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Oppaan lukijalle

Data ja digitaalisuus mullistavat elamaamme seka yritysten ja organisaatioiden
toimintaa perinpohjin. Silti seka data etta digi ovat ilman relevanttia kayttotarkoitusta AL
arvottomia valineita. Suomen on arvoitu olevan Euroopan parhaita ymparistoja
terveystiedon toissijaisen hyodyntamisen kannalta, mutta meillakin jarjestelma

asettaa haasteita, jotka on hyva tunnistaa etukateen.

Vaikka tassa oppaassa paahuomio on datalahtoisen TKI-toiminnan toteuttamisessa,
on hyva muistaa, etta onnistuminen uuden datalahtdisen liiketoiminnan
kehittamisessa perustuu rajatun kysymyksen asiakasarvoa luovaan ratkaisemiseen,
eli vanha resepti on edelleen voimassa.

Erityisesti hyvinvointiin ja terveyteen liittyviin tuotteisiin ja palveluihin kohdistuu
korkeita odotuksia ja vaatimuksia liittyen nayttoon tehosta ja turvallisuudesta.

Monipuoliset digitaaliset tietovarannot tarjoavat uusia kustannustehokkaita tapoja
myds nadiden vaatimusten tayttamiseen. Erilaista rekisteridataa hyodyntaen yritykset
voivat myos nopeuttaa TKI-syklejaan, mika madaltaa kynnysta tarttua avautuviin
mahdollisuuksiin.

Hyodyllisia lukuhetkia toivottaen,

Gesund Partners



https://theodi.org/wp-content/uploads/2021/09/Secondary-use-of-Health-Data-In-Europe-ODI-Roche-Report-2021-5.pdf
https://gesund.partners/
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Sote-tietoa kehdosta hautaan ja tiedon hyodyntaminen TAMPERE.

innovaatio- ja liiketoiminnassa 1/2 OO0
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https://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/2019/20190552
https://www.valvira.fi/terveydenhuolto/toisiolain-mukaiset-tietoturvalliset-kayttoymparistot

Sote-tietoa kehdosta hautaan ja sen hyodyntaminen
innovaatio- ja lilketoiminnassa 2/2

Hyvinvointi- ja terveystietoa on runsaasti myos varsinaisen sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelman ulkopuolella: paivittaistavarakauppa tietaa mita
syomme, Oura tietaa miten nukumme ja Polar tai Suunto miten liikumme. Nama ja monet muut kaupalliset hyvinvointi- ja terveyssovellukset seka

esimerkiksi vahittaiskauppa keraavat koko ajan enemman tietoa arjestamme. Yksilon tietosuojaa kunnioittaen avoimien rajapintojen kautta tatakin
tietoa voitaisiin hyddyntaa nykyista enemman seka sote-palveluissa etta uusien hyvinvointi- ja terveysratkaisujen kehittamisessa.

Hyvinvointi- ja terveysdataa tullaan jatkossa yha laajemmin kayttamaan uusien innovaatioiden hallitun kayttéonoton varmistamisessa. Kaytannossa
tama tarkoittaa sita, etta innovaatioita kehittavien yritysten tulee valmistautua siihen, etta annettu arvolupaus myos toteutuu arkielaman
olosuhteissa, eika vain kontrolloiduissa tutkimuksissa. Tama asettaa aikaisempaa isompia vaatimuksia esimerkiksi potilaiden kayttaytymiseen
liittyvien epavarmuuksien hallintaan: ladgkehoidon hyddyt eivat toteudu, jos laakkeita ei oteta annosteluohjeen mukaan. Esimerkiksi tahan
ongelmaan on jo kehitetty innovatiivisia ratkaisuja kuten suomalainen Popit.

Hyvinvointi- ja terveystiedon vallankumous on vasta alkanut, ja tiedon jakamisen ja erilaisten rajapintojen kysymykset ovat viela monelta osin
ratkomatta. Rajanveto yksilon oikeuksien (tietosuoja) ja modernin TKI-toiminnan tarpeiden ja toiveiden valilla on viela kesken. Varmaa on, etta
lisaantyva digitaalinen tieto voi tulevaisuudessa pelastaa ihmishenkia, kun sairauksia havaitaan aikaisemmin ja myos hoidot osataan kohdentaa
yksilollisemmin. Kenelle haluamme antaa koko nakyman omaan hyvinvointiimme ja terveyteemme on kuitenkin monimutkainen eettinen ja
juridinen kysymys, johon Euroopassa haetaan yhteisia ratkaisuja ja yhteista linjaa lainsaadantoon. Samoin kuin uusien lagkehoitojen myyntiluvat ovat
perustuneet jo pitkaan riskien ja hyotyjen valisen suhteen arvioon, myos hyvinvointi- ja terveystiedon hyodyntamista tulisi arvioida mahdollisimman
objektiivisesti riskit ja hyodyt eri vaakakuppeihin asettaen. Sitran tyé Suomessa ja EU-tasolla reilun datatalouden eteen on uraauurtavaa ja siina
yhteiskehitetyt periaatteet on hyva pitaa yrityksissa huoneentauluna, kun tavoitteena on datan hyédyntaminen lilketoiminnassa.
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https://ouraring.com/
https://www.polar.com/fi/
https://www.suunto.com/fi-fi/
https://popit.io/

Sitran reilun datatalouden kuusi periaatetta yritysten TAMPERE.
eettisen TKI- ja litkketoiminnan tueksi o

Reilu datatalous perustuu kuudelle periaatteelle: luotettavuus, saatavuus,
ihmiskeskeisyys, arvonluonti, osaaminen ja jakaminen.

1. Luotettava organisaatio keraa ja kayttaa dataa lapinakyvasti, ja silla on eettiset
ohjeet algoritmien ja tekoalyn rakentamiseen ja kayttoon.

21. Datan vastuullinen kaytto tuo yrityksen

o _ e | R liiketoiminnalle lisaarvoa oman niakemykseni
Reilu yritys tarjoaa asiakkailleen ja kumppaneilleen paasyn heista keraamaansa mukaan

dataan ja toimivat tyokalut datan hallintaan. (Lue lisda datan hallintaa kasittelevasta v o o
) ¥ astaajien maara: 47
artikkelista.) I

Ihmislahtoisyys nakyy yksildiden ja organisaatioiden oikeuksien kunnioittamisena palfon o
seka siing, etta palveluiden kehitys Iahtee ihmisten aidoista tarpeista ja Melko paljon 15%
elamantilanteista.

