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Katoavatko
katoanalyysit?

Sosiaalilddketieteen yhdistyksen,
Suomen Epidemiologisen seu-
ran, Suomen Tilastoseuran, Suo-
men Viestotieteen yhdistyksen
ja Westermarck-seuran jirjesti-
ma iltapdivaseminaari Helsin-
gissd 7.5.2018.

Euroopan tietosuoja-asetus-
ta (GDPR General Data Protec-
tion Regulation) valmisteltiin
vuosikausia, ja silld oli kahden
vuoden siirtymikausi. Siitd huo-
limatta miaraaika ylldtti monet.
25.5.2018 alkaen asetusta on
noudatettava kaikissa jdsen-
maissa. Osa maista on suhtautu-
nut muutokseen myonteisesti,
erityisesti silloin kun uusi tieto-
suoja-asetus ei muuta merkitti-
visti tamidnhetkisid tutkimus-
kaytidntojd. Toisaalta joissakin
jisenmaissa on maalattu kau-
hukuvia terveys- ja sosiaalire-
kisterien keruun loppumisesta
ja suostumuksen vaatimisesta
kullekin tutkimukselle erikseen.

Professori Jani Erola Turun
yliopistosta kuvasi sosiologian
kehityskulkua aineiston niako-
kulmasta kolmena ajallisena
kehitysvaiheena. Ensimmaiises-
sd vaiheessa 1800-luvulla huo-
mattiin, etti sosiaalisia ilmioiti
tulee tarkastella yksilod laajem-
malla tasolla. Tdssd vaiheessa
viestod koskevaa tietoa kerit-
tiin Erolan termein ”anekdoot-
tisesti” — toisin sanoen tutkimus
perustui ensisijaisesti siihen
mennessa kerittyihin ja muiden
koostamiin aineistoihin. Aineis-
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to oli tutkijan itse luotettavaksi
arvioimaa parasta mahdollista
sithen mennessa kerdantynytta
dataa, jota aineiston kerdamisen
sijaan pikemminkin tarkastel-
tiin. Tiedonkeruu oli epatark-
kaa, koska aineistot olivat paitsi
riittimattomid, niin myos alun
perin keritty aivan toista tarkoi-
tusta varten. Ne eivit siis vas-
tanneet haluttuihin kysymyksiin
ja antoivat pahimmillaan vir-
heellisid vastauksia.
Kehityskulun toisessa vai-
heessa 1940-50-luvuilla alettiin
keritd survey-aineistoja. Tarked
muutos aiempaan oli se, etta tut-
kijat itse vastasivat kysymyksen-
asetteluista ja tiedonkeruusta.
Tutkimukselle oli siis tarkoitus,
jota varten kerittiin spesifistd
dataa. Tiedonkeruu paranikin,
vaikeuttavat kato ja vastausvir-
heet tulosten tulkintaa. Vaikka
survey-menetelmissa voidaan-
kin hyodyntaa tilastollisia kor-
jausmenetelmid, eivit nama
toimi, mikali jokin merkittava
yhteiskunnallinen ryhmi puut-
tuu kyselysta. Esimerkkina tasta
Erola mainitsi Helsingin Sano-
mien luokkakonekyselyn, jossa
saatiin nopeasti 40000 vastaus-
ta, mutta vahiisten vastauksien
vuoksi alle 40-vuotiaiden mies-
tyontekijoiden tietoja ei voitu
edes imputoida painokertoimin.
Kehityksen kolmas ja vii-
meisin vaihe on pienimmén
hdirion tiedonkeruu. Tiedon-
keruumenetelmissa kdytetdan
alemmin kerdttyd dataa niin
pitkdlle kuin mahdollista ja
sitd tdydentimain kerdtddn
lisdtietoja vain valttamaton
maddrd. Perustiedot tulevat siis

