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SOCIAL- OCH HALSOVARDSUT-
SKOTTETS BETANKANDE 6/2001 rd

Regeringens proposition med forslag till lag om
statistikvisendet vid forsknings- och utveck-
lingscentralen for social- och hilsovarden samt
till vissa lagar som har samband med den

INLEDNING

Remiss

Riksdagen remitterade den 9 februari 2001 en
proposition med forslag till lag om statistikva-
sendet vid forsknings- och utvecklingscentralen
for social- och hilsovarden samt till vissa lagar
som har samband med den (RP 5/2001 rd) till so-
cial- och hilsovardsutskottet for beredning.

Utlatande

I enlighet med ett beslut av riksdagen har
forvaltningsutskottet ldimnat utlatande (FvUU
4/2001 rd) om propositionen. Utlatandet ingar
som bilaga till detta betdnkande.

Sakkunniga

Utskottet har hort

- dldre regeringssekreterare Riitta Kuusisto, so-
cial- och hilsovardsministeriet

- lagstiftningsradet Leena Vettenranta, justitie-
ministeriet

- byrachef Maija Kleemola, dataombudsman-
nens byra

- chefsmatematiker Jussi Haapa-aho, Folkpen-
sionsanstalten

- Overdirektor Hannu Uusitalo, utvecklings-
chef Anu Muuri, utvecklingschef Mikko Ne-
nonen och utvecklingschef Olli Nylander,
Forsknings- och utvecklingscentralen for so-
cial- och hilsovarden Stakes

- tillimpningschef Risto Heinonen, statistikdi-
rektor Risto Lehtinen och forvaltningschef
Anna-Leena Reinikainen, Statistikcentralen

- enhetschef Leena Moisalo och konsultative
juristen Antero Jaakkola, Finlands Kommun-
forbund

- planeraren Leena Kaijala, Vanda stad

- generalsekreterare Jouko Vasama, Social-
och hilsovéardsorganisationernas samarbets-
forening SAF r.f.

- doktorn i samhillsvetenskaper Jorma Nieme-
14.

Dessutom har utskottet fatt skriftliga utlatanden
frin Konsumentférbundet och missbruksom-
budsmannen Marjo Tervo.

PROPOSITIONEN

Regeringen foreslar en lag om statistikvisendet
vid forsknings- och utvecklingscentralen for so-
cial- och hilsovarden. Lagen giller behandling
for statistiska syften av kvantitativa uppgifter
om socialvarden samt hilso- och sjukvarden och
av uppgifter i identifierbar form om verksamhe-
ten inom socialvarden. Statistiken méste vara

RP 5/2001 rd

framstélld och publicerad av forsknings- och ut-
vecklingscentralen for social- och hilsovéarden.
Dirmed kommer lagstiftningen om insamling av
uppgifter vid forsknings- och utvecklingscentra-
len att motsvara de krav som stélls pé statistikvi-
sendet och behandlingen av personuppgifter.

Version 2.0



ShUB 6/2001 rd — RP 5/2001 rd

Uppgifter kommer att samlas in for statistiska
andamal i samma omfattning som tidigare.

I lagen foreslas bestimmelser om skyldighet
att limna uppgifter, om de uppgifter som skall
samlas in, om beslut om vilka uppgifter som
samlas in och hur de anvénds, ldmnas ut och for-
varas. I 6vriga delar tillampas statistiklagen och
vissa andra allminna lagar, till exempel person-
uppgiftslagen.

Kommuner, samkommuner, statliga myndig-
heter och de som producerar social- och hélso-
vardstjinster skall ldmna kvantitativa uppgifter
till forsknings- och utvecklingscentralen. Med
undantag for statliga myndigheter skall samma
instanser ocksé limna data innehallande identifi-
kationsuppgifter om institutionsvarden inom so-
cialvarden och om ersittande service, barnskyd-
det och utkomststodet. De enda identifikations-
uppgifter som samlas in dr personbeteckningar
och bara om de behovs for statistiska dndamal.

