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Mita kaytannon tyossa voidaan oppia
rekisteritiedoista?

Suomi ja muut Pohjoismaat ovat olleet terveydenhuollon rekisteritutkimuksen edellakavijamaita reip-
paasti puolet Aikakauskirjan 140-vuotisesta taipaleesta. Monen sairauden epidemiologiaa koskevat pe-
rustiedot nojautuvat rekisteritietoihin: jo vuosikymmenia sitten rekisterit kertoivat esimerkiksi sydpatau-
tien ennusteesta tai kansanterveysohjelmien kuten Pohjois-Karjala-projektin vaikutuksista. Rekisteritie-
tojen avulla voidaan tehdd vuosikymmenia kestavig, tarvittaessa ylisukupolvisia seurantatutkimuksia ja
tutkia toiminnan tehokkuutta vertailemalla esimerkiksi hyvinvointialueita. Haluttaessa tietoa elintavois-
ta, eldamédnlaadusta, arvoista tai asenteista taikka biologisia ndytteitd rekisteritietoja voidaan yhdistda
kliinisen tutkimuksen, syntymakohortin tai biopankin tietoihin. Ndin tehdddn muun muassa kdynnisty-
vassa Huomisen Suomi -syntymakohortissa, jossa vuosina 2025-2029 syntyvista noin 200 000 lapsesta ja
heiddn perheistaan kerataan kansallisten rekisterien tietoja, joita rikastetaan biologisilla ndytteilla seka

lyhyilla kyselyilla.

ykyisten terveydenhuollon rekisterien
edelldkavijoind voidaan pitda kuoleman-
syyrekisterid ja syOparekisterid. Vuon-
na 1936 otettiin kayttoon uusi kuolemansyy-
nimisto ja siirrettiin kuolemansyiden toteami-
nen seurakunnilta liikireiden tehtaviksi (1).
Syoparekisteri perustettiin vuonna 1952 kansa-
laiskerayksissa kerityilld varoilla (2).
Rekisterien alkuvaiheessa tavoiteltiin pe-
rustietoja sairauksien epidemiologiasta. Moni
kaytinnon ty6ssi oleellinen “oppikirjatieto”
on alun perin saatu tallaisista rekisteritiedoista.
Esimerkiksi kerddmalld kattavaa tietoa Syopare-
kisteriin haluttiin osoittaa, ettei syopadiagnoosi
merkitse kuolemantuomiota, vaan ajoissa ha-
vaittu syopd on parannettavissa (2). Vaikka pa-
perimuodossa toimivien rekisterien tutkimus-
kiytto laajeni aluksi hitaasti, Syoparekisterissa
pidettiin alusta asti tarkednd, ettd rekisterinpito
ja tutkimus toimivat tiiviisti yhdessa.
Rekisterien kehitys laajeni 1960-luvulta 1ih-
tien osana yleistd hyvinvointivaltiokehitystd,
jolloin tarvittiin tietoa vieston sairastavuudes-
ta, hoidon tarpeesta ja palvelujen jirjestamises-
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td. Paperisena alkanut tiedonkeruu vaati alussa
huomattavia panostuksia eikd ei olisi onnis-
tunut ilman rekisterijirjestelman kaynnistéji-
en vahvaa uskoa asiaan ja lddkintohallituksen
keskitettyd méardysvaltaa. Kehitystd tuki sit-
temmin kaksi teknistd seikkaa: sihkoinen tie-
donkisittely ja henkil6tunnus. Vuodesta 1971
kaikilla Suomen kansalaisilla ja Suomessa va-
kituisesti asuvilla on ollut henkil6tunnus, jota
ilman nykymuotoinen rekisteritutkimus ei oli-
si mahdollista. Tilanne eroaa monista maista,
joissa eri viranomaiset kdyttavit eri tunnuksia
yksiloiden tunnistamiseen.

