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1. THL:n Laaturekisteriprojekti 2021-2022
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THL:n laaturekisteriprojekti 2021-2022

Vuonna 2019 voimaan astuneen lakimuutoksen mukaan THL:n tehtavana on yllapitaa sosiaali- ja terveysalan laaturekistereita.

Terveydenhuollon kansallista laaturekisteritoimintaa pilotoitiin 2018-2020 THL:n Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit —
pilottihankkeessa, jossa Lasten ja aikuisten tulehduksellisten reumasairauksien rekisteri (Reumarekisteri) oli mukana.

THL:n laaturekisteritoimintaan on saatu 1,4 miljoonan euron Eduskunnan erillismaararaha vuosille 2021-2022. Lisdksi laaturekisterien
kehitystyota on tehty THL:ssa kahdessa Valtava-hankkeen projektissa: Laaturekisterien tietotuotanto ja Diabetesrekisterin tietoallaspilotti.

Vuosina 2021-2022 toteutettavan projektin paatavoite on THL:n lakisaateisen laaturekisteritoiminnan kdaynnistaminen.

THL:n rekisterinpidolliselle vastuulle tulevat rekisterit maaritteleva STM:n asetus on viela antamatta ja jatkuva rahoitus
varmistumatta.
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THL:n laaturekisteriprojekti 2021-2022;

Projektin organisoituminen

Dia- . .
ﬂ m

Kumppanuus-
laaturekisterit

TH'—_:”k _ Projektin koordinaation ja horisontaalikehittamisen ydintiimi
proje ti- . " Linjaorganisaation
ryhma Analytiikkatiimi avainhenkilot
Neuvottelukunta
THL:n johtoryhma
@ thl 9.12.2021 10
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THL:n laaturekisteriprojekti 2021-2022;
Projektin kumppanuusrekisterit

Diabetesrekisteri

Psykoos.ln hc?ldon Selkirekisteri Sepelval.tlmo-ta uti-
rekisteri rekisteri

Munuaistauti-
rekisteri

Tulehduksellisten
Tehohoitorekisteri reumasairauksien

rekisteri

Suun ja hampaiden

hoidon rekisteri
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THL:n laaturekisteriprojekti 2021-2022;

THL toimii rekisterinpitajana laaturekistereille

THL:n tutkimusluvat mahdollistavat eri rekisterien
vhdistamisen ilman esim. Findatan lupaprosessia
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THL:n laaturekisteriprojekti 2021-2022;
Tietotuotanto

Valtava-hankkeessa pyrittiin kehittamaan laaturekisterien
tietotuotantoa

Jatkuvaluonteinen laaturekisterien tietotuotanto
aloitettiin valituista painopisterekistereista

Tietotuotannon painopisterekistereiksi valittiin
Reumarekisteri, Selkarekisteri ja Munuaistautirekisteri

OOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOO
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THL:n laaturekisteriprojekti 2021-2022

Laaturekisterit yhdistavat laajasti eri rekisteritietoj
vaikuttavuustiedon tuottamiseksi

* THL:n vastuulla 7 rekisterin tietotuotanto

* Vuosittain erillispoimintoja sairaaloiden
laaturekisterijarjestelmista viidessa eri rekisterissa, yhteensa n.
10 keruukierrosta vuonna 2022

» Lisaksi

Tilastokeskus: sosioekonomiset datat, kuolinsyyt

+ Kela: [aakitystiedot, elakoitymistiedot, erilliskorvattavuudet

* Kanta: laboratoriotutkimusten tulokset, toimenpiteet, dg:t

* Elaketurvakeskus, Migri: maahanmuutto, syoparekisteri..

* THL Hilmo-, AvoHilmo ja sosiaaliHilmo-rekisterit tarkeita useimmille
* Lisana THL:n eraat muut rekisterit, kuten TTR ja yksikkokustannukset

Sote-uudistus
Toivo-ohjelma

Q00000000
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THL:n laaturekisteriprojekti 2021-2022;

Tietomaaritykset

Tietomadaritykset ja niiden jakelukanava, esim. THL:n koodistopalvelin

Lahdetietojarjestelmit

@ Hvvinvointisovellus Potilastietojarjestelma Erillistietojarjestelma @
yvinvoin

PTH ja ESH ﬂ ESH

THL:n rekisterit o

Kansalliset tietovarannot

K o ja té::] n :Ilcl:gut o Paikalliset tietoaltaat?
0 n tq o Muut tdydentavat 6
rekisterit

