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Johdanto

Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa tutkija-
lahtoista tietoa rekisteripohjaisen tutkimuk-
sen lupaprosessien, eettisten kaytantojen ja
rekisteriyhdistamisen toimivuudesta Suomes-
sa. Kysely kartoitti tutkijoiden tunnistamia lu-
pakaytantoihin liittyvia keskeisia haasteita ja
hyvia kaytantdja seka arvioi niiden vaikutuksia
tutkimuksen toteutettavuuteen, aikatauluihin
ja kustannuksiin. Tulosten avulla lupajarjestel-
maa voidaan kehittad vastaamaan paremmin
tutkijoiden tarpeita. Tutkimus toteutettiin
osana Rekisteritutkimuksen suomalainen inf-
rastruktuuri -hanketta (FIRE).

Aineisto kerattiin verkkokyselylla, jonka
linkkia jaettiin FIRE:n yhteistydyliopistoissa ja

tutkimuslaitoksissa seka suurimpien rekisteri-
viranomaisten kautta tutkijoille, joilla on ko-
kemusta rekisteripohjaisesta tutkimuksesta.
Kysely oli avoinna vuonna 2025 kesakuusta
syyskuun puoleenviliin, ja vastausaktiivisuut-
ta tuettiin kahdella muistutuksella. Kyselyyn
vastasi yhteensd 153 henkil6d, jotka edusta-
vat laajasti suomalaisia yliopistoja, tutkimus-
laitoksia, hyvinvointialueita sekd muita julki-
sia ja yksityisia toimijoita (Liite 1).

Vastaajien tutkimusalat painottuvat ladke-
ja terveystieteisiin seka yhteiskuntatieteisiin,
mutta aineisto on selvasti monialainen (Liite
1). Lisdksi vastaajilla on laajaa ja toistuvaa
kokemusta keskeisista kansallisista rekiste-




rinpitdjista, erityisesti Tilastokeskuksen seka
Findatan luvittamista rekisteriaineistoista,
ja monilla on kokemusta useiden lupaviran-
omaisten kanssa toimimisesta. Yli puolet
vastaajista on toiminut vastuuhenkilona lu-
paprosessissa. Tama vahvistaa tulosten luo-
tettavuutta ja tukee tulkintaa siita, ettd esiin
nousseet havainnot heijastavat jarjestelma-
tason ilmi6ita rekisteripohjaisen tutkimuksen
lupakdytannoissa.

Tassa raportissa kaydaan lapi vastaajien
nakemyksia ja kokemuksia lupaprosesseihin
liittyvista asioista. Koko aineiston tulosten
raportoinnin lisdksi tuloksia esitetdan vertaa-
malla Tilastokeskuksen ja Findatan lupajarjes-

telmia kayttavia tutkijoita muilta viranomai-
silta lupaa hakeneisiin tutkijoihin. Vertailu
perustuu siihen, ettd nama kaksi toimijaa ovat
keskeisessa asemassa  monirekisteritutki-
muksissa ja niihin liittyy laajasti kokemuksia
lupaprosessien, rekisteriyhdistamisen ja tul-
kintakdytantdjen haasteista. Lisdksi tuloksia
analysoidaan tieteenalavertailun avulla, joka
kohdistuu aineiston kolmeen suurimpaan tut-
kimusalaan: lddke- ja terveystieteeseen, luon-
non- ja tekniikan tieteisiin seka yhteiskunta-
tieteisiin. Vertailun avulla lupaprosesseihin
liittyvia kokemuksia voidaan tulkita suhteessa
erilaisiin tutkimusasetelmiin, aineistotarpei-
siin ja saantely-ymparistoihin.

Osio 1. Tietosuojaosaaminen ja organisaation tuki

Kyselyssa kartoitettiin tutkijoiden ja heidan
oman organisaationsa lupaprosesseihin liit-
tyvaa osaamista. Tulosten perusteella tutkijat
kokivat tietosuojaosaamisensa mydnteisesti:
noin 75 prosenttia vastaajista koki osaamisen-
sa vahintaan hyvaksi, eli he kokevat osaavansa
perusvaatimukset ja osaavansa soveltaa niita
eri tilanteissa (Kuvio 1).

Noin 63 prosenttia vastaajista ilmoitti, etta
omasta organisaatiosta voi saada tukea lu-
paprosessin lapikaymiseen tai lupa-asioiden
eettisiin kysymyksiin. Noin 18 prosenttia vas-
taajista ei tiennyt, onko tallaista tukea saata-
villa.

Seuraavaksi kysyimme vastaajilta, missa
maarin he ymmartavat luvituksen tarpeelli-
suuden ja toisaalta sen mita viranomaisia pro-
sessiin liittyy. Molempia kartoitettiin asteikolla
1 (erittdin huono ymmarrys) - 5 (erittdin hyva
ymmarrys). Ymmarrettavyys on keskeinen
edellytys sujuvalle lupaprosessille: jos tutkija
ei hahmota prosessin toimijoita ja vaiheita,
lupaprosessi nayttaytyy helposti epaselvana,
raskaana ja vaikeasti ennakoitavana.

Tulosten perusteella valtaosa vastaajis-
ta kokee ymmartavdnsa viranomaisproses-
sin osa-alueita melko hyvin tai erittain hyvin
(Kuvio 2). Lupien tarpeellisuuden seka viran-
omaisten roolin siind ymmarsi erittdin hyvin

lahes puolet vastaajista. Seka lupien tar-
peellisuuden etta prosessissa tarvittavien vi-
ranomaisten ymmarrys koettiin paremmaksi
Tilastokeskuksen ja Findatan luvanhakijoina
toimineiden tutkijoiden keskuudessa kuin
koko aineistossa keskimaarin. Tama viittaa sii-
hen, etta prosessien kokonaiskuva on olemas-
sa, mutta ei aina taysin selkea tai yhtendinen.
Tama voi heijastaa useiden rekisterinpitdjien
ja erilaisten lupakdytantdjen samanaikaista
kayttoa, jolloin kokonaisuuden hahmottami-
nen vaikeutuu.

Tieteenalavertailussa (Kuvio 3) lddke- ja ter-
veystieteissa ymmarrys on keskimaarin vah-
vin, kun yhteiskuntatieteissa ymmarrys jakau-
tuu laajemmin, mika viittaa vaihtelevampiin
lupakokonaisuuksiin ja rekisteriyhdistelmiin.
Luonnon- ja tekniikan tieteissa ymmarrys eri-
tyisesti siita, mita viranomaisia lupaprosessiin
liittyy, on verrattain matalalla tasolla.

Tulosten perusteella keskitetyt toiminta-
mallit (Findata ja Tilastokeskus) tukevat pa-
remmin tutkijoiden kokonaisymmarrysta.
Tulokset viittaavatkin siihen, ettd lupajarjes-
telman kehittamisessa keskeinen kehityskoh-
de ei valttamatta ole lupien oikeutuksen se-
littdminen tai tutkijoiden kouluttaminen, vaan
prosessin rakenteiden, roolien ja vastuiden
nakyvaksi tekeminen.




Tietosuojaosaaminen Organisaation tuki
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Kuvio 1. Vastaajien kokemukset omasta tietosuojaosaamisestaan ja oman organisaationsa
tarjoamasta tuesta.
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Kuvio 2. Ymmarrys lupaprosessista jaoteltuna tietoja luvittavan viranomaisen mukaan: kaikki, Ti-
lastokeskuksen luvanhakijat ja Findatan luvanhakijat.
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Kuvio 3. Ymmarrys lupaprosessista jaoteltuna vastaajan tieteenalan mukaan: ladke- ja terveystie-
teen (MED), luonnon- ja tekniikan tieteiden (NAT) ja yhteiskuntatieteiden tutkijat (SSH).

Osio 2. Lupaprosessien sujuvuus

Seuraavaksi kysyimme vastaajilta yleista nake-
mysta lupaprosessien sujuvuudesta. Vastaajia
pyydettiin arvioimaan lupaprosessin toimi-
vuutta kokonaisuutena omien kaytannon ko-
kemustensa pohjalta. Enemmisto vastaajista
kokee lupaprosessit joko erittdin hankalina
tai jonkin verran hankalina (Kuvio 4). Kaikista
vastaajista noin 33 prosenttia koki rekisteri-
tietojen kayttamiseen liittyvan lupaprosessin
erittdin hankalana ja noin 48 jonkin verran
hankalana. Sujuvaksi tai erittdin sujuvaksi lu-
paprosessin koki ainoastaan noin 6 prosent-
tia vastaajista. Erittdin hankalana prosessin

kokevien osuus oli hieman pienempi Tilasto-
keskuksen luvanhakijoilla ja hieman suurempi
Findatan luvanhakijoilla verrattuna koko ai-
neistoon.