Hokovsseloste

eri rekistereitd, ja muulla taval-
la keridtddn vain ne tiedot, joita
ei (ainakaan vield) rekisteroi-
dd. Dataahan kerdtdin kaik-
kialla ja koko ajan. Tutkijan
nikokulmasta tima helpottaa
kato- ja muistamisongelmia,
mutta toisaalta tima ”pienim-
man héirion tiedonkeruu” edel-
lyttdd tietosuojan entistd tark-
kaavaisempaa varjelua. Tdhan
tarkoitukseen Euroopan tieto-
suoja-asetus pyrkii.
Rekisteritiedot ovat pysyvid,
mutta mitd tarkoittaa tietosuo-
ja-asetuksen vahva ja tarkka
suostumusvaatimus itse kerdtyn
aineiston kohdalla? Tietosuoja-
valtuutetun toimiston mukaan
vihimmadisvaatimus on kymme-
nen kysymyksen listaus, josta
tulee kdyda ilmi muun muassa
tiedot siitd, mitd ja mihin ai-
neistoa keritiin, kuka aineis-
toa keridd ja kisittelee, milloin
aineisto hivitetdin, keritianko
tietoa muualta ja milld oikeus-
perusteella keruu tapahtuu. Tut-
kijalle asetus saattaa tuoda
lisihaasteita. Esimerkiksi tutki-
muksen kestoa voi olla han-
kalaa mairitella. Entd miten
tulkitaan oikeutta tulla unoh-
detuksi? Voidaanko jo kerit-
tyja tietoja kayttdd uudestaan?
Laajan suostumuksen vaatimus
ei ainakaan lisdd jo nyt mata-
laa vastausaktiivisuutta, joten
riskind on uusien katoryhmien
ilmaantuminen. Erityisend vaa-
rana on, etti asetusta tulkitaan
liian tiukasti varmuuden vuok-
si. Lisiaksi maiden tulkinnat
asetuksesta saattavat vaihdella.
Kansallisesti ainakin Ruotsin ja
Tanskan tulkinta on ollut libe-



raali, mutta tulkinnat saattavat
olla erilaisia my6s saman maan
eri laitosten ja viranomaisten
vililli. Sama koskee myos Suo-
mea. Saattaa tosin olla, etti tie-
tosuoja-asetuksen pelko on ollut
vain myrsky vesilasissa.

Annamari Lundgvist kertoi,
miten THL:ssi on pyritty li-
siimiin vastausaktiivisuutta,
koska esimerkiksi terveystar-
kastustutkimuksissa vastausak-
tiivisuus on laskenut jo kym-
menilld prosenttiyksikoilla.
Lundqvistin mukaan vastauksia
saadaan enemmain silloin kun
vastaaja kokee kysymykset it-
selleen tahdellisiksi. Kyselyn pi-
tdisi olla lyhyt ja ytimekas, hel-
pot kysymykset olisi oltava heti
kyselyn alussa, osoitteen pitdisi
olla kiasin kirjoitettu, allekir-
joituksen nikyd saatekirjeessi
ja lisdksi paperinen kysely kan-
nattaisi painaa yksipuoleisena.
Arkaluonteiset ja sukulaisia
koskevat kysymykset vihen-
tdvdt vastaamista. Sen sijaan
vastaajan nimi tai allekirjoitus
kyselyssd, paperin laatu tai ko-
ko, kyselyn virit tai kirjasintyy-
lit eivdt nayttdisi vaikuttavan
vastaamiseen. Saatekirjeessd tar-
keintd on mainita kyselyn luot-
tamuksellisuus, mutta muu
teksti on vastausaktiivisuuden
kannalta tarpeetonta. Myos
ennakkoilmoitus kyselysta ja
karhu(t) jalkikdteen parantavat
vastausintoa, samoin kuin ra-
hallinen korvaus. Lundqvist toi
myos esille sen, ettd eri ikdryh-
miin kannattaisi kohdistaa eri-
laisia tavoittelukeinoja. Niista
tarvitaan tosin vield lisad tutki-
mustietoa.

