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1. Johdanto

Sote-tietojen toisiokayttd perustuu sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kaytdsta saadettyyn
lakiin, ns. toisiolakiin (552/2019). Toisiolain tavoitteena on, etta sosiaali- ja terveydenhuollossa
tallennettuja asiakastietoja voidaan kayttdd mahdollisimman joustavasti ja turvallisesti laissa
sallittuihin  kayttotarkoituksiin,  kuten tutkimukseen, kehittamiseen, innovaatiotoimintaan,

johtamiseen, opetukseen, valvontaan, suunnitteluun ja tilastointiin.

Findata on koko toimintansa ajan seurannut ja raportoinut lupien ja aineistotoimitusten maaria,
volyymeja, lapimenoaikoja seké rahaliikennettd. Muiden organisaatioiden osalta nama tiedot
kuitenkin ovat puuttuneet ja siten Suomessa ei ole kansallista kokonaiskuvaa tilanteesta tai sen
kehityksestd. Sosiaali- ja terveystietojen toissijaisen kaytdon ohjausryhmé on linjannut uutena
raportointikdytantona vuodesta 2024 alkaen luvittavia ja tietoaineistoja toimittavia organisaatioita
iimoittamaan kerran vuodessa lupien ja aineistotoimitusten volyymit sekda maksut. Raportin
koostamista varten tuotettiin kysely, joka lahetettiin rekisterinpitdjille vastattavaksi kevaalla 2024.
Yhdistettyna Findatan tilastoihin kyselyn tarkoituksena on tuottaa kokonaiskuva toisiolain alaisen
lupa- ja aineistotoimitustoiminnan laajuudesta ja sen kehityksestda. Samalla kartoitettiin
rekisterinpitdjien kyvykkyyttéd raportoida néaita tietoja. Findatan julkaisemia vuosikatsauksia voi

tarkastella Findatan verkkosivuilla: https:/findata.fi/tietoa-findatasta. Kysely toteutetaan jatkossa

vuosittain. Jatkossa tulee myd6s harkittavaksi, miten raportoinnin pariin saadaan kaikki erityyppiset

sote-tutkimukset ja aineistot.

Toisiolain noudattaminen on pakollista kaikille organisaatioille, jotka ké&sittelevat sosiaali- ja
terveystietoja toissijaisiin tarkoituksiin, kuten tieteelliseen tutkimukseen, tilastointiin, opetukseen tai
viranomaisten suunnittelu- ja selvitystehtaviin. Tdma koskee erityisesti viranomaisia ja muita

rekisterinpit&jid, jotka hallinnoivat naita tietoja.

Toisiolain lokitietojen kerddmiseen velvoittava 19 § on ollut voimassa 1.5.2021 alkaen. Toisiolain 19
§ velvoittaa rekisterinpitgjat kerddmaan lokitietoja, kun henkilttietoja kasitellaédn lain mukaista
lupaharkintaa, paatoksentekoa tai tietojen luovuttamista varten. Tama tarkoittaa, ettd jokaisesta
henkildtietojen kasittelytoimesta on tallennettava lokitiedot, jotka sisdltavat muun muassa seuraavat
tiedot:

1. Kasittelytoimenpiteen ajankohta: Milloin henkilGtietoja on késitelty.

2. Kasittelyn suorittaja: Kuka on suorittanut kasittelyn.
3. Kasittelyn kohde: Mité tietoja on kasitelty.
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Kasittelyn tarkoitus: Miksi tietoja on kasitelty.
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Toisiolain 19 §:n mukaan tietolupaviranomaisen ja 6 8:ssé tarkoitetun organisaation on tallennettava
kayttolokitiedot (organisaatio, jonka tietoja kaytetaén, tietojen kayttaja, kasitellyt tiedot ja tietoryhmét,
tietojen kayttotarkoitus, tietolupahakemuksen tai tietopyynnon tunniste seka kayttdajankohta) ja
luovutuslokitiedot (luovuttava organisaatio, tietojen luovuttaja, tietojen luovutustarkoitus (2 8:n
mukainen), tietolupahakemuksen tai tietopyynnon tunniste, Iluovutuksensaaja seka
luovutusajankohta).

Toisiolain 47 § mukaan paatds tietolupahakemuksesta on annettava viipymaéttd, kuitenkin
viimeistaan kolmen kuukauden kuluessa sen saapumisesta. Tietolupahakemuksen kasittelyaikaa on
mahdollista jatkaa enintdén kolmella kuukaudella silloin, kun tietolupahakemuksen kohteena oleva
aineisto on poikkeuksellisen laaja, se koskee usean eri rekisterinpitdjan tietojen kasittelya tai

kyseessa on erityisen vaativa harkinta. *
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2. Kyselyn toteutus

2.1

Kysely toteutettiin keva&n 2024 aikana Webropol-tyokalun avulla. Kyselyssa tiedusteltiin kaikkien
saapuneiden hakemusten maaria, myonnettyjen paatosten maaria seka aineistotoimitusten

maksujen maaria vuosien 2019-2023 osalta. Kysymykset oli jaoteltu neljaan osaan:

e saapuneiden hakemusten méaarat
¢ myonnettyjen hakemusten maarat
e aineistotoimitusten maksujen maarat seka

¢ hakemusten ja aineistojen kasittelyajat.

Saapuneiden hakemusten maarien osalta pyydettiin raportoimaan mahdollisuuksien mukaan myds
maarat hakemustyypeittdin, hakijatyypeittdin seka toisiokayttdtarkoituksittain. Mydnnettyjen
paatdosten osalta pyydettiin raportoimaan mahdollisuuksien mukaan maaréat hakemustyypeittain,
luvansaajatyypeittain, toisiokayttdtarkoituksittain seka oliko paatds myonteinen, kielteinen, rauennut
vai hallintoasiain siirto. Aineistotoimitusten maksumaarat pyydettiin raportoimaan eriteltyind

aineistojen kasittelymaksujen maariin seka paatdsmaksujen maariin, jos se oli mahdollista.

Kysely lahetettiin yhteensa 23 hyvinvointialueelle sekd neljalle kansalliselle rekisterinpitajélle.
Vastausaikaa kyselyyn vastaamiselle oli nelja viikkoa.

