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Pohjoismaiset epidemiologiset yh-
distykset jarjestivit ensimmaisen
pohjoismaisen kokouksensa vuon-
na 2000 Norjan Bergenissad. Viitta
vuotta myohemmin Rekisteritutki-
muksen tukikeskus jarjesti ensim-
maiisen pohjoismaisen rekisteritut-
kimuskokouksen Helsingissa (Giss-
ler ym. 2006). Tamin jilkeen ko-
koukset yhdistettiin, ja nyt jirjes-
tettiin toinen yhteinen kokous —
edellinen pidettiin neljd vuotta sit-
ten Goteborgissa (Gissler ym.
2007). Lentoliikennetti vaikeutta-
neiden lakkojen, tulivuorenpur-
kausten ja lumimyrskyjen taytta-
main keviin jilkeen kesd saapui
Islantiin. Aurinko paistoi taydeltd
terdltidn, parhaimmillaan 15 as-
teen verran. Islantilaiseen tapaan
ulkoilma-altaiden lepolasset tiyt-
tyivit heti uima-asuisista auringon-
palvojista, kun limpotila ylitti
kymmenen astetta ja aurinko pil-
kahtikin. Suomalaiset puolestaan
nauttivat enemmén saunan tai kuu-
mien ldhteiden limmosta.
Kokouksen avasi Islannin epi-
demiologisen yhdistyksen puheen-
johtaja Laufey Tryggvadottir ja Is-
lannin juuri yhdistetyn Kansanter-
veyslaitoksen ja Lidkintohallituk-
sen johtaja Geir Gunnlaugsson. He
muistuttivat yhteisestd pohjoismai-
sesta perinteestd ja valtavista mah-
dollisuuksista hyodyntii olemassa
olevia rekistereitd ja muita terveys-

tietoja, kuten kysely- ja ndyteaineis-
toja. Geir mietti voitaisiinko rekis-
teritietoja hyodyntda kuten Islannin
limpoenergiaa ja saada se ”rdjahta-
main” samalla tavalla. Hinen mu-
kaansa ainakin energia oli saatu
koottua yhteen kokouksen osanot-
tajien muodossa ja yllytti pohti-
maan, kuinka rekistereitd pitéisi
hyodyntdd ja miten tiedoista olisi
hyotyd yhteiskunnalle. On selvaa,
ettd on pystyttdva seuraamaan yk-
sil6itd ja toisaalta palvelurakennet-
ta, jonka puitteissa hoitoketjut kul-
kevat. Rekisteritietoja tulisi kdyttdd
valvonnan ja epidemiologisen tutki-
muksen lisiksi parantamaan tervey-
denhuollon laatua ja pyrkid myos
paikalliseen hyodyntdmiseen. Ainoa
tapa parantaa rekisteriaineistojen
laatua on kannustaa tiedontuottajia
tiedontuotantoon ja sen merkityk-
sen ymmartimiseen. Raja-aidat eri
terveydenhuollon osien ja muiden
hyvinvointipalveluiden, kuten so-
siaalihuollon ja opetuksen vililld on
kaadettava. Nykyisellddn terveys-
sektori on hyvin mukana, mutta
muita sektoreita ei saa unohtaa.
Tietoja pitdad voida kadyttda ristiin
niin kdytdnnon tyossd kuin tutki-
muksessa. Nédin voidaan parhaiten
saada aineistot ja tutkimukset hyo-
dyntdmaan kansalaisten terveytta.
Pohjoismaisen syopdunionin
(NCU) tervehdyksen esitti Ragn-
heiour Haraldsdottir. Pohjoismaiset
hyvinvointivaltiot tarvitsevat kei-
noja vihentdd ongelmia selvitik-
seen muuttuvassa maailmassa. Pa-
rin viime vuosikymmenen aikana
on kaytetty paljon aikaa rekisterien
hyodyntdmisen parantamiseen ja
on saatu kerdttyd isoja rekisteriai-
neistoja. Onko eettistd jattda kayt-
tamattd moisia tietoldhteitd, joiden
avulla voidaan parantaa terveyttd
huomattavastikin? Hinen mukaan-
sa ainakin syopatutkimuksessa voi-

Hokovsseloskus

daan rekistereiden takia ja niiden
osalta olla maailman johtavia tut-
kijoita, mutta mahdollisuuksia olisi
vieldkin enempdin: konferenssi hei-
jastaa hyvin sitd mitd pohjoismai-
nen yhteistyo voi tuottaa. Lopuksi
hian muistutti, ettd heilld on saata-
villa my6s tutkimusrahoitusta, jota
myos rekisteritutkijoiden kannattaa
hakea. Joinain vuosina osa rahoi-
tuksesta on jadnyt jopa kdyttdmat-
td hyvien hakemusten vihyyden
vuoksi!

