Hallituksen esitys Eduskunnalle laiks sosiaali- jaterveysalan tutkimus- ja kehittamiskes-
kuksen tilastotoimesta seké eréiksi siihen liittyviksi laeiksi

ESITYKSEN PAAASIALLINEN SISALTO

Esityksessd ehdotetaan séadettévaks  laki
sosadi- ja terveysdan tutkimus- ja kehittéd
miskeskuksen tilastotoimesta. Laki koskis
sosiadihuoltoa ja terveydenhuoltoa kuvaavan
lukuméarétiedon sekd sosiaalihuollon toimin-
taan liittyvan tunnistemuotoisen tiedon kasit-
telya tilastotarkoituksessa siltd osin - kuin
tilastoja tuottaa ja julkaisee sosiadi- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittémiskeskus. Lail-
la saatettaidin tutkimus- ja kehitt&miskes
kuksen tiedonkeruuta koskeva lainsdadantd
vastaamaan tilastotointa sekd henkil6tietojen
késittelya koskevia vaatimuksia.
Tilastotarkoituksessa ~ tapahtuva  tietojen
ker&8minen & lagjenis.

Laissa ehdotetaan sdddettavaks tietojenanto-
velvollisuudesta, kerdttavista tiedoista, tie-
tojen kerddmisestd, pédttamisesta  seka
tietojen kaytosta, luovutuksesta  ja
sdilyttamisestd. Muilta osin  sovelettaisin
tilastolakia seka erdita muita yleidakea,
kuten henkilGtietolakia.

Vevollisuus antaa lukuméérétietoja
tutkimus- ja kehittdmiskeskuksdlle  olis
kunnilla, kuntayhtymill&, vation
viranomaisilla seké sosiadi- ja
terveydenhuollon pavelujen  tuottgilla
Samat tahot valtion viranomaisa lukuun

ottamatta olisivat velvollisia antamaan myds

tunni stetiedot sisdtavia tietoja
sodadihuollon  laitoshoidosta ja  Sita
korvaavista palveluista, lastensuojelusta

seka toimeentulotuesta.  Tunnistetietona ke-
réttdisin anoastaan henkilGtunnus ja vain
slloin, kun se on tilastojen laatimisen kan-
nalta vattamatonta

Tietoja kaytettdisiin tutkimus- ja kehitté

miskeskukselle tilastoviranomaisena  kuuluvi-
en tilastointitehtévien hoitamiseen. Liséks
tutkimus- ja kehittémiskeskus voisi kayttda
tietoja sen tehtdviin kuuluvassa tutkimustoi-
minnassa. Sosiadi- ja terveysalan tutkimus-
ja kehittdmiskeskuksesta annetussa laissa
todettaisin - nimenomaisesti  tutkimus-  ja
kehittdmiskeskuksen toimivan tilastolaissa
tarkoitettuna tilastoviranomaisena.

Lain nojalla kerdttyja tietoja voitaisin péé
séantdisesti  luovuttaa edelleen yhteiskunta
oloja koskevia tietedlisa tutkimuksia ja ti-
lastollisia sdlvityksid varten. Tunnistetietoja
e kuitenkaan luovutettaisi.

Potilaan asemasta ja oikeuksista annettuun
lakiin ehdotetaan lisdttévaks sadnnds, jonka
mukaan sosiadli- ja terveysministerid voi
antaa tietedlista tutkimusta varten yksittéis-
tapauksessa luvan tietojen saamiseen yksityi-
sen terveydenhuollon palveluja tuottavan
yksikén ja terveydenhuollon ammattihenki-
16n potil asasiakirjoista. Sosiaalihuollon
asiakkaan asemasta ja oikeuksista annettuun
lakiin  ehdotetaan  lisdttavéksi  vastaava
sédnnds sosiadipaveluja koskevien tietojen
osalta.

Sosiadihuoltolakiin, kehitysvammaisten eri-
tyishuollosta annettuun  lakiin, kansanter-
veydakiin, erikoissairaanhoitolakiin ja mie-
lenterveydakiin tehtéisiin lissks sosiadi- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuksen
tiedonsaantisddnnisten muuttumisesta johtu-
vat teknisuonteiset muutokset.

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

1. Nykytila

1.1. L ainséadanto

1.11. Tilastolaki

Tilastolaki (62/1994) on vadltion tilastotointa
koskeva yleidaki. Lain 2 &n mukaan sita
sovelletaan, jollei toisin sdadetd, valtion vi-
ranomaisiin, jotka niille sd&dettyjen tehtévien
mukaisesti laativat yhteiskuntaoloja ja niiden
kehitystd kuvaavia tilastoja tétd tarkoitusta
varten  kerddmistddn  tiedoita.  Lakia
sovelletaan myds niithin valtion viranomai-
din, jotka lagtivat mainittuja tilastoja hallus-
saan olevista muihin tarkoituksiin kerétyistéa
tiedoista. Viranomaiset on siten jaettu tilasto-
laissa toisadlta tilastoviranomaisin ja toi-
sadta tilastoja laativiin viranomaisiin. Tilas-
toviranomaisia ovat lain 3 §&n mukaan Tilas-
tokeskus valtion tilastotoimen yleisviranoma:
isena seka ne muut valtion viranomaiset, joi-
den tehtdvéks tilastojen laatiminen on erik-
seen laissa sdadetty.

Tilastolain tiedonantovelvollisuutta koskevat
sddnndkset koskevat ainoastaan  tietojen
antamista Tilastokeskukselle. Muiden tilasto-
viranomaisten oikeus kerdta tietoja tiedonan-
tovelvollisuuden nojala médréytyy muissa
lagissa olevien sadnnbsten mukaan.
Tilastolaissa sé&detddn muun muassa yle-
sistd tietojen kerddmisen perusteista ja tieto-
jen kerdamisen jarjestémisestad. Yleisiin pe-
rusteisiin kuuluu muun muassa se, €ita tilas-
toja tuotettaessa tulee ens djassa kayttéa
hyvaksi muussa yhteydessa keréttyja tietoja,
ja etta tiedot on kerédttava ilman tunnistetie-
toja aina, kun se on mahdollista tilastojen
lagtimisen kanndta. Tietojen kerdgjan tulee
huolehtia siitg, etta tiedonantgjilta pyydetdan
vain tilastojen laatimisen kannalta vélttamé-
témét tiedot. Tietojen kerd8@minen on jarjes
tettava niin, etta sita aiheutuu tietojen anta
jille mahdallismman véhan haittaa ja kus
tannuksia. Kerdttavista tiedoista, niiden anta-
misessa sovellettavista méadrégjoista ja me-
nettelytavoista seka palautetiedoista on neu-
voteltava tiedonantgjien tai heitd edustavien
jarjestéjen kanssa niin varhaisessa vaiheessa,
etta tiedonantgjien nékemykset voidaan ottaa
huomioon. Tietojen antgjille on kerrottava

tietoja kerédttdessa tietojen kayttotarkoitus,
tilastojen laatimisessa kaytettévat menettely-
tavat, tietojen luovutusperusteet ja muut tar-
peclliset tietojen antamiseen vaikuttavat sei-
kat.

Tilastoviranomaisella on tilastolain 21 8&n
mukaan oikeus saada kerdttévét tiedot mak-
sutta. bs kysymyksessa kuitenkin on tiedon-
antgjan hallussa olevien lagjojen massaluon-
teisten tietoaineistojen luovuttaminen, tieto-
jen luovuttamisesta vdittémasti aheutuvat
erilliskustannukset korvataan.

Tilagtolakiin sisdltyy myo6s sddnnbksia muun
muassa keréttyjen tietojen kéasittelystd ja
suojaamisesta, tietojen luotettavuudesta ja
vertailukelpoisuudesta seké tietojen salassa
pidosta ja luovuttamisesta. Tilastotarkoituk-
Sin kerétyt tiedot ovat tilastolain 17 8&n pe-
lukuun ottamatta.

Tilastotarkoituksiin saatuja salassa pidettavia
tietoja voidaan tilastolain 18 8&n nogjala
luovuttaa ulkopuolisille lahtokohtaisesti vain
laissa séddetyin perustein tai sen suostumuk-
sella, jota ne koskevat. Tietojen luovuttami-
nen kaytettévaéks hallinnollisessa padtoksen-
teossa ta muussa vastaavassa asian kéasitte-
lyssé on kokonaan kielletty. Tilastoja laativa
viranomainen voi luovuttaa tilastotarkoituk-
siin kerédmidan tietoja yhteiskuntaoloja kos-
kevia tigedlisd tutkimuksia ja tilastollisa
sdvityksia varten. Henkil6tietojen ja tilasto-
yksikéiden tunnistetietojen luovuttaminen on
kuitenkin kielletty. Tilastokeskus saa kuiten-
kin erdin eddlytyksin luovuttaa tiedot i8sta,
sukupuolesta, koulutuksesta ja ammatista. Ti-
|lastotarkoituksiin saatuja tietoja e voida luo-
vuttaa yleisten asiakirjain julkisuudesta an-
netun lain (83/1951) 20 8&n 2 momentin tai
vastaavien mythemmin annettujen s3an-
nosten nojala annettavalla ministerion paé-
toksella Nykyisin asasta séédetddn viran-
omaisten toiminnan julkisuudesta annetun
lain (621/1999) 28 8&ssé& Tilastolain voi-
maantulo- ja sirtymasdannosten mukaan nai-
td sddnnbksia on kuitenkin voitu soveltaa
sosiadi- ja terveysalan tutkimus- ja kehittéd
miskeskuksen hallussa olevan tilastoaineis-
ton luovuttamiseen vuoden 1995 loppuun
adi.

Tilastolain  vaitiolovelvollisuutta  koskevissa



sddnnoksissa todetaan, ettda lain 17 8&n mu-
kaan salassapidettévéks méaréttyja tietoja ei
saa ilmaista sivullisdle eikd kayttéa yksityi-
seks hyddyksi. Vaitiolovelvollisuus on dis
muotoiltu lagjaks siten, ettd se kattaa muun
muassa ne, joille tilastoviranomainen tai ti-
lastoja laativa viranomainen on luovuttanut
tietoja 18 8:n sddnndsten nojalla

Jos tiedonantovelvollinen laiminly® tietojen
antamisen médraaikana, |&ninhalitus voi
lain 24 8&n mukaan vevoittaa hanet tietojen
antamiseen sakon uhalla.

Tilastoja laadittaessa noudatetaan tilastolain
58n mukaan lissks henkilorekisterilain
(471/1987) sddnnoksia silta osin, kuin tilas
tolaissa ta muussa laissa @ toisin sdadeta
Henkilorekisterilaki on korvattu 1 péivana
kesdkuuta 1999 voimaantulledla henkilGtie-
tolailla (523/1999).

1.1.2. Henkildtietol aki

Henkildtietolakia ~ sovelletaan  yleidakina
henkilttietojen  automaattiseen  késittelyyn.
Sitd sovelletaan myds muuhun henkilGtieto-
jen kadttelyyn dlloin, kun henkil 6tiedot
muodostavat tai niiden on tarkoitus muodos-
taa henkilorekisteri tai sen osa. Kasttelylla
tarkoitetaan kaikenlaista henkilttietojen k&
sittelyd, muun muassa tietojen kerdamista,
tallettamista, kayttda ja luovuttamista. Tieto-
jen luovuttamisesta viranomaisten henkilore-
kistereistd sdadetdan kuitenkin viranomaisten
asiakirjojen julkisuutta koskevissa sa@nnok-
Sissi.

Henkilttietolaissa sd&detd8n muun  muassa
henkiltietojen kasittelya koskevista yleisista
periaatteista seka erikseen arkaluonteisten
tietojen ja henkil6tunnuksen kasittelysta.
Laissa korostetaan muun muassa henkilGtie-
tojen  kadttelyn  kayttotarkoitussidonnai-
suutta. HenkilGtietoja saa lain 7 8&n mukaan
kéyttdd tai muutoin késitella vain tavalla,
joka & ole yhteensopimaton niiden kasitte-
lylle aunperin méaéritellyn kayttétarkoituk-
sen kanssa. Myothempéa henkilotietojen k&
sttelya higoridlista tutkimusta taikka tie-
tedlistd tai tilastotarkoitusta varten e kuiten-
kaan pidetd yhteensopimattomana akupe-
raisten kasittelyn tarkoitusten kanssa. Henki-

|Gtietolaissa korostetaan myos sitg, ettd hen-
kilgtietojen on oltava kasittelyn tarkoituksen
kannalta tarpedlisia, ja rekiserinpitga on
velvollinen huolehtimaan Sitd, ettd virhedli-
S8, epdtayddlisa tai vanhentuneita henkil6-
tietoja e kastella Laissa séédetddn myos
tietojen suojaamiseen ja havittdmiseen liitty-
vista rekisterinpitgan velvoitteista.
Henkiltietolain 11 §:ss& méitdldan  ar-
kaduonteisks muun muassa henkilon sosiaa
lihuollon tarvetta tai hénen saamiaan sosiaa
lihuollon palveluja, tukitoimia ja muita sos-
adihuollon etuuksia koskevat tiedot seké
henkilon terveydentilaa, sairautta tai vam-
maisuutta taikka haneen kohdistettuja hoito-
toimenpiteita tai niihin verrattavia toimia
koskevat tiedot. Arkaluonteisia tietoja saa
daan késitella vain lain 12 8:n 1 momentissa
sdddetyissa tapauksissa. Kasittely on mah-
dollista muun muassa dlloin, kun Sitd sé&
detddn laissa. Pykdlan 2 momenttiin otettiin
lain eduskuntakasittelyssa erityiset arkaluon-
teisten tietojen sdilytysaikaa koskevat sdan-
nokset. Niiden mukaan arkaluonteiset tiedot
on poistettava rekisteristd vaittomasti  sen
jalkeen, kun kasittelylle e ole enda pykaan 1
momentissa mainittua perustetta. Perustetta
ja kasittelyn tarvetta on arvioitava vahintdan
viiden vuoden vélein, jollel laista tai 1 mo-
mentin 13 kohdassa tarkoitetusta tietosuoja-
lautakunnan luvasta muuta johdu. Henkil6-
tunnuksen késittely on sdlittua henkil Gtieto-
lan 13 8:ss8 sdédetyissd tilanteissa, muun
muassa slloin, kun kasittelysta séédetdan
laissa.

HenkilGtietolaissa sdédetddn myods rekiste-
réityjen oikeuksista. Rekisterinpitgd on lain
24 8:n mukaan velvollinen huolehtimaan Si-
ta, ettd rekisterbity voi saada tiedot muun
muassa  rekisterinpitgastd, henkilGtietojen
késittelyn tarkoituksesta ja sitd, mihin tietoja
sédnnonmukai sesti luovutetaan. Infor-
mointivelvoitteesta voidaan kuitenkin poike-
ta muun muassa silloin, kun tietojen kerds
misestd, tallettamisesta tai luovuttamisesta on
nimenomaisesti saddetty sekd erdin edd-
lytyksin silloin, kun tietoja kerdtédn muualta
kuin rekisteridylta itseltdén. Rekisterdidyn
tarkastusoikeutta koskevien saénnbsten mu-
kaan rekisterdidylla on l|éhtékohtaisesti oi-
keus saada tietdd, mita hanta koskevia tietoja
rekisteriin on taletettu. Tarkastusoikeutta ei



lan 27 8n mukaan kuitenkaan ole muun
muassa rekistereihin, joiden sisdltamia tietoja
kaytetdén yksinomaan historidlista tai tie-
tedllista tutkimusta taikka tilastointia varten.

1.1.3. La&ki viranomaisten toiminnan julki-
suudesta

Viranomaisten toiminnan  julkisuudesta
annettu laki tuli voimaan 1 péivana joulu-
kuuta 1999.

L dhtokohtana on, kuten perustusain 12 8:n 2
momentissa edellytetédén, ettd viranomaisen

asiakirjat ovat julkisia ja etta
asiakirjgjulkisuuden rgjoittamisen tulee
perustua lakiin.

Asakirjala tarkoitetaan mainitussa laissa
kirjdlisen ja kuvallisen esityksen lisdks sal-
laista kayttonsa vuoks yhteen kuuluviks
tarkoitetuista merkeistd muodostuvaa tiettya
kohdetta tai viestid, joka on saatavissa sel-
ville vain automaattisen tietojenkésittelyn tai
&dnen- ja kuvantoistolaitteiden taikka muiden
gpuvdineiden avulla. Lakiin on koottu
yleismmét salassapitoperusteet. Lain 24 8n
1 momentin 25 kohdan mukaan salassa pidet-
tavia adakirjoja ovat muun muassa asiakirjat,
jotka sisdtava tietoja  sosadihuollon
asiakkaasta ja hdnen saamastaan etuudesta tai
tukitoimesta ta sosiadihuollon pavelusta
seka henkilon terveydentilasta tai vammai-
suudesta taikka hdnen saamastaan terveyden-
huollon ja kuntoutuksen palvelusta.

