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Epidemiologia ja
rekisteritutkimus
kukoistaa
Pohjoismaissa

TTH NORDIC MEETING IN
EPIDEMIOLOGY AND REGISTRY-
BASED HEALTH RESEARCH
OSLOSSA 21-23.9.2015

Kokouksen ensimmdisend paa-
puhujana oli professori Jorn
Olsen Arhusin yliopistolta. Hin
kertoi, ettd epidemiologian tu-
levaisuutta uhkaavat viran-
omaiset, mutta myos tutkijayh-
teiso, joka korostaa litkaa yksi-
l6n oikeuksia yhteison hyvian
sijaan. Tutkijat eivit vddrinkdy-
td rekisteriaineistoja, vaikka
jotkin hallitukset niin tekevit-
kin. Tutkijoiden on pitdd kui-
tenkin olla tarkkana, ettei epi-
demiologisia tai muita tutki-
muksia kiytetd vaaristellen
poliittisessa padtoksenteossa.
Yleisesti ottaen rekisterien ai-
neistot ovat tylsid — ainakaan
medialla ei ole intressii julkais-
ta nditd samalla tavalla kuin
vaikkapa julkisuuden henkil6i-
den luottokorttiostostietoja.
Pohjoismaisten vahvuutena
ovat isot, koko vieston katta-
vat tutkimukset, jotka mahdol-
listavat esimerkiksi terveyden-
huollon toimintaa, terveyden ja
terveyspalveluiden epitasa-ar-
voista jakautumista seka harvi-
naisten altistusten tai tautien
tutkimisen. Jorn Olsen osoitti,
ettd monesti tutkimukset on
tehtivd yhteispohjoismaisilla
aineistoilla, kuten hinen johta-

mansa hanke raskaudenaikai-
sen stressin vaikutuksesta lasten
myGOhempdin terveyteen.

Parantamisen varaa on. Isot
tutkimusrahoittajat, kuten
Wellcome Trust, ovat kritisoi-
neet sita, etta rekisteriaineistot
valmistuvat hitaasti, analyysit
tehdidian huolimattomasti, eiki
aineistoja arkistoida muiden
kdyttoon. Toisaalta enenevisti
vaaditaan tietoon perustuvaa
suostumusta aineiston keruu-
seen, tallentamiseen ja tutki-
muskayttoon. Tatd vaatii mm.
World Medical Association,
myos rekisteri- ja biopankkiai-
neistojen osalta. Yhdysvalloista
on jo esimerkkeja, jossa vanho-
ja aineistoja on tuhottu ihmis-
ten yksityisyyden turvaamisek-
si. Ndin kivi 5,3 miljoonalle
PKU-verindytteelle, jotka oli
otettu vastasyntyneiltd seulotta-
essa kehityshdirioita aiheutta-
vaa fenylketonuriaa.

Tulevan talven aikana pai-
tetiin EU:n tietosuoja-asetuk-
sesta. Ydinkysymys on, voi-
daanko tutkimusta ja tilastoin-
tia varten poiketa rekisterdidyn
kirjallisen suostumuksen vaati-
muksesta. Jorn Olsen kertoi
monia esimerkkejd, missi rekis-
terien hyodyntiminen on tar-
kedd: uusien lidkkeiden sivu-
vaikutukset ja hedelmoityshoi-
dosta syntyneiden lasten ter-
veys. Sen sijaan ongelmallisia-
kin rekisterialoitteita on, kuten
Tanskaan suunniteltu poikien
ympdrileikkausrekisteri, johon
kirjautuisi erityisesti muslimi-
ja juutalaispoikia. Kukin rekis-
teri ja kukin tutkimus on tie-
teellisesti perusteltava kansan-
terveyden tai lidketieteen tar-
peella. Need to know kelpaa
perusteluksi, mutta pelkka nice
to know on viira lihtokohta.

Hokousseloste

Norjan Kansanterveyslai-
toksen paijohtaja Camilla Stol-
tenberg kertoi omassa puheen-
vuorossaan, miten hankalaa oli
yhdistdd rokotustiedot synty-
ma- ja tartuntatautirekisteriin
tutkittaessa influenssarokotuk-
sen vaikutusta syntyneiden las-
ten terveyteen. Prosessi kesti
1,5 vuotta ja maksoi 1,5 mil-
joonaa Norjan kruunua
(163 000 €) ennen kuin aineis-
to oli kidytettdvissda. Tulokset
olivat tirkeitd: rokotus ei lisin-
nyt kuolleena syntymisen ris-
kii, mutta influenssan sairasta-
minen kaksinkertaisti riskin.
Jutut julkaistiin sitten huippu-
lehdissd. Mainittakoon myds,
ettd Suomessa on tehty vastaa-
va tutkimus. Lupaprosessin
monimutkaisuuden, resurssien
vdhyyden ja budjettileikkausten
vuoksi vastaavat tulokset jul-
kaistiin vasta viime vuonna, yli
viisi vuotta epidemian jilkeen.

