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These amounts do not include the implementation of population surveys.

- The actors involved should, in collaboration with the Ministry of Finance, develop a uniform payment policy so as
to ensure that high costs will not prevent the use of the data.

- It should be investigated whether the use of health monitoring data could be promoted particularly at the National
Public Health Institute and the Finnish Institute of Occupational Health by revision of the legislation and related
procedures.
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Sosiaali- ja terveysministeriolle

Sosiaali- ja terveysministerio asetti 23.4.2002 tyéryhmén, jonka tehtdvéna oli laatia sel-
vitys véeston terveydentilaa kuvaavista tilastoista, tutkimuksista ja selvityksistd, niiden
ajankohdista ja tekijoistd. Tyoryhmaén tuli selvittdd, miten tutkimuksista ja selvityksistad
saatavia tietoja voidaan hyodyntdd palvelujédrjestelmén tuottamien tietojen rinnalla ja
miten ndistd saadaan koottua vieston terveydentilaa kuvaavat keskeiset osoittimet. Li-
saksi tdmédn tyoryhmin oli laadittava esitys siitd, kuinka ja miten usein ndma tiedot ke-
ratddn jatkossa sekd kenen vastuulla eri tietojen kerddminen on. Tamidn tyoryhmin oli
huomioitava aikaisemmin mainitut eri tahojen tietotarpeet sekd tarve saada alueellisia
tietoja sekd tietoja laaturekistereistd ja —jérjestelmistd. Myds kansainvilisten tietotarpei-
den kehitys oli huomioitava.

Tyoryhmén puheenjohtajaksi valittiin tutkimusprofessori Arpo Aromaa Kansanterveys-
laitoksesta ja jaseniksi ylilddkéri Eero Lahtinen sosiaali- ja terveysministeridsti, neuvot-
televa virkamies Raimo Jamsén sosiaali- ja terveysministeriostd, erikoistutkija Ilmo
Keskiméki Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuksesta, kehittdmispaél-
likké Mikko Nenonen Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittimiskeskuksesta, yli-
ladkdri Seppo Koskinen Kansanterveyslaitoksesta, toimistopééllikkd Timo Kauppinen
Tyoterveyslaitoksesta, hallintoylilddkari Matti Liukko Suomen Kuntaliitosta (sijaisena
1.10.2002 alkaen erityisasiantuntija Eero Linnakko), professori Kaija Saranto Kuopion
yliopistosta, vanhempi tutkija, lddketieteen tohtori Seppo Miilunpalo UKK-instituutista,
ylilddkari Matti Rautalahti Suomen SyoOpdyhdistys ry:sté, tilastojohtaja Riitta Harala Ti-
lastokeskuksesta, ylilddkéri Hillevi Aro Kansanterveyslaitoksesta ja terveysjohtaja Riit-
ta Ristolainen Tuusulan kunnasta. Kehittdmispééllikko Mikko Nenosen tilalle nimettiin
ylildékdri Hannu Rintanen Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittimiskeskuksesta
1.9.2002 alkaen.

Tyo6ryhmén sihteerind toimi kehittdmispééllikko Mika Gissler Sosiaali- ja terveysalan
tutkimus- ja kehittimiskeskuksesta. Ryhmin toiseksi sihteeriksi nimitettiin tutkija Anna
Kattainen Kansanterveyslaitoksesta 1.8.2002 alkaen ja hédnen ditiysvapaasijaisekseen
ladkaritutkija Sami Heistaro Kansanterveyslaitoksesta 1.12.2002 alkaen.

Tyoryhmé valitsi joukostaan tydvaliokunnan, johon kuuluivat tutkimusprofessori Arpo
Aromaa Kansanterveyslaitokselta, ylilddkdri Eero Lahtinen sosiaali- ja terveysministeri-
Ostd, hallintoylilddkari Matti Liukko Suomen Kuntaliitosta (sijaisena 1.10.2002 alkaen
erityisasiantuntija Eero Linnakko) ja professori Kaija Saranto Kuopion yliopistosta.

Ty6ryhmén toimikausi oli 25.4.2002 — 30.4.2003. Tyoryhma kokoontui 9 kertaa, tyova-
liokunta 8 kertaa ja sihteeristd 6 kertaa.

Tyonsd aikana tydryhma on kuullut seuraavia asiantuntijoita:
Kari J. Antila, Mehildinen Oyj: Yksityiset terveyspalvelut 9.1.2003
Vesa Ekroos, Mehildinen Oyj: Yksityiset terveyspalvelut 9.1.2003
Juha Kauttonen,  Sisd-Savon terveydenhuollon kuntayhtymé: Kuntayhtyman
tarvitsemat tiedot 22.11.2002



Timo Klaukka, Kansanelédkelaitos: Kansaneldkelaitoksen terveystutkimukset
ja rekisteritietojen hyddyntdminen nykyisin ja tulevaisuudessa

4.12.2002

Matti Lamberg,  sosiaali- ja terveysministerid: Tydterveyshuolto 30.1.2003

Juhani Lehto, Tampereen yliopisto: Tutkimusyhteiso sosiaali- ja terveyspo-
litiikka 4.12.2002

Kari Lindroos, Kansanelédkelaitos: Kansaneldkelaitoksen tilastot ja rekisterit
4.12.2002

Juha Metso, Espoon kaupunki: Kaupungin tarvitsemat tiedot 30.1.2003

Heikki Paavilainen, Pdijat-Hdmeen sairaanhoitopiiri: Sairaanhoitopiirin tarvitse-
mat tiedot 22.11.2002

Marjaana Pelkonen,Kuopion yliopisto: Tutkijayhteiso hoitotiede 4.12.2002

Pekka Rissanen, = Tampereen yliopisto: Tutkijayhteiso terveystaloustiede
31.10.2002

Merja Saarinen,  Maintsdldn kunta: Lasten terveys 3.10.2002

Jouko Vasama, Sosiaali- ja terveysjérjestdjen yhteistyoyhdistys YTY ry: So-
siaali- ja terveysalan jirjestot 4.12.2002

Jari Vepsildinen, Itd-Suomen lddninhallitus: Ladninhallituksen tarvitsemat tie-
dot 22.11.2002

Harri Vertio, Terveyden edistimisen keskus: Kansanterveysjdrjestojen ni-
kokulma 31.10.2002

Saatuaan tyonsd valmiiksi tydryhma jattdd kunnioittavasti mietintonsé sosiaali- ja terve-
ysministeridlle.

Helsingissd 27.8.2003

Arpo Aromaa
Hillevi Aro Riitta Harala Raimo Jamsén
Timo Kauppinen Ilmo Keskiméki Seppo Koskinen
Eero Lahtinen Matti Liukko Seppo Miilunpalo
Matti Rautalahti Hannu Rintanen Riitta Ristolainen

Kaija Saranto
Mika Gissler
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1. Yhteenveto ja suositukset

Tama raportti késittelee terveyttd ja sen médrittdjid koskevan tietojdrjestelméin kehittamisti. Tie-
toja tarvitaan sekd ajankohtaisen terveystilanteen kuvaamiseen ettd tulevaisuuden ennakointiin.

Aluksi kuvataan terveyttd koskevien tietojen ja tietojdrjestelmien kehittyminen ja nykytila Suo-
messa. Sen jdlkeen esitetdén katsaus erdiden Euroopan maiden terveyden tietojérjestelmiin. Seu-
raavaksi tarkastellaan ikdryhmittdin nykyisid tietoja, tietoldhteitd, tiedonkeruuta ja tietojen saata-
vuutta.

Valtionhallinnossa, sairaanhoitopiireissd, kunnissa, jarjestoissd, palvelujen tuottaja- ja ostajaor-
ganisaatioissa ja yrityksissd toimivat asiantuntijat tarvitsevat tietoja. Niitd kayttdvit my0s luotta-
mushenkil6t, tiedotusvélineet ja kansalaiset sekd tutkijat, kouluttajat ja opiskelijat. Térkeimmat
valtakunnalliset toimijat ovat valtakunnalliset laitokset eli tilastoviranomaiset, Tilastokeskus ja
Stakes, sekd Kansanterveyslaitos, Tyoterveyslaitos, Kansaneldkelaitos ja muut sosiaalivakuutus-
laitokset. Terveysseurannan pddvastuu on Kansanterveyslaitoksella ja tyOterveyslaitoksella ja
muut osallistuvat sen toimeenpanoon.

Kiyttdjien tietotarpeet ja informaatio-ohjaus ovat tietojérjestelmén kehittdmisen avainsanoja. Tie-
dot on saatava helposti ja halvalla. Yhdenmukainen kayttoliittymé, jonka taustalla ovat samankal-
taiset toimintatavat, luo tietojen helpon hyddyntdmisen edellytykset. Tarvitaan nykyistd enemman
alueellista ja paikallista suunnittelua ja paatoksentekoa tukevia tietoja. Keskeisten tiedontuottajien
ja —haltijoiden tyonjakoa olisi selkeytettdva ja niiden yhteistyoté olisi liséttdva ja laajennettava tie-
tojarjestelmén ja sen teknisten ratkaisujen kehittdmiseen. Tavoitteena on, ettd valtakunnalliset lai-
tokset kdyttdvat mahdollisimman yhdenmukaisia menettelytapoja.

Liian monien tietoldhteidemme, etenkin viestotutkimuksien, toistuva toteuttaminen on epavarman
rahoituksen varassa. Jatkuvuuden varmistamisen rinnalla tarkeét kehittimiskohteet ovat tietoauk-
kojen paikkaaminen ja tietojen kdytettdvyyden parantaminen.

Tietosiséltod ja osoittimia tulisi kehittdd. Eniten puutteita on lapsia ja nuoria koskevissa tiedoissa.
Heti olisi siirryttévé kdyttdamaén yhtendisid taustatietoja ja luokituksia. Alue- ja kuntatasolla tarvi-
taan nykyistd enemmén tietoja. Tarvitaan my0s asiantuntijatukea, mikd ajan mittaan voitaneen
saada sairaanhoitopiireistd, erityisesti miljoonapiireista.

Lasten ja nuorten, tydikdisten ja ifkkdiden ihmisten terveyden sekd tydolojen ja tyon ja terveyden
suhteiden seurantaa kehitetdén ja nykyiset tiedon hankintatavat yllépidetdén. Elintapojen ja suoja-
ja vaaratekijoiden seurantaa jatketaan. Elinolojen ja tydolojen psyykkiseen ja sosiaaliseen tervey-
teen vaikuttavien piirteiden seurantaa kehitetédn ja fysikaalisen, kemiallisen ja luonnonympariston
terveysvaikutusten seurantaa monipuolistetaan. Keskeisid vastuutahoja ovat Kansanterveyslaitos,
Stakes ja Tyoterveyslaitos.
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Sisdllon kehittdmisen painoalueita ovat terveydentila kokonaisuutena ja eldménlaatu, tyokyky ja
toimintakyky, tuki- ja liitkuntaelinten sairaudet, mielenterveys ja sen hiiriot, keuhkoputkiahtauma,
astma, allergiat, dementia, aistiviat, aikuisten suun terveys seké koti- ja vapaa-ajan tapaturmat.
Useista kehittdmiskohteista voidaan saada riittdvit seurantatiedot siséllyttdmalld ne Terveys 2000
-tutkimuksen ja Terveydenhuollon viestdtutkimuksen tuleviin vaiheisiin.

Tietojdrjestelmén ytimeen kuuluvien osien on oltava valtakunnallisten laitosten vastuulla, jotta
niiden jatkuvuus turvataan. Lasten ja nuorten terveyden seuranta tulisi siksi kytked sektoritutki-
muslaitoksiin ja Terveydenhuollon viestotutkimuksen jatkuvuus varmistaa Kansaneldkelaitoksen
ja sektoritutkimuslaitosten yhteistyon avulla.

Uusia tietojarjestelmid tarvitaan lasten ja nuorten terveysseurantaa varten seka koti- ja vapaa-ajan
tapaturmien ja terveyden edistdimisen seuraamiseksi. Néisté olisi laadittava tyoryhmétyond suun-
nitelmat.

Tietoldhteitd ovat valtakunnallisiin véestootoksiin kohdistuvat kyselytutkimukset, haastattelutut-
kimukset, terveystarkastukset, tilastot, rekisterit ja palvelujérjestelma. Nykyisten tutkimuksien jat-
kamisen ohella on jatkettava Terveydenhuollon véestdtutkimusta sekd kdynnistdd lapsia ja nuoria
koskevat terveystarkastuspohjaiset tutkimukset. Palvelujirjestelmén tietotuotantoa kehitetién niin,
ettd sieltakin saadaan lapsia ja nuoria koskevia tietoja. Huolehditaan Terveys 2000 -tyyppisen ter-
veystarkastustutkimuksen toistamisesta tulevaisuudessa. Valtakunnalliset terveydenhuollon rekis-
terit pidetdén yll ja kehitetddn avohuollon tietojdrjestelméa. TyOpaikkaterveydenhuollon ja yksi-
tyisen terveydenhuollon tiedot siséllytetddn tietojarjestelmiin. Kelan rekisterien hyddyntdmisté
jatketaan. Parannetaan tyokyvyttomyyseldkerekistereiden kdytettavyyttd. Jatketaan terveyden ja
hoidontarpeen tulevan kehityksen ennakointia ja osoitetaan tyohdn uusia voimavaroja. Tuotetaan
julkaistavia tilastoja, kertomuksia ja katsauksia, kuten tilastojulkaisut, kirjat Suomalaisten terveys
ja Tyd ja terveys Suomessa sekd jalostetaan tietoja verkkoon soveltuvaan muotoon.

Kayttdjien tulisi saada tiedot maksutta tai kohtuullisin kustannuksin. Siksi valtion maksuperuste-
lakien tulkintaa eri laitoksissa on yhtendistettdvé. Periaatteet ovat perustietojen maksuttomuus ja
maksujen periminen erdistd muokkausta tai neuvontaa edellyttidvistd mittavista palveluista. On
selvitettdvd mahdollisuudet lainsdddantod ja menettelytapoja tarkistamalla edistdd terveysseuran-
tatietojen kayttoa erityisesti Kansanterveyslaitoksessa ja Tyoterveyslaitoksessa.

Sektoritutkimuslaitosten tulisi yhdessd yliopistosairaaloiden ja sairaanhoitopiirien kanssa tukea
sellaisen ohjausjdrjestelman kehittdmistd, joka voisi tukea kuntia ja sairaanhoitopiirejd tietojen
kaytossd, suunnittelussa ja informaatio-ohjauksessa.

Terveysseurannan kattavuuden, jatkuvuuden, kehitystyon ja nykyistd paremman palvelutason tur-
vaaminen edellyttad lisdivoimavaroja. Arvioidaan, ettd sijoitukset maksavat itsensd takaisin huo-
mattavasti nykyistd parempana ohjauksena, suunnitteluna ja toimintana.
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Ryhmin viisitoista tarkeintéd suositusta ovat:

1.

Terveytti koskevien tietojen tarve ja tietojirjestelmiin kehittiminen
Tietojdrjestelmén tehtdvand on tuottaa tietoja terveyspolititkkaa, suunnittelua, johtamista
ja informaatio-ohjausta sekd kansalaisia ja kansalaisjdrjestdjd varten terveydestd, sairauk-
sista ja nithin vaikuttavista tekijoistd. Tietojen soveltuvuutta ja kiytettdvyyttd on parannet-
tava muun muassa kehittdmélla tietosisdltdd, helpottamalla eri kdyttdjien tietojen yhdiste-
lyd ja kayttod seurannan vastuulaitoksissa, helpottamalla olemassa olevien tietojen saata-
vuutta ja kdyttod, parantamalla kiyttdjien osaamista, kehittdimalld kuntia tukeva suunnitte-
lu- ja tukiorganisaatio sekd vakiinnuttamalla seurantatehtidvien rahoitus ja lisddmalla sitd
uusien tehtdvien mukaiseksi.

Toimijoiden yhteistyo, vastuut ja tyonjako

Keskeiset toimijat ovat sosiaali- ja terveysministerio, tilastoviranomaiset (Tilastokeskus ja
Stakes), sektoritutkimuslaitokset (Kansanterveyslaitos ja Tyoterveyslaitos) sekd sosiaali-
turvaa hoitava Kansaneldkelaitos. Nididen laitosten vilistd yhteistyotd on tiivistettdva
muun muassa jarjestimalld laitosten johdon sddnndllisid tapaamisia. Kansanterveyslaitos,
Tydterveyslaitos ja Kansaneldkelaitos tulisi ottaa mukaan tilastoviranomaisten sadnnolli-
seen yhteistyohon.

Keskeisten toimijoiden tulisi keskendén neuvotellen sekd sosiaali- ja terveysministerion
kanssa sopien todeta tdssd loppuraportissa (kappale 7.4) kuvatun tyonjaon vastaavan nii-
den tavanomaista tyonjakoa ja yhteistyoté terveysseurannassa. Sen mukaan terveytti, tyo-
kykyai ja toimintakykyéd seké niithin vaikuttavia tekijoitd koskevan seurannan péévastuulai-
tokset ovat Kansanterveyslaitos ja Tydterveyslaitos. Ne tekevét kiintedd yhteistyotd mui-
den kanssa. Yksittdiset kunkin laitoksen hankkeet voivat kuitenkin koskea kaikkia aiheita
terveydestd hyvinvointiin, palveluihin ja sosiaaliturvaan.

Yhteniisen kiyttoliittymiin luominen

Keskeiset toimijat (Kansaneldkelaitos, Kansanterveyslaitos, Stakes, Tilastokeskus ja Tyo-
terveyslaitos) sopivat yhteistyosté, jonka tuloksena luodaan kéyttdjien ndkokulmasta yhte-
ndinen ja hyvin palveleva kayttoliittyma terveyttd, hyvinvointia, palveluja ja sosiaaliturvaa
koskeviin kaikkien ndiden toimijoiden tietoihin. Tyon voimavarat sisdltyvét toimijoiden
tavanomaisiin talousarvioihin. Sosiaali- ja terveysministerid ja valtionvarainministerid
osoittaa vuosina 2005 ja 2006 lisdatukea jdrjestelméin kehittdmistd ja kdynnistdmistd varten.

Tietojen taulukointi ja valinnaisuus

Terveystietojen olisi oltava tarkoituksenmukaisesti saatavana tietoverkossa ainakin suku-
puolen, viisivuotisikdryhmityksen, alueiden (esim. yliopistosairaalapiiri, sairaanhoitopiiri
ja 1aéni) ja véestoryhmien (esim. koulutus, sosioekonominen asema ja siviilisddty) mu-
kaan taulukoituna. Lisédksi kdyttdjan olisi voitava verkossa valita haluamansa luokitukset.

Alueellisten ja paikallisten tietotarpeiden tyydyttiminen

Sosiaali- ja terveysministerion aloitteesta keskeiset valtakunnalliset ja alueelliset toimijat
kdynnistdvét suunnittelutyon alueellisten ja paikallisten tietotarpeiden tyydyttdmiseksi.
Ty0ssd ratkaistaan 1) alueellisten ja paikallisten tietojen hankkiminen niin, ettd vertailu-
kelpoisuus valtakunnallisiin tietoihin ja soveltuvuus suunnittelutarpeisiin on hyvé, 2) oh-
jauksen, tuen ja konsultoinnin jarjestiminen alueellisille ja paikallisille toimijoille. Tassa
loppuraportissa on luvussa 7.5.3 kaavailtu lisdtietojen hankkimista valtakunnallisten tut-
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kimuksien yhteydessi tai niiden mallin mukaan seké sairaanhoitopiirien toimimista kunti-
en tukena.

Tietojirjestelmiin sisallon kehittiminen

Nykyisen tietojédrjestelmén siséltod on kehitettdva tai tdydennettdvé etenkin lasten ja nuor-
ten terveyden, ikdédntyvien ja ikddntyneiden terveyden, tyd- ja toimintakyvyn sekd mielen-
terveyden ja sen hdirididen, koti- ja vapaa-ajan tapaturmien, tuki- ja liikuntaelinten saira-
uksien, hengityselinten sairauksien, allergioiden, dementioiden, aistivikojen ja suun ter-
veyden osalta (luku 7.5.4).

Mittausmenetelmid ja seurantaa elinolojen, tydolojen ja muiden rakenteellisten tekijoiden
sekd niiden psyykkiseen ja sosiaaliseen terveyteen vaikuttavien piirteiden osalta on kehi-
tettdvd. Ympdriston, erityisesti luonnonympariston seké fysikaalisen ja kemiallisen ympa-
riston, mahdollisten terveysuhkien seurantaa on kehitettdva. Elintapojen ja vaara- ja suoja-
tekijoiden seurantaa on jatkettava Kansanterveyslaitoksen ja erdiden muiden toimijoiden
toteuttamin véestotutkimuksin.

Koti- ja vapaa-ajantapaturmien torjuntaa ja seurantaa on kehitettéva, ja sitd varten eri toi-
mijat aloittavat toiminnan suunnittelun sosiaali- ja terveysministerion tyoryhmityona.

Terveyden edistdmisen tietojirjestelmén kehittimiseksi sosiaali- ja terveysministerid
kdynnistdd tyoryhmityon Kansanterveyslaitoksen johdolla.

Avohuollon, neuvoloiden ja kouluterveydenhuollon tietojarjestelmén tietosisdltod ja tieto-
jen hyddyntamistd terveysseurannassa kehitetddn Kansanterveyslaitoksen ja Stakesin yh-
teistyond. Tédssd on erityisesti huomioitava sosiaali- ja terveysministerion vuonna 2002
toimineen neuvolatydn kehittamistyoryhmén suositukset.

Terveyden ja hoidontarpeen ennakointi on yhad tirkedmpi osa terveysseurantaa, ja sitd pi-
tdisikin kehittdd erityisesti Kansanterveyslaitoksessa ja Sydparekisterissd hankittujen ko-
kemuksien pohjalta.

Terveysseurannan tietosisdllon kehittdmisen koordinoimisesta ovat pddvastuussa Kansan-
terveyslaitos ja Tyoterveyslaitos, jotka tekevit yhteistyoté eri toimijoiden ja viranomaisten
kanssa.

Terveyttd ja hyvinvointia koskevien tietojen hankkimisella on useita yhtymékohtia, ja nii-
hin kohdistuvat viestotutkimukset voitaisiin toteuttaa Kansanterveyslaitoksen ja Stakesin
yhteistyond vuorovuosina terveyteen tai hyvinvointiin painotettuina.

Tietoldhteet ja niiden jatkuvuuden turvaaminen

Terveysseurannan tietojen keskeiset osat ovat otospohjaiset vaestotutkimukset, jotka ovat
kyselyjd, haastatteluja ja terveystarkastuksia, sekd eri tahojen tilastot ja rekisterit, joita
kiytetddn terveysseurannassa. Ndma toistuvat tietoldhteet ovat terveysseurannan valttdma-
ton edellytys.

- Aikuisvideston terveyskayttdytyminen - ja Eldkeikdisen véieston terveyskayttaytymi-
nen -tutkimus (Kansanterveyslaitos),
- Finriski-tutkimus (Kansanterveyslaitos),
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- Juomatapatutkimus (Stakes),

- Lapsia koskevien terveystietojen kerddminen palvelujérjestelmistd (valmisteilla oleva
avohoidon jirjestelmi), mahdollisesti myds lasten ja nuorten terveystarkastustutkimus
(Kansanterveyslaitos, uusi),

- Nuorten terveystapatutkimus (Tampereen yliopisto),

- Terveydenhuollon véestotutkimus (Kansaneldkelaitos, Kansanterveyslaitos, Stakes ja
Tilastokeskus),

- Terveys 2000 -terveystarkastustutkimus (Kansanterveyslaitos, Kansaneldkelaitos ja
muut sosiaalivakuutuslaitokset, Stakes, Tilastokeskus ja Tyoterveyslaitos),

- TYKY-barometri (Tyd6terveyslaitos),

- Tyo ja terveys -tutkimus (Tyoterveyslaitos),

- Tydolobarometri (sosiaali- ja terveysministerio),

- Tyoolotutkimus (Tilastokeskus) ja

- Varusmiesten terveystutkimukset (Puolustusvoimat).

Naiden tietoldhteiden jatkuvuus on varmistettava.

Keskeisia tilastoja ja rekistereitd ovat seuraavat:

- ammattitauti- ja altistusrekisterit (Tyoterveyslaitos),

- avohoidon hoitoilmoitukset (Stakes, valmisteilla),

- erityiskorvattaviin ladkkeisiin oikeutetut (Kansaneldkelaitos, korvausjérjestelmén

- mahdollinen muutos vdhentdd arvoa 2004 alkaen),

- korvatut sairauspdivit (Kansanelédkelaitos),

- koti- ja vapaa-ajan tapaturmat (uusi, sosiaali- ja terveysministerio, sektoritutkimuslai-
tokset ja UKK-instituutti),

- kuntoutus (uusi, Kansaneldkelaitos ja muut rahoittajat ja toimijat),

- kuolleisuus ja kuolemansyyt, elinajanodote (Tilastokeskus),

- liikenne- ja tyotapaturmat (Tilastokeskus, vakuutusyhtiot, Tapaturmavakuutuslaitos-
ten liitto ja Liikenneturva),

- lisddntymisrekisterit (Stakes),

- reseptilddkkeiden ostot (Kansaneldkelaitos, kehitettdvé),

- rokotusrekisteri (Kansanterveyslaitos, valmisteilla),

- syOpérekisteri (Suomen syOpéarekisteri/Stakes)

- tartuntatautirekisteri (Kansanterveyslaitos),

- terveydenhuollon hoitoilmoitusrekisteri (Stakes),

- tydkyvyttdmyys- ja muut varhaiseldkkeet (Kansaneldkelaitos ja Eldketurvakeskus)
sekd

- véestorakenne ja viestonmuutokset (Tilastokeskus).

Nykyisten rekisterien jatkuvuus ja uusien kehitettévien tietojarjestelmien valmistuminen
ja kdyttoonotto pitdd varmistaa.

Tietojirjestelmiin tuotteet

Perustuotteet ovat tilastot muokkauskelpoisessa muodossa, katsaukset ja kertomukset.
Tarkeimmadt tilastot, katsaukset ja kertomukset laaditaan seka painettuina etti laitosten ko-
tisivujen kautta luettavina versioina. Tdman lisdksi niitd tehdddn ainakin tilauksesta cd-
rom - ja/tai dvd-versioina. Sdhkoiset versiot mahdollistavat myds tietojen valitsemisen ja
muokkaamisen.
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Keskeiset kokoavat julkaisut ovat muutaman vuoden vilein ilmestyvdt Suomalaisten ter-
veys (Kansanterveyslaitos) sekd Tyo ja terveys Suomessa (Tyoterveyslaitos). Valttdmat-
tomid terveystietojen ldhteitd ovat myos Tilastokeskuksen kuolemansyytilastot ja laskel-
mat odotettavissa olevasta elinajasta, syoparekisterin tilastojulkaisut sekd Kansanelédkelai-
toksen ja Stakesin tilastolliset vuosikirjat ja tilastot.

Tarpeen mukaan laaditaan erillisaiheista katsauksia ja tilastoja. Aiheita voivat olla kaikki
tietojarjestelman teemat alkaen vaaratekijoistd yksittdisten kansansairauksien tilanteeseen
tai vdestoryhmien terveyseroihin.

Tietojen yllidpidosta, jakelusta ja saatavuudesta huolehtiminen

Tietoja hankkivien ja jalostavien organisaatioiden térked tehtdva on huolehtia niiden ylla-
pidosta mahdollisimman kayttokelpoisessa muodossa. Kdyttdjan on voitava valita, halu-
aako hén jalosteita, osoittimia ja koosteita ja milld alue- ja vdestdjaotuksella, vai haluaako
hén yksityiskohtaisia taulukoita itse analysoidakseen. Hinta ei saisi estdd tietojen kayttoa.

Itse tiedot tai tieto niiden saatavilla olosta on jaettava avainryhmille 14hetettdvin ilmoituk-
sin. Keskeisten tilastojen yhteenvetoja tulkintoineen on syyté julkaista méairdajoin painet-
tuina ja tietoverkossa. Hitaiden yhteyksien pddsséd olevia kayttdjid pitdisi palvella tallen-
tein.

Jakelusta vastaavat terveysseurannan vastuulaitokset (Kansanterveyslaitos ja Tyoterveys-
laitos). Ne huolehtivat omalla vastuualueellaan kaikista tehtdvisti tietojen jakamisesta ker-
tomuksien ja tiivistelmien laatimiseen. Muutkin toimijat (Kansanelédkelaitos, Tilastokes-
kus ja Stakes) jakelevat hallinnassaan olevia tietoja omia kanaviaan mydten. Eri laitosten
tietopalvelut huolehtivat yhdessé julkaisujen ja joidenkin sidhkoisten tuotteiden jakelusta,
mutta osa tietojen analyysista ja jakelusta kuuluu tietoja hankkineille asiantuntijoille ja
tietojen yllapitédjille.

Eri toimijat tekevit liséksi tiivistd yhteistyotd, niin ettd jokaisen hakemistosta ja verkosta
paidsee toisen verkkoon, jolloin tietojdrjestelmd on kdyttdjan nidkokulmasta yhtendinen.
Tietojen jakelua tietoverkossa tehostetaan, ja sitd varten kehitetddn mainituille laitoksille
yhtendinen kéyttoliittyma.

Ohjaus ja kayttijien tukeminen

Toimijat kehittdvit yhdessd sdhkoisen opastusjérjestelmin tietojen kayttdmisen helpotta-
miseksi. Paikallistason neuvonta voisi tapahtua esimerkiksi sairaanhoitopiireisséd, joissa
toimii my0s alueen kuntia tukeva tieto- ja suunnitteluyksikkd. Sektoritutkimuslaitokset
puolestaan tukevat ja konsultoivat néitd suunnitteluyksikoita.

Kustannukset ja rahoitus

Sosiaali- ja terveysministerion ja valtiovarainministerion on varauduttava tietojérjestelmén
kehittdmisen lisimenoihin, jotka neljdssd budjettirahoitetussa laitoksessa (Kansanterveys-
laitos, Stakes, Tilastokeskus, Tydterveyslaitos) ovat vuonna 2005 vajaat 1 miljoona euroa
ja vuonna 2006 runsaat 1 miljoonaa euroa. Kustannukset ovat molempina vuosina 0,3 mil-
joonaa euroa pienemmdt, jos koti- ja vapaa-ajan tapaturmien ja terveyden edistdmisen tie-
tojarjestelmid ei kehitetd. Kansaneldkelaitoksen lisdmeno néind kahtena vuotena on yh-
teensd noin 0,1 miljoonaa euroa. Vuodesta 2007 alkaen lisémenot kaikissa viidessd laitok-
sessa ovat 0,5 — 0,7 miljoonaa euroa vuodessa. Ndihin summiin ei sisdlly viestotutkimuk-
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sien toteuttaminen. Kalleimpien tutkimuksien rahoituksesta voidaan vain osittain huoleh-
tia laitosten budjettivaroin. Niiden toistuva toteuttaminen on varmistettava mistd aiheutuu
merkittdvid lisimenoja etenkin kenttitutkimusta edeltidvind, kenttitutkimusvuosina ja
kahtena sen jélkeisend vuotena. Nédihin lisdmenoihin on varauduttava lisdrahoituksella.

Maksupolitiikan kehittiminen

Perustiedot ovat maksuttomia, mutta maksuja voidaan perid pyynndstd muokatuista erillis-
tiedoista sekd huomattavan maérin tyotd edellyttdvastd neuvonnasta ja muusta palvelusta.
Maksu voidaan perid myds julkaisuista, tietovdlineistd ja luovuttamisen aiheuttamista ku-
luista kuten postimaksuista.

Eri toimijoiden on yhteistydssd valtiovarainministerion kanssa kehitettdva yhtendinen
maksupolitiikka, joka koskee seka terveys- ettd muita tietoja.

Lakimuutokset

On selvitettdvd mahdollisuudet lainsddadiantdd ja menettelytapoja tarkistamalla edistia ter-
veysseurannassa tarvittavien tilastotietojen kayttod erityisesti Kansanterveyslaitoksessa ja
Tydterveyslaitoksessa.

Kansainvilinen yhteistyo

Kaikki kansainvilinen terveysseurantaa koskeva yhteistyo tulisi jarjestdd jo menestykselld
toimivan konsortiomallin mukaan. Eri toimijat (sosiaali- ja terveysministerio, Tilastokes-
kus, Kansanterveyslaitos, Stakes ja Tyoterveyslaitos) tapaavat kaksi kertaa vuodessa, in-
formoivat tapahtumista, konsultoivat toisiaan ja sopivat yhdessd toiminnan suurista lin-
joista. Tietojen toimittaminen Nomeskolle, WHO:lle ja OECD:lle jatkuu nykyiselld taval-
la eli Stakes huolehtii tietojen kokoamisesta ja vélittdimisestd. Yhteyksié ja tietojen toimit-
tamista Eurostatiin koordinoi péddosin Tilastokeskus, yhteyksistd EU:n kansanterveysoh-
jelmaan ja tartuntatautien seurantaan toimenpanoon vastaavat Kansanterveyslaitos ja Sta-
kes sekd EU:n tyoterveyshankkeisiin Tyoterveyslaitos.

Erityisesti muiden kuin valtakunnallisten rekisterien ja tilastojen tietojen sekd eri toimijoi-
den terveyskysely-, terveyshaastattelu- ja terveystarkastustutkimusten tietojen saatavuutta
ja toimitusta kansainvilisille jédrjestoille on parannettava. Koska kyseessd ovat tutkimus-
luonteisen tyon tulokset, voidaan tietojen toimittamista parantaa vain, jos kyseisten koko-
naisuuksien jatkuvuus turvataan ja jos voimavaroja lisdtddn, kuten toisaalla tissé raportis-
sa on esitetty

Tyon jatkaminen

Tamin raportin ja kolmen muun osaraportin selvitysten ja ehdotusten sekd koko Tieto
2005 -hankkeen johtoryhmén laatiman koosteen perusteella yksityiskohtainen toimeenpa-
non suunnittelu olisi tehtdva jatkotyoryhma. Sen lisdksi tydskentelisivit tietojarjestelmén
yksittdisié osia kehittavit tyoryhmat. Jatkotyoryhméén kuuluisivat alaryhmien avainhenki-
16t ja tyohon osallistuisivat tarpeen mukaan eri tehtidvien ja toimijoiden asiantuntijat.
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2. Tietouudistustyoryhmiin tehtivin méaarittely

Sosiaali- ja terveysministerio paétti vuonna 2002 sosiaali- ja terveydenhuollon tieto- ja tietopalve-
lujérjestelmén uudistamisesta. Uuden jérjestelmén on tarkoitus koostua sosiaali- ja terveysministe-
rién ja sen hallinnonalan tietovarannoista: tilastoista ja rekistereistd, toistuvista tutkimuksista ja
erillisselvityksistd. Siind otettaisiin huomioon uudet tietotarpeet, tietoteknologian tuomat mahdol-
lisuudet ja tietopalvelu seki tietosuojamédrdykset. Jarjestelmén avulla voitaisiin mitata ja seurata
vdeston hyvinvointia ja terveydentilaa, seurata sosiaali- ja terveyspalvelujen strategisten tavoittei-
den toteutumista sekd tukea paitoksentekoa. Sosiaali- ja terveydenhuollon tieto- ja tietopalvelujér-
jestelma on tarkoitus ottaa kiyttoon vuoden 2005 alusta.

Sosiaali- ja terveydenhuollon tietouudistus -tydryhmaéltd pyydettiin esitystd tietovarannon koko-
naisuudesta: mitkéd tiedot tarvitaan ja kerdtddn vuosittain, mitkd harvemmin, mutta sddnndllisesti
ja mitka tiedot hankitaan erillisselvityksind. Samalla oli méériteltiva, kuka tiedot kerédd ja on vas-
tuussa eri tiedoista. Tarvittaessa nykyistd tyonjakoa on selkiytettivd. Uuden jérjestelmén olisi ol-
tava selked tarjoten ajankohtaiset tiedot ja tilastot sosiaali- ja terveydenhuollon hallinnonalalta eri
tahojen kayttéon koottuina ja helppokayttoisina.

Ty0n tausta-asiakirjassa esitettiin, ettd tyoryhmén on otettava huomioon uudet tietotarpeet. Toi-
minta on muuttunut. Painopiste on siirtynyt avopalveluihin ja uusia toimintoja ja palveluja on ke-
hitetty. Nykyiset tietoléhteet eivét kuvaa riittdvésti nditd toimintoja. Lisdksi tiedon tarve on muut-
tunut, kun ndkdkulma on siirtynyt yksittdisistd toimenpiteistd potilaan ja/tai asiakkaan hoito- ja
palveluketjuun. Tétd kokonaisuutta nykyiset tietojirjestelmat eivét kuvaa riittavasti. Myos kiin-
nostus alueellisiin tilastoihin on lisddntynyt. Lisdksi palvelujen kustannuksia halutaan seurata ai-
empaa tarkemmin eri palvelujen ja palvelukokonaisuuksien hinnoittelemiseksi. Myos yksityisen
sektorin ja vapaachtoistoiminnan merkitys sosiaali- ja terveyssektorilla on lisddntynyt, ja niitdkin
koskevia tietoja tarvitaan valtionhallinnossa.

Kansalaisen ja asiakkaan, kunnan, kuntayhtymén ja muiden palvelun tuottajien seké organisaati-
oiden johdon ja eri ammattiryhmien tietotarpeet ovat erilaisia. Tyoryhmén tulee ottaa ndma niko-
kohdat huomioon. Sama koskee kansainvilisid tietotarpeita.

Seké kansallisella ettd kansainviliselld tasolla vertailukelpoisten tietojen tuottaminen on mahdol-
lista vain, jos késitteet ja luokitukset ovat selvit ja yhdenmukaiset. Tyoryhmén on myos selvitta-
vd, mitd késitteitd ja luokituksia sosiaali- ja terveydenhuollon tietohuollossa talld hetkelld kayte-
tdéin ja onko niiden vililld ristiriitoja. Tarvittaessa tyoryhmén tulee tehda esitys Suomessa kiytet-
tavistd kansallisista késitteistd ottaen huomioon kansainvéliset kasitteet.

Ty6ryhmin on otettava huomioitava sosiaali- ja terveysministerion vuonna 2001 julkaisema stra-
tegia, osalle palveluista annetut laatusuositukset sekd vuonna 1999 hyviksytty sosiaali- ja tervey-
denhuollon tavoite- ja toimintaohjelma. Néiden suositusten ja tavoitteiden seurantaa varten niin
kunnat, sosiaali- ja terveysministerié kuin muut hallinnonalan toimivat tahot tarvitsevat ajankoh-
taisia tilastoja ja tietoja.
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Uusi teknologia mahdollistaa erilaiset tietokantaratkaisut ja tietojen linkittdmisen seki tiedon ai-
empaa nopeamman tuottamisen ja jakelun.

Tyo6ryhma ottaa huomioon tilastolain kdynnissé olevan uudistamistyon.

Tydskentelyd varten Tieto 2005 -tyoryhmélle nimitettiin johtoryhma, joka koordinoi tyoryh-
mén toimintaa ja tekee esityksen koko hallinnonalan tieto- ja tietopalvelujdrjestelmistd ala-
ryhmien ehdotusten pohjalta. Johtoryhmén tulee arvioida esitettdvén jarjestelméan kustannuk-
set, tehdd esitys jdrjestelmén rahoittamiseksi sekd esittdd, kenen kéytettidvissd jérjestelmé ja
tiedot ovat. Johtoryhmén alla toimii nelja erillistd alaryhmaa:

- Sosiaali- ja terveyspalvelujérjestelmé ja sen toimivuus —ryhmé

- Toimeentuloturva -ryhma

- Vieston hyvinvoinnin tila -ryhmi ja

- Vieston terveyden tila -ryhma.

Vieston terveyden tila -ryhma péétti seuraavista tytavoista:

- Muiden ryhmien tavoin véeston terveydentilaryhma laati toimeksiantoonsa kuuluvan
alueen tietotuotannon kartoittamiseksi ikdryhmittiisen tiedonkeruumatriisiin (liite 1).

- Ryhmin sihteeriston johdolla tehtiin kartoitus vdeston terveyttd koskevien tietojen tar-
peesta, keruusta ja kdytosté erilliselld arviointilomakkeella (liitteet 4 ja 5).

- Kunkin ryhmin jidsenen erityisasiantuntemuksen lisdksi ryhma pditti jérjestad tarvitta-
van madran asiantuntijakuulemisia (liite 6).

- Kansaneldkelaitosta, Kansanterveyslaitosta, Stakesia, Tilastokeskusta ja Tyoterveys-
laitosta pyydettiin tekemdan kirjallinen selvitys tiedonkeruusta ja tulevaisuuden na-
kymistd omasta ndkokulmastaan (liite 7).

Sosiaali- ja terveydenhuollon tietouudistus 2005 -hankkeen alaryhmien tydnjakoa selvennettiin
tyon kuluessa siten, ettd véeston terveydentila -alaryhma késitteli eri terveyskysely-, terveyshaas-
tattelu- ja terveystutkimusten tiedonkeruut, joista ilmenee terveydenhuollon palveluiden kdyttod
sekd ehkiisevén terveyshuollon ja terveyskampanjoiden ldpéisevyyttd véestotasolla kuvaavat tut-
kimukset (liite 3).

Ehkiisevia sosiaali- ja terveyspalveluita késitteli erikseen muodostettu ryhma, jossa Videston ter-
veyden tila -ryhméa edustivat ryhmén puheenjohtaja ja sihteerit.

Vieston hyvinvoinnin tila -ryhmé kisitteli sosiaalisia oloja kuvaavat terveyden mairittéjét, jo-
ten ne on mainittu tdssa raportissa vain suppeasti.

3. Johdanto

Terveyspolitiikka, suunnittelu, johtaminen ja informaatio-ohjaus edellyttiavit kaikilla tasoilla riit-
tavid tietoja terveydestd, sairauksista ja niithin vaikuttavista tekijoistd. Ihmisten terveys ja sairasta-
vuus osoittavat sekd palvelutarpeita ettd mittaavat terveyspolitiikan ja terveyspalvelujen tuloksia.
Téssd loppuraportissa tarkastellaan terveysseurannan ydinaluetta eli mainittuja tekijoitd koskevien
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tietojen hankintaa ja jakelua. Terveysseurantaan kuuluvat kuitenkin myos tiedot palvelujarjestel-
mdstd, palvelujen kéytostd ja syntyvistd kustannuksista. Niitd on késitellyt palveluja kuvannut
ryhma. Yhtymékohtia on liséksi toimeentuloryhmén ja hyvinvointiryhmén tyhon.

Téssd raportissa kdsitelldén aluksi taustaa ja nykytilannetta eli terveytté koskevien tietojen tarvetta
ja kéyttod, sitten terveyttd koskevien tietojérjestelmien kehitystd Suomessa, tietojirjestelmia erdis-
sd Euroopan maissa ja kansainvilisid tietojarjestelmié ja lopuksi terveyttd koskevia nykyisiad tieto-
ja sekd tietojdrjestelmid ja niiden toimintaa. Seitsemés luku kisittelee yksityiskohtaisesti tietojar-
jestelmén kehittdmistarpeita ja tulevaa tietojarjestelmai ja siséltdd kunkin luvun paédtelmind tyo-
ryhmén yksityiskohtaiset ehdotukset. Luku alkaa ehdotuksilla, joiden toteuttaminen parantaisi
oleellisesti tietojen saatavuutta ja kdytettdvyyttd eri kéyttéjien kannalta. Siind on esitetty my0s tu-
levan tietojérjestelmén rakenne ja toiminta sekd ehdotetaan lainsdddédnnon ja menettelytapojen
muuttamisen selvittdmistd. Tavoitteena on, etti terveysseurantaa toteuttavat Kansanterveyslaitos
ja Tyoterveyslaitos voisivat nykyistd helpommin saada kédyttoonsa terveydenhuollon valtakunnal-
listen henkilorekistereiden yksildtasoisia tietoja.

4. Terveytta koskevien tietojen tarve ja kiaytto

Terveyttd ja sen madrittdjid koskevia oikein valittuja tietoja tarvitaan kaiken terveytti koske-
van ja siithen vaikuttavan toiminnan perustaksi.

Tyo6ryhmad piti terveyttd koskevina tietoina seuraavia:

a) Terveys, sairaus, toimintakyky ja niiden yksildlliset ja yhteisolliset madrittdjét. Ter-
veyden késite kattaa eri ulottuvuudet alkaen koetusta ja itse arvioidusta terveydestd
ammattihenkildiden arvioimaan ja kliinisesti mitattuun terveyteen. Yhteisollisiin maa-

b) Ehkéisevien ja terveyttd edistdvien toimien, hoidon, kuntoutuksen ja avun tarve.

¢) Naiiden tarpeiden tyydyttyminen muun muassa terveyteen vaikuttavien yhteiskunnan
eri osa-alueiden kehittdmisen, fyysisen ja sosiaalisen elinympériston suojelun ja kehit-
tdmisen, rokotusten, hoitopalvelujen ja lddkehoidon avulla. Palvelujen tarjonta ja kéayt-
t0 luetaan tdahén siltd osin, kun silld on huomattava merkitys terveyden maédraytymi-
sessd tai terveystarpeiden tyydyttymisessé.

Sosiaali- ja terveyspalvelut sindnsé, niiden mééra, jakautuminen, kiyttd, voimavarat, tehokkuus ja
tuottavuus sekd vdeston mielipiteet palveluiden toimivuudesta ja laadusta kuuluvat sosiaali- ja ter-
veyspalvelujdrjestelma ja sen toimivuus — ryhmén tehtdvain, eikd niitd tdssd raportissa kasitella.
Terveyspolitiikan, terveyttd edistdvien toimien ja palvelujen vaikuttavuus on véeston terveyden ti-
la — ja sosiaali- ja terveyspalvelujdrjestelmé ja sen toimivuus — ryhmén raja-alueetta.

Terveysmittojen kayton kannalta vaikuttavuus on keskeinen kohde toisaalta siksi, ettd sitd koske-
vat tulosmitat perustuvat padosin terveyttd koskeviin tietoihin ja toisaalta siksi, ettd terveyspolitii-
kan ja toimenpiteiden arviointi on vélttdméton osa tarpeiden maérittdmista.
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Terveyttd koskevia tietoja tarvitaan seuraaviin terveysseurantatehtaviin:

a) ajankohtaisen terveystilanteen, kehityksen ja viestoryhmittdisten erojen mittaaminen,
seuranta, vertailu (muut maat, muut alueet) ja tulkinta,

b) tulevan terveystilanteen ja terveystarpeiden ennakointi,

c) paitelmit terveystarpeiden tyydyttymisestd, toimenpiteiden ja palvelujen riittdvyydes-
td sekd

d) ndistéd tehtavit padtelmat terveyspolitiikan, terveyden edistdmisen seké hoito- ja hoi-
vapalvelujen kehittdmiseksi ja suuntaamiseksi.

Tietoja tarvitaan vieston terveyden ja sen yksilollisten ja yhteisollisten vaikutusten ymmartami-
seksi, terveyspolititkan arvioimiseksi ja kehittdmiseksi, palvelujen ja muiden toimien mitoittami-
seksi ja kohdentamiseksi, toimintojen painopisteiden ja voimavarojen jaon perustaksi, terveysuh-
kien havaitsemiseksi sekd toimien ja palvelujen riittdvyyden ja vaikuttavuuden mittaamiseksi.
Tietoja tarvitsevat paatoksentekijét, viranomaiset, suunnittelijat, tutkimuslaitokset, terveydenhuol-
lon ammattihenkil6t ja tutkijat seké kaikki kansalaiset. Tietoja tarvitsevat terveyteen vaikuttavien
toimien toteuttajat eri sektoreilla ja koko palvelujérjestelmd. Valtakunnan tasolla ndiden lisdksi
keskeisid kayttdjid ovat kansalaisjérjestot, terveystietojen kiyttdjid erityisesti kansanterveysjérjes-
tot. Palvelujarjestelmén, sen toimintojen ja rahoituksen kehittdmiseksi ja ohjaamiseksi tarkeimmat
kéyttdjét ovat palvelujen tuottajat ja maksajat eli kunnat, kuntayhtymat, jarjestot ja my0s yksityi-
set palveluntuottajat, muun muassa tyoterveyshuolto, sekd Kansanelédkelaitos. Ladninhallinto tar-
vitsee vastaavasti tietoja ohjaus- ja valvontatehtiviinsa.

Terveyttd koskevien tietojen nykyinen kaytto ei ldheskain vastaa niiden sisiltdmid mahdollisuuk-
sia ja nithin kiinnitettyjd toiveita. Tietojen tehokas kéyttd parantaisi informaatio-ohjauksen kayt-
tod paatoksenteossa. Terveyttd ja palveluja koskevat paétokset tehdddn eri tasoilla usein liian
heikkojen tietojen varassa. Nykyisin tietoja kdytetidén tarkoituksenmukaisimmin valtakunnallises-
sa terveysseurannassa ja tutkimuksessa. Vaikka niitd kdytetddn runsaasti alue- ja paikallistasolla,
on kiytto tarpeisiin ndhden satunnaista ja monesti epétarkoituksenmukaista. Tarkeimpiin tietojen
hyodyntamiseen esteisiin kuuluvat seuraavat:

- tietosisdllon puutteet etenkin alue- ja kuntatasolla, mutta erdissa suhteissa myds valta-
kunnallisesti,

- tietojen kdyttdd ja yhdistelya rajoittavat esteet, myos lainsdddanndlliset, jotka hanka-
loittavat ja hidastavat terveysseurantatehtdvien toteuttamista valtakunnallisista laitok-
sista erityisesti Kansanterveyslaitoksessa ja Tydterveyslaitoksessa,

- tietojen saatavuuden ja kdytettdvyyden ongelmat mukaan lukien tarjonnan ja kayttaji-
en kokeman tietotarpeen vajavainen kohtaaminen,

- kéyttdjien puutteelliset tiedot ja taidot terveystietojen kdytossé ja hyddyntdmisessa se-
ké usein myos terveyssuunnittelussa, mikéd haittaa tarkoituksenmukaista kayttod eten-
kin kuntatasolla, mutta myos aluetasolla,

- terveysseurannan tietojen hankinnan ja erityisesti niiden jalostamisen ja jakelun riip-
puvuus satunnaisista, usein tutkimukseen tarkoitetuista voimavaroista jopa valtakun-
nan tasolla,

- riittdiméattomat voimavarat alue- ja kuntatason tietojen keruuseen ja tietojen kdyton tu-
keen,

- sairaala- ja avohoitoa yhdessé tukevan suunnitteluorganisaation puuttuminen alueta-
solta
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- epdilyt rekisteritietojen laadusta, mika johtuu riittdméttomastd laadunseurannasta seka
riittdimattomastd soveltamisesta muun muassa auditointiin.

Tamén ryhmén loppuraportin ehdotusten péatarkoituksena on osoittaa, miten terveyttid koskevia
tietojarjestelmid ja niiden toimintoja kehittdmalld voidaan luoda edellytykset hyvélle informaatio-
ohjaukselle.

5. Terveytti koskevien tietojen ja tietojarjestelmien kehittyminen
ja nykytila Suomessa ja kansainvalisesti

5.1 Kehitys ja tilanne Suomessa

Terveyttd ja sairauksia koskevat tiedot ja tilastot ovat aikansa lapsia. Tavallista on, ettd ajankoh-
tainen terveystilanne ja palvelut sanelevat sen, mitd tietoja on saatavissa ja mité kerétddn ja tilas-
toidaan. Tietojen madrdan vaikuttaa liséksi se, miten helppo tai vaikea tietoja on késitelld. Vii-
meksi mainittu seikka voi johtaa my0s tarpeettomien tietojen kerddmiseen ja kasittelyyn. Toisaal-
ta ajan mukana muuttuvat ja eri maissa erilaiset késitykset tietosuojasta vaikuttavat sithen, mita
tietoja ylipadnsa saa kerita ja kasitella.

Kerittavit tiedot riippuvat myos siitd, minkélainen kasitys kulloinkin on vallalla terveyteen vai-
kuttavista tekijoistd ja ennen kaikkea siitd, mihin niistd voidaan ja mihin pitdisi vaikuttaa. Pitkdan
on katsottu, ettd toisaalta ihmisten elintavat ja toisaalta heidin elinolonsa sdételevét heidin ter-
veydentilaansa. Siksi myds niistd on hankittu vaihtelevasti tietoja.

Vaikka viestonmuutoksia ja kuolleisuutta koskevat aikasarjat alkavat muutaman sadan vuoden
takaa, alkoi terveyttd, sairauksia, toimintakykyd ja niihin vaikuttavia tekijoitd koskevien tietojen
nopea lisdys vasta 1950-luvulla. Tietojen laajan ja jarjestelmaillisen hyddyntdmisen koko maan ta-
solla voi katsoa alkaneen 1970-luvulla ja saaneen nykyisen muotonsa 1990-luvulla. Tuolloin ni-
mittdin ryhdyttiin kehittiméaan tapoja tietojen tarjoamiseksi kayttdjille aikaisempia tilastojulkaisu-
ja soveliaammissa muodoissa.

Térkeitd tapahtumia olivat toistuviksi tarkoitettujen katsausjulkaisujen ilmestyminen (Suomalais-
ten terveys 1996, Palvelukatsaus 1996, Tyo0 ja terveys Suomessa 1997, Toimeentuloturvakatsaus
1998), joissa kehitysté ja tilannetta kuvaavien osoittimien lisdksi tulkittiin niiden merkitysti. Ne
ovat my0s perusta eduskunnalle ja hallitukselle annettavia kertomuksia varten. Térked oli myos
Stakesin yllapitdmin Sotka-tietokannan (Sosiaali- ja terveydenhuollon tilastotietokanta) syntymi-
nen, koska se siséltdd suuren méérén tietoja palvelujen kdytosté ja kuolleisuudesta myds kuntata-
solla. Kun suuri osa terveyttd koskevista tietoldhteisté oli ja on edelleen erillisid otantatutkimuk-
sia, ovat kunta- ja aluetason kéyttdjit kokeneet yhd harmillisemmaksi sen, ettd valtakunnan tason
tietoldhteistd saa kovin vajavaisen kuvan juuri omasta kunnasta tai sairaanhoitopiiristd. Tadman
pulman ratkaisemiseksi tarvitaan uusia toimia.
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Omia oloja koskevien tietojen vertaileminen muihin on opettavaista ja voi sekd selittdd tilanteen
ettd osoittaa suunnan mihin jatkaa. Siksi kansainvélisten jarjestdjen tiedot ja edelld mainitut tois-
tuvat katsaukset sisdltavit eri maiden tietoja ja my0s vertaavat niitd. Nykyisin vertailujen hyddyl-
lisyys kérsii suuresti siitd, ettd eri maista on yleensd kaytettdvissd vertailukelpoisia tietoja vain
kuolleisuudesta. Tétd seikkaa eivit paljon korjaa joitakin sairauksia koskevat pitkdaikaiset yhteis-
tutkimukset (esim. WHO Monica-tutkimus). Useimpien EU-maiden véestojen terveyttd koskevat
tiedot ovat huomattavasti jiljessd meilld kdytettdvisséd olevista. Useissa niistd on kuitenkin alkanut
1990-luvulla samanlaisten terveyskertomusten julkaiseminen kuin meilla.

5.1.1 Kuolleisuus ja sairastavuus

Varhaisin vdestonmuutoksia ja terveydentilaa koskeva rekisteri Suomessa ovat Ruotsi-Suomen
ajalta 1600-luvulta periytyvét kirkonkirjat, joihin merkittiin syntyneet, kuolleet ja avioliitot. Aina-
kin 1900-luvun alusta alkaen ovat monet kunnanladkarit kerdnneet tietoja kuntansa véeston ter-
veydestd menetelmalld, jota nykyisin kutsutaan viestotutkimukseksi'.

Kehitystd havainnollistavat seuraavat esimerkit:

Kuolleisuus

- Vuodesta 1830 alkaen kolerapotilaat oli tilastoitava ja tiedot l1dhetettidvd joka seitsemads
pdivd maaherralle.

- Siind taulukossa, joka 1748 oli laadittu papiston taytettdviksi kuolleista pidettdvia luette-
loa varten Ruotsi-Suomen valtakunnassa, oli lueteltu aakkosjarjestyksessd kolmisenkym-
mentd sairautta. Vuoteen 1802 voimassa olleessa kuolinsyytaulukossa oli viitisenkym-
mentd kuolemansyyta.

- Vuodesta 1832 piirilddkérien oli tehtdva vuosikertomus, mutta kertomusten sisélté oli ko-
vin vaihteleva’.

- Vuonna 1901 asetettu tilastokomitea esitti vuonna 1904, ettd kuolemansyytilaston tulisi
perustua lddkérien antamiin todistuksiin. Ladkintohallitus ja Tilastollinen paditoimisto to-
teuttivat uudistuksen vasta vuonna 1936, jolloin kuolemansyytilasto parani laadultaan ja
monipuolistui. Sitd alettiin myos julkaista erillisend muusta viestétilastosta’.

Sairastavuus ja palvelujen suunnittelu

- Sairastavuutta koskevia tietoja on kerdtty 1800-luvun lopusta alkaen, jolloin myds tuli
voimaan tarttuvien tautien ilmoittamisvelvollisuus.

- J. W. Pipping kiinnitti vuonna 1854 huomiota siihen, ettd palvelut piti suunnitella tosiasi-
allisten tarpeiden nojalla, jotka kévivit ilmi tilastoista.

- Toinen edelldkéviji oli Ladkintohallituksessa tydskennellyt Rabbe, joka sdénnéllisten ti-
lastojen lisdksi tuotti sairastuvuuden vahentdmiseen ja hyvinvoinnin kohentamiseen tar-
koitettuja suunnitelmia.

- Ensimmdiset yritykset tuberkuloosin esiintyvyyden arvioimiseksi kuolleisuuden perusteel-
la tekivit Fagerlund (1887 ja 1898) sekd Runeberg (1902)*.

! Relander K. Terveyshoidollisia tutkimuksia Haapajirven piiriladkéripiirissd I. Kuopio 1892.

% Pesonen N. Terveyden puolesta sairautta vastaan. WSOY, Porvoo 1980.

3 Luther G. Suomen tilastotoimen historia vuoteen 1970.

* von Bonsdorff B. The History of Medicine in Finland 1828-1918. Societas Scientiarum Fennica, Helsinki 1975.
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Viestotutkimus

- Ensimmiinen tiedossa oleva viestotutkimus on piirilddkéri Konrad Relanderin (Reijo-
Waaran) selvitys omassa Haapajérven piirissdén vuodelta 1892. Hén toteaa nykyisin ehké
itsestddn selvyytend pidettdvdn asian: ”Kun jollakin paikkakunnalla ryhtyy kédytdnndssa
toteuttamaan terveyshoidon periaatteita, tulee tuntea paikkakunnan olosuhteita, tapoja ja

mikali mahdollista on, kansan yleisti terveyskantaakin™.

Uusi aika alkaa 1950- ja 1960-luvulla

- Seitsemin maan tutkimuksen (Suomessa myos Itid-lansi-tutkimuksen) esitutkimukset al-
koivat 1950-luvun lopulla®, ja 1960-luvulla syntyi useita sepelvaltimotaudin véestotutki-
muksia. Niistd alkoi suomalaisen epidemiologian perinne.

- 1959-60 ladkintoneuvokset Héaro ja Ojala toteuttivat haastatteluna ensimmadisen valtakun-
nallisen terveydenhuoltotutkimuksen.

- Haastattelututkimusten perustan loivat kuitenkin sairausvakuutuksen toimeenpanoon liit-
tyneet Kansanelikelaitoksen tutkimukset Tapani Purolan johdolla’.

- Nykyisessd asiayhteydessd on kiintoisaa kerrata, mitd Purola kirjoitti 1960-luvun lopulla
tutkimussarjan ensimmaéisessd kirjassa. Tuntuu nimittdin siltd, ettd sama ajatus tietojen
puutteellisuudesta ja mahdollisuuksistamme niitd parantamalla kohentaa ithmisten terveyt-
td ja terveyspalveluja eldhdyttdd myos nykyisid pyrkimyksidmme:

"Kuitenkin me nyt, 75 vuotta Reijo-Waaran jdlkeen, kuluneina vuosina suorite-
tusta tutkimuksesta ja terveydenhuollollisen toiminnan eri sektoreita kuvaavien
tilastojen kehityksestd huolimatta koemme tilanteen sellaisena, ettd suunnitel-
mallisen terveydenhuoltopolitiikan toteuttamiseksi puuttuu riittdvan yksityiskoh-
taisia tietoja kansalaisten terveydentilasta ja heidén terveydenhoidollisesta kayt-
tdytymisestiin."

Hyvin monessa maassa, myds Suomessa, tietojen keruun ja tilastoinnin kohteena on ainakin
1800-luvulta alkaen kaksi asiaa ylitse muiden: 1) kuolemantapaukset syineen ja niihin perustuvat
jalosteet (kuolleisuus, elinajan odote) ja 2) tarttuviin tauteihin sairastuneet. Edellisid on tarkennet-
tu jo varhain tiedoilla ditiys- ja imevéiskuolleisuustiedoilla. Jilkimmaisid on tarkennettu tuberku-
loosia koskevilla erityistilastoilla 1930-luvulta alkaen, ja niitd tdydensivét tuberkuloosin takia teh-
tyjen pienoisrontgenjoukkotutkimusten tilastot. Jo 1920-luvulla toimintansa aloittaneet neuvolat,
ditiys- ja lastenneuvolat, merkitsivét suurta edistysaskelta ditien ja lasten terveydenhoidossa. Sa-
malla neuvolakortit merkintdineen muodostivat 1940-luvulta alkaen koko lapsivdeston terveytti
kuvaavan tietovarannon, jonka kayttd koko lapsivéestod koskevana tietoldhteend on kuitenkin
jadnyt vahaiseksi.

Tartuntatautitietoja on mydhemmin tarkennettu niin, ettd Kansanterveyslaitoksen tartuntatautire-
kisterin tiedot nykyisin perustuvat palvelujarjestelmaisti ja laboratorioista tuleviin ilmoituksiin.
Eldmaénolojen ja elintason muutokset yhdessé rokotusten, hoitokeinojen ja palvelujen kehittymi-
sen kanssa on johtanut terveydentilan paranemiseen. Esimerkiksi tarttuvien tautien ilmaantuvuus
ja esiintyvyys seka ditiys- ja imevéiskuolleisuus ovat alentuneet jyrkasti. Vaikka niitd ja kuollei-

> Relander K. Terveyshoidollisia tutkimuksia Haapajirven piirildakéripiirissa I. Kuopio 1892.

% Keys A, Aravanis C, Blackburn HW et al. Epidemiological studies related to coronary heart disease: character-
istics of men aged 40 — 59 in seven countries. Acta Med Scand 1967; suppl 460.

7 Purola T, Kalimo E, Sievers K, Nyman K. Sairastavuus ja lddkintopalvelusten kiyttd Suomessa ennen sairaus-
vakuutusta. Kansaneldkelaitoksen julkaisuja Sarja A: 1. Helsinki 1967.
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suutta kaikkiaan koskevat tiedot ovat tarkeitd, ne kuvaavat nykyisin merkittdvid terveysongelmia
kovin huonosti. Kuolinsyytietojen kdyttokelpoisuutta on myShemmin parannettu muun muassa
ryhmittelemélld tiedot niin, ettd voimme nykyisin saada kuvan alkoholikuolemien kokonaismaé-
ristd ja kehityksestd. Silti on selvad, ettd tautien torjunnan ja palvelujen perustaksi tarvitaan moni-
puolisia tietoja uusista ongelmista.

5.1.2 Viaestotutkimukset ja tutkimusrekisterit

Heti 1950-luvun alussa tapahtui kaksi merkittavdd asiaa. Toisaalta aloitettiin véestdtutkimukset
sellaisten tietojen hankkimiseksi, joilla Suomen pahaa sepelvaltimotautiongelmaa voitaisiin tor-
juag. Toisaalta aloitettiin uusien syopien rekisterdinti koko maassa’. 1960-luvun puolivilissd Kan-
saneldkelaitoksen autoklinikka aloitti eri puolille maata ulottuvat tutkimukset, joiden tarkoitukse-
na aluksi oli todeta piilevii sairauksia ja siten vihentdéd vakavia sairauksia ja tyékyvyttémyyttéilo.
1960-luvulla aloitettiin tutkimuksina sydaninfarktirekisterin'' ja aivohalvausrekisterin'? toiminta
Helsingissé ja Espoossa.

Sepelvaltimotautitutkimukset johtivat 1970-luvun alussa Pohjois-Karjala -projektin syntyyn'® ja
sen yhteydessé luotuihin tietojarjestelmiin. Niitd olivat alueellisten sydéninfarkti- ja aivohalvaus-
rekisterien lisdksi muun muassa viiden vuoden vélein kokeilu- ja vertailualueella tehdyt aikuisten
riskitekijatutkimukset. Tétd perinnettd jatkaa Kansanterveyslaitoksen nykyisin tekemé Finriski-
tutkimus, joista viimeisin tehtiin vuonna 2002 kuudella alueella eri puolilla maata. Samaan koko-
naisuuteen kuuluivat aikuisvéeston ja eldkeikdisten terveyskayttaytymistutkimukset, joita on tehty
valtakunnallisina vuodesta 1978 ja 1985 lukien.

Sairausvakuutuksen vaikutusten arvioimiseksi Kansaneldkelaitos aloitti vuonna 1964 vieston sai-
rastavuutta ja terveyspalvelujen kayttod koskevat valtakunnalliset haastattelututkimukset, joista
viimeisin on tehty 1995-1996. Niissé keskeiset terveysosoittimet ovat koettu terveys, pitkdaikais-
sairastavuus sekd erilaiset palvelujen ja lddkkeiden kéyttoon liittyvit sairastavuustiedot. Rinnan
haastattelujen kanssa toteutettu autoklinikkatutkimus tuotti 1970- ja 1980-luvulla tirkeét perustie-
dot aikuisten terveydestd, sairauksista, riskitekijoistd ja elintavoista, muun muassa ruoankdytosta.

Vuosina 1978-1980 Kansanelédkelaitoksen autoklinikka toteutti 8000 henkilon edustavaan viesto-
néytteeseen kohdistetun terveyshaastattelun ja laajan terveystarkastuksen (Mini-Suomi-
tutkimus14), joka perustui autoklinikan laéketieteelliseen ja Kansaneldkelaitoksen terveyshaastat-

¥ Karvonen MJ, Blomgqvist G, Kallio V ym. Men in rural east and west Finland. Teoksessa Keys ym. Epidemiol-
ogical tudies related to coronary heart disease: characteristics of men aged 40 — 59 in seven countries. Acta Med
Scand 1967; suppl 460.

? Saxén E, Teppo L. Finnish Cancer Registry 1952-1977. Twenty-five years of a nationwide cancer registry.
Finnish Cancer Registry, Helsinki 1978.

' Heinonen OP. Autoklinikka. Duodecim 1966; 82: 1161-1164.

" Romo M. Factors related to sudden death in acute ischemic heart disease. A community study in Helsinki.
Acta Med Scand 1972; suppl 547: 1-92.

