Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen arviointi
1. Arvioinnista yleensa

Arvioinnin ovat tehneet toimitug ohtaja Veijo Notkola (K untoutusséétio) ja dosentti, akatemiatutkija
Suvi Virtanen (Kansanterveyslaitos ja Tampereen yliopisto). Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen
sihteeri Leni Soikkonen on auttanut arvioitsijoita ja antanut heidan kayttéonsa tarvittavaa
materiaalia. Arviointi perustuu tdhan materiaaliin seka rekisteritutkimuksen tukikeskuksen
verkkosivuihin. Liséks arvioitsijat ovat haastatelleet keskuksen entista johtajaa Jari Haukkaa ja
johtoryhman puheenjohtgjaa Matti Heikkil8a. Lisdks on kayty lyhyitéa keskusteluja erdiden muiden
keskusta |ahella olevien asiantuntijoiden kanssa.

Viime vuosien aikana ei ole nékynyt merkkeja siité, etta rekisteritutkimuksen vetovoimaoolisi
heikentynyt. TyGterveydlaitos, Kansanterveydaitos, Kela, Stakes, Tilastokeskus, yliopistot ja muut
toimijat ovat tehneet aktiivisesti rekisteritutkimuksia. Esimerkiksi Kansael kel aitoksen uusimmassa
tutkimusohj el massa nostetaan erityisesti rekisteritutkimukset esille. ” Kéytdmme sosiaali- ja
terveysturvan toiminnan, tarpeen jariittdvyyden seuraamiseen ja arviointiin monipuolisia
rekisteritietoja. Taydenndmme rekisteri- jatilastoaineistoja haastatteluillaja kyselyilla seké
laadullisillaaineistoilla.” (Kela tutkimusosasto 2005). Yleinen tietdmys rekisteriaineistojen hyvasta
hyodynnettavyydesta lisééntyy, jataman vuoksi kynnys kaynnistda tutkimuksia laskee. Lisaksi
suomalaisten yleinen luottamus viranomaisiin on hyva jatietosuoja-asiat ovat kunnossa, mika takaa
rekistereiden hyvan kattavuuden.

2.Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen perustaminen

Suomen epidemiologian seurary ja Sosiaalil déketieteen yhdistys ry tekivat vuonna 2001 Suomen
Akatemian terveyden tutkimuksen toimikunnalle al oitteen, jossa esitettiin rekisteritutkimusta
tukevan yksikon perustamista Akatemian k&ynnistémistuella. Ty johti my6hemmassa vaiheessa
yksikon perustamiseen Stakesiin, ja rekisteritutkimuksen tukikeskus ( ReTki) aloitti toimintansa
4.8.2003, jolloin FT Jari Haukka aloitti tyonsa keskuksen paallikkonédja Leni Soikkonen yksikon
sihteerina noin kuukautta mydhemmin.

3. Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen toiminnalle per ustamisvaiheessa asetetut tavoitteet

Suomen Akatemialle jdtetyssa hakemuksessa rekisteritutkimuksen tukikeskuksen tehtavéksi oli
maéadritelty seuraavat tehtavét:

Tehtavét:
A. Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen valttamattomié tehtavia

1. Rekisteritutkimusta edistdvan yhteistydelimen (johtokunnan) perustaminen, jonka
térkeimpina tavoitteina on a) rekisteritutkimuksen edistaminen, b) rekisteritutkimuksen
rahoitusmahdollisuuksien kansallinen ja kansainvélinen edistdminen, jac)
rekisteriaineistojen hyodyntamiseen liittyvien kustannuksien alentaminen.

Johtokunnan tehtévana on rekisterien tutkimushyddyntamista koskevan jarjestelmén
kehittaminen, aloitteiden tekeminen ja havaittujen ongelmien ratkai seminen.
Johtokunta pyrkii huolehtimaan seké rahoituksesta ja taloudellisista edellytyksista.
Liséks tukikeskus yll&pitda toimintaan osallistuvien rekisteriviranomaisten ja
tutkimuslaitosten yhdyshenkil 6iden verkostoa.



