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Regeringens proposition till Riksdagen med férdag till
lag om statistikvasendet vid forsknings- och utvecklings-
centralen for social- och halsovarden samt till vissa lagar
som har samband med den

PROPOSITIONENS HUVUDSAKLIGA INNEHALL

| denna proposition foreslds att det stiftas
en lag om statistikvasendet vid forsknings-
och_utvecklingscentralen for social- och hal-
sovérden. Lagen galler for statistiska syften
utfordbehandling av kvantitativa uppgifter
som beskriver socialvarden samt halso- och
sukvéarden och av uppgifter som &r i identifi-
erbar form och som hanfor sig till verksam-
heten inom sociavarden, till den del statisti-
ken framstélls och publlceras av forsknings-
och utvecklingscentralen for social- och hal-
sovarden. Genom lagen fas lagstiftningen om
insamling av uppgifter vid forsknings- och
utvecklingscentralen att motsvara de krav
som géller for statistikvasendet och behand-
lingen av personuppgifter. Insamlingen av
uppgifter for statistiska andamal blir inte
mera omfattande.

| lagen foreslds bestammelser om skyl-
digheten att 1&mna uppgifter, uppgifter som
skall samlas in, beslut om insamling av upp-
gifter samt om anvandning, utldamnande och
forvaring av uppgifter. | ovrigt tilldmpas sta-
tistiklagen och vissa andra almanna lagar,
t.ex. personuppgiftdagen.

Kommuner, samkommuner, statliga myn-
digheter samt de som producerar social- och
halsovardstjanster skall lamna kvantitativa
uppgifter till  forsknings- och utvecklings-
centralen. Samma instanser, med undantag
av statliga myndigheter, skall ocksa lamna
uppgifter som innehdller identifikationsupp-
gifter och som galler anstaltsvarden inom so-
cialvarden och den service som ersétter den,
barnskyddet samt utkomststddet. Personbe-
teckningar skall insamlas som enda identifi-
kationsuppgift och endast nér de behtvs for
uppgoérande av statistik.

Uppgifterna skall anvandas for skotseln av
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de statistikforingsuppgifter som ankommer
pa forsknings- och utvecklingscentralen i
egenskap av statistikmyndighet. Dessutom
skall forsknings- och utvecklingscentralen fa
anvanda uppgifterna for skétseln av uppdrag
inom sin forskningsverksamhet. 1 lagen om
forsknings- och utvecklingscentralen fér so-
cial- och halsovarden foreslas ett uttryckligt
omnamnande av att forsknings- och utveck-
lingscentralen & en statistikmyndighet enligt
statistiklagen.

Uppgifter som samlats in med stod av la
gen skall i regel kunna overlatas vidare for
vetenskapliga undersokningar och statistiska
utredningar om samhéllsférhallandena. Iden-
tifikationsuppgifter skall dock inte lamnas ut.

Det foredas att till lagen om patientens
stéllning och rattigheter fogas en bestammel-
se om att social- och hédlsovardsministeriet i
enskilda fall skall kunna bevilja tillstand att
for vetenskaplig forskning ta del av uppgif-
ternai journalhandlingarna vid en enhet som
tillhandahaller privata halso- och gukvards-
tianster eller hos en yrkesutbildad person
inom hélso- och gukvarden. Till lagen om
klientens stéllning och réttigheter inom soci-
avarden foredds en motsvarande bestam-
melse om uppgifter som finns hos en som
privat ordnar socialvard.

| socialvardslagen, lagen angaende special-
omsorger om utvecklingsstorda, folkhalsola-
gen, en om specialiserad gukvard och
mentalvardslagen foredds dessutom andrin-
gar av teknisk natur féranledda av de éndrade
bestammelserna om forsknings- och utveck-
lingscentralens rétt att fa uppgifter.

