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Tiivistelmé

Marjukka Mikeld, Marketta Lappalainen ja Soili Orre. Terveydenhuollon erillisrekis-
terit — selvitys Suomessa ylldpidettavistd valtakunnallisista ja alueellisista potilasrekis-
tereistd.

Lakisditeisten terveydenhuollon rekisterien lisdksi Suomessa toimii lukuisia muita
potilasrekistereitd. Néiden rekisterien ylldpitdjistd ja sisdllostd ei ole aikaisemmin
koottu tietoja. Terveydenhuollon tilastoviranomaisena Stakes piti tarpeellisena Kkartoit-
taa tilannetta. Rekisteriselvitys kdynnistyi kyselylld, joka lihetettiin kevéilld 1996
mm. sairaanhoitopiireille, erikoisldékariyhdistyksille ja potilasjdrjestdille. Kyselylo-
makkeessa pyydettiin ilmoittamaan yksikossi ylldpidettavit rekisterit ja niiden yhteys-
tiedot. Vastausten perusteella rekisterien vastuuhenkildille tehtiin puhelinhaastattelu,
jossa kysyttiin tietoja rekisteristd, sen ylldpitdjistd, tietosisdllostd, menetelmisti,
raportoinnista ja kehittimistarpeista.

Henkil6tietojen kerdémistd, tallentamista ja kdyttdmistd sdatelevit henkilorekisterilaki
ja -asetus sekd muualla lainsdddidnndssa olevat sddnnokset. Rekisterinpidolle asetettuja
vaatimuksia ovat asianmukaisuus, suunnitelmallisuus, huolellisuus sekd suojaamis- ja
hivittdmisvelvoite. Rekisteroidylld tulee yleensd olla asiayhteys rekisterinpitdjin toi-
mintaan esimerkiksi asiakassuhteen kautta. Muuten rekisterdinti on sallittua tietosuoja-
lautakunnan luvalla, potilaan kirjallisella suostumuksella tai jos rekisterinpito johtuu
rekisterinpitéjélle sdddetystd tehtdvastd. Rekisterid voidaan myds yllapitdd tieteellistd
tutkimusta varten tai terveydenhuollon yksikdn omassa suunnittelutoiminnassa.

Téssa selvityksessd rekisterit jaettiin lakisddteisiin terveydenhuollon rekistereihin,
tutkimusrekistereihin, hoitoyksikoiden potilasrekistereihin seké terveydenhuollon eril-
lisrekistereihin. Tiedot saatiin kymmenesti lakisddteisesti rekisteristd, 28 valtakunnal-
lisesta ja 10 alueellisesta terveydenhuollon erillisrekisteristd seké lisdksi useista paikal-
lisista hoitoyksikodiden rekistereistd.

Rekistereitd ylldpidetddn tavallisimmin suurissa sairaaloissa, jossa niiden toiminta oli
kdynnistynyt erikoislddkirien tarpeesta seurata ja kehittdd potilaiden hoitoa. Rekiste-
roitdvit tiedot tallennetaan yleensi kaavakkeelta samalla niiden oikeellisuutta arvioi-
den. Monia rekistereitd ylldpidetddn yksittdisilld mikroilla, joitakin osana potilashallin-
non jarjestelmid. Erdit rekisterit julkaisevat vuosiraportteja, useat esittivit spesifeja
tietoja pyynnostd artikkeleissa tms., jotkut eivit raportoi lainkaan. Valtakunnallisen,
keskitetyn rekisterin tarve tuli esiin monella alalla. My6s kansallinen ja kansainvélinen
yhteistyd koettiin tirkedksi. Potilasrekisterien ylldpidon katsottiin olevan potilaiden
edun mukaista ja kuuluvan terveydenhuollon palvelutoimintaan.

Jatkossa on syytd harkita rekisterien kehittdmistd, yhdistimistd ja tarpeellisuutta.
Rekisterien hyodynnettdvyyttd voidaan lisitd teknisin ratkaisuin, tietojen standardoin-
nilla ja yhteisty6lld. Laatukriteerien laatiminen rekisterien kehittimisen pohjaksi on
tarpeen. Lainsd4dantd ja eettiset nakokohdat on syytd ottaa huomioon rekisteritoimin-
nassa. Rekisterien toiminnan jatkuva tukeminen on tarpeen ja soveltuu Stakesin tehté-
viksi.

Avainsanat: terveydenhuolto, potilasrekisterit, tietojdrjestelmét, laatu, vaikuttavuus



Abstract

Marjukka Mikeld, Marketta Lappalainen and Soili Orre. Separate Health Care
Registers: A Study of National and Regional Patient Registers in Finland.

Beside the legally specified health care registers, several other patient registers are
active in Finland. Previously no information has been available about their content or
the authorities keeping them. As the agency responsible for official health care
statistics, STAKES considered it necessary to review the situation. The register study
started in the spring of 1996 with a questionnaire sent to, e.g. hospital districts,
medical specialists' associations and patient organisations. These were requested to
supply data on the registers they maintain and contact information. Based on the
replies, telephone interviews were conducted with the persons in charge of the
registers to collect data on the register, its maintenance, the data content and methods
used, the modes of reporting and needs for development.

The recording and use of personal data are governed by the Finnish Personal Data File
Act and Decree along with other legal regulations. The requirements for keeping
registers include appropriateness, well-planned organisation, conscientious practice
and an obligation to keep the registers safe and to destroy them, once obsolete. The
registered person should usually have a substantial connection with the activities of the
agency keeping the register, such as client contact. Otherwise, registers are legitimate
if authorised by the Data Protection Board or by the client's written consent or if the
agency is under an obligation to keep registers. Registers are also allowed for planning
purposes in health care units and for scientific research.

In this study registers were divided into health care registers specified by law,
research registers, patient registers of health care units and separate health care
registers. Data were received from 10 registers specified by law, 28 national and 10
regional separate health care registers and several local health care unit registers.

Registers are usually kept by large hospitals, which have started to compile them
because the specialists need to monitor and improve care. The data are usually
transferred from paper to a computer database and the accuracy of the data is checked
in the process. Many registers are kept on personal computers, others form a part of
the patient administration system. Some registers produce annual reports and others
give out specific information by request in, e.g. articles, while some do not report at
all. The need for a national, centralised register had become evident in many fields.
Another issue that was considered important was national and international co-
operation. Keeping patient registers was considered to be in the clients' interest and a
part of health care services.

In the future, the development of the registers, their usefulness, and the possibilities
of combining them should be considered. The utilisation of the registers could be
enhanced by technical solutions, data standardisation and collaboration. It is necessary
to outline quality criteria whereby the registers could be improved. Legal and ethical
considerations must be taken into account in register work. It is important to support
the registers continuously and this task is suitable for STAKES.

Key words: health care, patient registers, data systems, quality, effectiveness
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Johdanto

Suomessa on lakiséiteisid terveydenhuollon rekistereitd, joiden ylldpidosta vastaavat
péddasiassa Sosiaali- ja terveysministerion alaiset laitokset. Lisdksi on olemassa lukuisia
valtakunnallisia, alueellisia ja paikallisia kliinisid potilasrekistereitd, joihin kerétdan
tietoa hoidosta, hoidon laadusta ja tuloksellisuudesta. Néiden rekisterien ylldpitéjistd ja
tietosiséllostd ei ole ollut missddn yhtendistd tietoa. Terveydenhuollon tilastovi-
ranomaisena Stakes piti tarpeellisena koota tietoja my0s néistd rekistereista.

Selvitys Suomessa ylldpidettdvistd kliinisistd potilasrekistereistd kdynnistyi Stakesissa
keviilld 1996 kehittamispdillikké Reijo Salmelan (Tilastot ja rekisterit -yksikostd)
aloitteesta ja FinOHTAn (Terveydenhuollon menetelmien arviointiyksikon) rahoittama-
na. Tavoitteena oli kartoittaa Suomessa ylldpidettavit valtakunnalliset tai alueelliset
rekisterit, jotka siséltavit potilaskohtaisia tietoja hoidosta, hoidon tuloksista ja vaikutuk-
sista. Kartoituksessa selvitettiin rekisterien tietosisaltdd, juridista perustaa, ylldpitdjié,
vastuuhenkiloitd, rahoitusta, aineiston kattavuutta ja laatua seké raportointia. Tavoitteena
oli myos madritelld kliinisen potilasrekisterin késite, arvioida potilasrekisterien merki-
tystd ja kdyttod terveyspalvelujen laadun, vaikuttavuuden arvioinnin ja terveydenhuollon
menetelmien arvioinnin kannalta seki tehdd ehdotuksia rekisterien kehittdmiseksi siten,
ettd niitd voitaisiin paremmin kéyttdd terveydenhuollon arvioinnissa ja kehittdmisessé.
Selvityksen ohjausryhméin kuuluivat kehittdmispédllikkd Virpi Raisénen, ylilddkari
Risto Roine ja hallintoylilddkéri Martti Kekomaki FinOHTAsta seké tulosjohtaja Hannu
Hiamildinen, kehittdmispéallikké Mikko Nenonen ja erikoissuunnittelija Anja Rasimus
Tilastot ja rekisterit-yksikosté.

Selvitys on ajankohtainen myds siksi, ettd oikeusministerié on asettanut henkilorekisteri-
lain tarkistamista pohtivan tydryhmin, jonka tehtévénd on mm. huomioida henkilorekis-
terilain soveltamisessa havaitut ongelmat ja saadut kokemukset. Lisdksi Sosiaali- ja
terveysministerié on asettanut tydryhmén, jonka tehtdvind on kehittdd menettelyjé kéy-
tettdessi salassapidettivid asiakirjoja sosiaali- ja terveydenhuollon tutkimuksessa. Ty6-
ryhmén tehtdvidnd on mm. selvittdd voimassaolevien sddnndsten pohjalta nykytila ja
laatia sen perusteella ohjeet tutkijoiden ja kasittelijéiden avuksi seké pohtia lainsdddén-
nén muutostarpeita.

Selvitysty6n péitteeksi jarjestettiin tammikuussa 1997 rekisteripdiva, johon osallistui
edustajia 35 rekisteristd. Paivilld keskusteltiin tarvittavista toimenpiteistd rekisteritoi-
minnan kehittimiseksi. Rekistereitd koskeva lainsddddnnon kuvaus téssd raportissa
pohjautuu Sosiaali- ja terveysministerién lakimiehen Arja Myllynpéan rekisteripdivad
varten kokoamaan yhteenvetoon.

Muissa Pohjoismaissa on myos tehty selvityksid potilasrekistereistd. Tanskassa on 20
valtakunnallista terveydenhuollon laaturekisterid ja Ruotsissa 36 rekisterid saa toimin-
taansa tukea Socialstyrelseniltd. Ruotsissa rekisterien ylldpidon on todettu parantavan
hoidon laatua ja sitd kautta tuottavan sédstoja terveydenhuollossa.

Selvityksen kuluessa todettiin, ettd ‘kliininen potilasrekisteri’ on késitteend episelva.
Téssd raportissa kdytetddnkin jatkossa kisittettd terveydenhuollon erillisrekisteri, milld
tarkoitetaan muita kuin lakisditeisid valtakunnallisia ja alueellisia terveydenhuollon
rekistereitd, jotka sisdltavat potilaskohtaista tietoa.



Siéddokset rekisterinpidosta

Yleisti

Henkil6tietojen kerddmistd, tallettamista, kdyttdmisti ja luovuttamista sdddelldén henki-
l6rekisterilailla (471/1987) ja sen nojalla annetulla asetuksella (476/1987). Myds muual-
la lainsddddnndssd on asiaa koskevia sd4nnoksid. Henkil6rekisterilaki osoittaa yksityi-
syyden suojan ja tiedon tarpeiden vilisten ristiriitatilanteiden ratkaisumalleja.

Kasitteita

Henkilotiedolla tarkoitetaan henkilorekisterilaissa sellaista henkilén taikka timin
ominaisuuksien kuvausta, joka voidaan tunnistaa tietty4 luonnollista yksityistd henkilod
koskevaksi.

Henkilorekisterillé tarkoitetaan henkilStietoja siséltdvid tietojoukkoa, jota kisitellddn
automaattisen tietojenkisittelyn avulla, tai muuta jirjestettyd henkilotietoja sisdltdvaa
tietojoukkoa (esim. luettelo, kortisto), josta tiettys henkilod koskevat tiedot voidaan
16ytéd helposti ja kohtuuttomitta kustannuksitta. Tieto voi olla myds koodatussa muo-
dossa. Henkildrekisteriin voi kuulua teknisesti erikseen pidettyja rekistereita.

Terveydenhuollon valtakunnallisilla henkilorekistereilli tarkoitetaan valtakunnallisia
keskusrekistereiti, jotka siséltévit henkilon terveydentilaa, sairautta tai vammaisuutta
taikka hidneen kohdistettuja hoitotoimenpiteitd tai niihin verrattavia toimia koskevia
tietoja (Laki terveydenhuollon valtakunnallisista henkilérekistereistid 556/1989).

Rekisterinpitijillid tarkoitetaan henkilod, yhteisod tai sditiotd, jonka kayttod varten
henkildrekisteri perustetaan. Toimeksiannon perusteella rekisterin yllipidosta kiytin-
nossd huolehtiva taho tai henkilé ei ole rekisterinpitija.

Henkilotietojen kiytollid tarkoitetaan rekisteritietojen kédyttdmistd rekisterinpitdjin
omassa toiminnassa. Jos tietoja annetaan ulkopuoliselle, on kysymys luovuttamisesta.

Arkaluonteisia tietoja ovat mm. terveydentilaa, sairautta, vammaisuutta taikka hoitotoi-
menpiteitd koskevat tiedot. Terveydenhuollon rekisterit sisiltdvit kidytinndssd aina
arkaluonteisia tietoja.

Salassapidettivii tietoja ovat potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain (785/1992)
mukaan aina potilasasiakirjoihin sisiltyvit tiedot.

Tietojen massaluovutus tarkoittaa koko henkilorekisterin tai suurehkoa médria rekiste-
roityjé koskevien henkildtietojen luovuttamista muiden kuin rekisterinpitijin kiyttoon.
Arkaluonteisella otannalla puolestaan tarkoitetaan henkildtietoja sisiltivis tietojouk-
koa, joka saattaa vaarantaa rekisterdidyn yksityisyyden suojan.



Edellytykset rekisterinpidolle

Rekisterinpidolle asetetut yleiset vaatimukset ovat rekisterinpidon asianmukaisuus,
suunnitelmallisuus, huolellisuus seké suojaamis- ja hivittimisvelvoite. Henkilorekisterin
tulee ensinndkin olla asiallisesti perusteltu rekisterinpitdjdn toiminnan kannalta; on
voitava osoittaa yleisesti hyvéaksyttiavé tarve kdyttdd toiminnassa henkil6tietoja nimen-
omaan rekisterin muodossa.

Rekisteritoiminnan tulee my®6s olla suunnitelmallista. Henkilorekisterilain mukaan hen-
kilorekisterin kiyttotarkoitus seké sddnnénmukaiset tiedonsiirrot (tietojen hankinta- ja
luovutustavat ja tietosisdltd) on médriteltdvi ennen henkil6tietojen jirjestimistd henkils-
rekisteriksi. Rekisterin kéytt6tarkoitus médrdd, minkilaisia tietoja rekisteriin saadaan
tallettaa ja mihin sen tietoja saadaan kdytta4.

Henkilorekisterin kdyton madrittely toteutetaan kdytdnnossé laatimalla rekisterin ku-
vaus (liite 1). Atk-pohjaisen henkilorekisterin pitdjan on lisidksi laadittava rekiste-
riseloste, joka on pidettdva nahtdvénd rekisterinpitdjdn toimipaikassa. Rekisteriselos-
teeseen kirjataan mm.

- rekisterinpitdjdn nimi, osoite ja puhelinnumero

- rekisterin vastuuhenkilon nimi, virka-asema ja puhelinnumero

- rekisteriasioita hoitavan henkilon nimi ja puhelinnumero

- rekisterin nimi

- rekisterin pitdmisen peruste

- rekisterin kdyttotarkoitus

- rekisterin tietosisilto.

Henkilorekisterilaki velvoittaa rekisterinpitdjan noudattamaan henkilotietojen kerdimi-
sessd, tallettamisessa, kdytossd ja luovuttamisessa huolellisuutta ja hyvis rekisteritapaa.
Velvoite koskee myds rekisterid teknisesti ylldpitdvid tahoja seké niitd, joille rekisteristé
luovutetaan henkil6tietoja. Hyvéan rekisteritapaan kuuluu mm. rekisterinpitoon liittyvin
paitoksentekovallan, tehtdvien ja vastuiden organisointi seké rekisteritoimintaan osallis-
tuvien ohjauksesta huolehtiminen esim. rekisterinpitoa koskevien sisdisten ohjeiden
avulla.

Henkilorekisterilaki velvoittaa huolehtimaan siité, ettd henkilorekisteri ja sen tiedot on
asianmukaisesti suojattu luvatonta késittelyd vastaan. Suojaamistapa vaihtelee rekisteri-
kohtaisesti. Tarpeettomaksi kidynyt rekisteri pitdd havittdd, ellei tietoja ole erikseen
madrétty sdilytettdviksi tai arkistoitavaksi.

Rekisterin perustamiseen liittyviit vaatimukset

Rekisterdidylld on yleensd oltava asiakassuhteen, jisenyyden tms. kautta asiayhteys re-
kisterinpitéjén toimintaan. Muuten rekisterdinti on sallittua rekisterdidyn suostumuksella
tai tietosuojalautakunnan Iuvalla taikka jos rekisterin pitdiminen johtuu rekisterinpitijalle
sdddetystd tehtdvistd, jota ei voida hoitaa ilman henkilGtietojen rekisterdintid. Muita
poikkeuksia ovat tutkimusrekisterit ja henkildtietojen kerddminen tilastointia varten.
Ndiden rekisterien perustamisedellytykset méritelldéin henkil6rekisterilaissa ja -asetuk-
sessa.