Rekisteritutkimuksen tukikeskusta koskevat strategiset paatokset tekee johtokunta.

2. Rekisteritutkimuksen aineistoa ja menetelmié esittdvéan portaalin perustaminen keskuksen
kotisivuille
Tutkijoiden tytn hel pottamiseksi portaaliin kerétéén tarvittavat tiedot
kayttokel poisista rekisteriaineistoista, tutkimusmenetel mista, lupakaytanndista ja
aineistojen arkistoinnista. Portaaliin kerétdan mydos tietoja tietosuojatul kinnoista.
Toimintaan osallistuvat rekisteripitdjat ja tutkimuslaitokset tuottavat tietosisallon.
Portaalista on linkit rekisterin pitgjien ja tutkimuslaitosten kotisivuille.

3. Rekisteritutkimuksen menetelmien koulutus
Rekisteritutkimuksen tukikeskus jarjestda saéanndllista koul utusta yhtel stydssa mm.
yliopistojen ja korkeakoulujen seka tutkimuslaitosten kanssa. Suomen
virtuaaliyliopiston tarjoamia mahdollisuuksia hyddynnet&an.

4. Lupamenettelyissd, tutkimussuunnitelmien laadinnassa ja rahoitusmahdollisuuksissa
neuvominen
Lupamenettelyista vastaavat edelleen rekisterinpitdjat jatilastoviranomai set.
Tukikeskus valittda asiantuntijakonsultaatiopal vel uita.

5. Rekisteritietojen yhdistelyssa avustaminen
Rekisteritutkimuksen tukikeskus ei paasaantoisesti yhdistele rekisteriaineistoja.

B. Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen mahdollisia tehtavia

Oman tutkimusrahoituksen jakaminen erillisrahoituksella

Rekisteritietojen yhdistely erillisten tutkimuslupien perusteella maksullisena

pal vel utoimintana

Tutkimusaineistojen analysointi maksullisena pal vel utoimintana

Tunnisteettomien tutkimusai neistojen arkistointi, mahdollisesti yhteistydssa

Y hteiskunnallisen tietoarkiston (FSD) kanssa, silta osin, kun laitokset itse eivét sita tee.

No
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Reki steritutkimuksen tukikeskuksen toiminta on valtakunnallista ja sen peruspalvelut ovat
ilmaisia kaikille kayttgjilleen. Toiminta lahtee liikkeelle rgoitettuna verkostomallina, mutta
keskuksen tavoitteena on alusta alkaen oltava toiminnan lagjentaminen (kohdassa B mainitut
tehtavét).

Y ks keskuksen tehtavista on osallistua kansainvaliseen rekisteritutkimuksen verkostoon ja olla
aktiivinen mm. pohjoismaisen ja EU:n rahoituksen hankkimisessa.

Toiminnan |agjenemiseen tarvittava rahoitus on hankittava muualta, esimerkiksi EU:n
tutkimusyhtei styorahoituksesta, erillisesta tutkimusrahoituksesta tai se on katettava oman
toiminnan tuotolla (esim. aineistojen yhdistamis- ja analysointipalvelut). Suomen rekisterien
ainutlaatuisuuden vuoksi katsotaan Rekisteritutkimuksen tukikeskuksella olevan erittéin hyvéat
mahdollisuudet saada kansainvalisté rahoitusta.

