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Miten tukea
sosiaall- Ja
terveystieteiden
rekisteri-
tutkimusta?

Rekisteritutkimuksen
tukikeskuksen jarjestima
infrastruktuuria koskeva
neuvottelupdiva 12.12.2007

Jo vuonna 1999 maalailin kirjoi-
tuksessani Hot mot registerforsk-
ning Sosiaalilddketieteellisessa aika-
kauslehdessi rekisteritutkimuksen
uhkakuvia. Niitd olivat mielestani
tiukentuva tietosuojalainsdddianto,
vihenevi tutkimusrahoitus ja va-
henevi rekisteritoiminnan perusra-
hoitus. EU:n henkil6tietodirektiivin
tulkinta on kuitenkin edelleen rekis-
teri- ja tutkimusmyonteinen ja kan-
sallinen tiedepolitiikka korostaa
tutkimuksen tirkeytta. Tutkimusra-
hoitus onkin kasvanut vauhdilla.

Rekisteritutkimuksen tekemi-
nen ei kuitenkaan aina ole ongelma-
tonta. Tutkimusluvan saaminen
saattaa kestdd jopa vuoden ja ai-
neistojen tekemiseen saattaa kulua
toinen vuosi. Hinta saattaa vaihdel-
la nollasta eurosta jopa 90 000 eu-
roon. Joskus kokonaisaineistoa ei
saada, vaan sen sijaan joudutaan
tekemiin otos, miki ei kaikissa ta-
pauksissa mahdollista jarkevaa tut-
kimusta.

Yhdeksi suureksi ongelmaksi
on muodostunut valtion hallinnon
niin sanottu tuottavuusohjelma.
Kun rekisteritoiminnasta sidaste-

tddn, nipistetddn erityisesti rekiste-
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rien laadusta ja hyodyntimisesta
tutkimustoiminnassa. Tutkijaysta-
villinen hinnoittelupolitiikkakin
saattaa tulevaisuudessa olla histo-
riaa.

Naiti tulevaisuuden uhkakuvia
estamidn ja rekisteritutkimusta
edistimadn kokoontui viitisenkym-
mentd asiantuntijaa Helsinkiin Tie-
teiden talolle 12.12.2007. Kokouk-
sen avasi Rekisteritutkimuksen tu-
kikeskuksen johtoryhmin puheen-
johtaja Hilkka Riihimiki Tyoter-
veyslaitokselta. Hin kertoi, etta
Suomessakin rekisteritutkimuksen
tukeminen on jo ottanut ensi aske-
leensa. Rekisteritutkimuksen tuki-
keskuksen (ReTki) toiminta vaki-
naistettiin muutaman vuoden kayn-
nistimisvaiheen jilkeen vuoden
2006 alusta. ReTki onkin jarjesta-
nyt useita suosittuja rekisteritutki-
musseminaareja, kehittanyt rekiste-
ritutkimuksen internet-sivuston
(www.rekisteritutkimus.fi) ja val-
mistellut rekisteritutkimuksen verk-
kokurssia. Muualla, kuten muissa
Pohjoismaissa ja vaikkapa Kanadan
Brittilaisessa Kolumbiassa rekisteri-
tutkimusta on tuettu paljon voi-
makkaammin. Suomi on jainyt
jalkeen. Hilkka Riihimiki kysyikin
provosoivasti halummeko toimia
kuten rohkea sijoittaja vai sukkaan
sdastdva mummo.

Hallinnon ja rahoittajan ddnel-
14 puhui sosiaali- ja terveysministe-
rion neuvotteleva virkamies Arto
Koho. Hinen mielestaan lihtokoh-
dat ovat hyvin myodnteiset, silld
kansalaiset osallistuvat tutkimuk-
siin halukkaasti ja suhtautuvat tie-
teelliseen tutkimukseen positiivises-
ti. Lisaksi hallinto tarvitsee tietoa
kehittimisen pohjaksi, esimerkkina
tastd ovat hallitusohjelmaan liitty-
vat politiikkaohjelmat ja erilliset
kehittdmisohjelmat. Keskustelun

Hokousselosftus

aikana Heikki Réisdnen tyominis-
teriosta tosin kertoi, etta rahoitta-
jan kannalta rekisterien valmistu-
misen viiveet ovat ongelmallisia
eivatka rekisterit aina taivu hallin-
non tarpeisiin. Rekisterien pitiisi-
kin valmistua nopeasti ja niiden
yhdistimisen olla nopeaa, jotta
niistd saataisiin suurin mahdollinen
hyoty.