Kokouksen ensimmadinen paa-
puhuja oli Hans Storm Tanskan
syOpdjarjestostd. Syoparekisterien
historia Pohjoismaissa on pitka:
Tanskassa vuodesta 1943, Norjassa
1952, Suomessa 1953, Islannissa
1954 ja Ruotsissa 1958. Storm esit-
telikin jo 1950-luvulla alkanutta
Pohjoismaisten syoparekisterien yh-
teisty6td. Ensimméinen symposiumi
jarjestettiin vuonna 1955 ja vuonna
1965 pdaitettiin alkaa pitimain
saannollisia Pohjoismaisia syopare-
kisterikokouksia, joista ensimmai-
nen pidettiin vuonna 1966 Imatral-
la. Kokousten tavoitteena on ollut
kertoa, miti eri maissa milloinkin
oli menossa ja koordinoida rekiste-
ri- ja tutkimusasioita sekd miettia,
mitkd ovat eri maiden rekistereitd
yhdistdvid ja erottelevia tekijoita.
IImeisesti ndin saatiin myos hiukan
suitsettua “datalordien” eli aineis-
tojen pdilla istuvien yksinoikeusju-
malien syntymistd. Yhteistyokuvioi-
hin kuuluivat alusta ldhtien yhteiset
julkaisut. Sivujuonteena tuli myos
ilmi, etta ikdavakioinneissa kaytetta-
vd Euroopan standardiviesto hei-
jastaa suoraan Pohjoismaista vuo-
den 1967 videstorakennetta. Varsi-
nainen virallinen syoparekisterien
yhteistyoelin (Association of Nordic
Cancer Registers ANCR) perustet-
tiin kuitenkin vasta vuonna 1984.

Storm intoutui esittelemain jarjes-
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ton entisten johtajien kuvia ja vii-
meistiin se teki selviksi, ettd hyvi
sosiaalinen ympdristo eli kaikkien
muiden tunteminen on perusta yh-
teistyon toimimiselle: silloin rakas-
tat hommaa, muuten vihaat siti.
Syopirekisterien yhteisty6 on ollut
mittavaa niin tilastoinnin, rekiste-
roinnin kehittdmisen kuin tutki-
muksen suhteen, unohtamatta laa-
jaa tutkijakoulutusta. Huomattavaa
on ollut esimerkiksi Suomen Syopa-
rekisterin Eero Pukkalan johtama
niin sanottua syopaatlasta koskeva
yhteistyd, jossa on kehitetty alueel-
listen syoévin ilmaantuvuuslukujen
esittdmistd kartoin.

Kokouksen ensimmaisessa tyo-
pajassa kdsiteltiin Magnus Sten-
beckin johdolla Pohjoismaisten ai-
neistojen yhdistimisen iloja ja on-
gelmia seka ihmeteltiin, miksi on
niin vaikeaa ottaa neuvoa tai mallia
naapureilta. Erityisesti harvinaisten
tapausten osalta usein ainoa mah-
dollisuus tehdi luotettavaa tutki-
musta on yhdistda eri Pohjoismai-
den tiedot yhteen. Ty6pajassa esitel-
tiin kuusi esimerkkii, jossa oli
kaytetty mm. syopa-, syntyma-, laa-
ke-, kuolemansyy- ja kaksosrekiste-
reitd. Yhteisty6 oli todella tuottanut
hedelmaa. Esimerkiksi Eero Pukka-
lan esittelemissd Nordic occupa-
tions cancer (NOCCA) -tutkimuk-
sessa on onnistuttu muodostamaan
15 miljoonan ihmisen ja sadan mil-
joonan henkilévuoden ammattiryh-
mien erottelun salliva syopdseuran-
ta-aineisto. Se on kooltaan jo niin
hurja, ettd tuloksissa pitdd alkaa
katsomaan kolmattakin desimaalia.
Tutkimuksen parissa tyoskentelee
kymmenia tutkijoita ja lisda tarvit-
taisiin.

