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Johdanto

"MYDATA on ihmiskeskeinen Idhestymista-
pa henkilétiedon hallintaan ja kdsittelyyn.
Siina ihmisille annetaan oikeus ja pddsy
heistd kerdttyyn dataan kuten ostotietoi-
hin, liikennetietoihin, teletietoihin, terveys-
tietoihin, taloustietoihin ja eri verkkopalve-
luihin kertyvédn dataan. Keskeisté on ihmis-
ten mahdollisuus siirtéd tietojaan nykyis-
té uudelleenkdytettdvéammadssd muodossa
itselleen tai valtuuttamaansa palveluun
hyédynnettdvdksi.”

- LIIKENNE- JA VIESTINTAMINISTERION
TILAAMA MY DATA -SELVITYS 2014



"IHMISKESKEISELLA DATAN hallinnalla luodaan yh-
teentoimivuutta ja minimoidaan palvelulukkojen syn-
tymistd dataa hyddyntdvien alustojen kehittyessa.
Malli sovittaa yksilébn oikeudet ja korkeat tietosuoja-
vaatimukset yhteen datan saatavuuden edistdmisen
ja litketoiminnan kanssa.”

- Liikenne- ja viestintaministeridn tilaama My
Data -selvitys 2018

Kestava Terveydenhuolto -hankkeen teettdamassa
kyselytutkimuksessa tarkastellaan kansalaisten suh-
tautumista MyDatan hyddyntamiseen sosiaali- ja
terveydenhuollossa. Lisaksi kyselytutkimuksessa on
selvitetty, mita terveystietoa kansalaiset mittaavat ja
mika motivoi mittaamiseen. Kyselytutkimuksen tu-
loksiin on pyydetty myds ndkemyksia ja kommentte-
ja kolmelta terveydenhuollon ammattilaiselta.

Kyselytutkimuksen perusteella kansalaisten suh-
tautuminen MyDatan hydédyntdmiseen so-
siaali- ja terveydenhuollossa on positiivista.
Yhteensa %: kansalaisista joko mittaa tai on kiin-
nostunut mittaamaan omaa terveyttaan. Eniten
kansalaisia kiinnostaa mitata terveysteknologian
avulla omaa fyysista aktiivisuuttaan. Suurin motivaatio-
tekija oman terveyden mittaamiseen on suurimmal-

|la osalla vastaajista halu parantaa omaa jaksamista,
terveytta tai vointia.

Kyselytutkimukseen vastanneista yli puolet kokevat,
ettd terveyden mittaamisesta on ollut heille itselleen
hydtya. Toisaalta vajaat puolet vastaajista ei koe
saaneensa mittaamisesta hyotya. Ainoastaan 15% on
omatoimisesti hyddyntanyt mittaamiaan tietoja ter-
veydenhuollon vastaanotolla.

Kyselytutkimukseen vastanneista |dhes 90% on si-
ta mielta, etta jokaisella tulisi olla oikeus hallinnoida
omaa terveystietoaan. L&dhes yhtd moni on sitd miel-
ta, ettd kaiken terveystiedon tulisi kertyd samaan
paikkaan. Vastaajista |lahes 34 suhtautuu positiivises-
ti myos siihen, ettd MyDatan avulla on mahdollista
ottaa enemman vastuuta omasta terveydesta. Ku-
ten eras terveydenhuollon ammattilainen kyselytut-
kimuksen tuloksia kommentoi: "T&ssé olisi todellinen
mahdollisuus luoda jotain uutta, jokin keskus, josta
16y tyisi ihmisen ja ammattilaisen ndkbkulmasta térked
Jja tarvittava tieto.”

Kestavé Terveydenhuolto -hankkeen
ohjausryhmé Helsingiss¢i 12.6.2019



—— Taustatietoja

kyselyyn
vastanneista

TNS KANTARIN toteuttamaan kyselyyn vasta-
si yhteensa 1 021 henkilda. Kysely toteutettiin
16.-22.5.2019.

Sukupuoli (%)

Mies

Ika (%)

15-24v.
25-34v.
35-44v.
45-54v.

55-64v.

65+v.



KUVA 1.

Taustatietoa kyselyyn vastanneista

Johtava asema [ ylempi toimihenkilé
Alempi toimihenkilé

Tyontekija

Yrittaja

Koululainen [ opiskelija

Elakeldinen

Asun kotona vanhempien luona
Asun yksin

Asun kaksin puolison kanssa
Asun puolison ja lasten kanssa
Olen yksinhuoltaja

Muu

En halua sanoa

Padkaupunkiseutu
Uusimaa
Eteld-Suomi
Lénsi-Suomi

Pohjois- ja ItG-Suomi

Ammatti (%)

Elamanvaihe (%)

Alue (%)




Mitd kansalaiset
mittaavat?