2 Aho K. Incidence, profile and early prognosis of stroke. University of Helsinki, Helsinki 1975.

13 puska P, Tuomilehto J, Salonen J ym. Community control of cardiovascular diseases. Evaluation of a compre-
hensive community programme for control of cardiovascular diseases in North Karelia, Finland 1972-1977.
WHO, Copenhagen 1981

4 Aromaa A, Heliévaara M, Impivaara O ym. Terveys, toimintakyky ja hoidontarve Suomessa. Kansanelikelai-
toksen julkaisuja AL:32, Helsinki ja Turku 1989.
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telujen tutkimusperinteisiin. Kyseinen 30 vuotta tdyttineeseen véestoon kohdistettu tutkimus tuot-
ti ensi kerran tiedot tirkeimmista sairauksista ja toimintakyvyn vajavuuksista. Vastaavaa hanketta
el aikaisemmin eikd myShemmin ole toteutettu missdan muussa Euroopan maassa.

Lasten monikeskustutkimukseksi kutsuttu hanke alkoi 1980-luvun alussa kaikkien viiden yliopis-
tollisen lastentautien klinikan yhteistyoni yhteensi kymmenessi kunnassa'’. Mukana oli myds
muita asiantuntijoita. Tarkoitus oli saada kuva verenkiertoelinten sairausriskiin liittyvistd asioista
ja niiden kehittymisestd ajan mukana kayttdmailld kysely-, haastattelu- ja terveystarkastusmene-
telmid. Hankkeen sddannollinen toistaminen kilpistyi kuitenkin rahoitusvaikeuksiin. Tutkimusra-
hoituksen saaminen terveysseurantaclementtejé sisdltineen hankkeen toteuttamiseen toistuvasti ei
onnistunut.

Nuorten terveystapatutkimus aloitettiin vuonna 1977 véestod edustavaan otokseen kohdistettuna
kirjekyselynd, joka toistetaan kahden vuoden vileinl6. Se on tuottanut tirkeitd tietoja nuorista,
jotka eivit ole kuuluneet muiden hankkeiden kohdeviestoon. Hankkeen nykyinen kotipaikka on
Tampereen yliopiston terveystieteen laitos.

Tilastokeskuksessa alettiin 1970-luvulla hyddyntdd mahdollisuuksia tuottaa uutta tietoa olemassa
olevista aineistoista yhdistdmélla niitd henkil6tasolla. Elinolot ja kuolleisuus -projekti (EKSY) oli
ensimmadinen suuri hanke, jossa titd mahdollisuutta kéytettiin. Yhdistdmalla viestolaskentatietoja
ja vuosittain kertyvid kuolemansyytilaston perustietoja pédstiin etenevain kuolleisuusseurantaan
koulutuksen, ammatin, tydvoimaan kuuluvuuden ja tydsséolon, tulojen, asumisen seké sosioeko-
nomisen aseman mukaan. Tutkimuksiin on liitetty myos tyokyvyttomyyseldketietoja. Tilastokes-
kuksen ja yliopistotutkijoiden vilisen EKSY-yhteistyon tuloksena on syntynyt tietoa sosioekono-
misista kuolleisuuseroista kansainvilisestikin poikkeuksellisen tarkalla aineistolla'’.

Tilastokeskus on selvittdnyt vaestotutkimuksin vuosina 1980, 1988, 1993, 1997 ja 2003 tapatur-
mien ja vékivallan uhriksi joutumista. Tutkimus selvittdéd aikuisvaestolle sattuneiden tapaturmien
yleisyyttd ja kehitystd eri tapaturmalajeittain. Menetelma tuottaa tietoja myds niisté tapaturmista,
joista ei rekistereistd saada tietoja.

15 Viikari J, Akerblom HK, Uhari M. Atherosclerosis precursors in children. Acta Paediatr Scand 1985; Suppl
318:1-237.
'® Rimpeld M, Rimpeld A, Vikat A ym. Miten nuorten terveys on muuttunut 20 vuoden kuluessa? Suomen Li-
kérilehti 1997; 52: 2705-2712.
'7 Esimerkiksi:
— Sauli H. Ammatti ja kuolleisuus 1971-75, Tilastokeskus, Tutkimuksia 54, 1979.
— Marin R. Ammatti ja kuolleisuus 1971-80, Tilastokeskus, Tutkimuksia 129, 1986
— Valkonen T, Martelin T, Rimpeld A. Socio-economic mortality differences in Finland 1971-85, Tilasto-
keskus, Tutkimuksia 176, 1990.
— Valkonen T, Martelin T, Rimpeld A, Notkola V, Savela S. Socio-economic mortality differences in Fin-
land 1981-90, Tilastokeskus, Vdestd 1993:1.
— Ammattiryhmittdinen kuolleisuus 1991-95, Tyoéterveyslaitos ja Tilastokeskus. Helsinki, 1998.
— Martikainen P., Valkonen T. Lama ja ennenaikainen kuolleisuus, Tilastokeskus, Vaesto 1995:11.
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5.1.3 Palvelujen kiyttoon ja korvauksiin perustuvat tiedot terveydestia

Néma nykyisin paljon kéytetyt tietoldhteet syntyivét 1960- ja 1970-luvulla padasiassa hallinnollis-
taloudellisina sovelluksina. Koko maan véesto ja kaikki palveluja kéytténeet ja korvauksia saaneet
voitiin kirjata ensimmaisiin suurtietokoneisiin. Oli luonnollista, ettd haluttiin luoda edellytykset
kéyton tilastoinnille ja samalla liittdé siihen tietoja kdyton syista.

Palvelujarjestelmén puolella luotiin nykyisin terveydenhuollon valtakunnallisiksi rekistereiksi
kutsuttu kokonaisuus, erityisesti sairaaloiden poistoilmoitusjérjestelmé, joka aloitti toimintansa
vuonna 1967. Tarkeitd henkil6itd uudistuksen takana olivat tuolloinen Liékintohallituksen osas-
topddllikko A. S. Hérd ja Lastenlinnan johtava lddkéri Ilkka Vadnénen. Sairaalasta poistettaessa
rekisterditiin muun muassa hoitoaika, diagnoosit ja operatiiviset toimenpiteet.'® '° Poistoilmoitus-
rekisteri muutettiin hoitoilmoitusrekisteriksi vuonna 1994, kun se laajennettiin kattamaan myds
sosiaalialan laitokset. Stakes on kerdnnyt yhdesséd sairaanhoitopiirien kanssa 1990-luvun loppu-
puolelta ldhtien laitoshoidon ja sairaaloiden poliklinikoiden kéynneistd kustannustietoja erillispro-
jektina (Sairaalahoidon tuottavuus- eli Benchmarking-projekti).

Perusratkaisuiltaan hoitoilmoitusrekisterijarjestelmé on sdilynyt nelisenkymmentd vuotta ennal-
laan ja on nykyisin Stakesin hoidossa. Tietojen kéyttiminen terveyttd ja palveluja koskevaan tut-
kimukseen ja seurantaan on edelleen padsaintdisesti mahdollista, mutta tietojen saaminen kestéa
aiempaa kauemmin pdiasiassa lainsdéddédnndn ja sen tulkinnan muutosten takia.

Hoitoilmoitusten sairaustietoja on hyddynnetty sellaisenaan, mutta myos yhdistdmélla muihin tut-
kimustietoihin, erityisesti vdestotutkimuksiin ja potilaiden taustatietoihin, kuten sosioekonomista
asemaa, koulutusta ja tulotasoa kuvaaviin tietoihin. Hoitoilmoitustietojen kaytto terveysseurantaan
ja tutkimukseen edellyttdd useampaan kertaan sairaalahoidossa olleiden henkildiden tietojen yksi-
l6tasoista yhdistamistd usealta vuodelta, jotta voitaisiin tunnistaa oikein ensimmadiset ja uusintasai-
rastumiset. Ongelmallisempaa on, etté sairaalassa osastolta toiselle siirtymiset saattavat tulla rekis-
ter6idyksi useana hoitojaksona, vaikka kyseessd on vain yksi. Niisti syistd sairauksien seurantaa
varten on valttimatontd tarkastaa ja korjata aineisto. Sen voi tehdd vain kéyttden henkildtunnuksia
(tai vastaavia tunnisteita) saman henkilon hoitotietojen yhdistdmiseen.

Voidaan ajatella, etté rekisterin yllapitdjanéd Stakesin on huolehdittava siitd, ettd aineisto on kaikis-
sa suhteissa virheeton ja my0s terveysseurantaan sopiva. Aineisto on kuitenkin valtava, eikd sen
tdydelliseen muokkaamiseen ole voimavaroja. Stakesin tehtivi toki on kouluttamalla ja pistoko-
kein parantaa hoitoilmoitusrekisterin tietojen laatua niiden syntypaikoilla terveyden- ja sosiaali-
huollon laitoksissa. Silti ainoa kaytdnnéllinen keino huolehtia aineiston laadusta ja soveltuvuudes-
ta tiettyyn tarkoitukseen on tehdd tarkistukset terveysseurannassa kéytettdvien diagnoosien tai
DRG-luokkien osalta. Luonnollisin nédiden tarkistusten ja henkildiden tietojen yhdistelija on tieto-
ja kdyttava asiantuntijataho, kuten terveysseurannassa Kansanterveyslaitos ja palveluiden kayton
osalta Stakes.

'8 Yleissairaaloiden kiytté Suomessa vuonna 1960. Laikintohallituksen tutkimuksia 1/1966, Helsinki 1966.
' Vauhkonen O. Yleissairaaloiden kiytté Suomessa kunnittain vuonna 1960. Ladkintohallituksen tutkimuksia
2/1967, Helsinki 1967.
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Esimerkki terveysseurannan kannalta tirkedstd viimeaikaisesta sovelluksesta on Kansanterveys-
laitoksessa aloitettu sydéninfarktien ja aivohalvauksien ilmaantuvuuden seuranta20 21 hoitoilmoi-
tusrekisterin tietojen perusteella. Valitettavasti seurantaa ei voi jatkaa pysyvinid toimintana ny-
kyséddddsten ja hallintokdytdntdjen puitteissa, vaan se toteutetaan tutkimusluvin Kansanterveyslai-
toksen ja Stakesin yhteisty0sopimuksen puitteissa. Vastaavia rajoituksia kohdattaisiin missé ta-
hansa niihin tietoihin perustuvassa terveys-, sairaus- ja toimenpideseurannassa, joka pitdisi tehda
muualla kuin Stakesissa, esimerkiksi muissa sektoritutkimuslaitoksissa. Stakes itse tuottaa huo-
mattavan maérin osoittimia muun muassa kuntien kdyttoon, mutta ei voi huolehtia kaikesta tar-
peellisesta tietotuotannosta. Siksi tietojérjestelmid uudistettaessa on luotava nykyistd paremmat
lainsdadannolliset ja hallinnolliset edellytykset nédiden tietojen kaytolle sielld, missd on asiantun-
temusta ja missd ty0 on jarkevad tehda.

Sosiaalivakuutuksen rekistereissd on sairausvakuutuksen voimaantulosta alkaen ollut korvausta-
pahtumiin liittyvid véeston terveyttd koskevia tietoja. Téarkeimpiéd ovat tiedot tyokyvyttomyys- ja
muista varhaiseldkkeistd seké erityiskorvattaviin 1ddkkeisiin oikeutetuista henkiloistd. Molempia
on hyodynnetty paitsi aikasarjoina, myds yhdistdimalld niitd tutkimuksissa muihin tietoihin. Tieto-
jen avulla on voitu seurata myos erdiden sairauksien ilmaantuvuuden ja esiintyvyyden muutoksia
varsin luotettavasti. Jonkin verran kdyttod on ollut myds sairausvakuutuspdivarahoihin perustuvil-
la tiedoilla, jotka koskevat sairauden aiheuttamia poissaoloja. Ldhinnd palvelujen kaytt6a koske-
vina tietoldhteind on kéytetty tietoja korvatuista yksityisldakarikdynneistd, tutkimuksesta ja hoi-
dosta sekd ladkkeiden korvauskerroista. Reseptilddkkeiden ostokerroista on 1990-luvun puolivilin
jalkeen muodostettu rekisteri, josta selvidvdt my0s ostetut valmisteet ja annokset. Ladkkeiden
kayton perusteella voidaan tehdé entisté tarkempia padtelmid myos henkilon sairauksista. Palvelu-
jen kaytto- ja korvaustiedot koskevat myds hammasladkaripalveluja, mutta ne tulivat yksityispal-
velut kattaviksi vasta 2000-luvulla koko vieston tultua kuntien tarjoaman seké osittain julkisesti
korvatun yksityisen hammashuollon piiriin.

Mahdollisuudet kayttdd yksilotasoisia Kansaneldkelaitoksen hallitsemia tietoja terveysseurantaan
ja tutkimukseen ovat varsin hyvit, edellyttiden ettd tietosuoja-asioista on huolehdittu. Joissakin ta-
pauksissa tutkijoiden ndkokulmasta hyvin suuret tietojenkisittelykustannukset ovat uhanneet
muodostua kiyton esteiksi. Rinnasteinen pulma on vaikeuttanut tietojen kéyttéa kunnissa. Kan-
saneldkelaitos on kuitenkin usein tehnyt erityisjarjestelyjd, joiden avulla tutkijat ovat saaneet tieto-
ja maksutta tai vdhéisin kustannuksin. Kunnille taas Kansaneldkelaitos tarjoaa nykyisin tietojaan
entistd aktiivisemmin kdytdnndssd katsoen maksutta. Maksujen taustalla on valtion maksupalve-
luasetus ja toisaalta suuri ty0, joka liittyy erillistarkoituksiin poimittavien tietojen suunnittelun ja
tietojenkdsittelyn. Mahdollisimman edullisten tietojen kdyttod edistdvien ratkaisujen 10ytdminen
jad Kansaneldkelaitoksen tehtévéksi.

5.1.4 Tutkimus- ja seurantarekisterit

Syoparekisteri

— Merkittdvin koko valtakunnan kattava tautirekisteri on Suomen sydpérekisteri, johon il-
moitetaan kaikki maassa todetut syovit. Sitd ylldpitdd Suomen syopayhdistys, mutta hal-
linnollisesti se on yksi Stakesin rekisteristd. Rekisterin luotettavuus on osoitettu erittiin

20 Salomaa V, Tamminen M, Salmela R, Keskiméki I, Himildinen H, Reunanen A. Sepelvaltimotaudin esiinty-
vyys Suomessa 1991 — 1994. Kansanterveyslaitoksen julkaisuja B: 11/1996, Helsinki 1996.

I Salomaa V, Tamminen M, Salmela R, Keskiméaki I, Himéldinen H, Reunanen A. Aivohalvausten esiintyvyys
Suomessa 1991 — 1994. Kansanterveyslaitoksen julkaisuja B: 10/1996, Helsinki 1996.
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hyviksi*. Siitd tuotetaan kaikki tiedot eri sydpatyyppien ilmaantuvuudesta ja viime aikoi-
na myds ennusteesta. Rekisterid kdytetddn erittdin paljon myos sellaisissa tutkimuksissa,
joissa muut tiedot ovat perdisin muista rekistereistd, sairaaloista, altistustiedoista tyopai-
koilta tai védestotutkimuksista. Sydparekisteri on onnistunut yhdistelmé seurantajérjestel-
mé4 ja tutkimusta, jonka avulla etsitdén keinoja syovin torjuntaan.

Tartuntatautirekisteri

— Kansanterveyslaitoksen pitdma rekisteri tarttuvista taudeista uusittiin vuonna 1994, ja se
on nykyisin varsin tdydellinen”. Mikrobiologiset laboratoriot ilmoittavat tiedot rekisteriin
sdhkoisesti, ja rekisterin avulla voidaan jatkuvasti seurata tartuntatautitilannetta.

Epdamuodostumarekisteri

- Stakesin pitdma rekisteri on toiminut vuodesta 1963. Télld hetkelld sen kattavuus synty-
neiden lasten osalta on hyvi, silld se keréd tietoja ilmoituslomakkeiden liséksi myods muis-
ta tietoldhteistd, kuten Tilastokeskuksen kuolintodistuksista, Stakesin syntyma- ja hoitoil-
moitusrekisteristd, sytogeneettisistd laboratorioista ja joidenkin epdmuodostumien hoitoon
erikoistuneista yksikoistd. Sikidvaurioiden perusteella tehdyistd keskeytyksistd on kerétty
raskauden keskeytysrekisterin tietoja tarkemmat ja luotettavammat tiedot Terveydenhuol-
lon oikeusturvakeskuksesta. Tiedonkeruu on tarkoitus muuttaa pysyvéksi.

Munuaistautirekisteri

- Munuaistautiliitto on vuodesta 1992 lukien pitényt ylld omaa rekisteridén, joka tukee mu-
nuaissiirtotoimintaa. Rekisterissd on tiedot vuodesta 1964 alkaen. Keréttivia tietoja ovat
esimerkiksi munuaistautidiagnoosi, muut sairaudet, hoitomuoto ja laboratorioarvot. Seu-
rantatietojen keruu jatkuu hoidon aloituksen jédlkeen vuosittain.

Nékovammarekisteri

- Nékovammaisten keskusliitto ry on ylldpitdnyt vuodesta 1983 rekisterid eriasteisesta ni-
kovammaisista. Tamékin on nykyisin Stakesin hallinnassa oleva rekisteri. Rekisterin kat-
tavuus tunnetaan huonosti. Rekisterid olisi ehdottomasti kehitettdva tutkimuksen avulla.

Diabetes

- Erityiskorvattuihin ladkkeisiin oikeutettuja henkil6itd koskevat Kansaneldkelaitoksen tie-
dot ovat olleet ldhtokohtana muodostettaessa tutkimusaineistoa diabetesta sairastavista
henkilGistd. Tatd aineistoa pidetddn ylld Kansanterveyslaitoksessa. Tulevaisuudessa on
tarkoitus ns. DEHKO-projektin yhteydessd muodostaa ja pitdd ylld tutkimustarkoituksia
palvelevaa valtakunnallista diabetesrekisterié.

Syntymarekisteri

- Ladkintohallitus aloitti vuonna 1987 kaikkien vastasyntyneiden rekisterdinnin muiden
Pohjoismaiden tapaan. Stakesin nykyisin ylldpitdméssa rekisterissid on tiedot synnyttdjien
taustasta, raskauden ja synnytyksen aikaisesta hoidosta sekd vastasyntyneiden terveydesté
ja hoidosta. Alle 1000-grammaisina syntyneistd pienen pienistd keskosista ja heidédn hoi-
dostaan on keritty tutkimusluvin tarkempia tietoja. Tulevaisuudessa on tarkoitus muuttaa
perustietojen keruu osaksi syntymarekisterid.

22 Ks. viite 9: Saxén ja Teppo.
» Kansanterveyslaitos: Tartuntataudit Suomessa 2001. Kansanterveyslaitoksen julkaisuja B: 7/2002, Helsinki
2002.
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Liikennetapaturmat

- Tilastokeskus saa tiedot poliisin ja vakuutusyhtididen tietoon tulleista liikennetapaturmista
ja pitdd niiden avulla ylld rekisterid niistd tapaturmista. Tietoja hyddyntdd erityisesti Lii-
kenneturva.

Tydperdisten sairauksien rekisteri
- Tyoterveyslaitos on vuodesta 1964 kerdnnyt tietoja lddkéreiden ilmoittamista ammatti-
taudeista ja julkaisee niistd vuosittain Ammattitaudit-raportin.

5.1.5 Toimintakyky ja sen vajavuudet

Ensimmaiset koko maata koskevat kyllin kattavat tiedot alkavat tyokyvyttomyyseldkkeitd koske-
vista sosiaalivakuutuksen tilastoista. Niihin sisdltyvit tiedot riippuvat elékejérjestelmistd ja niissé
sovelletuista ammatillisen tyokyvyn késitteistd, ja tiedot rajoittuvat tydikdisiin. Varsinaisesti toi-
mintakykyd ja sen vajavuuksia sekd koettua tyokykyé koskevat tiedot ovat perdisin valtakunnalli-
sista kysely-, haastattelu- ja terveystarkastustutkimuksista 1970-luvulta alkaen. Monipuolisimmat
tiedot alkavat 1970-luvun lopun Mini-Suomi -tutkimuksesta ja jatkuvat Terveys 2000 -
tutkimukseen. ldkkaitd koskevat haastattelu- ja terveystarkastustutkimukset 1970-luvulta ovat ol-
leet toinen toimintakykytietojen ldhde®*. Myds postikyselytutkimuksista, kuten Kansanterveyslai-
toksen Aikuisvéeston terveyskayttdytyminen -tutkimuksesta, saadaan saénnollisesti toimintaky-
kyad ja sen vajavuuksia koskevia tietoja.

5.1.6 Tietoléihteet terveyteen vaikuttavista tekijoisti

Terveyden ja sairauksien jakautuminen viestossd

Kuolleisuuden, sairauksien ja terveyden osoittimien jakautumisesta idn, sukupuolen, alueen, am-
matin, koulutuksen ja sosioekonomisen aseman mukaan on olemassa varsin pitkiltd ajalta, eniten
1960-luvulta alkaen. Koko vdestdd koskevat tiedot perustuvat kuolleisuus- ja sairaustietoja sisél-
tavien rekisterien yhdistdmiseen viestotietoja sisdltiviin rekistereihin, jotka aikaisemmin perus-
tuivat viestolaskentoihin. Tdmén perinteen mukaisia toistuvia tutkimuksia toteutetaan yliopistois-
sa toimivien tutkijoiden ja Tilastokeskuksen yhteistyond, joista esimerkkind EKSY-yhteistyo (ks.
kohta 5.1.2). Sen ansiosta on saatu my0s selked kuva siitd, miten vdestoryhmien erot ovat ajan
mittaan kehittyneet.

Sosioekonomisia terveyseroja on myods hyvin kuvattu ja seurattu Tilastokeskuksen elinolotutki-
musten avulla, ja tydeldmédn terveysoloja kuvataan joiltakin osin Tilastokeskuksen tydolotutki-
muksessa, joskaan erojen selittiminen ei noilla aineistoilla ole ollut mahdollista™.

** Heikkinen E, Arajirvi R-L, Jylhd M ym. Haastattelututkimus 60-89 —vuotiaiden tamperelaisten terveydentilas-

ta, toimintakyvysté, palvelujen kiytosta ja elintavoista. Kansanterveystieteen julkaisuja M 65, Tampere 1981.

5 Useiden opinniytteiden lisiksi esimerkiksi:

— Huuhka M, Lahelma E, Manderbacka K, Mattila V, Karisto A, Rahkonen O: Terveydentila ja sosiaalinen
murros. Vuosien 1986 ja 1994 elinolotutkimukset. Tilastokeskus, Elinolot 1996: 2.
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Vastaavalla tavalla on eri rekistereiden yhdistelyjda hyodynnetty sekd koko maan kattavissa ettd
alueellisesti rajatuissa rekistereissé.

Kaikki vdestotutkimusaineistot siséltdvit vastaavat tiedot tutkituista, joten niiden tuloksista kaykin
1960-luvulta alkaen ilmi, miten sairastavuus jakautuu. Moniin niisté liittyy esimerkiksi kuollei-
suuden seuranta, jonka avulla on saatu késitys véestoryhmittéisistd kuolleisuuseroista tutkitussa
viestondytteessd. Suomessa onkin jo pitkddn ollut hyvét tiedot vdestoryhmien vélisistd terveys-
eroista, ja ndma tiedot ovat viime vuosikymmenini jatkuvasti tiydentyneet ja tismentyneet.

Elinolot ja tyoolot

Tiedot koko véeston elinoloista, esimerkiksi koulutuksesta, asumisesta, perhekoosta jne. ovat ol-
leet olemassa kauan viestlaskentojen ansiosta. Aineellista elintasoa heijastavat myds 1960-
luvulta saakka olemassa olleet ansiotasoa, elinkustannuksia ja tulonjakoa koskevat tiedot. Osaa
aineistosta on voitu rekistereitd yhdistelemélld suhteuttaa kuolleisuuteen, mutta osaa hyddynne-
taéin padasiassa tilastollisina aikasarjoina.

Useimmissa vaestotutkimuksissa 1960-luvulta alkaen on tiedot, joiden perusteella voidaan tarkas-
tella varsin monin tavoin elinolojen ja terveyden suhdetta. Julkaistujen tulosten perusteella vaikut-
taa kuitenkin siltd, ettd elinolosuhteiden kuvaukset useimmissa aineistoissa ovat liian ylimalkaisia
terveysvaikutusten tutkimiseksi. Pitdisikin kyetd entistd oikeammin maéritelld, mitd tietoja elin-
oloista terveyden seurannassa tarvitaan.

Tyoterveyslaitoksen perustaminen 1950-luvun alussa merkitsi asteittain kasvavia voimavaroja
tydolosuhteiden ja terveyden tutkimiseen ja tilastointiin. Vaikka 1970- ja 1980—luvulla oli varsin
yksityiskohtaiset tiedot monista terveysriskeistd ja altistusten ammattikohtaisesta vaihtelusta, ko-
konaiskuva puuttui. Merkittdva poikkeus tosin olivat ammattitauteina korvattavat sairaudet ja tyo-
tapaturmat (mukaan lukien tydliikennetapaturmat), joista vakuutuskorvausten ansiosta oli tdsmél-
liset tiedot. My0s niiden jakautuminen véestossd tunnettiin. Tyoterveyslaitos on vuodesta 1964
kerannyt ja julkaissut tietoja ladkéreiden ilmoittamista ammattitaudeista.

1980-luvun toimiala- tai tydnantajakohtaisten erillistutkimusten lisdksi selvitettiin eri téiden ja
terveyden vilisid riippuvuuksia rekistereitd yhdistelemailld. Merkittdvé seurantatietojen monipuo-
listuminen toteutui vasta 1990-luvulla, kun ryhdyttiin sekd kokoamaan tietoja eri rekistereisti ettid
toteuttamaan laajaa haastattelututkimusta (Ty6 ja terveys -tutkimus). Tulokset haastatteluista ja
kansallinen raportti tydoloista julkaistiin ensi kerran kirjana vuonna 1997%.

Tyooloista ja -altisteista on ollut 1970-luvulta alkaen olemassa sdinnollisesti kerdttdvid tietoa.
Tydterveyslaitos on vuodesta 1979 alkaen pitényt rekisterid ammatissaan syOpévaaralliselle ai-
neille altistuvista tyontekijoisté ja julkaisee vuosittain tilastoraportin. Uudehkona vélineend Tyo-
terveyslaitoksella on Finjem-altistumistietojirjestelmd, joka kattaa ammatit ja tdrkeimmat altis-
teet.

— Lahelma E, Manderbacka K, Rahkonen O, Sihvonen A-P. Ill-health and its social patterning in Finland,
Norway and Sweden. Stakes, Research reports 27, Jyvaskyld 1993. Mannila S. Koyhid ja kipeitd. Tervey-
dentila ja syrjdytyminen 1986-94. Kuntoutusséitid, Tutkimuksia 57, Helsinki 1997.

% Ty ja terveys Suomessa vuonna 1997. Tydterveyslaitos. Helsinki, 1997.
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Tilastokeskuksen joka kuudes tai seitsemés vuosi kerdaméstd 15-64 -vuotiaita palkansaajia kos-
kevasta kédyntihaastatteluun perustuvasta tydolotutkimuksesta saadaan my0s runsaasti tydoloja
koskevia tietoja.

Elintavat

Elintavoista ja niiden muutoksista pitkdn ajan kuluessa saa tietoja Tilastokeskuksen haastattelui-
hin perustuvista kulutustilastoista ja toisaalta myyntitilastoista, osan niistd jo 1900-luvun alkupuo-
lelta alkaen. Hyvié esimerkkejd ovat alkoholin ja tupakan kulutusta koskevat tiedot. Niité ei voida
liittdd yksittdisiin henkiloihin, joten tdsmallisid tietoja kulutuksen jakautumisesta ja yhteyksistéd
sairauksien jakautumiseen ei saada niisté lahteista.

Siksi terveyttd koskevan tutkimuksen ja terveysseurannan kannalta kaikkein tirkeimmiét tiedot
ovat perdisin 1950-luvun lopulta alkaen toteutetuista tutkimuksista, joista esimerkkejd ovat jo
edelld mainitut terveydenhuoltoon ja sairausvakuutukseen liittyneet valtakunnalliset haastattelu-
tutkimukset, kyselytutkimukset 1970-luvulta alkaen sekd myos terveystarkastusmenetelmid kayt-
taneet Kansanelédkelaitoksen ja Kansanterveyslaitoksen laajat tutkimukset (ks. seuraava).

Muut vaara- ja suojatekijdt

Valtakunnalliset terveystarkastusmenetelmailld toteutetut tutkimukset ovat 1960-luvulta alkaen
tuottaneet tietoja mitattavista tekijoisté, kuten veren rasva-arvoista, verenpaineesta, pituudesta ja
painosta seké erilaisista veren seerumista méadritettdvistd aineista. Aikuisia koskivat Kansanelike-
laitoksen autoklinikan tekemadt tutkimukset Mini-Suomi -tutkimus mukaan lukien, ja Finriski-
tutkimukset sekd Terveys 2000 -tutkimus. Aikuisten tutkimusten perusteella tunnetaankin nykyi-
sin verenpainetason, kolesterolitason ja litkapainon kehitys 1970-luvulta alkaen. Lapsista ja nuo-
rista tuoreimmat tiedot ovat Lasten monikeskustutkimuksesta 1980- ja 1990-luvulta.

Palvelut

Terveydenhuollon palveluja ja ammattihenkil6itd koskevat lukumiéritiedot kertovat 1960-luvulta
lahtien voimavarojen huomattavasta kasvusta.

Rekisteritiedot palveluista koskevat padasiassa erikoissairaanhoidon ja laitoshoidon toteutumista.
Avohoitoa ja ehkiisevdd toimintaa koskevat tiedot ovat puutteellisia. Yksityisten palvelujen vo-
lyymista on aikasarjat 1960-luvun lopulta saakka. Kéytettdvissd olevin tiedoin on vaikea tai mah-
doton arvioida palvelujen jakautumisen ja kehityksen vaikutusta ihmisten terveyteen tai palvelu-
jen riittdvyytta.

Periaatteessa tarkoitukseen soveltuvampia ovat véestdtutkimusten yhteydessid 1960-luvulta alkaen
hankitut tiedot avohoitopalvelujen kéytostd. Vain harvoissa tutkimuksissa, erityisesti Terveyden-
huollon véestdtutkimuksessa alkuvuosina sekd Mini-Suomi- ja Terveys 2000 -tutkimuksessa, on ar-
vioitu suoraan hoidon tarvetta ja saadun hoidon riittavyytta.

Lddkehoito

Erityiskorvattaviin 14dkkeisiin oikeuttavia sairauksia koskevat tiedot alkavat 1970-luvulta ja ovat
useimpien sairauksien osalta luotettavia 1980-luvulta alkaen. Niistd saadaan kuva lddkehoidon
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yleisyydestd ja jakautumisesta, ja niitd voidaan kéyttdd monien sairauksien yleisyyden kuvaajina.
Ne eivit kerro suoraan hoidon tarpeen tyydyttymisestd tai vaikuttavuudesta. Vertaamalla 1ddke-
hoidon yleisyyttd muista léhteistd saataviin tietoihin sairauksien yleisyydestd voidaan arvioida
hoidon riittdvyyttd. Vield paremmin tdimé onnistuu erikseen téhin tarkoitukseen suunniteltujen
viestotutkimusten avulla, joissa voidaan my®0s tarkistaa tutkittujen erityiskorvausoikeudet.

1990-luvun puolivilistd alkaen kehitetty korvattujen reseptilddkeostojen tiedosto laajentaa huo-
mattavasti mahdollisuuksia tutkia lddkehoitoa ja sen kohdentumista. Sen kdyttiminen terveysseu-
rantaan on kuitenkin melko ty6lésta.

5.2 Tietojirjestelmit erdissi Euroopan maissa

Téasméllisid tietojédrjestelmien ja niiden toiminnan kuvauksia on vain véhén saatavissa. Siksi tissa-
kin esitettavit kuvaukset perustuvat niukkoihin ja vaihteleviin tietoldhteisiin. Tyoryhma uskoo, et-
td yleiset piirteet on kuvattu oikein.

Kaikille EU-maille yhteinen piirre on kasvava tarve kehittia tietojarjestelmien sisdltod ja kayttoa.
Niiden vililld on kuitenkin suuria eroja valtakunnallisten tietojen monipuolisuudessa, ja joissakin
maissa on tyydytty edelleen ldhinné kuolleisuutta ja palvelujen kayttoda kuvaaviin tietoihin. Tassé
suhteessa kehittyneimmissd maissa on muokattu tietosisiltojd vastaamaan nykyisiin ongelmiin ja
tarpeisiin seké ryhdytty voimakkaasti parantamaan tietojen tulkintaa ja kiytettivyytta.

Euroopan maiden vilisestd kokoerosta, mutta myos hallintorakenteiden erosta johtuu paljolti se,
ettd toisissa niistd pddpaino on valtakunnallisten tietojen hankinnassa ja tuottamisessa ja toisissa
korostetaan alueellisia tietojérjestelmié valtakunnallisten rinnalla. Useissa Euroopan maissa (esim.
Englannissa, Espanjassa, Italiassa ja Saksassa) alueellisella tarkoitetaan osavaltioita tai muita itse-
hallintoalueita, joissa asuu ihmisié yhté paljon tai enemmaén kuin koko Suomessa. Ehkd merkitté-
vin poikkeus on Ruotsi, jossa hallinnollinen maakardjdjako (landsting) on pohjana seké palvelujen
jarjestamiselle ettd tietojérjestelmaélle ja jossa aluejako voidaan jossain méérin rinnastaa suomalai-
siin sairaanhoitopiireihin tai maakuntiin.

Jos haluaa verrata oikein suomalaista tietojérjestelméd Euroopan eri maiden jérjestelmiin, pitdisi
jo nykyisin viidentoista kansallisen tietojérjestelmédn liséksi perehtyd huolella noin kahdeksaan-
kymmeneen osavaltio- tai itsehallintoalueen jérjestelméddn. Vasta niiden kautta voitaisiin ehka
saada vastaus sithen, miten muualla Euroopassa on huolehdittu Suomen alueita, esimerkiksi sai-
raanhoitopiirejd, ja paikallisyksikoitd, kuntia, vastaavien aluetason toimijoiden tietotarpeista. Teh-
tavd oli lilan suuri tehtdvaksi tydryhmin kéytettdvissd olevassa ajassa. Joudumme seuraavassa
tyytymaén siihen, ettd kuvaamme tilanteen joissakin EU-maissa kdyttden hyviksi lahinnd eri mai-
den (kansan)terveyskertomuksien sisdltdjé ja niitd tdydentdvid suppeita kuvauksia terveystilastois-
ta. Osa aineistosta on hankittu aikaissmman eurooppalaisen yhteistyon aikana ja osa helmikuussa
2003 tietoverkosta.
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5.2.1 Alankomaat

Alankomaiden Kansanterveyslaitos (RIVM) on terveyskertomusten uranuurtajia. Ensimméainen
yleisraportti julkaistiin 1993, toinen 1997 ja kolmas 2002. Samana aikana on julkaistu aihekohtai-
sia raportteja ja kehitetty www-sivustoja. Yksi niistd on (http://www.zorgatlas.nl) karttajérjestel-
md, joka kuvaa alueittain muun muassa terveydentilan, terveyspalvelut (kysynti, tarjonta, kdyttd),
sairauksien ehkdisyn, ja sairauksiin vaikuttavat tekijit. Alankomaiden raporttien perustana on ta-
vanomainen malli terveydestd, sairauksista ja niihin vaikuttavista tekijoistd. Tietoldhteind ovat pe-
rinteiset tilastot ja rekisterit sekd maan tilastoviranomaisen (CBS) toteuttamat terveyshaastattelut,
joiden yhteydessd RIVM on tehnyt myds terveystarkastuksia. Kuten monissa muissakin terveys-
haastatteluissa, on osallistumisalttiudessa toivomisen varaa. Paljon titd suurempi pulma edusta-
vuuden kannalta on mainittu terveystarkastus, johon osallistuminen alkuperdisestd otoksesta las-
kettuna on ollut vain 30-40 prosenttia.

Alankomaissa terveyskertomusten ja nithin liittyvien tietojen saatavuus ja kaytettdvyys on hyva.
Koko terveyskertomusjérjestelmda hoidetaan pétevasti. Ongelma onkin véestdtutkimuksiin perus-
tuvien tietojen luotettavuus, ja sen suhteen sielld on ryhdytty toimenpiteisiin.

5.2.2 Espanja/Katalonia

Useilla Espanjan alueilla on laadittu alueellisia terveyssuunnitelmia, joista osaa kutsutaan terveys-
kertomuksiksi. Toisin kuin suomalaiset terveyskertomukset, ne ovat enemmainkin tavoite- ja
suunnitteluasiakirjoja. Ne sisdltdvit kuitenkin perustietoja kuolleisuudesta ja voimavaroista seka
pyrkivit arvioimaan vdeston terveystarpeita ja méérittelemain terveys- ja palvelutavoitteita.

Esimerkiksi Kataloniassa asetettiin tavoitteiksi lihavuuden yleisyyden viheneminen 25 prosentilla
ja tupakoinnin viheneminen 20 prosentilla. Kumpaakaan tavoitetta ei paisty ldhellekdan. Tiedot
osoittavat kuitenkin, etté sielld on kuolleisuuden ja tartuntatautien lisdksi tehty véestotutkimuksia
sepelvaltimotaudin vaaratekijoiden seuraamiseksi. Raportin tekijit kiinnittdvét huomiota siihen,
etteivit hoidontarpeen maérittelyyn riitd kuolleisuus- ja sairastavuustiedot, vaan tarvitaan tiedot
thmisten omista palvelutoiveista. Ndité taas ei nykyisin hankita.

On ilmeisti, ettd tietojarjestelmén sisdltd on kovin vanhakantainen omaamme verrattuna. Tahan
mennesséd olemassa olevat tiedot eivdt Espanjassa tue riittdvésti suunnittelua. Kéytettivissé olevi-
en tietojen perusteella ei ole erityisesti kiinnitetty huomiota kéyttdjien tukemiseen.

5.2.3 Iso-Britannia/Englanti

Englanti on vékiluvultaan iso maa, jonka palvelujdrjestelma perustuu alueellisiin viestoltddn
Suomen ja Ruotsin kokoisiin erikoissairaanhoidon yksikoihin ja toisaalta paikallisiin perustervey-
denhuollon yksikdihin.
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Kuolleisuustilastoina alkanut terveystilastojen perinne on Englannissa erittdin pitkdaikainen ja al-
koi 1500—luvulla®’. William Farr aloitti vuonna 1840 vuotuisten "terveyskertomusten" perinteen
kuolleisuutta analysoimalla ja tulkitsemalla. Ammattiryhmittéisid kuolleisuuseroja koskevia ra-
portteja on julkaistu kymmenen vuoden vélein vuodesta 1851 alkaen. Sieltd juontavat my0s sosi-
aaliryhmittiisii terveyseroja koskevat edelleen ajankohtaiset tarkastelut.

Terveyttd ja terveydenhuoltoa koskevat tilastot ovat nykyisin terveysministerion vastuulla, mutta
tietojen keruussa on keskeinen tehtiva kansallisella tilastoviranomaisella (Office of National Sta-
tistics), ja sen lisdksi on moninaisia jérjestelyjd. Terveysministerio julkaisee terveydenhuoltoa ja
sosiaalipalveluja koskevat tilastot. Ne koskevat kansanterveyttd seké terveys- ja sosiaalipalveluja.
Terveysministerio julkaisee myds terveyskertomuksia, joista osa on katsauksia senhetkiseen tilan-
teeseen, mutta osa on tavoiteasiakirjoja ja péadtyy hallituksen terveyspoliittisen ohjelman pohja-
aineistoksi. Tilastokeskus julkaisee tiedot syntymistd, kuolemista ja syovédn ilmaantuvuudesta.
Tiedot perustuvat osittain useisiin toistuviin otantatutkimuksiin: kansallisiin terveyshaastattelui-
hin, erilliseen hammashuoltotutkimukseen, erilliseen mielenterveyden hdiriditd koskevaan tutki-
mukseen sekd elinolotutkimukseen ja kotitaloustiedusteluun. Englannissa tietojen méaéra ja moni-
naisuus on paljon suurempi kuin Suomessa. Jarjestelma on kuitenkin koko maan tasolla paljon ha-
janaisempi, mikd heikentda tulosten kéytettdvyyttd. Englannissa aluetaso vastaa kooltaan Suomea,
mutta kisitykset tietojen kaytettdvyydestd ovat vield vaillinaisia.

Myos Englannissa on kasvava osa tiedoista saatavissa tietoverkosta. Silti helpon kéytettdvyyden
haaste on sielldkin edelleen olemassa.

Englannissa on vuodesta 2000 alkaen syntynyt hallituksen tukema voimakas liike terveystietojér-
jestelmén  kehittdmiseksi muodostamalla  alueellisia ns. kansanterveysobservatorioita
(http://www.pho.org.uk). Hallinnossa keskeisessd asemassa ovat maan ylin ladkintdviranomainen
(Chief Medical Officer) ja alueiden kansanterveysjohtajat. Helmikuussa 2003 Englannissa oli 9
alueellista observatoriota, joiden alueiden véliluvut vaihtelivat 2,5 miljoonan (North East) ja 8,0
miljoonan (South East) vélilld. Esimerkiksi Lontoo on yksi téllainen alue runsaine 7 miljoonan
véestdineen. Keskimédrin yhtd observatoriota rahoitetaan noin 4 miljoonalla eurolla vuodessa.
Summa on suurempi kuin Suomessa varsinaiseen terveysseurantaan kéytetty ja suurempi kuin
Kansanterveyslaitoksessa, Stakesissa ja Tyoterveyslaitoksella rinnastettaviin tarkoituksiin kaytetty
rahamédra yhteensa.

Lahteen mukaan tyypillisid toiminnan kohteita ovat tietojen toimittaminen perusterveydenhuollon
tuottaja- ja rahoittajayksikdille (primary care trusts), terveyserot, teiniraskaudet, paihteiden vaa-
rink@ytt0, nuorten eriarvoisuus, eri toimien terveysvaikutukset, elinajan odote, epidemioiden tut-
kiminen ja tietoteknologia. Alueellisten observatorioiden vélilld on tyonjakoa, joka koskee kansal-
lisia vastuita. Esimerkiksi Lontoon observatorion vastuualue ovat véestdryhmien terveyserot ja
syrjaytyminen, West Midlandsin alueella puolestaan syopé ja ikdantyneet ihmiset. Observatorioil-
la on kansallinen yhdistys, jonka puitteissa toimintaa kehitetdan. Kaksi tirkedd yhteistd hanketta
ovat www-sivujen kehittiminen ja perusterveydenhuollolle tarkoitettu tietotuotanto. Observatoriot
ovat yritys kehittdd palveluja informaatio-ohjauksen avulla, ja pulmat niyttivét samoilta kuin
Suomessa, vaikka rahoitus on runsaampaa.

2 Logan WPD. Vital Statistics julkaisussa: Hobson W (ed). The Theory and Practice of Public Health. Second
Edition. Oxford University Press, Lontoo 1965.
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5.2.4 Italia

Italiassa tietotuotannon ydin on maan Tilastokeskuksen ja Kansanterveyslaitoksen tyd Roomassa.
Maan hallinto on kuitenkin voimakkaasti aluepohjainen niin, etti terveyshallinto perustuu muu-
taman miljoonan henkil6n alueisiin, jotka ovat my0s tietojen hyddyntdjind avainasemassa. Keski-
tettyd tietojen hankintaa on muokattu viime vuosina kasvattamalla kohdeperheiden mairéa niin,
ettd koko Italian kattavaan terveyshaastattelun otokseen kuuluu nykyisin noin 80 000 perhet-
ta/kotitaloutta.

Pédosa tilastotuotantoa perustuu demografisiin tietoihin ja palvelujen kayttotietoihin. Osa niistd
perustuu valtakunnalliseen tilastoihin ja rekistereihin sekd tavanomaisiin haastattelututkimuksiin
ja osa edelld mainittuun Tilastokeskuksen (ISTAT) laajaan terveyshaastatteluun. Myos Italiassa
on merkittiva osa tiedoista saatavissa (http://www.ministerosalute.it/servizio/datisis.jsp) tietover-
kosta.

5.2.5 Itavalta

Itdvallassa Tilastokeskus hoitaa ja julkaisee elinajan odotteet, kuolemansyytilastot, sydparekiste-
rin ja terveydenhuoltotilastot. Vuosikirja siséltdd perinteisten tietojen liséksi vertailu muiden mai-
den tilanteeseen ja siithen kuuluu cd-rom, jolla tiedot ovat Excel-muodossa. Muu tietotuotanto on
hajallaan, eiki Itdvallassa tiettdvésti ole kattavaa terveysseurantaa.

5.2.6 Ranska

Ranskassa on julkaistu kansallisia terveyskertomuksia, joiden laatimisesta on vastannut kansalli-
nen terveyskomitea. Ainakin 1990-luvulla tietojen saatavuus vaihteli, mika osittain riippui moni-
muotoisesta ammattiliitto- ja sairausvakuutusjirjestelmésta ja osittain siité, ettd velvoitteet tietojen
keruuseen jakautuivat monille eri tahoille. Sittemmin on 26 alueen (1-2 miljoonaa asukasta) pal-
velemiseksi luotu jokaiselle alueelle terveysobservatorio (http://www.fnors.org). Kehitys alkoi
1980—luvun alussa.

Alueelliset observatoriot (Observatoire Régional de la Santé) huolehtivat my6s puuttuvien tietojen
keradamisestd. Kaikilla niilld on tiedot terveyspalveluista, ditien ja lasten terveydestd, ikddntynei-
den terveydestd, vammaisista, koyhyydestd, eri taudeista, vaaratekijoistd ja ympéristostd, joiden
perusteella ne laativat timén jaottelun mukaisen terveyskertomuksen. Osoittimia on noin 400. Il-
man tarkempaa perehtymisté tietosisiltod ei voi arvioida. Keskustelut viittaavat kuitenkin siihen,
ettd Ranskasta puuttuu paljon sellaisia osoittimia, joita meilld on. Koko Ranskan kattavien hank-
keiden toteuttaminen vaikuttaa hallinto-, jérjesto- ja vakuutusrakenteiden mutkikkuuden takia
vaikealta.

5.2.7 Ruotsi

Ruotsin sosiaalihallitus jalostaa tilastotietoja terveyskertomuksiksi (Hur mar Sverige?), joiden tie-
dot siséltyvét internetjulkaisuun Folkhilsan i siffror (http://www.sos.se/epc/fs/index.htm). Kysei-
nen www-palvelu on vuorovaikutteinen niin, ettd kdyttdji voi itse valita tiedot ja muokata tietojen
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esitystapaa. Tietoldhteind ovat eri rekisterien tiedot. Sosiaalihallituksen epidemiologinen keskus
yllapitdd seuraavia rekistereitd: abortit, syopd, kuolemansyyt, synnytykset ja laitoshoito.

Sosiaalihallitus julkaisee erilaisia painettuja raportteja tulkintoineen. Tuorein raportti kansanter-
veydesti ja sosiaalista oloista vuonna 2002 sisdltdd tietoja muun muassa kuolleisuudesta, syovas-
td, itse ilmoitetuista psyykkisistd héiridistd, tydoloista, sairauspoissaoloista, elinoloista, tupakoin-
nista, alkoholinkédytostd, huumeiden kaytostd ja lihavuudesta. Rekisterien lisdksi hyddynnetddn
1dhinni elinolotutkimuksia.

Rinnakkaiset raportit késittelevit sosiaalisia olosuhteita sekd kansanterveytti ja elintapoja 1990-
luvulla. Edellisessd kuvataan my0s sairauspoissaolojen kasvua ja tyydyttdmaitontd hoidontarvetta.
Jalkimmaisessé puolestaan kuvataan toisaalta kuolleisuutta ja elinajan odotetta ja toisaalta elinolo-
tutkimuksen perusteella koettua terveyttd, pitkdaikaista sairastavuutta, psyykkisid oireita, psy-
kososiaalisia tydolosuhteita seki erdité elintapoja.

Ruotsissa on onnistuttu tuottamaan sédannollisesti tulkittuja tietoja siséltivid terveyskertomuksia ja
my0s kehittimédn tietojen kayttod tukeva vuorovaikutteinen www-jérjestelma. Kaytettavissa ole-
vat tiedot eivét kuitenkaan monipuolisuudessaan vastaa suomalaisia. Vaikka internet-sivusto on
kitevi, sen sisdltd ei ole kiyttdjien tarpeita ajatellen yhtd kiyttokelpoinen kuin suomalaisten kat-
tavien terveyskertomusten.

5.2.8 Saksan liittotasavalta

Saksan liittotasavallassa kéytetddn varsin tavanomaisia demografisia ja kuolemansyitd koskevia
tietoja, joiden kerddmisestd maan tilastoviranomainen huolehtii. Palvelujen kaytosta saadaan tieto-
ja palvelujérjestelméltd ja sairauskassoilta. Terveysseurantaa on viime vuosina kehitetty lisd&mél-
13 tiedonhankintaa ja laatimalla terveyskertomuksia. Vuonna 1998 tehtiin maata edustavaan ai-
kuisndytteeseen kohdistettu terveyshaastattelu- ja -tarkastustutkimus. Aikuistutkimuksessa hankit-
tiin tietoja muun muassa vaaratekijoistd ja mielenterveysongelmista. Parhaillaan (toukokuu 2003)
on kdynnissd vastaava lasten terveystutkimus. Saksassa onkin kdytettdvissd varsin monipuoliset
tiedot vdeston terveydestd, ei kuitenkaan yhtd monipuoliset kuin Suomessa. Seké terveyskerto-
musten laatimisesta ettd otostutkimuksista vastaa Berliinissé sijaitseva Saksan kansanterveyslaitos
(Robert Koch Institut). Valtakunnan tasolla Saksassa on vireilld monia suomalaista terveysseuran-
taa muistuttavia hankkeita, mutta alueiden (osavaltiot) véliset erot ovat suuria. Eniten yhteyksia
EU:n terveysseurantaohjelmiin on Nordrhein-Westphalenin osavaltiolla.

Nordrhein-Westphalen on yksi Saksan osavaltioista, jossa vanhat lddkintétilastot korvattiin en-
simmdiselld terveyskertomuksella vuonna 1991 ja jossa terveyskertomusten jarjestelméllinen ke-
hittdminen alkoi vuonna 1998. Kéytettivissd on noin 200 terveysosoitinta. Osa niistd on olemassa
my0s piiritasolla. Terveysviranomaiset asettivat kymmenen terveys-, palvelu- ja tietojarjestelma-
tavoitetta, joiden saavuttamista terveyskertomuksin mitataan. Siksi taustana oleva tietojérjestelma
sisdltdd tietoja muun muassa sairauksista, vaaratekijoistd ja palveluista. Osoittimet on ryhmitelty
kymmeneen aihepiiriin: 1) vdesto, 2) vdeston terveys, 3) elintavat, 4) luonnonympériston ja muo-
vatun ympdriston terveysvaarat, 5) palvelujarjestelmai, 6) palvelujen kéytto, 7) terveydenhuollon
henkil6sto, 8) terveydenhuollon koulutus, 9) menot ja rahoitus seké 10) asiakasmaksut.
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Jarjestelmén terveydentilaa kuvaavat osoittimet ndyttivit yhteenvedon mukaan kattavan tér-
keimmait kansansairaudet. Muista ldhteistd ja keskusteluista kdy kuitenkin ilmi, ettei 1&heskdan
kaikkia tietoja vdestoon suhteutettuna ole Saksassa olemassa. [lman yksityiskohtaista paneutumis-
ta onkin mahdoton arvioida, miti saksalainen jérjestelma tosiasiassa siséltdd. Terveyteen liittyvien
elintapojen osoittimet koskevat pddasiassa varhaistoteamista ja rokotuksia, mutta niihin kuuluu
my0s viestdlaskennassa hankittuja tietoja tupakoinnista, alkoholinkdytostd ja ruokatottumuksista.
Ympéristod koskevat osoittimet ovat 1&hinni erilaisia laskeumia ja sydpévaarallisten aineiden pi-
toisuuksia. Ympariston kuvaus on siksi hyvin rajallinen. Valtaosa osoittimista ndyttadkin liittyvan
palvelujen kdyttoon, eikd niinkddn terveyteen ja sen mairittdjiin. Jarjestelmén tirked osa on kéy-
ton tukeminen maksuttomilla tietojenkeruu-, analyysi- ja kuvailuohjelmistoilla.

5.3 Kansainviliset tietojirjestelmat

Tama luku koskee ainoastaan hallitusten vilisten kansainvilisten jarjestdjen (Nomesko, OECD,
WHO ja EU:n eri toimielimet) tilastotason tiedonkeruuta. Sen liséksi on runsaasti tauti-, potilas-
ryhmé- ja etuuskohtaista kansainvilistd tutkimus- ja muuta yhteistyotd, jonka yhteydessé kerétdén
my0s runsaasti tilastotietoja ja erillisaineistoja. Joitakin poikkeuksia lukuun ottamatta niité tietoja
ei ole voitu liittdd osaksi kansainvilisten jirjestojen tilastointia.

Suomi on yleensd pystynyt toimittamaan valtaosan kansainvilisesti kerdttdvisti terveystie-
doista. Suomen kannalta vdeston terveydentilaa kuvaavien osoittimien toimittaminen on silti
pulmallista muun muassa seuraavista syista:

- Terveydenhuoltomenoista ei Suomessa ole diagnoosiryhmittéisié tietoja.

- Sairastavuudesta ei ole kansainvilisesti vertailukelpoisia esiintyvyystietoja. Erityisesti ti-
mi on tullut esille seuraavissa asioissa: diabetes, alkoholisairaudet, psykiatriset sairaudet,
keuhkosairaudet ja vammaisuus. Itse asiassa Suomessa on télld hetkelld ajankohtaiset Ter-
veys 2000 —tutkimuksen tiedot, mutta vastaavia ei ole muualta, joten vertailut eivit ole
mielekkaita.

- Tietoja keridtdén eri organisaatioille (EU, OECD, WHO) eri mééritelmin ja luokituksin,
eikd jo kerattya tietoa hyodynnetd riittavasti.

- Erityisesti EU:n piirissd on toivottu yksilotasoisten aineistojen luovuttamista tilastointia ja
analysointia varten. Suomessa ja monessa muussakin maassa yleinen ndkemys kuitenkin
on, ettd tilastoyhteistyon olisi pddosin perustuttava tilastotasoisten yhdenmukaisten tieto-
jen vaihtoon. Tunnisteetontakin yksildtason tietoa voitaisiin luovuttaa vain erityisluvin ti-
lastoinnin kehittdmiseen ja tutkimukseen liittyviin projekteihin. Sairastavuutta ja toimin-
takyvyn vajavuuksia tai terveyspalvelujen kayttod koskevia tietoja ei tulisi luovuttaa yksi-
l6tasoisina siitdkddn syystd, ettd niiden tulkinta edellyttdd paikallista asiantuntemusta.

Tilastontuottajien kansainvilisen yhteistyon parantamiseksi on Suomessa kansallinen terveys-
tilastoryhmad, jossa on edustus Stakesista, sosiaali- ja terveysministeriostd, Tilastokeskuksesta
ja Kansanterveyslaitoksesta. Tietojen toimittaminen kansainviélisille jdrjestoille on selkeytetty
niin, ettd Stakes vastaa tietojen kerddmisestd niiden haltijoilta ja toimittamisesta. Tdma on pa-
rantanut Suomen toimittamien terveystietojen kattavuutta ja eri tietokantojen tietojen vertailu-
kelpoisuutta merkittdvésti.
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Etenkin OECD:n ja WHO:n tavoitteet kansainvélisten terveystietojen kerddjind ja koordinoijina
ovat epédsuhdassa jdrjestdjen niukkojen henkilévoimavarojen kanssa. Molemmat jérjestot voivat
koota merkittdvad kansainvélistd asiantuntemusta hankeluonteisiin tehtiviin, niiden kyky itse ke-
hittda osoittimia ja tietojérjestelmid on melko vdhdinen.

5.3.1 Nomesko (http:// www.nom-nos.dk/NOMESCO.HTM)

Pohjoismainen terveystilastokomitea (Nomesko) kerdd vieston terveyttid koskevia tietoja lisddn-
tymisterveydestd (synnytyksisté, raskauden keskeytyksistd, koeputkihedelmdityshoidoista ja steri-
loimisesta), tartuntataudeista, syOpdsairauksista, sairaalahoidoista ja toimenpiteisti, kuolleisuudes-
ta, tupakoinnista ja alkoholin kulutuksesta seké terveydenhuollon resursseista. Nomesko on kes-
kittynyt erityisesti terveydenhuollon palveluiden ja resurssien tilastointiin, ja sen osaaminen vées-
ton terveydentilaa kuvaavissa tilastoissa on toistaiseksi rajallinen.

Suomen tietojenkeruusta vastaa Stakes. Tiedot kerdtddn vuosittain, ja terveystilastokirjan toimi-
tusneuvosto tarkistaa tiedot ja niiden vertailukelpoisuuden ennen julkaisemista. Nomeskon tyd-
ryhmét pyrkivét kehittiméan oman osa-alueensa tilastointia. Talld hetkelld toimivat muun muassa
ladketilastointia, laitoshoidon péivakirurgisia toimenpiteitd, avoterveydenhuollon tilastointia sekd
terveydenhuollon kustannus- ja rahoitustietoja koskevat tydoryhmat. Nomesko suunnittelee myds
kestavdn kehityksen sosiaali- ja terveysindikaattorien kerddamistd Pohjoismaiselle Ministerineu-
vostolle.

Nomesko julkaisee vuosittain tilastokirjaa "Health Statistics in the Nordic Countries. Helsesta-
tistik for de nordiske lande". Julkaisu valmistuu elokuussa, ja sen voi tilata Nomeskon kotisivuilta
tai tulostaa pdf-tiedostona. Syksylld 2002 avattiin kaikkien Pohjoismaiden tirkeimmat sosiaali- ja
terveysindikaattorit vuodesta 1995  sisdltivd tietokanta osoitteessa  http:/www.nom-
nos.dk/Database/Indicators.htm.

5.3.2 OECD (http://www.oecd.org)

Taloudellisen yhteistyon ja kehityksen jarjestdo (OECD) kerda vaeston terveydentilaa koskevia tie-
toja kuolleisuudesta (elinaikaodote, kuolemansyyryhmittdiset kuolleisuusluvut, ditiys- ja lapsi-
kuolleisuusluvut sekd menetetyt elinvuodet), sairastavuudesta (koettu terveydentila, terve
elinajanodote, pienipainoisuus, epdmuodostumat, suun terveys, tartuntataudit, syopésairaudet, ta-
paturmat ja sairauspoissaolot), laitoshoidosta ja toimenpiteistd, terveydenhuoltomenoista, tervey-
den riskitekijoistd (tupakointi, alkoholinkulutus, ravintotilastot sekd lihavuus) sekd ymparistoter-
veydesta (rikkioksidi-, typpioksidi- ja hiillimonoksidipadstot).

Suomen tietojenkeruusta vastaa Stakes. Tiedot kerdtién vuosittain, ja tiedonkeruun yhdyshenkil6t
tapaavat kerran vuodessa. Tietokannan kehittimisestd vastaa piddasiassa OECD:n sihteeristd. Vii-
me vuosina kehittdmisen padpaino on ollut terveydenhuoltomenojen viitekehityksend toimivassa
tilinpitojérjestelmassd (SHA, System of Health Accounting) ja sen kdyttoon otossa eri jisenmais-
sa, mutta OECD:l1la on ollut myds sairastavuuden ja vdeston muun terveydentilan tiedonkeruuta ja
sen menetelmid seki etenkin terveyspalvelujérjestelmén toimivuutta koskevia hankkeita.
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OECD kerié osan tiedoista suoraan muilta kansainvélisiltd toimijoilta: kuolleisuuteen perustuvat
osoittimet (Eurostat New Cronos ja WHO), epamuodostumat (European Registration of Con-
genital Anomalies EUROCAT register, the International Clearinghouse for Birth Defects Monito-
ring Systems ICBDMS), immuunikato (European Centre for the Epidemiological Monitoring of
AIDS ja WHO-EC Collaborating Centre on AIDS), liikkenneonnettomuudessa loukkaantuneet
(United Nations Economic Commission for Europe), ravintotilastot (OECD Food Consumption
Statistics, Eurostat ja FAO) ja ymparistotilastot (OECD Environment Directorate).

OECD julkaisee kerran vuodessa (kesdkuussa) omaa cd-romilla olevaa maksullista OECD Health Data
—tietokantaansa. Tietokannan voi tilata osoitteesta http:/www.oecd.org/dataoecd/15/48/11759655.pdf.
OECD julkaisee myos parittomina vuosina Health at a Glance -julkaisua, johon on kerétty tirkeimmat
terveystiedot.

5.3.3 WHO (http://www.euro.who.int)

Viime vuosina WHO:n pddmaja on jirjestdnyt myos suurimmassa osassa jisenmaitaan terveysky-
selytutkimuksia (World Health Survey). Tiedot on kerdtty myos Suomessa, mutta tdrkeimmét
kansalliset toimijat (Kansanterveyslaitos, Stakes tai Tilastokeskus) eivét ole olleet siind mukana.
Vastaisuudessa WHO:n téllainen menettely ei ole suotava, koska tietojen laatua ja vastaavuutta
kansallisiin tietoihin ei voida varmistaa. WHO:n pyrkimykset toimia terveysseurannan ja palvelu-
jérjestelmien arvioinnin alueella edelldkivijand ovat johtaneet viime vuosina monien jdsenmai-
den, myds Suomen, esittimédn ankaraan juuri tietoja ja osoittimia sekd tehtyjd paatelmid koske-
vaan krititkkiin. WHO:n Euroopan aluetoimisto Kodpenhaminassa kerdd runsaasti terveystietoja.
Vieston terveydentilaa koskevia tietoja kerdtddn muun muassa kuolleisuudesta (elinajan odote,
terveen elinajan odote, arvioitu elinajan odote, ditiys- ja lapsikuolleisuusluvut sekéd kuolemansyy-
ryhmittiiset kuolleisuusluvut), sairastavuudesta (tartuntataudit, syopd, diabetes, alkoholisairaudet,
psykiatriset sairaudet, keuhkosairaudet, vammaisuus, koettu terveydentila ja suun terveys), ter-
veyden riskitekijoisté (alkoholi, tupakka ja ravinto), ympéristdsté (ravinnon ja veden kautta tarttu-
vat taudit, ammattitaudit ja tyOtapaturmat sekd asuminen) ja lisddntymisterveydestd (synnytykset,
raskauden keskeytykset, pienipainoisuus, epdmuodostumat, rokotukset ja imetys) seka terveyden-
huollon palveluiden kéytostd, resursseista ja kustannuksista.

WHO:n Euroopan aluetoimiston suurin ongelma on voimavarojen niukkuus, mikd nikyy erityi-
sesti tietokannan ja sen indikaattorien kehittdmisen sekd WHO:n ja jdsenmaiden vélisen yhteis-
tyon vihiisyytend.

Suomen tietojenkeruusta eri toimijoilta vastaa Stakes. Tiedot kerdtddn vuosittain, ja terveystilas-
toinnin asiantuntijat kokoontuvat noin joka toinen tai kolmas vuosi. Indikaattorien kehittimisesti
vastaavat pddasiassa WHO:n asiantuntijat, usein yhteistydssd muiden kansainvilisten toimijoiden
kanssa.

Osan tiedoista WHO kerdd suoraan muilta kansainvilisiltd toimijoilta (esim. ravintotilastot
FAO:lta ja tyoterveystilastot ILO:Ita) tai omilta osastoiltaan (esim. tartuntatauti-, tupakka- ja al-
koholitilastot).
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Maailman terveysjérjeston Euroopan aluetoimisto Kddpenhaminassa julkaisee kaksi kertaa vuo-
dessa (tammikuussa ja kesdkuussa) Health for All -tietokannan. Tietokannan on line —versio on
osoitteessa http://hfadb.who.dk/hfa/ tai sen voi ladata omalle tietokoneelleen osoitteessa
http://www.who.dk/hfadb. Tdmén lisdksi WHO:n Euroopan aluetoimisto on rakentamassa erillisid
tietokantoja 1&dhinnd sairastavuudesta, kansantautien riskitekijoisté, alkoholin kdytostd ja tupa-
koinnista. Tietokannan liséksi Euroopan aluetoimisto julkaisee muun muassa maakohtaisia kan-
santerveysraportteja (Highlights on Health) ja terveydenhuoltojérjestelmid koskevia uudistuksia
esittelevid raportteja (Health Care Systems in Transition). Kummankin sarjan julkaisut saa mak-
sutta http://www.who.dk/InformationSources/Evidence/20010828 1 osoitteesta. Vuonna 2002
aloittt WHO:n Euroopan aluetoimisto Health Evidence Network -projektin, jonka yksi tarkoitus
on parantaa kansallisten terveystietojen hyddyntdmistd, erityisesti terveyspolitiikan vaikutusten
arvioinnissa. Hankkeella ei ole ollut yhteyksid ainakaan terveysseurantaa Suomessa hoitavaan
Kansanterveyslaitokseen.

5.3.4 Euroopan unioni (http://europa.eu.int)

Euroopan Unionin tarkoituksena on kehittié terveyden tietojdrjestelmid EU:n tilastoviraston (Eu-
rostat) ja Terveys- ja kuluttaja-asioiden padosaston (DG Sanco) yhteistyond. Jdlkimmadinen rahoit-
taa kehitystyotd Kansanterveysohjelman puitteissa. Jo 1990-luvun puolivilissd aloitettu tyd on
edistynyt hitaasti.

Eurostat

Terveyttd koskevien terveystilastojen keruu on EU:ssa ollut vihdisempad kuin muilla kansainvali-
silld toimijoilla, vaikka rahaa my0s tdhén tarkoitukseen on kéytettdvissd melko runsaasti. EY:n ti-
lastoviranomainen Eurostat (Luxemburgissa) kerdi toistaiseksi vdeston terveyteen liittyvid tietoja
kuolleisuudesta ja tyoperdisistd sairauksista seka eri véestokyselyiden ja -haastattelujen terveystie-
toja (European Community Household Panel ja Eurobarometer).

Suomen yhteyksistd Eurostatiin vastaa ensisijaisesti Tilastokeskus. Eurostatin tilastojen tuotantoa
ja kehittdmisté ohjaa Euroopan tilastojirjestelmén puitteissa vuosittainen ja viisivuotinen tilasto-
ohjelma. Terveystilastointia ohjaa vuosittain kokoontuva kansanterveystilastoinnin tydryhma, jos-
sa edustus on seka Tilastokeskuksella ettd Stakesilla. Véeston terveyttd koskevien tilastojen kehi-
tysty0 tehdddan Core Group Causes of Death ja Core Group Health Interview Survey -ryhmissa.
Suomella on johtoryhmén edustus terveyshaastatteluryhméssd (Arpo Aromaa, Kansanterveyslai-
tos) sekd kummassakin teknisessd ryhmadsséd (kuolemansyyt: Helena Korpi, Tilastokeskus ja ter-
veyshaastattelut: Jussi Simpura, Tilastokeskus). Stakes vastaa terveydenhuoltojérjestelmén ja sen
palveluiden tilastoinnista ja kehittimisestd Core Group Care -ryhméssd, jossa Suomella on tekni-
sessd ryhmaissd edustaja (Mika Gissler, Stakes).

