ratkaisuja neurologisista sairauksista karsivien
ihmisten elamanlaadun parantamiseksi. SOENIA® Hoitopaivakirja on ladketieteellinen laite ja
kehitetty neurologiapotilaiden omaseurantaan. SOENIA® Pilvi on terveydenhuollon ammattilaisten
tyokalu potilaiden omaseurantamerkint6jen visualisointiin ja analysointiin. SOENIA®:n tavoitteena
on helpottaa seka sairaudesta karsivan ettd ammattilaisen arkea.



Henkilostollamme on vahva tausta ladketieteellisessa tekniikassa, EEG-mittauksissa,
biomateriaaleissa ja ohjelmistojen kehittamisessa. BrainCare:n ratkaisu neurologian
etamonitorointiin tuo myos ilmi nykyisen tilanteen sekavuuden, jossa tietovarantoja on paljon,
jolloin yrityksen on helpointa kdyttda omaa erillista ratkaisua. Tassa tapauksessa kuitenkin
integraatio potilastietojarjestelmiin on vaikea, jolloin tarve yhteiselle, keskitetylle
hyvinvointitietojarjestelmalle olisi my6s BrainCare Oy:n mielesta tarkea.

KAMU Health Oy

KAMU Health kehittaa ja markkinoi digitaalisia palveluja, jotka helpottavat kadyttdjan ja
hoitohenkilokunnan yhteistydta hengityselinsairauksien hoidossa. KAMU Asthma® on ennakoiva
omahoitopalvelu, joka tuottaa luotettavaa tietoa astmaatikon voinnista, omahoidosta seka astmaan
vaikuttavista ulkoisista tekijoista, kuten sdadsta ja ilmansaasteista. Palvelu hyodyttaa siis paitsi
astmaatikkoja, myos esimerkiksi terveydenhuollon palveluntarjoajia, sairaaloita, vakuutusyhtioita ja
ladkeyhtioita. Yrityksen palvelut pohjautuvat suomalaisiin ja kansainvalisiin hoitosuosituksiin ja ovat
CE-merkittyja laakinnallisia laitteita.

Provention Oy

Provention tuottaa digitaalisia palveluja hyvinvoinnin ja terveyden edistamiseksi, elamantapoihin
liittyvien sairauksien ehkaisemiseksi ja omahoidon tueksi. Kdytdmme hyddyksemme uusinta
teknologiaa, mutta meille teknologia taipuu ihmisen tarpeisiin, ei toisin pain.

Sensotrend Oy

Sensotrend Oy toteuttaa hyvinvointisovelluksia, jotka helpottavat elamaa tyypin 1 diabeteksen
kanssa. Palvelumme yhdistaa dataa lukuisista hyvinvointisovelluksista kuten aktiivisuusrannekkeista
ja ruokapaivakirjoista seka terveydenhuollon laitteista kuten verensokerimittarit, jatkuvatoimiset
kudosglukoosisensorit, insuliinipumput ja muistitoiminnolla varustetut insuliinikynat. Tama kaikki
on kansalaisten itsensa tuottamaa ja hallinnoimaa tietoa.

Uskomme ihmiskeskeiseen datatalouteen. Palvelumme sai alkukipindn taannoisen
Taltioni-terveystilin syntymisesta. Sen jalkeen olemme pyrkineet integroitumaan palveluksi kaikkiin
varteenotettaviin hyvinvointisovellusten ekosysteemeihin. Olemme toteuttaneet integraatiot
suurimpien valmistajien (Cerner ja Epic) potilastietojarjestelmiin ja pienempien kotimaisten
toimijoiden avoimiin rajapintoihin (esim. Wellmo). Olemme mukana Apotin
startup-ekosysteemissa, olemme olleet mukana SoteDigin Omaolo-palveluiden kehityksessa,
olemme auttaneet muita startup-yrityksia integraatiossa Virtuaalisairaalan hoitopoluille. Olemme
olleet yksi aktiivisimmista jasenista avoimessa Omatietovarannon tukiprojektissa. Olemme mukana
Sitran ihmiskeskeistad datataloutta rakentavassa IHAN-hankkeessa, ja Sensotrend on myds
ihmiskeskeisen datatalouden visiota muokkaavan ja puolustavan MyData Global -jarjeston
perustajajasen.

Vigofere Oy

Vigofere on 2013 perustettu suomalainen hyvinvointiteknologiayritys, jonka tuotteita ovat
Moodmetric-dlysormus seka siihen liittyvat palvelut. Asiakkaita ovat seka kuluttajat etta yritykset ja
kumppaneina esim. tyoterveyspalveluiden tarjoajat.

Moodmetric-dlysormus mittaa stressitasojen vaihtelua reaaliaikaisesti. Alysormus mittaa ihon
sahkonjohtavuuden muutosta, joka on sympaattisen hermoston vaste. lhon sahkénjohtavuus reagoi
erityisen herkasti emotionaaliseen ja kognitiiviseen stressiin.



Moodmetric-dlysormus on kenttatutkimuskelpoinen ja se on laajasti kaytossa tutkimuksessa.

Ennakoiva terveydenhoito ja hyvinvointi ovat Vigoferen tarkeimmat keskittymisalueet.
Moodmetric-mittaus on erinomainen apu erityisesti tietotyontekijoille, joiden kuormitus on pitkalti
kognitiivista ja emotionaalista.

Krooninen stressi on useiden vaivojen taustalla ja Moodmetric-data taydentaa terveyden
kokonaiskuvaa. Mahdollisuus yhdistada Moodmetric-mittaustietoa sujuvasti henkiléon muuhun
terveysdataan olisi apuna ennen kaikkea psyykkisten, mutta myos fyysisten sairauksien
ennaltaehkaisyssa.

