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- 3 ZIELE

1. Was sind Registerdaten?

2. Welche Art von Fragestellungen kann man mit
Registerdaten beantworten?

3. Was sind die Ublichen und notwendigen
Sicherheitsvorkehrungen fur Forschende?
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INSTITUTIONEN SAMMELN DATEN, DIE
DURCH IHRE FUNKTION ENTSTEHEN - ZB

Finnish Institute for Health and
Welfare (THL)

Spitalsbesuche, Pflege
Krebsregister

KELA (Sozialversicherung) Kinderwohlfahrt
Medizinisches Geburtenregister

Kauf VerSCh”ebe”eé(')\g%‘g‘)kame”te (inkl. ATC Primarversorgung National Centre for Pensions

Diagnostizierte chronische Erkrankungen Biobank, etc Cause of disability pensions
Krankenstande Old-age pension
Rueckerstattungsrechte, Impfungen

Statistics Finland
Demographie
Soziobkonomie

Familie POIIZeI

Beschaftigungsverhaltnis
Firmen

Straftaten,
Daten aus Wahlen i Verurteilungen, ...

Mortalitat
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DATEN IN DER FORSCHUNG

+ Iseprésentativ — sie umfassen (fast) die gesamte Bevdlkerung

% VORTEILE VON REGISTER-BASIERTEN

+ Grol3e Fallzahlen — hGhere Aussagekraft auch bei seltenen Phanomenen/Erkrankungen

+ Lange Zeitraume — FIN: 10% Zufallsstichprobe aus 1950, Gesamtbevélkerung 70, 75,
80, 85, 1987- 2022 jahrlich - Zeitraum von Uber 70 Jahren.

+ Keine oder kaum fehlende Werte in den Daten
+ Kein underreporting, self-reporting bias, oder recall bias
+ Kein Drop-out (aufRer man verlasst das Land)

+ Verlassliche Information zu sensiblen Bereichen: Einkommen, Verbrechen,
Schwangerschaftsabbriiche, seltene Erkrankungen, etc.

+ Studienteilnehmer:innen mussen keine Fragebdgen ausfllen.
+ Informationen tUber Verwandtschaft — um Vererbung von Bildung, Krankheit, etc. zu
erforschen oder Studien mit family-designs durchzufihren.
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VERLINKUNG

FINDATA (seit 2020)

KELA (Sozialversicherung)

Kauf verschriebener Medikamente (inkl. ATC
Codes)
Diagnostizierte chronische Erkrankungen
Krankensténde

Rueckerstattungsrechte, Impfungen

Daten aus Wahlen
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Finnish Institute for Health and
Welfare (THL)

Spitalsbesuche, Pflege
Krebsregister
Kinderwohlfahrt
Medizinisches Geburtenregister
Priméarversorgung
Privatbereich
Biobank, etc

Statistics Finland
Demographie
Soziodkonomie
Familie
Beschaftigungsverhaltnis
Firmen
Bildung
Mortalitat

Moritz Oberndorfer

National Centre for Pensions

Cause of disability pensions
Old-age pension

Polizel

Straftaten,
Verurteilungen, etc
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2 AUCH FORSCHUNG MIT PRIMARDATEN
PROFITIERT VON REGISTER-
" BASIERTEN DATEN

Der Nutzen vom Priméardaten, zB. aus Umfragen, kann (mit Einverstandnis der
Tellnehmer:innen) durch register-basierte Daten maximiert werden.

+ Weniger Aufwand fur Teilnehmer:innen, wenn man bestimmte Daten aus Registern
verwenden kann (demographische Daten, soziobkonomische Daten, Diagnosen,
Verschreibungen, etc...)

+ Mehr Wissen Uber Reprasentativitat der Stichprobe und Plausibilitdt der Ergebnisse
+ Lebensverlaufe kdnnen inkludiert werden
+ Unzuverlassige Information aus Fragebogen kbnnen ersetzt werden
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Statistics Finland

Finnish Institute for Health
and Welfare

Demographics

Biological and household links
Family characteristics
Education

Occupation, employment
Income and wealth

Causes of death

Court and police records
Geographical area

Register-

based

data
Health care records

Social care and child welfare

Birth records,abortions

Cancer registry

Communicable diseases (COVID-19)

Social Insurance Institution

Prescription medications

* Chronic health conditions
* Sickness absence

Faculty of Social Sciences Moritz Oberndorfer

Genetically
informed
data

BEISPIEL FUR VERLINKTE DATEN IN
(GROREN) FORSCHUNGSPROJEKTEN

THL Biobank (Finnish Institute
for Health and Welfare)

Health surveys/Twin studies:

* Sociodemographic factors

* Health behaviours

* Psychosocial characteristics

Health examinations:
* Health status
Blood lipids
Blood pressure
Anthropometric measurements
DNA samples — Polygenic
scores
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BEISPIELE FUR ANALYSEN MIT VERLINKTEN
REGISTERDATEN — WAS KONNTEN WIR UBER
OSTERREICH HERAUSFINDEN?