Esim. Kelan rekisterit

Kansallinen laaturekisteri

(—------

Laaturekisterin tietokanta

Kansallisten laaturekisterien tiedonkeruu 2021/2022 8.12.2021
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2a. Rekisterin yhteyshenkilot

- Vastuuhenkilo Tilastotieteilija THL:n yhteyshenkilo

Nimi Johanna Karki Henri Salo Mika Keinanen

r
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2a. Rekisterin ydintydoryhma
N owmae e

Tuulikki Sokka-Isler KSSHP tuulikki.sokka-isler@ksshp.fi

Heikki Relas HUS heikki.relas@hus.fi

Jarno Rutanen PSHP jarno.rutanen@tuni.fi

Johanna Huhtakangas PPSHP johanna.huhtakangas@kuh.fi

r
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2a. Rekisterin asiantuntijaryhma

Ritva Peltomaa HUS, Suomen Reumatologinen ritva.peltomaa@hus.fi
Yhdistys pj
Laura Pirila VSSHP, Suomen Reumatologinen laura.pirila@tyks.fi

Yhdistys/Tiedevaliokunta pj

Pia Isomaki PSHP, Reumasairauksien pia.isomaki@tuni.fi
koordinaatiokeskus

Paula Vahasalo PPSHP, Suomen paula.vahasalo@oulu.fi
Lastenlaakariyhdistyksen
lastenreumatologian alajaos pj

Dan Nordstrom HUS, ROB-FIN- tutkimus dan.nordstrom@hus.fi

Q) W
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2b. Potilaspopulaatio

ICD-10 Selite
K50.9*M07.4 Crohnin tautiin liittyva nivelsairaus, K50.9*M09.1 Lasten Crohnin tautiin

) liittyva nivelsairaus . .

K51.9 K51.9*MO07.5 Haavaiseen koliittiin liittyva nivelsairaus, K51.9*M09.2 Lasten haavaiseen Katta a ka I kkl K E LA N
koliittiin liittyva nivelsairaus . °

L40.5+ Nivelpsoriaasi, M09.0*L40.5 Lasten nivelpsoriaasi e r I tyl s ko rvattavu u d e n

M02 Reaktiiviset niveltulehdukset ( E R KO) 202

MO05 Seropositiivinen nivelreuma

MO06 Muu nivelreuma re U m a |a a kkei I Ie
M08, M09 Lastenreuma, Psoriaasiin liittyva lastenreuma Sa a n e et e I i ka i kki

M13.9 Maarittamaton niveltulehdus

M30 Valtimoiden kyhmytulehdus, M30.2 Lasten valtimoiden kyhmytulehdus tu I e h d u ksel | iste n
M31 Muut kuolioita aiheuttavat verisuonisairaudet R .
mM32 Systeeminen lupus erythematosus re u m a Sa I ra u kS I e n
M33 Dermatomyosiitti, M33.0 Lasten dermatomyosiitti d | a g n O OS |t

mM34 Systeeminen skleroosi

M35 Muut systeemiset (diffuusit) sidekudossairaudet

M45 Selkdrankareuma

M46.1 Muualla luokittamaton risti-suoliluunivelen tulehdus

M46.9 Maarittamaton tulehduksellinen nikamasairaus

M94.1 Toistuva monirustotulehdus

F,
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2C. Laatumittarit

Monitorointiohjelmiin keratyn laatutiedon kattavuus
DAS28 - taudinaktiivisuus aikuisten niveltulehduksissa
cJADASI10 - taudinaktiivisuus lastenreumassa

BASFI - toimintakykyindeksi spondyloartriiteissa

BASDAI - taudinaktiivisuus spondyloartriiteissa

SSSSSSSSSSSSSSSSSSSSSSSSSSSS
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2d. Tietosisalto

 Reumasairauksien laaturekisterin tietomaarittely julkaistu
koodistopalvelussa 15.6.2021

e Tietosisaltoon liittyvat koodistot:
 1.2.246.537.6.420 THL/Tietosisaltd - Reumasairauksien laaturekisteri

