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Hallituksen esitys Eduskunnalle laiks sosiaali- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittamiskeskuksen tilastotoimesta
sekd eréiks siihen liittyviks laeiks

ESITYKSEN PAAASIALLINEN SISALTO

Esityksessa ehdotetaan sdadettavaksi laki
sosiadli- ja terveysalan tutkimus- ja kehitt&
miskeskuksen tilastotoimesta. Laki koskisi
sosiaalihuoltoa ja terveydenhuoltoa kuvaavan
lukuméarétiedon seké sosiaalihuollon toimin-
taan liittyvan tunnistemuotoisen tiedon kasit-
telya tilastotarkoituksessa silta osin kuin ti-
lastoja tuottaa ja julkaisee sosiadli- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus. Lail-
la saatettaisiin tutkimus- ja kehittamiskes-
kuksen tiedonkeruuta koskeva lainsdadanto
vastaamaan tilastotointa sekd henkil 6tietojen
kasittelya koskevia vaatimuksia. Tilastotar-
koituksessa tapahtuva tietojen kerdaminen e
lagjenisi.

Laissa ehdotetaan séédettévaksi tietojenan-
tovelvollisuudesta, keréttavista tiedoista, tie-
tojen kerddmisestd, padttamisesta seké tieto-
jen kaytostd, luovutuksesta ja séilyttamisesta.
Muilta osin sovellettaisiin tilastolakia seka
kia

Vevollisuus antaa lukumééarétietoja tutki-
mus- ja kehittamiskeskukselle olisi kunnilla,
kuntayhtymillg, valtion viranomaisilla sekéa
sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen tuot-
tgjilla. Samat tahot valtion viranomaisia lu-
kuun ottamatta olisivat velvollisa antamaan
my6s tunnistetiedot siséltavia tietoja sosiaa
lihuollon laitoshoidosta ja sitd korvaavista
paveluista, lastensuojelusta sekd toi-
meentulotuesta.  Tunnistetietona kerdttéisiin
ainoastaan henkil6tunnus ja vain silloin, kun
se on tilastojen laatimisen kannalta valttdma-
tonta.

Tietoja k&ytettéisiin tutkimus- ja kehitté
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miskeskukselle til astoviranomai sena kuul uvi-
en tilastointitehtdvien hoitamiseen. Lisdksi
tutkimus- ja kehittdmiskeskus voisi kayttéa
tietoja sen tehtéviin kuuluvassa tutkimustoi-
minnassa. Sosiadli- ja terveysalan tutkimus-
ja kehittamiskeskuksesta annetussa laissa to-
dettaisiin nimenomaisesti tutkimus- ja kehit-
témiskeskuksen toimivan tilastolaissa tar-
koitettuna til astoviranomai sena.

Lain nojalla keréttyja tietoja voitaisiin p&é-
saantbisesti luovuttaa edelleen yhteiskunta-
oloja koskevia tieteellisia tutkimuksia ja ti-
lastollisia selvityksia varten. Tunnistetietoja
e kuitenkaan luovutettais.

Potilaan asemasta ja oikeuksista annettuun
lakiin ehdotetaan liséttédvaksi sddnnds, jonka
mukaan sosiaali- ja terveysministerio voi an-
taa tietedlista tutkimusta varten yksittdis-
tapauksessa luvan tietojen saamiseen yksityi-
sen terveydenhuollon palveluja tuottavan yk-
sikdn ja terveydenhuollon ammattihenkil6n
potilasasiakirjoista. Sosiaalihuollon asiak-
kaan asemasta ja oikeuksi sta annettuun lakiin
ehdotetaan lisdttavéks vastaava s&annos so-
siadlipalveluja koskevien tietojen osalta.

Sosiaalihuoltolakiin,  kehitysvammaisten
erityishuollosta annettuun lakiin, kansanter-
veyslakiin, erikoissairaanhoitolakiin ja mie-
lenterveydlakiin tehtédisiin lisdks sosiadli- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuksen
tiedonsaanti sdénndsten muuttumisesta johtu-
vat teknisluonteiset muutokset.

Ehdotetut lait ovat tarkoitetut tulemaan
voimaan mahdollisimman pian sen jalkeen,
kun ne on hyvaksytty ja vahvistettu.
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YLEISPERUSTELUT

1. Nykytila

11 L ainsaadanto

111 Tilastolaki

Tilastolaki (62/1994) on valtion tilastotoin-
ta koskeva yleidaki. Lain 2 8:n mukaan sita
sovelletaan, jollel toisin sdadetd, valtion vi-
ranomaisiin, jotka niille sé&dettyjen tehtavien
mukaisesti laativat yhteiskuntaoloja ja niiden
kehitystd kuvaavia tilastoja téta tarkoitusta
varten ker8amistéén tiedoista. Lakia sovelle-
taan myds niihin valtion viranomaisiin, jotka
laativat mainittuja tilastoja hallussaan olevis-
ta muihin tarkoituksiin kerétyista tiedoista.
Viranomaiset on siten jaettu tilastolaissa toi-
sadlta tilastoviranomaisiin ja toisaalta tilasto-
ja laativiin viranomaisiin. Tilastoviranomai-
siaovat lain 3 8:n mukaan Tilastokeskus val-
tion tilastotoimen yleisviranomai sena seké ne
muut valtion viranomaiset, joiden tehtavaksi
tilastojen laatiminen on erikseen laissa s&&
detty.

Tilastolain tiedonantovelvollisuutta koske-
vat sdannokset koskevat ainhoastaan tietojen
antamista Tilastokeskukselle. Muiden tilasto-
viranomaisten oikeus kerété tietoja tiedonan-
tovelvollisuuden nojalla mééréytyy muissa
|aei ssa olevien sédnndsten mukaan.

Tilastolaissa sdadetéén muun muassa ylei-
sista tietojen kerdémisen perusteista ja tieto-
jen kerdamisen jarjestdmisestd. Yleisiin pe-
rusteisiin kuuluu muun muassa se, etta tilas-
toja tuotettaessa tulee ens sijassa kayttaa hy-
vaksi muussa yhteydessa keréttyja tietoja, ja
etta tiedot on kerdttéva ilman tunnistetietoja
aina, kun se on mahdollista tilastojen laatimi-
sen kannalta. Tietojen kerdgan tulee huoleh-
tia ditd, ettd tiedonantgilta pyydetddn vain
tilastojen laatimisen kannalta valttdmattomat
tiedot. Tietojen kerd@minen on jarjestettava
niin, ettd ditd aheutuu tietojen antgille
mahdollismman véhan haittaa ja kus
tannuksia. Keréattavista tiedoista, niiden anta-
misessa sovellettavista méardgjoista ja me-
nettelytavoista seké palautetiedoista on neu-
voteltava tiedonantgjien tai heitd edustavien
jarjestdjen kanssa niin varhai sessa vaiheessa,
etta tiedonantgjien ndkemykset voidaan ottaa
huomioon. Tietojen antgille on kerrottava

tietoja keréttéessa tietojen kaytttarkoitus, ti-
lastojen laatimisessa kaytettavdt menettely-
tavat, tietojen luovutusperusteet ja muut tar-
peelliset tietojen antamiseen vaikuttavat sei-
kat.

Tilastoviranomaisella on tilastolain 21 &:n
mukaan oikeus saada keréttavét tiedot mak-
sutta. Jos kysymyksessa kuitenkin on tiedon-
antgian hallussa olevien lagojen massaluon-
teisten tietoaineistojen luovuttaminen, tieto-
jen luovuttamisesta valittomasti aiheutuvat
erilliskustannukset korvataan.

Tilastolakiin siséltyy myds sdannoksia
muun muassa keréttyjen tietojen kasittelysta
ja suojaamisesta, tietojen luotettavuudesta ja
vertailukelpoisuudesta seké tietojen salassa-
pidosta ja luovuttamisesta. Tilastotarkoituk-
siin kerétyt tiedot ovat tilastolain 17 §&:n pe-
lukuun ottamatta.

Tilastotarkoituksiin saatuja salassa pidetté-
via tietoja voidaan tilastolain 18 §:n nojdla
luovuttaa ulkopuolisille 18htokohtaisesti vain
laissa séadetyin perustein tai sen suostumuk-
sella, jota ne koskevat. Tietojen luovuttami-
nen kaytettéavaks hallinnollisessa pagttksen-
teossa tai muussa vastaavassa asian késitte-
lyssa on kokonaan kielletty. Tilastoja laativa
viranomainen voi luovuttaa tilastotarkoituk-
siin kerédmidan tietoja yhtei skuntaoloja kos-
kevia tieteellisa tutkimuksia ja tilastollisia
selvityksia varten. Henkildétietojen ja tilasto-
yksikdiden tunnistetietojen luovuttaminen on
kuitenkin kielletty. Tilastokeskus saa kuiten-
kin eréin edelytyksin luovuttaa tiedot iastg,
sukupuolesta, koulutuksesta ja ammatista. Ti-
lastotarkoituksiin saatuja tietoja ei voida luo-
vuttaa yleisten asiakirjain julkisuudesta an-
netun lain (83/1951) 20 8&n 2 momentin tai
vastaavien mythemmin annettujen sdan-
nosten nojalla annettavalla ministerion péa-
toksella. Nykyisin asiasta sdadetdan viran-
omaisten toiminnan julkisuudesta annetun
lain (621/1999) 28 8:ssi. Tilastolain voi-
maantul o- ja siirtymasaanndsten mukaan néi-
té sdannoksid on kuitenkin voitu soveltaa so-
siadli- jaterveysalan tutkimus- ja kehittémis-
keskuksen hallussa olevan tilastoaineiston
luovuttami seen vuoden 1995 |loppuun asti.

Tilastolain vaitiolovelvollisuutta koskevis-
sa sdannoksi ssa todetaan, ettalain 17 8:n mu-
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kaan sal assapidettévaks maaréttyja tietoja e
saa ilmaista sivullisele eika kayttada yksityi-
seksi hyddyksi. Vaitiolovelvollisuus on sis
muotoiltu lagjaksi siten, etta se kattaa muun
muassa ne, jaille tilastoviranomainen tai ti-
lastoja laativa viranomainen on luovuttanut
tietoja 18 8:n sddnndsten nojalla.

Jos tiedonantovelvollinen laiminlyo tieto-
jen antamisen maéraai kana, 1&aninhallitus voi
lain 24 8:n mukaan velvoittaa hanet tietojen
antamiseen sakon uhalla.

Tilastoja laadittaessa noudatetaan tilasto-
lain 5 8:n mukaan lisdksi henkildrekisterilain
(471/1987) sddnnoksia silta osin, kuin tilas-
tolaissa tai muussa laissa € toisin sd&deta.
Henkilorekisterilaki on korvattu 1 péivana
kesdkuuta 1999 voimaantulleella henkil btie-
tolailla (523/1999).

1.1.2. Henkilttietolaki

Henkildtietolakia sovelletaan yleidakina
henkilGtietojen automaattiseen kasittelyyn.
Sita sovelletaan myds muuhun henkil 6tieto-
jen kasittelyyn silloin, kun henkil6tiedot
muodostavat tai niiden on tarkoitus muodos-
taa henkilorekisteri tai sen osa. Kasittelylla
tarkoitetaan kaikenlaista henkilGtietojen k&
sittelyd, muun muassa tietojen kerdamista,
tallettamista, kayttoa ja luovuttamista. Tieto-
jen luovuttamisesta viranomaisten henkil 6re-
kisterei st sdadetddn kuitenkin viranomaisten
asiakirjojen julkisuutta koskevissa sadnnok-
Sissa

Henkildtietolaissa sB8detdan muun muassa
henkil 6tietojen késittelya koskevista yleisista
periaatteista sekd erikseen arkaluonteisten
tietojen ja henkilotunnuksen kasittelysta
Laissa korostetaan muun muassa henkilGtie-
tojen kasittelyn  kayttttarkoitussidonnai-
suutta. Henkil6tietoja saa lain 7 8:n mukaan
kayttd4 tai muutoin kasitella vain tavalla, jo-
ka e ole yhteensopimaton niiden kasittelylle
aunperin - méaritellyn  kayttotarkoituksen
kanssa. Mythempéaa henkilGtietojen kéasitte-
lya historidlista tutkimusta taikka tieteellista
tal tilastotarkoitusta varten ei kuitenkaan pi-
detd yhteensopimattomana akuperdisten k&-
sittelyn tarkoitusten kanssa. Henkil 6tieto-
laissa korostetaan my0s sitd, etté henkilotie-

tojen on oltava kasittelyn tarkoituksen kan-
nalta tarpeellisia, ja rekisterinpitgjd on vel-
vollinen huolehtimaan siitd, etta virheellisig,
epéatdydellisa tai vanhentuneita henkil tieto-
jae kasitella. Laissa séadetédn myos tietojen
suojaamiseen ja havittdmiseen liittyvista re-
kisterinpit&jan velvoitteista.

HenkilGtietolain 11 8:ss84 méaritelldan ar-
kaluonteisiksi muun muassa henkilon sosiaa-
lihuollon tarvetta tai hdnen saamiaan sosiaa-
lihuollon palveluja, tukitoimia ja muita sosi-
aadlihuollon etuuksia koskevat tiedot seka
henkilon terveydentilaa, sairautta tai vam-
maisuutta taikka haneen kohdistettuja hoito-
toimenpiteita tai niihin verrattavia toimia
koskevat tiedot. Arkaluonteisia tietoja saa-
daan kasitella vain lain 12 8:n 1 momentissa
séddetyissi tapauksissa. Kasittely on mah-
dollista muun muassa silloin, kun sita saé-
detddn laissa. Pykdldn 2 momenttiin otettiin
lain eduskuntakasittel yssa erityiset arkaluon-
teisten tietojen séilytysaikaa koskevat séan-
nokset. Niiden mukaan arkaluonteiset tiedot
on poistettava rekisterista valittomasti sen
jalkeen, kun kasittelylle e ole endd pykalan 1
momentissa mainittua perustetta. Perustetta
ja kasittelyn tarvetta on arvioitava vahintdan
viiden vuoden vdein, jolle laista tai 1 mo-
mentin 13 kohdassa tarkoitetusta tietosuoja-
lautakunnan luvasta muuta johdu. Henkil6-
tunnuksen kasittely on salittua henkil 6tieto-
lain 13 8:'ssA saadetyissi tilanteissa, muun
muassa silloin, kun késittelystd sdddetdan
laissa.

Henkilbtietolaissa séddetddn myds rekiste-
réityjen oikeuksista. Rekisterinpitda on lain
24 8:n mukaan velvollinen huolehtimaan sii-
t4, etta rekisteroity voi saada tiedot muun
muassa rekisterinpitgjastd, henkilGtietojen
kasittelyn tarkoituksesta ja siité, mihin tietoja
sadnndnmukai sesti luovutetaan. Infor-
mointivelvoitteesta voidaan kuitenkin poike-
ta muun muassa silloin, kun tietojen keréda
misestd, tallettamisesta tai luovuttamisesta on
nimenomaisesti saadetty sekd erdin edel-
lytyksin silloin, kun tietoja kerdtd&n muualta
kuin rekisteroidylta itseltdan. Rekisterdidyn
tarkastusoikeutta koskevien sdanndsten mu-
kaan rekisterdidylla on lahtokohtaisesti oi-
keus saada tietdd, mita hanta koskevia tietoja
rekisteriin on talletettu. Tarkastusoikeutta e
lain 27 8:n mukaan kuitenkaan ole muun
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muassa rekistereihin, joiden siséltamié tietoja
kaytetédn yksinomaan historialista tai tie-
tedllista tutkimusta taikka til astointia varten.

1.1.3. Laki viranomaisten toiminnan julki-
suudesta

Viranomaisten toiminnan julkisuudesta an-
nettu laki tuli voimaan 1 pédivana joulukuuta
1999.

L ahtokohtana on, kuten perustuslain 12 8:n
2 momentissa edel lytetaan, etta viranomaisen
asiakirjat ovat julkisia ja etta asiakirjgulki-
suuden rgjoittamisen tulee perustua lakiin.

Asiakirjala tarkoitetaan mainitussa laissa
kirjallisen ja kuvallisen esityksen lisdksi sel-
laista kayttonsd vuoks yhteen kuuluviksi
tarkoitetuista merkeistda muodostuvaa tiettya
kohdetta tai viestid, joka on saatavissa sel-
ville vain automaattisen tietojenkasittelyn tai
aanen- ja kuvantoistolaitteiden taikka muiden
apuvdlineiden avulla Lakiin on koottu ylei-
simmét salassapitoperusteet. Lain 248n 1
momentin 25 kohdan mukaan salassa pidet-
tévia asiakirjoja ovat muun muassa asiakirjat,
jotka sisdltavét tietoja sosiaalihuollon asiak-
kaasta ja hdnen saamastaan etuudesta tai
tukitoimesta tai sosiaaihuollon palvelusta
sekda henkilon terveydentilasta tai vammai-
suudesta taikka hénen saamastaan terveyden-
huollon ja kuntoutuksen palvel usta.

Viranomaisten toiminnan julkisuudesta an-
netussa laissa séédetddn myds perusteista,
joilla salassapidosta voidaan poiketa. Viran-
omainen voi antaa salassa pidettavasta asia-
kirjasta tiedon muun muassa, jos tiedon an-
tamisesta tai oikeudesta tiedon saamiseen on
laissa erikseen nimenomaisesti séadetty. Vi-
ranomainen voi lain 28 §:n mukaan myos an-
taa, jollel lailla toisin sd&detd, yksittéista-
pauksessa luvan tietojen saamiseen salassa
pidettdvasta asiakirjastaan tieteellisté tutki-
musta, tilastointia taikka viranomaisen suun-
nittelu- tai selvitystyéta varten, jos on il-
meistd, ettel tiedon antaminen loukkaisi niita
etuja, joiden suojaksi salassapitovelvollisuus
on sd&detty. Jos lupa tarvitaan usean saman
ministerion alaisen viranomaisen asiakirjasta,
luvasta paéttéad ministerio asianomaisia Vvi-
ranomaisia tarvittaessa kuultuaan.

