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Pilottiprojektin tulokset laaturekisterien toiminnan organisoimisesta kannustavat
jatkamaan tydta moniammatillisesti ja pitkdjanteisesti. Kansallinen koordinaatio on
valttamatonta laatu- ja vaikuttavuustiedon vertailukelpoisuuden ja hyddyntdmisen

varmistamiseksi.

erveyden ja hyvinvoinnin lai-
toksen pilottihanke Tervey-
denhuollon kansalliset laatu-
rekisterit on toiminut edus-
kunnan rahoituksella vuo-
desta 2018 alkaen (1). Paita-
voitteena on ollut tuottaa ehdotus siit,
miten kansalliset laaturekisterit voitai-
siin organisoida, rahoittaa ja yllapitia.
Hankkeen piiraportti julkaistiin loppu-
vuonna 2019 (2). Lisiksi on tuotettu jul-
kaisuja esimerkiksi PROM-mittarien
(Patient Reported Outcome Measures)
kayttokokemuksista (3,4).
Pilottirekisterit ovat edenneet yhte-
ndisen suunnitelman mukaisesti (tau-
lukko). Tyéryhmini ovat niiden lisdksi
olleet perusterveydenhuolto ja hoitotys-
sensitiivinen laatu. Kaikissa piloteissa
on jo piisty aineistoanalyyseihin ja tie-
don raportointiin rajatuille hyodyntija-
ryhmille. Hanke on tuottanut mairalli-
sid ja laadullisia terveysongelmakohtai-
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sia tuloksia sekd lisdnnyt ymméirrysti
laaturekisteritoiminnan parhaista orga-
nisointitavoista Suomessa.

Selkarekisteri - kirurgin ja potilaan
raportoimat tiedot keskiéssa
Yliopistosairaalat ja useimmat keskus-
sairaalat, yhteensi 15 yksikkod,
ovat mukana rekisterissi,
joka kattaa 83 % selki-
rankaleikkauksista.
Kirurgi voi milloin ta-
hansa tarkastella re-
kisteristi oman yk-
sikkonsa tietoja.
Sairaaloiden tieto
on siirretty THL:Ile.
Padtulosmittareina ovat
potilaan kokema kipu, toi-
mintakyky ja eldminlaatu
(PROM) (3), mutta myds hoitotyy-
tyvidisyyttd mitataan (Patient Reported
Experience Measures, PREM).
Lannerangan vililevypullistumissa
(kuvio) alaraajakivun keskiarvo ennen
leikkausta on vaihdellut vililld 61-74
(asteikko 0-100) ja kaularangan vililevy-
tyrdssd ylaraajakipu vililli 49-63. Vuo-
den seurannassa leikkauksen jilkeen
luvut ovat olleet 2235 ja 18-34. Kirurgi

Kaikissa piloteissa
on jo padsty
aineistoanalyyseihin
ja tiedon
raportointiin.

raportoi komplikaation 3,6 %:ssa lanne-
rangan ja 1 %:ssa kaularangan leikkauk-
sista. Lannerangan vililevytyrileikkauk-
seen tulisi uudestaan 94 % potilaista.
Lannerangan selkiydinkanavan ah-
taumassa suomalaisilla ja ruotsalaisilla
potilailla oli 14htstilanteessa huonoin
toimintakyky Pohjoismaissa.
Vuoden seurannassa mer-
kittdva toimintakyvyn pa-
raneminen oli yleisintd
Suomessa (3,5,6).
Parhaillaan rekis-
terin valtakunnallis-
ta kattavuutta, kirur-
gien kirjaamis- ja
potilaiden vastaamis-
aktiivisuutta lisdtiin
seki selvitetdin diagnoo-
sien yhdenmukaisuutta sai-
raaloiden vililla. Kansallisen jat-
korahoituksen varmistuessa rekisterid
pyritiin laajentamaan konservatiivisen
hoidon suuntaan.