De foreslagna lagarna avses trada i kraft sa
snart som mojligt efter att de har antagits och
blivit stadfésta.
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ALLMAN MOTIVERING

1. Nulage
11 Lagstiftning
111 Statistiklagen

Statistiklagen (62/1994) & en alman lag
om statens statistikvasen. Enligt 2 § tillémpas
lagen, om inte nagot annat stadgas, pa statli-
ga myndigheter som i enlighet med de upp-
gifter som foreskrivits for dem, framstéller
statistik Gver samhallsforhallandena och de-
ras utveckling pa basis av uppgifter som de
samlat in for detta andamdl. Lagen tillampas
&ven pa de statliga myndigheter som pa basis
av uppgifter som de forfogar Gver och som
har samlats in for andra andamal framstéller
namnda statistik. | statistiklagen indelas
myndigheterna slledes i statistikmyndigheter
och myndigheter som framstéller statistik.
Statistikmyndigheter & enligt 38 Statistik-
centralen som almén myndighet inom sta-
tens statistikvasen samt dessutom de statliga
myndigheter som enligt ett sarskilt stadgande
i lag har fatt i uppgift att framstalla statistik.

Statistiklagens bestdmmelser om uppgifts-
skyldighet géller utedutande l&amnandet av
uppgifter till Statistikcentralen. Om ratt for
ovriga statistikmyndigheter att samla in upp-
gifter pd basis av uppgiftsskyldighet géller
vad som sérskilt stadgasi lag.

| statistiklagen finns bestdmmel ser om bl.a.
de alméanna grunderna for uppgiftsinsamlan-
det och organiseringen av uppgiftsinsamlan-
det. Till de allmédnna grunderna hor bl.a. att
vid framstéllande av statistik skall i forsta
hand uppgifter som samlats in i nagot annat
sammanhang utnyttjas och att uppgifterna
alltid skall samlas in utan identifikationsupp-
gifter, om detta & majligt med avseende pé
framstéllandet av statistiken. Den som samlar
in uppgifter skall setill att endast de uppgif-
ter som & nodvandiga for statistiken begérs
av uppgiftsamnaren. Uppgifterna skall sam-
las in sa att uppgiftsamnarna asamkas sa li-
ten olégenhet och s& smé kostnader som mgj-
ligt. Om vilka uppgifter som skall samlasin,
vilka tidsfrister och procedurer som skall till-
lémpas vid lamnandet av uppgifterna samt
om dterrapportering skall ordnas samrad med

uppgiftslamnarna eller de organisationer som
foretrader dem i ett sa tidigt skede att upp-
giftdamnarnas synpunkter kan beaktas. Nér
uppgifter samlas in skall uppgiftda@mnarna
underréttas om andamdlet med uppgifterna,
vilka forfaringssétt som anvénds vid fram-
stdllandet av statistiken, grunderna for ut-
[&mnandet av uppgifter samt om andra nod-
vandiga omstandigheter som paverkar |am-
nandet av uppgifter.

Enligt 218 har en statistikmyndighet rétt
att avgiftsfritt fade uppgifter som skall sam-
las in. Om det emellertid & fraga om utlam-
nande av omfattande uppgiftsmaterial av
masskaraktdr som uppgiftdamnaren férfogar
Over, ersétts de sérkostnader som utlamnan-
det av uppgifterna direkt orsakar.

| statistiklagen finns &ven bestdmmelser
om bl.a. behandling och skydd av insamlade
uppgifter, uppgifternas tillforlitlighet och
jamforbarhet  samt hemllghallande och ut-
|émnande av uppgifter. Enligt 17 § & uppgif-
ter som samlats in for statistiska andamal
sekretessbel agda, pa vissa undantag néar.

Sekretessbelagda  uppgifter som erhdllits
for statistiska andamal kan enligt 18 § i prin-
cip utlamnas till utomstédende endast pa de
grunder som stadgasii lag eller med samtycke
av den som uppgifterna géller. Det & forbju-
det att lamna ut uppgifterna for att anvandas
vid administrativt beslutsfattande eller vid
nagon annan motsvarande behandling av ett
drende. En myndighet som framstéller statis-
tik kan for vetenskapliga undersokningar och
statistiska utredningar som gdler samhdlls-
forhdlandena lamna ut uppgifter som den
samlat in for statistiska andamal. Det & dock
forbjudet att 1&mna ut personuppgifter och
statistiska enheters identifikationsuppgifter.
Statistikcentralen far dock pa vissa villkor
lamna ut uppgifter om alder, kon, utbildni ng
och yrke. Uppgifter som erhalllts for statis-
tiska andamal far inte |amnas pa basis av ett
ministeriebeslut som utfardats med stod av
20 8 2 mom. lagen om allménna handlingars
offentlighet (83/1951) eller motsvarande se-
nare utfardade bestammelser. Bestdmmel ser
om detta finns for nérvarande i 28 § lagen
om offentlighet i myndigheternas verksamhet
(621/1999). Enligt ikrafttradelse- och over-
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gangsbestammelserna i statistiklagen har
dessa bestdmmelser dock kunnat tilléampas
till utgangen av 1995 vid utlamnandet av sta-
tistikmaterial som innehas av forsknings- och
utvecklingscentralen for social- och hélso-
varden.