Kaytiannon terveydenhuoltoon eniten vai-
kuttaneista rekistereistd sairaaloiden poistoil-
moitusrekisteri (nykyinen terveydenhuollon
hoitoilmoitusrekisteri) ~diagnoositietoineen
laajennettiin kattamaan kaikki sairaalat vuonna
1967. Kelan ladkkeiden erityiskorvattavuusre-
kisteri kdynnistyi vuonna 1964 ja syntyneiden
lasten rekisteri vuonna 1987 (3,4). Hallinnol-
lisiin rekistereihin kerdtyn tiedon mahdolli-
suudet tutkimuskédytossd havaittiin my6s pian
(TAULUKKO 1). Rekisterien tietosisiltéd on ajan
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TAULUKKO 1. Rekisteritutkimuksen vahvuuksia.
Suuri tutkimusvaestd, tutkimukset ovat yleensa véesto-
pohjaisia
Kattavuus, valikoitumisharha véhdinen
Vuosikymmenten seuranta mahdollinen

Aiempien tapahtumien yhdistaminen aineistoon mah-
dollinen

Sukuhistorian huomioon ottaminen mahdollista
Eri rekisterien tietoja voidaan liittad yhteen

Erityisesti paljon kdytettyjen muuttujien validiteetti
enimmakseen hyva

Mahdollistavat massadatan (big data) ja koneoppimisen
kayton tutkimuksessa

myotd kehitetty ja laajennettu (TAULUKKO 2).
Tarkeitd virstanpylviitd ovat olleet erikoissai-
raanhoidon avohoitokdynnit hoitoilmoitusre-
kisterissda vuonna 1994, Kelan korvaamat laake-
ostot vuonna 1995, sihkdiset ladkemiaraykset
vuonna 2017 ja potilastiedon Kanta-jirjestel-
man muukin kidyttdmahdollisuus tutkimukseen
vuonna 2017 (3,4). Perusterveydenhuollon
hoitoilmoitusrekisteri otettiin kiytt66n vuon-
na 2011 (S).

Rekisterit ja kdytannon tyo:
kansanterveysohjelmien
vaikutusten seuranta

Vuonna 1972 kidynnistyneessd Pohjois-Karjala-
projektissa pyrittiin vihentimian sepelvaltimo-
tautikuolleisuutta vaikuttamalla keskeisiin riski-
tekijoihin kuten tupakointiin, verenpaineeseen
ja suureen kolesterolipitoisuuteen. Rekisteritie-
to oli korvaamatonta vaikutuksia arvioitaessa.
Kuolemansyyrekisterin perusteella todettiin
esimerkiksi, ettd sepelvaltimokuolleisuuden
viheneminen vuodesta 1969 vuoteen 1979 oli
yli kaksi kertaa voimakkaampaa Pohjois-Kar-
jalassa kuin muualla maassa (6). Tutkittaessa
sairastavuutta lihtokohtana olivat poistoilmoi-
tusrekisteristd saadut sairaaladiagnoosit, jotka
varmistettiin yksilotasolla WHO:n MONICA-
ja FINMONICA-kriteerien mukaisesti. Naissd
ja myohemmissi luotettavuustutkimuksissa
poisto- ja hoitoilmoitusrekisterin diagnoosien
kattavuus ja laatu onkin todettu padosin hyvik-
si (4,7).

E. Kajantie ja M. Gissler

Pohjois-Karjala-projektista alkanut seuranta
kuvaa my®s rekisteritietojen rajoituksia (TAU-
LUKKO 3). Intervention kohteena olevia riski-
tekijitasoja ei saada rekistereisti. Suomessa
sadnnollisesti tehtivien kansallisten vdestotut-
kimusten (kuten FINRISKI ja Terve Suomi)
perinne on aikuisvdeston osalta tdyttinyt tatd
aukkoa (8,9). Piitetapahtumatiedot on saatu
rekistereistd, ja tutkimukset ovat olleet pohjana
kansantautien ehkaisyty6lle, konkreettisimmin
esimerkiksi sydan- ja verisuonitautien, tyypin 2
diabeteksen ja muistisairauksien riskilaskureille
ja interventiotutkimuksille (10-12).

Hyvid esimerkkeji ovat myos vuosien 1994
2004 kansallisen astmaohjelma ja vuosien
2008-2018 allergiaohjelma, jotka muuttivat
perusteellisesti ndiden sairauksien ehkiisya ja
hoitoa. Rekisteritiedon avulla pystyttiin doku-
mentoimaan astmasta johtuvien péivystyskayn-
tien tai sairaalahoitopéivien ja astmakuolemien
viheneminen ja toisaalta erityiskorvattavaan
lagkitykseen oikeutettujen mairin suurenemi-
nen (13).