Psykoosien hoidon rekisteri
parantaa hoidon laatua ja
potilaiden yhdenvertaisuutta
Psykoosien hoidon laaturekisterin avul-
la on mahdollisuus saada koko maasta
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Lannerangan vililevytyrapotilaiden
eldmanlaatu

Viiden yliopistosairaalan ja yhden keskussairaalan
terveyteen liittyva elamanlaatu lannerangan
valilevytyrapotilailla EQ5D-instrumentilla mitattuna
ennen leikkausta ja vuoden seurannassa.

EQ-5D pisteytys

yo-sairaala

Seuranta @ Okk @12 kk

tietoa psykoosien hoidosta ja hoitojir-
jestelmisti. Tietojen avulla voidaan ver-
tailla alueita ja hoitoyksikoitd seki eri
hoitomuotojen vaikutuksia hoidon
tulokseen. Rekisteri ohjaa parantamaan
hoidon laatua ja vaikuttavuutta seki
edistdd potilaiden yhdenvertaista padsya
laadukkaaseen hoitoon.

Rekisteriin keritiin tiedot diagnoosi-
ryhmin F20-F29 psykooseista, joihin
on arvioitu sairastuvan eliminsi aikana
126 000 suomalaista (2,3 % viestosti).
Heistd 55 000 sairastaa skitsofreniaa.
Psykoosien ilmaantuvuudeksi on arvioi-
tu 44/100 000 asukasta eli uusia tapauk-
sia ilmenee vuodessa 2 400, 6-7 tapaus-
ta joka pdivé; naistd puolet on skitso-
freniaa (9).

Pilotin aikana tietoa kootaan Hilmos-
ta, AvoHilmosta ja SosiaaliHilmosta.
Alueittain kuvataan psykoosien esiinty-
vyys, hoidossa olevat (my6s asumispal-
velut), sairaalahoidot, pakkotoimet, uu-
delleen sairaalaan joutumiset ja hoidon
jatkuvuus avohoitoon. Jatkossa kiy-
tetddn my6s THL:m ulkopuolisia rekiste-
rejd, kuten Kelan ja Tilastokeskuksen
sosioekonomisia tietoja seki HUS:n
psykoosirekisterii ja toimenpideluoki-
tusta. Rekisterissi terveydenhuollon tie-
toihin yhdistetdin sosiaalihuollon tietoja.

Psykoosien hoidon vaikuttavuutta ar-
vioidaan laajasti, koska sairaus vaikuttaa
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myds somaattiseen terveyteen, sosio-
ekonomiseen tilanteeseen ja kuolleisuu-
teen.

Hoitotyosensitiivisen laadun
tyoryhma - hoitotyon laadun
seuranta vaatii koordinoitua
tiedonkeruuta

Hoitotyosensitiiviselld laadulla tarkoite-
taan hoitajien toiminnan vaikutusta po-
tilaan hoidon tuloksiin (10). Hoitotyon
yhteys tulosten laatuun on ollut tiedossa
jo pitkddn, mutta jirjestelmillinen hoi-
totyosensitiivisten tulosten mittaami-
nen ja kustannusvaikuttavuuden ar-
viointi on aloitettu vasta viime vuosi-
kymmenini (11). Indikaattoreita ovat
esimerkiksi sairaalasyntyiset painehaa-
vat, sairaalassa tapahtuneet kaatumiset
ja putoamiset, kanyyli- ja katetriperiiset
infektiot (12) sekid potilastyytyviisyys
(13).

Ty6ryhmin tarkoituksena on ehdot-
taa, miten hoitotydsensitiivistd
laatua seurataan ja vertail-
laan kansallisesti. Laatu-
rekisteripilotin aikana
hoitotyén vertaiskehit-
tdjaverkostossa (Hoi-
verke) on kiyty kan-
sallinen keskustelu
keskeisisti indikaatto-
reista ja mahdollisesta
yhteisestd tietotuotan-
nosta aikatauluineen sekd
laadittu kirjallisuuskatsaus.

Verkostossa on tunnistettu tieto-
tuotannon haasteet, kuten hoitotyén
kirjaamiskiytintsjen erot, joiden vuoksi
aineistoja kerdtdin osittain manuaali-
sesti ja otantoina. Tavoitteena on 16ytdi
toimija, joka kokoaa kansallisesti yhtei-
sesti sovitut laatuindikaattoritiedot.

