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Rekisteritutkimuksen tukikeskus ReTki

e Aloitti toimintansa 2003
e Suomen Akatemian starttirahoitus 2003-2005
e Vuodesta 2006 toimintaa rahoittaneet
Kela, THL (KTL & Stakes) ja TTL osuuksilla 25%, 50%, 25%
» toimii THL:ssa (Tieto-osasto, Lintulahdenkuja 4)
» toimintaa ohjaa oma johtoryhma

e Pienet resurssit: budjetti mahdollistaa 2 — 2,5 henkil6n
kokoaikaisen tyoskentelyn

(vrt. esim FSD — 16 htv)

e Toiminta arvioitiin ulkoisesti 2010

e Tunnistettiin merkittavaksi kansalliseksi tutkimusinfrastruktuuriksi
2008



Retkin tavoitteet

Tavoitteena edistaa kansallisten rekisterien
tutkimuskayttoa erityisesti terveys- ja sosiaalitieteissa:

1) Rekisteritutkimuksen tarjoamien mahdollisuuksien tunnetuksi
tekeminen ja tutkimuksen tuki

2) Rekisteritutkimuksen edellytysten parantaminen
(esim. rekisterien etakaytto)



ReTkin toiminta

Neuvonta

Koulutus (ja tiedon valittaminen koulutuksesta)
Tiedotus

Rekisterin pitajien verkoston luominen ja yllapito
Rekisteritutkimuksen tekij6éiden verkoston luominen ja
yllapito

Internet-portaalin yllapito ja kehittaminen
Oppimateriaalin kokoaminen (verkkokurssi)

» Rekisteritutkimuksen edellytysten parantamiseen
tahtaava vaikuttaminen ja toiminta:
» Etakayttdjarjestelman aikaansaaminen
= Tilastolain uudistamiseen vaikuttaminen
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INTERNET-PORTAALI
www.rekisteritutkimus.fi

keskeinen osa ReTkin toimintaa
tarkein tiedonjakelukanava

ollut toiminnassa lokakuusta 2004
kieliversiot: suomi, ruotsi, englanti
laajennetaan ja kehitetaan koko ajan

KESKEISIN SISALTO:
¢ ajankohtaiset tapahtumat, uutiset

¢ tarkeimmat rekisterit, niiden sisalto ja linkit
rekisterinpitajan nettisivuille

¢ luvat ja tietosuoja; ’hyva rekisteritutkimustapa’; lakilinkit
¢ ReTKkin tilaisuuksissa pidetyt esitykset


http://www.rekisteritutkimus.fi/

Lyhyt johdatus rekisteritutkimukseen....




Mita rekisteritutkimus on?

Rekisteritutkimus on tutkimusta, jossa kaytetaan hyvaksi
— yleensd muuhun tarkoitukseen kuin kyseista tutkimusta varten muodostettujen —

rekisterien sisaltamaa yksikkdtasoista tietoa.

(1) "Puhdas” (11) Rekisteritiedot muita
rekisteritutkimus tietoja taydentavina tietoina

— rekisteritietoja yhdistetdan esim.

kysely- tai haastatteluaineistoon,
— tutkimusaineisto muodostetaan kliiniseen aineistoon tai
kokonaan rekisteripohjaisesti geneettiseen aineistoon

Rekisterit = kansalliset hallinnolliset seka tilasto- ja
tutkimustarkoitusta varten olevat (henkilo)rekisterit



Suomen rekisterijarjestelma

Hallinnolliset rekisterit
(perusrekisterit ja muut)
Esim.
-Vaestotietojarjestelma, VRK
-Kiinteistorekisteril,
Maanmittauslaitos
-Kaupparekisteri, PRH

-Opiskelijavalintarekisteri,
Opetushallitus

-Tyodhallinnon asiakas-
palvelurekisteri, Tyoministerio

-Etuusrekisteri, KELA

-Elakerekisteri, ETK

- Ulkomaalaisrekisteri,
Maahanmuuttovirasto

-Kuolemansyyrekisteri, TK

Tilasto-, tutkimus-,
suunnittelu- ja
valvontarekisterit

Esim:
-suurin osa TK:n rekistereista
-THL:Nn rekisterit

Primaarit tilastorekisterit

- Tutkintorekisteri, TK




Tutkimuksessa paljon kaytettyja rekistereita

(tilastoaineistoja)

e ELAKETURVAKESKUS

Elakerekisteri
Ansaintarekisteri (Tyosuhderekisteri)

e KELA
Etuusrekisteri (lakisaateisen sosiaalivakuutuksen hoito):
tiedot erityiskorvausoikeudesta laakkeisiin, laakeostoista, vanhempainrahaa ja
kotihoidontukea saanneista ym.

