PPSHP

Lausunto

04.11.2020

Asia: VN/21949/2020-STM-1

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

Kohdennetut kysymykset
Ovatko suoritteet jaoteltu tarkoituksenmukaisesti?
Kylla
Ovatko eri suoritteista perittavat maksut ymmarrettdvia ja oikeudenmukaisia?

Korkeakoulutuksen tulisi olla Suomessa maksutonta. My0Os opinndytetyon tekijalta peritdaan maksu,
joka voi muodostua tutkimuksen ja tutkinnon suorittamisen esteeksi. Ehdotamme, etta
opinndytetyon tekija voitaisiin vapauttaa Findatan maksuista kokonaan.

Tutkijalahtoiset akateemiset tutkimukset tulisi huomioida maksuissa siten, etta niille voitaisiin
Fimean ja eettisten toimikuntien tapaan myontaa lupahakemuksen osalta maksuvapautus. Maksut
ovat merkittdvia ja kokonaisuudessaan rekisteritutkimuksen kustannukset uhkaavat nousta yli
kaytettavissa olevan tutkimusrahoituksen.

Tietoturvallisen kayttoympariston kdayttomaksujen esitetddan maaraytyvan liiketaloudellisin
perustein. Findatalla on kuitenkin yksinoikeus paattaa siita, mita kayttoymparistoa kaytetaan.
Findatalla on ndin maaraava markkina-asema, koska se voi aina velvoittaa kayttdmaan omaa
kayttoymparistodan itse madaraamaansa hintaan, eika sen toiminta siis altistu kilpailulle.

Onko omakustanteisesti perittava maksu ja tuntihinta Findatan tyosta ymmarrettava?

Kylld, kunhan eri rekisterinpitdjilla on keskendan ns. vertailukelpoiset hinnoittelutavat.

Muut asetusluonnosta koskevat huomiot
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Alustavasti on viitteita siita, etta toisiokayton hinnat kohoavat helposti merkittaviksi, jopa
toisiokdyttoa osaltaan taannuttaviksi. Tahan vaikuttavat Findatan maksujen lisdksi rekisterinpitdjien
maksut. Toivomme, etta tilannetta seurataan tarkasti kokonaisuus huomioiden.

Tietolupaviranomainen tulouttaa korvaukset tiedot toimittaneille rekisterinpitdjille. On epaselvas,
kuinka tama kaytannossa toteutuu ja onko korvauksen jakaminen rekisterinpitdjan eri yksikoéihin
rekisterinpitdjan tehtava? Millainen on kdytannon toteutus: ilmoitetaanko tietolupaviranomaiselle
laskutustiedot kustannusarvion yhteydessa tms.? Tietolupaviranomainen veloittaa ennen
peruutettua tietolupahakemusta tehdysta tydsta. Saako rekisterinpitdja veloittaa
tietolupaviranomaista tekemastdan selvitystyosta, vaikka pyynto ei toteutuisi?

Ehdotamme my0s harkittavaksi yliopistollisille sairaaloille oikeutta yhdistda dataa tietyissa
tapauksissa. Yliopistolliset sairaalat tekevat kiinteda yhteistyota ja ovat verkottuneet usealla eri
tavalla tutkimuksen, kehittamisen ja laatutyon saralla. Potilastiedon yhdistaminen sairaaloiden vaililla
tulee olemaan jatkossa yha tarkeampaa. Koska Findatalla on monia velvollisuuksia ja rajallinen
kapasiteetti sekd osaaminen kliinisen potilastiedon suhteen, tulisi yliopistollisille sairaaloille antaa
oikeus yhdistaa sairaaloiden tietoa joustavasti.
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