Wellness Foundry Oy

Wellness Foundry on suomalainen hyvinvointiteknologiayritys, joka toimii sekd Suomessa etta
Yhdysvalloissa. Wellness Foundry:n pdatuote on digitaalinen ravitsemusvalmennus-alusta
MeallLogger. MeallLogger on suunnattu terveydenhuollon ammattilaisille nykyaikaisen ja
skaalautuvan ravitsemusohjauksen mahdollistamiseksi.

Wellness Foundry voitti STM Hyvinvointisovellus-kilpailun kategorian B konseptilla
tekodlyavusteinen ruokapaivakirja, joka yhdistaa terveydenhuollon ammattilaisen ja loppukayttdjan
ja mahdollistaa myds integraation Omatietovarantoon. MeallLogger on Omatietovarannon lisaksi
integroitu Terveyskylan Painonhallintataloon.

Wellness Warehouse Engine Oy

Usein tuttavallisemmin W2E:na tunnettu yritys (perustettu 2015) tarjoaa hyvinvointitietojen
luvitus- ja valityspalvelua terveydenhuollon jarjestelmiin integroitavaksi luvitusratkaisuksi
suosittujen kuluttajalaitteiden (Polar, Fitbit, Garmin, Withings etc.) kohdalla. Tassa loppukayttdjien
eri valmistajien laitteilla keratty tieto voidaan lukea halutussa tietomuodossa asiakkaan omaan
tietovarantoon W2E-rajapinnan kautta loppuasiakkaan antaman luvan jalkeen.

Olemme olleet Virtuaalisairaala 2.0 -hankkeen kautta Omatietovarannon tietosisaltdjen avoimessa
maarittamistydssa aktiivisesti mukana, kehittden 2017 ensimmaiset kansalliset sisaltomaarittelyt
hyvinvointitiedoille. Ndma ovat kdytossa Terveyskyldan Omapolku-palvelun ja Omatietovarannon
valisessa tiedonsiirrossa, jota W2E:n ratkaisu tukee integroituna osana Omapolku-palvelua
vuodesta 2018 lahtien.

Vauhdikkaan alun jalkeen kokonaisuuden skaalaaminen kattamaan useampia tietosisaltdja ja
tukemaan useampia laitevalmistajia on hidastunut, vaikka kuluttajille suunnattu teknologia kehittyy
jatkuvasti ja kansalaisille on muodostunut kasitys ennakoivan seurannan mahdollisista hyodyista
(unohtamatta totuuden nimissd my6s mahdollisia haittoja) laajentamalla sisaltojen skaalaa
esimerkiksi unen ja stressista palautumisen mittareihin. Nyt 2020 odottelemme edelleen syntyyko
Suomen terveydenhuollon kontekstissa jollain aikavalilla merkittavaa liikketoimintaa omien tietojen
siirrettavyytta edistaville kaupallisille palveluille.

Aiemmat terveystaltiohankkeet ovat
epaonnistuneet

On erittdin tarkeaa saada kansalaisten itsensa tuottamat terveys- ja hyvinvointitiedot ja
mittaustulokset terveydenhuollon ammattilaisten saataville. Taman tarpeen kuvaa hyvin viime



vuosikymmenell3 luotu Sote-tieto hy6tykayttdodn -strategia 2020%, samoin jo toissa
vuosikymmenelld VTT:n FeelGood-hanke?. Omatietovarannon kaltaisia terveystaltioita on kuitenkin
yritetty rakentaa jo useita kertoja, eika mikaan niista ole menestynyt. Mikdan tassa hallituksen
esityksessa ei viittaa siihen, ettd menestykseen olisi nyt |6ydetty jokin uusi keino.

Asiakkaat pystyisivit tallentamaan kansalliseen tietovarantoon omia
henkil6kohtaisia hyvinvointi- ja terveystietojaan omatietovaranto (Personal
Health Record (PHR)) -palvelun avulla.

Omatietovarannon kaltaisen keskitetyn tietokannan tai terveystaltion ongelmat hahmottuvat
vastaavia hankkeita tarkastelemalla. Google pyrki toteuttamaan samaa asiaa Google Health
-palvelullaan, joka lanseerattiin vuonna 2008 ja suljettiin 20113, Microsoft sinnitteli
HealthVault-palvelunsa kanssa huomattavasti pidemp&an, vuodesta 2007 vuoteen 2019%.
Tutkimusyhtié Gartner julisti terveystaltiot kuolleeksi ideaksi jo vuonna 2013° (ks. Kuva 1).

Suomessakin Omatietovarannon merkittavin edeltdja Taltioni-terveystili koki kansainvalisten
verrokkiensa kohtalon vuonna 2017°. Mydskaan lukuisat alueelliset terveystaltiot eivat ole
tayttaneet alkuperaisia lupauksiaan. Silti Omatietovarannon kanssa on puskettu eteenpain.
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Kuva 1. Gartner Hype Cycle for Healthcare Provider Applications, Analytics and Systems, July 2013

Hallituksen esityksesta ei mielestamme kay riittavan hyvin ilmi se, miksi hyvinvointitietojen
tuomista terveydenhuoltoon edelleen kannattaa yrittda ratkaista juuri talla mallilla.



Terveystaltioista puuttuu liiketoimintamalli

Terveysteknologia-alalla vallitsee vankka yksimielisyys siitd, etta kaikki terveystaltiohankkeet
kaatuivat loppujen lopuksi kunnollisen liiketoimintamallin puuttumiseen. Téllaisen terveystilin
paalle on hyvin vaikea rakentaa toimivaa liiketoimintaa.

