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Tuleeko toisiolaista tutkimuksen
tulppa vai kasvumoottori?

Rekisteritietojen yhdistaminen ei ole vain tekninen ongelma,
vaan edellyttad myos sisallon yhteismitallisuutta. Paras kliinisen
informatiikan osaaminen on yliopistosairaaloissa. Sita ei pida

heittda hukkaan.

Terveydenhuollossa ja erityisesti kaikissa yli-
opistosairaaloissa aloitetaan vuosittain satoja
tieteellisid tutkimuksia, joissa hyédynnetiin
potilastietoa. Valtakunnallisten rekisterien, ku-
ten lidkeosto-, kuolemansyy-, Hilmo-, syopi-
seki erilaisten sosiaalitoimen rekisterien, kiy-
tolld on pitkit perinteet terveyden tutkimuk-
sessa. Viime vuosina sihkoéisen sairauskerto-
mustiedon saatavuus on parantunut seki lain-
sddddnnon uudistumisen ettd teknologian ke-
hittymisen ansiosta. Tietojen yhdistiminen
yksil6tasolla antaa aivan uuden mahdollisuu-
den seurata potilaan hoidon vaikuttavuutta.

Suomalainen terveydenhuolto on investoi-
nut merkittivisti sihkoéisen potilaskertomuk-
sen rakentamiseen ja erityisesti yliopistosai-
raalat uuden teknologian tietoaltaisiin ja tutki-
joiden tietoturvalliseen analyysiympiristéon
kehitykseen. Tdm3 on ensisijaisen tirkeii se-
ki tutkimuksen, opetuksen ettd tietojohtami-
sen ja viranomaisohjauksen kehittymiselle.

Tutkimuksessa kiytetyn tiedon hallinta on
muuttumassa ammattimaiseksi ja tietoturvata-
so on korkea. Tutkittava voi myds saada tiedon
tutkimuksista, joihin hinen tietojaan on kiytet-
ty eurooppalaisen tietosuoja-asetuksen méiirit-
tdmilld tavalla. Kun toisiolaki nyt astuu voi-
maan asteittain ja tietolupaviranomaisen Fin-
Datan toiminta kdynnistyy, on tirkedd turvata
toiminnan jatkuminen.

TIETOJEN YHDISTAMINEN EDELLYTTAA
SISALLON ASIANTUNTEMUSTA

Tietojen yhdistiminen eri rekistereisti ja
anonymisointi on uudessa lainsdadannéssa
annettu yksinomaan FinDatan tehtivaksi tiu-
kalla aikataululla. Tietojen yhdistiminen auto-

maattisesti ei kuitenkaan onnistu, ennen kuin
terveydenhuollon toimijoiden tietomallit ja tie-
tosisillot on saatu sovittua yhteismitallisiksi.
Tdmi vaatii vield paljon tyota.

Tietomassaa pitdd jisentdd, jirjestdi ja rikas-
taa, eikd tdimi tyo ole luonteeltaan kertaluon-
teista vaan jatkuvaa. Siti on luontevinta tehdi
lahelld tuotantoa.

Esimerkiksi hallinnolliset piitokset voivat
ohjata potilasvirtoja uusiin hoitopaikkoihin ja
muuttuvat kdytinnét tunnetaan vain paikalli-
sesti. Samoin kliinisen tiedon dokumentaation
tarpeet muuttuvat ajassa. Mm. uusien immu-
no-onkologisten liikkeiden sivuvaikutukset
ovat aivan erilaisia kuin perinteisten syopéa-
laikkeiden.

Myés valtakunnalliset rekisterit vaativat pro-
sessointia, ennen kuin tieto on tutkimuksen tai
viranomaisohjauksen kiytt66n soveltuvassa
muodossa. Esimerkiksi lddkeostotieto ei sel-
laisenaan taivu ladkkeen pdivittdisen kayton
arviointiin.

FinDatan rooli automatisoituna ja tehokkaana
toimijana datan yhdistimisessi toimii vasta, kun
datan standardisointi ja laadunvalvonta ovat
rutiinia. Ei riit, etti tieto pystytdin yhdistiméin
teknisesti, vaan sen pitii olla myds vertailu-
kelpoista hoitopaikasta riippumatta. Sitd ennen
tarvitaan paljon asiantuntijaosaamista datan
sisdllostd ja virheldhteiden ymmairtimisesta.

PARAS OSAAMINEN ON YLIOPISTOSAIRAALOISSA

Paras kliinisen informatiikan osaaminen on
talla hetkelld yliopistosairaaloiden datan kisitte-
lijoilld, joilla on tiivis kontakti kliinistd tyotd
tekeviin ammattilaisiin. Yhteistyo eri organisaa-
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ti onnistuneelle datan hallinnalle. Tidm3 tar-

koittaa kokemusten ja algoritmien jakamista
sekd kompromissien tekemisti.
Anonymisointia vaikeuttavat uudet tekoily-
sovellutukset, silld niihin jdi tietoa alkuperdi-
sestd potilaskohortista, jolla itse oppiva algorit-
mi on kehitetty. On tirkedi kehittidd aggregoi-
tuun ja anonyymiin dataan perustuvia saata-

Ei riitd, ettd tieto pystytddn
yhdistdmddn teknisesti, vaan sen
pitdd olla myds vertailukelpoista.
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vuuspalveluja, jotta tutkijat voivat tutkia rekiste-
ri- tai biopankkitietoja mahdollisimman oma-
toimisesti. Taimi nopeuttaa tutkimuksen alkua
ja vihentii kaikkien toimijoiden palvelujen tar-
vetta. Se myos auttaa ohjaamaan niukat resurs-
sit oikeisiin kohteisiin.

FinData on suuren haasteen edessi, jotta se
voi vastata koko maan rekisteritietojen yhdisti-
misestd. On suuri vaara, ettd niukka resursointi
hidastaa palvelujen rakentamista.

YLIOPISTOSAIRAALOIDEN ROOLIA VAHVISTETTAVA

Jotta tutkimusty6 ei hankaloidu eivitki inves-
toinnit mene hukkaan, yliopistosairaaloilla tu-

lee mielestimme olla merkittivi rooli myds tu-
levaisuudessa rekisteritietojen yhdistimisessi,
erityisesti kun kansallisten rekisterien tietoa yh-
distetdin sairaanhoitopiirin sihkéiseen potilas-
tietoon ja kun eri sairaaloiden sihkéisen poti-
lasjarjestelmin tietoja yhdistetdan kansallisissa
monikeskustutkimuksissa.

Toisiolain laatiminen oli tissi nopeasti kehit-
tyvdssd toimintaympdristossi erittdin vaativaa.
Siksi on mahdollista, ettd lakia joudutaan kor-
jaamaan joiltakin osin jo lihitulevaisuudessa.
Jos yliopistosairaaloiden roolin vahvistaminen
vaatii lakimuutoksen, se tulee ottaa huomioon,
kun lakimuutoksia valmistellaan.

Yliopistosairaalat ovat jo rakentaneet tai ra-
kentamassa tietoturvallisia laskentaympirist6ja
ja tutkimusdatan hallintamalleja toisiolain ja
tietosuoja-asetuksen hengessi. Jo tehtyi tytd ja
saatua kokemusta ei pidd heittdd hukkaan, vaan
valjastaa tiiviiseen yhteistychon tietolupaviran-
omaisen kanssa. @
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