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LUKIJALLE

Suomessa on yli 350 000 hoidossa olevaa diabetesdiagnoosin saanutta asukasta, ja
lisdksi arviolta 150 000 suomalaisella on tietdamattdan sairauden rajan ylittava veren
sokeripitoisuus. Tarkkaa tietoa diabeteksen esiintyvyydesta ei ole, silla tietoa ei ole
toistaiseksi keratty systemaattisesti vaestosta. Kyseessa on merkittava kansantauti,
joka vaikuttaa yksilon hyvinvointiin, johtaa usein komplikaatioihin ja liitannaissairauk-
siin seké aiheuttaa suuria kustannuksia terveydenhuollolle ja yhteiskunnalle.

Diabeteksen hoito kehittyy nopeasti. Ladakehoidon rinnalle tulee uutta teknologiaa, uu-
sia hoitomuotoja ja toimintamalleja sekd mahdollisuuksia hoidon seurantaan. Hoito-
menetelmien ja valineiden kehittyessa tarvitaan luotettavaa tietoa naiden laadun, tur-
vallisuuden ja vaikuttavuuden arvioimiseksi. Kattavan ja systemaattisen kansallisen
diabeteksen hoidon laadun seurannan ja vertailun mahdollistamiseksi on tarpeen
maaritella yhtenaiset kriteerit ja indikaattorit keskeisille kerattaville tiedoille.

Kansallista diabeteslaaturekisteria koskeva selvitysty® kdynnistyi kesalla 2017 sisal-
taen kaksi STM:n rahoittamaa osakokonaisuutta: Tekesin ohjaama "Selvitys Diabetes-
hoitopolusta, kehittdmistarpeista ja kansainvalisista liiketoimintamahdollisuuksista” ja
STM:n ohjaama esiselvitys koskien kansallisen diabeteslaaturekisterin tietosisaltdja ja
tietoldhteitd. TAma esiselvitysraportti vastaa jalkimmaisena mainittuun toimeksiantoon
tuottaen tietoa kansallisen diabeteslaaturekisterin kehittdmiseksi. Esiselvitys tydstet-
tiin 2017-18 Salivirta & Partnersin ja STM:n asiantuntijoiden yhteistydssa.

Esiselvitys luo pohjaa kansallisesti yhtenaiselle tiedonkeruulle. Raportointia ja analy-
tiikkkaa palvelevien tietomallien suunnittelu ja toteuttaminen voisi olla seuraava askel
kohti laatu- ja vaikuttavuustiedon hyddyntamista tietoon perustuvassa paatoksente-

ossa osana kansallisten tietostrategioiden toimeenpanoa.

Tekijét

Tammikuu, 2019
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1 Johdanto

Kansallisella tasolla on kdynnissa lukuisia hankkeita tiedolla johtamisen mahdollista-
miseksi tulevaisuudessa. Yhtena kehittamistarpeena ovat jo pitkdan olleet tautikohtai-
set laaturekisterit, jotka mahdollistaisivat hoidon laadun seurannan ja kehittdmisen yh-
tenaisiin indikaattoreihin perustuen. Kansallisen diabeteslaaturekisterin tarkoituksena
on mahdollistaa diabeteksen hoidon laatuun liittyvan tiedon kerdaminen ja analysointi
palvelujarjestelman eri tasoilla ilman erillistiedonkeruuta. Laaturekisterin tavoitteena
on diabeteksen hoidon laadun ja vaikuttavuuden parantaminen niin yksittaisen dia-
beetikon, palveluiden jarjestajan ja tuottajan, kuin yhteiskunnankin nakdkulmista.

Jo tallakin hetkelld kirjataan ja keratdan paljon hoidon laatuun ja palveluiden jarjesta-
miseen liittyvaa tietoa. Haasteena on kuitenkin tiedon hajanaisuus ja kansallisen oh-
jauksen puute yhtenaisen tiedon tuottamiseksi ja hyddyntamiseksi. Naihin haasteisiin
vastaamiseksi on tarpeen pohtia ratkaisuja, jotka auttavat seuraamaan ja kehittdmaan
hoidon vaikuttavuutta sekd edistamaan nayttdon perustuvia toimintamalleja tasalaa-
tuisen ja yhdenvertaisen hoidon takaamiseksi asuinpaikasta riippumatta.

Tassa esiselvityksessa on maaritelty keskeiset diabeteksen hoidon laatuun liittyvat in-
dikaattorit ja tiedonkeruun kannalta keskeiset tietolahteet seka edellytykset ja alustava
aikataulu kansallisen diabeteslaaturekisterin perustamiselle. Indikaattoreita on ver-
rattu jo talla hetkella ensisijaisesti potilastiedon arkistosta saatavilla oleviin tietoihin ja
puuttuvien tietojen osalta pohdittu mahdollisuuksia tiedon keraamiseen ja hyddyntami-
seen tulevaisuudessa.

Selvityksessa on pohdittu myds laaturekisterin kayttétapauksia ja hyddyntamista tie-
dolla johtamisen tukena eri toimijoiden nakdkulmista. Jo talla hetkellda Kanta-arkis-
tossa on paljon olemassa olevaa rakenteista tietoa, jota voidaan hyddyntaa nykyista
laajemmin.

1.1  Tyon rajaukset

Esiselvitys rajautuu ensisijaisesti diabeteslaaturekisterin tiedollisiin tarpeisiin. Tietojar-
jestelmiin liittyvia kysymyksia kasitellaan 1ahinna siitd nakokulmasta, mita tietoja kirja-
taan tai olisi tarpeen kirjata laaturekisterindkdkulmasta seka mista lahteista tarvittavia
tietoja talla hetkelld on mahdollista saada. Tyén yhteydessa tehty indikaattorilistaus
vaatisi tarkentamista tietojen saantipolkujen maarittelemiseksi tarkalla tasolla, jotta
sitd voitaisiin hyddyntaa teknisessa toteutuksessa sellaisenaan. Samoin indikaattori-
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tietojen tunnistamisesta on vield matkaa laaturekisterin sisdisen tietomallin suunnitte-
luun, jotta se palvelisi erilaisia analytiikka- ja raportointitarpeita. Nama ovat keskeisim-
pia itse laaturekisterin toteuttamiseen liittyvia jatkotydn aiheita.

Tietojarjestelmaarkkitehtuuri asettuu kansallisten ja maakunnallisten (tai nykyisten
sairaanhoitopiirien ja kuntien) tietojarjestelmien osalta nyt kehitteilla olevaan ymparis-
téon, jota on kuvattu mm. Kantaan liittyvissa arkkitehtuurikuvauksissa seka sosiaali- ja
terveystietojen toisiokayttdéon liittyvissa arkkitehtuurikuvauksissa.

1.2  Tyon suorittaminen

Kansallista diabeteslaaturekisteria koskeva selvitysty® kaynnistyi kesalla 2017 sisal-
tden kaksi STM:n rahoittamaa osakokonaisuutta: Tekesin ohjaama "Selvitys Diabetes-
hoitopolusta, kehittdmistarpeista ja kansainvalisista liiketoimintamahdollisuuksista”
(Europaeus et al, 2018) ja STM:n ohjaama esiselvitys koskien kansallisen diabetes-
laaturekisterin tietosisaltdja ja tietolahteitd. Tama esiselvitysraportti vastaa jalkimmai-
send mainittuun toimeksiantoon tuottaen tietoa kansallisen diabeteslaaturekisterin ke-
hittamiseksi.

Esiselvitysainesto on keratty haastattelemalla suomalaisia diabeteksen hoidon asian-
tuntijoita ja perehtymalld kansainvalisiin diabeteslaaturekistereihin, seka aiheesta jul-
kaistuihin kotimaisiin ja kansainvalisiin julkaisuihin. Haastattelut on suoritettu padosin
kesalla 2017 STM:n toimesta, jolloin haastattelijana toimi Teija Niskanen. Muun ainei-
son keraaminen ja analyysi, jatkotoimenpiteiden kartoittaminen ja taman esiselvitysra-
portin kirjoitustyd tehtiin kevaalla 2018 Salivirta & Partners —asiantuntijatyéna, jolloin
paavastuulliset tekijat olivat Piritta Hiltunen ja Marko Jalonen. STM:n asiantuntijat toi-
mittajakuntana osallistuivat raportin sisall6lliseen viimeistelyyn kommentoimalla kasi-
kirjoitusta ja tarkentamalla jatkokehitystarpeita.
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2 Diabeteslaaturekisterien nykytila

2.1 Nykytila Suomessa

Diabeteksen hoidon laadun seurantamenetelmat Suomessa ovat hyvin kirjavat. Tauti-
kohtaisia laaturekistereita on tarjolla tietojarjestelmatoimittajien toimesta seka lisaksi
sairaanhoitopiirit ja yksityiset terveydenhuollon palveluntarjoajat ovat kehittdneet omia
paikallisia ja organisaatiokohtaisia ratkaisujaan hoidon laadun seurannan tueksi
(esim. Mediuutiset 2016).

