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1. Kansalliset laaturekisterien tarve
ja niista odotettavat hyodyt
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Mika on laaturekisteri?

Laaturekisteri

* Kokoelma potilaista, heidan saamastaan hoidosta ja
saavutetuista hoitotuloksista kerattyja tietoja, joiden
avulla terveydenhuollon laatua voidaan jarjestelmal-
lisesti ja luotettavasti seurata, vertailla ja arvioida.

Kansalliset laaturekisterit

* Laaturekistereita, joiden rakenne, hallinnointi ja
toiminta noudattavat yhtenaisia, kansallisesti
maariteltyja pelisaantoja.

(THL)

@ t hl Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Laaturekisteri on rekisteri, jonka
tietoja kdytetaan tietyn sairauden
hoidon tai tietyn hoitomenetelman
taikka sosiaalipalvelun
arvioimiseen.

Rekisteriin tallennetaan sairauteen
ja hoito-menetelmaan tai
sosiaalipalvelun toteuttamiseen
liittyvia valttamattomia
henkilotietoja.

Lisaksi rekisteriin saa tallentaa
tiedot hoidosta tai palvelusta
vastanneesta toimintayksikosta ja
sen toteuttaneista henkiloista
hoidon tai palvelun laadun
arvioimiseksi.

(THL-laki)



Kansalliset laaturekisterit

tarvitaan nyt

Hoidon ja hoivan
laatu on saatava
hallintaan

Ilman jarjestelmallista seurantaa
monimutkaistuvien sote-palvelujen
laatua ja turvallisuutta ei pystyta
takaamaan.

Kansalaisten yhdenvertaisuus ei
toteudu, ellei laatueroja pystyta
tasoittamaan.

@D thi

Palvelujen tarjoa-
minen ilman tietoa
niiden laadusta on
epaeettista

Hyotyjen, haittojen ja
kustannusten on oltava selvilla,
jotta voidaan tehda perusteltuja ja
eettisesti kestavia paatoksia
palvelujen toteuttamiseksi.

Asiakkaiden kokema laatu on
olennainen osa palvelun
kokonaislaatua.

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Suoritteet, maaraajat
ja kustannukset eivat
saaolla ainoat
ohjauksen valineet

Sosiaali- ja terveydenhuollon
paamaarana on tuottaa terveytta ja
hyvinvointia.

Sosiaali- ja terveydenhuollon
todellisuutta ei voi eika saa
muuttaa pelkiksi suoritteiksi,
kustannuksiksi ja saasto-
tavoitteiksi.



Terveydenhuollon

laaturekisterien sisalto

Potilaan merkittavat Tehdyt toimenpiteet Saavutetut tulokset

taustatiedot (interventiot)

* Yleiset tiedot ja riski- » Kaytetyt diagnostiset * Eloonjaaminen, kuolleisuus
indikaattorit, kuten ika, menetelmat

* Terveyteen liittyva elaman-

k li, yleiskunt
Sukupuoll, yleiskunto * Annetut hoidot laatu (HRQol)

» Sairauskohtaiset tiedot, kuten

sairauden laatu ja vaikeusaste * Kuntouttavat toimenpiteet * Toimintakyky

* Hoidon sivuvaikutukset

* Potilastyytyvaisyys

@ t hl Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit



Laaturekisterien tuomat hyodyt

Kansallisia laaturekistereita
voidaan hyodyntaa tieto-
ohjauksessa sosiaali- ja
terveydenhuollon eri tasoilla.

Rekisteritoiminnasta valittomasti
ja/ taivalillisesti hyotyvia sidos- ja
kohderyhmia ovat

* sote-palveluista vastaavat
paatoksentekijat

+ terveyspalvelujen kayttajat ja
veronmaksajat

 terveydenhuollon ammattilaiset,
laadun-kehittajat ja tutkijat.

@D thi

Laaturekisteritietoja voidaan
kayttaa esimerkiksi:

 valtakunnallisissa alueiden ja
yksikkojen vertailuissa

* jarjestajatahojen tuottajiin
kohdistuvassa ohjauksessa

* sote-jarjestelman
lapindkyvyyden lisadmiseen

* hoito- ja palveluyksikkojen
laadun parantamiseen

* laadun trendien pitkan aika-
valin seurannassa esimerkiksi
uudistusten arvioinnissa

* kansainvalisissa jarjestelmien ja
hoitopalvelujen vertailuissa

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Australiassa tutkittiin viiden
laaturekisterin kustannuksia
suhteessa saavutettuihin
hyotyihin. Jokainen rekisteri oli
parantanut hoidon laatua.
Rahaksi laskettu hyoty-
kustannus-suhde oli positiivinen
ja vaihtelivalilla 2:1-7:1.




Laaturekisterit lains

adannossa

Kansallisten laatu-rekistereiden
yllapito on THL:n uusi tehtava.

THL paattaa, mita tietoja kerataan
seka huolehtii niiden
analysoinnista ja tulosten
julkaisusta eri kohderyhmille
sopivin tavoin.

Kansalliset laaturekisterit
mahdollistavat toiminnan
kehittamisen kansallisen
vertailutiedon pohjalta.

@D thi

Terveyden- ja sosiaalihuollon
palvelunantajat voivat muodostaa
laaturekistereita omasta
toiminnastaan - kunta ja
kuntayhtyma myos
kuntayhtymatasoisesti.

Nailla toimijoilla on kuitenkin vain
rajoitettu mahdollisuus tuottaa
vertailutietoa.

Jokaisen laaturekisteritoimijan
on osaltaan turvattava
luottamus ja henkilotietojen
suoja laaturekisteritoiminnassa.

