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Laadukas data on osoittautunut elintarkeaksi raaka-aineeksi tutkimukselle ja innovaatioille.
Kun katsoo kehityksen mittakaavaa viimeksi kuluneiden kymmenen vuoden aikana, on vaikea
edes kuvitella, millaiseksi arkemme muuttuu seuraavan kymmenen vuoden aikana.

Esimerkiksi ladketieteellisen tutkimuksen menetelmat kehittyvit huimaa vauhtia automati-
saation, robotisaation ja tekodlyn vallatessa alaa. Kehityksen rinnalla myds osaamistarpeet
muuttuvat ja eriarvoistuminen riski kasvaa. Yhteisvastuullisuuteen ja tasa-arvoisuuteen perus-
tuneen yhteiskuntamme haastaa osallisuuden tunteen viheneminen.

Tulevaisuudessa péadsy dataan sekd kyky hyodyntéa ja yhdistelld sitd luovasti ovat valtti-
kortteja uusien liiketoimintamallien ja tehokkaan hallinnon kehittdmisessi. Todennékoisté on,
ettd ihmisilld on yha parempia tapoja hoitaa ja edistdd omaa terveyttadn sovellusten, datan ja
geeniteknologian kehittymisen my6ta. On arvioitu, ettd vuoteen 2030 mennessa tekoalylld
tehostettu alustatalous ja dataan pohjautuvat uudet palvelut muodostavat parhaimmillaan
30 % osuuden Suomen kansantaloudesta (Tekes, 2017).

Sitra kdynnisti vuonna 2015 Isaacus - Hyvinvoinnin palveluoperaattori -projektin. Tavoit-
teena oli, ettd ainutlaatuisia sosiaali- ja terveydenhuollon tietovarantojamme kyettdisiin hyo-
dyntamaén tietoturvallisesti ja nykyistd sujuvammin tietoon pohjautuvassa paatoksenteossa ja
toiminnan kehittdmisessa.

Sittemmin olemme tehneet yhteistyotd satojen asiantuntijoiden kanssa. Tyon kdynnistyessd
monet hankkeet olivat organisaatioldhtoisid ja padtoksenteko- ja yhteistyomalleja koeteltiin.
Osa hankkeista keskittyi ldhes puhtaasti teknisten ymparistojen luomiseen, osa tutkijapalvelui-
den kehittdmiseen. Kohtaamisten ja ristiriitojenkin kautta eri hallinnonalojen erillisistd hank-

keista rakentui melko yhtendinen kokonaisuus.

Tulevaisuudessa pddsy dataan seka kyky
hyddyntad ja yhdistelld sitd luovasti ovat
valttikortteja uusien lilketoimintamallien
ja tehokkaan hallinnon kehittdmisessa.

Laaja yhteistyoverkosto halusi parantaa tiedon avulla edellytyksi entistd laadukkaammalle
sosiaali- ja terveydenhuollolle sekd luoda merkittivid mahdollisuuksia liiketoiminnalle, tutki-
mukselle ja uudelle kasvulle. Lisaksi ennakoitiin, ettd Suomeen voisi rakentua houkutteleva
terveys- ja hyvinvointialan tutkimus- ja kehitysymparisto, mikali tutkimuspalveluihin liittyvid
prosesseja kyettdisiin virtaviivaistamaan ja 1oydettdisiin uusia yhteistyomalleja sekd kannusteet
niiden toteuttamiseen.

Melko nopeasti kévi ilmi, etté tavoitteiden saavuttaminen edellytti uutta toimijaa, jossa
yhdistyvit vastuullinen viranomaistoiminta ja sitd tdydentavi, nopeasti muuttuviin asiakastar-
peisiin vastaava, tehokas ja asiakasldhtoinen palveluoperaattori. Siis tiedon kéyttdjien nakokul-

masta yhté luukkua, jolla asioida.



Tassd selvityksessd kuvataan Sitran visiota ja ndkemystd yhden luukun palvelusta, joka
toteutuessaan mahdollistaa hyvinvointidatan tietoturvallisen hyddyntdmisen tutkimus- ja kehi-
tystyossd sekd tiedolla johtamisessa. Selvitys on suunnattu erityisesti tulevan palveluoperaattorin
parissa toimiville tahoille, sen sidosryhmille ja palvelua jonain pdivéina tuottaville toimijoille.

Lisaksi kerromme hankkeessa havaituista onnistumisista ja haasteista hyodyksi tuleviin
yhteistyoprojekteihin. Valotamme kunnianhimoista matkaamme, jossa valmisteltiin uutta
lainsdadédntoa samaan aikaa uuden toimintamallin kehittdmisen kanssa. Kirkkaana padmaa-
rdnd on varmistaa suomalaisten luottamuksen sdilyminen valtioon ja hallintoon kestdvin
yritystoiminnan mahdollistamisen rinnalla. Tdma edellyttad jatkuvaa vuoropuhelua viran-
omaisten ja kansalaisten vililld. Jonakin pdivand tima matkakertomus koskettaa hyvilld tavalla
toivottavasti meisté jokaista.

Haluamme kiittda kaikkia matkakumppaneita ja yhteistyotahoja. Erityiskiitokset kuuluvat
esituotantohankkeita toteuttaneille organisaatioille ja Hyvinvoinnin palveluoperaattori -hank-
keen ohjausryhméorganisaatioille Terveyden ja hyvinvoinnin laitokselle, Tilastokeskukselle,

Kelalle ja sosiaali- ja terveysministeriolle.

Helsingissd 24.10.2018

JAANA SINIPURO
projektijohtaja, Sitra
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1 Hyvinvointia tiedosta - visio 2025

Isaacus — Hyvinvoinnin palveluoperaattori -hanke aloitettiin
Sitrassa vuonna 2015. Visiona oli saada Suomeen yksi keskitetty
toimija, joka kykenee tehostamaan sosiaali- ja terveysdatan
hyodyntamista, yhtenaistamaan tutkimuslupaprosesseja ja
huolehtimaan datan tietoturvallisesta kaytosta. Milta tulevaisuus
nayttaa? Rakentuuko Suomeen houkutteleva terveys- ja
hyvinvointialan tutkimus- ja kehitysymparisto?

Syksylld 2025 on kulunut kymmenen vuotta
siitd, kun kansallisen lupaviranomaisen ja
palveluoperaattorin suunnittelu ja kehittdmi-
nen aloitettiin. Paljon on ehtinyt tapahtua
sen jdlkeen. Laki sosiaali- ja terveystietojen
toissijaisesta kiytostd on astunut voimaan.
Tamin seurauksena ja rekisteriviranomais-
ten aiempaa yhdenmukaisempien kaytianto-
jen vuoksi kliinisten tutkimusten ja rekisteri-
tutkimusten maéra on ldhtenyt Suomessa
kasvuun.

Useat, eri toimialoilla toimivat kansain-
viliset yritykset ovat laajentaneet tutkimus-
ja tuotekehitystoimintaansa Suomeen. My0s
uusia ladketutkimuksen ja diagnostiikan
tutkimusyksikéitd on syntynyt Suomeen.
Parhaina houkuttimina ovat mahdollisuus
saada nopeasti, helposti ja luotettavasti

laadukasta dataa useista ldhteistd eri kédytto-

tarkoituksiin ja laadukkaita palveluita alkaen
neuvonnasta ja aineistosiséltojen kuvauksista
aina laadukkaisiin kdyttoymparist6ihin ja

monipuolisiin tiedon analysointipalveluihin.

Hyvinvointitiedon ekosysteemissé toimii
monipuolinen joukko erilaisia toimijoita
analytiikkapalveluiden tuottajista erilaisiin
tutkijapalveluihin. Suomi on profiloitunut
eettisen tekodlyn kehittdjana, joka pystyy
hy6dyntdmaan korkean teknologiaosaami-
sen, hyvin verkostoituneet osaajat ja tutkijat
sekd maailman parhaat sahkdiset rekisterit ja
aineistot analytiikan ja tekodlyn kehittdmisen
raaka-aineena.

Uusimman teknologian suomia mahdol-
lisuuksia hyédynnetddn rutiininomaisesti.
Lupakadsittely on pitkille automatisoitu.
Tekodlya hyodyntava jarjestelma pisteyttaa
hakemukset, ja lupakasittelijdt tarkastavat

Olimme kuulleet
edistyksellisestd tutkimusekosysteemista,
mutta lupaprosessin nopeus ja
tiedon laatu yllattivat silti.

Kansainvalisen ladkeyrityksen edustaja vuonna 2025
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vain eettisesti herkimmit hakemukset.
Rutiininomaiset valmisaineistoihin perustu-
vat tutkimusprojektit saavat luvan ja aineistot
kayttoonsa lahes reaaliaikaisesti.

Aineistoja kisitellddn tietoturvallisessa
etdkayttoymparistossi, jossa on mahdolli-
suus hyodyntad edistyksellistd analytiikkaa ja
rinnakkaislaskentaa. Kapasiteettipalveluita
voidaan skaalata asiakkaiden tarpeiden
mukaan. Tietojen asianmukaista ja tietotur-
vallista kdytt4 valvotaan automaattisilla
prosesseilla.

Hyvinvointidatan palveluoperaattori
palvelee suomalaisen datatalouden kasvua ja
on yksi osa datatalouden ekosysteemid. Asiak-
kaita ovat kotimaiset ja kansainvaliset yrityk-
set, valtakunnallisia rekistereitd yllapitavit
viranomaiset, tutkimuslaitokset ja tutkimus-
ryhmat sekd sosiaali- ja terveysalan jirjestot ja
palvelunantajat. Suomesta on tullut kansain-
valisesti tunnettu terveysalan tutkimuksen ja
innovaatiotoiminnan, investointien ja uuden
liiketoiminnan edelldkévijamaa.

Suomi on my0s edellakévija kansainvili-
sessd yhteistyossd ja mukana projekteissa,

joissa rakennetaan yhteisid kiytanteita datan

hyodyntimiseen Euroopassa. Projekteissa
luodaan laajoja tutkimuskohortteja yksilol-
listetyn terveydenhoidon toteutumiseksi ja
kansanterveyden edistimiseksi. Tekemalld
yhteisty6td muiden eurooppalaisten maiden
kanssa Suomi menestyy, silld yhteistyolla
vauhditetaan innovaatioita ja houkutellaan
enemman investointeja ja yrityksia Euroop-
paan sekd kyetddn kilpailemaan Yhdysvalto-
jen ja Aasian kanssa.

Suomeen on syntynyt positiivinen kierre
terveysdatan toissijaisen hyddyntdmisen
suhteen. Hyvinvointipalveluiden suunnittelu
ja tuottaminen on tehostunut, kun tiedolla
johtaminen on entistd helpompaa.

Myos kansalaiset saavat tietdd halutes-
saan, kuinka heidén tietonsa ovat hyodytta-
neet terveydenhuollon kehitystd, ja luotta-
mus tutkimukseen on lisddntynyt. Datojen
kaytto on lapindkyvi, ja eettiset sddnndstot
on kehitetty tiiviissa yhteistyossa viranomais-
ten ja kansalaisten kanssa. Suomalaisten
korkea luottamus viranomaistoimintaan, jota
Suomessa halutaan vaalia, varmistaa kansa-
laisten tutkimusmyonteisyyden myds tule-

vaisuudessa.

Meiddn ei tarvitse endd
yllapitad kalliita paikallisia
analytiikkaymparistdja, vaan voimme
hyddyntad palveluoperaattorin
tarjoamia edistyksellisia tyokaluja
helppokayttdisessa ja tietoturvallisessa
kayttoymparistossa.

Suomalainen akatemiatutkija vuonna 2025
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2 Dataa hyvinvoinnin pohjaksi

Hyvinvointidatan tehokkaamman hyodyntamisen parantamiseksi
on tehty paljon tyota viime vuosien aikana. Yhteistyossa

eri toimijoiden kesken on valmisteltu uutta, yhden luukun
toimijaa, joka kokoaa ja koordinoi hyvinvointidataa. Kansallisen
lupaviranomaisen ja palveluoperaattorin avulla halutaan
nopeuttaa ja parantaa hyvinvointidatan saatavuutta erilaisiin
kayttotarkoituksiin Suomessa.

