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Sote-data sisaltaa sosiaali- ja terveydenhuollossa syntyvaa tietoa,

kuten laakitystiedot ja hoitotoimenpiteet. Data liikkuu muun

muassa sote-palveluita tuottavissa organisaatiossa ja kansallisissa
tietojarjestelmapalveluissa. Suomella on merkittavia vahvuuksia ja
kehitysta on tehty paljon, mutta jaljella olevat liikkuvuuden pullonkaulat
ja jarjestelmien kaytettavyysongelmat estavat sote-datan parhaan
mahdollisen hyodyntamisen.

Sote-datan liikkuvuutta ja saatavuutta parantamalla voidaan sujuvoittaa
hoitoammattilaisten tyota, kehittaa palveluita, vapauttaa tyovoimaa
tuottavampiin toihin sekd saavuttaa merkittavia kustannussaastoja.
Eurooppalainen lainsaadantod on luomassa EU:n laajuista
terveystietoaluetta, joka edellyttaa terveystietojen siirtymista sujuvasti
yli maarajojen ja potilastietojarjestelmien valilla. Suomen on tarkeaa
valmistautua tahan kehitykseen.

Esitetyt suositukset auttavat uudistamaan sote-sektoria data
edella. Lisaksi ne vahvistavat myos terveysteknologioiden
vientimahdollisuuksia.
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Esipuhe

Suomalainen sosiaali- ja terveydenhuolto on
tarkeiden valintojen edessa kdynnistyneelld
hallituskaudella. Uudet hyvinvointialueet ovat
aloittaneet. Kyseessd on Suomen mittakaavassa
historiallisen suuri rakennemuutos.

Samaan aikaan digitalisaatio, uudet tekno-
logiat kuten tekodly ja sote-datan yha laajempi
hyédyntdminen mahdollistavat sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluiden tuottamisen
paremmin ja tehokkaammin ja siirtymisen
kohti yksilollisempéd terveydenhoitoa ja sai-
rauksien ennaltaehkiisyd. Muutoksen ajurina
on paremman hoidon liséksi myds paine alen-
taa kustannuksia vdeston ikddntyessd ja julkisen
sektorin velkaantuessa.

Sosiaali- ja terveydenhuolto on yksi niista
alueista, jossa meitd edellytetddn toimimaan
uudella tavalla. Sote-uudistuksen ensimmainen
vaihe tehtiin ymmarrettdvistd syistd hallinto- ja
rakenne edelld. Uudistuksen seuraava vaihe
tulisi tehdd ihmisldhtoisesti, sote-data edelld.

Tyon tuottavuuden ja parempien palvelui-
den kannalta tarkeinté on, ettd sote-data saa-
daan liikkeelle hyvinvointialueen sisdlld,
hyvinvointialueesta toiseen ja pitkalld tahti-
melld Euroopan unionin jasenmaasta toiseen.
EU edellyttdd datan liikkumista jatkossa koko
alueensa laajuisesti uudessa asetusehdotukses-
saan eurooppalaisesta terveystietoalueesta
(European Health Data Space, EHDS). Tamén
pitdd olla my6s Suomen kunnianhimon taso.

Suomen ei tule tyytyd vain toteuttamaan
EU-uudistuksia muiden jasenvaltioiden

mukana, vaan pyrkié niissd edelldkavijyyteen.
Meilld on siithen tdydet mahdollisuudet.

Vahvuuksiamme ovat muun muassa erin-
omaiset tietovarannot, pitkille digitalisoitu
terveydenhuolto, hyvin toimiva julkinen sektori
ja vahva keskindinen luottamus, joiden varaan
on hyva rakentaa. Voimavaroistamme tarkein
on suomalaisten inhimillinen pddoma, johon
historiallisesti tyon tuottavuuden kasvu on aina
perustunut.

Sitra haluaa talld julkaisullaan edistaa
kansallista keskustelua sote-datan nykyista
paremmasta hydodyntdmisestd, sen mahdolli-
suuksista ja edellytyksistd. Kiitimme selvityk-
sen tekijad, entistd HUS:n tietohallintojohtajaa
ja Sitrassa aiemmin toiminutta Antti Larsiota
sekd kaikkia selvitykseen haastateltuja ja sitd
kommentoineita asiantuntijoita.

Suositukset ovat kirjoittajan ja Sitran,
eivatkd ne valttaimattd heijasta selvitykseen
haastateltujen tai sitd kommentoineiden asian-
tuntijoiden nakemyksia.

4.5.2023

Kristo Lehtonen
teemajohtaja, Reilu datatalous, Sitra

Markus Kalliola
projektijohtaja, Terveysdata 2030 -projekti,
Sitra
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Tiivistelma

Sote-dataa syntyy sosiaali- ja terveydenhuol-
lossa. Se siséltda terveystietoja kuten potilas- ja
ladkitystiedot, hoitotoimenpiteet sekd sosiaali-
palveluihin liittyvia tietoja.

Sote-datan kéyt6lla on merkittéva rooli,
kun halutaan parantaa hoidon tai palvelun
vaikuttavuutta ja laatua seka sujuvoittaa ja
tehostaa sosiaali- ja terveydenhuollon toimin-
taa. Datan nykyistd parempi kéytto on avain-
asemassa, kun haetaan sddstdjé, halutaan nostaa
tyon tuottavuutta ja siirtyd kohti yksilollisem-
péd ja ennaltaehkiisevimpia terveydenhuoltoa.

Sote-data liikkuu padasiassa palvelun-
antajien omassa organisaatiossa, osittain palve-
lunantajien vililld ja osittain kansallisten tieto-
jarjestelmapalveluiden valitykselld. Osa
sote-datasta ei liilku parhaalla mahdollisella
tavalla.

Datan vilitys sekad sosiaali- ettd terveysdatan
osalta jarjestetddn ensisijaisesti kansallisten
tietojérjestelmépalveluiden avulla. Sote-datan
kaytosta tutkimuskéyttoon vastaa kansallinen
tietolupaviranomainen, Findata. Lisaksi
Suomessa on lukuisia tietojarjestelmdtoimittajia.

Sote-datan hyddyntdmisen pullonkaulat
liittyvdt muun muassa tiedon saatavuuteen
oikea-aikaisesti ja tarvittavassa muodossa,
tekniseen yhteensopimattomuuteen ja lain-
sdaddannon rajoitteisiin.

Euroopan komissio on antanut asetus-
ehdotuksen eurooppalaisesta terveystietoalueesta

(data-avaruus), jonka tavoitteena on yhdenmu-

kaistaa Euroopan unionin toiminta-

tavat terveysdatan kaytossd. Asetusehdotus tuo

mukanaan velvoitteita Suomelle ja potilas-

tietojérjestelmien toimittajille sekd uusia oikeuk-

sia kansalaisille, joihin meidédn on syytd varau-

tua.

Selvityksessa ehdotetaan toimenpiteita

sote-datan liikkuvuuden parantamiseksi:

1 Yksilon padsyd hantd koskevaan tosiaikaiseen
dataan on helpotettava.

2 Periaate “keréa ja kirjaa sujuvasti kerran,
kéytd usein” tulee ottaa kayttoon.

3 Sote-datan laatua tulee parantaa.

4 Yksilokeskeiset, kansainvaliset tietomallit
tulee ottaa kayttoon.

5 Lainsddddnnon tulee mahdollistaa tekoédlyn
kaytto ja tehtdva se velvoittavaksi.

6 Kansallinen ohjausmalli on uudistettava.

7 Rahoitusta tulee suunnata suositusten
toteuttamiseen.

Suositusten toteuttamisen arvioidaan
tuovan 770 miljoonan euron kustannussaéstot
vuodessa Suomelle. Se voisi vapauttaa 5 000
hoitajan ja 1 300 ladkérin tydpanoksen vaikut-
tavampaan kdyttoon, helpottaa yhi kasvavaa
hoitoammattilaisten resurssivajetta sekd paran-
taa palvelujen vaikuttavuutta.
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Sammanfattning

Social- och hélsovardsdata uppstér inom social-
och hédlsovarden. De innehaller hilsouppgifter
sdsom patientuppgifter och uppgifter om medi-
cinering, vardatgarder och information for-
knippad med socialtjanster.

Anvindningen av social- och hélsovérds-
data spelar en betydande roll i att forbattra
vardens och tjanstens effekt och kvalitet och
gora social- och hilsovardens verksamhet
smidigare och mer effektiv. Bittre anvdndning
av data spelar en nyckelroll om vi vill uppna
besparingar, oka arbetets produktivitet och
forflytta oss mot en mer individuell och fore-
byggande hilso- och sjukvard.

Social- och hilsovardsdata ror sig huvud-
sakligen inom tjanstetillhandahallarnas egen
organisation, delvis mellan tillhandahallare av
tjanster och delvis via nationella informations-
systemtjanster. All social- och halsovérdsdata
rOr sig inte pa det basta mojliga séttet.

Foérmedling av data vad giller bade social-
och hilsodata ordnas i forsta hand med hjalp av
nationella informationssystemtjanster. Den
nationella tillstdindsmyndigheten Findata
ansvarar for anvdndningen av social- och
hélsovardsdata for forskning. Dessutom finns
det ett flertal informationssystemleverantorer i
Finland.

Flaskhalsarna i utnyttjandet av social- och
hélsovardsdata ar bland annat forknippade med
informationens tillgédnglighet vid rétt tidpunkt
och i det format som behovs samt med teknisk
inkompatibilitet och lagstiftningens begréns-
ningar.

Europeiska kommissionen har gett ett
forslag till en férordning om ett europeiskt
hélsodataomrade (en datarymd) vars syfte ér att
gora den Europeiska unionens verksamhetssétt
mer enhetliga inom anvandningen av hilso-
data. Forslaget medfor skyldigheter for Finland
och leverantdrer av patientdatasystem samt nya
rittigheter for medborgare, och det 16nar sig for
oss att forbereda oss for dessa.

Utredningen foreslar foljande atgiarder med
vilka rorligheten av social- och hélsovardsdata
kan forbittras:

1 Individens tillgang till data om sig sjélv i
realtid maste underlattas.

2 Principen “samla och registrera smidigt en
gang, anvand ofta” ska tas i bruk.

3 Kvaliteten pa social- och hélsovardsdata ska
forbattras.

4 Individbaserade, internationella datamodeller
ska tas i bruk.

5 Lagstiftningen ska moéjliggora anvandningen
av artificiell intelligens och gora det
forpliktande.

6 Den nationella styrmodellen méste
reformeras.

7 Finansieringen bor inriktas pa att genomfora
rekommendationerna.

Genomforandet av rekommendationerna
uppskattas medfora Finland kostnadsbespa-
ringar pa 770 miljoner euro per ar. Det kan
frigéra arbetsinsatsen av 5 000 sjukskétare och
1 300 ldkare for mer effektivt arbete, underlitta
den vixande bristen pa yrkeskunnig vardperso-
nal och forbittra tjdnsternas effektivitet.
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Summary

Social welfare and healthcare generate abun-
dant data. This includes health data, such as
patient, medication and treatment records, as
well as data related to social services.

