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Tutkielmassa tarkastellaan Suomen kansallisia terveysrekistereitd, tiedon toisiokdyton
arkkitehtuuria ja tiedon hyddynnettivyyttd tutkimuskéytossd. Tutkielmassa erityisen tarkastelun
alla ovat THL:n terveysrekisterit ja niiden siséltdma tieto. Tavoitteena on muodostaa kuva siita,
kuinka hyddynnettdvdéd terveysrekistereiden tieto on toisiokéyttotarkoituksiin ja luoda pohja
mahdolliselle jatkotutkimukselle tutkielmassa koostetun viitekehyksen avulla.

Tutkielman teoriaosuudessa kisitellddan kirjallisuuskatsauksen avulla Suomen terveystiedon
toisiokdyton arkkitehtuuria, terveystiedon hyddynnettivyytté ja tiedon toimituksessa vaikuttavia
eri viranomaisia ja osapuolia. Terveystiedon toisiokdyttoon on viimeisimpéand vaikuttanut
erityisesti vuonna 2019 voimaan astunut laki sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kadytdsta
(552/2019). Tiedon toisiokédyttolain mydtd pddasialliseksi tietolupaviranomaiseksi asetettiin
Findata. Teoriaosuudessa késitellddn myods THL:n terveysrekistereitd ja niiden kdytttarkoituksia.

Teoriaosuuden lopuksi kdydaan ldpi aiempaa tutkimusta terveysrekisterien ja avoimien
tietoldhteiden siséltdmin tiedon arvioinnista ja hyodynnettdvyydestd. Aiemman tutkimuksen
avulla muodostetaan tutkimuksen teoreettinen viitekehys terveysrekistereiden tiedon
hyodynnettdvyyden arvioinnille. Tiedon hyddynnettdvyyttd arvioitiin kuuden eri tiedon
attribuutin avulla: laatu, tarkkuus, tdydellisyys, ajantasaisuus, johdonmukaisuus ja saatavuus.

Tutkielman tutkimuskysymyksiin etsitddn vastauksia laadullisin menetelmin ja aineiston keruu
suoritettiin puolistrukturoituina teemahaastatteluina. Haastattelut analysoitiin teemoittelun
avulla. Haastatteluita oli yhteensd kahdeksan kappaletta. Haastateltavat koostuivat lddke- ja
terveydenhuollon alan markkinatutkimusyrityksessa tydskentelevistd tutkijoista sekd THL:n
rekisterivirkahenkildista.

Tutkielman tulosten mukaan terveysrekistereiden tiedon hyddynnettdvyyteen toisiokaytossa talla
hetkelld eniten vaikuttavat tietojen saatavuus ja ajantasaisuus. Tietojen saatavuuteen ja
ajantasaisuuteen vaikuttavat erityisesti THL:n aineistokisittelyyn allokoidut resurssit,
tietopyyntdjen késittelyn prosessit ja metatietoaineistojen kehitys.

Avainsanat: terveysrekisteri, potilastietorekisteri, toisiokéytto, terveystieto, reaalimaailman tieto
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1 Johdanto

1.1 Tausta

Kansallisten sosiaali- ja terveydenhuollon rekistereiden tiedolla on olennainen rooli
terveydenhuollon ja kansan hyvinvoinnin ajankohtaisessa tutkimuksessa ja tilastoinnissa.
Terveydenhuollossa asiakastietoa kerdtddn sen ensisijaiseen kayttotarkoitukseen, eli
esimerkiksi potilaan hoitamis- ja tutkimistarkoituksiin. Kyseisen tiedon toisiokdytto, eli
muun muassa tieteellinen tutkimus, tilastointi, kehittimis- ja innovaatiotoiminta,
viranomaisvalvonta, opetus ja tietojohtaminen ovat nopeasti yleistyneet ja tehostuneet
ensiokdyton (ensisijaisen kédyton) rinnalle jérjestelmien ja palveluiden kehityksen
ansiosta (Ladhteenméki ym. 2021, Huovila & Léhesmaa 2019). Suomessa terveystieto
kulkeutuu terveydenhuollon asiakaskohtaamisista asiakas- ja potilastietojirjestelmien
tietoaltaisiin ja Kanta-arkistoon. Tietoaltaissa olevan tiedon luvittamisesta toisiokadyttoon
on vastuussa vuonna 2019 voimaan tulleen toisiolain my6té perustettu lupaviranomainen
Findata. Findatan kanssa yhteistyota tekevé sosiaali- ja terveysministerion alaisuudessa
toimiva Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) ylldpitdd useaa eri terveysrekisterid,
jotka ovat toisiokdyttotarkoituksiin luotuja tietoaltaita. Tassd tutkimuksessa tarkastellaan
THL:n terveysrekistereiden timén hetken tilaa ja niiden hyddynnettivyytti toissijaisena
tietoldhteend tutkimuksessa.

Potilastieto- ja terveysrekisterit ovat digitalisoituneet Pohjoismaissa viime
vuosikymmenten aikana. Vuodesta 2009 asti Pohjoismaissa on valtiollisesti
implementoitu sdhkoisid kansallisia potilastietoaltaita, metatietojdrjestelmid, biopankkeja
ja niiden vililla toimivia jirjestelmid, joiden tavoitteena on alun perin ollut
terveydenhuollon jérjestelmien tehokkuuden ja tuottavuuden parantaminen (Aarnio ym.
2020, Gilstad ym. 2016, Nehr ym. 2018). Jirjestelmien- ja tietoaltaiden kehityksen
tavoitteet ovat muuttuneet vuosien varrella sidosryhmaildahtdisemmiksi (Nohr ym. 2018).
Jarjestelmdt mahdollistavat sen, ettd terveydenhuollon ammattilaiset pystyvit
toimenpidettd tehtdessd kirjata tietoa, joka tallentuu potilastietorekisteriin. Hoitoalasta
riippuen toimenpiteen tiedot on kirjattava yhteen tai useampaan tietojirjestelmadn.
Tietokannat sisdltdvit reaaliaikaista tietoa potilaiden kayttamistd lddkkeistd, heille
tehdyistd hoitotoimenpiteistd ja terveydentilasta. Tamén kaltaista keréttyd tiedoksi
kutsutaan reaalimaailman tiedoksi (real-world data, RWD). (Rannanheimo & Jauhonen

2018.)



Potilastietokannoista tieto on mahdollista siirtdd toisiokdyttdéd varten luotuihin
terveysrekistereihin. Suomessa tiedot vilittyvit muun muassa potilastietoaltaista
manuaalisesti ja automaattisesti jarjestelmien avulla THL:n eri terveysrekistereihin
(Martti & Viitanen 2016). Tietoa hyodyntdvét valtiolliset toimijat, lddketieteelliset
sidosryhmét ja muut tutkijat. Potilaskohtaisen reaalimaailman tiedon saatavuus
mahdollistaa tiedon analysoinnin ja siten tarjoaa mahdollisuuden uudenlaisten hoitojen,
ladkkeiden ja innovaatioiden kehittimiseen. Léédketeollisuudelle tarkka ja luotettava
tutkimustieto on tdrkedd lddkekehityksen kasvavien kulujen ja regulaatioympériston
takia. Tietoa tarvitaan my0s terveydenhuollon tehokkuuden, menetelmien ja kustannusten
tarkkailuun. (Rannanheimo & Jauhonen 2018.)

Pohjoismaat ovat hyvin edistyneitd terveydenhuollon jirjestelmien ja
potilastietorekistereiden  kehittdjind. Jarjestelmét kerddvét potilaskohtaisesti ja
hoitoalakohtaisesti yksityiskohtaista tietoa terveydenhuollon asiakkaiden hoidoista.
Tutkittuja tietoja ovat muun muassa reseptitiedot, 1dédkeannostukset, vastaanottokaynnit
ja potilaiden diagnoosit. (Nehr ym. 2020.)

Potilas- ja terveystieto on kertynyt omissa muodoissaan eri potilasjirjestelmien
tietoaltaisiin (Gilstad ym. 2016). Suomessa eri terveydenhuoltoalan toimijat ovat ajan
saatossa voineet kehittdd jirjestelminsd eri palveluntoimittajien kanssa, minkd vuoksi
kdytossd on erilaisia jirjestelmid. Tdmédn lisdksi eri hoitoalat vaativat omanlaistaan
tiedonkeruuta, minkd takia eri aloille on syntynyt omia jirjestelmid ja
tiedonkeruumenetelmid. Tietoldhteiden moninaisuuden liséksi on tunnistettu eri tekijoita,
jotka luovat haasteita tiedon késittelyyn. Niitd ovat tietotarpeet, tiedon kirjaaminen,
metatieto ja tiedonkésittelyn luvat. (Rannanheimo & Jauhonen 2018.)

Terveysdatan reaalimaailman hyddynnettdvyys voi osoittautua haasteelliseksi myds
tiedon laadun takia. Jirjestelmien ja tietokantojen perustamisen alkuperéiset tarkoitukset
ovat jittdneet toissijaiseksi tiedon laadun ja sen laatukriteerien méérittelemisen
tietokantojen kehittdmisessd (Nohr ym. 2018). Koska potilas- ja asiakastietojdrjestelmien
ensisijainen kayttotarkoitus ei ole tiedon laadun seuranta, voi data-analyysin kannalta
tarkeitd tietoja olla puutteellisesti kirjattu tai tietoa ei vélttdmattd ole kirjattu ollenkaan
terveydenhuollon asiakaskohtaamisissa (Rannanheimo & Jauhonen 2018). Esimerkiksi
Timosen ja kollegoiden (2018) tutkimuksen mukaan Suomen e-reseptidatasta 85,9 %
sisélsi poikkeavuuksia, joista 7,2 % oli selittimittomid poikkeavuuksia. Lisdksi 28,4 %
tutkituista e-resepteistd ei sisdltdnyt tarvittavaa olennaista dataa reseptissd madratysti

ladkkeestd (Timonen ym. 2018). Puutteellisen datan lisdksi tietojen metatiedot eivét



valttdmattd ole riittdvilld tasolla saatavilla, eivdtkd tietojirjestelmét yleensé tue riittdvin
yhdenmukaista tietojen kirjaamista kansallisella tasolla (Rannanheimo & Jauhonen
2018). Metatietojen huono saatavuus hankaloittaa tietojen tilaamisprosessia, koska ilman
metatietoja ei voida tietdd minkalaista tietoa terveysrekisteristd on mahdollista tilata.
Néiden ongelmakohtien lisdksi tiedon saatavuus on varsin hidasta lupa- ja
aineistoprosessien takia, minki takia tieto on usein mydhddn hyddynnettidvissi
(Rannanheimo & Jauhonen 2018).

Koska THL:n terveysrekistereistd saatavaa reaalimaailman dataa on mahdollista
kayttdd ajankohtaisiin lddketieteellisiin innovaatioithin ja terveyttd edistdviin
tutkimustarkoituksiin, on tirkedd tutkia, milld tasolla terveysrekisterit ovat ja kuinka
hyodynnettdvad niistd saatava tieto on tutkimustarkoituksiin. Asiatuntijahaastatteluiden
ja kirjallisuuskatsauksen avulla timé tutkimus pyrkii laajentamaan ymmérrysti
terveysrekistereiden nykytilasta ja niiden tiedon hyddynnettivyydestd. Ymmarrys
reaalimaailman  tiedon hyoOdynnettivyydestd auttaa  hahmottamaan, kuinka
terveysrekistereitd, sen tiedon rakenteita ja niiden ympérilld toimivia jirjestelmid olisi

kehitettava.
1.2 Tutkimuskysymykset

Tutkimuksen tavoitteena on saada yleinen kuva THL:n terveysrekistereiden tilasta ja

rekistereiden datan hyddynnettdvyydesté toissijaisena tietoléhteend tutkimuskayttoon.

Tutkimuskysymyksend on:

e Kuinka hyddynnettivdda THL:n terveysrekistereiden reaalimaailman tieto on

kansallisesti tutkimuskayttoon?

Vastaus etsitdin seuraavien apukysymyksien avulla:

o Mitkd THL:n terveysrekistereiden piirteet vaikuttavat tiedon

hy6dynnettavyyteen?

e Mitkd ovat terveysrekistereiden kehityksen haasteita?
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1.3 Tutkimuksen rajaus

Tutkimuksen tarkastelun kohteeksi on rajattu THL:n terveysrekisterit, silld niilld on
olennainen rooli Suomen kansalaisten terveyden ja terveydenhuollon toisiokdyttoisessa
tutkimuksessa. Terveysrekistereitd tarkastellaan lddketieteen tietorekistereiden piirteiden
arviointiin luotuihin viitekehyksiin perustuvan viitekehyksen kisitteiden avulla.
Tutkimuksessa haastateltiin viittd rekistereiden eri osa-alueiden asiantuntijaa.
Heidén lisdkseen haastateltiin my0s kolmea tutkija-asiantuntijaa, jotka tyokseen tilaavat
rekistereistd tietoa ja luovat niistd analyyseja. Rekisteriasiantuntijat valittiin eri osa-
alueilta, koska tutkimuksen kannalta on tarkedd saada mahdollisimman laaja ymmérrys
rekistereistd ja niiden sisdltdmistd tiedoista. Haastattelut toteutettiin suomeksi ja
etdyhteydelld. Haastatteluiden teemoina olivat teoreettisen viitekehykseen perustuvat
kysymykset rekistereiden piirteistd ja niiden kehityksen vaiheista. Haastatteluja ei rajattu
tiettyihin aiheisiin, vaan haastateltavat saivat vapaasti kertoa heidin tirkeéksi kokemiaan
aiheita ja ndihin teemoihin saatettiin siirtyd, mikéli ne koettiin tirkedksi tutkimuksen

kannalta.
1.4 Tutkimuksen rakenne

Tutkimuksen ensimmadisessd luvussa esitellddn tutkimuksen aihe ja siihen liittyvé tausta.
Luvusta on mahdollista saada kuva tédsti tutkimuksesta ja sen tarkoitusperista.

Tutkimuksen toisessa luvussa esitellddn kédytdnnon nykytilanne tutkimukselle
esittelemdllda THL:n toiminta terveysrekistereiden parissa sekd tutkielmassa kasiteltavét
rekisterit aiemman kirjallisuuden avulla. Esittelyyn sisdltyy tiivistetty tdméanhetkinen
kuva terveysrekistereistd, niiden rakenteista ja toiminnoista.

Kolmannessa luvussa muodostetaan teoreettinen viitekehys potilastietorekistereiden
tiedon hyddynnettdvyyden arvioinnille. Tutkielmassa oleva viitekehys on hybridi
ailemman kirjallisuuden muodostamista viitekehyksistd tietorekistereiden ja niiden
piirteiden  arvioimisesta  tutkimuskdyttoon.  Viitekehyksessd on  koostettu
terveysrekistereiden arviointiin soveltuvia attribuutteja, joiden avulla on mahdollista
arvioida kuinka hyddynnettdvissa rekisterit ja niistd saatava tieto on.

Neljannessd luvussa esitellddn tutkimuksen empiirinen osuus. Tutkielman
tutkimuksen tiedonkeruumenetelména on teemahaastattelu. Haastatteluryhména toimivat
THL:n terveysrekistereiden ja niiden tietojen eri asiantuntijat. Heiddn lisdkseen

tutkimuksessa haastateltiin tutkijoita, jotka hyddyntdvdat THL:ltd saatavaa tietoa
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tutkimuksissa. Tutkimuksen haastattelukysymykset rajautuvat tutkielman péidteeman,
terveysrekistereiden piirteiden, tietovarantojen hyodynnettdvyyden ja tutkimuksen
teoreettisen viitekehyksen ympdrille. Luvussa tarkastellaan myos haastatteluiden
analyysia, sen menetelmid ja tutkimuksen yleisté tavoitetta.

Tutkielman lopuksi késitellddn tutkimuksen tuottamia johtopditoksid ja luodaan
yleinen kuva terveysrekistereiden sisdltimén reaalimaailman tiedon
hyodynnettavyydestd tutkimuskdyttoon kansallisella tasolla tutkielman teoreettisen
viitekehyksen avulla. Tdmén lisdksi pohdinnan alla ovat mahdolliset jatkotutkimuksen

aiheet.
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2 Terveystiedon hyédyntaminen

Tassd luvussa kasitellddn terveystiedon toisiokdyton periaatteita ja sen arkkitehtuuria
Suomessa. Niiden lisdksi luvussa esitellddn THL:n terveysrekisterit. Terveystiedon
toisiokdyttdd varten Suomessa on olemassa laaja-alainen ja aktiivisesti kehityksen alla
oleva tietojdrjestelmien ja tietoaltaiden verkko, joka toimittaa eri valtakunnallisille
toimijoille tietoa aktiivisesti. Terveystietoa on mahdollista tilata lakimadritteiseltd
lupaviranomaiselta lupamenettelyn ja tietopyynnén avulla. Vuonna 2019 voimaan
astunut SOTE-tiedon toisiokdyttdlaki on virtaviivaistanut tiedon tilaamista ja
lupaprosessien kisittelyd (Laki sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kaytosti
552/2019). Kyseinen laki maédritteli lupaviranomaisen aseman tiedon toisiokdyton
késittelyssd, ja lupaviranomainen nykyéddn toimii yhtend linkkind tiedon hakijan ja

valtakunnallisten rekisteriviranomaisten valilld. (Ldhteenméki ym. 2021.)
2.1 Potilastietorekisterit

Potilastietorekisterit ovat terveydenhuollon tiedon sdilytys-, hyddyntdmis- ja
yhdistelyjarjestelmid. Niiden olemassaolon tarkoituksena on parantaa potilaiden terveytta
kehittaimailla potilaiden hoidon laatua ajankohtaisen informaation avulla ja pddasiallisena
tavoitteena on potilaiden hoidon arviointi (De Groot ym. 2017). Potilastietorekisterin
médritelmédnd voidaan pitdd fietorekisterid, joka kerdd yhdenmukaisia tietoja tietyn
sairauden, tilan tai altistumisen méérittdmén populaation tiettyjen tulosten arvioimiseksi
ja joka palvelee yhtd tai useampaa ennalta mairitettya tieteellistd, kliinisté tai poliittista
tarkoitusta” (Gliklich ym. 2010). Rekistereiden sisdltimat tiedot ovat yksil6llisesti tai
aggregoidusti maan lainsddddnndén mukaan jaettavissa toissijaisten hy0ddyntdjien
kayttoon. Valtiolliset ja viralliset toimijat ja virastot voivat vaatia rekistereiden tietoja
erilaisiin  tarkoituksiin (De Groot ym. 2017). Toisiokdyttoon tarkoitettuihin
terveysrekistereihin tieto pddosin péityy potilastietojdrjestelmien rajapintoihin luotujen

automaattisten tiedonvilitysjérjestelmien kautta.
2.2 Reaalimaailman tieto

Reaalimaailman tieto on pddasiassa lddketieteellisissd merkityksissd kéytetty termi.
Reaalimaailman tiedolla tarkoitetaan potilaiden terveydenhuollon asiakaskohtaamisissa
keréttyé tai potilaiden itsensd tallentamaa ajankohtaista tosielimaén tietoa, jota kertyy eri

terveydenhuollon tai sithen liittyvien palveluiden rakentamiin jérjestelmiin ja
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rekistereihin (Garrison ym. 2007, Rannanheimo & Jauhonen 2018). Reaalimaailman tieto
on ihmisten terveyteen ja hyvinvointiin liittyvdd tietoa, jota hyddynnetdén
ladketieteellisessa péddtoksenteossa ja jota ei siis ole keritty perinteisten kontrolloitujen
kokeiden ja tutkimusten avulla (Garrison ym. 2007). Kliinisistéd tutkimuksista ja kokeista
saatuun tietoon verrattuna reaalimaailman tiedosta saadut tulokset ovat yleistettaivimpia
sekd saatavilla halvemmin ja nopeammin (Garrison ym. 2007, Serensen ym. 1996).
Reaalimaailman tiedon kéyttd ldédketieteellisessd tutkimuksessa on yleistynyt
maailmanlaajuisesti sen ominaisuuksien takia (De Groot ym. 2017). Suomessa
reaalimaailman tietoon perustuvaa tietoa tarvitsevat muun muassa Fimea ja Valvira
ladkkeiden myyntilupiin, lddkinnéllisten laitteiden valvontaan ja ldékkeiden ja laitteiden
turvallisuuteen  liittyvdssd regulaatiossa (Rannanheimo &  Jauhonen 2018).
Terveysrekistereihin, biopankkeihin ja terveydenhuollon tietoaltaisiin kerdttyd
terveydenhuollon tietoa voidaan siis kutsua reaalimaailman dataksi. Tietoaltaalla
tarkoitetaan tietyn tarkoituksen toiminnan tarpeisiin rakennettua tietoaineistojen
kokoelmaa, joka voi koostua monen eri jarjestelmén tuottamista tiedoista (Rannanheimo
& Jauhonen 2018). Kehityksen myo6td reaalimaailman tiedon rekistereiden méérda on
kasvanut eksponentiaalisesti. Yhtend kasvun syynd on ollut ymmarryksen kasvaminen
reaalimaailman tiedon arvokkuudesta laddketieteellisessd tutkimuksessa. (Serensen ym.