Kyselyn yhteydessa raportoiduista tiedoista pyydettiin jattdmaan pois ne tietoaineistopyynnét ja
paatdkset, jotka ovat Findatan hallinnoimia. Findataan lupatoimivallan siirtdneet organisaatiot ovat
raportin kirjoittamisen hetkella THL (5.3.2020), Aluehallintovirastot (1.7.2022) ja Valvira (17.3.2023).
Kaikilla muilla 6 8§ organisaatiolla on edelleen lupatoimivalta itsellaan. Toisiolain 6 § maarittelemia
organisaatioita ovat mm. sosiaali- ja terveydenhuollon palvelunantajat, viranomaiset,
tutkimuslaitokset ja korkeakoulut, tilastokeskus ja muut tilastointia suorittavat organisaatiot,

kehittamis- ja innovaatiotoimintaa harjoittavat organisaatiot, opetusorganisaatiot.?

Aineiston analysointi

Analysoitava aineisto on mahdollista saada Webropol -tyOkalusta Excel tai csv-tiedostomuodossa.
Yksittaisten vastaajien vastaukset on tarpeen mukaan myds mahdollista tulostaa pdf-tiedostona.

Analysoitava aineisto on osin sirpaleista ja hajanaista seka sisadltaa epavarmuustekijoita. Tietoja on

2 | aki sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta... 552/2019 - Saadokset alkuperaisina - FINLEX ®



https://finlex.fi/fi/laki/alkup/2019/20190552

saatettu toimittaa eri perustein ja puuttuvien tietojen takia tiedot eivat vastaa kaikilta osin
todellisuutta.

Kyselyn yhteydessa rekisterinpitgjat ilmoittivat tietopuutteiden johtuvan muun muassa siitd, etta
tietoja ei ole saatavilla kaikkien kuntien osalta ennen hyvinvointialueiden toiminnan aloittamista eli
ennen vuotta 2023 tai etta tietoja ei ole tilastoitu kyselyssa eriteltyjen luokitusten mukaisesti. Liséksi
tiedonkeruukaytannét ovat olleet erilaisia ja osassa alueista kaytdssa olevien
potilastietojarjestelmien laaja kirjo aiheuttaa oman haasteensa tietojen laadukkaalle poiminnalle.
Useat hyvinvointialueet ovat kaynnistdneet tai ovat saaneet paatokseen asiakas- ja

potilastietojarjestelmien kilpailuttamisen jarjestelmien yhtenaistamiseksi lahivuosina.?

Kyselyn tuloksia ké&sitelladan kokonaisuuksina hyvinvointialuetasolla seka kansallisten
rekisterinpitdjien osalta. Vertailu hyvinvointialueiden kesken on osassa tapauksia mahdollista ja
raportilla on muun muassa kooste niiden hyvinvointialueiden osalta, joiden alueella toimii
yliopistosairaala. Kansallisten rekisterinpitjien kohdalla raportilla on késitelty vastauksia
rekisterinpitajakohtaisesti.

Taman raportin liitteena on kyselylomakkeet pdf-muotoisina seka kyselyn tulokset sellaisessa
muodossa, kun olemme ne vastaanottaneet.
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3. Kyselyn tulosten yhteenveto

3.1

Hyvinvointialueet

Kysely lahetettiin vastattavaksi seuraaville hyvinvointialueille (23): Etela-Karjala, Etela-Pohjanmaa,
Etela-Savo, HUS, Helsinki, Itd-Uusimaa, Kainuu, Kanta-Hame, Keski-Pohjanmaa, Keski-Suomi,
Keski-Uusimaa, Kymenlaakso, Lappi, Lansi-Uusimaa, Pirkanmaa, Pohjanmaa, Pohjois-Karjala,
Pohjois-Pohjanmaa, Pohjois-Savo, Paijat-Hame, Satakunta, Vantaa ja Kerava ja Varsinais-Suomi.

Vastaus saatiin yhteensa 20 hyvinvointialueelta. Vastausta ei saatu kolmelta hyvinvointialueelta,
joita olivat Ita-Uusimaa, Kainuu ja Keski-Suomi. Hyvinvointialueiden kommenteissa korostui se, etta
ennen hyvinvointialueiden muodostumista olevalta ajalta (2019-2022) on hyvin haastavaa saada
koottua dataa, koska dokumentointi ei ole ollut yndenmukaista eri organisaatioissa. Liséksi kyselyyn
vastaaminen koettiin  tyoladksi. Osalla alueista kehitystyd toisiolain alaisten tietojen
dokumentoinnissa on kesken tai kehitystyéhon ei ole ollut mahdollisuutta osoittaa riittavia resursseja.
Eraassa avovastauksessa toivottiin, ettéa ohjaus raportoida naita tietoja olisi tullut jo vuosia sitten.
Toisessa avovastauksessa sen sijaa toivottiin, ettd jatkossa kaikki tietopyynnét menisivat Findatan

kautta, jolloin tieto olisi keskitetysti saatavilla yhdesta paikasta.

Rekisterinpitdjien on mahdollista siirtda lupatoimivalta Findatalle, jolloin Findata luvitusmandaatin
mukaisesti hoitaa osana virkaty6ta luvituspyynnot rekisterinpitdjan valtuuttamana. Talléin Findata
kasittelee rekisterinpitdjan puolesta sellaisetkin tietolupa- ja muutoslupahakemukset, jotka koskevat
vain rekisterinpitajan omien rekisterien tietosisaltdja. Muut rekisterinpitdjan velvollisuudet sailyvat
tastd huolimatta eli rekisterinpitdja on velvollinen tuottamaan tietoaineistojen kuvaukset seka
jarjestamaan neuvontapalvelun. Yksikaan hyvinvointialue ei ollut siirtanyt rekisterinpitajana
lupatoimivaltaa Findatalle vuoden 2023 loppuun mennessa. Vaikuttaa silta, ettd osa
rekisterinpitdjistd ei ole ollut tietoinen mahdollisuudesta siirtda lupatoimivaltaansa Findatalle.

