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Sosliaali- ja terveysalan tietolupaviranomainen:
rekisteritietojen toissijainen kaytto

Peija Haaramo, johtava asiantuntija, aineistokuvaukset

19.11.2020, Sosiaalilddketieteen yhdistyksen syysseminaari



1. Lainsaadanto
— Toisiolain tavoitteet ja tausta

— Lain piirissa olevat rekisteritiedot

2. Findatan toiminta

Esityksen — Palvelut ja toimivalta
sisalto

— Tietoturvalliset kayttoymparistot
— Maksut

3. Ajankohtaiskatsaus
— Hakemukset ja paatdkset

— Datan kayttotarkoitukset ja rekisterinpitajat
4. Aineistokuvaukset

5. Findatan organisaatio




DATA

Laki sosliaali- ja terveystietojen toissijaisesta kaytosta

O,

Sosilaali- ja terveystiedot tehokkaammin ja turvallisemmin
hyotykayttoon eri tarkoituksiin



Voimaan 1.5.2019

Tavoitteena:

Toisiolaki

Mahdollistaa sosiaali- ja terveydenhuollon toiminnassa
syntyneiden asiakas- ja rekisteritietojen tehokas ja
tietoturvallinen kasittely toisiokaytossa

Turvata yksilon luottamuksensuoja seka oikeudet ja
vapaudet henkilotietoja kasiteltaessa




DATA

Aineistojen toissijaisesta kaytosta hyotyy koko yhteiskunta

MAHDOLLISTAVA LAINSAADANTO

Sote-palvelujen Sote-toimintaa

asiakkaat, kansalaiset ohjaavat viranomaiset

Sote-iohto Sote- Sote-
J palveluntarjoajat ammattilaiset
: : Tutkimuslaitokset o o : Kehittamis-
ICT-yritykset Startupit ja yliopistot Laakeyritykset




DATA

Ensisijainen ja toissijainen kayttotarkoitus

Ensisijainen Toissijainen

Palvelut
Kansalliset Lakiin sosiaali- ja terveystietojen
tietovarannot toissijaisesta kaytosta perustuen:

asiakkaille ja
potilaille

B Rekisterit Tieteellinen tutkimus
Eﬁ“ﬁﬁ B Viestd- Tilastointi
tutkimukset

Ca . Kehittamis- ja innovaatiotoiminta
Soslaali- ja

terveysdata Opetus

Tietojohtaminen

S

Viranomaisten ohjaus-, valvonta-,
suunnittelu- ja selvitystehtavat



Terveyden ja hyvinvoinnin

laitos (THL)

Syoparekisteri
Tartuntatautirekisteri

Terveydenhuollon
hoitoilmoitusrekisteri

Rokotusrekisteri

Syntyneiden lasten
rekisteri

Raskauden-
keskeyttamisrekisteri

Epamuodostumarekisteri
Nakoévammarekisteri

jne...

Tyoterveyslaitos

Tyoperaiset sairaudet
Altistumismittaukset

Potilasrekisteri

Toisiolain piirissa olevat organisaatiot ja rekisterit

Digi- ja vdaestotietovirasto

(DVV, ent. VRK)

Henkilén perustiedot
Perhesuhteet

Asuinpaikka ja
asumishistoria

Rakennustiedot

Kansaneldkelaitos (Kela)

* Reseptit
* Etuuskasittelyn tiedot

Tilastokeskus

* Kuolemansyyn selvitta-
miseen tarvittavat tiedot

Eldketurvakeskus (ETK)
« Tyo6elake- ja ansiotiedot

 Myonnetyt etuudet ja
niiden perusteet

Sosiaali- ja
terveydenhuollon
toimintayksikot
(Julkiset ja yksityiset)

Kanta-palvelut

(Sahkoiset palvelut kansalaisille,
sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattilaisille ja apteekeille)

Omakanta (omat terveystiedot
ja reseptit)

Resepti-palvelu (sahkoiset
reseptit)

