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Paatos syntyneiden lasten rekisterin tietoja koskevasta
tiedonantovelvollisuudesta

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) pa&ttaa Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta
annetun lain (668/2008) 5, 5 ¢ ja 5 d § nojalla tiedonantovelvollisuudesta, jonka mukaan
terveydenhuoltoa jarjestavat viranomaiset seka yksityisesti terveysalan palveluja
jarjestavat ja tuottavat palvelunantajat luovuttavat THL:lle synnyttdjid, synnytyksia ja
syntyneita lapsia koskevia tietoja THL:n syntyneiden lasten rekisteriin (syntyméarekisteri).

THL:lla on oikeus saada tiedot maksutta seké salassapitovelvoitteiden ja muiden tietojen
kayttoa koskevien rajoitusten estamatta tunnistetietoineen niiden tehtavien hoitamiseksi,
joista on saadetty Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta annetun lain 2 § 1 momentin 1-
3, 4 ja 4 d kohdassa.

Aiemmat paatokset

Tatd paatodsta vastaavasta tiedonantovelvollisuudesta ei ole aiempaa THL:n paatosta.

Vastaavat tiedot on aiemmin keratty terveydenhuollon valtakunnallisista
henkilorekistereistd annetun lain (556/1989) nojalla.

Luovutettavat tiedot ja luovutuskaytannot

Taman paatoksen nojalla luovutettavat tiedot sisaltyvat Terveyden ja hyvinvoinnin
laitoksesta annetussa laissa sdddettyyn tiedonsaantioikeuteen ja ovat lain tarkoittamalla
tavalla valttamattomia vaestda koskevia tietoja, joita THL tarvitsee laissa sdadettyjen
tehtéviensa hoitamiseksi. Luovutettavat tiedot on kuvattu liitteessa 1.

THL keraé tiedot tunnisteellisina niin, ettéd tiedot ovat henkildtunnuksen avulla
yhdistettavissd muihin tietoihin. THL on taman paatdoksen perusteella vastaanottamiensa
tietojen rekisterinpitaja.

Henkilotietojen kasittelyn perusteet ja menettelyt

Lainsaadanto

Tiedonantovelvollisuus kohdistuu sellaisiin tietoihin, jotka ovat valttamattomia THL:lle
laissa sdddettyjen tehtavien hoitamiseksi.

P&atos perustuu lakiin Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta ja erityisesti 2 §:n 1
momentin kohtiin 1-3, 4 ja 4 d (lakisdateiset tehtavat) sekd 5ja5b-5d §
(tiedonsaantioikeudet). Edella mainitut lakisdateiset tehtavat, joihin tAman paitoksen
nojalla luovutettavia tietoja kaytetaan, on maaritelty laissa seuraavasti:

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tehtavana on

e tutkia ja seurata vdestdn hyvinvointia ja terveyttd, niihin vaikuttavia tekijoita ja niihin
littyvia ongelmia, ongelmien yleisyytté ja ehkaisymahdollisuuksia, seka kehittaa ja
edistda toimenpiteitd hyvinvoinnin ja terveyden edistdmiseksi ja ongelmien
vahentdmiseksi,
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e tutkia, seurata, arvioida ja kehittda seké ohjata sosiaali- ja terveydenhuollon toimintaa
ja antaa asiantuntijatukea hyvinvointia ja terveytté edistavien politiikkojen,
toimintatapojen ja kaytantdjen toteuttamiseksi,

¢ harjoittaa alan tutkimusta,

o yllapitdd alan tiedostoja ja rekistereita seké huolehtia tehtavaalueensa tietoperustasta
ja sen hyddyntédmisesta seka

o yllapitdd alan laaturekistereita.

THL on myds tilastolain (280/2004) tarkoittama tilastoviranomainen.
Tilastoviranomaistehtavastd on séadetty Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta annetun
lain 2 §:n 1 momentin 4 ¢ kohdassa ja 5 h §:ss3, jonka 3 momentin mukaan THL saa
kayttda 5 §:n nojalla saamiaan tietoja myos tilastoviranomaistehtaviin.

Erdilta osin tehtavista sdadetdan Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta annetun lain
ohella yksityiskohtaisemmin erityislainsdaadanndssa, kuten tartuntatautilain (1227/2016)
25, 34, 36 ja 51 §:s54, joissa sdadetdan rokotusten vaikuttavuuteen ja turvallisuuteen seka
tartuntatauteihin, niiden levidmiseen ja niista ihmisille ja yhteiskunnalle aiheutuvien
haittojen ehkadisemiseen liittyvista tehtavista.