11.4. Laki sosiaai- jaterveysalan tutkimus-
jakehittdmiskeskuksesta ja eréét viit-
taussdannokset

Tilastojen tuottaminen kuuluu sosiadli- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen
tehtaviin. Tutkimus- ja kehitt&miskeskus on
siten tilastolain 3 8:n 1 momentissa tarkoi-
tettu tilastoviranomainen. Sosiadli- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittamiskeskuksesta
annetun lain (1073/1992) 2 &:n mukaan sen
tehtdvanad on seurata ja arvioida sosiadli- ja
terveydenhuollon toimintaa ja kehitysta, tuot-
taa ja hankkia aan kotimaista ja kan-
sainvélista tietoa ja osaamista seka valittéa
sita kayttdjille, yllapitda alan virallisia ja
muita tilastoja, tiedostoja ja rekistereitd, har-
joittaa alan tutkimus- ja kehittdmistoimintaa,
edistda ja toteuttaa a an koulutusta seka tehda
sosiadli- ja terveydenhuollon kehittdmiseks
tarpedllisia aoitteita ja esityksia. Lisaks tut-
kimus- ja kehittdmiskeskus suorittaa sille
erikseen sdadetyt tai madratyt muut tehtavat.

Sosiadli- ja terveysalan tutkimus- ja kehit-
témiskeskuksen tiedonsaantioikeudesta sé&-
detddn ditd annetun lain 6 8:ss&. Tutkimus-
ja kehittémiskeskuksella on pykdaén 1 mo-
mentin mukaan pyynnosté oikeus saada mak-
sutta kuntien ja kuntayhtymien sekd muiden
kuntien yhteenliittymien sosiaali- ja ter-
veydenhuollon viranomaisilta ja laitoksilta,
yksityisiltd toiminnan harjoittgjilta, valtion
viranomaisilta ja laitoksilta seka kansanel&
kelaitokselta 2 8§:ssé tarkoitettujen suunnitte-
lu-, tutkimus- ja tilastointitehtavien hoitami-
seksi tarpeelliset tiedot ja selvitykset. Salassa
pidettaviksi sdadettyja seka henkilttietolain
11 8:ss4 tarkoitettuja arkaluonteisia henkil 8-
tietoja tutkimus- ja kehittémiskeskuksella on
pykaan 2 momentin mukaan oikeus saada
tutkimus- ja tilastointitehtavia varten, Kkui-
tenkin vain, jos kyseisten tehtévien asianmu-
kainen hoitaminen sita valttamétta edellyttaa.
Téllaisia tietoja pyydettaessa tietosuojaval-
tuutetulle on varattava tilaisuus tulla kuul-
luksi. Pyk&ldn 3 momentissa todetaan lisaksi,
etté tietojen saamisesta terveydenhuollon val -
takunnallisia henkildrekistereitd varten séé-
det&an erikseen.

Sosiaalihuoltolain (710/1982) 4 8:ss, kehi-
tysvammaisten erityishuollosta annetun lain
(519/1977) 38&n 4 momentissa, kansanter-
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veyslain (66/1972) 4 8&n 1 momentissa, eri-
koissairaanhoitolain  (1062/1989) 58n 3
momentissa ja mielenterveydain (1116/
1990) 2 &:n 3 momentissa todetaan sosiaali-
jaterveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuk-
sen toimivan ndissa laeissa tarkoitetun toi-
minnan asiantuntijavirastona. Samalla tode-
taan, etta tutkimus- ja kehittamiskeskuksen
tehtévistd ja oikeudesta tehtévien hoitami-
seksi tarvittavien tietojen saamiseen sddde-
téén sosiadli- ja terveysalan tutkimus- ja ke-
hittami skeskuksesta annetussa laissa.

1.15. Laki jaasetusterveydenhuollon valta
kunnallisista henkil brekistereista

Henkilon terveydentilaan liittyvien tietojen
kasittelysta valtakunnallisella tasolla muun
muassa tilastointitarkoituksessa  sB&detaén
terveydenhuollon valtakunnallisista henkil 6-
rekistereistd annetussa laissa (556/1989). Ti-
lastointitehtévien hoitamiseen  sovelletaan
mainitun lain sdannosten ohella lisdks tay-
dentavasti tilastolakia.

Terveydenhuollon valtakunnallisilla henki-
|orekistereilld  tarkoitetaan valtakunnallisia
keskusrekistereitd, jotka sisdtavat henkilén
terveydentilaa, sairautta tai vammaisuutta
taikka héneen kohdistettuja hoitotoimenpitei-
ta ta niihin verrattavia toimia koskevia tie-
toja. Rekistereita yll&pitévét sosiaai- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus ja
|a8kelaitos. Terveydenhuollon valtakunnalli-
sista henkildrekistereistéd annetun lain 2 §n
mukaan néill& viranomaisilla voi ollarekiste-
reitd niille laissa tai asetuksessa sd&dettyjen
tilastointi-, suunnittelu-, tutkimus- ja valvon-
tatehtévien hoitamiseksi. Laadkelaitoksen yl-
|8pitdmada huumausai neseurantarekisteria lu-
kuun ottamatta rekistereista sdadetdan tar-
kemmin terveydenhuollon valtakunnalisista
henkilGrekistereistd annetussa asetuksessa
(774/1989). Sen mukaan sosiadli- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuksen
yllépitéamié rekistereité ovat hoitoilmoitusre-
kisteri, syntyneiden lasten rekisteri, raskau-
den keskeyttamis- ja steriloimisrekisteri,
syOparekisteri, epdmuodostumarekisteri  ja
nékdvammarekisteri. Ladkelaitos puolestaan
ylldpitdd huumausaineseurantarekisterin li-
séksi |adkkeiden sSivuvaikutusrekisteria ja

impl anttirekisteri&.

Laissa sdadetddn muun muassa velvoit-
teista luovuttaa tietoja mainittuihin rekis-
tereihin seka siitg, milloin tietoja on mahdol-
lista luovuttaa edelleen. Terveydenhuollon
viranomaiset ja laitokset seka terveyden-
huollon ammattihenkilét ovat lain 3 8:n no-
jala velvollisia salassapitovelvollisuutta
koskevien sdénnOsten estaméttd antamaan
sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehitté
miskeskukselle ja l88kelaitokselle rekisterei-
hin talletettavat tiedot hallussaan olevista
asiakirjoista ja rekistereistd. Keskusrekiste-
reihin talletetut henkilGtiedot on lain 4 8:n
mukaan pidettava salassa. Sosiadi- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus ja
|&8kelaitos voivat kuitenkin antaa osaltaan
luvan henkil6tietojen luovuttamiseen tervey-
denhuollon toimintaa, tautien ennaltaeh-
kaisyatai hoitoa koskevaataikka niihin liitty-
vaa maarattya tietedlista tutkimusta varten
varattuaan sitd ennen tietosuojavaltuutetulle
tilaisuuden tulla kuulluksi.

12,  Kaytantd

12.1. Sosadi- jaterveydenhuollon tilasto-
jarjestelma

Sosiaali- ja terveydenhuollon alueella to-
teutettiin lagjamittainen tilastouudistus vuo-
den 1994 austa. Uudistuksen keskeisia peri-
actteita oli kunnittaisen tiedonkeruun ratio-
nalisointi, keréttévien tietojen maéran vahen-
téminen ja jo olemassa olevan tiedon hyo-
dyntdminen. Myos valtakunnallisesti kerdtyn
tiedon ka&yttoonoton tehostaminen ja erilais-
ten tietopalveluvélineiden kehittaminen koet-
tiin térkedksi. Tavoitteet saavutettiin koor-
dinoimalla eri viranomaisten tiedonkeruuta
sekd yhdenmukaistamalla siihen liittyvia
méaaritelmidjaluokituksia

Uudistuksen tuloksena sovittiin tyonjaosta
tilastoviranomaisina toimivien sosiadi- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuksen
sekd Tilastokeskuksen vailla. Naiden lisdksi
aala toimii useita tilastoja laativia viran-
omaisia. Tiedonkeruussa sosiadli- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus kes-
kittyy pédosin sosiadli- ja terveydenhuollon
palvelujarjestelmén kuvaukseen. Tilastokes-
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kuksen tietovarannot kuvaavat muun muassa
vaestod, sen hyvinvointia ja sosiodemografi-
sia ominaisuuksia, kuntien taloutta seka sosi-

aali- jaterveydenhuollon henkil sto&.

Tiedontuottaja/tiedontuottamisvali

Kunnat/kerran vuodessa

Kunnat,kuntayhtymét/kerran vuodessa

Kunnat/kerran vuodessa
Kunnat/toimipaika kerran vuodessa

Taulukko 1.  Esityksessd tarkoitetun sosiaali- ja terveydenhuollon tiedonkeruun koordinointi

Tiedonkerdgja Tietos sdltd/tiedonkeruutapa

Tilastokeskus Kuntien ja kuntayhtymien talous- jatoiminta-
tilaston osana sosiadli- jaterveydenhuollon
tiedot/kuntayhteenveto

Tilastokeskus Sosiadli- jaterveydenhuollon henkil 8sté/kun-
nallinen henkilorekisteri/yksi| tasoinen tie-
donkeruu

Stekes Lapsen elatusja huolto/kuntayhteenveto

Stekes L astensuojelu, toimeentul otuki, sosiaalihuol-
lon hoitoilmoitus/yksi| 6tasoi nen tiedonkeruu

Stakes Sosiaalihuollon yksityiset palvelujen tuottajat/

yhteenvetotieto
Suomen Kuntaliitto

vetotieto
Stakes
La&éninhallitukset

jat/yhteenvetotieto

Sosiadli- ja terveysalan tutkimus- ja kehit-
témiskeskuksen tilastotarkoituksiin kerééma
tieto on jo muutoin olemassa olevaa tietoa,
joka on kertynyt paikallistasolla asiakastytn
yhteydessi ja joka siséltyy asiakasasiakirjoi-
hin ja niiden pohjalta syntyneisiin asiakastie-
tojarjestelmiin. Ilman tunnistetietoja kerétaan
kunnittain tiedot muun muassa lasten péivéa
hoidosta, muista lasten ja perheiden palve-
luista (essmerkiksi kasvatus- ja perheneuvon-
ta), suojatyosta ja kehitysvammatoiminnasta
(esimerkiksi  vajaakuntoisten tydtoiminta),
vanhusten ja vammaisten palveluista (esi-
merkiksi vammaispalvelulain mukaisten pal-
veluiden sagjat) ja perhehoidosta. Taman li-
séks tutkimus- ja kehittdmiskeskus kerda
tunnisteellisena (yksilGtasoisena) tiedot las-
tensugjelulapsista ja nuorista, toimeentulo-
tuen sagjista ja sosiaalihuollon hoitoilmoi-
tuksen piirissa olevista asiakkaista. Néiden
tietojen avulla laaditaan vuosittain valtakun-
nalliset tilastot. Tilastoja kaytetéén palvelui-
den suunnitteluun, arviointiin, seurantaan ja
kehittémiseen niin paikallisella, aueellisella,
valtakunnallisdla kuin kansainvélisellakin

Terveydenhuollon toimintatilastotiedot/yhteen-

Terveydenhuollon yhteenvetotieto
Terveydenhuollon yksityiset palvelujen tuotta-

Palvelujen tuottgjat/kerran vuodessa

Terveyskeskukset, sairaanhoitopiirit/
kerran vuodessa

Valtion sairaalat/kerran vuodessa
Palvelujen tuottajat/kerran vuodessa

tasolla.

Tietovarantojen hyddyntéamisen tehostami-
seksi otettiin vuonna 1995 kayttdtn sosiaali-
ja terveydenhuollon tilastotietokanta SOT-
KA. Se sisdltda noin 3 500 muuttujaa ja 200
valmiiks laskettua indikaattoria. SOTKA:n
tilastot ja tunnusluvut kuvaavat kunnan ta-
loutta, vaestdd, perheitd, asumista seka sosi-
aali- ja terveydenhuollon tydvoimaa, kustan-
nuksia ja palveluiden kayttoa. Tilastotietoja
julkaistaan vuosittain myds noin 40:ssa tut-
kimus- ja kehittémiskeskuksen tilastojulkai-
sussa.  Tietovarantojen  hyddyntémisessa
suuntaudutaan yha enemman Internetin kaut-
ta tapahtuvaan jakeluun. Tutkimus- ja kehit-
témiskeskuksen Netti-Hilmo ja Teema-Netti
ovat helppokayttdisia Internet-tietokantoja,
jotka sisdltavét tietoja sosiaali- ja terveyden-
huollon laitoshoidon ja asumispalveluiden
asiakkaista. Netti-Hilmon kautta saatavat
summatason tiedot téydentévét paperimuo-
toista raportointia. Tietokantoja voi kayttda
vapaasti ja maksutta Internetissi. Tietokan-
noissa & ole yksil6tason tunnistamisen mah-
dollistavia tai yksikkoon kohdistettavia tieto-
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ja
1.2.2. Tunnigtetiedot sisdtavien tietojen ke-
rédminen sosiadli- jaterveysalan tut-
kimus- ja kehittami skeskuksesta an-
netun lain 6 8:n 2 momentin nojala

Tunnistemuotoista, toisin sanoen asiakkai-
den henkil6tunnuksen sisdltavéa tietoa keré
téén sosiaalihuollon laitoshoidosta ja sita
korvaavasta hoidosta, lastensuojelusta seké
toimeentulotuesta.  Tiedonkeruu  painottuu
ndin toisaalta viimesijaismpiin sosiaali-
huollon palveluihin ja toisaalta niihin palve-
luihin, jotka samalla sitovat yhteiskunnan re-
surssgja kaikkein eniten. Tiedonkeruun koh-
teet edustavat myds alueita, joilla tutki-
musten mukaan esiintyy eniten kansaaisten
eriarvoista kohtelua. Tamén turvaverkoston
toiminnasta ja siind ilmenevista puutteista on
tarkedta saada kattavaa ja luotettavaa tilasto-
tietoa. Tilastotietoa tarvitaan ennen kaikkea
sosiaalipaliittisen suunnittelun ja jarjestelmi-
en kehittdmistd koskevan pddtoksenteon poh-
jaksi niin valtakunnallisella, aueellisella
kuin paikallisellakin tasolla. Mahdollism-
man hyvéaa tietopohjaa tarvitaan, jotta voitai-
siin vastata tulevaisuuden haasteisiin, joita
oval muun muassa vaeston ikaantyminen,
muuttoliike ja taloudellisten resurssien niuk-
kuus.

Tutkimus- ja kehittdmiskeskus kayttaa ke-
réttyj & tietoja tilastojen muodostamiseen. Ke-
réttyja tietoja e saa tilastolain mukaan kayt-
téa yksittéiseen henkiloon kohdistuvaan paé
toksentekoon. Lisaksi tietoja on kaytetty tie-
tedllisiin tutkimuksiin. Sosiaali- ja terveysmi-
nisterid on antanut vuosittain noin 20 lupaa
tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen hallussa
olevien, sosiaalihuoltoa koskevien tietojen
kayttamiseen tutkimuksessa. Tietoja on luo-
vutettu anoastaan tietedlisesti ja tutki-
museettisesti hyvaksyttaviin hankkeisiin.

Tiedot sosiaalihuollon laitoshoidosta ja sitéa
korvaavasta hoidosta kerdtéén sosiaalihuol-
lon hoitoilmoituksina. Niiden avulla ti-
lastoidaan tiedot asiakkaiden todellisesta
maaréstd, hoitogjoista ja hoitopaikoista. Tar-
koituksena on muodostaa kokonaiskuva sosi-
adihuollon laitoshoidosta, siihen rinnastu-
vasta ympérivuorokautisesta hoidosta (asu-
mispalvelut) seka sellaisista sosiadi- ja ter-

veydenhuollon avopalveluista, joita annetaan
jatkuvasti ja sdannollisesti ja joiden voidaan
siten katsoa korvaavan sosiaalihuollon laitos-
hoitoa (kotipalvelu, Kkotisairaanhoito ja péi-
vasairaalahoito). Tilastotietoja  kaytetdan
muun muassa palvelujen toimivuuden arvi-
oinnissa.

Tietojen ker&&aminen sosiaalihuollon avo-
palvelujen ohella myos kotisairaanhoidosta ja
veydenhuollon valtakunnalisiin - henkil 6re-
kistereihin kuuluvaan hoitoilmoitusrekisteriin
kerdtdan vain terveydenhuollon laitoshoitoa
koskevia tietoja. Sosiaalihuollon palveluiden
kokonaisuuden arvioinnin kannalta on kui-
tenkin pidetty tarkoituksenmukaisena, etta
kotihoidosta kerdtdan tietoja riippumatta sii-
t&, luetaanko palvelut muodollisesti sosiaali-
huoltoon vai terveydenhuoltoon kuuluviksi.
Tama on perusteltua muun muassa siksi, etta
samat asiakkaat voivat saada rinnakkain ko-
hoitoa.