Tama liiketoimintamallin puuttumisen ongelma koskee selvasti myds Omatietovarantoa. Ja sen
sijaan, ettd Omatietovarannon osalta pyrittdisiin nyt ratkaisemaan tama kaikkein suurin ongelma
jollain uudella tavalla, sita on paatetty olla ratkaisematta ollenkaan.

Sosiaali- ja terveysministerion vastuulla on huolehtia kansalaisten
hyvinvoinnista, ei yritysten hyvinvoinnista. Oikein mielellimme ndkisimme,
ettd esimerkiksi Ty6- ja elinkeinoministerio, Sitra tai Tekes rakentaisivat
yrityksid tukevan liiketoimintamallin Omatietovarannon pddlle, mutta
meiddn mandaattiimme se ei kuulu.

Erityisasiantuntija, STM

Sosiaali- ja terveysministerio on ollut haluton kdymaan keskusteluita liiketoimintamallin
puuttumisen ongelmista. Sitra taas kokeili jo Taltionin kanssa, ja Tekesille (nyk. Business Finland)
tallaiseen kansalliseen hankkeeseen osallistuminen ei sovi oikein ollenkaan — terveystaltiomalliin
tukeutuville yrityksille ei nay selkeaa vaylaa kasvuun ja kansainvalisille markkinoille.

Esityksen vaikutusten arviointi ei ole perusteltu

Hallituksen esityksen kohdan 3.1. taloudelliset vaikutukset perusteluita ei mielestamme ole avattu
riittavalla laajuudella.

Kansallinen yhteinen tietovaranto sddstdisi kustannuksia
paikallisiinratkaisuihin [sic] verrattuna. Kansallisen ratkaisun rakentaminen
maksaisi noin 3,5 miljoonaa, kun paikalliset toteutusten voidaan arvioida
maksavan yhteensd yli 20 miljoonaa.

Toki voidaan arvioida paikallisten toteutusten maksavan yhteensa yli 20 miljoonaa euroa. Tama
saattoi perustua johonkin arvioon viime vuosikymmenen puolivalissa. Vuonna 2020 on kuitenkin
paljon perustellumpaa arvioida Omatietovarannon kaltaisen ratkaisun kehittamiskustannuksiksi 0 €.

Omatietovarannon kaltaisia teknisia toteutuksia on saatavilla runsaasti. Esimerkkeina suurten
pilvipalveluntarjoajien toteutukset:

Azure API for FHIR’

Google Cloud Healthcare API®

IBM FHIR® Server®

Microsoft loMT FHIR Connector for Azure®®
Serverless FHIR Interface on AWS®



Suuri osa naista toteutuksista on julkaistu ja niita yllapidetaan avoimena lahdekoodina, silti
tunnettujen ja luotettavien yritysten toimesta. Tama tarkoittaa sita, etta palveluita voi halutessaan
yllapitaa taysin itsendisesti, eika esimerkiksi terveys- tai hyvinvointitietoja tarvitse missaan
vaiheessa luovuttaa missaan muodossa millekaan ulkopuoliselle taholle. Mydskaan
toimittajaloukkua ei ndissa itse yllapidettavissa avoimen lahdekoodin toteutuksissa ole.

Alkuvaiheen kehittamiskustannukset tillaiselle tekniselle alustalle ovat siis nykydan hyvin lahella
nollaa, riippumatta siitd otetaanko kdyttoon yksi ratkaisu kansallisesti vai useita paikallisia
toteutuksia.

Minka hyvansa ratkaisun ylldpidosta toki aiheutuu kuluja, mutta seka pilvipalveluntarjoajien
ratkaisuja kaytettdessa etta omaa ratkaisua yllapidettaessa nama kustannukset ovat
palveluntarjoajien nakdkulmasta paljon paremmin arvioitavissa ja hallinnoitavissa ja
todennakaoisesti huomattavasti edullisempia kuin Kansaneldkelaitoksen Omatietovarannon
yllapitoon vaatimat pakolliset kdayttémaksut — riippumatta siita ilmoitetaanko nuo maksut vuosi vai
nelja vuotta etukateen.

Valittu avoimen lahdekoodin hyodyntamisen
malli on huono

Omatietovarannon nykyisen toteutuksen kunniaksi on joka tapauksessa mainittava, etta sekin
pohjautuu avoimen ldhdekoodin toteutukseen'?. Kuitenkin, sen sijaan, ettd Omatietovarantoa
varten olisi lahdetty kansainvalisessa yhteistyossa kehittamaan avoimen lahdekoodin ratkaisua, nyt
on otettu saatavilla olleen avoimen lahdekoodin ratkaisu ja tehty tarpeellisiksi katsotut muutokset
vain tdhan toteutukseen, sen sijaan etta olisi julkaistu ne muidenkin toimijoiden hyédynnettaviksi.

Ilhanteellisessa tapauksessa avointa lahdekoodia kaytettdessa itse kukin ldahdekoodin muokkaaja
jakaa omat muutoksensa julkisesti, niin ettad kehityksen tulokset ovat kaikkien osapuolten
hyédynnettavissa ja etta toimintaa voidaan harmonisoida eri toteutusten kesken.

Kansaneladkelaitoksen valitsemalla Iahestymistavalla on haitallisia vaikutuksia
hyvinvointisovellusten toimittajiin. Sen sijaan, etta ratkaisut olisivat kansainvalisesti yhtenevia,
joka takaisi laajan asiakaskunnan, Suomessa ratkaisu toimiikin eri tavoin kuin muualla
maailmassa, ja taman vuoksi hyvinvointisovellukset joudutaan toteuttamaan Suomessa
kaytettaviksi eri tavalla kuin muualla. Tama lisda palveluiden kehittamiskustannuksia ja toisaalta
myos vahentda kansainvalisten toimijoiden mielenkiintoa ja mahdollisuuksia tuoda palveluitaan
Suomen markkinoille. Tama puolestaan heikentdaa huomattavasti kansalaisten valinnanvaraa
tarjolla olevien hyvinvointisovellusten suhteen. Voisiko tdman kaltaisia hankkeita rakentaa
pikemminkin esimerkiksi pohjoismaisena yhteistyona?