Elamankaarilaaketiede

Syntymakohortit ja muut pitkittiisseurantatut-
kimukset ovat vakiintuneet tutkittaessa sairauk-
sien varhaisia riskitekijoitd tai ehkiisykeinoja
taikka varhaisten olosuhteiden pitkiaikaisvai-
kutuksia (14-16). Pitkd aikaperspektiivi tuo
haasteita: on vaikeaa ennustaa, millaista nyt
kerdttavad tietoa vuosikymmenten paistd pi-
detddn hyodyllisena. Tilastolliselta voimaltaan
riittdvien kohorttien kerddminen on myos kal-
lista. Rekisteritieto vastaa naihin haasteisiin.
Esimerkki: keskosina syntyneiden pit-
kaaikaisseuranta. Eliminkaaritietoa havain-
nollistavat esimerkiksi tutkimukset keskosina
syntyneiden pitkdaikaisennusteesta. Korkean
tulotason maissa on jo vuosikymmenid poh-
dittu, kuinka pienid keskosia kannattaa hoitaa
ja onko parantuneen eloonjéémisennusteen
hintana lisddntynyt vammaisuus. Pohdinta
on 2000-luvulla koskenut erityisesti raskaus-
viikoilla 22 ja 23 syntyneitd, mutta vastaavaa
pohdintaa kaytiin 1970-1980-luvuilla laajen-
nettaessa aktiivihoitoa ennen raskausviikkoa 32
tai alle 1 S00-grammaisina syntyviin — heiddn
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TAULUKKO 2. Sosiaali- ja terveydenhuollon rekistereita.

Yllapitaja Rekisteri
THL:n terveysrekisterit Terveydenhuollon poistoilmoitusrekisteri / hoitoilmoitusrekisteri (Hilmo) 1967/1994"
Ensihoitopalvelun rekisteri 2023
Epamuodostumarekisteri 1963
Hedelmaityshoitorekisteri 2026
Implanttirekisteri 1980
Joukkotarkastusrekisteri? 1968
Nakévammarekisteri? 1983
Perusterveydenhuollon avohoidon hoitoilmoitusrekisteri (Avohilmo) 2011
Raskaudenkeskeytys- ja sterilointirekisteri 1977
Syntymarekisteri 1987
Syoparekisteri? 1952
Tartuntatautirekisteri 1989
Terveydenhuollon laaturekisterit* 2023
Diabetesrekisteri
HIV-rekisteri
Munuaistautirekisteri
Psykoosien hoidon laaturekisteri
Selkarekisteri
Suun ja hampaiden sairauksien hoidon laaturekisteri
Sydanrekisteri
Tehohoidon laaturekisteri
Tulehduksellisten reumasairauksien laaturekisteri
THL:n sosiaalirekisterit Sosiaalihuollon hoitoilmoitusrekisteri 1994
Lastensuojelurekisteri 1991
Sosiaalipalveluiden seurantarekisteri 2023
Toimeentulotukirekisteri 1985
Kansaneldkelaitos Laakkeiden erityiskorvattavuus 1964
Kelan korvaamat ldakeostot 1995
Reseptitietokanta 2017
Muut sosiaaliturvaan liittyvat etuisuudet ja korvaukset Eri vuosia®
Elaketurvakeskus Ansaintarekisteri 1962
Eldkerekisteri 1989
Tyoterveyslaitos Tyoperaisten sairauksien rekisteri 1964
SyOpasairauden vaaraa aiheuttaville aineille ja menetelmille ammatissaan 1979
altistuvien rekisteri
Tilastokeskus Kuolemansyyrekisteri 1936
Koulutus, ammatti, sosioekonominen asema® 1970
Ladkealan turvallisuus- Huumausaineseurantarekisteri 1982
ja kehittamislaitos Fimea | | 53keaineiden haittavaikutusrekisteri 1966
Valvira Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkiliden keskusrekisterit 1955

THL = Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
"Hilmoon on kerétty erikoissairaanhoidon tiedot; vuodeosastohoidot vuodesta 1967 ja avohoidon kdynnit vuo-

desta 1994 alkaen

*Tekninen yllapito: Suomen Sydpayhdistys ry

*Tekninen yllapito: Ndkévammaisten liitto ry
*Pilottivaiheessa: keuhkosydvin ja myelooman hoitorekisterit
°Eri etuisuudet ja korvaukset eri vuosina

Tiedot on mahdollista saada tutkimuskayttoon Tilastokeskuksen ulkopuolelle. Tilastokeskuksen muita aineistoja
on mahdollista saada Tilastokeskuksen etdkdyttopalvelimella analysoitavaksi.
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TAULUKKO 3. Rekisteritutkimuksen heikkouksia ja mahdollisuuksia niiden lieventamiseen.

