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Tervetuloa!

Findatan infotilaisuus alkaa klo 9.30




DATA

Ohjelma

9.30-9.50 Tilaisuuden avaus ja katsaus Findatan toimintaan
Antti Piirainen, viestintapdaallikko

9.50-10.10 Kanta-tietojen toissijainen kaytto: tilannekatsaus
Mervi Siltanen, aineistopalveluiden pdallikké

10.10-10.30 Aineistokuvaustyo: maaraysluonnos, yhteenveto
lausunnoista ja seuraavat askeleet
Peija Haaramo, johtava asiantuntija

10.30-11.00 Osallistujilta tulleiden kysymysten kasittelya

@FindataFi | #Findata
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Tilannekatsaus
Findatan toimintaan

Antti Piirainen, viestintapaallikko
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Tavoitteet
@'\\ Tehosta.a sqsiaali— E Parantaa a::meistc.)j?.n
‘ terveystietojen *% tletoturvaa ja yksiloiden
toisiokayttoa tietosuojaa
/‘\ Poistaa paallekkaista Yhdenmukaistaa
o_o hallinnollista ty6ta alneistokuvauksia ja

kohentaa niiden laatua

@FindataFi | #Findata
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Hakemustilanne 9.12.2020

B Vastaanotetut hakemukset yhteensa: 296 kpl
— Tietolupa: 175 kpl
— Tietopyyntd: 43 kpl
— Muutoshakemus: 78 kpl

B Tehdyt paatokset yhteensa: 156 kpl
— Myonteisia: 103 kpl
— Kielteisia: 1 kpl
— Raukeavia: 52 kpl

B Kasittelyssa olevia hakemuksia yhteensa: 70 kpl

B Jonossa olevia hakemuksia yhteensa: 70 kpl
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Hakijat Haettu data
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THL
Kela
Tilastokeskus (kuolinsyyt)
Digi- ja vaestotietovirasto

| 1
Yksityinen | 2

3

4.

5. HUS
6

1

8

9

1

17 %

Yksityishld
15 %

OYS
KYS
Syoparekisteri

Julkinen
sektori
66 %

. TAYS
0. TYKS

Haettu (ainakin) 75 eri rekisterinpitdjan aineistoja

@FindataFi | #Findata



DATA Hakemuksissa ilmoitettu kayttotarkoitus

0,5 %
0,9 % / 0,5 %
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H Tieteellinen tutkimus

Hm Tilastointi

B Viranomaisen suunnittelu ja
selvitystehtava

m Kehittamis- ja
innovaatiotoiminta

H Opetus



Asiakaspolku

Aineistokuvaukset - Aineistokatalogi
Saatavuus
Laatu

Findata:
» Pyytaa asiakkaalta tarkempia tietoja (tarvittaessa)
« Ottaa yhteytta rekisterinpitdjiin - Poiminnan maarittely
- Hinta-arvio (hakijan hyvaksynta)

Asiakas: tilaa etakayttoympariston
Rekisterinpitajat: aineistopoiminta ja toimitus Findataan
Findata: aineiston kasittely (data management)

Datan siirto Findata:
tietoturvalliseen » Tarjoaa ohjelmat analysointiin
etakaytto- » Tarkistaa tulosten anonymiteetin
ymparistoon » Poistaa aineistot luvan paattymisen jalkeen
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Haasteita

B Viiveita hakemuskasittelyssa
— Useita toimenpiteita tehty, tyokalut ja jarjestelmat jatkuvassa kehityksessa
— Osapuolina Findata, rekisterinpitajat ja hakija

B Hinnoitteluun liittyva palaute
— STM:n maksuasetus vuodelle 2021

— Rekisterinpitdjien kustannukset niiden omien sadanndésten mukaan



DATA

Asiakaspalaute

B Alkusyksylla pilotti, marraskuun alusta jarjestelmallisesti

B Kerataan neljassa eri vaiheessa
— Neuvonta
— Hakemuskasittely (eli paatdksen antamisen jalkeen)
— Aineistokokonaisuus luovutettu
— Findatan etakayttoymparistdén kayttdé (vuoden 2021 alusta)
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Seuraavat askeleet

B Kanta-tietoihin kohdistuvien hakemusten vastaanottaminen
1.1.2021 alkaen

B Aineistokuvauksia koskeva maarays

B Maaraykset tietosisalloista ja tietorakenteista

— Tietolupahakemus, tietopyyntdhakemus, tiedonhyodyntamissuunnitelma

B Findata.fi-verkkopalvelun uudistus
— Myonteiset lupapaatokset omaksi listaksi jo alkuvuodesta

B Valmisaineistojen muodostaminen
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Kanta-tietojen toissijainen kaytto:
tilannekatsaus

Mervi Siltanen




FINDLYY.

