Kuva: Suomen Syépdirekisteri 8.4.2010

M Jarjesto tiedon
tuottajana ja valittdajana

Suomen Syoparekisteri on perusta syopaa koskevalle kansanterveystyolle,
syytekijoiden tutkimukselle ja paatdksenteolle

Suomen Sydpaérekisteri on Suomen Syépayhdistyksen vuonna 1952 perusta-
ma tutkimuslaitos, joka valtakunnallisen syépatilaston ja -tiedoston avulla
tarjoaa tiedollisen pohjan syopaa koskevalle kansanterveystyolle. Vuonna
1968 Syopayhdistys perusti Suomen Syoparekisterin yhteyteen Joukkotarkas-
tusrekisterin, jonka tehtavana on suunnitella ja kdynnistad maassamme teh-
tavien sydvan varhaistoteamiseen tahtdavia joukkotarkastuksia ja arvioida
niiden tehoa ja hyddyllisyytta rekisteriin kerattavien joukkotarkastustietojen
avulla.

Syoparekisteri ei nyky-yhteiskunnassa voi toimia ilman lainsaéadanndn suo-
maa turvaa, silla tilastointi perustuu yksildétasoiseen arkaluontoiseksi luoki-
teltuun tietoon. Toiminnan lakisdateisyys ei kuitenkaan merkitse sitd, etta
Sybparekisterid kaytettaisiin yksinomaan lakisdateisen virallisen tilaston tuot-
tamiseen.

Suuri osa kansanterveystyosta ja sen tarpeiden ja menestyksen arvioinnista
perustuu rekisteriaineiston kdyttdon ja tieteellisten menetelmien soveltami-
seen. Tieteellinen ldhestymistapa kansanterveystydn perusteihin ja itse kan-
santerveystyOhon, jota Sydpdjarjestot tekevat, takaa saatujen tulosten luo-
tettavuuden ja samalla rekisterin korkean laadun. Tieteellisin perustein tehty
tyd on myds kustannustehokasta, mika ndkyy mm. seulontojen yhteydessa:
Hyvin suunnitellut seulonnat ovat samalla kertaa laadukkaita, tehokkaita ja
kustannuksiltaan edullisia. Suomen Syépayhdistys on ollut maailmanlaajui-
sesti jarjestokentdssa edelldakavija tieteellisiin tuloksiin perustuvassa kansan-
terveystyossa.

Syoparekisterilla on kansanterveystyon ohella monia kayttotarkoituksia,
mitka nakyvat Suomen Sydpdrekisterin toiminnassa: rekisteria kdytetaan
hyvaksi my0ds syovan biologiaa, ehkaisya, syitd, varhaistoteamista, hoitoa ja
seurauksia koskevassa tieteellisessa tutkimustydssd, josta suurta osaa hyo-
dynnetddn myds rekisterin laadunvarmistuksessa. Aineiston kaytto tieteelli-
seen tutkimukseen takaa my0s osaltaan rekisterin korkean laadun. Sy6pa-
rekisteriaineisto onkin varsin hyodyllinen myds monissa muissa tutkimuslai-
toksissa toimiville tutkijoille, suunnittelijoille ja hallinnon eri tasojen viran-
omaisille. Syoparekisterin tieteellisesti koulutettu henkilokunta jakaa tietoa
ja kouluttaa eri henkiloryhmia kansallisesti ja kansainvalisesti yleisotilaisuuk-
sista yliopistoihin ja tieteellisiin kongresseihin. Henkilokunta tuottaa myds
alan oppimateriaalia, kirjoja ja artikkeleita.

Suomen Syopadrekisterin toiminta perustuu Suomen Sydpdyhdistyksen saan-
toihin, joissa todetaan yhdistyksen toiminnan tarkoitus ja siihen kaytettavat
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keinot. Sydpdrekisterin toiminnan missio ja arvot ovat yhtenevadisia Syopa-
jarjestdjen mission kanssa.

Sy6paérekisterin toiminta sijoittuu keskeisesti Syopajarjestdjen strategiaan:
sen yhteiskuntapoliittisessa strategiassa syovan ehkaisy, varhaistoteaminen,
hoidon kehittaminen ja syovdsta kuntouttaminen ovat keskeisia alueita.
Tietostrategia puolestaan korostaa virheellisen tiedon torjuntaa ja tietoa
koskevan epdavarmuuden vahentamista. Lukuisat rekisteristd annetut vasta-
ukset syovan yleisyyteen liittyviin ongelmiin ja Joukkotarkastusrekisterin
arviot seulontapalvelujen laadusta ovat palvelustrategian mukaisia.
Koulutusstrategiassa erilaisten ryhmien koulutus on keskeista ja kansainvali-
sen strategian mukaisesti Suomen Syoparekisterista on onnistuttu tekemaan
alan johtava laitos maailmassa, mitattiinpa tata lahes milla tavoin tahansa.