Heikkous

Rekisteritiedot on kerdtty muuta kuin tutki-
muskayttod varten

Tietosisaltd voi muuttua ajan myota

Miten lieventaa?
Rekisterit: tarkka dokumentointi
Tutkijat: rekisterien tunteminen

Tietoja joistakin aihepiireista rajallisesti
— Elintavat
- Biologiset ja laboratoriomittaukset

— Piirteet, arvot, asenteet

Rekisteritiedon liittdminen vdesto- ja kohorttitutkimuksiin

Jotakin tietoa on jo rekisterissa (esim. raskaudenaikainen tupakointi ja
painoindeksi ennen raskautta)

Tiedon laatu vaihtelee ja tunnetaan vaihte-
levasti

Luotettavuustutkimukset

Huolellinen datan tarkastelu esimerkiksi kirjaamiskaytantojen erojen
havaitsemiseksi

Rekisteritieto voi kuvata myds hoitoon hakeu-
tumista tai hoidon indikaatiota

Hyva huomioida analyysisuunnitelmassa (herkkyysanalyyseja)

Maahan tai maasta muuttaneista tietoa
rajallisemmin

Hyva huomioida analyysisuunnitelmassa

Kustannukset tutkijalle

Huolellinen suunnittelu ja mahdollisuuksien mukaan yksinkertaiset
tietopyynnot

Vaatimus aineiston minimoinnista

sijoittumisestaan yhteiskuntaan ja keski-idn ter-
veydesti saadaan tietoa vasta nyt (17,18).

Pisimpaidn seurantaan pdastian Norjassa,
jossa syntyneiden lasten rekisteri perustettiin
vuonna 1967 — Ruotsissa ja Tanskassa sellainen
aloitettiin vuonna 1973 ja Suomessa vuonna
1987. Rekisteritiedon perusteella saadut tulok-
set ovat monelta osin huojentavia. Norjalais-
tutkimuksessa todettiin, ettd jo vuosina 1967~
1983 ennen raskausviikkoa 28 syntyneisti noin
90 % on tydkykyisid (19). Tutkittaessa vuosina
1987-1992 syntyneiden koulutusastetta neljas-
sd Pohjoismaassa matalaa koulutustasoa ennus-
taa kylld hieman keskosena syntyminen, mutta
paljon enemmin sitdi ennustaa vanhempien
koulutus (20,21).

Selvin ero aikuisidn elimankulkua kuvaavissa
seikoissa havaitaan lasten saannissa. Norjalai-
sessa rekisteritutkimuksessa, jossa téysiaikai-
sena syntyneistd naisista 69 %:lla ja miehistd
50 %:1la oli oma lapsi, ennen raskausviikkoa
28 syntyneilld vastaavat osuudet olivat 25 % ja
14 % (22). Samansuuntainen 16ydos havaitaan
my06s Suomessa. Rekisteritutkimus antaa hyvit
mahdollisuudet mahdollisten syiden ja myos
ylisukupolvisen terveyden tutkimiseen.

Monien aikuisidn kansantautien ja mielen-
terveyden hairididen riski on sitd suurempi,

E. Kajantie ja M. Gissler

Otetaan huomioon, etta rekisterien tietosisalté on minimoitu jo tieto-
jen keruuvaiheessa

mitd varhaisemmalla raskausviikolla ihminen
on syntynyt. Kdyttimalld Suomen ja Norjan re-
kistereitd havaitsimme 2,4 miljoonan ihmisen
aineistossa, ettd astman lisaksi myos keuhkoah-
taumataudin diagnoosin riski on voimakkaasti
suurentunut (KuvA 1) (23). Keskosena synty-
neilld oli jo nuoruusidssi tiysiaikaisena synty-
neisiin ndhden yli nelinkertainen monisairasta-
vuuden (vihintidn nelji diagnoosia) riski (24).
Toisaalta tyypin 1 diabetes on hyvin pienini
keskosina syntyneilld harvinaisempi (25). Re-
kisteritutkimuksesta saadun tiedon perusteella
monessa sairauskohtaisessa hoitosuosituksessa
tunnistetaan jo keskosena syntyminen riskite-
kijaksi ja pohditaan, millaista lisitietoa kesko-
sena syntymisen tulisi tuoda diagnostiikkaa tai
hoitoa suunniteltaessa.