Jonkin verran 23%
Reilu yritys luo arvoa datalla oman toimintansa lisaksi myos asiakkailleen ja
laajemmin yhteiskunnalle. Fi juuri lainkaan 0%
Jatkuva osaamisen kehittaminen ja kokeilukulttuuri ovat tarkea osa yritysten i ko
johtamista.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Reilussa datataloudessa datan jakaminen erottaa jyvat akanoista. Reilun SITRS

datatalouden kaytanteita voidaan toteuttaa yrityksen sisalla, mutta yhteistyo ja
datan jakaminen tuovat yrityksille uudenlaisia kasvun mahdollisuuksia.
Skaalautuessaan nama ekosysteemit mahdollistavat toimivat datamarkkinat

Lahde: Data osana vastuullista liiketoimintaa kysely 2020



https://www.sitra.fi/en/news/data-sovereignty-and-soft-infrastructures-are-key-enablers-for-the-next-phase-of-the-european-data-economy/
https://www.sitra.fi/uutiset/datakumppanuuksista-strategisia-liiketoimintamahdollisuuksia/
https://www.sitra.fi/app/uploads/2020/10/data-osana-vastuullista-liiketoimintaa-kyselyn-tulokset-2020.pdf
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Aineettoman omaisuuden oikeudet (IPR) o0

Aineettomia eli immateriaalioikeuksia (intellectual property rights, IPR) voidaan suojata
IPR-toiminnalla. Aineettomiin oikeuksiin kuuluvat seka teollisoikeudet (kuten patentti,
hyodyllisyysmalli, tavaramerkki ja mallioikeus) etta tekijanoikeus.

Dataa hyodyntavat digitaaliset ratkaisut voidaan suojata teollisoikeuksin. Teollisoikeudet
vaativat rekisteroinnin, ja niiden avulla suojataan, hallitaan ja kaupallistetaan kehitystyon
tuloksia. Teollisoikeuksia myontaa Patentti- ja rekisterihallitus.

IPR-suojaamisella voidaan parantaa oikeusvarmuutta, estaa kopiointia seka lisata arvoa. Digitaaliset terapiat IPR-esimerkkeina:

Suojaa haetaan ennen kuin tuote tai innovaatio tulee julkiseksi, silla esimerkiksi patentti

Digital therapeutics: What protection does intellectual
property offer? - Aramis (aramis-law.com)

myonnetaan vain uuteen keksintoon. Etukateen tulisi myos selvittaa, ettei loukkaa

kenenkaan muun voimassaolevaa patenttia tai hyodyllisyysmallia.

Digital Therapeutics (DTx) | European Data Protection
Supervisor (europa.eu)

Patentti- ja rekisterihallituksen toimintavapausselvityksen avulla voi pienentaa

loukkausriskia.



https://www.aramis-law.com/en/digital-therapeutics-what-protection-does-intellectual-property-offer/
https://edps.europa.eu/press-publications/publications/techsonar/digital-therapeutics-dtx_en

Hyvinvointi- ja terveysdatan kayttoa koskevat
keskeiset lait ja asetukset

Sote-tietojen ensisijainen kaytto

Sote-tietojen ensisijaisella kaytolla
tarkoitetaan kayttoa, jonka vuoksi
tiedot on alun perin tallennettu
asiakas- ja/tai potilasrekisteriin.
Ensisijainen kayttotarkoitus voi olla
esimerkiksi potilaan tutkiminen,
hoitaminen, kuntoutus tai
sosiaalihuollossa asiakkaan saama
palvelu tai Kansanelakelaitoksen
etuuskasittely. (STM).

Sote-tietojen toissijainen kaytto

Sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta

kdytosta sadadetaan laissa (ns.
toisiolaki). Toisiokaytto tarkoittaa, etta
sosiaali- ja terveydenhuollon
toiminnassa syntyneita asiakas- ja
rekisteritietoja kaytetaan muussa kuin
siina ensisijaisessa
kayttotarkoituksessa, jonka vuoksi ne
on alun perin tallennettu. Toisiolaissa
saadetyt toissijaiset kayttotarkoitukset
ovat tieteellinen tutkimus, tilastointi,
kehittamis- ja innovaatiotoiminta,
viranomaisohjaus ja -valvonta,
viranomaisten suunnittelu- ja
selvitystehtava, opetus ja
tietojohtaminen. Sote-tietoja saa
kayttaa ainoastaan toisiolain
maarittamiin hyvinvointia ja terveytta
edistaviin kayttotarkoituksiin. Laki
mahdollistaa my0s tietojen kayton
sellaiseen kehittamis- ja
innovaatiotoimintaan, joka ei tayta
tieteellisen tutkimuksen

kriteereita. (STM).

Biopankkilaki

Biopankkilaki ohjaa biopankkitoimintaa. Lain
tarkoituksena on tukea tutkimusta, jossa
hydédynnetaan ihmisperaisia naytteita, edistaa
naytteiden kayton avoimuutta seka turvata
yksityisyyden suoja ja itsemaaraamisoikeus
naytteita kasiteltaessa. Biopankkilain mukaan
naytteita ja henkilotietoja voidaan kerata ja
sailyttaa biopankeissa naytteenantajan
suostumuksella tulevia tutkimustarpeita varten.

Asiakastietolaki

Laissa sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakastietojen sahkdisesta kasittelysta, eli
asiakastietolaissa, saadetaan sosiaali- ja
terveydenhuollon palvelunantajan
velvollisuuksista, jotka koskevat asiakas- ja
potilastietojarjestelman kayttoonottoa ja kayttoa
seka liittymista Kanta-palveluihin. Liittyminen
Kanta-palveluihin mahdollistaa tietojen
saatavuuden eri palveluntuottajien valilla silloin,
kun tietoja tarvitaan ja niita on oikeus kasitella.
Asiakas voi luovutusluvalla tai kiellolla itse
paattaa, luovuttaako han tietojaan muille
palvelunantajille. Luovutuslupa EU:n yleisen
tietosuoja-asetuksen mukainen suojatoimi.
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EU:n yleinen tietosuoja-asetus (General Data
Protection Regulation, GDPR) ja suomalainen
Tietosuojalaki

Yleinen tietosuoja-asetus (GDPR) on EU-
lainsaadannossa oleva asetus, joka koskee
kaikkien Euroopan unionin (EU) ja Euroopan
talousalueen (ETA) yksittaisten kansalaisten
tietosuojaa ja yksityisyytta. Se koskee myos
henkilotietojen siirtoa EU- ja ETA-alueiden
ulkopuolelle. GDPR:n tavoitteena on
ensisijaisesti antaa yksildille mahdollisuus
hallita henkilotietojaan ja yksinkertaistaa
kansainvalisen liiketoiminnan saantely-
ymparistoa yhtenadistamalla saantelya EU:n
sisalla. GDPR suojaa yksiloiden tietojen kayttoa.
Henkilotietojen keraamiseen, tallentamiseen ja
kasittelyyn tarvitaan henkilén suostumus.
Henkilo voi peruuttaa suostumuksensa milloin
tahansa.

Tietosuoja tulee asetuksen mukaan huomioida
kaikissa tietojen kayton vaiheissa. Tama
tarkoittaa vain valttamattoman tiedon
keraamista ja tietojen sailyttamista
anonymisoidussa muodossa aina kun
mahdollista. EU:n yleista tietosuoja-asetusta
taydennetaan Suomessa Tietosuojalailla



https://stm.fi/usein-kysyttya-sote-tiedon-toisiokaytosta
https://gdprinfo.eu/fi
https://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/2018/20181050
https://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/2019/20190552
https://stm.fi/sote-tiedon-hyodyntaminen
https://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/2012/20120688
https://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/2021/20210784

Euroopan unionin datasaadosehdotukset 06/2022

2022 julkaistiin Euroopan komission ehdotus
datasddddkseksi (Data act), joka on osa EU:n
datastrategian toimeenpanoa. Datasdddos on
osa viiden lainsddddntéehdotuksen sarjaa
(Digital Markets Act, Digital Services Act, Data
Governance Act, Data Act, Artificial
Intelligence Act), jonka tarkoituksena on liscté
datan hyétykdyttdéa EU:n sisamarkkinoilla.
EU:n datasddntely koskee myds terveysdataa.