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Laki terveyden ja hyvinvoinnin
laitoksesta (THL-laki)

284 dkohtaseka5sis.

Laki sosiaali- ja terveystietojen
toissijaisesta kaytosta (toisiolaki)
418

Perustuslaki 10 §,
Tietosuojalaki 35 §,
THL-laki5 a §,
Toisiolaki 54 §


https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2008/20080668
https://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/2019/20190552
https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1999/19990731
https://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/2018/20181050

2. THL:n ehdotus:
kansallisten laaturekisterien rahoitus,
organisaatio ja ohjaus

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit -pilottihanke alkoi helmikuussa 2018. Hankkeessa on kaksi osaa. Tehtavana oli
tehda ehdotus kansallisten laaturekisterien organisoimiseksi, yllapitamiseksi ja rahoittamiseksi. Hankkeen paaraportti.

Hankkeen toisessa osassa tyota tehdaan 7 tautikohtaisessa pilottirekisterissa: diabetes, eturauhassyopa, hiv, iskeeminen

sydantauti, selkakirurgia, reuma ja psykoosi. Pilottirekisterit tuottavat tietoa siita, millaista tietoa kunkin potilasryhman
hoidosta tarvitaan ja miten sita voidaan kerata. Pilottirekisterien toiminta jatkuu ainakin kesaan 2020.

@ t hl Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit 10



Kansallinen laaturekisterikeskus tukisi ja
ohjaisi laaturekisteritoimintaa Suomessa

Terveydenhuollon kansallisten laaturekisterien tavoitteena on
parantaa potilaiden saaman hoidon laatua, vaikuttavuutta ja
potilasturvallisuutta.

THL ehdottaa, etta

THL:aan perustetaan Kansallinen laaturekisterikeskus.
Se vastaa laaturekisteritoiminnan kehittamisesta ja
ohjaamisesta kansallisesti

keskuksen rahoitus tulee valtion budjetista

toiminnan alussa resursseja kohdennetaan kansanterveydellisesti
merkittavimpien potilas- ja tautiryhmien laaturekistereihin.

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit



Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit
ehdotus organisaatioksi ja ohjaukseksi

Rahoitus valtion budjetista

Kansallinen laaturekisterikeskus, THL

Sihteeristo Kansallinen ohjausryhma Kansallinen asiantuntijaryhmé

* Hoitaa rekisterien koordinaatiota, * Kehittad ja ohjaa kansallista * Tukee ohjausryhmén toimintaa
hallintoa ja viestinta laaturekisteritoimintaa * Arvioi rekisterien sisalto4, laatua ja

* Tukee kansallisen ohjausryhman ja Ehdottaa, mitka rekisterit toiminnan tuloksia
asiantuntijaryhman toimintaa hyvaksytaan kansallisiksi « Koordinoi yhteisty6ta kansallisen

 Tukee yksittaisten rekisterien (STM vahvistaa asetukseen) sote-tietoarkkitehtuurityon ja esim.
toimintaa Paattaa rekisterien vuosittaisista Kanta-palvelujen kanssa

maararahoista

Rekisterikohtaiset asiantuntijaryhmat
» Vastaavat kunkin rekisterin sisallon, analysoinnin, raportoinnin ja tiedon hyodyntamisen kehittamisesta
* Hakevat valtionrahoitusta keskukselta ja raportoivat rekisterien toiminnan tuloksista

Alueelliset toimijat (esim. yliopistolliset sairaanhoitopiirit)

* Tukevat alueellisesti laaturekisteritoimintaa
* Hyddyntavat tuloksia esim. palvelujen kehittamisessa ja tutkimuksessa

@ t hl Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit 12



Tavoitteena laadukkaat

ja yhtalaiset palvelut

Suomessa on vahva yhteinen tahto
siita, etta sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluja pitaa
parantaa. Tarkeimpia tavoitteita
ovat palvelujen yhtaldinen
saatavuus ja hyva laatu.

Esimerkiksi hallituksen
Tulevaisuuden sote-keskus
-ohjelman yksi tavoite on
palvelujen laadun ja
vaikuttavuuden kehittaminen.

Yksi keino paasta tavoitteisiin on
tukea kansallisten laatu-rekisterien
rakentamista, yllapitoa ja
hyodyntamista.

@D thi

Suomessa on jo kaytossa joitakin
laaturekistereita. Kansalliset
rekisterit muodostaisivat
yhtendisen ja kustannus-
tehokkaan tavan seurata,
vertailla hoidon laatua ja
vaikuttavuutta.

Vertailutiedon avulla ammattilaiset
ja eri hoitoyksikot voivat kehittaa
omaa toimintaansa. Tama
yhdenmukaistaisi hoidon laatua
koko maassa ja tukisi ihmisten
yhdenvertaisuutta palveluissa.

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Jotta koko maahan voitaisiin luoda
yhtenevaiset edellytykset
pitkajanteiselle laadunhallinnalle,
kansallisten laaturekisterien
perusrahoitus tulee sisallyttaa
valtion budjettiin ja osoittaa
THL:lle. THL ohjaa rahat vuosittain
laaturekisteritoimintaan.

Toiminnan neljan ensimmaisen
vuoden rahoitustarve on
yhteensa noin 18 miljoonaa
euroa. Summa sisaltaa neli-
vuotisen ICT-kehittamisohjelman
kulut, noin 8,5 miljoonaa euroa.
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Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit
ehdotus rahoitukseksi

Alussa resursseja kohdennetaan kansanterveydellisesti merkittavimpien potilas- ja
tautiryhmien laaturekistereihin.