e TEM
Tyonhakijarekisteri
e THL

Hoitoilmoitusrekisteri

Syntymarekisteri

Syoparekisteri (tekninen yllapitdja Suomen Syopayhdistys ry)
Toimeentulotukirekisteri

e TILASTOKESKUS
Kuolinsyyrekisteri
Tulonjaon kokonaistilasto
Tutkintorekisteri
Tyodssakayntitilaston pitkittaisaineisto 1987 — 2007
Vaestolaskennan pitkittaisaineisto (1950) 1970 — 2005
Yritysaineistot( ml. FLEED-aineisto)

e VRK
Vaestotietojarjestelma



Rekisterien tietosisallot: mista saa tietoa?

e Tiedot rekisterien sisallosta saatavissa rekisterin pitajilta

= Henkildtietolain mukaan kaikista henkilorekistereista on
laadittava julkisesti saatavissa oleva rekisteriseloste

e Tilastoviranomaisilla on myo6s aineistokuvaukset
tilastojensa lahdemateriaalista

e ReTkin verkkosivuilla www.rekisteritutkimus.fi on linkkeja
rekisterien sisaltbkuvauksiin (aineistokuvaukset,
rekisteriselosteet)



http://www.rekisteritutkimus.fi/
http://www.rekisteritutkimus.fi/
http://www.rekisteritutkimus.fi/

HenkilOtunnus ja muut tunnisteet avaimena
tietojen yhdistamisessa

HETU

e Henkilotunnus (hetu) mahdollistaa henkilosta eri rekistereissa
olevien tietojen yhdistamisen => monipuolisia tutkimusaineistoja

e Otettiin nykymuotoisena kayttoon 1971 (VRK/VTI)

e Kaikki Suomessa tai ulkomailla syntyvat Suomen kansalaiset
saavat hetun syntyessaan

Tietojen yhdistamisessa voidaan kayttaa myos esimerkiksi

=  Kiinteistotunnusta
= rakennusten koordinaattitietoa



Tutkimusesimerkki / ymparistotutkimus

Helsingin kaupunki
@ Ymparistokeskus

Helsingin kaupungin ympanstokeskuksen julkaisuja 112010

Sy6pé Myllypuron entisen kaatopaikan
alueella aiemmin asuneilla
— seuranta vuoteen 2009 saakka

Antti Pénk3 ja Eero Pukkala

Lahtdkohta:

Talvella 1998-99 kavi ilmi, etta osa Myllypuron
kerrostaloalueesta oli rakennettu entisen kaatopaikan
paalle. Maaperasta I6ydettiin useanlaisia
ymparistomyrkkyja.

Tutkimuskysymys:
Lisasikd ymparistomyrkkyaltistus asukkaiden syopavaaraa?

Aineisto:

VRK-VTJ: alueella asuneiden henkil6iden HETUt, asunnon
sijainti ja asumisaika;

Sydpaéarekisteri: henkildiden sybpadiagnoosit ja niiden
ajankohta

Tulokset:
Asunnossa asumisaika Myllypuro (1 879 henked)
vahintaan H o] SIRy 95%CI
0 vuotta 150 1422 1,05 0,89-1,05
1 vuosi 136 128,5 1,06 0,89-1,24
5 vuotta 89 87,8 1,01 0,81-1,24
10 vuotta 54 54,0 1,00 0,75-1,30




Rekisteritutkimuksen tietosuoja ja tutkimus

- Rekisteritiedot maaratty usein lailla salassa pidettaviksi

- Lainsdadantd6 mahdollistaa henkilotietojen luovuttamisen
tutkimukseen henkilorekistereista ja asiakirjoista

Muut kuin salassa pidettavat:

. Viranomaiset: julkisuuslain 16:3 §

. Muut rekisterinpitajat: henkilGtietolain 14 §
Salassa pidettavat:

. Suostumuksella / nimenomaisella suostumuksella

. Viranomaiset: julkisuuslain 28 §

. Tilastoaineistot: tilastolain 13:2 § ja 19 §

. Potilasasiakirjat: potilaslain 13 §

. Muun lain nimenomaisen saannoksen perusteella

- Tilastolaki: luovutus anonymisoituna muutamin poikkeuksin

- Muut lait: myds henkilotiedot voidaan luovuttaa, jos
tarpeellisia aineiston muodostamisen nakokulmasta



Miten henkilotason tietoja saa viranomaisten
rekistereista tutkimuskayttoon?