Syysuhteen osoittaminen

Esimerkki: glukokortikoidihoito ennen-
aikaisen synnytyksen uhkaan. Rekisteritut-
kimus on tyypillisesti havainnoivaa, jolloin
keskeisimpid haasteita on syysuhteen osoitta-
minen. Ongelmaa havainnollistaa hyvin iidille
ennenaikaisen synnytyksen uhatessa annettava
glukokortikoidihoito. Hoito on kustannusvai-
kuttavampia hyvin ennenaikaisena syntyneen
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KUVA 1. Astman ja keuhkoahtaumataudin vetosuhde

(odds ratio, OR) raskausviikon mukaan Suomessa ja Nor-

jassa. Suomalaista vaestda on seurattu 29 vuoden ja norjalaista 50 vuoden ikdan. Syntymatiedot on saatu kunkin
maan syntyneiden lasten rekistereistd ja diagnoositiedot erikoissairaanhoidon hoitoilmoitusrekisterista.

lapsen ennustetta parantavia hoitoja ja eri hoi-
tosuosituksissa suositeltu ainakin raskausvii-
kolle 34 asti (26). Hoito vihentid vastasynty-
neen hengitysvaikeusoireyhtymai my6s viikon
34 jalkeen annettuna, ja sen laajentamista myo-
hemmille raskausviikoille on pohdittu. Samal-
la on mietitty, voisiko glukokortikoidihoitoon
liittya riskeja.
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Suomen syntyneiden lasten rekisterin mu-
kaan glukokortikoidihoidolle altistui 2,4 %
yksisikidisend vuosina 2006-2021 syntyneistd
— heistd 45 % syntyi loppujen lopuksi taysiai-
kaisena. Liittamalld tiedot hoitoilmoitusrekis-
teriin havaitsimme, ettd hoidolle altistuneiden
psykologisen kehityksen tai mielenterveyden
héirididen diagnoosin riski on lisddntynyt. Ris-

Mitd kdytannon tyossé voidaan oppia rekisteritiedoista?
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ki havaittiin nimenomaan tiysiaikaisena syn-
tyneiden joukossa, heilld riski lisdantyi 2,58 %
ja vakioitu uhkasuhde (hazard ratio, HR) oli
1,47 (27). Hoidolle altistuneilla on myds
enemmin infektiotautidiagnooseja (28). Ris-
kin lisddntyminen on selvdd, mutta kertooko
se syysuhteesta?

Syysuhteen mittapuuna pidetddn satunnais-
tettua hoitokoetta. Joissakin satunnaistetuissa
glukokortikoidihoitokokeissa seurantaa on
jatkettu jopa 30 vuoden ikéin, ja mitddn kog-
nitiivisen suoriutumisen tai psykiatristen oi-
reiden eroja ei ole havaittu (29,30). Toisaalta
tutkimuksilla on rajallinen voima havaita til-
laisia eroja.

Mitd nama osin ristiriitaiset tulokset tar-
koittavat kiytinnon tyon kannalta? Hoitosuo-
situksia uusittaessa on varovaisuusperiaatteen
mukaisesti korostettu tarkkaa riskien ja hyo-
tyjen punnitsemista pohdittaessa glukokor-
tikoidihoitoa raskausviikon 34 jilkeen (26).
Havainnoivan tutkimuksen perusteella tehti-
vian kausaalipaittelyyn on my6s vakiintuneita
menetelmid (31). Vertaamalla altistuneita ja
altistumattomia sisaruksia toisiinsa voidaan
vakioida sisaruksille yhteiset geneettiset ja
perheymparistoon liittyvit tekijit. Vertaamalla
hoitosuosituksen indikaatiorajan molemmin
puolin olevia henkilité, esimerkiksi antenataa-
lisen glukokortikoidihoidon osalta juuri ennen
ja juuri jilkeen hoitorajan (usein raskausviikko
34) ennenaikaisen synnytyksen vuoksi hoitoon
tulleiden iitien lapsia, vakioidaan hoidon aihe
sekoittavana tekijand. Alueellisia eroja tai hoi-
tosuositusten muutoksia voidaan kayttdd niin
sanottuina instrumenttimuuttujina (31). Nami
lihestymistavat tyypillisesti tarvitsevat suuren
tutkimusvéeston, jollaista voi olla vaikeaa saa-
vuttaa muuten kuin rekisteritutkimuksessa.