Henkilorekisteriin saa tallettaa vain sellaisia henkilétietoja, jotka ovat tarpeellisia
rekisterin kéyttStarkoituksen kannalta. Henkilorekisteriin ei siten vilttimittd ole lupa
tallettaa kaikkia niitd henkil6tietoja, joita rekisterinpitja muutoin laillisesti pitdé hallus-
saan. Tietosuojavaltuutettu on esimerkiksi suhtautunut kriittisesti henkiltunnuksen
tarpeettomaan kayttéon.

Arkaluonteisten tietojen rekisterdinti muihin kuin lakisaéteisiin rekistereihin on mahdol-
lista rekistersidyn kirjallisen suostumuksen tai tietosuojalautakunnan antaman luvan
perusteella. Arkaluonteisia tietoja saa koota myds yksiloityd tieteellistd tutkimusta
varten. Téllainen tutkimusrekisteri ei kuitenkaan voi olla pysyva. Rekisterinpitija,
esimerkiksi terveydenhuollon toimintayksikké, voi kiyttaa rekisteritietoja tilastollisesti
omassa tutkimus- ja suunnittelutoiminnassaan. Potilasasiakirjat muodostavat my®s hen-
kilorekisterin.

Salassapitosidinnosten vaikutus

Tietojen tai asiakirjojen salassapitoon velvoittavia sdinndksid on paljon. Tdssid yh-
teydessd tirkein on potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain 13 §. Sen mukaan
potilasasiakirjoihin siséltyvit tiedot ovat salassapidettivid, eikd niiti saa antaa ter-
veydenhuollon toimintayksikon ulkopuolelle kuin potilaan kirjallisella suostumuksella.
Poikkeuksena ovat toiselle terveydenhuollon toimintayksikolle tai ammattihenkilolle
annettavat, potilaan tutkimuksen ja hoidon kannalta tarpeelliset tiedot, joita voidaan
antaa potilaan suullisen suostumuksen tai asiayhteydestd ilmenevin suostumuksen
perusteella. Erdiss tilanteissa tietoja voidaan antaa my6s potilaan ldhiomaiselle.

Viranomaisluvat rekisterinpitoon

Tietosuojalautakunta voi my6ntéé luvan henkilétietojen tallettamiseen myd6s henkilore-
kisterilain ja -asetuksen sé&nnoksisti poikkeavissa tilanteissa. Edellytykseni on, etti
luvan myontimiseen on painava syy ja ettd rekisterdidyn yksityisyyden sekd hinen
etujensa ja oikeuksiensa vaarantuminen voidaan estid. Lupa voidaan myOontad madri-
ajaksi tai toistaiseksi. Lupamenettely on tarkoitettu poikkeusluonteiseksi. Rekisterinpiti-
jien tulisi pikemminkin pyrkii sopeuttamaan rekisteritoimintansa yleisvelvoitteiden
asettamiin rajoihin.

Tietosuojalautakunta ei kuitenkaan voi myontid lupaa salassapidettdviksi sdddettyjen
tietojen luovuttamiseen. Viranomaisen hallussa olevien asiakirjojen osalta luvan voi
myontdd ao. ministerid, terveydenhuollossa siis sosiaali- ja terveysministerid. Kéytin-
néssd on mydnnetty lupia salassapidettdvien tietojen luovuttamiseen tieteellisti tutki-
musta varten. Viranomainen ei voi myont44 lupaa saada tietoja yksityisen terveyden-
huollon asiakirjoista. Ministerion mahdollinen lupa ei poista tietosuojalautakunnan
luvan tarvetta, jos luvansaajalla ei ole oikeutta tallettaa tietoja henkildrekisteriin.
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Henkil6tietojen luovuttaminen

Henkilétietojen luovuttaminen rekisteristd on mahdollista eri perustein. Luovutus voi
tapahtua

- rekister6idyn suostumuksella tai héinen toimeksiannostaan,

- lain, asetuksen tai niiden nojalla annetun misriayksen mukaisesti tai

- tieteellistd tutkimusta tai tilastointia varten.

Henkildtietojen luovuttamisena ei pidetd sellaisten tietojen luovuttamista, joiden avulla
rekisterdity ei ole tunnistettavissa.

Rekisteritietojen massaluovutuksessa ja arkaluonteisessa otannassa on ratkaisevaa, ettd
luovutuksensaajalla on henkil6rekisterilain mukainen oikeus ottaa tiedot vastaan. Henki-
16tunnuksen kéyttod naissa tapauksissa on rajoitettu. HenkilStietojen luovutus ulkomail-
le massaluovutuksena tai arkaluonteisena otantana on sallittua vain sellaiseen maahan,
jonka lainsdddantd vastaa omaamme. Tillaisia maita ovat EU-maat Italiaa lukuun
ottamatta sekd Norja, Islanti ja Slovenia. Luovutus on mahdollista muihinkin maihin, jos
téhén on rekister6idyn suostumus, toimeksianto tai tietosuojalautakunnan lupa. Henkils-
tietojen luovuttamisesta ulkomaille on eriissi tapauksissa ilmoitettava tietosuojavaltuu-
tetulle.

Henkil6rekisterien yhdistiminen

Henkilorekisterien yhdistdmiselld tarkoitetaan kahden tai useamman eri henkilorekis-
terin tietojen jarjestdmistd yhdeksi rekisteriksi tai niissi olevien tietojen vertailua. Yhdis-
timisend ei pidetd samalle rekisterinpitijille kuuluvien, teknisesti erilldsin pidettyjen
rekisterien tietojen yhdistamistd. Henkilorekistereitd saa yhdistdd vain rekister6idyn
suostumuksella, tietosuojalautakunnan luvalla, laissa séifdetyn tehtéivin hoitamiseksi,
osoitetietojen paivittimiseksi tai jos yhdistiminen ei vaaranna rekisterdidyn yksityisyy-
den suojaa tai hinen oikeuksiaan. Rekisterien yhdistimisti rajoittavan saidoksen tarkoi-
tuksena on estdd sellaista tiedostojen yhdistelemistd, jonka avulla voidaan muodostaa
kokonaiskuva tietystd henkilostd. Myds tietojen arkaluonteisuus vaikuttaa asiaan. Ti-
lastollisessa intressissd tapahtuvaan yhdistimiseen ei yleensi ole katsottu olevan estetti.
Yhdistémisestd on erdissi tilanteissa ilmoitettava tietosuojavaltuutetulle.

Tietosuojavaltuutettu

Tietosuojavaltuutettu valvoo henkil6tietojen kerdamists, tallettamista, kéyttod ja luovut-
tamista henkilorekisterilain tavoitteiden toteuttamiseksi. Rekisterinpitdjdn on tehtivi
ilmoitus tietosuojavaltuutetulle mm. atk:lla ylldpidettivistd henkilorekistereists johon
keraté#n tietoja massaluovutuksen tai arkaluonteisen otannan perusteella, ellei kyseessid
ole osoitetietojen péivitystd tai tieteellistd tutkimusta varten tarkoitettu henkilorekisteri.
Tietosuojavaltuutetulla on oikeus tarkastaa henkilorekistereitd ja kiyttdd tarkastuksessa
tietosuojalautakunnan hyviksymis asiantuntijoita.
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Tutkimusrekisterille asetetut vaatimukset

Tutkimusrekisterin kdytdon tulee perustua asianmukaiseen tutkimussuunnitelmaan.
Rekisteri ei saa tietosisédlténsd vuoksi vaarantaa rekisterdidyn yksityisyyden suojaa.
Vaatimuksena on myds, ettd rekisterid kdytetdédn ainoastaan tieteelliseen tutkimukseen.
Tutkimusrekisteri on havitettédva tai siirrettéivé arkistoitavaksi viimeistdén viiden vuoden
kuluttua rekisterin kdyttoonotosta. Arkaluonteisia tietoja sisdltava rekisteri on havitetti-
v4 tai arkistoitava viimeistddn kahden vuoden kuluttua rekisterin kayttoonotosta. Poik-
keuksen muodostavat seurantatutkimukset, joiden tietoja saa sdilyttdd enintdén viiden
vuoden ajan tietojen kerddmisen pédttymisestd. Jos potilas on antanut suostumuksen
tietojensa tallentamiseen tutkimusrekisteriin, on suostumuspaperissa maériteltavi kuinka
kauan tietoja voidaan tallentaa ja miten tietojen arkistointi hoidetaan. Tutkimusrekiste-
risté ei voida automaattisesti muodostaa erillisrekisterié, jota ylldpidetéén jatkuvasti.

Potilasasiakirjoja koskevat madriykset

Potilasasiakirjoilla tarkoitetaan potilaan hoidon jérjestdmisessa ja toteuttamisessa kaytet-
tdvid, laadittuja tai saapuneita asiakirjoja tai teknisié tallenteita, jotka siséltdavét hinen
terveydentilaansa koskevia tai muita henkil6kohtaisia tietoja. Hoito- ja tutkimustietojen
lisdksi mm. luettelot, kortistot ja atk-tallenteet ovat potilasasiakirjoja. Potilasasiakirjoista
muodostuu henkil6rekisterilain tarkoittamia henkilrekistereits, joiden pitdmisestd on
vastuussa rekisterinpitdja.

Potilasasiakirjoihin voidaan merkité vain kéyttotarkoituksen kannalta tarpeelliset tiedot.
Tietojen tulee olla virheettomid. Potilasasiakirjoissa olevia tietoja saa kéyttdd ainoastaan
sellaisiin tarkoituksiin, joita varten ne on kerétty tai tilastollisesti rekisterinpitdjan
tutkimus- ja suunnittelutoiminnassa. Rekisterinpitdjd vastaa potilasasiakirjojen séilyttd-
misestd. Rekisterin ylldpitdjdorganisaatiossa jokainen rekisteri pitdisi olla kirjattuna
arkistosuunnitelmaan.

Potilasasiakirjat palvelevat potilaan neuvonnassa, hoidon suunnittelussa, toteutuksessa ja
seurannassa seké parantavat hoidon jatkuvuutta. Tietoja kdytetdén myo6s terveydenhuol-
lon suunnitteluun, hallintoon sekd opetus- ja tutkimustarkoituksiin. Potilasasiakirjoja
laadittaessa on huomioitava salassapitosddnnokset sekd henkilorekisterilain mukaiset
suojaamis- ja huolellisuusvelvoitteet. Potilasasiakirjoista ei saa joutua tietoja sivullisille
ilman Iupaa. Potilaalla on oikeus tietdd mitéd héntd koskevia tietoja on tallennettu rekiste-
riin. Poikkeuksena tietojen saantiin on mm. jos tietojen antamisesta saattaisi aiheutua
vakavaa vaaraa rekisterdidyn terveydelle tai jos rekisterissd olevia henkilétietoja kdyte-
tdén vain tilastollisesti tutkimus- tai suunnittelutoimintaa varten. Liséksi potilasasiakirjo-
ja laadittaessa on otettava huomioon, ettd niiden perusteella voidaan antaa lakeihin,
madrayksiin ja sdidnnoksiin pohjautuvat ilmoitukset. (Potilasasiakirjojen laatimista ja
sdilyttamistd koskevat médrdaykset 1993).
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Rekisterien jaottelu

Rekisterien jaottelu lainséiéidinnon perusteella

Terveydenhuollon rekisterit voidaan jaotella usealla tavalla. Juridisesta nikokulmasta
kdsin voidaan erottaa lakisiiteiset valtakunnalliset rekisterit selkedsti omaksi ryh-
méikseen. Ne perustuvat lakiin ja asetukseen terveydenhuollon valtakunnallisista henki-
16rekistereistd tai erillislakeihin, esimerkiksi tartuntatautilakiin. Sosiaali- ja terveysmi-
nisterién myontémilld tutkimusluvilla toimivat tutkimusrekisterit, joita pidetin tietty
yksildityd tutkimusta varten, muodostavat oman ryhménsi. Hoitoyksikdiden potilasre-
kisterit (sairauskertomusarkistot) sisdltévit hoitosuhteessa olevien omien potilaiden tie-
dot. Muut rekisterit voidaan jakaa sen mukaan millainen lupa rekisteritietojen tallenta-
miseen on. Rekisterilld voi olla esim. tietosuojalautakunnan lupa tai potilaan kirjallinen

lupa.
Terveydenhuollon REKISTERIKASITE, on purettavissa
alak3sitteiksi
4 v v
Lakisééteiset Tutkimusrekisterit Potilasrekisterit Muut rekisteri
valtakunnalliset (enillisrekisterit)
rekisterit

§ STM myontima § Henkil6rekisteri- § Henkilorekisteri-
§ Laki ja asetus tutkimuslupa laki laki
terveydenhuollon
valtakunnallisista § HenkilGrekisteri- § Asiayhteys § Rekister6idyn
henkilorekistereisti laki rekisterdityyn ja kirjallinen suos-

hdnen hoitoonsa, tumus tai tietosuo-
§ Tartuntatautilaki asiakassuhde javaltuutetun lupa
ym.

- el pysyvia = sairauskertomus = jatkuvasti toimiva,
= STAKESIn, Liike- - tiedot hévitettivi ei-lakisaateinen
laitoksen, KTL:n ja kiytté/midraajan rekisteri
Tyoterv. laitoksen paatyttys
rekisterit

- kdytté méaritel- - asiakastyon - laatutyd, hoidon
- pddasiassa tyyn ja rajattuun tut- apuviline koordinointi ym.
tilastorekistereja kimustarkoitukseen

Kuvio 1.

Terveydenhuollon rekisterit.




Rekisterien jaottelu maantieteellisen kattavuuden perusteella

Rekisterit voidaan jakaa myds valtakunnallisiin, alueellisiin tai paikallisiin, sen mukaan
miten laajalta alueelta potilastietoja kootaan. Paikalliset rekisterit ovat useimmiten
yhden terveydenhuollonyksikon rekistereitd, joihin tieto kerdtidn yksikon toiminnassaan
saamista potilastiedoista. T&lloin rekisteri on osa yksikon omaa potilasrekisterid eiki
erillisii lupia tarvita.

Alueellinen rekisteri voi kattaa esimerkiksi sairaanhoitopiirin tai lddnin. Kun kaikki
alueen potilaat hoidetaan keskitetysti yhdessd yksikdssd, johon rekisterditivi tieto
keraéntyy, ei erillisié lupia tarvita. Jos taas alueen terveydenhuollon yksikét toimittavat
hoitamistaan potilaista tietoja rekisterin yllapitidjille, on kyseessi terveydenhuollon
erillisrekisteri.

Valtakunnalliseen rekisteriin kootaan tietoja terveydenhuollon yksiko6istd koko Suomes-
ta. Rekisteri voi olla valtakunnallinen my®és silloin, kun tieto kerdantyy yhdessé hoito-
pisteessd, mutta potilaat tulevat kaikkialta Suomesta, koska yksikolld on tietyn sairauden
valtakunnallinen hoitovastuu tai potilaiden hoito keskittyy muuten yhteen hoitopaik-
kaan.

Erikoissairaanhoitolain (1062/1989) mukaan voidaan osa sairaanhoidosta mériti eri-
tyistason sairaanhoidoksi sairauksien harvinaisuuden, sairaanhoidon vaativuuden tai sai-
raanhoidossa vaadittavien erityisten edellytysten perusteella. Tillaisten sairauksien hoito
keskitetddn joko valtakunnallisesti tai alueellisesti. Jatkohoito- ja seuranta voidaan kui-
tenkin hajauttaa (Erityistason sairaanhoidon jérjestdminen 1996). Jos tietoja kootaan
rekisteriin yhden toimipaikan ulkopuolelta, on jilleen puhuttava tavanomaisen poti-
lasasiakirjatiedon sijasta terveydenhuollon erillisrekisteristi.

Terveydenhuollon erillisrekisteri

Téssd selvityksessé terveydenhuollon erillisrekisterilld tarkoitetaan jatkuvasti toimivaa
ci-lakisdateistd rekisterid, johon kootaan useammasta kuin yhdestd terveydenhuollon
vksikdostd potilaskohtaisia tietoja terveydentilasta, hoidosta, hoidon vaikutuksista tai sen
tuloksista. Téllaisen rekisterin tiedonkeruu perustuu tarkasti sovittuun tietosiséltdon ja
sisdltdd vain médriteltyjd potilasryhmié esimerkiksi tietty4 terveysongelmaa, sairautta tai
hoitomenetelméd koskevia tietoja. Terveydenhuollon rekisterid voidaan kutsua myos
laaturekisteriksi, mikéli rekisterin tarkoitus on selkeisti hoidon laadun arviointi, seu-
ranta ja toiminnan laadun parantaminen.
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Ruotsin ja Tanskan laaturekisterit

Pohjoismaissa on ainutlaatuinen ja pitké perinne pité4 ylla rekistereiti terveydenhuollon
tarpeita varten. Rekisterit tuottavat tilastoja hallinnollisiin tarpeisiin ja tukevat tutkimus-
ty6td tuottamalla systemaattista aineistoa tutkimusasetelmien pohjaksi (Louhiala 1994).
Suomalaisista ja pohjoismaisista rekistereisti tehdiin aktiivisesti tutkimusta (esim. Te-
pert 1994, Gissler ym. 1996, Rosenberg ym. 1996, Rissanen 1996).

Ruotsissa ylldpidetéén useita kymmenié potilasrekistereitd. Nama on perustettu yleensi
erikoisldikarien tai heididn yhdistystensi aloitteesta. Liahtékohtana on ollut hoidon jasen
tulosten seuraaminen. Nykyisin rekisterit ovat keskittyneet laatutoimintaan ja rekistereitd
kutsutaankin laaturekistereiksi (kvalitetsregister) (Garpenby ja Carlsson 1996).