Olli Pietildinen Helsingin
yliopistosta jatkoikin siitd, mi-
ten juuri nuorten vastausaktii-
visuutta saataisiin parannettua.
Helsingin kaupungin tyoteki-

joilla toteutetuissa Helsinki
Health Study -tutkimuksissa
vastausprosentti on keski-ikdi-
silld 82 prosenttia, mutta nuo-
rilla vain 52 prosenttia. Vuo-
den 2017 tiedonkeruussa alle
40-vuotiaista otettiin lisiotos
laajemman aineiston saamisek-
si. Sukupuolten, toimialojen ja
tyosuhteen vakinaisuuden tai
pituuden suhteen ei vastausak-
tiivisuudessa ollut eroa. Vihiten
vastasivat alle 25-vuotiaat ja
tyontekijit, jotka olivat pienim-
massd tulonneljanneksessa ja/
tai osa-aikaisessa tyosuhteessa,
kun taas vastaavasti ylemmat
tai keskitason toimihenkilot ja
ylimmaissd tuloluokassa olevat
vastasivat eniten. Myos kyselyn
aikana tai sitd ennen vihintdan
kahden viikon sairaslomalla
olleilla vastaaminen oli muita
ryhmid vihdisempad. Parhaim-
mat tulokset saadaan yhdistele-
milld useita tiedonkeruutapoja
esimerkkind verkkokyselyt, lo-
makekyselyt, muistutukset ja li-
saksi vield puhelinkysely tavoit-
tamattomiksi jdineille.

Oona Pentala-Nikulainen
THL:std kertoi kommenttipu-
heenvuorossaan koko Suomen
nikokulmasta, miten vastaajilta
saadaan suostumus rekisteritie-
tojen yhdistimiseen. Kansalli-
sen terveys-, hyvinvointi- ja pal-
velututkimus FinSoten vuoden
2017-2018 tiedonkeruu kattoi
kaikki maakunnat, ja sen otos
oli noin 60000 yli 20-vuotiasta
vastaajaa. Vastaamisaktiivisuut-
ta vihensivit muun muassa
THL:n tietosuojavuoto, so-
te-uudistuksen viivdstymisesta
johtuva sote-vasymys ja lisiksi
kapitaatiolaskelmista aiheu-
tunut kohu. Aktiivisen suos-
tumuksen pyytiminen rekiste-
ritietojen yhdistimiseen laski
vastausprosenttia, silli aiemmin

rekisteritietojen yhdistimista
varten tarvittava suostumus
pyydettiin passiivisesti. Vastaus-
prosentti laski 50 prosentista 46
prosenttiin. Vain 57 prosenttia
antoi suostumuksensa ja sen
antamiseen suhtauduttiin epai-
levimmin etenkin vanhemmissa
ikaryhmissa. Nettivastauksissa
suostumusprosentti oli korkea
ja nuorimmilla vastaajilla jopa
80 prosenttia. Suostumus saa-
tiin herkemmin korkeasti kou-
lutetulta, terveemmiltd, terveys-
suosituksia noudattavilta ja
niilt4, joilla ei ollut toimintaky-
vyn rajoituksia.

Tommi Hirkinen THL:std
jatkoi kertomalla esimerkkina
FINRISKI -viestoanalyysin ka-
dosta 1980-luvulta aina tille
vuosikymmenelle ja katoon
vaikuttamisen keinoista moni-
imputointimenetelmilld. Kun
vuonna 1982 miesten vastaus-
aktiivisuus oli 79 prosenttia ja
naisilla 85 prosenttia, osallistui
terveystarkastustutkimukseen
vuonna 2012 endd 55 prosent-
tia 25-64-vuotiaista miehistad
ja 64 prosenttia samanikdisis-
td naisista. Hédrkanen viittasi
puheenvuorossaan aiempien
puhujien huomioihin siité, ettd
vastausaktiivisuuteen vaikut-
taa muiden aineistojen tapaan
vastaajan ikd, sukupuoli ja
koulutustaso. Lisdksi hdn tote-
si, ettd tulosten korjaaminen on
valttdmatontd, jotta harhoilta
viltyttdisiin. Keskeisid menetel-
mid ovat alemmin mainitut pai-
notusmenetelmd ja imputointi.
Hirkénen toteaa Terveys 2011
-tutkimuksen esimerkkien poh-
jalta, ettd erityisesti moni-impu-
toinnilla voidaan paistd hieman
parempaan tulokseen.

