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Epidemiologia ja 
rekisteritutkimus 
kukoistaa 
Pohjoismaissa
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OSLOSSA 21–23.9.2015 

Kokouksen ensimmäisenä pää-
puhujana oli professori Jørn 
Olsen Århusin yliopistolta. Hän 
kertoi, että epidemiologian tu-
levaisuutta uhkaavat viran-
omaiset, mutta myös tutkijayh-
teisö, joka korostaa liikaa yksi-
lön oikeuksia yhteisön hyvän 
sijaan. Tutkijat eivät väärinkäy-
tä rekisteriaineistoja, vaikka 
jotkin hallitukset niin tekevät-
kin. Tutkijoiden on pitää kui-
tenkin olla tarkkana, ettei epi-
demiologisia tai muita tutki-
muksia käytetä vääristellen 
poliittisessa päätöksenteossa. 
Yleisesti ottaen rekisterien ai-
neistot ovat tylsiä – ainakaan 
medialla ei ole intressiä julkais-
ta näitä samalla tavalla kuin 
vaikkapa julkisuuden henkilöi-
den luottokorttiostostietoja.

Pohjoismaisten vahvuutena 
ovat isot, koko väestön katta-
vat tutkimukset, jotka mahdol-
listavat esimerkiksi terveyden-
huollon toimintaa, terveyden ja 
terveyspalveluiden epätasa-ar-
voista jakautumista sekä harvi-
naisten altistusten tai tautien 
tutkimisen. Jørn Olsen osoitti, 
että monesti tutkimukset on 
tehtävä yhteispohjoismaisilla 
aineistoilla, kuten hänen johta-

mansa hanke raskaudenaikai-
sen stressin vaikutuksesta lasten 
myöhempään terveyteen.

Parantamisen varaa on. Isot 
tutkimusrahoittajat, kuten 
Wellcome Trust, ovat kritisoi-
neet sitä, että rekisteriaineistot 
valmistuvat hitaasti, analyysit 
tehdään huolimattomasti, eikä 
aineistoja arkistoida muiden 
käyttöön. Toisaalta enenevästi 
vaaditaan tietoon perustuvaa 
suostumusta aineiston keruu-
seen, tallentamiseen ja tutki-
muskäyttöön. Tätä vaatii mm. 
World Medical Association, 
myös rekisteri- ja biopankkiai-
neistojen osalta. Yhdysvalloista 
on jo esimerkkejä, jossa vanho-
ja aineistoja on tuhottu ihmis-
ten yksityisyyden turvaamisek-
si. Näin kävi 5,3 miljoonalle 
PKU-verinäytteelle, jotka oli 
otettu vastasyntyneiltä seulotta-
essa kehityshäiriöitä aiheutta-
vaa fenylketonuriaa.

Tulevan talven aikana pää-
tetään EU:n tietosuoja-asetuk-
sesta. Ydinkysymys on, voi-
daanko tutkimusta ja tilastoin-
tia varten poiketa rekisteröidyn 
kirjallisen suostumuksen vaati-
muksesta. Jørn Olsen kertoi 
monia esimerkkejä, missä rekis-
terien hyödyntäminen on tär-
keää: uusien lääkkeiden sivu-
vaikutukset ja hedelmöityshoi-
dosta syntyneiden lasten ter-
veys. Sen sijaan ongelmallisia-
kin rekisterialoitteita on, kuten 
Tanskaan suunniteltu poikien 
ympärileikkausrekisteri, johon 
kirjautuisi erityisesti muslimi- 
ja juutalaispoikia. Kukin rekis-
teri ja kukin tutkimus on tie-
teellisesti perusteltava kansan-
terveyden tai lääketieteen tar-
peella. Need to know kelpaa 
perusteluksi, mutta pelkkä nice 
to know on väärä lähtökohta.

Norjan Kansanterveyslai-
toksen pääjohtaja Camilla Stol-
tenberg kertoi omassa puheen-
vuorossaan, miten hankalaa oli 
yhdistää rokotustiedot synty-
mä- 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 käytettävissä. Tulokset 
olivat tärkeitä: rokotus ei lisän-
nyt kuolleena syntymisen ris-
kiä, mutta influenssan sairasta-
minen kaksinkertaisti riskin. 
Jutut julkaistiin sitten huippu-
lehdissä. Mainittakoon myös, 
että Suomessa on tehty vastaa-
va tutkimus. Lupaprosessin 
monimutkaisuuden, resurssien 
vähyyden ja budjettileikkausten 
vuoksi vastaavat tulokset jul-
kaistiin vasta viime vuonna, yli 
viisi vuotta epidemian jälkeen.