Erilaisten kaytdssa olevien ratkaisujen yhtendistamisen tarve on noussut jalleen viime
aikoina esille useissa eri yhteyksissa. Useammat toimijat ovat esittdneet kannanot-
tonsa kansallisesti maariteltyjen tautikohtaisten laaturekistereiden tarpeellisuudesta.
Esimerkiksi Diabetesbarometri (2017) on ottanut kantaa siihen, ettd hoidon laadun
seurannan kannalta olisi tarkeaa olla valtakunnallisesti maaritelty menetelma, joka
méaarittelee hoidon laadun ja kustannusvaikutusten kannalta keskeiset indikaattorit
laatuun vaikuttavien tekijdiden tunnistamiseksi ja kehittdmiseksi edelleen.

Myds suunnitteilla olevan sote-uudistuksen tavoitteiden saavuttaminen edellyttaa ver-
tailtavissa olevan laatutiedon keraamista, hyddyntamista ja jakamista eri toimijoiden
kesken. Avoin ja vertailtavissa oleva laatutieto on tarked osa muun muassa valinnan-
vapauden toteutumisessa. Tiedon tulee olla hyédynnettavissa kansalaisille palvelui-
den laadun vertailun ja valinnanvapauden tueksi, organisaatioille palveluiden laadun
ja hoidon vaikuttavuuden seurantaan, maakuntatasolla jarjestamistehtavan edellytta-
maan suunnitteluun ja seurantaan seka yhteiskunnan tasolla laadun, vaikuttavuuden
ja kustannusten arvioinnin tueksi.

Hoidon vaikuttavuus on keskeinen hoidon laadun mittaamisen elementti. Terveyden-
huoltolaki maarittaa, etta terveydenhuollon toiminnan on perustuttava nayttdon ja ol-

tava laadukasta, turvallista ja asianmukaisesti toteutettua. Laaturekisteri toimii hoidon
laadun arvioinnin valineend mahdollistaen erilaisten, yhteisesti maariteltyjen indikaat-
toreiden seurannan ja vertailun ja siten tietoon perustuvan toiminnan kehittdmisen.

10
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2.2 Katsaus diabeteslaaturekisterien
nykytilaan ulkomailla

Useissa muissa maissa kansalliset laaturekisterit ovat olleet kaytossa jo pitkaan ja nii-
den on osoitettu edistdvan sairauksien ennaltaehkaisya ja hoidon laatua. Esimerkiksi
muissa Pohjoismaissa (joista tassa vertailussa mukana Ruotsi, Norja ja Tanska) seka
mm. Englannissa hoidon laatua ja vaikuttavuutta diabeteksen osalta seurataan kan-
sallisten laaturekistereiden avulla. Ruotsissa diabeteslaaturekisteri on ollut kaytdéssa
vuodesta 1996. Rekisteriin kuuluvat kaikki ruotsalaiset diabeetikot. Yli 18-vuotiaiden
tyypin 1 ja 2 seka raskausdiabeetikoiden tiedot on rekisterdity kansalliseen diabetes-
rekisteriin ja alle 18-vuotiaiden lasten tiedot SWEDIABKIDS-rekisteriin. Rekistereihin
keratty tieto ja tietojen pohjalta koostetut analyysit ovat kaikille avoimia ja niita voi tar-
kastella avoimessa palvelussa: https://www.ndr.nu/#/knappen.

Seurattavissa laatuindikaattoreissa on jonkin verran maakohtaisia vaihteluja. Kaikille
tassa selvityksessa lapi kaydyille kansallisille diabeteslaaturekistereille yhteisia indi-
kaattoreita olivat potilaan perustiedoista potilaan ika, potilaan sukupuoli, diabetes-
diagnoosin ajankohta, diabetestyyppi ja tupakointistatus. Laboratorio- ja muista
mittaustuloksista kaikille yhteisia indikaattoreita olivat BMI, HbA1c-arvo, verenpaine,
kokonaiskolesteroli, LDL-kolesteroli, valkuaisen esiintyminen virtsassa (albumi-
nuria), jalkojen riskiarvio ja silmanpohjakuvauksen ajankohta.

Naiden indikaattoreiden liséksi kolme neljasta laaturekisteristd seurasi myds HDL-ko-
lesteroliarvoa, triglyseridiarvoa, kreatiniiniarvoa, diabeteksen hoitomuotoa (ruo-
kavalio, tabletti, insuliini, yhdistelma), verenpainelaakitysta, diabeteslaakitysta,
kolesterolilaakitysta, insuliinipumpun kayttoa ja diabeettisen retinopatian esiin-
tyvyytta. Kahdessa neljasta laaturekisterista oli mainittu myds seuraavia indikaatto-
reita: potilaan etninen tausta, ACE-estajalaakitys, liilkunnan maara, sopeutumis-
valmennukseen osallistuminen, ketoasidoosit ja hypoglykemiat.

Kansainvalisten laaturekistereiden tietosisaltdja on eritelty tarkemmin liitteena ole-
vassa taulukossa (ks. Liite 1). Liitteessa on korostettu yhteiset indikaattorit.

11
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3 Kohti kansallista
diabeteslaaturekisteria

3.1 Tavoitetilan periaatteita

Kansallisen diabeteslaaturekisterin paatarkoituksena on mahdollistaa diabeteksen
hoitoon liittyvien keskeisten tekijéiden vertailu asiakasndkdkulmasta, organisaatiota-
solla, alueellisesti ja kansallisesti. Huomionarvoista on, etta eri kayttajaryhmilla on eri-
laisia tarpeita raportoitavan laatutiedon tarkkuuden ja kattavuuden suhteen. Luotetta-
van, tasokkaan ja kattavan raportoinnin varmistamiseksi periaatteena on kansallisesti
maariteltyjen tietojen yhtenainen kirjaaminen ja systemaattinen keraaminen kaikkien
diabeetikkojen tiedoista. Lisaksi ennaltaehkaisyn nakdkulmasta pitéda kyeta erottele-
maan esimerkiksi epailyt tai tunnistaa mahdollinen riskiryhmaan kuuluminen vahviste-
tuista diagnooseista ja luoda naille erottelulle sdannaot.

Kansallisesti maaritellyt laatuindikaattorit mahdollistavat hoitosuositusten toteutumi-
sen ja vaikutusten seuraamisen palvelujarjestelman eri tasoilla. Erilaisten hoitomene-
telmien ja valineiden vaikutuksia hoidon laatuun ja kustannuksiin on mahdollista arvi-
oida, mika edistaa vaikuttavien hoitomenetelmien kayttéon ottoa ja saatavuutta. Tie-
don avoimuus edistaa osaltaan myds nayttéon perustuvien menetelmien toteutumista
ja hoidon tasavertaisuutta asuinpaikasta riippumatta.

Keskeinen rekisteritiedon keruun periaate on jo olemassa olevan tiedon hyddyntami-
nen. Sen mukaisesti laatutiedon keraamisessa on tarkeaa noudattaa kertakirjaamisen
periaatetta, mik& perustuu osaltaan valtakunnallisesti yhtenaisiksi maariteltyjen tieto-
rakenteiden hyédyntamiseen. Kerran kirjattua tietoa tulee voida hyddyntaa joustavasti
erilaisiin seuranta-, tutkimus- ja kehittdmistarkoituksiin. Tiedon tulee olla ajantasaisesti
saatavilla ja tietyin edellytyksin avoimesti hyddynnettavissa. Toisiokayton lainsaa-
danto ja arkkitehtuuri asettaa talle reunaehdot.

Kansallisesti maariteltyjen indikaattorien lisaksi tulee kiinnittdd huomiota tietojen oi-
keelliseen tulkintaan. Siind esiehtona on paitsi yhtenaiset vertailtavissa olevat indi-
kaattoritiedot, myds laadukas raakadatan tuotanto seka mittaustulosten kirjaaminen ja
tallentaminen hyédyntadmisen mahdollistavassa muodossa.
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3.2 Kehittamisajureita

Diabeteslaaturekisterin (kuten muidenkin laaturekistereiden) osalta tunnistettuja kehit-
tamisajureita ovat aiemmin mainittujen hoidon laatuun vaikuttavien tekijoiden lisaksi
erityisesti kansalliset asiakastiedon tietovarannot sekd hoitoilmoitusrekisterit (Hilmo ja
Avohilmo), joiden varaan valtakunnallista toteutusta on mahdollista rakentaa. Pitkalla
aikavalilla tavoitteena on, ettd erillisia tiedonkeruita ei pitaisi laajentaa, vaan jatkossa
rekisteritietoakin voitaisiin poimia ja raportoida mm. eri tietovarantojen tietoja yhdiste-
lemalla (ks. esim. STM 2018).