Arto Kohon mukaan yliopisto-
jen, hallinnon ja sektoritutkimuslai-
toksen kolmiyhteys on toimiva, jo-
ten ministerion kannalta on tirkeia,
etteivit julkishallinnon sidstot ei-
vitka epdilyt rekisterien vdarinkay-
tostd rapauta hyvia tietoaineisto-
pohjaa. Tilasto- ja rekisteritoimin-
nassa ovat tarkeita aineistojen laatu
ja luotettavuus, toiminnan jatku-
vuus ja pitkdn aikavilin kaytetti-
vyys sekd tietojen oikea kidytto.
Sektoritutkimuslaitosten ensisijai-
nen tehtivi on tiedonkeruu, mutta
sen lisiksi tarkeda on rekisteritutki-
muksen ja sen menetelmien kehitté-
minen seki tietovarantojen eettises-
ti kestdvdan kdyton edistiminen.
Rekisterien on palveltava seka tut-
kimusta etti hallintoa niin, etti tut-
kimustulokset saadaan tulevaisuu-
dessa paremmin kiytintoon. Ra-
hoitusta sosiaali- ja terveysministe-
ri6 ei luvannut, mutta vinkkasi
teknologiarahoituksen puoleen.

ReTkin paillikkoé Irma-Leena
Notkola esitteli rekisterien ja rekis-
teritutkimuksen peruskisitteita ja
tutkimuslupaprosessin kulkua. Re-
kisterien tietosisiltdjen laajuutta ja
toimivuutta kuvaa se, etti Suomes-
sa tuotetuista tilastotiedoista jo 95
prosenttia perustuu rekistereihin,
eikd esimerkiksi vdestolaskentaa ole
tehty aikoihin kotitalouskyselyina.
Rekistereitd myos kidytetddn run-
saasti: Kela antaa tutkimuslupia

omiin aineistoihinsa vuosittain 60—



80, Stakes ja Viestorekisterikeskus
molemmat noin sata ja Tilastokes-
kus noin 200. My®os tieteellinen
julkaiseminen on lisaantynyt. Med-
lineen tehdylld yksinkertaisella "re-
gister and Finland” -haulla 16ytyy
vuosituhannen vaihteen jalkeen yli
400 rekisteritutkimusta. Vertailun
vuoksi todettakoon, etti 1980-lu-
vulta vastaavia tutkimuksia [6ytyy
vain 60 ja 1990-luvulta 240. Rekis-
terien luovuttaminen tosin tapahtuu
edelleen vanhanaikaisesti postitse.
Tahan liittyy tietosuojariskeja — ku-
ten Ison-Britannian viimeaikaiset
kokemukset osoittavat — ja se on
tutkijoiden kannalta kankea.

Tanska, Ruotsi ja Hollanti ovat
ottaneet kayttoon rekisterien eti-
kdyttomahdollisuudet, minka jal-
keen rekisterien kdytté on kasvanut
nopeasti. Ruotsin kokemuksista
kertoi Ruotsin Tilastokeskuksen
rekisterikoordinaatiosta vastaava
Claus-Goran Hjelm. Ruotsin
MONA-jirjestelmdn (Microdata
Online Access) laukaisi liht66n
Ruotsin tiedeneuvosto vuonna
2004. Tarkoitus oli lisdtd rekisteri-
aineistojen tutkimuskaytt6d, no-
peuttaa tiedon saamista ja parantaa
tietosuojaa. Nykyisin jarjestelmalla
on jo 200 aktiivikayttajaa. Tiedot
on koottu yhteen tietokantaan ja
lupaprosessiakin on virtaviivaistet-
tu. Palveluihin kuuluu alkuvaiheen
neuvonnan lisiksi my6s jalkihoito:
mitd aineistoille tapahtuukaan tut-
kimuksen pddtyttya? Kustannuksis-
ta — noin 10 miljoonasta Ruotsin
kruunusta eli runsaasta miljoonasta
eurosta vuodessa — vastaa tiedeneu-
vosto. Kayttajalle jarjestelmd on
maksuton.

