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Kohti luotettavaa syévan hoitoon
paasyn seurantaa:
Hilmon ja sy6parekisterin diagnoositietojen vertailu

LAHTOKOHDAT Tutkimuksen tavoitteena oli selvittad, voidaanko hoitoilmoitusrekisterin (Hilmo) diagnoosi-
tietoja kayttaa syovan hoitoon padsyn seurannassa.

MENETELMAT Vuonna 2014 sy8paan sairastuneiden potilaiden tiedot poimittiin ensin syéparekisteristd ja sen
jalkeen heista haettiin Hilmon tiedot vuosilta 2013-2015. Lisaksi Hilmosta poimittiin vuoden 2014 syopadiag-
noosit ja verrattiin niita syoparekisterin tietoihin.

TULOKSET Rintasyopa l6ytyi kummastakin rekisterista yhtenevasti. Useimpien muiden syopatyyppien kirjaus-
aste Hilmossa oli noin 90 %. Aivo- ja keskushermostosydvan sekd mahasyovan diagnooseissa oli puutteita.

PAATELMAT Hilmon ja syéparekisterin diagnoosit vastasivat suurelta osin toisiaan. Jatkotutkimuksia tarvitaan
siitd, vastaako sen kaynnin tai hoitojakson paiv4, jolloin merkinta syopadiagnoosista on Hilmossa ensimmaisen
kerran, syoparekisterin diagnoosipaivaa. Myos muiden hoitoonpaadsyn seurannassa tarvittavien tietojen, kuten

lahetteen ja ensimmadisen hoitotoimenpiteen tietojen, luotettavuus pitda varmistaa.

Hoitoonpiisyn kansallinen seuranta perustuu
Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen kerddmiin
ja raportoimiin tietoihin hoitoa odottavien maa-
ristd ja odotusajoista (1,2). Erikoissairaanhoi-
don tiedot keritdin kokoomatietoina, jotka on
ryhmitelty sairaanhoitopiireittiin ja erikoisaloit-
tain seki erdiden yleisimpien toimenpiteiden
mukaan (3). Menetelmi on kuitenkin sisiltinyt
ongelmia. Tietojen laatua on ollut vaikea var-
mistaa eiki tietoja ole voinut eritelld muutoin,
esimerkiksi potilasryhmittdin.

Tietojen laatua on ollut vaikea varmistaa.
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Sosiaali- ja terveysministerié kiynnisti
vuonna 2014 hankkeen, jonka tavoitteena oli
kehittidd syopipotilaiden hoitoonpiisyn seu-
rantaa (4). Hankkeessa laadittiin miarittelyt ja
ohjeet seurannassa tarvittavien tietojen kirjaa-
miseen (5). Lisdksi ryhdyttiin kehittimaan ra-
portointijirjestelmii, jonka tiedot on tarkoi-
tus koota THL:n yllipitimasti terveydenhuol-
lon hoitoilmoitusrekisteristi (Hilmo) (1).
Koottavat tiedot sisdltdvit tietoja hoitoon-

pddsyn seurannan mittauspisteisti, kuten eri-
koissairaanhoitoon saapuvasta lihetteesti ja
ensimmaiisestd hoitotoimenpiteestd. Tiedot on
tarkoitus ryhmitelli ja raportoida sy6pityy-
peittidin. Tim3 edellyttii luotettavia tietoja
syopidiagnooseista.

Koska Hilmoon kirjattujen sy6pidiagnoosien
luotettavuudesta ei ole ollut tarkkaa kasitysti,
kdynnistimme tutkimuksen, jonka tavoitteena
oli verrata Hilmoon ilmoitettuja syépiddiagnoo-
seja Suomen Syépdyhdistyksen yllipitimin
kansallisen syopirekisterin diagnooseihin ja
selvittdd, vastaavatko ne toisiaan.

Aineisto ja menetelmat

Tutkimuksessa kaytetyt tietolihteet, Hilmo ja
syopirekisteri, sisiltivit tietoja syopidiagnoo-
seista. Rekisterit eroavat muutoin paljon toisis-
taan.

