[ta-Suomen yliopisto

Lausunto

30.11.2021

Asia: VN/23277/2021

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

Lausunnonantajan lausunto
Onko suoritteet jaoteltu tarkoituksenmukaisesti?
Periaatteessa suoritteiden jaottelu on tarkoituksenmukaista.
Ovatko eri suoritteista perittavat maksut ymmarrettdvia ja oikeudenmukaisia?

On ymmarrettavaa, etta suoritteista aiheutuu kustannuksia. Niiden suuruudessa ja kohdentamisessa
olisi kuitenkin tarkistamisen varaa. Yleishyodyllisen kansanterveytta edistavan tutkimuksen osalta
maksut tulisi kattaa muilta tahoilta kuin tutkijoilta. Keskimaarainen kustannus tekee
pienimuotoisesta tutkimuksesta erittdin kallista toteuttaa, kun taas erittdin monimutkaisissa todella
monia vahan kdytettyja tietolahteita kdytettdessa tietojen hankkimiseen liittyviin kustannuksiin on
ollut pakko varautua toisella tavalla jo etukdteen. Ei esimerkiksi ole tarkoituksenmukaista, etta
vaikkapa yksittdaisen THL:n rekisterin tietolupa maksaa yhta paljon kuin kymmenilta rekisterinpitajilta
koottu lupa. Ylipdaataan keskimaaraiset kustannukset tapauksesta riippumatta ovat
epadoikeudenmukaisia ja vaikuttavat suoraan pienimuotoisen, ilman erillista tutkimusrahoitusta
tehtavan, tutkimuksen toteuttamisedellytyksiin. Ndin ollen lupamaksujen porrastaminen
kayttotarkoituksen ja hankkeen koon/maksukyvykkyyden seka lupahakemuksen kasittelyn
vaativuuden mukaan (esim. rekisterinpitdjien tai eri rekistereiden maaran mukaan) olisi tarpeellista.
Myos tietopyyntdjen hinnoittelun tulisi olla niiden toteuttamisen vaativuuteen perustuvaa. Lisdksi
teknisluonteisten lupapaivitysten, kuten tutkimusryhman jasenten tdydentamisen, tulisi olla
maksutonta (ainakin 2-4 kertaa vuodessa, jolloin Findata voisi hoitaa lupapaivityksiin liittyvan tyon
kootusti kaikkien muutoslupahakemusten ja rekisterinpitdjien osalta kerralta tiettyina ajankohtina).

Onko omakustanteisesti perittava maksu ja tuntihinta Findatan tyosta ymmarrettava?

Omakustanteinen maksu on ymmarrettava, mutta sen tulisi perustua hyvaan ja tehokkaaseen
ty6hon ja toimintaan. Jos kokeneella tietojen kasittelijalla menee vain kymmenesosa aikaa
harjoittelevaan verrattuna, niin ei ole ymmarrettavaa, etta sellainen ylimaarainen kustannus
kohdistuu tietojen saajalle. Ei mydskdan ole ymmarrettavaa, etta toistaiseksi hyvin ongelmallisen
tietolupaprosessin ongelmia maksatetaan palvelun kayttajilla. Jos hakemuksista valtaosa on
"puutteellisesti taytettyja”, niin kyse on silloin prosessin ongelmallista, jotka on saatava kuntoon.
Omakustantaisten maksujen tulee siis olla hyvin toimivan prosessin mukaisia ja ndin ollen myos
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jarkevalla tavalla porrastettuja tilanteen vaativuuden mukaisesti. Koska joissain tapauksissa
prosessin tehostaminen vaatii hakijan olevan itse suoraan yhteydessa rekisterinpitdjiin (aikaisemman
toisiolakia edeltdavan ajan kaytantojen mukaisesti), niin silloin “yhden luukun periaate” menettaa
pitkalti merkityksensa ja Findatasta tulee vain pakollinen kolmas osapuoli aikaa vieviin
keskusteluihin, joissa hakija siis tekee erittdin suuren tyon, mutta Findata laskuttaa silti hakijaa siita.

