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Lukijalle

Sy0paan sairastuneiden hoitoonpéadsyn seurantaan soveltuvia sydvan diagnosointia ja hoitojen jarjestamista
koskevia maksimiaikoja on julkaistu jo aiemmin vuonna 2010 Sosiaali- ja terveysministerién (STM) aset-
teman tydryhmén loppuraportissa *Syovan hoidon kehittiminen vuosina 2010-2020° (STM Selvityksia
6/2010). Néiden aikarajojen kayttoonottoa ehdotettiin ohjeellisina. Viiveiden seuraamisen vastuutahoksi
esitettiin sairaanhoitopiireja.

Kéytannossa syopapotilaiden hoitoonpadsyn seurantaa on toteutettu vaihtelevin tavoin. Esimerkiksi HUS:n
verkkosivuilla julkaistaan kuukausittain tieto rintasyopa-, eturauhassyopé- ja suolistosyopépotilaiden hoi-
don keskimaaraisesta hoitoonpaésyn ajasta lahetteen saapumisesta Sydpatautien klinikalle.

Kansallinen seuranta syopéan sairastuneiden hoitoonpdasysta on puuttunut. STM kéynnisti vuonna 2014
Sydvan hoidon hoitoonpédésyn seurannan kehittdmishankkeen, jonka tehtdvana oli laatia opas hoitoon-
paasyn seurannasta, kehittda seurantajarjestelma tiedonkeruuta varten ja kehittad kansallinen raportointijar-
jestelma. Hankkeessa yhteistydtahoina olivat STM, THL ja Suomen Sytpayhdistys ry.

Tassa loppuraportissa kuvataan Sydvén hoidon hoitoonpaasyn seurannan kehittdmishankkeen tyon tuloksia.
Erds tarkeimmistd saavutuksista oli, ettd saatiin maariteltya syévéan hoidon seurantaan soveltuvat keskeiset
aikapisteet ja seurattavat aikavalit. Nama on kuvattu Hoitoonpadsyn seuranta sydvéan hoidossa -ooppaassa,
jonka tavoitteena on yhdenmukaistaa syopaan sairastuneiden hoidon ja diagnoosien Kkirjaamista. Syopéa
sairastavien hoitoonpéésyn seuranta ja raportointi toteutetaan hoitoilmoitusrekisteriin (Hilmo) tulevien
tietojen perusteella. Hoitoilmoitustiedot voi toimittaa THL:4&n vuoden 2017 alusta kuukausittain, miké
mahdollistaa myds ajantasaisen raportoinnin. Tiedot tullaan julkaisemaan THL:n sivuilla tietokantaraport-
teina, jotka kuvaavat eri syOpien hoitoonpdaasytietoja sek& palveluntuottajittain ettd potilaan asuinpaikan
mukaan.

Lisaksi loppuraportissa esitellaan taustatietona sydvan hoidon seurannan erilaisia toteutusmalleja ja rapor-
tointia eri maissa.

Lopuksi esitelldadn seurantajarjestelman laajentamisen mahdollisuuksia ja seurannan jatkokehittamisen
tarpeita tulevaisuudessa.
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1 Syévan hoidon hoitoonpéaédsyn seurannan kehittémishanke

1 Syovan hoidon hoitoonpaasyn seuran-
nan kehittamishanke

Sosiaali- ja terveysministerion kdaynnistima ja rahoittama Syovan hoidon hoitoonpaéasyn seurannan kehit-
tdmishanke toteutettiin yhteistythankkeena STM:n, Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen sekd Suomen
Syopayhdistys ry:n kanssa vuosina 2014-2016. Hankkeen alkuperdinen méaérdaika oli 15.11.2014—
31.12.2015, mutta sitd jatkettiin 1.12.2016 asti. THL vastasi tyon toteuttamisesta, mukaan lukien tarvittava
koordinointi. Tehtavien toteuttamisessa THL teki yhteisty6téd yhteistydsopimuksella Suomen Sy6payhdistys
ry:n kanssa.

THL:n pé&johtaja asetti hankkeelle 11.3.2015 ohjausryhmén, jonka tehtévéna oli:

1. ohjata ja seurata syovéan hoidon hoitoonpédéasyn seurannan kehittdmishankkeen etenemista ta-
voitteiden mukaisesti

2. hyvaksya kehittdmishankkeen hankesuunnitelma

3. hyvdksya osaltaan syévéan hoidon hoitoonpéédsyn seurannan opas

4. ohjata syévén hoidon hoitoonpéésyn seurannan raportointiin liittyvien mittareiden ja dimensi-
oiden maarittelytyota

5. toimia asiantuntijana sydvan hoitoa koskevissa asioissa seké osallistua hoitoonpaésyn seuran-
nassa kéytettavien mittauspisteiden, jonoryhmien (leikkaukset, ld&kehoidot ja sédehoidot)
maarittelytydhon

6. tehdé esitys koodistopalvelun johtoryhmalle syopéatautien hoidon hoitoonpéasyn seurannan jo-
noryhmistd ym. muista mahdollisista luokituksista.

Ohjausryhman puheenjohtajana toimi Suomen Syoparekisterin johtaja Nea Malila Suomen Sy&payhdistyk-
sestd ja varapuheenjohtajana ladkintoneuvos Timo Keistinen Sosiaali- ja terveysministeridstd. Ohjausryh-
maan kuului ladkariasiantuntijoita kaikista yliopistosairaaloista, Hyvink&an sairaalasta ja Vaasan keskussai-
raalasta. Liséksi ohjausryhmdan kuului Valviran, Suomen Sy6payhdistys ry:n ja THL:n asiantuntijoita:

- toimialajohtaja Petri Bono, HYKS/HUS (varalla yliladkari Mauri Kouri)

- professori, ylilaékari Antti Jekunen; Turun yliopisto; Vaasan keskussairaala/VVSHP (varalla osas-
tonylil&ékéari Heidi Bengts)

- toimialuejohtaja Sirkku Jyrkkid, TYKS/VSSHP (varalla erikoisladkari Outi Lahdenperd)

- tulosyksikon johtaja Ulla Kerdnen, Hyvinkaan sairaala/HUS (jasen vuonna 2015) (varalla toimi-
aluejohtaja Juhani Sand TAYS/PPSHP)

- syOpatautien ja hematologian vastuualueen johtaja Katariina Klintrup, OYS/PPSHP (varalla syopé-
tautien ja sddehoidon erikoislaékari Merja Korpela)

- yliladkari, syévanhoidon vastuualuejohtaja Tuula Lehtinen, TAYS/PSHP (varalla apulaisylilaékéri
Maarit Barlund)

- osastonylilaakari Anna Lepistd, HYKS/HUS (jasen vuonna 2016)

- vastaava ylilaakari, palveluyksikon johtaja Kristiina Tyyneld-Korhonen, KYS/PSSHP (varalla yli-
148kari Paivi Auvinen)

- erikoislaékari Aino Lepéntalo, HYKS/HUS

- lakimies Kirsi Liukkonen, Valvira (varalla lakimies Leena-Maija Vitie)

- yliladkari Liisa Pylkk&nen, Suomen Sydpayhdistys ry

- kehittdmispaéllikko Pirjo Hakkinen, THL

- kehittamispaallikké Aleksi Yrttiaho, THL (varalla erityisasiantuntija Jaason Haapakoski, THL)

- projektipaallikk6 Maarit Sillanpaa, THL

Hoitoonpaadsyn seuranta sydvan hoidossa
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1 Syévan hoidon hoitoonpéaédsyn seurannan kehittémishanke

Lisaksi ohjausryhmdan kokouksiin osallistui vuonna 2016 tilastotieteilijd Heidi Ryyn&nen Suomen Syo-
payhdistyksesta seka ylilaakari Jutta Jarvelin ja suunnittelija Satu Vuorio THL:sta.