Tavoitteena hyvinvointidatan
sujuvampi hyédyntidminen
Lahtokohdat keskitetyn hyvinvointidatan
tehokkaammalle hyodyntimiselle maari-
teltiin sosiaali- ja terveysministerion
Sote-tieto hyotykdyttoon 2020 -strategiassa,
jossa korostettiin tietoon pohjautuvan
paatoksenteon mahdollisuuksien paranta-
mista ja asetettiin tavoitteeksi sosiaali- ja
terveystietojen toissijaisen hyodyntdmisen
lainsdddannon uudistus. Kehittamistavoit-
teita ohjasi myds Terveysalan tutkimus- ja
innovaatiotoiminnan kasvustrategian
tiekartta (2016-2018)1, jossa yhdeksi
paamaaraksi asetettiin henkilokohtaisten
terveystietojen ja potilasasiakirjojen
sujuvan yhteiskdyton edistdminen tutki-
mustarkoituksiin.

Uudesta hyvinvointidataan keskitty-
vdstd toimijasta haluttiin rakentaa kansalli-
nen tietojen hydodyntamiseen keskittynyt
palvelu. Sen keskeisiksi tehtéviksi méaritel-
tiin eri tietoldhteistd ja rekistereistd saata-

van hyvinvointiin vaikuttavan tiedon

yhdistely, kokoaminen ja jakelu asiakasldh-
toisesti. Nditd tietoja ovat esimerkiksi
potilastiedot, demografiset tiedot, elintapa-
tiedot ja avoin data.

Tédssd vaiheessa keskityttiin sote-tietoi-
hin, mutta tulevaisuudessa palveluoperaat-
tori voidaan ndhdd myds laajempaa joukkoa
palvelevana toimijana, joka kykenee yhdiste-
lemddn my6s muuta kuin sosiaali- ja tervey-
denhuollon rekisteridataa.

Lisdksi uuden toimijan tehtaviksi
madriteltiin hyvinvointidatan parempaan
hy6édyntimiseen tihtddvin ekosysteemin
kehittaminen. Yhden luukun toimijan tulisi
tukea tutkimusta, innovaatiotoimintaa,
tietojohtamista, tuotekehitystd ja digitaalisia
ratkaisuja.

Yhden luukun palvelun edellyttimien
teknisten toiminnallisuuksien rakentami-
seksi tunnistettiin kolme erilaista vaihtoeh-
toa. Ensimmadisend vaihtoehtona oli luoda
kokonaan uusi toimija ja hankkia télle
tarvittava infrastruktuuri palveluoperaatto-

rin tehtavien hoitamiseksi.

1 Terveysalan kasvustrategian tiekartta valmisteltiin yhteistyossé ty6- ja elinkeinoministerion, sosiaali- ja terveysmi-
nisteridn ja opetus- ja kulttuuriministerién seka tutkimus- ja innovaatiorahoittajien (Business Finland, Suomen

Akatemia) ja terveysalan toimijoiden kesken.
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Kuva 1. Palveluoperaattori toimii osana kattavaa datavarantojen ja niihin liittyvien
lisdarvopalvelujen ekosysteemia

Palveluoperaattori

Tietotarpeiden
tunnistaminen ja saatavuuden
varmistaminen

Tietojen
hankinta

Tietojen
esikasittely

Tietojen
jakelu

Ohjaus ja valvonta

Kayttoluvat ja eettinen arviointi

Lupaviranomainen lakiehdotuksen mukaan

« Sote-tietojen toissijaisen kédyton lakiehdotuksen mukaan perustetaan uusi
kokoava lupaviranomainen, jonka toimintaan ja ohjausryhméaan keskeiset
toimijat osallistuvat.

« Lakiehdotus mahdollistaa yleishyddyllisen valtionyhtién perustamisen.
Tama yleishyddyllinen yhtié hoitaisi perustettavan lupaviranomaisen lukuun
palveluoperaattorin tehtavia.

- Sosiaali- ja terveysministerid voi perustaa kadyttélupaviranomaisen
alaisuudessa toimivan osakeyhtion yksin taikka yhden tai useamman
rekisterinpitéjan, opetus- ja kulttuuriministerion, ty6- ja elinkeinoministerion
tai valtiovarainministerion kanssa.

« Yhtidlle voitaisiin antaa lakiséateisiin palveluihin liittyvié teknisia tehtévia.

L&éhde: Hallituksen esitys eduskunnalle HE 1599/2017 laiksi sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta
kaytosta seka eraiksi siihen liittyviksi laeiksi.
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Toisena vaihtoehtona oli sopia eri toimi- selta ja toimintaprosessit selkeiltd. Yhteiset
joiden kesken uuden toimintamallin raken- lainsdaddannostd johdetut maaraajat sitoisivat
tamisesta kehittamailld esimerkiksi CSC:n kaikkia toimijoita. Tutkijat seké tutkimusin-
(Tieteen tietotekniikan keskus Oy)? palve- vestointeja ja yhteisty6td harkitsevat yrityk-
luita ja teknistd infrastruktuuria. set ja muut tiedon tarvitsijat voivat asioida ja

Toimijoiden vilisen yhteistyon kehitta- saada tarvitsemansa palvelut keskitetyn
minen néhtiin tarkeéksi, joten paadyttiin toimijan kautta.
kolmanteen vaihtoehtoon eli rakentamaan Myos kansalaisten informointi seka
uutta toimintamallia, yhtendistimaan pro- mahdollisuudet vaikuttaa omien tietojensa
sesseja sekd hydodyntamadn infrastruktuurin kayttoon olivat alusta lahtien Sitralle tarkeitd
rakentamisessa mahdollisimman pitkalti tavoitteita kehittdmistyossa.
olemassa olevia hankkeita ja teknologioita. Naistd lahtokohdista Sitra, yhteistyossa
Tamén vaihtoehdon avulla kyettiin hyodyn- lukuisten kumppaneiden kanssa, on valmis-
tdmadn olemassa olevia resursseja ja osaa- tellut toimintamallia hyvinvointidatan
mista, ja investointitarpeet uusiin teknolo- kokoamiseen ja koordinointiin keskittyville
gioihin jdivat pienemmiksi. uudelle toimijalle eli keskitetylle, kansalliselle

IIman toimivia jdrjestelmid ja teknolo- lupaviranomaiselle ja sen yhteydessd toimi-
giaa tietoturvallisen datapalvelun toimintaa valle palveluoperaattorille.

ei ole. Yhteistydssd eri viranomaisten ja
Parempia palveluja ja hoitoa seka

uutta litketoimintaa

rekisterinpitdjien kesken on onnistuttu

kehittamaan palveluoperaattorin keskeisid

elementteja. Datasta on tullut talouden raaka-ainetta,
Tavoite on, ettd lupaviranomainen ja sen jonka tehokkaalla hyodyntamiselld voidaan
yhteydessé toimiva palveluoperaattori ovat edistad seka yksilon hyvinvointia etta yhteis-
tulevaisuudessa yksi keskitetty asiointipiste, kunnallista kehitystd. Digitaalisesti tuotettu
jonka kautta sirpaleinen toimijakenttd data on keskeinen osa modernia taloutta,
néyttaytyy datan tarvitsijoille yhdenmubkai- jossa se on yksi keskeinen tuotannontekija.

Kaynnissa olevat uudistukset sote-datan ymparilla

- Lakiehdotus sote-tiedon toisiokaytdsta mahdollistaa lapi mennessaan
sote-datan parissa operoivan lupaviranomaisen ja palveluoperaattorin
perustamisen.

- Biopankkilakia ollaan uudistamassa.

. Genomilakiehdotuksen ja sen myota suunnitteilla olevan Genomikeskuksen
seka hiljattain perustetun Biopankkiosuuskunnan (FINNBB) tavoitteena on
puolestaan edistdad suomalaista geenitutkimusta.

2 CSC on suomalainen tietotekniikan osaamiskeskus, joka tuottaa kansainvélisesti korkeatasoisia ICT-asiantuntija-
palveluita tutkimukselle, koulutukselle, kulttuurille, julkishallinnolle ja yrityksille, niin etta ne voivat menestya ja
tuottaa etua koko yhteiskunnalle. CSC on voittoa tavoittelematon erityistehtavayhtio, jonka omistavat Suomen
valtio (70 %) ja suomalaiset korkeakoulut (30 %). Paaasiakkaita ovat opetus- ja kulttuuriministeri®, korkeakoulut ja
tutkimusorganisaatiot, opetus- ja kulttuuriministerién toimiala seka julkinen hallinto.



https://www.csc.fi
https://finbb.fi/
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Kansalaisista kerddntyvén terveys- ja
hyvinvointitiedon sekd sote-palvelujen kayt-
t64 koskevan tiedon yhdistiminen muodostaa
laadultaan ja laajuudeltaan merkittavin
tietopohjan, josta hy6tyvit kansalaiset, sosi-
aali- ja terveyspalvelujarjestelma, tutkimuslai-
tokset sekd yritykset. Suomessa tilanne on
kuitenkin pitkddn ollut se, ettd yksiloistd
kertty hyvinvointidata, kuten potilas- ja
elintapatiedot, on hajallaan eri jarjestelmissa

ja dataa on vaikea hyodyntda.

Ketterd datapalveluiden
tarjonta varmistaa Suomen
kiinnostavuuden kansainvalisten
toimijoiden ndkokulmasta.

Tulevaisuudessa analytiikan, tiedon
hy6dyntamisen ja tiedolla johtamisen merki-
tys kuitenkin korostuu entisestdén ja tiedolla
johtamisen avulla tulee kyeté tuottamaan
parempia palveluita ja tarkempaa diagnos-
tiikkaa.

Kansalliset ohjelmat ovat nostaneet esille
alustatalouden mahdollisuudet Suomessa.
Terveys ja hyvinvointi ovat datatalouden
voimakkaasti kasvavia alueita, joissa Suo-
mella on kansainvilisessd kilpailussa hyvat
mahdollisuudet. Tekodlyd hyodynnetdén jo
terveydenhuollon suurten tietomassojen
analysointiin ja ensimmdisid ennakoivia
hoitosovelluksia on kehitetty. Tekoélyn
hyodyntdmisen myo6té tietopolitiikan osaksi
ovat nousseet myos eettiset kysymykset.

Digitalisoituminen ja siihen liittyvit
ilmiot mahdollistavat valtavien dataméadrien
nopean analysoinnin. T4td kautta syntyy
uudenlaisia mahdollisuuksia organisaatioi-
den ja prosessien johtamiseen. Suurista
datamddristd johdetut algoritmit mahdollis-
tavat automatisaation hydodyntdmisen ihmis-
keskeisessa tyossa erityisesti keinodlyn
kehittymisen my®6ta.

Kehitykseen vaikuttavat my9s alustata-

louden ja politiikkatoimenpiteiden vaati-

mukset. Suomen yhtend tavoitteena onkin
olla tekodlyn suunnannéyttdji (Tekodlyaika-
raportti 2017).

Mutta pérjatakseen kansainvalisesséd
kilpailussa Suomen tulee toimia ketterésti.
Vuonna 2018 tilanne on kuitenkin se, ettd
Suomessa tehtdvén kliinisen tutkimuksen
maird on laskenut kymmenessd vuodessa
ldhes puoleen (Fimea 2017) ja lddketeollisuu-
den tutkimus- ja tuotekehitysinvestoinnit
ovat alle viidesosan Ruotsin investoinneista
ja alle seitsemdsosan Tanskan investoin-
neista. (Efpia 2017)

Suomessa toiminnan kehittimiseen
kaytossimme on suuria maita huomattavasti
pienemmit resurssit, mutta kilpailuetu-
namme on isoja maita dynaamisempien ja
lukumaaraltdan harvempien toimijoiden
yhteisty6, joka mahdollistaa muita maita
nopeamman suunnitelmien toimeenpanon.