Jukka Jokinen THL:st4 tdy-
densi aiempia esityksid lyhyessa
puheenvuorossaan koko maan

267



kattavista kohorteista viesto-
tutkimuksessa eli valtakunnal-
listen rekisteriaineistojen kayt-
tamisestd kyselyiden rinnalla.
Jokisen mukaan Suomessa on
paljon kattavasti kerittyja rekis-
teritietoja (esimerkiksi perus-
terveydenhuollon kiyntisyyt,
KELA:n etuusrekisterit, tartun-
tatautirekisteri ja hoitoilmoitus-
rekisterit), mutta tietojen vai-
kuttavuudessa voisi olla hiomis-
ta. Ideaalitilanteessa tietoa voi-
si kerdtd jo esimerkiksi ennen
varsinaista sairastumista, jotta
saataisiin tietoja koko ajalta oi-
reettomasta taudinaiheuttajasta,
sairastumiseen ja kuolemaan
asti. Jokinen totesi esityksessdan
myos, ettd yksilo voisi suostu-
muksellaan verrata tietojaan
muuhun viestoon, mika heratti
yleisossa keskustelua.

Vastauspuheenvuorossa Mika
Gissler THL:sta korosti, ettd
tutkijoiden kannalta tiarkein-
td on saada mahdollisimman
taydelliset ja kattavat tiedot
tutkimuskayttoon. Liian usein
tutkija kohtaa tietojen panttaa-
mista tai tietojen laadun hei-
kentamistd ”tietosuojasyistd”.
Esimerkiksi Eurostatin terveys-
kyselytutkimuksessa sokeat ja
silmalaseja  kdyttimattomat
yhdistetaan yhdeksi ryhmaksi,
jotta sokeiden tietosuoja turvat-
taisiin. Samalla jaa kuitenkin
uupumaan tieto heidan toimin-
takyvyn rajoitteestaan. Tuhan-
nen euron kysymys onkin, miten
turvata tieteen vapaus ja yksi-
16n oikeudet. Anonymisointi,
pseudonymisointi ja aineistojen
analysoiminen etdyhteyksin
parantavat tietosuojaa ja yksi-
tyisyyden suojaa. Toinen avain-
sana on koulutus alkaen kandi-
daattiopiskelijoista ja pdatyen jo
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Ulla Ahlblad-Bordi THL:ss
kertoi tietosuoja-asetuksesta ja
sen aiheuttamista muutoksista.
Aiemmasta poiketen asetus on
ensisijainen laki, jota vain tay-
dennetddn — vield kasittelyssa
olevalla — kansallisella tietosuo-
jalailla. Padperiaatteet eivit ole
muuttuneet:

— Tiedonkeruusta ja sailyttd-
misestd on informoitava.

— Tietoja saa kidyttdd ainoas-
taan siithen tarkoitukseen,
jonka takia ne on keritty.
Tosin tilastointi ja tutkimus
ovat kuitenkin poikkeuksia
ja tieteellisen tutkimuksen
kasitettd on laajennettu. Jat-
kossa tieteellinen tieto voi
siis eurooppalaisittain mer-
kitd myo6s esimerkiksi kau-
palliseen tarkoitukseen tuo-
tettua materiaalia.

— Tietoja ei saa keratd turhaan.

— Tietoja saa siilyttdd vain
niin kauan, kun niitd tarvi-
taan.

— Tietojen on oltava eheitd ja
luottamuksellisia ja tdsmal-
lisia.

Aiempaa tarkemmin on osoitet-
tava, ettd asetuksen periaatteita
on noudatettu eri kdytidnne-
sddnnoin, sertifikaatioin ja tieto-
tilinpaatoksin. Uusista ja jatku-
vista tietokeruista on laadittava
vaikutusten arviointi mm. tieto-
suojavuotojen ja -loukkauksien
estamiseksi.