Ruotsissa Socialstyrelsen ja Landstingsforbundet kiynnistivit rekisterien tutkimisen ja
kehittdmisen yhdessé rekisterin ylldpitdjien kanssa muutamia vuosia sitten. Socialstyrel-
sen tukee taloudellisesti 36 rekisterin (liite 2) toimintaa. Laaturekisteripaivét Jérjestetddn
kerran vuodessa kokoamaan yhteen rekisterien vastuuhenkilsitd keskustelemaan rekiste-
rien yllédpidon ongelmista ja niiden ratkaisuista. Samalla vastuuhenkilsilld on tilaisuus
esitelld oman rekisterinsd toimintaa. Tehdyn tyon seurauksena voidaan nihdi lisdéntynyt
kiinnostus rekisteritoimintaa kohtaan ja rekisterien kattavuuden ja laadun parantuminen.
Laaturekisterien avulla on kiinnitetty huomiota laatukysymyksiin potilaiden hoidossa ja
saatu vertailutietoa eri yksikiden hoitotuloksista. Hoidon laadun on todettu parantuneen
monilla aloilla. Tamaén katsotaan osittain johtuneen pelkistdin huomion kiinnittimisesti
hoidon laatuun ja sen seurantaan. Toisaalta rekisterdityjen tietojen perusteella on voitu
valita parempia hoitomenetelmis ja vaikuttavampia hoitomuotoja. (Garpenby ja Carls-
son 1996, Lappalainen ja Orre 1996).

Tanskassa ilmoitettiin vuonna 1994 olevan 20 potilasrekisteria (liite 3), jotka on kiyn-
nistetty ladkariyhdistysten aloitteesta. Rekistereiden avulla seurataan terveydenhuollon
laatua. Panoksia ja tuloksia arvioidaan suhteessa hoitoon ja hoidon tuloksiin (Blomhgj
ja Knudsen 1994). K66penhaminan sairaaloiden asettama tySryhma selvittis tilannetta
tarkemmin ja raportti sieltd on ilmestyméssé keviilld 1997 (Janne Lehmann Knudsen,
suullinen tieto).
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Rekisteriselvityksen menetelmit

Alkukartoitus

Selvitys aloitettiin Stakesin Palvelut ja Laatu -yksikossd toukokuussa 1996 laatimalla
kyselylomake, joka lahetettiin mahdollisille erillisrekisterien ylldpitijille. Lomakkeita
postitettiin 309 kappaletta yhteensd 202 paikkaan. Néit4 olivat sairaanhoitopiirit (n=21),
lukuisat potilasjarjestt (n=62), yliopistojen kansanterveystieteen laitokset (n=5), Suo-
men Punainen Risti ja sen Veripalvelu, pddesikunta, oikeusministerién vankeinhoito-
osasto ja Helsingin terveysvirasto. Lisdksi kysely postitettiin yliopistollisten sairaaloiden
(n=5) hallintoyliladkéreille, atk-paallikoille ja apteekkareille, keskussairaaloiden (n=16)
hallintoylilddkareille ja atk-paillikoille, muutamien muiden sairaaloiden ja kuntoutus-
laitosten (n=6) hallintoyliladkéreille, erikoisldikériyhdistyksien (n=55) sihteereille ja
puheenjohtajille sekd muiden ladkérijarjestjen (n=27) sihteereille ja puheenjohtajille.
Selvityksen ollessa kdynnissd ldhetettiin vield muutamia kyselylomakkeita henkilskoh-
taisten tapaamisten tuotua ilmi lisdd mahdollisia rekisterinpitdjia.

Lomakkeessa kysyttiin vastaajan nimen ja organisaation liséksi, pitdiko vastaaja tai

organisaatio ylld kliinistd potilasrekisterid. Rekisterin ylldpitdjid pyydettiin ilmoittamaan

rekisterin nimi ja vastuuhenkils. Lomake pyydettiin palauttamaan siinékin tapauksessa,

ettei rekisterid ylldpidetd. Mukana seuranneessa saatekirjeessd médriteltiin, ettd kiinnos-

tuksen kohteena olivat kliiniset potilasrekisterit, jotka

- ovat valtakunnallisia tai alueellisia, so. koskevat useampaa kuin yhti sairaalaa
tai muuta terveydenhuollon yksikkod,

- ovat jatkuvasti yllapidettavid,

- sisdltivit potilaskohtaista tietoa hoidosta, sen tuloksista tai vaikutuksista,

- kerddvit tarkasti sovitun tietosiséllon ja

- koskevat selvisti médriteltyjd potilasryhmid.

Syyskuun loppuun mennessé vastaus oli saatu 150 paikasta. MyShemmin puhelimitse
suoritettujen kyselyjen jalkeen saatiin vield vastaus 13 paikasta, joten vastausprosentiksi
tuli 81.

Puhelinhaastattelut

Kesi-syyskuussa lahetettiin 86 rekisterin vastuuhenkildlle kirje, jossa kerrottiin, ettd
rekisteristd halutaan lisdtietoja ja heihin otetaan yhteys puhelinhaastettelun tekemisti
varten. Kirjeeseen koottiin yhteenveto haastattelun kysymyksistd. Valtakunnallisten ja
alueellisten rekisterien liséksi puhelinhaastattelu tehtiin osalle paikallisia rekisterej.

Puhelinhaastattelut (liite 4) vastuuhenkildille tehtiin elo-lokakuussa. Haastattelulomake
esitestattiin haastattelemalla Stakesin ylldpitimén lakisééteisen rekisterin vastuuhenki-
164. Haastattelulla selvitettiin rekisterin perustamisaika, vastuuhenkilot, tausta ja rahoit-
tajat. Rekisterin puitteista kysyttiin mm. rekisterin potilasméréd, toimintalupia ja yh-
teyksid muihin rekistereihin. Menetelmistd haluttiin tietdd mm. mukaanottokriteererit,
tietosisélto ja tietojen ilmoittamistiheys. Myds rekisterin suojaus, kidytonvalvonta, seu-
rannan lopettamisperusteet ja raportointi selvitettiin. Lisdksi kartoitettiin rekisterin
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kehittdmistarpeita ja -suunnitelmia sekd muita asioita, jotka vastuuhenkilét halusivat
tuoda esille.

Varsinaisten haastattelujen liséksi tehtiin kymmenid lyhyempié puhelinkyselyj4 paikalli-
siin rekistereihin. Néin varmistettiin, ettd saatiin riittdvasti tietoa myods useamman kuin
yhden toimintayksikon rekistereisté.

Terveydenhuollon erillisrekisterit

Yleisti

Tassd selvityksessd rekisterit jaettiin lakisdéteisiin valtakunnallisiin, muihin valtakunnal-
lisiin, alueellisiin ja paikallisiin rekistereihin. Tutkimusrekistereistd otettiin mukaan
jatkuvaksi tarkoitetut rekisterit, jotka olivat kdynnistdneet toimintansa tutkimusluvalla.
Paikalliset rekisterit rajattiin selvityksen ulkopuolelle, vaikkakin osalle oli tehty puhelin-
haastattelu. Perustietoja tdssd raportissa esitetyistd 48 terveydenhuollon rekisteristd on
koottu liitteeseen 5. Tarkemmat kuvaukset 31 erillisrekisteristd on liséksi eritelty liittees-
sd 6.

Valtakunnalliset lakisiiteiset rekisterit

Laki terveydenhuollon valtakunnallisista henkilorekistereistd (556/89) ja sen taytanto6n-
panosta annettu asetus méadrddvit ylldpidettdviksi kahdeksaa rekisterid. Stakes hoitaa
niistd hoitoilmoitusrekisterid (HILMO), syntyneiden lasten rekisterid, raskauden kes-
keyttdmis- ja steriloimisrekisterid ja epdmuodostumarekisterid. Syopérekisterid Stakes
hoitaa yhteisty6ssd Suomen Syopayhdistyksen ja nidkdvammarekisterid Nakdvammais-
ten keskusliiton kanssa. Lédkelaitos vastaa lddkkeiden haittavaikutusrekisteristd (asetus
137/93) ja implanttirekisteristd. Lakisddteisid ovat myos kansanterveyslaitoksen yllapita-
maé tartuntatautirekisteri (Tartuntatautilaki 583/86 ja -asetus 786/86) ja tysterveyslaitok-
sessa pidettdvé tyOperdisten sairauksien rekisteri (Tapaturmavakuutuslaki 608/48, Laki
tyosuojelun valvonnasta 131/73).

Hoitoilmoitusrekisteriin (HILMO) ilmoitetaan potilaan henkiltietojen liséksi sairaalaa
ja hoidon jérjestamistd koskevat tiedot, sairaalaan ottamis- ja poistamistiedot seki
diagnoosit ja hoitotoimenpidetiedot. HILMOon kuuluu my6s vaativan sydénpotilaan
lisélehti, jonka tarkoituksena on pienelld lisédty6lld saada tarkempia tietoja erdéstd sai-
rausryhméstd. Syntyneiden lasten rekisteri siséltéd didin taustatietoja, tietoja raskauden
kulusta, synnytyksestd, lapsen voinnista ja hoitopaikasta 7 vrk:n idssd. Raskauden kes-
keyttdmis- ja steriloimisrekisteriin kootaan potilaan henkilétiedot, aiemmat raskaustie-
dot, toimenpidetiedot sekd tiedot keskeytysten ja sterilointien perusteista ja komplikaati-
oista. Epdmuodostumarekisteriin ilmoitetaan tietoja epdmuodostuneena syntyneestd
lapsesta, hdnen vanhemmistaan sekd epdmuodostumasta. Syopéarekisteri sisdltdd tietoja
syOvén toteamisesta, levinneisyydestid, tutkimuksista ja hoidosta. Ndkévammarekisteriin
kootaan silmélddkérien lahettdmid tietoja ndkévammoista. Kaikista Stakesin rekistereista
julkaistaan vuosiraportteja ja niistd toimitetaan ldhettdviin yksikoihin tilastotiedot
vuosittain.
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Lagdkelaitoksen hoitama lddkkeiden haittavaikutusrekisteri sisdltdd tietoja potilaan
lagkityksestd, ladkityksen kdyttoaiheista, lddkkeiden sivuvaikutuksista ja ilmoituksente-
kijan tiedot. Ladkkeen myyntiluvan haltijalle ja WHO:lle raportoidaan vuosittain.
Implanttirekisteriin kerédtién tiedot potilaille asetetuista ortopedisista endoproteeseista ja
hammasimplanteista, leikkausten syistd, toimenpiteistd sekd varhais- ja my6hdiskompli-
kaatioista. Raportti julkaistaan vuosittain. Kysyjille raportoidaan my®ds tarvittaessa.

Lagkarit ilmoittavat tartuntatautirekisteriin tartuntatautilain méaéradmaét sairaudet esitie-
toineen. Mikrobiologiset laboratoriot ilmoittavat sinne tietyt mikrobildydokset. Tiedot
raportoidaan kerran kuukaudessa sairaanhoitopiireille. TySperdisten sairauksien rekiste-
rissd on diagnoosin lisdksi tietoja tydstd, altisteista ja korvauksista. Néisté rekistereisti
julkaistaan vuositilasto ja lisdksi toimitetaan tilastotietoja sdénnéllisesti tyosuojeluvi-
ranomaisille ja aluety6terveyslaitoksille.

Muut valtakunnalliset rekisterit

Munuais- ja Siirtopotilaiden Liitto pitd valtakunnallista Suomen munuaistautirekisteria.
Rekisteriin kerdtddn tietoja dialyysihoidossa olevista ja munuaissiirron saaneista poti-
laista ja heiddn voinnistaan. Munuaisensiirtopotilaiden rekisteriin HYKSiin kerdéntyy
tietoja kaikissa keskussairaaloissa siirtoa odottavista potilaista, siirron jidlkeen rekisterid
kaytetddn voinnin seuraamiseen ja tulosten arviointiin. Verisuonikirurgian toimenpidere-
kisterid FINNVASCia pitédvét ylld kunkin sairaalan vastuulliset verisuonikirurgit. FINN-
VASCin keskusrekisterissd ei ole potilaan henkil6tunnusta, vaan numerokoodi, joka
voidaan avata hoitopaikassa. Lasten leukemiarekisteri ja lasten solidituumorirekisteri
toimivat yhteistyossd Pohjoismaisen lasten syOpd- ja veritautiyhdistyksen (NOPHO)
syOpélasten rekisterin kanssa. Sukusydpétiedosto toimii periytyvén paksunsuolensydvin
varhaistoteamiseksi ja ehk#isemiseksi. Polypoositiedosto toimii periytyvdn paksun-
suolen polypoosin ja siihen liittyvdd syOpdd sairastavien sukujen hoidossa ja hoitoon
ohjauksessa. APECED-rekisteriin kerétddn tétd harvinaista suomalaiseen tautiperint6on
kuuluvaa tautia sairastavien tietoja koko maasta.

Suomen Punaisen Ristin Veripalveluun ldhetetdén potilaiden néytteitd ympéri maata.
Veripalvelussa on seitsemén rekisterid, johon kirjataan tutkittujen néytteiden tuloksia.
Helsingin yliopistollisessa keskussairaalassa on 13 rekisterid, jotka ovat valtakunnallisia
siind mielessd, ettéd potilaat tulevat kaikkialta maasta. Tieto rekisteriin kerddntyy kuiten-
kin yhdessé yksikdssid, jonne potilaiden hoito on keskitetty. Téllaisia ovat mm. elinsiir-
torekisterit ja perinndllisia sairauksia sairastavien rekisterit.

Alueelliset rekisterit

Kymmenen rekisteriéd kokoaa tietoa useamman sairaalan tai yksikon alueelta. Autologis-
ten kantasolusiirtojen tiedosto kerdd Turun yliopistollisessa keskussairaalassa hoidettu-
jen potilaiden seurantatietoja my6s muista sairaaloista. Varsinais-Suomen ja Vaasan
sairaanhoitopiirien koliittirekisterit kasittdvat keskussairaalan liséksi sairaanhoitopiirien
aluesairaalat. Alueellinen diabetesrekisteri Vaasassa kattaa paitsi aluesairaalat myds
sairaanhoitopiirin terveyskeskukset ja yhden tydterveysaseman. Pirkanmaan munuais-
tautirekisteri kerdd tietoa myo6s sairaanhoitopiirin aluesairaaloista, terveyskeskuksista,
tyoterveysasemilta ja yksityislddkareiltd. Intensium Oy:n yksityisessé tehohoidon laa-
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dunvalvontaprojektissa on mukana kymmenen keskussairaalaa. Kuurojen Liiton alueel-
listen kuntoutussihteerien potilasrekisterit on koottu yhteen yhteiseen rekisteriin. Potilai-
den veriryhmé- ja veriryhmaivasta-ainerekisteri, jota ylldpidetdsin Veripalvelussa kattaa
40 000 henkilod. Pohjois-Karjalan keskussairaalan diabetesrekisteri késittds sairaalan
liséksi sairaanhoitopiirin terveyskeskukset. Kuopion lonkan tekonivelpotilaiden hajautet-
tu seuranta -rekisteriin hankitaan kahden vuoden vilein seurantatiedot leikatuista lonk-
kapotilaista terveyskeskuksen tai yksityislddkirien kautta.

Paikalliset rekisterit

Kyselyn tarkoituksena oli selvittdi valtakunnallisia ja alueellisia rekistereiti. Ilmoituksia
saatiin kuitenkin yli 90 paikallisesta rekisteristd, joissa tieto keridtddn yhden yksikon
toiminnassa. Osa néist4 rekistereistd kattaa laajoja potilasryhmii ja toimii laadunvalvon-
nassa aktiivisesti. Paikalliset rekisterit sisiltdvat mm. epilepsian, astman, diabeteksen,
laitteiden ja toimenpiteiden tietoja.

Rekisterien tietosisalto

Yleista

Suurin osa rekistereistd on perustettu ennen lainsddddntéuudistusta 1980-luvulla tai
aikaisemmin. Muutamia rekistereits on ollut toiminnassa 1950- tai 1960-luvuilta l5htien.
Syyné rekisterin perustamiseen on tavallisesti ollut kdytannollinen tarve saada nopeasti
tietoa yhdesti taudista tai tautiryhmaistd tai hoidon tehostaminen. Sairauskertomus on
ollut tdhén toimintaan liian jaykk ja aikaavievd. Tarkoituksena on yleensd ollut jonkin
terveysongelman, sen hoidon ja hoitotulosten seuraaminen ja sitd kautta potilaiden
hoidon kehittdminen ja parantaminen. Monessa 1990-luvulla perustetuista rekistereisti
on hoidon laadun seuranta yhteni syyné rekisterin perustamiseen.

Rekisterin ylldpitdjand toimivat yleensd sairaalat ja niistd erityisesti yliopistolliset sai-
raalat. Rekisterin ylldpito on kuitenkin usein alkanut erikoisld#ikérien tarpeesta saada
koottuja tietoja tai tutkimushankkeena. Rekisteriin antavat tietoja yleensi sairaalat,
terveyskeskukset ja muut potilaan hoitoon osallistuvat yksikét. Tietoja saadaan myés
potilailta ja potilaan omaisilta.

