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Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakas- ja potilastiedon toissijaista kidyttod koskevaa lainsddéidintod
valmisteleva tydryhmi

Asettaminen
Sosiaali- ja terveysministerion Sosiaali- ja terveyspalveluosasto on tdnéén asettanut tyo-
ryhmin sosiaali- ja terveydenhuollon asiakas- ja potilastiedon toissijaista kdytt6d koskevan
lainséddédnnén uudistamiseksi.

Toimikausi
1.4.2015 - 31.5.2016

Tausta
Sosiaalihuollon ja terveydenhuollon valtakunnallisia rekisteriaineistoja koskevat tilla het-
kelld valtakunnallisista henkilorekistereistd sdddetyt laki ja asetus sekd ns. Stakesin tilasto-
laki, eli laki sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen tilastotoimesta. Sa4-
dokset ovat osoittautuneet vanhentuneiksi ja riittdiméttomiksi. Esimerkiksi sosiaalihuollon
suunnitteluun, kehittdmiseen, tutkimukseen, ohjaamiseen ja valvontaan tarpeellinen tiedon-
keruu vaatisi henkil6tunnuksen kisittely4, mité lainsdddant6 ei mahdollista. Kaytannolli-
sesti katsoen koko lainséddéntokenttd valtakunnallisia henkilorekistereitd koskevan sdéinte-
lyn ympérilld on uudistettu, joten sééntely on jééinyt ajastaan jdlkeen. Eduskunnan apulais-
oikeuskansleri on todennut pastéksesséddan 10.2.2014 Dnro OKV 628/1/2012 perustuslain
vastaiseksi asiantilan, jossa THL keré hoitoilmoitusrekisteriin arkaluonteista tietoa henki-
I6tunnuksineen. Pait6ksessd on annettu ministeridlle huomautus ja médréys ryhtyd korjaa-
viin toimenpiteisiin.

Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakas- ja potilastiedon toissijaista kayttod koskevalla séé-
désvalmistelulla on yhteys sosiaali- ja terveydenhuollon jirjestdmislakiin, sosiaali- ja ter-
veydenhuollon asiakastietojen sdhkdisestd késittelystd annettuun lakiin, biopankkilakiin
sekd hoidon ja hoivan saavutettavuutta, yhtendisyytté ja perusteita selvittdvan tyoryhmén
tyohon. Esitettdvadn uudistukseen vaikuttaa henkil6tietolain syrjayttéva mahdollisesti
vuonna 2015 tai my6hemmin voimaan astuva Euroopan tietosuoja-asetus seki valmisteilla
oleva julkisuuslain uudistus.

THL on muistioissaan 15.3.2011 ja 28.2.2014 arvioinut sosiaali- ja terveydenhuollon rekis-
terilainsddd4dnnén uudistustarpeita. Esille on nostettu lainsdédédnnén kehittdmistarpeina
mm.:

» THL:n nykyisten tehtdvien muuttunut luonne vuoteen 1989 verrattuna

* perusoikeuksien huomioimisen puutteellisuus

* henkil6tunnuksen késittelyyn kohdistuvan sééntelyn puutteet

» tiedonkeruun ajantasaisuus henkildrekistereihin ei toimi

* tietojen yhdistdmisen liittyvit tarpeet ja toiveet

» rekistereiden suhde sdhkoiseen potilastiedon arkistoon ja séhkdiseen reseptiin, seké eril-
lisrekistereiden asema



Tavoitteet

Tehtavi

* uudet tiedonkeruutarpeet
* tietojen kéyttotarkoitusten muuttuminen

Sosiaali- ja terveydenhuollon tiedonkésittelyn toimintaympérist6 on isossa muutoksessa ja
tietotarpeet kehittyvét nopeasti. Kansallinen strateginen tavoite (Tieto hyvinvoinnin ja uu-
distuvien palvelujen tukena - Sote -tieto hy6tykaytt6on 2020 -strategia) on siirtad kehitts-
mistydn painopistettd tiedon kerdéimisesti ja siirtdmisesti siihen, etti tietoa voidaan hy6-
dyntdd henkilokohtaisessa hyvinvoinnissa ja eldméssi parjadmisessi, potilas- ja asiakas-
tyOssé, sosiaali- ja terveydenhuollon johtamisessa ja valvonnassa seki tutkimuksessa. Tie-
toaineistojen on tarkoitus tukea myds innovaatio- seké elinkeinotoimintaa.

Henkilorekistereihin kohdistuva sote-tietojen toissijaista kdyttotarkoitusta koskeva sééntely
on edellytys tavoitteen toteutumiselle. Tarkoituksena on laatia yhtendinen sosiaali- ja ter-
veydenhuollon tietojen késittelyd ohjaava lainsdddéantokokonaisuus. Lakiuudistus sovite-
taan yhteen EU-tietosuoja-asetuksen toimeenpanon kanssa ja siind huomioidaan sosiaali- ja
terveydenhuollon henkil&tietojen késittelyd koskevien sdddosten kokonaisuudistus.