Lisatietoja Findatan verkkosivuilla: https://findata.fi/palvelut-ja-ohjeet/#palvelut-rekisterinpitajille

Kyselyn tuloksista on selkeasti ndhtavissa suuret maaralliset erot alueiden valilla. Avovastausten
perusteella toimintatavat eri hyvinvointialueilla vaihtelevat suuresti. Syyksi tahan on mainittu muun
muassa se, ettd maaria ei pystyta raportoimaan, tai toisiolain alaisia lupia ei hyvinvointialueella

myonneté ollenkaan.

Esimerkiksi Varsinais-Suomen hyvinvointialue ilmoitti, ettd vuosilta 2019-2023 tiedot ovat saatavilla,
mutta niiden poiminta vaatisi paljon manuaalista tyotd, johon ei talla hetkella ole tarvittavia
resursseja. Vuoden 2024 osalta tilanne on toinen, ja tiedot voidaan vuoden 2024 osalta toimittaa

tyypeittain.

Pirkanmaan osalta vuosien 2019 ja 2020 luvut puuttuvat, koska kyseiselta ajalta ei ole saatavilla

tietoa muutoslupahakemusten maarasta. Lisaksi hylattyjen hakemusten méaarat eivét ole tiedossa.


https://findata.fi/palvelut-ja-ohjeet/#palvelut-rekisterinpitajille

Pirkanmaan hyvinvointialueella ei ole tiedossa jakoa eri toisiokaytttarkoituksiin.
Tietolupahakemusten maarissa on raportoitu vain uudet tietolupahakemukset. Lisaksi tietolupien
muutoshakemusten osalta raportoiduissa luvuissa on mukana ainoastaan muutoslupahakemukset.

Pirkanmaan hyvinvointialueella ei ole tiedossa hylattyjen hakemuksen maaria.

Kyselytuloksia tarkasteltaessa on huomioitava se realiteetti, ettd suurin osa vastaajista on
iimoittanut, etta tietoja ei joko ole ollenkaan saatavilla, tietoja on poimittu manuaalisesti eri
tietolahteista, tietoja ei ole poimittu lainkaan tai tiedot ovat vajavaisia. Tiedot eivat siksi ole taysin

luotettavia ja vertailukelpoisia kesken&én tai eri vuosien valilla.

3.1.1 Saapuneiden hakemusten maarat

Vuonna 2019 kuusi hyvinvointialuetta ilmoitti kyselyssa maaria saapuneista hakemuksista. Vuonna
2023 tama luku on kasvanut 15 vastaajaan. Saapuneiden hakemusten yhteismaarat on laskettu
eritellyistd tiedoista, koska ilmoitetut saapuneiden hakemusten yhteismaarissa on aineistossa
epaloogisuuksia. Saapuneiden hakemusten méaarien kohdalla suurimmat volyymit saapuneiden
hakemusten maarissé on niilla hyvinvointialueilla, joissa toimii yliopistosairaala (kuva 1). Toisin kuin
muissa selvityksissa on tuotu esille, tahan kyselyyn toimitettujen tietojen perusteella ei laskua
vaikuttaisi olevan yliopistosairaaloiden tutkimusten madrissa. Kaaviosta puuttuu Pohjois-
Pohjanmaan hyvinvointialue, koska hakemuksia ei ole tilastoitu erikseen, ainoastaan paatokset.
Pirkanmaan osalta raportoiduissa luvuissa on otettu mukaan saapuneet tietolupahakemukset seka
muutoslupahakemukset. Pirkanmaan hyvinvointialeen osalta tietoja ei ole saatavilla
toisiokayttotarkoituksittain vuosilta 2019-2023.

Puutokset esimerkiksi Varsinais-Suomen hyvinvointialueen tiedoissa johtuvat siitd, ettd he
maarittivat tietoluvan omaksi hakemuksekseen vasta vuoden 2024 alusta. Vuoteen 2023 asti kaikki
toisiolain alaiset luvitetut aineistot ovat olleet tutkimusluvan alla. Vuodesta 2024 eteenpéin luvut
tulevat olemaan saatavilla tyypeittdin. Varsinais-Suomen hyvinvointialueen osalta tietoja ei ole
saatavilla toisiokayttotarkoituksittain vuosilta 2019-2023.

Muiden rekisteristerinpitdjien osalta raportoitujen saapuneiden hakemusten maara jaa suurilta osin
alle kymmeneen vuodessa. Poikkeuksena Pohjanmaa, Paijat-Hame, Etela-Savo seka Keski-
Pohjanmaa. Edella mainittujen hyvinvointialueiden saapuneiden hakemusten yhteismaarat ovat

nahtavissa kuvassa 2.



Saapuneiden hakemusten méaara yhteensa
hyvinvointialueilla, joissa toimii yliopistosairaala
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m 2020 123 125
m2021 113 218 143
m 2022 81 126 184
m 2023 37 253 25 242

Kuva 1 Saapuneiden hakemusten maara yhteensa hyvinvointialueilla, joissa toimii yliopistosairaala 2019-2023. Luvut
siséltéavat uudet tietolupahakemukset sek& muutoshakemukset. Varsinais-Suomen hyvinvointialueen luvuissa on mukana
vain uudet mydnnetyt tietoluvat.

Saapuneiden hakemusten maara yhteensa
hyvinvointialueilla, jotka ovat raportoineet yli 10 saapunutta
hakemusta/vuosi 2019-2023
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Etela-Savo Pohjanmaa paijat-Hame Keski-Pohjanmaa
2019 38 39
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Kuva 2 Saapuneiden hakemusten maara yhteensa niilla hyvinvointialueilla, jotka ovat raportoineet yli 10 saapunutta
hakemusta vuosina 2019-2023. Luvut sisaltavat uudet tietolupahakemukset sekéd muutoshakemukset.
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Etela-Savon hyvinvointialueelta tietoja on raportoitu vain vuoden 2023 osalta, hakijana on ollut
kaikissa 11 tapauksessa julkisen sektorin toimija, toisiokayttdtarkoituksena on ollut 10 tapauksessa
tieteellinen tutkimus ja yhdessa tilastointi. Myo6nnettyjd paatoksia oli yhteensd 11, joista
tietolupahakemuksia oli 8 ja tietolupien muutoshakemuksia 3.