Tamankaltainen vaikutusten arviointi loistaa poissaolollaan hallituksen esityksesta!

Esityksen kustannusvaikutukset ovat epaselvat

Hallituksen esityksessa mainitaan Omatietovarannon kehittamiskustannusten liséksi, etta sen
yllapito tullaan kattamaan palveluntarjoajille pakollisin kdayttémaksuin.



Esityksessd esitetddn muutettavaksi valtakunnallisten
tietojdrjestelmdpalveluiden kéytdsté perittéivien maksujen perusteita siten,
ettd Kansaneldkelaitoksen tulisi toimittaa arvio seuraavien neljéin vuoden
kustannuksista yhden vuoden sijasta. Muutoksella tavoitellaan sitd, etté
merkittdvien, valtakunnallisten tietojdrjestelmdpalveluiden hoidon
edellyttdmien investointien kustannukset voidaan huomioida useamman
vuoden jaksotuksella niin, etteiviit kustannukset kasaannu yksittdiselle
vuodelle.

Liséiksi ehdotuksen mukaiset muutokset on tehtdvd sosiaali- ja
terveydenhuollon palvelunantajien kéytdssd oleviin asiakas- ja
potilastietojdrjestelmiin, ja lisdksi kustannuksia aiheutuu toimeenpanon
edellyttdmdstd ~ koulutuksesta ja tuesta, ja myés valtakunnallisten
tietojdrjestelmdpalvelujen ylldpitokustannukset peritéién palvelunantajilta ja
apteekeilta kdyttémaksuina.

Esitys ei kuitenkaan anna mink&danlaista arviota ndiden kayttémaksujen suuruudesta.

Nykyinen Omatietovarannon toteutus pohjautuu siis avoimen lahdekoodin referenssitoteutukseen.
Siind missa referenssitoteutus on hyvinkin joustava, on nykyinen Omatietovarannon toteutus seka
tietosisalloltaan etta ominaisuuksiltaan erittdin rajattu. Avoimessa Omatietovarannon
tukiprojektissa tietosisallon kehittaminen vain muutamalle nyt kdytdssa olevalle
tietosisaltomuodolle on kestanyt vuosikausia.

On selvaa, etta seka kehittamis- etta yllapitokustannukset riippuvat pitkalti siitd, kuinka laaja tuki
tietosisalldille ja ominaisuuksille halutaan toteuttaa. Mikali Omatietovarannon halutaan tukevan
lukuisia eri hyvinvointisovellusten tuottamia tietoja ja lisdksi terveystietoja ja vaikka genomidataa,
ja kaikkia naita vielapa ripealla aikataululla, tarvitaan varmasti aivan eri kokoluokan resursseja kuin
silloin, jos kayttoon otetaan vain pari kolme tietotyyppia vuosittain.

Toisaalta ei vaikuta uskottavalta, ettd tdmankaltaisia ennustuksia tai suunnitelmia voidaan tehda
neljan vuoden paahan.

Liséiksi ehdotus sisdltéd useita pienempid muutoksia, jotka on toteutettava
valtakunnallisten tietojdrjestelmdpalvelujen ja asiakastietojéirjestelmien
lisdksi potilastietojérjestelmiin ja tai apteekkijdrjestelmiin.

Esitys ei ota kantaa siihen, milla aikataululla ja minkalaisin kustannuksin muutokset tulisivat
toteutumaan potilastietojarjestelmiin.

Sosiaali- ja terveydenhuollon suurimmat hyétypotentiaalit ovat
toimintaprosessien muutoksessa ja erityisesti séihkéisten palveluiden
kéyttéonotossa. Omahoidon kehittiminen ehdotettua omatietovarantoa ja
hyvinvointisovelluksia hyddyntden sekd muut séihkoiset palvelut asiakkaille
mahdollistaisivat toiminnan tehostumisen ja resurssien jérkevén
kohdentamisen, kuten myods ICT:n tehokkaampi hyédyntdminen



toimintaprosesseissa. Tavoitellut hyodyt ja sddstét toteutuisivat vasta
toiminnan pitkdjédnteisen kehittémisen ja uusien toimintamallien
kéyttéonoton tuloksena.

Nama ovat hienoja padamaaria, mutta eivat tunnu perusteluina tukevan nyt esitettya
lahestymistapaa. Kannattaako tassa tilanteessa tosiaan lahtea liikkeelle rakentamalla jokin
teknologinen ratkaisu? Eikd pikemminkin pitdisi ensin luoda jonkinlainen kuva mainituista uusista
toimintamalleista, ja pohtia sitten, minkalaista teknologiaa niiden aikaansaaminen vaatii?

Miksi hallituksen esityksessa ei ole lainkaan analysoitu vaikutuksia hyvinvointisovellusten
toteuttajien toimintaan? Luulisi taman olevan seka taloudellisten ettd yhteiskunnallisten
vaikutusten ja ylipaansa lain paamaarien toteutumisen ytimessa.

Kansallisen kehityksen sijasta tulisi pyrkia
kansainvaliseen yhteistyohon

Lakiesityksen aiemmissa palautteissa kasiteltiin kansainvalisten oppien ja vertailun puutetta.

Arviointineuvosto on kiinnittéinyt huomiota myds siihen, ettd esityksestd
puuttuu vertailu kansainviilisistd kokemuksista sosiaali- ja terveydenhuollon
sdhkdisistd tietojdrjestelmistd sekd siitd, mité voisimme oppia muiden
maiden kokemuksista tietojérjestelmien turvallisuudesta, riskeistd,
kustannuksista ja hyodyistd.

