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Tietoarkisto 2016 lahestyy
tutkimusaineistojen
arkistointia ja jatko-
kayttoa terveystieteilijan
nakokulmasta. Lehti kertoo
muun muassa, minkalaisia
avoimuusvaatimuksia
julkaisijoilla ja rahoittajilla
on, ja miten terveys- ja
ladketieteen tutkijat
voivat hyddyntaa
Tietoarkiston palveluita.
Aineen paasevit seka
tutkijat, avoimen tieteen
ammattilaiset etta
tietosuojaan perehtyneet
lakiasiantuntijat.

Huolella hoivatusta aineistosta
on iloa itselle ja muille

THL:n Hypa-aineistot kertovat,
miten 2000-luvun Suomi on voinut

Tietoarkisto palvelee
myos terveystieteilijaa

Tutkimuksen avoimuus on
kohta itsestaanselvyys

Moni terveys- ja laaketieteiden
aineisto sopii hyvin Tietoarkistoon

THL haluaa aineistonsa
tehokkaaseen kayttoon

Maailmaa mullistanut aitiyskohortti
on pian avoimesti Ailassa

Tamperelaistutkimus
kertoo, miten yli 90-vuotiaat
elavat ja voivat

EU:n tietosuoja-asetuksesta tuli
lopulta melko tutkimusmyonteinen

Pohjoismaiset tietoarkistot loivat
aineistoportaalin terveystieteilijoille

Parin vuoden paasta tutkija
saa sote-aineistot kayttoonsa
yhdelta luukulta

Kansallinen luettelo auttaa tutkijaa
loytamaan arvokkaat aineistot

Kymmenen faktaa
suomalaisista biopankeista

Tietomillissa kuka tahansa
voi tutkia helposti
suomalaisten mielipiteita
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Avointa tiedetta tutkimuksen

ja tutkittavien hyvaksi

alassapitovelvollisuus opetetaan terveydenhuol-
lon ammattilaisille heti opintojen alussa. Viimeis-
taan tyossd se on jo selkdytimessa ja lasnd jokai-
sena tyOpdivand, jokaisessa tyotehtavassa.
Ladkarille tai sairaanhoitajalle on itsestdén selvaa,
ettei potilaiden tietoja paljasteta sivullisille.

Kun tutkimuksessa kasitelldédn terveystietoja, salassapi-
tovelvollisuus kulkee itsestdan selvésti mukana. Tutkimusta
tehdessa tutkija kdy lapi huolellisen lupaprosessin ja usein
my0s eettisen arvioinnin. Lisdksi hdn pyytéa tarvittaessa tut-
kittavien suostumuksen ja sitoutuu prosessissa havittamaan
tiedot sen jdlkeen, kun tutkimus on saatu valmiiksi.

Téassd maailmassa ajatus avoimista tutkimusaineistoista,
jotka siséltavat potilaiden arkaluonteisia, salassapidetta-

vid tietoja, tuntunee aluksi ldhinnd absurdilta. Asiaa ei aut-
tane sekédn, ettd avoimella datalla tarkoitetaan usein kaikille
rajoituksitta saatavilla olevaa dataa.

Tutkimusaineistot kuitenkin avataan yleensd vain mui-
den tutkijoiden kdyttoon, ei vapaasti kaikkien saataville.
Aineiston kéyttd voidaan tarvittaessa rajata hyvinkin tiu-
kasti niin kdyttdjien suhteen kuin my®6s sen, mitd osia aineis-
toista tutkijoilla on mahdollista saada kayttoonsa. Aineistoja
ei luovuteta henkil6tietoineen, vaan esimerkiksi Tietoarkisto
luovuttaa jatkokéayttdjille vain anonyymia dataa.

Kansainvalinen laédketieteellisten julkaisujen editorien
komitea (ICMJE) on perustellut melko tyhjentdvasti, miksi
tutkimusaineistojen avoimuus on tarpeen niinkin arka-
luonteista tietoa sisdltdvissa tutkimuksissa kuin kliinisissa
kokeissa.

ICMJE:n mukaan tutkijat ovat eettisesti velvollisia jaka-
maan tutkimusjulkaisujen takana olevat tutkimusaineis-
tot, koska tutkimukseen osallistuvat altistavat itsensd haitta-
vaikutuksille osallistuessaan tutkimukseen. Jatkotutkimuk-
siin arkistoidut aineistot vahentavét tarvetta kerdta uusia,
tutkittaville mahdollisesti haittaa aiheuttavia tutkimusaineis-
toja. Kirjoittajat tdhdentavit, ettd tutkittavien tietosuojasta
ja tietoturvasta on pidettdva huoli myos tutkimusaineistoja
avattaessa.

Tutkimusaineistojen avaaminen on ICMJE:n mukaan
looginen jatkumo kliinisten tutkimusten rekisterdinnille.
Tavoitteena on korjata tutkimusjulkaisujen vinoumaa, jossa
negatiiviset tulokset jatetddn raportoimatta ja ehkéistad perus-
teettomien padtelmien tekemistd. Kun aineiston jakamisesta
ilmoitetaan etukéteen, edistetddn edelleen tutkimuksen lapi-
nakyvyytta.

Unohtaa ei sovi mydskaan sitd, ettd arkistointi vahentaa
pieniin vdestoryhmiin kohdistuvaa tutkimuspainetta. Jo nyt
koulumaailmassa koulut ja rehtorit ovat alkaneet kieltaytya
uusista tutkimuspyynnoistd, koska pyynt6jé tulee niin pal-
jon. Sama riski on olemassa terveys- ja lddketieteen tutki-
muksessa, jossa entistd monipuolisempi tutkimus on tullut
mahdolliseksi tieteen ja tekniikan edistyksen myota.

Rekisteriaineistojen jatkokdyttoa valmistelevan lakiryh-
maén tehtdvana on edistdd tahollaan tutkimuksen ja innovaa-
tioiden tekemistd. Laissa ldhdetdédn siitd, ettd Suomeen on
rakennettava tietoturvallinen etdkayttojdrjestelmd, jossa tut-
kijat saavat rekistereistd kootun aineiston analysoitavakseen
ilman, ettd he saavat itse tutkimusaineistoa kdyttoonsa. Lain
valmistelun kanssa ldheistd yhteistyotd tekeva Sitra rahoittaa
etakayttojarjestelmén kehittamista ja sen valmistuttua tutkit-
tavien tietosuoja on entistd varmemmin turvattu. Sitran ISA-
ACUS-hankkeesta kerrotaan tarkemmin téssa Tietoarkisto-
lehden numerossa.

Terveys- ja lddketieteissd on siis luvassa paljon muutok-
sia lainsaddéntotasolla, ja nyt kannattaakin seurata lainsaa-
déantotyon etenemistd. Euroopan unionin yleinen tietosuoja-
asetus astuu voimaan kevaalld 2018. Viimeistadn silloin
jokaisen tutkimusryhmaén pitdisi varmistaa, ettd heidén kdy-
tdntonsd vastaavat asetusta. Tassd lehdessé tarkastellaan tie-
tosuoja-asetusta erityisesti tutkimuksen ndkokulmasta.

Erityista huomiota tutkijoiden tulee kiinnittda asetuksen
aikakaudella siihen, ettd tutkittavien suostumukset pyyde-
tadn asetuksen edellyttamalld tavalla. Tutkimusaineistojen
avaaminen on mahdollista kestdvasti vain, jos pidetddn joka
vaiheessa huolta siitd, ettei tutkittavien tietosuoja vaarannu.



Ledare

En oppen vetenskap - i forskningens

och forskarnas tjanst

n av de forsta saker de som &r verksamma inom

hélsovarden fér ldras sig ar hur viktig tyst-

nadsplikten &r och senast i det konkreta arbe-

tet sitter den redan i ryggmargen, den finns med

varje arbetsdag och i varje arbetsuppdrag. For

lékaren och sjukskoterskan ar det sjalvklart att
man inte avslojar patientuppgifter fér utomstaende.

Nar man i forskningen hanterar hdlsovardsuppgifter finns
tystnadsplikten med som en sjélvklar sak. Vid upplaggnin-
gen av sitt forskningsarbete gér forskaren igenom en nog-
grann tillstdndsprocess och oftast ingar ocksa en etisk vér-
dering. Vid behov begérs det ocksa in tillstind av dem som
deltar i undersokningen och forskaren forbinder sig att fors-
tora insamlat datamaterial efter att forskningen &r slutford.

I detta avseende kanns tanken pa oppet tillgéangliga
forskningsdata narmast absurd: det &r ju fraga om kénslig
patientinformation som borde vara sekretessbelagd. Det blir
inte enklare av det faktum att man med 6ppen data oftast
avser att data finns tillgdnglig for alla utan begransningar.

Forskningsdata kan dock goras tillgdngligt endast for
andra forskare, det behover inte vara fritt tillgangligt for
alla. Anvédndningen av ett datamaterial kan vid behov
begransas mycket snavt, bade vad géller anvéndare och vad
galler till vilka delar materialet finns tillgangligt for forsk-
ning. Material ges inte ut med personuppgifter. Dataarkivet
ger bara tillgang till anonymiserat datamaterial for fortsatt
forskningsarbete.

Den internationella kommittén for redaktorer av medi-
cinska tidskrifter ICMJE (The International Committee of
Medical Journal Editors) har relativt utttmmande presen-
terat grunderna for varfor 6ppenhet, open access, géllande
forskningsmaterial dr nodvéndig ocksa inom kliniska under-
sokningar som innehaller mycket kansligt material.

Enligt ICMJE ér forskarna etiskt forpliktade att dela det
forskningsmaterial som ligger till grund for forskningsre-
sultat som publicerats eftersom de som deltar i en under-
sokning utsétter sig for risker i form av negativa biverknin-
gar. Det material som arkiveras for ateranvandningen inom
forskningen minskar behovet av att samla in nytt mate-
rial som mojligen kan ha en skadlig inverkan pd dem som
berors. Skribenterna betonar att man bér mana om dataskyd-
det och datasdkerheten for dem som deltar i undersokningar
ocksé da man gor forskningsmaterialet tillgangligt.

Att gora forskningsmaterial tillgangligt ar enligt ICMJE
en logisk fortsdttning pa registreringen av kliniska under-
sokningar. Malséttningen &r att ratta till den snedvridning
som finns i publiceringen av forskningsresultat dar negativa
resultat inte rapporteras och att undvika att man drar ogrun-
dade slutsatser. Nar man pa forhand meddelar att material
gors tillgdngligt framjar man ytterligare transparens inom
forskningen.

Man bor heller inte forglomma att arkiveringen minskar
trycket pa forskning om mindre befolkningsgrupper. Redan
nu finns det inom skolvarlden tecken pa att skolor och rek-
torer har borjat avboja forskningsforfragningar eftersom det
kommer sa manga forfrdgningar. Samma risk finns ocksa
inom hélsovards- och medicinsk forskning, dér allt mangsi-
digare undersokningar mojliggjorts till f6ljd av den vetens-
kapliga och tekniska utvecklingen.

Den grupp som fétt i uppdrag att férbereda en lag om
fortsatt anvandning av insamlat registermaterial har ocksa
som uppgift att framja forskningsverksamhet och innova-
tioner. I lagen utgdr man fran att man i Finland bor bygga
upp ett sdkert system for dteranvandning av forsknings-
data och att forskarna far tillgang till det i registret insam-
lade materialet utan att de far ta del av sjélva forskningsma-
terialet. Lagforslaget forbereds i ndra samarbete med Sitra
som finansierar utvecklingen av ett system for dteranvand-
ning av insamlat forskningsmaterial. Nér lagen &r klar har
man ytterligare forstarkt dataskyddet for dem som deltar i
olika undersokningar. I detta nummer av Tietoarkisto redo-
gors narmare for ISA ACUS-projektet.

Inom hélsovards- och medicinsk forskning hander det
just nu mycket och férandringar ar att vinta pa lagstift-
ningsomradet. Det l6nar sig att folja med hur lagstiftningsar-
betet fortskrider. Europeiska unionens allménna forordning
om dataskydd trader ikraft pa varen 2018. Senast da borde
varje forskningsgrupp forsakra sig om att deras praxis mots-
varar forordningen. I detta nummer diskuteras forordningen
om dataskydd sarskilt ur forskningens synpunkt.

Forskarna bor fasta sarskild uppméarksamhet vid att man
begér in tillstand fran dem som deltar i undersokningar pa
ett sddant satt som forutsetts i forordningen om dataskydd.
Att gora forskningsmaterial tillgangligt pa ett hallbart sétt ar
mojligt bara om man i varje skede manar om att dataskyddet
for deltagarna i undersokningarna inte &r hotat.



Huolella hoivatusta
aineistosta on iloa
itselle ja muille

Tietoarkiston Aila ja aineistojen jatkokdyttd -seminaari kerasi
syyskuussa Tampereen yliopiston Vaind Linna -saliin ennatysmaaran
aineistojen arkistoinnista ja jatkokaytosta kiinnostuneita kuulijoita.

Teksti ja kuvat: Kaisa Jarvela

divan padpuheenvuoroissa tutkimuspdéllikko Outi Jolanki Tampereen yliopis-
ton terveystieteiden yksikostd kertoi laadullisen aineiston hallinnoinnista
ja arkistoinnista ja Tampereen yliopiston johtamiskorkeakoulun professori
Elina Kestila-Kekkonen siitd, miten tutkimusaineistoja voidaan hyodyntda
ja tuottaa yliopisto-opetuksessa. Tietoarkiston tietopalvelupdallikko Hannele
Keckman-Koivuniemi esitti hyodyllisen tietopaketin Ailan kaytosta.

Seminaarin pddtteeksi Tietoarkisto myonsi Aineistopalkinnon THL:n tutkimuspro-
fessorille, dosentti Pasi Moisiolle Suomalaisten hyvinvointi ja palvelut -aineistosarjasta
ja Aineistonhallinnan kunniamaininnan tutkija Josefina Sipiselle Pieksdmdkeldisten
kaupunkikuva 2015 -aineistosta.

Kaikista puheenvuoroista ja palkintopuheista kavi selvéksi, ettd rakkaudella hoiva-
tusta aineistosta riittaa iloa seka tutkijalle itselleen ettd tuleville kaytt&jille.

Aila on Tietoarkiston lippulaiva

> Tietoarkisto valittaa ihmistieteiden tutkimusaineistoja opiskelijoille, opettajille
ja tutkijoille.

> Palveluportaali Ailassa on yli 1260 arkistoitua aineistoa. Suurin osa aineistoista
on madrallisia. Laadullisia aineistoja Ailassa on noin 180.

> Ailassa on rekisteroityneita asiakkaita 2800. Noin 90 prosenttia kayttdjista on
suomalaisten korkeakoulujen opiskelijoita tai tyontekijoitd. Ulkomaalaisia Ailan
kayttdjista on noin seitseman prosenttia.

> Kaikki aineistot on kuvailtu Ailassa suomeksi ja englanniksi. Maarallisista aineistoista
320 on saatavilla myos englanninkielisina ja lisaa kaannetaan pyynnosta ulkomaalaisil-
le asiakkaille.

> Suurinta osaa Ailan aineistoista (933 kpl) voi kdyttaa tutkimukseen, opetukseen ja opis-
keluun. Taysin vapaasti kaytettavia aineistoja on 59, vain tutkimukseen kaytettavia 168
ja ainoastaan alkuperdisen aineistonluovuttajan luvalla saatavia 104.

> Syksylla 2016 Ailan kvalitatiivisten aineistojen kuvauksiin on tullut uusi kysymykset-
valilehti. Haun voi nyt kohdistaa esimerkiksi haastatteluaineistojen kysymysrunkoihin.
Vuodenvaihteeseen mennessd uudistuu Ailan haku, ja valmistumassa on myds aineis-
tonluovutustydkalu, jonka avulla arkistoitavat aineistot voi jatkossa toimittaa suoraan
Ailaan.

> Aila on tehty Tietoarkistossa Suomen Akatemian tutkimusinfrastruktuurirahoituksella.
Asiakaskayttoon se tuli toukokuussa 2014.




Outi Jolanki:
Laadullisen aineiston
taustatietotaulukon
kokoaminen vei kuu-
kausia mutta kannatti

aadulliset aineistot muodostuvat

usein paristakymmenestd haastat-

telusta, mutta miten kokonaisuus

pysyy kasassa, kun pitkid haas-
tatteluja onkin melkein kahdeksankym-
menta?

Omaishoitajia tutkiva Jyvaskylan yli-
opiston WoCaWo-ryhma ja siihen kuu-
lunut Outi Jolanki olivat téllaisen jattiai-
neiston edessa vuonna 2009.

Tutkimusryhmad oli etsinyt haastatelta-
viksi ihmisid, jotka kavivét toissd ja hoi-
tivat lisdksi idkkaita laheisiddn. Pian sel-
visi, ettd monella oli aiheesta sanottavaa,
silld ryhmalle tuli eri puolilta Suomea
léhes sata yhteydenottoa.

Lopulta tutkimusaineistoon paatyi 76
keskiméaérin puolentoista tunnin mittaista
haastattelua.

Olennaiset tiedot hahmottuivat
vahitellen

— 76 haastattelun aineisto on hieno siind
mielessd, ettd siitd on helppo hahmottaa
yhtéldisyyksid, toistuvuutta ja poikkeusta-
pauksia, Jolanki totesi seminaarissa.

Haastavampaa oli aineiston haltuun-
otto — seitsemddakymmentdkuutta haastat-
telua ei pystynyt pitdmdan mielessd ilman
apuvalineita.

Ryhma péatti koota haastatteluista
aineistonhallinnan avuksi taustatietotaulu-
kon. Sekéaan ei kuitenkaan ollut ihan help-
poa.

— Haastatteluaineistojen on tarkoitus
yllattad tutkija ja paljastaa jotain uutta.
Taéstd syystd on mahdotonta tietdd etu-
kéateen, mitka kaikki taustatiedot ovat
lopulta olennaisia.

Vasta haastattelut osoittivat WoCaWo-
tutkijoille esimerkiksi sen, miten tarkeita
olivat tiedot auttajien ja autettavien asu-
misjdrjestelyistd tai siitd mikéa oli autetta-
van avuntarpeen syy.

Kéytdnnossd uusi olennainen tausta-

tieto tarkoitti aina sitd, ettd ryhma joutui
tdydentdamadn myos taustatietotaulukko-
ansa. Lopulta taulukosta tuli useamman
kuukauden tyon tuloksena niin iso, ettd
sen sai printattua A3-paperille vain fontti-
koolla kymmenen.

— Prosessi vei paljon enemmén aikaa
kuin olimme ajatelleet, mutta se kannatti.

Valmis taulukko oli aineiston hahmot-
tamisen kannalta korvaamaton apu, ja
projektin edetessd siitd oli helppo poimia
tietoja myos artikkeleihin ja kongressiesi-
tyksiin.

Osa haastatteluista tuhottiin

ennen arkistointia
Arkistointivaiheessa isosta aineistosta
herési vield huoli: Olivatko kaikki 76
haastattelua varmasti niin anonyymeja,
ettd ketddn haastateltavista ei tunnistet-
taisi?

Jo ennen tutkimuksen analysointi-
vaihetta ryhmad oli poistanut aineistosta
kaikki suorat tunnisteet ja muokannut tar-
peen mukaan my0s epdsuoria tunnis-
teita. Esimerkiksi haastateltavien nimet
oli vaihdettu pseudonyymeiksi ja veljen
skitsofreniasta puhuttiin yleisesti mielen-
terveysongelmana. Toisaalta sellaiset tut-

kimuksen kannalta olennaiset tiedot kuin
haastateltavien ika ja siviilisdaty oli saily-
tetty aineistossa.

Lopulta ryhma péétti poistaa Tietoar-
kistoon toimitettavasta aineistosta kaikki
sellaiset haastattelut, joissa saman henki-
16n kohdalle osui paljon harvinaisia omi-
naisuuksia.

— Emme halunneet ottaa riskid, ettd
joku tunnistaisi haastateltavan, Jolanki
perustelee.

Ison aineiston kaytettavyys ei varotoi-
menpiteestd karsinyt, silld Ailaan asti paa-
tyi vield yli 60 haastattelua.

Taustatietolomakkeesta ryhma poisti
arkistointia varten kaikki suorat tunniste-
tiedot ja suuren osan myds epédsuorista
tunnisteista. Esimerkiksi yksittdiset am-
matit he korvasivat ammattiluokituksella.

Kovalla vaivalla kootusta taustatietolo-
makkeesta oli arkistointivaiheessa iso apu
vield Tietoarkiston aineistonkasittelijoille.

— Kylla siitd kiitosta tuli, Jolanki
paljastaa. >

> WoCaWo-projektin aineisto Omaishoito ja
ansiotyo 2008-2009 on saatavilla Ailasta
tutkimukseen ja ylempiin opinnaytteisiin
pro graduista alkaen.



Elina

Kestila-Kekkonen:
Menetelmaopetuksessa
pitaa paasta

heti kasiksi oman

alan aineistoihin

un Elina Kestild-Kekkonen
vuonna 2012 alkoi opettaa kvan-
titatiivisia menetelmid Tam-
pereen yliopiston yhteiskun-
muuta kuin innostunut. Opiskelijat olivat
vakuuttuneita, ettd kvantitatiiviset mene-
telmét ovat sekd vaikeita ettd turhia.

— Moni ilmoitti tulleensa opiskelemaan
yhteiskuntatieteitd juuri siksi, ettd vihasi
matematiikkaa.

Kestild-Kekkonen 1dhti murtamaan
vastarintaa kvantitatiivisilla tutkimusai-
neistoilla, jotka liittyivét suoraan opiskeli-
joiden omaan alaan.

— Menetelméopetuksessa tdytyy paasté
pyorittamaan alusta asti oman alan aineis-
toja. Vasta mielekkaét aineistot antavat
numeroille merkityksen ja kytkevit ne
teoriaan, Kestild-Kekkonen linjasi semi-
naaripuheenvuorossaan.

Haén piti tarkednd myos sitd, ettd opis-
kelijat paasevit helposti késiksi luotetta-
viin menetelmé&oppaisiin.

— Menetelmistd 16ytyy googletta-
malla jos jonkinlaista tietoa, mutta yksi
parhaista on ehdottomasti Tietoarkiston
kvantitatiivisten menetelmien tietovaranto
KvantiMOTV.

Vuosien saatossa vastarinta on selvasti
vahentynyt, ja moni Kestild-Kekkosen
opiskelija on pdatynyt kdyttaméaan opin-
néytetodissadn sekd kvantitatiivisia meto-
deja ettd Ailasta ladattuja aineistoja.

Projektikursseilla on syntynyt

kaksi hienoa aineistoa

Tampereen yliopiston yhteiskuntatieteili-
jat ovat padsseet keraaméaan Kestila-Kek-
kosen johdolla myos omia kvantitatiivi-
sia aineistoja. Vuonna 2015 kédynnistyi
ensimmadinen tutkimusprojektikurssi, jolle
osallistui kahdeksan opintojen eri vai-
heissa olevaa opiskelijaa.

Opiskelijat saivat ddnestdd kolmesta
aiheesta mieleisensa ja pdatyivat tutki-
maan Tampereen yliopiston eri alojen
opiskelijoiden yhteiskunnallisia arvoja.

— Kévi niin, ettd saimme aikaiseksi
hienon, yli tuhannen opiskelijan aineis-

ton, joka vieldpa edusti hyvin eri aloja.

Aineistosta innostuneet opiskelijat
pdétyivat kirjoittamaan aiheesta vertais-
arvioidun artikkelin, joka julkaistiin tana
vuonna Politiikka-lehdessa. Opiskelijat
saivat tieteellisen meriitin myos aineiston
arkistoimisesta Tietoarkistoon.