Tieteenalojen valiset erot esitelladn kuvios-
sa 5. Luonnon- ja tekniikan tieteiden seka laa-
ke- ja terveystieteiden tutkijoista lahes kaikki
vastaajat kokevansa lupaprosessit hankaliksi.
Yhteiskuntatieteiden tutkijoiden vastausten
jakauma ei ole yhta jyrkka, mutta myos hei-
dan kohdalla selvda enemmistd raportoi lu-
paprosessien olevan enemman hankalia kuin
sujuvia.




Arvio lupaprosessin sujuvuudesta tai hankaluudesta
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Kuvio 4. Kokemus lupaprosessin sujuvuudesta jaoteltuna tietoja luvittavan viranomaisen mukaan:
kaikki, Tilastokeskuksen luvanhakijat ja Findatan luvanhakijat.
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Kuvio 5. Kokemus lupaprosessin sujuvuudesta jaoteltuna vastaajan tieteenalan mukaan: ladke- ja
terveystieteen (MED), luonnon- ja tekniikan tieteiden (NAT) ja yhteiskuntatieteiden tutkijat (SSH).




Osio 3. Lupaprosessien haasteet

Seuraavaksi pureudumme tarkemmin lu-
paprosesseihin liittyneisiin haasteisiin tutkijoi-
den ndakokulmasta. Ensiksi kysyimme, missa
maarin lupaprosesseihin liittyvat kustannuk-
set ovat vaikuttaneet tutkimuksen toteutumi-
seen. Kyse on tutkimuksen mahdollistumisen
ja tehokkuuden ydinkysymyksesta: estavatko
tai rajaavatko kustannukset tutkimuksen te-
kemista kaytannossa.

Kuvio 6 osoittaa, ettd lupaprosesseihin liit-
tyvat kustannukset vaikuttavat tutkimuksen
toteutumiseen useimmilla vastaajilla. Mer-
kittavaksi vaikutuksen kokeneiden osuus on
hieman korkeampi seka Tilastokeskuksen etta
Findatan luvanhakijoina toimineilla verrattu-
na koko aineistoon. Selvda enemmistd rapor-
toi kustannuksilla olevan joko merkittava tai
jonkin verran vaikutusta tutkimuksen toteu-
tumiseen. Tulokset tukevat vahvasti tarvetta
tarkastella myods kustannusrakenteita osana
lupajarjestelman kehittamista.

Kuvio 7 paljastaa huomattavia tieteenala-
kohtaisia eroja kokemuksessa lupaprosessin
kustannuksen vaikutuksesta tutkimuksen to-

teutumiseen. Ladke- ja terveystieteiden tut-
kijoiden vastauksissa kustannusten vaikutus
korostuu kaikkein voimakkaimmin: yli puolet
vastaajista kokee kustannuksilla olleen mer-
kittava vaikutus tutkimuksen toteutumiseen.

Kuviossa 8 tarkasteltiin lupaprosessien ja
eettisten kaytantdjen darimmaista seurausta:
onko tutkimus jaanyt kokonaan toteuttamat-
ta lupa- tai eettisen prosessin vuoksi. Noin 60
prosenttia vastaajista kertoo, etta tutkimus
ei ole jaanyt toteuttamatta lupa- tai eettisen
prosessin vuoksi. Tama patee erityisesti Tilas-
tokeskuksen ja Findatan luvanhakijoina toimi-
neisiin tutkijoihin seka yhteiskuntatieteiden
seka luonnon- ja tekniikan tieteen tutkijoihin.
Sen sijaan ladke- ja terveystieteiden tutkijat
erottuvat selvasti muista: yli puolet naiden
alojen vastaajista raportoi, ettd tutkimus on
jaanyt toteuttamatta lupa- tai eettisen proses-
sin vuoksi. Kokonaisuutena kuitenkin nayttaa
silta, etta vaikka lupaprosessit koetaan laajasti
hankaliksi ja kalliiksi, ne eivat useimmiten joh-
da tutkimuksen taydelliseen peruuntumiseen.

Kustannuksien vaikutus tutkimukseen
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Kuvio 6. Kokemus lupaprosessin kustannusten vaikutuksesta tutkimuksen toteutumiseen jaotel-
tuna tietoja luvittavan viranomaisen mukaan: kaikki, Tilastokeskuksen luvanhakijat ja Findatan

luvanhakijat.
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Kustannuksien vaikutus tutkimukseen
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Kuvio 7. Kokemus lupaprosessin kustannusten vaikutuksesta tutkimuksen toteutumiseen jaotel-
tuna vastaajan tieteenalan mukaan: ladke- ja terveystieteen (MED), luonnon- ja tekniikan tietei-
den (NAT) ja yhteiskuntatieteiden tutkijat (SSH).

Tutkimus jdanyt toteutumatta kustannusten takia

Kaikki 40.2 59.8 MED 54.7 453
Findata 38.3 61.7 NAT 28.6 71.4
Tilastokeskus 31.1 68.9 SSH 23.9 76.1
0 20 40 60 80 100 0 20 40 60 80 100
% %
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Kuvio 8. Tutkimuksen peruuntuminen kustannusten takia: kaikki, eri luvanmyéntajat ja eri tieteen-
alat.



Eri aineistojen yhdistdminen

Sensitiivisten tietojen kayttd
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Kuvio 9: Keskeisimmat syyt koetuille haasteille lupaprosesseissa: kaikki, Tilastokeskuksen luvan-
hakijat ja Findatan luvanhakijat.

Eri aineistojen yhdistdminen Sensitiivisten tietojen kayttd

NAT 83.3 16.7 NAT 50.0 50.0
MED 64.2 35.8 SSH 47.7 52.3
SSH 61.4 38.6 MED 35.8 64.2
0 20 40 60 80 100 0 20 40 60 80 100
% %
Rekisterinpitdjien vaatimusten tulkinta Viranomaisten vélisten vaatimusten ristiriidat
NAT 66.7 333 NAT 333 66.7
SSH 54.5 455 SSH| 27.3 727
MED 50.9 49.1 MED| 26.4 73.6
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Kuvio 10. Keskeisimmat syyt koetuille haasteille lupaprosesseissa jaoteltuna vastaajan tieteenalan
mukaan: lddke- ja terveystieteen (MED), luonnon- ja tekniikan tieteiden (NAT) ja yhteiskuntatie-

teiden tutkijat (SSH).
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Kuviossa 9 osoitetaan tarkemmin koettujen
haasteiden syita vastaajilta, jotka olivat ko-
keneet viivastysta lupaprosesseihin liittyvien
haasteiden takia(n=103). Kartoitimme haas-
teiden yleisimpia syita seka valmiiden vastaus-
vaihtoehtojen etta avovastastausten avulla.

Tulosten perusteella yleisimmat syyt lu-
paprosessin haasteelliseksi kokemiselle liit-
tyvat eri lahteista tulevien aineistojen yhdis-
tdmiseen ja rekisterinpitdjien vaatimusten
tulkintaan. Noin 66 prosenttia kaikista lu-
paprosessissa haasteita kokeneista vastaajista
nimesi haasteiden syyksi aineistojen yhdis-
tadmisen ja 53 prosenttia vaatimusten tulkin-
nan. Aineistojen yhdistamisen haasteita olivat
kokeneet erityisesti Tilastokeskuksen luvan-
hakijat, joista lahes 75 prosenttia oli kokenut
haasteita aineistojen yhdistamisessa. Rekis-
terinpitdjien vaatimusten tulkinta koettiin
keskimadrdista haastavammaksi niin Tilasto-
keskuksen kuin Findatan luvanhakijoiden kes-
kuudessa verrattuna koko aineistoon. Vastaa-
jista noin 40 prosenttia nimesi lupaprosessin
haasteiden johtuneen sensitiivisten tietojen
kayttoon liittyvista kysymyksista ja noin 29
prosenttia viranomaisten valisten vaatimus-
ten ristiriidoista.