Jos datan mahdollisuuksia ei kyeta
tdysimittaisesti hyodyntdmaan, aiheuttaa se
haasteita sekd tulevaisuuden palveluiden etté
liiketoiminnan kehittymiselle. Yritysten
kilpailu- ja uudistumiskyky kansainvilisilla
markkinoilla perustuu datan hy6dyntami-
seen sekd uusien teknologioiden omaksumi-
seen ja kiyttoonottoon.

Painetta palveluoperaattorin perustami-
selle luovat my®ds erilaiset yhteiskuntaa
muokkaavat muutosajurit, joita ovat esimer-
kiksi digitalisaatio, yksilollinen ladketiede,
sensoriteknologia, bioteknologian ja farma-
kologian teknologinen kehitys, digitaalisten
alustojen nopea kehittyminen sekd ICT-pal-
velujen ja tuotannon globalisaatio. My0s
lohkoketjuteknologia kehittyy jatkuvasti.
Silld ennakoidaan olevan toimintatapoja

laajasti muuttavia ominaisuuksia.

Kuinka palveluoperaattori
palvelee suomalaista
datataloutta?

Keskitetyn yhden luukun datan kiytt66n
lupia my6ntavin viranomaisen ja palveluo-
peraattorin perustaminen vastaa osaltaan
edelld esitettyihin haasteisiin Suomessa.

Palveluoperaattorin tavoitteena on nopeuttaa



Rajapinnat
palveluihin,
mm. Omakanta
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ja parantaa hyvinvointidatan saatavuutta
erilaisiin kdyttotarkoituksiin.

Nykytilanteessa datan saaminen on
hidasta ja se saattaa pahimmillaan jopa estaa
tutkimusten toteutuksen. Datankaytt6lupien
anominen erikseen eri rekisteriviranomai-
silta sy6 tutkimusresursseja ja aineistojen
odottaminen viivastyttdd prosesseja.

Vaikka toiminta rakennetaan yhden
luukun palveluksi, on sen sisilld helppo
erottaa kaksi selkedd kokonaisuutta - tieto-
jen kdyttoon myonnettdvien lupien ja
tietopyyntdjen hallinta sekd varsinainen
tietojen kokoaminen eri kiyttotarkoituk-
siin. Ndiden kahden toiminnon yhdistdvana
liimana toimivat lupaprosessin kaikkia
vaiheita tukeva kédytt6lupajdrjestelma ja
aktiivisten toimijoiden muodostama elin-
voimainen ekosysteemi, joka yhdistda
tiedon tarvitsijat, tiedon tuottajat ja erilaiset
palveluntarjoajat.

Léhtokohta on, ettid tutkijoiden kaytossa
tulee olemaan asiantuntijoiden verkosto,
jonka avulla saa ensiluokkaista informaatiota
suoraan tiedon lahteilld tyoskentelevilta
ammattilaisilta. Palveluntarjoajien valikoima

kattaa kaikki informaation jalostuksen

Perinteisia
tietovarantoja

vaiheet tietojen kasittelystd edistykselliseen
analytiikkaan.

Uudenlainen, asiakastarveldhtéinen
toimintamalli edellyttdd my6s uudenlaisia
prosesseja ja uutta osaamista. Sen lahtokoh-
tana on malli, jossa eri rekisterinpitdjat ja
muut toimijat tuottavat palveluita yhtend
toimijana siten, ettd tutkijat sekéd tutkimus-
investointeja ja yhteistyota harkitsevat
yritykset voisivat asioida ja saada tarvitse-
mansa palvelut helposti yhden luukun
kautta.

Kuinka palveluoperaattori
toimii kdytdnnossa?
Palveluoperaattorin toiminta muodostuu
kahdesta osasta — lupien ja tietopyyntdjen
hallinnasta sekd varsinaisten tietojen kisitte-
lystd. Niitd toimintoja tukemaan valmisteltiin
kolme keskeistd teknologiajdrjestelméd, jotka
ovat lupa- ja informaatioportaali, tietoaineis-
tojen kuvausjarjestelmd (metadata) ja tietojen
vastaanotto-, kisittely- ja etdtyopoyta. Vii-
meksi mainittuun kokonaisuuteen liittyy
laheisesti tietojen pseudonymisointipalvelu.
Palveluoperaattori tarvitsee myos

muita perinteisié jarjestelmii ja ratkaisuja,

Kuva 2. Lupaviranomaisen ja palveluoperaattorin elementteja

Oe
Y

"One-stop-shop"

aineistokatalogit
saatavuus-
palvelu

kayttolupa-
prosessi
tuki- ja
informaatio-
portaali
asiantuntija-

Kansallinen
pseudonymisointi-
palvelu

palveluiden

verkosto
etakaytto-

Valmisaineistoja

Tietoaltaat

Genomidata

ympéristd ml.
tyokalut
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joiden toteuttamisesta tulevan toimijan on
paitettavé. Lisdksi kehitteilld on saatavuus-
palvelu, jonka avulla olisi mahdollista
saada tulevaisuudessa keskitetysti tietoa
sairaanhoitopiirien potilastapauksista.
Saatavuuspalvelua pilotoidaan alueellisesti
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirissa
vuoden 2018 aikana.

Metadatan kasite- ja tietomallin suun-
nittelu- ja toteutusty6 on hyva esimerkki
siitd, miten eri organisaatioissa oleva hiljai-
nen tieto saatiin valjastettua projektin
kayttoon. Tietoaineistojen kuvausjérjes-
telma tulee olemaan keskeisessd asemassa
rekistereihin perustuvan hyvinvointidatan
hyodyntdmisessa.

Lupaviranomaisen ja palveluoperaatto-
rin kehittdmistyohon on liittynyt paitsi
mittava lainsdadantouudistus myds uusien
teknologioiden kokeilu ja kiyttoonotto
esituotantohankkeiden® muodossa. Tutki-
musinfrastruktuurin kehittdmisen lisaksi

Lupa- ja informaatioportaali

Jérjestelma, joka ohjaa intuitiivisesti lupaprosessia — tutkimussuunnitelmaa,
henkiléresursseja, tietoaineistoja ja tietysti varsinaisen luvan hakemista.
Portaalin kautta on mahdollista tarkastella saatavilla olevien aineistojen
kuvauksia ja jatkossa my&s yha laajemmin aineistojen saatavuutta.

Tietoaineistojen kuvausjirjestelma (metadata)

Kansallinen tietoaineistojen kuvausjarjestelma, johon tallennetaan keskitetysti
kuvaustiedot (metadata) saatavilla olevista aineistoista. Ratkaisu sisaltdd muun
muassa metadata-editorin, jolla voidaan muokata ja paivittéda kuvaustietoja.

Tietojen vastaanotto-, kdsittely- ja etatyopoyta

Varsinainen tietoaineistojen hallinnan jarjestelma — tietojen vastaanotto,
esikéasittely ja tietoturvallinen etadkayttoymparistd valineineen. Tietojen
suojaamiseen liittyy pseudonymisointi eli tietojen kasittely siten, etta tietoja ei
voida en&a suoraan yhdistaa tiettyyn rekisterdityyn kdyttamatta lisatietoja.

3 Isaacus-esituotantohankkeissa rakennettiin tulevan keskitetyn toimijan osia vuosina 2015-2018.


https://youtu.be/tqwI1NFwr6A
https://youtu.be/aijxOcCAFY0
https://youtu.be/aijxOcCAFY0
https://youtu.be/tqwI1NFwr6A
https://youtu.be/aijxOcCAFY0
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Sitra on rahoittanut uusien teknologioiden
kokeiluja kuten Helsingin ja Uudenmaan
sairaanhoitopiin HUS:n ja Varsinais-Suo-
men sairaanhoitopiirin VSSHP:n seka
Kuopion kaupungin tietoallashankkeita™.
Talld haluttiin kokemuksia uusista teknolo-
gioista ja lahes reaaliaikaisen (raaka)tiedon
hyodyisti kliinisen paatoksenteon tuessa ja
analytiikan kehittdmisessa.

Tulevaisuudessa tutkimuslupien kisitte-
lyyn ja aineistoon saamiseen kuluva aika on
madritelty lainsddd4annossd, jolloin sen
prosessien tulee olla hyvin hallittuja ja
asiakasldhtoisid. Sivujen 14-15 kuva esittad
prosessia, jonka mukaisesti tutkimuslupien
kulun tulisi tulevaisuudessa toimia.

Yhteistyo kantaa hedelmaa

Kehittdmistyd on térkeéa paitsi kotimaisten toimijoiden myds kansainvélisen
yhteistydn nédkdkulmasta. Hyva esimerkkina tastd on EU:n rahoittama MIDAS-
projekti (Meaningful Integration of Data, Analytics and Services), jonka
suomalaiset partnerit ovat Teknologian tutkimuskeskus VTT Oy, Terveyden- ja
hyvinvoinnin laitos THL sekd Oulun yliopisto.

Projektissa kehitetddn harmonisoitua ratkaisua terveys- ja hyvinvointidatan
hyddyntédmiseen johtamisen ja paatdksenteon tukena.

Ratkaisuun sisaltyvat komponentit datan yhdistdmiseen, data-analytiikkaan

ja visualisointiin. Dataldhteiden harmonisointiin liittyen projektissa oli tarve
yhteiselle tietoaineistojen metadatamallille. Eri vaihtoehtojen arviointi osoitti,
ettd Isaacus-hankkeen puitteissa tehty metadatamalli soveltuisi hyvin MIDAS-
projektin tarpeisiin.

Varsinaisen mallin liséksi THL on Isaacus-hankkeessa toteuttanut myos
verkkopohjaiset palvelut (aineistokatalogi ja aineistoeditori) aineistojen
kuvaamiseen ja metatietojen jakamiseen. Namé ohjelmistototeutukset ovat
saatavilla avoimena ldhdekoodina, mika oli tarkeéa tekija metadatamallin
valinnassa projektin kéyttéon. Data-aineistojen harmonisoinnista vastaava
espanjalainen tutkimus- ja teknologiaorganisaatio Vicomtech on nyt
pystyttényt edelld mainitut palvelut MIDAS-projektin kayttéon.

“Tietoallas on liiketoimintatiedon hallintaan tarkoitettu ratkaisu, joka mahdollistaa eri tyyppisten tietojen keruun ja
tallentamisen edelleen jalostettavaksi. Tietoallas eroaa perinteisesta tietovarastoratkaisusta, koska mallintaminen

on kevytt ja tietoallas sallii muidenkin kuin perinteisten tietotyyppien tallentamisen ja kasittelyn (esim. kuvat,
dokumentit, sensoridata).



https://www.youtube.com/watch?v=fx6ge4gSlSM&feature=youtu.be
http://www.midasproject.eu/
http://www.midasproject.eu/
https://www.youtube.com/watch?v=fx6ge4gSlSM&feature=youtu.be
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Kuva 3. tutkimuslupien kulku
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3 Oppeja matkan varrelta

Uudistumiseen tahtaavien hankkeiden tapaan myos
palveluoperaattorin kehittdmisessa on ollut omat
sudenkuoppansa, mutta ponnistelut ovat tuottaneet
onnistumisia. Suurimmat haasteet ovat liittyneet julkisen
sektorin rahoitukseen ja rahoittajayhteistyohon seka
toimintatapoihin ja -malleihin. Yhteinen tahtotila muutokselle ja
laadukkaat datat ovat kuitenkin kaikkia eteenpain vieva voima.
Esteiden tunnistaminen ja onnistumisten hyodyntaminen on

elintarkeaa nyt ja tulevaisuudessa.

