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LUHIKOKKUVOTE

Kéesolevas magistritods uuriti laste kasvajate andmekvaliteeti Eesti Véhiregistris (EVR)
aastatel 20002011 diagnoositud esmasjuhtude pohjal. T66 eesmark oli (1) hinnata vahire-
gistri téielikkust, (2) arvutada haigestumuskordajad ja elulemusmé&&rad enne ja péarast
puuduvate juhtude lisamist véahiregistrisse ning (3) hinnata registri andmete valiidsust.

Andmete kvaliteedi hindamiseks tehti valjavote Tartu Ulikooli Kliinikumi (TUK) ja
Tallinna Lastehaigla (TLH) andmebaasidest. Uuringusse kaasati kuni 17-aastastel lastel
diagnoositud ja véhiregistris registreerimisele kuuluvad kasvajajuhud 2000-2011. Haiglate
andmete pdhjal taideti koikide juhtude kohta vahiteatis ja saadud andmeid vorreldi
vahiregistris olevatega. VVordlemisel tuvastatud puuduvad juhud lisati registrisse. Vahiregistri
taielikkuse hindamiseks vdrreldi puuduvate juhtude osakaalu ko&ikidest registreerimisele
kuuluvatest juhtudest soo, vanuse, diagnoosiaasta ja paikmete I0ikes. Haigestumuskordajad
arvutati paikmeti juhtudele vanuses 0-14 aastat. Elulemusmé&érade arvutamisel kaasati juhud
aastatel 2000-2006 (0-14) ja paikmed rihmitati lastevéahi klassifikatsiooni ICCC-3 alusel.
Valiidsuse hindamiseks kasutati teatisel olevat RHK-10 koodi vélja.

T60 tulemusena leiti, et aastatel 2000-2011 diagnoositi Eestis 0—17-aastastel lastel 513
uut kasvajajuhtu. Rohkem diagnoositi kasvajaid poistel (55%) ja kdige sagedasem diagnoos
oli 4ge lumfoidleukeemia (25,9%). Haiglate ja vahiregistri andmete linkimisel tuvastati 56
registrist puuduvat juhtu, millest suurem osa (89,3%) esines vaadeldud ajavahemiku teises
pooles (2006-2011). Puuduvate juhtude osakaalu alusel hinnati véhiregistri téielikkuseks
89,4%, mis varieerus enim paikmete 18ikes (25,0-97,1%). Haigestumus oli enim alahinnatud
5-9-aastaste vanuserihmas (-18,4%). Paikmetest esinesid suurimad alahindamised hea,
ebaselge vdi teadmata loomusega kasvajate rihmas. 1- ja 5-aasta elulemusmaérad suurenesid
kdikide paikmete korral kokku 1% vdrra. Enim suurenes 5-aasta elulemus limfoidleukeemia
korral (65%-It 70%-le). Andmete valiidsuseks hinnati TUK-i andmete p&hjal 80,4% ja TLH
andmete pdhjal 83,4%.

Kéesoleva t60 tulemused néitasid, et EVR on hea kvaliteediga. Puuduvate juhtude arvu
aitaks vahendada andmete iga-aastane linkimine lisaks TUK-ile ka TLH-ga. Arstide t66
lintsustamiseks ja véhiregistri andmete taielikkuse suurendamiseks tuleks kasutusele votta
laste juhtude teatamisele kohandatud vahiteatise vorm ning muuta teatamine elektroonseks.
Detailsete ja tdpsete diagnoosi- ja raviandmete kogumiseks, teadustdd soodustamiseks ning
arstide jaoks andmete kéattesaadavamaks muutmiseks voiks tulevikus kaaluda eraldiseisva

lastevahiregistri asutamist.



1. SISSEJUHATUS

Lapseea vahk on harv, moodustades Euroopas umbes 1% kdikidest diagnoositud
vahijuhtudest (1). Kriteeriume, mille alusel laste vahiks loetavat vanusepiiri defineerida, on
mitmeid. Need vdivad sOltuda nii riigi seadustest (keda loetakse alaealiseks) kui ka
tervishoiuslsteemist (mis vanuseni toimub ravi lastearstide juures). Epidemioloogilistes
uuringutes on 5-aasta elulemusmééra paremaks arvutamiseks loodud laste véhiks loetav
vanuserihm 0-14 aastat (2). Eesti seadustest tulenevalt loetakse meil laste vahiks ja ravitakse
lastearstide poolt koiki vahijuhte, mis on diagnoositud alla 18-aastastel isikutel. Andmete
rahvusvaheliseks vordlemiseks esitatakse meil elulemusmadrad ja haigestumuskordajad laste
kohta vanuses 0-14. Kuigi ka Ulle 14-aastaste laste ravi toimub Eestis lastele mdeldud
raviskeemide alusel, loetakse neid noorte tdiskasvanute hulka ja neid kaasavate uuringute
tulemusi esitatakse pigem koos taiskasvanute omadega.

Véahivastane ravi on pikk ja toksiline ning toob endaga kaasa palju kdrvalmdjusid, millest
mitmed pOhjustavad hilisemaid ja pikemaajalisemaid terviseprobleeme (3). Haigestumuse,
elulemuse ja raviprotokollide m&ju hindamiseks on oluline koguda ning analtiiisida andmeid
véhijuhtude kohta, mis aga vOib nende véhesuse tottu olla keeruline. Seda eriti vahitliupide
kaupa, millest enamikke téiskasvanutel uldse ei esinegi. Seetdttu on suure vadrtuse omanda-
nud mitmed rahvusvahelised projektid, nagu néiteks Euroopa véhiregistrite andmetel pohinev
vahihaigete elulemuse ja ravi uuring (EUROCARE, European Cancer Registry Based Study
on Survival and Care of Cancer Patients) (4) ning automaatne lastevahi infoststeem (ACCIS,
The Automated Childhood Cancer Information System) (5), mis annavad vdimaluse andmed
uhendada ning tagavad piisavalt suure valimi haigestumuse arvutamiseks riikide ja aja ldikes.
Andmed rahvusvaheliste uuringute jaoks parinevad vahiregistritest, mis s6ltuvalt riigist on kas
spetsialiseerunud laste véhi registreerimisele vdi on rahvastikupdhised ja koguvad andmeid
kdikide véhijuhtude kohta piirkonnas (6). Kogutavate andmete vaartus séltub suuresti nende
kvaliteedist, mille tagamiseks peab registril olema juurdepéas isikuandmetele diagnoosi, ravi
ja surma kohta. Registri andmete pidev linkimine oma andmeallikatega (nt haigla, labor)
parandab andmete tapsust ja taielikkust (7).

EVR on rahvastikupdhine ja registreerib véhijuhtude andmeid nii taiskasvanute kui laste
kohta. Vahijuhtudest teatamine on kohustuslik kdigile Eestis tootavatele arstidele, kes diagnoo-
sivad kasvajaid vOi ravivad vahihaigeid, sealhulgas patoloogidele ja kohtuarstidele. Laste
kasvajaid diagnoositakse ja ravitakse TUK-is ja TLH-s, mis on iihtlasi kaks peamist andmete
allikat registrile. Lisaks haiglatele laekub info juhu kohta patoloogidelt ja surmaregistrist.
Andmete iga-aastast linkimist viib EVR haiglatest hetkel labi vaid TUK-iga.



Eesti Ghinemisel Euroopa Liiduga tuli vastu votta mitmeid seadusi, muuhulgas rahvater-
vishoiu seisukohast palju kahju teinud 1995. aasta andmekaitse direktiiv. Juhindumine
seadusakti varasemast versioonist (ei sisaldanud epidemioloogiliste uuringute kohta kaivaid
muudatusi) ja Eesti-sisesed poliitilised otsused muutsid v8imatuks véhiregistri andmete
linkimise surmaregistri andmetega. Viimane on oluline nii tdpsemaks haigestumuse hinda-
miseks (ainult surmatunnistuse alusel teatatud juhtude avastamine; DCO, Death Certificate
Only) kui ka elulemuse mddtmiseks (linkides vahihaigete surmaajad). Hinnanguliselt jai
umbes 5% vahi esmasjuhtudest selle piirangu tdttu igal aastal registreerimata (8).

Mittetdielik andmebaaside linkimine, andmekaitse direktiiv ning véhiregistri ja laste
onkoloogiaga tegelevate kliinikute andmed viitavad sellele, et osa juhte on jaanud registrisse
teatamata. Selle tagajérjel vOivad olla praegused haigestumuskordajad ja elulemusmadrad
alahinnatud ning vO@ib esineda ebatépsusi meie tervisestatistikas. Nimetatud probleemide
lahendamiseks viidi l&bi rahvusvahelisele metoodikale vastav (9, 10) kvaliteediuuring, mille

kaiku ja tulemusi kasitletakse k&esolevas magistritoos.



2. KIRJANDUSE ULEVAADE

2.1. Laste vahi tekkemehhanismid

Lastel esinevad vahid on enamasti pohjustatud véga varajases elustaadiumis, isegi enne siindi
toimuvatest muutustest DNA-s. Seda tumorigeneesi hlipoteesi toetavad mitmed uuringud, mis
on leidnud seoseid pre- ja perinataalsete tegurite ning lapseea vahi vahel (11, 12). Erinevalt
taiskasvanute vahkidest, ei ole lapseea véhid seotud elustiiliga ja reeglina pole need tingitud
keskkonnateguritest. Seega pole need valditavad. Kui tdiskasvanutel esinevad vahid on
enamasti Kkartsinoomid, siis laste vahid on histoloogiliselt vdga mitmekesised, mistottu
Klassifitseeritakse neid histoloogia, mitte paikme alusel (13).

Molekulaarsel tasandil on vahk geneetiline haigus, mida pdhjustavad genoomi aberrat-
sioonid idutee (pédrandatud) ja somaatilistes (omandatud) rakkudes (joonis 1). Need
aberratsioonid viivad muutusteni geeniekspressioonis, mis omakorda p&hjustab muutusi
rakkude jagunemises, diferentseerumises ja apoptoosis. Soltuvalt lookusest ja aberratsiooni
tldbist, vBivad need muutused panustada vaiksema vGi suurema osa pahaloomulise protsessi
tekkesse (14).

Iduteelised mutatsioonid pédranduvad vanemalt ja esinevad lapsel kogu genoomis.
Enamasti on tegemist terve kromosoomi juurdesaamisega. Kogu kromosoomi kaotamisest
tingitud kasvajaid esineb harva, sest sellised muutused genoomis on reeglina letaalsed.
Muutused geeni regulatoorsel vdi valku kodeerival alal (Ghe nukleotiidi polimorfism vdi
variatsioon; SNP, single nucleotide polymorphism; SNV, single nucleotide variation)
pdhjustavad geenide Uleekspressiooni, vaigistamist vdi mutantse valgu tootmist (15). Idutee
rakkude DNA kromosoomide I6igulised muutused ja Ghe vanema poolne disoomia on samuti
seotud koérgenenud véhitekke riskiga. Umbes 5% kdikidest vahkidest lastel on parilikud.
Néiteks 25-30% retinoblastoomidest on pbhjustatud paritud mutatsioonidest geenis RB1 (16).

Somaatilistes rakkudes toimuvad muutused inimese varase arengu ké&igus ja need on
vaadeldavad vaid véhirakkudes. Embrionaalne areng on kompleksne ja seda kontrollivad
mitmed regulatoorsed geenid. On ndidatud, et vead nendes protsessides viivad véhi tekkeni.
Néiteks on neerude ja pdrna arengus osaleva tuumorsupressorgeeni WT1 mutatsioonid seotud
Wilmsi tuumori tekkega lastel (17). Somaatilistes rakkudes toimuvad muutused on enamasti
sama mehhanismiga, mis iduteelised. Lisaks eelnevatele vbivad somaatilistes rakkudes

toimuda veel heterosiigootsuse kadu ja epigeneetilised muutused (18).
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Joonis 1. Onkogenees lastel (4).

2.2. Lastel esinevad vahid ja haigestumus

Laste vahid rihmitatakse vastavalt rakutulbile, millest nad périnevad, viide rihma:
kartsinoom (organeid Umbritsevast koest périnev), sarkoom (luu-, kBhre-, rasv-, lihaskoest v0i
veresoontest parinev), leukeemia (vereloomekoest parinev), limfoom ja mieloom (immuun-
ststeemist parinev) ning pea- ja seljaaju ehk kesknarvisiisteemi (KNS) vahid. Vahihaiges-
tumus lastel erineb oluliselt vanuse ja soo I8ikes. Esimesel viiel eluaastal on haigestumus kaks
korda suurem kui 5-14-aastastel (19) ja poistel on v@rreldes tidrukutega igas vanuses suurem
vahirisk (tldine riskide suhe 1,2) (6). Alla 4-aastastel lastel on enim levinud leukeemiad.
Vanusertihmades 5-9 ja 10-14 kaovad embriionaalsed kasvajad peaaegu tdielikult ning
rohkem kui 75% kdikidest kasvajatest moodustavad leukeemiad, KNS-i kasvajad ja limfoo-
mid. Nendes vanuserihmades esinevad ka luukasvajad, mis nooremas eas praktiliselt
puuduvad (6). Noortel tdiskasvanutel (15-19-aastased) esineb leukeemiaid ja KNS-i kasvajaid
vahem, samas tduseb idurakuliste kasvajate ja kartsinoomide esmasjuhtude sagedus (32,4%
vorreldes 8,1% 10-14-aastastel) (19).