Tyoryhma valmistelee hallituksen esityksen muotoon ehdotuksen asiakas- ja potilastiedon
toissijaisesta kdytostd annettavasta lainsdddannosti seké tekee ehdotuksen tarvittavista
muista jatkotoimenpiteistd. Tavoitteena on mahdollistaa tiedon jatkohyédyntidminen tutki-
muksessa, johtamisessa, toiminnan kehittdmisessi ja valvonnassa kestéivilli, perusoikeudet
turvaavalla, teknologiariippumattomalla ja hallinnollisesti tehokkaalla tavalla. Jatkotoi-
menpiteissé on otettava huomioon myds innovaatiotoiminnan tarpeet.

Ryhmén tehtdvéni on:

1. valmistella luonnos hallituksen esitykseksi sosiaali- ja terveydenhuollon asiakas- ja poti-
lastiedon toissijaista kayttod koskevasta lainsdddanndsta

2. valmistella ehdotus tarvittavista muista jatkotoimenpiteisté

Valmisteluty6 on osa ”Sote-tieto hydtykayttéon 2020 -strategian toimeenpanoa. Valmiste-
lussa on otettavaa huomioon sote-jérjestdmislain vaikutus, hoidon saatavuutta ja yhteniisen
hoidon perusteita valmistelevan tydryhmén tyd, valmisteilla olevan Euroopan tietosuoja-
asetuksen eteneminen, julkisuuslain valmisteilla oleva uudistustyd, asiakastiedon késitte-
lystd vireilld olevat lainsdddénndn kehittimishankkeet ja muut vaikuttavat sdintelymuutok-
set. Ryhmén tulee seurata myds alan teknisté ja yhteiskunnallista kehitysta.

Organisointi

Puheenjohtaja Hannu Hamaéldinen, neuvotteleva virkamies, sosiaali- ja terveysministerid
Varapuheenjohtaja Pekka Kabhri, tietojohtaja, Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

Jasenet:

Anne-Mari Raassina, neuvotteleva virkamies, sosiaali- ja terveysministerié
Timo Keistinen, lddkintdneuvos, sosiaali- ja terveysministerié

Saara Leppinen, neuvotteleva virkamies, sosiaali- ja terveysministeri6

Heli Hétonen, neuvotteleva virkamies, sosiaali- ja terveysministeri6
Tommi Oikarinen, neuvotteleva virkamies, valtiovarainministerio

Anu Muuri, tutkimuspééllikks, Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

Eva Reissel, hallintoylilddkari, Terveyden ja hyvinvoinnin laitos



Petri Kinnunen, professori, Lapin yliopisto

Pdivi Rautava, professori, Turun yliopisto

Juha Teperi, johtaja, Tampereen yliopisto

Sari Méntyld, suunnittelupaillikks, Tampereen kaupunki

Jouko Verho, erikoistutkija, Kansaneldkelaitos

Juha Honkkila, tilastop#illikks, Tilastokeskus

Tuula Kock, asiantuntijaldkari, Suomen Kuntaliitto

Sandra Liede, lakimies, Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto
Raisa Leivonen, ylitarkastaja, Tietosuojavaltuutetun toimisto

Sihteeri Arto Vuori, kehittdmispéillikko, Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
Sihteeri Tuija Savolainen, erityisasiantuntija, Suomen Kuntaliitto

Sihteeri Pia-Liisa Heili6, neuvotteleva virkamies, sosiaali- ja terveysministerio

Ty6ryhma kéyttdd tyonsa tueksi Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen ja alan muiden toimi-
joiden tuottamaa aineistoa sekd muuta julkaistua materiaalia. Tyéryhmé voi liséksi sopia
toimeksiantona tehtévisti rajatuista selvityst6istd. Tyoryhma jérjestdd avoimia kuulemistilai-
suuksia sekd kéyttdd kanavia, joiden kautta sidosryhmilld on mahdollisuus osallistua tyhon.

Tyo6ryhmalléd on oikeus perustaa alatydryhmii ja kutsua asiantuntijoita.

Kustannukset ja rahoitus
Tyoryhmén tyd tehdéén virkatyond ilman erillistd korvausta. Matkakustannusten korvaami-
seen sovelletaan valtion virka- ja tydehtosopimusta matkakustannusten korvaamisesta.

Tyoryhmén selvitystehtdviin varataan méérdraha momentilta 33.01.25 (kansallisten tieto-
jérjestelmépalveluiden strateginen ohjaus).

Tyoryhmén kustannukset maksetaan momentilta 33.01.01.02.
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TIEDOKSI
sosiaali- ja terveysministeri Laura Réty
valtiosihteeri Pia Pohja
valtiosihteeri Ulla-Maija Rajakangas
erityisavustaja Emma Hannonen
erityisavustaja Laura Lindeberg
kansliapééllikké Piivi Sillanaukee
valtiovarainministerié
Tietosuojavaltuutetun toimisto
Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
Kansanelékelaitos
Suomen Kuntaliitto



Tilastokeskus

Tampereen kaupunki

Turun yliopisto

Tampereen yliopisto

Lapin yliopisto

sosiaali- ja terveysministerit:

- Sosiaali- terveyspalveluosasto
- Hyvinvoinnin ja terveyden edistdmisen osasto
- Hallinto- ja suunnitteluosasto
- Kirjaamo

- Hankerekisteri