Sosiadli- ja terveydenhuollon palveluken-
tala syntyy jatkuvasti uusia toimintamuotoja,
jolloin pelkastéén palvelujen madréd kos-
kevalla tilastoinnilla e saada riittévan tark-
kaa kuvaa niiden kaytostd. Tasmallisempi
kuva saadaan, kun tilastointi kytketdan
henkil6tunnuksen avulla asiakkaaseen ja ha
nen saamiinsa palveluihin. Nimié&ja osoitteita
e kerdd Henkilotunnusten kaytto tilas-
toaineiston taustatietona parantaa tilastojen
lactua ja lisdd niiden luotettavuutta, koska
henkil6tunnusten avulla tilastoista poistetaan
niin sanotut kaksoistapaukset. Samalla saa-
daan kuva asiakkaiden ikakaumasta. Asi-
akkaan kannalta palvelut muodostavat palve-
luketjun, jonka tulisi edistda hanen hy-
vinvointiaan. Paveluketju voi muodostua
esimerkiks vanhuksen lyhytaikaishoidosta
laitoksessa, kotihoidosta kotipalvelujen ja
kotisairaanhoidon avulla seka sairaal ahoi dos-
ta ja pitkdaikaisesta vanhainkotihoidosta.
Henkil6tunnus mahdollistaa tilastoinnin si-
ten, etta tilastotietojen avulla voidaan jalki-
kéteen arvioida palvel uketjujen tarkoituksen-
mukaisuutta ja tarvetta muuttaa toimintata-
poja asiakaskunnan edun mukaisesti. Muut
hoitoilmoituksiin sisdltyvét tiedot koskevat
asiakkaan vakituista asumismuotoa, palvelun
tuottgjaa, palvelulgia ja palvelujen maaras,
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hoidon alkamis- ja paattymisaikaa, hoidon
tarvetta seka palveluntuottgjan arviota hoito-
paikan tarkoituksenmukai suudesta.

Alunperin terveydenhuollon laitoshoitoa
koskenut hoitoilmoitusjarjestelma lagjennet-
tiin sosiaalihuoltoon vuonna 1995. Sosiaali-
huollon laitoshoidosta on kuitenkin kerétty
tietojajo vuodesta 1949. Sosiaalihuollon hoi-
toilmoituksen piirissd oli vuonna 1998 kaik-
kiaan 55 573 asiakasta ja kotihoidon piirissa
(marraskuu 1999) 69 100 asiakasta.

Lastensuojelua koskevien tietojen keruu
alkoi jo yli sata vuotta sitten. Nykyisessa
muodossa niitd on kerétty vuodesta 1987.
Tietoja kerétddn niista lapsista ja nuorista,
jotka ovat olleet sijoitettuina kodin ulkopuo-
lelle. Ainoa tunnistetieto on lapsen tai nuoren
henkil6tunnus. Nimi& ja osoitteita e kerdta.
Muut tiedot koskevat sijoitusperustetta, sijoi-
tusaikaa ja dijoituspaikkaa seka sitd, miten
lapsen huoltgjuus on jéarjestetty. Huoltgien
henkil6tunnuksia e kerdta eika mitéan mui-
takaan heita koskevia tunnistetietoja. Henki-
[6tunnusten kayttd parantaa tilastojen laatua
jaluotettavuutta. Niiden avulla saadaan tilas-
toiduks asiakkaiden todellinen méard, kun
aineistosta karsiutuvat niin sanotut kaksois-
tapaukset, toisn sanoen ne asiakkaat, jotka
ovat asioineet vuoden akana useammassa
kuin yhdessa kunnassa tai yhden kunnan si-
sdlld useammassa toimipisteessa. Lastensuo-
jelua koskevassa aineistossa néitéa kaksoista-
pauksia on vuosittain noin 1000 eli noin
kahdeksan prosenttia.  HenkilStunnusten
avulla saadaan samalla kuva asiakkaiden iké&
ja sukupuolijakaumasta. HenkilGtunnusten
avulla asiakkuuksia voidaan my6s verrata
edelliseen tilastovuoteen, jolloin tilastossa
pystytédn erottamaan vuoden aikana tulleet
uudet asiakkaat niistd, joiden asiakkuus jat-
kuu yli vuoden. Henkil6tunnus mahdollistaa
asiakkaiden sijoitusaikojen tilastoinnin siten,
etta tilastolla pystytéén kuvaamaan, miten
pitkdaikaisia esimerkiksi huostaanotot kes-
kim&&rin ovat.

Kodin ulkopuol€elle sijoitettuja lapsia ja
nuoria oli vuonna 1998 yhteensd 12 133,
joistahuostassa olevia 7 144.

Toimeentulotukea koskevia tietoja on ke-
rétty nykyisessd muodossa vuodesta 1985.
Ensimmaiset viralliset tilastotiedot silloisesta
vaivaishoidosta keréttiin kuitenkin jo vuonna

1749 yleisen véestdlaskennan yhteydessa.
Toimeentulotuesta kerdtéan vuosittain tiedot
kaikista toimeentulotukea saaneista henki-
|Gista ja perheistd. Ainoa keréttava tunniste-
tieto on toimeentulotuen hakijan sekd hanen
puolisonsa tai hdnen kanssaan aviolii-
tonomaisissa olosuhteissa elévan henkilon
henkil6tunnus. Nimi& ja osoitteita e kerdta.
Muut kerdttavét tiedot koskevat perheen ko-
koa ja rakennetta, tuen sagjan sosioekono-
mista asemaa Tilastokeskuksen luokituksen
mukaisesti seka tuen kestoaja madréd. Lisak-
s poikkileikkaustietoina kerétédn yhdelta
kuukaudelta tiedot tuloldhteista ja tuen tar-
peen padasiallisesta syysta.

Henkil6tunnuksen avulla aineiston laatu ja
luotettavuus paranee. Ainoastaan sen avulla
saadaan sdlville, kuinka monta toimeentulo-
tukiasiakasta tiettyna tilastovuonna on ollut.
Henkil6tunnuksen avulla poistetaan tastakin
aineistosta niin sanotut kaksoi stapaukset, toi-
sin sanoen ne taloudet, jotka ovat asioineet
vuoden akana useammassa kuin yhdessa
kunnassa tai yhden kunnan sisdlla useam-
massa toimipisteessa. Tdllaisia tapauksia on
vuosittain noin 40 000, eli noin 10 prosenttia
kotitalouksista. Henkil6tunnuksen avulla tie-
toja kyetéén vertaamaan edelliseen vuoteen,
seké muodostamaan tilastoaineisto, josta saa-
daan sdlville toimeentulotuen pitk&aikais-
asiakkuuksien maara.

Toimeentulotukea sai vuonna 1998 yhteen-
sa 313 337 kotitaloutta ja 534 931 henkilda
eli 10,4 prosenttia vaestosta.

Sosiadli- ja terveysalan tutkimus- ja kehit-
témiskeskus saa sdhkdisessd muodossa €li
levykkeille ta nauhoille tallennettuna noin
40 prosenttia lastensuojelua koskevista tie-
doista seké runsaat 80 prosenttia toimeentu-
lotukea koskevista ja 80 prosenttia sosiaali-
huollon hoitoilmoitusjdrjestelmén tiedoista.
Muu osa tiedoista tulee lomakkeiden muo-
dossa. Suoraa linjasiirtoa tai sahkopostia el
ole toistaiseksi katsottu riittavan turvalliseksi
siirtotavaksi. Ennen tietojen tallettamista ne
tarkistetaan, ja tiedon tuottgjilta hankitaan
tarvittavat korjaukset. Tallettamisen jéakeen
levykkeiden tiedot tuhotaan ja lomakkeet hé&
vitetéén silppuamalla.  Aineisto kerdtdan
alunperin henkil6tunnuksellisena, mutta siina
vaiheessa, kun kutakin vuotta koskeva ai-
neisto valmistuu, henkil6tunnukset salakir-
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joitetaan eli muunnetaan ohjelmallisesti sel-
laiseen muotoon, ettei niitd voi tunnistaa. Sa-
lakirjoitetut henkil stunnukset on mahdollista
purkaa ymmarrettdviks vain erityisen avai-
men avullatilasto- ja tutkimustarkoituksiin.

13 Kansainvaliset sopimukset, sdén-
nokset ja suositukset
1.3.1. Euroopan neuvoston tietosuojasopi-

mus ja suositukset

Euroopan neuvoston jasenvaltiot ovat teh-
neet vuonna 1981 yleissopimuksen yksil6i-
den suogjelusta henkil Gtietojen automaattises-
sa tietojenkasittelyssa  (tietosuojasopimus),
jonka tarkoituksena on turvata yksilon oi-
keudet ja perusvapaudet, erityisesti hénen oi-
keutensa yksityisyyteen kasiteltdessa hen-
kilotietoja automaattisen tietojenkésittelyn
avulla. Sopimus on tullut Suomen osalta
voimaan huhtikuussa 1992 (SopS 36/1992).

Euroopan neuvostossa on myQds annettu
useita henkil6tietojen suojaan liittyvia suosi-
tuksa, muun muassa suositus R(97)
18/30.9.1997, joka koskee tietosuojaa henki-
|Gtietojen kasittelyssa tilastotarkoituksia var-
ten. Viimeks mainittuun suositukseen sisal-
tyva muun muassa yleiset periaatteet henki-
|Gtietojen kasittelysta tilastotarkoituksiin, re-
kisterdidyn oikeuksista ja tietojen luovutta-
misesta.

1.3.2. Euroopan yhteison tietosuojadirek-
tiivi

Euroopan parlamentti ja neuvosto ovat an-
taneet direktiivin yksil6iden suojelusta henki-
|Gtietojen kasittelyssd ja ndiden tietojen va-
paasta liikkuvuudesta 95/46/EY  (tieto-
suojadirektiivi). Sen tavoitteena on turvata
yksiléiden perusoikeudet ja perusvapaudet,
erityisesti oikeus yksityisyyteen henkilGtieto-
jen kasittelyssd seka henkilGtietojen vapaa
liikkuminen Euroopan unionin jasenvaltioi-
den vélilla Direktiivin pohjana on Euroopan
neuvoston tietosuojasopimus. Direktiivissi
korostetaan entisestddn yksildiden itseméa
réamisoikeutta ja muita perusoikeuksia. Tie-
tosuojadirektiiviin  sisdltyvat  séénnokset
muun muassa henkilétietojen laatua koske-

vista periaatteista, henkiltietojen kasittelyn
yleisisti edellytyksistd, arkaluonteisten tieto-
jen kasittelystd, rekistertityjen oikeuksista,
kasittelyn luottamuksellisuudesta ja turvalli-
suudesta, henkil étietojen siirrosta kolmansiin
maihin, kaytdnnesdannoists, oikeussuojakei-
noista ja valvonnasta. Direktiivin edellytt&-
mét lainsdadanndlliset toimenpiteet on to-
teutettu Suomessa henkilétietolailla.

1.3.3. Asetusyhteison tilastoista

Euroopan unionin neuvosto on antanut ase-
tuksen yhteison tilastoista (EY) N:o 322/97,
joka tuli voimaan 15 péivana maaliskuuta
1997. Asetusta sovelletaan niihin tilastoihin,
jotka laaditaan Euroopan yhteison tilasto-
ohjelman mukaisesti. Tilasto-ohjelma laadi-
taan viideksi vuodeksi kerrallaan. Muihin ti-
lastoihin  sovelletaan edelleen kansallista
lainséadantoa.

Asetuksessa on méaaritelty muun muassa
yhteison tilastojen tuottamista koskevat peri-
aatteet. Ne ovat tilastotuotannossa noudatet-
tava puolueettomuus, tilastojen luotettavuus,
tilastotuotannon relevanss yhteison tavoittei-
den kannalta, kustannustehokkuus, tilas-
tosalaisuus seké avoimuus tiedonantgjia koh-
taan tietoja hankittaessa. Tilastosalaisuus
merkitsee Sta, ettd kansallisten viranomais-
ten ja yhteisdn viranomaisten yhteison tilas-
tojen tuottamiseen kayttdmia tietoja on pi-
dettéva luottamuksellising, jos niista voi suo-
raan tai vdlillisesti tunnistaa tilastoyksikét ja
ne nain paljastavat yksilétietoja. Luottamuk-
sellisina e kuitenkaan pideté tietoja, jotka on
hankittu yleison saatavilla olevista |18hteista
ja jotka kansallisen lainsd&danndn mukaan
ovat kansallisissa viranomaisissa yleison saa-
tavilla. Luottamuksellista tietoa voidaan ase-
tuksen mukaan kéayttéda ainoastaan tilastotar-
koituksiin, jolleivét tietojen luovuttgat ole
antaneet suostumustaan niiden kayttamiseen
muihin tarkoituksiin. Tilastotietojen tuotta-
misesta vastaava kansallinen viranomainen
voi kuitenkin antaa luottamuksellisia tietoja
tieteellisiin tarkoituksiin edellyttéen, etta tie-
tosuoja on turvattu. Asetuksen hyvaksy-
miseen liittyvan poytakirjalausuman mukaan
viimeks mainittu sd8nnos on laadittu sind
yleisessd yhteisymmarryksesss, etté suoraan
tunnistettavissa olevia henkil Gtietoja voidaan
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antaa kaytettdvaks tieteelliseen tarkoituk-

seen ainoastaan erityistapauksissa.

1.3.4. FEréistakansainvalisista sopimuksista
johtuvat tilastointivel voitteet

Sosiadli- ja terveydenhuollon tilastotietoa
tarvitaan enenevdssi méaérin erilaisissa kan-
sainvélisissa yhteyksissg, kuten Suomea sito-
vien kansainvélisten ihmisoikeussopimusten
edellyttéamien raporttien laadinnassa. Suomen
hallitus on velvollinen raportoimaan Suomen
sosiaalihuollon tilasta ja viimeaikaisesta ke-
hityksestéa erityisesti Yhdistyneille Kansa-
kunnille (YK) ja Euroopan neuvostolle.
YK:lle on annettava viisivuotiskausittain ra-
portti taloudellisia, sosiadlisia ja sivistyk-
sellisa oikeuksia koskevan kansainvélisen
yleissopimuksen (SopS 6/1976) nojdla
YK:n lapsen oikeuksien komitealle on niin
ikdan raportoitava madravuosin siitd, miten
lapsen oikeuksista tehdysté ylei ssopimukses-
ta (SopS 60/1991) johtuvat velvoitteet on
téytetty. Euroopan sosiaalisen peruskirjan
(SopS 44/1991) méardysten soveltamista
koskeva raportti on toimitettava Euroopan
neuvoston padasihteerille kahden vuoden va
lein. Tietoja toimitetaan myo6s Taloudellisen
yhteistyon ja kehityksen jarjestélle (OECD)
jaMaallman terveysjérjestdlle (WHO).

Suomi on ollut pitkd&n mukana my¢s sosi-
aali- jaterveydenhuoltoa koskevassa pohjois-
maisessa tilastoyhteistyossa. Siihen osal-
listuminen edellyttéd gankohtaista tietoa
pavelujarjestelmien toiminnasta. Sosiaali-
huollon osdlta yhteisty6ta on tehty jo vuo-
desta 1946 NOSOSKO:n (Nordiska social-
statistikkomitté) piiriss. Terveydenhuollon
tilastoyhteisty6td on tehty vuodesta 1965
NOMESKO:ssa (Nordiska medicinasta
tistikkomitté). Pohjoismaisena yhteistyona on
kehitetty muun muassa yhtendiset tilastotie-
dot lastensuojelusta, toimeentulotuesta ja
hoitoilmoituksesta. Sittemmin NOSOSKO ja
NOMESKO ovat |agjentaneet yhteisty6ta Eu-
roopan unionin tilastoviraston Eurostatin
suuntaan.

14. Nykytilan arviointi

Tilastot ovat keskeisia vélineita seurattaes-

sa ja arvioitaessa sosiadli- ja terveydenhuol-

lon palvelujen toteutumista. Sosiadli- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittémiskeskus on
yksi neljasta tilastolai ssa tarkoitetusta tilasto-
viranomaisesta. Sen tilastotoimintaa e kui-
tenkaan nykyisin ole sdannelty nimenomai-
sesti  laissa, kuten muiden tilastovi-
ranomaisten osalta on tehty.

Suomi on pinta-alaltaan lagja, mutta vées-
tomaaraltédn pieni maa. Palvelut ja etuudet
tulee ulottaa kaikille alueille ja kaikkiin vaes-
téryhmiin. Toisadta palvelut on suunni-
teltava tarpeiden mukaan kayttden mahdolli-
simman tehokkaita ja moderngja pavelu- ja
hoitokaytant6ja. Entistéd parempien pavelu-
ja hoitokaytanttjen kehittdmiseks tarvittavat
tiedot voidaan koota joko tilastollisesti maa-
ritellylla otosmenettelyll&, johonkin ajankoh-
taan keskittyvélla laskennalla tai kayttémalla
hyvéks kattavia rekisteritietoja. Otosmenet-
telya on perusteltua kayttda aina, kun se on
mahdollista. Sitéd e kuitenkaan voida aina
kayttaa.

Vuoden 1994 toteutetun tilastouudistuksen
yhteydessa uudistettiin myos sosiaali- ja ter-
veysal an tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen ti-
lastoja ja rekistereitd. Tall6in harkittiin tar-
koin sitd, mihin palvelujarjestelmén osiin on
tarpeen kohdistaa asiakaskohtaista tiedonke-
ruuta. Tiedot kerdtéén tilastoja varten péa
asiassa yhteenvetotietoina, jotka elvat sisdlla
yksittéisten henkil 6iden tunnistetietoja. Eréil-
td osin on kuitenkin tarvetta keréatd myos
tunnistetiedot sisdltaviatietoja.