1.10hjausryhman tydskentely

Ohjausryhmd kokoontui nelja kertaa vuoden 2015 aikana ja viisi kertaa vuoden 2016 aikana keskustele-
maan ja tekeméaén linjauksia siitd, mitd syévan hoidon ja hoitoonpadsyn osalta on tarpeen seurata ja miten
hoitoonpéaasy ja sen ajankohta on tarkoituksenmukaista kirjata. N&iden paatdsten pohjalta valmisteltiin opas
Hoitoonpéasyn seuranta sydvan hoidossa. Ohjausryhman méérittelemien seurantapisteiden pohjalta valmis-
teltiin alustavasti syOpapatautien hoitoonpéasyn seurannan sahkoisié tietokantaraportteja (kuutiot ja tiivis-
teet). Nailtd osin kehitystyo jatkuu vield vuonna 2017.

Oppaan valmistelutyéhon pyydettiin mukaan myés yliladkari Juho Lehto (Palliatiivinen yksikkd, Sy6van
hoidon vastuualue, TAYS ja Tampereen yliopisto) ja liséksi erilaisten sydpakohtaisten leikkausten maarit-
telyssa ka&nnyttiin alla mainittujen asiantuntijaladkéarien puoleen:

- urologian ylilaakéri Peter Bostrom, TYKS/VSSHP (rakko- ja virtsatiesydpa)

- vastuualuejohtaja Sakari Hietanen, TYKS/VSSHP (kohdunrunko- ja munasarjasypa)

- toimialuejohtaja Sirkku Jyrkkio, TYKS, Operatiivinen toiminta ja syopataudit/\VVSSHP (lymfoomat)
- ylilaékari Petri Koivunen, OYS/PPSHP (paén ja kaulan alueen syopd)

- hallinnollinen apulaisylilaakari Aki Laakso, HYKS/HUS (aivo- ja keskushermostosy6pé)
- osastonyliladkari Marjut Leidenius, HYKS/HUS (rintasy6pa)

- osastonylila&kari Anna Lepistd, HYKS/HUS (paksu- ja perésuolisyopé)

- ylildékéri Mika Matikainen, HYKS/HUS (eturauhas- ja Kivessytpd)

- osastonlaakari Harry Nisén, HYKS/HUS (munuaissy6pa)

- toimialueen johtaja, yliladkéri Juhani Sand, TAYS/PPSHP (haima- ja mahasytpd)

- ylilaé&kéri Eero Sihvo, Keski-Suomen keskussairaala/KSSHP (keuhko- ja henkitorvisyopé)
- ylild&kéri Meri-Sisko Vuoristo, Pirkanmaan Sydpayhdistys ry (ihomelanooma)

Sairaaloiden lyhenteet: HYKS Helsingin yliopistollinen keskussairaala, KYS Kuopion yliopistollinen sai-
raala, OY'S Oulun yliopistollinen sairaala, TAYS Tampereen yliopistollinen sairaala ja TYKS Turun yli-
opistollinen keskussairaala. TY Turun yliopisto.

Sairaanhoitopiirien lyhenteet: HUS Helsingin ja Uudenmaan shp; KSSHP Keski-Suomen shp, PPSHP Poh-
jois-Pohjanmaan shp, PSHP Pirkanmaan shp, PSSHP Pohjois-Savon shp, VSHP Vaasan shp ja VSSHP
Varsinais-Suomen shp.

Hoitoonp&éasyn seuranta syovan hoidossa
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1 Syévan hoidon hoitoonpéaédsyn seurannan kehittémishanke

1.2 Sybvéan hoidon seuranta erdissé maissa

Eri maissa sydvéan hoidon hoitoonpéasyn seurannan aikarajat vaihtelevat huomattavasti ja myos seurattavis-
sa aikapisteissd on vaihtelua. Osassa maista syovan hoidon hoitoonpadsyn aikarajat on kirjattu lakiin, osas-
sa maista ne ovat suosituksia. Erdissd maissa, kuten Tanskassa ja Englannissa, on huomioitu myos syépa-
epéilystd kuluva aika syovén diagnostiikkaan ja hoitoon. Useimmissa maissa tdma ei ole mahdollista poti-
lastietojarjestelmien yhteensopimattomuuden takia.

Eri malleissa luodut aikaraamit ovat myds varsin vaihtelevat. Toisissa seurantamalleissa on huomioitu erik-
seen eri syopatyypit ja kiireellistd hoitoa vaativat syovat, kun sen sijaan joissain maissa on otettu kayttoon
geneeriset, kaikkia syopid koskevat seuranta-aikarajat.

1.2.1 Tanska

Tanskan sydvén hoidon seurantajarjestelmén kuvaus on paivitetty lokakuussa 2016 ja se 16ytyy Sundhedss-
tyrelsenin julkaisemasta madrittelysta’. Seurantajarjestelman kuvaus on esitetty kuviossa 1.

Tanskan sydvan hoidon seuranta kattaa 33 erilaista syopaa tai syoparyhmaa, joista yksi on lasten syovat
yhtena kokonaisuutena. Jokaiselle sydparyhmalle on laadittu tarkempi kuvaus, jossa kerrotaan mm. kunkin
syovén esiintyvyydestd, erilaisista hoitopoluista ja maksimaalisista odotusajoista (kuvio 1 ja taulukko 1)
syopélahetteestd tutkimusten aloitukseen (OF1), tutkimusten aloituksesta diagnoosiin (OF2) ja hoitopaatok-
sesta hoitoon (OF3)%. Paasaantoisesti raportoidaan syopalahetteesta ensimmaiseen hoitotoimenpiteeseen
kuluvaa kokonaisaodotusaikaa (kuvio 1, OF4). Erikseen voi olla my&s suositukset maksimaaliselle koko-
naisodotusajalle syopéléhetteestd Kirurgiseen hoitoon (OF4A), ladkehoitoon (OF4B) ja sédehoitoon
(OF4C). Liséksi on kéytdssa sydparyhmakohtaisia odotusaikoja diagnoosin varmistumisesta leikkaukseen
(OF3A), ladkehoitoon (OF3B) ja sadehoitoon (OF3C).

