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REKISTERITUTKIMUKSEN TUKIKESKUS

Mika rekisteri on?
[latinassa registrum (luetteloida) ja regerere (kirjata)]

ejonkin kohdejoukon kokonaisuudessaan kasittava

eyleensa elektronisessa muodossa oleva tietoaineisto

ejonka tietoja pidetaan ajantasalla eli paivitetaan saanndollisesti ja
ejonka yksikot ovat yksikasitteisesti tunnistettavissa

euseimmat muodostettu hallinnon tarpeita varten

s0sa keratty vuosittain tilastointi - ja tutkimustarkoituksiin
svaltakunnallisia, lakisaateisia rekistereita
erillisrekistereita

Henkilorekistereista aina olemassa rekisteriseloste, joka julkisesti esilla
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Rekistereita ymparillamme
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Suomen sosiaalirekisterit

. 1960 1965 1970 1975 1980 1985 1990 1995 2000 2005

. Véaesto 1967

o Elakkeet 1969

. TyOsuhteet 1969

o Kansanelakkeet 1970

o Perhe-elakkeet 1970

o Lasten vammaistuet 1970

. Véaeston toiminta (5-vuoden valin) 1970

o Tutkinnot 1970

. Sairauspaivarahat 1971

. Yksityisen terveydenhuollon kaynnit 1971

o Kuntoutukset 1978

. Lukioihin ja ammattikouluihin hakeneet 1987

o Sotilasavustukset 1985

. Tyo6ttdmyyskorvaukset 1985

o Toimeentulotuki 1985

. Ty6ssakaynti 1987

. Huostaan otetut lapset ja nuoret 1991

. Ty6nhakijat 1991

o Perhe-etuudet 1993

o Rikokset

. Lapsenhoitoetuudet 1993

. Aitiysavustukset 1994

. Ty6markkina-avustukset 1994

o Asumistuet 1994

o Sos.huoll.laitosten hoito 1994

. Tulonjako 1995

. Reseptiladkkeet 1996

. Opintotuet 1997

. Yliopistoihin hakeneet 1998
» Ammatit 2004
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Suomen terveysrekisterit

. 1950 1955 1960 1965 1970 1975 1980 1985 1990 1995 2000

. Syovat 1953

. Tuberkuloosin hoito 1956

. Psykiatrinen hoito 1957

. Uudet tuberkuloositapaukset 1958

. Sukupuolitaudit 1958

. Yleissairaaloiden hoito 1960

. Epamuodostumat 1963

. Ammattisairaudet 1964

. Erityiskorvattavat laakkeet 1964

. Laakkeiden haittavaikutukset 1966

. Sairaaloiden poistoilmoitukset 1967

. Kohdunkaulan- ja rintasyévan joukkotarkastukset 1968

. Kuolemansyyt 1969

. Raskauden keskeytykset ja steriloinnit 1977

. Syévalle altistuminen 1979

. Ortopediset implantit 1980

. Nakovamma 1983

. Syntymat 1987

. Tartuntataudit 1989

. Hammasimplantit 1994
. Terveyshuollon
. hoito 1994

Yks. terv. huollon
. toimenpiteet 1996
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Suomen rekisterointijarjestelma

Hallinnolliset
perusrekisterit

O

Esim:

- Vaestotietojarjestelma, VRK

- Tyohallinnon asiakas-
palvelurekisteri, TydOministerio

- Etuusrekisteri, KELA

- Elakerekisteri, ETK

- Kiinteistorekisteri,
Maanmittauslaitos

- Kaupparekisteri, PRH

- Potilastietojarjestelmat,
sairaalat ym

-Kuolemansyyrekisteri, TK

=

Tilasto-, tutkimus-,
suunnittelu- ja
valvontarekisterit

Esim:
-suurin osa TK:n rekistereista
-Stakesin rekisterit

Primaarit tilastorekisterit
- Tutkintorekisteri, TK
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Tarkeimpia sosiaalialan rekistereita