Sdhkdéisten tietojdrjestelmdpalveluiden osalta tehdddn jatkuvaa yhteistyétd

EU maiden vdlillé, kuten esimerkiksi eHealth-verkosto -yhteistyo. Eri maiden

palvelujdrjestelmdt ovat hyvin erilaisia ja sen vuoksi tiedonhallintaratkaisuja
ei voi suoraan vertailla niiden vdlilld.

Tama on mielestamme edelleen yksi esityksen puute. Lisdksi, vaikka tiedonhallintaratkaisuja ei
voikaan suoraan vertailla, kannattaa silti pyrkia kansainvalisesti harmonisoituihin ratkaisuihin,
ennen kaikkea aina uusia toimintatapoja ja teknisia toteutuksia maariteltaessa.

Tama on erityisen tarkeaa hyvinvointisovellusten tarjoajille, joiden markkinan on joka tapauksessa
oltava globaali. Suomi yksin on markkinana auttamatta liian pieni yhdellekaan
hyvinvointisovellukselle, ja toisaalta sovellusten toteuttajat lahtokohtaisesti pyrkivat parantamaan
niin monen ihmisen eldamaa kuin mahdollista.

Keskitetylle tietovarannolle ei ole tarvetta

Hallituksen esityksesta kuultaa ajatus siita, ettd kunhan tekninen ratkaisu tietojen tallentamiseksi
saadaan aikaan, alan toimijat totta kai alkavat kadyttaa sita. Eivat ala!



Etenkdan hyvinvointisovellusten tarjoajille Omatietovaranto ei tarjoa mitdaan hyotyja, ainoastaan
haittaa. Ja ilman naita toimijoita Omatietovarannon hyodyt eivat tule toteutumaan.

Esityksen taloudellisten vaikutusten arvioinnissa viitataan myds Omaoloon ja Terveyskylaan,
kahteen viime vuosien suureen kehittamishankkeeseen. On kuitenkin erityisen merkillepantavaa,
ettda kumpikaan naista hankkeista ei ole kokenut Omatietovarantoa tarpeelliseksi, vaan molemmat
ovat rakentaneet omat toteutuksensa kansalaisen hyvinvointitietojen tallentamiseksi.

Omatietovarantoa voitaisiin hyédyntdd kehittémdlld hyvinvointisovelluksia
erilaisiin kédyttétarkoituksiin kuten esimerkiksi kroonisen sairauden hallintaan
tai painonhallintaan. Varsinainen hyéty omahoidosta saadaankin erilaisten
omahoitopalveluiden ja hyvinvointisovellusten kautta.
Hyvinvointisovellusten kehittéiminen olisi pédasiallisesti sosiaali- ja
terveydenhuollon toimijoiden ja ohjelmistoyritysten vastuulla.

Jos asiaa katsotaan ndakdkulmasta, jossa ensin on paatetty rakentaa Omatietovaranto ja sitten
koetetaan keksia sille kayttokohteita, asia saattaa nayttaa tuolta. Mikali asiaa katsotaan
ulkopuolelta, nayttaa pikemminkin siltd, ettd mainitun kaltaiset sovellukset eivat koe tarvitsevansa
Omatietovarantoa mihinkaan.

Omahoitopalveluita on rakennettu esimerkiksi laajan kuntakonsortion
yhteisessé ODA-hankkeessa, ja hankevaiheen jilkeen vastuu kehitetyistd
palveluista on siirretty valtion vuonna 2017 perustamalle kehitysyhtiélle
SoteDigi oy:lle. Palveluiden kansallinen kustannushyédyn vaikutus on 17
€/asukas/vuosi, eli vuositasolla yli 90 M€, kun palvelut ovat laajasti
kéytbssd. Erikoissairaanhoidon osalta omahoitopalveluita kehitetddn
yliopistosairaaloiden yhteisessd virtuaalisairaala 2.0 -hankkeessa. Palvelun
toteuttamisesta on laadittu yksityiskohtaiset kustannushyétylaskelmat,
jotka ennustavat noin 316 miljoonaan vuosittaista sédstéd vuonna 2021.
Sddstdé muodostuisi esimerkiksi kdyntimddrien ja postituksen viilhenemisestd.

Virtuaalisairaala-hankkeen Terveyskyla on integroinut Omatietovarantoon vain yhden minimaalisen
osan koko palvelukokonaisuudestaan, koska heilta edellytettiin jonkinlaisen integraation
toteuttamista. Omaolo ei ole saanut aikaiseksi tatakaan. Silti molemmat palvelut ovat aktiivisesti
kansalaisten ja terveydenhuollon ammattilaisten kaytdssa, ja molemmat kertovat ilman
Omatietovarantoakin saavuttaneensa hyotyja toiminnan tehostumisesta.

Omatietovaranto katkaisee asiakassuhteen

Omia palveluitaan toteuttavat palveluntarjoajat tai kansalliset hankkeet eivat ole tarvinneet
Omatietovarantoa, eivatka siita hyddy mydskaan ulkopuoliset sovellusten toimittajat.

Suoraan palveluntarjoajan kanssa toimittaessa hyvinvointisovelluksen toteuttaja voi sitoa palvelun
laskutuksen esimerkiksi kayttajamaaraan tai siirretyn datan maaraan ja laatuun. Omatietovarannon
kanssa toimittaessa tdma ei ole mahdollista, vaan Omatietovaranto katkaisee asiakassuhteen
palveluntarjoajan ja sovelluksen toteuttajan valilta. Kun tietojen ja luvitusten hallinta on ainoastaan



kansalaisen kasissd, ei tietoja Omatietovarantoon tallentavan sovelluksen tarjoaja voi tietaa, kuinka
paljon tiedosta on siirtynyt minkakin palveluntarjoajan kayttoon.