Néiden maksimaalisten suositusaikojen toteutumista seurataan Tanskassa neljannesvuosittain alueittain
viidelld eri alueella ja koko maan tasolla. Raportoinnissa seurataan mm. kuinka monta prosenttia potilaista
on saanut hoidon suositellussa ajassa’. Lisaksi seurataan lahetteiden lukumaaria eri syopien kohdalla alueit-
tain.

1 https://www.sst.dk/da/sygdom-gbehandling/kraeft/pakkeforloeb/~/media/028409D2A0F94772B19868ABEF06B626.ashx
2 https://www.sst.dk/da/sygdom-og-behandling/kraeft/pakkeforloeb/beskrivelser
3 https://www.sst.dk/da/sygdom-og-behandling/kraeft/pakkeforloeb/monitorering
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Kuvio 1. Sydvan hoidon seurantajarjestelméan aikapisteet Tanskassa. Kaavio pohjautuu vuonna 2015 jul-
kaistuun kuvaukseen seurannan aikapisteista.

Taulukko 1. Esimerkkeja Tanskassa kaytdssé olevista maksimaalisista sydpakohtaisista odotusajoista (vrk) sydvén

hoidon seurannan eri vaiheille. OF3 ja OF4 vaiheiden osalta kirjaimet A, B ja C tarkentavat erityyppisten hoitojen odo-

tusaikoja: A kuvaa odotusaikaa kirurgiseen hoitoon, B ladkehoitoon ja C séadehoitoon

OF1 OF2A | OF2B | OF3A | OF3B | OF3C | OF4A | OF4B | OF4C

Rintasyopéa 6 8 8 13 - - 27 - -
Eturauhassyopa 8 32 32 10 - 15 50 - 55
Paksu- ja pera- |9 18 18 10 10 14 37 37 41
suolisytpé
Paan ja kaulan alu- | 6 15 15 7 11 11 28 32 32
een syopé
Maksasydpa 6 31 31 10 11 - 47 48 -
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1 Syévan hoidon hoitoonpaésyn seurannan kehittdémishanke

1.2.2 Ruotsi

Ruotsissa Socialstyrelsen on laatinut mallin (kuvio 2) syévén hoidon seurantaan vuonna 2010 ja siihen
pohjautuen on julkaistu viisi vuosiraporttia, joista viimeisin kuvaa vuoden 2015 tilannetta®. Seurattaviin
syopiin kuuluu talla hetkelld 11 sy0opéd. Yleensa seurataan aikaa l&hetteen laatimisesta hoidon alkuun, mut-
ta myds muita aikapisteitd kdytetddn riippuen syopétyypista. Tiedot saadaan kunkin sydvan omasta kansal-
lisesta laaturekisterista.

Ruotsissa seurataan aikaa lahetteen laatimisesta ensimmaiseen hoitoon virtsarakko-, munuais-, paksusuoli-,
eturauhas- ja perasuolisyévan osalta’. Paan ja kaulan alueen sydpien, keuhkosyovan, mahalaukun ja ruoka-
torven sydpien osalta seurataan aikaa lahetteen saapumisesta ensimmaéiseen hoitoon, rintasyfvan osalta
ensimmaisesta erikoisladkérikdynnistd hoitoon ja melanooman osalta ensimmadisestd erikoislaakarin vas-
taanotosta tietoon diagnoosista. Hoitoonpaésya eri syopien osalta raportoidaan maakunnittain ja sairaaloit-
tain seka koko maan tasolla vuosittain Socialstryrelsenin sivuilla®. Raportoinnissa mittareina on kaytetty
odotusajan mediaania ja kvartiileja seka potilaiden lukumaaraa kussakin sairaalassa.

Socialstryrelsen on julkaissut syévin hoidon seurannasta ja erilaisista indikaattoreista myos raportin *Opp-
na jamforelser 2014, Cancersjukvard Jamforelser mellan landsting’®. Raportissa on mukana kymmenen
syovan osalta yksityiskohtaisempaa tietoa. Esimerkiksi kuinka kansallisen rintakirurgiyhdistyksen suositte-
lemat hoitoonpédésyn tavoitetasot lopullisesta rintasydpadiagnoosista ennen syopaleikkausta (yli 90 %) ovat
toteutuneet Ruotsin eri maakunnissa, tai miten rintasyopépotilaiden tavoitetaso uusintaleikkaukseen joutu-
misesta kasvaimen takia (alle 15 %) on toteutunut.

4. Hoitosuunnitelman

Potilasndkdokulma o .
laatiminen potilaan

kanssa

Ensimmainen

kontakti

terveydenhuoltoon 3. Tieto

Ensimmaéinen oire diagnoosista 5. Hoito alkaa
| | I >
I | | I aika
hoitop&atos
Terveydenhuollon P
nakokulma 1. Lahetteen 2. Ensimméinen
teon pvm kaynti erikois-

ladkarilla

Kuvio 2. Ruotsissa seurattavia mittauspisteitd syévan hoidossa. Kaikkia mittauspisteita ei seurata jokai-
sen seurattavan syfvéan osalta. Kuva pohjautuu vuosiraportissa 2014 esitettyyn kaavioon.

4 http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2015/2015-12-2
5 http://www.socialstyrelsen.se/sjukdomar/cancer
6 http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2014/2014-12-2

Hoitoonp&éasyn seuranta syovan hoidossa

THL — TyGpaperi 3/2017 9 Kehittamishankkeen loppuraportti


http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2015/2015-12-2
http://www.socialstyrelsen.se/sjukdomar/cancer
http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2014/2014-12-2

1 Syévan hoidon hoitoonpéaédsyn seurannan kehittémishanke

1.2.3 Norja

Norjassa kéytossé oleva seurantamalli on pitkélti samankaltainen Tanskan mallin kanssa. Norjan mallissa
on kuvattu syoparyhmékohtaiset suositukset tutkimuksiin ja hoitoonpadsyyn kuluvista ajoista. Naita syopa-
ryhmékohtaisia ohjeistuksia on laadittu vuonna 2015. Lisétietoa seuranta-ajoista 16ytyy Helsediretoratetin
sivuilta’, mista 16ytyy myds Norjan kansallinen syopastrategia vuosille 2013 - 2017° ja kansallinen toimin-
tasuunnitelma vuosille 2015-2017 °.

Syoparyhmékohtaisesti laaditut suositellut aikarajat ovat Norjassa varsin tiukat, kuten alla olevista esimer-
keistd nakyy:

Rintasyovan suositusajat aikarajoiksi:

1) Lahetteen saapumisesta tutkimusten alkuun saa kulua korkeintaan 7 kalenteripaivaa

2) Tutkimusten aloituksesta tutkimusten tulee olla valmiit ja hoitopaatds tehty 7 kalenteripai-
vassa

3) Kirurginen hoito tulee aloittaa 13 péivéan kuluessa hoitopéattksesta

4) Ladkehoito tulee aloittaa 10 paivan kuluessa hoitopaatoksesté.

