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Euroopan terveysdata-avaruus:
terveysdata liikkuu tutkimuskayttéa varten yli rajojen

Rajat ylittavaa terveysdataa ei ole paasty hyédyntimaan kunnolla tutkimuksessa ja paatéksen-
teossa Euroopassa. Euroopan unionissa on vahva halu luoda infrastruktuuri terveystiedon ja
sensitiivisen genomidatan toisiokdytolle. Tata tarkoitusta varten syntyy Euroopan terveys-
data-avaruus European Health Data Space (EHDS) ja sen HealthData@EU-ymparisto.

Koronaviruksen aiheuttama pandemia pal-
jasti merkittavia puutteita terveysdatan jaka-
misessa ja koordinaatiossa Euroopassa. Huo-
mattiin, kuinka tarkeaa on varmistaa suojattu
paasy terveysdataan yli jasenvaltioiden rajo-
jen, varsinkin kun ihmiset liikkuivat vapaasti
EU:ssa pandemian aikana. Pandemian aikana
paatoksentekij6illa oli hankaluuksia saada
tarvitsemiaan sahkoisia terveystietoja. Myos
yksil6lliset Iddkehoidot ovat mahdollisia vain,

jos potilasdataa on tarjolla ja se on tallennet-
tu, esikdsitelty ja luokiteltu yhdenmukaisella
tavallakaikissa maissa.

Terveysdatan jakaminen yli rajojen on
ollut yllattavan vaikeaa. Henkilokohtaisten
terveystietojen ja geneettisten tietojen saa-
tavuus digitaalisessa muodossa vaihtelee
jasenvaltioittain. Myos lainsaadanto vaih-
telee. EHDS varmistaa terveystietojen ensi-
sijaisen ja toissijaisen kayton koordinoinnin

jayhdenmukaisuuden. Yhteistyo6lle luodaan
nyt pysyvat rakenteet.

EHDS muuttaa terveydenhuoltoa mer-
kittavasti seuraavien vuosikymmenten ai-
kana. EHDS luo yhteisen alueen, jossa voi-
daan hallita ja siirtaa sahkoisia terveystieto-
ja, kuten potilaskertomuksia- ja rekistereita
ja genomidataa. Se antaa my®6s tutkijoille
mahdollisuuden kayttaa terveystietoja luo-
tettavasti. Samalla yksityisyyden suoja sailyy.
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Terveydenhuollon ammattihenkilbiden pddsy potilastietoihin on olennaisen tdrkedd hoidon katkeamattomuuden varmistamiseksi sekd pddillek-
kdisyyksien ja virheiden vdilttdmiseksi. Puutteellisen yhteentoimivuuden vuoksi terveydenhuollon ammattihenkil6t eivit monissa tapauksissa voi
saada kdyttoonsd potilaidensa téydellisid potilastietoja, mikd aiheuttaa huomattavia kustannuksia.

"Samalla kun keskustellaan Euroopassa
lainsd3dannon puitteista, mennaan kuiten-
kin eteenpain rakentamalla infrastruktuu-
ria. Myonteista on, ettd asiantuntijoiden
kuten tutkijoiden ndkemyksiad on otettu
huomioon lainsdadanndssa. Isot pilotointi-
hankeet aloitettiin jo ennen lainsdadanto-
tyota,” sanoo THL:n ylilaakari Persephone
Doupi. Han tyoskentelee THL:n Aineistot-
ja analytiikka-yksikdssa kansainvalisten
toisiokdyton tiedonhallinnan hankeiden
koordinaattorina. Yksikko edistaa tieto-
varantojen monipuolista hyddyntamista ja
yhteentoimivuutta. Sen yhtena tehtavana
on kehittaad avoimen datan rajapintoja ja
palveluita.

"Pitd3 miettiad datan koko elinkaarta,
mallia ja toimintatapaa kokonaisuudessaan.
Tama nakyy erityisesti kun puhutaan tiedon
laadusta ja standardoinnista eli miten tie-

to on eri tietojarjestelmissa semanttisesti
yhteentoimivaa. Meidan pitéisi riittavan
ajoissa tdma ymmartaa. Aivan olennaista
on, miten terveydenhuollon ammattilaiset
tekevat terveysaineistoista dokumentaatiot
eri maissa”, sanoo Doupi.

Datan toisiokaytto

THL ja Suomen ELIXIR-keskus CSC olivat
mukana 25 maan TEHDAS-projektissa (To-
wards the European Health Data Space),
joka paattyi heindkuussa 2023. Tehdas oli
yhteistoimintahanke, joka teki valmistelu-
ty6ta ja suosituksia EHDS:n toteutumisen
edistdmiseksi. Doupin mukaan terveysdatan
hyoédyntaminen asettaa uusia vaatimuksia
erityisesti kun on kyse rajat ylittavasta toi-
siokdytosta.

"TEHDAS-projektin tavoitteena oli sel-
vittaa milla tavalla rajat yllitavan/EU-tason

datan toisiokdytto voitaisiin organisoida
ja millaista lainsdadantoa tarvitaan. Mika
olisi tietolupaviranomaisten hallintomalli
ja tehtavat ja miten organisoidaan paasy
dataan? Samalla selvitettiin, minkalainen
tietojarjestelmaarkkitehtuuri ja tekniset
ratkaisut olisivat sopivimmat ja miten var-
mistetaan tiedon laatu ja data-aineistojen
yhteentoimivuus sekd minkélaisia standar-
dejaontarjolla’”

TEHDAS-projekti jatkuu TEHDAS-2-
hankkeessa. Mukana on ty6paketti, joka
kasittelee tietoturvallisia ymparistoja. Ta-
voitteena on luoda datan tietoturvalliselle
hallinnolle kestavét ratkaisut.