Viranomaisten toiminnan  julkisuudesta
annetussa laissa sdadetéén myds perusteista,
joilla sdlassapidosta voidaan poiketa. Viran-
omainen voi antaa sdlassa pidettévastd asia-
kirjasta tiedon muun muassa, jos tiedon an-
tamisesta tai oikeudesta tiedon saamiseen on
laissa erikseen nimenomaisesti sé&detty. Vi-
ranomainen voi lain 28 8&n mukaan myo6s
antaa, jolle lailla toisn sdadetd, yksittéista
pauksessa luvan tietojen saamiseen sadassa
pidettévasta asiakirjastaan tieteellisté tutki-
musta, tilastointia taikka viranomaisen suun-
nittelu- tai selvitystyotd varten, jos on il-
meistd, ettei tiedon antaminen loukkais niitéa
etuja, joiden suojaks salassapitovelvollisuus
on sdddetty. Jos lupa tarvitaan usean saman
ministerion daisen viranomaisen asiakirjasta,

luvasta pééttéd ministerié asianomaisia Vvi-
ranomaisia tarvittaessa kuultuaan.

1.1.4. Laki sosadi- jaterveysaan tutkimus-
jakehittamiskeskuksesta ja eréét
viittaussaannokset

Tilastojen tuottaminen kuuluu sosiadli- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittéamiskeskuksen
tehtéviin. Tutkimus- ja kehittdmiskeskus on
siten tilagtolain 3 &n 1 momentissa tarkoi-
tettu tilastoviranomainen. Sosadi- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuksesta
annetun lain (1073/1992) 2 8&:n mukaan sen
tehtavand on seurata ja arvioida sosiadi- ja
terveydenhuollon toimintaa ja kehitysta,
tuottaa ja hankkia alan kotimaista ja kan-
sanvalista tietoa ja osaamista sekéd vdlittéa
sitd kayttgille, yllgpitdd dan virdlisa ja
muita tilastoja, tiedostoja ja rekistereitd, har-
joittaa alan tutkimus- ja kehittdmistoimintaa,
edistéa ja toteuttaa alan koulutusta seké tehda
sosadi- ja terveydenhuollon kehittamiseks
tarpedlisia doitteita ja edtyksa Liséks
tutkimus- ja kehittémiskeskus suorittaa slle
erikseen sdadetyt tal méardtyt muut tehtavét.
Sosadi- ja terveysadan tutkimus- ja kehitté:
miskeskuksen tiedonsaantioikeudesta sdade-
tédn ditd annetun lain 6 8:ssa. Tutkimus- ja
kehittdmiskeskuksella on pykdlan 1 momen-
tin mukaan pyynnosté oikeus saada maksutta
kuntien ja kuntayhtymien sek& muiden
kuntien yhteenliittymien sosiadi- ja ter-
veydenhuollon viranomaisilta ja latoksilta,
yksityisilta toiminnan harjaittgjilta, valtion
viranomaisilta ja laitoksilta seka kansandéa-
kelaitokselta 2 8:ss8 tarkoitettujen suunnitte-
lu-, tutkimus- ja tilastointitehtdvien hoitami-
seks tarpeelliset tiedot ja selvitykset. Salassa
pidettdviks sd&dettyja sekda henkilGtietolain
11 8:ssa tarkoitettuja arkaluonteisia henkil 6-
tietoja tutkimus- ja kehittdmiskeskuksdla on
pykdan 2 momentin mukaan oikeus saada
tutkimus- ja tilastointitehtavid varten, kui-
tenkin vain, jos kyseisten tehtévien asianmu-
kainen hoitaminen sité vélttamatta edellyttaa.
Téllaisa tietoja pyydettdessa tietosuojaval-
tuutetulle on varattava tilaisuus tulla kuul-
luksi. Pyk&ldn 3 momentissa todetaan lisaks,
ettéd tietojen saamisesta terveydenhuollon
vatakunnallisa henkilorekistereita  varten
sdadetédn erikseen.

Sosiadihuoltolain  (710/1982) 4 8:ssa, kehi-



tysvammaisten erityishuollosta annetun lain
(519/1977) 3 8&n 4 momentissa, kansanter-
veydain (66/1972) 4 8&n 1 momentissa, eri-
koissairaanhoitolain  (1062/1989) 58n 3
momentissa ja mielenterveydain  (1116/
1990) 2 &n 3 momentissa todetaan sosiaali-
ja terveysalan tutkimus- ja kehittamiskeskuk-
sen toimivan nédissd lagissa tarkoitetun toi-
minnan asiantuntijavirastona. Samalla tode-
taan, etta tutkimus- ja kehittémiskeskuksen
tehtévista ja oikeudesta tehtédvien hoitami-
seks tarvittavien tietojen saamiseen sdade-
tédn sodadi- ja terveysalan tutkimus- ja ke-
hittémi skeskuksesta annetussa laissa.

1.1.5. La&ki jaasetusterveydenhuollon valta
kunnallisista henkil 6rekistereista

Henkilon terveydentilaan liittyvien tietojen
késittelystd vatakunnalisdla tasolla muun
muassa tilastointitarkoituksessa  sé&detédn
terveydenhuollon valtakunnalisista henkil 6-
rekistereista annetussa laissa (556/1989). Ti-
lastointitehtévien  hoitamiseen  sovelletaan
mainitun lain sd8nnosten ohella lisdks téy-
dentévasti tilastolakia.

Terveydenhuollon valtakunndlisilla henkil6-
rekistereilla tarkoitetaan valtakunnalisia kes
kusrekistereits, jotka sisdltéavéat henkilon ter-
veydentilaa, sairautta tai vammaisuutta taik-
ka héneen kohdistettuja hoitotoimenpiteita tai
niihin verrattavia toimia koskevia tietoja.
Rekigtereita  ylldpitavat sosiadi- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus ja
|&8kelaitos. Terveydenhuollon valtakunnalli-
sista henkilorekistereistda annetun lain 2 8n

mukaan nédilla viranomaisilla voi olla
rekistereita  niille laissa ta  asetuksessa
séddettyjen tilastointi-, suunnittelu-,

tutkimus- ja vavontatehtévien hoitamiseksi.
L d8kelaitoksen yll&pitamaa
huumausai neseurantarekisteria [u-kuun
ottamatta rekistereistd sdadetd8n tarkemmin
terveydenhuollon valtakunnallisista
henkilbrekistereistd annetussa  asetuksessa
(774/1989). Sen mukaan sosiadi- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen
yll&pitdmia rekistereitd ovat hoitoilmoitusre-
kisteri, syntyneiden lasten rekisteri, raskau-
den keskeyttémis- ja <eriloimisrekisteri,
syOparekisteri, epdmuodostumarekisteri  ja

ndkovammarekisteri. L&dkelaitos puolestaan
yllgpitdd  huumausaineseurantarekisterin = li-
séks  ladkkeiden sivuvakutusrekisteria ja
implanttirekisteria.

Laissa sé&detd8n muun muassa velvoitteista
luovuttaa tietoja mainittuihin  rekistereihin
sekd ditd, milloin  tietoja on mahdollista
luovuttaa edelleen. Terveydenhuollon
viranomaiset ja laitokset  seka
terveydenhuollon ammattihenkilét ovat lain
3 8&n nojala vevollisa sdassapitovelvolli-
suutta koskevien sddnndsten estémétta anta-
maan sosiadi- ja terveysalan tutkimus- ja
kehittdmiskeskukselle ja laékelaitoksele re-
kistereihin talletettavat tiedot hallussaan ole-
vigda asiakirjoista ja rekistereistd. Keskusre-
kistereihin talletetut henkilétiedot on lan
4 8n mukaan pidettéva sadassa. Sosiadli- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus ja
|a8kelaitos voivat kuitenkin antaa osaltaan
luvan henkilétietojen luovuttamiseen tervey-
denhuollon toimintaa, tautien enndtaeh-
kéisya tai hoitoa koskevaa taikka niihin liitty-
véd maaréttya tietedlistd tutkimusta varten
varattuaan sitd ennen tietosuojavaltuutetulle
tilaisuuden tulla kuulluks.

1.2. Kéytanto
1.2.1. Sosadi- jaterveydenhuollon tilasto-
jarjestelméa

Sosiadli- ja terveydenhuollon auedla to-
teutettiin  lagjamittainen tilastouudistus vuo-
den 1994 austa. Uudistuksen keskeisia peri-
actteita oli kunnittaisen tiedonkeruun ratio-
nalisointi, keréttavien tietojen mééran vhen-
taminen ja jo olemassa olevan tiedon hyo-
dyntdminen. Myo6s valtakunnallisesti keratyn
tiedon kéyttoonoton tehostaminen ja erilais-
ten tietopalveluvdlineiden kehittéminen koet-
tiin térkedksi. Tavoitteet saavutettiin koor-
dinoimalla eri viranomaisten tiedonkeruuta
sekd  yhdenmukaistamalla siihen  liittyvia
madritelmié ja luokituksia

Uudistuksen tuloksena sovittiin tytnjaosta
tilastoviranomaisina toimivien sosiadi- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuksen
seka Tilastokeskuksen valilla Naiden lisaks
ddla toimii useita tilastoja lagtivia viran-
omaisia. Tiedonkeruussa sosiadi- ja ter-



veysalan tutkimus- ja kehittamiskeskus kes-
kittyy pédosin sosiadi- ja terveydenhuollon
pavelujariestelman kuvaukseen. Tilastokes
kuksen tietovarannot kuvaavat muun muassa

Taulukko 1.

Tiedonkerdgja Tietosisélto/tiedonkeruutapa
Tiedontuottaj a/tiedontuottamisvali

vaestta, sen hyvinvointia ja sosiodemografi-
sia ominaisuuksia, kuntien taloutta sek& sosi-
adi- jaterveydenhuollon henkil 6stoa.

Esityksessa tarkoitetun sosiaali- ja terveydenhuollon tiedonkeruun koordinointi

Tilastokeskus Kuntien jakuntayhtymien tal ous- jatoiminta- Kunnat/kerran vuodessa

tilaston osana sosiaali- ja terveydenhuollon

tiedot/kuntayhteenveto
Tilastokeskus Sosiaali- jaterveydenhuollon henkil sté/kun- Kunnat,kuntayhtymét/kerran
vuodessa

nallinen henkil 6rekisteri/yksil6tasoinen tie-

donkeruu
Stakes Lapsen elatus ja huolto/kuntayhteenveto Kunnat/kerran vuodessa
Stakes L astensuojelu, toimeentul otuki, sosiaalihuol- Kunnat/toimipaikat ~ kerran
vuodessa

lon hoitoilmoitus/yksil 6tasoinen tiedonkeruu
Stakes Sosiaalihuollon yksityiset palvelujen tuottajat/ Palvelujen  tuottajat/kerran
vuodessa

yhteenvetotieto
Suomen Kuntaliitto Terveydenhuollon toimintatilastotiedot/yhteen- Terveyskeskukset,
sairaanhoitopiirit/

vetotieto kerran vuodessa
Stakes Terveydenhuollon yhteenvetotieto Valtion sairaalat/kerran
vuodessa
L&&ninhallitukset Terveydenhuollon yksityiset palvelujen tuotta- Palvelujen  tuottajat/kerran
vuodessa

Sosadi- ja terveysalan tutkimus- ja kehit-
t&miskeskuksen tilastotarkoituksiin - kerd&ma
tieto on jo muutoin olemassa olevaa tietoa,
joka on kertynyt paikalistasolla asiakastyon
yhteydessd ja joka sisdltyy asiakasasiakirjoi-
hin ja niiden pohjata syntyneisiin asiakagtie-
tojarjestelmiin. lIman tunnistetietoja kerétdan
hoidosta, muista lasten ja perheiden palve-
luista (esimerkiksi kasvatus- ja perheneuvon-
ta), suojatydsta ja kehitysvammatoiminnasta
(esimerkiks  vgaakuntoisten  ty6toiminta),
vanhusten ja vammaisten paveluista (es-
merkiks vammaispalvelulain mukaisten pal-
veluiden sagjat) ja perhehoidosta. Taman
lissks tutkimus- ja kehittdmiskeskus kerda
tunnistedlisena (yksilétasoisena) tiedot las-

jat/yhteenvetotieto

tensuojelulapsista ja nuorista, toimeentulo-
tuen sagista ja sosiadihuollon hoitoilmoi-
tuksen piirissA olevista asiakkaista. Né&iden
tietojen avulla laaditaan vuosittain valtakun-
naliset tilastot. Tilastoja kaytetéddn palvelui-
den suunnitteluun, arviointiin, seurantaan ja
kehittdmiseen niin paikalisdla, auedlisdla,
vatakunndlisdla kuin  kansainvalisdlakin
tasolla

Tietovarantojen hytdyntdmisen tehostami-
seks otettiin vuonna 1995 kayttoon sosiadi-
ja terveydenhuollon tilastotietokanta SOT-
KA. Se sisdltéé noin 3 500 muuttujaa ja 200
vamiiks laskettua indikaattoria. SOTKA:n
tilastot ja tunnusluvut kuvaavat kunnan ta-
loutta, vaestéd, perheitd, asumista seka sosi-
adi- ja terveydenhuollon ty6voimaa, kustan-



nuksia ja paveluiden kayttoa Tilastotietoja
julkaistaan vuosittain myds noin 40:ssd tut-
kimus- ja kehittamiskeskuksen tilastojulkai-
sussa.  Tietovarantojen  hyddyntémisessa
suuntaudutaan yha enemman Internetin kaut-
ta tapahtuvaan jakeluun. Tutkimus- ja kehit-
témiskeskuksen Netti-Hilmo ja Teema-Netti
ovat helppokéyttisia Internet-tietokantoja,
jotka sisdltévét tietoja sosiadi- ja terveyden-
huollon laitoshoidon ja asumispaveluiden
asiakkaista. Netti-Hilmon kautta saatavat
summatason tiedot tdydentdvét paperimuo-
toista raportointia. Tietokantoja voi kayttéa
vapaasti ja maksutta Internetissi. Tietokan-
noissa e ole yksildtason tunnistamisen mah-
dollistavia tai ykskkoon kohdistettavia tieto-
ja

1.2.2. Tunnistetiedot sisdltévien tietojen ke-
rééminen sosiadli- jaterveysalan tutkimus- ja
kehittdmiskeskuksesta annetun lain 6 8:n 2
momentin nojala

Tunnistemuotoista, toisin sanoen asiakkaiden
henkil6tunnuksen sisdltavad tietoa ker&tdén
sosiadihuollon  laitoshoidosta ja  Sité
korvaavasta hoidosta, lastensuojelusta seka
toimeentulotuesta.  Tiedonkeruu  painottuu
ndin toisadta viimedjaismpiin  sosiadi-
huollon palveluihin ja toisadta niihin palve-
luihin, jotka samalla sitovat yhteiskunnan
resurssgja kaikkein eniten. Tiedonkeruun
kohteet edustavat myds aueita, joilla tutki-
musten mukaan esiintyy eniten kansaaisten
eriarvoista kohtelua. Tdméan turvaverkoston
toiminnasta ja Siind ilmenevista puutteista on
térkedtd saada kattavaa ja luotettavaa tilasto-
tietoa. Tilastotietoa tarvitaan ennen kaikkea
sosiadlipoliittisen suunnittelun ja jarjestelmi-
en kehittamista koskevan péétdksenteon poh-
jakd  niin  vdtakunndlisdla, auedlisdla
kuin pakadlisdlakin tasolla Mahdollism-
man hyvéa tietopohjaa tarvitaan, jotta voitai-
sin vastata tulevaisuuden haasteisiin, joita
ovat muun muassa vaeston ikaéntyminen,
muuttoliike ja taloudellisten resurssien niuk-
kuus.

Tutkimus- ja kehittdmiskeskus kayttéa ke-
réttyja tietoja tilastojen muodostamiseen. Ke-
réttyja tietoja @ saa tilastolain mukaan
kayttda yksittdiseen henkiloon kohdistuvaan
padtoksentekoon. Lisdks tietoja on kaytetty

tietedlisgin tutkimuksiin. Sosiadli- ja terveys
ministerid on antanut vuodgttain noin 20 lu-
paa tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen hallus-
sa olevien, sosiadihuoltoa koskevien tietojen
kayttamiseen tutkimuksessa. Tietoja on
luovutettu ainoastaan tieteellisesti ja tutki-
museettisesti hyvaksyttaviin hankkeidin.
Tiedot sosiadihuollon laitoshoidosta ja sita
korvaavasta hoidosta kerétdén sosiaalihuol-
lon hoitoilmoituksina.  Niiden avulla ti-
lastoidaan tiedot asiakkaiden todellisesta
maéréstd, hoitogjoista ja hoitopaikoista. Tar-
koituksena on muodostaa kokonaiskuva sosi-
aalihuollon laitoshoidosta, siihen  rinnastu-
vasta ympérivuorokautisesta hoidosta (asu-
mispalvelut) seka sellaisista sosadi- ja ter-
veydenhuollon avopaveuista, joita annetaan
jatkuvasti ja séénnollisesti ja joiden voidaan
Siten katsoa korvaavan sosiaalihuollon laitos-
hoitoa (kotipalvelu, kotisairaanhoito ja péi-
vasaradlahoito).  Tilastotietoja  kaytetddn
muun muassa pavelujen toimivuuden arvi-
oinnissa.

Tietojen ker8&minen sosiadihuollon avo-
palvelujen ohella myds kotisairaanhoidosta ja
veydenhuollon  valtakunnallisiin  henkil6re-
kisterethin kuuluvaan hoitoilmoitusrekisteriin
kerétdan vain terveydenhuollon laitoshoitoa
koskevia tietoja. Sosiadihuollon palveluiden
kokonaisuuden arvioinnin kannalta on kui-
tenkin pidetty tarkoituksenmukaisena, etta
kotihoidosta kerétédn tietoja riippumatta Sii-
td, luetaanko pavelut muodollisesti sosiaali-
huoltoon vai terveydenhuoltoon kuuluviksi.
Tama on perusteltua muun muassa siksi, etta
samat asiakkaat voivat saada rinnakkain ko-
hoitoa.

