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Pilotin vetgjat ja jasenet

Ydintydryhma. THL:Ita: Petteri Hovi (vastuullinen vetdjd), Mika Keinanen, Jonna Salonen ja Jaason
Haapakoski.Suomen Reumatologinen yhdistys (SRY): Kari Puolakka, Johanna Kérki, Tuulikki Sokka-Isler, Paula
Véhasalo. SRY:n hallitus toimii alkuvaiheessa suppeana yhteistydryhmana.

Pilotin tavoitteet suhteutettuna pilottitoiminnan kuuteen osa-alueeseen

Rekisteriorganisaatiota kehitetdén niin, etti toiminnan jatkuvuus taataan ja aikasarjavertailut, myds kansainvélisesti,
mahdollistuvat. Kehittdmistyon raportoimisella on useita tarkoituksia. 1) Kehittdmisideat voivat olla sovellettavissa
muita laaturekistereitd kehitettédessa. 2) Syntyneen hyddyn kuvaileminen mahdollisille toimintaa myéhemmin
rahoittaville tahoille voi taata toiminnalle jatkorahoituksen. 3) Raportti toimii pohjana edelleen jatkuvalle laaturekisterin
kehittdmiselle.

1 Rekisterditévien potilaspopulaatiden méaarittely ja rajaukset. Nykyisten populaatioméarittelyiden toimivuutta ja
soveltuvuutta seurataan.

2 Kansallisten (minimi)tietosisaltdjen maarittelyt ja tdhan vaadittavat prosessit: Minimitietosisaltdjen toteutumista
mahdollistetaan ja seurataan. Tietosisaltdja kehitetaén.

3 Tietoléhteiden identifiointi ja tiedonkeruiden mekanismit. Tiedot kerat&an hoitoyksikoista ja kansallisista rekistereista
ja muista tietovarannoista. Laaturekisteritoiminnan tarvitsemia tietosisaltdja kehitetaan.

4 Keratyn tiedon siirto THL:&&n ja mahdollisten linkitysten toteutus muiden kansallisten rekisteritietojen kanssa:
Prosessia tiedon syntymisesté analysoinnin kautta raportointiin kautta helpotetaan. Luodaan saannélliseen
tiedonkeruuseen kykenevid toteuttamiskelpoisia ratkaisuja.

5 Ensimmaisten yhteisten analyysien toteutus, esim. eri hoitopaikkojen tai kuntien / alueiden vertailut:

Tietojen kattavuus potilaiden, potilaskdyntien ja yksittaisten tietojen suhteen raportoidaan. Raportoinnin pohjalta
kohdennetaan vaikuttamistoimia tavoitteiden 1-4 saavuttamiseksi. Heti kun kerétyt tiedot mahdollistavat hoidon laadun
arvioinnin, esimerkiksi alueellisten erojen havainnoinnin, naité tuloksia raportoidaan.

6 Laatutietojen hyddyntdminen paikallisessa hoidon laadun varmistuksessa Laaturekisteriin kerétyt raportoidut tiedot
auttavat osaltaan I0ytdméaan kehittdmiskohteita ja -alueita reumasairauksien ja hoito- seurantaprosesseissa. Mikéli
ndihin prosesseihin kohdistuu interventiota, seurataan laaturekisterin tiedoilla niiden vaikutuksia.

Toiminta 2018

Alkuperdisistd kuudesta osatavoitteesta kolme, eli populaation, minimitietosisaltdjen ja tietolahteiden maérittely, saatiin
hyvaén vaiheeseen. Keratyn tiedon siirtoa THL:4én, sen linkityst4 kansallisiin rekistereihin sekd sen analysointia ja
syntyneen tiedon hyddyntamisté valmisteltiin. Kokemuksen saamiseksi kerétysté datasta, lahetettiin kaikille
sairaanhoitopiireille lahetetty pyyntd niissa kerétyn rekisteridatan siirtdmiseksi THL:aan. Naist4d mydnteinen vastaus
saatiin kymmenesta keskuksesta.

Suunnitelma 2019 — 2020. Toimenpiteet ja tuotokset seka aikataulu.

o Rekisteriin kirjattujen potilaiden ja tietojen kattavuus raportoidaan. Mm. raporttien perusteella Asiantuntijat
suunnittelevat ja laatukoordinaattorit koordinoivat muutoksia toiminnassa 2/2019 — 12/2020.
Laaturekisteridatan raportit (6/2019 alustava, 11/2019 & 11/2020). KehitystyOssa tarvittavat ohjeistukset
2/2020 & 2/2021?

e Laaturekisterin toimintaan tarvittavien tietojen ja tietoldhteiden mééarittdmiseksi kdydain keskusteluja
kansallisten rekisteripitéjdin kanssa (mm. KELA, ETK, Tilastokeskus, Viaestorekisterikeskus, THL) 3/2019 -
11/2019. Laaditaan tarvittavat lupahakemukset ja tietopyynnot seki arvioidaan tietojen tultua niiden
tarpeellisuutta jatkossa 4/2019-12/2019. Lupahakemukset, tyosuunnitelmineen 11/2019.

