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Sopimus Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen jatkorahoittamisesta ja
yhteistoiminnasta

I. Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen tavoite:

Edistda kansallisten rekisterien tutkimuskayttoa erityisesti terveys- ja sosiaalitieteissad

- tukemalla rekisteriaineistoihin perustuvan tutkimuksen suunnittelua ja toteutusta,

- parantamalla tutkijoiden rekisteriaineistojen kdyton valmiuksia,

- lisddamalla eri rekisteripitdjien valistd yhteistyotd, ‘

- parantamalla rekisteriaineistojen kayttéon liittyvid menettelytapoja ja

- tukemalla tietosuojakysymysten ja eettisten nikdkohtien huomioon ottamista rekisteriaineistoja kiytet-
tdessd.

2. Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen tehtivit ovat:

I. Toimintaan osallistuvien rekisteriviranomaisten ja tutkimuslaitosten yhdyshenkildiden verkoston yllapi-
tdminen.

2. Rekisteritutkimuksen aineistoja ja menetelmii esittavan portaalin yllapitdminen keskuksen kotisivuilla.
3. Rekisteritutkimuksen menetelmien koulutus.

4. Lupamenettelyissa, tutkimussuunnitelmien laadinnassa ja rahoitusmahdollisuuksissa neuvominen.

5. Rekisteritietojen yhdistelyssd avustaminen.

Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen toiminta on valtakunnallista ja sen peruspalvelut ovat ilmaisia kaikille
kayttdjilleen. Perusrahoituksen lisdksi Rekisteritutkimuksen tukikeskus voi hakea lisirahoitusta kansallisilta
ja kansainvilisiltd toimijoilta.

3. Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen mahdollisia tehtivii ovat:

6. Mahdollisen ulkopuolisen rekisteritutkimusta koskevan tutkimusrahoituksen jakaminen.

7. Rekisteritietojen yhdistely erillisten tutkimuslupien perusteella maksullisena palvelutoimintana.

8. Tutkimusaineistojen analysointi maksullisena palvelutoimintana.

9. Tunnisteettomien tutkimusaineistojen arkistointi, mahdollisesti yhteistyossa Yhteiskunnallisen tietoar-

kiston (FSD) kanssa, siltd osin kun laitokset itse sitd eivit tee.

Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen tavoitteena ei ole keritd ja hallinnoida rekisteriaineistoja, vaan kun-
kin rekisterin toiminnasta ja ylldpidosta vastaa edelleen rekisterid pitava laitos. Se myds tekee pdiatokset
rekisterin tutkimuskaytosta.
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4. Sijoituspaikka

Rekisteritutkimuksen tukikeskus sijaitsee Stakesissa, sen StakesTieto -tulosalueella.

5. Kustannukset ja rahoitus

Tihin sopimukseen sisiltyvi perustoiminnat kattava Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen jatkorahoitus-
tarve on korkeintaan 200 000 euroa vuodessa.

Vuonna 2003 allekirjoitetun aiesopimuksen ja sitd tdydentdvien neuvotteluiden perusteella Rekisteritut-
kimuksen tukikeskuksen jatkorahoituksen jakautuminen eri toimijoiden kesken on 1.1.2006 alkaen seu-
raava:

- Kansanterveyslaitos 25 %,

- Stakes 25 %,

- Tyéterveyslaitos 25 % ja

- Kansanelakelaitos 25 %.

Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen toiminta arvioidaan viiden vuoden vilein, seuraavan kerran vuonna
2010, jonka yhteydessi sopimusosapuolet pdittavit keskendin toiminnan laajuudesta.

Toiminnan kehittimiseen tarvittavaa rahoitusta hankitaan myés muualta, esimerkiksi EU:n tutkimusyh-
teistydrahoituksesta ja erillisestd tutkimusrahoituksesta. Rekisteritutkimuksen tukikeskus ja sen johto-
ryhma pyrkii hankkimaan my&s perustoimintojen rahoittamiseen uusia toimijoita ja rahoitusldhteiti. To-
teutuessaan timai alentaa vastaavasti nykyisten sopimusosapuolten rahoitusosuutta.

