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tukikeskuksen toimintaperiaatteet
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= paljon korkealaatuisia rekistereita
= rekisteritiedot tutkimuksessa alikaytettyja

= kaytto vaatii osaamista, jokainen joutunut
ratkaisemaan erikseen ongelmat

= ei tahoa, joka tehtavana rekisteritutkimuksen
edistaminen

= rekisteritietojen tutkimuskayton systemaattisesta
kehittamisesta hyvia kokemuksia Tanskasta
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Mita hyotya on rekisteritutkimuksen
edistamisesta?

o Tutkimustietoa kustannustehokkaasti

o Rekisteritutkimuksen hyvat kaytannot
vhteiseksi tiedoksi

o Tutkimusyhteistyota, myos kansainvalisesti

o Tieto palvelee suoraan terveydenhuollon
suunnittelua

o Rekisterien laatu paranee
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a ATK-tekniikka
a Tietosuojalainsaadanto
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Erikoistutkija Riitta-Sisko Koskela
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Tiedesihteeri Tellervo Raijas
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Tutkimuspaallikkd Timo Klaukka
Kansanelakelaitos

Professori Markku Koskenvuo
Turun yliopisto
Akatemiatutkija Pekka Martikainen
Helsingin yliopisto
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Oulun yliopisto

Dosentti Eero Pukkala

Suomen Sydparekisteri
Hallintoylil. Martti Kekomaki
HUS-yhtyma

Tilastojohtaja Riitta Harala
Tilastokeskus
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a Kartoittaa henkilo- ym. resurssit
a Suunnitella keskeinen toimintaymparisto
a Selvittaa mahdolliset rahoittajatahot

a Perehtya muissa maissa toimiviin
vastaaviin organisaatioihin

o Jarjestaa kuulemistilaisuus
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Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen
valmistelussa kuullut tahot

Tietosuojavaltuutetun toimisto
STM/Terveysosasto
OPM/Tiedepolittikan yksikko, Yliopistoyksikko
Stakes, TTL,KTL
Helsingin, Tampereen ja Kuopion yliopisto
CSC Tieteellinen laskenta Oy
Suomen virtuaaliyliopisto

Suomen Akatemia: Terveyden tutkimuksen ja
Kulttuurin ja yhteiskunnan tutkimuksen
toimikunta

O O O 0 DO S
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ja sosiaalitieteissa

tukemalla rekisteritutkimuksen suunnittelua ja
toteutusta

parantamalla tutkijoiden rekisteritietojen kayton
valmiuksia

lisaamalla eri rekisterien valista yhteistyota

parantamalla rekisteritutkimukseen liittyvia
menettelytapoja.
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Rekisteritutkimuksen aineistoja ja menetelmia
esittavan portaalin perustaminen

Rekisteritutkimuksen menetelmien koulutus

Lupamenettelyissa ja tutkimussuunnitelman
laadinnassa ja rahoitusmahdollisuuksissa
neuvominen

Rekisteritietojen yhdistelyssa avustaminen
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erillisrahoituksella

o Rekisteritietojen yhdistely erillisten
tutkimuslupien perusteella maksullisena
palvelutoimintana

o Tutkimusaineistojen analysointi maksullisena
palvelutoimintana

o Tunnisteettomien tutkimusaineistojen arkistointi,
mahdollisesti yhteistyossa Yhteiskunnallisen
tietoarkiston (FSD) kanssa
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Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen
henkilokunta kaynnistysvaiheessa

o Johtaja

= Terveystieteellinen, yhteiskuntatieteellinen tai muu
soveltuva koulutus ja dosentin patevyys

= Vankka tilastotieteellinen, rekisteritutkimus- ja
tietosuojakokemus on eduksi.

= Oman tutkimuksen tekeminen on valttamatonta.

o Sihteerli
= \Vankka osaaminen hallinnosta

= Tarvittava kielitaito kansainvalisten yhteyksien (EU ja
Pohjoismaat) vuoksi.
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Toiminnan kaynnistaminen (1)

Suomen Akatemialta kaynnistysrahoitus 2
vuodeksi (1.7.2003 alkaen)

Alesopimus perustamisesta ja
yhteistoiminnasta: Stakes, KTL,TTL

o Keskuksen toiminta on valtakunnallista,
peruspalvelut ovat ilmaisia kaikille kayttajille

o Kaynnistyy rajoitettuna verkostomallina,
tavoitteena alusta alkaen toiminnan
aajentaminen

o Kunkin rekisterin toiminnasta ja yllapidosta
vastaa edelleen rekisteria pitava laitos ja se
paattaa rekisterin tutkimuskaytosta

#), TYOTERVEYSLAITOS

TTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTT
TTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTTT




Toiminnan kaynnistaminen (2)

o Sijoituspaikka on Stakes, se vastaa
hallinnosta ja taloudenpidosta

o Strategiset paatokset tekee johtokunta,
paatosten totetuttamisesta vastaa
keskuksen henkilokunta.

o Toiminta arvioidaan Akatemian
hankerahoituksen paattyessa

o Johtokunta vastaa jatko-suunnitelmista ja
valmistelee jatkorahoituksen
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Rekisteritutkimuksen
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REKISTERITUTKIMUKSEN TUKIKESKUS

——

Johtaja Jari Haukka, FT, dos.