HIV-rekisteri - kansallinen
laaturekisteritoiminta tukee
hoitomyonteisyytta
HIV-laaturekisterihankkeessa saavutet-
tiin kunnianhimoinen tavoite: 100 %:n
kattavuus koko potilasryhmassi. Hoi-
toyksikoiden kanssa keskustellen pai-
dyttiin siihen, ettd isot yksikot toimitta-

Jdrjestelmdllinen
hoitotyésensitiivisten
tulosten mittaaminen

on vasta alussa.

vat laaturekisteriohjelmansa kautta laa-
jemman tietosisdllon, pienet yksikot
suppeamman. Tietosisdllét moninker-
taistuvat, kun niihin liitetddn THL:n tar-
tuntatautirekisterin ja muiden rekiste-
rien tietoja.

Ensimmiiset tulokset osoittivat, ettd
94 %:1la koko maan potilaista viruspitoi-
suus on mittaamattomissa, eli hoitotu-
los on erinomainen. Hoitoyksikéiden
viliset erot ovat pienii. HIV-tartunnan
saaneiden raskaudet ja synnytykset ovat
yleistyneet ja raskauden keskeytykset
vihentyneet.

Diagnoosin viivistyminen lisdd HIV-
tartuntojen miiridd ja sairastavuutta.
Laaturekisteri osoittaa, etti iso osa tar-
tunnoista todetaan edelleen merkittivil-
14 viiveelld. Hilmo-aineiston perusteella
yli puolella potilaista oli keskiméirin
8 kiyntii terveydenhuollossa HIV-
positiivisina ennen diagnoosia. Vain

noin 8 % kaynneista liittyi sairauk-
siin tai oireisiin, joiden yhtey-
dessid suositellaan rutii-
ninomaisesti HIV-tes-
tausta. Jatkossa pyri-
tddn tunnistamaan
muita tilanteita ja
keinoja lisiti tes-
tausta.
Laaturekisterid on
kehitetty laaja-alaise-
na yhteisty6ni, johon
on osallistunut myos
HIV-tartunnan saaneiden
potilasjirjestd, Positiiviset ry. Yh-
teistyolld ja avoimella viestinnilld on ol-
lut ratkaiseva merkitys siin, etté tartun-
nan saaneet ovat asennoituneet rekiste-
riin myonteisesti.

Iskeemisen sydantaudin rekisteri

- tiedot yhtendisiksi ja
vertailukelpoisiksi

Iskeemisen syddntaudin laaturekisteri-
pilotista (Finnheart) saadaan vihdoin —
kardiologikunnan yli 20 vuoden odotuk-
sen jilkeen — kansallista vertailutietoa
sepelvaltimotaudin hoidon laadusta ja
vaikuttavuudesta (14). Se yhdistdd kah-
den Suomessa kiytossid olevan toimen-
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piderekisterin (CINIA ja BCB), THL:n
rekisterien ja Perfect-hankkeen tietosi-
sallot (15). Sekundaariprevention tieto-
pohja valmistuu tulevaisuudessa; sen
sisdlto ja implementointi suunnitellaan
diabetesrekisterin kanssa.

Ensimmadiseni tydvaiheena yhteniis-
tettiin toimenpiderekisterien tietosisil-
16t, joiden todettiin olevan jo valmiiksi
noin 95-prosenttisesti identtisii. Toi-
menpiderekisterien kiyttijikunta kattaa
17 sairaanhoitopiirii. Seuraavaksi valit-
tiin keskeiset laatuindikaattorit ja edet-
tiin niiden toteutuksessa. Tuloksina on
mm. todettu, ettd rannevaltimoreitin
osuus toimenpiteissd on laajalti kan-
sainvilisesti suositellulla 80 %:n tasolla
(Liitekuvio 1 artikkelin sihkoisessd ver-
siossa, www.laakarilehti.fi > Sisillys-
luettelot > 49/2020) (16,17).