TILASTOKESKUS

o Palapeli-aineisto (Parisuhteet, lapset, perheet, elinolot-aineisto)
o Tutkintorekisteri

o TyOssakayntitilaston pitkittaisaineisto 1987 — 2006

o Vaestolaskennan pitkittaisaineisto (1950) 1970 - 2005

o Tulojaon kokonaistilasto

STAKES

o Lastensuojelurekisteri

o Sosiaalihuollon hoitoilmoitusrekisteri
o Toimeentulotukirekisteri

KELA
o Etuusrekisteri (lakisdateisen sosiaalivakuutuksen hoito)
Esimerkiksi: Vanhempainrahaa ja kodinhoidontukea saaneet
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Tarkeimpia sosiaalialan rekistereita

Vaestorekisterikeskus
o Vaestotietojarjestelma

Elaketurvakeskus
o Elakerekisteri
o Ansaintarekisteri (Tydsuhderekisteri)

TyO- ja elinkeinoministerio
o TyOhakijarekisteri

Opetushallitus
o Opiskelijavalintarekisterit

Oikeusrekisterikeskus
o Rikosrekisteri
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Mika rekisteritutkimus on?

Rekisteritutkimus on tutkimusta, jossa kaytetaan hyvaksi

— yleensa muuhun tarkoitukseen kuin kyseista tutkimusta
varten — muodostettujen rekisterien sisaltamaa tietoa.

Puhdas
rekisteritutkimus

— tutkimusaineisto
muodostetaan kokonaan
rekisteripohjaisesti

- Eri rekistereissa olevat tiedot
voi yhdistaa
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Rekisteritiedot muita
tietoja taydentavina
tietoina

— rekisteritietoja yhdistetaan
esim. kysely- tai
haastatteluaineistoon, kliiniseen

aineistoon, geneettiseen
aineistoon
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Rekisteritietojen luonne ja
tutkimuskaytto

suurin osa viranomaisten rekisteritiedoista on salassa
pidettavia tietoja (asiakirjoja) (Julkisuuslaki 621/1999),
248)

Seuraavat ovat arkaluonteista tietoa joiden kasittely on
kielletty (HenkilGtietolaki 523/1999)

1)rotua tai etnista alkuperaa; 2) henkilon yhteiskunnallista, poliittista tai
uskonnollista vakaumusta tai ammattiliittoon kuulumista; 3) rikollista
tekoa, rangaistusta tai muuta rikoksen seuraamusta; 4) henkilon
terveydentilaa, sairautta tai vammaisuutta taikka haneen kohdistettuja
hoitotoimenpiteita tai niihin verrattavia toimia; 5) henkilon seksuaalista
suuntautumista tai kayttaytymista; taikka 6) henkilon sosiaalihuollon
tarvetta tai hanen saamiaan sosiaalihuollon palveluja, tukitoimia ja muita

sosiaalihuollon etuuksia.
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Miten henkilotason tietoja
saa tutkimuskayttoon?

REKISTERITUTKIMUKSEN TUKIKESKUS

e tietoja voi kuitenkin saada tieteelliseen tutkimukseen - ja
myQ0s tilastointiin ja tilastollisiin selvityksiin

« SUOSTUMUS:

Henkilotietojen kasitteleminen tapahtuu kyseisten
henkildiden suostumuksella, mikali mahdollista.

 VIRANOMAISLUPA:

Jos suostumuksen hankkiminen ei kuitenkaan ole
mahdollista esimerkiksi tietojen suuren maaran, tietojen ian
tal muun sellaisen syyn vuoksi, tietoihin tutustumiseen

voidaan hakea viranomaislupaa.
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TUTKIMUSTARKOITUKSIIN tunnisteineen
(Lupakoonnos http://retki.stakes.fi/Fl1/luvatjatietosuojaZindex.htm)

REKISTERITUTKIMUKSEN TUKIKESKUS

Henkildtietolaki (523/1999)
Tieteellisiin tutkimuksiin ja tilastollisiin selvityksiin