Rekisterien rahoitus on vaihtelevaa. Lakiséteiset rekisterit rahoitetaan enimmékseen
valtion budjetista. Raha-automaattiyhdistys rahoittaa useita rekistereji. Ongelmana on
télloin rahoituksen vuosittainen uudelleenanominen, joten pitkédn tdhtdimen suunnitel-
mia on vaikea tehd4. Jotkut saivat rahaa sairaalalta toiminnan laadun seuraamiseen, osa
kaytti toiminnassaan erityisvaltionosuusrahoitusta ja muutamat olivat saaneet tutkimus-
tal muita apurahoja tai muita kertaluonteisia avustuksia. Suurta osaa rekistereisti ylldpi-
detéiin talkootyond tai oman tyon ohessa, ilman rekisterin ylldpitoon palkattua henkils-
kuntaa.
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Puitteet

Rekisterien potilasmédrdt vaihtelevat sadoista tuhansista muutamaan kymmeneen re-
kister6ityyn potilaaseen. Rekisterdityjen potilaiden méird kasvaa vuosittain suhteessa
rekisterin kokoon. Yleensé rekisterit on tarkoitettu jatkuviksi, tosin tutkimusrekisterilu-
villa toimivat rekisterit ovat méérdaikaisia. Kéytinnossd jotkut tutkimusrekisterit on
koettu niin hy&dyllisiksi, ettd niiden toimintaa on jatkettu tutkimuksen p#dttymisen
jélkeen.

Usealta rekisteriltd puuttuu lupa rekisterin ylldpitdmiseen. Joillakin on tietosuojalauta-
kunnan lupa, STM:n tutkimuslupa, potilaan kirjallinen lupa, eettisen toimikunnan tai
sairaalan johdon lupa. Rekisteriseloste on kaikilla lakisiéteisilld rekistereilld ja osalla
muista rekisterin ylldpitajista.

Rekistereilld on niukasti yhteistoimintaa muiden rekisterien kanssa. Muutamilla on yh-
teyksid Tilastokeskuksen rekistereihin, viestorekisteriin, HILMOon tai muihin Stakesin
rekistereihin. Omiin potilashallinnon rekistereihin yhteys on vain harvoilla rekistereilld.
Jotkut rekisterit ovat yhteydessé kansainvilisiin tai Pohjoismaisiin rekistereihin.

Menetelmit

Yleensi rekistersitdvat tiedot tulevat yllapitdjdlle kaavakkeella ja ne tallennetaan yllépi-
topaikassa atk:1le. My®os joitakin kortistorekistereitd on vield olemassa. Monien toiveena
on saada suora online-yhteys keskusrekisterin ja muiden rekisterien vilille. Useita
rekistereitd yllapidetddn yksittdiselld mikrolla ja joitakin keskustietokoneella. Tietojen
ilmoitustiheys vaihtelee péivittdisestd kerran vuodessa tapahtuvaan. Monet korostavat
tiedon nopean kulun tirkeyttd. Frilaisia kontrollijirjestelmid kéytetddn hyviksi, kun
halutaan tietdd tulivatko kaikki tapaukset kattavasti ilmoitetuiksi rekisteriin tai ovatko
tiedot oikein rekisteroity. Tietojen oikeellisuutta kontrolloidakseen osa vertasi tietoja
potilashallinnon, véestorekisterin tai syopérekisterin tietoihin. Tietojen loogisuutta ja
oikeellisuutta arvioidaan rekisteriin tallennettaessa.

Tietosisilto

Potilaan tiedot rekisterdidésn yleensi tietyn diagnoosin asettamisen jilkeen. Rekisterdin-
ti saattaa tapahtua my6s hoitopaikan mukaan, kaikki tietylld osastolla (esim. teho-osasto)
hoidetut potilaat rekisterdidddn. Rekisterdinti lopetetaan potilaan hoidon pésttymisen,
hoitosuhteen katkeamisen tai potilaan kuoleman takia. Yleensi tiedot kuitenkin siilyvt
rekisterissé tiedon keruun pdétyttya.

Rekistersitdvien muuttujien méaéré vaihtelee pelkistd henkil6-, osoite- ja diagnoositie-
doista kymmenid muuttujia siséltdviin tietopaketteihin. Kaikille on yhteistd diagnoositie-
tojen rekisterdinti, muut tiedot vaihtelevat rekisteristd riippuen. Muutamat rekisterit
kayttdvat kansainvilistd tautiluokitusta (ICD-9, ICD-10) tai jotain muuta luokitusta.
Muutamat ovat toimittaneet rekisterdintiohjeita tietoja lahettaville yksikoille. Tietojen
pdivitys tapahtuu joko tietyin aikavilein, uusien tietojen tullessa tai potilaan uuden

20



hoitotapahtuman yhteydessi. Rekisterin kéytté on yleensé suojattu salasanalla tai kaytti-
jid on vain muutamia. Usein rekisterit silytetién lukitussa tilassa.

Raportointi

Rekisteristd annetaan potilaskohtaisia tietoja potilaalle itselleen tai hinti hoitavalle
ladkarille. Yksikkokohtaisia tietoja voi lisdksi saada tietoja lahettinyt yksikks. Koko
aineistoa koskevia tietoja esitetdén tai julkaistaan tilastomuodossa, jolloin yksittdisen
henkilon identifiointi ei ole mahdollista. Kartoituksessa ei havaittu, ettd tunnisteellista
tietoa olisi julkaistu mistén rekisterista.

Osa rekistereistd ei raportoi lainkaan tietojaan, osa raportoi tietoja pyydettiessi, monet
antavat vuosiraportteja ja jotkut spesifisid tietoja pyydettdessd. Vuosiraportit ovat
tavallisimpia. Osa toimittaa raportteja STM:66n tai Stakesille, toiset julkaisevat kaikille
avoimia raportteja. Tietojen julkistamisesta on jokaisella rekisterilld omat kaytantonsa.
Rekisterin vastuuhenkil6 voi yleensd antaa luvan rekisteritietojen saamiseen tai julkaise- _
miseen tilastomuodossa.

Kehittimistarpeita

Enemmist6lla erillisrekistereistd on ajankohtaisia kehittimistarpeita. Osa aikoo siirtis
kortistorekisterinsé atk:lle, toiset kehittédd kdytossi olevia atk-ohjelmia, jotkut haluavat
saada aikaan yhteistyotd muiden rekisterien kanssa.

Rekisterin ylldpitdjilld on paljon mielipiteitd ja toivomuksia erillisrekisteritoiminnan
kehittémisestd Suomessa. Tarve keskitettyyn, valtakunnalliseen rekisteriin, josta saa
tietoja tarvittaessa tuli esiin monissa haastatteluissa. Paitsi kansallista rekistersinti
ndhtiin tirke4nd kansainvilinen rekisterdinti ja yhteisty6. Katsottiin, ettd Suomen pitdd
olla mukana Pohjoismaisissa ja yhteiseurooppalaisissa hankkeissa. Myos EU-yhteistyon
merkitysté korostettiin.

Rekisterien vastuuhenkil6t kaipasivat selkeitd safntoja erillisrekisterien ylldpidosta.
Tietosuoja kysymysten katsottiin hankaloittaneen useiden rekisterien toimintaa. Esimer-
kiksi sairaalat olivat toivoneet tietoja rekistereistd, mutta niistd pyynndista oli jouduttu
kieltdytymén tietosuojasyistd. Tietojen siirtiminen suoraan muista sairaaloista oli ollut
myds ongelma, samoin hoidon pitkdaikaistulosten seuranta.
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Taulukko 1. Rekisterinpitédjien esittdmii kehittdmistarpeita.

+ atk-ohjelmien kehittdminen

* suora, sdhkdinen tiedonkerdysmahdollisuus (online-yhteys)

* yhteistyé muiden rekisterien kanssa

* tietojen vertailumahdollisuus muista rekistereistid

* keskitettyjen, valtakunnallisten rekisterien luominen

* kansainvélinen rekisteréinti ja yhteistyo

» selkedt sddnnot rekisterin ylldpidosta

* rahoitus rekisterin ylldpitoon ja henkilokunnan palkkaamiseen

Erillisrekisterien ylldpitdmisen katsottiin olevan potilaan edun mukaista. Joidenkin
vastaajien mukaan rekisterin yllépito oli pelastanut monia ihmishenked. Myds seuran-
nasta pudonneita potilaita oli 10ytynyt rekisterin avulla. Monilla rekistereillé oli tavoit-
teena suora sdhkoinen tiedonkerdysmahdollisuus, online-yhteys, jolloin tietojen hyddyn-
tdminen olisi helpompaa kaikille. Suorempaa yhteyttd sy6parekisteriiny HILMOon tai
muuhun valtakunnalliseen rekisteriin pidettiin tarpeellisena tietojen kattavuuden varmis-
tamiseksi. Rekistereitd pidettiin selvisti osana terveydenhuollon palvelutoimintaa.

Téarkeimpénd ongelmana oli rahoituksen ja muiden voimavarojen puute. Sairaaloissa ei
ollut varattu henkilokuntaa rekisterien ylldpitoon, vaan yleensd rekistereitd pidettiin
oman ty6n ohella ja talkootoilld. Rahoitusta kaivattiin 1dhinn4 toimistohenkildkunnan
palkkaamiseen.

Yhteistyotd Stakesin kanssa tehdddn mielelldén. Stakesin rooliin voisi kuulua tietotek-
nitkkatuen tarjoaminen ja apu tietosuojakysymyksissi. Myds rekisterien hyotykdyton
tehostamista pidettiin Stakesille sopivana tehtdvina.

Useat haastatellut toivoivat rekisterin yllédpitdjien kokouspdivdid ja mahdollisuutta kes-
kustella rekisterinpitoon liittyvisté asioista. La4kérit toivoivat lisdi tietoja lainsdidannos-
td ja erilaisista teknisistd ratkaisuista rekisterien ylldpidossa. He toivoivat myds saavansa
vinkkejd ja ideoita omaan toimintaansa toisia vastuuhenkiloitd tapaamalla. Tammikuussa
1997 pidetty rekisteripdivé vastasi ndihin tarpeisiin. Rekisteripdivin keskusteluissa sa-
mat tarpeet tulivat esille.
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Paikalliset rekisterit — esimerkkini diabetes

Paikallisia rekistereitd 16ytyi lukuisia, vaikka kyselylld ei niit4d erikseen etsittykésn.
Diabetesrekistereitd voidaan kéyttdd esimerkkini siitd, miti tapahtuu, kun valtakunnal-
lista rekisterid ei ole olemassa suuren tautiryhmén tietojen kokoamiseen. Selvityksessa
saatiin tiedot kymmenestd paikallisesta diabetesrekisterists, vaikka tietoa pyydettiin vain
valtakunnallisista ja alueellisista rekistereistd. Tdm4 antaakin aihetta uskoa, ettd todelli-
suudessa paikallisia diabetesrekistereitd on huomattavasti enemmén. Vastuuhenkildiden
haastatteluissa tuli selkedsti esiin halu valtakunnallisen diabetesrekisterin perustamiseen
potilaiden hoidon laadun seuraamiseksi ja hoitomenetelmien kehittimiseksi.

Paikalliset rekisterit ovat yleensd syntyneet tarpeesta saada koottua tietoa diabetespoti-
laiden hoidosta. Kun valtakunnallista tai alueellista rekisterid ei ole ollut, on perustettu
oma rekisteri. Oman rekisterin yll4dpidosta koituu se hy6ty, etté palautetietoa saa tarvitta-
essa ja rekisteriin voidaan merkit4 vain omassa toiminnassa tarvittavat tiedot. Erillisten
diabetesrekisterien asetelmassa voidaan néhdé kuitenkin useita haittoja. Kukin paikalli-
nen rekisteri kdyttdd paljon resursseja pelkéstiin rekisterin tekniseen luomiseen. Sopivia
valmiita rekisteriohjelmia ei yleensi ole. Mydsksn tietotekninen osaaminen ei ole aina
parasta mahdollista, joten rekisterien yllépito, toimivuus ja hyédynnettiavyys voivat kir-
sid. Lisdksi joudutaan luomaan oma tietojenkeruujérjestelms. Rekisterin kehitys- ja
yllépito-ongelmat kasaantuvat yhden yksikén hoidettavaksi. Rekisteri voi palvella hyvin
paikallisesti, mutta sen avulla ei pystyti vertailemaan tietoja yksikoiden valilld. Kaytos-
sé olevat jarjestelmat ovat erilaisia ja keskitetty raportointi puuttuu. Rekisterihenkils-
kuntaa ei voida yleensa palkata, vaan rekisterejd ylldpidetian oman tyon ohella.

Yhteinen valtakunnallinen rekisteri tarjoaisi monia etuja; pillekkiinen tyd poistuisi,
vertailukelpoisuus paranisi ja rekisterinpidon kustannukset alenisivat. Yhteisten hank-
keiden luominen vaatii kuitenkin jonkun kokoavan voiman, mieluiten jo olemassa
olevan organisaation, joka ottaa vastuulleen yhteistyon koordinoinnin ja rekisterin
teknisen ylldpidon. Esimerkkejé on muilta aloilta mm. potilasjirjestoisti, jotka toimivat
aktiivisena rekisterin ylldpit4jana.

Stakesin diabetes-asiantuntijaryhméssi on vuonna 1993 keskusteltu diabeteksen kompli-
kaatiorekisterin tarpeellisuudesta. Lastentautien erikoislazkiri, LKT Raisa Lounamaa on
tehnyt selvityksen siit4, miten valtakunnallisen hoitoilmoitusrekisterin (HILMOn) tietoja
voitaisiin hyodyntid diabeteksen komplikaatioiden seurannassa. Selvitys osoitti, etti
HILMOon kertyy jo nykyisellddn runsaasti diabeteksen hoitoon ja komplikaatioihin
liittyvéa tietoa, jota olisi mahdollista kéytt4d valtakunnallisesti diabeteksen hoidossa ja
hoidon suunnittelussa. Hoitoilmoitustietojen perusteella voidaan seurata sairaalahoidossa
olevien diabeetikkojen miirdd ja hoidon kiyttsd, komplikaatioita ja alueellisia eroja
hoitotoimenpiteiden osalta. Tietojen laatua ja kattavuutta tulisi selvittid tarkemmin
(Lounamaa 1996).

Hoitoilmoitusrekisteriin kootaan tiedot vain sairaaloissa osastoilla hoidetuista potilaista.
Monet diabetespotilaat kayttivit enimmikseen tai pelkistdsin avohoidon palveluja.
Perusterveydenhuollon kidyntien tietosiséllon kattavaa kirjaamista ei toistaiseksi ole
nékdpiirissd, koska avohoitokdyntien rekisterdinti vaatii suuria resursseja. Mahdolli-
suuksia polikliinisten kdyntien tietojen rekistersintiin tutkitaan seki erikoissairaanhoi-
dossa etté perusterveydenhuollossa nykyisin paikallisesti kirjaantuvien tietojen kohdalla.
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Nykyiset alueelliset potilasrekisterit sisdltdvit runsaasti avohoidossa koottua tietoa.
Samoin WHO:n Euroopan toimiston DiabCare-ohjelmassa kerdtdén vertailukelpoista
avohoitotietoa eri maista (Piwernetz ym. 1995).

Taulukko 2. Monien rekisterien ylldpidosta koituvat haitat.

» kéytetddn runsaasti resursseja

» jokainen joutuu luomaan oman tietojenkeruujérjestelmén

+ rekisterin kehitys- ja ylldpito-ongelmat

* tietojen vertailtavuus alueellisesti ja valtakunnallisesti puuttuu
 keskitetyn raportoinnin puute

Rekisterien hyodyntiminen

Rekisteritoiminnan hyodyt

Terveydenhuollon toiminnassa potilastietojen kirjaaminen on olennainen osa hyvii
hoitoa. Sairauskertomus on luotu yksittdisen potilaan hoidon seuraamiseen. Sairausker-
tomustietojen kompelyys tietyn, spesifin tiedon hankkimiseen on luonut tarpeen erillis-
ten potilasrekisterien perustamiseen. Rekisterien on nihty hy6dyttdvidn monien sairauk-
sien hoidossa ja auttavan terveydenhuollon ty6ssd. Olemassaolevat rekisterit sisaltavit
arvokasta tietoa, jota ei vield tdysimittaisesti kdytetd hyviksi. Rekistereitd olisikin
kehitettdvi sithen suuntaan, ettd niiden sisdltdméd informaatiota voitaisiin laajemmin
hyddyntéi terveydenhuollon toiminnassa.

Rekisterin ylldpidosta hy6tyvét sekd yhteiskunta ettd potilas. Potilaalle koituva hyéty
tulee mahdollisuudesta kdyttdd parhaaksi osoittautuneita hoitomenetelmii ja ennakoida
ongelmia. Rekisteritietojen pohjalta pystytddn selvittdméin hoidon vaikuttavuutta. Toi-
saalta voidaan etsid esim. tietyn tahdistimen tai proteesin saajan tiedot, jos niissi tode-
taan ongelmia ja potilaat halutaan saada pikaisesti kontrolliin. Potilaan hoitoketjun
seuraaminen ja seurannasta pudonneiden potilaiden tavoitettavuus paranevat.

Rekisterien avulla saatava tieto tehokkaammista hoitomenetelmisti, hoidon tuloksista,
kustannuksista ja hoitopaikkojen ja alueiden eroista palvelee seki hoitoa antavia yksikoi-
td ettd yhteiskuntaa. Yksikoiden viliset erot hoitotavoissa ja -tuloksissa voivat antaa
suuntaa hoidon laadun kehittdmiseen. Kuntatasolla hoitotietojen vertailtavuus voi auttaa
pdattdjid mm. kustannusten arvioinnissa ja hoitopaikkojen valinnassa.

Rekisterien hyodyntdmistd yksikdiden laatutydssa tulee lisétd. Laadunhallintaan kuuluu
toiminnan ja sen tulosten seuranta ja arviointi. Laatutyoskentelyssd on tirkedd saada
palautetiedot kéyttoon sddnnollisesti lyhyelld aikaviiveelld- ja lisdksi aina tarvittaessa.
Rekistereistd on mahdollista kehittds laatutyskentelyn pohjaksi yksinkertaisia tunnuslu-
kuja, jotka mittaavat joitakin toiminnan laadun ulottuvuuksia. Terveydenhuollon mene-
telmien arviointi; menetelmien levidmisen seuranta alueellisesti, hoitokdytdntéjen muu-
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tosten seuranta ja hoitokdytdntGjen tai uuden tiedon levidimisen seuranta antaa lisdi
mahdollisuuksia néihin.