Forsknings- och utvecklingscentralen skall i
sin egenskap av statistikmyndighet anvinda
uppgifterna for sin statistikforing. Den skall
ocksa kunna anvidnda uppgifterna i sin forsk-
ning. I lagen om forsknings- och utvecklings-
centralen for social- och hilsovarden skall ut-
tryckligen ndmnas att centralen ir en sadan sta-
tistikmyndighet som avses i statistiklagen.

Motivering

Uppgifter som samlas in med stod av lagen
skall i regel kunna overldtas vidare for veten-
skapliga undersokningar och statistiska utred-
ningar om samhéllsforhéllandena. Men identifi-
kationsuppgifter limnas inte ut.

Lagen om patientens stidllning och rittigheter
foreslas bli kompletterad med en bestimmelse
om att social- och hilsovardsministeriet for ve-
tenskaplig forskning i enskilda fall skall kunna
bevilja tillstand att ta del av uppgifter i journal-
handlingarna vid en enhet som tillhandahaller
privat hilso- och sjukvard eller hos en yrkesut-
bildad person inom hélso- och sjukvarden. I la-
gen om klientens stdllning och rittigheter inom
socialvarden foreslds en motsvarande bestim-
melse om uppgifter som géller socialservicen.

I socialvardslagen, lagen angdende speci-
alomsorger om utvecklingsstorda, folkhilsola-
gen, lagen om specialiserad sjukvard och men-
talvardslagen foreslas vissa dndringar av tek-
nisk natur pa grund av dndringarna i bestimmel-
serna om ritt for forsknings- och utvecklings-
centralen att fa uppgifter.

De foreslagna lagarna avses trdda i kraft sa
snart som mdjligt sedan de har antagits och bli-
vit stadfdsta.

UTSKOTTETS STALLNINGSTAGANDEN

Allmén motivering

Av de orsaker som nidmns i motiveringen till
propositionen och pa grundval av erhéllen utred-
ning finner utskottet forslagen behdvliga och
lampliga. Utskottet tillstyrker lagforslagen med
foljande anmérkningar och dndringsforslag.
Forslaget till lag om statistikvdsendet vid
forsknings- och utvecklingscentralen for social-
och hilsovarden (Stakes) giller behandling for
statistiska syften av kvantitativa uppgifter om
socialvarden samt hilso- och sjukvéarden och av
uppgifter i identifierbar form om verksamheten
inom socialvarden till den del statistiken fram-
stills och publiceras av Stakes. Lagforslaget
innebér inga storre fordndringar i dagsliget eller
i de nuvarande metoderna. Déremot avser forsla-

get att lagfidsta den verksamhet som redan exi-
sterar utan nagon exakt rittslig grund. I stillet
for att ge ett generellt bemyndigande att samla in
uppgifter har lagen ndrmare bestimmelser om
vilka uppgifter som far samlas in och pa vilka
villkor. Dessutom definieras sa kallade identifi-
kationsuppgifter ndrmare, och insamlingen av
dem begrinsas. Vid behandling av personupp-
gifter i enlighet med den foreslagna lagen be-
stims de registrerades réttigheter, inbegripet
ritten att forbjuda att uppgifter anvinds, pa det
sitt som personuppgiftslagen foreskriver. Den
foreslagna lagen om statistikvdsendet vid Sta-
kes innebdr en tydlig forbittring jamfort med det
rddande ldget. I och med att lagforslaget fortyd-



Motivering

ligar och moderniserar lagstiftningen stéller sig
utskottet bakom forslaget.

Forsknings- och utvecklingscentralen for so-
cial- och hilsovarden statistikfor information
om dels socialvarden, dels social- och hilsovar-
den. Den foreslagna lagen skall gilla alla typer
av statistik om socialvarden men bara delvis sta-
tistik inom social- och hélsovarden. Lagen och
forordningen om riksomfattande personregister
for hilsovarden fran 1989 tillimpas fortfarande
pa information inom hilso- och sjukvérden.
Denna speciallag har till exempel en likadan ge-
nerell bestimmelse om Stakes ritt till tillgang
till uppgifter som ingar i 6 § lagen om forsk-
nings- och utvecklingscentralen for social- och
hidlsovarden vilken nu foresléas bli upphédvd. Den
foreslagna lagen giller foretriddesvis socialvar-
den. Det betyder att uppgifter om socialvarden
kommer att vara tydligare reglerade dn uppgif-
ter om social- och hilsovarden. Ur individens
synpunkt dr det problematiskt att patienterna
kommer att ha mycket stora svarigheter med att
ta reda pa vilken lag som giller insamling av
sekretessbelagda uppgifter om deras hélsa och i
vilken utstrickning bestdmmelserna giller. Pa
grund av kraven i 10 § grundlagen och i person-
registerlagen maste ocksa lagstiftningen om in-
formation inom hilso- och sjukvarden ses over.
Ocksa bestimmelserna om statistik inom hilso-
omradet bor moderniseras, anser utskottet.