Kehittamishaasteet
kulminoituvat koordinaatioon
ja toimintamalleihin

Palveluoperaattorin tarina alkoi kansalli-
sista strategioista, joiden tavoitteena oli
parantaa kansalaisten terveyttd ja hyvin-
vointia muun muassa tutkimuksen ja tekno-
logian kehityksen luomien mahdollisuuk-
sien avulla. Keskeisimmat haasteet palve-
luoperaattorin kehittdimistyon
ndkokulmasta ovat liittyneet ndiden strate-
gioiden toimeenpanon kansalliseen koordi-
nointiin, rahoitukseen, kiytdntoihin ja

muutosjohtamiseen.

Kansallisten strategioiden
toimeenpano ja rahoitus
edellyttavat jamakkaa
koordinaatiota.

Palveluoperaattorin kehittdimisen kanssa
samanaikaisesti on ollut meneillddn useita
kansallisia hankkeita, jotka ovat tdhddnneet

uusien kansallisten osaamiskeskusten

perustamiseen. Terveysalan kasvustrategian
rahoitus suuntautui ndihin. Toisaalta taas
Sote-tieto hyotykayttoon strategian toi-
meenpanosta puuttui rahoitus, joka on
aiheuttanut eritahtisuutta kehittdmisty9ssa.
Esimerkiksi Suomen biopankkien osuus-
kunnan (FINBB) ja palveluoperaattorin
toiminnan aiempaa koordinoidumpi suun-
nittelu ja kehittdminen olisi lisinnyt syner-
giaetuja molemmille toimijoille ja niiden
ymparille kehittyville ekosysteemille.
Yhteistyotd on tehty suunnittelussa, mutta
resurssien kohdalla yhteiskehittdminen ei
ole ollut jarjestelmallistd.

Yhteisten toimeenpanosuunnitelmien
hajauttaminen monelle eri toimijalle on
aiheuttanut osittaista siiloutumista kansal-
listen kehittdmishankkeiden kesken. Toi-
meenpanon ja kehittimisen kannalta
tehokkaampaa olisi saattanut olla, jos
Terveysalan tutkimus- ja innovaatiotoimin-
nan kasvustrategia olisi ollut koordinoi-
dumpaa ja rahoittajayhteistyo strategioiden
osalta selkedd alusta ldhtien.

On siis tarpeen tarkastella, milld tavalla
tyOtd voitaisiin vied4 jatkossa eteenpéin aiem-

paa koordinoidummin, jotta osaamiskeskusten
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(kuten Syopékeskus ja Neurokeskus, biopankit
ja FINBB) sekd muiden keskitettyjen toimijoi-
den kehittdminen olisi synergistd ja toisaalta
titviisti sidoksissa myos muuhun meneilldan

olevaan kehittdmistyohon.

Julkisen sektorin toimintamallit
- onko kykya osallistaa ja
uudistua?

Innovaatio- ja kehittdmistyossd ensisijaista
on tahtotila muutokseen. Samalla se tarkoit-
taa luopumista vanhoista toimintatavoista
tai vahintddn niiden uudistamista. Uudistu-
minen tarkoittaa my6s ajattelutapojen
muutosta. Asenteet vaikuttavat sithen, milld
karjelld kehittdmiseen ldhdetddn, miten siitd
viestitddn eri kohderyhmille ja milld tavoin
osallistetaan kansalaisia eri rooleissa toi-
minnan suunnitteluun ja kehittamiseen.
Esimerkiksi lainsdddantohankkeen valmis-
telun avoimuus ja vuorovaikutteisuus seka
keskeisten sidosryhmien tarpeiden huomi-
oiminen ovat onnistumisen kannalta kes-

keisia tekijoita.

Ihmiset haluavat tietad,
mihin ja millé ehdoilla heista
kertynyttd dataa kaytetadn.

Julkisen sektorin toiminta- ja ajattelu-
mallien muutostarpeet liittyvit laajaan
yhteiskunnalliseen muutokseen sekd julki-
sen sektorin ja valtion hallinnon rooliin
osana kansalaisyhteiskuntaa. Toimivan
demokratian kannalta yhé tirkedmpdi on
keskittyd osallisuuden haasteeseen ja siihen,
kuinka kansalaiset saadaan pidettyd
mukana asiantuntijavetoisessa paatoksente-
kokulttuurissa (Hyssald, Backman 2018).

Viranomaisia ja julkisia instituutioita
kohtaan koettu luottamus on Suomessa
ollut perinteisesti vahva, mutta tdhin
vallitsevaan olotilaan ei kuitenkaan ole
syytd tuudittautua, vaan luottamuksen eteen
on tehtava jatkuvasti toita.

Thmisilld on tahto vaikuttaa yhteiskun-
nalliseen kehitykseen heille luontevilla
tavoilla. Kansalaisten kiinnostus osallistua
yhteisollisiin tapahtumiin on lisdantynyt.
(Kansanvallan peruskorjaus)

Edella kuvattua yhteiskunnallista muu-
tosta on hyodyllistd tarkastella myds datan
kdyton ja hydodyntdmisen kontekstissa. Sitran
teettimasta asennetutkimuksesta (2016)
ilmeni, ettd kansalaiset ovat kiinnostuneita
siitd, millaista ja mistd heistd keradntynytta
dataa 16ytyy. Toisekseen kansalaisia kiinnos-
taa, mihin heiddn dataansa kaytetddn ja
millaisilla ehdoilla ja valtuuksilla. Lisaksi
ollaan enenevissa maarin kiinnostuneempia
omista vaikutusmahdollisuuksista ja oman
datan® hallinnoinnista.

Téama kehitys nakyy esimerkiksi
MyData-liikkeen toiminnassa, jonka pyrki-
myksend on viedd henkil6tiedon hallintaa ja
kasittelya nykyisestd organisaatiokeskeisesté
mallista kohti ihmiskeskeistd mallia. Myds
toukokuussa 2018 voimaan astunut euroop-
palainen tietosuoja-asetus (GDPR) lisda
yksilén mahdollisuuksia vaikuttaa oman
datan hy6dyntamiseen.

Vaikka viranomaisrekistereissd olevan
datan kayttod maarittda tulevaisuudessa
edelleen lainsddaddntd, on viranomaisten
kyettdvd avaamaan kansalaisille nykyista
paremmin, mihin rekistereissi olevaa dataa
kiytetddn ja milld ehdoilla. My6s tekoédlyn
hyodyntdminen tulee lisdédmaéan lapindky-
vyyden tarvetta. Luottamuksen saavuttami-
nen ja sdilyttdminen vaativat viranomaisilta

siis nykyistdkin lapindkyvampad toimintaa.

5 MyDatasta voidaan puhua silloin, kun ihmisilla on oikeus ja kdytdnndn mahdollisuus saada omat tiedot itselleen,
kayttaa niitéd vapaasti ja siirtdd halutessaan kolmansille osapuolille. LahtSkohtana on, ettd ihmiset itse voivat
hyddyntéa, hallita ja luvittaa eteenpéin heista kerattya dataa kuten ostos-, liikkumis-, talous- tai terveystietoja.

(Poikola, Kuikkaniemi, Kuittinen, Honko, Knuutila 2018).
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Kuva 4. Systeeminen muutos datan kdyton nakdkulmasta
Lahde: Trust Barometer 2017 Edelman ja Kansanvallan peruskorjaus 2018 (mukaillen)

Uusi malli:

DATAA HYODYNNETAAN
IHMISTEN KANSSA

Vanha malli:

DATAA HYODYNNETAAN
IHMISTEN HYVAKSI

NYKYINEN JANNITE

Instituutiot toimivat
ihmisten kanssa.

Vaikuttamismahdollisuudet oman datan
hallinnointiin lisdantyvat. Vallitsevat
kaytannot kyseenalaistetaan.

Instituutiot toimivat omista
lahtokohdista ihmisten hyvaksi.

Kyseessd on laajempi systeeminen muutos,
jossa lahtokohtana tulee olla osallisuus ja

osallistaminen, kuten kuvassa 4 on esitetty.

Paljonko on tarpeeksi? -
osallisuuden haasteet
kehittamistyossa

Kun kansalaisen rooli ndhddén aktiivisena
toimijana eikd niinkdan toiminnan koh-
teena, ymmarretddn, ettd yhteiskunnan
tuottamia palveluja ei voida jédrjestdd ilman,
ettd eri tahoja otetaan mukaan toiminnan
suunnitteluun.

Kansalaiset ovat osallistuneet palveluope-

raattorihankkeeseen eri rooleista késin ja

mukana on ollut laaja joukko eri alojen edusta-
jia. Hankkeen kulkuun ovat vaikuttaneet muun
muassa tutkijat, yrittdjat sekd yritysmaailman ja
potilasjérjest6jen edustajat, joita on kuultu
myds toisiolain valmistelussa. Sitran nakokul-
masta on ollut erityisen tarkedd kohdata
aktiivisia toimijoita erilaisissa tilaisuuksissa ja
foorumeilla, joissa on saatu syotteitd suoraan
palveluoperaattorin kehittdmistyohon.
Aktiivinen viestinta lisad osallisuutta ja
kansalaisten vaikutusmahdollisuuksia.
Viestintd on my0s mielipidevaikuttamista.
Léapinédkyva valmistelu parantaa ajiheen
tunnettuutta ja vahvistaa luottamusta viran-

omaisvalmisteluun.

kampanjasivulta.

Kampanjat tavoittavat kansalaiset

Kansalaisviestinndn ndkdkulmasta kansalliset kampanjat kuten
#datasaveslives ovat esimerkkejé, joista Suomessa voitaisiin ottaa oppia.
Ison-Britannian kampanjalla on tavoitettu kansalaisia ja haluttu kertoa,
miksi dataa keradtdan ja miten siitd voidaan hyotya. Lisétietoa l6ydat



https://www.datasaveslives.info/
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Lakia sosiaali- ja terveydenhuollon asiakas-
tietojen toissijaisesta kdytostd on valmisteltu
sosiaali- ja terveysministeridssd usean vuoden
ajan ja kisittely on ollut tavanomaista lapinaky-
vampdd ja osallistavampaa. Laaja ja aktiivinen
ulkoinen viestintd aiheen tiimoilta olisi kuiten-
kin ollut tarpeen. Toisaalta on syytd myos
miettid, otettiinko esimerkiksi potilasjérjestoja
riittdvésti mukaan palveluoperaattorin kehitta-

misty6hon.

Sidosryhmien
osallistuminen
kehittdmistyohon
parantaa lopputulosta.

Kuinka tuotantoldhtoisyydesta
siirrytain asiakasldhtoiseen
toimintatapaan?

Suurin haaste Suomelle ei ole ollut se, etteiko
olisi olemassa kiinnostuneita tahoja, jotka
haluaisivat tehdi sosiaali- ja terveydenhuol-
lon dataan pohjautuvaa tutkimusta ja tuote-
kehitystd Suomessa. Ongelmana on pikem-
minkin se, ettd kansallisesti ei ole olemassa
tahoa, joka voisi vastata potentiaalisista
asiakkaista, ohjata heitd eteenpdin, pitda
aktiivisesti yhteyttd ja varmistaa ndin sujuva
asiakas- ja palveluprosessi.

Vaikka uutta palveluoperaattoria ei
vield toistaiseksi ole, voi uudenlaisesta
palvelusta kertoa siten, ettd potentiaaliset
dataa tarvitsevat asiakkaat ohjattaisiin
markkinoilla jo toimiviin tutkimuspalve-
luita tarjoaviin yrityksiin (Contract
research organization®). Niin kyettiisiin
lisdédmadan Suomessa tehtdvin tutkimuksen

ja kehityksen maaraa.