Paamaarana on parantaa potilaiden saaman hoidon laatua, vaikuttavuutta ja
potilasturvallisuutta.

Rahoitustarpeen olettamana on, etta ensimmaisten neljan toimintavuoden aikana
Suomeen rakennettaisiin 10 kansallista laaturekisteria.

Kansallinen laaturekisterikeskus, THL: 760 000 € / v

+

Yksittdisten rekisterien rahoitus: 320 000 € / rekisteri / v

+

Tietojarjestelmien nelivuotinen kehittamisohjelma: 8,5 Me

Neljan ensimmaisen vuoden rahoitustarve yhteensa noin 18 miljoonaa euroa

@ t hl Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit




Kansallinen laatutieto lis

aa koko

terveydenhuoltojarjestelman avoimuutta

Palvelujen jarjestajat

(kunnat, sairaanhoitopiirit)

tarvitsevat laatutietoa, jotta
pystyvat arvioimaan sote-
palveluiden tuottajien toimintaa ja
ohjaamaan tuottajille rahaa
tarkoituksenmukaisesti.

Potilaat

tarvitsevat laatutietoa, jotta voivat
tehda tietoon pohjautuvia
valintapaatoksia oman tai
[aheistensa hoidon ja hoitopaikan
suhteen.

@D thi

Palvelujen tuottajat
(julkiset, yksityiset)

tarvitsevat laatutietoa, jotta
pystyvat tuottamaan jarjestajien
edellyttamia palveluita,
kehittamaan toimintaansa seka
kertomaan asiakkaille palvelunsa
laadusta.

Tutkijat seka innovaatio-

ja kehittamistoiminta

Terveydenhuollon
ammattilaiset

tarvitsevat laatutietoa, jotta
pystyvat vertailemaan omaa
toimintaansa muihin
ammattilaisiin ja hoitoyksikadihin
seka kehittamaan hoitokaytantoja.

Valtio, ministeriot

tarvitsevat laatutietoa, jotta voivat
seurata ja analysoida eri
hoitomuotojen vaikutta-vuutta ja
turvallisuutta ja pystyvat
kehittamaan uusia, parempia
hoitoja, [aakkeita ja palveluita.

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

tarvitsevat laatutietoa, jotta
pystyvat ohjaamaan
terveydenhuoltojarjestelmaa
kokonaisuutena, mm. suuntamaan
verorahaa sinne, missa siitd on
eniten hyotya.

15



Pilottirekisterihankkeet jatkuvat

vuonna 2020

THL:n laaturekisteri-hankkeessa on
mukana seitseman tautikohtaista
pilottirekisteria: diabetes,
eturauhassyopa, hiv, iskeeminen
sydantauti, selkdkirurgia, reuma
ja psykoosi. Lisaksi kehitetaan
hoitotyon laadun ja
perusterveydenhuollon laadun
seurannan edellytyksia
laaturekistereissa.

Pilottirekisterit tuottavat tietoa
siita, millaista tietoa potilaiden
hoidosta tarvitaan ja miten sita
voidaan kerata ja analysoida.

@D thi

Pilottihankkeet jatkavat
toimintaansa ainakin kesaan
2020 asti. Niista saadun
kokemuksen pohjalta THL
suunnittelee pysyvaa
laaturekisteritoimintaa.

Lisaksi THL tekee vuonna 2020
laaturekisteritoiminnan oppaan.
Siina on ohjeita muun muassa
laaturekisterien sisaltaman tiedon
hyodyntamiseen ja rekisterien
tietosuojaratkaisuihin.

Osana opasta THL tuottaa
ohjekirjan laaturekisterien
teknisista ratkaisuista.

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Ruotsissa kansallisia
rekisteritietoja on koottu jo

vuosia yli sadan potilasryhman
hoidosta. Rekistereilla seurataan

esim. sydaninfarktipotilaiden
hoidon tuloksia ja
diabetespotilaiden vointia.

16




Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Tavoitteena parantaa potilaiden saaman hoidon laatua.
THL:n hankkeessa kehitetaan mallia kansallisille laaturekistereille.

SEITSEMAN PILOTTIREKISTERIA

: Eturauhas- Iskeeminen Selka-
Diabetes - . - .
SCENET kirurgia

I
b o Lo

Perusterveydenhuollon laatu

P kerataan tietoa annetuista hoidoista ja niiden vaikutuksista

@ t hl Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit 17



Kokemuksia piloteista:
nain tietoa saadaan laaturekisteriin

Potilaspopulaation
maarittely

Potilaspopulaatio on maariteltava
jarajattava. Tama toteutetaan
paaosin diagnoosin avulla.

Tiedonsiirron tavat
THL:lle

Pilottihankkeiden kokemusten
mukaan voidaan kayttaa useita
erilaisia tiedonsiirron tapoja. Nama

@D thi

Minimitietosisaltojen

maarittely

Mita laajempi tietosisalto, sita
monipuolisempia analyyseja
saadaan. Toisaalta sen vaikeampaa
on varmistaa tiedon kattavuus ja
yhtendisyys. Samalla kustannukset
nousevat.

on suunniteltava rekisterikohtaisesti.

Analyysit ja vertailut

Tietojen validointi ja aineiston
virheiden korjaaminen on tyolasta,
mutta valttamatonta.
Sote-ammattilaiset ja
tietoanalyytikot yhdessa tarvitaan
tietojen analysointiin.

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Tietoldhteet ja
tiedonkeruu

Monia, jo olemassa olevia eri
tietolahteita voidaan hyodyntaa.
Pitaa valita oleellisimmat lahteet,
jotta tietosisalto pysyy
fokusoituna.