Kuolemansyytilastojen kehittdmistydssd on selvitetty kansainvilisten tietojen vertailukelpoisuutta
ja erojen syitd. Tulevaisuudessa vertailtavuuden parantamiseksi pidetddn EU:n alueella tirkedna
yhtendisen kuolintodistuskaavan, kuolintodistuksen antamisen koulutuksen ja sithen liittyvan op-
paan kehittdmistd sekd koodausta yhtendistdvén automaattisen koodauksen ottamista kayttoon.
Ryhma on késitellyt myds EU-tason raportointia.



44

Kansallisista terveyshaastatteluista ja -kyselyistd on kerdtty tietoja terveyteen liittyvistd 18 tekijés-
td (esim. tupakointi, ylipaino ja lihavuus, koettu terveys). Tydvoimatiedustelussa on erillisosa
vammaisten ty0llisyydestd. Eurostat on myds tehnyt yhteistyotd ns. Washington City Groupin
kanssa toimintakyvyn vajavuuksista. Terveystietoja saadaan myds Eurostatin koordinoimista ky-
sely- ja haastattelututkimuksista (ECHP European Community Household Panel vuoteen 2001 as-
ti, SILC Statistics on Income and Living Condition vuodesta 2004 alkaen). Vuodesta 2006 alkaen
on tavoitteena, ettd Euroopan maiden terveyshaastatteluissa olisi edetty vaiheeseen, jossa nithin
sisdltyisi useita yhteisid vertailukelpoisia moduleita. Tétd kokonaisuutta kutsutaan nimelld EHSS
(European Health Survey System). Kansalaisten terveyttid ja mielipiteitd terveydenhuoltojérjes-
telmédstd on lisdksi kartoitettu Eurobarometrissa (vuosina 1996, 1998 ja 2002) sekd vuonna 2002
alkaneessa, Euroopan tiedesdétion eurooppalaisessa sosiaalitutkimushankkeessa (European Scien-
tific Foundation/European Social Survey). EU:n tietojirjestelmi on kuitenkin edelleen kehitys-
vaiheessa.

Eurostatin kerddmii tietoja saa maksullisesta New Cronos -tietokannasta, jonka voi tilata osoit-
teesta http://www.datashop.org/en/bases/newcronos.html. Terveys ja tySturvallisuus -osio jakaan-
tuu kahteen péddosaan: Kansanterveys sekd Tyoterveys ja -turvallisuus. Terveydentilaa koskevat
kansanterveysosion tilastot kattavat kuolemansyyt, vammaisuuden (REVES ja ECHP), antropo-
metriset tiedot (Eurobarometri ja ECHP), sairastavuustiedot sydvastd, immuunikadosta ja tartunta-
taudeista (EU:n oma tiedonkeruu seké International Agency for Research on Cancer ja EuroHIV),
itse arvioidusta terveydestd (ECHP) sekd elintavoista liikkuntaa, alkoholin kayttod, tupakointia,
ruokavaliota ja stressin kokemista koskien (Eurobarometri). Tyoterveys- ja -turvallisuus -osiossa
on tietoja tyotapaturmista, liikkenneonnettomuuksista seké tyOperdisisti sairauksista ja terveyson-
gelmista. Eurostat julkaisee my0s terveystietoja sisdltévid julkaisuja, kuten Key figures on health
(taskutilasto) ja Key data on health 2002.

Terveys- ja kuluttaja-asioiden pddosasto (DG SANCO)

Komission terveys- ja kuluttaja-asioiden pddosaston tehtdvéna on laajentaa terveysseurantaa.
Uuden kansanterveysohjelman (2003-2008) tavoitteena on

a) Parantaa kansanterveytti edistdvéa tietoa ja tietdimysta.

b) Parantaa valmiutta reagoida nopeasti ja koordinoidusti terveysuhkiin.

kaikkien politiikkojen ja toimintojen yhteydessa.

Ohjelman toimeenpanossa on tarkoitus monin tavoin edistdd terveytté ja parhaita kdyténtdjd kos-
kevaa tietojen vaihtoa. Erityisesti on tarkoitus tuottaa terveyttd koskevia tietoja ja jakaa niité ja-
senvaltioiden toimivaltaisille viranomaisille, terveysalan ja muiden alojen ammattilaisille, muille
sidosryhmille ja kansalaisille.

Kansanterveysohjelman tueksi tulee muun muassa seuraavia toimia:

- Kehitetdin terveyden seurantajéirjestelma.

- Otetaan kayttoon tietojarjestelma terveysuhkien, seki tartuntatautien etta ei-tarttuvien tau-
tien, varhaista havaitsemista, niisti varoittamista ja niiden seurantaa varten.

- Parannetaan tietojen ja terveysaineistojen siirtdmiseen ja jakamiseen tarkoitettua jarjestel-
méé ja helpotetaan tietojen yleistd saatavuutta.
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Vuonna 2002 pidittyneeseen terveysseurantaohjelmaan (Health Monitoring Programme, sisiltad
terveydentilan ja palvelujérjestelméin) kuuluneista projekteista padosa liittyi véeston terveydenti-
lan seurantaan. Kaksiosainen European community health indicators (ECHI) —projekti (koordinoi
PGN Kramers, RIVM, Hollanti) on luonut siséll6llisen viitekehityksen EU:n terveyden seuranta-
jarjestelmille ja véestotutkimuksia koskenut hanke (HIS/HES, koordinoi Arpo Aromaa, Kansan-
terveyslaitos) kansallisia vdestotutkimuksia ja niiden menetelmié koskevan tietokannan ja arviot
menetelmien vertailukelpoisuudesta.

Uuden kansanterveysohjelman kokonaisuudesta vastaa komission ohella Kansanterveysohjelman
komitea. Sen alaisena aloittavat toimintansa kaksi verkostoa: Kansanterveyslaitosten verkosto se-
ki EU-projektien ja tydryhmien vetdjien verkosto. Tyoryhmid on suunniteltu kuusi: ympéristo,
elintavat, sairastavuus, mielenterveys, tapaturmat ja terveyspalvelut. Kuhunkin tyéryhméén on
tarkoitus tulla 3-8 projektia ja tietojen keruussa on tarkoitus tehda titvistad yhteisty6td Eurostatin
vastaavien tyoryhmien kanssa.

Tartuntatauteja koskeva EU-tasoinen tiedonkeruu ja epidemioiden torjunta on jo vakiintunutta.
Toiminnassa on 14 projektiluontoista verkostoa. Periaatepditdsté tartuntatautien seurantakeskuk-
sen perustamiseksi odotetaan komissiolta. Verkoston toiminnan tavoitteet ovat epidemioiden
identifiointi, trendien monitorointi, kansallisen tiedonkeruun katalysoiminen, metodien harmoni-
sointi ja laadunvarmistus. Tiedot ovat saatavilla kuukausittain julkaistavan tiedotteen lisdksi inter-
netisté (http://www.eurosurveillance.org).

Terveys- ja kuluttaja-asioiden paddosasto on toistaiseksi julkaissut vdhin tilastotietoja. Itse asi-
assa tietojdrjestelméda ja sen teknistd alustaa (HIEMS) ei ole saatu toimimaan vuosia kesta-
neestd ty0std huolimatta. Sen sijaan erilaisia kansanterveysraportteja on julkaistu esimerkiksi
seuraavista aiheista:

- Health Status in Europe

- Health Status of women

- Health Status of young people

Ensin mainitun laatiminen osoitti kuinka niukka ja kuolemansyihin painottuva Euroopan yh-
teinen tietojdrjestelma téll4 hetkelld on.

Euroopan huumausaineiden ja niiden vidrinkdyton seurantakeskus EMCDDA

Euroopan huumausaineiden ja niiden vairinkdyton seurantakeskus, EMCDDA, on yksi Eu-

roopan yhteison 12 riippumattomasta virastosta. Keskuksen vuosien 2001-2003 tydohjelma

keskittyy

- huumetilanteen seurantaan,

- huumeongelman torjumiseksi toteutettujen toimenpiteiden seurantaan,

- vuoden 1997 uusia synteettisid huumeita koskevan yhteisen toiminnan toteuttamiseen,

- kansallisten ja yhteison strategioiden ja toimintalinjojen seurantaan sekd vaikutuksiin
huumetilanteeseen,

- EU:n laajentumiseen hallintoneuvoston omaksuman laajentumisstrategian mukaisesti ja

- EU:n huumeita koskevan toimintasuunnitelman (2000-2004) seurantaan liittyviin tehté-
viin.
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EMCDDA koordinoi 15:sta kunkin jésenvaltion kansallisesta seurantakeskuksesta (National Fo-
cal Point) koostuvan verkoston toimintaa. Euroopan komission keskuksen ohella ndma kansalliset
keskukset muodostavat huumausaineita ja niiden vairinkdyttod koskevan eurooppalaisen REI-
TOX-tietoverkon. REITOX yhdistdd oman henkildstoverkostonsa ja itsendisen tietokonejirjes-
telmén vilitykselld toisiinsa Euroopan unionin toimielimet, Keski- ja Itd-Euroopan maat, kansain-
viliset jarjestot, kansalliset erityiskeskukset ja huumetietoverkot.

Keskuksen yhtend keskeisend tehtdvianad on epidemiologisten indikaattoreiden kokoelman kehit-
taminen tarkoituksenaan tuottaa standardoitua ja vertailukelpoista tietoa huumausaineiden kaytos-
td ja seurauksista (tartuntataudit ja kuolleisuus) sekd huumausaineiden kéyttdjien hoidon kysyn-
nasta.

Suomen kansallisena seurantakeskuksena toimii Stakes, ja Suomi kykenee télld hetkelld tuotta-
maan kaikki perustiedot. Seurantakeskuksen kerdéimét ja analysoimat tiedot esitetdéin tiivistelma-
né erillisessd vuosiraportissa Euroopan unionin huumeongelmasta.

Euroopan tyo- ja elinolojen kehittdmissddtio (http://www.eurofound.ie)

Euroopan ty6- ja elinolojen kehittdimissédtio (European Foundation for the Improvement of Li-
ving and Working Conditions, Dublin, Irlanti) on noin sadan henkilon yksikko, jonka tehtdvana
on koordinoida EU:n ty6- ja elinolojen seuranta- ja kehittdmishankkeita. Virasto organisoi noin
viiden vuoden vélein EU:n tydolokartoituksen, jossa haastatellaan kustakin EU-maasta noin tuhat
tyovoimaan kuuluvaa henkildd. Vuoden 2000 kartoituksessa olivat mukana my6s EU-jdsenyyttd
hakeneet maat. Tyoéterveyslaitos on osallistunut kartoituksen suunnitteluun ja yksikén erdisiin
hankkeisiin.

Euroopan tyoturvallisuus- ja tyoterveyslaitos (http://europe.osha.eu.int)

Euroopan tydturvallisuus- ja tyoterveyslaitos (European Agency for Safety and Health at Work,
Bilbao, Espanja) on noin 40 henkilon yksikko, jonka tehtdvanid on keriti ja levittdd tyosuojeluun
liittyvaa tietoa EU:ssa. Yksikolld on myos kehittdmishankkeita (ns. Topic Centerit tysuojelutut-
kimuksen ja hyvien kdyténtdjen kehittdmiseksi) ja yhteistyoverkosto (Focal points). Suomessa so-
siaali- ja terveysministerion tyosuojeluosasto kuuluu yhteistydverkostoon, ja Tydterveyslaitos
osallistuu Topic Center toimintaan. Yksikko kerdsi 1990-luvulla laajat tiedot EU-maiden tydolois-
ta (State of Occupational Safety and Health —hanke). Tiedonvilityksen keskeinen véline on yksi-
kon internet-sivusto.

Elintarviketurvallisuutta koskeva yhteistyé

EU:n tarkoitus on perustaa elintarvikevirasto. Yksi yhteistyon tavoite on keréti ja analysoida elin-
tarviketurvallisuuteen liittyvid tietoja EU:n jasenmaista. Mikéli virasto perustetaan Suomeen, se
tarvitsee myds monta suomalaista asiantuntijaa, joista osa siirtyy nykyisisti tyopaikoistaan.
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6. Terveytta koskevat tiedot, tietolahteet, tietojen saatavuus ja
kaytto nykyisin

Kukin Sosiaali- ja terveydenhuollon tietouudistus 2005 -hankkeen ryhmisté laati oman alueensa
tietotuotannon kartoittamiseksi tiedonkeruumatriisiin. Kunkin ryhmén matriisit jaoteltiin ikéryh-
mittdin. Véeston terveydentila -ryhmén matriiseja oli viisi: 1) yleiset kaikkia ikdluokkia koskevat
tiedot, 2) lapset, 3) nuoret, 4) tyoikdiset ja 5) ikddntyneet. Eri ikdluokkien tarkkoja ikdrajoja ei
médritelty, koska useimmiten ikdryhmaét ovat aineistokohtaisia, ja ne on erikseen miéritelty tie-
donkeruumatriisissa (kattavuussarake).

Kustakin véeston terveydentilaa koskevasta tietojarjestelmésta esitettiin seuraavat tiedot:
- tiedon tuottaja

- tietoldhde

- tiedonkeruun muoto

- kattavuus

- sddnnollisyys

- tietojen jakelu

- yhteys muihin Tieto 2005-ryhmiin

- strategiset indikaattorit (Terveys 2015)

- kansainvilinen tiedonkeruu.

Eri tietojérjestelmit jaettiin edelleen kahteen ryhméén ja alaryhmiin seuraavasti:
a) terveyden maarittdjét

- fyysinen ymparisto

- sosiaaliset olot

- kouluolot

- tyOympdristo ja tyoolot

- elintavat

- yksil6lliset suoja- ja vaaratekijét.

b) terveydentila ja sairastavuus

- koettu terveys

- pitkdaikaissairastavuus

- tarkeimmat kansantaudit ja terveysongelmat
- toimintakyky ja sen vajavuudet

- kuolleisuus ja elinajanodote.

Kattavasti tiedonkeruujdrjestelmét on kuvattu liitteessa 1.

6.1 Tiedot ja osoittimet ikiAryhmittiin

6.1.1 Kaikkia ikiryhmis koskevat tietojirjestelmit

Fyysistd ymparistod koskevia tietojdrjestelmid on paljon, mutta niité ei ole integroitu kansan-
terveyden seurantajérjestelmiin.
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Vieston sairastavuutta koskevia tietojdrjestelmid on runsaasti, mutta niiden avulla saadaan vain
osittainen kuva kustakin sairaudesta tai tilasta. Stakesin hoitoilmoitusrekisteri kattaa ainoastaan
laitoshoitoa tarvinneet henkildt, Kansanelékelaitoksen ladkemadrdystiedot ja erityiskorvattavia
ladkkeitd koskevat tiedot ainoastaan ladkitystd kdyttdvat henkilot sekd Tilastokeskuksen kuole-
mansyyrekisteri ainoastaan kuolleet.

Tautiryhmékohtaisia valtakunnallisia tilastointijérjestelmié ovat ainoastaan Stakesin epdmuodos-
tuma-, syopa- ja ndkovammarekisteri sekd Kansanterveyslaitoksen tartuntatautirekisteri. Muita
sairauksia ja tiloja tutkittaessa on tietojérjestelmistd keréttédva rekisteritiedot yhteen tutkimus- tai
tilastointirekisteriksi. Nykyisen tietosuojalainsdddédnnon tulkinnan mukaan rekisterien yhdistdmi-
nen ei voi tapahtua jatkuvasti, eikd muodostettu rekisteri voi olla pysyva.

Avoterveydenhuollon tilastot kerdtddn toistaiseksi ainoastaan lukuméérétasolla, joten diag-
noosikohtaista tietoa ei ole saatavilla. Kuntaliitolta Stakesille siirtynyttd avoterveydenhuollon ti-
lastointia laajennetaan otospohjaisilla diagnoosikohtaisilla tiedonkeruilla. Hankerahoitus varmis-
tui kevaalla 2003.

Suomessa on runsaasti potilaan tai asiakkaan suostumuksella keréttyja kansallisia, alueellisia tai
paikallisia erillisrekistereitd, kuten munuaistautirekisteri ja vaativaa verisuonikirurgiaa koskeva
rekisteri. Ndiden rekisterien tarkoitus on yleensd kerétd tietoja toiminnan laadusta, eikd niita re-
kistereitd pddsdantdisesti ole integroitu valtakunnalliseen véeston terveydentilaa koskevaan seu-
rantaan. Ndiden erillistiedonkeruiden resursointi on yleensd puutteellista, ja rekisterien yllépitdjien
tilasto-osaaminen saattaa olla heikkoa. Ruotsissa vastaavanlaiseen laaturekisteritoimintaan on pa-
nostettu erityisesti tietosuojan ja tiedonkeruun parantamiseksi sosiaalihallituksen ja erikoisalayh-
distysten yhteisty6ll4 muun muassa erillisilld apurahoilla.

Tapaturmia ja vékivaltaa seké niiden jalkitiloja koskevia tietoja ei kerétd kattavasti. Koti- ja va-
paa-ajan tapaturmista puuttuvat kuolleisuutta lukuun ottamatta kaikki tiedot. Jatkossa Stakesin yl-
lapitdmastd hoitoilmoitusrekisteristd saadaan suhteellisen kattavasti tietoa myds tapaturmatyypeis-
ti*®. Koti- ja vapaa-ajan tapaturmien torjuntaa ja seurantaa olisi kehitettdvd, kuten edempéni on
esitetty. Uhritutkimukset tapaturmien ja vikivallan uhriksi joutumisesta tuottavat lapsia lukuun ot-
tamatta tietoja muista ikdryhmista.

Tiedonkeruujérjestelmien kattavuus on yleensé erittdin hyva. Ainoa poikkeus on Nékovammais-
ten Keskusliitto ry:n ylldpitdma Stakesin ndkdvammarekisteri, joka sisdltdd vain noin 15 000
maamme arviolta 70 000 — 80 000 nékovammaisesta.

6.1.2 Lapsia koskevat tietojarjestelmiit

Lapsia koskeva tiedonkeruu on puutteellista. Ainoat koko valtakunnan kattavat terveydentilaa ku-
vaavat rekisterit ovat Stakesin syntymarekisteri ja epdmuodostumarekisteri. Liséksi Kansaneldke-
laitoksen hoitotukien myonndistd saadaan diagnoosikohtaista tietoa lasten terveydestd. Lasten
suun terveydestd Stakes kerda tietoja erillistiedonkeruin joka kolmas vuosi.

% Rintanen, Hannu: Tapaturmien tilastoinnin nykytila ja tulevaisuus Suomessa: Lihtokohtana EU:n EHLASS-
jarjestelmédn mukainen koti- ja vapaa-ajan tapaturmien tilastointi. Stakes: Aiheita 26/2002. Helsinki 2002.
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Viestotasolla ainoastaan vanhempien haastatteluihin perustuvassa Terveydenhuollon viestotut-
kimuksessa (viimeksi 1995-1996) ja Pohjoismaisen terveydenhuoltokorkeakoulun tekeméssé van-
hempien postikyselyyn perustuvassa Lasten terveys Pohjoismaissa -tutkimuksessa (1984 ja 1996)
on tarkempia tietoja lasten terveydesti ja sairastavuudesta. Kummankaan tutkimuksen jatkosta ei
ole pédtetty.

Tietoja imevdisikdisten ravinnosta kerétdén sosiaali- ja terveysministerion erillisselvityksin noin
viiden vuoden vilein.

Lastenneuvoloissa ja kouluterveydenhuollossa kerdtdin runsaasti lapsikohtaisia tietoja, mutta néi-
td ei ole hyodynnetty valtakunnallisesti.

6.1.3 Nuoria koskevat tietojirjestelmiit

Nuoria koskevia kyselypohjaisia tiedonkeruita on nelja: Stakesin kouluterveyskysely (joka vuosi
1996 - 2003), Tampereen yliopiston Nuorten terveystapatutkimus (joka toinen vuosi 1977-), Jy-
vaskylin yliopiston yhteistydssé WHO:n kanssa tekemid Koululaisten terveyskayttdytyminen -
tutkimus (joka 4. vuosi 1984-) ja Stakesin yhteistydssd EU:n kanssa tekemd ESPAD European
School Survey Report on Alcohol and Other Drug Use Among 15 to 16-year-old -tutkimus (joka
neljds vuosi 1995-).

Naiden kyselytutkimusten avulla saadaan kattavasti tietoja koulussa viithtymisestd, kouluolojen
ongelmista, ruoankdytostd ja ravinnonsaannista, litkkunnasta, seksuaalikdyttdytymisestd, litkapai-
noisuudesta, tupakoinnista, alkoholin kdytdstd, huumeiden kiytostd, koetusta terveydesti, pitkdai-
kaissairastavuudesta seka tarkeimmistd nuoruusajan terveysongelmista.

Ongelmia ovat eri tietojenkeruiden paéllekkdisyys ja kahden tiedonkeruujdrjestelmén sijaitsemi-
nen melko epdvarman rahoituksen varassa yliopistoissa. Kouluterveystutkimus erillisend projekti-
na paittyy vuonna 2003, mutta Stakes on piéttanyt jatkaa tiedonkeruuta nykyisenlaisena. Sen teh-
tava tietojérjestelmissi kaipaa jatkoselvittelya.

Vuonna 2000 Kansanterveyslaitoksen Terveys 2000-tutkimuksen osana toteutettiin laaja 18-29 -
vuotiaiden nuorten aikuisten terveyshaastattelututkimus, joka on tarkoitus toistaa tulevan Terveys
2000 kaltaisen tutkimuksen yhteydessa.

6.1.4 Tyoikaisii koskevat tietojarjestelmét

Tyoterveyslaitos yhteistyossd Sateilyturvakeskuksen ja Tilastokeskuksen kanssa vastaa tyGympa-
ristdd ja tydoloja koskevien fysikaalis-kemiallis-mikrobiologisten tekijoiden, ergonomisten teki-
joiden ja psykososiaalisten tekijoiden seurannasta. Tiedonkeruu on monipuolista perustuen asian-
tuntija-arvioihin, henkil6tason ja tyopaikkatason tietoihin ilmoituksista ja mittauksista sekd kiyn-
ti- ja puhelinhaastatteluihin. Tiedonkeruu koskee myds ammattitauteja, tyokykya ja sairauspoissa-
oloja.
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Tyoikdisten terveyttd ja sithen vaikuttavia tekijoitd monipuolisesti kohdistuvat otostutkimukset
alkavat 15., 18., 25. tai 30. ikdvuodesta (liite 1).

Tyoikdisen véeston elintapoja koskevaa aineistoa saadaan useasta eri tietoldhteestd: Tilastokes-
kuksen ajankayttotutkimuksesta (harrastuksiin kuten litkuntaan kéytetty aika), kulutukseen perus-
tuvasta Stakesin alkoholitilastosta, Kansanterveyslaitoksen Aikuisvéeston terveyskdyttdytyminen
-postikyselystd, Tilastokeskuksen ja EU:n DAPHNE-tutkimuksesta kotitalouden kuluttamista
elintarvikkeista, EU:n ECHP European Community Household Panel (1996-2001) ja SILC Statis-
tics on Income and Living Condition haastattelututkimuksista (2004 alkaen), Kansanterveyslai-
toksen Finriski-riskitekijatutkimuksesta, Stakesin haastatteluun perustuvasta juomatapatutkimuk-
sesta, Tilastokeskuksen kulutustutkimuksen kerddmistd tiedoista kotitalouden kuluttamista elin-
tarvikkeista, Stakesin péihdetilaston ja pdihdetutkimuksen postikyselyyn perustuvasta arvioista
pdihteiden kéytostd, Kansanterveyslaitoksen Terveys 2000 -terveystarkastustutkimuksesta ja Ti-
lastokeskuksen kulutukseen perustuvasta tupakkatilastosta.

Tietoja yksilollisistd suoja- ja vaaratekijoistd, kuten verenpainetasosta ja seerumin kolesterolipi-
toisuudesta, saadaan Kansanterveyslaitoksen Finriski-riskitekijatutkimuksesta ja Terveys 2000 -
terveystarkastustutkimuksesta. Aikuisvdeston rokotuksista on kerdtty ensimméiset tiedot Terveys
2000 —tutkimuksessa. Nyt Kansanterveyslaitos suunnittelee erillisen kattavan rokotusrekisterin
perustamista. Suomen syOpayhdistyksen yllépitdméssd Stakesin joukkotarkastusrekisterissd on
tiedot rintasyovén ja kohdunkaulan syovdn seulonnoista. Toimintaa harkitaan laajennettavaksi
kattamaan myos eturauhas- ja suolistosyovit.

Tyoikdisten terveydentilaa ja sairastavuutta koskevia tietoja koetusta terveydestd, pitkdaikaissai-
rastavuudesta, tirkeimmistd kansantaudeista ja terveysongelmista sekd toimintakyvystd kerdtdan
muun muassa Kansanterveyslaitoksen Aikuisikdisen vdeston terveyskdyttaytyminen-, Finriski- ja
Terveys 2000 -tutkimuksissa sekd Kansaneldkelaitoksen ja Stakesin Terveydenhuollon viestotut-
kimuksessa, Tilastokeskuksen ECHP/SILC-tiedonkeruussa ja vuonna 2002 aloitetussa European
Social Survey -tutkimuksessa. Tiedonkeruuta sairastavuudesta tdydentidvit Kansaneldkelaitoksen
tiedot sairauspoissaoloista sekd Kansaneldkelaitoksen ja Eldketurvakeskuksen tiedot tydkyvytto-
myyseldkkeista.

Raskauksista, synnytyksisté ja keskenmenoista on kattavat tiedot. Stakesin syntymaérekisteri kattaa
synnytykseen paittyneet raskaudet ja raskauden keskeytysrekisteri raskauden keskeytykset. Té-
mén liséksi hoitoilmoitusrekisteri kerdé tietoja sairaalassa hoidetuista keskenmenoista. Kattavia
tietoja ei saada ehkéisyn kaytostd eikd hedelméttomyyden yleisyydestd. Stakesin kerddmat hedel-
mdityshoitotilastot antavat tietoa ainoastaan aloitettujen hedelmdityshoitojen mééréstd ja niiden
tuloksista. Ehkdisytietoja saa ainoastaan Stakesin steriloimisrekisteristd ja Ladkelaitoksen ladkkei-
den myyntitilastoista.

Suun terveydestd on kerétty kliiniset ja leukojen rontgenkuvaukseen perustuvat tiedot Kansanter-
veyslaitoksen Terveys 2000 — terveystarkastustutkimuksessa. Kliinisid tietoja on kerdtty Stakesin
terveyskeskuksille suorittamassa erillistiedonkeruussa.
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Tietoja tapaturmista ja vikivallasta seki niiden jdlkitiloista kerdtdin Kansanterveyslaitoksen Fin-
riski- (viimeksi 2002) ja Terveys 2000 -tutkimusten lisdksi Tilastokeskuksen uhritutkimuksessa
(viimeksi 1997-2003), Tilastokeskuksen Tyovoimatutkimuksessa (viimeksi 1999) ja EU:n Euro-
barometrissa (viimeksi 1996).

Elinajan odotteesta johdettuja osoittimia on kehitetty ottamalla huomioon sairastavuus ja toimin-
takyky seka terveyteen liittyva eldméanlaatu. Toimintakykyisen elinajan odote olisi hyodyllinen ns.
yhdistetty osoitin vdestdn terveydentilan kuvaamiseksi. Mittaamista ovat kehittineet erityisesti
Kansanterveyslaitos ja Helsingin yliopiston kansanterveystieteen ja sosiologian laitokset. Ty0ssa
on hyddynnetty Kansanterveyslaitoksen véestotutkimuksien lisdksi Kansaneldkelaitoksen tervey-
denhuollon véestotutkimusta (1995-1996) ja Tilastokeskuksen elinolotutkimusta (1984 ja 1994)
sekd Tilastokeskuksen viestolaskentojen ja kuolemansyyrekisterin yhdistimiseen perustuvia ai-
neistoja.

Vaikka tietoja kerdtdan useissa eri tutkimuksissa, ne ovat luonteeltaan hyvin erilaisia. Kussakin niis-
td kerdtddn myOs samankaltaisia tietoja, koska muuten kokonaiskuvan saaminen terveydesta ja sii-
hen vaikuttavista tekijoistd on mahdotonta. Kansanterveyslaitoksen tarkoitus on muodostaa omista
vaestotutkimuksistaan nykyistd selkedmpi kokonaisuus. Tarkoitus on harventaa aikuisvéeston ter-
veystutkimusten viliaikaa kahteen vuoteen ja rytmittdd terveystarkastuselementtejd siséltévat tutki-
mukset niin, ettd joka kolmannen Finriski-tutkimuksen korvaa Terveys 2000 —tyyppinen tutkimus.
Nain mahdolliset pdallekkaisyydet poistuvat. Myoskddn Terveydenhuollon véestotutkimuksen tule-
va toimeenpano ei tuo paillekkiisyyksid vaan valttimattomia uusia tietoja, kuten edempéna esite-
taan.

6.1.5 Eliakeikaisii ja ikdantyneiti koskevat tietojarjestelmat

ldkkéiden terveyttd, toimintakykyd ja sosiaali- ja terveyspalveluiden kayttod on tutkittu viimeksi
vuosina 1995-1996 Terveydenhuollon véestotutkimuksessa, joka kattoi seké laitoksissa ettd koto-
na asuvan ikddntyneen véeston. Uusin ja monipuolisin valtakunnallinen seké haastatteluin ettd
terveystarkastuksin myos idkkdiden terveyttd, toimintakykya ja palveluiden kayttod selvittdnyt
tutkimus on Kansanterveyslaitoksen koordinoima Terveys 2000 —hanke. Toistuva ikdantyneita
koskeva tiedonkeruu on 65-84 -vuotiaat kattava Kansanterveyslaitoksen postikyselyyn perustuva
Eldkeikéisen vieston terveyskayttdytyminen -tutkimus.

6.2 Tietolihteet ja tietojen haltijat

Seuraavassa kappaleissa eri tiedonkeruujdrjestelmait on jaettu tilasto- ja rekisteripohjaisiin tut-
kimuksiin, sddnnoéllisesti toistuviin tutkimuksiin ja erillisselvityksiin.

6.2.1 Tilastot ja rekisterit

IImatieteen laitoksen kerdémat tilastot:
- [lman tilaa koskevat tilastot Havaintopaikkakohtainen tieto
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Kansaneliakelaitoksen keraamat rekisteritiedot:

- Erityiskorvattavat lddkkeet Henkil6tason tiedot myonndista
- Hoitotuet Henkil6tason tiedot mydnnoisti
- Ladkemadrdystiedot (korvatut) Henkil6tason tiedot apteekeista
- Sairauspoissaolot Henkildtason tiedot korvauksista

Kansaneldkelaitoksen yhdessd Eldketurvakeskuksen kanssa kerddamaét rekisteritiedot:
- Tyokyvyttomyyseldkkeet Henkil6tason tiedot myonndista

Kansanterveyslaitoksen kerddmat rekisteritiedot:
- Tartuntatautirekisteri Henkil6tason tiedot ilmoituksista

Liikenneonnettomuuksien tutkintalautakunnan kerdamit tiedot:
- Kuolemaan johtavat tapaturmat Onnettomuuskohtaiset raportit

Laakelaitoksen kerdamat tilastotiedot:
- Ladkkeiden myyntitilastot Tiedot myydyisti ladkkeista

Maa- ja metsdtalousministerion Tietopalvelukeskuksen kerddmat tilastot:
- Kauppa-, myynti- ja tuotantotilastot ~ Toimijakohtainen tiedonkeruu

Stakesin keraamat rekisteritiedot:

- Epdmuodostumarekisteri Henkil6tason tiedot epdimuodostumatapauksista

- Hoitoilmoitusrekisteri Henkil6tason tiedot sairaalahoidoista

- Joukkotarkastusrekisteri Henkil6tason tiedot syovén joukkotarkastuksista

- Ndkovammarekisteri Henkildtason tiedot ndkdvammaisista

- Raskauden keskeytysrekisteri Henkil6tason tiedot raskauden keskeytysilmoituksis-
ta

- Steriloimisrekisteri HenkilGtason tiedot steriloimisilmoituksista

- Syntymarekisteri Henkilotason tiedot ilmoituksista vastasyntyneista
lapsista

- Sydpérekisteri HenkilGtason tiedot syOpadn sairastuneista

Stakesin kerddamat tilastotiedot:

- Alkoholitilasto Kulutustilasto
- [VF-tilastot Tilastotiedot hedelmoityshoidoista
- Paihdetilasto Tilasto arvoidusta kulutuksesta

Suomen ympaéristokeskuksen kerddamat tilastotiedot:
- Veden laatu, vesihuolto ja -kuljetus ~ Sdénndlliset nédytteet

Séteilyturvakeskuksen kerddamét rekisteritiedot:
- Sdteilyannosrekisteri Henkil6tason tiedot mittauksista

Sateilyturvakeskuksen kerddmét tilastotiedot:
- Radon ja cesium Sadnnolliset ndytteet
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Tilastokeskuksen kerddamat henkilotason tiedot:
- Kuolemansyytilasto Henkil6tason tiedot kuolintodistuksista
- Tyotapaturmatilasto Tiedot vakuutusjérjestelmistad

Tilastokeskuksen kerddmat tilastot:

- Ympéristotilastot Jate- ja padstotilastot
- Tupakkatilastot Kulutustilasto
- Tielitkennetilasto Tiedot poliisin rikosten kirjaamisjarjestelmésta

Tydterveyslaitoksen kerdamat rekisteritiedot:

- TyOperdisten sairauksien rekisteri Henkil6tason tiedot ammattitauti-ilmoituksista

- STM:n ASA-rekisteri®’ Henkil6tason tiedot tydnantajien ilmoituksista

- Biologisten altistusmittausten rekisteri Henkil6tason tiedot biologisista altistusmittauksista

Tyoterveyslaitoksen kerddmat tilastot:

- Finjem-altistumistietojirjestelma Asiantuntija-arvio
- Tyohygieeniset altistukset Tyopaikkatason tiedot mittauksista

6.2.2 Toistuvat otostutkimukset

Eldinlddkinti- ja elintarviketutkimuslaitoksen tekemit tutkimukset:
- Terveystarkkailu- ja kartoitus Eldinperdiset ndytteet

EU:n komission ja Yhteiskuntatieteellisen tietoarkiston tekemét tutkimukset:
- Eurobarometri Puhelinhaastattelu

Jyviskylan yliopiston tekemat tutkimukset:
- Koululaisten terveyskdyttdytyminen Lomakekysely 11, 13 ja 15 v.

Kansaneldkelaitoksen ja Stakesin yhdessa tekemadt tutkimukset:
- Terveydenhuollon véestotutkimus Haastattelututkimus kotitalouksittain

Kansanterveyslaitoksen tekemaét tutkimukset:
- Aikuisvieston terveyskéyttdytyminen Postikysely 15-64 v.

- Eldkeikédisen vdeston terveys- Postikysely 65-84 v.

kayttdytyminen

- Finriski Riskitekijatutkimus 25-64 v.

- Terveys 2000 Terveystarkastus 30 v. tdytténeet,
haastattelu 18-29 v.

- Leikki-ikdisten rokotuskattavuus Tiedot neuvoloista 2 v.

Pohjoismaisen terveydenhuoltokorkeakoulun tekemit tutkimukset:
- Lasten terveys Pohjoismaissa Postikysely 0-17 v. vuosina 1984 ja 1996

¥ Altistuminen syopavaarallisille aineille.



54

Puolustusvoimien kyselyt ja tarkastukset:
- Kutsunta- ja palvelukseen astumis-

tarkastukset Koko ikédluokka
- Terveyskayttaytymiskyselyt Kaikki palvelukseen astuneet
Stakesin tekemat tutkimukset:
- Juomatapatutkimus Haastattelututkimus 15-69 v.
- ESPAD (alkoholi ja huumeet) Postikysely 15-16 v.
- Kouluterveyskysely Lomakekysely 14-15/16-17 v.
- Pdihdetutkimus huumeista Kyselytutkimus 15-69 v.

Tampereen yliopiston tekemét tutkimukset:

- Nuorten terveystapatutkimus Lomakekysely 12, 14, 16 ja 18 v.
Tilastokeskuksen tekemaét tutkimukset:

- Ajankéyttotutkimus Haastattelututkimus 15 v. tdyttdneet

- ECHP/SILC Haastattelututkimus 15 v. tdyttineet

- DAPHNE Kotitalouden kuluttamat elintarvikkeet
- Kulutustutkimus Kotitalouden kuluttamat elintarvikkeet
- Tyoolotutkimus Kéyntihaastattelu 15-64 v. palkansaajat
- Tydvoimatutkimus Puhelinhaastattelu 15 v. tiytténeet

- Uhritutkimus Puhelinhaastattelu 15 v. tayttédneet

Turun yliopiston tekemét tutkimukset:
- European Social Survey Haastattelututkimus 15 v. tdyttineet

TyOministerion tekemét tutkimukset:

- Ty6olobarometri Puhelinhaastattelu 15-74 v. palkansaajista
Tyoterveyslaitoksen tekemit tutkimukset:
- Tyo0 ja terveys Puhelinhaastattelu 25-64 v
- TYKY-barometri Puhelinhaastattelu (tyopaikat ja tySterveyshuolto)
- Tyé6terveyshuoltokysely Postikysely tydterveyshuoltoyksikoille
Yhteiskunnallisen tietoarkiston (FSD) tekemét tutkimukset:
- ISSP Lomakekysely ympériston turvallisuudesta

17-74 v.

6.2.3 Erillisselvitykset ja -tiedonkeruut

Sosiaali- ja terveysministerion tekemaét erillistiedonkeruut
- Imeviisikéisten ruokintatutkimus Lomakekysely neuvoloista < 1-vuotiaat

Stakesin tekemat erillistiedonkeruut:
- Suun terveys Lomakekysely terveyskeskuksista
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6.3 Tietojen analyysi, raportointi ja jakelu
Tietojen raportointi ja jakelu

Kullakin tilastoviranomaisella ja tilastoja tuottavalla laitoksella on omat kdytidntonsé, joita
noudatetaan tietoja jaettaessa.

Tilastokeskus julkaisee keskeiset tilastot vuosittain SVT-julkaisusarjassa (Suomen virallinen tilas-
to). Lisdksi tietoja julkaistaan maksuttomassa StatFin-verkkopalvelussa. Tietoja on saatavissa
my0s sekd monissa maksullisissa standardituotteissa esimerkiksi verkkopalveluna seké rataloi-
tyind erityisselvityksind ja tutkimusaineistopalveluina.

Myds Stakesissa tirkeimmit tilastot julkaistaan vuosittain SV T-sarjassa’’. Tamén lisaksi kustakin
tilastoaineistosta julkaistaan maksuton Tilastotiedote seki tarpeen mukaan laajempi, maksullinen
Tilastoraportti. Stakesin kerdéimié terveystietoja sisdltyy kunnittain myytdvaén Kuntatilastoon, in-
ternetin kautta saataviin Hoitoilmoitusrekisterin kuutioihin (maksuttomat Terveys-NET ja Teema-
NET sekd maksulliset Laitos-NET ja Kunta-NET), erillisen ohjelman vaativaan Sotka-
tietokantaan (Sosiaali- ja terveydenhuollon tilastotietokanta) sekd vuoden 2003 aikana avattavaan
Hyvinvointi-indikaattoripankkiin. Stakesin kerdamisti tiedoista saa myds haluamiaan tarkempia
tilastoja, mikéli se tietosuojalainsdddédnnon puitteissa on mahdollista. Y1i puolen tunnin tilasto-
poiminnat ovat yleensi maksullisia.

Kansanterveyslaitos julkaisee vuosittain tartuntatautitilaston, tihedsti raportteja tartuntatautitilan-
teesta, muutaman vuoden vélein terveyskertomuksen ja ravitsemuskertomuksen. Tutkimustulok-
sia, my0s seurantatuloksia, julkaistaan kirjoina, artikkeleina ja tietoverkossa vuosittain runsaasti.
Seurantakertomukset ja tilastot julkaistaan my0s tietoverkossa.

Kansaneldkelaitos julkaisee vuosittain tilastollisen vuosikirjan ja useita tilastokatsauksia sekéd kat-
sauksia ja tutkimuksia. Kansaneldkelaitoksen rekistereistd voi saada tietoja tutkimuskdyttoon ja
terveystutkimuksessa kdytetyimpid tietoja lienevit erityiskorvattavia ladkkeitd koskevat tiedot.
Kelalla on koetellut menettelytavat, joita noudattaen voidaan saada tutkimuskayttoon henkil6tie-
toja ja myds ottaa Kelan kautta yhteyttd kyseisiin henkil6ihin.

Tyoterveyslaitos pitdd ylld rekistereitd ammattitaudeista ja -altistumisesta, julkaisee teoksen Tyo
ja terveys Suomessa, jota varten se kerdd aineiston, hankkii monia muita aineistoja ja julkaisee
tutkimuksia ja katsauksia. Merkittdva osa tiedoista on myos tietoverkossa.

Rekisteritietojen tutkimuskdytto

Eri toimijat voivat luovuttaa tietoja tutkimusyhteistyon puitteissa yhteistyokumppaneilleen mutta
yleensd ilman henkil6tunnisteita. Jo kerdtyn aineiston uudelleen hyddyntdmisen kannalta on tér-
kedd, ettd jatkossakin rekisteriaineistoja voidaan hyodyntdd tutkimuksessa ja ettd eri rekistereitd
voidaan yhdisti4 toisiinsa kohtuullisin kustannuksiin.

30 Sosiaali- ja terveydenhuollon tilastollinen vuosikirja, Péihdetilastollinen vuosikirja ja Sosiaali- ja terveysme-
not -julkaisu sekd suunnitteilla olevat Ikdantyneiden sosiaali- ja terveyspalvelut -julkaisu ja Terveydenhuollon ti-
lastollinen vuosikirja.
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Tilastokeskus voi myontdd luvan tilastoja varten kerdtyn tiedon kéyttoon tieteellisiin tutkimustar-
koituksiin. Kayttolupia myonnetédén vuosittain noin 200 kappaletta. Néistd noin neljannes eli 50
kappaletta koski suoraan terveystutkimusta varten luovutettuja aineistoja vuonna 2002.

Stakesilla on oikeus myontdd lupa arkaluontoisten sosiaali- ja terveystietojen tutkimuskayttoon.
Naitd lupia annetaan noin 85 vuodessa, eniten terveydenhuollon hoitoilmoitusrekisterille (noin
puolet kaikista), syopdrekisterille (runsas viidennes) ja lisddntymisrekistereille (vajaa viidennes).

Kansanterveyslaitos tekee erittdin paljon tutkimusyhteisty6td, johon liittyen yhteistydkumppanit
voivat saada sen aineistoja kayttoonsd, kuitenkin ilman henkildtunnisteita. Tutkimusyhteistyon
puitteissa myoOs Tydterveyslaitos voi luovuttaa henkildtasoisia tietoja yhteistyokumppaneilleen,
mutta tunnisteettomina.

Suomen monipuolisten sosiaali- ja terveysrekisterien tutkimuskédyton lisddmiseksi on Suomen
Akatemian terveyden tutkimuksen toimikunta paittényt tukea Rekisteritutkimuksen tukikeskuk-
sen kdynnistdmisti kahden vuoden ajan 1.7.2003 alkaen. Alkurahoituksen jdlkeen Kansanterveys-
laitos, Kansanelédkelaitos, Stakes ja Tyoterveyslaitos ovat péittdneet omalta osaltaan osallistua
keskuksen jatkorahoittamiseen. Muita yhteistydkumppaneita ovat Eldketurvakeskus, Ladkelaitos,
Séteilyturvakeskus ja Tilastokeskus sekéd yliopistot ja korkeakoulut kdyttdmiensd palveluiden
osalta. Rekisteritutkimuksen tukikeskus on péétetty sijoittaa Stakesiin.

Toiminnan tavoitteena on edistdd kansallisten rekisterien tutkimuskéyttod erityisesti terveys- ja
sosiaalitieteissd tukemalla rekisteriaineistoihin perustuvan tutkimuksen suunnittelua ja toteutusta,
parantamalla tutkijoiden rekisteriaineistojen kdyton valmiuksia, lisddmaélla eri rekisterien valista
yhteistyota ja parantamalla rekisteriaineistojen kdyttoon liittyvid menettelytapoja.

Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen tehtivid ovat:

1. Rekisteritutkimusta edistivédn yhteistydelimen (johtokunnan) perustaminen.

2. Rekisteritutkimuksen aineistoja ja menetelmii esittdvén portaalin perustaminen keskuksen
kotisivuille.

3. Rekisteritutkimuksen menetelmien koulutus.

4. Lupamenettelyissd, tutkimussuunnitelmien laadinnassa ja rahoitusmahdollisuuksissa neu-

vominen.

Rekisteritietojen yhdistelyssé avustaminen.

6. Keskuksella on my6s muita mahdollisia tehtivid. Esimerkkind mainittakoon tunnisteetto-
mien tutkimusaineistojen arkistointi, mahdollisesti yhteistydssd Yhteiskuntatieteellisen
tietoarkiston (FSD) kanssa, siltd osin kun laitokset itse eivét siti tee.

W

Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen toiminta on valtakunnallista ja sen peruspalvelut ovat kaikille
kéyttdjille maksuttomia. Toiminta lahtee liikkkeelle rajoitettuna verkostomallina, mutta keskuksen
tavoitteena on alusta alkaen toiminnan laajentaminen.
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6.4 Tietojen kayttijat, tuottajat, saatavuus ja kiaytto

Suunnittelun ja seurannan nikokulmasta tarkeimmaét kayttdjaryhmat ovat tietoja tarvitsevat asian-
tuntijat valtionhallinnossa, sairaanhoitopiireissa, jarjestdissd, kunnissa ja eri palvelujen tuottaja- ja
ostajaorganisaatioissa. Tdhan ryhmédn kuuluvat myos yritysmuotoiset suunnittelu- ja konsulttiyri-
tykset.

Terveyspolitiikan, pddtoksenteon ja kansalaisten osallisuuden ndkokulmasta térkeitd ovat poliitti-
set luottamushenkil6t, tiedotusvélineet ja yksittdiset kansalaiset. Erittdin kysyttyja tiedot ovat eri-
laisten selvitystehtdvien tueksi, joita terveydenhuollossa on ollut viime vuosina vireilld paljon.

Tutkimus edistdd terveyden ja terveydenhuollon kehittdmistd, ja tutkimuslaitoksien, yliopistojen,
jdrjestdjen ja muiden organisaatioiden tutkijat ovat erittdin tirked ryhma tietojen kayttéjia.

Ammattitaitoinen terveydenhuoltohenkilosté on ratkaisevassa asemassa terveyspolitiikkan ja ter-
veydenhuollon kehittdmisessd. Siksi terveydenhuollon ammattilaiset etenkin opetus- ja ohjaus-
tyOsséddn tarvitsevat tietoja, joiden kohderyhma ovat ndiden ammattien perus-, jatko- ja tdydenny-
sopiskelijat. Tahén liittyy my0s ajankohtaisten perustietojen tarve opinndytetutkimuksien aineis-
toksi.

Lopuksi tietoja tarvitaan ja saadaan kansainvilisid vertailuja varten, milla on merkittdvd arvo
oman véeston terveydentilan ja kehitysvaihtoehtojen arvioimisessa.

1990-luvun puolivilistd alkaen saadut kokemukset viittaavat sithen, ettd terveyskertomukset (ja
muut vastaavat) ovat kysyttyja ja kiytettyjd monissa mainituista tarkoituksista. Kuitenkin suunnit-
telu- ja seurantatehtévissé ja selvitystyOssd tarvitaan yksityiskohtaisempia tietoja tai tiettyéd asiaa
tai aluetta koskevia tietoja, joita valtakunnallisissa katsauksissa ei ole. Tutkimusta tekevét luon-
nollisesti tarvitsevat yksityiskohtaisia, usein jalostamattomia tietoja jalostaakseen ne itse. Joka ta-
pauksessa kokemukset my0s jalostettujen tietojen jakamisesta kertomuksina ovat myonteisié.

Térkeimmidit tietojen tuottajat (ja hankkijat, haltijat ja jalostajat) ovat valtakunnallisia organisaati-
oita. Keskeiset valtakunnalliset tiedon haltijat ja tuottajat ovat tilastoviranomaiset eli Tilastokes-
kus ja Stakes sekd alan muut laitokset, erityisesti Kansanterveyslaitos, Kansaneldkelaitos ja Tyo-
terveyslaitos. Myos muut sosiaalivakuutuslaitokset kuuluvat omalla sarallaan tirkeisiin tiedon-
tuottajiin. Valtakunnalliset keskusorganisaatiot, kuten Kuntaliitto, ja suurimmat terveydenhuollon
ammattijarjestot ovat myos tirkeitd tiedontuottajia. Pédasiassa omaan kéyttoonsa tietoja hankkivat
ja muokkaavat kansalaisjarjestot, etenkin suurimmat niistd sekd sairaanhoitopiirit ja suurehkot
kaupungit. Maksuja muotoiltaessa on syytd pitdd mielessd, ettd tietojen tuottajat saavat suuren
osan niistd maksutta samoilta tahoilta, jotka haluavat saada niitd kayttoonsa.

Tietojen saatavuus riippuu tietysti tuottajatahosta ja tarvittavista tiedoista. Yleisesti ottaen kaytta-
jat kokevat, etté tiedot ovat hajallaan, niitd on hankala 10yt ja myos vaikea saada. Myos peritté-
vit maksut vihentdvit kayttod. Useilla tietojen tuottajilla on julkaisujen lisdksi internet-sivuja,
joilla on eréiti kiinteitd perustietoja, mutta myos valinnaisia tietoja. Nama sivut ovat yleensé mak-
suttomia. Periaatteessa henkilotietoihin kytkemattomit monet muutkin tiedot ovat varsin vapaasti
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kenen tahansa saatavissa. Kdytanndssd ongelmaksi voi osoittautua uusien jalosteiden edellyttima
suurehko tyomaird, jonka takia toimitusajat venyvét ja mahdolliset maksut voivat kohota huomat-
taviksi.

Yleisesti ottaen suomalaisten tilasto- ja rekisteritietojen kdyttdminen tutkimukseen on laajaa ja
joustavaa muihin maiden nidhden.

Tilastoviranomaisten hallussa olevat henkilGtietoihin kytkettyjen tietojen kayttorajoitukset muual-
la ovat kuitenkin merkittdva ongelma silloin, kun niitd tarvitaan seurantatutkimuksessa tai terve-
ysseurannassa. Ennen kaikkea tdma koskee Stakesin hallitsemia hoitoilmoitusrekisterid ja tulevaa
avohoidon rekisterid. Muiden valtakunnallisten terveysseurannan toimeenpanijoiden kaikki seu-
rantaty0 rinnastetaan tutkimukseen, miké tekee aineistojen kadyton turhan raskaaksi. Vastaavat,
lainsdddantoon ja hyvddn tutkimustapaan perustuvat tietojen luovutusrajoitukset koskevat myos
tutkimuslaitosten kerdéimien aineistojen henkildtietojen kdyttdd. Onkin jouduttu toinen toistaan
hankalampiin ja kalliimpiin ratkaisuihin, jollainen on myos se, ettd tilastoviranomainen muodos-
taa eri rekistereitd yhdistellen varsinaiset tutkimusaineistot kulloinkin erikseen. Tilanne on vield
hankalampi, jos aineisto pitdisi muodostaa useiden viranomaisten hallinnoimia tietoja yhdistéen.

Ongelmia aiheuttavat esimerkiksi tutkimusasetelmien ja tarvittavien tietojen oikea mdérittely,
mahdollisten virheiden aiheuttama tarve muodostaa aineisto kokonaan uudelleen, lupamenettely-
jen ja tydruuhkien aiheuttamat viiveet sekd menettelytavan sopimattomuus seurantatutkimukseen.
Aivan vihiinen ei ongelma ole silloinkaan, kun yhdistettéivind ovat eri tiedonhaltijoiden tiedot sel-
laisista ldhteistd, joita kaikkia koskee henkil6tietojen luovutuskielto. Hallinnolliset ja lainsdddan-
ndlliset aineistojen kdyton esteet ovat 1990-luvulta alkaen jatkuvasti lisdéintyneet, samalla kun
tekniset kasittelymahdollisuudet ovat parantuneet. Toiminnallisen ja taloudellisen tehokkuuden
parantamiseksi pitdisi selvittdd, minkélaista tarvetta on tarkistaa lainsdddantda ja hallintomenette-
lyjé siten, ettd ne helpottavat aineistojen hyddyntdmistd etenkin terveysseurannassa tietosuojaa
vaarantamatta. Toiminnallisia ongelmia voidaan myds poistaa tutkijoiden ja tilastonlaatijoiden vé-
liselld nykyistd titviimmaélld yhteistyolld ja tiedottamisella.

Tietojen kayttod hankaloittaa kuitenkin myos niiden tarvitsijoiden puutteellinen rekisterien tunte-
mus ja osaaminen. Ryhmén tiedossa on useita esimerkkeja siitd, ettd silloinkin, kun taulukoituja
tietoja on hankittu kuntien suunnittelukayttoon, ne on pyydetty muodossa, joka estdd niiden kay-
ton jatkolaskelmissa. Tietojen haltijoiden tulisi ndyttdd esimerkkié ja toimittaa aineistot yhdenmu-
kaisina ja joka tapauksessa kyllin yksityiskohtaisesti luokiteltuina. Esimerkiksi tietojen taulukoi-
minen aina viisivuotisikdluokituksella ja sukupuolet erikseen olisi yksinkertaisuudestaan huoli-
matta suuri askel eteenpdin. Tavallista on my®0s, etté tietojen tuleva kayttd on suunniteltu huonos-
ti, mikd aiheuttaa toistuvia tietopyynt6jd. Huonosta rekisterien tuntemuksesta tuskin pédstdan
eroon, mutta tilastoviranomaiset ja muut tiedontuottajat voisivat parantaa tilannetta pitiméalla saa-
tavilla selkedt tiedostojen kuvaukset. Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen rooli rekisterien tunte-
muksen parantamisessa on tirked. Puutteellinen osaaminen tarkoittaa puutteellista terveyssuunnit-
telua ja palvelujen suunnittelua, ja tétd paraskaan tietojarjestelma ei voi korjata.

Vaikka tietoja tutkimuskdyttoon tarvitsevista tutkijoista osa on hyvin asiantuntevia, on joukossa
myos henkil6itd, joiden tutkimustekninen osaaminen on riittdméton. Talloin tietojen haltija joutuu
osallistumaan itse tutkimushankkeen suunnitteluun voidakseen varmistaa tyon hyodyllisyyden.
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Téllainen tutkimuksen ohjaus ja suunnittelu kuluttaa monessa tapauksessa paljon voimavaroja.
IImeisesti siitdkin on vaikea paéstd eroon.

Monet tiedot ovat myos paikallisen terveyssuunnittelun kéytettdvissa kunnissa — etenkin hoitoil-
moitustiedot ja Kansaneldkelaitoksen tiedot sekéd kuolleisuutta ja kuolemansyitd koskevat tiedot.
Osa kunnista on niin pienid, ettd tiedot eivit ole kayttokelpoisia. MyOs mainitut osaamisen puut-
teet haittaavat niiden oikeaa kayttod. Lisdksi on todettava, etteivit nykytiedot riittdvésti sovi pai-
kallisen ja alueellisen suunnittelun tukemiseen. Tietosisdltdja onkin kehitettéva.

6.5 Tietojen hankintaan, luovuttamiseen, analyysiin ja jakeluun liittyva yh-
teistyo

Nykyisin eri toimijoiden yhteisty6 tietojen hankinnassa ja analysoinnissa keskittyy joidenkin
otospohjaisten vaestotutkimuksien toteuttamiseen. Merkittévin viime vuosina alkanut yhteistyd on
Terveys 2000 -tutkimus, jossa ovat mukana sektoritutkimuslaitosten ohella sosiaalivakuutus-
laitokset ja Tilastokeskus. Tavanomaista on ollut, ettd eri viestotutkimushankkeiden toimeenpa-
noon on osallistunut tutkijoita muista sektoritutkimuslaitoksista. Pulmaksi on kuitenkin osoittau-
tunut, ettd tutkijoiden omasta sitoutumisesta huolimatta laitosten tosiasiallinen sitoutuminen on
voinut olla vdhdinen. Terveys 2000 —hankkeen toimeenpanon kokemukset osoittavat, ettd osa
mukana olevista laitoksista (tai niiden henkildstostd) mieltdad yhteiseksi suunnitellun hankkeen ul-
kopuolisen tahon toteuttamaksi, mikd hankaloittaa eri tiedonhaltijoiden tietojen kéyttod. Néistd
syistd yhteisen hankkeen toteuttaminen suunnitellulla tavalla on vaikeaa. Kun yhteistyotd vastai-
suudessa nykyisestd on vield tarkoitus lisdtd, on samalla kyettéva sitouttamaan eri osapuolet hal-
linnollisesti ja taloudellisesti hankkeisiin vahvemmin kuin nyt.

Yhteistyotd on tehty myos tutkimuksessa. Tutkimuksessa tarpeelliset tiedothan ovat eri toimijoi-
den hallinnassa, ja mahdollisuuksia niiden luovuttamiseen ja yhteiskdyttéon muuten kuin taulu-
koituina on rajoitettu. Viime vuosilta on kuitenkin esimerkkejd monien toimijoiden yhteishank-
keista esimerkiksi tulevan terveyden ja palvelujen tulevan tarpeen arvioinnissa (ns. UHOTA-
hanke). Vastaavasti on sektoritutkimuslaitosten yhteistyon avulla voitu hyodyntad henkilGtietoihin
liittyvid terveystietoja, joiden kadyttdé muuten olisi nykysddddsten mukaan mahdotonta.

Laajimmin tutkimustietoja kuitenkin tarvitsevat yliopistojen, kuntien ja jarjestdjen tutkijat, joilla
voi olla huomattavia vaikeuksia saada kayttoonsé tarvitsemansa tiedot kohtuullisessa ajassa ja
kohtuullisin kustannuksin. Vastikdén on sovittu Suomen Akatemian aloitteesta Stakesiin sijoitet-
tavan Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen perustamisesta, jota eri toimijat tukisivat yhdessd ja
jonka toimintaan ne osallistuisivat (ks. 6.3.3.). Vasta tulevaisuus niyttds, voidaanko néin olennai-
sesti helpottaa rekisterien kdyttod tutkimuksessa. Vaikka monet vaikeudet johtuvat tutkijoiden
huonosta osaamisesta rekisteriasioissa ja tietosuojakysymyksissd, ovat monet nykyisistd kayton
esteistd rakenteellisia.

Tietojen jalostamisessa, jakelussa ja luovuttamisessa tietoverkkojen kautta kéyttéjille ei toistaisek-
si ole tehty juuri lainkaan yhteistyotd. Yksi este yhteistyon tielld on jakelua koskevien toiminta-
periaatteiden ja sopimusten puuttuminen, toinen teknisten edellytysten puutteellisuus, kolmas eri
toimijoiden tarve ja halu toisista riippumattomaan kehitystyohon, neljds eri toimijoiden erilaisista
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kotimaisista ja kansainvélisistd viiteryhmistd johtuvat paineet ja viides toimijoiden huoli, ettd ne
eivit voi luottaa tasavertaisuuden toteutumiseen jakelua koskevissa yhteistyohankkeissa. Siten
yhden osapuolen palvelimen, oven ja osoitteen kiyttd ainoana tai ainoana yhteisend jakelutiend ei
ole kestdvd muita tietojen tuottajia tyydyttdva ratkaisu. Erds yhteistyon ehto onkin, ettd kunkin
tiedon tuottajan ja jalostajan rooli nékyy selvisti my0s tietoja jaettaessa ja kdytettdessd. Toinen
on, ettd kaikki toimijat seké osallistuvat tyohon ettd hyotyvét siind syntyvista tietoteknisistd ratkai-
suista ja saavat ne kdyttoonsd. Yhteiset ratkaisut eivit toisaalta saa estdd kunkin toimijan omaa
toimintaa. Tekninen yhteistyd on teknisesti ja taloudellisesti edullista, mistd vallitsee yhteisym-
mérrys. Yhteistyd konkretisoituu kuitenkin vain, jos lisdtddn todellista yhdessd tekemistd eli
suunnitellaan yhdessd, sovitaan asioista eri osapuolia tyydyttévillé tavalla sekd parannetaan toimi-
joiden vilisté luottamusta.

Mainitun jakeluyhteistyon niukkuudesta merkittidvéd poikkeus on vuonna 2002 alkanut tyo kunta-
kohtaisten terveys- ja hyvinvointiosoittimien tuottamiseksi ja jakelemiseksi Stakesin palvelimen
kautta. Edelld mainitut eri tiedon tuottajien nékyvyyttd koskevat ndkokohdat on siind otettava
asianmukaisesti huomioon, jos hankkeen halutaan menestyvén. Yhteistyotd on tehty myos Terve-
ys 2015 -osoittimien kehittimiseksi, mutta niiden keruusta, muokkaamisesta ja jakelusta ei ole
toistaiseksi sovittu.

Varsin laajaa yhteisty6td on tehty 1990-luvun puolivilistd alkaen toistuvasti julkaistavien kerto-
musten — Terveyskertomus (Kansanterveyslaitos ja Stakes), Palvelukatsaus (Stakes), Toimeentu-
loturvakatsaus (Kansaneldkelaitos ja Stakes) — laatimisessa. Tyoterveyslaitos puolestaan julkaisee
Ty0 ja terveys Suomessa -katsausta. Kertomusten laatimisessa yhteistyd on sujunut hyvin.

7. Tietojiarjestelman kehittimistarpeet

Terveyttd ja sosiaalisia oloja kuvaavat osoittimet ja aikasarjat ovat valttdmattomid, jotta terveys-
ja sosiaalipolitiikkaa voidaan suunnata ja jotta palveluja ja sosiaaliturvaa voidaan suunnitella. Pit-
kiin on keskusteltu sosiaali-indikaattoreiden kehittamisesti®'. Kansainvilisestd ndkokulmasta
terveysosoittimien kehittdmiselle antoi uutta pontta WHO:n Terveyttd kaikille 2000 -ohjelma
edelleen jatkuvine tiedonkeruineen®?, joka on monessa maassa varsin tirked osa terveysseurantaa.
WHO:n piirissi on mybs kehitelty opastusta terveysseurantaa ja tietojirjestelmid varten®>.

31 Atkinson T, Cantillon B, Marlier E, Nolan B. Social Indicators. The EU and Social Inclusion. Oxford Univer-
sity Press, Oxford 2002.

32 Targets for Health for All, World Health Organisation, Copenhagen 1985.

33 Esim. Lippeveld T, Sauerborn R, Bodart C (ed). Design and Implementation of Health Information Systems.
World Health Organization, Geneva 2000.
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Euroopan unioni on 1990-luvun puolivilistd alkaen kédyttanyt kansanterveysohjelmiensa voimava-
roja terveysseurannan kehittimiseen*. Kyseisen ty6n tirkeitd osia ovat muun muassa osoitinhan-
ke ECHI’ ja terveyskertomushanke®®. Edellisessd on kehitelty eurooppalaista terveysosoitinjér-
jestelmad, ja jalkimmaisessé selvitetdén, miten tietoja hydodynnetédin terveysseurannassa laatimalla
toistuvia kansallisia ja alueellisia kertomuksia.

Monessa kansainvélisessd yhteydessd on havaittu, ettd suomalainen terveysseuranta puutteineen-
kin pystyy tuottamaan suuremman osan seurattavista osoittimista kuin monen muun maan tieto-
jarjestelma. Karkijoukossa voidaan pysyé vain pitdmaéllad ylla ja kehittdiméllda omaa tietojérjestel-
méadmme ja sen tietojen hyddyntdmistd. Tétd taustaa vasten on vilttdméatontad huolehtia siité, ettd
sosiaalivakuutuksen ja terveydenhuollon valtakunnalliset rekisteritiedot ovat esteittd terveysseu-
rannan kaytettdvissd. Muutoin hukataan tarpeettomasti iso osa informaatio-ohjauksen edellytyk-
Sista.

Seuraavassa kiinnitetdédn ensin huomio eri kayttdjaryhmien tarpeiden ja informaatio-ohjauksen
nikokulmasta toimiin, jotka tarvitaan hyvén terveytta ja siithen vaikuttavia tekijoitd koskevan tie-
tojarjestelmén kehittdmiseksi nykypohjalta. Nykytilanteessa on edelleen monia puutteita ja kehit-
tamistarpeita. Erityisen uhkan aiheuttaa se, ettd liian monien tietoldhteiden, etenkin véestotutki-
muksien, toistuva toteuttaminen on epdvarman rahoituksen varassa. Silloinkin, kun kenttétutki-
mus voidaan toteuttaa, on monesti kohtuuttoman vaikeaa resursoida tulosten analysointia ja jalos-
tamista, tilastojen ja tulosten jakelusta puhumattakaan.

Erdiden sddnnollisesti keréttdvien valtakunnallisten tilastotietojen kaytettdvyyttd myos muiden
kuin tilastoviranomaisten omassa kaytossd pitdisi parantaa. Sairauksien osalta tima koskee erityi-
sesti henkiltunnuksellisten tai muuten tunnistettavien hoitoilmoitustietojen (ja tulevaisuudessa
vastaavien avohoidon tietojen) kéyttdd terveysseurannassa. Monet tietojen kéyttdjét tarvitsevat
asiantuntijatukea hyotyédkseen niistd. Muuten Suomessa sekd rakenteelliset ettéd tiedolliset ja tai-
dolliset edellytykset ovat niin hyvit, ettd merkittavasti nykyistd patevimmat ja toimivammat rat-
kaisut voidaan toteuttaa melko vaatimattomin toimin ja lisdvoimavaroin.

7.1 Tietojirjestelmian kokonaisuus ja toiminnat

Yksittiistietoja on runsaasti, mutta kéyttdjien kédsityksen mukaan tiedot ovat hajallaan ja vaikeasti
loydettavissd. Niiden kayttokelpoisuudessa ja hyddyllisyydessa on toivomisen varaa. Erdistd vies-
toryhmistd, etenkin lapsista ja nuorista, terveyttd koskevia tietoja on liian véhén saatavissa. Tyo-
ryhmé yhtyy néihin nikemyksiin ja pitdd tdrkednd, etté tietosisillon puutteet korjataan ja tiedoista

** Aromaa A. Health observation and health reporting in Europe. Rev. Epidém. et Santé Publ. 1998; 46: 481 -
490.

Aromaa A, Achterberg P, Bellach B-M, Gentle P, Salmi R, Sans S. Health monitoring for the European Union.
A report of an expert group set up by the Commission to advice on the organisation of health monitoring. April
2000, Luxemburg (report to the Commission).

3% Kramers PGN, the ECHI working group. Design for a set of European Community Health Indicators. Final re-
port by the ECHI project. The Netherlands, RIVM, 2001

%% Brand H. Evaluation of national and regional public health reports. Project 2000/IND/2043, Interim report
2001 (EU CIRCA website).
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muodostetaan kiyttdjille yhtendisend ndkyvé tietojérjestelmi, jonka siséltd palvelee mahdolli-
simman hyvin tavallisimpia kayttotarpeita.

