Regeringens proposition till Riksdagen med forslag till lag om statistikvasendet vid
for sknings- och utvecklingscentralen for social- och halsovar den samt till vissalagar som har

samband med den

PROPOSI TIONENS HUVUDSAKLIGA INNEHALL

| denna proposition foreslas att det stiftas en
lag om statistikvasendet vid forsknings- och
utvecklingscentralen  fér  socia-  och
halsovarden. Lagen gdler for satistiska
syften utfordbehandling av  kvantitativa
uppgifter som beskriver socialvarden samt
hdlso- och sjukvarden och av uppgifter som
& i identifierbar form och som hénfor sig till
verksamheten inom socialvarden, till den del
datistiken framstdlls och publiceras av
forsknings- och  utvecklingscentralen  for
socia- och hdsovarden. Genom lagen fas
laggtiftningen om insamling av uppgifter vid

forsknings- och utvecklingscentralen  att
motsvara de krav som gdler for
dtatistikvasendet och  behandlingen  av
personuppgifter. Insamlingen av uppgifter
for datitiska andamd blir inte mera
omfattande.

| lagen foredas bestammelser om  skyl-
digheten att l&mna uppgifter, uppgifter som
skall samlas in, bedut om insamling av
uppgifter samt om anvandning, utldamnande
och férvaring av uppgifter. | 6vrigt tilldmpas
statistiklagen och vissa andra allménna lagar,
t.ex. personuppgiftsagen.

Kommuner, samkommuner, statliga
myndigheter samt de som producerar social-
och hdlsovardstjanster ~ skall lamna
kvantitativa uppgifter till  forsknings- och
utvecklingscentralen. Samma instanser, med
undantag av statliga myndigheter, skall ocksa
l[amna uppgifter som innehdller
identifikationsuppgifter och som  géler
anstaltsvarden inom socialvarden och den
service som ersétter den, barnskyddet samt
utkomststodet.  Personbeteckningar  skall
insamlas som enda identifikationsuppgift och
endast nd&r de behdvs for uppgbrande av
statistik.

Uppgifterna skall anvandas for skétseln av de
statistikforingsuppgifter som ankommer pa

forsknings- och  utvecklingscentralen i
egenskap av statistikmyndighet. Dessutom
skall forsknings- och utvecklingscentralen fa
anvanda uppgifterna for skotseln av uppdrag
inom sin forskningsverksamhet. | lagen om

forsknings- och utvecklingscentralen  for
socid- och hédsovarden foredds ett
uttryckligt omnémnande av att forsknings-
och utvecklingscentralen ar en

statistikmyndighet enligt statistiklagen.

Uppgifter som samlats in med stod av lagen
skall i regd kunna Overldtas vidare for
vetenskapliga undersdkningar och statistiska
utredningar  om  samhdallsférhdlandena.

Identifikationsuppgifter  skal dock inte
l&mnas ut.

Det foredas att till lagen om patientens
sédllning och  réttigheter fogas en
bestémmelse om  att  socia- och
halsovardsministeriet i enskilda fall skall

kunna bevilja tillstand att for vetenskaplig
forskning ta dd av uppgiftena i
journahandlingarna  vid en enhet som
tillhandahdller privata haso- och
sukvardstjanster eller hos en yrkesutbildad
person inom hdso- och sgukvérden. Till
lagen om Klientens stéllning och réttigheter
inom socialvarden foredds en motsvarande
bestammelse om uppgifter som finns hos en
som privat ordnar socialvard.

I socialvardslagen, lagen  angdende
Specialomsorger om utvecklingsstorda,
folkhdlsolagen, lagen om  specialiserad
gukvard och mentalvardsagen foredas

dessutom andringar av teknisk  natur
foranledda av de é&ndrade bestdmmelserna
om forsknings- och utvecklingscentralens ratt
att fa uppgifter.

De foresdlagna lagarna avses tréda i kraft sa
snart som mgjligt efter att de har antagits och
blivit stadfasta.
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ALLMAN MOTIVERING

1. Nulage

11. Lagstiftning

11.1. Satidtiklagen

Statistiklagen (62/1994) & en alman lag om
statens statistikvasen. Enligt 2 § tillampas b
gen, om inte ndgot annat stadgas, pa statliga
myndigheter som i enlighet med de uppgifter
som foreskrivits for dem, framstéller statistik
Oover samhdllsforhdllandena och  deras
utveckling pa basis av uppgifter som de
samlat in for detta andamd. Lagen tillampas
&ven pa de statliga myndigheter som pa basis
av uppgifter som de forfogar Gver och som
har samlats in for andra andama framstaller
namnda datistik. | satistiklagen indelas
myndigheterna sdledes i satistikmyndigheter
och myndigheter som framstédler statistik.
Statistikmyndigheter a enligt 38
Statistikcentralen som  almén  myndighet
inom statens statistikvasen samt dessutom de
statliga myndigheter som enligt ett sarskilt
stadgande i lag har fétt i uppgift att framstélla
Setistiklagens  bestdmmelser  om  uppgifts
skyldighet géller utesutande l&mnandet av
uppgifter till Statistikcentralen. Om rétt for
Ovriga statistikmyndigheter att samla in upp-
gifter pa basis av uppgiftsskyldighet galler
vad som sarskilt stadgasi lag.

| statistiklagen finns bestdmmelser om bl.a
de alménna grunderna for uppgiftsinsamlan-
det och organiseringen av uppgiftsinsamlan-
det. Till de alménna grunderna hor bl.a. att
vid framgtdllande av datistik skall i forsta
hand uppgifter som samlats in i nagot annat
sammanhang utnyttjas och att uppgifterna
dltid skall samlas in utan identifikationsupp-
gifter, om detta & mojligt med avseende pa
framstéllandet av statistiken. Den som samlar
in uppgifter skall se till at endast de uppgif-
ter som & nodvandiga for statistiken begéars
av uppgiftdémnaren. Uppgifterna skall sam-
las in sa att uppgiftdamnarna dsamkas sa li-
ten ol&genhet och sd sma kostnader som mdj-
ligt. Om vilka uppgifter som skall samlas in,
vilka tidsfrister och procedurer som skall till-
ldmpas vid lémnandet av uppgifterna samt
om dterrapportering skall ordnas samrad med

uppgiftd@mnarna eler de organisationer som
foretrader dem i ett sa tidigt skede att upp-
giftdamnarnas synpunkter kan beaktas. Né&r
uppgifter samlas in skall uppgiftdamnarna
underréttas om andamaet med uppgifterna,
vilka forfaringssdtt som anvands vid fram-
stédllandet av satistiken, grunderna for ut-
l&mnandet av uppgifter samt om andra ndd-
vandiga omstandigheter som paverkar |am-
nandet av uppgifter.

Enligt 21 8 har en satistikmyndighet &t att
avgiftsfritt fa de uppgifter som skal samlas
in. Om det emelertid & fraga om utlamnan-
de av omfattande uppgiftsmaterial av mass-
karaktér som uppgiftdamnaren forfogar tver,
ersétts de sirkostnader som utlamnandet av
uppgifterna direkt orsakar.

| statistiklagen finns &ven bestdmmelser om
bl.a. behandling och skydd av insamlade
uppgifter, uppgifternas tillforlitlighet och
jamforbarhet samt hemlighdllande och ut-
lamnande av uppgifter. Enligt 17 § & uppgif-
ter som samlats in for statistiska dndamal
sekretesshel agda, pa vissa undantag nar.
Sekretesshelagda uppgifter som erhdllits for
statistiska andamdl kan enligt 18 § i princip
utldmnas till utomstéende endast pa de grun-
der som stadgas i lag eller med samtycke av
den som uppgifterna géller. Det & forbjudet
att |amna ut uppgifterna for att anvandas vid
adminigtrativt bedutsfattande eller vid nagon
annan motsvarande behandling av ett drende.
En myndighet som framstéller statistik kan
for vetenskapliga undersokningar och statis-
tiska utredningar som galler samhallsforhal-
landena lamna ut uppgifter som den samlat in
for statistiska andama. Det &r dock forbjudet
at ldmna ut personuppgifter och statistiska
enheters  identifikationsuppgifter.  Statistik-
centrdlen f& dock pa vissa villkor Iamna ut
uppgifter om ader, kon, utbildning och yrke.
Uppgifter som erhdllits for statistiska anda-
ma far inte ldmnas pa basis av ett ministe-
riebeslut som utférdats med stéd av 208
2mom. lagen om dlménna handlingars of-
fentlighet (83/1951) eller motsvarande ®nare
utfardade bestdmmelser. Bestdmmelser om
detta finns for narvarande i 28 § lagen om dof-
fentlighet i myndigheternas verksamhet
(621/1999). Enligt ikrafttrddelse- och over-



gangshestammelserna i satistiklagen  har
dessa bestdmmelser dock kunnat tilldmpas
till utgangen av 1995 vid utldmnandet av sta-
tistikmaterial som innehas av forsknings- och
utvecklingscentralen fér socia- och hélso-
varden.

| satistiklagens bestammelser om tystnads-
plikt konstateras att uppgifter som enligt 17 §
skall hdlas hemliga inte far rojas for utom-
stéende eller utnyttjas till enskild nytta. Tyst-
nadsplikten har sdledes getts en bred amfatt-
ning sA at den géler bl.a. dem till vilka stati-
stikmyndigheten eller den myndighet som
framstéller statistik har [amnat ut uppgifter
med stod av 18 8.

Om en uppgiftsskyldig forsummar att 1&mna
uppgifter inom utsatt tid, kan lansstyrelsen
enligt 24 § vid vite dlagga den forsumlige att
|amna uppgifterna.

Nar satigtik framstélls géler det enligt 58
dessutom att iaktta personregisterlagen
(471/1987), till den del nagot annat inte be-
stams i statistiklagen eller i ndgon annan lag.
Personregisterlagen har ersatts med person-
uppgiftdagen (523/1999), som tradde i kraft
den 1 juni 1999.

1.1.2. Personuppgiftsagen

Personuppgiftdagen tillampas som en alman
lag pa automatisk behandling av personupp-
gifter. Den tilldmpas aven pa annan behand-
ling av personuppgifter d& personuppgifterna
utgor eller & avsedda att utgéra ett personre-
gister eller en del av ett sadant. Med behand-
ling avses all dags behandling av personupp-
gfter, bl.a insamling, lagring, anvéndning
och utldmnande av uppgifter. Om utldmnan-
de av uppgifter ur myndigheternas personre-
gister géller dock vad som foreskrivs om d-
fentlighet for myndighetshandlingar.

| personuppgiftslagen finns bestdmmelser om
bl.a. allménna principer for behandlingen av
personuppgifter samt sdrskilda bestammelser
om behandlingen av kandiga uppgifter och
personbeteckning. | lagen framhévs bl.a. &-
damdasbundenheten i frdga om behandlingen
av personuppgifter. Enligt 78 far personupp-
gifter anvandas dler i Ovrigt behandlas en-
dast pa ett sitt som inte strider mot det &-
damd med behandlingen som ursprungligen

preciserats. Senare behandling av person-
uppgifter for historisk forskning dler for ve-
tenskapliga dler gatistiska syften anses dock
inte std i strid med de ursprungliga dndama-
len. | personuppgiftsiagen understryks ocksa
at personuppgifterna skall vara behdvliga
med hansyn till det angivna &ndamdet med
behandlingen, och den registeransvarige skall
se till att oriktiga, ofullsténdiga eler fordd-
rade personuppgifter inte behandlas. | lagen
finns ocksa bestammelser om den registeran-
svariges skyldigheter i andutning till skydd
och forstéring av uppgifterna.

| 11 8§ definieras som kéndiga uppgifter bl.a.
uppgifter om négons behov av socialvard d-
ler de socialvardstjanster, stoddtgarder och
andra formaner inom socialvarden som n&
gon erhdlit samt ndgons halsotillstand, suk-
dom éeller handikapp eler vardatgarder eler
darmed jamforbara dtgarder som géler ho-
nom. Kandiga uppgifter far behandlas endast
i de fal som foreskrivs i 12 8 1 mom. Kans-
liga uppgifter f& behandlas bl.a. om dérom
bestéms i1 lag. Vid riksdagsbehandlingen in-
togs i 2 mom. sarskilda bestdammelser om
forvaringstiden for kandiga uppgifter. Kans-
liga uppgifter skall utplanas ur registret sa
snart det inte langre finns ndgon grund enligt
1 mom. for behandlingen. Grunden och be-
hovet av behandling skall beddmas minst
vart femte &, om inte ndgot annat foljer av
lag eller ett sadant tillstand av datasekretess-
namnden som avses i 1 mom. 13 punkten.
Personbeteckningar far behandlas i de fall
som foreskrivs i 13 §, bl.a. nér behandlingen
foreskrivsi lag.

| personuppgiftsagen finns ocksa bestam-
melser om de registrerades réttigheter. Enligt
24 § skal den registeransvarige <e till att den
registrerade kan fa uppgift om bl.a. den re-
gisteransvarige, andamalet med behandlingen
av personuppgifterna samt vart uppgifter i
regel lamnas ut. Undantag fran upplysnings-
plikten far dock goras bl.a. nar det finns sar-
skilda bestammelser om insamling, lagring
eller utlamnande av uppgifter samt pa vissa
villkor da uppgifter samlas in hos nagon ar-
nan an den registrerade gélv. Enligt bestdam-
melserna om den registrerades rétt till insyn
& utgangspunkten att den registrerade har
rétt att fa veta vilka uppgifter om honom som
har registrerats i ett register. | 27 § ségs dock



at réatt till insyn inte finns, om uppgifterna i
ett register anvands uteslutande for historisk
dler vetenskaplig forskning dler datistikfo-
ring.

1.1.3. Lagen om offentlighet i myndighe-
ternas verksamhet

Lagen om offentlighet i myndigheternas
verksamhet trédde i kraft den 1 december
1999.

Lagen utgdr, sd som forutsétts i 12 § 2 mom.
grundlagen, fran att myndighetshandlingar &r
offentliga och offentligheten kan begrénsas
endast pa grund av lag.

Med handling avses i ndmnda lag férutom en
framstélining i skrift eller bild ven ett med-
delande som avser ett visst objekt eller aren-
de och uttrycks i form av tecken som pa
grund av anvandningen & avsedda att hora
samman och vilket kan uppfattas endast med
hjdp av automatisk databehandling eller en
ljud- eler bild&ergivningsanordning eller
nagot annat hjdlpmedel. De vanligaste sekre-
tessgrunderna har samlats i lagen. Sekretess-
bdagda handlingar & enligt 248 1 mom.
25 punkten bl.a. handlingar som innehdler
uppgifter om en klient hos socialvarden och
de formaner eler stodatgarder eller den soci-
avardsservice denne erhdlit samt om en per-
sons halsotillstand eller handikapp, den hal-
sovard eller rehabilitering som denne har e-
hallit.

| lagen finns ocksd bestéammelser om grun-
derna for undantag fran sekretessplikten. Ur
en sekretessbelagd handling kan en myndig-
het 1dmna ut uppgifter bl.a. om i lag sarskilt
tagits in uttryckliga bestdmmelser om rétten
att lamna ut eller att fa uppgifter. | 28 § sigs
att om inte ndgot annat foreskrivs genom lag,
kan en myndighet i enskilda fal bevilja till-
sténd att ta del av en sekretessbelagd hand-
ling for vetenskaplig forskning eller statistik-
foring dler for ett sadant planerings- eller u-
redningsarbete som en myndighet utfér, om
det & uppenbart att de intressen som sekre-
tessplikten & avsedd att skydda inte kranks
om uppgifter ldmnas ut. Om tillstand behdvs
for handlingar som finns hos flera myndighe-
ter som & understdllda samma ministerium,
fattar ministeriet besdut om beviljande av till-
stand efter att vid behov ha hort myndighe-

terna.