Lainsddddntéehdotukset pyrkivét luomaan

yrityksille tasavertaiset mahdollisuudet toimia
markkinalla, suitsimaan digijdttien valtaa ja
vahvistamaan kilpailukykyd. Uusi
datalainsddddnto vaikuttaa yksilbihin, pk-
yrityksiin, julkiseen sektoriin ja muihin
organisaatioihin.

Artificial Intelligence Actin (AIA) eli tekoalysaaddksen tavoitteena
on |6ytaa tasapaino kansalaisten turvallisuuden ja uusien
innovatiivisten teknologioiden kesken. AlA:n kautta edistetaan
uusien tekoalyyn liittyvien jarjestelmien turvallisuutta seka
varmistetaan, etta tekoalyjarjestelmat noudattavat EU:n
perusarvoja. AlA edistaisi tekodlya koskevien investointien ja
innovaatioiden oikeusvarmuutta seka vahvistaisi verkkoalustojen
vastuita ja valvontaa.

Digital Markets Actin (DMA) eli datamarkkinasaadoksen
tavoitteena on edistaa reilua kilpailua digitaalisilla markkinoilla
seka luoda mahdollisuuksia pk-yritykselle osallistua entista
paremmin datatalouden toimintaan. Tavoitteena on asettaa
velvoitteita merkittaville “portinvartija” yrityksille (esim.
Microsoft, Google), joiden verkkoalustat toimivat yritysten ja
kuluttajien valissa. Velvoitteet koskevat mm. datan kaytto3,
saatavuutta, verkkoalustoihin paasya ja mainontaa.

Digital Services Actin (DSA) eli digipalvelusaadoksen tavoitteena
on selkeyttaa erilaisten verkkoalustojen (esim. valityspalveluiden
tarjoajat, sosiaaliset verkostot) valvontaa ja vastuita. DSA koskee
ensisijaisesti online-valittdjia seka -alustoja, jotta laittomia
tuotteita, palveluita seka sisaltdja kyettaisiin torjumaan entista
tehokkaammin. DSA edistaisi myods kohdistetun mainonnan ja
suositusjarjestelmien avoimuutta, seka turvaisi pk-yritysten ja
kansalaisten oikeuksia digitaloudessa.

TAMPERE.
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Data Governance Actin (DGA) eli datanhallinta-asetuksen
tavoitteena on luoda puitteet, jossa suojatun datan kaytto
kyettaisiin sallimaan heikentamatta jo olemassa olevia
oikeuksia. DGA toteutuessaan toisi uusia mahdollisuuksia mm.
julkisen sektorin keraamien terveystietojen uudelleenkaytt6on
kaupallisessa tarkoituksessa. DGA toisi mukanaan luotettavat,
kayttajista ja datan haltijoista riippumattomat organisaatioiden
tarjoamat datanjakopalvelut. Lisaksi DGA helpottaisi yritysten ja
yksityishenkildiden vapaaehtoista datan jakamista julkisesti
saataville.

Data Actin (DA) eli datasaaddksen tavoitteena on helpottaa
muiden kuin henkilotietojen saatavuutta ja kayttoa. Saados
koskisi yritysten, kuluttajien ja yritysten seka valtion ja yritysten
valista dataa. DA asettaa kaikille yhteiset perussaannot datan
paasyoikeuksiin ja kayttoon. DA:n seurauksena datan
siirrettavyys ja vaihtaminen helpottuisi.

Léhteet: Bréutigam, T. & Cunningham, F. & Aholainen, M. & Geus, M. & Kukorelli, F. & Toivanen,
M. (2022). EU-sddntely rakentaa reilumpaa datataloutta. Helsinki: Sitra.

Hendolin, M. & Hdmdldinen, T. (2022). Terveysdatan sujuva ja turvallinen kdytts —viisi askelta
kohti reilua datataloutta 2030. Helsinki: Sitra.
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Kansalliset avaintoimijat FINLAND

Findata ja Fingenious o

Sosiaali- ja terveysalan tietolupaviranomainen Findata Suomalaisten julkisten biopankkien aineistopalvelu Fingenious

Findata myontaa luvat sosiaali- ja terveystietojen toissijaiseen kayttoon, kun niita Fingenious-palvelun kautta on mahdollista selata biopankkien kokoelmia ja tavoittaa yhdella

tarvitaan: esiselvityspyynnolla kaikkien Suomen julkisten biopankkien aineistot.

e usealta julkiselta rekisterinpitajalta

* vyksityiselta sektorilta Fingenious on Biopankkien Osuuskunta Suomen (FINBB) hallinnoima digitaalinen palvelu, jonka

e Kanta-palveluista piirissa ovat kaikki Suomen julkiset biopankit. Naita ovat sairaalabiopankit (Auria Biopankki,
Helsingin Biopankki, Ita-Suomen Biopankki, Keski-Suomen Biopankki, Pohjois-Suomen

Findatasta on mahdollista saada seka tilastotasoista etta yksilotasoista aineistoa. biopankki Borealis seka Arctic biopankki ja Tampereen Biopankki) seka THL Biopankki.

Tilastotasoista aineistoa haetaan tietopyynndlla ja yksilotasoista aineistoa haetaan
tietoluvalla. Tietolupaa koskevaa muutosta haetaan muutosluvalla.

Talla hetkelld kehittdmis- ja innovaatiotoimintaan luovutetaan vain tilastotasoista Ero aineistopyynndssa biopankkiaineistojen ja rekisteriaineistojen valilla
aineistoa, eli aineistopyynnot tehdaan tietopyynnolla. Kehittamis- ja
innovaatiotoiminnan tarkoituksena tulee joko edistaa kansanterveytta tai
sosiaaliturvaa, kehittaa sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja tai palvelujarjestelmas,
suojella yksildiden terveytta tai hyvinvointia tai vastaavasti turvata naihin liittyvia
oikeuksia ja vapauksia. Tietopyynnolla saatavaa aineistoa voi analysoida vapaasti : .
tiedonhyodyntamissuunnitelman mukaisesti. Yksilotasoista tietoa luovutetaan talla |
hetkella vain tutkimukseen, joskin tutkimuksen rajaaminen kehittamis- ja
innovaationtoiminnasta ei aina ole yksiselitteista (Pitkamaki).

Millaista dataa tarvitaan? Mille taholle pyynto tehdaan?

Tietopyyntoa, tietolupaa tai muutoslupaa haetaan Findatan verkkosivujen kautta
hakemuslomakkeella. Findata toimittaa hakijalle tietojen luovutusta koskevan l l
enimmaiskustannusarvioin tietopyynto- ja tietolupakasittelyn yhteydessa.