Lisdksi viranomaisten rooli ei ole perin-
teisesti painottunut yritysmaailman tavoin
nopeaan ja oppivaan asiakasldhtoisyyteen.
Houkutuksena on ldhted kehittdmain palve-
luita omasta tuotannosta kisin ja laajentaa jo
olemassa olevia rekistereité ja dataldhteita.
Tuotantolédhtdisyydessd toiminnan kehitta-
misen painopiste on tarjottavien tietoaineis-
tojen madran ja laadun parantamisessa.
Tama mahdollistaa nykytoiminnan kehitta-
misen tehokkaammaksi, mutta ei tue merkit-
tavdn uuden liiketoiminnan syntyé eikd
tuota siten yhteiskunnalle parasta mahdol-
lista lopputulosta.

Sitra suosittaa, ettd palveluoperaattorin
liiketoimintaa varten perustetaan lakiesityk-
sen mukainen uusi valtio-omisteinen yhtio.
Jos yhtioté ei perusteta lupaviranomaisen
toiminnan alussa, on vaarana, ettd lahdetddn
liikkeelle tuotantoldhtoisesti.

Kun uudet toiminnot ovat jatkumoa
nykyiselle, jo tuotannossa olevalle toimin-
nalle, riski toimintojen laajentamisesta ja
tuotantoldhtdisestd tavasta toimia on suuri.
Toiminnan kehittymisen kannalta on kuiten-
kin varmaa, ettd uudenlaista osaamista
datapalveluiden asiakashankinnasta ja
-prosessista, myynnistd ja markkinoinnista,
ICT-palveluiden kehittdmisestd sekd toimin-

nan mittaamisesta tarvitaan.

Osaamiskapeikot loytyvit
teknologian hallinnasta

Uusiin teknologioihin ja menetelmiin liitty-
vt osaamiskapeikot on tunnistettu erityi-
seksi haasteeksi.

Riittdvdn osaamispohjan rakentaminen
on hidasta ja samalla kilpajuoksua aikaa
vastaan, kun teknologia kehittyy ennatyksel-
listd vauhtia. Resurssien yhteiskédytté on
ainoa toimiva ratkaisu pienessda maassa. On

siis syytd pohtia, kuinka olemassa olevia

8 Contract research organization CRO on yritys, joka tarjoaa tukea laédketieteen, bioteknologian ja ldakintélaiteteol-
lisuudelle ulkoistettujen tutkimuspalveluiden muodossa sopimuspohjaisesti. CRO voi tarjota esimerkiksi kliinisen

tutkimuksen tai kaupallistamisen palveluita.



SITRAN SELVITYKSIA 136 - HUOMISEN HYVINVOINTIA DATASTA

Tietoaltaissa
ensisijainen ratkaisu intensiiviselle
tutkimukselle ovat ns. virtuaalikoneet
varustettuina analytiikkatydkaluilla.
Useilla tutkijoilla on rajattu tekninen
osaamistausta. Kuka tukee tutkijoita
naiden tyokalujen kaytdssa ja
mahdollistaa sellaisen ympdriston,
jota laqgja tutkijakunta pystyy
hydédyntadmadn?

Aalto-yliopiston taustaselvitys Isaacus-hankkeen tietoallasratkaisujen
arviointi tutkimuskéytdssa

arkkitehtuurimalleja voidaan hyddyntda
esimerkiksi uusien alueellisten tietoaltaiden
kehittamistyossd. Sitran osaksi rahoittamat
tietoaltaiden lahdekoodit onkin julkaistu
avoimena lahdekoodina’.

Yhteisty6td olisi hyva tehdad myos
vietdessd tietoja tietoaltaisiin eli ldhdejérjes-
telmdintegraatioissa ja tietoja hyodynnet-
tdessd. Hyodyntamispuolella erilaisten
mittareiden ja kdsitteiden yhdenmukaista-
minen on etenkin sosiaali- ja terveyden-
huollon uudistusten kannalta olennaista.
Sitran osittain rahoittamassa hankkeessa
toteutetaan kansalliset kustannus- ja vaikut-
tavuusmittarit (KUVA)? tietoaltaan paille.
Myos ndmd tulokset julkaistaan avoimena
lahdekoodina.

Teknologian nopea kehitys vaikuttaa
myos sithen, ettd lainsdddannon on vaikea
pysya mukana ja lainsdétdjien on vaikea

ymmartad kehitystd. Teknologiat muuttuvat

niin nopeasti, ettei niitd tule kirjata lakiteks-
tiin. Sen sijaan lakitekstiin tulee kirjata
vaatimukset, joihin teknologisilla ratkaisuilla

vastataan.

Palveluoperaattorin
kehittamistyossa haasteet
ndakyivat monella eri tasolla

Kehittamistyossé havaittuja haasteita voidaan
tarkastella neljdstd eri nakokulmasta: valmis-
telu, toteutus, johtaminen ja poliittinen
paatoksenteko. Eri tasoilla esiintyneet haas-
teet ovat tiiviisti sidoksissa toisiinsa. Ndiden
haasteiden tarkempi analyysi on tirkedd, ja

sitd on tehty jo kehittimisty6n aikana.

Uusi teknologia aiheutti haasteita

Palveluoperaattorin kehittimiseen keskitty-
neet esituotantohankkeet olivat valtaosin
varsin teknisid. Projekteissa kokeiltiin

nykyisten jarjestelmien tietoaineistojen

7 https://github.com/Sitra-Isaacus

8 Hankkeen tavoitteena on toteuttaa kansallisten KUVA-indikaattorien pilotointi alueellisesti sairaanhoitopiirissa ja
erikoisalojen kanssa valittujen kuvaindikaattorien todennettavuus, laskenta ja hyddynnettévyys tietoaltaan paalla.


https://github.com/Sitra-Isaacus
https://github.com/Sitra-Isaacus
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yhdistelyd uusilla teknologioilla, kehitettiin
olemassa olevia jarjestelmid vastaamaan
tulevia vaatimuksia ja kehitettiin myos
kokonaan uusia jarjestelmid. Tekniset
haasteet olivat joko uusien teknologioiden
aiheuttamia, kuten tietoaltaiden ohjelmis-
tojen alkuvaiheen versioiden tuki ja toimi-
vuus, tai uusien vaatimusten aiheuttamia
(esimerkiksi kuvaustietojen konekielinen
vilitys).

Toisaalta esituotantohankkeissa kéavi
selkedsti ilmi, ettd osaaminen ja motivaatio
ovat varsin hyvilld tasolla mukana olleissa
organisaatioissa. Erityisesti tekijdtasolla
onnistuttiin yhdistiméén eri toimijoiden
parhaiden osaajien tyopanokset, mika

helpotti etenemista.

Lainsdadanto on viivastynyt

Lainsddddntokokonaisuuden viivistyminen
ja eritahtisuus muun valmistelun kanssa on
hidastanut palveluoperaattorin pystytta-
mistd. Toisaalta eurooppalaisen tietosuoja-
asetuksen (GDPR) voimaantulo aiheutti
sen, ettd esituotantohankkeissa varaudut-
tiin ylireagoimalla "varmuuden vuoksi"
tiukemmin, kuin todellinen tarve olisi
edellyttanyt.

Hallituksen esityksen etenemisen aika-
taulu on hidastanut toteutusta. Hallituksen
esitys (HE 1599/2017) laiksi sosiaali- ja
terveystietojen toissijaisesta kiytostd sekd
eraiksi sithen liittyviksi laeiksi annettiin
eduskunnalle lokakuussa 2017. Hallitus oli
myos tehnyt esitykset lupaviranomaisen ja

tietoturvallisen ympériston rakentamisen

Kuva 5. keskeiset jannitteet paatoksenteossa
Lahde: Aula, 2018 (mukaillen)

Miten data on tuotettu ja sdilytetty? Miten tdma vaikuttaa dataan?
Kuinka paljon osaamista tarvitaan, jotta dataa voi kdyttaa tehokkaasti?

Kuka dataa voi kayttaa ja mihin tarkoitukseen?
Erilaiset tulkinnat sallitusta ja kielletysta kaytosta.

Kuka paattaa datan kaytosta?
Keskitetyn lupaviranomaisen toimivalta suhteessa datan hallinnointiin

Miten dataa prosessoidaan, hallinnoidaan ja jaetaan?
Tayttdako palveluoperaattori sille asetetut vaateet ja odotukset?

Onko tdma oikea tapa edistaa sote-big dataa?
Vaihtoehtojen, tarpeiden, hankkeiden ja kehityskaarien moninaisuus.



https://stm.fi/documents/1271139/3949516/HE_sos-+ja+terveystiedot_11_2.pdf
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resursseista vuoden 2018 tulo- ja menoarvi-
oon. Lain kasittely siirtyi kuitenkin eduskun-
nassa vuodelle 2018. Perustuslakivaliokunta
antoi lausuntonsa helmikuussa 2018, ja
sosiaali- ja terveysvaliokunta pdisi kdynnis-
tdmain laajan asiantuntijakuulemisen saman
vuoden loppukeviilld. Loppuvuodesta 2018
lakiehdotus oli edelleen sosiaali- ja terveys-
valiokunnan kasittelyssa. Toimeenpanon
valmistelua jatkettiin lainsaddantohankkeen
aikataulujen mukaisesti.

Osana terveysalan tutkimus- ja innovaa-
tiotoimintaa sosiaali- ja terveysministerio
kohdentaa uuden sosiaali- ja terveydenhuol-
lon tietojen kayttoa hallinnoivan lupaviran-
omaisen perustamiseen 3,3 miljoonaa euroa.
Uusi lupaviranomainen mahdollistaisi sen,
ettd kiyttoluvat sote-tietovarantoihin saisi
yhdeltd luukulta ja ettd tietoja hyodynnettdi-
siin entistd paremmin sote-uudistuksessa.
Lupaviranomaisen on tarkoitus aloittaa

toimintansa vuonna 2019.

Toiminta siiloissa hidasti
valmistelua

Poliittiset jannitteet ja valtasuhteet ovat olleet
haasteita virasto- ja ministeritasoisessa
pédtoksenteossa. Yhteisen tavoitteen ja
tahtotilan 16ytymisen esteend ovat organisaa-
tioissa vallitsevat dataregiimit®.

Regiimit ovat muodostuneet, kun
sote-tiedon hallinnointi on ajan saatossa
eriytynyt eri toimijoille, joilla on erilaiset
tavoitteet, velvoitteet ja periaatteet toimin-
nalleen. Ne perustuvat toimialojen eriytymi-
seen, kéytantojen institutionalisoitumiseen,
legalisoitumiseen, intressiverkostojen muo-
dostumiseen ja niiden oikeutettuihin huoliin
muutoksen riskeistd.

Kun regiimit ymmarretddn verkostoina,
tutkimuksen mukaan niistd seuraa kahden-
laisia vaikutuksia: ne lisdavit datan liikku-

vuutta toimijaverkoston sisdlld mutta saman-

aikaisesti vaikeuttavat datan liikkumista
regiimien vililld. (Aula, 2018)

Edelld esitetyt haasteet kuvaavat osuvasti
keskeisid jannitteitd, joihin matkan varrella
on tormatty. Tunnistetut jannitteet ovat
liittyneet datan alkuperaén, kayttotarkoituk-
seen, kédyttoluvan antamiseen, datanhallin-
taan ja vaihtoehtoisiin ratkaisuihin. Niiden
tarkempi tarkastelu voi auttaa monimutkai-
sen kokonaisuuden avaamista ja tuoda

lisdarvoa jatkokehittdmistyohon.

Onnistumiset on saavutettu
yhteistyolla

Esteistd huolimatta Suomella on kaikki

edellytykset kehittyé edelldkavijamaaksi ja

kansainvilisesti halutuksi yhteisty6kump-

paniksi genomitietoa hyddyntéville tervey-

denhuollolle, huippututkimukselle ja glo-

baalille liiketoiminnalle. Ty6té tukevat

muun muassa

— sote-tiedon toissijaista hyodyntdmista
koskevan lainsddddnnon kehittaiminen

— olemassa oleva ja uudistettava biopank-
kilainsaddanto

— kansainvilisesti ainutlaatuiset sote-tieto-
varannot

— yksiloivé tunniste (henkil6tunnus) eri
viranomaistietojen yhdistelyyn

— tahtotila yhteiseen kehittdmiseen.