Syoparekisterin hallinto ja talous

Suomen Syopadrekisteri on sydpatautien tilastollinen ja epidemiologinen
tutkimuslaitos, joka lisaksi yllapitaa virallista syoparekisterid, jonka joukko-
tarkastukseen liittyva osa on joukkotarkastusrekisteri. Suomen Syépayhdis-
tykselld on lakiin terveydenhuollon henkilorekistereista perustuva sopimus
Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) kanssa sydparekisterin ylldpidosta.
Syopaérekisterin johtoryhmdan kuuluvat THL:n ja Suomen Syépayhdistyksen
edustajat. Johtoryhman puheenjohtaja on osastojohtaja Paivi Hamaldinen
THL:sta. Suomen Syoparekisterin johtaja on professori Timo Hakulinen ja
Joukkotarkastusrekisterin johtaja professori Nea Malila.

Lahes puolet syoparekisterin kuluista (joukkotarkastusrekisteria lukuun
ottamatta) katettiin Raha-automaattiyhdistyksen tuella. Varoja Suomen Syo-
parekisterin toimintaan saatiin lisaksi tutkimussopimuksista, Syopasaatiolta
ja Suomen Syopayhdistykseltd. Joukkotarkastusrekisterin toiminnan tarkeim-
mat rahoitusldhteet olivat Sy6pdsaatio, joukkotarkastusten kutsupalvelutoi-
minta ja Sydpatautien tutkimussaatiolta ja muista lahteista saatu kohden-
nettu rahoitus.

Syopatautien rekisterointi ja yleisyys

Sydpatautien lakisaateinen rekisterdinti jatkui toimintavuoden aikana enti-
seen tapaan. Sydpatapauksien luokittelu sijainnin ja morfologian suhteen
perustui ICD-0-3 -koodistoon. Sydparekisterdinnin kehittaminen on ajankoh-
taista sairaaloiden siirtyessa sahkodiseen tiedonvalitykseen. Kuolintodistus-
tiedot ja lahes kaikki patologian laboratorioiden syopadilmoitukset saadaan
sahkdisessa muodossa, mutta sairaaloiden ohjelmistojen kirjavuus hankaloit-
taa yha yhtenadisen kliinisten tietojen automaattisen ilmoitusjarjestelman luo-
mista. Valtaosa kliinisista ilmoituksista lahetetdaankin vield paperimuodossa.
Syoparekisteri osallistui terveydenhuollon tietojarjestelmien valtakunnalli-
seen kehitystyohon, johon sen oman jarjestelman on tarkoitus integroitua.

Syoparekisteri vastaanottaa ja kasittelee vuosittain yli 100 000 syopailmoi-
tusta, joiden perusteella tieddmme uusia syopid todettavan maassamme vuo-
sittain noin 28 000. Vuotta 2008 koskevat tilastot ovat saatavilla Syoparekis-
terin verkkosivulta. Vuosien 2006 ja 2007 tilastot julkaistiin painettuina.
Tilastojen erityispainopiste olivat valtakunnallista sydvdnhoidon kehittdmi-
sen tyoryhmaa varten tehdyt ennusteet syovan ilmaantuvuudesta, syopa-
kuolleisuudesta ja sydopaprevalenssista vuodeksi 2020. Lisaksi julkaistiin en-



nusteet sydpapotilaiden suhteellisille elossaololuvuille vuosina 2011-2013
seurannassa oleville potilaille. Ensi kertaa julkaistiin myos kuolemansyittai-
set kuolleisuusluvut, jotka oli arvioitu suhteellisten elossaololukujen avulla
kayttamatta hyvaksi tietoa potilaiden kuolemansyista. Luvut laskettiin vuo-
sina 2005-2007 seuratun potilasaineiston perusteella. Tallainen laskutapa
on tarkea erityisesti kansainvalisia vertailuja varten, silla siihen eivat vaikuta
erot kuolemansyytietojen luotettavuudessa.

Duodecimin Sairauksien ehkdisy -julkaisuun Terveyskirjasto.fi -sivustolle
toimitettiin sydpatauteja koskeva teksti, joka sisdltdaa kattavan esityksen
mm. esiintymisesta, riskitekijoista, ehkaisysta ja seulonnasta.

Rekisterin palvelutuotantona toimitettiin erikoistilastointeja yksittaisille
tilaajille monenlaisiin kayttotarkoituksiin. Pohjoismaisen Syopdunionin,
NCU:n kustantama monipuolinen sahkéinen NORDCAN-sy6patilasto- ja
grafiikkatuotanto-ohjelmisto on molemmilla kotimaisilla kielilld ja englan-
niksi ilmaiseksi kaikkien kaytettavana osoitteessa www.ancr.nu. Ohjelmis-
toon lisattiin mahdollisuus tehda ennusteita syévan yleisyydelle tulevaisuu-
dessa. Suomen syOpatietoja on myds saatavilla useissa monikdyttoisissa
kansainvalisissa sahkoisissa sydpdtietopankeissa kuten Cancer Incidence

in 5 Continents vol. IX, GLOBOCAN, ja WHO Mortality Data Bank.

Suomen Syoparekisterin kartta-animaatiot havainnollistavat syovan aikaan
ja paikkaan liittyvia yleisyysmuutoksia. Animaatiokarttoja valmistettiin Suo-
men Sydparekisterin ohjelmistoin mm. kaikkiin Pohjoismaihin ja moniin
muihin maihin.