Tiedotusvdineiden ja niin kutsutun suuren
yleisdon mielenkiinto sosiadli- ja terveyden-
huollon palvelujarjestelmaa ja sen toimivuut-
ta kohtaan on lagjaa. Viranomaisten toimin-
nan julkisuudesta annetun lain erédna perus-
tavoitteena on lisdtd viranomaisten oma-
aloitteista tiedottamista toiminnastaan. Sosi-
adlihuollon auedla, jolla yksiloa koskevat
tiedot ovat tiukan salassapidon alaisia, koros-
tuu tarve saada julkisuuteen yleisdlla tasolla
olevaa tietoa jarjestelmien toiminnasta sekéa
palvelujen kayton lagjuudesta ja laadusta.

Perustudain 10 8&n 1 momentissa turvataan
muun muassa yksityiseldman suoja ja edelly-
tetéén, etté henkil 6tietojen suojasta séédetéan
lailla. Kayténnossa sosiadi- ja terveysalan
tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen kehittamét
henkilGtietojen tietosuojakaytanntt takaavat
nykyisellédn hyvin yksityisyyden suojan to-
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teutumisen tunnistetiedot sisdltévien tietojen
kasittelyssa. Henkildtietojen kasittelystéa on
kuitenkin tarpeen sddtda nykyista tasmalli-
semmin laissa.

Viime vuosina on lisdksi pyritty rgjoitta-
maan yleisesti muotoiltuja tiedonkeruuval-
tuuksia. Tahan nahden nykyisessd sosiadli- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuk-
sesta annetun lain 6 8:ssa tutkimus- ja kehit-
témiskeskuksen oikeus kerété arkaluonteisia
tietoja muun muassa sosiaalihuollon asiak-
kaista on méaaritelty liian valjasti.

2. Esityksen tavoitteet ja kes-
keiset ehdotukset

Esityksen tavoitteena on sosiadi- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen
tehtéviin kuuluvan tilastotoimen sadéntely si-
ten, ettd se vastaa nykyisia tilastotointa, tie-
donkeruuta sekd henkilGtietojen késittelya
koskevia vaatimuksia. Henkildtietojen suo-
jan kannalta merkityksellisista seikoista sé&-
dettéisiin lailla kuten perustuslain 108n 1
momentissa edellytetdan. Esitykseen ei sisal-
ly muutoksia tutkimus- ja kehittamiskeskuk-
sen nykyisiin tehtéviin ja toimintaan.

Esityksessa ehdotetaan sdadettavaks laki
sosiadli- ja terveysalan tutkimus- ja kehitté-
miskeskuksen tilastotoimesta. Laki koskisi ti-
lastotarkoituksessa tapahtuvaa sosiadi- ja
terveydenhuollon toimintaa ja kehitysta ku-
vaavien tietojen kasittelya silta osin kuin ti-
lastojen tuottamisesta ja julkai semisesta huo-
lehtii sosiadli- ja terveysalan tutkimus- ja ke-
hittdmiskeskus. Terveydenhuoltoa koskevien
tunnistetietoja  sislltavien tietojen ke
réamisestd ja sal assapidosta séédettéisiin kui-
tenkin edelleen terveydenhuollon valta
kunnallisista henkilOrekistereistd annetussa
laissa. Terveydenhuollon tilastojen laatimi-
seen sovelletaan sen liséks tdydentavasti ti-
lastolakia. Ehdotetussa laissa sdadettdisiin
ndin ollen sosiaalihuoltoa ja terveydenhuol -
toa koskevan lukuméaérétiedon seka sosiaali-
huollon toimintaan liittyvan tunnistemuotoi-
sen tiedon kasittelysta tilastotarkoituksessa.

Tunnistemuotoisena keréttavia tietoja oli-
sivat ensinndkin laitoshoitoa koskevat tiedot
sekda sellaisia avohuollon palveluita koskevat
tiedot, joita jatkuvuutensa ja séénndllisyyten-
sd vuoksi voidaan pitéa laitoshoitoa korvaa-

vina. Viimeksi mainitut tiedot kattaisivat
my6s jatkuvasti ja séénndllisesti annetun ko-
tisairaanhoidon ja péivéasairaalahoidon. Néi-
den palvelujen sagjat saavat usein rinnan
my6s sosiaalihuoltoon kuuluvaa kotipalve-
lua, ja palvelukokonaisuus tilastoidaan kun-
tatasolla usein yhteisen jarjestelman puit-
teissa. Sen vuoksi on perusteltua, etta myos
koskevat tiedot kerétdén ehdotetun lain elka
terveydenhuollon valtakunnallisia henkil 6re-
kistereitd koskevan lain nojala. Sosiaali-
huollon osalta laissa sd&dettéisiin liséksi ko-
din ulkopuolelle sijoitettuja lapsia ja nuoria
sekd toimeentulotuen antamista koskevien
tietojen kasittel ysta tilastotarkoituksessa.

Laissa ehdotetaan séédettévaks paasiassa
vain sdlaissta selkoista, joita tilastolain
sédnnokset joko eivét kata tai joista katsotaan
tarpeelliseks sédtéd tilastolain sdénnoksista
poikkeavasti. Laissa séadettéisiin siten tieto-
jenantovelvollisuudesta, keréttavista tiedoista
sekd tietojen kerd@misesta paattamisesta ja
sithen liittyvastéa neuvotteluvelvoitteesta ja
tiedon tarpeen arvioinnista. Lisdks sd&det-
téisiin tietojen kéytostd, luovutuksesta ja séi-
Iyttdmisesta. Edella mainitut seikat ovat kes-
keisia myds henkil Gtietojen suojan kannalta.
Muilta osin sovellettaisiin tilastolakia. Lisak-
s henkildtietolain ja viranomaisten toi-
minnan julkisuudesta annetun lain s&&nnok-
sid sovellettaisiin tdydentavasti.

Laissa saadettéisiin nykyista tasmalli-
semmin sosiadli- ja terveysalan tutkimus- ja
kehittamiskeskukselle annettavista tiedoista.
Esitykselld tuetaan siten eri yhteyksissa esi-
tettyj & tavoitteita rajata tiedonkeruuoikeuksia
seka s&dtda niista erityidainsdddannossa. La-
kiin sisdllytettdisiin erikseen sédnnos velvoit-
teesta antaa sosiadli- ja terveydenhuoltoa
koskevia lukumaarétietoja, toisin sanoen tie-
toja, joihin e sisdly asiakkaiden tunnistetie-
toja, ja toisaalta velvoitteesta antaa tunniste-
tiedot sisdltévia salassa pidettaviksi sdadetty-
ja tietoja Kummassakin tapauksessa kysy-
mykseen tulisivat vain tilastojen laatimisen
kannalta valttaméttomét tiedot. Tiedonanto-
velvoitteen piiriin kuuluvat salassa pidettavat
tiedot yksiloitéisiin tdsmallisesti. HenkilGtun-
nus olisi ainoa tunnistetietona keréttava tieto.
Myds henkiltunnus kerdttaisiin vain silloin,
kun se on tilastojen laatimisen kannalta véalt-
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tamétontad.  Tiedonantovelvollisuus  koskisi
kuntia ja kuntayhtymi& seké sosiadi- ja ter-
veydenhuollon palvelujen tuottgjia seka lu-
kuméérétietojen osalta myds valtion viran-
omaisia.

Esitys ei merkitse sosiadi- ja terveysalan
tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen tiedonke-
ruun lis&antymista nykyiseen kaytantdon ver-
rattuna. Erityisesti - henkil Gtunnuspohjaisen
tiedon kerdamista olisi kuitenkin syyta pyrkia
mahdollisuuksien mukaan entisestéan vahen-
tamaan. Sosiaali- ja terveydenhuollon rekis-
teripohjaisten aineistojen tietosisaltoa ja hen-
kil6tunnuksen kayttotarvetta onkin tarkoitus
erikseen arvioida tutkimus- ja kehittd
miskeskuksen asettamassa Sosiadli- ja ter-
veydenhuollon tilastoyhtei stydryhmassa, jota
tédydennetddn taman tehtdvan suorittamista
silmall&pitéen kuntien seka tietosuojavaltuu-
tetun edustgjilla.

Arvioinnissa otetaan huomioon tutkimuk-
selliset, tekniset ja taloudelliset seké asiak-
kaan asemaan liittyvéat nakokohdat. Sosiaali-
huoltoa koskevien tietojen arviointityd on
k&ynnistyméssa. Jos arvioinnin tulosten pe-
rusteella osoittautuu tarpeelliseks tarkistaa
nyt ehdotettuja sddnndksia, tarvittavat muu-
tosesitykset valmistellaan ja viedddn eteen-
padin mahdollissmman pian. Sosiaalihuollon
tietojen arvioinnin yhteydessa arvioidaan
myo6s sellaisia terveydenhuollon avopalve-
luista keréttavia tietoja, jotka koskevat koti-
sairaanhoitoa ja  péiva
Muilta osin terveydenhuollon tietoja koskeva
vastaava arviointi suoritetaan myéhemmin.

Padosin yhdenmukaisesti tilastolain kanssa
ehdotetaan sdédettdvéksi, etta tutkimus- ja
kehittémiskeskus péattéa keréttavista tiedois-
ta, niiden antamisessa sovellettavista madra-
goista ja menettelytavoista seka palaute-
tiedoista neuvoteltuaan tiedonantgjia edusta-
vien tahojen kanssa seka kuultuaan tietosuo-
javaltuutettua. Paéatdkseen haettaisiin muu-
tosta sind jarjestyksessa kuin hallintolain-
kayttolaissa (586/1996) sdadetaan.

Lain nojala kerdttyja tietoja ei kayteta tai
luovuteta yksittéisia henkilgita koskevaan
paatoksentekoon, vaan niité on tarkoitus hyo-
dyntdd lagjempaan sosiaali- ja terveyden-
huollon toiminnan seurantaan, arviointiin ja
kehittamiseen. Tietoja kaytettéisiin [ahtokoh-
taisesti vain tutkimus- ja kehittémiskeskuk-

selle tilastoviranomaisena kuuluvien tilas-
tointitehtédvien hoitamiseen. Lisdksi tutki-
mus- ja kehittamiskeskus voisi kayttéa tietoja
omassa tutkimustoiminnassaan. Tunnistetie-
dot sisdltavia tietoja sais kayttéa tilasto- ja
tutkimustarkoituksiin vain sellaisessa muo-
dossa, josta e ole mahdollista tunnistaa yk-
sittdisia henkil6itd. Tama edellyttda henkil6-
tunnusten salakirjoittamistatai poistamista ti-
lasto- tai tutkimusaineiston muodostamisen
jéakeen.

Niin sanottuja lukuméaérétietoja seka muita
sellaisia tietoja, joista e voida tunnistaa yk-
sittéisia henkil6itd, voitaisiin luovuttaa tilas-
tolain mukaisesti edelleen yhteiskuntaoloja
koskevia tieteellisia tutkimuksia ja tilastolli-
sia selvityksia varten. Henkil stunnustietoja ei
luovutettais.

Ehdotetun lain ohella myfs sosiadli- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuksesta
annettuun lakiin sisdllytettaisiin toteamus sii-
ta, ettd tutkimus- ja kehittamiskeskus toimii
tilastolaissa tarkoitettuna tilastoviranomai-
sena.

Sosiadli- ja terveysalan tutkimus- ja kehit-
témi skeskuksesta annetun lain 6 § ehdotetaan
kumottavaksi. Mainittu sd8nnds on antanut
tutkimus- ja  kehittdmiskeskukselle lagjan
yleisvaltuuden kerétd myos salassa pidettavia
tietoja seka julkisesti ettd yksityisesti
jarjestetyn sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakkaista esimerkiksi tutkimus-
tarkoituksiin. Siltd osin kuin kysymys on
terveydenhuollon valtakunnallisiin
henkilorekistereihin  keréttavistd tiedoista,
tietojen  kerd8misestd sdadetddn  naita
rekistereja koskevassa laissa ja asetuksessa.

Kun tietojen saamista koskeva yleisvaltuus
poistuu, tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen
oikeus saada salassa pidettavia tietoja ra-
joittuu merkittévasti nykyisesta. Muutoksen
jdkeen se méddraytyy ehdotetun sosiadli- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuksen
tilastotointa koskevan lain seka terveyden-
huollon valtakunnallisista henkildrekistereis-
téa annetun lain ja asetuksen mukaan.

Tutkimus- ja kehittdmiskeskus voi tarvita
tutkimustoimintaansa varten muitakin kuin
edella mainittujen lakien nojalla kerdttavia
salassa pidettavia tietoja. Jos tiedot sisdltyvét
viranomaisten toiminnan julkisuudesta anne-
tussa laissa tarkoitettuihin viranomaisten
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asiakirjoihin, tutkimus- ja kehittdmiskeskuk-
sella on mahdollisuus saada ne sanotun lain
28 8:n mukaisen luvan nojalla.

Sen Sjaan yksityista sosiadi- tai  ter-
veydenhuoltoa koskevia salassa pidettavia
tietoja tutkimus- ja kehittamiskeskus ei vois
endd saada, elei tiedonsaantioikeus perustu
yksilityihin tiedonkeruuvaltuuksiin, joista
siis séédetddn ehdotetussa laissa sosiadli- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuksen
tilastotoimesta seka laissa terveydenhuollon
valtakunnallisista henkil drekistereista.

Tietedllista tutkimusta varten tarvitaan toi-
sinaan perustellusti muitakin kuin niité tieto-
ja, joita tutkimus- ja kehittémiskeskus voi
saada viranomaisen luvan tai yksildityjen
tiedonkeruuvaltuuksiensa nojala. Tutkimus-
ja kehittamiskeskuksen lisaks tietoja sastta-
vat tarvita muutkin tieteellista tutkimusta la-
kisdéteisend tehtdvandan suorittavat viran-
omaiset seké yksittaiset tutkijat ja tutkimus-
ryhmét.

Tietojen tarve on téhan mennessa kohdis-
tunut suurimmaksi osaksi erdisiin yksityisen
terveydenhuollon palveluihin, mutta tarve
saada tietoja myos yksityisista sosiaalipalve-
luista on lisdéntymassa sitd mukaa kuin  yk-
sityisten palvelujen osuus palvelutarjonnasta
lisdantyy. Terveydenhuollossa yksityisten
palvelujen osuus on merkittéva esimerkiksi
hedelmoityshoidoissa, silmésairauksien hoi-
dossa ja sydansairauksien kirurgisissa hoi-
doissa. Néissa hoidoissa kaytetédan usein uu-
sia kehittymassd olevia menetelmid, joiden
vaikutuksista on toistaiseksi vahan tietoa ja
joista on siksi perusteltua saada tutkimustie-
toa.

Salassa pidettévét tiedot on luonnollisesti
syytd hankkia asianomaisten suostumuksen
perusteella aina kun se suinkin on mahdol-
lista. Suostumuksen hankkiminen jokaiselta
potilaalta tal asiakkaalta erikseen e kuiten-
kaan aina ole mahdollista esimerkiksi henki-
|6iden suuren ma&rén vuoksi. Suostumusta el
voida saada my6skaan silloin, kun kysymys
on kuolleista henkilGista tai henkilGistd, jotka
esimerkiks dementoitumisen vuoks eivét
kykene arvioimaan annettavan suostumuksen
merkitysta.

Yksityisesti jarjestetyn sosiadli- ja ter-
veydenhuollon erilaiselle kohtelulle tieteelli-
sen tutkimuksen suorittamisen suhteen ver-

rattuna muuhun sosiadli- ja terveydenhuol-
toon, esimerkiksi niin sanottuna ostopal velu-
na tapahtuvaan toimintaan, ei ole riittévia pe-
rusteita. Taméan vuoksi ehdotetaan sd&det-
tavaksi, etta tietojen saaminen olisi mahdol-
lista tieteellista tutkimusta varten sosiaali- ja
terveysministerion yksittéaistapauksissa anta-
man luvan perusteella. Téaté& tarkoittavat
sédnnokset ehdotetaan liséttavaksi lakiin po-
tilaan asemasta ja oikeuksista seka lakiin so-
siadihuollon asiakkaan asemasta ja oi-
keuksista.

Sosiadihuoltolain 4 8:8an, kehitysvam-
maisten erityishuollosta annetun lain 3 8:n 4
momenttiin, kansanterveyslain 4 8&n 1 mo-
menttiin, erikoissairaanhoitolain 58:n 3 mo-
menttiin ja mielenterveyslain 2 8&n 3 mo-
menttiin ehdotetaan lisksi tehtavaksi tiedon-
saanti sdanndsten muuttumisesta johtuvat tek-
niset muutokset.

3. Esityksen vaikutukset
3.1

Taloudelliset ja organisatoriset
vaikutukset

Esitys e merkitse kdytannon tiedonkeruun
kannalta muutosta nykytilaan. Ehdotuksen
mukaan keréttavia tietoja kootaan jo nykyi-
sen sosadli- ja terveysalan tutkimus- ja ke-
hittdmi skeskuksesta annetussa laissa olevan
yleisvaltuutuksen perusteella. Lisdks tiedon
tuottgjat kerdavét tarvittavia tietoja jo omiin
tarkoituksiinsa. Esityksella el ndin ole valit-
tomia vaikutuksia valtion tai kuntien talou-
teen. Silla e my6skéén ole organisatorisia
vaikutuksia. Nykyiseen sdantelyyn verrattuna
tutkimus- ja kehittémiskeskuksen oikeus ke-
rétd sal assa pidettavia tietoja supistuisi.