Laki viranomaisten toiminnan julkisuudesta (JulkL 621/1999)

Tieteellisiin tutkimuksiin, tilastointiin, viranomaisen suunnittelu- ja selvitystyota
varten
KELA

Vaestotietolaki (507/1993)

Yhteiskunnassa yleisesti hyvaksyttyihin kayttotarkoituksiin
VRK

Henkilotietolain (523/1999) laht6kohtana on, etta tutkimus
tehdaan ilman yksilétason tietoja aina, kun se on mahdollista.
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TUTKIMUSTARKOITUKSIIN anonymisoituna

Tilastolaki (280/2004)
Tieteellisiin tutkimuksiin ja tilastollisiin selvityksiin

TK

Laki sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittamiskeskuksen
tilastotoimesta (409/2001)

Tieteellisiin tutkimuksiin ja tilastollisiin selvityksiin
STAKES

HenkilOtietolaissa tarkoitettuja henkilGtietoja ja muiden
tilastoyksikdiden tunnistetietoja ei kuitenkaan saa luovuttaa

Ongelma, jos tutkija haluaa yhdistaa
esim: Lastensuojelurekisterin tietoja
Tilastokeskuksen tydssakayntitilaston tietoihin
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Tilastokeskuksen tutkimusaineiston
luovutusperiaatteita

= Tilastolain mukaan tilastotarkoituksiin kerattyja salassa
pidettavia aineistoja voidaan luovuttaa tieteellisia
tutkimuksia ja tilastollisia selvityksia varten

= Annetaan tiettyyn yksiloityyn tutkimustarkoitukseen

= Annetaan tietylle instituutiolle, viranomaiselle tai
yksittaiselle tutkijalle (kaikki kasittelyyn osallistuvat
henkilot yksiloitava)

= Otosaineistoja

= Tunnistamisen estavat tietosuojatoimenpiteet

= Mieluiten tilastoaineistoja
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Miksi rekisteritutkimusta?

+ —

= Tiedonkeruu halpaa e Ei ole suunniteltu

e Usein korkealaatuista tieto tutkimuskayttoon

CR e Tunnettava rekisterien
e Hyva tapa kerata erityispiirteet mm. lakimuutosten
retrospektiivista tietoa vaikutukset, luokitusmuutokset

o . . mm
eE| aiheuta riskia tutkittavalle

_ _ A ] _ .
-Survey - rekisteri yhdistely Paivitys joskus hidasta

: s e Lupaviidakko
epienentaa vastustaakkaa

e|0ytaa oikeat kohde-
ryhmat
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Rekisteritutkimuksen tukikeskus ReTKki

e ReTki perustettiin Suomen epidemiologian seuran ja
Sosiaalilaaketieteellisen yhdistyksen esityksesta 2003

e Suomen Akatemian starttirahoitus 2003-2005

e Toiminta vakinaiselle pohjalle 1.1.2006:
» toimintaa rahoittavat KELA, KTL, Stakes ja TTL
kukin 25%:n osuudella
» toiminnan ja jatkorahoituksen arviointi viiden vuoden valein

» toimintaa ohjaa ja seuraa rahoittajatahojen edustajista
koostuva johtoryhma

» tukikeskus toimii Stakesin toimitiloissa
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ReTki (Jatk)

Tavoitteena edistaa kansallisten rekisterien
tutkimuskayttoa erityisesti terveys- ja sosiaalitieteissa:

Neuvonta

Koulutus (ja tiedon valittaminen koulutuksesta)
Tiedotus

Rekisterin pitajien verkoston luominen ja yllapito
Rekisteritutkimuksen tekijoiden verkoston luominen ja
yllapito

Internet-portaalin yllapito ja kehittaminen
Oppimateriaalin kokoaminen (verkkokurssi)
Rekisteritutkimuksen edellytysten parantaminen

www.rekisteritutkimus.fi
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