| statistiklagens bestammelser om tyst-
nadsplikt konstateras att uppgifter som enligt
17 § skall hdllas hemligainte far rojas for ut-
omstaende eller utnyttjas till enskild nytta
Tystnadsplikten har sdledes getts en bred om-
fattning sa att den géler bl.a. dem till vilka
statistikmyndigheten eller den myndighet
som framstéller statistik har [amnat ut upp-
gifter med stéd av 18 8.

Om en uppgiftsskyldig forsummar att |am-
na uppgifter inom utsatt tid, kan lansstyrelsen
enligt 24 § vid vite &légga den forsumlige att
|amna uppgifterna.

Nér statistik framstélls galler det enligt 58§
dessutom att iaktta personregisterlagen
(471/1987), till den de nagot annat inte be-
stams i statistiklagen eller i ndgon annan lag.
Personregisterlagen har ersatts med person-
uppgiftslagen (523/1999), som trédde i kraft
den 1 juni 1999.

1.1.2. Personuppgiftslagen

Personuppgiftslagen tillémpas som en all-
man lag pa automatisk behandling av per-
sonuppgifter. Den tilldmpas aven pa annan
behandling av personuppgifter da person-
uppgifterna utgdr eller & avsedda att utgora
ett personregister eller en del av ett sadant.
Med behandling avses all slags behandling
av personuppgifter, bl.a. insamling, lagring,
anvandning och utldamnande av uppgifter.
Om utlamnande av uppgifter ur myndighe-
ternas personregister géller dock vad som fo-
reskrivs om offentlighet for myndighetshand-
lingar.

| personuppgiftdagen finns bestéammelser
om bl.a. almanna principer for behandlingen
av personuppgifter samt sarskilda bestam-
melser om behandlingen av kansliga uppgif-
ter och personbeteckning. | lagen framhavs
bl.a. @&hdamasbundenheten i frdga om be-
handlingen av personuppgifter. Enligt 7 § fér
personuppgifter anvéandas eller i dvrigt be-
handlas endast pa ett sétt som inte strider mot

det dndama med behandlingen som ur-
sprungligen preciserats. Senare behandling
av personuppgifter for historisk forskning el-
ler for vetenskapliga eller statistiska syften
anses dock inte sta i strid med de ursprungli-
ga andamalen. | personuppgiftsagen under-
stryks ocksa att personuppgifterna skall vara
behovliga med hansyn till det angivna anda-
malet med behandlingen, och den registeran-
svarige skall se till att oriktiga, ofullsténdiga
eller forddrade personuppgifter inte behand-
las. | lagen finns ocksa bestdmmelser om den
registeransvariges skyldigheter i ansutning
till skydd och forstéring av uppgifterna.

| 118 definieras som kansliga uppgifter
bl.a. uppgifter om nagons behov av social-
vard eller de somalvardaj anster, stodatgarder
och andra formaner inom socialvarden som
ndgon erhdllit samt ndgons halsotillstand,
gukdom eller handikapp_eller vardatgarder
eller darmed jamforbara amgarder som géller
honom. Kénsliga uppgifter far behandlas en-
dast i de fall som féreskrivs i 12 8§ 1 mom.
Kéansliga uppgifter far behandlas bl.a. om
dérom bestams i lag. Vid riksdagsbehand-
lingen intogs i 2 mom. sarskilda bestdmmel -
ser om forvaringstiden for kansliga uppgifter.
Kéansliga uppgifter skall utpl3 anas ur registret
sa snart det inte langre finns ndgon grund en-
ligt 1 mom. for behandlingen. Grunden och
behovet av behandling skall beddmas minst
vart femte &, om inte nagot annat foljer av
lag €ller ett sadant tillstand av datasekretess-
namnden som avses i 1 mom. 13 punkten.
Personbeteckningar f& behandlas i de fall
som foreskrivsi 13 §, bl.a. nér behandlingen
foreskrivsi lag.

