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Asianro 583/00.04.00/2021
§ 68
Lausuntopyynt6 sosiaali- ja terveysministerion asetuksesta Terveyden ja hyvin-

voinnin laitoksen laaturekistereista

Johtava ylilaakari Arto Raassina 25.5.2021:

Sosiaali- ja terveysministerio pyytda lausuntoa luonnoksesta sosiaali- ja ter-
veysministerion asetukseksi Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen laaturekiste-
reistd. Asetuksessa olisi lueteltu Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen rekiste-
rinpidolliselle vastuulle saadettavat laaturekisterit.

Lausunnot pyydetdan toimittamaan sosiaali- ja terveysministerioon 30.6.2021
mennessa ja antamaan ensisijaisesti lausuntopalvelu.fi -kautta.

Sosiaali- ja terveysministerid on valmistellut asetusluonnoksen Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksesta annetun lain (668/2008) 1.5.2019 voimaan tulleiden
muutosten perusteella. Lakimuutoksissa sadadettiin sosiaali- ja terveydenhuol-
lon laaturekisterien yllapito Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen lakisaa-
teiseksi tehtavéksi. Lain 5 i 8§ 3 mom. mukaan sosiaali- ja terveysministerion
asetuksella saadetaan, mitka laaturekisterit ovat Terveyden ja hyvinvoinnin
laitoksen rekisterinpidollisessa vastuussa. Nyt esitettédva asetus olisi ensim-
mainen ko. valtuuden perusteella annettu sd&dos. Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos antaa maaraykset yllapitamiensa laaturekistereiden tietorakenteista ja
tietosisallgista.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos on kehittanyt kansallisia, asiakas- ja potilas-
ryhmakohtaisia laaturekistereité pilottihankkeessa vv. 2018-2020 yhdessa
palvelujarjestelmén ja muiden sidosryhmien kanssa. Kehittdmisty6 jatkuu
vuonna 2021 lisdmdaararahan turvin. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen etuja
laatu- ja vaikuttavuustiedon koordinoinnissa on oikeus saada tietoja eri palve-
luntuottajilta ja muilta organisaatioilta, yhdistda henkil6tietoa eri tietolahteista
ja maaritella kerattavat yhtendiset tietosisallot ja -rakenteet.

Asetusluonnoksessa on nimetty kymmenen eri kehitysvaiheessa olevaa asia-
kasryhmakohtaista laaturekisteria. Naita ovat aivohalvaus-, diabetes-, HIV-,
munuais-, psykoosi-, selka-, suun ja hampaiden sairauksien, sydan-, teho-
hoito- ja tulehduksellisten reumasairauksien rekisterit. Valinta on kohdistunut
erityisesti suurivolyymisiin kansansairauksiin tai toisaalta asiakasryhmiin, joi-
den hoidon ja palvelun laadun ja vaikuttavuuden arvioinnissa on erityista hyo-
tya tietojen yhdistamisesta eri lahteista. Lisaksi rakenteisen tiedon saatavuus
ja osin tietosuojaan liittyvat seikat on otettu huomioon.
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STM pyytaa vapaamuotoista lausuntoa asetusluonnokseen liittyen.
Erityisesti toivotaan nakemysta seuraaviin:

Ovatko kansalliset Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen rekisterinpidolliselle
vastuulle sdadettavat laaturekisterit perusteltuja ja mita hyotyja tai huolia nii-
hin liittyy?

Ovatko asetusluonnoksessa valitut asiakasryhméakohtaiset rekisterit perustel-
tua saataa Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen rekisterinpidolliselle vastuulle
vai pitaisiko valinnan kohdistua toisin? Perustelut ja nakdkulmat?