Leukeemiad esinevad enamasti 4gedate leukeemiatena: dge limfoblastne (26,8%) ja &ge

mueloidleukeemia (4,7%). Krooniline mueloidleukeemia on haruldane (0,4%) ja kroonilist
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limfoblastset leukeemiat lastel ei esine (20, 21). Leukeemiad on kdige sagedasemad 1-4-
aastastel lastel (44,9%) (6).

Limfoomid (mitte-Hodgkini 6,6% ja Hodgkini lumfoom 4,8%) esinevad keskmiselt
vanuses 10 aastat ja on selle vanuseriihma kdige levinum véhivorm. Limfoomid on sagedase-
mad just poistel, mida on eriti tugevalt ndha Burkitti lumfoomi korral, mille poiste ja tidru-
kute haigestumuse suhe on 3,8:1. Véikelastel on lumfoomid (eriti Hodgkini) haruldased (6).

KNS-i kasvajate rihm on véga heterogeenne ja hdlmab nii healoomulisi, pool-
pahaloomulisi kui pahaloomulisi kasvajaid. KNS-i kasvajatest on enim levinud astrotsiitoo-
mid (10,5%), embriionaalsed kasvajad (5%, eriti medulloblastoomid ja primitiivsed neuroek-
todermaalsed kasvajad) ning ependimoomid (2,2%). Ka ajukasvajatesse haigestuvad
sagedamini poisid (22, 23). Neuro- ja nefroblastoomid (vastavalt 7,6% ja 5,5%) on sagedasi-
mad valjaspool peaaju paiknevad soliidtuumorid. Retinoblastoom (2,1%), neuroblastoom ja
hepatoblastoom on vahitiiibid, mille diagnoosimise keskmine vanus on kdige noorem (alla
kahe aasta). Vastsundinutel moodustavad neuroblastoomid 1/3 kdikidest juhtudest ning
neuroblastoomid, retinoblastoomid ja nefroblastoomid kombineeritult peaaegu poole
kdikidest diagnoosidest (6).

Sarkoomidest esineb lastel enim pehmete kudede sarkoome (6,1%). Luukasvajad esine-
vad enamasti noorte tdiskasvanute riihmas ja on seega kdige kdrgema keskmise diagnoosimise
vanusega. Levinuimad luukasvajad on osteosarkoom (2,3%) ja Ewingi sarkoom (2,1%) (6).

Idurakuliste kasvajate (gonadaalsed 1,3%, intrakraniaalsed 0,9%, teised paikmed 0,8%)
puhul on haigestumuses nahtavad kaks vanuseriihma: esimesed kaks eluaastat ja uus tdus
parast kuuendat eluaastat. Idurakuliste kasvajate puhul on sooline kallutatus tlidrukute suunas,
suhtega 0,8:1 (6).

Kartsinoomidest on alla 15-aastastel sagedasimad kilpnaarme- (0,8%), adrenokortikaal-
sed- (0,2%) ja ninaneelukartsinoomid (0,1%). Ninaneelukartsinoomid on poistel 1,9 korda
sagedasemad kui tudrukutel (6).

Enam levinud kasvajad lastel on leukeemia, peaaju ja KNS-i kasvajad, neuroblastoom,
Wilmsi tuumor, Hodgkini ja mitte-Hodgkini limfoom, rabdomdiiosarkoom, retinoblastoom,

luuvéhk (osteosarkoom ja Ewingi sarkoom).
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2.3. Laste vahkide klassifitseerimine

Standardset klassifikatsiooni on vaja haigestumus-, levimus-, suremus- ja elulemusandmete
analtiisimiseks eri riikide vahel ning eri ajaperioodide vordlemisel. Esimest rahvusvaheliselt
aktsepteeritud klassifikatsiooni (24), mis pdhines rahvusvahelise haiguste klassifikatsiooni
onkoloogia osal (ICD-O, International Classification of Diseases Oncology) (25), kasutati
rahvusvaheliste véhihaigestumusandmete vordlemiseks. Peale mdéningast tdiendamist vélja
antud ICD-0O-2 ja RHK-10 (rahvusvahelise haiguste klassifikatsiooni 10. versioon), tekitasid
vajaduse uuendada lastevahi Kklassifikatsiooni (ICCC, International Classification of
Childhood Cancer), mis on sellest ajast alates standard rahvusvaheliste véhihaigestu-
musandmete analiisimisel. Paranenud diagnostiliste meetodite t6ttu uuenenud ICD-0O-3, mis
tutvustas uusi morfoloogilisi koode eelkdige leukeemiate ja limfoomide jaoks, t6i 2005.
aastal kaasa ICCC uuendamise (ICCC-3). Viimane on hetkel registrites ja rahvusvahelistes
uuringutes kasutusel olev versioon.

Tdiskasvanutel esinevad vahid on enamasti kartsinoomid ja klassifitseeritud
paikmepdhiselt. Lastel esinevad vahid on aga histoloogiliselt mitmekesisemad. Tuginedes
ICD-O-le, jagatakse lapseea véhid ICCC-3 klassifikatsioonis 12-sse riihma ja reastatakse
morfoloogia alusel, sealhulgas mittemaliigsed KNS-i kasvajad. Tapne klassifikatsioon on
toodud tabelis 1. ICCC-3 kasutab kolmeastmelist struktuuri ja koondab tihesuguse paritoluga
vahid suuremateks rihmadeks (26).
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Tabel 1. Lastevahi klassifikatsioon ICCC-3 (26)

Klassifikatsioon

Vahi tuip

VI

\1

Vil

Leukeemiad, mueloproliferatiivsed ja muleodusplastilised haigused
a. limfoidleukeemia
b. dge mueloidleukeemia
c. krooniline mueloproliferatiivne haigus
d. mielodusplastiline siindroom ja muud mielodisplastilised haigused
e. tdpsustamata ja teised leukeemiad

Limfoomid ja retikuloendoteliaalsed kasvajad
a. Hodgkini lumfoom
b. mitte-Hodgkini limfoom (v.a Burkitti limfoom)
c. Burkitti [imfoom
d. erinevad lumforetikulaarsed kasvajad
e. tdpsustamata limfoomid

KNS-i ja muud intrakraniaalsed ja intraspinaalsed kasvajad
a. ependiimoom ja Choroid plexuse kasvaja
b. astrotstitoom
c. intrakraniaalne- ja intraspinaalne embriionaalne kasvaja
d. muud glioomid
e. muud tapsustatud intrakraniaalsed- ja intraspinaalsed kasvajad
f. tpsustamata intrakraniaalsed- ja intraspinaalsed kasvajad

Neuroblastoomid ja muud perifeerse narvististeemi kasvajad
a. neuroblastoom ja ganglioneuroblastoom
b. muud perifeerse nérvisusteemi kasvajad

Retinoblastoomid

Neerukasvajad
a. nefroblastoom ja muud mitte-epiteliaalsed neerukasvajad
b. neeru kartsinoomid
c. tdpsustamata maliigsed neerukasvajad

Maksakasvajad
a. hepatoblastoom
b. maksa kartsinoom
c. tdpsustamata maliigne maksakasvaja

Maliigsed luukasvajad
a. osteosarkoom
b. kondrosarkoom
c. Ewingi sarkoom
d. muud tapsustatud maliigsed luukasvajad
e. tdpsustamata maliigsed luukasvajad
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Tabel 1 (jarg)

Klassifikatsioon Vahi tuup

IX Pehmete kudede ja teised luuvalised sarkoomid
a. rabdomiiosarkoom
b. fibrosarkoom
c. Kaposi sarkoom
d. muud t&psustatud pehme koe sarkoomid
e. tdpsustamata pehme koe sarkoomid

X Idurakulised, trofoblastsed ja gonadaalsed kasvajad
a. intrakraniaalsed ja intraspinaalsed idurakulised kasvajad
b. maliigsed ekstrakraniaalsed ja —gonadaalsed idurakulised kasvajad
c¢. maliigsed gonadaalsed idurakulised kasvajad
d. gonadaalsed kartsinoomid
e. muud ja tapsustamata maliigsed gonadaalsed kasvajad

XI Muud maliigsed epiteliaalsed kasvajad ja maliigsed melanoomid
a. adrenokortikaalsed kartsinoomid
b. kilpn&arme kartsinoomid
c. nina-neelu kartsinoomid
d. maliigsed melanoomid
e. naha kartsinoomid
f. muud ja tdpsustamata kartsinoomid

XIl Muud ja maaratlemata maliigsed kasvajad
a. muud tapsustatud maliigsed kasvajad
b. muud tapsustamata maliigsed kasvajad

2.4. Laste vahk Eestis

Praeguste andmete kohaselt diagnoositakse Eestis alla 15-aastastel lastel 25-30 pahaloomulist
kasvajat aastas (27). Eestis toimub 0—17-aastaste laste ravi TUK-is ja TLH-s. Need kaks
haiglat on peamised allikad, millest parinevad véhiregistri andmed diagnoositud vahijuhtude
kohta. Patsiente ravitakse vastavalt kasutusel olevatele protokollidele vdi kliiniliste uuringute
raames. Aastatel 2006-2011 diagnoositi ja raviti nendes kahes asutuses kokku 127 vahijuhtu.
Enim diagnoositi leukeemiaid (47,4%), limfoome (18,9%) ja KNS-i kasvajaid (9,5%) (28).
EUROCARE uuringute andmetel on 5-aasta elulemus Eestis aastate jooksul oluliselt
suurenenud. Kui aastatel 1990-1994 oli kdikide paikmete elulemus 45% (29), siis 2000—2007
oli see kasvanud juba 72%-ni, ja&des siiski madalamaks Euroopa keskmisest. Sama uuringu
kohaselt ei erine haigestumus meil oluliselt Soomest voi Rootsist (30). Euroopa vahiregistrite
andmebaasi (EUREG, European Cancer Registry database) andmetel (31) on haigestumus
Eestis pdhjanaabritest monevdrra vaiksem, kuid oluliselt ronkem kdikuv ajas, ndidates praegu

teadaolevale tbusvale trendile (6) vastupidist suunda (joonis 2). Kuna ks véhiregistri
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kvaliteedi nditajatest on haigestumusandmete stabiilsus ajas, siis vOib selline pilt viidata
juhtude alaregistreerimisele, kuigi EUROCARE-5 andmetel on koikide riikide puhul tegemist
hea kvaliteediga registritega (30).
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Joonis 2. Euroopa rahvastiku vanusjaotusele standarditud haigestumus Eestis, Soomes ja Rootsis 0—
14-aastastel lastel, kdik vahipaikmed kokku (v.a muu nahk), 2000-2007 (31).

Maailma Terviseorganisatsiooni (WHO, World Health Organization) suremuse andme-
baasi jargi (32) suri Eestis vahki aastatel 1990-1999 185 ja 2000-2011 100 last vanuses 0-14
aastat. Enim oli surmasid 5-14-aastaste seas ja aastate jooksul on suremus oluliselt vdhenenud
(joonis 3). Kdige uuemad haigestumusandmed Eesti kohta on kéttesaadavad Tervise Arengu
Instituudi (TAI) tervisestatistika andmebaasist (27).
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Joonis 3. Vahisurmade arv Eestis 0—14-aastastel lastel, kdik vahipaikmed kokku, 1990-2011 (32).
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2.5. Eesti Vahiregister ja esmasjuhu registreerimine

Andmed vahi esinemisest Uhiskonnas annavad vdimaluse haiguse jalgimiseks, selle moju
hindamiseks ning tervishoiususteemi ja sekkumiste plaanimiseks. Véhiregistri andmed on
heaks allikaks teadusuuringute labiviimisel ja aluseks riikliku véhistrateegia loomisel (33).
Tagamaks registri andmete laialdasemat kasutatavust, toetutakse info kogumisel Euroopa
Vahiregistrite Vorgustiku (ENCR, European Network of Cancer Registries) soovitustele (34)
ja kasutatakse ICD-O-d (35).

EVR loodi 1978, kuid véhi esmasjuhtude registreerimise andmed on olemas juba aastast
1968. Véhiregistri vastutav tootleja on Sotsiaalministeerium. Véhijuhtude teatamine toimub
Rahvatervise seaduse alusel vastavalt Vabariigi Valitsuse 26.05.2011 méarusele nr 69
(\ahiregistri pdhimaéarus) ja on kohustuslik kdigile Eestis toGtavatele arstidele ja kohtuarst-
ekspertidele. Vahiregister kuulub alates 1989. aastast Rahvusvahelisse Vahiregistrite
Assotsiatsiooni (IACR, International Association of Cancer Registries) ja ENCR-i (36).
EVR-i andmeid avaldatakse TAI tervisestatistika andmebaasis, Statistikaameti andmebaasis,
aastaraamatutena ja rahvusvaheliselt: vdhk maailmas — CI5 (Cancer Incidence in Five
Continents) ja GLOBOCAN (Global Burden of Cancer Study); Euroopa véhihaigestumuse ja
—suremuse andmebaas (ECO, The European Cancer Observatory); rahvusvaheline laste
vahihaigestumuse andmebaas (ACCIS); EUROCARE.