Syopirekisterin tiedot muodostuvat palvelun-
tuottajien tekemisti kliinisesti syopdilmoituk-
sesta ja hoitoilmoituksesta, patologian ja hema-
tologian laboratorioiden ilmoituksista sekd Ti-
lastokeskuksen kuolemansyytiedoista. Samasta
syopatapauksesta saapuu yleensd useita ilmoi-
tuksia taudin eri vaiheissa ja toisistaan riippu-
matta. Eri ldhteisti ja eri aikoina saadut tiedot
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H=1 TAULUKKO 1.

Syoparekisterin vertailu Hilmoon

Sydparekisterin tiedot vuodelta 2014 ja Hilmon vuosilta 2013-2015. Sydpa oli sama sydparekisterissa ja Hilmossa, jos ICD-10-koodi oli sama
kolmen merkin tarkkuudella.

Sy6patyyppi (ICD-10-koodi) Syopa- Hilmossa Hilmossa Hilmossa Hilmossa ei Hilmossa
rekisterin samapotilas  sama potilas, sama potilas, samaa sama potilas,
potilaat, n jasama eri sydpd, n ei sydpad, n potilasta,n  ei syopaa, tai

syopa, n (%) (%) Hilmossa ei
samaa
potilasta, %

Rintasydpa (C50, D051) 4967 4912 (98,9) 10(0,2) 34 1 09

Eturauhassyopa (C61) 4595 4367 (95,0) 35(0,8) 161 32 4,2

Suolistosyopa (C18-C20) 3028 2836 (93,7) 44 (1,5) 143 5 49

Paan ja kaulan alueen syopa 814 769 (94,5) 35(4,3) 9 1 12

(C00-C14, C30-C32)

Mahasydpa (C16) 645 543 (84,2) 54 (8,4) 48 0 74

Haimasydpa (C25) 1132 1014 (89,6) 38(34) 74 6 71

Keuhko- ja henkitorvisyopa (C33, C34) 2610 2346 (89,9) 7027 175 19 74

lhomelanooma (C43) 1361 1244 (91,4) 3425 63 20 6,1

Kohdunrungon syopa (C54) 835 806 (96,5) 12 (1,4) 17 0 2

Munasarjasyopa (C56, C570-C574) 483 428 (88,6) 25(5,2) 28 2 6,2

Kivessyopa (C62) 175 168 (96,0) 34,7 3 1 23

Munuaissydpa (C64) 907 814 (89,7) 24 (2,6) 65 4 76

Rakko- ja virtsatiesydpa (C65-C68) 1230 1164 (94,6) 24(2,0) 39 3 34

Aivo- ja keskushermostosyopa 1026 452 (44,1) 64 (6,2) 505 5 497

(C70-C72, C751-C755)

Lymfoomat (C81-C85) 1502 1358 (90,4) 69 (4,6) 7 4 5

Yhteensd 25310 23221 (91,7) 541(2,1) 1435 13 6,1

samasta syovisti yhdistetiin syopirekisterissa
yhdeksi tapaukseksi.

Hilmon tiedot muodostuvat palveluntuotta-
jien hoitoilmoituksista, jotka kootaan niiden
sihkoisisti tietojirjestelmisti. Tiedot kerdtiin
julkisten ja yksityisten tuottajien vuodeosasto-
hoidosta ja pdivikirurgiasta seki julkisen eri-
koissairaanhoidon avohoidosta. Hilmossa ha-
vaintoyksikkoni on kiynti tai vuodeosastohoi-
tojakso.

Syoparekisterin tarkoituksena on seurata sy6-
vin ilmaantumista, vallitsevuutta, syopdin sai-
rastuneiden elossaoloa ja kuolleisuutta seki
niihin vaikuttavia tekij6itd. Hilmon keskeinen
tarkoitus on seurata terveyspalvelujen kiyttod,
niiden syitd ja tehtyjd hoitotoimenpiteitd. Hil-
moa kiytetidn yhd enemmin myos palvelujen
laadun ja vaikuttavuuden mittaamiseen, esi-
merkkeini Perfect-hankkeen seki sairaaloiden
toiminnan ja tuottavuuden indikaattorit (6,7).

