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Sosiaali- ja terveysministerion asetus Sosiaali- ja terveysalan
tietolupaviranomaisen suoritteiden maksullisuudesta

Lausunnonantajan lausunto
Onko suoritteet jaoteltu tarkoituksenmukaisesti?

Sosnetin ndkemyksen mukaan asetukseen sisdltyvat maksusuoritteet on jaoteltu esityksessa
selkedsti ja niitd voidaan pitaa talta osin tarkoituksenmukaisina.

Ovatko eri suoritteista perittavat maksut ymmarrettdvia ja oikeudenmukaisia?

Asetukseen kirjattuja maksuja voidaan lahtokohtaisesti pitad ymmarrettavina.

Tutkijoiden ja tutkimushankkeiden ndakdkulmasta haasteellista on kuitenkin, etta tietolupien ja
paatosten saaminen kestda pitkaan, aineiston hankinnan kustannukset ovat kohtuuttoman suuria ja
kustannusten ennakointi on lahes mahdotonta.

Asetusluonnoksessa ehdotetut maksut ovat paaosin nykyisia maksuja korkeampina. Tata ei voida
pitdd oikeudemukaisena huomioiden sosiaali- ja terveydenhuollon rekisteri- ja
asiakasiasiakirjatutkimukseen kaytettavissa olevat niukat resurssit. Maksujen nostaminen
nykyisestaan haastaa koko toisiolain (552/2019) tavoitteen, joka on ollut edistda ja tehostaa sosiaali-
ja terveydenhuollon laadukasta rekisteri- ja asiakirjatutkimusta.

Findatan oikeus koota toisiolaissa sadadettya kayttotarkoitusta varten tietopyynnon perusteella eri
rekisterinpitdjien henkildtietoja ja tuottaa niita yhdistelemalla anonyymia tutkimusdataa, on
periaatteessa hyva; se turvaa osaltaan tutkittavien yksityisyytta ja henkilotietojen tietoturvallista
kasittelya. Talla hetkelld jarjestelma kuitenkin estaa esimerkiksi sosiaalihuollon toiminnasta ja
paatoksenteosta tehtdvan tutkimuksen samoin kuin laajat tutkimukset, jossa tietoja yhdistetaan eri
rekistereista ja asiakirjoista.

Lausuntopalvelu.fi 1/5



Tahanastinen kdaytannon kokemus on paljastanut, ettad Findatan yllapitama tietopyyntojen
hallintajarjestelma toimii erittdin huonosti. Asioiden kasittely on hidasta, kankeaa, monimutkaista ja
kallista. Edes hyvin rahoitettujen tutkimusryhmien (esim. SA- tai STN-rahoitus) saati yksittdisen
tutkijan on ldhes mahdoton tutkia viranomaisen asiakirjoja tutkimusaineistojen korkean hinnan
vuoksi. Pienenkin sosiaalihuollon asiakirja-aineiston, jossa kdytetaan esimerkiksi kahden
rekisterinpitdjan asiakirjoja 30 huostaanotetusta lapsesta, kustannukset aineiston saamiseksi ja
kayttamiseksi nayttavat kohoavan noin 40 000 euroon. Samalla esimerkiksi vaikuttavuustutkimuksen
kannalta aineisto on auttamattoman pieni. Toiminnan vaikuttavuuden tarkastelu vaatisi isoja
otoksia, joihin ei missdan tutkimushankkeessa ole tilld hetkelld taloudellisia mahdollisuuksia.

Aineistomaksut koostuvat kuntien rekisterinpitdjien (aineiston poiminta) ja Findatan maksuista
(toisiolain 49 ja 50 §:ien mukaiset paatésmaksut ja palveluista perittdvat korvaukset). Ainoa ennalta
arvattava kustannusera ovat Findatan kiinteat lupamaksut. Muilta osin kustannukset koostuvat
kuntien sosiaalihuollon dataa hallinnoivien yksityisten yritysten maksuista seka Findatan asiakirja-
aineiston tyostamisesta (pseudonymisointi), joka talla hetkella maksaa 115 euroa per tunti. Vain 30
asiakastapauksen aineiston tyostaminen vie Findatan omien arvioiden mukaan useita satoja tunteja
ja kustannukset kohoavat kymmeniin tuhansiin. On huomattava, etta EU:n tietosoja-asetus ei vaadi
salassa pidettdavan aineiston pseudonymisointia tutkimuskayttoon, vaan tama vaatimus perustuu
nimenomaan toisiolakiin. Tutkimuksen tekeminen on toisin sanoen tehty mahdottomaksi
kansallisella sdantelylld, samoin kuin se, etta kustannuksien ennakoiminen, arvioiminen ja
laskeminen on haastavaa. Tama koskee erityisesti niin sanottujen laadullisten aineistojen kerdaamista
ja kayttamista, joka on sosiaalihuollon tutkimuksessa valttamatonts, silla rakenteista dataa ei ole
olemassa. Asiakirjojen pseudonymisoiminen toteuttaminen laadullisissa aineistoissa on hidasta ja
ndin ollen hyvin kallista. Samalla aineistosta havidvat sellaiset tutkimuksessa merkittavat tiedot,
joiden pohjalta voi tehda paatelmia (esim. sukupuoli, ikd, sisaruus suhteet, vanhempien taustatiedot
jne.). Pahimmillaan tutkijalle voi siten kalliin ja hitaan tietolupaprosessin jalkeen jaada kasiin
aineisto, josta ei voi tehda tutkimussuunnitelman ja tutkimustavoitteen mukaista tutkimusta.