1.1.4. Lagen om forsknings- och utveck-
lingscentralen for social- och hdsovarden
och vissa hanvisningsbestammel ser

Det hor till uppgifterna for forsknings- och
utvecklingscentralen fér socia- och halso-
varden att framstélla satistik. Forsknings-
och utvecklingscentralen & sdledes en statis-
tikmyndighet som avses i 3 8 1 mom. Statis-
tiklagen. Enligt 2 8 lagen om forsknings- och
utvecklingscentralen fér socia- och halso-
varden (1073/1992) skall forsknings- och u-
vecklingscentralen félja och utvérdera verk-
samheten och utvecklingen inom socia- och
halsovarden samt inom detta omrade produ-
cera och skaffa inhemsk och internationell
information och inhemskt och internationellt
kunnande och distribuera informationen och
kunnandet till anvandarna, upprétthdla data-
filer och register, bedriva forsknings- och u-
vecklingsverksamhet, frémja och ordna ut-
bildning samt ta initiativ och gora framstél-
ningar inom socia- och hadsovarden. Dess-
utom skall forsknings- och utvecklingscent-
rden utfora de Ovriga uppgifter som enligt
stadganden eller bestammelser ankommer pa
den.

I 68 finns bestdmmelser om forsknings- och
utvecklingscentralens rétt att fa uppgifter.
Enligt 1 mom. har forsknings- och utveck-
lingscentralen rétt att pa begdran avgiftsfritt
av socid- och hdsovardsmyndigheter samt
socia- och hdsovardsinréttningar i kommu-
ner, samkommuner och andra sammandut-
ningar avkommuner &vensom enskilda yr-
kesutbvare, statliga myndigheter och inratt-
ningar samt folkpensionsanstalten fa sadana
upplysningar och utredningar som behdvs for
de planerings-, forsknings- och statistikfo-
ringsuppdrag som avses i 2 8. Enligt 2mom.
har forsknings- och utvecklingscentralen ratt
at for forsknings- och satistikfoéringsupp-
drag fa sekretessbelagda samt i 11 § person-
uppgiftdagen avsedda kéndiga personupp-
gifter endast om detta & absolut nddvandigt
for att uppdragen skal kunna utforas pa be-
horigt sétt. Dataombudsmannen skall ges till-
fdle att bli hérd nar uppgifter enligt detta
moment begars. | 3mom. konstateras ytterli-
gare att om rétten att fa uppgifter for riksom-



fattande personregister for halsovarden be-
stams sarskilt.

| 48 sociadvarddagen (710/1982), 38§
4 mom. lagen angdende specialomsorger om
utvecklingsstérda (519/1977), 48 1 mom.
folkh&8lsolagen (66/1972), 58 3 mom. lagen
om specialiserad sukvard (1062/1989) och
28 3mom. mentavarddagen (1116/1990)
konstateras att forsknings- och utvecklings-
centralen for social- och halsovarden & sak-
kunnigt @mbetsverk for den verksamhet som
avses i lagarna. Samtidigt konstateras att om
forsknings- och utvecklingscentralens upp-
gifter och rétt att fA upplysningar som &
nodvandiga for skotseln av uppgifterna be-
stams i lagen om forsknings- och utveck-
lingscentralen for hésovéarden.

1.1.5. Lagen och forordningen om riksom-
fattande personregister for hdlsovarden

Bestdmmelser om behandlingen pa riksniva
av uppgifter om nagons halsotillstand for
bl.a datistiska syften finns i lagen om riks-
omfattande personregister for halsovarden
(556/1989). Vid skitsdln av statistikforings-
uppgifter tillampas dessutom statistiklagen
som komplement till ndmnda lag.

Med riksomfattande personregister for halso-
varden avses centralreglster som berér hela
landet och som innehdler uppgifter om n&
gons hasotillstand, sukdom eller handikapp
eler om vardagarder eller darmed jamforba-
ra atgarder som géller honom. Registren upp-
rétthalls av forsknings- och utvecklingscen-
tralen for socid- och halsovarden och av &
kemedelsverket. Enligt lagens 2 § kan dessa
myndigheter ha register for den statistikf('j-
ring, planering, forskning och tillsyn som en-
ligt lag eler forordning ankommer pa dem.
Né&rmare bestdmmelser om registren, med
undantag av narkotikatillsynsregistret som
upprétthdls av 1akemedelsverket, finns i for-
ordningen om riksomfattande personregister
for hadsovarden (774/1989). Register som
upprétthdls av forsknings- och utvecklings-
centralen for social- och hdsovarden & en-
ligt  forordningen  vardanmalningsregistret,
registret over fodelser, registret dver aborter
och derilisering, cancerregistret, misshild-
ningsregistret och synskaderegistret. Utdver
narkotikatillsynsregistret  upprétthdler l1ake-

medelsverket registret  6ver |akemedel shi-
verkningar och implantatregistret.

| lagen finns bestdmmelser bl.a. om skyldig-
heterna att 1&mna uppgifter till registren och
om nar uppgifterna kan overlétas vidare. En-
ligt 38 & hasovardsmyndigheterna och hal-
sovardsinréttningarna  samt  yrkesutbildade
personer inom hélso- och sukvarden trots
sekretesshbestdammelserna skyldiga  att  ur
handlingar och register i deras besittning av-
giftsfritt 1amna forsknings- och utvecklings-
centralen for social- och hédsovarden samt
|akemedelsverket de uppgifter som inférs i
register. Enligt 4 § skal personuppgifter som
infors i centralregister hallas hemliga. Forsk-
nings- och utvecklingscentralen for social-
och halsovarden for sin del och l&kemedels-
verket for sin del kan dock ge tillstand till att
uppgifter lamnas ut, om detta sker for veten-
skaplig forskning som galler verksamheten
inom halsovarden, forebyggande av sukdo-
mar eller vard eler annan bestdmd veten-
skaplig forskning i samband dérmed. Innan
tillstdndsbedutet meddelas  skall dataom-
budsmannen ges tillfélle att bli hord.

1.2. Praxis

1.2.1.  Systemet for statistik inom social-
och halsovarden

Inom socia- och hdsovarden genomfordes
en omfattande statistisk reform fran ingangen
av 1994. De viktigaste madlen for reformen
var at rationdisera insamlingen av uppgifter
i kommunerna, att minska méangden av upp-
gifter som skall samlas in och att utnyttja be-
fintliga uppgifter. Det ansdgs ocksa viktigt
at effektivisera |bruktagandet av uppgifter
som samlats in pa riksniva och att utveckla
olika redskap for informationstjanst. Malen
uppnaddes genom att de uppgifter som olika
myndigheter samlar in samordnades samt
genom att definitionerna och klassificering-
arnai andutning dartill férenhetligades.

Ett resultat av reformen var en Gverenskom-
melse om arbetsfordelningen mellan  stati-
stikmyndigheterna, dvs. forsknings- och ut-
vecklingscentralen for socia- och hasovar-
den och Statistikcentralen. Inom omradet
finns dessutom manga andra myndigheter
som gor upp statistik. Nér uppgifter samlas in



koncentrerar sig forsknings- och utvecklings-
centralen for socia- och hasovarden huvud-
skligen pa att beskriva servicesystemet
inom socia- och hdsovarden. Statistik-
centralens dataarkiv och information beskri-

ver bl.a. befolkningen, dess valfard och so-
ciodemografiska egenskaper, kommunernas
ekonomi samt personalen inom social- och
halsovarden.

Tabell 1. Samordning av den insamling av uppgifter inom sociak och hélsovarden som avsesi propositionen

Insamlare Innehdll/insamlingsstt

Statistikcentralen

Uppgifter om social- och halsovarden som en del

Informationsproducenter / intervall
for informationsproduktion

Kommuner / en gang om aret

av kommunernas och samkommunernas ekonomi-
och verksamhetsstatistik / kommunsammandrag

Statistikcentralen

niva
Stekes
sammandrag
Stekes

niva
Stakes
uppgifter i sammandrag
Finlands kommunfarbund

Stakes Sammandrag 6ver uppgifterna om hélso- och
sukvarden
Lansstyrelserna Privata serviceproducenter inom hélso- och sjuk-

varden / uppgifter i sammandrag

De uppgifter som forsknings- och utveck-
lingscentralen samlar in for Statistiska syften
bestdr av befintliga uppgifter, som pa lokal
niva har kommit in i samband med klientar-
betet och som finns i journalhandlingarna
och i de klientinformationssystem som upp-
kommit pd basis av dem. Utan identifika-
tionsuppgifter insamlas kommunvisa uppgif-
ter om bl.a. dagvard av barn, 6vriga tjanster
for barn och familjer (t.ex. fostrings- och fa
miljerddgivning), skyddat arbete och verk-
samheten bland utvecklingsstérda (t.ex. arbe-
te for begransat arbetsfora), service for ald-
ringar och handikappade (t.ex. mottagare av
service enligt lagen om service och stod pa
grund av handikapp) och familjevard. Dess-
utom samlar forsknings- och utvecklingscen-
tralen in uppgifter med identifikationsuppgif-
ter (pa individnivd) om barn och unga inom

Social- och halsovardspersonalen / kommunalt
personregister / insamling av uppgifter pd individ-

Underhdll av och vérdnad om barn / kommun-

Barnskydd, utkomststdd, vardanmalan inom
socialvérden / insamling av uppgifter paindivid-

Privata serviceproducenter inom socialvarden /

Statistik éver verksamheten inom hédlso- och
sjukvarden / uppgifter i sammandrag

Kommuner, sasmkommuner /
en gang om aret

Kommuner / en gang om aret

Kommuner / verksamhetsstéllen
en gang om aret

Serviceproducenter / en gang om
aret

Héalsovardscentrder, sukvards-
distrikt / en gang om aret

Statens sjukhus / en gang om &ret

Serviceproducenter / en gang om
aret

barnskyddet, mottagare av utkomststéd och
klienter inom vardanmdlan inom socialvar-
den. Med hjdp av uppgifterna uppgors ars-
statistik pa riksnivad. De tatistiska uppgifter-
na anvands vid planering, utvardering, upp-
foljning och utveckling av servicen pa lokal
och regional niva samt pa riksniva och inter-
nationell niva.

For att effektivisera utnyttjandet av dataarkiv
och information togs den statistiska databa-
sen for social- och halsovarden, SOTKA, i
bruk 1995. Den innehdller ca 3500 variabler
och 200 férdigt kakylerade indikatorer. De
dtatistiska uppgifterna och jamforelsetalen i
SOTKA beskriver kommunernas ekonomi,
befolkningen, familjerna, boendet samt ar-
betskraften inom socia- och hasovarden,
kostnaderna och anlitandet av tjanster. Statis-
tiska uppgifter publiceras arligen &ven i ca 40



statistikpublikationer av forsknings- och ut-
vecklingscentralen. Utnyttjandet av dataarkiv
och information inriktas i alt hogre grad pa
distribution via Internet. Forsknings- och u-
vecklingscentralens Netti-Hilmo och Teema-
Netti & l&thanterliga databaser med uppgif-
ter om klienterna inom anstaltsvarden och
boendeservicen inom socia- och halsovar-
den. De uppgifter pa summaniva som fas via
Netti-Hilmo kompletterar rapporterna i pap-
persform. Databaserna far anvandas fritt och
avgiftsfritt pa Internet. Databaserna innehdl-
ler inte négra uppgifter som majliggér identi-
fikation pa individniva eller som gdler enhe-
ter.

1.2.2. Insamling av uppgifter som innehd-
ler identifikationsuppgifter och som samlas
in med stod av 6 § 2 mom. lagen om forsk-
nings- och utvecklingscentralen for social-
och hasovarden

Uppgifter i identifierbar form, dvs. uppgifter
som innehdller klienternas personbeteckning,
samlas in om anstaltsvarden inom socialvar-
den och den vérd som ersitter anstaltsvarden,
om barnskyddet samt om utkomststodet. In-
samlingen av uppgifter tar da fasta pa & ena
sidan socidservice i sista hand och & andra
sidan de tjanster som samtidigt binder sam-
hallsresurserna alra mest. Insamlingen géller
aven omréden déar medborgarna enligt under-
sbkningar oftast blir ojamlikt bemétta. Det ar
viktigt att fa Overgripande och tillforlitliga
dtatistiska uppgifter om verksamheten inom
detta skyddsné och om bristerna dar. Stati-
stik behovs pa saval riksniva som regiona
och loka niva framfér alt som grund for den
socialpolitiska planeringen och bedutsfattan-
det i fraga om utvecklingen av systemen. For
framtida utmaningar, bl.a. den ddrande be-
folkningen, flyttningsrérelsen och de njugga
ekonomiska resurserna, behdvs det en sa god
kunskapsgrund som mgjligt.

Forsknings- och utvecklingscentralen anvan-
der de uppgifter som samlats in for att gora
upp statistik. Enligt statistiklagen far uppgif-
terna inte anvéndas for beslutsfattande som
gdler enskilda personer. Dessutom har upp-
gifterna anvants for vetenskapliga undersok-
ningar. Socia- och hadsovardsministeriet har
beviljat arligen cirka 20 tillstdnd att for

forskning anvanda sadana uppgifter om soci-
avarden som forsknings- och utvecklings-
centraen forfogar Over. Uppgifter har lam-
nats uteslutande for vetenskapligt och forsk-
ningsetiskt godtagbara projekt.

Uppgifter =~ om  anstaltsvarden  inom
socialvarden och erséttande vard samlas in i
form av vardanmalningar inom sociavarden.
Med hjdp av dem fors satistik Gver det
faktiska antalet Kklienter, véardtiderna och
vardplatserna.  Avsikten & att ge en
Overgripande bild av anstaltsvarden inom
socialvarden, darmed jamforbar vard dygnet
runt (boendeservice) samt sadana Oppna
sociad-  och  hdsovardstjanster ~ som
tillhandahdlls kontinuerligt och regelbundet
och som kan anses ersdtta anstaltsvarden
inom socia- och halsovarden (hemservice,
hemsjukvard och véard pa dagsukhus).
Statistiska uppgifter anvands bl.a.  vid
bedémningen av hur servicen fungerar.