Sosiadi- ja terveydenhuollon paveukentdlla
syntyy jatkuvasti uusia toimintamuotoja,
jolloin pelkéstédn pavelujen médrda kos
kevalla tilastoinnilla e saada riittdvén tark-
kaa kuvaa niiden kaytosta. Tasmadllisempi
kuva saadaan, kun tilastointi kytketdan
henkil6tunnuksen avulla asiakkaaseen ja hé
nen saamiinsa palveuihin. Nimia ja osoitteita
e kerdtd Henkilotunnusten kayttd tilas-
toaineiston taustatietona parantaa tilastojen
lastua ja lisBd niiden luotettavuutta, koska
henkil6tunnusten avulla tilastoista poistetaan
niin  sanotut  kaksoistapaukset. Samalla
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saadaan kuva asiakkaiden ik§akaumasta.
Asiakkaan kannalta pavelut muodostavat
paveuketjun, jonka tulis edistéd hanen hy-
vinvointiaan. Paveluketju voi muodostua
esmerkiks  vanhuksen lyhytaikaishoidosta
laitoksessa, kotihoidosta kotipalvelujen ja
kotisairaanhoidon avulla sek& sairaalahoidos-
ta ja pitkdaikaisesta vanhainkotihoidosta.
Henkil6tunnus mahdollistaa tilastoinnin s
ten, ettd tilastotietojen avulla voidaan jaki-
kéteen arvioida paveluketjujen tarkoituksen-
mukaisuutta ja tarvetta muuttaa toimintate-
poja asiakaskunnan edun mukaisesti. Muut
hoitoilmoituksiin  siséltyvét tiedot koskevat
asiakkaan vakituista asumismuotoa, palvelun
tuottajaa, palveulgia ja pavelujen maarés,
hoidon akamis- ja pédéttymisaikaa, hoidon
tarvetta seka palveluntuottajan arviota hoito-
paikan tarkoituksenmukai suudesta.

Alunperin  terveydenhuollon  laitoshoitoa
koskenut hoitoilmoitusjarjestelma  lagjennet-
tiin sosiaalihuoltoon vuonna 1995. Sosiadi-
huollon laitoshoidosta on kuitenkin kerétty
tietoja jo vuodesta 1949. Sosiaalihuollon
hoitoilmoituksen piirissd oli vuonna 1998
kaikkisan 55573 asiakasta ja kotihoidon
piirissa (marraskuu 1999) 69 100 asiakasta.
Lastensuojelua koskevien tietojen keruu
dkoi jo yli sata vuotta sitten. Nykyisessd
muodossa niitd on kerdtty vuodesta 1987.
Tietoja kerétdan niistd lapsista ja nuorista,
jotka ovat olleet sjoitettuina kodin ulkopuo-
lelle. Ainoa tunnistetieto on lapsen tai nuoren
henkil6tunnus. Nimia ja osoitteita ei keréta.
Muut tiedot koskevat sijoitusperustetta,
Sjoitusaikaa ja djoituspaikkaa seka sitd, mi-
ten lapsen huoltguus on jarjestetty. Huoltgji-
en henkil6tunnuksia e kerdtd eikd mitaén
muitakaan heitd koskevia tunnistetietoja.
Henkil6tunnusten kéyttd parantaa tilastojen
laatua ja luotettavuutta. Niiden avulla saa
daan tilastoiduks asiakkaiden todellinen
méérg, kun aineistosta karsutuvat niin sano-
tut kaksoistapaukset, toisin sanoen ne asiak-
kaat, jotka ovat asioineet vuoden aikana
useammassa kuin yhdessd kunnassa tai yh-
den kunnan sisdlla useammassa toimipistees-
sd. Lastensuojelua koskevassa aineistossa
1000 i noin kahdeksan prosenttia. Henkilo-
tunnusten avulla ssadaan samalla kuva
asiakkaiden ik& ja sukupuolijakaumasta.

HenkilGtunnusten avulla asiakkuuksia voi-
daan myds verrata edelliseen tilastovuoteen,
jolloin tilastossa pystytdan erottamaan vuo-
den aikana tulleet uudet asiakkaat niista, joi-
den asiakkuus jatkuu yli vuoden. Henkil6-
tunnus mahdollistaa asiakkaiden sijoitusaiko-
jen tilastoinnin siten, etta tilastolla pystytéan
kuvaamaan, miten pitk&aikaisa esimerkiks
huostaanotot keskim&arin ovat.

Kodin ulkopuolelle dijoitettuja lapsia ja
nuoria oli vuonna 1998 yhteensda 12 133,
joista huostassa olevia 7 144.
Toimeentulotukea koskevia tietoja on kerétty
nykyisessa muodossa vuodesta  1985.
Ensmmaéiset viraliset tilastotiedot silloisesta
vaivaishoidosta keréttiin kuitenkin jo vuonna
1749 yleisen véestdlaskennan yhteydessa.
Toimeentulotuesta kerdtéan vuosittain tiedot
kaikista toimeentulotukea saaneista henki-
|Gista ja perheista. Ainoa keréttdva tunniste-
tieto on toimeentulotuen hakijan seka hanen
puolisonsa ta hdnen kanssaan aviolii-
tonomaisissa olosuhteissa el@éan henkilon
henkilotunnus. Nimid ja osoitteita e kerdta.
Muut Kkeréttdvédt tiedot koskevat perheen
kokoa ja rakennetta, tuen sagjan sosioekono-
mista asemaa Tilastokeskuksen luokituksen
mukaisesti sekd tuen kestoa ja maaréa. Lisak-
s poikkileikkaustietoina kerétddn yhdelta
kuukaudelta tiedot tuloléhteistd ja tuen tar-
peen padasdlisesta syysta.

Henkil6tunnuksen avulla aineiston laatu ja
luotettavuus paranee. Ainoastaan sen avulla
saadaan salville, kuinka monta toimeentulo-
tukiasiakasta tiettyna tilastovuonna on ollut.
Henkil6tunnuksen avulla poistetaan tastékin
aineistosta niin  sanotut  kaksoistapaukset,
toisin sanoen ne taloudet, jotka ovat asioineet
vuoden akana useammassa kuin yhdessa
kunnassa ta yhden kunnan sSisdla
useammassa toimipisteessd. Tdlaisa ta
pauksia on vuosittain noin 40 000, €i noin
10 prosenttia kotitalouksista. Henkil 6tunnuk-
sen avulla tietoja kyetddn vertaamaan edelli-
seen vuoteen, sekd muodostamaan tilastoai-
neisto, josta saadaan selville toimeentul otuen
pitk&aikaisasiakkuuksien maara.
Toimeentulotukea sai vuonna 1998 yhteensa
313 337 koatitaloutta ja 534 931 henkiléa di
10,4 prosenttia vaestosta.

Sosiadi- ja terveysalan tutkimus- ja kehit-
tdmiskeskus saa sahkdisessd muodossa i



levykkeille tai nauhoille tallennettuna noin
40 prosenttia lastensuojelua koskevista tie-
doista seka runsaat 80 prosenttia toimeentu-
lotukea koskevista ja 80 prosenttia sosiadi-
huollon  hoitoilmoitugérjestelman tiedoista.
Muu osa tiedoista tulee lomakkeiden muo-
dossa. Suoraa linjasiirtoa tai séhkopostia e
ole toistaiseks katsottu riittdvan turvalliseks
sirtotavaksi. Ennen tietojen tallettamista ne
tarkistetaan, ja tiedon tuottgjilta hankitaan
tarvittavat korjaukset. Tallettamisen jakeen
levykkeiden tiedot tuhotaan ja lomakkeet
hévitetédn dlppuamala. Aineisto kerétdan
alunperin henkil6tunnuksallisena, mutta siing
vaiheessa, kun kutakin vuotta koskeva ai-
neisto vamistuu, henkilétunnukset salakir-
joitetaan €li muunnetaan ohjelmallisesti sl
laiseen muoctoon, ettei niitad voi tunnistaa
Salakirjoitetut henkil6tunnukset on
mahdollista purkaa ymmaérrettédviks vain
grityisen avaimen avulla tilasto- ja tutkimus-
tarkoituksiin.

1.3. Kansainvaliset sopimukset,
sdannokset ja suositukset

1.3.1. Euroopan neuvoston tietosuojasopi-
mus ja suositukset

Euroopan neuvoston jésenvaltiot ovat tehneet
vuonna 1981 yleissopimuksen yksildiden
suojelusta  henkilGtietojen  automaeattisessa
tietojenkasittelyssa (tietosuojasopimus),
jonka tarkoituksena on turvata yksiloén oi-
keudet ja perusvapaudet, erityisesti hanen
oikeutensa yksityisyyteen kasiteltdessd hen-
kilotietoja automaattisen  tietojenkasittelyn
avulla. Sopimus on tullut Suomen osdta
voimaan huhtikuussa 1992 (SopS 36/1992).
Euroopan neuvostossa on myGs annettu
useita henkilGtietojen suojaan liittyvia suosi-
tuksia, muun muassa suositus R(97)
18/30.9.1997, joka koskee tietosuojaa henki-
|Gtietojen kasittelyssa tilastotarkoituksia var-
ten. Viimeks mainittuun suositukseen sisl-
tyvdt muun muassa yleiset periaatteet henki-
IGtietojen  késittelysta tilastotarkoituksiin,
rekisteridyn oikeuksista ja tietojen luovutta
misesta.
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1.3.2. Euroopan yhteison
tietosuojadirektiivi

Euroopan parlamentti ja neuvosto ovat
antaneet  direktiivin - yksiléiden sugjelusta
henkilGtietojen kasittelyssa ja nédiden tietojen
vapaasta liikkuvuudesta 95/46/EY  (tieto-
suojadirektiivi). Sen tavoitteena on turvata
yksildiden perusoikeudet ja perusvapaudet,
erityisesti oikeus yksityisyyteen henkilétieto-
jen kasittelyssa sekdé henkilGtietojen vapaa
liikkuminen Euroopan unionin jésenvaltioi-
den vdlilla Direktiivin pohjana on Euroopan
neuvoston tietosuojasopimus.  Direktiivissa
korostetaan entisestédn yksildiden itseméa
rédmisoikeutta ja muita perusoikeuksia. Tie-
tosuojadirektiiviin ssdltyvat  sdannokset
muun muassa henkilotietojen laatua koske-
vista periaatteista, henkilGtietojen késittelyn
yleisistd edellytyksistd, arkauonteisten tieto-
jen kasittelystd, rekisterdityjen oikeuksista,
késittelyn luottamuksellisuudesta ja turvalli-
suudesta, henkilGtietojen sirrosta kolmansiin
maihin, kaytannesddnnoistd, oikeussuojakei-
noista ja vavonnasta. Direktiivin edellytté
mét lainsd&danndlliset toimenpiteet on to-
teutettu Suomessa henkilétietolailla.

1.3.3. Asetus yhteison tilastoista

Euroopan unionin  neuvosto on antanut
asetuksen  yhteison tilastoista (EY) N:o
322/97, joka tuli voimaan 15 péivéna maa
liskuuta 1997. Asetusta sovelletaan niihin
tilastoihin, jotka laaditaan Euroopan yhteisin
tilasto-ohjelman mukaisesti. Tilasto-ohjelma
laaditaan viideks vuodeks kerrallaan. Mui-
hin tilastoihin sovelletaan edelleen kansdlis-
ta lainséédantoa.

Asetuksessa on médritelty muun muassa
yhteison tilastojen tuottamista koskevat peri-
aatteet. Ne ovat tilastotuotannossa noudatet-
tava puolueettomuus, tilastojen luotettavuus,
tilastotuotannon relevanssi yhteison tavoittel-
den kanndta, kustannustehokkuus, tilas-
tosalaisuus sekd avoimuus tiedonantgjia koh-
taan tietoja hankittaessa. Tilastosalaisuus
merkitsee Sitg, ettd kansalisten viranomais-
ten ja yhteison viranomaisten yhteison tilas-
tojen tuottamiseen kéayttémia tietoja on pi-
dettava luottamuksellising, jos niistd voi suo-
raan ta vdillisesti tunnistaa tilastoyksikét ja
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ne nain pajastavat ykslotietoja. Luottamuk-
sdlisina e kuitenkaan pideta tietoja, jotka on
hankittu yleisdn saatavilla olevista |ahteista
ja jotka kansdlisen lainséédanndn mukaan
ovat kansdlisssa viranomaisissa yleison
saatavilla. Luottamuksellista tietoa voidaan
asetuksen  mukaan  kayttdd  ainoastaan
tilastotarkoituksiin, jolleivét tietojen luovut-
tgjat ole antaneet suostumustaan niiden kayt-
tamiseen muihin tarkoituksiin. Tilastotietojen
tuottamisesta vastaava kansdlinen viran-
omainen voi kuitenkin antaa luottamukselli-
da tietgja tietedlisin tarkoituksiin edellyttéd
en, etta tietosuoja on turvattu. Asetuksen
hyvaksymiseen liittyvan pdytékirjalausuman
mukaan viimeks mainittu séannds on laadit-
tu sind yleisessa yhteisymmarryksess, etta
suoraan tunnistettavissa olevia henkilétietoja
voidaan antaa kaytettdvaks tieteelliseen tar-
koitukseen ainoastaan erityistapauksissa.

1.3.4. FErdsta kansainvédisista sopimuksista
johtuvat tilastointivel voitteet

Sosiadi- ja terveydenhuollon tilastotietoa
tarvitaan enenevéassi médrin erilaisissa kan-
sainvalisissd yhteyksissd, kuten Suomea sito-
vien kansainvadlisten ihmisoikeussopimusten
eddlyttdmien raporttien laadinnassa. Suomen
hallitus on velvollinen raportoimaan Suomen
sosadlihuollon tilasta ja viimeaikaisesta ke-
hityksestd erityisesti  Yhdistyneille Kansa-
kunnille (YK) ja Euroopan neuvostolle.
YK:lle on annettava viisvuotiskaudittain
raportti taloudellisia, sosiadisia ja svistyk-
sellisd oikeuksia koskevan kansainvaisen
yleissopimuksen (SopS 6/1976) nojdla
YK:n lapsen oikeuksien komitealle on niin
ikd8n raportoitava madréavuosin Sitd, miten
lapsen oikeuksista tehdystd yleissopimukses-
ta (SopS 60/1991) johtuvat velvoitteet on
téytetty. Euroopan sosiaalisen peruskirjan
(SopS 44/1991) méaéraysten soveltamista
koskeva raportti on toimitettava Euroopan
neuvoston paasihteerille kahden vuoden va
lein. Tietoja toimitetaan myds Taloudellisen
yhteistyon ja kehityksen jarjestdlle (OECD)
jaMaailman terveysjarjestdlle (WHO).

Suomi on ollut pitkd&n mukana myods sosi-
adi- ja terveydenhuoltoa koskevassa pohjois-
maisessa tilastoyhteistydssd.  Siihen  osal-
lisuminen eddlyttdd gankohtaista tietoa

paveujdrjestelmien  toiminnasta.  Sosiadi-
huollon osalta yhteisty6téd on tehty jo vuo-
desta 1946 NOSOSKO:n (Nordiska socia-
statistikkomitté) piirissd.  Terveydenhuollon
tilastoyhteistytta on tehty vuodesta 1965
NOMESKO:ssa  (Nordiska  medicinalsta-
tistikkomitté). Pohjoismaisena yhteistyona on
kehitetty muun muassa yhtendiset tilastotie-
dot lastensuojelusta, toimeentulotuesta ja
hoitoilmoituksesta. Sittemmin NOSOSKO ja
NOMESKO ovat lagentaneet yhteistyéta
Euroopan unionin tilastoviraston Eurostatin
suuntaan.

1.4. Nykytilan arviointi

Tilastot ovat keskeisia vélineitd seurattaessa
ja arvioitaessa sosiadi- ja terveydenhuollon
pavelujen toteutumista. Sosiadi- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus on
yks neljasta tilastolaissa tarkoitetusta tilasto-
viranomaisesta. Sen tilastotoimintaa e kui-
tenkaan nykyisin ole sédnnelty
nimenomaisesti laissa, kuten muiden tilas-
toviranomaisten osalta on tehty.

Suomi on pinta-alataan lagja, mutta vées
toméardltéén pieni maa. Pavelut ja etuudet
tulee ulottaa kaikille dueille ja kaikkiin
vaestéryhmiin. Toisaalta palvelut on suunni-
teltava tarpeiden mukaan kéyttden mahdolli-
simman tehokkaita ja moderngja palvelu- ja
hoitokaytantgja. Entista parempien pavelu-
ja hoitokaytantdjen kehittamiseks tarvittavat
tiedot voidaan koota joko tilastollisesti maé&
ritdllylla otosmenettelylld, johonkin gjankoh-
taan keskittyvala laskennalla tai kayttamalla
hyvéks kattavia rekisteritietoja. Otosmenet-
telya on perusteltua kayttda aina, kun se on
mahdollista. Sitd e kuitenkaan voida aina
kayttda.

