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Laaturekistereissa potilaiden raportoimaa laatu- ja
vaikuttavuustietoa (PROM) tulee lisdta ja harmonisoida,
jotta sitd voidaan hyddyntaa systemaattisesti. Mittarien
valintaa ohjaamassa on kaytettava tieteellista tutkimus-
tietoa, jatkuvaa kansallista arviointia ja ohjausta seka
mittarien kansainvalisen kehittdmisen tiivista seurantaa.

arve kansalliselle, potilaiden
itse raportoimalle laatu- ja
vaikuttavuustiedolle (Patient
Reported Outcome Measure,
PROM) on tunnistettu laajas-
ti. Laaturekisterien tuottamia
tietoja voidaan hyodyntdd hoidon laadun
seurannan, kustannusvaikuttavuuden
arvioinnin ja ohjauksen vilineeni sekd
vertaiskehittimisessi ja tieteellisessi
tutkimuksessa. Timin mahdollistumi-
seksi PROM-tietojen tulee olla yhden-
mukaisia ja luotettavia (1-3).
PROM-mittarit ovat standardoituja ja
validoituja kyselyji, joilla potilas arvioi
esimerkiksi eliminlaatua, oireita, toi-
mintakykyi, mielialaa tai hyvinvointia.
Saatu arvo kuvaa, kuinka hyvin potilas
oman arvionsa perusteella pirjid sai-
rautensa kanssa (1-3).
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Geneerisia ja sairauskohtaisia
mittareita

Terveyteen liittyvid eliminlaatua
(Health Related Quality of Life, HRQoL)
voidaan mitata yleisluontoisilla eli ge-
neerisilli tai sairauskohtaisilla PROM-
mittareilla. Useimmiten niitd mittari-
tyyppeja suositellaan kiyttimiin rin-
nakkain (2,3).

Geneeriselli PROM-mittarilla elimin-
laatua mitataan yleisluontoisesti eri
sairausryhmissi ja koko viestossi (3).
Tietyt geneeriset mittarit mahdollistavat
myos laatupainotettujen elinvuosien las-
kennan (Quality-Adjusted Life-Years,
QALY). Niiden avulla on mahdollista saa-
da kustannusvaikuttavuustietoa hoidon
priorisoinnin ja paatoksenteon tueksi (4).

Sairauskohtainen PROM on suunni-
teltu tietyn sairauden seurantaan siten,
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ettd se mittaa mahdollisimman herkisti
muutoksia terveyden ja toimintakyvyn
eri ulottuvuuksissa (2). Sairauskohtaiset
mittarit pyrkivit mahdollistamaan klii-
nisen toiminnan seurannan tarkkuusta-
solla, joka ei geneerisen mittarin avulla
useinkaan ole mahdollista (3).
Geneeriset PROM-mittarit voivat olla
joko profiili- tai preferenssipohjaisia (6).
Esimerkiksi pitkdin kansainvilisessi
kiytossi ollut Rand-36/SF-36 on validoi-
tu profiilimittari, jolla potilas raportoi ti-
lastaan kahdeksassa eri ulottuvuudessa
vastaamalla 36 kysymykseen (7). Prefe-
renssipohjainen instrumentti on esimer-
kiksi EQ-5D, jonka avulla voidaan myos
laskea laatupainotteisia elinvuosia (8).
Suomessa on yleisesti kiytossi
geneerinen 15D-mittari (15-dimensional
measure of HRQOL), joka tuottaa eli-
minlaatuprofiilin ja potilaan terveyden-
tilaa kuvaavan indeksiluvun (9,10).
Muun muassa HUS on kiyttinyt mitta-
ria jo vuodesta 2002, KYS vuodesta 2012
ja TAYS Silmikeskus vuodesta 2019
(10-12). Vaikuttavuustiedon niksékul-
masta 15D on osoittautunut verrattain
herkiksi mittariksi (4,10,13,14). Ter-
veystaloustieteellinen tutkimus on mah-
dollista 15D- tai EQ-5D-mittareilla, jotka
yhdistivit raportoidut tiedot terveyden
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eri ulottuvuuksista ja arvottavat tulok-
sen empiiriseltd pohjalta (15,16). Saatuja
tuloksia (utility) voidaan kiyttdd osana
kustannusvaikuttavuusanalyysid (cost-
utility analysis) (3,10).

