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laitoksen laaturekistereista

Lausunnonantajan lausunto
Voitte kirjoittaa lausuntonne alla olevaan tekstikenttdan

Asetusluonnoksessa THL:n uusista lakisdateisista laaturekistereista on valittu kymmenen rekisteria
lakisdateisen yllapidon alaisuuteen. Valittuja rekistereja perustellaan kansanterveydellisen
merkittavyyden lisaksi tietosuojalainsadadannon asettamilla vaatimuksilla. Laaturekistereiden
joukossa ei tassa vaiheessa ole yhtaan syopaan liittyvaa kokonaisuutta vaikka syovan hoidon
vaikuttavuuden lisadaminen on yksi Marinin hallituksen hallitusohjelman tavoitteista.

Ikadntyneiden osuus Suomen vaestOsta kasvaa ja parantuneen elossaolon vuoksi syOpien
ennustetaan kuormittavan suomalaista terveydenhuoltojarjestelmaa merkittavasti nykyista
enemman seuraavina vuosikymmenind. Uusia syopia todetaan nyt vuodessa runsaat 35 000 ja
ennuste vuodelle 2035 on runsaat 46 000. Aiemmin syovan sairastaneita, mutta siitd hengissa
selvinneitd ihmisia on Suomessa melkein 300 000.

Yksittdisiin syopiin tai sydoparyhmiin kohdistuvat laaturekisterit ovat kalliita ja paikallisia, mutta
kansallinen tietojen kerdaaminen yhtenaisella tietomallilla mahdollistaisi vertailukelpoisen tiedon
saamisen sydpahoidon laadusta, turvallisuudesta ja vaikuttavuudesta.

Asetusluonnoksen perustelumuistiossa todetaan, etta syopien epidemiologiaan ja hoidon laatuun
seka vaikuttavuuteen liittyvan tiedon rekisterikokonaisuus on syyta arvioida omana
kokonaisuutenaan erikseen. Syopajarjestot tukee tata lahtokohtaa. Arvioinnin aikana tulee
selkeyttaa eri toimijoiden roolit ja vastuut. Kasityksemme mukaan tama periaate koskee myos nyt jo
valittuja laaturekistereita: eri toimijoiden roolit ja vastuut, tiedon keruun ja kdyton periaatteet seka
tavoitteet ja keinot tulee arvioida kokonaisuutena aina kun se on mahdollista.
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Suomen Syoparekisterilla on vakiintunut toiminta

SyOpatautien laatutietojen kehittdmistyd on kdynnistetty sosiaali- ja terveysministerion, THL:n,
Suomen Syoparekisterin ja syopakeskusten toimesta kevaalla 2021. Kehittamistyolle ei kuitenkaan
ole osoitettu kohdennettua resurssia, selkeitd tavoitteita ja aikataulua. Syopajarjestoihin kuuluva
Suomen Syoparekisteri katsoo, ettd laatutietojen kehittamiselle tulee asettaa selkeét tavoitteet,
aikataulu ja kohdennettu resursointi.

Suomen Sydparekisteri on Suomen Syopayhdistyksen epidemiologinen tutkimuslaitos, joka on
perustettu jo vuonna 1952. THL on antanut kansallisen syoparekisterin teknisen yllapidon Suomen
Syopayhdistyksen tehtavaksi. Kansallisen syoparekisterin yllapito rahoitetaan THL:n ohjaaman
valtionavun kautta ja sen lisdaksi Syopdsaatio tukee toimintaa merkittavalla summalla vuosittain.
Lisatuen tarve on kasvanut vuodesta 2014 |ahtien, jolloin kohdennettua valtionavustusta leikattiin yli
30 prosentilla.

Syoparekisteri on rekisterdinyt kansallisesti kaikki uudet syopatapaukset vuodesta 1953 alkaen.
Syoparekisteri perustettiin syévan suuren kansanterveydellisen merkityksen vuoksi. Kansallinen
rekisteri on merkittdva tietovaranto, jonka toimintaa on alusta lahtien tuettu omalla tutkimuksella.
Tutkimus on keskittynyt sydpataakan arviointiin ja niiden menetelmien kehittamiseen (potilaiden
elossaololuvut eli ennuste) seka tulevaisuuden syopataakan ennustamiseen vertailtavien lukujen
pohjalta (esimerkiksi ikdvakoidut ilmaantuvuus- ja kuolleisuusluvut seka syovan prevalenssi eli elossa
olevat syovan joskus sairastaneet). Lisdaksi Syoparekisteri on tuottanut erilaisia vertailuarvoja
terveydenhuoltoa varten kansallisesti ja kansainvalisesti (alue-erot, ikdryhmittaiset luvut ja
sosioekonomisten ryhmien mukaiset luvut).

Syoparekisterilla on pitka kokemus ja osaaminen kattavasta syopatiedon kerdamisesta. Lahes 70
vuoden tyolla ja kokemuksella on luotu toimiva jarjestelmarakenne, jossa kerattadvien tietojen
maarittely ja luokittelu ovat valmiina ja koodistopalvelussa julkaistuina. Tama sama prosessi on vield
edessa uusilla ehdotetuilla laaturekistereilla muutamaa poikkeusta lukuun ottamatta. Lisdksi
Syoparekisterissa on kokemusta tekoalypohjaisista data-analytiikkaa hyodyntavista menetelmista.