Alavertailu kuviossa 10 tuo jonkin verran
eroja ongelmien kokemisen yleisyydessa.
Luonnon- ja teknillisissa tieteissd (NAT) re-
kisteriyhdistamisen ja viranomaisristiriitojen
kokeminen on selvasti yleisempaa kuin muil-

la aloilla, mikd voi heijastaa harvinaisempaa
mutta vaativampaa rekisterien kayttéa ja va-
hdisempaa institutionaalista tukea. On kui-
tenkin huomioitava, etta aineistossa on hyvin
vahan naiden alojen tutkijoita, jotka ovat ko-
keneet ongelmia (n=6).

Avointen vastausten perusteella monet re-
kisteritutkijat kokevat, ettd lupaprosesseihin
liittyvat haasteet muodostavat merkittavan
rakenteellisen esteen tutkimuksen toteutta-
miselle. Erityisesti lupaprosessien hitaus ja
byrokraattisuus seka aineistojen saatavuuden
vaikeus ja korkeat kustannukset kuormitta-
vat tutkijoita ja viivastyttavat tutkimusten
kaynnistymista, joissain tapauksissa estden
ne kokonaan. Ohjeistuksen epaselvyys ja ris-
tiriitaiset tulkinnat eri viranomaisten valilla
lisddvat epavarmuutta ja siirtdvat vastuun
saantelyn tulkinnasta ja yhteensovittamises-
ta tutkijoille. Lisdksi tietojen yhdistamiseen
ja anonymisointiin liittyvat tekniset ja eettiset
vaatimukset rajoittavat erityisesti harvinais-
ten, mutta tutkimuksen kannalta tarkeiden,
aiheiden tutkimusta.

Kokonaisuutena strukturoitujen kysymys-
ten ja avointen vastausten tulosten perusteel-
la voidaan todeta, etta lupaprossien haasteet
heijastavat jannitetta tutkimuksen tarpeiden,
tietosuojavaatimusten ja hallinnollisten kay-
tantéjen valilla. Tutkijoiden kokemukset ko-
rostavat, ettd tama jannite heikentaa tutki-
musten toteutusta ja myos tehokkuutta.
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Avoimet vastaukset tilanteista, joissa lupaprosessissa on viimeksi ilmennyt haasteita
(Frekvenssi: 34)

Lupaprosessien hitaus ja byrokratia (Frekvenssi: 15)

Tutkijat kohtaavat haasteita lupaprosessien hitauden ja byrokratian vuoksi. Prosessit voivat
kestad vuosia, ja niihin liittyy usein monimutkaisia vaatimuksia ja dokumentteja. Prosessit
vaativat usein toistuvia korjauspyyntoja ja lisdselvityksia, jotka voivat viivastyttaa tutkimuksen
aloittamista huomattavasti.

Tietojen saannin vaikeus ja kustannukset (Frekvenssi: 18)

Tutkijat kohtaavat haasteita tietojen saannin vaikeuden ja korkeiden kustannusten vuoksi. Tama
voi johtaa siihen, etta tutkimus viivastyy huomattavasti tai jaa kokonaan toteuttamatta. Lisaksi
tietojen sailytys ja kasittely on tehty darimmaisen kalliiksi ja vaikeaksi, mika lisda tutkimusten
kustannuksia entisestaan. Tutkimuslupien ja aineiston poiminnan pitkat aikataulut voivat olla
ristiriidassa suhteellisen lyhyen tutkimusrahoituksen kanssa, mika vaikeuttaa tutkimuksen to-
teuttamista.

Ristiriitaiset ohjeet ja tulkinnat (Frekvenssi: 10)

Tutkijat kohtaavat haasteita ristiriitaisten ohjeiden ja tulkintojen vuoksi. Eri viranomaiset ja re-
kisterinpitdjat voivat tulkita saantdja eri tavoin, mika vaikeuttaa tutkimuksen toteuttamista,
kun tutkijat joutuvat luovimaan usean eri tahon eridvien ohjastuksien ja tulkintojen valilla ja
valittdmaan niita toiselta taholta toiselle.

Tietojen yhdistdminen ja pseudonymisointi (Frekvenssi: 10)

Tutkijat kohtaavat haasteita tietojen yhdistamisessa ja pseudonymisoinnissa. Tietojen yhdis-
taminen eri rekisterinpitdjien tietokannoista voi olla erittdin kallista ja virhealtista, ja joissa-
kin tapauksissa tietojen yhdistaminen ei onnistu lainkaan. Lisdksi tietojen yhdistdminen voi
vaatia monimutkaisia linkkauksia ja tietojen kasittelya, mika lisda prosessin monimutkaisuutta
ja vaikeuttaa tutkimuksen etenemistd. Harvinaisten sairauksien tutkiminen on osoittautunut
vaikeaksi pienien frekvenssien anonymisoinnin takia.

Osio 4. Lupaprosessien johdonmukaisuus

Seuraava osiossa tiedustelimme lupaproses-
sien johdonmukaisuudesta ja ennakoitavuu-
desta kysymalla, ovatko tutkijat havainneet
eroja tietosuojalainsddadannon ja -asetusten
tulkinnassa. Kyse on lupajarjestelman toimi-
vuuden kannalta keskeisestd kysymyksesta:
jos samankaltaisia tilanteita tulkitaan eri ta-
voin eri viranomaisten tai rekisterinpitdjien
valilla, lupaprosessi muuttuu vaikeasti enna-
koitavaksi ja kuormittaa tutkijoita kohtuutto-
masti.
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Tulokset osoittavat, ettd suuri osa vastaajista
on havainnut eroja tietosuojalainsdadannon
ja -asetusten tulkinnassa. Seka Tilastokeskuk-
sen ettd THL:n asiakkaina toimivista enemmis-
to raportoi havainneensa eroja joko usein tai
joskus. Erityisesti “kylla, joskus” -vastaukset
ovat yleisia, mika viittaa siihen, etta tulkinta-
erot eivat valttamatta ole jatkuvia, mutta tois-
tuvia ja riittavan merkittavia herattadkseen
huomiota. Tilastokeskuksen kayttdjistd lahes
kaksi kolmasosaa raportoi tulkinaeroista aina-




Havainnut eroja tietosuojalainsdddanndn ja -asetusten tulkinnassa

MED
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Findata 36.8 195 149
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Kuvio 11. Tietosuojalainsdadanndn ja -asetusten tulkinnan johdonmukaisuus jaoteltuna tietoja
luvittavan viranomaisen ja vastaanottajan tieteenalan mukaan: kaikki, eri luvanmyontajat ja eri
tieteenalat ladke- ja terveystiede (MED), luonnon- ja tekniikan tieteet (NAT) ja yhteiskuntatieteet

(SSH).

kin joskus, ja THL:n asiakkailla osuus on viela
tatakin korkeampi.

Tieteenalojen valilla erot ovat selvia. Laa-
ke- ja terveystieteissa tulkintaerot havaitaan
kaikkein useimmin: ldahes kolmannes rapor-
toi havainneensa niitd “usein” ja yli kolman-
nes ”joskus”. Yhteiskuntatieteissa tulkinta-
erot havaitaan useimmiten ”joskus”, mutta
harvemmin “usein”. Tama viittaa siihen, etta
epdjohdonmukaisuus on lasnd, mutta ei yhta
systemaattista kuin ladke- ja terveystieteissa.
Luonnon- ja tekniikan tieteissa vastaukset
jakautuvat tasaisemmin, ja “en osaa sanoa”
-vastaukset ovat suhteellisen yleisia, mika voi
kertoa vaihtelevasta kosketuksesta lupapro-
sesseihin tai harvemmasta rekisteritutkimuk-
sesta.

Kysyimme erikseen tarkentavan avoimen
kysymyksen niiltda vastaajilta, jotka olivat
ovat kohdanneet eroja. Avointen vastausten
perusteella monet tutkijat kokevat tietojen
luovutukseen ja kasittelyyn liittyvat kaytan-

not hajanaisiksi ja epdyhtenaisiksi, mika vai-
keuttaa tutkimuksen suunnittelua ja toteu-
tusta. Viranomaisten valiset erot tietojen
luovutusehdoissa, teknisissa vaatimuksissa
ja lupaprosessien sisalldissa heikentavat tut-
kimuksen ennakoitavuutta. Kansainvalisen
tutkimusyhteistyon osalta jotkut tietojen
luovuttamiseen liittyvat kdaytanndt nayttayty-
vat erityisen rajoittavina, mika voi heikentaa
tutkimuksen kansainvalista vaikuttavuutta ja
yhteistydmahdollisuuksia. Kaytantéjen vaih-
telu viittaa jarjestelmatason koordinaation
puutteeseen, jossa tutkimustoimintaa ohjaa-
vat tulkinnat ja vaatimukset eivat muodosta
yhtenaista tai tutkijalahtoista kokonaisuutta.
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Kohdatut erot siind, miten eri viranomaiset, instituutiot ja rekisterinpitdjat tulkitsevat tietosuo-
jalainsdadantoa ja tietosuoja-asetuksia tutkimuksen niakokulmasta (Frekvenssi: 23)

Tietojen luovutuskadytdantdjen eroavaisuudet (Frekvenssi: 9)

Viranomaiset eroavat merkittavasti siita, miten ja milla ehdoilla tietoja luovutetaan tutkimus-
kayttoon. Jotkut vaativat tarkkoja rekisterien nimedmisia, toiset hyvaksyvat yleiskuvaukset.
Myds tietojen yksityiskohtaisuus ja luovutuksen nopeus vaihtelevat.