The use of social welfare and healthcare
data plays an important role in improving the
effectiveness and quality of care or services and
improving the efficiency and streamlining of
social welfare and healthcare. The better use of
data is key to achieving savings, improving
work productivity and moving towards more
personalised and preventive healthcare.

Social welfare and healthcare data flows
mainly within the organisations of service
providers, to some extent between different
service providers and partially via national data
system services. Some of this data does not flow
in the best possible way.

The transmission of social welfare data and
healthcare data is organised primarily with the
aid of national data system services. The
Finnish Social and Health Data Permit
Authority (Findata) is responsible for the use of
social welfare and healthcare data for research
purposes. There are also a number of data
system providers in Finland.

Bottlenecks in the use of social welfare and
healthcare data include the availability of data
in a timely manner and in the required format,
technical incompatibility and legal constraints.

The European Commission has issued a
proposal for a Regulation on the European

Health Data Space, aimed at harmonising the

way the European Union works with health data.

The proposed regulation will impose obligations

on Finland and on providers of electronic medi-

cal record systems, as well as new rights for
individuals, for which we should be prepared.

The report proposes measures to improve
the mobility of social welfare and healthcare
data:

1 An individual’s access to real-time data about
themselves should be facilitated.

2 The principle of “collect and record easily
once, use several times” should be
introduced.

3 The quality of social welfare and healthcare
data should be improved.

4 Individual-centric, international data models
should be implemented.

5 Legislation should enable the use of artificial
intelligence and make it mandatory.

6 The national steering model should be
reformed.

7 Funding should be directed towards
implementing the recommendations.

It is estimated that implementing the
recommendations would result in cost savings
of EUR 770 a year for Finland. It could free up
5,000 nurses and 1,300 doctors for more effec-
tive use, ease the growing shortage of resources
for health professionals and improve the impact
of services.
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Mita sote-data on ja missa sita

syntyy?

Sote-dataa syntyy sosiaali- ja terveydenhuollossa. Se sisaltaa
terveystietoja, kuten potilas- ja ladkitystiedot, hoitotoimenpiteet seka
sosiaalipalveluihin liittyvia tietoja, esimerkiksi asiakkaan tarvearvioinnit

ja suunnitellut palvelut.

Yksilon terveysdataa syntyy usein terveyden-
huollon ammattilaisen kirjaamana potilaan
oireiden tai tehtyjen tutkimusten perusteella.
Terveysdatasta médrillisesti valtaosa syntyy
erilaisten laitteiden tuottamana, kuten rontgen-
kuvat ja laboratoriotulokset, mutta viime
kddessé hoitoon osallistuva ladkari tulkitsee
niitd, ja ndilla lausunnoilla on jatkohoidossa
keskeinen merkitys.

Yksilon sosiaalidataa syntyy sosiaali-
palvelujen tuotannon yhteydessa. Sosiaalidata
muodostuu sosiaalityontekijoiden tekemien
merkintdjen perusteella sosiaalipalvelujen
toteutuksen aikana, riippuen siitd, mihin sosiaa-
lihuollon palvelutehtévédn tai -tehtéviin se liittyy.

Monialaisessa yhteistydssd sosiaali- ja
terveydenhuollon sekd opetustoimen vililla
tiedot kirjataan sosiaalihuollon asiakastietoihin,
terveydenhuollon potilastietoihin ja kuntien
yllapitimaan oppilashuollon jirjestelmaén asian
hoitamisen kannalta vélttdmattomassa laajuu-
dessa.

Ihmiset tuottavat enenevissd madrin myos
itse dataa esimerkiksi kayttamalla terveys- ja
hyvinvointisovelluksia. Taman datan hyodynta-
misestd terveydenhoidossa péattdd kuitenkin
terveydenhuollon ammattilainen. Toimijoilla
on yksilon antaman datan hyddyntamisestd
erilaiset kdytannot.

Sote-dataa voidaan kayttad yksilon hoitoon
(ensisijainen kdytto) tai tutkimukseen ja hoito-
ja palvelutoiminnan jérjestdmiseen (toissijainen
kayttd). Laadukkaan datan kéytettavyys kum-
paankin tarkoitukseen edellyttdd sote-datan
liikkuvuutta, vaikka oikeusperuste sen kayttoon
ja sen ryhmittely kéyttotarkoituksen perusteella
vaihtelevat.

Datan toissijaisessa kaytossd hydodynne-
tddn ensisijaiseen tarpeeseen tuotettua dataa
sellaisenaan tai tiedoista muodostetaan uusia
datakokonaisuuksia, analysoidaan ja yhdistel-
ladn niitd sekd tehdddn niiden perusteella
paitelmid. Usein toissijaisen kdyton tarpeet
liittyvat tutkimuskayttoon kuten hoidon
suunnitteluun, uusien ladkkeiden kehittami-
seen, ladkkeiden vaikuttavuuden arviointiin,
erilaisten hoitotapahtumien vaikutusten
arviointiin suurilla ihmisryhmilla tai hoito-
ja palvelujdrjestelmdn toiminnan suunnitte-
luun.

Sote-datan toissijainen kaytto edellyttad
usein henkildtunnisteen salaamista, jotta yksit-
tdisen henkilon tiedot eivit esiintyisi toissijai-
sessa kdytossda. Mikali tunnisteellista sote-dataa
kaytetddn, vaatii se erityisen datan kasittely-
luvan. Tunnisteellisen datan kasittelyd valvo-
taan tarkasti.
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Sote~-datan liikkkuvuus tanaan

Sote-data lilkkuu paaasiassa palvelunantajien omassa
organisaatiossa, osittain palvelunantajien valilla ja osittain kansallisten
tietojarjestelmapalveluiden valitykselld. Osa sote-datasta ei liiku

optimaalisesti.

Kuva 1. Sote-datan liikkuminen keskittyy potilaan hoidon ymparille.

Kansalliset
tietojarjestelmapalvelut

Esimerkiksi asiakastieto-
varanto ja reseptikeskus

Asiakasasiakirjojen

tallennusj%

Asiakasasiakirjojen
Yﬁnnusja haku

Lahete hoidon jarjestamista varten
Yhteenveto annetusta hoidosta

Hyvinvointialue A

Hyvinvointialue B

V'S

N

Kansalliset tietojarjestelmapalvelut, joita kutsu-
taan Kanta-palveluiksi, ovat keskeisessa roolissa
sote-datan liikkumisessa. Ne sisdltdvit useita
erilaisia palveluja, joista keskeisimmat ovat
asiakastietovaranto seka reseptikeskus.

Asiakastietovarantoon tallennetaan kes-
keiset tiedot hoidosta ja tutkimuksista palvelu-
tapahtumittain. Kun potilas tai asiakas tulee
hoitoon, haetaan tiedot asiakastieto-
varannosta.

Reseptikeskukseen on tallennettu yksilon
ladkemaaraykset. Suomessa tehdyilld resepteilld
voi lunastaa ladkkeitd jo muutamassa muussa
maassa ja tulevaisuudessa reseptien saatavuus
laajenee Euroopassa.

Yksityinen
palveluntuottaja

=

Dataa valitetaan eri tavoin eri
tarkoituksiin

Datan vilittdimiseen sen ensisijaiseen kayttoon

on médritelty kaksi tapaa:

« Datan vilitys seka sosiaali- ettd terveysdatan
osalta jarjestetadn ensisijaisesti kansallisten
tietojarjestelmapalveluiden avulla.

o Terveysdatan osalta datan vilitys suoraan
kahden eri hoitopisteen vélilld on rajattu
koskemaan pelkastddn potilaan tai asiakkaan
ldhettdmistd hoitoon toiseen organisaatioon
sekd tdmdn toisen organisaation tuottaman
palvelun perusteella tehtdvad hoitopalautetta
(hoitoyhteenvetoa) takaisin ldhettdvdan
yksikkoon.
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Datan vilittamiseen sen toissijaiseen kéyt-
toon on pédasiassa kaksi erilaista tapaa:

« Rekisterinpitdjdlla on oikeus kasitelld ja
yhdistelld tunnisteellisesti asiakastietoja,
jotka ovat syntyneet sen omassa toiminnassa
tai ovat sen omiin rekistereihin tallennettuja,
jos se on vilttdmatonta palvelunantajan
vastuulla toteutettavan palvelun tuottamista,
seurantaa, arviointia, suunnittelua,
kehittdmistd, johtamista ja valvontaa varten.

« Kansallinen tietolupaviranomainen, Findata,
hakee toissijaiseen kdyttoon tarvittavan datan
hakijan tietoluvassa maaritellyiltd toimijoilta,
kasittelee sen ja toimittaa sen hakijalle.

Tietojdrjestelmien nykytila

Suomessa on 21 hyvinvointialuetta seka
Helsingin kaupunki ja HUS-yhtyma tuotta-
massa julkisesti rahoitettuja sosiaali- ja tervey-
denhuollon palveluja. Liséksi joukko yksityis-
omisteisia palveluntuottajia tdydentda julkisen
sektorin palvelutarjontaa. Kaikki ndma toimijat
ovat itsendisid rekisterinpitdjid, ja kullakin on
kaytossdadn lukuisa joukko tietojérjestelmid.
Rekisterinpitdjdt vastaavat sote-datan
kaytettdvyydestd ja lilkkuvuudesta omassa
organisaatiossaan. Sote-datan liitkkuvuudesta
rekisterinpitdjien vililld sdiddetddn laeilla.
Rekisterinpitdjdt ovat velvoitettuja erottamaan
sosiaalihuollon, terveydenhuollon ja tyo-
terveyshuollon datajoukot toisistaan, vaikka

10

tietojen vaihto ndiden kesken on sallittua.
Rekisterinpitdjilld on padsdantoisesti kolme
toiminnallista ydintietojdrjestelmas, joihin
muut tietojdrjestelmat liittyvat. Ydintieto-
jarjestelmat on liitetty kansallisiin tietojarjestel-
maépalveluihin siten, ettd ne mahdollistavat
maédriteltyjen datajoukkojen liikkuvuuden.

Suomessa kaytossd olevien sosiaali- ja
terveydenhuollon ydintietojarjestelmien toimit-
tajia ovat Tietoevry, CGI Suomi, Apotti, Esko
Systems, Mediconsult ja Abilita. Erikoissairaan-
hoidossa Apotti-tietojérjestelmad kdytetdan
HUS:n alueella eteldisessd Suomessa, Esko
Systemsid kdytetddan kolmessa pohjoisella
hyvinvointialueella ja CGI:n TietoEvryn ja
Mediconsultin ratkaisuja keskisessd Suomessa.
Perusterveydenhuollossa joillain alueilla kéyte-
taan ainoastaan CGI:n, TietoEvryn tai
Mediconsultin ratkaisuja, mutta monella
alueella on useita eri jarjestelmid kaytossa.