Yhteispohjoismaista rekisteri-
tutkimusta edistdviksi tekijoiksi
nostettiin henkilotunnusjirjestel-
mat, tietimys eri maiden aineistojen
laadusta, kattavuudesta ja ongel-
mista, samankaltaiset aineistot ja
rekisterijarjestelmait, luottamus ja

osaaminen tutkimusryhmissi, yh-
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teinen kiinnostus tutkimusaiheisiin,
samanlaiset tutkimusasetelmat, la-
pinikyvi dokumentointi ja luoki-
tukset, yhteistyon kautta tapahtuva
madritelmien ja menetelmien har-
monisointi, valikoimattomat popu-
laatiot, datan helpohko saatavuus
seki sopivat henkilokohtaiset kon-
taktit.

Myos ongelmia rekisteritutki-
muksellisessa yhteistyossa oli tullut
paljon vastaan. Tietosuojaa koske-
vista ongelmista suurin on vaihtele-
va tapa tulkita EU:n tietosuojadi-
rektiivid, joita noudatetaan kaikissa
Pohjoismaissa, myos Norjassa ja
Islannissa. Tulkinnat vaihtelevat
my6s ajan myoti. Tilld haavaa tul-
kinnat ovat tutkijaystivillisii, mut-
ta ei vdlttdmattd pysyvasti. Muita
rekisteritutkimuksen ongelmia ovat
riittdvin rahoituksen saaminen re-
kisteritietojen kerdamiseen ja yh-
denmukaistamiseen, episelvyydet
tietojen omistuksesta, rekisterien
erilainen kattavuus ja toisistaan
poikkeavat miiritelmit, valtavien
aineistojen esikisittelyn vaikeus, eri
maiden tietojen yhdistimisen esteet,
rekisteritietojen saamisen jopa vuo-
sien viipeet sekd tietysti tutkimuk-
sen tekemiseen liittyvit kilpailu- ja
kirjoittajuusasiat. Aineistojen kal-
leutta kukaan ei muistanut mainita.
Pienissi rekisteritutkimuksissa kui-
tenkin joidenkin rekisterien korkeat
kustannukset voivat estdd ideaali-
sen tutkimusasetelman valinnan tai
parhaimman mahdollisen tutkimus-
aineiston muodostamisen. Tietojen
yhdistimisen osalta tilastoviran-
omaiset ovat kylli yleensi valmiita
yhteistyohon, kunhan heidin ei tar-
vitse antaa dataa ulos, vaan kaikki
muu data tulee kokonaan heille;
toivottavasti tietojen etakayttoa tu-
kevissa projekteissa otetaan huo-
mioon my0s tarpeet yhdistdd eri
maiden aineistoja.

Anders Ahlbom Ruotsin Karo-
liinisesta instituutista painotti voi-
makkaasti, ettd eettisen toimikun-

nan lausunnon jilkeen tutkijoiden

olisi saatava rekisteriaineistot ilman
erillistd arviointia. Rekistereistd
vastaavat laitokset eivit varmaan
tallaista menettelyd kannata, silla
eettisilld toimikunnilla ei voi olla
tarpeeksi tietoa eikd valttdmattd
ymmirrystikiin rekisterien sisil-
l6istd ja mahdollisuuksista (tai
mahdottomuuksista). Ahlbom ha-
luaisi rohkaista laajamittaisempaan
Pohjoismaiseen yhteistyohon omien
sanojensa mukaan “ilmeisista syis-
ti”. Hinen mukaansa yhteistyopro-
jekteissa ei ole jarked tehdid maa-
kohtaisia julkaisuja, koska ne voi-
vat hidastaa tai haitata projektia,
jos kaikki maat eivit pysy mukana
julkaisutahdissa. Ahlbom olisi val-
mis antamaan yhdelle paitutkijalle
vastuun kokonaisuudesta myos
muiden maiden aineiston osalta.
Lisiksi kaikilla pitidisi olla oikeus
rekisteriaineistoihin kaikissa Poh-
joismaissa samalla tavalla kuin
omassa maassaan. Yhteisrahoitus
on parempaa kuin eri maille jaettu
rahoitus. Nima niakemykset tuskin
saavuttavat vilpitontd kannatusta
ainakaan kaikkien rekisteritutkijoi-
den taholta, silld yhteinen hyva ei
ole vilttimitti tarpeeksi suuri mo-
tiivi antaa jonkun toisen ”vieda
nendn edestd kunniaa” niistd
asioista, joita on ollut tarkoitus kat-
soa itse ”omilla” aineistoilla. Han-
kalien tilanteiden vilttimiseksi lie-
nee hyvi sopia pelisidnnoéistd jo
mahdollisimman varhaisessa vai-
heessa.

