Uudenmaan liitto

Kirjalliset kysymykset (Maakunnat, Kuntaliitto):

1. Minkalaisia kipukohtia tulevien maakuntien tehokkaan tehtavien hoidon kannalta rekisteri- ja
tilastotoimi saattaa sisaltaa? Minka viranomaisten ja asiakokonaisuuksien osalta ongelmia saattaisi
kasityksenne mukaan ilmeta?

2. VASTAUS: Maakunnat ovat julkisten palvelujen kdaytannon toteuttajia. Tasta syysta valtakunnallista
huomiota pitdisi keskittda lainsadadannon ja ohjeistuksen mahdollistavaan rooliin. Maakuntien
tehokas toiminta on suoraan suhteessa siihen, millaiset mahdollisuudet (juridiset ja tekniset)
maakunnilla on hyotya valtakunnallisesta rekisteri- ja tilastotoimesta. Tasta syysta lainsadadannon
kehittdmisessa pitdisi kiinnittda erityistd huomiota tietojohtamisen tarpeiden analysointiin ja
tyydyttamiseen. Vaikka maakuntavalmistelu kaatuisi, lainvalmistelussa tulisi siita riippumatta jatkaa
tietojohtamisen eri osa-alueiden kehittamistd. Kunnat ja kuntayhtymat tarvitsevat mm. hyvinvoinnin
ja terveydenedistamisen ndakdkulmasta parempaa koordinaatiota ja parempaa tietopohjaa. Kunta- ja
maakuntarakenteesta huolimatta, rekisteritietojen pitdisi voida liikkua tarkoituksenmukaisella
tavalla toimijoiden hyotykdyttoon. Luonnollisesti tdssa on huomioitava tiettyjda henkilésuojan
vaatimuksia.

Tilastolaki maaraa mm. tiedonkeruusta. Valtakunnallisesti tiedonkeruun yhtendistamisessa on viela
tehtdvaa. Tilastokeskus voisi osallistua THL:n ja Kelan kanssa valtakunnallisten maarittelyjen
laatimiseen (huomioiden myo6s EU:n ja kansainvalisten jarjestéjen rooli). Tilastokeskuksen rooli
toimintaymparistotietojen toimittajan on tarkea. Maakunnat saavat tilastokeskuksen kautta tietoja
mm. rakentamisesta, elinkeinoista, asumisesta ym. asioista. Naissa kokonaisuuksissa koostettu
summatieto ole riittdvan vyksityiskohtaista tietyin poikkeuksin. Harkittavaksi tuleekin, miten
tilastokeskus voisi vaikuttaa ndiden tietojen parempaa hyotykayttoon. Sama periaate patee myos
vaestorekisterikeskukseen. Vaestorekisterikeskuksen rooli keskeisena vaestotietojen yhdyspintana
(vrt. mm. suomi.fi -palveluvayla) kasvaa.

THL:n roolista voi todeta, ettda THL:n pitdisi toimia myo6s yksilotason tietojen jakajana takaisin
maakuntiin. Kaytdnnoéssa maakunnat ovat itsehallinnollinen osa valtionhallintoa. Tastd syyta
maakuntien pdasya ja oikeuksia asukkaiden henkilotason tietoihin ei voi kohtuuttomasti rajoittaa.
Lainsdadadanndssa ja valtion toimenpitein pitdisi pyrkia halventamaan pelkoja, joita mm. liitty
asiakasprofilointiin. Profiloinnilla on sanana huono kaiku. Kuitenkin esimerkiksi kansanterveyden
ehkaisevat toimenpiteet osin perustuvat profilointiin. Esimerkiksi sydpaseulontojen toteuttaminen
kohdennetaan tiettyihin vdestdosiin. Toinen esimerkki liittyy Sitran rahoittamaan terveyshyoétyarvio
-tyokalun kayttoonottoon. Tyodkalulla voidaan tunnistaa merkittdvassa sairastumisriskissa olevia
henkiloitd. Nykyiselld sdadospohjalla heitd ei voi varoittaa tdstd vaarasta. Tassd mielessa
"profiloinnilla” on myds saavutettavissa merkittdvia kansanterveydellisia hyotyja. Onkin
valttamatonta monipuolistaa keskustelua talta osin ja korvata profiloinnin kasite tdssd myonteisessa
merkityksessa jollain muulla kasitteelld. Tassa on merkittava rooli lainsaadannalla.

3. Milta osin rekisteri- ja tilastotoimi on jo nyt taikka varsin pian hyvassa kunnossa tulevien maakuntien
tehokkaan tehtavien hoidon kannalta? Minka viranomaisten ja asiakokonaisuuksien osalta ongelmia
ei todenndkdisesti ilmenisi?
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Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisrekisteri (Terhikki ja Suosikki) on maakuntien kannalta
oleellinen. Se tulisi voida liittdd suoraan maakuntien tietohallinnon ja HR-jarjestelmien osaksi
(automaattinen rajapintayhteys). N&in muutokset rekisterissda tulisivat heti muutoksineen
maakunnan henkiléstohallinnon tietoon. Tama palvelisi my6s valvontafunktiota suhteessa omaan ja
yksityiseen toimintaan. Tama olisi jo nyt helposti toteutettavissa. Lisaksi tama ratkaisu mahdollistaisi
sen, ettei tietoja tarvitse hakea julkisesta verkosta (huom. ammattilaisen tietosuoja; palvelussa nakyy
mm. syntymaaika).