BUSINESS ' '
TAMPERE


https://findata.fi/
https://site.fingenious.fi/en/
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Hyvinvointi- ja terveysdatan mahdollisuudet TKI-toiminnalle
Hyvinvointi- ja terveysdatan osa-alueiden 360°- arkkitehtuuri
Datalahteiden kaytettavyys TKI-toiminnan nakokulmasta:
Biopankki- ja rekisteridata
Sote-palveluista saatava data
Vaestoterveyteen liittyva data
Ymparistoa ja elamantyylia kuvaava data
Yritysten ja yksildiden tuottama muu data
Synteettinen tieto vapauttaa hyodyntajat yksilon suojaa koskevista kysymyksista

Hyvinvointi- ja terveysdatan kaytto osana TKI-toimintaa
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Hyvinvointi- ja terveysdatan mahdollisuudet TAMPERE.
TKI-toiminnalle e

‘

Business Tampereen teettaman verkkokyselyn vastausten perusteella hyvinvointi- ja terveysdatasta on moneksi yritysten
TKI- ja liiketoiminnan kannalta. Data esimerkiksi vastaa kysymyksiin, joista ei ole aikaisemmin julkaistua tietoa, sen pohjalta
voidaan arvioida jonkin sairauden inhimillista taakkaa potilaille ja taloudellista taakkaa yhteiskunnalle, uuden tuotteen tai
palvelun vaikuttavuutta verrattuna kilpailijoihin, strategiaan ja tiedolla johtamiseen, markkina-analyysiin ja markkinointiin ja
vaikuttavuuden tai systeemisen muutoksen mittaamiseen ja analysointiin. Ja moniin muihin lisdarvoa tuottaviin tarpeisiin.

Suomi on sijoittunut viime vuosina karkipaikoille useissa kansainvalisissa vertailuissa niin innovaatio- ja digikyvykkyydessa
kuin terveysdatan hyodyntamisessakin. Suomi on edellakavija erityisesti terveysalan vahvan IT-arkkitehtuurinsa seka
korkealaatuisen terveyspalvelujarjestelmansa ansiosta, jossa digitaalinen tieto kulkee julkisen ja yksityisen terveydenhuollon
valilla. Koko vaeston kattava Kanta-jarjestelma Omakanta-palveluineen mahdollistavat digitalisaation ja datan
hyodyntamisen potilastydssa ja luovat pohjan datan nykyista laajemmalle hyodyntamiselle tutkimus- ja
innovaatiotoiminnassa eli ns. toisiokaytossa. Terveydenhuollon digitalisaatiota tukevat poliittiset linjaukset ja mahdollistava
lainsaadanto ovat olleet edellytyksena toimintaympariston uudistumiselle ja luoneet hyvaa pohjaa osaamiselle ja
kilpailukyvylle. Terveysalan tutkimus on Suomessa erittain tasokasta ja valikoituneilla tieteenaloilla kuten
syopatutkimuksessa ja sydan- ja verisuonisairauksissa, myos kansainvalista huippua. Tasokas koulutusjarjestelma,
tyontekijoiden ja kansalaisten hyvat digitaidot ovat osaltaan vauhdittaneet uusien digitaalisten palvelujen kayttoonottoa.
(Sitra 2022).

Huolimatta viime aikojen myonteisesta kehityksesta, digitalisaation hyotyja ja datan laajempaa kayttoa ei ole viela kyetty
hyodyntamaan tdysimittaisesti vaikuttavien terveyspalvelujen kehittamisessa eika innovaatiotoiminnassa. Nama asiat
tunnistettiin Suomen kehityskohteiksi myos kansainvalisissa selvityksissa. (Sitra 2022).
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Tuottajat ja kayttajat
kuvaavat hyvinvointi- ja
terveysdatan paakayttdjia

Tietolajit

havainnollistavat hyvinvointi-
ja terveysdatan lahteita
viidessa eri luokassa

Kyvykkyydet
kuvaa hyvinvointi- ja
terveysdatan kasittelya,

Oivallukset analysointia seka siihen
Reilu datatalous kohdistuvia saadoksia ja
Tietoturva yleisia toimintaperiaatteita
Lainsaadanto
Tavoitteet
TybkalLJt Mukaillen: Vayena, Effy & Dzenowagis, Joan & Brownstein, John & Sheikh,
Etiikka Aziz. (2017). Policy implications of big data in the health sector. Bulletin of

the World Health Organisation. 96. 10.2471/BLT.17.197426.



Kaytettavyys

Biopankki- ja rekisteridata

Biopankki- ja rekisteridata kattaa biopankkien aineistot,
genomitietoja, tauti- ja laaturekistereita seka valtavan
maaran erilaisten kliinisten tutkimusten tuottamaa dataa,
joka aikaisemmin saattoi jaada tutkijalle itselleen. Nykyisin
kliininen tutkimusdata paatyy useimmiten julkisen
terveydenhuollon tietoaltaisiin, joissa mm. tietosuojan
vaatimuksiin pystytaan vastaamaan (esim. tietojen
poistaminen pyynnosta).

Kliinisen laaketutkimuksen datan omistaa ja arkistoinnista
seka hyodyntamisesta vastaa tutkimuksen sponsoroinut
yritys perustuen tutkimusluvan ja potilaan suostumuksen
sisaltoon.

Naissa tietolahteissa lupa haetaan erikseen kunkin

rekisterin pitajalta ja kliinisissa ladketutkimuksissa Fimealta.

Jos tarkoituksena on yhdistella eri rekisterien tietoja,
haetaan lupa Findatalta. Kliinisiin tutkimuksiin vaaditaan
ennen luvan myontamista paikallisen eettisen toimikunnan
lausunto ja kliinisiin ladketutkimuksiin kansallinen Tukijan
lausunto.

Suomessa on laadukkaat ja laajat biopankkiaineistot
mm. vahvan osaamisen, korkeatasoisen
terveydenhoidon, kattavan biopankkilain ja
tutkimusmyodnteisen vaeston ansiosta

Biopankeissa sujuvat prosessit ja asiantunteva
henkilokunta

Biopankkidataan on mahdollista yhdistaa
terveystietoja (rwe-data)

S

W

‘

Findatan kayttoluvan saamisen edellytyksena on
padsaantoisesti tiedon hyddyntaminen tieteelliseen
tutkimukseen

Talla hetkella luvan saaminen Findatalta voi vieda
aikaa

Korkeat hinnat vaikeuttavat yksittdisten ja pienten
toimijoiden toimintaa

TAMPERE.

FINLAND

Strengths Weaknesses
Biopankkitoiminta on biopankkilain alaista: O T * Kansainvalisten toimijoiden satsaukset Suomeen ovat
Myds yritykset voivat hakea naytteita ja dataa. uhattuina liian pitkien lupaprosessien vuoksi.
Biopankit mahdollistavat potilaiden Re-call Opportunities | Threats * Biopankkidatan osalta ei ole saatavilla tietoa, missa

-toiminnan.
Fingeniouksen kautta on mahdollista tilata

biopankkidataa kaikista Suomen biopankeista.

vaiheessa esim. sairauden puhkeamista nayte on
otettu.