Syopatutkimus

Epidemiologinen ja tilastollinen syopatutkimus on Suomen Sydparekisterin
keskeinen toimintamuoto. Siind hyddynnetdan vuodesta 1953 alkaen koottua
syOpatiedostoa ja silld palvellaan seka syopdan liittyvaa kansanterveystyota
ettd syopaan liittyvien syiden ja seurauksien selvittamista. Syoparekisterin
tutkimusperinne ja osaamisen taso ovat vahvat, ja yhteydet yliopistoihin ja
muihin tutkimuslaitoksiin ovat kiinteat. Epidemiologinen tutkimusty® on
pitkajanteista, ja projektien toteuttaminen kestaa usein vuosikausia. Tutki-
mukset edellyttavat usein kansainvalista yhteisty6ta riittdvan suurten tapaus-
maarien kokoamiseksi ja siten tilastollisen voiman parantamiseksi. Vuoden
2009 aikana ilmestyi 77 tieteellista tutkimusta ja kolme vaitoskirjaa, joissa
Syoparekisterin tutkijoilla tai aineistolla oli keskeinen osa.

Seuraavassa on lyhyt kuvaus erdista keskeisista tutkimustuloksista.
Taydellinen luettelo Syoparekisterin tutkimuksista 10ytyy syoparekisteri.fi
-verkkosivuilta.

Syopadpotilaiden elossaolo

Eurooppalaisten syopapotilaiden elossaololukujen vertailun, EUROCARE-4-
tutkimuksen yksityiskohtaiset tulokset valmistuivat ja julkaistiin European
Journal of Cancer -lehden erikoisnumerona. Uutuutena aikaisempiin EURO-
CARE-tutkimuksiin verrattuna seuranta ulotettiin koskemaan myds viiden
vuoden jalkeistd aikaa diagnoosista ja aineisto myds muita kuin potilaan
ensimmaisia kasvaimia. Ensimmaista kertaa arvioitiin myos parantuneiden
potilaiden osuudet syovittdin kunkin sydparekisterin aineistossa. Useiden



UUSIEN TAPAUSTEN LUKUMAARA 2008

m
o
m
<
—
(o)
O
@ 1n
N N o
28 F R 2
N A NR
S <
238328 E8
:o:o:o:ogg:osg:o
>s>~>s>~oo>s °>
h L = e o £ &
8 ¢ ¢ C € 8 £ S ¢
2 § §x 8 E g a8 §
£ 2 5§ < v >= < U -
Q:OC:E—.meo
> 5 @ c T 2 =]
wn Y e = X O w
3 £ [ TR w o ©
v < O v = =
X 5 S - X 7]
S £ 0o o o
a < - T <)
s = S
5 <
=

NAISTEN YLEISIMMAT SYOVAT
SUOMESSA VUONNA 2008.
Syopid yhteensa 13 760.

Euroopan syOparekistereiden aineistoa ei voitu kdyttaa viiden vuoden jalkei-
seen seurantaan kuolinpdivityksessa olevien puutteiden takia. Sydpapotilai-
den elossaololuvut olivat parantuneet ja maiden viliset erot kaventuneet
verrattuna edellisiin EUROCARE-tutkimuksiin. Suomalaispotilaiden elossaolo-
luvut sdilyttivat eurooppalaisittain korkeat asemansa. EUROCARE-tutkimuk-
sen tulosten perustella arvioitiin, etta 6-7 % brittildisten syopdpotilaiden
kuolemista olisi ollut valtettavissa, mikali brittildispotilaiden elossaololuvut
olisivat olleet samoja kuin EUROCARE-tutkimuksessa keskimaarin.

Euroopan Unionin tukeman yhdeksan eurooppalaisen syoparekisterin
Eunice-projekti, osoitti, ettd myods suhteellisia elossaololukuja oli mahdol-
lista ennustaa tulevalle viisivuotisajanjaksolle tilastollisten mallien avulla.
Uudet ennusteet julkaistiin vuosina 2005-2009 todetuille syoville. Suoma-
laisaineistolla tehty tutkimus osoitti, ettd malliin perustuvalla ennustamisella
oli etuja normaalilla nk. periodianalyysilla tehtyihin ennusteisiin verrattuna.
Epatdydellisen kuolinseurannan vaikutusta suhteellisiin elossaololukuihin
arvioitiin tekemalla taydelliseen suomalaisaineistoon keinotekoisia puutteita.
Tulosten avulla voidaan arvioida eurooppalaisten syoparekisterien tuottami-
en suhteellisten elossaololukujen vertailukelpoisuutta ja harhoja.

Skotlannin ja Pohjoismaiden sydpdrekisterien tulosten ja kliinisen aineiston
yhdistdminen osoitti, ettd tanskalaispotilaiden alhainen elossaololuku pera-
suolen adenokarsinoomassa liittyi diagnoosin jalkeiseen kuuteen kuukauteen
ja selittyi osittain eroilla kasvainten levidamisastejakaumissa. Suomalaisaineis-
to osoitti, ettd munasarjasyopaleikkausten keskittaminen pidentaisi potilai-
den elossaoloaikaa diagnoosin jalkeen. Potilaiden diagnoosinjalkeisen keski-
madrdisen ja mediaanielinajan arviointiin kehitettiin uusi, entista harhatto-
mampi tilastollinen menetelma.