Tutkimuksessamme muodostettiin kaksi ai-
neistoa, joista ensimmaiiseen koottiin sy6pare-
kisterin tiedot potilaista, jotka olivat sairastu-
neet vuonna 2014 johonkin viidestitoista ylei-
simmistd syovistd (25 319 potilasta, joista osal-
la oli useita eri syopidsairauksia) (taulukko 1).
Aineistoon liitettiin henkil6tunnusten avulla
potilaiden Hilmo-tiedot vuosilta 2013-2015. Pi-
dempi seuranta-aika sallittiin, koska Hilmon ja
syopirekisterin tiedot muodostuvat eri tavoin ja
koska sairauksien ilmeneminen ja diagnosointi
eivit noudata kalenterivuosien rajoja (Liitekuvio
1 artikkelin sdahkoisessd versiossa, www.laakari-
lehti.fi > Sisillysluettelot > 45/2019).

Jokaiselle tapaukselle merkittiin jokin seuraa-
vista rekisterien tietojen yhdistimisen jilkeen:
1) sy6parekisterin ja Hilmon potilas ja sy6pa-
diagnoosi olivat samoja, 2) syopirekisterin ja
Hilmon potilas oli sama, mutta potilaalla oli re-
kistereissd eri sy6pi, 3) syopirekisterin ja Hil-
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=1 TAULUKKO 2.

Hilmon vertailu syoparekisteriin

Hilmon sydpédiagnoosit vuodelta 2014 ja sy6parekisterin (Syre) tiedot eri vuosilta. Sy6pa oli sama syoparekisterissa ja Hilmossa,
jos 1CD-10-koodi oli sama kolmen merkin tarkkuudella.

Syo6patyyppi Hilmon Syressd sama  Syressd sama Syressa ei Syressd sama  Syressd sama
sydpapotilaat potilas ja potilas, eri samaa potilas ja potilas ja
vuonna 2014,  samasyopa  syOpa vuonna potilasta sama syopa sama syopa

n vuonna 2014, 2014, n (%) vuonna 2014, vuosina jonakin
n (%) n (%) 2013-2014,  vuonna, n (%)
n (%)

Rintasyopa 4422 109 (2,5) 69 (1,6) 4244 (96,0) 3884 (8738) 4150 (93,8)

Eturauhassy6pa 1757 155 (8,8) 29 (1,7) 1573 (89,5) 1514 (86,2) 1716 (97,7)

Suolistosy6pa 1871 81(4,3) 41(2,2) 1749 (93,5) 1748 (93,4) 1793 (95,8)

P&an ja kaulan alueen syopa 407 26 (6,4) 92,2 372 (91,4) 364 (89,4) 380 (93,4)

Mahasyopa 234 8(34) 5@Q1) 221(94,4) 220 (94,0 225 (96,2)

Haimasyopa 382 31(81) 4(1,0) 347 (90,8) 313 (81,9) 321 (84,0)

Keuhko- ja henkitorvisyopa 753 66 (8,8) 12 (1,6) 675 (89,6) 673 (89,4) 696 (92,4)

lhomelanooma 1114 22 (2,0) 31(2,8) 1061 (95,2) 931 (83,6) 990 (88,9)

Kohdunrungon syopa 562 29 (5,2) 5(09) 528 (94,0) 520 (92,5) 535 (95,2)

Munasarjasyopa 324 16 (4.9) 5(1,5) 303 (93,5) 270 (83,3) 278 (85,8)

Kivessyopa 82 337 0(0,0) 79 (96,3) 73(89,0) 75(9L,5)

Munuaissyopa 244 27 (1L,1) 2(0,8) 215 (88,1) 211 (86,5) 222 (91,0

Rakko- ja virtsatiesyopd 755 85 (11,3) 32(4,2) 638 (84,5) 679 (89,9) 703 (93,1)

Aivo- ja keskushermosto- 267 15 (5,6) 3D 249 (93,3) 230 (86,1) 242 (90,6)

syopa

Lymfoomat 544 30(55) 11(2,0) 503 (92,5) 491 (90,3) 516 (94,9)