ReTkin vamisteluryhmg, joka teki hakemuksen Suomen Akatemialle ehdotti, ettd kolmen
ensimmai sen toi mintavuoden aikana tehddan jatkosuunnitelmat. Taman perustamisvaiheen
padttyessa tukikeskuksen toimintaja jatkosuunnitelmat arvioidaan. Rekisteritutkimuksen
tukikeskuksen toiminnan arvioitiin hel pottavan rekisteritutkimusta parantamalla tietojen saantia



jatutkimuslupakaytanttja, kehittdmalla ndita koskevaa lainséadantoa seka parantamalla
kustannusten hallintaa ja rahoitustietojen saatavuutta. K otimaisen tutkimusyhteistyon lisdksi
my6s kansainvaliset tutkimusmahdol lisuudet parantuisivat, todenndkoisesti eniten
Pohjoismaihin samankaltai sten rekisteritutkimusmahdollisuuksien takiaja EU-maihin
rahoitusmahdollisuuksien takia. Suomalaisten monipuolisten, kattavien jalaadukkaiden
rekisteritietojen tutkimuskayttdon syntyisi varmasti myds kansainvalisté kiinnostusta, kun tietoa
rekistereisté saadaan valitettya portaalin kautta. Rekisteritutkimuksen tukikeskus keréis
rekistereiden kayton hyvét kaytanntt yhteiseksi tiedoksi, esimerkiksi metodologiaa, tietosuojaa,
lupak&ytantdja ja eettisia tulkintoja koskien, mika parantais tutkijoiden osaamista: tiedot
rekisteritietojen kayttémahdollisuuksista paranevat, turhia toimenpiteité saatetaan valttaa ja
kustannukset pysyvét paremmin hallinnassa. Tutkijoiden lisaksi myds terveydenhuollon
hallinnon ja suunnittelun tietopohja paranisi sen eri tasoilla. Toiminnasta hyotyisivat myos
tietosuoja- ja tutkimusl upaviranomaiset seka valillisesti myos sosiaali- ja terveyshuollon kenttéa
jalopulta myos kansalai set. Rekisteritutkimuksen tukikeskus lisdisi myos koulutusta ja
terveysasioihin liittyvéa tiedonvalitysta. Erityisesti rekisterinpitdjien jatilastoviranomaisten
kannalta olisi tarkedd, etta rekisterien laatu paranee, rekisterien hyddyntaminen lisdantyy ja
rekisterien kayttgjien neuvontatarve vahenee.

Stakesin, Kansanterveyslaitoksen ja Tyoterveyslaitoksen ai esopi muksessa tukikeskuksen
tavoitteiks tiivistyivét seuraavat:

Edistéa kansallisten rekisterien tutkimuskayttoa erityisesti terveys- ja sosiaalitieteissa

- tukemalla rekisteriaineistoihin perustuvan tutkimuksen suunnittel ua ja toteutusta

- parantamalla tutkijoiden rekisteriaineistojen kayton valmiuksia

- lisdéamalla eri rekisterien valista yhteistyota ja

- parantamalla rekisteriaineistojen kayttoon liittyvia menettel ytapoja

Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen vélttamattomét ja mahdolliset tehtavat maariteltiin
aiesopimuksessa vastaavasti kuin edell& esitellyssd Suomen Akatemian hakemuksessa.

4. Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen toimintavuoden 2004 tavoitteet

Reki steritutkimuksen tukikeskuksen johtoryhmé on asettanut itselleen kohtalaisen selkedn mission,
vision ja strategian. Tukikeskuksen tavoitteena on rekistereiden tutkimuskayton edistéaminen ja
sithen liittyvan osaamisen kehittdminen. Visiona on osaamiskeskus, joka mahdollistaa suomalaisten
korkeatasoi sten rekisteriaineistojen kayton kansallisesti ja kansainvalisesti merkittévien
tutkimusongelmien selvittdmisessa. Visiotajamissiotaolisi ehka hyva vielé kertaalleen analysoida
konkretisoimalla ja miettimalla sitd, kuka on keskuksen todellinen asiakas. Rahoittgjat odottavat
kuitenkin lyhyella téhtayksella varsin konkreettisiatuloksia eli sitd, ettd keskus auttaa, tukee,
helpottaa, yll&pitda ja edistéé rekistereiden tutkimuskayttoa. Lisaksi olisi hyva kiinnittda huomiota
erityisesti siihen millainen lisdarvo keskuksesta on rahoittajille. VVoiko se toimia
kustannustehokkaasti rahoittajien nakokulmasta, voiko se keskittéé toimintaansa joihinkin
erityistarkoituksiin ja pitéisiko sen eriyttéé toimintaansajollain tavalla. On selvaa, etta
asiakaskuntana yliopistomaailma, jarjestot ja yksittaiset tutkijat tarvitsevat osaamiskeskusta, mutta
rahoittgjien tarpeet on syytéa kertaalleen kartoittaa.