Att uppgifter samlas in &ven om hemsj ukvard
och vard pa dagsukhus vid sidan av
uppgifter om anstaltsvarden inom
socialvarden beror pa att i
vardanmaningsregistret, som hor till  de
riksomfattande personregistren for
halsovarden, bara samlas uppgifter om
anstaltsvarden inom héso- och gukvarden.
Med tanke p&  utvarderingen av
socialvardsservicen som helhet har det dock
ansetts andamalsenligt att samla in uppgifter
om hemvérden, oavsett om servicen formellt
hor till socidvarden eler hdso- och
sukvarden. Detta & motiverat bl.a. darfor att
samma klienter formellt kan fa hemvard,
hemsukvard och vard pa dagsukhus
jémsides.

Inom servicefdltet for social- och hasovar-
den uppkommer standigt nya verksamhets
former. Statistikféring som enbart géler an-
talet tjanster ger da inte en tillrackligt exakt
bild om hur de anlitas. En exaktare bild fas
genom att gatistikféringen med hjélp av per-
sonbeteckningen kopplas till klienten och de
tjanster han eller hon erhdler. Namn och
adresser samlas inte in. Personbeteckningar
som bakgrundsinformation i det dSatistiska
materialet forbattrar kvaliteten pa statistiken
och hojer tillforlitligheten, eftersom dubble-
ringar kan elimineras med hjdlp av personbe-
teckningarna.  Samtidigt erhdlls en bild av
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klienternas fordelning enligt alder. Ur klien-
tens synvinkel bildar tjansterna en service-
kedja som bor framja hans eller hennes val-
fard. For en ddring kan servicekedjan besta
av t.ex. kortvarig anstaltsvard, hemvard med
hjdlp av hemservice och hemsjukvard samt
vard pa sukhus och langvarig vard pa dder-
domshem. Tack vare personbeteckningen
kan statistiken foras sa att de statistiska upp-
gifterna kan anvandas for att i efterhand ke
doma servicekedjornas andamalsenlighet och
behovet av att andra arbetssétten till fordel
for klientskapet. De Ovriga uppgifterna i
vardanmadlan gdler klientens stadigvarande
boendeform, serviceproducenten, dag av
service och servicens omfattning, tiden for
nar varden inleddes och avslutades, vardbe-
hovet samt serviceproducentens beddmning
av vardplatsens andamal senlighet.
Véardanmalningssystemet, som ursprungligen
gdllde endast anstaltsvarden inom halso- och
gukvarden, utvidgades till socidvérden
1995. Uppgifter om anstaltsvarden inom
socidvarden har dock samlats in alt sedan
1949. Ar 1998 omfattade vardanmalningarna
inom socidvarden sammanlagt 55573
klienter och hemvéarden (november 1999)
69 100 klienter.

Uppgifter om barnskyddet borjade samlas in
redan for drygt 100 ar sedan. | sin nuvarande
form har de samlats in sedan 1987. Uppgifter
samlas in om barn och unga som har varit
placerade utom hemmet. Personbeteckningen
& den enda identifikationsuppgiften. Namn
och adresser samlas inte in. De 6vriga upp-
gifterna géller grunden for placeringen, pla-
ceringstiden och platsen samt hur vardnaden
har ordnats. Vardnadshavarnas personbe-
teckningar samlas inte in, inte heller nagra
andra identifikationsuppgifter om dem. Per-
sonbeteckningarna forbéttrar  kvaliteten pa
datistiken och dess tillforlitlighet. Med hjalp
av dem datigtikfors det faktiska antalet klien-
ter genom att dubbleringar elimineras, dvs.
sadana klienter som under ett & har varit kli-
enter i flera kommuner eler vid flera verk-
samhetsstéllen inom samma kommun statis-
tikfors inte dubbelt. | materialet om barn-
skyddet forekommer arligen ca 1000 dubble-
ringar, dvs. ca 8 %. Genom personbeteck-
ningana erhdls samtidigt en bild av
Klienternas fordelning enligt dder och kon.

Med hjdp av personbeteckningarna kan
klientrelationerna  ocksa  jamforas  med
foregdende atistikdr, och da kan nya
klienter under &ret sarskiljas fran de klienter
vars klientskap varar langre an ett &. Tack
vare personbeteckningen kan klienternas
placeringstider statistikforas sa att t.ex. den
genomsnittliga langden for
omhéndertaganden kan beskrivas.

Ar 1998 var sammanlagt 12 133 barn och
unga placerade utom hemmet. Av dem hade
7 144 omhéandertagits.

Uppgifter om utkomststddet har i nuvarande
form samlats in sedan 1985. De forsta
officidla satistiska uppgifterna om den
davarande fattigvarden samlades dock in
redan 1749 i samband med den alménna
folkrékningen. 1 frdga om utkomststodet
insamlas &rligen uppgifter om alla personer
och familjer som erhdlit utkomststod. Den
enda identifikationsuppgift som samlas in &
personbeteckningen fér den som  sokt
utkomststod samt hans eller hennes make
eller den person som bor med sotkanden
under  ktenskapdiknande  forhalanden.
Namn och adresser samlas inte in. De dvriga
uppgifterna géller familjens sorlek och

struktur,  stodtagarens  socioekonomiska
stéllning enligt Statistikcentralens
klassificering samt stodtiden och
stodbel oppet. Som tvarsnittsuppgifter

insamlas dessutom uppgifterna fér en manad
om inkomstkélorna och den framsta orsaken
till stédbehovet.

Kvditeten pad materidlet och  dess
tillforlitlighet  forbéttras med  hjdp  av
personbeteckningarna. Endast med hjdp av
personbeteckningarna kan man fa reda pa
antalet klienter inom utkomststodet under ett
visst statistikar. Med hjap av
personbeteckningen elimineras dubbleringar
ocksa ur detta material, dvs. de hushdl som
under ett & ha vait klienter i flera
kommuner eler vid flera verksamhetsstéllen
inom samma kommun. Arligen férekommer
ca 40000 sidana fall, dvs. ca 10% av
hushallen. Med hjalp av
personbeteckningarna kan uppgifterna
jamforas med &ret innan och utformas sadant
satistiskt material  som  klargdr antalet
langvariga klienter inom utkomststodet.

Ar 1998 erhdll sammanlagt 313 337 hushall



och 534931 personer utkomststdd, dvs.
10,4 % av befolkningen.

Forsknings- och utvecklingscentralen for so-
cid- och hédsovérden erhdller ca 40% av
uppgifterna om barnskyddet i elektronisk
form, dvs. pa disketter eller som bandupp-
tagningar, samt drygt 80 % av uppgifterna
om utkomststdd och 80 % av uppgifterna om
vardanmalningssystemet inom  socialvarden.
Resten av uppgifterna erhdls i blankettform.
Direkt linjedverforing eler elektronisk post
har ahnu inte setts som en tillréckligt trygg
form for overféring. Uppgifterna kontrolleras
innan de lagras och de som producerat
uppgifterna ombeds gbra behdvliga réttel ser.
Nér uppgifterna  har  sparats  forstors
disketterna och blanketterna forstors i en
dokumentforstorare.  Materialet  insamlas
ursprungligen med personbeteckningar, men
i det skede nar materialet for respektive ar
fardigstélls krypteras personbeteckningarna,
dvs. ges programméssigt en sadan form att de
inte  kan identifieras. De krypterade
personbeteckningarna kan ges en begriplig
form endast med hjdlp av en speciell nycke
och for dtatistiska syften och
forskningssyften.

13. Internationellaférdrag,
bestammelser och rekommendationer

1.3.1. Europarddets
datasekretesskonvention och
rekommendationer

Europaradets medlemsstater ingick 1981
konventionen om skydd for enskilda vid
automatisk databehandling av
personuppgifter (datasekretesskonventionen).
Konventionen syftar till att for var och en
sikerstdlla respekten for grundldggande fri-
och réttigheter, sarskilt rétten till personlig
integritet i samband med automatisk
databehandling av  personuppgifter som
gdler honom. FoOr Finlands de trédde
konventionen i kraft i april 1992 (FordrS
36/1992).

Europaradet har ocksd meddelat flera
rekommendationer om skydd av
personuppgifter, bl.a. rekommendation R(97)
18/ 30.9.1997, som gdler datasekretess vid
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behandling av personuppgifter for datistiska
syften. | rekommendationen finns bl.a
dlméanna principer for behandlingen av
personuppgifter for dStatistiska syften, den
registrerades réttigheter och utlémnande av
uppgifter.

1.3.2. Europeiska gemenskapens
datasekretessdirektiv

Europaparlamentets och radets  direktiv
95/46/EG om skydd fér enskilda personer
med avseende pa behandling av
personuppgifter och om det fria flodet av
sadana  uppgifter  (datasekretessdirektivet)
syftar till att skydda enskilda personers
grundlgggande fri- och réttigheter, sarskilt
rétten till  privatliv, i samband med
behandling av personuppgifter samt det fria
flodet av personuppgifter mellan
medlemsstaterna i Europeiska  unionen.
Direktivet baserar sig pa Europarddets
datasekretesskonvention. | direktivet betonas
enskilda personers gélvbestémmanderdit och
andra grundl&ggande fri- och réttigheter annu
starkare. |  datasekretessdirektivet  finns
bestdmmelser om bl.a. allménna principer for
personuppgifters kvalitet, almanna
forutséttningar for behandling av

personuppgifter, behandling av kéndiga
uppgifter, de registrerades  réttigheter,
konfidentiell och trygg behandling,

Overféring av personuppgifter till tredje land,
uppférande kodexar, réttsskyddsmedel och
tillsyn. 1 Finland har de laggtiftningsdtgarder
som direktivet forutsétter genomforts genom

personuppgiftsagen.
1.3.3. Forordningen om gemenskapsstatistik

Radets forordning (EG) nr 322/97 om
gemenskapsstatistiken trédde i kraft den 15
mars 1997. Forordningen tillampas pa den
satistik som framstélls i enlighet med
gemenskapens statistiska program, som gors
upp for fem & i taget. Pa ovrig datistik
tillémpas altjamt den nationella
lagstiftningen.

| forordningen anges bl.a. principerna for
uppférande av gemenskapsstatistik, sasom
opartiskhet vid framstdlining av datistik,
tillforlitlighet, relevans med avseende pa
gemenskapsmalen, kostnadseffektivitet,
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statistiksekretess samt  Oppenhet  gentemot
uppgiftddmnarna ndr uppgifter samlas in.
Statistiksekretess innebér att uppgifter som
anvdnds av nationdla myndigheter och
gemenskapsmyndigheten for att framstédla
gemenskapsstatistik skall anses fortroliga nér
det & mojligt att identifiera statistiska objekt
antingen direkt eler indirekt och dérigenom
rgja information om individerna. Som
fortroliga betraktas dock inte uppgifter som
hamtas ur k&8lor som & tillgdngliga for
allménheten och férblir tillgéngliga for
adlmanheten hos de nationella myndigheterna

i enlighet med nationdl Ilagdiftning.
Fortroliga uppgifter skall anvandas enbart for
statistiska andamal, om inte

uppgiftdéamnarna har lamnat sitt samtycke
till  att uppgifterna anvands for andra
andamd. Tillgang for vetenskapliga syften
till fortroliga uppgifter kan dock beviljas av
den nationella myndighet som & ansvarig for
framstéliningen av dessa uppgifter, om
skyddsnivan a sakergtdld. Enligt
protokollsutidtandet i andutning il
antagandet av  forordningen har  den
sstnamnda bestdmmelsen utformats i ett
dlméant samforstand om att tillgang for

vetenskapliga  syften  till  identifierbara
personuppgifter kan beviljas endast i
specidfal.

1.3.4. Statistikforingsforpliktelser
foranledda av vissa internationella férdrag

Statistik 6ver social- och hélsovarden behovs
i tilltagande grad i olika internationdla
sammanhang, t.ex. for de rapporter som
forutsétts i de internationella fordrag om
manskliga réttigheter som & bindande for
Finland. Finlands regering skal rapportera
om socidvardens situation och senaste
utveckling i Finland till i synnerhet Forenta
Nationerna (FN) och Europaradet. Till FN
skal sindas femdrsrapporter enligt  den
internationella konventionen om
ekonomiska, socida och kulturella réttigheter
(Fordrs 6/1976). Till FN:s
barnskyddskommitté ~ skall likasa  under
bestamda & lamnas rapporter om hur
forpliktelserna enligt  konventionen om
barnets réttigheter (FordrS 60/1991) har
uppfyllts. En rapport om tilldmpningen av

bestdmmelserna i Europeiska  socida
grundstadgan (FordrS 44/1991) skall sdndas
till Europarddets generalsekreterare med tva
ars intervaler. Uppgifter skall ocksa séndas
till Organisationen for ekonomiskt samarbete
och utveckling (OECD) och Véarldshdso-
organisationen (WHO).

Finland har lange ddtagit i det nordiska
samarbetet kring statistik inom socia- och
halsovarden. Deltagandet forutsitter aktuell
information om servicesystemens
verksamhet. | frdga om socialvarden har
samarbete  bedrivits inom  NOSOSKO
(Nordiska  sociastatistikkommittén) allt
sedan 1946. Samarbete kring statistik inom
halso- och gukvarden har bedrivits inom
NOMESKO (Nordiska
medicinalsstatistikkommittén) sedan  1965.
Som nordiskt samarbete har utvecklats bl.a
gemensam  dtatistik  Over  barnskyddet,
utkomststédet och vardanmélan. Senare har
NOSOSKO och NOMESKO  breddat
samarbetet i riktning mot  Europeiska
unionens statistikverk Eurostat.

14. Beddmning av nuléget

Statistiken & ett centralt instrument ndr det
gdler att folja och utvardera socid- och

halsovardstjansterna. Forsknings- och
utvecklingscentralen  fér  socia-  och
hdsovarden & en av de fyra

statistikmyndigheter som avses i
statistiklagen.  Till skillnad fran de Ovriga
statistikmyndigheterna  regleras dess statis-
tikvasen dock inte for ndrvarande genom
uttryckliga bestdmmelser i lag.

Finland har en sor yta men en liten
folkmangd. Tjansterna och formanerna bor
utstrdckas  till ala regioner och dla
folkgrupper. A andra sidan géler det at
planera tjansterna enligt behoven och med
hjdlp av en sa effektiv och modern service-
och vardpraxis som mgjligt. De uppgifter
som behovs for att utveckla en béttre service-

och védpraxis kan samlas in genom
Statistiskt definierade metoder for
dumpmaéssigt  urval  (sampedl), genom

kalkyler som koncentrerar sig pa en viss
tidpunkt eller genom utnyttjande av
Overgripande  registeruppgifter.  Det &



motiverat  att anvdnda metoder  for
dumpmassigt urva altid nar det & mgjligt.
Metoderna kan dock inte altid anvandas.

| samband med satistikreformen 1994
reviderades &ven statistiken och registren vid
forsknings- och utvecklingscentralen for
socia- och hdsovarden. Fragan om vilka
delar i servicesystemet som det [6nar sig att
inrikta den Klientspecifika insamlingen av
uppgifter pa Gvervagdes noga. For statistiken
samlas uppgifterna in  huvudsakligen som
uppgifter i sammandrag, vilka inte innehdler
enskilda personers identifikationsuppgifter.
Till vissa delar & det dock nodvandigt att
samla in &en uppgifter som innehdler
identifikationsuppgifter.