REILU KOLMANNES kyselytutkimukseen vastanneista
kansalaisista on mitannut terveysteknologian avul-
la omaan terveyteen tai aktiivisuuteen liittyvia asioi-
ta. Mittaaminen on yleisinta 18-24- ja 25-34-vuoti-
aiden ikaryhmissa. Kiinnostusta mittaamiseen [6ytyy
kaikista ikaryhmisté ja lahes puolet vastaajista olisi-
vat kiinnostuneet mittaamaan omaan terveyteen ja
aktiivisuuteen liittyvia asiotaan. Yhteensa %5 osaa
kansalaisista joko mittaa tai on kiinnostunut mittaa-
maan omaa terveyttaan.

Eniten kansalaisia kiinnostaa mitata terveystekno-
logian avulla omaa fyysista aktiivisuuttaan. Suurin
motivaatiotekijd oman terveyden mittaamiseen on
suurimmalla osalla vastaajista halu parantaa omaa
jaksamista, terveyttda tai vointia. Terveydenhuollon
ammattilaisen suositus tai kehoitus mitata omaa ter-
veyttdan ei ndyta juurikaan motivoivan vastaajia mit-
taamiseen. Nuoremmissa ikaluokissa oman tervey-
den mittaaminen geenitestien avulla on yleisempaa
kuin muissa ikaluokissa. Seniorivaestdssa (+65-vuo-
tiaat) mittaaminen on yllattavan aktiivista, silla joka
viides seniori mittaa jollakin tavalla terveyttaan.



Oletko kayttanyt omatoimisesti terveysteknologian sovelluksia

tai laitteita (Glyrannekkeet, séihkoiset ruoka- tai oirepdivékirjat
ym.) oman terveytesi tai aktiivisuutesi mittaamiseen?

M Kylla En osaa/halua sanoa En
%
100
62 61 62 45 41 57 65 72 79
80
60 1 !
40
1
X n n
0
Kaikki Nainen Mies 18-24v. 25-34v. 35-44v. 45-54v. 55-64v. 65+v.
N=1021 N=521 N=494 N=88 N=156 N=130 N=183 N=190 N=274
Olisitko kiinnostunut kayttamaan terveysteknologian ratkaisuja oman terveytesi mittaamiseen?
Vastaajat: Ei ole kadyttanyt omatoimisesti terveysteknologian sovelluksia tai laitteita
%
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80
n
60 19
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40
X ‘
0
Kaikki Nainen Mies 18-24v. 25-34v. 35-44v. 45-54v. 55-64v. 65+v.
N=650 N=324 N=323 N=39 N=65 N=74 N=119 N=136 N=217



TAULUKKO 1.

Millaisia terveysteknologian ratkaisuja olet kayttdnyt tai olisit

kiinnostunut kayttédméadn oman terveytesi mittaamiseen?

%

Vastaajat: On kayttanyt, tai olisi kiinnostunut kdyttdmaan
terveysteknologian sovelluksia tai laitteita

Itse tilatut ja

Sairauden yksityisen
Ruokavaliota tilaa Palautumista palvelun-
Fyysista aktiivisuutta seuraavat seuraavat seuraavat tarjoajan
seuraavat laitteet ja laitteet ja laitteet ja laitteet ja kautta saadut
sovellukset sovellukset sovellukset sovellukset geenitiedot Muu

Kaikki
N=647

Nainen
N=334

Mies
N=3T1

18-24v.
N=66

25-34v.
N=129

35-44v.
N=94

45-54v.
N=113

55-64v.
N=110

65+v.
N=135




TAULUKKO 2.

Miké& on motivoinut sinua oman
terveytesi mittaamiseen?

Vastaajat: On kayttanyt omatoimisesti
terveysteknologian sovelluksia tai laitteita

Jonkin tavoitteen

saavuttaminen Tarve muuttaa
Halu parantaaomaa  (urheilusuoritus, omaa kdayttayty- Léheisen
% jaksamista, vointia aktiivisuus, painon-  misté (esim.eld-  Sairastu- suositus tai
tai terveytta hallinta ym. méntavat) minen kehoitus

Terveyden-
huollon hen-
kilékunnan
suositus tai
kehoitus Muu

Kaikki
N=366

Nainen
N=195

Mies
N=169

18-24v.
N=48

25-34v.
N=90

35-44v.
N=56

45-54v.
N=64

55-64v.
N=53

65+v.
N=55




Terveydenhuolion
asiantuntijoiden
ajatuksia
omatoimisesta
mittaamisesta

Ylléttdvda, ettd ndinkin moni seuraa ruokava-
liota ja syémistéa! Tasta ei kylld kovin usein kuu-
le mainittavan vastaanotolla. Téta tietoa olisi
mielenkiintoista jakaa ammattilaisten kanssa.