1) Selbstverletzungen bei Jugendlichen und Ungleichheiten in Behandlung
Datenquellen: Hospitalisierungen+ Medikation + sozioOkonomische Daten der Eltern
2) Erwerbsverlaufe von Jugendlichen mit und ohne psychiatrische Aufnahmen
Datenquellen: Erwerbsstatus + Bildungsstatus + Sozialtransfers + Hospitalisierungen
3) Effekte von out-of-home care bis 15 Jahre aufs Erwachsenenleben

Datenquellen: Sozialsystem + Kriminalstatistik + Hospitalisierungen + Sterberegister
+ SozioGkonomie + Arbeitsmarkt + Verschreibungen + Family design

4) Evaluierung der Senkung des Mindestalters fur Alkoholkonsum von 21 auf 18
Jahre im Jahr 1969

Datenquellen: Bevolkerungsstatistik + Hospitalisierungen + Sterberegister
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UNGLEICHHEITEN IN
PSYCHIATRISCHEN
BEHANDLUNGEN VOR UND
NACH
SELBSTVERLETZUNGEN IM
ALTER 16 - 21.

Jugendliche, deren Eltern
niedrigere formale Bildung haben,
haben eine geringere
Wahrscheinlichkeit nach
(registrierter) Selbstverletzung
psychiatrische Behandlung zu
erhalten.

(Pitkanen et al. 2022
https://doi.org/10.1186/512888-021-03654-9)
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UNGLEICHHEITEN IN
PSYCHIATRISCHEN
BEHANDLUNGEN VOR UND
NACH
SELBSTVERLETZUNGEN ZW
16 UND 21 JAHREN.

Jungendliche deren Eltern
niedrigere formale Bildung haben,
haben auch eine geringere
Wahrscheinlichkelt nach
(registrierter) Selbstverletzung
jemals eine Form psychiatrischer
Behandlung zu erhalten.

(Pitkanen et al. 2022
https://doi.org/10.1186/512888-021-03654-9)
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No psychiatric Any psychiatric

episodes episode

|

ERWERBSVERLAUFE i E s
ZWISCHEN 20 UND 34 VON B Erpioye
JUGENDLICHEN MIT/OHNE 025 B sucen
PSYCHIATRISCHER Miltary
AUFNAHMEN IM ALTER VON S 500 Bl criic-care
10 BIS 19 JAHREN &1 00 = z:::'we“
Anteil an NEET zwischen 20 und s M
34 Jahren hoher bei Menschen mit
psychiatrischen Hospitalisierungen " NeET
im Jungendalter. 0% 3
(Pitkanen et al. 2024
https://doi.org/10.1016/j.jJadohealth.2024.02 0.00
_001) 20 22 24 26 28 30 32 3:920 22 24 26 28 30 32 34
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No episodes No episodes Any episode Any episode

Men Women Women
1.00

0.75

N
ERWERBSVERLAUFE VON 050
JUGENDLICHEN MIT/OHNE
PSYCHATRISCHE 2025
AUFNAHMEN IM ALTER VON g
10 BIS 19 JAHREN f5 00
Menschen mit pyschiatrischen -

Aufnahmen im Jugendalter haben

eine hohere Wahrscheinlichkeit von —_—
non-NEET in NEET zu wechseln
und eine geringere 0.25
Wahrscheinlichkeit von NEET In

2022242628303234 202224 2628303234 2022242628303234 202224 2628303234
Age

non-NEET zu wechseln. 0.00

(Pitkanen et al. 2024
https://doi.org/10.1016/j.jadohealth.2024.02.001)
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ERWERBSVERLAUFE VON
JUGENDLICHEN MIT/OHNE
PSYCHIATRISCHE
AUFNAHMEN IM ALTER VON
10 BIS 19 JAHREN

Menschen mit psychiatrischen
Aufnahmen zwischen 10-19
verbringen zwischen 20 und 34 je
nach Diagnose 3-10 Jahre langer in
NEET als Menschen ohne
psychiatrische Aufnahmen.