Esmasjuhu registreerimine toimub passiivselt (juhud teatatakse tervishoiutdttaja poolt) ja
aluseks on vorm “Teatis Vihiregistrile (haiglateatis, lisa 1). Lisainfo laekub vormil
“Patoloogia osakonna teatis Vahiregistrile (laboriteatis, lisa 2), Surma p&hjuste registri
andmebaasi valjavattest (surmapdhjuse kirje) ning TLH ja TUK-i andmebaasi viljavotetest
(haigusloo kirjed). Saadud info alusel toimub registris vahijuhu kirje moodustamine. Andmeid
teatavad eri tervishoiuasutused ja nende laekumine votab aega. Registri andmete kvaliteedi
tagamiseks esitatakse seega haigestumusstatistika kahe aastase viivitusega. Teatamisele
kuuluvad kasvajad RHK-10/ICD-O alusel ja teatada tuleb koéik jargnevad juhud: kdik
pahaloomulised kasvajad (C00-C97); in situ kasvajad (D00-DQ9); peaaju ja KNS-i, samuti
peaaju piirkonnas paiknevate sisesekretsiooninddrmete healoomulised ning ebaselge ja
teadmata loomusega kasvajad (D32.0-D33.9, D35.2-D35.4, D42.0-D43.9, D44.3-D44.5);
Iimfoid- ja vereloomekoe ning nendesarnaste kudede muud kasvajad (D45-D47).

In situ kasvajaid registreeritakse alates 1994. aastast ning alates 1998. aastast ka peaaju
ja KNS-i ning peaaju piirkonnas paiknevate sisesekretsiooninddrmete healoomulisi ja
ebaselge voi teadmata loomusega kasvajaid. Andmetest kuuluvad kogumisele patsiendi nimi,
isikukood, sugu, sunniaeg, sinnikoht, elukoht diagnoosimise hetkel, perekonnaseis

diagnoosimise hetkel, rahvus, diagnoos ehk tksikasjalik paige, diagnoosimise aeg, diagnoosi
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kinnitanud uurimismeetodid, morfoloogiline diagnoos, pahaloomulisuse aste, kasvaja levik,
esmane ravi raviliigiti (ravi olemus, ravimise koht, ravi alustamise kuupédev ja ravimeetod),
surmaaeg ja -pOhjus vOi Eestist lahkumise aeg, vahiteatise vormistaja andmed (lisa 1).
Kasutatavad teatised ja kogutav info on sama nii laste kui taiskasvanute puhul. Registreeritud

isikuid jalgitakse surmani vGi emigreerumiseni (37).

2.6. Vahiregistri andmete kvaliteedi hindamine

Vahiregistri andmed kirjeldavad vahikoormust tihiskonnas ja aitavad valja té6tada vastavaid
tervishoiustrateegiaid. Kogutavate andmete vaartus sdltub suuresti nende kvaliteedist ja seega
on oluline seda hinnata. Vahiregistri andmete kvaliteeti hinnatakse andmete vdrreldavuse,
valiidsuse, digeaegsuse ja téielikkuse alusel (9).

2.6.1. VVorreldavus

Vorreldavus (comparability) on maar, mis néitab, kuivord langevad registris kasutusel olevad
protseduurid kokku rahvusvaheliste nduetega. Andmete vorreldavuse hindamiseks kasuta-
takse nelja aspekti: kasutatav klassifitseerimise ja kodeerimise susteem (classification and
coding), diagnoosimise definitsioon (definition of incidence) ja kuupéev (incidence date),
esmasjuhu definitsioon (primary cancer) ning asimptomaatiliste juhtude rekodeerimine
(incidental diagnosis). Andmete registreerimisel on klassifitseerimise ja kodeerimise standar-
diks WHO poolt loodud RHK (35). ICD-O annab vdimaluse kodeerida vahkkasvajad
topograafia, morfoloogia, kasvaja loomuse ja diferentseerumise alusel. Juhu tekkimise
kuupdevaks tuleks méarkida histoloogiline voi tstitoloogiline kinnitus (nt biopsia vdtmise voi
vastuse kuupéev), eelneva puudumisel aga antud haiguse tottu haiglasse sattumise voi ravi
alustamise kuupdev. Kliiniliselt tuvastamata jaanud juhtudel loetakse juhu tekkimise
kuupdevaks surmakuupéev. Soltumata sellest, milline eelnevatest kuupdevadest valitakse, ei
tohiks registreerimise kuupdev olla hilisem ravi alustamise vOi surma kuupéevast (9).
Esmasjuhu korrektne defineerimine tagab, et haigestumus ei oleks tlehinnatud (nt retsidiivi
defineerimine teiseks esmasjuhuks). Selleks kasutatakse SEER-i (Surveillance Epidemiology
and End Results; kasutusel P6hja-Ameerika registrites) (38) vdi Rahvusvahelise Vahiuu-
ringute Assotsiatsiooni (IARC, International Agency for Research on Cancer) ja IACR-i
poolt (kasutusel Euroopas) (39) loodud reegleid. SEER lubab sama paikme vahi registree-
rimist Ghel inimesel esmasjuhuna kaks kuud kuni viis aastat pérast esimest registreerimist,
IARC-i/IACR-i reeglid lubavad seda vaid ihe korra eluea jooksul (v.a kui on tegemist teist
tlupi histoloogiaga kasvajaga). Skriiningute kasutusele votmine pdhjustab haigestumuse
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néilist kasvu, sest esineb Glediagnoosimist ja pseudohaigust (haigus, mis kliinilises mottes
haiguseks ei kujune ning tervisele ohtu ei oma). Ainult lahangul avastatud juhud tdstavad
kaugelearenenud faasis avastatud juhtude arvu eriti nendes riikides, kus lahangute tegemine
on seadusega lubatud meditsiinilistel v8i muudel kaalutlustel ilma néusolekuta. Seetdttu on
viimase kahe protseduuri korral véga oluline, et oleksid registreeritud juhu tuvastamise
metoodikad (9).

2.6.2. Valiidsus

Valiidsus (validity) on proportsioon nendest juhtudest registris, millel on olemas mingi kindel
tunnus (nt paige, vanus). Valiidsust kasutatakse registrite omavahelisel vordlemisel ja
registrisisesel andmete vordlemisel ajas. Valiidsuse maaramiseks voib kasutada juhtude uuesti
valjavotmist (reabstracting) ja rekodeerimist (recoding), diagnostiliste kriteeriumite meetodit
(diagnostic criteria methods) (nt DCO; MV%, Morphologically Verified), puuduva info
analudsi (missing information analysis) vOi sisemise jarjepidevuse meetodit (internal
consistency method). Juhtude uuesti véljavotmisel (reeglina haigla andmebaasist)
kdrvutatakse saadud info juba registris olevaga. Leitud lahknevused kirjeldatakse. Rekodee-
rimisel kodeeritakse mingi osa infost uuesti (andmete paritolu teadmata) ja vOrreldakse
registris oleva kodeeringuga. Viimane on lihtsam ja odavam viis andmete kontrollimiseks kui
uuesti refereerimine, aga vOimaldab tuvastada vaid kodeerimisel tehtud vigu (9).
Histoloogiliselt kinnitatud diagnoosid on reeglina tdpsemad. Seetdttu naitab registri valiidsust
morfoloogiliselt kinnitatud juhtude osakaal (MV%) (9). Morfoloogiliste kinnituste osakaal
sOltub aga suuresti meditsiinisusteemist, mistottu tuleks saadud MV %-i suurust alati vorrelda
morfoloogiliste kinnituste eeldatava osakaaluga. Viimase néitajana vOib kasutada ka
rahvusvahelisi andmeid (40). Labi surmateatiste registrisse joudvate juhtude osakaal on
samuti Uks valiidsuse nditajaid. Eristatakse juhte, mis baseeruvad ainult surmateatisel (DCO)
ja nende poolt algatatuid (DCN, Death Certificate Notified; DCI, Death Certificate Initiated)
(joonis 4). Surmateatistelt saadav info on ebatdpsem ja seetdttu on monede rahvusvaheliste
uuringute puhul seatud reegliks, et andmeid vOivad esitada vaid need registrid, mille DCO
protsent jaab alla viie (41). Liiga kérge DCO osakaal viitab sellele, et paljud juhud jaavad
tavameetoditel leidmata, madal DCO protsent aga ei viita vastupidisele olukorrale (9).
Puuduvate andmete analliisimisel antakse nimetus puuduvale véljale (nt paige teadmata) ja
leitakse koOik sellised juhud registris. Rahvusvahelisel analtisimisel peab registris igas taoli-

ses kategoorias olevate juhtude arv jadma alla 20%. Kuna andmed (he juhu kohta laekuvad
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aja jooksul eri allikatest, on oluline, et andmete parandamine ja tdiendamine toimuks jarjepi-

devalt sama moodi. IARC soovitab selleks nende poolt véljatootatud programmi (42).

Vihijuht surmateatisel

‘ Linkimine vahiregistriga

‘ Puuduv juht ‘ ‘Juba registreeritud juht

DCN—juht ‘ Teisi allikaid ei ole ‘ ‘ Uus teatis teisest allikast ‘

Andmete otsimine Juht ldheb registreerimisele
teistest allikatest viimase allika alusel
| |
. Lisainfot ei Lisainfo — isainfo —
DCI-_]uhT o .1.sa1n o} L.1sa1nfc_)_
cita vihk ei ole vahk
Registreeritakse Juht Iiheb registreerimisele
DCO-na

viimase allika alusel

Joonis 4. Surmateatise alusel teatatud vahijuhu klassifitseerimine ja registreerimine (9).

2.6.3. Oigeaegsus

Vahiregistri andmed parinevad eri allikatest ja kogunevad sinna pikema aja jooksul. Véhihai-
gestumusandmete kiire kattesaadavus on oluline tervishoiuslsteemile ja teadusele, ent on
véga oluline, et véljastatavad andmed oleksid voimalikult uued ja samas 16plikud. Andmete
Oigeaegsuse (timeliness) mddtmiseks ei ole loodud eraldi metoodikat. On kasutatud aja-
perioodi diagnoosimisest andmete valjastamiseni registri poolt. Moned andmed (eriti
surmaandmed) voivad laekuda registrisse margatavalt hiljem ja pdhjustavad nii méningast
haigestumuse alahinnangut. USA SEER-programm vdtab seda iga-aastase statistika avaldami-

sel arvesse ja hindab viivitusega lisanduvad juhud koheselt haigestumuse hulka (9).
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2.6.4. Taielikkus

Taielikkus (completeness) on maar, mis nditab, kui suur osa rahvastikus diagnoositud
vahijuhtudest on olemas registri andmebaasis. Taielikkus on kvaliteedi hindamisel véga
oluline, sest vaid maksimaalse tdielikkuse puhul on haigestumus- ja elulemusandmed vdimali-
kult lahedased oma tGelistele vaartustele. Téielikkust v6ib hinnata kogu registri andmete
kohta vdi andmeriihmade kaupa (nt véhittup, vanuseriihm). Téielikkuse hindamise meetodid
jagatakse kvalitatiivseteks ja kvantitatiivseteks (10).

Kvalitatiivseteks meetoditeks on ajalooliste andmete meetod (historic data method),
suremuse-haigestumuse suhe (M:I, mortality:incidence ratio), allikate arv the juhu kohta
(number of sources per case) ja diagnoosi histoloogiline kinnitamine (histological
verification). Nende meetodite puhul ei saada tulemina puuduvate juhtude arvu. Ajalooliste
andmete meetodi puhul vorreldakse saadud haigestumuskordajaid eeldatavatega. Esmas-
haigestumus kindlate vahitutpide puhul on sama regiooni jaoks reeglina samal tasemel.
Statistiliselt olulised erinevused vaadeldavates juhtudes (vOrrelduna oodatavaga) vOivad
viidata varieeruvusele riskitegurite levimuses, kuid enamasti viitavad need siiski ala- vOi
uleregistreerimisele. Seda on véaga selgelt néha just laste vahkide puhul, millede arv varieerub
oluliselt vahem téiskasvanute omast. Suremuse-haigestumuse suhte meetodi puhul v@etakse
surmaandmed soltumatust andmebaasist ja vorreldakse neid sama perioodi uute juhtudega.
Kvaliteetsete andmete puhul on M:I suhe ligikaudu vordne tulemusega ks miinus 5-aasta
elulemus. Ka selle meetodi puhul tuleb vérrelda saadud vaartust eeldatavaga. Eeldatud
tulemist suurem M:l véartus viitab andmete mittetaielikkusele (10). Taielikkuse Uheks
indikaatoriks on andmeallikate rohkus. Kui vahijuhte teatavad mitmed, tUksteisest s6ltumatud
allikad, siis on suurem tGen&osus, et juhud ei jaa teatamata ja see suurendab registris olevate
andmete taielikkust. Selle meetodi puhul kasutatakse kahte naitajat: teatiste arv Uhe juhu
kohta ja allikate arv Uhe juhu kohta (43). Kvalitatiivsete meetodite hulka loetakse veel
valiidsust nditavat MV %-i nditajat (10).