Vuoden 1994 toteutetun tilastouudistuksen
yhteydessa uudistettiin myos sosiadi- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen
tilastoja ja rekistereitd. Tall6in harkittiin tar-
koin sitd, mihin palvelujarjestelmén osiin on
tarpeen kohdistaa asiakaskohtaista tiedonke-
ruuta. Tiedot kerétddn tilastoja varten paéa
asiassa yhteenvetotietoina, jotka eivé sisdla
yksittéisten henkildiden tunnistetietoja. Eréil-
td osin on kuitenkin tarvetta kerétd myds
tunnistetiedot sisdltaviatietoja.
Tiedotusvdlineiden ja niin kutsutun suuren



yleisbn mielenkiinto sosiadi- ja terveyden-
huollon palvelujdrjestelméé ja sen toimivuut-
ta kohtaan on lagjaa. Viranomaisten toimin-
nan julkisuudesta annetun lain erééna perus-
tavoitteena on lisdd viranomaisten oma-
doitteista tiedottamista toiminnastaan. Sosi-
aalihuollon aluedla, jolla yksiléa koskevat
tiedot ovat tiukan salassapidon aaisia, koros-
tuu tarve saada julkisuuteen yleisdla tasolla
olevaa tietoa jarjestelmien toiminnasta seka
palvelujen kayton lagjuudesta ja laadusta.
Perustuslain 10 8n 1 momentissa turvataan
muun muassa yksityissldman suoja ja edelly-
tetddn, ettd henkilttietojen suojasta sdadetdan
lalla. Kéytannossd sosiadi- ja terveysalan
tutkimus- ja kehittamiskeskuksen kehittémét
henkilGtietojen  tietosuojakaytanntt  takaavat
nykyisell&&n hyvin yksityisyyden suojan to-
teutumisen tunnistetiedot sisdltdvien tietojen
kégttelyssd. Henkildtietojen késittelystd on
kuitenkin tarpeen sddtda nykyista tasmali-
semmin laissa.

Viime vuosina on liséks pyritty rajoittamaan
yleisesti muotoiltuja tiedonkeruuvaltuuksia.
Téhdn ndhden nykyisessa sosiadi- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuk-
sesta annetun lain 6 8:ssa tutkimus- ja kehit-
tamiskeskuksen oikeus kerdta arkaluonteisia
tietoja muun muassa sosiadihuollon asiak-
kaista on mééritelty liian valjasti.

2. Esityksen tavoitteet ja
keskeiset ehdotukset

Esityksen tavoitteena on sosiadi- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen
tehtéviin  kuuluvan tilastotoimen sééntely
Siten, ettd se vastaa nykyisia tilastotointa,
tiedonkeruuta sekd henkilotietojen kasittelya
koskevia vaatimuksia. Henkil6tietojen
suojan kannalta merkityksellisstd seikoista
sdadettéisiin lailla kuten perustudain 10 8n 1
momentissa edellytetddn. Esitykseen e sisdl-
ly muutoksia tutkimus- ja kehittamiskeskuk-
sen nykyisiin tehtaviin ja toimintaan.

Esityksessd ehdotetaan sdadettéavaks  laki
sosiadi- ja terveysdan tutkimus- ja kehittéd
miskeskuksen tilastotoimesta. Laki koskis
tilastotarkoituksessa tapahtuvaa sosiadi- ja
terveydenhuollon toimintaa ja kehitystd ku-
vaavien tietojen kasittelya siltd osin kuin
tilastojen tuottamisesta ja julkaisemisesta
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huolehtii sosiadli- ja terveysalan tutkimus- ja
kehittdmiskeskus. Terveydenhuoltoa koske-
vien tunnistetietoja sisdltévien tietojen ke
rédmisesta ja sdassapidosta sdadettdisiin
kuitenkin edelleen terveydenhuollon valta
kunnallissta henkiltrekistereistd  annetussa
laissa. Terveydenhuollon tilastojen laatimi-
seen soveletaan sen lisdks  tdydentévadti
tilagtolakia. Ehdotetussa laissa séadettéisin
nadin ollen sosiadihuoltoa ja terveydenhuol-
toa koskevan lukuméirédtiedon sekd sosiadli-
huollon toimintaan liittyvan tunnistemuotoi-
sen tiedon késittel ysté tilastotarkoituk sessa.
Tunnistemuotoisena keréttévia tietoja olisivat
ensinnakin laitoshoitoa koskevat tiedot seké
sdlaisia avohuollon paveluita koskevat tie-
dot, joita jatkuvuutensa ja sdanndllisyytensa
vuoks voidaan pitéd laitoshoitoa korvaavina.
Viimeks mainitut tiedot kattaisvat myos
jatkuvasti  ja sddnndllisesti  annetun  ko-
den palvelujen sagiat saavat usein rinnan
my6s sosiadihuoltoon kuuluvaa kotipave-
lua, ja pavelukokonaisuus tilastoidaan kun-
tatasolla usein yhteisen jarjestelmén puit-
teissa. Sen vuoks on perusteltua, ettd myds
kotisairaanhoitoa ja péiva

koskevat tiedot kerdtdén ehdotetun lain eika
terveydenhuollon valtakunnallisia
henkilorekistereitd koskevan lain  nojdla
Sosadihuollon osdta laissa sd&dettdisiin
lissks kodin ulkopuolelle sijoitettuja lapsia
ja nuoria sekd toimeentulotuen antamista
koskevien tietojen kasittelysta tilastotarkoi-
tuksessa.

Laissa ehdotetaan sdadettédvéks pédsiassa
van sdlaissa seikoista, joita tilastolain
sédnnokset joko elvét kata tal joista katsotaan
tarpedlliseks  s&atéa tilastolain  sdannoksista
poikkeavasti. Laissa Sdadettdisiin  siten
tietojenantovel vollisuudesta, keréttavista
tiedoista sekd tietojen kerddmisestd padttd
misesta ja dSihen liittyvastd neuvotteluvel-
voitteesta  ja tiedon tarpeen arvioinnista.
Lisdks séédettdisiin tietojen kéytostd, luo-
vutuksesta ja sdilyttamisestd. Edella mainitut
seikat ovat keskeisa myods henkil6tietojen
suojan kannadta. Muilta osin sovelettaisiin

tilastolakia.  Liséks  henkilétietolain  ja
viranomaisten toiminnan julkisuudesta
annetun  lain  sddnnbksd  sovelettaisin
taydentévasti.
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Laissa sdadettdisiin nykyistd tdsmélisemmin
sosadi- ja terveysdan tutkimus- ja ke
hittémiskeskukselle  annettavista tiedoista.
Esityksella tuetaan siten eri yhteyksissa esi-
tettyja tavoitteita rgjata tiedonkeruuoikeuksia
sekd s&itaa niistA erityislainsdadannossi. La-
kiin sisdlytettéisiin erikseen sd&nnds velvoit-
teesta antaa sosiadi- ja terveydenhuoltoa
koskevia lukuméarétietoja, toisin sanoen tie-
toja, joihin @ sisdly asiakkaiden tunnistetie-
toja, ja toisaalta velvoitteesta antaa tunniste-
tiedot sisAltdvia salassa pidettéviks séédetty-
ja tietoja. Kummassakin tapauksessa kysy-
mykseen tulisivat vain tilastojen laatimisen
kannalta vattdamattomét tiedot. Tiedonanto-
velvoitteen piiriin kuuluvat salassa pidettavét
tiedot yksilditéisiin tésmallisesti. Henkil6tun-
nus olis ainoa tunnistetietona keréttava tieto.
Myo6s henkilotunnus kerdttéisin vain slloin,
kun se on tilastojen laatimisen kannalta
valttaméontd. Tiedonantovelvollisuus koski-
s kuntia ja kuntayhtymia sekd sosiadi- ja
terveydenhuollon pavedujen tuottgia seka
lukuméérétietojen osalta myds valtion viran-
omaisia

Esitys @ merkitse sosadi- ja terveysalan
tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen tiedonke-
ruun lisdantymista nykyiseen kaytantoon
verrattuna.  Erityisesti - henkil 6tunnuspohjai-
sen tiedon kerdamistéd olis kuitenkin syyta
pyrkid mahdollisuuksien mukaan entisestéan
vahentdméan. Sosiadli- ja terveydenhuollon
rekisteripohjaisten aineistojen tietosisdltéa ja
henkil6tunnuksen kéyttotarvetta onkin tar-
koitus erikseen arvioida tutkimus- ja kehitté
miskeskuksen  aseftamassa Sosiadi- ja
terveydenhuollon  tilastoyhteisty6ryhmassa,
jota tdydennetddn tdman tehtévan suorit-
tamista simdldpitéen kuntien sekd tieto-
suojavatuutetun edustgjilla.

Arvioinnissa otetaan huomioon tutkimuk-
selliset, tekniset ja taloudelliset sekd asiak-
kaan asemaan liittyvat ndkokohdat. Sosiaali-
huoltoa koskevien tietojen arviointityd on
kdynnistyméassa. Jos arvioinnin  tulosten
perusteclla osoittautuu tarpedliseks tarkistaa
nyt ehdotettuja sddnnoksig, tarvittavat
muutosesitykset valmistellaan ja vieddan
eteenpéin meahdollisimman pian.
Sosiadihuollon  tietojen  arvioinnin  yh-
teydessa arvioidaan myos sellaisia terveyden-
huollon avopaveluista keréttavia tietoja, jot-

laoimintaa. Muilta osin terveydenhuollon
tietoja koskeva vastaava aviointi suoritetaan
myd&hemmin.

Padosin  yhdenmukaisesti tilastolain kanssa
ehdotetaan sdédettdvéksi, eftéd tutkimus- ja
kehittdmiskeskus pééttéa kerdttévista tiedois-
ta, niiden antamisessa sovellettavista médr&
goista ja menettelytavoista sekd palaute-
tiedoista neuvoteltuaan tiedonantgjia edusta
vien tahojen kanssa seké kuultuaan tietosuo-
javatuutettua. Pa&atokseen haettaisin  muu-
tosta sSind jérjestyksessd kuin hdlintolain-
kayttolaissa (586/1996) sdadetaan.

Lain nojala kerdtyja tietoja e kayteta tai
luovuteta yksittéisa henkildita koskevaan
padtoksentekoon, vaan niitd on tarkoitus hyo-
dyntd&d lagjempaan sosiadi- ja terveyden-
huollon toiminnan seurantaan, arviointiin ja
kehittémiseen. Tietoja kaytettdisiin Iahtdkoh-
taisesti vain tutkimus- ja kehittémiskeskuk-
slle tilagtoviranomaisena kuuluvien tilas-
tointitehtévien hoitamiseen. Lisdks  tutki-
mus- ja kehittémiskeskus vois kéayttéa tietoja
omassa tutkimustoiminnassaan. Tunnistetie-
dot sisdtévia tietoja sais kayttéa tilasto- ja
tutkimustarkoituksiin  vain sellaisessa  muo-
dossa, josta e ole mahdollista tunnistaa yk-
dttéisa henkil6itd. Tama edellyttda henkilo-
tunnusten salakirjoittamista tai  poistamista
tilasto- tai tutkimusaineiston muodostamisen
jalkeen.

Niin sanottuja lukuméérétietoja sekd muita
sdlaisia tietoja, joista @ voida tunnistaa yk-
gttéisa henkiloitd, voitaisin luovuttaa tilas-
tolain mukaisesti edelleen yhteiskuntaoloja
koskevia tietedllisa tutkimuksia ja tilastolli-
sia selvityksia varten. Henkil6tunnustietoja e
luovutettais.

Ehdotetun lain ohella myos sosiadi- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuk-
sesta annettuun lakiin ssdllytettéisin totea
mus Sitd, ettd tutkimus- ja kehittdmiskeskus
toimii tilastolaissa tarkoitettuna tilastoviran-
omaisena.

Sosiadli- ja terveysalan tutkimus- ja kehit-
témiskeskuksesta annetun lain 68 ehdotetaan
kumottavaksi. Mainittu sé&nnds on antanut
tutkimus- ja  kehittdmiskeskukselle  lagjan
yleisvatuuden kerétd myos salassa pidettavia
tietoja seka julkisesti ettd  yksityisesti
jarjestetyn  sosiadi- ja terveydenhuollon



asiakkaista esimerkiks tutkimus-
tarkoituksiin. Silta osin kuin kysymys on
terveydenhuollon vatakunndlisiin
henkilorekisterethin ~ kerdttdvista  tiedoista,
tietojen  kerddmisestda sé&detddn  néita
rekistereja koskevassa laissa ja asetuksessa.
Kun tietojen saamista koskeva yleisvaltuus
poistuu, tutkimus- ja kehittémiskeskuksen
oikeus saada sdassa pidettdvid tietoja ra
joittuu merkittavasti nykyisestd. Muutoksen
jdkeen se madréytyy ehdotetun sosiadi- ja
terveysaan tutkimus- ja kehittéamiskeskuksen
tilastotointa koskevan lain seka terveyden-
huollon valtakunnallisista henkil Grekistereis-
té annetun lain ja asetuksen mukaan.
Tutkimus- ja kehittdmiskeskus voi tarvita
tutkimustoimintaansa varten muitakin kuin
eddlda mainittujen lakien nojala keréttavia
sdlassa pidettavia tietoja. Jos tiedot siséltyvét
viranomaisten toiminnan julkisuudesta anne-
tussa laissa tarkoitettuihin  viranomaisten
asiakirjoihin, tutkimus- ja kehittdmiskeskuk-
sella on mahdollisuus saada ne sanotun lain
28 8:n mukaisen luvan nojala

Sen djaan ykstyistd sosiadi- ta ter-
veydenhuoltoa koskevia salassa pidettavia
tietoja tutkimus- ja kehittdmiskeskus e vois
enda saada, dllei tiedonsaantioikeus perustu
yksildityihin  tiedonkeruuvaltuuksiin,  joista
Sis sdidetéén ehdotetussa laissa sosiadi- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittéamiskeskuksen
tilastotoimesta sekd laissa terveydenhuollon
valtakunnallisista henkil rekistereista.
Tieteellistd tutkimusta varten tarvitaan toi-
sinaan perustellusti muitakin kuin niita tieto-
ja, joita tutkimus- ja kehittdmiskeskus voi
saada viranomaisen luvan tai  yksldityjen
tiedonkeruuvatuuksiensa nojalla. Tutkimus-
ja kehittamiskeskuksen lisdks tietoja saatter
vat tarvita muutkin tietedlista tutkimusta
lakisddteisena tehtdvandén suorittavat viran-
omaiset sekd yksittéiset tutkijat ja tutkimus-
ryhmét.

Tietojen tarve on téhén mennessa kohdis-
tunut suurimmaksi osaks erdisin yksityisen
terveydenhuollon palveluihin, mutta tarve
saada tietoja myos yksityisisté sosiadipalve-
luista on lisdéntyméssa sitd mukaa kuin  yk-
sityisten palvelujen osuus palvelutarjonnasta
lisdantyy. Terveydenhuollossa yksityisten
pavelujen osuus on merkittédva esimerkiks
hedelmdityshoidoissa, silméasairauksien hoi-
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dossa ja sydansairauksien kirurgisssa hoi-
doissa. Néissi hoidoissa kaytetdén usein uu-
sia kehittymassd olevia menetelmid, joiden
vaikutuksista on toistaiseksi vadhan tietoa ja
joista on siks perusteltua saada tutkimustie-
toa.

Sdassa pidettavéat tiedot on luonnollisesti
syytd hankkia asianomaisten suostumuksen
perustedla aina kun se suinkin on mahdol-
lista. Suostumuksen hankkiminen jokaisdta
potiladta tai asiakkadta erikseen e kuiten-
kaan aina ole mahdollista esimerkiks henki-
I6iden suuren mé&ran vuoksi. Suostumusta ei
voida saada mydskadn silloin, kun kysymys
on kuolleista henkilGista tai henkilGistd, jotka
esimerkiks dementoitumisen vuoks eivét
kykene arvioimaan annettavan suostumuksen
merkitysta.

Yksityisesti  jérjestetyn sosiadi- ja  ter-
veydenhuollon erilaisele kohteulle tietedli-
sen tutkimuksen suorittamisen suhteen ver-
rattuna muuhun sosiadli- ja terveydenhuol-
toon, esimerkiks niin sanottuna ostopalvelu-
na tapahtuvaan toimintaan, & ole riittavia pe-
rusteita. Taman vuoks ehdotetaan si&det-
tévéks, ettd tietojen ssaminen olis mahdol-
lista tietedlista tutkimusta varten sosiadi- ja
terveysministerion  yksittéistapauksissa anta
man luvan perustedla. Tata tarkoittavat
sdannokset ehdotetaan lisdttéavaks lakiin po-
tilaan asemasta ja oikeuksista sekd lakiin
sosiadihuollon asiskkaan asemasta ja oi-
keuksista.

Sosiaalihuoltolain 4 §:&4n, kehitysvam-
maisten erityishuollosta annetun lain 3 8n 4
momenttiin, kansanterveyslain 4 8&n 1 mo-
menttiin, erikoissairaanhoitolain 58n 3 mo-
menttiin ja mielenterveydain 28n 3 mo-
menttiin ehdotetaan lisdks tehtdvaks tiedon-
saantisddnndsten muuttumisesta johtuvat tek-
niset muutokset.