| personuppgiftdagen finns ocksa bestam-
melser om de registrerades réttigheter. Enligt
24 § skall den registeransvarige se'till att den
registrerade kan fa uppgift om bl.a den re-
gisteransvarige, &ndamalet med behandlingen
av personuppgifterna samt vart uppgifter i
regel lamnas ut. Undantag fran upplysnings-
plikten far dock goras bl.a. nér det finns sar-
skilda bestdmmelser om insamling, Iagrlng
eller utlamnande av uppgifter samt pa vissa
villkor da uppgifter samlas in hos nagon an-
nan an den registrerade gav. Enligt bestam-
melserna om den registrerades rétt till insyn
ar utgangspunkten att den registrerade har
rétt att fa veta vilka uppgifter om honom som
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har registrerats i ett register. | 27 § ségs dock
att rétt till insyn inte finns, om uppgifterna i
ett register anvands utedutande for historisk
eller vetenskaplig forskning eller statistikfo-
ring.

1.1.3. Lagen om offentlighet i myndighe-
ternas verksamhet

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

Lagen utgdr, s som forutsitts i 12§
2mom. grundlagen, fran att myndighets-
handlingar & offentliga och offentligheten
kan begransas endast pa grund av lag.

Med handling avses i ndmnda lag férutom
en framstéllning i skrift eller bild aven ett
meddelande som avser ett visst objekt eller
arende och uttrycks i form av tecken som pa
grund av anvandningen & avsedda att hora
samman och vilket kan uppfattas endast med
hjalp av automatisk databehandling eller en
ljud- eller bildatergivningsanordning eller
nagot annat hjalpmedel. De vanligaste sekre-
tessgrunderna har samlats i lagen. Sekretess-
belagda handlingar & enligt 248 1 mom.
25 punkten bl.a. handlingar som innehdller
uppglfter om en klient hos sociavarden och
de formaner eller stodatgarder eller den soci-
alvardsservice denne erhallit samt om en per-
sons hélsotillstand eller handikapp, den hal-
sovard eller rehabilitering som denne har er-
hallit.

| lagen finns ocksa bestammelser om grun-
derna for undantag fran sekretessplikten. Ur
en sekretessbelagd handling kan en myndig-
het [amna ut uppgifter bl.a. om i lag sarskilt
tagits in uttryckliga bestdmmelser om rétten
att lamna ut eller att fa uppgifter. | 28 § sags
att om inte nagot annat foreskrivs genom lag,
kan en myndighet i enskilda fall bevilja till-
sténd att ta del av en sekretessbelagd hand-
ling for vetenskaplig forskning eller statistik-
foring eller for ett sadant planerings- eller ut-
redningsarbete som en myndighet utfér, om
det & uppenbart att de intressen som sekre-
tessplikten &r avsedd att skydda inte kranks
om uppgifter [amnas ut. Om tillstand behdvs
for handlingar som finns hos flera myndighe-
ter som & understéllda samma ministerium,
fattar ministeriet beslut 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 hélso-
varden och vissa hanvisningsbe-
stdmmel ser

Det hor till uppgifterna fér forsknings- och
utvecklingscentralen for social- och héalso-
varden att framstélla statistik. Forsknings-
och utvecklingscentralen & sdledes en statis-
tikmyndighet som avsesi 3 § 1 mom. statis-
tiklagen. Enligt 2 § lagen om forsknings- och
utvecklingscentralen for social- och hélso-
varden (1073/1992) skall forsknings- och ut-
vecklingscentralen folja och utvérdera verk-
samheten och utvecklingen inom social- och
halsovarden samt inom detta omréade produ-
cera och skaffa inhemsk och internationell
information och inhemskt och internationel It
kunnande och distribuera informationen och
kunnandet till anvandarna, upprétthdla data-
filer och register, bedriva forsknings- och ut-
vecklingsverksamhet, framja och ordna ut-
bildning samt ta initiativ och gora framstall-
ningar inom social- och halsovarden. Dess-
utom skall forsknings- och utvecklingscent-
ralen utféra de Ovriga uppgifter som enligt
stadganden eller bestammelser ankommer pa
den.