Taman hetken haasteena on, ettd Hilmo- ja Avohilmo-tilastointia tapahtuu vain julki-
silta palveluntuottajilta. Jatkossa diabeteslaatutietoa voidaan tuottaa yhtenaisesti ja
laajemmin sote-keskus -tasolta erityistasolle asti. Tassa kehittdmisajurina laatutiedon
hyddyntamiselle toimivat myo6s tulevat kansalaisen valinnanvapauteen liittyvat laajen-
nukset. Kansalainen voi tulevaisuudessa hyddyntaa valinnanvapauttaan esimerkiksi
tuottajakohtaisiin erityisesti diabetekseen liittyviin laatutietoihin pohjautuen, kun laatu-
rekisteritieto tarjotaan avoimesti saataville. Jatkossa myos kansalaisen omahoitorat-
kaisut kytkeytyvat laaturekisteriin tietolahteena, tietojen hyddyntajana seka kansalai-
sen omatoimisuutta edistavana valineistona pitkaaikaissairauden hallinnassa.

Genomitietoihin liittyvalla tutkimuksella ja tiedon hyddyntamisella on myds merkittava
yhteys diabeteslaaturekisteriin, koska periman merkitys on hyvin oleellinen diabetek-
sen synnyssa. THL:n alkava geeni- ja aineenvaihduntatietoihin sisaltyva tutkimus
(P5.fi 2018) tietoisuudesta sairastumisen riskista suhteessa kansalaisen toimintaan
tulee valottamaan perimaan liittyvan riskiprofiloinnin ja terveyshyotyjen valista suh-
detta (tutkittavina sairauksina 2-tyypin diabetes, sepelvaltimotauti seka laskimoveri-
tulppa). Suomeen on myés suunnitteilla kansallisen genomistrategian (2015) myéta
genomikeskus, jonne on tarkoitus kerata kattavasti suomalaisten genomitietoja. Peri-
maan liittyvan tiedon integraatiota muuhun laaturekisteritietoon on tarpeen arvioida
kehittamispolun edetessa, mutta jo tiedon hyddyntamisen alkuvaiheessa geenitutki-
muksia voidaan hyddyntaa osana Potilastiedon arkistoon kirjattuja laboratoriotutki-
muksia.

Kansallista laaturekisteritoimintaa ja yleisemmin tietojen toisiokayttda edistavia tekni-
sia ratkaisuja ovat esimerkiksi tietoaltaat ja big data -teknologiat. Valtakunnallinen tie-
don hyédyntamisen malli tukee myds tiedon avoimuuteen ja saatavuuteen liittyvia ta-
voitteita paremmin kuin yksittaiset alueelliset tai organisaatiokohtaiset ratkaisut.
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3.3 Tietojen hyodyntamisen ydinprosessit

Tietojen hyddyntéamiseen liittyvat ydinprosessit on kuvattu valmistelussa olevassa
toisiokayton arkkitehtuurissa (STM, 2017 ja 2018) alla olevalla kuviolla (Kuvio 1).
Ydinprosessit muodostavat kokonaisuuden, jonka lopputuloksena laadukas ja tietotur-
vallinen tiedon toisiokayttd mahdollistuu.

Kehittdmistarpeet

=

Tietotarpeiden
madrittely

Magrittelyt, kehitfamisvaatimukset

Tiedon hankinta ja =
tuottaminen

Raakadata

Jasennelty ja [uokiteltu tieto

Tiedon =
séilyttaminen
Tiedon

Jaettavaksi ja julkaistalaksi valittu tieto

Hybdynnetfava tieto

Tietoturvallinen
tiedon

hyddyntaminen

Kuvio 1. Toisiokayton arkkitehtuurin prosessit (STM 2018).

Kriittisimmat haasteet myds diabetes-laatutiedon hyédyntamisen osalta liittyvat koko-
naisprosessin alkuvaiheeseen. Oleellisten tietotarpeiden maarittelyn lisédksi mittaami-
seen tai muuhun havainnointiin seka tiedon kirjaamiseen liittyvat laatupoikkeamat te-
kevat pahimmassa tapauksessa koko keratyn aineiston hyddyiltdan vajaaksi (esimer-
kiksi alueellisesti toisistaan poikkeavat koodistot tai jopa saman tietojarjestelmatuote-
perheen sisalla eri versioihin liittyvat poikkeamat). Nain ollen mybhemmissa vaiheissa
tapahtuvien ydinprosessien laatuongelmia on helpompi korjata, mutta alkuperaisen
virheellisen tai puutteellisen tiedon korjaaminen tai tdydentaminen ei ole myéhem-
missa prosessivaiheissa mahdollista.
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3.4 Keskeiset sidosryhmat ja
diabeteslaaturekisteria koskevat tarpeet

Talla hetkelld mikdan taho ei yksin vastaa diabeteshoitojen toteuttamisesta ja kehitta-
misesta kokonaisuutena. Diabetesliiton keskeisimpia tavoitteita sote-uudistuksessa on
tyypin 1 ja erityisosaamista vaativan tyypin 2 diabeteksen hoidon keskittaminen osaa-
miskeskuksiin ja -verkostoihin. Erityisesti tarvitaan vankan osaamisen laajaa hyédyn-

tamista ja oppia seka palautetta oman osaamisen edelleen kehittdmisesta, jotka puo-

lestaan edellyttavat tietoa siita, miten hoidossa on onnistuttu. (Diabetesliitto, 2016)

Parhaimmillaan diabeteksen hoidonohjaus ja toteutus ovat moniammatillista yhteis-
ty6ta johon osallistuvat diabeetikon ja hanen laheistensa lisdksi monialainen joukko
ammattihenkilditd kuten 1aakari, hoitaja, ravitsemusterapeutti, jalkaterapeutti, fysiote-
rapeutti, sosiaalityOntekija, psykologi tai muu mielenterveystyéon ammattilainen seka
suun terveydenhuollon ammattihenkild. (Kaypa hoito, 2018) Kansallisen diabeteslaa-
turekisterin tulee tuottaa tietoa hoidon suunnittelun, toteutuksen ja arvioinnin tueksi
naiden toimijoiden tarpeisiin. Edellytyksena on, etta rekistereita jatkokehitetdan kan-
sallisessa ohjauksessa, jotta niistd saatava tieto on vertailukelpoista. Tama edellyttaa
ammattihenkildiden sitoutumista tulosten seurantaan, tulkintaan ja vertailuun osana
tyorutiineja. (Vuori, 2017) Hoidon vaikutuksista saatava palaute osaltaan motivoi am-
mattihenkildiden sitoutumista kirjaamiseen ja laadukkaan tiedon tuottamiseen.

Tauti- tai potilasryhmakohtaiset laaturekisterit voivat tulevaisuudessa siis olla sosiaali-
ja terveydenhuollon kehittdmisen ja tutkimuksen merkittava tietopohja ja keskeinen
tiedolla johtamisen apuvaline palvelujarjestelman kaikilla tasoilla (Kuvio 2).
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Kansallinen ja kansain-
valinen laatuvertailu, palvelu-
jarjestelméan seurantaja ohjaus
Kustannusten arviointi

Hoidon ja palveluiden laadun, saatavuuden
ja vaikuttavuuden seuranta ja vertailu
Hoitoketjujen tehostaminen

Kustannusten arviointi

Hoidon ja palveluiden laadun, vaikuttavuuden ja
kustannusten seuranta ja vertailu

Hoidon laadun ja vaikuttavuuden seuranta
Hoitomenetelmien vertailu

S
{Y Tuottajien ja palveluiden laadun

X :
S ) Vertailu
g ﬁ Omahoidon tuki

Kuvio 2. Diabeteslaaturekisterin tarkoitus palvelujarjestelman eri tasoilla.