3. Esityksen vaikutuk set

3.1.  Talouddliset ja organisatoriset
vaikutukset

Esitys ei merkitse kaytéannon tiedonkeruun
kannalta muutosta nykytilaan. Ehdotuksen
mukaan kerdttavia tietoja kootaan jo nykyi-
sen sosiadi- ja terveysalan tutkimus- ja ke-
hittémiskeskuksesta annetussa laissa olevan
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yleisvaltuutuksen perusteella. Liséks tiedon
tuottajat kerdévét tarvittavia tietoja jo omiin
tarkoituksiinsa.  Esityksdla e ndn ole
valittomia vaikutuksia vation tai kuntien
tdouteen. Slla e myoskddn ole or-
ganisatorisia vakutuksia. Nykyiseen
séantelyyn verrattuna tutkimus- ja kehittéd
miskeskuksen oikeus kerétd salassa pidetté
viatietoja supistuisi.

3.2 Muut vaikutukset

Yksityisten ihmisten asema tiedonkeruun
kohteena sdkeytyis lakiuudistuksen myd6ta
siten, ettéd ehdotetussa sosiadli- ja terveysalan
tutkimus- ja kehittamiskeskuksen
tilastotointa koskevassa laissa méériteltéisiin
tdsmdlisesti  tilastotarkoituksiin  keréttavét
tunnistemuotoiset tiedot. Itse tietojen ke
rédmisessd ja kaytéssa e  tapahtuis
muutoksia nykytilaan verrattuna.  Yksityi-
syyden suojaan liittyvét ndkokohdat edellyt-
tévéat ndiden tietojen kasittelyn sdantelemista
muutoinkin tdsméllisesti laissa. Sosiadi- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen
tilastotointa koskevaan lakiin  ehdotetuilla
sdannoksilla toteutetaan siten  perusoikeus-
sédnndsten edellyttamaé yksityisyyden suo-
jaa henkildtietojen kasittelyssa.

4, Asian valmistelu

Sosiadi- ja terveysalan tutkimus- ja kehitté:
miskeskuksen  tiedonkeruuta  koskevien
sdanndsten uudistusta on valmisteltu pitk&an.
Vamigeu kéynnistyi aluks virkamiestyona
sosadi- ja terveysministeriossg, ja ensim-
méisestd luonnoksesta asiaa koskevaks hal-
lituksen esitykseks  pyydettiin - l[ausunnot
syksylla 1995. Luonnoksesta saatujen lau-
suntojen pohjalta vamistelu kaynnistyi uu-
delleen vuonna 1996 virkamiestyona minis-
teriossd yhteistyossa tutkimus- ja kehittdmis-
keskuksen asiantuntijoiden kanssa.

Kevddla 1998 valmistui luonnos hallituksen
esitykseks laiks sosiadihuollon  valtakun-
naligsta henkilorekistereistd sekéd sosiadli- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuk-
sesta annetun lain 6 8§n muuttamisesta. Sen
johdosta jéarjestettiin kuulemistilaisuus, johon
kutsuttiin edustgjat tietosuojavaltuutetun toi-

mistosta, Tilastokeskuksesta ja Suomen
Kuntaliitosta. Asiaa kastetiin my6s muun
muassa Tilastokeskuksen seka tutkimus- ja
kehittdmiskeskuksen johdon neuvotteluissa.
Saatujen kannanottojen ja kéytyjen neuvotte-
lujen tuloksena sosiadi- ja terveysministerit
asetti syksylla 1998 tyéryhmén luonnostele-
maan yleisen tilastolain pohjata



sosadi- ja terveysdan  tutkimus-  ja
kehittémiskeskusta varten erillista
tilastolakia, jossa saadettdisin muun ohessa
tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen
tiedonkeruusta yleensa ja lisdks sosiadli-
huollon  henkilGtunnuspohjaisesta  tiedonke-
ruusta seké tietojen salassapidosta ja luovut-
tamisesta. Ty6ryhma jétti ehdotuksensa sosi-
adi- ja terveysministeriolle kesdkuussa 1999.
Tybryhman ehdottamasta hallituksen esitys-
luonnoksesta on kayty useita neuvotteluja,
joissa ovat olleet mukana Suomen Kuntdii-
ton, tietosuojavaltuutetun toimiston, Tilasto-
keskuksen, sosiadli- ja terveysalan tutkimus-
ja kehittamiskeskuksen, sekd sosiadi- ja ter-
veysministerion edustajat.

Hallituksen esitys perustuu  tydryhman
ehdotukseen, jota on tyostetty edelleen edella
mainittujen neuvottelujen pohjalta virka
miestyond sosiadi- ja terveysministeriossi
Hallituksen edtyduonnoksesta on saatu
|lausunnot oikeusministeriolta,
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valtiovarainministeri6lt, tieto-
suojavaltuutetulta, Tilastokeskukselta, Sosi-
adi- ja terveysalan tutkimus- ja kehittéd
miskeskukselta, Suomen Kuntdliitolta, Sos-
adi- ja terveysturvan Keskudiitolta, Sosi-
adi- ja terveygérjestdjen yhteistyOyhdistys
YTY ry:lta sekd Palvelutytnantgjat ry:Ita

Ldhes kaikki lausunnonantgjat  pitivét
ehdotettua lakia sodadli- ja terveysalan
tutkimus- ja kehittamiskeskuksen
tilastotoimesta erittdin tarpedlisena.
Esimerkiks tilastokeskus katsoi, ettd laki
vastaa Yyleisen tilastolain periagtteita ja
merkitsee selkedd parannusta

nykytilanteeseen  verrattuna.  Lausunnoissa
esitetyt  korjausehdotukset  on  pyritty
mahdollisuuksien mukaan ottamaan
huomioon esitysté viimeisteltéessi.
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YKSITYISKOHTAISET PERUSTELUT

1. Lakiehdotusten perustelut

1.1. Laki sosiaali- jaterveysalan
tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen
tilastotoimesta

1 8 Lain soveltamisala. Lakia sovellettaisin
pykdan 1 momentin mukaan tilastotar-
koituksessa tapahtuvaan sosiadi- ja ter-
veydenhuoltoa ja sen kehitystd kuvaavien tie-
tojen kasittelyyn dltd osin, kuin tilastojen
tuottamisesta ja julkaisemisesta vastaa sosi-
adi- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmis-
keskus. Pyké&ssa todettaisiin nimenomaises-
ti tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen toimivan
tilastolaissa tarkoitettuna tilastoviranomaise-
na.

Henkilon terveydentilaan liittyvien tietojen
késittelystd muun muassa tilastotarkoitukses-
sa sdddetdén terveydenhuollon valtakunnalli-
Sista henkilOrekistereistd annetussa laissa.
Ehdotettu laki e sen vuoks pa&saanttisesti
koskis odlaisten tietojen késittelyd, jotka
kuvaavat henkilon saamia terveydenhuollon
paveuja. Poikkeuksena ovat vain lain 2 8n
2 momentin 1 kohdassa tarkoitetut laitoshoi-
toa korvaavat, jatkuvasti ja sd8nnollisesti
annetut terveydenhuollon avopalvelut. Laki
koskisi  kuitenkin  myds terveydenhuoltoa
kuvaavien tietojen kasittelya tilastotarkoituk-

sessa dltd  osin,  kuin kysymys  on
lukuméarétiedoista, toisin sanoen tiedoista,
joihin e dsdly  henkilditd  koskevia
tunnistetietoja.

Ehdotettuun  lakiin  siséllytettéisin  |&ht6-
kohtaisesti vain tilastolakia tdydentavét tai

Sitd poikkeavat sddnnokset. Muilta osin py-
kdlan 2 momentissa todettaisiin sovellettavan
tilastolain séénntksid. Télaisia olisvat muun
muassa sanotun lain sddnnokset Kkeréttyjen
titojen  kédittelystda ja  suojaamisesta,
tilastojen laadusta, kustannuksista, vaitiolo-
velvollisuudesta seka uhkasakon méaardéamis-
mahdollisuudesta.

2 8. Tietgjenantovelvollisuus.  Pykal&ssa
ehdotetaan séédettdvdks diitd, mitk& tahot
ovat velvollisa antamaan tutkimus- ja kehit-
tamiskeskukselle tietoja tilastotarkoituksin
sekd minkd tyyppisia tietoja tiedonantovel-
vollisuus koskee. Lahtbkohtana on, etta

kaikkien annettavien tietojen tulee olla tilas-
tojen laatimisen kannata vattaméattomia ja
ettd ne annetaan tutkimus- ja kehittémiskes-
kuksen pyynnostd. Tilastolaissa sd&detdan
tarkemmin siit4, miten tietojen kerd&minen
jérjestetaan.

Pykdlan 1 momentti koskee velvollisuutta
antaa lukuméarétietoja eli tietoja, joita & ole
mahdollista kohdistaa yksittéiseen pavelun
sagjaan. Tiedonantovelvollisa ovat kunnat,
kuntayhtymét, valtion viranomaiset seka jul-
kiset ja yksityisat palvelujen tuottgjat. S&an-
noksen nojalla kunnat olisivat velvollisa
antamaan sosiadi- ja terveydenhuollon aaan
kuuluvaa toimintaansa koskevat tiedot, esi-
merkiks tiedot erilaisten palvelusten piirissa
olleiden asiakkaiden méérista.

Pykdlan 2 ja 3 momentissa sdddettéisiin
velvollisuudesta antaa palvelun sagjaa koske-
via sdassa pidettdvia tietoja. Niitd olisivat
velvollisa antamaan muutoin samat tahot
kuin lukuméarétietojakin paits ettd valtion
viranomaislla tdt& vevollisuutta & olig,
koska ne eivédt hoida sdllaisia tehtavia, joiden
osdlta tassd tarkoitettujen salassa pidettévien
tietojen antaminen vois tulla kysymykseen.
Sen Sjaan vdtion viranomainen voi toimia
julkisena sosiadi- tai terveydenhuollon pal-
velun tuottgana, jolloin se olis tassa omi-
naisuudessa velvollinen antamaan myds sa
lassa pidettévia tietoja. Esimerkkind voidaan
mainita valtion koulukodit.

Ehdotetun pykdlén 2 momentin 1 kohdassa
tarkoitettua sosiaalihuollon laitoshoitoa olisi:

1) sodadihuoltolain 24 &n 2 momentin
nojala jarjestetty hoito vanhainkodissa ja
muussa vastaavassa vanhuksille ympérivuo-
rokautista hoitoa antavassa toimintayksikos-

sS4,

2) kehitysvammaisten erityishuollosta an-
netun lain 2 8n mukaiseen erityishuoltoon
kuuluva hoito kehitysvammaisille ympari-
vuorokautista hoitoa antavassa toimintayksi-
koss4,

3) péhdehuoltolain (41/1986) nojala jér-
jestetty  ympérivuorokautinen hoito sosiaali-
huoltolain 24 8:n 1 momentissa tarkoitetussa
|aitoksessa, seka

4) yksityisten sosiadipaveujen vavonnasta
annetun lain (603/1996) 5 ja 6 8:ss4 tar-



koitetun toimintayksikon antamat edella mai-
nittuihin laitospaveluihin rinnastettavat yksi-
tyiset palvelut.

Pykdlan 2 momentin 1 kohdassa tarkoitettuja
laitoshoitoa korvaavia, jatkuvia ja séén-
nollisd sosiadihuollon avopaveluita olis-
vat:

1) sosiadihuoltolain 22 8:ssA  tarkoitetut
asumispalvelut, kehitysvammaisten erityis-
huoltoon kuuluvat asumispalvelut seka vam-
maisuuden perustedla jarjestettavista palve-
luista ja tukitoimista annetun lain (380/1987)
8 8:n 2 momentissa tarkoitettu palveluasumi-
nen,

2) sodadihuoltolain 27 a8:ssd  tarkoitettu
omaishoidon tuki ja sosiaalihuoltoasetuksen
(603/1983) 98&n 1 momentin 1 kohdassa
tarkoitetut kotipalvelut, jos ndma palvelut
perustuvat palvelun sagjan kanssa laadittuun
palvelu- ja hoitosuunnitelmaan tai jos niita
on muutoin annettu héanele jatkuvasti ja
saannollisesti, seka

3) ykstyisten sosiadipavelujen vavonnasta
annetun lain 5 ja 6 8ssd tarkoitetun toi-
mintayksikon antamat edella mainittuihin
avopaveluihin rinnastettavat yksityiset pal-
velut.

Pykaan 2 momentin 1 kohdassa tarkoitettuja
terveydenhuollon avopaveluja olisivat:

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

2) kansanterveydain 14 8&n 1 momentin 2
minta, jos palvelun sagja on ollut toiminnan
piirissa jatkuvasti ja séénndllisesti, seka

3) yksityisestd terveydenhuollosta annetun
lain (152/1990) 2 §:ss4 tarkoitetun palvelujen
tuottgjan antamat edella mainittuihin avopal-
veluihin rinnastettavat yksityiset palvelut.
Pykdlan 2 momentin 1 kohdassa tarkoitet-
tuien pavdujen sagjista kerétdisiin tieto
asiakkaan kotikunnasta ja asumismuodosta.
Palvelun tuottgjala tarkoitetaan pavelua
antavaa toimintaykskkéa Pavelun lgjia
koskeva tieto osoittaa, minka tyyppistéa pal-
velua asiakkaalle on annettu. Se voi olla es-
merkiks vanhainkotihoitoa, kehitys-
vammahuoltona annettua asumispalvelua tai
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kotipalvelua ja dihen liittyvid tukipalveluja
Palvelujen méarda koskevilla tiedoilla tarkoi-
tetaan esimerkiks  kotipavelun tai  ko-
tisairaanhoidon kayntikertojen maarda. Pal-
velun antamisen akamista koskevat tiedot
kasittéisivét tiedon asiakkaan aikaisemmasta
hoitomuodosta seké sSitd milloin  palvelun
antaminen on alkanut. Vastaavasti palvelun
antamisen pagttymista koskevat tiedot kuvai-
sivat pavelun antamisen paéttymisagjankoh-
taa ja sitd, miten asiakkaan hoito on sen ja-
keen jarjestetty. Tieto pavelun antamisen
pédasialisesta syystd osoittais, onko pave-
lun antaminen johtunut esimerkiks asiak-
kaan fyysisista ominaisuuksista kuten liikku-
misvaikeuksista, hermostollisista syistd kuten
muistamattomuudesta vai  psyykkis-sosiadi-
sista syista kuten pédihdeongelmasta, yksinai-
syydestd ta turvattomuudesta. Asiakkaan
palvelun tarvetta koskeva tieto kuvais, missa
mé&rin  asiakas kykenee  sdviytyméan
omatoimisesti ja onko palvelun tarve goit-
taista, toistuvaa vai jatkuvaa ja kenties sa
malla ympérivuorokautista. Se kuvais myos,
mik& on asiakkaan palvelun tarve palvelun
akaessa ja sen padityessa sekd kotihoidon
osdta sina gjankohtana, jolta kotihoidon las-
kentaa koskevat tiedot kerétdan.

Pykdldan 2 momentin 2 kohdassa sd&det-
téisin tiedoista, joita kerdtdén kodin ulko-
puolelle dSjoitetuista lapsista ja nuorista
Saénnoksessa  tarkoitetaan niitd  asiakkaita,
jotka on lastensuojelulain (683/1983) nojala
otettu huostaan ja djoitettu sijaishuoltoon
sekd niitd, jotka on mainitun lain nojalla
sjoitettu kodin ulkopuolelle avohuollon tu-
kitoimenpiteena tai jalkihuoltoa ssavina K&
dtteet laps ja nuori on médritelty lasten-
suojelulain 3 8:ss8, jonka mukaan lapsella
tarkoitetaan ale 18-vuotiasta ja nuorella ale
21-vuotiasta henkil 6&

Sijoituspaikkaa koskeva tieto osoittaisi, onko
laps tai nuori Sjoitettu esimerkiks  per-
hehoitoon, lastenkotiin tai nuorisokotiin, vai
onko hénelle jarjestetty itsendinen tuettu
asuminen.  Sijoitusperusteella  tarkoitetaan
sitd lastensuojelulain s88nnostd, jonka nojalla
laps ta nuori on ollut Sjoitettuna. Kysy-
mykseen voi tulla sjoitus avohuollon tuki-
toimena (lastensuojelulain 14 8), huostaanot-
to (lastensuojdlulain 16 §), vastentahtoinen
huostaanotto (lastensuojelulain 17 8), kiiredl-
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linen huostaanotto (lastensuojelulain 18 §),
jakihuolto (lastensuojelulain 34 8) tai yks-
tyinen dijoitus (lastensuojdlulain 41 8). Sijoi-
tusailka merkitsee sité aikaa, jonka laps tai
nuori on ollut saman perusteen johdosta yh-
tgaksoisesti gdijoitettuna. Huoltgjuutta kuvaa
va tieto osoittaa, milla tavoin lapsen huolta
juus on jéarjestetty. Huoltgjan tai huoltgien
henkil6tietoja ei kerété.