Kansainvalisen tutkimuksen sallivuuden erot (Frekvenssi: 4)

Eri mailla on erilaiset kaytannot tietojen luovuttamiseen kansainvalisiin tutkimuksiin. Suomes-
sa tietojen kayttd EU:n ulkopuolella on usein kielletty, kun taas muissa maissa se sallitaan, mika
rajoittaa kansainvalista yhteistyota.

Tietojen kasittelyn tekniset erot (Frekvenssi: 5)

Viranomaiset eroavat siitd, miten tietoja saa kasitella ja yhdistella. Jotkut sallivat etakayton, toi-
set vaativat paikallista kasittelyd. Myos anonymisointi- ja pseudonymisointivaatimukset vaihte-
levat.

Lupaprosessien vaatimuserot (Frekvenssi: 5)

Lupaprosessien vaatimukset vaihtelevat suuresti viranomaisten vililla. Jotkut vaativat laajem-
pia dokumentaatioita ja tarkempia suunnitelmia kuin toiset. Myos lupaprosessien kesto ja kus-

tannukset vaihtelevat.

Osio 5. Eettinen arviointi osana rekisteritutkimusta

Seuraavaksi tarkastelemme tutkijoiden koke-
muksia eettisestd ennakkoarvioinnista, siihen
liittyvistda kdytannon haasteista ja huolista
seka ennakkoarvioinnin mahdollisista positii-
visista vaikutuksista. Kysymykset on kohdistet-
tu vain niille vastaajille, jotka ovat joutuneet
pyytamaan eettistda ennakkoarviointia rekis-
teritutkimusta varten. Kaikkiaan 36 % vastaa-
jista (n = 57) ilmoitti hakeneensa eettiseltad
toimikunnalta lausuntoa tutkimusta varten;
ihmistieteiden tutkijoista noin kolmannes ja
ladketieteen tutkijoista |ahes puolet. Seuraa-
vaksi vertailemme ndiden ryhmien vastauk-
sia. Ryhmien erottelu on perusteltua, silla
ladketieteen ja ihmistieteiden tutkijat hakevat
tyypillisesti eettista lausuntoa eri tahoilta ja
osin erilaisten kriteerien perusteella.
Kuviossa 12 esitettyjen tulosten perusteel-
la eettisen ennakkoarvioinnin tarpeellisuus
on ollut vastaajille padosin selvaa, mutta
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selvyyden aste vaihtelee tieteenaloittain. lh-
mistieteissd enemmistd koki asian selvaksi
ainakin osittain, kun taas ladketieteessa lahes
puolet arvioi ennakkoarvioinnin tarpeen ol-
leen selked. Samalla osa vastaajista raportoi
kohdanneensa haasteita eettisen lausunnon
hankkimisessa, mika viittaa siihen, ettd arvi-
ointikdytannot eivat ole tdysin kitkattomia.
Lisdksi eettiseen ennakkoarviointiin liittyy tut-
kimuksen sisaltoa koskevia huolia: molemmil-
la aloilla osa tutkijoista ilmaisi jonkinasteista
huolestuneisuutta siits, etta eettinen arviointi
voi ohjata tutkimuksen sisaltoa. Vaikka voi-
makkaat huolenaiheet ovat harvinaisia, tulok-
set osoittavat, ettd eettinen ennakkoarviointi
ei ndyttaydy tutkijoille pelkdstaan teknisena
tai neutraalina menettelynd, vaan siihen liit-
tyy jonkin verran myos tutkimuksen autono-
miaa koskevia jannitteita.

Syvennyimme eettisen arvioinnin vaiku-




Onko ollut selvaa, milloin tarvitaan eettinen ennakkoarviointi?
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Onko huolissaan, etta eettinen arviointi ohjaa tutkimuksen siséltéa?
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Kuvio 12. Nakemykset eettisesta arvioinnista rekisteritutkimuksessa: ladketieteen ja ihmistieteen

tutkijat.

tuksiin tiedustelemalla, kuinka positiivisia ko-
kemuksia tutkijoilla on eettisen ennakkoarvi-
oinnin vaikutuksista. Mittarin rakentamisessa
hyédynsimme Taylorin (2007)' tutkimusta,

1 Taylor, H. A. (2007). Moving beyond compliance:measu-
ring ethical quality to enhance the oversight of human
subjects research. IRB: Ethics & Human Research, 29(5),
9-14.

jossa analysoidaan eettisen arvioinnin merki-
tysta tutkimusprosessille tutkijoiden nakokul-
masta. Taylorin mukaan eettinen arviointi voi
1) selkeyttaa riskien ja hyotyjen punnintaa, 2)
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tarkentaa tutkimuksen eettisia nakokulmia,
3) vahvistaa tutkittavien asemaa ja oikeuksia,
4) auttaa eettisten periaatteiden kadytannon
soveltamisessa ja silla voi olla 5) mydnteinen
vaikutus myos tutkimuksen kokonaislaatuun.
Mittari on laadittu ndiden havaintojen poh-
jalta, ja sen sisdinen konsistenssi on korkea
(viisi osiota; Cronbachin a = 0,91), mika viittaa
siihen, ettd osiot kuvaavat johdonmukaisesti
samaa ilmiota.

Kuviossa 13 on esitetty em. viiden yksittai-
sen osion perusteella muodostetun mittarin
keskiarvoista kokonaislukuihin pyoristettyjen
kategorioiden osuudet ladketieteen ja ih-
mistieteiden tutkijoilla. Tulosten perusteella
eettisen ennakkoarvioinnin positiivisia vaiku-
tuksia koskevissa kokonaisarvioissa on selvia
eroja ladketieteen ja ihmistieteiden tutkijoi-
den vililla. Ladketieteen tutkijoista yli puolet
arvioi eettisen ennakkoarvioinnin tuottavan
vain vahan tai ei lainkaan positiivisia vaikutuk-
sia, ja vain pieni osa koki vaikutukset melko
tai erittdin myonteisiksi. lhmistieteissa arvi-
ot ovat selvasti myonteisempia: enemmisto
tutkijoista sijoittui kohtaan “jonkin verran”, ja
noin viidennes koki eettisen ennakkoarvioin-
nin vaikuttaneen tutkimukseen “melko” tai

"erittdin paljon”. Ryhmien valinen ero viittaa
siihen, ettd eettinen ennakkoarviointi koetaan
ihmistieteissa useammin tutkimusta tukevana
ja kehittavana kaytantona, kun taas ladketie-
teessa siihen suhtaudutaan varautuneemmin
ja sen koetut hyodyt jaavat useammin vahai-
siksi.

Tulosten tulkinnassa on huomioitava, etta
|adketieteessa eettinen ennakkoarviointi on
tiukasti sdadelty ja vakiintunut osaksi rutiinin-
omaista tutkimusprosessia, mika voi vahentaa
sen koettua lisdarvoa yksittaisen tutkimuksen
nakokulmasta. On kuitenkin huomionarvois-
ta, ettd molemmissa vertailuryhmissa vain
vahemmisto tutkijoista arvioi eettisen en-
nakkoarvioinnin vaikuttaneen tutkimukseen
melko tai erittdin paljon. Tama viittaa siihen,
ettd eettinen ennakkoarviointi nayttaytyy
useimmille tutkijoille pikemminkin rajallises-
ti hyodyllisena osana tutkimusprosessia kuin
selvasti tutkimusta merkittavasti parantavana
kaytantona. Tulosta voidaan tulkita siten, etta
vaikka eettinen ennakkoarviointi koetaan ylei-
sesti perustelluksi ja osin hyodylliseksi, sen
konkreettinen lisdarvo tutkimuksen kehitta-
misessa jaa monien tutkijoiden ndakékulmasta
melko vaatimattomaksi.

