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Sosiaali- ja terveysministerion asetusluonnos terveyden ja hyvinvoinnin
laitoksen laaturekistereista

Lausunnonantajan lausunto
Voitte kirjoittaa lausuntonne alla olevaan tekstikenttdan

Ovatko kansalliset THL:n rekisterinpidolliselle vastuulle sdadettavat laaturekisterit perusteltuja ja
mita hyotyja tai huolia niihin liittyy?

Ehdotetut rekisterit ovat perusteltuja. Niiden toiminta on vakiintunutta. Ehdotettujen
laaturekisterien kirjo edustaa kansanterveyden ja myos talouden nakékulmasta tarkeita osa-alueita.
Ne kohdistuvat mm. merkittaviin kansansairauksiin, joiden hoito on poikkeuksellisen kallista,
raskasta ja erityisosaamista vaativaa seka sairauksiin, joiden laadukkaalla hoidolla saavutetaan
selkeita terveyshyotyja ja torjutaan toimintakyvyn pysyvaa menetysta. Laaturekisteritoiminnan
hyoty ilmenee kustannussaastding, tehokkaana resurssien kayttona ja antaa tietoa hoitojen
vaikuttavuudesta eri ikaryhmissa seka potilasturvallisuudesta.

Monen rekisterin toiminta on ollut vuosittain maaraytyvan harkinnanvaraisen rahoituksen varassa.
Tama on haitannut rekisterien kehittamista, toiminnan pitkajannitteista suunnittelua ja osaavan
henkiléston rekrytointia. Toiminnan vakiinnuttaminen suunniteltujen rekisterien osalta korjaisi nama
puutteet. Tutkimustydn tekemisen kannalta pyydettyja rekisteritietoja tulisi saada ilman suuria
viiveita. Taman vuoksi rekisterin yllapidon resursseja olisi syyta kehittaa tietojen nopeamman
saavutettavuuden ndakdkulmasta ja toisaalta myos laadukkaan tutkimuksen jatkuvuuden
nakodkulmasta.

Erityisesti toivotaan kiinnitettdvan huomiota tiedonkeruun ketteryyteen. On tarkeas, ettei
rekisterinpito kuormita terveydenhuollon henkildkuntaa ja ettei erilliskirjauksia normaalin
potilastietojarjestelman kayton lisdksi edellyteta. Potilaan tietoja eri tietojarjestelmista tulisi voida
yhdistaa sujuvasti.
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AVH akuuttihoidon, tutkimus- ja kuntoutuskaytantojen laadun ja vaikuttavuuden seuraamiseksi
tarvitaan kansallista rekisteria, koska esim. kuntoutuksen toteutumisessa alueelliset erot ovat suuret
ja kaytettavissa olevat resurssit jakautuvat seka alueellisesti etta eri toimintayksikoiden valilla
epatasaisesti. Hoito- ja kuntoutuskaytantojen vertailulla ja sitd kautta toimintatapojen
yhtendistamisella voidaan vahentda kuoleman, ei-omatoimiseksi toipumisen ja laitoshoitoon
joutumisen riskia seka selvittdaa uusien hoitokaytantdjen vaikutuksia hoitotuloksiin eri ikdryhmissa ja
pidemmalla aikavalilla.

Diabetesrekisteria on jo pitkaan odotettu Suomeen, Ruotsissa on laadukas diabetesrekisteri ollut jo
pitkaan kaytossa. Tekniikka on diabeteksen hoitoon liittyen kehittynyt paljon viime aikoina, olisi
tarkeda saada rekisteriin my0s tietoja verensokerin mittausmenetelmista, sensoroinneista,
insuliinipumpuista yms. Rekisterin tuomaan hyotyyn vaikuttaa paljon kirjaaminen eli se, ettd miten
esimerkiksi diagnoosit kirjataan ja onko hoitoon liittyvat liitannaissairaudet kirjattu kattavasti ja
oikein. Diabetesrekisterin selkeina hyoétyina saadaan mm. tietoa hoidon laadusta eri hoitopaikoissa,
pystytaan kohdentamaan hoitoa oikein, voidaan suunnitella diabeteksen hoitoa paremmin
tulevaisuudessa ja lI0ydetdaan myos osaamisvajeita.

THL:n laaturekisterin asetusluonnoksen teksti HIV-rekisteristd on hyvin perusteltu ja muistiossa
esitettyihin asioihin on helppo yhtya. Kansallisen HIV-rekisterin yllapito on erityisen tarkea siksi, etta
hoitoon liittyvaa tietoa voidaan kayttda potilaiden hyodyksi ja kertyva data on vertailukelpoista seka
kansallisesti etta kansainvalisesti. Rekisteritietoa tarvitaan, jotta tietoa eri ldhteista voitaisiin
vhdistaa eri sairaanhoitopiireista. Tietosuoja-asiat on huomioitu.