Pykaéan 2 momentin 3 kohdassa séédettéisin
tiedoista, joita kerdtddn toimeentulotukea
saaneista henkiloistd ja perheista Saén-
noksessa tarkoitetaan niit4 asiakkaita, joille
on myonnetty toimeentulotuesta annetun lain
(1412/1997) mukaista  toimeentulotuen
perusosaa, lisdosaa tai ehkdisevda toimeen-
tulotukea. Siten myods perhekasite méaraytyy

toimeentulotuesta annetun  lain 3 8n
mukai sesti. Sen mukaan perhedlla
tarkoitetaan yhteistaloudessa asuvia

vanhempia, vanhemman aakadstéa lasta ja
ottolasta, aviopuolisoita seka miesta ja naista,
jotka elévét avioliitonomaisissa ol osuhteissa.
Tietoja keréttdisin ensinndkin toimeentulo-
tukea saaneiden perheiden koosta ja raken-
teesta. Tahdn tietoryhméén kuuluvat tieto
perheen huoltgjuudesta sek& aaikdisten
lasten madrasta.  Perheen  huoltgjuutta
koskeva  tieto kuvaa  perhetyyppia
Lapsiperheestda saadaan tieto siitd, onko
perheessa yks va  kaks  huoltgaa
Y ksinhuoltajaperheesta Saadaan tieto
huoltajan sukupuolesta.

Lisdks keréttaisiin tietoja kunkin henkilon
tai perheen saaman tuen maarastd ja kestosta

seké tuen tarpeen taustatekijoista.
Taustatekijoitd kuvaa ensinngkin  tieto
henkil6n tai perheen viitehenkilon

sosioekonomisesta asemasta.  Viitehenkilolla

tarkoitetaan perheen toimeentul osta
pédasialliseti vastaavaa henkil 6&.
Sosioekonominen asema ilmoitetaan
Tilastokeskuksen  luokituksen  mukaisesti.

Muut tuen tarpeen taustatekijoitd koskevat
tiedot kerdtddn poikkileikkaustietoina yhdelta
kuukaudelta (marraskuu). Tdlaisia
poikkileilkkaustietoja ovat ensinndkin tieto

gitd, kuuluuko henkil6 ta  perheen
viitehenkilo sekd tamén puoliso ta
avopuoliso  tyOvoimatilaston  luokituksen

mukaan ty6ttdmana, tyollisena  va
tyévoiman ulkopuoléella olevaan vaestoon.

Poikkileikkaustietona kerdtédn myds tieto
henkil6n tai perheen tarkeimmista
tulolahtel sta.

Pykadldn 3 momentin mukaan tunnistetietona
voitaisin kerdtd 2 momentissa tarkoitettua
pavelua ta toimeentulotukea saaneiden
asiakkaiden henkil6tunnukset silloin, kun se
on tilastojen laatimisen kannalta valttdmé:
tontd. Henkil6tunnus olis ainoa ehdotetun
lain nojdla kerdttéva tunnistetieto, joka sel-
laisenaan ilmaisee asiakkaan henkildllisyy-
den. Esmerkiks asiakkaiden tai heidan per-
heenjésentensé nimid tai osoitteita e kerét-
tas.

3 8 Tiedonkeruusta paattaminen, neuvot-
teluvelvoite seka tiedon tarpeen arviointi.
Tilastolain 7 §ssa sdadetdén  tilastovi-
ranomaisen velvollisuudesta neuvotella tie-
donantgjien tai heitd edustavien tahojen
kanssa tiedonantovelvollisuuden nojalla ke-
rattévista tiedoista, niiden antamisessa sovel-
lettavista méadrégjoista ja menettelytavoista
seka palautetiedoista. Lain 8 8:ssa saadetdan
tilastoviranomaisen oikeudesta paéttda kerdt-
tévista tiedoista seké tietojen kerdamisessa
noudatettavista menettelytavoista ja madré
goista.

Addlisdta dsdloltédn  padosin vastaavat
sddnnbkset sisdlytettdisiin ehdotettuun  py-
k&ldan. Pykdlan 1 momentti koskee tutkimus-
ja kehittdmiskeskuksen  paattksenteko-oi-
keutta. Samassa momentissa ehdotetaan sal-
vyyden vuoks séddettdvaks muutoksenhaus-
ta tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen padtok-
seen. Muutosta haettaisiin hallinto-oikeudelta
hallintolainkayttélain mukai sesti.
Muutoksenhaku e estdis padtoksen taytan-
téonpanoa, dlei halinto-oikeus sitd nimen-
omaan kiella.

Pykdldan 2 momentissa saédettdisiin neu-
votteluvelvoitteesta. Ennen  tiedonkeruuta
koskevan pédtoksen tekemisté tutkimus- ja
kehittémiskeskuksen tulis neuvotella tiedon-
antgjia edustavien jérjestdjen tai organisaati-
oiden kanssa. Neuvottduosapuolena olis
aingkin Suomen Kuntaliitto. Kayténndssa
neuvottelut kaytdisiin yleisperusteluissa mai-
nitun Sosiadi- ja terveydenhuollon tilastoyh-
teistyoryhman tyoskentelyn yhteydessad. Jos
kysymys on tunnistetietoja koskevasta tie-
donkeruusta, tutkimus- ja kehittémiskeskuk-
sen olis listks kuultava tietosuojavaltuutet-



tua. Neuvottelujen gjankohtaa ja niiden jér-
jestémisvelvallisuutta  koskevien  tilastolain
7 &n 2 ja 3 momentin sédnndsten sisdltd kir-
jattaisiin | varmuuden vuoks léhes sdlaise-
naan ehdotetun 2 momentin toiseen ja kol-
manteen virkkeeseen. Momentin viimeisesta
virkkeestd ilmenee, mité asioita neuvotteluis-
saainakin tulee kasitella

Tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen paétds
tiedonkeruusta olis voimassa toistaiseks.
Pykdldn 3 momentin mukaan tutkimus- ja
kehittémiskeskuksen tulis kuitenkin pagtok-
sen voimassaoloaikana arvioida uudelleen,
onko kulloinenkin tunnistetiedot siséltévien
tietojen keruu edelleen perusteltua, jos jokin
tiedonantgjia edustava taho sita vaatii. Tar-
vittaessa tulisi tehda uusi péétos tietojen ke
réamisesta.

Tarkoitus on, ettéd tunnistetietoja kerétédn
vain, jos se on tilastotarpeiden seké tilastojen
luotettavuuden ja virheettdmyyden kannata
vattdméaonta ja jolle tilastoja voida tuottaa
asianmukaisesti ilman tunnistetietoja.
Tutkimus- ja kehittémiskeskus selvittéd néma
seikat sekéd tehdessdan pykdéan 1 momentissa
tarkoitettua pdatOstd ettd  arvioidessaan
mythemmin  tiedonkeruun tarpedllisuutta.
Paétoksenteon ja arvioinnin yhteydessa on
tarkoitus ottaa huomioon tutkimuksdlliset,
tekniset ja taloudeliset sekd asiakkaan
asemaan liittyvéat ndkokohdat. Lisdks tutki-
mus- ja kehittdmiskeskus jatkaa sellaisten
menetdmien  kehittémistd, joilla sen toi-
miadlaan kuuluvat tilastotiedot voidaan mah-
dollismman pitkdt tuottaa ilman henkil®-
tunnusta tai muita tunnistetietoja.

4 8. Tietojen kayttd. Pykaassi sdédettéisin
keréttyjen tietojen kayttdmisestd tutkimus- ja
kehittdmiskeskuksen omassa toiminnassa.
Tietojen varsinainen kayttétarkoitus on nii-
den kaytto tilastojen tuottamiseen. Tutkimus-
ja kehittémiskeskuksen lakisédteisiin tehtd
viin kuuluu kuitenkin  myds muun muassa
tutkimustoiminta. Henkilotietolain - kéyttotar-
koitussidonnaisuutta  koskevien  sd&nndsten
perusteella rekisterinpitgja voi kayttda henki-
|Gtietoja niiden varsinaisesta kayttotarkoituk-
sesta riippumatta muun muassa tieteelliseen
tarkoitukseen. Sosiadli- ja terveysalan tutki-
mus- ja kehittdmiskeskuksen tilastotointa
koskevaan lakiin ehdotetaan kuitenkin otetta-
vaks nimenomaiset saannokset kerdttyjen
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tietojen kaytosta tutkimus- ja kehittdmiskes-
kuksesta annetun lain 2 8:ssa tarkoitetussa
tutkimustoiminnassa.

Tutkimus- ja kehittdmiskeskus kéasittelee
keréddmiddn tunnistetiedot sisdtévia tietoja
tilastotarkoituksiin - yksinomaan siten, etta
henkil6tunnukset on salakirjoitettu. Tama
kéytantd ehdotetaan todettavaks laissa. Tun-
nistetiedot kasittavia tietoja sais sen mukaan
kéyttda tilastotarkoituksiin vain siten, etta
henkil6tunnukset on  muutettu  sellaiseen
muotoon, ettd yksittéisia henkil6itd e voida
tunnistaa. S&annos otettaisiin pykdlan 1 mo-
menttiin.

Pykdldn 2 momentissa puolestaan sa&det-
taisin tietojen kéyttdmisesta tutkimus- ja
kehittamiskeskuksen tutkimustoi minnassa.
My0Os tutkimustoiminnassa olisi  kaytettéva
tietoja, joissa henkilotunnukset on salakirjoi-
tettu. Tutkimuksessa on toisinaan tarpeen
yhdistéa eri lahteistd perdisn olevaa tietoa,
mik& on mahdollista henkilGtunnusten avulla.
Henkil tunnuksen kéytto mahdollistaa
esmerkiks tutkimukset, joiden avulla on
mahdollista sdvittéd jonkin véestdryhman
palvelujen kayton profiili pitkdlla aikavailla
N&in voidaan arvioida annetun pavelun ja
hoidon vaikuttavuutta, esimerkiks toimeen-
tulotuen pitkéaikaisasiakkaiden osuutta kai-
kista toimeentulotuen sagjista ta lasten
huostaanottojen kestoa suhteessa avohuollon
sjoitusten  kestoon. Nd&issA tilanteissa
tunnistemuotoisten tietojen késittely tapah-
tuis tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen tilas-
totoimen puitteissa siten, ettéd henkil6tunnus-
tietoja @ annettais tutkimuksen suorittajien
kayttoon.

5 8 Tietojen salassa pitaminen ja luovut-
taminen. Tilastolain 17 8n mukaan tilasto-
tarkoituksiin kerétyt tiedot ovat salassa pi-
dettdvia Ehdotetun lain 58n 1 momenttiin
sdlytettéisin erillinen tilastolain
salassapitoa koskeviin sddnnoksiin viittaava
s&annos.

Pykdlan 2 momentissa séédettdisiin selvyy-
den vuoks, ettd ehdotetun lain nojalla kerat-
tyja tietoja e saa luovuttaa kaytettéavaks yk-
gttéisté henkil6a tai perhettd koskevassa hal-
linnollisessa  pédtdksenteossa eikd muussa
vastaavassa asioiden késittelyssd. Tarkoitus
on, eftd muudla laissa olevat sddnnokset oi-
keudesta salassa pidettévien tietojen saantiin



22

eivat anna kenellekdan oikeutta saada ehdo-
tetussa laissa tarkoitettuja tietoja edella mai-
nittuihin tarkoituksin.

Pykdlan 3 momentissa viitattaisiin tilastolain
sadnnoksiin  siltd osin, kuin  kysymys on
sdllaisten tilastotarkoituksiin kerdttyjen tieto-
jen luovuttamisesta, jotka eivét sisdlla henki-
|6iden tai muiden tilastoyksikdiden tunniste-
tietoja. Tutkimus- ja kehittédmiskeskus vois
luovuttaa tdlaisia tietoja tilastolain 18 &n 2
momentin mukaisesti. Tietoja voitaisiin siten

luovuttaa yhteiskuntaoloja koskevia
tietedlisa  tutkimuksa ja tilastollisa
selvityksia varten.

Henkil6tunnustietoja e kuitenkaan

luovutettaisi. Jos tutkimuksessa on tarpeen
yhdistdd tietoja henkilétunnuksen avulla,
esmerkiks  ditten, ettd  sosiaalihuollon
latoshoitoa ja jatkuvasti ja sd8nndllisesti
annettuja  avopalveluja koskevia tietoja
yhdistetddn terveydenhuollon hoitoilmoitus-
rekisterin tietoihin, tutkimus- ja kehittémis-
keskuksen tilastot ja  rekisterit -yksikkd
huolehtii tietojen yhdistdmisestd, eika tutkija
saa kéyttoonsa henkilGtunnuksin varustettua
aineistoa.

Tilastolain 18 &n 5 momentin  mukaan
tilastotarkoituksiin  saatuihin tietoihin & so-
velleta yleisten asiakirjain julkisuudesta an-
netun lain 20 8n 2 momentin s&dnnoksia tai
vastaavia myGhemmin annettuja sd&nnoksia.
Talla tarkoitetaan sédnnoksig, joiden nojala
luvan salassa pidettévien tietojen antamiseen
voi antaa se ministerid, jonka aainen
asiakirjaa hallussaan pitéava viranomainen on.
Adasta sdddetéén nykyisin  viranomaisten
toiminnan  julkisuudesta  annetun  lain
288ssd. Sen mukaan viranomainen Voi
antaa yksittdistapauksessa luvan tietojen
saamiseen salassa pidettavasta asiakirjastaan
muun muassa tietedlista tutkimusta tai tilas-
tointia varten. Jos lupa tarvitaan usean saman
ministerion alaisen viranomaisen asiakirjasta,
momentin ~ viimeisen  virkkeen  mukaan
luvasta pédéttéd ministerié. Ehdotetun 5 8n 3
momentin  mukaan tutkimus- ja kehit-
tamiskeskus e voi antaa lupaa taman lain
nojalla keré&miensa salassa pidettavien tieto-
jen saamiseen. Tilastolain 18 8:n 5 momentin
sédnnts merkitsee, etta tédlaista lupaa & voi
antaa myoskdan ministerio.  Varmuuden
vuoks ehdotetun pykdén 4 momentissa to-

detaan, ettd viranomaisen toiminnan julki-
suudesta annetun lain 28 8384 e soveleta
ehdotetun lain nojalla kerdttyjen tietojen
luovuttamiseen.

6 8 Tietogjen sdilyttaminen. Tutkimus- ja
kehittdmiskeskus sais  l&htokohtaisesti  Séi-
Iyttéd tunnistetiedot sisdltévia aineistoja niin
kauan, kuin se on vélttdmatonta tutkimus- ja
kehittdmiskeskuksen toimialaan  kuuluvien
tilastointi- ja tutkimustehtdvien hoitamiseks.
Sen jdkeen tiedot olisi havitettédva pédsaan-
toisesti  vuoden  kuluessa.  Arkistolain
(831/1994) 8 &n 2 momentin mukaan arkis-
ton muodostgjan, eli téssa tapauksessa tutki-
mus- ja kehittamiskeskuksen, on maaréttava
tehtévan hoidossa kertyvien asiakirjojen sdi-
lytysgjat ja -tavat seka ylldpidettéava arkiston-
muodostussuunnitelmaa.  Arkistolaitos i
kansdlisarkisto méd&réd arkistolan 8 8n 3
momentin nojala, mitk& asakirjat ta asia-
kirjoihin sisdltyvét tiedot on sdilytettéava py-
syvasti. Ehdotettuun pykdaan sisdtyy viit-
taus viimeks mainittuun arkistolain séan-
nokseen.

Hallituksen esityksen valmistelun yhteydessa
on ollut eslla myos kysymys, tulisiko ehdo-
tettuun lakiin sisdllyttdd séénnodkset sen no-
jala kerdttévien tunnistetietojen enimmés-
ddilytysgjoista. Tilastolakiin e télaista sd8n-
tdlya ssdly, vaan sen nojala kerdttyihin
tunnistetietoihin - sovelletaan  henkil6tietolain
12 8&:n 2 momenttia. Sen mukaan arkaluon-
teiset tiedot on poistettava rekisterista valit-
tomasti sen jalkeen, kun késitteylle e ole
pykdldan 1 momentissa tarkoitettua perustetta.
Perustetta ja késittelyn tarvetta on sdannok-
sen mukaan arvioitava vahintéén viiden vuo-
den vdein, jollei lasta tai
tietosuojalautakunnan luvasta muuta johdu.
Tilastotarkoituksiin keréttyjen tietojen
enimmaisséilytysailkojen  sdantelytarve  on
perusteltua harkita kokonaisuutena erikseen.
Tahan hallituksen esitykseen @ sisdlly asiaa
koskevia erityissd8nnoksi &

Ehdotetun lain nojala keréttévien tietojen

sdilytysaikaa arvioitaisiin 3 8sAa
tarkoitettujen  neuvottelujen  yhteydessa.
Sdilytysaka on mainittu  sd8nnoksessa
nimenomaan sdlasena  asiana,  jota

neuvottelussa  kasitelldén.  Henkilotietolain
12 &n 2 momenttia on tarkoitus soveltaa
ehdotetun lain 6 884 tdydentavand. Siten



varmistuu, ettd henkilétietojen séilyttémisen
perustetta ja tarvetta tarkastellaan joka
tapauksessa vahintéan viiden vuoden véein.

7 8 Asetuksenantovaltuus. Tarkemmat
sédnnokset lain taytantdonpanosta annettai-
din tarvittaessa valtioneuvoston asetuksella.

8 8 Voimaantulo. Ehdotettuun lakiin e
s&dlly sdannoksig, jotka eddlyttéisivét Sirty-
makautta tal varautumista etukéteen lain
voimaantuloon. Laki ehdotetaan sen vuoks
tulevaks voimaan mahdollismman pian sen
jalkeen kun se on hyvéksytty ja vahvistettu.

