Suomen Syoparekisteri Tietotilinpaatos 12.9.2018

Suomen Syoparekisterin tietotilinpaatos 2017

Suomen Syopayhdistys ry (SSY) yllapitaa Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen
(THL) valtakunnallista syoparekisteria, jonka osana ovat rinta- ja kohdun-
kaulan syovan joukkotarkastusrekisterit. THL on rekisterinpitdja, ja henkilo-
tietoja kasittelee SSY:n yllapitima Suomen Syoparekisteri. Suomen Syopa-
rekisteri on myos syopatautien tilastollinen ja epidemiologinen tutkimuslaitos.
Suomen Syoparekisterin paatehtavana on arvioida syopataakan syita ja
vaikutuksia seka seulontojen vaikuttavuutta vaestossa.

Suomen Syopayhdistys ry:n tietoturvapolitiikan mukaisesti tietoturvallisesta
tyoskentelysta vastaavat SSY ja tyontekijat yhdessa. SSY:n vastuulla ovat
asiakirjojen ja henkilorekisterien kasittely- ja sailytystilojen seka laitteiden
valvonta ja suojaus. Tyontekijat ovat sitoutuneet noudattamaan SSY:n tieto-
turvallisen tyoskentelyn ohjeita. Suomen Syoparekisterissa tyoskentelevit ja
harjoittelevat ovat allekirjoittaneet salassapitositoumuksen ennen
tyotehtaviensa alkua.

Suomen Syopayhdistyksessa tietoturvasta vastasi vuonna 2017 kaksi tietoturva-
paallikkoa, joista toinen Suomen Syoparekisterissa, teknista tietoturvaa
konsultoiva henkilo ja tietoturva-asioita kasitteleva tyoryhma. Tyoryhma
kokoontui nelja kertaa vuoden 2017 aikana. Henkilostoa koulutetaan
tietoaineistojen kasittelyn ja yleisten tietoturvaohjeiden osalta jatkuvasti.
Suomen Syoparekisterin henkilokunnalle jarjestettiin kaksi tietoturvatilaisuutta
vuonna 2017.

Syopayhdistysta koskevat valtionhallinnon viranomaisten asiakirjojen kasittelya,
luokittelua ja tietoturvallisuutta koskevat vaatimukset (Valtio-neuvoston asetus
tietoturvallisuudesta valtionhallinnossa (681/2010), nk. tietoturva-asetus).
Suomen SyoOparekisterin tietoturvasuunnitelma on paivitetty viimeksi
syyskuussa 2016. Siind on muistilista tietoturvaperiaatteista, keskeinen
lainsaadanto ja kasitteet, tietoaineiston kasittelyvaatimukset, yleiset
tietoturvaohjeet, ja siina kasitellaan tietoturvallisuuden johtamista. Koko
Suomen Syoparekisterin henkilokunnalla on paasy dokumenttiin.
Syoparekisterin tiedonhallintasuunnitelma laadittiin vuonna 2017 tietoturvassa
ja -suojassa havaittuihin tarpeisiin.

Syoparekisterista oli vuonna 2017 Syopajarjestojen verkkosivulla
henkilotietolain (523/1999) mukainen rekisteriseloste. Selosteesta ilmeni mm.
rekisterin pitimisen peruste, rekisterin kayttotarkoitus ja tietosisalto seka
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kuvaukset rekisteritietojen sidannonmukaisesta luovutuksesta ja suojauksen
periaatteista. Rekisteriseloste on sittemmin korvattu tietosuojailmoituksella.

Syoparekisterointi

Syoparekisteri on syopatautien valtakunnallinen henkilorekisteri, joka sisaltaa
vuodesta 1953 lahtien Suomessa todettujen syopatapausten tietokannan.
Syopatapausten ilmoitusvelvollisuus on perustunut lakiin vuodesta 1961 lahtien.
Rekisterointi perustui vuonna 2017 terveydenhuollon valtakunnallisista
henkilorekistereista annettuun lakiin (556/1989) ja asetukseen (774/1989)
muutoksineen.