Korkean hinnan lisdksi asiakirja-aineiston hankinta Findatasta on osoittautunut kestamattoman
hitaaksi ja ennakoimattomaksi. Aineiston saaminen on kuitenkin aivan keskeinen tutkimuksen vaihe,
mika rytmittaa ja edistda tutkimusta. Findatan lupaprosessi on hidas ja jopa yli vuoden mittaisista
kasittelyajoista seuraa, etteivat tutkijat pysty sitoutumaan asiakirjojen tutkimukseen. Pahimmillaan
kasittelyaika on niin pitka, etta tutkijan tydsuhde ja rahoitus ehtii paattya ennen aineiston saantia.
Lupaprosessin ja aineiston saannin hitaus hidastaa merkittavasti tutkimustulosten kaytt6on saamista
ja niiden hyodyntamista sosiaali- ja terveydenhuollon toiminnan ja palveluiden
tutkimusperustaisessa kehittamisessa.

Sosiaalihuollon asiakasasiakirjalailla ja rakenteisen kirjaamisen tavoitteilla on pyritty edistamaan
asiakirjojen sisaltaman tiedon hyodyntamista tutkimuksessa ja tutkimusperustaisessa
tyomenetelmien kehittamisessa. Samanaikaisesti taman pyrkimyksen kanssa tutkimuksellinen
asiakirjojen kayttaminen on tehty hankalaksi ja kalliiksi — lahes mahdottomaksi.
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Tutkimuslupien ja aineistojen hinnalle ja saannin kestolle tulisi olla luotettavat ja ennakoitavat
tiedot, jotta tutkimushankkeen alussa on mahdollista arvioida, millaisia aineistoja on realistista
pyytaa suunnitellun hankeajan puitteissa.

Onko omakustanteisesti perittava maksu ja tuntihinta Findatan tyosta ymmarrettava?

Asiantuntijatyosta perittavdaa maksua ehdotetaan korotettavaksi niin, ettd maksua perittaisiin 135
euroa tyotunnilta. Asetuksen perustelumuistiossa ei kuitenkaan kerrota talla hetkelld
voimassaolevan asetuksen mukaista euromaaraista tuntihintaa, eika tuntihinnan nostamiseen
perustuvia laskelmia myoskaan esiteta.

Nykyisellaankin asiantuntijatyosta perittdava maksu (115 e/h) on korkea huomioiden, etta tyo pitaa
sisdllaan lahinna mekaanista tunnistetietojen poistoa. Ty6tunnin hinnan nostamista tulisi
asetusluonnoksessa perustella nykyista paljon paremmin seka myds pohtia niita vaikutuksia, joita
hinnan ndin merkittavalla (yli 17 % korotus) nostamisella tieteelle, tutkimukselle ja sosiaali- ja
terveydenhuollon toiminnalle olisi.

Omakustannusarvon mukainen hinnoittelu tarkoittaa kaytannossa, etta rekisterinpitdjilla eli kunnilla
ja hyvinvointialueilla on vapaat kddet aineiston poiminnan ja pseudonymisoinnin kustannusten
muodostamiseen. Yksittaiset rekisterinpitdjat saavat taysin vapaasti maaritelld sen, paljonko
aineiston poiminta maksaa, on arvio realistinen tai ei. Hinnat voivat vaihdella suuresti riippuen
rekisterinpitajasta, eivatka ole ennakoitavissa tutkijoille. Tama on merkittava haaste tutkimuksen
suunnittelun ja rahoituksen valmistelun nakékulmasta.