Sosiaalihuollossa Mediconsult on useim-
milla alueilla, mutta myos CGI ja TietoEvry
ovat kdytossa joillakin alueilla. Etenkin lénsi-
rannikolla on kaytossé useita eri jarjestelmia
sosiaalihuollon tarpeisiin. Tulevaisuudessa
asiakas- ja potilastietojdrjestelmien uusimista
olisikin jarkevaa tarkastella yhteistydalueittain,
jotta mahdollistetaan potilaiden, asiakkaiden
ja tyontekijoiden datan liikkuvuus koko
yhteistyoalueella. Suomessa on jatkossakin
useita ydintietojarjestelmien tarjoajia. Data on
saatava lilkkkumaan my®s eri jarjestelmien
vililla.

Sote-datan kayton kannalta keskeisia lakeja

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (Potilaslaki)

» Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (Asiakaslaki)
» Laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen sahkoisestd kasittelysta (Asiakastietolaki).
» Laki sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kaytosta (Toisiolaki)

Lisaksi sote-datan kayttooikeuksia maarittaa sosiaali- ja terveysministerion (STM) asetus
kayttooikeudesta asiakastietoon. Oikeusperusteet sote-datan liikkuvuuteen liittyen on kuvat-

tu tarkemmin liitteessa 2.
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Sote-datan kaytettavyys ja
liikkkuvuuden pullonkaulat

Sote-datan hyddyntamisen pullonkaulat liittyvat muun muassa tiedon
saatavuuteen oikea-aikaisesti ja tarvittavassa muodossa seka tekniseen
yhteensopimattomuuteen ja lainsaadannon rajoitteisiin.

Terveysdatan liikkuvuuden keskeinen ongelma
on, ettd yksilostd kerattyé kaikkea hoitotietoa ei
voida antaa toiselle terveydenhuollon yksikolle
sdhkoisessd muodossa varsinaista hoitoa varten,
vaan pelkdstadn hoidon jérjestimistd varten.
Hoidon jdrjestamiselld tarkoitetaan esimerkiksi
potilaan ldhettamistd terveyskeskuksesta eri-
koissairaanhoitoon sairaalaan.

Ongelma korostuu, mikili potilasta hoide-
taan usean terveydenhuollon palveluntarjoajan
toimesta esimerkiksi potilaan muuttaessa hy-
vinvointialueelta toiselle tai siirryttdessa yksityi-
sestd tyoterveyshoidosta julkisen puolen eri-
koissairaanhoitoon.

Sosiaalidatan liikkuvuuden keskeinen
ongelmana on, ettd data ei ole yhteensopivassa
muodossa eikd dataa voida néin ollen siirtda
jarjestelmdstd toiseen.

Moniammatillisessa tyoskentelyssd, johon
osallistuvat sosiaalihuollon ja terveyspalvelujen
ammattilaiset sekd mahdollisesti ammattilaiset
toiselta toimialueelta yhteisen asiakkaan asioi-
den hoitamiseksi, tietojen jakaminen perustuu
suulliseen tietojen vaihtoon. Taméan seurauk-
sena kukin toimija tallentaa omiin tietojérjes-
telmiinsa tarvittavan datan, mika vaikeuttaa
usein eriaikaisesti tyoskentelevin moni-
ammatillisen tiimin tehokkuutta ja monin-
kertaistaa tarvittavan datan manuaalisen kirjaa-
misen.

Kanta-palvelut ovat keskeisessé roolissa
sote-datan liikkumisessa. Kanta-palveluiden
kayttoon ja tietojen hyddyntdmiseen liittyy
kuitenkin ongelmia, joita on tunnistettu alla:

« Kanta-palvelujen tietosisdlto ja
tiedonsiirtoformaatit on maaritelty, mutta ne

sisédltavit vain keskeiset tiedot, jotka ovat
hajautuneena eri palvelutapahtumiin. Lisaksi
tiedot ovat vaikeasti hyodynnettavassa
muodossa asiakirjoissa tai niistd poimituissa
yhteenvedoissa.

Saadakseen kokonaiskuvan asiakkaan tai
potilaan tilasta tai aikaisemmasta
hoitohistoriasta jarjestelman kayttdjan on
selattava useita palvelutapahtumakohtaisia
dokumentteja - ja pahimmillaan kirjata késin
muistilapuille tietoja eri palvelutapahtumista.
Ongelmaa purkamaan on Kantaan kehitetty
palvelu, jolla eri asiakirjoista haetaan
valmiiksi joitakin tietoja yhteenvetoihin.
Yksittdisen potilaan hoidon tai asiakkaan
palvelun yhteydessé tima saattaa riittaa,
mutta se ei riitd hoito- tai palvelukédyténtojen
kehittamiseen tai pitkdaikaisen
moniongelmaisen henkilén hoitopolun
hyvdin toteuttamiseen.

Useimmissa tapauksissa ladkari tai
sosiaalityontekija ei hae tietoja suoraan
Kanta-palveluista, vaan ne haetaan valmiiksi
hénen kdyttamaansa asiakas- ja
potilastietojarjestelmadn. Kanta-palveluista
tulleet tiedot ovat kuitenkin edelleen
asiakirjamuodossa, jota edelld mainitut
tietojdrjestelmit eivit sellaisenaan kayta.
Tietojen tallentamisessa Kanta-palveluun
saattaa olla viiveitd, jotka johtuvat siitd, ettd
vastuullisen tahon tulee tarkastaa
tallennettavat asiakirjat — viiveet voivat
johtua tydvuoroista, jolloin tarvittava henkilo
ei ole paikalla.
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palveluiden tuottamisessa:
o Sote-data ei liiku kokonaisuudessaan

Tunnistettuja haasteita sosiaali- ja terveys- « Kaytossd olevista tietojérjestelmista pitaa
pystyd siirtdméén vain kansallisten

tietojdrjestelmépalvelujen edellyttamat

12

palveluntuottajien valilla. Toteutettu ja
lainsddddnnolld maaritelty datan siirto ei riita
palvelujérjestelmén toiminnan optimointiin
ja tehostamiseen eika hoitolaitosten
vaatimaan datan tarpeisiin, kun hoidetaan
yhteistd asiakasta.

Tietojarjestelmissa ei valttdmatta ole
asiakkaan/potilaan tilanteeseen ja
hoitoammattilaisen tarpeeseen kehitettyja
yhteenvetondkymid ja hakukoneita, vaan data
on jakaantunut eri nakymiin, joista
ammattilaisen tdytyy ne itse koostaa.
Ammattilaisella ei ole niiden kokoamiseen
hoitotilanteessa aikaa.

Tietoja jatetddn varmuuden vuoksi
ndyttdmattd, koska tietojarjestelmat eivét
pysty erottelemaan sote-tietoja
kayttdoikeuksien mukaisesti.

tiedot siind laajuudessa kuin kansalliset
ratkaisut mahdollistavat tai toisaalta vain
lahete-hoitopalaute-prosessin mukaiset
tiedot.

Tiedon jakaminen moniammatillisessa
tiimitydssa koulun ja hyvinvointialueen
ammattilaisten kesken on saddoksin
sallittua, kun oppilaan etu niin edellyttaa,
mutta kdytdnndssa tietoja ei valttamatta
jaeta piintyneisiin toimintatapoihin vedoten
eikd datan siirtoa ole toteutettu
tietojdrjestelmiin.

Sote-palveluntuottajien ja muiden
viranomaisten (poliisi, syyttdjalaitos,
tuomioistuin) valinen datan siirto sahkoisesti
perustuu joko erillisten sdhkdisten
lomakkeiden téyttdmiseen, faksien kayttoon
tai turvasahkopostiin.

Sote-datan kaytettavyyden ja liikkuvuuden ydinongelmat

¢ Palvelujarjestelman optimointia hoidon tehostamiseksi ja resurssien turvaamiseksi ei voida
tehd3, koska sote-data ei liiku kokonaisuudessaan vaan vain osittain. TAman seurauksena
sote-uudistuksen tavoitteiden saavuttaminen vaikeutuu.

e Sote-dataa ei hyddynneta optimaalisesti ennaltaehkéisyyn, hoidon laadun parantamiseen
tai kustannustehokkuuden ja vaikuttavuuden saavuttamiseksi.

¢ Sote-dataan ei ehdita perehtya, koska data on eri jarjestelmissa ja koontindkymia puuttuu,
jolloin tieto jad huomioimatta hoitopaatoksia tehtaessa.

e Sote-dataa puuttuu, minkd seurauksena tutkimuksia ja hoitoja uusitaan tarpeettomasti.

e Sosiaali- ja terveyspalvelunantajat tekevat turhaa tai ylimaaraista tyota, minka
kaytettavissa oleva laadukas sote-data osoittaisi tarpeettomaksi.

e Sote-data on virheellistd, mutta kayttaja ei valttamatta havaitse virhettd, ja saattaa tehda

virheellisid hoitopaatdksia tai hoitotoimenpiteita.

e Sote-datan kasittelyssa ei hyddynneta uusien teknologioiden kuten tekoalyn tuomia

mahdollisuuksia riittavasti.
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Sote-datan sujuvampi
hyodyntaminen tarjoaa Suomelle

merkittavia etuja

Sote-datan paremmalla hyddyntamisella voidaan parantaa hoidon ja
palvelujen vaikuttavuutta, tehostaa hoitoammattilaisten tyopanosta
seka valttaa turhaa tyota. Suorat kustannussaastot voivat pienentaa
Suomen sosiaali- ja terveydenhuollon ennakoituja kustannuksia

merkittavasti.

Kuva 2. Sote-datan liikkuvuus tuo Suomelle monenlaisia hyotyja.

Hoidon
sujuvuus

5000
hoitajan
ty6panos

Laskkeiden

kayton
kustannusséasto

300 M€

Ty6njaon
kehittamisen
kustannussaasto

70 M€

Hoidon
laatu

Tietojen nykyistd paremmalla hyodyntamiselld
voidaan tuottaa parempaa hoitoa ja ennalta-
ehkdisevid palveluita ihmisille sekd helpottaa
hoitaja- ja ladkaripulaa.

Yksiloille sote-datan parempi hyodyntami-
nen nikyy hoidon saatavuuden ja laadun pa-
rantumisena, kun sote-ammattilaisten tyo-
panosta vapautuu potilashoitoon ja asiakas-
palveluun. Saatavuuden parantumisen lisdksi
tiedon jakaminen hoitoyksikdiden valilla
nopeuttaa palvelujen toteuttamista.