Camilla Stoltenberg luetteli
rekisteritutkimuksen ongelmia:
viranomaisten luottamus tutki-
joihin on vihiisti, hallinnointi
monimutkaista ja hajanaista,
byrokratia on lisdantynyt, re-
kisterit eivit kata koko tervey-
denhuoltoa, kerittyja tietoja ei
hyodynnetd, tulokset eivit pa-
laudu kentille, tiedot keritiin
erillidan kliinisestd kirjauksesta,
eiviatkd tekniset rekisteriratkai-
sut ole aina ammattimaisesti
tehtyja.

Ongelmista huolimatta
mahdollisuuksia on. Rekisterit
perustuvat todellisuuteen, mah-
dollistavat uudet lihestymista-
vat, pitkittdistutkimukset, suu-
ret aineistot ja harvinaisten ta-
pausten tarkastelun sekd usei-
den altisteiden ja loppumuuttu-
jien tarkastelun. Tutkittaville
menetelmi on turvallinen, kos-
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ka tietosuoja pidetddn korkeal-
la. Rekisterien hyédyntiminen
on kustannustehokasta, joten
olisi kannustettava Pohjoismai-
seen yhteistyohon rekisteritut-
kimuksessa.

Professori David Leon (Lon-
don School of Hygiene and Tro-
pical Medicine) kertoi syddn- ja
verisuonitautikuolleisuuden no-
peasta vihenemisestd. Pohjois-
maista erityisesti Suomessa
kuolleisuus on tunnetusti va-
hentinyt selkedsti. WHO:n tau-
titaakkaa koskevat arviot osoit-
tavat, ettdi koko maailmassa
syddn- ja verisuonitautikuole-
mat ovat kuitenkin lisddntyneet
41 prosentilla vuosina 1990-
2013. Vieston ikddantyminen on
lisinnyt kuolemia 55 prosentilla
ja vdestonkasvu 25 prosentilla,
vaikka hoitotulosten paranemi-
nen on viahentdnyt kuolemia 39
prosentilla. Viest66n suhteutet-
tu kuolleisuus sen sijaan vihe-
nee kummallakin sukupuolella
lahes lineaarisesti, ja jatkuu
edelleen.

Jo Bethesdan konsensusko-
kouksessa vuonna 1978 pohdit-
tiin vihenevien kuolleisuuden
taustalla olevia tekijoita. Riski-
tekijoiden, kuten tupakoinnin ja
korkean verenpaineen, vdhene-
minen, ja terveydenhuollon uu-
det menetelmit selittivit osan,
mutteivat kaikkea. Huvittava
oli raportin kommentti, jonka
mukaan vastaavaa trendii ei ole
ndhty muualla. Eivit tainneet
etsid tarpeeksi huolella.

David Leon kokosi yhteen
eri syyt. 1950-1960-luvulla
kuolleisuuden vihenemiseen
vaikutti erityisesti miesten tupa-
koinnin viheneminen.
1970-1980-luvulla tupakoinnin
viheneminen jatkui, korkeat
kolesterolitasot harvinaistuivat
ja verenpainelddkityksen kaytto
lisdantyi. Viime vuosikymmeni-
na tupakointi on edelleen vi-
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hentynyt, sekd kolesteroli- ja
verenpainelddkityksen kaytto ja
verisuonikirurgia ovat yleisty-
neet — kuolleisuuden vihenemi-
nen siis jatkuu. Tétd trendid ei-
vt ndytd muuttavan edes koho-
avat ylipainoluvut. David Leon
padtti esityksensd havaintoon,
ettd Skotlanti on ottanut Suo-
men paikan Lédnsi-Euroopan
korkeimman sydén- ja verisuo-
nitautikuolleisuuden maana.
Ehki siella olisi tarvetta Poh-
jois-Karjala projektille?

Toisen kokouspiivin aloitti
Cambridgen yliopiston profes-
sori Kay-Tee Khaw, joka esitteli
ikdantymistd koskevia brittildis-
tutkimuksia, erityisesti vuonna
1993 alkanutta kymmenen
maan EPIC-tutkimusta. Ikdan-
tyminen koskee kaikkia kehitty-
neitd maita, erityisesti Japania
ja Pohjoismaita. Terveysmenoja
enemmin nousevat pitkadaikais-
hoidon kustannukset, ja niiden
osalta Pohjoismaiden ennuste-
tut kasvuprosentit ovat maail-
man suurimpia. EPIC-Norfalk
-tutkimuksessa on mukana yh-
teensd 25 000 osallistujaa, jotka
olivat 40-79 -vuotiaita tutki-
muksen alkaessa. Kuolleisuus-
riskid voidaan arvioida erilaisil-
la kysymyspatteristoilla, mutta
yhtd hyvin ennusteen antaa
koettua terveydentilaa koskeva
kysymys.