1.2. L aki sosiaali- ja terveysalan
tutkimus- ja kehittamiskeskuksesta

2 8. Pykdlan 1 momentissa todetaan sosiaali-
ja terveysalan tutkimus- ja kehittémiskes-
kuksen muun muassa yllgpitavan aan viral-
lisa ja muita tilastoja. S&&nndksia ehdotetaan
muutettavaks  Siten, ettd  niistd  ilmenee
salkedsti tutkimus- ja kehittémiskeskuksen
toimivan tilastolain 3 &n 1 momentissa tar-
koitettuna tilastoviranomaisena.

6 8. Pykd8éan nykyisissa 1 ja 2 momenteissa
séadetédn sosiadli- ja terveysalan tutkimus-
ja kehittdmiskeskuksen tiedonsaantioikeu-
desta sen suunnittelu-, tutkimus- ja tilas
tointitehtévien hoitamiseksi. Pykdén 3 mo-
mentissa todetaan lisdks, etta tietojen saa
misesta terveydenhuollon  vatakunnalisa
henkil Greki stereita varten séadetéan erik seen.
Tutkimus- ja kehittémiskeskuksen tilasto-
viranomaistehtévien edellyttamasta tiedon-
saannista sdadettéisiin terveydenhuollon val-
tekunndlisista  henkiltrekistereistd  annetun
lain ohella uudessa sosiadi- ja terveysalan
tutkimus- ja kehittéamiskeskuksen tilastotoin-
ta koskevassa laissa. Sosiadi- ja terveysaan
tutkimus- ja kehittamiskeskuksesta annetun
lan 68n sdnnokset ehdotetaan tdman
vuoks kumottaviksi.

1.3. Laki potilaan asemasta ja
oikeuksista

13 8. Potilasasiakirjoihin sisdltyvien tietojen
salassapito. Pyk&ldn 4 momentissa sBadetdan
potilasasiakirjoihin sisdltyvien tietojen
luovuttamisesta  tigtedlista  tutkimusta  ja
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tilastointia varten. T&std todetaan olevan voi-
massa, mité viranomaisten toiminnan julki-
suudesta annetussa laissa, terveydenhuollon
valtakunnallisista henkilorekistereistd  anne-
tussa laissa ja henkil 6tietol ai ssa séédetéan.
Yleisperusteluissa mainituin - perustein - eh-
dotetaan, ettd pykdlan 4 momenttiin lisdtéén
sédnnos, jonka mukaan sosiadli- ja terveys
minigterié voi  yksittédistapauksessa antaa
tietedlista tutkimusta varten luvan tietojen
saamiseen yksityisia terveydenhuollon
paveluja tuottavan ykskon ja itsendisesti
ammattisan  harjoittavan  terveydenhuollon
ammettihenkil6n sdlasista
potilasasiakirjoista, joita e voida pitéd viran-
omaisen asiakirjoina.

Tarkoitus on, ettéa lupa annetaan vain, jos se
on perustellusta syysta tarpeen. Syyna vois
olla 1&hinnd& se, ettd tutkimusta e voida
toteuttaa asianmukaisesti ja luotettavasti
ilman tietojen saantia.

Eddlytyksena olis kuten viranomaisten
toiminnan julkisuudesta annetun lain 28 §:ssa
tarkoitettua lupaa harkittaessa, ettd on
ilmeistd, ettei tiedon antaminen loukkaa niita
etuja, joiden suojaks salassapitovelvollisuus
on sdidetty. Tama eddlyttda erityisesti
varmistumista Sitd, ettd tietosuoja on
jarjestetty  siten,  ettei  luovuttamisesta
objektiivisesti  arvioiden aheudu salassa
pidettédvien etujen loukkausta  Tietojen
késittelyn tulee muutoinkin vastata henkil6-
tietol ai ssa asetettuja vaatimuksia.

Lupa voitaisin myontéd madragaks ja
sihen olis liitettévd  yksityisen  edun
suojaamiseks tarpeelliset mééraykset. Lupa
voitaisin peruuttaa, milloin sihen harkitaan
olevan syyta. Ehdotetut sédnnokset vastaavat

suudesta annetun lain 28 §&:n sdannoksia

1.4. L aki sosiaalihuollon asiakkaan
asemasta ja oikeuksista

18 8. Salassa pidettavien tietojen antaminen
asiakkaan  suostumuksesta  riippumatta
erdissA muissa tilanteissa. Sosiaaihuollon
asiskkaan asemasta ja oikeuksista annetun
lain 14 8n mukaan sosiadihuollon asiakirjat,
jotka Sisdtavdt tietoja  sodadihuollon
asakkaasta  tai muusta  yksityisesta
henkilostd, ovat sdassa pidettévia Salassa



24

pidettavasta asiakirjasta saa lain 16 8&n
mukaan antaa tietoja asiakkaan nimenomai-
sella suostumuksella tai niin kuin laissa erik-
seen sd&detdan. Lain 17 § sisAltéa sdannokset
tietojen antamisesta asiakkaan hoidon ja
huollon turvaamiseksi. Lain 18 8§:ssi sdéade-
tédn salassa pidettévien tietojen antamisesta
asiakkaan suostumuksesta riippumatta
gdissd muissa tilanteissa. Yleisperusteluissa
mainituin perustein pykaadn ehdotetaan li-
sittavakss uusi 5 momentti, joka vadtais
asiasisdlloltdén potilaan asemasta ja oikeuk-
Sista annetun lain 13 8:n 4 momenttia. S&8an-
nos koskis salassa pidettévédn asiakirjaan
sisdityvien tietojen luovuttamista tietedlistéa
tutkimusta varten. Séénnoksen nojala sos-
adi- ja terveysministerio vois antaa yksit-
téistapauksessa luvan tietojen saamiseen yk-
Sityisesti sosiadlihuoltoa jarjestéavan palvelun
tuottgjan asiakasta koskevasta asiakirjasta.
Luvan myontamisedellytykset ja lupaan lii-
tettdvat ehdot madraytyisivat samalla tavala
kuin potilaan asemasta ja oikeuksista annetun

lan 138n 4 momentissa ehdotetaan
saadettavaks.
1.5. L akiehdotukset 5—9

Sosiaalihuoltolain 4 §:ss3, kehitysvam-
maisten erityishuollosta annetun lain 3 8n 4
momentissa, kansanterveyslain 4 8&n 1 mo-
mentissa, erikoissairaanhoitolain 5 8n 3 mo-
mentissa ja midenterveydain 28n 3 mo-
mentissa olevien sdénndsten mukaan néissa
lagissa tarkoitettujen tehtdvien asiantuntijavi-
rastona toimii sosiadi- ja terveysalan tutki-
mus- ja kehittdmiskeskus, jonka tehtévista ja
oikeudesta tehtdvien hoitamiseks tarvittavi-
en tietojen saamiseen séédetddn sosiadi- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuk-
sesta annetussa laissa. Tahdn esitykseen si-
sdltyy ehdotus, jonka mukaan viimeks mai-
nitusta laista kumotaan sédnnos tutkimus- ja
kehittdmiskeskuksen oikeudesta tietojen saa

miseen. Sen  vuoks my6s  mainitut
sdannokset ehdotetaan muutettavaksi. Ehdo-
tuksen mukaan ndissa laeissa tarkoitettujen
tehtévien asiantuntijavirastona toimii sosiaa
li- ja terveysalan tutkimus- ja kehittémiskes-
kus, josta saéédetddn sosiadi- ja terveysalan
tutkimus- ja kehittémiskeskuksesta annetussa
laissa.

2. Tarkemmat sdanndkset ja
maar ayk set

Sosadi- ja terveysdan tutkimus- ja kehit-
t&miskeskuksen tilastotointa koskevan lain
téytantbonpanosta voitaisiin tarvittaessa an-
taa tarkempia sddnnoksia valtioneuvoston
asetuksella.

3. Voimaantulo

Lait ehdotetaan tuleviks voimaan mahdol-
lismman pian sen jakeen, kun ne on hyvak-
sytty ja vahvistettu.

4, Saatamig arjestys

Ehdotus laiks sosiadi- ja terveysalan tut-
kimus- ja kehittémiskeskuksen tilastotoimes-
ta samoin kuin halituksen esitykseen sisdlty-
vét lakien muutosehdotukset vastaavat perus-
tudain 10 8&n 1 momentissa saadettya laki-
varausta, jonka mukaan henkil6tietojen suo-
jasta séédetddn tarkemmin lailla.  Hallitus
katsoo esityksen olevan muutoinkin  so-
pusoinnussa perustusain  kanssa, mink&
vuoks esitykseen sisdltyvét lait voidaan hal-
lituksen késityksen mukaan sadtéa tavallises
sa lainsddtamigj arjestyksessa.

Edelld esitetyn perusteella annetaan Edus-
kunnan hyvaksyttéviksi seuraavat |akiehdo-
tukset:
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L aki

sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen tilastotoimesta

Eduskunnan p&dtoksen mukaisesti séadetéén:
18
Lain soveltamisala

Tatd lakia sovelletaan sodiadi- ja  ter-
veydenhuoltoa ja sen kehitystd kuvaavien
tietojen kasittelyyn tilastotarkoitusta varten.
Taéssa laissa tarkoitettuja tilastoja tuottaa ja
julkaisee sosiadi- ja terveysalan tutkimus- ja
kehittamiskeskus (tutkimus- ja
kehittdmiskeskus), joka toimii tilastolain
(62/1994) 3 8n 1 momentissa tarkoitettuna
tilastoviranomaisena. Terveydenhuoltoa kos-
kevien tietojen késittelysta tilastotarkoituk-
sessa séddetaén liséks terveydenhuollon val-
takunnallisista henkilérekistereistd annetussa
laissa (556/1989).

Edella 1 momentissa tarkoitettujen tilas-
tointitehtdvien hoitamisessa noudatetaan li-
séks tilastolakia siltd osin kuin téssi laissa e
toisin séadeta.

28
Tiedonantovel vollisuus

Kunnat, kuntayhtymét, valtion viranomaiset
sekd julkiset ja ykstyiset sosiadi- ja ter-
veydenhuollon palvelujen tuottgjat ovat vel-
vollisa antamaan tutkimus- ja kehittamiskes-
kuksdlle sen pyynnosta sellaiset sosiadi- ja
terveydenhuoltoon  kuuluvaa toimintaansa
koskevat tiedot, jotka ovat valttamattomia
tilastojen laatimisen kannadta ja jotka evét

sisdlla tunnistetietoja.

Kunnat ja kuntayhtymét seka julkiset ja
yksityiset sosiadi- ja terveydenhuollon pal-
velujen tuottgjat ovat lisdks sdassapitoa
koskevien sdannGsten estdmaétta velvollisia
antamaan vuosittain tutkimus- ja kehittamis-
keskukselle sen pyynnésta seuraavat tilasto-
jen laatimisen kannadta véttamattomét tie-
dot:

1) sosiadihuollon laitoshoidossa olleita sekéa
laitoshoitoa  korvaavia,  jatkuvasti ja
séanndllisesti  annettuja  sosiadli- tai  ter-
veydenhuollon avopalveluja saaneita henki-
|6ita koskevat tiedot asiakkaan kotikunnasta
ja aumismuodosta, palvelun tuottgjasta, pal-
velun lgjista ja méarastd, pavelun antamisen
doittamisesta ja padattymisestd seka palvelun
antamisen padasialisesta syystd ja asiakkaan
pavelun tarpeesta;

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

3) toimeentul otuesta annetun lain
(1412/1997) nojalla toimeentul otukea
saaneita henkil6ita ja perheita koskevat tiedot
perheen koosta ja rakenteesta, tuen maarasta
ja kestosta sekd tuen tarpeen taustatekijoista.
Tunnistetietona annetaan 2  momentissa
tarkoitettua palvelua tai toimeentulotukea
saaneen henkildn henkil6tunnus silloin, kun
se on tilastojen laatimisen kannata valttamé
tontd&. Toimeentulotukea saaneella henkil6lla
tarkoitetaan t&ssd laissa sitd henkilog, jonka
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hakemuksesta toimeentulotuki on myonnetty,
sekd& hédnen puolispaan tai hénen kanssaan
avioliitonomaisissa olosuhtei ssa € avéé.

38

Tietojen ker&amisesta paattaminen,
neuvottel uvel voite seka tiedon tarpeen

arviointi
Tutkimus- ja kehittdmiskeskus paattaa
28ssA4 sdAdetyn  tiedonantovelvollisuuden

perusteella kerditévista tiedoista, niiden anta-
misessa noudatettavista méérégjoista ja me-
nettelytavoista sekéd palautetiedoista.  Tutki-
mus- ja kehittdmiskeskuksen téssd momen-
tissa tarkoitettuun padtokseen haetaan muu-
tosta sind jarjestyksessd kuin halintolan-
kéyttolaissa (586/1996) saédetddn. Padtos
voidaan panna heti  tayténtdon, jollei
valitusviranomainen kiella téytantédnpanoa.
Ennen 1 momentissa tarkoitetun padatdksen
tekemistd tutkimus- ja kehittamiskeskuksen
on neuvoteltava tiedonantgjia edustavien jar-
jestéjen ta organisaatioiden kanssa seka
kuultava tietosuojavaltuutettua 2 8&n 2 ja 3
momentin mukaisesta tietojen keraémisesta.
Neuvottelu ja kuuleminen on jarjestettava
niin varhaisessa vaiheessa, etta tiedonantgjia
edustavien tahojen ja tietosuojavaltuutetun
nékemykset voidaan ottaa huomioon. Neu-
vottelu on jarjestettavd myos, jos tiedonanta-
jia edustava taho sitd pyytdd. Neuvottelussa
arvioidaan keréttavan aineiston tarpeellisuut-
ta, tietosisdtod ja sen muutoksia, sdilytysa-
kaa sekd kaytettévad tietojen kerd&mistapaa
tunnistetiedot mukaan luettuna.

Edellda 1 momentissa tarkoitetun padtoksen
voimassa ollessa tutkimus- ja kehittamiskes-
kuksen on yhdessa tiedonantgjia edustavien
tahojen kanssa arvioitava uudelleen 28:n 2 ja
3 momentin nojalla kerditavaks péétettyjen
tunnistetietojen tarpedllisuutta, jos jokin tie-
donantgjia edustava taho sSita vaatii, sekéd
tarvittaessa tehtava tietojen kerédmisesta uus
paétos.

48
Tietojen kayttod

Tutkimus- ja kehittdmiskeskus saa kayttéa

2 8n 3 momentissa tarkoitetut tunnistetiedot
ssdltévia tietoja tilastotarkoituksiin vain s-
ten, ettd henkil6tunnukset on muutettu sellai-
seen muotoon, ettei  yksittéisa henkilita
voida niiden perusteella tunnistaa.

Tutkimus- ja kehittdmiskeskus saa liséks
kéyttda tdman lain nojala kerdamiéén tietoja
sosadi- ja terveysdan tutkimus- ja kehitté
miskeskuksesta annetun lain  (1073/1992)
28ssa tarkoitetussa  tutkimustoiminnassa
My6s tutkimustarkoitukseen  kaytettévien
tietojen tunnistetiedot tulee muuttaa 1
momentissa tarkoitetulla tavalla.

58
Tietojen salassa pitdminen ja luovuttaminen

Taman lain nojalla kerétyt tiedot ovat salassa
pidettévia siten kuin tilastolain 17 §:ssa
sdadetaan.

Sen estamétta, mitd muualla laissa séadetddn
velvollisuudesta luovuttaa salassa pidettavia
tietoja tai oikeudesta antaa niitd, taman lain
nojala keréttyja tietoja & saa luovuttaa
kaytettavaks yksittaistd henkilda tai perhetta
koskevassa hallinnollisessa pédéttksenteossa
eka muussa vastaavassa asioiden
kasittelyssa.

Tutkimus- ja kehittdmiskeskus voi luovuttaa
2 8n 1 momentissa tarkoitettuja tietoja sekéa
sellaisa 2 8n 2 momentissa tarkoitettuja tie-
toja, jotka evéda sisdlla 2 8&n 3 momentin
mukaisia tunnistetietoja, siten kuin tilastolain
18 8:n 2 momentissa sé&detdan.

Taman lain nojala keréttyjen tietojen luo-
vuttamiseen e sovelleta viranomaisten toi-
minnan julkisuudesta annetun lain
(621/1999) 28 §:@4.

68
Tietojen sdilyttaminen

Tutkimus- ja kehittdmiskeskus saa séilyttda
2 8n 3 momentissa tarkoitetut tunnistetiedot
sisdltavia tietoja niin kauan kuin se on tdman
lain mukaisten tietojen kayttotarkoitusten
kannalta valttamatonta. Sen jakeen tiedot on
havitettava vuoden kuluessa, jolle
arkistolaitos arkistolain (831/1994) 8 &n 3



momentin nojalla m&iréa tietoja Sdilytettad:
vaks pysyvadti.

78
Asetuksenantovaltuus

Tarkemmat sddnnokset tdman lain taytan-
tédnpanosta annetaan tarvittaessa valtioneu-

voston asetuksdlla
88
Voimaantulo

Tama laki tulee voimaan  péivana
20 .