Erityisesti eri toimijoiden vahva kiinnostus
hyvinvointidataan perustuvan toiminnan
kehittdmiseen on ollut tirkedd. Toimijoilta
saadun palautteen ja laajojen asiakashaastat-
telujen perusteella palveluoperaattorille on

tarvetta.

Lainsdadannon uudistaminenon

kansainvalisesti vertaillen
edistyksellista

Seki lainsaddantouudistus ettd toiminnan

kehittdminen ovat saaneet myos kansainvalistd

9 Dataregiimi-kasitettd kdytetdan, kun halutaan ymmartaa datan hallinnan ja kdyton ristiriitoja ja jannitteita

(Aula, 2018).
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nakyvyytti ja kerdnneet kiinnostusta. Suomen
malli kiinnostaa laajasti, ja onnistuessaan siitd
on mahdollista levittdd oppeja my6s muualle
Eurooppaan.

Sosiaali- ja terveydenhuollon tietojen
turvallista hyodyntdmistd mahdollistavaa
lainsddadintod ja sen toimeenpanoa on kehi-
tetty nykyisen (2015-2019) hallitusohjelman
mukaisesti, jolla pyritadn edistiméian digitali-
saatiota, purkamaan normeja seké luomaan
edellytyksid digitaaliselle liiketoiminnalle.
Tédman kaltaisen kehittimisen tulee olla
kuitenkin yli hallituskausien ulottuvaa.

Valmistelussa oleva laki sosiaali- ja
terveystietojen toissijaisesta kaytosta sekd
erdiksi sithen liittyviksi laeiksi ohjaa tule-
vaisuudessa keskitetyn lupaviranomaisen ja
palveluoperaattorin toimintaa. Laissa
huomioidaan myds EU:n tietosuoja-asetus
(GDPR). Lain astuessa voimaan Suomi on
kansainvilisesti vertaillen edellikavija
sote-tietoja koskevan lainsddddnnon konk-
reettisessa kehittamisessd. STM:n teettimén
kansainvilisen selvityksen (2017) mukaan
yhdessikain kymmenesti tarkastellussa'®
maassa ei ollut yhtd kokoavaa lakia sote-tie-
don hallinnoinnista. Sen sijaan vertailu-
maissa oli joukko eri rekisterinpitdjia
koskevia lakeja.

Lainsdadddnnon uudistamisen avulla
halutaan mahdollistaa nykyistd tehok-
kaampi sosiaali- ja terveystiedon toissijai-
nen hyédyntdminen: tiedon monipuoli-
sempi ja tehokkaampi kiytto sekd jatkohyo-
dyntdminen tutkimuksessa, johtamisessa,
toiminnan kehittimisessé ja valvonnassa
kestavilld, perusoikeudet turvaavalla,
teknologiariippumattomalla ja hallinnolli-
sesti tehokkaalla tavalla. Laki mahdollistaa
myo6s uudenlaisen viranomaistehtdvén,
yhteistyon ja tyonjaon rekisterinpitdjien
valilld sekd palveluoperaattorin palvelujen
ja teknisen alustan kehittdmisen.

Lainsdadannolld halutaan huomioida
kansalaisten perusoikeudet ja tietosuoja sekd
tutkimus- ja innovaatiomyo6nteisen toimin-

taympdriston kehittdmistarpeet.

Eri toimijoiden valinen yhteistyo
kantaa tulevaisuuteen
Sitran tavoite oli saattaa eri rekisteriviran-
omaiset yhteen kehittdmaén kansallista ja
yhtendistd ratkaisua hyvinvointidatan
paremman saatavuuden ympdrille. Yhteis-
tyon kehittyminen hankkeen aikana on ollut
tarkedd. Sitran roolina on ollut toimia siltana
mukana olleiden toimijoiden vililld seka
luoda kokonaiskuvaa ja -tavoitetta Suomelle
myos laajemmin datatalouden nakokul-
masta. Toisinaan tdssi on onnistuttu parem-
min, valilld heikommin.

Valtionhallinnon ja virastojen tulevaisuus
ei ole siilomaisessa, toisistaan erillisessi toimin-

nassa, jossa esiintyy paljon paallekkaisyytta.

-l
“

1OSelVityksen maat olivat Australia, Kanada, Tanska, Islanti, Israel, Hollanti, Uusi-Seelanti, Norja, Ruotsi,

Iso-Britannia (Englanti ja Wales)


https://youtu.be/yP_o493Qnnw
https://youtu.be/tqwI1NFwr6A

SITRAN SELVITYKSIA 136 - HUOMISEN HYVINVOINTIA DATASTA

Ty6voiman ja taloudellisten resurssien kan-
nalta toimintaa tulee yhd enemman suunnitella
ja toteuttaa yhteisista lahtokohdista. Hyvina
esimerkkind yhteistyostd on HUS:n ja Kuopion
kaupungin tietoallashankkeet, jossa Kuopio
padsi omassa hankkeessaan nopeasti liikkeelle
voidessaan hyodyntad HUS:n hankkeen
oppeja. Kaikki esituotantohankkeet kiyttivit
myos Tilastokeskuksen hankkeessa luotua
pseudonymisointipalvelua. Esituotantohank-
keiden arvioinnin pohjalta yhteistyd on nahty
poikkeuksetta hyvind ja sen toivottiin jatkuvan
hankkeiden péittymisen jalkeenkin.

Eri toimijoiden vilisen yhteistyon
rakentaminen ei ole rajoittunut ainoastaan
Suomeen. Kansainvilisid yhteyksid on luotu
ja oppeja tuotu hyotykayttoon yli kolmesta-
toista maasta. Kansainviliset tilaisuudet,
opintomatkat ja selvitykset ovat tuottaneet
yhteistyomahdollisuuksia, uusia avauksia
seka arvokasta tietoa suomalaisille osapuo-
lille ja sidosryhmille.

Pitkdjdnteisen, usean vuoden mittaisen
tyon tuloksena on syntynyt kymmenen maan
aktiivinen verkosto, jossa hyvinvointitietojen
toissijaisen hyodyntimisen kehittéja- ja
edelldkévijamaat jakavat kokemuksiaan,
oppivat toisiltaan ja tekevit yhteistyota.
Sidosryhmien sosiaalinen pddoma ja keski-
néinen luottamus ovat lisdantyneet. Yhteiset
opintomatkat ovat lujittaneet suomalaisten
toimijoiden yhteistyotd. Opintomatkoilta
tuliaisiksi saatiin vertailutietoa ja aiempaa
syvempdd ymmarrystd ulkomaisten toimijoi-
den asiakkaista, arkkitehtuureista, liiketoi-
mintamalleista ja teknisistd toteutusmalleista
sekd aitoa sitoutumista yhteisten kansallisten

tavoitteiden eteenpdin viemiseksi.

Mita kohdatuista haasteista ja
onnistumisista voidaan oppia?
Sote-tiedon toisiokdyton toimintaymparis-
tostd tuotettu pro gradu -tutkielma (Aula,
2018) tarjoaa tuoreita nakokulmia ja
kiteytyksid sote-datan monimutkaisen
toimintaympariston hahmottamiseen ja
kehittdmiseen. Suositukset, miten

sote-datan kayttod rajoittavat esteet tulee

hahmottaa, ovat monitahoisia ja koskevat

eri ndkokulmia lainsddddnnosta datan

kéyton standardeihin.
Monen toimijan yhteistyén onnistumisen
avaimet:

— Vaikeimmat datakysymykset ovat kaik-
kea muuta kuin teknisid. Ratkaisuja
kannattaa etsia kokeilemalla. Jumiutumi-
nen jo ennalta estaviin seikkoihin ei
edistd kehitystyotd. Ratkaisut 16ytyvit
kdytannossd ja kokeilemalla.

— Datan kasittelyd estavia, radtaloinneista
ja standardoinneista johtuvia haasteita
tulee pyrkid identifioimaan jo etukiteen.

— Lainsddaddnnon nakokulmasta tulee
ymmartdd eri toimijoiden viliset erot
lain tulkinnoissa.

— Dataan liittyvi aineeton osaaminen ja
hiljainen tieto ovat keskeinen osa proses-
seja, eikd niiden roolia tule unohtaa.

— Tietojarjestelmit, organisaatiot, sddntely
ja datan kaytto tulee ndhda yhteniisind

verkostoina, joita on useita erilaisia.

Datatalouden, ympdriston ja toiminnan
sdantelyn uudistamisessa tulee edetd prag-
maattisesti ja vaiheittain. Datakysymysten
saantely ja politisoituminen ovat vasta

alkamassa.
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L Hyvinvointidataa yhdelta
luukulta - mita tarvitaan vision
toteutumiseksi?

Palveluoperaattorin kehittamistyodssa ollaan jo melko pitkalla.
Viela on kuitenkin matkaa maaliin. Sitran visiossa uudenlainen
toiminta suunnitellaan asiakkaan lahtokohdista, mutta
ekosysteemilla on yhta tarkea rooli sen toiminnan kannalta.,
Palveluoperaattori on paavastuussa uusien asiakkaiden,
tietoaineistojen toimittajien, kumppaneiden ja viranomaisten
kanssa tehtavasta yhteistyosta.

Yhden luukun palvelu on
enemman kuin osiensa summa

Palveluoperaattorin toiminnan tulee
perustua malliin, jossa sen asiakkailleen

tarjoamat palvelut ovat huomattavasti

kustannustehokkaampia ja laadukkaampia
kuin nykyisin. Palveluoperaattori tuottaa
lisdarvoa sekd tiedon arvon nousun ettd
palveluiden tehokkuuden ja asiakaskoke-

muksen osalta.

Kuva 6. Sitran suositukset liiketoiminnan keskeisiksi periaatteiksi palveluoperaattorille

ASIAKAS-
KESKEISYYS

Asiakkaat maérittelevat
palvelut

Hydédynnetédan
markkinatietoa

Mitataan asiakas-
tyytyvaisyys

YHTEISTYON
VAHVISTAMINEN

Mahdollistetaan yhden
luukun palvelu

Kordinoidaan toimijoiden
véalista verkostoa ja luodaan
yhteistydmalleja

Kehitetdan sotetietojen
toissijaisen hyodyntamisen
arvoketju

VASTUULLISUUS

Huolehditaan
tietoturvasta ja -suojasta

Toimintas on lapindkyvaa

Toiminta perustuu
luottamukseen ja sen
vahvistamiseen

PALVELUIDEN
LAATUUN JA
TEHOKKUUTEEN
PANOSTAMINEN

Kehitetdan palveluita
jatkuvasti

Asetetaan toiminnalle
tavoitteet ja mittarit

Hy6édynnetdan modernia
teknologiaa ja automatisoitua
tuotantoa
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Tarkein lisdarvo syntyy tiedon arvon
lisadntymisestd yhdistdmalld useiden laajoja
asiakasmaddrid siséltavien rekistereiden
tietoja. Yhdistaiminen synnyttdd laadukkaita
ja kattavia tietoaineistoja, joiden arvo ylittad
moninkertaisesti alkuperdisten yksittdisten
aineistojen arvon.

Palveluoperaattorin liiketoimintaperiaat-
teiden tulisi olla asiakaskeskeisyys, yhteis-
tyon edistaiminen eri toimijoiden valilla,
vastuullisuus sekd palveluiden tehokkuuteen

ja laatuun panostaminen.

Askeleet kayttoonottoon

Palveluoperaattorin toiminta on tulevaisuu-
dessa itse itseddn rahoittavaa. Toisaalta
julkisena toimijana ja valtionyhtioni ope-
raattori tarvitsee myds julkista budjettia ja
ohjausta. Palveluoperaattorin toiminta- ja
hallintamalli kuuluvat sosiaali- ja terveysmi-

nisterion ohjaukseen, jossa linjataan toimin-

nan tavoitteita ja rekisterinpitdjien yhteis-
tyotd, pelisddntojd ja toiminnassa tarvittavaa
yhteistyorakennetta.