Jarjestelma voi nikyé yhtendisend kokonaisuutena vain, jos valtiovalta ja toimijat yhdessd huoleh-
tivat siité, ettd tietojen saannin jatkuvuus turvataan, tietoldhteet ovat korkealaatuisia, jakeluun tar-
koitetut tiedot ja osoittimet valitaan ja jalostetaan oikein ja jakelumenetelmit tukevat tietojen
helppoa saatavuutta. Kéyton helpottamiseksi tarvitaan useista tiedon tuottajista huolimatta mielui-
ten samanlainen kayttoliittyma ja asianmukaiset linkit eri tiedonhaltijoiden sivuille. Ndin muodos-
tuvan kokonaisuuden vaihtoehto, vaikka jiykempi, on muodostaa tirkeimmistd osoittimista yksi
yhteinen tietokanta, jota voidaan lukea useita eri teitd. Ehki suositeltavinta olisi kehittdd molem-
pia ratkaisuja niin, ettd rajoitettuihin tietoihin tyytyvét voisivat saada ne yhdesti tietokannasta, jo-
ka olisi luettavissa kaikkien toimijoiden sivuilta, mutta joustavuutta ja monipuolisuutta kaipaavat
paasisivét edelleen kunkin toimijan ylldpitdmille sivuille.

Toinen monen kokema puute on, ettei monia tietoja ole saatavissa kuntatasolla tai aluetasolla. Osa
pulmasta johtuu siité, ettei valtakunnallisten otantatutkimusten avulla yleensa voida kuvata luotet-
tavasti pienehkojen alueiden tilannetta. Edempéana tehddin esityksid timén puutteen korjaamisek-
si.

Kaikkia rekistereiti ja otostutkimuksia suunnittelun ndkdkulmasta vaivaava yhteinen heikkous on,
ettd ne kuvaavat vain nykyhetked ja menneisyyttd. Terveyspolitiikka ja palvelujen suunnittelu tar-
vitsevat kuitenkin my®os arvioita tulevasta. Sen takia tulevaisuuden ennakoinnin olisi oltava kes-
keinen osa tietojdrjestelmad. Sitd varten tarvitaan asiantuntemusta ja ammattitaitoa sekd Suomessa
ja muualla kdytettyjen menetelmien kehittdmisti ja soveltamista. Térkeintd onkin ensin luoda en-
nakoinnin edellytykset tutkimustyon avulla ja vasta sitten ottaa ennakointi sd&nnénmukaiseksi
osaksi terveyden tietojdrjestelmdd. Viime aikoina terveyden ennakointity6td on tehty Suomen
syopérekisterissa ja Kansanterveyslaitoksessa. Tuleva toiminta onkin syyté rakentaa télle perustal-
le. Véeston yleisen terveyden ennakointityd soveltuu Kansanterveyslaitoksen toteutettavaksi ja
koordinoitavaksi. Se edellyttdd aluksi muutaman henkilén omistautumista tille tehtiville.

Tietojarjestelmien tirkeimmit tehtdvdt ovat tietojen hankinta ja tallentaminen, niiden muokkaa-
minen, jalostaminen ja tulkinta seké jakelu. Jalostamiseen ja tulkintaan kuuluu analysointi, osoit-
timien tuottaminen ja niihin perustuvien raporttien kuten terveyskertomuksien ja muiden tuottei-
den laatiminen. Jakeluun kuuluu aktiivinen tuotteiden ja osoittimien jakaminen kéyttijille heille
sopivassa muodossa, kdyttdjien tukeminen tietojen tulkinnassa ja kéytossé ja edellytysten luomi-
nen sille, ettd kayttdjat voivat itse madritella haluamansa tiedot.

Néin toimivan tietojirjestelmén perustana on hyvé asiantuntijaverkosto ja ammattimainen jatkuva
toiminta. Asiantuntemusta tarvitaan paitsi kansanterveydestd, terveyspolitiikasta ja tietojdrjestel-
mistd, erittdin paljon yleisimmistd sairauksista, tapaturmista ja vammoista, niiden syistd ja torjun-
nasta. Olennainen edellytys on ldheinen yhteys tutkimusty6hon, jonka avulla voidaan jatkuvasti
kehittdd mittaamista, tietojen hankintaa ja osoittimia.

Péteva toiminta edellyttdd korkeatasoista osaamista, erilaisten kdyttdjien tarpeiden tuntemista ja
jatkuvuutta sekd sen turvaavia riittdvid voimavaroja. Kdyttdjien toivomuksia kartoitettaessa koros-
tui kaksi asiaa. Toisaalta tietojen pitdisi olla helposti 16ydettavid ja kéytettédvid, mutta toisaalta olisi



63

tarvittaessa saatava apua niiden kdytdssd ja tulkinnassa. Tastd seuraa kolme velvoitetta: 1) kaytté-
jén pitéisi voida 16ytdd halutut tiedot helposti riippumatta siitd, mistd etsiminen alkaa, 2) kayttoliit-
tymén olisi oltava helppo ja samalla tyypillisiin kdyttotarpeisiin kyllin monipuolinen ja 3) tietojar-
jestelmén kéyttoa olisi tuettava opastavin toimin ja my0s asiantuntijaneuvoin. Kahden ensimmdi-
sen kohdan tavoitteista voidaan huolehtia teknisin keinoin, mutta asiantuntijatuen jérjestiminen
on vaativa tyovoimavaltainen tehtiva, joten tdmaén tarpeen tyydyttdminen edellyttdd vield perus-
teellista jatkosuunnittelua.

Suomessa on nyt ja vastedes useita toimijoita, jotka kerdévét, tuottavat ja jalostavat terveydentilaa
koskevia tietoja. Tarkeimmit ovat Kansanterveyslaitos, Kansaneldkelaitos, Stakes, Tilastokeskus
ja Tyoterveyslaitos. Luonteva ratkaisu on, ettd kukin niistd hankkii ja yllapitad tulevaisuudessakin
suunnilleen samat tiedot kuin nykyisin, joskin tiedonhankintaa tiydennetién. Kukin my®os jalostaa
itse hallinnoimiaan tietoja ja jakelee niita.

Tehokkaan toiminnan turvaamiseksi on kuitenkin tirkedé huolehtia tydnjaosta, joka voi rakentua
nykyisten tosiasiallisten tehtdvdjakojen perustalle. Sen mukaan kokonaisvastuu terveyttd ja sithen
vaikuttavia tekijoitd koskevista tiedoista ja raportoinnista on Kansanterveyslaitoksella. Stakes vas-
taa terveyspalveluja koskevista tiedoista ja Tyoterveyslaitos puolestaan tydvoiman terveytti ja
tyoterveyshuoltoa koskevista tiedoista. Téstd seuraa, ettd ndiden laitosten sekd Kansaneldkelaitok-
sen, muiden sosiaalivakuutuslaitosten ja Tilastokeskuksen yhteistyd on valttdmétontd, jotta kukin
voi tuottaa ja tulkita oman vastuualueensa tiedot. Esimerkiksi terveyttd ja sairauksia koskevia tie-
toja on Tilastokeskuksen kuolemansyyrekisterissd, Stakesin hoitoilmoitusrekisterissd ja Kansan-
eldkelaitoksen etuusrekistereissa.

Kansanterveyslaitos tarvitsee kaikkiin edelld mainittuihin aineistoihin sisdltyvié tietoja laatiessaan
kattavaa valikoituihin osoittimiin perustuvaa tietojarjestelmai ja raportteja véeston terveydesta.
Alkuperiiset tiedot ja niiden haltijan muokkaamat jalosteet séilyvit kuitenkin edelleen tiedon al-
kuperdiselld hankkijalla ja haltijalla. Kansanterveyslaitos tuottaa osoittimia ja raportteja sekd
omista tiedoistaan ettd muiden toimijoiden tiedoista ja kdyttdd asiantuntijaverkostoaan tietojen
tulkitsemiseen. Jos pdddytddn yhteisen terveyttd koskevan osoitintietokannan laatimiseen, sen
luominen ja ylldpitdminen voisi olla Kansanterveyslaitoksen tehtdva. Stakes hoitaa vastaavaa teh-
tavdd terveys- ja sosiaalipalvelujen kdyton osalta. Sen omat tiedot kattavat suuren osan tarpeesta,
mutta se saa lisdksi titd varten muilta toimijoilta — Kansaneldkelaitokselta, Kansanterveyslaitok-
selta, Tilastokeskukselta ja Tyoterveyslaitokselta — tarvitsemiaan tietoja.

Kukin toimija pitdé ylld ja kdyttdjien saatavana tietoja, osoittimia ja raportteja sellaisessa muodos-
sa, ettd ne kéyttdjdn nikokulmasta ndyttavat yhdenmukaisilta. Mahdollisen asiantuntijatuen jarjes-
tamisestd kukin toimija vastaa oman vastuualueensa osalta. Tyonjaon lisdksi tarvitaan alan toimi-
joiden valistd sdénndllistd yhteistoimintaa niin, ettd niiden muodostama konsortio (hankeorgani-
saatio) tosiasiallisesti ohjaa ainakin terveyttd ja hyvinvointia seki terveys- ja sosiaalipalveluja,
mutta mahdollisesti my0s sosiaaliturvaa koskevan tietojarjestelméin toimintaa kokonaisuutena.
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Pddtelmdit

Kayttdjien ndkokulmasta tiedon helpon 16ytdmisen ja yhtendisen kdyttoliittymén to-

teuttamiseksi ehdotetaan, ettd Kansanterveyslaitos, Stakes, Tilastokeskus ja muut

toimijat ryhtyvét yhteistyohon, jonka pitkén aikavélin tavoitteena on, ettd

a) terveystiedot muodostavat kattavan jarjestelmén (portaali), jonka eri osien yllapi-
to on hajautettu

b) kustakin (terveys)tietoverkosta padsee linkkid mydten toisen verkkoon

c) tietojdrjestelmén kayttoliittyma on kaikilla toimijoilla mahdollisimman saman-
lainen ja sen perustana oleva analyysi- ja poiminta-alusta toimii samalla tavalla.

Vastaavasti tulisi menetelld muiden tietojen osalta, esimerkiksi terveyspalveluja ja
toimeentuloa koskevien tietojen osalta. Toimijoiden on yhdessd koordinoitava eri
osajdrjestelmid ja tyoskennelld erikseen maééritellyn tydnjaon mukaan. Portaalin ke-
hittdmisessd huomioidaan kdynnissd olevat suunnitelmat muista yhteisista jirjestel-
mistd, kuten SVT-portaali (Suomen virallinen tilasto).

Kuvio 1. Yhtendinen kéyttoliittyma

KAYTTOLITTYMA
-' kélyttaja
Hakumoottori L//f@
i

Kaytts

: _ _ : _ _ Yhteensopivat
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Valtion tilastoviranomaiset
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7.2 Teknisten ratkaisujen yhteensopivuuden turvaaminen

Séannollisesti terveydenhuollon toimipaikoista keréttdvien tietojen on perustuttava jo olemassa
olevien tietojen kokoamiseen. Eri ohjelmistojentuottajien on huolehdittava siiti, ettd paikalliset ja
kansalliset tilastot voidaan saada asiakas- ja potilastiedoista ongelmitta ja ilman merkittavid yli-
madrdisid resursseja.

Kansallisella tasolla on huolehdittava siitd, ettd tilasto- ja rekisteriaineistot sekd sdénndllisesti ke-
rittdvit tutkimusaineistot tallennetaan ja arkistoidaan muodossa, joka mahdollistaa aineiston uu-
delleenhyodyntédmisen ja -analysoinnin.

Tietojen julkaisemisessa on pyrittivd yhdenmukaisiin tietopalvelumenetelmiin. Kansallisten tilas-
toviranomaisten ja muiden tietoja tuottavien laitosten tulisi sopia yhdessa internetissd julkaisemi-
sen menetelmadt ja periaatteet. Erityisesti on huomioitava asiakkaiden tarpeet. Tietoja tarvitsevan
pitdd voida itse méadritelld haluamansa aineiston rajaukset, siséltd ja muoto. IThanteellista olisi yh-
den, helppokéyttoisen ohjelman kéyttdminen asiakkaan itse maérittelemien tietojen poiminnassa.
Kyseisen ohjelmiston tulisi sisédltdd myos perustavat analyysiominaisuudet eli kdyttdjan pitéisi sen
avulla kyetd taulukoimaan ja vakioimaan tiedot ainakin iédn suhteen. Lisdksi tietojen hyodyntdmi-
sen edelleen on oltava mahdollista. Esimerkiksi pdf-muodossa olevien tilastojulkaisujen taulukoi-
ta ja kuvioita ei voi siirtdd suoraan tilasto-, taulukkolaskenta- tai tekstinkésittelyohjelmiin, joten ne
pitdisi julkaista myos muokattavassa muodossa.

Pddtelmdit
Eri tahojen tietojen olisi nédytettdva kayttdjan ndkokulmasta yhtendiseltd kokonai-
suudelta. Toimijoiden olisi toteuttava yhteistydssd tekniset ratkaisut niin, ettd seké
ne itse seurantatehtidvassddn ettd muut kéyttdjit voivat jalostaa ja hyodyntda tietoja
mahdollisimman helposti ja tarkoituksenmukaisesti. Erityisesti on véltettdvé turhaa
uudelleen opiskelua erilaisten jirjestelmien takia ja mahdollistettava kerran poimit-
tujen tietojen hyddyntdminen jatkosovelluksissa.

7.3 Tietojen kiyttijien tietotarpeet

Terveyttd koskevia tietoja kayttavét julkiset ja yksityiset organisaatiot sekd monet jarjestot. Ter-
veystietoja tarvitsevat myos tiedotusvilineet ja yksityiset henkilot. Eri kéyttdjien tarpeet vaihtele-
vat huomattavasti riippuen harjoitetun toiminnan laadusta ja tietojen kéyttotarkoituksesta.

Tietovarantojen hyddyntémistd tutkimuksessa on edelleen edistettdva erityisesti parantamalla re-
kisteriaineistojen saatavuutta ja vihentdmaélla tutkimusaineistojen hankinnasta ja muodostamisesta
kayttdjille aiheutuvia kustannuksia.
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Vieston terveydentila -ryhmé selvitti terveyttd koskevaa tietotarvetta erityiselld arviointilomak-
keella vuodenvaihteessa 2002-2003. Lomake ldhetettiin yli sadalle taholle: oman ryhmén jdsenil-
le, kuultaville asiantuntijoille, Tieto 2005 -johtoryhmaén ja -sihteeriston jésenille, sihteerien toi-
mesta muiden Tieto 2005 -ryhmien jdsenille seké valikoiduille kuntien, sairaanhoitopiirien, 144-
ninhallitusten sosiaali- ja terveysosastojen seké erdiden kansanterveysjarjestojen edustajille. Va-
linnassa pyrittiin ottamaan huomioon kattavuusnikokohdat seka alueellisesti ettd toiminnallisesti.

Lomakkeita palautui yhteensd 17 kappaletta. Vahdisestd palautumisesta huolimatta vastauksia
saatiin melko laajalti erityyppisiltd toimijoilta. Seuraavassa esitetddn lyhyt yhteenveto palautuneis-
ta lomakkeista. Liitteessd 4 on kaytetty lomake ja liitteessd 5 on tarkempi analyysi.

Vastaajien arvion mukaan etenkin valtakunnan tasolla tietoa terveydestd on olemassa varsin pal-
jon. Erityisend etuna ovat pitkdt aikasarjat monesta terveyden mittarista. Haluamiaan tietoja on
kuitenkin usein vaikea 16ytad, ja kokonaisuus jai hajanaiseksi. Oikean tiedon etsiminen vaatii ai-
kaa ja osaamista, joita ei kéyttdjilld aina ole. Valmiiksi jalostettua tietoa tai tukea halutun tiedon
kokoamiseen ja tulkitsemiseen kaivattiin. Ehdotettiin esimerkiksi parempia linkityksid eri tahojen
kotisivuille.

Tiedon kerddjié ja haltijoita on lukuisia, ja selkeyttdvda vastuunjakoa ndiden vilille toivottiin. Ke-
ratyn tiedon mdarddn nihden tietojen katsottiin olevan vajaakédytossd. Liséksi erityyppisten tieto-
jen, kuten terveys-, toiminta- ja taloustietojen yhteensovittaminen on vaikeaa.

Monet vastaajat kiinnittivat huomiota siihen, ettd etenkin alueellista tai paikallista terveystietoa on
hankala saada. Lisdi tietoa kaivattiin myds muun muassa ehkiisevén terveydenhuollon vaikutta-
vuudesta, erilaisten toimenpiteiden hyodyllisyydestd, terveys- ym. vaikeuksien kasautumisesta se-
ki avohoidosta kokonaisuutena. Tietojen maksullisuutta pidettiin yleisesti ongelmana.

Aiheryhmittéin tietoa katsottiin olevan hyvin tarjolla muun muassa vaara- ja suojatekijoista, kuol-
leisuudesta ja elinajan odotteesta seké pitkdaikaissairastavuudesta ja sairauksista yleensé. Puutteita
néhtiin muun muassa sosiaalisia oloja, fyysistd ympéristod, elintapoja, toimintakykyé ja sen vaja-
vuuksia sekid ehkdisevidd terveydenhuoltoa koskevissa tiedoissa. Yksiloidymmin vastaajien mie-
lestd suurta kehittdmistarvetta on muun muassa terveytti edistdvid ryhmié, kuntien terveyseroja,
mielenterveyden ongelmia, dementiaa ja nuorten terveyttd kisittelevissé tiedoissa.

Vastaajat kokivat, ettd tietojen haltijoiden palvelualttiudessa oli toivomisen varaa. Liséksi tietojen
relevanssia pidettiin puutteellisena etenkin kunnan ja yksityisen kansalaisen kannalta.

Pdadtelmdt
Kéyttdjien mielipiteiden perusteella tietovarantojen hyodyntdmistd on edelleen edistet-
tdvé tietojen saatavuutta parantamalla ja aineistojen hankinta- ja muodostamiskustan-
nuksia vihentdmalla.

Etenkin valtakunnan tasolla tietoa terveydestd on varsin paljon. Tietoja on kuitenkin
vaikea 10ytdd. Valmiiksi jalostettua tietoa tai tukea halutun tiedon kokoamiseen ja tulkit-
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semiseen kaivataan. Etenkin alueellista tai paikallista terveystietoa on hankala saada tai
se puuttuu kokonaan.

Suurta kehittdmistarvetta on muun muassa terveyttd edistdvid ryhmid, kuntien terveys-
eroja, mielenterveyden ongelmia, dementiaa seké lasten ja nuorten terveyttd késittelevis-
sd tiedoissa.

Tietojen maksullisuus on ongelma, ja tietojen haltijoiden palvelualttiudessa ja -
valmiudessa on toivomisen varaa.

Kéyttdjdn kannalta tuloksena pitdisi olla yhtendinen tietojarjestelmé niin ettd kayttdja
padsee tietoverkossa eri osiin, esimerkiksi palveluja koskevista tiedoista terveyttd kos-
keviin, saumattomasti linkkien kautta.

7.4 Yhteistyon ja tyonjaon kehittiiminen

Tuleva terveyden tietojdrjestelmé on koko maata palveleva kokonaisuus, jonka tietoja hankitaan
ja saadaan eri tahoilta. Riippumatta tietyn tiedon tai rekisterin haltijasta, kyseinen tieto on tarvitsi-
joiden kiytettidvissé tietojarjestelmédssd, ja kustakin jérjestelmén osasta vastuunalaiset saavat kayt-
tonsd muilta tarvitsemansa tiedot. Kyseessd on tiedon jalostus ja tuotanto sekd kaytantod ettd tut-
kimusta varten, eikd niinkdin perinteinen tilastointi. Keskeiset organisaatiot ovat sosiaali- ja ter-
veysministerion alaiset sektoritutkimuslaitokset (Kansanterveyslaitos, Stakes ja Tyoterveyslaitos),
Tilastokeskus, Kansaneldkelaitos seké Eldketurvakeskus ja muut sosiaalivakuutuslaitokset.

Nykyisin tietojarjestelmén toimimista kokonaisuutena haittaavat voimavarojen niukkuuden ohella
hajanainen ja terveysseurannan kannalta ongelmallinen lainsédadanto (ks. kohta 7.15) sekd ainakin
joissakin asioissa huonosti mééritelty tai sisdistetty tyonjako. Viimeksi mainitut seikat vaikuttavat
erityisesti Kansanterveyslaitoksen ja Stakesin tyoskentelyyn ja yhteistoimintaan. Ongelmia lisdd
se, ettd Stakes tilastoviranomaisen asemansa ja tietosuojalainsdéddannon takia joutuu sddtelemadn
hallitsemiensa rekisterien ja tietojen kédyttoa niin, ettd terveysseurannan edellytykset eivét aina ole
optimaaliset.

Kansainvilisessd yhteistydssd on ennen ollut pulmia siksi, ettd terveysviranomaisilla ja tilastovi-
ranomaisilla on toisistaan riippumattomat yhteistyoverkostot, joissa tehdddn myos paallekkaisia
tehtivid. Nykyisin pulmia ei juuri ole, koska kotimaassa yhteydenpitoa on tiivistetty niin, ettd tieto
kulkee ja yhdessi sovitaan asioiden yleisestd hoitamisesta.

Muut edelld mainitut ongelmat voidaan korjata helposti niin, ettd yhteistyon edellytykset ovat ny-
kyistd paremmat. Lainsdddéntoa olisi kehitettéva niin, ettd eri laitokset voivat suoriutua mahdolli-
simman hyvin niille annetuista tehtévistd. Toiseksi tyonjakoa tulisi selkeyttdd madrittelemélld eri
osapuolten tehtdvit nykytilannetta noudatellen seuraavasti:

- Kansanterveyslaitos huolehtii terveytti ja sithen vaikuttavia tekijoitd koskevasta seuran-
nasta ml. terveyden edistiminen.

- Kansaneldkelaitos huolehtii omiin etuuksiinsa liittyvdstd seurannasta ja yhteistydssd mui-
den sosiaalivakuutuslaitosten (Eldketurvakeskus, Kuntien eldkevakuutus ym.) kanssa tyo-
kyvyttomyyseldkkeiden ja mahdollisesti kuntoutuksen seki toimeentuloturvan seurannas-
ta.
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- Stakes huolehtii terveys- ja sosiaalipalveluja koskevasta seurannasta sekd hyvinvoinnin
seurannasta.

- Tyoéterveyslaitos huolehtii tydkyvyn, tydhyvinvoinnin, tyohon liittyvien terveysongelmien
ja nithin vaikuttavien ty6hon liittyvien tekijéiden seurannasta ja yhteistydssd muiden
kanssa tyokyvyttomyyden seurannasta.

- Tilastokeskus huolehtii kuolemansyytilastosta ja kerdd yhteistyossd muiden laitosten
kanssa terveyttd ja terveyspalveluja koskevia tietoja. Se keréé ja kisittelee niitd myds tois-
tuvien vdestotutkimustensa osana. Lisdksi se kerdd terveyttd koskevia tietoja osana eréiti
EU:n johtamia tutkimuksia. Tilastokeskuksen hallussa on vdestéryhmien vélisten erojen
mittaamiseen tarvittavat kokonaisaineistot.

Kukin néisti laitoksista kerdd ja hallinnoi valtakunnallisia tietoja, tilastoja ja rekistereitd varten ke-
rittdvid aineistoja ja luovuttaa niistd tarvittavia tietoja eri vastuulaitoksille. Siten Kansanterveys-
laitos ja Tyoterveyslaitos saavat seurantaa varten terveyttd koskevia tietoja kaikilta muilta laitok-
silta ja Stakes terveyspalveluja koskevia tietoja etenkin Kansanelédkelaitokselta. Liséksi laitokset
tekevit yhteistyotd otostutkimuksissa.

Kullakin laitoksella on seurantatehtdvissd omalla tehtdvédalueellaan pddvastuu tietojen hankkimi-
sesta, ylldpidosta, jalostamisesta ja jakelusta. Koska tavoitteena on yhtendinen kaikki ndmé tehta-
vit kattava tietojarjestelmé, kukin vastuutaho tuottaa oman alueensa perustiedot ja osoittimet yh-
teisesti sovitussa samanlaisessa muodossa. Kéyttdjan kannalta tulos on yhtendinen tietojérjestel-
md, ja tietoverkossa kayttdjd padsee sen eri osiin, esimerkiksi palveluja koskevista tiedoista terve-
yttd koskeviin, saumattomasti linkkien kautta. Tyonjaon selkeyden ja mahdollisten esteiden pois-
tamisen ohella tirkeintd on muodostaa eri laitoksissa toimivista siséltdasiantuntijoista ja atk-
ammattilaisista yhteinen tietotekninen hankeorganisaatio, joka huolehtii dsken mainitun tavoitteen
saavuttamisesta.

Pddtelmdit
Tietojdrjestelmdn toimimista kokonaisuutena haittaavat voimavarojen niukkuus, haja-
nainen ja terveysseurannan kannalta osaksi ongelmallinen lainsdddénto (ks. kohta
7.15) seké osaksi epéselvi tyonjako.

Osapuolten seurantatehtdvit olisi maériteltdvé seuraavasti:

- Kansanterveyslaitos: terveys ja sithen vaikuttavat tekijit (ml. elintavat ja elinolot
sekd terveyden edistdminen), erdét palvelut ja yhteistydssd muiden kanssa hyvin-
vointi.

- Kansaneldkelaitos: omat etuudet ja yhteistydssd muiden sosiaalivakuutuslaitosten
(Eldaketurvakeskus, Kuntien eldkevakuutus ym.) kanssa tyokyvyttomyyseldkkeet,
koko toimeentuloturva sekd muiden toimijoiden kanssa kuntoutus.

- Stakes: terveys- ja sosiaalipalvelut ja yhteistydssd muiden kanssa hyvinvointi ja
sithen liittyen elinolot.

- Tyéterveyslaitos: tyokyky, tyohyvinvointi, tyohon liittyvit terveysongelmat ja nii-
hin vaikuttavat tyohon liittyvét tekijat, tydolot, tydvoiman terveys ja yhdessd mui-
den kanssa tyokyky ja kuntoutus.

- Tilastokeskus: vdestonmuutokset, kuolemansyytilasto ja elinolot sekd yhteistydssd
muiden laitosten kanssa terveyttd, hyvinvointia, toimeentuloa ja palveluja koskevi-
en tietojen kerddminen seki osallistuminen elinoloja ja viestoryhmittdisid terveys-
eroja koskeviin tutkimuksiin.
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Osapuolilla on seurantatehtivissd omalla sektorillaan padvastuu tietojen hankkimises-
ta, ylldpidosta, jalostamisesta ja jakelusta. Kukin niistd kerda ja hallinnoi valtakunnal-
lisia tilastoja ja rekistereitd varten keréttdvid aineistoja ja luovuttaa niistd tarvittavia
tietoja eri vastuulaitoksille. Yhteistyon tueksi muodostetaan eri laitoksissa toimivista
siséltdasiantuntijoista ja atk-ammattilaisista hankeorganisaatio.

7.5 Tietosisallon ja osoittimien kehittiminen

Nykyisen tietojérjestelman siséllon kuvaus ja eri kéyttdjien tietotarpeiden analyysi osoittivat tér-
keitd asioita, joita koskevia tietoja on huonosti saatavissa. Kaikkein eniten puutteita on lapsia ja
nuoria koskevissa tiedoissa, joten tilanne kaipaa korjausta. Heti korjattava asia on tietojen esitté-
minen yhtendisid taustatietoja ja niiden yhteniisid luokituksia kayttéen.

Koko tietojirjestelmiéd koskeva haaste on my6s muun kuin sosiaali- ja terveyssektorin toimien
terveysvaikutusten seurannan siséllyttiminen kansalliseen seurantajirjestelmain. Merkittdva puu-
te on kdytdnt6d hyvin palvelevien tietojen niukkuus paikallisella ja aluetasolla.

Liitteessd 1 on esitetty nykyiset terveyttd koskevat tietojarjestelmat eri ikdryhmisséa.

7.5.1 Ikaryhmittiiset, viestoryhmittiiset ja alueittaiset tiedot

Seuraavassa on esitelty terveyttd koskevien tietojen ikd- ja viestoryhmékohtaisia jakoperusteita.
Luokittelussa on otettu huomioon Terveys 2015 -kansanterveysohjelman toteutumisen seurantaa
varten tehty pohjatyd.

Viestoryhmien terveyseroja tarkasteltaessa kaytetddn jaotteluna yleisesti sukupuolta, koulutusas-
tetta ja ammattiryhméd. Edelleen siviilisddty, yksinhuoltajuus, yksin asuminen, tyollisyystilanne
ja tulot ovat terveyden kannalta tirkeitd taustamuuttujia. Erddt erityisryhmit, kuten maahanmuut-
tajat ja vammaiset, ovat luontevasti omina kokonaisuuksinaan tarkasteltavia vaestoryhmia.

Vieston terveyttd on arvioitava my0s alueittain, jolloin loogisinta on kéyttdd todelliseen toimin-
taan perustuvia jakoja. Kysymykseen voi tulla koko valtakuntaa koskevien tietojen lisdksi muun
muassa kunnan, sairaanhoito- tai yliopistosairaanhoitopiirin, seutukunnan, maakunnan tai 144nin
mukainen alajako.

Aina, milloin aineiston luonne sallii ja havaintojen médra on riittdva, olisi perustiedoiksi mééritel-
lyt havainnot ja osoittimet esitettdva ién, sukupuolen, soveltuvien aluejakojen ja viestoryhmié ku-
vaavien jakojen mukaan. Ikdryhmityksen olisi oltava ainakin viisivuotisryhmitys. Soveltuvia alue-
jakoja ovat yliopistosairaanhoitopiiri, sairaanhoitopiiri, maakunta ja kunta seké hallinnollista kayt-
tod varten lddni. Véestoryhmien yleisind jaottelijoina olisi kdytettdva Tilastokeskuksen luokitte-
luihin perustuvia koulutusta, ammattia ja siviilisddtyd. Tietojen kayttdjien olisi voitava itse valita,
mitd ndistd tiedoista ja miten luokiteltuina he haluavat kéyttda. Tiedot voidaan muodostaa vain
henkil6tasolla yhdistamalla.



70

Taulukoitavat tiedot on lisdksi syytd tiivistdd (vakioimattomat ja ikdvakioidut) kdyttden ainakin
ikdryhmittelyjé: kaikki ikdluokat, lapset (0-14 v.), nuoret (15-19 v.), nuoret aikuiset (20-29 v.),
keski-ikdiset (30-64 v.), tyoikdiset (18-64 v.), eldkeikdiset (65 v. tayttineet), ikddntyneet (75 v.
tayttdneet). Luokitteluun voidaan lisdtd erityistarpeita varten imevdisikdiset ja Terveys 2015 -
seurannassa kaytettidviksi suunnitellut ikéluokat nuoret aikuiset (20-34 v.), tyoikiiset (35-69 v.),
elikeikiiset (70 v. tayttdneet).

Pdadtelmdt
Taulukoidut tiedot tulisi julkaista tietoverkossa niin, ettd kaikilla toimijoilla 1dht6koh-
tana olisi sukupuoli- ja viisivuotisikdryhmitys sekd muina luokittelijoina aluetiedoista
yliopistosairaanhoitopiiri, sairaanhoitopiiri, 144ni ja kunta sekd viestoryhmaitiedoista
koulutus, ammatti ja siviilisddty. Tarpeen mukaan kdytettdisiin myds muita ikaryhmi-
tyksid, etenkin ikdvakioitujen lukujen esittdmiseen.

Tamin lisdksi olisi tietojen kéyttdjien voitava valita ndiden tietojen muita luokituksia
ja kayttdd luokittelijoina myds erditd muita sosiaalista asemaa koskevia tietoja. Rajoi-
tuksia yksityiskohtaiselle taulukoinnille voi asettaa tietosuojan turvaaminen.

7.5.2 Valtakunnallinen tietosisilto ja osoittimet

Terveysseurantaa varten tarvitaan terveyttd kokonaisuutena kuvaavia osoittimia, tarkeimpid saira-
uksia ja toiminnanvajavuuksia kuvaavia osoittimia ja tarkeimpié terveyden maarittdjid ja uhkaajia
kuvaavia osoittimia.

Osoittimia kehitettdessd ja valittaessa voidaan tukeutua toisaalta EU:n terveysseurantaohjelman
piirissd kdynnistettyyn osoitinhankkeeseen (ECHI) ja toisaalta kokemuksiin, jotka on saatu suo-
malaisia terveyskertomuksia (viimeksi Suomalaisten terveys 2003) laadittaessa. Liséksi on hyvi
ottaa huomioon eri tutkimushankkeiden kdyttdmia osoittimia.

Terveyspolitiikan ja terveysseurannan yleisten tarpeiden kannalta kehityksen tulisi kulkea kohti
verraten harvoja keskeisié osoittimia, jotka kokoaisivat tdrkeimmat tiedot vdeston terveydestd.
Niiden liséksi tarvitaan kuitenkin suuri mééré tietoja ja yksittéisid osoittimia, jotka terveyspolitii-
kan tekijin, valtakunnallisen paétoksentekijan tai kansalaisten enemmistonkin kannalta voivat
vaikuttaa toissijaisilta. Ne ovat kuitenkin tietoja, jotka ovat valttimattomia terveyden edistdmisen
ja palvelujen suunnittelemiseksi. Terveys, sairaudet ja niiden médrittdjét ovat monimuotoinen ko-
konaisuus, jonka kuvaaminen erilaisia tarpeita varten edellyttdd monenlaisia tietoja ja monia
osoittimia.

Oikea ratkaisu onkin jalostaa tiedoista suurehko miéré eritasoisia osoittimia ja jattdd kayttéjille
mahdollisuus valita niistd ja muodostaa omiaan. On my0s syyta jatkaa ns. yhdistettyjen osoittimi-
en kehittamistd, joiden avulla saadaan riittdva yleiskuva tilanteesta, kehityksen suunnasta seké
maiden ja viestoryhmien eroista. Kannattaa lisdksi kehittdd kayttoliittymid ja niitd tukevia kasitte-
lyjarjestelmid, jotka mahdollistavat sellaiset ndkymét tietojirjestelmédin, ettd ne palvelevat hyvin
juuri kyseisen kayttdjan tarpeita. Tietojéarjestelméan yllépitdjien, kdytannossd sektoritutkimuslaitos-
ten ja Tilastokeskuksen vastuulle olisi jitettdva se, ettd ne kayttdjid kuunnellen muodostavat val-
miiksi tirkeimmiét osoittimet ja luovat edellytykset sille, ettd kédyttdjét voivat niin halutessaan hel-
posti madritelld muita omia osoittimiaan. Keskeinen pulma on, ettei monilla kayttdjilld ole riitta-
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véd asiantuntemusta ja teknistd osaamista osoittimien muodostamiseksi ja hyodyntdmiseksi. Olisi
siksi my0s tutkittava mahdollisuuksia tukea tietojen kayttdjid. Nykyiset erittdin vdhdiset asiantun-
tijavoimavarat ovat tillaisen sindnsd suotavan kehityksen térkein este. Siksi on vilttamatontd sel-
vittdd my0s kéyttdjien puolella tarvittavia ja mahdollisia ratkaisuja (ks. edempénd).

7.5.3 Tietosisilto ja osoittimet aluetasolla

Osa tietojarjestelmin kehittdmistd on niiden osoittimien madrittely, jotka ovat saatavissa ja hyo-
dyllisid aluetasolla. Asiaa on ldhestyttdva toisaalta tietotarpeen ja tietojen saatavuuden sekd toi-
saalta véestOpohjan koon nékokulmista. Periaatteessa aluetasolla tarvitaan samat tiedot ja osoitti-
met kuin valtakunnan tasolla. On mahdollista, ettd alueellisesti tai paikallisesti tarvitaan liséksi tie-
toja sellaisista terveyden, hoidontarpeen tai palvelujen kdyton piirteisté, jotka eivét ole valtakun-
nan tasolla tarpeellisia. Rajoittava tekijé on tietojen saatavuus: koko vieston kattavista rekistereis-
td saadaan kdyttokelpoisia tietoja, jotka koskevat jopa yksittdisid kuntia. Yksittdiset kuolemansyyt
tai sairaalahoidon syyt voivat kuitenkin olla harvinaisia ja vaihdella siksi sattuman takia paljon
kunnasta ja vuodesta toiseen. Lisdksi tietosuojakdytdntdjen mukaan alle viiden tai kymmenen
henkilon havaintosoluja ei julkaista. Pienehkdjen kuntien terveystilannetta ei yleensd voidakaan
kuvata luotettavasti ja kyllin monipuolisesti valtakunnallisten rekisterien avulla.

Suuri osa valtakunnallisista tiedoista hankitaan otostutkimuksin, joissa yksilo- tai perheotoksen
koko vaihtelee tyypillisesti valilld 5 000 — 15 000. Niiden tiedot koskevat muun muassa elinoloja,
elintapoja, yleisié sairauksia ja niiden hoitoa. Verraten yleisistd ilmidistd saadaan luotettava kuva
noin 10 000 henkilon otoksen avulla. Téllaista otosta voidaan kéyttdd myds maan eri osien vertai-
luun. Sen sijaan se riittdd yleenséd vain suurimpien kaupunkien tai suurimpien sairaanhoitopiirien
erilliseen tarkasteluun.

Miten sairaanhoitopiirit tai kunnat voivat saada tarvitsemiaan tietoja? Ensinnédkin voidaan omaa
tilannetta kuvaavina kayttdd koko maan, saman laajemman alueen tai usean vuoden keskiarvona
muodostettuja osoittimia. Jos tarvitaan tdsmallisid tietoja juuri oman alueen tilanteesta, voidaan
kerité tietoja valtakunnallisista rekistereistd tai tehdd otostutkimus omalla alueella. Sellainen voi-
daan saada valtakunnallisen otostutkimuksen yhteydessd maksamalla lisimenot tai tekemélld ko-
konaan oma kysely-, haastattelu- tai terveystarkastustutkimus. Pédadyttidessd omaan tutkimukseen
on varattava riittdvésti suunnitteluaikaa seka saatava suunnitteluun ja tietojenkasittelyyn asiantun-
tija-apua esimerkiksi sektoritutkimuslaitoksen asiantuntijoilta.

Monet kunnat ovat pienid, eikd niilld ole omaa riittdvaa asiantuntemusta vieston terveyden seu-
rantaan tai asukkaita on niin vahan, ettei luotettavia osoittimia voida muodostaa. Silloin on sovel-
lettava valtakunnallisia tietoja oman kunnan tilanteeseen. Muita tietoja tarvittaessa ainoa kelvolli-
nen vaihtoehto on seurata terveyden ja sithen vaikuttavien tekijoiden kehitysté jollakin toiminnal-
lisesti mielekkdalld usean kunnan muodostamalla alueella. Téllainen voi olla sairaanhoitopiiri, jo-
ka myds voisi hankkia tarpeellisen asiantuntemuksen jasenkuntiensa tukemiseen. Yksittdinen pie-
ni ja keskisuuri kunta voi niin halutessaan saada hyodyllisié tietoja tekemélld jostain asiasta perus-
teellisen jopa kokonaisselvityksen omassa kunnassa. Voitaisiin esimerkiksi selvittdad kotihoidon ja
kotiavun tarve ja riittivyys tekemélld ovelta ovelle selvitys asiasta.
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Pddtelmdit
Terveysseurantaa varten tarvitaan terveyttd kokonaisuutena kuvaavia osoittimia, tér-
keimpid sairauksia ja toiminnanvajavuuksia kuvaavia osoittimia ja tirkeimpié tervey-
den midrittdjid ja uhkaajia kuvaavia osoittimia.

Valtakunnan tasolla hankitaan nyt ja voidaan vastedeskin hankkia monipuoliset tiedot
ja osoittimet tilastoista, rekistereistd ja otostutkimuksista. Alueellisella ja etenkin pai-
kallisella tasolla valtakunnallisten tietojen kéyttokelpoisuutta rajoittaa usein pieni asu-
kasmaddra. Télloin tulisikin soveltaa valtakunnallisia tietoja omaan alueeseen ja lisdksi
tarvittaessa hankkia uusia tietoja omalta alueelta kdyttien terveysseurannassa hyviksi
havaittuja rekisterdintejd ja otostutkimuksia tai tekemdilld kokonaisselvitys omassa
kunnassa. Mahdollinen vaihtoehto on seurata terveyden ja siithen vaikuttavien tekijoi-
den kehitysti jollakin toiminnallisesti mielekk&&lld usean kunnan muodostamalla alu-
eella. Téllainen voi olla sairaanhoitopiiri.

7.5.4 Tietosisillon ja osoittimien kehittiiminen

Tietosisdllon pahimmat puutteet ja samalla tarkeimmat sisdllon kehittimistarpeet ovat seuraa-
vat:

7.5.4.1 Lasten ja nuorten terveys

Kattavat tiedot lasten terveydestd perustuvat edelleen ennen kaikkea kuolleisuuteen. Lisdksi eri-
tyiskorvauksista ja hoitoilmoituksista on olemassa kattavat tiedot. Joitakin poikkeuksia lukuun ot-
tamatta ajankohtaiset tiedot lasten terveydestd, sairastavuudesta ja elintavoista kuitenkin puuttuvat
maan tietojdrjestelmastd. Siksi tiedonhankintaa lasten terveydestd on liséttédvé niin, ettd maahan
luodaan kattava lasten terveyden tietojarjestelmi. Osa sen tiedoista hankitaan hoitoilmoitusjirjes-
telmédstd, osa Kansaneldkelaitoksen rekistereistd ja tulevaisuudessa myds avohoidon tietojérjes-
telmdsta. Padosa on kuitenkin hankittava toistuvin otostutkimuksin. Tarkoitukseen tarvitaan valta-
kunnallisia kotitalouksien haastattelututkimuksia seké erdiden mittauksien ja tarkempien haastat-
telujen mahdollistamiseksi terveystarkastustutkimuksia. Niitd tdydentdvd menettely tai osin jopa
niiden vaihtoehto voi olla tietojen hankkiminen suoraan neuvoloista ja kouluterveydenhuollosta.

Tiedot nuorten terveydesté ja sairauksista perustuvat padasiassa kolmeen toistettuun kyselytutki-
mukseen ja kuolleisuustietoihin sekd Kansanelidkelaitoksen ja eldkevakuutuslaitosten tyokyvytto-
myyseldkkeisiin, Kansaneldkelaitoksen erityiskorvauksiin ja sairaaloiden hoitoilmoituksiin. Kyse-
lyistd saadaan osittainen kuva elintavoista. Tietojarjestelmin kokonaisuuden keskeinen ongelma
on epdvarmuus jatkuvuudesta. Tuleva tietojarjestelmé on syytd rakentaa nykyisen varaan niin, ettd
kyselyjen tietoja tdydennetdin haastatteluin ja terveystarkastuksin. Liséksi niitd tulisi tdydentidd
kouluterveydenhuollosta saatavin tiedoin.

Lasten ja nuorten terveyttd koskevan tietohuollon tdydentdmiseksi luontevin ratkaisu on seu-
raava:
a) Pidetddn soveltuvin osin ylld nuorten terveyttd koskevat kyselyt, mahdollisesti kan-
sainvélisen arvioinnin perusteella.
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b) Hankitaan lapsia ja nuoria koskevia tietoja kotitalouksiin kohdistetuin haastattelutut-
kimuksin, jotka voivat pohjautua Kansaneldkelaitoksen terveyshaastatteluihin. Ndiden
tuleva vastuuorganisaatio on edelleen Kansanelékelaitos, ja tydhon osallistuvat Kan-
santerveyslaitos, Stakes ja Tilastokeskus.

c) Toteutetaan ajoittain, esimerkiksi viiden vuoden vilein, lasten ja nuorten terveyttd
koskeva terveystarkastustutkimus kayttden hyvéksi Lasten monikeskustutkimuksen
kokemuksia, mikali lastenneuvoloiden ja kouluterveydenhuollon tietoja ei voida hyo-
dyntdd jatkuvassa seurannassa. On mahdollista, ettd alle kouluikiisten lasten tarkas-
tukset on syyté toteuttaa erillddan kouluikdisten lasten ja nuorten tarkastuksista.

d) Kehitetddn neuvoloiden toimintaa, tehtdvid tutkimuksia, kirjattavia tietoja ja tietojér-
jestelméa niin, ettd niistd saadaan keskeisié alle kouluikdisten lasten terveyttd kuvaavia
osoitintietoja. Neuvolatyon osaamiskeskus on tdrked toimija tdssd kehittdmistyOssa.
Tarvittaessa tietojirjestelmén kehittiminen voisi toteutua otoksessa tai néytteessi
maan kaikista neuvoloista, jotka toimisivat osoitinneuvoloina.

e) Kehitetddn kouluterveydenhuollon toimintaa, tehtdvid tutkimuksia, kirjattavia tietoja ja
tietojarjestelmaa vastaavalla tavalla.

Padtelmdt
Kokonaisvastuu lasten ja nuorten terveysseurannan kehittimisestd soveltuu Kansan-
terveyslaitokselle niin, ettd toteutuksesta huolehditaan yhdessd muiden toimijoiden,
erityisesti Stakesin ja Kansaneldkelaitoksen kanssa. Toimijoiden yhteiseksi tehtaviksi
olisi annettava tulevien kdytdnnon jérjestelyjen selvittiminen. Tyoryhma arvioi, ettd
tietojarjestelman tdydentdminen edellyttdd uusia voimavaroja. Tarvittavat voimavarat
on arvioitava erikseen sen jilkeen, kun jdrjestelmén tdmé osa on suunniteltu.

7.5.4.2 Tyoikiisten terveys

Nuorten aikuisten ja muiden tyoikdisten terveydestd, elintavoista ja vaaratekijoistd on kohtalaisen
hyvit tiedot, etenkin nyt, kun nuoria aikuisia koskeva haastattelututkimus toteutettiin Terveys
2000 -hankkeessa. Tarkeimmét tyoikaisid koskevat tietoldhteet ovat Kansanterveyslaitoksen otos-
pohjaiset tutkimukset, Tyoterveyslaitoksen Ty0 ja terveys -haastattelu sekd Kansaneldkelaitoksen
Terveydenhuollon véestotutkimus. Kokonaisvastuu koko véeston terveysseurannasta kuuluu Kan-
santerveyslaitokselle seké tyon ja terveyden suhteista Tyoterveyslaitokselle.

Padtelmdt
Kokonaisvastuu tyoikéisten terveysseurannasta soveltuu Kansanterveyslaitokselle se-
kd tyon ja terveyden suhteista Tyoterveyslaitokselle. Nykyisin hyvin toimivan tyo-
ikdisten terveysseurannan kehittyminen ja jatkuvuus on turvattava.

7.5.4.3 Ikdintyneiden terveys

Ikadntyneiden terveyden, toimintakyvyn, hoidon ja avuntarpeen tutkiminen liittyy ldheisesti
edempéni kasiteltyyn toimintakyvyn mittaamisen kehittimiseen. Jatkamalla Kansanterveyslaitok-
sen koordinoimia véestdtutkimuksia (Terveys 2000 ja Eldkeikiisten terveyskayttdytymiskysely)
sekd Kansaneldkelaitoksen terveydenhuollon viestdtutkimusta niin, ettd kohteena on koko véesto,
saadaan varsin riittdvét tiedot myos ikdantyneiden terveyden tasosta ja kehittymisestd. On kuiten-
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kin otettava huomioon, ettd toimintakyvyn ja avuntarpeen mittaamista on edelleen kehitettéva.
Kyseessid on mittava tehtévé, joten yhteistyd yliopistotutkijoiden kanssa on vilttamatonta.

Viestotutkimusten lisdksi on hyodyllistd arvioida laitoksissa ja palveluasunnoissa eldvien henki-
16iden toimintakykyd, avuntarvetta ja saadun avun riittdvyyttd. Myos kotipalvelujen kykyéa vastata
ikdéntyneiden tarpeisiin on seurattava. Nama tehtavit sopivat Stakesin vastuulle yhteistydssd mui-
den toimijoiden kanssa.

Padtelmdt

Kokonaisvastuu ikddntyneiden terveysseurannan kehittimisestd soveltuu Kansanter-
veyslaitokselle niin, ettd tehtdvéstd huolehditaan yhteistydssa erityisesti Kansanelike-
laitoksen ja Stakesin kanssa. Toimijoiden on yhdessé sovittava kdytdnnon toimeenpa-
nosta. Tyoryhma arvioi, ettd seuranta voidaan valtaosin toteuttaa nykyisten toiminto-
jen ja voimavarojen puitteissa. Terveydenhuollon véestotutkimus (Kansaneldkelaitos
yhdessd muiden toimijoiden kanssa) ja Terveys 2000 -tutkimusta vastaava terveystar-
kastustutkimus (Kansanterveyslaitos yhdessd muiden toimijoiden kanssa) tarvitsee
kuitenkin lisdrahoitusta, jotta ne voidaan toistaa sdénnollisin vilein.

7.5.4.4 Terveydentila kokonaisuutena ja eliménlaatu

Terveydentilaa kokonaisuutena kuvattaessa on osoittimena pitkdén kdytetty kokonaiskuolleisuut-
ta, elinajanodotetta ja menetettyjé elinvuosia. Niitd on voitu tarkastella myds iké- ja viestoryhmit-
tdin. Tiedot eri maista ovat yleensd hyvin vertailukelpoisia. Viimeksi kuluneiden kymmenen vuo-
den aikana on haluttu antaa yhd enemmaén painoa terveiden ja toimintakykyisten elinvuosien méa-
ran kehittymiselle, mikd onkin oikein. Néitd koskevia laskelmia on suuresti haitannut se, etté niis-
sd tarvitaan videstdtutkimuksista saatavia sairastavuus- ja toimintakyvyn vajavuustietoja, joiden
madrittelyd ja keruuta ei ole vakioitu. Tuloksiin vaikuttaa my06s vaestotutkimuksien kato, joka
monissa maissa on kovin suuri. Toimintakykyisten elinvuosien seuranta on véalttdméatontd. On kui-
tenkin olennaisesti parannettava viaestdtutkimuksiin osallistumista ja yhtendistettdva mittaamista
eri maissa.

Kokonaisosoittimena on kéytetty ns. koettu terveytta eli esimerkiksi niiden osuutta, jotka kokivat
terveytensd huonoksi tai melko huonoksi. Kysymyksen muotoilu on yksinkertainen ja vakiintu-
nut, ja lisiksi WHO:n suosittelema®’. On kuitenkin syytd epiilld, ettd sen toistettavuus on liian
huono. Lisdksi maiden ja vdestoryhmien vililld on tasoeroja, joiden takia terveysseurannassa tar-
ked vertailukelpoisuus on riittdméton. Toinen tdhdn rinnastettava osoitin on pitkédaikaissairauksien
olemassaolo eli pitkdaikaissairaiden osuus. Se lahestyy kliinistd sairastavuuden tulkintaa ja voi
riippua palvelujen kiytdstd, mutta on muuten selked osoitin.

Terveys on myos tulkittu eldménlaaduksi tai hyvin elaménlaadun tarkeimmaéksi edellytykseksi.
Terveyteen liittyvdd eldménlaatua on mitattu ihmisen kokemien toiminnanvajavuuksien, oireiden
ja rajoitusten kautta (esim. Euroquol, 15-D, SF-36) ja néin verrattu eri sairauksia tai hoitojen vai-
kutuksia. Néilld mittaustavoilla tulokset ovat usein samankaltaisia kuin toimintakyvyn vajavuuk-
sien yleisyyttd arvioitaessa. Toinen tapa ldhestyd asiaa on mitata eldménlaatua riippumatta tervey-

37 De Bruin, Picavet & Nossikov. Health Interview Surveys. Towards international harmonization of methods
and instruments. WHO Regional Publications, European Series, no 58. WHO, Geneva, 1996.



75

desti ja sairaudesta (WHOQOL). Eldménlaatu liittyy siis 1dheisesti sekd hyvinvointiin ettd tervey-
teen ja sen seuraaminen on hyvin aiheellista. Menetelmien kehittdmisté ja ennen kaikkea kansain-
vilistd yhteensovittamista tarvitaan. Luonnollisesti myos hyvé osallistuminen vaestotutkimuksiin
on valttimatonta.

Pddtelmait
Osana otospohjaisten vdestotutkimuksien toteuttamista on edelleen kehitettéva tervey-
dentilaa kokonaisuutena kuvaavia mittausmenetelmié ja niiden kansainvilistd vertail-
tavuutta on parannettava kansainvilisen yhteistyon avulla.

7.5.4.5 Toiminta- ja tyokyky

Toimintakyky ja tyokyky ovat yhteiskuntapolititkan kannalta yhi tirkedmpid terveysseurannan
kohteita. Vaikka yhtendisid suosituksia niiden mittaamisesta ei ole, kdytetdéin monissa haastattelu-
tutkimuksissa varsin samankaltaisia menetelmid, jotka perustuvat monien yksittdisten toiminnan-
vajavuuksien tiedusteluun. Ne soveltuvat tosin 1dhinnd ikdéntyneiden toiminnanvajavuuksien mit-
taamiseen.

Toimintakyvyn ja tyokyvyn mittaamisen kehittdminen on vélttdméatontd vaeston terveyden péte-
viksi kuvaamiseksi. Se on tarpeen my0s toimintakykyisen elinajan mittaamiseksi. Toiminnanva-
javuuksien tutkimisen monikymmenvuotisesta historiasta huolimatta on edelleen tarvetta kehittad
vajavuuksien kisitteitd ja mittaamista eri menetelmin. Myoskédn dskettédin julkaistu WHO:n kan-
sainvilinen ICF-luokittelu ei vihennd vaan pikemminkin lisdd kehittdmistyon tarvetta, mika edel-
Iyttdd jatkuvaa kansainvélistd yhteisty6td. Siten kyselyjen, haastattelujen, havainnoitsijan arvioi-
den ja terveystarkastusten mittauksien kehittdminen ja soveltaminen on valttimatonta. Liséksi on
kyettdvd parantamaan tulosten kansainvilistd vertailukelpoisuutta. Suomesta on pitkédaikaisia ko-
kemuksia toiminnanvajavuuksien tutkimisesta aikuisilla, ja kansainvélisesti katsoen Suomi on
my0s véeston toimintakyvyn tutkimuksen johtavia maita. Kokemukset hyvén toimintakyvyn tut-
kimisesta nuorilla aikuisilla tai nuorilla ovat kuitenkin hyvin niukkoja. Tyo on saatettu hyvéén al-
kuun aikuisiin ja ikdéntyneisiin kohdistuneissa haastatteluissa ja terveystarkastuksissa, mutta siti
pitdd jatkaa. Yliopistoissa tehdyn tutkimuksen rinnalla terveysseurannassa keskeistd on Kansan-
terveyslaitoksessa yhteistyossé eri toimijoiden kanssa kdynnissé oleva tyo.

Jotta tyokykyd ja toimintakykya koskevat toistuvat tiedot voitaisiin hankkia ja tulkita mahdolli-
simman pdtevésti on jatkettava kisitteellistd ja mittaamisen kehittdmiseen téhtadvad empiirista
tyotd. Tadma tapahtuu parhaiten sdédnnollisin vélein toistettavien kysely-, haastattelu- ja etenkin
valtakunnallisten terveystarkastustutkimuksien yhteydessd. Viimeksi mainittuja on tehnyt Kan-
santerveyslaitos toisaalta viiden vuoden vélein Finriski-tutkimuksina ja toisaalta Terveys 2000 -
tutkimuksena, joka on tarkoitus uusia noin 10 vuoden kuluttua. Lisdksi Tydterveyslaitos toteuttaa
joka kolmas vuosi Ty0 ja terveys -haastattelututkimuksen ja tyokykybarometrin. Toimintakyvyn
mittaamisen kehittdminen ja toistuvien tietojen hankkiminen soveltuu hyvin Kansanterveyslaitok-
sen tehtiviksi yhteistydssd yliopistojen, Tyoterveyslaitoksen sekd Kansaneldkelaitoksen ja mui-
den sosiaalivakuutuslaitosten kanssa.

Toimintakyvyn ja tyokyvyn osoittimet ovat joko yksittdisten kysymyksien tuloksia tai erilaisia
summa- tai muita yhdistettyjd asteikkoja. Kato heikentdd myds ndiden tulosten ja niistd muodos-
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tettujen aikasarjojen kéyttokelpoisuutta. Pulma on my®ds, ettd henkilon todelliset suoritukset voivat
poiketa paljonkin hénen ilmoittamistaan. Jotta muutoksia ajan mukana voitaisiin tulkita, tarvitaan
myds useisiin eri menetelmiin perustuvia osoittimia. Tdmén vuoksi kysymysten rinnalle tarvitaan
havainnointiin ja mittauksiin perustuvia menetelmia.

Tyokykyé voidaan epédsuorasti mitata myos tyokyvyttomyyseldkkeiden avulla ja nykyisin ndma
tiedot siséltyvit Kansaneldkelaitoksen ja Eldketurvakeskuksen yhteistilastoon.

Pddtelmdit
Kansanterveyslaitoksen ja Tydterveyslaitoksen yhteinen tehtidvd on kehittdd tyokyvyn
ja toimintakyvyn késitteitd ja mittaamista vaestdssa sekd tietojen hankintaa terveysseu-
rantaa varten yhdessd muiden toimijoiden kanssa (muun muassa Kansanelédkelaitos,
Stakes ja Tilastokeskus). Tyossd otetaan huomioon kansainviliset luokitukset ja suosi-
tukset mukaan lukien WHO:n uusin toimintakyvyn luokitus (ICF). Ty6hon paneudu-
taan menetelmid kehittden erityisesti kenttatutkimuksien valmistelemiseksi.

Koska kenttdtutkimukset tietojen hankkimiseksi ovat mittavia, olisi tutkimuksen to-
teuttavan tahon varauduttava lisdrahoitukseen niind vuosina, joina laaja terveyshaastat-
telu- tai terveystarkastustutkimus tehdaan.

7.5.4.6 Yleiset terveysongelmat ja osoittimet

Yleisistd terveysongelmista suunnilleen riittdvét seurantatiedot hankitaan nykyisin verenkier-
toelinten sairauksista, syOpdsairauksista, itsemurhista, tarttuvista taudeista, diabeteksesta, tyo- ja
liikennetapaturmista, ammattitaudeista ja lasten suun terveydestd. Niiden osalta péatehtédvd on
seurantajarjestelmain jatkuvuudesta huolehtiminen, laadun varmistaminen sekd mittaamisen, osoit-
timien ja tiedon tulkinnan ja jakelun hiominen. Nykyistéd sdénndllisemmat, tdsméllisemmat ja mo-
nipuolisemmat tiedot tarvitaan tuki- ja litkkuntaelinten sairauksista, mielenterveydesté ja sen héiri-
oOistd, keuhkoputkiahtaumasta, astmasta, allergioista, dementiasta, aistivioista, aikuisten suun ter-
veydestd sekd koti- ja vapaa-ajan tapaturmista. Sama koskee nédiden sairauksien ja vammojen syi-
ta sekd niille altistavia olosuhteita.

Kansainvilisesti vertaillen myos kehittdmistéd tarvitsevat tiedot ovat Suomessa paremmat kuin
useissa muissa EU-maissa. Eri maiden yhteinen tehtdvi on parantaa kaikkien tietojen kansainvé-
listd vertailtavuutta erityisesti EU:n kansanterveysohjelman ja tilastoyhteistyon puitteissa.

Toistuvien tietojen lahteet vaihtelevat seurattavan ilmion mukana. Tilastoista ja rekistereistd tar-
keimpid ovat kuolemansyitd, sairaalahoitoja, tyokyvyttomyyseldkkeitd ja erityiskorvattavia 1adk-
keitd koskevat tiedot. Tautirekisterit ovat merkittdvimpid tdsmallisid tietoldhteitd sydadninfarktin ja
syovén ilmaantuvuudesta. Kuitenkin kokonaiskuvan saamiseksi kaikkein tarkeimpid ovat toistu-
vien terveystarkastuksien, terveyshaastattelujen ja kyselyjen tuottamat tiedot.

Viestotutkimukset tietoldhteind

Viestotutkimukset ovat tirkeimmét kansansairauksia, niiden oireita ja 16ydoksid koskevat tieto-
lahteet. Kysely- tai haastattelumenetelmin ja erityisesti terveystarkastusten avulla on selvitetty sai-
rauksiin viittaavia oireita ja 10ydoksid ja itse sairauksia. Monipuolisimmat tdhédnastiset valtakun-
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nalliset tutkimukset ovat Mini-Suomi -tutkimus ja Terveys 2000 -tutkimus. Tietoja joidenkin tai
kaikkien yleisten tautien yleisyydestd on hankittu myds Kansaneldkelaitoksen terveyshaastatte-
luissa ja Kansanterveyslaitoksen Aikuis- ja eldkeikdisen véeston terveyskdyttdytyminen - ja Fin-
riski-tutkimuksissa.

Osoittimia ovat esimerkiksi ilmoitettujen sairauksien esiintyvyys, kliinisissa tutkimuksissa todet-
tujen sairauksien esiintyvyys, erdiden oireiden esiintyvyys (esim. sepelvaltimotauti, kroonisen
bronkiitin yskdsoire, alaselkéoireet, depressio-oireet) ja erdiden 10yddsten esiintyvyys (esim. ko-
honnut verenpaine, infarktiin viittaavat EKG-16ydokset).

Yleisistd tyokykyéd heikentdvistd sairauksista, kuten verenkiertoelinten, hengityselinten, tuki- ja
litkuntaelinten sairauksista sekd mielenterveydesti ja sen hdirioistd, tiedettdisiin kovin véhén il-
man néitd viestotutkimuksia. Myo0s tiedot sairauksien hoitotilanteesta ovat suurelta osin véesto-
tutkimusten varassa. On osoitettu, ettd haastatteluissa tulevat patevimmin esiin selkeésti médritel-
lyt sairaudet, kuten sydéninfarkti tai diabetes, ja paljon huonommin esimerkiksi alaseldn sairaudet
tai mielenterveysongelmat. Etenkin terveystarkastusten mutta my0ds haastattelujen toistuvuus pitdd
joka tapauksessa turvata. Nama tutkimukset perustuvat viestdotoksiin, joten verraten harvinaisia
sairauksia tulee esiin lukuméiérdisesti vihin. Niiden seurantaan tarvitaan joka tapauksessa myos
muita tietoldhteitd tai suunnattuja tutkimuksia.

Tilastot ja rekisterit tietoldhteind

Uusien tautitapausten valtakunnallinen rekisterdinti kattaa nykyisin syovét ja tarttuvat taudit seka.
sydaninfarktit neljdlld alueella. Meilld onkin erittdin hyvit tiedot eri sydpdmuotojen ilmaantuvuu-
desta 1950-luvulta alkaen. Infarktirekistereistd on vastaavasti kuva sairastumisesta sydaninfark-
tiin. Tautirekisterien ylldpitdminen edellyttdd isoa tyOpanosta ja on epdtodenndkdistd, ettd valta-
kunnallisten rekisterien maérd nykyisestd juuri kasvaisi. Tautirekistereihin kirjattavien tapausten
kriteerit ovat tarkat, ja rekisterien yhteydessé tehdidédn myos tieteellistd tutkimusta, mikd varmistaa
niiden laadun. Siksi tautirekisterit ovat periaatteessa erinomainen tapa hankkia tietoja sairastuvuu-
desta. Niiden sijasta varsin hyvid mahdollisuuksia tarjoavat myos monet hallinnolliset tietoléhteet.
On kuitenkin vélttimétontd, ettd niiden sisdltdmien tautitietojen laatu varmistetaan joko tautirekis-
terein tai erillistutkimuksin.

Sairauksien ilmaantuvuuden ja esiintyvyyden kannalta merkittivimmaét hallinnolliset rekisterit
ovat Stakesin ylldpitdma hoitoilmoitusrekisteri ja Kansaneldkelaitoksen ylldpitimé rekisteri 144k-
keiden erityiskorvausoikeuksista ja reseptilddkkeiden ostoista. Tyokyvyttomyyseldkkeiden syyksi
merkityt sairaudet on kirjattu Kansaneldkelaitoksen ja Eldketurvakeskuksen tietokantoihin ja an-
tavat mahdollisuuden epésuorasti seurata tydkyvyttomyyden syiden kehittymistd. Hallinnollisten
rekistereiden hyva puoli on hyva kattavuus, mutta heikko puoli se, ettd ne kuvaavat vain palvelu-
jen tai ladkkeiden kayttdjid. Niissd oleviin diagnooseihin sisédltyy myos erilaisia virheitd. Selvitet-
tdvéstd sairaudesta riippuen ne voivat antaa hyvinkin oikean kuvan sairauden ilmaantuvuudesta tai
esiintyvyydestd. [Imaantuvuuden oikea méiéritteleminen on hoitoilmoitusrekisterissd joskus han-
kalaa, mika riippuu kohteena olevan sairauden luonteesta. Hoitojaksojen liittiminen oikein tietylle
henkildlle vaatii nimittdin usein yksityiskohtaista tarkistusty6td. Vastaavaa pulmaa ei ole erityis-
korvausoikeuksien ilmaantuvuutta laskettaessa, mutta hoitokdytdnnon vaihtelut esimerkiksi maan
eri osissa saattavat vaikuttaa enemman kuin sairastavuuden vaihtelu.
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Reseptildakerekisterin pulma terveysseurannan kannalta on kayton mutkikkuus, eiki se toistaisek-
si olekaan muodostunut seurannan vakiintuneeksi osaksi. Osasyy on myds sen puutteellinen kat-
tavuus, koska se sisdltda tiedot vain korvatuista ladkkeistd. Sen kayttod terveysseurantaan voi olla
syytd laajentaa, jolloin edellytyksend on sisdllon ja osoittimien jalostaminen. Kaikkien kolmen tie-
toldhteen suuret ansiot ovat valtakunnallinen kattavuus ja pitkét aikasarjat. Erityiskorvausoikeuk-
sien rekisterdinti toimii kuitenkin vain niin kauan kuin ldadkekorvausjérjestelma ei ratkaisevasti
muutu. Korvausjdrjestelmén muuttamisesta on vastikdén tehty sosiaali- ja terveysministerion tyo-
ryhmén esitys. Terveysseurannan kannalta on toivottavaa, ettd muutokset eivét johda tdmén erin-
omaisen tietoldhteen hdvidmiseen.

Osoittimet ovat monen eri taudin sairaalahoidon ilmaantuvuus (tai jopa taudin ilmaantuvuus) hoi-
toilmoitusrekisteristd, tiettyjen sairauksien erityiskorvausoikeuksien esiintyvyys ja ilmaantuvuus
tai tiettyihin ladkeryhmiin kuuluvia ladkkeitd kédyttdvien ilmaantuvuus ja esiintyvyys, joista osan
voidaan tulkita tarkoittavan nimettyjen sairauksien ilmaantuvuutta ja esiintyvyyttd. Otostutkimuk-
sista saadaan tiettyjen oireiden, 16ydoksien ja tautien esiintyvyys ja voidaan méaéritelld kohteiksi
halutut sairaudet. Niiden avulla voidaan kuvata my6s hoidontarpeen esiintyvyyttd. Tautirekiste-
reistd syOpdrekisteristd saadaan parhaat tiedot eri syopien ilmaantuvuudesta ja ennusteista.

Tilastojen ja rekisterien hyddyntdmismahdollisuuksien turvaaminen, tautirekisterien ylldpitdminen
ja véestotutkimuksien toistuvuuden turvaaminen ovat edellytykseni tietojérjestelmén timén osan
toiminnalle. Tietojen hyddyntdmisessé ja tulkinnassa keskeinen rooli on Kansanterveyslaitoksella
ja Tyoterveyslaitoksella. Ne myos pitévét ylla erditd terveydenhuollon valtakunnallisia henkilGre-
kistereitd ja toteuttavat useimmat véestotutkimukset. Ne tarvitsevat kiintedd yhteistyotd Stakesin
(hoitoilmoitus- ja muut rekisterit), Tilastokeskuksen (kuolemansyyt) ja sosiaalivakuutuslaitosten
(tyokyvyttomyyseldkkeet, erityiskorvattavat ladkkeet, reseptilddkkeet ja sairauspoissaolot) kanssa.
Koska yksittédisten tautien ja tapaturmien seurannassa tarvitaan myds monipuolista ja syvillistd
kliinistd asiantuntemusta, on kehitystyota tehtdvé kiintedssd yhteistydssd yliopistoissa ja tervey-
denhuollossa tydskentelevien asiantuntijoiden kanssa.