Kvantitatiivseteks meetoditeks on sdltumatu juhu tuvastamine (independent case
ascertainment), pulgi-taasplugi (capture-recapture) ja surmatbendite meetod (death
certificate method). Soltumatu juhu tuvastamise meetodi puhul hinnatakse téielikkust kahel
viisil: registri poolt kasutatavate allikate vGi registrist sdltumatu allika uuesti skriinimisel.
Registri poolt kasutatavate allikate skriinimisel vaadatakse reeglina uuesti dle just haiglate
andmebaasid. Registri puhul, mis saab andmeid eri institutsioonidest, ei ole see 16plik
taielikkuse hinnang (10). Vdimaluse korral vGib registri andmeid vorrelda s6ltumatu allikaga,
néiteks kohortuuringu kaigus tuvastatud juhtudega (44). Meetodi tulemusena arvutatakse

registrist puuduvate juhtude protsent (10). Plugi-taaspiitigi meetod (45) ei ole vaga laialdaselt
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kasutatav taielikkuse hindamisel, sest vajab eeldusi, et eri andmeallikad on teineteisest
sOltumatud ja et koigil indiviididel on sama suur tBendosus sattuda valimisse. Kuna
vahiregistri andmed périnevad reeglina haigla, patoloogia ja surmaregistri andmetest, siis on
suur tdendosus, et juhu andmed esinevad neis kdigis, mis muudab allikad omavahel séltuvaks
(46). Surmaandmete alusel registrisse joudvate juhtude proportsiooni vdib samuti kasutada
taielikkuse hindamiseks. Kdrge DCO% viitab registri mittetéielikkusele (mitte vastupidi).
Surmaandmete alusel registreeritavate juhtude puhul saab téielikkust hinnata kahe valemi abil,
millest Uks kasutab DCI ja M:l andmeid (10) ja teine kolme tdendosust: a) patsient on elus
ajahetkel t parast diagnoosi; b) véhi tdttu kindlal ajavahemikul surnud patsiendi surmapdh-
jusena on kirjas véhk; c) patsient, kes on elus ajahetkel t pérast diagnoosimist, on veel
registreerimata (47).

Kéesolevas magistritdds kasutati tdielikkuse hindamiseks s6ltumatu juhu tuvastamise

meetodit ja valiidsuse hindamiseks juhtude uuesti véljavGtmise meetodit.

2.7. Laste vahi teatamise kvaliteediuuringud

Laste vahiandmeid kogutakse sOltuvalt riigist kas spetsiaalsetes lastevahiregistrites (nt
Uhendkuningriik, Uus-Meremaa), laste vihi uurimisriihmades (nt Holland) v6i rahvastiku-
pohistes véhiregistrites (nt Taani). S6ltuvalt riiklikust tervishoiuslsteemi korraldusest, on
eelnevalt kirjeldatud meetodeid kasutades hinnatud riigiti laste vahi teatamise kvaliteeti (tabel
2).

EVR-i tdielikkust on varem hinnanud K. Lang taiskasvanutel esinevate véhkide
anallitisiga (48). Uuringus vdrreldi EVR-i 1998. aasta andmeid TUK-i ja Kopsukliiniku
andmetega linkimise teel. Registrist puuduvatel juhtudel voeti vélja haiguslood hindamaks
nende registreerimise vajadust. Kokku leiti 78 registreerimata juhtu, mis lisati vahiregistrisse.
Enim oli jaanud teatamata kopsu-, kilpnddrme- ja eesnddrmevahi juhte. Uuringu tulemusena
hinnati vahiregistri taielikkuseks 90,8%. Olulise tulemusena leiti, et suur osa haiguslugudest
(16,7% TUK, 22,2% Kopsukliinik) ei olnud uurijatele kattesaadavad. Laste vahi teatamise

kvaliteeti Eestis seni hinnatud ei ole.
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Tabel 2. Laste véhi registreerimise kvaliteediuuringud

Autor Riik Meetod Tulemus
Suwanrungruang etal, Tai Koik paikmed: Taielikkus: haigestumus ajas
2014 (49) téielikkus (ajalooliste ja geograafilisest asukohast
andmete meetod); lahtuvalt stabiilne
valiidsus (sisemise Valiidsus: MV 90%,
jarjepidevuse meetod, MV%, DCO 4%
DCO%)
Kroll et al, Uhendkuning-  K&ik paikmed: Taielikkus lastevahiregistris
2011 (50) riik téielikkus (plugi-taaspuigi 99-100%

Azevedo-Silva et al,

2009 (51)

Thorsteinsson et al,

2005 (52)

Dockerty et al,
1997 (53)

Schouten et al,
1997 (54)

McKinney et al,
1994 (55)

Morin et al,
1993 (56)

Brasiilia
(Salvador,
Recife, Belo
Horizonte)

Taani

Uus-Meremaa

Holland

Sotimaa

Sveits

meetod)

Age lumfoidleukeemia:
téielikkus (pligi-taaspuigi
meetod)

KNS-i kasvajad:
téielikkus (sGltumatu juhu
tuvastamise meetod);
valiidsus (morfoloogia ja
diagnoosi kuupaev)

Kdik paikmed:

téielikkus (plugi-taasplugi
meetod);

valiidsus

Leukeemia:
téielikkus (kahe registri
linkimine)

Ajukasvajad:
kvalitatiivne taielikkuse
hinnang

Leukeemia:
téielikkus (s6ltumatu juhu
tuvastamise meetod)

Taielikkus linnade kaupa
15,5%, 35,4%, 29,2%

Taielikkus 98-99%
Valiidsus: morfoloogia
tépsus 47-95% (paikmest
sOltuvalt)

Diagnoosi kuupéeva tapsus
88%

Taielikkus riiklikus registris
96%, lastevahiregistris 85%
Valiidsus: ei kuulunud
registreerimisele 9,8%,
kodeerimisvead ja
duplikaadid 6,2%

Taielikkus riiklikus registris
95,5%, leukeemia
uuringuriihmas 96,9%

Véarkodeering 5,7%,
vadr diagnoosi aasta 2,8%,
sugu ja nimi vaar 1%

Taielikkus lastevahiregistris
91%
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3. EESMARGID

Kéesoleva magistritod pohieesmark oli hinnata laste kasvajate andmekvaliteeti Eesti

Véhiregistris 2000.—2011. aasta esmasjuhtude pdhjal.
Magistritdo alaeesmargid olid:

1. Hinnata 0-17-aastaste laste kasvajate registreerimise taielikkust vahiregistris.

2. Vorrelda taiendatud andmete pOhjal arvutatud haigestumuskordajaid ja
elulemusmadrasid 0—14-aastastel lastel varasemate hinnangutega.

3. Hinnata RHK-10 koodide kokkulangevust véhiregistri kirjete ja haigla

andmete pdhjal taidetud teatiste vahel 0—17-aastastel lastel.
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4. MATERJAL JA METOODIKA

Laste vihi teatamise kvaliteediuuring moodustab (ihe osa TAI ja Tartu Ulikooli tihisprojektist
,,Eesti Vihiregistri kvaliteedi analiiiis“. Kdesoleva magistritod autor osales projektis té6lepin-
gu alusel, kus tema Ulesandeks oli eetikakomitee loa taotlemine, uute teatiste tditmine
registreerimisele kuuluvate juhtude kohta meditsiiniasutustes, andmete valiidsuse ja taielikku-
se anallis ning tulemuste kirjeldamine ja avaldamine.

Uuringuprotokolli kooskdlastas Tallinna Meditsiiniuuringute Eetikakomitee (otsus nr
555, 13.02.2014).

4.1. Uuringu kaik ja andmete kogumine

Uuringusse kaasati ajavahemikul 2000-2011 vanuses 0-17 aastat diagnoositud ja teatamisele
kuuluvad kasvajate esmasjuhud TUK-i ja TLH andmebaasides. Andmete kogumine toimus
vahemikus marts 2014—jaanuar 2015. Andmete kogumiseks tehti valjavote TUK-i ja TLH
statistika andmebaasidest. Valjavotte kriteeriumiteks olid diagnoosi aeg (2000-2011), lapse
vanus diagnoosimisel (0-17) ja diagnoosikood RHK-10 alusel (C00-C97, D00-D09, D32.0-
D33.9, D35.2-D35.4, D42.0-D43.9, D44.3-D44.5, D45-D47). Valjavotte aluseks oli isiku
viibimine haiglas esimest korda vastava diagnoosi tottu. Koikide juhtude kohta téitis magistri-
t66 autor koostdds TUK-i ja TLH onkoloogidega vihiteatise (lisa 1). Kui isik esines nii TUK-
i kui ka TLH valjavottes, taideti juhu kohta kaks teatist, (ks kummagi haigla andmete pdhjal.
Vahiteatisel taideti kdik véljad, mille info oli kéttesaadav.

TUK-is oli elektroonsel kujul kattesaadav info isikute kohta, kes olid saanud diagnoosi
vahemikus 2004—-2011. Varem diagnoositud juhtude puhul telliti haiguslood paberkujul arhii-
vist. K&ikide juhtude jaoks oli véimalik tellida tiks haiguslugu (kdige varasem sellel perioodil
haiglas viibimise kohta). Tellimiseks vajalik haigusloo number vdi haiglas viibimise aeg oli
kattesaadav vastava statistika andmebaasi véljavottest.

TLH-s oli kattesaadav elektroonne info isikute kohta, kellel oli haigus diagnoositud
2009-2011. Varem diagnoositud juhtude puhul otsiti elektroonselt vélja haiguslugude
numbrid ja telliti need paberkujul arhiivist. Uhe isiku kohta teatise taitmiseks telliti haiguslu-
gusid nii palju, kui oli vajalik kogu info kéttesaamiseks (keskmiselt kolm haiguslugu isiku
kohta).

Andmete voOrdlemiseks viidi 18bi haiglatest kogutud juhtude linkimine vé&hiregistri
andmetega. Linkimisel ilmnenud puuduvad juhud sisestati registrisse ja seejarel tehti véhire-

gistrist andmete véljavote eelnevalt kirjeldatud kriteeriumite alusel.
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4.2. Andmestik

T60s kasutati vanuserihmi, mida tavapéraselt kasutatakse laste kasvajate haigestumus-
kordajate ja elulemusmadrade arvutamisel: 0—4, 5-9, 10-14 ja 15-17 aastat. Ruhmadesse
jagamisel kasutati lapse vanust diagnoosimise hetkel.

Andmeid anallisiti vahipaikmete kaupa RHK-10 jargi (C00-D48). Harvem esinevad
paikmed rihmitati sarnaselt EVR-i aastaraamatus kasutatud rihmadele. Ainsa erandina

kasutati rihmitamiseks ICCC3-e elulemusmaéarade arvutamisel.

4.3. Andmeanaltids

Teatistel kogutud andmed sisestati korrastamiseks ja analutsimiseks tabelarvutusprogrammi
MS Excel. Andmetest eemaldati need juhud, mille puhul oli tegemist registreerimisele
mittekuuluva haigusega (Umberkodeerimisel véhiregistris), kes olid saanud diagnoosi
valjaspool uuringus kasitletavat aega (sattusid valimisse retsidiivi diagnoosiga, esmane hai-
gestumine varasem) vOi kes olid diagnoosi saamise hetkel vanemad kui 17 aastat.
Andmeanaludsil kasutati tarkvarapaketti STATA 12.1.

4.3.1. Puuduvad juhud ja taielikkus

Puuduvaid juhte kirjeldati soo, vanuse, diagnoosi aasta ja vahipaikme kaupa. Taielikkuse
madramiseks kasitleti sdltumatu allikana TLH andmeid, sest véhiregistri andmeid TLH
omadega rutiinse t66 kiigus ei kdrvutata. Andmete iga-aastast linkimist viiakse labi TUK-iga,
mist6ttu pole TUK s6ltumatu allikas ja neid puuduvaid juhte tiielikkuse hindamisel ei
kasutatud.

Taielikkust hinnati soo, vanuserihmade, diagnoosiaastate ja paikmete 18ikes. Taielikkuse
hindamiseks vorreldi koikide jaotuste alusel TLH puuduvaid juhte (N=54) kdikide
registreerimisele kuuluvate esmasjuhtudega lastel vanuses 0-17 (N=511). Arvesse voeti
juhtude osakaale, et hinnata, kas teatamata jadmine voiks olla nendest sdltuv. Vanuselise
jaotuvuse puhul kasutati vordlemisel vanuserihmi ja paikmete vordlemiseks rihmitati RHK-
10 koodid vastavalt EVR-i aastaaruandes toodud riihmadele. Statistilist olulisust kontrolliti

kdikidel vardlemistel ¥ testiga. Olulisuse nivooks vdeti 5%.
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4.3.2. Haigestumuskordajad

Haigestumuskordajad arvutati RHK-10 paikmete I0ikes 0-14-aastastel lastel vahemikus
2000-2011 vanuseruhmiti (04, 5-9, 10-14). Puuduvate andmete osatdhtsuse hindamiseks
leiti haigestumuskordajad paikmete kaupa enne registri andmete taiendamist (HK enne) ja
parast seda (HK pérast). Haigestumuskordajate omavahelisel vBrdlemise leiti haigestumuse

alahindamise protsent valemiga

( HK enne 1) 100
_ *
HK pérast '

kus HK — haigestumuskordaja.
Haigestumuskordajate arvutamiseks voeti vanuserihmade rahvastiku arvud Eesti

Statistikaameti andmebaasist (RV021: rahvastik soo ja vanuseriihma jargi, 1. jaanuar).