Syoparekisteriin tallennetaan Terveyden ja hyvinvoinnin laitokselle laissa
(668/2008, 774/1989) saadettyjen tehtavien hoitamiseksi tarpeelliset tiedot.
Tietoja kerataan vain tilastointia ja tieteellista tutkimusta varten. Tiedot ovat
muutoin salassa pidettavia. Henkilotietojen kasittelyssa ei kayteta alihankkijoita.

Syoparekisterointitiimi kokoontui yhdeksan kertaa vuonna 2017. Tiimin koko on
noin 13 henkiloa, ja sithen kuuluvat kaikki syoparekisterointiin osallistuvat
tallentajista johtajaan asti. Tietoturva- ja tietosuoja-asiat ovat aina tiimin
kokousten asialistalla.

Tiedonkeruu

Syopatapauksen eli tapausyhteenvedon koostaminen alkaa tiedonkeruulla.
Tiedot syopatapauksista pyritdaan keraamaan mahdollisimman kattavasti ja
yhdenmukaisesti. Syopatapauksista tulee useita eri ilmoituksia monesti eri
lahteista. Ilmoituslomake korvattiin uudella vuonna 2016, jolloin myos uusi
syopatapausten tietokanta otettiin kayttoon. Kliininen ilmoitus jaettiin
diagnoosivaiheen uusi syopa -ilmoitukseen ja eri hoitojen toteutuessa
lahetettaviin hoitoilmoituksiin.

Tarjolla on kolme tapaa ilmoittaa: syopatietojen poiminta terveydenhuollon
organisaation tietojarjestelmasta kuukausittain ja toimitus syoparekisteriin
suojatun ftp-yhteyden kautta, sihkoinen syopailmoitus suojatussa verkko-
palvelussa ja ilmoitus paperilomakkeella (Kuva 1). Paperisten ilmoitusten
vastaanotto loppuu vuoden 2018 aikana.

Patologian ilmoitukset saadaan laboratorioista valtaosin sahkoisina suurissa
erissa kerran tai kahdesti vuodessa.
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Syopailmoitusten lukumaarat vuonna 2017

Ilmoitus Tietojarjestelma  Verkkoilmoitus Paperi-ilmoitus
Kliininen 1500 7500 >16 000*
Patologia 173 100 - 400

12.9.2018

Yhteensa

>25 000

173 500

*Arvio. Paperi-ilmoituksia saapui 3950 kappaletta loka-joulukuussa 2017.
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Kuva 1. Uuteen syopatapausten tietokantaan tallennetut kliiniset ilmoitukset

ilmoitustavoittain maaliskuusta 2016 tammikuuhun 2018.

Syoparekisteriin rekisteroityjen henkiloiden tiedot kuolemansyista, seka
ammateista, koulutuksesta ja sosioekonomisesta asemasta (soseko-tiedot)
paivitetaan vuosittain Tilastokeskuksen kayttoluvan perusteella. Lisaksi
syoparekisteria varten poimitaan henkilot, joiden kuolemansyy on syopa-
rekisteriin rekisteroitava tauti. Vuonna 2017 tiedot noudettiin Tilasto-
keskuksesta. Suomen Syoparekisteri ei julkaise muiden Pohjoismaiden
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syoparekisterien tapaan sellaisenaan Tilastokeskuksen syopakuolleisuustietoja,
vaan ne ovat syopatilaston lahde. Rekisteroityjen kuolin- ja asuinpaikkatiedot
seki maasta- ja maahanmuuttotiedot saadaan arkipaivittain Vaestorekisteri-
keskuksen vaestotietojarjestelmasta palvelinyhteydella THL:n kautta.

