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Tehy ry:n lausunto sosiaali- ja terveysministerion asetusluonnoksesta Terveyden ja hyvinvoinnin
laitoksen laaturekisterista

Asetusluonnoksessa luetellaan Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen rekisterinpidolliselle vastuulle
saddettdvat laaturekisterit. Nditd ovat aivohalvaus-, diabetes-, HIV-, munuais-, psykoosi-, selka-, suun ja
hampaiden sairauksien, sydan-, tehohoito- ja tulehduksellisten reumasairauksien rekisterit.

Tarkoituksena on koota laaturekisteriin henkilotietoja asiakkaista ja potilaista, heidan hoidostaan ja
palveluistaan seka naiden tuloksista. Tietojen avulla sosiaali- ja terveydenhuollon laatua ja vaikuttavuutta
voidaan jarjestelmallisesti ja luotettavasti seurata, vertailla ja arvioida. Kerattya tietoa voidaan hyodyntaa
paitsi hoidon ja palvelun laadun jatkuvaan parantamiseen, myos kansallisessa ja alueellisessa tieto-
ohjauksessa, uudistusten vaikutusten arvioinnissa, jarjestajatahojen vertailussa, tuottajien ohjaamisessa,
toimintayksikdiden vertaiskehittdmisessa, tutkimus-, kehittdmis- ja innovaatiotoiminnassa seka suoraan
kansalaisille kohdennetussa avoimessa ja lapinakyvassa viestinndssa.

Tehy ry:n nakemykset lausuntopyynndssa esitettyihin kysymyksiin:

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

Tehyn mielestd asetus on tarpeellinen ja hyédyllinen. Suomessa on puute vertailukelpoisesta, kattavasta
ja ajantasaisesta sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden sisalta, laatua ja vaikuttavuutta koskevasta
tiedosta. Laaturekisterit mahdollistavat tiedon saannin ja parantavat sosiaali- ja terveydenhuollossa
syntyvien henkil6ihin kohdistuvien tietojen kdyttdd muun muassa tietojohtamisessa ja tutkimus- ja
kehittdmistydssa.

Talla hetkella eri toimijoiden laaturekistereiden pohjalta ei ole saatavilla kansallisesti kattavaa ja
peittdvad, vertailtavissa olevaa laatu- ja vaikuttavuustietoa. Yksittdisten reksitereiden yllapitaminen on
myo0s kallista. Taten valtakunnallinen yhtendistaminen ja tiedonkeruun keskittdminen on tarpeen. Lisaksi
rekistereissa olevien henkil6tietojen tietosuoja varmistuu, kun THL on rekistereiden yllapitdja yksityisten
eri tahojen sijaan.

Yhdistamalla eri rekistereihin ja tietovarantoihin kerattyja henkil6tietoja voidaan padsta analysoimaan
kokonaisia hoito- ja palveluketjuja ja niiden tuloksilla voidaan ohjata ammattihenkiléiden valitsemaan
vaikuttavia toimintatapoja.

Tarkoituksena on, etta rekisteritiedot muodostuvat rakenteisen kirjaamisen periaattein kertakirjaamisella
eika sote-henkiloston tarvitse tehda rekistereita varten erillisid kirjaamisia. Tama on erittdin tarkeaa, jotta
kirjattava tieto olisi yhdenmukaista ja ammattihenkilot valttyisivat paallekkaiselta tyoltd. Haasteena on,
ettd kirjaamisessa on eroavia kdytanteita organisaatioiden, yksikoiden ja yksildiden valilla. Nyt pitaa
varmistaa yhtenaiset kirjauskdytannot rekisteriin kerattavan tiedon laadun varmistamiseksi. Tama
edellyttaa yhtenaista kirjaamiskaytantodjen koulutusta kaikille sote-palveluiden ammattilaisille.

On valttamatonta, ettd myos sosiaalihuollon osalta rakenteista tietoa aletaan saada mahdollisimman pian
kansallisesti ja kattavasti.
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2. Ovatko asetusluonnoksessa valitut asiakasryhmakohtaiset rekisterit perusteltua saataa Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen rekisterinpidolliselle vastuulle vai pitdisiké valinnan kohdistua toisin? Perustelut
ja ndkékulmat?