Jotta sote-dataa voidaan siirtda tieto-
jarjestelmien valilla, sen tulee olla yhteensopi-
vaa. Jotta sote-dataa kannattaa siirtaa

1300
laakarin
ty6panos
Ennalta-
ehkaisylla
kustannus-
saasto
4LO0O M€
1000000
sairauspaivaa
vahemman
vuodessa

tietojarjestelmien valilla, sen tulee olla laadu-
kasta ja luotettavaa.

Sote-datan laatu pohjautuu yhden-
mukaiseen tapaan havainnoida ja kirjata kerét-
tava sote-data sekd varmistamalla sen koko
elinkaaren aikainen késittely muuttumattomana
ja ehyend. Téhdn laadunvarmistamiseen on
kaytettdvissd kansainvilisesti hyvaksytyt stan-
dardit.

Sote-datan muodon pitaa sdilya tiedon-
siirrossa samanlaisena lahtojarjestelmassa ja
vastaanottavassa jarjestelmassd. Tama voidaan
toteuttaa madrittdmalla sote-data jo 1ldhto-
jarjestelmissd pohjautuvaksi yhteisiin
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tietomaarityksiin, joita kansainvéliset standar-

dit, luokitukset, koodistot ja sanastot madritta-

vdt. Tiedonsiirrossa vastaanottajalle vilittyy
tieto, mihin maarityksiin siirrettava tieto perus-
tuu.

Sote-datan semanttisen merkityksen tulee
sdilyd tiedon vilittdmisen yhteydessd. Semant-
tinen merkitys tarkoittaa, ettd datan sisdltima
tieto valittyy vastaanottajalle samanlaisena kuin
se on ldhettdjalla. Tahan merkitykseen siséltyy
yksittdisen dataelementin lisiksi my6s se, missa
tilanteessa data on syntynyt ja mihin muihin
asioihin se liittyy. Semanttinen merKkitys sailyy
vain, kun noudatetaan yhteisté tietomallia.
Niin varmistetaan sote-datan yhteensopivuus.

Suomi voi saavuttaa merkittavia terveys-
hyotyja kayttamalld sote-dataa nykyistd parem-
min. Saavutettavia hyotyja ovat muun muassa:
» Ongelmia voidaan tunnistaa ja niihin

puuttua ennaltachkiisevasti. Esimerkiksi
riskiryhmit voidaan tunnistaa tekodlya
hyodyntdamalld ja tarvittavat toimenpiteet
padstddn aloittamaan ajoissa. Myo0s tyossd
kdyvien henkildiden sairauspoissaolot
vahenevit.

« Thmiset saavat hoitoa ja palveluja yhden-
vertaisesti ja hoidon laatu seka saatavuus
paranevat.

 Voidaan kehittad parempia palveluita, lisdta
automaatiota ja hyodyntda uusia inno-
vaatioita, kuten etdpalveluita.

o Ammattitaitoista henkilostod vapautuu
rutiinitehtdvistd hoitotehtéviin ja asiakas-
kohtaamisiin, mika helpottaa hoitaja- ja
ladkaripulaa.

o Sadstoja syntyy lddke-, materiaali- ja tila-
kustannuksissa.

 Laadukas data varmistaa terveysteknologian
tuotteiden kehittdmisen edistden Suomen
vientiteollisuutta.

Sote-datan sujuvalla liikkkuvuudella ja
hyodyntdmiselld ennaltaehkiisyssd, hoito-
toiminnassa sekd hoidon vaikutusten seuran-
nassa voidaan arvioida olevan seuraavia mitat-
tavia hyotyjd. Taustaluvut perustuvat useaan
lahteeseen, muun muassa Suomen viralliseen
tilastoon 2021 (SVT), Kuntien
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elakevakuutuksen ty6voimaennusteeseen 2030
(Keva), Terveydenhuollon menot ja rahoitus
2019 -tilastoaineistoon (THL) ja Kansaneldke-
laitoksen (Kela) Kelasto-tilastotietokantaan.

o Yli1 300 lddkaria vapautuu
hoitotoimintaan.
Suomessa toimii julkisella sektorilla reilut
14 700 laakaria (SVT). Datan liikkuvuudella
saavutettu 40 minuutin sdasto tyopaivan
aikana tehostaa tyopanosta noin 9 prosenttia,
joka voidaan kohdentaa varsinaiseen
hoitotoimintaan.

« Yli 5 000 sairaanhoitajaa vapautuu
hoitotoimintaan.
Suomessa toimii ldhes 56 000 (SV'T) sairaan-
hoitajaa julkisessa terveydenhuollossa. Datan
lilkkkuvuudella saavutettu 40 minuutin sdasto
tyOpdivén aikana tehostaa tydaikaa/tyo-
panosta noin 9 prosenttia, joka voidaan
kohdentaa varsinaiseen hoitotoimintaan.

« Kustannussaastoa syntyy yli 70
miljoonaa euroa vuodessa hoito-
henkilokunnan tydnjakoa kehittamalla.
Suomessa on arvioitu olevan merkittava
sairaanhoitajavaje, joka pahenee tulevalla
vuosikymmenelld hoidon tarpeen kasva-
misen ja hoitajien elakoitymisen takia. Kus-
tannussadstdarvio perustuu tehokkaaseen
dataohjaukseen ja datan saatavuuteen, jossa
osa tehtdvistd voidaan siirtdd ammatti-
ryhmaltd toiselle. Sairaanhoitajille vapautuu
enemman aikaa ydinty6honsd, kun alemman
palkkatason hoitohenkil6sto voi suorittaa
noin 10 prosenttia aiemmin sairaanhoitajilla
olleista tehtdvista.

« Dataan perustuvalla ennaltaehkaisylla
saavutetaan yli 400 miljoonan euron
sadstot vuodessa.

Laadukasta dataa ja tekodlyd hyodyntamalla
voidaan tunnistaa riskiryhmit, tehda tietoon
perustuvia padtelmia ja hoitosuunnitelmia,
seurata potilaiden tilaa ja hoitovastetta seka
ohjata potilaiden omahoitoa. Ennaltaehkaisy
vahentdd kokonaisuudessaan sote-palvelujen
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tarvetta. Taman lisdksi ennaltaehkiisy estda
jo todettujen sairauksien pahenemista ja
auttaa ihmisid parjidméédn paremmin arjes-
saan. Arviolta 2 prosentin tehostuminen
terveydenhoidossa saa aikaan yli

400 miljoonan euron suorat kustannussaastot
- kdytdnnossd tilld summalla saatava pal-
velutuotanto voidaan kohdentaa yha kasva-
vaan sote-palvelutarpeeseen.

Sote-dataan pohjautuvan ennalta-
ehkaisyn vaikutus on yli 1 000 000
sairauspoissaolopaivda vahemman
vuodessa.

Suomessa on yli 2,6 miljoonaa tyossakayvaa
henkil64 ja keskiméardinen poissaolopdivien
mdédrd noin 7 pdivad vuodessa tyontekijad
kohti (Kela). Tama tarkoittaa yli 18 miljoonaa
sairauspoissaolopdivad vuodessa. Sote-dataan
pohjautuvalla ennaltaehkaisylld ja varhaisella
puuttumisella voidaan vihentaa sairaus-
poissaoloja arviolta 6 prosenttia, ja sen las-
kennallinen vaikutus bruttokansan-
tuotteeseen menetetyn tydpanoksen muo-
dossa on yli 400 miljoonaa euroa vuodessa.
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« Kustannussaastoa syntyy yli 300
miljoonaa euroa vuodessa lddke- ja
genomidatan saatavuutta ja
hyodynnettivyytta parantamalla.
Ladkekustannusten médrd on noin
3,8 miljardia euroa vuodessa (THL ja sen
pohjalta tehty ennuste 2022). Keskeiset keinot
ladkekustannusten vihentdmiseen ovat geeni-
tiedon hyddyntdminen ladkityksen vaikut-
tavuuden arvioinnissa ja vaikutukseltaan
turhien ladkkeiden kiyton lopettaminen.
Laakitysvirheiden yksi tekija on puutteellinen
tai virheellinen data sekd huono tiedonvaihto
ja kommunikointi sekd tiedonsiirtoon liit-
tyvit ongelmat. Laadukkaalla datalla voidaan
myos tehostaa lddkitysprosesseja ja pienentdd
vanhentuneiden ladkkeiden maérda seka
ladkehukan kustannuksia.
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Kohti eurooppalaista

edellakavijyytta

Eurooppalainen terveystietoalue luo sisamarkkinat datalle ja
potilastietojarjestelmille seka antaa kansalaisille uusia oikeuksia.
Tavoitteena on, etta terveystietoja voidaan siirtaa sujuvasti yli
maarajojen ja potilastietojarjestelmien valilla tulevaisuudessa.

Euroopan komission asetusehdotus terveys-
tietoalueesta (European Health Data Space,
EHDS) takaa ihmisille padsyn omiin sdhkéisiin
terveystietoihinsa sekd mahdollistaa terveyden-
huollon ammattilaisille laadukkaan ja ajan-
tasaisen datan hoitopéaitosten tekemiseen (ensi-
sijainen kaytto).

Terveystietoalue edesauttaa myos sahkois-
ten tietojen kayttod muihin tarkoituksiin kuten
tutkimukseen, innovointiin ja paatoksentekoon
(toissijainen kaytto). Lisaksi asetusehdotuksen
tavoitteena on parantaa sisimarkkinoiden
toimintaa sahkoisten potilaskertomus-
jarjestelmien ja hyvinvointisovellusten kehitta-
misen, markkinoille saattamisen seké kayton
osalta.

Eurooppalainen terveystietoalue laajentaa
kdytossd olevaa infrastruktuuria, jolla nykyisin
muun muassa Suomi ja Viro vaihtavat sdhkoisia
ladkemaarayksid. Kaikille jasenmaille tulee vel-
vollisuus liittya terveystietojen siirtoon. Sahkoi-
sten lddkemadrdyksien ja potilasyhteenvetojen
lisdksi muun muassa laboratoriotuloksia ja
kuvantamistietoja ryhdytéddn siirtamédn poti-
laan hoidon yhteydessd maiden rajojen yli.

Asetuksessa madritetddn datan yhteen-
toimivuudesta sekd sen vaihtoformaatista. Eu-
rooppalaisella sahkoisten terveystietojen vaih-
toformaatilla tarkoitetaan jasenneltya, yleisesti
kaytettyd ja koneellisesti luettavaa tietojen
esitysmuotoa, joka mahdollistaa henkilo-
kohtaisten sdahkdisten terveystietojen siirron eri
ohjelmistosovellusten, laitteiden ja terveyden-
huollon tarjoajien valilla.

Eurooppalainen terveystietoalue muodos-
taa tutkijoille, innovoijille ja poliittisille

paattdjille yhtenevit kdytannot ja prosessit
sahkoisten terveystietojen luotettavaan ja
turvalliseen hyddyntdmiseen siten, ettd yksityi-
syyden suoja siilyy. Talla halutaan edistaa
uusien lddkkeiden ja hoitojen kehitysta ja
esimerkiksi tekodlyalgoritmien kehitysta.