Taulukko 3. Rekisteritoiminnan hy6dyt.

* parhaaksi osoittautuneiden menetelmien kéytto potilaiden hoidossa
- seurannasta pudonneiden potilaiden tavoitettavuuden paraneminen
* hoidon vaikuttavuuden seuranta

* hoitotulosten erojen selvittiminen

* hoitoketjun seuraaminen

* palautetiedon kayttéonsaaminen

* hoitomenetelmien levidmisen seuranta

* kustannusten arviointi

Rekisteritoiminnan nykyiset ongelmat

Tietotekniikan kehittyminen helpottaa rekisterien yllidpitoa ja tulosten analysointia. Tall4
hetkelld rekistereiltd puuttuu seké rahaa, aikaa ettdi ammattitaitoa tietotekniikan tehok-
kaaseen hyodyntdmiseen. Yleensi sairaaloiden atk-osastot ovat rutiinity6lld liian kuor-
mitettuja voidakseen osallistua rekisterien tukemiseen. Nyt tietoa keritdin ja tallenne-
taan rekistereihin, mutta tiedon analysointi ja palaute on usein heikkoa tai ainakin niissi
on pitkd aikaviive. Rekisterien taloudellinen asema tulee turvata, jotta luodaan edellytyk-
set hyville toiminnalle. Pitddkin erityisesti pohtia sit, kenelle kuuluu rekisterien toimin-
nan rahoitus.

Rekisterien tietopohjan harkittu laajentaminen tukee esimerkiksi potilaiden pitkiaikais-
seurannan hyddyntdmistd. On tarpeen kehittidd menetelmi4, jolla potilaiden vointia tietyn
ajan kuluttua sairastumisesta voidaan seurata esimerkiksi kokoamalla tietoa potilaiden
jatkohoitopaikoista. Palautetieto tulee standardoida vertailukelpoisuuden aikaansaami-
seksi. Eldménlaatu- tai toimintakykymittarin kdyttiminen toisi tdrkein ulottuvuuden
rekisterien siséltdmiin tietoihin. Potilaan lddketieteellisen hoidon ja voinnin rinnalle tu-
lee nostaa potilaan oma koettu terveydentila.

Rekisterien tietosuojaan liittyy monia kysymyksid. Niitéd pohdittaessa on aina syyti ar-
vioida rekisterien yllédpidosta aiheutuneet hyodyt ja riskit. Terveydenhuollon toiminnan
kannalta keskeisten potilasrekisterien jirjestelméllinen ylldpito ja kertyneen tiedon teho-
kas kéytto potilaiden ja yhteiskunnan hyviksi tulee turvata. Tietoja vddrinkédytoksisti ei
ole tullut esiin. Pédinvastoin rekisterit ovat suojanneet tietonsa niin hyvin, ettd niiden
hyodynnettdavyys kérsii. Erddn ratkaisun tietosuojakysymyksiin voi tarjota muutamien
rekisterien jo kdyttdima numerokoodaus. Keskusrekisterissid on potilaan nimen ja sosiaa-
liturvatunnuksen tilalla numerokoodi, joka pystytdin purkamaan vain potilaan hoitopai-
kassa. Pidemmalle viety ratkaisu olisi henkilétunnuksen ja tilastotunnisteen erottaminen
toisistaan.
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Terveydenhuollon erillisrekisterien tarpeellisuus ja
kehittiminen

ReKkisterien tarve

Monet terveydenhuollon erillisrekisterit ovat osoittautuneet térkeiksi hoidon laadun
seurannan ja kehittdimisen sekd terveydenhuollon menetelmien arviointitutkimuksen
kannalta. Toisaalta pienten ja kattavuudeltaan puutteellisten rekisterien ylldpitdmisti
sekd uusien rekisterien tarvetta tulisi harkita huolellisesti; koottua tietoa tulee voida
hyodyntdd tehokkaasti. Suunnitelmia ja aloitteita terveydenhuollon erillisrekisterien
perustamiseksi on olemassa. Useiden paikallisten tai alueellisten rekisterien vastuuhen-
kilot kaipaavat kattavaa, valtakunnallista rekisterid. Julkisuudessa on keskusteltu esimer-
kiksi laajan sairaalainfektiorekisterin tarpeellisuudesta (A-raportti 13.1.1997). Sama asia
oli esilld jo 1993 hoitoilmoitusjérjestelméi kehitettdessd (Nylander 1993). Sairaalainfek-
tiot atheuttavat vuosittain huomattavia kustannuksia yhteiskunnalle. My6s valtakunnal-
listen epilepsia- ja reumarekisterien tarpeellisuudesta on kdyty keskustelua. Yleensd
rekisterdintid pidetddn hyodyllisend ainakin merkittivien kansantautien seurannassa.
Toisaalta pienten tautiryhmien osalta pidetdén kansainvalisté rekisteriyhteisty6ti tarpeel-
lisena, jotta saadaan kattavampia tietoja hoitojen kehittimiseksi ja hoitomenetelmien
vaikuttavuuden seuraamiseksi (esim. lasten harvinaiset sy6vit). Uudet hoitomenetelmét
ja -teknologiat aiheuttavat myos paineita uusien rekisterien perustamiseen tai vanhojen
laajentamiseen (esim. rintaimplantit).

Rekisterien kehittiminen

Téaman selvityksen erds tavoite oli tehdd ehdotuksia rekisterien kehittdmiseksi siten, ettd
niitd voidaan kiyttdd paremmin terveydenhuollon palvelujen laadun ja menetelmien
vaikuttavuuden arvioinnissa. Térkeintd on harkita, mité terveysongelmia tai terveyden-
huollon menetelmid on hyddyllistd seurata terveydenhuollon erillisrekisterien avulla.
Rekisterien laadun ja tarpeellisuuden arviointia varten tulee kehittdd yhteniiset kriteerit.
Kehittdmistyd on tarpeen myds rekisterien tietosiséllon, teknisten ratkaisujen, raportoin-
nin, kansallisen ja kansainvilisen yhteistyon, tietosuojan varmistamisen seké rahoituk-
sen osalta. Myds rekisterinpidon lupakdytinnon yhtendistiminen, eettisten toimikuntien
lupien hankkiminen ja rekisteritiedon kéytt6tarkoituksen médrittely on huomioitava.

Rekisteritietojen hyodynnettidvyyttd ja vertailtavuutta eri yksikodiden vililld auttaa re-
kisterien valtakunnallinen, yhteisesti hyviksytty tietosisilts. Rekisterien perustietojen
standardointi, samojen luokitusten (esim. ICD-10, toimenpideluokitus) ja eliménlaatu-
mittareiden kaytto kaikissa rekistereissi lisdd tietojen vertailtavuutta. On jarkevid har-
kita tarkkaan rekisterin tietosisdlts, ja ker#td vain merkittdvit tiedot, joita myds kiyte-
tddn hyvaksi. Toisaalta perustietojen standardointi ei estd kerddmdstd ylimésriisti, re-
kisterin ylldpitédjien erikoisesti tarvitsemaa tietoa. T4lldin saman alan rekisterien yhteis-
tyOté tarvitaan, jotta lisdinformaatio ndiden kesken saadaan vertailtavaan muotoon. Stan-
dardoinnin avulla tiedon laadun systemaattinen seuranta on mahdollista. Tastd koituu
runsaasti etuja: paéllekkdinen tyd poistuu ja tietojen yhdistely on helppoa. Myos hoidon
laatua voidaan vertailla eri hoitomenetelmien ja yksikoiden vililld. Rekisteritietojen
standardoinnilla voidaan siis oleellisesti lisité rekisteritietojen hy6dynnettavyytta.
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Rekisterit voivat hyodyntié olemassaolevia potilashallinnon jirjestelmisi. Tama va-
hentdd turhaa tyotd, jota tehdédén kirjattaessa potilaan perustiedot moneen paikkaan.
Rekisterit voivat olla my0s kiinteitd osia potilashallinnon jérjestelmissd. Sairaanhoitopii-
rit, yliopistosairaalat ja keskussairaalat voivat koota itse rekisteritietonsa ja keskittda
rekisterien teknisen tuen atk-osastolle. Uusia atk-tekniikoita pitdd hyodyntéa rekisterdin-
nissi ja raportoinnissa. Valtakunnallinen rekisteri voi olla myds esimerkiksi HILMOn
osarekisteri. Tami toteutetaan uuden lisélehden laatimisella ja kdytt6onotolla, kuten
vaativan syddnpotilaan osalta on jo tehty.

Potilaiden tietosuojan turvaaminen on rekisteritoiminnan ehdoton edellytys. TZhdn on
olemassa monia keinoja. Télld hetkelldkin tiedot on suojattu hyvin. Tekninen tuki re-
kistereille voi tuoda lisdd atk-teknisid keinoja tietojen suojaamiseen. Rekisteritietojen
kiyttotarkoitus sidtelee myos rekisterin toimintaa.

Tiedon hyédyntdmisen edellytyksend on rekisterin tietosisdllon sopivuus, kdyttokelpoi-
suus ja kiyttdjien tarpeiden huomiointi seké ratéloidyn palautetiedon antaminen. On
seurattava muuttaako palautetieto hoidon tuloksia ja vaikuttavuutta.

Rekisteritoiminnan laadun Kriteerien miirittely auttaa arvioimaan seké tietosuojan
toteutusta ettd muita mahdollisia ongelmia (esim. tietojen kattavuus). Rekisterien rahoi-
tuspaitoksid varten tarvitaan myds tietoja rekisterin laadusta ja saavutetuista hyodyisté.
Merkittdvien rekisterien rahoitus tulee turvata.

Yhteistyo rekisterien vililld kehittdd toimintaa. Paikallisten ja alueellisten rekisterien
yhteisty6lld voidaan ehké yhdistd4 rekistereitd ja lisétd hyddynnettéavyyttd ja vertailukel-
poisuutta. Kansallinen ja kansainvilinen yhteistyé on tarpeellista. Suomessa olevaa
rekisteritietoutta tulee hy6dyntéd kansainvélisessd yhteistyossa.

Terveydenhuollon erillisrekisterien osalta pitdd myos pohtia, kenelle rekisterien perus-
taminen ja ylldpito kuuluvat. Myos lainsddddanndssd on huomioitava tarve rekisterien
avulla saatavan tietoon, jota tarvitsevat ladkérit hoitopdétostensd tueksi, kunnat tehdes-
sédn vertailuja eri hoitopaikkojen vilill4, tutkijat ja monet muut tahot. Potilaiden saama
hy6ty rekisterien ylldpidon ja sen seurauksena parantuneen hoidon kautta on tirkein syy
terveydenhuollon rekisterien ylldpitoon ja kehittimiseen.

Taulukko 4. Rekisterien toiminnan kehittimiskohteita.

* laatukriteerien laatiminen terveydenhuollon rekistereille

+ rekisterien yhteisesti sovitun tietosisdllon kéayttoonotto

* rekisterin perustietojen standardointi

» rekisterien yhteistyon lisd&iminen

+ olemassa olevien potilashallinnon jirjestelmien hyddyntdminen
* lainsdidddnnon huomiointi rekisterien toiminnassa

« rekisterien kéyttotarkoituksen méérittely

* eettisten toimikuntien luvat
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Ehdotuksia jatkotoimenpiteiksi

Rekisterien yllépito on osoittautunut hyoddylliseksi ja tarpeelliseksi terveydenhuollossa.
Siitd kertoo rekisterien suuri mééré, paineet uusien rekisterien perustamiseen ja kiinnos-
tus rekisteritoimintaa kohtaan. Olemassa olevia rekistereitd tulee kehittdd ja niiden
sisiltdmén tiedon hyédyntédmistéd parantaa. Tieto Suomessa yllipidettivisti rekistereisti
tulee olla kaikkien halukkaiden saatavilla, jotta rekisterien kehittiminen ja niiden vili-
nen yhteistyé on mahdollista. Stakesiin tulisikin perustaa rekisterirekisteri, mihin koot-
taisiin rekistereitd koskevia tietoja samaan tapaan kuin tdmin raportin liitteessi 6.
Rekistereitd koskevan tiedon kerdys, jatkuva ylldpito ja rekisterien kehittiminen tulee
suunnitella huolellisesti yhdessi tietosuojavaltuutetun kanssa.

Téassd selvityksessé keskityttiin padasiassa valtakunnallisiin ja alueellisiin rekistereihin.
On tarpeellista ratkaista jatkoselvityksen menetelmit sellaisten rekisterien osalta, jotka
eivit 1dytyneet vield tissd selvityksessd. Myos paikallisten rekisterien tietojen kokoami-
sen tarvetta ja tyStapaa on pohdittava.

Yhtendisten kriteerien luominen terveydenhuollon erillisrekistereille on tarpeen rekiste-
rien arvioimiseksi ja edelleen kehittdmiseksi. T#té tehtdvid varten on tarpeen koota tyo-
ryhmi, jossa on mukana Stakesin, Kuntaliiton ja STM:n edustajia, tietosuojavaltuutettu
sekd rekisterien yllapitijid. Rekisterien toiminnan laadunhallintaan tulee kiinnittdd huo-
miota ja antaa tukea. Mahdollisuutta yhteisen laatukésikirjan luomiseen yhdessi rekiste-
rinpitdjien kanssa tulee harkita. My6s rekisteritietojen kdyttdd ja vaikuttavuutta pitiz
seurata systemaattisesti.

Rekisterien siséltdma korvaamattoman arvokas tieto ja sen hyviksikdytto potilaiden ja
yhteiskunnan parhaaksi pitéisi turvata lainsdddénnon rajoissa. My6s lainsdsdanndn mah-
dollisia muutostarpeita tulee pohtia rekisteritoiminnan niakékulmasta. Lainsdaddnnon
edellyttdmét ehdot eivit télld hetkelld tdyty kaikkien erillisrekisterien kohdalla. Suuri osa
rekistereistd on perustettu ennen henkildrekisterilain voimaantulemista eiki toimintaa
ole aina huomattu muuttaa mééraysten mukaiseksi. Tietosuojarikkomuksia ei kuitenkaan
ole esiintynyt.

Rekisterien perustamiseen, ylldpitimiseen ja lopettamiseen liittyvien ohjeiden kokoami-
nen rekisterin ylldpitdjan ohjekirjaksi on tarpeellista lainsdddinnén vaatimuksista
tiedottamiseksi ja rekisterien toiminnan saattamiseksi ajantasalle. Rekisterid yllapidetta-
essd on olennaista huomioida rekisterin kédyttotarkoitus, my®ds rekisterien hallinnointiin
ja arkistointiin tulee kiinnittd4 huomiota.

Rekisterityon jatkuva tukeminen on térkedd. On selvitettdvi, kuinka rekisterien tekninen
ja toiminnallinen tukeminen parhaiten jérjestyy yhden ‘luukun’ periaatteella. Saannélli-
set rekisteritapaamiset ovat hyva foorumi keskustella ajankohtaisista rekisterin yllépiti-
jid koskevista asioista. Aktiivisesti toimimalla rekisterin pitdjit voivat kehittdd omaa
toimintaansa ja samalla edistid4 terveydenhuollon kehitysti Suomessa. Rekisteritoimin-
nan selvitys ja tukeminen Stakesissa jatkuu.
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LIITE 1

Rekisterikuvauksen mallilomake

Mallilomake on laadittu siten, etti kuvausta tehtiessi muodostuu lain
mukaan nihtéville asetettava REKISTERISELOSTE.