Palveluiden kayttdjaasiakkaan nakdkulmasta keskeista on saada tietoa hoidon laa-
dusta ja vaikuttavuudesta palvelun tuottajien vertailun tueksi valinnanvapausmallin
mukaista palveluntuottajan valintaa tehdessaan tai hoitomenetelmaa yhdessa ammat-
tihenkilon kanssa valittaessa. Palveluntuottajatasolla tiedolla johtamisen nakdokul-
masta on tarve tarkastella erityisesti niita indikaattoreita, joiden kautta voidaan saada
tietoa hoidon ja palveluiden laadun ja kustannusvaikuttavuuden seurantaan. Vertailua
esimerkiksi uuden hoitomenetelman vaikuttavuudesta ja kustannuksista on voitava
tehda seka organisaation sisalla, ettd organisaatioiden valilla.

Ammattilaiset puolestaan tarvitsevat tietoa erityisesti hoitotulosten ja haittavaikutusten
seuraamiseen ja vertailuun niin paatéksenteon ja kehittamisen kuin kaytannon toimin-
nankin nakokulmista. Jatkossa on tarpeen tarkastella muun muassa eri hoitomenetel-
mien ja valineiden vaikuttavuutta ja yhteyksia mm. diabeteksen hoitotasapainoon, hoi-
don toteutumiseen, asiakastyytyvaisyyteen ja kustannuksiin pidemmalla aikavalilla
parhaiden menetelmien ja kdytantdjen valitsemiseksi.
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Palveluiden jarjestajan ja yhteiskunnan tasoilla merkityksellistd on seurata mm. palve-
luiden saatavuutta ja kaytt6a, toimivuutta, vaikuttavuutta ja kustannustehokkuutta niin
alueellisesti/maakunnallisesti kuin vaestdtasolla kansallisesti. Palvelujen jarjestaja voi
my0s verrata eri tuottajien laatua ja kustannuksia. Joiltain osin myds kansainvalinen
vertailu on jatkossa aiempaa helpompaa yhtenaisten indikaattoreiden ja tiedonkeruu-
menetelmien sekd avoimuuden ja tiedon lapinakyvyyden ansiosta.
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4 Kansallisen diabeteslaaturekisterin
tietosisalto

41 Tiedon elinkaari diabeteslaaturekisterissa

Diabeteslaaturekisteriin liittyvaa tiedonkeruuta voi havainnollistaa esimerkiksi kuvion 3
osoittamalla tavalla. Esiselvityksen aikana on pohdittu sitd, etta tallennetaanko laatu-
rekisteriin tietoa a) siitd lahtien, kun tietyt riskitekijat tayttyvat, b) siitd alkaen, kun tiet-
tyjen tutkimustulosten raja-arvot ylittyvat, c) epailyn tai hoidon syyn perusteella vai d)
vasta esimerkiksi varmistetusta diagnoosista lahtien (Kuvio 3).

Vi istett . N
e } Laaturekisteri

+ epaily

+ tutkimustulosten perusteella pitdisi olla epaily — Tietoa | | as

+ riskiryhma

Kuvio 3. Diabeteslaaturekisteriin liittyvan tiedonkeruun laajuus ja mahdolliset analy-
soitavan tiedon lahteet.

Esiselvityksessa lahtokohtaisena olettamuksena on, etta laaturekisteriin kerataan tie-
dot diagnoosista alkaen. Laaturekisteri on talléin Terveyden ja hyvinvoinnin laitok-
sesta annetun lakiesityksen (HE 159/2017) mukaan rekisteri,

jonka tietoja kdytetédén tietyn sairauden hoidon tai tietyn hoitomenetelmén
taikka sosiaalipalvelun arvioimiseen. Rekisteriin tallennettaisiin sairauteen ja
hoitomenetelmééan tai sosiaalipalvelun toteuttamiseen liittyvié véalttdméattémia
henkilétietoja. Lisdksi rekisteriin saisi tallentaa tiedot hoidosta tai palvelusta
vastanneesta toimintayksikdsté ja sen toteuttaneista henkilistéd hoidon tai
palvelun laadun arvioimiseksi.

Samassa lakiesityksessa (§ 5 i) todetaan myos, ettd STM:n asetuksella sdadetaan
siita, mita laaturekistereita THL:n rekisterinpitajyys kasittaa.
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Kansallinen tietoallas voi mahdollistaa toisiokayton lainsdadannén voimaantulon jal-
keen varmistettuun diagnoosin perustuvaa kohderyhmaa laajempienkin potilasryh-
mien tietojen analysointia (ks. Kuvio 3). Oma kysymyksensa on mahdollisuudet kerat-
tyjen tietojen hyédyntamiseen ennen toisiokayton lain voimaantuloa. Nykyisen mallin
mukaan naiden tietojen hyddyntdminen edellyttaisi suostumusta ja kayttdtapauksena
olisi talldin tutkimusrekisteri.

Diabeteslaaturekisterin tietosisallét on tarkoitus muodostaa ensisijaisesti Kanta-palve-
lun tietovarannoista Kelan toteuttamaan kansalliseen tietoaltaaseen siirrettyjen tieto-
jen pohjalta. Kelan edustajien kanssa kaytyjen keskustelujen perusteella Iahtéoletus
on, ettd ainakin alkuvaiheessa diabeteslaaturekisteri olisi erillinen rekisteri, johon tie-
dot siirretdan tietoaltaasta. Mydbhemmin voidaan arvioida tietoaltaan kayttda loogisena
rekisterind sellaisenaan (ks. tarkemmin kehittdmispolku luku 5).

4.2 Diabeteslaaturekisterissa hyodynnettavat
tietovarannot

Keskeisin [&hdetietojen tietovaranto kansallisella diabeteslaaturekisterilld on Kanta-
palvelut, ja niista erityisesti Potilastiedon arkisto, Reseptikeskus ja Omakannan Oma-
tietovaranto. Ensisijaisesti tiedot haetaan naista palveluista ja mikali tietoja ei ole saa-
tavilla, hyédynnetaan muita kansallisia tietovarantoja kuten VRK:n Vaestotietojarjes-
telmaa ja Kelan toteuttamia valinnanvapauden tiedonhallintapalveluita (lahinna demo-
grafiset tiedot) sekd THL:n Hilmo/Avohilmo-rekisteritietoja. Lisaksi esimerkiksi Ter-
veyskylan Diabetestaloon keratyt tiedot ovat kiinnostavia laaturekisterin ndkdkulmasta
ja niiden tallennusarkkitehtuurista riippuen tiedot voidaan saada sieltd suoraan tai
Omakannan Omatietovarannon kautta. Tavoitetilassa Omatietovaranto toimii kansalli-
sesti kehitettyjen omahoidon ratkaisujen tallennusalustana.

Tulevaisuudessa Genomikeskuksen vastuulla oleva kansallinen genomitietokanta on
yksi mahdollinen diabeteslaaturekisterin lahdetietovaranto. Erilaiset diabetesriskiin
ym. liittyvat geenitestit ovat laboratoriotutkimustulosten muodossa heti niiden Kanta-
arkistoon tallennuksen myo6ta hyddynnettavissa ja genomitietoon pohjautuva yksiléllis-
tetty laaketiede tehostaa ladkehoidon vaikuttavuutta.

Muiden lakisaateisten rekisterien, kuten implanttirekisterin hydédyntamisen tarvetta ja
edellytyksia tietosisaltdjen tdydentamiseksi ei ole arvioitu tdman esiselvityksen ai-
kana. Perusolettamuksena on kuitenkin, etta jatkossa kansallisten tietovarantojen tie-
toja voidaan poimia ja yhdistella tarpeen mukaan tiedon jalostamista varten.
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4.3 Diabeteslaaturekisterin indikaattorit

Diabeteslaaturekisterin indikaattorit on jaoteltu yhdeksaan paatietoryhmaan (Kuvio 4),
joita ovat: Demografiset tiedot, Diabetesdiagnoosi, Omahoito ja seuranta, Ennal-
taehkaisy, Lisasairaudet ja komplikaatiot, Laakitys, Hoitomuoto, Laboratorioko-
keet, Elamanlaatu ja toimintakyky seka Palveluiden kaytté. Indikaattorit alustavine
saatavuustietoineen on kuvattu tarkemmin erillisessa taulukossa (Liite 2). Taulukossa
on tunnistettu indikaattoreille myds suodatussaantdja seka indikaattoreihin liitettyja
mittareita. Jatkossa on tarpeen pohtia diabeteslaaturekisterin kayttétapauksia edel-
leen tarkemmalla tasolla indikaattoreiden tarkentamiseksi ja rajaamiseksi vastaamaan
jatkossa maariteltaviin kayttotarpeisiin.