De foreslagna lagarna ar viktiga med avseen-
de pa skyddet av privatlivet. De statistiska upp-
gifter som Stakes samlar in giller enskilda per-
soner och ir i de flesta fall kidnslig information.
Den foreslagna lagen spelar dirfor en sirskild
roll for den enskildes réttigheter och rittssédker-
het. Enligt forslaget skall personbeteckningen
for personer som fatt utkomststdd, barn och unga
som placerats utom hemmet och i friga om dem
som fatt oppen vard inom social- och hilsovar-
den som ersitter institutionsvard fa limnas ut till
Stakes for statistik och forskning. Personbeteck-
ningen skulle 1dmnas ut nér den dr nodvindig for
statistiken. Inom statistiken, liksom ocksd inom
vetenskaplig och historisk forskning, dr det van-
ligen nodvindigt att entydigt specificera den re-
gistrerade nidr registeruppgifter sammanfors.
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Tack vare identifieringsuppgifter kan informa-
tionen korsgranskas, dverlappningar undanrojas
och materialet undersokas i ett lingre tidsper-
spektiv.

Nir identifikationsuppgifter far samlas in blir
statistiken och informationsproduktionen tillfor-
litligare och allsidigare. Det dr virdefullt bade
for beslutsfattandet i samhillet och for forvalt-
ningen att besluten bygger pa omfattande och
grundlig statistik och dokumentation. Betydel-
sen av ett statistikvisende med omfattande befo-
genheter kan séledes inte ifragasittes. Men ut-
skottet finner det viktigt att insamlingen av iden-
tifikationsuppgifter ocksa i praktiken begrinsas
till nédvéndiga situationer och att den enskildes
stillning och rittigheter tryggas nir behovet av
tillgang till uppgifter bedoms.

Utskottet anser att lagforslaget har tillrackligt
exakta bestimmelser for behandlingen av upp-
gifter. I 4 § finns ndrmare kriterier for hur iden-
tifikationsuppgifter far anvindas. Uppgifterna
maste anvindas sa att enskilda personer inte kan
identifieras utifrin dem. Enligt 5 § dr det forbju-
det att ge identifikationsuppgifter vidare. Forbu-
det giiller ocksa Overlatelse for forskningsénda-
mal. Forvaltningsutskottet, som dr behorigt ut-
skott i personuppgiftsfragor, framhaller i sitt ut-
latande att den foreslagna lagen pa behorigt sétt
beaktar kraven i den allméinna lagen, personupp-
giftslagen liksom ocksa i EG:s datasekretessdi-
rektiv.

Utskottet har fatt utredning om mdojligheterna
att skydda identifikationsuppgifter redan nir in-
formation samlas in for statistikindamal. Men
for ndrvarande finns det inga statistiska koder
som skyddar den enskilde bittre. Det dr dock en-
ligt utskottet viktigt att alla tekniska mojligheter
att skydda den enskildes identitet utnyttjas.

En viktig fraga for statistikforingen dr om de
oversidnda uppgifterna ursprungligen ir riktiga
och tillforlitliga. I det praktiska livet kan manga
tycka att det dr extra besvar att fylla i statistik-
blanketter och anser sig inte ha tid att gora det
ordentligt. Aven om denna typ av fel i initialfa-
sen inte spelar nagon storre roll for statistiken,
vore det viktigt att statistikmetoderna tar hdansyn
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till kundservicen sé att ocksé socialarbetarna far
bittre vigledning i att ta fram statistik.