Lomake toimii vain mallina rekisterikuvauksen tekemiselle. Useimmiten rekisteritoimin-
toja koskevat tiedot eivit mahdu oheisille lomakkeille.
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Rekisterin kuvaus Malli

Rekisteriseloste-osa (pidetiin nahtivilld)

1 REKISTERINPITAJA

Nimi
Postiosoite
Postinumero
Kéyntiosoite

2 REKISTERIN VASTUUHENKILO

Nimi
Virka-asema
Puhelin

3 REKISTERIASIOITA HOITAVA HENKILO
Nimi
Puhelin

4 REKISTERIN NIMI

5 REKISTERIN PITAMISEN PERUSTE

Asiallinen yhteys, miké
Lainsaannss, mika
Suostumus (kirjallisena)

6 REKISTERIN KAYTTOTARKOITUS

7 REKISTERIN TIETOSISALTO
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10

11

REKISTERIN SAANNONMUKAISET TIETOLAHTEET

Perustamisvaiheen tiedot:
- keneltd

- miti tietoja

- millad perusteella

- miten

Yllépitotiedot:
- keneltd

- miti tietoja
- milld perusteella
- miten

Rekisterin yllapitotekniikka:
- suora
- erd

Rekisterin ylldpitotiheys:
- jatkuva
- kertaa ssa tai

HENKILOTIETOJEN SAANNONMUKAINEN LUOVUTUS

Luovutuksen saaja

Miti tietoja
Luovutuksen peruste
Tietojen luovuttamistapa

REKISTERIN YHDISTAMINEN MUIHIN HENKILOREKISTEREIHIN

Mihin rekisteriin
Peruste

REKISTERITIETOJEN JULKISUUS JA SALASSAPIDETTAVYYS

Viranomaijset:

- tiedot sdddetty salassapidettiviksi
) SHANNGs

- tiedot harkinnanvaraisesti julkisia
- tiedot julkisia

Yksityinen sektori:
- tiedot sdddetty salassapidettiviksi

- henkilorekisterilaki
- muu laki
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Malli

Rekisterin kuvaus-osa (jii pelkastisn sisdiseen kidyttoon)

12

13

14

15

HENKILOREKISTERIIN TALLETETTUJEN HENKILOIDEN MAARA

REKISTEROIDYN TARKASTUSOIKEUDEN TOTEUTTAMINEN

Rekisteroidyn pyynnosti

- tiedot 14hetetddn keskimddrin kuluttua pyynnon saapumisesta
Rekisterinpitédjé toimittaa tiedot oma-aloitteisesti

- tietojen toimittamisaika ja -tiheys

TARKASTUSOIKEUDEN ORGANISOINTI

- miten organisoitu
- kuka paattas
- miten toteutetaan

VIRHEEN KORJAUS

Virhe korjataan normaalin yll4pitomenettelyn yhteydessa
Muu menettely, mika
Havaittu virhe oikaistaan keskiméirin kuluttua virheen toteamises-

ta
Virheen korjaamistapa

ORGANISOINTI
Miten organisoitu

Kuka paittas
Miten toteutetaan

REKISTERINPIDOSSA KAYTETTYJEN LAITTEIDEN SIJAINTI

MANUAALIREKISTERIN SIJAINTI
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16

17

18

REKISTERIN SUOJAUS JA KAYTONVALVONTA

Riskianalyysi tehty, pvm
Suojausohjeet laadittu, pvm

ATK-REKISTERI

Kéyttéoikeuksia koskevat perusteet:
- kayttdjatunnus
- salasana

Kéyténvalvonta:
- kayton rekister6inti

- kdyton seuranta

- kulunvalvonta

- muut

- tarkemmat tiedot erillisend liitteenéd
- suojaus

MANUAALIREKISTERI

Kéyttéoikeuksien periaatteiden maarittely:

- kayton rekisterdinti

- kdyton seuranta

- kulunvalvonta

- muut

- tarkemmat tiedot erillisen liitteend

REKISTERIN SAILYTYS, ARKISTOINTI JA HAVITTAMINEN

Rekisteri séilytetésin:
- séilytys perustuu
- sdilytysaika

Rekisteri arkistoidaan:
- arkistointi perustuu

- arkistointiaika

Rekisteri hidvitetddn:
- havittdmistapa

LAADITTU YHDESSA ARKISTONMUODOSTUSSUUNNITELMAN
KANSSA

MUITA TIETOJA
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19

20

21

REKISTERIHALLINTO

Jérjestetty
Paétospvm

SISAISET REKISTERITOIMINNAN OHJEET

Laadittu, pvm

KOULUTUS, OHJAUS

Jarjestetty, pvm
Jatkuu, miten
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LIITE 2

Ruotsin laaturekisterit 1997

Antikoagulantiaregistret

Kvalitetregister for 6gonsjukdomen néthinneavlossning
Kvalitetsregister avseende vaginal instrumentell férlossning
Kvalitetsregister for barnhjartkirurgi

Kvalitetsregister for hjart/ hjértlung/ lungtransplantationer.
Laparoscopiregistret (gallsten)

Nationalregistret f6r hoftledsplastiker

Nationell registerering av hjértstopp utanfor sjukhus
Nationella knéplastikregistret

Nationellt bldscancerregister

Nationellt diabetesregister

Nationellt kataraktregister

Nationellt kvalitetsregister 6ron-, nds- och halssjuk
Nationellt register avseende vaginal instrumentell forlossning
Nationellt register for barn pé tillvixthormonbehandling
Nationellt register f6r brackkirurgi

Nationellt register for cancer-recti kirurgi

Nationellt register for coronarangiografier

Nationellt register for uppfoljning av laparoskopiska operationer pa kolon och rektum
Oxygenregistret

Register for hjértintensivvard- RIKS-HIA

Register for kirurgisk epilepsibehandling

Register for kvalitetsutveckling inom gynekologisk endoskopi
Register 6ver biverkningar vid aferesbehandling
Riks-stroke

RIKSHOFT

Svenska hjértkirurgiregistret

Svenska kérlregistret / Swedvasc

Svenska pacemakerregistret

Svenska Reumatoid Artrit-registret Perinatal Revision Syd
Svenskt Intensivvérdregister

Svenskt register f6r aktiv uremivard

Svenskt register for koronarangioplastik

SweSam (Infektioner i kirurgi)

Uppf6ljning av landryggskirurgi

Ogonvardsregistret

Lihde: Mars-nyheter, december 1996, Socialstyrelsen.
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LIITE 3

Tanskan potilasrekisterit

Patienter med pacemaker, Dansk Cardiologisk Selskab.

Behandling af ekstremt tidligt fedte, Dansk Padiatrisk Selskab.

Patienter med diabetes, Dansk Padiatrisk Selskab.

Samspil mellem patient og ydelsen, Bernepsykiatrisk Sektion.

Malign hypertermi i forbindelse med narkose, Dansk Anastesiologisk Selskab.
Alle karkirurgiske patienter, Dansk Karkirurgisk Selskab.

Coronar bypass og hjerteklapkirurgi, Dansk Thoraxkirurgisk Selskab.
Behandling af c.pulm., Dansk Thoraxkirurgisk Selskab.

Graviditets- og fodselsdata, Dansk Selskab for Obstetrik og Gynakologi.
Patienter med endometriecancer, Dansk Selskab for Patologisk Anatomi og Cytologi.
Valg af analysemetode, Dansk Selskab for Klinisk Kemi.

Prahospital behandling af meningitis, Dansk Selskab for Infektionsmedicin.
Patienter med discusprolaps, Dansk Neurokirurgisk Selskab.

Patienter med discusprolaps, Dansk Reumatologisk Selskab.

Rygpatienter, Dansk Reumatologisk Selskab.

Allergidata, Dansk Selskab for Allergologi.

Laparoskopisk cholesystectomi, Dansk Kirurgisk Selskab.

Patienter med benign prostatahypertrofi, Dansk Urologisk Selskab.

Patienter med o 1-antirypsinmangel, Dansk Lungemedicinsk Selskab.

Patienter i hjemmeiltbehandling, Dansk Lungemedicinsk Selskab.

Liahde: Blomhgj, G., Knudsen, J. L., Kvalitet kreever ssmmenhaeng. Sundhedsstyrelsens
Journal, 1994.
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LIITE 4

Terveydenhuollon rekisterit, joille on tehty puhelin-
haastattelu

TERVEYDENHUOLLON VALTAKUNNALLISET LAKISAATEISET REKISTERIT

Epdmuodostumarekisteri, Stakes
Hoitoilmoitusrekisteri (HILMO), Stakes
Implanttirekisteri, Ladkelaitos

LAidkkeiden haittavaikutusrekisteri, Ladkelaitos
Nikovammarekisteri, Stakes

Raskauden keskeyttimis- ja steriloimisrekisteri, Stakes
Suomen syopérekisteri, Stakes

Syntyneiden lasten rekisteri, Stakes
Tartuntatautirekisteri, Kansanterveyslaitos
Tyo6periisten sairauksien rekisteri, Tyo6terveyslaitos

VALTAKUNNALLISET ERILLISREKISTERIT

APECED, HYKS

Elinsiirtopotilasrekisteri, SPR Veripalvelu

Erditd harvinaisia sairauksia sairastavien rekisteri, HYKS

Finnvasc- Valtakunnallinen verisuonitoimenpiderekisteri, Finnvasc- sairaaloiden vastaa-
vat verisuonikirurgit ( keskusrekisteri TAYS)

Huuli-suulakihalkiorekisteri, HYKS

Hyytymishéiriopotilaat, SPR Veripalvelu

IgA-puutospotilaat, SPR Veripalvelu

Kondrodysplasiarekisteri, HYKS

Lasten leukemiarekisteri, TYKS

Lasten luuydinsiirtorekisteri, HYKS

Lasten solidituumorirekisteri, KYS

Maksansiirtopotilaat, HYKS

Maksansiirtopotilaiden rekisteri, HYKS Lkl

Mukopolysakkaridoosia sairastavien rekisteri, HYKS

Munuaisen siirtopotilaat, HYKS

Odottavien ditien veriryhmé- ja veriryhmévasta-ainerekisteri, SPR Veripalvelu
Perinnoéllisid mineraaliaineenvaihdunnan sairauksia sairastavien rekisteri, HYKS
Perinnéllisié sidekudostauteja sairastavien rekisteri, HYKS

Polypoositiedosto (FAP), HYKS

Sukusyopitiedosto, HYKS, K-Sks

Suomen munuaistautirekisteri, Munuais- ja Siirtopotilaiden Liitto ry
Synnynnéinen lisimunuaishyperplasia potilasrekisteri, SPR Veripalvelu
Sydin- ja keuhkonsiirtopotilaat, HYKS

Sydénsiirtopotilaiden rekisteri, HYKS Lkl

Séddehoidetut suonikalvoston melanoomapotilaat, HYKS
Trombosyyttifunktiotutkimuspotilaat, SPR Veripalvelu
Trombosyyttivasta-ainetutkimuspotilaat, SPR Veripalvelu

Vaikeasti munuaissairaiden rekisteri, HYKS Lkl

39



ALUEELLISET ERILLISREKISTERIT

Alueellinen diabetesrekisteri, Vaasan sairaanhoitopiiri, diabetestoimikunta
Autologisten kantasolusiirtojen rekisteri, TYKS

Kuurojen Liiton kuntoutussihteerien asiakasrekisteri, Kuurojen Liitto

Lonkan tekonivelseuranta, KYS

Pirkanmaan munuaistautirekisteri, TAYS

Pohjois-Karjalan keskussairaalan DM-rekisteri, Pohjois-Karjalan keskussairaala
Potilaiden veriryhmé- ja veriryhméivasta-ainerekisteri, SPR Veripalvelu
Tehohoidon laadunvalvontarekisteri, Intensium Oy

Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin koliittirekisteri, TYKS

Vaasan sairaanhoitopiirin koliittirekisteri, Vaasan keskussairaala

PAIKALLISET REKISTERIT

Allogeenisten kantasolusiirtojen tiedosto, TYKS
Asiakasrekisteri, Invalidiliiton sopeutumisvalmennuskeskus
Astmarekisteri, Pohjois-Karjalan keskussairaala

Diabetespotilaat, Satakunnan keskussairaala

Diabetesrekisteri, Keski-Pohjanmaan keskussairaala
ELFYS-rekisteri (syddmen elektrofysiologiset tutkimukset), KYS
Endoproteesirekisteri, sairaala ORTON

Epitiedosto, KYS

FH-rekisteri, TYKS

Genesa (Perinnollisten neurologisten sairauksien alueellinen rekisteri, Vaasan keskus-
sairaala

IBD-potilaiden atk-tiedosto, Kainuun keskussairaala
IBD-rekisteri, Seindjoen keskussairaala

Jasenrekisteri, Lyhytkasvuiset

Kertymaitaudit, HYKS

Keski-Suomen alueellinen sydvin seurantatiedosto, KS-ks
Kilpirauhasrekisteri, TAYS

Klinikkarekisteri, KYS

Koronaari-angiografiarekisteri, KYS

Lihastautineuvolan kortisto, Lihastautiliitto

Lihastautirekisteri, TYKS

Luutuumorirekisteri, HYKS

Palovammapotilasrekisteri, HYKS

PTCA-rekisteri, KYS

REKI (Naistenklinikassa hoidetut gynekologiset syopédpotilaat), HYKS
Sairaalainfektiorekisteri, Vaasan keskussairaala

STY:n potilasrekisteri, HYKS

Sydanleikkausrekisteri, KYS

Sydpdtautien klinikan potilasseurantatilasto, HYKS
Tahdistinrekisteri, KYS

Tahdistinrekisteri, Seindjoen sairaala

Tietojenkeruujirjestelma lapsista, joiden puheen tai kielenkehitys on viivéstynyt, HYKS
Tikoteekin asiakasrekisteri, Kehitysvammaliitto
Thyreoideacarekisteri, Keski-Pohjanmaan keskussairaala
Vagina-aplasia potilaat, HYKS
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Terveydenhuollon rekisterit

nimi

Terveydenhuollon vaitakunnalllset lakisaitelset

Syntyneiden lasten rekisteri
Hoitoilmoitusrekisteri (HILMO)

Raskauden keskeyttamis- ja steriloimisrekisteri
Epamuodostumarekisteri

Suomen sydparekisteri

Nakovammarekisteri

Imptanttirekisteri
Tartuntatautirekisteri
Tyoperaisten sairauksien rekisteri

Valtakunnalliset erillisrekisterit
Suomen munuaistautireklsteri
Munuaisensiirtopotilaat

yllapita)a

STAKES

STAKES

STAKES

STAKES

STAKES/ Suomen Syopayhdistys
STAKES/ Nakdvamm keskusliitto
Laakelaitos

Laakelaitos

Kansanterveyslaitos
Tyolerveyslaitos

Munuais- Ja Siirtopotilaiden Liitto ry
HYKS

Finnvasc¢- Valtakunnallinen veri itoimenpiderekisteri
Lasten leukemiarekisien

Lasten solidituumorirekisteri

Polypoositiedosto (FAP)

Sukusyopatiedosto

APECED

Elinsiirtopotilasrekisteri

Hyytymishairiopotilaat

1gA-puutospotilaat

Odottavien itien veriryhma- ja veriryhmavasta-ainerekisteri

Synnynnainen lisamunuaishyp ia-p i
Trombosyyttifunktiotutkimuspotilaat
Trombosyyttivasia-ainetutkimuspotilaat
Maksansiirtopotilaat

Sydan- ja keuhkonsiirtopotilaat

Sydansiirtopolilaiden rekisteri

Maksansiirtopotilaiden rekisteri

Vaikeasti munuaissairaiden rekisteri

Kondrodysplasiarekisteri

Perinndllisia sidekudostauteja sairastavien rekisteri
Perinn.mi fiai ihd irauksia sair, rek
Mt idoosia sai ian i

Eraila harvinaisia sairauksia sairastavien rekisteri
Huuli-suulakihalkiorekisteri
Lasten luuydinsiiforekisteri
Sadehoidetut suonikalvoston melar

p

Alueelliset edllisrekisterit

Autologisten Kantasolusiirtojen tiedosto
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin kofiittirekisteri
Vaasan sairaanhaitopiirin koliittirekisteri

Alueellinen diabetesrekisteri

Pirkanmaan munuaistautirekisteri

Tehohoidon faadunvalvontaprojekti

Kuurojen Liiton kuntoutussihteerien asiakasrekisteri
Potilaiden veriryhma-ja veriryhmavasta-ainerekisteri
Pohjois-Karjalan keskussairaalan DM-rekisteri
Lonkan tekonivelseuranta

Tletosisalts:

1 anamnestisel tedot

2 diagnoosi

3 toimenpileet,hoito

4 vaikulukset, 4a komplikaatiot
5 jatko/ muu hoito

6 resurssien kaytlé

Fin /sair vast verisuonikirurgit
TYKS

KYs

HYKS

HYKS & K-Sks
HYKS

SPR Veripalvelu
SPR Veripalvelu
SPR Veripalvelu
SPR Veripalvelu
SPR Veripalvelu
SPR Veripalvelu
SPR Veripalvelu
HYKS

HYKS

HYKS, Lkt
HYKS,Lki
HYKS, Lkt
HYKS

HYKS

HYKS

HYKS

HYKS

HYKS

HYKS, Lkl
HYKS

TYKS

TYKS

Vaasan keskussairaala

Vaasan shp, diabetestoimikunta
TAYS

Intensium Oy

Kuurojen Liitlo

SPR Veripaivelu
Pohjois-Karjalan keskussairaala
KYS

Raportointi

0 ei raportoida

1 vuosi Ims. saanndllinen raport
2 spesifisia lietoja pyynnosta

3 esitalmid/ arbkkeleita
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LIITE 6

Terveydenhuollon erillisrekisterien rekisterikuvaukset

Alueellinen diabetesrekisteri

Elinstirtopotilasrekisteri

Erditd harvinaisia sairauksia sairastavien rekisteri
FINNVASC- Valtakunnallinen verisuonitoimenpiderekisteri
Huuli-suulakihalkiorekisteri

Hyytymishéiriépotilaat

IgA-puutospotilaat

Kondrodysplasiarekisteri

Kuurojen Liiton kuntoutussihteerien asiakasrekisteri

Lasten leukemiarekisteri

Lasten solidituumorirekisteri

Lonkan tekonivelseuranta

Maksansiirtopotilaat

Mukopolysakkaridooseja sairastavien rekisteri

Munuaisen siirtopotilaat

Odottavien ditien veriryhmai- ja veriryhmévasta-ainerekisteri
Perinnollisid mineraaliaineenvaihdunnan sairauksia sairastavien rekisteri
Perinnéllisid sidekudos- ja luustotauteja sairastavien rekisteri
Pirkanmaan munuaistautirekisteri

Pohjois-Karjalan keskussairaalan DM-rekisteri
Polypoositiedosto (FAP)

Potilaiden veriryhmi- ja veriryhmévasta-ainerekisteri
Sukusyopitiedosto (Suomen HNPCC-rekisteri)

Suomen Munuaistautirekisteri

Sydén- ja keuhkonsiirtopotilaat

Synnynnéinen lisdmunuaishyperplasia-potilasrekisteri
Sédehoidetut suonikalvoston melanoomapotilaat
Tehohoidon laadunvalvontaprojekti
Trombosyyttifunktiotutkimuspotilaat

Vaasan sairaanhoitopiirin koliittirekisteri
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin koliittirekisteri
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ALUEELLINEN DIABETESREKISTERI

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisilto

Osallistuvat yksikot

Kattavuus

Yllapito

Rahoitus

Raportointi

Kommentit

Rekisterin vastuuhenkild

Rekisterid yllépitiva taho

1982

Tarkoituksena on diabeteksen hoidonseuranta sairaala-,
piiri-ja potilaskohtaisesti. Seurannassa kisitelldin koko
piirin keskiarvoja, henkilokohtainen seuranta tapahtuu
vain toimipisteissd. Tarkoituksena on myds oman tyon
kehittdminen ja seuranta.

Henkil6tiedot, laboratoriotuloksia ja muut sairaudet.