Massmedierna och den breda allménheten
visar ett stort intresse for servicesystemet for
socia- och  hdlsovarden och  dess
funktionsduglighet. Ett av de grundléggande
syftena med lagen om offentlighet i
myndigheternas verksamhet & att uttka
myndigheternas frivilliga meddelande om sin
verksamhet. Inom  socialvardssektorn, dar
uppgifterna om enskilda personer & strikt
sekretesshelagda, accentueras behovet av att
offentliggbra  dlméanna  uppgifter  om
verksamheten inom  systemen  samt
omfattningen av anlitandet av tjanster och
deras kvalitet.

| 10 8§ 1 mom. grundlagen tryggas bl.a. skydd
for privatlivet och forutsétts att bestdmmel ser
om skydd for personuppgifter utférdas
genom lag. Den praxis for skydd av

personuppgifter som utvecklats  vid
forsknings- och utvecklingscentralen for
socia- och hadlsovarden garanterar i

praktiken redan nu ett gott integritetsskydd
vid behandlingen av uppgifter som innehaller
identifikationsuppgifter.  Det &  dock
nodvandigt att genom lag utférda ndrmare
bestdmmel ser om behandlingen av
personuppgifter.

Under de senaste dren har strévan ocksa varit
at inskrdnka de almant formulerade
fullmakterna att samla in uppgifter. Med
hansyn till detta har den rétt att samla in
kandiga uppgifter om socidvardsklienterna

som anges  for forsknings- och
utvecklingscentralen i 68 lagen om
forsknings- och utvecklingscentralen  for

socia- och hdsovérden definierats s att den
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ar adltfér omfattande.

2. Propositionens mal och de
viktigaste forslagen

Syftet med denna proposition & ait reglera
det statistikvasende som hor till uppgifterna
for forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och hélsovarden si, att det motsvarar
dagens krav i frdga om statistikvasende,
insamling av uppgifter samt behandling av

personuppgifter. Det foredas att
bestdmmelser om omsténdigheter som &
viktiga med tanke pa skyddet av

personuppgifter skall utfardas genom lag sa
som forutsdits i 10 § 1 mom. grundlagen. |
propositionen ingdr inte nagra fordag till
andringar av forsknings- och
utvecklingscentralens nuvarande  uppgifter
och verksamhet.

| propositionen foredas att det stiftas en lag
om datistikvésendet vid forsknings- och
utvecklingscentralen  fér  socia-  och
halsovérden. Lagen gdler for oatistiska
syften utférd behandlingar uppgifter som
beskriver  socid-  och  hadlsovardens
verksamhet till den del datistiken framstélls

och  publiceras av  forsknings- och
utvecklingscentralen  fér  socia-  och
halsovarden. Bestdmmelser om insamling

och hemlighdllande av sadana uppgifter om
hdso- och gukvarden som innehdler
identifikationsuppgifter finns dock altjamt i
lagen om riksomfattande personregister for
halsovérden. P4 uppgorandet av statistik dver
hélso- och gukvarden tilldmpas dessutom
satistiklagen som komplement. | den
foresagna lagen finns sdledes bestdmmelser
som gdler for doatistiska syften utford
behandling av kvantitativa uppgifter som
beskriver  sociavdrden samt hadlso- och
gukvarden och av uppgifter som & i
identifierbar form och som hanfér sig till
verksamheten inom socialvarden.

Sédana uppgifter i identifierbar form som
inhédmtas vore for det forsta uppgifter om
anstaltsvard samt uppgifter om sadana
Oppenvardstjansterna som pa grund av sin
kontinuitet och regelbundenhet kan anses
ersitta  anstaltsvarden. De  dstnamnda
uppgifterna omfattar &ven kontinuerlig och
regelbunden hemsjukvérd och vard pa
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dagjukhus. Mottagarna av dessa tjanster
erhdller ofta jamsides &en hemservice som
hér till sociadvarden. Pa kommunniva
statistikfors servicehelheten ofta inom et
gemensamt system. Det & darfér motiverat
att ocksa uppgifterna om hemsjukvard och
dagsjukhusverksamhet samlas in med stéd av
den nya lagen och inte med stéd av lagen om
riksomfattande personregister inom
halsovarden. | fréaga om socialvarden foreslas
dessutom att i lagen tas in bestémmelser for
datistiska andamd utford behandling av
uppgifter om barn och unga som placerats
utom hemmet samt av uppgifter om betalning
av utkomststod.

| lagen foredds bestammelser huvudsakligen
bara om s&dana omstandigheter som antingen
inte omfattas av datistiklagen eller om vilka
det anses nddvandigt att bestamma
annorlunda an i datistiklagen. | lagen
foredas sdledes bestammelser om skyldighet
att lémna uppgifter, uppgifter som skall
samlas in samt bedut om insamling av
uppgifter och samradsskyldighet i andutning
dartill och om beddémning av behovet av
uppgifter. Dessutom foredas bestammelser
om anvandning, utldmnande och férvaring av
uppgifter. Dessa omstandigheter & viktiga
den med tanke pa skydd @ for
personuppgifter. I Ovrigt tillémpas
statistiklagen. Dessutom tilldmpas
bestdmmelser i personuppgiftdagen och
lagen om offentlighet i myndigheternas
verksamhet som komplement.

| lagen foredas noggrannare bestammelser
an for nérvarande om de uppgifter som skall
lamnas till forsknings- och utvecklings-
centralen for social- och halsovarden. Propo-
sitionen stoder darmed de ma som i olika
sammanhang framforts om att réttigheterna
att samla in uppgifter bor begrénsas samt att
bestdmmelser om dessa réttigheter skall
utfardas i specidlaggtiftning. | lagen foredas
ingd en sarskild bestammelse om skyldighet
at lamna kvantitativa uppgifter om social-
och hésovarden, dvs. uppgifter som inte
innehdller klienternas
identifikationsuppgifter, och & andra sidan
om skyldighet att lamna sekretessbelagda
uppgifter som innehdller
identifikationsuppgifter. | bagge falen & det
uteslutande fraga om uppgifter som behovs

for uppgbrande av = datistik. De
sekretessbelagda  uppgifter som omfattas av
skyldigheten att |amna uppgifter specificeras
noggrant. Personbeteckningen skall vara den
enda identifikationsuppgift som samlas in
och den skall samlas in bara nér den behdvs
for uppgbrande av satistik. Skyldigheten att
lamna uppgifter skall gdla kommuner och
samkommuner samt dem som producerar
socia- och hdsovardgtjanster samt, i fraga
om kvantitativa uppgifter, &en satliga
myndigheter.

Propositionen innebér inte att forsknings-
och utvecklingscentralen skall samla in mera
uppgifter @n for narvarande. Det géller dock
at i man av majligheter speciellt forsoka
minska insamlingen av uppgifter som baserar
sig pa personbeteckningar. Avsikten & att
den samarbetsgrupp for statistik inom social-
och hé@sovarden som tillsatts av forsknings-
och  utvecklingscentralen  sarskilt  skall
utvardera innehdlet i registerbaserat material
inom socia- och hédsovarden samt behovet
av att anvénda personbeteckningar. Med
tanke pa detta uppdrag kompletteras
samarbetsgruppen med  foretrédare  for
kommunerna samt fér dataombudsmannen.
Vid utvérderingarna beaktas
forskningsaspekter, tekniska och ekonomiska
aspekter samt aspekter som hanfor sig till
klientens stéllning. Arbetet med att utvérdera
uppgifter som géler sociadvarden hdler pa
att inledas. Om det pa basis av resultaten
visar sig vara nodvandigt att &ndra de
foreslagna bestémmel serna, bereds
andringsfordagen och fors vidare sa snart
som mgjligt. | samband med utvarderingen
av uppgifterna om socialvarden utvérderas
den sadana uppgifter om de Oppna
hdlsovardstjansterna som samlas in  om
hemsjukvarden och
dagsjukhusverksamheten. | Ovrigt genomfors
motsvarande utvardering av uppgifter for
halso- och sjukvéarden senare.

Huvudsakligen i Overensstdmmelse med
statistiklagen foredds det bli bestamt att
forsknings- och utvecklingscentralen, efter
samrad med de instanser som foOretrader
uppgiftddmnarna samt efter att ha hort
dataombudsmannen, skall bedluta om vilka
uppgifter som samlas in, vilka tidsfrister och
procedurer som skall iskttas samt om



aterrapporteringen. Andring i beslutet skall fa
sbkas i den ordning som foreskrivs i
forvaltningsprocesslagen (586/1996).

Uppgifter som samlats in med stdd av lagen
anvdnds inte dler l&mnas inte for
bedutsfattande som géller enskilda personer,
utan avsikten & att de skall anvéndas for
mera omfattande uppfdljning, utvardering
och utveckling av socia- och halsovéarden.
Utgangspunkten & att uppgifterna  skall
anvéndas endast for de
statistikféringsuppdrag som  forsknings- och
utvecklingscentralen skall skéta i egenskap
av  datstikmyndighet. Dessutom  skall
forsknings- och utvecklingscentralen kunna

anvénda uppgifterna inom  sin egna
forskningsverksamhet. Uppgifter som
innehdler identifikationsuppgifter skall fa

anvandas for statistiska syften och forskning
endast i en sadan form att enskilda personer
inte kan identifieras. Detta forutsatter att
personbeteckningarna krypteras eler
utplanas efter det att det statistiska materialet
eller forskningsmaterialet har ssmmanstéllts.
Kvantitativa uppgifter och andra sidana
uppgifter dér enskilda personer inte kan
identifieras skall i enlighet med datistiklagen
kunna Overldtas vidare for vetenskapliga
undersokningar och statistiska utredningar
om samhdllsforhdllandena.
Personbeteckningsuppgifter utlamnas inte.
Utover i den nya lagen foredas aven i lagen
om forsknings- och utvecklingscentralen for
socid- och  hdsov&aden ingd et
omndmnande om att forsknings- och
utvecklingscentralen & en statistikmyndighet
enligt statistiklagen.

Det foreslas att 68 lagen om forsknings- och
utvecklingscentralen ~ fér  socia-  och
halsovarden upphavs. Bestammelsen har gett
forsknings- och utvecklingscentralen en
omfattande alman fullmakt att t.ex. for
forskningssyften samla in aven
sekretesshelagda uppgifter om klienter inom
bade den offentliga och den privata social-
och hdsovarden. Till den del det & fréga om
uppgifter  som samlas in  for de
riksomfattande personregistren for haélso- och
sukvarden regleras insamlingen av uppgifter
i de lagar och forfatningar som géler
registren.

Né&r den alméanna fullmakten att fa uppgifter
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forsvinner  inskranks  forsknings-  och
utvecklingscentralens rétt att fa
sekretessbelagda  uppgifter betydligt jamfort
med nuléget. Efter dndringen bestéams rétten

enligt den foredagna  lagen om
statistikvdsendet  vid  forsknings-  och
utvecklingscentralen  for  socia-  och
hdsovarden samt enligt  lagen och

forordningen om riksomfattande
personregister inom halsovarden.

For sin forskningsverksamhet kan
forsknings- och utvecklingscentralen &ven
behtva andra an de sekretessbelagda
uppgifter som samlas in med st6d av de
namnda lagarna. Om uppgifterna ingdr i de
myndighetshandlingar som avses i lagen om
offentlighet i myndigheternas verksamhet,
kan forsknings- och utvecklingscentralen
erhdlla dem med st6d av et tillstand enligt
28 §i namnda lag.

Déremot kan forsknings- och
utvecklingscentralen inte langre  fa
sekretessbelagda uppgifter om privat social-
och hdsovard, om inte rétten att fa uppgifter
baserar sig pa specificerade fullmakter att
samla in uppgifter, om vilka altsd bestams i
den féredagna lagen om statistikvasendet vid
forsknings- och utvecklingscentralen  for
socia- och hadsovarden samt i lagen om
riksomfattande personregister inom
ha sovarden.

For vetenskaplig forskning & det ibland
motiverat att f& aen andra uppgifter &n de
som forsknings- och utvecklingscentralen
kan fa med stéd av myndighetstillstand eller
sina  specificerade  fullmakter.  UtGver
forsknings- och utvecklingscentralen kan
den andra myndigheter som enligt sin
lagstadgade  uppgift  utfér  vetenskaplig
forskning samt enskilda forskare och
forskargrupper behdva uppgifterna.

Hittills har behovet av uppgifter till stérsta
delen gdlt vissa enskilda tjanster inom den
privata hdlso- och sjukvarden, men behovet
av at fa uppgifter &en om privata
sociavardstjanster hdller pa att Oka i takt
med att andelen privata tjanster okar inom
serviceutbudet. Inom halso- och sjukvarden
& andelen privata tjanster betydlig, t.ex. nar
det gdler befruktningsbehandlingar, vard av
o6gongukdomar och kirurgisk behandling av
hjartgukdomar. | dessa  behandlingar
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anvands ofta nya metoder som hdller pa att
utvecklas och om vars verkningar det an sa
lange finns bara lite kunskap, och darfor &r
det motiverat att erhdla forskningsron.

Det & naturligtvis skél att altid n&r det bara
& mojligt skaffa sekretessbelagda uppgifter
med samtycke av dem som uppgifterna
gdler. Det & dock inte dltid mgjligt att
sarskilt skaffa tillstand av varje patient eler
klient, tex. pd grund av det stora antaet
personer. Samtycke kan inte heller fas av
doda personer €eller personer som t.ex. pa
grund av demens inte kan bedéma betydel sen
av det samtycke som skall ges.

Det fordigger inte tillrackliga grunder for att
med tanke pa utférandet av en vetenskaplig
undersokning behandla social- och hasovard
som ordnas i privat regi annorlunda &n den
Ovriga socia- och hdsovarden, t.ex.
verksamheten med kopta tjanster. Det
foredas darfor bli bestamt att i enskilda fall
skall uppgifter kunna fas for vetenskaplig
forskning med tillstdhd av socia- och
halsovardsministeriet. Det  foredas  att
bestdmmelser om detta fogas till lagen om
patientens stadllning och réttigheter samt till
lagen om Klientens sédllning och réttigheter
inom socialvarden.

| 48 socidvarddagen, 38 4 mom. lagen

angaende specialomsorger om
utvecklingsstorda, 48 1 mom.
folkhdlsolagen, 58 3mom. lagen om

specidiserad  sukvad och 28 3 mom.
mentalvardsagen foredds dessutom en
teknisk &ndring som foljer av de andrade
bestammelserna om rétt att fa uppgifter.