Keski-Pohjanmaan hyvinvointialue on myds raportoinut tietoja ainoastaan vuoden 2023 osalta.
Saapuneita hakemuksia on raportoitu yhteensa 35, néista 32 oli tietolupahakemuksia ja tietolupien
muutoshakemuksia 3. Hakijana oli 9 tapauksessa julkisen sektorin toimija, 11 yksityisen sektorin
toimija, 11 yksityishenkilé ja muun tai kolmannen sektorin toimija 4. Toisiokayttttarkoituksittain
jaoteltuina saapuneet hakemukset jakautuivat siten, ettd 15 hakemusta koski tieteellista tutkimusta,

14 tilastointia, 4 viranomaisohjausta- ja valvontaa ja 2 viranomaisten suunnittelu -ja selvittely tehtavaa.

Saapuneiden hakemusten kokonaismaaran liséksi rekisterinpitdjia pyydettiin  erittelemaan
hakemusten maarat vuositasolla hakemustyypeittain, hakijatyypeittain seka

toisiokayttétarkoituksittain.

Selkedmman yleiskuvan saamiseksi ja tietojen vertailun helpottamiseksi seuraaville sivuille on koottu

muutamia kuvaajia hyvinvointialueittain:

e Pohjois-Savon  hyvinvointialue;  Saapuneiden  hakemusten  maarat  eriteltyina
toisiokayttotarkoituksittain vuosina 2019-2023: kuva 3

e Pohjois-Savon  hyvinvointialue; Saapuneiden hakemusten  maard  eriteltyind
Tietolupahakemuksiin ja tietolupien muutoshakemuksiin vuosina 2019-2023: kuva 4

e Pirkanmaan hyvinvointialue; Saapuneiden hakemusten maara eriteltyind
tietolupahakemuksiin ja tietolupien muutoshakemuksiin vuosina 2019-2023: kuva 5

¢ HUS; Saapuneiden hakemusten maarat eriteltyina toisiokayttotarkoituksittain vuosina 2019—
2023: kuva 6

e HUS; Saapuneiden hakemusten maard eriteltyind Tietolupahakemuksiin ja tietolupien
muutoshakemuksiin vuosina 2019-2023: kuva 7

e Pohjanmaan hyvinvointialue; Saapuneiden hakemusten maara eriteltyina

tietolupahakemuksiin ja tietolupien muutoshakemuksiin vuosina 2019-2023: kuva 8
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Pohjois-Savon hyvinvointialue
Saapuneiden hakemusten méaarat eriteltyina
toisiokayttotarkoituksittain vuosina 2019-2023
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20 I
0
2019 2020 2021 2022 2023
Saapuneet yhteensa 108 123 113 81 37
m Tieteellinen tutkimus 108 123 113 81 37

Kuva 3 Pohjois-Savon hyvinvointialueen saapuneiden hakemusten maarat eriteltyind toisiokayttotarkoituksittain.
Kuvaajalta on poistettu ne toisiokayttotarkoitukset, joihin ei ole tilastoitu ollenkaan hakemuksia: tilastointi,
viranomaisohjaus- ja valvonta, viranomaisten suunnittelu ja selvitystehtava, opetus.
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Pohjois-Savon hyvinvointialue
Saapuneiden hakemusten maara eriteltyina
tietolupahakemuksiin ja tietolupien muutoshakemuksiin
vuosina 2019-2023

140
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40
- il |
. N
2019 2020 2021 2022 2023
® Saapuneiden hakemusten maara 108 123 113 81 37
m Tietolupahakemusten maara 74 88 68 38 28
m Tietolupien muutoshakemusten 34 20 48 a7 14

maara

Kuva 4 Kuvaajalla on esitetty saapuneiden hakemusten maard Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialueella eriteltyind
tilastoitujen tietolupahakemusten ja tietolupien muutoshakemusten maéariin.

Pirkanmaan hyvinvointialue
Saapuneiden hakemusten méaara eriteltyind
tietolupahakemuksiin ja tietolupien muutoshakemuksiin
vuosina 2019-2023
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0
2019 2020 2021 2022 2023
® Saapuneiden hakemusten maara 0 0 218 126 253
m Tietolupahakemusten maara 151 135 101 55 76
m Tietolupien muutoshakemusten 0 0 117 7 177

maara

Kuva 5 Kuvaajalla on esitetty saapuneiden hakemusten maara Pirkanmaan hyvinvointialueella eriteltyina tilastoitujen
tietolupahakemusten ja tietolupien muutoshakemusten maariin. Vuosien 2019 ja 2020 osalta tiedossa ei ole
muutoslupahakemusten méaéria, joten saapuneiden hakemusten yhteismaaraa ei ole mahdollista raportoida.
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HUS
Saapuneiden hakemusten méaarat eriteltyina
toisiokayttotarkoituksittain
vuosina 2019-2023

300
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100

) I I
0 —
2019 2020 2021 2022 2023

® Saapuneet yhteensa 62 125 143 184 242
m Tieteellinen tutkimus 62 125 141 184 242
m Opetus 0 0 2 0 0

Kuva 6 Kuvaajalla on esitetty saapuneiden hakemusten maarat HUSIn osalta eriteltyind toisiokaytttarkoituksittain.
Kuvaajalta on poistettu ne toisiokayttotarkoitukset, joihin ei ole tilastoitu ollenkaan hakemuksia: tilastointi,
viranomaisohjaus- ja valvonta, viranomaisten suunnittelu ja selvitystehtava.
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HUS
Saapuneiden hakemusten méara eriteltyina
tietolupahakemuksiin ja tietolupien muutoshakemuksiin
vuosina 2019-2023
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. | I I I

0 N |

2019 2020 2021 2022 2023
® Saapuneet yhteensa 62 125 143 184 242
m Tietolupahakemusten maara 60 109 84 84 107
m Tietolupien muutoshakemusten 5 14 59 110 135

maara

Kuva 7 Kuvaajalla on esitetty saapuneiden hakemusten maara HUSIn osalta eriteltyin& tilastoitujen tietolupahakemusten
ja tietolupien muutoshakemusten maériin.