Toimintavuosi 2004

Vuos 2004 oli ReTkin ensimméainen kokonainen toimintavuosi. Toimintavuoden keskeisena
tavoitteina oli tiedotus ja yhteistydverkostojen luominen. Tiedotuksen tarkein kanava olivat
verkkosivut, jotka julkaistiin 25.10.2004. Toisena toimintamuotona olivat lukuisat ReTkin yhdessa
muiden tutkimustahojen kanssa jarjestamat seminaarit, joiden avullaluotiin tarkeita kontakteja sekéa
tutkijoiden vdlille etta tutkijoiden jarekisterinpitgjien véille. Kolmantena toimintamuotona oli
tutkijoiden suora konsultointi ja osallistuminen tutkimuksiin tutkijaryhman aktiivisena jasenena.

Y ks keskuksen tehtavista on osallistua kansainvéliseen rekisteritutkimuksen verkostoon ja olla
aktiivinen mm. pohjoismaisen ja EU:n rahoituksen hankkimisessa.

Tiedotus

Rekisteritutkimuksen tukikeskus jarjesti kaikkiaan 9 terveydenhuollon ja sosiaalihuollon
rekisteritutkimukseen liittyvaa koul utustilai suutta vuoden 2004 aikana, jalisdks Jari Haukka piti
useita esitelmia kotimaassa ja ulkomailla. Erilaisiakirjoituksiajaartikkeleitailmestyi yhdeksan ja
lisaksi pidettiin yhteensa 10 esitelmaé. V erkkosivut ja raportti ” Rekisteritietojen yhdistely sosiaali-
jaterveysalan tutkimuksessa Suomessa” valmistuivat.

Y hteistydver kostojen luominen

Kansainvdlista yhteistyota tehtiin eri tavoin. Jari Haukka tutustui ruotsalaisiin erikoissairaanhoidon
laaturekistereihin ja Tanskan rekisteritutkimuskeskukseen. Keskus suunnittel ee pohjoismaista
rekisteritutkimuskokousta syyskuuksi 2005. Keskus on tehnyt aktiivisesti konsultaatioita (22 kpl),
jotka on toteutettu sahkdpostitse, puhelimitse tai kokouksina. Konsultaatioita pyytaneita tahoja
olivat yliopistot, sairaalat, Stakes, Kela, TEKES, Kuluttgjatutkimuskeskus, L 88kelaitos ja GeneOS.
ReTki oli itse mukana neljassa tutkimushankkeessa, joista yhdesta val mistunut raportti.

Edistaa kansallisten rekisterien tutkimuskaytt6a erityisesti terveys- ja sosiaalitieteissa
Rekisteriaineistoihin perustuvan tutkimuksen suunnittelua ja toteutusta tuettiin tekemalla raportti
"Rekisteritietojen yhdistely sosiaali- jaterveysalan tutkimuksessa Suomessa’. Lisaks aloitettiin
kartoituksen tekeminen siitd, kuinka lagjalti ja mita rekisterejé sosiaalitieteel li sessa tutkimuksessa
kaytetddn. Selvityksen oli tarkoitus valmistua helmikuussa 2005. Tutkijoiden rekisteriaineistojen
kayton valmiuksia parannettiin onnistuneesti koulutuksella.