Syopapotilaiden uudet syovat

Pohjoismaiden syoparekisterien yhteistutkimus osoitti, ettd lapsuudessa tai
nuoruudessa (0-19 vuoden idssd) todettuun syopaan tai sen ladkehoitoon
liittyi kohonnut myéhempi uuden sydvan vaara. Kohdunkaulasydpapotilailla
oli kohonnut uuden syévan vaara kohdunkaulasyoévan tyypista riippumatta.
Tutkimus perustui neljan Pohjoismaan ja yhdysvaltalaisen SEER-syoparekiste-
réintijarjestelmaan kuuluvien sydpdrekisterien aineistoon.

Ammatti ja syopa

Suuren pohjoismaisen suomalaisjohtoisen Nocca-tutkimuksen tulokset
julkaistiin Acta Oncologica-lehden numerona. Tulokset ammateittain ja syo-
palajeittain ovat myos systemaattisesti taulukoituina sahkodisesti mm. suo-
men kielelld. Tulokset luovat perustan ammattisydpaa koskeville toimille ja
jatkotutkimuksille Pohjoismaissa ja muualla maailmassa. Erillinen suoma-
laistutkimus osoitti, ettd orgaanisille liuottimille ja polttoaineiden hoyryille
altistuneilla oli altistumattomiin verrattuna kaksinkertainen maksasyopa-
vaara.

Ravinto ja elamantavat
Tupakointi lisdsi kaikkien kohdunkaulan sydpatyyppien vaaran kolminker-

taiseksi paljon polttavilla naisilla. Aidin raskaudenaikaisella tupakoinnilla ei
ollut yhteytta poikalapsen myohempaan vaaraan sairastua kivessyopaan.



Kohtalainen maara fyysista aktiivisuutta seka verenkierto- ja hengityselimis-
ton hyva kunto olivat yhteydessa pienentyneeseen sydpavaaraan.

Ladketieteelliset toimenpiteet

Vaihdevuosien jalkeiseen estradioli-progestogeenihoitoon liittyi kaksinker-
tainen rintasy0pdvaara normaalivdestdon verrattuna hoidon kestettya vahin-
taan kolme vuotta. Vaihdevuosien jadlkeiseen estradioli-progestiinihoitoon
liittyi alentunut kohdunrunkosydvan vaara, jos progestiinia annosteltiin jat-
kuvasti. Jos progestiinia saatiin kerran kuussa tai harvemmin, kohdunrunko-
syovan riski oli suurempi kuin ilman hormonihoitoa. Munuaisensiirtopoti-
lailla oli kohonnut vaara sairastua Merkelin solukarsinoomaan.

Ihmiseen itseensa liittyvat muut tekijat

Kaksi kertaa vuoden sisélla synnyttaneilld naisilla oli kolminkertainen rinta-
syopariski verrattuina naisiin, joiden synnytykset olivat vahintaan kolmen
vuoden etdisyydella toisistaan. Syopdan lapsena, nuoruusidssa tai nuorena
aikuisena sairastuneiden lapsilla oli samansuuruinen riski sairastua periyty-
mattémiin syopiin kuin vdestolld yleensa. Syovan hoidot eivdt ndin nayta
vaikuttavan yleisella tasolla jalkeldisten sydpavaaraan. Muiden syOpien vaara
ei ollut lisaantynyt eturauhassyopdsuvuissa, eikd sydvan aggressiivisuus-
asteella ollut vaikutusta riskiin. Ylipaino kaksinkertaisti riskin sairastua mul-
tippeliin myeloomaan ja krooniseen myeloiseen leukemiaan. Korkeisiin veren
seerumin lykopeenipitoisuuksiin liittyi alentunut vaara sairastua syopaan,
lukuun ottamatta eturauhassyopaa. Keliakiapotilaiden syépédvaara oli nor-
maalivdestdn syOpdvaaran tasolla. Fragile X-kromosomisyndroomalla ei ollut
yhteyttd myéhempaan sydpavaaraan. Aidin Epstein-Barr -virusinfektiolla ei
ollut yhteytta lapsen vaaraan sairastua leukemiaan. Raskaudenaikaisella
korkealla estrogeeni- ja matalalla androgeenitasolla oli yhteys lapsen kohon-
neeseen kivessydpdvaaraan.

Yhteistyo ja muu toiminta

Monissa edella mainituissa analyyttisen epidemiologian projekteissa Suo-
men Sydparekisteri teki yhteistyota toisten suomalaisten ja ulkomaisten
tutkimuslaitosten kanssa. Naista mainittakoon Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos, Tyoterveyslaitos, Sateilyturvakeskus, Tampereen yliopiston terveys-
tieteen ja muut laitokset, Helsingin, Turun, Kuopion ja Oulun yliopistot,
yliopistolliset sairaalat, Pohjoismaiden ja Viron sydparekisterit, Tanskan
Syopayhdistyksen tutkimusyksikot, Saksan syovantutkimuskeskus Deutsches
Krebsforschungszentrum, Kansainvalinen syovantutkimuskeskus IARC ja
Yhdysvaltojen kansallinen syopadinstituutti, National Cancer Institute.