Jatkossa henkilékohtaista kontaktia sisdltdvaa
palvelua on entistd hankalampaa saada ja nyt
onkin tullut entistd enemmadan sdhkdisia ratkai-
suja fyysisen seurannan ohelle.

Myébs terveydestd enemmdn kiinnostuneet
ovat usein niitd, joilla menee paremmin. Heil-
1& ndkee titd mittaamista enemmdén. Eldkelai-
sistakin osa on tosi ndppdria IT:n kanssa. Meilld
terveyskeskuksessa ndky kuitenkin ongelmana
motivaation puute.

Olisi hyvad saada tadllaista tietoa enemmaén.
Se on informatiivisempaa ja pitkdltad ajalta,
arjesta.



Miten mitattua
tietoa
hyodynnetadn?

KYSELYTUTKIMUKSEEN VASTANNEISTA vyli puolet
kokevat, ettad terveyden mittaamisesta on ollut heille
itselleen hyotya. Kuitenkin vajaat puolet vastaajista
ei koe saaneensa mittaamisesta hydtya. 18-24-vuoti-
aat kokevat saaneensa vahiten hydtyd oman tervey-
tensd mittaamisesta. Vastaajat kokevat, ettd he ovat
hyodtyneet mittaustuloksista eniten fyysisen aktiivi-
suuden lisdantymisen ja lilkuntasuoritusten parane-
misen kautta.

Lahes % vastaajista suhtautuu erittdin myénteisesti
MyDatan hyddyntdmiseen terveydenhuollossa. Kui-
tenkin ainoastaan 15% on omatoimisesti hyédynta-
nyt mittaamiaan tietoja terveydenhuollon vastaan-
otolla. Terveydenhuollon asiatuntijakommenttien
perusteella syy tahan voi olla ns. kiireen tuntu vas-
taanotolla seka se, ettd sairastavan kerdaamille tie-
doille ei ole sailytyspaikkaa terveydenhuollon tieto-
jarjestelmissa.



KUVA 3.

Koetko hyétyneesi itsesi mittaamisen
kautta saamistasi terveystiedoista?

Vastaajat: On kayttanyt omatoimisesti terveysteknologian sovelluksia tai laitteita

M Paljon M Melko paljon Melko védhdn [ V&ahéan M En lainkaan M En osaa sanoa

%

100 ! -
7 .
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80 27 25 30 30 30
20
60
40
20
0 . .
Kaikki Nainen Mies 18-24v. 25-34v. 35-44v. 45-54v. 55-64v. 65+v.
N=366 N=195 N=169 N=48 N=90 N=56 N=64 N=53 N=55



TAULUKKO 3.

Miten olet mielestdsi hyétynyt itsesi mittaamisen kautta
saamistasi terveystiedoista?

Vastaajat: On kayttanyt omatoimisesti terveysteknologian sovelluksia tai laitteita

Liikunta- Ruoka- Oman Unen Sairauden Palau-  Ladkarin Enole
Fyysisen suoritusten  valion terveyden laadun oireiden  tumisen hoitosuun- kokenut
% aktiivisuuden paran- paran- paran- paran- parempi  paran-  nit.toteutt. Muut  saavani
lisééintyminen tuminen tuminen tuminen  tuminen hallinta tuminen jaseuranta hyédyt hyétyjéa

Kaikki
N=366

Nainen
N=195

Mies
N=169

18-24v.
N=48

25-34v.
N=90

35-44v.
N=56

45-54v.
N=64

55-64v.
N=53

65+v.
N=55




KUVA 4.

Miten suhtaudut MyDatan hyédyntamiseen
terveydenhuolion tilanteissa?

M N&en sen M Né&en siina En osaa W N&en siing M N&en sen
taysin enemman sanoa enemman taysin
positiivisena positiivista negatiivista negatiivisena

” kuin negatiivista kuin positiivista
3 1 3 3 1
“ B B
80 15 16 14 14 12 14 12 =
60
40
20
17

0

Kaikki Nainen Mies 18-24v. 25-34v. 35-44v. 45-54v. 55-64v. 65+v.

N=1021 N=521 N=494 N=88 N=156 N=130 N=183 N=190 N=274

Oletko hyddyntanyt oma-aloitteisesti itse mitattuja terveystietojasi (terveydenhuollon MyDataa)
asioidessasi terveydenhuollossa esim. hoitaja- tai laakarikaynnilla?

% B Kylla En osaa/halua sanoa M En
100
80
60
40
H B 2] o B
0
Kaikki Nainen Mies 18-24v. 25-34v. 35-44v. 45-54v. 55-64v. 65+Vv.
N=1021 N=521 N=494 N=88 N=156 N=130 N=183 N=190 N=274



Terveydenhuolion
asiantuntijoiden
ajatuksia
mittaustulosten
hyodyntamisesta

Kerdtdan paljon tietoa, mutta ei tiedetd mihin
sitd kdytettdisiin. Ei ymmarretd sen arvoa eika
osata kdyttad tietoa. Mietitddn, ettd °Mita sit-
ten?’ Pitdisi olla neuvoja tai jotain ohjeita. Pi-
tdisi peilata riskitekijbihin ja tietad mitd datalla
voisi tehda.