1996.)
2.3 Terveydenhuollon tiedon kaytto
2.3.1 Tiedon kaytto

Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluissa syntyvdd tietoa kéytetddn useisiin eri
tarkoituksiin. Kéyttotarkoitukset ovat jaettu ensisijaiseen ja toissijaiseen kayttoon.
Ensisijaisella kéytolld tarkoitetaan tiedon hyddyntdmistd sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelutilanteissa. Toissijaisella kdytolld tarkoitetaan muita, toisiokdyttolaissa
madriteltyjd  kayttotarkoituksia  kuin  ensisijaisia  kéyttotarkoituksia.  Nami

kayttotarkoitukset ovat esitelty tarkemmin seuraavissa alaluvuissa.
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Toissijainen kiytto Ensisijainen kiyttd
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Kuva 1 Terveydenhuollon tiedon kayttdé (mukaillen Huovila & Lahesmaa 2019)

2.3.2 Tiedon ensisijainen kayttd

Terveydenhuollon tiedon ensisijaisella kdytolld tai ensiokédytolld tarkoitetaan sen
hyodyntamisti ja kdyttdmisté siihen tarkoitukseen kuin tieto on alun perin kerétty, kuten
terveydenhuollon asiakkaiden terveyden edistdmiseen tai potilaan akuutin vaivan
tutkimiseen palvelutilanteessa. Ensiokdytossd kaytettdvit asiakas- ja potilastiedot
keratiddn tapahtumatasoisesti samoissa terveydenhuollon potilaiden
asiakaskohtaamisissa, ndytteenotossa ja muissa palvelutilanteissa, joissa niitd
hyddynnetddn potilaan hoitoon. (Lahteenmiki ym. 2021, Lehto & Neittaanméki 2018.)

Terveydenhuollon palvelutilanteessa jérjestelmien avulla keridtty potilaskohtainen
tieto yhdistyy potilaan omiin henkildkohtaisiin historiatietoihin eri tietovarantoihin,
joiden sisdltdmdd dataa on kerdtty useiden eri jdrjestelmien avulla. Koska eri
terveydenhuollon organisaatioilla on useita eri potilastietojdrjestelma kiytossddn ja
niiden kdyttd on muun muassa kunta- ja organisaatiokohtaista, on tietovarantojen ja
niiden vililld olevien integraatioiden tehtdvind yhdistdd eri jirjestelmien kautta
kerdéntynytta tietoa omiksi kokonaisuuksikseen. (Lehto & Neittaanmiki 2018, Martti &
Viitanen 2016.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon organisaatiot, jotka kerddvit ensiokdyttoon
potilastietoa, ovat Suomessa asiakastietolain mukaan velvoitettu vélittiméén tietoa
Suomessa  toimiville eri  organisaatioille, jotka  ylldpitivdt ensio- ja

toisiokayttotarkoituksiin luotuja terveysrekistereitd ja asiakastietoarkistoja. Néistd
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toimijoista keskeisimpid ovat sosiaali- ja terveysministerio (STM), THL, Kela,
Viestorekisterikeskus ja Valvira (Lehto & Neittaanméki 2018). Tiedot valittyvit
organisaatioiden tietovarantoihin pédédasiassa automaattisesti kirjauksien valmistuttua eri

tiedonvilityspalveluiden avulla (Martti & Viitanen 2016).
2.3.3 Tiedon toissijainen kaytto

Toissijaisella tiedolla tarkoitetaan alkuperdiseen tarkoitukseensa jo valmiiksi kerdttyé
tietoa, jota on mahdollista selata ilman erillistd tiedonkeruuta (Hearst ym. 1988).
Toissijaisten tietoldhteiden kaytto ladketieteellisessd tutkimuksessa on kannattavaa,
koska tietoldhteissd olevan tiedon myoté tiedonkeruuta ei tarvitse itse suorittaa. Se, ettd
data on jo olemassa, mahdollisesti siis tehostaa tutkimusprosessia ja nopeuttaa
tutkimustulosten 16ytdmistéd (Serensen ym. 1996).

Reaalimaailman datalla on olennainen rooli toissijaisena tiedonldhteend
ladketieteellisessd tutkimuksessa. Terveysrekistereiden ja tietoaltaiden sisdltdessi
kattavasti tietoa potilaista olisi vastaavanlaisen yleistettdvissd olevan datan kerddminen
hyvin kallista ja hidasta yksittdistd tutkimusta varten. Terveydenhuollon tietovarantojen
sisidltimdn datan monipuolisuus mahdollistaa sen kéyttdmisen moniin eri
terveydenhuollon menetelmid, laatua ja regulaatiota edistdviin tarkoituksiin.
(Rannanheimo & Jauhonen 2018.)

Suomessa terveystiedon toissijaisessa kidytossd terveydenhuollossa kerdéntyneitd
potilastietoja on mahdollista hyddyntda useisiin eri tarkoituksiin, joiden edellytykset ovat
madritelty 1.5.2019 voimaan astuneessa sosiaali- ja terveystietojen toisiokdyttolaissa
(Laki sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kaytostd 552/2019). Toisiokdyton
hyodyntdmisen tarkoituksia terveystiedoille on maédritelty tarkemmin toisiokdyttolaissa

(hyodyntamisen tarkoitusten selitykset ovat tiivistelmid toisiokdyttdlain lakiteksteistd):

e Kehittdmis- ja innovaatiotoiminta (37 §)

o Kehittimis- ja innovaatiotoiminnalla terveystiedon toisiokdytossi
tarkoitetaan liiketoiminta- ja muun tiedon hyodyntidmistd
terveystietojen kanssa, kun tarkoituksena on luoda ja kehittdd uusia
alempia parempia sosiaali- ja terveydenhuollon tuotteita ja palveluita,
jotka edistdvidt kansanterveyttd tai sosiaaliturvaa, tai suojella

yksildiden terveyttd ja hyvinvointia.
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e Tieteellinen tutkimus
e Tilastointi (38 §)

o Tieteellistd tutkimusta ja tilastointia varten on mahdollista saada
lupaviranomaiselta tietolupa  yksilollisten henkilGtietojen
hy6dyntdmiseen tutkimuksessa.

e Opetus (39 %)

o Terveydenhuollon asiakastietoja on mahdollista kayttdd niitd
kasittelevdn henkiloston ja terveydenhuollon alaa opiskelevien
opetukseen, mikédli se on opetuksen kannalta valttimatonta.
Tunnisteellista tietoa voi kayttdd vain harvinaistilanteissa.
Opetustarkoituksiin edellytyksené on tietojen kisittelylle myoOnnetty
tietolupa.

e Viranomaisen suunnittelu- ja selvitystehtdva (40 §)

o Viranomaisen suunnittelu- ja selvitystehtivid varten voidaan kdyttda
asiakastietoja ja organisaatioiden henkilGtietoja, mikédli suunnittelua
ja selvitysté ei voida suorittaa ilman kyseisten tietojen hyddyntdmista.

e Tietojohtaminen (41 §)

o Terveydenhuollon palveluntuottajilla on oikeus késitelld itse
tuottamaansa tunnisteellista tietoa organisaationsa toiminnassa,
mikali se on valttdimétontd palveluntuottajan toiminnan tuottamisessa.
My®6s kunnilla ja kuntayhtymilld on oikeus kisitelld tunnisteellisesti
kuntansa asiakastietoja tietojohtamistarkoituksissa.

e Viranomaisohjaus ja -valvonta (42 §)

o Terveydenhuollon tietojen hyddyntdmistd viranomaisten ohjauksessa
ja valvonnassa tarkoitetaan sitd ettd, tietoa on mahdollista kdyttad
terveydenhuollon ammattilaisten ja yksikdiden toiminnan valvontaa
varten.

e Tilastoviranomaisen tiedon kisittely (36 §)

o Aiempien madritelmien lisdksi tilastoviranomainen voi kasitelld
rekistereissd olevia yksilollisiéd ja tunnisteellisia henkil6tietoja ilman
erillistd tutkimuslupa tai tietopyyntokasittelyd. Tilastoviranomaisella
on oikeus saada maksutta, salassapitosddnndsten ja muiden

rajoitusten rajoittamatta tietoa tiedon vélittdmistehtdvid varten.
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Terveydenhuollon organisaatiot voivat siis itse hyddyntdd kerddmidédn asiakas- ja
potilastietojaan toiminnan kehittdmiseen sekd padtoksenteon tukena (Martti & Viitanen
2016). Sen lisdksi terveydenhuollon eri rekistereihin kertynyttd tietoa on mahdollista
yhdistelld toisiokdyttolain mukaan toisiokdyttoon. Tietoa voidaan hyodyntdd muun
muassa tilastotietoina, vertailutietokantoina, avoimena datana ja aineistopoimintoina
tutkimuksiin.  Ulkopuolisten toimijoiden on mahdollista hyddyntdd tietoa
tutkimuslupamenettelyn my6td. Tutkimusluvan tietojen luovuttamiseen voi antaa
toisiokdyttolaissa maééritelty lupaviranomainen eli Findata, joka tarkistaa toissijaisen
tiedon hyddyntdmisen tarkoitukset ja edellytykset (Findata 2022a).

Tietolupaa tai tietopyyntdd voi tutkimustarkoituksiin hakea yksityinen tai julkinen
toimija, kuten esimerkiksi yritys tai lopputyoti tekeva opiskelija, mutta luvan saaminen
edellyttdd  hakemuksen  tekemistd ja  tutkimussuunnitelman luovuttamista
lupaviranomaiselle hakemusprosessissa (tietoluvan ja tietopyynndn eroista tarkemmin
luvussa 2.4). Tutkimustarkoituksesta, otoksen koosta sekd tietolupaa hakevasta toimijasta
riippuen lupa ja rekisterivirkahenkilon tietopoimintaan kuluttama tydaika maksavat
hakijalle lupaviranomaisen madrittelemén summan verran. Terveysrekisteritietoja ei saa
hy6dyntdd tutkimukseen ilman aineiston kéyttolupaa. Toissijaista tietoa on mahdollista
hyodyntdd kertaluonteisesti (yksittdiset tutkimukset) tai jatkuvaluonteisesti (tilastot,

joihin tiedon tulee pdivittya reaaliajassa). (Findata 2022a.)
2.4 Asiakas- ja potilastietojen toissijaisen kayton arkkitehtuuri

Asiakas- ja potilastiedon hyddyntdmisessé toisiokéyttotarkoituksiin kertaluonteisesti on
neljd prosessivaihetta: 1. tietotarpeen maédrittely, 2. tietolupaprosessi, 3. tietoaineiston
toimittaminen ja 4. tiedon hyddyntdminen (Huovila & Ldhesmaa 2019). Prosessissa
toimitettava tieto kulkeutuu eri jirjestelmien, toimijoiden ja kisittelijoiden kautta.
Prosessiin osallistuu yleensa itse tiedon hyddyntdjd, sote-palvelunantaja, rekisterinpitdja,
tietolupaviranomainen ja tiedon luovuttaja (palveluoperaattori). Prosessilla ja tiedon
luovutukseen kehitetylld arkkitehtuurilla varmistetaan tiedon tietoturvallinen vilitys
laillisin perustein luvan saaneelle tiedon hyddyntdjdlle. Sosiaali- ja terveystietoa on
mahdollista my0s hyodyntda jatkuvaluontoisesti toissijaisiin tarkoituksiin. Tallin tiedon
padkayttotarkoitukset ovat organisaatioiden ja muiden johtamiseen, ohjaukseen ja

valvontaan liittyvid (Martti & Viitanen 2016).
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Terveydenhuollon potilas- ja asiakastietoa kerdtddin palvelutilanteissa ja muissa
toiminnoissa sosiaali- ja terveydenhuollon organisaatioiden omien potilas- ja
asiakastietojdrjestelmien sekd potilastiedon erillisjérjestelmien avulla alueellisiin
tietoaltaisiin. N4&itd tietoja ovat muun muassa asiakkuustiedot, l&ékitystiedot,
kuolemansyytiedot ja potilaskohtaiset kliiniset tutkimusaineistot (Huovila & Lahesmaa
2019). Sote-organisaatioilla on omia organisaatio- ja kuntakohtaisia jarjestelmid ja niiden
kehitys ei ole maatasolla yhtendistd. Sote-organisaatioiden jdrjestelmien, ulkoisten
rekistereiden ja tietoaltaiden wvilille on luotu rajapintoja ja alueellisia
integraatioratkaisuja, joiden avulla potilastietoa vilittyy keskeisimpiin valtakunnallisiin
toisiotarkoituksiin luotuihin terveysrekistereihin. Néitd tietojdrjestelmiratkaisuja- ja
kokonaisuuksia kutsutaan yleisesti késitteelld tietoalusta (Huovila & Lidhesmaa 2019).
Potilastietoa toimitetaan automaattisesti ja manuaalisesti integraatioiden ja rajapintojen
avulla tilastotietokantoihin, THL:n terveysrekistereihin, Kelan Kanta-palvelujen
Potilastiedon arkistoon, Reseptikeskukseen ja Sosiaalihuollon asiakastiedon arkistoon
(Martti & Viitanen 2016) Kyseisille rekistereille ja arkistoille on luotu tietoaineistojen
kuvausjérjestelmid, joiden avulla tietoa hakevan on mahdollista selvittdd, minkélaista ja
minkd muotoista tietoa on rekistereissd (Huovila & Lihesmaa 2019). Aineistojen
kuvausjérjestelmat ovat kehitetty rekisterikohtaisesti.

Toisiokdyttoon terveys-, potilas- ja muuta tietoa on mahdollista hakea tietopyynnon
tai tietolupahakemuksen avulla lupaviranomaisen kautta. Tietolupahakemus on tehtiva
silloin, kun haetaan yksilotasoista aineistoa. Télloin tietoluvan mukaista aineistoa on
mahdollista kisitelld ja analysoida vain tietoturvallisessa etdkdyttoymparistossa.
Tietopyyntd tehddédn silloin kun on tarve tilastotasoiselle aineistolle. T&lloin aineisto
toimitetaan hakijalle itselleen. Lupaviranomainen késittelee tietopyynndn tai
tietolupahakemuksen ja tekee pddtoksen tietojen luovuttamisesta toisiokdyttdlain
mukaisten ohjeistuksien ja valvontaviranomaisen periaatteiden mukaan. Tiedon
luovutusprosessi riippuu hakemuksen tekijdn tiedon kéyttotarkoituksesta. Paatokset
tietolupapdétoksen saaneista hankkeista ovat julkisia ja Findata julkaisee niiden tiedot
verkkosivuillaan. (Findata 2022b.)

Toisiolakia sovelletaan piddasiassa rekisteritutkimuksiin. Rekisteritutkimuksella
tarkoitetaan tutkimusta, jossa hyddynnetddn toiseen tarkoitukseen keréttyja
rekisteritietoja. Toisiolakia ei siis sovelleta Fimealle ilmoitettaviin kliinisiin
ladketutkimuksiin. Findata ei myo6skddn voi myontdéd lupia kaikkien toisiolain piirissd

olevien rekisterinpitdjien aineistoihin. Tietoluvan hakeminen tai tietopyynnon tekeminen



19

on mahdollista vain henkildille, joilla on Suomen véestdtietojérjestelmédn kirjattu

henkil6tunnus. (Findata 2022b.)
2.5 Laki sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kaytosta ja Findata

Vuonna 2019 toukokuun 1. pdivdnd voimaan astunut laki sosiaali- ja terveystietojen
toissijaisesta kdytostd luotiin tarpeesta yhtendistdd sosiaali- ja terveydenhuollon potilas-
ja muiden henkil6tietojen toisiokdyttdd ohjaavaa lainsdddint0d ja sujuvoittaa tiedon
luovuttamiseen liittyvdd aiemmin rinnakkain toiminutta lupamenettelyd. Laissa on
huomioitu kiihtynyt palveluiden digitalisoituminen, niiden integraatiot ja tietojen
kisittelyn tietoturvavaatimukset. Aiemmin historiassa tietoluvat eri rekistereiden
tietoihin on luovutettu padasiassa rekisteripitéjien toimesta. Toisiokdyttdlain myd6td luvat
henkil6tiedollisiin tietoihin myontdd keskitetysti padasiallisesti tietolupaviranomainen
Findata, jonka lupakédsittelyd varten on lain my6td luotu oma tietopyyntdjen
hallintajirjestelma. Aineiston kayttdlupapaitdksen voi tehdd myos rekisterinpitdjd, mutta
datan  anonymisointiprosessin  jidlkeen tiedot luovuttaa tiedon pyytdjille
tietolupaviranomainen. Tietolupaviranomainen luovuttaa tiedot lupaa vastaan
yhteisty0ssé rekisterinpitdjén kanssa tietoturvallisessa kdyttoymparistossé riippuen siité,
sisdltddko pyydetty aineisto yksilditdvissd olevaa henkilotietoa. Mikéli tieto ei sisélld
henkilGtietoja, eli on aggregoitua, riittdd tiedon saamiseksi normaali tietopyyntd ja
pyydetty tieto on vapaasti julkaistavissa yleiseen kdyttoon. (Huovila & Lahesmaa 2019,

Laki sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kdytostd 2019.)
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a N )
Tietolupa 44 § Tietopyynto 45 §
/Tietoaineistot, joista henkilotietoja voi\ / \
paljastua Tietoaineistot, joissa ei ole
henkilotietoja
* Henkildtunnus-tasoinen tietoaineisto
Pseudonymisoitu tietoaineisto » Aggregoitu tilastotieto
* Anonymisoitu tietoaineisto, johon liittyy
tunnistamisen jaanndsriski Luovutetaan yleiseen kiyttoon esimerkiksi
avoimissa rajapinnoissa tai tietoaineistoina
Luovutetaan kayttoon tietoturvallisessa ilman tietolupaa

\ kiyttoymparistossi / \ /

Kuva 2 Tietojen luovutusperusteet (mukaillen Huovila & Lahesmaa 2019)

Tietolupahakemus ja  tietopyynndt on mahdollista tehdd osoitteessa
https://lupa.findata.csc.fi/ ja Findatan vaatimat tiedot ja ohjeet 10ytyvit
tietolupaviranomaisen sivustoilta https://findata.fi/palvelut/tietolupahakemukset.
Yksilollisten tietojen luovuttamiseen vaaditaan tietoluvan lisaksi
tiedonhyodyntamissuunnitelma, milld tarkoitetaan tutkimussuunnitelmaa tai vastaavaa,
jossa kerrotaan tietojen kéyttotarkoitus, késittelijit, tietojen sdilytyspaikka, sdilytyksesta
vastuussa olevat toimijat seka tietojen késittelyn oikeudellinen peruste (Findata 2022b).

Toisiolaki (Laki sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kdytostd 552/2019)
madrittelee tietolupaviranomaisen, Findatan, roolin tietolupapdidtoksien parissa.
Findatalla on valtuudet tehda tietolupapdétoksia sellaisten organisaatioiden rekistereiden
aineistoista, jotka yllépitdvit terveys- ja potilastietorekistereitd. Tietolupaviranomainen
vastaa eri aineistojen asianmukaisesta yhdistimisesti ja aineistojen vélittimisestd tiedon
hakijalle ja luvan saaneelle. Tietolupaviranomaisen alaisuudessa  toimii
palveluoperaattori, joka kdytdnnOssd kerdd rekisterinpitdjiltd tiedot ja yhdistelee ne
hakijan toiveiden mukaisesti. Palveluoperaattori myds neuvoo tietojen hyddyntdjaa
tietotarpeiden madirittelyssé ja lopullisesti luo tietoturvallisen kédyttdympériston tietojen

késittelyyn. (Findata 2022b.)
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N . Tietolupaviranomainen
Lupa- tai tietopyyntd séhkoisen = Myo0ntid aineiston tietoluvan tai hyviksyy
jarjestelmén kautta tai viestien tietopyynnén ja antaa kéiskyn
rekisteriviranomaiselle palveluoperaattorille

" Kertoo paitoksesti tiedon tarvitsijalle J

v
4 .
Tiedon Palveluoperaattori
» Kerii tiedot, yhdistelee, pseudonymisoi,
anonymisoi, luovuttaa kisiteltaviksi
\ tictoturvalliseen kiyttoymparistoon )

¥
Rekisterinpitajit
+ Neuvontapalvelu, tietoaineistokuvaukset ja
tietojen luovutus lupahakemuksen tai
tietopyynnon késittelya varten, luovuttaa
lupaviranomaisen luvittamat tiedot
palveluoperaattorille

Kuva 3 Tiedonkasittelyn keskeiset toimijat (mukaillen Huovila & Ldhesmaa 2019)

Tietojen yhdistelyssd tiedot luovuttavan rekisterivirkahenkilon on toisiokdyttdlain
mukaan kéytettivd minimointiperiaatetta: henkil6tietoja tulisi késitelld mahdollisimman
vihdn ja yksittdisten henkildiden mahdollinen tunnistaminen tiedoista tulisi estdd. Nama
saavuttaakseen kiytetddn tiedon aggregointia, anonymisointia ja pseudonomysointia.
Aggregoidulla tiedolla tarkoitetaan anonyymia summatason tietoa, anonymisoinnilla
yksittéisen henkilon tunnistamisen mahdollisuuden poistamista ja pseudonomysoinnilla
yksittdisen henkilon yksildivien tietojen muuntamista ns. pseudotunnisteiksi (Lehto &
Neittaanmaki 2018).