| 68 finns bestdmmelser om forsknings-
och utvecklingscentralens rétt att fa uppgif-
ter. Enligt 1 mom. har forsknings- och ut-
vecklingscentralen rétt att pa Dbegéran avgifts-
fritt av socia- och halsovardsmyndlgheter
samt social- och hasovardsinrattningar i
kommuner, samkommuner och andra sam-
mansgutningar av. kommuner &ensom en-
skilda yrkesut6vare, statliga myndigheter och
inréttningar samt  folkpensionsanstalten fa
sadana upplysningar och utredningar som
behovs for de planerings-, forsknings- och
statistikféringsuppdrag som avses i 2 8. En-
ligt 2 mom. har forsknings- och utvecklings-
centraen rétt att for forsknings- och statistik-
foringsuppdrag fa sekretessbelagda samt i
11 8§ personuppgiftdagen avsedda kéndiga
personuppgifter endast om detta & absolut
nédvandigt for att uppdragen skall kunna ut-
foras pa behorigt sitt. Dataombudsmannen
skall gestillfalle att bli hdrd nér uppgifter en-
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ligt detta moment begérs. | 3 mom. konstate-
ras ytterligare att om rétten att fa uppgifter
for riksomfattande personregister for haso-
varden bestams sarskilt.

| 48 sociavardsagen (710/1982), 38§
4 mom. lagen angdende specialomsorger om
utvecklingsstorda (519/1977), 48 1 mom.
folkhalsolagen (66/1972), 58 3 mom. lagen
om specialiserad gukvard (1062/1989) och
28 3mom. mentalvardsiagen (1116/1990)
konstateras att forsknings- och utvecklings-
centralen for social- och halsovarden ar 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 &r
nodvandiga for skotseln av uppgifterna be-
stdms i lagen om forsknings- och utveck-
lingscentralen for hal sovarden.

1.1.5. Lagen och férordningen om riksom-
fattande personregister for halsovar-
den

Bestammelser om behandlingen pariksniva
av uppgifter om nagons halsotillstand for
bl.a. dtatistiska syften finns i lagen om riks-
omfattande personregister for hasovarden
(556/1989). Vid skotseln av statistikforings-
uppgifter tilldmpas dessutom statistiklagen
som komplement till némnda lag.

Med riksomfattande personregister fér hal-
sovarden avses centralregister som beror hela
landet och som innehdller uppgifter om n&
gons halsotillstand, sukdom eller handikapp
eller om vardatgarder eller darmed jamforba-
ra atgarder som géller honom. Registren upp-
réatthdls av forsknings- och utvecklingscen-
tralen for social- och hdlsovarden och av 1&
kemedelsverket. Enligt lagens 2 § kan dessa
myndigheter ha register for den statistikfo-
ring, planering, forskning och tillsyn som en-
ligt lag eller forordning ankommer pa dem.
Narmare bestammelser om registren, med
undantag av narkotikatillsynsregistret som
upprétthalls av |8kemedel sverket, finns i for-
ordningen om riksomfattande personregister
for hasovarden (774/1989). Register som
upprétthdlls av forsknings- och utvecklings-
centraen for social- och hélsovarden & en-
ligt forordningen vardanmalningsregistret,
registret dver fodelser, registret 6ver aborter

och sterilisering, cancerregistret, misshild-
ningsregistret och synskaderegistret. Utover
narkotikatillsynsregistret upprétthaller |ake-
medelsverket registret Over |ékemedelshi-
verkningar och implantatregistret.

I lagen finns bestammelser bl.a. om skyl-
digheterna att lamna uppgifter till registren
och om nar uppgifterna kan 6verlétas vidare.
Enligt 38 & hasovardsmyndigheterna och
hal sovardsinréttningarna samt yrkesutbildade
personer inom halso- och sukvarden trots
sekretessbestammelserna  skyldiga att ur
handlingar och register i deras besittning av-
giftsfritt [amna forsknings- och utvecklings-
centralen for socid- och halsovarden samt
|&kemedelsverket de uppgifter som infors i
register. Enligt 4 § skall personuppgifter som
infors i centralregister hallas hemliga. Forsk-
nings- och utvecklingscentralen for social-
och halsovarden for sin del och 1&kemedels-
verket for sin del kan dock ge tillstand till att
uppgifter [dmnas ut, om detta sker for veten-
skaplig forskning som géller verksamheten
inom hésovarden, forebyggande av sukdo-
mar eller vard eller annan bestamd veten-
skaplig forskning i samband dérmed. Innan
tillstandsbeslutet meddelas skall dataom-
budsmannen gesttillfdle att bli hord.