Koko sairaanhoitopiirin diabetes-hoitopisteet (sairaalat,
terveyskeskukset, tyGterveyshuolto).

Alueellinen.

Tiedot tulevat kaavakkeella, ne tallennetaan ja sdilyte-
tédn atk:lla.

Projektirahasto rekisterinpitoa varten (sairaalan budjetis-
ta).

Diabetes vastuuhenkildille raportoidaan teemapaivilld
kahdesti vuodessa. Artikkeleita on julkaistu Ladkérileh-
dessa.

Rekisterin pohjatietoina kéytetddn Viestorekisterin tieto-
ja. Tavoitteena on ensi vuonna saada rekisteri pc-muo-
toon, jolloin terveyskeskukset voisivat viedi itse tiedot
koneelle.

Ylilaskéri Michael Nissén.
Vaasan keskussairaala
puh. (06) 323 1111

Vaasan sairaanhoitopiirin diabetestoimikunta
Vaadsan keskussairaala

Hietalahdenkatu 2—4

65130 Vaasa

puh. (06) 323 1111
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ELINSIIRTOPOTILASREKISTERI

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisilto
Osallistuvat yksikot
Kattavuus

Yllépito

Rahoitus
Raportointi

Kommentit

Rekisterin vastuuhenkilo

Rekisterid yllapitava taho

1970 (1964)

Tarkoitus palvella potilaan elinsiirtoa. Rekisteristd poi-
mitaan mahdolliset elinsiirron saajat silloin, kun luovut-
taja on olemassa.

Henkil6tiedot, veriryhmé, diagnoosi, kudostyypitykset.
Sairaalat.
Valtakunnallinen.

Kortisto, p#dteyhteys Tanskaan yhteispohjoismaiseen
Scandia Transplant-rekisteriin aktiivihoidossa olevista
potilaista.

Potilasta hoitava sairaala.

Scandia Transplant, joka ldhettédd yhteenvetotietoja. Tut-
kimuksiin liittyvi4 tietoja raportoidaan.

Lagkintohallituksen yleiskirje nol495, vuonna 1970
velvoitti rekisterin pitoon.

Dosentti Saija Koskimies
SPR Veripalvelu
puh. (09) 580 1281

SPR Veripalvelu
Kivihaantie 7
00310 Helsinki
puh. (09) 58 011
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ERAITA HARVINAISIA SAIRAUKSIA SAIRASTAVIEN REKISTERI

Perustamisaika
Tausta ja tarkoitus

Sisilto

Osallistuvat yksikot
Kattavuus

Yllapito

Rahoitus
Raportointi
Kommentit

Rekisterin vastuuhenkil®

Rekisterid ylldpitavé taho

1973
Potilaiden hoito, tutkimus ja perinnéllisyysneuvonta.

Henkil6tiedot, laboratorio- ja rontgentietoa, tutkimus-
néytteitd, sukutietoja.

Valtakunnallinen.

Atk.

Osittain tutkimusapurahalla.
Esitelmié, artikkeleita.

Myds valokuvia rekisterdiddén.

Dosentti Ilkka Kaitila.
HYKS
puh. (09) 471 2186

HYKS

Perinnollisyysléddketieteen laitos
Haartmaninkatu 2 B

00290 Helsinki

puh. (09) 4711, fax (09) 471 6089
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FINNVASC — Valtakunnallinen verisuonitoimenpiderekisteri

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisdlto

Osallistuvat yksikot
Kattavuus

Yllépito

Rahoittaja

Raportointi

Kommentit

Rekisterin vastuuhenkilo

Rekisterid ylldpitava taho

1991

Tarkoituksena on verisuonisairauksien hoitotuloksien ja
potilasméérien seuraaminen. Tavoitteena on toiminnan ja
tulosten laadun parantaminen ja verisuonisairauksien
hoidon alueellisen ja valtakunnallisen suunnittelun ja
voimavarojen arviointi sekd toiminnan laadun tarkkailu.

Anamnestiset tiedot (keskusrekisterissd potilaskoodi,
joka voidaan avata hoitopaikassa), riskitekijat, toimenpi-
deindikaatio, toimenpidetiedot, hoitotulokset, kliiniset
muuttujat ja seurantatietoja.

Yliopistosairaalat ja keskussairaalat.
Valtakunnallinen.

Tiedot ldhetetddn keskusrekisteriin lomakkeella ja ylldpi-
detédn atk:lla.

Talkooty6td oman tyon ohella.

Vuosiraportti toimitetaan tietoja ldhettdville yksikaille.
Lis#@ksi raportoidaan verisuonikirurgien tapaamisissa
kaksi kertaa vuodessa. Tieteelliseen tutkimukseen ja
julkaisuihin annetaan tietoja.

Rekisteripohja ldhes samankaltainen kuin muissa poh-
joismaissa (mm. Ruotsissa SWEDVASC).

Dosentti, ayl Juha-P. Salenius.
Kirurgian klinikka

TAYS

puh. (03) 247 5010

FINNVASC (kunkin sairaalan vastuulliset verisuoniki-
rurgit)

TAYS

Kirurgian klinikka

PL 2000

33521 Tampere

puh. (03) 247 5111
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HUULI-SUULAKIHALKIOREKISTERI

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisalto

Osallistuvat yksikot
Kattavuus
Yllépito

Rahoitus

Raportointi

Kommentit

Rekisterin vastuuhenkils

Rekisterid ylldpitdva taho

1995

Laaduntarkkailun viline, voidaan antaa tietoja muille
sairaaloille, tieteellinen tutkimus.

Henkilotiedot, synnytystiedot, epédmuodostumatiedot
(ICD-10), leikkaustiedot.

HYKS.
Valtakunnallinen.
Atk.

Erityisvaltionosuusrahoja kaytetty rekisterin perustami-
seen ja yllapitdmiseen.

Pyynnésta sairaanhoitopiireille ja epamuodostumarekis-
teriin.

Tutkimusluvilla annetaan tietoja tieteelliseen tutkimuk-
seen.

LKT Jorma Rautio
HYKS
puh. (09) 471 7442

HYKS/Plastiikkakirurgian klinikka
To6616n sairaala

Topeliuksenkatu 5

00260 Helsinki

puh. (09) 4711
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HYYTYMISHAIRIOPOTILAAT

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisilto

Osallistuvat yksikot
Kattavuus

Ylldpito

Rahoitus
Raportointi
Kommentit

Rekisterin vastuuhenkilo

Rekisterid ylldpitdvi taho

1957
Kun hyytymislaboratorio hemofiliaa ja muita veren-
vuototauteja sairastavien diagnostiikkaa ja hoidon labo-

ratorioseurantaa varten perustettiin, tuli tarpeelliseksi
pitédd rekisterid kdytdnnon tarpeita varten.

Henkilotiedot, diagnoosi, laboratorioldydokset, su-
kunumero.

Sairaalat.

Valtakunnallinen.

Atk.

SPR Veripalvelu.

Veripalvelun sisdinen ja vuosiraportti.

Apulaisylilddkéri Vesa Rasi
SPR Veripalvelu
puh. (09) 58 011

SPR Veripalvelu
Kivihaantie 7
00310 Helsinki
puh. (09) 58 011
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IgA-PUUTOSPOTILAAT

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisilto

Osallistuvat yksikot
Kattavuus

Yllapito

Rahoitus
Raportointi
Kommentit

Rekisterin vastuuhenkilo

Rekisterid yllapitdva taho

1970

Syntynyt kdytdnnon tarpeesta, koska IgA-puutospotilaat
tarvitsevat erikoisverituotteita. Rekisterin avulla voidaan
nopeuttaa oikean verituotteen valintaa kiireellisissikin
tapauksissa.

Henkilotiedot, diagnoosi, tiedot immunoglobuliinihoi-
dosta ja verensiirroista, laboratorioldydokset.

Sairaalat.
Valtakunnallinen.
Atk.

SPR Veripalvelu.

Veripalvelun vuosikertomus.

Yliladkari Tom Krusius
SPR Veripalvelu

SPR Veripalvelu
Kivihaantie 7
00310 Helsinki
puh. (09) 580 1270
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KONDRODYSPLASIAREKISTERI

Perustamisaika
Tausta ja tarkoitus

Sisélto

Osallistuvat yksikot
Kattavuus
Ylldpito

Rahoitus

Raportointi

Kommentit

Rekisterin vastuuhenkil®

Rekisterid ylldpitdva taho

1973
Potilaiden hoito, tutkimus ja perinnéllisyysneuvonta.

Henkil6tiedot, osoitetiedot, laboratorio- ja rontgentietoa
(tutkimusnéytteet), sukutietoja.

Henkilokohtainen tutkimus tai konsultaatio.
Valtakunnallinen.
Atk.

Osittain tutkimusapurahalla, osittain EU-projektirahoi-
tuksella.

Esitelmid, artikkeleita, videofilmi, tietoja tutkijoille
pyydettdessi.

Kehitelty Euroopan kattavaa rekisteria.

Dosentti Ilkka Kaitila
HYKS
puh. (09) 471 2186

HYKS

Perinnéllisyysléddketieteen laitos
Haartmaninkatu 2 B

00290 Helsinki

puh. (09) 4711 tai 471 2189, fax (09) 471 6089
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KUUROJEN LIITON KUNTOUTUSSIHTEERIEN ASIAKASREKISTERI

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisilto

Osallistuvat yksikot

Kattavuus

Yllépito

Rahoitus

Raportointi

Kommentit

Rekisterin vastuuhenkilo

Rekisterid yllapitdva taho

1987

Helpottaa tilastotietojen ulosajoa, vaihtoehtona késikor-
tisto, joka ei niin hyvai.

Henkilétiedot, kuulovammatiedot, kuntoutus- ja apuvi-
linetiedot.

Kuurojen Liiton kuntoutussihteerien asiakkaat 15 alue-
toimistossa.

Valtakunnallinen.

Atk.

Sisdinen raportointi.

Ari Pokkinen

Kuurojen Liitto ry

Ilkantie 4

00400 Helsinki

puh. (09) 58 031, fax (09) 580 3774
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LASTEN LEUKEMIAREKISTERI

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisdlto

Osallistuvat yksikot
Kattavuus

Yllépito

Rahoittaja

Raportointi

Kommentit

Rekisterin vastuuhenkild

Rekisterid yllédpitdvi taho

1981

Alkanut yhteispohjoismaisesta aloitteesta. Tietoja rekis-
ter6idddn hoidon seuraamiseksi ja kiytetdan yhteispoh-
joismaisten hoitokaavioiden suunnitteluun.

Ikd, sukupuoli, leukemiatyyppi.
Yliopistosairaalat.
Valtakunnallinen.

Kaavake.

Talkootysta.

NOPHO-yhdistyksen (Nordisk Férening for Pediatrisk
Hematologi och Onkologi = Yhteispohjoismainen lasten
SyOpéd- ja veritautiyhdistys) vuosiraportti toimitetaan
lahettdville klinikoille ja alan erikoislddkireille vuosit-
tain.

Rekisteri toimii yhteisty6ssdé NOPHOn kanssa.

Toivo T. Salmi
TYKS
puh. (02) 261 1611, fax (02) 261 2416

Toivo T. Salmi/yliopistosairaaloiden lasten hematologit
TYKS

Kiinanmyllynkatu 4 - 8

20520 Turku

(02) 261 1611, fax (02) 261 2416
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LASTEN SOLIDITUUMORIREKISTERI

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisilto

Osallistuvat yksikot
Kattavuus

Yllapito

Rahoittaja

Raportointi

Kommentit

Rekisterin vastuuhenkil®

Rekisterid yllédpitidvi taho

1985

Lasten syOpé on harvinainen sairaus, jonka hoitoa halu-
taan seurata. Tavoitteena on diagnostiikan ja hoidon pa-
rantaminen sekéd hoidon laadun ja oman tyon seuranta ja
arviointi.

Anamnestiset tiedot, diagnoosi ( ICD-9), hoito, leikkauk-
set, jédlkiseuranta.

Yliopistosairaalat.

Valtakunnallinen.

Tiedot ilmoitetaan kaavakkeella ja ylldpidetdédn atk:lla.

Hoidetaan oman ty6n ohella.

NOPHO-yhdistykseen (Nordisk Forening for Pediatrisk
Hematologi och Onkologi = Yhteispohjoismainen lasten
syopé- ja veritautiyhdistys)) raportoidaan vuosittain (po-
tilastiedot koodilla). Myds yhteispohjoismaisia julkaisuja
tehdéén.

Rekisterissd kaytetddn SPSS-ohjelmaa.

Mikko Perkki6
KYS
puh. (017) 173 311, fax (017) 172 410

KYS/Lastenklinikka ja Suomen lasten Hematologi- ja
Onkologiyhdistys

PL 1777

70211 Kuopio

puh. (017) 173 311, fax (017) 172 410
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LONKAN TEKONIVELSEURANTA

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisalto

Osallistuvat yksikot
Kattavuus

Yllapito

Rahoitus
Raportointi
Kommentit

Rekisterin vastuuhenkilo

Rekisterid yllapitiava taho

1991
Potilaita on leikattu niin paljon, ettd kaikkien jat-
koseuranta sairaalassa on mahdotonta. Kuitenkin on tar-

ve seurantaan, jotta mahdolliset ongelmat havaitaan
ajoissa.

Henkilstiedot, preoperatiivinen tila, status, proteesi,
anamneesi, postoperatiivinen tila, komplikaatiot.

KYS, alueen terveyskeskukset, avohoidon l4#kérit.
Alueellinen.
Tiedot ilmoitetaan kaavakkeella ja yllédpidetdin atk:1la.

Esitelmié ortopedien vuosikokouksissa.

Dosentti Olavi Suomalainen, dosentti Antero Mikeld
KYS
puh. (017) 173 311

Kuopion yliopistollinen sairaala
PL 1777

70211 Kuopio

puh.(017) 173 311
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MAKSANSIIRTOPOTILAAT

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisalto

Osallistuvat yksikot
Kattavuus

Yllépito

Rahoitus

Raportointi

Kommentit

Rekisterin vastuuhenkild

Rekisterid ylldpitdva taho

1984
Kaikkien potilaiden tiedosto, jotka on ldhetetty arvioita-
vaksi maksansiirtoa varten. Maksansiirtoa odottavien

potilaiden jono, josta valitaan sopiva vastaanottaja sekd
maksansiirron onnistumisen seuranta vuosien aikana.

Henkilstiedot, diagnoosi (ICD-10), kliiniset mittarit,
kuvantamistutkimustulokset ja johtopaatokset.

HYKS-valtakunnallinen hoitovastuu.
Valtakunnallinen.

Atk.

HYKS.

Sosiaali- ja terveysministeriéon kerran vuodessa, lisdksi
esitelmat.

Tiedot ldhetetdsin Scandia Transplantiin.

Apulaisyliladkéri Krister Hockerstedt
HYKS, Kirurginen sairaala, Kasarminkatu 11
puh. (09) 471 8238

HYKS
Stenbédckinkatu 9
00290 Helsinki
puh. (09) 4711
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MUKOPOLYSAKKARIDOOSEJA SAIRASTAVIEN REKISTERI

Perustamisaika
Tausta ja tarkoitus

Sisilto

Osallistuvat yksikot
Kattavuus

Yllapito

Rahoitus
Raportointi
Kommentit

Rekisterin vastuuhenkil®

Rekisterid yllapitavi taho

1973
Potilaiden hoito ja tutkimus ja perinnéllisyysneuvonta.

Henkil6tiedot,osoitetiedot, diagnoosi, rontgenkuvia, tut-
kimusnéytteita.

Valtakunnallinen.

Atk.

Esitelmid, artikkeleita.
Kansainviliset tutkijoiden tekemit luokitukset.

Dosentti Ilkka Kaitila
HYKS
puh. (09) 471 2186

HYKS

Perinnéllisyysladdketieteen laitos

Haartmaninkatu 2 B

00290 Helsinki

puh. (09) 4711 tai 471 2189, fax (09) 471 6089 -
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MUNUAISEN SIIRTOPOTILAAT

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisilto

Osallistuvat yksikot
Kattavuus

Yllipito

Rahoittaja

Raportointi

Kommentit

Rekisterin vastuuhenkilo

Rekisterid yllapitdva taho

1981

Munuaisstirtoa odottavien potilaiden jono, jossa seura-
taan potilaiden siirtokelpoisuutta. Sopivan vastaanottajan
valinta tehddin aina kudostyypityksen mukaan. Munu-
aisensiirron jdlkeen seurataan hylkimisen estolddkitystd,
hyljintétilanteita ja infektioita tallentamalla tiettyjd para-
metreja sddnnollisesti. Pitkéntdhtdyksen onnistumista ja
laaduntarkkailua kdytetdén jatkuvan kehitystyon perusta-
na.

Henkil6tiedot, munuaisen toimintaan ja ld#kitykseen
liittyvié tietoja, aikaisemmat munuaissiirrot, diagnoosit
(ICD-10), leikkaukset, uremianhoito, potilaan tila, labo-
ratoriotietoja, kliininen tila.

Keskussairaalat.
Valtakunnallinen.

Tiedot ilmoitetaan kaavakkeella ja sdilytetdén atk:lla
keskustietokoneella.

HYKS.

Kerran kuukaudessa (ja tarvittaessa) hoitavalle 1ddkarille
ja STM:66n vuosittain. Liséksi useita julkaisuja.

Tiettyjd asioita raportoidaan Scandia Transplantiin, sa-
moin CTS:4é4n Heidelbergiin ja Los Angelesiin.