Vaikka palveluoperaattorin infrastruk-
tuuria sellaisenaan ei vield ole olemassa,
voidaan kehittiminen aloittaa pieni askelin
ja valittomasti lainsdddannén sen mahdol-
listaessa. Kuvassa 7 on suositus toimintojen
vaiheittaisesta rakentamisesta ja kdynnisté-
misestd. Yhden luukun toimijaa tulee
valmistella vaiheittain, pala palalta ja
vuosittain asteittain toimintaa laajentamalla
ja lisdksi on huomioitava asiakkaat, osaa-
mistarpeet ja asetettu palvelulupaus.

Kiyttoonoton ensimmadisessd vaiheessa
asetetaan toiminnan tavoitteet, madaritel-
lddn tarvittavat roolit ja sovitaan toimin-
nan periaatteet. Toisessa vaiheessa tulee
sopia yhteisistd toimintatavoista ja kdyn-
nistetddn palvelutuotantoa. Viimeisessa eli

kolmannessa vaiheessa otetaan kdyttoon

Kuva 7. Palveluoperaattorin toiminta kdynnistyy vaiheittain

L&hde: Sofigate 2017 (mukaillen)

Laaja toiminta
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vaadittavat yhteiset tekniset alustat ja

ratkaisut.

Lisdksi palveluoperaattorin kayttoon-
otossa tulee huomioida seuraavat seikat:

1. Toimintaa ldhdetddn kehittdmaén asiak-
kaat edelld. Edessé on laaja kehittamistyd,
joten toiminnan alkuvaiheessa kehitta-
mista tulee priorisoida valittujen asiakas-
ryhmien tarpeiden mukaan.

2. Palvelulupauksen toteutumista varten
kehitetddn mittarit ja jarjestelmét palvelu-
lupauksen toteutumisen seurantaa varten.

3. Huolehditaan monipuolisesta osaami-
sesta, mukaan lukien kansainvilinen

osaaminen.

Asiakkaat edella

Palveluoperaattorin tavoitteena on palvella
tehokkaasti mahdollisimman laajaa asiakas-
kuntaa mahdollistamalla tietojen toissijainen

kayttd myos uusille asiakassegmenteille ja

Kuva 8. Yritysten tarpeet vaihtelevat

Ladke-
teollisuus

Nopea tutkimuslupa,
ajantasainen tieto
seka joustava datan
yhdistédminen ja

toimittaminen yhdelta
luukulta

Laadukas raakadata,
esikdsitelty data,
tutkimus- ja
analytiikkaosaaminen

toimijoille. Eri asiakasryhmien tarpeet
vaihtelevat suuresti, minké vuoksi alkuvai-
heessa tulee priorisoida toiminnan kehitta-
mistd valittujen asiakasryhmien tarpeiden
mukaan.

Ensimmadiseksi toiminnan kehittdmisen
asiakasryhmadksi tulisi valita kliinistd tutki-
mustoimintaa tuottavia yrityksid ja ndiden
toimintaa tukevia organisaatioita. Asiakas-
ryhmin liiketoiminta on Suomessa kasvussa
ja tiedonhallinnan tehostaminen parantaa
mahdollisuuksia kasvattaa kotimaassa
tuotettavan kliinisen tutkimuksen markki-
naosuutta. Ala on myos strategisesti tirked
Suomelle.

Toiminnan kdynnistyessa tulee aloittaa
valmistelut my6s jatkuvasti paivittyvien
tietoaineistojen tuotannolle. Ndiden osalta
alkuvaiheessa tulee keskittya tietojohtamisen
vaatiman tietopohjan luomiseen. Tietojérjes-

telmit tuottavat entisti reaaliaikaisempaa

Diagnostiikka-, Sote- Analytiikkasovelluksia
hyvinvointi- ja tiedonhallinnan ja alyliiketoimintoja
bioteknologiayritykset yritykset tuottavat yritykset

Paasy globaaliin

Lupa tietojen jatkuvalle

Operatiivisen toiminnan
tehostaminen

hyvinvointidataan

Kliiniset tiedot,
tilastollinen data,
biopankkidata,
tutkimuskohorttien
tietopankit,
ajankohtaiset ja
yksityiskohtaiset tiedot,
rekisteriaineistot,
edulliset palvelut

hyddyntéamiselle

Spesifit tietotarpeet

Sdannénmukaiset,
tietotuotantomaiset
ja automatisoidut
sote-tiedot

Koneoppimisen
vaatimat laajat
tietoaineistot
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Kuva 9. Asiakasryhmien tarpeet vaihtelevat

Valtakunnallisia
rekistereita ylldpitavat
organisaatiot ja muut
viranomaiset

Tiedonhallinnan
prosessien tehostaminen

Rekisterien kdsittelyn
automatisointi, eri
tietoaineistojen
metadatakuvaukset,
rekisteritietojen
toimittaminen,
laadunhallinnan
parantaminen

Tutkimuslaitokset
ja-ryhmat

Nopea ja sujuva
lupaprosessi

Palveluntuottaja-
ja edunvalvonta-
jarjestot

Edulliset palvelut

Sote-
palvelunantajat

Toiminnan kehittdminen,
analysointi ja johtamisen
tiedonhallinta

Asiakasryhmien
tutkiminen vaikutusten —

Laajat raakatietomassat,
rajattujen aineistojen
turvallinen
datankdsittely,
kertaluontoiset
aineistot, jatkuvat
tai usein pdivittyvdt
tulevaisuudessa

dataa, jota voidaan hyddyntaa tietojohtami-
seen niin kansallisella, alueellisella, palvelun-
tuottajien kuin ammattilaisten ja asiakkaiden
valinnoissa.

Tulevaisuuden tietojohtamiseen voi
kehittyd toimintaa tukevia ja ennakoivia
sovelluksia. Perdpeiliin katsomisesta siirry-
tadn reaaliaikaisuuteen ja tulevaisuuden
mahdollisuuksiin. Palveluoperaattori palvelee
asiakkaitaan sekd suoraan ettd strategisten
yhteistybkumppaneiden avustamana, jolloin
toiminnan positiiviset vaikutukset vélittyvét
ympdr6ivadn toimijoiden verkostoon.

Asiakkaiden palveleminen kokonaisval-
taisesti, yhden luukun periaatteella vaatii

asiakkaiden tarpeiden hyvaa ymmartamista.

Palvelulupaus — nopeammin
laadukkaampaa dataa
Palveluoperaattori toimii osana kattavaa
datavarantojen ja niihin liittyvien lisdarvopal-

velujen ekosysteemid. Palvelut koostuvat

ndkdkulmasta

Oman ja
verrokkiorganisaatioiden
aineistot kertaluontoisena
tai jatkuvana toimintona

komponenteista, joista muodostetaan ulkoi-
sille asiakkaille tarjottavat maksulliset palvelut.

Palvelut voidaan luokitella peruspalve-
luihin ja lisdarvopalveluihin. Peruspalve-
luita ovat asiakas- ja neuvontapalvelut,
rekisteritiedon vilityspalvelu, kertaluontoi-
set tietoaineistot (valmisaineistot ja radta-
16idyt tietoaineistot) sekd jatkuvasti paivit-
tyvit tietoaineistot. Palveluoperaattorin
tarjoamia muita palveluja kutsutaan lisdar-
vopalveluiksi.

Hinnoittelulla on merkittdva vaikutus
asiakaskunnan muotoutumiseen ja toimin-
nan kehittymisen nopeuteen. Hinnoittelu
vaikuttaa myos asiakkaiden yhdenvertai-
suuteen, jonka vuoksi hinnoittelun tulee
olla lapindkyvad ja sen tulee perustua
julkaistuihin hinnoitteluperiaatteisiin.
Palveluiden hinnoittelu kannattaa toteuttaa
aluksi peruspalveluiden osalta maksuperus-
teasetuksen mukaisesti ja lisdaarvopalvelui-

den osalta kilpailuneutraliteetin takia
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kaupallisella hinnoittelumallilla. Neuvonta-
palveluiden tulisi olla asiakkaille pddosin
maksuttomia.

Palvelun laatua tulee jatkuvasti parantaa.
Aika, eli nopea toiminta, on kansainvilisesti
merkittavin kilpailutekija. Lakiehdotuksessa
asetetut yleiset aikamdireet eivit ole kuiten-
kaan riittdva taso palvelun laadun kehittami-
seen. Asiakkaille ja kumppaneille tulee antaa
selkedt palvelulupaukset, joita on seurattava ja
joista on raportoitava systemaattisesti asiakas-
hallintajarjestelmén avulla. Palveluiden tulee
olla huomattavasti kustannustehokkaampia ja
laadukkaampia kuin nykytilanteessa. Tama
haastaa rekisterinpitéjia palveluoperaattorin
yhteisten tavoitteiden asetantaan niin oman
kuin yhteisen palvelun kehittdmisessa.

Palveluoperaattori tarvitsee
monipuolista ja vaativaa
osaamista

Palveluoperaattorin toiminta vaatii hyvin
monipuolista osaamista, jossa vaaditaan
sekd sosiaali- ja terveydenhuollon tiedon-
hallinnan ymmarrysti ettd alakohtaista
osaamista.

Ensimmidisten toimintavuosiensa aikana
palveluoperaattorin tulee kyetd neuvottele-
maan uusista asiakkuuksista sekd koordi-
noida ja laajentaa yhteisty6td sidosryhmien
kanssa. Vastuu uusien asiakkaiden, tietoai-
neistojen toimittajien, strategisten yhteistyo-
kumppaneiden ja viranomaisten vilisen
yhteistyon sujuvuudesta on palveluoperaat-
torilla. Ty0 vaatii erityisesti johdon, mukaan

Kuva 10. Lean Canvas -malliin pohjautuva esimerkinomainen ehdotus tarkeimmista
kysymyksistd, joista palveluoperaattorin roolin maarittely ekosysteemissa tulisi aloittaa

Lahde: BearingPoint 2016 (mukaillen)
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lukien juridisen osaamisen, asiakkuuksien ja
kumppanien kanssa tapahtuvaa neuvottelu-
kyvykkyytta.

Keskeisid rooleja toiminnan kdynnista-
misen kannalta ovat sille nimettiva johto-
ryhmd, johtaja, asiakkuuspaillikko, palvelu-
tuotannon péallikko ja aineistoasiantuntijat.
Lisaksi keskeisid ovat organisaation hallin-
nollisen, juridisen ja kehityksen vastuutahot.

Ulkomaiset asiakkaat edellyttavat kansain-
vilisen liiketoiminnan osaamista ja eri kult-
tuurien tuntemista. Toiminnan kehittdmisen
kannalta on keskeistd hakea oppia muualta ja
tehdi yhteisty6td yli maarajojen. Yhteiset
haasteet kannustavat 16ytimaén yhteisia
ratkaisuja ja yhteistyolld voidaan vauhdittaa
innovaatioita sekéd houkutella investointeja ja
yrityksid Eurooppaan. Yksinddn eurooppalai-
set maat ovat liian pienid kilpailemaan Yhdys-
valtojen ja Aasian kanssa, mutta yhteistyolla

on parempi mahdollisuus menestya.

Suomen malli rakentuu yhteistyodlle
yli sektoreiden, mutta sen
pystyttdminen vaatii tahtotilaq,
resursseja ja innovatiivisuutta.

Teknologisen kehitysvauhdin vuoksi
teknologiaosaaminen ja sen ymmarrys
nousevat asiakasymmarryksen ja palveluha-
lukkuuden liséksi keskioon. Uusien ja péivit-
tyvien teknologioiden hyviksikéytto ope-
raattorin toiminnan kehittdmisessd on uuden
toimijan kilpailuvaltti.

Lihtokohtana toiminnalle on kuitenkin
dataan ja datasetteihin liittyvd ymmarrys ja
osaaminen, joka 16ytyy palveluoperaattorin

osaamisverkostosta.