Muut asetusluonnosta koskevat huomiot

Maksujen korottaminen aikaisempaan asetukseen nahden ei ole tarkoituksenmukaista. Prosessin
implementaatiovaiheen ja toimeenpanon ongelmista johtuvia tavallista korkeampia kustannuksia ei
tule kohdistaa palvelun kayttajille vaan tulee keskittya palvelujen tehostamiseen ja laadun
parantamiseen. Muuten ollaan tilanteessa, jossa monopoliasemassa olevan palvelun tuottajan
kannattaa tehda ty6nsa huonosti, koska se on muka sitten hyva peruste nostaa kustannuksia.

Asetuksen paivittamisen sykli on myos liian tihed maksujen korottamiselle, koska se tekee
hinnoittelusta tempoilevaa. Myos hakemuskasittelyn laissa saddetysta ajasta myohastyminen
merkittavalla tavalla kdytanndssa kaikkien hakemusten kohdalla tekee kustannusten ennakoimisesta
entistd vaikeampaa.

Myos erilaisten rahoitusten kdayton maaraajat aiheuttavat haasteita hakijoille, jos lupa- ja
poimintamaksuihin varattua rahaa ei voikaan kayttaa oletettujen aikaikkunoiden puitteissa sen takia,
etta lupakasittely viivastyy merkittavasti hakijasta riippumattomista syista.

Ylipaataan toisiolain aiheuttamat merkittavat ongelmat tulisi ensi tilassa korjata sen sijaan, etta
ongelmien annetaan entisestdaan kasautua ja maksujen kasvaa. Nyt on lainsdadannollisesti luotu
tilanne, jossa tutkijoita asetetaan eriarvoiseen asemaan sen perusteella minkalaisia aineistoja he
tarvitsevat tutkimuksen tekemiseen. Pakollisilla maksuilla on myos kaytannossa ajettu alas
pienimuotoinen ilman erillista tutkimusrahoitusta tehtava rekisteritutkimus (niin opinnaytteet kuin
erilaiset fokusoidut "selvitykset”), koska jo aineiston saamiseen ja kasittelyyn sdadetylld tavalla on
varattava tuhansia euroja, kun tietoturvallisen kayttoympariston pakkokaytté otetaan huomioon.

On selvaa, etta laissa maarattyjen asioiden toteuttaminen maksaa, mutta maksujen kohdistaminen
kokonaisuudessaan suoraan tutkijoille ei ole milldan tasolla jarkevaa toimintaa. Tassa tulisi myos
ottaa huomioon se, etta akateemisessa tutkimuksessa, jonka tulokset julkaistaan avoimen tieteen
periaatteita noudattaen, ei tutkijaa tai tutkimusryhmaa voida varsinaisesti edes nahda
rekisteritietojen loppukayttdjana vaan tutkijat vain jalostavat aineistoja tuloksiksi, joista yhteiskunta
ja muut varsinaiset loppukayttdjat ensisijaisesti hyotyvat. Nain ollen kohtuulliset maksut luvista ja
tietoturvallisen ympariston kaytosta (seka harkinnan mukaisesti myos aineistojen poiminnoista)
tulisi kattaa keskitetysti ylemman tason rahoista, jolloin kyseessa olisi siind mittakaavassa
kdytannossa olematon kustannus suhteessa mm. kansanterveydellisiin hyotyihin, joita
(pienimuotoisellakin) rekisteritutkimuksella saavutetaan.
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Toisiolain keskeisena ongelmana on sen yhteen spesifiin tilanteeseen perustuvaa ajattelutapaa
joudutaan nyt soveltamaan kaikessa sote-tietoa hyodyntavassa tutkimuksessa. Ongelmien
purkaminen siis vaatisi lain ajattelemista alusta alkaen uudestaan erilaisten kayttétapausten
nakodkulmasta.