Pohjanmaan hyvinvointialue
Saapuneiden hakemusten maara eriteltyina
tietolupahakemuksiin ja tietolupien muutoshakemuksiin
vuosina 2019-2023
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20
2019 2020 2021 2022 2023
® Saapuneet yhteensa 11 48 58 110 126
m Tietolupahakemusten maara 10 4 3 3 1
m Tietolupien muutoshakemusten 1 0 0 2 0

maara

Kuva 8 Kuvaajalla on esitetty saapuneiden hakemusten maara Pohjanmaan hyvinvointialueella eriteltyina tilastoitujen
tietolupahakemusten ja tietolupien muutoshakemusten maariin. Pohjanmaan hyvinvointialueella tutkimuslupa siséltaa
myads tietoluvan.
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Pohjanmaan hyvinvointialue
Saapuneiden hakemusten maara yhteensa eriteltyna
luvansaajatyypeittain vuosina 2019-2023
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0 . —_— [~ - [ | —
2019 2020 2021 2022 2023
m Saapuneet yhteensa 38 48 58 110 126
m Julkinen sektori 8 3 3 5 1
m Yksityinen sektori 1 0 0 0 0
m Yksityishenkild 1 1 0 0 0
® Muu/kolmas sektori 1 0 0 0 0

Kuva 9 Kuvaajalla on néhtavissa saapuneet hakemukset luvansaajatyypeittain eriteltyind Pohjanmaan hyvinvointialueella.

Kuvassa 10 on nahtavilla saapuneiden hakemusten maara yhteensa eriteltyind hakemustyypeittain
vuosien 2019-2023 osalta.
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Saapuneiden hakemusten mééara eriteltyina
tietolupahakemuksiin ja tietolupien muutoshakemuksiin
2019-2023
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Tietolupahakemusten maara Tietolupien muutoshakemusten maara

Luvat yhteensa

Kuva 10 Kuvaajalla on rekisterinpitdjien ilmoittamat hakemusten yhteismaarat jaoteltuina hakemustyypeittain. Tietoja
toimittaneet rekisterinpitjat: Pohjois-Savo, Kymenlaakso, Pirkanmaa, Eteld-Savo, Vantaa ja Kerava, Pohjanmaa, Paijat-
Hame, Lappi, Pohjois-Karjala, Keski-Pohjanmaa, HUS, Satakunta, Keski-Uusimaa ja Helsingin kaupunki.

Hakijatyypeittdin saapuneita hakemuksia tarkasteltaessa (julkinen sektori, yksityinen sektori,
yksityishenkild, muu/kolmas sektori) huomataan, etté kaikki muut hakemustyypit paitsi julkinen sektori
ovat hyvin marginaalisia. Tietoja toimittaneet rekisterinpitajat: Pohjois-Savo, Varsinais-Suomi,
Kymenlaakso, Etela-Savo, Vantaa ja Kerava, Pohjanmaa, Paijat-Hame, Lappi, Pohjois-Karjala, Etela-
Pohjanmaa, Keski-Pohjanmaa, HUS, Satakunta, Keski-Uusimaa ja Helsingin kaupunki. Tiedot on

havainnollistettu kuvassa 11.
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Saapuneiden hakemusten méaréa yhteensa seka eriteltyna
hakijatyypeittain vuosina 2019-2023

600
500
400
300 /
200
100
0
2019 2020 2021 2022 2023
Julkinen sektori 219 281 283 292 335
=Y Kksityinen sektori 7 4 9 17 18
e\ KSityishenkil® 2 2 0 0 11
= |\luu/kolmas sektori 1 0 2 1 4
= hteensa 254 331 349 415 517

Julkinen sektori e Yksityinen sektor =Y Kksityishenkil( == Muu/kolmas sekiori e hteensé

Kuva 11 Kuvaajalla on rekisterinpitdjien ilmoittamat hakemusten yhteismaéréat seka jaoteltuina hakijatyypeittéin.

Kyselyssd pyydettiin liséksi erittelem&éan saapuneet hakemukset toisiokayttétarkoituksittain:
tieteellinen tutkimus, tilastointi, viranomaisohjaus- ja valvonta, viranomaisten suunnittelu- ja
selvitystehtavd, opetus. Kuvassa 12 on kuvattu saapuneiden hakemusten maaraa
toisiokayttétarkoituksittain  siten, ettéd eriteltynd on tieteellinen tutkimus omanaan ja muut
toisiokayttétarkoitukset yhteensa. Kaaviossa on mukana viidentoista tietoja toimittaneiden
hyvinvointialueen tiedot. Raportoidut tiedot ovat suhteellisen pienia ja vuosina 2019-2020 ei raportoitu
muita kayttotarkoituksia kuin tieteellinen tutkimus. Vuonna 2021 raportoitiin opetukseen yhteensa
kaksi saapunutta hakemusta ja vuona 2022 yksi opetukseen ja yksi viranomaisohjaukseen- ja
valvontaan. Vuonna 2023 tilastoinnin osuus kasvoi yhteensa 15 hakemuksella, viranomaisohjaukseen

raportoitiin neljd hakemusta sek& viranomaisten suunnittelu- ja selvitystehtavaan nelja hakemusta.
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3.1.2

Saapuneiden hakemusten maaréa yhteensa seka eriteltyna
toisiokayttotarkoituksittain vuosina 2019-2023

400
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/
0
2019 2020 2021 2022 2023
Tieteellinen tutkimus 227 287 288 305 340
e \juut yhteensa 0 0 2 2 23
Kaikki yhteensa 227 287 292 307 363

Tieteellinen tutkimus === Muut yhteensa

Kaikki yhteensa

Kuva 12 Kuvaajalla on rekisterinpitdjien ilmoittamat hakemusten yhteismaarat seka eriteltyna toisiokayttotarkoituksittain
vuosilta 2019-2023. Tietoja ilmoittaneet rekisterinpitdjat: Pohjois-Savo, Kymenlaakso, Varsinais-Suomi, Etela-Savo,
Vantaa ja Kerava, Pohjanmaa, Paijat-Hame, Lappi, Pohjois-Karjala, Eteld-Pohjanmaa, Keski-Pohjanmaa, HUS,
Satakunta, Keski-Uusimaa ja Helsingin kaupunki.