Jotta tutkimus tuottaisi mahdollisimman
hyvia tuloksia, datan on oltavat laadukasta.
Asetusehdotus asettaa tiukat vaatimukset sote-
palveluntuottajien datalle. Niiden on saatava
hallitsemilleen aineistolle laatu- ja hyodyllisyys-
merkki. Tamén saavuttaminen edellyttas, ettd
data-aineisto on kuvattava ja kuvausten oikeel-
lisuus ja toteutustapa varmistettava.

Asetusehdotus on nyt kevaalld 2023 kasitte-
lyprosessissa sekd Euroopan unionin neuvos-
tossa (ministerineuvosto) ettd Euroopan par-
lamentissa. Ndiden tahojen voidaan odottaa
antavan lausuntonsa ehdotuksesta vield talla
Euroopan parlamentin toimintakaudella eli
kevddseen 2024 mennessd. Taman jilkeen on
vuorossa toimeenpanon suunnittelu ja sithen
liittyvat padtokset. Mikéli asetusehdotus etenee
suotuisasti, sen voimaantuloa voidaan odottaa
vuosina 2025-2026, ja toimeenpanon siirtyma-
ajaksi arvioidaan 2-3 vuotta.

Toissijaisen kdyton vaatimukset vastaavat
monin osin Suomessa jo nyt voimassa olevan
toisiolain vaatimuksia ja kansallisen tietolupa-
viranomaisen, Findatan toimintamallia. Asetus
mahdollistaa jasenmaille yhden tai useamman
tietolupaviranomaisen asettamisen.

STM on asettanut ajalle 1.3.2023-
31.12.2024 ohjausryhmin asetuksen toimeen-
panon kansallista koordinaatiota varten. Ty6 on
haastava ja toimeenpanon koordinaatiota
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varten onkin hyvi laatia tiekartta Suomen

jarjestelmdn muuttamiseksi asetuksen kanssa

yhteensopivaksi.
Ehdotettu asetus terveystietoalueesta tuo

Suomelle seuraavia uusia vaatimuksia:

o Yksilon oikeus omaan dataansa sahkoisessa
muodossa vahintdankin asetuksen maarit-
tdmaissd laajuudessa tulee toteuttaa (Artikla
3, kohta 2).

o Yhteiseurooppalainen tiedonsiirtoformaatti
on otettava kdyttoon ainakin vahimmais-
tietosisallon osalta (Artikla 3, kohta 2).

« Yksilolld on oikeus pyytdd sote-datan haltijaa
toimittamaan hdntd koskeva data valitse-
malleen sote-toimijalle valittomasti ja
maksutta (Artikla 3, kohta 8).

o Terveystietojen kéytto toissijaiseen kaytto-
tarkoitukseen edellyttaa julkisilta toimijoilta
datan laatu- ja hyotymerkkia. Datan laatu
tulee varmistaa ja siihen liittyvat kuvaukset
tehdd tdméan merkin saavuttamiseksi
(Artikla 56).

o Tietoturvalliseksi kdyttoymparistoksi tulee
hyviksya my6s muualla Euroopassa hyvak-
sytty tietoturvallinen kdyttoymparisto
(Artikla 50).

Edellisten uusien vaatimusten lisdksi myos
sahkoisten potilastietojdrjestelmien toimittajille
asetetaan useita vaatimuksia.

Suomella on nyt mahdollisuus merkitta-
vadn edelldkavijan rooliin. Voimme vahvistaa
yksilon oikeuksia madrité terveysdatansa kay-
tostd, parantaa suomalaisen tutkimuksen ase-
maa Euroopassa, ja edistda terveysteknologia-
innovaatioiden vientid olemalla edelldkavijoita
eurooppalaisen terveystietoalueen toteuttami-
sessa.

Keinoja edelldkévijyyden saavuttamiseksi:
» Maddiritellddn ja otetaan kdyttoon yhteis-

eurooppalainen terveysdatan tietomalli.

« Mahdollistetaan terveysdatan tiedonsiirto
yhteiseurooppalaisten maéritysten mukai-
sesti.

« Mahdollistetaan datan anonymisointi ja
pseudonymisointi toteutettavaksi myos
Findatan ulkopuolella tietoturvallisissa
kayttoymparistdissa ja kansallisen viran-
omaisen valvonnassa.
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Seitseman suositusta Suomelle

Suositukset sisaltavat useita toimenpiteita sote-datasta saatavien
terveyshyotyjen maksimoimiseen, yksiloille tuotettavien palvelujen
sujuvoittamiseen, sote-ammattilaisten tyoskentelyedellytysten
parantamiseen seka kansallisen tason ohjaukseen.

Kuva 3. Seitseman suositusta kohdealueittain, esimerkkina terveydenhuolto.

Yksilon paasya
omiin tietoihinsa on
helpotettava

Keraa ja kirjaa
sujuvasti kerran,
kayta usein

Potilaan kohtaaminen

— data-alkiot syntyvat
— potilaan hoitopolku

Laatua tulee
parantaa

Yksilokeskeiset
tietomallit tulee
ottaa kdyttoon

Tekoalyn kaytto
mahdollistettava ja
tehtava velvoittavaksi

Toimintayksikko
— asiakirjat syntyvit [ ama | o [ a2 |
DATA [(pata ] DATA DATA
DATA DATA
L | | |
Palveluntuottaja v . . -
= Potilasrekisteri
aa —terveydenhuolto
[ 1
Henkiléstorekisteri
—tyontekijat
[
Talousjarjestelmat
— organisaatio, tilikartta, kustannukset
Vastuualue
Kolme tietovarantoa

Kansallinen
ohjausmalli on
uudistettava

Rahoitusta tulee
suunnata suositusten
toteuttamiseen

jokaiselle yhteisty6alueelle

—optimaalinen hoito ja resurssien kaytté
—vaikuttavuuden arviointi ja johtaminen
—tybnjako

Kansalliset toimijat

Potilaiden hoito — openEHR
Potilashoidon vaikuttavuus - OMOP

Palveluntuottajien resurssit

Kansalliset
tietojarjestelmépalvelut g™ oo
DATA
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Suomi voi parantaa sote-datan saatavuutta,
tuottaa parempaa hoitoa ja hillitd kustannuksia
toteuttamalla seuraavat toimenpiteet:

1. Yksilon paasya omaan
sote-dataan on helpotettava.

Oikeus omaan dataan voidaan rinnastaa digi-
taalisen ajan perus- tai ihmisoikeudeksi. Sote-
sektorilla tdma tarkoittaa yksilon oikeutta
paasta kisiksi omiin sosiaali- ja terveys-
tietoihinsa. Konkreettisesti tima tarkoittaa:

o Yksilolle tulee antaa padsy hdntd koskevaan
tosiaikaiseen dataan esimerkiksi asiakas-
portaalin tai -sovelluksen kautta.

o Yksilostd kerdtty data tulee olla helposti
saatavilla sahkoisessd, koneluettavassa
muodossa noudattaen yleisesti tunnettua,
kansainvilistd tietomallia ja standardia.

Palveluntuottajien on syyta ottaa tima
periaate huomioon tietoarkkitehtuurissaan ja
sitd on tuettava kansallisessa sote-tietoarkkiteh-
tuurissa. Terveystietojen osalta vastaava peri-
aate on kirjattu my6s ehdotukseen euroop-
palaisesta terveystietoalueesta.

2. Periaate "keraa ja kirjaa
sujuvasti kerran, kayta usein”
tulee ottaa kdayttoon.

Sote-datan kadytettavyyttd ja liikkuvuutta voi-
daan parantaa “kerad ja kirjaa sujuvasti vain
kerran” -periaatteella, jota kaikkien palvelun-
antajien tulee noudattaa. Periaate tulee toteut-
taa jokaisen palvelunantajan tietoarkkitehtuu-
rissa sekd kansallisessa sote-tietoarkkitehtuu-
rissa.
Terveydenhuollon tietojérjestelmét on
rakennettava sellaisiksi, ettd
o yksilod koskeva muuttumaton tieto keratdan
ja kirjataan vain kerran, ilman uusinta-
kerdysta tai -kirjausta
« tiedon kirjaaminen ja kdytt6 on ammat-
tilaisten kannalta sujuvaa sisaltden seka
rakenteista ettd vapaamuotoista tekstia
sopivassa suhteessa
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o palveluiden kidytettavyyteen ja kdytettavyys-
testaukseen kiinnitetddn erityista huomiota
jarjestelmid uudistettaessa ja kehitettdessa

« tekodlyn mahdollisuudet huomioidaan,
esimerkkind sanelujen purkaminen rakentei-
seksi ja vapaamuotoiseksi tekstiksi

o kirjattu data saadaan ilman lisatoimenpiteita
tarvittaessa toissijaiseen kayttoon.

3. Sote-datan laatua tulee
parantaa.

Laadukas sote-data on edellytys sen tehokkaalle
hy6édyntdmiselle. Tama edellyttdd datan laadun
varmistamista sen syntymisestd tallentamiseen,
valittimiseen ja vastaanottamiseen asti. Tama
mahdollistaa, ettd data on riittdvdn kattavaa ja
sisallollisesti ymmarrettidvaa kayttajille. Datan
laadun varmistaminen asettaa jérjestelma-
vaatimuksia sote-palveluiden kansallisille tieto-
jarjestelméapalveluiden tuottajille.

Kaikkien sote-palveluntuottajien, jotka
luovat dataa kirjaamalla sité asiakas- ja potilas-
tietojdrjestelmiin tai hyodyntavit toisten luo-
maa dataa tietojdrjestelmissdén, on otettava
kayttoon yhtendiset datan laadunhallinnan
mekanismit. Tamdn vaatimuksen tulee koskea
my0s Terveyden ja hyvinvoinnin laitosta (THL)
ja Kelaa kansallisten tietojdrjestelmapalvelujen
osalta.

Datan laadun varmistamiseksi tarvittavat
laadunhallintamekanismit on kuvattu
International Organization for Standardization
(ISO) standardeissa ISO9001 (Quality
Management Systems), ISO8000 (Data Quality)
ja 1SO27001 (Information Security
Management Systems). Ndiden standardien
toteuttamista ja kdyttod valvotaan sertifiointi-
prosessien avulla.

Julkisen sektorin sote-toimijoiden tulee
my0s sertifioida laatujarjestelménsé sote-datan
toissijaista kayttod varten. Organisaatioiden on
hankittava Euroopan terveystietoaluetta koske-
van asetusehdotuksen mukainen laatu- ja
hyotymerkki, jota tarvitaan sote-datan hyodyn-
tdmiseen toissijaiseen kayttoon. Tama merkki
edellyttda tarkkaa kuvausta datan sisdllosta,
syntymisestd ja sen kaytosta.
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4. Yksilokeskeiset, kansainviliset

tietomallit tulee ottaa kayttoon.