Kayttotarkoitus: THL/Tietosisaltd - Reumasairauksien laaturekisteri maarittaa kansalliseen reumarekisteriin lasten ja aikuisten
tulehduksellisista reumasairauksista ilmoitettavat tiedot ja niiden rakenteen. Tietosisallossa on kuvattu reumavastaanottokaynneista
ilmoitettavat seka lasten etta aikuisten tulehduksellisten reumasairauksien tiedot. Rakennetta voivat hyodyntaa terveydenhuollon
ammattihenkilot kuten reumatologit, lastenreumatologit, lasten/aikuisten reumahoitajat ja fysioterapeutit kliinisessa tyossa seka
tutkijat.

e 1.2.246.537.6.421 THL — Reumakriteeristo

Kayttotarkoitus: THL - Reumakriteeristo -luokitusta kaytetaan terveydenhuollon tietojarjestelmissa ilmaisemaan, mita kriteeristdéa on
kaytetty reumasairauden toteamisessa ja luokittelemisessa.

* 1.2.246.537.6.422 THL — Nivelet

Kayttotarkoitus: THL - Nivelet -luokitusta kaytetaan terveydenhuollon tietojarjestelmissa, kun kirjataan tieto siita, mita potilaan nivelta
tai nivelaluetta tutkitaan tai hoidetaan.

F,
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https://koodistopalvelu.kanta.fi/codeserver/pages/classification-view-page.xhtml?classificationKey=3824&versionKey=4325
https://koodistopalvelu.kanta.fi/codeserver/pages/classification-view-page.xhtml?classificationKey=3884&versionKey=4385
https://koodistopalvelu.kanta.fi/codeserver/pages/classification-view-page.xhtml?classificationKey=3864&versionKey=4365
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2e. PROM

PROM:lla tarkoitetaan potilaan raportoimaa tietoa omasta voinnistaan, oireistaan ja toimintakyvystaan.

Reumatologiassa on kaytetty useita PROM-mittareita jo vuosikymmenia ja ne on julkaistu EULAR outcome measures library
(OML) - sivuilla: http://oml.eular.org/.

Reumatologiassa ja lastenreumatologiassa potilaan raportoima tieto on osa taudinaktiivisuuden arviointia ja
erotusdiagnostiikkaa (esim. kipuoireyhtymien erottamiseksi tulehduksellisista reumasairauksista).

Potilas tayttaa reumavastaanotolle tullessaan, joko kotoaan etana tai viimeistaan reumaklinikassa paikan paalla, validoidut
oirekysymyspatteristot, jotka ovat sitten hoitavan reumalaakarin ja muun hoitotiimin kaytettavissa. Nama kysymyssarjat
toistuvat samanlaisina jokaisen potilaan jokaisella kayntikerralla tai etaseurannassa.

PROM-kysymyssarjat ovat kansainvalisisa, kielenkaanndksiltaan validoituja ja toistuvat samanlaisina kaikissa reumatologien
kayttamissa laatutiedon monitorointiohjelmissa. Myos kysymysten vastausvaihtoehdot ja mittarin pisteytys ovat vakioituja.

F,
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http://oml.eular.org/

2e. PROM

HAQ/MHAQ CHAQ BASDAI BASFI DLQ

e |tsearvioitu e |[tsearvioitu e Spondyloartriittia e Spondyloartriittia e |hon terveyteen
toimintakyky, toimintakyky, sairastavan sairastavan liittyva
aikuiset lapset (lapsi, toimintakyky elamanlaatu elamanlaatu
vanhempi)

F,
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2e. PROM

Uupumus-VAS MEISYCIRRYAS

Nivelkipu-VAS

Oma arvio,
nivelkohtainen
Kipu

Kivun
katastrofointi

Selka- ja Aamujaykkyyden
niskakipu-VAS kesto, tuntia

F,
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2e. PROM

Koululiikuntaan
Liikunta osallistuminen
(lapsen)

Fysioterapia
(lapsen)

Tupakointi,

LRI nuuskan kayttod

Nikotiiniriippuvuus

F,
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2f. Tiedonsiirrot / vuosi 2021

» 5/2021: pilottiprojektivaiheessa THL:lle kerattyyn reumarekisteriaineistoon
vhdistettiin KELA:n |aaketoimitus- tiedot

* 10/2021: reumarekisteriaineisto paivitettiin reumayksikoiden
monitoroimilla tiedoilla (GTI, BCB, RAIQU)

BCB-sairaaloiden tiedot toimitettiin manuaalisena kertatiedonsiirtona BCB:Ita THL:lle