Toisiokdyttdlain mukaan tietolupaviranomaisella on oikeus perid korvausta
tarjoamistaan tietojen luovutus-, yhdistely- ja toimituspalveluista. Mikéli tiedot
pyydetddn rekisteristd, joka ei ole tietolupaviranomaisen hallinnan alla, valittdd
tietolupaviranomainen télle ulkoiselle rekisterin ylldpitdjdlle vastaavan korvauksen

tehdyisté palveluista. (Huovila & Léhesmaa 2019.)
2.6 Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen terveysrekisterit
2.6.1 THL:n rekisterit

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) on Suomen sosiaali- ja terveysministerion
alaisuudessa toimiva valtiollinen toimija. THL:n tehtdvét ja toimiala on mééritelty THL:n

toimintaa madrittelevdssd laissa (Laki Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta,
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31.10.2008/668). Laitoksen tehtdvind on véestdon hyvinvointia ja terveyttd seuraamalla
kehittdd toimenpiteitd hyvinvoinnin edistdmiseksi, tutkia sosiaali- ja terveydenhuollon
toimintaa, antaa asiantuntijakonsultointia muille alan viranomaisille, harjoittaa
tutkimustoimintaa vdeston terveyden ja hyvinvoinnin edistimiseksi, ylldpitda sosiaali- ja
terveysalan koodistoja ja luokituksia, osallistua sosiaali- ja terveysalan kansainviliseen
toimintaan ja toimia tilastolain (Tilastolaki 23.4.2008/280) maéritteleméni
tilastoviranomaisena. Tilastoviranomaisena THL:1ld on oikeus kerdtd Suomen
kansalaisista tietoa ja yllapitéd tietorekistereita tilastolain ja toisiokdyttdlain méérittelyjen
mukaan tilastointi- ja toisiokdyttotarkoituksiin. (Laki Terveyden ja hyvinvoinnin
laitoksesta 31.10.2008/668.) Laitoksen toiminta ja jarjestelmien kehitys ovat riippuvaisia
valtion talousarviorahoituksesta ja hankkeiden myo6td saadusta ulkopuolisesta
rahoituksesta (THL 2021).

THL tarjoaa erilaisia palveluita valtion, kuntien ja maakuntien pééttéjille, sote-alan
toimijoille, jirjestdille, tutkijoille ja kansalaisille. Palveluiden tarkoituksena on auttaa
terveys- ja sosiaalihuollon kehitystd. Toisiokdyton péddasiallisia palveluita ovat
koodistopalvelu, aineistokatalogi, raportointi ja tilastointi ja terveysrekistereiden tiedon

toisiokdytto. (THL 2022)

¢ Koodistopalvelu
o Koodistopalvelu on luotu terveydenhuollossa kiytettdvien termien,
tietosisaltorakenteiden, lomakerakenteiden, testirakenteiden,
luokitusten,  rekisteritietojen ja  nimikkeistdjen  valtiollisen
yhtenevdisyyden ja laadun ylldpitdmiseksi. Jérjestelmistd on
mahdollista hakea kyseisid tietorakenteita maksuttomasti. (THL
2020a)
e Aineistokatalogi
o Aineistokatalogi on THL:n rekistereilleen luoma aineistojen
kuvausjdrjestelmd, jonka avulla on mahdollista etsid kuvaukset ja
metatiedot THL:n keskeisimmistd aineistoista ja niiden muuttujista.
THL:n aineistokatalogista haettaessa tietoa, on niitd mahdollista
selata aakkosjérjestyksessd. Aineistoja on télld hetkelld 459. (THL
2020b)
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e Raportointi ja tilastointi
o THL julkaisee ja tuottaa kaikille avoimia ja maksuttomia tilastotietoja
ja raportteja sosiaali- ja terveydenhuollon eri aihealueilta.
Tilastotietoa on mahdollista hakea useiden eri
verkkoasiointipalveluiden kautta, kuten THL:n omilta sivustoilta tai
SOTK Anet palvelusta. (sotkanet.f1)
e Terveys- ja sosiaalihuollon rekistereiden tiedon toisiokdyttd
o THL:n ylldpitdmien terveys- ja sosiaalihuollon rekistereiden tietoa on
mahdollista saada avoimena datana raportointipalveluiden,
ohjelmistorajapintojen (SOTKAnet Rest API) ja verkkopalvelujen
avulla tai rditéloitynd tietopyynnon avulla Findatan kautta. Osa
tilatuista  aineistoista toimitetaan edelleen suoraan THL:n
rekisterivirkahenkildiden  toimesta  tietopyynnon  tekijoille.
Rekistereistdi on mahdollista tilata aggregoitua avointa tietoa
tietopyynnolld tai tarkempaa yksilollistd tietoa tietoluvan ja

tietopyynnon avulla.

THL yllapitdd 15 valtakunnallista terveyden- ja sosiaalihuollon henkilorekisterid
(Laki sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittimiskeskuksen tilastotoimesta 409/2001,
Laki terveydenhuollon valtakunnallisista henkilorekistereistd 566/1989). Rekisterit ovat
tietosisélloiltddn suppeampia kuin ensiokdyton kliiniset henkilorekisterit, mutta niiden
etuna ovat tietojen pitkdt aikasarjat. Néaihin aineistotietokantoihin on keritty tietoa
suomalaisista vuodesta 1969 alkaen. Tietokannat on luotu datan toisiokdyttdod varten
auttamaan  suomalaisten  terveyden,  hyvinvoinnin  ja  terveydenhuollon
palvelujérjestelmien tutkimuksessa. Tietokantojen aineistot ovat vuosien saatossa
kertyneet monella tapaa muun muassa kyselyiden, ndytteiden ja tutkimusten myota
syntyneella tiedolla.

Tietoa vilitetddn niin fyysisesti paperidokumentteina kuin tiedostoina ja sdhkoisiné
lomakkeina. Tiedon vilityksessd perusterveydenhuollon tiedon laaduntarkastusta on
mahdollista suorittaa tarkastamalla tiedot perusterveydenhuollon jérjestelmistd,
vertaamalla Koodistopalvelun tietoja CodeMaster-tietojirjestelméipalvelun tietoihin,
THL:n tiedon laadun seurannassa tai mikéli tiedon hyddyntdjd 16ytdd tiedon laadussa
huomautettavaa toisiokdyton yhteydessd (Martti & Viitanen 2016). THL:n

terveysrekisterit sisdltavit henkilotietoja muun muassa potilastiedon ja terveydenhuollon
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asiakkaiden palvelukohtaamisissa kerdintyneen tiedon muodossa. Nama tiedot vélittyvét
padosin THL:n rekistereihin reaaliaikaisesti niiden kirjaamisesta, lddkérin tai muun
palvelun toimittajan toimesta, automaattisten tiedonvilitysjarjestelmien avulla.
AvoHilmoon tiedot perusterveydenhuollosta vilittyvdt péivittdin poimintaohjelmilla
suoraan potilastietojédrjestelmistd (Martti & Viitanen 2016) Koska terveysrekistereihin
kertyvd reaalimaailman data on arvokasta tutkimukselle, toimii se hyvin usein
toissijaisena tiedonldhteend suomalaisten terveydenhuollon ja ld&dkemarkkinoiden
tutkimuksessa.  Alla  esitellddn toisiokdyttoon  yleisimmin kdytetyt THL:n

terveysrekisterit, joita késitellddan tdmén tutkielman tutkimusosiossa.
2.6.2 Hoitoilmoitusrekisterit (HILMO)

Hoitoilmoitusjirjestelmé on valtakunnallinen sosiaali- ja terveydenhuollon tiedonkeruu-
ja raportointijarjestelma. Jarjestelmd koostuu sosiaalihuollon hoitoilmoitusrekisteristd,
terveydenhuollon hoitoilmoitusrekisteristi ja perusterveydenhuollon avohoidon
hoitoilmoitusrekisteristd. HILMO-rekistereistd toissijaiseen tutkimuskdyttoon saatava
avoin data on aggregoitua. Rekisterin sisdltimét yksiloidyt datat ovat salassa pidettdvia
ja niiden tutkimuskaytto edellyttdd tietolupaa. Tietolupaa on mahdollista hakea sosiaali-
ja terveysalan tietolupaviranomaiselta Findatalta. Datan luovuttamisesta ja
aggregoinnista  vastaavat Terveyden ja  hyvinvoinnin laitoksella  toimivat
rekisterivirkahenkil6t. Tiedon toimittaminen maksaa rekisterivirkahenkilon tekemén

tuntityon verran. (THL 2021.)
2.6.3 Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Laaturekistereilld tarkoitetaan THL:n tietokokonaisuuksia, joihin kerdtdédn tarkkaa tietoa
suomalaisten potilaiden saamista hoidoista ja niiden tuloksista. Laaturekistereitd on useita
ja ne on luotu yksittdin, jotta tietoja voidaan tallentaa potilaskohtaisesti eri hoidoista ja
hoitomenetelmistd. THL:n laaturekisteriprojektiin kuuluu yhdeksén eri laaturekisterid.
Niitd ovat muun muassa diabetesrekisteri, hiv-rekisteri, munuaistautirekisteri ja
Sydénrekisteri. Tietoihin sisdltyy potilaiden vélttiméttoméat henkilGtiedot, hoitotiedot,
palvelun suorittaneen yksikon ja terveydenhuollon ammattilaisen tiedot. Naitd
rekistereitd pédasiassa kdytetddn tiettyjen sairauksien ja niiden hoitomenetelmien
arviointiin ja seuraamiseen kansallisella tasolla. Laaturekisteritoiminnan tavoitteena on

seurata terveydenhuollon palveluiden laatua kansallisesti ja mahdollistaa tutkimus ndihin
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aiheisiin liittyen. Laaturekisterit ovat osaltaan vield kehityksen alla, ja niiden kehitys on
vuoteen 2022 asti ollut hanke- ja projektikohtaista. Vuodesta 2023 eteenpdin
laaturekisterikehitys siirtyy projektimuotoisesta kehityksestd pysyvddn toimintaan.

(Keindnen & Salonen, 2022.)



26

3 Teoreettinen viitekehys

3.1 Viitekehyksen muodostaminen

Tiedon laadun arvioinnissa tarkkaillaan, kuinka hyvin tietokannan siséltima tieto vastaa
kysymyksiin toiminnosta, jota varten se on luotu. Laadun arviointia varten on luotu useita
ehdotuksia tiedon ominaisuuksista, joilla sen laatua voidaan arvioida. Tiedon laadun
arvioinnissa puhutaankin usein tiedon attribuuteista. Tiedon laadun arvioinnin
attribuutteja on luotu useita ja tietoa arvioidessa on valittava kyseisen tiedon arviointiin
sopivat attribuutit. (Jiang ym. 2008.)

Artikkeleissa, joissa arvioidaan terveysrekistereitd ja niiden tiedon toissijaista
hyodynnettdvyyttd, otetaan usein huomioon terveysrekistereitd ymparoiva arkkitehtuuri
ja sen eri piirteiden vaikutus tiedon toissijaiseen kiayttoon. Terveysrekistereiden
arkkitehtuurin arvioinnissa voidaan huomioida esimerkiksi jarjestelmait, jotka valittavét
tietoa terveysrekistereihin, tietojen koodistojen méairittely ja yhteniisyys, eri alan toimijat
ja tiedon saatavuuden nopeuteen vaikuttavat tekijat (Martti & Viitanen 2016). Kun
keskitytddn arvioimaan terveysrekistereiden tiedon hyddynnettdvyyttd, on hahmoteltava
terveysrekistereiden tiedolle oleelliset ominaisuuspiirteet, eli attribuutit, joiden avulla
terveystiedon hyoOdynnettivyyden taso on mahdollista ymmirtdd ja arvioida.
Terveysrekistereitd ympardivé arkkitehtuuri ja sen jérjestelmét ovat tilloin osatekijoitd,
jotka vaikuttavat tiedon hyodynnettdvyyden eri arvioitaviin attribuutteihin. Esimerkiksi,
mikéli tiedon hyddynnettdvyyden kokonaisvaltaisessa arvioinnissa yksi attribuuteista on
tiedon saatavuus eli kuinka helppoa esimerkiksi tutkijan on saada tietoa
terveysrekisteristé toissijaiseen kdyttoon, voi tietojirjestelmien tiedon vilityksen tapa ja
nopeus vaikuttaa siithen, kuinka saatavilla tieto on. (Jiang ym. 2008.)

Tassd tutkielmassa terveysrekistereiden sisdltdmidn tiedon hyodynnettivyyden
arvioimisen attribuutit on koostettu kirjallisuuskatsauksen avulla. Attribuutit on koottu
terveysrekistereiden tiedon laadun arviointia késittelevistd artikkeleista. Viitekehystd on
vahvistettu rekisterivirkahenkiléiden haastatteluilla. THL:n terveysrekistereiden tiedon
hyddynnettdvyys toisiokdytossd on puolestaan arvioitu tutkimuksessa tehtyjen
haastatteluiden ja niiden teemoitteluanalyysin avulla. Analyysid késitelldan
yksityiskohtaisemmin luvussa 4.4.

Kirjallisuuskatsaus kokoaa artikkeleita, joissa on luotu viitekehys ladketieteellisen

tiedon arvioimiseen. Kyseisissd artikkeleissa ja niiden tiedon arvioinnin viitekehyksissa
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on luotu muuttujia terveysrekistereiden attribuuteille, jotka ovat oleellisia nimenomaan
terveysrekistereiden tiedon arvioinnissa. Yleistd ldédketieteellisen tiedon arvioinnin
viitekehyksissd on konkreettinen tiedon ja rekistereiden valttdméttomien attribuuttien
luetteleminen ja niiden mittaamisen periaatteet esiteltynd tarkemmalla tasolla muuttujien
avulla. Terveysrekistereiden tiedon yhteydessd vilttdimattomilld attribuuteilla
tarkoitetaan terveysrekistereiden ominaisuuspiirteitd, joita ilman rekistereiden siséltima
terveystieto ei olisi hyddynnettavissd tutkimuskéyttoon. Selvittdmalla rekisterikohtaisesti
jokaisen attribuutin taso niiden arvioinnin avulla on mahdollista hahmottaa, kuinka
hyodynnettdvia rekisterin siséltdma tieto on toissijaisessa kdytossa.
Terveysrekistereiden attribuutteja koottiin rekistereiden ja niiden tietoa kisittelevista
artikkeleista (Bloland & MacNeil 2019; Méachova ym. 2018; Méachova & Lnénicka 2017,
Attard ym. 2015; Kucera ym. 2013; Janssen ym. 2012; Serensen ym. 1996). Attribuuttien
arviointiperiaatteet on yhdistelty siten, etti niiden avulla voidaan arvioida THL:n

terveysrekistereiden tiedon hyodynnettiavyyttd mahdollisimman kattavasti.
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Taulukko 1 Tiedon hyédynnettavyyden attribuutit

Tiedon attribuutit

Selitys

Arviointi

Laatu

Tarkkuus

Taydellisyys

Ajantasaisuus

Johdonmukaisuus

Saatavuus

Tiedon laatua voidaan arvioida
tarkkailemalla tiedon
todenmukaisuutta ja toistuvuutta.
Tiedon laatuun vaikuttavat tiedon
lahteet ja se kuinka tieto on
mitattu ja tallennettu.

Onko tieto keskittynyt aiheen ja
tutkimuksen kannalta oleelliseen
tietoon. Tarkka data ei sisalla
ylimaaraista tietoa, joka
raskauttaa itse aiheeseen liittyvan
tutkimuksen tekoa. Tiedon
tarkkuuteen vaikuttaa se, onko
tietoon sovittu aiheelle oleelliset ja
pakollisesti tallennettavat
datapisteet.

Tiedon taydellisyys muuttujana
heijastaa sita, onko kaikki
relevantti tieto tallennettu
tietokantaan ja kaytettavissa.
Tiedon aggregointi vaikuttaa
tiedon taydellisyyteen.

Kuinka ajantasaista tieto on ja
kuinka ajantasaisesti se on
saatavilla. Liittyy tiedon
saatavuuteen ja
ennustettavuuteen.

Onko tieto ajan myoéta sailynyt
johdonmukaisena, vai onko sen
historiassa tapahtunut
selittdmattdémia muutoksia
sisallossa tai muodossa. Liittyy
metatietoihin ja muutoslokeihin.
Jarjestelmien uudistukset,
muutokset ja kehitys vaikuttavat
tiedon johdonmukaisuuteen.

Kuinka helppoa tietoa on saada.
Tiedon saamisen kustannus ja
luvat. Saatavuuteen liittyvat
lupakasittelyprosessit,
ajantasaisuus, tiedon metatiedot
ja niiden laatu.

Todenmukaisuutta voidaan
mitata tarkastelemalla eroa
tiedon ja sen totuudenmukaisen
reaalimaailman arvon valilla.
Toistuvuutta voidaan mitata
vertailemalla tietoa eri |ahteista.

Tiedon tarkkuutta on mahdollista
mitata tarkastelemalla itse tietoa
ja sen sisaltoa.

Taydellisyytta voidaan mitata
katsomalla datapisteita, jotka
ovat tarkoitus merkita, ja
tarkkailemalla niiden raportointia
ja tallentamista. Konkreettisesti
taydellisyytta voidaan mitata
vertaamalla
kokonaispopulaatiota ja tiedon
populaation maaraa.

Ajantasaisuutta on mahdollista
mitata jarjestelmien valisen
tiedonkulun nopeudella ja tiedon
toimituksen kestolla sen
tilausajankohdasta lahtien.

Mahdollista mitata tarkkailemalla
tietoa eri aikavalien valilla.

Tiedon saatavuutta on
mahdollista mitata
tarkastelemalla tiedon tilaamisen
jarjestelmia ja sen saantoja ja
toimivuutta.
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3.2 Aiempi kirjallisuus ja viitekehykset

Tiedon laadun useista arviointitavoista huolimatta ei ole olemassa yhteisymmaérrysti
parhaasta tavasta arvioida ja mitata tiedon ja rekistereiden laatua (Bloland & MacNeil
2019). Blolandin ja MacNeilin (2019) tavoitteena ja tarkoituksena oli luoda yhtendinen
tapa tiedon laadun arvioimiseen ja vakiinnuttaa tiettyjd termejd arvioimiselle. Heidén
viitekehyksensd keskittyy tarkentamaan ja selittimidédn jo olemassa olevia
potilastietokantoihin ja niiden datan muuttujiin liittyvid késitteitd lisddmalld datan
laadulle, kéytettdvyydelle ja hyodynnettivyydelle alamuuttujia. Kyseinen viitekehys
keskittyy rokotekattavuustietojen laadun arvioimiseen, mutta on sovellettavissa muiden
ladketieteellisten rekistereiden arviointiin.

Blolandin ja MacNeilin (2019) viitekehyksessd lddketieteellisen tiedon arvioinnille
on madritetty kolme pédpiirrettd: tiedon laatu, datan kéytettdvyys ja datan
hyodynnettdvyys. Niille paépiirteille he ovat médritelleet eri attribuutteja, joilla tietoa on
mahdollista arvioida. Tiedon laadun attribuutit ovat tietojen oikeellisuus ja yhtipitivyys.
Tiedon kéytettdvyyden attribuutteja ovat puolestaan tietojen relevanssi, tehokkuus,
tdydellisyys, ajantasaisuus, eheys ja johdonmukaisuus. Tiedon hyddynnettivyydelle
viitekehys ei médrittele attribuutteja, mutta hyddynnettdvyyttd on Blolandin ja MacNeilin
(2019) mukaan mahdollista arvioida tarkkailemalla, kdytetddnko tietoa padtoksenteossa.
Viitekehyksen mukaan tiedon laadun, kiytettivyyden ja hyddynnettdvyyden arvioinnissa
oleellista on aloittaa tutkimus sieltd, missé tieto on alun perin kerétty. Tiedon kerddmis-
ja merkitsemisvaiheen puutteet johtavat ongelmiin tiedon myShemmissd kasittely- ja
tutkimisvaiheissa, mikd voi johtaa siihen, ettd tiedon arviointi ndiden mittarien avulla on
mahdotonta. Pddtoksenteossa kéytettdvin tiedon kohdalla on oleellista, ettd tieto olisi
mahdollisimman arvioitavissa nédiden attribuuttien avulla. (Bloland & MacNeil 2019.)

Machova ym. (2018) ja Attard ym. (2015) mukaan tiedon hyddynnettdvyys on tiedon
laadun arvioinnissa geneerinen Yyldtason attribuutti. Heiddn mukaansa tiedon
hyoddynnettavyyteen vaikuttavat se kuinka saatavilla, johdonmukaista ja tidydellista tieto
on. Mdachovd ym. (2018) artikkeli keskittyy avoimien valtiollisten tietoportaalien
hyodynnettdvyyteen. Se kokoaa kirjallisuuskatsauksen avulla viitekehyksen avoimien
tietoportaalien tiedon hyddynnettdvyydelle ja niiden arvioimiselle. Tiedon
hyodyntdmisen arviointia varten madrittelevdt he péadasiallisina attribuutteina

16ydettivyyden, saatavuuden ja uudelleenkiytettivyyden. Loydettivyyteen ja
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saatavuuteen vaikuttaa oleellisesti metatietojen olemassaolo ja laatu. (Machova ym.
2018.)

Serensen ym. (1996) esittelivdt viitekehyksen toisiokdyton tietoldhteiden
arvioimiselle epidemiologisessa tutkimuksessa. Viitekehyksessd attribuutit, joiden
nihtiin vaikuttavan toissijaiseen tietoon tutkimuksessa, olivat tiedon kattavuus, tarkkuus
ja tdydellisyys, tietoldhteen koko, aikavili jolta tietoa on rekisterdity, tiedon saatavuus ja
kustannukset, tiedon formaatti ja viimeisena tiedon yhdistettavyys muihin tietoldhteisiin.
Kattavuudella Serensen ym. (1996) viittaavat kohdepopulaation tietoldhteeseen
rekisterdityjen edustajien osuuteen. Tutkijoiden mukaan on tirkedd tietdd, onko
kasiteltdva tietoldhde populaatioon pohjautuva vai onko sen muodostamiseen kéytetty
ennalta médritettyjd valintaprosesseja (Serensen ym. 1996).

Serensen ym. (1996) mukaan tarkkuuden varmistamiseksi on tirkedd véalttda
satunnaisia virheitd sekd systemaattisia virheitd tiedon rekisterdinnissd. Tutkijoiden
mukaan tietoldhteen laadun arvioinnissa on tirkedd huomioida myds puuttuvan tiedon
madrd, koska puuttuvat tiedot vaikuttavat heikentda tiedon laatua. Epéatarkat tai puuttuvat
tiedot saattavat aiheuttaa vinoumia nollahypoteesia kohtaan. (Serensen ym. 1996.)