Kokonaisarvio eettisen ennakkoarvioinnin positiivisista vaikutuksista

SSH

12.9
Positiivisia vaikutuksia:
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Kuvio 13. Kokonaisarvio eettisen arvioinnin positiivisista vaikutuksista rekisteritutkimuksessa: laa-

ketieteen ja ihmistieteen tutkijat.




Osio 6. Kehittamistoiveet

Tama kokonaisuus kokoaa yhteen tutkijoiden
nakemykset siitd, mitkd konkreettiset toimen-
piteet parantaisivat lupaprosessien toimivuut-
ta. Kysymykset kohdistuvat kaytannollisiin ke-
hittdmisratkaisuihin, jotka vastaavat suoraan
aiemmissa tuloksissa esiin nousseisiin ongel-
miin: hajanaisuuteen, hitauteen, ennakoimat-
tomuuteen ja hallinnolliseen kuormitukseen.

Kuviossa 14 on esitetty kaikkien vastaajien
mielipiteet erilaisista kehitystoimenpiteista.
Nopeampi lupakasittely nousee kaikkein toi-
votuimmaksi kehittamistoiveeksi. Lisaksi 13-
pindkyva aikataulu ja lupakasittelyn etenemi-
sen seuranta saavat laajaa kannatusta. Myds
valmiit tutkimuskadyttéon soveltuvat lomak-
keet ja asiakirjapohjat saavat erittdin vahvaa
kannatusta. Nama tulokset ovat johdonmu-
kaisia aiempien havaintojen kanssa, joissa
lupaprosessit koettiin hitaina ja vaikeasti en-
nakoitavina. Lisdaksi ndma korostavat tarvetta
standardisoida dokumentaatiota ja vahentaa
viranomaiskohtaista vaihtelua.

Vahvaa kannatusta saa myos selkeammat
ja keskitetyt ohjeistukset, yksi yhteinen lu-
paportaali useille rekisterinpitdjille ja verkko-
pohjainen vaiheittainen opas lupaprosessista.
Kokonaisuutena ndma heijastavat tarvetta va-
hentdd hajanaisuutta ja siirtda koordinointi-
vastuuta pois yksittaisilta tutkijoilta. Tulokset
korostavat tarvetta tehda prosessin kulku ja
vaatimukset nakyviksi ja ennakoitaviksi.

Tutkijat pitavat melko tiarkednd myos mah-
dollisuutta ennakkoarviointiin ennen var-
sinaista tietolupahakemusta. Tama viittaa
tarpeeseen vahentda epavarmuutta jo var-
haisessa vaiheessa ja ehkaistd turhaa tyota,
hylkayksia tai pitkiksi venyvid prosesseja ja
lupahakemusten korjauskierroksia. Sen sijaan
erillinen verkkokoulutus lupaprosesseista saa
selvasti hajanaisempaa kannatusta, mikd on
tulkittavissa aiempien tulosten valossa siten,
ettd tutkijat kokevat jo osaavansa perusasiat,
mutta tarvitsevat toimivampia rakenteita ja
tyokaluja.

Kokonaisuutena kehittamistoiveet osoitta-
vat, ettd tutkijat kaipaavat selkedmpia, yhte-
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ndisempid ja ennakoitavampia lupaprosesse-
ja. Vahvin viesti kohdistuukin jarjestelmatason
ratkaisuihin: keskitettyyn lupaportaalin, avoi-
miin aikatauluihin, nopeampaan kasittelyyn ja
standardoituihin asiakirjoihin.

Kun tarkastelua rajataan Tilastokeskuk-
sen luvanhakijoihin (kuvio 15), kokonaiskuva
sailyy osin samansuuntaisena, mutta paino-
tuksissa on selkeitd eroja. Tilastokeskuksen
vastaajat suhtautuvat useimpiin kehitystoi-
menpiteisiin maltillisemmin kuin kaikki vas-
taajat keskimdaarin. Arviot painottuvat hieman
useammin keskimmaisiin vastausluokkiin, ja
erittdin merkittavana pidettyjen toimenpitei-
den osuudet ovat monissa kohdin pienempia.
Tama viittaa siihen, ettad Tilastokeskuksen lu-
vanhakijoilla on muita vastaajia realistisempi
tai kokemukseen perustuva kasitys lupapro-
sessien kehittdmispotentiaalista.

Poikkeuksena tastd on nopeampi lupakasit-
tely, joka nousee Tilastokeskuksen vastaajilla
yhtd selvasti tarkeimmaksi kehityskohteeksi.
Tama korostaa lupaprosessien keston merki-
tystd erityisesti Tilastokeskuksen aineistoja
hyodyntavélle tutkimukselle ja viittaa siihen,
ettd kasittelyaikojen hitaus muodostaa konk-
reettisen pullonkaulan. Sen sijaan esimerkik-
si lapinakyvyyttd, ohjeistusten keskittamis-
ta, yhteistd lupaportaalia ja verkkopohjaista
opasta pidetdan Tilastokeskuksen vastaajien
keskuudessa tarkeina mutta vahemman kriit-
tisina kuin koko vastaajajoukossa.

Tilastokeskuksen luvanhakijat suhtautuvat
varauksellisemmin myds ennakkoarviointi-
mahdollisuuden kehittdmiseen, mikd johtu-
nee siitd, ettd ennakkoarviointia jo osittain
sovelletaan Tilastokeskuksen lupaprosessis-
sa. Myo0s eettisen arvioinnin ja lupaprosessin
limittymiseen suhtaudutaan keskimaaraista
varauksellisemmin. Erillinen verkkokoulutus
lupaprosesseista saa myos Tilastokeskuksen
luvanhakijoilta selvasti vahiten kannatusta,
mika tukee tulkintaa, ettd keskeiset haasteet
eivat liity Tilastokeskuksen luvanhakijoilla
osaamisen puutteeseen vaan prosessien ra-
kenteelliseen toimivuuteen.
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Kuvio 14. Kehityskohteiden merkittavyys: kaikki vastaajat.

Eri kehityskohteiden koettu merkittavyys (Tilastokeskus)
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Kuvio 15. Kehityskohteiden merkittavyys: Tilastokeskuksen luvanhakijat.

Kokonaisuutena vertailu osoittaa, etta Tilasto- sujuvuutta ja nopeutta, mutta suhtautumalla
keskuksen luvanhakijat erottuvat muista vas- muita kehittdmistoimia kohtaan harkitummin.
taajista korostamalla erityisesti lupakasittelyn
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Avoimet kysymykset kehittamistarpeista

Avointen vastausten perusteella tutkijoiden
toiveet yhtendisyydestd ja lapinakyvyydesta
lupaprosesseissa kohdistuvat ennen kaikkea
jarjestelmatason ennakoitavuuteen ja selkey-
teen. Useat vastauksista painottuivat samoille
aluille, joissa ei korostu niinkaan yksittaiset
sisdltovaatimukset, vaan rakenteet ja toimin-
tatavat, jotka maarittavat koko lupaprosessin
sujuvuuden.

Useimmiten vastauksissa nousi esiin tarve
lapindkyville ja kohtuullisille aikatauluille ja
kustannuksille. Tama heijastui myos siihen,
miten epdvarmuus lupaprosessien kestosta
ja hinnasta koetaan keskeiseksi rekisteritutki-
musta haittaavaksi tekijaksi. Ennakoitavuuden
puute vaikeuttaa tutkimuksen suunnittelua,
rahoituksen kaytt6d ja projektien aikataulu-
tusta. Tama asettaa tutkijat myos eriarvoiseen
asemaan riippuen siitd, minkalaisessa projek-
tissa tyoskentelee ja toisaalta myos siihen,
minka lupaviranomaisen kanssa tydskentelee.

Ldhes yhtd keskeinen kehittamiskohde on
selkedt ja yhtendiset kriteerit, linjaukset ja
ohjeet. Tama heijastaa aiemmissa tuloksissa
toistunutta kokemusta ristiriitaisista tulkin-
noista ja epaselvista ohjeistuksista. Tutkijat
eivat kyseenalaista sadntelya itsessdan, vaan

sen vaihtelevia tulkintoja ja soveltamistapoja
eri viranomaisten vililla. Yhtendiset linjaukset
nahtaisiin keinona vahentaa paallekkaista tyo-
ta ja siirtda vastuuta tulkinnasta pois yksittai-
silta tutkijoilta.