GTI- ja RAIQU-yksikoiden data lahetettiin sairaaloilta kertasiirroin vastaavasti THL:lle

Tietojen tekninen yhtenaistaminen ja koostaminen toteutettiin aiempien vuosien
tapaan vasta THL:lla

Tietojen jalkikasittely THL:IIa aiheuttaa vuosittain manuaalista tyota ja viivetta

e 5-12/2021: THL:n automaattista tiedon vastaanottorajapintaa kehitettiin
Valtava-hankkeessa, ratkaisuna mm. tiedon jalkikasittelyn haasteisiin

* 12/2021: tiedon vastaanottorajapintaa testattiin alustavasti

F
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2f. Tiedonsiirrot / kehitystoimet

* Reumasairauksien kansalliset Koodistopalvelimelle viedyt tietomaaritykset ovat
luoneet pohjan tiedonsiirtojen kehittamiselle v. 2021 ja eteenpain
e Automatisoidun tiedonsiirron kehittamisen aikataulu kuitenkin riippuu:
1) STM:n asetuksen voimaantulosta,
2) laaturekisterien tulevasta IT-budjetista seka
3) THL:n strategisista linjauksista laitoksen tietotuotannon suhteen — naista
odotetaan tietoa vuoden 2022 aikana

* Reumarekisterin tiedonsiirtojen tekninen automatisointi, yhtenaistaminen ja
reaaliaikaistaminen siirtyy siten tavoitteena ainakin v. 2022 loppupuolelle

 Kirjauskattavuuden kehittaminen sairaalaorganisaatioissa on edelleen kriittisessa
roolissa tietotuotannolle tiedonsiirtomenettelysta huolimatta
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2g. Kannanotot ja lausunnot

* Avoin kirje: Kansallinen Reumarekisteri on edellytys reumasairauksien
hoitotulosten seurannalle ja varmistaa hoidon korkeaa laatua

https://www.reumatologinenyhdistys.fi/app/uploads/2021/03/Avoin-kirje-kansallisen-Reumarekisterin-puolesta-22.1.2021.pdf

e Tulehduksellisten reumasairauksien rekisterin, Suomen
Reumatologisen yhdistyksen ja Reumasairauksien
koordinaatiokeskuksen lausunto Sosiaali- ja terveysministerion
asetusluonnoksesta terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen
laaturekisterista vite: VN/11538/2021, STM059:00/20121

https://www.reumatologinenyhdistys.fi/app/uploads/2021/06/Lausunto-VN-11538-2021-Tulehduksellisten-reumasairauksien-rekisteri-
110621.pdf

WY,
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2h. Tutkimushankkeet

Varhaisen nivelreuman
taudinkuva diagnoosivaiheessa
ja hoitotulokset 2000-luvulla.
Lauri Weman (vaitoskirjatyo),
ohjaaja Tuulikki Sokka-Isler

J

5.2.2022

Lastenreuman ilmaantuvuus ja
sen muutokset. Sirja Sard
(vaitoskirjatyo), ohjaaja Paula
Vahasalo

Lastenreuman
taudinaktiivisuuden kliinisten
mittareiden kehittaminen
(JADAM Tools). Maria
Backstrom, Paula Vahasalo

J
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3. Analyysit (aikuiset)

F
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3a. Nivelreuma: suurin osa potilaista on remissiossa (DAS28<2,6)

Tutkimuskysymys: Millainen on
nivelreumapotilaiden taudinaktiivisuus?

Aineisto: kaikki nivelreumapotilaat, joilla oli
kaynti tai etdarvio reumapkl:lla ajalla 1/2020 -
9/2021.

Mittari: DAS28-CRP(3)

Tulokset

n=14 164 potilasta 19 SHP:sta, joista 14 012
potilasta 14 SHP:sta

lan mediaani 62 vuotta; 72% naisia
75% CCP-positiivisia

Sairauden kesto: mediaani 8,5 vuotta ja 25%;
75% kvartaalit 2,6; 20 vuotta

DAS28 < 2.6 eli remissio

Yli 100 potilaan aineisto 14 SHP:ssa; ndista
>50% DAS28-remissiossa 14/14 SHP:ssa
>75% DAS28-remissiossa 5/14 SHP:ssa