Ensimmadinen projekti meni niin hyvin,
ettd vastaava kurssi paatettiin jarjestad
vuonna 2016 uudestaan. Télla kertaa opis-
kelijat paasivat tutkimaan toisen asteen
opiskelijoiden poliittista kiinnittymista.
Lopputulos oli téllakin kertaa hieno.

Projektin raportti oli Aila-seminaarin
aikaan arvioitavana JUFO2-lehdess, ja
aineisto on pian tulossa Ailaan.

Kestild-Kekkonen vakuutti hyddyn-
tdvansad Ailaa opetustydssddn myos jat-
kossa.

— On aivan olennaista, ettd opiskeli-
jat padsevat alusta asti nakeméén, ettd on
olemassa oman alan aineistoja, ja ne ovat
portti kiinnostavien kysymysten ratkaise-
miseen.

> Tampereen yliopiston opiskelijoiden yhteis-
kunnalliset arvot 2015 -aineisto on ladat-
tavissa Ailasta tutkimukseen, opetukseen ja
opiskeluun.



Gradun

sivutuotteena

syntyi

kunniamaininnan

arvoinen

kyselyaineisto

Tietoarkisto jakoi tana vuonna Aila-seminaarissa
Aineistopalkinnon lisaksi ensimmaisen kerran myos
Aineistonhallinnan kunniamaininnan. Sen ansaitsi
Josefina Sipinen, joka kerasi valtio-opin graduansa
varten ansiokkaan kyselyaineiston ja arkistoi sen

jatkokaytettavaksi Tietoarkistoon.

Teksti ja kuva: Kaisa Jarveld

oikkeuksellisen kunnianhimoinen
projekti 1ahti liikkeelle arkisesta
havainnosta. Pieksdmdelld synty-
nyt, mutta muualla kasvanut Sipi-
nen pani merkille, ettd Pieksdmadelld asu-
vat sukulaiset puhuivat kotipaikkakunnas-
taan kumman negatiiviseen sdvyyn.
Sipinen paatti selvittda gradussaan,
mistd ilmio johtuu. Tutkimuskysymyk-
seksi muotoutui se, vaikuttavatko kunta-
laisten kunnallishallinnosta ja paatoksen-
tekoelimistd tekemdt arviot siihen, min-
kélaisen kuvan he muodostavat kotipai-
kastaan. Vastauksien saamiseksi Sipi-
nen lahetti tuhannelle pieksdmaékeldiselle
kyselyn, jossa hén selvitti kaupunkilaisten
kokemuksia kotipaikkakunnastansa.

Postiluukusta kolahti
yli 300 vastausta

Kyselyn toteutuminen vaati tutkijaidenti-
teetin rakentamista, apurahahakemuksia,

graduohjaajan kannustusta, kaksituhatta
liimattua postimerkkid, lukuisia paperi-
haavoja, postiluukun takana yopuvussa
jdnnitettyjd aamuja ja tietokoneen dédressa
sitkedsti istuttuja paivia.

Lopputuloksena syntyi sekd gradu etté
hieno Pieksdmden kaupunkikuva 2015
-aineisto, joka valottaa yli 300 pieksdma-
keldisen ajatuksia muun muassa kaupun-
gin kunnallispolitiikasta, asumisviihty-
vyydestd, lasten pdivahoidon ja vanhus-
ten hoidon jarjestamisestd — sekd monesta
muusta kiinnostavasta kysymyksesta.

Arkistointiprosessi oli
poikkeuksellisen sujuva

Erityisen hienoa on se, ettd Sipinen otti
heti aineistonkeruuta suunnitellessaan
yhteyttd myos Tietoarkistoon. Yhteyden-
otosta kdynnistyi poikkeuksellisen sujuva
yhteistyd: arkistointisuunnitelmat oli kir-
jattu ndkyviksi heti kyselylomakkeessa, ja
urakan paatyttyd Tietoarkiston aineiston-
kasittelijat saivat tyostettdvaksensa esi-

Tutkija Josefina Sipinen kehuu saaneensa Tie-
toarkistosta seka kannustavaa palautetta etta
konkreettisia ohjeita graduaineistonsa keraa-
miseen.”Tuli tunne, etta projektini on vakavas-
ti otettava siitd huolimatta, etta olin aineiston
keraamisen aikaan vasta opiskelija.”

merkillisen datatiedoston, jossa muuttu-
jat oli nimetty ja selitteet kirjattu huolelli-
sesti Aineistonhallinnan kdsikirjassa suo-
siteltujen kdytantdjen mukaisesti. Toimi-
tuspaketin mukana tulivat myos kattavat
kuvailutiedot ja asiaankuuluvat keruu-
instrumentit.

Nyt Sipisen aineisto on ladattavissa
Tietoarkiston palveluportaali Ailasta tut-
kimus- opetus ja opiskelukéyttéon. Sipi-
nen itse kirjoittaa vaitdskirjaa ja toimii
tutkijana Tampereen yliopiston Johtamis-
korkeakoulussa. Tulevaisuudessa Ailasta
loytyy Sipisen kerddmia aineistoja siis
varmasti enemmankin.
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Tietoarkfsto myonsi Aila-semi-"
naarissa Aineistopalkinnon jo
kolmannen kerran. Tana vuonna
tunnustuksen sai Pasi Moisio,
jonka johdolla kaikki Suomalais-

ten hyvinvointi ja palvelut -aineis-
tot on tallennettu Tietoarkistoon.

Teksti ja kuva: Kaisa Jarvela

ksi suomalaisen elinolotutki-

muksen aikakausi on ohi:

THL ei enéé ensi vuonna kerad

vdeston hyvinvointia ja sote-
palveluiden kayttod kartoittanutta
Hypa-aineistoa.

Monipuolinen, huolella toteutettu elin-
olokysely ehdittiin kerdtd 2000-luvulla
nelja kertaa. Kéteen jdi ainutlaatuista tie-
toa suomalaisten voinnista. Paattdjat ja
tutkijat saivat esimerkiksi kdsityksen siitd,
kuinka suuri osa véestostd joutuu turvau-
tumaan leipdjonoihin.

Onneksi Hypan perint6 jatkuu. Tutki-
muksen hyvinvointia koskevat kysymyk-
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~ set yhdistyvat jétkossa THL:n Aikuisten

Aineistopalkittu THL:n tutkimus-
professori, dosentti Pasi Moisio
oli sattumoisin myads Tietoarkis-
ton ensimmainen asiakas, kun
toiminta alkoi vuonna 1999.
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terveys-, hyvinvointi- ja palvelututkimuk-
seen.

— THL:114 on ollut kymmenkunta sdén-
nollistd kyselytutkimusta, ja nyt niitd on
yhdistetty mahdollisuuksien mukaan, tut-
kimusprofessori Pasi Moisio selittad.

Sosiaali- ja terveyspalveluita koske-
vat kysymykset saavat jatkossa kokonaan
oman kyselynsé, kiitos sote-uudistuk-
sen aiheuttamaan tiedontarpeen. Kyselyn
pilotti on jo valmistunut, ja siitd on jul-
kaistu ensimmadinen raporttikin.

Avoimen tieteen

malliaineisto THL:ssa

Hypasta tekee ainutlaatuisen jo se, ettd
THL paatti tallentaa aineistot Tietoarkis-
toon heti kyselyn suunnitteluvaiheessa,
kauan ennen avoimen tieteen buumia.

— Silloisella ylijohtajallamme Matti
Heikkilalla oli tiukka kanta, ettd kysely
avataan muille tutkijoille, Pasi Moisio
muistelee.

Valitettavan pian kuitenkin selvisi,
ettd edistyksellistd ajatusta ei ollut helppo

eistot |

. kertovat,
/un Suomi, on voinut

toteuttaa. Aineistojen arkistoiminen naytti
kariutuvan siihen, ettd Hypan taustatie-
dot oli koottu rekistereistd, ja 2000-luvun
alussa tilastolakia tulkittiin niin, ettd haas-
tattelutietoihin yhdistettyja rekisteritietoja
ei saanut luovuttaa eteenpdin.

— Ilman sukupuolen, asuinpaikan ja
tulotason kaltaisia taustatietoja aineisto
olisi ollut tutkijoille arvoton, joten koko
arkistointisuunnitelma jouduttiin jaadytta-
madn, Moisio kertoo.

Kolme ensimmadistd Hypa-aineistoa
padtyivat Moision lukittuun poytalaatik-
koon, josta han myonsi halukkaille jatko-
kéyttolupia parhaan osaamisensa mukaan.

— Siind ndki nopeasti, ettd jarjestelyssa
ei ollut jarked. Tutkimusluvan pitdd olla
myonnetty keskitetysti sekd juridisista
ettd teknisistd syistd.

Lopulta lain tulkinta muuttui, ja Hypa-
aineistot saatiin Moision pdytélaatikosta
Tietoarkistoon. Ailan kayttdjatilastot pal-
jastavat, ettd kiinnostuneita jatkokayttdjia
loytyi nopeasti. Toukokuun 2014 jélkeen
Hypa-aineistoja on ladannut Ailasta 12 eri
tutkijaa yhteensd 39 kertaa.




Aineistopalkinto

> Tietoarkisto myontaa Aineistopalkinnon huomionosoituksena henkilélle,
tutkimusryhmalle tai organisaatiolle, joka on osoittanut esimerkillista

aineistonhallintaa ja tutkimusaineiston koko elinkaaren huomioimista aineistonke-
ruun suunnittelussa seka aineiston keraamisessa, organisoinnissa ja arkistoinnissa.

> Aineistopalkinto on perustettu vuonna 2014.

> Aiemmin on palkittu taiteen tohtori Michail Galanakis ja VTT Janne Kivivuori.

Ainutlaatuista tietoa leipdjonoista

ja omaishoidosta

Hypa-kyselyiden ansiosta Suomi on saa-
nut tietoa useammasta sellaisesta hyvin-
voinnin kannalta keskeisestd kysymyk-
sestd, jotka jadvat tilastoissa piiloon. Esi-
merkiksi edelld sivutuista leipdjonoista.

Ruoka-apua ja ruokarahojen loppu-
mista koskevat kysymykset vuoden 2013
Hypa-kyselyssd kertoivat muun muassa,
ettd viimeisimmaén vuoden aikana leipdjo-
noihin oli joutunut turvautumaan 2,3 pro-
senttia suomalaisista. Lisdksi reilu kym-
menes vastaajista ilmoitti joutuneensa
tilanteeseen, jossa ruokarahat olivat
loppuneet.

— Luvut antoivat julkiselle keskuste-
lulle kaivatun kehyksen, jonka puitteissa
on mahdollista arvioida, kuinka iso ja
yleinen ilmi6 leipdjonot Suomessa ovat,
Moisio kertoo tyytyvdisend.

Hypa-kyselyn ansiosta on saatu kési-
tys myds esimerkiksi siitd, kuinka paljon
Suomessa on omaishoitajia. Kahdessa eri
kyselyssa ehdittiin selvittdd, kuinka moni
suomalainen hoitaa ldheistddn enemmaén
tai vadhemmaén sddnnéllisesti ilman omais-
hoidon tukea.

—Yksi pddtulos oli, ettd péivittdista
apua ldheiselleen antavien maara on mel-
kein kaksinkertainen verrattuna omaishoi-
don tukea saavien suomalaisten maardan,
Moisio kertoo.

Sittemmin lukuja on kdytetty paljon
muun muassa omaishoidontuen uudista-
miseen liittyvéssa lakikeskustelussa.

Uusien avausten lisdksi Hypasta tekee
arvokkaan myds se, ettd samoja kysy-
myksid on toistettu kyselyissd vuodesta
toiseen. Tdmén ansiosta on mahdollista
tutkia, miten suomalaisten hyvinvointi ja
asenteet ovat ajan mittaan muuttuneet.

Moisio toteaa, ettd aikasarjalla on mer-
kitysta erityisesti yhteiskuntatieteissa ja
hyvinvointia koskevissa kyselyissd, joissa
vastaukset ja niiden tulkinnat ovat subjek-
tiivisia.

— Ainoa absoluuttinen mittatikku on se,
miten samaan kysymykseen on vastattu
aiemmin.

Satunnaisotanta on tilasto-

analyysin edellytys

Moisio haluaa korostaa myos Hypa-kyse-
lyn laadukkuutta.

— Olisi hyva pitda metelid siitd, miksi
laajan, satunnaisotantaan perustuvan
kyselyn tulokset ovat luotettavampia kuin
esimerkiksi nettikyselyllad kerdtyn nayt-
teen tulokset.

Moisio on havainnut, ettd naytteeseen
tai korvaavaan otantaan perustuvat kyse-
lyt ovat Suomessa hiipineet huolestutta-
van ldhelle oikeaa tutkimusta. Korvaa-
vaan otantaan perustuvia kyselyita on tul-
lut vastaan jopa ministerididen selvitys-
hankkeissa.

— Oikaisemiseen on kiusaus, koska
edustava satunnaisotanta on kallis ja vai-

HYPA-aineisto

kea toteuttaa. Tilastolliseen tulkintaan
perustuva paattely on kuitenkin mahdol-
lista vain, jos vastaukset on kerétty satun-
naisotannalla, hdn muistuttaa.

Hypa tarjoaa tutkijalle my6s monen-
laisia erityisherkkuja, kuten 50 prosen-
tin rotatoivan paneelin. Tama tarkoittaa,
ettd puolet kyselyn vastaajista on ollut
mukana myds kyselyn edellisessd keruu-
aallossa.

Enté mitéd lisdarvoa arkistoiminen ja
avaaminen aineistoille antavat? Tuntuuko
jalkikateen siltd, ettd uudistusmieli vuosi-
tuhannen vaihteessa kannatti?

Yllattden Moisio néyttdd kysymyk-
sestd hieman hammentyneelta.

— Alineiston avaaminen on nykyis-
ten tiedepoliittisten linjausten vuoksi niin
itsestddn selvad, ettd koko asian pohtimi-
nen tuntuu omituiselta, han selittaa.

Siihen, miksi arkistointi on itsestddn
selvasti jarkevad, loytyy vastaus jo hel-
pommin.

— Muuten aineisto hautautuu ja unoh-
tuu. Jos esimerkiksi Hypa-aineistoja
ei olisi avattu, niitd ei endd jonkin ajan
kuluttua Ioytdisi kukaan. Siind menisi
valtava maard arvokasta tietoa hukkaan,
Moisio toteaa.

> Kaikki Hypa-aineistot on arkistoitu Tietoar-
kistoon, ja ne voi ladata tutkimuskayttoon
alkuperdisen tutkimusryhman luvalla.

> Lue my0s: Haanpaa, Eliisa (2014). Kattava
seuranta-aineisto suomalaisten hyvinvoin-
nin ja mielipiteiden muutoksista. Tietoar-
kisto 40 (Navigoi: www.fsd.uta.fi : Lehti :
Lehdet : Numero 40).

> Suomalaisten hyvinvointi ja palvelut -aineisto eli HYPA on THL:n (@iemmin STAKES)
keraama, suomalaisten hyvinvointia ja sosiaali- ja terveyspalveluiden kayttoa laajasti

kartoittava aineistosarja.

> Aineisto on keratty yhteensa nelja kertaa, vuosina 2004, 2006, 2009 ja 2013.

> Jokaisessa keruussa on mukana noin 4500 suomalaista vastaajaa. Puolet haastateltavis-
ta on joka kyselyssa uusia ja puolet myos edellisessa keruuaallossa haastateltuja.

> Perusaineisto on keratty puhelinhaastatteluina, 80 vuotta tayttaneille on tehty kaynti-
haastattelut ja lisaksi vuosina 2006 ja 2012 lapsiperheille on lahetetty erilliset postiky-

selyt.

> Vastausprosentit ovat Hypa-kyselyissa huomattavan korkeat, yli 70 prosenttia.
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Tietoarkisto palvelee

myos terveystieteilijaa

Tietoarkisto on pian kaksi vuotta selvittdnyt Suomen Akatemian rahoituksella
mahdollisuuksia terveystieteiden aineistojen arkistoimiseen. Jo nyt kaikki

Tama Tietoarkisto-lehti esittelee kiinnostavia arkistoituja terveystieteiden

0
P
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Teksti: Annaleena Okuloff

Tutkimuksen avoimuus on kohta

Rahoittajista suurimmat edel-
lyttavat jo avoimuutta

Suomen Akatemia edellyttdd, ettd sen
rahoittamien hankkeiden tutkimusaineistot
avataan. Se kehottaa tutkijoita kdyttaméaan
oman tieteenalan kannalta tarkeda kansal-
lista tai kansainvalistd arkistoa tai tallen-
nuspalvelua, esimerkiksi Tietoarkistoa.
Tekesin rahoituksen saajan tulee huo-
lehtia, ettd projektiin liittyvid tausta-
aineistoja ja projektissa syntyvia tutki-
musaineistoja voidaan mahdollisimman
tehokkaasti hyodyntéa jatkossa.
Tyosuojelurahaston rahoittamien
hankkeiden tutkimusaineistot on avattava,
ellei muuta erikseen sovita. Tydsuojelu-
rahasto suosittelee aineiston tallentamista
Tietoarkistoon.
Horizon 2020, Euroopan komission
tutkimus- ja innovaatio-ohjelman
rahoituksella tuotettu tuotettu tutkimus-
aineisto on asetettava muiden tutkijoiden
saataville jatkokdyttod ja tulosten veri-
fiointia varten. Mikali aineistoa ei voi
avata, se tulee perustella.

> Lisatietoja: http://ec.europa.eu/research/
participants/data/ref/h2020/grants_manual/
hi/oa_pilot/h2020-hi-oa-data-mgt_en.pdf

Julkaisijoiden avoimuusvaati-
mukset lisaantyvat koko ajan

Julkaisijoiden kanta vaihtelee merkitta-
vaésti paitsi aloittain, myos kustantajit-
tain. Yha useammassa lehdessa artikkeli
hyvéksytédan julkaistavaksi vain, mikali
tulosten taustalla oleva tutkimusaineiston
osa on muun tutkijakunnan kéytettavissa
artikkelin julkaisun jélkeen. Artikkeliin
on kirjattava tieto siitd, missa artikkelin
aineisto on saatavilla.

Julkaisijat suosittelevat aineistojen
avaamista asianmukaisessa data-arkis-
tossa, mutta joissain tapauksissa aineis-
ton voi tallentaa myds artikkelin lisatieto-
osioon. Jos kdyttaa toisen kerddmaa dataa,
aineistoon tdytyy viitata asianmukaisesti.

Tapauksissa, joissa tutkimusaineis-
toa ei voida avata esimerkiksi lainsdadan-
nollisistd tai tekijdnoikeudellisista syistd,
julkaisijat tekevat ainakin toistaiseksi
poikkeuksia avoimuusvaatimukseensa,
kunhan syy on perusteltu huolellisesti.
Useimmiten téllaisessakin tapauksessa
kirjoittajien tdytyy olla valmiita luovutta-
maan aineistonsa tarvittaessa tulosten tar-
kistusta varten.
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erveystiedot ovat arkaluontei-
sia, joten varovaisuus ja aineis-
tojen huolellinen havittdminen
ovat perinteisesti olleet itses-
taan selvd osa terveys- ja ladketieteen tut-
kimusta. Nyt yha useampi julkaisija ja
rahoittaja kuitenkin vaatii tutkimusaineis-
tojen avaamista ja arkistointia. Esimer-
kiksi Suomen Akatemian syksyn rahoi-
tushaussa aineistonhallintasuunnitelman
tekeminen ja aineistojen avaaminen oli jo
selked rahoituksen edellytys. Kansainva-
lisissd lehdissa aineistojen avaamista on

edellytetty jo pidempaén.

Tietoarkisto on vahvasti mukana luo-
massa Suomelle kansallisia kdytantoja
terveys- ja ladketieteen aineistojen arkis-
toimiseen ja jatkokdyttoon. Asian parissa
on tydskennellyt tammikuusta 2015
alkaen taysipaivdisesti tieteenala-asian-
tuntija Annaleena Okuloff.

Teemaosion avaavassa artikkelissa
Okuloff esittelee konkreettisesti, minké-
laisia avoimuusvaatimuksia julkaisijat
ja rahoittajat talla hetkelld asettavat ter-
veys- ja ladketieteen tutkijoille. Lisdksi

itsestaanselvyys

Suurin muutos tapahtunee
kliinisessa tutkimuksessa

Kansainvalisten ladketieteen julkaisijoi-
den editorien komitea ICMJE on tehnyt
merkittdvan aloitteen aineistojen avoi-
muudessa. Jos ICMJE:n ehdotus hyvak-
sytdan, jatkossa ICMJE:n jasenlehdissa
hyvéaksyttdisiin julkaistavaksi vain sel-
laisten kliinisten tutkimusten artikkeleita,
joiden tulosten taustalla oleva tutkimus-
aineisto avataan. ICMJE:n ehdotuksen
perusteista voi lukea tarkemmin tamén
lehden padkirjoituksesta.

Kéytannossda ICMJE:n vaatimus kos-
kee nimenomaan tutkimusjulkaisujen
tausta-aineistoja, ei kokonaisia tutkimus-
aineistoja. Ja koska tutkimusaineistoja ei
ole aina mahdollista anonymisoida niin,
ettd aineisto sdilyy tdysin kayttokelpoi-
sena, vaatimus tulee koskemaan vain tut-
kimuksia, joiden aineistonkeruu on aloi-
tettu aikaisintaan puoli vuotta ehdotuksen
hyvaksymisen jdlkeen.

> Lisatietoja: http://www.icmje.org/news-
and-editorials/M15-2928-PAP.pdf

Avoimuus kansainvalisissa
yhteisoissa

WHO pitéa tutkimusaineistojen jakami-
sen periaatetta tarkednd ja kannattaa tut-
kimusaineistojen jakamista aina, kun se
on mahdollista. WHO onkin aktiivisesti
mukana hankkeissa, joiden tarkoituksena
on terveystieteellisten tutkimusaineistojen
jakaminen.

Regulatory and Ethics Working
Group — Global Alliance for

Genomics & Health -tyéryhma on jul-
kaissut International code of conduct for
genomic and health-related data sharing
-menettelyohjeen (http://www.thehugo-
journal.com/content/8/1/1), jonka tarkoi-
tuksena on edistda terveys- ja genomi-
datan jakamista antamalla periaatteelli-
set toimintakehykset tutkimusdatan jaka-
miselle.

kerromme teemasivuilla muun muassa,
miten Tietoarkisto palvelee terveystietei-
lijoitd, milld keinoilla Terveyden ja hyvin-
voinnin laitos aikoo jatkossa saada omat
aineistonsa tehokkaaseen jatkokayttoon,
ja miltd EU:n uusi tietosuoja-asetus tutki-
muksen nakokulmasta vaikuttaa.

Ministerioiden tyo tekee
avoimuudesta mahdollista

Tietoarkiston perusrahoitus tulee Tampe-
reen yliopiston kautta opetus- ja kulttuu-
riministerioltd (OKM). Avoin tiede ja tut-
kimus -hanke on OKM:n rahoittama. Néi-
den ja muiden kdytdannon palveluiden ja
infrastruktuurien rahoitus tekee tutkimus-
aineistojen avaamisesta kdytdnndssd mah-
dollista.

OKM on myos asettanut kansallisia
tavoitteita, tukee valtakunnallisten ohjeis-
tusten ja standardien muodostusta sekd
koulutuksen jarjestamista ja edistda siten
tutkimusyhteiséjen kulttuurin muutosta.