4.3.3. Elulemusmaarad

Registreeritud isikuid jalgib véhiregister riigist lahkumise vOi surmani, kasutades selleks
rahvastikuregistri ja surma pdhjuste registri andmeid. Andmete analtlsimise ajal omas
register jalgimisandmeid kuni 31.12.2011. Viie aasta elulemusmaéra arvutamiseks kaasati
seega elulemuse analisi aastatel 2000—2006 diagnoositud kasvajajuhud. Anallusi kaasati
kdik juhud, mis olid diagnoositud elupuhuselt lastel vanuses 0-14. Vélja jéeti lahangul leitud
ja ainult surmatunnistuse alusel registreeritud juhud (N=3). Elulemusméaarad koos 95%
usalduspiiridega arvutati elutabeli meetodil enne ja pérast puuduvate juhtude lisamist

vahiregistri andmebaasi. Paikmete riihmitamisel kasutati ICCC-3 Kklassifikatsiooni.
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4.3.4. Valiidsus

Valiidsuse hindamiseks kasutati véhiteatise védlja RHK-10 kood ja vdrreldi véhiregistri ja
haiglate andmeid omavahel juhtude kaupa. Analulsi kaasati koik juhud, mis olid registree-
ritud vahiregistris 2000-2011 ja mis olid diagnoosimise hetkel vanuses 0-17. Vahiregistrist
puuduvaid juhte analliisi ei kaasatud. Valiidsuse valimi suurus oli 367 juhtu.

Hindamiseks vorreldi haigla andmete pdhjal téidetud teatise RHK-10 vélja kokkulange-
vust véhiregistri andmetega loomuse ja 2-kohalise vélja osas (joonis 5). Kokkulangevateks
loeti kdik juhud, mille kdik kolm vélja vdi loomuse ja 2-kohaline vali Uhtisid. Valiidsuse

hindamiseks leiti kokkulangevate juhtude osakaal kdikidest vorreldavatest juhtudest.

Loomus  Uhekohaline vili

€91.0
T

2-kohaline vili

Joonis 5. RHK-10 véljad, mida kasutati valiidsuse hindamiseks.
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5. TULEMUSED

5.1. Haiglate vahijuhud 2000-2011

Kokku taideti 160 kaigus kahes haiglas 462 vahiregistri teatist. Nendest 197 TUK-is ja 265
TLH-s. 462-st juhust oli kolme puhul info kattesaadav ainult haigla andmebaasi véljavottelt
(diagnoosi kuupdev ja diagnoos RHK-10 koodina). Tapsemaid andmeid polnud voimalik
saada, sest arhiivis puudusid haiguslood. Kahel juhul oli isik olemas vahiregistris ja seega
kaasati need andmeanaliiisi, véahiregistrist puudunud isik jaeti analliusist valja.

TUK-i 197 juhust ei kuulunud registreerimisele 15. Uheksa juhtu olid registreerimisele
mittekuuluva diagnoosiga, kolm juhtu varasema diagnoosiga ja thel juhul oli tegemist
retsidiiviga. Lisaks jaeti andmeanalliisist véalja uks isik, kelle andmed puudusid nii haiglas kui
registris, ja ks isik, kes oli diagnoosimise hetkel vanem kui 17. LOplikusse andmeanal(iisi
kaasati 182 isikut.

TLH 265 juhust ei kuulunud registreerimisele 12. Nendest kolm olid diagnoositud enne
2000. aastat ja Uheksa olid diagnoosi koodidega, mis ei kuulu registreerimisele. Andmeana-
lUGsi kaasati 253 juhtu.

Andmeanalilsi kaasati kahe haigla peale kokku 435 isikut, 239 poissi (54,9%) ja 196
tldrukut (45,1%) (tabel 3). Keskmine vanus diagnoosimise hetkel oli 8,0 aastat, mis oli
sarnane nii poiste (8,0; SD 5,7) kui tidrukute (8,1; SD 5,6) puhul. Enim diagnoositud
paikmed olid: leukeemia (132; 30,3%), peaaju ja KNS-i kasvajad (92; 21,2%), Hodgkini
limfoom (32; 7,4%), mitte-Hodgkini limfoom (30; 6,9%) ning mesoteelkude ja pehmed koed
(23; 5,3%).

Haiglatest kogutud andmed 462 vahijuhu kohta lingiti vahiregistri andmetega isikukoodi
alusel. Parast linkimist jaeti edasisest andmeanalliusist vélja eelnevalt kirjeldatud, registreeri-
misele mittekuuluvad ja uuringukriteeriumitele mittevastavad juhud ning tuvastati 56 vahire-

gistrist puudunud juhtu.
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Tabel 3. TUK-i ja TLH vihijuhud 0-17-aastastel lastel soo ja vanuse jargi, 2000-2011

Tartu Ulikooli Kliinikum Tallinna Lastehaigla

Tudrukud Tudrukud
Tunnus (%) Poisid (%) (%) Poisid (%) Kokku (%0)
Kokku 81 (186) 101 (232) 115 (26,4 138 (31,70 435 (100)
Vanuserihm
(aastates)
04 35 (8,0 34 (7,8) 34 (7,8) 57  (13,1) 160 (36,8)
5-9 11 (2,5) 17 (3,9 24 (5,5) 30 (6,9) 82 (18,9)
10-14 16 (3,7) 24 (5,5) 42 9,7 34 (7,8) 116 (26,7)
15-17 19 (4,4 26 (6,0) 15 (3,5) 17 (3,9) 77 7,7)
Keskmine
anus' 79 (6,1) 89 (6,0) 82 (53) 73 (54) 8,0 (5.6)

" Sulgudes esitatud standardhalve (SD).

5.2. Puuduvad juhud

Haiglate ja véhiregistri andmete omavahelisel linkimisel tuvastati 56 registrist puuduvat juhtu.
Nendest 54 olid jadnud teatamata TLH-st ja kaks TUK-ist. 55,3% puuduvatest juhtudest olid
poistel ja 44,7% tidrukutel esinenud vahijuhud (tabel 4). Enim puudus 0—4-aastaste poiste

vahijuhte, mis oli kokkuvdttes suurima teatamata juhtude arvuga vanuserihm.

Tabel 4. EVR-ist puuduvad juhud 0-17-aastastel lastel soo ja vanuseriihma jargi, 2000-2011

Juhtude arv (%)

Vanuserihm

(aastates) Poisid Tudrukud Kokku
0-4 14 (452) 10 (40,0) 24 (42,9)
5-9 7 (22,6) 9 (36,00 16 (28,6)
10-14 7 (22,6) 4 (16,00 11 (19,6)
15-17 3 9,7 2 (8,0) 5 (8,9)
Kokku 31 (100) 25 (100) 56 (100)

Aastate 10ikes puuduvate juhtude arv suurenes (joonis 6). Uuritava perioodi esimesel
poolel, 2000-2005, leiti kuus (10,7%) ja 2006-2011 50 puuduvat juhtu (89,3%). Enim oli
puuduvaid juhte 2008 ja 2010 (mdlemal aastal 10 juhtu, 17,9%). Paikmetest oli enim j&d&nud
teatamata leukeemiaid (29 juhtu, 51,8%), Hodgkini limfoomi (6 juhtu, 10,7%) ning peaaju ja
KNS-i hea vOi ebaselge loomusega (7,1%) kasvajaid. Puuduvate juhtude arv aastate ja

paikmete I6ikes on toodud lisas 3.
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Joonis 6. EVR-ist puuduvate juhtude arv aastate |6ikes 0—17-aastastel lastel, 2000-2011.

5.3. Taielikkuse hinnangud

Aastatel 2000-2011 tuvastati TLH-s 54 puuduvat esmasjuhtu vanuses 0-17 eluaastat.
Taielikkust hinnati puuduvate juhtude arvu voérdlemisel 16pliku juhtude arvuga soo, vanuse,
paikme ja diagnoosiaasta l8ikes (tabel 5). Juhtude teatamata jatmine sdltus vanusest (p=0,002)
ja diagnoosiaastast (p<0,001). Statistiliselt oluline erinevus ilmnes suuremate RHK-10
rihmade voérdlemisel (p=0,017) (tabelis 5 on esitatud ainult puuduvate juhtudega paikmete
rihmad, analtdsiti kdiki paikmete rihmi). Teatamata jatmine ei séltunud soost (p=0,881).

Vahiregistri taielikkus TLH andmete pdhjal oli 89,4%.
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Tabel 5. EVR-i juhtude registreerimise taielikkus 0-17-aastastel lastel soo, vanuseriihma, paikme ja
diagnoosiaasta l6ikes, 2000-2011

Juhtude arv

Tunnus Puuduvad juhud Kdik juhud  Taielikkus (%0)
Sugu
Poisid 30 279 89,3
Tudrukud 24 232 89,7
Vanuserihm (aastates)

0-4 24 165 85,5

5-9 15 86 82,6
10-14 11 130 91,5
15-17 4 130 96,9
RHK-10"
C45-C49 3 31 90,3
C64-C68 2 18 88,9
C69 1 8 87,5
C70-C72 2 69 97,1
c81 6 37 83,8
C82-C85/96 2 35 94,3
C91-C95 29 133 78,2
D32-D33, D42-D43 4 59 93,2
D35.2-D35.4, D44.3-D44.5 2 15 86,7
D46 3 4 25,0
Aasta
2000 1 47 97,9
2001 2 58 96,7
2005 1 35 97,1
2006 9 40 77,5
2007 5 30 83,3
2008 10 44 77,3
2009 7 36 80,6
2010 9 49 81,6
2011 10 35 71,4
Kokku 54 511 89,4

“Tabelis on esitatud ainult need paikmete rilhmad, kus esines puuduvaid juhte. Ulejaanud paikmete riihmadel oli
téielikkuse hinnang 100%.

5.4. Haigestumuskordajad

Parast puuduvate juhtude lisamist suurenesid haigestumuskordajad (kdik paikmed kokku)
kdikides vanuserihmades (joonis 7). Enim oli haigestumus alahinnatud 5-9-aastaste vanuse-
rihmas (-18,4%) ja kdige védhem 10-14-aastaste vanuserihmas (-9,2%). 0—4-aastastel oli

haigestumuse alahindamine -14,6%.
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Joonis 7. Haigestumuskordajad (HK) vanuseriihmades enne ja parast puuduvate juhtude lisamist
EVR-i andmebaasi, kbik paikmed, 2000-2011.

Pahaloomuliste kasvajate seas suurenes haigestumuskordaja 0—4-aastastel enim &geda
lumfoidleukeemia, silma ning mesoteel ja pehmete kudede kasvajate puhul (tabel 6). Sama
vanuseriihma healoomuliste, ebaselge vdi teadmata loomusega kasvajate seas suurenes
haigestumuskordaja kraniofariingeaaljuha kasvaja puhul. Kui muielodusplastilise sindroomi
kohta varem selles vanuseriihmas juhud puudusid, siis andmete taiendamisel lisandus kolm
uut juhtu.

Vanuserihmas 5-9 suurenes haigestumuskordaja enim neerukasvajate, dgeda mueloid-
leukeemia, Hodgkini limfoomi ja &geda limfoidleukeemia puhul. Healoomuliste, ebaselge
vOi teadmata loomusega kasvajatest suurenes haigestumuskordaja selles vanuseriihmas peaaju
ja KNS-i kasvajate korral.

10-14-aastastel suurenesid Hodgkini limfoomi ja dgeda lumfoidleukeemia haigestumus-
kordajad. Healoomuliste, ebaselge vOi teadmata loomusega kasvajatest puudusid varem

polutsiiteemia ja ajukelme kasvajate juhud, kuhu lisandus niud mdlemal korral tiks juht.
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Tabel 6. Lapseea kasvajate haigestumuskordajad ja haigestumuse alahindamine 0—14-aastastel lastel paikmete ja vanuseriihmade kaupa enne ja pérast puuduvate
juhtude lisamist EVR-i andmebaasi, 2000-2011. Alahindamisega paikmed toodud tumedas kirjas™

€€

Vanuserihm
0—4 aastat 5-9 aastat 10-14 aastat
HK HK Alahindamine HK HK Alahindamine HK HK Alahindamine
Paige enne parast (%) enne parast (%) enne parast (%)
Pahaloomulised
C45-C49 1,96 2,33 -15,9 0,38 0,38 - 0,31 0,31 -
C64 1,47 1,47 - 0,25 0,50 -50,0 0,10 0,10 -
C69 0,61 0,73 -16,4 0,13 0,13 - 0,10 0,10 -
C71 2,94 2,94 - 1,50 1,63 -8,0 1,86 1,96 -5,1
c81 0,24 0,24 - 0,13 0,25 -48,0 0,62 0,93 -33,3
C82-C85/96 0,73 0,73 - 1,13 1,25 -9,6 1,24 1,34 -7,5
Leukeemia
C91.0 3,79 5,51 -31,2 1,63 2,63 -38,0 1,96 2,17 -9,7
C92.0 0,49 0,49 - 0,25 0,38 -34,2 0,72 0,83 -13,3
C92.2-C92.9 0,12 0,12 - 0,13 0,25 -48,0 0,21 0,21 -
Healoomulised, ebaselge v6i teadmata loomusega
D32, 42 - - - - - - 0,00 0,10 -100,0
D33, 43 1,96 2,20 -10,9 1,25 1,38 -9/4 1,55 1,65 -6,1
D35.3,44.4 0,12 0,24 -50,0 - - - 0,41 0,52 -21,2
D46.9 0,00 0,37 -100,0 0,13 0,13 - - - -
D45 - - - - - - 0,00 0,10 -100,0
Kokku 17,25 20,19 -14,56 8,89 10,89 -18,36 12,29 13,53 -9,16

*Tabelis on esitatud ainult muutusi sisaldanud read.



