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Sisalto

* Muutama sana Suomen SyOparekisterista ja syoparekisteroinnista

« Miksi Suomen Syoparekisterin nakokulmasta on ilmeinen tarve kansalliselle
patologian diagnoosiluokitukselle (SNOMED CT)?

*  Suunnitelma Syoparekisterin roolista Suomen SNOMED CT-koodiston
yllapidossa
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Miksi syoparekisterointi?

- Tarkea osa syovan torjuntaohjelmaa — tieto tautitaakasta ja hoidon seka
ehkaisyn tuloksista

* Pitkan ajan seuranta koko maan laajuisesti
— Poikkileikkauksellinen tieto on tahan verrattuna puutteellista

- Tietoa voi kayttaa
— Syytekijoiden tutkimisessa
— Primaari- ja sekundaaripreventiossa

— Hoitotulosten seurannassa (kuolleisuus, potilaiden eloonjaaminen)
— Terveydenhuollon suunnittelussa
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Suomen Syoparekisteri ja syoparekisteri

Syopien ilmoitusvelvollisuus vuodesta 1961:

— maassa asuvan vaeston kaikista pahanlaatuisista kasvaimista tai
niihin verrattavissa olevista sairauksista tai epailyista

— (Syopailmoitus tulee tehda myos vahvasta syopaepailysta, mutta vain
vahvistetut tapaukset paatyvat syopatilastoihin.)

* THL on tehnyt Suomen Syopayhdistyksen kanssa syoparekisterin
(tietokanta) teknista yllapitoa koskevan sopimuksen.

«  Suomen Syopayhdistys vastaa perusrahoituksesta ja THL rahoittaa
syoparekisterointia kohdennetun valtionavustuksen kautta.

*  Henkildstd n. 30 — 40 (ml. tutkimusprojektit)
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Suomen Syoparekisteri ja syoparekisteri

- Suomen Syoparekisteri: syopatautien tilastollinen ja epidemiologinen
tutkimuslaitos
— seuraa uusien syOpatapausten maaraa ja tautitaakan kehittymista, syovan
aiheuttamaa kuolleisuutta, potilaiden eloonjaamista, syovan ehkaisya ja
varhaista toteamista, seka laatii ennusteita tulevaisuuden syopataakasta.
— toimittaa tietoja lukuisiin epidemiologisiin, kliinisiin ja syovan biologiaa
selvittaviin tutkimuksiin
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lImoitettavat tapaukset

1. Kaikki pahanlaatuiset kasvaintaudit (neoplasiat)

2. Keskushermoston osalta myos hyvanlaatuiset ja rajalaatuiset
(borderline) kasvaimet

3. Pintasyovat (in situ) ja niihin verrattavat syovan esiasteet,

— Sisaltaa esim. kohdunkaulan ja muiden gynekologisten elinten syovan
esiasteet (HSIL, d-VIN, endometriumin atyyppinen hyperplasia) seka
suoliston ja muiden ruuansulatuselinten adenoomat ja muut leesiot, joissa
vaikea dysplasia

— |holta vain melanooman in situ muoto
— SyoOpaseulonnat!

4. Munasarjojen ja virtsateiden rajalaatuiset (borderline) kasvaimet
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Patologian ilmoitus
- Tietojarjestelmapoiminnat,
SFTP-tiedonsiirrot

Kliininen ilmoitus
Sahkoiset ilmoituslomakkeet:

liImoitus uudesta syovasta
Hoitoilmoitus

Syopa-

koodaus

Tilastokeskus
- Kuolinsyytiedot
- Kaikki henkilot, joilla kuolisyyna
syopa

Tapausyhteenveto:

- toteamisaika

- toteamistapa

- lahtoelin (topografia)

- kudosopillinen tyyppi (morfologia)
- levinneisyys toteamishetkella
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Kliinisten ilmoitusten maara
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Nykyhaasteita syoparekisteroinnissa

1. Kokonaan pois jaavat ilmoitukset

—  WHO:n tuumoriluokitukset paivittyvat jatkuvasti. Olemassa olevien
tautien pahanlaatuisuutta muutetaan tiedon karttuessa ja uusia
tautientiteetteja luodaan.

—  Tietokantapoiminnat perustuvat laajasti diagnooseihin liitettyihin
numeerisiin morfologiakoodeihin.

— Automaattiset poiminnat syoparekisteriin jaavat vajaiksi, jos
laboratorioiden kayttamat diagnoosikoodistot eivat ole nykyluokituksen
mukaisia ja yhtenevaisia.

« Tauti luokitellaan nykyluokituksissa pahalaatuiseksi, mutta diagnoosikoodistoon

on jaanyt aiempi rajalaatuisen kasvaimen tasoisen taudin koodi — tapaus ei
poimiudu mukaan syoparekisteripoimintaan.