Laatutietojen

hyodyntaminen

Laaturekistereista saatavat analyysit
tulee raportoida eri kohderyhmille
luotettavasti ja ymmarrettavasti.
Tietojen hyodyntamisen strategia ja
toimintamallit tulee sopia yhdessa
eri tahojen kanssa.

18



Pilottirekisterien havaitsemat

yleiset kehittamistarpeet

Esteet voitettavissa

Kansalliselle laaturekisteri-
toiminnalle on pelatty olevan
useita esteita:

* kaksinkertainen kirjaaminen
hoidon yhteydessa

* tietojarjestelmien hajanaisuus
e tiedonsiirron kustannukset
* lainsaadannolliset esteet

Pilottirekisteritoiminta on
osoittanut, etta nama esteet ovat
voitettavissa.

@D thi

Tiedon rakenteisuus

Potilasjarjestelmiin kirjatun tiedon
tulee olla rakenteisessa muodossa
eli noudattaa yhtenaisia
luokituksia tai koodeja.

Rakenteista tietoa voidaan
hyodyntaa tietovarannoista moniin
eri kayttotarkoituksiin.

Tietojen rakenteistamista on
edistettava nopeasti ja monilla eri
toimenpiteilla.

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Tiedon yhtenaisyys
ja kattavuus

Ilman kattavia tietoja aineistoista
on vaikea tehda johtopaatoksia

Tietojen yhtendisyys on
varmistettava maarittelemalla
minimitietosisallot ja niiden
tekninen rakenne.

Laaturekisteritoiminta edellyttaa,
etta ammattilaiset kirjaavat
maaritellyt potilaan hoitoon
liittyvat tiedot kattavasti
tietojarjestelmiin.

19
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3. Kansallisten laaturekisterien
esimerkkeja maailmalta

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit
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Kansallisia laaturekistereita
on kaytossa useissa maissa

‘. . o o Laaturekisterien maara eri
* Kansallisia laaturekistereita on ollut kaytossa maissa (2018):

Pohjoismaiden lisaksi mm. Britanniassa, Australiassa » Ruotsi 107
ja Uudessa Seelannissa 1970-luvulta lahtien. - Tanska80

Keskeiset tauti- ja toimenpideryhmat ja A1
kayttotarkoitukset ovat kaikissa em. maissa * Australia23
suhteellisen samanlaiset. Mukana on yha enemman * Australia + Uusi Seelanti 5
potilaan nakemys saadusta hoidosta sen tuloksista. » Britannia NHS 16*

Aivan viime vuosina laaturekistereiden sisalto on
usein integroitu osaksi kansallista alustaa, jonka
avulla terveystietoa voidaan hyodyntaa aiempaa
reaaliaikaisemmin ja tehokkaammin.

* osa NHS rekistereistd on nykyisin
korvattu auditoinneilla

@ t hl Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit 21
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Pohjoismaissa laatutyo

on aktiivista

Ruotsissa laaturekisteritoiminta on
ollut kansainvalisesti arvioiden hyvin
aktiivista.

Vuosina 2012-2016 valtion ja
maakarajien rahoituksella

* uudistettiin toiminnan organisointi
ja vastuunjako

* parannettiin tutkimuksen ja
kehittamistyon edellytyksia seka
asiakaslahtoisyytta

* perusterveydenhuolto
otettiin mukaan laaturekistereihin

Suurimmat ongelmat ovat yhtenaisen
infrastruktuurin puute ja
kaksoiskirjaaminen.

Tanskassa on pitka historia
laaturekisterityosta.

Merkittava kansallinen
laadunparannusohjelma oli mm.
vuonna 2010 (RKKP*), jolloin

* yhtenaistettiin laaturekisterien
infrastruktuuri ja lisattiin tietojen
standardisointia

* perusterveydenhuolto otettiin
mukaan

Kliiniset epidemiologit ja tilastotieteilijat

ovat tiiviisti mukana toiminnassa.

Terveystieto-ohjelmalla 2015-2018

pyrittiin parantamaan tiedolla
ohjaamista.

*Regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Norjassa laaturekisteritoiminta on
varsinaisesti alkanut vasta vuonna

1987 ja kansallisen infrastruktuurin
edellytykset luotiin vuonna 2009.

Vuosien 2017-2020 Terveysdata-
ohjelma keskittyy erikois-
sairaanhoitoon. Tavoitteenaon

* vahentaa perusteetonta
alueellista vaihtelua hoidossa

» yksinkertaistaa tiedonkeruuta ja
parantaa tiedon laatua

22



Laaturekisterien keskeiset

ominaisuudet

Pakollisuus

Velvollisuus osallistua

laaturekisteritoimintaan vaihtelee

maittain.

* Tanskassa ammattilaisten ja

asiakkaiden on ollut pakko toimittaa

tiedot laaturekistereihin*

* Norjassa syopa- seka sydan- ja
verisuonitautien tiedot
on ollut pakko toimittaa

* muissa maissa kaytannot
vaihtelevat

*Ennen EU:n tietosuoja-asetusta (GDPR)

@D thi

Laadunvalvonta

Ruotsissa ja Norjassa
rekistereille on luotu oma
sertifiointijarjestelma.

Tanskassa toimintaa seurataan
saannollisilla ja ad hoc -
auditoinneilla.

Britanniassa NHS seuraa
rekisteritiedon laatua
auditoinneilla.