Eturauhassyovan suositusajat aikarajoiksi:

1) Lahetteen saapumisesta tutkimusten alkuun saa kulua korkeintaan 10 kalenteripdivaa

2) Tutkimusten aloituksesta tutkimusten tulee olla valmiit ja hoitopééatds tehty 24 kalenteripdi-
vassa

3) Hoitopaatoksesta kirurgiseen hoitoon saa kulua korkeintaan 32 péivaa

4) Hoitopéatoksesta ladkehoitoon saa kulua korkeintaan 3 paivaa

5) Hoitopéatoksesta sddehoitoon saa kulua korkeintaan 32 péivéaa

7 https://helsedirektoratet.no/kreft
8 https://helsedirektoratet.no/publikasjoner/nasjonal-handlingsplan-for-kreft-2015-2017
9 https://www.regjeringen.no/no/dokumenter/sammen---mot-kreft/id728818/
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1 Syévan hoidon hoitoonpéaédsyn seurannan kehittémishanke

1.2.4 Englanti

Englannissa National Health Service (NHS)™ julkaisee syopaé sairastavien hoitoonpaasya ja hoitoa koske-
via odotusaikojen suosituksia ja tilastokatsauksia siitd, miten hoito on toteutunut. Sydpéstrategiassa vuonna
2011 arvioitiin uudelleen aiemmin suositeltuja odotusaikoja syovén hoidossa ja niiden suositeltiin séilyvan
ennallaan*’.

N&ma odotusaikojen tavoitetasot todetun sydvén tai syopdepdilyn osalta on julkaistu osana laajempaa ku-
vausta terveydenhuollon tavoitesuunnitelmista potilaille'?. Englannin hoitoonpaasyn ja hoidon seurantamal-
li perustuu aikasuosituksiin enimmaisodotusajoista, joita sovelletaan kaikkien syopien hoidossa. Jokaiselle
aikasuositukselle on méaritelty tavoitetaso, joka kertoo kuinka suuren osuuden (prosentin) potilaista tulisi
saada hoito méaaritellyssa ajassa. Tavoitetason madrittelyssd on huomioitu, ettd aina on potilaita, joiden
kohdalla suositusajat eivét voi toteutua. T&mé voi johtua potilaan omasta valinnasta, potilaan fyysisesta
kunnosta tai tilanteesta, jossa potilaan hoidon toteutus suositusajassa ei ole tarkoituksenmukaista.

Odotusajat ja niille asetetut tavoitetasot (%) todetun sydvan ja syopéepdilyn yhteydessa ovat:

o korkeintaan kahden viikon odotus yleislaakarin syopaepailyn vuoksi tehdysta kiireellisesta 1a-
hetteestd ensimmaiseen erikoisladkarin vastaanottoon (tavoitetaso 93 %)

o korkeintaan kahden viikon odotus oireilevan rintasydpépotilaan paasyyn erikoisladkarille, kun
sy6péé ei alun perin epdilty (tavoitetaso 93 %)

o korkeintaan kuukauden (31 péivéad) odotus syopadiagnoosista ensimmaiseen hoitoon kaikkien
sybpien osalta (tavoitetaso 96 %)

o korkeintaan kuukauden (31 péivéaa) odotus toisen tai seuraavan hoidon aloitukseen edellisesta
hoidosta kun kyseessa on ladkehoito (tavoitetaso 96 %)

e korkeintaan kuukauden (31 p&ivéad) odotus toisen tai seuraavan hoidon aloitukseen edellisesté
hoidosta kun kyseessa on leikkaus tai sddehoito (tavoitetaso 94 %)

o korkeintaan 2 kuukauden (62 péivaa) odotus ensimmaéisen hoidon alkuun yleislaakarin kiireel-
lisen lahetteen jalkeen kaikkien sy6pien osalta (tavoitetaso 85 %)

o korkeintaan 2 kuukauden (62 péivad) odotus ensimmaiseen hoitoon syépéaseulonnasta (NHS)
kaikkien sydpien osalta (tavoitetaso 90 %)

o korkeintaan 2 kuukauden (62 pdivad) odotus ensimmaiseen hoitoon kun lahettava ladkari uu-
delleen arvioi hoidon kdynnistdmisen alkuperadisté kiireellisemmaksi.

Nait4 tietoja raportoidaan vuosittain tuottajakohtaisissa tilastoissa™. Kahden viikon odotusajan tarkaste-
lussa ensimmdiseen erikoislaékarikayntiin, kun yleisladkari on tehnyt Kiireellisen I&hetteen sydpéepdilyn
vuoksi, kuvataan sydparyhmakohtaista tietoa esimerkiksi akuutin leukemian, aivo- ja keskushermoston
kasvainten, rintasydvan, lasten syopien, keuhkosyévén, pdéan ja kaulan alueen sydpien, kivessydpien ja
gynekologisten sypien osalta. Vuodesta 2015 alkaen on julkaistu myés kuukausiraportteja™®.

Tilastoissa kuvataan potilaiden mééra ja osuus potilaista, jotka ovat padsseet laakériin tai saaneet hoidon
annetussa suositusajassa.

10 https://www.england.nhs.uk/cancer

11 https://www.gov.uk/government/uploads/system/uploads/attachment_data/file/213785/dh_123394.pdf
12 https://www.england.nhs.uk/wp-content/uploads/2013/12/5yr-strat-plann-quid-wa.pdf

13 https://www.england.nhs.uk/statistics/statistical-work-areas/cancer-waiting-times/cwt-annual-reports/
14 https://www.england.nhs.uk/statistics/statistical-work-areas/cancer-waiting-times/monthly-prov-cwt/
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2 Hankkeen tavoite ja tehtavat

2 Hankkeen tavoite ja tehtavat

Syovan hoidon hoitoonpadsyn seurannan kehittdmishankkeen tavoitteena oli kehittdd valtakunnallinen
sybvan hoidon hoitoonpadsyn seurantajérjestelma.

Hankkeen tehtévana oli:
1) oppaan laatiminen hoitoonpé&asyn seurannasta
2) seurantajérjestelméan kehittdminen sydvan hoidon hoitoonpéésyn tiedonkeruusta
3) kansallisen syovén hoidon hoitoonpédésyn raportointijarjestelman kehittdminen.

3 Hankkeen tuotokset

3.1 Hoitoonpé&asyn seuranta syévan hoidossa -opas

Hoitoonpaasyn seuranta syovan hoidossa -opas™ julkaistiin verkkoversiona joulukuussa 2016. Oppaasta
tehdaan myos ruotsin- ja englanninkieliset kaannokset ja ne julkaistaan alkuvuodesta 2017 julkarissa®®.

Hoitoonpéasyn seuranta syévéan hoidossa -oppaan tavoitteena on yhdenmukaistaa syopéén sairastuneiden
hoidon ja diagnoosien kirjaamista. Talldin sydpaa sairastavien hoitoonpéaasya voidaan seurata luotetta-
vammin hoitoilmoitusrekisteriin (Hilmo) tulevien tietojen perusteella ja raportoida kuinka hoitoonpaasy
toteutuu Suomessa. Oppaassa méaériteltiin myds sydvan hoidon seurantaan soveltuvat keskeiset aikapisteet
ja seurattavat aikavélit.