Genomitietojen hyddyntamisen osalta niiden kaytén alkuvaiheessa kaytettavissa on
Kannan Potilastiedon arkistoon laboratoriomerkintdina kirjatut tutkimustulokset. Naita
tai muuta perimaan liittyvan tiedon hyddyntamista ei selvitetty tdssa esiselvityksessa
tarkemmin, koska aihealueen tarkempi maarittely on viela kdynnissa.
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Kuvio 4. Kansallisen diabetesrekisterin laatuindikaattorit.
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4.4 Tiedon julkaiseminen ja jakaminen

Avoimuuden ja lapindkyvyyden periaatteiden mukaisesti diabeteslaaturekisterin tietoa
on tarkoitus jakaa mahdollisimman laajasti niin asiakkaalle itselleenkin kuten myds
hoitoon osallistuville tahoille, viranomaisille, tutkijoille ja medialle.

THL julkaisee sote-tietoon liittyvia tilastotietoja omien kanaviensa kautta ja myds dia-
beteslaaturekisterin tilastotuotanto voidaan kytkea tahan toimintaan. Julkaisu tapah-
tuu esimerkiksi tilasto- ja indikaattoripankki Sotkanet.fi-palvelun kautta avoimena da-
tana. Tata kautta kansalaisen ja median on mahdollista saada tietoja kdytt6onsa. Li-
saksi tiedot ovat integroitavissa jo toteutettuihin kansalaispalveluihin kuten Omakan-
taan, Omatietovarantoon, Omaoloon seka Terveyskylaan.

Diabeteslaaturekisterin tietojen kayttoon liittyy myds kysymys tiedon jakamisesta tieto-
turvallisen hyédyntamisen ymparistdihin mahdollistaen mm. tietojen tutkimuskayton.
Lisdksi maakunta- ja sote-integraatiouudistusten edetessa palvelunjarjestajien ja -
tuottajien on mahdollista saada kayttéonsa omaa toimintaansa mittavaa indikaattori-
tietoa seka verrata niitd muihin palveluiden tuottajiin ja tuotantoalueisiin. Laajemmin
tiedon toisiokaytt6a on kuvattu toisiokayton arkkitehtuurikuvauksessa (STM, 2017 ja
2018).
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5 Diabeteslaaturekisterin
kehittamispolku

5.1 Tietojen saatavuus ja kehittamisaikataulu

Jotta diabeteslaaturekisterista saadaan kehitettyd kansallisesti hydédynnettavissa
oleva ja vaikuttavuudeltaan merkittdva ratkaisu, tulee sita kehittda laajassa yhteis-
tydssa mm. erikoisalayhdistysten, terveydenhuollon toimijoiden (julkinen, yksityinen ja
tydéterveyshuolto), Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen sekd Kansanelakelaitoksen
kesken. Lisaksi tydssa on syyta tehda tiivista yhteisty6ta myods potilasjarjestdjen
kanssa.

Indikaattoreiden tunnistamisen ja indikaattorikohtaisen tiedon saatavuuden arvioinnin
perusteella voidaan kansallisen diabeteslaaturekisterin tietosisaltda vaiheistaa karke-
asti esimerkiksi seuraavasti kolmeen vaiheeseen: lahtotilanteeseen vuonna 2018, ti-
lanteeseen noin vuodesta 2021 alkaen seka tilanteeseen noin vuodesta 2024 alkaen.
Vaiheet eivat ole selvarajaisia, vaan tietosisaltdja voidaan ottaa mukaan mahdolli-
suuksien mukaan.

Lisdksi diabeteslaaturekisterin kehittdmispolku on syyta kytkea osaksi laajempaa tie-
dolla johtamisen seka laaturekisterien kehittamisty6ta. Tasta voi aiheutua vaikutuksia
myods vaiheistukseen. Olemassa olevia alueellisia ja toimijakohtaisia laaturekistereita
yllapidetaan ja kehitetdan tarpeen mukaan kansallisen laaturekisterin rinnalla, eika nii-
hin ole tassa kehittdmispolussa otettu kantaa. Kehittdmispolun vaiheisiin liittyvat tieto-
sisall6t tai indikaattoritiedot on kuvattu erillisessa indikaattoritaulukossa; joskin tilanne-
kuvan osalta siind peilataan vuoden 2018 toisen neljanneksen tilannetta.

Nykytilanteessa indikaattoritiedoista on tarkoitus saada toisiokayttda koskevan lain-
saadannon salliessa keskeisimmat ensisijaisesti Kanta-palveluista (Potilastiedon ar-
kisto seka Reseptikeskus) seka VRK:n Vaestétietojarjestelman demografiatiedoista.
Palveluiden kayttdon, diabeteksen ehkaisyyn ja komplikaatioihin liittyvien indikaattori-
tietojen osalta voidaan hyddyntaa myos Hilmo/Avohilmo -rekisteritietoa, joskin se kat-
taa vain julkiset palveluntuottajat ainakin talla hetkella. Kuviossa 5 on havainnollistettu
tietoryhmien kattavuutta vaiheessa 1. Kattavuutta on kuvattu liikennevalo-periaat-
teella, jossa vihrea tarkoittaa taytta tietojen kattavuutta, keltainen osittaista kattavuutta
ja punainen tietojen puutetta.
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Genomikeskus

Genomitiedot

Kanta-palvelut® )

i 5- Eldmanlaatu ja
JEL A Labrat Hoitomuoto Laakitys** ¥
diagnoosi toimintakyky

Lisdsairaudet ja

ito ja komplikaatiot
Palveluiden kiyttd @  Ennaltaehkiisy Omahoito ja

. . seuranta

Demografiset
tiedot
Kelan

Hilmo ja Avohilmo Omatietovaranto valinnanvapauspalvelut VRK:n vdestotiedot

* Tekninen akdisesti k I tieteallas (2019-3)
** Laskityksen jatkumon puuttuessa tulkinta joissakin tapauksissa hankalaa

Kuvio 5. Diabeteslaaturekisterin tietoryhmat ja tietojen keruun valmiudet vaiheessa 1
(lahtétilanne vuonna 2018).

Vuoden 2021 tilanteessa (Kuvio 6) saadaan keskeisimpana lisayksena mukaan oma-
hoitoon liittyvia kirjauksia ja seurantatietoa. Nama on mahdollista kerata Diabetesta-
losta ja/tai Omatieto-varannosta. Liséksi tavoitteena on saada ensimmaisia toiminta-
kykyyn liittyvia kirjauksia seka perimaan liittyvia tutkimustuloksia indikaattoreiksi.
Tama edellyttda uusia kansallisesti yhtenaisten sisaltdjen tietosisaltomaarittelyita. Toi-
mintakykytiedon mallintamiseen liittyen onkin THL:ssa tehty jo ty6ta, ja ensimmainen
versio tietosisallosta on julkaistu kansallisella koodistopalvelimella.
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Genomikeskus

Genomitiedot

Kanta-palvelut O

Diabetes- s S Eldménlaatu ja
- < Labrat Hoitomuoto Laakitys oo
diagnoosi toimintakyky !

Lisdsairaudet ja
bt komplikaatiot
Palveluiden kiyttd =  Ennaltachkiisy Omahoito ja

seuranta G

Demografiset
tiedot

Kelan
Hilmo ja Avohilmo Omatietovaranto valinnanvapauspalvelut VRK:n vdestotiedot

yskylan D tietajen hyd

Kuvio 6. Diabeteslaaturekisterin tietoryhmat ja tietojen keruun valmiudet vaiheessa 2
(noin vuodesta 2021 alkaen).

Viimeisessa tahan kehittdmispolkuun kuvatussa vaiheessa (Kuvio 7) mukaan saa-
daan myos sisaltomaarittelyiden nakékulmasta uusia ja nyt viela kiinnittamattomia tie-
tokokonaisuuksia. Naita ovat erityisesti elamanlaatuun ja toimintakykyyn liittyvat indi-
kaattorit ja myOs omahoitoon liittyvaa tiedonkeruuta on laajennettu. Arkkitehtuurin
osalta on tehty mahdollinen erillisrekisterin purkaminen ja tietojen hyédyntadminen
suoraan kansallisesta tietoaltaasta loogisena osarekisterina.

Genomikeskus

Genomitiedot

Kanta-palvelut

Diabetes- Elamanlz
.dl 2 Labrat Hoitomuoto Lagkitys St
diagnoosi

Palveluiden kéytto =  Ennaltashkaisy Oﬁ;ll:n:gs
5 ante
Demografiset
tiedot
Kelan

Hilmo ja Avohilmo Omatietovaranto valinnanvapauspalvelut VRK:n viestdtiedot

Kuvio 7. Diabeteslaaturekisterin tietoryhmat ja tietojen keruun valmiudet vaiheessa 3
(noin vuodesta 2024 alkaen).
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5.2 Jatkomaarittelytarpeita

Tassa luvussa on ryhmitelty ja lueteltu tunnistetut jatkomaarittelyn tarpeet diabetes-
laaturekisterin kehittdmiskokonaisuuden nakékulmasta.