Asiakkaiden osallistaminen

Ruotsissa

» Pakollista kerata potilaalta itseltaan ns.
PRO*-tietoa eli tietoa koetusta terveydesta

* potilaat ovat mukana rekistereiden
ohjausryhmissa

Tanskassa
* PRO-tieto pakollista

* potilaat ovat mukana rekisterien
osoittimien valinnoissa

* rekistereissa on vertaistukipotilaita
Norjassa
* PRO-tieto pakollista

* potilaiden raportoiman tiedon analysointiin
on perustettu oma keskus
*Patient reported outcomes

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit 23



Tietoja kaytetaan toiminnan

kehittamiseen ja tutkimukseen

Rekisteritiedot

Laaturekisterin toiminta on
tavallisesti alkanut syopa-,
tekonivel- seka sydan- ja
verisuonitautienrekistereista.

Eri maiden rekistereissa toistuvat
samat taudit / hoidot.
Pohjoismaissa ja EU-maissa on
my®os yhteisia rekistereita
harvinaisemmista taudeista.

Tietoja on tavallisesti maaritelty
kahdella tavalla: ammattilaisten
omaa toimintaa varten ja yleista
hoidon laadun vertailua varten.

@D thi

Tietojen kaytto

Laaturekistereista saatava tieto
palvelee etenkin tutkimusta,
tilastointia ja hoitoyksikoiden
oman toiminnan laadun ja
prosessien kehittamista.

Ruotsissa laakkeiden kayttoonoton
jalkeiset turvallisuustutkimukset
tehdaan laaturekistereista.

Rekisteritietojen kayttoon
tarvitaan yleensa eettisen
toimikunnan lupa, paitsi
Tanskassa.

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Muu kaytto

Laaturekisteritietoja kaytetaan
myos mm.

* alue-jayksikkokohtaisen
vaihtelun seurantaan

* hoitosuositusten noudattamisen
seurantaan

* toiminnanohjaukseen

 asiakkaiden palveluiden
valinnan tukena
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Pohjoismaissa siirrytaan kohti

systematisoitua laatutyota

Laaturekisteritoiminta on
Pohjoismaissakin muuttumassa
erikoisalayhdistysten

(esim. Suomen Reumatologinen
yhdistys) kliinisesta laatutyosta
osaksi laajempaa kansallista
kokonaisuutta.

Yhdistava tekija on kansallinen
palvelualusta, joka palvelee paitsi
palveluiden jarjestdjia ja tuottajia,
myos asiakkaita.

@D thi

Tiedon tuotantoa rekistereihin
pyritaan automatisoimaan yha
enemman.

Laaturekistereihin saadaan tietoa
eri lahteista. Ammattilaiset
maarittelevat, mita tietoa kerataan.

Laatutiedon analysointi- ja
raportointimenetelmat vaihtelevat
eri maissa.

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Ruotsin kansallisesti koordinoitu
tiedonkeruu NKRR on tekninen
ratkaisu, jolla tiedot kerataan
automaattisesti palvelualustaan ja
kaytetaan eri rekistereissa ja
tiedostoissa.

= [ [ [ [ )

NKRR
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@D thi

4. Palvelujarjestelman seuranta,
arviointi ja ohjaus

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit
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Laaturekisterit tarjoavat tehokkaan tyokalun

sote-jarjestelman arviointiin

* Kansalliset laaturekisterit voivat tulevaisuudessa olla
erinomaisia tyokaluja sosiaali- ja terveydenhuolto-
jarjestelman suoriutumiskyvyn arvioimisessa, koska
laaturekisteri voi yhdistaa panos-, tuotos-, kustannus-
ja vaikuttavuustietoa sairausryhmasta tai
toimenpiteesta.

Laaturekisteripohjainen tieto mahdollistaa palvelujen
laadun ja jopa kustannusvaikuttavuuden arvioinnin,
mutta tiedon kaytto vaatii kansallisia maarittelyja ja
tiedon saantia kaikilta alueilta.

@ t hl Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

THL:n sosiaali ja
terveyspalveluiden
arvioinnissa palveluiden
jarjestamisalueita verrataan
keskenaan ja tuloksena
saadaan tilannekuva
jarjestelman alueellisesta ja
kansallisesta
suoriutumiskyvysta.

Palvelujarjestelman arviointi
kattaa koko jarjestelman, ja
sen osat ovat tarkastelussa
tasapainossa.
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https://thl.fi/fi/web/sote-uudistus/arviointi-ja-tietoikkuna/arviointi

Milla perusteella laatuindikaattorit

otetaan mukaan arviointiin?

Sosiaali- ja terveydenhuolto- Laatuindikaattorien valinnan
jarjestelman suoriutumiskyvyn kriteerit:

arvioinnissa kdytetaan
laatuindikaattoreita, joiden tulisi
mitata laajasti ja objektiivisesti

* Yhdenmukainen ja ajantasainen
saatavuus kaikilta alueilta

palveluketjujen toimivuutta. * Tulkinnan vaivattomuus ja
Lisaksi indikaattorien tulisi olla dialogin tuki
ymmarrettavia arjen potilastyon « Alueiden valisen vertailun
nakokulmasta mahdollistaminen

* Validiteettijareliabiliteetti
* Tekninen toteutettavuus

e Politiikan kannalta relevantti
asia

@ t hl Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit
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Laaturekisterit helpottavat

palvelujarjestelman ohjausta

Kansallinen ohjaus Tukea dialogiin Tuottajien ohjaus
Laaturekisteritiedon kaytto THL:n toteuttamissa arvioinneissa Palvelujen jarjestajat voivat
arvioinnissa kytkee tietoja on tulkittu yhdessa hyodyntaa laaturekisteritietoa
laaturekisteritiedon kansallisen substanssiasiantuntijaryhmien ja ohjatessaan palvelujen tuottajia
ohjauksen viitekehykseen. arvioitavien alueiden sopimusten ja paatosten avulla.

asiantuntijoiden kanssa.