Nyky&dan usein ajatellaan, etta data on uusi kulta, 6ljy, tai muu raaka-aine. Joka tapauksessa sita,
minka avulla yritykset voivat luoda arvoa ja sita kautta liiketoimintaa. Miksi siis
hyvinvointisovelluksen tarjoajan kannattaisi kaataa tama raaka-aineensa jonkun kolmannen
osapuolen altaaseen, josta kuka vain voi sita kayttda hyodykseen vailla mitdan korvausta tiedon
tuottajalle?

Pahinta on, ettd Omatietovaranto ei edes anna tiedon potentiaaliselle hyodyntajalle kanavaa, jonka
kautta kannustaa sovellusten toimittajia toteuttamaan sovelluksia, jotka tallentaisivat
Omatietovarantoon hyddyllista tietoa. Tiedon hyddyntdjan ei myodskaan ole mahdollista palkita
Omatietovarantoon hyodyllista tietoa tallentaneita sovelluksia.

Voidaan ajatella, ettd kansalaiset vaatisivat laitteidensa ja mittareidensa toimittajia toteuttamaan
sovelluksia, jotka tallentavat kansalaisen tiedot Omatietovarantoon. Mutta ainoastaan Suomen
kokoisessa markkinassa toimiva Omatietovaranto on laitevalmistajille auttamatta liian pieni
markkina tallaisten integraatioiden rakentamiseksi ja yllapitamiseksi. Kaikki laitevalmistajat ovat
kuitenkin Iahtokohtaisesti kansainvalisid ja tarkastelevat asiakaskuntaansa globaalina populaationa.

Etenkin hyvinvointilaitteiden valmistajat kuitenkin usein tarjoavat laitteen datan hyodyntamiseksi
avoimet rajapinnat, joiden avulla kolmannen osapuolen, siis ulkopuolisen
hyvinvointisovellustoimittajan, on mahdollista lukea laitteen tiedot ja kopioida ne vaikka
Omatietovarantoon. Tallaisenkaan mallin toteutumista Omatietovaranto ei kuitenkaan tue.

Yritykseni saa Sosiaali- ja terveysministeriéltd 100 000 € siitd hyvdstd, ettd
rakennamme integraation Omatietovarantoon. Tédmd on erittédin merkittdva
summa ja merkittdvd kannustin kaltaisellemme startup-yritykselle. Silti joka
ikinen viikko mietin, pitdisiké meiddn luopua koko projektista, koska
toimintamallilla ei néhddkseni ole mitddn jatkumisen edellytyksié hankkeen
pddtyttya.

Mikael Rinnetmdiki, Sensotrend Oy

Mikali palveluntarjoaja on kiinnostunut kansalaisen hyvinvointitiedoista, on sille edullisempaa,
hyodyllisempaa ja joustavampaa maksaa kyseisen sovelluksen toimittajalle siitd, etta tiedot tulevat
suoraan palveluntarjoajan itsensa kaytettaviksi, kuin siita, etta tiedot ensin siirretaan
Omatietovarantoon ja vasta sieltd palveluntarjoajan kayttoon.

Lukuisten tietovarantojen ongelma

Kanta-jarjestelma on pitkdan ollut kansallinen ylpeyden aihe. Meilla on ollut terveystiedot ja
reseptit sahkoisina ja jaettavissa keskitetyn jarjestelman kautta.

Esityksen tavoitteena on parantaa henkilon osallistumista terveydestddn ja
hyvinvoinnistaan huolehtimiseen. Osallistuminen parantaisi ymmdrtidmystd
hoidosta ja palveluista, tietojen saatavuus lisdisi mydés henkilon
mahdollisuuksia saada palveluita itselleen sopivimmasta paikasta sekd lisdisi



henkilén voimaannuttamista. Liséiksi henkil6llé olisi mahdollisuus tarkistaa
omat Kantaan tallennetut asiakastietonsa suojatun kansalaisen
kéyttéliittymdn avulla.

Kanta ja Omakanta ovat palvelleet erityisesti kansalaisia, erityisesti tietojen tarkistamisen suhteen.
Erityisen osallistavaa tai voimaannuttavaa tama ei kuitenkaan viela ole ollut.

Keskeisen haasteen aiheuttaa se, ettd myos Kanta on vain yksi ylimaarainen tietovaranto. Jos
kansalainen havaitsee Omakannan kautta tiedoissaan virheen, ei Omakanta kuitenkaan anna
mitadn mahdollisuutta virheen merkitsemiseen, raportoimiseen tai korjaamiseen. Mahdollisesti
virheelliset tiedot taytyy kuitenkin aina korjata palveluntarjoajan jarjestelmissa.

Sama ongelma uhkaa nyt toteutua myo6s hyvinvointitietojen osalta. Jos tietoja kopioidaan lukuisiin
eri paikkoihin (laitevalmistajan oma pilvipalvelu, hyvinvointisovelluksen oma tietovaranto,
Omatietovaranto ja lopuksi palveluntuottajan sovellus tai tietoallas), mika on kansalaiselle se
paikka, jossa tietoon liitetdan muistiinpanoja tai huomioita ja jossa virheellisia tietoja korjataan?
Kuinka taataan se, ettd olennaiset huomiot ja korjaukset kulkeutuvat aina kaikkiin paikkoihin, jonne
tieto on kopioitu?