Jarjestelmatutkimus

Terveydenhuollon toimintayksikéiden toimin-
nan ja sen tehokkuuden arviointi on monimut-
kaista. Yksi kiytetty keino on vertailu- eli esi-
kuva-analyysi (benchmarking), jossa verrataan
terveydenhuollon toimintayksikéitd toisiinsa.
Perusajatuksena on, ettd kaikkien yksikoiden
pitdisi suoriutua yhti hyvin kuin parhaiten

E. Kajantie ja M. Gissler

suoriutuvat yksikot, kun huomioidaan aluei-
den taustatekijoiden kuten sairastavuuden tai
sosiodemografisen rakenteen erot. Verrattaessa
yksikoiden suhteellista suoriutumista voidaan
16ytdd hyvin toimivia kdytintoja, ja yksikot voi-
sivat oppia toisiltaan.

PERFECT-ennenaikaisuushankkeessa ver-
rattiin hyvin ennenaikaisena tai hyvin pienipai-
noisena syntyneiden imeviiskuolleisuutta kes-
kussairaaloissa ja yliopistosairaaloissa (KUVA 2).
Vuosittaisista 170 kuolemasta 69 olisi teoriassa
voitu estdd keskittdmalld nima synnytykset yli-
opistosairaaloihin (32). Pitkilti timéan rekiste-
ritutkimuksen perusteella uhkaava ennenaikai-
nen synnytys ennen 32. raskausviikkoa onkin
keskittimisasetuksella keskitetty yliopistosai-
raaloihin.

PERFECT-ennenaikaisuushankkeessa ha-
vaittiin my®ds, ettd pienten keskosten kuolleisuu-
dessa oli selvid eroja yliopistosairaaloiden valilld
(33). Yliopistosairaalat arvioivat toimintatapo-
jaan, ja kuolleisuuserot havisivat.

Tulevaisuudenndkymia - seuraavat
140 vuotta

Tietosuoja ja tutkimuskiytén selkeys. Yh-
teiskunnassa vallitseva luottamus on tirkeaa ra-
kennettaessa rekisteritutkimukselle teknistd ja
lainsdddintdpohjaa (34). Témin siilyttimiseksi
on oleellista, ettd viesto ymmartaa rekisteritut-
kimuksen hyddyt ja pystyy luottamaan tieto-
suojaan. Toisiolaki ja auditoidut tietoturvalliset
kayttoymparistot ovat olleet hyvéd askel tihin
suuntaan, mutta samalla ne ovat vaikeuttaneet
ja vihentineet erityisesti pienilld voimavaroilla
tehtédvid kliinistd tutkimusta ja kansainvilistd yh-
teistyotd. Valmisteilla olevan Euroopan terveys-
tietoavaruuden myotd yhteistyo saattaa helpot-
tua, mutta uhkana on, ettd jirjestelmastd tulee
monimutkainen ja kiyttdjille kallis. Pienimuo-
toisetkin kliiniset hankkeet tuovat tarkei tietoa,
ja niiden huomioiminen rekisteritutkimuksen
rakenteita suunniteltaessa on tirkeda.
Laaturekisterit. Tavanomaisten palveluiden
kiyttod, hoitoa, toimenpiteitd ja diagnooseja
koskevien tietojen lisiksi voidaan keritd yksityis-
kohtaisia tietoja hoidosta ja hoitovasteesta seki
asiakkaiden itse raportoimaa tietoa esimerkiksi
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Raskauden kesto (viikkoa)

KUVA 2. Eldvand syntyneiden imevaiskuolleisuusindeksi Suomen yliopistosairaaloissa ja keskussairaaloissa syn-
tymaraskausviikon mukaan vuosina 2000-2003. Kuolleisuusindeksi kuvaa kuolleisuuden suhdetta kokonaiskuol-
leisuuteen, jossa on vakioitu didin ika, ensisynnyttdjyys, aidin raskaudenaikainen tupakointi, kohonnut veren-
paine, raskauden kestoon ndahden pieni ja suuri syntymdpaino sekd lapsen sukupuoli. Tutkimuksessa kaytettiin
syntyneiden lasten rekisterin seka epamuodostuma-, kuolemansyy- ja hoitoilmoitusrekisterin tietoja (32). Osin
taman loydoksen perusteella synnytykset ennen raskausviikkoa 32 keskitettiin yliopistosairaaloihin.