Tavoitteet ja paamaara

B Kanta-palveluihin kertynyt paljon tietoa, joita ei aiemmin ole voinut
hyodyntaa toissijaisiin tarkoituksiin

— Esim. potilastietoja ja ladkemaarayksiin ja niiden toimituksiin liittyvia tietoja

B Sosiaalihuollon asiakastiedot myos Kannassa

— Tietojen yhdistely tulee aikaa mydden mahdolliseksi nykyista
yksinkertaisemmin

B Suora yhteys koko maan kattavaan tietovarantoon
— Poimintoja voi tehda Kannasta kuormittamatta yksittaisia rekisterinpitajia

— Reseptikeskuksen tiedot kaytettavissa jo tana vuonna
— Tavoitteena, etta Findata pystyy tulevaisuudessa itse poimimaan tietoja



FINDL\YY.
Findatan ja Kelan yhteistyo syksylla 2020

B Tyopajojen sarja syys-marraskuu

— Mukana monipuolinen osallistujajoukko Kelasta ja Findatasta

B Tavoitteena yhteinen nakemys ja tehtavien selkeyttaminen

— Kasitys, mita tietoja Kanta-palveluista voidaan poimia toisiokayttéon 01/21 ja
pidemmalla tahtaimella

— Kanta-tietoaineistojen aineistokuvausten laatiminen
— Neuvonnan jarjestaminen
— Poimintojen toteutuksen suunnittelu



FINDLYY.

Aineistokuvaukset ja neuvonta

B Kela laatii aineistokuvaukset
— Tehdaan sita mukaa, kun tietoja on poimittavissa
— Tiedotetaan erikseen

B Neuvontayhteydenotot ensisijaisesti Findatan kautta
— Yhteistyoéta: Findatan neuvontapalvelu konsultoi Kelaa

— Erilaisia rooleja: potilastiedon arkiston tietosisaltojen, kattavuuden ja laadun
seka poimittavuuden tuntemus



FINDLYY.

Tilannekuva joulukuussa 2020

B Tiedon matka potilastiedon arkistosta toisiokayttdoon on pitka
— Edellyttaa useita tiedonjalostusvaiheita ja teknista validointia
— Ensimmaisena hyddynnettavissa potilastiedon arkiston diagnoositiedot

B Aineistojen alueellinen ja ajallinen kattavuus vaihtelee
— Mittava maara lahdejarjestelmia, otettu kayttdon eri aikoina
— Kirjauskaytannot poikkeavat osin toisistaan eri ajankohtina
— Ei viela tietoa, mita tietoa on saatavilla

B Findatalla toimivalta myontaa lupia 1.1.2021 alkaen

— Poiminnat tehdaan Kelan tietoaineistopalveluissa

- Yhteys Findatan neuvontaan ennen hakemuksen jattamista



FINDLYY.

Tilannekuva joulukuussa 2020

B Kysyntaa olisi...
— Mm. perusterveydenhuolto ja laboratoriot

B ... Mutta tammikuussa 2021 ei valitettavasti ole viela valmiutta
poimia

B Samat tiedot ovat saatavilla yksittaisilta rekisterinpitajilta ja
kansallisista rekistereista

B Yhteys Findatan neuvontaan, mita kautta tietoaineistot on
mahdollista saada
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Aineistokuvausty6: maaraysluonnos,
yhteenveto lausunnoista ja seuraavat askeleet

Peija Haaramo, johtava asiantuntija, aineistokuvaukset




FINDLYY.

Aineistokuvaustyon tavoite

B Luoda yhteiset aineistokuvausperiaatteet sosiaali- ja terveysalan
rekisterinpitdjien aineistojen ja niiden sisiltamien tietojen
kuvaamiselle.

B Yhteistyota ohjaa Findatan maarays aineistokuvausten
tietosisalloista, kasitteista ja tietorakenteista.

B Yhdenmukaiset, samaan paikkaan kootut aineistokuvaukset...
— helpottavat ja tehostavat tietojen hyodyntamista toisiokaytossa

— hyvin tehdyt aineistokuvaukset auttavat myos rekisterinpitajia
tietoaineistojen hallinnassa.



FINDLYY.