Tietoldhteen koon suhteen on Serensen ym. (1996) mukaan valttimatontd tietda
kuinka monen henkilon ja muuttujan tiedot on rekisterdity 1dhteeseen. Lisdksi voi olla
oleellista tietdd eri muuttujien jakauma, silld se saattaa vaikuttaa tutkimusasetelman
muodostamiseen. Esimerkiksi jos tietoldhde on hyvin suuri, jopa pieni yhteys tiedoissa
voi antaa tilastollisesti merkittdvid tuloksia. Téstd syystd on tdrkedd suhteuttaa
tiedonldhteen koko kliiniseen relevanssiin pelkén p-arvon arvioimisen sijaan. (Serensen
ym. 1996.)

Rekisterdidyn tiedon aikavdli on merkittdvd tekijd esimerkiksi sellaisissa
pitkittdistutkimuksissa, joissa tutkitaan altistumisen sekéd sairauden kehittymisen yhteytta.
Vaikka tietoa olisikin saatavilla pitkdltd aikavililtd, rekistereiden muotoa ja tietojen
koodeja saatetaan pdivittdd, jolloin eri aikoina kerittyjen tietojen vertailtavuus voi kérsia.
Serensen ym. (1996) mukaan usein ei ole selkedd kuka omistaa tietoldhteen tai kenelld
on oikeus kéyttdd sen siséltod. Siksi on tirkedd selventdd, kuka on tietoldhdettd yllapitava
rekisteriviranomainen, joka voi hyvdksyd tiedon hyodyntdmisen tutkimuskéytossa.
Lisédksi rekisteriviranomaisen pitdisi ilmoittaa missd maédrin tietoldhteen sisélté on
luottamuksellista,  jotta  yksildiden  henkilokohtaiset  tiedot eivdit  vuoda
valtuuttamattomille osapuolille. Rekisterinpitdjan tulisi ilmoittaa myos tiedon

hyoddyntdmisen kustannukset. Tiedon formaatti voi vaikeuttaa tutkimusty6ta, jos rekisteri
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tai sen muuttujat ovat sellaisessa muodossa, joita on vaikeaa hyddyntda tutkimuskéytossa.
Naitd voivat olla esimerkiksi diagnostiset kategoriat tai populaation ikéhaitarit.
Tutkimuksen kannalta on usein hyodyllistd yhdistdd eri tietoldhteitd ja siksi tiedon
hyddynnettavyys tutkimuskdytdssd riippuu myds siitd, kuinka helposti yksittdinen
henkil6 on identifioitavissa eri tietoldhteissé. (Serensen ym. 1996.)

Janssen ym. (2012) tutkivat avoimen tiedon hyotyjd ja hyddyntdmisen esteita.
Haastattelututkimuksen pohjalta identifioitiin useita avoimen tiedon hyotyjéd, joista
tarkeimpédnd pidettiin poliittisia ja yhteiskunnallisia hydtyjd. Muita avoimen tiedon
hyotyjen kategorioita ovat taloudelliset, operationaaliset ja tekniset hyddyt. Useista
hyOdyistd huolimatta haastatteluissa identifioitiin myds useita avoimen tiedon
hyddynnettdvyyden esteitd. Janssen ym. (2012) jaottelivat esteet kuuteen kategoriaan:
institutionaaliset, tiedon késittelyn monimutkaisuus, tiedon kayttd ja osallistuminen,
lainsdddénto, tiedon laatu ja tekniset esteet.

Institutionaalisia esteitd ovat esimerkiksi tiedonldhteen yllipidon motivaatioon ja
resursseihin liittyvét asiat. Tiedon késittelyn monimutkaisuuteen liittyvid esteitd ovat
puolestaan kaikki mahdolliset tekijit, jotka saattavat vaikeuttaa ja monimutkaistaa tiedon
loytamistd, kisittelyd ja ylldpitoa. Naitd tekijoitd voivat olla esimerkiksi kompleksiset
jarjestelmit, alkuperdisen muokkaamattoman tiedon puuttuminen, tukipalveluiden
puuttuminen tai tiedon metatietojen puuttuminen. Kéyton ja osallistumisen esteet liittyvit
esimerkiksi tiedon kdytdon kannustimien puuttumiseen, kykeneméttomyyteen perehtyd
syvillisesti ja yksityiskohtaisesti tietoldhteeseen ajanpuutteen vuoksi ja tilastotieteellisen
tietdimyksen puuttumiseen. Lainsdddidntoon liittyvét esteet voivat olla muun muassa
yksityisyyteen liittyvét loukkaukset, turvallisuus ja tiedon kdyton luvat. (Janssen ym.
2012.)

Janssen ym. (2012) mukaan my®ds tiedon laatu aiheuttaa sen hyodyntdmiselle esteitd,
jos esimerkiksi tieto ei ole kyllin tarkkaa, tieto on vaillinaista, tieto on vanhentunutta tai
el muuten pidd paikkansa. Teknisten esteiden kategoriaan lukeutuu puolestaan
standardisoitujen kdytdntdjen puuttuminen, esimerkiksi metatietojen esittdmisen suhteen,
ohjelmistojen ja sovellusten pirstaloituminen ja teknisen tuen puute sekid tietojen
julkaisemista monimutkaistava lainsddddnto. Janssen ym. (2012) kuitenkin korostavat,
ettd avointa tietoa ei tulisi kohdella homogeenisena asiana vaan erityyppisilld avoimilla
tiedonlédhteilld on erilaisia hyotyjd ja esteitd. Janssen ym. (2012) tutkimuksen tuloksia

voidaan kuitenkin soveltaa avoimeen tietoon tapauskohtaisesti.
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Machova & Lnénicka (2017) esittelivédt viitekehyksen avoimien tietoportaalien
vertailuanalyysille kansallisella tasolla. Vertailuanalyysissi huomioidaan sekéd
tietoportaalin, ettd sen sisdltimin tiedon ominaisuuksia. Tietoportaalin ominaisuudet
jaotellaan vertailuanalyysissd teknisen, saatavuuden sekd viestinndn ja osallistumisen
ulottuvuuksiin. Teknisen ulottuvuuteen sisdltyy esimerkiksi informaatio portaalia
ylldpitdvéstd viranomaisesta sekd portaalin kdyttoon saatavilla olevat kielet. Saatavuuden
kannalta  viitekehyksessd  huomioidaan  esimerkiksi tietoaineistojen  mé&ara,
ohjelmointirajapinnan olemassaolo kehittéjille sekéd temaattiset kategoriat ja avainsanat.
Viestinndn ja osallistumisen ulottuvuudessa vertaillaan esimerkiksi mahdollisuuksia
antaa palautetta portaalista ja keskustella sithen liittyvistd asioista muiden kayttdjien
kanssa seké tukipalveluiden saatavuutta. (Machova & Lnénicka 2017.)

Tietoaineistojen ominaisuuksien osalta Machova & Lnénicka (2017)
vertailuanalyysissd huomioidaan esimerkiksi metatietojen saatavuus, informaatio
lisensseistd, maantieteellinen kattavuus ja tietoaineiston koko. Machova & Lnénicka
(2017) mukaan avoimet tietoportaalit ovat rajapintoja valtiollisen tiedon ja
toisiokdyttdjien vélilli. Heiddn mukaansa hyvi tietoportaali on ulkoasultaan puhdas,
sisdltdd hakupalkin sekd tiedot portaalia ylldpitdvéstd viranomaisesta. Lisdksi tietojen
pitdisi olla esitetty yksinkertaisesti sekd jaoteltu luokkiin ja tunnisteisiin. Vaikka
portaalien tirkein tehtdvd on tarjota tietoa, sen tulisi myds olla vastaanottavainen
palautteelle ja uusille ideoille. Machova & Lnéni¢ka (2017) mukaan tietoportaalien
tehokas kehittdminen edellyttdd laadun systemaattista arviointia, jotta niitd ja niiden
tuottamaa arvoa voidaan ymmartaa.

Kucera ym. (2013) mukaan valtioiden avoimet tietoaineistot edistdvit valtioiden
lapindkyvyyttd ja lisdksi niiden toisiokdytostd voi olla my0s taloudellista hyotya.
Valtiolliset tietoaineistot ovat usein hajautettu useisiin eri ldhteisiin, miké saattaa tehda
oikean tiedon l0ytdmisestd toisiokdyttdjille vaikeaa (Kucera ym. 2013). Kucera ym.
(2013) analysoivat datacatalogs.org-sivustolle rekisterdityja avoimien tietokatalogien
laatua. Analyysin pohjalta he esittévit tekniikoita, joiden avulla tietokatalogien laatua
voidaan parantaa.

Kucera ym. (2013) mukaan tietokatalogien laatua voidaan arvioida neljdssd eri
ulottuvuudessa: tarkkuus, tdydellisyys, johdonmukaisuus ja ajantasaisuus. Kucera ym.
(2013) mukaan kaikkien katalogitietojen tdytyy olla tarkkoja. Tdydellisyys puolestaan
tarkoittaa sitd, ettd kaiken julkaistun avoimen tiedon pitéisi olla rekisterdity katalogiin,

mutta tiedoista ei saa kuitenkaan olla kaksoiskappaleita (Kucera ym. 2013).
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Johdonmukaisuuden saavuttamiseksi katalogitiedoissa ei saisi olla ristiriitaisuutta.
Lisdksi samaan kategoriaan kuuluvia tietoja pitéisi luokitella kdyttden samoja termejé ja
konsepteja. Myos tuntematonta tai puuttuvaa informaatiota tulisi késitelld samalla tavalla
koko katalogissa. Kaiken kaikkiaan katalogitietojen tulisi olla johdonmukaisia.
Ajantasaisuus puolestaan vaatii tietojen pdivittimista ajan tasalle. (Kucera ym. 2013.)
Kucera ym. (2013) mukaan tietokatalogien laatua voidaan parantaa sekd data- ettd
prosessildhtoisilld tekniikoilla. Naitd tekniikoita ovat muun muassa kayttdjapalautteen
kerddminen ja analysointi, laatuongelmien manuaalinen ja automaattinen havaitseminen
sekd korjaaminen, uusien tai pdivitettyjen tietojen manuaalinen tai automaattinen

validointi ja metatietojen automaattinen méadrittely.
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4 Tutkimusasetelma

4.1 Tutkimuksen lahestymistapa

Jotta tutkimus voidaan tehdd, on pédtettdvd ja médriteltdvd milld tapaa tutkimusta
lahestytdén. Kvalitatiivinen lahestymistapa valikoitui tdimén tutkimuksen suuntaukseksi.
Kvalitatiivinen suuntautuminen sopii tilanteisiin, joissa on tarpeellista ymmaértdé ilmioon
vaikuttavan ympariston yksityiskohtia ja sen vaikutusta itse ilmioon. (Ghauri ym. 2020.)
Koska tdssd tutkimuksessa tutkitaan THL:n terveysrekistereiden tiedon tdmén hetken
hyodynnettivyyttd  toisiokdytdssd, on terveysrekistereiden ympdrilldi olevan
arkkitehtuurin ~ ymmaértdminen  tutkimuksen  kannalta  hyvin oleellista.
Terveysrekistereiden tiedon ja sen jérjestelmien toiminnot ja niiden kehitys on aktiivisesti
tapahtuva prosessi. Téstd syystd rekistereiden toimintoihin ja kehitykseen liittyvit
kokemukset ja tieto on rekistereiden kehittdja- ja kayttdjdsidonnaista (Eriksson &
Kovalainen 2015). Kvalitatiiviset tutkimus ja tiedonkeruumenetelmét ovat soveltuvia
tdhdn tutkimukseen ja niiden avulla on mahdollista vastata tutkielman

tutkimuskysymyksiin.
4.2 Tutkimusmenetelmat

Tutkimuksessa tutkimusmenetelmind ovat kirjallisuuskatsaus ja tapaustutkimus.
Kirjallisuuskatsauksen myotéd koottu teoreettinen tausta ja viitekehys tutkimukselle ovat
esitelty luvuissa 2 ja 3. Kirjallisuuskatsaus suoritettiin tietokantahakujen, sen myota
16ydettyjen artikkeleiden ja niiden ldhteiden avulla.

Tapaustutkimus suoritettiin haastattelemalla THL:n rekisterivirkahenkil6itd ja
THL:n  terveysrekistereitd  hyddyntdvid  tutkijoita.  Haastattelut  toteutettiin
puolistrukturoituina teemahaastatteluina. Tapaustutkimuksen pédpiirteisiin kuuluu laaja-
alaisen i1lmion yksittdisen alueen syvillinen ja ldheinen tutkiminen, jotta aiheesta
16ydettéisiin sitd selittdvid syy-seuraus -suhteita. Tapaustutkimuksessa luonnollista on
tutkia nykyhetken ilmi6itd tutkittavan aiheen omassa ympdristossd. (Zainal 2007.)
Tapaustutkimuksessa todisteet ja aineisto kerdtdédn tutkittavan tapauksen ldhelld olevien
lahteiden (tdssd tutkimuksessa THL:n rekisterivirkahenkiléiden ja rekisterid
hyddyntédvien tutkijoiden) avulla, joiden mydtéd itse aihetta on mahdollista ymmaértaa

paremmin (Runeson & Host 2009). Tutkimuksen teoreettisen viitekehyksen myd6ta
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tehdyn arvioinnin avulla muodostetaan ymmérrettdvid tuloksia aiheesta, joita voitaisiin
hy6dyntdi tulevaisuudessa muihin tapauksiin tai aiheen kehittdmiseen. (Zainal 2007.)
Taman tutkielman teema vaatii sen ympariston yleisen kuvan ja tilanteen syvallistad
ymmartdmistd, jotta tutkielman tutkimusosuus on mahdollista tehdd tuottaen
johdonmukaisia johtopddtoksid. Tutkielman tutkimuksen kohteena olevat THL:n
terveysrekisterit ja niiden sisdltimid tieto luovatkin oman yksittdisen, mutta
monimutkaisen tapauskokonaisuutensa. Rekistereiden tdméanhetkistd ympéristod, tiedon
lahteitd, ajankohtaisuutta, relevanttiutta ja muita attribuutteja on tarkkailtava nykyhetken
puitteiden mukaan. Terveysrekistereiden tiedon ja sen hyddynnettdvyyden arkkitehtuurin
nykytilan ymmairtdmisen liséksi tapaustutkimus sopii tutkimusstrategiaksi, koska sen
metodien avulla on mahdollista kuvata monimutkaisia ympéristojd selkeélld ja
ymmarrettivilld tavalla rajoittamatta itse tutkittavaa aihetta (Eriksson & Kovalainen
2015). THL:n terveysrekistereiden nykyisten tiedon hyddynnettivyyteen vaikuttavien
tekijoiden ympéristd on erittdin monimutkainen kokonaisuus. Tapaustutkimusstrategian
avulla on mahdollista luoda selked kuva tistd monimutkaisesta ymparistosta ja tuoda ilmi

sithen eniten vaikuttavat ongelmakohdat.
4.3 Tiedonkeruumenetelmat
4.3.1 Menetelmien valinta

Tutkielman kirjallisuuskatsauksessa luodaan teoreettinen tausta ja viitekehys aiemmasta
potilastietorekistereitd koskevasta kirjallisuudesta ja sen datan hyddynnettivyyden
attribuuttien kasitteistd. Kirjallisuuskatsaukseen kerétdén kirjallisuutta ja tutkimuksia
Turun yliopiston Volter-palvelussa olevista tietokannoista (EBSCO, Scopus &
ProQuest). Tutkimuksia ja raportteja kerdtddn my0s kansallisilta asiantuntijalaitoksilta
(THL ja Kela).

Tutkielman tapaustutkimuksen aineistonkeruu suoritettiin puolistrukturoituina
teemahaastatteluina. Taéméa aineistonkeruutapa on sopiva tutkimuksen mahdollisten
tulosten vertailtavuuden takia, vaikka haastattelu voidaan pitdé joustavana ja keskustelu
luontaisena (Kallio, Pietild, Johnson & Kangasniemi 2016). Teemahaastattelu antaa
osallistujalle tilaa esittdd henkilokohtaisia mielipiteitd ja ajatuksia suunniteltujen
kysymysten ulkopuolella (Cohen & Crabtree 2006). Koska haastattelu ei ole
kaavamainen, mahdollistaa se syviéllisen keskustelun haastateltavan ja haastattelijan

vililla avaamalla mahdollisuuden laajemmille tutkimusloydoille (Galletta 2012).
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Tutkielman tekijan puolesta haastattelun keskustelua on hyvé pitdd ylla tutkielman aihetta
mukailevalla teemalla ja niihin liittyvilld kysymyksilld. Haastattelutyyppi ei kuitenkaan
rajoita kysymysten esittdmistd vain ennalta méadriteltyihin kysymyksiin, vaan tirkedd on
keskustelunomaisesti 10ytdd wuusia ndkokulmia tutkittavaan aiheeseen ja siten
mahdollisesti improvisoida uusia kysymyksid. Tutkielman tutkimuksessa otollista on, jos
haastateltavat pystyvit kertomaan omia kokemuksiaan ja ymmarryksidén tutkimuksen
aiheesta vapaasti, kuitenkin siten, ettd tuloksia on mahdollista jarjestelmaéllisesti verrata
keskenddn (Gill ym. 2008). Tadmad mahdollistaa aiemman kirjallisuuden ja koosteen
vertailtavuuden kaytdinnon nikokulmiin. Teemahaastattelut toteutettiin
puolistrukturoituina,  koska haastatteluissa  haluttiin ~ kerdtd tietoa THL:n
terveysrekistereiden  tiedon  hyddynnettivyyteen  vaikuttavista  attribuuteista.
Haastatteluiden pohjana toimi tutkielman kirjallisuuskatsausosiossa koostettu tieteellinen
viitekehys terveystiedon laadun ja hyddynnettivyyden attribuuteista. Koostettujen
attribuuttien avulla luotiin alustavia kysymyksid ja teemoja haastatteluihin. Kysymysten
ja teemojen myotd syntyneiden keskusteluiden avulla haettiin vastauksia tiedon
hyddynnettdvyyden attribuuttien tilasta koskien THL:n terveysrekistereiden tietoa.

Tutkimuksen atheen takia on oleellista, ettd haastateltavat henkilot ovat
terveysrekistereiden tiedon ja sen jdrjestelmien kehityksen parissa tyoskentelevid
ammattilaisia. Tdmaén lisdksi tutkimukselle on oleellista keriti tietoa terveysrekistereiden
tiedon hyodynnettdvyyteen vaikuttavista attribuuteista.

Gioian ja kollegojen (2013) mukaan organisaatiossa tapahtuvat ilmi6t ja muutokset
ovat parhaiten selitettivissd organisaatiossa toimivien asiantuntijoiden avulla. Nama
muutokset ja ilmidt tapahtuvat Gioian ym. (2013) mukaan sellaisten “asiantuntija-
agenttien” (eng. knowledgeable agents) toimesta, jotka parhaiten ymmartivit toimiensa
tarkoitukset ja siten pystyvidt parhaiten kertomaan niistd. Néiden syiden takia
haastateltaviksi valikoitui rekisterivirkahenkil6itd ja terveysrekistereiden tietoa
ammatikseen hyodyntévié tutkijoita, joilla on asiantuntijuutta eri osa-alueilta.

Haastateltujen rekisterivirkahenkildiden valinta suoritettiin olemalla yhteydessd
THL:n data-analytiikkayksikon pééllikkoon, joka tarjosi yhteystiedot THL:n eri osa-
alueiden asiantuntijoille, jotka ovat kdytettdvissd haastatteluihin. Haastateltavat valittiin
asiantuntijoista niin, ettd rekistereiden tiedon hyodynnettivyydestd saataisiin tietoa
mahdollisimman kattavasti. Rekisterivirkahenkildiden lisdksi tutkimuksessa haastateltiin
tutkijoita, jotka tilaavat ja hyodyntavét tyossddn THL:n terveysrekistereiden tietoa. Ndma

tutkijat 10ydettiin ottamalla yhteyttdi suomalaiseen lddke- ja terveydenhuollon
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markkinatutkimusyritykseen. Tutkijat valittiin haastatteluihin heidédn kokemuksensa
mukaan. Kokemuksen mittarina oli ty0vuodet sellaisten projektien parissa, joissa
kasiteltiin THL:n terveysrekistereiden tietoa.

Teemahaastattelut néhtiin oleelliseksi toteuttaa niin terveysrekistereiden kehitykseen
vaikuttaville rekisterivirkahenkildille kuin terveysrekistereiden asiakkaina toimiville
tutkijoille. Koska rekisterivirkahenkilot tyoskentelevit samassa organisaatiossa, jonka
maksullisena palveluna tietoa terveysrekistereistd voi tilata, saattaa heilld virkahenkiloind
olla eri ndkemyksiéd tiedon hyddynnettdvyydestd kuin itse palvelun asiakkailla. Tietoa
hyodyntavat tutkijat saattavat kokea tiedon hyoOdynnettdvyyden eri attribuutit
tarkedmmaksi, kuin itse kehittdjat rekistereiden tiedon hyddynnettivyyden nykytilan
takia. Koska rekisterivirkahenkil6t kuitenkin tyOskentelevdt erittdin  ldheisesti
rekistereiden tiedon kanssa, on heilld viimeaikaisinta ja tarkinta tietoa rekistereiden

tiedon hyodynnettdvyyden ominaisuuksista ja kehitysaskeleista.
4.3.2 Haastateltavat

Teemahaastatteluja toteutettiin yhteensd kahdeksan kappaletta. Tutkielmaa varten
haastateltiin viittd THL:n rekisterivirkahenkildd ja kolmea markkinatutkimusyrityksessa
tyOskentelevéd tutkijaa. Haastateltavien tunnukset on jaettu niin, ettd THL:n asiantuntijat

ja virkahenkil6t ovat merkitty VH-tunnuksella ja haastatellut tutkijat TH-tunnuksella.