Sosiaali- ja terveydenhuollon vertailukelpoisia tietoja jaetaan mm. THL:n tietoikkunassa. Tietoikkuna
on hyva alku, mutta tietoikkunan kaltaiseen tyévalineeseen pitaisi kdytannon johtamista ja seurantaa
varten keskittdad muitakin tietoja toisilta tilastoviranomaisilta ja rekisterinpitdjilta. Tama toisi
merkittavaa synergiaa ja helpottaisi tietojen hakua. Tietojen yhdistaminen talla tavalla olisi jo
lahempdna tietojohtamisen tietopohjaa. Ainakin minimiratkaisun taltd osin voisi toivottaa
tervetulleeksi. Tama olisi helppo toteuttaa toiminnallisesti ja teknisesti. Helppokayttdisyyteen pitaisi
kiinnittaa huomiota.

Tilastoviranomaisten kehityskohteena voisi olla koostaa yksilétason tietoaineistoja yhteiseen Sote-
tietoaltaaseen (Kanta-tietoallas). Maakunnat voisivat noutaa nailta tietoja joko Vimanan yhteiseen
tietoalustaan kayttavaksi tai sitten maakuntien omaan tietoaltaaseen.

Suomessa on keratty valtava maara tietoa. Taman tiedon hyotykaytolla olisi suuria tutkimuksellisia
mahdollisuuksia. Kaytannossa tiedosta vain pieni osa paatyy tutkimuksen kayttéon. Mikali
rekistereitd ja niiden aineistoja voitaisiin yhdistelld ja koostaa, tietopolitiikkaohjelman mukaiset
toimenpiteet kehittyisivat. Tama vaatisi lainsddddannon uudistamista. Tutkimuslupien kautta
hakeminen ei aina ole tarkoituksenmukainen prosessi. Tassa suhteessa tiedon toisiokdaytén
lainsdddannon tuleminen on toivottavaa. Ongelmana on kuitenkin se, etta toisiokdytdn laki koskisi
vain sote-tietoja. Tietoja ei esimerkiksi saisi yhdistdd ymparistoterveydenhuollon tietoihin. Tama
estdd monimutkaisten ilmididen havaittavuutta. Esimerkiksi Lohja-jarven vahittdinen saastuminen
voisi ndakya nopeammin seudun kalataloudessa mutta vasta myohemmin seudun vaestossa.
Todenndakaisesti nyt yllattavat sairastumiset jarven saastumisen johdosta eivat nousisi havaittaviksi
riittdvan nopeasti.

Onko kasityksenne mukaan tarvetta muuttaa tydnjakoa tilastoja tuottavien viranomaisten kesken
taikka rekisterinpitdjien kesken, jotta turvataan maakuntien tehtavien hoitaminen mahdollisimman
tehokkaasti? Minkalaisia perusteluja nakékantanne tueksi haluatte esittaa?

Sindnsa silla ei ole merkitysta mika organisaatio tai viranomainen toimii tilastoviranomaisen roolissa.
Oleellisinta olisi kiinnittda huomiota yhteistydhon. Organisaatiorajat pitdisi poistaa lainsdaadannon
yhteistyota koskevilla pykalilla. Viranomaisten pitdd tehdd paremmin yhteistyota rekisteri- ja
tilastoaineistojen hyddyntamiseksi. Oman pestin tekeminen ei riita eika se, etta tilastoviranomaiset
hadraavat omiaan. Muodollisesti viranomaiset tekevat oikein mutta tarkoituksenmukaisuus on usein
vahdisempaa. Erityisesti kehittdmisalueeksi nousee Sote-sektorin ja muun maku-sektorin vélinen
tietojen hyotykdyttd. Maakuntiin keratdan toimijoita, joilla on ollut vain vdhan yhteisty6ta
entuudestaan. Maakunnat kuitenkin joutuvat murtamaan tdman vanhan jakolinjan, koska maakuntia
johdetaan kokonaisuuksina. Siksi sdanndstoja pitda kehittda voimakkaasti talta osin. Pohdittavaksi
tulee pitaisiko saataa laki myoés muiden toimialojen tietojen toisiokaytosta.
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Onko kasityksenne mukaan tarvetta muuttaa tilastoja tuottavien viranomaisten taikka
rekisterinpitdjien rahoitusta, jotta turvataan maakuntien tehtavien hoitaminen mahdollisimman
tehokkaasti? Minkalaisia perusteluja nakékantanne tueksi haluatte esittaa?