Rekisteri-iltapdivdan oli pyy-
detty erilliset puheenvuorot tieto-
suojaa, infrastruktuuriratkaisuja ja
rahoittajaa edustavilta tahoilta. Tie-
tosuojavaltuutettu Reijo Aarnio
ihmetteli, miksei Ruotsin kaltaista
jarjestelmaa ole jo pystytetty. Tieto-
suojalainsdddanto ei voi olla sen

esteend, silld jarjestelmd on tekno-

logianeutraali, eikd paljon puhuttu
EU:n tietosuojadirektiivikdan voi
tallaista jarjestelmdd estdd. Suurem-
pia ongelmia aiheuttavat rekisterien
erilaiset teknologiaratkaisut. Moni-
mutkainen, organisaatiorajoja ylit-
tamaton lupaprosessi on hankala ja
tutkijat tarvitsevat edelleenkin run-
saasti ohjausta lupahakemusten
tayttamiseen. Tietosuojavaltuutetun
toimisto ei kuitenkaan tule Ruotsin
jarjestelman kaltaisen jarjestelman
pystyttdmistd vastustamaan. ”Hopi
hopi jirjestelmda pystyttimaan”,
kehotti Aarnio. Ainoa kommentti
vauhdikkaaseen puheeseen tuli Ti-
lastokeskuksen edustajalta, jonka
mukaan Suomeen ei Ruotsin mal-
linmukaista jarjestelmdd voida pys-
tyttdd tietosuojasyista.

Johtaja Pirjo-Leena Forsstrom,
valtion omistamasta tutkijoita pal-
velevasta Tieteen tietotekniikan
keskuksesta (CSC) esitteli, miten
rekisteritutkimusta voidaan helpot-
taa infrastruktuuria koskevilla rat-
kaisuilla. Toiminta ja teknologia
olisi saatava joustavasti yhteen var-
sinkin eri alojen aineistojen kasitte-
lyssa. Tietotekninen kokonaisuus
on suunniteltava kayttdjien eli tut-
kijoiden tarpeista. Aineistojen pit-
kaaikaistallennusta ei ole juuri poh-
dittu tutkimuksen kannalta missaan
pdin maailmaa.

Opetusneuvos Mirja Arajarvi
opetusministeriosta kehui iltapai-
van kuluessa esiteltyja suunnitelmia
erittdin kannatettaviksi. Niiden
avulla paillekkaistd tyotd voitaisiin
vihentidd ja siten saada tietoaineis-
tot paremmin tutkijoiden kayttoon.
Tilastokeskus olisi jarkeva sijoitus-
paikka, mutta tutkijat pitavat val-
tionvarainministerion alaista laitos-
ta kalliina ja hitaana. Aineistojen
kalleus ei edistd tutkimusta, joten
maksupalvelulakia ja sen tulkintoja
olisi muutettava tutkijaystavalli-
semmiksi.

Poikkihallinnollinen tutki-
musinfrastruktuurityéryhma on

pitanyt eri tutkimus- ja rekisteriai-

neistoja tiarkedna osana infrastruk-
tuuria. On pidettava huolta, ettd ne
ovat mukana Tieteellisten seurain
valtuuskunnan ja Suomen Akate-
mian tekemassi infrastruktuuriin
liittyvassa kartoituksessa ja tulevai-
suuteen johdattavassa tiekartassa.
Huono uutinen onkin, ettei erillistd
tutkimusinfrastruktuurirahoitusta
nykyisin ole eikd niitd nailla naky-
min ole tulossakaan. Kuvaavaa on,
ettd infrastruktuuriselvityskin teh-
dddn veikkausvoittovaroin.

Nykyisten resurssien tehostami-
sen tie lienee jo kuljettu loppuun,
mutta Suomen Akatemian rahoitus-
ta voitaisiin kdyttaa infrastruktuu-
rin rakentamiseen. Tosin tutkimus-
rahoituksen kasvaessa myos haki-
joiden mairi kasvaa ja jo nyt monet
hyvit hakemukset jaavit ilman ra-
hoitusta. Rahaa takovaa Sampoa ei
opetusministeriokdin luvannut.