PROM-mittarein (patient reported outcome
measures). THL:n vastuulle on asetuksella sii-
detty yhdeksin potilasryhméikohtaista laature-
kisterid (35). Laaturekisterien kerdiminen on
tyoldstd tietojen monimutkaisuuden takia, eikd
laaturekistereitd ole Suomessa priorisoitu kovin
korkealle: esimerkiksi Ruotsissa laaturekistereita
on yli 150 (36). THL:n, hyvinvointialueiden,
yliopistojen ja erikoisalayhdistysten roolista kan-
sallisten laaturekisterien yllapitimisessd kdydaan
aktiivista keskustelua.

Rakenteisesti tallennetun tiedon hyédyn-
timinen. Suuri osa sosiaali- ja terveydenhuol-
lossa tallennetusta tiedostosta on rakenteisessa
muodossa ja olisi teoriassa hyodynnettavissa
rekistereissa. Tallaisia ovat esimerkiksi standar-
doitujen testien ja kyselylomakkeiden tulokset,
verenpaineen mittaus sekd laboratoriotulokset,
joista osa onkin tullut saatavaksi potilastiedon
arkiston kautta.

Rakenteellisesti tallennetun tiedon mah-
dollisuuksia ja haasteita havainnollistavat pe-
rusterveydenhuollon hoitoilmoitusrekisterin
pituus- ja painotiedot, joiden saaminen rekis-
teriin on edellyttinyt vuosikausien tyoskente-
lya terveydenhuollon tietojarjestelmien parissa
(37). Tiedot saadaan parhaiten neuvoloista ja
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kouluterveydenhuollosta. Vuonna 2024 saatiin
painoindeksitieto 82 %:sta alle kouluikaisista:
osuus 7—17-vuotiaista oli 57 %, mutta 18 vuotta
tayttaneistd vain 13 %.

Perusterveydenhuollon hoitoilmoitusrekis-
teriin kerdtdan my6s muun muassa alkoholin-
kiyttod mittaavan AUDIT-kyselyn pisteet ja
raskauteen liittyvid masennusoireita mittaava
EPDS-kysely. Parhaiten tietoja saadaan raskaana
olevista. Heistikin vuonna 2024 AUDIT-pisteet
saatiin vain 11 %:sta ja masennusseulan tiedot
21 %:sta. Tama kuvaa myos tasapainoilua tieto-
sisdltéd suunniteltaessa — kannattaako keskitty
pienempddn mddrdan muuttujia, jotta niiden
kattavuuteen ja laatuun olisi mahdollista panos-
taa enemman?

Ei-rakenteinen tieto. Suurin osa terveyden-
huollon aineistosta ei ole rakenteisessa muodos-
sa vaan esimerkiksi teksti-, kuva- tai videoaineis-
toina. Kieliteknologian ja tekoilyavusteisen kuvi-
en tulkinnan nopean kehityksen myoti teksti- ja
kuvantamisaineistojen hyédyntimiseen liittyvit
odotukset ovat suuret (38,39). Ihanteellisessa
tilanteessa rakenteisen tiedon tuottaminen voisi
tehostua huomattavasti, mutta ratkaistavana on
vield paljon niin saadun tiedon tulkintaan ja luo-
tettavuuteen liittyvid kysymyksia.

Mitd kdytannon tyossé voidaan oppia rekisteritiedoista?
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Ydinasiat

»» Suomi ja muut Pohjoismaat ovat edella-
kavijoita rekisteritutkimuksessa, joka on
tuonut perustiedot monen sairauden epi-
demiologiasta ja ennusteesta sekda mah-
dollistanut koko vdeston seurannan.

» Rekisteritietoja voidaan tutkittavan suos-
tumuksella yhdistaa kliinisen tutkimuk-
sen, syntymakohortin tai biopankin tie-
toihin, kun halutaan tietoja elintavoista,
eldménlaadusta, arvoista tai asenteista
taikka biologisia néytteita.

»» Jotta sote-rekisterit palvelisivat kliinista
tutkimusta ja kdytdnnon tyotd, tutkimus-
lainsdadantoa uudistettaessa olisi tarkeda
huomioida my®s tutkijaldhtdisen kliinisen
tutkimuksen erityispiirteet.

» Uusi kansallinen syntymakohortti
Huomisen Suomi yhdistad 2025-2029
syntyneiden suomalaisten ja heidan per-
heenjasentensa rekisteritietoja biologisiin
ndytteisiin ja kyselytietoihin.