Camilla Stoltenberg luetteli 
rekisteritutkimuksen ongelmia: 
viranomaisten luottamus tutki-
joihin on vähäistä, hallinnointi 
monimutkaista ja hajanaista, 
byrokratia on lisääntynyt, re-
kisterit eivät kata koko tervey-
denhuoltoa, kerättyjä tietoja ei 
hyödynnetä, tulokset eivät pa-
laudu kentälle, tiedot kerätään 
erillään kliinisestä kirjauksesta, 
eivätkä tekniset rekisteriratkai-
sut ole aina ammattimaisesti 
tehtyjä.

Ongelmista huolimatta 
mahdollisuuksia on. Rekisterit 
perustuvat todellisuuteen, mah-
dollistavat uudet lähestymista-
vat, pitkittäistutkimukset, suu-
ret aineistot ja harvinaisten ta-
pausten tarkastelun sekä usei-
den altisteiden ja loppumuuttu-
jien tarkastelun. Tutkittaville 
menetelmä on turvallinen, kos-
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ka tietosuoja pidetään korkeal-
la. Rekisterien hyödyntäminen 
on kustannustehokasta, joten 
olisi kannustettava Pohjoismai-
seen yhteistyöhön rekisteritut-
kimuksessa.

Professori David Leon (Lon-
don School of Hygiene and Tro-
pical Medicine) kertoi sydän- ja 
verisuonitautikuolleisuuden no-
peasta vähenemisestä. Pohjois-
maista erityisesti Suomessa 
kuolleisuus on tunnetusti vä-
hentänyt selkeästi. WHO:n tau-
titaakkaa koskevat arviot osoit-
tavat, että koko maailmassa 
sydän- ja verisuonitautikuole-
mat ovat kuitenkin lisääntyneet 
41 prosentilla vuosina 1990–
2013. Väestön ikääntyminen on 
lisännyt kuolemia 55 prosentilla 
ja väestönkasvu 25 prosentilla, 
vaikka hoitotulosten paranemi-
nen on vähentänyt kuolemia 39 
prosentilla. Väestöön suhteutet-
tu kuolleisuus sen sijaan vähe-
nee kummallakin sukupuolella 
lähes lineaarisesti, ja jatkuu 
edelleen.

Jo Bethesdan konsensusko-
kouksessa vuonna 1978 pohdit-
tiin vähenevien kuolleisuuden 
taustalla olevia tekijöitä. Riski-
tekijöiden, kuten tupakoinnin ja 
korkean verenpaineen, vähene-
minen, ja terveydenhuollon uu-
det menetelmät selittivät osan, 
mutteivät kaikkea. Huvittava 
oli raportin kommentti, jonka 
mukaan vastaavaa trendiä ei ole 
nähty muualla. Eivät tainneet 
etsiä tarpeeksi huolella. 

David Leon kokosi yhteen 
eri syyt. 1950–1960-luvulla 
kuolleisuuden vähenemiseen 
vaikutti erityisesti miesten tupa-
ko inn in  väheneminen . 
1970–1980-luvulla tupakoinnin 
väheneminen jatkui, korkeat 
kolesterolitasot harvinaistuivat 
ja verenpainelääkityksen käyttö 
lisääntyi. Viime vuosikymmeni-
nä tupakointi on edelleen vä-

hentynyt, sekä kolesteroli- ja 
verenpainelääkityksen käyttö  ja 
verisuonikirurgia ovat yleisty-
neet – kuolleisuuden vähenemi-
nen siis jatkuu. Tätä trendiä ei-
vät näytä muuttavan edes koho-
avat ylipainoluvut. David Leon 
päätti esityksensä havaintoon, 
että Skotlanti on ottanut Suo-
men paikan Länsi-Euroopan 
korkeimman sydän- ja verisuo-
nitautikuolleisuuden maana. 
Ehkä siellä olisi tarvetta Poh-
jois-Karjala projektille?

Toisen kokouspäivän aloitti 
Cambridgen yliopiston profes-
sori Kay-Tee Khaw, joka esitteli 
ikääntymistä koskevia brittiläis-
tutkimuksia, erityisesti vuonna 
1993 alkanutta kymmenen 
maan EPIC-tutkimusta. Ikään-
tyminen koskee kaikkia kehitty-
neitä maita, erityisesti Japania 
ja Pohjoismaita. Terveysmenoja 
enemmän nousevat pitkäaikais-
hoidon kustannukset, ja näiden 
osalta Pohjoismaiden ennuste-
tut kasvuprosentit ovat maail-
man suurimpia. EPIC-Norfalk 
-tutkimuksessa on mukana yh-
teensä 25 000 osallistujaa, jotka 
olivat 40-79 -vuotiaita tutki-
muksen alkaessa. Kuolleisuus-
riskiä voidaan arvioida erilaisil-
la kysymyspatteristoilla, mutta 
yhtä hyvän ennusteen antaa 
koettua terveydentilaa koskeva 
kysymys.