Yhtendinen lupaportaali nousee kolmante-
na keskeisend teemana ja kytkeytyy suoraan
seka lapindkyvyyteen ettd prosessien hallitta-
vuuteen. Yhteinen portaali korostaa tarvetta
keskitetylle, koordinoidulle jarjestelmalle,
jossa lupien eteneminen olisi seurattavissa ja
eri viranomaisten vaatimukset kytkeytyisivat
toisiinsa. Tama voidaan tulkita vastareaktiok-
si hajautettuun ja sirpaleiseen lupajarjestel-
maan, jossa tutkija joutuu toimimaan koordi-
naattorina useiden toimijoiden valilld. Tama
koskee erityisesti sellaisia tutkijoita, jotka
kayttavat useiden eri lupaviranomaisten alla
toimivia rekistereita

Muutamassa vastauksessa nousi esiin myos
joustavat tutkimussuunnitelmat. Kuitenkin
jarjestelmatason tekijoiden vahvempi naky-
vyys antaa kuvan siitd, ettd ensin kaivataan
toimivaa ja ennakoitavaa jarjestelmaa; jousta-
vuus tutkimuksen sisalla nayttaytyy sen sijaan
vahemman tdrkedana asiana suhteessa hallin-
nollisiin pullonkauloihin.

Jos voisit maaritelld yhden asian, jonka haluaisit olevan yhtenainen ja lapinakyva kaikissa lu-
paprosesseissa, mika se olisi? (Frekvenssi: 42)

Yhtendinen lupaportaali (Frekvenssi: 11) Yksi yhteinen lupaportaali useille rekisterinpitdjille
helpottaisi lupaprosesseja ja tehostaisi tutkijoiden tyota. Tama portaali mahdollistaisi myos lu-
pien etenemisen seurannan ja linkittdmisen.

Selkedt ja yhtenadiset kriteerit, linjaukset ja ohjeet (Frekvenssi: 12): Selkeat ja yhtendiset kritee-
rit lupaprosesseissa helpottaisivat tutkijoiden tyota, vahentaisivat epaselvyyksia ja tehostaisivat
prosesseja. Tama vahentadisi myos paallekkaisyyksia ja epaselvyyksia ja mahdollistaisi yhtenai-
semman kdytannon eri viranomaisten valilla.

Lapinakyvit ja kohtuulliset aikataulut ja kustannukset (Frekvenssi: 13): Lapindkyvat ja kohtuul-
liset aikataulut ja kustannukset ovat tarkeita tutkijoille. Tama mahdollistaisi paremman suunnit-
telun ja resurssien kayton.

Joustavat tutkimussuunnitelmat (Frekvenssi: 2): Joustavat tutkimussuunnitelmat mahdollistai-
sivat tutkimuksen kehittymisen ja muutokset prosessin aikana. Tama kannustaisi tutkimuksen
tekoon ja mahdollistaisi uusien suuntien ottamisen tarvittaessa.
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Osana kehitystoiveita kysyimme myos tutki- kohtuulliset kustannukset ja sallivampi eta-

joiden kokemuksista muiden maiden rekis- kaytto tukevat tutkimuksen etenemista ja kan-
teritutkimuskaytannoista. Hyvin toimivina sainvalista yhteisty6ta paremmin kuin Suo-
kaytantoind nahtiin erityisesti muissa Poh- messa. Samalla suomalaisessa jarjestelmassa
joismaissa ja Hollannissa kaytdssa olevat kes- tunnistetaan omia vahvuuksia, kuten henkil6-
kitetyt, joustavat ja kaytannonlaheiset mal- tunnuksen mahdollistama laadukas datan yh-
lit, joissa eettinen arviointi, lupaprosessit ja distaminen, keskitetyt lupaviranomaiset seka
aineistojen kayttd on organisoitu selkeasti ja paaosin ammattimaisiksi koetut asiointipalve-
kustannustehokkaasti. lut. Lisaksi eettisen arvioinnin keveys tietyissa
Naissa jarjestelmissa prosessien sujuvuus, tutkimustyypeissa nahdaan kilpailuetuna.

Onko jokin muu maa tai ulkomainen kaytanto toiminut mielestasi erityisen hyvin? Kerro mika
maa ja mita siita olisi hyva tuoda Suomen jarjestelmiin. (Frekvenssi: 15)

Keskitetty eettinen arviointi (Frekvenssi: 2): Ruotsissa eettinen arviointi on keskitetty yhteen
viranomaiseen (Ethix), mikad tehostaa prosessia ja vahentaa paallekkaisyyksia. Tama vahentaa
my0s tietolupaviranomaisten taakkaa, silla heidan eivat tarvitse tehda eettista arviointia, johon
heilla ei valttamatta ole riittavasti koulutusta tai resursseja.

Jarjestelman sujuvuus ja kdytannonldheisyys (Frekvenssi: 6): Jotkin maat, kuten Viro, Ruotsi,
Norja, Tanska ja Hollanti, ovat joustavampia ja kaytannonlaheisempia tutkimusprosesseissaan.
Monissa maissa prosessit, kuten lupa-asiat, aineistojen lisddminen projektiin ja tulosten ulos
saaminen, ovat nopeampia ja vdhemman byrokraattisia.

Kustannustehokkuus ja resurssien kaytto (Frekvenssi: 3): Jotkin maat, kuten Ruotsi, ovat onnis-
tuneet pitdamaan rekisteritutkimusten kustannukset kohtuullisina. Tama tehostaa tutkimuspro-
sesseja ja mahdollistaa enemman tutkimusta samalla budjetilla.

Sallivampi etdkdytto (Frekvenssi: 4): Jotkin maat, kuten Norja ja Ruotsi, sallivat tutkimusdatan
etakayton, mikad helpottaa kansainvalistd yhteistyota ja tutkimuksen tekemistad. Tama mahdollis-
taa tutkijoiden tyoskentelyn etdna ja datan kasittelyn eri maista kdsin, mika on erityisen hyodyl-
listd kansainvalisissa tutkimusprojekteissa.

Mika suomalaisessa jarjestelmassa toimii mielestasi paremmin kuin muissa tuntemissasi kay-
ténnoissa? (Frekvenssi: 11)

Henkil6tunnuksen kadytto ja sen mahdollistama datan yhdistaminen on yksi suomalaisen jarjes-
telman vahvuus. Tama helpottaa tutkimusten tekemista ja datan yhdistamista eri lahteista. Tosin
datan yhdistdmismahdollisuuksien koettiin myos heikentyneen aikaisemmasta. (Frekvenssi 2)

Ammattitaitoisuus: Tutkijapalveluja kuvattiin ammattitaitoisiksi ja Findatan asiakaspalvelua |a-
pindkyvaksi. (Frekvenssi: 3)

Eettinen arviointi on tietyissa tapauksissa kevyempaa Suomessa kuin monissa muissa maissa,
mika nopeuttaa tutkimusprosesseja ja vahentda byrokratiaa. (Frekvenssi: 4)

Lupaviranomaisten keskittdminen yhteen paikkaan (Tilastokeskus) koettiin tehokkaaksi ja hel-
pottavan tutkijoiden tyota. (Frekvenssi: 2)
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Kokonaisuutena tulkinta viittaa siihen, ettd
Suomen jadrjestelmdssa on toimivia raken-
teita, mutta niiden potentiaali ei toteudu
taysimaaraisesti suhteessa verrokkimaihin.
Kehittamistarpeet kohdistuvat erityisesti pro-
sessien sujuvoittamiseen, etakayton sallivuu-
teen ja eettisen arvioinnin roolien selkeytta-
miseen siten, ettd hallinnollinen tehokkuus,
tietosuoja ja tutkimuksen edellytykset olisivat
paremmassa tasapainossa.

Lopuksi kysyimme vastaajilta, miten he toi-

voisivat tutkijoiden ddnen nakyvan lupapro-
sesseja ja eettisia kdytantoja kehitettdessa.
Kooste vastauksista korostaa, miten tutkijoi-
den toiveet oman danensa kuulumisesta pai-
nottuvat erityisesti luottamukseen, vuorovai-
kutukseen ja tutkimuksen mahdollistamiseen.
Vastaukset viittaavat siihen, etta tutkijat eivat
koe itseddan vain saantelyn kohteiksi, vaan
asiantuntijoiksi, joiden kokemustieto on kes-
keista toimivien kaytantdjen rakentamisessa.