3.2 Muut vaikutukset

Yksityisten ihmisten asema tiedonkeruun
kohteena selkeytyisi lakiuudistuksen mydéta
siten, ettd ehdotetussa sosiaali- ja terveysalan
tutkimus- ja kehittamiskeskuksen tilastotoin-
ta koskevassa laissa médriteltéisiin tasmalli-
sesti tilastotarkoituksiin keréttévét tunniste-
muotoiset tiedot. Itse tietojen kerd8misessi ja
kdytossd ei tapahtuis muutoksia nykytilaan
verrattuna.  Yksityisyyden suojaan liittyvat
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nékokohdat edellyttdvdt nédiden tietojen k&
sittelyn sdantelemistd muutoinkin tasmalli-
sedti laissa. Sosiadli- jaterveysalan tutkimus-
ja kehittdmiskeskuksen tilastotointa koske-
vaan lakiin ehdotetuilla sdannoksilla to-
teutetaan siten perusoikeussddnnosten edel-
lyttamaé yksityisyyden suojaa henkilttieto-
jen kasittelyssa.

4, Asian valmistelu

Sosiadli- jaterveysalan tutkimus- ja kehit-
tamiskeskuksen tiedonkeruuta koskevien
sdannosten uudistusta on valmisteltu pitkaan.
Vamistelu kdynnistyi aluksi virkamiestyona
sosiaali- ja terveysministeridssd, ja ensim-
maisestd luonnoksesta asiaa koskevaksi hal-
lituksen esitykseks pyydettiin lausunnot syk-
sylla 1995. Luonnoksesta saatujen lau-
suntojen pohjata vamistelu kdynnistyi uu-
delleen vuonna 1996 virkamiestytna minis-
teridssa yhtei stydssa tutkimus- ja kehittamis-
keskuksen asiantuntijoiden kanssa.

Kevadla 1998 valmistui luonnos hallituk-
sen esitykseks laiksi sosiaalihuollon valta
kunnallisista henkil 6rekisterei sté seké sosiaa-
li- ja terveysalan tutkimus- ja kehittémis-
keskuksesta annetun lain 6 8:n muuttamises-
ta. Sen johdosta jarjestettiin kuulemistilai-
suus, johon kutsuttiin edustajat tietosuojaval-
tuutetun toimistosta, Tilastokeskuksesta ja
Suomen Kuntaliitosta. Asiaa kéasiteltiin myos
muun muassa Tilastokeskuksen seka tutki-
mus- ja kehittémiskeskuksen johdon neuvot-
teluissa. Saatujen kannanottojen ja kaytyjen
neuvottelujen tuloksena sosiadli- ja terveys-
ministerio asetti syksylla 1998 tyoryhman
luonnostelemaan yleisen tilastolain pohjalta

sosiadli- ja terveysalan tutkimus- ja kehitt&d
miskeskusta varten erillista tilastolakia, jossa
séddettdisiin muun ohessa tutkimus- ja kehit-
tamiskeskuksen tiedonkeruusta yleensa ja li-
séksi  sosiadihuollon  henkil 8tunnuspoh-
jaisesta tiedonkeruusta seka tietojen salassa
pidosta ja luovuttamisesta. Tydryhma jétti
ehdotuksensa sosiaali- ja terveysministeriolle
kesdkuussa 1999. Tyoryhman ehdottamasta
hallituksen esitysluonnoksesta on kéyty usei-
ta neuvotteluja, joissa ovat olleet mukana
Suomen Kuntaliiton, tietosuojavaltuutetun
toimiston, Tilastokeskuksen, sosiadli- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen,
seka sosiadli- jaterveysministerion edustajat.

Hallituksen esitys perustuu tyéryhmén eh-
dotukseen, jota on tyostetty edelleen edella
mainittujen neuvottelujen pohjalta virka-
miestytnd sosiaali- ja terveysministeriossa.
Hallituksen esitysluonnoksesta on saatu lau-
sunnot oikeusministerioltd, valtiovarainmi-
nisterioltd, tietosuojavaltuutetulta, Tilasto-
keskukselta, Sosiadli- ja terveysalan tutki-
mus- ja kehittdmiskeskukselta, Suomen Kun-
taliitolta, Sosiaali- ja terveysturvan Keskus-
liitolta, Sosiaali- ja terveygarjestdjen yhteis-
tyoyhdistys YTY ry:lta sekd Palvelutyénan-
tgjat ry:Ita. Lahes kaikki lausunnonantajat pi-
tivét ehdotettua lakia sosiadli- ja terveysalan
tutkimus- ja kehittémiskeskuksen tilastotoi-
mesta erittdin tarpeellisena. Esmerkiksi tilas-
tokeskus katsoi, etté laki vastaa yleisen tilas-
tolain periaatteita ja merkitsee selkedé paran-
nusta nykytilanteeseen verrattuna. Lausun-
noissa esitetyt korjausehdotukset on pyritty
mahdollisuuksien mukaan ottamaan huomi-
oon esitystd viimel steltédessa.
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YKSITYISKOHTAISET PERUSTELUT

1. Lakiehdotusten perustelut

11. Lakisosiaali- jaterveysalan tutki-
mus- ja kehittamiskeskuksen tilasto-
toimesta

1 8. Lain soveltamisala. Lakia sovellettai-
siin pykdén 1 momentin mukaan tilastotar-
koituksessa tapahtuvaan sosiaali- ja ter-
veydenhuoltoa ja sen kehitysta kuvaavien tie-
tojen kasittelyyn siltd osin, kuin tilastojen
tuottamisesta ja julkaisemisesta vastaa sosi-
adli- ja terveysaan tutkimus- ja kehittémis-
keskus. Pykél&ss todettaisiin nimenomai ses-
ti tutkimus- ja kehittamiskeskuksen toimivan
tilastolaissa tarkoitettuna tilastoviranomaise-
na.

Henkilon terveydentilaan liittyvien tietojen
kasittelystd muun muassa til astotarkoitukses-
sa séadetdan terveydenhuollon valtakunnalli-
sista henkilorekistereistd annetussa laissa
Ehdotettu laki e sen vuoks paassantoisesti
koskis sellaisten tietojen kasittelyd, jotka
kuvaavat henkildn saamia terveydenhuollon
palveluja. Poikkeuksena ovat vain lain 2 8&:n
2 momentin 1 kohdassa tarkoitetut laitoshoi-
toa korvaavat, jatkuvasti ja sé&nndllisesti an-
netut terveydenhuollon avopalvelut. Laki
koskisi kuitenkin myos terveydenhuoltoa ku-
vaavien tietojen kasittelya tilastotarkoituk-
sessa siltéa osin, kuin kysymyson lukumaaré-
tiedoista, toisin sanoen tiedoista, joihin & Si-
sdlly henkil 6ité koskevia tunnistetietoja.

Ehdotettuun lakiin sisdllytettéisin 1&hto-
kohtaisesti vain tilastolakia taydentavéat tai
siité poikkeavat sdannokset. Muilta osin py-
kalén 2 momentissa todettaisiin sovellettavan
tilastolain sd8nnoksid Téallaisia olisivat muun
muassa sanotun lain séénnokset kerdttyjen
tietojen kasittelysta ja suojaamisesta, tilasto-
jen laadusta, kustannuksista, vaitiolo-
velvollisuudesta seka uhkasakon maaréamis-
mahdollisuudesta.

2 8. Tietojenantovelvollisuus. Pyk&l&ssi
ehdotetaan saadettavaks ditd, mitka tahot
ovat velvollisia antamaan tutkimus- ja kehit-
tamiskeskukselle tietoja tilastotarkoituksiin
seka minka tyyppisia tietoja tiedonantovel-
vollisuus koskee. Lahtékohtana on, etta
kaikkien annettavien tietojen tulee olla tilas-

tojen laatimisen kannata vélttdmattomia ja
etta ne annetaan tutkimus- ja kehittdmiskes-
kuksen pyynnostd. Tilastolaissa sé&detddn
tarkemmin siitd miten tietojen ker&&minen
jérjestetdan.

Pykalan 1 momentti koskee velvollisuutta
antaa lukumaérétietoja €eli tietoja, joita e ole
mahdollista kohdistaa yksittdiseen palvelun
sagjaan. Tiedonantovelvollisia ovat kunnat,
kuntayhtymét, valtion viranomaiset seka jul-
kiset ja yksityiset palvelujen tuottgjat. Saén-
noksen nojalla kunnat olisivat velvollisia an-
tamaan sosiadi- ja terveydenhuollon alaan
kuuluvaa toimintaansa koskevat tiedot, esi-
merkiksi tiedot erilaisten palvelusten piirissa
olleiden asiakkai den maarista.

Pykdlan 2 ja 3 momentissa saadettéisiin
velvollisuudesta antaa palvelun sagjaa koske-
via sdlassa pidettavia tietoja. Niita olisivat
velvollisa antamaan muutoin samat tahot
kuin lukumaarétietojakin paitsi etta valtion
viranomaisilla tatd velvollisuutta e olig,
koska ne eivét hoida sellaisia tehtavia, joiden
osdlta téssa tarkoitettujen salassa pidettavien
tietojen antaminen vois tulla kysymykseen.
Sen sijaan valtion viranomainen voi toimia
julkisena sosiadli- tai terveydenhuollon pal-
velun tuottgjana, jolloin se olisi téssa omi-
naisuudessa velvollinen antamaan myds sa-
lassa pidettévia tietoja. Esimerkkiné voidaan
mainita valtion koulukodit.

Ehdotetun pykélén 2 momentin 1 kohdassa
tarkoitettua sosiaalihuollon laitoshoitoa olisi:

1) sosiaalihuoltolain 24 §n 2 momentin
nojala jérjestetty hoito vanhainkodissa ja
muussa vastaavassa vanhuksille ympérivuo-
rokautista hoitoa antavassa toimintayksikds-

2) kehitysvammaisten erityishuollosta an-
netun lain 2 8:n mukaiseen erityishuoltoon
kuuluva hoito kehitysvammaisille ympéri-
vuorokautista hoitoa antavassa toimintayksi-
kdss4,

3) paihdehuoltolain (41/1986) nojalla jar-
jestetty ympérivuorokautinen hoito sosiaali-
huoltolain 24 8§:n 1 momentissa tarkoitetussa
laitoksessa, seka

4) yksityisten sosiaalipalvelujen valvonnas-
ta annetun lain (603/1996) 5 ja 6 8:ssa tar-
koitetun toimintayksikén antamat edella mai-



18 HE 5/2001 vp

nittuihin laitospal veluihin rinnastettavat yksi-
tyiset palvelut.

Pykaldn 2 momentin 1 kohdassa tarkoitet-
tuja laitoshoitoa korvaavia, jatkuvia ja séan-
nollisia sosiaalihuollon avopalveluita olisi-
vat:

1) sosiadihuoltolain 22 8:ssi  tarkoitetut
asumispalvelut, kehitysvammaisten erityis-
huoltoon kuuluvat asumispalvelut sekéa vam-
maisuuden perusteella jarjestettavista palve-
luista ja tukitoimista annetun lain (380/1987)
8 8:n 2 momentissa tarkoitettu pal veluasumi-
nen,

2) sosiadihuoltolain 27 a8:ssd tarkoitettu
omaishoidon tuki ja sosiaalihuoltoasetuksen
(603/1983) 9 &:n 1 momentin 1 kohdassa tar-
koitetut kotipalvelut, jos ndma palvelut pe-
rustuvat palvelun sagjan kanssa laadittuun
palvelu- ja hoitosuunnitelmaan tai jos niita
on muutoin annettu hanelle jatkuvasti ja
s8annol lisesti, seka

3) yksityisten sosiaaipalvelujen valvonnas-
ta annetun lain 5 ja 6 8:ssa tarkoitetun toi-
mintayksikon antamat edella mainittuihin
avopalveluihin rinnastettavat yksityiset pal-
velut.

Pykaéan 2 momentin 1 kohdassa tarkoitet-
tuja terveydenhuollon avopalveluja olisivat:

1) kansanterveyslain 14 8:n 1 momentin 2
kohdan nojala jarjestetty kotisairaanhoito,
jos palvelu perustuu palvelun sagjan kanssa
laadittuun palvelu- ja hoitosuunnitelmaan tai
jos sitéd on muutoin annettu hanelle jatkuvasti
jasdannollisesti,

2) kansanterveyslain 14 8§n 1 momentin 2
minta, jos pavelun sagja on ollut toiminnan
piirissajatkuvasti ja séannollisesti, seka

3) yksityisestd terveydenhuollosta annetun
lain (152/1990) 2 §:ssa tarkoitetun palvelujen
tuottgjan antamat edella mainittuihin avopal-
veluihin rinnastettavat yksityiset palvelut.

Pyk&ldn 2 momentin 1 kohdassa tarkoitet-
tujen palvelujen sagjista keréttdisiin tieto asi-
akkaan kotikunnasta ja asumismuodosta.
Palvelun tuottajalla tarkoitetaan palvelua an-
tavaa toimintayksikkdd. Palvelun lgia kos-
keva tieto osoittaa, minka tyyppista palvelua
asiakkaalle on annettu. Se voi olla esi-
merkiksi vanhai nkotihoitoa, kehitys-
vammahuoltona annettua asumispalvelua tai
kotipalvelua ja siihen liittyvia tukipalveluja.

Palvelujen méarda koskevilla tiedoilla tarkoi-
tetaan esimerkiks kotipalvelun tai  ko-
tisairaanhoidon kayntikertojen maaréd. Pal-
velun antamisen akamista koskevat tiedot
kasittéisivét tiedon asiakkaan aikaisemmasta
hoitomuodosta seka siitd, milloin palvelun
antaminen on alkanut. Vastaavasti palvelun
antamisen padttymista koskevat tiedot kuvai-
sivat palvelun antamisen paattymisajankoh-
taa ja sitd, miten asiakkaan hoito on sen jal-
keen jéarjestetty. Tieto palvelun antamisen
padasiallisesta syystd osoittaisi, onko palve-
lun antaminen johtunut esimerkiks asiak-
kaan fyysisista ominaisuuksista kuten liikku-
misvaikeuksista, hermostollisista syista kuten
muistamattomuudesta vai  psyykkis-sosiaali-
sista syista kuten péihdeongel masta, yksinéi-
syydesta tai turvattomuudesta. Asiakkaan
palvelun tarvetta koskeva tieto kuvaisi, missa
madrin asiakas kykenee selviytymain oma-
toimisesti ja onko palvelun tarve goittaista,
toistuvaa vai jatkuvaa ja kenties samalla ym-
parivuorokautista. Se kuvaisi myds, mika on
asiakkaan palvelun tarve palvelun alkaessa ja
sen pééttyessd sekd kotihoidon osdta sind
gjankohtana, jolta kotihoidon laskentaa kos-
kevat tiedot kerétaan.

Pykaldn 2 momentin 2 kohdassa séédet-
téisiin tiedoista, joita kerétdan kodin ulko-
puolelle djoitetuista lapsista ja nuorista
Saannoksessa tarkoitetaan niita asiakkaita,
jotka on lastensuojelulain (683/1983) nojala
otettu huostaan ja sijoitettu sijai shuoltoon se-
ka niitd, jotka on mainitun lain nojala sijoi-
tettu kodin ulkopuolelle avohuollon tu-
kitoimenpiteena tai jalkihuoltoa saavina. K&
sitteet lapsi ja nuori on méadritelty lasten-
suojelulain 3 8:ss8, jonka mukaan lapsdlla
tarkoitetaan alle 18-vuotiasta ja nuorella alle
21-vuotiasta henkil 6a.

Sijoituspaikkaa koskeva tieto osoittais,
onko laps tai nuori sijoitettu esimerkiksi per-
hehoitoon, lastenkotiin tai nuorisokotiin, vai
onko hénelle jarjestetty itsendinen tuettu
asuminen. Sijoitusperusteella tarkoitetaan si-
ta lastensuojelulain séénndstd, jonka nojdla
lapsi tai nuori on ollut sjoitettuna. Kysy-
mykseen voi tulla sijoitus avohuollon tuki-
toimena (lastensuojelulain 14 8), huostaanot-
to (lastensuojelulain 16 8), vastentahtoinen
huostaanotto (lastensuojelulain 17 8), kiiree-
linen huostaanotto (lastensuojelulain 18 §),
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jakihuolto (lastensuojelulain 34 8) tai yksi-
tyinen sijoitus (lastensuojelulain 41 8). Sijoi-
tusaika merkitsee sitd aikaa, jonka laps tai
nuori on ollut saman perusteen johdosta yh-
tgjaksoisesti sijoitettuna. Huoltajuutta kuvaa-
va tieto osoittaa, milla tavoin lapsen huolta-
juus on jérjestetty. Huoltgjan tai huoltgien
henkildtietojael kerdta.

Pykalan 2 momentin 3 kohdassa séédettéi-
siin tiedoista, joita kerdtaan toimeentul otukea
saaneigta henkildistd ja perheistd. S&an-
noksessa tarkoitetaan niitd asiakkaita, joille
on mydnnetty toimeentul otuesta annetun lain
(1412/1997) mukaista toimeentulotuen pe-
rusosaa, lisdosaa ta ehkdisevda toimeen-
tulotukea. Siten my6s perhekasite madraytyy
toimeentul otuesta annetun lain 3 8&:n mukai-
sesti. Sen mukaan perheella tarkoitetaan yh-
teistaloudessa asuvia vanhempia, vanhem-
man alaikéista |asta ja ottolasta, aviopuolisoi-
ta seka miestd ja naista, jotka elavét aviolii-
tonomai sissa ol osuhteissa.

Tietoja keréttéisiin ensinnakin toimeentul o-
tukea saaneiden perheiden koosta ja raken-
teesta Tahan tietoryhméan kuuluvat tieto
perheen huoltguudesta seka alaikéaisten las-
ten madrasta. Perheen huoltgjuutta koskeva
tieto kuvaa perhetyyppid. Lapsiperheesta
saadaan tieto siitd, onko perheessd yksi vai
kaks huoltgjaa. Y ksinhuoltajaperheesta saa-
daan tieto huoltgjan sukupuolesta.