Useiden muiden indikaattorien kan-
sallinen vertailu valmistuu loppuvuo-
desta. Vertaiskehittimistoiminta luo-
daan Suomen Kardiologisen Seuran
kanssa. Seuraavien vuosien toiminnan
laajuuden ratkaisee se, nimetiinko
iskeeminen sydintauti THL:n rekiste-
rinpidolle kansalliseksi laaturekisteriksi
ja saako se kohdistettua rahoitusta.

Diabeteksen laaturekisteri -
hajanaisista tietopaloista kohti
kokonaisuutta

Diabeteksen laaturekisterin kehittimi-
sen keskeiseni tavoitteena on ollut laa-
tutiedon keruu suoraan potilastietojir-
jestelmistd ja kansallisista rekistereistd
ilman lisdkirjauksia erillisiin tietojérjes-
telmiin. Pilotissa on tunnistettu diabe-
tespotilaat kansallisista Hilmo-rekiste-
reistd, ja tietoja tiydennetdin Kelan tie-
doilla erityiskorvausoikeuksista, ldike-
mairiyksisti ja -ostoista. Tiedot mah-
dollistavat hoidollisten alaryhmien méai-
rittelyn seki lisdsairastavuus ettd hoito-
linjat huomioon ottaen.

Pilotissa on havaittu, etti tirkeitd laa-
tuindikaattoreita voidaan tuottaa jo labo-
ratoriotuloksien perusteella, ja tieto on
saatavissa joko alueellisista tietojdrjes-
telmisti tai keskuslaboratorioiden tieto-
jarjestelmisti (Liitekuvio 2). Jatkossa tie-
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Pilottirekisterien etenemissuunnitelma

Laaturekisteripilotin tydvaihe  Tydvaiheen sisalto

1. Potilaspopulaation maaritys

2. Minimitietosisaltojen maaritys
prosessit

3. Tietolahteet ja tiedonkeruu

4. Tiedonsiirto ja linkitykset

(esim. Hilmo) kanssa

5. Analyysien, tulosgraafien ym.
toteutus ja kehittaminen

6. Laatutietojen hyddyntaminen

Rekister6itavan potilaspopulaation tasmallinen maarittely ja rajaukset,
esim. ICD-10-diagnooseihin tai kliinisiin diagnooseihin perustuvat maarittelyt

Yhtendisten kansallisten minimitietosisaltojen maarittely ja tahan vaadittavat

Tietoldhteiden tunnistaminen ja tiedonkeruiden mekanismien maarittaminen

Kerdttyjen tietojen siirto toimintayksikoistd, Kelalta ja muista lahteista
THL:@én seka linkitysten toteutus muiden THL:n kansallisten rekisteritietojen

Kansallisen tason analyysien toteutus, esim. hoitopaikkojen, kuntien tai
alueiden vdliset vertailut

Laatutietojen hyddyntaminen paikallisessa hoidon laadun varmistuksessa ja
kehittdmisessa - esim. vertaiskehittaminen hoitoyksikkdjen kesken ja
tulosraporttien lapikaynti toimintayksikdiden kanssa

dot pyritdin kokoamaan Kanta-arkistos-
ta, jonka kiyttod laaturekisteritietojen
lihteeni pilotoidaan diabetestiedoilla.

Pilotin yhteydessa toteutetut vertais-
kehittimisen tyGpajat ovat osoittaneet,
ettd muutamatkin keskeiset vertailtavat
indikaattorit tukevat vertaiskehittimista.
Seurantakattavuutta ja hoitotavoitteisiin
piidsyd kuvaavien tietojen pohjalta on
tehty paikallisia kehittimistoimia. Kun
laaturekisteritieto saadaan kansallisesti
kattavaksi, se palvelee vertailutiedon
ldhteeni koko maata.