Miten sitten ikääntyneiden 
terveyttä voidaan parantaa? Tu-
pakoinnin lopettaminen kan-
nattaa ikääntyneenäkin. Vihan-
nesten ja hedelmien syöminen 
parantaa terveyttä, samoin por-
taiden käyttö. Television katse-
lun määrällä on puolestaan 
käänteinen vaikutus terveyteen 
– myös sen jälkeen kun portai-
den kipuaminen on poistettu 
aineistosta. Koulutuksella on 
yhteys terveyden ylläpitämi-
seen. Kay-Tee Khaw pohti, 
onko kyseessä ohjelmoituminen 

vai valikoituminen, esimerkiksi 
dementian osalta. Epidemiolo-
gisessa tutkimuksessa pitäisi 
muuttaa kysymyksenasettelua. 
Ei pidä kysyä, miksi yksittäinen 
ihminen sairastui, vaan kansan-
terveyden ja kansantalouden 
osalta tärkeämpi kysymys on, 
miksi jossain väestössä sairau-
den esiintyvyys on muita suu-
rempaa. Terveyden edistäminen 
ei tapahdu koskaan liian aikai-
sin eikä liian myöhään.

Tohtori Cathy Elks Bristolin 
yliopistosta esitelmöi big datas-
ta. Mitä sitten isot aineistot 
ovat? Cathy Elks kertoi löytä-
mänsä määritelmän: jos tieto-
koneella analyysiin kuluu 
enemmän kuin 20 minuuttia, 
on kyseessä iso aineisto ja sil-
loin on käytettävä niille kehitet-
tyjä menetelmiä. Suurin para-
digman muutos on hypoteesien 
hylkääminen ja siirtyminen va-
paaseen aineiston louhintaan. 
Esimerkiksi geneettiset tutki-
mukset ovat ekploratiivisia. 
Isot aineistot ovat hyvin hyö-
dyllisiä varsinkin epigeneettisis-
sä tutkimuksissa.

Oslon yliopiston professo-
rin Odd O. Aalenin esitelmän 
aiheena oli kausaalisuus, joka 
nykyisin kelpuutetaan käyttö-
kelpoiseksi käsitteeksi myös ti-
lastotieteessä. Lääketieteellinen 
tutkimus perustuu paljolti nä-
kemiseen (havaintoon), ei teke-
miseen (tuottamiseen). Sama 
koskee rekistereitä: tiedämme 
mitä tapahtui, mutta emme tie-
dä, mitä olisi voinut tapahtua 
toisissa olosuhteissa. Odd O. 
Aalen varoitti tilastollisten mal-
lintamisen sudenkuopista. Var-
sin usein mallinnuksessa käyte-
tään endogeenisiä muuttujia, 
joiden mallintaminen erityisesti 
ajan suhteen määriteltynä voi 
antaa harhaan johtavia tulok-
sia. Valaiseva oli esimerkki as-
piriinin vaikutuksesta sydänin-
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farktin esiintyvyyteen. Satun-
naistetussa kokeessa voi lääk-
keen vaikutus jäädä näkemättä, 
mikäli lumelääkeryhmä saakin 
aspiriinia seurannan jossain 
vaiheessa. Kausaalisuudessa on 
eroteltava ajan suhteen jatkuvat 
ja diskreetit yhteydet. Tämä voi 
jäädä tutkimatta aineiston vail-
linaisuuden vuoksi, erityisesti 
rekisteritutkimuksessa. Inter-
ventiotutkimuksessa paras kei-
no on mallintaa hoidon vaiku-
tuksia niin koko väestössä kuin 
hoidetuissa.

Kokouksen viimeisenä pää-
puhujana oli professori Chris-
topher Murray Washingtonin 
yliopistosta. Hän kertoi aloitta-
mastaan ja edelleen johtamas-
taan tautitaakkahankkeesta 
(Global Burden of Disease). 
Tiedot on laskettu 188 maalle 
vuodesta 1990 vuoteen 2013 
yhteensä 306 taudille ja vam-
moille sekä 79 riskitekijöille. 
Vuoden 2015 tiedot valmistu-
vat toukokuussa 2016. Yhteis-
työssä on mittavaa: mukana 
1321 partneria 114 maasta. 