3. Propositionens verkningar

3.1. Ekonomiska verkningar och
verkningar i fraga om organisation

Propositionen innebdr inga férandringar i
gdlande praxis for insamling av uppgifter.
De uppgifter som skal samlas in enligt
fordaget samlas redan med st6d av det
dlménna bemyndigandet i lagen om
forsknings- och utvecklingscentralen for
socia- och hasovarden. Dessutom samlar de
som producerar information redan in
uppgifterna for sna  egna  syften.
Propositionen har sdledes inte nagra direkta

verkningar i frdga om kommunernas eller
statens ekonomi. Den har inte heller négra
verkningar i frdga om organisation. Jamfort

med nuléget inskranks forsknings- och
utvecklingscentralens rétt att samla in
sekretesshel agda uppgifter.
3.2.  Ovriga verkningar

| lagreformen fortydligas enskilda personers
sdlning som foremd for insamling av
uppgifter s, att de uppgifter i identifierbar
form som skall samlas in for statistiska
syften definieras exakt i den nya lagen om
statistikvasendet vid forsknings- och utveck-
lingscentralen for social- och hésovarden.
Séva insamlingen och anvandningen av
uppgifterna  forandras inte jamfort med
nuldget. Aspekter som hanfor sig il
integritetsskyddet forutsétter att
behandlingen av dessa uppgifter &en annars

regleras noggrant i lag. Genom de
bestdmmelser som foredas i lagen om
statistikvdsendet  vid  forsknings-  och
utvecklingscentralen  fér  sociad-  och
hdlsovarden  genomférs  sdedes  det
integritetsskydd vid behandling av

personuppgifter som férutsétts i grundliagen.
4. Beredningen av propositionen

Revideringen av  bestdmmelserna om
insamling av uppgifter vid forsknings- och
utvecklingscentralen  fér  socia-  och
ha sovarden har forberetts lange.
Beredningen inleddes som tjénsteuppdrag vid
socia- och hédsovardsministeriet. Utl&tanden
om det forsta utkastet till proposition
begardes hosten 1995. Utgdende fran
utldtandena inleddes beredningen pa nytt
1996 som tjansteuppdrag vid ministeriet i
samarbete med sakkunniga vid forsknings-
och utvecklingscentralen.

Varen 1998 fardigstdldes ett utkast il
proposition med fordag till lag om
riksomfattande personregister for
sociavarden samt till andring av 6 § lagen
om forsknings- och utvecklingscentralen for
socia- och hdsovarden. Med anledning av
utkastet bereddes foretradare for
dataombudsmannens byrd, Statistikcentralen
och Finlands Kommunforbund tillfdle att



horas. Arendet behandlades &ven bl.a. vid
forhandlingar mellan Statistikcentralen samt
ledningen vid forsknings- och utveck-
lingscentralen.  Som et resultat av
stéliningstagandena och  foérhandlingarna
tillsatte  socia- och hasovardsministeriet
hosten 1998 en arbetsgrupp med uppdrag att
pd basis av den almanna satistiklagen
utarbeta ett utkast till en sarskild tatistiklag
for forsknings- och utvecklingscentralen,
med bestdmmelser om bl.a insamling av
uppgifter vid forsknings- och
utvecklingscentralen dverlag samt dessutom
om insamling av personbeteckningshaserade
uppgifter inom socialvarden samt
hemlighdllande och utlamnande av uppgifter.
Arbetsgruppen overlamnade sitt fordag il
socia- och hasovardsministeriet i juni 1999.
Det fordes flera forhandlingar om
arbetsgruppens fordag till propositionsutkast,
i vilka detog forerédare for Finlands
Kommunforbund, dataombudsmannens byra,

Statistikcentralen, forsknings- och
utvecklingscentralen  fér  socia-  och
ha sovarden samt social- och

hal sovardsministeriet.
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Regeringens  proposition baserar sig  pa
arbetsgruppens  forsag, som utgdende fran
ovan namnda foérhandlingar  bereddes
ytterligare som tjénsteuppdrag vid socia-
och hédsovardsministeriet. Utldtande om

propositionsutkastet erhdlls av
justitieministeriet, finansministeriet,
dataombudsmannen, Statistikcentralen,
forsknings- och utvecklingscentralen  for
social- och halsovéarden, Finlands
Kommunférbund,  Centralférbundet  for
socidskydd och hdlsa, Socid- och
hal soorgani sationernas Samarbetsférening

SAF rf och Servicearbetsgivarna rf. Nastan
dla remissinstanser ansdg att den féresagna
lagen om statistikvasendet vid forsknings-
och utvecklingsentralen for sociad- och
halsovérden & synnerligen nodvandig. Till
exempel datistikcentralen ansdg att lagen
motsvarar principerna i den adlmanna
satistiklagen och att den innebdar en klar
forbéttring  jamfort med nuldget.  Vid
fardigstéllandet av propositionen har man i
man av mdjlighet forsokt beskta de
andringsfordag som framfordes i
utldtandena.

DETALIJMOTIVERING

1. Lagforslagen

11. Lagom statistikvasendet vid
forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och halsovarden

18 Tillampningsomrade. Enligt 1 mom.
skall lagen tilldmpas né& uppgifter som
beskriver social- och hdsovarden och dess
utveckling behandlas for statistiska syften,
till den dd forsknings- och
utvecklingscentralen  fér  socia-  och
halsovarden ansvarar for framstallningen och
publiceringen av dStatistiken. | paragrafen
konstateras uttryckligen att forsknings- och
utvecklingscentralen & en statistikmyndighet
enligt statistiklagen.

Bestammelser om behandlingen av uppgifter
om en pesons hdsotillstand for bl.a

statistiska  syften  finns i lagen om
riksomfattande personregister for
halsovarden. Huvudregeln & darfor att den
foredagna lagen inte géller behandlingen av
sadana uppgifter som beskriver de hdso- och
sukvardstjanster som en person erhdllit. Ett
undantag & de i 28 2mom. 1 punkten
avsedda Oppna hdsovardstjanster  som
ersitter angtaltsvard och som tillhandahdllits
kontinuerligt och regelbundet. Lagen gdler
dock &aen for doatigtiska syften utford
behandling av uppgifter som beskriver hdso-
och sjukvarden till den del det & fraga om
kvantitativa uppgifter, dvs. uppgifter som
inte innehdller identifikationsuppgifter om
personer.

Utgangspunkten & att endast sddana
bestdmmelser som kompletterar dler avviker
fran statigtiklagen tas in i den nya lagen. |
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2 mom. konstateras att i Ovrigt iakttas statis-
tiklagens bestdmmelser. Sadana & t.ex. de

bestammelser | datistiklaggn som gdler
behandling och skydd av insamlade
uppgifter, satistikens kvalitet, kostnader,

tystnadsplikt samt mdjlighet att foreldgga
vite.

28 Skyldighet att lamna uppgifter. |
paragrafen  foredds bli  bestamt  vilka
instanser som skal lamna forsknings- och
utvecklingscentralen uppgifter for dStatistiska
syften samt vilka dags uppgifter denna
skyldighet gdler. Utgangspunkten & att ala
uppgifter som ldmnas skall vara nddvandiga
for uppgbrande av statistik och att de lamnas
pA bega&an av  forsknings-  och
utvecklingscentralen. | datistiklagen finns
narmare bestdmmelser om hur insamlingen
av uppgifterna skall ordnas.

Paragrafens 1 mom. gdler skyldigheten att
lamna kvantitativa uppgifter, dvs. uppgifter
som inte kan hénféras till en enskild
servicemottagare. Kommuner,
samkommuner, statliga myndigheter samt
offentliga och privata serviceproducenter
skal lémna uppgifter. Med s6d av
bestdmmelsen skall kommunerna |émna
uppgifter om sin verksamhet inom social-
och halsovarden, t.ex. antalet klienter inom
olika tjanster.

| 2 och 3mom. féresas bestammelser om
skyldigheten att ldamna sekretesshelagda
uppgifter om servicemottagarna. Denna
skyldighet géler samma instanser som |
fraga om de kvantitativa uppgifterna med
undantag av statliga myndigheter, eftersom
de inte har sddana uppdrag i fraga om vilka
det kan bli friga om att lamna siddana
sekretessbelagda uppgifter som avses hér. En
statlig myndighet kan déremot vara verksam

som offentlig producent av socid- och
hdsovardstjanster, varvid den i denna
egenskap & skyldig att ocksa lamna

sekretessbelagda  uppgifter. Som  exempd
kan ndmnas statens skolhem.

| 2 mom. 1 punkten avsedd anstaltsvard inom
socialvarden &

1) sadan vard pa dderdomshem och andra
motsvarande verksamhetsenheter for vard av
ddringar dygnet runt som ordnats med stod
av 24 § 2 mom. sociavardslagen,

2) sidan vard vid verksamhetsenheter for

vard av utvecklingsstorda dygnet runt som
hor till specidomsorger enligt 28 lagen
angdende specialomsorger om
utvecklingsstorda,

3) sadan vard dygnet runt vid en i 24§
1 mom. sociavardsagen avsedd inréttning
som ordnats med stéd av lagen om
missbrukarvard (41/1986), samt

4) sadana med ovannamnda anstaltservice
jamstéllbar privat service som tillhandahalls
av en verksamhetsenhet som avses i 5 och
6 § lagen om tillsyn 6ver privat sociaservice
(603/1996).

I 2 mom. 1 punkten avsedda Oppna
socialvardstjanster som ersétter anstaltsvard

och som tillhandahdlls kontinuerligt och
regelbundet &

1) boendeservice enligt 228
socialvardslagen, boendeservice inom

specialomsorger om  utvecklingsstérda samt
serviceboende enligt 8 8§ 2 mom. lagen om
service och stod pa grund av handikapp
(380/1987),

2) sod for narstdendevard enligt 27 asg
socialvarddagen och hemservice enligt 98§
1mom. 1 punkten sociavardsforordningen
(603/1983), om tjansterna baserar sig pa en
servicee och vardplan som gjorts upp
tillsammans med servicemottagaren eller om

tjansterna annars har  tillhandahdllits
kontinuerli gt och regelbundet, samt
3) sadan med ovannamnda

Oppenvardstjanster jamstallbar privat service
som tillhandahdlits av en verksamhetsenhet
som avses i 5 och 6 8 lagen om tillsyn Gver
privat socialservice.

I 2 mom. 1 punkten avsedda
Oppenvardstjanster inom halsovarden &r

1) hemsjukvard som ordnats med stod av
148 1 mom. 2 punkten folkhésolagen, om
servicen baserar sig pd en servicee och
vardplan  som gjorts  upp med
servicemottagaren eller om servicen annars
har  tillhandahdllits  kontinuerligt  och
regelbundet,

2) dagsjukhusverksamhet som ordnats med
stod  av 148 1 mom. 2 punkten
folkhélsolagen, om servicemottagaren har
omfattats av verksamheten kontinuerligt och
regelbundet, samt

3) med ovan namnda Oppenservice
jamstéllbar privat service som tillhandahdllits



av en serviceproducent som avses i 28 lagen
om privat hélso- och sukvéard (152/1990).

Om de servicemottagare som avses i 2mom.
1 punkten insamlas uppgifter om Kklientens
hemkommun  och  boendeform. Med
serviceproducent avses en verksamhetsenhet
som tillhandahdller service. Uppgifterna om
arten av service visar vilken typ av service
som klienten har erhdlit, tex. vad pa
aderdomshem, boendeservice eller
hemservice i form a omsorger om
utvecklingsstérda jamte stodtjanster. Med
uppgifter om servicens omfattning avses t.ex.
antalet besdk inom hemservicen eller
hemsjukvarden. Uppgifter om nédr servicen
borjat tillhandahdllas omfattar uppgifter om
klientens tidigare vardform samt uppgifter
om n&r en tjanst har borjat tillhandahalas. P&
motsvarande sétt beskriver uppgifterna om
nar servicen har upphort vid vilken tidpunkt
detta har skett samt hur varden av klienten
har ordnats efter det. Uppgifter om den
huvudsakliga orsaken till servicen visar om
servicen har sin grund i exempelvis klientens
fysiska egenskaper, t.ex. svarigheter att rora
sig, neurologiska orsaker, t.ex. minnesforlust,
dler psykisk-sociala orsaker, t.ex.
rusproblem, ensamhet eller  otrygghet.
Uppgifter om klientens behov av service
beskriver i vilken man klienten formér klara
sig pa egen hand och om behovet av véard
forekommer tidvis, upprepade ganger eler
kontinuerligt samtidigt som det eventuellt
foreligger dygnet runt. De beskriver ocksd
klientens behov né& servicen inleds och
upphor samt, i fraga om hemvard, vid den
tidounkt  fran vilken uppgifterna  for
hemvardskalkylen samlasin.

| 2 mom. 2 punkten foreslas bli bestamt om
uppgifter som skall samlas in om barn och
unga som placerats utom hemmet. |
bestéammelsen avses sddana klienter som
blivit omhandertagna med s6d av
barnskyddslagen (683/1983) och placerats i
vard utom hemmet och de som med g6d av
namnda lag i form av en stodatgéard inom den
Oppna varden eler som mottagare av
eftervard placerats utom hemmet. Begreppen
ban och unga definieras | 38§
barnskyddslagen, enligt vilken med barn
avses personer under 18 & och med unga
personer under 21 ar.
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Uppgifter om var barn eler unga placerats
visar om de har placerats i t.ex. familjevard,
barnhem eller ungdomshem eller om de har
ordnats gdvstandigt stédboende. Med
grunden  for  placeringen avses  den
bestdmmelse i barnskyddslagen med st6d av
vilken barn eler unga har placerats utom
hemmet. Det kan vara frdga om placering
som en stoddtgérd inom den Gppna varden
(148 Dbarnskyddslagen), omhandertagande
(16 8 barnskyddslagen), ofrivilligt
omhandertagande (17 8 barnskyddslagen),
bradskande omhéandertagande (188
barnskyddslagen), eftervard (34 §
barnskydddagen) dler placering 1 enskilt
hem (41 8§ barnskyddslagen). Med tiden for
placeringen avses den tid som barn eller unga
varit placerade pa samma grund utan avbrott.
Uppgifter som beskriver vardnaden visar hur
vardnaden av  barnet har  ordnats.
Personuppgifter om vardnadshavaren eller
vardnadshavarna samlas inte in.

| 2 mom. 3 punkten foresas bli bestamt om
de uppgifter som skall samlas in om personer
och familjer som fatt utkomststod. |
bestammelsen avses sadana klienter som
enligt lagen om utkomststod (1412/1997)
beviljats utkomststodets grunddel, tillaggsdel
dler forebyggande utkomststéd. Sdedes
bestams ocksa begreppet familj i enlighet
med 38 i lagen om utkomststdd. Enligt detta
avses med familj i gemensamt hushal
boende forddrar, en fordders minderdriga
barn och adoptivbarn, &ta makar samt en
man och en kvinna som lever i
aktenskapsliknande forhallanden.

Uppgifter samlas i forsta hand om storleken
och strukturen hos de familjer som féit
utkomststéd. Till denna grupp av information
hor uppgifter om vardnaden i familjen samt
antalet minderdriga barn. Uppgifter om
vardnaden beskriver familjetyp. Angdende
barnfamiljer fas uppgifter om huruvida det
finns en eler tva vardnadshavare i familjen.
Angdende familjer med en ensamstéende
fordder fas uppgifter om vardnadshavarens
kon.