Jotta yleisid sairauksia ja vammoja koskevaa tietosisdltod voidaan kehittdd, tarvitaan seuraavia

toimia:

- Pédvastuu jaetaan nykytapaan Kansanterveyslaitoksen ja Tyoterveyslaitoksen kesken.
Kumpikin muodostaa yhdessd muiden toimijoiden kanssa konsortion tietosiséllon, tietojen
kdyton ja tietojen analysoinnin kehittdmiseksi. Vieston yleisid terveysongelmia koskevien
osoittimien kehittamiseksi Kansanterveyslaitos kokoaa tarpeelliset asiantuntijaryhmat, ja
Tydterveyslaitos menettelee vastaavasti omalla tehtdvaalueellaan.

- Edellisesti poiketaan erdiden kohteiden osalta, joita koskeva rekisterdinti ja seuranta on jo
pitkddn ollut hyvé. Tillaisia ovat esimerkiksi syOpésairaudet, lasten suun terveys ja lii-
kennetapaturmat. Niiden osalta tiivistetddn toimijoiden yhteistyotd, mutta organisaatio pi-
detdédn ennallaan.

- Mahdollisuudet lainsddddntdd ja menettelytapoja tarkistamalla edistdéd erdiden valtakun-
nallisten rekisterien henkilGtietojen kiyttdd terveysseurannassa ja -tutkimuksessa selvite-
tadn. Selvityksessd otetaan erityisesti huomioon terveysseurantaa toteuttavien Kansanter-
veyslaitoksen ja Tyoterveyslaitoksen ndkdkohdat.

- Huolehditaan siitéd, ettd sisdllon kehittimiseen on riittdvdat voimavarat, ettd sdannollisesti
voidaan toteuttaa tarpeelliset kyselyt, haastattelut ja terveystarkastukset ja tautirekisterit
voidaan ylldpitaa.
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Kehittdmiskohteita

Monista kansanterveyden kannalta tarkeistd sairauksista on tietoja vahén tai ainakin koko viestod
edustavat tiedot ja aikasarjat ovat hyvin puutteelliset. Nithin on kuitenkin kiinnitetty lisd& huomio-
ta erityisesti Terveys 2000 -hankkeessa ja Tyoterveyslaitoksen tutkimuksissa. Monista niistd saa-
daan valtakunnan tasolla varsin hyvét tiedot siséllyttimalld ne Terveys 2000 -sarjan tuleviin tut-
kimuksiin ja mahdollisesti Terveydenhuollon viestotutkimukseen. Tuki- ja liikuntaelinten saira-
uksista, mielenterveydestd ja sen hdiridistd, keuhkoputkiahtaumasta, astmasta, allergioista, de-
mentiasta, aistivioista ja aikuisten suun terveydestd saadaan todennikdisesti ndin menetellen koh-
tuullisen riittdvét seurantatiedot. My0s yksityiskohtaista tietoa voidaan tarvita, ja se edellyttad nai-
ta valtakunnallisia tdydentdvien tutkimuksien suunnittelemista ennen kaikkea yliopistotutkijoiden,
Kansanterveyslaitoksen ja Tyoterveyslaitoksen yhteistyond. Koti- ja vapaa-ajan tapaturmien seu-
ranta edellyttdd kuitenkin myos muita jirjestelyja.

Koti- ja vapaa-ajan tapaturmat

Koti- ja vapaa-ajantapaturmien seuranta ei ole tyydyttdvad. Kuolinsyiden ja kuoleman ulkoisten
syiden perusteella saadaan kisitys erityyppisten kuolemaan johtaneiden tapaturmien yleisyydesta.
Vastaavasti voidaan hoitoilmoitusrekisterin avulla kuvata sairaalahoitoon johtaneiden vammojen
yleisyyttd. Joissakin valtakunnallisissa terveystutkimuksissa on selvitetty myds tapaturmia ja nii-
den aiheuttamia pysyvid vammoja: viimeksi ndma tiedot on hankittu Terveys 2000 -
tutkimuksessa. UKK-instituutin erés tehtdvd on tapaturmien seuranta. Jatkuva seuranta ei kuiten-
kaan toimi, joten uusia ratkaisuja tarvitaan. Kansanterveyslaitoksen, Stakesin ja UKK-instituutin
tulisi yhteistydssi sosiaali- ja terveysministerion kanssa suunnitella miten koti- ja vapaa-ajan tapa-
turmien seuranta jarjestetddn. Sosiaali- ja terveysministerid on nimennyt tyoryhmén selvittimain
koti- ja vapaa-ajan tapaturmien seurantaa ja torjumista.

Pddtelmait

Varsin riittdvdt seurantatiedot hankitaan nykyisin verenkiertoelinten sairauksista,
syOpédsairauksista, itsemurhista, tarttuvista taudeista, diabeteksesta, tyo- ja litkenne-
tapaturmista, ammattitaudeista, erdistd elintavoista ja lasten suun terveydestd. Ny-
kyistd sddnnollisemmadt ja monipuolisemmat tiedot tarvitaan tuki- ja litkuntaelinten
sairauksista, mielenterveydestd ja sen hdiridistd, keuhkoputkiahtaumasta, astmasta,
allergioista, dementiasta, aistivioista, suun terveydestd sekd koti- ja vapaa-ajan tapa-
turmista. Sama koskee tapaturmien aiheuttamia pysyvid vammoja sekd mainittujen
sairauksien, tapaturmien ja vammojen syité ja niille altistavia olosuhteita.

Useimmista kehittamistd kaipaavista kohteista saadaan riittdvit seurantatiedot sisdllyt-
tamalld ne Terveys 2000 -tutkimuksen tuleviin vaiheisiin ja Terveydenhuollon viesto-
tutkimukseen. Koti- ja vapaa-ajan tapaturmien seurannan kehittdmiseksi Kansanterveys-
laitoksen, Stakesin, UKK-instituutin ja sosiaali- ja terveysministerion tulisi yhdessa laa-
tia asiasta suunnitelma jo nimetyn tyoryhmén johtopaétosten mukaisesti.

Kansanterveyslaitos ja Tyoterveyslaitos ovat omilla tehtdvdalueillaan pédvastuussa
yleisten terveysongelmien seurannasta ja ovat kiintedissd yhteistyossd muiden toimijoi-
den kanssa. Siksi on huolehdittava siité, ettd Kansanterveyslaitoksella ja Tyoterveyslai-
toksella sekd muilla tautirekistereitd yllapitavill laitoksilla on riittdvét voimavarat sisil-
16n kehittdmiseksi, sddannollisesti tehtdvien kysely-, haastattelu- ja terveystarkastustut-
kimusten toteuttamiseksi ja tautirekisterien yllépitamiseksi. Mahdollisuudet lainsdédén-
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tod tai menettelytapoja tarkistamalla edistdd henkilGtietojen kayttod terveysseurannassa
ja -tutkimuksessa selvitetdén.

7.5.4.7 Elinolot

Elinoloja koskevat ehdotukset tulevat pddosin Vdeston hyvinvointi -ryhmaéltd, mutta kyseisid tie-
toja tarvitaan myos téssd tarkoitetussa terveysseurannassa. Siind tarvitaankin aiempaa tarkempia
ja kattavampia tietoja elinoloista ja tydoloista seké fyysisestd ymparistosta.

Tyoympiriston fysikaalisten ja kemiallisten altisteiden seuranta on varsin riittdvia. Tydolojen
psyykkisten ja sosiaalisten piirteiden seurantaa sen sijaan olisi edelleen kehitettédva. Elinoloista
nykyisin keréttidvit tiedot ovat varsin ulkokohtaisia. Terveysseurantaa varten olisikin osattava
madritelld nykyistd paremmin, mitkd sosiaalisten olojen ja kulttuuriympériston piirteet ovat ter-
veyden kannalta tarkeitd ja mistd niin ollen tulisi hankkia tietoja. Tarvitaan jarjestelmallistd tutki-
musty6td, jonka pohjalta voidaan méiritella tietosisillot ja osoittimet.

Fyysinen ja kemiallinen ympéristo poikkeaa edellisistd niin, ettd sen terveyttd vaarantavat ja tuke-
vat tekijédt tunnetaan varsin hyvin. Niitd my0s seurataan, mutta terveysseurannan kannalta liian sa-
tunnaisesti ja hajanaisesti. Liséksi erdit altisteet voivat kertyd ithmiseen useita eri teitd, kuten ruo-
asta, vedestd ja muista juomista tai ulkoilmasta, asuinhuoneiden ilmasta ja tyopaikan ilmasta. Ter-
veysseurantaa varten olisi kehitettéivé tdrkeimpien altisteiden seurantaa niin, ettd kokonaisaltistu-
miset ja niiden mahdolliset terveysvaikutukset olisi helppo arvioida.

Tyoterveyslaitos vastaa jatkossakin tydympariston ja tydolojen seurannasta ja kehittdd mittaamista
ja osoittimia. Kansanterveyslaitoksen olisi yhdessé ymparistd- ja elintarvikeviranomaisten kanssa
kehitettdva nykyisid seurantamenetelmié niin, ettd ne soveltuvat nykyistd paremmin osaksi terve-
ysseurantaa. Sosiaalisten ja muiden olosuhteiden seurannan kehittdmisessi tarvitaan kaikkien
keskeisten toimijoiden tutkimusty6té ja yhteistyotd seurantatietojen kerdédmiseksi.

Pdditelmdit
Seké elinolojen ettd tydolojen psyykkiseen ja sosiaaliseen terveyteen vaikuttavien piir-
teiden seurantaa on kehitettdvi, ja fysikaalisen ja kemiallisen sekd luonnonympériston
seurantaa on monipuolistettava.

Kansanterveyslaitos vastaa elinolojen ja elinympériston seurannasta yhteistyossd muiden
laitosten sekd ymparist- ja elintarvikeviranomaisten kanssa ja kehittdd seurantamenetelmié.
Tyoéterveyslaitos on padvastuussa tydympariston ja tydolojen seurannasta ja kehittda tarvit-
tavia menetelmid. Kaikki toimijat osallistuvat sosiaalisten olosuhteiden seurannan kehitti-
miseen.

7.5.4.8 Elintavat seki vaara- ja suojatekijit

Terveyteen liittyvien elintapojen seuranta on kiinted osa terveysseurantaa. Esimerkkejd seuratta-
vista asioista ovat litkunta, ruoankéytto, tupakointi, ladkkeiden kéyttd, harrastukset ja ajankaytto,
nukkuminen, ty0 ja tydkuormitus, opiskelu sekd paihteiden kéyttd. Osana yleistd terveysseurantaa
monia ndistd on syytd tutkia yleiselld tasolla, mutta toisia on niiden suuren kansanterveydellisen



81

merkityksen takia syytd tutkia myos perusteellisesti. Ei olekaan aiheetonta, ettd liikuntaa, tyota ja
tyokuormitusta sekd péihteiden kayttdd tutkitaan ja seurataan useissa eri yhteyksissa.

Elintavoista saadaan epédsuora kuva my6s myyntid ja kulutusta koskevista tilastoista. Hyvid esi-
merkkeja paljon kéytetyistd tiedoista ovat alkoholinkulutus (litroina absoluuttista alkoholia), 14dk-
keiden kulutus maédriteltyind paivdannoksina (DDD), tupakkatuotteiden kulutus ja eri ruoka-
aineiden myynti. Huumeiden kéayttod kuvaavat epédsuorasti muun muassa takavarikot, huumeri-
kokset ja ajaminen liikenteessd huumeiden vaikutuksen alaisena.

Erédiden elintapojen tutkimisen menetelmid pitdd parantaa. Térkein niistd on péihteiden kaytto.
Ainoastaan alkoholin kéyttd ja juomatavat onnistutaan mittaamaan kohtuullisen hyvin. Myds
muiden elintapojen mittaamista suppein menetelmin on kehitettéivéd, mikéd koskee esimerkiksi lii-
kuntaa ja fyysistd kuormitusta sekd ruoankayttod ja ravinnonsaantia. Tavoitteena on viestotutki-
muksiin soveltuvien lyhyehkdjen pétevien kysymyssarjojen laatiminen. Ruokasuolan saanti pitéisi
selvittdd toistuvin eritysmittauksin. Ravintoaineiden pitoisuus veressd ja kudoksissa voi heijastaa
saantia ja médritykset soveltuvat suoja- ja vaaratekijoiden tai sairausriskien seuraamiseen. Myos
infektiotautien vasta-aineiden tai allergiaan liittyvien IgE-vasta-aineiden sekd muiden tekijoiden
seuranta voi auttaa ymmaértdmaan sairauskirjon kehittymistd. Elintapojen ja terveysriskien koko-
naisuus on paljon edelld mainittua laajempi. Luotettavat tiedot huumeiden kéytostd ovat véltta-
méttomid, mutta niitd on mahdoton saada pelkistddn kyselyin tai haastatteluin. Hoitotilanne, re-
septi- ja muiden lddkkeiden sekd luontaistuotteiden kéytto liittyvit suoraan terveyteen ja kuuluvat
seurattaviksi. Késitys ajan kdytostd ja harrastuksista, ihmissuhteista, tyon ja levon suhteista ja ta-
paturmariskin aiheuttavista toimista ovat esimerkkeja asioista, joita kannattaisi seurata.

Osoittimiksi soveltuvat joko keskiarvotiedot tai tietyn raja-arvon ylittdvien tai alittavien osuus.
Esimerkkejd paljon kiytetyistd osoittimista ovat sddnndllisesti tupakoivien osuus, litkapainoisten
osuus, niiden henkildiden osuus, joilla on kohonnut verenpaine ja kohonnut kolesterolipitoisuus
sekd vapaa-aikanaan kuormittavaa liikkuntaa sdfinnéllisesti harrastavien osuus. Vastaava 0soi-
tinesimerkki on ruokasuolaa yli suositusrajan erittdvien osuus. Ruoankdytostd voidaan kuvata yk-
sittdisten ruoka-aineiden saantiméirid. Ravinnonsaannista voidaan kuvata energian saantia, tyy-
dyttyneiden rasvojen osuutta kokonaisenergiasta tai paljon yksityiskohtaisemmin yksittdisten ra-
vintoaineiden saantia. Verindytteistd tehtdvin médrityksin voidaan kuvata tietyn infektion sairas-
taneiden osuutta, lddke- ja huumepitoisuuksia niitd kdyttavilld, tai ravintoainepitoisuuksia. Ladk-
keiden kéytOstd voidaan seurata esimerkiksi reseptildékkeiden kdyttdjien osuutta tai tiettyihin 144-
keaineryhmiin kuuluvien ladkkeiden kayttoa.

Tatd nykya toteutetaan riittdvin monia toistuvia otostutkimuksia, joilla saadaan kuva aikuisten
elintavoista. Naitd tutkimuksia ovat muun muassa Kansanterveyslaitoksen ja Stakesin toteuttamat
kysely- haastattelu- ja terveystarkastustutkimukset. Niiden tietosisdltdd on jatkuvasti kehitettava.
Osallistumisalttiutta olisi parannettava. Finriski-tutkimuksessa olisi otettava kadyttoon valtakunnal-
lisesti edustava otos nykyisen harkinnanvaraisen alueotoksen sijasta. Nykyisten tutkimuksien jat-
kuvuus olisi turvattava seki ajankohtaisten tietojen hankkimiseksi ettd ainutlaatuisten aikasarjojen
turvaamiseksi.

Elintapoja koskevien osoittimien ensisijaiset tai ainoat tietoléhteet ovat kysely- ja haastattelutut-
kimuksia, mutta lisdksi tarvitaan kulutustilastoja, jotka luovat vilttimattoméan pohjan seurannalle.
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Esimerkkejd ovat tupakan ja alkoholin kulutus, ruoankulutus sekd ladkekulutus. Ladkkeistd par-
haat tiedot ovat kuitenkin saatavissa Kansaneldkelaitoksen reseptildaketiedostosta.

Vaara- ja suojatekijoitd koskevat aikasarjat voidaan hankkia vain terveystarkastuksin. Niista tér-
keimmait aikuisten terveystarkastukset ovat Kansanterveyslaitoksen Finriski- ja Terveys 2000 -
hankkeet.

Osa osoittimista ja niiden hankkimismenetelmistd on vakiintunut, mutta osa ei. Tietosisdltod on
syytd tdydentdd ja samalla useiden ilmididen mittaamista pitdd kehittdd. Tama tyd kuuluu osana
toistuvien tutkimuksien toteuttamiseen.

Pdadtelmdt

Koko aikuisvideston elintapojen seuranta toteutetaan pddasiassa Kansanterveyslaitok-
sen seurantajdrjestelmien avulla kyselyin, haastatteluin ja terveystarkastuksin. Tietoja
tdydennetdén nuorten osalta heihin kohdistuvin kyselytutkimuksin (Tampereen yli-
opisto, Stakes, Puolustusvoimat). Aikuisten, lasten ja nuorten osalta tietoja tdydenne-
tdédn Terveydenhuollon viestotutkimuksessa, jota olisi jatkettava. Juomatapojen seu-
rantaa jatketaan myos erillisen haastattelututkimuksen (Stakes) avulla. Huumeiden
kayton tutkimista on kehitettdvd. Tutkimuksen ja kansainvélisen yhteistyon avulla on
kehitettivd myds monien muiden elintapojen ja eldmintyylien seurantamenetelmid
niin, ettd ne soveltuvat viestotutkimuksiin.

Kulutustilastojen avulla voidaan epdsuorasti arvioida my0s terveyteen vaikuttavia
elintapoja ja niitd tulisi kiyttdd Kansanterveyslaitoksen ja Stakesin vdestotutkimuksien
tdydentijina.

Terveydentilaa kokonaisuutena ja eldméanlaatua kuvaavat tiedot edellyttdvit vaestotut-
kimuksien toteuttamista sddnnoéllisesti. Tarkeimpid kansansairauksia sekd niihin viit-
taavia oireita ja 10ydoksid koskevista tiedoista osa voidaan saada valtakunnallisista re-
kistereistd, mutta merkittdva osa saadaan viestotutkimuksien tai erillisten tautirekiste-
rien avulla. Elintapoja, vaara- ja suojatekijoiti ja elinoloja koskevien tietojen padasial-
linen hankintatapa ovat véestotutkimukset ja ymparistoon kohdistuvat mittaukset. Eri-
tyisesti vaara- ja suojatekijoitd koskevia tietoja voidaan saada vain terveystarkastuk-
sissa.

Nykyisin Suomessa valtakunnan tasolla tietoléhteet ja tiedot ovat varsin hyvit, mutta
edelleen tarvitaan tietojen keruun monipuolistamista ja menetelmien parantamista.
Térkedd on huolehtia valtakunnan tasolla terveysseurannan ja sitd tukevan tiedonke-
ruun jatkuvuudesta.

7.5.4.9 Terveyden edistiminen

Terveyden edistdmisestd ja sen vaikutuksista tiedot ovat valitettavan puutteelliset. Terveyden edis-
tdminen on tietoista vaikuttamista terveyden madéreisiin ja terveyteen. Terveyden edistdmiseen
luetaan téssd hyvinvointia parantavat ja yllépitdvit toimet, primaaripreventio, sairauksien varhai-
nen toteaminen ja myos jo sairastuneiden neuvonta, ohjaus ja osa lddkehoidosta. Terveyden edis-
tdmisen on oltava kiinted osa palvelujarjestelméa ja kaikkien terveydenhuollon ja myos sosiaali-
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huollon ammattihenkildiden ty6téd. Siksikin on vaikeaa tdsmallisesti mitata, mitd toimenpiteitd ja
paljonko terveydenhuollossa ja sosiaalihuollossa tehdddn terveyden edistdmiseksi. Terveyden
edistdmistéd toteuttaa kuitenkin moni taho terveydenhuollon ulkopuolella, ja niiden toimet olisi
otettava huomioon véeston terveyteen vaikuttavina tekijoina.

Palvelujarjestelmén toimista &itiys- ja lastenneuvolatoiminta ovat kokonaisuudessaan tdssa tarkoi-
tettua terveyden edistdmistd, samoin kuin rokotukset, osa kouluterveydenhuollosta ja merkittdva
osa tyoterveyshuollosta. Myos monet sosiaalipalvelut kuuluvat tédhén piiriin. Sairauksien varhai-
seksi toteamiseksi tehtdvit joukkotarkastukset mahtuvat nidin méaéritellyn terveyden edistimisen
piiriin. Riskiryhmiin kuuluvien henkildiden lddkkeeton ja siihen liittyvé lddkkeellinenkin hoito
ovat terveyden edistdmistoimintaa. Itse asiassa sithen kuuluviksi voitaisiin lukea monet luonteel-
taan ehkiisevét lddkehoidot (kohonneen verenpaineen, veren kohonneen rasvapitoisuuden, luuka-
don jne. ladkehoito), mutta ne on kuitenkin téssd luettu potilaiden hoitoon kuuluviksi. Seké avo-
hoidossa ettd sairaaloissa julkisella ja yksityiselld sektorilla osa potilaiden neuvonnasta ja ohjauk-
sesta tdyttdd terveyden edistimisen tunnusmerkit.

Oikean késityksen saaminen terveyden edistdmistoiminnan siséllostd ja laajuudesta edellyttdd kui-
tenkin my6s monen muun tahon toimien ottamista huomioon. Téarkeimpié néistd ovat koulut, so-
siaalitoimi, jarjestot ja Puolustusvoimat. Asiaa ei tee helpommaksi, ettd terveyden edistiminen on
monimuotoista kohdistuen yksildihin, ryhmiin, eri yhteisoihin ja koko vdestoon. Se voi myds olla
jatkuvaa tai kampanjanomaista toimintaa.

Osa terveyden edistdmistd on jérjestetty palveluiksi, joista voidaan hankkia yksikésitteiset tiedot
palvelujarjestelmésta. Téllaisia ovat tyypillisesti neuvolatoiminta, rokotukset ja sydvén joukkotar-
kastukset. Osa toiminnan sisdllostd ja tarvittavista tiedoista on kuitenkin ensin maériteltdva, ja sit-
ten on kehittdva tapa, milla sitd koskevat tiedot voidaan hankkia.

Tietojdrjestelmén on hankittava tietoja kaikkien mainittujen tahojen terveyden edistdmistoimista.
Tietoja tarvitaan siséllosti ja laajuudesta vertailukelpoisin luokituksin. Siksi palvelujirjestelmasti
hankittavien tietojen liséksi tarvitaan méaaréllisié ja laadullisia tietoja muilta edelld mainituilta ta-
hoilta. Kansanterveyslaitoksen véestdtutkimuksissa on hankittu tietoja terveyttd edistavistd palve-
luista, ihmisten terveyskayttdytymisesti ja terveyden edistdmiseen liittyvistd kokemuksista. Stake-
silla on tiedot neuvolatoiminnan volyymista ja joukkotarkastusrekisteristd saadaan tiedot syo-
paseulonnoista. Terveyden edistdmisen tietojarjestelmin laatiminen on niin vaativa tehtdvé, ettd
tietojérjestelmin suunnittelemiseksi pitdisi asettaa asiantuntijaryhmi. Koska terveyden edistdmi-
nen on Kansanterveyslaitoksen tehtdvé, olisi tyoryhmin tyoskenneltivd Kansanterveyslaitoksen
johtamana ja ryhméén tulisi kuulua jdseniéd ainakin seuraavilta tahoilta: Puolustusvoimat, Stakes,
syopé- ja joukkotarkastusrekisteri, Kansaneldkelaitos, Tilastokeskus, Tyoterveyslaitos, Opetushal-
litus, Kuntaliitto, Terveydenhoitajaliitto, Ladkariliitto, Terveyden edistdmisen keskus ja muutama
suuri kansanterveysjérjestd (esimerkiksi Sydénliitto tai Diabetesliitto).

Ratkaisun suuntaviivat ovat todennikoisesti sellaiset, ettd luodaan toiminnan ja tietosisillon ja-
sennyksen mukainen verkkoratkaisu, jossa eri toimijat kerdévét tarvittavat tiedot ja toimittavat ne
edelleen tehtdvdn mukaiselle viranomaiselle. Nykytilanteessa tdmé viranomainen on tavallisesti
Kansanterveyslaitos. Muut sektoritutkimuslaitokset kuitenkin hankkisivat ensin tiedot omalta
osaltaan ja muokkaisivat ne ennen yhteiseen tietojirjestelmadn toimittamista. Esimerkiksi Stakes
huolehtisi palvelujérjestelmin tilastotiedoista ja Tyoterveyslaitos yhdessd Kansaneldkelaitoksen
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kanssa tyopaikkaterveydenhuollon tiedoista. Kansanterveyslaitos hankkisi tdydentivii tietoja pal-
velujen tuottajilta, Puolustusvoimilta, koululaitoksesta ja jirjestoiltd sekd laatisi kahden vuoden
vilein kertomuksen terveyden edistimisen toteutumisesta ja todennikoisistd vaikutuksista.

Pddtelmdit
Terveyden edistimisen seurantaa varten tarvitaan uusi tietojérjestelmé, johon eri toimijat
toimittavat tietoja, jotka Kansanterveyslaitos analysoi ja raportoi sddnndllisin véliajoin.

Sosiaali- ja terveysministerion olisi asetettava terveyden edistimisen tietojarjestelmén
suunnittelemiseksi Kansanterveyslaitoksen johtamana toimiva laajapohjainen tyoryhma.

7.6. Terveysseurannan, hyvinvoinnin seurannan ja palvelujen seurannan
rajapinnat

Terveysseurannalla, hyvinvoinnin seurannalla ja palvelujen tarpeen, tarjonnan ja kidyton seuran-
nalla on useita yhtymékohtia. Ennen kaikkea samoja tietoldhteitd ja osaksi samoja tietojakin kay-
tetddin niissi kaikissa. Tarkasteltavat aiheet voivat poiketa toisistaan, mutta taustatekijdt ovat usein
samat, vaikka eri seurantojen tarkoitukset ovatkin erilaisia. Laajasti ymmadrretty terveys ldhestyy
hyvinvoinnin késitettd, jota tosin kuvataan my6s monilla muilla kuin perinteisilla terveysosoitti-
milla. Yhtymékohtien takia on hyodyllistd kdyttdd myos osaksi yhteisid tiedonkeruujérjestelmia.

Terveyspalvelujen tarve ja vaikuttavuus mairitellddn loogisesti sairauden ja sithen perustuvan
hoidontarpeen avulla. Aidot tarveosoittimet ja vaikutusosoittimet ovatkin osa terveysseurantaa,
vaikka ne ovat vilttdmiton palvelujen kehittdmisen edellytys. Niihin luetaan my6s saadun hoidon
riittdvyys, vaikka silld on keskeinen merkitys my0s palvelujen seurannassa. On olemassa liséksi
epésuoria tarpeen, tulosten ja vaikutusten osoittimia, jotka voidaan johtaa palvelujen kayttotie-
doista.

Terveyspalvelujen kaytto ja myos ladkkeiden kayttd kuuluvat erdin poikkeuksin palvelujen seu-
rantaan. Sithen kuuluu my0s palvelujen tarjonnan kuvaus. Useasti mainitaan myds palvelujen
kustannukset, tehokkuus ja laatu esimerkkeind palveluiden seurannasta. Ndmé tiedot eivit ole
paillekkéisid terveysseurannan ja hyvinvoinnin seurannan kanssa. Erityisesti 1ddkkeiden kaytto
voi kuitenkin olla terveyden seurantaa silloin sen avulla kuvataan sairauksien olemassa oloa ja
hoitoa. Sama koskee palvelujen kayttod, jos siitd saadaan tietoja kdyton syistd tai tautien ilmaan-
tuvuudesta ja ennusteesta. Raja-alueelle kuuluu palvelujen riittévyys, jota koskevat tiedot syntyvit
tarvearvioiden kautta ja ndmé tiedot ovat tarpeen seka terveyden ettd hyvinvoinnin seurannassa.

Tietoldhteitd ovat otospohjaiset kysely-, haastattelu- ja terveystarkastustutkimukset seka valtakun-
nalliset rekisterit. Niilld kaikilla saadaan tietoja terveydestd, hyvinvoinnista ja palvelujen kaytosta.
Terveydenhuollon valtakunnalliset rekisterit ja Kansaneldkelaitoksen tietojérjestelmét sisdltavit
palvelujen kdyttoon ja etuuksiin liittyvien tietojen lisdksi huomattavasti terveyttd ja sairauksia
koskevia tietoja, vaikka osa niistd edellyttdd tietosisdllon jalostamista. Osaa niistd voidaan kéyttad
my0s hyvinvoinnin vajeiden kuvaamisen. Tietoldhteet voivat olla yhteisid mutta kaytto ja tulkinta
erilaisia. My0s otospohjaisia tutkimuksia koskee sama: samankaltaisten ja erilaisten tietojen tarve
sanelee, minkilaisina ne toteutetaan. Luonnollisesti sithen vaikuttavat myos otantaan, tutkimuk-
sen toteuttamiseen ja (liialliseen) laajuuteen sekd muuten kaytintoon liittyvit ndkokohdat. Terve-
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yttd ja palvelujen kayttdd ja toisaalta hyvinvointia ja palvelujen kiyttdd koskevat tiedot voidaan
yhdistidd helpommin yhdeksi tutkimukseksi kuin tavoite palvella kaikkia kolmea tarkoitusta sa-
manaikaisesti. Tarkastelu viittaa siihen, ettd osa tavoitteista ja siten tietojen keruusta voidaan kui-
tenkin yhdistié ajoittain yhteisesti tehtdviin viestdtutkimuksiin ja alaryhmien vélisissd keskuste-
luissa esilld ollut ajatus hyvinvointia ja terveyttd koskevien kyselytutkimusten osittaisesta vuorot-
telusta on toteuttamiskelpoinen.

Pdadtelmdt

Tulevaisuudessa tarvitaan rinnakkain terveysseurantaa, hyvinvoinnin seurantaa ja pal-
velujen seurantaa. Osa niitd koskevista tiedoista saadaan samanaikaisesti samoista tie-
toldhteistd, mutta osa edellyttda erillisid otostutkimuksia. Terveysseurannassa tarvitaan
tietoja palvelujen ja lddkkeiden kédytostd. Ennen kaikkea terveyttd koskevien ja hyvin-
vointia koskevien tietojen hankkiminen tapahtuu parhaiten osittain erillisten, osittain
yhteisten otostutkimuksien avulla. Niiden yhteydessd voidaan luontevasti hankkia
myos palvelujen ja ladkkeiden kayttod koskevia tietoja. Hyvinvointia ja terveyttd kos-
kevia kyselyjd voidaan toteuttaa vuorovuosin niin, ettd molemmissa on mukana osa
toisen aihepiirin sisallosta.

7.7 Jatkuvuuden turvaaminen

On huolehdittava siitd, ettd tietojdrjestelmén keskeinen siséltd on jatkuvasti saatavissa. Edellytyk-
send on siksi korkealaatuisten tietojen toistuva kerdédminen ja kisittely. Yhté tdrkedé on, ettd tar-
peellinen kehitystyd, analysointi seké osoittimien muodostaminen, jakelu ja tulkinta on jatkuvaa.

Kun keskeinen siséltd ja muut tehtévit on mééritelty, on huolehdittava, ettd niitd tietoja ammatti-
maisesti tuottavat ja jakelevat organisaatiot ovat riittdvén hyvin resursoituja. On myos huolehdit-
tava siitd, ettd tarpeelliset tietojen keruut, jalostamiset ja jakelut toteutuvat toistuvasti. Siksi tieto-
jarjestelmdn ytimeen kuuluvien osien tulisi olla soveltuvien valtakunnallisten laitosten vastuulla
silloinkin, kun toteutus kéytdnndssi tapahtuu muualla.

Nuorten terveystapatutkimuksen ja Lasten monikeskustutkimuksen tulevaisuus tai ainakin niiden
mukaisen tutkimusperinteen tulevaisuus olisi turvattava kytkemalld ne kiinteésti soveltuvaan sek-
toritutkimuslaitokseen.

Merkittava pitkdaikainen hanke on Kansaneldkelaitoksen rahoittama ja toteuttama Terveyden-
huollon viestdtutkimus, joka on viimeksi toimeenpantu vuosina 1995-1996 yhteistydssd Stakesin
kanssa. Se on ollut sosiaalilddketieteellisen ja terveydenhuoltotutkimuksen suomalainen uranuur-
taja 1960-luvulta alkaen ja keskeinen viline hankittaessa tietoja terveyspalvelujen ja ladkkeiden
kéytostd, sairauskustannuksista ja sosiaaliturvasta sekd pitkdaikaisista sairauksista ja toimintaky-
vyn vajavuuksista. Tutkimuksen otos muodostuu kotitalouksista, ja se on ollut tirkein lasten ter-
veydentilaa ja palvelujen kayttod koskevien tietojen ldhde, vaikka tietoja on hyddynnetty liian vé-
hin. Kansaneldkelaitos muokkaa parhaillaan tutkimustoimintaansa uuteen uskoon, eikd varmuutta
Terveydenhuollon viestotutkimuksen tulevaisuudesta ole. Taméan kansallisen terveyshaastattelun
sadnnollisen toistamisen edellytykset pitdisi varmistaa Kansaneldkelaitoksen ja sektoritutkimuslai-
tosten pysyvin yhteistyon avulla.
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Toinen poikkeuksellisen merkittdvd kokonaisuus on Mini-Suomi -terveystutkimuksena 1978—
1980 alkanut ja Kansanterveyslaitoksen johtamana Terveys 2000 -tutkimuksena vuosina 2000—
2001 jatkunut valtakunnallisten terveystarkastustutkimusten sarja, johon kuuluu myos perusteelli-
nen terveyshaastattelu. Tarkoitus on toistaa vastaava tutkimus 10-15 vuoden vélein, seuraavan
kerran 2012, ja riittdva rahoitus on varmistettava ajoissa.

Kolmas tarked kokonaisuus on Kansanterveyslaitoksen Finriski-tutkimusten sarja, jota on tarkoi-
tus jatkaa Terveys 2000 -sarjan kanssa sopivasti vuorotellen viiden vuoden vilein.

Neljas tarked kokonaisuus muodostuu Kansanterveyslaitoksen Aikuisvdeston terveyskayttayty-
miskyselystd ja Eldkeikéisten terveyskayttdytymiskyselystd, joiden jatkuvuudesta kahden vuoden
vélein on huolehdittava.

Valtakunnalliset tutkimuslaitokset pitdvét nykyisin ylld monia tietojérjestelmén tarkeitd osia aivan
liilan véhiisin voimavaroin. Resursseja on my0s vaikea ajoittaa oikein, koska budjettikdytanto
suosii vuodesta toiseen samanlaisena sdilyvid menoja. Tama vaikuttaa nimenomaan kenttitutki-
muksiin, joihin tarvitaan toteutusvuonna huomattavasti enemmain voimavaroja kuin muina vuosi-
na. Se koskee kuitenkin pitkdaikaisesti koko terveysseurantaa, johon suhteessa tehtdvén tirkey-
teen on osoitettu riittdmattdmésti rahoitusta ja jota siksi joudutaan rahoittamaan myos padasiassa
muuhun ty6hon tarkoitetuin tutkimusapurahoin. Terveysseurannan rahoitustarve kaikissa valta-
kunnallisissa tutkimuslaitoksissa on syyta tyydyttid, jotta tdssd loppuraportissa kuvattu tietojarjes-
telma voidaan luoda ja pitad ylla.

Tehtdvid koordinoitaessa on pidettdvi huoli siitd, ettd uuden tietojdrjestelmén puitteissa voidaan
jatkaa pitkid, usein jo 1960- ja 1970-luvulta alkavia aikasarjoja tietojen vertailukelpoisuuden vaa-
rantumatta. Néilld on nimittidin suuri arvo ennakoitaessa tulevaa terveyskehitysti. Kasvava kan-
sainvilinen terveystietotarve ei saisi johtaa omien kansallisten tutkimuksien muuttumiseen tai
paittymiseen niin, ettd aikasarjat katkeavat. Uudet kansainviliset tiedonkeruut pitéisikin integroi-
da nykyiseen jérjestelmdin (esim. EU:n terveyshaastattelu- ja -kyselytutkimukset sekd WHO:n
maailmanlaajuiset tutkimukset).

Osa vieston terveyttd koskevista terveystiedoista kerdtiédn laajoja rekisteriaineistoja yhdistimalla.
Usein tillaiset tutkimukset toistetaan sdannollisin viliajoin. Tutkimuslupia myonnettdessé on yk-
silon tietosuojaa vaarantamatta kiinnitettiva huomiota siihen, ettd rekisteriaineistojen yhdistele-
minen voidaan tehdd samoin menetelmin, samansiséltdisine perusaineistoineen ja siten, ettd van-
hat tutkimusaineistot voidaan arkistoida trendi- ja aikavertailujen mahdollistamiseksi.

Padtelmdt
Tietojdrjestelmén ytimeen kuuluvien osien tulisi olla soveltuvien valtakunnallisten lai-
tosten vastuulla. Lasten ja nuorten terveyttd koskevan tutkimuksen perinteen jatkuvuus
olisi turvattava kytkemélld ne kiintedsti yhteen tai useampaan sektoritutkimuslaitok-
seen. Terveydenhuollon viestdtutkimuksen (kansallinen terveyshaastattelututkimus)
saannollisen toistamisen edellytykset pitdisi varmistaa Kansaneldkelaitoksen ja sekto-
ritutkimuslaitosten yhteistyon avulla.

Nykyistd runsaampi jatkuva rahoitus on vélttimiton mainittujen tutkimuksien tulevai-
suuden turvaamiseksi.



87

7.8 Terveysseurannan tietolihteet, tuotteet ja jakelumuodot

Tulevan jérjestelmén tietojen hankinta muistuttaa nykytilaa. Terveyden valtakunnallinen tietojéar-
jestelmd muodostuu otostutkimuksista (kyselyt, haastattelut ja terveystarkastukset), hallinnollisista
rekistereistd ja erityistarpeita palvelevista tautirekistereisti. Siithen voi lisdksi kuulua kehitystyoté
ja laadunvarmistusta palvelevia muita rekistereiti ja tutkimuksia. Alueellisesti (sairaanhoitopiireit-
tdin) tietojarjestelma muistuttaa valtakunnallista, mutta voi sisdltdd otostutkimuksissa alueellisia
otoksia ja my0s tiedonkeruuta kyseisen alueen erityispiirteisti. Paikallisesti (kunnissa tai kuntayh-
tymissd) tietojarjestelmédn kuuluvat kansallisien ja aluetason osoittimien sovelluksien lisdksi pai-
kalliset erillisselvitykset.

Terveysseurannan vastuutahot (Kansanterveyslaitos ja Tydterveyslaitos) kerddvit oman aihealu-
eensa mukaiset tiedot otostutkimuksin tehden niitd yksin tai yhdessd ja toisaalta rekistereistd,
my0s muita tarkoituksia varten luoduista rekistereistd muilta laitoksilta. Ne luovat ja pitivit ylla
tietokantoja, jotka palvelevat nimenomaan terveysseurantaa.

Terveysseurannan vastuutahot ja hallinnassaan olevien tietojen osalta muut laitokset kehittavét
tydmuotoja, jotka tukevat tietojen tuottajia sekd opastamalla heitd parhaiden hankittavien tietojen
valitsemisessa ettd kouluttamalla heitd korkeatasoisten tietojen tuottajiksi. Erityisasemassa ovat
tdlloin sairaanhoitopiirit ja kunnat. Niiden kanssa pitdd tehdé kiintedd yhteistyotd alueittaisen ja
kunnittaisen tietotarpeiden kartoittamiseksi ja nithin vastaavien tietojen hankkimiseksi.

7.8.1 Viestotutkimukset ja muut tietolihteet

Téarkeimmaét valtakunnalliset tietoldhteet ovat toisaalta valtakunnallisiin véestootoksiin kohdistu-
vat kyselyt, haastattelut ja terveystarkastukset ja toisaalta eri rekistereihin ja tilastoihin sisdltyvét
tiedot terveydesti ja sithen vaikuttavista tekijoistd. Vaestotutkimuksia voidaan tehdd myos alueel-
lisina tai paikallisina tietotarpeiden ja voimavarojen mukaan. Samoilla keinoilla hankitaan ja on
vastedeskin hankittava tietoja myds hyvinvoinnista ja palvelujen kéytostd. Yhteisid tiedonhankin-
tamenettelyjd suunniteltaessa on kuitenkin huolehdittava siitd, ettd mink&én aihepiirin tietotarpeis-
ta ei jouduta olennaisesti tinkimdén. Kéytdnndssd voikin olla parasta toteuttaa sekd yhteistd ettd
eriytettyé tai eri tavoin painotettua tiedonhankintaa.

Tiedonhankinta véestdtutkimuksin edellyttdd huomattavia voimavaroja kenttitutkimusten suun-
nitteluun, tekemiseen ja hyddyntdmiseen. Nykyistd tiedonhankintaa liséttéessd ja monipuolistetta-
essa on otettava huomioon, ettd nykyiset voimavarat ovat liian niukat nykyisiinkin toistuviin kent-
tatutkimuksiin ja tulosten hyddyntdmiseen. Niiden rahoituksesta myos erittdin suuri osa on ulko-
puolista kertaluontoista rahoitusta. Ikdvd pulma on, ettd riittivaa rahoitusta on erityisen hankalaa
saada keratyn aineiston hyodyntdmiseen.

Myos tietojen jakelun kehittdmistd estdd voimavarojen niukkuus. Ensin on saatettava nykyiset ja
niistd kehitetyt toiminnat jatkuvan budjettirahoituksen piiriin ja toiseksi asteittain laajentaa ja mo-
nipuolistaa tietotuotantoa. Tietojérjestelmén liiallinen riippuvuus ulkopuolisesta rahoituksesta te-
kee kokonaisuuden epdvarmaksi silloinkin kun rahoitusta onnistutaan saamaan. Tietojérjestelmén
kokonaisuuden kehittiminen edellyttdd siksi suunnitelmallisesti kasvavaa lisdrahoitusta niin, ettd
tavoiteltu jarjestelma ja riittiva palvelukyky toteutuisivat vuoteen 2010 mennessa.
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Seuraavassa kuvataan tulevan terveysseurannan tietojen hankinta ryhmiteltyné tietoldhteiden ja
menetelmien mukaan. Tiedot kdyvit tiivistettyind ilmi asetelmasta, joka on my0ds yhteenvetona
esitetty liitteessd 2. Eri menetelmét soveltuvat eri tavoin terveystietojen hankkimiseen, mika kéy
ilmi luvussa, joka koskee tietosiséltod ja osoittimia.

7.8.1.1 Kyselytutkimukset

1.

Aikuisvieston terveyskdyttdytyminen -tutkimus

Jatketaan Kansanterveyslaitoksen aikuisvdeston terveyskayttdytymistutkimuksia, jotka
ovat vuodesta 1978 alkaneita kirjekyselyitd. Kansanterveyslaitos toteuttaa kyselyn joka
toinen vuosi aiemman joka vuosi toteutetun kyselyn sijasta ja varmistaa riittdvan osallis-
tumisen tekemdlld tdydentdvid puhelinhaastatteluja. Kyselyissé selvitetddn terveyttd ja sai-
rauksia, elintapoja ja jossain madrin hyvinvointia, jonka osalta tehdéén yhteistyotd Stake-
sin kanssa. Samassa yhteydessd hankitaan my0s sellaisia tietoja, jotka voidaan toimittaa
EU:n terveysseurantajérjestelméén.

Nuorten terveystapatutkimus

Jatketaan nuorten terveystapatutkimuksen kyselyjd joka toinen vuosi toistaiseksi nykyis-
ten vastuuhenkiloiden toimesta Tampereen yliopistossa ja Stakesissa kuitenkin niin, ettd
osoitetaan niille jatkuva rahoitus ja varaudutaan siirtimain ne tulevaisuudessa joko Stake-
sin tai Kansanterveyslaitoksen vastuulle.

Kouluterveystutkimus

Selvitetddn tdman erittdin laajan vuosittaisen tutkimuksen mahdollinen liittyminen valta-
kunnalliseen terveystietojdrjestelmiin. Kyselyn toteuttaminen on Stakesin vastuulla vuo-
den 2003 loppuun asti, ja vastikddn Stakes on paittinyt jatkaa sen toteuttamista tulevina
vuosina.

Varusmiesten terveystarkastukset ja terveyskyselyt
Puolustusvoimat toteuttaa jokaiselle palvelukseen astuvalle ikédluokalle terveystarkastuk-

sen ja kyselyjéd, joilla on merkitystd nuorten miesten kunnon ja terveyskiyttdytymisen seu-
rannassa. Hyddynnetédén tietoja valtakunnallisessa terveysseurannassa.

7.8.1.2 Haastattelututkimukset

5. Terveydenhuollon véestdtutkimus -haastattelututkimus (TERVA)

Kansaneldkelaitos ja sektoritutkimuslaitokset yhdesséd toimeenpanevat ajoittain, esimer-
kiksi kerran viidessd vuodessa, valtakunnallisen kotitalouskohtaiseen otokseen perustuvan
haastattelututkimuksen. Kéytannossd haastattelut tekee Tilastokeskus. Aikaisemmat vas-
taavat haastattelut on tehty 1964, 1967, 1978, 1987 ja 1995-1996. Otokseen kuuluu myos
kaikenik&isid lapsia ja nuoria ja tuloksia voidaan analysoida perheittdin. Haastattelu vastaa
useimmissa Euroopan maissa toteutettuja kansallisia terveyshaastatteluja, joten timén tut-
kimuksen avulla voidaan hankkia muun ohella sellaiset tiedot, ettd ne voidaan toimittaa
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EU:n terveystietojirjestelmdin. Haastattelut koskevat tyypillisesti terveyttd ja sairauksia,
palvelujen ja ladkkeiden tarvetta ja kdyttod, sosiaaliturvaa sekd elinoloja ja elintapoja.
Vastaisuudessa olisi aiheellista, ettd Kansaneldkelaitos Tilastokeskuksen haastatteluorga-
nisaation avulla edelleen toteuttaisi haastattelut ja kantaisi niistd kokonaisvastuun, mutta
Kansanterveyslaitos huolehtisi terveyttd, toimintakykyd ja elintapoja koskevien osien
suunnittelusta ja késittelystd ja Stakes palvelujen kayttoon liittyvéstd osasta. Haastattelui-
hin voidaan liittda erillisselvityksid esimerkiksi lasten terveydestd ja hyvinvoinnista, tyo-
voiman terveydestd, vanhusten toimintakyvysti ja hyvinvoinnista, kuntoutuksesta tai toi-
meentulosta ja sosiaaliturvasta.

Juomatapatutkimus

Jatketaan juomatapatutkimuksia nykyiseen tapaan niin, ettd padvastuu niistd on Stakesilla
ja toteuttajana on Tilastokeskus. Tutkimuksen yhteydessad hankitaan my0s sellaiset tiedot,
ettd ne voidaan toimittaa EU:n terveystietojarjestelméain.

Ty0 ja terveys -tutkimus

Jatketaan tdtd Tyoterveyslaitoksen puhelinhaastatteluun ja rekisteritietoihin perustuvaa
tutkimusta nykyiseen tapaan kolmen vuoden vélein. Myd6s sen tietoja toimitetaan EU:n
tietojérjestelmadn.

Tyky-barometri

Jatketaan tyokykyéd ylldpitdvad ja edistivad toimintaa kartoittavaa Tydterveyslaitoksen
Tyky-barometri -haastattelua kolmen vuoden vélein.

Tybolobarometri
Jatketaan tyoministerion tyobarometrihaastattelua vuosittain.
Ty6olotutkimus

Tilastokeskus jatkaa tydolotutkimustietojen kerddmista.

7.8.1.3 Terveystarkastustutkimukset

11.

Eri viestoryhmien terveys: lapset, nuoret ja ikdéntyneet

Kansanterveyslaitos aloittaa eri-ikdisid lapsia ja nuoria koskevat viiden vuoden vilein
toistuvat terveystarkastukset soveltuvissa viestdotoksissa. Niiden kdynnistdmiseen tarvi-
taan uutta rahoitusta. Tarkastuksiin sisdllytetddn elinoloja ja hyvinvointia koskevien tieto-
jen hankkiminen, jossa tehdddn yhteistyotd Stakesin kanssa. Niiden siséltoon vaikuttavat
neuvoloista ja kouluterveydenhuollosta saatavissa olevat tiedot. On mahdollista, etté tar-
kastusten vaihtoehto my6hemmin ovat neuvoloiden ja kouluterveydenhuollon tiedot tai et-
td tarkastukset toteutetaan neuvoloissa ja kouluterveydenhuollossa.
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Sosiaali- ja terveysministerion vuosien 2000-2003 tavoite- ja toimintaohjelman®® mukaan
kuntien on lisdttava ikddntyneille annettavia kotipalveluja ja tarjota yli 80-vuotiaille eh-
kédisevid kotikdyntejd. Kotikdyntien yhteydessd arvioidaan toimintakykyd, asunto-
olosuhteita ja palvelutarpeita. Ndin syntyy uusi tietoldhde ikddntyneiden terveyden, toi-
mintakyvyn ja avun- ja hoivantarpeen kartoittamiseksi. Palvelujirjestelmin tietojen lisdksi
tarvitaan kuitenkin valtakunnallisesti vakioituja véestotutkimuksia.

12. Finriski-tutkimus

Jatketaan sisélloltddn kehitettyind Kansanterveyslaitoksen Finriski-tutkimuksia viiden
vuoden vilein kuitenkin niin, ettd siirrytdén valtakunnallisesti edustaviin vdestdotoksiin.
Tutkimusten avulla seurataan terveyden, elintapojen sekd vaara- ja suojatekijéiden kehi-
tystd. Terveystarkastusosa on melko suppea, ja paljon tietoja hankitaan kyselyin ja haas-
tatteluin.

13. Terveys 2000 -terveystarkastustutkimus

Kansanterveyslaitoksen johdolla jatketaan Terveys 2000 -hankkeiden kaltaisten tutkimus-
ten toteuttamista yhdessd ainakin sektoritutkimuslaitosten ja Tilastokeskuksen kanssa.
Rahoitukseen on varauduttava useita vuosia etukdteen. Yli kolmasosa kokonaisrahoituk-
sesta hankittiin viimeksi kertaluonteisena ulkopuolisena rahoituksena.

Haastattelut ja terveystarkastukset ajoitetaan niin, ettd ne tdydentdvét toisiaan mutta eivét
mene padllekkdin. Siksi Finiriski-tutkimusta ei toteuteta vuosina, joina Terveys 2000 -
tutkimuksen kaltainen terveystarkastustutkimus toteutetaan. Toisaalta Finriski ja valta-
kunnallinen Terveydenhuollon véestotutkimus voisi olla syytd toteuttaa kulloinkin samana
vuotena, mutta asiaa pitdd vield selvittda.

EU:n terveystietojarjestelmin kannalta terveystarkastustiedot eivét toistaiseksi ole ajan-
kohtaisia, koska vertailukelpoisia tietoja on vain harvoista muista maista. Erittdin ajankoh-
taista sen sijaan on EU:n puitteissa tehtdvé yhteistyd seké kansallisten terveyshaastattelu-
jen ettd terveystarkastusten kehittimiseksi, jota on kansallisesti tarkoitus jatkaa Kansan-
terveyslaitoksen johdolla.

7.8.1.4 Tilastot, rekisterit ja palvelujirjestelmiin tiedot
14. Valtakunnalliset tilastot ja rekisterit

Olennaiset tietoldhteet ovat Tilastokeskuksen kuolleisuus- ja kuolemansyytiedot ja niistd
Tilastokeskuksessa laaditut kuolleisuutta ja elinajan odotetta koskevat tilastot. Kaytetta-
vyys on hyvi, ja erillislainsddddnnon ansiosta myds yksilotason tietoja voidaan luovuttaa
muualle.

Vuodesta 1952 toiminut valtakunnallinen syOpérekisteri on térkein syopdd koskeva tieto-
lahde. Sen tietojen kéytettdvyys terveysseurannassa on hyvi. Tietoja voidaan luovuttaa
muualle, kun yhdistely tehdddn Suomen sydparekisterissa.

3 Sosiaali- ja terveydenhuollon tavoite- ja toimintaohjelma 2000 - 2003 (TATO). STM Julkaisuja 16: 1999. Hel-
sinki 1999.
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Tartuntatautirekisterid ylldpidetdéin Kansanterveyslaitoksessa, joka julkaisee niistd terve-
ysseurantaan soveltuvat tilastot. Yhdistelytarvetta on harvoin.

Neljas tirked tietoldhde ovat sairaaloiden hoitoilmoitukset ja tulevaisuudessa valmisteilla
olevat avohoidon vastaavat tilastot ja rekisterit. Sairaaloiden hoitoilmoituksiin siséltyvia
tietoja on voitava jalostaa ja muokata henkilGtasolla, jotta niitd voidaan kéyttdd esimerkik-
si tietyn taudin ilmaantuvuuden mittaamiseen. Siksi terveysseurannan vastuutahot tarvit-
sevat kyseiset tiedot yksilotasoisina tunnistetietoineen. Nykyisen lainsddddnnon mukaan
tilastoviranomaiset voivat luovuttaa terveydenhuollon valtakunnallisten rekisterien henki-
16tietoja tutkimus- ja tilastointitarkoituksiin erdin edellytyksin.

Viides hallinnollinen tietoldhde ovat sairausvakuutukseen liittyvit Kansaneldkelaitoksen
rekisterit. Terveysseurannassa kayttokelpoisimmat valtakunnalliset tiedot koskevat eri-
tyiskorvattuihin ladkkeisiin oikeutettuja henkilditd. Jos korvausjdrjestelmd muuttuu, on
seuranta tulevaisuudessa perustettava reseptilddketiedostoon, jota kuitenkin on huomatta-
vasti muokattava terveysseurannan tarpeisiin. Erityisesti olisi siihen kirjattava apteekeissa
kaikki reseptilddkkeet eikd ainoastaan niitd, joiden hinnasta Kansanelédkelaitos korvaa
osan. Sairausvakuutuksen korvaamista sairauspéivistd kirjattujen tietojen liséksi otokseen
niistd on kirjattu tieto sairaudesta. Ndiden tietojen hyodyntdminen terveysseurannassa olisi
suunniteltava, minké jélkeen Kansaneldkelaitos voisi tuottaa tarpeelliset tilastot. Tietoja
voidaan luovuttaa muualle kisiteltdviksi Kansaneldkelaitoksen luvan perusteella.

Kuntoutusta koskevista seurantatiedoista huomattava osa sisédltyy Kansaneldkelaitoksen
rekistereihin. Talld hetkelld ei ole kuitenkaan tyydyttavié tietoja sen paremmin kuntoutuk-
sen aiheista ja kuntoutettavista kuin kuntoutuksen muodoista tai vaikutuksista. Onkin valt-
tamétontd, ettd kuntoutusta rahoittavat sosiaalivakuutuslaitokset ja alan muut toimijat yh-
dessé kehittdvit seurantaa palvelevan tietojédrjestelmin. Terveysseurannan kannalta tirke-
i olisi saada tiedot siitd mihin sairauksiin ja vammoihin ja kuinka laajana kuntoutus koh-
distuu sekd mitd vaikutuksia silld on. Téllaisen seurantajirjestelmén tdydentdjina tarvitaan
véestotutkimuksiin, erityisesti Terveys 2000 -tyyppisiin ja Terveydenhuollon véestotutki-
mukseen, liitettyjd kuntoutusta koskevia osia.

Tyokyvyttomyyselidkkeitd koskevat tiedot muodostetaan yhdistdmailld Kansaneldkelaitok-
sen ja Eldketurvakeskuksen tietoja. Vaikka nykyinen yhteistilasto on varsin kayttokelpoi-
nen, pitdisi sitd vield kehittdd terveysseurantaan nykyistd soveltuvammaksi. Tietoja voi-
daan luovuttaa muualle késiteltdviksi niiden haltijoiden luvan perusteella.

Kaikkien nididen tietoldhteiden jatkuvuudesta ja tietojen saatavuudesta on huolehdittava
niin, ettd terveysseurannan vastuuorganisaatiot voivat kdyttda niitd tarvitsemallaan tavalla
tehtdviensd hoitamiseen. Tama edellyttdd terveysseurannan vastuutahojen ja tietojen halti-
joiden yhteistyotd, joka toistaiseksi voisi toimia sopimukseen perustuvana hankeorgani-
saationa. Tarvittaessa lainsdddantod on lisdksi kehitettdva niin, ettd se ei hankaloita tar-
peellisten tietojen kdyttdmistd maan tietohuollon hoitamisessa.

Alueelliset tautirekisterit

Erdilld alueilla toimivien erillisrekisterien, kuten sydéninfarktirekisterien toimintaedelly-
tykset on varmistettava. Rekistereitd kehitetddn ja pidetddn ylld, mikidli ne osoittautuvat
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koko tietojdrjestelmdn kannalta vilttimattomiksi. Tautirekisterien erds kdyttotarkoitus on
mitata hallinnollisten ja palvelujarjestelméan rekisteritietojen luotettavuus, joten siithen so-
veltuvat myos alueellisesti rajatut rekisterit.

16. Muut palvelujirjestelmin tiedot

Lapsia ja nuoria koskevia tietoja voidaan hankkia my0s palvelujirjestelmistd, erityisesti
neuvoloista ja kouluterveydenhuollosta. Teknisesti edellytykset paranevat kun avohuollon
valtakunnallinen rekisteri toimii. Toiminnan siséltdd olisi kuitenkin kehitettdvé ja toden-
ndkoisesti tarvitaan rinnalla viestotutkimuksin tai erillistutkimuksin neuvoloissa ja kou-
luissa hankittuja tietoja. Kansanterveyslaitoksen ja Stakesin tulisi yhteistydssé kehittda tie-
tosisdltdd ja palvelujen toimintatapoja niin, ettd valittavista osoitintoimipisteistd (anturit,
sentinel) voidaan kerdtd tarvittavia tietoja jatkuvasti tai ajoittain.

Tyopaikkaterveydenhuollon ja yksityisen terveydenhuollon toimintaa ja sairauskirjoa koske-
vien tietojen keruuta on kehitettdva yhteistyond, johon osallistuvat ainakin yksityisten palvelu-
jen edustajat, Kansanelédkelaitos ja Tyoterveyslaitos.

7.8.2 Tuotteet ja niiden jakelu

Terveyden tietojarjestelmin perustuotteet ovat alkutiedot muokkauskelpoisessa muodossa, tilas-
tot, katsaukset ja kertomukset. Tarkeimmat tilastot, katsaukset ja kertomukset laaditaan seké pai-
nettuina ettd laitosten kotisivujen kautta luettavina versioina. Tdmaén lisdksi niitd tehddén ainakin
tilauksesta cd-rom- ja/tai dvd-versioina. S&hkoiset versiot mahdollistavat myos tietojen valitsemi-
sen ja muokkaamisen. Tavoitteena on, ettd eri laitosten kéyttdjéliittymit ja muokkaamiseen kay-
tettdvit ohjelmistot olisivat samankaltaisia.

Keskeiset kokoavat julkaisut ovat Kansanterveyslaitoksen Suomalaisten terveys ja Tydterveyslai-
toksen Tyo0 ja terveys Suomessa. Molemmat ilmestyviat muutaman vuoden vélein ja ovat saatavil-
la my®0s tietoverkossa. Niiden pdétavoitteet ovat padtoksenteon ja suunnittelun tukeminen, toimi-
minen koulutusaineistona ja kansalaisten tiedontarpeen tyydyttdminen. Erittdin térkeitd terveystie-
tojen ldhteitd ovat myos Tilastokeskuksen kuolemansyytilastot ja laskelmat odotettavissa olevasta
elinajasta, syoparekisterin tilastojulkaisut ja Kansaneldkelaitoksen tilastolliset vuosikirjat ja tilas-
tot.

Tarpeen mukaan laaditaan erillisaiheista katsauksia ja tilastoja, joilla tuetaan terveyspolitiikkaa ja
terveydenhuollon suunnittelua.

Jarjestelmén eri videstotutkimuksista laaditaan aina joukko tutkimusraportteja, joiden sisélto ja
muoto tdsmentyvit hanketta toteutettaessa. My0s ne ovat saatavissa tietoverkosta. Tietoverkkoon
tuotetaan myos eriasteisesti jalostettuja tietoja sekd kenttatutkimusten tuloksista ettd tietorekiste-
reistd. Osan tiedoista tuottavat terveysseurannan vastuuorganisaatiot, osan muut tietojen haltijat.
Naéiden eri tahojen odotetaan organisoivan yhteistyonsé ja sopivan yhteisty0sti ja tydnjaosta.

Eri laitosten tietopalvelut huolehtivat yhdessa julkaisujen ja joidenkin sdhkdisten tuotteiden jake-
lusta mutta osa tietojen analyysista ja jakelusta kuuluu tietoja hankkineille asiantuntijoille ja tieto-
jen yllépitijille.
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Stakes suunnittelee terveystilastollisen vuosikirjan julkaisemista vuodesta 2003 lahtien. Joka toi-
nen vuosi julkaisu kattaisi terveyden laajemmin kuin Stakesin toimiala (terveydenhuollon palve-
lut, lisdéntymisterveys sekd ndkovamma- ja syOpérekisteri). Tama voi aiheuttaa paéllekkdisyytta
Kansanterveyslaitoksen ja Stakesin yhdessd toimittaman Suomalaisten terveys -julkaisun kanssa,
joten asiasta neuvotteleminen Stakesin, Kansanterveyslaitoksen ja Tydterveyslaitoksen kanssa on
valttamatonta.

Edelld on jo useaan kertaan todettu, ettd monet kéyttdjét tarvitsevat opastusta ja tukea. Voimava-
rojen sadstdmiseksi kdynnistetddn alkuvaiheessa pelkkd sdahkoinen opastusjérjestelmé. Sen rinnal-
la kiiynnistetédn joidenkin kdyttdjien kanssa yhteistyo tietosisillon, kdyton ja tuen kehittamiseksi.
On mahdollista, etti muutaman vuoden aikana niin 16ydetdén keinoja kaikkien kdyttédjien palve-
lun parantamiseen.

Rahoitus

Nykyisiinkin toistuviin kenttitutkimuksiin ja tulosten hyddyntdmiseen voimavarat ovat liian niu-
kat. Niistd my0s erittdin suuri osa on kertaluontoista ulkopuolista rahoitusta, minka takia jérjes-
telmén tulevaisuus on epdvarma. My0s tietojen jalostamista ja niiden jakelun kehittdmistd estda
voimavarojen niukkuus. Ensin on saatettava nykyiset ja niistd kehitetyt toiminnat jatkuvan budjet-
tirahoituksen ja/tai pitdvien sopimuksien piiriin. Sen jdlkeen voidaan asteittain laajentaa ja moni-
puolistaa tietotuotantoa. Tietojérjestelmin kokonaisuuden kehittéminen edellyttdd suunnitelmalli-
sesti kasvavaa lisdrahoitusta vuosina 2005-2009 niin, ettd ammattimaisesti toimiva kattava terve-
ysseurantajdrjestelma olisi olemassa vuonna 2010. Talloin myds tietojen saatavuus ja vastuutaho-
jen ja muiden laitosten palvelukyky vastaisi tietoja tarvitsevien tahojen toivomuksia.

Padtelmdt
Terveysseurannan vastuutahot (Kansanterveyslaitos ja Tyoterveyslaitos) kerddvit
oman vastuualueensa mukaiset tiedot toisaalta otostutkimuksin seka toisaalta omista ja
muiden laitosten rekistereistd. Ne luovat ja pitdvét ylld tietokantoja, jotka palvelevat
nimenomaan terveysseurantaa.

Terveysseurannan vastuutahot ja hallinnassaan olevien tietojen osalta muut laitokset
kehittdavit toimintatapoja, jotka tukevat tietojen tuottajia ja kayttajia.

Terveysseurannan valtakunnallisiin védestootoksiin kohdistuvista kyselytutkimuksista
on syytd jatkaa Aikuisvdeston terveyskidyttdytymistutkimuksia (Kansanterveyslaitos)
ja Nuorten terveystapatutkimuksia (Tampereen yliopisto) kahden vuoden vélein. Sta-
kes on péittinyt jatkaa Kouluterveystutkimuksen toteuttamista. Varusmiestutkimuksi-
en (Puolustusvoimat) tulisi jatkua. Haastattelututkimuksista on jatkettava Terveyden-
huollon véestotutkimusta Kansanelédkelaitoksen, Kansanterveyslaitoksen, Stakesin ja
Tilastokeskuksen yhteistyond sekd Juomatapatutkimusta tai vastaavaa (Stakes) kum-
paakin noin viiden vuoden vilein. Tyoterveyslaitos toteuttaa Tyd ja terveys -
tutkimuksensa 2-3 vuoden vilein. Terveydenhuollon viestotutkimuksella (Kansaneld-
kelaitos, Kansanterveyslaitos ja Stakes) hankitaan myds lasten terveyttd ja hyvinvoin-
tia koskevia tietoja.

Terveystarkastuksista kdynnistetddn Lasten ja nuorten tarkastuspohjaiset tutkimukset
(Kansanterveyslaitos), joita tehddén arvioilta noin kolmen — viiden vuoden vélein. Jat-
ketaan noin viiden vuoden vilein aikuisia koskevia Finriski-tutkimuksia (Kansanter-
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veyslaitos), joiden otos muutetaan valtakunnallisesti edustavaksi, sekd 10 — 15 vuoden
vilein Terveys 2000 -tutkimuksen kaltaisia terveystarkastustutkimuksia (Kansanterve-
yslaitos yhteistydssd muiden sektoritutkimuslaitosten, eldkevakuutuslaitosten ja mui-
den tiedonkerddjien kanssa). Kaikissa on terveyttd, toimintakykyd, hyvinvointia, elin-
tapoja, palveluja ja lddkkeita kasittelevid osia, joita toteutettaessa tehdddn tarpeellista
yhteistyotd. Siltd osin kuin suun terveyttd koskevat tarkastukset eivit sisélly edellisiin
huolehditaan siitd, ettd toistuvasti hankitaan nditd tietoja sekd haastatteluin, kyselyin
ettd rekistereista.

Varmistetaan erdilld alueilla toimivien syddninfarktirekisterien toiminta (Kansanterve-
yslaitos), koska tietoja tarvitaan valtakunnallisten rekisterien luotettavuuden arvioimi-
seen.

Jatketaan nykyiselld tavalla kuolleisuutta ja kuolemansyitd koskevien tietojen rekiste-
rointid ja analysointia (Tilastokeskus), syopa-, ndkdvamma- ja epdmuodostumarekiste-
rin (Stakes) sekd tartuntatautirekisterin (Kansanterveyslaitos) toimintaa. Sairaaloiden
hoitoilmoitusrekisterin (Stakes) ja tulevan avohoidon rekisterin toimintaa jatkettaessa
(Stakes) huolehditaan tietojen paremmasta ja helpommasta kiytettivyydestd terveys-
seurannassa, ainakin sen vastuulaitoksissa.

Kehitetddn koti- ja vapaa-ajan tapaturmien seurantaa ja eri toimijat (Kansanterveyslai-
tos, Stakes, Tilastokeskus, UKK-instituutti) aloittavat sosiaali- ja terveysministerion
kanssa asian suunnittelun.