Sote-palvelunantajien tulee ottaa kayttoonsa
kansainviliset ja kansallisesti yhdenmukaiset
tietomallit, joista toinen on hoitoa ja toinen
tutkimusta varten. Kun tietomalli ja sithen
liittyvat tiedonsiirtomadritykset ovat kunnossa,
sote-dataa voidaan siirtdd suoraan palvelun-
tarjoajalta toiselle kahdenvilisesti, jos kaytto-
oikeudet sen sallivat. Samalla tima mahdollis-
taa datan liikkkuvuuden koko EU:n alueella
siirryttdessd kohti EU:n terveystietoaluetta.

Tietojdrjestelmien toimittajat paattavat
sote-palveluntuottajien kdyttimien tieto-
jarjestelmien sisdisestd rakenteesta.
Tietojérjestelmien on kuitenkin pystyttava valit-
tdmédn ja vastaanottamaan sisiltdméansd data
yhteisiin kansallisiin ja kansainvilisiin tieto-
malliméarityksiin perustuviin tietovarantoihin.

Tietovarantojen rajapintojen eli tiedon
tallentamis- ja lukumekanismien tulee olla
avoimia ja noudattaa kansainvélisid sanoma-
madrityksid. Kansalliset sasnomamaaritykset
tulee harmonisoida ja yhdenmukaistaa palve-
luntuottajien vélilld ja siten mahdollistaa yhte-
ndiset kirjaamiskédytannot jarjestelmista riip-
pumattomasti. Myds kotimaisten terveys-
teknologiatuotteiden vienti ja ulkomaisten
ohjelmistojen kéyttoonotto Suomessa helpottu-
vat, kun niissd noudatetaan yhteistd kansallista
ja kansainvalisté tietomallia. Samalla véltetdan
toimittajaloukku eli riippuvuus yhden toimitta-
jan jarjestelmasta.

OpenEHR-tietomalli on laajasti kaytetty,
avoimen lihdekoodin standardi terveyden-
huollon tietojarjestelmille, joka olisi hyva
vaihtoehto otettavaksi kansalliseen kayttoon.
Malli on yleisesti kdytossd Euroopassa ja muun
muassa Ruotsissa julkaistiin 14.4.2023 tieto-
pyyntd openEHR:n kdyttdonottoon tarvittavista
ratkaisuista, joka kattaisi 2/3 Ruotsin vdestosta.

Hoidon ja palveluiden vaikuttavuus-
tutkimusta varten tulee ottaa kayttoon sithen
kehitetty OMOP-tietomalli. Tutkimukseen
tarkoitettua kattavaa ja avointa kansainvalista
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OMOP-tietomallia kdytetdan jo laajasti ladke-
tutkimuksissa, ladkkeiden vaikutusten
seurannassa Euroopan lddkevirastossa ja myds
Suomessa. Taman mallin kéyttéonotto tulee
varmistaa yhdenmukaisesti kaikilla hyvin-
vointialueilla. Tiedon tulee voida siirtya tieto-
varannosta toiseen myds tietomallin osa-
joukkona noudattaen tunnettua sanoman-
vdlitysmekanismia.

Nykyisten tiedonsiirtomekanismien rin-
nalle tulee ottaa HL7 FHIR -sanomanvilitys-
mekanismi, jonka kansainvilinen kaytto lisdan-
tyy voimakkaasti. Suomen kansalliset tieto-
jarjestelmapalvelut hydodyntévit tdtd sanoma-
maadritysta hyvinvointisovellusten vilittdméan
datan osalta jo nyt. Kyvykkait integraatiotyo-
vdlineet pystyvit myds automaattisesti tuotta-
maan OMOP- ja openEHR-mallien tietokenttia.

Kansallisista madrityksista vastaa THL
yhteistyossa hyvinvointialueiden kanssa.

5. Lainsadadannon tulee mahdollis-
taa tekoalyn kaytto ja tehtava se
velvoittavaksi.

Tekoilya kaytetadn nykyisin laajasti potilaiden
hoidossa esimerkiksi rontgenkuvien analysoin-
nissa. Tekodlyn kéyttaminen sosiaali- ja tervey-
denhuollossa on mahdollistettava potilashoidon
lisdksi my0os ennaltachkdisyssd, riskiryhmien
tunnistamisessa ja potilaskohorttien analysoin-
nissa. Tekodlyn kaytt6 on keskeinen tekninen
apuviline, jolla pyritddn tehostamaan ja suju-
voittamaan laadukasta hoitoa seké alentamaan
sen aiheuttamia kustannuksia, turvaamaan
ammattitaitoisen henkil6ston saatavuutta seka
parantamaan kansalaisten hyvinvointia.
Apulaistietosuojavaltuutettu toteaa paatok-
sessddn (6482/186/2020), etta tekodlyn kaytto
on terveydenhuollossa mahdollista, mutta
menettelyn tulee olla sdddelty EU:n jasenvaltion
lainsdddanndssa. Tarvittava lainsdddantotyo
tekodlyn kdyton mahdollistamiseksi ennalta-
ehkdisyssa, riskiryhmien tunnistamisessa ja
potilaskohorttien analysoinnissa tulisi kdynnis-
tad viivytyksettd STM:n johdolla. Laki-
muutoksen perusteluina ovat ennaltaehkaisyn
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yksilollinen ja kansanterveydellinen yleinen etu

sekd kustannusvaikuttavuus.

Tekodlyn kaytto vdestotasolla sairauksien
ennaltaehkdisyssa vaatii esimerkiksi Asiakas-
tietolain tai jonkun muun kansallisesti sovellet-
tavaksi tulevan lain muuttamista. Tdima mah-
dollistaa potilaiden ja paljon palveluja tarvitse-
vien asiakkaiden erottelun isosta tietojoukosta.

STM seuraa ja ohjaa hyvinvointialueita
sadnnollisesti. Sen ohjauksessa kukin alue on
velvoitettava ottamaan tekodly kayttoon vii-
veettd seuraaviin tehtdviin:

» tekodlypohjainen seuranta riskiryhmien
tunnistamiseen, ennaltaehkaisyyn ja
varhaisen puuttumisen toteuttamiseen

« tekodlypohjainen pitkdaikaissairaiden
hoitotasapainon seuranta ja palvelu-
jarjestelmén automaattinen hélytys
lisdseurantaan ja hoidon tehostamiseen.

6. Sosiaali- ja terveydenhuollossa
syntyvan datan kansallinen
ohjausmalli on uudistettava.

Téassd kuvattujen suositusten kayttoonotto edel-
lyttad kansallista ohjausta. Keskeiset ohjaus-
tahot tdlld hetkelld ovat STM, THL, Kela seka
kukin sosiaali- ja terveyspalvelujen palvelun-
tuottaja omalta osaltaan. Uutena ohjaus-
rakenteena tuodaan yhteistyoalueittain tapah-
tuva ohjaus.

Sosiaali- ja terveydenhuollon tieto-
teknisessd kansallisessa ohjausmallissa STM ja
THL madrittavat kansallisen kokonaisarkki-
tehtuurin yhteisty6ssd palveluntuottajien ja
muiden alan toimijoiden kanssa. Nama maari-
tykset luovat raamit eri toimijoiden vilisille
suhteille ja organisaatioiden rooleille. Viisi
yhteistyoaluetta johtaa hyvinvointialueiden
valistd yhteistoimintaa ja yhteisten ratkaisujen
16ytamistd. 21 hyvinvointialuetta paittdd puo-
lestaan alueensa sisdisistd ratkaisuista ja toi-
meenpanee kansalliset ja yhteistydalueilta
tulevat maaritykset osin sisdisind toimintoina,
osin yhteisyritysten (in-house-yritykset) ja osin
markkinoiden tarjoamien ratkaisuiden kautta.

Kansallisen ohjauksen uudistaminen koos-
tuu kolmesta tasosta:
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a) Kansallisten tietojarjestelmapalvelui-
den ohjaus uudistetaan.

Kansallista ohjausrakennetta on selkeytettdva
siten, ettd kansallisten tietojarjestelma-
palveluiden kehittimisen ohjauksesta seka sen
rahoituksesta vastaa THL ja budjettirahoitus
kanavoidaan laitokselle osoitetun rahoituksen
kautta kansallisten tietojarjestelmapalveluiden
kehittdmiseen. STM:n suora operatiivinen
ohjaus siirretdan THL:lle.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitosta ohjaa
STM ministerién ja laitoksen valiselld tulos-
sopimuksella. Tulossopimus maarittia laitoksen
kaytettdvissd olevan, tulossopimuksen tavoittei-
den toteuttamiseen kéytettavan rahoituksen.

b) Kansallisten palveluiden tuottamisvas-
tuu siirretaan uudelle vastuutaholle.

Kela, on eduskunnan alainen laitos ja sen toi-
mintaa maarittaa Kela-laki (Laki
Kansanelakelaitoksesta). Taman lisdksi sosiaali-
ja terveydenhuollon kansallisista tietojérjestel-
mépalveluista ja Kelan vastuista siind sdddetdan
muun muassa Asiakastietolaissa.

Kelan rooli tietojédrjestelmétoimittajana oli
perusteltu 2000-luvun alussa kuntapohjaisessa
sote-rakenteessa. Sote-uudistuksen jalkeen ja
siirryttdessd kohti tdmén tyopaperin suosituk-
sia, yhteisid tietomalleja, parempaa datan
laatua ja tiedonvilitystd suoraan hyvinvointi-
alueiden vililld, tulisi my6s kansallisten tieto-
jarjestelmépalvelujen tuottamisen rakennetta
tarkastella.

Kansallisten tietojarjestelmépalveluiden
tuottaminen pitdisi siirtad Kelalta uudelle
taholle. Télle laaditaan kannustimet palvelun
laadun ja kustannustehokkuuden toteuttami-
seen. Toiminnallisesta sisdllostd madraavat THL
yhdessa sote-palveluntuottajien kanssa. Tuot-
tamisvastuun siirrossa myos ndissé tehtévissa
olevat henkilot seki tietotekniset ratkaisut
siirtyvat uudelle toimijalle. Vaihtoehtoisia
tuottajatahoja ovat:

« uusi erityistehtdvéyhtio, jonka osakkaita ovat
ja ohjauksesta vastaavat THL seka julkiset
sote-palveluntuottajat
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o THL, jonka sisdiseen rakenteeseen uusi
toimija sijoitetaan itsendisend viranomaisena
vastaavasti kuin Findata

« DigiFinland.

c) Hyvinvointialueiden palvelut yhden-
mukaistetaan ja kustannustaso harmoni-
soidaan hyodyntamalla viidelle yhteis-
tydalueelle rakennettavia tietovarantoja.
Hyvinvointialueilla on kustannuseroja eri pal-
velukokonaisuuksissa suhteessa toisiinsa, jotka
johtuvat osin alueellisista mutta myos toimin-
nallisista eroista. Osa hyvinvointialueista tuot-
taa samat hoito- ja palvelutulokset kalliimmilla
kustannuksilla kuin toiset.