Keskeisimpana teemana nousi esiin ym-

Miten toivoisit tutkijoiden danen nakyvan lupaprosesseja ja eettisia kdytantoja kehitettaessa?
(Frekvenssi: 43)

Tutkijoiden osallistuminen ja vuorovaikutus viranomaisten kanssa (Frekvenssi: 14): Tarve vah-
vistaa vuoropuhelua viranomaisten ja tutkijoiden valilla, jotta molempien intressit ja nakemyk-
set tulevat huomioiduiksi. Toiveena on, etta tutkijat ovat aktiivisesti mukana prosessien kehitta-
misessa ja paatoksenteossa, jotta kaytannot voisivat vastata todellisia tarpeita. Tama tarkoittaisi
sitd, etta tutkijoita olisi mukana kehitystyéryhmissa ja heidan kokemuksiaan hyddynnettaisiin
kdytdannon toimien parantamisessa.

Kustannusten ja resurssien hallinta (Frekvenssi: 7): Tutkijat toivovat, etta lupaprosessien ja eet-
tisten kaytantojen kehittamisessa huomioitaisiin kustannukset ja resurssien kayttd. Tama tarkoit-
taisi sitd, etta prosessit tehostettaisiin ja kustannuksia alennettaisiin, jotta tutkimus olisi talou-
dellisesti mahdollista.

Selkea ja realistinen ohjeistus (Frekvenssi: 5): Tarve realistisille ja kdaytannollisille ohjeille, jotka
helpottavat prosessia ja tekevat siitd ymmarrettavamman.

Ymmarrys ja luottamus tutkijoita kohtaan (Frekvenssi: 18): Toiveena luottamus tutkijoita, hei-
dan ammattitaitoansa ja tutkimuksen merkityksellisyytta kohtaan. Tama tarkoittaisi sita, etta tut-
kimuksen mahdollistaminen olisi ensisijainen tavoite.

Lupa- ja tutkimusprosessien sujuvuus (Frekvenssi: 17): Kehittamalla tutkimusprosessien suju-
vuutta valtetaan viivastyksia ja turhia esteitad tutkimusten toteuttamiselle. Tama tarkoittaisi sit3,
ettd prosessit olisivat lapindkyvia ja ymmarrettavia, ja etta tietojen saaminen olisi sujuvampaa.

Kansainvidlisen yhteistyon edistiminen (Frekvenssi: 2): Tutkijat toivovat, ettd kansainvalista tut-
kimusyhteistyota edistettdisiin ja helpotettaisiin lupaprosessien ja eettisten kaytantdjen kehitta-
misessd, jotta kansainvaliset tutkimusprojektit olisivat helpommin toteutettavissa.

marrys ja luottamus tutkijoita kohtaan. Tama
heijastaa kokemusta siitd, ettd nykyisissa lu-
paprosesseissa painottuu usein varovaisuus
ja kontrolli tutkimuksen edellytysten kustan-
nuksella. Tutkijat toivovat, ettd heiddn am-
mattitaitoonsa, eettiseen osaamiseensa ja
tutkimuksen yhteiskunnalliseen merkitykseen
luotettaisiin enemman, ja ettd lupaprosessien
lahtokohtana olisi ensisijaisesti tutkimuksen
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mahdollistaminen ja vasta toissijaisesti riskien
minimoiminen.

Toiseksi vahvana teemana korostuu lupa- ja
tutkimusprosessien sujuvuus. Tutkijoiden aa-
nen toivotaan nakyvan siten, ettd prosesseja
kehitettaisiin kaytdnnonlaheisemmiksi, lapi-
ndakyvammiksi ja vdhemman viivettd aiheut-
taviksi. Tama kytkeytyy aiemmissa tuloksissa
esiin nousseisiin kokemuksiin hitaudesta, epa-




selvyydesta ja hallinnollisesta kuormitukses-
ta, jotka heikentavat tutkimuksen toteutetta-
vuutta.

Tutkijoiden osallistuminen ja vuorovaikutus
viranomaisten kanssa muodostaa kolmannen
keskeisen tulkintalinjan. Tutkijat toivovat sys-
temaattisia rakenteita, joissa he voisivat osal-
listua lupaprosessien ja eettisten kaytantojen
kehittamiseen, esimerkiksi tyoryhmissa tai
kuulemisissa. Tama viittaa tarpeeseen siirtya
yksisuuntaisesta ohjauksesta kohti yhteiske-
hittamistd, jossa sdantelya muokataan kay-
tannon kokemusten pohjalta.

Myds kustannusten ja resurssien hallinta
seka selkea ja realistinen ohjeistus nahdaan
tarkeind, mutta ne saivat kuitenkin vahem-
man mainintoja kuin luottamus ja yhteiske-
hittdminen. Tama korostaa sit3, etta taloudel-
liset ja ohjeistukselliset kysymykset eivat ole
irrallisia, vaan osa laajempaa kokemusta siita,
miten tutkimusta arvostetaan ja tuetaan jar-
jestelmatasolla.

Kansainvalisen yhteistyon edistaminen nou-
see esiin harvemmin, mutta sen vahainen

Osio 7. Yhteenveto

Tassa raportissa tarkasteltiin suomalaisen re-
kisteritutkimuksen lupaprosesseihin liittyvia
kaytantoja, haasteita ja kehittamistarpeita
tutkijoiden nakokulmasta. Kyselyaineisto tar-
joaa poikkeuksellisen laajan ja kokeneen vas-
taajajoukon danen: vastaajilla on monipuoli-
nen tausta eri tieteenaloilta, organisaatioista
ja rekisterinpitdjien kanssa toimimisesta, ja
valtaosa on toiminut itse vastuuhenkilona lu-
paprosesseissa.

Keskeinen kokonaiskuva on jannitteinen.
Toisaalta tutkijat kokevat hallitsevansa tieto-
suojakysymykset hyvin, ymmartavansa lupien
tarpeellisuuden ja saavansa usein tukea omis-
ta organisaatioistaan. Toisaalta lupaprosessit
koetaan lahes poikkeuksetta raskaiksi, hitaiksi
ja vaikeasti ennakoitaviksi. Tama ristiriita on
raportin keskeinen 16ydos: lupaprosessien on-
gelmat eivat nayta johtuvan tutkijoiden koke-
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frekvenssi ei valttamatta kerro vahadisesta
merkityksestd, vaan pikemminkin siita, etta
kansainvaliset haasteet kytkeytyvat tutki-
joiden mielissa samoihin peruskysymyksiin:
luottamukseen, joustavuuteen ja sujuviin pro-
sesseihin.

Kokonaisuutena taulukko osoittaa, etta tut-
kijoiden aanen toivotaan nakyvan lupapro-
sessien kehittdmisessa ennen kaikkea kump-
panuutena ja luottamukseen perustuvana
vuoropuheluna. Tulkinta tukee nakemysta
siitd, ettd toimivampi lupajarjestelma ei syn-
ny pelkdstdan sdaantoja tarkentamalla, vaan
muuttamalla suhdetta tutkijoiden ja hallinnon
valilla kohti aidompaa yhteista vastuuta tutki-
muksen edellytyksista.

masta osaamisen tai motivaation puutteesta,
vaan jarjestelman rakenteellisista piirteista.

Lupaprosessien sujuvuuden arvioinnit ovat
kautta linjan heikkoja. Valtaosa vastaajista,
jotka kayttavat Tilastokeskuksen, Findatan
ja myos muiden rekisterinpitdjien aineistoja,
kokee lupaprosessit hankaliksi. Sama koskee
kaikkia kolmea tarkasteltua tieteenalaa, jos-
kin 1adke- ja terveystieteissa ongelmat nayt-
taytyvat erityisen karjistyneina. On selvas,
ettd lupaprosessien hitaus, monimutkaisuus
ja epaselvat vaatimukset heikentavat tutki-
muksen etenemistda ja sitovat merkittavasti
tutkijoiden aikaa.

Kustannukset muodostavat keskeisen on-
gelman. Enemmisto vastaajista kokee lupapro-
sesseihin ja rekisteriaineistojen kayttoon liit-
tyvien kustannusten vaikuttavan tutkimuksen
toteutumiseen, usein merkittavasti. Tama




korostuu erityisesti ladke- ja terveystieteissa,
mutta on ldasna myos muilla aloilla. Tulosten
perusteella kustannukset eivat useimmiten
esta tutkimusta kokonaan, mutta oletettavas-
ti ne ohjaavat tutkimusasetelmia, kaventavat
aineistovalintoja ja lisaavat eriarvoisuutta tut-
kimusprojektien valilla.