Yhteensd 13718 703 (5,1) 258 (1,9) 12757 (93,0) 12121 (88,4) 12842 (93,6)

mon potilas oli sama, mutta potilaalla ei ollut
Hilmossa sydpidiagnoosia ja 4) Hilmossa ei ol-
lut tietoja potilaasta. Sydpiadiagnoosi katsottiin
samaksi, jos sy6vin ICD-10-koodi oli sama kol-
men merkin tarkkuudella ja jos se esiintyi Hil-
mo-aineistossa vuosina 2013-2015 ainakin ker-
ran. Hilmon tiedot sisilsivit pdi- ja sivudiag-
noosit.

Toisen tutkimusaineiston tavoitteena oli sel-
vittdd, 16ytyisiko syovian hoitoonpiisyn seuran-
nalle suunniteltujen méirittelyjen (5) perusteel-
la Hilmosta ja syopirekisteristi samat diagnoo-
sit. Aineisto muodostettiin poimimalla ensin
Hilmosta vuodelta 2014 sydvin hoitoonpididsyn
seurannan mairittelyjen mukaiset tiedot: Poti-
laan paddiagnoosina oli sy6pd ja hinelle oli teh-
ty jokin syopdan liittyvd toimenpide. Potilaalla
ei saanut olla Hilmossa merkintid samasta syo-
vistd kahden edellisen vuoden aikana ja poti-

laalla piti olla lihete, jotta aineistoon sisiltyisi
vain uudet syopdatapaukset. Timin jilkeen
13 718 tunnistetulle potilaalle liitettiin sy6pare-
kisterin tiedot ja tehtiin vastaavat vertailut kuin
ensimmdiselle aineistolle.

Tulokset

Valtaosa sy6parekisterin potilaiden diagnooseis-
ta oli my6s Hilmossa (92 %) (taulukko 1). Par-
haiten Hilmosta 16ytyi rintasy6pa (99 %). Mui-
den syopityyppien kirjausaste Hilmossa oli
noin 90 %. Poikkeuksia olivat mahasy6pd sekd
aivo- ja keskushermostosydpi: niisti oli kirjattu
Hilmoon vain 84 % ja 44 %. Noin 6 %:lla vuon-
na 2014 syopiin sairastuneista potilaista ei ollut
syopddn viittaavaa diagnoosia Hilmossa tai heitd
ei ollut Hilmossa lainkaan vuosina 2013-2015.
Kun syopirekisterin potilaasta 16ytyi kirjaus
Hilmosta mutta diagnoosina ei ollut sy6pd, Hil-

2583



2584

mossa diagnoosi oli hyvinlaatuinen kasvain, sy-
dén- ja verisuonisairaus, epimaiiriinen oire tai
sairaudentila tai muu vastaava. Mahasy6papoti-
laista, joilta ei 16ytynyt Hilmosta mahasyopa-
diagnoosia, noin puolelle oli kirjattu diagnoo-
siksi muu sy6pi ja lopuille muu kuin sy6pa.
Hilmosta puuttuneiden aivo- ja keskushermos-
ton syopiddiagnoosien tilalle oli kirjattu keskus-
hermoston hyvinlaatuisia kasvaimia, neurologi-
sia sairauksia kuten epilepsiaa, korvatautien
sairauksia kuten huonokuuloisuutta tai muita
diagnooseja tai epimaidraisia oireita.

Kirjaukset Hilmossa vaihtelivat jonkin verran
sairaanhoitopiireittdin.

Lasten ja idkkiiden sy6piadiagnooseissa oli
Hilmossa eniten puutteita (Liitetaulukko 1). To-
sin lasten sydpidiagnoosien absoluuttinen mii-
rd oli pieni.

Syopirekisterin ja Hilmon tietoja verrattiin
myds sairaanhoitopiireittdin (potilaan kotikun-
nan mukaan) (Liitetaulukko 2). Diagnooseista
noin 90 % oli samoja kaikissa muissa sairaan-
hoitopiireissi paitsi Eteld-Pohjanmaalla, jossa
yhtenevyys oli 88 % ja diagnoosit olivat hieman
useammin muita tauteja kuin syépéi tai poti-
laasta ei ollut Hilmossa merkintii.