Kustannusarvion saaminen edellyttda, etta lupaprosessissa on edetty jo pitkalle eli jos kustannukset
ovat hyvin korkeat, tutkijan on hyvin tyolasta esim. vaihtaa pyydettavaa rekisteritietoa tai asiakirja-
aineistoa.

Sosnetin nakemyksen mukaan rekisterinpitajilla, kuten kunnilla ja hyvinvointialueilla, tulisi olla
maariteltyna yleinen, yhteinen ja kohtuullinen hintakatto aineistojen hinnalle (siis tietojen
poimimisesta, toimittamisesta ja yhdistelysta, esikasittelysta, pseudonymisoinnista ja
anonymisoinnista). Kyse on julkisista palveluista ja niissa tuotetuista aineistoista.

Kun kunta tai hyvinvointialue on itse mukana tutkimushankkeessa, kunnan tai hv-alueen aineistojen
tulisi olla ilmaisia tai hyvin halpoja.

Muut asetusluonnosta koskevat huomiot.
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Sosnet kiinnittda huomiota siihen, etta sosiaali- ja terveystietojen toissijaissta kayttoa koskeva
lainsdadanto turvaa nykyiselladan huonosti sosiaalihuollon palvelujen ja sosiaalityon rekisteri- ja
asiakasasiakirja-aineistoihin perustuvaa tutkimusta. Keskitetty tietolupahallinto on nykyiselldan
hyvin hidas ja kallis, vaikka on tietosuojan ja tietoturvan kannalta tarkea.

Sote-tietojen toisiokdyttoa koskevan kehittamistyon ensisijaiseksi tavoitteeksi tulee ottaa maksujen
alentaminen tehostamalla ja automatisoimalla toimintaa, mikali maksuja ei voida kattaa kokonaan
valtion budjetista. Talla hetkella rekisteri- ja asiakirja-aineistojen tutkimuksen kustannukset ovat niin
korkeita, ettei tutkijoilla ole niiden tekemiseen tosiasiallisia mahdollisuuksia. Tdma vaikuttaa
keskeisesti myos siihen, mita tutkijoiden on mahdollista ottaa tutkittavakseen. Suomessa on
sitouduttu tietoon perustuvaan paatoksentekoon, mutta sosiaalihuollon toiminnasta ei saada talla
hetkella kohtuullisin kustannuksin ja toimenpitein sellaista yleistettavaa tietoa, jonka perusteella
hallinnonalan toimintaa voitaisiin kehittaa.

Aineisto luovutetaan vain etakayttoymparistoon ja vain siksi aikaa kuin sen kaytosta maksetaan.
Vaikka aineistosta maksaa aiempaa enemman, sita ei saa itselleen, vaan sille saa vain maksullisen
kayttooikeuden, jonka kayttamiseen taytyy l0ytya jatkuva rahoitus. Kdaytdanndssa tama siis tarkoittaa,
etta rekisteri- ja asiakirja-aineistoihin perustuvan tutkimuksen tekemisen ehtona ei ole vain saatu
tutkimusrahoitus, vaan jatkuva tutkimusrahoitus, koska tutkimus- ja julkaisuprosessit usein venyvat
rahoitettujen hankekausien yli. Tama vaikuttaa merkittavasti siihen, mita kysymyksia ylipaansa
voidaan ottaa tutkittavaksi.

Sosnetin nakemyksen mukaan sosiaali- ja terveystietojen toissijaista kayttoa koskevaan lakiin liittyy
merkittavia muutostarpeita, joihin tulisi ryhtya pikaisesti. Erityisesti toisiolakiin sisaltyva kanallinen
tulkinta pseudonymisoinnin vaatimuksesta on valttamatonta ottaa uudelleentarkasteluun, silla EU:n
tietosuoja-asetus ei sitd edellyta ja nykyinen tulkintakdytanto kdaytanndssa estaa sosiaalihuollon
asiakasasiakirjoista tehtavan tutkimuksen.

Sosnet ei kannata lausuttavana olevaan maksuperusteasetukseen ehdotettuja muutoksia. Maksuja
tulisi pikemminkin pyrkia laskemaan nykyisesta tasosta sen sijaan, etta niihin nyt esitetaan
huomattavia korotuksia ilman kunnollisia ja perusteltuja laskelmia. Asetukseen sisaltyvat korkeat
maksut kdadantyvat toisiolain alkuperdisia tavoitteita vastaan, jonka vuoksi jarjestelman kehittamisen
tavoitteeksi tulee ottaa sosiaali- ja terveystietojen toisiokaytt6a koskevan saantelyn kehittdminen ja
pyrkimys alentaa maksuja huomattavasti nykyiselta tasolta.

Lahteinen Sanna
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