Raportti tuo esiin myos lupaprosessien joh-
donmukaisuuteen liittyvan ongelman. Suuri
osa tutkijoista on havainnut eroja tietosuoja-
lainsdadannon ja -asetusten tulkinnassa eri vi-
ranomaisten ja rekisterinpitdjien valilla. Nama
tulkintaerot heikentavat ennakoitavuutta ja
siirtavat vastuun sdantelyn yhteensovittami-
sesta tutkijoille. Avoimet vastaukset vahvista-
vat kuvaa hajanaisista kaytannoista, ristiriitai-
sista ohjeista ja puutteellisesta viranomaisten
valisesta koordinaatiosta, jotka vaikeuttavat
erityisesti monirekisteritutkimusta ja kansain-
valista yhteistyota.

Positiivisempana havaintona raportti osoit-
taa, ettd lupaprosessit johtavat suhteellisen
harvoin tutkimuksen taydelliseen peruun-
tumiseen. Valtaosa vastaajista kertoo, ettei
tutkimus ole jaanyt kokonaan toteuttamatta
lupa- tai eettisten prosessien vuoksi. Tassakin
ladke- ja terveystieteet muodostavat poikke-
uksen, jossa peruuntumiset ovat selvasti ylei-
sempia kuin muilla tieteenaloilla. Useammin
lupaprosessien vaikutukset nakyvatkin viivas-
tyksina, lisakustannuksina ja tutkimuksen si-
sall6llisind kompromisseina kuin suoranaisina
peruuntumisina.

Kehittamistoiveet ovat poikkeuksellisen
yhtenevia. Tutkijat kaipaavat ennen kaikkea
jarjestelmatason ratkaisuja: yhta vyhteista
lupaportaalia useille rekisterinpitdjille, no-
peampaa lupakasittelya, lapinakyvia aikatau-
luja ja kustannuksia, selkeita ja yhtenaisia oh-
jeita seka standardoituja asiakirjapohjia. Sen
sijaan lisakoulutuksen tarve korostuu selvasti
vihemman, mikad tukee tulkintaa siitd, etta
ongelmat eivat tutkijoiden nakdkulmasta ole
ensisijaisesti (koetussa) osaamisessa vaan ra-
kenteissa.

Kansainvaliset vertailut ja avoimet vastauk-
set osoittavat, ettd muissa Pohjoismaissa ja
esimerkiksi Hollannissa kaytossa olevat keski-

tetymmat, joustavammat ja kustannustehok-
kaammat mallit nahdaan toimivina esimerk-
keind. Samalla suomalaisessa jarjestelmassa
tunnistetaan merkittdvia vahvuuksia, kuten
henkildtunnuksen mahdollistama laadukas
rekisterien yhdistaminen, keskitetyt lupavi-
ranomaiset sekd paddosin ammattimaisiksi
koetut asiointipalvelut.

Lopuksi tutkijat korostavat tarvetta tulla
kuulluiksi lupaprosessien ja eettisten kay-
tantdjen kehittamisessa. Keskeisimmiksi tee-
moiksi nousevat luottamus tutkijoihin, tutki-
muksen mahdollistaminen, sujuvat prosessit
ja aito vuorovaikutus viranomaisten kanssa.
Tutkijat eivat nae itsedan pelkastdan saan-
telyn kohteina, vaan asiantuntijoina, joiden
osaamisen tulisi olla keskeinen resurssi toimi-
vamman lupajarjestelman rakentamisessa.

Kokonaisuutena raportti osoittaa, etta suo-
malaisen rekisteritutkimuksen lupajarjestel-
madssa on vahva perusta, mutta siina piilee
myods selvia rakenteellisia ongelmia, jotka
hankaloittavat tutkimusta. Aineisto tarjoaa
konkreettisen ja tutkijalahtoisen pohjan jatko-
kehitykselle. Tuloksia voidaan hyddyntaa seka
kansallisessa lupajarjestelman uudistamisessa
ettd viranomaisten, tutkimusorganisaatioiden
ja tutkijoiden valisessa yhteiskehittamisessa,
jonka tavoitteena on yhdistaa tietosuoja, eet-
tisyys ja tutkimuksen sujuvat edellytykset kes-
tavaksi kokonaisuudeksi.
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Liite. Yhteenveto vastaajien taustatiedoista

Taulukko 1. Organisaatiot (Frekvenssi) Taulukko 2. Tutkimusalat (Frekvenssi)
2. Turun yliopisto (30) 1. Ladketiede (35)

3. Helsingin yliopisto (19) 2. Terveystieteet (25)

4. Tampereen yliopisto (17) 3. Yhteiskuntatieteet (20)

5. Pirha (Pirkanmaan hyvinvointialue) (12) 4. Taloustiede (15)

6. THL (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos) (7) 5. Kasvatustiede (10)

7. Tyks (Turun yliopistollinen keskussairaala) (5) 6. Psykologia (8)

8. Aalto-yliopisto (5) 7. Teknologia (5)

9. Itd-Suomen yliopisto (2) 8. Historiallis-yhteiskunnallinen (3)

10. Jyvaskylan yliopisto (4) 9. Kauppatiede (2)

[y
=
[y
o

. Oikeustiede (2)
. Matematiikka (1)

. Tyoterveyslaitos (3)

=
N
[y
=

. Varsinais-Suomen hyvinvointialue (4)

13. Suomen Pankki (1) 12. Fysiikka (1)

14. Pellervon taloustutkimus (1) 13. Kemia (1)

15. Oriola (1) 14. Biologia (1)

16. Elaketurvakeskus (1) 15. Maantiede (1)

17. MedEngine Oy (1) 16. Tietojenkasittelytiede (1)
18. PET-keskus (1) 17. Kielitiede (1)

19. Valtion taloudellinen tutkimuskeskus (2) 18. Taide (1)

20. Pirkanmaan pelastuslaitos (1) 19. Arkkitehtuuri (1)

21. Cupore (1) 20. Musiikki (1)

22. Pohjanmaan hyvinvointialue (1)

N
w

. Sydankeskus Oy (1)
. Tampereen yliopistollinen sairaala (4)

N
SN

N
U

. Helsingin yliopistollinen sairaala (2)
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Taulukko 3. Rekisterinpitdjat, frekvenssit ja prosentit %
Aluehallintovirasto (AVI) 2,6% 4
Digi- ja vaestotietovirasto (DVV) 29,4 % 45
Elaketurvakeskus (ETK) 17,6 % 27
Hyvinvointialue / sairaanhoitopiiri 32,7 % 50
Kansaneladkelaitos / Kela 41,8 % 64
Kanta-palvelut 12,4 % 19
Liikenne ja viestintavirasto Traficom 5,2 % 8
Luonnonvarakeskus LUKE 0,7 % 1
Ladkealan turvallisuus- ja kehittdmiskeskus Fimea 6,5 % 10
Maahanmuuttovirasto Migri 7,8 % 12
Oikeusministerio 5,2% 8
Oikeusrekisterikeskus (ORK) 5,2 % 8
Opetushallitus (OPH) 11,8 % 18
Pelastustoimi (PRONTO) 1,3% 2
Poliisihallitus 3,9% 6
Puolustusvoimat 4,6 % 7
Rajavartiolaitos 0,0% 0
Rikosseuraamuslaitos (RISE) 5,2 % 8
Ruokavirasto 1,3% 2
Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto Valvira 3,3% 5
Sosiaali- ja terveysministerio 2,6 % 4
Sosiaali- tai terveydenhuolto: useita julkisia palvelunjarjestajia 13,1 % 20
Sosiaali- tai terveydenhuolto: yksittainen julkinen palvelunjarjestaja 13,7 % 21
Sosiaali- tai terveydenhuolto: yksityinen palvelunjarjestaja 4,6 %

Suomen ymparistokeskus SYKE 0,7%

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL / FINDATA 56,9 % 87
Tilastokeskus 59,5 % 91
Tyoterveyslaitos (TTL) 3,3% 5
Verohallinto 14,4 % 22
Taulukko 4. Oletko itse hakenut tietolupaa rekisteripohjaiselle tut- %

kimuksellesi ja toimitko vastuuhenkil6na lupaprosessissa?

Usein vastuuhenkil lupaprosessissa 40.76 64
Kerran vastuuhenkil® lupaprosessissa 15.92 25
Hakenut lupaa 29.30 46
Ei ole hakenut lupaa 14.01 22
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