Taustamuistion mukaan Suomeen on syntynyt paaasiassa julkisen ja yksityi-
sen palveluntuottajien - erityisesti erikoissairaanhoidon toimijoiden - tarpeesta
satojen terveydenhuollon laaturekisterien joukko ilman kansallista ohjausta.
Laaturekistereitéa on hyddynnetty organisaatioiden sisaiseen laadun seuran-
taan ja parantamiseen. Eri toimijoiden samaakaan tautiryhmaa koskevien laa-
turekisterien tieto ei ole kuitenkaan kattavaa, validoitua eika vertailtavaa. Kun
tietomdarittelyt ja niiden keraamiseen kaytettavat tietojarjestelmét eroavat
keskenaan, ei eri toimijoiden laaturekistereiden pohjalta ole saatu kansalli-
sesti kattavaa ja peittdvaa, vertailtavissa olevaa laatu- ja vaikuttavuustietoa.

THL:n rekisterinpidollisella vastuulla toimivaan laaturekisteriin, sen tietotuo-
tantoon ja tietojen kasittelyyn sisaltyy merkittavia etuja verrattuna nykytilaan.
Laitoksen on uudistuneen lainsaadannon perusteella mahdollista yhdistella eri
kayttétarkoituksiin ja rekistereihin kerattyja henkilotietoja lakisdateisten tehta-
viensa toteuttamiseksi - poikkeuksena kuitenkin tilastoviranomaisena tilasto-
tarkoituksiin keratyt henkilétiedot (kuten jo kumotun, niin kutsutun Stakesin
tilastolain, 409/2001, nojalla keratyt sosiaalihuollon henkilorekisterit seka tutki-
musrekisterit). Tietoja voidaan THL-lain nojalla kdyttaa toisiolain kayttotarkoi-
tuksiin. Eri rekistereihin ja tietovarantoihin kerattyja henkilttietoja yhdistamalla
voidaan paasta analysoimaan kokonaisia hoito- ja palveluketjuja ja vaikutta-
vuutta esimerkiksi tyokyvyttomyyteen. Laitoksen maaraamat yhteiset tieto-
maarittelyt eri kayttotarkoituksissa tehostavat tiedon hyddyntamista ja vahen-
tavat paallekkaista tydéta muun muassa tiedon kirjaamisessa (ns. kertakirjaa-
misen periaate).

Raision sosiaali- ja terveyskeskuksen lausuntona todetaan, ettd nyt kyseessa
olevat laaturekisterit ovat tarkeita ja valttamattomia. Koska valtakunnallisia
laaturekistereja ei ole ollut, laatua on vertailtu erillisilla kuntien yhteistydpro-
jekteilla, mutta yhtendiset kriteerit ovat puuttuneet. Hajanainen laatujarjes-
telma on hidastanut palvelujen kehittamista ja aiheuttanut kustannuksia erilli-
sista paikallisista laatuprojekteista. Nyt valitut rekisterit kuvaavat keskeisia
kansantauteja ja runsaasti resursseja kayttavia palveluja. Tallaisten rekiste-
rien tarve on suuri ja tdm& on hyva alku kansalliselle laadun hallinnalle. THL
on hyva kansallinen toimija tdh&n tehtavaan.
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Nyt esityksessa on terveydenhuollon laaturekistereja. Sosiaalihuollon puolella
on myos tarve laaturekistereille. Taustamuistion mukaan ensivaiheessa saan-
nokseen ei sisélly lainkaan sosiaalihuollon laaturekistereitd, koska sellaisten
pohjaksi ei ole vield saatavilla riittavasti asiakaskohtaisia tietoja.

Paatésehdotus Sosiaali- ja terveysjohtaja Juha Sandberg
Sosiaali- ja terveyspalvelujen lautakunta esittaa kaupunginhallitukselle, etta
luonnoksesta sosiaali- ja terveysministerion asetukseksi Terveyden ja hyvin-

voinnin laitoksen laaturekistereista annetaan ylla oleva lausunto.

Poytékirja taman asian osalta tarkastetaan heti kokouksessa.

Paatos
Sosiaali- ja terveyspalvelujen lautakunta hyvaksyi ehdotuksen yksimielisesti.

Poytékirja tAman asian osalta tarkastettiin heti kokouksessa.

Tiedoksi Kaupunginhallitus
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