e Tietopyynndstd hoitaville yksikoille tehddéin sellainen, ettd se tukee jatkuvia tai ainakin toistuvia tiedon
siirtomekanismeja. Kuvaukset THL:en saamista tiedoista eri yksikoistd, seké tietojen tuottamiseen kaytetysti
ajasta ym. resursseista. 3/2019 - 3/2020

e Ensimmaiset laatumittareiden vertailut raportoidaan 6/2019. Kehittdmistydn vaikutusten seuranta raportoimalla
uudestaan kattavuustiedot ja laatumittarien tulokset 6-12/2020. Tietoaineistoja kiytetddn tieteellisen
tutkimuksen mahdollisuuksien selvittimiseen 3-12/2020.

e  Laaturekisterin raportteja hyddynnetdin paikallisessa hoidon laadun kehittdmistydssa 3/2019 alkaen.
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Laadunvarmistus

Osaprojektin etenemisté seurataan yhteenvedoilla ja toimintakertomuksen ja toimintasuunnitelmnan péaivityksilla.
Kuvaukset tydpanoksen kayttdmisesta kirjataan ja pidetadn muille saatavilla. Sopivalla aikavéleilla kokouksissa
osatdiden eteneminen raportoidaan ja mahdollisia pullonkauloja ennakoidaan.

Keskeiset riskit ja niiden hallinta. 1) Kaikissa yksikdissa kliinikoita ei saada osallistumaan tietojen kattavaan
kerdamiseen: kattavan tiedon saaminen vain osasta yksikdita estda valtakunnallisen vertailun. Hallinta: kliinikon
keraamistyo riittavan helpoksi jarjestelmia kehittamalla. Jokaisessa yksikdssa pitéisi olla laatusihteerin tydpanosta. 2)
KELA:n tiedonhankintaprosessit viivastyvat: kattavuustiedon laskeminen viivastyy. Toteutuneen ladkityksen
laskeminen viivastyy. Hallinta: Indikaattoreista lasketaan viimeiseksi ne, joissa KELA:n ladkitystietoja tarvitaan. 3)
Ydintydryhmén typanos ei riitd kaikkien vaiheitten tyostamiseen: osa hankkeelle asetetuista tavoitteista jaa
saavuttamatta. Hallinta: Kirjataan yksityiskohtainen kuvaus kunkin tyépanoksen kayttamisesta. Saannollisissa
ydinryhman kokouksissa osatdiden eteneminen raportoidaan ja mahdollisia pullonkauloja ennakoidaan.

Viestinta ja vaikuttaminen

Asiantuntijoille: Reumaosahankkeen tavoitteiden esittely seka keskustelu rekisteripopulaatio laajuudesta ja
minimitietosisallostd SRY':n rekisterikokouksessa 9/2018, tydskentelyryhmén johtajan kirje reumaa hoitaville yksikoille
(10/2018, SRY':n vuosikokouksessa tiedottaminen (1/2019), valiraportti 12/2018, valiraportti 6/2019 ja loppuraportti
12/2019

Potilaille: alustavan tydsuunnitelman ja hankkeen tavoitteiden esittely kansallisessa laatukonferenssissa, (11/2018),
suunnitelman esittely potilasjarjestoille 3/2019 ennen Reumapilotti-kokousta, suurelle yleisélle tarkoitetun
vuosiraportin valmistelutyd 11 / 2019, vuosiraportin potilaille suunnatun muodon julkistaminen 12/2019, 12/2020, jne.
Sairaanhoitopiireille, THL:Ile, ministeridlle, muille paattajille: vuosiraportin paattajille suunnattujen muotojen
julkistaminen 12 / 2019, 12 / 2020, jne.

Resurssit

Kéytdssa oleva henkildstd 2019: Tuula Reini TAY'S 100% tyopanos 33.333€, kaksi koordinaattoria TYKS 50% 10kk ja
100% 3kk tyopanoksilla yhteenséd 33.333€, Leena Miina KSSHP 50% ty6panos 11kk 19.167€, KSSHP Tuulikki Sokka-
Isler O€, Heikki Relas 20% tyopanos HUS 14.167 €, Kari Puolakka EKSOTE 0€, Petteri Hovi THL 30% tydpanos
yksikon budjettirahoituksella.

Lisaresurssitarpeet 2019: Biostatistiikan erityisasiantuntijan konsultaatiot ja analyysityo 15.000€, reuman
laaturekisterin vastuulddkéri 30% tyopanoksella 9.000€, SRY :n asiantuntijoiden matkakulut 1.000€.

Alustava tarvearvio 2020: Biostatistiikan erityisasiantuntijan konsultaatiot ja analyysity® 5.000€, reuman
laaturekisterin vastuulddkéri 30% tyopanoksella 24.000€, 5 ERV A:an alueellinen laatuhoitaja/sihteeri 20%
tyopanoksella 35.000€, SRY:n asiantuntijoiden matkakulut 1.000€.

Lisaksi: SRY jakaa omia maérarahoja hoitoyksikdiden kayttdon rekisteridatan tdydentdmiseksi vuonna 2019.
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