Laaturekisteritiedon avulla voidaan Jarjestajat voivat maaritella

maarittaa tarkempia kansallisia Laaturekisteritiedon mukaan tietojen avulla erilaisia
tavoitteita. ottaminen edistaa eri toimijoiden korvausmekanismeja ja
valista palvelujen ja hoidon laatuun kannustimia.

liittyvaa keskustelua.

@ t hl Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit 29



5. Asiakaslahtoisyyden vahvistaminen

@ t hl Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit
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Asiakaslahtoisyytta laaturekistereissa pita:

vahvistaa systemaattisesti

* Asiakaslahtoisia toimintatapoja laaturekisterien
kehittamisessa tulee edistaa systemaattisesti,
yhdessa asiakkaiden ja heita edustavien tahojen
kanssa.

Laaturekisterien tulee tuottaa tietoa asiakkaan
tarpeisiin hanen omaa hoitoaan koskevan

paatoksenteon ja asiakkaan omien valintojen tueksi.

Potilaan itsensa tuottamana tieto hoitonsa tuloksista
palvelukokemuksesta (PROM- ja PREM-mittareiden)
valinnan ja kayton tulee perustua kansallisesti
yhdessa maariteltyihin tavoitteisiin ja edellytyksiin.

@ t hl Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Asiakaslahtoisyys on arvo
itsessddn, mutta sita voidaan
tarkastella myos tarkeana
hoidon vaikuttavuutta,
luottamusta ja
yhdenvertaisuutta edistavana
tekijana.

Avoimuus, lapindkyvyys
yhdenvertaisuus, osallisuus
ja eettisyys on varmistettava
laatutiedon tuottamisen
kaikissa vaiheissa.
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Myos asiakkaat itse tuottavat

laatutietoa

PROM-mittareilla (Patient-
Reported Outcome Measures)
kerataan tietoa asiakkaan tai
potilaan itsensa tekemista
havainnoista terveydentilastaan,
toimintakyvystaan ja
elamanlaadustaan.

Ne ovat standardoituja ja
validoituja kyselyja, joihin
vastaamalla potilas arvioi
terveyttaan koskevia tekijoita
yksittaisten kysymysten avulla.

@D thi

PREM-mittarit (Patient Reported
Experience Measures) tuottavat
hoidon tulosten sijaan tietoa itse
hoitoprosesseista ja
terveydenhuollon asiakkaan
saamasta palvelusta.

PREM-mittarit tarkastelevat
potilaan kokemusta
hoitotilanteessa toteutuneesta
vuorovaikutuksesta, hoidon
kannalta keskeisen tiedon
saannista, paatoksentekoon
osallistumisesta, hoitopaikan
vaihtamisesta ja psyykkisesta
tuesta.

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Laaturekisterihankkeen
pilottirekistereissa

PROM- ja etenkin
PREM-mittareiden kaytto ei ole
viela riittavaa, eika mittareita
ole harmonisoitu kansallisesti
yhtenadisesti.
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Asiakaslahtoisyyteen vaikuttavat

tekijat laaturekistereissa

LAATUTIETO

Asiakaslahtoisyyden elementit
kansallisissa laaturekistereissa
muodostuvat useista eri
tekijoista:

Toimintakulttuurin muutos

Avoimuus  Lapinakyvyys o .
e toimintakulttuurin muutos

Asiakaslahtdisyys laaturekistereissa  asiakkaan

vaikutusmahdollisuuksien

vahvistaminen
Valinnanvapaus
Omaa hoitoa koskeva paatoksenteko

Vaikutusmahdollisuudet
Osallisuus e valitut laatumittarit

* avoimuuden ja
lapinakyvyyden edistaminen

Terveydenhuollon kansalliset
laaturekisterit

TERVEYSPALVELUJAJESTELMA
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Avoimuus ja lapinakyvyys

Asiakaslahtoisyyden toteutumisen
edellytyksena on, etta
laaturekisterien tuottama tieto
on lapindkyvaa ja avointa.

Laaturekistereista tulee tuottaa
tietoa yksittaisten asiakkaiden
lisaksi esimerkiksi
terveydenhuollon organisaatioiden
kehittamistyota tekeville seka
laaturekisterien kehittamisessa
mukana oleville asiakas- ja
potilasedustajille.

@D thi

Asiakaslahtoisyyden vahvistaminen
edellyttaa yhteista kasitysta siita,
miten laaturekistereita
hyodynnetaan hoidon
vaikuttavuuden ja laadun
arvioimiseksi, yhdenvertaisuuden
ja paatoksenteon edistamiseksi
seka asiakkaan
vaikutusmahdollisuuksien ja
osallisuuden edistamiseksi.

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Laaturekisterien avoimuuden
jalapinakyvyyden
vahvistamisessa on kyse
yhtaalta osallistavasta
kehittamistyosta ja toisaalta
sote-palveluiden laatua
koskevan tiedon avoimuudesta.
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Suositukset asiakaslahtoisyyden

kehittamiseksi

Asiakaslahtoinen

toimintatapa

On maariteltava
asiakaslahtoisyyden tueksi
kerattava tieto, yhteiset
asiakaslahtoiset toimintatavat
seka raportointimenettely.

PROM- ja PREM-tieto

Laaturekistereissa tulee kayttaa
validoituja geneerisia PROM-
mittareita seka sairausspesifeja
PROM-mittareita.

Asiakkaan valintojen

tukeminen

Asiakkaalla tulee olla mahdollisuus
hyodyntaa laatutietoja valitessaan
palvelun tuottajaa.