Eri rekisteritutkimusten ongel-
mien vihentimiseksi Jorn Olsen
Arhusin yliopistosta ehdotti Poh-
joismaisen rekisteritutkimuksen
keskuksen perustamista, esimerkik-
si Pohjoismaisen ministerineuvoston
rahoituksella. Tamin tutkijoita
avustavan keskuksen tulisi laatia
yhteisia pelisiantoja ja kaytantoja
tietojen saamiselle, vastata doku-
mentoinnista ja myos laadunval-
vonnasta. Myos Ellenor Mittendor-
fer-Rutz Ruotsin Karoliinisesta in-

stituutista oli samoilla linjoilla.



Hinen mukaansa tarvittaisiin sa-
teenvarjo-organisaatio tietosuoja-,
laki-, rahoitus- ja yhteystydasioiden
ympdrille, jonka lisiksi kakkosor-
ganisaatio teknisemmille asioille,
kuten aineiston saatavuuden ja
standardien, dokumentoinnin seka
rekisterimenetelmien kehittdmiselle.
Tarkeaa olisi myos rekisteritutki-
muksen markkinointi ja tiedonjako
— my6s muualle kuin vain Pohjois-
maihin.

TyoOpajan paatteeksi kdytiin pa-
neelikeskustelua yleison esittimistid
kysymyksisti. Rekisterien validi-
teettia koskevan kysymyksen osalta
todettiin, ettd aineistojen rajoituk-
set on pidettivid mielessi ja niiden
roolia ja merkitysta on mietittiva
jatkuvasti erityisesti johtopdatosten
osalta. Jonkunmoista jirjestelmail-
listd rekisterien laadunvalvontaa
toivottiin my0s ja erityisesti vertai-
lua validoitavan rekisterin ulkopuo-
lisiin tietolihteisiin. Todettiin myos,
ettd jatkuva tutkimuskaytto sindnsa
on merkki laadusta, kun taas data
ilman kayttod johtaa sen joutumi-
seen aineistojen hautausmaalle. Oi-
keellisten linkkausavainten (henki-
|6tunnusten) merkitystid korostet-
tiin, silld jo 5 % virheellisid avaimia
voi pilata koko jutun. Vaikka rekis-
tereissd voi olla potentiaalisia on-
gelmia, niistd pitiad puhua julkisesti,
jotta voidaan yhdessa saada rekiste-
reistd (ja tutkimuksista) entistikin
parempia. Suurempia muutoksia
varten on systemaattisesti painos-
tettava niitd, joilla on mahdolli-
suuksia muuttaa koko jirjestelmia:
tiytyy siis miettid, kenelle puhuu ja
miten. Tarvittaisiin my0s toimijoita
Pohjoismaiden ulkopuolelta, jotta
hekin ymmartaisivat rekisterien ar-
von tajutessaan oikeasti tarvitse-
vansa rekistereistd saatavia tulok-
sia. Keskustelussa puhuttiin myos
luonnollisista kokeista ja siiti, kuin-
ka yhteiskunta tarvitsisi tietoa esi-
merkiksi sikainfluenssarokotuksen
ja narkolepsian mahdollisesta yh-

teydestd parin viikon sisilld eikd

vasta vuosien kuluttua, kun data on
vihdoin valmistunut ja tutkimuslu-
pa saatu. Oikeat ihmiset pitdisi saa-
da mukaan rekisterien kehittdmi-
seen ja yhdessd voidaan 16ytia yh-
teisid menettelytapoja. Koska myos
tietojen kirjaaminen on tyolasta,
tulisi motivoida myos perustyoti
tekevid. Linkki yhteiskuntaan olisi
mahdollista saada aikaan potilas-
jarjestojen kautta. Myos Eurostatil-
le kannattaisi puhua, koska paatta-
jit ymmartdvit sen ja antavat sinne
rahaa.

Seuraavaksi Fang Fang Ruotsis-
ta kysyi, ovatko vanhanaikaisen
rekisteritutkimuksen paivit luettu.
Vastauksissa korostettiin, etta rekis-
teritietojen yhdistimisen muihin
tietoldhteisiin, kuten biopankkien
ndyteaineistoihin, avaa uusia mah-
dollisuuksia rekisterien hyodynti-
miseen. Valtavista tietoaineistoista
16ytyy kuitenkin vield lukemattomia
tutkimusmahdollisuuksia. Aineiston
kumuloituessa mahdollisuudet re-
kisterien tutkimuskiyttoon lisian-
tyvit eksponentiaalisesti, kun seu-
ranta-ajat kasvavat. Taytyy vain
toivoa, etteivit kiristyvit lupakiy-
tdnnot pysty vaikeuttamaan tutki-
muskiyttod entisestddn tai jopa
ajamaan yksilénsuojaa rekisteritut-
kimuksen edelle. Pohjoismaissa on
my6s edelleen noin 10 vuoden etu-
matka rekisteriasioissa muuhun
maailmaan nihden, mutta pian
meidit saadaan kiinni. Tdssd mie-
lessi tulisi varmistaa, ettid mahdol-
lisuudet ainutlaatuiseen rekisteritut-
kimukseen siilytetiin edelleen.
Loppujen lopuksi kyse on kilpailus-
ta ja kilpailukykya voidaan paran-
taa yhdistimalli rekistereihin muu-
ta dataa. Tillaiset tutkimukset ovat
selvisti kustannusvaikuttavampia
kuin erikseen tutkimuksen tarkoi-
tusta varten keratyt aineistot.