Kansaneldkelaitoksen rekistereisté jatketaan etenkin erityiskorvattuihin lddkkeisiin oi-
keutettuja henkil6itd ja sairauspdivirahoja koskevan seké tulevaisuudessa reseptilddke-
tiedoston hyddyntamisté niin, ettd vastuutahot ovat yhteistydssd Kansaneldkelaitoksen
kanssa. Tutkitaan sairauspéivérahojen syitd koskevien tietojen kayttoa.

Kuntoutuksen seurantajdrjestelmén kehittimisen aloittavat rahoittajat ja muut toimijat
yhdessd Kansaneldkelaitoksen johdolla.

Tyokyvyttomyyseldkkeitd ja niiden syitd koskevien tietojen hyodyntdmisen edellytyksend
on Eldketurvakeskuksen ja Kansaneldkelaitoksen yhteisrekisterin ja -tilaston kehittdminen
ja yllapito.

Terveysseurannan vastuutahot ja tietojen haltijat tekevét yhteistyotd sopimukseen pe-
rustuvana hankeorganisaationa. Lainséddant6d kehitetdén terveysseurantaa tukevaksi.

Palvelujdrjestelmin tietotuotantoa kehitetéén niin, ettd neuvoloista ja kouluterveyden-
huollosta saadaan keskeisid tietoja lasten ja nuorten terveydestd ja hyvinvoinnista
(Kansanterveyslaitos ja Stakes). Tyopaikkaterveydenhuollon ja yksityisen terveyden-
huollon (ml. hammashuolto) keskeiset tiedot sisdllytetddn tietojéarjestelmiin (Tyoter-
veyslaitos, Kansanterveyslaitos, Kansaneldkelaitos ja Stakes).

Keskeiset kokoavat julkaisut ovat Kansanterveyslaitoksen Suomalaisten terveys ja
Tydterveyslaitoksen Tyo ja terveys Suomessa, minka lisdksi eri tutkimuksesta laadi-
taan raportteja, jotka ovat saatavissa tietoverkosta. Tietoverkkoon tuotetaan myos
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eriasteisesti jalostettuja tietoja kaikista mainituista tietoldhteistd niin, ettd sieltd saa
monipuolisen ja ajantasaisen kuvan véeston terveydesti ja sen kehittymisesta.

Terveyden tietojérjestelmin perustuotteita ovat alkutiedot muokkauskelpoisessa muo-
dossa seka tilastot, katsaukset ja kertomukset. Tilastot, katsaukset ja kertomukset laa-
ditaan soveltuvin osin painettuina ja aina kotisivujen kautta luettavina versioina. Li-
sdksi niitd tehdddn ainakin tilauksesta tallenteina. Koska eri laitokset jakavat omia tie-
tojaan, tarvitaan yhtendinen kayttoliittyma ja samankaltaiset kasittelyohjelmistot.

Kayttdjien tueksi kehitetddn nopealla aikataululla sdhkdinen opastusjirjestelma.

Nykyisiinkin toistuviin kenttdtutkimuksiin ja tulosten hyddyntdmiseen voimavarat
ovat liian niukat. Niistd my0s erittdin suuri osa on ulkopuolista kertaluontoista rahoi-
tusta. Tietojen jakelun kehittdmistd estdd voimavarojen niukkuus. Ensin on saatettava
nykyiset ja niistd kehitetyt toiminnat jatkuvan budjettirahoituksen piiriin ja toiseksi as-
teittain laajentaa ja monipuolistaa tietotuotantoa. Tietojarjestelman kokonaisuuden ke-
hittdiminen edellyttdd suunnitelmallisesti kasvavaa valtion lisdrahoitusta vuosina
2005 -20009.

7.9 Tietojen analyysi, jalostaminen ja kehittiminen

Harvat kerétyt tiedot ovat sellaisenaan kayttokelpoisia suunnittelun tukena. Yksinkertaisimmillaan
on kysymys siitd, ettd valitaan kerétyisti tiedoista soveliaat osoittimiksi ja esitetdan ne ikdvakioi-
tuina muutamassa ikdryhmassé ja vdestoryhméssi. Samassa yhteydessd voidaan myds ryhmitelld
alkutietoja uudelleen tai yhdistelld niitd esimerkiksi tauti- tai lddkeryhmié koskeviksi. Samaan
ryhméédn kuuluu harvinaisten ilmididen osoittimien laatiminen kerddmalld ne muutaman vuoden
ajalta.

Hieman vaativammasta tehtdvistd on kysymys, kun yhdistetddn useampia alkutietoja vaikkapa
tietyn taudin takia hoidossa olevien osuuden kuvaamiseksi. Sisdllollisesti ja tilastollisesti vaativa
tehtidvi on kyseessd, jos halutaan yhdistdd useiden eri osoittimien sisdltdma tieto yhdeksi osoitti-
meksi. Ndin on menetelty Suomessa muodostettaessa valtionosuuksien jakamisessa kaytettyja
tunnuslukuja ja yleisesti muodostettaessa terveen tai toimintakykyisen elinajan osoittimia. Periaat-
teessa tarked tavoite on ndin yksinkertaistaa tietojen esittdmistapaa samalla, kun olennainen osa
alkuperdisten mittalukujen informaatiosta séilyy. Yhdistettyjen muuttujien laatu voi kuitenkin olla
vain niin hyva kuin perustietojen. Siksi terveen ja toimintakykyisen elinajan odotteiden vakiinnut-
tamiseen tarvitaan vield paljon tyot.

Tehtavadn kuuluu myos kerittdvien tietojen muokkaaminen niin, ettd ne palvelevat entistd pa-
remmin tiedontarvetta. Siksi vastuutahon olennaiset tehtavit ovat nykytietojen analysoiminen ja
jalostaminen mutta myos tietosisdllon ja mittauksien jatkuva kehittdminen. Merkittdva osuus tyos-
sd on kiintedlld yhteistyolla tietojen kdyttdjien kanssa ja heiltd saadulla palautteella. Tyd ei voi olla
kertaluonteista, vaan sitd on tehtdvad vuodesta toiseen, jotta kehittdminen onnistuisi. Informaatio-
ohjaus ja osoittimien kayttd ovat nimittdin kaikkialla tilanteessa, jossa tarvitaan huomattavaa jat-
kuvaa tutkimus- ja kehitystydpanosta.
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Jos tarvitaan vilitontd paikallista tai alueellista terveydenhuollon arviointia ja suunnittelua palve-
levaa tietoa, olisi osoittimien mahdollisimman tarkkaan palveltava niitd kdytdnnoéllisid tarpeita.
Koko maan ja sairaanhoitopiirien seki isojen kuntien terveyspoliittisia tarpeita voivat hyvinkin
palvella nykyisten kaltaiset melko yleisluontoiset osoittimet ja niistd muodostetut aikasarjat. Nii-
den kéyttokelpoisuus kdytannonliheisessd suunnittelutydssd voi olla rajallinen. Mitd 1&hempani
pienehkojé alueita, yksittdisid ihmisid, palvelujen kehittdmistd ja voimavarapdétoksia ollaan, sitid
selvemmin monet nykyiset terveysosoittimet ovat taustatietoa, jonka lisiksi tarvitaan tarkemmin
omia suunnittelutarpeita suoraan tukevia tietoja. Tallaisiksi eivit riitd yksin omista palveluista ja
niiden kdytOstd saatavat tiedot, vaan ainakin ajoittain tarvitaan hankkeiden tueksi tietoja muun
muassa terveyteen vaikuttavista elintapatekijoistd ja palvelujen tarpeesta. Menetelmid niiden
hankkimiseksi ja asiantuntijatukea niiden kerddmiseksi ja kdyttdmiseksi tarvitaan. Tétd kehitys-
tyotd olisi tehtdva tietojen kdyttdjien ja sektoritutkimuslaitosten konkreettisena yhteistyond, joka
olisi osa esimerkiksi kuntien ja sairaanhoitopiirien suunnittelu- ja kehittdmistyota.

Pddtelmdit
Terveysseurannan vastuutahojen tehtiviin kuuluu keréttévien tietojen muokkaaminen
ja kehittdminen niin, ettd ne palvelevat entistd paremmin tiedontarvetta. Analysoimi-
nen, osoittimien muodostaminen ja jalostaminen ovat teknisesti vaativia tehtavid. Nii-
den rinnalla tarvitaan tietosisillon jatkuvaa kehittdmistd. Sen pitdisi tapahtua vastuu-
laitosten, muiden sektoritutkimuslaitosten ja tietojen kéyttdjien konkreettisena yhteis-
tyond, joka olisi my0s osa kidyttdjien suunnittelu- ja kehittdmistyota.

7.10 Terveyden ennakointi

Edellyttden, ettd kiytettdvissd on toisaalta aikasarjoja sairauksista ja niiden vaaratekijoistd seka
toisaalta tietoja vaaratekijoiden ja sairastumisriskin suhteesta, voidaan tulevaa terveyttd, sairasta-
vuutta ja hoidontarvetta ennakoida. Téllaisia arvioita voidaan tehdd myos niin, ettd niiden osana
kéytetddn asiantuntijoiden nikemyksié tulevaisuudesta.

Mahdollisuus on kiehtova, koska tulevaisuutta koskevat tiedot palvelevat suunnittelutarpeita pa-
remmin kuin nykyisyytté tai menneisyyttd koskevat. Terveyspolitiikka ja suunnittelu eivét oikeas-
taan miltdén osin perustu hyviin tulevaa terveyttd ja hoidontarvetta ennakoiviin tietoihin. Poikkeus
ovat arviot syOpdén sairastumisesta, joilla on jo vakiintunut sija. Ennakoinnin véhéinen harrasta-
minen johtuu siitd, ettd juuri missdéin ei ole riittdvid aikasarjoja, ja usein myos tiedot vaaratekijois-
td puuttuvat. Suomessa ollaan kuitenkin padsemésséd tdman kynnyksen yli. Yhdistdmaélld otostut-
kimusten, palvelujarjestelmén ja sosiaalivakuutuksen tiedot voidaan tehdé tdssd tarkoitettuja las-
kelmia ja arvioita, kuten dskettéin onkin tehty.

Terveyden, hoidontarpeen ja palvelujen ennakointia kannattaa laajentaa ja sen jatkuvuus turvata,
jotta terveyspolitiikka ja palvelujen suunnittelu voisivat nykyistd paremmin perustua tietoon. Ke-
hittdminen kannattaa perustaa Kansanterveyslaitoksessa ja Suomen sydparekisterissd kdynnissi
olevaan ty6hon, jonka edistymisté pitéisi tukea.
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Pddtelmdit
Terveyden, hoidontarpeen ja palvelujen ennakoinnin olisi oltava luonnollinen osa ter-
veyden ja palvelujen tietojdrjestelmid. Ennakoinnin jatkuvuuden turvaamiseen olisi
varattava uusia voimavaroja, jotka kdytettdisiin toiminnan kehittimiseen Kansanterve-
yslaitoksessa ja Suomen syOpéarekisterissa.

7.11 Tietojen yllapidosta, jakelusta ja saatavuudesta huolehtiminen

Tietoja hankkivien ja jalostavien organisaatioiden tehtéva on huolehtia niiden ylldpidosta ja saata-
villa olosta muodossa, jossa ne ovat mahdollisimman kayttokelpoisia. Niiden on oltava saatavina
eritasoisina, esimerkiksi niin, ettd kdytetddn ryhmittelyd kohteen mukaan, ja kéyttdja voi valita,
haluaako hin osoittimia ja koosteita vai haluaako hin yksityiskohtaisia taulukoita itse ana-
lysoidakseen. Tietojen saatavilla olosta sopivassa muodossa voidaan ndin huolehtia tietoverkossa
padasiassa ohjelmallisin ratkaisuin. Edellytyksend on, ettd tietojen haltijat yhdessd huolehtivat
toimintojen ja kayttoliittymén samankaltaisuudesta.

Tietoja ja ilmoituksia niiden saatavilla olosta on jaettava avainryhmille l&hetettdvin ilmoituksin.
Varsinaisten tilastojen lisdksi kannattaa julkaista ja jakaa yhteenvetoja (haarukkapaloja) tulkintoi-
neen vuosittain kuten Tilastokeskus nyt menettelee kuolemansyytilaston kanssa, Stakes tilastotie-
dotteidensa ja Kansanterveyslaitos tartuntatautitilannetta koskevien tietojen kanssa. Samat yh-
teenvedot tarvitaan verkossa ja painettuina. Hitaiden yhteyksien pddssd olevia kdyttdjid pitdisi
palvella soveltuvin tietovilinein.

Saatavuuden varmistamiseksi mahdollisen hinnan olisi oltava hyvin kohtuullinen niin kauan

kuin jaetut tuotteet tai tulosteet ovat kerrasta toiseen samanlaisia. Parasta olisi, jos painotuot-
teiden perusjakelu ja jakelu verkossa olisi asiakkaalle maksutonta. Jos palveluun liittyisi neu-
vontaa ja ohjausta tai muita asiantuntijapanoksia, tulisi niistd veloittaa todellisten kustannus-

ten mukaan. Samaten voitaisiin veloittaa lisdjakelusta, esimerkiksi muilla atk-vilineilla.

Kullakin laitoksella on oma vastuualueensa (ks. edelld), jolla se huolehtii kaikista tehtdvistd, myos
omaan vastuualueeseensa kuuluvien kertomuksien ja tiivistelmien laatimisesta ja jakamisesta.
Tama on sitdkin ilmeisempi ratkaisu, kun vastuut seké yllapitdmisessd, jalostuksessa, kehitykses-
sd, raportoinnissa ettd mahdollisessa asiantuntijatuessa on jaettu. Yhtendinen kayttoliittyma sisél-
tdisi myOs mahdollisuuden tilata tuotteita niin, etté tilaus tulee automaattisesti oikealle taholle. Eri
laitosten ja sosiaali- ja terveysministerion tietopalveluorganisaatioiden tulisikin yhdessé huolehtia
julkaisujen ja joidenkin séhkoisten tuotteiden jakelusta mutta osa néistd palvelutehtdvistd kuuluu
tietojen hankkijoille ja yllapitdjille kussakin laitoksessa.

Pddtelmait
Tietoja hankkivien ja jalostavien organisaatioiden tirked tehtdva on huolehtia niiden
ylldpidosta mahdollisimman kéyttokelpoisessa muodossa. Kéayttidjan on voitava valita,
haluaako hén jalosteita, osoittimia ja koosteita ja milld vdestoryhmé- ja aluejaotuksel-
la, vai haluaako hin yksityiskohtaisia taulukoita itse analysoidakseen. Hinta ei saisi
estdd tietojen kayttoa.
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Itse tiedot tai tieto niiden saatavilla olosta on jaettava avainryhmille pddasiassa tieto-
verkossa ldhetettdvin ilmoituksin. Keskeisten tilastojen yhteenvetoja tulkintoineen on
syytd julkaista médrdajoin painettuina ja tietoverkossa. Hitaiden yhteyksien pédssd
olevia kdyttdjid pitdisi palvella tallentein.

Tietosisdllostd ja jakelusta vastaavat terveyttd koskevan seurannan vastuulaitokset
(Kansanterveyslaitos ja Tydterveyslaitos). Ne huolehtivat omalla vastuualueellaan
kaikista tehtdvisti tietojen jakamisesta kertomuksien ja tiivistelmien laatimiseen. Muut
laitokset (Kansaneldkelaitos, Stakes ja Tilastokeskus) jakelevat hallinnassaan olevia
tietoja omia kanaviaan myoten. Laitokset tekevét lisdksi tiivistd yhteistyotd niin, ettd
jokaisen hakemistosta ja verkosta péddsee toisen verkkoon, jolloin tietojirjestelmd on
kayttdjan ndkokulmasta yhtendinen.

7.12 Maksupolitiikka

Tietojen maksullisuus koetaan laajalti ongelmaksi. Kéytdnto perustuu valtion maksuperusteséia-
doksiin, joita eri viranomaiset soveltavat eri tavoin. Maksuista kertyvit tulot ovat kokonaiskus-
tannuksiin ndhden yleensd vaatimattomia, mutta voivat estdd tietojen kayttod. Lainsdddantdd tai
sen tulkintaa ja sovelluksia olisi yhtendistettdva. Liséksi lainsdddantdd olisi voitava tarkentaa niin,
ettd tarkeimmat kayttdjaryhmat (kunnat ja kuntayhtymat, tutkijat, tiedotusvilineet ja kansalaiset)
voivat saada yleensa julkisin varoin kerétyt tiedot kiyttoonsa tictoverkossa maksutta tai vahdisin
kustannuksin. Maksuttomuus koskisi aina perustietoja siind muodossa, johon tietojen haltija ne
sddnnollisesti jalostaa. Perustiedon méérittely kuuluisi alkuvaiheessa kullekin tietojen haltijalla.
Jos tietopyynto edellyttdd lisdanalyyseja, jalostamista tai huomattavasti muuta ty6td, voidaan perid
maksu. Jos tiedot toimitetaan muuten kuin tietoverkon kautta, peritdéin painotuotteista, tietovali-
neistd ja postituksesta johtuvat kulut, julkaisuista omakustannushinnan mukaan. Neuvonnasta ja
konsultoinnista voidaan perid maksu, ellei niiden tydmaérd ole vahdinen. Néiden periaatteiden
mukainen, eri tiedonhaltijoiden mahdollisimman yhtenédinen maksujarjestelma olisi kehitettava.

Pdadtelmdt
Valtion maksuperustelakien tulkintaa on yhtendistettdvd. Kehitettdvdan maksujirjes-
telmén periaatteet ovat perustietojen maksuttomuus ja maksujen periminen erillisti tie-
tojen muokkausta tai laajaa neuvontaa edellyttdvistd palveluista. Maksu perittiisiin
myo0s painotuotteista, luovutetuista tietovélineistd ja suorista kuluista. Tietojen haltija
voi kuitenkin jattd4 maksun perimaitta.

7.13 Tietojen valinta ja tulkinta

Mihin tahansa otostutkimukseen tai rekisteriin sisillytettdvien tietojen oikea valitseminen edellyt-
tdd kyseisen asian hyvéa tuntemista. Kun tietoja on olemassa, niiden ajateltu kayttotarkoitus maa-
rittdd pitkdlti sen, mitkd niistd soveltuvat muita paremmin osoitintiedoiksi. Jalostus ja valinta on-
nistuvat vain, jos sitd tekevd henkild tuntee hyvin niiden soveltuvuuden kéyttStarkoitukseen.
Usein tarvitaan hyvéa asiantuntemusta terveyden edistdmisessd, kliinisessd tydssi ja hallinnossa
ennen kuin osataan hyodyllisesti muodostaa ja kéyttdd osoittimia. Sekd tutkimus- ettd rekisteritie-
tojen erityispiirre on, ettd pitdd my0s tuntea niiden keruu ja virheldhteet, jotta kykenisi niité tulkit-
semaan.
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Valitettavan usein tietojen valinta ja tulkinta epdonnistuu siksi, ettd kiytdnnon tyontekijéilta puut-
tuu sekd asiantuntemusta ettéd aikaa, eikd ohjaustakaan ole saatavilla. Tietojarjestelmaa pitéisi ke-
hittdd kayttdjid palvelevaksi niin, ettd sektoritutkimuslaitosten ja jatkossa mahdollisesti joidenkin
yliopistojen ja ammattikorkeakoulujen yhteistyd ainakin joidenkin kdyttdjien kanssa olisi kiinted.
Témén yhteistyon kautta saataisiin palautetta jérjestelmin kehittimiseksi ja voitaisiin asteittain
siirtdd osaamista kayttdjille. Esimerkki tillaisesta yhteistydstd on EKSY-yhteistyo™ . Kayttokel-
poinen ratkaisu voisi olla, ettd sektoritutkimuslaitokset pyrkisivat tukemaan asiantuntemuksen ke-
hittymisté sairaanhoitopiireissd, ja ne puolestaan tukisivat kuntia. Olisi tutkittava myds yliopisto-
jen ja ammattikorkeakoulujen mahdollisuuksia tukea titi tyota.

Pddtelmdit

Tietojen ja osoittimien valinta onnistuu vain, jos sitd tekevét henkildt tuntevat hyvin
soveltuvuuden kéyttotarkoitukseen. Tulkinta edellyttdé lisdksi aikaisempaan tutkimuk-
sellista kokemusta. Sektoritutkimuslaitosten tulisi yhteistyon avulla tukea asiantunte-
muksen kehittymistd alue- ja paikallistasoilla, esimerkiksi sairaanhoitopiireissd ja
maakunnissa, jotka puolestaan tukisivat kuntia. Liséksi on selvitettdvd yliopistojen ja
ammattikorkeakoulujen mahdollisuudet tulevaisuudessa tukea kuntia ja muita kéytta-
jid.

7.14 Voimavarat

Tietojarjestelmin kehittiminen antaa paatoksentekijoille ja suunnittelijoille aivan uudet mahdolli-
suudet perustaa terveyspolitiikkaa ja palveluja koskevat paétokset ja toimenpiteet tietoihin véeston
terveydestd. Kun tiedot ovat nykyistd parempia, on todennékdistd, ettd toimenpiteet osataan koh-
dentaa nykyistd oikeammin ja terveyshyodyt ovat nykyistd suurempia. Hyvé terveystietojirjes-
telmd auttaakin tuottamaan terveyshyotyjé ja taloudellisia hyotyjd. Niiden médrén tarkka arvioi-
minen on mahdotonta. On kuitenkin ilmeistd, ettd hyodyt ovat paljon suuremmat kuin niiden saa-
vuttamiseksi tarvittavat lisimenot.

Terveysseurannan peruspiirre on pitkédjanteisyys, tiedonkeruun ja késittelyn sddnnollisyys seké
tarve jatkuvasti kehittdd tietosisaltod, osoittimia, tiedon késittelyé ja jakelua. Nykytasolle terveytté
koskevat tiedot on saatettu paljolti tutkimustyon avulla. My0s merkittdva osa rahoituksesta on
edelleen perdisin tutkimusta rahoittavista 14hteistd. Kehittdmistarpeet lisdévat rahoituksen tarvetta,
samaten erdiden jo olemassa olevien seurantajérjestelmien ylldpidon siirtdminen sektoritutkimus-
laitoksiin. Vield enemmaén pysyvin rahoituksen tarvetta lisdd tietojen muokkaamisen, tulkinnan ja
jakelun vilttdimiton kehittdminen. Lisdrahaa tarvitaan my0s jo olemassa olevien toimintojen va-
kiinnuttamiseen. Toimijoiden yhteistyon lisddminen véhentdd hieman lisérahoituksen tarvetta
mutta ei poista sita.

Suomalaisen tietojdrjestelmédn ominaispiirteisiin kuuluu, ettd erilaisten tilasto- ja rekisterijérjes-
telmien lisdksi meilld on otettu kdyttoon kattava véestotutkimusten jérjestelma, josta saadaan erit-
tdin suuri osa tarvittavista tiedoista. Vaikka mukana on monia toimijoita, tiedonhankinta on joh-
donmukaista, selvda paillekkdisyytta ei ole eikd tyoryhmin arvion mukaan viestdtutkimuksia ny-
kyisistd voida karsia. Pdinvastoin, tietojdrjestelméd on kehitettdva tiydennyksin eli uusin véesto-
tutkimuksin. Valitettavasti monien muutaman vuoden tai jopa yli 10 vuoden vilein toteutetun va-

% Katso kohta 4.1.2.
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estotutkimuksen rahoitus on epdvarmalla pohjalla. Niinpd rahoitus ratkaistaan joka kerralla erik-
seen. Tdhin kaivattaisiin lisdd varmuutta.

Viestotutkimusten ja my®ds tilastojen ja rekisterien hyodyntdmistd haittaa voimavarojen niukkuus.
On tavallista, ettd kenttatutkimus saadaan toteutettua mutta voimia ei tahdo riittdd aineiston kasit-
telyyn ja raportointiin. Kenttatyokustannuksiin tulisikin lukea myds muutaman vuoden hyddyn-
tamiskulut.

Toinen erityispiirre on, ettd monessa suhteessa muuten edistyksellinen terveydenhuoltomme ei
kykene tuottamaan tietoja kaikista tarpeellisista asioista. Tdssd muistiossa on tunnistettu useita ke-
hittimiskohteita (lapset ja nuoret, koti- ja vapaa-ajan tapaturmat, terveyden edistiminen), joita
koskevaa tietojarjestelméa tulisi kehittaa.

Seuraavassa on esitetty arvioita suositusten toimeenpanon aiheuttamista lisimenoista, mitké pe-
rusteluineen kdyvit ilmi liitteestd 9. Huomioon on otettu henkilokulut ja tavanomaiset kéyttome-
not mutta ei investointeja. Arviot koskevat pddasiassa kehittdmistoimia vuosina 2005 ja 2006,
minka lisdksi on esitetty karkeita arvioita myohempien vuosien menoista. Eri vaestotutkimuksien
kenttityovaiheista on myds esitetty suuntaa-antavat arviot. Niiden perusteella voidaan pédtelld
tiedonkeruun vakauttamisen enimmaiskustannukset, joista vain osa sisdltyy nykyisin laitosten ta-
vanomaisiin talousarvioihin. Arvioiden mukaan lisimenot ovat:

1. Tietojen muokkaus ja yhtendinen kayttoliittyma

Vuosina 2005-2006 yhteiset menot 220 000 euroa ja neljin valtion budjettilaitoksen (Kan-
santerveyslaitos, Tyoterveyslaitos, Stakes, Tilastokeskus) menot 140 000 euroa sekd Kan-
saneldkelaitoksen menot 35 000 euroa.
Vuodesta 2007 alkaen kunkin laitoksen lisimeno 17 500 euroa vuodessa.

2. Kayttdjien neuvonta ja opastus
Vuonna 2006 valtion budjettilaitoksissa yhteensd 140 000 euroa (35 000 euroa laitosta
kohden) ja Kansanelédkelaitoksessa 35 000 euroa. Seuraavina vuosina enintdén samaa ta-
soa.

3. Tietosisdllon kehittdminen

Lapset ja nuoret (neuvolat, kouluterveydenhuolto)

Vuosina 2005-2006 yhteensd 213 000 euroa (Kansanterveyslaitos ja Stakes). Sen jélkeen
osa toimivaa rekisterijirjestelmid, jonka ylldpidon kustannukset ovat melko véhiiset.

Koti- ja vapaa-ajan tapaturmat
Vuosittain 2005 lukien 150 000 euroa, jos yksikkd muodostetaan. Tarkat arviot on syyta
tehdé suunnittelun yhteydessa.
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Terveyden edistiminen
Vuosina 2005-2006 kehittimisvaiheessa 300 000 euroa, sen jidlkeen 75 000 euroa vuodes-
sa (Kansanterveyslaitos ja Stakes)

4. Terveyden ja palvelujen ennakointi ja terveysseurannan vakiinnuttaminen

Vuodesta 2005 lukien 226 000 euroa vuodessa (Kansanterveyslaitos, osa Suomen syopa-
rekisteri).

5. Tuotteet ja jakelu
Vuodesta. 2004 alkaen 94 000 euroa vuodessa.

Vuonna 2006 neljédssd valtion budjettilaitoksessa yhteensd 135 000 euroa ja Kansaneldke-
laitoksessa 34 000 euroa. Sen jélkeen lisimenot sdilyvit enintddn talld tasolla vuosittain.

6. Kuolleisuus-, tyokyvyttomyys ja muiden terveystietojen analysointi

Kuolleisuus- tyokyvyttdmyys ja muiden terveystietojen analysointi terveyserojen kannalta
Tilastokeskuksessa tiedostojen yhdistelyyn ja analysointiin noin 60 000 euroa vuodessa,
ensi kerran 2005.

7. Viéestotutkimusten jatkuvuuden turvaaminen

Viitataan liitteessd olevaan laskelmaan, joka antaa késityksen suuruusluokasta. Eniten varautumis-
ta edellyttivét suuret terveystarkastuspohjaiset hankkeet (Terveys 2000 ja Finriski). Menot koh-
distuvat suurimpina eri tutkimuksien toteuttamisvuoteen ja -vuosiin. Kenttdtéiden kokonaismenot
ovat keskimédrdisiksi vuosimenoiksi tasoitettuina noin 1,4 miljoonaa euroa vuodessa. Siitd koko-
naan uusia menoja (lapset ja nuoret, hyvinvointi) on noin 215 000 euroa vuodessa. Jo toteutettujen
menoista suurin osa on siséltynyt eri laitosten omiin menoarvioihin mutta kalleimpien hankkeiden
menoista suuri osa on katettu kertaluonteisista lahteistd eikd suunnittelu- ja hyddyntdmisvaroja ole
ollut riittdvasti. Olisikin térke&d, ettd ndihin tarkoituksiin varattaisiin valtion budjetista erillisméa-
rdraha, joka kattaisi osan suunnittelu-, kentté- ja hyddyntdmiskustannuksista.

Edelld olevien arvioiden kohtien 1-6 summa valtionbudjettilaitoksissa on 873 000 euroa vuonna
2005 ja 1 147 000 euroa vuonna 2006. Kansaneldkelaitoksen lisimeno vuonna 2005 on 17 500
euroa ja 86 500 euroa vuonna 2006. Summat siis eivit sisdlld vaestdtutkimusten kenttitoitd, eiké
niiden jatkuvuuden turvaamista. Ne eivit myoOskddn sisdlld kuntien ja sairaanhoitopiirien omia
menoja. Jotta suositusten mukainen kehitys saataisiin aikaan, tarvitaan siis noin 1 miljoona euroa
vuodessa lisdrahoitusta. Sosiaali- ja terveysministerion sektoritutkimuslaitoksille tdstd suuntautuisi
noin 0,9 miljoonaa euroa vuodessa vuosin 2005-2006 ja Tilastokeskukselle noin 120 000 euroa
vuodessa 2005-2006.

Jos lisdrahoitus jaa vihdisemmaéksi, on tyydyttava toteuttamaan osa tavoitteista. Kaytannosséd tima
tarkoittaa tinkimistd joistakin siséllon ja palvelujen kehittdmistavoitteista tai niiden siirtamista
myShemmille vuosille.
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Pddtelmdit

Terveysseurannan kattavuuden, jatkuvuuden, kehitystyon ja nykyistd paremman pal-
velutason turvaaminen edellyttdd lisdvoimavaroja. Eri kehittdmistehtéviin tarvitaan
neljéssd valtion budjettilaitoksessa (Kansanterveyslaitos, Stakes, Tilastokeskus ja Tyo-
terveyslaitos) lisdrahoitusta vajaa 1 miljoona euroa vuonna 2005 ja runsas 1 miljoona
euroa vuonna 2006. Néiihin siséltyy kumpanakin vuotena noin 0,3 miljoonaa euroa
kahden tietojdrjestelmén kehittdimiseen (koti- ja vapaa-ajan tapaturmat, terveyden edis-
tdminen), joita ei vield ole suunniteltu. Vuodesta 2007 alkaen ndmi lisémenot ovat
olennaisesti pienemmét eli kaikissa viidessé laitoksessa yhteensd 0,5 — 0,7 miljoonaa
euroa vuodessa. Viestotutkimusten — erityisesti lasten ja nuorten terveystutkimus, Fin-
riski-tutkimus, Terveys 2000 -tutkimuksen kaltaiset terveystarkastustutkimukset — li-
sdrahoitustarve on eri vuosina hyvin erilainen mutta tasoitettuna keskiméarin 1,4 mil-
joonaa euroa vuodessa, mistd vain osa on sisdltynyt laitosten budjetteihin. Tulisi va-
rautua sithen, ettd niiden kenttitutkimusten toteuttamisen, suunnittelun ja analysoinnin
edellytyksid voitaisiin parantaa nykyistd runsaammalla lisdrahoituksella.

Sosiaali- ja terveysministerion tulisi osoittaa lisdrahoitus sektoritutkimuslaitoksille,
valtiovarainministerion Tilastokeskukselle ja Kansaneldkelaitoksen ottaa lisdtehtévit
huomioon omassa talousarviossaan.

7.15 Lainsaadanto tukemaan toimintaa

Terveysseurantaa toteuttavat ennen kaikkea Kansanterveyslaitos, Kansaneldkelaitos, Stakes, Ti-
lastokeskus ja Tyoterveyslaitos. Lisdksi nuorten terveystapatutkimusta tehddén Tampereen yli-
opistossa ja WHO:n kouluterveystutkimusta Jyvaskylan yliopistossa. Terveyttd ja siithen vaikutta-
via tekijoitd koskeva laajamittainen toistuva tutkimus véestotutkimuksineen on keskittynyt Kan-
santerveyslaitokseen ja Tyoterveyslaitokseen, ja sitd tekevit jossain madrin Kansaneldkelaitos ja
Stakes. Omalla alallaan Syoparekisteri tekee merkittdvad rekisteriin pohjautuvaa tutkimustyota.
Kaikilla ndillé tahoilla on samankaltaisia tehtdvii ja ne tuottavat tilastoja tai niihin verrattavia tul-
kittuja tietoja ja raportteja.

Liitteessd 8 on lueteltu vieston terveyden tilan seurantaan ldheisesti liittyva lainsdddanto. Yliopis-
toissa ja korkeakouluissa tehdyt tutkimukset eivét kuulu tdmén lainsdddénnon piiriin, vaikka se
vaikuttaa erdiden tietojen kdyttomahdollisuuksiin.

Terveysseurannan toimeenpanossa tarvitaan tietojen muokkaamiseksi ja muodostamiseksi yksit-
tdisid henkiloitd koskevia ja my0s eri ldhteistd henkilGtasolla yhdistettiviad tietoja. Aineistoa tyos-
tettdessd tietoja kuitenkin kaytetddn niin, ettei yksittdistd henkildd voida tunnistaa. Erdiden valta-
kunnallisten rekistereiden kéyttiminen ndihin tarkoituksiin muualla kuin tilastoviranomaisina
toimivissa Stakesissa ja Tilastokeskuksessa on lainsdddédnnon takia hankalaa tai joissain tapauk-
sissa jopa mahdotonta, mikd turhaan vaikeuttaa terveysseurannasta huolehtivien Kansanterveys-
laitoksen ja Tyoterveyslaitoksen toimintaa.
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Tilastolaki

Tilastolaki on valtion tilastotoimen yleislaki, jota sovelletaan sekéd Tilastokeskuksen tilastotoi-
meen ettd muiden valtion viranomaisten tilastotoimeen, jollei niilld ole tilastotointa koskevaa eri-
tyislainsdddéntod. Laki sisdltad my0s pelkdstddn Tilastokeskusta koskevia kohtia koskien tiedon-
antovelvollisuutta seké tietojen luovutusta tutkimustarkoituksiin.

Tilastoja laativat viranomaiset on tilastolaissa jaettu kahteen ryhméén. Tilastoviranomaisiin lue-
taan Tilastokeskus, Stakes, Maa- ja metsdtalousministerion tietopalvelukeskus ja Tullihallitus.
Toisen ryhmén muodostavat muut tilastoja laativat valtion viranomaiset. Oikeus kerété tietoja la-
kiin perustuvan tiedonantovelvollisuuden perusteella on vain tilastoviranomaisilla. Tilastokeskus
toimii tilastolain mukaan valtion tilastotoimen yleisviranomaisena.

Tilastolaki tuli voimaan 1994. Siind pyrittiin rationalisoimaan tietojen keruuta ja parantamaan tie-
donantajien kohtelua tietoja keréttdessd. Salassapidon sdédntelyssd otettiin entistd paremmin huo-
mioon hallinnollisten aineistojen kdyttdon liittyvit ongelmat. Tilastolakia ollaan parhaillaan uu-
distamassa. Valtiovarainministerion asettama tilastolakityéryhma sai esityksensd valmiiksi mar-
raskuussa 2002, ja esitys uudeksi tilastolaiksi on parhaillaan lausunnolla eri viranomaisilla. Ehdo-
tuksessa on otettu huomioon nykyisen tilastolain voimassaoloaikana tapahtunut lainsdadannalli-
nen kehitys, tilastolain soveltamisessa saadut kokemukset sekd muutos- ja kehittdmistarpeet.

Tilastolaki velvoittaa aina ennen tietojen keruun aloittamista selvittdmaén, voidaanko tilastojen
laatimista varten tarvittavat tiedot saada hallinnollisista tai vastaavista tietoldhteistd. Tiedot on ke-
rittdvd ilman tunnistetietoja aina, kun se on tilastojen laatimisen kannalta mahdollista. Tietojen
keruuta ilman tunnistetietoja ei ole pidetty mahdollisena, mikéali keréttévit tiedot on yhdistettdva
muista tietoaineistoista keréttyihin tietoihin.

Laki korostaa erityisesti sitd, ettéd tietojen tarve selvitetdéin etukdteen hyvin ja ettd tiedonantajilta
pyydetddn vain tilastojen laatimisen kannalta vélttdmattomét tiedot. Tietojen antajille on tietoja
keréttdessd kerrottava tietojen kaytttarkoitus, tilastojen laatimisessa kéytettdvit menettelytavat,
tietojen mahdolliset luovutusperusteet sekd muut tietojen antamiseen vaikuttavat seikat.

Nykyisen tilastolain mukaan tiedonantovelvollisia ovat valtion viranomaiset, elinkeinon-, liik-
keen- ja ammatinharjoittajat, kunnat, voittoa tavoittelemattomat yhteisoét sekd eldkelaitokset.
Luonnollisilta henkil6ilta kaikki tiedot kerédtdan vapaaehtoisuuteen perustuen.

Valtion viranomaisten tiedonantovelvollisuus on laaja. Ne ovat velvolliset antamaan salassapito-
sadnnosten estdmattd Tilastokeskukselle tilastojen laatimisen kannalta vélttdmattomét tiedot
(myo6s arkaluonteiset) hallussaan olevista tietoaineistoista seké tiedot omasta toiminnastaan, ta-
loudestaan ja hoitamistaan tehtdvistd lukuun ottamatta valtakunnan turvallisuuden tai maanpuo-
lustuksen edun takia salassa pidettdvii tietoja. Laaja tietojen saantioikeus on valttdiméton, jos hal-
linnollisia aineistoja halutaan todella tehokkaasti kayttd tilastojen laatimisessa.

Ehdotuksessa uudeksi tilastolaiksi Tilastokeskuksen oikeus kerdtd tietoja tiedonantovelvollisuu-
den perusteella eri tiedonantajaryhmiltd luetellaan aiempaa tarkemmin, tiedonantovelvollisuutta
kuitenkaan asiallisesti laajentamatta. Erityisesti tiedonantovelvollisuuden perusteella (esimerkiksi
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valtion viranomaisilta) kerdttidvien henkilStietojen ja arkaluonteisten henkil6tietojen osalta méari-
tellddn oikeus huomattavasti aiempaa tarkemmin. Tilastokeskus saisi uuden tilastolain perusteella
kerétd valtion viranomaisilta tiedonantovelvollisuuteen perustuen seuraavia asioita koskevia hen-
kilotietoja:

1. sosioekonomisia tai demografisia ominaisuuksia mukaan lukien henkilon etninen
alkuperd ja uskonto,

asumis- ja muita elinoloja,

tuloja, sosiaalietuuksia, varallisuutta ja muuta taloudellista asemaa,

elinkeinon tai ammatinharjoittamista,

saamaa koulutusta, tyollistymisti ja tydoloja,

litkkenneonnettomuuteen ja tapaturmiin osallisuutta seki niiden syita,

saamia rangaistuksia tai joutumista rikoksen kohteeksi,

oikeusavun saantia, asioiden kisittelyd tuomioistuinlaitoksessa taikka ulosotto- tai
muussa taytintdonpanoviranomaisessa,

9. poliisin palvelujen kayttéd tai poliisin toiminnan kohteena olemista sekd

10. ehdokkuutta vaaleissa tai muuta yhteiskunnallista toimintaa.

i A

Muiden tiedonantovelvollisten henkil6tietojenantovelvollisuus on huomattavasti rajatumpi.

Terveystiedot eivdt kuulu tiedonantovelvollisuuden perusteella kerattdvien tietojen piiriin. Tie-
donantovelvollisuutta sdételevéssd pykaldssa todetaan kuitenkin, ettd arkaluonteisia henkilGtietoja
saa kohtien 1, 3, 7, 9 ja 10 lisdksi keréta vain silloin, kun arkaluonteinen tieto on vaikuttanut valit-
tomasti koulutuksen, etuuden tai palvelun saantiin tai sen muotoon, taikka kun se ilmenee valilli-
sesti nditd koskevista tiedoista. Tdmén kohdan mukaisesti Tilastokeskus saisi kerdté terveydenti-
laa koskevia tietoja tiedonantovelvollisuuteen perustuen siis esimerkiksi erityisopetuksen saannin
perusteena tai sosiaalietuuden saannin perusteena. Vapaachtoisuuteen perustuen Tilastokeskus voi
kerdtd muitakin terveystietoja.

Kuolemansyytietojen keruu tapahtuu eri lainsdédddnnon perusteella (laki kuolemansyyn selvittdmi-
sestd), joten edelld olevat médrittelyt eivit koske kuolemansyytietoja. Kuolemansyytiedot voidaan
siis luovuttaa tutkimustarkoituksiin henkilétunnistein.

Tilastotarkoituksiin kerétyt tiedot ovat ldhtdkohtaisesti salassa pidettivia. Tilastoviranomainen voi
kuitenkin antaa luvan tilastotarkoituksiin kerdédmiensd salassa pidettdvien tietojen luovuttamiseen
yhteiskuntaoloja koskevia tieteellisid tutkimuksia ja tilastollisia selvityksid varten. HenkilGtieto-
laissa tarkoitettuja henkil6tietoja ja muiden tilastoyksikdiden tunnistetietoja ei kuitenkaan saa luo-
vuttaa. Henkilotietolaissa henkildtieto on médritelty tiedoksi, jonka perusteella henkil6 on suoraan
tai epdsuorasti tunnistettavissa. Siten pelkkien varsinaisten tunnistetietojen poistaminen aineistosta
ei yleensd riitd tunnistamismahdollisuuden estdmiseen, vaan luovutettaviin aineistoihin joudutaan
tekemdin muita tietosuojan varmistamiseen tdhtddvid toimenpiteitd. Naitd ovat muun muassa
otosaineistojen muodostaminen totaaliaineistoista, luokitusten karkeistaminen, ddriarvojen kor-
vaaminen luokkakeskiarvoilla ja tunnistamismahdollisuuden kannalta riskialttiiden muuttujayh-
distelmien vélttiminen.

Tilastolakia uusitaan parhaillaan. Téssd yhteydessd on selvitettivd mahdollisuudet lainsdddéntod
tai menettelytapoja tarkistamalla edistdi terveysseurannassa ja -tutkimuksessa tarvittavien tietojen
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kéyttod erityisesti Kansanterveyslaitoksessa ja Tyoterveyslaitoksessa. Erds mahdollisuus on muut-
taa laitosten erillislainsdddantoa.

Padtelmdt
On selvitettivd mahdollisuudet lainsdddidntdd ja menettelytapoja tarkistamalla edistda
terveysseurannassa tarvittavien tilastotietojen kayttda erityisesti Kansanterveyslaitok-
sessa ja Tyoterveyslaitoksessa.

7.16 Kansainviilisten terveystietojirjestelmien huomioonottaminen

Suomi pystyy toimittamaan valtaosan kansainvélisesti kerdttavistd terveystiedoista. Vieston
terveyttd koskevan nykyisen tiedonkeruun kannalta vaikeinta on saada sairastavuutta koskevia
esiintyvyystietoja. Tdmé ongelma on kuitenkin vield suurempi muissa maissa.

Tilanteen parantamiseksi ryhmi ehdottaa:

- Terveydenhuollon sairaus-, tila- ja toimenpidekohtaiset erillisrekisterit on integroitava
kansalliseen terveystietojdrjestelmaiin.

- Mahdollisuus sairauskohtaisten rekisterien muodostamiseen hallinnollisia rekistereitd yh-
distimalld (esim. Stakesin, Kansaneldkelaitoksen ja Tilastokeskuksen rekisterit) on var-
mistettava jatkossakin.

- Tietoja keridtdén eri kansainvilisille organisaatiolle eri maaritelmin ja luokituksin, eikd jo
kerattya tietoa hyodynnetd. Suomen on jatkettava ponnisteluita kansainvélisen tiedon-
vaihdon yksinkertaistamiseksi ja monenkertaisen tiedonkeruun karsimiseksi.

- Erityisesti Euroopan Unionin tiedonkeruussa on huolehdittava terveysseurannan ja tilas-
toinnin kehitystyon integroimisesta kansalliseen tietojdrjestelmdin. Komission ja Eurosta-
tin projekteissa on hyddynnettdva jo tehtyi tyota.

Pdadtelmdt
Terveydenhuollon ja sosiaalivakuutuksen rekistereitd on voitava jatkossakin yhdis-
tad sairausrekistereiksi. Kansainvilisten organisaatioiden tiedon keruuseen on va-
rauduttava niin, ettd tarvittavat tiedot voidaan toimittaa helposti omista tietojirjes-
telmistd. Erityisesti EU:n tulevat jarjestelmit, tietotarpeet ja kehitystyo olisi voitava
liittdd hyvin kansalliseen tietojirjestelméaan.
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LIITTEET

Liite 1: Vieston terveyden tilaa kuvaava tietojdrjestelmamatriisi

Liite 2: Valtakunnallisen terveysseurannan tietoldhteet

Liite 3, osa 1: Vieston terveyspalveluiden kdyttod kuvaavia tutkimuksia

Liite 3, osa 2: Viestoon kohdentuvien ehkéisevien terveyskampanjoiden ja terveyttd edistivi-
en toimien lapdisevyyttd kuvaavia tutkimuksia

Liite 4: Vieston terveyttd koskevien tietojen arviointilomake

Liite 5: Vieston terveyttd koskevien tietojen tulosten analyysi

Liite 6: Asiantuntijakuulemiset ja niiden yhteydessa kéyty keskustelu

Liite 7: Kansaneldkelaitoksen, Kansanterveyslaitoksen, Stakesin, Tilastokeskuksen ja Tydter-
veyslaitoksen ndkemykset oman toimintansa kehittymisesta

Liite 8: Yhteenveto véeston terveydentilaan seurantaan liittyvésté lainsdddanndsté

Liite 9: Ehdotuksista johtuva lisimenot
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Liite 1: Vieston terveyden tilaa kuvaava tietojirjestelmimatriisi | (Vieston terveys liite 1.x1s)

Sosiaali- ja terveydenhuollon tietouudistus 2005 -hankkeen Vieston terveyden tila -alaryhma laati
oman alueensa tietotuotannon kartoittamiseksi tiedonkeruumatriisiin. Ohessa oleva matriisi on jao-
teltu ikdryhmittdin: 1) yleiset kaikkia ikdluokkia koskevat tiedot, 2) lapset, 3) nuoret, 4) tydikdiset ja
5) ikdantyneet. Eri ikdluokkien tarkkoja ikérajoja ei médritelty, koska useimmiten ikdryhmét ovat
aineistokohtaisia, ja ne on erikseen miiritelty tiedonkeruumatriisissa (kattavuussarake).

Kustakin védeston terveydentilaa koskevasta tietojarjestelméstd esitettiin seuraavat tiedot:
- tiedon tuottaja

- tietoldhde

- tiedonkeruun muoto

- kattavuus

- sdannollisyys

- tietojen jakelu

- yhteys muihin Tieto 2005-ryhmiin

- strategiset indikaattorit (Terveys 2015)

- kansainvilinen tiedonkeruu

Eri tietojérjestelmét jaettiin edelleen kahteen ryhméén ja alaryhmiin seuraavasti:
a) terveyden madrittdjat

- fyysinen ymparisto

- sosiaaliset olot

- kouluolot

- tyOympéristo ja tydolot

- elintavat

- yksilolliset suoja- ja vaaratekijét

b) terveydentila ja sairastavuus

- koettu terveys

- pitkdaikaissairastavuus

- tirkeimmait kansantaudit ja terveysongelmat
- toimintakyky ja sen vajavuudet

- kuolleisuus ja elinajanodote



KAIKILLE IKARYHMILLE YHTEISET
11.3.2003

Terveyden m:
Fyysinen ymparistd
- vesihuolto ja vedenkulutus
- pohja- ja pintaveden laatu seka ravinnekuormitus
- siséilma (radon)
- cesium 137 vuosilaskeuma
- eldinperaiset taudit
- tietyt ravinnon ja veden kautta levidvét tartunnat
- happamoittavat ja muut laskeumat seka paastot
- otsonipitoisuus
- iiman laatu seka rikkidioksidipitoisuudet ym
- rikki-, typenoksidi- ja hiilidioksidipaastot
- jatteiden kertymat ja kasittelyt
- mielipiteet ympaéristén turvallisuudesta
- elinympariston turvallisuus
- liikennetapaturmat

Sosiaaliset olot

Elintavat
- ravintoaineiden kulutus

Terveydentila ja sairastavuus

Tarkeimmat kansantaudit ja terveysongelmat
- kaikki tautiryhmat

- aistiviat
- tapaturmat ja vakivalta seka niiden jalkitilat
Kuolleisuus ja elinajan odote

- kokonaiskuolleisuus
- elinajan odote

Tiedon tuottaja Tietolahde Tiedonkeruun muoto Kattavuus Saannollisyys Tietojen jakelu Yhteys muihin Strategiset indikaattorit Kansainvalinen
Tieto 2005-ryhmiin Terveys 2015 tiedonkeruu
Suomen ymparisto Is Havaintc htainen tieto Tiedonkeruu vesilaitoksilta 1514 vesilaitosta Viimeksi 1996 Raportti WHO
Suomen ympaéristokeskus Havaintopaikkakohtainen tieto Saanndlliset naytteet Otos 229 paikkaa Jatkuva
STUK Havaintopaikkakohtainen tieto Saanndlliset naytteet Otos 69 paikkaa Jatkuva
STUK Havaintopaikkakohtainen tieto Saanndlliset naytteet Otos 1 paikka Jatkuva
EELA Terveystarkkailu- ja kartoitustutkimukset Eldinperaiset naytteet Vapaaehtoiset ym. tutkimuks Jatkuva Tilastoraportti WHO
KTL Tartuntatautirekisteri Henkildtason tiedot ilmoituksista 100 % Jatkuva 1988- Tilastoraportti WHO
limatieteen laitos Havaintopaikkakohtainen tieto Saanndlliset mittaukset 20 mittausasemaa Jatkuva 1970-luvult Tilastoraportti
limatieteen laitos Havaintopaikkakohtainen tieto Saanndlliset mittaukset 20 mittausasemaa Jatkuva 1970-luvult Tilastoraportti
Paikalliset toimijat (esim. YTV) Havaintopaikkakohtainen tieto Saannolliset mittaukset 10 mittausasemaa Jatkuva Tilastoraportti
Tilastokeskus Yritysten rakenteet: ympaéristo ja energia UN/ECE
Tilastokeskus, SYK, ymparistomin. Yritysten rakenteet: ymparisto ja energia UN/ECE
Tilastokeskus ISSP-lomakekysely Otos 17-74 v. Noin joka 6. vuosi Raportti
Tilastokeskus, OPTL
Tilastokeskus Tieliikennetilasto Tiedot poliisin rikosten kirjaamisjarjestelmasta Jatkuva 1931- Tilastoraportti
Hyvinvointi vastaa
MMM Tietopalvelukeskus Kauppa-, myynti- ja tuotantotilastot Olemassa olevat aineistot Jatkuva Raportti FAO
Stakes Hoitoilmoitusrekisteri Henkildtason tiedot sairaaloista 100 % Jatkuva 1967- Tilastoraportti Nomesko, OECD, WHO
Kela Ladkemaaraystiedot Henkildtason tiedot apteekeista 100 % Jatkuva Tilastoraportti Nomesko
Kela Erityiskorvattavat 1adkkeet Henkildtason tiedot mydnndista 100 % Jatkuva Tilastoraportti
Tilastokeskus Kuolemansyytilasto Henkilotason tiedot kuolintodistuksista 100 % Jatkuva Tilastoraportti EU, Nomesko, OECD, WHO
Stakes Syoparekisteri Henkildtason tiedot ilmoituksista 100 % Jatkuva 1952- Tilastoraportti Nomesko, WHO
KTL Tartuntatautirekisteri Henkildtason tiedot ilmoituksista 100 % Jatkuva 1988- Tilastoraportti EU, Nomesko, WHO
Stakes Nékdvammarekisteri Henkildtason tiedot ilmoituksista <50 % Jatkuva 1983- Tilastoraportti
Stakes Hoitoilmoitusrekisteri Henkildtason tiedot sairaaloista 100 % Jatkuva 1967- Tilastoraportti Nomesko, OECD, WHO

Tilastokeskus

Tilastokeskus
Tilastokeskus

Kuolemansyytilasto

Kuolemansyytilasto
Kuolemansyytilasto

Henkildtason tiedot kuolintodistuksista 100 %

Henkildtason tiedot kuolintodistuksista 100 %
Henkildtason tiedot kuolintodistuksista 100 %

Jatkuva Tilastoraportti

Jatkuva 1936/1969- Tilastoraportti
Jatkuva 1936/1969- Tilastoraportti

Véestoryhmien véliset kuolleisuuserot

EU, Nomesko, OECD, WHO

EU, Nomesko, OECD, WHO
EU, Nomesko, OECD, WHO



LAPSET
11.3.2003

Terveyden méarittajat
Fyysinen ymparistd

Sosiaaliset olot

Elintavat
- ruoankaytto ja ravinnonsaanti

Yksil6lliset suoja- ja vaaratekijat
- rokotus

Terveydentila ja sairastavuus

Pitkaaikaissairastavuus

Tarkeimmat kansantaudit ja terveysongelmat

- seuraavat sairausryhmat:
keuhkosairaudet
diabetes
allergiat

- perinataaliterveys

- synnynnaiset epamuodostumat

Tiedon tuottaja  Tietoldhde Tiedonkeruun muoto Kattavuus Saannollisyys Tietojen jakelu Yhteys muihin Strategiset indikaattorit Kansainvélinen
Tieto 2005-ryhmiin Terveys 2015 tiedonkeruu
Hyvinvointi vastaa

STM (Stakes) Imevaisikaisten ruokintatutkimus Tiedot neuvoloista Otos 9 000 Joka 5. vuosi Raportti WHO

KTL Leikki-ikéisten rokotuskattavuus ~ Tiedot neuvoloista Otos 1 000 Joka 2. vuosi Raportti WHO

Kela ja Stakes Terveydenhuollon véestotutkimus Haastattelututkimus (vanhemmat) Otos 1200 0-6 v. 1964, 68, 76, 87, 96 Raportti

NHV Géteborg Lasten terveys Pohjoismaissa Postikysely Otos 3 000 0-17 v 1984, 96 Raportti

Kela ja Stakes Terveydenhuollon véestotutkimus Haastattelututkimus (vanhemmat) Otos 1200 0-6 v. 1964, 68, 76, 87, 96 Raportti

NHV Géteborg Lasten terveys Pohjoismaissa Postikysely Otos 3 000 0-17 v 1984, 96 Raportti

Kela Erityiskorvattavat ladkkeet Henkil6tason tiedot myénnéista 100 % Jatkuva Tilastoraportti

Kela Hoitotuet Henkil6tason tiedot myénnoista 100 % Jatkuva Tilastoraportti

Stakes Syntymérekisteri Henkil6tason tiedot sairaaloista 100 % Jatkuva 1987- Tilastoraportti Nomesko, WHO

Stakes Epamuodostumarekisteri Henkil6tason tiedot sairaaloista 100 % Jatkuva 1963- Tilastoraportti Eurocat, ICBDMS, OECD



NUORET
11.3.2003

Terveyden m:
Fyysinen ymparistd

Sosiaaliset olot

Kouluolot

- koulussa viihtyminen, kouluolojen onge Stakes

Elintavat
- ruoankayttd ja ravinnonsaanti

- liikunta

- seksuaalikayttaytyminen

- liikapainoisuus

- tupakointi

- alkoholin kaytté

- huumeiden kaytto

Terveydentila ja sairastavuus
Koettu terveys

Pitk&aikaissairastavuus

Tarkeimmat kansantaudit ja terveysongelmat
- seuraavat sairausryhmat:
mielenterveyden ongelmat
keuhkosairaudet
diabetes
tuki- ja likuntaelinten sairaudet
allergiat

- suun terveys

Tiedon tuottaja Tietolahde Tiedonkeruun muoto Kattavuus Saannollisyys Tietojen jakelu Yhteys muihin Strategiset indikaattorit Kansainvélinen
Tieto 2005-ryhmiin Terveys 2015 tiedonkeruu

Kouluterveyskysely Lomakekysely 14-15/16-17 v. Otos 60 000  Joka vuosi 1996-  NettiNuori

WHO/Jyvaskylan yo Koululaisten terveyskayttaytymine Lomakekysely 11, 13 ja 15 v. Otos 6 000 Joka 4. vuosi 1984- Raportti WHO

Tampereen yo Nuorten terveystapatutkimus Lomakekysely 12, 14, 16 ja 18 v. Otos 7 000 Joka 2. vuosi 1977- Raportti

Stakes Kouluterveyskysely Lomakekysely 14-15/16-17 v. Otos 60 000  Joka vuosi 1996-  NettiNuori

WHO/Jyvaskylan yo Koululaisten terveyskayttaytymine Lomakekysely 11, 13 ja 15 v. Otos 6 000 Joka 4. vuosi 1984- Raportti WHO

Tampereen yo Nuorten terveystapatutkimus Lomakekysely 12, 14, 16 ja 18 v. Otos 7 000 Joka 2. vuosi 1977- Raportti

Stakes Kouluterveyskysely Lomakekysely 14-15/16-17 v. Otos 60 000  Joka vuosi 1996-  NettiNuori

WHO/Jyvaskylan yo Koululaisten terveyskayttaytymine Lomakekysely 11, 13 ja 15 v. Otos 6 000 Joka 4. vuosi 1984- Raportti WHO

Paaesikunta Varusmieskysely Lomakekysely Otos 1 000 Joka vuosi 1968-  Ei raportointia

Tampereen yo Nuorten terveystapatutkimus Lomakekysely 12, 14, 16 ja 18 v. Otos 7 000 Joka 2. vuosi 1977- Raportti

Stakes Kouluterveyskysely Lomakekysely 14-15/16-17 v. Otos 60 000  Joka vuosi 1996-  NettiNuori

WHO/Jyvaskylan yo Koululaisten terveyskayttaytymine Lomakekysely 11, 13 ja 15 v. Otos 6 000 Joka 4. vuosi 1984- Raportti WHO

Paaesikunta Varusmieskysely Lomakekysely Otos 1 000 Joka vuosi 1968-  Ei raportointia

Tampereen yo Nuorten terveystapatutkimus Lomakekysely 12, 14, 16 ja 18 v. Otos 7 000 Joka 2. vuosi 1977- Raportti

Stakes Kouluterveyskysely Lomakekysely 14-15/16-17 v. Otos 60 000  Joka vuosi 1996-  NettiNuori

WHO/Jyvaskylan yo Koululaisten terveyskayttaytymine Lomakekysely 11, 13 ja 15 v. Otos 6 000 Joka 4. vuosi 1984- Raportti WHO

Paaesikunta Varusmieskysely Lomakekysely Otos 1 000 Joka vuosi 1968-  Ei raportointia

Tampereen yo Nuorten terveystapatutkimus Lomakekysely 12, 14, 16 ja 18 v. Otos 7 000 Joka 2. vuosi 1977- Raportti

Stakes Kouluterveyskysely Lomakekysely 14-15/16-17 v. Otos 60 000  Joka vuosi 1996-  NettiNuori Paivittain tupakoivien osuus

WHO/Jyvaskylan yo Koululaisten terveyskayttaytymine Lomakekysely 11, 13 ja 15 v. Otos 6 000 Joka 4. vuosi 1984- Raportti WHO

Paaesikunta Varusmieskysely Lomakekysely Otos 1 000 Joka vuosi 1968-  Ei raportointia

Tampereen yo Nuorten terveystapatutkimus Lomakekysely 12, 14, 16 ja 18 v. Otos 7 000 Joka 2. vuosi 1977- Raportti

Stakes Kouluterveyskysely Lomakekysely 14-15/16-17 v. Otos 60 000  Joka vuosi 1996-  NettiNuori Tosihumalaan kerran kuussa juovien

WHO/Jyvaskylan yo Koululaisten terveyskayttaytymine Lomakekysely 11, 13 ja 15 v. Otos 6 000 Joka 4. vuosi 1984- Raportti osuus WHO

Paaesikunta Varusmieskysely Lomakekysely Otos 1 000 Joka vuosi 1968-  Ei raportointia

Tampereen yo Nuorten terveystapatutkimus Lomakekysely 12, 14, 16 ja 18 v. Otos 7 000 Joka 2. vuosi 1977- Raportti

Stakes ESPAD Lomakekysely 15-16 v. Otos 3 300 Joka 4. vuosi 1995- Raportti EU/CAN

Stakes Kouluterveyskysely Lomakekysely 14-15/16-17 v. Otos 60 000  Joka vuosi 1996-  NettiNuori Huumekokeilijan tuntevien osuus

WHO/Jyvaskylan yo Koululaisten terveyskayttaytymine Lomakekysely 11, 13 ja 15 v. Otos 6 000 Joka 4. vuosi 1984- Raportti WHO

Tampereen yo Nuorten terveystapatutkimus Lomakekysely 12, 14, 16 ja 18 v. Otos 7 000 Joka 2. vuosi 1977- Raportti

Paaesikunta Varusmieskysely Lomakekysely Otos 1 000 Joka vuosi 1968-  Ei raportointia

Stakes ESPAD Lomakekysely 15-16 v. Otos 3 300 Joka 4. vuosi 1995- Raportti EU/CAN/ECMDDA

Stakes Kouluterveyskysely Lomakekysely 14-15/16-17 v. Otos 60 000  Joka vuosi 1996-  NettiNuori

WHO/Jyvaskylan yo Koululaisten terveyskayttaytymine Lomakekysely 11, 13 ja 15 v. Otos 6 000 Joka 4. vuosi 1984- Raportti WHO

Paaesikunta Varusmieskysely Lomakekysely Otos 1 000 Joka vuosi 1968-  Ei raportointia

Tampereen yo Nuorten terveystapatutkimus Lomakekysely 12, 14, 16 ja 18 v. Otos 7 000 Joka 2. vuosi 1977- Raportti

Kela (ja Stakes) Terveydenhuollon vaestotutkimus Haastattelututkimus (vanhemmat) Otos 1 300 7-1- 1964, 68, 76, 87, 91 Raportti

Stakes Kouluterveyskysely Lomakekysely 14-15/16-17 v. Otos 60 000  Joka vuosi 1996-  NettiNuori WHO

WHO/Jyvaskylan yo Koululaisten terveyskayttaytymine Lomakekysely 11, 13 ja 15 v. Otos 6 000 Joka 4. vuosi 1984- Raportti

Tampereen yo Nuorten terveystapatutkimus Lomakekysely 12, 14, 16 ja 18 v. Otos 7 000 Joka 2. vuosi 1977- Raportti

Paaesikunta Varusmieskysely Lomakekysely Otos 1 000 Joka vuosi 1968-  Ei raportointia

Kela (ja Stakes) Terveydenhuollon véestotutkimus Haastattelututkimus (vanhemmat) Otos 1 300 7-1- 1964, 68, 76, 87, 9 Raportti

Stakes Kouluterveyskysely Lomakekysely 14-15/16-17 v. Otos 60 000  Joka vuosi 1996-  NettiNuori

WHO/Jyvaskylan yo Koululaisten terveyskayttaytymine Lomakekysely 11, 13 ja 15 v. Otos 6 000 Joka 4. vuosi 1984- Raportti Alkoholikuolleisuus

NHV Goteborg Lasten terveys Pohjoismaissa Postikysely Otos 3 000 0-1' 1984, 96 Raportti WHO

Tampereen yo Nuorten terveystapatutkimus Lomakekysely 12, 14, 16 ja 18 v. Otos 7 000 Joka 2. vuosi 1977- Raportti

Paaesikunta Varusmieskysely Lomakekysely Otos 1 000 Joka vuosi 1968-  Ei raportointia

Kela Mydnnetyt hoitotuet Henkiltason tiedot mydnnéista 100 % Jatkuva Tilastoraportti