"CSC on mukana tietoturvallisten ym-
paristdjen kehittamisessa. Isoin kysymys on
tietoturvallisten ymparistojen maarittelyt,
hallintomallit ja ratkaisut. CSC on alusta
|ahtien ollut tassa keskeisessa roolissa, var-
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EHDS kattaa sekd ensisijaisen datan kéyttoympdriston (MyHealth@EU) ja toissijaisen ympdriston (HealthData@EU).

sinkin kun ajatellaan genomiikkaan liittyvia
aineistoja. Suomessa ei ole muita toimijoita,
jotka voisivat siihen tarjota vastaavanlaista
asiantuntemusta kuin CSC.”

Persephone Doupi muistuttaa, etta vaik-
ka lainsaadantotyo edistyisi, kestaa kuitenkin
vield vuosia, ettd ndhdaan datan toisiokay-
ton todelliset vaikutukset tutkimukselle.
Kuitenkin jo tissa vaiheessa yhteistyo eri
viranomaisten vélilld on lisdantynyt ja tehty
jopa pakolliseksi, mika on Doupin mielesta
hyva asia.

"EHDS mahdollistaa monimutkaisten ja
tarkeiden sairauksien tutkimisen aikaisem-
paa luotettavammalla tavalla tulevaisuudes-
sa. Esimerkisi Pohjoismaissa on tiedostettu,
ettd jokaiselle tutkimuskohteelle ei ole yksin
riittdvaa aineistoa. Kun laitamme kaikki Poh-
joismaiden aineistot yhteen, saamme luotet-

tavampaa dataa tutkimusta varten. Tama on
tarkeaa, kun tutkitaan esimerkiksi harvinai-
sia sairauksia tai lddkeiden turvallisuutta
ja vaikuttavuutta. Yhden maan aineisto ei
ole riittava tallaisten aiheiden tutkimiseen.”

Yli miljoona eurooppalaista
genomia

Yhtend hyvana esimerkkina Persephone
Doupi mainitsee EU:n 1+miljoonaa genomia
-hankkeen (1+ MG). Aloitteella halutaan
mahdollistaa tietoturvallinen paisy genomi-
seen dataan ja siihen liittyviin kliinisiin ai-
neistoihin paremman tutkimuksen ja paa-
toksenteon tueksi. Kansalliset kokoelmat,
jotka on yhdistetty 1+MG-aloitteen kautta,
muodostavat yhdessa valtavan eurooppalai-
sen tietokannan (The Genome of Europe).
Vuoden 2022 loppuun mennessa sekvensoi-

tiin yli miljoona genomia. 1+MG ja sen jatko-
projekti BIMG (Beyond 1 Million Genomes)
ovat omassa lajissaan maailman isoimpia pro-
jekteja. Vuoteen 2026 mennessa 15 maassa
on kaytdssa operatiivinen infrastruktuuri.
1+MG ja BIMG tekevit ldheisesti yhteis-
tyotda EHDS:n kanssa. Persephone Doupin
mukaan tulevaisuus ndyttaa lupaavalta.
"Oletan etta tietoisuus tiedon laadusta
lisdantyy. Samalla monialainen yhteistyo
rikkoo turhia siiloja. Toivottavasti kaynnis-
tyy my6s yhteiskunnallinen keskustelu esi-
merkiksi tekoalyn kaytosta. Suurten aineis-
tojen kasittely edellyttaa tekoalya ja siihen
on suhtauduttava joustavasti. Meidan on
oltava jatkuvasti valppaina sopeutumaan
uusiin tietoihin ja ymparistéjen muutoksiin.
Se tapahtuu EHDS:n my6ta.”
12.12.2023 | Ari Turunen

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL
https://thl.fiffi/

SUOMEN ELIXIR
Puh. +358 9457 2821

www.elixir-finland.org

e-mail: servicedesk@csc.fi
www.elixir-europe.org/about-us/who-we-are/nodes/finland

CSC - Tieteen tietotekniikan keskus Oy

onvaltion omistama, opetus- ja kulttuuriministerion
hallinnoima, voittoa tavoittelematon osakeyhtio.
CSC yllapitaa ja kehittaa valtion omistamaa keski-
tettya tietotekniikkainfrastruktuuria.

http://www.csc.fi
https://research.csc.fi/cloud-computing

ELIXIR PAAMAJA

www.elixir-europe.org

EMBL-European Bioinformatics Institute

ELIXIR

rakentaa infrastruktuurin bioalan tutkimuksen
tueksi. Se yhdistad 21 Euroopan maanja Euroopan
molekyylibiologian laboratorion EMBL:n johtavat
organisaatiot yhteiseksi biologisen informaation
infrastruktuuriksi. Sen Suomen keskus on CSC
- Tieteen tietotekniikan keskus Oy.

http://www.elixir-finland.org
http://www.elixir-europe.org
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