Forord

Registret 6ver massundersokningar grundades dr 1968 och fungerar administrativt som en del
av cancerregistret i Finland. Cancerregistrets verksamhet baserar sig i dag pa lagen (556/89, 38/
93) och forordningen (774/89, 1135/92) om riksomfattande personregister for hdlsovarden, och
Stakes har slutit avtal med Cancerforeningen i Finland om uppritthéllandet av registret.

Registret 6ver massundersokningar har vissa serviceuppgifter som sammanhénger med ge-
nomfdrandet av cancerscreening. Kallelseforfarandet forutsitter kontakt med kommunerna: i
overensstimmelse med de beslut som fattats i kommunerna skall den malgrupp som kallas till
screeningundersokningarna faststéllas pa basis av befolkningsregistret, och darutover skall kal-
lelsebrev, formulidr for screening, informationsblanketter o.d. material som anvdndas vid screen-
ingen produceras.Till registret 6ver massundersokningar insamlas individuella kallelse- och
undersokningsdata fran alla cancerscreeningar. Utgdende frdn dem produceras drlig statistik
over cancerscreeningarna som en del av den riksomfattande cancerstatistiken. Registret 6ver
massundersokningar far ocksd noggrannare regional statistik over screeningundersokningar.
Utover den verksamhet som sammanhénger med service och statistikforing har massunders-
okningsregistret ocksa till uppgift att utvirdera effekten av cancerscreeningarna. Denna uppgift
inom hilsovardsforskningen inbegriper planering av nya former av screeningundersokningar
och revision av gamla, bedomning av slut- och mellanliggande variabler samt processer, och
dérutover ett ansvar for forskning i anslutning till kvalitetssdkring av cancerscreening. Registret
over massundersokningar skall dven sta till tjanst med material som gor det mojligt att formu-
lera en nationell, optimal screeningpolitik som baserar sig pa dokumenterad kunskap och dess-
utom skall registret ansvara for bedomning av framtida perspektiv.

Arbetsgrupp

Med anledning av ett initiativ frdn cancerregistrets ledningsgrupp tillsatte generaldirektoren for
Stakes, Vappu Taipale en arbetsgrupp den 27.5.2002 for att bereda en revision av datainnehéllet
i registret 6ver massundersokningar av cancer i livmoderhalsen och brostcancer samt av
instruktionsbrevet. Mauno Konttinen fran Stakes fungerade som ordférande for arbetsgruppen
och Ahti Anttila fran registret over massundersokningar som sakkunnig sekreterare. Medlem-
mar av arbetsgruppen var Mika Gissler fran Stakes, Matti Hakama och Risto Sankila fran
cancerregistret, Hannu Jarvinen fran Strdlskyddscentralen och som sakkunniga Marja-Liisa
Kotisaari och Irma Saarenmaa fran Cancerféreningen i Birkaland, samt Pekka Nieminen och
Martti Pamilo fran Helsingfors och Nylands sjukvérdsdistrikt. Som experter inkallade arbets-
gruppen dessutom Karl von Smitten fran Maria sjukhus vid Helsingfors universitetssjukhus och
Tuomo Timonen fran Helsingfors universitet.



Anmalningar till cancerregistret
om massundersokning av cancer

1

Forsknings- och utvecklingscentralen for social- och hilsovarden, Stakes, ger
foljande direktiv om anmailningar till registret dver massundersokningar.
Massundersokningsregistret utgor en del av cancerregistret. Sdvil
uppritthdllandet av registren som skyldigheten att limna uppgifter baserar sig
pa 3 § ilagen om riksomfattande personregister for hialsovirden (556/89, 38/93)
och pd 7 § i den forordning som utfirdats om namnda register (774/89, 1135/
92).

Allmant

Enligt ovannidmnda lag och férordning kan Stakes uppritthalla cancerregister i vilket bland
annat ingdr registret 6ver massundersokning av cancer i livmoderhalsen och brostcancer.
I cancerregistret infors de uppgifter som behovs med tanke pé forekomst, forebyggande,
véird och medicinsk rehabilitering samt utnyttjandet av tjinster. Stakes har avtalat med
Suomen Syopayhdistys r.y. — Cancerforeningen i Finland r.f. om det tekniska uppratthal-
landet av cancerregistret (forordningens 11 §).

Hilsoviardsmyndigheterna och hilsovdrdsanstalterna ar skyldiga att ur handlingar
och register i deras besittning avgiftsfritt limna Stakes de uppgifter som infors i registren
som avses i lagen och om vilka stadgats i forordning. Sekretesstadgandena utgor inget
hinder. Denna skyldighet grundar sig pa 3 § i ovannimnda lag.

2 Anmalan till registret 6ver massundersokningar

De kommuner eller samkommuner som uppritthéller hilsovardscentraler ansvarar for
genomforandet av screeningprogrammet. Kommunen eller ssmkommunen skall levere-
ra uppgifter om kallelse och undersokningsdata i anslutning till screeningen till Stakes,
dér de infors i massundersokningsregistret som ingdr i cancerregistret. Om kommunen
eller ssmkommunen anordnar screening genom att anlita annan serviceproducent maste
parterna avtala om anmilan till registret i samband med avtalet om screening.

Uppgifter om kallelse

Kommunen eller ssmkommunen skall i samband med urvalsforfarandet bilda en fil 6ver
dem som kallas till massundersékning i enlighet med postbeskrivningen i registret dver
massundersokningar. Direfter skickas filen omedelbart till registret 6ver massundersok-
ningar.

Undersokningsdata

Kommunen eller samkommunen samlar in de undersdokningsdata som ingar i
screeningformulidret. Om ndgon uteblir fran screeningen skall bortfallet antecknas i
registret. Om ndgon person ingdr i screeningurvalet, men trots detta inte har kallats till
undersokningen, eller ifall personen i friga inte har fétt kallelsebrevet, skall dven detta
antecknas i posten eller screeningformuldret. Nir alla uppgifter 6ver samtliga deltagare i
screeningen dr klara, skickas uppgifterna till registret 6ver massundersokningar en gang
om aret. Uppgifterna levereras pd ADB-diskett i den form som foreskrivs for
postbeskrivningen for massundersokningsregistret.



Detaljerade uppgifter

Cancerregistret levererar t informationsproducenterna det detaljerade datainnehallet i
screeningformuliret samt motsvarande postbeskrivningar och tekniska direktiv. Om man
i samband med anmaélningarna anvinder koder eller praxis som avviker frdn postbeskriv-
ningen i massundersokningsregistret ar det skal att separat komma 6verens om dessa med
de personer som ansvarar fér massundersokningsregistret.

Anmilningsblanketter och postbeskrivningar kan rekvireras frdn registret dver mass-
undersokningar. Screeningformuléren finns tillgingliga sdvil pd finska som pé svenska.
Aven uppgifterna om dem som har fitt kallelse och som har underskts skickas till regist-
ret pa adressen:

Registret dver massundersokningar

Finlands Cancerregister

Elisabetsgatan 21 B

00170 Helsingfors
Personalen vid registret 6ver massundersokningar svarar pd eventuella frégor,
tfn (09) 135 331.

Dessa anvisningar inklusive bilagor kan ocksa fis pa adressen:
http:/www.cancerregistry.fi.

3 lkrafttradande

Dessa anvisningar samt de reviderade formuldren trider i kraft den 1 januari 2005.
Anvisningarna ersdtter medicinalstyrelsens instruktionsbrev 7/1990.
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Bilaga 1. Formulir for massundersokning av bréstcancer
Bilaga 2. Formulir for massundersokning av cancer i livmoderhalsen