Sosiaali- ja terveysministerio on lisaksi
tyostdmassd lakia rekisteriaineistojen jat-
kokéytostd. Tyon tuloksena laadukkaat
rekisteriaineistot saadaan aiempaa hel-
pommin ja tietoturvallisemmin tutkimus-
ja innovaatiokéyttoon.
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Moni terveys- ja laaketieteiden

aineisto sopii hyvin
Tietoarkistoon

Tietoarkisto laajentaa toimintaan-
sa laake- ja terveystieteiden ai-
neistojen arkistoimiseen.Jo nyt
kaikki Tietoarkiston palvelut ovat
maksutta myos ldake- ja terveys-
tieteilijoiden kaytdssa, ja palvelu-
portaali Ailassa on noin 200
terveys- tai ladketieteellista
aineistoa. Tietoarkistossa on
vuoden 2015 alusta tyoskennellyt
terveystieteiden tieteenala-asian-
tuntija Annaleena Okuloff, jonka
tyon pohjalta Tietoarkisto on
ollut mukana luomassa Suomelle
kansallisia kaytantoja terveys- ja
ladketieteiden aineistojen arkis-
toimiseen ja jatkokayttoon.

Teksti: Kaisa Jarveld

Millaiset terveys- ja ladketieteiden
aineistot sopivat Tietoarkistoon, tie-
teenala-asiantuntija Annaleena Oku-
loff?

— Kaikkien Tietoarkistoon arkistoi-
tavien aineistojen on oltava sahkoisessa
muodossa. Meille sopivat hyvin esimer-
kiksi kyselytutkimusaineistot, litteroidut
haastatteluaineistot, verikokeiden tulokset
tai rontgenkuvien perusteella tehdyt diag-
Noosit.

— Télla hetkelld suurin osa Tietoarkis-
toon arkistoiduista terveys- ja ladketie-
teiden aineistoista on kyselytutkimusai-
neistoja. Enemmisto on terveystieteellisid
tai esimerkiksi tyontekijoiden terveytta
ja tyokykya kasittelevid. Ladketieteiden
aineistoja on viela toistaiseksi vahemmaén.

— Kaikkien arkaluonteisia tietoja sisél-
tévien aineistojen tdytyy olla anonymisoi-

tuja ennen kuin voimme arkistoida ne ja
avata muiden kdyttoon. Tietosuojaval-
tuutetun timdan hetkinen tulkinta on, etti
arkaluonteista tietoa ei voi arkistoida tun-
nisteellisena edes tutkittavan suostumuk-
sella.

Mita arkistoitaville aineistoille
tehdain Tietoarkistossa?

— Tietoarkisto kuvailee aineistot tutkijan
puolesta sekd suomeksi ettd englanniksi.
Lisdksi kasittelemme aineistot pitkaai-
kaissdilytykseen sopivaan muotoon.

— Tietoarkisto toivoo, ettd tutkija
tekisi anonymisointitydn mahdollisim-
man pitkdlle itse. Me kuitenkin tarkas-
tamme anonymisoinnin aina ennen lopul-
lista arkistointia ja viemme tyon tarvit-
taessa loppuun niin, ettd kaikki arkistoi-
mamme aineistot ovat varmasti tdysin
anonyymeja.

— Jos meille luovutettu versio aineis-
tosta on pystytty anonymisoimaan tdydel-
lisesti, aineiston luovuttanut tutkijaryhma
voi sdilyttad itselladn alkuperdisen aineis-
ton ja sen koodiavaimen, jos se on tar-
peen esimerkiksi pitkittdistutkimuksen
jatkamista varten.
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Kuka paasee kasiksi Tietoarkistoon
tallennettuun aineistoon?

— Tutkija saa itse madritelld aineistonsa
kayttoehdot Tietoarkiston tarjoamista
vaihtoehdoista. Tiukimmassa ddripaassa
Tietoarkisto luovuttaa aineiston jatko-
kayttoon vain tutkijan erilliselld luvalla.
Aineiston voi my0s avata esimerkiksi
pelkk&an tutkimuskayttoon tai vaihtoeh-
toisesti tutkimus-, opiskelu- ja opetus-
Kayttoon.

— Tarvittaessa tutkijan tai tutkijaryh-
man kanssa voidaan sopia embargo-
ajasta, jolloin aineisto vapautetaan muille
esimerkiksi sitten, kun sen alkuperdinen
omistaja on saanut oman tyonsa loppuun.

Millaisia aineistoja Tietoarkisto

ei ota vastaan?

— Ainakaan toistaiseksi emme pysty arkis-
toimaan kovin isoja tiedostoja, kuten
videokuvia, toiminnallista MRI-nauhaa,
rontgenkuvia tai yksittdisid magneettiku-
via. Toiminnallista MRI-nauhaa voi arkis-
toida joihinkin kansainvalisiin arkistoihin.

— Biologisia aineistoja, kuten veri-,
dna- tai kudosndytteitd emme ota vastaan,
koska kansallinen tyonjako maérittdd ne
biopankkiin talletettaviksi.

— Pelkastd rekisteriaineistosta koot-
tuja aineistoja emme voi ottaa, koska ne
eivét ole tutkijan omaisuutta, vaan heilld
on aineistoihin vain kéyttdoikeus. Arkis-
toinnista ei olisi varsinaisesti edes hyo-
tyd, koska rekisteriaineistot ovat jo muu-
alla tallessa.

— Olemme kuitenkin vastaanottaneet
kyselydatoja, joissa osa muuttujista on
poimittu jostain rekisteristd. Tallaisissa
tapauksissa rekisteritiedot ovat useimmi-
ten olleet taustamuuttujia, kuten vastaa-
jan sosioekonominen asema, ikd tai oppi-
laitos.



THL haluaa aineistonsa

tehokkaaseen kayttoon

Datapolitiikan laatinut Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) raken-
taa aineistojensa kayttolupien ja tietoluovutusten kasittelyyn yhden
luukun palvelua, mutta aikoo hyodyntada jatkossa entista aktiivisem-

min myos Tietoarkistoa.

Teksti: Kaisa Jarveld

erveyden ja hyvinvoinnin lai-

tos haluaa sadat tietoaineistonsa

tehokkaaseen kayttoon. Tavoite

on kirjattu laitoksen vuosille
2016-2020 laadittuun datapolitiikkaan
ja sen toteutumiseksi on jo alettu tehda
aktiivisesti toitd.

Aineistojen tehokas kdytto tarkoittaa
yhtaalta sitd, ettd THL pyrkii eroon paal-
lekkaisista tiedonkeruista. Tama ei kui-
tenkaan riitd, vaan aineistot halutaan
mahdollisimman laajaan kédytt6on myos
talon ulkopuolella niin kansallisesti kuin
kansainvalisestikin.

Jatkokayton kasvu edellyttaa

tietoa aineistoista

THL on alkanut ty6stdd olemassa olevista
tietoaineistoistansa kuvailutietoja, joiden
avulla aineistot on mahdollista 16ytaa.

— Joulukuussa tulee julki sata aineis-
toa kattava luettelo, Tietovarantopalve-
lut-yksikon pééllikko Risto Kaikkonen
kertoo.

THL, Tilastokeskus ja Tietoarkisto
kaynnistivét syksylld Sitran rahoittaman

Myos Kelalla on suunnitteilla oma datapolitiikka

Kelan tutkimuspaallikko Jaana Martikaisen
mukaan myos Kela pitaa tarkeana sita, etta
laitoksen hallinnoimat aineistot ovat hyo-
dynnettavissa tutkimukseen.

- Aineistopyynnot paasivat Kelassa
ruuhkautumaan, ja tasta syysta meilla on
kehitetty ja kehitetaan edelleen kayttolupa-

hankkeen, jonka tavoitteena on kehit-
taa tietoaineistojen kuvailutietoja kansal-
lisessa yhteistydssa. Hankkeessa julkais-
taan myos yhteinen aineistoluettelo, joka
tulee julkisesti verkkoon.
Tulevaisuudessa aineistojen systemaat-
tisesta kuvailusta ja kuvailutietojen jul-
kaisusta on tarkoitus kehittdd THL:ssd
vakiintunut toimintatapa.

Erityyppiset aineistot

kootaan yhdelle luukulle

THL:1l4 on hallussaan seké rekisteriai-
neistoja, kyselytutkimusaineistoja ettéd lai-
toksen omaan biopankkiin tallennettuja
biologisia néytteitd. Erityyppisten aineis-
tojen késittelemistd sdantelevat erilai-

set lait.

— Tahén asti kdyttolupien ja tietoluovu-
tusten késittely on ollut sirpaleista, Kaik-
konen kertoo.

Jatkossa kaikki tieto olisi kuitenkin
tarkoitus saada tutkijoiden jatkokdyttoon
yhden ja saman luukun kautta.

Kéytannossa ratkaisu helpottaa tutki-
jan tyotd merkittavasti esimerkiksi silloin,
kun hén tarvitsee kdyttoonsa seka kysely-
tutkimusaineistoa ettd rekisteritietoja.

ja aineiston poimintaprosesseja, Martikai-
nen kertoo.
- Pohdimme parasta aikaa myos laajem-
min tietojemme kayton edistamista.
Martikainen uskoo, etta tyon tulokset
tulevat nakyviksi Kelan ulkopuolellakin jo
lahiaikoina.

Anonymisoidut aineistot

saisi Ailasta

Tietoarkiston palveluportaalissa Ailassa
on télld hetkelld 38 THL:n aineistoa.
Kehitteilld olevasta yhden luukun palve-
lumallista huolimatta my6s Ailaan tule-
vien aineistojen maaran on tarkoitus tule-
vaisuudessa kasvaa.

— Aila on loistava palvelu niille, jotka
kayttavat THL:n aineistoja esimerkiksi
opetukseen, opiskeluun tai gradun teke-
miseen, Kaikkonen kehuu.

Ajatuksena on, ettd ne asiakkaat, joille
riittdd anonyymi kyselytutkimusaineisto,
voivat tilata ainakin suosituimmat aineis-
tot suoraan Ailasta. Jos tutkija sen sijaan
tarvitsee kdyttoonsa jostain suunnasta
laajemman aineiston tai haluaa yhdistaa
kyselyaineistoon esimerkiksi rekisteritie-
toja, hdn voi kddntyd THL:n oman palve-
luluukun puoleen.

— Tietylle asiakaskunnalle Tietoarkis-
toon arkistoitu anonyymi aineisto riittda
hyvin, mutta osa tarvitsee enemman tie-
toa. Yhteistyolld pystymme palvelemaan
luontevasti molempia kéyttdjaryhmia,
Kaikkonen visioi.

Todenndkaisesti THL:n palveluluukun
yhteyteen kehitetdéan myos jokin sellainen
ympdrist, jossa aineistojen tietoturvalli-
nen késittely pystytddn varmistamaan.

— En halua puhua vain nykyisistd eta-
kayttojdrjestelmistd, koska ratkaisuksi voi
tulevaisuudessa 16ytya myos joku aivan
muu innovaatio.

Tulevan palvelumallin voi odottaa ole-
van kdynnissd suunnilleen vuoden pédsta.
Tavoitteena on saada yhden luukun pal-
velua koskevat suunnitelmat toteutukseen
vuoden 2017 loppuun mennessé.

Han kertoo, etta Kelalla on suunnitel-
missa myos oman datapolitiikan laatiminen.

- Prosessit ovat kuitenkin vield sisdisia,
joten en voi avata niita sen enempaa tassa
vaiheessa.
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Maailmaa mullistanut
aitiyskohortti on pian avoimesti Ailassa

Per Ashornin tutkimusryhma halusi arkistoida LAIS-aineistonsa, koska uskoo sen
olevan seka ryhman etta maailman etu. Ashorn ennustaa, etta kymmenen vuoden

paasta aineiston avaaminen on pakollista kaikille ladketieteen tutkijoille.

Teksti ja kuva: Kaisa Jarveld

ksittdiselld ladketieteen tutki-
muksella on parhaimmillaan
mullistava vaikutus. Joskus
maailma kuitenkin muuttuu
vasta, kun analyysin kohteeksi saadaan
useamman hyvén tutkimuksen aineistot.

Tampereen yliopiston Lasten tervey-
den tutkimuskeskuksen johtajan Per
Ashornin tutkimusryhméan LAIS-kohortti
on loistava esimerkki aineistosta, joka on
vaikuttanut ratkaisevasti tuhansien ras-
kaana olevien ditien ja heiddn vauvojensa
terveyteen — mutta vasta kansainvélisen
meta-analyysin osana.

LAIS-aineistossa on terveystietoja
1320 malawilaiselta odottavalta didiltd ja
heidén lapsiltaan aina viiteen ikdvuoteen
asti. Ashornin ryhma keréasi datan saadak-
seen selville, voiko ennenaikaisia synty-
mid ehkdistd tai synnytystuloksia muu-
ten parantaa tehostamalla didin infektioi-
den ja erityisesti malarian hoitoa raskau-
den aikana.

Interventiotutkimuksen tulokset osoit-
tivat selvasti, ettd raskaana oleville nai-
sille kannattaisi antaa ennaltaehkdisevasti
laajakirjoinen malariahoito useammin
kuin kaksi kertaa raskauden aikana, kuten
malaria-alueilla oli tutkimuksen teon
aikaan tapana. Yksittdisen tutkimuksen
tulos ei kuitenkaan vaikuttanut heti edes
Malawin kansallisiin kaytantoihin.

Isot pyorat alkoivat pyorid vasta muu-
tamaa vuotta my6hemmin, kun LAIS-
aineisto padsi mukaan kansainvaliseen,

Ita- ja Lansi-Afrikan laajasti kattavaan
meta-analyysiin. Kansainvalinen tutkija-
ryhma kysyi isolta aineistoltansa kdytan-
nossd saman kysymyksen, jonka Ashor-
nin ryhma oli omalta aineistoltaan aikai-
semmin kysynyt ja sai myos olennaisesti
samat tulokset.

Télla kertaa Maailman terveysjarjestd
WHO antoi tutkimuksen seurauksena
uuden suosituksen, jonka mukaan malaria
pitdisi hoitaa ennaltaehkéisevasti useam-
min kuin kaksi kertaa raskauden aikana.
Uuden suosituksen ansiosta muuttuivat
pian myds kansalliset kdytdnnot — toisin
sanoen ditien ja lasten terveys maailman
malaria-alueilla parani merkittavasti.

Tietoarkisto voitti vertailussa

Pian maailmaa mullistanut LAIS-aineisto
on kenen tahansa tutkijan saatavilla
entistd helpommin, silld Ashornin ryhma
on sopinut sen avaamisesta Tietoarkiston
Aila-palveluportaaliin.

Ennen sopimuksen kirjoittamista
ryhma tutki erilaisia arkistointivaihtoeh-
toja ja tutustui muun muassa useampiin
kaupallisiin palveluihin. Monet niisté oli-
vat kuitenkin melko kalliita, ja vertai-
lun péétteeksi maksuton Tietoarkisto vai-
kutti kokonaisuudessaan parhaalta vaih-
toehdolta.

Ashorn halusi avata aineiston, koska
uskoo teon edistdvédn sekd oman tutkimus-
ryhménsa etua ettd globaalia terveytta.

— Datan avaaminen lisdd meidén ver-
kottumistamme maailman tutkijoiden
kanssa ja sitd kautta mahdollisuuksiamme
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tehda tutkimusta yhdessé toisten kanssa.

— Lisdksi tdrked asiamme edistyy aina,
kun joku sité tutkii, riippumatta siitd
olemmeko itse hankkeessa mukana vai
emme, Ashorn listaa aineiston avaami-
sen etuja.

Ashorn on paéssyt myds itse hyoty-
maan muiden avaamasta datasta. Var-
haislapsuuden kasvuhéirion heijastumista
aikuisterveyteen kasittelevaan julkaisuun
loytyi aineisto, johon alkuperdinen ryhma
oli kerdannyt tietoa Filippiineilld asuvien
ihmisten mielenterveydestd, varhaislap-
suudesta ja kasvukysymyksista.

— Poimimme alkuperéisestd aineis-
tosta kasvutiedot ja muutaman mielenter-
veyteen liittyvdn kysymyksen, ja saimme
vastaukset omaan kysymykseemme vai-
vaamatta alkuperdisid tutkijoita, Ashorn
kertoo.

Aineistojen avaaminen

vaatii rahoitusta

Vaikka Ashorn pitda aineistojen avaa-
mista sekd tutkijan ettd maailman etuna,
hédn ymmartdd myos sen, ettd aineistot
jadvat monilta vield avaamatta. Ndin jat-
kuu hénen arvionsa mukaan niin kauan
kuin datan avaaminen on vapaaehtoista ja
siitd ei makseta tutkijalle.

— Toistaiseksi julkaiseminen menee
vakisin kuvailutyon edelle, koska apu-
rahoja ei makseta aineistojen kuvailemi-
sesta tai avaamisesta vaan yksinomaan
julkaisuista.

Isojen aineistojen kuvailuty6hon
menee niin paljon aikaa, ettd esimerkiksi



LAIS-aineisto

Tampereen yliopiston Lasten terveyden
tutkimuskeskuksen johtaja Per Ashorn
kertoo, etta heidan tutkimusryhmansa
avaa LAIS-aineistonsa osissa sitd mukaa
kuin alkuperdiset tutkijat saavat tyonsa
valmiiksi.

> LAIS-lyhenne tulee sanoista Lungwena Antenatal Intervention Study

> Malawissa padosin vuosina 2006-2011 keratty aitiyskohortti.

> Laajassa aineistossa on muun muassa lasten kasvutietoja, viiden vuoden idssa
tehty kehitystasoarvio seka lasten sairastuvuus-ja kuolleisuustietoja, raskausai-
kana kerattyja sosioekonomisia tietoja, kasvuymparistotietoja, didin terveystieto-
ja ja infektiotietoja seka esimerkiksi jonkin verran laboratoriotulostietoja.

Ashornin ryhmaé on palkannut tehtavaan
kokonaan oman henkilon. Heidan ryh-
mallensd aineistojen huolellinen kuvaile-
minen on ollut valttdméatonta alusta asti,
koska ryhmén jésenet tydskentelevdt eri
puolilla maailmaa, ja kaikkien on pystyt-
tdvd ymmartdmaan, mistd aineistossa ja
sen muuttujissa on kyse.

Ashorn kuitenkin arvioi, ettd useim-
milla muilla tutkimusryhmilla ei ole
kuvailuty6hon keskittyvan henkilon palk-
kaamiseen mahdollisuutta. Tietoarkistoa
kayttavan tutkijan tyotd helpottaa onneksi
merkittavasti se, ettd Tietoarkistossa
aineiston avaamiseen vaadittava kuvailu-
ty6 tehdédan pitkalti asiakkaan puolesta.

etu on turvattava

Oman haasteensa arkaluontoisia terveys-
tietoja siséltavien aineistojen avaamiseen
tuovat myos tietosuojakysymykset.

— Big datan asiantuntijat ovat arvioi-
neet, ettd ihmisen pystyy tunnistamaan,
jos hédnestd on tiedossa kymmenen eri
muuttujaa.

Ashornin ryhma sailyttda tutkittavien
nimien ja gps-tietojen kaltaisia selkeitad
tunnistetietoja erillddn muusta datasta.
Avattavaan aineistoon jda kuitenkin tieto
esimerkiksi siitd, jos tutkittavalla on kol-
metoista lasta.

— Tuollainen informaatio paljastaa jo
aika paljon. Esimerkiksi aineiston luokit-
telemisella kuitenkin hukattaisiin hirvean
paljon tietoa, ja monien muuttujamal-
linnusten tekeminen vaikeutuisi, Ashorn
pohtii.

Tutkittavan oikeuksien lisdksi on huo-
lehdittava my0s aineiston alkuperai-
sen tutkijan oikeuksista. Esimerkiksi epi-
demiologisissa tutkimuksissa aineiston
kerdadminen kestdd kauan, mutta sen ana-
lysoiminen kdy suhteessa nopeasti. Tal-
16in on l6ydettava ratkaisu, jolla turvataan
yhtd aikaa koko maailman etu ja varmis-
tetaan, ettd esimerkiksi aineiston kerdannyt
jatko-opiskelija saa omat artikkelinsa jul-
kaistua ennen kuin joku muu ehtii valiin.

— Suomessa ladketieteen tutkijat ovat
useimmiten jatko-opiskelijoita, joiden
tohtorin tutkinto on kiinni siit4, ettd he

saavat tutkimuksensa tulokset julkaistua.
Kansainvilisten julkaisijoiden suositus,
jonka mukaan datan pitdisi olla julkisesti
saatavilla puoli vuotta sen valmistumi-
sen jdlkeen, onkin Suomen nidkdkulmasta
haasteellinen, Ashorn pohtii.

LAIS-aineiston kohdalla Ashornin
ryhma on ratkaissut ongelman avaamalla
aineiston osissa. Tietoarkiston Aila-pal-
veluportaaliin tulee ensimmaéisessa vai-
heessa vain odottavilta dideiltd keratty
data ja vauvojen seurantatiedot yhden
kuukauden ikaén asti. Loppuaineisto ava-
taan vasta, kun siitd véitoskirjaa tekeva
Lotta Hallamaa saa oman tyonsd val-
miiksi.

Avoimuus muuttunee pakolliseksi
Ashorn uskoo, ettd aineistojen avaami-
nen muuttuu kymmenen vuoden sisddn
kaikille pakolliseksi. Hanen ryhmaéltansa
aineistojen avaamista ovat jo nyt vaa-
tineet esimerkiksi isot yhdysvaltalaiset
rahoittajat ja osa tutkimusartikkeleita jul-
kaisevista lehdisté.

— Siina vaiheessa kun aineistojen avaa-
misesta tulee pakollinen osa tutkimuspro-
jektia, myo6s tutkimusryhmdt alkavat sat-
sata siihen tosissaan. Kuvio ei kuiten-
kaan toimi ilman tutkimusrahoitusta, joka
on tarkoitettu erityisesti aineistojen avaa-
miseen. Rahoittajien tdytyy ymmartad,
kuinka paljon ty6td aineiston kuvailemi-
nen, puhdistaminen ja systematisoiminen
tutkimusryhmaltd vaatii, Ashorn analysoi.
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Tamperelaistutkimus kertoo, miten
yli 90-vuotiaat elavat ja voivat

Tervaskannot 90+ -tutkimusryhma on kerannyt vuodesta 1995 asti tietoa siita, mita kaikkein vanhimmille
tamperelaisille kuuluu. Ainutlaatuiset postikyselyaineistot on tand syksyna arkistoitu Tietoarkistoon.

Teksti ja kuva: Kaisa Jarveld

itkén idn salaisuus kiinnostaa
kaikkia. Loytyisikohdn vastaus
tutkimusryhmaltd, joka on selvit-
tanyt yli kaksikymmentd vuotta,
miten yli 90-vuotiaat eldvét ja voivat?

— Moni odottaa, ettd olisimme 16y-
taneet jonkin jannittdvan tempun, jolla
ihminen elda vanhaksi. Tkéava kylld sel-
laista ei ole, Tampereen yliopiston geron-
tologian professori Marja Jylha vastaa.

Haén kertoo, ettd huippuikdvuosien saa-
vuttamiseen ndyttavat vaikuttavan ihan
samat asiat, jotka vaikuttavat hengissa
pysymiseen nuorempanakin.

— Apua on ainakin siitd, ettd ihmisella
ei ole kovin paljon sairauksia, hdnen toi-
mintakykynsa on hyvé ja héan ei ole tupa-
koinut.

— Liséksi kannattaa olla mieluummin
nainen kuin mies ja kuulua ennemmin
ylempiin kuin alempiin sosiaaliluokkiin,
Jylha listaa.

Kova tyo6 toi huikeat
vastausprosentit
Harmillinen vastaus on pakko nielld. Jos
sataa vuotta kolkuttelevilla olisi hallus-
saan jokin vippaskonsti, Jylha kylla tie-
tdisi asiasta.

Monitieteinen Tervaskannot 90+ -tut-
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kimusryhma on kerdnnyt kaikilta yli
90-vuotiailta tamperelaisilta kahdeksan
postikyselyaineistoa, joissa on tarkasteltu
idkkdiden arkeen, toimintakykyyn, asu-
miseen ja avun saamiseen liittyvid asioita.
Viimeisin kysely on vuodelta 2014.