Miten sitten ikdantyneiden
terveyttd voidaan parantaa? Tu-
pakoinnin lopettaminen kan-
nattaa ikdantyneenakin. Vihan-
nesten ja hedelmien syéminen
parantaa terveyttd, samoin por-
taiden kaytto. Television katse-
lun miarilli on puolestaan
kddnteinen vaikutus terveyteen
— my®0s sen jilkeen kun portai-
den kipuaminen on poistettu
aineistosta. Koulutuksella on
yhteys terveyden yllipitimi-
seen. Kay-Tee Khaw pohti,
onko kyseessd ohjelmoituminen

vai valikoituminen, esimerkiksi
dementian osalta. Epidemiolo-
gisessa tutkimuksessa pitdisi
muuttaa kysymyksenasettelua.
Ei pida kysyd, miksi yksittdinen
ihminen sairastui, vaan kansan-
terveyden ja kansantalouden
osalta tirkeimpi kysymys on,
miksi jossain vdestossd sairau-
den esiintyvyys on muita suu-
rempaa. Terveyden edistiminen
ei tapahdu koskaan liian aikai-
sin eikd lilan myohaan.

Tohtori Cathy Elks Bristolin
yliopistosta esitelmoi big datas-
ta. Mitd sitten isot aineistot
ovat? Cathy Elks kertoi 16yta-
minsi madritelmin: jos tieto-
koneella analyysiin kuluu
enemman kuin 20 minuuttia,
on kyseessd iso aineisto ja sil-
loin on kaytettdva niille kehitet-
tyjd menetelmid. Suurin para-
digman muutos on hypoteesien
hylkdaminen ja siirtyminen va-
paaseen aineiston louhintaan.
Esimerkiksi geneettiset tutki-
mukset ovat ekploratiivisia.
Isot aineistot ovat hyvin hyo-
dyllisid varsinkin epigeneettisis-
sa tutkimuksissa.

Oslon yliopiston professo-
rin Odd O. Aalenin esitelmin
aiheena oli kausaalisuus, joka
nykyisin kelpuutetaan kaytto-
kelpoiseksi kasitteeksi myos ti-
lastotieteessa. Lidketieteellinen
tutkimus perustuu paljolti na-
kemiseen (havaintoon), el teke-
miseen (tuottamiseen). Sama
koskee rekistereitd: tiedimme
mitd tapahtui, mutta emme tie-
dd, mitd olisi voinut tapahtua
toisissa olosuhteissa. Odd O.
Aalen varoitti tilastollisten mal-
lintamisen sudenkuopista. Var-
sin usein mallinnuksessa kiyte-
tddn endogeenisid muuttujia,
joiden mallintaminen erityisesti
ajan suhteen mddriteltynd voi
antaa harhaan johtavia tulok-
sia. Valaiseva oli esimerkki as-
piriinin vaikutuksesta sydanin-



farktin esiintyvyyteen. Satun-
naistetussa kokeessa voi laak-
keen vaikutus jaada nakematta,
mikdli lumelddkeryhma saakin
aspiriinia seurannan jossain
vaiheessa. Kausaalisuudessa on
eroteltava ajan suhteen jatkuvat
ja diskreetit yhteydet. Tama voi
jaada tutkimatta aineiston vail-
linaisuuden vuoksi, erityisesti
rekisteritutkimuksessa. Inter-
ventiotutkimuksessa paras kei-
no on mallintaa hoidon vaiku-
tuksia niin koko viestossd kuin
hoidetuissa.

Kokouksen viimeisena paa-
puhujana oli professori Chris-
topher Murray Washingtonin
yliopistosta. Hin kertoi aloitta-
mastaan ja edelleen johtamas-
taan tautitaakkahankkeesta
(Global Burden of Disease).
Tiedot on laskettu 188 maalle
vuodesta 1990 vuoteen 2013
yhteensi 306 taudille ja vam-
moille sekd 79 riskitekijoille.
Vuoden 2015 tiedot valmistu-
vat toukokuussa 2016. Yhteis-
tyOossd on mittavaa: mukana
1321 partneria 114 maasta.