Valttdmattomia jatkomaarittelyn tarpeita ovat:
- Diabeteksen indikaattoritietojen tarkkojen saantipolkujen maarittely

- Laaturekisterin tietosisallon yhtendinen maarittely kansalliseen sosiaali- ja ter-
veydenhuollon koodistopalveluun

- Kansallisen diabeteslaaturekisterin tietomallin maarittely toteutusta varten
- Kansallisesta diabeteslaaturekisterista tuotettavien raporttien maarittely

- SNOMED CT -termistdn kayttdonoton ja hyddyntamisen vaikutusten arviointi
rekisteritietojen vertailtavuuden ja yhdistettdvyyden mahdollistamisessa

- Diabeteslaaturekisterin (ja jatkossa muidenkin laaturekisterien) asemointi val-
takunnallisessa sote-kokonaisarkkitehtuurissa

Kehittamispolun tavoitetilaan paasemiseksi erityisia painopisteita indikaattoreita kos-
kien ovat:

- Rakenteisen tiedon kirjaamiskaytantojen yhtenaistdminen tiedon laadun pa-
rantamiseksi

- Omahoitoon ja hoitotasapainon seurantaan liittyvien tietojen keraamisen edel-
lytysten varmistaminen

- Rakenteisen toimintakykytiedon kirjaamisen mahdollistaminen ja hyédyntami-
nen diabeteslaaturekisteissa

- Tiettyjen muiden tietojen rakenteiseen kirjaamiseen liittyvat ratkaisut yhtenai-
semman kirjaamistavan vakiinnuttamiseksi (esimerkiksi tupakointi, jalkojen
riskiarvio)

- Lisaksi vapaana tekstina eli ei-rakenteisena kirjattujen tietojen hyédyntaminen
indikaattoritietona edellyttda erilaisten hyddyntamis- ja jalostamistekniikoiden
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arviointia ja kayttdonottoa kuin rakenteisesti tallennetun tiedon hyédyntami-
nen

Indikaattoritietojen jatkokehittamiseen liittyvia mahdollisia tarvekartoituksen ja maarit-
telyn kohteita on tunnistettu seuraavasti:

- Asiakaskokemuksen korrelaatio hoitotasapainoon (esimerkiksi palvelutapah-
tumakohtaiset palautteet valinnanvapauden my6ta)

- Hoidon jatkuvuuden arviointi (esim. ammattihenkildiden vaihtuvuus)
- Suun terveydenhuoltoon liittyvat indikaattorit
- Sosiaalihuoltoon liittyvat indikaattorit

- Paaasiallinen hoitovastuu — julkinen erityis- tai perustaso, yksityinen, tyoter-
veyshuolto

- Organisaatio- tai aluekohtaisten mallien kaytén korrelaatio hoitotasapainoon

- Genomitietojen kattavampi hyédyntaminen diabeteksen ehkaisyssa ja hoito-
paatoksissa

Muita tydn aikana tunnistettuja kehittdmiskohteita (erillisia laaturekisterityosta):

- Ammattihenkilon ty6ta tukevien ja rakenteista tietoa hyddyntavien kirjaamis-
alustojen ja nakymien jatkokehittdminen ammattihenkildiden kayttamiin jarjes-
telmiin. Nain varmistutaan tarvittavien tietojen laadukkaasta kirjaamisesta, ja
eri palvelunantaijilla eri aikoina tuotetut tiedot seka niiden kokoelmat, kuten
erilaiset ndkymat, tukevat parhaalla tavalla laaturekisteritiedon tuottamista si-
ten, etta niissa jalostettu tieto palautuu hoitoon ja ennaltaehkaisevaan hoi-
toon.
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Liitteet

Liite 1. Kansainvalisten indikaattorien vertailu.

Vihrea korostusvari = kaikille yhteiset indikaattorit, keltainen = kolmelle yhteiset ja har-
maa = kahdelle vertailumaalle yhteiset indikaattorit.

INDIKAATTORI RUOTSI NORJA TANSKA  ENGLANTI

POTILAAN PERUSTIEDOT

(Eminentausta | | x | | x|

| sukurasite | | x | ] |

LABORATORIO/MUUT MITTAUSTULOKSET

HDL-kolesteroliarvo X X X
Triglyseridiarvo X X X
Kreatiniiniarvo X X X
eGFR X

HOITOMUOTO, VALINEET JA LAAKITYS
Hoitomuoto (ruokavalio, tabletti, insuliini) X X X
Verenpaineldakitys X X X
Verenpaineladkkeiden lukumaara X
Veren hyytymistd estava laakitys X
Diabeteslaakitys X X X
Kolesteroliladkitys X X X
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ACE-estajalaakitys X X

>

Verensokerin omaseuranta

Insuliinin annosteluvélineet X

Insuliinipumppu X X

Jatkuva glukoosin seuranta (sensori) X

KOMPLIKAATIOT JA ENNALTAEHKAISY

Sopeutumisvalmennusta tarjottu

Osallistunut sopeutumisvalmennukseen

Lilkunnan maara X

Amputaatio (ei traumaattinen)

Ketoasidoosi

Hypoglykemia

XX [ X [X|[X]|X

Diabeettinen retinopatia X

X[ X[ X [X

Neuropatia

Ensimmadinen silmien laserhoito (vuosi)

Nakovammaisuus

Sepelvaltimotauti

Ensimmainen sydaninfarkti (vuosi)

Aivoinfarkti

Ensimmadinen aivoinfarkti (vuosi)

Verisuonikirurgiset toimenpiteet

Diabeettiset jalkahaavaumat

XXX | X[X[X|X|[X]|X

Syddamen rytmihairiot
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Liite 2. Indikaattoritieto ja sen saatavuus

Indikaattoritiedot on ryhmitelty kuviossa 4 esitellylla tavalla ja niiden saatavuus esiselvityksen tekohetkelld on kuvattu liikennevaloperiaat-
teella sarakkeessa "Status Q2/2018”. Ensimmaisessa sarakkeessa on lisaksi esitetty indikaattoriryhman status kokonaisuutena. Tietova-
ranto-sarakkeissa on arvioitu tiedonkeruun ensisijainen lahde. Tiedon saatavuus kuvastaa taman hetkista tilannetta.

Tiedon saatavuus
(milloin valmius Suodatussaannot (alustava listaus lahinna Tiedonkeruun Kaytettyjen mittarien
tiedon keruuseen)  Tietoon liittyva tarkennus tiedon saatavuuden arvioimiseksi) aikajénteet kuvauksia

Status
£ Q2/2018 Kerattava tieto
Demografiset tiedot

dikaattoryryhman status
Potilastiedon arkisto
Kanta-THP/koosteet
Reseptikeskus
Hilmo, Avohilmo
Omatietovaranto
Diabetestalo
Valinnanvapauden THP

k& X heti VTJ-henkilétiedot
Sukupuoli X heti VTU-henkilétiedot
Kotikunta X heti VTJ-henkilétiedot
Postinumero X heti VTJ-henkilétiedot
Asiakkaan valitsema sote-keskus x 2019 Kelan asiakkuustiedot / VV:n THP
Asiakkaan valitsema maakunnan liikelaitos x 2019 Kelan asiakkuustiedot / VV:n THP
Diabetes-diagnoosi
Diabetes-diagnoosi (myijs tieto siita, X X heti diagnoosi-rakenne CDA:ssa, tunniste Diagnoosikoodi: (varhaisin) toteamispvm,
milloin tehty) (templateld): 1.2.246.537.6.12.999.2003.2 E10-E11 (tyyppi | ja tyyppi Il diabetes) mahdoliinen diagnoosin
E12 (aliravitsemukseen liittyva diabetes) lopettamisen ajankohta
E13 (muu médritetty diabetes)
E14 (maarittamaton diabetes)
024 4 (raskausajan diabetes)
Riippuen siita, vain akoi vai
myés epdilyt (ei pakollinen tieto).
Kayntisyy, mahd. toissijainen diagnoosi X X heti diagnoosi-rakenne CDA:ssa, tunniste Koodi: (varhaisin) kirjaamispvm

(templateld): 1.2.246.537.6.12.999.2003.2 T89 (diabetes, tyyppi I)
T90 (diabetes, tyyppi Il)
W85 (raskausdiabetes)
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Omahoito ja -seuranta (hoitotasapaino)