27

kuuta



28

L aki

sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuksesta annetun lain muuttamisesta

Eduskunnan p&dtoksen mukaisesti

kumotaan sosiadi- ja terveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuksesta 27 paivana marraskuuta

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

28
Sosadi- ja terveysalan tutkimus- ja kehit-
tamiskeskuksen tehtdvéna on seurata ja arvi-
oida sosadi- ja terveydenhuollon toimintaa
ja kehitystd, tuottaa ja hankkia alan koti-
maista ja kansainvéista tietoa ja ossamista
sekd valittéd sitd kayttgille, toimia tilastolain
(62/1994) 3 8n 1 momentissa tarkoitettuna
tilastoviranomaisena ja  ylldpitéd  adan
tiedostoja ja rekistereitd, harjoittaa alan tut-

kimus- ja kehittdmistoimintaa, edistéd ja to-
teuttaa alan koulutusta seka tehdd sadi- ja
terveydenhuollon  kehittdmiseks  tarpedllisia
doitteita ja esityksia

Tama laki tulee voimaan  péivana kuuta

20



29

L aki

potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain 13 8:n muuttamisesta

Eduskunnan p&dtoksen mukai sesti
muutetaan

potilaan asemasta ja oikeuksista 17 péivana eokuuta 1992 annetun lain

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

138§

Potilasasiakirjoihin siséltyvien tietojen
salassapito

Potilasasiakirjoihin  sisdltyvien tietojen luo-
vuttamisesta tietedlisté tutkimusta ja tilas-
tointia varten on voimassa, mita sitd sdéde-
tédn viranomaisten toiminnan julkisuudesta
annetussa laissa, terveydenhuollon valtakun-
nallisista henkilorekistereistd annetussa laissa
(556/1989) ja henkilttietolaissa. Sosiadi- ja
terveysministerio voi lisdks antaa tietedlista
tutkimusta varten yksittaistapauksessa 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 pitéd viran-
omaisten toiminnan julkisuudesta annetussa
laissa tarkoitettuina viranomaisen asiakirjoi-
na. Lupa voidaan antaa, jos on ilmeist, ettei
tiedon antaminen loukkaa niitd etuja, joiden
suojaks salassapitovelvollisuus on sdadetty.
Lupaa harkittaessa on huolehdittava Sité,
eta tietedlisen tutkimuksen vapaus turva
taan. Lupa voidaan antaa méaardgjaksi, ja
siihen on liitettdva yksityisen edun suojaami-
seks tarpeelliset mééréykset. Lupa voidaan
peruuttaa, jos siihen harkitaan olevan syyta.

Tama laki
kuuta 20

tulee voimaan



30

L aki

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

Eduskunnan pddtdksen mukaisesti

lisétdan sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 22 péivana syyskuuta 2000 annetun
lain (812/2000) 18 8:88n uusi 5 momentti seuraavasti:

18 §

Salassa pidettavien tietojen antaminen
asiakkaan suostumuksesta riippumatta erdis
sS4 muissa tilanteissa

Sdlassa pidettéavédn asiakirjaan sisdtyvien
tietojen antamisesta tietedlista tutkimusta
varten on voimassa, mitd sSitd sdidetdan
viranomaisten toiminnan julkisuudesta anne-
tussa laissa ja henkildtietolaissa. Sosadi- ja
terveysministerio voi lisgks antaa tigtedlista
tutkimusta varten yksttéistapauksessa luvan

tietojen saamiseen yksityisesti sosiaalihuol-
toa jarjestévan pavelun tuottgjan asiakasta
koskevista asiakirjoista. Lupa voidaan antaa,
jos on ilmeistd, ettel tiedon antaminen louk-
kaa niitd etuja, joiden suojaks salassapito-
velvollisuus on séédetty. Lupaa harkittaessa
on huolehdittava dita, efta tietedlisen tutki-
muksen vapaus turvataan. Lupa voidaan
antaa maaragjakd, ja siihen on liitettava yksi-
tyisen edun suojaamiseks tarpedllisst méd&
raykset. Lupa voidaan peruuttaa, jos sihen
harkitaan olevan syyta.

Tama laki tulee voimaan péivana kuuta

20 .

L aki

sosiaalihuoltolain 4 8:n muuttamisesta

Eduskunnan pddtoksen mukaisesti

muutetaan 17 pdivana syyskuuta 1982 annetun sosiaalihuoltolain (710/1982) 4 §, sdlaisena

kuin se on laissa 1090/1992, seuraavasti:

48
Sosiadihuollon asiantuntijavirastona  toimii
sosadi- ja terveysalan tutkimus- ja kehittd
miskeskus, josta sdadetéén sosiadi- jater-

Tama laki tulee voimaan  péivana

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

kuuta
20



31

L aki

kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain 3 8:n muuttamisesta

Eduskunnan padtoksen 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:

K ehitysvammaisten erityishuollon
asiantuntijavirastona toimii  sosiadi- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus, josta
séddetéén sosiadi- ja terveysalan tutkimus-
ja

kehittdmiskeskuksesta ~ annetussa  laissa
(1073/1992).
Tama laki tulee voimaan péivand  kuuta

20

L aki

kansanterveydain 4 §:n muuttamisesta

Eduskunnan padtoksen mukai sesti

muutetaan 28 péivana tammikuuta 1972 annetun kansanterveyslain (66/1972) 4 8&n 1 mo-
mentti, sellaisena kuin se on laissa 1091/1992, seuraavasti.

48
Kansanterveystyon

kehittémiskeskus, josta sdadetéén sosiadli- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuk-

asiantuntijavirastona
toimii sodadi- ja terveysalan tutkimus- ja

sesta annetussa laissa (1073/1992).

Tama laki tulee voimaan  péivana kuuta

20



32

L aki

erikoissairaanhoitolain 5 §:n muuttamisesta

Eduskunnan pddtdksen mukaisesti
muutetaan 1 pédivand joulukuuta 1989 annetun erikoissairaanhoitolain (1062/1989) 5 8n 3
momentti, sellaisena kuin se on laissa 1093/1992, seuraavadti:

58 terveysdlan tutkimus- ja kehittamiskeskuk-
—————————————— sesta annetussa laissa (1073/1992).
Erikoissairaanhoidon asiantuntijavirastona
toimii sodadi- ja terveysalan tutkimus- ja Tamalaki tuleevoimaan péivanda  kuuta
kehittémiskeskus, josta séédetédn sosiaali- ja 20 .




33

L aki

mielenterveyslain 2 8:n muuttamisesta

Eduskunnan p&dtoksen mukaisesti
muutetaan 14 paivand joulukuuta 1990 annetun mielenterveydain (1116/1990) 2 8&n 3 mo-
mentti, sellaisena kuin se on laissa 1086/1992, seuraavasti:

28 kehittdmiskeskus, josta sdddetdéén sosiadli-
ja terveysalan tutkimus- ja
Ohjaus ja valvonta kehittdmiskeskuksesta ~ annetussa  laissa
(1073/1992).
Mielenterveystyon asiantuntijavirastona Téma laki tulee voimaan pédivana  kuuta

toimii sodadi- ja terveysalan tutkimus- ja 20 .
Helsingissé 2 péivana helmikuuta 2001

Tasavallan Presidentti

TARJA HALONEN

Peruspa 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 sosiadli- ja terveysalan tutkimus- ja kehittamiskeskuksesta 27 paivanad marraskuuta
1992 annetun lain (1073/1992) 6 § seka

muutetaan 2 8:n 1 momentti seuraavasti:

Voimassa oleva | aki Ehdotus

28 28
Sosadi- ja terveysdan tutkimus- ja kehittd Sosiadi- ja terveysalan tutkimus- ja kehitté
miskeskuksen tehtévana on seurata ja arvioida miskeskuksen tehtévana on seurata ja arvioida
sosadi- ja terveydenhuollon toimintaa ja sodsadi- ja terveydenhuollon toimintaa ja
kehitystd, tuottaa ja hankkia alan kotimaistaja kehitystd, tuottaa ja hankkia alan kotimaista ja
kansainvélista tietoa ja osaamista sekd valittéd kansainvélista tietoa ja osaamista seka vélittda
sta kayttgille, yllgpitéd aan virdlisa ja sitd kayttdille, toimia tilastolain (62/1994)
muita tilastoja, tiedostoja ja rekistereita, 3 8:n 1 momentissa tarkoitettuna
harjoittaa adan  tutkimuss ja  kehit- tilastoviranomaisena ja yllapitéd alan
tamistoimintaa, edistda ja toteuttaa alan kou- tiedostoja ja rekistereitd, harjoittaa alan tut-
lutusta sek& tehda sosiadi- ja terveyden- kimus ja kehittémistoimintaa, edistda ja to-
huollon kehittémiseks tarpeellisa doitteita ja teuttaa alan koulutusta seka tehda sosiadli- ja
estyksia terveydenhuollon  kehittamiseks  tarpedllisia
doitteitaja esityksia

6 & 68

Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittd- (kumotaan)
miskeskuksella on pyynnGstd oikeus saada

maksutta kuntien ja kuntainliittojen seka

muiden kuntien yhteenliittymien sosiaali- ja
terveydenhuollon viranomaisilta ja laitoksilta,

yksityisiltd toiminnan harjoittajilta, valtion
viranomaisilta ja laitoksilta sekd kansan-
elakelaitokselta 2 §:ssi tarkoitettujen suun-

nittelu-, tutkimus- ja tilastotehtavien hoita-

miseksi tarpeelliset tiedot ja selvitykset.

Tutkimus- ja kehittamiskeskuksella on oikeus

saada salassapidettviksi saddettyjd sekd
henkil6rekisterilain  (471/87) 6 8:ss4 tar-

koitettuja arkaluonteisia henkilttietoja tutki-

mus- ja tilastotehtavid varten vain, jos ky-

seisten tehtdvien asianmukainen hoitaminen

sita valttamatta edellyttda. Tietosuojavaltuu-



Voimassa oleva laki

tetulle on varattava tilaisuus tulla kuulluksi
téssd momentissa tarkoitettuja tietoja pyydet-
taessa.

Tietojen saamisesta terveydenhuollon valta-
kunnallisia henkilorekistereita varten saade-
taan erikseen.

Ehdotus

Tama laki tulee voimaan  paivana
20

35

kuuta



36

L aki

potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain 13 8:n muuttamisesta

Eduskunnan p&dtoksen mukai sesti
muutetaan

potilaan asemasta ja oikeuksista 17 péivana elokuuta 1992 annetun lain

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

Voimassa oleva laki

Ehdotus

13 §

Potilasasiakirjoihin siséltyvien tietojen salassapito

Potilasasiakirjoihin sisdltyvien tietojen luovut-
tamisesta tigtedlista tutkimusta ja tilastointia
varten on voimassa, mita Sitd sdadetdan
viranomaisten toiminnan julkisuudesta
annetussa laissa, terveydenhuollon valtakun-
nallisista henkilorekistereistda annetussa laissa
(556/1989) ja henkil tietol aissa.

Potilasasiakirjoihin sisdltyvien tietojen luovut-
tamisesta tigtedlisté tutkimusta ja tilastointia
varten on voimassa, mita dita sdadetddn
viranomaisten toiminnan julkisuudesta
annetussa laissa, terveydenhuollon valtakun-
nalissta henkilorekistereistd annetussa laissa
(556/1989) ja henkilétietolaissa. Sosiaali- ja
terveysministerio voi lisdksi antaa tieteellista
tutkimusta varten yksittéistapauksessa luvan
tietojen saamiseen yksityisesta terveyden-
huollosta annetussa laissa tarkoitetun ter-
veydenhuollon palveluja tuottavan yksikon ja
itsendisesti ammattiaan harjoittavan tervey-
denhuollon ammattihenkilon sellaisista poti-
lasasiakirjoista, joita e voida pitaa viran-
omaisten toiminnan julkisuudesta annetussa
laissa tarkoitettuina viranomaisen asiakirjoi-
na. Lupa voidaan antaa, jos on ilmeistd, ettei
tiedon antaminen loukkaa niita etuja, joiden
suojaksi salassapitovelvollisuus on saadetty.
Lupaa harkittaessa on huolehdittava siita,
etta tieteellisen tutki muksen vapaus turvataan.
Lupa voi daan antaa maaraajaksi, ja siihen on
liitettdva yksityisen edun suojaamiseksi tar-
pedlliset maaraykset. Lupa voidaan peruuttaa,
jos siihen harkitaan olevan syyta.

Tama laki tulee voimaan kuuta

20

péivana



L aki

sosiaalihuoltolain 4 8:n muuttamisesta

Eduskunnan pddtoksen mukaisesti

muutetaan 17 paivana syyskuuta 1982 annetun sosiadihuoltolain (710/1982) 4 §, sdlaisena
kuin se on laissa 1090/1992, seuraavasti:

Voimassa oleva laki Ehdotus

48 48

Sosiadihuollon  asiantuntijavirastona  toimii Sosiadihuollon  asiantuntijavirastona  toimii
sodadi- ja terveysalan tutkimus- ja kehittd sosiadi- ja terveysdan tutkimus- ja kehittéd
miskeskus, jonka tehtévistd ja oikeudesta miskeskus, josta sdddetddn sosiaali- ja ter-
tehtévien hoitamiseks tarvittavien tietojen veysalan tutkimus- ja kehittamiskeskuksesta
saamiseen sadetddn sosiadli- ja terveysalan annetussa laissa (1073/1992).

tutkimus- ja kehittémiskeskuksesta annetussa
laissa (1073/92).

Tama laki tulee voimaan  pdivana  kuuta
20



L

aki

kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain 3 8:n muuttamisesta

Eduskunnan pddtdksen mukaisesti

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

Voimassa oleva laki

Kehitysvammaisten  erityishuollon  asian-
tuntijaviranomaisena toimii  sosadi- ja ter-
veysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus, jonka
tehtévistd ja oikeudesta tehtdviensd hoita
miseks tarvittavien tietojen saamiseen sa&
detddn sosiadi- ja terveysdan tutkimus ja
kehittémiskeskuksesta annetussa laissa
(1073/92).

Ehdotus

38

Kehitysvammaisten  erityishuollon  asian-
tuntijavirastona toimii sosadi- ja terveysalan
tutkimuss  ja  kehittdmiskeskus,  josta

sdadetddn sosiaali- ja terveysalan tutkimus-

ja kehittdmiskeskuksesta annetussa laissa
(1073/1992).
Tama laki tulee voimaan  paivand  kuuta

20



L aki

kansanterveydain 4 §:n muuttamisesta

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

Voimassa oleva laki Ehdotus

48 48
Kansanterveystyon asiantuntijavirastona toi- Kansanterveystyon asiantuntijavirastona toi-
mii sodadi- ja terveysdan tutkimus- ja mii sodadi- ja terveysalan tutkimus- ja
kehittdmiskeskus, jonka tehtévista ja oikeu- kehittdmiskeskus, josta sdadetdén sosiaali- ja
desta tehtdvien hoitamiseks tarvittavien tie- terveysalan tutkimus- ja kehittéamiskeskuksesta
tojen saamiseen saadetddn sosiadi- ja ter- annetussa laissa (1073/1992).
veysalan tutkimus- ja kehittémiskeskuksesta
annetussa laissa (1073/92).

Tama laki tulee voimaan péivana kuuta
20



L aki

erikoissairaanhoitolain 5 §:n muuttamisesta

Eduskunnan pddtoksen mukaisesti
muutetaan 1 pdivand joulukuuta 1989 annetun erikoissairaanhoitolain (1062/1989) 5 8&n 3

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

Voimassa oleva laki Ehdotus
58
Erikoissairaanhoidon asiantuntijavirastona Erikoissairaanhoidon asiantuntijavirastona

toimii sosiadi- ja terveysadan tutkimus- ja toimii sosadi- ja terveysalan tutkimus ja
kehittdmiskeskus, jonka tehtévista ja oikeu- kehittdmiskeskus, josta saddetadn sosiaali- ja
desta tehtévien hoitamiseks tarvittavien tie- terveysalan tutkimus- ja kehittéami skeskuksesta
tojen saamiseen sdddetéén sosiadli- ja ter- annetussa laissa (1073/1992).

veysalan tutkimus- ja kehittamiskeskuksesta
annetussa laissa (1073/92).

Tama laki tulee voimaan  paivana kuu-
ta 20



L aki

mielenterveyslain 2 8:n muuttamisesta

Eduskunnan pddtoksen mukaisesti
muutetaan 14 pavana joulukuuta 1990 annetun mielenterveyslain (1116/1990) 2 8:n 3 mo-

mentti, sallaisena kuin se on laissa 1086/1992, seuraavasti:

Voimassa oleva laki Ehdotus
28

Ohjaus ja valvonta

Midenterveystyon asiantuntijavirastona Mielenterveystytn asiantuntijavirastona
toimii sosiadi- ja terveysadan tutkimus- ja toimii sosadi- ja terveysalan tutkimus ja
kehittamiskeskus, jonka tehtévista ja oikeu- kehittdmiskeskus, josta saddetddn sosiaali- ja
desta tehtévien hoitamiseks tarvittavien tie- terveysalan tutkimus- ja kehittamiskeskuksesta
tojen saamiseen sd&detéén sosiadli- ja ter- annetussa laissa (1073/1992).

veysalan tutkimus- ja kehittamiskeskuksesta
annetussa laissa (1073/92).

Tama laki tulee voimaan  paivana  kuuta
20