Tiedot perustuvat julkisiin
tilastoihin, terveyskyselyihin ja
tieteellisiin tutkimuksiin. Ai-
neistoja kiytetddn vain tarkan
laatuarvioinnin jilkeen. Eri ti-
lastollisia menetelmid kaytetdan
parantamaan puuttuvia tietoja,
vadrinkoodauksia ja muita ai-
neiston ongelmia. Aineistosta
lasketaan erilaisia mittareita,
joiden lyhenteisiin on varmaan
jokainen torménnyt: YLL (Yea-
rs of life lost), YLD (Years lived
with disability) ja DALY (Disa-
bility adjusted life years). Tyo-
ryhmi on tehnyt paljon tyota
menetelmien kehittimiseksi,
mm. kuolemansyiden kaato-
luokkien analysoimisessa ja
mallintamisessa sekd monisai-
rastavuuden mikrosimuloinnis-
sa. Niiden ongelma on, ettd
vililli on vaikea tunnistaa

maille laskettuja arvioita viral-
lisista tilastoista.

Pohjoismailla on kehittyneet
tietolidhteet, mutta vain noin 80
prosentista on saatavissa tietoja.
Tatd kattavammin tietoja on
kaytettavissi mm. Yhdysvallois-
ta ja Espanjasta. Kokouksen
yhteydessa jirjestettiinkin asian-
tuntijakokous nididen puuttei-
den korjaamiseksi. Christopher
Murray osoitti, ettd maailman-
terveys on parantunut kaikilla
mittareilla erityisesti tartunta-
tautien tautitaakan vihentyessa.
Kannattaa katsoa heididn uusia
tietojen esittimistapoja: WwWw.
healthdata.org. Jatkossa lu-
vassa on vieldkin parempia tie-
toja: Maiden sijaan tautitiedot
lasketaan 5 * 5 km ruutuihin.
Tavoitteena on myos laskea
vuodet 2015-2040 kattavat en-
nusteet idn, sukupuolen, tautien
ja vuoden mukaan.

Suomalaisen epidemiolo-
gian tilasta kertoi Suomen epi-
demiologian seuran puheenjoh-
taja Anssi Auvinen. Han kertoi
vuoden 2012 biopankkilain
sddnnoksid ja kaytintoja tds-
mentivistd vaikutuksesta ja
kahdesta viestokyselysta, joissa
selvitettiin suomalaisten asen-
teita biopankkien ja terveyden-
huollon rekisterien kayttoon
tutkimuksessa. Molemmissa
enemmisto vastajista suhtatutui
suopeasti terveystutkimukseen,
mutta osa toivoi suostumuksen
kerddmistd aineiston keruuvai-
heessa. Eurobarometri 2010
-tutkimuksen mukaan 64 pro-
senttia suomalaisista arveli tut-
kimuksen tuottavan terveys-
hyotyja, kun muissa Pohjois-
massa jdatiin S0 prosenttiin tai
allekin. PubMedistd loytyvien
suomalaisten rekisteripohjais-
ten tutkimusten maird on li-
saantynyt
1980-luvulta. Eniten on hyo-

voimakkaasti

dynnetty sairaaloiden hoitoil-

moitusrekisterid ja syoparekis-
terid. Rekisteritutkimuksen
hyodyistd hin esitteli esimerk-
keind Pandemrixin ja narkolep-
sian vilisen yhteyden osoittami-
sen sekd yli kolme miljoonaa
suomalaista kattaneen kohort-
titutkimuksen tulokset, jotka
osoittivat, ettei TSernobylin
laskeumalla ole yhteytta syo-
pdilmaantuvuuteen. Tulevai-
suudessa Kanta-arkisto, sosiaa-
linen media ja kuluttajien kan-
ta-asiakaskortit saattavat tarjo-
ta uusia mahdollisuuksia epide-
miologeille. Valitettavasti tutki-
muslaitosten ja tutkimusrahoi-
tuksen seka yliopistojen leik-
kaukset varjostavat kuitenkin
my6s rekisteripohjaisen tutki-
muksen mahdollisuuksia.
Kokouksessa oli yhteensd
275 osallistujaa. Silmiinpista-
vdd oli suomalaisten heikko
osallistuminen, vain viisi osallis-
tujaa Tampereelta ja Helsingis-
td. Nelja viidesti osallistujista
oli isintimaasta. Suomalaisilla
on kirimisti, kun seuraavan ker-
ran kokous jarjestetian Ruotsis-
sa kahden vuoden kuluttua. Sen
jalkeen on Suomen vuoro isin-
noida. Edellisen kerran epide-
miologit kokoontuivat vuonna
2004 Kuopiossa ja rekisteritut-
kijat vuonna 2005 Helsingissa.
Vuodesta 2007 alkaen nimi
kokoukset on pidetty yhdessa.
Varsin jarkeva paitos!
Mika GISSLER
Tutkimusprofessori
Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos (THL)
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