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Ensimmainen
terveys-
tutkimuksen
rekisterikokous

Helsingissa
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Pohjoismaalaiset ovat jo vuosikym-
meniid kehuneet, ettd valtakunnalli-
set rekisterimme ovat tutkimuksen
kultakaivos. Erityisesti Tanska ja
Ruotsi ovat kannustaneet tiedemaa-
ilmaa rekisterien tutkimuskayttoon
mm. koulutuksella, erillisin apura-
hoin ja tukemalla aineistojen muo-
dostamiskustannuksia suoraan vi-
ranomaisille.

Suomeen perustettiin Rekisteri-
tutkimuksen tukikeskus — tuttaval-
lisemmin ReTki — Suomen Akate-
mian starttirahoituksella vuonna
2003. ReTki yhdessi Stakesin, So-
siaalildaketieteen yhdistyksen ja
Suomen epidemiologian seuran
kanssa jdrjesti ensimmaisen Poh-
joismaisen terveystutkimuksen re-
kisterikokouksen Helsingissd. Oh-
jelman suunnittelua ja toteutusta
tuki tieteellinen komitea, jossa oli
edustus kaikista Pohjoismaista.

Kokouspaikka oli Hilton Ka-
lastajatorppa, joka ei ollut niin kal-
lis kuin olisi voinut kuvitella. Ko-
kouksen pitiminen oli luonnollises-
ti uhkapelid: kukaan ei tiennyt, il-
moittautuuko kokoukseen 15 vai
150 henkiloa. Jalkimmaisen arvel-
tiin olevan kokouksen toimivuuden
kannalta enimmaismaara. Osallis-

tujia oli 153, joista runsaat puolet
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oli ulkomaalaisia. Pohjoismaiden
ulkopuolelle ei tehty merkittavaa
mainontaa, mutta noin joka seitse-
mds osallistuja oli muualta kuin
Pohjolasta. P4ddtos jarjestad kokous
englanninkielisend kannatti.

Kaksipdivdisen kokouksen
aluksi Mati Rahu (Viron Terveyden
kehittimisen keskus) johti tyopajaa,
jossa kasiteltiin rekisteritutkimuk-
sen juridisia ja hallinnollisia niko-
kohtia. Kutsuttuna paapuhujana oli
professori Michel Coleman (Lon-
don School of Hygiene and Tropical
Medicine), joka kdytinnon esimer-
kein osoitti, ettd kansalaiset hyvak-
syvat tietojenkeruun tutkimuskayt-
t60n, mutta ettd tietosuoja-asian-
tuntijat pyrkivit jopa tiukentamaan
niin kansallista lainsdddantoa kuin
EU:n henkilotietodirektiivin tulkin-
taa. Niin Pohjoismaiden kuin Bal-
tian maiden edustajat pitivat luen-
toa hyvin tarpeellisena tietojen
luottamuksellisuuteen ja yksityisyy-
den suojaan liittyvien asioiden kan-
nalta.

Kokouksen avauksessa tulos-
aluejohtaja Hannu Himaldinen
(Stakes) korosti vdestopohjaisten,
henkilotasoisten terveys- ja sosiaa-
litietojarjestelmien tarkeytta. Asiak-
kaiden ja potilaiden yksiselitteisen
tunnistamisen mahdollistava henki-
lotunnus parantaa rekisterien pe-
rusaineiston laatua, mutta myos
edistaa tietojen hyodynnettavyytta
niin yhden kuin usean rekisterin tie-
toja hyodyntdvissd tutkimushank-
keissa.

