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Asetuksessa on lueteltu Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen rekisterinpidolliselle vastuulle
sdddettavat laaturekisterit.

Pyynnossa oli erityisesti toivottu nakemysta seuraaviin kysymyksiin:

Ovatko kansalliset Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen rekisterinpidolliselle vastuulle saadettavat
laaturekisterit perusteltuja ja mita hyotyja tai huolia niihin liittyy?

Ensimmaisessa vaiheessa THL:n rekisterinpidolliselle vastuulle sddadettavista laaturekistereista on
valittu erityisesti kansanterveydellisen merkityksen tai toisaalta tietosuojalainsaadantdon liittyvien
perusteluiden vuoksi. Sdanndoksen mukaan Terveyden ja hyvinvoinnin laitos antaa maaraykset
yllapitdmiensa laaturekistereiden tietorakenteista ja tietosisalloista. Perustelut edellda mainituille
valinnoille ovat hyvat.

Nykyisin tietomaarittelyt ja niiden kerddamiseen kaytettavat tietojarjestelmat eroavat keskenaan,
jolloin ei eri toimijoiden laaturekistereiden pohjalta ole saatu vertailtavissa olevaa laatu- ja
vaikuttavuustietoa. Ongelmat on tiedostettu alueellisesti ja tietojen kerdaminen alueellisesti vaatii
paljon manuaalista ty6ta ja henkilostoresursseja. Osasta sairaanhoitopiirien laaturekistereita on
nykyisi mahdollista tuottaa jo keskindista vertailutietoa, joissa tietomaarittelyt ovat yhtenevit, ja
nama tulee sailyttaa.
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Asetusluonnoksessa mainitaan, ettd THL:n laaturekisteriin kootaan henkil6tietoja asiakkaista ja
potilaista, heidan hoidostaan ja palveluistaan seka ndiden tuloksista. THL:n laaturekisterien
kerrotaan mahdollistavan vertailukelpoisen, kattavan ja ajantasaisen tiedon saannin sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluiden sisallostd, laadusta ja vaikuttavuudesta volyymi- ja suoritetiedon
lisaksi. Lisdksi tulevaisuudessa laaturekisterien tietoa voidaan hyddyntaa tietojohtamisessa seka
tutkimus- ja kehittamistydssa, uudistusten vaikutusten arvioinnissa, jarjestdjatahojen vertailussa,
tuottajien ohjaamisessa, toimintayksikdiden vertaiskehittamisessa, tutkimus-, kehittamis- ja
innovaatiotoiminnassa seka suoraan kansalaisille kohdennetussa avoimessa ja lapindkyvassa
viestinnassa.

THL:n laaturekisterien edelld mainitut hyodyt mahdollistaa se, ettd meilla on kansallisesti kaytossa
asiakas- ja potilastietojarjestelmat, jotka mahdollistavat tietojen kirjaamisen kertakirjaamisella
riittavalla tarkkuudella yhteisesti sovittujen ohjeistusten mukaan. Nykyisin lukuisat eri asiakas- ja
potilastietojarjestelmat aiheuttavat ongelmia vertailtavan tiedon saamiseksi. Tietojen siirtyminen
viivettd THL:n rekistereihin pitda olla varmistettu kaikkien kaytossa olevien asiakas- ja
potilastietojarjestelmien osalta.

Asiakas- ja potilastietojarjestelmien lisdksi ratkaisevassa asemassa ovat ennen kaikkea
terveydenhuollon ammattihenkil6t, jotka kirjaavat tiedot asiakkaistaan ja potilaistaan. Rakenteiseen
kirjaamiseen tulee panostaa entista enemman. On huolehdittava terveydenhuollon
ammattihenkildiden asiakas- ja potilastietojarjestelmien hallinnasta, rakenteisen kirjaamisen
osaamisesta ja koulutuksista mm. asiakas- ja potilastietojarjestelmien paivityksien yhteydessa ja
uusien tyontekijoiden perehdytyksessa.

On myos tarkeaa, etta THL:N laaturekisteritiedot ovat jatkossa helposti saatavissa ja kaytettavissa
palveluja tuottavissa yksikoissa eri toimijoille maksutta.

Kansalliset laaturekisterit ovat todella tarpeelliset niiden toteutuessa siina laajuudessa kuin
asetuksessa on luettavissa. Sote-palveluihin tarvitaan jarjestelmallistd seurantaa yhdenvertaisten ja
laadukkaiden seka vaikuttavien palvelujen turvaamiseksi ja kehittamiseksi. Laaturekisterien
laajentaminen tulevaisuudessa sosiaalipalveluihin on odotettu parannus.

Laaturekisterien kayttdonotto ja sen vaikutuksesta asiakas- ja potilastietojarjestelmiin tehtavien
muutoksien aiheuttamat kustannukset tulee ennakoida. Rahat tarvittaviin muutoksiin tulee johtaa
alueille valtion kassasta ja THL:n tulee ohjata potilastietojarjestelmatuottajien tyota tarvittavien
muutosten toteuttamiseksi.

Ovatko asetusluonnoksessa valitut asiakasryhmakohtaiset rekisterit perusteltua séataa Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen rekisterinpidolliselle vastuulle vai pitaisiko valinnan kohdistua toisin?
Perustelut ja nakékulmat?
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Koska Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksella on oikeus saada tietoja eri palveluntuottajilta ja muilta
organisaatioilta seka yhdistaa henkil6tietoa eri tietoldhteista ja maaritella kerattavat yhtenaiset
tietosisallot ja -rakenteet on perusteltua, ettd laaturekisterit ovat THL:n vastuulla asetuksessa
mainitussa laajuudessa. Lisdksi tietosuojalainsaadantoon liittyvien seikkojen vuoksi on myos
perusteltua, etta laaturekisterit ovat THL:n vastuulla.

Hallituksen esityksen (159/2017) mukaan THL-lain muutosten edellytyksena THL:n
rekisterinpidolliseen vastuuseen siirrettavalle laaturekisterille on, ettd aineisto on vaeston
hyvinvoinnin tai terveyden ja hoidon laadun kannalta merkityksellinen. Nyt ensimmaisessa vaiheessa
valitut asiaryhmakohtaiset rekisterit; aivohalvaus-, diabetes-, HIV-, munuais-, psykoosi-, selka-, suun
ja hampaiden sairauksien, sydan-, tehohoito- ja tulehduksellisten reumasairauksien rekisterit ovat
perusteltuja, koska ne ovat suurivolyymisia ja niiden on osalta tunnistettu tarve kehittaa ja parantaa
laatua ja vaikuttavuutta seka vaestoryhmien yhdenvertaisuutta. Ndiden asiakasryhmien kohdalla
kansallisesti luotettavan vertailtavan tiedon saaminen auttaa osaltaan kehittdamaan ja
vhdenvertaistamaan seka uudistamaan palveluja.

Asetuksessa mainitaan, ettd THL paattaa, mita tietoja keratdaan seka huolehtii niiden analysoinnista
ja tulosten julkaisusta eri kohderyhmille sopivin tavoin. THL:n tulisi tehda yhteistyota
sairaanhoitopiirien ja kuntien kanssa paattaessaan, mita tietoa kerataan, jotta laaturekisterien tiedot
olisivat hyodynnettavissa ajantasaisesti. Tietojen tulisi olla hyddynnettavissa ilman erillista
tietopyyntoa palveluja tuottavissa yksikdissa mm. vertaisarviointia, laadun kehittdamista ja tiedolla
johtamista varten.
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