Kyselyt ovat onnistuneet tavoittamaan
yli 90-vuotiaat poikkeuksellisen katta-
vasti. Vastausprosentti on huidellut joka
kerta kahdeksassakymmenessa.

— Térkein selitys huikealle vastauspro-
sentille on kova tyd, Jylha kertoo.

Tutkimusryhma on pitdnyt itsestaan
aanta saannollisesti paikallisradiossa ja
lehdissa. Tarked vaikutus on ollut myos
yhteistyolld, jota tutkijat ovat tehneet



ahkerasti esimerkiksi kotipalvelun ja
ympdrivuorokautisen hoidon yksikdiden
kanssa.

Isojen postikyselyaineistojen lisaksi
Tervaskannot 90+ -aineistoihin kuuluu yli
90-vuotiailta keréttyja elaméntarinahaas-
tatteluja. Tasan 90-vuotiaiden kotona on
kdyty muutaman kerran tekemdssa myos
toimintakykytutkimuksia, joiden yhtey-
dessd on otettu verindytteita.

Jatkuvasti kasvava
vaestoryhma
Kun tutkimus vuonna 1995 alkoi, kukaan
ei osannut kuvitella, ettd siitd tulee ndin
pitka ja massiivinen. Nyt, yli kaksikym-
mentd vuotta myohemmin tyd kuitenkin
jatkuu edelleen aktiivisesti, ja uusi aineis-
tokin saattaa vield parin vuoden paasta
syntyé, jos siihen vain 16ytyy rahoitus.
Aiheen ajankohtaisuus ei ole ainakaan
vahenemadssd, kun sote-uudistus myllertdaa
palveluita ja yli 90-vuotiaiden suomalais-
ten méadrd kasvaa jatkuvasti.
— 1990-luvun alussa 90 vuotta tayttd-
neitd oli Suomessa muutama tuhat, nyt
heitd on suunnilleen 50 000, Jylhé kertoo.

Noin kolmannes voi
hyvin ja asuu kotona

Kasvavasta vdestoryhmastd on ehtinyt
selvitd kahdessakymmenessd vuodessa

jo paljon kiinnostavaa. Yhtena tarkeim-
mistd havainnoista Jylhd pitéda sitd, ettd
yli 90-vuotiaat ovat valtavan heterogeeni-
nen joukko.

— Noin kolmasosa asuu hyvéssa kun-
nossa kotona, toinen kolmasosa asuu huo-
nossa kunnossa kotona ja reilu kolmasosa
on ympdrivuorokautisessa hoidossa, han
pyoristda.

— Suurimmalla osalla on jokin sai-
raus tai toimintakykyyn vaikuttava vaiva,
mutta iso joukko kykenee eldméaédn ihan
normaalia arkea.

Vuosien mittaan on paljastunut hieman
yllattavidkin trendeja.

—Yli 90-vuotiaiden mééra ja heidan
jaljelld oleva elinikdnsa ovat koko ajan
kasvaneet, mutta toimintakyvyn jakauma
on pysynyt hammastyttavan samanlaisena.

Takkdimpien vointi ei siis ole parantu-
nut, vaikka elinikd on pidentynyt. Seka
hyvéssé ettd huonossa kunnossa olevat
vain eldvédt kauemmin kuin ennen.

Aineisto kiinnostaa

jatko-opiskelijoita

Arvio on, ettd vuonna 2060 Suomessa
eldd jo melkein 190 000 yli 90-vuotiasta.
Melko moni tdmén hetken tyoikdisista
siis paasee kolkuttelemaan sataa vuotta,
vaikka oikotietd pitkddn ikdan ei olisikaan
mahdollista 16ytaa.

Professori Marja Jylhd haluaa korostaa,
etta yli 90-vuotiaat ovat hyvin hetero-
geeninen ryhma.

Tervaskannot
90+ -tutkimus

Tervaskannot 90+ on monitieteinen tut-
kimuskokonaisuus, joka kohdistuu yli
90-vuotiaisiin tamperelaisiin.

Tutkimuksen kaynnistivat vuonna
1995 professori Antti Hervonen ja sil-
loin yliassistenttina toiminut Marja
Jylha (nykyisin gerontologian profes-
sori). Tutkimus jatkuu edelleen.

Isot postikyselyt on tehty vuosina
1995, 1996, 1998, 2001, 2003, 2007,
2010 ja 2014.

Ensimmaiset kyselyt on lahetetty
vain kotona asuville 90 vuotta taytta-
neille tamperelaisille. Vuodesta 2001
alkaen mukana ovat olleet sekd kotona
etta laitoksessa asuvat yli 90 vuotiaat
tamperelaiset.

Tietoarkistoon on arkistoitu kaikki
tutkimuksen kahdeksan kyselyainestoa.

Lisaksi tutkimukseen on keratty
aineistoa terveyshaastatteluilla, toi-
mintakykytutkimuksilla, verindytteilla
ja eldmantarinahaastatteluilla. Nama
aineistot ovat tutkimusryhman hallussa.

Paljon muuta mielenkiintoista tietoa
Tervaskannot 90+ -aineistoista sen sijaan
loytyy varmasti myos jatkossa. Jylhd ker-
too, ettd aineisto kiinnostaa jatkuvasti esi-
merkiksi véaitoskirjatutkijoita. Esimerkiksi
ensi vuonna valmistuu todennédkdisesti
kolme siihen perustuvaa véitdskirjaa.

Lahitulevaisuudessa kiinnostus toden-
nakoisesti vain kasvaa, koska kaikki kah-
deksan postikyselyaineistoa on tdnd syk-
synd arkistoitu Tietoarkistoon. Aineistoi-
hin pédésee tutustumaan vapaasti Ailassa,
ja ne voi ladata omaan kayttoon tutkimus-
ryhmaén luvalla. Jylha lupailee, ettd myos
elaméntarinahaastattelujen arkistoiminen
voi hyvinkin olla tulevaisuudessa mah-
dollista.
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Teksti ja kuva: Kaisa Jarveld

uroopan parlamentti ja neuvosto

hyvéksyivat huhtikuussa 2016

uuden yleisen tietosuoja-asetuk-

sen. Virallisesti asetus ja direk-
tiivi astuivat voimaan toukokuussa 2016,
mika tarkoittaa, ettd jasenmaiden pitaa
sovittaa oma kansallinen lainsdddantonsa
sen mukaiseksi toukokuuhun 2018 men-
nessd. Uusi asetus korvaa nykyisen, vuo-
delta 1995 perdisin olevan EU:n henkil-
tietodirektiivin.

Tietosuoja-asetuksen uudistamisen
taustalla on ollut halu vahvistaa EU-kan-
salaisten oikeutta omiin tietoihinsa digita-
lisoituneessa maailmassa. Lisdksi tavoit-
teena on ollut yhdenmukaistaa tietosuo-
jalainsdddantod Euroopan Unionin jdsen-
maissa.

Asetus vaikuttaa myos
tutkimusaineistojen kayttoon
Tutkimuksen ja aineistojen arkistoimi-
sen nakokulmasta uudistus on merkittdva,
silld asetus ja sen puitteissa sdddetyt kan-
salliset lait vaikuttavat olennaisesti siihen,
miten tutkijat ja tutkimusinfrastruktuu-
rit pystyvét kdyttdmdén ja jakamaan tut-
kimusaineistoja. Parhaimmillaan aiempaa
yhdenmukaisempi sédéntely voi johtaa sii-
hen, ettd esimerkiksi ylikansallinen tutki-
musyhteisty0 ja aineistojen jakaminen yli
EU-maiden kansallisten rajojen sujuvat

EU:n tietosuoja-
asetuksesta tull
lopulta melko
tutkimusmyonteinen

Terveystietojen kerdaminen tutkimuskdyttoon edellyttaa asetuksen mu-
kaan aina tutkittavan suostumusta, ja esimerkiksi kliinisten kokeiden
tulosten jatkokayttoon vaaditaan erillinen jatkokayttdsuostumus. Rekis-
tereissa tai esimerkiksi sosiaalisessa mediassa olevia henkilotietoja saa
sen sijaan kayttaa tutkimukseen, ellei jasenmaa aseta omassa lainsaa-

danndssansa tiukempia rajoituksia.

tulevaisuudessa nykyistd helpommin.

Vasta aika kuitenkin ndyttdd, kuinka
yhdenmukainen lainsdddénnosta eri
maissa tulee. Asetus nimittdin jattaa
jasenmaille melko runsaasti kansallista
liikkumavaraa, joka mahdollistaa esimer-
kiksi sen, ettd yksittdinen maa voi rajoit-
taa jo kerattyjen henkildtietojen tutkimus-
kdyttod huomattavasti tiukemmin kuin
yleinen asetus vaatii.

Prosessi ehti huolestuttaa tutkijat
Tietosuoja-asetuksen uudistuminen on
ollut pitkd prosessi. Euroopan Komis-
sio esitti asetuksen perusteellista uudis-
tamista ensimmdisen kerran jo tammi-
kuussa 2012.

Vaililla vaikutti siltd, ettd uusi asetus
hankaloittaisi tutkimuksen tekemistd koh-
tuuttomasti ja muuttaisi esimerkiksi kaik-
kien henkildtietoja siséltdvien aineisto-
jen arkistoimisen kdytdnnossda mahdot-
tomaksi. Myos esimerkiksi hallinnolli-
siin tarkoituksiin kerdttyjen tietojen kayt-
taminen tieteelliseen tutkimukseen uhkasi
muuttua mahdottomaksi. Tama herdtti
laajaa huolta tutkimuspiireissé eri puolilla
Eurooppaa. Kevdilld hyvéksytty lopulli-
nen asetus on kuitenkin suhteellisen tutki-
musmyonteinen.

"Asetus ei johda dramaattisiin
muutoksiin”

Norjan tietoarkiston varajohtaja Vigdis
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Kvalheim totesi Big Data Europen webi-
naarissa toukokuussa, ettd uusi asetus ei
yleisesti ottaen vaikuta johtavan dramaat-
tisiin muutoksiin eurooppalaisissa tutki-
musinstituutioissa. Kaikki tarkeimmat tut-
kimusta koskevat erityissaannokset siir-
tyvét hdnen mukaansa vanhasta henkil6-
tietodirektiivistd myos uuteen asetukseen,
paikoin jopa entistd selkeimmaéssd muo-
dossa.

Kvalheim piti erityisend voittona sitd,
ettd vaikka uusi asetus painottaa suostu-
muksen merkitystd yksityisyydensuojan
avainmekanismina, jo kerdtyn henkil6tie-
toja sisdltdvan datan tutkimiseen ei vaa-
dita joka kerta erillistd suostumusta.

Artiklan 5 mukaan myos henkil6tieto-
jen arkistointi tutkimuksen tekemistd var-
ten on uuden asetuksen aikakaudella mah-
dollista. Henkilotietoja siséltavien aineis-
tojen arkistoiminen jatkokayttoa var-
ten edellyttdd kuitenkin tietojen mini-
moimista, miké tarkoittaa kdytannossa
sitd, ettd tunnistetietoja tulee sdilyttda
aineistossa vain sen verran kuin vélttdma-
tontd. Asetus vaatii henkil6tietoja arkis-
toivilta arkistoilta myds asianmukaisia
suojatoimia ja lainsdddannollisesti vahvis-
tettua asemaa.

Jasenmaat voivat

tiukentaa rajoituksia

Kvalheim tulkitsee asetuksen parantavan
rekisteritutkimuksen tekemisen mahdolli-
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Marjut Salokannel kertoi EU:n uudesta tieto-

suoja-asetuksesta Tietoarkiston ja ATT-hank-
keen yhdessa jarjestamassa Ladke- ja ter-
veystieteen tutkimuksen tietosuoja nyt ja
tulevaisuudessa -seminaarissa.

suuksia ja antavan esimerkiksi sometieto-
jen tutkimuskaytolle laillisen pohjan. Tul-
kinta perustuu Artiklan 5 resitaaliin, jonka
mukaan tutkimus katsotaan aina alkupe-
rdisen kayttotarkoituksen kanssa yhteen-
sopivaksi kdytoksi.

Yksittdiset jasenmaat tosin voivat
rajoittaa omalla lainsddddnnollansa tiu-
kemmin esimerkiksi rekistereissé olevien
terveystietojen tai sometietojen tutkimus-
kayttod.

Aineistojen keradmiseen

tarvitaan suostumus

Vaikka olemassa olevien henkil6tieto-
jen tutkimuskaytto ei valttamattd edel-
lytd suostumusta, uusien henkilttietojen
kerdamiseen vaaditaan uuden asetuksen
mukaan tutkittavalta aina vapaaehtoinen
suostumus. Sarecon informaatio-oikeu-
dellinen asiantuntija Marjut Salokannel
totesi kevéaalla Tietoarkiston ja ATT-hank-

sability, ¢

0Of 1¥c en

3l samples: o

ar
It

158358 rigk medica
e sl X el
"f.-:._II::I;-:r'E|:'__:_||,‘-:,..- bt

didmedical

keen Ldidke- ja terveystieteen tutkimuksen
tietosuoja nyt ja tulevaisuudessa -semi-
naarissa, etté terveystietojen tutkimuskay-
tostd on saddetty asetuksessa vield hieman
tiukemmin kuin henkilotietojen tutkimus-
kaytosta ylipaataan.

Terveystiedoksi tulkitaan Salokante-
leen mukaan kaytannossa kaikki mah-
dollinen terveyteen liittyva tieto. Selked
asetuksen tuoma uudistus on se, ettd nyt
my0s geenitiedot ja biologiset ndytteet on
madritelty erikseen terveystiedoiksi. Suo-
men ndkokulmasta uutta on myos henki-
I6tunnuksen status: jatkossa tunnusta kési-
telladn automaattisesti terveystietona aina,
kun se liittyy terveydellisiin tietoihin.

Myos kliinisissd kokeissa syntyvien
aineistojen jatkotutkimuskéaytt6 vaa-
tii Salokanteleen mukaan uuden asetuk-
sen aikakaudella aina erillisen, alkuperai-
sen suostumuksen yhteydessd annetun jat-
kokayttosuostumuksen. Suostumus vaa-

ditaan my®os siihen, jos halutaan yhdis-
tdd toisiinsa esimerkiksi rekisteritietoja
ja kliinisistd kokeista syntyneitd henkil6-
tietoja.

Myos pseudonyymit tiedot
henkilotietoja

Salokannel korosti seminaarissa, ettd
myo0s koodatut tai kryptatut tiedot ovat
henkilétietoja riippumatta siitd, missd
koodiavain sijaitsee, jos se vain on ole-
massa jossain pdin maailmaa. Néin

ollen my6s pseudonyymit terveystie-

dot ovat arkaluonteisia, mika tarkoit-

taa, ettd niitd ei saa kasitelld ilman suos-
tumusta. Anonymisoitu tieto sen sijaan ei
ole henkil6tietoa eiké ndin ollen arkaluon-
teista. Asetuksen mukaan tiedon voi tul-
kita anonymisoiduksi silloin, kun sité ei
endd kohtuudella voida palauttaa yksittdi-
seen henkil66n.

EU:n tietosuoja-asetus on kuitenkin
myo0s Salokanteleen mukaan tutkimuksen
kannalta positiivinen uudistus esimerkiksi
siind mielessd, ettd tieteellinen tutkimus
on asetuksessa madritelty laajasti: méaéri-
telma siséltda seka teknologisen kehitys-
tyon, perustutkimuksen, soveltavan tut-
kimuksen ettd yksityisesti rahoitetun tut-
kimuksen ja lisdksi kansanterveyden alu-
eella liikkuvat, julkista etua palvelevat
selvitykset.

Kansalliset tulkintaohjeet
ja lait tyon alla
Lopullisesti tietosuoja-asetuksen vaiku-
tukset suomalaiselle tutkimukselle tarken-
tuvat vasta kansallisten tulkintaohjeiden
ja kansallisen lainsddddannon valmistuttua.
Siihen asti niin aineistonkeruuta suunnitte-
levat tutkijat kuin alueelliset eettiset toimi-
kunnatkin joutuvat toimimaan enemman
tai vdhemmaén epétietoisuuden vallassa.
Kansallinen ty6 on kuitenkin jo
hyvéssd vauhdissa, ja esimerkiksi oikeus-
ministerion asettama tyoryhma kay par-
haillaan lapi ongelmakohtia, joita suoma-
laisessa lainsddddnnossd on uuden asetuk-
sen nakokulmasta. Tyoryhméan on maara
tuottaa muutosehdotukset kesdan 2017
mennessd.
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Pohjoismaiset tietoarkistot

loivat aineistoportaalin

terveystieteil

iville

Kaksi vuotta kestaneen Nordic Health Data -hankkeen ansiosta tutkijan
on nyt helppo loytaa terveystieteiden tutkimusaineistoja mista tahansa

pohjoismaisesta tietoarkistosta.

Teksti: Kaisa Jarveld, Kuva: Bjarne @ymyr/NSD

ohjoismaisten tietoarkistojen ter-
veystieteelliset aineistot voi tule-
vaisuudessa 16ytaa kootusti
yhdesté aineistoportaalista. Suo-
men, Ruotsin, Norjan ja Tanskan tieto-
arkistot rakensivat portaalin yhteisvoi-
min kaksivuotisen, lokakuussa 2016 paét-
tyneen Nordic Health Data -projektin
aikana. Portaalin prototyyppi on jo jul-
kaistu, ja ainakin toistaiseksi se on ver-
kossa tutkijoiden kdytettavissa.
NordForskin rahoittaman projektin
tavoitteena oli saada Pohjoismaissa arkis-
toidut terveystieteiden aineistot aiem-
paa tehokkaampaan kayttoon yli kansal-
listen rajojen. Esimerkiksi yhteiskunta-

tieteelliset aineistot ovat Euroopassa 16y-
tyneet kootusti CESSDAnR aineistoluette-
losta, mutta terveystieteiden aineistoilla ei
ole aiemmin ollut kansainvilista yhteis-
luetteloa.

Jatkorahoitukselle vield tarvetta
Nordic Health Data -projektissa synty-
neen portaalin kautta pitdisi periaatteessa
16ytyd kaikki pohjoismaisten tietoarkisto-
jen terveystieteelliset aineistot.
Hankkeessa mukana ollut Tietoarkis-
ton tieteenala-asiantuntija Annaleena
Okuloff kuitenkin toteaa, ettd ihan nain ei
vield ole. Esimerkiksi health-hakusanalla
tulee tdlld hetkelld vain 313 aineisto-osu-
maa, vaikka pelkéastdan Tietoarkistossa on
terveysaiheisia aineistoja noin 200.
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Projektin aikana saatiin kuntoon por-
taalin pdatoiminnallisuudet, mutta sen
ylldpitoon tai jatkokehittdmiseen ei ole
toistaiseksi rahoitusta. Portaalissa ilmene-
vid puutteita ei siis talla hetkella pystyta
korjaamaan, ja samasta syystd esimerkiksi
uudet aineistot eivét pdivity portaaliin.

Jatkorahoituksen hakeminen on kui-
tenkin suunnitelmissa. Tavoitteena olisi
kehittdd portaalia ja aineistojen kuvailuun
kéytettdvdd sanastoa entistd toimivam-
miksi. Lisdksi haaveena on saada portaa-
liin mukaan nykyistd enemmaén aineistoja.

Okuloffin mukaan ihannetilanne olisi
se, ettd portaaliin saataisiin kaikki poh-
joismaiset aineistot, jotka on kuvailtu
sopivalla tavalla.

— Silloin portaali palvelisi tutkijoita



parhaalla mahdollisella tavalla, Okuloff
toteaa.

Rekisteriaineistoja portaaliin ei toistai-
seksi ole mahdollista saada, koska niisté

ei ole olemassa asianmukaisia kuvai-
luja. Tulevaisuudessa tilanne on todenna-
koisesti toinen, koska esimerkiksi Suo-
messa rekisteritietojen kuvaileminen tul-
lee uuden sote-lain myota pakolliseksi.

Haun tekeminen ja rajaaminen on
helppoa

Suuri osa portaalin aineistoista on talla
hetkelld sellaisia, ettd ne sopivat sekd

16ytyy kuitenkin jopa kliinisen ladketie-
teen aineistoista.

— Terveyspolitiikkaan liittyvdt aineis-
tot ovat selvésti yliedustettuina siksi, ettad
niitd on helppo arkistoida, Okuloff kertoo.

Jatkossa portaaliin olisi tarkoitus saada
liséé erityisesti suoraan tutkittavilta kerét-
tyja tietoja.

Hakukielenéd portaalissa toimii englanti
riippumatta siitd, minkd maalaisia aineis-
toja kdyttdjd etsii. Hakutermin voi muo-
toilla melko vapaasti, eli palvelun kéytta-
minen ei edellytd esimerkiksi virallisten
asiasanojen tuntemista.

— Riittad, jos osaa kirjoittaa hakukent-
tdan jonkin aihetta yleiselld tasolla kuvaa-
van sanan. Tamaén jéalkeen portaali aut-
taa rajaamaan hakua tarkemmaksi, Oku-
loff kertoo.

Hakuja on mahdollista rajata tarpeen

mukaan monella eri tavalla. Voi esimer-
kiksi valita, ettd haluaa selailla vain Suo-
messa ja Ruotsissa kerdttyd aineistoa tai
vain kyselytutkimusaineistoja.

Tutkijoita kuultiin pitkin matkaa
Projektiryhmaé on pééssyt esittelemdan
portaalia tutkijoille jo muutamassa alan
konferenssissa, esimerkiksi NordicEpi-
konferenssissa Oslossa, DDI-kuvailumal-
lin kéayttdjille suunnatussa EDDI:ssé ja
kansainvalisessd data-alan asiantuntijoi-
den IASSIST-konferenssissa.

— Vastaanotto on ollut todella innostu-
nut. Tutkijoilla on selvésti téllaiselle por-
taalille tarvetta, Okuloff kertoo.

Palvelun rakentamisessa on pyritty
huomioimaan kéyttdjat mahdollisimman
hyvin alusta asti. Tutkijoita on esimer-
kiksi pyydetty kommentoimaan palve-
lua useampaan otteeseen sen eri kehitys-
vaiheissa. Ndin on pyritty varmistamaan
se, ettd tutkijat pystyvét rajaamaan hakuja
haluamillaan tavoilla ja saavat portaa-
lista osumia niilld hakutermeilld, joita he
todellisuudessa kayttavat.

Jatkokehitystarpeista huolimatta Oku-
loff on projektin tuloksiin jo nyt enem-
maén kuin tyytyvéinen.

— Saimme kahdessa vuodessa aikai-
seksi toimivan portaalin, ja se on valtavan
hieno saavutus.

— Jatkokehitystarpeet ovat pelkkéaa hie-
nosaatod, ja useimmat ongelmat ovat kor-
jattavissa hyvinkin nopeasti, kunhan vain
rahoitus jarjestyy, hén arvioi.

Bjarne @ymyr Norjan tietoarkistosta
sai kansainvalisen Nordic Health Data
-projektiryhman samaan kuvaan.

Nordic Health
Data -projekti

Suomen, Ruotsin, Norjan ja Tanskan tie-
toarkistojen vuosina 2014-2016 toteut-
tama ja NordForskin rahoittama yhteis-
tyoprojekti.

Tavoitteena oli kehittaa yhteisia kay-
tantoja terveystieteellisten aineisto-
jen arkistoimiseen ja saada terveystie-
teiden arkistoidut aineistot aiempaa
tehokkaampaan kayttoon yli kansallis-
ten rajojen.

Projektin tarkein tuote on syksylla
2016 valmistunut terveystieteilijoille
suunnattu pohjoismainen aineistopor-
taali Nordic Health Data Portal.

Englanninkielisessa aineistoportaa-
lissa on talla hetkella reilut 300 poh-
joismaista terveysaiheista aineistoa.
Tavoitteena on, etta aineistojen maara
kasvaa selvasti nykyisesta.

