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Asia: HE 95/2019 vp Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi sosiaali- ja terveystietojen
toissijaisesta kaytosta annetun lain 5o §:n muuttamisesta

SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERION LAUSUNTO

Sosiaali- ja terveysvaliokunta on pyytanyt kirjallista asiantuntijalausuntoa hallituksen
esityksesta (HE 95/2019 vp) eduskunnalle laiksi sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta
kaytosta annetun lain 5o §:n muuttamisesta.

Sosiaali- ja terveysministerio toteaa lausuntonaan seuraavaa.

Laki sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kdytosta (552/2019, jdljempana toisiolaki)
on tullut voimaan 1.5.2019.

Toisiolain tarkoituksena on luoda ajanmukaiset ja yndenmukaiset edellytykset sosiaali-
ja terveydenhuollon palvelutoiminnassa syntyvien henkildtasoisten asiakastietojen
sekda muiden terveyteen ja hyvinvointiin liittyvien henkil6tietojen kaytélle tilastointiin,
tutkimukseen, kehittamis- ja innovaatiotoimintaan, opetukseen, tietojohtamiseen,
viranomaisohjaukseen ja -valvontaan seka viranomaisten suunnittelu- ja selvitystehta-
viin. Laki mahdollistaa nykyista laajemman sosiaali- ja terveydenhuollon asiakas- ja
potilastiedon hyddyntamisen muussa kuin kyseisen tiedon alkuperaisessa kayttotarkoi-
tuksessa sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmassa.

Toisiolain 5o §:n mukaan Sosiaali- ja terveysalan tietolupaviranomainen (jdljempana
Tietolupaviranomainen) saa peria korvauksen tietoluvan mukaisten tietojen poimimi-
sesta, toimittamisesta ja yhdistelystd, esikasittelystd, pseudonymisoinnista ja ano-
nymisoinnista seka tietoturvallisen kayttoympariston kdytosta.

Korvaukset, jotka koskevat tietolupaan perustuvien tietojen poimintaa ja toimittamista
muista kuin Tietolupaviranomaisen omista tietovarannoista, maaraytyvat kutakin tie-
dot toimittanutta rekisterinpitdjaa koskevien saanndsten mukaisesti. Rekisterinpitajalla
tai henkilGtietojen kasittelijalla, joka luovuttaa Tietolupaviranomaiselle tietoja toisio-
laissa tarkoitetun tietoluvan perusteella, on oikeus saada Tietolupaviranomaiselta kor-
vauksena ndin maardytyva osuutensa luvansaajan maksettaviksi maaratyista kustan-
nusten korvauksista.
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Korvaukseen oikeutetun on toimitettava Tietolupaviranomaiselle pyynndosta arvio kus-
tannuksista, joita tietojen kasittelysta korvaukseen oikeutetulle aiheutuu. Tietolupavi-
ranomainen laatii saamiensa tietojen pohjalta kustannusarvion tietopyynnon toteutta-
misesta ja toimittaa sen luvanhakijalle. Tietolupaviranomainen perii luvansaajalta kor-
vaukset ja tulouttaa ne tiedot toimittaneille rekisterinpitdjille.

Tietolupaviranomainen alkaa kasitella tietopyynt6ja 1.1.2020 alkaen. Tietopyynnon
perusteella pyytajalle toimitetaan valmiiksi analysoitu tieto aggregoituna tilastotie-
tona. Tietopyynnét ovat Tietolupaviranomaisen tydlaimpia tehtavid, koska tietoaineis-
ton poimimisen, toimittamisen, yhdistelyn ja esikasittelyn lisdksi niihin liittyy aggre-
goidun tilastotiedon muodostaminen. Lisaksi tietopyynndt ovat mahdollisia kaikkiin
toisiolain mukaisiin kdyttotarkoituksiin. Rekisterinpitdjien tehtdvana on poimia tieto-
pyynnon mukaiset tiedot omista jarjestelmista seka toimittaa ndma Tietolupaviran-
omaiselle. Tietopyynnosta seuraava tyomaara vaihtelee suuresti tarvittavien tietoai-
neistojen madrasta ja laajuudesta riippuen.