Dessutom insamlas uppgifter om méangd och
varaktighet av stodet som fatts av var och en
person dler famil] samt om
bakgrundsfaktorer till behovet av stdd.
Bakgrundsfaktorer beskrivs forst och framst
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med  uppgifter om
referenspersonens
stéllning. Med referensperson avses den
person som ansvarar for  familjens
huvudsakliga utkomst. Den socioekonomiska
gdllningen anges enligt Statistikcentralens
klassficering. De andra uppgifterna om
bakgrundsfaktorer till behovet av stod
insamlas som tvérsnittsinformation for en
manad (november). Sadan
tvérsnittsinformation & forst och fréamst
uppgifter om huruvida personen dler
familjens referensperson samt dennas make
eler sambo & arbetdds, forvarvsarbetande
dler utanfor arbetskraften enligt
arbetskraftstatistikens  klassifiering.  Som
tvérsnittsinformation insamlas &ven uppgifter
om personens eler familjens huvudsakliga
inkomstkallor.

Enligg 3mom. skall personbeteckningarna
for de klienter som fatt service eller
utkomststdd enligt 2 mom. kunna samlas in
som identifikationsuppgift nér detta behovs

personens  eller
socioekonomiska

for uppgoérande av statistik.
Personbeteckningen ar den enda
identifikationsuppgift som skal samlas in

med stod av den féredagna lagen och som

direkt uttrycker klientens  identitet.
Exempelvis klienternas eler deras
familjemedlemmars namn och adresser
samlasintein.

38 Bedut om insamling av uppgifter,
samradsskyldighet samt bed6mning av
behovet av information. | 7 § satistiklagen
finns bestdmmelser om statistikmyndighetens
skyldighet att samrada med uppgiftdamnarna
eller de instanser som foretréder dem om de
uppgifter som skall samlas in pa basis av
uppgiftsskyldighet, om vilka tidsfrister och
procedurer som skall iakttas vid lamnandet
av uppgifterna samt om &terrapportering. |
8 § foreskrivs om satistikmyndighetens rétt
at beduta vilka uppgifter som skal samlas
in samt vilka forfaringssdtt och tidsfrister
som skall iakttas vid insamlandet.

| paragrafen foresds bestdmmelser med
huvudsakligen  motsvarande  sakinnehdll.
Paragrafens 1 mom. géller forsknings- och
utvecklingscentralens bed utanderatt. I
samma moment foredds for tydlighetens
skull en bestdmmelse om sokande av andring
i et bedut a  forsknings- och

utvecklingscentralen.  Andring skall stkas
hos forvaltningsdomstolen i enlighet med
forvaltningsprocesslagen. Besvar hindrar inte
att bedlutet verkstalls, om inte
forvaltningsdomstolen uttryckligen férbjuder
det.

| 2mom. foreslds bestdmmelser om sam-
radsskyldighet. Innan ett besut om insamling
av uppgifter fattas skal forsknings- och
utvecklingscentralen samrada med
organisationer eller sammandutningar som

foretrader uppgiftd@mnarna. En
forhandlingspart &  aminstone  Finlands
Kommunfoérbund. I praktiken fors

forhandlingarna i samband med arbetet inom
samarbetsgruppen for statistik inom social-
och hadsovérden, vilken namns i almanna
motiveringen. Om det & frdga om insamling
av identifikationsuppgifter skal forsknings-
och utvecklingscentralen dessutom hora
dataombudsmannen. Innehallet i
bestémmelserna i 78 2 och 3 mom.
statistiklagen géllande tidpunkten for samrad
och skyldigheten att ordna samréd foreslds
for sékerhets skull bli intagna i nastan
ofdrandrad form i andra och tredje meningen
i det foredagna 2mom. Av den sista
meningen i momentet framgar vilka fragor
som aminstone skall behandlas i samrad.
Forsknings- och utvecklingscentralens besut
om insamling av uppgifter skal gdla tills
vidare. Enligt 3 mom. skall forsknings- och
utvecklingscentralen dock medan bedlutet &
i kraft omprova om respektive insamling av
uppgifter som innehdller
identifikationsuppgifter fortfarande ar
motiverad, ifall en instans som foretrader
uppgiftdamnarna kréver det. Vid behov skall
den fatta ett nytt bedut om insamling av
uppgifter.

Avskten & att identifikationsuppgifter skall
samlas in bara om det & nodvandigt for
statistiska behov samt med tanke pa
statistikens tillforlitlighet och korrekthet och
om statistik inte kan produceras som sig bor
utan  identifikationsuppgifter.  Forsknings-
och utvecklingscentralen utreder dessa
omstandigheter bade nar den fattar ett beslut
enligt 1 mom. och ndr den senare omprévar
nodvandigheten av att samla in uppgifterna
Avsikten & att forskningsmassiga, tekniska
och ekonomiska aspekter samt aspekter i



andutning till  klienternas gdlning  skall
beaktas i samband bedutsfaitandet och
bedomningen. Dessutom  fortsatter forsk-
nings- och utvecklingscentralen att utveckla
sddana metoder genom vilka statistik som
hor till dess omrade i s3 hog grad som
mojligt kan framstéllas utan personbeteck-
ningar eller andra identifikationsuppgifter.

4 8. Anvandning av uppgifter. | paragrafen
foredds bestammelser om hur forsknings-
och utvecklingscentralen skall anvanda de
insamlade uppgifterna i sin verksamhet. Det
egentliga syftet & att uppgifterna  skall
anvandas for att producera statistik. Till
forsknings- och utvecklingscentralens
lagstadgade uppgifter hor dock &ven bl.a
forskningsverksamhet. Med  stod  av
bestéammelserna  om andamadlsbundenhet i
personuppgiftsdagen far den registeransvarige

oavsett det egentliga andamdlet  med
personuppgifterna anvanda dem fér bl.a
vetenskapliga  syften. | lagen om
statistikvasendet  vid  forsknings-  och
utvecklingscentraen  fér  socia-  och

hdlsovarden foredds dock uttryckligen bl
bestdmt om anvandningen av insamlade
uppgifter inom forskningsverksamhet som

avses i 28 lagen om forsknings- och
utvecklingscentralen ~ for ~ socia-  och
halsovarden.

Forsknings- och utvecklingscentralen

behandlar insamlade uppgifter som omfattar
identifikationsuppgifter for satistiska syften
endast s3, att personbeteckningarna &
krypterade. Det foreslds att detta forfarande
konstateras i lagen. Uppgifter som omfattar
identifikationsuppgifter skall fa anvandas for
statistiska ~ syften endast sA it
personbeteckningarna  har  getts en sadan
form att enskilda personer inte kan
identifieras. Bestammelsen foredas bli inford
i 1 mom.

|  2mom. foredds bestammelser om
anvandningen av uppgifter inom
forskningsverksamheten vid forsknings- och
utvecklingscentralen.  Aven i frdga om
forskningsverksamheten géller att
personbeteckningarna skall vara krypterade.
Inom forskningen & det ibland nodvandigt
att kombinera uppgifter fran olika kallor,
vilkee & mojligg med hidp av
personbeteckningarna.  Anvéndningen  av
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personbeteckningar mojliggor t.ex.
undersokningar med vilkas hjdp profilen for
anlitandet av tjanster |nom en viss
befolkningsgrupp kan utredas palang sikt. Pa
A

sit  kan servicens och  vardens
verkningsfullhet beddmas, t.ex. andeen
langvariga klienter  inom  utkomststodet

jamfort med ala som fatt utkomststod eller
varaktighet for omhéndertagande av barn i
forhdllande till varaktighet for placeringar
inom oppenvarden. | dessa fall behandlas
uppgifter i identifiecbar form  inom
satistikvasendet  vid  forsknings-  och
utvecklingscentralen A att
personbeteckningsuppgifter  inte  sédls till
forfogande for dem som utfor forskningen.

58 Hemlighdllande och utlamnande av
uppgifter. Enligt 178§ gSatistiklagen &
uppgifter som samlats in foér datistiska
andamal sekretessbelagda. | 58 1 mom. i den
foredagna lagen foredads ingd en sarskild
bestdmmelse som innehdller en hanvisning
till sekretesshestammelsernai statistiklagen.

For tydlighetens skull foredas i 2 mom. bli
bestdmt att uppgifter som samlats in med
stod av den foredagna lagen inte skal fa
l&mnas ut for att anvandas vid administrativt
bedutsfattande gélande enskilda personer

eler  familjer €eler vid ndgon annan
motsvarande behandling av ett &rende.
Avskten & at bestammelser nagon

annanstans i lag om réten att fa
sekretesshelagda uppgifter inte skall beréttiga
ndgon att for ovan ndmnda andamd fa de
uppgifter som avsesi lagen.

I 3mom. hénvisas till bestammelserna i
statistiklagen till den del det & fraga om
utldmnande av uppgifter som samlats in for
statistiska syften och som inte innehdler
personers eller andra datistiska enheters
identifikationsuppgifter. ~ Forsknings-  och
utveckllngscentralen skall fa lamna ut dylika
uppgifter s3 som foreskrivs i 18 § 2 mom.
statistiklagen. Uppgifter far sdledes lamnas ut
for  vetenskapliga undersokningar  och
statistiska utredningar om
samhallsforhdllandena.
Personbeteckningsuppgifter 1&mnas dock inte
ut. Om det i forskningen & nodvandigt att
samkdra  uppgifter med  hjdp av
personbeteckningar, t.ex. sa att uppgifter om
anstaltsvard inom socialvarden och uppgifter
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om kontinuerliga och regelbundna
Oppenvardstjanster samkors med uppgifter i
vardanmaningsregistret  inom hdso- och
gukvarden,  skoter  forsknings-  och
utvecklingscentralens enhet for datistik och
register samkorningen och forskaren far inte
tillgdhg till  maeid som  innehdler
personbeteckningar.

| 188 5mom. datistiklagen sigs att pa
uppgifter  som erhdlits for gatistiska
andamdl tillampas inte 208 2 mom. lagen
om alménna handlingars offentlighet eller
motsvarande senare utférdade stadganden.
Darmed avses bestdmmelser enligt vilka
tillstand att lamna ut sekretessbelagda
uppgifter kan beviljas av det ministerium
under vilket den myndighet som forfogar
Over handlingarna lyder. Bestdmmelser om
detta finns for nérvarande i 28 § lagen om
offentlighet i myndigheternas verksamhet.
Enligt paragrafen kan en myndighet i
enskilda fall bevilja tillstand att ta del av en
sekretessbelagd handling for bl.a
vetenskaplig forskning eller statistikforing. |
sista meningen i momentet sigs att om
tillstand behovs for handlingar som finns hos
fleema myndigheter som & understdlda
samma ministerium, fattar ministeriet beslut
om beviljande av tillstdnd. Enligt det
foredagna 5 8 3 mom. kan forsknings- och
utvecklingscentralen  inte ge tillstand  att
erhdlla sekretessbelagda uppgifter som den
samlat in med stéd av lagen. Bestammelsen i
18 8 5 mom. datistiklagen innebédr att inte
heller ministeriet kan bevilja ett sadant
tillstdnd. For sikerhets skull foredads i
4 mom. bli bestamt att pa utldmnande av
uppgifter som samlats in med st6d av den
nya lagen tilldmpas inte 288 i lagen om
offentlighet i myndigheternas verksamhet.

6 8. Forvaring av uppgifter. Utgangspunkten
& att forsknings- och utvecklingscentralen
skal fa bevara materiadl som innehdler
identifikationsuppgifter sa lange uppgifterna
behovs for skotseln av datistikforings- och
forskningsuppdrag inom dess
verksamhetsomrade. Darefter skall
uppgifterna i regel forstéras inom ett ar. | 88
2mom. akivlagen (831/1994) sdgs att
arkivbildaren, i det hér falet forsknings- och
utvecklingscentralen, skall bestdmma
forvaringstiderna och forvaringssétten  for

handlingar som inkommer och uppstar till
foljd av skotseln av uppgifterna och ha en
arkivbildningsplan 6ver dem. Arkivverket,
dvs. nationalarkivet, bestémmer med stéd av
8 8 3 mom. arkivlagen vilka handlingar och

uppgifter i handlingar som skal forvaras
varaktigt. | paragrafen foreslas en hanvisning
till den distndmnda  bestdmmelsen |
arkivlagen.

| samband med beredningen av propositionen
har &ven diskuterats om den nya lagen borde
innehdlla bestdmmelser om  maximaa
forvaringstider for de identifikationsuppgifter
som samlas in med stdd av den. Detta
regleras inte i datistiklagen, utan 12§
2 mom. personuppgiftsdagen tilldmpas pa
identifikationsuppgifter som samlats in med
stod av datistiklagen. | 128 2 mom.
personuppgiftdagen sigs at kéndiga
uppgifter skall utplénas ur registret sa snart
det inte langre finns nagon grund enligt
1 mom. for behandlingen. Enligt
bestdmmelsen skall grunden och behovet av
behandlingen bedomas mingt vart femte ar,
om inte ndgot annat foljer av lag eler ett
tillstand av datasekretessnamnden. Det &r
motiverat att som helhet sdrskilt préva
behovet av ait reglera de maximaa
forvaringstiderna for uppgifter som samlats
in for statistiska syften. | denna proposition
ingdr inte nagra speciadbestammelser om
detta.

Forvaringstiden fér de uppgifter som samlas
in med stéd av den foredagna lagen bedomsi
samband med samrdd enligt 38, da
forvaringstiden uttryckligen nédmns som en
fraga som skall behandlas vid samréd. Det &
meningen att 128 2 mom. personuppgifts-
lagen tilldmpas som komplement till 68 i
den foreslagna lagen. Darmed fas full visshet
om att grunden och behovet for forvaring av
identifikationsuppgifter granskas i dla fal
minst vart femte .

7 8 Bemyndigande att utfarda forordning.
Narmare bestammelser om verkstalligheten
av lagen skal vid behov utférdas genom
forordning av statsrédet.

8 8. Ikrafttradande. | den foredagna lagen
ingdr inte nagra bestéammelser som skulle
forutsitta en  Overgangsperiod  eller
forhandsforberedelser  infor  ikrafttrédandet.
Lagen foredas darfor tréda i kraft si snart



som majligt efter att den har antagits och
blivit stadfast.

1.2. Lagen om forsknings- och
utvecklingscentralen for social- och
halsovarden

2 8. | 1mom. konstateras att forsknings- och
utvecklingscentralen  fér  socia-  och
halsovarden bl.a. uppréthdler officiell och
annan statistik inom omradet. Det foredlas att
bestéammelserna andras s att det klart
framgar att forsknings- och
utvecklingscentralen & en statistikmyndighet
enligt 3 8 1 mom. statistiklagen.

68 | gdlande 1 och 2mom. finns
bestdmmelser om rétten for forsknings- och
utvecklingscentralen  fér  socia-  och
halsovarden att fa uppgifter for skotseln av
sina planerings-, forsknings- och
statistikféringsuppdrag. 1 3 mom. konstateras
dessutom att om rétten att fa uppgifter for
riksomfattande personregister for
halsovarden stadgas sarskilt.

Bestammelser om erhdllande av uppgifter
som forsknings- och utvecklingscentralen
behover som  datistikmyndighet  finns
forutom i lagen om riksomfattande
personregister for hdlsovarden &ven i den nya
lagen om satistikvasendet vid forsknings-
och utvecklingscentrden for socia- och
hdsovarden. Det foredds darfor —att
bestdmmelserna i 6 8 lagen om forsknings-
och utvecklingscentralen for socia- och
hal sovarden upphévs.