5.2.2022

Helsingin ja Uudenmaan SHP
Pirkanmaan SHP
Varsinais-Suomen SHP
Pohjois-Savon SHP
Satakunnan SHP
Keski-Suomen SHP
Pohjois-Karjalan SHP
Etela-Pohjanmaan SHP
Paijat-Hameen SHP
Etela-Savon SHP
Pohjois-Pohjanmaan SHP
Kainuun SHP
Kanta-Hameen SHP
Ita-Savon SHP
Keski-Pohjanmaan SHP
Vaasan SHP
Kymenlaakson SHP
Etela-Karjalan SHP

Lapin SHP

j——_- L]

 — —

]7. B ¢ e
] e

—}— LN J

Mitattuja potilaita

EJ =100

Nintiicainilinging

] eoeeBe @ © L) [ ]

E3 <100

]7 [ N ] o0 [ ]

remi
DAS28

Tavoite: 4 5 6 7

ssio
= 2,6
DAS28

thi
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3b. Spondyloartiitit - taudinaktiivisuus potilaan arvioimana,

BASDAI mediaani 2,4

* Tutkimuskysymys: Millainen on spondyloartriittipotilaiden
taudinaktiivisuus?

* Aineisto: kaikki potilaat, joilla M45 tai M46 —alkuinen
diagnoosi ja kdynti tai etaarvio reumapoliklinikalla 1/2020
—9/2021 valisena aikana

* n=4761 potilasta 19 sairaanhoitopiirista

* lan mediaani 45 vuotta, 46 % naisia

* Sairauden kesto: mediaani 8,1 vuotta ja 25 %; 75 %
kvartaalit 2,8; 16 vuotta

Tulokset:
* BASDAI mediaani 2,4; 25%; 75 % kvartaalit 1,0; 4,6

* 90 %:lla monitoroiduista tieto saatavilla

BASDAI tavoite < 4:

* Yli 100 potilaan aineisto 11 sairaanhoitopiirista

* Vain 4/11 keskuksista 75% potilaista BASDAI:n suhteen
tavoitteessa

5.2.2022

Helsingin ja Uudenmaan SHP ——

Pirkanmaan SHP

Varsinais-Suomen SHP

Pohjois-Karjalan SHP

Paijat-Hameen SHP

—
—
.
Pohjois-Savon SHP ——]
—
—

Etela-Pohjanmaan SHP

Keski-Suomen SHP — [ ]

Pohjois-Pohjanmaan SHP ——|

Satakunnan SHP

Kanta-Hameen SHP

L [_J L ]
[ ]
[ ]
Mitattuja potilaita
. ° E =100
. B <100

—
—

Eteld-Savon SHP ——]
—

Kainuun SHP

Keski-Pohjanmaan SHP ———|
Ita-Savon SHP —

Vaasan SHP

Etela-Karjalan SHP
Lapin SHP

— T+ —
Kymenlaakson SHP  — [ }+—
— 1
—| 1T}

3 Tavoite: 5
BASDAI = 4

BASDAI
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3¢c. Monitorointikattavuuden
arviointimenetelmat

* Reumarekisterista poimittiin nivelreumaa ja spondyloartriittia sairastavat potilaat,
joilla oli tammikuun 2020 ja syyskuun 2021 valisena aikana reumalaakarin
vastaanotto tai sahkdinen etakaynti

Kultakin potilaalta poimittiin viimeisin vastaanotto tai sahkoinen etakaynti

Poimittujen potilaiden lukumaara suhteutettiin sairaanhoitopiirin aikuisvaeston
maaraan
* |Imoitetaan yksikkona: potilas/10 000 aikuista

Talloin potilas poimitaan rekisteriin, jos:

1. Potilaalla on ollut erikoissairaanhoidon reumapoliklinikan vastaanotto/sahkoinen
etakaynti ko. ajanjaksona, ja

2. Kyseinen vastaanotto/sahkoinen etakaynti on kirjattu monitorointiohjelmaan
Tuloksia vertailtiin sairaanhoitopiireittain
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3¢c. Monitorointikattavuus: nivelreuma