Suomen Syopadrekisteri toimi tiedonhallinta- ja analyysikeskuksena ja sen
tietoja kdytettiin hyvaksi laajassa veren biokemiaan ja sydpaan keskitty-
neessa Euroopan Unionin tukemassa CCPRB-huippututkimusverkostossa.
Altistustiedot olivat perdisin yli kahdelta miljoonalta henkildlta 12:sta bio-
pankista Suomesta, Ruotsista, Norjasta ja Islannista. Tutkimus paattyi vuonna
20009 ja tuotti useita kymmenia tieteellisia julkaisuja.

Joukkotarkastusrekisterin johtaja Nea Malila toimi sydpdepidemiologian
madrdaikaisessa (20 %) professuurissa Tampereen yliopistossa. Syoparekis-
terin tilastojohtaja Eero Pukkala toimi mdardaikaisena (20 %) kansanterveys-
tieteen ja epidemiologian tutkimusprofessorina samassa yliopistossa.
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Syoparekisteri osallistui aktiivisesti valtakunnallisen Kansanterveyden tutki-
jakoulun ja pohjoismaisen sydopadepidemiologian kesdakoulun toimintoihin.
Syopaérekisterin tutkijat luennoivat lukuisissa kotimaissa yleisotilaisuuksissa
seka kansainvalisilla kursseilla ja kongresseissa ja kirjoittivat sydvan esiinty-
mistd ja tutkimusmenetelmia koskevia oppikirja- ja katsausartikkeleita niin
suurelle yleisolle kuin alan tutkijoillekin. Yhta lukuun ottamatta kaikilla
IACR:n vuosittaisilla kansainvalisilla kursseilla vuosina 2002-2009 vastuu-
henkilona ja paaluennoitsijana on toiminut Suomen Sydparekisterin johtaja,
yliladkari ja/tai tilastojohtaja. Syoparekisterin henkilékunnan asiantuntemus-
ta kdytettiin hyvaksi useissa kotimaisissa ja kansainvalisissa tieteellisissa ja
hallinnollisissa asiantuntijaryhmissa. Syoparekisterissa vieraili lukuisia koti-
maisia ja ulkomaisia tutkijoita, opiskelijoita ja muita alan toimijoita.

Syopaérekisteriaineistoa ovat hyddyntaneet muissa tutkimuslaitoksissa toi-
mivat tutkijat, suunnittelijat ja hallinnon eri tasojen viranomaiset. Yksilo-
kohtaisia tunnisteellisia syoparekisteritietoja annetaan vain tutkimuskayt-
toon tarvittavien Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tai sosiaali- ja terveys-
ministerion lupien ehtojen mukaisesti. Taulukkomuotoisen tiedon saanti ei
padsdaantoisesti edellyta lupamenettelya.

Syopaérekisteri on tarked osa suomalaista sydvantorjuntatyotd, ja sen katta-
vaa aineistoa kdytetaan monin tavoin hyvaksi eri tutkimuslaitoksissa kdyn-
nissa olevissa kymmenissa projekteissa. Suomessa on poikkeuksellisen
hyvat mahdollisuudet tehda epidemiologista syopatutkimusta. Suomen
Akatemian vuonna 2006 tekeman selvityksen mukaan Suomen Sydparekis-
terilld oli kaikista Suomen tutkimuslaitoksista korkein tieteellisiin julkaisui-
hin viittauksiin perustuva vaikuttavuusindeksi. Tama osoittaa yhteen paik-
kaan kootun rekisterinpidon, tilastoinnin ja tutkimuksen vahvuuden. Tdman
toiminnan lainsaadanndllinen ja taloudellinen turvaaminen on jatkossakin
tarkeaa.

Joukkotarkastusrekisterin toiminnan paamaarat

Joukkotarkastusrekisteri on Suomen Sydparekisterin osasto, joka suunnitte-
lee ja arvioi Suomen syopdseulontaohjelmia seka osallistuu seulontatoimin-
taan. Toimintaan osallistuminen on edellytyksena seulontojen kehittamiselle
ja seulontapalveluiden osana tehtavalle terveydenhuollon tutkimukselle.

Joukkotarkastusrekisterin tietokannat muodostavat kohdunkaulan syévan
seulontarekisterin ja rintasyovan seulontarekisterin, jotka ovat lakisaateiset.
Naiden lisdksi on perustettu kaksi tutkimusrekisteria. Suolistosyévan seu-
lontarekisteri on valtakunnallinen, ja eturauhassydvan tutkimusrekisteri on
alueellinen ja se sisaltdaa noin 80 000 miesta. Rekistereihin kerataan yksilo-
tason tiedot lakisaateisista valtakunnallisista sydpdseulonnoista erillislain-
saddannon perusteella. Tutkimusrekisterien tiedot kerataan tarkoitukseen
mydnnetyilld tutkimusluvilla. Tietoja kdytetdan seulontojen arviointiin ja
laadunvalvontaan seka terveyspoliittisen paatdksenteon tueksi.