Maarayksen rakenne ja paakohdat

B Maarayskirje ja liite 1, jossa tarkemmat maarittelyt
— Lkeskeiset kasitteet
— aineistokuvaustyossa kaytettavat valineet: Aineistoeditori, Aineistokatalogi
— kuvausten sisallon vahimmaisvaatimukset

— aineistokuvausten paivittaminen

B STM:n asetus: ajankohta, mista lahtien aineistokuvaukset on
laadittava

— rekisterinpitdjilla 1.9.2021

— asetusluonnoksen muistio: "Tama tarkoittaa kaytanndssa sita, etta
aineistokuvausten olisi oltava valmiina 1.9.2021.”

— Findatalla valmisaineistoistaan 1.12.2021

B Seka maarays etta asetus voimaan 1.2.2021



FINDLYY.

Lausuntokierros 2.11.-6.12.2020

B Findatan maaraysluonnokseen yhteensa 25 lausuntoa

Kansalliset rekisterit

* Digi- ja viestotietovirasto
 Elaketurvakeskus
 Kela

* Syoparekisteri
« THL

* Tilastokeskus

» Tyodterveyslaitos

Sairaanhoitopiirit Yliopistot

* Eksote » Itd-Suomen yliopisto
 EPSHP » Jyvaskylan yliopisto
« HUS + Tampereen yliopisto
« KSSHP

 PSHP Muut tahot

 PSSHP « CSC

e Siun sote » Kuntaliitto

* Soite * Valvira

Valtiovarainministerio

B STM:n asetukseen 13 lausuntoa Lausuntopalvelussa



FINDJ.YY.

Lausunnoista esiin nousseet teemat, alustava tarkastelu

1 Sisalto j ]a

muoto
5. Puuttuvat 2. Tekniset

asiat ' nakokulmat
M

4. Ulkoiset 3. Maarayksen
tekijat rajaus



FINDLYY.

1. Sisdlto ja muoto

B Selkeytta kasitteiden maarittelyyn
B Toiveena harmonisointi, standardit, yhteiset tietomallit

B Minimikuvausvaatimukset:
— vahemman tietoja, tai
— enemman tietoja, tai
— eri tietoja kuin nyt ehdotettu

B Tunnistekaytantojen kehittaminen, pysyvat tunnisteet

B Monikielisyys, etenkin englanti



FINDLYY.

2. Tekniset nakokulmat

B Toimivat rajapinnat
— integraation ja automaation mahdollisuus

B Tyokalujen valinta
B Eil manuaalista tietojen syottamista
B Findatalta neuvontaa & koulutusta

B Tiedotusta myos kunnille yms.



FINDLYY.

3. Maarayksen rajaus

B Kuvailtavien rekisterien ja tietojen rajaaminen
— Tarkeysjarjestys, mitka olisi ainakin hyva kuvata ja milla tasolla?

B Muuttujatasoa tai koodistoja el tarpeellista kuvata



FINDL\YY.
4. Ulkoiset tekijat

B Hankaloittavat aineistokuvaustyota

B Rekisterinpitajien resurssipula
— monikielisyys (haasteena)

B Aikataulun tiukkuus

B Tiedonsaantiongelmat jarjestelmatoimittajilta



FINDLYY.

5. Luonnoksesta puuttuneet asiat

B Huomioitava paremmin maarayksessa

B Erityyppiset aineistot
— esim. tekstimuotoiset, kuvantaminen

B Erilakien vaatimukset
— erityisestl tiedonhallintalaki

B Muut metatietojarjestelmat



FINDLYY.

Jatkosuunnitelmat

B Lausuntojen analysointi, maarayksen ja ohjeistuksen jatkojalostus

Otetaan tyossa huomioon mm. STM:n Kansallisen sote-kokonaisarkkitehtuurin
kehitystyod, Valtava-hanke (erityisesti Tietorakenteet ja koodistot -projekti),
ylipaansa sote-tietojen ensisijainen kaytto

B Aineistoeditorin, -katalogin ja Findatan kataloginakyman tekninen
kehittaminen:

Ainakin yksi IT-kehityssykli vuonna 2021

Listattu ja priorisoitu kehitystarpeita jo ennen lausuntokierrosta mm.
rekisterinpitdjia haastattelemalla (Aineistoeditori) & kyselylla Findatan
erityisasiantuntijoille (Aineistokatalogi)

Aineistoeditorin ja -katalogin hallinta & rahoitus Findatalla ja THL:11a yhdessa



FINDLYY.

Jatkosuunnitelmat

B Tavoitteena saada maarays julki 1.2.2021
— Webinaari sisallosta 10.2.2021 klo 13-15
— Kevaalle suunnitteilla sarja koulutuksia

B Olemassa oleva aineistokuvaustieto: findata.fi/palvelut/aineistot/



https://www.findata.fi/palvelut/aineistot/
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Keskustelu
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