Sosiaali- ja terveydenhuollon kustannus-
nousun taittamiseksi tai hillitsemiseksi ohjaus-
mallia péivitetddn dataa hyodyntamalld. Yhteis-
tyoalueittain toteutettava ohjausmalli koostuu
seuraavista osa-alueista:

Kullekin viidelle yhteistyalueelle rakenne-
taan kolme tietovarantoa:

« Ensimmiiseen tietovarantoon kuvataan koko
yhteistyoalueella toteutettu hoito ja palvelu
yksilokeskeisesti yhteisen tietomallin mukaan
(openEHR).

o OpenEHR-mallin rinnalle toteutetaan toinen
tietovaranto, joka kuvaa samoja koko-
naisuuksia mutta rakenteellisesti sellaisessa
muodossa, jossa hoidon vaikuttavuutta
voidaan arvioida ja kehittad (OMOP-
tietomalli).

o Taman lisaksi kullekin yhteistyoalueelle
luodaan yhdenmukainen tietovaranto
kuvaamaan kaytettédvissd olevia resursseja:
henkilosto, tilat, laitteet, ladkkeet, korvaukset
ja muut tarvittavat resurssiryhmat.

Yhteistyoalueille muodostetaan toiminnan
ohjausryhmd, jonka vastuulla on toiminnan
yhdenmukaistaminen, resurssien yhteiskaytto
ja sujuvien palvelupolkujen varmistaminen
asiakkaille sekd tarvittavien toiminnallisten
muutosten lapivienti.

Toiminnan ohjausryhma pohjaa kustan-
nusvaikutusten arvioinneissaan THL:n teke-
mddn arviointityéhon. Ohjausryhmain jasenet
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koostuvat riittdvan paatantivallan omaavista

johtajista kultakin hyvinvointialueelta seka

STM:std ja THL:sta.

Toiminnallisista muutoksista sovitaan
vuosittain STM:n ohjaus- ja arviointineuvotte-
lujen yhteydessa ja ne kattavat sekd muutosten
rahoitustarpeen ettd muutoksille varattavan
ajan. Hyvinvointialueet vastaavat hoidon ja
palveluiden laatutason sdilyttamisestd muutos-
ten yhteydessa.

Yhteistyoalueittain toteutettavan mallin
edellytyksia ovat:

o Data on laadukasta.

« Yhteiset tietomallit otetaan kiyttoon.

 Toiminnasta vastaavat osapuolet kayttavat
yhteisia tietovarantoja.

o Data liikkuu vapaasti yhteistyoalueella
toiminnan ja hoitoprosessien kehittdmista
varten.

« Tyonjaosta hyvinvointialueiden kesken
sovitaan yhteistyoalueiden sisalla.

« Kansallinen rahoitus on yhdenmukainen ja
se kohdentuu yhteisty6alueille toiminnan
kehittimisen mukaan.

» Hoidon kustannusvaikuttavuuden
kehittimisesta yhteistyoalueella sdddetdan
lailla.

Tulevaisuudessa Suomen on myos madritel-
tavé digiterveysviranomainen toteuttamaan
terveystietoaluetta koskevassa asetuksessa
madriteltyja tehtdvid, jotka ovat kansallisen ja
EU-toiminnan rajapinnassa. Viranomainen
voidaan mdadritelld joko kayttamalld nykyisid
toimijoita tai luomalla erillinen toimija, kuten
useissa verrokkimaissa (esim. Ruotsin
e-Hialsomyndigheten).

7- Rahoitusta tulee suunnata suosi-
tusten toteuttamiseen.

STM ohjaa kansallisten toimijoiden sote-
palvelujen jarjestamistd ja tuottamista. Sen
myo6ntamat rahoitukset sote-palveluntuottajille
ja THL:lle seki kansallisiin tietojérjestelma-
palveluihin tulee suunnata osaltaan datan laa-
dun parantamiseen kansainvilisten standardien
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mukaisesti sekd yhteisen tietomallin kiyttoon-
ottoon, tekniseen infrastruktuuriin ja yllapitoon
yhteistoiminnallisuuden varmistamiseksi.

Mikali uudistusten tavoitteena on myds
kansainvilistyminen terveysteknologian tai
niihin liittyvien innovaatioiden osalta, tulee
STM:n suorat avustukset ohjata Business
Finlandin kautta siten, ettd uusille jarjestelmille
ja palveluille on omistaja, joka tahtad myos
kansainviliseen myyntiin.

Business Finlandin rahoituksen tulisi kattaa
my0s julkisten sote-toimijoiden ja yritysten
muodostamien ekosysteemien kasvattaminen,
kansainvilistyminen sekd TKI-toiminta inno-
vaatioiden, tuotteiden ja palvelujen synnyttimi-
seksi Suomessa.
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Kansallisesti suunnattujen rahoitus-
ohjelmien tukemana Suomi voi uudistaa toi-
mintatapojaan sekd ottaa uusia ratkaisuja
kayttoon ja siten sdilyttdd ja vahvistaa edella-
kavijyyttadn. Rahoituksen edellytyksena tulee
olla myds uudistusten vaikutusten mittaus ja
todentaminen.

Edelldkavijyys nostaa Suomen tietoteknisen
ympaériston tasolle, jota muut maat vasta tavoit-
televat. Tama tarkoittaa, ettd maatamme, tutki-
mus- ja innovaatiotoimintaamme sekd yri-
tyksidmme haetaan mukaan kansainvilisiin
kumppanuuksiin. Tdima tuo mukanaan erityis-
osaamista, tyopaikkoja, yrityksille menestysta
kansainvilisilla markkinoilla seka ulkomaisten
yritysten investointeja Suomeen.
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Sanasto

Anonymisointi

Prosessi, jossa tietoja muutetaan niin, ettd kukaan, rekisterinpitdja mukaan lukien, ei pysty tunnista-
maan henkil64, johon tiedot liittyvit suorasti tai epasuorasti.

Data-avaruus; tietoalue

Yhteisesti sovittujen periaatteiden ja pelisidntéjen muodostama kokonaisuus, joka on tarkoitettu
datan jakamiseen ja vaihtoon tietylld toimialalla tai toimialojen vililla. Terveystietojen yhteydessa
kdytetddn data-avaruuden (ruots. dataomrade) ohella kasitettd tietoalue.

Pseudonymisointi

Prosessi, jossa tietoja kdsitellddn niin, ettd niitd ei voida endd yhdistaa tiettyyn henkil6on ilman lisa-
tietoja. Lisdtiedot taytyy siilyttdd huolellisesti erillidn henkilotiedoista.

Terveysdata

Terveysdatalla tarkoitetaan terveystietoa eli henkilon fyysiseen tai psyykkiseen terveyteen liittyvid
henkil6tietoja, mukaan lukien tiedot terveyspalvelujen tarjoamisesta, jotka ilmaisevat hinen
terveydentilansa.

Terveysdatan toisiokdytto

Sosiaali- ja terveystietojen toissijainen kaytto (toisiokdytto) tarkoittaa, ettd sosiaali- ja terveyden-
huollon toiminnassa syntyneitd asiakas- ja rekisteritietoja kdytetadn muussa kuin ensisijaisessa
kayttotarkoituksessa, jonka vuoksi ne on alun perin tallennettu. Toisiolaissa sdddetyt toissijaiset
kayttotarkoitukset ovat: tieteellinen tutkimus, tilastointi, kehittamis- ja innovaatiotoiminta, viran-
omaisohjaus ja -valvonta, viranomaisten suunnittelu- ja selvitystehtivd, opetus ja tietojohtaminen.

Ontologiat, joilla kuvataan sote-datan kasitteet ja niiden valiset
suhteet

ATC (Anatomical Therapeutic Chemical Classification System) on ladkkeiden kansainvilinen
nimikkeisto.
ICD (International Classification of Diseases) on kansainvilinen sairauksien ja terveysongelmien

luokitusjdrjestelma.

LOINC (Logical Observation Identifiers Names and Codes) kuvaa laboratoriotesteja ja mittaus-
tuloksia.

SNOMED CT (Systematized Nomenclature of Medicine Clinical Terms) on laajasti kédytetty
kasitteisto terveydenhuollon tietojarjestelmissa.
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Tiedonsiirtomuotoja

CDA -standardi (Clinical Document Architecture) mairittelee terveysasiakirjojen rakenteen ja
tiedonvaihdon terveydenhuollossa.

DICOM-standardi (Digital Imaging and Communications in Medicine) méairittelee kuvien
tallennus- ja jakamisprotokollat terveydenhuollossa.

HL7-standardi (Health Level Seven) madrittelee viestintdprotokollat ja tiedonvaihdon rakenteen
terveydenhuollon jarjestelmissa.

HL7 FHIR (Fast Healthcare Interoperability Resources) on terveydenhuollon tietojirjestelmien
rajapintastandardi, joka mahdollistaa terveysdatan jakamisen ja integroinnin eri jarjestelmien valilla.

OVT/XML. OVT (Organisaation verkkolasku- ja tiedonsiirtopalvelu) on Suomessa kaytetty sahkoi-
nen laskutusjdrjestelma, joka mahdollistaa yritysten vélisen verkkolaskutuksen ja tiedonsiirron.
XML (Extensible Markup Language) on merkintékieli, jota kdytetddn tietojen tallentamiseen ja siir-
tamiseen verkossa. XML tukee monipuolista tietojen kasittelya ja jakamista sekd mahdollistaa tiedon
esittamisen strukturoidussa muodossa. OVT-palvelussa XML on yksi kdytetyista tiedonsiirtotavoista.

XDS-standardi (Cross-Enterprise Document Sharing) méarittelee dokumenttien jakamisen ja
16ytamisen eri terveydenhuollon organisaatioiden valilla.

Yhteensopivuus

Semanttinen yhteensopivuus tarkoittaa, ettd kahden tai useamman tietojarjestelman vililld on
sovittu yhteisesti kdytettdvastd merkityksellisestd (semanttisesta) tiedon esitystavasta. Semanttisesti
yhteensopivat tietojarjestelmédt ymmartdvit saman kisitteen samalla tavalla, vaikka niiden tekniset
yksityiskohdat saattavat olla erilaiset.

Tietojarjestelmien tekninen yhteensopivuus tarkoittaa sitd, ettd eri tietojarjestelmat voivat
kommunikoida keskendin ja jakaa tietoa tehokkaasti ja virheettomasti. Tdma tarkoittaa sitd, ettd
jarjestelmat ovat yhteensopivia teknisesti, eli niiden kayttamat tiedon esitystavat, tiedon tallennus-
muodot ja ohjelmointirajapinnat ovat yhteensopivia keskendin.