Kanta-jarjestelman edut eivdat myoskdan ole konkretisoituneet terveydenhuollon toimijoiden
arjessa. Kantaan tallennetut tiedot eivat tyypillisesti ole suoraan ammattilaisen kaytettavissa
potilastietojarjestelmaan rakennetun tydnkulun osana. Tama johtunee siitd, ettd aiemminkaan lain
valmistelussa ja kokonaisarkkitehtuuritydssa ei riittavasti ole otettu huomioon palveluntarjoajien ja
tietojarjestelmatoimittajien nakokulmia. On vain paatetty rakentaa keskitetty tietovaranto ja
ajateltu, ettd se on paras keino tietojen jakamiseksi.

Talla hetkella esimerkiksi Yhdysvalloissa jo yli 10 000 palveluntarjoajaa on avannut rajapinnat,
joiden kautta terveystiedot ovat muiden palveluntarjoajien ja myos hyvinvointisovellusten
kaytettavissa. Tietojen jakaminen talla tavalla voi olla monta kertaluokkaa vaikuttavampaa ja
voimaannuttavampaa kuin vain katselun mahdollistava kayttoliittyma kuten Omakanta.

Potilastiedot voidaan luovuttaa potilaalle omatietovarannon ja edelleen
hyvinvointisovelluksen tai kansalaisen kéyttéliittymdn kautta. Saadakseen
tiedot hyvinvointisovellukseen potilaan tulee ottaa hyvinvointisovellus
kéyttéon ja hyvdksyd tietojen luovutus.

Seka terveys- etta hyvinvointitiedoista tulee osallistavia ja voimaannuttavia vasta silloin, kun
niita saadaan laaja-alaisesti hy6dynnettyd. 19 § 4 momentti onkin yksi ehdotetun lain
tirkeimmista kohdista, ja potilastietojen saaminen hyvinvointisovelluksiin on ehdottoman
kannatettavaa ja tarpeellista! Ei kuitenkaan ole selvaa, tarvitaanko tahan valiin Omatietovarantoa.
Tietojen jakamisen luvittamisen voisi hyvinkin hoitaa kansalaisen kayttoliittyman (Omakanta)
kautta, ja luovuttamisen sen jalkeen suoraan Kanta-jarjestelmasta. Perusteluista ei aukene miksi
potilastietojen olisi tarpeen kulkea erikseen hyvinvointitiedoille tarkoitetun Omatietovarannon
kautta.



Henkilé voisi myds halutessaan kopioida omia asiakas- ja potilastietojaan
sekd lddkemddrdystietoja omatietovarantoon, ja kdyttdd niitd halutessaan
omatietovarantoon liittyneissd hyvinvointisovelluksissa.

Lain perusteluissa puhutaan myos useamman kerran asiakas- ja potilastietojen kopioimisesta
Omatietovarantoon. Ei ole lainkaan selvaa, miksi tallainen kopiointi ja tietojen siirtaminen jalleen
uuteen paikkaan olisi mitenkaan hyodyllista.

Vaihtoehtoiset ratkaisut

Esityksen tavoitteena on parantaa henkilén osallistumista terveydestddn ja
hyvinvoinnistaan huolehtimiseen. Osallistuminen parantaisi ymmdrtdmystd
hoidosta ja palveluista, tietojen saatavuus lisdisi my6s henkilon
mahdollisuuksia saada palveluita itselleen sopivimmasta paikasta sekd lisdisi
henkilén voimaannuttamista.

Kymmenen vuotta sitten saattoi nayttaa silta, etta paras tapa toteuttaa lain tarkoitus oli
rakennuttaa yhteinen arkisto tai tietovaranto kaikille tietojarjestelmille. Nyt ymmarrys on kuitenkin
lisaantynyt. Keskeista ei ole se, etta saadaan aikaan yksi yhteinen datavarasto esimerkiksi
hyvinvointitiedoille. Olennaista on saada aikaan yhteinen jaettu tietomalli ja yhtendinen
luottamusarkkitehtuuri.

Uudemmat kansainviliset esimerkit ja maarittelyt, kuten U.S. Core Data for Interoperability,™
MedMij* tai International Patient Access® tarjoavat paljon tuoreempaa ajattelua aiheesta. Uudet
maarittelyt ovat ennen kaikkea pyrkineet oppimaan vanhoista epdaonnistumisista ja koettavat tehda
asioita uudella tavalla.

Hyvinvointitiedot terveydenhuollon
ammattilaisten saataville

Hyvinvointilaitteiden ja -sovellusten seka kansalaisten itsensa kayttdmien terveydenhuollon
laitteiden tiedot ovat jo laajalti sekd hyvinvointisovellusten etta terveydenhuollon ammattilaisten
saatavilla. Tahan ei valttamatta tarvitse tehda mitaan uutta tietojarjestelmien kehittamistyota
ainakaan tietojen koostamisen osalta.

Keskitetty tiedonhallintapalvelu, joka pitaa kirjaa luvituksista ja tietojen luovutuksista, voisi sen
sijaan hyvinkin olla tervetullut kehitysaskel sellaisenaan. Tama palvelu voisi my6s olla
terveydenhuollon ammattilaisia palveleville hyvinvointisovelluksille Omatietovarantoa otollisempi
integraatiokohde.



Asiaa voisi samalla tarkastella myos laajemmin ja pohtia, voisivatko hyvinvointisovellukset
halutessaan kdyttaa palvelun toiminnallisuutta myos jakaessaan kansalaisen tietoja sosiaali- ja
terveydenhuollon ulkopuolisille tahoille, kuten vaikkapa personal trainereille.

Jos téllainen olisi mahdollista, hyvinvointisovellukset voisivat hyvinkin pitaa integraatiota jopa
hyodyllisena. Jos taas ei, ja tietojen jakaminen muualle edellyttaa joka tapauksessa eri toteutuksen
rakentamista, muodostuu integraatiosta kansalliseen jarjestelmaan pikemminkin vain haitta.