Laaketietokanta
Potilastiedon arkisto

Sosiaalihuollon asiakastiedon
arkisto

Terveydenhuollon todistusten
valitys

Sosiaali- ja terveys-
alan lupa- ja
valvontavirasto
Valvira

Laakealan
turvallisuus- ja
kehittamiskeskus
Fimea

Aluehallintovirastot
(AVI)




Turvallisuus ja

tietosuoja edella

B Lain noudattamista valvovat: Aineistot saatavilla vain ilman
— STM suoria tunnisteita

B Suojattu etakayttoymparistd

— Tietosuojavaltuutettu yksil6tason aineistoille

— Dosiaali- ja terveys-
alan lupa- ja valvontavirasto
(Valvira)

B Turvallisuutta valvovat
tietoturvallisuuden arviointilaitos
ja Valvira



Sosiaali- ja
terveysalan
tietolupa-

viranomainen
Findata

Perustettu toukokuussa 2019

Toimivalta myontaa tietolupia toisiokayttoon

Kaikki sote-palveluiden yhteydessa
keraantyva tieto (julkinen ja yksityinen
sektori)

Kansalliset sosiaali- ja terveysalan rekisterit

Asema: Findata on itsenainen viranomainen,
toimii THL:n yhteydessa



DATA

Findatan tyon tavoitteet

Tehostaa sosiaali- ja Parantaa aineistojen
@ terveystietojen x tietoturvaa ja
toisiokayttoa — 7 vyksiloiden tietosuojaa

/‘\ Poistaa paallekkaista @ Yhdenmukaistaa

®__® hallinnollista tyota alneistokuvauksia ja
kohentaa niiden laatua



DATA

Palvelut

Tietoluvat ja kA1.r.1?1s’Fon
tietopyynnot ) eraammen
ja yhdistely

— Neuvonta

Tietoturvallinen etakayttoymparistd
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REKISTERIN-
PITAJAT




REKISTERIN-
PITAJAT

NYT
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m Kuka vastaa tietoluvista?
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Paasaannot: Findata kisittelee hakemuksen ja vastaa paatodksesta,
kun hakemus koskee...

B useamman kuin yhden julkisen B DVYV, ETK, Tilastokeskuksen kuolinsyytiedot,
rekisterinpitdjan aineistoja kun niita yhdistetaan em. rekisterinpitdjien

B vyksityisen sosiaali- tai ja palvelunjarjestdjien tietoihin

terveydenhuollon palvelunjarjestajan M rekisterinpitajas, joka on siirtanyt
aineistoja lupatoimivaltansa Findatalle

— talla hetkella THL, Porin perusturva, Rauman
sosiaali- ja terveystoimiala

Poikkeukset: B Tilastokeskus ja Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
tilastoviranomaisina

— Nettisivuilla lisatietoa ja taulukko, johon on koostettu
esimerkkitilanteita:



https://www.findata.fi/palvelut/#toimivalta

DATA

Miten aineistot saa kayttoon

~
Yksilo- nggregoitu
tasoinen tilastotieto
aineisto
\p X
B Tietolupahakemus B Tietopyynto
B Suorat henkilétunnisteet poistettu B Toimitetaan asiakkaalle
B Etakayttoymparistoon maaraajaksi B Laissa maariteltyihin tarkoituksiin

B Laissa maariteltyihin tarkoituksiin
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Asiakaspolku

Aineistokuvaukset - Aineistokatalogi
Saatavuus
Laatu

Findata:
+ Pyytaa asiakkaalta tarkempia tietoja (tarvittaessa)
« Ottaa yhteytta rekisterinpitdjiin - Poiminnan maarittely
—> Hinta-arvio (hakijan hyvaksynta)

Asiakas: tilaa etakayttoympariston
Rekisterinpitdjat: aineistopoiminta ja toimitus Findataan
Findata: aineiston kasittely (data management)

Datan siirto Findata:
tietoturvalliseen » Tarjoaa ohjelmat analysointiin
etakaytto- » Tarkistaa tulosten anonymiteetin
ymparistoon » Poistaa aineistot luvan paattymisen jalkeen