Data on ’nice to have’, mutta se ei ole sindnsa
hyédyllista jos sita ei hyédynneta.

Ehkd ihmiset mittaavat vain lyhyitd padtkia ja
lopettavat, kun eividt koe saavansa hyétys. Se
on saali.

Nd&itd itse mitattuja tietoja voidaan kdyttaa
keskusteluissa silld potilaalla itselldén on usein
voinnistaan paras tieto.

Usein potilaat kuitenkin tuovat tietoa meille
papetrilla. Ei ole siltoja jarjestelmien valilla.

Meillad [terveydehuollon ammattilaisilla] on
liian kiire ja se on kylla peiliin katsomisen paik-
ka!

Iso osa mittausdatasta jda hyodyntamatta. Ky-
sytddnkohdan sitd edes potilailta sddnndllisesti?
Meilla ei ainakaan.



Kuka omistaa
MyDatan ja
miten sitd tulisi
kayttaad j

sailyttaa?

KYSELYTUTKIMUKSEEN VASTANNEISTA |ldhes 90%
on sita mielta, ettad jokaisella tulisi olla oikeus hal-
linnoida omaa terveystietoaan. Ladhes yhtd moni on
sitd mieltd, ettd kaiken terveystiedon tulisi kertya
samaan paikkaan. Noin % on sitd mieltd, ettd gee-
nitietoa tulisi hydédyntdd enemmaéan tutkimuksessa.
Yhta moni kokee, ettd sairastavan itse keraamalla
terveystiedolla tulisi taydentaa terveydenhuollon ke-
radmia terveystietoja.

Vastaajista ldhes % suhtautuu positiivisesti myoés
siihen, ettd MyDatan avulla on mahdollista ottaa
enemman vastuuta omasta terveydesta. Vastaajista
noin 40% on sitd mieltd, ettd MyDataan eriarvoistaa
sairastavia.



KUVA 5.

Kerro, kuinka samaa tai eri mielté olet seuraavien aiheeseen
MyData terveydenhuollossa liittyvista vaittimista

% KA
Jokaisella tulisi olla
terveystietoaan
On tdrkedd, ettd yksilon
samaan paikkaan
Geenitietoa tulee hyoédyntéd 12 315
tutkimuksessa !
MyData antaa tyékaluja ottaa
terveydestddn
Terveystietoja pitdisi pystya
tdaydentamdadn itse mitatuilla 27 -
tiedoilla
Tieddn, mitd MyDatalla
terveydenhuollossa
M Taysin samaa mieltd M Osittain samaa mielta En osaa sanoa

1 Osittain eri mielta M Taysin eri mielta



Mielesténi on térke

18-24 v.

25-34 v.

35-44 v.

45-54 v.

55-64 v.

64+ v.

%

I
(2]
(-]

ad, ettd yksilon terveystieto
kertyy samaan paikkaan

35

4

M Taysin samaa mielta

Osittain eri mielta

Osittain samaa mielta

M Taysin eri mieltd

14

KA

18 3,18

9 7. 3,18
9 9I 3,30

38 6 6 I 3,38
26 23. 3,59
30 2 4I 3,58

En osaa sanoa



~Mita

mahdollisuuksia
ja esteita
terveydenhuolion
ammattilaiset
nakevat MyDatan
kayttoon liittyen?

Tédssd olisi todellinen mahdollisuus luoda jo-
tain uutta, jokin keskus, josta I6ytyisi ihmisen
Jja ammattilaisen ndkékulmasta tirked ja tarvit-
tava tieto.

Osalla on erilaiset mahdollisuudet kdyttda pal-
veluita ja laitteita. Toisaalta ne, jotka itse ky-
kenisivdt ottamaan enemman vastuuta hoidos-
taan, voisivat ottaa sitad ja talléin vapautuisi
resursseja huolehtimaan niistd, jotka eivat sii-
hen itse enda kykene.

20

Usein ajatellaan, ettd potilaan kerddmé tie-
to ei ole ”luotettavaa”. Vaikka potilaan tie-
toja katsottaisiinkin, niitd ei tallenneta mi-
hinkdédn. Ne eivat ikddn kuin ole olemassa.
Niitd voidaan katsoa, mutta ei tallentaa. Mei-
dén tiedot ovat yleensd kovinkin “salaisia” ja
Jjoku istuu sen tietoarkun pdélla tiukasti. Tieto
ei todellakaan ole avointa.