Portaali kaipaa viela jatkokehitysta,
mutta se on jo nyt tutkijoiden kaytetta-
vissa osoitteessa

> https://majken.snd.gu.se/nordic-
health-demo/public/
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Parin vuoden
paasta tutkija saa

sote-aineistot

kayttoonsa

vhdelta
luukulta

Teksti: Kaisa Jarvela

iltd kuulostaisi, jos eri organi-

saatioista kootun tutkimusai-

neiston hankkimiseen menisi

jatkossa muutaman vuoden
sijaan viisi kuukautta?

Lukemattomien kayttolupien ja eettis-
ten arviointien kanssa taistelemaan tottu-
neesta tutkijasta ajatus vaikuttanee utopi-
alta. Jos kaikki menee hyvin, se on kui-
tenkin tdytta totta jo tammikuussa 2018.

Mullistuksen takana on syksylla 2015
kaynnistynyt Isaacus — hyvinvoinnin pal-
veluoperaattori -hanke. Sen tavoitteena

0;

o

o

on suunnitella ja pilotoida vuoden 2017
loppuun mennessa yhden luukun periaat-
teella toimiva palveluoperaattori, jonka
kautta hoituu koko aineiston hankintapro-
sessi eri organisaatioiden kdyttdluvista
eettiseen arviointiin, aineiston kokoami-
seen ja tietoturvalliseen kdyttoympéris-
t0On toimittamiseen.

Sote-aineistot halutaan
hyotykayttoon

Isaacus-hankkeen on pannut alulle sosi-
aali- ja terveysministeri0 ja sitd rahoit-
taa ja johtaa eduskunnan alainen rahasto
Sitra.
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Syksylla 2015 kaynnistynyt
Isaacus-hanke etenee nyt
vauhdilla. Yhden luukun
palveluoperaattorin mahdol-
listava laki on viimeistely-
vaiheessa, ja tiedon keraa-
miseen, kuvailemiseen ja
sahkoiseen kayttolupapalve-
luun liittyvat esituotanto-
hankkeet ovat kaynnissa.

— Hankkeen kdynnistdmisen taustalla
oli ajatus, ettd eri organisaatioihin hau-
dattu arvokas terveys- ja hyvinvointi-
data pitda saada nykyistd paremmin hyo-
tykdyttoon, johtava asiantuntija Kimmo
Haahkola Sitrasta kertoo.

Suomessa on hdnen mukaansa ollut
ongelmana se, ettd terveyteen ja hyvin-
vointiin liittyvaa tietoa kerdtadn paljon,
mutta hajallaan olevia ja vaikeasti 16ydet-
tdvid aineistoja hyodynnetdan useimmiten
vain kertakdyttoisesti tiedon tuottajaorga-
nisaatiossa.

Jatkokéyttoa on vaikeuttanut erityi-
sesti se, ettd tutkijan on tdytynyt anoa eri



aineistojen kayttolupia jokaiselta rekiste-
rinpitdjaltad erikseen. Iso ongelma on ollut
myd0s se, ettd useimmista aineistoista ei
ole julkaistu lainkaan kuvailutietoja.

Suunnitteilla myos tieto-

turvallinen kayttoymparisto

Uusi hyvinvoinnin palveluoperaattori
helpottaa aineistojen jatkokayttod merkit-
tdvasti, kun tutkija paddsee yhden palvelun
kautta kdsiksi kansallisiin hyvinvointia
koskeviin vdestokyselyaineistoihin, eri-
laisiin rekisteritietoihin ja biologisia ndyt-
teitd siséltdviin aineistoihin.

— Palveluoperaattorista tulee olemaan
hyotya erityisesti silloin, kun tutkija tar-
vitsee tietoja useammasta eri organisaati-
osta, Haahkola kertoo.

Jos tutkija kaipaa tietoja vain yhdestd
organisaatiosta, ne kannattaa hénen
mukaansa jatkossakin hankkia suoraan
alkuldhteelta.

Yksi terveystietojen jatkokdyton
erityishaaste on niiden arkaluonteisuus.
Isaacus-hankkeessa onkin tarkoitus raken-
taa my®os tietoturvallinen ympéristd, jossa
tutkija voi kédyttda tunnisteellista tietoa
siséltdvid aineistoja. Néin taataan se, ettd
datan tdydellisyys ja yhdisteltdavyys sily-
vét ilman kenenkédén tietosuojan vaaran-
tumista.

Hyvé esimerkki aineistojen turvalli-
sesta kdyttoympadristosta on Tilastokes-
kuksen etdkayttojarjestelmd FIONA, joka
toiminee jonkinlaisena esikuvana my®os
Isaacus-hankkeessa kehitettdvalle ratkai-
sulle.

Uusi laki astunee voimaan
tammikuussa 2018

Palveluoperaattorin rakentaminen on
edellyttanyt muutoksia myos Suomen
lainsaddantoon. Laki madrittdd muun
muassa sen, mitd eri aineistoja on mah-
dollista yhdistda keskenédédn, minkalai-
sen suostumuksen aineistojen jatkokayttd
vaatii ja minkdlaisella alustalla tietojen
kédyttdminen on mahdollista.

— Isaacus-hanke on ollut poikkeuksel-
linen siind mielessa, ettd palveluoperaat-
toria ja lainsdddantoa on lahdetty kehitta-
maan yhta aikaa, Haahkola kertoo.

Sote-aineistojen toissijaista kdyttoa

koskeva lakiesitys lahti lausuntokierrok-
selle alkusyksylld 2016. Tavoitteena on,
ettd valmis laki astuisi voimaan tammi-
kuussa 2018.

Haahkola on tyytyvéinen siihen, ettd
lakiesityksessd on huomioitu seké tutki-
mukseen ettd tiedolla johtamiseen liit-
tyvdt tarpeet. Aivan tdydellinen esitys ei
hédnen mukaansa ole, mutta riittdva siina
mielessd, ettd se mahdollistaa yhden luu-
kun periaatteella toimivan palveluoperaat-
torin rakentamisen.

THL:a4 esitetaan

lupaviranomaiseksi

Lakiesityksessa palveluoperaattorista vas-
taavaksi lupaviranomaiseksi on esitetty
Terveyden ja hyvinvoinnin laitosta.

Kéaytannossad tdma tarkoittaa, ettd
THL vastaisi rekisteritietojen kdyttolu-
pien myontdmisestd keskitetysti aina, kun
lupaa tarvitaan samaan kaytttarkoituk-
seen monelta eri rekisterinpitdjalta.

Lupien hakeminen tapahtuisi sdhkoi-
sesti THL:n ylldpitamassa lupaportaalissa,
jonka vélityksellda THL toimittaisi kaytto-
lupahakemukset edelleen viranomaisille.
THL vastaisi myds lupaan liittyvista eetti-
sistd ennakkoarvioinneista, jos kayttélupa
lain mukaan sellaista edellyttaa.

Lupaprosessin jialkeen THL kokoaisi
eri rekistereihin tallennetut tiedot, yhdis-
telisi ne ja luovuttaisi luvan saajan tar-
kasteltavaksi tietoturvalliseen sdhkdiseen
kayttoymparistoon. Tutkija siis saisi eri
lahteistd yhdistellyt tiedot kdyttoonsd suo-
raan valmiina pakettina.

Haahkola uskoo, ettd palveluoperaat-
torin aikakaudella arvio aineistojen toimi-
tusajan lyhenemisestd viiteen kuukauteen
on tdysin realistinen.

— Téstd nelja kuukautta menee siihen,
ettd THL hankkii datat alkuperdisiltd l&h-
teiltd ja yksi kuukausi menee datan esika-
sittelyyn, han laskeskelee.

Esituotantohankkeet ovat

hyvassa vauhdissa

Ensimmadisen vuoden Isaacus-hanke on
pyorinyt melko Sitra-vetoisesti, mutta
Haahkola toteaa, ettd jatkossa Sitra, THL
ja Tilastokeskus alkavat vied4 asioita
eteenpdin tiiviissa yhteistydssad. Seuraa-

vaksi on tarkoitus hioa yhdessa valmiiksi
palveluoperaattorin liiketoimintasuunni-
telmaa.

Myos kdytannon tyot ovat padsseet jo
hyvaan vauhtiin. Syksylld 2016 kaynnis-
tyi kolme isoa esituotantohanketta.

Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoi-
topiirin johtaman Tietoallas-projektin
tavoitteena on kerdtd avoimen ldhdekoo-
din tietovaranto, jossa on HUSin alueelta
mahdollisimman laajasti hyvinvointiin
liittyvaa tietoa. Osaksi palveluoperaat-
toria integroitavan tietoaltaan tarkoituk-
sena on tarjota kasitteleméatonta yksilota-
son potilastietoa seka tutkijoiden kayttoon
ettd esimerkiksi maakuntien tietojohta-
misen perustaksi. Jatkossa tietoallas voisi
toimia mallina my0s eri maakuntien tie-
toaltaille.

Toinen iso hanke on Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen johtama kuvai-
lutietohanke, jossa myos Tietoarkisto on
mukana. Hankkeessa tehddén ja julkais-
taan terveyttd ja hyvinvointia késittele-
ville aineistoille kansallinen aineistoluet-
telo ja yhtendinen kuvailutietomalli, jota
eri organisaatiot voivat jatkossa itsendi-
sesti soveltaa.

Kolmas kokonaisuus on Kansallisar-
kiston vetdma Kansallinen lupa-. infor-
maatio- ja tukipalvelu -hanke, jossa kehi-
tetddn sdhkoinen yhden luukun kéytt6lu-
papalvelu seké hyvinvointi- ja terveysalan
kayttorajoitteisten aineistojen hyodynta-
miseen erikoistunut informaatio- ja tuki-
portaali.

Kaikki esituotantohankkeet paattyvét
syksylld 2017. Haahkola uskoo, ettd jos
kaikki menee suunnitelmien mukaan, pal-
veluoperaattori on toiminnassa jo alku-
vuodesta 2018.
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Kansallinen
luettelo auttaa
tutkijaa loytam
arvokkaat aineistot

THL:n, Tilastokeskuksen ja Tietoarkiston kuvailutietohanke tahtaa sii-
hen, etta kansallisten tietoaineistojen loytamisestd ja hyodyntamisesta
tulee mahdollisimman helppoa. Hankkeessa julkaistava kansallinen ai-
neistoluettelo on Isaacus-palveluoperaattorin toiminnan edellytys.

Teksti ja kuva: Kaisa Jarveld

erveyden ja hyvinvoinnin lai-

tos, Tilastokeskus ja Tietoarkisto

ovat ldhteneet yhdessa kehitta-

maén kansallisten tietoaineisto-
jen kuvauksia. Sitran rahoittama Isaacus-
esituotantohanke kadynnistyi heindkuussa
ja paattyy joulukuussa 2017.

Puolentoista vuoden aikana on tarkoi-
tus tuottaa kuvailutiedot joukosta terveys-
ja hyvinvointitutkimuksessa ahkerasti
kéytettyja aineistoja. Pilottiaineistoina on
THL:n, Tilastokeskuksen, HUSin ja Var-
sinais-Suomen sairaanhoitopiirin kysely-
tutkimuksia ja rekisteriaineistoja.

Projektin térkein tuote on kansallinen
aineistoluettelo, jossa pilottiaineistojen
kuvailutiedot julkaistaan julkisesti ver-
kossa. Tamaén lisdksi on tarkoitus kehittda
kuvaus- ja yllapitotyokalu, joka helpottaa
yhdenmukaista kuvailuty6ta aineistojen
keruuorganisaatioissa.

Palveluoperaattori tarvitsee
aineistoluettelon

— Isaacus-hankkeessa kehitettdva palvelu-
operaattori tarvitsee toimiakseen aineisto-
luettelon, jossa on kuvailtu ne tietoaineis-
tot, joita palveluoperaattorista saa, hank-
keen projektipdallikkd Arto Vuori kertoo.

Palveluoperaattorin ideana on koota eri
tahojen tuottamat rekisteri- ja tietoaineis-
tot yhteen paikkaan. Aineistoluetteloon
tulee siis aineistoja useilta eri viranomai-
silta ja tiedontuottajilta. Tdma onnistuu
luontevasti vain, jos aineistokuvausten
tuottamiseen on yhteinen malli ja yhtenéi-
set vélineet.

Aineistoluettelon lisdksi yhdenmukai-
sia kuvailutietoja tarvitaan myos sdhkoi-
sessd kadyttolupahakemuspalvelussa, joka
on parhaillaan kehitteilld toisessa Isaacus-
hankkeessa.

— Séahkoista kayttolupapalvelua varten
aineistot tdytyy kuvata muuttujatasolla,
Vuori kertoo.
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THL:n Tietovarantopalveluiden kehitta-
mispaallikko Arto Vuori esitteli kuvailu-
tietohanketta sidosryhmille lokakuussa
Helsingissa jarjestetyssa tyopajassa.

ddaln

Miksi metatietoja

tarvitaan?

> Hyvien kuvailutietojen avulla aineisto
sdilyy koko elinkaarensa ajan loydet-
tavissa, ymmarrettavana, kayttokun-
toisena ja luotettavana.

> Hyvat kuvailutiedot mahdollistavat
aineistonhallinnan, tietojen koneelli-
sen kasittelyn, viittaukset ja erilaisten
palveluiden, kuten aineistoluetteloi-
den ja kysymyspankkien rakentami-
sen.

Kuvailutiedot mahdollistavat
tutkimuksen avaamisen

Kansalliselle kuvailutietohankkeelle on
myo0s palveluoperaattorin tarpeita laajem-
mat perusteet.

— Hyvit kuvailutiedot ovat perusta
kaikelle muulle. Niiden avulla voidaan
rakentaa mahtavia aineistoluetteloita,
kysymyspankkeja ja hienoja portaaleja,
Tietoarkiston kehittamispaallikko Mari
Kleemola toteaa.

Laajasti ajateltuna kuvailutiedot ovat
edellytys koko tutkimuksen avaamiselle.
Niiden ansiosta sdahkdiset aineistot sdily-
vét l0ydettdvind ja ymmarrettdvind vuo-
desta toiseen.

— Ilman kuvailutietoja aineisto on kay-
tdnnossd vain merkityksettomid nume-
roita, Kleemola tiivistda.

e



Teksti: Kaisa Jarvela

Biopankkilaki tuli Suomessa
voimaan syyskuussa 2013.

Kansainvalisesti edistyksellinen laki

vastaa kysymyksiin esimerkiksi siita,

miten vanhat aineistot saadaan tutki-
muskayttoon, ja miten uusille aineistoille han-
kitaan sellainen laaja suostumus, ettei jokai-
sen hankkeen kohdalla tarvitse erikseen kysya,
suostuuko tutkittava mukaan vai ei.

Laissa biopankki tarkoittaa mitd tahan-

sa sellaista yksikkod, johon kerataan

biologisia naytteita, ja jossa niita saily-
tetdadan myohempaa tutkimusta varten.

Suomessa toimii eri sairaanhoitopiirien,

yliopistojen ja Terveyden ja hyvinvoin-

nin laitoksen yhteydessa yhteensa kah-
deksan biopankkia. Alueellisia biopankkeja on
kuusi, ja ne keraavat ndytteita sairaanhoitopii-
rien alueelta. Valtakunnalliset THL:n biopankki
ja hematologinen biopankki keraavat nayttei-
ta koko Suomesta.

Toistaiseksi biopankkitoiminta pyorii
pitkalti verovaroilla. Tulevaisuuden ta-
voitteena on saada toimintaan enem-
man myos yritysrahoitusta.

Yksi biopankkitoiminnan keskeisista ta-
6 voitteista on ollut tasapainottaa tutki-

muksen ja tutkittavien oikeuksia. Toi-
nen keskeinen pyrkimys on ollut saada tieto ja

innovaatiot entista nopeammin ja tehokkaam-
min potilaiden ja yhteiskunnan hyodyksi.

Biopankkitoiminta perustuu lahtokoh-
7 taisesti suostumukseen. Kaytannossa

tutkittava antaa laajan suostumuksen
sille, etta biopankki voi kasitella hanen tieto-

jaan ja luovuttaa niita tutkimukseen erikseen
kysymatta.

Biopankkeihin on pystytty eettisten
8 toimikuntien lausunnon nojalla siir-

tamaan myos vanhoja aineistoja. Tal-
L6in laajan suostumuksen puutetta on paikattu

joko henkilokohtaisella tai julkisella tiedonan-
tomenettelylla.

biopankkiin, jos kukaan ei asiaa nimen-

omaisesti kielld. Kansalaisella on mas-
sasiirron jalkeenkin oikeus kysya, onko hanesta
tietoja biopankissa ja halutessaan kieltaa tie-

tojen kayttaminen.

Vaikka vanhoja naytteita on pys-

tytty siirtamaan biopankkeihin,

biopankkilain voimaan astumi-
sen jalkeen kerattya materiaalia voi biopankit-
taa vain, jos suostumus on hankittu etukateen.
Taman vuoksi tutkijan kannattaa jo tutkimus-
suunnitelman tekovaiheessa miettid, haluaako
han aineistonsa biopankkiin vai ei.

LAHTEET:

> biopankki.fi

> Sirpa Soini, varatuomari, Helsingin
biopankki. Ladke- ja terveystieteen
tutkimuksen tietosuoja nyt ja
tulevaisuudessa -seminaari 2016

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Avoin tiede ja tutkimusaineistot -kysely 2015

Dataruutu

LAHTEET:

Olisitko valmis arkistoimaan omat
digitaaliset tutkimusaineistosi
muiden tutkijoiden jatkokaytettaviksi?

> Falt, Katja (Tampereen yliopisto) & Okuloff, Annaleena (Tampereen yliopisto): Avoin tiede ja tutkimusaineistot: tutkijakysely 2015
[sahkdinen tietoaineisto]. Versio 1.0 (2016-08-12). Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto [jakaja]. http://urn.fi/urn:nbn:fi:fsd:TFSD3123
> Aineisto Ailassa: https://services.fsd.uta.fi/
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Tietomillissa
kuka tahansa

tutkia helposti

suomalaisten
mielipiteita

Tietoarkisto on luonut opetus- ja kulttuuriministe-
rion Tieto kayttoon -rahoituksella helppokayttoi-
sen verkkosovelluksen, jonka avulla my6és muut kuin
tutkijat ja korkeakouluopiskelijat paasevit jatkossa
analysoimaan kyselytutkimusaineistoja.

Teksti: Kaisa Jarveld

ietoarkiston uusin palvelu Tie-
tomilli valmistuu joulukuussa.
Prototyyppiin on mahdollista
tutustua verkossa jo nyt.
Maksuton ja tdysin avoin palvelu on
tehty erityisesti yldkoulujen, lukioiden ja
ammattikou-
lujen oppimis-

- LT tyokaluksi,
mutta se sopii

MIELIPIDEPUNTARI  Dyvinmyos

esimerkiksi

toimittajien

tai paattajien kayttoon. Ideana on, ettd
Tietomillin ansiosta tutkimusaineistoi-
hin keritty tieto aukeaa helposti kenelle
tahansa kayttdjalle.

Miksi Tietomillista kannattaa innostua,
palvelun toinen padkehittija, tutkimus-
amanuenssi Juha Ranta?

— Maksuton palvelu tarjoaa suomalaisten
mielipiteistd tieteellisin menetelmin tuo-
tettua tietoa kaikille suomea osaaville.

— Tietomilli on helppokéyttdinen ja
miellyttdvan ndkoinen. Kayttdja valitsee
itse haluaako hén tarkastella tietoja pin-
tapuolisesti vai tehdd monimutkaisem-
pia analyyseja. Kumpikin onnistuu pie-

VOI

nelld paneutumisella myds ilman tutki-
jan taitoja.

— Tietomillisté tekee ainutlaatuisen
myos se, ettd palvelu on suunniteltu varta
vasten mielipidetutkimusten tulosten esit-
tdmiseen.

Millaista tietoa Tietomillista 16ytyy,

ja miten sitd voi analysoida?

— Tietomillissd on kahden tdrkedn mieli-
pidetutkimussarjan ISSP:n ja Eduskunta-
vaalitutkimuksen tuloksia. Erillisid aineis-
toja on melkein 20 ja kysymyksia yli 800.
Molemmat tutkimussarjat ovat sellaisia,
ettd suomalaisilta kysytdédn niissd samoja
kysymyksid sadannollisesti muutaman
vuoden vélein. Tamén ansiosta Tietomil-
lissé voi tarkastella myds, miten suoma-
laisten mielipiteet tietyistd asioista ovat
ajan mittaan muuttuneet. Palvelussa voi
myos vertailla omia mielipiteitddn hel-
posti muiden omanikdisten suomalaisten
miesten ja naisten mielipiteisiin.

— Tietomillin siséllolliset aihealueet
kattavat laajasti erilaisia teemoja. Taman
ansiosta jokaiselle 16ytyy jotakin mielen-
kiintoista verrattavaa ja tutkittavaa. Voisi
sanoa, ettd Tietomillissd kuka tahansa
kansalainen voi harjoittaa pienimuotoista
tieteellistd tutkimusta.
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iStock

Anna esimerkki, miten Tietomillid voisi
hyodyntaa lukion yhteiskuntaopin tun-
nilla?

— Luokka voi jarjestad vaikkapa keskus-
telu- tai vdittelytilaisuuden, joka perustuu
Tietomillistd 16ytyvéén tietoon. Opettajan
on mahdollista teettdd palvelussa moni-
puolisesti erilaisia tehtédvid, jotka edista-
vat oppilaiden kriittisen arviointikyvyn
kehittymista.

— Kaikki palvelussa piirretyt kuvaajat
voi ladata kuvina omalle koneelle. Digi-
taalisessa opetusympdristossd kuvaajia
saa helposti liitettyd esimerkiksi essee-
tyyppisiin vastauksiin, ja ne voivat toimia
vaikka aiheina kirjoitustehtéville.

— Oppilaiden monilukutaito kehittyy,
kun he pédsevit tulkitsemaan opettajan
avustuksella mielipidetutkimusten tulok-
sia.

— Opettajien tehtdvan helpottamiseksi
palvelussa on laajasti tietoa myos mie-
lipidetutkimusten toteuttamisesta ja nii-
den tulosten tulkinnasta. Yhteiskuntaopin
liséksi Tietomillin sisdlté soveltuu hyvin
myos esimerkiksi didinkielen tai filoso-
fian opetukseen.

> Tietomillin prototyyppiin paasee
tutustumaan jo nyt osoitteessa
http://www.fsd.uta.fi/tietomilli



Kaisa Jarveld

Arto Vuori
Kehittamispaallikko
THL Tietovarantopalvelut

Yhteistyolla uusia innovaatioita!

erveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) jul-

kaisi tammikuussa 2016 Tietoaineistot teho-

kdytt6on -nimisen strategisen paperin.

Olemme kutsuneet paperia datapolitiikaksi,

silld se linjaa tarkeimmaét toimet, joilla edis-

tamme hyvinvoinnin ja terveyden tietovaran-
tojen kdyttoa tulevina vuosina.

Datapolitiikka valmisteltiin laitoksen henkildston ja joh-
don yhteistyond tdrkeitd kumppaneita kuullen. Kérkitee-
maksi kiteytyi lopulta tietoaineistojen muuttujatasoisten
metatietojen nykyistd systemaattisempi kuvailu ja metatieto-
jen julkaisu. Téllaista tyotdhan Tietoarkisto on menestyksek-
kaasti tehnyt jo vuosia sen hallussa oleville aineistoille.

Linjasimme my0s, ettd aiomme tehdd yhteistyotd ja vah-
vistaa kumppanuuksia muiden viranomaisten, tutkimuslai-
tosten, yliopistojen, elinkeinoeldmén ja tutkimuksen tuki-
infrastruktuurien kanssa. Tatd datapoliittista linjausta jotkut
pitivat hieman outona. *Pitdako nykyisin sekin ihan erikseen
mainita, ettd viranomaiset tekevét yhteistyota?”