1.3. Lagen om patientens stallning och
rattigheter

138 Sekretessbelagda uppgifter i
journalhandlingarna. | 4mom. finns
bestdammel ser om utlamnande av
sekretesshelagda uppgifter i
journalhandlingarna for vetenskaplig

forskning och statistikforing. Det konstateras
att i fréga om detta galler vad som bestams i

lagen om offentlighet i myndigheternas
verksamhet, lagen om riksomfattande
personregister for hélsovarden och

personuppgiftsagen.
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Pa de grunder som anfors i almanna
motiveringen foredlas att till 4mom. fogas en
bestdmmelse om  att  socid-  och
halsovardsministeriet i enskilda fal kan
bevilja tillstand att for vetenskaplig forskning
ta dd av uppgifter ur sddana
journalhandlingar som inte kan betraktas som
myndighetshandlingar och som finns hos en
enhet som tillhandahdller privata hdso- och
sukvéardstjanster och en yrkesuthbildad person
inom hdso- och sukvarden som utévar sitt
yrke géavstandigt.

Det & meningen att tillstandet beviljas endast
om det av grundad anledning & nodvandigt.
Sédan anledning kunde narmast vara att
forskningen inte kan genomféras pa ett
andamdsenligt och tillforlitligt st utan
dessa uppgifter.

Forutséttningen &, liksom vid prévning av
ett tillstdnd enligt 28 § lagen om offentlighet
i myndigheternas verksamhet, att de intressen
som sekretessplikten & avsedd att skydda
inte kréanks om uppgifter 1&mnas ut. Detta
forutsétter sérskilt sékerstéllande av  att
datasgkerheten har ordnats s att utlamnandet
enligt objektiv beddmning inte medfér att
sekretessbelagda intressen kranks.
Behandlingen av uppgifterna skall aven i
Ovrigt motsvara de krav som uppstdls i
personuppgiftslagen.

Ett tillstand skall kunna beviljas for viss tid
och till detta skall fogas fOreskrifter som
behtvs for att skydda enskilda intressen. Ett
tillstdnd skall kunna dterkallas nar skal dartill
provas foreigga. Till denna del motsvarar de
foredagna bestdmmelserna 28 § lagen om
offentlighet i myndigheternas verksamhet.

14. Lagen om klientens stallning och
rattigheter inom socialvarden

188 Lamnande av  sekretessbelagda
uppgifter i vissa andra situationer oberoende
av klientens samtycke. Enligt 14 § lagen om
klientens sédlning och réttigheter inom
socialvarden skall socidvardshandlingar som
innehdller uppgifter om socialvardsklienter
éler andra enskilda hdllas hemliga. Enligt
16§ far uppgifter ur en sekretesshelagd
handling lamnas med Klientens uttryckliga
samtycke eller pa det st som sarskilt
bestdms i lag. |1 17 § finns bestdmmelser om
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lamnande av uppgifter for tryggande av
varden av och omsorgen om klienten. |1 18 §
finrns bestédmmelser om ldmnande av
sekretesshelagda  uppgifter i vissa andra
situationer oberoende av klientens samtycke.
Pa de grunder som anfors i almanna
motiveringen foreslas det att ett nytt 5mom.,
som i sak motsvarar 13 8 4 mom. lagen om
paientens sdllning och rétigheter, skall
fogas till paragrafen. Bestdmmelsen géller
utldmnande av uppgifter i sekretesshelagda
handlingar for vetenskaplig forskning. Med
st6d av bestdmmelsen kan socia- och
hdsovardsministeriet i enskilda fall bevilja
tillstand att ta del av uppgifter ur sidana
handlingar om en klient hos en som privat
ordnar socialvard som inte kan betraktas som
myndighetshandlingar. FOrutséttningarna for
beviljande av tillstand och de villkor som
skal fogas till tillstandet bestéams i enlighet
med vad som foredads bli bestamt i 13§
4 mom. lagen om patientens stéllning och
réttigheter.

15. Lagférslagen 5—9

Enligp 48 socidvarddagen, 38 4 mom.
lagen  angdende  speciallomsorger  om
utvecklingsstorda, 48 1 mom.
folkndlsolagen, 58 3 mom. lagen om
specidiserad  sukvad och 28§ 3 mom.
mentalvarddagen &  forsknings-  och
utvecklingscentralen  fér  socia-  och
halsovarden sakkunnigt ambetsverk for de
uppdrag som avses i lagarna. Bestammelser
om forskningscentralens uppgifter och rétt att
f& upplysningar som behdvs for skétseln av
uppgifterna finns i lagen om forsknings- och
utvecklingscentralen  fér  socia-  och
halsovarden. | denna proposition foredas att
den distndmnda lagens bestdmmelse om

forsknings- och utvecklingscentralens ratt att
f& uppgifter upphévs. Déarfor foreslas dven att
de nadmnda bestdmmelserna &ndras. Det
foredds bli  bestamt att  sakkunnigt
ambetsverk for de uppgifter som avses i
lagarna ar forsknings- och
utvecklingscentralen  fér  sociad-  och
hasovarden, om vilken bestdms i lagen om
forsknings- och utvecklingscentralen  for
social- och halsovéarden.

2. Narmare bestammelser

Néarmare bestdmmelser om verkstalligheten
av lagen om datistikvasendet vid forsknings-
och utvecklingscentralen for social- och
halsovarden skall vid behov kunna utférdas
genom forordning av statsradet.

3. lkrafttradande

Lagarna foreslds trada i kraft sd snart som
majligt efter att de har antagits och blivit
stadfasta.

4. Lagstiftningsordning

Den féredagna lagen om statistikvésendet
vid forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och halsovarden liksom de fordag till
lagéndringar som ing& i propositionen
motsvarar lagforbehdllet enligt 10 8§ 1 mom.
grundlagen, dar det sigs att narmare
bestdmmelser om skydd for personuppgifter
utfardas genom lag. Regeringen anser att
propositionen aven i Ovrigt star i samklang
med grundlagen, och darfér anser regeringen
at lagarna i propositionen kan dtiftas i vanlig
laggtiftningsordning.

Med stéd av vad som anférts ovan foreléggs
Riksdagen fdljande lagfordag:



Lagférslagen

1.

25

L ag

om statistikvasendet vid forsknings- och utvecklingscentralen for social- och halsovarden

| enlighet med riksdagens bedlut foreskrivs:
18
Tillampningsomrade
Denna lag tilldmpas n& uppgifter som
beskriver social- och hésovarden och dess

utveckling behandlas for statistiska syften.
Statistik som avses i denna lag produceras

och publiceras av  forsknings- och
utvecklingscentralen  fér  socia-  och
halsovarden (forsknings- och

utvecklingscentralen), som ar en
statistikmyndighet enligt 38 1 mom. satis-
tiklagen (62/1994). Bestdmmelser om
behandlingen av uppgifter om hédlso- och
gukvarden for datistiska syften finns
dessutom i lagen om riksomfattande
personregister for hdlsovarden (556/1989).
Vid skétseln av de statistikforingsuppgifter
som avses i 1 mom. iakttas dessutom statis-
tiklagen till den del inte ndgot annat bestdms
i dennalag.

28
Skyldighet att |dmna uppgifter

Kommuner, samkommuner, statliga myn-
digheter samt de som producerar offentliga
eller privata socia- och hasovardstjanster ar
skyldiga att pa begdran av forsknings- och
utvecklingscentralen  tillstélla  den  sddana
uppgifter om sin verksamhet inom socia-
och halsovarden som behdvs for uppgorande
av datistik och som inte innehdler nagra
identifikationsuppgifter.

Kommuner och samkommuner samt de som
producerar offentliga dler privata socia- och
halsovardstjanster & dessutom utan hinder av
sekretesshestdmmelserna skyldiga att arligen

pA begagan a  forsknings-  och
utvecklingscentralen tillstélla den foljande
uppgifter som behtvs for uppgbrande av
statistik:

1) i frga om dem som féit anstaltsvérd inom
sociadvarden samt om dem som fétt sadana
Oppenvardstjanster  inom  sociad-  och
hasovarden som ersitter anstaltsvarden och
som tillhandahdllits  kontinuerligt  och
regel bundet, uppgifter ~ om  klientens
hemkommun  och boendeform, om
serviceproducenterna, om servicens art och
omfattning, om nd& servicen borjat
tillhandahdlas och upphtrt samt om den
huvudsakliga orsaken till att servicen
tillhandahdllits och om klientens behov av
Sservice,

2) i friga om barn och unga som placerats
utom hemmet, uppgifter om den plats dér de
varit placerade, grunderna for placeringen,
tiden for placeringen och vardnaden, samt

3) i fréga om de personer och familjer som
erhdllit utkomststod med stod av lagen om
utkomststod  (1412/1997), uppgifter om
familjens storlek och struktur, stédbeloppet
och stddtiden samt om bakgrundsfaktorer for
behovet av stod.

For dem som erhdlit en tjanst eler
utkomststod enligt 2 mom. l&amnas
personbeteckningen som

identifikationsuppgift i sddana fal da den
behtvs for uppgbrande av statistik. Med
personer som erhdlit utkomststod avses i
denna lag personer som pa ansokan beviljats
utkomststod samt deras make eller en person
som bor med dem under &ktenskapsliknande
forhdlanden.
38
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Beslut om insamling av uppgifter,
samr &dsskyldighet samt bedomning av
behovet av information

Forsknings- och utvecklingscentralen
bedutar vilka uppgifter som skal samlas in
pA basis av den skyldighet att lamna
uppgifter som avses i 28§, vilka tidsfrister
och procedurer som skall iakttas néar
uppgifterna lamnas samt om
aterrapportering.  Andring i ett i detta
moment avsett bedut av forsknings- och
utvecklingscentralen soks i den ordning som
foreskrivs i forvaltningsprocesdagen
(586/1996). Ett bedut kan verkstédlas
omedelbart, om inte besvérsmyndigheten
forbjuder verkstalligheten.

Innan ett bedut enligt 1 mom. fattas skall

forsknings- och utvecklingscentralen
samréda med organi sationer dler
sammand utningar som foretrader
uppgiftd@mnarna samt hora

dataombudsmannen om insamlingen av
uppgifter enligt 28 2 och 3 mom. Samrad
och horande skall ordnas i ett sa tidigt skede
att synpunkterna hos de instanser som
foretrader uppgiftdamnarna och
dataombudsmannens synpunkter kan beaktas.
Samréd skall ocksd ordnas om en instans
som foéretréder uppgiftdéamnarna begéar det.
Vid samrdd bedoms nodvandigheten av det
material som skall samlas in, innehdllet och
forandringar i det, forvaringstiden samt
insamlingsséittet  inbegripet  insamling  av
identifikationsuppgifter.

Medan ett i 1 mom. avsett beslut géller skall
forsknings- och utvecklingscentralen
tillssmmans med instanser som foretréder
uppgiftddmnarna ompréva nédvandigheten
av de identifikationsuppgifter som den med
stdd av 28 2 och 3 mom. bedlutat att skall
samlas in, om en instans som foretrader
uppgiftddmnarna kraver det, samt vid behov
fatta et nytt bedut om insamling av
uppgifterna.

48
Anvandning av uppgifter

Forsknings- och utvecklingscentralen féar
anvanda sddana uppgifter som omfattar i 2§

3mom. namnda identifikationsuppgifter for
statistiska ~ syften endast s34, att
personbeteckningarna  har  &andrats sa  att
enskilda personer inte kan identifieras pa
basis av dem.

Forsknings- och utvecklingscentraen far
dessutom anvanda de uppgifter som den
samlat in med st6d av denna lag inom den
forskningsverksamhet som avses i 2 § lagen
om forsknings- och utvecklingscentralen for
socia- och hélsovarden (1073/1992). Aven
de identifikationsuppgifter som anvands for
forskningssyften skall éndras sa som avses i
1 mom.

58
Hemlighallande och utlamnande av uppgifter

Uppgifter som samlats in med stéd av denna
lag & sekretesshelagda sa som foreskrivs i
17 § statistiklagen.

Utan hinder av vad som ndgon annanstans i
lag bestdms om skyldigheten eller rétten att
lamna ut sekretessbelagda uppgifter, far
uppgifter som samlats in med stéd av denna
lag inte lamnas ut for att anvandas vid
administrativt bed utsfattande géllande
enskilda personer dler familjer eler vid
ndgon annan motsvarande behandling av ett
arende.

Forsknings- och utvecklingscentralen fér
lamna ut uppgifter som avses i 28 1 mom.
samt sddana i 2 8 2 mom. avsedda uppgifter
som inte innehdler i 28 3 mom. namnda
identifikationsuppgifter s3 som foreskrivs i
18 § 2 mom. statistiklagen.

Pa utlamnande av uppgifter som samlats in
med stéd av denna lag tilldmpas inte 28 §
lagen om offentlighet i myndigheternas
verksamhet (621/1999).

68
Forvaring av uppgifter

Forsknings- och utvecklingscentraen far
bevara uppgifter som innehdller i 28 3mom.
avsedda identifikationsuppgifter s lange det
& nodvandigt med tanke pa de andama for
vilka uppgifter enligt denna lag skl
anvandas. Dérefter  skall  uppgifterna



forstdras inom ett &, om inte arkivverket
med stod av 88 3mom. arkivliagen
(831/1994) bestammer att uppgifterna skall
forvaras varaktigt.

78
Bemyndigande att utférda forordning

Néarmare bestdmmelser om verkstélligheten

27

av dennalag utfardas vid behov genom
forordning av statsradet.

88§
I kr afttradande

Denna lag tréder i kraft den 20 .

L ag

om &ndring av lagen om forsknings- och utvecklingscentralen for social- och
halsovarden

| enlighet med riksdagens bed ut

upphavs i lagen den 27 november 1992 om forsknings- och utvecklingscentralen fér social-

och halsovarden (1073/1992) 6 §, samt
andras 2 § 1 mom. som foljer:

28

Forsknings- och utvecklingscentralen for
socia- och halsovarden skall fdlja och
utvérdera verksamheten och utvecklingen
inom socid- och hédsovérden samt inom
detta omrade producera och skaffa inhemsk
och internationell information och inhemskt
och internationellt kunnande och distribuera
informationen och kunnandet till anvandarna,
vara

en datisikmyndighet enligg 38 1 mom.
statistiklagen  (62/1994) och upprétthdla
datafiler och register, bedriva forsknings- och
utvecklingsverksamhet, framja och ordna
utbildning inom socia- och halsovarden samt
ta initiativ och gora framstdlningar som
behovs for att utveckla socia- och
hal sovarden.