15 http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-302-782-4
16 http://julkari.fi/
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3 Hankkeen tuotokset

Hoitoonpéasyn seuranta syovén hoidossa toteutetaan aluksi 16 syévén osalta (taulukko 2), jotka kattavat
lahes kolme neljasosaa uusista vuosittaisista syopatapauksista’”.

Taulukko 2. Hoitoonpaasyn seurannassa mukana olevat syévat ICD-10 koodeineen

rintasyopéa C50 ja D05.1
eturauhassyopa c61
paksusuolisyopa C18-19
perasuolisyopa C20

paan ja kaulan alueen syépa C00-C14 ja C30-C32
mahasyodpa C16
haimasyopa C25

keuhko- ja henkitorvisydpa C33-34
ihomelanooma C43
kohdunrungon sydpa C54
munasarjasyopa C56, C57.0-4
kivessyopa C62
munuaissyopa C64

rakko- ja virtsatiesyopa C65-68

aivo- ja keskushermostosyopa C70-72+C75.1-3
lymfoomat C81-85

17 www.syoparekisteri.fi
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3 Hankkeen tuotokset

Kaikkien seurattavien sydpien osalta seurannassa otetaan huomioon ldhetteen saapumispéivé erikoissai-
raanhoitoon, ensimmainen l&akarikéynti (tai sitd korvaava hoitopuhelu tai vastaava) lahetteen saapumisen
jalkeen, hoitojonoon asettamispdiva ja ensimmainen toteutunut sydpéhoito (kuvio 3). Ndiden aikapisteiden
paivdméaaratietojen avulla voidaan mitata, miten kauan l&hetteen saapumisesta kuluu aikaa ensimmaiseen
la&karikayntiin ja ensimmadiseen hoitoon. Liséksi syopéan sairastuneiden osalta seurataan hoitojonoon aset-
tamisesta ensimmaiseen hoitoon kuluvaa aikaa.

lahetteen saapumispdiva

ensimmainen ladkarikaynti, pvm

1. kokonais-
odotusaika hoitojonoon asettamispaiva

ensimmainen syopdhoito, pvm

* Leikkaus: syopdakohtainen luettelo

* Laakehoito: WB—WE -alkuiset

* Sadehoito: HAO-, WAOQ-, WFO- ja XX7-
alkuiset seka AX099 ja QX099

*  Muu syovan hoito: kasvaimen tai
kudosmuutoksen paikallishoidot

* Todetun syopasairauden aktiivinen
seuranta XZzZ00

*  Sybvan oireenmukainen eli palliatiivinen
hoito Z51.5

Kuvio 3. Sydpéaan sairastuneiden hoitoonpadsyssa seurattavat aikapisteet ja aikavalit.

Ensimmaisend hoitona huomioidaan sytpéan sairastuneilla leikkaus, la&kehoito, sédehoito, muu hoito,
syovén aktiivinen seuranta ja syévéan oireenmukainen eli palliatiivinen hoito. N&ita eri hoitovaihtoehtoja
voidaan seurata diagnoosi- ja toimenpidekoodien avulla. Sydvan hoidon seurannassa ja raportoinnissa
huomioitavat erityyppiset hoidot ja niiden toimenpidekoodit on esitetty Hoitoonpadsyn seuranta syévan
hoidossa -oppaassa

Hoitoonpédsyn seuranta syovan hoidossa -oppaassa on kuvattu esimerkkien avulla kuinka ladkehoito ja
sédehoito kirjataan yhtenevdisesti sydvan hoidossa. N&iden ohjeistusten valmistelussa olivat mukana ladke-
hoidon ja sddehoidon asiantuntijalddkarit. Seurattavien syOpaleikkausten Kirjaamisen osalta ka&nnyttiin
kunkin syovéan asiantuntijalaékérin puoleen.
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3 Hankkeen tuotokset

Lisaksi Hoitoonpadsyn seuranta sydvan hoidossa -oppaassa méaritellddn suositellut enimmadisajat rinta-,
eturauhas- ja suolistosydpien erilaisille hoitopoluille ja niiden vaiheille hoitojonoon asettamisesta lahtien.
N&ma kolme syopéaa valittiin niiden yleisyyden vuoksi. Suositellut enimmaisajat perustuvat ohjausryhmén
asiantuntija-arvioihin, joissa on otettu huomioon eri syopéatyyppien biologiset ominaisuudet ja kaytettavissa
oleva ladketieteellinen tieto. Jatkossa suositeltuja enimmaisaikoja voidaan tarkentaa ja laajentaa koskemaan
my06s muita syopatauteja.

3.2 Seurantajarjestelman kehittaminen sydvan hoidon hoitoonpéaasyn tiedonke-
ruusta

Syo6van hoidon hoitoonpaasyn seurannan kehittdmishankkeen ohjausryhma on mééritellyt syévan hoidon ja
hoitoonpadsyn seurantaan soveltuvat aikavalit ja minkalaisia aikapisteitd mitataan. Naihin aikapisteisiin
liittyen on méaaritelty mm. se mita toimenpiteitd seurataan ensimmaisena sydpahoitona.

Ohjausryhma@ péatyi siihen, ettd odotusaikatietoa kerdtdén seurantaa varten vain toteutuneista syopahoidois-
ta. Hoitoa odottavien potilaiden odotusaikatietojen kerddminen on sydpdsairauksien hoidon osalta liian
haasteellista toteuttaa nykyisten potilastietojarjestelmien kautta.

Syovan hoidon kirjaamisen yhdenmukaistaminen Hoitoonpééasyn seuranta sydvéan hoidossa -oppaan avulla
lisad raportoitavien tietojen luotettavuutta ja vertailukelpoisuutta.

Erillista tiedonkeruuta syopaén sairastuneiden hoidosta ja hoitoonpaasysta ei tarvita, koska hoitotiedot ovat
osa Hilmo-tiedonkeruuta ja ne toimitetaan Hilmo-ohjeistuksen® mukaisesti. Hilmo-tiedot voidaan toimittaa
THL:een kerran kuukaudessa vuoden 2017 alusta alkaen.

3.3 Sydvan hoidon hoitoonpaasyn kansallisen raportointijarjestelman kehitta-
minen

Raportointi perustuu Hoitoonpéaédsyn seuranta syovéan hoidossa -oppaassa esitettyihin aikapisteisiin ja aika-
valeihin, seurattaviin syopiin ja niiden hoidossa seurattaviin erityyppisiin toimenpiteisiin (kuvio 3).

Kaikkien syopien osalta seurataan lahetteen saapumispdivaa erikoissairaanhoitoon, ensimmadista ladkari-
kayntié (tai sitd korvaavaa hoitopuhelua tai vastaavaa) l&hetteen saapumisen jélkeen, hoitojonoon asetta-
mispdivad sekd ensimmaista toteutunutta syopahoitoa. Ndiden aikapisteiden paivamaaratietojen avulla mi-
tataan, kuinka kauan lahetteen saapumisesta kuluu aikaa ensimmadiseen ladkarikayntiin ja ensimmaiseen
hoitoon. Liséksi seurataan hoitojonoon asettamispéivasta ensimmaiseen sydpahoitoon kuluvaa aikaa.