Findatan maarays tietoturvallisten
kayttoymparistojen vaatimuksista

Kuvaa muiden palveluntarjoajien tietoturvallisille
kayttoymparistoille asetettavat vaatimukset

Koskee sosiaali- ja terveystietojen toissijaista kayttoa

Maaraysta sovelletaan kaikkiin niihin toisiolaissa
saadettyihin kayttotarkoituksiin, joihin tarvitaan
tietolupa

Toisiolain mukaisesti yksilotasoisten aineistojen
analysointi on 1.5.2021 lahtien sallittua ainoastaan
maarayksen vaatimukset tayttavissa
kayttoymparistoissa

https://www.findata.fi/uutiset/findata-on-antanut-
maarayksen-tietoturvallisten-kayttoymparistojen-
vaatimuksista/



https://www.findata.fi/uutiset/findata-on-antanut-maarayksen-tietoturvallisten-kayttoymparistojen-vaatimuksista/
https://www.findata.fi/uutiset/findata-on-antanut-maarayksen-tietoturvallisten-kayttoymparistojen-vaatimuksista/
https://www.findata.fi/uutiset/findata-on-antanut-maarayksen-tietoturvallisten-kayttoymparistojen-vaatimuksista/

DATA
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Mita Findatan palvelut maksavat?

Kokonaishinta muodostuu neljasta
tekijasta

1. Tietopyyntdépaatoksen maksu tai
tietolupamaksu

2. Rekisterinpitdjien kustannukset aineiston
poimimisesta ja toimittamisesta

3. Aineiston kasittelyyn kaytetty tydaika
(tietojen yhdistely, esikasittely,
pseudonymisointi ja anonymisointi)

4. Etakayttoympariston kayttomaksu
tietoluvan haltijoille

Hintojen maaraytyminen

B Findatan tydaikaan perustuvat hinnat
omakustanteisia, STM:n maksuasetus
maarittelee (voimassa vuoden 2020 loppuun)

B Etakayttoymparistdlle konepakettikohtaiset
hinnat, lisatoiveet tapauskohtaisesti

B Ajantasaiset hinnat 10ytyvat osoitteesta:
findata.fi/palvelut/hinnasto

B Rekisterinpitdjien hinnat perustuvat niiden
omiin saannoksiin



Virstanpylvaita

1.1.2021

Lupien myéntaminen
Kanta-tietoihin alkaa

.

v

1.1.2020
Tietopyyntdjen
vastaanotto alkoi 8.4.2020
1.5.2019 (tilastomuotoiset Ensimmainen
Toisiolaki voimaan aineistot) tietolupa myoénnetty
o > o
1.11.2019 1.4.2020
Neuvontapalvelu ja Tietolupahakemusten
nettisivut pystyyn vastaanotto alkoi
(vksilotasoiset
aineistot)

Henkilosto

o el ol
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5.10.2020

Tietoturvallista
kayttdymparistda koskeva
maarays valmiiksi




DATA Hakemukset ja paatokset 1-10/2020

300 -
258
250 -~
219
—Hakemukset

200 191

167 —Paatdkset

154
150 129
113 106

110]0

61

50 39
18
3
0 [ | | | |
Ennen Huhtikuu Toukokuu Kesdakuu Heindkuu Elokuu Syyskuu Lokakuu

1.4.2020
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DATA Hakemuksissa ilmoitettu kayttotarkoitus
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0,5 %
0,9 % [ 0,5 %
2,8 %

M Tieteellinen tutkimus

H Tilastointi

B Viranomaisen suunnittelu

ja selvitystehtava

m Kehittamis- ja
innovaatiotoiminta

m Opetus



DATA Haettu data

Top 10 rekisterinpitajat ja organisaatiot

1. THL

2. Kela

3. Tilastokeskus (kuolinsyyt)
4. Digi- ja vaestotietovirasto
5. HUS

6. OYS

1. KYS

8. Syoparekisteri

9. TAYS

10. TYKS

99 Haettu (alnakin) 75 eri rekisterinpitajan aineistoja



FINDJIYY. Laki sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta
kiaytosti (552/2019)