Rolf Ahlfors Viestorekisteri-
keskuksesta kertoi, ettid tuhansien
jarvien ja rekisterien Suomessa teh-
ddan hienoa rekisteritutkimusta.
Erityisesti Viestorekisterikeskuksen
osoitetiedot ovat vihin kaytetty
resurssi. Niiden avulla on voitu tut-
kia muun muassa juomaveden ra-
donpitoisuuden vaikutusta tervey-
teen ja homekoulujen vaikutusta
matematiikan oppimiseen. Historia
huomioiden Suomessa on jopa pa-
remmat rekisteritiedot kuin muissa
maissa, mutta ongelmiakin on. Ke-
nelle tietoja voi antaa? Kuka niitd
saa yhdistda? Entd kuka maksaa
laskun? Viestorekisterikeskuksen
mukaan heidan rekistereitdan jat-
kuvasti kayttavit pitavat rekisteri-
hintoja matalina, mutta kertakayt-
tajat, kuten tutkijat liian korkeina.
Mistd saataisiin lisipanostusta re-
kisteritutkimukselle?

Esitysten ja pyydettyjen pu-
heenvuorojen jalkeen kaydyssa kes-
kustelussa nostettiin esille kolme
jatkotoimenpiteita edellyttavaa
asiaa: lainsiadianto, Ruotsin mallin
mukaisen infrastruktuurin pystytta-

minen ja rahoitus.
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Stakesin Olli Nylander kertoi,
etta erillislainsiadannon monimut-
kaisuus aiheuttaa erilaisia tietosuo-
jaongelmia ja jahmettdd rekisterien
hyodyntamista. Erityisesti Tilasto-
keskusta koskeva tilastolaki on
tiukka, kun taas terveysrekistereita
koskeva lainsdddant6 on vilja.

Tilastojohtaja Riitta Harala
kertoi, ettd Tilastokeskus on jo al-
kanut rakentaa omaa online-jarjes-
telmda yritystilastoihinsa. Mikali
lisarahoitusta saadaan, voidaan jar-
jestelmaa jatkossa laajentaa sosiaa-
li- ja terveysalan rekistereihin. Tosin
talloinkin tulkinnanvaraiseksi jaa,
katsotaanko tdma henkilotietojen
luovuttamiseksi. Jos ndin on, voivat
jarjestelman hyodyt jaada vahaisek-
si yhteiskunnallisessa ja terveystut-
kimuksessa.
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Hyvai tahtoa rekisteritutki-
muksen edistimiseksi on, mutta
konkreettisia rahoittajia on vihan.
Stakesin edustaja ehdotti, ettd olisi
hyva selvittad, kuinka paljon esi-
merkiksi Suomen Akatemia rahoit-
taa infrastruktuuria tutkimusaineis-
tojen rahoituksen myotd. Julkisen
rahan siirtdminen taskusta toiseen
kun ei veronmaksajien kannalta ole
jarkevdd. Tarvitaan siis merkitta-
vampad panostusta rekisteritutki-
mukseen.

Hilkka Riihimiki kokosi pai-
vin aikana todetut tarpeet jatkotoi-
menpiteisiin. Sektoritutkimuslaitos-
ten neuvottelukunnassa pitdisi kes-
kustella infrastruktuurin rahoitta-
misesta. Samoin tiede- ja teknolo-
gianeuvoston mahdollisuuksia asian

eteenpdin viemiseksi on kartoitetta-

va. Rekisteritutkimuksen tukikes-
kus ja sen rahoittajatahot (Kansan-
elakelaitos, Kansanterveyslaitos,
Stakes ja Tyoterveyslaitos) ovat
avainasemassa tdssa tyossd. Eikd
ole poissuljettua, ettd pieni, mutta
tehokas keskus saisi jatkossa uusia
rahoittajia, kuten Tilastokeskus,
Eliketurvakeskus ja Sateilyturva-
keskus. Ajassa liilkkuu paljon ideoi-
ta, mutta myo6s paljon rahaa -
enemmain kun koskaan maamme
historiassa. Jatkossa tarvitaan lisaa
aktiivista keskustelua ja ennakko-

luulottomia ajatuksia!
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