Suomi on pieni maa, ja tddlld yhteisty6 on onneksi ollut
verrattain helppoa. Viranomaisten yhteisesti rakentamilla
ratkaisuilla on saatu pitkélle kantavia ja kestdvid tuloksia.
1960-luvulla kayttoonotettu henkil6tunnus mahdollistaa tdnd
pdivédna eri hallinnonalojen viranomaisten rekisteritietojen
yhdistelyn uusiksi innovatiivisiksi tutkimusaineistoiksi.

Nykyisin jo varsin tavanomaisessa suomalaisessa rekis-
tereitd hyodyntavassa terveystutkimuksessa yhdistelldén toi-
siinsa Vdestorekisterikeskuksen tietoja, THL:n valtakunnal-
listen sairausrekisterien tietoja, Kelan etuuksia koskevia tie-
toja ja Tilastokeskuksen kuolemansyyrekisterin tietoja.

Rekisteritutkimusta koskeva lainsdddénto ja tietopoimin-
tojen infrastruktuuri heijastavat kuitenkin edelleen aikaa,
jolloin eri rekistereistd tietoja yhdistelevat tutkimukset olivat
poikkeuksellisia, vaativat virastokohtaista huolellista poh-
dintaa ja tietoteknisesti mutkikkaita erillispoimintoja.

Rekisteritietoja yhdistelevén tutkimuksen toteuttamiseksi
pitda edelleen hakea lukuisia kayttolupia, padsaantoisesti
jokaiselta rekisterinpitdjaltd erikseen, ja aineiston muodos-
tamiseen voi lopulta kulua jopa vuosia. Jokainen rekisterin-
pitdja on kuvannut aineistonsa metatiedot omalla tavallaan —

jos on kuvannut niita lainkaan.

Nadin ei kuitenkaan tarvitsisi olla, silla asiat voidaan
organisoida jarkevammalld tavalla. Myos tietotekniikka
on kehittynyt. Enté jos viranomaisten rekisteriaineistojen
yhdistely olisi, paitsi mahdollista, myds nykyistd helpom-
paa ja nopeampaa? Toteutuessaan visio siirtdisi tietovaranto-
jen hyddyntdmisen Suomessa seuraavalle tasolle. Se ei kui-
tenkaan voi onnistua ilman yhteisty6td. Siksi siis halusimme
yhteistyon erikseen THL:n datapolitiikassakin mainita.

Syksylla kdynnistyvéassa yhteistyohankkeessa THL,
Tilastokeskus ja Tietoarkisto ldahtevét suunnittelemaan
yhteistd metadatan kuvailuformaattia ja kuvailuty6ta hel-
pottavia vélineitd eri rekisteriviranomaisille. Kdynnistimme
kuvailutyén THL:n, Tilastokeskuksen ja sairaanhoitopiirien
keskeisimmistd vdestotutkimus- ja rekisteriaineistoista ja
kannustamme myds muita tulemaan mukaan. Julkaisemme
kuvailutiedot ja muuttujatiedot ja linkitimme ne sdhkoisiin
hakupalveluihin.

Myo6s muut THL:n datapolitiikan toimet edellyttavét
yhteisty6td: paperissa kerromme tavoittelevamme tietoai-
neistojen saatavuutta tukevia kansallisia yhden luukun pal-
veluita. Tietojen kayttod tukevaa lainsdddantod valmistel-
laan tdta kirjoittaessani sosiaali- ja terveysministerion asetta-
massa laajassa tyoryhmaéssa. Linjasimme myos pyrkivamme
aineistojen sdhkoisempédn tiedonhallintaan. Sahkoisen inf-
rastruktuurin kehittdmisessakéan ei ole syyta lahted kilpava-
rusteluun, vaan se on viisainta rakentaa eri tahoilla olemassa
olevaa osaamista yhdessa hyodyntden.

Monimuotoisissa hyvinvointia kuvaavissa yhdistelma-
aineistoissa piilee suomalaisen rekisteritutkimuksen ehka
suurin innovaatiopotentiaali. Kiitos 1960- ja 1970-luvun vir-
kamiessukupolvelle ja poliitikoille, ettd otitte kdyttoon hen-
kilotunnuksen! Se oli sitd 60-lukulaista ”datapolitiikkaa”.
Jos vield 2010-luvullakin onnistumme tekeméén viisaita
datapoliittisia valintoja hallinnolliset rajat ylittden, joku tyy-
tyvdinen tutkija, ja innovaatioista hyotyva kansalainen kiit-
tdd ehkd my0ds meitd 50 vuoden pddsta!

> Lisatietoja THL:n datapolitiikasta osoitteessa
http://www.thL.fi/datapolitiikka
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Aineiston lataaminen

° Palveluportaali Ailassa voi selata aineis-
AI toluetteloa seka hakea ja ladata aineisto-
LOGIN

ja nopeasti ja maksutta.
Tietoarkistoon tallennetut aineistot ovat rekis-
terdityneiden asiakkaiden saatavilla kayttoehto-
jen mukaisesti. Ailassa on myds vapaasti kaytetta-
via aineistoja.
% Aineistot ladataan yksitellen aineistokuvailu-
sivulta. Latauksen yhteydessa taytetaan kayttolu-
pahakemus, johon kirjataan kayttétarkoitus, hank-
keen tai tutkimuksen nimi ja lyhyt kuvaus seka
mahdollinen rahoittaja. Lataamalla aineiston asi-
akas sitoutuu noudattamaan kayttoehtoja.

Aineiston saatavuus

Arkistoituja aineistoja voi kayttaa padosin tutkimuk-
seen, opiskeluun ja opetukseen. Joitakin aineistoja voi
saada kayttoonsa vain erillisella luvalla. Ailan aineis-
toluettelon voi jarjestaa muun muassa saatavuuden
mukaan.

Tutkimuksella tarkoitamme yliopistoissa ja tutkimuslaitoksissa tai
niihin rinnastettavissa organisaatioissa tehtavaa tyotd, jossa etsi-
taan vastauksia asetettuihin kysymyksiin oman oppiaineen meto-
deja soveltaen ja aineistoa systemaattisesti analysoiden. Opetus on
yliopistossa, ammattikorkeakoulussa tai niihin rinnastettavassa or-
ganisaatiossa annettavaa oppiaineen tai menetelmien koulutusta.
Opiskelulla tarkoitamme yliopistossa, ammattikorkeakoulussa tai
niihin rinnastettavassa organisaatiossa opettajan johdolla suoritet-
tavia opintoja.

Aila tukeutuu HAKA-kayttajatunnistusjarjestelmaan. Suomalais-
ten korkeakoulujen henkilokunta ja opiskelijat voivat kirjautua
Ailan kayttajiksi omilla kayttajatunnuksillaan. Muut asiakkaat
hakevat Ailan kayttdjatunnusta Tietoarkiston asiakaspalvelusta.

Ohjeita opiskelijoille

Opiskelijat voivat ladata aineistoja Ailasta harjoitus- seminaari-

ja opinndytetdihinsa rekisterdidyttyaan Tietoarkiston asiakkaaksi.
Opiskeluun voi suoraan ladata vain aineistoja, joiden saatavuustie-
doiksi kerrotaan aineistokuvauksessa joko Aineisto on vapaasti kdy-
tettdvissd (A) tai Aineisto on kdytettdvissd tutkimukseen, opetukseen ja
opiskeluun (B). Aineistojen kayttorajoitukset ja kdyttdehdot on syyta
tarkistaa huolella! Opiskelijoiden kannattaa tutustua myos Mene-
telmaopetuksen tietovarantoon.

Aineiston sdilyttaminen ja havittaminen

Aineiston sdilyttamisessa ja kaytossa on huolehdittava riittavas-
ta tietoturvallisuudesta ja niiden henkildiden ja tahojen yksityisyy-
den suojasta, joita koskevia tietoja aineisto mahdollisesti sisaltaa.

Aineisto ei saa olla ulkopuolisten ulottuvilla. Mahdollisia aineisto-
kohtaisia kayttorajoituksia on aina noudatettava.

Aineistoa saa kayttaa ainoastaan ilmoitetun kayttotarkoituk-
sen mukaisesti.Jos aineistoa halutaan kayttaa muihin tarkoituk-
siin, pitaa uutta kayttolupaa pyytaa Tietoarkiston asiakaspalvelusta.
Kayttotarkoituksen paatyttya aineisto on havitettava.

Kayttoehtojen sitovuus

Aineiston kadyttolupa on henkildkohtainen. Tietoarkistolla on oi-
keus sulkea kayttoehtoja rikkoneen asiakkaan asiakastili ja ilmoit-
taa kayttoehtojen rikkomisesta asiakkaan taustaorganisaatioon ja
tutkimusrahoittajalle.

Aineiston kdantaminen englanniksi

Tietoarkisto kuvailee arkistoidut aineistot suomeksi ja englanniksi.
Suomenkielisia kvantitatiivisia datatiedostoja kadannamme vieras-
kielisille asiakkaille tilauksesta englanniksi maksutta. Kvalitatiiviset
aineistot ovat saatavilla vain alkuperdiskielella. Useat kvantitatiivi-
set datatiedostot ovat jo saatavilla Ailasta englanninkielisina.

Aineistoja muista data-arkistoista

Tietoarkisto on eurooppalaisen tutkimusinfrastruktuurikonsorti-
on CESSDA ERICin kansallinen palveluntuottaja ja jasen suures-
sa yhdysvaltalaisessa data-arkistossa ICPSR:ssa seka data-arkisto-
jen maailmanlaajuisessa jarjestossa IFDOssa. Yhteistydsopimusten
kautta suomalaisten tutkijoiden ja opiskelijoiden kaytettavissa on
runsaasti tutkimusaineistoja ympari maailmaa.

Aineistojen tilauskaytannot vaihtelevat eri maiden data-arkis-
toissa. Perussaantona on, etta asiakas rekisterdityy suoraan niiden
omiin palveluihin (esim. UK Data Service, Saksan GESIS). Suoma-
laisten yliopistojen tutkijat ja opiskelijat voivat ladata kayttoonsa
tutkimusaineistoja myos yhdysvaltalaisen data-arkiston ICPSR:n
verkkopalvelusta.

> Lisatiedot: https://services.fsd.uta.fi/,
http://www.fsd.uta.fi/fi/aineistot/index.html tai
asiakaspalvelu.fsd@uta.fi

Aineistoluettelo

Tietoarkiston aineistovarannossa on noin 1330 tutkimusaineistoa,
joista osa odottaa viela kasittelya.

Ajantasainen aineistoluettelo Ailassa:
https://services.fsd.uta.fi/catalogue/

Kvantitatiiviset ja kvalitatiiviset aineistot

Ailassa on yli 1080 kvantitatiivista ja 175 kvalitatiivista tutkimus-
aineistoa. Niista valtaosa kuuluu joko kotimaiseen tai kansainvali-
seen sarjaan. Tietoarkistosta on saatavina kansainvalisten sarjojen
Suomen aineistoja.



KANSAINVALISET SARJAT

ESS (European Social Survey)
European Social Survey on joka toi-
nen vuosi koottava kansainvali-
nen kyselytutkimus. Mukana on yli
30 maata. ESS:n ensimmainen kier-
ros toteutettiin vuosina 2002-2003.
Hankkeen aineistot koostuvat joka
kierroksella koottavasta ydinmo-
duulista ja vaihtuvista moduuleista.
Tutkimusten avulla on mahdollista
seurata mielipiteiden ja eldmanti-
lanteiden muutosta ja jatkuvuutta
useilla eri aihe-alueilla. Samanlai-
sina toistuvat kysymykset koskevat
muun muassa tiedotusvalineita ja
luottamusta, poliittisia mielipiteita
ja osallistumista, hallintoa ja tehok-
kuutta, moraalisia, poliittisia ja sosi-
aalisia arvoja, sosiaalista syrjintaa,
kansallista, etnista ja uskonnollista
sitoutuneisuutta, hyvinvointia, ter-
veyttd ja turvallisuutta, sosiaalisia
verkostoja seka vaestollisia ja sosi-
aalis-taloudellisia tekijoita.

EVS (European Values Study) ja
WVS (World Values Survey)
European Values Study ja World
Values Survey -aineistoja on keratty
useissa aalloissa 1980-luvulta
alkaen. Niissa on suurelta osin yhte-
nevin kyselyin kartoitettu eri mai-
den kansalaisten elamantilanteita
seka yhteiskunnallisia, poliittisia,
sosiaalisia, moraalisia ja uskonnolli-
sia arvoja.

ISSP (International Social

Survey Programme)

ISSP on yhteiskuntatieteellinen ver-
tailututkimusohjelma, joka kayn-
nistyi vuonna 1985. Nyt mukana on
48 maata. Seurantatutkimustiedon
lisaksi vuosittain kerattavat aineis-
tot tarjoavat poikkileikkaustietoa
ajankohtaisista ja teemoiltaan vaih-
tuvista yhteiskunnallisista ilmidista.
Teemoina ovat olleet muun muassa
valtion tehtdvat, eriarvoisuus, perhe
ja sukupuoliroolit, tydorientaatiot,
uskonto, kansallinen identiteetti,
kansalaisosallistuminen, ymparistd
seka vapaa-aika ja urheilu. ISSP:n
suomalaiset jasenorganisaatiot ovat
Tietoarkisto, Tampereen yliopiston
yhteiskunta- ja kulttuuritieteiden
yksikko ja Tilastokeskuksen haastat-
telu- ja tutkimuspalvelut -yksikko.

KOTIMAISET SARJAT

Alkoholijuomien tilastoimaton
kulutus

Tutkimussarjassa kartoitetaan,
kuinka paljon suomalaiset kulutta-
vat kotivalmisteisia, salakuljetettuja

ja ulkomailta tuotuja alkoholijuo-
mia seka spriitd. Aineistoja on arkis-
toitu vuosilta 1995-2002.

Elektronisten aineistojen
kayttajakyselyt

FinElib - Kansallinen elektroninen
kirjasto toteutti vuosina 1998-2011
suomalaisille yliopistoille,ammat-
tikorkeakouluille, tutkimuslaitok-
sille ja yleisille kirjastoille suunnat-
tuja kayttajakyselyja. Niilld on sel-
vitetty minka tyyppisia elektronisia
aineistoja ja julkaisuja opiskelijat,
tutkijat ja muut kirjastojen asiak-
kaat tarvitsevat ja miten he kaytta-
vat e-aineistoja.

Energia-asennetutkimukset
1983-2011

Suomalaisten energia-asenteita
kartoittava tutkimussarja kdynnis-
tyi vuonna 1983. Vertailukelpoi-
set kyselyaineistot mahdollistavat
suomalaisten energiapolitiikkaa ja
energia-asioita koskevien kannan-
ottojen, mielipiteiden, uskomusten,
arvostusten ja tietojen yksityiskoh-
taisen empiirisen analyysin ja sys-
temaattisen seurannan. Tutkimukset
toteutti Yhdyskuntatutkimus ja toi-
meksiantajina olivat Fortum (vuo-
teen 1998 asti Imatran Voima) ja
Teollisuuden Voima. Tutkimustulok-
sista on vuodesta 2004 alkaen tie-
dottanut Energiateollisuus ry.

Energia-asenteet

Vuonna 2012 kaynnistetyn sarjan
aineistoissa tarkastellaan suoma-
laisten asennoitumista energiapo-
liittisiin kysymyksiin. Vuosittaiset
tutkimukset selvittavat suoma-
laisten energiantuotantoon Liitty-
via kasityksid, mielipiteita ja usko-
muksia. Sarjan tutkimuksia teettaa
ja tulosten tiedottamisesta vastaa
Energiateollisuus ry. Samoja aihepii-
reja on osittain samoin kysymyksin
tarkasteltu aiemmin Energia-asen-
netutkimukset 1983-2011-sarjassa.

EVAn EU-asennetutkimukset
Elinkeinoeldman valtuuskunnan
EVAn vuonna 1992 aloittamassa
tutkimussarjassa seurataan suoma-
laisten integraatioajattelun muu-
toksia. Tutkimuksissa on selvitetty
suomalaisten mielipiteita muun
muassa maamme EU-jdsenyydesta,
Euroopan unionin tulevaisuudesta
ja laajentumisesta, Euroopan talous-
ja rahapolitiikasta, EMU:sta, euro-
parlamentista, maamme turvalli-
suuspolitiikasta, EU-tuista ja Euroo-
pan yhdentymisesta yleensa.

EVAn kansalliset
asennetutkimukset

EVAn kansallisia asennetutkimuksia
on tehty vuodesta 1984. Tutkimus-
sarjalla pyritadn mittaamaan ja erit-
telemaan kansalaisten kokemuksia
yhteiskunnan toimivuudesta ja sen
eri sektoreista. Kussakin aineistossa
on seka ajankohtaisia etta toistu-
via teemoja. Kasiteltyja aiheita ovat
muun muassa demokratia, mark-
kinatalous, hyvinvointi, ymparisto,
yhteiskunta ja politiikka, Suomen
kansainvalinen asema, lama, talou-
dellinen kasvu, suomalaisten iden-
titeetti ja suomalaisten suhtautumi-
nen tulevaisuuteen.

Gallup Ecclesiastica

Kirkon tutkimuskeskuksen toimek-
siannosta keratty Gallup Ecclesias-
tica -sarja tutkii koko suomalaisen
aikuisvaeston uskonnollisuutta, suh-
detta kirkkoon seka seurakunnalli-
seen toimintaan osallistumista nel-
jan vuoden valein. Tietoarkistoon on
arkistoitu sarjan tutkimukset vuo-
desta 1995 alkaen.

Hyvinvointitutkimukset

Kelan ja Turun yliopiston sosiaali-
politiikan laitoksen tutkimushank-
keessa on kartoitettu aikuisvaeston
kokemuksia ja mielipiteita hyvin-
voinnista, sosiaalipolitiikasta ja
sosiaaliturvasta. Tutkimuksissa on
selvitetty vastaajien tydmarkkina-
asemaa, tyottomyyskokemuksia, ter-
veydentilaa, asumistilannetta, sosi-
aalietuuksia, toimeentuloa seka
yleensa elintasoa. Aineistoja on
arkistoitu vuosilta 1995, 1996, 1998
ja 2000.

Julkiseen tyonvalitykseen
ilmoitettujen avointen tyo-
paikkojen rekisteriaineisto

Ty6- ja elinkeinoministerion koko-
ama rekisteriaineisto (ns.vakans-
sidata) sisaltaa vuosittaisia tietoja
avoinna olleista tyopaikoista, niita
tarjoavista tydnantajista seka tyo-
paikkojen tayttoprosesseista. Sar-
jaan kuuluu myos tyo- ja elinkei-
notoimistojen kokonaisaineistoja,
jotka sisaltavat avointen tyopaikko-
jen lisaksi tietoja tydvoimasta, tyot-
témyydesta ja tukitoimenpiteista.
Ministerio tuottaa uudet aineistot
vuosittain.

Julkisten hankintojen
ilmoitustilastoaineistot

Tyo- ja elinkeinoministerion julkis-
ten hankintojen ilmoitustilastoai-
neistot sisaltavat HILMA-hankin-
tailmoitusjarjestelmassa julkaistuja
tietoja.Julkisilla hankinnoilla tarkoi-

tetaan tavara- palvelu- ja rakennus-
urakkahankintoja, joita esimerkiksi
valtio, kunnat seka valtion liikelai-
tokset tekevat oman organisaati-
onsa ulkopuolelta. Tietoarkistoon
on arkistoitu sarjan aineistoja vuo-
desta 2007 lahtien.

Kansalliset eduskuntavaali-
tutkimukset

Kansalliset eduskuntavaalitutki-
mukset ovat vaalien jalkeen keratta-
via, kaikenikaisiin aanioikeutettuihin
kohdistuvia, laajoja kyselytutkimuk-
sia. Tutkimusaineistoja on keratty
saanndllisesti vuoden 2003 vaalien
jalkeen vaalitutkimuskonsortion
toimesta. Kaynti- ja kirjekyselyina
kerattavat aineistot sisaltavat seka
pysyvid teemoja etta vaihtuvia ajan-
kohtaisia aihepiirejd. Kyselyjen tee-
moja ovat muun muassa poliittinen
osallistuminen, poliittiset asenteet,
puolueiden kannatus, ehdokas- ja
puoluevalinta, danestysaktiivisuus,
edustusperiaatteet, vaalikampanja
ja vaalirahoitus. Tutkimuksia ovat
rahoittaneet muun muassa oikeus-
ministeriod ja opetusministerio.

Kaupunkipalvelututkimukset
Kaupunkipalvelututkimuksia on
tehty vuodesta 1983. Aluksi aineis-
toista vastasi Suomen Kaupunki-
liitto, sittemmin Efektia ja Efeko
(nykyaan FCG Finnish Consulting
Group). Kyselytutkimusten padpaino
on asukkaiden kuntapalveluja ja
hallintoa koskevien mielipiteiden
selvittdmisessa. Aineistot ovat suu-
rimmalta osalta vertailukelpoisia
keskenaan.

Kehitysyhteistyotutkimukset
Ulkoministerion teettdmissa mie-
lipidetiedusteluissa on kartoitettu
kehitysyhteistyon tiedontarvetta ja
kansalaisten asennoitumista kehi-
tysyhteistyohon. Tietoarkistoon on
arkistoitu aineistoja vuodesta 1997.

Kirjastojen kansallinen
Kansalliskirjaston koordinoima kir-
jastosektoreiden yhteinen kaytta-
jakysely keraa tietoa kirjastopalve-
lujen kaytostd, asiakastyytyvadisyy-
desta ja vaikuttavuudesta. Kysely on
suunnattu yleisten kirjastojen seka
korkeakoulu- ja erikoiskirjastojen
asiakkaille ja se mahdollistaa ver-
tailun seka kirjastosektorien sisalla
ettd valilla.

Kirkkomonitorit

Kirkon tutkimuskeskuksen teet-
tama Kirkkomonitorit-sarja tarkas-
telee mannersuomalaisten uskon-
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nollisuutta, uskomuksia, asenteita ja
suhdetta Suomen evankelisluterilai-
seen kirkkoon seka muihin uskon-
nollisiin yhdyskuntiin. Aiheina ovat
olleet myos seurakuntien toiminta-
muotojen tdrkeys, yliluonnolliset
ilmiot, henkisyys ja moraali. Kirk-
komonitoreja on keratty erillisena
osana kansainvalista RISC Moni-
tor -asennekartoitusta. Tutkimusten
aineistonkeruusta ovat vastanneet
MDCRISC International ja Suomen
Gallup (TNS Gallup). Tietoarkis-
toon on arkistoitu aineistoja vuo-
desta 1999.

Korkeakouluopiskelijoiden
terveystutkimukset

Tutkimuksessa kartoitetaan korkea-
kouluopiskelijoiden fyysistd, psyyk-
kistd ja sosiaalista terveydentilaa,
terveyskayttaytymistd, ja ndihin Liit-
tyvia tekijoita, kuten sosiaalisia
suhteita, opiskelua ja toimeentu-
loa seka terveyspalvelujen kayttoa
ja mielipiteita palvelujen laadusta.
Tutkimuksen yleisen osan lisaksi sii-
hen liittyy joka vuosi joitakin erityis-
teemoja. Tutkimuksen tekee Yliop-
pilaiden terveydenhuoltosaatio ja
tutkimuksia on tehty neljan vuoden
valein vuodesta 2000 alkaen.