Maakuntien talous tulee olemaan tiukilla. Jo aiemmin on Uudenmaan osalta esitetty, etta
rahoitusvaje on satoja miljoonia euroja maakunnan kadynnistyessa. Jos rekisteri- ja
tilastoviranomaisten tieto- ja tilastotuotanto tulee maakunnille kalliiksi, on todennakoista, etta
maakunnat eivat ndita tietoja osta tai voi kayttda. Taman tyyppisistda kustannuskohteista on
maakuntien helppo karsia. Siksi rahoitus pitdisi pohtia siten, ettei se kohtuuttomasti rasita
maakuntia.

Onko oikeudellinen sddntely tai sen puute aiheuttamassa ongelmia maakuntien tehokkaan tehtavan

hoitamisen kannalta? Milla tavalla oikeudellista sdantelya olisi kehitettava?

Oikeudellisen sdantelyn tematiikkaan on jo \viitattu aiempien vastausten yhteydessa.
Lainsaadanndssa on monia esteitd, jotka hankaloittavat merkittavasti maakuntien tietojohtamista.
Kaikki oleellinen tieto on jo olemassa, mutta maakunnat eivat saa naitd tietoja kdyttda vapaasti,
vaikka tietosuojasta ja tietoturvasta voitaisiin huolehtia. Lainsdaadanndssa pitdisi kehittda tietojen
toisiokdyttoa yli sektorirajojen. Tietosuojakysymykset ovat tarkeitd, mutta ne eivat saa estaa
julkisten viranomaisten palvelujen kehittamista. Siksipa olisikin poliittisesti linjattava, millaiseksi
kaytantd muodostuu tilasto- ja rekisteriaineistojen kdyttamiselle.

Milla tavalla maakuntatasolla on varauduttu vuoden 2021 alussa voimaan tulevaksi suunniteltuun
maakuntauudistukseen erityisesti rekisteri- ja tilastotoimen kehittamista silmalla pitden? Onko siis
vireilla hankkeita, projekteja ym. asiaan liittyen? Jos on, onko tdltd osin olemassa esiselvityksia tai
muita dokumentteja?

Sairaanhoitopiireissa on otettu kdyttoon tietoaltaita. Muun muassa HUS-tietoallas syntyi ISAACUS-
hankkeen perusteella joitakin vuosia sitten. Kasityksemme mukaan HUS-tietoallas ei muodosta
itsendista reksiteria, vaan sen sisdltdamat tiedot ovat osa alkuperaisia rekistereita. Ndin ollen tietojen
kayttotarkoitus maaraytyy alkuperdisten rekisterien kayttotarkoituksen mukaan.
Lainsdadannollisesti tilannetta pitdisi selkeyttdd. Miten esimerkiksi tietoaltaiden mahdollistama
massatieto voidaan jarkevalla tavalla hyodyntda? Kaytannossa lainsdddannon esteet voivat jalleen
muodostua esteeksi yhdistella tietoja, joista voisivat hyotya esimerkiksi potilaat siita huolimatta, etta
tiedot ovat samassa tietoaltaassa. Kysymys on, onko potilailla oikeus odottaa parasta mahdollista
tietoon perustuvaa hoitoa, jota voisimme kehittda analytiikan keinoin.

Mitd kehittdmisehdotuksia haluatte esittdd organisaationne puolesta muutoin rekisteri- ja

tilastotoimen ja sitd koskevan sdantelyn kehittamiseksi? Esittdkdaa myos perustelut ndkdkannallenne.
Tietosuojakysymykset ovat tarkeita ja ne on tunnustettu paitsi kansallisesti myos EU-tasolla uuden
tietosuojalainsdadannon myota. Oleellista olisi pohtia, miten kehittyvan teknologian mahdollisuudet
voidaan hyoddyntda maakuntalaisten nakdkulmasta. Oikeudellisten ongelmien ratkaisuja pitaa
nopeuttaa. Reunaehdoista pitda olla selvyys. Jos maakunnat eivat itse saa tehda analyyseja ja
toimenpiteita tilasto- ja rekisteriaineistoilla, muiden viranomaisten roolia pitdisi pohtia tassa
yhteydessa. Voiko joku muu taho, kuten Kela tai THL, vastata tallaisesta korkean tietosuojan tietojen
hyotykaytosta.
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9. Mitd muita ndkdkohtia haluaisitte tuoda esille rekisteri- ja tilastotoimen nykytilasta seka
kehittamistarpeista?

Nama ovat selvityksen kannalta tarkeitd kysymyksid, mutta monet muutkin rekisteri- ja tilastotoimeen
liittyvat, relevantiksi kokemanne seikat voitte tuoda esille. Arvostan suuresti, jos voisin saada vastauksia
oheisiin kysymyksiin kirjallisessa muodossa eli sdahkodpostilla osoitteeseen kalleet.maatta@gmail.com.
Samaan sahkopostiin voitte toimittaa myos kaiken muun materiaalin, joka on mielestdnne relevanttia
maakuntien tehtdvien hoitamisen kannalta ja siis erityisesti rekisteri- ja tilastotointa seka sen kehittamista
silmalla pitden. Annan mielellani asiassa lisatietoja.

yt. Kalle Maatta, p. 050-3698059
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