* (Uudelle) tautientiteetille luodaan patologian jarjestelmaan numeerinen koodi,
joka ei tayta poimintasaantoja — tapaus ei poimiudu mukaan
syOparekisteripoimintaan.

» Diagnoosiin liittyva vaikea dysplasia (in situ syopa) ilmoitetaan tekstin
lisamaareena — tapaus ei poimiudu rekisteriin

— Suora vaikutus ilmaantuvuuslukuihin
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Nykyhaasteita syoparekisteroinnissa

2. Tarve automaatiolle syopakoodauksessa.

— Uusia syopia n. 34 000 vuodessa.
— liImoituksia vuodessa (nousevalla trendilla)
. Kliinisia 33 000

. Patologian ilmoituksia vuosittain yli 110 000, joista kasiteltavia diagnooseja
keskimaarin 2-3/iimoitus.
. Uudet syovat
. SyOpien seurantanaytteet ja uusiutumat

— Syopakoodaajia rekisterissa 3-5 kpl
— Yleisten syopien kasittely tulee olla mahdollista ilman kasityota

. Rinnan tavallisimmat syopatyypit, eturauhassyopa = tuhansia uusia
tapauksia vuodessa
. Koodausautomaatti kehitetty nyt noin 10 yleiselle syopatyypille

— Syopatautien kirjo muuttuu ja monipuolistuu jatkuvasti. Harvinaisemmat
tapaukset vaativat syopakoodaajalta asiantuntemusta ja aikaa.
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Automaattikoodaus

. Automaattikoodaus perustuu diagnoosien numeerisiin koodeihin ja toimii
vain, jos sama koodi tarkoittaa samaa diagnoosia kaikissa laboratorioissa.

. Tietojarjestelman tarjoamat diagnoosilistat eivat ole ajantasaisia — diagnoosiriville
valittu diagnoosi saattaa epatarkka, "ylataso”, ja taudin tarkka diagnoosi/alatyyppi
on kerrottu lisamaareena, taulukossa tai vain sanallisesti lausunnossa —
diagnoosiin perustuvan automaattikoodauksen luoma tapaus jaa epatarkalle tasolle

. Talla hetkella kuluu runsaasti aikaa toimitettujen tietojen
1. Tarkastamiseen (manuaalisesti):

— Vastaako diagnoosin numeerinen koodi siihen yhdistettya
syopataudin nimea?

— Vastaako diagnoosin numeerinen koodi taudin nykyluokituksen
mukaista pahanlaatuisuuden astetta (koodin viimeinen numero)?

— Sisaltyyko diagnoosiin kaikki oleellinen syovan tarkan tyypin
maarittamiseksi?

2.  Tiedon korjaamiseen ennen sisaanajoa, jotta automaatti toimii oikein.
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Esimerkkeja nykyisista ongelmista

« Vaara koodi ja pahanlaatuisuuden aste:
— M8720/3 Halo nevus — SyoOparekisteriin melanooma

« Syovan tarkka tyyppi ei sisally valittuun diagnoosiin (koodiin), vaan on
ilImoitettu vain tekstin takaliitteena eli lisamaareena/taulukossa/lausunnossa:
— M8260/3 Carcinoma papillare, follikulaarinen variantti — Syoparekisteriin Carcinoma
papillare
— Keuhkon adenokarsinoomissa tarkka alatyyppi ilmoitetaan usein vain taulukossa tai
lausunnossa — haaste automaattikoodaukselle ja vie ylimaaraista aikaa
manuaalikoodauksessa
+ Koodissa vaara pahanlaatuisuuden aste, todellinen ilmoitettu tekstin
lisamaareena/taulukossa/lausunnossa:

— M8120/3 Carcinoma urotheliale, pTa — takaliitteessa oleva pTa (=in situ tasoinen
|0ydos) ei tule huomioitua — rekisteriin invasiivinen karsinooma

— M8211/0 Adenoma tubulare, dysplasia gravis — koodi on hyvanlaatuinen, eika sisalla
tietoa dysplasiasta — tapaus ei poimiudu Sydparekisteriin
* Elimella vaara numeerinen koodi:

— T82****="Kohtu nos’, mutta joissain laboratorioissa 'Adnex’ — syopa rekisteroityy
vaaraan elimeen
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Solunaytteet

Solunayteloydoksista syopailmoitettavia
— Maligni soluldoydos aina
— Vahvasti malignisuspekti soluldydds vain tietyissa elimissa, joissa esiintyvista syovista tama
usein saattaa jaada ainoaksi ilmoitukseksi (esim. haima, keuhkot)
« Vanha Papanicolaun luokitus (luokat I-V) oli periaatteessa poimintasaantojen ja
kasittelyn osalta selkeampi.
— Luokka V on perinteisesti ollut syopailmoitettava, luokka IV tietyissa elimissa.
* Uudet elinkohtaiset ”sanalliset” kategorialuokitukset eivat sisalla ohjeistusta
diagnoosien numeerisesta koodituksesta.