Ensimmaiisen istunnon kaksi
padpuhujaa olivat professori Rolv
Terje Lie Bergenin yliopistosta ja
professori Tapani Valkonen Helsin-
gin yliopistosta. Professori Lie esit-
teli skandinaavisia kokemuksia re-
kisteritietojen kayttamisestd genetii-

kan tutkimuksessa. Norjan synty-

Hokousselofus

madrekisteri on perustettu jo vuonna
1967, joka mahdollistaa pitkittdiset
perhe- ja sukupolvitutkimukset.
Norjassa on jo jonkin verran yhdis-
tetty geneettistd markkeritietoa ter-
veysrekistereihin. Tutkimuksiin
osallistutaan kiitettdviasti, mutta
tietojenkeruun kustannukset ovat
edelleen varsin korkeat.

Tapani Valkonen esitteli Tilas-
tokeskuksen ja Helsingin yliopiston
pitkdaikaista yhteistyota kuollei-
suuden sosiaalisten erojen tutkimi-
seksi. Viestolaskentatietoja samoin
kuin muita rekisteritietoja on jo
1970-luvulta yhdistetty kuoleman-
syytietoihin. Tietoja on kaytetty
vallitsevien sosioekonomisten kuol-
leisuuserojen tutkimiseen ja pitkdai-
kaisen tutkimuksen my6ta on voitu
osoittaa niissd tapahtuneita muu-
toksia ja kehityslinjoja. Tutkimus-
yhteistyota ajatellen professori Val-
kosen mielenkiintoinen havainto
oli, ettd pohjoismaisia yhteyksid on
yllapidetty padasiassa laajempien
kansainvilisten hankkeiden puit-
teissa. Ehkapi konkreettinen poh-
joismainen tutkimusyhteistyo ja
verkostoituminen olisivat omiaan
parantamaan rekisteripohjaisten
tutkimusaineistojen hyodyntamista
ja nostamaan esille erityisesti poh-
joismaisen yhteiskuntamallin kan-
nalta mielenkiintoisia tutkimusky-
symyksia.

Ensimmadisen pdivan piitteeksi
kokousviki rentoutui Kaapeliteh-
taalla niin hengen kuin ruumiin
riennoissa. Seuraavan paivan aluksi
Alastair Leyland Glasgow’n yliopis-
tosta esitteli kyselytutkimusten ja
rekisteriaineistojen yhdistimiseen
liittyvid tilastollisia kommervenkke-
ja. Skotlannin rekisterijarjestelma
muistuttaa hyvin paljon Pohjois-
maiden vastaavia, joten rekisteritut-

kimuksesta on saatu jo vuosikym-



menten kokemukset. Alastair Ley-
land osoitti, etta kyselytutkimusten
yhdistaminen kuolleisuus-, sairaala-
hoito- ja syopatietoihin avaa uusia
mahdollisuuksia epidemiologisille
tutkimuksille. Haastatteluin tai pos-
tikyselyin voidaan kerdtad tietoja
erilaisista sairauksien riski- ja suo-
jatekijoista, jotka puuttuvat lihes
kaikista rekistereistd. Kysely- ja re-
kisteriaineistoja yhdistamalla voi-
daan my®6s arvioida eri aineistojen
laatua, esimerkiksi itse raportoidun
terveydentilan osalta tai tutkimuk-
sen edustavuuden osalta.

Aamun toinen pdapuhuja oli
tutkimusprofessori Unto Hakkinen
(Stakes), joka esitti rekisteritietojen
kaytettavyytta terveystaloustietees-
sd ja terveydenhuoltotutkimukses-
sa. Kaikki teollistuneet maat kamp-
pailevat kohoavien terveysmenojen
kurimuksessa, jonka vuoksi terveys-
talous ja tehokkuustutkimukset
ovat kasvattaneet merkitystaan.
Olemassa olevat rekisterit mahdol-
listavat potilas- ja kustannustietojen
yhdistamisen. Mallintamisessa voi-
daan myos kayttad sekd havaitta-
vissa olevia ettd muita sekoittavia
tekijoita. Rekistereistd saadaan
muitakin kuin kuolleisuuteen liitty-
vid muuttujia, ja suomalaistutki-
musten loppumuuttujina on kaytet-
ty mm. leikkausten haittavaikutuk-
sia, ladketieteellisid virheitd, uusia
hoitojaksoja ja uusia toimenpiteita.
Varsinainen rekisterien vahvuus on
kuitenkin pitkittaistutkimusten hel-