Nyt tieto on pirstaleista, eri jdrjestelméat ei-
vdt keskustele keskenddn. Asiakkaat saa-
vat vdhdn hankalasti kokonaisvaltaista
tietoa. Mielestdni on aika hassua, ettd van-
himmatkin suhtautuvat kovin positiivisesta
- digiloikka on selvasti tapahtunut ja ihmiset
luottavat digitaalisiin palveluihin!

Potilaat saisi paremmin osallistettua omaan
hoitoonsa ja vastuunottoon, jos heilld olisi jo-
kin rooli kdyntien vélissd. Olisi tdrkedd antaa
Jjokin rooli ja osallistaa. Tdma parantaisi myds
hoitotuloksia, kun ei ole ainoastaan sivustakat-
sojan roolissa!

Tulevaisuudessa on odotettavissa, ettd oma-
hoito korostuu entisestdan. Valitettavasti en-
naltaehkdisyyn ei terveyskeskuksissa ole re-
sursseja, vaan meilld hoidetaan niitd tapauksia,
joiden osalta omahoito on usein jo hieman
myO6hdista.



KN

Ol

Miten MyDatasta
saadaan paras
hyéty irti sosiaali- ja
terveydenhuollossa?

21



AbbVie

MITEN PALJON LIIKUT? Montako tuntia nukut?
Entapa ruokailutottumukset ja arkiaskareista sel-
viytyminen? Yksinkertaisia kysymyksia, joiden
vastaukset ovat kuitenkin erittain paljastavia ja
kertovat mm. kyseisen henkilén kokemasta toi-
mintakyvysta, sairaustaakasta ja eldméanlaadus-
ta. Hyva uutinen on, ettd MyData-tutkimus osoit-
taa, ettd suomalaiset kerdavat aktiivisesti tietoa
omasta voinnistaan. Huonompi uutinen on, etta
nayttaa silta, ettd Mydataa hydédynnetédan vield
rajallisesti kdytannodn hoitotilanteissa.

Potilaan raportoima toimintakyky- ja asia-
kaskokemustieto, ns. PROM- ja PREM-mittarit
(PROM=patient reported outcomes measures,
PREM=patient reported experience measures),
ovat mukana jo monen laddkeyrityksen, AbbVie
mukaanlukien, kliinisissa ladketutkimuksissa. Tahan
on yksinkertainen syy: potilaan omamittaus tuot-
taa arvokasta tietoa siita, kuinka han kokee sai-
rautensa - onhan potilas itse oman kokemuksen-
sa paras asiantuntija. Yhdistamallad potilaan oma
kokemus kliinisiin tuloksiin, esimerkiksi laborato-
riomittaustuloksiin, on mahdollisuus saada ko-
konaiskuva siitd, miten sairauden taakka koetaan
ja tuottaako valittu hoito toivotun lopputuloksen
myds toimintakyvyn ja eldmanlaadun kannalta.

22

Kansalaiset suhtautuvat positiivises-
ti MyDataan ja ovat aktiivisia terveystiedon
kerdajia, mutta kuinka saada tdma arvokas
tieto hyddynnettyd, esimerkiksi kaytanndn potilas-
ladkari-kohtaamisissa? Suomi on edellakavi-
j& genomi-, biopankki- ja sote-tiedon hydédynta-
misessd. Tasta voisi olla lyhyt matka siihen, et-
td kansalaisten kerddma MyData integroitaisiin
osaksi biopankkeja ja rekistereitad kuitenkin niin,
ettd tiedon omistajuus ja tietosuojan korkea taso
voidaan taata. Kliinisten tutkimustulosten ja po-
tilaan itsensa raportoimien tietojen kerddminen
samalle alustalle muodostaisi kokonaisuuden,
joka olisi enemman kuin osiensa summa. Tama
palvelisi omalta osaltaan myd&s tietojohtamista
ja kustannusvaikuttavimman hoitomuodon va-
lintaa. Suomella ja suomalaisilla nayttaisi olevan
tarvittavat edellytykset edelldkavijyyteen myds
potilaskeskeisen tiedon keraamisessa ja hyddyn-
tdmisessa.



Finanssiala ry

23

FINANSSIALA PITAA tarkeadnd eettistd, vastuul-
lista ja vaikuttavaa datan kayttda. Suomalaisista
% suhtautuu kyselytutkimuksen mukaan erittain
positiivisesti siihen, ettd MyDatan avulla on mah-
dollista ottaa enemman vastuuta omasta tervey-
desta. Vield tdrkedmpana pidettiin siita, etta jo-
kaisella sailyy hallinnan tunne omaan dataan:
90% :n mukaan jokaisella tulisi olla oikeus hallin-
noida omaa terveystietoaan.