Rahoitus

Joukkotarkastusrekisterin rahoitus koostuu Raha-automaattiyhdistyksen
Suomen Sydpdrekisterille myontamasta avustuksesta, Suomen Sydpayhdis-
tyksen ja Syopatautien Tutkimussaation tuesta (lisaksi Syopasaation avustus
korvaa aiemmin RAY:n seulontaohjelmien arviointiin antaman avustuksen),



tutkimusapurahoista seka kutsupalvelu- ja tallennusmaksuista. Kutsupalve-
lusta kunnilta kertynyt tuotto kdytettiin kokonaisuudessaan seulontamateri-
aalin tilauksiin seka kutsupalvelutoiminnan kuluihin. My&s kunnilta perittava
tallennusmaksu on omakustannehintainen, eikd toiminnasta synny voittoa.

Palvelutoiminta

Joukkotarkastusrekisterin yhteydessa toimivasta Suomen Syépayhdistyksen
kutsupalvelusta kunnat voivat tilata seulonnan kutsutietojen vaestépoimin-
nan seka seulonnassa kaytettavat kutsukirjeet ja tutkimuskortit. Syopajarjes-
tot on tehnyt seulontaesitteen kutsujen mukana lahetettavaksi. Esitteet voi
tilata kutsupalvelun yhteydessa tai erillistoimituksena. Joukkotarkastusrekis-
terissa on myos tallennettu seulontatietoja sellaisille kunnille, joilla ei ole
mahdollisuutta niita itse tallentaa.

Rekisterdinti

Vuonna 2009 Joukkotarkastusrekisteriin toimitettiin tiedot noin 215 000
kutsusta kohdunkaulan syovan seulontaan ja 310 000 kutsusta rintasydpa-
seulontaan. Kutsutietojen lisaksi toimintavuonna rekisteroitiin vuosien
2007-2008 seulonta- ja jatkotutkimustietoja. Kohdunkaulasyovan tietoja
rekisterdidaan vuosittain noin 200 000 henkil6lta, rintasyopdseulonnan
tietoja noin 250 000 henkildltd. Vuoden 2009 aikana Joukkotarkastusrekis-
terissa tallennettiin vield 17 151 henkilon seulontatiedot paperisilta seu-
lontakorteilta.

Suomen Sydparekisterin tilastokirjassa julkaistiin yksityiskohtaiset seulon-
tatilastot vuosilta 2006 ja 2007.

Tutkimustoiminta
Suolistosyovan seulonta

Suolistosydvan seulonta eteni kuudenteen vuoteensa vuonna 2009, jolloin
alusta asti mukana olleiden kuntien vdestda seulottiin jo kolmannen kerran.
Kuluneen vuoden aikana seulonnassa oli mukana 147 kuntaa ja kutsuttuja
yhteensa 66 480. Osallistumisaste oli 69 prosenttia, naisilla 76 prosenttia ja
miehilld 62 prosenttia, joten se oli noussut hieman vuoden 2008 luvuista.
Seulontakeskus toimi edelleen Pirkanmaan Sy6payhdistyksessa Tampereella.
Vuoden 2008 seulontatietojen yhteenvedot laadittiin ja toimitettiin kunnille
syyskuussa 2009. Jatkotutkimuksiin ohjattiin Idhes 4 prosenttia osallistuneis-
ta ja ripedsti toteutetuissa tahystyksissa todettiin syopid ja syOpien esiasteita
ennakko-odotusten mukaisesti, noin 35 prosentilla.

Papilloomavirustesti kohdunkaulan syovan seulonnassa

HPV-testi otettiin kdyttoon kohdunkaulan syévan vdestdseulonnassa yhdek-
san eteldsuomalaisen kunnan alueella vuosien 2003-2004 aikana. Ndissa kun-
nissa satunnaisesti valittu kolmannes naisista seulotaan perinteisen Papa-tes-
tin sijaan HPV DNA -testilla ja HPV DNA -positiivisille naisille tehdaan varmis-
tustestind Papa-testi. Tavoitteena on selvittad, voidaanko kohdunkaulan sy6-
van seulontaohjelmaa parantaa kdyttamalla HPV DNA -testid. Vuonna 2009
HPV DNA -seulontaa toteutettiin edelleen vain kuudessa kunnassa.



Vuonna 2009 HPV-seulontatutkimuksesta julkaistiin artikkeli, jossa verrattiin
primaarin HPV-DNA -seulan ja HPV-positiivisille tehtdvan sytologisen varmis-
tustestin (triage) yhdistelmaa perinteiseen sytologiseen seulontaan ikaryh-
mittdin. HPV-DNA -seulonta |6ysi enemman kohdunkaulan lievid esiasteita,
kuin perinteinen sytologia. Alle 35-vuotiailla naisilla ohimenevat HPV-tartun-
nat ovat erittdin yleisid, minka vuoksi HPV-DNA -seulonta tassa ikdryhmassa
johtaa lisdaantyneisiin seurantasuosituksiin.

HPV-seulonnan ja automaatioavusteisen seulonnan arviointihankkeista val-
mistui ensimmainen vaitoskirjatutkimus kevaalla 2009.