Toisessa vertailussa Hilmosta vuodelta 2014
kootun aineiston potilaista vain 5 %:lla sy6pi-
diagnoosi oli myos syopirekisterissi (taulukko
2). Kaikkiaan vain 7 %:sta Hilmon potilaista oli
kirjaus syoparekisterissd vuonna 2014. Kun sy6-
parekisterin aineistoa laajennettiin vuoteen
2013, kirjaus loytyi 88 %:sta. Yhteensd vajaat
94 % Hilmon potilaista oli merkitty sy6parekis-
teriin jonakin vuonna.

Pohdinta

Vertasimme tutkimuksessamme kahden sisil-
16ltd4n, toiminnaltaan ja tavoitteiltaan erilaisen
rekisterin diagnoositietoja. Syoparekisteri sisil-
t43 useiden tietolihteiden perusteella muodos-
tetun uusien sydpitapausten koosteen. Hilmo
sisiltdd potilaiden kiynnit ja hoitojaksot, joissa
kussakin on yksi tai useampia diagnooseja.
Tutkimuksemme mukaan valtaosa syopire-
kisterin diagnooseista oli 16ydettivissd Hilmos-
ta. Tulos on samansuuntainen kuin aiemmissa,
eri potilas- tai sairausryhmiin rajautuvilla ai-

neistoilla tehdyissi tutkimuksissa, joissa Hil-
mon piidiagnoosien on todettu yleensi olevan
luotettavia mutta sivudiagnoosien puutteellisia
(8-10).

Syopdrekisterin tietojen laatua on tutkittu ai-
emmin vertaamalla valikoitujen sy6pityyppien
tietoja Hilmoon (11,12). Rekisterien tiedot ovat
olleet tilloin valtaosin yhtenevii. Aiemmat ver-
tailut on kuitenkin tehty eri tavoin kuin nyt, ja
niiden tavoitteena on ollut tarkistaa syoparekis-
teristd mahdollisesti puuttuvat tapaukset. Syé-
pérekisterin laatua on arvioitu my6s muissa tut-
kimuksissa (13,14). Lisdksi laatua varmistaa re-
kisterin kayttimi tiedonkeruumenetelmi, joka
korjaa puutteita yksittdisten tietolihteiden tie-
doissa.

Hilmosta tutkimukseemme koottu aineisto
oli syovin prevalenssin kaltaista tietoa, kun taas
syopirekisterin tiedot kuvaavat insidenssii. T4-
mi vaikutti tuloksiin todennikéisesti vain vi-
hin. Jos syopi oli todettu vuonna 2014, potilas
oli oletettavasti hoidettavana vuosien 2013-2015
aikana ainakin kerran. Tilloin Hilmossa pitiisi
olla jokin merkintd tutkitusta tai hoidetusta sy6-
visti. Jos kuitenkin aika oireiden ilmaantumi-
sesta sy6vin toteamiseen oli pitki, timi saattoi
aiheuttaa eroavaisuuksia rekistereihin.

Jotta Hilmon diagnoosien ja niiden piivi-
miirien kiyttdmahdollisuuksille saadaan lisii
vahvistusta, pitid jatkossa tutkia, vastaako syo-
pérekisterin diagnoosipiivi sen kiynnin pdivii
tai sen hoitojakson péivii, jolloin merkinti sy6-
padiagnoosista on Hilmossa ensimmaiisen ker-
ran. Talléin Hilmosta muodostettava insidens-
sin kaltainen tieto olisi vield paremmin verratta-
vissa syopdrekisteriin.

Havaintomme yksittiisten syopityyppien,
erityisesti aivo- ja keskushermoston syopien,
tietojen puutteista edellyttivit myos jatkotutki-
muksia. On selvitettivi, kirjataanko Hilmoon
hyvinlaatuisiksi ilmoitetut aivokasvaimet, neu-
rologiset sairaudet ja korvataudit myshemmin
pahanlaatuisiksi kasvaimiksi vai puuttuko sy6-
pdd ilmaisevia koodeja. Pitid myds pohtia, mi-
ten syopdd edeltavit "hyvinlaatuiset” diagnoosit
tulisi ottaa huomioon hoitoonpiisyn seuran-
nassa.