Taulukko 2 Tutkimuksen haastattelut

Tunnus Haastateltava Kesto Ajankohta
VH1 THL, Tiedonhallinnan asiantuntija 52 min 3.8.2021
VH2 THL, Tietopoimintojen asiantuntija 48 min 5.8.2021
VH3 THL, Laaturekisterit, Laakariasiantuntija 1 h 2 min 20.8.2021
VH4 THL, Aineistokatalogi, metatietoasiantuntija 1h17 min | 30.8.2021
VH5 THL, Tietopyyntéjen lupa-asiantuntija 55 min 31.8.2021
TH1 Tutkimusyritys, Myyja, Markkinatutkija, 38 min 2.3.2022
Toimitusjohtaja

TH2 Tutkimusyritys, Markkinatutkija, Data-analyytikko | 36 min 3.3.2022
TH3 Tutkimusyritys, Markkinatutkija, Data-analyytikko | 32 min 3.3.2022

Haastateltavat valittiin sen perusteella, jotta terveysrekistereiden tiedon
hyddynnettdvyyden ominaisuuksista saataisiin kehittédjien ndkokulmasta

mahdollisimman laaja kuva. Haastateltavat olivat tydskennelleet THL:n datayksikodssé eri
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rooleissa useita vuosia. Haastateltava VHI1 oli toiminut THL:n tietojédrjestelmien
teknisessd kehityksessd aiemmassa tyOnkuvassaan, mutta nykyddn johti kehitystiimia.
Haastateltava VH2 on tydskennellyt tietopyyntdjen kisittelijdand ja tiedon toimittajana.
Hénen tehtdvdnddn on luovuttaa luvalliset tietopyynnét tietojen késittelijoille ja on téten
THL:n tietopoimintojen asiantuntija. Haastateltava VH3 on THL:n ladkériasiantuntija,
joka on ollut ldheisesti mukana kehittdmissd THL:n koodistopalvelua l4édketieteellisend
asiantuntijana. Haastateltava VH4 on THL:n rekistereiden asiantuntija, joka on
koordinoinut THL:n aineistokatalogin kehitystd. Han on asiantuntija THL:n
terveysrekistereiden tiedon metatiedon kehittimisessd. Asiantuntija VHS on
vastuuasemassa THL:n puolella tietopyynndisté, jotka tulevat suoraan THL:1le Findatan
sijaan. Haastateltujen virkahenkildiden avulla terveysrekistereistd ja niiden tiedon tilasta
oli mahdollista saada kokonaisvaltainen kuva palveluntarjoajan nikdkulmasta.
Haastateltujen rekisterivirkahenkildiden lisdksi tutkielmaan haastateltiin lddke- ja
terveydenhuollon alan markkinatutkimusyrityksen tutkijoita. Markkinatutkimusyrityksen
edustajien haastattelut ndhtiin oleelliseksi tehd4, koska tutkimuksen kattavuuden takia on
olennaista ymmartdd tiedon hyodyntdjien ndkokulma. Tutkijahaastateltava 1 on
markkinatutkimusyrityksen perustaja, toimitusjohtaja, myyjad ja toimii konsulttina
markkinatutkimuksissa. Hénelld on pitkdaikaisin kokemus yrityksessd THL:n tietojen
tilaamisesta ja analyysien muodostamisesta. TH2 on yrityksen toisiksi pitkdaikaisin
markkinatutkija ja toimii yrityksen péaddata-analyytikkona. TH3 on yrityksen
pitkdaikaisin tyontekijd, markkinatutkija ja data-analyytikko. TH2 ja TH3 ovat
tyoskennelleet useita vuosia THL:n tietopyyntdjen ja tietojen parissa tehden satoja

analyyseja eri terveydenhuollon alalla toimiville yrityksille.
4.3.3 Tutkimusyrityksen esittely

Tutkimusyritys, jonka alaisena tydskentelevid tutkijoita on haastateltu titd tutkielmaa
varten, on suomalainen vuonna 2005 perustettu yritys. Yritys tuottaa pohjoismaisille
ladke- ja terveydenhuoltoalan yrityksille muun muassa markkinatutkimuksia,
rekisterianalyysejd, E-koulutuksia ja konsultointia. Yrityksen pddasiallinen toimialue on
Suomi ja osa sen liiketoiminnasta tulee rekisterianalyyseistd, joiden tieto on tilattu THL:n
terveysrekistereistd. Yritys on tehnyt yhteisty6tda THL:n kanssa jo usean vuoden ajan.
Yritykselld on tutkimuksen aikana ollut keskiarvolta 14 tyontekijdd, joista neljd ovat

olleet myyjid ja loput markkinatutkijoita. Tutkimukseen valittiin yrityksen asiantuntijoita,
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joilla on pisin kokemus THL:n terveysrekistereiden tiedon tilaamisen ja analyysien

parissa.
4.3.4 Haastatteluiden sisalto

Kaikki haastattelut toteutettiin ja nauhoitettiin haastateltavien luvalla videopuheluina
Microsoft Teams -palvelun vilitykselld. Kaikille haastateltaville ldhetettiin etukéteen
tietoa haastattelun aiheesta, tyypistd ja tutkielman viitekehyksen attribuutit. Tama
mahdollisti sen, ettd haastateltavat pystyivat miettiméédn etukéteen, mitéd olisi oleellista
ottaa esille itse haastattelussa. Haastateltaville ilmoitettiin etukdteen my0s siitd, ettd
heiddn identiteettidén ei julkaista tutkimuksessa. Télld haluttiin myotévaikuttaa siihen,
ettd haastateltavat voivat keskustella haluamistaan asioista niin vapaasti ja syvallisesti
kuin haluavat.

Haastattelut toteutettiin perinteisten puolistrukturoitujen teemahaastattelujen tapaan.
Haastatteluiden alussa haastateltavan annettiin esitelld itsensd sekd oma tyOnkuvansa ja
kéytiin 1dpi haastattelun tavoitteet. Jokaiselta haastateltavalta kysyttiin haastatteluiden
alkupuolella heiddn ndkemyksensd terveystiedon hyddynnettdvyyden tirkeimmisti
attribuuteista ja siitd, ovatko tutkimuksen viitekehyksen attribuutit tutkimukseen
soveltuvia. Haastatteluissa haastattelija, eli tutkimuksen toteuttaja, kysyi satunnaisessa
jarjestyksessd ennalta harkittuja kysymyksid. Kysymykset kysyttiin satunnaisessa
jarjestyksessd, koska haastatteluilla haluttiin kannustaa mahdollisimman avoimeen ja
luontevaan keskusteluun aiheista, jotka haastateltava koki tirkedksi silld hetkelld tiysin
kaavamaisen haastattelun sijaan. Raatéaloityja kysymyksid kysyttiin my0ds haastateltavan
asiantuntijuuden mukaan, koska eri rekisterivirkahenkil6t olivat eri osa-alueiden
asiantuntijoita ja siten tiesivit tietyistd teemoista enemmén kuin toiset haastateltavat.
Tutkijoille toteutetut haastattelut erosivat rekisterivirkahenkildiden haastatteluista siten,
ettd heiltd kysyttiin samoja kysymyksid palvelujen asiakkaan ndkokulmasta. Téten
kysymyksié rekistereiden tiedon jérjestelmien kehityksestd ei kysytty heiltd lainkaan.
Haastatteluiden péétteeksi kdvimme haastateltavien kanssa yhdesséd ldpi haastattelussa
pohditut aiheet, 10ydokset aiheen tiimoilta ja haastattelija kysyi palautetta kdydystd
keskustelusta. Haastatteluiden keskiméérdinen runko ja ennalta madritellyt kysymykset

ovat nahtavilla liitteessa 1.
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4.4 Tutkimusaineiston analyysi

Tamad tutkimus noudattaa litteroitujen haastattelujen analyysissa teemoittelua.
Teemoittelua ldhestytddn deduktiivisesti ja latenttisesti perustamalla haastatteluista
kooditetut teemat tutkielman viitekehyksen tiedon hyoddynnettdvyyden attribuuteille.
Teemoitteluanalyysissd  litteroitua  kvalitatiivista dataa jaotellaan  teemoihin
haastatteluiden tarkemman koodaamisen avulla (Kiger & Varpio 2020). Tamén
tutkimuksen teemoitteluanalyysissd kéytettiin Clarken ja Braunin luomaa metodia
teemoitteluun, joka sisdltdd kuusi rekursiivistta vaihetta tiedon analysointiin (Braun &

Clarke 2006, Kiger & Varpio 2020). Analyysin vaiheet on esitelty Taulukko 3.

Taulukko 3 Teemoitteluanalyysin vaiheet (mukaillen Braun & Clarke 2006; Kiger & Varpio 2020)

Analyysin vaihe

Selitys

1: Dataan tutustuminen

2: Koodaus

3: Teemojen haku

4: Teemojen arviointi

5: Teemojen maarittely ja
nimeaminen

6: Johtopaatdsten
raportointi

Toistuva ja aktiivinen datan lapi lukeminen, jotta siihen on
perehdytty kunnolla. Tama on oleellista, jotta tutkija ymmartaa,
mistd aiheista koodaus kannattaa aloittaa. Dataan tutustuminen on
perusta kaikille muille vaiheille analyysissa.

Koodauksessa data jaotellaan toisistaan erottuviin, selkeisiin ja
perustavanlaatuisiin aiheisiin. Aiheille annetaan oma aihetta
selittava koodi, tunnussana tai -lause, jolla ne voidaan tunnistaa
ymmarrettavasti. Koodauksen tarkoituksena on jarjestella data niin,
ettd koodien avulla datasta voidaan mydhemmissa vaiheissa
ylemman tason laajempia teemoja.

Alustavat ylemman tason teemat haetaan analysoimalla ja
vertailemalla koodeja ja niiden yhteytta toisiinsa. Koodeista olisi
tarkoitus 16ytaa yhteyksia ja niiden avulla ymmartaa pinnan alla
olevaa laajempaa kuvaa. Deduktiivisessa analyysissa teoreettinen
viitekehys ohjeistaa teemojen kehityksessa.

Teemojen arvioinnissa on kaksi osaa. Ensimmaisessa osassa
tarkastellaan koodattua dataa ja varmistetaan, onko data jaoteltu
sopiville teemoille. Toisessa osassa arvioidaan tarkemmin teemoja
ja varmistetaan, etta ne kattavat kaiken datan.

Teemat nimetaan ja niille luodaan selitys. Teemojen selityksella on
tuotava ilmi, miksi teema on tarkea kyseisen tutkimuksen kannalta.

Lopullinen analyysi ja sen I6ydokset raportoidaan johtopaatoksina.
Tassa raportissa on tarkeaa tuoda ilmi, miksi kyseiset teemat on
valittu ja kuinka ne vastaavat tutkimuskysymyksiin. Johtopaatdsten
tulisi loogisesti vastata siihen, kuinka tutkija on tulkinnut dataa ja
paatynyt kyseisiin 16ydoksiin.

Teemoittelulla tarkoitetaan tiedon analyysitapaa, jossa datasta etsitddn, analysoidaan

ja raportoidaan toistuvia aiheita (Braun & Clarke 2006). Talloin tietoa jaotellaan ja
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lokeroidaan monivaiheisesti eri aiheisiin tavoitteena hahmottaa toistuvia teemoja useasta
eri ldhteestd. Analyysin lopullisena tarkoituksena on luoda teemojen avulla selkeité
johtopddtoksid ja tuloksia monimutkaisesta aineistosta (Kiger & Varpio 2020). Kyseinen
analyysitapa ndhdddn perustana rajatummille kvalitatiivisille analyysitavoille, kuten
ankkuroitu teoria (eng. grounded theory) (Kiger & Varpio 2020; Watling & Lingard
2012). Teemoittelussa tiedon johtamisessa koodeista teemoihin tutkijan on kiytettdva
omaa harkintaansa, jolloin tutkijan tulkinta tiedosta vaikuttaa tutkimustuloksiin. Koska
tutkija voi kdyttdd omaa harkintaansa, teemoittelu on analyysitapana kuitenkin hyvin
joustava ja sopiva monimutkaisten aiheiden analyysiin. Tutkijan omaa tulkintaa voidaan
my0s hallita pohjaamalla tiedon analyysi deduktiivisesti kirjallisuudesta luotuun
viitekehykseen (Kiger & Varpio 2020.) Deduktiivisessa lahestymistavassa analyysiin
kiytetddn ennalta midritettyd teoriaa tai viitekehystd pohjana kiinnostuksen kohteena
oleville teemoille (Braun & Clarke 2012; Varpio ym. 2020). Deduktiivisen
lahestymistavan vastakohtana pidetddn induktiivista ldhestymistapaa, jossa teemat
juonnetaan suoraan tutkijan datasta (Varpio ym. 2020).

Teemoittelussa teemalla tarkoitetaan datasta johdettua abstraktia aihetta tai
tarkoitusta, joka on yhdistettdvissd moniin datassa ilmeneviin datapisteisiin (Braun &
Clarke 2006; Kiger & Varpio 2020). Teemojen avulla tiedosta voidaan tehda
johtopéétdksid ja raportoida ne tuloksina. Teemoja johdetaan datasta luotujen koodien
avulla. Koodeilla tarkoitetaan raa’asta datasta juonnettuja, eri aiheita linkittdvid
huomioita (Kiger & Varpio 2020). Koodi yleensi siis summaa ja selkeyttdd sitd, mitd
kyseinen raakadata késittelee (Boyatzis 1998).

Braunin ja Clarken (2006) kehittima kuuden vaiheen metodi teemoitteluun alkaa
tietoon tutustumisella. Tiedon tyypistéd riippumatta tutkijan tulisi toistuvasti kdyda tieto
ldpi, jotta tutkija on tutustunut tutkittavaan dataan tarpeellisesti ennen koodien luontia
(Braun & Clarke 2006). Huolellinen dataan tutustuminen avaa teemoitteluanalyysin ja on
perusta muille vaiheille tdssd analyysimetodissa (Kiger & Varpio 2020). Metodin toisessa
vaiheessa data koodataan yksilollisiin, toisistaan selkedsti erottuviin koodeihin siten, ettd
koodit ovat yhdistettdvissd niin sanottujen koodausohjeistusten kanssa. Ndma
koodausohjeet ovat jo valmiiksi olemassa olevia isompia ohjeistuksia koodausprosessiin.
(Attride-Stirling 2001; Braun & Clarke 2006; Crabtree & Miller 1999; Kiger & Varpio
2020; King 2004; Nowell ym. 2017.) Tdman tutkimuksen koodit ovat luotu latenttisesti
ja deduktiivisesti tutkielman viitekehyksen pohjalta. Latenttisella jaottelulla tarkoitetaan

sitd, ettd teemoista haetaan syvéllisempid tarkoituksia, oletuksia ja ideologioita, kun
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verrataan semanttiseen jaotteluun. Semanttisessa jaottelussa teemat jaotellaan koodeihin
tarkastelemalla pinnallisesti niiden tarkoituksia. Deduktiivisella ldhestymistavalla
tarkoitetaan sitd, ettd tutkimuksen kiinnostuksen alla olevia teemoja tarkastellaan jo
olemassa olevan teorian tai viitekehyksen pohjalta. (Braun & Clarke 2006.) Kolmannessa
vaiheessa datan avulla luoduista koodeista ja datakoosteista haetaan laajempia
merkittdvid teemoja (Braun & Clarke 2006). Deduktiivisessa analyysissd tutkimuksen
viitekehys ohjaa teemojen luontia, jolloin teemat keskittyvét tiettyihin ndkokulmiin
datassa (Braun & Clarke 2006). Analyysin neljdnnessd vaiheessa luodut teemat
tarkastellaan kahdessa eri osassa. Ensimmaéisessd osassa tarkastetaan koodatun datan
sopivuus niille jaettuihin teemoihin. Neljinnen vaiheen toisessa osassa tutkijan tulisi
tarkastaa, kattavatko teemat kaiken tutkimuksessa mukana olevan datan loogisesti.
Teemoista on selkedsti nédhtdvd, kuinka ne viittaavat toisiinsa ja itse tutkielman
tutkimuskysymyksiin. (Braun & Clarke 2006.) Teemoittelun viidennessd vaiheessa
teemat nimetdén ytimekkaisti. Kuudennessa vaiheessa teemat ja niihin liittyvit analyysit
koostetaan ja raportoidaan tutkimuksen johtopdédtoksind. Tédssd vaiheessa tutkijan on
oleellista kertoa, kuinka hin on tulkinnut dataa ja siten myos osoittaa, miksi valitut teemat
ovat térkeitd kyseisen tutkimuksen kannalta. Tamén lisdksi johtopédtosten tulisi kuvailla
dataa ja siten argumentoida, miten kyseiset teemat vastaavat tutkielman
tutkimuskysymyksiin. (Braun & Clarke 2006; Kiger & Varpio 2020.)
Teemoitteluanalyysi  néhtiin ~ sopivaksi  tutkimukseen haastatteluiden ja
haastateltavien asiantuntijaluonteen takia. Aihe on laaja ja monimutkainen. Jotta
tutkielman tutkimuskysymyksiin on mahdollista vastata, on analyysin oltava joustava ja
teemaan soveltuva. Teemoittelun etuna onkin, ettd se antaa joustavuutta ja tilaa
analysoida kompleksista aihetta tutkielman viitekehyksen mukailemana. Kun
tutkimuksen aineisto kerétédn asiantuntijoilta, jotka tydskentelevit aiheen parissa, heidén
omat ndkemyksensi vaikuttavat koodeihin. Teemoitteluanalyysin joustavuuden ansiosta
tdménkaltainen tutkimus on mahdollista tehdd mahdollisimman selkedésti. (Clarke &

Braun 2013, Kiger & Varpio 2020.)
4.5 Tavoite ja ennakoidut tulokset

Tutkimuksen ensimmadisend tavoitteena on saada yleinen kuva ja ymmérrys THL:n
terveysrekistereiden  reaalimaailman tiedon hyddynnettdvyydestd  toissijaisena

aineistoldhteend tutkimuskayttoon kansallisesti. Néma tutkimustulokset
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potilastietorekistereiden piirteistd ja niiden mahdollisesta vertailusta rakentavat pohjaa
myos tulevaisuuden tutkimustydlle.

Tutkielman johtopddtokset tavoitetilassaan tuovat ilmi Suomen terveysrekistereiden
reaalimaailman tiedon hyddynnettdvyyteen liittyvid mahdollisia haasteita ja piirteita.
Syntyneitd huomioita voidaan hyddyntdd potilastietorekistereiden ja niiden tiedon
hyodynnettdvyyden  kehittdmisessd, titen  edistden  tulevaa  tutkimustyOtd

potilastietorekistereiden reaalimaailman tiedon parissa.



44

5 Tutkimustulokset

5.1 Laatu

Haastateltujen THL:n asiantuntijoiden ja tutkijoiden mukaan toisiokdytossd
hyodynnettdvd THL:n rekistereiden tieto on padasiassa hyvin laadukasta. Rekistereiden
tiedon laadun tarkkailua tehdddn THL:n toimesta padosin manuaalisesti. Tiedon laatuun
vaikuttavat myods tiedon vilitykseen liittyvdt automaattiset jirjestelmét ja tiedon
tallennuksen periaatteet, joilla pyritddn varmistamaan, etti tieto kirjataan jarjestelmiin
oikealla tavalla ja laadukkaasti. THL:n tiedon laadun tarkkailu tapahtuu piddosin

vertailemalla eri tietoldhteita.

Laaturekistereissd validoimme dataa eli vertaamme eri tietoldhteita.
Esimerkiksi, kun olemme pidisseet katsomaan potilastiedon arkiston dataa,
niin vertaamme sitd HILMO:n kanssa. Ja sitten meilld on pienemmit
aineistot, esimerkiksi diabetesrekisteri sote-organisaatioista ja me vertaamme
niitd keskenddn. Mutta timéahén ei ole tilld hetkelld automaattista, vaan sitd
tehddan manuaalisesti ja sieltd nousee esiin erindkoisid asioita. (VH3)

Tiedon laadun tarkkailua tehdédédn eri rekistereille eri aikavilein. Mitd ripedammalla
tahdilla tietoa julkaistaan, sitd vdhdisempda tiedon laadun tarkistus on. Tdma tarkoittaa
sitd, ettd pikaisella aikataululla ja reaaliajassa luovutettu tieto ei ole vélttdmatta tarkistettu

laadultaan yhtd kattavasti kuin pidemmalld aikavililld luovutettava tieto.

HILMO-rekistereissd tarkistuksia tehddan kattavasti. [...] AvoHILMOssa
data tulee pdivittdin ja sitd voidaan luovuttaa reaaliajassa. Toisaalta
reaaliaikaisesti tietoa luovutettaessa se ei ole niin laadukasta. Mutta jos
asiakas priorisoi aikaa laadun sijaan, niin sen luovuttaminen on mahdollista.
[...] TerveysHILMOssa tiedon tarkistus on kuukausittaista. Aiemmin se oli
vuosittaista, kun olimme tarkistaneet tiedot tarpeeksi laadukkaaksi. Nykydén
tarkistus tehddén juoksevasti. (VH2)

Tiedon laadun tarkistusta tapahtuu vertailun lisdksi jalkijattGisesti tiedon
hyodyntéjien ja rekisterivirkahenkildiden tekemaélld raportoinnilla. Tietoa kisittelevit
osapuolet saattavat huomata tiedossa virheiti tai puutteita, jolloin heiddn on mahdollista
raportoida tdstd rekisteriviranomaisen suuntaan. Télldin rekisteriviranomainen, kuten
THL, pystyy tarkistamaan puutteet tiedoissa ja selvittdmadn syyn, miksi kyseinen puute

on rekisterissi ollut.
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Laatuongelmat yleensd havaitaan seuraamalla tietoa. Me esimerkiksi
tieddmme, paljonko tekonivelleikkauksia keskimdarin tapahtuu kuukaudessa.
Ja jos tieto ei yhtdkkid vastaa tulevan datan miirdn kanssa, niin siihen
kiinnitetddn huomiota (VH3)

Ekosysteemiajattelun avulla saadaan datan laatua parannettua. Se siis, ettd me
saamme tietoa ulkopuolisilta toimijoilta, datan kayttdjiltd, jotka saattavat
huomata sielld laatupoikkeamia. (VH4)

Tiedon laadun ylldpitoa tapahtuu osittain my0s automaattisesti ennalta madriteltyjen
vihimmaisdatapisteiden ja metatiedoissa asetetun tiedon oikeanlaisen, hyviksytyn
formaatin avulla. Tiedon kirjaamisvaiheessa tietoa on oltava vaadittu mééréd ja sen on

oltava oikeanlaisessa formaatissa, jotta tallentaminen on mahdollista.