Kotona tapahtuva ndytteenotto
kohdunkaulan syévan seulonnassa

Vuosina 2008 ja 2009 niille espoolaisille naisille, jotka ensikutsun jalkeen
eivat osallistuneet kohdunkaulan syovan seulontaan, lahetettiin joko uusi
kirjallinen kutsu seulontakaynnille tai testipaketti, jonka avulla nainen voi
ottaa ndytteen seulontatestid varten itse kotona. Naiset ldhettivat ottamansa
naytteet postissa Syopajarjestdjen laboratorioon, jossa tutkittiin 16ytyyko
naytteesta HPV-DNA:ta merkkind infektiosta. Uusintakutsussa sen sijaan
naista pyydettiin uuteen seulontandytteeseen Syopajarjestdjen poliklinikalle.

Itse otettavan testin saaneista noin joka kolmas osallistui seulontaan.
Osallistumisaktiivisuus parani suunnilleen saman verran kuin kirjeitse teh-
dyn uusintakutsun avulla. Kokonaisuudessaan osallistuminen kohdunkaulan
syovdn seulontaan Espoossa parani 64 prosentista 75 prosenttiin. Tutkimuk-
sen yhteydessa todettiin myds, etta erityisesti maahanmuuttajat osallistuvat
seulontaan huonosti.

Auditointitutkimus

Auditointitutkimuksessa arvioitiin arkistonaytteiden avulla 1990-luvun
seulonnan laatua. Tutkimus perustui kaikkiaan noin 1,3 miljoonan kutsun ja
950 000 tarkastuksen seurantaan. Syopanadytteiden tai vahvaa esiastediag-
noosia edeltavien seulontandytteiden joukossa arvioitiin olleen noin 35
prosenttia vaaria negatiivisia eli olivatkin Papa-luokka | ja Il. Ndiden tapaus-
ten osuus kaikista seulontavdestdssa tehdyistd syopa- tai esiastediagnooseis-
ta oli kuitenkin pieni, noin 11 prosenttia. Tihennetyn seulonnan ja kolpo-
skopiasuositusten maara vaihteli laboratorioiden valilla melko paljon.

Esiastepotilaiden eloonjaaminen

Kohdunkaulansydvan esiastepotilaiden pitkdaikaisessa kuolleisuuden seuran-
nassa oli mukana Naistenklinikan 7 000 potilasta. Kuolleisuus kohdunkaulan-
syopadn todettiin samansuuruiseksi kuin vertailuvaestdssd, joten hoitojen ja
niihin kuuluvan seurannan voitiin todeta olleen tehokkaita. Kokonaiskuollei-
suus oli kuitenkin noin 10 prosenttia muuta vdestda suurempi ja erityisesti
kuolleisuus mihin tahansa sydpdan ja keuhkosydpdan oli suurentunut. Tama
johtui todenndkdisesti siitd, etta esiastepotilaat tupakoivat muuta vdestda
useammin.



Rintasyopdseulonnan arviointi

Valtakunnallinen rintasydpdseulonta kdynnistyi Suomessa vuonna 1987.
Rintasyopaseulonnassa on tapahtunut 2000-luvulla muutoksia, joiden vaiku-
tukset nakyvat rintasyopakuolleisuuden vahentymisena vanhimmissa ika-
ryhmissa ja seulonnassa todettujen rintasydpatapausten lisdantymisena.

Valtioneuvoston asetus vuodelta 2006 on laajentanut seulontaan kutsutta-
vien naisten ikdryhmat 50-69-vuotiaisiin 10 vuoden siirtymdaaikana. Asetus
tuli voimaan vuoden 2007 alussa, jolloin seulontaan kutsuttiin kaikki 60-vuo-
tiaat naiset. Laajennetun seulontaohjelman tulisi saavuttaa taydellinen peit-
tavyys 50-69-vuotiailla vuoteen 2017 mennessa. Toimintavuonna julkaistujen
vuoden 2007 seulontatilastojen mukaan seulontakutsujen peittavyys 50-69-
vuotiailla on noussut Suomessa ensi kertaa yli 70 prosentin. 60-vuotiaiden
seulontakutsujen peittavyys oli lahes taydellistd, vain melko harva kunta kut-
sui tatda vanhempien ikdryhmien naiset seulontaan. Vuonna 2009 seulontaan
kutsuttiin edelleen noin 50 000 naista itsemaksavina, eli kunnat tarjosivat
maksullista seulontaa niille 63-69-vuotiaille naisille, jotka eivat olleet lakisaa-
teisen seulonnan parissa.

Seulontaan kutsuttavien ikdryhmien laajentamisen odotetaan vdahentdvan
rintasyopakuolleisuutta tulevaisuudessa erityisesti yli 70-vuotiailla naisilla.
Ikaryhmien laajentaminen lisaa myds seulonnassa loydettavien rintasyopien
maadrad. Vuonna 2007 seulontaohjelmassa todettiin noin 1 200 rintasyopada
tai rinnan in situ -karsinoomaa, joka oli 26 prosenttia kaikista vastaavista 16y-
doksista maassamme. Toinen todettavien rintasydpdatapausten maaraa mah-
dollisesti lisdaava tekija on seulontakeskusten digitaalisen kuvausmenetelman
kayttéonotto vuodesta 2006 lahtien.