Tiedot perustuvat julkisiin 
tilastoihin, terveyskyselyihin ja 
tieteellisiin tutkimuksiin. Ai-
neistoja käytetään vain tarkan 
laatuarvioinnin jälkeen. Eri ti-
lastollisia menetelmiä käytetään 
parantamaan puuttuvia tietoja, 
väärinkoodauksia ja muita ai-
neiston ongelmia. Aineistosta 
lasketaan erilaisia mittareita, 
joiden lyhenteisiin on varmaan 
jokainen törmännyt: YLL (Yea-
rs of life lost), YLD (Years lived 
with disability) ja DALY (Disa-
bility adjusted life years). Työ-
ryhmä on tehnyt paljon työtä 
menetelmien kehittämiseksi, 
mm. kuolemansyiden kaato-
luokkien analysoimisessa ja 
mallintamisessa sekä monisai-
rastavuuden mikrosimuloinnis-
sa. Näiden ongelma on, että 
välillä on vaikea tunnistaa 

maille laskettuja arvioita viral-
lisista tilastoista.

Pohjoismailla on kehittyneet 
tietolähteet, mutta vain noin 80 
prosentista on saatavissa tietoja. 
Tätä kattavammin tietoja on 
käytettävissä mm. Yhdysvallois-
ta ja Espanjasta. Kokouksen 
yhteydessä järjestettiinkin asian-
tuntijakokous näiden puuttei-
den korjaamiseksi. Christopher 
Murray osoitti, että maailman-
terveys on parantunut kaikilla 
mittareilla erityisesti tartunta-
tautien tautitaakan vähentyessä. 
Kannattaa katsoa heidän uusia 
tietojen esittämistapoja: www.
healthdata.org. Jatkossa lu-
vassa on vieläkin parempia tie-
toja: Maiden sijaan tautitiedot 
lasketaan 5 * 5 km ruutuihin. 
Tavoitteena on myös laskea 
vuodet 2015–2040 kattavat en-
nusteet iän, sukupuolen, tautien 
ja vuoden mukaan.

Suomalaisen epidemiolo-
gian tilasta kertoi Suomen epi-
demiologian seuran puheenjoh-
taja Anssi Auvinen. Hän kertoi 
vuoden 2012 biopankkilain 
säännöksiä ja käytäntöjä täs-
mentävästä vaikutuksesta ja 
kahdesta väestökyselystä, joissa 
selvitettiin suomalaisten asen-
teita biopankkien ja terveyden-
huollon rekisterien käyttöön 
tutkimuksessa. Molemmissa 
enemmistö vastajista suhtatutui 
suopeasti terveystutkimukseen, 
mutta osa toivoi suostumuksen 
keräämistä aineiston keruuvai-
heessa. Eurobarometri 2010 
-tutkimuksen mukaan 64 pro-
senttia suomalaisista arveli tut-
kimuksen tuottavan terveys-
hyötyjä, kun muissa Pohjois-
massa jäätiin 50 prosenttiin tai 
allekin. PubMedistä löytyvien 
suomalaisten rekisteripohjais-
ten tutkimusten määrä on li-
sääntynyt voimakkaast i 
1980-luvulta. Eniten on hyö-
dynnetty sairaaloiden hoitoil-

moitusrekisteriä ja syöpärekis-
teriä. Rekisteritutkimuksen 
hyödyistä hän esitteli esimerk-
keinä Pandemrixin ja narkolep-
sian välisen yhteyden osoittami-
sen sekä yli kolme miljoonaa 
suomalaista kattaneen kohort-
titutkimuksen tulokset, jotka 
osoittivat, ettei Tšernobylin 
laskeumalla ole yhteyttä syö-
päilmaantuvuuteen. 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 sekä yliopistojen leik-
kaukset varjostavat kuitenkin 
myös rekisteripohjaisen tutki-
muksen mahdollisuuksia. 

Kokouksessa oli yhteensä 
275 osallistujaa.  Silmiinpistä-
vää oli suomalaisten heikko 
osallistuminen, vain viisi osallis-
tujaa Tampereelta ja Helsingis-
tä. Neljä viidestä osallistujista 
oli isäntämaasta. Suomalaisilla 
on kirimistä, kun seuraavan ker-
ran kokous järjestetään Ruotsis-
sa kahden vuoden kuluttua. Sen 
jälkeen on Suomen vuoro isän-
nöidä. Edellisen kerran epide-
miologit kokoontuivat vuonna 
2004 Kuopiossa ja rekisteritut-
kijat vuonna 2005 Helsingissä. 
Vuodesta 2007 alkaen nämä 
kokoukset on pidetty yhdessä. 
Varsin järkevä päätös!
Mika Gissler 
Tutkimusprofessori
 Terveyden ja hyvinvoinnin 
laitos (THL)
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