Mydnnettyjen paatdsten maarat

Hyvinvointialueista yhdeksan on raportoinut myodnnettyjen paatdsten maarat vuonna 2019 ja
kuusitoista vuonna 2023. MyoOnnettyjen paatosten maarat ovat olleet nousujohteisia vuodesta 2019
lahtien (kuva 13). Tietoja ilmoittaneet hyvinvointialueet: Pohjois-Savo, Kymenlaakso, Varsinais-
Suomi, Etela-Savo, Pohjanmaa, Pohjois-Pohjanmaa, Lappi, Pohjois-Karjala, Etela-Pohjanmaa,
Keski-Pohjanmaa, HUS, Satakunta, Keski-Uusimaa ja Helsingin kaupunki.

Pohjanmaan osalta vuosien 2019-2021 luvut sisaltdvat ainoastaan Vaasan sairaanhoitopiirin
tutkimus- ja tietoluvat. Vuonna 2022 luvut kattavat Pohjanmaan hyvinvointialueen kuntayhtyman
terveyden- ja sosiaalihuollon luvat, ja vuonna 2023 Pohjanmaan hyvinvointialueen tutkimusluvat.
Tutkimuslupahakemusten (siséltaen tietoluvat) maaraan on laskettu kaikki hakemukset, kuten
opinnaytety6t, maisterin- ja vaitoskirjat, post doc -tutkimukset, lAdketutkimukset, |&&ketieteelliset
tutkimukset, tieteelliset tutkimukset seka rekisteritutkimukset. Tietolupahakemuksiksi on téassa
laskettu rekisteritutkimukset, joissa on hy6dynnetty erilaisten rekistereiden dataa. Kliiniset
ladketutkimukset, ladketieteelliset tutkimukset seka opinnaytety6t, maisterin- ja vaitdskirjat on

poissuljettu tasta kerayksesta.
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3.1.3

Mydnnettyjen paatdsten yhteismaaran kasvu vuosina
2019-2023, kaikki tietoja ilmoittaneet hyvinvointialueet
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Kuva 13 Mydnnettyjen paatdsten yhteisméaran kasvu vuosina 2019-2023.

Kolme rekisterinpitdjaa antoi kielteisen paatdksen vuosien 2019-2023 aikana. Kielteisia paattksia
annettiin  yhteensd neljd kappaletta (Kymenlaakso, Pohjois-Pohjanmaa, Keski-Pohjanmaa).
Rauenneita paatdksia oli yksi. Hallintoasiain siirtoja tehtiin yhteensa kolme; kaikki vuonna 2022

(Paijat-Hameen hyvinvointialue).

MyOnnettyjen  paatdosten maarat pyydettin  lisaksi  erittelemdan  hakemustyypeittain,
luvansaajatyypeittdin sek& toisiokayttotarkoituksittain. Ylivoimaisesti suurin osa myodnnetyista
paatoksista myonnettiin tieteelliseen tutkimukseen, vuosien 2019-2023 aikana yhteensa 2426.
Muiden toisiokayttddn myonnettyjen paatdsten maarat kyselyssa kartoitetuiden vuosien osalta jaivat
pieniksi; tilastointi yhteensd 13 myonnettya paatosta, Viranomaisohjaus ja valvonta yhteensa
kahdeksan my6nnettya paatosta, opetus kaksi myénnettyd paatosta.

Hakemusten ja aineistojen kasittelyajat

Hakemusten ja aineistojen kasittelyajoista pyydettiin ilmoittamaan se, kuinka suureen osuuteen
saapuneista hakemuksista ja aineistoista pystyttiin vastaamaan tietyn aikamaareen sisalla: alle 1 kK,
alle 3 kk tai alle 6 kk. Naiden aikamaareiden ilmoittaminen osoittautui haastavaksi, ja tuloksista onkin

vaikea koostaa realistista yleiskuvaa.

Hakemusten ja aineistojen kasittelyaikojen osalta raportoituihin tietoihin heijastuu sama
kehityssuunta, kuin muissakin raportoiduissa tiedoissa eli suurin vastausprosentti kohdistuu vuoteen

2023. Hakemusten osalta hyvinvointialueet ilmoittivat k&sittelevansa hakemukset alle kuukaudessa
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3.14

keskimaarin 42,5 % hakemuksista. Yhteensé 10 hyvinvointialuetta oli ilmoittanut prosenttimaaraisen
arvion (0-100 %) siitd, kuinka suuri osuus hakemuksista ké&sitelladn alle kuukaudessa.

Vastausprosentti ndiden tietojen osalta jaa alle 50 prosenttiin kokonaisvastaajista.

Pohjois-Pohjanmaa ja Pohjanmaan hyvinvointialueet ilmoittivat, ettd seurantaa hakemusten

kasittelyajoista ei télla hetkella ole.

Maksumaarat

Yksikdan hyvinvointialue ei ilmoittanut aineistotoimitusten maksujen maaria yhteensa vuodelta 2019.
Vuodelta 2020-2021 kaksi hyvinvointialuetta ilmoitti aineistotoimitusten euromaérat. Vuoden 2022
osalta maksumaéarat ilmoitettiin neljan hyvinvointialueen osalta. Vuonna 2023 yhteensa kuusi
hyvinvointialuetta ilmoitti aineistotoimitusten maksujen yhteismaarat. Kyselyssad pyydettiin
erittelemaén aineistotoimitusten maksujen yhteisméaarat erikseen aineiston kasittelymaksuihin sek&
paatdsmaksuihin. Esimerkiksi Helsingin kaupunki ilmoitti, ettd maksujen seuranta ei viela ole
luotettavalla tasolla. Rekisterinpitdjistd ainoastaan HUS on toimittanut tiedon aineistotoimitusten
maksumaarista vuosien 2020-2023 osalta. Kuvassa 14 on esitetty ndma tiedot.