Ensimmadisend sydpahoitona huomioidaan leikkaus, l&&kehoito, sddehoito, muu hoito (esim. syovén erilai-

set paikallishoidot), syévén aktiivinen seuranta ja sydvan oireenmukainen eli palliatiivinen hoito. Naita eri
hoitovaihtoehtoja voidaan seurata diagnoosi- ja toimenpidekoodien avulla.

18 http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-302-690-2
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3 Hankkeen tuotokset

Kaikkien seurattavien syopien osalta raportoidaan odotusajan mediaani ja kvartiilit lahetteen saapumisesta
ensimmaiseen laakarikayntiin ja ensimmaiseen sydpahoitoon sekd hoitojonoon asettamispéivéstd ensim-
maiseen syopahoitoon. Liséksi suunniteltuihin mittareihin kuuluu ndiden aikavalien osalta montako potilas-
ta ja montako prosenttia potilaista alle 2 viikossa, 2 — 4 viikossa, enintdén 4:ssa mutta alle 6 viikossa, yli
6:ssa ja enintdan 8 viikossa ja yli 8:ssa ja enintdan 12 viikossa. Huomioitavaa on, ettd ndma ajat eivat ole
suositusaikoja, vaan ne palvelevat vain vertailua.

Liséksi rinta-, eturauhas- ja suolistosydville tehdaan omat kuutiot, joissa raportoidaan tarkemmin erilaisten
hoitopolkujen ja niille sovittujen suositeltujen enimmaisaikojen toteutuminen toteutuneiden hoitojen perus-
teella. Naiden syopien kohdalla mittareissa kédytetyt ajat ovat suositeltuja enimmadisaikoja, missa ajassa
hoidon tulisi toteutua (Hoitoonpadsyn seuranta syovén hoidossa opas, kuviot 2-5).

Kaikkien seurannassa mukana olevien sydpien osalta hoitoonpaasytietoja 10ytyy seka palveluntuottajittain
ettd potilaan asuinpaikan mukaan.

Siin& vaiheessa kun sairaalat pystyvét toimittamaan Hilmo-tiedot kuukausittain, paivittyvét raportit auto-
maattisesti kuukausittain. Hoitoonpadsyn odotusajanjakso maaraytyy toteutuneen hoidon mukaan, jolloin
haetaan takautuvasti tieto, milloin kyseisen syopapotilaan hoitoon liittyvé lahete on saapunut, han on kay-
nyt 1adkarissa ja milloin hanet on asetettu hoitojonoon.

3.4 Syopapotilaiden tietojen kattavuuden vertailu Sydparekisterin ja Hilmon
osalta

Osana sy6van hoidon hoitoonpaésyn seurannan hanketta tutkittiin, miten rinta-, eturauhas- ja suolistosyopi-
en mahdollisia viiveitd erikoissairaanhoidossa voidaan selvittdad kayttamalla syOparekisteritietoa uusien
potilaiden identifioimiseen ja linkittdmall& identifioidut potilaat sitten hoitoilmoitustietoihin (Hilmo). Ta-
voitteena oli selvittdd, kuinka hyvin ja laadukkaasti hoitoon pé&asyéd voidaan seurata nykyisen Hilmo -
kirjaamisen perusteella ja miten kirjaamista on tarpeen kehittdd. Aineistoon poimittiin vuoden 2013 rin-
tasyOvat, eturauhassyovét ja suolistosyovat syoparekisterista ja linkitys tehtiin hoitoilmoituksiin vuosilta
2012-2014.

Selvityksen tarkoituksena oli laskea kolmenlaisia aikaeroja: kauanko aikaa kuluu lahetteen saapumispéivas-
td ensimmaiseen kayntiin, lahetteen saapumispaivasta ensimmaiseen hoitokertaan ja hoitojonoon asetta-
mispdivasta ensimmaiseen hoitokertaan. Taman selvityksen tulokset on tarkoitus raportoida erikseen.

Koska tapauksia voi puuttua Hilmosta (esim. virheellinen diagnoosi tai potilasta ei ole hoidettu erikoissai-
raanhoidossa), selvitettiin ensin, kuinka suuri osa tapauksista 16ytyi molemmista tietoldhteistd em. rajauk-
sin. Yhteisia tapauksia kaytettiin sitten viiveiden laskemiseen.

Rintasyovissa (N=4791) Hilmosta puuttui 77 (1,6 %) henkilda rintasyopadiagnoosilla ja neljallatoista (0,3
%) ei ollut mitdén tietoja. Eturauhassydvissa (N=5122) Hilmosta puuttui 339 (6,6 %) henkiltd eturauhas-
syopédiagnoosilla ja 59:114 (1,2 %) ei ollut mitdén tietoja. Miesten ja naisten suolistosyovissa (N=3052)
Hilmosta puuttui 305 (10,0 %) henkil6a talla diagnoosilla ja 68:1la (2,2 %) ei ollut mitaan tietoja.
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3 Hankkeen tuotokset

Hilmo-tiedoista puuttui paljon péaivamaaria kuten lahetteen saapumispaivid, hoitojonoon asettamispaivia ja
toimenpidepdivia. Liséksi havaittiin tapauksia, joissa tulopdiva tai ensimmainen toimenpidepéiva oli aiem-
min kuin lahetteen saapumispaivd. Myos toimenpidepdiva saattoi olla ennen hoitojonoon asettamispéivaa.
Muita havaintoja olivat toimenpidekoodin puuttuminen ja monella myds merkint4 jonottamisen syysta'® oli
puuttuva.

Analyyseihin otettiin vain sellaiset henkil6t, joilla oli toimenpidepdiva ja -koodi. Analyyseista karsittiin
pois myos sellaiset henkildt, joilta puuttui l&hetteen saapumispdivé, hoitojonoon asettamispdiva tai joilla
lahetteen saapumispéiva oli mychemmin kuin toimenpidepéiva tai hoitojonoon asettamispéivé. Kaikissa
syOvissd aineistoa jouduttiin karsimaan eniten silloin, kun jonottamisen syyté ei ollut merkitty. Laskettaessa
aikaa hoitojonoon asettamisesta ensimmaiseen hoitokertaan aineistoa jouduttiin karsimaan eniten.

Rintasyopapotilaista suuri osa (54-70 % riippuen jonottamisen syystd) paasee ensimmaiselle kaynnille
kolmessa viikossa lahetteen saapumispaivastd. Jos jonottamisen syy on merkitty, noin kolmasosa péaasee
hoitoon kolmessa viikossa l&hetteen saapumispdivastd. Kun jonottamisen syyté ei ole merkitty, hoitoon
pééasee kolmessa viikossa noin puolet. Suuri osa rintasyépépotilaista (4676 % riippuen jonottamisen syys-
t4) padsee ensimmaiseen hoitoon kolmessa viikossa hoitojonoon asettamispaivasta.