Omatietovarannon sijaan myds Omaolo ja Terveyskyld ovat hyvinvointisovellusten tuottajille paljon
Omatietovarantoa otollisempia integraatiokohteita. Niiden kautta olisi mahdollista muodostaa
myo0s asiakassuhde ja laskutusperuste hyvinvointisovellusten ja palveluntarjoajien vilille.

Konkreettiset vaihtoehdot:

1. Jatketaan Omatietovarannon kanssa. Tama vaihtoehto edellyttdisi ndhdaksemme
perusteellista selvitysta siitd, mika tekee ehdotetusta mallista paremman kuin
epdonnistuneet terveystaltiohankkeet, ja ennen kaikkea mitka ovat kannusteet
hyvinvointisovellusten tuottajille Omatietovarantoon integroitumiseksi.

2. Keskitytddan enemman tietomallien ja luvitusten maarittelyyn. Tarjotaan
hyvinvointisovelluksille liitttymakohdiksi pikemminkin Omaolon ja Terveyskyldn kaltaisia
palveluita, joiden avulla on mahdollista muodostaa asiakassuhde ja laskutusperuste
terveydenhuollon toimijan kanssa.

Potilastiedot hyvinvointisovellusten saataville

Sen sijaan, etta asiakas- ja potilastietoja jotenkin kopioitaisiin Kanta-palvelusta Omatietovarantoon,
tulisi tahankin pikemminkin toteuttaa suora rajapinta hyvinvointisovelluksille naihin tietoihin
padsemiseksi.

Yhdysvaltojen Argonaut-projekti ja U.S. Core Data for Interoperability -maarittelyt mahdollistavat
kansalaisille laajan paasyn terveystietoihinsa, eika vain katseluyhteyttd, vaan myos tietojen
siirtdmisen palveluntarjoajalta toiselle seka hyvinvointisovelluksille.

Suomessa ei kannata rakentaa tahan tarkoitukseen tdysin muusta maailmasta erillista ratkaisua,
vaan pikemminkin toteuttaa kansainvalisessa yhteistydssa, esimerkiksi muiden pohjoismaiden seka
Hollannin kanssa, vastaava rajapintamaarittely International Patient Access -maarittelyn profiilina.

Lopuksi

Sosiaali- ja terveydenhuollon suurimmat hyétypotentiaalit ovat
toimintaprosessien muutoksessa ja erityisesti séihkéisten palveluiden
kéyttéonotossa. Omahoidon kehittiminen ehdotettua omatietovarantoa ja
hyvinvointisovelluksia hyddyntden sekd muut séihkoiset palvelut asiakkaille
mahdollistaisivat toiminnan tehostumisen ja resurssien jérkevén
kohdentamisen, kuten myés ICT:n tehokkaampi hyédyntéminen
toimintaprosesseissa. Tavoitellut hyddyt ja sddstét toteutuisivat vasta



toiminnan pitkdjénteisen kehittémisen ja uusien toimintamallien
kéyttéonoton tuloksena.

On helppo olla samaa mielta siitd, etta sosiaali- ja terveydenhuollon suurimmat hyotypotentiaalit
ovat toimintaprosessien muutoksessa ja erityisesti sahkoisten palveluiden kayttoonotossa. Ja
kansalaiskeskeisten hyvinvointisovellusten rooli tassa on kiistaton. Olisi kuitenkin toivottavaa
tarkastella Omatietovarannon roolia kriittisesti. Nakemyksemme mukaan tallaiselle keskitetylle
hyvinvointitiedon tietovarastolle ei ole tarvetta. Toivomme, ettd ei |ahdettdisi turhaan rakentamaan
teknologiaa vailla edes jonkinlaista kuvaa siitd, kuinka teknologiaa tultaisiin kdytannossa
hyédyntamaan.

Toivomme, ettd Omatietovarannon osalta lakiehdotuksessa palataan vield perusteisiin ja Sote-tieto
hyotykayttoon strategia 2020:n listaamiin tarpeisiin ja mietitaan, onko keskitetty tietovaranto
hyvinvointitiedoille tosiaankin paras ratkaisu tarpeiden tayttamiseksi. Oma ehdotuksemme on, etta
keskitetyn tietovarannon sijaan tulisi keskittya luottamus- ja luvitusarkkitehtuurin rakentamiseen.
Oli ratkaisu mika hyvansa, tulisi liiketoimintamalleihin ja taloudellisiin vaikutuksiin joka tapauksessa
kiinnittdd enemman huomiota. Keskustelemme aiheesta mielellamme tarkemmin.

Terveystietojen saaminen hyvinvointisovellusten kayttoon on edelleen olennainen osa
digitalisaation ja sita kautta terveydenhuollon uusiutumisen ja tehostumisen tavoitteita.
Mielestamme tahankaan ei kuitenkaan tarvita jalleen uutta tietovarantoa, vaan pikemminkin
tassakin tulisi keskittya rajapintojen ja luvitus- ja luottamusarkkitehtuurien rakentamiseen.
Ehdotammekin, ettd ne kohdat, joissa lakiesitys viittaa terveystietojen luovuttamiseen
hyvinvointisovelluksille Omatietovarannon kautta muutetaan kertomaan terveystietojen
luovuttamisesta hyvinvointisovelluksille kansalaisen kayttoliittyman (Omakannan) kautta. Muutos
ei ole suuri, ja tekninen toteutus luvitusten osalta tultaisiin joka tapauksessa toteuttamaan
nimenomaan Omakantaan. Mutta riippuvuus Omatietovarannosta tuntuu tdssa yhteydessa olevan
tarpeeton.

Yhteistyoterveisin,
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