Taulukko. Monitoroidut nivelreumapotilaat = Kuva. Monitoroidut nivelreumapotilaat sairaanhoitopiireittdin
ralraznholtoptieitiain. Potlaiden kokonaismézrd 10 000 aikuista asukasta kohti.
Alue n | n/10000 Nivelreuma
1/2020 - 9/2021 valilla monitoroidut potilaat,
Pohjois-Karjalan SHP 793 57 per 10 000 aikuista asukasta
Eteld-Pohjanmaan SHP 845 53 Pohjois-Karjalan SHP |
Keski-Suomen SHP 1084 52 Eteld-Pohjanmaan SHP (I
Pohjois-Savon SHP 1052 51 Keski-Suomen SHP |
T T 917 50 Pohjois-Savon SH P |
Kainuun SHP 296 48 Satakunnan SH P |
S e G 339 a7 Kainuun SH P |
Ftel3-Savon SHP 350 22 Pifjéit-Haim e en S H P | —
T p—TE — i Eteld-Savon SHP ]
anta-Hameen SHP 00 % Pirkanmaan S H P |
Kanta-Hameen SHP [ —
Ul al s 124 20 Ita-Savon SHP I
Varsinais-Suomen SHP 1428 22 Varsinais-Suomen SHP (E
Helsingin ja Uudenmaan SHP | 3447 25 Helsingin ja Uudenmaan SHP |
Pohjois-Pohjanmaan SHP 529 16 Pohjois-Pohjanmaan SHP [I——
Keski-Pohjanmaan SHP 78 13 Keski-Pohjanmaan SHP |
Vaasan SHP 46 3 Vaasan SHP [l
Kymenlaakson SHP 15 1 Kymenlaakson SHP |l
Eteld-Karjalan SHP 10 1 Etela-Karjalan SHP [
Lapin SHP 4 0 Lapin SHP
Koko Suomi 14163 31 0 10 20 30 40 50
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3c. Monitorointikattavuus: spondyloartriitti

Taulukko. Monitoroidut spondyloartriittipotilaat
sairaanhoitopiireittain. Potilaiden kokonaismaara ja

lukumaara 10 000 aikuista asukasta kohti.

Alue n n/10 000
Pohjois-Karjalan SHP 328 23
Pohjois-Savon SHP 359 17
Eteld-Pohjanmaan SHP 248 16
Paijat-Hdmeen SHP 265 15
Kainuun SHP 91 15
Pirkanmaan SHP 604 13
Varsinais-Suomen SHP 522 13
Kanta-Hameen SHP 184 13
Eteld-Savon SHP 111 13
Keski-Suomen SHP 227 11
Satakunnan SHP 193 11
Helsingin ja Uudenmaan SHP 1329 9
Pohjois-Pohjanmaan SHP 224 7
Ita-Savon SHP 18 5
Keski-Pohjanmaan SHP 25 4
Vaasan SHP 16 1
Lapin SHP 5 1
Kymenlaakson SHP 6 0
Etela-Karjalan SHP 5 0
Ahvenanmaa 1 0
Koko Suomi 4761 10

5.2.2022

Kuva. Monitoroidut spondyloartriittipotilaat
sairaanhoitopiireittdin 10 000 aikuista asukasta kohti.

Spondyloartriitti
1/2020 - 9/2021 valilla monitoroidut potilaat,
per 10 000 aikuista asukasta
Pohjois-Karjalan SHP (I
Pohjois-Savon SHP |
Eteld-Pohjanmaan SHP |
Paijat-Hameen SHP (I
Kainuun SHP (I
Varsinais-Suomen SHP | —
Pirkanmaan SHP (I
Kanta-Hameen SHP (I
Etela-Savon SHP (I
Satakunnan SHP I
Keski-Suomen SHP I
Helsingin ja Uudenmaan SHP [
Pohjois-Pohjanmaan SHP (I
Ita-Savon SHP (I
Keski-Pohjanmaan SHP [
Vaasan SHP [l
Lapin SHP [l
Kymenlaakson SHP
Etela-Karjalan SHP
Ahvenanmaa
0 5 10 15 20
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4. Analyysit (lapset)
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4a. Lastenreuma: diagnoosihetken monitorointitietojen kattavuus