Liséks keréttéisiin tietoja kunkin henkilon
tal perheen saaman tuen maérasta ja kestosta
sekd tuen tarpeen taustatekijoista. Taustateki-
joita kuvaa ensinnakin tieto henkilon tai per-
heen viitehenkilon sosioekonomisesta ase-
masta. Viitehenkildll& tarkoitetaan perheen
toimeentul osta padasialisesti vastaavaa hen-
kil6&. Sosioekonominen asema ilmoitetaan
Tilastokeskuksen  luokituksen  mukaisesti.
Muut tuen tarpeen taustatekijoitéd koskevat
tiedot kerétéan poikkileikkaustietoina yhdelta
kuukaudelta (marraskuu). Télaisia poikki-
leikkaustietoja ovat ensinndkin tieto dit4,
kuuluuko henkild tai perheen viitehenkild
sekd tdman puoliso tai avopuoliso tyévoima-
tilaston luokituksen mukaan tyottémana,
tydllisena vai tyovoiman ulkopuolella ole-
vaan véestoon. Poikkileikkaustietona kerd-
tédn myos tieto henkilon ta perheen tér-
keimmista tuloléhtel té.

Pykdlan 3 momentin mukaan tunnistetieto-

navoitaisin kerétéd 2 momentissa tarkoitettua
palvelua tai toimeentulotukea saaneiden asi-
akkaiden henkildtunnukset silloin, kun se on
tilastojen laatimisen kannalta valttamatonta
Henkil6tunnus olisi ainoa ehdotetun lain no-
jalla keréttdva tunnistetieto, joka sellaisenaan
ilmai see asiakkaan henkil dllisyyden. Esimer-
kiks  asiakkaiden tai heidan  per-
heenjasentensa nimié tai osoitteita el kerét-
taisi.

3 8. Tiedonkeruusta paattaminen, neuvot-
teluvelvoite seka tiedon tarpeen arviointi. Ti-
lastolain 7 8&ssd sdddetddn  tilastovi-
ranomaisen velvollisuudesta neuvotella tie-
donantgjien tai heitd edustavien tahojen
kanssa tiedonantovelvollisuuden nojala ke-
réttavista tiedoista, niiden antamisessa sovel-
lettavista méérdgjoista ja menettelytavoista
seka palautetiedoista. Lain 8 8:ssd saédetédn
tilastoviranomaisen oikeudesta paéttéa kerét-
tévista tiedoista seka tietojen kerdémisessa
noudatettavista menettelytavoista ja maara-
gjoista.

Asialisdta sisdlloltéan pdaosin vastaavat
sédnnokset sisdlytettéisiin ehdotettuun py-
kaldan. Pykdlan 1 momentti koskee tutkimus-
ja kehittamiskeskuksen  paétdksenteko-oi-
keutta. Samassa momentissa ehdotetaan sel-
vyyden vuoksi sdadettéavaksi muutoksenhaus-
ta tutkimus- ja kehittémiskeskuksen paatok-
seen. Muutosta haettaisiin hallinto-oikeudelta
hallintolainkéyttlain mukaisesti. Muutok-
senhaku e estdis  padtoksen taytan-
téonpanoa, ellei halinto-oikeus sitd nimen-
omaan kiell&

Pyk&ldan 2 momentissa sé&dettdisiin neu-
votteluvelvoitteesta. Ennen  tiedonkeruuta
koskevan pédtoksen tekemistd tutkimus- ja
kehittamiskeskuksen tulisi neuvotella tiedon-
antgjia edustavien jarjesttjen tai organisaati-
oiden kanssa. Neuvotteluosapuolena olisi ai-
nakin Suomen Kuntaliitto. K&ytanndssa neu-
vottelut kaytaisiin yleisperusteluissa mai-
nitun Sosiaali- ja terveydenhuollon tilastoyh-
teistydryhman tyoskentelyn yhteydessa. Jos
kysymys on tunnistetietoja koskevasta tie-
donkeruusta, tutkimus- ja kehittamiskeskuk-
sen olis liséks kuultava tietosuojavaltuutet-
tua. Neuvottdujen gankohtaa ja niiden jér-
jestdmisvelvollisuutta koskevien tilastolain
7 8n 2 ja 3 momentin séénnosten sisalto kir-
jattaisgin varmuuden vuoksi ldhes sellaise
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naan ehdotetun 2 momentin toiseen ja kol-
manteen virkkeeseen. Momentin viimeisesta
virkkeesta ilmenee, mita asioita neuvottd uis-
saanakin tulee kasitella

Tutkimus- ja kehittémiskeskuksen paatos
tiedonkeruusta olis voimassa toistaiseksi.
Pykdéan 3 momentin mukaan tutkimus- ja
kehittéamiskeskuksen tulisi kuitenkin paétok-
sen voimassaoloaikana arvioida uudelleen,
onko kulloinenkin tunnistetiedot sisdltéavien
tietojen keruu edelleen perusteltua, jos jokin
tiedonantagjia edustava taho sita vaatii. Tar-
vittaessa tulisi tehda uusi paétos tietojen ke-
réamisesta.

Tarkoitus on, ettéd tunnistetietoja kerétédn
vain, jos se on tilastotarpeiden seké tilastojen
luotettavuuden ja virheettdmyyden kannalta
valttamétonta ja jollei tilastoja voida tuottaa
asianmukaisesti ilman tunnistetietoja. Tutki-
mus- ja kehittdmiskeskus selvittéa nama sei-
kat seka tehdessdéan pykdldn 1 momentissa
tarkoitettua pdatdsta ettd arvioidessaan myo-
hemmin tiedonkeruun tarpeellisuutta. Pa&
toksenteon ja arvioinnin yhteydessi on tar-
koitus ottaa huomioon tutkimukselliset, tek-
niset ja taloudelliset seké asiakkaan asemaan
liittyvéat ndkokohdat. Lisaksi tutkimus- ja ke-
hittémiskeskus jatkaa sellaisten menetelmien
kehittamistd, joilla sen toimialaan kuuluvat
tilastotiedot voidaan mahdollisimman pitkalti
tuottaa ilman henkil6tunnusta tai muita tun-
nistetietoja.

4 8. Tietojen kayttd. Pykal ssa séédettaisiin
keréttyjen tietojen kayttamisesta tutkimus- ja
kehittamiskeskuksen omassa toiminnassa.
Tietojen varsinainen kayttotarkoitus on nii-
den kaytto tilastojen tuottamiseen. Tutkimus-
ja kehittémiskeskuksen lakisééteisiin tehtéd-
viin kuuluu kuitenkin myds muun muassa
tutkimustoiminta. Henkil&tietolain kayttétar-
koitussidonnaisuutta koskevien sd&nndsten
perusteella rekisterinpitdja voi kayttéa henki-
|Gtietoja niiden varsinaisesta kayttotarkoituk-
sesta riippumatta muun muassa tieteelliseen
tarkoitukseen. Sosiadli- ja terveysalan tutki-
mus- ja kehittémiskeskuksen tilastotointa
koskevaan lakiin ehdotetaan kuitenkin otetta-
vaksi nimenomaiset sdannokset keréttyjen
tietojen kéytostd tutkimus- ja kehittémiskes-
kuksesta annetun lain 2 8:ssi tarkoitetussa
tutkimustoi minnassa.

Tutkimus- ja kehittdmiskeskus kasittelee

ker&amiaan tunnistetiedot sisdltaviatietojati-
lastotarkoituksiin - yksinomaan siten, etta
henkil6tunnukset on salakirjoitettu. Tama
kaytantd ehdotetaan todettavaksi laissa. Tun-
nistetiedot kasittavia tietoja saisi sen mukaan
kayttaa tilastotarkoituksiin vain siten, etta
henkilotunnukset on muutettu  sellaiseen
muotoon, ettd yksittéisia henkiloita e voida
tunnistaa. S88nnos otettaisiin pykaan 1 mo-
menttiin.

Pykaldn 2 momentissa puolestaan sdddet-
taisiin tietojen kayttamisesta tutkimus- ja ke-
hitt&mi skeskuksen tutki mustoi minnassa.
My6s tutkimustoiminnassa olisi  kaytettava
tietoja, joissa henkil stunnukset on salakirjoi-
tettu. Tutkimuksessa on toisinaan tarpeen
yhdistda eri |ahteistd perdisin olevaa tietoa,
mik& on mahdollista henkil Gtunnusten avulla.
Henkil6tunnuksen k&yttd mahdollistaa esi-
merkiks tutkimukset, joiden avulla on mah-
dollista selvittda jonkin vaestéryhman palve-
lujen kayton profiili pitkalla aikavalilla Nain
voidaan arvioida annetun palvelun ja hoidon
valkuttavuutta, esimerkiksi toimeentulotuen
pitk&aikaisasiakkaiden osuutta kaikista toi-
meentul otuen sagjista tai lasten huostaanotto-
jen kestoa suhteessa avohuollon sijoitusten
kestoon. Né&issa tilanteissa tunnistemuotois-
ten tietojen kasittely tapahtuisi tutkimus- ja
kehittémiskeskuksen tilastotoimen puitteissa
siten, ettéd henkilGtunnustietoja e annettais
tutkimuksen suorittajien k&yttoon.

5 8. Tietojen salassa pitaminen ja luovut-
taminen. Tilastolain 17 8:n mukaan tilasto-
tarkoituksiin kerétyt tiedot ovat salassa pi-
dettdvia. Ehdotetun lain 58:n 1 momenttiin
sisdlytettéaisiin erillinen tilastolain salassapi-
toa koskeviin sd8nnoksiin viittaava sé8nnos.

Pykalan 2 momentissa séadettéisiin selvyy-
den vuoksi, ettd ehdotetun lain nojalla kerét-
tyjatietoja e saa luovuttaa kaytettévaksi yk-
sittéisté henkil6a tai perhetté koskevassa hal-
linnollisessa padtoksenteossa elkd muussa
vastaavassa asioiden kasittelyssd. Tarkoitus
on, etta muualla laissa olevat sédnnokset oi-
keudesta salassa pidettavien tietojen saantiin
eivat anna kenellekaén oikeutta saada ehdo-
tetussa laissa tarkoitettuja tietoja edella mai-
nittuihin tarkoituksiin.

Pykdlan 3 momentissa viitattaisiin tilasto-
lain sédnnoksiin siltd osin, kuin kysymys on
sellaisten tilastotarkoituksiin kerdttyjen tieto-
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jen luovuttamisesta, jotka eivét sisédlla henki-
[6iden tai muiden tilastoyksikdiden tunniste-
tietoja. Tutkimus- ja kehittémiskeskus voisi
luovuttaa téllaisia tietoja tilastolain 18 &:n 2
momentin mukaisesti. Tietoja voitaisiin siten
luovuttaa yhteiskuntaol oja koskevia tieteelli-
sia tutkimuksia jartilastollisia selvityksia var-
ten.

Henkil6tunnustietoja el kuitenkaan luovu-
tettaisi. Jos tutkimuksessa on tarpeen yhdis-
téa tietoja henkil6tunnuksen avulla, esimer-
kiks gitten, etta sosiaalihuollon laitoshoitoa
ja jatkuvasti ja sddnnollisesti annettuja avo-
palveluja koskevia tietoja yhdistetéan tervey-
denhuollon hoitoilmoitusrekisterin tietoihin,
tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen  tilastot
ja rekisterit -yksikkd huolehtii tietojen yh-
distémisesta, eika tutkija saa kayttdonsa hen-
kil6tunnuksin varustettua aineistoa.

Tilastolain 18 8:n 5 momentin mukaan ti-
lastotarkoituksiin saatuihin tietoihin ei sovel-
letayleisten asiakirjain julkisuudesta annetun
lain 20 8:n 2 momentin sédnnoksia tai vas-
taavia myohemmin annettuja s&annoksia
Téalla tarkoitetaan sédnnoksié, joiden nojala
luvan salassa pidettavien tietojen antamiseen
voi antaa se ministeri®, jonka alainen asiakir-
jaa hallussaan pitéva viranomainen on. Asi-
asta sdddetddan nykyisin viranomaisten toi-
minnan julkisuudesta annetun lain 28 §:ss&
Sen mukaan viranomainen voi antaa yksit-
téistapauksessa luvan tietojen saamiseen sa-
lassa pidettavasta asiakirjastaan muun muas-
sa tietedlista tutkimusta tai tilastointia var-
ten. Jos lupa tarvitaan usean saman ministe-
rién alaisen viranomaisen asiakirjasta, mo-
mentin viimeisen virkkeen mukaan luvasta
p&aitda ministerié. Ehdotetun 5 8:n 3 mo-
mentin mukaan tutkimus- ja kehittamiskes-
kus el voi antaa lupaa tdman lain nojalla ke-
rédmiensa salassa pidettdvien tietojen saa-
miseen. Tilastolain 18 §:n 5 momentin séén-
nos merkitsee, etta téllaistalupaa el voi antaa
my6sk&dn ministerié. Varmuuden vuoksi eh-
dotetun pykaldn 4 momentissa todetaan, etta
viranomaisen toiminnan julkisuudesta anne-
tun lain 28 8:84 e sovelleta ehdotetun lain
nojalla keréttyjen tietojen luovuttami seen.

6 8 Tietojen sdilyttdminen. Tutkimus- ja
kehittdmiskeskus saisi |ahtokohtaisesti séi-
lytt&& tunnistetiedot sisdltavia aineistoja niin
kauan, kuin se on vattdmatonta tutkimus- ja

kehittéamiskeskuksen toimialaan kuuluvien ti-
lastointi- ja tutkimustehtévien hoitamiseksi.
Sen jadkeen tiedot olis havitettéva pdasaan-
toisesti vuoden kuluessa.  Arkistolain
(831/1994) 8 8:n 2 momentin mukaan arkis-
ton muodostajan, €li tassa tapauksessa tutki-
mus- ja kehittémiskeskuksen, on méaréttava
tehtéavan hoidossa kertyvien asiakirjojen séi-
lytysgjat ja -tavat seké yll&pidettava arkiston-
muodostussuunnitelmaa.  Arkistolaitos  €li
kansallisarkisto maéaraa arkistolain 8 8&n 3
momentin nojalla, mitka asiakirjat tai asia-
kirjoihin sisdltyvét tiedot on sdilytettéava py-
syvasti. Ehdotettuun pykédan sisdtyy viit-
taus viimeks mainittuun arkistolain saén-
nokseen.

Hallituksen esityksen valmistelun yh-
teydessa on ollut esilla myos kysymys, tuli-
siko ehdotettuun lakiin sisdllyttd4 sd8nnokset
sen nojala keréttavien tunnistetietojen enim-
maissailytysgjoista. Tilastolakiin el télaista
saantelya sisdlly, vaan sen nojalla keréttyihin
tunnistetietoihin sovelletaan henkil6tietolain
12 8:n 2 momenttia. Sen mukaan arkaluon-
teiset tiedot on poistettava rekisterista valit-
tomasti sen jalkeen, kun kasittelylle e ole
pykalan 1 momentissa tarkoitettua perustetta.
Perustetta ja kasittelyn tarvetta on sda8nnok-
sen mukaan arvioitava vahintéén viiden vuo-
den vélein, jolleli laista tai tietosuojalauta-
kunnan luvasta muuta johdu. Tilastotarkoi-
tuksiin  keréttyjen tietojen enimmaisséily-
tysaikojen sdantelytarve on perusteltua harki-
ta kokonaisuutena erikseen. Tahan hallituk-
sen esitykseen ei sisdlly asiaa koskevia eri-
tyisséannoksia

Ehdotetun lain nojalla keréttévien tietojen
sdilytysaikaa arvioitaisiin 3 8:ss tarkoitettu-
jen neuvottelujen yhteydessi. Séilytysaika on
mainittu sd8nnoksessa nimenomaan sellaise-
na asana, jota neuvottelussa kasitellaan.
Henkilotietolain 12 8:n 2 momenttia on tar-
koitus soveltaa ehdotetun lain 6 8:84 tayden-
tavand. Siten varmistuu, etta henkil tietojen
sdilyttamisen perustetta ja tarvetta tarkastel-
laan joka tapauksessa vahintdan viiden vuo-
den vdein.

7 8  Asetuksenantovaltuus. Tarkemmat
sédnnokset lain taytantddnpanosta annettai-
siin tarvittaessa valtioneuvoston asetuksella.

8 8. Voimaantulo. Ehdotettuun lakiin ei si-
sdlly séannoksid, jotka edellyttaisivét sirty-
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mékautta tal varautumista etukdteen lain
voimaantuloon. Laki ehdotetaan sen vuoksi
tulevaksi voimaan mahdollisimman pian sen
jalkeen kun se on hyvaksytty ja vahvistettu.

1.2. Laki sosiaali- ja terveysalan tutki-

mus- ja kehittamiskeskuksesta

2 8. Pykdlan 1 momentissa todetaan sosi-
aali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittémis-
keskuksen muun muassa yll&pitavan alan vi-
rallisia ja muita tilastoja. Saénnoksi& ehdote-
taan muutettavaks siten, ettd niista ilmenee
selkeadti tutkimus- ja kehittémiskeskuksen
toimivan tilastolain 3 8:n 1 momentissa tar-
koitettuna til astoviranomai sena.

6 8. Pykdan nykyisissd 1 ja 2 momenteissa
sBadetadn sosiadli- ja terveysalan tutkimus-
ja kehittdmiskeskuksen tiedonsaantioikeu-
desta sen suunnittelu-, tutkimus- ja tilas-
tointitehtévien hoitamiseksi. Pykdéan 3 mo-
mentissa todetaan liséksi, etta tietojen saa-
misesta terveydenhuollon valtakunnallisia
henkil Oreki stereita varten sdadetaan erikseen.

Tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen tilasto-
viranomaistehtévien edellyttamasta tiedon-
saanhista sdadettdisiin terveydenhuollon val-
takunnallisista henkilbrekistereistd annetun
lain ohella uudessa sosiadli- ja terveysalan
tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen til astotoin-
ta koskevassa laissa. Sosiadli- ja terveysalan
tutkimus- ja kehittdmiskeskuksesta annetun
lain 68n sd&nntkset ehdotetaan tdmén
vuoksi kumottaviksi.

13 L aki potilaan asemagta ja oikeuk-

sista

13 8. Potilasasiakirjoihin siséltyvien tieto-
jen salassapito. Pykaldn 4 momentissa sé&
detddn potilasasiakirjoihin sisdlityvien tieto-
jen luovuttamisesta tietedllista tutkimusta ja
tilastointia varten. Téasta todetaan olevan voi-
massa, mitéd viranomaisten toiminnan julki-
suudesta annetussa laissa, terveydenhuollon
valtakunnallisista henkilGrekistereistd anne-
tussa laissa ja henkil 6tietol ai ssa s8&det&an.

Y leisperusteluissa mainituin perustein eh-
dotetaan, ettd pykdldn 4 momenttiin lisatéan
séannos, jonka mukaan sosiadi- ja terveys-

ministerid voi yksittéistapauksessa antaa tie-
tedllistd tutkimusta varten luvan tietojen
saami seen yksityisia terveydenhuollon palve-
luja tuottavan yksikon ja itsendisesti ammat-
tiaan harjoittavan terveydenhuollon ammatti-
henkilon sellaisista potilasasiakirjoista, joita
el voida pité& viranomaisen asiakirjoina

Tarkoitus on, ettd lupa annetaan vain, jos
se on perustellusta syysté tarpeen. Syynavoi-
si olla lahinna se, etta tutkimusta ei voida to-
teuttaa asianmukaisesti ja luotettavasti ilman
tietojen saantia.

Edellytyksena olisi kuten viranomaisten
toiminnan julkisuudesta annetun lain 28 8:ssa
tarkoitettua lupaa harkittaessa, ettéd on ilmeis-
t4, ettei tiedon antaminen loukkaa niité etuja,
joiden suojaksi saassapitovelvollisuus on
séédetty. Tama edellyttéa erityisesti varmis-
tumista ditd, etta tietosuoja on jarjestetty si-
ten, ettei luovuttamisesta objektiivisesti arvi-
oiden aheudu salassa pidettdvien etujen
loukkausta. Tietojen kasittelyn tulee muu-
toinkin vastata henkildtietolaissa asetettuja
vaatimuksia.

Lupa voitaisiin myontd4 madraajaksi ja Sii-
hen olis liitettdva yksityisen edun suojaami-
seksi tarpedlliset méaéraykset. Lupa voitaisiin
peruuttaa, milloin siihen harkitaan olevan
osin viranomaisten toiminnan julkisuudesta
annetun lain 28 8:n sdannoksia.

L aki sosiaalihuollon asiakkaan
asemasta ja oikeuksista

14

18 8. Salassa pidettavien tietojen antami-
nen asiakkaan suostumuksesta riippumatta
erdissi muissa tilanteissa. Sosiaalihuollon
asiakkaan asemasta ja oikeuksista annetun
lain 14 §:n mukaan sosiaalihuollon asiakirjat,
jotka sisdltavét tietoja sosiaalihuollon asiak-
kaasta tai muusta yksityisesta henkil6sta,
oval salassa pidettdvia. Salassa pidettévasta
asiakirjasta saa lain 16 8:n mukaan antaa tie-
toja adakkaan nimenomaisella  suos
tumuksella tai niin kuin laissa erikseen sé&-
det&én. Lain 17 § sisdltéd sdannokset tietojen
antamisesta asiakkaan hoidon ja huollon tur-
vaamiseksi. Lain 18 8:ssi sdadetéén salassa
pidettédvien tietojen antamisesta asiakkaan
suostumuksesta rii ppumatta eréissi muissa ti-
lanteissa. Y leisperusteluissa mainituin perus-
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tein pykd&dn ehdotetaan liséttévaks uusi 5
momentti, joka vastais asiasisdlloltéan poti-
laan asemasta ja oikeuksista annetun lain
13 8:n 4 momenttia. S&8nnds koskisi salassa
pidettévadn asiakirjaan sisdtyvien tietojen
luovuttamista tieteellistd tutkimusta varten.
S&annoksen nojalla sosiadli- ja terveysminis-
terid vois antaa yksittéistapauksessa luvan
tietojen saamiseen yksityisesti sosiaalihuol-
toa jarjestavan pavelun tuottajan asiakasta
koskevasta asiakirjasta. Luvan myontamise-
dellytykset ja lupaan liitettavét ehdot maé-
réytyisivat samalla tavalla kuin potilaan ase-
masta ja oikeuksista annetun lain 138:n 4
momentissa ehdotetaan séédettavaksi.
15. L akiehdotukset 5—9
Sosiaalihuoltolain 4 §:ss8,  kehitysvam-
maisten erityishuollosta annetun lain 3 8:n 4
momentissa, kansanterveyslain 4 8&n 1 mo-
mentissa, erikoissairaanhoitolain 5 8:n 3 mo-
mentissa ja mielenterveyslain 2 &n 3 mo-
mentissa olevien sadnndsten mukaan naissa
laei ssa tarkoitettujen tehtévien asiantuntijavi-
rastona toimii sosiaali- ja terveysalan tutki-
mus- ja kehittdmiskeskus, jonka tehtéavista ja
oikeudesta tehtavien hoitamiseks tarvittavi-
en tietojen saamiseen sdadetdén sosiadli- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuk-
sesta annetussa laissa. Téhan esitykseen si-
sdltyy ehdotus, jonka mukaan viimeksi mai-
nitusta laista kumotaan sdannos tutkimus- ja
kehittémiskeskuksen oikeudesta tietojen saa-
miseen. Sen vuoksi my6s mainitut sadnnok-
set ehdotetaan muutettavaksi. Ehdotuksen
mukaan nédissi laeissa tarkoitettujen tehta
vien asiantuntijavirastona toimii sosiadi- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskus,

josta s8&detdan sosiaali- ja terveysalan tutki-
mus- ja kehittdmiskeskuksesta annetussa
laissa.

2. Tarkemmat sdannotkset ja
maar ayk set

Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehit-
témiskeskuksen tilastotointa koskevan lain
taytantdonpanosta voitaisiin tarvittaessa an-
taa tarkempia sddnndksia valtioneuvoston
asetuksella.

3. Voimaantulo

Lait ehdotetaan tuleviksi voimaan mahdol-
lismman pian sen jalkeen, kun ne on hyvék-
sytty ja vahvistettu.

4, Saatamigarjestys

Ehdotus laiksi sosiadli- ja terveysalan tut-
kimus- ja kehittéamiskeskuksen tilastotoimes-
ta samoin kuin hallituksen esitykseen sisdlty-
vét lakien muutosehdotukset vastaavat perus-
tudain 10 &n 1 momentissa sdadettya laki-
varausta, jonka mukaan henkil6tietojen suo-
jasta saddetdan tarkemmin lailla Hallitus
katsoo esityksen olevan muutoinkin so-
pusoinnussa perustuslain  kanssa, minka
vuoksi esitykseen sisdltyvét lait voidaan hal-
lituksen kasityksen mukaan séétéa tavallises-
sa lainsédtami g érjestyksessa.

Edell& esitetyn perusteella annetaan Edus-
kunnan hyvaksyttaviks seuraavat lakiehdo-
tukset:
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Lakiehdotukset

L aki

sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittamiskeskuksen tilastotoimesta

Eduskunnan pdédtoksen mukaisesti séadetéan:
18
Lain soveltamisala

Taa lakia sovelletaan sosiaali- ja ter-
veydenhuoltoa ja sen kehitysta kuvaavien tie-
tojen kasittelyyn tilastotarkoitusta varten.
Tassa laissa tarkoitettuja tilastoja tuottaa ja
julkaisee sosiadi- ja terveysalan tutkimus- ja
kehittdmiskeskus (tutkimus- ja kehittamis-
keskus), joka toimii tilastolain (62/1994)
38n 1 momentissa tarkoitettuna tilastovi-
ranomaisena. Terveydenhuoltoa kaoskevien
tietojen kasittelysta tilastotarkoituksessa séé-
detédn lisdksi  terveydenhuollon  val-
takunnallisista henkil 6rekistereista annetussa
laissa (556/1989).

Edellda 1 momentissa tarkoitettujen tilas-
tointitehtévien hoitamisessa noudatetaan li-
séksi tilastolakia silté osin kuin t&ssé laissa el
toisin sé&deta.

28
Tiedonantovel vollisuus

Kunnat, kuntayhtymét, valtion viranomai-
set sekd julkiset ja yksityiset sosiaali- ja ter-
veydenhuollon palvelujen tuottajat ovat vel-
vollisia antamaan tutkimus- ja kehittémiskes-
kukselle sen pyynnosta sellaiset sosiaali- ja
terveydenhuoltoon kuuluvaa toimintaansa
koskevat tiedot, jotka ovat valttamattomia ti-
lastojen laatimisen kannalta ja jotka eivét Si-

sdllatunnistetietoja.

Kunnat ja kuntayhtymét seka julkiset ja yk-
sityiset sosiaali- ja terveydenhuollon pal-
veluien tuottgjat ovat lisdks salassapitoa
koskevien sddnnosten estémétta velvollisia
antamaan vuosittain tutkimus- ja kehittamis-
keskukselle sen pyynnosta seuraavat tilasto-
jen laatimisen kannalta véttamattomat tie-
dot:

1) sosiaalihuollon laitoshoidossa olleita se-
k& laitoshoitoa korvaavia, jatkuvasti ja séén-
nollisesti  annettuja sosiaali- ta  ter-
veydenhuollon avopalveluja saaneita henki-
|6it& koskevat tiedot asiakkaan kotikunnasta
ja asumismuodosta, palvelun tuottagjasta, pal-
velun lgjista ja maérastd, palvelun antamisen
aloittamisesta ja pdattymisesta seka palvelun
antamisen pédaasiallisesta syysta ja asiakkaan
palvelun tarpeesta;

2) kodin ulkopuolelle sijoitettuja lapsia ja
nuoria koskevat tiedot sijoituspaikasta, sijoi-
tusperusteesta, sijoitusgjasta ja huoltajuu-
desta;

3) toimeentulotuesta annetun  lain
(1412/1997) nojalla toimeentul otukea saanei-
ta henkilGita ja perheita koskevat tiedot per-
heen koogta ja rakenteesta, tuen maarastd ja
kestosta seka tuen tarpeen taustatekij 6isté.

Tunnistetietona annetaan 2 momentissa
tarkoitettua palvelua tai toimeentulotukea
saaneen henkilon henkildtunnus silloin, kun
se on tilastojen laatimisen kannalta valttama-
tonta. Toimeentul otukea saaneella henkildl1&
tarkoitetaan tassa laissa sité4 henkil 68, jonka
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hakemuksesta toimeentul otuki on mydnnetty,
seka hanen puolisoaan tai hdnen kanssaan
avioliitonomaisissa ol osuhteissa el &véa.

38

Tietojen ker&damisesta paattdminen, neuvot-
teluvelvoite seka tiedon tarpeen arviointi

Tutkimus- ja kehittdmiskeskus paattaa
28:ss4 sdddetyn tiedonantovelvollisuuden
perusteella keréttévista tiedoista, niiden anta-
misessa noudatettavista madrégjoista ja me-
nettelytavoista sekd paautetiedoista. Tutki-
mus- ja kehittémiskeskuksen tassd momen-
tissa tarkoitettuun pééttkseen haetaan muu-
tosta sina jarjestyksessa kuin hallintolain-
kayttolaissa (586/1996) sdadetdan. Paatos
voidaan panna heti taytantdon, jolle valitus-
viranomainen kiella taytantédnpanoa.

Ennen 1 momentissa tarkoitetun paéattksen
tekemista tutkimus- ja kehittémiskeskuksen
on neuvoteltava tiedonantgjia edustavien jér-
jestjen tai organisagtioiden kanssa sekéd
kuultava tietosuojavaltuutettua 2 8:n 2 ja 3
momentin mukaisesta tietojen kerdémisesta.
Neuvottelu ja kuuleminen on jarjestettava
niin varhaisessa vaiheessa, etta tiedonantgjia
edustavien tahojen ja tietosuojavaltuutetun
ndkemykset voidaan ottaa huomioon. Neu-
vottelu on jarjestettdvad myos, jos tiedonanta-
jia edustava taho sita pyytda. Neuvottelussa
arvioidaan kerdttavan aineiston tarpeellisuut-
ta, tietosisAltod ja sen muutoksia, sdilytysai-
kaa sekd kaytettévai tietojen kerd8mistapaa
tunnistetiedot mukaan luettuna.

Edelld 1 momentissa tarkoitetun paatoksen
voimassa ollessa tutkimus- ja kehittémiskes-
kuksen on yhdessa tiedonantgjia edustavien
tahojen kanssa arvioitava uudelleen 2 &n 2 ja
3 momentin nojalla keréttéavaks péitettyjen
tunnistetietojen tarpeellisuutta, jos jokin tie-
donantgjia edustava taho sita vaatii, seké tar-
vittaessa tehtéva tietojen kerddmisestd uusi
paatos.

48

Tietojen kayttd

Tutkimus- ja kehittémiskeskus saa kayttéa
2 8:n 3 momentissa tarkoitetut tunnistetiedot

sisdltavia tietoja tilastotarkoituksiin vain si-
ten, ettd henkil6tunnukset on muutettu sellai-
seen muotoon, ettei  yksittdisia henkilGita
voida niiden perusteella tunnistaa.

Tutkimus- ja kehittdmiskeskus saa lisaksi
kayttaa taméan lain nojalla kerdami&an tietoja
sosiadli- ja terveysalan tutkimus- ja kehittd-
miskeskuksesta annetun lain (1073/1992)
2 8:ssi4 tarkoitetussa  tutkimustoiminnassa.
Myods tutkimustarkoitukseen kaytettavien tie-
tojen tunnistetiedot tulee muuttaa 1 momen-
tissatarkoitetullatavalla.

58
Tietojen salassa pitdminen ja luovuttaminen

Taman lain nojalla kerétyt tiedot ovat sa-
lassa pidettavia siten kuin tilastolain 17 §:ssa
sdadetéan.

Sen estdmétta, mitd muualla laissa sdéde-
téan velvollisuudesta luovuttaa salassa pidet-
tévia tietoja tai oikeudesta antaa niitd, tdman
lain nojalla keréttyja tietoja el saa luovuttaa
kaytettavaks yksittéista henkilod tai perhetta
koskevassa hallinnollisessa padattksenteossa
eik& muussa vastaavassa asioiden kasittelys-
sa

Tutkimus- ja kehittdmiskeskus voi luovut-
taa 2 8:n 1 momentissa tarkoitettuja tietoja
seké sellaisia 2 8:n 2 momentissa tarkoitettu-
jatietoja, jotkaeivét sisélla 2 §:n 3 momentin
mukaisia tunnistetietoja, siten kuin tilastolain
18 8:n 2 momentissa sd&detaan.

Taman lain nojalla keréttyjen tietojen luo-
vuttamiseen e sovelleta viranomaisten toi-
minnan  julkisuudesta  annetun  lain
(621/1999) 28 8:8a.

68
Tietojen sailyttaminen

Tutkimus- ja kehittamiskeskus saa séilyttéa
2 8:n 3 momentissa tarkoitetut tunnistetiedot
sisdltavia tietoja niin kauan kuin se on téman
lain mukaisten tietojen kayttGtarkoitusten
kannalta valttdmatonta. Sen jalkeen tiedot on
hévitettéva vuoden kuluessa, jollei arkistolai-
tos arkistolain (831/1994) 8 8:n 3 momentin
nojalla madréa tietoja sdlytettavaksi pysy-
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voston asetuksella
Asetuksenantovaltuus Voimaantulo

Tarkemmat sdannokset tdman lain taytan-
téonpanosta annetaan tarvittaessa valtioneu-

Tamalaki tulee voimaan péivana

kuu-
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L aki

sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuksesta annetun lain muuttamisesta

Eduskunnan pdatoksen mukai sesti

kumotaan sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuksesta 27 péivana marraskuu-

ta 1992 annetun lain (1073/1992) 6 § seka
muutetaan 2 8:n 1 momentti seuraavasti:

28

Sosiadli- ja terveysalan tutkimus- ja kehit-
tamiskeskuksen tehtéavanad on seurata ja arvi-
oida sosiadli- ja terveydenhuollon toimintaa
ja kehitystd, tuottaa ja hankkia alan koti-
maista ja kansainvalista tietoa ja osaamista
seka valittaa sita kayttgille, toimiatilastolain
(62/1994) 38:n 1 momentissa tarkoitettuna
tilastoviranomaisena ja yll8pitéd alan tiedos-
toja ja rekistereitd, harjoittaa alan tutkimus-

ja kehittdmistoimintaa, edistéé ja toteuttaa
aan koulutusta sekéa tehda sosiadli- ja ter-
veydenhuollon  kehittdmiseksi  tarpedllisia
doitteitajaesityksia.