Arkaluonteisten tietojen ke-
raaminen on mahdollista vain
”nimenomaisella suostumuk-
sella” joka voi olla esimerkiksi
kirjallisesti tai sihkoisesti alle-
kirjoitettu tai tekstiviestivah-
vistuksella varmistettu. Vield
jaa epaselviksi, mitd tima ni-
menomainen suostumus tar-
koittaa. Rekisteritutkimukset
ovat tulkinnan mukaan myos

mahdollisia, kunhan kansalli-
nen lainsdddanto sen sallii. Ar-
kaluonteisia tietoja voi kuiten-
kin aina keritd suostumuksella,
jonka on oltava vapaaehtoinen,
yksiloity, tietoinen ja yksiselit-
teinen. Tekemittd jattiminen
tai vaikeneminen ei tarkoita
suostumusta. Suostumuksen
on oltava myos aktiivinen: esi-
merkiksi valmiiksi valittu ruutu
ei voi olla suostumus. Kohtuut-
tomia ehtoja ei voi asettaa, eika
osallistumattomuudesta saa
aiheutua kielteisid seurauksia.
Suostumuksessa olisi my0s
ennakoivasti kerrottava mah-
dolliset aineiston siirrot EU- ja
ETA-maiden ulkopuolelle. Li-
saksi suostumuksen peruuttami-
sen pitda olla yhta helppoa kuin
sen antaminen. Epaselvaksi jaa,
voidaanko jatkossa hyodyntda
vastaamattomien tietoja aineis-
ton analyysin. Esityksen lopuksi
Ulla Ahlblad-Bordi totesi, ettei
katoanalyysien sallimisesta ole
vield yksimielisyytta.

THL:n tietoturvapaallikko
Christian Jamsén kommentoi
tietoturvallisuutta rikollisten
liikketoimintana esitellen karmi-
via lukuja. Verkkorikollisuuden
arvo 600 miljardia dollaria ja
sen arvioidaan kymmenenker-
taistuvan ensi vuosikymmenen
puolenviliin mennessa. Varaste-
tuilla tiedoilla voidaan tehdi ra-
haa ja tietomurtoyrityksia koh-
distuu palvelimille pdivittdin.
Aineistoihin kohdistuvia riskeja
voivat olla inhimilliset virheet,
mutta myos tietoisiin vAarin-
kayttoihin ja tietomurtoihin on
varauduttava. Koska monen
tietoteknisen laitteen ja jirjes-
telmin ldhtokohtana on tieto-
turvallisuuden sijasta kdyttomu-
kavuus, tietojen rikastaminen ja
henkilohistorioiden muodosta-
minen on teknisesti helppoa tai



jopa erittdin helppoa. Tieteelli-
seltd tutkimukselta vaaditaan
samalla tavalla tuloksellisuutta,
mutta sama koskee myos tieto-
suojaa. Tama aiheuttaa jatkossa
paljon enemmin suunnitelmalli-
suutta ja dokumentointia, johon
tutkijoiden on mukauduttava.
Antoisan iltapdivan paitti
paneelikeskustelu. Keskustelus-
sa nousi esille monen huoli re-
kisteritutkimuksen tulevaisuu-
desta. Voidaanko jatkossa enaa
keritd tutkimusaineistoja, jois-
sa epdsuora tunnistaminen on

mahdollista? Voiko tutkija va-
hingossa tehdi tietosuojarikok-
sen? Onko aineiston tdysin ano-
nymisointi edes mahdollista?
Yleinen nikemys oli, ettei
GDPR-hysteriaa pitdisi lietsoa.
Monet kysymykset ovat vield
auki, mutta tutkimusaineisto-
jen keruulle ja analysoinnille on
annettu monta poikkeusta tieto-
suoja-asetuksessa. Naita pitaisi
nyt voida hyodyntaa siten, ettei-
vit tutkijoiden mahdollisuudet
kattavien ja laajojenkaan tieto-

jen saantiin ainakaan kavennu
- big datasta nyt puhumatta-
kaan.

LAURA PAAKKO
Opiskelija
Tampereen yliopisto
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Tutkimusprofessori

Terveyden ja byvinvoinnin laitos
Karoliininen instituutti
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