Eturauhassyoparekisteri -
tavoitteena yhdistaa tiedon ensi- ja
toissijainen kaytto
Eturauhassyovin laaturekisterin suun-
nittelussa korostuu moniammatillisuus:
tyoryhmassi on jasenid urologian, sy6-
patautien, hoito-, tilasto- ja tietojenkisit-
telytieteiden aloilta, julkisesta ja yksityi-
sestd terveydenhuollosta, hoitaja- ja
potilasjirjestosti sekd Syoparekisteristi.
Rekisterin tavoitteena on ollut luoda
laatutiedon kerddmiselle sellainen tieto-
tekninen ratkaisu, jossa yhdistyy sote-
tiedon ensi- ja toissijainen kiyttd. Ensi-
sijaisella kiytolld tarkoitetaan esimer-
kiksi suoraan hoitotoimintaan liittyvien,
potilasrekisteriin tallennettavien tieto-
jen kiyttod hoidon tukena. Toissijaisella
kaytolli tarkoitetaan tietojen kiyttimistd

muussa kuin ensisijaisessa tarkoituk-
sessa, kuten tiedolla johtamisessa (18).
Pilotissa on kehitetty avoimen lihde-
koodin sovellusta, johon laatutieto voi-
daan syottid ja yksittdisen potilaan tieto-
ja esittdd aikajanalla, sekd tuottaa
samoin pohjatiedoin kansallisia laatu-
mittareita (19).

Pilottirekisterin ty6 on tuonut esille
moniammatillisen yhteistyon tirkeyden
ja vaativuuden. Hankkeen aikana on
my6s todettu, ettd avoimen lihdekoodin
ratkaisun kehittiminen on mahdollista,
mutta sen saattaminen kansallisesti saa-
vutettavaksi ja yllipidettiviksi on tyolds-
td ja hidasta.

Reumarekisteri - ldhtékohtana
potilaan jarjestelmaan kirjaama
tieto
Aikuisten ja lasten reumasairauksien
laaturekisterin tavoitteena on saada seu-
rantaan tulehduksellisia reumatauteja
sairastavien heterogeeninen ryhmai. Po-
tilaiden hoitotulosta ei voida seurata
yksittdisin mittauksin tai laboratoriotes-
tein, vaan hoitopiditokset perustuvat laa-
jempaan arvioon, johon sisiltyvit

1) ldakarin tutkimus sairauden mu-
kaan: nivelten ja rangan tutkiminen,
silmatutkimus, iho, ym.

2) laboratoriokokeet ja kuvantaminen

3) potilaan tai huoltajan oma arvio:
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kipu, toimintakyky, uni, lapsipotilaan
litkkuminen ym.; timd PROM-tieto on
laboratoriokokeita merkittavimpaa.

Useissa reumayksikoissd on erillinen
rekisteriohjelma, johon potilas ennen
vastaanottoa tdyttdd oman arvionsa ja
ldakari lisdd tutkimustuloksen-
sa. Ohjelma laskee aktivi-
teetti-indekseji ja esittdi
niiden kehityksen graa-
fisesti. Tietoa on hyo-
dynnetty yksikéissid ja
tutkimusluvan turvin
my6s valtakunnallisesti
ROB-FIN-tutkimukses-
sa. Reumatologian laatu-
rekisteri on siis jo olemas-
sa, mutta toistaiseksi reumato-
logiyhteison ty6n varassa.

Reuman pilottirekisterissi on arvioitu
ja kehitetty datan kattavuutta. Rekiste-
rin tietosisiltod on valmisteltu julkaista-
vaksi THL:n koodistopalvelimella. Kan-
sallisen laaturekisterin status mahdol-
listaisi kliinisen tiedon linkittimisen
muihin rekistereihin vertaiskehittdmis-
td ja tutkimusta varten.