Laaturekistereiden datassa inhimillisten virheiden
riski, silla data viedaan manuaalisesti
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Kaytettavyys

Sote-palveluista saatava data

Sosiaali- ja terveyspalveluista saatava data sisaltaa
esimerkiksi:

Potilastietoja julkisista- ja yksityisista sote-palveluista
(potilas- ja asiakastietojarjestelmat / tietoaltaat, Kanta,
Omakanta, Hilmo ja Avohilmo)

Dataa korvattavien ladkkeiden kaytosta

(Kelasto, reseptitietokanta)

Palvelujarjestelman tuottamaa muuta dataa (esim.
asiakaspalautteet)

Toisiolaki mahdollistaa sote-datan toisiokayton myads
muuhun kuin tutkimuskayttoon, mika ei ennen lain
voimaantuloa ollut mahdollista. Toisiolain puitteissa
sote-dataa on mahdollista kayttaa esimerkiksi opetus,
innovaatio- ja kehitystoimintaan seka
tietojohtamiseen.

* Paljon kattavaa seurantadataa vaestosta eri
elamanvaiheista (neuvolasta vanhuspalveluihin)

* Suomen IT-arkkitehtuuri, mm. koko vaeston
kattava Kanta-jarjestelma, luo pohjan
vaestotasoisen datan laajalle hyodyntamiselle
my0Os innovaatiotoiminnassa (toisiokadytto)

* Lainsaadantd mahdollistaa sote-datan
toisiokayton kotimaisille ja ulkomaisille yrityksille

S

W
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Sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kaytosta
saadetty laki (toisiolaki) edellyttdaa luvan hakua
Findatan kautta, mika aiheuttaa nykyisellaan
(6/2022) merkittavia viiveita

Palveluntuottajilta on estetty mahdollisuus
yhdistella arkaluontoista sote-tietoa muuhun
hyvinvointitietoon, mika osaltaan rajoittaa myos
innovaatioita !

Kymmenet erilaiset ja yhta aikaa kaytossa olevat
asiakastietojarjestelmat hyvinvointialueilla
Sosiaalihuollon datan laatu on vaihtelevaa mm.

Strengths Weaknesses kirjaamiskaytdnteista johtuen
. Terveysalan nopean kasvun tuomat O T . Datan keskittyminen isoille terveyspalvelutoimijoille
mahdollisuudet (yksityiset palveluntuottajat, hyvinvointialueet,
. Pitkalta ajalta saatava seurantadata sote- sairaanhoitopiirit), joilla ei valttamatta ole

palveluista ja potilaista mahdollistaa Opportunities

laadukkaan synteettisen datan tuotannon, joka
vaatii laajan maaran laadukasta pohjadataa

. Datan ja sen hyodynnettavyyden merkityksen
kirkastaminen koko ekosysteemille kaikilla
toiminnan tasoilla (ensiokaytosta
toisiokayttoon)

Lahde:

1 Kuinka alustataloutta voidaan vauhdittaa terveysalalla?

Threats

kannustimia jakaa dataansa ulkopuoliseen TKI-
toimintaan

Toisiolakia tulkitaan eri tavoin eri
sairaanhoitopiireissa

Eri HVA:n datan hyodyntaminen vaatii datan
standardointia kansallisella tasolla.

Talla hetkella uhkana vahaiset resurssit datan
jalostamiseen toisiokayttoa varten.
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Kaytettavyys
Vaestoterveyteen liittyva data

Vdestoterveyteen liittyvaan dataa kuuluvat erilaiset * Saatavilla laajoja ja kattavia avoimia * Datan yhdistaminen terveystietoihin tai henkil6ihin
rekisterit, raportit ja tilastot, jotka kuvaavat vaeston tilastoaineistoja esim. tilastokeskuksen yhdistettédvissa olevat terveyteen ja hyvinvointiin
tai sen jonkin kohortin terveyttd ja hyvinvointia. Tahan aggregaattidatat, THL:n datakuutio, Kelan liittyvan datan kaytto (esim. Kelan etuustiedot)
luokkaan kuuluvat esimerkiksi kaupunkien avoimen datakuutiot. edellyttavat kdyttdlupaa Findatalta

* Suuri osa datasta ei kuulu toisiolain piiriin * Datan |loydettavyys ja saatavuus vaihtelevat

datan palvelut seka THL:n, Kelan ja Tilastokeskuksen
kerdaamat ja hallinnoimat tilastot.

Suuri osa tilastotiedosta on avointa ja kaytettavissa
vapaasti eri tarkoituksiin. Toisiolain piiriin kuuluvat S W
kuitenkin henkil6ihin yhdistettavat tiedot, esimerkiksi

Tilastokeskuksen kautta saatavilla olevat Strengths Weekgesses

kuolemansyytiedot, Kelan etuustiedot seka Digi- ja

vdestotietoviraston kautta saatavat henkildiden . .z _ \ . . . _

oerustiedot, esimerkiksi tiedot perhesuhteista. . Mahdolh;ugs seurata vae'stotasolla tapahtuvia O T * Datan ajz'a-nt.asa|suus vaihtelee: tilastotiedot kuvaavat

Toisiolain piiriin kuuluvien tietojen yhdistamiseen ja m.uuu?ks'a Ja todentZg Ya'kUttaYPUtta.. . Mennyeg afaa N £~

. o . * Véestétason datasta voidaan hyddyntaa Opportunities | Threats ° Vestétiedonkeruissa tiedonkeruusyklit vaihtelevat:

hyodyntamiseen haetaan lupa Findatalta. tuotekehityksessa esimerkiksi tunnistamalla tiedonkeruita tehddan esimerkiksi joka kolmas vuosi
trendeja ja vaestotason tarpeita (ilmididen ja * Datan laajuus vaihtelee: osa vaestotiedoista saatavilla
mahdollisten haasteiden tunnistaminen) kuntakohtaisesti, osa maakunta- tai

hyvinvointialuekohtaisesti, mika vaikeuttaa ei
aineistojen vertailtavuutta

TAMPERE .



Kaytettavyys

Ymparistoa ja elamantyylia kuvaava data

Hyvinvointiin ja terveyteen liittyva ymparistoa ja
elamantyylia kuvaileva data sisaltaa tietoa muun
muassa:

* ilmastosta

* liikenteesta

* maksuliikenteesta

* koulutuksesta ja

* taloudesta

Tahan luokkaan kuuluvalla datalla voidaan esimerkiksi
selittaa tai kuvailla vaihtelua terveydessa tai
hyvinvoinnissa.

Ympadristoa ja elamantyylia kuvaava data ei kuulu
toisiolain piiriin, silla luokkaan ei kuulu yksilon
terveystietoa. Suurin osa tahan luokkaan kuuluvasta
datasta on avointa, vapaasti kaytettavissa olevaa
dataa.