Konferenssin toisena piipuhu-
jana oli professori Marjo-Riitta Jir-
velin (THL, Oulu ja Imperial Col-
lege, Lontoo), joka kertoi rekiste-

rien kaytosta kohorttitutkimuksissa.

Euroopassa pisimmit kohorttitutki-
muksen perinteet ovat Iso-Britan-
niassa ja Suomessa. Tunnettuja ovat
myo6s Tanskan ja Norjan 100 000
lapsen kohortit vuosituhannen vaih-
teesta. Isossa-Britanniassa on tehty
paitos uuden kansallisen kohortin
kerdamisestd vuonna 2012. Siella-
kin tavoitteena on saada mukaan
100 000 lasta pohjoismaisten tutki-
musten tapaan.

Suomessa on tehty useita tutki-
muksia, jotka vahvistavat kasitysta
rekisterien kayttokelpoisuudesta.
Joitain tietoja saadaan jopa parem-
min rekistereista kuin kyselyista,
esimerkkina vaikkapa terveyspalve-
luiden kiytto ja raskaudenkeskey-
tysten maird. Toisaalta kyselytie-
doilla saadaan paremmat arviot
esimerkiksi aistivammoista ja neu-
rologisista sairauksista. Kumpaakin
tiedonkeruuta yhdistimilli voidaan
saada kattavimmat tulokset.

Toisen kokouspdivin aamuna
oli kolme pddpuhujaa, joista ensim-
madisend professori Stein Emil Voll-
set Bergenistd kertasi Pohjoismai-
den yhteistd ideologista taustaa.
Vollset esitteli pohjoismaisia elinai-
kaodotteita, joissa Pohjoismaat
ovat WHO:n tilastojen mukaan
maailman parhaimmistoa. Yleensa
Pohjoismaisten miesten elinai-
kaodote on suhteellisesti korkeam-
malla kuin naisten (vaikkakin naiset
eldvit vuosia miehid pitempédin).
Suomi on poikkeus: naisten sijoitus
on 10, mutta miesten vasta 26.
Miesten tapaturmakuolleisuus on
Suomessa edelleen Pohjoismaiden
korkein. My6s sydin- ja verisuoni-
tautikuolleisuus on selkeisti korke-
ampaa kuin muualla Pohjolassa.
Eroja selittii erityisesti runsas alko-
holinkulutus (Tanska ja Suomi) ja
tupakointi (Tanska). Keskustelussa
nostettiin esille myos geneettiset
erot, menneiden vuosisatojen nilin-
hidit, sodat ja koyhyys sekid Suo-
men myohainen nousu Pohjoismais-
ten hyvinvointivaltioiden jouk-

koon.
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WHO:n sairaustaakkalaskel-
mien mukaan korkea verenpaine,
korkea kolesteroli, tupakointi, al-
koholi ja lihavuus ovat tirkeimmat
sairauksien ja ennenaikaisten kuo-
lemien syyt. Pohjoismaiden yhteis-
aineistossa tupakointi nousee tar-
keimmaksi syyksi, kun se Suomessa
oli vasta sijalla kolme. Riskitekijoi-
den monitorointi on heikkoa Poh-
joismaissa. Stein Emil Vollset toi-
voi, ettd myos muutkin maat kuin
Norja ja Suomi osallistuisivat Eu-
roopan terveystarkastustutkimuk-
sen (EHES) pilotointiin. Hanketta
johtaa muuten Suomi ja THL.