- Laitteet/ valineet

Verensokeritaso
Hypoglykemiat
Hyperglykemiat
Verensokerin s:
Insuliiniannokset
Pistospaikat

Ruokavalio (hiilihydraattien vuorokausiméaarat)

Liikunta

Ennaltaehkaisy
Verenpaine

Tupakointi

Silmanpohjakuvaus (milloin)

Paino, pituus, BMI

Jalkojen riskiarvio

Lisadsairaudet ja komplikaatiot
Ketoasidoosit

Parodontiitti

nollinen seuranta (kyllé/ei)
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<

x

heti

odottaa maaritysta Kannan
osalta, tulossa mahdollisesti
joillekin isalloil

Fysiologiset mittaukset entry CDA:sta
(templateld):
1.2.246.537.6.12.999.2003.23

AR/YDIN - Tupakointistatus, mikali olisi
kertomukseen kirjattuna (talla hetkella ei
Saritysta miten Kiriattaisi

(lapset- ja nuoret,
opiskelijaterveys,
tyéterveyshuolto). Ei
kuitenkaan kautta linjan
tahan tietoon. HILMO-
tiedonkeruussa mukana (ml.
tupakkatuote), ainakin 2018
luonnoksessa

heti

heti

heti

heti

heti, suun th vield osin
kayttdonotot kesken

Askivuodet tms. mittarit mahd. omana
tietonaan

tutkimusmerkinta ja -lausunto heti.
Loéydoksien osalta erikseen
maériteltavé/tarkennettava.

Fysiologiset mittaukset entry CDA:sta
(templateld):
1.2.246.537.6.12.999.2003.23
BMllaskennallinen ellei spesifisti iimoitettu

voisi kirjata kertomukseen, muttei talla
hetkella ole maaritelty mihink&éan
rakenteiseen tietosis&ltéon

Fysiologiset mittaukset entry CDA:sta

(templateld):
1.2.246.537.6.12.999.2003.23

diagnoosi-rakenne CDA:ssa, tunniste
(templateld): 1.2.246.537.6.12.999.2003.2

vain niiden tapausten osalta, jolloin on
menty hoitolaitokseen

diagnoosi-rakenne CDA:ssa, tunniste
(templateld): 1.2.246.537.6.12.999.2003.2
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mittausten koodit FINLoinc: 8453-3 - 8591-0

Ki istutkimus-entry CDA:ssa ):
1.2.246.537.6.12.999.2003.22

Rajataan silm@npohjakuvauksen koodeilla (ainakin CK*,
XCK*, CL*)

Viimeisin painon kirjaus 12-36 kk ajalla?
BMI (laskennallinen tai ilmoitettu) <25, > 30 ja > 35
idet kaikista di ikoi:
FINLoinc BMI59574-59575, pituudelle ja painolle useita
koodeja

FINLoinc 8280-0

Diagnoosikoodit:
E10.1 (N in diabetes
E11.1 (Aikuistyypin diabetes ketoasidoosi)

Diagnoosikoodit:

K05.2* (Akuutti parodontiitti)
K05.3* (Pitkaaikainen parodontiitti)
.. johdannaisineen

koko tiedonkeruun aikajanne
valittujen subjektien osalta

viimeiset 12-36 kk

koko tiedonkeruun aikajanne

valittujen subjektien osalta

koko tiedonkeruun aikajanne

valittujen subjektien osalta

toteamispaivat ja -kerrat

(varhaisin) toteamispvm,
mahdollinen diagnoosin
lopettamisen ajankohta

Onko verenpaine kirjattu viimeisen 12 kk
aikana. Verenpaine ikaluokittain <50v,
>75v. Prosenttiosuus diabeetikoista,
joilla verenpaine tavoitteessa <140/80
mmHg

Onko tupakointitieto kirjattu ja paivitetty
viimeisen 12 kk aikana. Prosenttiosuus
tupakoimattomia diabeetikoista

Onko silmanpohjakuvaus tehty ja I6ydés
kirjattu viimeisen 12-36 kk aikana.

Onko paino kirjattu viimeisen 12-36 kk
aikana. Prosenttiosuus diabeetikoista,
joilla BMI <25, yii 30 ja yli >35 kg/m2

Onko riskiluokka kirjattu viimeisen 12-36
kk aikana. Onko riskiluokan 2-3 potilaille
jarjestetty jalkaterapeutin konsultaatio
viimeisen vuoden aikana.



Nefropatia

Neuropatia

Retinopatia

Amputaatiot

Valtimotapahtumat

Kuolleisuus

Laakitys
Diabeteslaakitys

Kolesterolilaakitys

Verenpainelaakitys (myds lkm)

Verenohennuslaakitys
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heti

heti

heti

heti

heti

X heti

heti

diagnoosi-rakenne CDA:ssa, tunniste
(templateld): 1.2.246.537.6.12.999.2003.2

diagnoosi-rakenne CDA:ssa, tunniste
(templateld): 1.2.246.537.6.12.999.2003.2

diagnoosi-rakenne CDA:ssa, tunniste
(templateld): 1.2.246.537.6.12.999.2003.2

toimenpide-entry CDA:sta

Diagnoosikoodit:
E10.2+N08.39 (Di: 1 nefropatia

(varhaisin) toteamispvm,

diabetes)

E11.2+N08.39 (Diabeteksen nefropatia aikuistyypin
diabetes)

NO08.39*E10.2 (Diabeteksen nefropatia nuoruustyypin
diabetes)

NO08.39*E11.2 (Diabeteksen nefropatia aikuistyypin
diabetes)

Diagnoosikoodit:

d
lopettamisen ajankohta

(varhaisin) toteamispvm,
. . in

E10.4+G59.0 (Di; monor ia nuoruustyypin
diabetes) lopettamisen ajankohta
E10.4+G63.2 (Diabeteksen polyneuropatia nuoruustyypin
diabetes)

E11.4+G59.0 (Di monor

diabetes)

E11.4+G63.2 (Di; polyneuropatia ail

diabetes)

G59.0* (Diabeteksen yhden hermon sairaus (E10-E14/.4))
G59.0"E10.4 (Di 1 i tyypil
diabetes)

G59.0*E11.4 (Diabeteksen mononeuropatia aikuistyypin
diabetes)

Diagnoosikoodit:

H36* (Muualla luokitettuihin sairauksiin liittyvat
verkkokalvomuutokset)

E11.3+H36.09 (Maarittamaton diabeteksen
verkkokalvosairaus aikuistyypin diabetes)
H36.03* (proliferatiivinen retinopatia)

Toi i it (raajojen

1.2.246.537.6.12.999.2003.3

tietyt toimenpidekoodit

diagnoosi-rakenne CDA:ssa, tunniste
(templateld): 1.2.246.537.6.12.999.2003.2
VRK-tiedot, Hilmotiedot, m;
kuolintodistus muttei mene
Kantaan

hetkella

vaikuttava aine, ATC-koodi (ei taysin
aukoton, saatetaan joutua kayttamaan
muitakin tapoja)

vaikuttava aine, ATC-koodi (ei taysin
aukoton, saatetaan joutua kayttamaan
muitakin tapoja)

vaikuttava aine, ATC-koodi (ei taysin
aukoton, saatetaan joutua kayttamaan
muitakin tapoja)

vaikuttava aine, ATC-koodi (ei taysin
aukoton, saatetaan joutua kayttdmaan
muitakin tapoja)

32

(raajoj iot):
NBQ, NCQ, NDQ, NEQ, NFQ, NGQ, NHQ

Diabeteksen hoitoon kayttoon tarkoitetut laakkeet ATC-
koodilla

Diabeteksen hoitoon kayttoon tarkoitetut Iaakkeet ATC-
koodilla

Diabeteksen hoitoon kayttéon tarkoitetut ladkkeet ATC-
koodilla

Diabeteksen hoitoon kayttéon tarkoitetut ladkkeet ATC-
koodilla

(varhaisin) toteamispvm,
mahdollinen diagnoosin
lopettamisen ajankohta

toteamispaivat ja -kerrat

voimassa oleva laakitys +
laakitykse loitusajankohta,
aiemmat itykset

=

tiedonkeruun alusta saakka,
huomioitava etté tiedot
Reseptikeskuksessa 30
kuukautta, jonka jalkeen
Reseptiarkistossa 20 vuotta.
voimassa oleva laakitys +

tiedonkeruun alusta saakka,
huomioitava etté tiedot
Reseptikeskuksessa 30
kuukautta, jonka jalkeen
Reseptiarkistossa 20 vuotta.
voimassa oleva laakitys +
laakityksen aloitusajankohta,
aiemmat laakitykset
tiedonkeruun alusta saakka,
huomioitava etté tiedot
Reseptikeskuksessa 30
kuukautta, jonka jalkeen
Reseptiarkistossa 20 vuotta.
voimassa oleva ladkitys +
lakityksen aloitusajankohta,
aiemmat laakitykset
tiedonkeruun alusta saakka,
huomioitava etté tiedot
Reseptikeskuksessa 30
kuukautta, jonka jalkeen
Reseptiarkistossa 20 vuotta.