Finanssiala pitaa tarkeana sita, etta inmisten
myédnteistd suhtautumista vastuuseen omasta
terveydesta vaalitaan ja huolehditaan turvallisis-
ta MyData-ratkaisuista. Kansalaisten luottamusta
ja positiivista suhtautumista terveysteknologian
kayttéon olisi hydodynnettava inmisten hyvin-
vointia tukevien ratkaisujen hyvaksi. Myds ennal-
taehkaisya ja riskinhallintaa seka sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen vaikuttavuutta voidaan kehittaa
MyDatan avulla yhteistydssa finanssialan ja eri
sosiaali- ja terveysalan toimijoiden kanssa, kun
ihmisen omasta paatdksenteosta, datan kayt-
toéonN liittyvasta luottamuksesta ja itsemaardamis-
oikeudesta huolehditaan.

Mahdollistamalla turvalliset ja toimivat My-
Data-ratkaisut saadaan ihmiset sitoutumaan
oman terveytensa hoitoon vaikuttavasti ja tekno-
logiaa hydédyntavalla tavalla, mistd hydtyvat niin
yvksittaiset parempaa terveytta ja toimintakykya
tavoittelevat ihmiset itse kuin koko yhteiskunta.
”Paras vahinko on torjuttu vahinko” -patee tas-
sakin.



Hyvinvointiala
HALI ry
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SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLOSSA on otet-
tu oikeansuuntaisia askelia omadatan osalta esim.
OmakKannan muodossa. Ihminen ei kuitenkaan ole
riittavissd maarin palvelujen keskidssa. Tieto ei lii-
ku riittdvan tehokkaasti yli palveluntuottajarajojen
ja sovellusten, edes asiakkaan halutessa. Tavoite-
tilana on pidettava sote-tiedonhallinnan kannal-
ta mallia, jossa kaikki asiakkaasta taltioitu data on
asiakkaan hyvaksynnéalla siirrettavissa ulkopuoli-
siin jarjestelmiin. Kaikkiin julkisiin tietokantoihin
on luotava avoimet rajapinnat, joihin eri palvelun-
tuottajat ldadkariasemasta hyvinvointipalveluyri-
tykseen voivat liittya ja tarjota asiakkaalle yksil&l-
lisia palveluja.

Tiedon organisoinnin asiakaskeskeisyys tar-
koittaa avoimien rajapintojen lisdksi myds no-
peaa tiedonvalitysta. Esimerkiksi sote-tiedon tois-
sijaisen kaytdn osalta sote-tietolupaviranomaisen
byrokratian rattaat hidastavat tiedonvalitysta,
jos asiakas haluaa saada sote-tietonsa vaikkapa
kolmannen osapuolen hyvinvointisovellukseen
omasta yksityisesta tydterveydesta. Julkinen so-
te-tuottaja voi paatta tiedon luovuttamisesta itse,
jolloin viivettd ei synny. Myd&s yksityisten palve-
luntuottajien pitaisi voida paattaa tietojen luovut-
tamisesta itsendisesti. Nain asiakas saisi sujuvim-
man palvelun.



Ladakariliitto
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SUOMALAISEN VAESTON voimakas ikdantymi-
nen, huoltosuhteen heikentyminen ja terveyden-
huollon teknologian nopea kehitys muodostavat
haasteen suomalaisen terveydenhuollon yhden-
vertaisuudelle ja laadukkuudelle tulevaisuudessa.
Tarvitaan uutta ajattelua, uusia toimintatapoja.
Kestava Terveydenhuolto-hankkeen tavoittee-
na on ollut haastaa meita kaikkia terveydenhuol-
lon toimijoita pohtimaan terveydenhuoltomme
uudistamista ennakkoluulottomasti ja asiakaslah-
toisesti. Tata tavoittelee myds nyt julkistettu vaes-
tokysely MyDatan kaytostad terveydenhuollossa.
Kyselyn tulokset olivat mydnteisesti yllattavia. vVa-
estdn suhtautuminen itsemittaamiseen oli huo-
mattavan positiivista. Myds kolmessa vanhem-
massa ikaryhmassa (45 vuotta tayttaneet) ainakin
puolet vastaajista on vahintaankin kiinnostunut
mittaamaan terveyttdan tai aktiivisuuttaan.
Ymmarrettavasti naissa ikaryhmissa koros-
tuvat sairauden seurantaan soveltuvat laitteet ja
sovellukset, ja keskeiseksi motiivitekijoiksi nou-
see sairastuminen. Vanhimmat ikaryhmat kokevat
myos hydtyneenséd eniten mittaamisella saamis-
taan terveystiedoista! Erityisesti pitkaaikaissai-
rauksissa hyvia hoitotuloksia ei voida saavuttaa
ilman potilaan omaa vahvaa osallistumista ja si-
toutumista sairautensa hoitoon ja seurantaan.
Terveydenhuollossa tulee pystya jatkossa pa-
remmin hyddyntamaan potilaiden itse mittaamaa
terveystietoa ja samalla kannustamaan heita si-
toutumaan sairauksiensa hyvaan hoitoon. Unoh-
tamatta nuoremman ja terveemman vaesténosan
kannustamista terveytensa yllapitadmiseen ja eh-
kaistavissa olevien riskitekijoiden valttamiseen.