Tabelis 6 toodud haigestumuskordajate pdhjal leiti haigestumuse alahindamise protsent
nendele paikmetele, kus andmete tdaiendamisel kordajad muutusid. Kahes vanemas
vanuserihmas oli alahinnanguid rohkem. 5-9-aastastel olid alahinnatud peamiselt pahaloomu-
lised kasvajad ja 10—14-aastastel pigem hea, ebaselge vdi teadmata loomusega kasvajad. Age
Iumfoidleukeemia ning healoomulised peaaju ja KNS-i kasvajad olid need kaks riithma, milles
esines haigestumuse alahinnang kdikides vanuseriihmades. Suurim alahinnang oli ndhtav
paikmete puhul, mis esinevad tavaparaselt harvemini. Paikmetel, kus alahinnangu suurus oli

100%, puudusid juhud enne registri andmete taiendamist.

5.5. Elulemusmaarad

Elulemusmaéarad leiti 0—14-aastastel lastel enne ja parast puuduvate juhtude lisamist EVR-i
andmebaasi (tabel 7). Elulemusmaarade korrigeerimisel suurenes nii 1-aasta kui ka 5-aasta
elulemus kdikide paikmete korral kokku: 1-aasta elulemus suurenes 84%-ilt 85%-ni ja 5-aasta
elulemus 71%-ilt 72%-ni. 5-aasta elulemus varieerus 0%-st maksakasvajatel kuni 100%-ni
Hodgkini limfoomi ja melanoomi puhul. Peale korrigeerimist suurenes kdige enam ltimfoid-
leukeemia (5% vdrra) ja mitte-Hodgkini limfoomi (2% vdrra) 5-aasta elulemus. Mdnede
paikmete puhul (ependiimoom ja Choroid plexuse kasvaja, KNS-i halvaloomulised kasvajad
ja dge mieloidleukeemia) on 5-aasta elulemusmaar oluliselt madalam kui 1-aasta elulemus.
Kodige madalam elulemus esines jatkuvalt maksakasvajatel, mille puhul on juba 1-aasta
elulemuse prognoos halb. Kd&ige suurem on elulemusmaar Hodgkini limfoomil, muudel
maliigsetel epiteliaalsetel kasvajatel ja maliigsetel melanoomidel ning astrotsitoomil
(vastavalt 100%, 100% ja 93%). Neuroblastoomid ja muud perifeerse nérvisisteemi kasvajad
oli ainus paige, mille puhul elulemusmaarad vorreldes varasema hinnanguga vahenesid (5-
aasta elulemus 50%-ilt 46%-ni), sest ks varem lahangudiagnoosina registreeritud juht osutus

elupuhuseks.
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Tabel 7. 0-14-aastaste laste kasvajate Uhe ja viie aasta elulemusmaérad enne ja parast puuduvate
juhtude lisamist EVR-i andmebaasi, 2000-2006

Arv 1-aasta elulemus 5-aasta elulemus
(95% UV) (95% UV)
ICCC-3 paige Enne Pérast Enne Parast Enne Péarast
K®oik paikmed 218 233 84 (78-88) 85 (79-89) 71 (64-76) 72 (65-77)
KGik paikmed, v.a hea, ebaselge 186 200 83 (77-87) 83 (78-88) 68 (60-74) 69 (62-75)
vOi teadmata loomusega
I Leukeemiad, 54 63 85 (72-92) 87 (76-93) 62 (48-74) 66 (53-76)
mueloproliferatiivsed ja
muleodusplastilised haigused
la &ge lumfoidleukeemia 38 44 92 (77-97) 93 (80-98) 65 (47-78) 70 (54-81)
Ib 4ge mieloidleukeemia 14 14 71 (41-88) 71 (41-88) 57 (28-78) 57 (28-78)
Il Limfoomid ja 21 23 90 (67-98) 91 (69-98) 90 (67-98) 91 (69-98)
retikuloendoteliaalsed kasvajad
I1a Hodgkini lumfoom 6 7 100 100 100 100
I1b mitte-Hodgkini limfoom 12 13 83 (48-96) 85 (51-96) 83 (48-96) 85 (51-96)
Il KNS-i jm intrakraniaalsed ja ~ 68 70 84 (73-91) 84 (73-91) 72 (60-81) 73 (61-82)
intraspinaalsed kasvajad
I11a ependimoom ja Choroid 9 9 89 (43-98) 89 (43-98) 67 (28-88) 67 (28-88)
plexuse kasvaja
I11b astrotsitoom 28 29 96 (77-99) 97 (78-100) 93 (74-98) 93 (74-98)
Il KNS-i jm intrakraniaalsed ja 36 37 78 (60-88) 78 (61-89) 58 (41-72) 59 (42-73)
intraspinaalsed kasvajad, v.a hea,
ebaselge voi teadmata
loomusega
I11a ependiimoom ja 7 7 100 100 71 (26-92) 71 (26-92)
Choroid plexuse kasvaja
I11b astrotsiitoom 10 11 100 100 90 (47-99) 91 (51-99)
IV Neuroblastoomid jm 12 13 75 (41-91) 69 (37-87) 50 (21-74) 46 (19-70)
perifeerse narviststeemi
kasvajad
V Retinoblastoom 2 2 50 (1-91) 50 (1-91) 50 (1-91) 50 (1-91)
VI Neerukasvajad 11 11 82 (45-95) 82 (45-95) 73 (37-90) 73 (37-90)
Vla nefroblastoom jm mitte- 11 11 82 (45-95) 82 (45-95) 73 (37-90) 73 (37-90)
epiteliaalsed neerukasvajad
VI Maksakasvajad 6 6 17 (1-52) 17 (1-52) - -
V111 Maliigsed luukasvajad 8 8 88 (39-98) 88 (39-98) 88 (39-98) 88 (39-98)
IX Pehmete kudede ja teised 11 11 91 (51-99) 91 (51-99) 73 (37-90) 73 (37-90)
luuvalised sarkoomid
X Idurakulised, trofoblastsed ja 16 17 94 (63-99) 94 (65-99) 81 (52-94) 82 (55-94)
gonadaalsed kasvajad
X1 Muud maliigsed epiteliaalsed 9 9 100 100 100 100

kasvajad ja maliigsed
melanoomid

XI1 Muud ja méaratlemata
maliigsed kasvajad
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5.6. Valiidsus

Valiidsuse hindamiseks vorreldi RHK-10 koode haiglate ja véhiregistri andmetes kdikidel
juhtudel, mis olid registreeritud vahiregistris aastatel 20002011 0-17-aastastel lastel (TUK
168; TLH 199) (tabel 8) ja hinnati eelkdige loomuse ning kahekohalise vélja kokkulangevust.

TUK-i andmete vérdlemisel langes RHK-10 vali kokku vahiregistris olevate andmetega
135 korral (80,4%). Nendest 108 korral kattusid kdik kolm valja ja ulejdéanud 27 korral
esimesed kaks (loomuse ja 2-kohaline véli). Juhule mé&&ratud RHK-10 kood registri ja haigla
andmetes ei langenud kokku 33 korral (19,6%). Kdige enam esines lahknevusi loomuse véljas
(10,7%). Loomusega koos erines alati 2-kohaline vali.

TLH andmetest langes RHK-10 kood mélemas allikas kokku 166 juhul (83,4%), nendest
131 juhul kattusid koik kolm vélja ja tlejdanud 35 juhul esimesed kaks (loomus ja 2-kohaline
vali). RHK-10 vali ei langenud kokku 33 juhul (16,6%). Peamine lahknevus ilmnes ka siin
loomuse véljas (7,5%). Mdlema haigla andmete peale kokku esines véga vahe ebaselge

pdhjendusega erinevusi (2,5%).

Tabel 8. RHK-10 koodide kokkulangevus EVR-i ja haiglate andmete vahel 0-17-aastastel lastel,
2000-2011

Juhtude arv (%)

Tunnus TUK TLH
Kokku 168 (100,0) 199 (100,0)
Kokkulangevus
Loomus+2-kohaline véli 135 (80,4) 166 (83,4)

sh koik valjad 108 (64,3) 131 (65,8)
Erinevuse p6hjus
Kokku 33 (100,0) 33 (100,0)
Loomus 18 (545) 15 (45,5
Téapsustatud paige (EVR-s) 9 (27,3 7 (21,2
Uldisem paige (EVR-s) 1 (30 7 (21,2
Ebaselge 5 (15,2) 4 (12,1)
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6. ARUTELU

Ké&esolevas magistritods hinnati Eestis aastatel 20002011 lastel vanuses 0—17 aastat diagnoo-
situd kasvajate andmekvaliteeti kahe haigla (TUK ja TLH) ning EVR-i andmete pohjal. Toos
hinnati vahiregistri tdielikkust ja valiidsust ning arvutati haigestumuskordajad ja elulemus-
maéadrad enne ja pdrast uuritaval perioodil puudunud juhtude lisamist vahiregistrisse.

Laste kasvajad Eestis. Uuritaval ajaperioodil diagnoositi Eestis 0—17-aastastel lastel 513
uut kasvajajuhtu, mis teeb keskmiselt 43 uut juhtu aastas. Kdige rohkem diagnoositi uusi
juhte 2001. aastal (60 esmasjuhtu) ja kdige vdhem 2007. aastal (30 esmasjuhtu). Kooskdlas
rahvusvaheliste andmetega (6) esines Eestis rohkem juhte poistel (55%) kui tldrukutel (45%).
Keskmine vanus diagnoosimisel oli 8,9 aastat, mis on monevorra vanem Kirjanduses leiduvast
(6 aastat) (6). Enim diagnoositud véhivormideks olid leukeemia (25,9%), Hodgkini- ja mitte-
Hodgkini lumfoom (vastavalt 7,2% ja 6,8%) ning peaaju ja KNS-i pahaloomulised (13,5%) ja
healoomulised, ebaselge v6i teadmata loomusega (11,7%) kasvajad.

Puuduvad juhud ja taielikkus. TUK-is ja TLH-s tdidetud teatiste linkimisel véhire-
gistriga tuvastati 56 puuduvat haigusjuhtu. Kédesolevas t66s selgus, et puuduvate juhtude arv
on aja jooksul suurenenud: puuduvatest juhtudest 10,7% esines uuringuperioodi esimeses
(2000-2005) ja 89,3% teises pooles (2006-2011). Enim oli puuduvaid juhte 0—4-aastaste
vanuserihmas (42,9%). Juhtude puudumine soltus vanusest, diagnoosiaastast ja paikme-
rihmast, aga ei s6ltunud soost. On keeruline vélja selgitada p&hjuseid, miks just viimastel
aastatel on puuduvate juhtude arv suurenenud ja miks jadvad eelkdige teatamata kindla
diagnoosiga voi kindla vanuserihma juhud. Registrist puuduvad juhud pdhjustavad
haigestumuskordajate ja elulemusma&érade alahindamist. Seega on vaga oluline kindlaks teha
vBimalikud pdhjused, miks osa juhte on jaanud registrisse teatamata. Kuigi vBiks eeldada, et
tervishoiuslsteemi paremaks muutumisega vaheneb aja jooksul puuduvate juhtude arv, nagu
seda on niidatud Sveitsi lastevahiregistri uuringus (57), on meil olukord vastupidine.
Puuduvate juhtude arvu suurenemise Uhe pdhjusena vOib tuua arstide Uha suurenevat
tookoormust (sh rohke paberit6d). Ka tdsiasi, et vahijuhtude teatamine toimub paberkujul,
mistottu ei jaa arstil marget juba téidetud ja teatatud vahiteatise kohta, vOib olla Uheks
pdhjuseks. Sama pdhjus vdib tingida sellegi, miks just teatud paikmed on ja&nud sagedamini
teatamata. Paljude sarnaste juhtude (nt leukeemia) korral on kergem unustada mitmest juhust
Uks teatamata, samas kui mdni harvem esinev paige jdab paremini meelde, kas véahiteatis on
taidetud vOi mitte. Teatamata jatmine on tGendosem ilmselt ka nende juhtude puhul, kes on
saanud ravi nii TUK-is kui TLH-s, mis v@ib pdhjustada nii seda, et {ihte juhtu teatatakse

kahest allikast, aga samuti vastupidist olukorda, et juht jaab tldse teatamata. Kdige tbendosem
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on aga ilmselt pdhjus, et uuringuperioodi sellesse aega, mil hakkas suurenema puuduvate
juhtude arv, jaab nii TUK-i kui TLH puhul iileminek paberkujul haiguslugudelt elektroon-
setele (dr S. Mikkel, dr K. Saks — personaalne kommunikatsioon). Kui paberkujul lugude pu-
hul oli arstil véimalik téidetud teatisest teha koopia ja see haigusloo vahele jatta, siis
elektroonsete lugude kasutusele vGtmisega see vdimalus kadus. Kdesoleva t60 tegemisel
saadud tagasisidena olid just teatise taitmise kohta marke mittejd&mist he olulise
kitsaskohana vélja toonud onkoloogid. Oma osa vdis kindlasti olla ka 2001-2007 kehtinud
andmekaitseseadusel, mis pdhjustas paljudel arstidel arusaama, et juhtude teatamine regist-
risse ei ole enam vajalik.