Eturauhassyopapotilaista vain pieni osa (8—17 % riippuen jonottamisen syystd) paasee kolmessa viikossa
ensimmaiselle kdynnille lahetteen saapumispdivasta lukien. Moni eturauhassyopéapotilas (44-57 % riippuen
jonottamisen syystd) joutuu odottamaan ensimmaiselle kdynnille paasya yli 10 viikkoa. Moni eturauhas-
syopéapotilas (54-77 % riippuen jonottamisen syystd) odottaa myds ensimmadiseen hoitoon paasya yli 10
viikkoa lahetteen saapumispdivastd. Eturauhassydvassa viivettd hoitojonoon asettamisesta ensimmaéiseen
hoitoon ei voitu laskea, jos jonottamisen syyta ei ole merkitty. Jos jonottamisen syy on sairaalasta johtuva,
vajaa viidennes potilaista padsee ensimmaiseen hoitoon kolmessa viikossa hoitojonoon asettamispaivasta.
Téssé analyysissé ei ollut mahdollista arvioida sitd, ovatko pitkédt odotusajat suunniteltuja (esim. potilaalle
on aloitettu ennen lahetteen saapumista hormonaalinen hoito, jolloin sddehoidon on suunniteltu alkavan
vasta noin 3 kk kuluttua l&hetteestd).

Suolistosydpééa sairastavien naisten ja miesten valilla ei ollut eroja siind, kuinka pitk&an he joutuivat odot-
tamaan ensimmadiselle kdynnille paasya tai ensimmaisté hoitoa. Noin 90 % &killisen hoidon tarpeen vuoksi
sairaalaan tulleista suolistosydpdpotilaista (ei varattua aikaa) péadsee ensimmadiselle kaynnille kolmessa
viikossa ja 80 % ensimmaiseen hoitoon kolmessa viikossa. Kaikista suolistosyopapotilaista yli puolet paa-
see ensimmaiselle kaynnille neljassa viikossa lahetteen saapumispdivasta ja ensimmaiseen hoitoon kolmes-
sa viikossa, kun aika lasketaan hoitojonoon asettamispaivasta.

Jonottamisen syiden kirjaamisessa havaittiin suuria eroja erityisvastuualueiden valilla. Tésta syystéd on vai-
kea tehdad paatelmia hoitoon péasysta eri alueiden vélilla. Kirjaamiserot ja puutteet tiedoissa tulee saada
kuntoon ennen kuin Hilmo-tiedon perusteella voidaan paatella mahdollisten viiveiden olemassaolo.

19 Jonottamisen syy kuvaa potilaiden hoitoon odottamisen syita: 0 sairaalan resurssit (kuuluu hoitotakuun piiriin), A hoidon tarpeen
arviointi (kuuluu hoitotakuun piiriin), 2 potilaan paatos, 3 ladketieteelliset syyt, 5 toistuva hoito tai seuranta, 6 muu syy, 7 péi-
vystys, 8 kiireellinen hoito
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4 Tulevaisuuden nakymat

4 Tulevaisuuden nakymat

4.1 Hoitoonpaasyn seurantajarjestelman kehittdminen

Hoitoonpéaasytietojen raportointi syovéan hoidossa alkaa vuonna 2017, mikéli sairaalat pystyvat tuottamaan
Hilmo-tiedot kuukausittain. Né&in ollen tietojen kattavuus alkuvaiheessa voi olla hyvinkin vaihtelevaa. T&-
man vuoksi sahkoiset raportit (tiivisteet ja kuutiot) ovat aluksi vain testikdytossa. Mikali sairaalat tuottavat
edelleen Hilmo-tiedot vuositasolla, niin vuoden 2017 sydvéan hoitoonpéaésytiedot voidaan raportoida vasta
vuoden 2018 syksylla.

Syopésairauksien kirjaamiskaytantdjen yhdenmukaistuessa tietojen vertailukelpoisuus paranee. Raportoin-
nin ajantasaistuessa Hilmo-tietoja voidaan korjata taannehtivasti vuoden alusta alkaen, jolloin my®s rapor-
toitavan tiedon laatu todennédkdisesti myds paranee. Raportoinnin tavoitteena on tietojen pdivittdminen
kerran kuukaudessa.

Hilmo-ohjeistuksen®® maarittelyiden mukaan jokaisesta syopalaakehoidosta on ilmoitettava toimenpide-
koodi hoitoilmoitusrekisteriin. Vuoden 2017 alusta THL tulee seuraamaan syévéan hoitoonpaasya naiden
toimenpidekirjausten perusteella. Sydpalaédkehoidon toteutukseen suunniteltujen ohjelmistojen tulee jatkos-
sa sisdltdd rakenteisena syopaladkehoidon toimenpidekoodin kirjaaminen. Sydpalaédkehoidon toimenpide-
koodien kirjaamisen ohjeistuksen mukaan, joka on kuvattu Hoitoonpédasyn seuranta sydvéan hoidossa -
oppaassa?’, laakari maarittad toimenpidekoodin syopalaakehoitoa maaratessa ja syopaladkehoidon toimen-
pidekoodi kirjataan jokaiselta hoitopdivaltd ja joiltakin pdiviltd voidaan Kirjata useampiakin toimenpide-
koodeja.

Ohjelmistojen toiminnallisuuden tavoitteena tulee mahdollistaa ohjelmistoissa suoritettavan syopalaakehoi-
don antokirjauksella toimenpidekoodin kirjautuminen rakenteisena Hilmo-ilmoitukseen. Talla tavalla vélte-
tdan syopalaékehoidon toimenpidekoodin manuaalisesta kopioinnista ja kirjaamisesta aiheutuvat virheet ja
eliminoidaan pakollisten toimenpidekoodien kirjaamisen unohtaminen.

Hoitoonpéasyn seuranta syévéan hoidossa -opas julkaistaan verkkoversiona, jonka paivittdminen onnistuu
tarvittaessa. Tietosisallon yllapitdminen, tietojen laadun arviointi ja raportoinnin kehittdminen vaatii tuek-
seen syOpaladkareista ja muista asiantuntijoista koostuvan asiantuntijaryhman.

Yksittéisten uusien kayttoonotettavien ladkkeiden pdivittyminen seurantajarjestelmadn ei vaadi uutta toi-
menpidekoodia, jos uudet ladkkeet sijoittuvat jo olemassa oleviin toimenpidekoodeihin. Esimerkiksi uudet
hormonihoitold&kkeet voidaan kirjata edelleen hormonihoidon toimenpidekoodeilla. L&&kehoidon seuran-
taa voidaan laajentaa koskemaan kaikkia sydpélaékehoidon toimenpidekoodeja, jolloin myds uudet 1adke-
hoitoa kuvaavat toimenpidekoodit tulevat mukaan syévan hoidon seurantaan. Samoin leikkaustekniikoiden
kehittyminen eli uudella tavalla toteutettavat leikkaukset saattavat siséltyé jo olemassa oleviin leikkauskoo-
deihin, kun kysymyksessa on esimerkiksi tietyn elimen osan poisto. Néit4 leikkauksia kuvaavia uusia koo-
deja voidaan myos lisata seurantaan tarvittaessa.

