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Voidaanko kansallisen eArkiston potilastietoja hyodyntaa tutkimuksessa?

KanTa-palveluiden eArkisto on tietovarasto, johon tallennetaan kaikkien terveydenhuollon palvelun antajien
sahkoisista potilaskertomuksista potilaan hoitotietoja. Vaikka terveydenhuollon toiminnassa kirjatun tiedon ensi-
sijainen kayttotarkoitus on potilaan hoito. Tietoa tulisi voida hyodyntda myos toissijaisissa tarkoituksissa kuten
tutkimuksessa. eArkistossa olevien potilastietojen uudelleen kadytto tutkimuksessa antaisi mahdollisuuden laajojen
aineistojen hyddyntamiseen esimerkiksi kaytettyjen hoitomenetelmien vaikuttavuustutkimuksissa tai vaeston
terveyteen ja hyvinvointiin liittyvissa tutkimuksissa. Jos eArkistoon tallennettaisiin myds muita kuin potilaan hoito-
tietoja, voisimme tutkia myos terveyspalvelujarjestelman tehokkuutta tai vertailla eri palvelun antajia keskenaan.

IMIA (International Medical Informatics Association) rohkaisee Euroopan unionin (EU) jasenvaltioita luomaan viite-
kehyksen potilastietojen uudelleen kaytolle tutkimuksessa. Yhtendinen viitekehys tietojen hyédyntamiselle sahkoi-
sista tietovarastoista tutkimuksessa ohjaa ja helpottaa terveystietojen keruuta, varastointia, yhdistamista ja siirtoa
asianmukaisesti ja laillisesti toissijaiseen kayttoon.

Talla hetkellda EU:n jasenmaissa tietoja kerdtaan tautirekistereihin. Suomessa terveydenhuollossa kerdtaan tietoa
erilaisiin rekistereihin jdlkikateisena toimintana sahkoisilla verkkolomakkeilla, tietojarjestelmistd poimittuina
tiedostoina ja paperilomakkeilla. Terveydenhuollon toiminnassa syntyy potilaiden hoidossa kirjatun tiedon lisdksi
organisaation toimintaa kuvaavia tietoja. Potilastietoja tulisi voida yhdistda toimintaa kuvaaviin tietoihin ja ndin
rekisteriaineistot mahdollistavat palvelujarjestelman tutkimuksen entistd laajemmin. Tietojen keradminen struktu-
roidussa muodossa mahdollistaa tietojen uudelleenkayton hoidon laadun ja vdeston terveyden seurannassa.

Tietojen hyddyntaminen tutkimuksessa edellyttaa tietojen standardointia, yhtendisten terminologioiden kaytt6a,
tietojen yhteistoiminnallisuutta (tiedon hyédyntaminen kaikista eri jarjestelmistd), soveltuvien menetelmien
kayttoa seka tietojen tdydentamista esimerkiksi hallinnollisilla tiedoilla, erilaisilla rekisteritiedoilla ja potilastyyty-
vaisyys- tai potilaan eldmanlaatuun liittyvilla tiedoilla

Tietojen vertailtavuuteen vaikuttavat sdhkoisten potilaskertomusohjelmistojen tietosisdllot, tietorakenteet ja
tiedon muoto. Tietojen vertailtavuuteen ja taydellisyyteen vaikuttavat tiedonkeruuseen seka tietojen poimintaan
kdytetyt menetelmat. Yhtenaiset kirjaamiskdytannot parantavat tutkimuksessa hyédynnettavien tietojen laatua.

Toissijainen terveystiedon kayttd tutkimuksessa vaatii yleisen tietoisuuden lisddmistd ja tiedon kayton lapinaky-
vyytta. Tiedon pdasyyn, kayttdoon ja seurantaan tulee kiinnittda huomiota eika niinkdan siihen kuka tiedon omistaa.
Yksityisyyden suojaan kuten tietojen anonymisointi ja tietoturvaan liittyvat asiat tulee huomioida.

eArkiston kehittamisessa tulisi huomioida myds tietojen uudelleen kayttd tutkimuksessa. eArkistoon tulisi koota
kaikki terveydenhuollon toiminnassa syntyvat tiedot. Tietovarastojen uudelleenkayttd tutkimuksessa edellyttaa
myos laadukasta tietoa.
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