Tiedonkeruusta muista laitoksista 2017

Laitos Tietolaji Rekisteroityja (Ikm) syopa-
potilaita uusin tiedoin

Tilastokeskus Syopa kuolemansyyna 15 600

Vaestorekisterikeskus Tilatut muuttujat* 154 200

*Muun muassa kuolinpvm, maasta/maahanmuuttopvm, siviilisdaty, asuinpaikka.

Tallennus

Syoparekisterin tallennustiimi tallensi 20 800 paperi-ilmoitusta vuonna 2017.
Paperi-ilmoitusten tiedot tallennetaan tietokantaan verkkopalvelun
tallennuspohjan avulla. Tallentamisen tavoitteena on, ettei informaatio muutu
tallennusvaiheessa. Tallennuspohja on vuonna 2016 uudistetun tietosisalto-
maarittelyn mukainen. Tallennettavien tietojen maaraa vihennettiin vuonna
2017. Tietosuojan parantamiseksi ohjelmisto ei tarjoa nimi- ym. tietoja
henkilotunnuksen syoton jalkeen. Paperi-ilmoitukset liitetaan tallennettuun
tietoon viivakoodin avulla, skannataan tallennuksen jalkeen ja havitetaan
vuoden kuluttua.

Koodaus

Syoparekisterin koodaustiimi tyostaa syopailmoituksista jokaiselle
syopatapaukselle yhteenvedon. Tiimin kayttoon valjastettiin toukokuussa 2017
manuaalisen koodauksen uusi sovellus. Tammikuussa 2017 koodattiin viela
vanhassa ymparistossa, minka jalkeen oli muutaman kuukauden koodaustauko
(Kuva 2). Koodaussovellus saatiin nopeasti tiysimittaiseen kayttoon. Vuonna
2017 koodattiin 18 400 henkilon syopatapaukset. Uuden koodaussovelluksen
kayton yhteydessa alettiin noudattaa uudistettua koodausohjetta.
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Primaaripaikka ja syovan morfologia koodataan ICD-O-3 —koodiston
mukaisesti.

Koodattujen henkildiden maara / kk
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Kuva 2. Koodattujen syopapotilaiden kuukausittainen lukuméaara koodaustavan (vanha
koodausymparisto sininen) mukaan elokuusta 2016 helmikuuhun 2018.

THL:n koodistopalvelun johtoryhma on hyviaksynyt kliinisen, hoito- ja
patologian tietosisaltomallin syksylla 2016. Mallit ja maarittelyt on viimeistelty
vuonna 2017, ja ne on julkaistu kansallisessa koodistopalvelussa heinakuussa
2018. Kliinisen ja hoitoilmoituksen eriyttamisen on tarkoitus nopeuttaa
diagnoosivaiheen tietojen saantia. Hoitotiedot kerataan entisesta poiketen
THL:n Hilmossakin kaytossa olevien toimenpidekoodien avulla. Patologian
ilmoituksen tietosisaltoa on myos tarkennettu ja taydennetty.

Laaduntarkkailu

Syoparekisteroinnin laatua seurataan jatkuvasti. Syopailmoitusten puutteellisia
tai virheellisia tietoja pyritaan tiydentamaan ja korjaamaan mahdollisuuksien
mukaan. Ennen tilastovuoden julkistusta tehdaan kansainvalisiin
tarkistusrutiineihin perustuvia rutiininomaisia tarkistuksia. Syoparekisterin
tiedot pahanlaatuisista solideista kasvaimista (noin 9o % kaikista kasvaimista)
ovat vertailukelpoisia, paikkansapitavia ja lahes taydellisia (Leinonen ym. 2017).
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Ei-solidien kasvaimien rekisteroinnin laadussa on enemman tavoittelemisen
varaa. Niin Suomen kuin muidenkin Pohjoismaiden syoparekisterit ovat
korkealuokkaisia niin tietojen paikkansapitavyyden kuin taydellisyyden puolesta
(Pukkala ym. 2017). Erot rekisterointirutiineissa ja luokitteluissa vaikeuttavat
tilastojen vertailtavuutta rekisterien valilla joidenkin syopatautien tapauksessa.