Koulun hyvinvointiprofiili

Koulun hyvinvointiprofiili perustuu
Anne Konun vaitoskirjatutkimukses-
saan kehittelemaan koulun hyvin-
vointimalliin: olosuhteet, sosiaaliset
suhteet, itsensa toteuttamisen mah-
dollisuudet ja terveydentila. Tutki-
muksen kohteena on nelja ryhmaa:
peruskoulun alaluokat, ylaluokat,
toisen asteen oppilaitokset ja henki-
L6kunta. Aineisto kerataan kouluilta
internet-kyselyna lukuvuosittain.
Tietoarkistoon on arkistoitu aineis-
tot lukuvuodesta 2004-2005 asti.

Kunnallisalan ilmapuntarit
Kunnallisalan kehittamissaation
ilmapuntareita on tehty vuodesta
1992. Vuosittain kerdtyt aineis-

tot mahdollistavat asukkaiden seka
kunnanjohtajien ja kunnanhalli-
tusten puheenjohtajien mielipitei-
den vertailun. Tutkimusten aihealu-
eina ovat muun muassa kunnallinen
demokratia ja itsehallinto, kuntien
tehtavat ja talous sekd kunnan teh-
tavien ja palveluiden taso ja niiden
kehittamistarpeet. Kunnallisjohto
on lisdksi arvioinut muun muassa
yhteistyota eri tahojen kanssa, val-
tionohjauksen nykytilaa ja kehitys-
nakymia.

Kunta-alan ty6olobarometrit
Kunta-alan tyoolobarometrit on
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keratty osana tyo- ja elinkeinominis-
terion teettamia Tydolobarometreja,
jotka kattavat kaikkien alojen pal-
kansaajat. Tydolobarometrien tar-
koituksena on suomalaisen tyoela-
man laadun muutosten seuraami-
nen tyontekijoiden nakokulmasta.
Tyoturvallisuuskeskuksen kunta-
ryhman toimeksiannosta laajen-
netussa otoksessa on haastateltu
useita satoja kunta-alalla tyoskente-
levia henkildita. Kunta-alan tydolo-
barometrien ja Tydolobarometrien
tiedot on keratty samalla kyselylo-
makkeella Tilastokeskuksen tyovoi-
matutkimusten yhteydessa aluksi
puhelinhaastatteluina ja sittemmin
tietokoneavusteisina puhelinhaas-
tatteluina. Kunta-alan ty6olobaro-
metreja on kerdtty vuodesta 1994
alkaen. Suuri osa sisallosta on pysy-
nyt samana koko keruuajan.

KuntaSuomi 2004

KuntaSuomi 2004 -tutkimusohjelma
oli Kuntaliiton, yliopistojen ja tut-
kimuslaitosten yhteinen tutkimus-
kokonaisuus, jossa analysoitiin kun-
tien kehitysta ajanjaksolla 1995-
2004. Ohjelmassa oli mukana 47
kuntaa, jotka edustivat mahdolli-
simman hyvin suomalaista kunta-
kenttaa. Tutkimusohjelma jakaantui
14 tutkimusmoduuliin, joiden tee-
mat painottuivat demokratiaan ja
palveluihin.

Lapsesta aikuiseksi

Lapsesta aikuiseksi -pitkittdistutki-
mus alkoi Jyvaskylan yliopiston psy-
kologian professori Lea Pulkkisen
vaitoskirjatyona vuonna 1968. Tut-
kimus on sittemmin jatkunut samo-
jen henkildiden seurantana yli 40
vuotta. Projektin alkaessa tutki-
mukseen osallistui 369 kahdek-
sanvuotiasta satunnaisesti valittua
lasta kansakoulun toiselta luokalta.
Taman jalkeen aineistoa on keratty,
kun tutkittavat ovat olleet idltaan
14-,20- 27, 33, 36+, 42-ja 50-vuo-
tiaita. Tutkimuksen teemoja ovat
olleet sosioemotionaalinen kehitys
ja persoonallisuus, koulutus ja tyo-
ura, perhetausta ja oma perhe, ter-
veyskdyttaytyminen ja terveys seka
yhteiskuntaan sopeutuminen. Tut-
kimuksen pddrahoittajana on vuo-
desta 1986 Llahtien ollut Suomen
Akatemia.

Lapsiuhritutkimukset
Lapsiuhritutkimukset-sarjan aineis-
toissa kohteena ovat lapset ja hei-
dan vakivaltakokemuksensa. Naita
kokemuksia on kartoitettu vuodesta
1988 ldhtien, ja vuodesta 2008
alkaen Poliisiammattikorkeakoulu

on toteuttanut varsinaista Lapsiuh-
ritutkimusta. Tutkimuksissa selvi-
tetdan laajasti valtakunnan tasolla
6-ja 9-luokkalaisten lasten koke-
muksia vakivallanteon uhrina ja
seuraajana olemisesta.

Lasten kuritusvakivalta
Lastensuojelun keskusliitto on kar-
toittanut lapsiin kohdistuvan kuri-
tusvdkivallan ja siihen liittyvien
asenteiden kehitystd Suomessa
1980-luvulta lahtien. Tietoarkis-
toon arkistoitujen aineistojen sarja
kasittad Lastensuojelun keskuslii-
ton 2000-luvulla teettamia, lasten
kuritusvakivaltaa koskevia kyselyitd,
joissa on kartoitettu myos vanhem-
pien raportoimaa itse kayttdmaansa
kuritusvakivaltaa.

Liikuntatutkimukset
Tutkimussarjassa on kartoitettu suo-
malaisten liikuntatottumuksia nel-
jan vuoden vdlein vuodesta 1994
Lahtien. Aineistot antavat ajankoh-
taisen kuvan maamme Liikuntakult-
tuurista seka liilkunnan trendeista.
Ne kartoittavat muun muassa suo-
malaisten liikunta-, urheilu- ja kun-
toiluharrastusten maaria seka urhei-
luseuratoimintaan ja liikkunnan
vapaaehtoistoimintaan liittyvia asi-
oita. Tutkimusten nakokulma laa-
jenee eri lajien harrastamisesta lii-
kunnan kansalaistoimintaan. Ne on
toteutettu erikseen lapsille ja nuo-
rille seka aikuisvaestolle. Tietoarkis-
toon on arkistoitu aineistoja vuosilta
2001-2002 ja 2005-2006.

Turvallisuuspolitiikka- ja maan-
puolustustutkimukset (MTS)
Maanpuolustustiedotuksen suun-
nittelukunnan vuosittaiset turval-
lisuus-ja ulkopoliittisiin teemoi-
hin sekd maanpuolustukseen liit-
tyvat kyselytutkimukset selvittavat
suomalaisten turvallisuuspoliittisia
mielipiteitd ja asenteita seka niiden
muodostumiseen vaikuttavia teki-
joitd. Tietoarkistoon on arkistoitu
aineistot vuodesta 1992.

Maaseutubarometrit
Maaseutubarometrit ovat osa Suo-
men itsendisyyden juhlarahasto Sit-
ran Maamerkit-ohjelmaa (2010-
2012). Ohjelman valmistelun tueksi
laadittiin syksylla 2009 suomalais-
ten muuttuvaa maaseutusuhdetta
kuvaava barometri. Barometri kar-
toittaa maaseudun merkityksia ja
tulevaisuutta ja sen tarkoituksena
on muun muassa herattaa keskus-
telua maaseudusta seka vahvistaa
poliittisen paatoksenteon ja maa-
seudun tietopohjaa.

Nuoret toimijoina kommuni-
kaatioteknologian murroksessa
1997-2002

Sarjaan kuuluvat aineistot piirtavat
kuvaa matkapuhelinilmion synnysta
ja kehityksestd suomalaisnuorten,
lasten ja perheiden keskuudessa.
Sarja sisaltaa yhteensa yli kymme-
nen tuhatta sivua vaihtelevan mit-
taisia haastattelulitteraatteja. Haas-
tateltavina on esimerkiksi perheita,
nuoria, myohaisnuoria, seurustele-
via nuoria seka opettajia. Tutkimus-
ten polttopisteessa olleiden matka-
puhelinten kayttoon liittyvien kysy-
mysten lisaksi, on haastatteluihin
tallentunut lapileikkaus vuosituhan-
nen vaihteen suomalaisen perhei-
den, lasten ja nuorten arkeen.

Nuorisobarometrit

Nuorisoasiain neuvottelukunta
Nuora on teettanyt vuodesta 1994
alkaen Nuorisobarometreja. Vuosit-
tain kartoitetaan 15-29-vuotiaiden
asenteiden ja odotusten kehitty-
mistd. Barometreissa on seka ajan-
kohtaisia etta toistuvia kysymyk-
sid, joiden avulla voidaan seurata
pidemman aikavalin asennemuu-
toksia. Sarjassa on selvitetty muun
muassa nuorten koulutukseen, tyo-
hon, sosiaaliturvaan, kuluttamiseen,
huumeisiin, yhteiskunnalliseen vai-
kuttamiseen ja kansalaisaktiivisuu-
teen liittyvia asenteita.

Nuorisorikollisuuskyselyt
Oikeuspoliittinen tutkimuslaitos
(nykyisin Kriminologian ja oike-
uspolitiikan instituutti) kaynnisti
kevaalla 1995 tutkimushankkeen
nuorison rikollisen ja kielletyn toi-
minnan seuraamiseksi pitkalld aika-
valilla. Tutkimuksissa on kaytetty
niin sanottua itse ilmoitetun rikolLli-
suuden tutkimusmenetelmaa. Niihin
on osallistunut peruskouluikaisia
nuoria eri puolilta Suomea. Oppilaat
ovat vastanneet nimettdmina omaa
kiellettya ja rikollista toimintaansa
koskeviin kysymyksiin.

Nuorten aikuisten avohoidollinen
mielenterveyskuntoutus
2010-2012

Sarjan aineistot on keratty Asiakas-
lahtoisyys nuorten aikuisten avohoi-
dollisessa mielenterveyskuntoutuk-
sessa -tutkimusprojektissa toteute-
tun laadullisen tapaustutkimuksen
vuorovaikutustilanteissa. Aineistot
sisaltavat litteraatteja esimerkiksi
tiimipalavereista ja haastatteluista.

Opiskelijatutkimukset
Opiskelijatutkimukset ovat osa
yhteiseurooppalaista Eurostudent-



tutkimushanketta, jossa tarkastel-
laan ja verrataan eri maiden opis-
kelijoiden olosuhteita. Tutkimus-
kysymykset kartoittavat opintoihin
hakeutumista, taloudellista tilan-
netta ja ajankayttod, opiskelijoi-
den kansainvalista liikkuvuutta seka
antavat tietoa opintojen etenemi-
seen vaikuttavista tekijoista.

Pelastuspalveluasenteet
Sisaministerion pelastusosasto
selvittaa Pelastusasenteet-tutki-
muksessa suomalaisten kasityk-

sid ja tietoja pelastustoimesta. Tut-
kimuksessa kerataan saannéllisin
valiajoin tietoa suomalaisten tur-
vallisuuskasityksistd, varautumi-
sen tasosta ja pelastusalan tiedotta-
misen tehokkuudesta. Tutkimuksen
kdytannon toteutuksesta on vastan-
nut TNS Gallup.

Perhebarometrit

Vaestoliiton vaestontutkimuslai-
tos on toteuttanut vuodesta 1996
alkaen kirjekyselyna barometrien
sarjaa. Perhebarometrit keskitty-
vat perhetta koskeviin kysymyk-
siin, mutta jokaisella barometrilla
on my0s oma erityisteemansa. Tee-
moina ovat olleet mm. sukupolvien
valinen avunanto, yhteiskunnal-
listen tukien ja palveluiden riitta-
Vvyys, vastuun jakaminen perheessd,
tyon ja perheen yhteensovittami-
nen, vanhemmuuden toteuttaminen,
lastenkasvatus, lasten ajankaytto ja
harrastukset.

Poliisibarometrit

Sisaministerion poliisiosaston baro-
metrit selvittavat yli 15-vuotiaiden
suomalaisten kasityksia poliisin roo-
lista, toiminnasta, palveluista ja nii-
den laadusta. Lisaksi ne kartoitta-
vat maan sisdista turvallisuutta seka
kansalaisten pelkoja ja rikosriskeja.
Tietoarkistoon on arkistoitu aineis-
tot vuodesta 1999.

Puolueiden ajankohtais-
tutkimukset

Puolueiden ajankohtaistutkimukset
kuuluvat niin kutsuttuun puolueiden
yhteistutkimusten sarjaan. Kaikissa
tutkimuksissa on selvitetty vaes-

ton aanestyskayttaytymista, huolen-
aiheita, mielipiteita hallituksesta ja
puolueista seka suhtautumista val-
takunnallisiin poliittisiin kysymyk-
siin. Usein on tiedusteltu myos talou-
dellista tilannetta koskevia odo-
tuksia, puheenjohtajan merkitysta
puolueelle, vastaajan osallistumista
poliittiseen toimintaan ja mielipi-
teitd kunnallispolitiikasta. Aineisto-
sarja mahdollistaa lukuisia aikaver-

tailuja, joskaan muuttujat eivat ole
aina taysin vertailukelpoisia. Tietoar-
kistoon on arkistoitu aineistoja vuo-
silta 1973-2005.

Sosiaalibarometrit

Sosiaali- ja terveysturvan keskus-
liitto (nykyisin SOSTE Suomen sosi-
aali ja terveys ry) on tehnyt sosiaa-
libarometria vuosittain vuodesta
1991. Sarjassa eri palveluiden tuot-
tajat (esimerkiksi kuntien sosiaali-
toimi, terveyskeskukset ja Kelan toi-
mistot) arvioivat palveluiden tilaa ja
kansalaisten hyvinvoinnin muutok-
sia. Lisaksi kasitelldan ajankohtai-
sia sosiaalipoliittisia teemoja. Tieto-
arkistoon on arkistoitu sosiaalibaro-
metrejd vuodesta 1994.

Suhtautuminen alkoholi-
poliittisiin rajoitteisiin

STAKESIn (nykyisen Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen) tuottamissa
ja Suomen Gallupin toteuttamissa
haastatteluissa on kartoitettu vaes-
ton suhtautumista yhteiskunnan
alkoholinkulutusta rajoittaviin toi-
menpiteisiin. Tutkimuksissa on sel-
vitetty muun muassa eri juomaryh-
miin kuuluvien alkoholijuomien
sopivinta myyntitapaa. Aika ajoin
vaestoa on myos pyydetty ottamaan
kantaa myynnin ikdrajoihin ja alko-
holin mainontaan. Aineistoja on
arkistoitu vuosilta 1996-2004.

Suomalainen paihdehoito
Suomalainen paihdehoito -sarja
sisaltaa Pekka Saarnion tutkimus-
hankkeissa koottuja kvantitatiivi-
seen ja kvalitatiiviseen tutkimuk-
seen soveltuvia aineistoja. Aineis-
tot on keratty A-klinikoilla ja muissa
paihdetyota tekevissa laitoksissa
lomakekyselyind, kirjoitusaineis-
toina tai haastatteluina.

Suomalaisten

alkoholiasenteet

Suomalaisten alkoholiasenteet -sel-
vityksissa kartoitetaan kahden vuo-
den valein suomalaisten mielipi-
teita erilaisista alkoholin kayttoon
ja alkoholipoliittisiin toimenpiteisiin
liittyvista asioista. Kysymyksissa tie-
dustellaan vastaajien mielipidettd
muun muassa suomalaisten alkoho-
likulttuuriin, alkoholiveroon, ratti-
juopumusrajoihin, alkoholimainon-
taan seka alkoholin oston ja kayton
rajoituksiin. Kyselyn on teettanyt
vuosina 2006-2010 Terveyden edis-
tamisen keskus, jonka jalkeen vas-
tuu on siirtynyt Suomen sosiaali ja
terveys ry:lle (SOSTE).

Suomalaisten hyvinvointi

ja palvelut

Suomalaisten hyvinvointi ja palve-
Llut (HYPA) on Terveyden ja hyvin-
voinnin laitoksen vuonna 2004
alkanut paneelimuotoinen kysely-
tutkimus, jossa yhdistetaan puhe-
lin- ja kayntihaastatteluja, postiky-
selyja ja rekisteriaineistoja. Tutki-
muksen tavoitteena on tarjota ajan
tasalla olevaa, luotettavaa ja katta-
vaa tutkimusaineistoa suomalaisten
hyvinvoinnista ja hyvinvointipalve-
luiden kaytosta.

Suomalaisten

rahapelaaminen

Suomalaisten rahapelaaminen on
neljan vuoden valein toteutettava
suomalaisten rahapelaamista sel-
vittava tutkimussarja. Aineistoja on
keratty vuodesta 2003 lahtien sosi-
aali- ja terveysministerion toimek-
siannosta. Sarjassa selvitetdan suo-
malaisten rahapelien pelaamista,
sitd kuinka usein he rahapeleja
pelaavat, pelaamiseen kdytettyja
rahamaadria ja mielipiteitd ongel-
mapelaamisesta. Tutkimuksissa kay-
tetdan The South Oaks Gambling
Screenin (SOGS) kysymysrunkoa
Suomen oloihin sovellettuna. Talo-
ustutkimus on kerannyt aineistot
puhelinhaastatteluina.

Tampere Praksis -hankkeen
aineistot

Tampere Praksis oli Tampereen kau-
pungin, Tampereen yliopiston (YKY),
Tampereen ammattikorkeakoulun
sosiaalialan ja sosiaalialan osaamis-
keskus Pikassoksen yhteistychanke,
jossa rakennettiin Tampereen kau-
pungin sosiaalipalveluihin sijoittuva
kaytannon, opetuksen ja tutkimuk-
sen yhteistyorakenne ja oppimisym-
paristd. Hankkeen tuottamat aineis-
tot ovat monimuotoisia, esimerkiksi
kirjoitusaineistoja ja ryhmakes-
kustelulitteraatioita. Aineistoja on
kerdtty muun muassa tutkielmiin ja
oppimistehtaviin seka tutkivien tyo-
pajojen yhteydessa.

Tampereen terveys-

ja sosiaalikyselyt

Tampereen kaupungin sosiaali- ja
terveystoimen ja UKK-instituutin
yhteistutkimuksissa on selvitetty
kuntalaisten terveydentilaa seka
sosiaali- ja terveyspalvelujen kayt-
toa. Kyselyita tehtiin kolmen vuoden
valein vuosina 1990-2008.

Tampereen yliopiston
opiskelijakyselyt

Tampereen yliopiston opiskelijaky-
selyita on toteutettu vuodesta 2004

lahtien vuosittain. Niiden avulla
seurataan opiskelijoiden opinto-
jen edistymista, tyytyvaisyyttd opin-
toihin seka opintojen ongelmakoh-
tia. Kyselyt ovat myos osa yliopiston
koulutuksen kehittamista ja laadun-
varmistusta. Sarja kdynnistyi kol-
mannen vuoden perustutkinto-opis-
kelijoille suunnatuilla kyselyilla.
Vuodesta 2006 alkaen vastaajina
ovat olleet myds toisen ja viidennen
vuoden opiskelijat. Kyselyt sisaltd-
vat vuosittain toistuvia seka vaihtu-
via ajankohtaisia osioita. Internet-
kyselyiden toteuttamisesta vastaa
Tampereen yliopiston opintopal-
velut.

Tampereen yliopistosta valmistu-
neiden sijoittumisseuranta
Tampereen yliopiston rekrytointi-
palvelut, suunnitteluyksikkd ja opin-
totoimisto ovat seuranneet vasta-
valmistuneiden tyollistymista noin
vuoden kuluttua valmistumisesta.
Jokaisessa aineistossa on useita
nykyiseen tyotilanteeseen, tydonan-
tajaan ja tydonhakuun liittyvia kysy-
myksid. Ylemman korkeakoulutut-
kinnon suorittaneiden tyollisty-
mistd on tutkittu vuodesta 1994
alkaen. Jatkotutkinnon suorittaneille
on tehty vastaavia kyselyja vuo-
desta 1996.

Terveyden edistamisen

barometrit

Terveyden edistamisen baromet-

rit, aikaisemmalta nimeltaan ter-
veysbarometrit, kartoittavat kunta-
ja jarjestopaattdjien nakemyksia
terveyden edistamisen nykyisyy-
desta ja tulevaisuudesta. Ne kuvaa-
vat myos vastaajien kasityksia ter-
veyden ja sen edistamisen kannalta
ajankohtaisista ilmidista hallinnolli-
sesta nakokulmasta. Terveyden edis-
tamisen keskuksen, Tekryn, (nykyisin
SOSTE Suomen sosiaali ja terveys
ry) barometreja kerattiin vuosit-
tain 1992-2011. Tietoarkistossa on
aineistoja vuosilta 2005-2011.

Tiedebarometrit

Barometreissa kartoitetaan suoma-
laisten suhdetta ja suhtautumista
tieteeseen. Tarkastelun kohteena
ovat muun muassa tieteen taso ja
tarpeellisuus, tieteellis-teknisen
kehityksen hyddyt ja riskit, tieteen
moraali ja maailmankatsomukselli-
set nakokohdat. Ensimmainen Tie-
debarometri kerattiin vuonna 2001,
jonka jalkeen keruu on toistettu kol-
men vuoden valein.

Tyoolobarometrit
Tyoolobarometrit ovat tyd- ja elin-
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keinoministerion teettamia mielipi-
detiedusteluja, joita on keratty vuo-
sittain vuodesta 1992 lahtien. Nii-
den tarkoituksena on suomalaisen
ty6eldman laadun muutosten seu-
raaminen tyontekijoiden nakokul-
masta. Tutkimusten aihealueina ovat
muun muassa tyollisyys ja talous,
henkiléstémaarat, tyén organisointi
ja joustavuus seka tyopaikan ilma-
piiri. Suuri osa sisallosta on pysy-
nyt samana koko keruuajan. Tyoolo-
barometrien tiedot on keratty Tilas-
tokeskuksen tyovoimatutkimusten
yhteydessa aluksi puhelinhaastatte-
luina ja sittemmin tietokoneavustei-
sina puhelinhaastatteluina.

Uskonto ja uskonnollisuus

Uskonto ja uskonnollisuus Vena-
jalla on tutkimussarja, jota on tehty
Suomen Akatemian ja Vendjan tie-
deakatemian yhteisena hankkeena.
Vendjalla kaytannon toteutuksesta
on vastannut Institut sravnitel'nyh
social'nyh issledovanij (Vertaile-
van sosiaalitutkimuksen instituutti),
Suomessa tutkimus on toteutettu
Kirkon tutkimuskeskuksessa. Tutki-
musta on tehty vuosina 1991, 1993,
1996 ja 1999.

Vaalien seurantatutkimukset
(GallupKanava)

Suomen Gallup on kerannyt yleis-
ten vaalien seurantatutkimusaineis-
toja GallupKanavan kotipaatekyse-
lyind. Hankkeesta ovat vastanneet
Tom Moring ja Juhani Pehkonen.
Tutkimuksia ovat rahoittaneet muun
muassa Tom Moringin tutkimus-
hankkeet ja TNS Gallup. Seuranta-
tutkimusten keskeisia teemoja ovat
olleet esimerkiksi aanestyskayt-
taytyminen, aanestdjien puolue-ja
ehdokasvalinnan perusteet seka eri
asiakysymysten, tietolahteiden, tie-
dotusvalineiden, vaalikampanjoi-
den ja vaalimainonnan vaikutukset
ddnestyspaatoksiin.

Verkkopalvelujen ja tietotekniikan
kaytté Tampereella

Tutkimussarja on osa eTampere-
ohjelman Infocity-hanketta. Tutki-
muksissa on kartoitettu 15-74-vuo-
tiaiden tamperelaisten tietotek-
niikan, Internetin ja kaupungin
verkkopalvelujen kayttoa. Aineistoja
kerattiin vuosina 2000-2005.