Hilmossa idkkiiden potilaiden syopiadiagnoo-
seissa oli enemmin puutteita kuin nuorem-
pien. Syyni voi olla esimerkiksi se, ettd vanhus-
ten sy6pisairauksien diagnosointi viivistyy
useammin kuin nuorempien (esim. epimairii-
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sempien oireiden vuoksi). Diagnoosi saattaa
myds selvitd vasta kuolemansyyti selvitettiessi,
jolloin tieto syovistd saapuu sySparekisteriin Ti-
lastokeskuksen kuolinilmoituksella. Noin 5 %
syopdrekisterin diagnooseista perustuu aluksi
vain kuolinilmoituksiin, joita ei siis keritd Hil-
moon.

Potilaista, joilla oli Hilmossa jokin muu diag-
noosi kuin sy6pi, yhteensi 502:n (35 %) diag-
noosi syopirekisterissi pohjautui kuolinilmoi-
tukseen. Vastaavasti potilaista, joista ei ollut
Hilmossa tietoja lainkaan, yhteensé 56:n (50 %)
diagnoosi kirjattiin syoparekisteriin kuolinil-
moituksen perusteella. Iikkdiden potilaiden
diagnoosien kattavuutta Hilmossa voisi paran-
taa sivudiagnoosien nykyisti systemaattisempi
kirjaaminen.

Syopidiagnoosien kirjaukset Hilmossa vaih-
telivat jonkin verran sairaanhoitopiireittiin.
Vaihtelussa saattoi nikyi palvelujen erilainen
kaytto eri puolilla maata. Esimerkiksi yksityisen
sektorin palveluja on suurissa kaupungeissa
tarjolla enemmin myos syopatautien hoidossa.
Hilmo-aineisto ei sisdltinyt yksityisen sektorin
avohoitoa eiki julkisen perusterveydenhuollon
avohoitoa eiki siten niiden hoitamia syopita-
pauksia, esimerkiksi melanooman poistoja.
Myés tuottajien kirjaamiskiytintdjen erot tai
puutteet saattoivat nikyi luvuissa. Syopitautien
miirittelyjen ja ohjeistusten tarkoituksena on-
kin yhteniistii ja kehittdi kirjaamista (5).

Verrattaessa syovin hoitoonpiisyn méiritte-
lyjen mukaisesti Hilmosta vuodelta 2014 koot-
tua aineistoa syoparekisterin vuoden 2014 uu-
siin tapauksiin samoja diagnooseja l6ytyi hyvin
vihin — mik3 tarkoittaa todennikéisesti sitd, et-

TAMA TIEDETTIIN

» Sydparekisterin tietoja Suomessa todetuista ja
hoidetuista sydpatapauksista on pidetty kattavina.
Hoitoilmoitusrekisteri Hilmon tiedot paddiagnooseista
ovat yleensa luotettavia, mutta sivudiagnooseissa on
puutteita.

Hilmon ja sydparekisterin tietojen on aiemmissa
tutkimuksissa todettu vastaavan hyvin toisiaan,
mutta tutkimukset ovat rajoittuneet tiettyihin
syopatyyppeihin.

TUTKIMUS OPETTI

« Useimpien syopatyyppien diagnoositiedot ovat
Hilmossa ja syoparekisterissa samat.

* Mahasyo6van seka aivo- ja keskushermostosydvin
diagnoositiedot ovat Hilmossa puutteellisia.