Analysointi ja raportointi

Tilastotuotannossa hyodynnetiaan Suomen Syoparekisterissa avoimen
lahdekoodin R-ohjelmointikielella luotuja R-paketteja fcr ja popEpi, joiden
ensimmaiset versiot ovat vuosilta 2014 ja 2015. Kahdesti vuodessa paivitettava
fer-paketti sisaltaa rekisteridatan (ilman henkilotietoja) ja funktioita
raportointia varten. Paketti on vain rekisterin sisdisessa kaytossa. Julkisesti
saatavilla oleva popEpi-paketti sisaltaa funktioita rekisteriaineistojen
epidemiologiseen analyysiin. R-pakettien avulla voidaan tehda mm. analyysit
vuosittaista syopatilastoa varten.

Vuoden 2015 syopatilasto julkistettiin 9. lokakuuta 2017. Tarjolla on
ilmaantuvuus-, kuolleisuus-, vallitsevuus- ja eloonjaamislukuja sukupuolittain,
alueittain, kalenteriaikajaksoittain, ikiryhmittain, levinneisyysryhmittain ja
toteamistavoittain eri syopataudeille. Tama oli ensimmainen syopatilasto, jota ei
painettu. Aktuaari ja tilastotiimi vastasivat vuosiraportin tuottamisesta.
Syoparekisterin ICD-0-3 —koodit muunnettiin ICD-10 —koodeiksi raportointia
varten. Tilastoja voi selailla syoparekisterin vuorovaikutteisella
tilastosovelluksella. Syopatilastosivulla oli 9713 kayntia loka-joulukuussa 2017.
Keskimaarainen sivulla vietetty aika oli 2 minuuttia ja 11 sekuntia. Luvuissa ei
ole mukana Syopajarjestojen keskustoimiston henkilokunnan sivulla kaynteja.
Tilastosivut on kaannetty myos ruotsiksi ja englanniksi.

Pohjoismaisen syoparekisteriyhdistyksen NORDCAN-tietokanta paivitettiin
vuoden 2015 syopatilastolla 20. joulukuuta 2017. Suomen Syoparekisterin ja
NORDCAN:In julkistamat tilastot eroavat hivenen toisistaan. Suomen
Syoparekisteri niin kuin muiden Pohjoismaiden syoparekisterit ei seuraa niin
tiukasti kuin NORDCAN kansainvalisen syovantutkimuskeskuksen
koodausohjeita, ja hyvaksyy esimerkiksi enemman saman potilaan
multippelisyopia uusiksi syoviksi (Pukkala ym. 2017).
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Tietoluovutukset

Syoparekisterin tietoja on kaytetty vuosikymmenien ajan laajamittaisesti niin
Suomen Syoparekisterin kuin muidenkin tutkimuslaitosten ja tutkijoiden
tutkimuksiin. Syoparekisterin aineistonhallintaan kirjattiin 58 THL:n
kayttolupaan eli tutkimuslupaan perustuvaa rekisteritietoluovutusta vuonna
2017. Naista 13 oli Suomen Syoparekisterin omaan kayttoon. Rekisteritietoja
luovutettiin 14 yhteistyohankkeeseen ja 31 tutkimushankkeeseen, joissa Suomen
Syoparekisteri ei ole mukana. Suomen Syoparekisterista muille tahoille
luovutettujen aineistojen koko vaihteli paljon. Naissa tietoluovutuksissa
tuhannen potilaan raja ylittyi 24 (55 %) tapauksessa.

Luovutettujen Hankkeiden
henkiléiden Ikm lkm
alle 100 6
100 -999 14
1000 —9999 9
10000 - 49 999 7
50 000 + 8

Asiakkaille luovutettiin myos 21 taulukointia, joita varten ei tarvita THL:n lupaa.