Tamalaki tulee voimaan péivana
ta20 .

kuu-
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L aki

potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain 13 8:n muuttamisesta

Eduskunnan pdatoksen mukai sesti
muutetaan

potilaan asemasta ja oikeuksista 17 péivana elokuuta 1992 annetun lain

(785/1992) 13 &:n 4 momentti, sellaisena kuin se on laissa 653/2000, seuraavasti:

138

Potilasasiakirjoihin siséltyvien tietojen sa-
lassapito

Potilasasiakirjoihin siséltyvien tietojen luo-
vuttamisesta tieteellista tutkimusta ja tilas-
tointia varten on voimassa, mita siita séade-
tédn viranomaisten toiminnan julkisuudesta
annetussa laissa, terveydenhuollon valtakun-
nallisista henkil drekistereista annetussa laissa
(556/1989) ja henkilttietolaissa. Sosiadli- ja
terveysministerit voi lisaks antaa tietedllista
tutkimusta varten yksittéaistapauksessa luvan
tietojen saamiseen yksityisestd terveyden-
huollosta annetussa laissa tarkoitetun ter-
veydenhuollon palveluja tuottavan yksikén

ja itsendisesti ammattiaan harjoittavan ter-
veydenhuollon ammattihenkilon sellaisista
potilasasiakirjoista, joita e voida pitéa viran-
omaisten toiminnan julkisuudesta annetussa
laissa tarkoitettuina viranomaisen asiakirjoi-
na. Lupa voidaan antaa, jos on ilmeists, ettei
tiedon antaminen loukkaa niita etuja, joiden
suojaksi salassapitovelvollisuus on séadetty.
Lupaa harkittaessa on huolehdittava siitd, et-
ta tietedllisen tutkimuksen vapaus turvataan.
Lupa voidaan antaa maéréajaksi, ja siihen on
liitettéva yksityisen edun suojaamiseks tar-
peelliset méérdykset. Lupa voidaan pe-
ruuttaa, jos siihen harkitaan olevan syyta.

Tama laki tulee voimaan
kuuta20 .
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L aki

sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista annetun lain 18 8:n muuttamisesta

Eduskunnan pdédtoksen mukai sesti

lisdtédan sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 22 péivana syyskuuta 2000 anne-
tun lain (812/2000) 18 8§:8an uusi 5 momentti seuraavasti:

188

Salassa pidettavien tietojen antaminen asiak-
kaan suostumuksesta riippumatta er&issa
muissa tilanteissa

Salassa pidettévaan asiakirjaan sisdltyvien
tietojen antamisesta tieteellistd tutkimusta
varten on voimassa, mité siita séadetéén vi-
ranomaisten toiminnan julkisuudesta anne-
tussa laissa ja henkildtietolaissa. Sosiadli- ja
terveysministerio voi liséks antaa tieteellista
tutkimusta varten yksittéistapauksessa luvan

tietojen saamiseen yksityisesti sosiaalihuol-
toajarjestévan palvelun tuottgian asiakasta
koskevista asiakirjoista. Lupa voidaan antaa,
jos on ilmeistd, ettel tiedon antaminen louk-
kaa niita etuja, joiden suojaks salassapito-
velvollisuus on saadetty. Lupaa harkittaessa
on huolehdittava siitg, etta tieteellisen tutki-
muksen vapaus turvataan. Lupa voidaan an-
taa méérdgjaksi, ja siihen on liitettava yksi-
tyisen edun suojaamiseksi tarpeelliset méaa-
réykset. Lupa voidaan peruuttaa, jos siihen
harkitaan olevan syyta.

Tamalaki tuleevoimaan pédivand  kuu-

ta 20 .

L aki

sosiaalihuoltolain 4 §:n muuttamisesta

Eduskunnan pddtoksen mukai sesti

muutetaan 17 pédivana syyskuuta 1982 annetun sosiaalihuoltolain (710/1982) 4 §, sellaisena

kuin se on laissa 1090/1992, seuraavasti:

48
Sosiaalihuollon asiantuntijavirastona toimii
sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehitt&d
miskeskus, josta sdédetddn sosiadi- jater-

veysalan tutkimus- ja kehittami skeskuksesta
annetussa laissa (1073/1992).

Tamalaki tuleevoimaan péivana  kuu-

ta20 .
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L aki

kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain 3 8:n muuttamisesta

Eduskunnan pdédtoksen mukai sesti
muutetaan kehitysvammaisten erityishuollosta 23 péivana kesdkuuta 1977 annetun lain
(519/1977) 3 8:n 4 momentti, sellaisena kuin se on laissa 1099/1992, seuraavasti:

38 kehittdmiskeskuksesta  annetussa  laissa
—————————————— (1073/1992).
Kehitysvammaisten erityishuollon asian-
tuntijavirastona toimii sosiaali- jaterveysalan Tamalaki tuleevoimaan péivana  kuu-
tutkimus- ja kehittdmiskeskus, josta sédde- ta 20 .
tédn sosiadli- ja terveysdan tutkimus- ja

L aki

kansanterveyslain 4 8:n muuttamisesta

Eduskunnan pdatoksen mukai sesti
muutetaan 28 paivana tammikuuta 1972 annetun kansanterveyslain (66/1972) 4 8:n 1 mo-
mentti, sellaisena kuin se on laissa 1091/1992, seuraavasti .

48 sesta annetussa laissa (1073/1992).
Kansanterveystyén  asiantuntijaviratoa ————H—H—— — —— — — — —
toimii sosiadi- ja terveysalan tutkimus- ja
kehittémiskeskus, josta séédetddn sosiadli- ja Tamalaki tuleevoimaan péivana  kuu-
terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuk- ta20
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L aki

erikoissairaanhoitolain 5 §:n muuttamisesta

Eduskunnan pdatoksen mukai sesti
muutetaan 1 péivana joulukuuta 1989 annetun erikoissairaanhoitolain (1062/1989) 5 8:n 3
momentti, sellaisena kuin se on laissa 1093/1992, seuraavasti:

58 terveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuk-
—————————————— sesta annetussa laissa (1073/1992).
Erikoissairaanhoidon asiantuntijavirastona
toimii sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja Tama laki  tulee voimaan paivana
kehittamiskeskus, josta séédetdén sosiaali- ja  kuuta20 .
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L aki

mielenterveydain 2 8:n muuttamisesta

Eduskunnan pdatoksen mukai sesti
muutetaan 14 péivana joulukuuta 1990 annetun mielenterveyslain (1116/1990) 2 8:n 3 mo-
mentti, sellaisena kuin se on laissa 1086/1992, seuraavasti:

28 kehittamiskeskus, josta sdadetéddn sosiadli-
ja terveysadan tutkimus- ja kehittéamiskes-
Ohjausja valvonta kuksesta annetussa laissa (1073/1992).

—————————————— Tamalaki tuleevoimaan péivana  kuu-
Mielenterveystyon  asiantuntijavirastona ta 20 .
toimii sosiadi- ja terveysalan tutkimus- ja

Helsingissa 2 péivana helmikuuta 2001

Tasavallan Presidentti

TARJA HALONEN

Peruspal veluministeri Osmo Soininvaara
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Liite
Rinnakkai stekstit

L aki

sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuksesta annetun lain muuttamisesta

Eduskunnan p&dtoksen mukai sesti

kumotaan sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuksesta 27 péivana marraskuu-

ta 1992 annetun lain (1073/1992) 6 § seka
muutetaan 2 8:n 1 momentti seuraavasti:

Voimassa oleva | aki

28

Sosiadli- ja terveysalan tutkimus- ja kehitté
miskeskuksen tehtavana on seurataja arvioida
sosiaali- ja terveydenhuollon toimintaa ja ke-
hityst§, tuottaa ja hankkia alan kotimaista ja
kansainvalista tietoa ja osaamista seka valittaa
sita kayttgjille, yllapitéa alan virallisaja mui-
tatilastoja, tiedostoja ja rekistereitd, harjoittaa
alan tutkimus- ja kehittémistoimintaa, edistéa
jatoteuttaa alan koulutusta seka tehda sosiaa-
li- ja terveydenhuollon kehittémiseksi tarpeel-
lisaaloitteitajaesityksia

68

Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehitta-
miskeskuksella on pyynndstéa oikeus saada
maksutta kuntien ja kuntainliittojen seka mui-
den kuntien yhteenliittymien sosiaali- ja ter-
veydenhuollon viranomaisilta ja laitoksilta,
yksityisilté toiminnan harjoittajilta, valtion vi-
ranomaisilta ja laitoksilta sek& kansan-
elakelaitokselta 2 §:ssd tarkoitettujen suun-
nittelu-, tutkimus- ja tilastotehtdvien hoita-
miseksi tarpedlliset tiedot ja selvitykset.

Tutkimus- ja kehittamiskeskuksella on oi-
keus saada salassapidettaviksi sdadettyja seka
henkilorekisterilain  (471/87) 6 8:ssa tar-
koitettuja arkaluonteisia henkilétietoja tutki-
mus- ja tilastotehtdvia varten vain, jos ky-
seisten tehtavien asianmukainen hoitaminen
sitéa valttamatta edellyttdd. Tietosuojavaltuu-
tetulle on varattava tilaisuus tulla kuulluksi

Ehdotus

28

Sosiadli- ja terveysalan tutkimus- ja kehitté:
miskeskuksen tehtavana on seurata ja arvioida
sosiaali- ja terveydenhuollon toimintaa ja ke-
hitystd, tuottaa ja hankkia alan kotimaista ja
kansainvalista tietoa ja osaamista seké vélittaa
sitd kayttgjille, toimia tilastolain (62/1994)
3 8:n 1 momentissa tarkoitettuna tilastoviran-
omaisena ja yllapitéa alan tiedostoja ja rekis-
tereitd, harjoittaa alan tutkimus- ja kehittamis-
toimintaa, edistéa ja toteuttaa alan koulutusta
sekd tehda sosiaali- ja terveydenhuollon kehit-
téamiseksi tarpeellisia aoitteitajaesityksia.
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Voimassa oleva | aki Ehdotus

téssd momentissa tarkoitettuja tietoja pyydet-
taessa.

Tietojen saamisesta terveydenhuollon valta-
kunnallisia henkilorekistereita varten sadde-
téan erikseen.

Tama laki tuleevoimaan  paivana  kuu-
ta20 .
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35

L aki

potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain 13 8:n muuttamisesta

Eduskunnan p&atdksen mukai sesti
muutetaan

potilaan asemasta ja oikeuksista 17 pédivana elokuuta 1992 annetun lain

(785/1992) 13 8:n 4 momentti, sellaisena kuin se on laissa 653/2000, seuraavasti:

Voimassa oleva |aki

Ehdotus

138

Potilasasiakirjoihin siséltyvien tietojen salassapito

Potilasasiakirjoihin sisdltyvien tietojen luo-
vuttamisesta tietedllistd tutkimusta ja tilas-
tointia varten on voimassa, mita siita sdéde-
téén viranomaisten toiminnan julkisuudesta
annetussa laissa, terveydenhuollon valtakun-
nallisista henkilorekistereista annetussa laissa
(556/1989) ja henkilétietol ai ssa.

Potilasasiakirjoihin siséltyvien tietojen luo-
vuttamisesta tietedllista tutkimusta ja tilas-
tointia varten on voimassa, mita siita sdéde-
téén viranomaisten toiminnan julkisuudesta
annetussa laissa, terveydenhuollon valtakun-
nallisista henkildrekistereistéd annetussa laissa
(556/1989) ja henkildtietolaissa. Sosiaali- ja
terveysministerit voi lisdks antaa tieteellista
tutkimusta varten yksittaistapauksessa luvan
tietojen saamiseen yksityisestd terveyden-
huollosta annetussa laissa tarkoitetun ter-
veydenhuollon palveluja tuottavan yksikon ja
itsendisesti ammattiaan harjoittavan tervey-
denhuollon ammattihenkilon sellaisista poti-
lasasiakirjoista, joita el voida pitdd viran-
omaisten toiminnan julkisuudesta annetussa
laissa tarkoitettuina viranomaisen asiakirjoi-
na. Lupa voidaan antaa, jos on ilmeista, ettei
tiedon antaminen loukkaa niita etuja, joiden
suojaks salassapitovelvollisuus on saadetty.
Lupaa harkittaessa on huolehdittava siita, et-
ta tietedllisen tutkimuksen vapaus turvataan.
Lupa voidaan antaa maara&ajaks, ja siihen on
liitettava yksityisen edun suojaamiseks tar-
peelliset madraykset. Lupa voidaan peruuttaa,
jos siihen harkitaan olevan syytéa.

Tama laki tulee voimaan paivana
ta 20
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L aki

sosiaalihuoltolain 4 8 n muuttamisesta

Eduskunnan p&atoksen mukai sesti

muutetaan 17 péivana syyskuuta 1982 annetun sosiaalihuoltolain (710/1982) 4 §, sellaisena
kuin se on laissa 1090/1992, seuraavasti:

Voimassa oleva | aki Ehdotus

48 48

Sosiadlihuollon asiantuntijavirastona toimii  Sosiaalihuollon asiantuntijavirastona toimii
sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittd sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittd-
miskeskus, jonka tehtévistd ja oikeudesta teh- miskeskus, josta sdddetédan sosiaali- ja ter-
tévien hoitamiseksi tarvittavien tietojen saa- veysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuksesta
miseen sdadetdén sosiadi- ja terveysalan tut- annetussa laissa (1073/1992).
kimus- ja kehittamiskeskuksesta annetussa _
laissa (1073/92).

Tamalaki tuleevoimaan paivana  kuu-
ta20
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L aki

kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain 3 8:n muuttamisesta

Eduskunnan p&atoksen mukai sesti

muutetaan  kehitysvammaisten erityishuollosta 23 péivana kesékuuta 1977 annetun lain
(519/1977) 3 8:n 4 momentti, sellaisena kuin se on laissa 1099/1992, seuraavasti:

Voimassa oleva | aki Ehdotus

Kehitysvammaisten erityishuollon asian-  Kehitysvammaisten erityishuollon asian-
tuntijaviranomaisena toimii sosiaali- ja ter- tuntijavirastona toimii sosiaali- ja terveysalan
veysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus, jonka tutkimus- ja kehittdmiskeskus, josta sdade-
tehtévistd ja oikeudesta tehtdviensd hoita- téan sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja ke-
miseksi tarvittavien tietojen saamiseen sa& hittamiskeskuksesta annetussa laissa
detdén sosiadli- ja terveysalan tutkimus- ja (1073/1992).
kehittamiskeskuksesta ~ annetussa  laissa
(1073/92).

Tamalaki tulee voimaan paivana  kuu-
ta 20
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L aki

kansanterveyslain 4 8:n muuttamisesta

Eduskunnan p&atoksen mukai sesti
muutetaan 28 paivana tammikuuta 1972 annetun kansanterveyslain (66/1972) 4 8:n 1 mo-
mentti, sellaisena kuin se on laissa 1091/1992, seuraavasti:

Voimassa oleva |aki Ehdotus

48 48

Kansanterveystyon asiantuntijavirastonatoi-  Kansanterveystyon asiantuntijavirastona toi-
mii sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehit- mii sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehit-
tamiskeskus, jonka tehtédvista ja oikeudesta tamiskeskus, josta saddetddn sosiaali- ja ter-
tehtévien hoitamiseksi tarvittavien tietojen veysalan tutkimus- ja kehittamiskeskuksesta
saamiseen saddetddn sosiadli- ja terveysalan annetussa laissa (1073/1992).
tutkimus- ja kehittémiskeskuksesta annetussa
laissa (1073/92).

Tama laki tulee voimaan paivana
kuuta 20 .
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L aki
erikoissairaanhoitolain 5 8:n muuttamisesta

Eduskunnan p&dtoksen mukai sesti
muutetaan 1 pédivana joulukuuta 1989 annetun erikoissairaanhoitolain (1062/1989) 5 8:n 3

momentti, sellaisena kuin se on laissa 1093/1992, seuraavasti:

Voimassa oleva laki Ehdotus

Erikoissairaanhoidon asiantuntijavirastona  Erikoissairaanhoidon asiantuntijavirastona
toimii sosiadli- jaterveysalan tutkimus- ja ke- toimii sosiadi- ja terveysalan tutkimus- ja ke-
hitt&miskeskus, jonka tehtévista ja oikeudesta hittdmiskeskus, josta sdadetédan sosiaali- ja
tehtdvien hoitamiseks tarvittavien tietojen terveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuksesta
saamiseen sdadetédn sosiadli- ja terveysalan annetussa laissa (1073/1992).
tutkimus- ja kehittémiskeskuksesta annetussa
laissa (1073/92).

Tama laki tuleevoimaan  péivana kuu-
ta20
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L aki
mielenterveydain 2 8:n muuttamisesta

Eduskunnan p&atoksen mukai sesti
muutetaan 14 péivana joulukuuta 1990 annetun mielenterveyslain (1116/1990) 2 8:n 3 mo-
mentti, sellaisena kuin se on laissa 1086/1992, seuraavasti:

Voimassa oleva | aki Ehdotus
28

Ohjausja valvonta

Mielenterveystyon asiantuntijavirastona  Miedenterveystyon asiantuntijavirastona
toimii sosiadli- jaterveysalan tutkimus- ja ke- toimii sosiadi- ja terveysalan tutkimus- ja ke-
hittdmiskeskus, jonka tehtévista ja oikeudesta hittdmiskeskus, josta sdadetédan sosiaali- ja
tehtdvien hoitamiseks tarvittavien tietojen terveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuksesta
saamiseen sdadetédn sosiadli- ja terveysalan annetussa laissa (1073/1992).
tutkimus- ja kehittémiskeskuksesta annetussa
laissa (1073/92). Tamalaki tulee voimaan paivana  kuu-

ta20 .