Social- och hidlsovardsutskottet understryker
att behovet att samla in information bor utvirde-
ras fortlopande dven efter att lagforslagen har
blivit antagna. I man av mojlighet bor malet vara
att allt mindre uppgifter med personbeteckning
skall samlas in, vilket regeringen framhaller i
propositionen. I propositionen sdgs vidare att
avsikten ar att den samarbetsgrupp for statistik
inom social- och hilsovirden som tillsatts av
forsknings- och utvecklingscentralen sirskilt
skall borja utvdrdera innehallet i registerbaserat
material inom social- och hilsovarden samt be-
hovet att anvdnda personbeteckningar. Ocksa
kommunerna och dataombudsmannen kommer
att fa representanter i arbetsgruppen. Det dr en-
ligt utskottet nodvindigt att en bred och grund-
lig utredning gors. Det dr angeldget att arbetet
startar snabbt och slutfors. Utredningen bor ta
hinsyn till behovet av statistik inom dels social-
varden, dels hilso- och sjukvarden och analyse-
ra fragan bade i ett administrativt perspektiv och
fran patienternas synvinkel. Darfor dr det viktigt
att se till att ocksa social- och hilsovardsorgani-
sationerna dr representerade i arbetsgruppen.

Detaljmotivering

1. Lag om statistikviisendet vid forsknings-
och utvecklingscentralen for social- och hil-
sovarden

1 §. Tillimpningsomrdde. Vid behandling av
personuppgifter dr personuppgiftslagen allmin
lag. For att gora den foreslagna lagen mer infor-
mativ och tydligare foreslar social- och hilso-
vardsutskottet att ett nytt 3 mom. fogas till 1 §
och att det dér hinvisas till personuppgiftslagen.

2 §. Skyldighet att ldmna uppgifter. Social- och
hilsovardsutskottet foreslar en spraklig dndring
i paragrafrubriken. Andringen paverkar inte den
svenska lagtexten.

I 1 mom. riknas de instanser upp som &r skyl-
diga att till Stakes ldmna kvantitativa uppgifter
utan identifikationsuppgifter. Enligt den fore-
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Motivering

slagna lagen dr kommuner, samkommuner, stat-
liga myndigheter samt de som producerar offent-
liga eller privata social- och hilsovardstjénster
skyldiga att lamna uppgifter. Stakes kan fa kvan-
titativa uppgifter ocksa fran andra instanser, for-
utsatt att de ger sitt samtycke. I 6 § lagen om
forsknings- och utvecklingscentralen for social-
och hilsovarden finns bestimmelser om forsk-
nings- och utvecklingscentralens ritt att fa upp-
lysningar och utredningar av Folkpensionsan-
stalten. Paragrafen foreslas bli upphivd. Trots
att paragrafen foreslas bli upphédvd foreslar re-
geringen ingen ny bestimmelse med samma
innehall i de foreliggande lagforslagen. For att
sdkerstdlla att forsknings- och utvecklingscen-
tralen skall fa nodvindiga upplysningar fran
Folkpensionsanstalten ocksa i framtiden, fore-
slar utskottet att 1 mom. kompletteras med en
bestimmelse som forpliktar Folkpensionsanstal-
ten att limna kvantitativa uppgifter till Stakes.
Nir det giéller forsknings- och utvecklings-
centralens ritt att av Folkpensionsanstalten fa
upplysningar med personbeteckning for forsk-
ningsdndamal tillimpas forfarandet for forsk-
ningstillstand enligt 28 § lagen om offentlighet i
myndigheternas verksamhet (621/1999).

5 §. Hemlighallande och utldmnande av uppgif-
ter. I 1 mom. foreskrivs att uppgifter som sam-
las in med stod av den aktuella lagen &r sekre-
tessbelagda sa som foreskrivs i 17 § statistikla-
gen. Utskottet foreslar att momentet preciseras
med en hédnvisning till 17 § 1 och 2 mom. statis-
tiklagen.