Istunnon puheenjohtaja esitteli
aamun toisen piaipuhujan Sigridur
Haraldsdéttirin Islannin rouva ter-
veystilastoksi. Sigridur esittelikin
Islannin tilastojirjestelmad ja piti
katsauksen Islannin rekistereihin ja
niiden kayttoon tutkimuksessa ta-
hdn mennessd. Ensimmainen kan-
sallinen kansanterveysraportti jul-
kaistiin Islannissa vuonna 1897.
Lisdksi jo 1900-luvun alussa jul-
kaistiin kattavaa sairaalaraportoin-
tia, joissa potilaat luokiteltiin ’ko-
konaan parantuneihin’, *hyvin pa-
rantuneihin’, >vihin parantuneihin’
ja *kuolleisiin’. Timi lopputulosar-
viointi on ollut edelli aikaansa, silli
vaikka se ajoittuu selvisti Florence
Nightingalen jalkeen, on se kuiten-
kin Ernest Codmanin vaikutusta
edeltivalti ajalta.

Vuonna 2000 pdaitettiin Islan-
nin terveystietojarjestelman uudel-
leenorganisoimisesta ja nykyaikais-
tamisesta. Sithen mennessa oli rekis-
terdity ainoastaan syntymadt (vuo-
desta 1982), kuolemansyyt (1981),
tartuntataudit (1997), syovit (1955)
seki sydin- ja verisuonitaudit
(1983). Paitoksen jilkeen on aloi-
tettu sairaalahoitojen (2001), tapa-
turmien (2002), terveyskeskuskayn-
tien (2005), laakereseptien (2005) ja
rokotusten (2007) rekisteroiminen.
Tietoja voidaan kdyttda terveysseu-
rannan ja tilastoinnin lisaksi tutki-

muksessa. Tutkimushankkeiden ar-
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viointiprosessi tietojen tutkimus-
kiyttoon saamiseksi on hyvin moni-
mutkainen, ja jopa hallintovirka-
miehet toivoivat sen virtaviivaista-
mista. Neljassd tutkimushankkeessa
viidesta kaytettiin useampaa kuin
yhti tietolihdettid, miki selittinee
luvanhaun monimutkaisuuden. Vii-
me vuosina eniten on kiytetty syo-
pi-, kuolemansyy-, poistoilmoitus-
ja lddkereseptirekistereitd. Kuten
muuallakin, olemassa olevien ai-
neistojen tutkimuskaytt6a halutaan
lisitd merkittivisti. Sigridurin mu-
kaan seuraavaksi pitdd investoida
laatuun, dokumentointiin ja vali-
dointiin. Rekistereiden yhdistimi-
nen muihin tietolihteisiin ja erityi-
sesti valittuihin kohortteihin pitdd
saada hoidettua kivuttomasti. Tar-
vitaan yksi yhteinen visio ja paras
tapa ennustaa tulevaisuutta on luo-
da se. Pitdd olla rohkeutta tehdd
asioita suurella sydimelli ja tavoi-
tella tihtid. Myos kansalaiset kan-
nattavat terveysrekisterien kerda-
mista ja tietojen kayttod tutkimuk-
sessa Islannissa. Tiami on hyvin
myonteistd 1990-luvun deCode-
kokemukset muistaen. Yksityinen
porssissakin noteerattu yritys halusi
yksinoikeuden islantilaisiin terveys-
tietoihin ja geeneihin. Huomionar-
voista on, ettd Islannissa tutkijat
saavat tiedot kiyttoonsa ilmaiseksi.
Titd periaatetta voisi noudattaa
my0s Suomessa.

Professori Jorn Olsen Arhusin
yliopistosta jatkoi Pohjoismaisen
rekisteritutkimuksen mahdollisuuk-
sien kehumista. Aineistot ovat vies-
topohjaisia, rekisterit korkeatasoi-
sia ja seuranta sataprosenttista.
Tiamai antaa kilpailuetua tiettyjen
tutkimusten osalta. Erityisesti ela-
minkaariepidemiologiassa Pohjois-
maat ovat kirjessi, joskin erin-
omaisiin tutkimuksiin tarvitaan
dataa useammasta kuin yhdesta
maasta. Esimerkkeind hin esitteli
mm. tutkimuksia myrkytysten ja
itsemurhien vilisestd yhteydesta,

miesten steriloimisen syopariskista,

keskeytysten vaikutuksesta kuollee-
na syntymisen riskiin, raskausdia-
beteksen vaikutusta rintasyoparis-
kiin ja didin liheisen raskausaikana
tapahtuneesta kuolemasta aiheutu-
neen stressireaktion vaikutusta jal-
keldisen skitsofreniariskiin. Ilman
rekisteritietoja ndita tutkimuksia ei
olisi voitu tehda.