Perusterveydenhuollon tyéryhma
- fokuksessa monisairaat potilaat ja
hoidon jatkuvuus
Perusterveydenhuollon tyéryhmi aloitti
syksylld 2019 ja toimii hankkeen loput-
tua yhteisty6ssd Tulevaisuuden sote-
keskus -ohjelman kanssa. Tavoitteena
on edistdd primaari- ja sekundaaripre-
ventiivisti nikokulmaa sekd tukea pe-
rusterveydenhuollon laadun mittaamis-
ta ja kehittimistd muun muassa kokoa-
malla eri kehittimishankkeissa tehtyi
laatutyotd. Tyoryhmi tekee yhteistyotd
rekisteripilottien kanssa perustervey-
denhuollon nikékulmaa esiin nostaen.
Tyotd ohjaa National Academy of
Medicine -viitekehys (20), ja keskitssi
on erityisesti monisairaiden potilaiden
hoidon laatu. Ensivaiheen tavoitteena
on 16ytdd 5-10 indikaattoria, joiden yh-
distelmilld voidaan kuvata erityisesti
avosairaanhoidon vastaanottotyon laa-
tua. Mittarien valinnassa hyddynnetiin
eri rekisterien tietoja ja tukeudutaan
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Tie padmadradn
osoittautui
vaihtelevaksi.

kertakirjaamiseen. Pyrkimyksend on
16ytdad geneerisiid mittareita tiydenti-
maiin laaturekisterien sairauskohtaisia
mittareita. Erds geneerinen mittari on
hoidon jatkuvuus, jonka mittaamisen
kehittimistd ja saamista osaksi
KUVA-mittaristoa tyéryhmi
tukee. Tarkedni nihdiin
myds potilaan osallistu-
minen tiedon tuotan-
toon (esim. verenpai-
neen kotimittaus ja
elintapatiedot), mika
laajentaa tietopohjaa ja
helpottaa ammattilais-
ten kirjaustaakkaa.

Lopuksi

Hanke on osoittanut, ettd laature-
kisterien avulla voidaan tuottaa arvokas-
ta laatu- ja vaikuttavuustietoa seki ter-
veyshyotyi. Tie pddmairiin osoittautui
vaihtelevaksi, mutta laatutiedon toteu-
tukseen ja raportointiin piistiin jokai-
sessa pilottirekisterissi. Niiden loppura-
portit julkaistaan pilottihankkeen péit-
tyessd joulukuussa 2020.

Kansallinen koordinaatio on viltta-
mitontd laatu- ja vaikuttavuustiedon
vertailukelpoisuuden ja hyédyntimisen
varmistamiseksi. Kansallisten laatu-
rekisterien valmistelu jatkuu vuonna
2021. THL:n rekisterinpitovastuulla ole-
vat laaturekisterit miiritelliin STM:n
antamalla asetuksella (21). @
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LIITEKUVIO 1.

Sepelvaltimoiden varjoainekuvausten toimenpidereitit

Toimenpidereittien jakauma eri sairaaloissa. Vihrea vari kuvaa radialisreitin ja sininen femoralisreitin osuutta.
Puuttuva tieto nakyy vaaleanpunaisena.

Angiografioiden punktiokohdat: prosenttiosuudet sairaaloittain

Etela-Karjalan Jorvin Kainuun Kanta-Hameen  Keski-Pohj Keski Kuopion
keskussairaala sairaala i il i i

2017 2018 2019 2017 2018 2019 2017 2018 2019 2017 2018 2019 2017 2018 2019 2017 2018 2019 2017 2018 2019

Lansi-Pohjan Mellahden mc’:gl:m Peijaksen Pohjois-Karjalan  Péijat-Hameen
keskussairaala sairaala :airaala sairaala kesk iraal kesk iraal

Punktiokohdat

B raciais

. Femaralis
. Puuttuu

. Muy

(93] 95.3]

Prosentti %

2017 2018 2019 2017 2018 2019 2017 2018 2019 2017 2018 2017 2018 2019 2017 2018 2019 2017 2018 2019 2017 2018 2019

Tays Turun Vaasan

2017 2018 2019 2017 2018 2019 2017 2018 2019
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LIITEKUVIO 2.

Tyypin 2 diabetesta sairastavien hoitotasapaino

Hoitotasapaino (HbA, mmol/mol) tyypin 2 diabetesta sairastavilla potilailla Pirkanmaalta, Keski-Suomesta ja Siun soten

alueelta rekisteripilottiin osallistuneissa kunnissa. Kuviossa on huomioitu viimeisin mittaustulos aikavaliltd 1.9.2018-31.8.2020.

B os3 5463 6474 ] 75- B & mitattu
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