2016-2020 sairastuneilla

% Etela-Karjala Etela-Pohjanmaa Etela-Savo Helsinki ja Uusimaa |ta-Savo

135 11 i i

2016 2018 2020 2016 2018 2020 2016 2018 2020 2016 2018 2020 2016 2018 2020

Kainuu Kanta-Hame Keski-Pohjanmaa Keski-Suomi Kymenlaakso

AI_-_I__I_I]_I_._A-_-_I.I_I_._I_I_ -

2016 2018 2020 2016 2018 2020 2016 2018 2020 2016 2018 2020 2016 2018 2020

Lansi-Pohja Lappi Pdijat-Hame Pirkanmaa Pohjois-Karjala

(1 | ] | s PR 11118 & 1 |

2016 2018 2020 2016 2018 2020 2016 2018 2020 2016 2018 2020 2016 2018 2020

Pohjois-Pohjanmaa Pohjois-Savo Satakunta Vaasa Varsinais-Suomi

BTN MITTTOTTT T

2016 2018 2020 2016 2018 2020 2016 2018 2020 2016 2018 2020 2016 2018 2020
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Tama analyysi koostuu sairaaloiden monitorointi-
ohjelmien potilasaineistosta taydennettyna
Kelan erityiskorvattavuusrekisterin (KELA-erko)
potilasaineistolla.

Sairastuneita rekisterissa yhteensa 1439
lastenreumapotilasta (<16-v.)

KELA-erko tiedot saatavilla vain v. 2020 asti

Monitorointitieto: potilaan (yleis-VAS, kipu-VAS)
tai ladkarin arvio (tulehtuneet nivelet tai ladkarin
VAS) potilaan voinnista

Diagnoosikriteerit on viime vuonna
vhdenmukaistettu eri sairaaloissa. Tama on
voinut tilapaisesti huonontaa diagnoosihetken
kirjauskattavuutta.

Sairaanhoitopiiri kuvassa maaraytyy
potilaan asuinkunnan mukaan.

Potilaan hoito on voinut toteutua muussa kuin
oman asuinkunnan mukaisessa sairaalassa.
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4b. Lastenreumapotilaiden seuranta: cJADAS10 2016-2020 koko
Suomessa (mediaani ja kvartiilivali)

CJADAS

12 778

10

O 718
6
940
4 967
L4 785
509 269
5 [ ]
[ ]

0

0Okk 3kk 6kk 12kk 2v 3v 4v

Inaktiivisen taudin raja

5.2.2022

& thi

Kuvassa monitorointiohjelmissa
< 16-v. potilaat, jotka sairastuneet
1.1.2016 - 31.9.2021

cJADAS10-indeksi on summa:
potilaan arvio VAS + |adkarin arvio
VAS + tulehtuneiden nivelten
lukumaara

Potilaiden lukumaara kullakin
mittaushetkella nakyy kvartiilivalin
ylapuolella.

Johtopaatos: Taudinaktiivisuus
laskee hyvin matalalle hoidon ja
seurannan myota ja pysyy
matalana.
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4c. Lastenreumapotilaan nykyinen taudinaktiivisuus — cJADAS10

sairaanhoitopiireittdin monitorointiohjelmissa, viimeisin kaynti 1/2020-9/2021

Helsingin ja Uudenmaan SHP (462) |:

[

Pirkanmaan SHP (227) [ |
Varsinais-Suomen SHP (192) [T

1
—'7......

Pohjois-Pohjanmaan SHP (169) |:
Kanta-Hameen SHP (132) [ |
Satakunnan SHP (104) [[]
Pohjois-Savon SHP (72) [
Paijat-Hameen SHP (71) [
Keski-Suomen SHP (51) [[]
Vaasan SHP (48) [[]

Etela-Savon SHP (27) [}

Lansi-Pohjan SHP (21) [ ]
Pohjois-Karjalan SHP (21) [ |
Keski-Pohjanmaan SHP (14) E
Ita-Savon SHP (7) |
Etela-Pohjanmaan SHP (6) ]
Kainuun SHP (6) -[:

Lapin SHP (6) |
Kymenlaakson SHP (4) —

0

j—“.. @ 0000 @

Inaktiivisen taudin raja

5.2.2022

10

® 00 00 LN ] L ]
o» e L ] L ]
L] L _J
L L ]
L J
L 1] L
L]
L o
L J
L ]
15 20
CJADAS

n %
Monitoroituja potilaita, joilla nivelstatus kirjattu 1971 100
Kaynteja, joissa cJADAS10 rekisteroity 1640 83
Tyttoja 1265 64
Sairastanut joskus varikalvontulehduksen 320 16
Tuma vasta-aineet (ANA) kirjattu 1735 88
Tuma vasta-aine positiivinen (>160) 691 40
HLA-B27 kirjattu 1605 81
HLA-B27 positiivinen 430 27
mediaani Q1, Q3
Ika, vuotta 11 8,14
Sairauden kesto, vuotta 4.1 1.7,7.8
Tulehdusaktiivisten nivelten lukumaara 0 0,0
Potilaan/vanhemman arvioima nivelkipu VAS (0-100) 1 0,13
Potilaan /vanhemman arvioima yleisvointi-VAS (0-100) 1 0,12
Ladkarin arvio taudinaktiivisuudesta VAS (0-100) 0 0,3
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5. Johtopaatdkset
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Johtopaatokset nivelreuma