Véhiregistri taielikkuse hindamiseks leiti puuduvate juhtude osakaal k&ikidest juhtudest
s00, vanuseriihma, paikmerihma ja diagnoosiaasta 16ikes. Téaielikkuse hindamisel kasutati
TLH kui séltumatu allika andmeid. TUK-iga toimub andmete linkimine iga-aastaselt, mistttu
ei olnud vBimalik hinnata, kui palju juhtudest jadks nende poolt teatamata. Enim varieerus
taielikkus paikmeruhmiti, olles védikseim muelodusplaasia (25%) ning suurim peaaju ja KNS-i
kasvajate korral (97,1%). Healoomuliste kasvajate puhul voib vaikest téielikkuse protsenti
pdhjustada teadmatus, kas konkreetset diagnoosi tuleb teatada v6i mitte, sest healoomuliste
kasvajate registreerimise kohustus tekkis alles alates 1998. aastast (37). Diagnoosiaastate
IGikes varieerus téielikkus 71,4%-st 97,9%-ni, olles suurem just uuringuperioodi esimesel
poolel. Vanuseriihmade 10ikes varieerus taielikkus vdhem (82,6-96,9%) ja soo lGikes ei
varieerunud praktiliselt tldse (89,3-89,7%) (mis on kooskGlas eelneva tulemusega, et
teatamata jatmine ei soltu soost). Vanuseriihmade 16ikes on varieeruvust niidatud Sveitsi
lastevéhiregistri uuringus, kus tdielikkus oli vaikseim 14-15-aastaste vanuseriihmas (57).
Vahiregistri tdielikkuseks hinnati 89,4%, mis on monevdrra vdiksem teistes taolistes
uuringutes saadud tulemustest (50, 52-54, 56). Puuduvate juhtude maara vahendamiseks ja
taielikkuse tostmiseks oleks kindlasti vajalik andmete iga-aastane linkimine TLH-ga nii, nagu
seda praegu tehakse TUK-iga.

Haigestumuskordajad. Haigestumuskordajate muutuste hindamiseks arvutati kordajad
enne ja parast puuduvate juhtude lisamist vahiregistrisse. Haigestumuskordajad arvutati
paikmete kaupa ja vorreldi neid enne registri tdiendamist leitud kordajatega. Paikmetele, kus
oli puuduvaid juhte ja kordajad muutusid, leiti haigestumuse alahindamise protsent.
Haigestumus oli suurim kdige nooremas vanuseriihmas, mis on vastavuses kirjandusega (19).
Kuigi puuduvaid juhte oli enim 0—4-aastaste hulgas, siis haigestumus oli enim alahinnatud 5—
O-aastastel (-18,4%). Selle pdhjuseks oli, et 5-9-aastastel esinesid puuduvad juhud rohke-
mates paikmetes ja seega oli vahem paikmeid, mille alahindamine oleks olnud 0%. 0-4-

aastaste riihmas oli aga rohkemate paikmete alahindamise protsent null ning puuduvad juhud
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esinesid vahemates paikmetes. K&ige suurem alahindamine esines nendes paikmetes, mille
puhul enne vahiregistri andmete taiendamist oli juhte vdga véhe vdi puudusid need Uldse.
Enamasti oli tegemist harvem esinevate véhipaikmetega. Naiteks neerukasvajate, mis ei ole
vaga sagedased 5-9-aastaste vanuseriihmas (6), alahindamise suuruseks saadi -50%. Alahin-
damine oli suur veel hea, ebaselge v0i teadmata loomusega kasvajate rihmas. Just siin leidus
enim paikmeid, kus varem juhud téielikult puudusid, mis andis alahindamise suuruseks 100%.
Néiteks polutsiteemia 10-14-aastaste rihmas, kuhu lisandus (ks ja muelodisplaasia 0—4-
aastaste rilhmas, kuhu lisandus kolm juhtu. Nagu eelnevalt mainitud, siis vdib seda pdhjustada
ebaselgus selle riihma kasvajate teatamisvajaduse suhtes, aga samuti vahepeal muutunud
kasitlus — mielodusplastilist sindroomi ja politsuteemiat hakati kasitlema pahaloomulistena
alates ICCC-3-st, mille EVR vdttis kasutusele alates 2009. aastast. Suurematest paikmetest oli
alahindamine suurim limfoidleukeemial, mis oli alahinnatud koigis kolmes vanuseriihmas
(vastavalt -31,2%, -38% ja -9,7%).

Elulemusméaarad. Kui haigestumus lapseea kasvajatesse on Eestis vorreldes teiste
Euroopa riikidega sarnane (14,8 juhtu 100 000 kohta) (6), siis elulemusmaédrad on meil
jatkuvalt madalamad. Kuigi EUROCARE-5 uuringus (30) toodi vélja, et andmekaitse
seadusest tulenevalt vdivad meie elulemuse hinnangud vahemikus 2001-2007 olla
ulehinnatud, ndidati kdesolevas t00s, et enamuse paikmete korral on olukord siiski vastupidine
ja tegelikud elulemusmé&érad peale puuduvate juhtude lisamist suurenesid. Puuduvate juhtude
lisamisel arvutatud korrigeeritud elulemusmaar suurenes kdikide paikmete korral kokku nii 1-
aasta, kui ka 5-aasta elulemuse puhul (vastavalt 84%-ilt 85%-ni ja 71%-ilt 72%-ni), mis on
oluliselt parem EUROCARE-3 tulemustest (5-aasta elulemus kdik paikmed kokku 65,9%
aastatel 1992-1995) (58). Korrigeerimise jarel suurenes 5-aasta elulemus kdige enam
lumfoidleukeemial (5%) ja mitte-Hodgkini limfoomil (2%) ning véhenes ainsa paikmena
neuroblastoomi ja muude perifeerse narviststeemi kasvajatel (50%-ilt 46%-ni). Tulemustes
oli ndha, et mdne paikme (nt &ge mueloidleukeemia) puhul oli pikaajalisem elulemus oluliselt
halvem 1-aasta elulemusest. KBige drastilisemaks nditeks v8ib siinkohal tuua maksakasvajad,
mille 5-aasta elulemusmadra polnud vdimalik arvutada. Kdige suuremad on aga elulemus-
méérad Hodgkini limfoomil, muudel maliigsetel epiteliaalsetel kasvajatel ja maliigsetel
melanoomidel ning astrotsitoomil (vastavalt 100%, 100% ja 93%). Elulemusmé&éarade
korrigeerimisel tuli arvestada sellega, et analliisimise ajaks olid jalgimisajad véhiregistris
olemas kuni 31.12.2011, mistdttu 5-aasta elulemusmaarade arvutamiseks oli vdimalik kaasata
vaid juhud diagnoosiaastaga kuni 2006. Uuringu l&biviimise (ks eesméark oli hinnata
puuduvate juhtude mdju elulemusmaéaradele, sest meie eksperdid eeldasid, et need on alahin-

natud. Kuigi elulemusmaérad suurenesid kdikide paikmete puhul (v.a neuroblastoomid ja
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muud perifeerse narvisusteemi kasvajad), jaid muutused siiski vordlemisi véikseks. Puuduvate
juhtude jaotusest aastate I8ikes oli ndha, et suurem osa juhte oli teatamata just perioodi teisest
poolest ehk 2006-2011, ent elulemusmé&é&rade arvutamisel oli 56-st puuduvast juhust vdimalik
lisada elulemuse analuiiisi kdigest 15. VBib oletada, et puuduvad juhud mdjutavad hilisema
perioodi elulemusmaarasid isegi rohkem, seda eelkdige seetdttu, et meie tervishoiuslisteem ja
ravimeetodid on ajas muutunud Uha paremaks (hilisematel juhtudel suurem tdendosus elada
kauem ténu parematele ravimeetoditele). Enim suurenes limfoidleukeemia 5-aasta elulemus-
maar, mis néitab, et uuringuperioodil kasutusele vdetud P8hjamaade raviplaanid (NOPHO,
Nordic Society of Paediatric Haematology and Oncology) ja alates 2005. aastast voimalikuks
saanud allogeenne luuidi transplantatsioon on olnud selle vahivormi ravimises edukad (28,
30). Seega tuleks uuemate andmete analliiis teha niipea, kui vastavad jalgimisandmed saavad
kattesaadavaks.

Pdhjuseid, miks Eestis on elulemusmaéarad endiselt madalamad Euroopa keskmisest, voib
olla mitmeid. EUROCARE-5 uuringus on toodud pdhjustena nditeks ravimite tarne
probleemid, véhene voodikohtade arv spetsiaalsetes ravikeskustes ja hilinenud diagnoosid.
Viimast voib omakorda pdhjustada véhene teadlikkus hiskonnas ja teadmatus, et laste ravi
toimub pediaatriliste onkoloogide juures, mistdttu jduab palju juhte nendeni alles haiguse
hilisemates staadiumites (28). Samuti on uute ravimite kasutusele votmine pikk ja keeruline
protsess. EUROCARE-5 poolt pakutud parandamise meetoditest vOiks Eestil olla riiklik
vahistrateegia laste kasvajate jaoks, mis praegu puudub. Samas teise soovitusena pakutav
koostdo teiste riikide haiglate ja ravispetsialistidega on meil juba loodud (30).

Valiidsus. Valiidsuse hindamiseks kasutati vahiteatise valja RHK-10 kood. Selleks
vorreldi haiglate andmeid EVR-i andmetega. RHK-10 koodi kokkulangevus oli TUK-i
andmete pohjal 80,4% ja TLH andmetel 83,4%. Enamasti oli lahknevuse p&hjus registri ja
haigla andmetes erinev loomus (9,0%) vGi paikme tapsus (6,5%). Kuna haiglad teatavad uuest
juhust varsti peale esmast diagnoosimist, siis on vdimalik, et kasvaja loomus vdi paige voib
hiljem t&psustuda (nt registrile saabuva laboriteatisega). Mdnedele ebakdladele on seevastu
pbhjuste leidmine keeruline, sest erinevuse pOhjus jadb ebaselgeks. Registrid lahtuvad
kodeerimisel sGnalisest tekstist ja seega voib olla, et haiglas on juht kill Gigesti diagnoositud,
kuid sonaline diagnoos on kodeeritud vaaralt. Samuti tuleb silmas pidada, et haiglate
andmetest ei olnud kogu vajalik info kdikide juhtude puhul leitav, mis vdis pdhjustada vigu
uuringu kaigus uuesti téidetud véhiteatiste andmetes. Positiivse tulemusena voib aga vélja
tuua, et kahe haigla andmetes kokku esines vaid (heksa ebaselge erinevusega juhtu (2,5%).
Valiidsuse hindamiseks voib kasutada veel teisi vahiteatise vélju. Naiteks morfoloogist koodi,

mida on kasutatud Taani Véahiregistri hindamisel, kus valiidsuse suuruseks saadi antud t66
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tulemusega vorreldav tulemus (52). Paraku ei olnud ké&esoleva t66 raames morfoloogiline
kood haiglate andmetest labivalt kéttesaadav. Kogutud andmete pdhjal voiks edaspidi valiid-
sust hinnata veel naiteks diagnoosi aja pdhjal, mida on tehtud Taani ja Sotimaa uuringutes
(52, 55).

Too ndrkused. Too ndrgaks kiljeks voib pidada haiglatest andmete kéttesaamise
keerukust ja andmete mdnevdrra halba kvaliteeti. Kuigi haiglate andmebaasidest véljavotete
tegemiseks olid seatud vaga tdpsed kriteeriumid (vanus, diagnoosiaasta, diagnoosikood), siis
esines sellest hoolimata esialgsetes nimekirjades arvukalt juhte, mis ei vastanud mdnele
nendest kriteeriumitest. Kdige enam esines juhte, mille tegelik algne diagnoos jai uuringupe-
rioodist vélja (olles varasem), mis ilmselt oli pdhjustatud valjavotte tegemise metoodikast
(pole vbimalik eristada retsidiivi esmasjuhust). Véljavotete tegemine haiglate arhiividest oli
keerukas ja aegandudev. Kéesoleva t60 kaigus ei 6nnestunud andmeid saada tihe juhu kohta,
mis kull esines haigla valjavottes, kuid mille haiguslugu ei olnud leitav.

Vahistatistika ja teadustdd tegemise jaoks on oluline, et saadavad andmed oleksid
kvaliteetsed ja tapsed. Seega vOib teise ndrga kohana antud t60s nimetada kattesaadavate
andmete halba kvaliteeti. Peamiste markustena voib valja tuua, et esialgsete uuritavate seas
esinesid mdned isikud, kes tegelikult kasvaja diagnoosi kunagi saanud ei olnud (triki-
/kirjaviga RHK-10 koodis). Samuti ei olnud enamike juhtude puhul véimalik téita vahiteatisel
morfoloogilise koodi vélja. Kohati puudus morfoloogiline diagnoos tekstina, mis on aga
vahiregistri jaoks oluline juhu d&igesti kodeerimiseks. Mdnede juhtude Kkorral leidus
haiguslugudes mitu erinevat diagnoosikoodi ning ebakdla ja andmete puudulikkust esines
juhtudel, mis olid saanud ravi mélemas haiglas.

Kui nimekirja sattusid juhud, mis seal kriteeriumite alusel poleks tohtinud olla, siis on
tbenaone, et vastupidiselt voisid sealt vélja jddda mdéned juhud, mis seal oleksid pidanud
olema. Vattes arvesse Eestis esinevate vahijuhtude véikest Uldarvu, siis eeldatavasti ei olnud
neid palju, mis voisid uuringust vélja jaada.