Tietomallit

OHDSI (Observational Health Data Sciences and Informatics) on avoin yhteisd, jonka tavoitteena
on edistda terveydenhuollon tiedon tieteellistd kayttod ja kehittad avoimia standardeja terveyden-
huollon tiedonhallinnalle. OHDSI-yhteisé on kehittanyt OMOP (Observational Medical Outcomes
Partnership) Common Data Model (CDM), joka on yksi tunnetuimmista avoimista terveysdatan
tietomalleista. OMOP CDM on suunniteltu tukemaan lddketieteellisten havaintotutkimusten toteu-
tusta ja analysointia suurten potilasaineistojen avulla.

openEHR on avoimen lihdekoodin standardi terveydenhuollon tietojérjestelmien tietomallien
kehittimiseen. OpenEHR-yhteiso koostuu eri alojen asiantuntijoista, kuten kliinikoista, tieto-
jarjestelmien kehittéjistd, akateemisista tutkijoista ja terveydenhuollon toimittajista. Sen kehittdmi-
sestd vastaa kansainvdlinen openEHR-sditi6 (The openEHR Foundation).
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Liite 1: Selvityksen vaiheet

Selvitysty6 koostui kolmesta vaiheesta:

1 Aluksi kerittiin palautetta ja ndkemyksid sote-datan liikkuvuuden nykyisestd toteuttamisesta ja
haasteista haastattelemalla yli 20 alan asiantuntijaa. Lisdksi kaytiin lapi kotimaista ja EU-lain-
sdadantod seka aiheeseen liittyvdd muuta dokumentaatiota.

2 Seuraavaksi havainnot kirjattiin selvityksen luonnosversioon, jonka siséllostd keskusteltiin tar-
kemmin useiden aihepiirin asiantuntijoiden kanssa. Sote-datan liikkuvuuden ja kéytettavyyden
parantamisen vaikutuksia arvioitiin kirjallisuudesta saatavilla malleilla.

3 Lopuksi laadittiin suositukset sote-datan liikkuvuuden parantamiseksi ja hyddyntdmiseksi seké
arvioitiin saavutettavissa olevia hyotyja. Asiantuntijoilta saatiin palautetta ja kommentteja tyohon.
Tyopaperi ja sen suositukset ovat kirjoittajan ja Sitran eivdtka valttamatta heijasta asiantuntijoiden
nidkemyksia.

Haastatellut asiantuntijat

Kaisa-Liisa Harjapdi, Esko Systems Oy
Marko Kaukonen, BCB Medical Oy
Anni Kaukoranta, TEM

Mika Kiviaho, TietoEvry Oyj

Janne Korhonen, InterSystems

Pirkko Kortekangas, UNA Oy

Jukka Lahesmaa, STM

Kari-Mikael Markkanen, KMM Consulting Oy
Juha Muinonen, HUS-yhtyma

Virpi Pelto, BCB Medical Oy

Hanna Pohjonen, Rosalieco Oy

Sari Raassina, Hyvil Oy

Juha Rannanheimo, UNA Oy

Kalle Reivild, InterSystems

Mikael Rinnetmiki, Sensotrend Oy
Mikko Rotonen, HUS-yhtyma

Sirpa Soini, THL

Juha Sorri, 2M-IT Oy

Sirpa Tammisuo, Espoon kaupunki
Matias Tolppanen, Helsingin yliopisto
Tapio Véyrynen, LL erikoisladkari

Selvityksen aiheita kisiteltiin 15.-17.3.2023 SoTe ICT Instituutti ry:n seminaarissa Jyvaskyldssa. Sote
ICT Instituutin puheenjohtajana toimii Ari-Pekka Paananen Keski-Suomen hyvinvointialueelta.
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Liite 2: Sote~-datan liikkkumisen
oikeudelliset perusteet

Lakia sosiaali- ja terveydenhuollon asiakas-
tietojen kisittelystid (Asiakastietolaki) muutet-
tiin kevaalla 2023 ja se kokosi asiakastiedon
kasittelyyn liittyviat periaatteet yhteen lakiin.

Terveydenhuollon yksikoissd, missé potilas
on hoidossa, voidaan kasitelld sinne tallennet-
tuja hoidon toteuttamisen kannalta valttimatto-
mid terveystietoja. Vastaavasti sosiaalihuollon
toimintayksikoissa voidaan kisitelld sosiaali-
huollon toteuttamisen kannalta valttimattomia
sosiaalihuollon tietoja.

Asiakastietolaissa todetaan, ettd sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakastiedot ovat pysyvasti
salassa pidettdvid. Tastd voidaan poiketa asiak-
kaan suostumuksella tai jos siitd on erikseen
laissa madritelty. Asiakastietojen kisittelyn on
perustuttava ammattihenkilon ty6tehtdvaan ja
annettavaan palveluun ja kayttooikeus koskee
vain palvelun tuottamisessa tarvittavia valtta-
méttomia tietoja. THL antaa madraykset
asiakasasiakirjojen tietorakenteista ja -sisal-
16istd sekd tietorakenteissa valtakunnallisesti
hy6dynnettavistd koodistoista.

Kansallisista tietojérjestelmépalveluista
vastaa Kela. Nama tietojarjestelmapalvelut ovat
edelleen kehitysvaiheessa ja asiakastietolain
siirtymdsdannokset vaiheistavat aikataulun
erilaisten datakokonaisuuksien kayttéonotolle
aina vuoteen 2029 asti.

STM:n vastuulle kuuluu “sosiaali- ja tervey-
denhuollon asiakastiedon sdhkoisen kasittelyn
ja siihen liittyvén tiedonhallinnan yleinen
suunnittelu, ohjaus ja valvonta sekd padtoksen-
teko merkittidvien tiedonhallintahankkeiden
kokonaisrahoituksesta”

Liséksi “sosiaali- ja terveysalan lupa- ja
valvontavirasto sekd aluehallintovirasto toimi-
alueellaan ohjaavat ja valvovat niille siddetyn
toimivallan mukaisesti” asiakastietolain nou-
dattamista.

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
(Potilaslaki) madrittaa, ettd potilaan
asiakirjatietoihin siséltyva tietoja ei saa antaa
sivulliselle ilman potilaan kirjallista suostu-
musta. Lain mukaan potilasasiakirjoihin sisél-
tyvid tietoja saadaan antaa tutkimuksen ja
hoidon jarjestamiseksi toiselle terveyden-
huollon yksikélle tai ammattihenkilolle seka
yhteenveto annetusta hoidosta hinet ldhetta-
neelle yksilolle potilaan suostumuksen mukai-
sesti. Vélttamattomid potilastietoja voidaan
antaa myos hoidon toteuttamiseksi, jos poti-
laalla ei ole mielenterveydenhiirion, kehitys-
vammaisuuden tai vastaavan syyn takia
edellytyksid suostumuksen antamiseen.

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta
ja oikeuksista (Asiakaslaki) maarittaa, ettd
kyseiset asiakasasiakirjat ovat salassa pidettavia
ja niistd saa antaa tietoja vain asiakkaan nimen-
omaisella suostumuksella tai niin kuin laissa
erikseen sdddetdan.

Asiakkaan tahdonilmaisu hdnté koskeviin
tietoihin toteutetaan asiakastietolain mukai-
sella luovutusluvalla tai ndiden tietojen kaisitte-
lyn kiellolla. Asiakkaan suostumukset, luovu-
tusluvat ja kiellot talletetaan kansallisten tieto-
jarjestelmapalveluiden tahdonilmaisupalveluun.

Asiakastietolain mukaisesti sosiaali- ja
terveystietojen tiedonsaantioikeus toteutetaan
ensisijaisesti valtakunnallisten tietojarjestelma-
palveluiden vilityksella. Jos tiedonsaantioike-
utta ei ole mahdollista toteuttaa valta-
kunnallisten tietojarjestelmapalveluiden vali-
tykselld, voidaan se toteuttaa muulla tavoin.

Sosiaali- ja terveysministerion asetus
kayttooikeudesta asiakastietoon maarittas,
mité tietoja sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattihenkil6t ja muut asiakastietoja kasitte-
levit henkil6t tyotehtdviensd ja annettavan
palvelun perusteella saavat enintddn kayttaa.
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Asiakastietolain mukaan asiakkaalla on
oikeus saada asiakastietojensa ja hyvinvointi-
tietojensa kisittelyyn liittyvien oikeuksien
selvittamistd tai toteuttamista varten tietoja
palveluantajalta.

Potilaslain mukaan potilaalle on annettava
selvitys hdnen terveydentilastaan, hoidon mer-
kityksestd, eri hoitovaihtoehdoista ja niiden
vaikutuksesta sekd muista hdnen hoitoonsa
liittyvistd seikoista, joilla on merkitysta paatet-
tdessd hanen hoitamisestaan.

Sosiaalihuollon asiakkaan oikeus saada tieto
asianosaisena ja oikeus saada tieto hantd itsedan
koskevasta asiakirjasta madréaytyy siten kuin
viranomaisen toiminnan julkisuudesta anne-
tun laissa sdddetddn. Sosiaalihuollon asiakasasia-
kirjat eivit ole julkisia asiakirjoja, joten tietojen
antaminen niistd on viranomaisen harkinnassa.

Lain terveystietojen toissijaisesta kidytostd
(Toisiolaki) tavoitteena on mahdollistaa
sosiaali- ja terveydenhuollossa sekd sosiaali- ja
terveysalan ohjaus-, valvonta-, tutkimus- ja
tilastotarkoituksessa tallennettujen henkil6-
tietojen tehokas ja tietoturvallinen kasittely seka
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niiden yhdistdminen Kelan, Digi- ja vdesto-
tietoviraston, Tilastokeskuksen ja Eldke-
turvakeskuksen henkil6tietoihin.

THL:n yhteydessd ja STM:n alaisuudessa
toimii kansallinen tietolupaviranomainen,
Findata. Findata tekee muiden rekisterin-
pitdjien aineistoja koskevia tietolupapéatoksia
toisiolain mukaisiin kéyttotarkoituksiin ja
vastaa paitostensd mukaisten tietojen kokoami-
sesta, yhdistelystd, esikdsittelystd ja luovuttami-
sesta toissijaiseen kayttoon.

Edellisestd poiketen on sosiaali- tai tervey-
denhuollon palvelunantajalla oikeus kasitelld ja
yhdistelld tunnisteellisesti asiakastietoja, jotka
ovat syntyneet sen omassa toiminnassa tai ovat
sen omiin rekistereihin tallennettuja, jos se on
valttimatontd palvelutoiminnan tuottamista,
seurantaa, arviointia, suunnittelua, kehitta-
mistd, johtamista ja valvontaa varten.

Laki lidketieteellisestd tutkimuksesta,
laki kliinisestd ladketutkimuksesta ja
Biopankkilaki ovat keskeisid muita lakeja
terveysdatan tutkimustychon sovellettavista
laeista.
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