* Runsaasti avointa ja vapaasti kaytettavissa
olevaa dataa
e Ei kuulu toisiolain piiriin

S

W
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Datan [6ytamisessa ja saatavuudessa
haasteita: terveysnakokulman
mahdollisuuksia ei ole tunnistettu

Strengths Weaknesses
Mahdollisuus uusiin avauksiin O T e Datan hyédyntamisen mahdollisuuksia
kotimaassa ja kansainvalisesti: Opportunities | Threats ei tunnisteta terveyden ja hyvinvoinnin

terveytta ja hyvinvointia vahvistavien
ja heikentavien tekijoiden
hyodyntaminen selittavina tai
ennustavina tekijoina, esimerkiksi
ilmanlaadun yhteys terveyteen

nakokulmasta
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Kaytettavyys
Yritysten ja yksiloiden tuottama muu data

Yritysten ja yksiloiden tuottama data kasittaa seka

e ) ] o o * Hyvinvointiteknologiayritysten tuottamassa e Datan omistajuuden kysymykset voivat aiheuttaa
sosiaalisesta mediasta, laajemmin internetista, datassa paljon hyotypotentiaalia: laajoja haasteita. Esimerkkina laakinnallisten laitteiden
sovelluksista ettd yritysten terveysteknologisista aineistoja esimerkiksi ty6ikaisesta vaestosts, kaytto terveydenhuollossa: yksilon tekema mittaus
ratkaisuista saatavan tiedon. jotka hyddyntavat hyvinvointiteknologiaa tuottaa dataa, jota kasitellaan terveydenhuollossa ja

aktiivisesti joka jaa myos ladkinnallisen laitteen omistavalle
Tahan luokkaan sisaltyy mm. yksildiden ja yritysten * PROM-datan keraaminen nopeaa ja edullista yritykselle
verrattuna kyselytutkimusten toteuttamiseen * Kyselyihin vastaa paasaantoisesti hyvin valikoitunut

terveyssovellusten kautta keraama data. Lupa datan
kayttoon haetaan yritykselta tai yksilolta itseltaan

tietojen luovutukseen ja kaytettavyyteen liittyvien S W
sopimusten mukaisesti.

joukko (aineiston homogeenisuus)

Strengths Weaknesses
* Mahdollisuus "kevyisiin” yksilotason kliinisiin O T * Juridisesta nakokulmasta haasteita, kuinka yksilon
tutkimuksiin, jossa yksil6 jakaa kayttamansa oma data saadaan TKI-toimintaan ja yritysten
laitteen tai sovelluksen datan tutkimuskdyttéon Opportunities | Threats hyddynnettavaksi.

* Mahdollisuus pitkaaikaiseen ja tiiviiseen
seurantaan, jos yksilo sitoutuu laitteen tai
sovelluksen kayttoon

TAMPERE s
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Synteettinen tieto vapauttaa hyodyntajat yksilon suojaa -}
koskevista kysymyksista ja velvoitteista

Terveystietojen toisiokayttd on vahvasti saanneltya (toisiolaki). Yksi nykyisen lainsaadannon
haasteista on sen synnyttama eriarvoisuus TKI-toimijoiden valille: yksil6tasoisia rekisteritietoja
luovutetaan tutkimukseen, mutta ei kehittamis- ja innovaatiotoimintaan. Tutkimuksen
rajaaminen kehittamis- ja innovaatiotoiminnasta ei aina ole yksiselitteista. Synteettiset aineistot
tarjoavat vaihtoehdon aidolle potilastiedolle.

Synteettinen tieto on aidon datan (esimerkiksi potilastietojen) pohjalta mallinnettua aineistoa,
jossa toistuvat alkuperaisten aineistojen ominaispiirteet, kuten esimerkiksi muuttujien
jakaumat. Synteettisen aineiston kayttokohde maaraa sen, kuinka oikeankaltaista aineiston
tulee olla ja mika on riittava tietosuojan taso. Aineiston loppukayttajalla tulisi olla mahdollisuus
varmistaa naiden laatukriteerien tayttyminen.

Suurilla yrityksilla on usein jo valmiiksi suuret data-aineistot, mutta pk-yrityksilla aineistojen
saatavuus voi muodostua esteeksi. Synteettisten aineistojen avulla toiminta on mahdollista
kaynnistaa nopeammin ja joustavammin. Tuotekonsepteja ja tutkimushypoteeseja on
mahdollista testata jo varhaisessa vaiheessa, ennen tydlaaseen aineistonkeruuseen tai
lupaprosessiin sitoutumista. Parhaimmillaan synteettiset aineistot mahdollistavat uusia
innovaatioita, liiketoimintaa ja kumppanuuksia.

Lahteet:
European Data Protection Supervisor

MIT: The real promise of synthetic data



https://edps.europa.eu/press-publications/publications/techsonar/synthetic-data_en
https://news.mit.edu/2020/real-promise-synthetic-data-1016

Hyvinvointi- ja terveysdatan kaytto osana
TKI-toimintaa; kayttotarkoitus, tietolajit ja luvat
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Kehittamis- ja innovaatiotoimintaa varten voidaan
kayttdaa ainoastaan aggregoituja tietoaineistoja.
Aggregaattitason tieto ei kuitenkaan valttamatta aina ole

riittavaa. Tallaisessa tapauksessa on l
tarkoituksenmukaista toteuttaa TKI-toimintaa
tieteellisena tutkimustoimintana, jolloin viranomainen Tutkimus
voi antaa luvan myos henkilotason tietojen (voi tédhditd
hyodyntamiseen, mikali sen kaytolle l6ytyy innovaa-
tietolupahakemuksessa todettu toisiolain mukainen tioon)
hyvaksyttava peruste.

Kayttotarkoitus

Vaestoterveys

Biopankki- ja
rekisteridata Sote-palvelut Ymparisto ja
elamantyyli ‘

Tietola;ji

Findata

Lupa kaytettavaan Vapaasti

dataan Fingenious _ Il,Jpa_ e hyddynnettévissa
rekisterinpitajalta Sl il

pyynto

tai yksilolta




3. Inspiraatio

Inspiraatiota edellakavijoista - Case-esimerkkeja hyvinvointi-
ja terveysdatan innovatiivisesta hyodyntamisesta:

Aiforia Technologies Oyj

Gyroscope Therapeutics & FINBB

Novartis, Medaffcon & Terveystalo

Vilja Care

©
FINLAND

’



Case-esimerkki
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Aiforia Technologies Oyj 0

aiforia

Al for image analysis

https://www.aiforia.com/

Aiforia Technologies Oyj on tekoalya hyodyntavia kuva-analyysiohjelmistoja tarjoava suomalainen yhtio, joka on saanut alkunsa
Helsingin yliopiston Suomen Molekyyliladketieteen Instituutissa kehitetysta virtuaalimikroskooppi-innovaatiosta vuonna 2013.
Aiforia Technologies on keskittynyt tekoalymallien kehittamiseen ja hydodyntamiseen laaketieteen tutkimukseen ja
diagnostiikkaan liittyvien kudos- ja solundytteiden analysoinnissa. Alkuvaiheen tuotekehityksessa hyodynnettiin tutkimusdataa
ja talla hetkella hyodynnettavasta datasta valtaosa saadaan biopankeista seka akateemisen- ja laaketutkimuksen kautta.
Nykyisin Aiforia Technologiesin Al- ja kuva-analyysityokaluja kayttaa yli 3000 patologia, tutkijaa ja laaketieteen ammattilaista yli
50 eri maassa. Tyokalujen avulla on analysoitu yli miljoona kuvaa ja kehitetty yli 400 tekoalymallia. Aiforian pilvipalveluna
tarjoaman ohjelmiston etuja ovat ihmissilmaa parempi nopeus, tarkkuus ja toistettavuus seka laskentateho. Kayttajat paasevat
pelkalla internet-selaimella pilvipalveluun lataamaan kuvia ja luomaan syviin neuroverkkoihin perustuvia tekoalymalleja ja
kayttamaan niita omien naytteidensa analyysiin.