(Pitk&nen et al. 2024
https://doi.org/10.1016/j.jadohealth.2024.02.001)
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EFFEKTE VON OUT-OF-
HOME CARE AUF 16

OUTCOMES IM

ERWACHSENENALTER

Kinder, die vor 15 out-of-home
care erleben, haben eine
hohere Wahrscheinlichkeit flr
psychiatrische Diagnosen,

Soziobkonomische

Benachteiligung, Unfélle,

Gewalterfahrungen,

Straftaten, Verhaftungen,

Mortalitat

(Sariaslan et al. 2021

https://doi.org/10.1001/jamapediatrics.2021.4324)
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Alcohol-attributable morbidity
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EFFEKTE VON SENKUNG
DES MINDESTALTERS FUR
ALKOHOLKONSUM VON 21
AUF 18 IN FINNLAND 1969

Die Senkung des Mindestalters
hat auch zu einer Vergrol3erung
Bildungsbezogener
Ungleichheiten in Alkohol-
bedingten Schaden geflhrt.

(Luukkonen et al. 2023

https://doi.org/10.1016/S2468-
2667(23)00049-X))
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FORSCHUNG MIT REGISTER-BASIERTEN
DATEN FUR INFORMIERTE ENTSCHEIDUNGEN

Neue Regierung in Finnland seit Juni 2023

 Neue MalRhahme in Planung (u.a.): erster Tag im Krankenstand ist unbezahlt (sofern
nicht anders im Arbeitsvertrag geregelt)

» Wissenschatftliche Nutzung von register-basierten Daten erlaubt eine unabhéangige
und qualitative hochwertige Evaluierung dieser Mal3nahme.

* In diesem Fall mdglich 1-2 Jahre nach Einfuhrung der Mal3hahme

« Hat die Malshahme erreicht, was sie vorgab zu erreichen?

« Verteilungseffekte? (Geschlechter-, sozioOkonomische-, ethnische Ungleichheiten?)
« Positive und negative Nebeneffekte?
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SCHUTZ DER REGISTER-BASIERTEN
DATEN

Research Data Scotland: ”The Five Safes”

Safe people: Forscher:innen sind trainiert, genehmigt und akkreditiert.

Safe projects: Forscher:innen missen vor Zugang zeigen, dass ihr Projekt ethisch
genehmigt ist und einen eindeutigen Gffentlichen Nutzen hat.

Safe settings: Datenzugriff darf nur in gesicherten Umgebungen stattfinden (bspw.
Sichere remote PCs, oder sogenannte "safe havens”)

Safe data: keine Namen, keine Adressen, oder sonstige Informationen, mit denen
Individuen identifiziert werden kénnen. Nur Daten die notwendig fir das Projekt sind.

Safe outputs: Alle Ergebnisse werden auf Anonymitat dberprift bevor sie veroffentlicht
werden.

Quelle: https://www.researchdata.scot/our-work/data-explainers/
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% WAS KONNTE BESSER LAUFEN?

- Automatisierte Extraktion der Daten aus Registern (so wenig Mehraufwand fir
Institutionen wie maoglich)

- Effiziente Blrokratie ohne gebrochene Leitungen zwischen Forschenden und
Institutionen (und zwischen Institutionen, die die Daten verlinken)

« Keine getrennten Antrage fur Ethik und Datensicherheit bei verschiedenen Instiutionen — all in
one.

« Reduktion der notwendigen rechtlichen Entscheidungen.

* Freigabe fur Monitoring (durch offentliche Institutionen) — speziell in Krisenzeiten (zb
Pandemie)

« Ausnutzen, dass register-basierte Daten in real-time erhoben werden.
 FUr Monitoring ist Geschwindigkeit oft wichtiger als hohe Datenqualitat
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DER WERT VON REGISTERN LIEGT IN
% IHRER WISSENSCHAFTLICHEN NUTZUNG

* Register-basierte Daten haben viele Vorteile gegeniber anderen Datenquellen fur die

Forschung (z.B. Fragebdgen) und konnen helfen, das Meiste aus ihnen herauszuholen

« Wissenschaftliche Nutzung ermdglicht uns viel Neues und Hilfreiches Uber Gffentliche

Leistungen und Bevolkerung in Osterreich herauszufinden (siehe Beispiele)

« Wissenschaftliche Nutzung ermdglicht unabhangige Evaluierungen von MalRnahmen/

Veranderungen in offentlichen Services und der Einfihrung neuer Gesetze.

« Sicherheit der Daten ist gewahrleistet
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"GREAT RESEARCH IS DONE BY
LEGISLATION, NOT BY
RESEARCHERS”
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KONTAKT & INFOS:

moritz.oberndorfer@helsinki.fi

Helsinki Institute for Demography and Population Health:
https://www.helsinki.fi/en/helsinki-institute-demography-and-population-health

Max Planck - University of Helsinki Center for Social Inequalities in Population Health:
https://www.helsinki.fi/en/helsinki-institute-demography-and-population-health/maxhel-
center
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