Suuri aineisto: yli 14 000 nivelreumapotilasta

II Monitorointikattavuus on hyva suurimmassa
§ osassa sairaanhoitopiireja

‘ Yli puolet seuratuista potilaista oli
remissiossa kaikissa sairaanhoitopiireissa
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Johtopaatokset spondyloatriitit

Yli 4700 potilasta (diagnoosit M45 ja M46)

Potilaiden itsearvioima sairauden tulehdusaktiivisuus
(BASDAI) on keskimaarin hyvaa tasoa (Md, 25%, 75%
kvartaalit): 2,4 (1; 4,6)

BASDAI:n perusteella kuitenkin vain 4:ssa yli 100
potilaan keskuksessa > 75% potilaista on
hoitotavoitteessa
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Johtopaatokset lastenreuma

Taudinaktiivisuuden ja voinnin monitorointikattavuus
on hyva jo useassa sairaanhoitopiirissa

I Lahes kaikissa sairaanhoitopiireissa suurimmalla
osalla lastenreumapotilaista sairaus on inaktiivinen

Yli 75%:lla monitoroiduista lastenreumapotilaista ei
ollut yhtaan tulehdusaktiivista nivelta rekisteriin

kirjatulla tuoreimmalla kaynnilla
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6. Pohdinta

5.2.2022
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Pohdinta 1/2

Analyysit osoittavat, etta lakisaateiselle
reumarekisterille on olemassa vahva peruste

I Tavoitteena on monitorointikattavuuden

nostaminen keskuksissa, joissa monitorointi ei ole
osa rutiinitoimintaa

Tavoitteena on monitoroinnin laajentaminen myads
harvinaisempiin reumasairauksiin
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Pohdinta 2/2

Monitorointi auttaa keskittamaan voimavaroja
enemman hoitoa tai seurantaa tarvitseviin
potilaisiin

Kertyvaa laatutietoa tarvitaan, jotta hoidon
tuloksia voidaan edelleen parantaa

Tavoitteena on kaventaa eroja hoidon
saatavuudessa ja laadussa eri keskusten valilla
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/. Lisatietoa ja kommentointi

e Lisdtietoa sekda kommentit tasta dokumentaatiosta

* Tulehduksellisten reumasairauksien rekisteri
* Johanna Karki, johanna.karki@khshp.fi
* LT Laura Kuusalo, laura.kuusalo@tyks.fi

* Tulokset, johtopaatokset
* Dos Tuulikki Sokka-Isler, tuulikki.sokka-isler@ksshp.fi
e LT Jarno Rutanen, jarno.rutanen@tuni.fi

* LT Johanna Huhtakangas, johanna.huhtakangas@kuh.fi

* Dos Paula Vahasalo, paula.vahasalo@oulu.fi

* LT Maria Backstrom, maria.backstrom@ovph.fi
* Graafit ja aineistot

* Henri Salo, tilastotutkija, THL, henri.salo@thl.fi
 Lisatietoa THL:n laaturekisteriprojektista 2021-2022

* Jonna Salonen, yliladkari, Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit- projektin johtaja, THL, jonna.salonen@thl.fi

* Mika Keindanen, DI, projektipaallikko, THL, mika.keinanen@thl.fi
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8. Linkkeja

* Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit:

https://thl.fi/fi/web/sote-uudistus/sote-arviointi-ja-tietopohja/terveydenhuollon-kansalliset-laaturekisterit

* Suomen Reumatologinen Yhdistys:
https://www.reumatologinenyhdistys.fi/

* Sosiaali- ja terveysministerion asetusluonnos Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen
laaturekistereista:

https://www.lausuntopalvelu.fi/FI/Proposal/Participation?proposalld=fdf565dd-25bb-440f-92d5-
fbb36a11768c&respondentld=00000000-0000-0000-0000-000000000000& proposalLanguage=da4408c3-39e4-4f5a-84db-
84481bafc744
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