6. Toiminnan ohjaaminen

Rekisteritutkimuksen tukikeskus toimii hallinnollisesti ja taloudellisesti Stakesin alaisuudessa. Stakes jarjes-
t44 Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen kiyttédn tilat ja oikeuden kdyttaa Stakesin olemassa olevaa infra-
struktuuria. Tila- ja infrastruktuurikustannukset sisiltyvit Stakesin rahoitusosuuteen. Stakes rekrytoi Re-
kisteritutkimuksen tukikeskuksen henkilékunnan ja toimii sen tydnantajana. Henkilosté raportoi toimin-
nastaan keskuksen johtoryhmille.

Sopijaosapuolet lupautuvat osallistumaan Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen kustannuksiin ylld sovitun
mukaisesti seki osallistumaan tukikeskuksen toiminnan suunnitteluun jatkossa.

Rekisteritutkimuksen tukikeskuksen toimintaa seuraa ja ohjaa johtoryhmd, joka myds tekee strategiset
paitokset. Johtoryhmin tavoitteena on edistdd rekisteritutkimusta, edistéd rekisteritutkimuksen kansalli-
sia ja kansainvilisid rahoitusmahdollisuuksia seki alentaa rekisteriaineistojen hyédyntamiseen liittyvid kus-
tannuksia. Johtoryhmassa kullakin sopijapuolella on yksi edustaja ja hinelle madratty varaedustaja. Johto-
ryhmin tekemien paitosten toteuttamisesta ja keskuksen toiminnasta vastaa sen henkildkunta.

Téatd sopimusta on tehty neljd samansisaltoista kappaletta, yksi kullekin sopijapuolelle.
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Tama sopimus tulee voimaan, kun kaikki osapuolet ovat sen allekirjoittaneet ja on voimassa |.1.2006

alkaen toistaiseksi. Kullakin osapuolella on oikeus sanoa kirjallisesti irti sopimus kuusi kuukautta ennen
viiden vuoden toimintakauden paittymistd. Mahdolliset erimielisyydet, joista ei voida péaistd keskindisin
neuvotteluin sopimuksiin, sovitaan Helsingin kardjaoikeudessa.

Helsingissi 29.12.2005

Kansaneldkelaitos Kansanterveyslaitos Stakes Tyoterveyslaitos
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Mikael Forss Pekka Puska Matti Heikkild Harri Vainio
Johtaja Padjohtaja Ylijohtaja Paijohtaja
Paijohtajan sijaisena
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partes Coppuns;

Jouko Kajanoja Marko Lahteenmiki Hilkka Riihimaki
Yhteiskuntatutkimuksen Tutkimusprofessori Kehittdmispaillikko Osastonjohtaja
paillikko Tulosaluejohtajan sijaisena

Timo Klaukan sijaisena
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Taydennys sopimuksen kohtaan 6. Toiminnan ohjaaminen

Sopijaosapuolet sopivat siitd, ettd kullakin osapuolella on oikeus sanoa sopimus irti
kuusi kuukautta ennen kalenterivuoden loppua.

Téama muotoilu tdydentia allekirjoitetun sopimuksen kohdan 6 viimeistd kappalet-
ta: "Tama sopimus tulee voimaan, kun kaikki osapuolet ovat sen allekirjoittaneet ja
on voimassa |.1.2006 alkaen toistaiseksi. Kullakin osapuolelia on oikeus sanoa kir-
jallisesti irti sopimus kuusi kuukautta ennen viiden vuoden toimintakauden p#itty-
mistd. Mahdolliset erimielisyydet, joista ei voida paistd keskindisin neuvotteluin
sopimuksiin, sovitaan Helsingin kdrgjdoikeudessa."
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