Aiforian pilvipohjaiset syvaoppivat tekoalyratkaisut auttavat nopeuttamaan ja tarkentamaan ladketieteen kuva-analytiikkaa
automatisoimalla rutiinitehtavia ja tukemalla diagnostiikan tyonkulkua tekoalyn avulla. Tekoalyratkaisut auttavat asiantuntijaa,
kuten patologia, naytteiden tarkemmassa analytiikassa ja tehostavat seka nopeuttavat nain tyota. Kaytanndssa tekoalyratkaisut
helpottavat esimerkiksi sairauksien uusien biomarkkerien tunnistamista, nopeuttavat uusien laakkeiden tuotekehitysprosesseja
ja parantavat diagnoosien tarkkuutta. Tarkkuuden ja nopeuden ansiosta Aiforia mahdollistaa myds taysin uudenlaisten
tutkimuskysymysten esittamisen, kun esimerkiksi sairauksiin liittyvia muutoksia voidaan tunnistaa aiempaa huomattavasti
tarkemmin ja toistettavammin kudos- ja solunaytteista.



Case-esimerkki

Biopankkiyhteistyo: Gyroscope Therapeutics & FINBB

GYR®SCOPE

VISION FOR LIFE

% FINBB

FINBB
Gyroscope Threapeutics
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Yhdysvaltalainen geeniterapiayhtio Gyroscope Therapeutics hyodynsi suomalaisten biopankkien DNA-naytteita
geeniterapian kehittamistutkimuksessaan. Gyroscope Therapeutics kehittaa geenipohjaista hoitoa silmanpohjan
kuivaan ikdrappeumaan (AMD, age-related macular degeneration).

Kuiva AMD on sokeuteen johtava silmasairaus, johon sairastumisen riskia nostavat tietyt harvinaiset geneettiset
variantit. Gyroscope Therapeuticsin tutkimuksessa kyseisten varianttien kantajia kartoitettiin suomalaisista julkisista
biopankeista kuivaa silmanpohjan ikdrappeumaa (AMD) sairastavien henkildéiden joukosta, jotka ovat antaneet
biopankkisuostumuksen. Naiden geenivarianttien kantajat voivat hyotya kehitteilla olevasta geeniterapiasta jo
osallistuessaan kaynnissa oleviin kliinisiin laaketutkimuksiin.

Fingenious-palvelun kautta Gyroscope Threapeutics sai yli 900 DNA-naytetta kuivaa AMD:a sairastavista potilaista.
Aineisto koottiin useista julkisista biopankeista eri puolilta Suomea ja projektin koordinoinnista vastasi Suomen
Biopankkien Osuuskunta FINNB. Samalla tutkimuksessa selvitettiin myos niiden henkildiden maara, jotka kantavat
suomalaisessa vaestossa rikastunutta, koodaamatonta 3’UTR-varianttia. Tutkimusprojekti tuottaa uutta tietoa kuivan
AMD:n geeniterapian kehittamista varten seka on yksi esimerkki biopankkidatan kansainvalisista
hyodyntamismahdollisuuksista.

Lisatietoa: Fingenious
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https://site.fingenious.fi/en/articles/complement-factor-one-variants-in-dry-amd
https://finbb.fi/fi/
https://www.gyroscopetx.com/

Case-esimerkki TAMPERE.
Tyoterveyshuollon potilastietojen hyodyntaminen INEANE

tutkimuksessa ja palvelujen kehittamisessa O

Suomen Novartiksen, Medaffconin ja Terveystalon yhteistyona toteuttama rekisteritutkimus tuotti merkittavaa uutta tietoa
U N OVA RT I S tyoikaisten migreenipotilaiden sairauksien kirjosta, sairauspoissaoloista seka tyoterveyspalvelujen kaytosta. Tutkimusaineistona
' kaytettiin suostumuksen antaneiden Terveystalon tyoterveysasiakkaiden potilasrekisteritietoja (tosielaman tieto, engl. Real-
World Data, RWD). Aineistosta tunnistettiin 17 623 migreenidiagnoosin saanutta henkil6a, joille muodostettiin samasta
aineistosta ika- ja sukupuolivakioitu kontrolliryhma henkiloista, joilla ei ollut migreenidiagnoosia.

aﬁcon Suomessa tyonantajien velvollisuus tyoterveyspalvelujen jarjestamiseen seka laadukas palvelujarjestelma tuottavat
kansainvalisesti verraten erittain kattavaa tietoa tyoikaisen vaeston terveydentilasta, sairauspoissaoloista ja palveluiden kaytosta.
Esimerkiksi Kelan aineistojen kautta olisi saatavilla tietoa vain pitkista sairauspoissaoloista, mutta tyoterveyshuollon palvelujen
datan avulla paastaan kiinni myos lyhyempiin sairauspoissaoloihin.

T t I Novartiksen, Medaffconin ja Terveystalon tutkimuksen mukaan migreeni lisaa muiden samanaikaisten sairauksien esiintyvyytta
ef\’eys alo miltei kaksinkertaiseksi verrattuna kontrolliryhmaan. Tutkimus osoitti myods suuren osan migreenipotilaiden tyoterveydenhuollon

kaynneista ja sairauspoissaoloista johtuvan juuri monisairastavuudesta, eika suoraan migreenista. Tutkimustulosten perusteella
todettiin, etta migreenipotilaan hoitopolussa tulisi huomioida kattavasti eri liitannaissairaudet seka migreenin ja eri
liitannaissairauksien keskinadisriippuvuudet. Ladkeyritys (Novartis) sai tutkittua tietoa migreeniin liittyvasta resurssien kaytosta,
mika oli olennaista uuden migreeninestoldadkkeen arvon osoittamisessa maksajalle (Kela).