Y hteenveto vuos 2004

Vaikuttais siltg, etta rekistereiden tutkimuskaytossa koulutukselliset tarpeet ovat korostuneet
ensimmai sen toimintavuoden aikana. Toinen painopiste on selvasti ol lut konsultoinnissa, johon on
ndyttanyt olevan tarvetta. Kaiken kaikkiaan tukikeskuksen toiminta on ollut henkil 6kuntaansa
ndhden varsin aktiivistaja menestyksellistd, kun otetaan huomioon, ettd toiminta alkoi vuoden 2003
lopulla ja kéytanndssa vuosi 2004 oli ensimmaéinen toimintavuosi.

5. Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen pidemman tahtdimen tavoitteiden ja tehtavien
toteutuminen

Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen valttdmattdmien tehtavien toteutuminen

Tavoite rekisteritutkimusta edistavan yhteistyoelimen perustamisesta ja sen tehtavista.
Tavoite toteutui Stakesia, Kansanterveydlaitosta, Tyoterveyslaitostaja Kelaa edustavan
johtoryhman muodossa. Johtoryhma kokoontui vuoden 2004 aikana kuusi kertaa, ja kokouskertoina



mitattuna se toimi varsin aktiivisesti. My0s rekisteritutkimuksen tukikeskus toiminta k&ynnistyi
suunnitellusti. Y hden toimintavuoden perusteella on vaikea tehda viela kovin selkeita
johtopaéttksia muusta toiminnasta. Erityisesti tavoite siitg, etta tukikeskus yll&pitéisi toimintaan
osallistuvien rekisteriviranomaisten ja tutkimusl aitosten yhdyshenkil 6iden verkostoa, voisi varmasti
toteutua paremmin.

Tavoite rekisteritutkimuksen aineistoa ja menetelmié esittavan portaalin perustaminen
keskuksen kotisivuille. Tutkijoiden tyén hel pottamiseksi portaaliin kerétéan tarvittavat tiedot
kayttokel poisista rekisteriaineistoista, tutkimusmenetel mista, lupakaytanndista ja aineistojen
arkistoinnista. Portaaliin kerétéan myaos tietoja tietosuojatulkinnoista. Toimintaan osallistuvat
rekisteripitdjat ja tutkimuslaitokset tuottavat tietosisallon. Portaalista on linkit rekisterin pitgjien ja
tutkimuslaitosten kotisivuille. Tassa tavoitteessa paastiin hyvin eteenpéin. Rekisteritutkimuksen
aineistoja ja menetel mié esittavan portaalin perustaminen keskuksen kotisivuille on toteutunut.
Tatakin toimintaa on kuitenkin vield mahdollista kehittéd. Keskus on aktiivinen myos
kansainvalisissi asioissa ja my0os portadliavois kehittda téhan suuntaan.

Tavoite rekisteritutkimuksen menetelmien koulutus. Rekisteritutkimuksen menetelmien
koulutusta on jérjestetty jonkin verran. Talla hetkella kehitetdan virtuaaliopetusta, jonka pitéisi
k&ynnistyd kuluvan vuoden aikana. Olisi syyta miettid, kuuluuko epidemiologian tai tilastotieteen
perusopetus keskuksen tehtaviin vai pitdisiko keskuksen keskittya pelkastaan rekisteritutkimuksen
problematiikkaan.

Tavoite lupamenettelyissa, tutkimussuunnitelmien laadinnassa ja rahoitusmahdollisuuksissa
neuvominen. Lupamenettelyissa ja tutkimussuunnitelmien laadinnassa on annettu asiantuntija-apua
jarekisteritietojen yhdistelyssa avustettu.

Tavoiterekisteritietojen yhdistelyssa avustaminen. Laadittu opas ja annettu asiantuntija-apua.

Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen mahdollisten tehtdvien toteutuminen

Tavoite, rekisteritietojen yhdistely erillisten tutkimuslupien perusteella maksullisena
palvelutoimintana. Ei toteutunut ja vaati, etta toimintaa rahoittavat laitokset sopivat
toimintaperiaattei sta.