TO0 tugevused. Aastatel 2001-2007 kehtinud andmekaitseseadus ning vahiregistri ja
onkoloogide mure, et vahijuhtude teatamine on vadhenenud, tekitasid vajaduse olukorda
uurida. On oluline, et EVR-i andmed oleksid téielikud ja kvaliteetsed, sest nendel p&hineb
meie riiklik statistika ning andmeid edastatakse mitmetesse rahvusvahelistesse projektidesse.
Kuigi puudunud juhte oleks vahiregister saanud tuvastada ja lisada ainult linkimise teel, siis
oleks sel viisil jaanud probleem kirjeldamata ning voib-olla jatkuks nii edaspidi. Kéesolev
uuring andis aga vdimaluse praegust olukorda t&dpsemalt kirjeldada ja teha parandusette-
panekuid. Varem EVR-i kvaliteeti laste véhkide osas hinnatud ei ole ja seega on laste

kasvajate andmekvaliteedi uuring esimene sellelaadne Eestis. Seda praktilist vaartust voibki
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pidada antud t66 suurimaks tugevuseks. T60 oluline vaartus on kindlasti see, et kdesoleva t66
kaigus kogutud andmete pdhjal on tanaseks korrigeeritud TAI tervisestatistika andmebaasis
sisalduvad laste vahihaigestumusandmeid.

T6O lisavéaartuseks voib pidada otsest kontakti tdotavate pediaatriliste onkoloogidega,
mis vdimaldas kuulda registreerimisprotsessiga kaasnevaid probleeme, millega arstid oma
igapéevatdds kokku puutuvad ja mis voivad poOhjustada olulise osa juhtude teatamata
jatmisest. Nii TUK-i kui TLH arstide sonul oli peamine probleem teatise taitmine pabervor-
mil, mis ei vdimalda jatta maha marget teatise tditmise vOi tditmata jatmise kohta. Kuna
arstide igapéevatod hélmab suures mahus paberit6dd, siis vib olla teatamata jadmise ks suur
pdhjus lihtsalt unustamine ja tahtmatus teatada Uhte juhtu mitu korda. Lisaks toodi vélja
ebamugavust véhiteatise taitmisel laste kohta, sest laste puhul kasutatav teatise vorm on
identne tdiskasvanute omaga ja sellel on lahtreid (nt perekonnaseis), mida laste puhul téita
pole vBimalik. Taolised lahtrid aga hairivad arsti, mistéttu on nende suureks sooviks lastele
eraldi teatise vormi kasutusele votmine. Samas ei koguta meil hetkel andmeid ravi kestuse ega
retsidiivide tekkimise kohta, mis annaksid arstidele vaartuslikku tagasisidet kasutatavate
raviprotokollide tdhususest. Spetsiifilisemate raviandmete kogumine on tavaks vaid spetsiaal-
setes lastevahiregistrites (59), seega peavad laste onkoloogid otstarbekaks eraldi registri

loomist laste véhi registreerimiseks.
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7. JARELDUSED JA ETTEPANEKUD

Kéesolevas t66s uuriti TUK-i ja TLH andmete pdhjal Eestis aastatel 2000-2011 lastel vanuses

0-17 esinenud kasvajate andmekvaliteeti Eesti Vahiregistris. To0 tulemusena leiti, et:

1.

vahiregistrist puuduvate juhtude arv on uuringuperioodi jooksul suurenenud: 89,3%
puuduvatest juhtudest esines vaadeldud ajavahemiku teises pooles (2006-2011);
vahiregistri andmete téielikkus on 89,4%;

haigestumus oli enim alahinnatud 5-9-aastaste vanuseriihmas ja paikmetel, mis on
reeglina harvem esinevad (nditeks neerukasvajad 5-9-aastaste vanuseriihmas).
Haigestumuse alahindamine oli suur hea, ebaselge vdi teadmata loomusega kasvajate
rihmas ja kdige enam esineva vahivormi — limfoidleukeemia puhul oli haigestumus
alahinnatud kdikides vanuseriihmades;

laste vahielulemus Eestis vaadeldud ajavahemikul suurenes, aga elulemusmé&érad on
jatkuvalt véiksemad vorreldes Euroopa keskmistega. TGO tulemusena taiendatud
vahiregistri andmete pdhjal leitud elulemusméaérad olid mdnevorra paremad kdikide
paikmete puhul (v.a neuroblastoom ja muud perifeerse nérvisusteemi kasvajad). Kdige
enam suurenes 5-aasta elulemusmaéar limfoidleukeemia puhul, mille ravis on uuringu-
perioodi jooksul rakendatud olulisi muudatusi;

valiidsus oli TUK-i andmetel 80,4% ja TLH andmetel 83,4%.

ToO tulemustest ja uuringu kaigus arstidelt saadud tagasisidest l&htuvalt vdib teha

ettepanekuid vahijuhtude teatamise parandamiseks:

1.

puuduvate juhtude vahendamiseks teha andmete iga-aastane linkimine TLH-ga
sarnaselt TUK-iga;

vBimaluse korral votta kasutusele laste andmetele kohandatud vahiteatise vorm;
viia véhijuhtude teatamine ule paberkujult elektroonsele vormile;

kaaluda tulevikus vdimalusi riikliku lastevahiregistri loomiseks.
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The quality of childhood tumor data in the Estonian Cancer Registry

Keiu Paapsi

SUMMARY

National cancer registries are a valuable source of data both for cancer statistics and research,
so it is of utmost importance that its data would be exact and complete. The everyday work of
Estonian paediatric oncologists and the impact of data protection legislation of 2003 has led
our specialists to believe that some cancer cases might be missing from Estonian Cancer
Registry (ECR), thus causing incidence and survival rates to be underestimated. Since the
quality of childhood cancer data has never been evaluated in the ECR, the current study was
carried out.

The main objective of this study was to assess the quality of childhood cancer data in the
ECR based on incident cases of 2000-2011. The specific objectives of the study were:

1. to evaluate the completeness of childhood cancer cases, in children 0-17 years of
age;

2. to compare incidence and survival rates before and after adding the missing cases
to the registry;

3. to evaluate validity by comparing ICD-10 codes from registry and hospital data in
cancer cases, in children 0-17 years of age.

Data were extracted from the medical records’ databases of Tartu University Hospital
and Tallinn Children’s Hospital for all cancer cases diagnosed between 2000 and 2011 in
children 0-17 years of age. For all the eligible cases cancer notification was reabstracted
based on the hospital data. Collected data were then linked with the data in the cancer registry
and compared. All missing cases were added to the registry database. Completeness of data
was evaluated as the proportion of missing cases from the registry by gender, age, year of
diagnosis and primary site of cancer. One- and 5-year survival rates for cases diagnosed
between 2000-2006 in children 0-14 years were calculated before and after adding the
missing cases to the registry. The same was done for incidence rates, except all cases from
2000 to 2011 (ages 0-14) were included. For survival rates calculation, primary sites were
classified according to the ICCC-3 classification. Although validity can be assessed using
many fields of the notification, ICD-10 field was used.

During the period of 2000-2011 513 new cases of cancer were diagnosed in children

aged 0 to 17 in Estonia. The average annual number of new cases was 43; 55.0% of new cases
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occurred among boys and acute lymphoid leukemia was the most diagnosed type of cancer
(25.9%). By the linkage of hospital and registry databases, 56 missing cases were found, of
which 10.7% appeared during 2000-2005 and 89.3% during 2006-2011. The reporting of
cases was associated with age group (p=0.002), year of diagnosis (p<0.001) and primary site
(p=0.017). Completeness of cancer registry was evaluated by gender, age group, primary site
and year of diagnosis. Completeness varied most by primary site, ranging from 25.0% for
myelodysplastic syndrome to 97.1% for CNS cancers. The overall completeness was 89.4%.
Incidence rates calculated by primary site for children 0-14 years were underestimated in
many sites. The biggest underestimation was seen in the 5-9 age group (-18.4%) and for
many cancers of benign or unknown behaviour (e.g., D46.9). In all three age groups acute
lymphoid leukemia was underestimated by -31.2%, -38.0% and -9.7%, respectively. After
adding the missing cases to the registry, survival rates increased for all ICCC-3 groups, except
for neuroblastoma and other peripheral nervous cell tumors where 5-year survival dropped
from 50.0% to 46.0%, as one case previously reported as an autopsy case was actually
registered in life. 5-year survival improved the most for acute lymphoid leukemia (from
65.0% to 70.0%). 1- and 5-year survival for all sites combined improved by 1%. Taking into
account that only the missing cases from 2000 to 2006, which is 15 out of 56, could be
involved in the survival analysis, change in the survival rates for subsequent period could be
even larger. Validity by ICD-10 was evaluated to be 80,4% for comparing Tartu University
Hospital data and 83.4% for comparing Tallinn Children’s Hospital data, the behaviour of
cancer being the most frequent type of discrepancy.

Results of this study show that the ECR is of good quality but a few amendments can be
suggested. (1) As linking of data with Tartu University Hospital has been shown to reduce
missing cancer cases, the same should be established with Tallinn Children’s Hospital. (2) To
ease the notification progress for ever-busy oncologists the notification form should be
adjusted for childhood cancer cases to reduce the number of unnecessary fields on it. (3) To
further reduce the number of cancer cases left unreported, electronic notification system
should be established instead of current on-paper version. (4) To capture detailed diagnostic
and treatment data, to make cancer data more available for physicians and to encourage future

research, a specialized childhood cancer registry should be established.
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T N M 5[ | Kaugmetastaasid
RAVI
1[ ] Kirurgiline ravi
1 [ ] Radikaalne Tervishoiuasutus Kuupiev
2 [ ] Palliatiivne Operatsioon
3 [ Misratlemata
2 [ ] Kiiritusravi
1 [ ] Radikaalne Tervishoiuasutus Kuupiev
2 [ Palliatiivne Kiiritusdoos ja meetod
3 [ ] Miiratlemata
3 [ ] Keemiaravi Tervisholuasutus Kuupiev
Milline ravi
4[| Hormoonravi Tervisholuasutus Kuupidev
Milline ravi
5[ | Muu ravi Tervishoiuasutus Kuupiev

Milline ravi

4[] Suunatud teise tervishoiuasutusse (kuhu)

7] Andmed ravi kohta puuduvad

Surmaaeg| 1 [ |

I_L‘_I| 1
aasta

Teatise vormistaja ametikoht

pacy Kuu

Nimi Kuupdev ...

Surmapdhjus.

Tervishoivasutus ... Telefon ...
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Lisa 2. Eesti VVahiregistri laboriteatis.

TERVISHOIU ARVESTUSVORM

PATOLOOGIA OSAKONNA TEATIS VAHIREGISTRILE

1 [ JAlgkoldest
2 [ ]Metastaasist

3 [ ]Maéératlemata

T

N

M

Isikukood Siinniaeg
1 D Mees
2 I Naine| |1 | 4+ | 1 | |
péev kuu aasta
Perekonnanimi Eesnimi
Preparaadi saatja Preparaadi nr. Kuupiev
.......................... e | |
.............................................................................. pkllc-\.' kl]u aa_!,'ta
Arsti nimi
ALGKOLLE (iiksikasjaline paige)
1[]Lahang kood
2 []Histoloogiline uuring
3 [ ] Tsiitoloogiline uuring
Muudes elundites leitud kasvajakude
Uuring tehtud Morfoloogiline diagnoos ja diferentseerumise aste oL
kood

Patoloogi nimi

Kliiniline diagnoos

Teatise vormistaja ametikoht
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Lisa 3. EVR-ist puuduvad juhud paikmete ja diagnoosiaastate I6ikes 0—17-aastastel lastel, 2000-2011

Paige RHK-10 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011
Kokku C00-D48 1 4 0 0 0 1 9 5 10 7 10 9
Pahaloomulised

Huul, suudds, neel C00-C14

Seedeelundid C15-C26

Hingamiselundid C30-C39

Luu, liigeskdhr C40-C41

Nahk (melanoom) C43

Nahk (muu) C44

Mesoteelkude ja pehmed C45-C49 2 1

koed

Naissuguelundid C51-C58

Meessuguelundid C60-C63

Neer C64 1 1

Silm C69 1
Peaaju C71 1 1

KNS C72

Kilpnaéare C73

Sisesekretsiooninaarmed C74-C75

Paige C76-C80

teadmata/tdpsustamata » ,
Hodgkini tobi Cc81 1 1 2 1 1

Mitte-Hodgkini lumfoom C82-C85/96 1 1




Lisa 3 (jarg)

99

Paige RHK-10 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011
Leukeemia C91-C95

...Age limfoidleukeemia ~ C91.0 1 1 4 2 7 2" 4 4
...Age mieloidleukeemia  C92.0 1 1

...Krooniline C92.1 1™

mueloidleukeemia
...Mueloidleukeemia (muu) C92.2-C92.9

...Leukeemia (muu) C93-C95 1

Healoomulised, ebaselge v6i teadmata loomusega

Ajukelmed D32, 42 X 1
Peaaju ja KNS D33, 43 1 1 1 1
Ajuripats D35.2,44.3

Kraniofariingeaaljuha D35.3,44.4 2
Kabinaare D35.4,44.5

Poliitsiiteemia D45 1

Mielodisplaasia D46.7 1 1 1

“TUK-i puuduvad juhud. Jaeti vélja taielikkuse hindamisel.
““sh iiks juht vanem kui 14 aastat. Juhte iile 14 eluaasta ei kaasatud haigestumuskordajate arvutamisel.
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