Syntyyko palveluoperaattorin
ymparille kukoistava
ekosysteemi?

Palveluoperaattorin rajapinnat muihin
toimijoihin ja rooli ekosysteemin'! osana
tulisi madritella huolella. Sen on oltava paitsi
asiakaslahtoinen, myos tarpeeksi vahva,
kyetakseen toimimaan datan toissijaisen
hyodyntdmisen ekosysteemin veturina.
Operatiiviset toiminnot on viritettdva niin,
ettd ne ovat ketterampid, kustannustehok-
kaampia ja laadukkaampia kuin yksittdisten
toimijoiden tekniset palvelut.

Palveluoperaattorin tulisi olla keskeinen
koordinoiva taho, "yksi luukku’, joka tuottaa
palveluita ja toimii tiiviissd yhteistyossd tutki-
joiden, tiedolla johtamisen organisaatioiden
seka erilaisten osaamiskeskusten kanssa.
Palveluoperaattorin rooli on kehittda strategisia
kumppanuuksia hyvinvointidatan ympérilla.

Suomeen on rakentunut viime vuosien
aikana erilaisia hyvinvointidatan ja sen ympa-
rille keskittyvid yhteenliittymid ja osaamiskes-
kittymid, kuten Clever Health Network, lukui-
sat test bed -ympdristot ja biopankkien osuus-
kunta FINNBB. Ndma yhteenliittymét ovat
saaneet julkista innovaatiorahoitusta ja samaan
aikaan terveysteknologian alalle on syntynyt
runsaasti my0s uusia, kansainvélisestikin
menestyneitd yrityksid.

Palveluoperaattorin perustamisessa on
ymmarrettava eri toimijoiden roolit ja
insentiivit tavoitellussa palvelukokonaisuu-
dessa. Palveluoperaattorin roolia ekosystee-
min osana on pyritty analysoimaan useasta

eri nakokulmasta

Miten matka jatkuu?

Visiona palveluoperaattorille on, ettd se saa
lainsddgdannén myotd mandaatin yhdistelld ja

luovuttaa dataa julkisen sektorin rekistereista.

11 Ekosysteemi voidaan ymmartéa joko liiketoiminta- tai innovaatioekosysteemina tai digitaalisena alustaekosystee-
min&. Palveluoperaattorin kohdalla puhutaan erityisesti liilketoimintaekosysteemisté ja digitaalisesta alustaekosys-
teemista. Liiketoimintaekosysteemissa eri toimijat luovat symbioottisen ratkaisukokonaisuuden, joka luo lisdarvoa
toiminnalle. Se organisoituu keskeisen idean, toimijan tai alustan ympdérille. Digitaalinen ekosysteemi rakentuu
digitaalisille alustoille, jossa tai jonka kautta eri toimijat toteuttavat yhdessa lisdarvoa tuottavaa toimintaa. Sitéa
maarittaa erityisesti digitaalinen tieto, data ja sen jalostamiseen pyrkivat teknologiat. (TEM 41/2017).
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Riittavien hydtyjen saamiseksi sen tulee kyetd
tuottamaan yhdisteltyd genomitietoa, rekiste-
ritietoa ja kliinista tietoa.

Julkisen sektorin kerddman datan maara
kasvaa kaiken aikaa. Eri toimijat investoivat
tietoallas-tekniikkaan ja tietovarastoihin,
jotta geeni-, monitori- ja sensoridataa ja
monia muita aikaisemmin vaikeasti kasitel-
tavissd olleita dataldhteitd pystytddn tallenta-
maan ja hydodyntdmadn paremmin.

Pelkki data, oli se miten laadukasta
tahansa, ei kuitenkaan vield muuta maailmaa
tai luo uusia nykyistd parempia hoitoja tai
ldakkeitd. Dataa tulee osata tulkita ja sen
pohjalta rakentaa dlykkaitd paattelyketjuja tai
itseoppivia jarjestelmia, jotka laajentavat
ymmarrystimme sosiaali- ja terveydenhuol-
losta. Siihen tarvitaan osaavia koulutettuja
ammattihenkil6ité ja taloudellisia resursseja.
Koulutukseen panostaminen ja uusien osaa-
jien houkuttelu maahamme on térkead, koska
Suomessa on pula erilaisista dataosaajista.

Hyvinvointisektori on erityisen datain-
tensiivinen ala. Haasteena on kuitenkin
valtavan datamadrdn muuttaminen laaduk-
kaaksi informaatioksi. Verrattuna muihin
aloihin sosiaali- ja terveydenhuoltosekto-
rilla on vield paljon kehitettavdd datan
hy6dyntidmisessd.

Hyvinvointitiedon tehokas toissijainen
kaytto vaatii ymparilleen myés toimivaa
hyvinvointialan ekosysteemié. Palveluope-
raattoriin kohdistuu useita odotuksia, vaati-
muksia ja tarpeita eri tahoilta. Naitd ovat
sosiaali- ja terveydenhuollon organisaatiot,
biopankit, tutkimusorganisaatiot sekd alan
yritykset. Kaiken ldht6kohtana tulee olla
kuitenkin kansalainen tiedon tuottajana ja
loppuhyotyjen saajana.

Tulee myds huomioida, ettd julkisen
sektorin ulkopuolella syntyy entistd enem-
man dataa, jota ei kansallisella lainsdaddén-
nolld kyeta sddtelemédn tai palveluoperaatto-
rin kaltaisen toimijan olemassa olosta huoli-
matta hyodyntdmaan.

Dataa syntyy jatkossa yhd enemmén
erilaisiin internetissé toimiviin palveluihin,

joihin sitéd kertyy joko erilaisten laitteiden ja

Kansalaisten
luottamus datan
hyodyntdjiin on
kaikkein tarkeinta.

sensoreiden kautta. Yksinkertaisimpana
esimerkkini ovat dlykellot tai matkapuheli-
met, jotka kerddvit litkkkumiseen ja sydimen
lyonteihin liittyvad dataa. Hieman monimut-
kaisempaa ovat ympariston, kuten ilmankos-
teuden, lampdatilan ja valoisuuden mittaami-
nen ja yhdistiminen henkil6sté kerdttyyn
dataan, kuten unen laatuun.

Tulevaisuudessa pohditaan yhé enem-
mén milld seikoilla on vaikutusta ihmisten
terveyteen, sairastumiseen, paranemiseen tai
laakkeiden vaikutuksiin. Ndma vaikutukset
syntyvit padasiassa sairaaloiden ja ladkérin
vastaanottojen ulkopuolelle. Néihin tapahtu-
miin liittyvdd mitattavissa olevaa tietoa ei
kerry julkisiin rekistereihin kuin satunnai-
silla kyselyilla tai tutkimuksilla. Sen takia
tieto ei myoskddn paddy toisiokdyttoon sitd
tarvitseville tutkijoille tai yritysten
T&K-kiiyttoon.

Tulevaisuuden hyvinvoinnin turvaamista
varten tarvitaan helppokayttdinen ja yksin-
kertainen tapa luovuttaa omia datoja tutki-
muskayttoon kustannustehokkaasti. Tama
vaatii teknologiaa ja palveluja, mutta ennen
kaikkea luottamusta tutkimusta tekeviin

tahoihin ja ymmarrysti datan kiytosta.
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Dataregiimi
Regiimilld viitataan yleensd hallintokoneistoon tai hallintajarjestelméan. Tdssd dokumentissa

kasitettd kdytetddn, kun halutaan ymmértad datan hallinnan ja kdyton ristiriitoja ja jannitteita.
(Aula, 2018)

Datatalous

Datataloudessa dataa hyddynnetddn palvelujen, tuotteiden ja liiketoimintojen kehittamisessa.
Datatalous on syntynyt, kun datan laajamittainen kerddminen, sdilyttdminen ja siirtdminen on
tullut teknisesti ja taloudellisesti mahdolliseksi. Esimerkiksi hakukonemainonta ja siitd saata-

vat tulot ovat datataloutta. Joskus data- ja tietotaloutta kéytetddn toistensa synonyymeina.

GDPR (eurooppalainen tietosuoja-asetus)

GDPR tulee sanoista General Data Protection Regulation (yleinen tietosuoja-asetus). Se on
uusi henkilotietojen kisittelya sddntelevd asetus, jota sovelletaan kaikissa EU-maissa 25.5.2018
alkaen. GDPR antaa paremman suojan henkildtiedoillesi ja enemmin keinoja hallita tietojesi

kasittelya.

Kapasiteettipalvelu

Kapasiteettipalvelut ovat osa it-infrapalveluita. Niilld tarkoitetaan palvelimien ja kapasiteetin
hallintaa, jota yritys tarvitsee omien tietojensa ja jarjestelmiensi ylldpitoon. Palvelin- ja kapasi-
teettipalveluihin kuuluvat mm. palvelinvuokraus, palvelinhallinta, varmistuspalvelut ja kone-

salipalvelut (data centres).

KUVA-indikaattori

Yhtendinen mittaristo, jonka avulla voidaan arvioida védeston hyvinvointia ja palvelutarpeita

sekd seurata palvelujen laadun, vaikuttavuuden, kustannusten ja tehokkuutta.

Lupaviranomainen

Tuottaa asiakkaille kdytt6luvat ja muiden siihen suoraan liittyvien palveluiden koordinaation
kuten eettisen arvioinnin prosessit. Lupaviranomainen vastaa kéyttolupien hallintaan ja niiden
myontamiseen liittyvistd prosesseista. Alkuvaiheessa lupaviranomaisen tehtévisté vastaisi

THL:n alaisuudessa toimiva uusi erillinen yksikko.

Metatieto tai metadata

Tietoa tiedosta eli kuvailevaa ja madrittavaa tietoa jostakin tietovarannosta tai siséltoyksikosta.
Metatieto kuvaa tietoresurssin kontekstia, sisdltod tai rakennetta sekd ohjaa ja dokumentoi sen

kasittelya ja hallintaa.

Palveluoperaattori

Lupaviranomaisesta erillinen valtion omistama osakeyhtid, joka toimii Lupaviranomaisen
mandaatilla ja timédn valvonnassa. Palveluoperaattorin tehtavana on palvella asiakasta ja
tuottaa asiakkaan tarpeisiin soveltuvat neuvonta- ja tiedonhallinnan palvelut yhden luukun

periaatteella seké koota ja tarjota eri tietoldhteistd ja rekistereistd yhdistettyd hyvinvointidataa.
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Pseudonymisointi

Pseudonymisointi tarkoittaa henkil6tietojen késittelemista siten, ettd henkilGtietoja ei voida
endd yhdistdd tiettyyn henkiloon ilman lisdtietoja. Tdllaiset lisdtiedot taytyy sdilyttda huolelli-
sesti erillddn henkil6tiedoista.

Systeeminen muutos

Systeemiselld muutoksella tarkoitetaan toimintamallien, rakenteiden ja ndiden vuorovaikutus-
ten samanaikaista muutosta, jolla luodaan edellytyksié tulevaisuuden hyvinvoinnille ja kesta-
ville kehitykselle.

Tietoallas

Tietoallas on liiketoimintatiedon hallintaan tarkoitettu ratkaisu, joka mahdollistaa erityyppis-
ten tietojen keruun ja tallentamisen edelleen jalostettavaksi. Tietoallas eroaa perinteisesta
tietovarastoratkaisusta, koska mallintaminen on kevytt4 ja tietoallas sallii muidenkin kuin

perinteisten tietotyyppien tallentamisen ja kisittelyn (esim. kuvat, dokumentit, sensoridata).

Tutkimuskohortti

Kohortti on joukko ihmisid, jotka on valittu tilastolliseen tutkimukseen jonkin yhteisen piir-
teen perusteella. Kohortin kokoonpano on kiinted. Tama tarkoittaa, ettd jiasenet eivit vaihdu
lainkaan sisdanpédsyjakson mentyé ohi.
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