HUS - Aineistotoimitusten maksujen maarat yhteensa
vuosina 2020-2023 (EUR)
250 000,00 €
200 000,00 €
150 000,00 €
100 000,00 €

50 000,00 €

0,00 €
2020 2021 2022 2023

Kuva 14 Aineistotoimitusten maksujen maarat yhteensa vuosina 2020-2023, HUS.

Kuvassa 15 on esitetty aineistotoimitusten maksujen maéarat yhteensa seka eriteltyina aineistojen
kasittelymaksujen maariin sek& paatésmaksujen maariin vuosina 2020-2023. Tietoja toimittaneet
rekisterinpitjat: Pirkanmaa, Varsinais-Suomi, Pohjois-Pohjanmaa, Paijat-Hame, Lappi, Etela-

Pohjanmaa, HUS ja Lansi-Uusimaa.
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3.2

Aineistotoimitusten maksujen maarat yhteensa seka
eriteltyind aineistojen kasittelymaksujen maariin seka
paatésmaksujen maariin vuosina 2020-2023
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Paatdsmaksujen maara m Aineston kasittelymaksujen méaara m Yhteensa

Kuva 15 Aineistotoimitusten maksujen maarat yhteensa seka eriteltyind aineistojen kasittelymaksujen madariin seka
paatésmaksujen maariin vuosina 2020-2023

Kansalliset rekisterinpitajat

Kansallisista rekisterinpitgjista kysely lahetettiin vastattavaksi Valviralle, Tyoterveyslaitokselle,
Fimealle, Terveyden ja hyvinvoinnin laitokselle seka DVV:lle. DVV oli yhteydessa jalkikateen, ja
heille kysely toimitettiin elokuussa 2024. Kaikki paitsi DVV vastasivat kyselyyn 11.9.2024 mennessa.

Raportin seuraavissa osioissa on eritelty aihealueittain kyselyn tulokset.

Kansallisten rekisterinpitdjien raportoimat maarat jadvat padasiassa alle viiteen kappaleeseen

asiakokonaisuutta kohden tai tietoja ei raportoitu ollenkaan.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen kyselyyn vastaukset toimittanut yhteyshenkil6 huomautti, etta
kategoriat ovat osittain tulkinnanvaraisia ja muuttuneet erityisesti toisiolain toimeenpanon myota
2020 alkaen. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksella luvut siséltavat myds THL:n muuta lakisaateista
tyota, ja toisaalta toisiolain mukainen lupatoimivalta on siirretty Findatalle. Taman takia luvuista ei

pysty tekemé&én luotettavaa vertailua aikasarjana, eika viranomaisten valilla.
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3.2.2

Saapuneiden hakemusten maarat

Rekisterinpitdjien kyselyssa raportoimat saapuneiden hakemusten maarat ovat pienia. Ainoastaan
Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen raportoimat saapuneiden hakemusten maarat olivat

korkeampia, ja niista oli mahdollista koostaa aikajana.

THL - Saapuneiden hakemusten maéarat yhteensa
2019-2023
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0 2019 2020 2021 2022 2023

Saapuneet yht. 213 115 88 82 106

Kuva 16 Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen Aineistopalveluiden raportoimat saapuneiden hakemusten maarat.

Kuvassa 16 esitetdan Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen Aineistopalveluiden raportoimat
hakemusten maarat. Huomioitavaa on, ettd maaria ei ole mahdollista eritelld
toisiokayttodtarkoituksittain. Vain uudet hakemukset ja laajennukset on tilastoitu, muttei pienia
muutoshakemuksia. Maara sisaltdd myds Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen sisaiset tutkimukset.
Maarat jakautuvat siten, ettd noin kolmasosa on siséisia tutkimuksia ja loput ulkoisia. Terveyden ja

hyvinvoinnin laitos on siirtanyt lupatoimivallan Findatalle vuonna 2020.

Fimean, Tyo6terveyslaitoksen sekd Valviran raportoimien saapuneiden hakemusten maarat jaivat

vuositasolla muutamaan kappaleeseen (0-5 saapunutta hakemusta).

Mydnnettyjen paatésten maarat

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen raportoimia maéria lukuun ottamatta kansallisten
rekisterinpitdjien raportoimat myonnettyjen paatdsten maarat ovat alle viisi kappaletta vuositasolla.
Kuvassa 17 on kuvaajalla Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen myoéntamien paatdsten maara.
Myonnettyjen paatdsten maara on ollut laskusuuntainen johtuen siitd, ettéd Terveyden ja hyvinvoinnin

laitoksen toisiolain mukainen toimivalta on siirretty Findatalle vuonna 2020.
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3.2.3

3.2.4

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos ilmoitti, ettd kielteisia paatoksia tai hallintoasian siirtoja vuosina ei
vuosina 2019-2023 ollut.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos: MyOonnettyjen paatésten
maarat 2019-2023

200
180
Mydnnettyjen
160 paatosten
maara
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140 _
= Tietolupahake
musten maara
120
100 e Tietolupien
muutoshakem
80 usten maara
60
40
20 =
0 \
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Kuva 17 Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen myo6nnettyjen paatdsten maarat yhteensd seka jaoteltuina
tietolupapahakemusten seka tietolupien muutoshakemusten méariin. Lupatoimivallan siirto Findatalle vuonna 2020 selittaé
mydnnettyjen paatosten suuren laskun vuosina 2021-2023.

Hakemusten ja aineistojen kasittelyajat

Hakemusten ja aineistojen kasittelyajoista pyydettiin ilmoittamaan se, kuinka suureen osuuteen
saapuneista hakemuksista ja aineistoista pystyttiin vastaamaan tietyn aikamaéareen sisalla: alle 1 kk,
alle 3 kk tai alle 6 kk. Naiden aikamé&areiden ilmoittaminen osoittautui haastavaksi, ja tuloksista onkin
vaikea koostaa realistista yleiskuvaa. Hakemuskasittelysta ei ole saatavilla maaraaikatietoja

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksella.

Tyoterveyslaitos on ilmoittanut kasitelleensa kaikki saapuneet aineistopyynnoét alle kuukaudessa
vuosina 2021-2022.