Yhdenvertaisuus Avoimuus ja lapinakyvyys m

Laatutiedon pitaa olla
ymmarrettdvaa ja saavutettavaa
kaikille.

@D thi

Laatutiedon hyodynnettavyys eri
kayttotarpeisiin on tarkea
avoimuuden ja lapinakyvyyden
toteutumisen edellytys.

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Kansallisten laaturekisterien
ohjaus- ja kehittamistyohon tulee
osallistua mahdollisimman kattava
joukko eri sidosryhmia ml.
asiakkaiden ja potilaiden
edustajat.
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6. Palvelutuotannon laadun
parantaminen ja vertaisarviointi

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit
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Ammattilaiset kayttavat laatutietoa

vertaiskehittamisessa

* Laaturekisterien tuottamaan tietoon perustuvaa
vertaisarviointia tulee kehittaa ja sen hyodyntamista
toimintayksikoiden laadun parantamisessa lisata
seka kansallisesti etta kansainvalisesti.

Vertaisarviointi edellyttaa systemaattista tiedon
keraamista ja analysointia yksikoiden, alueiden ja eri

maiden valilla yhteisesti sovituilla ja validoiduilla
mittareilla.

Laatutietoon pohjautuvan vertaiskehittamisen tulee
toteutua eri asiantuntijoiden yhteistyona, mukaan
lukien potilasjarjestot ja asiakkaat.

@ t hl Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Laadun jatkuva
parantaminen ja
vertaisarviointi
(benchmarking) edellyttavat
yhteisesti valittuja
indikaattoreita, joiden
tuloksia voidaan vertailla ja
nain hyodyntaa terveys-
palveluiden kehittamisessa.

Tavoitteena on motivoida
ammattilaisia ja
organisaatioita omaksumaan
parhaita kaytantoja ja
arvioimaan, miten omaa
toimintaa pitaa kehittaa.
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Laatutietoa tarvitaan

vertaiskehittamisen lisaamiseen

Sairaanhoitopiireillda on useita Vaihtelevat kdaytannot ja .

kymmenia tauti-kohtaisia laaturekisterien tietosisallot Yhtenalr.ien'lz.aatuf |et9 .

laaturekistereitd, jotka ovat vaikeuttavat vertaisarviointia ja m"a.hdoll|sta|§| myos ern TEIIEE

syntyneet tarpeesta saada hoitoa tulosten hyodyntamista HELR Ve SRR

koskevaa vertailutietoa. systemaattisesti Pohjoismainen yhteistyo
vertaiskehittamisessa. vertaiskehittdmisessa on tarkea

Vertaisarviointia on vuosia
hyodynnetty esimerkiksi
tehohoidossa ja munuais-
taudeissa.

kehittamiskohde.

Hoitotyon laatua voidaan
vertailla kansallisesti
hoitotyosensitiivisen laatutiedon
(esim. kaatumiset ja painehaavat)
avulla.

@ t hl Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit 38




Suositukset palvelutuotannon laadun
parantamiseen ja vertaiskehittamiseen

Luotettava tietopohja Tietoa eri tarpeisiin

Laaturekisterien tulee muodostaa
luotettava tietopohja, joka
mahdollistaa vertaisarvioinnin
yhteisesti sovituilla ja validoiduilla
indikaattoreilla.

Vertaiskehittaminenja

hoidon laatu

Laatutiedon ja vertaiskehittamisen
avulla tulee arvioida ja vahvistaa
hoidon turvallisuutta, laatua ja
vaikuttavuutta.

@D thi

Vertaisarviointiin tarvittavaa
laaturekisteritietoa tulee tuottaa
eri toimijoiden tarpeisiin
ajantasaisesti seka
ymmarrettavassa ja helposti
hyodynnettavassa muodossa.

Jarjestelmallinen

tiedon keraaminen

Laatutiedon jarjestelmallinen
kerdaaminen ja vertaisarviointi
tulee vakiinnuttaa pysyvaksi osaksi
toimintaa.

Moniasiantuntijuus Asiakaslahtoisyys

Kerattavaa laatutietoa on
arvioitava ja kehitettava monen eri
asiantuntijan yhteistyona yhdessa
potilasjarjestojen ja asiakkaiden
kanssa.

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Vertaisarvioinnin tulee tuottaa
jarjestelmallista ja ajantasaista
tietoa asiakkaille ja potilaille
ymmarrettavassa ja heidan
valintojaan tukevassa muodossa.
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7. Laaturekisterit sosiaali- ja
terveydenhuollon arvioinnin ja
tutkimuksen valineina

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit
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Laaturekisterit mahdollistavat monipuolisen
arvioinnin ja tutkimuksen

* Laaturekisterien tuottama potilasryhmakohtainen
tieto antaa hyvat edellytykset monipuoliselle
tutkimukselle, kehittamiselle ja
innovaatiotoiminnalle.

Tietoa voidaan hyodyntaa sosiaali- ja

terveydenhuollon palveluiden sisallon,
palveluketjujen ja jarjestelman arvioinnissa,
tutkimuksessa ja tiedolla johtamisessa.

Potilasryhmakohtaista rekisteritietoa tarvitaan
tulevaisuudessa yha enemman mm. geeni-
teknologiassa ja yksilollisen laaketieteen kehittyessa.