Psykoosien hoidossa on eri alueilla ja yksikdissa kaytdssa vaihtelevasti erilaisia menetelmis, ja
hoidollisten tarpeiden tai hoidon tulosten arviointi on yhtda moninaista. Paikallisen
hoidonporrastuksen puitteissa tama erityisesti esh:n avohoidon yksikdissa. Hyodyt rekisterin osalta
toteutuessaan lisdisivat parhaimmillaan tietoa juuri tausta-aineistonkin mukaan mm. rekisterialueen
kaytettavissa olevista hoitomenetelmistd, niiden vaikuttavuudesta ja mahdollisesti antaisi
numeerista tukea alueellisen ja kansallisenkin tasalaatuisen hoidon kehittamisen tueksi toki riippuen
siitd mika informaatio rekisteriin lopulta keratdaan. Haitat ja kuten myos hyodyt liittyvat rekisteriin
kirjattaviin tietoihin, erityisesti psykiatrian mittareihin, mihin lopulta padadytdan ja miten esim. eri
hoitotoimien vaikuttavuutta arvioidaan. Ndiden mittareiden tai rekisteréitdvien muuttujien tulisi olla
toisaalta riittavassa maarin informatiivisia, jotta tietoa kannattaa kerata, toisaalta niiden
kaytettavyys tulisi olla niin helppoa ja vahdkuormitteista, jotta psykoosisairauksien parissa kliinisessa
tyOssa toimiva henkilokunta kokee ne mielekkaaksi kayttad/tayttad tydn osana systemaattisella
tasolla. Lisaksi kaytettavyysnakokulmasta laaturekisterin tulisi integroitua niin saumattomasti
potilastietojarjestelmdan, ettd kaksoiskirjaamiselta ja ajanhaaskaukselta valtytdaan taysin. Nama
kaksi, eli kdyton helppous ja tdysi integraatiota potilastietojarjestelmaan ovat hyvin keskeisina
laaturekisterin menestyksen kannalta. Tietoturvamielesséa sairauskertomuksen osana se lienee yhta
turvallinen tai turvaton kuin muu potilastietojarjestelma.

Selkdsairaudet kuormittavat palvelujarjestelmaa seka perus- etta eritystasolla, ja aiheuttavat erittdin
merkittavaa tyo- ja toimintakyvyttomyytta. Selkdpotilaita hoidetaan eri hoidon tasoilla seka eri
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erikoisaloilla. Hoitovaihtoehtoja on useita ja hoitokaytannoissa on merkittavia eroavaisuuksia eika
tietoa saada kattavasti hoidon kehittamiseksi vaikuttavaan ja kustannustehokkaaseen suuntaan.
Selkapotilaiden hoidon kehittdminen ja resurssien tarkoituksenmukaisempi kaytto edellyttaa
valtakunnallista vertaiskehittamista seka koko hoitopolun ja eri hoitovaihtoehtojen vaikuttavuuden
vertailua. Tdman vuoksi tarvitaan selkarekisterin tietoja sekd niiden yhdistdmistd muihin
rekistereihin ja tietoldhteisiin. Selkarekisterin tulisi myos jatkossa sisaltda koko hoito- ja palveluketju
— operatiivinen ja konservatiivinen hoito seka kuntoutus. Tiedonkeruuta tulee myds kehittas siten,
ettd tulevaisuudessa saataisiin yhd enemman myos asiakkaiden itsensa raportoimia tietoja
kokemuksestaan, toimintakyvystdan ja elaméanlaadustaan, jolloin hoidon ja palvelun
arkivaikuttavuutta pystyttaisiin arvioimaan paremmin.

Suun terveydenhuollon laaturekisteria on perusteltua kehittaa kansalliseksi ja alueelliseksi
tietopohjaksi, jonka hyéty on mm. laadun ja hoitotulosten parantamisessa ja hoitokdytantdjen
kehittamisessa. Kattavaa kansallista tietoa suun terveydenhuollon asioista ei ole kdytettavissa.
Tietoikkuna tai Sotkanet mittarit ovat osittain vanhentuneet eivatka esim. tuo tietoa sadaddsten
mukaisista prosesseista oikealla tavalla. Paitsi asiakas- tai sairausspesifista tietoa, pitdisi myos olla
suun terveydenhuollon toimintaa yleisesti kuvaava laaturekisteri. Taman pitdisi sisdltaa osia, joilla
saadaan tietoa mm. hoidon turvallisuudesta, prosessien kustannustehokkuudesta,
potilaslahtoisyydestd, tasa-arvoisuudesta, oikea-aikaisuudesta, terveyden edistamisesta seka tietoon
perustuvista hoitokdytanndista. Taman jalkeen olisi hyodyllista kehittda laaturekistereita
sairausspesifisesti aloittamalla kansanterveydelle merkittavista kokonaisuuksista koskien kariesta ja
parodontiittid. Kattavaa laaturekisterityota on tehty vuosia mm. Ruotsissa. Tulisi pyrkia myos
erikoissairaanhoidon ja yksityispuolen hoitotietojen sisallyttdmiseen tietopohjaan, jotta saadaan
nykyista kattavampi kuva. Itse mittarit tulisi olla realistisia ja tarpeeksi yleisella tasolla, jotta niiden
hyoty olisi todellinen. Rekisteristad saatuja tietoja pitdisi tarkastella ja analysoida
substanssiasiantuntijoiden toimesta seka myos pohtia tulosten aiheuttamia vaikutuksia hoito ja
prosessikdytantoihin. Téhan on suun terveydenhuollossa hyvat mahdollisuudet ns. SUTKE
verkostossa, johon osallistuu edustajia kaikilta sektoreilta.

Ovatko asetusluonnoksessa valitut asiakasryhmakohtaiset rekisterit perusteltua saataa THL:n
rekisterinpidolliselle vastuulle vai pitaisikd valinnan kohdistua toisin? Perustelut ja ndakokulmat?

On perusteltua saataa rekisterit Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen rekisterinpidolliselle vastuulle.
Toimintaa pitaa koordinoida kansallisesti ja siksi asiakasryhmakohtaiset rekisterit ovat perusteltua
saataa THL:n rekisterinpidolliselle vastuulle. THL:n laaturekisterin osana oleminen takaisi mm.
kaikille yhtaldiset mahdollisuudet paasta kasiksi laaturekisterin tietoihin. Paallekkaista kirjausta tulisi
valttaa ja asetusluonnoksessa onkin yhtena paapiirteena nostettu esille kertakirjauksen periaate
(esim tartuntatautirekisteri ja HIV-rekisteri).
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