Sihteeri Leni Soikkonen
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Mita ReTki tekee

Luo ja yllapitaa verkostoja sosiaali- ja terveystieteiden
alan rekistereita hyddyntavan tutkimuksen edistamiseksi

— Tutkijat
— Rekisterinpitajat
— Muu hallinto, esim. tietosuoja
. Tiedottaa ja neuvoo
— http://www.rekisteritutkimus.fi
— Mita rekisteritietoja on saatavissa
— Miten tietoja saadaan kayttoon (lupaprosessi)
— Hyvat kaytannot ja esimerkkitapaukset

. Oma tieteellinen tutkimus pitaa ylla tuntumaa
tutkimuskenttaan
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SR TRTK

REKISTERITUTKIMUKSEN TUKIKESKUS

Organisaatio ja rahoitus

Stakesin, KTL:n, TTL:n ja KELA:n aiesopimus
Rekisteritutkimuksen tukikeskuksesta (Dnro
7400/55/2003)

Sijoitettu Stakesin organisaatioon

Ohjausryhma: Matti Heikkila (pj. Stakes), Hannu
Hamalainen (Stakes), Hilkka Rithimaki (TTL), Arpo
Aromaa (KTL), Timo Klaukka (KELA), Seija llmakunnas
(ETK, asiantuntijajasen), Jussi Simpura (TK,
asiantuntijajasen)

ReTkin ohjausryhma teettaa arvioinnin ReTkin toiminnasta
2005

SA: hankeraha vuoden 2005 loppuun
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AN rETK)
Tapahtumia 2004

28.01.04 Rekisterien dokumentointi StakesTieto + ReTki
22.04.04 Rekisteritutkimusiltapaiva ReTki
07.05.04 Rekisterien kaytto terveyden- ReTki + TAY
huoltotutkimuksessa
13.15.04 Meeting with the Public ReTki + Sos.laaket.yhd.
Health Assoc. in Finland
and Baltic Countries, Helsinki
28.05.04 KuntoutustutkimustyOpaja ReTki + Kuntoutussaatio
03.06.04 Geneettinen epidemiologia ReTki + HY
-tyOpaja
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AN rETK)
Tapahtumia 2004

25-26.5.04 ReTkin esittly TERVE-SOS ReTki
-messuilla
15.09.04 Rekisterien kaytto psykiatrisen ReTki + TAY
epidemiologian tutkimuksessa

20.09.04 Rekisterit — yhteiskunnallisen ReTki + Suomen
tutkimuksen aarreaitta vaestotieteen yhd.
23.09.04 Sydantutkimus ja rekisterit ReTki + Sydanliitto
21.10.04 Rekisteritutkimus ja kriminologia ReTki + Oik.pol.tutk.
laitos

KONSULTOINTIA, ESITELMIA KOKOUKSISSA
VUONNA 2005 POHJOISMAINEN KOKOUS, ReTKki jarjestaa

VS TA K E S © Jari Haukka/ReTKki



Rekisteritutkimuksen :%;I
AR ETK
t - REKISTERITUTKIMUKSEN TUKIKESKUS

yhteistyoorganisaatioita
Yliopistot A Kela

@ TYOTERVEYSLAITOS

L K anzanterveyslaitos
L @  Folkhilsoinstiner
L ] National Public Healrh Inariture

I Tilastokeskus

'. LAAKELAITOS
LAKEMEDELSVERKET
MNATIONAL AGENCY

.. FOR MEDICINES

Suomen Sydanliitto

Fvands Hardortund (D UKK-instituutti

S MUNUAIS- JA SIIRTOPOTILAIDEN LIITTO RY
\sigd Diabeteslito @ FORBUNDET FOR NJUR- OCH TRANSPLANTATIONSPATIENTER RF

VS TA K E S © Jari Haukka/ReTKki



	Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen toimintaperiaatteet – pankkineuvontaa myös biopankeille?
	Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen suunnittelun lähtökohdat
	Mitä hyötyä on rekisteritutkimuksen edistämisestä?
	Rekisteritutkimusta mahdollistavia tekijöitä
	Rekisteritutkimuksen tukikeskus, valmisteluryhmä 13.2.-31.12.2002
	Valmisteluryhmän tehtävät
	Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen valmistelussa kuullut tahot
	Rekisteritutkimuksen tukikeskusToiminta-ajatus
	Rekisteritutkimuksen tukikeskus  Peruspalvelut
	Rekisteritutkimuksen tukikeskus Mahdollisia tehtäviä
	Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen henkilökunta käynnistysvaiheessa
	Toiminnan käynnistäminen (1)
	Toiminnan käynnistäminen (2)
	Mitä ReTki tekee
	Organisaatio ja rahoitus
	Tapahtumia 2004
	Tapahtumia 2004
	Muutamia yhteistyöorganisaatioita