Tavoite, tutkimusaineistoj en analysointi maksullisena palvelutoimintana. Ei toteutunut.
Henkilbstoresurssit ovat tassa suhteessa vahaisia. V oidaankin kysyd, onko téhan tarvettatai onko
toimintaa rahoittavilla laitoksilla téhan tarvetta.

Tavoite selvittda, ettd missa maarin on tarvetta tunnisteettomien tutkimusaineistojen
arkistointiin, mahdollisesti yhteistytssa Y hteiskunnallisen tietoarkiston (FSD) kanssa, siltd osin,
kun laitokset itse sita eivét tee. Tassd suhteessa el liene merkittavasti edistytty. On kuitenkin syyta
selvittda pitkalla téhtéimel 14, millétasolla yhteisty6ta Y hteiskunnallisen tietoarkiston kanssa
tehdaan.



6. Johtopaatokset ja suosituksia

Ottaen huomioon rekisteritutkimuksen tukikeskuksen lyhyen toiminta-gjan, on sen toiminta léhtenyt
liikkeelle hyvin ja aktiivisesti. Keskus on téyttanyt myos sille lyhyella téhtaimell & asetetut
tavoitteet, mutta matkaa osaami skeskukseen on kuitenkin vielé paljon. Tarve rekisteritutkimuksen
tukikeskukseen on olemassa. Y ks osoitus tésté on se, ettd ndinkin lyhyell& ajanjaksolla (yks vuosi)
toiminta on |ahtenyt vilkkaasti kayntiin. Yleisemmalla tasolla keskusta tarvitaan esimerkiksi eri
osagjien kouluttamiseen, konsultointiin, rekisteritutkimuksen kehittdmiseen, eri rekistereiden
valiseen yhteistychon liittyvien ongel mien ratkai semiseen, tietosuojaan liittyvissa kysymyksissa
auttamiseen, tutkimuksen tukemiseen ja kansainvaliseen yhteistyohon. Lisaks yleinen tietdmys
rekistereistéa ja niiden kayttomahdol lisuuksista vahent&a pitkalla téhtaimella rekistereiden pitgjien
tyOpaineita, kun rekistereihin liittyvaa neuvontaa saa tukikeskuksesta.

Kansalaig arjestdjen jayliopistojen tutkijat ovat ryhma, joka haluaisi hyddyntéé rekistereita omissa
tutkimuksi ssaan nykyistéa enemman, jos tietoa ja koulutusta niiden kaytosta olis saatavissa. Hyoty
on molemminpuolista, sill& sektoritutkimuslaitoksille on etua siité, ettd eri laitoksiin sijoittuneet
rekisterit tunnetaan hyvin ja ulkopuoliset tutkijat hyddyntéavat niitd mahdollisimman paljon ja
kustannustehokkaasti. Tata yhteydenpitoa on syyta vahvistaa tekemdlla rekistereiden
tutkimuskaytté mahdollisimman vaivattomaksi. Tama voidaan toteuttaa joko niin, etta yhteen
paikkaan kootaan tietoja perusrekistereista tai sitten niin, etté kullakin rekisterin yllgpitgjélaon jo
vamiina sellaisia aineistoja, joiden suuntaan tukikeskus voi tutkijoita ohjata.

Perusaineisto on syytéa muokata tutkimuskayttéon sopivaksi jo alusta akaen, silla ndin voidaan
madaltaa kynnysta rekistereiden hyddyntamiseen. Tahén liittyen on myds selvitettava, voitaisiinko
mutkikkaiden hallinnollisten rekistereiden yhtei skayttll & saavuttaa merkittévia etuja.