Paatoksessa on otettu huomioon tietosuoja-asetus (2016/679) seka tiedonhallintalaki
(906/2019).

Rekisteritoiminta

THL:n ylldpitamien sosiaali- ja terveydenhuollon rekisterien tietosuojailmoituksissa
kuvataan tietosuoja-asetuksen mukaisesti muun muassa rekisteria koskeva
lainsdadanto, rekisterin kayttotarkoitus, tietosisaltod ja tietolédhteet.

Tutkimuskaytto

THL:ssa tutkimusetiikkaan ja sen arviointiin sovelletaan ensisijaisesti asiaa koskevan
lainsaddannon ohella tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK) ohjeistusta seka
laitoksen tyojarjestysta, hyvaa tutkimustapaa koskevaa ohjeistoa sekd muita laitoksen
sisdisia maarayksia ja ohjeita. THL:ssa tehtdvassa tydssa sovelletaan laitoksen eettisia
ohjeita. Tutkimussuunnitelmat arvioidaan tieteenalakohtaisten eettisten kaytanteiden
mukaisesti.

Muutokset tiedonantovelvollisuuteen

THL voi antaa paatoksen voimassa ollessa tarkentavaa ohjeistusta luovutettavista
tiedoista ja luovutustavasta seka muista tiedonantovelvollisuuden soveltamiseen
littyvista asioista. Mikali tietosisaltdihin kohdistuu merkittévia muutoksia tai
tiedonkeruuta laajennetaan, THL tekee muutoksesta uuden paatoksen neuvoteltuaan
tiedonantajien tai heitd edustavien tahojen kanssa.

Neuvottelu- ja kuulemisvelvoite

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta annetun lain 5 d §:n mukaan uusi tiedonkeruu tai
jo kerattavien tietojen tietosisaltdjen merkittdva muutos taikka tiedonkeruiden
laajentaminen edellyttaa neuvottelua tiedonantajia edustavien jarjestojen tai
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organisaatioiden kanssa seka tietosuojavaltuutetun kuulemista ennen paatoksen
tekemista.

Tiedonkeruu jatkuu vuoden 2017 alusta voimassa olleen ohjeistuksen mukaisesti. Koska
kyseessd ei ole uusi tiedonkeruu, jo kerattéavien tietojen tietosisaltdjen merkittava
muutos taikka tiedonkeruiden laajentaminen, tiedonantajien edustajien kanssa ei ole
neuvoteltu. Tiedontoimituspalvelun (TTP) kayttddnotosta on tiedotettu tiedonantajille jo
ennen taman paatoksen antamista.

Tietosuojavaltuutettua on kuultu, ja tietosuojavaltuutetun toimisto on antanut
paitésluonnoksen perusteella lausunnon [4.7.2024 (Dnro TSV/6367/2024)].

Muutoksenhaku
Tahan paatokseen saa vaatia oikaisua siten kuin hallintolaissa (434/2003) s&dadetaan.
Tiedonantovelvollisten lisaksi tietosuojavaltuutetulla on Terveyden ja hyvinvoinnin

laitoksesta annetun lain 5 ¢ § 3 momentin perusteella oikeus vaatia oikaisua.
Oikaisuvaatimusohje on paatoksen liitteena 2.

Lisatiedot
Lisatietoja pdatoksesta antaa

- syntyneiden lasten rekisterin tietoja koskevista asioissa erityisasiantuntija Anna Heino,
puh. 029 524 7177, sdhkodposti anna.heino@thl fi

-hallinnollisissa asioissa tiimip&allikkd Toni Suutari, puh. 029 524 7002, sdhkdposti
toni.suutari@thl.fi.

Helsingissa 14.8.2024

Sirpa Soini Jan Magnusson
osastonjohtaja yksikonpaallikkod
Liitteet

1) Luovutettavat tiedot ja luovutuskaytannot

2) Oikaisuvaatimusohje

Jakelu

Paatos yleistiedoksiantona
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Taman paatoksen tiedoksianto tapahtuu yleistiedoksiantona. Asiakirja pidetaan kaikkien
nahtavilla Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksessa 24.9.2024 saakka. Paatoksen nahtaville
asettamisesta ilmoitetaan yleisessa tietoverkossa THL:n verkkosivuilla
https://thLfi/fi/ajankohtaista/yleistiedoksiannot. Taman paatdksen tiedoksisaannin
katsotaan tapahtuneen seitseméantena paivana siitd, kun edella mainittu ilmoitus on
julkaistu THL:n nettisivuilla.

Tiedoksi

Tietosuojavaltuutettu
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