Ylilddkédri Juhani Ahonen
HYKS/Kirurginen sairaala
Kasarminkatu 11—13
00130 Helsinki

(09) 471 8235

HYKS
Stenbeckinkatu 9
00290 Helsinki
(09) 4711
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ODOTTAVIEN AITIEN VERIRYHMA- JA VERIRYHMAVASTA-AINEREKIS-
TERI

Perustamisaika 1990

Tausta ja tarkoitus Vastasyntyneen hemolyyttisen taudin diagnostiikka ja
hoito. Rh-suojausohjelman jatkoseuranta. Rekisteritieto-
jen hyodyntdminen raskaudenaikaisten immunisaatioiden
ja vastasyntyneen hemolyyttisen taudin ehkiisyssé sekd
vastasyntyneen ja didin verensiirroissa.

Sisiltd Henkilotiedot, raskaustiedot, laboratoriotutkimustiedot.
Osallistuvat yksikot Aitiysneuvolat, yliopistosairaalan naistenklinikat.
Kattavuus Valtakunnallinen.

Yllépito Atk.

Rahoitus SPR Veripalvelu.

Raportointi Veripalvelun vuosikertomus.

Kommentit

Rekisterin vastuuhenkil6 Yliladkari Tom Krusius

Rekisterid ylldpitdva taho SPR Veripalvelu
Kivihaantie 7
00310 Helsinki
puh. (09) 58 011
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PERINNOLLISIA MINERAALIAINEENVAIHDUNNAN SAIRAUKSIA SAI-
RASTAVIEN REKISTERI

Perustamisaika 1973
Tausta ja tarkoitus Potilaiden hoito, tutkimus ja perinnéllisyysneuvonta.
Sisdltod Henkilotiedot, laboratorio- ja réntgentietoa, tutkimus-

néytteitd, sukutietoja.

Osallistuvat yksikot -

Kattavuus Valtakunnallinen, ei kattava.
Ylldpito Atk.

Rahoitus Osittain tutkimusapurahalla.
Raportointi Esitelmid, artikkeleita.
Kommentit -

Rekisterin vastuuhenkild Dosentti Ilkka Kaitila

HYKS
puh. (09) 471 2186

Rekisterid yllapitévi taho HYKS
Perinnéllisyyslédiketieteen laitos
Haartmaninkatu 2 B
00290 Helsinki
puh. (09) 4711 tai 471 2189, fax (09) 471 6089
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PERINNOLLISIA SIDEKUDOS- JA LUUSTOTAUTEJA SAIRASTAVIEN

REKISTERI

Perustamisaika 1973

Tausta ja tarkoitus Potilaiden hoito, tutkimus ja perinnéllisyysneuvonta.

Sisélto Henkil6tiedot, laboratorio- ja rontgentietoa, sukutietoja,
tutkimusnéytteita.

Osallistuvat yksikot B

Kattavuus Valtakunnallinen.

Yllapito Atk.

Rahoitus Tutkimusapuraha.

Raportointi Esitelmid, artikkeleita.

Kommentit -

Rekisterin vastuuhenkild Dosentti Ilkka Kaitila
HYKS

puh. (09) 471 2186

Rekisterid ylldpitdva taho HYKS
Perinnéllisyysléddketieteen laitos
Haartmaninkatu 2 B
00290 Helsinki
puh. (09) 4711 tai 471 2189, fax (09) 471 6089
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PIRKANMAAN MUNUAISTAUTIREKISTERI

Perustamisaika
Tausta ja tarkoitus
Sisilto

Osallistuvat yksikot

Kattavuus

Yllépito

Rahoitus

Raportointi

Kommentit

Rekisterin vastuuhenkild

Rekisterid yllapitdva taho

1981
Alueellinen esiintyvyys ja hoidon seuranta.
Henkilétiedot, diagnoosi (ICD-10).

TAYS, Pirkanmaan alueen terveyskeskukset, aluesairaa-
lat, vanhainkodit, tyGterveyshuolto, yksityisldzkiirit.

Alueellinen.

Muualla kuin TAYS:ssa kdyvit ilmoitetaan kaavakkeel-
la, TAYS ja ylldpito atk:lla.

Anottu sairaalan budjetin kehittimisrahoista ja oman
klinikan budjetista.

Rekisteritiedot toimivat hoitoryhméneuvottelujen pohja-
na kahden kuukauden vilein.

Erikoisladkari Ilpo Ala-Houhala
TAYS
puh. (03) 247 5548

TAYS
Sisdtautiklinikka
PL 2000

33521 Tampere
puh. (03) 247 5111
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POHJOIS-KARJALAN KESKUSSAIRAALAN DM-REKISTERI

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisalto

Osallistuvat yksikot
Kattavuus

Yllapito

Rahoitus
Raportointi
Kommentit

Rekisterin vastuuhenkilé

Rekisterid yllapitdva taho

1981

Diabeteksen esiintyvyyden, komplikaatioiden, hoitotasa-
painon seuranta ja hoidon evaluointi.

Henkilotiedot,laboratorioarvoja, komplikaatiot.
P-KKS ja alueen terveyskeskukset.
Alueellinen.

Tiedot ilmoitetaan kaavakkeella ja sédilytetdén atk:lla.

Tietoja ldhettéville yksikoille.

Erikoisladkéri Hannu Turtola
Pohjois-Karjalan keskussairaala
puh. (013) 1711

Pohjois-Karjalan keskussairaala
Sisatautien klinikka
Tikkamdentie 16

80210 Joensuu

puh. (013) 1711

62



POLYPOOSITIEDOSTO (FAP)

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisilto

Osallistuvat yksikot

Kattavuus

Ylldpito
Rahoitus
Raportointi

Kommentit

Rekisterin vastuuhenkild

Rekisterid yllapitava taho

1980

Periytyvédd paksunsuolen polypoosia ja siihen liittyvii
SyOpéé sairastavien sukujen hoito ja hoitoon ohjaus.

Henkil6tiedot, sairastamistiedot.

Suolistokirurgit ja gastroenterologit eri puolilta maata
antavat tietoja, samoin potilas ja potilaan omaiset.

Valtakunnallinen.

Kortisto (aikomus siirtdd atk:lle).
HYKS, osittain erityisvaltionosuusrahoin.
Tutkimusluvalla saa tietoja.

Yhteys Suomen syOpérekisteriin ja Viestdrekisteriin.
Tapauskohtaisia yhteyksid ulkomaille.

Dosentti Heikki J. Jirvinen
puh. (09) 471 2320

HYKS

Meilahden sairaala, kirurgian klinikka
Haartmaninkatu 4

00290 Helsinki

puh. (09) 4711
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POTILAIDEN VERIRYHMA- JA VERIRYHMAVASTA-AINEREKISTERI

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisilto

Osallistuvat yksikot
Kattavuus

Yllépito

Rahoitus
Raportointi
Kommentit

Rekisterin vastuuhenkild

Rekisterid ylldpitdva taho

1960-luvulla.

Verensiirron turvaaminen potilaille, jotka ovat muodos-
taneet punasoluvasta-aineita.

Henkil6tiedot, tutkimuspéivimaird, ABO-ja Rh-ryhms,
tunnistetut vasta-aineet.

Sairaalat.
Valtakunnallinen.
Atk.

SPR Veripalvelu.

SPR Veripalvelun vuosikertomus.

Osastonjohtaja Anna Pirkola/yliladkari Tom Krusius
SPR Veripalvelu

SPR Veripalvelu
Kivihaantie 7
00310 Helsinki
puh. (09) 580 1264
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SUKUSYOPATIEDOSTO (Suomen HNPCC-rekisteri)

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisilto

Osallistuvat yksikot

Kattavuus
Ylapito

Rahoitus

Raportointi

Kommentit

Rekisterin vastuuhenkilo

Rekisterid ylldpitdvi taho

1983

Tarkoituksena periytyvén paksusuolensyvin varhaisto-
teaminen ja ennaltaehkdisy.

Henkilstiedot ja sairastamistiedot.

Suolistokirurgit ja gastroenterologit ympéri maata anta-
vat tietoja potilaan luvalla. Tietoja antavat myds potilaat
ja potilaiden omaiset.

Valtakunnallinen.

Atk.

Tutkimusapurahoitusta on ollut, samoin erityisvaltion-
osuusrahoitusta on kidytetty.

Tutkimusluvalla saa tietoja tutkimustychéon.

Yhteydet Suomen sydpérekisteriin ja Viestorekisteriin.
Tapauskohtaista yhteisty6ta kansainvélisesti.

Dosentti H. J. Mecklin, dosentti J-P. Jarvinen

HYKS Keski-Suomen keskussairaala
Kirurgian klinikka Kirurgian klinikka
Haartamaninkatu 4 Keskussairaalantie 19

00290 Helsinki 40620 Jyviaskyla

puh.(09) 4711 puh. (014) 691 811
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SUOMEN MUNUAISTAUTIREKISTERI

Perustamisaika 1992

Tausta ja tarkoitus Tarve munuaispotilaiden tietojen kokoamiseen ja rekiste-
ritietojen hyddyntimiseen munuaistautitydssd. Dialyysi-
hoidossa olevien- ja siirtopotilaiden ja heidin terveyden-
tilaansa koskevien tietojen rekisterdinti.

Sisalto Henkilé6tiedot, diagnoosi (ICD-10), nykyinen hoito, hoi-
don kulku, laboratoriotuloksia, hemodialyysitietoja,
liitdnndissairaudet, kuolinsyy.

Osallistuvat yksikot Sairaalat, jotka hoitavat aktiivihoidossa olevia munuais-
potilaita.

Kattavuus Valtakunnallinen.

Yllapito Ilmoitus rekisteriin kaavakkeella, ylldpito atk:lla.

Rahoittaja Raha-automaattiyhdistys.

Raportointi Julkinen vuosiraportti toimitetaan mm. tietoja ldhettévil-

le yksikéille, Sairaalaliittoon, kuntainliitoille, Sydpére-
kisteriin, Tilastokeskukseen ja Stakesiin. Rekisteris voi-
daan kayttdd myos tieteelliseen tutkimukseen.

Kommentit Rekisteri toimii yhteistyossé kansainvélisen, Englannissa
toimivan eurooppalaisen dialyysi- ja munuaisensiirtoyh-
distyksen rekisterin (EDTA) kanssa. Silld on kiinte# yh-
teys my0s pohjoismaisten rekisterien kanssa.

Rekisterin vastuuhenkild Dosentti Svante Stenman

Rekisterid ylldpitdvi taho Suomen Munuais- ja Siirtopotilaiden Liitto ry
Pohjoinen Hesperiankatu 5 A 1
00260 Helsinki

puh. (09) 440 091, fax (09) 447 495
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SYDAN- JA KEUHKONSIIRTOPOTILAAT

Perustamisaika 1988
Tausta ja tarkoitus Potilasseuranta, kuinka potilaat voivat.
Sisdlto Henkilotiedot, diagnoosi (ICD-10), infektiot, rejektiot,
kuolema.
Osallistuvat yksikot HYKS — valtakunnallinen hoitovastuu.
Kattavuus Valtakunnallinen.
Yllapito Manuaalirekisteri.
Raportointi HYKS, kansainvilinen tiedosto
Kommentit -
Rekisterin vastuuhenkilo Professori Severi Mattila
HYKS

puh. (09) 4711

Rekisterid ylldpitdvi taho HYKS
Haartmaninkatu 4
00290 Helsinki
puh. (09) 4711
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SYNNYNNAINEN LISAMUNUAISHYPERPLASIA-POTILASREKISTERI

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisilté

Osallistuvat yksikot
Kattavuus

Yllapito

Rahoitus
Raportointi
Kommentit

Rekisterin vastuuhenkil®

Rekisterid yllapitava taho

1988

Syntynyt potilaiden omasta ja perinnéllisyysneuvontaa
antavien lddkérien toivomuksesta.

HenkilGtiedot, geenivirhettd koskevat laboratoriotulok-
set, hoitava yksikkd.

Potilasta hoitava lddkéri ja omaiset.
Valtakunnallinen.

Atk.

Potilasta hoitava lddkéri tai potilas itse.
Tieteellisissd tutkimuksissa.

Dosentti Saija Koskimies, fil.tri Jukka Partanen
SPR Veripalvelu
puh. (09) 58 011

SPR Veripalvelu

Kivihaantie 7

00310 Helsinki

puh. (09) 58 011, fax (09) 580 1429
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SADEHOIDETUT SUONIKALVOSTON MELANOOMAPOTILAAT

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisélto

Osallistuvat yksikot

Kattavuus

Yllépito
Rahoitus

Raportointi

Kommentit

Rekisterin vastuuhenkilo

Rekisterid ylldpitdvi taho

1988

Hoidon, hoidon komplikaatioiden ja potilaiden voinnin
seuranta, silmén sddstdvin hoidon kehittiminen seki
tutkimustyo.

Henkildtiedot, diagnoosi (TNM-luokitus), komplikaatiot
ja sédehoitotiedot.

Kaikki sairaalat.

Valtakunnallinen. Tiedonkeruu HYKS:ssi hoidetuista
potilaista.

Rekisterdidéddn suoraan atk:lle.
Erityisvaltionosuusrahoitusta kiytetty osittain.

Sosiaali- ja terveysministeriéon ja tyéryhmalle tutkimus-
tyohon, lisdksi on julkaistu artikkeleita kansainvalisissi
lehdissa.

Yhteyksid muihin maihin aloitellaan.

LKT Paula Summanen
HYKS/Silmitautien klinikka
puh. (09) 471 5179

HYKS

Silmitautien klinikka
Haartmaninkatu 4 C

00290 Helsinki

puh. (09) 471 3105 tai 4711
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TEHOHOIDON LAADUNVALVONTAPROJEKTI

Perustamisaika 1994

Tausta ja tarkoitus Tarkoituksena tehohoidon laadunvalvonta ja halu yksi-
koiden viliseen vertailuun, benchmarking.

Sisélto Potilasnumero (ldhettéva yksikkd voi identifioida), iks,
sukupuoli, tehohoito-tietoja (APACHE-II, SAPS-II,
TISS), sairauden vaikeusluokitus, diagnoosi (ICD-10),
potilaan tila sairaalasta poistuttaessa.

Osallistuvat yksikot Useat keskussairaalat.

Kattavuus Valtakunnallinen.

Yllépito Tiedot ldhetetdsn lomakkeella, tallennetaan optisesti ja
sdilytetéddn atk:lla.

Rahoitus Tietoja ldhettdvit yksikot.

Raportointi Neljd kertaa vuodessa tietoja lahettiville yksikéille.

Kommentit Potilaiden vointia on kartoitettu puolen vuoden kuluttua

tehohoitojaksosta kyselyilla.

Rekisterin vastuuhenkil6 Yliladkiri Aarno Kari
KYS
(017) 173 311

Rekisterid ylldpitiva taho Intensium Oy
Lohkaretie 11 b
70700 Kuopio
puh. (017) 465 3039, fax (017) 465 3039
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TROMBOSYYTTIFUNKTIOTUTKIMUSPOTILAAT

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisélts

Osallistuvat yksiko6t
Kattavuus

Yllapito

Rahoitus
Raportointi
Kommentit

Rekisterin vastuuhenkilé

Rekisterid yllapitivi taho

Rekisteri on syntynyt kidytdnnon tarpeesta. Sen avulla
voidaan nopeuttaa oikean hoidon valintaa potilaille.
Vuoto- ja tromboositaipumusta sairastavien potilaiden
hoidon ja diagnostiikan tukeminen. Perinnéllisyysneu-
vonta.

Henkil6tiedot, sairaala, lahetetiedot tiydennettyni poti-
laan  haastattelulla  vuototaipumuksesta, laborato-
rioloydokset.

Sairaalat.

Valtakunnallinen.

Manuaalirekisteri.

SPR Veripalvelu.

Apulaisyliladkéri Riitta Kekoméki
SPR Veripalvelu
puh. (09) 58 011

SPR Veripalvelu
Kivihaantie 7
00310 Helsinki
puh. (09) 58 011
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VAASAN SATIRAANHOITOPIIRIN KOLIITTIREKISTERI

Perustamisaika

Tausta ja tarkoitus

Sisdlto

Osallistuvat yksikot
Kattavuus

Yllépito

Rahoitus
Raportointi
Kommentit

Rekisterin vastuuhenkil®

Rekisterid ylldpitava taho

1982

Tarve tietdd paljonko on tillaisia potilaita, millaisia re-
sursseja hoitoon vaaditaan ja arvioida monellako on sy6-
périski. Seurannan tarpeen arvioiminen.

Henkilétiedot, diagnoosi, hoito, leikkaukset.

Vaasan keskussairaala ja piirin aluesairaalat.

Alueellinen.

[Imoitus kaavakkeella, ylldpito atk:lla.

Esitelmi pidetty.

Erikoisldédkéri Hans Bjorknés
Vaasan keskussairaala

Vaasan keskussairaala
Sisdtautien klinikka/Gastropkl
Hietalahdenkatu 2 - 4

65130 Vaasa

puh. (06) 323 1111
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VARSINAIS-SUOMEN SAIRAANHOITOPIIRIN KOLIITTIREKISTERI
— colitis ulcerosaa ja Crohnin tautia sairastavat

Perustamisaika 1993

Tausta ja tarkoitus Taudin levinneisyyden ja hoidon porrastuksen selvittiminen.
Laadunvarmistuksen- toteuttaminen.

Sisilto Henkilotiedot, diagnoosi (ICD-9), ICPC, leikkaukset, oireet,
laboratoriotuloksia, tutkimustuloksia ja seuraava kontrolliaika.

Osallistuvat yksikot TYKS, suurin osa alueen aluesairaaloista.

Kattavuus Alueellinen.

Yllapito Atk, keskustietokoneella.

Rahoitus TYKS.

Raportointi Osallistuville yksikaille tilastotietoja kerran vuodessa lddkarien
kokouksissa.

Kommentit -

Rekisterin vastuuhenkilo Erikoislddkéri Heimo Nurmi
TYKS

puh.(02) 261 1611

Rekisterid yllapitdva taho TYKS
Sisdtautien klinikka
Kiinanmyllynkatu 4 - 8
20520 Turku
puh. (02) 261 1611, fax (02) 261 2030
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