Lisdresursseja tarvitaan lisdantyneen tiedon kasittelyyn

Syopatietojen kerdamiseen on luotu rakenteelliset tietomallit, joiden tiedon toimittamiseen on
valmiit kanavat ja tietolahteet. Laaturekistereiden tarpeisiin kerattava lisatieto vaatii kuitenkin
lisdresursseja Syoparekisterin tiedonkeruun koordinointiin, kasittelyyn, analysointiin ja raportointiin.
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Syoparekisterin tiedot mahdollistavat sydpatautien osalta tietoon perustuvan terveyspoliittisen
padtdksenteon ja antavat mahdollisuuden syépdtaakan eri ndakékulmien tarkastelulle. Rekisterin
kansallinen tieto toimii vertailuna silloin, kun alueellisia, ikdryhmittaisia tai esimerkiksi
sosioekonomisia eroja tarkastellaan. Tilastot on tuotettu sairaanhoitopiiritasolla, silld yksittaisten
kuntien luvut voivat olla liian yksityiskohtia tietosuojan kannalta.

Syoparekisterilla on valmis jarjestelmarakenne, jos esimerkiksi syovan osalta halutaan arvioida
potilaan saamaa hoitoa. Nykyisin puuttuu selkedsti mitattavissa oleva tavoite, jonka tueksi kerataan
tietoa ja tehdaan tieteellista tutkimusta. Syopapotilaan primaarivaiheen hoidosta on tuotettavissa
tietoa, mutta lisaresursseja tarvitaan lisaantyneen tiedon kasittelyyn, hoitotietojen validointiin
(hoitoilmoitusrekisterin toimenpidekoodien kaytto) ja tarvittavaan data-analytiikkaan.

Erityisesti hoitoon ja eldamanlaatuun liittyvaa laatutietoa ei ole nykylahteista laajasti saatavilla
minkaan laatutiedon pohjaksi. Monet naista tavoitteista ovat kuitenkin yhteisia eri tautiryhmien
kesken. THL:n aiemmassa laaturekisteritydn raportissa tarkeina tavoiteltavina lopputuloksina olivat
esimerkiksi terveyteen liittyva elaimanlaatu, toimintakyky, hoidon sivuvaikutukset ja
potilastyytyvaisyys. Tarkeita kansallisia rakenteita ja toimintatapoja ndiden tietojen kerdaamiseksi
voidaan toteuttaa osana THL:n jarjestelmahankkeita eri laaturekistereiden tarpeisiin. Sydpien
laatutiedon kerdaamisessa on myos huomioitava edelld mainitut tarpeet ja niiden joustava
laajentaminen kaikkien laaturekistereiden kdyttoon. Kertakirjaamisen periaatteen noudattaminen ja
rakenteisen tiedon kirjaaminen ovat kaiken uuden toiminnan peruspilareita, joista ei tule luopua.

Yhteenveto lausunnostamme

Syoparekisterin nakékulmasta on tarkeaa, etta syopaan ja muihin sairauksiin liittyvan kansallisen
laatutiedon rekisterdintiin kdytetdan jo olemassa olevia tiedonhankinnan kanavia ja resursseja:
hoitoilmoitusrekisteri, patologian raportit ja sairaanhoitopiirien tietoaltaat. Korostamme, etta
nykyiset resurssit eivat kuitenkaan yksin riitd vastaamaan lisdantyneeseen tiedontarpeeseen. Jo
olemassa olevien tiedonkeruun rakenteiden ja osaamisen mahdollisimman tehokas hyédyntaminen
on kuitenkin kustannustehokas ratkaisu, jolla saadaan arviomme mukaan nopeasti keskeinen
laatutieto terveydenhuollon ja poliittisen paatdksenteon tueksi.

Yhteenvetona lausunnostamme toteamme, ettd esitettyjen kansallisten laaturekistereiden
rahoituksen ohessa on tarkeds, ettd jo toimivat rekisterit saavat riittdvan rahoituksen
perustehtavaansa. Olemassa olevien rekistereiden taytyy pystya uuden laatutiedon tuottamiseen
tiedonkeruutaan harkitusti laajentaen.
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SyOpatautien laaturekisterimallin etuna on, etta se kattaa kaikki syovat eika vain yksittaista
tautiryhmaa. Syoparekisterin toiminnallinen perusta on valmiina. Tdima tuo huomattavia
kustannussadastoja ja tehokkuushyotya esimerkiksi nykyisiin kymmeniin erillisrekistereihin
verrattuna.

Syopatautien laadukas rekisterdinti mahdollistaa tieteellisen tutkimuksen, jonka tuottaman tiedon
pohjalta diagnostiikkaa, hoitoja ja resursseja voidaan kehittda. On vaajaamatonta, etta tietosisaltoja
vaaditaan tulevaisuudessa nykyistd enemman. Tahan kehitykseen vaikuttavat erityisesti kasvaimen
ominaisuuksista ja hoidosta mitattu laatutieto. Kasvaimet ovat maamme yleisin tydikadisten kuolemia
aiheuttava tautiryhma ja syovan hoito on kallista. Syopajarjestdihin kuuluva Suomen Sy6parekisteri
pyrkii vastaamaan lisdantyvaan tietosisaltdjen maaraan digitaalisten tekoalypohjaisten ratkaisujen
avulla, joista on saatu kokemusta erillisilla tutkimusprojekteilla.

Elo Simon
SyOpajarjestot - Suomen Syoparekisteri
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