Maksumaarat

Kansalliset rekisterinpitajat eivat ole raportoineet maksumaaria Terveyden ja hyvinvoinnin laitosta

seka Valviraa lukuun ottamatta. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos on raportoinut maksumaaréat kaikilta
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vuosilta (kuva 18) ja Valvira vuosien 2019 ja 2020 osalta (kuva 19). Huomioitava on, etta Valvirassa
ei ole eritelty maksuja tai aineistojen kasittelyaikoja.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos on kirjannut huomioksi vastaukseensa, ettd maksut sisaltavat
pienissa méaarin myos kudoslain mukaisia lupapdatoksia ja aineistotoimituksia, jotka tehty muun

lainsdddanndn kuin toisiolain nojalla. Kyselyyn ilmoitetut suuruusluokat ovat silti oikeansuuntaisia.

THL - Maksumaarat vuosilta 2019-2023
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Kuva 18 Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen raportoimat maksujen maéaréat vuosien 2019-2023 osalta.
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Valvira - Maksumaé&arat euroina vuosina 2019 ja 2020
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Kuva 19 Valviran maksumaarat vuosina 2019 ja 2020. Tietoja ei raportoitu vuosilta 2021, 2022 ja 2023.

Taulukoissa 20-22 on esitetty kaikkien kansallisten rekisterinpitdjien raportoimat maksumaarat
kootusti vuosina 2019-2023.

Aineistotoimitusten maksujen maarat yhteensa

Vuosi 2019 2020 2021 2022 2023
THL 330 80 0 0 0
Valvira -0 0 0 0 0
Rekisterinpitajat

ja asiakkaat —

alatybryhméa

Tyoterveyslaitos 500

Fimea 279880 249939 336547 357911 354074

Taulukko 20 Taulukko kansallisten rekisterinpitdjien raportoimista maksujen maarista vuosina 2019-2023.

Aineiston kasittelymaksujen maarat yhteensa

Vuosi

2019

2020

2021

2022

2023

THL

0

0

Valvira -
Rekisterinpitajat
ja asiakkaat —
alatybryhméa

0

0

Tyoterveyslaitos
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Fimea

242430

211089

333497

354311

347924

Taulukko 21 Taulukko kansallisten rekisterinpitéjien raportoimista maksujen maarista vuosina 2019-2023.

Paatosmaksujen maarat yhteensa

Vuosi 2019 2020 2021 2022 2023
THL 330 80 0 0 0
Valvira -10 0 0 0 0
Rekisterinpitajat

ja asiakkaat —

alatybryhma

Tyoterveyslaitos 500

Fimea 37450 38850 3050 3600 6150

Taulukko 22 Taulukko kansallisten rekisterinpitdjien raportoimista maksujen maarista vuosina 2019-2023.
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4. Johtopaatokset

Raportin tuloksista nakyy, etta hyvinvointialueiden muodostuminen on vaikuttanut suuresti siihen,
miten Kkattavasti hyvinvointialueet rekisterinpitdjind pystyvat kyselyssd pyydettyja tietoja
toimittamaan. Hyvinvointialueilla on erilaiset lahtékohdat TKI-toimintaan, joka ndkyy puutteina
prosesseissa tai tyokaluissa, joita ei ole ollut mahdollista kehittaa tai ottaa kayttdon. Liséksi erot
hyvinvointialueiden valilla ovat suuret; osalla on kehitystyd niin pitkalla, etta esimerkiksi tarvetta
osallistua sdanndlliseen kolme kertaa vuodessa toteutettavaan toisiolainsdédannon alaisten tietojen
raportoinnin seurantaan ei ole ja toisaalta osalla hyvinvointialueista kehitysty6ta ei ole
resurssiongelmien takia paadsty edes aloittamaan. Potilastietojarjestelmien maara yhdella
hyvinvointialueella saattaa olla vield suuri, vaikka osassa on paasty jo yhtenaistamaan
tietojarjestelmia ja sitd kautta parantamaan tietojen laatua sekd niiden systemaattista ja

jarjestelmallista keruuta.

Osa vastaajista pyysi jatkoa ajatellen tarkentamaan kaytettyd terminologiaa ja muotoilemaan
kysymykset tarkemmalla tasolla. Nyt koettiin, ettd osa kaytetyista termeista viittasi erityisesti
Findatan luvittamiin aineistoihin ja néin ollen oli epéselvaa, mita tietoja tulisi toimittaa. Todettakoon,

ettd kaytetty terminologia on toisiolaista ja nain ollen se velvoittaa kaikkia 6 § rekisterinpitajia.

Marraskuussa 2024 annettiin niiden hyvinvointialueiden, joiden alueella toimii yliopistosairaala,
mahdollisuus kommentoida raportin sisalttd ja tehdda mahdollisia korjauksia kyselyssa
raportoimiinsa lukumaariin. Pohjois-Savon hyvinvointialuetta lukuun ottamatta korjauksia ei
toimitettu. Pohjois-Savo teki pienia korjauksia aiemmin raportoimiinsa lukuihin, mutta nailla ei ole
merkittdvaa vaikutusta kokonaiskuvaan. Saatujen kommenttien perusteella vaikuttaa siltd, ettd
vaikka kyselyssd on kaytetty toisiolain mukaista terminologiaa, osa kysymyksistd on tulkittu eri

tavoin.

Toisiolain perusteella tietoja luvittavien organisaatioiden tulisi pystya luotettavasti raportoimaan
kyselyssa pyydettyja tietoja. Findatan tarkkojen tilastojen lisdksi vastaavat tiedot tulee saada myds
muilta rekisterinpitdjiltd kansallisen kokonaiskuvan ymmartamiseksi. Kysely tullaan jarjestamaan
jatkossa vuosittain. Jatkossa tulee myds harkittavaksi, miten raportoinnin pariin saadaan kaikki

erityyppiset sote-tutkimukset ja aineistot.

Liitteet: Liite 1. Kysely Webropol kansalliset 2024; Liite 2. Kysely Webropol hyvinvointialueet; Liite 3. Kyselyn
tulokset kansalliset 2024; Liite 4. Kyselyn tulokset hyvinvointialueet 2024
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