Denna lag tréder i kraft den 20 .
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L ag

om andring av 13 § lagen om patientens stallning och rattigheter

I enlighet med riksdagens bedlut

andras i lagen den 17 augusti 1992 om patientens stéllning och réttigheter (785/1992) 13 §
4 mom., sadant det lyder i lag 653/2000, som foljer:

13 §

Sekretessbelagda uppgifter i
journalhandlingarna

Om utlémnande av uppgifter som ingar i
journalhandlingarna for vetenskaplig
forskning och datistikforing géler vad som
bestéms dérom i lagen om offentlighet i

myndigheternas  verksamhet, lagen om
riksomfattande personregister for
hélsovarden (556/1989) och
personuppgiftslagen. Social- och
halsovardsministeriet  kan  dessutom i
enskilda fal bevilja tilltand att for

vetenskaplig forskning ta del av uppgifter ur
sadana journahandlingar som inte kan
betraktas som myndighetshandlingar enligt
lagen om offentlighet i myndigheternas
verksamhet och som finns hos en i lagen om

privat hdso- och sukvard avsedd enhet som
tillhandahdller hdso- och gukvardstjanster
och ur hér avsedda journahandlingar som
finrns hos en yrkesutbildad person inom
hdso- och sjukvarden som utévar sitt yrke
gavstandigt. Tillstand kan beviljas om det &
uppenbart att de  intressen som
sekretessplikten & avsedd att skydda inte
krénks om uppgifter lamnas ut. Provningen
av om tillstand skall beviljas skal utga fran
at den vetenskapliga forskningens frihet
tryggas. Ett tillstand kan beviljas for viss tid
och till detta skall fogas foreskrifter som
behtvs for att skydda enskilda intressen. Ett
tillstand kan aterkallas, om skal dartill provas
foreligga

Dennalag tréder i kraft den 20 .
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L ag

om &ndring av 18 § lagen om klientens stallning och réttigheter inom socialvarden

| enlighet med riksdagens bed ut

fogas till 18§ lagen den 22 september 2000 om klientens stélining och réttigheter inom
socialvarden (812/2000) ett nytt 5 mom. som foljer:

18 §

Lamnande av sekretessbelagda uppgifter i
vissa andra situationer oberoende av
klientens samtycke

Om utlémnande av uppgifter som ingar i
sekretesshelagda handlingar for vetenskaplig
forskning gdler vad som bestdms darom i
lagen om offentlighet i myndigheternas
verksamhet och i personuppgiftdagen.
Socid- och  hdsovardsministeriet  kan
dessutom i enskilda fall bevilja tillstand att

hos en serviceproducent som privat ordnar
socialvard. Tillstand kan beviljas om det &
uppenbart att de  intressen som
sekretessplikten & avsedd att skydda inte
krénks om uppgifter lamnas ut. Provningen
av om tillstand skall beviljas skal utgd fran
at den vetenskapliga forskningens frihet
tryggas. Ett tillstand kan beviljas for viss tid
och till detta skall fogas foreskrifter som
behovs for att skydda enskilda intressen. Ett
tillstand kan aterkallas, om skal dartill provas
foreligga

for vetenskaplig forskning ta del av uppgifter  Dennalag trader i kraft den 20 .
ur sadana handlingar om en klient som finns
o.

L ag

om andring av 4 § socialvardslagen

I enlighet med riksdagens bedlut

andras i socialvarddagen av den 17 september 1982 (710/1982) 4 §, sddan den lyder i lag

1090/1992, som foljer:

48
Sakkunnigt ambetsverk for socialvarden &r
forsknings- och utvecklingscentralen  for
social- och hédsovarden, om vilken bestams i
lagen om forsknings- och

utvecklingscentralen  fér  socia-  och
hélsovarden (1073/1992).
Dennalag tréder i kraft den 20 .
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L ag
om andring av 3 § lagen angaende specialomsorger om utvecklingsstorda

| enlighet med riksdagens bed ut
andras i lagen den 23 juni 1977 angdende specialomsorger om utvecklingsstorda (519/1977)
3 § 4mom., sdant det lyder i lag 1099/1992, som fdljer:

38 forsknings- och utvecklingscentralen  for
—————————————— socia- och halsovarden (1073/1992).
Sakkunnigmyndighet fér specialomsorgerna
om utvecklingsstérda & forsknings- och  Dennalag tréder i kraft den 20 .
utvecklingscentralen  fér  socia-  och
halsovarden, om vilken bestéms i lagen om

L ag
om andring av 4 § folkhalsolagen

| enlighet med riksdagens bed ut
andras i folkhdsolagen av den 28 januari 1972 (66/1972) 4 § 1 mom., sadant det lyder i lag
1091/1992, som foljer:

48 utvecklingscentralen  fér  socia-  och
Sakkunnigt ambetsverk for folkhdsoarbetet halsovarden (1073/1992).
& forsknings- och utvecklingscentralen f —————1————— — — — —
social- och hédsovarden, om vilken bestams i
lagen om forsknings- och Dennalag tréder i kraft den 20 .
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L ag
om andring av 5 § lagen om specialiserad sjukvard

I enlighet med riksdagens bedlut
andras i lagen den 1 december 1989 om specialiserad sukvard (1062/1989) 5 § 3 mom.,
s&dant det lyder i lag 1093/1992 som fdljer:

58§ hasovarden, om vilken bestdms i lagen om
—————————————— forsknings- och utvecklingscentralen  for
Sakkunnigt ambetsverk for den  socia- och halsovarden (1073/1992).
specialiserade gukvarden & forsknings- och
utvecklingscentralen  for  social-  och  Dennalag tréder i kraft den 20 .
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L ag

om andring av 2 § mentalvardsagen

I enlighet med riksdagens bedlut

andras i mentalvardslagen av den 14 december 1990 (1116/1990) 2 § 3 mom., sddant det

lyder i lag 1086/1992, som fdljer:
28
Ledning och tillsyn

Forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och ha sovarden ar

Helsingfors den 2 februari 2001

sakkunnigmyndighet for mentalvardsarbetet.
Om forsknings- och utvecklingscentralen

bestdms i lagen om forsknings- och
utvecklingscentralen  fér  socia-  och
halsovarden (1073/1992).

Denna lag tréder i kraft den 20 .

Republikens President

TARJA HALONEN

Omsorgsminister Osmo Soininvaara
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L ag

om andring av lagen om for sknings- och utvecklingscentralen for social- och
halsovarden

I enlighet med riksdagens bedlut

upphéavs i lagen den 27 november 1992 om forsknings- och utvecklingscentralen for social-

och halsovarden (1073/1992) 6 §, samt
andras 2 § 1 mom. som foljer:

Gallande lydelse

28
Forsknings- och utvecklingscentralen for
socia- och hésovarden skal fdlja och
utvérdera verksamheten och utvecklingen
inom socia- och hadsovarden samt inom
detta omrade producera och skaffa inhemsk
och internationell information och inhemskt
och internationellt kunnande och distribuera

informationen och kunnandet till
anvandarna, upprétthdlla datafiler  och
register, bedriva forsknings- och

utvecklingsverksamhet, framja och ordna
utbildning samt ta initiativ och gobra
framstédl Iningar inom social- och
ha sovarden.

68

Social- och halsovardsmyndigheter samt
social- och halsovardsinrattningar i
kommuner, kommunalférbund och andra
sammanglutningar av kommuner &vensom
enskilda yrkesutdvare, statliga myndigheter
och inrattningar samt folkpensionsanstalten
ar skyldiga att pa begéaran avgiftsfritt
lamna forsknings- och utvecklingscentralen
for social- och hélsovarden sadana
upplysningar och utredningar som behtvs
for de planerings, forskningss och
statistikforingsuppdrag som avsesi 2 8.

Foreslagen lydelse

28

Forsknings- och utvecklingscentralen for
socia- och hdsovarden skal folja och
utvérdera verksamheten och utvecklingen
inom socia- och hadsovarden samt inom
detta omrade producera och skaffa inhemsk
och internationell information och inhemskt
och internationellt kunnande och distribuera
informationen och kunnandet till
anvéndarna, vara en statistikmyndighet
enligt 38 1mom. statidiklagen (62/1994)
och upprétthdla datafiler och register,
bedriva forsknings- och
utvecklingsverksamhet, framja och ordna
utbildning inom social- och halsovarden
samt ta initiativ och gora framstdllningar
som behovs for att utveckla social- och
hal sovarden.

(upphévs)
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Gallande lydelse

Forsknings- och utvecklingscentralen har
ratt att for forsknings- och
statistikforingsuppdrag fa sekretessbelagda
samt i 6 8§ personregisterlagen (471/87)
avsedda kaénsliga personuppgifter endast
om detta & absolut nodvandigt for att
uppdragen skall kunna utforas pa behorigt
satt. Dataombudsmannen skall ges tillfalle
att bli hord nar uppgifter enligt detta
moments begérs.

Om réatten att fa uppgifter  for
riksomfattande personregister for
hélsovarden stadgas sarskilt.

Foreslagen lydelse

Denna lag trader i kraft den

20 .



L ag

om andring av 13 § lagen om patientens stallning och rattigheter

| enlighet med riksdagens bed ut

andras i lagen den 17 augusti 1992 om patientens stéllning och réttigheter (785/1992) 13 §
4 mom., sadant det lyder i lag 653/2000, som fdljer:

Gallande lydelse

Foreslagen lydelse

13 8§

Sekretessbelagda uppgifter i journalhandlingarna

Om utléamnande av uppgifter som ingar i
journahandlingarna for vetenskaplig
forskning och statistikforing géller vad som
bestéms dérom i lagen om offentlighet i
myndigheternas verksamhet, lagen om riks-
omfattande personregister for halsovarden
(556/1989) och personuppgiftsagen.

Om utlamnande av uppgifter som ingar i
journalhandlingarna for vetenskaplig
forskning och statistikforing géller vad som
bestéms dérom i lagen om offentlighet i
myndigheternas verksamhet, lagen om riks-
omfattande personregister for halsovarden
(556/1989) och personuppgiftsdagen.
Social- och halsovardsministeriet kan
dessutom i enskilda fall bevilja tillstand att
for vetenskaplig forskning ta del av
uppgifter ur sddana journalhandlingar som
inte kan betraktas som
myndighetshandlingar enligt lagen om
offentlighet i myndigheternas verksamhet
och som finns hos en i lagen om privat
halso- och sjukvard avsedd enhet som
tillhandahdller halso- och sukvardstjanster
och ur hdr avsedda journalhandlingar som
finns hos en yrkesutbildad person inom
hélso- och sjukvarden ®m utévar sitt yrke
séalvstandigt. Tillstand kan beviljas om det
ar uppenbart att de intressen som
sekretessplikten ar avsedd att skydda inte
kranks om uppgifter lamnas ut. Prévningen
av om tillstand skall beviljas skall utga fran
att den vetenskapliga forskningens frihet
tryggas. Ett tillstdnd kan beviljas for visstid
och till detta skall fogas foreskrifter som
behdvs for att skydda enskilda intressen. Ett
tillstind kan aterkallas, om skal dartill
proévas foreligga.

Denna lag trader i kraft den 20




L ag

om andring av 4 § socialvardslagen

| enlighet med riksdagens bed ut

andras i socialvardsagen av den 17 september 1982 (710/1982) 4 §, sddan den lyder i lag

1090/1992, som foljer:
Gallande lydelse

48
Sakkunnigt ambetsverk for socialvarden &
forsknings- och utvecklingscentralen for
socia- och hadsovarden, om vars uppgifter
och rét att fa upplysningar som &
nodvandiga for skotseln av uppgifterna
stadgas i lagen om forsknings- och
utvecklingscentralen  for  socia-  och
ha sovarden (1073/92).

Foreslagen lydelse

48
Sakkunnigt a@mbetsverk for socialvarden &
forsknings- och utvecklingscentralen for
socia- och halsovarden, om vilken bestams
i lagen om forsknings- och utvecklings-
centralen for social- och héalsovarden
(1073/1992).

Denna lag trader i kraft den 20




L ag

om &ndring av 3 § lagen angaende specialomsorger om utvecklingsstorda

I enlighet med riksdagens bedlut

andras i lagen den 23 juni 1977 angdende specialomsorger om utvecklingsstorda (519/1977)
3 § 4 mom., sadant det lyder i lag 1099/1992, som féljer:

Gallande lydelse

Sakkunnigmyndighet fér specialomsorgerna
om utvecklingsstérda & forsknings- och
utvecklingscentraden  for  socia-  och
halsovarden, om vars uppgifter och rétt att
fa upplysningar som & nodvandiga for
skotseln av uppgifterna stadgas i lagen om
forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och halsovarden (1073/92).

Foreslagen lydelse

Sakkunnigmyndighet fér specialomsorgerna
om utvecklingsstorda & forsknings- och
utvecklingscentraden  for  socia-  och
halsovarden, om vilken bestams i lagen om
forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och hélsovarden (1073/1992).

Denna lag trader i kraft den 20




L ag

om &ndring av 4 § folkhélsolagen

| enlighet med riksdagens bed ut

andras i folkhdsolagen av den 28 januari 1972 (66/1972) 4 8§ 1 mom., sddant det lyder i lag

1091/1992, som fdljer:
Gallande lydelse

48
Sakkunnigt ambetsverk for folkhal soarbetet
& forsknings- och utvecklingscentralen for
socia- och hadsovarden, om vars uppgifter
och rét att fa upplysningar som &
nodvandiga for skoétseln av uppgifterna
stadgas i lagen om forsknings- och
utvecklingscentralen  for  socia-  och
hélsovarden (1073/92).

Foreslagen lydelse

48
Sakkunnigt @ambetsverk for folkhd soarbetet
& forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och halsovarden, om vilken bestams
i lagen om forsknings- och
utvecklingscentralen  for  social- och
hélsovarden (1073/1992).

Denna lag trader i kraft den 20




L ag

om andring av 5 § lagen om specialiserad syukvard

I enlighet med riksdagens bedlut

andras i lagen den 1 december 1989 om specialiserad sukvard (1062/1989) 5 § 3 mom.,

sadant det lyder i lag 1093/1992 som fdljer:
Gallande lydelse

Sakkunnigt ambetsverk for den
specidiserade  gukvarden & forsknings-
och utvecklingscentralen for social- och
halsovarden, om vars uppgifter och rétt att
fa upplysningar som & nodvandiga for
skotseln av uppgifterna stadgas i lagen om
forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och halsovarden (1073/92).

Foreslagen lydelse

Sakkunnigt ambetsverk for den
specidiserade gukvarden & forsknings-
och utvecklingscentralen for social- och
halsovarden, om vilken bestams i lagen om
forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och hélsovarden (1073/1992).

Denna lag trader i kraft den 20




L ag

om andring av 2 § mentalvardslagen

I enlighet med riksdagens bedlut

andras i mentalvardsiagen av den 14 december 1990 (1116/1990) 2 § 3 mom., sadant det

lyder i lag 1086/1992, som fdljer:
Gallande lydelse

Foreslagen lydelse

28

Ledning och tillsyn

Forsknings- och utvecklingscentralen fér
socidl- och ha sovarden a
sakkunnigmyndighet for
mentalvardsarbetet.  Om  forsknings- och
utvecklingscentralens uppgifter och rétt att
fa upplysningar som & nodvandiga for
skotseln av uppgifterna stadgas i lagen om
forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och halsovarden (1073/92).

Forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och halsovarden ar
sakkunnigmyndighet for
mentalvardsarbetet. Om forsknings- och
utvecklingscentralen bestdms i lagen om
forsknings- och utvecklingscentralen foér
social- och halsovarden (1073/1992).

Denna lag trader i kraft den 20