Tarkastelemme seuraavassa geneeris-
ten PROM-mittarien kiytt6i ja hyodyn-
nettivyytti laaturekistereissi aiempien
tutkimusten ja muiden maiden koke-
musten perusteella. Tavoitteena on nos-
taa esiin keskeisid seikkoja, joita mitta-
reiden valinnassa, kiytossi ja arvioin-
nissa tulisi huomioida.

Artikkeli on toteutettu integ-
roivana katsauksena (17).
Aineistona on kiytetty
vertaisarvioituja tutki-
muksia seki eri
maiden laaturekis-
tereistd saatavilla
olevia dokumentti-
ja raporttiaineisto-
ja. Aineistoa on tdy-
dennetty eri maiden
PROM-mittarien ke-
hittimisen asiantuntijoi-
den haastatteluilla, ja tekstid
on reflektoitu suomalaisten laatu-
rekisteriasiantuntijoiden kanssa.

Kansainvalinen tilannekuva
Terveydenhuollon laaturekistereissi
geneeristen PROM-mittarien kiytt6 on
verrattain pitkilld Pohjoismaissa seki
esimerkiksi Britanniassa ja Australiassa.
Myés OECD on pilotoinut mittarien
kayttod laatu- ja vaikuttavuustiedon yhte-
niistimiseksi ja vertaisarvioimiseksi
(Paris-hanke) (18). Kansainvalisissa ver-
tailuissa on huomioitava, ettd terveyteen
liittyvista eldminlaadusta voidaan saada
samoilla mittareilla erilaisia tuloksia eri
maista kulttuurierojen vuoksi (19,20).
Ruotsissa terveydenhuollon laature-
kistereitd on toista sataa, ja niisti on
tuotettu satoja tieteellisii julkaisuja.
PROM-mittareita (yleisimmin EQ-5D
tai RAND-36/SF-36) kiytetdin tiettivis-
ti kaikissa ruotsalaisissa kansallisissa
laaturekistereissd (21). Britannian kan-
sallinen terveydenhuolto (NHS) on
edellyttinyt vuodesta 2009 laaturekiste-
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PROM-tietojen tulee
olla yhdenmukaisia ja
luotettavia.

reilti PROM-mittarien kiyttod seki ra-
portointia. Englannissa on linjattu kiy-
tettivin EQ-5D-mittaria. Mittarien kiyt-
t64 koordinoi terveysministerié yhdessa
eri avaintoimijoiden kuten NHS Digita-
lin kanssa (22).

Australiassa PROM-miittarien kiyton
lahtokohtana on asiakaslidhtéisen ja po-
tilaalle arvoa tuottavan terveydenhuol-
lon edistiminen (Value-Based Health-
care) (21). Kdyttod ohjaavat kansainvali-
siin ICHOM-, PROMIS- ja OECD:n
suosituksiin perustuvat listaukset vali-
doiduista mittareista (n. 40 ge-
neeristd ja n. 270 sairaus-
kohtaista mittaria) (22).

My6s Uusi-Seelanti
kehittdda PROM-mitta-
reita kiyttien laature-
kisterien esimerkki-
maana Ruotsia. Uu-
den-Seelannin suosi-
tus geneeriseksi mit-
tariksi on EQ-5D (25).
Alankomaissa on
kiynnistynyt kansallinen
ohjelma Outcome based
healthcare 2018-2022, jossa yhteni
tavoitteena on midritelld laaturekiste-
reille geneerinen PROM seki standardit
sairausspesifisille PROM-mittareille.
Tavoitteena on yhteniistid laatutietoa
erityisesti tueksi tiedolla johtamiselle
(26).

Useimmissa maissa tavoitteena on ot-
taa kiyttoon sihkoisia PROM-mittarei-
ta. Keskeiseni haasteena on erilaisten
tietojirjestelmien yhteensopivuus (21—
27). Kuitenkin esimerkiksi Norjassa on
selkeisti linjattu, etti PROM-tiedot ke-
ratidn pddasiassa sihkoisesti. Tillaiset
ePROM-mittarit ovatkin jo kdytossa tai
niiden kiytt66nottoa valmistellaan use-
assa norjalaisessa laaturekisterissi. Nor-
jassa yleisimmin kiytetyt mittarit ovat
EQ-5D ja RAND-36/SF-36 (27).