Jorn Olsen varoitti kuitenkin
tutkijoita laiskuudesta. Kun tiedot
voi saada helposti rekistereistd, voi
olla kiusaus tehdi tutkimukset no-
peasti ilman innovatiivisuutta ja
menetelmien kehittimisti. Jokaisen
tutkijan perussiintoni olisi oltava,
ettei jo olemassa olevaa tietoa pidi
kerdtd uudelleen. Rekistereilli on
omat rajoituksensa mm. muuttujien
suhteen, mutta monet rajoitukset
ovat aineistoista riippumattomia.
Tietoja voi olla vaikea saada kiyt-
toonsa. Tietojen dokumentointi on
heikkoa, tietojen kayttoa kontrol-
loidaan liikaa ja aineistot maksavat
litkaa. Eri maiden tunnistamattomia
aineistoja voi olla vaikea, jopa mah-
dotonta yhdistii. Ongelmallista on
myos se, etteivit rekisterit valtta-
mittd korjaa tutkijoiden havaitse-
mia virheitd. Yhteispohjoismaisena
rintamana tutkijoiden pitdisi vai-
kuttaa niihin niin kaikissa Pohjois-
maissa yhdessa kuin kussakin maas-
sa erikseen.

Kokouksen lopuksi esitelmoi
Magnus Stenbeck Ruotsin Karolii-
nisesta instituutista. Hin on johta-
nut Pohjoismaisen ministerineuvos-
ton rahoittamaa eScience-hanketta,
joka on kartoittanut terveysaineis-
tojen tutkimuskayton ongelmia
Pohjoismaassa. Jatkossa haluttaisiin
kuhunkin maahan perustaa terveys-
rekisterien hyddyntimiseen keskit-
tyvd pieni yksikko, joka verkottuisi
muiden Pohjoismaiden kanssa.
Kansallisten solmujen lisdksi pitdisi
esimerkiksi Nordforskin ottaa
asiassa johto tukeakseen pohjois-
maista rakennetta, jotta yhteistyo
kansallisten portaalien vililld toimi-

si, kontakteja pystyttdisiin hallitse-



maan ja informaatiota onnistunees-
ti vaihtamaan esimerkiksi yksinker-
taisen datakatalogin muodossa.
Strategisia tehtdvia olisivat rekiste-
ritutkimuksen motivointi poliiti-
koille, parannusehdotusten listaus
seka kansallisten lainsdddidntojen ja
tekniikoiden seuranta. Esitetyn ra-
kenteen puitteissa my0s tutkijat
voisivat ottaa yhteytti yhteen hen-
kil6on saadakseen tarvittavat tiedot
mm. rekistereistd sekd sopimus-,
lupa- ja lausuntoprosesseista. Jat-
kossa olisi hyva saada yhdenmukai-
set linjaukset aineistojen toimitta-
misajoista. Norjassa on madritelty,
ettd rekisterin on toimitettava tiedot
yhdestd rekisteristd 30 pdivissd ja
useammasta rekisterista 60 paivis-
sd. Tillaisia maariaikoja toivoisi
myos Suomeen, koska esimerkiksi
Tilastokeskuksen tutkimusaineisto-
jen toimitusajat voivat olla 3-4
vuotta.

Pohjoismaissa eurooppalaisen
kentin seuraaminen on vihdiisti,
koska muualla ei ole ollut vastaavia
rekistereitd ja rekisteritietojen kayt-
timinen on tarjonnut selvin kilpai-
lullisen edun niille tutkijoille, jotka
padsevit kasiksi rekisteriaineistoi-
hin. Térkeitd rekisteriasioitakin
koskettavia eurooppalaisia voima-
varoja ovat kuitenkin muun muassa
ESFRI (European Strategy Forum
on Research Infrastructrure) ja
CESSDA (Council of Social Science
Data Archives). On selvii, ettd esi-
merkiksi EU:n tasolla monet kyse-
lytutkimukset voisi ainakin osittain
korvata rekisteritiedoilla, joiden
laatu saattaa olla merkitsevisti pa-
rempaa kuin otosaineistojen. Rekis-
tereitd koskevia uhkia puolestaan
ovat tiedonkeruumenetelmien har-
monisoiminen ”suurimman yhteisen
aineiston periaatteella” ilman mah-
dollisuutta rekisteripohjaiseen tie-
donkeruuseen ja tietosuojamairays-
ten harmonisoiminen tiukempaan
suuntaan. EU:n komissio on harkit-
semassa mahdollisuutta, etti rekis-