Metatiedon avulla tehdddn laaduntarkistusta. Esimerkiksi vastaanotettava
data validoidaan metatiedon avulla. Sinne ei pysty ottamaan vastaan tietoa,
joka on viérdssa formaatissa kirjattu. (VH4)

Laatuun liittyvid haasteita aiheutuu laadun tarkkailun ja tiedon vertailun
manuaalisuudesta sekéd ladkireiden tiedon kirjaamishaasteista. Liséksi haasteita aiheuttaa
laadun tarkkailuun kiytettdvien resurssien miédrd verrattuna tarpeelliseen maéadrdan.
Tiedon laadun tarkkailuun ei ole olemassa automaattisia jdrjestelmid, vaan laadun tasoa

yllapidetddn tarkkailemalla poikkeavuuksia tiedoissa manuaalisesti.

Tiedon tarkistuksessa ei ole automaattista validointia. Tiedon tarkastaminen
tulee viiveelld. Siind kohtaa, kun menemme vaikka Helsingin
terveyskeskukselle esittimédn, ettd meilld on tietynlainen datasetti missé
diabeetikoita on tietyn verran. Niin he saattavat huomata, etti luvut eivit pida
paikkansa. Téaten padsemme tarkastelemaan kirjauksia (VH3)

Terveysrekistereiden tiedon alkuperéisessd kirjaamisvaiheessa koetaan olevan tiedon
laatuun negatiivisesti vaikuttavia tekijoitd. Terveydenhuollon tyontekijéiden kirjaamisen
ei koeta olevan aina tarpeeksi laadukasta. Syynd tiedon kirjaamisen laadun vaihtelulle
pidetdin tietojen kirjaamisjirjestelmid ja sitd, ettd tietojen kirjaaminen on

terveydenhuollon tyontekijoiden tydonkuvassa toissijaista potilaiden hoidon rinnalla.
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Luulen, etté 1d4kareiden kirjaaminen on yksi iso tekiji virheiden syntymisessa
tietoihin. [...] Kyseinen ty0 on nykyddn aikamoista rutiinia lddkareille, ja
kirjaaminen ei vélttdmatti ole ollut aina kovin heiddn ydinhommaansa. (VH2)

Me oikeastaan toivomme, ettd mahdollisimman paljon pystyisi tekeméadn
niin, ettd ammattilaisen ei tarvitse erikseen miettid, ettd nyt kirjaan tiedon
jarjestelmddn. Tamé polku vaatii sen, ettd se kirjaaminen on laadukasta ja
mehén tiedetdan, ettd se ei aina sitd ole. (VH3)

Osasyyna terveydenhuollon tyontekijoiden tiedon kirjaamiseen liittyviin haasteisiin
pidetddn sitd, ettd tietoja kirjattaessa on useita eri jarjestelmid, joihin samat tiedot tulisi
kirjata moneen kertaan. Kyseistd haastetta on ldhdetty ratkaisemaan kertakirjaamisen
periaatteella. Talld tarkoitetaan sitd, ettd eri jirjestelmien tietojen kirjaamisvaiheita
pyritddn  vdhentdmddn ja  itse  tiedon  kirjaamista  virtaviivaistamaan
jarjestelmiintegraatioilla niin, ettd terveydenhuollon tyontekijoiden tarvitsee kirjata
hoitotilanteessa tiedot vain kerran yhteen jarjestelmiin. Kertakirjaamisperiaatteen lisdksi
tietojen kirjaamisjdrjestelmien kéyttoliittymid on pyritty parantamaan niin, ettd niiden

kayttdmiseen ei kuluisi liikaa aikaa.

Kertakirjaamisen periaatteella haetaan sitd, ettd samaa tietoa ei tarvitsisi
kirjata useaan eri jirjestelmédn. Vaan, ettd tieto kirjataan kerran laadukkaasti
ja se jakautuisi sieltd muihin jérjestelmiin. (VH1)

Osa néistd erillisisté tietojarjestelmistd on sellaisia, ettd lddkérin tallentaessa
tiedot kirjaukset siirtyvét suoraan potilastietojirjestelmédn. Ja se on tietysti
hyvéd, ettd el tarvitse tuplakirjata kyseisid tietoja. Mutta sitten on erillisid
tietojirjestelmid,  joissa  lddkdri  joutuu  tekemddn  normaalin
potilaskertomustekstin toiseen kertaan ja siitdhén me haluamme péaésti eroon.
(VH3)

5.2 Tarkkuus

Tiedon tarkkuus ja datapisteet ovat haastateltavien mukaan rekisterikohtaisia. THL:n
laaturekisterit on luotu ja kehitetty yhteistydssd terveysalojen laaturekistereiden
ammattilaisten kanssa. Namé ammattilaiset méaarittelevit, kuinka tarkalla tasolla tietoa

keratain.

Meilla on erilaisia asiakas- ja potilasryhmékohtaisia laaturekistereitd. Niihin
kerdtddn vahén erityyppistd tietoa. Hoidon laatua mitataan hieman eri tavalla
eri sairauksissa ja silloin tiedon ja muuttujien tarkkuus ja laajuus raatdloidaan
jokaiseen rekisteriin erikseen. (VH3)
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Laaturekistereiden datapisteet vaihtelevat riippuen siitd, mistd tietoa kerdtiin.
Esimerkiksi tekonivelrekisterissd tietoa kerdtddn muihin laaturekistereihin verraten
useammalla datapisteelld, koska kyseiselld alalla on ammattilaisten mukaan tarpeellisten
analyysien ja vertailujen tekemiseksi oleellista, ettd datapisteitd on monia. Tiettyjen
hoitoalojen tiedonkeruumenetelmét ovat kuitenkin vield kehitystyon alla, minkd vuoksi
laaturekistereihin ei ole saatavilla kaikkea tietoa, mitd ammattilaiset ehké toivoisivat.

HILMO-rekistereissa tietoa kerdtdan hoitotapahtumakohtaisesti yksilotasolla.

Laaturekistereihin voidaan kerdtd jo olemassa olevaa tietoa, koska kerétty
tieto on jo laadukasta. Mutta joskus tarvitsee kerétd yksityiskohtaisemmin
tietoa. Esimerkiksi tekonivelrekisterissd kerétddn tarkkaa nippelitietoa. [...]
Diabetesrekisterissd tiedon tarkkuustaso on riittdvé tiedon arviointiin. Mutta
reumarekisterin tietosisdltod ajateltaessa sielld on yksityiskohtaisia asioita,
joita reumalddkarit haluaisivat kerdtd. Semmoista tietoa ei juurikaan
rakenteisesti kirjata vield minnekéén ja siiné tarvitaan kehittdmistd. (VH3)

Haastateltavien mukaan THL:n terveysrekisterit sisdltivdt pédasiallisesti tietoa
tarpeellisen tarkalla tasolla. Vaikka laaturekisterit ovat vield kehitystyon alla, siséltdvit
toisiokdyttoon tarkoitetut, yleisimmin tutkimuskdyttoon hyodynnetyt rekisterit niin
haastateltujen THL:n ammattilaisten kuin tutkijoidenkin mukaan kattavasti ja tarpeeksi

tarkalla tasolla tietoa aihekohtaisesti tutkimuskayttod varten.

Olemme tdlld hetkelld saaneet tietoa oikein hyvin ja tarkalla tasolla. Toki jos
verrataan Kelan ylldpitdmiin tilastoihin, jotka siis sisdltdvit absoluuttista
myyntitietoa. Niin niihin verrattuna sielli on toki puutteita, koska kaikki
yksityiset toimipaikat eivédt edelleenkddn ole sielld THL:n rekistereissi
taydellisesti. Mutta THL:n rekistereistd saatava tieto on hyvin hyvilla tasolla
kaiken kaikkiaan mielestini. (TH2)

Kattavuudesta tarvitaan usein jokin vertailukohta. Usein muita rekistereita

verrataan HILMO:on, koska luotetaan ettdi HILMO:ssa tiedot ovat tarkasti ja
kattavasti. (VH1)

5.3 Taydellisyys

THL:n terveysrekistereiden sisdltiméé tietoa pidetdén haastateltavien mukaan hyvin

kattavana ja tdydellisend. Tédydellisyyteen vaikuttavat datapisteet, joihin kerdtddn tietoa



48

ja se, kuinka laadukkaasti tieto on kirjattu. THL:n terveysrekistereihin kerétddn
sairaanhoidon yksikdiden ja organisaatioiden alun perin tuottamaa ja kirjaamaa tietoa.
Tama tarkoittaa sitd, ettd THL:n asiantuntijat eivit itse médrittele aihealueittain dataa,
jota terveysrekistereihin kerdtddn. Keratyn tarpeellisen tiedon ovat alun perin méaritelleet
kyseisen aihealueen asiantuntijat sairaanhoidon organisaatioissa, jotka ovat pééittineet,

mité tietoa on olennaista keriti kunkin aitheen tiimoilta.

Tietddkseni HILMO:ssa on ddrimmdiisen kattavasti tietoa. [...] Monissa
rekistereissd kenttd on aktiivisesti mukana kehityksessd ja ne on kehitetty
asiantuntijaryhmien kanssa, jotka ovat operatiivisessa toiminnassaan toissi
kentdlld. Usein lddkarit ovatkin kiinnostuneita olemaan mukana alansa
rekistereidensd kehityksessd. (VH1)

Vaikka terveystietojen kattavuuden koetaan péddasiassa olevan hyvélld tasolla, on
haastateltava VH3:n mukaan tietojen kattavuudessa eroja THL:n eri rekistereissi. Koska
THL:n rekisterit koostuvat tiedoista, jotka on kerétty eri tavoin, kerddmistapa vaikuttaa
rekistereiden tietojen tdydellisyyteen. Joidenkin rekistereiden tiedon kerdys saattaa olla
vield kehitystyon alla, ja rekistereitd kehittdessdé THL ei alkujaan keréd tietoa kaikilta

sairaanhoitopiireiltd.

Esimerkiksi hiv-rekisteriin kerdtdén erikoissairaanhoidosta tiedot kaikista
hiv-potilaita hoitavista yksikoistd. Tietoa kerdtdan THL:lle erillisilla
tietojarjestelmilla tai sitten otamme vastaan ihan Excel-tiedostoja
manuaalisesti 1dhetettyind. Siind on pédsty 100 % -kattavuuteen eli sielld on
kaikki yksik6t mukana. Ja sitten jos ajatellaan diabetesrekisterid, joissa
kerdtddn tietoa HILMO:on pohjautuen, niin tietysti HILMO on hyvin kattava.
Mutta sitten laboratoriotiedot ei ole meilld kattavasti, koska siind olemme
vield rekisterin perustamisvaiheessa. Kyseiseen rekisteriin kerddmme tietoa
vain kolmen sairaanhoitopiirin alueelta ja jatkossa sopivien toteutustapojen
16ydyttyd laajennamme tiedonkeruuta. (VH3)

Tiedon tiydellisyyteen (kuten myds luvussa 5.1 kisiteltyyn tiedon laatuun) vaikuttaa
se, kuinka kattavasti tieto on kirjattu tiedon ldhteessd. THL:n asiantuntijoiden mukaan
tietojen alkuperdinen kirjaaminen ei vilttimattd aina ole laadukasta, koska tietojen
kirjaaminen ei ole hoitotilanteessa terveydenhuollon tyontekijdn ydintehtéva.

Kirjaamiseen liittyvét tutkimustulokset on késitelty tarkemmin luvussa 5.1.
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5.4 Johdonmukaisuus

Terveystietoja on keritty rakenteisesti THL:n nykyéén ylldpitdmiin tietokantoihin jo 60-
luvulta alkaen. Téten tiedon johdonmukaisuutta, vertailukelpoisuutta ja eheyttd on
mahdollista tarkkailla vertailemalla vuosien saatossa kerittyjd tietoja. Haastateltavien
mukaan THL:n terveystiedon ja sen rekistereiden johdonmukaisuuteen ja eheyteen
vaikuttavat padasiassa rekistereihin ja niiden tietojen kerdykseen ajan myotéi tapahtuneet
muutokset ja kehitysaskeleet. Suomessa on useita eri tietojarjestelmié, joiden kautta tietoa
valitetddn THL:lle. Niissd tapahtuvat muutokset vaikuttavat myos rekisterikehitykseen

THL:n sisilla.

Suomessa on kdytdsséd paljon eri potilastietojirjestelmid ja saman verran on
eri ratkaisuja. Ndma tuottavat tietenkin hieman painvaivaa. Aina, kun jossain
vaihtuu jérjestelmad, niin se tuottaa harmaita hiuksia. (VH2)

Eri rekistereissd on ajan myotd saatettu alkaa kéyttdd erilaisia merkintdtapoja
kerétyille tiedoille. Tiedot ovat voineet olla eri rekistereissd esimerkiksi tekstimuodossa,
numeraalisessa muodossa tai tietoa keréttiessd on tieto kysytty ldhteestd eri muodossa.
Tami on johtanut siihen, ettd rekistereiden tietoa on ollut hankala yhdistdd ja tdten
kokonaiskuvan muodostaminen ei ole ollut mahdollista. Tdtd ongelmaa on ldhdetty
ratkaisemaan kansallisella koodistopalvelulla ja metatietojen aineistokatalogilla. Nama
on luotu yhtendistimdén kansallisesti tapoja, joilla eri aiheista kerdtddn tietoa eri

rekistereihin.

Tupakointitieto on hyvid esimerkki tietojen keruun epdjohdonmukaisuudesta.
Niistd tiedoista on huonosti saatavilla kuvauksia kansallisesti, koska
tupakointitiedot kirjataan eri tavalla eri organisaatioissa. Joissain rekistereissi
tieto on “kylld tai ei” — muodossa ja joissain kirjattuna esimerkiksi 1-5
savuketta pdivissa tai vastaavaa. Ndiden vertailu ja yhdistiminen on vaikeaa.
Tarkoituksena olisi harmonisoida tiedonkeruuta ja kerétd tutkittavat tiedot
yhtendisessd muodossa terveysrekistereihin. (VH3)

THL:n metatietoaineistojen avulla on mahdollista ndihdd, miten tiedon keruu on
muuttunut ajan myo6td. Vaikka itse tietoaineisto poistettaisiin, on aineistokatalogin

periaatteena sdilyttdd tietoaineiston kuvailu pysyvésti. Tédmén periaatteen avulla
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tietoaineistojen kuvailuista on mahdollista ndhdd ja péitelld milld tapaa tieto on
verrattavissa aiemmin keréttyyn tietoon.

Haastateltujen tutkijoiden mukaan tietoaineistojen johdonmukaisuuteen voi
vaikuttaa esimerkiksi aineistotilausta késittelevin rekisterivirkahenkilon vaihtuminen.
Uusi rekisterivirkahenkilo ei esimerkiksi vélttdimattd tiedd, mitd muokkauksia
tietopyyntdon on tehty, jolloin hidn saattaa tehdd omia tulkintoja siitd, mitd tietoa on
tarpeellista ldhettdd tutkijalle. N&@mad johdonmukaisuusvirheet kuitenkin yleensa

korjaantuvat tutkijan ja tiedon toimittajan véliselld kommunikaatiolla.

Noin kaksi vuotta sitten tiedon toimittajana oli joku toinen tuuraamassa meille
yleensé tietoa toimittavaa rekisterivirkahenkilod. Toimitetuissa tiedoissa ei
ollut paiti eikéd hiantdé, koska se ei vastannut yhtéédn aikaisempaa dataa, jota
olimme tottuneet saamaan. (TH3)

Myds tutkijahaastateltava TH1 huomioi sen, ettd tietojédrjestelmien ja siten
tiedonldhteiden muuttuminen saattaa vaikuttaa etenkin AvoHILMO-rekisterin tietojen
vaihteluun ja johdonmukaisuuteen. Han koki, ettid tietojen vaihtelu on enemménkin
tietoaineistojen ominaisuus kuin suoranainen puute. Tédssd han nikee hyvéni puolena sen,

ettd tiedon laatua korjataan jatkuvasti.

AvoHILMO:n puolella on vaihtelua ja tiedon kerdys on paljon epdvakaampaa
kuin esimerkiksi HILMO:ssa. Se on itse asiassa enemménkin aineiston
ominaisuus kuin suoranainen puute. Jos esimerkiksi vuoden 2021 tuloksia
tarkastellaan myShemmin, niin ne péivittyvit ja muuttuvat matkan varrella,
koska tietoja korjataan tai tdydennetddn tdysin uudella tiedolla. Vaihtelu
saattaa syntyd esimerkiksi siitd, jos jokin alue on jittinyt tietoja toimittamatta.
(TH1)

5.5 Saatavuus

Saatavuus oli yksi attribuuteista, johon liittyvdd pohdintaa haastatteluissa nousi eniten
esille. Haastateltavien mukaan terveystiedon saatavuuteen toisiokdyttod varten
vaikuttavat useat eri tekijdt tiedon tilausprosessissa. Isoimpina vaikuttajina néhtiin
metatiedot, tiedon tietolupaprosessit ja itse tietopyynnon kasittelyprosessiin liittyvét
vaiheet.

THL:n rekisteriasiantuntijoiden mukaan saatavuuteen vaikuttaa positiivisesti

pddasiassa tietoaineistojen tilausprosessin suoraviivaisuus, asiantuntijoiden kanssa



51

yhteisty0ssd kehitetyt metatietoaineistot (aineistokatalogi) ja tietolupaviranomaisen
Findatan toiminta tietolupien kisittelijana ja tietoaineistojen vélittdjana.

Itse tietoaineistojen tilausprosessin koetaan olevan suoraviivainen sen selkeiden
vaiheiden takia. Tdma vaikuttaa rekisterivirkahenkiloiden mukaan positiivisesti tietojen
saatavuuteen. Tietoaineistojen tilausprosessia helpottaa nykyddn Findata, joka osaa
kohdentaa  laajat, moneen rekisteriin  kohdistuvat tietopyynnot oikeille

rekisteriviranomaisille.

Tiedon tilaaminen on Suomessa télld hetkelld aika suoraviivaista. Tilausta
varten on Findata, johon tutkija ldhettda tietopyynnon. (VH3)

Ensimmaiseksi tutkijalta edellytetddn yhteyden ottamista
tietolupaviranomaiseen, eli Findataan. Findata antaa luvat tietojen
luovuttamiseen ja kiayttoon. Riippuu tietopyynndstd, mihin aineistoon se
kohdistuu, tietoldhteestd, poiminnan laajuudesta ja monimutkaisuudesta,
kauanko tietopyynnon késittelyyn menee. Mutta tietopyyntdjen kasittelyssi
on tietyt aikakriteerit, joiden perusteella pyritddn vastaamaan kaikkiin
pyyntoihin. -- Tietolupaviranomainen on olemassa juuri sen takia, ettd
tietdvit mihin suuntaan pyynndét on suunnattava. (VHI)

Tietoaineistojen toimitusta sujuvoittaa tutkijoiden suora kommunikointi tietopyyntéa
késittelevien rekisterivirkahenkiloiden kanssa. THL:n asiantuntijoiden mukaan
tietopyynnon madrittelyd tapahtuu usein rekisterivirkahenkilon ja tutkijan vélilld sen
jilkeen, kun itse alkuperdinen tilaus on tehty. Kommunikointi tapahtuu
rekisterivirkahenkilon aloitteesta, kun he huomaavat tarvitsevansa tarkempia tietoja
tietopyynnon késittelemistd varten. Tietopyyntdjen tarkennuksen ja médrittelyn

tarpeeseen vaikuttaa se, kuinka hyvin itse tietopyyntd on kuvattu tutkijan toimesta.

Kun pyynto tulee THL:lélle, niin tdmén jdlkeen on yleensd myds tarve
tarkentaa tutkijan kanssa jélkeen pdin miten tietopyynnon maéirittely tulee
tehdd. Yhdessé tutkijan kanssa kdydadn ldpi tarkemmin ja madritellddn ja
suunnitellaan tilaus. Tdmédn jdlkeen THL tekee teknisen tyon ja luovuttaa
tilauksen tietolupaviranomaiselle, joka sitten vélittdd tutkijalle tiedon omaan
etakadyttoympéristoonsi, jossa voi tehdd oman tyonsd. (VH1)

Rekisterivirkahenkildiden ja tutkijahaastateltavien mukaan tietopyyntdja on myos
mahdollista edelleen tehdd suoraan SOTE-organisaatiosta ja rekisteriviranomaisilta

ohittamalla Findata kokonaan. Tdma on hyddyllistd, mikili tutkimukseen on tarpeellista
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saada dataa vain kyseisestd terveystietorekisteristdi. THL titen toimittaa myds

tietoaineistopyyntdjen myotd tietoa tutkijoille ja organisaatioille suoraan.