Seulonnat

Valtakunnallinen asetus seulonnoista (339/2011) takaa rintasyopaseulonnan
50—69-vuotiaille naisille 20—26 kuukauden valein ja kohdunkaulasyovan
seulonnan 30—60-vuotiaille naisille viiden vuoden vilein. Kuntien on
toimitettava joukkotarkastusrekisteriin seulottavien henkilo-, kutsu- ja
tarkastustiedot.

Seulontasykli on yhdeksan kvartaalin pituinen. Kutsuvuotta edeltavan vuoden
lopussa paivitetaan kuntaluettelo ja selvitetaan kuntakyselylla kutsuttavien
naisten ikaryhmat. Kutsuttavat naiset identifioidaan poiminnalla
Vaestorekisterikeskuksen vaestotietojarjestelmasta kutsuvuoden alussa.
Syoparekisterin syopaseulontojen kutsupalvelu lahettaa kutsuttavien nimi- ja
osoitetiedot kuntaa edustavaan seulontayksikkoon tai -laboratorioon, jos
kutsupalvelusta on sopimus. Enemmisto Suomen kunnista ja kohdevaestosta on
kutsupalvelun piirissa. Jos kutsupalvelusopimusta ei ole, kunta lahettaa
kutsutietonsa rekisteriin kutsuvuoden aikana.
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Useimmat seulontayksikot ja -laboratoriot 1ahettavat tarkastustiedot
joukkotarkastusrekisteriin keskimaarin kolmessa erassa suojatulla ftp-
yhteydella tai turvapostin tai salauksella suojatun sahkopostin valityksella.
Kuusi laboratoriota toimittaa tietonsa rajapinnan kautta paivittain.
Joukkotarkastusrekisteri saa tarkastustiedot kutsuvuotta seuraavan vuoden
heindkuun loppuun mennessa. Tarkastustiedot sisaltavat tiedot osallistuneista ja
jatkotutkimuksiin ohjatuista seka seulonnan ja jatkotutkimusten tulokset.
Joukkotarkastusrekisteri lahettaa kuntiin kohdunkaulasyovan riskiseulontaan
ohjattavien naisten nimi- ja osoitetiedot. Kaikki tiedot tarkistetaan ja korjataan
ennen tietokantaan viemista, ja tarvittaessa otetaan yhteytta seulontayksikoihin
ja -laboratorioihin tietojen oikeellisuuden varmistamiseksi. Henkilotietojen
kasittelya ei ole ulkoistettu.

THL:n koodistopalvelun johtoryhma on hyviaksynyt syopaseulonnan
tietosisaltomallin lokakuussa 2016. Mallit ja maarittelyt on viety kansalliseen
koodistopalveluun huhtikuussa 2018.

Vuoden 2015 seulontatilastot julkistettiin 30.6.2017. Kohdunkaulan ja
rintasyovan seulonnoista tilastoidaan seulontavuoden kohdevaeston koko,
kutsuttujen ja tarkastettujen lukumaarat ja testitulokset ikaryhmittiain koko
maassa, erityisvastuualueittain ja sairaanhoitopiireittain. Kohdunkaulasyovan
seulonnasta tilastoidaan myos histologiset 10ydokset. Valmiiden tilastojen lisaksi
on mahdollista luoda taulukoita vuorovaikutteisella tilastosovelluksella, joka
valmistui kohdunkaulasyovan seulonnalle lokakuun alussa ja rintasyopa-
seulonnalle joulukuussa 2017. Seulontatilastosivulla oli 816 kayntia loka-
joulukuussa 2017. Keskimaarainen sivulla vietetty aika oli 1 minuutti ja 37
sekuntia. Tilastosivut on kdannetty myos ruotsiksi ja englanniksi. Rintasyovan ja
kohdunkaulasyovan seulontaohjelmien ensimmaiset vuosikatsaukset ilmestyivat
tammikuussa 2018.