» Sydvén hoitoonpddsyn seurantaan tarvittavat muut
tiedot, kuten ldhetteen saapumispdiva ja ensimmdinen
hoitotoimenpide, edellyttavat myos tutkimusta.

td kyseiset médrittelyt rajasivat uusia tapauksia
pois. Tdmi saattoi johtua muun muassa siit,
ettd Hilmoon kirjautuvat toimenpiteet kohdis-
tuivat eri kalenterivuodelle kuin syopirekiste-
riin kirjautuva diagnoosi. On my6s mahdollista,
ettd vield vuonna 2014 Hilmoon ilmoitettiin
vain vihin méirittelyissi huomioonotettavia si-
de- ja sytostaattihoitoja. Niiden kirjaamista ja
poimintoja Hilmoon on kuitenkin pyritty pa-
rantamaan. My6s sy6vian hoidon odotusajoista
parhaillaan luonnosteltavien raporttien voi osal-
taan odottaa vaikuttavan tietojen laatuun. Vas-
taavanlainen tarkastelu olisi siis hyvi tehdi jil-
leen lihivuosina, jolloin midrittelyjen toimi-
vuus voidaan arvioida uudella aineistolla. ®
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Towards reliable monitoring of access
to cancer treatment: comparison of the
diagnosis data of the national Hospital
Discharge Register and the Finnish
Cancer Registry

BACKGROUND Reliable monitoring of access to cancer treatment requires good quality data on cancer
diagnoses. The aim of this study was to investigate whether the information on cancer diagnoses in the national
Hospital Discharge Register (HDR) is feasible for monitoring access to cancer treatment.

METHODS Data on patients having been diagnosed with cancer in 2014 were compiled from the Finnish Cancer
Registry (FCR) and subsequently linked with data from the years 2013 to 2015 from the HDR. A further dataset
was compiled from the HDR comprising all observable cancer diagnoses in 2014 and compared with data from
the FCR.

RESULTS Breast cancer had been recorded in the HDR reliably. Most of the other cancer types were also found in
the HDR consistently (around 90 percent), but data on brain cancer and cancer of the central nervous system as
well as stomach cancer were inadequate in the HDR.

CONCLUSIONS Diagnoses in the HDR and the FCR were largely comparable. Further research is necessary to
find out to what extent the diagnosis date in the FCR corresponds to the HDR dates of outpatient or inpatient
stays that have a cancer diagnosis recorded for the first time. The reliability of all the other information required
for monitoring access to cancer treatment, such as data on referral and first treatment procedure, also requires
assessment.
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LIITEKUVIO 1.

Aineiston muodostuminen

Sy6parekisterin ja Hilmon tiedonkeruu seka tutkimusaineiston muodostaminen rekisterien tiedoista.

Kliiniset Patologien
tiedot raportit

SyoOparekisteri
"raaka”

Syopakoodaus

Koodattu
syopatieto

Poiminta
2014

Syoparekisteri
2014
tapaukset
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Kuolintiedot
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hoitoilmoitukset

0

Poiminta
2013-2015

v

Eri syopa

.

N Hilmo
l 2013-2015

Ei henkiloa
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LIITETAULUKKO 1.

Potilaiden ikdjakauma

Syoparekisterin tiedot vuodelta 2014 seka niiden potilaiden ikdjakauma, joilla ei ollut sydpadiagnoosia Hilmossa tai joista ei ollut tietoa
Hilmossa vuosina 2013-2015. Sy6pa oli sama syoparekisterissa ja Hilmossa, jos ICD-10-koodi oli sama kolmen merkin tarkkuudella.