Sitra
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YKSILOLLINEN TERVEYDENHUOLTO tulee tehd
ihmisten ehdoilla. Terveydenhuollon ammattilais-
ten pitkd vahtivuoro tiedon portinvartijoina on
ohi. Vaikka myd&s terveydenhuollon piirissa kera-
tyn datan maara kasvaa nopeasti, yksilén mah-
dollisuudet kayttaa, keratad ja hydodyntaa tervey-
teensa liittyvaa tietoa kasvavat vield nopeammin.
Kyse ei enda ole siitd, tapahtuuko tdma muutos,
vaan siitd, tapahtuuko se hallitusti ja kenen eh-
doilla dataa vastedes hyddynnetdaan - ja miten
ammattilaisten ja yksiléiden muuttuvat tiedon
kaytdn tavat saadaan pelaamaan samaan maalin,
eli hyvinvoinnin lisdamiseksi.

Kestadvan terveydenhuollon verkoston teet-
tdman MyData terveydenhuollossa -kyselytut-
kimukseen vastanneista ldhes 90 prosenttia on
sitd mieltd, etta jokaisella tulisi olla oikeus hallin-
noida omaa terveystietoaan. Tahan toiveeseen
vastaa osaltaan Sitran kehittama reilun datata-
louden malli, joka antaisi ihmiselle itselleen mah-
dollisuuden paattad, mihin hanta koskevaa dataa
kaytetaan ja saada nakyman siihen, miten tata
dataa kaytetdan. Samalla ihnmisten luottamuksen
ansainneilla toimijoilla voisi olla ainakin periaat-
teessa kaytettavissdan kaikki maailman data sen
sijaan, ettd ne joutuisivat kerddméaan ja varastoi-
maan kaiken kdayttamansa tiedon itse (kuten ny-
kyisin pitkalti tapahtuu).

Muutoksen avaamat mahdollisuudet ovat niin
huikeita, ettd emme vield osaa niita kaikkia kuvi-
tellakaan. Osviittaa tulevasta voi kuitenkin saada
reilun datalouden pilottihankkeista: www.sitra.fi/
hankkeet/ihan-pilottihankkeet/



SOSTE ry
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MYDATA TERVEYDENHUOLLOSSA -kyselytutki-
muksen perusteella kansalaiset suhtautuvat var-
sin positiivisesti MyDatan hyddyntédmiseen, ja
moni on kiinnostunut myds oman terveytensa
mittaamisesta. Terveyteen liittyvan eriarvoisuu-
den vadhentdmiseksi, ja mydés MyDatan laajem-
man hydédyntamisen nakdékulmasta on tarkeda
panostaa kansalaisten terveysosaamisen ja ter-
veydenlukutaidon yllapitoon sekad kehittamiseen.
MyDatan keraaminen luo monenlaisia mahdol-
lisuuksia, mutta yhdenvertaisuuden kannalta on
tarkeda, ettd tulevaisuudessa kaikilla on halutes-
saan mahdollisuus mitata omaa terveyttaan, saa-
da siihen ohjausta ja neuvontaa, seka tarvittavat
laitteet. Terveydenhuollon henkildstoa pitdd kou-
luttaa neuvomaan ja ohjaamaan ihmisia niin lait-
teiden kaytdn kuin keratyn tiedon hydédyntami-
sen osalta.

MyData taydentaa hyvin keinojen kokonai-
suutta, mutta sen hyddyntamiseen liittyy vield
monia ratkaistavia kysymyksia sosiaali- ja terve-
ydenhuollon nakdkulmasta. Mita kaikkea tietoa
kannattaa kerata ja minne se kannattaisi koota?
Miten kerattya tietoa voisi hydédyntaa jarjestel-
mallisemmin? Hyvinvoinnin edistamiseen tarvi-
taan vaistamattd monipuolisia yksilda, yhteisdja,
rakenteita ja ymparistda koskettavia keinoja.



YTHS

TIEDOLLA JOHTAMINEN, eri ldhteista kertyvéan
terveystiedon ja muun datan tehokas hyédynta-
minen ovat terveydenhuollon kehittamisen yti-
messa.