THL:n vastuulle siirtyvien rekistereiden valintakriteereina on pdaasiassa pidetty asiakasryhman
kansanterveydellista merkitysta tai tietosuojalainsaadantoon liittyvia perusteluita. Nama molemmat ovat
oikein valittuja kriteereita. Naiden lisdksi on tarkeaa, etta laaturekistereita perustettaisiin muutenkin kuin
|adketieteen erikoisalojen mukaisesti. Naista esimerkkeina hoidossa tapahtuneiden kaatumisten ja
painehaavojen seka tyo- ja toimintakykytiedon seuranta.

Arvioinnissa on kaytetty myds useita sisallollisia nakokulmia, joita on avattu erikseen kunkin
laaturekisterin kohdalla perustellusti. On hyva, etta rekisterikohtaisissa perusteluissa kunkin
asiakasryhman hoidon ja kuntoutuksen tilannetta on avattu laaja-alaisesti.

Esimerkkina on erittdin hyva, ettad suun ja hampaiden sairauksien laaturekisteri on valittu yhdeksi
laaturekisteriksi, silla suun terveydenhuollon palvelujen saatavuus, laatu ja vaikuttavuus seka
kustannukset vaihtelevat alueellisesti ja vaestoryhmien valilla. Yksittdisten hankkeiden avulla naihin
haasteisiin ei ole pystytty vastaamaan. On tarkeas, ettd koko vaesto olisi tasaveroisessa asemassa, kun
kyseessa on hoitoon paasy ja myo6s hoidon vaikuttavuus.

On tarkoituksenmukaista, ettd THL:n vastuulle lisdtdan jatkossa uusia laaturekistereja tarpeen mukaan ja
tarpeettomia rekistereja poistetaan. Nyt jo suosittelemme aloitettavaksi mm. hoitotydsensitiivisten
potilastulosten kansallisen seurannan laitoshoidossa tapahtuvista kaatumisista ja painehaavoista. Jatkossa
tulee huolehtia myds tyo- ja toimintakyvyn tiedon valtakunnallisen seurannan toteutus
laaturekisteritasolle. THL:ssa meneilladn olevan ty6- ja toimintakykytiedon konseptointihankeen jalkeen
tarvitaan lisarahoitus tiedonkeruun viemiseksi seuraavaan vaiheeseen kohti valtakunnallista
laaturekisteria.

On tarkeda, etta laaturekisterit otetaan kayttdon ja niiden avulla saadaan hyodyllista tietoa tutkimuksen
ja toiminnan kehittamisen tueksi. Tiedon luotettavuuden takaamiseksi pitdaa huolellisesti maaritella
asianmukaiset laatumittarit ja mittaustavat seka tyonantajien tulee jarjestaa riittavasti koulutusta naiden
kdyttéonotossa. Sosiaali- ja terveydenhuollon laadun varmistamiskesi laaturekistereista saadun
tutkimustiedon lisdksi on hyva huomioida my6s muulla tavalla saatava laatu- ja vaikuttavuustieto.
Esimerkkina Kaypa hoito suositukset. Tallad hetkelld koulutus suositusten kaytosta ei ole kattavaa, joten
suositusten kaytto ja hoitokdytdnteet eivat ole samalla tavalla vertailtavissa valtakunnallisella tasolla.
Hoitosuositusten kayton ja arvioinnin koulutusta tulisi lisdtd organisaatioissa.

Laaturekistereista saatava tieto pitaa olla helposti saavutettavissa toisiokdyttoon tietoturvallisesti ja ilman
tietoa kayttaville aiheutuvia lisdkuluja.

Lausunto on tehty yhteisty6ssa Kuntoutusohjaajat ry:n, Suomen Katil6liitto — Finlands

Barnmorskeférbund ry:n, Suomen Réntgenhoitajaliitto ry:n ja Suun terveydenhoidon ammattiliitto
STAL ry:n kanssa.
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