Tiedonsaannin nopeus. Rekisterien piivi-
tystahti on nopeutunut, ja esimerkiksi peruster-
veydenhuoltoa koskevat THL:n tilastokuutiot
paivittyvit joka yo. Koronapandemian yhtey-
dessd THL:n tartuntatautirekisteri aloitti hyvin
nopeasti testattujen, sairastuneiden, tehohoi-
dossa olleiden ja kuolleiden tilastoinnin. Muita
varsinaisia halytysrekistereiti maassamme ei ole
lukuun ottamatta THL:n epimuodostumarekis-
terid ja Fimean lddkkeiden haittavaikutusrekiste-
rid. Pdivitystahdin nopeutuminen asettaa myos
tiedon luotettavuudelle uusia vaatimuksia, kun
aikaa tietojen tarkastamiseen on vihemman.

Enti muualla maailmassa? Pohjoismaat
ovat olleet rekisteritutkimuksen edellikéivijoita.
Niissd kuitenkin asuu noin 0,35 % maailman
véestosta ja syntyy 0,20 % maailman lapsista, ja
tulosten yleistettdvyys muualle maailmaan on
oikeutettu kysymys. Rekisteritutkimuksen hyo-
ty tunnistetaan muuallakin Euroopassa (34),
ja myo6s monet keskitulotason maat ovat kehit-
taneet terveydenhuollossa tehtivaa tilastointia

E. Kajantie ja M. Gissler

ja luoneet pohjaa rekisteritutkimukselle. Esi-
merkiksi Kiinassa toimii kymmenii sahkoisten
sairauskertomusten toisiokdytto6n pohjautuvia
sairauskohtaisia rekistereitd, mutta jirjestelma
on viela verraten hajanainen ja muuttuu nopeasti
(40). Vaikka Pohjoismaiden rekisteritutkimuse-
tumatka muuhun maailmaan nihden kaventu-
nee, mahdollisuus liittad eri kansallisten rekis-
terien tietoja toisiinsa henkil6tunnuksen avulla
seka rekisteritutkimuksen rakenteet ja tietotaito
sdilynevit pohjoisen rekisteritutkimuksen valtti-
kortteina vield pitkdan.

Huomisen Suomi -syntymakohortti

Monet syntymakohortit ja viestotutkimukset
ovat yhdistdneet rekisteritietoja fysiologisin
mittauksin ja kyselylomakkein kerdttyihin
tietoihin. Syntymikohorteista tunnetuimpia
suomalaisia esimerkkeji ovat Pohjois-Suomen
syntymikohortit 1966 ja 1986 seka Helsingin
syntymékohortti 1924-1944, joissa on tehty
laajojakin mittauksia tuhansille tutkittaville
ja talletettu biologisia niytteiti biopankkiin
(14,15). Keskeinen esikuva on myés Finn-
Gen-tutkimus, joka yhdistdd yli puolen mil-
joonan suomalaisen biopankkiin luovuttamia
ndytteitd ja niistd tehtyjd méarityksid rekiste-
ritietoihin (41).

Huomisen Suomi on THL:n koordinoima ja
Suomen Kulttuurirahaston rahoittama suurhan-
ke, jonka my6td Suomeen perustetaan uusi kan-
sallinen syntymikohortti vuosina 2025-2029
syntyvistd noin 200 000 lapsesta ja heidin per-
heistddn. Aineisto koostuu kansallisista rekiste-
reistd saatavista rekisteritiedoista, joiden lisak-
si suostumuksen antaneilta perheilti otetaan
terveydenhuollossa néytteitd sekd pyydetdin
tdyttamadn lyhyitd kyselyitd. Tarkoituksena on
yhdistdd rekisteritutkimuksen ja suoran tiedon-
keruun vahvuuksia (TAULUKOT 1ja 3) sekd myds
edistdd edelld kuvattua palvelujirjestelmissd
rakenteisessa muodossa kerittivin tiedon kiyt-
tod. Hyodyntamailla tatd ajan mittaan karttuvaa
monitieteistd aineistoa tavoitteena on edistdd
tulevien sukupolvien hyvinvointia ja yhteiskun-
nan kestavia kehitystd seuraavien sadan vuoden
aikana eli ainakin Aikakauskirjan 240-vuotis-
juhlan tienoille (41). m
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