Lupaprosessin tehostamisen mielessa tulisi tiedostaa se, etta vaatimus listata yksityiskohtaisesti
kaikki tarvittavat raaka-aineistojen muuttujat jo hakemusvaiheessa on rekisteritutkimuksen
perusluonteen vastaista. Koska raaka-aineistot on alun perin keratty muuhun kuin
tutkimustarkoitukseen, niiden esikasittely ja jalostaminen lopullisen tutkimusaineiston muotoon on
itsessaan tutkimustulos, joka vie yleensa 90-95% kaikesta rekisteritutkimukseen kaytetysta ajasta.
Tata prosessia ja siihen valttamatta tarvittavia lahtotietoja raaka-aineistojen muuttujien tasolla on
todella vaikea ennakoida, jos kyseessa ei ole selkea ennalta koeteltu tutkimusasetelma, jonka
puitteissa on jo tietoa mitd muuttujia tullaan tarvitsemaan. Kokeneet rekisteritutkijat pystyvat myos
hyodyntamaan aikaisempien aineistojen kayttamisesta kertynytta kokemusta ja tuottamaan
muuttujalistoja. Tuntemattomien aineistojen tapauksessa listaaminen on kuitenkin selvasti
vaikeampaa. Aineistokatalogiin on kertynyt joidenkin aineistojen muuttujalistauksia, mutta siella ei
avata sen tarkemmin aineistojen tietorakenteita ja eri taulujen suhteita, jolloin tarvittavan datan
kuvauksen puristaminen muuttujalistaksi voi olla todella vaikeaa niin hakijan kuin tiedon poimijan
ndakokulmasta. Muuttujien sijaan tietokokonaisuus olisi parempi yksikko listattaville asioille ja luvitus
tapahtuisi siis silla tasolla muuttujien sijaan, jolloin yksittaisen ”“lisamuuttujan” tdydentaminen
aineistoon tarvittaessa ei vaatisi kokonaan uutta lupaprosessia.

Tietokokonaisuuksia voitaisiin edelleen yhdistella ns. moduleiksi, joihin olisi koottu tietoldahteiden
tyyppillisesti kaytettyja tietokokonaisuuksia, jotka riittavat useimmissa tapauksissa haluttuun
tutkimuskayttoon. Tallaisten modulien valitseminen olisi hakijoiden kannalta selkeda ja helpottaisi
suuresti my0s rekisteripoimintojen tekijoita, koska silloin valtaosa poimintapyynndista olisi
standardimuotoisia ja erittdin helppoja toteuttaa.

Prosessia voitaisiin entisestaan tehostaa silld, etta Findata muodostaisi toisiolain sille suomalla
valtuutuksella eniten kaytetyista rekisteriaineistoista ns. valmisaineistoja. Eli kunkin rekisterin
keskeiset tiedot olisivat aina oma valmisaineistonsa, joka olisi jaettu moduleihin ja
tietokokonaisuuksiin. Nain rekisterinpitadjilta voitaisiin pyytdada maaramuotoinen kokonaispoiminta
aineistoista esim. kerran vuodessa (tai kuukaudessa) ja Findata voisi siis sitten itse tehda naihin
perustuvat standardimuotoiset tutkimusaineistojen poiminnat vakiohinnoilla vaivaamatta
rekisterinpitdjia joka kerta erikseen.

Naiden lisaksi yksi erittdin helposti toteutettava toimenpide olisi se, etta Findata julkaisisi aineiston
saaneiden hakemusten osalta myos listat luvitetuista “muuttujista” (tai tietopoiminnoissa kaytetyt
poimintaskriptit, jotka joka tapauksessa pitaa kuitenkin sailyttaa). Talloin hakijoilla olisi selkedmpaa
pohjaa alkaa laatia omaan hakemukseensa muuttujalistoja, kun voisivat katsoa omaa tutkimusta
vastaavan asetelman omaavista aikaisemmista tutkimuksista mita lahtédataa on silloin tarvittu.
Moiset listat auttaisivat pienelld toimitustyolla myds hahmottamaan tietokokonaisuuksia ja
moduleita, joita eri rekistereissa siis tunnetusti olisi kdytettavissa.
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Jo ndma yksinkertaiset toimenpiteet luultavasti tehostaisivat hakemusprosessia merkittavalla tavalla
oletettavasti vahintdaan 75%:ssa hakemuksia. Loput eksoottisempia tietokokonaisuuksia ja
rekistereita tarvitsevat tutkimukset olisivat sitten oma lukunsa, joiden osalta lupamaksutkin voisivat
olla sitten porrastetusti korkeampia.
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