pottuminen. Niiden avulla voidaan

esimerkiksi arvioida terveydenhuol-
lon toimien pitkdaikaisia terveys-
vaikutuksia ja kustannuksia. Laa-
jentuva terveysrekisterointi, kuten
sahkoinen potilaskertomus, lisda
jatkossa terveystaloustieteellisen
rekisteritutkimuksen mahdollisuuk-
sia. Unto Hakkinen paatti puheensa
rekisteriaineistojen keraijille tarkoi-
tettuun vetoomukseen. Olemassa
olevien aineistojen laatua on edel-
leen parannettava erityisesti katta-
vampien diagnoosi- ja toimenpide-
tietojen saamiseksi. Myos rekisteri-
tietojen kaytettavyyttd on lisdttava
erityisesti paikallistason paatoksen-
teossa. Tama vaatii korkealaatuisen
tutkimuksen lisiksi koulutusta, jot-
ta tuloksia osataan oikein tulkita ja
hyodyntaa kdytannon toimissa.

Kokoukseen ldhetettiin ldhes
70 tiivistelmaad, joista viime hetken
peruutusten jilkeen 55 esitettiin.
Rinnakkaissessiota oli yhteensi vii-
si, aina kaksi kerrallaan. Ne oli etu-
kateen jaettu neljadn pditeemaan:
geneettinen tutkimus, terveyden so-
siaaliset maarittajat, terveydenhuol-
totutkimus ja terveystaloustiede
seka tilastolliset ja data-analyyttiset
menetelmadt erityisesti perhetutki-
muksissa. Taman lisaksi jarjestettiin
kaikille esityksille avoin istunto
sekd 21 posteria oli ndytteilld toise-
na kokouspdivind. Talld kertaa ei
jarjestetty erillistd posterisessiota
lyhyine esittelyineen, ja se osoittau-
tuikin osallistujapalautteen mukaan
kokouksen ainoaksi merkittavaksi
puutteeksi.

Kokouksen paatti Jari Haukka,
ReTkin ensimmiinen paillikko.
Hin pohti loppupuheenvuorossaan,
kuka oikeastaan omistaa rekisteri-
aineistot: keskushallinto (kuten val-
takunnallisten terveydenhuollon
rekisterit), paikallishallinto (koulu-
ja sairaalatiedot), yksityiset yrityk-
set (vakuutuslaitosten tiedot), perhe
tai suku (geneettinen tieto) vai kan-
salaiset itse? Kuka tekeekdan pai-
tokset ja milla periaatteilla voidaan
taata seka tieteellisen tutkimuksen
ja tietosuojan vaatimusten yhtaikai-
nen toteutuminen. Niihin filosofi-
siin kysymyksiin ei ole oikeita eika
vadriad vastauksia, mutta Jari Hauk-
ka kehotti kaikkia tieteentekijoita
aktiivisesti osallistumaan seki tie-
teelliseen ettd kansalaiskeskuste-
luun, mielellaan aloitteentekijoina.

Timai kokous oli ensimmainen,
jarjestetdanko toista kokousta mil-
loinkaan? Kokouksen aikana pai-
kallinen jarjestelytoimikunta yhdes-
sd pohjoismaisen tieteellisen komi-
tean kanssa keskusteli aiheesta.
Ruotsin Sosiaalihallituksen Epide-
miologisen keskuksen johtaja Mans
Rosén lupaili, ettd ruotsalaiset ha-
luavat jarjestda vastaavanlaisen ko-
kouksen kahden vuoden kuluessa.
Suomalaiset lupautuivat jo kokoa-
maan omia kokemuksiaan opiksi ja

ojennukseksi.
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