Lisatietoa tutkimuksesta:

Medaffcon
The Journal of Headache and Pain, 2019 Tutkimusprojekti tuotti kansainvalisestikin merkittavaa uutta tietoa migreeniin liittyvasta monisairastavuudesta tydikdisen

vaeston keskuudessa, tyoterveyspalvelujen kaytosta ja tyoterveyshuollossa tehdyista laakemaarayksista seka
sairauspoissaoloista. Projekti osoitti myds Terveystalon potilaiden laajasti luvittaman potilastietorekisterin (= RWD)
SS laadukkuuden ja monipuoliset hyodyntamismahdollisuudet paitsi tutkimustoiminnassa, myds tiedolla johtamisessa ja uusien

TAMPERE palvelujen sekd tuotteiden kehittamisessa. 25



https://www.medaffcon.fi/en/burden-of-migraine-in-finland/
https://thejournalofheadacheandpain.biomedcentral.com/articles/10.1186/s10194-019-0964-5

Case-esimerkki

Vilja Care

Q) Vilja Care

Bringing quality to life

https:/ /viljacare.com/
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‘

Vilja Care on geriatriseen asiantuntemukseen pohjautuva ohjelmistoyritys, jonka kehittama Vilja-tyokalu auttaa
terveydenhuollon ammattilaisia optimoimaan iakkaiden asiakkaiden hoitopolkuja ja maarittamaan hoidon
tavoitteita (Goals of Care) data-analyysin ja dlykkaiden algoritmien avulla. Vilja tarjoaa ladkareille ja
sairaanhoitajille ainutlaatuisen tyokalun, joka helpottaa kliinista paatoksentekoa. Viljan kehittamisessa ja
algoritmin taustalla oleva data pohjautuu pitkaan kliiniseen kokemukseen ja tutkimustietoon. Vilja tuo hoitoon

lapinakyvyytta ja parantaa ikdaantyneen elamanlaatua antamalla terveydenhuollon ammattilaisille objektiivisia ja
laadukkaita suosituksia hoitovalintojen tueksi.

Viljan avulla terveydenhuollon ammattilaiset voivat suunnitella hoidon kokonaisvaltaisesti yhdessa ikaantyneen ja
|laheisten kanssa. Terveydenhuollon ammattilainen syottaa Viljaan asiakkaan terveytta ja toimintakykya koskevat
taustatiedot. Naiden pohjalta Viljan algoritmi ehdottaa hoitotavoitetta (Goals of Care), jonka pohjalta
terveydenhuollon ammattilainen keskustelee asiakkaan ja omaisten kanssa. Viljan suosituksissa huomioidaan
asiakkaan yksilolliset erityispiirteet, jotka ovat olennaisia arjen toimivuuden ja elamanlaadun nakokulmasta.
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Liite: Poimintoja hyvinvointi- ja terveysdatalahteista

Sote-palvelut

Vaestoterveys

Sosiaali- ja terveydenhuollon julkiset
palvelunjarjestajat*

Sosiaali- ja terveydenhuollon
yksityiset palvelunjarjest&jat*

Hyvinvointialueet, Helsinki ja
Ahvenanmaa*

Kanta-palvelut*
TAYS Tietoallas
HUS Tietoallas

TYKS (AURIA) Tietoallas
KYS Tietoallas

QYS Tietoallas

*Rekisterinpitdjd kuuluu toisiolain piiriin

Tietolaji

Biopankki- ja rekisteridata

AURIA Biopankki
Arctic Biopankki

Helsingin Biopankki

Hematologinen Biopankki
(FHRB Biopankki)

[td-Suomen Biopankki

Keski-Suomen Biopankki

Pohjois-Suomen Biopankki
Borealis

Suomen Terveystalon
Biopankki

Tampereen Biopankki (FCBT)

THL Biopankki

Veripalvelun Biopankki

FINGENIOUS
FINBB
FIMLAB
HUSLAB
TYKSLAB
ISLAB

NORDLAB

Ymparisto ja elamantyyli
Diabetesrekisteri
Munuaistautirekisteri
HIV-rekisteri
Psykoosien hoidon rekisteri
Selkarekisteri

Sydanrekisteri

Suun ja hampaiden hoidon
rekisteri

Tehohoitorekisteri

Tulehdullisten
reumasairauksien rekisteri
Syoparekisteri ja
joukkotarkastusrekisteri

Nakovammarekisteri

Yritysten ja yksiloiden tuottama
terveysdata

ESiOR Oy
IQVIA
Medaffcon
MedENGINE
Oriola

Nightingale Health

SEQUENCING INITIATIVE
SUOMI
Kuluttaja itse terveystiedon ldhteena

(esim. Apple terveys)

PRIVASA-hanke
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Lupa rekisterinpitajalta tai yksilolta

Lupa haetaan erikseen kunkin rekisterin
pitdjalta. Jos tarkoituksena on yhdistella eri
rekisterien tietoja, haetaan lupa Findatalta

ja biopankkien kohdalla Fingeniouksesta
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Keskeiset kasitteet

Aggregoitu tieto on kasiteltya tilastomuotoista tietoa, joka kuvaa henkiléryhmia
yksittaisten henkildiden sijaan niin, etta yksilot eivat ole tunnistettavissa.

Anonyymi tieto on tietoa, jota ei voida yhdistaa henkiloon.

Henkilotieto kuvaa luonnollista henkil6a tai hanen ominaisuuksiaan, joiden perusteella
henkilo voidaan tunnistaa joko suoraan tai valillisesti yhdistamalla yksittaista tietoa
johonkin toiseen tietoon.

Pseudonymisoitu tieto on koodattua tietoa, joka on mahdollista yhdistaa henkiloon
purkamalla koodaus. Purkaminen on mahdollista vain tiedon alkuperaisen
tuottajan/koodiavaimen omistajan myotavaikutuksella.

Rekisterinpitdja on henkilo, yhteiso, laitos, saatio tai organisaatio, joka maarittelee
milla tavalla henkilotietoja kasitellaan ja mita tarkoitusta varten. Rekisterinpitaja voi
olla esimerkiksi potilastietoja kasitteleva sairaala.

Rekisteritieto on henkilbtietoa, joka on tallennettu viranomaisen tai yksityisen
palvelunantajan henkilorekisteriin sen omiin kayttotarkoituksiin, esimerkiksi tietoa
vaeston hyvinvoinnin ja terveyden tilasta seka muun muassa sosiaali- ja
terveyspalveluiden kaytosta. Eri rekistereita ja niiden sisaltamia tietoja muun muassa
kaytetaan toiminnan kehittamiseen, palvelujarjestelman ohjaukseen,
terveydenhuoltohenkiloston koulutukseen ja tieteelliseen tutkimukseen.

TAMPERE.

FINLAND

Rekisteritietojen ensisijainen kdyttotarkoitus on sellainen henkil6tietolain 6 ja7 8:n
mukainen kayttotarkoitus, johon henkilotiedot on alun perin rekisteriin tallennettu.

Rekisteritietojen hyodyntaminen on rekisteritietojen kasittelylain mukaisessa
muussa kayttotarkoituksessa kuin ensisijaisessa kayttotarkoituksessa.

Tiedolla johtaminen tarkoittaa tiedon hyddyntamista strategisessa, taktisessa ja
operatiivisessa paatoksenteossa.

Tietojohtaminen on tiedon kasittelemista palvelunantajan asiakas-, palvelu- ja
tuotantoprosesseissa toiminnan, tuotannon ja talouden ohjauksen tukena seka
johtamisen ja paatoksenteon tukena.

Tietoallas on jarjestelma, jonka avulla suuri maara raakatietoa voidaan tiivistaa ja
jalostaa paatoksentekoon sopivaksi algoritmeja hyodyntaen.

Tiedon sekundaarikaytto (toissijainen kayttd) on tiedon kayttamista muuhun kuin
ensisijaiseen kayttotarkoitukseen, esimerkiksi johtamisen tarpeisiin, tietoon
perustuvien palvelujen tuottamiseen.
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