Stakes Erillistiedonkeruu Lomakekysely terveyskeskuksista Joka 3. vuosi OECD



TYOIKAISET Tiedon tuottaja Tietolahde Tiedonkeruun muoto Kattavuus Saannollisyys Tietojen jakelu Yhteys muihin Strategiset indikaattorit Kansainvalinen
11.3.2003 Tieto 2005-ryhmiin Terveys 2015 tiedonkeruu
Terveyden m:
Fyysinen ymparistd
Sosiaaliset olot Hyvinvointi vastaa
Tybympairistd ja tydolot
- fysikaalis-kemiallis-mikrobiologiset tekijé TTL FINJEM-altistumistietojarjestelma Asiantuntija-arvio 100 % Joka 3. v 1995- Raportti
TTL,STM ASA-rekisteri Henkilétason tiedot ilmoituksista 100 % Jatkuva 1979- Vuosiraportti
TTL Tyohyg. altistusmittausten rekisteri Tyopaikkatason tiedot mittauksista 100 % Jatkuva 1977- Raportti
TTL Biol. altistusmittausten rekisteri Henkildtason tiedot mittauksista 100 % Jatkuva 1991- Vuosiraportti
STUK Sateilyannosrekisteri Henkildtason tiedot mittauksista 100 % Jatkuva Raportti
TTL Ty6 ja terveys 25-64 v. Puhelinhaastattelu Otos 3 000 Joka 3. v 1997- Raportti
Tilastokeskus Ty6olotutkimus 15-64 v. palkans. Kayntihaastattelu Otos 5000 Joka 6.-7. v 1984- Raportti
Tilastokeskus Tyévoimatutkimus 15+ v. Puhelinhaastattelu Otos 12 000 1999 Eurostat EU
- ergonomiset tekijat TTL FINJEM-altistumistietojarjestelma Asiantuntija-arvio 100 % Joka 3. v 1995- Raportti
TTL Ty6 ja terveys 25-64 v Puhelinhaastattelu Otos 3 000 Joka 3. v 1997- Raportti
Tilastokeskus Tydolotutkimus 15-64 v. palkans. Kéyntihaastattelu Otos 5 000 Joka 6.-7. v 1984- Raportti
- psykososiaaliset tekijat ™ Tydolobarometri Puhelinhaastattelu Otos 1000 Joka vuosi 1992- Vuosiraportti  Hyvinvointi
TTL Ty6 ja terveys 25-64 v Puhelinhaastattelu Otos 3 000 Joka 3. v 1997- Raportti
Tilastokeskus Tydolotutkimus 15-64 v. palkans. Kéyntihaastattelu Otos 5 000 Joka 6.-7. v 1984- Raportti
- tydsuhteet, tydaika ym. ™ Tydolobarometri Puhelinhaastattelu Otos 1000 Joka vuosi 1992- Vuosiraportti  Hyvinvointi
TTL Ty6 ja terveys 25-64 v Puhelinhaastattelu Otos 3 000 Joka 3. v 1997- Raportti
Tilastokeskus Tydolotutkimus 15-64 v. palkans. Kayntihaastattelu Otos 5000 Joka 6.-7. v 1984- Raportti
EU/Dublin European Survey on Working Conditions Puhelinhaastattelu Otos 1000 Joka 5. vuosi 1991- Raportti EU
Tilastokeskus Tyo6voimatutkimus 15+ v. Puhelinhaastattelu Otos 12 000 1999 Eurostat EU
Elintavat
- ruoankaytto ja ravinnonsaanti KTL AVTK 15-64 v. Postikysely Otos 5000 Joka vuosi 1978- Vuosiraportti  Hyvinvointi FAO
KTL FINRISKI 25-64 v. Riskitekijatutkimus Otos 10 000 Joka 5v. 1972- Raportti
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8000 1978, 2000 Raportti
Tilastokeskus Kulutustutkimus Kotitalouden kuluttamat elintarvikkeet Otos 4 300 1985, 1990, 1998 Raportti
Tilastokeskus DAPHNE Kotitalouden kuluttamat elintarvikkeet Otos 2002 Raportti
- liikunta KTL AVTK 15-64 v. Postikysely Otos 5000 Joka vuosi 1978- Vuosiraportti  Hyvinvointi
KTL FINRISKI 25-64 v. Riskitekijatutkimus Otos 10 000 Joka 5 v. 1972- Raportti
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8000 1978, 2000 Raportti
TTL Ty6 ja terveys 25-64 v. Puhelinhaastattelu Otos 3 000 Joka 3. v 1997- Raportti
Tilastokeskus Ajankayttétutkimus Harrastuksiin kéytetty aika Otos 5200 1979, 87-88, 00 Raportti
Tilastokeskus Vapaa-aikatutkimus Harrastuksiin kaytetty aika Otos 4 300 1977, 81, 91, 02 Raportti
- seksuaalikdyttaytyminen KTL AVTK 15-64 v. Postikysely Otos 5000 Joka vuosi 1978- Vuosiraportti  Hyvinvointi
KTL FINRISKI 25-64 v. Riskitekijatutkimus Otos 10 000 Joka 5 v. 1972- Raportti
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8000 1978, 2000 Raportti
Helsingin yo FinSEX-tutkimus Haastattelututkimus (1999 postikysely) Otos 2 000 1971, 1992, 1999 Raportti Hyvinvointi
- liikapainoisuus KTL AVTK 15-64 v. Postikysely Otos 5000 Joka vuosi 1978- Vuosiraportti  Hyvinvointi Eurostat
KTL FINRISKI 25-64 v. Riskitekijatutkimus Otos 10 000 Joka 5 v. 1972- Raportti
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8000 1978, 2000 Raportti
TTL Ty6 ja terveys 25-64 v. Puhelinhaastattelu Otos 3 000 Joka 3. v 1997- Raportti
Tilastokeskus ECHP Haastattelututkimus Otos 1000 Joka vuosi 1996-2001 _ Eurostat
- tupakointi KTL AVTK 15-64 v. Postikysely Otos 5000 Joka vuosi 1978~ Vuosiraportti  Hyvinvointi Nomesko
KTL FINRISKI 25-64 v. Riskitekijatutkimus Otos 10 000 Joka 5v. 1972- Raportti WHO
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8000 1978, 2000 Raportti
TTL Ty6 ja terveys 25-64 v. Puhelinhaastattelu Otos 3 000 Joka 3. v 1997- Raportti
Tilastokeskus ECHP Haastattelututkimus Otos 1000 Joka vuosi 1996-2001  Eurostat
Tilastokeskus Tupakkatilastot Kulutustilasto 100 % Joka vuosi 1940- Raportti
- alkoholin kayttd KTL AVTK 15-64 v. Postikysely Otos 5000 Joka vuosi 1978- Vuosiraportti  Hyvinvointi Alkoholikuolleisuus Nomesko
KTL FINRISKI 25-64 v. Riskitekijatutkimus Otos 10 000 Joka 5v. 1972- Raportti P-mainen alkoholitilasto
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8000 1978, 2000 Raportti WHO
TTL Ty6 ja terveys 25-64 v. Puhelinhaastattelu Otos 3 000 Joka 3. v 1997- Raportti
Stakes Juomatapatutkimus Haastattelututkimus Otos 2500 Joka 8. vuosi 1968- Raportti World Drink Trends
Stakes Paihdetutkimus Postikysely Otos 4000 Joka 4. vuosi 1996- Raportti
Stakes Alkoholitilasto Kulutustilasto 100 % Joka vuosi 1932- Vuosiraportti P-mainen alkoholitilasto
- huumeiden kayttd Stakes Paihdetutkimus Postikysely Otos 4 000 Joka 4. vuosi 1996- Raportti EMCDDA/REITOX
Stakes Péihdetilasto Tilasto arvoidusta kulutuksesta
Yksilolliset suoja- ja vaaratekijat
- verenpaine KTL FINRISKI 25-64 v. Riskitekijatutkimus Otos 10 000 Joka 5v. 1972- Raportti
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8 000 1978, 2000 Raportti
- kolesterolitaso KTL FINRISKI 25-64 v. Riskitekijatutkimus Otos 10 000 Joka 5v. 1972- Raportti
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8 000 1978, 2000 Raportti
- imetys STM (Stakes) Imevaisikaisten ruokintatutkimus Tiedot neuvoloista Otos 9 000 Joka 5. vuosi Raportti WHO
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Terveyden madrittajat
Fyysinen ymparistd

Sosiaaliset olot

Elintavat
- ruoankaytto ja ravinnonsaanti

- liikunta

- liikapainoisuus

- tupakointi

- alkoholin kayttd

Yksilolliset suoja- ja vaaratekijat
- verenpaine
- kolesterolitaso
- rokotukset

Terveydentila ja sairastavuus
Koettu terveys

Pitkaaikaissairastavuus

Tarkeimmat kansantaudit ja terveysongelmat

- seuraavat sairausryhmat:
verenkiertoelinten sairaudet
mielenterveyden ongelmat
keuhkosairaudet
diabetes
alkoholiperaiset sairaudet
tuki- ja liikuntaelinten sairaudet
allergiat
dementia

- suun terveys

- tapaturmat ja vakivalta seka niiden jalki KTL

Toimintakyky ja sen vajavuudet

Kuolleisuus ja elinajan odote

- terveen/toimintakykyisen elinajan odote KTL

Tiedon tuottaja Tietolahde Tiedonkeruun muoto Kattavuus Saannollisyys Tietojen jakelu Yhteys muihin Strategiset indikaattorit Kansainvalinen
Tieto 2005-ryhmiin Terveys 2015 tiedonkeruu
Hyvinvointi vastaa
KTL EVTK 65-84 v. 1993 lahtien Postikysely Otos 2400 Joka 2. vuosi 1985 Raportti Hyvinvointi
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8000 1978, 2000 Raportti
Tilastokeskus Kotitaloustutkimus Kotitalouden kuluttamat elintarvikkeet Otos 4 300 1985, 1990, 1998 Raportti
Tilastokeskus DAFNE Kotitalouden kuluttamat elintarvikkeet Otos 2002 Raportti
KTL EVTK 65-84 v. 1993 lahtien Postikysely Otos 2400 Joka 2. vuosi 1985 Raportti Hyvinvointi
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8000 1978, 2000 Raportti
Tilastokeskus _Ajankayttotutkimus Harrastuksiin kaytetty aika Otos 5200 1979, 87-88, 00  Raportti
KTL EVTK 65-84 v. 1993 lahtien Postikysely Otos 2400 Joka 2. vuosi 1985 Raportti Hyvinvointi
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8000 1978, 2000 Raportti
Tilastokeskus ECHP Haastattelututkimus Otos 1000 Joka vuosi 1996-2( EUROSTAT
KTL EVTK 65-84 v. 1993 lahtien Postikysely Otos 2400 joka 2. vuosi 1985- Raportti Hyvinvointi
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8000 1978, 2000 Raportti
Tilastokeskus ECHP Haastattelututkimus Otos 1000 Joka vuosi 1996-2( EUROSTAT
KTL EVTK 65-84 v. 1993 lahtien Postikysely Otos 2400  joka 2. vuosi 1985- Raportti Hyvinvointi
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8000 1978, 2000 Raportti
Stakes Juomatapatutkimus?? Haastattelututkimus Otos 2500 Joka 8. vuosi 1968 Raportti
Stakes Paihdetutkimus?? Postikysely Otos 4000 Joka 4. vuosi 1996 Raportti
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8000 1978, 2000 Raportti
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8000 1978, 2000 Raportti
KTL Palvelu vastaa
KTL EVTK 65-84 v. 1993 lahtien Postikysely Otos 2400 Joka 2. vuosi 1985 Raportti Hyvinvointi Terveydentilansa hyvaksi kokevien osuusEurostat, WHO
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8000 1978, 2000 Raportti
Tilastokeskus ECHP/SILC Haastattelututkimus Otos 1000- Joka vuosi 1996- Eurostat
Tilastokeskus/F European Social Survey 15+ v. Haastattelututkimus Otos 2800 Joka toinen vuosi 2 FSD Komissio
Kela (ja Stakes Terveydenhuollon vaestétutkimus Haastattelututkimus Otos 1500 1996 Raportti Hyvinvointi
KTL EVTK 65-84 v. 1993 lahtien Postikysely Otos 2400 Joka 2. vuosi 1985 Raportti
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8000 1978, 2000 Raportti
Tilastokeskus ECHP/SILC Haastattelututkimus Otos 1000- Joka vuosi 1996- Eurostat
KTL EVTK 65-84 v. 1993 lahtien Postikysely Otos 2400 Joka 2. vuosi 1985 Raportti
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8000 1978, 2000 Raportti Nomesko, OECD, WHO
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8000 1978, 2000 Raportti OECD
EVTK 65-84 v. 1993 lahtien Postikysely Otos 2400 Joka 2. vuosi 1985 Raportti
KTL Terveys 2000 30+ v. Terveystarkastustutkimus Otos 8000 1978, 2000 Raportti Nomesko, OECD, WHO
Tilastokeskus Uhritutkimus 15+ Puhelinhaastattelu Otos 12000 1980, 88, 93, 97
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joka 2. Vuosi 1985- Raportti
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joka 2. vuosi 1985- Raportti
1986, 1994 Tutkimus

Tilastoraportti

EU

EU

Vaestoryhmien valiset kuolleisuuserot EU, Nomesko, OECD, WHO
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Liite 2: Valtakunnallisen terveysseurannan tietolihteet

Otospohjaiset tutkimukset Valtakunnallisten laitosten rooli
Kyselyt

1. Aikuisvéeston terveyskéyttaytymistutkimukset 2 v.vilein KTL
osallistuu Stakes
Terveys, sairaus, toiminnanvajavuudet
ja hyvinvointi suppeasti,
terveyskéyttdytyminen laajasti yli 20-vuotiaat,
myos ikddntyneet

2.a Nuorten terveystapatutkimus 2 v.viélein Tampereen yliopisto
Sektorilaitostuki tarpeen

Terveys, oireet, hyvinvointi, terveys-

kayttdytyminen alle 18 v.

2.b Kouluterveystutkimus joka vuosi  Stakes

Hyvinvointi, terveys

Selvitetdén tuleva rooli 15-18 v.
3. Varusmiesten terveystarkastukset ja kyselyt joka vuosi  Puolustusvoimat
Terveys, terveyskéyttdytyminen ikdluokka
Haastattelut
4. Terveydenhuollon viestotutkimus 5-7 v. vilein Kela, osallistuvat
KTL ja Stakes, ajoittain TTL
Tilastokeskuksen
haastatteluorganisaatio
Terveys, sairaudet, hyvinvointi, terveys-
kayttdytyminen, palvelujen kayttd
erityisesti avohoidossa, ladkkeiden kaytto,
sairausvakuutus, toimeentuloturva.
EU:lle ja WHO:lle toimitettavat
kotitalousperustaiset terveys-
seurantatiedot. kaikki ikdryhmat
5. Juomatapatutkimus 5-7v.vidli  Stakes, Tilastokeskuksen

haastatteluorganisaatio

Painotus alkoholinkéyttd, EU:lle ja WHO:lle
toimitettavat tiedot
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6. Ty0 ja terveys —tutkimus 2-3 v.vilein TTL

Tyoolot, terveys, tyokyky

Terveystarkastukset
7. Lasten ja nuorten terveys 5 v. vilein
0-17 v.
Terveys, sairaus, vammat, hyvin-
vointi, elintavat, riski- ja suojatekijét
(fyysiset, psyykkiset, sosiaaliset)
8. Aikuisten riskitekijét (Finriski) 5 v. vilein
25-74 v

Terveys, sairaus, terveyskdyttdytyminen,
Ruoankéytto, hyvinvointi, riski- ja
suojatekijdt, muita mittauksia

Otos muutetaan maata edustavaksi

10. Terveys 2000 (terveystarkastustutkimukset) 18+ v

10-15 v.
vilein

Terveys, sairaus, tyo- ja toimintakyky,

kliiniset mittaukset ja arviot, terveys-

kayttdytyminen, riskitekijit, hyvinvointi,

eldmédnlaatu, palvelujen ja ladkkeiden

kaytto ja tarve, kuntoutus

Tehdéén joka 3. Finriski-tutkimuksen sijasta
11. TYKY-barometri

12 Suun terveys

Puhelinhaastattelu

KTL, osallistuu Stakes

Osa tiedoista neuvoloista ja
kouluterveydenhuollosta, osa
muusta avohoidosta

KTL, yhteisty0 eri tutkimus-
laitosten kanssa

KTL, yhteistyd mm. Kela,
ETK, Keva, Stakes, TTL, TK

ja yliopistot

KTL, yhteistyd mm. Kela, Sta-
kes, TK, Hammasklinikat
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Rekisterit ja muut kattavat tietoldhteet

1. Véesto ja vdestonmuutokset
2. Kuolleisuus ja kuolemansyyt, elinajan odote

3. SyOpéén sairastuminen

4. Tartuntatautien ilmaantuvuus

5. Rokotukset
valmisteilla

6. Sairaaloiden hoitoilmoitukset
hoidettujen sairauksien ja vammojen
ilmaantuvuus ja hoito

7. Avohoidon hoitoilmoitukset
valmisteilla muun muassa neuvoloista ja
kouluterveydenhoidosta, koti- ja vapaa-
ajan tapaturmista

8. Erityiskorvattaviin ladkkeisiin oikeutetut
korvausjérjestelmin mahdollinen
muutos vihentdd arvoa 2004 —

9. Reseptilddkkeiden ostot
mahdollistaa mink& tahansa valmisteen
kéyton seurannan mutta ei sairauksien.
Etenkin jos korvausjérjestelmi muuttuu
on tistd kehitettdvi osa seurantajirjes-
telmaa.

10. Korvatut sairauspéivit
11. Kuntoutus
Uusi
12. Tyokyvyttomyys- ja muut varhaiseldkkeet

Tilaston kdyttd suoraviivaista, mutta
rekisterin mutkallista

13. Liikenne- ja tydtapaturmat

Valtakunnallisten laitosten rooli

Jatkuva

Jatkuva

Jatkuva

Jatkuva

Jatkuva

Jatkuva

Jatkuva

1 kk vilein

1 kk vilein

1 kk vilein

1 v. vilein

1 v. vélein

1 v. vilein

TK + KTL, Stakes ja TTL
hyodyntévit

TK + KTL, Stakes ja TTL
hyodyntévit

Syoparekisteri (Stakes)+ KTL,
TTL hyodyntévit

KTL

KTL

Stakes + KTL hyodyntéaa

Stakes + KTL hyodyntéaa

Kela + KTL, TTL hyddyntavit

Kela + KTL, TTL hyddyntivt

Kela + KTL, Stakes, TTL
hyodyntivat

Kela, muut rahoittajat ja
toimijat

Kela ja ETK + KTL, TTL
hyodyntivat

TK, vakuutuslaitokset, Tapa-
turmavakuutuslaitosten liitto,
Liikenneturva + KTL hyoddyn-
taa
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14. Ammattitaudit 1 v.vilein TTL
15. Tyohon liittyvét terveysongelmat tyoterveys- 1 v.vilein KelajaTTL
huollossa

Kehityskohde, jotta saataisiin
nykyistd selvempi kuva tyovoiman
terveydestd

16. Muut valtakunnalliset rekisterit Useita

Terveyteen liittyvid tietoja on muissa terveyden-
huollon valtakunnallisissa rekistereissd sekd esimerkiksi
jarjestojen rekistereissd, joiden peittdvyys ja
luotettavuus kuitenkin vaihtelee. Terveyden ja
hyvinvoinnin kannalta tirkeité rekistereitd on
valtionhallinnossa my6s muita, joskin niiden
ensisijainen sisdlto ja kdyttdtarkoitus on muu.

17. Alueelliset tautirekisterit KTL

Valtakunnallisten rekisteritietojen hyodyntdminen
edellyttdd ainakin ajoittain joillakin alueilla toimivia
tautirekistereitd, esimerkiksi infarktirekistereitd. Naita
tarvitaan vastakin. Muita vastaavia tarpeita ilmaantuu
sitd mukaan kuin hyddyntdminen laajenee.

18. Koti- ja vapaa-ajan tapaturmat kerran vuodessa STM, KTL, TTL, Stakes ja
UKK-instituutti
Suunniteltava, uusi

Kansainviliset hankkeet
1. ECHP/SILC

2. Tyoolot
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Liite 3, osa 1: Vieston terveyspalveluiden kiyttod kuvaavia tutkimuksia
AIKUISET JA IKAANTYNEET

Kansanelédkelaitos (1996 yhdessé Stakesin kanssa): Terveydenhuollon viestdtutkimus (15-64 v.)
N=9 000, vertailukelpoiset tiedot vuosilta 1964, 1968, 1976, 1987 ja 1995-96.

- kdynnit ladkarilld (terveyskeskus-, tyoterveys- tai yksityinen ladkari)

- ladkérin kotikdynnit

- kdynnit sairaalan poliklinikalla

- kiiynnit tyoterveyshoitajalla

- kdynnit terveyden- tai sairaanhoitajan vastaanotolla

- terveydenhoitajan tai kotisairaanhoitajan kaynti

- 1adkérin suorittama terveystarkastus

- terveydenhoitajan suorittama terveystarkastus

- sairaalahoitopdivien mééra

- kuntoutuslaitoshoitopdivien maéra

- kdynnit fysikaalisessa hoidossa

- kdynnit kiropraktikolla, naprapaatilla, hierojalla, kansanparantajalla, vyohyketera-

peutilla tai vastaavalla

- apuvilineiden tarve

- ladkkeiden kaytto

- kiiynnit hammaslaakérilla

- kdynnit muilla hammashoidossa (hammasteknikko jne.)

- avun saaminen kunnalliselta kotihoitajalta

- mielenterveyspalveluiden kéytto (144kéri, psykologi, mielenterveystoimisto, psykiat-

11, sairaalahoito)
- terveyspalveluiden laadun arvioiminen

Kansanelédkelaitos ja Stakes: Terveydenhuollon véestotutkimus (65 v. tiyttaneet) N=1 500 v. 1996
- tieto pitkdaikaishoidosta
- apuvilineiden tarve
- kdynti ladkarissa (terveyskeskus-, yksityis- tai hammaslddkari)
- kdiynti sairaalan poliklinikalla
- ladkkeiden kaytto

Kansanterveyslaitos: Aikuisikdisen vdeston terveyskayttdytyminen (15-64 v) postikysely N=5 000
joka vuosi vuodesta 1978-

- kdynnit laakarilla

- kiiynnit hammaslaakérilla

- kdynnit apteekissa

- ladkkeiden kayttod

- verenpaineen mittaus tai kolesterolitason mittaus

Kansanterveyslaitos: Eldkeikdisten vieston terveyskayttdytyminen (65-84 v. 1993 lahtien) posti-
kysely (N=2400) joka 2. vuosi 1985-

- kdynnit hammaslaédkarilla

- apuvilineiden tarve

- kotipalveluiden kaytto ja tarve (millaisia tarvitsisi enemmaén)

- tehdyt asuntomuutokset

- ladkkeiden kaytto
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- verenpaineen, veren kolesterolipitoisuuden ja luuntiheyden mittaus
- eturauhastutkimus (miehet)

Kansanterveyslaitos: FInRISKI (25-74 v.) riskitekijatutkimus N=10 000 joka 5 vuosi vuodesta
1972-

- kdynnit 144karilla

- kdynnit hammaslaédkarilla

- kiiynnit terveydenhoitajalla

- terveydenhoitajan kotikdynnit

- ladkkeiden kayttod

- sairaalahoitopdivit

- terveystarkastuksessa kéynti

- sepelvaltimoiden ohitusleikkaus ja pallolaajennus

- verenpaineen, veren kolesterolipitoisuus ja veren sokeripitoisuuden mittaus

- raskauksiin ja synnytyksiin liittyvien palveluiden kaytt6 seka lapsettomuushoitoja

(naiset)

Kansanterveyslaitos: Terveys 2000 (30+ v.), terveystarkastustutkimus (N= 8 000) 2000, vertailu-
kelpoiset tiedot vuoden 1978 Mini-Suomi-tutkimuksesta

Palveluiden saatavuus

- Nimetty omaldédkari
- Sddnnollisesti kdyttama 1adkéri
- Saannollisesti kayttdma terveyden- tai sairaanhoitaja

Etdisyys palveluihin

- Miten pitkd matka kotoanne on terveyskeskukseen?
- Miten pitkd matka kotoanne on ldhimpéén apteekkiin?

Palveluiden kévyttod

- Ladkarikaynnit
a. terveyskeskusladkarilla
b. sairaalan poliklinikalla
c. tyopaikan tyoterveysladkarilla
d. yksityislddkérin vastaanotolla
e. tavannut l4dkéirin kotonanne
f. tavannut ladkédrin jossakin muualla

- Pdivikirurgiset kdynnit
- Sairaalahoitojaksot
- Yhteys ladkériin puhelimitse tai tietoverkon kautta
- Muu sairaan/terveydenhoito:
a. kdynti tydterveyshoitajan vastaanotolla
b. kdynti (muun) terveyden- tai sairaanhoitajan vastaanotolla
c. tavannut kotona terveydenhoitajan tai kotisairaanhoitajan
- Yhteys sairaan- tai terveydenhoitajaan puhelimitse tai tietoverkon kautta
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- Mielenterveyspalveluiden kayttd
a. terveyskeskuksessa
b. tyoterveyshuollossa
c. mielenterveystoimistossa tai psykiatrian poliklinikalla
d. A-klinikalla
e. perhe- tai kasvatusneuvolassa
f. ladkérin tai psykologin yksityisvastaanotolla
g. psykiatrisessa sairaalassa
h. muussa sairaalassa
1. kuntoutuslaitoksessa
- Keskusteluapu tai psykoterapia
- Mielenterveyspalveluiden kiytto
a. psykiatrin
b. muun l4dkérin
c. sairaanhoitajan tai terveydenhoitajan
d. muun ammattihenkilén (esim. psykologi)
- Ladkehoito

- Terveystarkastukset
a. ajokorttitarkastus
b. tydhontulotarkastus tai muu tydterveyshuollon/oppilaitoksen tarkastus
c. tyottomille tehtdvé tarkastus
d. tietylle ikdryhmélle tehtivé tarkastus
e. veteraanien terveystarkastus
f. ehkiisyyn liittyva tarkastus
g. raskauteen, lapsen odotukseen tai synnytykseen liittyva tarkastus

- Tutkimukset ja tarkastukset
a. ndon tutkimus
b. kuulon tutkimus
c. verenpaineen mittaus
d. verensokeriarvojen tutkimus
e. veren kolesteroliarvojen médritys
f. luuntiheystutkimus
g. luomien tai muiden ihon epiilyttdvien muutosten tutkimus
h. mammografia (rintojen rontgentutkimus)
1. rintojen tutkimus késin tunnustelemalla
J. rintojen tutkimus ultradénelld
k. PAPA-koe (kohdunkaulan irtosolundyte)
1. gynekologin tarkastus/tutkimus
m. eturauhasen tunnustelu
n. eturauhasen ultradénitutkimus
o. eturauhastutkimukseen kuuluva verindytteestd mitattava PSA-arvo

- Ladkintdvoimistelu tai muu fysikaalinen hoito
a. terveyskeskuksessa
b. sairaalan poliklinikalla
c. yksityisessd hoitolaitoksessa tai ladkintdvoimistelijan kotivastaanotolla
d. tyopaikan terveysasemalla
e. jossakin muualla
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- Muut kdynnit
a. kiropraktikon vastaanotolla
b. naprapaatin vastaanotolla
c. hierojan vastaanotolla
d. kansanparantajan luona
e. vyohyketerapeutin vastaanotolla
f. homeopaatin vastaanotolla
g. lymfaterapeutin vastaanotolla
h. akupunktiohoidossa
1. jossain muussa vaihtoehtoishoidossa

Sairauksien hoito ja lisdantyminen vleensé

- Ladkérihoidon tarve
- Tyydyttdméton hoidon tarve: ladkérihoito, lddkehoito, leikkaushoito, sairaalahoito,
ladkintdvoimistelu/fysikaalinen hoito, kuntoutus, apuvélineet, terveysneuvonta
- Sairaalahoidon jonotus (tutkimus, leikkaus tai muu toimenpide)
- Sairaalahoito 5 vuotta / 12 kuukautta
- Leikkaukset
- Lapsettomuushoitotutkimukset tai -hoito (miehet)
- Raskaudenaikaisen kohonneen verenpaineen hoito ladkkeilld
- Kohonneiden verensokeriarvojen hoito ladkkeilld, ruokavaliolla
- Lapsettomuushoitotutkimukset tai -hoito (naiset)
a. hormonihoidot
b. keinosiemennys eli inseminaatio
c. koeputkihedelmditys (IVF) tai mikroinjektiohoito (ICSI)
d. pakastetun alkion siirto (FET)
- Ehkiisypalveluiden kéytto (ehkéisypillerit, hormonikierukka, tavallista kierukka)
- Hormonikorvaushoitojen kaytto

Erityissairauksien hoito

- Sairaalahoito, lddkarihoito, ladkarikdynnit, ladkehoito (keuhkosairaudet)
a. astma
b. keuhkoputkien ahtauma (COPD)
c. krooninen keuhkoputkentulehdus (krooninen bronkiitti, keuhkokatar-
11)
d. muu keuhkosairaus

- Sairaalahoito, lddkarihoito, ladkérikaynnit, ladkehoito, sepelvaltimon ohitusleikkaus,
sepelvaltimon pallolaajennus (syddnsairaudet)
a. sydédnveritulppa eli sydéninfarkti
b. sepelvaltimotauti (sepelvaltimoiden ahtauma, angina pectoris)
c. syddmen vajaatoiminta
d. syddmen rytmihéirid
e. jokin muu sydénvika tai —sairaus
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- Sairaalahoito, ladkarihoito, ladkérikaynnit, sairaan/terveydenhoitajakéynti, verenpai-
neen mittaus, ladkehoito, suonikohjujen leikkaus (muut verenkiertoelimiston sairau-
det)

a. kohonnut verenpaine, verenpainetauti

b. aivohalvaus (aivoverenvuoto, aivoveritulppa)

c. alaraajan valtimotukos tai valtimoahtauma (katkokavely)

d. alaraajojen suonikohjut

e. veritulppa alaraajan laskimossa (laskimotrombi, laskimotukos)

- Sairaalahoito, 1ddkarihoito, lddkarikdynnit, lddkehoito, nivelreumaleikkaus, nivelku-
lumaleikkaus, selkdleikkaus, niskaleikkaus, apuvilineiden kayttd (vain tapaturmat)
(nivelten, raajojen ja selén viat, sairaudet ja tapaturmat)

a. nivelreuma

b. nivelkuluma (nivelrikko)

c. muu nivelsairaus

d. selkdsairaus tai muu selkivika

e. niskasairaus tai muu niskavika

f. luunmurtuma tai —murtumia

g. osteoporoosi (luukato, luiden hauraus)
h. tapaturman aiheuttama pysyvd vamma

- Sairaalahoito, ladkérihoito, ladkarikaynnit, lddkehoito (mielenterveyden ongelmat)

- Sairaalahoito, silméleikkaus, laserhoito, lddkarihoito, ladkarikdynnit, lddkehoito (ni-
ko- ja kuuloviat)
a. silmien harmaakaihi
b. silmien glaukooma (silminpainetauti, viherkaihi)
c. silmé@npohjan rappeuma
d. muu ndkovika tai ndkovamma
e. kuulovika, kuulovamma tai kuuloa heikentédva sairaus

- Ladkarihoito, ladkarikdynnit, lddkehoito, silmidnpohjatutkimus tai silmdnpohjien va-
lokuvaus, laserhoito, sappikivileikkaus, vatsahaava- tai pohjukaissuolihaavaleikkaus,
suolileikkaus, myoomaleikkaus, inkontinessiin liittyva fysikaalinen hoito, inkon-
tinessiin liittyvé leikkaus, eturauhasleikkaus (muut sairaudet):

a. diabetes (sokeritauti)
b. haittaava allergia
c. jokin pitkéaikainen ihosairaus, esimerkiksi psoriasis tai atooppinen iho

d. sappikivet tai sappirakon tulehdus
e. vatsahaava tai pohjukaissuolihaava
f. suoliston pitkdaikainen sairaus tai tulehdus, esimerkiksi keliakia, lak-
toosi-
intoleranssi tai paksusuolen tulehdus
g. syopatauti (pahanlaatuinen kasvain)
h. kohdun hyvénlaatuisia kasvaimia, esimerkiksi myooma
1. Parkinsonintauti
J. vaikea pdansarky
k .virtsan pidéttdmisen vaikeuksia, virtsan karkailua, inkontinenssi
1. eturauhasen liitkakasvu
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Laakkeiden kdvytto

- Kelan korvaamat lddkkeet

- Ladkarin maaradmat ladkkeet

- Késikauppalddkkeet (ilman reseptid saatavaa ldadke, vitamiinivalmiste, luonnonlaéke,
yrtti- tai rohdosvalmiste tai homeopaattista valmiste)

Suun terveys

- Hammasladkarikdynnit
a. terveyskeskuksen hammaslaédkari
b. yksityinen hammasladkari
¢. muu hammaslédékari (ylioppilaiden terveydenhoitosditio, puolustus-
voimat, yliopisto, sairaala jne.)
d. hammasteknikko
e. muu hammashoito
- Hampaiden oikomishoito
- Hoitotoimenpiteet
a. suun ja hampaiden tutkimus
b. rontgenkuvaus
c. paikkaus tai paikan uusinta
d. juurihoito
e. kruunun tai sillan valmistus tai korjaus
f. irtoproteesien valmistus tai korjaus
g. hampaan tai juuren poisto
h. suun alueen leikkaus
1. leukanivelvaivojen hoito
J. hampaiden puhdistus tai hammaskiven poisto
k. fluorilakkaus tai muu fluorihoito
1. harjausopetus
m. ravintoneuvonta
n. fluorin kidytdn neuvonta

Apuvilineiden kivtto

- Ndon apuvilineet
a. silmé- tai piilolasit
b. heikentyneen nédkonne takia suurennuslasi
c. jokin muu nddn apuvéline

- Kuulon apuvilineet
a. kuulokoje
b. radion tai TV:n kuuntelun apuvéline
c. ovikellon tai puhelimen hilytindénen ilmaisin
d. jokin muu kuulon apuviline

Liikkumisen apuvilineet
a. kdvelykeppi tai yksi kyynér-/kainalosauva
b. kyynér- tai kainalosauvat (kaksi)
c. rollaattori tai kelkka
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d. pydratuoli (my6s moottoroitu pyoratuoli)
e. invalidivarusteinen auto
f. jokin muu moottoroitu litkkumisen apuvéline

Kuntoutus
- Palveluiden kéytto
a. nykyisessd ammatissa suoriutumista edistivd ammatillinen kuntoutus
(esim. TYK, ASLAK)
b. uudelleenkoulutus sairauden tai vamman takia?
¢. (muu) kuntoutus sairauden tai vamman aiheuttamien oireiden ja
haittojen lievittdmiseksi?
- Kuntoutuslaitoshoito
- Apuvilineet:
a. litkkkumisen apuvilineet
b. ty0ssé tarvittavia apuvilineet
c. kotiaskareissa tarvittavia apuvilineet
d. muut apuvilineet
Rokotukset

Oletteko saanut viimeksi kuluneiden 12 kuukauden aikana rokotuksen?
a influenssarokote
b pneumokokkirokote
¢ hepatiitti A
d hepatiitti B —rokote
e jaykkékouristusrokote
f poliorokote

Oletteko saanut influenssarokotteen aikaisemmin kuin viimeisten 12 kk aikana?

Alkoholiongelmien hoito

- Oletteko viimeksi kuluneiden 12 kuukauden aikana kayttinyt mitéén
terveys- tai sosiaalipalveluja alkoholiongelmien takia?

a terveyskeskus

b tyoterveyshuolto

¢ mielenterveystoimisto tai psykiatrian poliklinikka

d A-klinikka

e perhe- tai kasvatusneuvola

f ladkarin tai psykologin yksityisvastaanotto

g psykiatrinen sairaala

h muu sairaala

1 kuntoutuslaitos

j muu?

k en mitddn

- Kenen luona olette saanut alkoholiongelman hoitoa?
- Sisélsiko hoitonne keskusteluapua eli psykoterapiaa (tapasitte yli 1 kk ajan ainakin
kerran viikossa)?
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- Saitteko lddkehoitoa?
- Kaytitteko tdlla hetkelld 1dékehoitoa alkoholiongelman takia?

Tilastokeskus: European Community Household Panel ECHP Eurostatin kerdamé kotitalouskohtai-
nen paneelitutkimus N=5 600 1996-2001

- hoito sairaalan vuodeosastolla

- terveyskeskus- tai muun yleislddkarin vastaanotolla kdynnit

- erikoisladkarin vastaanotolla tai poliklinikalla kdynnit

- hammasladkarikaynnit

- oikeus ilmaiseen tai ldhes ilmaiseen l4ékarihoitoon terveyskeskuksessa

- yksityisvakuutus (olemassaolo, hinta, kuinka maksetaan)

Tilastokeskus: Statistics on Income and Living Conditions SILC Eurostatin kerddma kotitalouskoh-
tainen paneelitutkimus N=10 000 todennékdisesti 2004 alkaen

- erikoislddkérin palvelut (voi muuttua vield)

- onko tarvinnut ladkarid viimeisen vuoden aikana, mutta ei mennyt + tirkein syy

- onko tarvinnut hammaslaikérid viimeisen vuoden aikana, mutta ei mennyt + tirkein

8yy

Maailman terveysjarjestd / INRA / TNS Suomen Gallup Oy: World Health Survey 2002 terveys-
haastattelututkimus N=1000

- terveysvakuutuksen kattavuus sekd mielipiteet sairaiden ja kdyhien terveydenhuollon

kustannusten kattamisesta

- arviot eri terveysongelmien vaikutuksesta toimintakykyyn ja terveydentilaan

ladkkeiden kaytto

- kohdunkaulan ja rintasydvin joukkotarkastukset (18-69 v. naiset)

- raskauden aikainen hoito ja synnytys: kdynnit, verenpaineen mittaus, verikokeen ot-
to, raskauskomplikaatioista informointi, HIV- ja AIDS-tiedon antaminen, HIV-
testaus, synnytysapu ja synnytyspaikka (18-49 v. naiset, 2/5 vuotta viimeisestd syn-
nytyksestd)

- alle viisivuotiaiden lasten rokotukset (DPT ja tuhkarokko), sairaudet ja hoito

- HIV-testaus

- ndontarkastukset ja kaihin hoito (60 v. tiyttineet)

- suun terveystarkastus

- litkkenne- ja muiden tapaturmien hoito

- terveydenhuollon palveluiden kayttd, saatavuus ja arviointi seké esteet terveys- pal-
veluiden kdytolle, omais- ja laheishoidon antaminen, terveysvakuutusjérjestelmén
ongelmat

- terveyteen liittyvien tekijoiden arvottaminen: potilaan kunnioittaminen, luottamuk-
sellisuus, ldheisyys ja lyhyt odotusaika, palveluntuottajien valinta, paatoksentekoon
osallistuminen, laatu, perheen ja ldheisten huomioiminen sekd kommunikaatio

- terveydenhuollon palveluiden kayttd, kokemukset ja kustannukset: sairaalahoito,
avohoito ja kotihoito

- laitoshoito: syyt, kesto, kokemukset ja kustannukset

- terveydenhuollon palveluiden kéytosti kertovien esimerkkitapausten arvottaminen

- terveydenhuoltojérjestelmin tavoitteiden (hyvé terveys, terveyden tasa-arvoinen ja-
kautuminen, kuluttajaléhtoisyys, kuluttajalédhtdisyyden tasa-arvoinen jakautuminen
ja rahoituksen oikeudenmukaisuus) arvottaminen ja sosiaalinen pddoma
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Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto / Suomen Gallup Oy / Eurostat: Eurobarometri alkaen 1996,
N=1000

1996 - ladkkeiden kaytto: reseptilddkkeet, muut ladkkeet, vitamiinit
- laitoshoito
- terveystarkastukset: hammastarkastus, nddntarkastus, syddmen
tarkastus, verikoe, syOpétesti, rontgenkuvaus, kolesterolimittaus,
kuulotesti, virtsaniyte, diabeteskoe/verensokerinmittaus
- naisten terveystarkastukset: mammografia, rintojen tutkiminen,
gynekologinen tutkimus, munasarjatutkimus, kohdunkaulan irtosolukoe,

luukatomaaritys

1997 - rinta- tai kohdunkaulasydpdan liittyvét tutkimukset,

1998 - naisten terveystarkastukset: mammografia, rintojen tutkiminen,
gynekologinen tutkimus, munasarjatutkimus, kohdunkaulan irtosolukoe,
luukatomaaritys

- miesten terveystarkastukset :manuaalinen tutkimus eturauhasyovén ja
kivessyOvén toteamiseksi

1999 - palveluiden etdisyys
- kiiynnit perhe/yleisladkarilld, hammasladkarilld, erikoisladkarill ja sairaalassa
- pitkdaikaista hoitoa tarvitsevan sukulaisen hoito kotona, ikdéntyvien pitkdaikaista
hoitoa tarvitsevien ithmisten hoitojérjestelyt

2002 - tyytyvéisyys terveyspalveluihin ja terveyspalveluiden rahoitus
- kotihoito
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LAPSET JA NUORET

Jyviskylin yliopisto: WHO-koululaistutkimus (11-, 13- ja 15-vuotiaat) N= 6 000 (1984 ja vuodesta
1986 joka neljds vuosi)

- kaynnit hammasladkarilla

- (itsehoito)lddkkeiden kaytto

Kansanelédkelaitos (1996 yhdessé Stakesin kanssa): Terveydenhuollon viestotutkimus (lasten ja
nuorten osalta vanhempien raportoimat tiedot) N=2 500, vertailukelpoiset tiedot vuosilta 1964,
1968, 1976 ja 1987.

- kaynti ladkarissa (terveyskeskus-, neuvola-, koulu- ja yksityisladkéri)

- ladkarin kotikdynti

- kiynti sairaalan poliklinikalla

- sairaalahoitopédivien maira

- ladkkeiden kayttod

Nordiska Halsovardshogskolan: Lasten ja nuorten terveys ja hyvinvointi Pohjoismaissa (0-17-
vuotiaat) N=3000 kussakin massa, 1984 ja 1996

- tapaturmien hoito ladkérissé tai sairaalassa

- reseptilddkkeiden kéytto

- itsehoitolddkkeiden kaytto

- terveydenhuoltohenkilokunnan puhelinkonsultaatiot (1d4kéri, sairaan- tai tervey-
denhoitaja, muu)

- terveystarkastus (lddkari, sairaan- tai terveydenhoitaja, muu)

- muiden terveyspalveluiden kaytto (yleisldédkari, erikoisladkéri, 1adkarin kotikdynti,
sairaan- tai terveydenhoitaja terveyskeskuksessa tai erikoissairaanhoidossa, ham-
maslaédkari tai -hoitaja, fysioterapeutti, psykologi, ravitsemusneuvoja, muu)

- vaihtoehtoisten terveyspalveluiden kéytto

- edellisen ladkdrikdynnin arviointi

- sairaalahoito ja sen arviointi

Stakes: Kouluterveyskysely (14-15-, 16-17 -vuotiaat) N= 60 000 joka vuosi vuodesta 1996
- ladkérikdynnit
- terveydenhoitajakdynnit
- paasy laédkarin tai terveydenhoitajan vastaanotolle
- kouluterveydenhuollon toimiminen
- reseptilddkkeiden kaytto
- (itsehoito)lddkkeiden kéytto
- mielenterveyspalveluiden kéytto
- ehkdisypillereiden ja jélkiehkdisyn kaytto

Tampereen yliopisto: Nuorten terveystapatutkimus (12-, 14-, 16- ja 18-vuotiaat) N=7 000 joka 2.
vuosi vuodesta 1977

- reseptilddkkeiden kaytto

- ladkérikdynnit

- mielenterveyspalveluiden kéyttd

- ehkdisypillereiden ja jilkiehkdisyn kéytto
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Pédédesikunta: Varusmiesten terveyskayttaytyminen 10 joukko-osastossa N=1000 joka vuosi

- ladkarissdkdynnit

- sairaanhoitaja-, terveydenhoitaja- tai tyoterveyshoitajakdynnit

- optikkokdynnit

- silméladkarikdynnit

- hammasladkarikdynnit

- kaynnit lddkintdvoimistelijan tai kuntohoitajan luona

- sairaalahoidot

- oma-aloitteiset ladkirin tekemdt terveystarkastukset

- oma-aloitteiset hammasldédkirin tekemat hammastarkastukset

- itsehoitolddkkeiden kéyttod

- reseptilddkkeiden kédyttd

- sairaalahoito, lddkérinhoito ja lddkehoito astman vuoksi

- ladkéarinhoito ja ladkehoito haittaavan allergian vuoksi

- sairaalahoito, lddkédrinhoito ja ladkehoito pitkdaikaisen ihosairauden vuoksi

- sairaalahoito, lddkérinhoito ja lddkehoito syddmen rytmihdirion vuoksi

- sairaalahoito, leikkaus, lddkérinhoito ja lddkehoito selkédsairauden tai selkdvian
vuoksi

- sairaalahoito, leikkaus, ladkdrinhoito ja lddkehoito luunmurtuman tai - murtumien
vuoksi

- sairaalahoito, leikkaus, lddkarinhoito ja lddkehoito polven sairauden tai vian vuok-
si

- sairaalahoito, leikkaus, ladkarinhoito ja lddkehoito vatsahaavan tai pohjukaissuoli-
haavan vuoksi

- sairaalahoito, leikkaus, lddkérinhoito ja ladkehoito suoliston pitkdaikaisen sairau-
den tai tulehduksen vuoksi

- sairaalahoito, lddkérinhoito ja lddkehoito vaikean paénsaryn vuoksi

- sairaalahoito, lddkérinhoito, lddkehoito ja terapia psyykkisten tai mielenterveyteen
liittyvén sairauden vuoksi

- rokotukset, B-hepatiitti, HIV-vasta-ainetesti
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Liite 3, osa 2: Viestoon kohdentuvien ehkiisevien terveyskampanjoiden ja terveytti edistivi-
en toimien Lipiisevyytti kuvaavia tutkimuksia

AIKUISET JA IKAANTYNEET

Kansanelékelaitos (1996 yhdessi Stakesin kanssa): Terveydenhuollon viestotutkimus (15-64 v.)
N=9 000, vertailukelpoiset tiedot vuosilta 1964, 1968, 1976, 1987 ja 1995-96.
- el kysymyksid

Kansanelédkelaitos ja Stakes: Terveydenhuollon véestotutkimus (65 v. tiyttaneet) N=1 500 v. 1996
- el kysymyksid

Kansanterveyslaitos: Aikuisikdisen vdeston terveyskayttdytyminen (15-64 v) postikysely N=5 000
joka vuosi vuodesta 1978-
- tupakoinnin jirjestdminen tyopaikoilla
- litkkenneturvallisuus: heijastimen kdytto, pyordilykypéran kéytto, turvavyon kéytto,
alkoholin kéytto ajaessa
- terveyden edistdmistyd: elintapojen muutos, kampanjat (Lopeta ja voita, Kunnossa
kaiken ikdd, sydén- ja verisuoniterveyden edistimisen toimenpideohjelma, Sydén-
merkki ja huumeviestintdkampanja) seké lahiympériston ja kotikunnan toimet tervey-
den edistdmiseksi

Kansanterveyslaitos: Eldkeikdisten vieston terveyskayttdytyminen (65-84 v. 1993 lahtien) posti-
kysely (N=2400) joka 2. vuosi 1985-
- heijastimen kaytto

Kansanterveyslaitos: FInRISKI (25-74 v.) riskitekijatutkimus N=10 000 joka 5 vuosi vuodesta
1972-
- el kysymyksid

Kansanterveyslaitos: Terveys 2000 (30+ v.), terveystarkastustutkimus (N= 8 000) 2000, vertailu-
kelpoiset tiedot vuoden 1978 Mini-Suomi-tutkimuksesta

Terveyttd ja sairauksia koskeva tiedonhaku

- Misté olette viimeksi kuluneiden 12 kuukauden aikana hankkinut terveyttinne ja
sairauksianne koskevia tietoja?

- Mitd seuraavista internet terveyden- tai sairaanhoitopalveluista olette kayttanyt?
- Oletteko keskustellut 16ytdméstinne tiedosta lddkarin tai muun terveydenhuollon
ammattihenkilén kanssa?

Terveyden edistiminen

- Ryhmaétoimintoihin osallistuminen sdédnnollisesti:

a laihdutusryhma tai —kurssi

b tupakoinnin lopettamiseen tdhtddva ryhma tai kurssi

¢ niskan- tai seldn kuntoryhma

d muu litkunta- tai kuntoryhma

e henkisen hyvinvoinnin ryhmé (esim. suru-, ero- tai muu keskusteluryhma)

f alkoholin kdyton lopettamiseen tai hallitsemiseen tdhtddva ryhma (esim. AA)
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g sairastuneen omaisten ryhma

h jostakin riippuvuudesta irtipddsyé tavoitteleva ryhma (esim. huumeet, peli- tai inter-
netriippuvuus)

1 vanhempainryhma

j sairauden omahoitoryhma (muun muassa sydian-, syopé-, mielenterveyspotilaiden)

k jokin muu ryhma tai kurssi

Tilastokeskus: European Community Household Panel ECHP Eurostatin kerdamé kotitalouskohtai-
nen paneelitutkimus N=5 600 1996-2001
- el kysymyksid

Tilastokeskus: Statistics on Income and Living Conditions SILC Eurostatin kerdama kotitalouskoh-
tainen paneelitutkimus N=10 000 todenndkdisesti 2004 alkaen
- el kysymyksid

Maailman terveysjarjestd / INRA / TNS Suomen Gallup Oy: World Health Survey 2002 terveys-
haastattelututkimus N=1000
- el kysymyksid

Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto / Suomen Gallup Oy / Eurostat: Eurobarometri alkaen 1993,
N=1000

1994 - veren ja plasman kerddminen ja késittely, verenluovutus ja késityksid verenluovu-
tuksen palkitsemisesta
- tuotteiden laatu
- tupakoinnin lopettaminen ja tupakoinnin rajoitukset

1995 - tupakkalainsdddénto ja -kampanjat sekd tupakointia vastustavien jérjestojen ja EU:n

tupakanvastustustoimien tunnettuus

- syovian ehkdiseminen ja EU:n syopdohjelma

- huumeet ja huumetestaus

- immuunikato

- séteilyturvallisuus ja tiedonsaanti rdjihdysvaarasta ja radioaktiivisuustasoista, tyyty-
vaisyys tiedonsaantiin ja mielipiteitd radioaktiivisuudesta ja rdjahdysriskeisti

- ympéristokysymykset: saasteiden vihentdmisen rahoittaminen, tietoldhteet ja niiden
totuudenmukaisuus, ymparistéverot

1996 - auringolta suojautuminen
- erikoisruokavalio
- tydterveys ja tyoturvallisuus
- bioteknologian yhteys ndldnhddin ja ymparistdsaasteiden vahenemiseen, uusien vaa-
rallisten tautien syntymiseen, rikosten selvittimiseen, geneettisten sairauksien paran-
tamiseen ja geenimanipuloitujen lasten suunnitteluun

1997 - rinta- tai kohdunkaulasydvén puhkeamisen estiminen, kansallisten seulontatutkimus-
ten tunnettuus, lisdtietojen tarve syovisti
- tiedot radioaktiivisesta jatteestd, niiden tuottajat ja vaarallisuus, huolestuneisuus
radioaktiivisesta jétteestd ja sen kisittelystd, jatteenkésittely ja siihen liittyvit tiedot
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- elintarvikkeiden tuoteselosteet ja markkinointi
- syovin ehkdiseminen ja EU:n sydpédohjelma

- tuotteiden turvallisuusmerkit ja niiden tunnettuus

- ymparistokysymykset: saastuminen, otsonikerroksen oheneminen, kaupunkiasumi-
seen liittyvdt ongelmat, ydinvoimalat ja radioaktiivinen jéte sekd geneettinen muun-
telu

- biotekniikka: geneettinen muuntelu ja kloonaus

- elintarvikkeiden tuoteselosteet ja geenimuunnellut organismit

- hatdpuhelinnumeron tunnettuus

- immuunikato: muun muassa AIDS-kampanjoiden tunnettuus ja vaikutukset kéyttay-
tymiseen (Euroflash)

- tydolot ja mahdollisuus vaikuttaa tyohon

- vammaisuus: vammaisryhmien edustajien on mahdollisuus kayttdd julkisia liikkenne-
vilineitd, palveluita, kdyda toissd, koulussa tai opiskelemassa, heidin padsy julkisiin
tiloihin, litkkkumismahdollisuuksien parantaminen ja vastuu, eri vammaisuuden muo-
tojen ja sairauksien tunnettuus

- radioaktiivisen jdtteen tuottaminen, kisittely ja varastoiminen

- huumeiden torjunta
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LAPSET JA NUORET

Jyviskylan yliopisto: WHO-koululaistutkimus (11-, 13- ja 15-vuotiaat) N= 6 000 (1984 ja vuodesta
1986 joka neljds vuosi)
- el kysymyksid

Kansanelédkelaitos (1996 yhdessé Stakesin kanssa): Terveydenhuollon viestdtutkimus (lasten ja
nuorten osalta vanhempien raportoimat tiedot) N=2 500, vertailukelpoiset tiedot vuosilta 1964,
1968, 1976 ja 1987.

- el kysymyksid

Nordiska Halsovardshogskolan: Lasten ja nuorten terveys ja hyvinvointi Pohjoismaissa (0-17-
vuotiaat) N=3000 kussakin massa, 1984 ja 1996
- el kysymyksid

Stakes: Kouluterveyskysely (14-15-, 16-17 -vuotiaat) N= 60 000 joka vuosi vuodesta 1996
- terveysopetus kouluissa
- alkoholin saatavuus
- tupakan saatavuus
- tupakointirajoitusten valvonta

Tampereen yliopisto: Nuorten terveystapatutkimus (12-, 14-, 16- ja 18-vuotiaat) N=7 000 joka 2.
vuosi vuodesta 1977
- tupakointi kouluissa ja tupakointirajoitusten valvonta

Pédédesikunta: Varusmiesten terveyskayttdytyminen 10 joukko-osastossa N=1000 joka vuosi
- tietojen saaminen huumausaineiden vaarallisuudesta
- ensiapukoulutuksen saaminen
- litkkenneturvallisuus: véisyneend ajaminen, liikkennerikkomuksista rankaiseminen,
alkoholin, huumeiden tai lddkkeiden vaikutuksen alaisena ajamien
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Liite 4: Vieston terveytti koskevien tietojen arviointilomake

Nykyinen terveyden tietojirjestelmi ja sen kehittiimistarpeet

Tieto 2005 —hankkeen tavoitteena on tehdé toteuttamiskelpoinen ehdotus sosiaali- ja terveysalan tu-
levaksi tietojdrjestelmiksi. Hankkeen terveystyoryhma selvittd asiaa terveydentilan ja sen méaaritté-
jien osalta. Erikseen toimiville palvelu- ja hyvinvointiryhmille kuuluu ehdotuksen tekeminen muista
terveyttd sivuavista asioista.

Tyoryhmén ehdotusten yhdeksi lahtokohdaksi on paitetty kartoittaa sekd ryhmén jésenten ettd mo-
nien muiden asiantuntijoiden ja vaikuttajien kiasityksid terveyttd koskevista tiedoista. Tatd varten
jérjestetddn asiantuntijakuulemisia ja pyydetddn kirjallisia kannanottoja. Ensimmaisessé tydvaihees-
sa pyydetddn kirjalliset nikemykset tyoryhmén jaseniltd ja kuultavilta asiantuntijoilta. Sitd varten on
laadittu oheinen lomake, jonka toivomme auttavan tydoryhmai dokumentoimalla tietotarpeita ja ny-
kyisen tietojirjestelmaén piirteitd koskeva ndkemykset.

Pyyddmme ensin merkitseméddn lomakkeelle vapaamuotoisesti lyhyet kannanottonne, péaasialliset
nidkemyksenne nykyisen tietojirjestelmén hyvistd ja huonoista puolista (omalta ja tehtidvienne kan-
nalta) seka toiseksi mainitsemaan kohteet, joiden kehittiminen olisi erityisen tirkeda.

Seuraavaksi pyyddmme ottamaan kantaa tietojen/tietojérjestelmin eri osiin. Tétd varten arviointi-
lomakkeella on varsin tavanomaisella tavalla luokiteltu tietosisdltdjd alkaen elinoloista ja elintavois-
ta ja paittyen ehkéisevidd terveydenhuoltoa koskeviin tietoihin. Tarkoitus on vastata merkitseméalld
kunkin lihavoidun pii- ja alaotsikon tasolle arvionne yhdestd kymmeneen, niin ettd kirjoitatte vii-
valle mielipidettdnne ko. aihealueen nykytiedoista parhaiten vastaavan numeron. Merkitkda rasti
ruutuun niiden tietojen kohdalle, joista tietoja on heikosti saatavissa ja joita siksi pitéisi eniten ke-
hittdd. Jos vaihtoehdot eivit jostain syystd sovellu, kirjoittakaa vapaamuotoinen kannanottonne lo-
makkeelle.

Viimeisessd osassa pyyddmme Teitd ottamaan kantaa nykytietojen kéyttokelpoisuuteen, saatavuu-
teen, maksullisuuteen, julkaisujen ja internetsivujen kayttokelpoisuuteen ja tietojen haltijoiden pal-
velualttiuteen. Kayttédkad tdssakin tyhjid tiloja tarkennuksiin, jos sithen on aihetta. Voitte ottaa kan-
taa myos seikkoihin, joista Teilld ei ole omakohtaista kokemusta. Jos niin on, merkitkdd vapaamuo-
toinen selitys, esimerkiksi maininta siité, ettd tyopaikallanne ollaan yleisesti titd mieltd, vaikka itse
ette ole ollut asian kanssa tekemisissé.

Aivan lopuksi pyyddmme merkitseméén nimenne ja toimipaikkanne sekd mitd tahoa/tahoja 1dhinna
katsotte vastauksessanne edustavanne.

Parhain kiitoksin tydryhmin puolesta!

Arpo Aromaa Anna Kattainen
puheenjohtaja sihteeri
09-4744 8770 09- 4744 8716

Puheenjohtaja ja sihteeri antavat my0s tarvittaessa lisétietoja.
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Nykyinen terveyden tietojirjestelma ja sen kehittiimistarpeet

1. Pyyddmme aluksi esittdiméin lyhyen suorasanaisen arvioinnin nykyisen tietojirjestelmén hyvisti
ja huonoista puolista.

2. Entd minké asioiden kehittimisté pidatte erityisen tarkednd?
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Tietojirjestelmien arviointilomake

Viivoille toivomme arvioinnin asteikolla 1-10. Ruutuihin on tarkoitus rastittaa ne osa-alueet, joilta
tietoja on huonosti saatavilla ja joissa tdmén vuoksi on suuri kehittdmistarve. Tyhjdén tilaan voi kir-
joittaa tarkennuksia ja lisdtietoja.

Pahojapuutteita = 1. 10 = Tietoja tarpeen mukaan
ELINOLOT TARKENNUKSIA/LISATIETOJA
Fyysinen ympéristo (1-10)

Suuri kehittdmistarve:

Yhdyskuntailma
Sisdilma

Pohja- ja pintavesi

O oOood

Ravinnon jaamat
Sosiaaliset olot (1-10)
Tydolot (1-10)

Muut elinolot mitka? (1-10)

ELINTAVAT (1-10)

Suuri kehittdmistarve:

Ruoankayttd ja ravinnonsaanti
Liikunta
Seksuaalikdyttdytyminen
Liikapainoisuus

Tupakointi

Alkoholinkdyttd

Huumeidenkaytto

O 0Ooo0oo0oodaod

Muu, mika?
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VAARA- JA SUOJATEKIJAT (1-10)

Suuri kehittdmistarve:

Verenpaine ]
Kolesteroli O
Muu, mika? O

TERVEYDENTILA, SAIRASTAVUUS JA TOIMINTAKYKY
Koettu terveys  (1-10)

Pitkaaikaissairastavuus  (1-10)

Sairaudet (1-10)

Suuri kehittdmistarve:

Verenkiertoelinten sairaudet
Tuki- ja liikuntaelinten sairaudet
Mielenterveyden ongelmat
Syopataudit

Tartuntataudit
Keuhkosairaudet

Allergiat

Diabetes

Dementia

Aistiviat

Hammassairaudet

Tapaturmat ja niiden jélkitilat

O 0O0o0O0o0dodoododgo

Ammattitaudit

O

Muu, mika?
Toimintakyky ja sen vajavuudet (1-10)

Tyokyky ja sen vajavuudet (1-10)
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KUOLLEISUUS JA ELINAJAN ODOTE (1-10)

Suuri kehittdmistarve:

Kokonaiskuolleisuus L
Elinajan odote 0
Terveen tai toimintakykyisen elinajan odote ]

Ne kuolemansyyt, joista haluaisit lisdtietoja

ERI IKAISTEN TERVEYS (1-10)

Suuri kehittdmistarve:

Lapset ]
Nuoret L]
Tyoikdiset [

Ikddntyneet [

TERVEYSEROT
Sosioekonomiset terveyserot (1-10)
Alueelliset erot (1-10)

Suuri kehittdmistarve:

Kunnat L]
Sh-piirit L]
Muut, mitka? O

EHKAISEVA TERVEYDENHUOLTO (1-10)

Suuri kehittimistarve:

(]

Terveyttd edistidvat ryhmat
(esim. painonhallinta, tupakka)

Aitiys- ja lastenneuvolat
Rokotukset

Joukkotarkastukset

O O o d

Muu, mika?
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TIEDOT

Tietojen relevanssi/kayttokelpoisuus

Kunnan kannalta (1-10)

Sairaanhoitopiirin kannalta (1-10)
Kansanterveysjirjeston kannalta (1-10)
Sosiaali- ja terveysministerion kannalta (1-10)
Tutkimuksen kannalta (1-10)

Kansalaisen kannalta (1-10)

Tietojen saatavuus (1-10)

Suuri kehittdmistarve:

Yleensi L]

Viive saatavuudessa ]

Tietojen maksullisuus (1-10)

Tietojen laatu (1-10)

Tietoja jakavien julkaisujen tai internetsivujen saatavuus ja kiyttokelpoisuus (1-10)
Tietojen haltijoiden palvelualttius (1-10)

Suuri kehittdmistarve:

Kansanelédkelaitos
Kansanterveyslaitos
Stakes
Tilastokeskus

Tyoterveyslaitos

O O 0000

Muu, mika?

Tarkennuksia ja lisdyksii arviointilomakkeella annettuihin tietoihin:
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Nimi:

Toimipaikka:

Osoite:

Tyonantajaa luonnehtivat tiedot: (rastit)

Valtio, kunnat ja niiden laitokset ja yritykset O
- Sosiaali- ja terveysministerio O
- Sektoritutkimuslaitos (KTL, TTL, Stakes ...) |
- Yliopisto O
- Ammattikorkeakoulu O
- Kela O
- Muu sosiaalivakuutuslaitos O
- Muu vakuutuslaitos O
- Lééninhallinto O
- Sairaanhoitopiiri tai sairaala O
- Perusterveydenhuolto ja sosiaalihuolto O
Yksityinen tyoterveyshuolto O
Muu yksityinen terveydenhuolto tai sosiaalihuolto O
Kolmas sektori — jérjestot O
Muu O
Taso:
Valtakunnan taso O
Aluetaso O
Paikallinen taso |
Tyotehtivien pidasiallinen luonne (tarvittaessa useita rasteja):
Tutkimusty6 O
Suunnitteluty6 O
Hallinto O
Jarjestotyo O
Potilas- ja asiakasty0 sairaalassa tai laitoksessa O
Potilas- ja asiakastyd avohoidossa O

Lomakkeen voi palauttaa ryhmén seuraavassa kokouksessa, sahkopostitse (anna.kattainen@ktl.f1)
tai postitse osoitteeseen:

Anna Kattainen
KTL/TTO
Mannerheimintie 166
00300 HELSINKI
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Liite 5: Viaeston terveytti koskevien tietojen tulosten analyysi
A. Taustaa
Lomake léhetettiin yli 100:1le taholle:

oman ryhmaén jésenille (17)

kuultaville asiantuntijoille (12)

Tieto 2005 -johtoryhmin ja -sihteeriston jasenille (20)

sihteerien toimesta muiden Tieto 2005 -ryhmien jédsenille

kuntien (11), sairaanhoitopiirien (8) ja lddninhallitusten sosiaali- ja terveysosastojen (5) edusta-
jille

e kansanterveysjarjestdjen edustajille (13)

Lomakkeita palautui 19.2.2003 mennessd yhteensd 17 kappaletta: seitsemén (7) terveyskeskusten
tai sairaanhoitopiirien edustajilta, viisi (5) tutkimus-, suunnittelu- ja hallintotyon edustajilta sekd
viisi (5) kansanterveysjérjestojen edustajilta. Tamén lisdksi yksi (1) henkil6 ilmoitti, ettei mieles-
tddn pysty vastaamaan lomakkeeseen, ja yhdeltd henkil6ltd (1) tuli lyhyehkd vapaamuotoinen vas-
taus.

Tammikuussa ldhetettiin karhukirje niille, joilta vastausta ei tuolloin toistaiseksi ollut tullut. Karhu-
kysely tuotti edellisiin lukuihin sisédltyvit nelja (4) uutta vastausta.

B. Yhteenveto palautuneista lomakkeista (suluissa mainintojen lukumaéasari)
Hyvid asioita:

e tietoa terveydestd olemassa hyvin (6), etenkin valtakunnan tasolta

tieto yleensa tuoretta, laadukasta ja kadyttokelpoisessa muodossa (valtakunnan taso) (4), jos tie-
don ensin 16ytdd

terveystrendien seurantamahdollisuudet hyvit, pitkit aikasarjat (2)

sahkoisen kdytettdvyyden lisddminen hyvé asia (2)

mahdollisuudet linkittda erilaisia tietokantoja (1)

lapsista ja nuorista hyvin tietoja (1)

tieto yleensa hyvin suojassa (yksilon suoja) (1)

Huonoja asioita ja kehittiimistarpeita:

e jarjestelmd hajanainen (11): vaikea 16ytdé oikeita tietoja, jotkin tiedot jadvat irrallisiksi, synergi-
aa tulisi eri virastojen tms. tietokantojen yhdistdmisesta
alueellista tai paikallista terveystietoa on hankala saada (6)
lisda tietoa tarvitaan ehkdisevin ym. terveydenhuollon vaikuttavuudesta, toimenpiteiden hyodyl-
lisyydesta jne. (5)

e usein tiedon (etenkin paikallisen tai alueellisen) saaminen on maksullista, kun sen pitdisi olla
maksutonta (3)

o selked vastuunjako eri tilastonkerddjien vililld tarpeen (3)
tarvitsijalla ei osaamista/aikaa tiedon etsimiseen (2)

e jarjestelmdn selked kuvaus: mitd 16ytyy ja mistd (2)
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tietoja jalostettava pidemmaille (2)

tieto vajaakédytossd kerdttdvan tiedon méédrdén ndhden (2)

kuolemansyyt: tapaturmaisista kuolemista ml. itsemurhat lisda tietoja (2), kuten myds samanai-
kaisesti vaikuttaneista useista syistd ml. mielenterveystausta (2)
avohoidosta (2) ja ehkéisevésti terveydenhuollosta (1) liséé tietoa

liséé tietoa vaikeuksien kasautumisesta (2)

tietojarjestelmin kayttdjaystavallisyyttd kehitettdva (1)

tiedot huumeiden kéyttéjisté ja kdytosta (1)

tietoja unesta (1)

lisda tietoa COPD:sta (1)

terveys- ja sosiaalipuolen yhteyksid kuvaavaa tietoa tarvitaan lisdd (1)
tarvitaan tasapuolista tiedotusta ammattilaisten taholta (1)

internetid hyddynnettdvd enemmin (1)

liséé tietoa lasten ravitsemuksesta (1)

varhaiset tautimuodot huonosti rekistereissé (1)

elinolotietojen kerdys systemaattiseksi (1)

erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon tiedonkulku huonoa (1)
rekisteri erikseen kalliista hoidoista (hengityshalvaus, sydpdhoidot jne.) (1)
tutkimustyon lupasdénnokset saatava selviksi (1)

Monen vastaajan mielestd tietoa on olemassa melko paljon, mutta tiedon hankkiminen ei ole help-
poa ja vaatii ammattitaitoa ja perehtyneisyyttd. Kansalaisen ja pdittdjén saattaa olla vaikea 16ytda
tarvitsemaansa tietoa. Ongelmana pidettiin kerdttyjen tietojen vajaakdyttod ja tiedon tulkinnan puut-
teellisuutta.

Jarjestelmad ndhtiin hajanaisena ja pirstaleisena, useiden toimijoiden kentténd, jonka koordinointi on
puutteellista ja vastuut epaselvit. Kokonaiskuvan saaminen koettiin vaikeaksi. Kuntatasolla ei ole
aikaa etsiskelld hajanaista tietoa sieltd tddltd. Eri tyyppisten tietojen, kuten terveys-, toiminta- ja ta-
loustietojen yhteensovittaminen on vaikeaa.

Kuntatason, sairaanhoitopiiritason sekd yleensdkin alueellisen tason tietoja kaivattiin enemman.
Kunnan lisdksi tietojen saanti koettiin ongelmalliseksi kansalaisen kannalta. Erikoissairaanhoidon ja
perusterveydenhuollon vilinen tiedonkulku nihtiin ongelmana, samoin avohoidon tietojen saanti ja
varhaisten tautimuotojen yleisyyden arviointi.