6 §. Forvaring av uppgifter. Enligt paragrafen
far forsknings- och utvecklingscentralen bevara
uppgifter som innehaller identifikationsuppgif-
ter som avses i 2 § 3 mom. sa linge det dr nod-
vindigt med avseende pa de &ndamal som upp-
gifterna skall anvindas for. Direfter skall upp-
gifterna forstoras inom ett ar, om inte arkivver-
ket med stod av 8 § 3 mom. arkivlagen bestim-
mer att uppgifterna skall bevaras varaktigt.

[ 12 § 2 mom. personuppgiftslagen foreskrivs
att grunden och behovet av behandling an kéns-
liga uppgifter skall bedomas &tminstone vart



Forslag till beslut

femte ar, om inte nagot annat f6ljer av lag eller
ett tillstdnd av datasekretessnimnden. I motive-
ringen till 6 § i detta lagforslag framhalls att me-
ningen dr att nimnda lagrum i personuppgiftsla-
gen skall tillimpas som komplement till 6 § i den
foreslagna lagen. Utskottet anser att 6 § for tyd-
lighetens skull bor hanvisa till 12 § 2 mom. i fra-
ga om grunden for att bevara uppgifter.

Utskottets dndringsforslag

1.
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Forslag till beslut

Pa grundval av det ovanstdende foreslar social-
och hilsovardsutskottet vordsamt

att lagforslagen 2—9 godkdnns utan
dndringar och

att det forsta lagforslaget godkinns
med foljande dndringar (Utskottets
dandringsforslag).

Lag

om statistikviisendet vid forsknings- och utvecklingscentralen for social- och hiilsovarden

I enlighet med riksdagens beslut foreskrivs:

1§
Tillimpningsomrade

(1 och 2 mom. som i RP)

Pa behandlingen av uppgifter som samlats in
med stod av denna lag tillimpas personupp-
giftslagen (523/1999) om inte ndgot annat fore-
skrivs i denna lag. (Nytt)

28
Skyldighet att ldmna uppgifter

Kommuner, samkommuner, statliga myndig-
heter samt de som producerar offentliga eller
privata social- och hilsovardstjanster ar skyldi-
ga att pa begiran av forsknings- och utveck-
lingscentralen tillstélla den sadana uppgifter om
sin verksamhet inom social- och hilsovarden
som behovs for uppgorande av statistik och som
inte innehdller nagra identifikationsuppgifter.
Pa motsvarande sdtt dr Folkpensionsanstalten
skyldig att tillstilla forsknings- och utvecklings-

centralen uppgifter om utbetalade formdner och
antalet mottagare.
(2 och 3 mom. som i RP)

3och4$§
(Som i RP)

58

Hemlighdllande och utldmnande av uppgifter

Pa hemlighdllande av uppgifter som samlats
in med stod av denna lag tilldmpas 17 § 1 och 2
mom. statistiklagen.

(2—4 mom. som i RP)

6§
Forvaring av uppgifter

Forsknings- och utvecklingscentralen far be-
vara uppgifter som innehaller i 2 § 3 mom. av-
sedda identifikationsuppgifter sa linge det ar
nodviandigt med tanke pa de dndamal for vilka
uppgifter enligt denna lag skall anvidndas. Diref-

5
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ter skall uppgifterna forstoras inom ett ar, om
inte arkivverket med stod av 8 § 3 mom. arkivla-
gen (831/1994) bestimmer att uppgifterna skall
forvaras varaktigt. Vid bedomningen av om de
dandamdl for vilka uppgifterna skall anvdndas dr

nodviandiga galler vad som foreskrivs i 12 § 2
mom. personuppgiftslagen.

7och 8§
(Som i RP)

Helsingfors den 5 april 2001

I den avgorande behandlingen deltog

ordf. Marjatta Vehkaoja /sd
medl. Eero Akaan-Penttild /saml
Merikukka Forsius /grona
Tuula Haatainen /sd
Inkeri Kerola /cent
Niilo Kerinen /cent
Valto Koski /sd
Marjaana Koskinen /sd

Sekreterare vid behandlingen i utskottet var

utskottsradet Eila Makip#a.

Juha Rehula /cent

Paivi Risidnen /fkf

Sari Sarkomaa /saml

Arto Seppild /sd

Marjatta Stenius-Kaukonen /vinst
Raija Vahasalo /saml

Jaana Ylid-Mononen /cent.
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