terdidyt voivat halutessaan poistaa

itsedan koskevat tiedot ”sen jil-
keen, kun aineistoa ei enai tarvita
alkuperdiseen tarkoitukseensa”.
Pohjoismaiden pitdisi yhdessa tuu-
min vaikuttaa siten, ettei hyvilaa-
tuisten rekisterien kerdaminen ja
niiden tutkimushyodyntiminen
vaarantuisi. Myos Pohjoismaiden
ulkopuolisia tutkijoita pitdisi saada
kdyttdimaian meidan aineistojamme
ja ottamaan mallia korkeatasoisen
rekisteripohjaisen jirjestelmin ylli-
pidosta. Titd helpottaisi, mikili
rekistereiden tutkimuskayttoa tuki-
si erinomainen infrastruktuuri. Poh-
joismaista lihestymistapaa seurail-
len voitaisiin ottaa kiyttéon tietoja
entistd paremmin suojaavia uusia
tekniikoita, jotka kuitenkin samalla
parantavat padsyad dataan. On kui-
tenkin epdselvaa, onko rekisteritut-
kijoilla sama kasitys etiikasta ja
tietosuojasta kuin muilla. Miten pi-
tiisi todistaa muille, etti olemme
oikeassa? Tétd asiaa tukevia seu-
raavia askeleita Stenbeckin tyoryh-
milld ovatkin pohjoismaista yhteis-
tyotd koskevan raportin tuottami-
nen Nordforskille ja tietosuojadi-
rektiivia rekisteriaineistojen kannal-
ta koskevan kirjeen laatiminen.

Vaikka tillainen ty6 rekisteri-
tutkimuksen hyviksi kuulostaa to-
della hyvilti, jai suuhun kuitenkin
hiukan kitkera maku. ”Sisipiiri”
puuhastelee miti lystid, ja edelleen
ainoa tapa paistd mukaan hankkei-
siin on tuntea henkilokohtaisesti
sopivia henkil6itd. Ei pitdisi olla
suuri satsaus luoda jonkinlaista
pohjoismaalaisille suunnattua netti-
portaalia tai vaikka sosiaalisen me-
dian ryhmii, jonka kautta olisi
mahdollista seurata mitd on menos-
sa ja tarvittaessa hakeutua yhteis-
tyohoén muiden kanssa. Esimerkkid
voisi ottaa vaikkapa kansainvilises-
ti linkattujen terveystietojen ver-
koston toiminnasta: http://www.
ihdln.org/ .

Konferenssissa jirjestettiin rin-
nakkaisistuntoja mielenterveydesta,

syovistd, syddn- ja verisuonitau-

deista, lisddntymisterveydestd ja
farmakoepidemiologiasta.Lisiksi
esilli oli kaksi huoneellista posterei-
ta. Monet esityksistd olivat erin-
omaisia ja oli harmittavaa, kun
monia mielenkiintoisia teemoja ja
yksittiisii esityksid osui paillekkai-
siin sessioihin. Osallistujia oli kaik-
kiaan noin 140 — enemmainkin olisi
mahtunut. Suomesta oli paikalle
padssyt runsas tusina. Ehka Islannin
taantumasta huolimatta korkea
hintataso pelotti osallistujia. Ko-
kouksen aikana paditettiin, ettd tata
kokousta suunnitellut pohjoismai-
nen epdvirallinen tyéryhmai jatkaa
tyotain ja alkaa suunnitella seuraa-
vaa kokousta. Alustavien suunnitel-
mien mukaan se jarjestetian 2-3
vuoden kuluttua Norjassa, luulta-
vasti Tromssassa, ei kuitenkaan

Oslossa.

KIRJALLISUUS

Gissler M, Haukka J, Keskimaki I,
Sihvonen A-P, Soikkonen L.
Ensimmainen terveys-
tutkimuksen rekisterikokous
Helsingissd 22-23.9.2005.
Sosiaalilddketieteellinen
aikakauslehti 2006:43(1):78-9.

Gissler M, Johnson M, Lumme S,
Notkola I-L, Sund R.
Pohjoismaiset epidemiologit ja
rekisteritutkijat Goteborgissa.
Sosiaalilddketieteellinen
aikakauslehti 2007:44(3):197-
200.

Mika GISSLER

Professori, Turun Yliopisto ja
Pobjoismainen
kansanterveystieteen korkea-
koulu, Géteborg
Tutkimusprofessori, Terveyden
ja byvinvoinnin laitos,
Hyvinvoinnin ja terveyden
tietovarannot -yksikko

RErjo Sunp

VTT, tutkimuspdadallikko,
soveltavan tilastotieteen dosentti
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
Palvelujirjestelman
tutkimusyksikko

ool