Annetut arvosanat (asteikko 1-10):

e Fyysinen ympéristo 6,9
e Sosiaaliset olot 6.9
e Tyoolot 7,5
e Elintavat 6,8
e Vaara- ja suojatekijét 8,3
e Koettu terveys 7,4
e Pitkdaikaissairastavuus 7,8
e Sairaudet 7,8
e Toimintakyky ja sen vajavuudet 6,9
e Tyodkyky ja sen vajavuudet 7,1
e Kuolleisuus ja elinajan odote 8,4
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e Eri-ikdisten terveys 7,6
e Sosioekonomiset terveyserot 7,0
o Alueelliset erot 7,3
e Ehkiisevé terveydenhuolto 6,9
e Tietojen relevanssi
- kunnan kannalta 6,9
- sh-piirin kannalta 7,2
- kt-jérjeston kannalta 7,2
- STM:n kannalta 7,7
- tutkimuksen kannalta 7,7
- kansalaisen kannalta 6,2
e Tietojen saatavuus 6,3
e Tietojen maksullisuus 5.3
e Tietojen laatu 6,8
e Julk./www-siv. saatav. ja kdyttok. 7,2
e Tietojen haltijoiden palvelualttius 6,8

Seuraavilla alueilla todettiin puutteita ja suuri kehittimistarve (vihintiidn kolme (3) mainintaa,
suluissa mainintojen lukumdidird):

terveyttd edistévit ryhmét (12)
kuntien terveyserot (8)
mielenterveyden ongelmat (7)
tietojen saatavuus yleensa (6)
viive tietojen saatavuudessa (5)
dementia (5)

nuorten terveys (5)

tyoikdisten terveys (4)

sisdilma (4)

pohja- ja pintavesi (4)

sh-piirien terveyserot (4)

terveen tai toimintakykyisen elinajan odote (4)
yhdyskuntailma (3)

ruoankdytto ja ravinnonsaanti (3)
litkunta (3)

litkapainoisuus (3)
huumeidenkaytto (3)

syoOpétaudit (3)

diabetes (3)

tapaturmat ja niiden jalkitilat (3)
lasten terveys (3)

ikddntyneiden terveys (3)

ditiys- ja lastenneuvolat (3)
joukkotarkastukset (3)

Kelan palvelualttius (3)

Stakesin palvelualttius (3)
Tilastokeskuksen palvelualttius (3)
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Tilanteen parantamiseksi toivottiin:

tyonjaon ja vastuiden selkeyttamisti

tehokkaan tiedonjakelun kehittimistd ml. kdyttdjaystiavéllisyys

tietojen jalostamista ja linkittamista

paikallisen ja seutukuntatason kannalta relevantin tiedon tuottamista

sosiaali- ja terveyspalvelujen, erilaisten toimenpiteiden seka eri sektoreilla harrastetun politiikan
hyodyllisyyden arviointia

keskeisten osoittimien kehittelytyotd, vertailun mahdollistaminen (benchmarking)
tietojdrjestelmien selkedd kuvaamista: mité ja misti?
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Liite 6: Asiantuntijakuulemiset ja niiden yhteydessi kiyty keskustelu

Asiantuntijoiden toivottiin esityksissddn vastaavan seuraaviin kysymyksiin:
- Mitd vdeston terveyttd koskevia tietoja edustamanne taho tarvitsee?
- Millaiseksi koette nykyisen tietojdrjestelmén, erityisesti puutteet ja parannusehdotukset?

a) Lasten terveys: Merja Saarinen, Méntsdldn kunta

Asiantuntija:

Tietoa on olemassa, mutta se on hajallaan: esimerkiksi Kelan tiedot erityiskorvattavista laak-
keistd, Stakesin hoitoilmoitustiedot, syntymaérekisteri, epimuodostumarekisteri ja lastensuojelu-
rekisteri, Tilastokeskuksen kuolemansyytilastot, Kansanterveyslaitoksen tartuntatautirekisterit.
Lisétietoja tarvittaisiin mielenterveysongelmien hoidosta jo ennen laitoshoitoa.

Yksi mielenkiintoinen indikaattori on oppimisen ongelmat. Opetustoimen tilastoista voi saada
tietoja erityisopetuksessa olevien lasten miirastd ja osuudesta

Térked mittari on lasten liikapainoisuus, josta on tietoja ainoastaan erillisselvityksisti ja -
tutkimuksista.

Neuvolatason tiedonkeruu perustuu Kuntaliiton 1990-luvulla uusimiin lomakkeisiin. Tietoja on
runsaasti, mutta niita ei koota yhteen systemaattisesti. Valtakunnallisesti Kuntaliitto (vuodesta
2002 14htien Stakes) kerdd ainoastaan kéyntitietoja (ladkarikdynnit ja muut neuvolakiynnit).
Neuvolatasolla tiedon tarpeet ldhtee asiakastyOstéd (prosessi, palveluketju, seuranta, laatu ja jat-
kuvuus) seka tyon suunnitteluun ja kehittdmiseen. Kuntatasolla tiedot tarvitaan toiminnan seka
perhe- ja hyvinvoinninpoliittiseen suunnitteluun ja laatuvertailuun (benchmarking). Perustason
tiedonkeruussa olisi madriteltdva, mita tietoja kerdtddn ja miten. Samalla olisi mietittdva, mité
tietoja kerdtdén valtakunnallisesti.

Suhteellisen helposti voitaisiin kerdtd seuraavia tietoja: mielenterveys ja psyykkinen kehitys
(ICD-10), neurologinen kehitys (ICD-10), kasvu (ICD-10), sairaustiedot (ICD-10), ravitsemus-
tiedot, perhettd koskevat tiedot, ympéristod koskevat tiedot, kiyntitiedot, rokotustiedot, proses-
sitiedot, palvelut, palvelun tuottajat. ICD-10:n rinnalla on kéytettdvd muita jarjestelmid, kuten
SNOMED-luokittelua.

Tiedon strukturointi olisi tehtdva koko kenttdd ajatellen, ei ainoastaan lasten tai nuorten terveyt-
td koskien. Tiedot pitdisi kerétd koodatusta ja automaattisesti. Pitkdaikaisseuranta olisi oltava
mahdollinen.

Ongelmia on henkildston rajallinen aika, madritelmien puuttuminen ja diagnosoimisen validoin-
ti, tietosuojakysymykset (esim. lapsia vs. perheitd koskevat tiedot), koetun terveyden mittaami-
sen puuttuminen, vaihteleva tietojen kirjaaja, sosiaali- ja terveydenhuollon toimintayksikdiden
jyrkké raja.

Keskustelu

Arpo Aromaa: Ryhma ei pysty tuottamaan yksityiskohtaisia listauksia milldén erityisalueella,
vaan keskittyy suuriin linjauksiin: miten tietoja kerédtéan.

Riitta Ristolainen: Erotettava yksittdisen lapsen seuranta ja epidemiologisten riskitekijéiden seu-
ranta.

Riitta Harala: Onko keskusteltu henkil6tason rekisteritiedon keruusta?

Mika Gissler: Léhdetdén olettamuksesta, ettei uusia rekistereitd voi perustaa, vaan ettd tiedot ke-
ratddn erillisselvityksilla tai -tutkimuksilla kuten nykyisin tehdidin rokotusten osalta (Kansanter-
veyslaitos joka toinen vuosi) tai imetyksen osalta (sosiaali- ja terveysministerio joka viides vuo-
si).

Hannu Rintanen: Avohuollon tilastointiuudistuksessa on lupa keriti henkilGtason tietoja joista-
kin esimerkkikunnista.
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Eero Lahtinen: Sosiaali- ja terveysministerion nikemyksen mukaan ryhmén ty6 koskee myos
terveyden epidemiologiaa, ei sairauden epidemiologiaa.

Seppo Miilunpalo: Tietoa palveluun tulemisen syysté olisi hyvé koota.

Arpo Aromaa: Neuvolatyoryhmén tyotd tullaan hyodyntaméan.

b) Kansanterveysjérjestojen nikokulma: Harri Vertio, Terveyden edistdmisen keskus (31.10.2002)

Asiantuntija:

[ NG RS

—

[\] [

B —

Tiedon tarve:

Mika tieto? Tiedon on oltava monialaista ja monitieteisté

Kenen tarve? Tiedon tarve eri tasoilla: hallinto, terveydenhuolto, muut alat

Tiedon tuotanto:

Tutkimus: Tieteenalat (erityisesti Jyvaskyldn ja Kuopion yliopisto) ja instituutit (KTL, Stakes,
TTL, UKK-instituutti jne.)

Kokemus: Jérjesto ja toimijat ovat aktiivisia toimijoita, mutta niiden tiedon tuotanto tutkimusta-
kin sirpaleisempi. Jarjestdja on yli 2000, joten systematisointi on haasteellista.

Tiedon tulkinta

Ketka tulkitsevat? Miten 16ydetddn tiedontulkitsijoita, jotka pystyvit tiivistiméén suuresta tie-
tomassasta terveyden edistimiseen tarvittavat tiedot? Tama pitdisi ratkaista ennen kuin tiedon
tuotantoa lisdtdan.

Kenelle tulkintaan? Toimijat, viesto.

Tiedon kaytto

Vilittdjat: Media, professiot (muutkin kuin terveydenhuollon professiot), jarjestot.

Tutkimus kayttia tietoa sellaisenaan.

Erityisesti tiedon tulkintaan ja kdyttoon on kiinnitettdva huomiota.

Terveyden edistdmisen keskus kerédd aineistotietoa, arviointitietoa ja barometri-tietoa. Muut jir-
jestot kerdavit tutkimustietoa (esim. syopdjérjestot, Viestoliitto) ja selvitystietoa (esim. kolmas
sektori, parhaat hoitokdytdnnot ja vertailevat arvioinnit).

Keskustelu:

Eero Lahtinen: Sosiaali- ja terveysministerioltd on kysytty sen ndkemystd terveyden deter-
minanteista. Yksi vaihtoehto on seuraava: 1) Yksild, 2) Sosiaalinen vuorovaikutus, 3) Yhteis-
kunnalliset rakenteet ja 4) Kulttuuriset tekijat. Tiedon kdyton ja tulkinnan liséksi tietojen sovel-
taminen ja kdyttoonottaminen on huomioitava.

Timo Kauppinen: Tulkinnasta on keskusteltava erikseen. Miten eri tulkinnat vaikuttavat paatok-
sentekoon? Harri Vertion vastaus: Olemassa on monia, oikeita tietoa. Synteesin tekeminen on
vaikeaa. Keskitettyd tulkintaa ei voi suosia.

Hannu Rintanen: Olisiko tulkinta helpompaa, jos tietoja voisi yhdistidd yksinkertaisemmalla me-
nettelylld? Harri Vertion vastaus: Taatusti olisi. Erityisesti kuluttajilla on vaikeuksia, jos sama
laitos tuottaa keskendén ristiriitaista tietoa.

Riitta Harala: Tilastolakia uudistetaan. Siihen on ainakin téssé vaiheessa tulossa kohta, jossa ti-
lastoviranomaiset voivat siirtdd henkildtason tietoja tehtdvidnsa varten.

Arpo Aromaa: Kokemustiedon osuutta ei ole ryhmaéssé vield késitelty. Miten tdménlaisen tie-
donkeruun systematisointi voisi tapahtua. Harri Vertion vastaus: Barometritiedot perustuvat vas-
taajien subjektiivisiin kokemuksiin, muita kokemusperdisen tiedonkeruun menetelmié ovat
muun muassa fokusryhméakeskustelut ja laajat haastattelut. Tdménlainen tieto on erittdin tarkeaa
terveyden edistimisen kannalta.

Riitta Ristolainen: Kdytdnnon tyossé ladketeollisuus pitdd huolen haluamansa tiedon levittdmi-
sestd, mutta terveyttd edistdvaa kiistatonta tietoa on vaikeaa saada.
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Arpo Aromaa: Voidaanko parantaa nykyisti tilannetta niin, ettd jarjestdjen tekemistd hankkeista
saadaan paremmin tietoa, mieluummin suurempina kokemuksina. Harri Vertion vastaus: Asiasta
on keskusteltu, Tilanne on parantunut. Esimerkiksi pdihdehankkeista on kerdtty tulokset yhteen
tietokantaan.

c) Tutkijayhteiso, terveystaloustiede: Pekka Rissanen, Tampereen yliopisto (31.10.2002)

Asiantuntija:

Tiedonkeruun taustalla on joku filosofia, jonka perusteella tietoa kerdtiddn ja jonka perusteella
tuloksia tulkitaan.

Tietotarpeet. Tarvitaan kolmenlaisia tietoa:

Epidemiologinen tietoa, joka kuvaa véeston terveyden tilaa ja terveystarpeita. Tietoa kuvataan
varsin paljon jo. Ndkokulma on pddasiassa tiedon tuottajien, ei véesto- tai asiakasldhtoinen. Tie-
toja pitdisi saada myo0s alueellisesti ja viestoryhmittdin.

Kustannustietoa, joka kuvaa palveluiden kéyttod ja siitd aiheutuvia kustannuksia. Tietoa kootaan
jonkin verran, mutta ei vield kattavasti. Kuva palvelujdrjestelméstd vinoutuu, silld osasta palve-
lujarjestelméstd saadaan hyvéaa tietoa, mutta toisia palveluita koskevat tiedot perustuvat vain
erillistutkimuksiin (esim. avoterveydenhoito, laitoshoito). Paikalliset toimijat kokevat, etta tie-
dontarve on suurta.

Vaikuttavuustietoa, joka kuvaa palvelujédrjestelmén ja annettujen palveluiden laatua ja tehtdvés-
sddn onnistumista. Ty0 on vasta alussaan. Nykyiset tietojirjestelmaét eivit ole suunniteltu vai-
kuttavuustiedon kerddmiseen, joten erillistutkimukset omine tiedonkeruineen ovat valttimatto-
mid.

Tiedon kokoamisen prosessointi:

Tiedonkeruun on hyddynnettidva palveluiden jarjestdimistd muun muassa strategisesti, hallinnol-
lisesti.

Erikoissairaanhoidon osalta tiedonkeruu on kdynnissé jopa vaikuttavuuden kannalta (esim. hoi-
toilmoitusrekisteri, laaturekisterit (esim. endoproteesirekisteri)). Kustannustietojakin keratdian
jo, mutta niiden laadussa on parantamista. Tarve on noussut kuntalaskutuksen ja hoidon arvioi-
misen tarpeesta.

Perusterveydenhuollon osalta jarjestelmii ei ole olemassa, koska esimerkiksi laskutusjérjestel-
maa ei ole. Muun muassa nykyisen kunnallisen rahoituskriisin kannalta on tiedontarve perustel-
tu perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon tyonjaon kannalta.

Eri terveydenhuollon toimijoita on kannustettava tietojen keruuseen.

Keskustelu:

Arpo Aromaa: Ryhmaélla on tiivis yhteistyd muiden ryhmien kanssa, erityisesti terveydenhuol-
lon palvelut -ryhmén kanssa. Pitdisikd nykyistd tiedonkeruuta kasvattaa esimerkiksi rekiste-
r6imélléd perusterveydenhuollon kdynnit? Pekka Rissasen vastaus: Vaikuttavuustutkimuksessa
henkilGtason tiedon tarve on suurta, mutta myos ryhmétason vertailut ovat mahdollisia. Olemas-
sa olevaa aluetason rekisteriaineistoa olisi hyddynnettava.

Ilmo Keskiméki: Terveystaloustieteessd on laadittu uusia terveydentilan mittareita (esim. bur-
den of disease). Miten tété kehitystd voidaan hyddyntda terveydenhuollon arvioinnissa? Pekka
Rissasen vastaus: Mielenkiintoisinta on tietdd, miten védeston terveys muuttuu jérjestelmin kehi-
tyksen tai uudistuksen myotd. WHO:n tapa arvioida terveyttd on karu ja antaa harhaisen kuvan
vdeston terveyden tasosta: mitd parempi terveydenhuollon taso on, sitd paremmin sairauksia
diagnostisoidaan ja sitd "sairaampaa" védestd on. Eldmédnlaatutietoja voidaan myds hyodyntia,
samoin kuin muidenkin tekijoiden kuin terveydenhuollon palveluja koskevien tekijoiden vaikut-
tavuutta terveydentilaan. Rutiininomaisesti tietoja ei voitane kerdta.
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Arpo Aromaa: Otoksin, esimerkiksi rekisterin keruun yhteydessa voitaisiin eldménlaatutietoja
kerdtd. Pekka Rissanen: Sairaalan sisdisesti vastaavia tietoja kerdtdén jo esimerkiksi HUS:ssa ja
tiedonkeruu on pilottivaiheessa esimerkiksi Coxassa.

Arpo Aromaa (Pekka Rissaselle): Olisi hyvi, jos voisit pohtia vield, minké&laisilla kiytdnnon
toimilla tiedonkeruuta voitaisiin kohentaa ja toimittaa asiasta muutaman rivin kirjallisesti ryh-
mén sihteereille.

d) Sairaanhoitopiiri: Heikki Paavilainen, Péijat-Hameen sairaanhoitopiiri (22.11.2002)

Asiantuntija:

1990-luvulta 1dhtien on katsottu kuntien tarjoamia palveluita kokonaisuutena. Téhén tarvitaan
runsaasti yksityiskohtaista tietoa, joita jouduttiin kerddmaién sekd valtakunnallisesti ettd paikalli-
sesti.

Terveysjdrjestelmdn rakentamiseksi tarvitaan tieto palveluiden tarpeesta, joten olisi tirkedi ke-
hittda valtakunnallisesti hyvaksytty tarveindeksi. Indeksissa tulisi huomioida iké- ja sukupuoli-
rakenne, sairastavuus (kuolleisuus, sairauspdivirahat, tyokyvyttomyyselidkkeet) sekd sosioeko-
nomiset tiedot (sis. asuinolot, koulutustaso, tyottomyys).

Kuntakohtaiset tiedot pitdisi kerétéd erikseen perusterveydenhuollosta, erikoissairaanhoidosta ja
vanhustenhuollosta. Néiden lisdksi tarvitaan tiedot keskeisisti ja paljon resursseja vaativista sai-
rauksista ja toimenpiteistd, absoluuttisista ja tarvevakioiduista kustannuksista sekd viestoon
suhteutetuista resursseista. Tiedot tulisi esittidd janavertailuna (benchmarking) suhteessa aluee-
seen ja koko maahan.

Laatumittareiden kehittdminen (esim. potilasvahingot ja niistd aiheutuneet kustannukset, protee-
sien pysyvyys) ja kansalaisten mielipiteiden kartoittaminen (seki asiakastyytyvdisyys ettd vées-
ton tyytyvdisyys terveydenhuollon palveluihin) on vélttdmétonta.

Erikseen tietoja tarvitaan palveluiden saatavuudesta, odotusajoista keskeisten toimintojen osalta
ja palveluiden nopeudesta potilaan saapumisesta 1&htoon.

Palveluiden vaikuttavuutta voidaan kartoittaa esimerkiksi eldménlaatumittareilla tai vuoden ku-
luttua toimenpiteestd elossa olevien madrdaa mittaamalla.

Keskustelu:

Arpo Aromaa. Miten tietoja saadaan keréttyéd "helposti"? Sotka ja Hilmo-tietojen saatavuus on
hyvé. Heikki Paavilaisen vastaus: Tietojen olisi oltava valmiiksi jalostettuja.

Eero Linnakko: Kunnista ei usein ole saatavissa tarpeellisia tietoja niiden véhdisen viestopohjan
vuoksi. Osasta mittareista vasta sairaanhoitopiirikohtaiset tiedot ovat tarpeeksi luotettavia siten,
ettei satunnaisvaihtelu niihin vaikuta. Arpo Aromaan kommentti: Otospohjaisissa tiedonkeruus-
sa sairaanhoitopiirijakokin on usein liian pieni.

Heikki Paavilainen: Sairaanhoitopiireille olisi annettava velvollisuus kerété tietoja ja analysoida
niitd yhdessd kuntien kanssa. Ladninhallitukset ovat tdhin usein liian suuria ja etdélld kunnista.
Eero Linnakko: Aikadimensio olisi otettava huomioon: miten terveystrendit kehittyvit.

e) Kuntayhtymad: Juha Kauttonen, Sisd-Savon terveydenhuollon kuntayhtymé (22.11.2002)

Asiantuntija:

Kuntayhtymén kannalta kansanterveysnidkokulmaa olisi korostettava. Kuntatason tietoja tarvi-
taan muun muassa suurimpien kansantautien sairastavuudesta ja ilmaantuvuudesta.
Janavertailua tulisi kdyttdd enemmaéan. Samoin vertaisarviointia olisi kehitettava.
Tarveharkintamittaria tulisi kehittdd eteenpdin ja sen tulisi perustua tutkimukseen.

Epédsuoria mittareita tarvitaan, kuten kuolleisuus ja tyokyvyttomyyseldkkeet ammattiryhmittdin.
Vuoden 1994 tiedonkeruun pééttiminen oli valitettava paatds.
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Tiedonhankkiminen on osoittautunut vaikeaksi. Perustiedot ja esimerkiksi ohjelmien paivitykset
tulisi saada ilmaiseksi (esim. Sotka) perustasolla. Tietojen tulkitsemiseen pitéé olla opastusta
esimerkiksi lddninhallitusten toimesta.

Tiedonkeruun olisi tapahduttava maardmuotoiseksi ja sdhkdisesti. Tdma onnistuu jo esimerkiksi
kunnan taloustilastojen osalta.

Avohoidon tiedot ovat heikkoja ja jisentyméttomid. Tilastoista vastaavien ja ohjelmistojen toi-
mittajien tulisi tehdd yhteistyotd. Yksityislddkarikdynneistd on myds vaikea saada tietoja.
Kokonaisuuden hahmottaminen olisi tirkedd. Esimerkiksi laitoshoidon médrittely vaihtelee
huomattavasti.

Vieston terveysindeksien kehittdmiseen pitéisi panostaa. Tietoja voisi kerété jopa kunnittain ja
tiedot pitdisi saada esimerkiksi vdestoryhmittiin.

Tiedot ovat hajanaiset ja vaikea 16ytdé. Tiedot saadaan viiveelld. Sotka on kompel6 ja maksulli-
nen, vaikka sen olisi oltava ilmainen ja internet-pohjainen. Eri toimijoiden tiedot olisi oltava
saatavissa samasta paikasta esimerkiksi portaalissa. Ldéninhallitusten raportit ja tutkimustiedot
tulisi olla kaikkien saatavissa elektronisessa muodossa.

Keskustelu:

Arpo Aromaa: Mitd tarveindeksin tulisi siséltdd, jotta silld olisi vaikutusta palvelujérjestelmén
kehittdimiseen? Valtakunnallinen tiedonkeruu perustuu vakaviin sairauksiin ja kuolemiin, mutta
kunnittain tiedon tarve on toisenlainen.

Eero Linnakko: Kuntatiedot on tirkeitd. Pieni kuntakoko vaikeuttaa tilastointia ja tietojen tul-
kintaa. Tiedonjakelussa on oltava "tulkintavaroitus".

Arpo Aromaa: Tiedonkeruuseen tarvitaan tarpeeksi rahoitusta. Tiedonkeruuta ei voi rahoittaa
apurahoin.

f) Ladninhallitus (Jari Vepséldinen): Itd-Suomen ld4ninhallitus (22.11.2002)

Asiantuntija:

Léaédninhallituksen tiedontarve liittyy ohjaukseen ja valvontaan sekd uutena peruspalveluiden ar-
viointiin. Usein tiedonkeruu perustuu erillisselvityksiin. Lisdksi ld4dnien kehittdmistehtédviin ja
alueyhteistydhon tarvitaan usein terveystietoja. Maakunnatkin ovat suunnitelleet sosiaali- ja ter-
veystietojen kerddmistd kunnista.

Léaéninhallitus kayttdd paljon Kelan tietoja sekd Stakesin Sotkaa, kuntatilastoja ja kouluterveys-
kyselyn tietoja. Kansanterveyslaitoksen tietoja kdytetddn vdhemmin, eniten tartuntatautitilasto-
ja. Valtakunnallisten tietojen saatavuudessa on ongelmia, jotkut tiedot ovat 2-3 vuotta vanhoja.
Kunnat kerddvét tietoja hyvinvointiraporttejansa varten. Sairaanhoitopiireilld on omaa tietotuo-
tantoa. Ladninhallitus kerda tietoja perusterveydenhuollon ladkéritilanteesta.

Sairastavuustietoja olisi saatava keskeisten kansantautien osalta. Lisdtietoja tarvitaan kansalais-
ten terveyskayttdytymisestd, koetusta terveydestd ja kuntien/seutukuntien vélisisté terveyserois-
ta. Lapsia koskevaa tiedonkeruuta olisi kehitettiva.

Terveystietoa on kerdttynd "jossain", mutta sen saaminen on vaikea. Jarjestelmaistd olisi oltava
selked kuvaus ja tietojen jakelujarjestelmien olisi oltava yksinkertaisia ja selkeitd. Tietojen olisi
oltava valmiiksi jalostettuja, jopa tulkittuja.

Kuntien vélinen vertailu on tirkedd. Samasta ldhteesta tulisi saada sairastavuus-, terveyskayttay-
tymis- ja kustannustietoja. Laatusuosituksia koskevaa tietoja olisi kerdttdvd enemmaén. Terveys-
tietojen olisi oltava maksuttomia myds valvontaviranomaisille.

Keskustelu:

Arpo Aromaa: Informaatio-ohjauksen taustalla tulisi olla jokin ajatus, mihin tdhdadtain. Tdma on
ongelmallista vieston terveydentilan osalta.
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Juha Kauttonen: Johtajakoulutuksessa olisi olla koulutusta tietojirjestelmisti ja tilastojen tul-
kinnasta.

Eero Linnakko: Tarpeettomia kyselyisté olisi luovuttava. Tietojen keruun tulisi olla koordinoi-
tua. Terveyskeskusten tiedonkeruu

Jari Vepsildinen: Erillistutkimusten (esim. opinndytteet) yhteydessé kerdtdan paljon tietoja
Néma tiedot olisi saatava tulevaan tietojédrjestelmén yhteyteen.

Kaija Saranto: Mistd saadaan tiedot ehkédisevédén terveydenhuoltoon?

Eero Linnakko: Kédytetddnko terveystilastoja varoitusjirjestelmind? Arpo Aromaan vastaus: Tar-
tuntatautien osalta tiedonkeruu on hyva ja toimiva.

Arpo Aromaa: Tapaturmista on vihin tietoja paitsi litkenne- ja tydtapaturmista, joista vakuutus-
laitokset alkavat kerdtd tietoja yksilotasoilla. Toivottavasti tietosuoja ei esté tietojen hyodynta-
mistd tilastoinnissa. Vakuutuslaitosten lisdéntynyt tiedonkeruu ei koske kotitapaturmia.

g) Tutkijayhteiso, sosiaali- ja terveyspolitiikka: Juhani Lehto, Tampereen yliopisto (4.12.2002)

Asiantuntija:

Nikokulma on kayttdjien: kaikkia terveystietoja ei tuoteta sellaisessa alueellistetussa muodossa,
jotka olisivat helppokéyttoisid. Kuntakohtaiset tiedot voivat olla liian vaihtelulle altistuneita,
mutta kuntaryhmékohtaisia tietoja olisi saatava jdrjestelmasté ulos.

Epéselvid, miten paljon terveyden determinantteja ryhmén tulisi késittdd. Erityisesti sosiaali- ja
terveyden tietokantojen ja tietoldhteiden yhdistimisessd on puutteita.

Terveys 2015-ohjelmaan siséltyvéa eri sektoreiden terveysvaikutusten arviointia varten tarvitaan
uudenlaista terveystietoa.

Keskustelu:

Seppo Koskinen: Alueellisia tietohankkeita on olemassa, esimerkiksi kuntaterveyden perustau-
lukot yhdessé Kansaneldkelaitoksen, Kansanterveyslaitoksen ja Stakesin kanssa.

Juhani Lehto: Alueiden kannalta on tirked harkita tarkkaan, miten ositetut otannat tehdaan.
Kuntien siséllékin voi olla terveyden ja hyvinvoinnin kannalta hyvin erilaisia alueita.

Eero Lahtinen: Terveys 2015-ohjelman huomioiminen on tirkedd. Taméa ryhma keskittyy erityi-
sesti yksilollisten ja sosiaaliset terveysdeterminanttien kartoittamiseen.

Juhani Lehto: Kokemusta ei ole siitd, missd muodossa terveysvaikutusten arviointiin tarvittavien
tietojen olisi oltava. Tdhédn tarvitaan pohdintaa ja pilotointia.

h) Kansanelédkelaitoksen tilastot ja rekisterit: Kari Lindroos, Kansanelédkelaitos (4.12.2002)

Asiantuntija:

Sairausajan pdivdrahojen ja tyokyvyttomyystietojen kerddminen on tarkedd, mutta tietoja ei ole
niistd tapauksista, joissa etuutta ei saa (hylkiys, karenssi).

Hallinnollisten rekisterien hyodyntdmisessd hyvi sosiaalilainsddddnnén tunteminen on edelly-
tys ylitulkitsemisen vélttamiseksi.

Tiedot ovat kattavia, mutta kokonaistilanteen ymmaértdminen saattaa aiheuttaa ongelmia. Tdhédn
tarvitaan eri asiantuntijoiden hyddyntédmistd ja verkostoitumista.

Tyokyvyttomyyseldkkeiden tiedot olivat Kelassa kattavia vuoteen 1996 asti, mutta nyt tarvitaan
tietojen yhdistamistd Eldketurvakeskuksen kanssa.

Selkeitd mittareita tarvitaan kayttdjille, mieluiten ohjeistuksen kera.

1) Kansaneldkelaitoksen terveystutkimukset ja rekisteritietojen hyddyntdminen nykyisin ja
tulevaisuudessa: Timo Klaukka, Kansaneldkelaitos (4.12.2002)
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Asiantuntija:

Kelassa on muodostettu sairastavuusindeksi jokaiselle kunnalle. Tiedot perustuvat kuolleisuus-,
tyokyvyttdmyys- ja erityiskorvausladketietoihin. Suomen tasolla on selvésti havaittavissa ité-
lansi-ero. Maakuntien sisillidkin on suuria eroja: yleisesti kasvukeskuksissa ja niiden ymparilla
on alhaisen indeksin kuntia, mutta niiden ymparilld maaseutumaisia korkean indeksin kuntia,
Toinen tédrked tietoldhde on reseptilddkkeitd koskeva rekisteri, joista saa my0ds kuntatason tieto-
ja.

Kumpikaan mittari ei ole sairastavuusmittari, vaan mittaa myds terveyspalveluiden toimivuutta.

Keskustelu (kohdat h ja i yhdessd):

Seppo Koskinen: Aineistojen kidytdssa eroteltava tutkimus ja monitorointi. Lainsdddannén muu-
tokset on huomioitava, samoin rekisterien kattavuusongelmat (esim. reseptilddkkeistd tulee tie-
dot ainoastaan niisté ladkkeistd, joista Kela maksaa korvauksen).

Timo Klaukka: Apteekkien olisi voitava ldhettéd tiedot kaikista ladkeostoista Kelaan tdydellis-
ten ladketietojen saamiseksi. Teknisesti voidaan helposti ratkaista niin, ettd Kela saa tiedon hen-
kilétunnuksesta ainoastaan niistd ostoissa, joissa Kelan korvaus maksetaan.

Arpo Aromaa: Miten Kelan haastattelututkimukset jatkuvat.

Timo Klaukan vastaus: Neuvonpitoa kdyddaan muun muassa tutkimuksen edellisen toteuttajan
Stakesin sekd sosiaali- ja terveysministerion kanssa.

Timo Kauppinen: Voidaanko tyokyvyttomyys- ym. tiedoista laskea keskimédardinen eldkkeelle-
siirtymisikd Terveys 2015 -ohjelman seurantaa varten?

Kari Lindroosin vastaus: Eldkkeellesiirtymisikéd voidaan laskea usealla tavalla, muun muassa
osa-aikaeldkkeiden yleistyminen on aiheuttanut méaarittelyongelmia. Puron ryhmén ehdotukset
aiheuttavat uutta tietotarvetta.

Eero Lahtinen: Tapaturmatilastot ovat Suomessa vdhéisid. Voidaanko Kelan tietojen avulla ar-
vioida vakavien tapaturmien seurauksia?

Kari Lindroosin vastaus: Tapaturmien osalta kattavaa kuvaa ei saada

Arpo Aromaa: Tulkita lienee, ettd Kelan tietojen keruu jatkuu samanlaisena.

J) Tutkijayhteiso, hoitotiede: Marjaana Pelkonen, Kuopion yliopisto (4.12.2002)

Asiantuntija:

W N =

Terveys on tirked ilmid hoitotieteessd. Teoreettisia jdsennyksid on useita. Keskeisend on sub-
jektiivisten kokemusten huomioiminen.

Tutkimusta on paljon, erityisesti laadullista tutkimusta. Yha enemmaén tehdédén tutkimusta per-
he- ja yhteisdtasolla.

Nékokulmat: yksilo-perhe-yhteiso-ympéristd, koko eldménkulku, eri sukupuolet, erilliset tilan-
teet (siirtymisvaiheet kuten kehitys, sairastuminen, toipuminen, elimédnmuutokset ym.)
Yleensé terveys ndhdédédn ldhtokohtana ja lopputuloksena. Miten voidaan kuvata thmisen moni-
puolista terveyttd sairauden sijasta.

Kriittiset tekijdt olisi tunnistettava ja niitd monitoroitava.

Sahkdoiset potilaskertomukset antavat hyvan mahdollisuuden alueellisten (esim. Kuopiossa tehty
ditiyshuoltoon liittyvd Haikara-ohjelma) tai jopa rajallisten, valtakunnallisten tietojen kerdédmi-
seen

Terveyden kuvaajien ulottuvuuksia on kolme

sukupuoli

lapsi, nuoret, aikuiset ja idkkaat

erityisesti suhde itseen: mittarien tulisi kattaa muun muassa fyysinen kunto, kestidvyys, elinvoi-
maisuus, hallinnan tunne, tietoisuus, itsetunto, sitkeys, tietimys, toiveikkuus, hyva olo, ilo, vas-
tuunotto, suhde muihin, sosiaalisten suhteiden verkosto, kyky antaa ja saada sosiaalista apua,
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parisuhdetyytyvéisyys, kyvykkyys vanhempana, perheen toimivuus, vastuunotto lapsesta, luot-
tamus, mielekés tyo, osallistuminen, joustavuus

k) Sosiaali- ja terveysalan jarjestot: Jouko Vasama, YTY ry (4.12.2002)

Asiantuntija:

Monessa Tieto 2005 -ryhmaéssa on jdrjestdjen edustus YTY ry:n kautta. Sosiaali- ja terveystur-
van keskusliitto ja Terveyden edistimisen keskus ovat kaksi muuta tirkeda toimijaa.

Stakes on julkaisemassa tilastoa yksityisistd sosiaali- ja terveyspalveluista. Tietojen tuotannossa
ja vertailukelpoisuudessa on ongelmia.

Tiedon siirtiminen kdytdnndn toimintaan on puutteellista. Toinen ongelma on tunnistaa tieto-
massasta tdrkeimmat tiedot. Kerdtdénko turhaa tietoa: selvityksistd nousee kuitenkin aina lisdtie-
tojen tarve.

Yksi huoli on kansalaisten sosiaali- ja terveyspalveluiden sirpaloituminen. Tété varten tarvitaan
tietoja eri hoitomuodoista ja palveluista seké niiden vilisistd palveluketjuissa.

Ihmisten subjektiivisten kokemusten kartoittaminen on tirkedd, esimerkiksi kuntoutusta arvioi-
dessa. Myos ns. "hiljaisen tiedon" kerdédmistd on kannustettava.

Sosiaalibarometrit ovat hyva tietoldhde. Nykyisin alkaa olemaan jo pitkié aikasarjojakin, jotka
tukevat paatoksentekoa.

Terveysvaikutusten arviointi on valttdimétontd, mutta ongelmallista.

Uusi aluevaltaus on kulttuurin merkitys terveyteen ja terveyden edistdmiseen

Kuntien tekemié hyvinvointistrategioita varten tarvitaan paljon tietoja. Pienille kunnille taiméa
saattaa olla ongelma.

Keskustelu:

Arpo Aromaa: Onko jdrjestdjen kannalta sellaista tietoa, jota vield terveydentilasta tarvitaan?
Jouko Vasaman vastaus: Omat asiantuntijat tuntevat asiansa, mutta ongelma voi olla laajempien
kokonaisuuksien hallitseminen. Toinen ongelma voi olla oikean tiedon 16ytdminen tietomassas-
ta.

Matti Rautalahti: Suomen tilanne on erilainen kuin muissa maissa, silld jarjestot pyrkivét vaikut-
tamaan asioihin yhteistydssa eri toimijoiden kanssa. Eri ndkokulmat huomioitava, esimerkiksi
potilasndkokulma, sairausndkokulma ja jarjestelmindkokulma. Jéarjestojen kannalta erityisesti
jérjestelmdid koskevien tietojen saaminen on ongelmallisinta.

Eero Lahtinen: WHO:n arviointitiimin mielestd kaikkea kerdttavaa tietoa ei analysoida eiki ana-
lysoitua tietoa sovelleta.

Matti Rautalahti: Kovat mittarit ovat aina reduktionistisia, joten barometrien kerddmia tietoja
tarvitaan.

Jouko Vasama: Tietoja tarvitaan pulmien kasautumisesta ja niiden yhteisvaikutuksista.

1) Yksityinen terveydenhuolto: Kari J. Antila ja Vesa Ekroos, Mehildinen-yhtyméa Oyj (9.1.2003)

Asiantuntijat:

Lahtokohtana on, ettd julkinen ja yksityinen tydskentelevit yhteistydssd kumppaneina (esim.
ikddntyneiden hoito, tietyt toimenpiteet).

Tiedonsaannin tarve on lisddntynyt. Aiemmin tiedonkeruu kattoi vain omat toiminnot. Perustie-
dot on keritty Stakesin ja Tilastokeskuksen tietojarjestelmiin.

Yksityissektorilla on ollut pelkoa talous- ja volyymitietojen julkisuudesta. Nykyisin avoimuus
on lisddntynyt ja muun muassa volyymi- ja hintatiedot ovat nykyisin pddsaéntoisia julkisia.
Tietotarve on tarked erityisesti julkisten resurssien kohdentamisen ja ohjaamisen vuoksi.
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Yksityissektorin tietotarve koskee erityisesti niitd toimintoja, joihin voidaan lisitd palveluntuo-
tantoa (esim. jonot).

Esimerkki tiedon tiarkeydestd: Ladkelaitoksen implanttirekisteri ja palveluiden kilpailuttaminen.
Vaikkei yksityisilld palveluidentuottajilla varsinaista vastuualuetta olekaan, oman toiminta-
alueen tiedot ovat tarkeitd (véestorakenne, terveydenhuollon resurssit, sairauksien ym. esiinty-
vyys ja jonotilanne) omista toimintalinjoista ja markkinoinnista paattimiseen,
Tyo6terveydenhuollon palvelut ovat tirked osa yksityistd palveluntuotantoa. Tydkyvyn arviointi
ja ennaltaehkdisevit toimet tulevat jatkossa yhi tdrkeammiksi. My6s ndiden toimintojen vaikut-
tavuuden mittaamista on kehitettdva. Julkisen ja yksityisen sektorin tiedonkeruun olisi oltava
yhteismitallista.

Kansallinen tietotuotanto on perustunut pddasiassa korvauksiin (esim. Kelan korvaamat tyoter-
veydenhuollon kdynnit). Yksityissektorilla siirrytddn yhd enemmén integroituun tietojérjestel-
miin.

Tiedonkeruu on elektronista, joten tilastointi ja seuranta voidaan myds tehdi jatkuvasti.

Keskustelu:

Kaija Saranto: Tiedonkeruussa on mietittdvd, mikd on terveyden mééritelma.

Arpo Aromaa: Sekd tarpeen ja tuotannon kuvailemiseen on tirked sisdllyttdd sekd julkinen ettd
yksityinen sektori. Tiedon siirtyminen eri toimijoiden kesken tapahtuu ainoastaan asiakkaan tai
potilaan luvalla.

m) Kunta: Juha Metso, Espoon kaupunki (30.1.2003)

Asiantuntija:

Diversiteetti lisdéintyy ja paradigma eldmén hallinnasta on hividmassé. Ajatus, ettd tiedonhallin-
nalla - esimerkiksi laajoilla indikaattorilistoilla - voidaan saada asiat hallintaan, on harhaanjoh-
tava.

Kansanelédkelaitoksen, Stakesin ja Tyoterveyslaitoksen sekd muiden tilasto- ja sektoritutkimus-
laitosten yhteisty0 indikaattorien osalta on ollut hedelmallistd. Samoin Kansanelédkelaitoksen
muodostama sairastavuusindeksi on hyvi esimerkki tiiviistd yhdistelmatekstista ja tirkeimmat
kansanterveysongelmat huomioivasta lahestymistavasta. Tietokaaoksen dérelld tarvitaan tietoja
graafisesti, esimerkiksi aikasarjoina.

Terveys 2015 -ohjelman osoittimien kehittdminen on tarpeellista. Valtakunnallisen tyon tulisi
tarjota kdyttokelpoisia metodeja myds kunnan terveyspalveluiden jdrjestimiseen. Indikaattori-
tietojen olisi siséllytettdva sekd sosiaali- ja terveysindikaattorit. Kuntien tulee itse tehdé johto-
paatokset indikaattorien kéytosté ja tulkinnasta.

Espoon kannalta olisi tirkedd saada myos alueellista tietoja kunnan suuruuden vuoksi. Osa tie-
doista on relevantteja seutukunta- tai maakuntatasolla. Téssé tarvitaan kuntien vélistd yhteistyo-
td tulosten tulkinnassa ja padtoksenteossa.

Indikaattorien tulisi olla pitkélle jalostettavia, esimerkiksi iké- ja tarvevakioituja.

Lasten ja nuorten tiedot ovat vajavaisia etenkin ehkiisevén terveydenhuollon suunnittelun kan-
nalta.

Tietojen tulisi olla maksutta kuntien kdytettavissa.

Keskustelu:

Arpo Aromaa: Miten tietoja tulisi kerdtd: valtakunnallisesti suurilla otoksilla vai alueellisesti tai
kunnallisesti erillistiedonkeruilla. Juha Metson vastaus: Kunnan tirkeimmat terveysmittarit olisi
liitettdvéd kunnan sddnnolliseen raportointiin. Kunnan tulisi oltava aktiivinen tiedonkeruussa ja
tulkinnassa.

Eero Linnakko: Tietoja saadaan helposti, jos tiedonkeruu perustuu kuntalaskutukseen.
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Juha Metso: Tydterveystietojen sisdllyttdminen jéarjestelmadn on tirkeda.

Kaija Saranto: Mité luokitusta Espoo kayttdd perusterveydenhuollon tiedonkeruussa? Juha Met-
son vastaus: ICPC on toimivampi luokitus kuin ICD. Léaédkari on vastuussa diagnoosin valitse-
misesta.

Eero Linnakko: ICPC:std on tullut kolmannen version suomenkielinen kiddnnos. ICPC- ja ICD-
10 -luokitusten vililld on konversiot. WHO:n ja WONCA:n luokitusjérjestelmid koskevat in-
tressit ovat 1dhenemaissé toisiaan.

Eero Lahtinen: Yhteison tasolla luokittelutydn yhteistyd on edennyt merkittévasti.

Mika Gissler: Stakes on tehnyt selvityksen perusterveydenhuollon elektronisesta tiedonkeruusta.
Raportti julkaistaan alkuvuodesta 2003.

Eero Linnakko: Onko oikea tulkinta, ettd kunnat saavat tiedot ja tarvittavaa osaamistukea (esim.
otoskoon laskeminen ja muut tiedonkeruuta koskevat menetelmait) ilmaiseksi, mikéli vastaavat
oman kunnan tiedonkeruusta tukemaan valtakunnallista tiedonkeruuta? Arpo Aromaan vastaus:
Tulkinta on aivan oikea.

Eero Linnakko: Kuntien on saatava palautteet nopeasti.

n) Ty6terveyshuolto: Matti Lamberg, sosiaali- ja terveysministerio (30.1.2003)

Asiantuntija:

Perustiedot tarvitaan véestostd, taloudesta, tydvoimasta, terveydestd ja terveydenhuollosta.
Tydterveyden ja -turvallisuuden osalta tietoja tarvitaan hallinnosta, organisaatiosta, palvelujar-
jestelmasti, lainsdddédnndsti, toiminnan kattavuudesta, voimavaroista ja toiminnoista. Voimava-
rojen laadusta ei ole kdyttokelpoisia tietoja.

Tyo6olosuhteista tietoja tarvitaan altistumisesta, tyon aiheuttamista rasitustekijoista, tyojarjeste-
lyistd ja elintapoihin liittyvistd seikoista. Tiedot ovat hyvin tiedossa valtakunnallisesti, mutta
tiedonkeruuta voidaan edelleen parantaa. Nykyiset otospohjaiset tiedonkeruut eivét vastaa ky-
symyksiin, jossa arvioidaan myos tarvetta.

Tyoterveyden ja -turvallisuuden indikaattoreista tirkeimmat ovat tiedot tyGtapaturmista ja am-
mattitaudeista, tyokyvysti, tydohon liittyvistd terveysongelmista ja sairastavuudesta. Tyokyky-
strategian eteenpdinviemiseen liittyvid tietoja tarvitaan enemman.

Tyoterveys- ja sairastavuustietojen yhdistdminen tuo mielenkiintoista tietoa tydolojen vaikutuk-
sesta terveyteen.

Valtioneuvosto on tekeméissa paitostd Tyoterveys 2015 -strategista helmikuun 2003 aikana.
Tydterveystietoja on paljon, mutta ne tulevat useasta eri lahteistd: viralliset toimintaa koskevat
terveystilastot, muut viranomaiset esimerkiksi tapaturmien ja tydsuojelun osalta, sadnndllisin
viliajoin tehtdvét barometrikyselyt ja toimipaikkakohtaiset tiedot, Kansanelékelaitoksen tiedot.
Keskeisiin painoalueisiin olisi saatava relevanttia tietoa. Tietoja pitdd olla saatavilla valtakun-
nallisesti, alueellisesti, paikallisesti, yritystasolla ja palveluyksikkotasolla. Tietojen kdyton pitéi-
si my0s hyodyttad yrityksid (vrt. osavuosikatsaukset).

Tulevien tarpeiden arvioimiseen tarvitaan indikaattoreita.

Keskustelu:

Arpo Aromaa: Miten Kansaneldkelaitoksen tiedoista saa hyvid toiminnan kohdentumisesta?
Tiedot ovat yrityskohtaisia, ei henkilGtasoisia, miké rajoittaa tiedon kayttokelpoisuutta. Matti
Lambergin vastaus: Tiedot saadaan kylld, mutta ne ovat ainoastaan valtakunnallisia. Alueellis-
ten tietojen saamista pitdd parantaa. Toimenpidekohtaisten tietojen saatavuus on pikemmin vé-
hentynyt.

Eero Linnakko: Balanced Score Card -viitekehyksessd yhtend osana on tydterveys, josta tarvi-
taan myos yrityskohtaista tietoa. Yrityksilld ei ole ongelmia maksaa tiedosta, jos se katsotaan
tarpeelliseksi.
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Arpo Aromaa. Yksityinen sektori on my0s kiinnostunut ty6terveyshuollon asiakkaiden tietojen
kerdamisestd (vrt. yksityisen sektorin palveluntarjoajien kuuleminen 9.1.2003).

Eero Linnakko: Ty6terveysasemilla on myos kattavat tiedot asiakkaistaan.

Matti Lambergin vastaus: Vakiintuneiden tiedonkeruujarjestelmien rinnalle on ollut vaikea luo-
da mitdédn uutta, koska tiedonkeruujirjestelmaét ovat olleet kovin erilaisia. Yhdesséa tuottajien
kanssa on pyritty parantamaan tiedonkeruuta. Tiedonkeruun ja sen kehittamistd vastuussa ovat
Kela ja Tyoterveyslaitos. MyOs menetelmien kehittdmisti tarvitaan niin, ettd voidaan osoittaa
tydterveyteen investoitujen kustannusten tulokset.

Arpo Aromaa: Onko tydterveyshuollon tiedonkeruussa paillekkaisyyttd? Mitd Tyoterveyslai-
toksen ja Kansanelédkelaitoksen olisi tehtdvd? Matti Lambergin vastaus: Eri tiedonkeruussa on
taustalla eri ideat. TyGterveyslaitoksen tieto on monesti kuvaavaa, eiki tydterveyshuollon palve-
luiden ym. sisdllostd saa selvédd kuvaa.

Arpo Aromaa: Ryhmaé ehdottaa, ettd Tyoterveyslaitos ja Kansaneldkelaitos yhdessd kehittévit
tydterveyshuollon tilastointia jatkossa.

Eero Linnakko: Tyonantajankin intressissa tulisi olla ehkiistéd tyoperdisid sairauksia ja tapatur-
mia. Siksi tilastointia kehittiessa tulisi olla mukana tyonantajien edustus.

Matti Lamberg: Rutiinitiedonkeruuta voi olla vaikea jérjestdd, joten otospohjainen tiedonkeruu
jatkunee. TyOnantajien ja tyontekijoiden edustajat ovat olleet mukana muun muassa Tyo ja ter-
veys -tiedonkeruussa.

Arpo Aromaa: Pienissd yrityksissé tietosuojakysymykset on otettava huomioon.
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Liite 7: Kansanelikelaitoksen, Kansanterveyslaitoksen, Stakesin, Tilastokeskuksen ja Tyoter-
veyslaitoksen nikemykset oman toimintansa kehittymisesti

Sosiaali- ja terveydenhuollon tietouudistus 2005 12.11.2002

Vieston terveyden tila —alaryhma

Tietopyyntd ja ohje vastauksen laatimiseksi

Tavoitteena on laatia terveyttd koskevien tietojen nykyisestd tuotannosta ja tulevista ndkymistd mahdol-
lisimman oikea kuvaus. Siksi pyyddmme néiti tietoja kerddvid ja rekisterdivid, niistd tilastoja ja katsa-
uksia laativia ja niitd jakavia esittdimddn kuvauksen omista nykyisistd tehtdvistién ja kehitys- tai kehit-
tdmisndkymistd. Monet terveyttd koskevat tiedot syntyvit muun rekisterdinnin ja tilastoinnin ‘sivutuot-
teina’, joten pyyddmme tiedot myos jarjestelmisti, joiden ensisijainen kdyttdtarkoitus on muu kuin ter-
veyttd koskevien tietojen tuottaminen.

Tietojen tuottaminen sisdltdd niiden keruun, tallettamisen ja kasittelyn, analyysin, jalostamisen, tulkin-
nan ja tuotteet jakeluineen (kirjat, CD:t, www —sivut; kdyttdjdn suorasaanti jne.). Tietoketjun alueyksi-
kot (sekd keruu ettd saatavuus) voivat olla koko maa, sairaanhoitopiirit, kunnat ja kuntayhtymét mutta
my0Os muut — esimerkiksi NUTS-alueet. Tietojen hankinnan menetelmaét ovat taloudellishallinnollisten
(muun muassa korvaus-) tai hoitotapahtumien rekisterdinti, haastattelut ja terveystarkastukset, kuole-
mantapaukset, vahinkojen ja vakuutustapahtumien rekisterdinti, vammojen ja apuvélineiden rekisterdin-
ti, terveyteen vaikuttavien kulutus- ja myyntitietojen rekisterdinti jne.

Osa tietojen tuottajista kuuluu terveystyoryhmién mutta eivét kaikki. Pyyddimme nyt kutakin jakelussa
mainittua tiedontuottajaa kuvaamaan 2-3 liuskalla oman terveyden kannalta merkittdvén tietotuotanton-

merkitystd kansallisen tietohuollon kannalta.
Pyyddmme kuvauksessa kiinnittimaan huomiota muun muassa seuraaviin seikkoihin:

1. Nykyisten terveyttd koskevien tietojen, tiedonkeruumenetelmien ja tietokokonaisuuksien luettelo
2. Kuvaus keruun tiheydesti, tarkistuksista, jatkokasittelystd, rekistereistd ja tilastoista

3. Kuvaus tietojen muusta jakelusta ja saatavuudesta (julkaisut, suorakdyttd yms.)

4. Tulevat ndkyméit ml. uhkat

Terveisin
Terveysryhmén sihteeristo

Arpo Aromaa Mika Gissler Anna Kattainen

Kirjalliset vastaukset pyyddmme osoittamaan: Anna Kattainen, KTL/TTO, Mannerheimintie 166,
00300 HELSINKI tai sdhkopostitse anna.kattainen(@ktl.fi

Jakelu Kansaneldkelaitos (Kari Lindroos, Timo Klaukka)
Kansanterveyslaitos (Anna Kattainen)
Stakes (Mika Gissler, Hannu Rintanen)
Tilastokeskus (Riitta Harala)
Tyoterveyslaitos (Timo Kauppinen)
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Liite 8: Yhteenveto viaeston terveydentilaan seurantaan liittyvésti lainsaadannosti

Laki viranomaisten toiminnan julkisuudesta 621/1999

Henkildtietolaki 523/1999

Laki terveydenhuollon valtakunnallisista henkilorekistereistd 556/1989
Asetus terveydenhuollon valtakunnallisista henkilorekistereistd 774/1989

Laki terveydenhuollon ammattihenkil6istd 559/1994, erityisesti 16 §, 24 §

Tilastolaki 62/1994

Laki Tilastokeskuksesta 48/1992, erityisesti 2 §

Asetus Tilastokeskuksesta 105/1992

Laki kuolemansyyn selvittdmisestd 459/1973, erityisesti 1 §

Asetus kuolemansyyn selvittdmisestd 948/1973, erityisesti 19 §, 22-23 §
Viestolaskentalaki 154/1938, erityisesti 2 §, 4-7 §, 11-12 §
Viestotietolaki 507/1993

Viestotietoasetus 886/93, erityisesti 1 §, 4-5 §

Laki Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittimiskeskuksesta 1073/1992, erityisesti 2 §, 6 §
Asetus Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuksesta 1120/1992
Laki Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittimiskeskuksen tilastotoimesta 409/2001

Laki Kansaneldkelaitoksesta 731/2001, erityisesti 2 §

Laki Kansanterveyslaitoksesta 828/1981, erityisesti 1 §

Laki Ladkelaitoksesta 35/1993, erityisesti 2 §

Laki Terveydenhuollon oikeusturvakeskuksesta 1074/1992, erityisesti 3 §
Laki Sosiaali- ja terveyshuollon tuotevalvontakeskuksesta 1146/1994

Laki Tyoterveyslaitoksen toiminnasta ja rahoituksesta 159/1978, erityisesti 2 §

Muutos Tyoéterveyslaitoksen toiminnasta ja rahoituksesta annetun lain muuttamisesta 1287/2001
Asetus Tydterveyslaitoksesta 501/1978, erityisesti 1 §

Laki tydsuojelun valvonnasta ja muutoksen hausta tydsuojeluasioissa 131/1973, erityisesti 5. luku
Asetus tyosuojelun valvonnasta 954/1973

Tapaturmavakuutuslaki 608/1948, erityisesti 4. luku, 64-65 §,

Laki syopésairauden vaaraa aiheuttaville aineille ja menetelmille ammatissaan altistuvien rekisteris-
ta 717/2001

Tartuntatautilaki 583/1986, erityisesti 4-6 §, 4.luku
Tartuntatautiasetus 786/1986
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Liite 9: Ehdotuksista johtuva lisimenot

Suuri osa toiminnan kehittdmisestd voidaan toteuttaa nykyisin voimavaroin. Erddt vélttdmattomat pa-
rannukset aiheuttavat kuitenkin lisimenoja sektoritutkimuslaitoksissa, Kansaneldkelaitoksessa tai Tilas-
tokeskuksessa. Seuraavassa esitetdéin suuntaa-antavat arviot ehdotuksien kustannusvaikutuksista. Ensin
esitetdéin valtion budjettivaroin toimivien neljén laitoksen (Kansanterveyslaitos, Stakes, Tydterveyslai-
tos ja Tilastokeskus) menot ja sen jélkeen samoin perustein tehdyt Kelaa koskevat arviot. Arvioissa on
otettu huomioon henkil6tyo (palkka sivukuluineen) ja muut menot kdyttdmalla kerrointa 1,4.

1. Tietojen muokkaus ja yhteniinen kiyttoliittymi (suositukset 3 ja 4)

Yhteisesti tarvitaan 1 atk-erikoissuunnittelija ja 2 projektipaéllikkod kahdeksi vuodeksi kehittamis-
tyohon. Jokaisessa laitoksessa tarvitaan Y4 atk-suunnittelijaa samaksi ajaksi. Ylldpitovaiheessa
(vuodesta 3 alkaen) tarvitaan jokaisessa laitoksessa edelleen Y4 atk-suunnittelijaa.

Yhteiset menot vuosina 2005-2006: 110 000 € vuodessa ja yhteensd 220 000 €

Laitosten menot vuosina 2005-2006: 70 000 € eli 17 500/laitos vuodessa ja yhteensd 140 000 €
kahdessa vuodessa

Kansanelédkelaitoksen menot 17 500 € vuodessa

Kaikkien viiden laitoksen menot 2007 alkaen 17 500 €/laitos vuodessa eli 87 500 € vuodessa.

Arvioidun liséksi voi ohjelmalisensseistd ja palvelimista koitua lisimenoja mutta laitosten oletetaan
siséllyttdvdn ne tavanomaisiin talousarvioihinsa.

2. Kiyttijien neuvonta ja opastus (suositus 10)

Téssid suositeltu tietojen hankinta aiheuttaa kunnille ja sairaanhoitopiireille lisimenoja, joiden méé-
rdd ei ole arvioitu. Sairaanhoitopiirien toimiminen kuntien ohjaajina aiheuttaa niille lisimenoja, joi-
ta myOskédn ei ole arvioitu. Sairaanhoitopiirit tarvitsevat valtaosan tyopanoksesta joka tapauksessa

tukemaan oman toimintansa suunnittelua.

Neuvontaa ja opastusta varten tarvitaan jokaisella viidelle laitoksella 2 erikoistutkijaa nykyisten li-
séksi.

Arvioitu meno laitosta kohden on 35 000 € vuodessa eli valtion budjettilaitoksissa 140 000 € vuo-
dessa ja Kansanelédkelaitoksessa 35 000 € vuodessa.

Toiminta kannattaa kdynnistdd vuoden 2006 alusta kun kayttoliittyma todennakdisesti toimii.
3. Tietosisidllon kehittiminen (suositus 6)

Tietosisdllon kehittdminen tapahtuu padasiassa nykyisten voimavarojen puitteissa. Kuitenkin osa
voidaan toteuttaa vain tekemalld huomattavasti lisétyota.
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Lapset ja nuoret

Neuvola ja kouluterveydenhuollon terveysseurantajdrjestelma
Kehittdminen 2 vuotta 1 tutkija ja 'z atk-suunnittelijaa 213 000 € eli
106 500 € vuodessa, mistd 2 KTL ja 2 Stakes

Koti- ja vapaa-ajan tapaturmat
Yksikkd, jossa 2 henkil6d noin 150 000 €/v. ™~

Tarkemmat arviot ja sijoittuminen jatkosuunnittelun jélkeen

Terveyden edistdmisen tietojirjestelma

Kehittdminen 2 v 1 tutkija ja 1 atk-suunnittelija 150 000 €/v. eli
300 000 kahdessa vuodessa
Sen jédlkeen 1 tutkija 75 000 €/v.

Tutkija sijoittuu KTL:een, /2 atk-suunnittelijaa KTL:een ja 'z Stakesiin

4. Terveyden ja palvelujen ennakointi (suositus 6) seki terveysseurannan vakiinnuttaminen
Kansanterveyslaitoksessa

3 tutkijaa, joista 1 + 1,5 KTL ja 0,5 syopéarekisteri 226 000 €/v.
Voimavaroista kdytetddn vakiinnuttamiseen 1 henkil6

ja ennakoinnin kehittimiseen 2 henkil6a.

Varoista 38 000 Syoparekisterille ja 188 000 KTL:1le

Jatkuvasti 1 + 1 henkil6a (KTL)

5. Tuotteet ja jakelu (suositus 12)

Jakelun mahdollistava atk-tuki jokaisessa laitoksessa

Ya atk-suunnittelijaa eli laitosta kohden 18 800 €/v. ja yhteensa 75 200 €/v.
Julkaisujen lisddntymisesté johtuva painatus- ja

jakelukustannusten lisdys 15 000 €/laitos vuodessa ja yhteensa 60 000 €/v.

Kansanelédkelaitoksen menot: 18 800 + 15 000 vuodessa 33 800 €/v
6. Kuolleisuustietojen analysointi terveyserojen kannalta

Tilastokeskuksessa aineistojen yhdistelyyn ja terveys- 60 000 €/v
erojen analysointiin

7. Viestotutkimusten jatkuvuuden turvaaminen (suositus 7)

Muistiossa mainitut viestotutkimukset on uutta hyvinvointikyselyi ja lasten ja nuorten
terveystarkastusta lukuun ottamatta toteutettu kerran tai useammin. Jo toteutettujen
hankkeiden rahoittamisen pulmat johtuvat siitd, ettd rahoituksesta osa on ollut satun-
naista apurahoitusta ja vastaavaa, jonka jatkumisesta ei ole takeita. Kokonaan uudet
hankkeet edellyttivat merkittdvad uutta rahoitusta. Toinen véestotutkimusten pulma
koskee suunnittelua ja raportointia eli ennen kenttdtyotd ja sen jdlkeen ajoittuvia teh-
tavid. Niihin ei toteuttajalaitoksissa yleensd ole ollut riittdvid voimavaroja.
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Eniten varautumista edellyttavit suuret terveystarkastuspohjaiset hankkeet (Terveys
2000 ja Finriski) sekd kdyntihaastatteluun perustuva Terveydenhuollon viestotutki-
mus.

Seuraavassa kuvataan kokonaiskustannusten suuruusluokka. Voi tulla valttimatto-
maksi kattaa menot enintddn ko. summaan saakka mikéli muuta rahoitusta ei saada

hankittua.

Terveystarkastus kerran viidessd vuodessa, 5 000 lasta ja nuorta  kenttd noin 700 000 €/kerta

Kehittdminen 2 vuotta 1 tutkija ja '% atk-suunnittelijaa 213 000 €

1 tutkija pysyvasti KTL 75 000 €/v

Terveyskayttaytymiskyselyt (aikuiset ja eldkeikiiset), KTL
Vilivuosina noin 150 000 €/v.

FINRISKI kerran 5 vuodessa, KTL
Vilivuosina 2 henkilon tyopanos 150 000 €/v

Terveys 2000 ja vastaava, joka 10.-15. v., KTL
Vilivuosina 5 henkilon tyopanos 350 000 €/v
Kenttdtyon menoihin osallistumiseen
Stakes 350 000, TTL 350 000, muu KTL

Terveydenhuollon véestotutkimus, joka 5. v, Kela
Suunnitteluun ja raportointiin osallistumiseen
KTL 1 henkilo 2 v, Stakes 1 henkil6 2 v.
(eli yhteensd 300 000 €)

Nuorten terveystapatutkimus, joka toinen v., Tampereen yliopisto

Vilivuosina 1 henkilon tyopanos 75 000 €/v

Vieston hyvinvointikysely, joka toinen v., Stakes
Vilivuosina 1 henkilon tyopanos 75 000 €/v.

(vuotta kohden 140 000 €)

kenttd noin 300 000 €/kerta
(vuotta kohden 150 000 €)

kenttd noin 1 000 000 €/kerta
(vuotta kohden 200 000 €)

kenttd noin 5 000 000 €/kerta
(vuotta kohden 500 000 €)

kenttd noin 1 200 000 €/kerta
(vuotta kohden 240 000 €)

kenttd noin 100 000 €/kerta
(vuotta kohden 50 000 €)

kenttd noin 150 000 €/kerta
(vuotta kohden 75 000 €)
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Helena Kinnunen, Marja Kostiainen. Selvitys homevauriokorjausten rahoitustuesta ja home-
vaurioiden vastuukysymyksista. Selvityshenkildiden raportti.
ISBN 952-00-1308-3

Kiireelliset toimenpiteet sosiaalitydn vahvistamiseksi.
ISBN 952-00-1318-0

Matti Heikkild, Juha Kaakinen, Niina Korpelainen. Kansallinen sosiaalialan kehittdmisprojekti.
Selvityshenkildiden loppuraportti.
ISBN 952-00-1319-9

Matti Heikkild, Juha Kaakinen, Niina Korpelainen. Det nationella utvecklingsprojektet fér det
sociala omradet. Utredarnas slutrapport.
ISBN 952-00-1363-6

Raimo Jamsén. Sosiaali- ja terveydenhuollon maksupolitiikan toimivuus. Selvitysmiehen
raportti.
ISBN 952-00-1321-0

Terveystieteellisen tutkimuksen valtionkorvauksen suuntaaminen ja maaraytyminen.
ISBN 952-00-1327-X

Kansanelake- ja sairausvakuutuksen rahoitusta selvittdneen tydryhma 2003:n muistio.
ISBN 952-00-1329-6
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Laakekorvaustyéryhma 2003:n loppuraportti.
ISBN 952-00-1331-8

Kaunialan sotavammasairaalan taloudellista tilannetta selvittaneen tydryhman muistio.
ISBN 952-00-1332-6

STM:n julkaisupolitiikan suuntaviivat. Ehdotus julkaisutoiminnan tavoitteista ja menettelyta-
voista.
ISBN 952-00-1353-9

Annakaisa livari. Saumattoman palveluketjun ja sita tukevien tietohallintoratkaisujen ohjaus-
ryhma. Suosituksia.
ISBN 952-00-1367-9

Hannu Hamalainen, Mika Gissler, Anu Muuri. Sosiaali- ja terveydenhuollon tietouudistus 2005.
Palvelujarjestelma ja sen toimivuus -ryhman raportti.
ISBN 952-00-1375-X

Asumisperusteista sosiaaliturvaa selvittdaneen tydryhman (SOLMU 3) loppuraportti.
ISBN 952-00-1378-4

Koyhyyden ja sosiaalisen syrjaytymisen vastainen kansallinen toimintasuunnitelma vuosille
2003-2005.
ISBN 952-00-1383-0

National Action Plan Against Poverty and Social Exclusion for 2003-2005.
(Julkaistaan ainoastaan verkossa www.stm fi)
ISBN 952-00-1402-0

Maatalousyrittajien tyoterveyshuollon kehittdminen (MYTKY 2).
ISBN 952-00-1355-5

Potilaslain 6 §:n uudistamistarpeita selvittdneen projektiryhman muistio.
ISBN 952-00-1356-3

Kansallisen terveydenhuollon hankkeen seurantydryhman raportti sosiaali- ja terveysministeri-
Olle kevaan 2003 toiminnasta.
ISBN 952-00-1389-X

Erityiskasvatuksen kehittdminen paivahoidossa. ERIKA-hankkeen raportointi ja kehittdmiseh-
dotukset.
ISBN 952-00-1391-1

Sami Mahkonen. Ihmiskauppa seka asumis-, sosiaali- ja terveyspalvelut. Selvitys Palermon
yleissopimusta taydentavan inmiskauppalisapdytakirjan vaikutuksista sosiaali- ja terveysminis-
terién toimialaan.

ISBN 952-00-1417-9

Koti- ja vapaa-ajan tapaturmien torjuntatydon vahvistaminen.
ISBN 952-00-1421-7

Kunnallisen ymparistdterveydenhuollon valvonnan maksullisuuden laajentamista selvittaneen
tyéryhman muistio.
ISBN 952-00-1428-4

Sosiaali- ja terveysministerion hallinnonalan maksupolitiikkatydryhman muistio.
ISBN 952-00-1437-3

Eurooppalaisen sairaanhoitokortin kayttdonottoa valmistelleen tyéryhman muistio. Suunnitel-
ma kortin kayttoonotosta Suomessa.
ISBN 952-00-1441-1
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34 Sosiaali- ja terveydenhuollon tietouudistus 2005. Hyvinvoinnin tila —ryhman raportti.
ISBN 952-00-1452-7

35 Sosiaali- ja terveydenhuollon tietouudistus 2005. Toimeentuloturva-ryhman raportti.
ISBN 952-00-1453-5

36 Sosiaali- ja terveydenhuollon tietouudistus 2005. Vaestodn terveydentila —ryhman raportti.
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