Eduskuntakasittelyn yhteydessa jai epdhuomiossa saatamatta, etta tietoluvan lisdksi
my®ds tietopyynnadista tehdyista paatoksista aiheutuvat toimenpiteet olisivat maksulli-
sia. Toisiolain 5o §:ssd oli alun perinkin eduskuntakasittelyn yhteydessa tarkoitus saataa
(kuten on sdaadetty myos toisiolain 49 §:ss3), ettd myds tietopyynndista aiheutuvat toi-
menpiteet eli tietoaineiston poimiminen, toimittaminen, yhdistely ja esikasittely ja
anonymisointi ja aggregoidun tilastotiedon muodostaminen olisivat maksullisia, mutta
valiokuntakasittelyn yhteydessa sanat tietopyyntd, tietopyyntoa koskeva paatos ja tie-
topyyntoa koskevan padtdksen saaja jdivat lisddmatta toisiolain 50 §:n 1 ja 2 moment-
tiin. Lisaksi toisiolain 50 §:n 3 momenttiin jai tekemattd vastaava tekninen korjaus.

Esityksessa ehdotetaan saadettavaksi laki sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kay-
tostd annetun lain 5o §:n muuttamisesta, jossa my0s tietopyynnoista tehdyista paatok-
sistd aiheutuvat toimenpiteet olisi saddetty maksullisiksi. Lain 5o §:n 2 momenttia esi-
tetdan vastaavasti tdsmennettavaksi, ettd rekisterinpitajalla tai henkilotietojen kasitte-
lijalla, joka luovuttaa Tietolupaviranomaiselle tietoja tietopyyntod koskevan paatoksen
perusteella, olisi myds oikeus saada Tietolupaviranomaiselta korvauksena ndin maardy-
tyva osuutensa tietopyyntoa koskevan paatdksen saajan maksettaviksi maaratyista
kustannusten korvauksista. Lisaksi toisiolain 5o §:n 3 momenttia esitetdadn tdsmennet-
tavdksi siten, ettd siind otettaisiin huomioon myds tietopyynnon tekijd ja tietopyyntoa
koskevan paatoksen saaja.

Sosiaali- ja terveysministerio on valmistelemassa asetusta Sosiaali- ja terveysalan tieto-
lupaviranomaisen suoritteiden maksullisuudesta valtion maksuperustelain (150/1992) 8
§:n nojalla, sellaisena kuin se on laissa 348/1994. Asetuksessa saadetdan Tietolupaviran-
omaisen maksullisista suoritteista ja niiden perusteista. Jotta ko. asetuksella voisi saa-
taa tietopyynnaista aiheutuvista maksuista, niista tulee kuitenkin ensin olla saddetty
toisiolain 5o §:ssa.

Voidaan arvioida, ettd vuonna 2021 tietopyyntdjen kasittelykustannusten yhteenlas-
kettu omakustannushinta olisi Tietolupaviranomaiselle 287 5oo euroa. Vastaavat eri
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rekisterinpitdjien kustannukset ovat arviolta 680 0ooo euroa vuodessa. Mikali tietopyyn-
tojen kasittelykustannuksista ei perittaisi maksuja ovat Tietolupaviranomaisen ja rekis-
terinpitdjien yhteenlasketut tulojen menetykset 967 500 euroa vuodessa. Tulojen me-
netys olisi korvattava ndiden organisaatioiden budjettirahoituksella.

Esitykselld on vaikutus vuoden 2020 tulo- ja menoarvioon ja erityisen merkittava vaiku-
tus Tietolupaviranomaisen vuoden 2020 budjettiin ja budjettikehyksen (momentti
33.02.08.) suunnitteluun, koska talousarvioesitys on valmisteltu siten, etta tietopyyn-
noista tulisi Tietolupaviranomaiselle maksutuloja 1.1.2020 alkaen.

Esityksellda on merkittavia taloudellisia vaikutuksia myos Tietolupaviranomaisen asiak-
kaana toimivien yliopistojen, tutkimuslaitosten, sosiaali- ja terveydenhuollon toimin-
tayksikoiden ja yritysten talouteen. Arvioitu keskimaardinen tietopyynnon aineistotoi-
mituksen hinta asiakkaalle olisi 10 675 euroa. Mikali kasittelykuluja ei peritd, asiakas
maksaa kiintedn 1000 euron hinnan tietopyynto paatoksesta.

Edelld mainituiden syiden takia tdma esitys tulisi kasitella kiireellisena.