20 http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-302-690-2
21 http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-302-782-4

Hoitoonp&éasyn seuranta syovan hoidossa

THL — TyGpaperi 3/2017 18 Kehittamishankkeen loppuraportti


http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-302-690-2
http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-302-782-4

4 Tulevaisuuden nakymat

4.2 Hoitoonpaasyn seurannan jatkokehittdmisen tarpeita

Tulevaisuudessa erds jatkokehittdmisen kohde on metastaasien hoidon seuranta. Levinnytt4 syopaa sairas-
tavien potilaiden hoitoonpaasya voidaan raportoida erikseen ja sopia niihin soveltuvat seuranta-aikapisteet.
Nykyisen ohjeistuksen mukaan levinnyttd ja metastasoitunutta syopaé sairastavien potilaiden hoitoon-
paasya seurataan samojen periaatteiden mukaisesti kuin paikallista primaarisy6pad sairastavien potilaiden.
Lisaksi syovastd aiheutuvien hankalien oireiden, kuten kivun, uhkaavan pareesin tai verisuoni- tai muun
tukosoireen hoidon tulee olla kaikissa hoitoyksikdissa saatavilla joustavasti ja viiveetta.

Toinen tarkeé jatkokehittdmisen kohde on erityisen kiireellistd hoitoa edellyttavien sydpien hoitoonpaéasyn
seuranta ja siihen liittyvan ohjeistuksen laatiminen. Osa syopasairauksista on Kiireellistd hoitoa edellyttavaa,
vaikka niiden kohdalla valittdman hoidon kriteerit eivét toteudukaan. Kiireelliselld hoidon aloittamisella
on merkitystd monen sydpataudin ennusteen kannalta. N4ita ovat esim. monet malignit lymfoomat ja nope-
asti etenevat paan ja kaulan alueen syévat. Naissa tapauksissa hoitoonpadsyn suositeltavien maksimiaikojen
tulisi olla vain joitakin vuorokausia, mutta korkeintaan 2—3 viikkoa diagnoosista. Ndiden kiireellistd hoitoa
edellyttavien syopien kriteereitd ja hoitoonpadsyn aikarajoja tulee tarkastella vield jatkossa erikseen.

Myos tdmén hankkeen aikana usein esille noussut syépéepéilyn ajankohdan kirjaaminen ja hoitoonpaasyn
seuranta sy0paepailysta lahtien seka téhén liittyva ohjeistus on erés tulevaisuuden haasteista. Talla hetkella
tietoa ei saada niistd mahdollista viiveistd, joita potilaan hoitopolulla on ollut ennen l&hetteen tekemisté
erikoissairaanhoitoon. Hilmon ja Avohilmon tietosisaltdja tulee kehittda jatkossa siten, ettd em. tietoja voi-
daan saada poimittua syfvan hoitoonpaasyn seurantaa varten. Myds Hilmo- ja Avohilmo-tietojen keruun
laajentaminen yksityissektorille parantaa tdmén tiedon saamisen todennakdisyytta.

Jatkossa voidaan maaritella suositellut enimmaisodotusajat myds muille sydville kuin rinta-, eturauhas- ja
suolistosydvan hoidon osalta. Tarkeda on huomioida, ettd jo nykyiselladn seurantajarjestelmé mahdollistaa
minka tahansa syopétaudin hoitoonpaédsyn seurannan.

Raportoinnin perusteella saadaan kasitys hoitoonpéasyn viiveista eri puolilla Suomea ja eri sairaanhoitopii-
rien alueella seka jatkossa myds maakunnissa. Koska nykyisiin saddoksiin ei sisdlly sydpéatautien hoitoon-
paasyyn liittyvid aikarajoja, niin valvonta on palveluja tuottavien ja jarjestavien organisaatioiden omalla
vastuulla. Potilaalla on oikeus hakea hoitoa nykyisten saaddsten mukaan myds muista julkista hoitoa anta-
vista yksikoista. Potilaan valinnan vapauden laajentuessa edelleen, potilaat voivat valintaa tehdessaan hyo-
dyntad syovan hoidon hoitoonpaédsyn seurannan tietoja, jotka ovat kaikkien kansalaisten kédytettavissa. Hy-
vin monessa maassa, esim. Norjassa ja Yhdistyneissd Kansakunnissa, hoidon aikarajat on kirjoitettu lakiin
tai saadoksiin ja ne ovat myos juridisesti sitovia. Saadostarpeiden tarvetta voidaan arvioida jatkossa myos
Suomessa, kun saadaan kokemusta ja tietoa sydpapotilaiden hoitoonpéésyn toteutumisesta maassamme.
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5. Yhteenveto

5. Yhteenveto

Taman kehittdmishankkeen tyon tuloksena julkaistiin Hoitoonpadsyn seuranta sydvén hoidossa -opas, joka
toimii lahtokohtana syévén hoidon seurannalle. Tdmén oppaan mukainen syévén hoitotoimenpiteiden Kir-
jaaminen otetaan kayttéon vuoden 2017 alusta alkaen.

Suunniteltu kansallinen seurantajérjestelmé mahdollistaa raportoinnin siit4, miten nopeasti syopéan sairas-
tuneiden hoito on toteutunut. Raportointi on viela talla hetkelld testaus- ja kehitysvaiheessa. Tiedot rapor-
toidaan myohemmaéssé vaiheessa THL:n verkkosivuilla tietokantaraportteina, kun raportoitavien tietojen
laatu on varmistettu. Tietokantaraportit kuvaavat eri syopien hoitoonpéaésytietoja sekd palveluntuottajittain
ettd potilaan asuinpaikan mukaan.

Kansallisen syovan hoidon hoitoonpdédsyn seurantajarjestelman yllapitoa ja kehittdmista varten perustetaan
asiantuntijaryhmd THL.:&an.

Hoitoonpaadsyn seuranta sydvan hoidossa

THL — TyGpaperi 3/2017 20 Kehittamishankkeen loppuraportti



	Hoitoonpääsyn seuranta syövän hoidossa
	Lukijalle
	Sisällys
	1 Syövän hoidon hoitoonpääsyn seurannan kehittämishanke
	1.1 Ohjausryhmän työskentely
	1.2 Syövän hoidon seuranta eräissä maissa
	1.2.1 Tanska
	1.2.2 Ruotsi
	1.2.3 Norja
	1.2.4 Englanti


	2 Hankkeen tavoite ja tehtävät
	3 Hankkeen tuotokset
	3.1 Hoitoonpääsyn seuranta syövän hoidossa -opas
	3.2 Seurantajärjestelmän kehittäminen syövän hoidon hoitoonpääsyn tiedonkeruusta
	3.3 Syövän hoidon hoitoonpääsyn kansallisen raportointijärjestelmän kehittäminen
	3.4 Syöpäpotilaiden tietojen kattavuuden vertailu Syöpärekisterin ja Hilmon osalta

	4 Tulevaisuuden näkymät
	4.1 Hoitoonpääsyn seurantajärjestelmän kehittäminen
	4.2 Hoitoonpääsyn seurannan jatkokehittämisen tarpeita

	5. Yhteenveto