1kda 0-19 v 1kd 2064 v Ikd 65-84 v
SyGpaérekisterin Hilmosta SyGparekisterin Hilmosta Syoparekisterin Hilmosta
SyOpatyyppi potilaat, n puuttuvat, n (%) potilaat, n puuttuvat, n (%) potilaat, n puuttuvat, n (%)
Rintasyopa 0 0(0,0) 2652 7(0,3) 1991 19(1,0)
Eturauhassydpa 0 0(0,0) 1233 43 (3,5) 3072 115 (3,7)
Suolistosyopa 8 6(75,0) 871 55 (6,3) 1768 59 (3,3)
Paan ja kaulan alueen sy6pa 7 0(0,0) 367 2(0,5) 364 5(1,4)
Mahasy6pa 0 0(0,0) 190 17(8,9) 352 22 (6,3)
Haimasyépa 2 1(50) 254 9(3,5) 716 48 (6,7)
Keuhko-ja henkitorvisyopa 0 0(0,0) 626 27 (4,3) 1733 129(7,4)
lhomelanooma 15 0(0,0) 658 41 (6,2) 577 28 (4,9)
Kohdunrungon syopa 0 0(0,0) 298 2(0,7) 471 8(1,7)
Munasarjasyopa 6 2(33,3) 171 13(7,6) 260 7(2,7)
Kivessydpa 7 0(0,0) 162 4(2,5) 4 0(0,0)
Munuaissydpa 12 1(8,3) 339 16 (4,7) 472 29 (6,1)
Rakko- ja virtsatiesyopa 3 0(0,0) 278 13 (4,7) 770 12(1,6)
Aivo- ja keskushermostosyopa 68 29 (42,6) 504 261 (51,8) 385 180 (46,8)
Lymfoomat 42 7(16,7) 534 26 (4,9) 774 28(3,6)
Yhteensa 170 46 (27,1) 9137 536 (5,9) 13709 689 (5,0)
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LIITETAULUKKO 2.

Sydparekisterin ja Hilmon vertailu sairaanhoitopiireittdin

Syoparekisterin tiedot vuodelta 2014 3
tettua maantieteellista aluetta.

Hilmon vuosilta 2013-2015. Sairaanhoitopiiri tarkoittaa tassa potilaan kotikunnan perusteella muodos-

Hilmossa sama

Hilmossa sama

Hilmossa sama

Hilmossa sama
potilas, ei sy6paa,
tai Hilmossa ei

Syopaérekisterin potilasjasama potilas, eri syopd, potilas, ei syopaa, Hilmossaeisamaa samaa potilasta,

Sairaanhoitopiiri potilaat (Ikm) syopa, n (%) n (%) n potilasta, n %
Etela-Pohjanmaa 988 869 (88,0) 30(3,0) 82 7 9,0
Helsinki 2763 2504 (90,6) 58(2,1) 184 17 7,3
Kanta-Hame 902 815 (90,4) 22 (2,4) 60 5 7,2
Pirkanmaa 2500 2273 (90,9) 57(2,3) 158 12 6,8
Pohjois-Savo 1121 1024 (91,3) 22(2,0) 70 5 6,7
Pohjois-Karjala 726 670(92,3) 8(1,1) 47 1 6,6
Lappi 575 525(91,3) 12(2,1) 35 3 6,6
Keski-Suomi 1021 927(90,8) 27 (2,6) 61 6 6,6
Uusimaa 4012 3684 (91,8) 79 (2,0) 224 25 6,2
Pohjois-Pohjanmaa 1487 1370(92,1) 25(1,7) 87 5 6,2
Satakunta 1187 1088 (91,7) 31(2,6) 62 6 5,7
Lansi-Pohja 343 314 (91,5) 10(2,9) 19 0 5,5
Paijat-Hame 1098 1027 (93,5) 14 (1,3) 53 4 5,2
Keski-Pohjanmaa 386 357(92,5) 9(2,3) 18 2 5,2
Ita-Savo 251 231(92,0) 7(2,8) 11 2 5,2
Kainuu 349 326(93,4) 5(1,4) 18 0 5,2
Ahvenanmaa 156 143 (91,7) 5(3,2) 8 0 5,1
Kymenlaakso 1025 948 (92,5) 26 (2,5) 49 2 5,0
Vaasa 817 760 (93,0) 17 (2,1) 38 2 4,9
Eteld-Savo 543 511(94,1) 7(1,3) 24 1 4,6
Varsinais-Suomi 2369 2210(93,3) 50(2,1) 102 7 4,6
Etela-Karjala 676 630 (93,2) 20 (3,0) 25 1 3,8
Yhteensal 25295 23206 (91,7) 541 (2,1) 1435 113 6,1
1 SyoOparekisterin koko maan luku poikkeaa muiden taulukoiden luvusta, koska 15 potilaalta puuttui kotikuntaa ja siten sairaanhoitopiiria koskeva tieto.
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