— Kohdunkaulan ja kilpirauhasen Bethesda-luokitukset, virtsan solunaytteiden Pariisin luokitus,
sylkirauhasen Milanon luokitus

— Rakenteellisesti I160ydos ilmoitetaan kuten histologisessa naytteessa. Kaytetyissa
morfologiakoodeissa valtava variaatio laboratorioiden valilla.

— llmoituksesta ei aina selvia, onko kyse solu- vai kudosnaytteesta, jos diagnoosi ja sille valittu
morfologiakoodi ovat sama (esim. kohdunkaulan HSIL, joka diagnoosina sisaltyy seka
sytologian etta kudosnaytteiden 10ydoksiin)
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Joukkotarkastusrekisteri

«  Suomen Syoparekisterin joukkotarkastusrekisteriin kerataan tiedot lakisaateisista
syopaseulonnoista (kohdunkaula, rinta), seka suolistosyovan seulontaohjelmasta.
« Patologian ilmoituksia sisaltavat
— Seulontatestitulokset
— Jatkotutkimusten tulokset
* Vastaavat haasteet kuin syoparekisteroinnissa: Tarve automaattiselle tiedon
kasittelylle, mutta nykytilanne sisaltaa valtavan maaran kasin tehtavaa tarkastusta ja
korjausta, kun toimitetussa tiedossa

— Diagnoosin koodi ja nimi (+lisamaareet, esim. sytologiassa papa-luokka) eivat vastaa
toisiaan

— Kaytetyt diagnoosit eivat vastaa nykyluokituksia neoplasioiden osalta
« Lisahaaste: Loydokset sisaltavat runsaasti myos hyvanlaatuisia (esim. reaktiivisia)

muutoksia, joille ei ole tarjolla WHO:n yllapitamia koodeja (vs. kasvaintaudit) ja
patologian jarjestelmissa kaytettyjen koodien kirjo on suuri.
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Syoparekisterin nakokulmasta on ilmeinen tarve kansalliselle
ja saannollisesti (yhtenaisesti!) paivittyvalle patologian
diagnoosikoodistolle.

(topografia, morfologia, sisaltaen myos sytologiset I0ydokset)

- Kattavat iimoitukset koko maasta

- Yhtenaisempi ja tarkempi tietosisalto diagnoositasolla (tarkempi
tautiluokitus)

- Nopeampi tiedon kasittely ja julkaisu
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SNOMED CT ja ICD-0O-3

«  Syoparekisterissa kasvaintautien luokittelu ja tapausten rekisterodinti perustuu WHO:n
ICD-0O-3 (International Classification of Diseases for Oncology, 3rd Edition) -
koodeihin.

— Morfologiakoodit kaytossa myos WHO:n tuumoriluokituksissa (WHO
Classification of Tumours).

— ICD-0O-3 mahdollistaa kansainvalisen vertailun ja yhteistyon muiden
syOparekisterien kanssa.

— Syoparekisterissa kaytossa olevat koodistot (topografia ja morfologia) |0ytyvat
Koodistopalvelimelta.

I MEETTHLc anal
wcHaatlo

Of
U WHO Classification of Tumours
ONLINE

‘arkd Heal l
"& [hpd e

*% v
Q Suomen Sydpirekisteri Anni Virtanen 20.10.2020



SNOMED CT ja ICD-0O-3

« Suomen SNOMED CT patologian koodistoon rakennetaan SNOMED CT — ICD-0O-3
konversio.
— Sisaltaa myos tiedon siita, mitka tautientiteetit ovat ilmoitettavia Syoparekisteriin.
» Tieto yhtenaisemmin ja ajantasaisemmin tietojarjestelmiin.
— Suomen Syoparekisteri osallistuu patologian SNOMED CT koodiston
paivitykseen ja yllapitoon kasvaintautien ja erityisesti ICD-O-3 konversion osalta.

— Valmis konversio antaa myos muille kayttajille mahdollisuuden vertailla koodistoa
WHO:n tuumoriluokitusten kanssa.
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Sy6péa 2018

Tilastoraportti Suomen syopitilanteesta

Kiitos!

1990 2000 2010 2018

Janne Pitkiniemi, Nea Malila, Anni Virtanen, Henna Degerlund, Sanna Heikkinen ja Karri Seppé (toim.)
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