Tutkimus

Syoparekisteri oli heti perustamisvuodestaan 1952 lahtien myos tutkimuslaitos.
Joukkotarkastusrekisterin rakenne suunniteltiin alusta lahtien tutkimuskayttoa
silmalla pitaen. Suomen Syoparekisterin nimi laajennettiin Syopatautien
tilastolliseksi ja epidemiologiseksi tutkimuslaitokseksi vuonna 1972.
Syoparekisteri oli tuolloin saavuttanut tunnustetun aseman johtavien
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syoparekistereittein joukossa, joten uusi nimi kuvasi toiminnan sisaltoa
paremmin.

Vuonna 2017 julkaistiin yli 60 tutkimusartikkelia, joissa hyodynnetaan
syoparekisterin (ml. joukkotarkastusrekisteri) aineistoja ja ainakin yksi
kirjoittajista on Suomen Syoparekisterin tutkija. Artikkeleista seitseman on
sisaisia tutkimuksia, jolloin kaikki tekijat ovat Suomen Syoparekisterista. Liki 40
artikkelin aineisto pohjautuu yksinomaan syoparekisteritietoon. Suurimmassa
osassa naista tutkimuksista henkilotiedot on kasitelty Suomen
Syoparekisterissa. Kahdessa tutkimuksessa henkilotietoja on kasitelty EU:n
ulkopuolella. Kuusi tutkimusta julkaistiin suomeksi ja muut englanniksi.

Suomen Syoparekisterin ja muiden pohjoismaisten syoparekisterien vilisen
tutkimusyhteistyon ensimmaiset hedelmat korjattiin jo vuonna 1961, kun
Suomi-Norja-tutkimuksen ko. maiden keuhkosyopien ilmaantuvuutta ja
kasvaintyyppeja vertailevat artikkelit julkaistiin. Vuonna 2017 julkaistiin 15
artikkelia, joissa kaytettiin syoparekisteriaineistoja vain pohjoismaisista
syoparekistereista mukaan lukien Suomen Syoparekisteri. Naista kolmen
tutkimuksen henkilotietoja kasiteltiin muualla kuin Pohjoismaissa, kahdessa
EU:n ulkopuolella. Noin kymmenta artikkelia varten tutkimusaineistoa oli
keratty syoparekisterin lisaksi kauempaakin kuin pohjoismaisista
syoparekistereista. Suomen Syoparekisterin tutkimusta on luonnehdittu
tarkemmin Suomen Syopayhdistys ry:n vuosikertomuksessa vuodelle 2017.

Suomen Syoparekisterin tutkijat kokoontuivat viidesti vuonna 2017.
Kokouksissa kasiteltiin tarpeen tullen myos tietosuoja-asioita. Tutkijoiden
osallistuminen muihinkin kuin Suomen Syopayhdistyksen jarjestamiin
tietosuojakoulutuksiin on suotavaa.

Kehittaminen

Alkuvuodesta 2018 otettiin kayttoon automaattikoodaussovellus, jota
sovellettiin aluksi eturauhassyopaan (Kuvan 2 keltainen palkki). Automaattista
koodausta laajennetaan syopatauti kerrallaan. Tavoitteena on, ettd 50 % uusista
syopatapauksista saataisiin ensikoodattua automaattisesti parin vuoden
kuluttua.

Syopaseulontojen kutsupalvelu lahettaa kutsut uuden tietosisaltomallin
mukaisesti vuoden 2019 alusta alkaen. Joukkotarkastusrekisteri on valmis
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vastaanottamaan tiedot uudessa muodossa uudistettuun syopaseulontakantaan.
Seulontaketjun kaikki tarpeelliset tiedot saadaan tallennettua uuteen
tietokantaan. Muutokset seka lainsaadannon niin salliessa mahdolliset uudet
seulontamuodot ja seulontaohjelman ulkopuoliset testaustiedot ovat joustavan
parametriston ansiosta toteutettavissa malliin. Syopaseulontojen kutsupalvelu
pyritdan laajentamaan valtakunnalliseksi. Tavoitteena on, ettei kukaan
seulonnan piiriin kuuluva jaa kutsutta.
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