Osaamiskeskuksen tavoitteisiin, arvoihin, missioon ja visioon on syyta viela kertaalleen palata.
Huomiota pitéé erityisesti kiinnittéa sithen, mita lisdarvoa keskuksesta syntyy rahoittgjille ja
voitaisiinko rahoittajakuntaa ja toimintaa vielé lagjentaa. Yliopistojen rooliaolisi viela syyta
miettig, koska ne olisivat varmaan kiinnostuneita hyodyntdmaan rekisteritietoa erilaisissa
tutkimuskokonai suuksissa ainakin sosiaalipuolella. Téhan asti painopiste on ainakin osittain ollut
terveysalan rekistereiden kayton edistdmisessd, mutta jos tavoitteena on sosiaali- jaterveysalan
rekistereiden tutkimuskayton edistdminen, kuten keskuksen tavoitteissa sanotaan, niin

Kansanel 8kelaitoksen ja Tilastokeskuksen roolia on vahvistettava keskuksen toiminnassa.
Keskuksen sijoituspaikkaa voidaan varmasti vielé harkita, etenkin jos rahoituspohjaa | agjennetaan.
Y leisesti ottaen toimintaa on syyta suunnata sosiaalipuol en rekisterei sté nousevien

tutkimusongel mien ja mahdollisuuksien esiin nostamiseen, koska sosiaalipuolella on erityisen
paljon hyodyntaméttémia mahdollisuuksia.

Y hteisty6té yhtei skunnallisen tietoarkiston kanssa on syyta nykyisesta syventdd, koska yhdistettyja
isoja haastattel uai neistoja ja rekistereité hal utaan kayttéé tutkimuksessa yha enemman. Lisaksi
tietoarkistossa on sellaista tietosuojaan liittyvaa tietoa ja asiantuntemusta, jota voitaisiin hyodyntéa.
Tietoarkiston ja tukikeskuksen yhteistyon yhtend tavoitteena voisi ollajulkisrahoitteisten
aineistojen tutkimuskayttoa edistaminen yleisesti.

On my0ds mietittava, onko keskus paras tapa organisoida toiminta vai voitaisiinko yhteisty6
rekisteritutkimuksen alueella hoitaa paremmin muuntyyppisella yhteistydlla. Arvioitsijoiden kanta
on se, ettd keskusta tarvitaan muiden yhteistyoverkostojen lisaksi.



Koskarekistereitd el ole rakennettu tutkimustarkoituksiin, opastusta niiden kéytdssa tarvitaan
selvasti. Tahan kuuluu perusopastuksen antaminen tutkijoille, osaamisen siirtémisen hel pottaminen,
toimintatapoj en kirjaaminen, kontakti henkil6iden tunnistaminen laitoksissa ja kontaktihenkil 6listan
pitdminen ajan tasalla. Varsinainen epidemiologinen tai muu menetel maopetus e kuitenkaan
kuuluisi keskuksen tehtaviin.

Joissakin laitoksi ssalyksikoissa rekistereihin liittyva tutkimusyhtei sty6 toimii jo hyvin ja kokemusta
on kertynyt paljon. Tallaiset hyvét yhteistyokaytannot pitdisi tehda tunnetuksi ja siirtda myos
muualle. Rekisteritutkimuksessa tarvitaan parempaa koordinaati ota tutkimuslaitosten valill§, jotta
hyvét kdytannot levidisivét.

Rekisteriaineistojen luotettavuuden lisdaminen on edelleenkin yksi tarkea tavoite. Tutkimuskaytto
on keskeinen tapa parantaa laatua, sillé se tuo esille asioita, joita el hallinnollisessa kaytdssa
huomata. Rekistereiden luotettavuuden tutkiminen ja mahdollisten yhteisten luokitusten
kehittdminen on my0ds yksi alue, johon keskuksen kannattaisi panostaa mys omin tutkijavoimin.

Liséks lainséadantoon ja eettisiin kysymyksiin liittyvét ongelmat on tunnistettava ja pyrittava
ratkai semaan. Tietoa tarvitaan myds niistd ongelmista, jotka rekistereiden yllapitgét kohtaavat, kun

rekistereita k&ytetéan tutkimustarkoituksessa. Tarvitaan siis sekd hyvien
rekisteritutkimuskaytantdjen tunnistamista etté kirjaamista.

Helsingissé 31.3.2005

Suvi Virtanen Veijo Notkola
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