Valinnasta ja kaytosta tarvitaan
yvhteinen nakemys

PROM-mittarit tuottavat laatu- ja vaikut-
tavuustietoa kliiniseen pditcksenteon ja
tiedolla johtamisen tueksi sekd hyédyn-

GENEERISTEN PROM-
MITTARIEN KAYTTO

TERVEYDENHUOLLON
LAATUREKISTEREISSA

Suomen laaturekisterit

Laaturekistereissa kdytossa geneerisenda PROM-
mittarina yleisimmin 15D, EQ-5D, RAND-36 /SF-36.
Ei olemassa olevia suosituksia geneerisen
PROM-mittarin valinnasta ja kdytosta kansallisissa
laaturekistereissa

Ruotsin laaturekisterit

EQ-5D suositeltu kaytettavaksi laaturekistereissa
EQ-5D kaytdssa vahintadn 37 kansallisessa
laaturekisterissd, sen lisaksi kdytossa useissa
laaturekistereissa mm. RAND-36 / SF-36. Lisaksi
erilaisia sairausspesifisia HRQoL-mittareita, kuten
syopapotilailla esim. EORTC QLQ-C30

Norjan laaturekisterit

Yleisimmat kdytossa olevat geneeriset PROM-
mittarit laaturekistereissa ovat RAND-36/SF-36 ja
EQ-5D

ePROM tavoitteena ottaa kayttoon kaikissa
laaturekistereissa

Australian laaturekisterit

Geneeristen PROM-mittarien kdytosta ajantasaisia
tietoja ei ole tiettavasti kootusti saatavilla
Kansallisesti suositeltu mm. EQ-5D, PROMIS, SF-36/
RAND-36, WHOQOL, (yhteensd listattu suositeltuja
geneerisid mittareita 40 ja sairausspesifisia 270)

Britannian laaturekisterit

Vuodesta 2009 NHS:ssa edellytetty PROM-mittarien
kayttoa kaikissa laaturekistereissa

Mittareista EQ-5D:n kaytto edellytetty englantilai-
sissa kansallisissa laaturekistereissd, ei koske
Skotlantia tai Walesia

PROM-tietoja kerdtdan ensisijaisesti sahkoisesti
(NHS Digital)

Uuden-Seelannin laaturekisterit

Kaynnistetty kansalliset pilottirekisterit, joissa
EQ-5D-mittarin kdyttoa edellytetty
Laaturekisterien kehittamisessa esimerkkimaana
kéytetty erityisesti ruotsalaisia laaturekistereita

Alankomaiden laaturekisterit

Kaynnistetty kansallinen Outcome based healthcare
2018-2020 -ohjelma

Ohjelman aikana tavoite on maéritelld kansallisesti
suositeltava geneerinen PROM-mittari

OECD:n PROM-mittarien kansainvalinen
kehittaminen

Paris-hanke (vuonna 2019 mukana 13 maata)
Geneerisend terveyteen liittyvan elamanlaadun
mittarina kaytetty EQ-5D

J
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nettiviksi kustannus-vaikuttavuusana-
lyyseissi ja eri sairausryhmien vilisissi
vertailuissa. Laaturekistereissi kiytetti-
vien geneeristen mittarien valinnan tu-
lee pohjautua jatkuvaan arviointiin ja
ohjaukseen. Kansainvilisten asiantunti-
jaryhmien tekemii kehittdmisty6td on
Syytd seurata tiiviisti (1).

Rutiininomaisessa laaturekisteriseu-
rannassa keskeiseni valintakriteerini
painottuvat mittarin yksinkertaisuus ja
helppokiyttéisyys. Timi selittinee
EQ-5D-mittarin suosiota eri maiden laa-
turekistereissd — siitd kertyneen laajan
ndytén ja kokemuksen ohella. Lisdksi
mittarin suosiota lisdi, ettd kansainvali-
nen asiantuntijaorganisaatio tukee sen
kayttod.

Muiden maiden tavoin myos Suo-
messa tulisi muodostaa yhteinen nike-
mys PROM-mittarien valinnasta ja kiy-
tostd kansallisissa laaturekistereissi.

Téssd on huomioitava niin mittarien si-
sillollistd laatua méirittivit ominaisuu-
det kuin niiden ulkoinen vertailukyky.
Kansallisesti suositeltavien mittarien
kaytettavyyttd ja sahkoisid ratkaisuja tu-
lee jatkuvasti seurata, arvioida ja kehit-
taa.

Téssd artikkelissa esitetyt nikokulmat
lienevit hyodyksi keskustelussa, jota
voidaan jatkaa mm. laaturekisterihank-
keen verkostoissa ja nettisivustolla. @
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