Findata on aika uusi viranomainen ja THL:114 on paljon lupia, joita he [THL]
ovat luvanneet ennen heitd [Findata]. Luvat ovat olleet voimassa viisi vuotta.
Uudet luvat menevét Findatan kautta. Kun luvat on, niin asiakas ottaa yhteytti
rekisteriviranomaiseen/THL:44n. Viranomainen katsoo, kuka heilld olisi
paras tekemddn tilauksen. Tietojen kéisitteliji jumppaa aineiston kasaan
asiakkaan kanssa. Parhaassa tapauksessa tilaus on hyvin kuvattu, mutta se on
vaihtelevaa. (VH2)

Jos tutkija haluaisi tehdd yhden rekisterinpitdjdn tai SOTE-organisaation
datalla tutkimusta, niin riittdd ettd han hakee tutkimusluvan sieltd paikalliselta
organisaatiolta. (VH3)

Tutkijahaastateltavat kokevat THL:n tietoaineistojen tietojen tilausprosessin olevan
yksinkertainen. Tosin tutkijahaastateltavat myos ilmaisivat, ettd tilausprosessi ja siten
tiedon saatavuus on parantunut ajan myo6téd, kun heille on itselleen kertynyt kokemusta
tilausprosessista. Ensikertalaiselle tiedon tilaus ei valttiméttd ole yhtd virtaviivaista.
Syyksi tutkijahaastateltavat nikevit tihén sen, ettd he ovat vuosien varrella normaalin
oppimisen myd&td oppineet, minkélaista tietoa he tarvitsevat ja minkélaista tietoa on
saatavilla. Tdmén lisdksi tutkijoiden tilauksia kasittelevélld rekisterivirkahenkil6lld on
pitkdaikaista kokemusta tiedoista, joita he ovat tilanneet. Parhaimmassa tapauksessa
tiedon tilaukseen tarvitaan vain  yksi  sdhkoposti  rekisterivirkahenkildlle

tietotilausprosessin saattamiseksi valmiiksi.

Tilausprosessi on kehittynyt opettelun ja erehdyksen kautta. Tiedon saanti on
nykydédn paljon helpompaa, kun tiedetdén suunnilleen, miten THL:n péddssa
dataa ldhdetdén ajamaan ja minkilaisia tietoja sithen vaaditaan. -- Meidén
tietopyyntdomme ovat yleensd suhteellisen vakioita riippumatta siitd, mihin
terapia-alueeseen tutkimus liittyy. Talloin THL tietdd valmiiksi suunnilleen,
minkélaista tietoa halutaan. Pienid poikkeuksia joskus on, mutta ylipdatdan
tiedon tilaus ja saaminen on helppoa nykyéén. (TH3)

Kun tilaus tehdéén, niin kaikki tilaukseen liittyvét tiedot ldhetetdén kootusti
samaan osoitteeseen datan toimittajalle tai rekisterivirkahenkildlle. Tdma
henkil6 on meidin tapauksessamme aina sama henkil6 kdytdnnossd. Sen takia
yhteistyd onkin minun mielesténi aika sujuvaa. (TH2)
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Tutkijahaastateltavien mukaan Findata toimii hyvénd tiedonvalittdjana silloin, kun
tutkijalla on tarve saada tietoa useasta eri jirjestelmésti. Télloin tutkijan ei tarvitse
perehtyd useaan eri rekisteriin, niiden tietosisdltoihin, erillisiin tiedonhakuprosesseihin
eikd hakea lupaa erikseen jokaiselle eri rekisterin tietopyynnolle. Tutkijoille, joille
suomalaisten terveystietojen rekisterit eivit ole niin tuttuja (kuten ulkomaalaiset toimijat

tai uudet tutkijat), vaikuttaa Findata tietojen saatavuuteen positiivisesti.

Findatan erityinen hy6ty on siind, jos halutaan yhdistdé tietoa monesta eri
rekisteristd. Findata on kykeneviinen yhdistaméén nédiden rekistereiden tiedot
ja muodostamaan niistd uuden aineiston. -- hyoty on nimenomaan esimerkiksi
Suomen terveysdatan viennille. Eli kun esimerkiksi ulkomaalainen yritys,
joka haluaa tehdd jonkinlaisen selvityksen Suomen terveystietoihin
perustuen, niin silloin ei vélttdmittd ole mielekéstd ldhted ldahestyméédn
kultakin rekisterin ylldpitdjdé erillisesti kasaamaan aineistoja ja ylipddtinsa
selvittimaén, ettd mitd tietoa mahtaa missékin rekisterissé olla tarjolla (TH1)

Tutkijat ja rekisterivirkahenkilot kokevat metatietoaineistojen vaikuttavan
positiivisesti terveystietojen saatavuuteen, silld niiden avulla he voivat ndhd4, miti tietoa
rekistereistd on saatavilla. Vaikka tietoaineistotilauksen yhteydessa rekisterivirkahenkil 5t
auttavat ja kdyvit keskustelua tutkijan kanssa tilauksesta ja tarpeellisista tiedoista
tutkimusta  varten,  metatietojen  olemassaolo  nopeuttaa  tilausprosessia.
Metatietoaineistoja on historiassa rakennettu vaihtelevasti eri rekistereille.
Rekisterivirkahenkil6iden mukaan eri rekistereiden metatiedot on kehitetty vaihtelevalla

laadulla.

Ennen eri rekistereilld on ollut omia metadata-aineistoja. Jotkut ovat olleet
laadukkaampia kuin toiset. Mutta jokainen on mééritellyt ne omalla tavallaan.
Eli hyvin toimivia systeemeitd on ollut, mutta ne ovat olleet ripotellen sielld
taalla. Yhtendistd suunnittelua ei ole ollut. (VH4)

Isaacus-hankkeen (Sitra, 2017) my6td THL alkoi rakentaa aineistokatalogia, jonka
tarkoituksena on toimia kansallisena metatietoaineistona. Aineistokatalogi on luotu
haastateltava VH4:n mukaan kokoamalla aiemmin kehitettyjd rekistereiden omia
metatietoaineistoja. Aineistokatalogi on myos edelleen kehityksen alla ja sitd kehitetddn
manuaalisesti asiantuntijoiden kanssa. Aineistokatalogin paivittdmistd varten THL on

kehittanyt Aineistoeditori-palvelun, jossa oikeudet saaneet viranomaiset voivat pdivittad
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metatietoaineistoja aineistokatalogiin. THL:n kaikki aineistot on kuvattu vuodesta 2018

alkaen aineistokatalogin mukaisesti.

Sitran Isaacus-hankkeen my0td aineistokatalogia alettiin ajattelemaan
enemmdin kansallisesti. Siind kohtaa tiedettiin, ettd THL:&dstd tulisi
tietolupaviranomainen (Findata). Aineistokatalogia ldhdettiin  tdlloin
kehittdmadn toisiokdyton tueksi. [...] Me ei siind kohtaa keskitytty metadatan
tuottamiseen. Sen sijaan me lihdimme jo tuotetun tiedon kuvailemiseen
jélkijattoisesti. Tatd toimintatapaa kritisoitiin paljon, mutta toisaalta jostain
oli pakko aloittaa. Siten saimme aikaiseksi aineistokatalogin ja
aineistoeditorin, jotka ovat toimivia, mutta eivit missdén nimessa ldhellekdén
taydellisid. (VH4)

Metatietoaineistojen olemassaolo ja ominaisuudet ovat rekisterivirkahenkildiden
mukaan vaikuttaneet negatiivisesti terveystiedon saatavuuteen. Haastatteluissa nousivat
usein esiin puutteelliset aineistotilaukset sekd metatietojen tirkeys tilausta tehtiessa.
Koska kattavia aineistoja metatiedoista ei aina ole ollut olemassa, haastateltavat kokivat,
ettd historiassa tutkijoiden on ollut hankalaa tietdd, minkélaista tietoa rekistereissd on

ylipdétddn ollut saatavilla uutta tietotilausta tehtiessa.

Tutkijan tdytyy aika tarkkaan tietdd tilausta tehtdessd, mitd tietoa
tutkimukseensa haluaa. Se on ollut tdhdn mennessd iso ongelma, kun niitad
tietoja ei ole ollut hyvin saatavilla. Tutkijat ovat joutuneet ottamaan yhteytta
rekistereiden asiantuntijoihin. Asiantuntijat ovat joutuneet selittdméén, mité
kaikkea on saatavilla. (VH4)

Kokemukseni on, ettd aineistokuvaukset ovat olleet riittdvan hyvit, mutta
eivit koskaan tdydelliset. THL on kehittdnyt niitd vuosien varrella ja
julkaissut aineistokatalogiin. [...] Metadatan térkeys tulisi siis huomioida. Se
auttaa, mitd enemmain tutkijalle ja asiakkaalle tarjotaan mahdollisuutta
tutustua rekisteriin etukéteen. Eihdn koko pyynt6d voi tehdd, ellei tiedd mitd
tietoa on mahdollista saada. (VH2)

Metatietoaineistojen kehittdmisen koetaan olevan hidasta ja hankerahoituksesta ja
resursseista riippuvaista. Metatietoaineistojen pdivitys aineistokatalogiin on tdlld hetkelld
tdysin manuaalista. Taten metatietojen kehittdmiseen vaaditaan kehityksen alla olevan
aineiston alan asiantuntijoita, joka itsessddn jyrkentdd tyOresurssien puutetta

aineistokatalogin kehityksessa.

Resurssit ovat siirtyneet tietoaineistojen GDPR-mukaistamiseen, tietoturvaan
ja sdilyttamiseen liittyviin kehitysprojekteihin. Resurssiongelmat ovat olleet
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paisyy isoon backlogiin ja projektien hitauteen aineistokatalogin ja -editorin
kehityksesséd. [...] My0s Aineistoeditorin tdimén hetken ongelma on sen
manuaalisuus. Sinne ei voi tuoda automaattisesti muista jarjestelmista tietoa.
Resurssiongelmissa tulisi  huomioida, ettd rekistereitd kehittdessd
substanssiasiantuntijat ovat todella keskeisid. Metatietojen tuottamisessa

tarvitaan metatietoasiantuntijaa, joka pystyy Kkyseistd tietoa tuottamaan.
(VH4)

Metatiedot ovat kytkoksissd toisiolakiin, koska sielld annetaan suoraan
lakisdéteiseksi tehtdvdksi ylldpitdd aineiston kuvauksia. Mutta se taas
kytkeytyy resursseihin siten, ettd kun laki tuli voimaan, niin se ei tietenkdan
suoraan antanut toimijoille mitddn uusia resursseja, jotka mahdollistaisivat
ndiden asioiden teon. (VHS)

Rekisterivirkahenkilon VHS mukaan yksi saatavuuteen vaikuttava tekija on ollut se,
ettd aineistokuvauksia ei ole ollut saatavilla muuten kuin suomenkielisena.
Kansainvilisille tutkijoille on ollut vaikeaa esitelld aineistoja, joka on vdhentinyt VH5:n

mukaan kansainvilisid asiakkaita.

THL:1l& on aineistokuvauksia suomeksi ja joitain ruotsiksi. Siten
kansainvilisille tutkijoille on ollut huonosti aineistokuvauksia tarjolla. Se on
suoraan sanottuna havettinyt, kun kuvauksia on kysytty eri kielilld. Timéa on
saattanut vaikuttaa asiakkaiden ldhtemiseen. (VHS)

Tutkijahaastateltavien mukaan aineistotilausten késittelyn ruuhkat ovat vaikuttaneet
negatiivisesti terveystiedon saatavuuteen sekd seuraavassa alaluvussa kisiteltdvain
ajantasaisuuden attribuuttiin. Ruuhkat johtuvat aineistotilausten priorisoinnista

viranomaisille seki resurssien puutteista aineistotilausten kisittelyssa.

Aineistotilausten viivistymiset mielestdni johtuvat siitd, ettd THL:11a ei ole
riittdvisti  osaavaa vidked. Toki viimeiset kaksi vuotta koronan
mydtavaikuttama kuormitus viranomaisten tekemien tietopyyntdjen THL:lle
on ollut merkittiva tekija. (TH3)

Tyypillisesti aineistotilauksen jélkeen odotellaan omaa vuoroa siihen, etté se
aineisto  toimitettaisiin. =~ Saatamme  saada  jonkinlaisen  arvion
toimitusaikataulusta. Tyypillistd on, ettd joudumme useaan Kkertaan
kyselemddn aineistojen perddn ennen kuin ne saadaan. — THL:n
aineistotilausten késittelyn tydvoiman resursointi on kokemuksemme
mukaan pullonkaula tilauksissa. (TH1)
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5.6 Ajantasaisuus

Haastateltavien mukaan ajantasaisuuteen vaikuttaa piédasiassa kaksi eri tekijdd. Naitd ovat
tiedon vélittdmiseen liittyvdt prosessit ja tietojen vélittymisestd jdrjestelméédn
kirjaamishetkestd itse kansallisiin terveysrekistereihin. Tietojen ajantasaisuus on myds
rekisterikohtaista. Esimerkiksi THL julkaisee avoimiin rajapintoihin julkisia raportteja,
joiden tieto vilittyy automaattisesti. Téten julkisten tietojen vélitys on ajantasaisinta.
Manuaalisesti toimitettavien tietojen tietopyyntojen kasittelyprosessissa on tietyt
madritellyt vaiheet, jotka tapahtuvat tiettyjen aikaméddreiden sisdlld. Aineistojen
toimittamisille on siis asetettu tietyt aikamééreet, joiden sisdlld tiedot tulisi késitelld ja
toimittaa tilaajalle. Ndma aikaméireet on asetettu toisiolain myoté.

Tietojen ajantasaisuuteen vaikuttavat haastateltavien mukaan negatiivisimmin
tietopyyntdihin liittyvét prosessit ja resurssipuutteet. Talld tarkoitetaan sité, ettd tiettyind
aikoina tietopyyntdjen kisittelyssd voi olla ruuhkaa, eikd niiden késittelyyn aina ole
riittdvasti tydvoimaa. Tdmin liséksi tietoaineistojen toimitusten hitautta voivat aiheuttaa
aineistojen koko ja niiden vilittdmiseen tarkoitetut jirjestelmét. Mitd isommassa

tiedostossa tietoaineistot ovat, sitd hitaampaa niiden toimittaminen on.

Ruuhkat ovat vililld pahoja. Toisiolaissa on deadlinet. Tietyssd méérdajassa
taytyisi pystyd toimittamaan data eteenpdin, ja se tuottaa organisaatiossa
paineita. Datan koko myos vaikuttaa. Jos asiakas haluaa paljon dataa, syntyy
tilanne, jossa on monen kymmenen gigan kokoisia tekstitiedostoja. Isojen
tiedostojen liikuttelu on vaikeaa. Joskus on ollut yhteistyohon biopankin
kanssa liittyvdd geenidataa monta teraa kisittelyssd. Siind loppuu keinot
tiedostojen késittelyssd. Mutta kokoajanhan voidaan enemmén ja enemmaén
kapasiteettia tarjota. Isot tilaukset yleensa yritetdén toimittaa pilvipalveluiden
tai etdyhteyksien kautta. (VH2)

Haastateltujen tutkijoiden mukaan tietojen ajantasaisuuteen voivat vaikuttaa virheet
itse aineistotilausten koostamisessa niissd tilanteissa, kun tilausta koostava
rekisterivirkahenkilo vaihtuu aiemmasta. Talloin alkuperdiselld rekisterivirkahenkilolla
on saattanut olla hiljaista tietoa tietopyyntdihin liittyen, ja tima ei valttdmattd aina siirry
hintd  tuuraavalle  virkahenkilolle. My0s  inhimillisid  virheitd  tapahtuu
aineistotilaustoimituksissa, vaikka rekisterivirkahenkildo ei olisi vaihtunut. Né&issd
tilanteissa aineistotilausprosessi pitkittyy tutkijan ndkokulmasta, koska tietojen

saapumista oikeassa muodossa joudutaan odottamaan.
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Ja sitten kun aineistot saadaan, niin tyypillisesti tarkastetaan ne aineistot. Aika
tyypillistd on, ettd sieltd l0ytyy puutteita tai vajavaisuuksia mitd sitten
pyydetéén tarkentamaan. (TH1)

Voisi sanoa, ettd pidasiallinen rakenne, missé datat tulee meille, on hyvinkin
vakio. Mutta toki vélilld on tapahtunut sité, ettd on jadnyt joku tilattu osio tai
tuote puuttumaan. Téllaisia inhimillisid virheitd on tapahtunut, mitd voi
tapahtua ihan missd tahansa tyOssd, mutta ei ole mitddn sellaista
johdonmukaista. (TH2)

Tutkijahaastateltava TH1:n mukaan aineistotoimituksissa tapahtuvat viivastymiset
alemmin mainituista syistd vaikuttavat negatiivisesti kyseisten rekistereiden tiedon
toimituksen ennustettavuuteen. Tietojen toimituksen ennustettavuudella tarkoitetaan sité,
kuinka tarkasti tietopyynnon tekiji pystyy méiiritteleméddn ajankohdan, jolloin tieto
hinelle saapuu. Tietojen saapumisen ajantasaisuus ja ennustettavuus on tutkijoille tarkedd
muun muassa pitkdaikaisissa tutkimuksissa, joissa tarkastellaan tietojen muutosta tasaisin
aikavilein. Tédméan lisdksi tietopyynndissd, jotka on tehty pédédtoksentekoa varten,
ennustettavuuden koetaan olevan térked tekijd. Tutkijoiden mukaan tietojen saapumisen
ennustettavuus THL:n toisiokdyttdon tarkoitetuista terveysrekistereisté ei ole toivotulla

tasolla.

Tietojen saapumisen ennustettavuus on suurin haaste. Tietylld tavalla
aineistotilausten yhteydessd arviointi, ettd milloin se aineisto olisi
kaytettdvissd, on hyvin haastavaa ja yleensd arvio ei myoskddn pida
paikkaansa kovin tarkasti. Ennustettavuus on térked attribuutti, koska
tyypillisesti tietoa kdytetddn jonkinlaisen pddtoksen tekemiseen tai toiminnan
seurantaan. Varsinkin jos kyse on jonkinlaisen paitosten tekemisesti, liittyy
se sitten vaikka lddkkeiden korvattavuuteen tai toimintamallien
kiyttoonottoon tai mihin tahansa muuhun, niin niilldi on jonkinlaiset
aikataulut. Jos pédtoksilld on aikataulut niin silloin tietysti tieto, mihin ne
padtokset pohjaa, pitdd aina valita sen aikataulun mukaisesti. Siind helposti
kdy niin, ettd jos on sellaisia tietokanavia, missd se aikataulu ei ole
arvioitavissa, niin silloin ei ole mielekdstd tehdd paitoksid ja sen takia
ennustettavuus on jopa tirkedmpi kuin itse toimitusaikataulun nopeus. (THI)

Tutkijat kokevat rekisterivirkahenkildiden resursoinnin olevan péddsyynd
ajantasaisuus- ja ennustettavuusongelmiin. Samat rekisterivirkahenkilt on resursoitu
sekd viranomaisten (esimerkiksi Suomen ministeriot) tekemiin ettd muihin

tietopyyntdihin, mutta viranomaisten tietopyynnét ylittdvét prioriteetiltaan normaalit
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tietopyynndt. Eri maailmantilanteet ja vuodenajat voivat vaikuttaa siihen, ettd

viranomaisilta tulee enemmaén tietopyyntoja.

Se on hyvin pitkille resursointikysymys ja siind on useita eri haasteita. Yksi
konkreettien haaste on, ettd analytiikan parissa tyOskenteleville ei ole
tarpeeksi aikaa késitelld niin montaa tietopyyntod. Toinen haaste on se, ettd
THL:114 on samat henkil6t resursoitu sekd viranomaisten tietopyyntdihin etta
sitten muihin tietopyyntéihin. Ja jos syntyy paljon viranomaisten
tietopyyntdjd, niin kaikki muut tietopyynndt pysédhtyvit ja siitd syntyy tdma
tiedon saapumisen ennustamattomuus. (TH1)

Suurin  syy on resurssit. Sehdn tarkoittaa juuri sitd, ettd
rekisterivirkahenkil6illd on litkaa tekemistd. Ruuhkaa aiheuttavat THL:n
sisdiset tai ministerididen tietopyynnot, jotka menevit késittelyssd muiden
tietopyyntdjen edelle. TAm4 johtaa resurssipulaan. (TH2)

Tutkijoiden mukaan myds rekisterivirkahenkildiden sairastumiset ja lomakaudet
vaikuttavat resurssipulaan. Virkahenkiloiden sairastuttua tai lomakauden alettua
henkildstod tietopyyntdjen késittelyyn on vihemmén. Resurssipula vaikuttaa siihen,

kuinka kauan aineistotoimituksien kisittely kestia.

Yksi tekija on tietysti lomakaudet. Sehén nyt on pdivénselvaa, ettd jos datan
kisittelijat ovat lomalla niin ei niitd kukaan aja silloin. Tai ne hidastuvat, jos
sielld yhdelld ihmiselld on enemmén vastuuta. (TH2)

THL:1ld hyvin rajattu joukko ihmisid keskittyy aineistoanalyyseihin ja
yksittdinen sairastuminen saattaa venyttdd aineistotoimituksia jopa
kuukausilla. (TH1)
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6 Johtopaatokset ja keskustelu
6.1 Aiempi kirjallisuus

Terveydenhuollon yksikoissd ja organisaatioissa syntyneen sosiaali- ja terveysalan tiedon
tehokas hyddyntdminen edistdd kansallista terveydenhuoltoa, hoiva-alaa, tutkimusta ja
terveydenhuollon palveluiden ympaérilld toimivaa litketoimintaa (Lehto & Neittaanmaki
2018). Tutkimuksen tulosten mukaan THL:n terveysrekistereiden tiedot ovat tutkijan
ndkokulmasta kokonaisvaltaisesti hyOddynnettdvissd toisiokdyttdtarkoituksiin. THL:n
kerddmin terveystiedon toisiokdyttoon saamisen prosessissa on kuitenkin tekijoitd, jotka
hidastavat tiedon saatavuutta seké rekistereiden, jarjestelmien ja tiedon laadun kehitysta.
Tutkimuksessa ndmd  negatiivisesti ja  positiivisesti  tiedon  toisiokdyton
hyddynnettdvyyteen vaikuttavat tekijét on jaettu terveydenhuollon rekistereiden ja niiden
tarkkailuun sopiville attribuuteille, joiden avulla on mahdollista arvioida
hyodynnettdvyyden tasoa, tuoda ilmi huomioita tiedon hyddynnettdvyydestd sekd
ymmartid, missd osa-alueissa on kehitettdvaa.