Vuonna 2009 julkaistiin kaksi tutkimusta rintasydpaseulonnasta yhteistydssa
Tampereen yliopiston FiDiPro -professorin, Tony Chenin ja hdanen ryhmansa
kanssa. Toisessa selvitettiin rintasydpdseulonnan vaikuttavuutta Pirkanmaan
alueella ja toisessa tutkittiin rintasyévan luonnollista kulkua. Vaikuttavuus-
arvioksi saatiin noin 30 prosentin lasku rintasyopéakuolleisuudessa.

Kansainvadlinen ja muu yhteistyo

Joukkotarkastusrekisteri on osallistunut useiden eurooppalaisten ja yleis-
maailmallisten asiantuntijaelinten ja seulontaverkostojen toimintaan.
Vuonna 2009 valmisteltiin Euroopan Unionin laajuiset kohdunkaulansydvan
seulontaohjelmien laadunvarmistussuositukset, ensimmainen Euroopan
Unionin raportti sydpaseulontaohjelmien tilasta EU:ssa, sekd Tautien ehkai-
syn ja valvonnan eurooppalaisen keskuksen ECDC:n ohjekirjanen HPV-rokot-
teiden harkinnasta EU-maissa. Joukkotarkastusrekisterin asiantuntijat osallis-
tuivat Slovenian puheenjohtajakaudella jarjestettyyn EU:n sydpdohjelman
kehittamista koskeneeseen asiantuntijakokoukseen, seka toimivat asiantunti-
joina uusien jasenmaiden (mm. Romania, Latvia ja Slovakia) syopdseulonta-
ohjelmien suunnittelussa. Useissa uusissa jasenmaissa erityisesti kohdunkau-
lan syopien vaara on suuri. Suomen seulontaohjelma on ollut yksi tarkeim-
mista vdestdpohjaisen seulonnan malleista, koska ohjelma on toiminut hyvin
ja se on ollut teholtaan vaikuttava.

Syksylla 2009 julkaistiin Euroopan Unionin jasenmaiden kohdunkaulan
syopaa ehkaisevia seulontoja kasitellyt European Journal of Cancer -lehden



erikoisnumero. Erikoisnumero kasitti kaikkiaan kymmenen artikkelia, joista
joukkotarkastusrekisterin asiantuntijoita oli mukana seitsemdssa. Suurin osa
artikkeleista laadittiin eri maiden seulontarekistereistd ja vastaavista lahteista
kerdttyjen tietojen pohjalta Euroopan Unionin sydpdinformaatioverkoston
Eunice-tydryhmassa. Joukkotarkastusrekisterin tutkimusjohtaja Ahti Anttila
toimi erikoisnumeron toisena vierailevana paatoimittajana.

Toimintavuoden aikana on kdynnistynyt Euroopan Unionin laajuisten koh-
dunkaulansydvan seulontaohjelmien laadunvarmistussuositusten pdivitys,
jossa Joukkotarkastusrekisterin asiantuntijoilla on tarkea rooli. Joukkotarkas-
tusrekisterin asiantuntijat vierailivat myds mm. Puolassa ja Liettuassa esitel-
moimadssa Suomen syopaseulonnoista ja perehtymassa sikaldiseen seulonta-
ohjelmaan. Liettualainen tutkijaryhma vieraili Suomessa perehtymassa Jouk-
kotarkastusrekisteriin.

Muita yhteistyokumppaneita ovat olleet mm. Kansainvalinen syévantutki-
muslaitos IARC, Euroopan Unionin syopainformaatioverkosto Eunice, Euroo-
pan syopaverkosto ECN, Maailman Terveysjarjeston WHO:n Euroopan toimis-
to Kédpenhaminassa, Euroopan sydparekisteriverkosto ENCR seka eri maiden
kansalliset arviointiyksikot.

Suomen Akatemian FiDiPro-professuuri taiwanilaisen Tony Chenin kanssa
paattyi vuoden 2009 lopussa.

Eturauhassyovan seulontatutkimus

Joukkotarkastusrekisteri on mukana kansainvalisessa satunnaistetussa etu-
rauhassyovan seulontatutkimuksessa (ERSPC eli European Randomized Study
of Screening for Prostate Cancer). Tutkimukseen osallistuu kahdeksan maata
ja 205 000 miestad, joista 80 000 Suomesta. Padkaupunkiseudulla ja Tampe-
reella tutkimukseen satunnaistetut 55-67-vuotiaat miehet ovat saaneet seu-
lontakutsun neljan vuoden vélein vuodesta 1996 lahtien. Viimeinen seulonta-
kierros paattyi vuoden 2007 lopussa. Ensimmaiset arviot seulonnan vaikutuk-
sesta kuolleisuuteen on julkistettu toimintavuoden aikana. Miehilld, jotka
kutsuttiin seulottavaksi, eturauhasen syopakuolemat vahenivat noin 20 pro-
sentilla ja niilla jotka osallistuivat seulontaan noin 31 prosentilla.
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