Hoitomuoto

Elintapahoito
Tablettihoito

Insuliinihoito

Yhdistelméhoito

Laboratoriokokeet
HbA1c

Kolesteroli

Kol-LDL

Kol-HDL

Trigly

U-Alb, U-Krea

GFR

Keliakiavasta-aineet
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X heti

X heti

X heti
X heti
X heti
X heti
X heti
X heti
X heti
X heti
X heti

Arvioitava keréttavan ajanjakson rajausta
vs. koko historia, jos saatavissa

pohjatietona aiemman kohdan laaki

Laa kirjataan Fimea/Laaketi ta -

tiedot

pohjatietona aiemman kohdan laaki

Laakemuoto -koodiston mukaisesti rakenteisena (tieto
myds laéketietokannassa)
Laa kirjataan Fimea/Laaketi ta -

tiedot

pohjatietona aiemman kohdan laaki

Laakemuoto -koodiston mukaisesti rakenteisena (tieto
myds laéketietokannassa)
Laé kirjataan Fimea/Laaketi |

tiedot

lab-entry (lisatydta voi aiheuttaa

ta -
Laakemuoto -koodiston mukaisesti rakenteisena (tieto
myds laéketietokannassa)

Kuntaliitto - L i i imikkeisto: 6128

koodistot) CDA:ssa, templateld:
1.2.246.537.6.12.999.2003.21

Kuntaliitto - L

lab-entry (lisaty6té voi aiheuttaa
koodistot) CDA:ssa, templateld:
1.2.246.537.6.12.999.2003.21
lab-entry (lisaty6té voi aiheuttaa paikalliset
koodistot) CDA:ssa, templateld:
1.2.246.537.6.12.999.2003.21

lab-entry (lisaty6ta voi aiheuttaa paikalliset
koodistot) CDA:ssa, templateld:
1.2.246.537.6.12.999.2003.21

lab-entry (lisaty6ta voi aiheuttaa paikalliset
koodistot) CDA:ssa, templateld:
1.2.246.537.6.12.999.2003.21
lab-entry (lisaty6té voi aiheuttaa

imusnimikkeist: 2095-2100,
3028-3029, 4515-4516, 4599, 6025-6027

ks. yllg

ks. yllg

ks. yllg

Kuntaliitto - L

koodistot) CDA:ssa, templateld:
1.2.246.537.6.12.999.2003.21

lab-entry (lisatyota voi aiheuttaa

useita (mahdollisesti kéytett:
tarkemmin )

dU-Alb, cU-Alb, nU-Alb
dU-Krea, cU-Krea

i, mutta ei arvioitu tdssa

Kuntaliitto - L

koodistot) CDA:ssa, templateld:
1.2.246.537.6.12.999.2003.21
lab-entry (lisatyota voi aiheuttaa

4999 (Pt-GFRe-CG)
6000 (Pt-GFRe-MD)

koodistot) CDA:ssa, templateld:
1.2.246.537.6.12.999.2003.21
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Kuntaliitto - L . imikkeisto (kdytettavyytta

ei arvioitu téssé tarkemmin
s .

ypitys, ikeliakia, 6411
B -Keliakia, HLA-tautiassosiaatio, DNA-tutkimus, 4640

koko tiedonkeruun aikajanne
valittujen subjektien osalta

koko tiedonkeruun aikajanne
valittujen subjektien osalta

koko tiedonkeruun aikajanne
valittujen subjektien osalta

koko tiedonkeruun aikajanne
valittujen subjektien osalta

koko tiedonkeruun aikajanne
valittujen subjektien osalta

koko tiedonkeruun aikajanne
valittujen subjektien osalta

koko tiedonkeruun aikajanne
valittujen subjektien osalta

Onko HbA1c mitattu edellisen 12 kk
aikana. HbA1c lkaluokittain: <50v, >75v.
Prosenttiosuus potilaista, joilla HbA1c
<53mmol/mol ja > 70mmol/mol.
Prosenttisuuspotilaista, joilla ei ole
verensokerin vaihtelevuusarvo ja
hypoglykemiaprosentti tavoitteissa

Onko LDL mitattu viimeisen 12-36 kk
aikana. Prosenttiosuus diabeetikoista,
joilla LDL <2,5 mmol/l

Onko Ualbrea mitattu viimeisen 12-36 kk
aikana. Prosenttiosuus diabeetikoista,
joilla UalbKre <2,5 miehet ja alle 3,5
mg/mmol naiset. Prosenttiosuus
diabeetikoista, joilla UalbKre >25 miehet
ja alle 35 mg/mmol naiset. Onko
potilailla, joilla kahdesti Ualb/krea >2,5
miehet ja >3,5 mg/mmol naiset, ACE-
estdja tai ATl-salpaaja kaytossa

Onko GFR mitattu viimeisen 12-36 kk
aikana. Prosenttisuus diabeetikoista,
joilla GFR <45 ml/min/1,73m2.



Eldaménlaatu ja toimintakyky
15D-elamanlaatumittari

Tyokyky

Palveluiden kaytto
Kaynnit eri ammattilaisten vastaanotoilla

Sairaalajaksot

Suun terveyden tutkimus
Voimassa oleva terveys- ja
hoitosuunnitelma

_Osallistuminen sopeutumisvalmennukseen
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Osa
toimintakykytietosisaltoa,
Kannassa TBD,
maérittelyprojekti kaynnissa.
Pyrkimys saada THP
koosteeksi

Osa
toimintakykytietosisaltoa,
Kannassa TBD,
madrittelyprojekti kaynnissa.
Pyrkimys saada THP

koosteeksi
X heti
X heti

heti, joskin kayttdonotot
kesken

periaatteessa heti,
maaraaika oli 2017 loppu,
mutta ei kaytannossa
toteutettu laajasti

ICF-luokituksen mukaiset indikaattorit (15
kpl). 15D-elamanlaatumittari on yleiseen
kayttoon soveltuva (geneerinen) ja
moniulotteinen mittari, jolla
terveydenhuollon asiakas voi itse arvioida
elamanlaatuaan. Mittaria voidaan kayttaa
vaeston terveystutkimuksissa ja
suunniteltaessa terveydenhuollon toimintaa
seka arvioitaessa toimenpiteiden
vaikuttavuutta. Lisaksi mittari soveltuu
terveydenhuollon toiminnan
kustannusvaikuttavuuden arviointiin.
Henkinen energia ja viettitoiminnot [b130]
Unitoiminnot [b134]

Muistitoiminnot [b144]

Tunne-eldman toiminnot [b152]
Ajattelutoiminnot [b160]

Korkeatasoiset kognitiiviset toiminnot
[b164]

Nakotoiminnot [b210]

Kuulotoiminnot [b230]

Hengitystoiminnot [b440]
Ulostustoiminnot [b525]
Virtsaamistoiminnot [b620]

Puhuminen [d330]

Ruokaileminen [d550]

Intiimit ihmissuhteet [d770]

Mittari?

palvelutapahtuma-tieto tai hilmo /
ammattiluokka ja ammatti

palvelutapahtuma-tieto; palvelutapahtuman
tyyppiluokitus

Terveys- ja hoitosuunnitelma

Hilmossa kaytossa Valvira - ammattioikeudet seka TK -
Ammattiluokitus -luokitus, joiden perusteella saatavilla
kattavasti sote-ammattihenkilét.

"Siséltad osastohoitoa" Kanta-kuvailutiedoista
palvelutapahtumalta

oleva ja 13 kk sisélla paivitetty
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viimeiset 1-3 vuotta?

viimeiset 1-3 vuotta?

viimeisen 12 kk ajalta tehty
suun terveyden tutkimus

- Onko riskiluokan 2-3 potilaille jarjestetty
Ji in konsultaatio vii

wuoden aikana.

- Onko potilaille, joilla on proliferatiivinen
retinopatia (H36.03%) , jarjestynyt

1
ja hoitotakuun maarittelemassa ajassa
- Kuinka monta prosenttia diabeetikoista
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