3 luku

Tietopalvelut

Toisiolaki ja 108
aineisto-

Toissijaisen kayton mahdollistavat palvelut

Organisaatioiden toissijaista kayttoa varten tuottamat palvelut

Rekisteritietojen toissijaista kayttoa varten yllapidetaan seuraavia 6 §:ssa tarkoitettujen

kuvaukset organisaatioiden palveluita:

1) tietoaineistojen kuvaukset;

23

12 8
Tietoaineistojen kuvaukset

Edella 6 §:ssa tarkoitettujen organisaatioiden on rekisterinpitajana laadittava aineistokuvaukset

tietovarantojensa tietosisalloista siten, etta niiden perusteella on mahdollista arvioida

rekisteritietojen soveltuvuutta 2 §:ssa mainittuihin tarkoituksiin. Tietolupaviranomaisen on laadittava

aineistokuvaukset 14 §n 5 momentissa tarkoitetuista valmisaineistoistaan.

Tietolupaviranomainen antaa tarkemmat maaraykset aineistokuvausten tietosisalloista, kasitteista ja

tietorakenteista. Ennen maaraysten antamista Tietolupaviranomaisen tulee kuulla asianomaisia

organisaatioita.

Sosiaali- ja terveysministerion asetuksella saadetaan, mista lahtien 1 momentissa saadettyja
velvoitteita sovelletaan.




Aineistokuvaus-
maarays

Lausuntopalvelu: https://www.lausuntopalvelu.fi/
Lausuttavana viiden viikon ajan 2.11.-6.12.2020

Sote-tiedon toisiokayton aineistokuvaukset: luonnos
Tietolupaviranomaisen maaraykseksi (Findata/THL)

» Keskeisten kasitteiden maarittely, aineistokuvaustyossa
kaytettavat valineet (http://aineistoeditori.fi &
http://aineistokatalogi.fi), kuvausten sisallon
vahimmaisvaatimukset, aineistokuvausten paivittaminen

Sote-tiedon toisiokayton aineistokuvaukset: Luonnos
sosiaali- ja terveysministerion asetukseksi rekisterinpitajan
ja Tietolupaviranomaisen velvollisuudesta laatia
aineistokuvaus (STM)

» Ajankohta, mista lahtien aineistokuvaukset on laadittava:
asetus voimaan 1.2.2021; aineistokuvaukset
rekisterinpitajilla laadittuina 1.9.2021, Findatalla
valmisaineistoistaan 1.12.2021


http://aineistoeditori.fi/
http://aineistokatalogi.fi/

Findatan organisaatio
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__FIN DATA Henkilosto syyskuussa 2020

Antti Piirainen Janika Tarkoma Saija Jaatinen

3 eldi/ ' — + lokakuussa
") : ' aloittaneet:
5.' » Marja-Liisa Helminen
. . Ossi Kohvakka
| .

+ rekrytointi kaynnisséa:
erityisasiantuntija/
tilastotieteilija

Kirsi Talonen

Maari Parkkinen | BN Antti Vikstrém

Eevaliisa Orelma 4 Rosa Juuti

Nyt 18
henkiloa

\\ Juho Happonen

Anni Takalahti



DATA

Ohjausryhma ja vaikuttamiskanavat

FINDATAN OHJAUSRYHMA

PJ: STM

\.
4 e )
REKISTERINPITAJIEN

JA ASIAKKAIDEN

ALATYORYHMA

PJ: Findata
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TOISIOKAYTON
EKOSYSTEEMI
-ALATYORYHMA

PJ: STM

~

TIETOSUOJAN
ASIANTUNTIJARYHMA

PJ: Findata

- v




Lisatietoa:

findata.fi
info@findata.fi | @FindataFi

peija.haaramo@findata.fi
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