Yliopistoista valmistuneiden
uraseuranta

Yliopistot seuraavat akateemis-

ten ty6llistymisen laatuun ja tarkoi-
tuksenmukaisuuteen liittyvia teki-
joitd yhdenmukaisilla uraseuranta-
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kyselyilla. Kyselyiden kohteina ovat
noin viisi vuotta sitten valmistuneet
ylemman seka paattavan alem-
man yliopistotutkinnon suoritta-
neet (maistereiden uraseuranta) ja
noin kaksi-kolme vuotta sitten val-
mistuneet tohtorit (tohtoreiden ura-
seuranta). Valtakunnalliset maiste-
reiden uraseurantakyselyt alkoivat
vuonna 2005 ja tohtoreiden ura-
seurannat vuonna 2007. Seurannan
toteuttaa akateemisten rekrytointi-
palvelujen Aarresaari-verkosto.

UUDET SARJAT

Diakoniabarometrit
Diakoniabarometrien pysyvia tee-
moja ovat olleet mm. diakonia-
tyon sisallot, painopisteet, resurssit
ja yhteistydsuhteet seka diakonia-
tyontekijoiden tyonkuva. Baromet-
reja ovat olleet toteuttamassa mm.
Diakonian tutkimuksen seura ja Dia-
koniatyontekijoiden liitto. Tietoar-
kistoon on arkistoitu aineistoja vuo-
desta 2009.

Ita-Suomen nuorisopuntari
[ta-Suomen nuorisopuntari kar-
toittaa 15-25-vuotiaiden itdsuo-
malaisten nuorten hyvinvointia,
arvoja ja asenteita. Kyselyn teemoja
ovat olleet muiden muassa kou-
lutus, asuminen, tyd, kansainvali-
syys ja palveluiden kayttd. Mikkelin
ammattikorkeakoulu on toteuttanut
kyselyja vuodesta 2010 alkaen.

Kandipalaute

Kandipalaute on valtakunnallinen
opiskelijapalautekysely, joka kartoit-
taa opiskelijoiden tyytyvaisyytta yli-
opistoonsa, opintojen sujuvuutta
sekad sosiaalista eldmaa, yhteisolli-
syyttd ja hyvinvointia. Kyselyn koh-
deryhmana ovat opiskelijat, jotka
ovat suorittaneet kandidaatin tut-
kintoon kuuluvat opinnot tai kolme
vuotta yliopisto-opintoja alalla,
jolla kandidaatin tutkintoa ei tehda.
Kyselyn koordinoinnista vastaa Suo-
men yliopistot UNIFI ry. Kandipa-
laute-kyselya on keratty vuodesta
2013.

Lasten mediabarometrit

Lasten mediabarometri -kyselyilla
keratddn kansallisesti edustavaa
aineistoa eri-ikdisten lasten median
kaytosta ja mediasuhteesta. Kohde-
ryhmana ovat olleet muun muassa
0-8-vuotiaat, 7 - 11-vuotiaat ja
10-12-vuotiaat lapset. Kyselyyn
ovat vastanneet joko lapset itse tai
heidan vanhempansa kyselyn vuo-
sittaisesta kohderyhmasta riip-
puen. Tutkimuksia ovat toteuttaneet

Mediakasvatusseura ja Nuorisotut-
kimusseura. Kyselyja on toteutettu
vuodesta 2010 vuosittain.

Tervaskannot-kyselyt
Tervaskannot 90+ on professori
Antti Hervosen ja silloisen yliassis-
tentti Marja Jylhan vuonna 1995
Tampereen yliopistossa kaynnis-
tama monitieteinen tutkimuskoko-
naisuus, joka kohdistuu yli 90-vuo-
tiaisiin tamperelaisiin. Tutkimusten
lahtokohtana on vdestorakenteen
nopea muutos ja pitkdikaisyyden
yleistyminen. Keskeisia tutkimus-
teemoja ovat terveyden ja toimin-
takyvyn kehitys, palvelut ja epavi-
rallinen apu, pitkaikdisten eldman-
tilanne ja elaman kokeminen ja
vanhenemisen biologinen tausta.
Aineistoja on koottu useilla eri
menetelmilld, kuten toistuvilla pos-
tikyselyilld, terveyshaastatteluilla ja
toimintakykymittauksilla, verindyt-
teilld, elamantarinahaastatteluilla ja
rekisteritietoja keraamalla. Tietoar-
kistoon on tallennettu postikyselyt
vuodesta 1995 lahtien.

Vaalikoneaineistot

Vaalikoneet sisaltavat kysymyk-

sia merkittavista ajankohtaisista ja
poliittisista aiheista. Sarja sisaltaa
eri tahojen yleisten valtakunnallis-
ten vaalien yhteydessa toteuttamien
vaalikoneiden vastauksia. Tietoar-
kistoon on tallennettu esimerkiksi
ehdokkaiden vastauksia Helsin-

gin Sanomien ja YLEn vaalikonei-
den kysymyksiin seka ehdokkaiden
ja vaalikoneen kayttdjien vastauksia
Vapaa-ajattelijan Liiton vaalikonee-
seen. Tietoarkistoon on tallennettu
aineistoja vuoden 2003 eduskunta-
vaaleista alkaen.

JULKAISUJA
ARKISTOIDUISTA
AINEISTOISTA . . . ..
Poliittisen osallistumisen eriyty-
minen. Eduskuntavaalitutkimus
2015. Toim. Gronlund, Kimmo &
Wass, Hanna. Helsinki: Oikeusmi-
nisterio. Oikeusministerion jul-
kaisu 28/2016. http://urn.fi/
URN:ISBN:978-952-259-517-1
Taloudellinen hyvaosaisuus ja poliit-
tinen aktiivisuus kulkevat Suomessa
kasi kadessa. Matala koulutus- ja
tulotaso taas johtavat usein danes-
tamattd jattamiseen. Tulokset ovat
perdisin heinakuussa julkaistusta
vuoden 2015 eduskuntavaalitutki-
muksesta Poliittisen osallistumisen
eriytyminen. Tutkimuksen mukaan
Poliittisen osallistumisen eriarvois-
tuminen alkaa jo lapsuudenkodissa

ja jatkuu edelleen aikuisialla. Tut-
kimus osoitti myds, etta erityisesti
nuori sukupolvi suosii suoraan vai-
kuttamiseen tahtaavia osallistu-
mismuotoja, kuten kansalaisaloi-
tetta ja sosiaalista mediaa. Eduskun-
tavaalitutkimus tarkastelee vaalien
lisaksi laajasti aanestdjien arvoja

ja asenteita, poliittisen kiinnittymi-
sen muotoja ja demokratian toimi-
vuutta. Tutkimuksen aineisto kerat-
tiin kayntikyselyna vuoden 2015
eduskuntavaalien jalkeen. Tietoar-
kisto yllapitda Suomen vaalitutki-
musportaalia, ja Eduskuntavaalitut-
kimus 2015 -hankkeessa on ollut
mukana Tietoarkiston johtaja Sami
Borg. Aineisto: Eduskuntavaalitutki-
mus 2015 (FSD3067)

Kaartinen, Heidi (2015). Mita
aineeton kdyhyys on? Helsinki:
Helsingin yliopisto. Sosiaalityon pro
gradu -tutkielma. http://hdL.handle.
net/10138/156694

Aineeton koyhyys on eldmantapah-
tumien, kokemusten ja asioiden
yhteisvaikutuksena syntyva ihmi-
sen selviytymisen kokemukseen

ja hyvinvointiin vaikuttava ilmio.
Aineeton kdyhyys varittad yksilon
suhteita haneen itseensa ja hanta
ymparoivaan sosiaaliseen ympa-
ristdon seka laajemmin yhteiskun-
taan. Se kaventaa kielteisesti yksi-
6n kokemuksia kyvyistaan ja mah-
dollisuuksistaan seka pienentaa
toiminnan rajoja. Aineeton koyhyys
voidaan tulkita ihmisen eldmaa eri
tavoin rajoittavana asiana. Tallai-
siin tuloksiin tuli Heidi Kaartinen
aineetonta koyhyytta kasittelevassa
pro gradu -tutkielmassansa. Tutki-
mus keskittyi kdyhyyden ei-mate-
rialistisiin, niin sanotusti nakymat-
tomiin sisaltdihin ja siihen, miten
nama vaikuttavat yksilon elamaan.
Tutkielman aineisto koostui 35 kir-
joitelmasta, jotka ovat osa Arkipai-
van kokemuksia kdyhyydesta -kirjoi-
tuskilpailuun vuonna 2006 osallis-
tuneiden henkildiden vuonna 2012
kirjoittamista kirjoituksista. Varsinai-
sen otoksen lisaksi aineistoon valit-
tiin yksi tyyppitarina. Aineisto: Arki-
paivan kokemuksia kdyhyydesta:
seuranta-aineisto 2012 (FSD2795)

Oksanen, A., & Kokkonen, H.

(2016). Consumption of wine with
meals and subjective well-being:
AFinnish population-based study.
Alcohol & Alcoholism. http://dx.doi.
org/10.1093/alcalc/agw016
Saannollisesti viinia ruoan kanssa
nauttivat suomalaiset nayttavat ole-
van terveempid, itsevarmempia ja
vahemman ahdistuneita kuin muut.



Toisaalta viinia saannollisesti ruo-
kajuomana nauttivat ovat myos kes-
kivertoa useammin alkoholin ris-
kikayttdjia. Nain kuitenkin vain sil-
loin, jos heilla on tapana juoda
viinin lisaksi ruoan kanssa saannol-
lisesti my0s olutta. Tulokset ovat
perdisin Atte Oksasen ja Hanna Kok-
kosen tutkimuksesta Consumption
of wine with meals and subjective
well-being: A Finnish population-
based study. Tutkimuksen mukaan
kaksitoista prosenttia suomalaisista
aikuisista juo viinia aterian yhtey-
dessa vahintaan kerran viikossa. Vii-
nin juominen aterian yhteydessa on
urbaani ilmid, joka on yhteydessa
korkeaan sosioekonomiseen ase-
maan. Tutkimuksen tavoitteena oli
tarkastella, miten viinin saannolli-
nen nauttiminen aterioilla on yhte-
ydessa subjektiiviseen hyvinvointiin
ja alkoholin riskikayttoon. Aineis-
tona toimi Juomatapatutkimus 2008,
johon on haastateltu 15-69-vuoti-
aita suomalaisia. Kahdeksan vuoden
vdlein vuodesta 1968 alkaen tehty
kysely kartoittaa suomalaisten alko-
holin ja muiden pdihteiden kayttoa,
kulutettuja maaria, kdyton seurauk-
sia, koettua terveydentilaa ja alkoho-
liin liittyvid asenteita. Aineisto: Juo-
matapatutkimus 2008 (FSD2587)

Huttunen, Marjukka & Husso, Marita
& Hietamaki, Johanna (2015). Suku-
puoliero parisuhdevakivallan ylei-
syydessa ja sen havaitsemisessa
lasten ja nuorten nakokulmasta.
Janus 23 (4), 369-386.

Lapset ja nuoret havaitsevat enem-
man ditiin kuin isaan kohdistunutta
parisuhdevakivaltaa. Lisaksi tytot
kertovat havainneensa kumpaan-
kin vanhempaansa kohdistunutta
parisuhdevakivaltaa selvasti enem-
man kuin pojat. Tulokset ovat luet-
tavissa sosiaalipolitiikan ja sosiaali-
tyon tutkimuksen aikakauslehdessa
Janusissa julkaistusta Marjukka Hut-
tusen, Marita Husson ja Johanna
Hietamaen tutkimusartikkelista.
Tutkimuksen perusteella henki-

nen vakivalta oli perheissa ylei-
sintd, lieva fyysinen vakivalta seu-
raavaksi yleisinta ja vakava fyysinen
vakivalta harvinaisempaa. Tutkimus-
artikkelin tavoitteena oli selvittaa
vanhempiin kohdistuvan parisuhde-
vakivallan yleisyytta sita kotonaan
todistaneiden ja kokeneiden lasten
ja nuorten nakdkulmasta. Aineistona
on kaytetty Lapsiuhritutkimus 2008
-kyselyaineistoa, jossa on selvitetty
peruskoulun kuudes- ja yhdeksas-
luokkalaisten eldmantilannetta seka
vakivalta- rikos- ja kiusaamiskoke-
muksia. Yksi tarkasteltavista aiheista

kyselyssa oli perhevakivallan todis-
taminen. Aineisto: Lapsiuhritutkimus
2008 (FSD2416)

Tossavainen, Marjo & Kunttu, Kris-
tiina & Pesonen, Tommi & Lintonen,
Tomi & Raisamo, Susanna (2015).
Rahapeliongelmat ja psyykkinen
oireilu korkeakouluopiskelijoilla.
Sosiaaliladketieteellinen Aikakaus-
lehti 52(3),224-236.

Rahapeleja vuonna 2012 pelan-
neista miesopiskelijoista 7,0 pro-
senttia ja naisopiskelijoista 1,7 pro-
senttia koki rahapeliongelmia.
Heilld oli muita opiskelijoita enem-
man seka itse koettuja ettd todet-
tuja mielenterveyden ja yleisen ter-
veyden ongelmia seka ndihin liit-
tyvaa avuntarvetta. Tulokset ovat
perdisin Marjo Tossavaisen, Kristiina
Kuntun, Tommi Pesosen, Tomi Lin-
tosen ja Susanna Raisamon Sosi-
aalilaaketieteen Aikakauslehdessa
julkaistusta tutkimusartikkelista.
Artikkelin aineistona on kaytetty
Korkeakouluopiskelijoiden terveys-
tutkimus 2012- kyselya, johon vas-
tasi 4402 ialtadn 19-34-vuotiasta
opiskelijaa. Kyselyssa on kartoitettu
korkeakouluopiskelijoilta muun
muassa heidan fyysista, psyykkista
ja sosiaalista terveydentilaansa, kes-
keisia terveyskayttaytymisen piirtei-
tansa ja terveyspalveluiden kaytto-
ansa. Yksi kyselyn erityisteemoista
oli peliriippuvuus. Aineisto: Korkea-
kouluopiskelijoiden terveystutkimus
2012 (FSD2959)

KAIKEN MAAILMAN
ARKISTOT o
Luxembourg Wealth Study -tieto-
kannasta laajennettu versio
Luxembourgissa sijaitseva ylikan-
sallinen datakeskus LIS on julkis-
tanut Luxembourg Wealth Study
(LWS) -tietokannasta laajennetun ja
paivitetyn version.

Tietokanta sisaltaa kansainva-
lista vertailuaineistoa kotitalouk-
sien varallisuuteen ja velkoihin Liit-
tyvaan tutkimukseen.

Uudistetussa tietokannassa on
12 aineistokokonaisuutta seitse-
masta eri maasta vuosilta 2005-
2013. Vertailumaiden joukossa on
myds Suomi.Jatkossa tietokantaan
tulee aineistoja viela lisaa.

UK Data Service on julkaissut
uusia teemasivuja
Britannian tietoarkisto, UK Data Ser-
vice, on julkaissut vuoden aikana
uudet teemasivut ainakin ruoasta ja
politiikasta.

Ruoka-aiheisella teemasivulla

on ruokaan ja ravitsemukseen liit-
tyvid aineistoja laidasta laitaan aina
kuluttajien ruoka-asenteista alira-
vitsemuksen aiheuttamiin terveys-
haittoihin ja kestavan maatalouden
vaatimuksiin.

Politiikkateemasivustolla taas
on esimerkiksi vaaleihin ja danesta-
miseen liittyvia aineistoja.

Kaiken kaikkiaan Britannian tie-
toarkistolla on 12 erilaista teema-
sivua. Muut teemasivut kasittele-
vat esimerkiksi koyhyyttd, terveytta,
koulutusta ja ikaantymista.

CESSDA julkaisee artikkeleita pal-
veluntuottajiensa kuulumisista
CESSDAnN verkkosivuilta voi jat-
kossa lukea saanndllisesti artikke-
leita, joissa kerrotaan mitd CESSDAN
kansallisina palveluntuottajina toi-
mivissa tietoarkistoissa eri puolilla
Eurooppaa on meneillaan. CESSDA
on eurooppalaisten yhteiskuntatie-
teellisten tietoarkistojen muodos-
tama tutkimusinfrastruktuuri.

Kaiken kaikkiaan CESSDAan
kuuluu kuusitoista jasenmaata,
joilla kaikilla on oma kansallinen
palveluntuottajansa. Suomessa
CESSDAN palveluntuottajana toimii
Tietoarkisto.

Palveluntuottajia esittelevan
juttusarjan ensimmainen osa jul-
kaistiin lokakuussa 2016, ja siina
keskitytaan pohjoismaisiin tietoar-
kistoihin. Mukana on myos Tietoar-
kiston kuulumisia.

CESSDAsta tuli DDI:n
taysivaltainen jasen

CESSDA (Consortium of European
Social Science Data Archives) on nyt
kansainvalisen DDI-allianssin taysi-
valtainen jasen.

DDI on kansainvalinen kuvailu-
malli, jota kdytetdan tilastoaineis-
tojen ja yhteiskuntatieteellisten
aineistojen kuvailemisessa.

Ruotsin tietoarkisto sai
DSA-sertifikaatin
Ruotsin tietoarkisto SND (Swedish
National Data Service) on saanut
data-arkiston luotettavuudesta ker-
tovan kansainvalisen DSA-sertifi-
kaatin (Data Seal of Approval). Lop-
pukesdsta myonnetty sertifikaatti
on voimassa vuoteen 2017 asti.
DSA-sertifikaatti myonnetaan
luotetulle data-arkistolle, jonka toi-
mintatavat digitaalisen datan kasit-
telyssa on todettu vakaiksi ja avoi-
miksi. Suomessa sertifikaatin ovat
saaneet Tietoarkisto ja Kielipankki.
Sertifikaatti on ahitulevaisuu-
dessa valttamaton kaikille CESSDAn
kansallisille palveluntuottajille. SND

on CESSDAnN Ruotsin kansallinen
palveluntuottaja.

GESIS isannoi laskennallisen
yhteiskuntatieteen tarkeimman
konferenssin

Saksan tietoarkisto GESIS isannai
laskennallisen yhteiskuntatieteen
kansainvalisen konferenssin 2017
Kolnissd 10.-13. heindkuuta 2017.

Kolmatta kertaa jarjestettava
1C?S2-konferenssi on nopeasti kas-
vanut tarkeimmaksi, laskennalli-
seen yhteiskuntatieteeseen erikois-
tuneeksi kansainvaliseksi tapahtu-
maksi.

Aikaisemmin konferenssi on jar-
jestetty Helsingissa vuonna 2015 ja
Yhdysvalloissa Evanstonissa vuonna
2016.

The Townsend Archive avasi
koyhyystutkimuksen
klassikkoaineiston

Britannialainen Townsend -tutki-
musarkisto tarjoaa avoimen paa-
syn vuosina 1968 ja 1969 tehdyn
Poverty in the UK -kyselytutkimuk-
sen alkuperdisiin dokumenttei-

hin. Tutkimusta johti aikanaan Peter
Townsend.

Tutkimus on ollut erityisen mer-
kittava muun muassa siksi, etta
siina sovellettiin suhteellista dep-
rivaatiota kdyhyyden mittaamiseen
ensimmaisen kerran.
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Lyhyesti

Aineistonhallinnan kasikirja
Aineistonhallinnan kasikirjassa anne-
taan ohjeita sahkoisen tutkimusaineis-
ton hallintaan sen elinkaaren eri vai-
heissa. Kun tutkimusprojekti tuottaa,
kasittelee, kuvailee ja sdilyttaa aineis-
ton kasikirjan ohjeiden mukaisesti, ai-
neiston kayttéarvo kasvaa ja pitkaai-
kaissdilytyksen kustannukset alenevat
huomattavasti. Kasikirjan sisalto pe-
rustuu paaosiltaan Tietoarkiston kay-
tantoihin ja kokemukseen. Mukana on
runsaasti esimerkkeja ja malleja.
Tutustu!
> Kasikirja verkossa:
http://www.fsd.uta.fi/
aineistonhallinta/

Suomen Akatemia

edellyttaa arkistointia

Suomen Akatemia kehottaa tallenta-
maan sen rahoittamissa hankkeissa
keratyt aineistot esimerkiksi Yhteis-
kuntatieteelliseen tietoarkistoon. Arkis-
toinnista on hyva mainita jo rahoitusta
haettaessa hakemukseen liitettavassa
aineistonhallintasuunnitelmassa.

> Ks. Yleiset hakuohjeet
http://www.aka.fi/

DMPTuuli auttaa
aineistonhallinnassa
Aineistonhallintasuunnitelmien laa-
timiseen on kaytettavissa sahkainen
tyokalu DMPTuuli. Tyokalu sisaltaa
keskeisten tutkimusrahoittajien suun-
nitelmapohjat ja -ohjeet. Tydkalussa on
myos Tietoarkiston ohjeet.

> https://www.dmptuuli.fi/

Muista myds

> Tietoarkistoblogi,
http://tietoarkistoblogi.
blogspot.fi/

Ilmoita aineistostasi

Haluatko tallentaa aineistosi Tieto-
arkistoon? llmoita aineistostasi Tieto-
arkistoon kotisivultamme aukeavalla
lomakkeella http://www.fsd.uta.fi/fi/
lomakkeet/ilmoita.html. - Otamme
sinuun yhteytta!

Tietoarkisto Facebookissa
Facebook-sivullamme julkaistaan tie-
dotteita Tietoarkiston toiminnasta seka
tutkimusaineistojen avoimuuteen liit-
tyvia uutisia ja yhteistyokumppaneiden
tiedotteita. Tule seuraamaan ja peukut-
tamaan.

> http://www.facebook.com/
tietoarkisto.

Tilaa esittely

Tulemme mielellamme kertomaan
laitoksellenne toiminnastamme.
Ota yhteytta: fsd@uta.fi tai helena.
laaksonen@uta fi.

Liity Tietoarkiston
postituslistalle

Haluatko saada tietoa uusista arkistoi-
duista aineistoista, julkaisuistamme tai
tapahtumistamme? Liity sahkopostilis-
tallemme! Listaa kaytetaan vain tiedot-
teidemme jakeluun. Listalle liittyneet

eivat voi ldhettaa sinne omia viestejaan.

Voit kertoa halustasi liittya Llistalle
lahettamalla viestin osoitteeseen
helena.laaksonen@uta.fi.

Tilaa Tietoarkisto-lehti

Haluatko varmistaa, etta saat Tieto-
arkisto-lehden maksutta ensi vuonna-
kin? Tilauksen teet helposti sahko-
postitse (fsd@uta.fi) tai puhelimitse
040 190 1432.

Laadullisiin aineistoihin
aineisto-opas

Tietoarkisto toimittaa kaikkien laadul-
listen aineistojen mukana aineisto-
oppaan. Opas vastaa maarallisten
aineistojen koodikirjaa. Se sisaltaa
muun muassa taydellisen kuvailun

ja kaikki aineiston kerdamisessa
kaytetyt dokumentit.

Tiesitko etta...?
Tietoarkisto varmistaa arvokkaan
tutkimusaineistosi sailymisen kaytto-
kuntoisena tulevaisuudessakin.

Voit asettaa ehtoja arkistoinnille
ja jatkokaytolle. Voit antaa Tietoarkis-
ton paattaa aineistosi jakelusta muiden
tutkijoiden kayttoon tai maarata jatko-
kayton riippuvaiseksi sinulta erikseen
pyydettavasta luvasta.

Tutkittaville tietoa
Tietoarkistosta

Tietoarkisto on laatinut tutkittavil-

le jaettavaksi esitteen, jossa kuvataan
Tietoarkiston toimintaa ja kdytantoja
tutkimusaineistoja kasiteltdessa.
Esite on tarkoitettu tutkijoiden avuksi
taydentamaan jatkokayttoa koskevaa
informointia.

> http://www.fsd.uta.fi/shared/

resources/2014_esite_tutkittaville_
FIN.pdf

_

| Tietoarkisto visertelee

I| Tietoarkistoa voi seurata
|| myos Twitterissa:
|| @tietoarkisto.
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