- Tietojen saamiseksi haetaan lupa rekisteriviranomaiselta

- Henkilon omaa suostumusta ei paasaantoisesti tarvita
puhtaissa rekisteritutkimuksissa

Miten henkil6tason tietoja saa tutkimuskayttoon?
YLEISPERIAATE
e SUOSTUMUS: Henkilétietolain (523/1999) laht6kohtana on, etta
tutkimus tehdaan ilman yksilétason tietoja aina, kun se on mahdollista.
Henkilotietojen kasitteleminen tapahtuu kyseisten henkildiden
suostumuksella, mikéali mahdollista.
e VIRANOMAISLUPA:
Jos suostumuksen hankkiminen ei kuitenkaan ole mahdollista esimerkiksi
tietojen suuren maaran, tietojen ian tai muun sellaisen syyn vuoksi,
tietoihin tutustumiseen voidaan hakea viranomaislupaa

(HenkilotietoL 14 §, Julkisuuslaki 28 8).

- ReTkin lupasivusto auttaa lupaviidakossa



http://retki.stakes.fi/FI/luvatjatietosuoja/index.htm
http://retki.stakes.fi/FI/luvatjatietosuoja/index.htm
http://retki.stakes.fi/FI/luvatjatietosuoja/index.htm

Keskeiset lait [tietojen keraaminen, luovutus]
(www.finlex.fi)

Yleislait:

e Henkilotietolaki (Tietosuojalaki 523/1999)

e Laki viranomaisen toiminnan julkisuudesta (Julkisuuslaki 621/1999)

e Perustuslaki (731/1999) — tieteellisen tutkimuksen vapaus, 16 8 3 mom.

Tilastorekistereja koskevat yleislait:
e Tilastolaki (280/2004)

Erityislait, esimerkkeja:

e Laki vaestotietojarjestelmasta ja Vaestorekisterikeskuksen
varmennepalveluista (661/2009)

e Laki terveydenhuollon valtakunnallisista henkilorekistereista (556/1989)

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

e Laki Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta (668/2008, erit. 11 8)
e Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992)

e Laki opiskelijavalintarekisterista ja ylioppilastutkintorekisterista
(1058/1998)

e Laki maaseutuelinkeinohallinnon tietojarjestelmasta (284/2008)
e Laki maaseutuelinkeinotilastoista (1197/1996)
e Laki ulkomaalaisrekisterista (1270/1997)



Rekisteritutkimuksen toimintamalli
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-Luvat (T, V)
-Aineistopyynto (T)
-Aineiston

muodostaminen (V)
- Korjauspyyntd (T)
- Korjaukset (V)

TUTKIJA

Viran-
omainen

-Luvat (T, V)
-Aineistopyyntd (T)
-Aineiston
muodostaminen (V)
- Korjauspyynto (T)

- Korjaukset (V)
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Viran-
omainen

-Luvat (T, V)
-Aineistopyynto (T)
-Aineiston
muodostaminen (V)
- Korjauspyynt6 (T)

- Korjaukset (V)

Viran-
omainen

-Luvat (T, V)
-Aineistopyyntd (T)
-Aineiston

muodostaminen (V)
- Korjauspyynt6 (T)
- Korjaukset (V)



Etakayttovisio

(MIDRAS= Micro Data Remote Access System;

Tutkimusinfrastuktuurikartoitus, OPM 2008)

TUTKIJA

-Luvat

- Tutkimusaineiston
muodostaminen (SQL)

ETAKAYTTOJARJESTELMA

Viranomainen

Viranomainen Viranomainen

Viranomainen




Askeleet kohtl visiota

« ReTkin MIDRAS-ehdotus todettiin potentiaalisesti tarkeaksi hankkeeksi
OKM:n tutkimusinfrastruktuurikartoituksessa 2008, ks.
”Kansallisen tason tutkimusinfrastruktuurit: NYKYTILA JA TIEKARTTA.
Opetusministerio 2009” (www.minedu.fri)

« OKM:n rahoittama valmisteluhanke 2009-2011:
- toteuttajina CSC ja ReTki
- loppuraportti huhtikuussa 2011:
"MIDRAS: Viranomaisten luvanvaraiset aineistot tehokkaasti ja
turvallisesti tutkimuskayttéon” (www.csc.fi)

« VM:n asettama Tilastokeskuksen ja Midras-projektin etakayttohankkeiden
yhteiskehittamista valmisteleva tyoryhmé 1.6.2010-30.9.2011
- loppuraportti luovutettiin 19.10.2011:
”"Rekisteriaineistojen etakayttojarjestelmien yhteiskehittamisen tyéryhma
TURE: Loppuraportti” (www.hare.vn.fi >> hankenro VM069:00/2010)

- loppuraporttiin pyydetty lausuntoja ministeriéilta, tutkimuslaitoksilta,
yliopistoilta ym. 21.12.2011 mennessa


http://www.minedu.fi/
http://www.csc.fi/sivut/e-infra/midras/MIDRAS-loppuraportti/view?searchterm=MIDRAS
http://www.hare.vn.fi/

ENERE MeTK

REKISTERITUTKIMUKSEN TUKIKESKUS



http://www.rekisteritutkimus.fi/
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