Hyvaan ja tavoitteelliseen johtamiseen kuu-
luu, ettd asioita pystytaan tarvittavalla tasolla en-
nakoimaan. Tietoa on kaytetty terveydenhuol-
lon suunnittelussa ja johtamisessa tahankin asti,
mutta nyt puhe datan hydédyntamisesta ja tie-
dolla johtamisesta on noussut voimallisemmin
osaksi koko terveydenhuollon muutosta. Terve-
ydenhuollon kehittdmisen avainasioita on, miten
potilastydn arjessa paivittain kertyvat isot tieto-
massat saadaan valjastettua palvelemaan parem-
min esimerkiksi toiminnan ja hoitoprosessien ke-
hittdmista, laadunvarmistusta ja terveyshyddyn
tuottamista. Kun terveystietoa voidaan jalostaa
nykyistd paremmin, siitd saadaan tehokas tydkalu
hyvinvoinnin suunnittelun, paatéksenteon ja seu-
rannan pohjaksi. Tulevaisuuden palvelurakenteen
suunnitteluun tarvitaan tietoa palveluntarpeesta
seka hoidon tehokkuudesta, laadusta ja vaikutta-
vuudesta. Strateginen kysymys on, miten ja mita
tietoa kannattaa hyddyntaa.

Sama patee myds ihmisen itsestdan keraa-
maan tietoon. Meista jokainen keraa ja hyddyn-
taa kaikenlaisia tietoja itsensa johtamisen tueksi
joka paiva kotona, opiskelussa tai tydelamassa.
Nykyddn myds oman terveyden ja elintapojen
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seuraaminen on helppoa - sormus, kello tai pu-
helin mittaa, punnitsee ja analysoi sek& antaa
kenties ohjeita parempaan elamaan. Houkuttele-
va lupaus on, ettd teknologian avulla pystymme
vaikuttamaan omaan hyvinvointiimme parem-
min kuin ilman sita. Strateginen kysymys on sa-
ma kuin palvelutuotannossa, miten ja mita tietoa
kannattaa hyddyntaa.

Monet oman terveysdatan kerdamiseen liit-
tyvat kysymykset ovat vielad julkista keskustelua
vailla. Voidaan miettid muun muassa onko ter-
veyteen liittyva vastuu siirtymassa yhteisoilta yk-
siléille. Jos terveydenhuolto kehittyy entista yk-
sildllisemman |d&ketieteen varaan, voiko kukaan
ennen pitkaa jaada elintapa- ja terveystietojen
mittaamisen ulkopuolelle? Pystyvatkd kaikki hyo-
dyntdmaéan tai hallinnoimaan itsedan koskevia
tietoja vai luodaanko kehityksen myéta uudet
markkinat elintapa- ja terveystietojen keraami-
selle, sdilyttdmiselle ja analysoinnille? Myyvatkd
ihmiset jatkossa tietonsa eniten tarjoavalle ja
sdilyykd mahdollisuus ei-kaupalliseen tutkimuk-
seen?

Teknologia muuttaa vaistamatta koko tervey-
denhuoltoa nopeasti ja merkittavalla tavalla. Siksi
terveysdatasta pitda kayda yhteiskunnallista kes-
kustelua juuri nyt. MyData terveydenhuollossa -
kyselytutkimus on tarkoitettu keskustelun siivit-
tajaksi.



Tehy ry
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DIGITALISAATIO, automatisaatio ja keinoéaly
muuttavat yhteiskuntaa, tydeldmaa ja osaamista
merkittavasti. MyDatan hyddyntadmiselld voidaan
lisata yhteisty6ta kansalaisten ja terveydenhuol-
lon ammattilaisten valilla. Téméa edellyttada uu-
denlaista osaamista niin kansalaisilta kuin tervey-
denhuollon ammattilaisilta.

MyDatan hyddyntdmisen parantamiseksi tar-
vitaan uudenlaista digitaalista lukutaitoa kansa-
laisilta ja myds terveydenhuollon ammattilaisil-
ta. Sosiaali- ja terveysalan peruskoulutuksessa ja
ammattihenkildiden tdydennyskoulutuksessa on
huomioitava MyDatan kayttéon ja hyddyntami-
seen liittyvat osaamistarpeet.

Tama ajankohtainen selvitys osoittaa, et-
ta MyDatan hyddyntamiselld sosiaali- ja terve-
ydenhuollossa tulee olemaan entistd suurem-
pi merkitys potilaan terveyden ja hyvinvoinnin
edistamisessad , toimintakyvyn yllapitdmisessa ja
tukemisessa seka sairauksien kokonaisvaltaisessa
hoitamisessa ja ennaltaehkaisyssa.

FI-ABBV-190060/07.2019



Raportti Heindkuu 2019
MyData terveydenhuollossa -kyselytutkimus
Kestdava Terveydenhuolto -hanke

KN

Kestava
terveyden-
huolto

AbbVie, Finanssiala ry, Hyvinvointiala HALI ry, Ladakariliitto,
Sitra, SOSTE, Tehy ja YTHS



	Johdanto