Aiemman  kirjallisuuden  mukaan  Suomen  kansallisten  asiakas- ja
potilastietorekistereiden tiedon toisiokdyton hyddynnettivyydessé on havaittu keskeisiné
kehityskohteina tiedon laatuun ja kerdyslaajuuteen liittyvit aiheet, usean eri rekisterin
tiedon samanaikaisen hyddyntdmisen vaikeudet, erillisten paillekkéisten jérjestelmien
kehittdminen organisaatiokohtaisesti, tutkijoiden ja osapuolien tarve saada hyodyntdd
tietoa nopeammin tehokkaampien jirjestelmien avulla ja tiedon hyddyntdmisen
palveluiden siirtyminen digitaalisien, kansallisesti yhtendisten palveluiden pariin (Martti
& Viitanen 2016). Niiden lisdksi terveystiedon hyddynnettivyyteen toisiokdyttoon on
kirjallisuudessa havaittu vaikuttavan organisaatioiden resursseihin, asiantuntijoiden
rekrytoimiseen, lupien ja tietoaineistojen muodostukseen ja tiedon kirjaamiseen
terveydenhuollon organisaatioissa liittyvit haasteet (Rannanheimo & Jauhonen 2018).
Tédmin tutkimuksen tulokset ovat linjassa aiemman kirjallisuuden huomioiden kanssa ja

ne valottavat nykyhetken tilannetta ja kehityksen suuntaa.
6.2 Keskeiset johtopaatokset

Tutkimuksen empiirisessd osiossa haastattelutulokset teemoiteltiin viitekehyksen avulla.
Viitekehys koostuu terveystiedon rekistereiden hyddynnettdvyyden attribuuteista, joita

ovat tiedon laatu, tarkkuus, tdydellisyys, johdonmukaisuus, saatavuus ja ajantasaisuus.
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Pédidteemat tiedon laatuun, tarkkuuteen, tdydellisyyteen ja johdonmukaisuuteen
liittyvid attribuutteja késitellessd olivat tiedon validointi, vertailu ja tarkastus, tietojen
kirjaaminen terveydenhuollon palvelutilanteissa ja metatietoaineistot. Pddteemat liittyen
saatavuuden ja ajantasaisuuden attribuutteihin olivat THL:n aineistokésittelyyn
allokoidut resurssit, tietopyyntdjen késittelyn prosessit ja metatietoaineistojen kehitys.
Keskeisimpind havaintoina tutkimuksesta on mahdollista kiteyttdd, ettd negatiivisesti
terveystietojen hyoddynnettdvyyteen toisiokdytossd vaikuttavat télld hetkelld eniten
saatavuuteen ja ajantasaisuuteen liittyvét teemat.

Tietoaineistojen kisittelyyn allokoidut tydvoimaresurssit ja manuaaliset toimenpiteet
vaikuttavat suurimpaan osaan hyddynnettdvyyden attribuuteista. Tietojen laatuun ja
tarkkuuteen vaikuttavat manuaaliset tietojen tarkistus- ja vertailuprosessit. Tietojen
johdonmukaisuuteen, saatavuuteen ja ajantasaisuuteen vaikuttavat puolestaan
tietopyyntdjen késittelyyn resursoidut rekisterivirkahenkil6t seké heille ty6hon allokoitu
aika.

Tutkimuksen huomioita resurssiongelmista tukee aiempi kirjallisuus ja tutkimus
aiheesta. Aiemman kirjallisuuden mukaan yksittiisissd organisaatioissa henkildresurssit
ovat pienet, keskittyneet ydintoimintaan ja viranomaisilla on vaikeuksia rekrytoida
ammattilaisia (Martti & Viitanen 2016; Rannanheimo & Jauhonen 2018). Konkreettisesti
THL:n resurssipula ilmentyy tutkijalle esimerkiksi, kun tietopyyntdjen késittelyssd on
ruuhkaa tai kun viranomaisten tekemid prioriteetiltaan tirkedmpid tietopyynt6jd on
enemmdn. Tietopyyntdjen késittelyprosesseihin ja tietojen kokoamiseen liittyvit
tyovaiheet ovat yksittdisten rekisterivirkahenkildiden vastuulla. Télloin tiedot saattavat
tutkijoiden mukaan viivdstyd jopa kuukausilla. Myds tietopyyntdd tehneen
rekisterivirkahenkilon vaihtuessa muun muassa sairauden tai tyonkuvan vaihtumisen
takia voi hiljaista tietoa aiemmista aineistopoiminnoista jadda vélittdmattd uudelle
rekisterivirkahenkil6lle. Télloin tietoaineiston toimitus viivéstyy lisddntyneen aineiston
kisittelyn ja tarvittavien muutosten takia. TyOvoimaresurssiongelmat ovat haastateltujen
mukaan korostuneet COVID-19-pandemian aikana, kun viranomaisten tekemien
tietopyyntdjen médrd on kasvanut huomattavasti verrattuna aiempaan.

Resurssivaje ilmenee myOs THL:n jérjestelmien kehityksessi. THL:n ja
terveystietojarjestelmien, rekistereiden ja kehitys ylipddtddn ovat riippuvaisia
hankerahoituksista, jotka péddasiassa saadaan julkishallinnolta. Toisiokdyttolain myota
tulleet muutokset ovat kdynnistdneet useita eri hankkeita, mutta rekisterivirkahenkiléiden

mukaan toisiokdyttolaki ei automaattisesti kasvattanut resurssien mééraa kehitysta varten.
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Tdmd on ndkynyt esimerkiksi metatietopalvelun aineistokatalogin kehityksessd, kun
SOTE-tiedon toisiokdyttdlain tietoturvallisuusuudistusten mytda THL:n resurssit olivat
siirtyneet tietoaineistojen GDPR-mukaistamiseen, tietoturvaan ja tietojen sidilyttimiseen
liittyviin kehitysprojekteihin. Metatiedon ja niiden muokkausjirjestelmien kehitykseen
liittyvat projektit ovat tdmén takia edenneet hitaasti. Metatietoaineistojen olemassaolo ja
laatu vaikuttavat terveystiedon saatavuuteen  ja  johdonmukaisuuteen.
Tydvoimaresurssiongelmat nékyvédt myds siind, ettd rekistereiden ja niihin liittyvien
jarjestelmien kehitykseen tarvitaan kyseisten alueiden lddkdriasiantuntijoita kertomaan
nidkokulmansa kehitykseen liittyvistd asioista. Haastateltavien mukaan l4édkarit ja
substanssiasiantuntijat ovat historiassa mielelldén osallistuneet terveystietoon liittyvien
jérjestelmien ja rekistereiden kehitykseen, mutta heitd on rajallinen méédrd kaytossi
projekteihin. Tdémai hidastaa jirjestelmien kehitysprojektien etenemisté.

Tyo6voimaresursseihin liittyviin huomioihin vaikuttaa myds yksittéisten jarjestelmien
kehityksen, tietopyyntdjen késittelyn ja laadun tarkkailuun liittyvien prosessien
manuaalisuus. Kehitys on hankeriippuvaista ja titen edistyneempien jérjestelmien kehitys
el valttdmattd aina ole ollut mahdollista hankkeiden resurssien my6td (Martti & Viitanen
2016, Rannanheimo & Jauhonen 2018). Muun muassa aineistokatalogin kehitystd varten
on rakennettu aineistoeditorijdrjestelmi. Aineistokatalogi on kehitetty silld periaatteella,
ettd sinne on mahdollista koota jo olemassa olevia metatietoaineistoja, jotta kyseisten
tietojen kerddminen olisi jatkossa kansallisesti yhtendisempdd. Jo olemassa olevien
metatietoaineistojen tuonti aineistoeditoriin ei kuitenkaan ole automaattista. Jarjestelmén
tietojen péivitys tapahtuu manuaalisesti siten, ettd kdyttdoikeuden saaneen asiantuntijan
on mahdollista yksitellen ladata aineistolistauksia aineistoeditoriin. Tietojen laadun
tarkkailussa manuaalisuus nédkyy siind, etti laadun tarkkailu péddasiassa tapahtuu
vertailemalla tietoja referenssiaineistoihin. Virheiden tarkastus ja huomiointi tapahtuu
myds jalkijattoisesti niin, ettd itse huomiot virheistd saattavat tulla jdlkeenpéin tietoa
toisiokdyttotarkoituksiin hyodyntiaviltda THL:n asiakkaalta.

TyOvoimaresurssiongelmien myd6td syntyvdt —aineistotoimitusten satunnaiset
viivdstymiset  vaikuttavat tutkijahaastateltavien —mukaan tiedon saatavuuden
ennustettavuuteen. Tutkijoiden mukaan tieto aineistotoimituksen saapumisen
ajankohdasta on tirked tutkimuksiin ja péddtoksentekoon liittyvien liiketoiminnallisten
syiden takia. Tutkijahaastateltavien mukaan terveystietojen késittelyd varten luodut

etikdyttdjarjestelmit auttavat tietopyyntdjen késittelyyn liittyvissd ongelmissa.
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Etdkayttojarjestelmit  siirtdvdt  tietojen  kdsittelyyn  liittyvid  tyOvaiheita
rekisterivirkahenkil6iltd tiedon tilaajille.

Tutkijat ja rekisterivirkahenkilot kokevat tiedon laadun olevan hyvillé tasolla, koska
tiedot wvilittyvit THL:n terveysrekistereihin suoraan ldhteestd eli sosiaali- ja
terveydenhuollon yksikdiden ja organisaatioiden palvelutilanteista ja jirjestelmista.
Tiedon laatuun kuitenkin vaikuttaa haastateltavien mukaan l4dkdreiden tietojen
kirjaaminen. Tietojen kirjaaminen, koodaaminen ja niissd tapahtuvat virheet vaikuttavat
tietojen kaytettdvyyteen tutkimuksessa (Garrison ym. 2007, Serensen ym. 1996). Tietojen
kirjaamisen ei koeta olevan ladkéreiden ydinty6td, minka takia sen laadun koetaan olevan
vihemmalld huomiolla etenkin silloin, kun 144karilla tai terveydenhuollon tyontekijalla
on useita eri jdrjestelmid, joihin samat tiedot on kirjattava. Léédkédreiden
kirjaamishaasteeseen on ldhdetty etsiméén ratkaisua edistdmailld kertakirjaamisperiaatetta
jarjestelmien kehityksessd. Talld tarkoitetaan sité, ettd tiedonvélitysjirjestelmid pyritdén
yhtendistimain niin, ettd tieto valittyisi niiden valilla. Talloin ladkérin ei parhaimmassa
tapauksessa tarvitse kirjata tietoja kuin vain yhteen jdrjestelmidin. Aiemman
kirjallisuuden mukaan tdmid ei kuitenkaan ole toteutunut tarpeellisella tasolla
(Rannanheimo & Jauhonen 2018).

Metatietoaineistojen olemassaolo vaikuttaa haastateltujen mukaan terveystietojen
laatuun, saatavuuteen ja johdonmukaisuuteen. Aineistokatalogin avulla on mahdollista
ndhdd, minkilaista tietoa terveysrekistereisti on saatavilla ja missd muodossa. Osa
rekisterivirkahenkildoiden tyonkuvaa on keskustella tietopyynt6jd tehneiden asiakkaiden
kanssa  tarkennuksista  ja = madrittelyistd  tietopyynt6ihin. Haastateltujen
rekisterivirkahenkildiden = mukaan  metatietokuvausten  olemassaolo  vdhentdd
aineistotoimituksiin liittyvien maédrittelyihin kohdentuvaa tyodtaakkaa. Tutkijoiden
ndkokulmasta metatietoaineistot parantavat rekistereiden avoimuutta ja auttavat
nidkemidn, minkéilaisen tiedon kanssa tutkimusta on mahdollista tehda.
Aineistokuvaukset ovat tilla hetkelld saatavilla vain suomenkielisend ja osittain
ruotsinkielisend, mikd vaikeuttaa kansainvilisten tutkijoiden tutkimustyota.
Aineistokatalogin perustamisen taustalla on ollut myds tarkoitus rakentaa kansallinen
metatietorekisteri toisiokdyton tueksi. Téllad tarkoitetaan sitd, ettd keridttyjd tietoja ja
niiden kuvauksia yhtendistetdan kansallisella tasolla. Vuodesta 2018 eteenpdin THL on
kuvaillut rekisteriaineistonsa aineistoeditorin kuvausten mukaisesti. Metatietoaineistot
vaikuttavat tulosten mukaan tietojen johdonmukaisuuteen, kun tiedoista on yksittdinen

kuvausaineisto useiden sijaan. Metatiedot vaikuttavat tiedon laatuun positiivisesti
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toisiokdyttolain myo6td tulleiden muuttujatasoisten vdhimmadistietosisdltjen avulla.
Viahimmaistietosisélloilld tarkoitetaan datapisteméédrdd ja niiden formaattia, joka
rekisteriin tdytyy vihimmillddn tallentaa. Tama vaikuttaa siihen, ettd tarpeelliset tiedot
kirjataan jarjestelmiin oikeassa muodossa, ja siten itsessddn parantaa rekistereiden tiedon
laatua.

Tulevaisuuden kehityskohteena tuloksista ilmeni ja kiteytyi metatietojen, resurssien
ja jarjestelmien automatisoinnin painottamisen tirkeys. Koska aineistokatalogi on vielad
kehityksen alla, THL:n rekisterivirkahenkilot kokivat tietoaineistojen kuvailujen olevan
tarkeitd tyokaluja tutkimuksen aloittamisvaiheessa ja tutkimuksen tekemisessd
ylipdétaan. Jarjestelmien kehitys on hanke- ja rahoitusriippuvaista, ja toisiokdyttolain
myOtd iso osa resursseista on suunnattu tietoaineistojen GDPR-mukaistamiseen sekd
tietoturvaan liittyviin projekteihin. Téten tiettyjen jérjestelmien kehityksen koetaan
olevan hidasta. Tutkijoiden ndkokulmasta rekisterivirkahenkildt ja tietopyyntdjen
késittelijat koetaan manuaalisiksi vélikdsiksi tietojen toimituksessa. Automaattisten
tietojenvalitysrajapintojen, joissa tutkija voi itse kdyda tarkastelemassa dataa ja muokata
sitd tarpeidensa mukaan, koettiin olevan ratkaisu tietopyyntoihin ja -késittelyyn liittyviin

saatavuuden ja ajantasaisuuden haasteisiin.
6.3 Kontribuutio, tutkimuksen rajoitukset ja jatkotutkimus

Tutkimus mukailee aiempaa Suomen kansallisten sosiaali- ja terveydenhuollon
tietorekistereiden parissa tehtyd tutkimusta tiedon toisiokdytdon hyddynnettdvyyden
osalta. Aiempi tutkimus on keskittynyt luomaan kokonaisvaltaisia kuvia sosiaali- ja
terveydenhuollon rekistereiden tiedon toissijaisen kdyton arkkitehtuurista kansallisella
tasolla. Aiempi tutkimus on tarkastellut toisiokdyton arkkitehtuuria padosin rekistereiden
kehittdjien ndkokulmasta. Télloin kisittelyssd ovat olleet tietojérjestelmit, rekisterit ja
tietoaltaat ylemmalld tasolla. Tdssd tutkimuksessa on tarkasteltu tapaustutkimuksen
avulla ldhemmin THL:n terveysrekistereiden ja niiden hyOdynnettivyytta
toisiokdyttotarkoituksiin. Tutkimus on tehty ottamalla huomioon niin THL:n
rekisterivirkahenkildiden kuin terveysrekistereitd toisiokdyttoon  hyddyntidvien
tutkijoiden nidkemykset. Tutkimuksen avulla on mahdollista yhdistdd ylemmén tason
toissijaisen kayton arkkitehtuurin huomiot tarkempaan tarkasteluun kansallisien
terveysrekistereiden timin hetken toisiokdyton hyodynnettivyyden haasteiden kanssa.
Tutkimus on mahdollistanut tarkastelun nykyhetken haasteisiin toisiokdyttdon

tarkoitettujen rekistereiden kehityksessé ja asettaa valoon kdytéinnon haasteita aiheuttavia
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syitd niin tutkijoiden kuin rekisterivirkahenkildiden ndkdkulmasta. Tutkimuksen avulla
on mahdollista ymmirtd4, mihin aihealueisiin on hyvéd panostaa terveysrekistereiden
jérjestelmien ja niiden toisiokdyton hyddynnettdvyyden kehityksessa.

Tutkimus rajoittuu THL:n terveysrekistereiden tarkasteluun tiettynd hetkena.
Tutkimuksen tuloksia ei voida yleistdd koskemaan kokonaisvaltaisesti Suomen
toisiokdyttoon tarkoitettujen rekistereiden toisiokdyton hyddynnettivyyteen. Muiden
kansallisten toimijoiden toisiokdyton rekistereiden kehityksessd voi ilmetd
rekisterikohtaisempia kehityshaasteita. Tdméan tutkimuksen tarkoituksena on ollut saada
kuva tdmén hetken THL:n tutkimukseen kdytetyimmisti toisiokdytdn terveysrekisteiden
tilanteesta ja niiden kehityssuunnasta. Tutkimuksessa on my0s haastateltu vain yhden
terveystietoa hyddyntidvén yrityksen tutkijoita. Tdmé rajoittaa tutkijoiden ndkemykset
vain kyseisen yrityksen tutkijoiden kokemiin haasteisiin.

Jatkotutkimuksessa olisi hyva tutkia useamman eri tutkimusosapuolen kokemuksia
Suomen kansallisten terveystietorekistereiden hyoddynnettivyydestd toisiokdyttoon.
Jatkotutkimuksessa  voitaisiin  keskittyd laajemman populaation ndkemysten
selvittdmiseen kvantitatiivisen tutkimuksen avulla esimerkiksi kyselylomaketta
hyodyntiden. Tamai avaisi laajemmin ndkokulmia toisiokédyton arkkitehtuurin kehitykseen
kansallisesti. Télloin voitaisiin myds selvittdd, ovatko tdssd tutkimuksessa tehdyt
havainnot sovellettavissa myos tutkimukseen osallistuneiden haastateltujen ulkopuolelle.
Toisaalta haastattelututkimus tarjoaa laajempia 10ydoksid kompleksisesta asiasta. Myds
ndkemykset tutkijoilta, jotka eivit ole ennen olleet tekemisissi tietolupaviranomaisen tai
rekisterivirkahenkiloiden kanssa, voisivat olla arvokkaita tiedon hyddynnettdvyyden
tutkimuksessa.

Toinen suunta jatkotutkimukselle olisi tutkia ja vertailla useampaa eri toisiokdyton
rekistereiden palvelutarjoajaa ja heiddn rekistereidensd kehitystd. Talloin olisi
mahdollista vertailla palvelutarjoajien vélisid eroja kansallisesti. Yksi mielenkiintoinen
tutkimusaihe olisikin vertailla, kuinka eri Pohjoismaiden kansalliset terveysrekisterit ja
niiden hyddynnettavyys toisiokdyttdon eroavat toisistaan. Kyseisen tutkimuksen avulla
olisi mahdollista 16ytdéd rekistereiden kehityksen eri puolia ja mahdollisesti ldhentdd

kehitystyotd kansainvélisesti Pohjoismaiden vélilla.
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Liitteet

Liite 1 Haastattelurunko

1. Minka terveysrekistereiden parissa olet tydskennellyt?

2. Jos mietitddn tutkijan ndkokulmasta tietopyyntoprosessia, niin mitd asioita prosessi
vaatii tutkijalta?

3. Onko tietdimyksesi mukaan tietopyyntOprosessissa joitain vaiheita, jotka vaativat
kehitysta?

4. Minkdélaiset asiat vaikuttavat negatiivisesti tietopyyntoprosessiin?

5. Kuinka haastavaa tutkimusluvan saaminen on?

6. Kuinka saatavilla rekistereiden metatiedot ovat?

7. Miten datan vilitys toimii datan ldhteestd alkaen THL:le?

8. Kuinka kauan datan toimittamisessa sen syntyhetkestd ldhtien tutkijalle yleensi
menee?

9. Minkalaisia datan luovutustapoja on kaytossi?

10. Kuinka kattavaa data on tuntemissasi rekistereissi?

11. Kuinka datan siirtyminen rekistereistd ja jérjestelmistd toisiin vaikuttaa datan
eheyteen?

12. Kuinka dataa prosessoidaan THL:1dn sisdisissd jarjestelmissa?

13. Missé formaatissa data toimitetaan?

14. Milla periaatteella yksilGityd ja aggregoitua dataa jactaan?

15. Kuinka datan otsikoinnit maéritellain?

16. Tapahtuuko datan otsikoinnin ja muodon piivittdmisti usein?

17. Miten ja kuinka usein dataa tarkistetaan eri rekistereissi?

18. Kuinka yleistd on, ettd datasta 10ytyy virheitd?

19. Mitka vaiheet datan muodostumisessa ja siirtymisessd koet semmoiseksi, missa néet,

ettd virheitd tietoihin voi syntyé todenndkdisimmin?