@ t hl Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit
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Laaturekisterit tutkimuksessa

Rekisterien Aktiivinen tieteellinen Raportoinnin avoimuus
ominaisuudet tutkimustoiminta ja luotettavuus
Tutkimuksen nakokulmasta Laaturekisteritoimintaan liittyy Laaturekistereista saatavan tiedon
laaturekisterin keskeiset oleellisesti aktiivinen kansallinen ja tulkinnan on perustuttava
ominaisuudet ovat kansainvalinen tutkimustyo ja tieteelliseen arvioon.

tieteellisten artikkeleiden

julkaiseminen Tuloksista on kerrottava avoimesti

ja ymmarrettavasti, jotta luottamus
* toteutettavuus . . L
laatu-rekisterien toimintaan sailyy.

e relevanssi

e |uotettavuus

e kustannusvaikuttavuus

@ t hl Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit 42
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8. Kansallisten laaturekisterien
ICT-ratkaisut

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit
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ICT-ratkaisujen kehittaminen
vaatii aikaa ja osaamista

* Luotettavan laaturekisteritiedon perustana ovat
kansallisesti yhtenainen tietosisalto seka tasmallinen
ja kattava tietojen kirjaaminen.

Tietoteknisten ratkaisujen rakentaminen
laaturekisterien tietojen vastaanottamiseksi,

tallentamiseksi, kasittelemiseksi ja raportoimiseksi
vaatii aikaa, osaamista ja resursseja.

Kanta-tiedot voivat tulevaisuudessa olla merkittava
laaturekisterien tiedon lahde.

@ t hl Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

ICT-ratkaisujen
kehittamisessa tarvitaan
useiden eri ammattilaisten
tiivista ja pitkajanteista
yhteistyota.

Mukana on oltava sosiaali- ja
terveydenhuollon
ammattilaisia,
tietotekniikkaosaajia ja
tilastotieteilijoita.
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Tietoja tuottavat seka

ammattilaiset etta potilaat

Sosiaali- ja terveydenhuollon Tavoitteena on, etta potilaatitse e
ammattilaiset kayttavat talla lahettavat tulevaisuudessa yha Kerattdvan tiedon on oltava
hetkella erillisia tietojarjestelmi enemman tietoja voinnistaan ja yhtenaisesti maariteltya, jotta
laaturekisteritietojen kirjaamiseen. eldmanlaadustaan suoraan sitd voidaan potilaiden hoidon

. R A tietojarjestelmiin. lisaksi hyddyntaa
Tavoitteena on kertakirjaamisen laaturekistereissa ja muissa
periaate. Talloin samaa, jo Naiden PROM- ja PREM-tietojen (ks. toissijaisissa
potilastydssa tallennettua tietoa s. 32) keraamiseksi kayttotarkoituksissa.
kaytetaan myos laaturekistereihin tarvitaan viela
laaturekistereissa. seka oikeudellisten etta teknisten

A . ksityiskohtien selvittamista.
Hyvaan kirjaamiseen kannustaa se, b

etta ammattilainen itse hyotyy
laatutiedosta potilas-tyossa ja
oman tyonsa kehittamisessa.
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Tiedot liikkkuvat ja jalostuvat

Laaturekisterien erityispiirre on se,

etta tietojen keruu ja analysointi
tapahtuu kliinisten
asiantuntijoiden,
tilastotieteilijoiden ja tutkijoiden
yhteistyona.

Tietojen siirtaminen
terveydenhuollon yksikoista
laaturekistereiden tietokantaan
tehdaan tietoturvallisesti raja- eli
liityntapintoja kayttaen joko
maaravalein tai
jatkuvaluonteisesti.

@D thi

Kertyvan aineiston laatua
seurataan jarjestelmallisesti.

Laaturekistereiden tulosten
ajantasaista ja eri kohderyhmia
palvelevaa julkaisemista varten
tarvitaan nykyaikainen
raportointipalvelu.

Sosiaali- ja terveydenhuollon
tiedon kokonais-arkkitehtuuri
ohjaa laaturekistereiden
tietoteknisia ratkaisuja.

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit
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Kanta-tiedot laaturekisterien

tiedon lahteena

Laaturekisterit ovat osa sosiaali- ja
terveydenhuollon tietojen
toissijaista kayttoa.

Kanta-tietovarantojen
arvioidaan olevan
tulevaisuudessa merkittava
terveydenhuollon toissijaisten
tietojen ldhde, silla Kantaan
tallennetaan jo nyt valtaosa
terveydenhuollon yksikoiden
potilastiedosta valmiiksi
rakennetuilla yhteyksilla ja
rajapinnoilla.

Toistaiseksi tarvitaan kuitenkin
muitakin tiedonlahteita, silla
Kantaan ei tallennu toistaiseksi
riittavan yksityiskohtaista tietoa
rakenteisesti.

Potilaan hoidossa kirjattavien
tietojen rakenteistamista on
edistettava.

Lisaksi on varmistettava, etta
potilastietojarjestelmat kykenevat
kasittelemaan ja valittamaan tiedot
Kanta-palveluihin.

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit

Kela rakentaa tietoturvallista
tietoallasta, johon kopioidaan
Kanta-palveluiden tiedot.
Kanta-tietoallasta testataan
alkuvuonna 2020 laatu-
rekisterien tietolahteena
diabeteksen pilotti-rekisterissa.
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Nykyinen tapa kerata tietoa tilastoihin ja rekistereihin

Kirjaus
asiakas- ja

Potilastieto-
jarjestelmaan

Erilliskirjaus

Laaturekisteri A

Laaturekisteri B

v

Hoitoilmoitusrekisteri

v

Kanta

Suunniteltu tapa kerata tietoa tilastoihin ja rekistereihin

Kirjaus
asiakas- ja

Potilastieto-
jarjestelmaan

@D thi

Kanto

Kanta

tietoallas

L—
~—

Poimintaehdot

Hoitoilmoitusrekisteri

Laaturekisteri

XXX-rekisteri

Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit
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