12. Praxis
1.2.1. Systemet for statistik inom social- och
halsovarden

Inom social- och halsovarden genomfordes
en omfattande statistisk reform fran ingangen
av 1994. De viktigaste malen for reformen
var att rationalisera insamlingen av uppgifter
i kommunerna, att minska mangden av upp-
gifter som skall samlasin och att utnyttja be-
fintliga uppgifter. Det ansdgs ocksa viktigt
att effektivisera ibruktagandet 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 anslutning dartill férenhetligades.

Ett resultat av reformen var en Overens
kommelse om arbetsfordelningen mellan sta
tistikmyndigheterna, dvs. forsknings- och ut-
vecklingscentralen for social- och halsovar-
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den och Statistikcentralen. Inom omradet
finns dessutom manga andra myndigheter
som gor upp statistik. Nér uppgifter samlasin
koncentrerar sig forsknings- och utvecklings-
centralen for social- och halsovarden huvud-
sakligen pa att beskriva servicesystemet

inom socid- och hésovarden. Statistik-
centralens dataarkiv och information beskri-
ver bl.a. befolkningen, dess vaféard och so-
ciodemografiska egenskaper, kommunernas
ekonomi samt personalen inom social- och
hal sovérden.

Tabell 1. Samordning av den insamling av uppgifter inom social- och halsovarden som avsesi propositionen

Insamlare Innehall/insamlingssétt

Informationsproducenter / intervall
for informationsproduktion

Statistikcentralen

Statistikcentralen

Stakes

Stakes

Stakes
Finlands kommunf érbund
Stakes

Lansstyrelserna

Uppgifter om social- och hélsovarden som en del
av kommunernas och samkommunernas ekonomi-
och verksamhetsstatistik / kommunsammandrag
Social- och hélsovardspersonalen / kommunalt
personregister / insamling av uppgifter p&individ-
niva

Underhdll av och vardnad om barn / kommun-
sammandrag

Barnskydd, utkomststdd, vardanmalan inom
socialvarden / insamling av uppgifter paindivid-
niva

Privata serviceproducenter inom socialvarden /
uppgifter i sasmmandrag

Statistik Gver verksamheten inom hélso- och
sjukvérden / uppgifter i sammandrag
Sammandrag 6ver uppgifternaom halso- och
sjukvérden

Privata serviceproducenter inom halso- och guk-
vérden / uppgifter i sammandrag

Kommuner / en gang om ret

Kommuner, samkommuner /
en gang om ret

Kommuner / en gang om &ret

Kommuner / verksamhetsstallen
en gang om ret

Serviceproducenter / en gdng om
aret

Hal sovérdscentraler, §ukvards-
distrikt / en gdng om &ret

Statens sjukhus / en géng om &ret

Serviceproducenter / en gdng om
aret

De uppgifter som forsknings- och utveck-
lingscentralen samlar in for statistiska syften
bestar 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 pa basis av dem. Utan identifika-
tionsuppgifter insamlas kommunvisa uppgif-
ter om bl.a dagvard av barn, ovriga tjanster
for barn och familjer (t.ex. fostrings- och fa-
miljerédgivning), skyddat arbete och verk-
samheten bland utvecklingsstorda (t.ex. arbe-
te for begransat arbetsfora), service for ad-
ringar och handikappade (t.ex. mottagare av
service enligt lagen om service och stéd pa
grund av handikapp) och familjevard. Dess-
utom samlar forsknings- och utvecklingscen-
tralen in uppgifter med identifikati onsuppgif-

ter (pa individnivd) om barn och unga inom
barnskyddet, mottagare av utkomststod och
klienter inom vardanméan inom soualvar-
den. Med hjdp av uppgifterna uppgors as
statistik pa riksniva. De statistiska uppgifter-
na anvands vid planering, utvardering, upp-
foljning och utveckling av servicen pa lokal
och regiona n|va samt pa riksniva och inter-
nationell niva

For att effektivisera utnyttjandet av dataar-
kiv och information togs den statistiska data
basen for social- och halsovarden, SOTKA, i
bruk 1995. Den innehdller ca 3 500 variabler
och 200 fardigt kalkylerade indikatorer. De
statistiska uppgifterna och jamforelsetalen i
SOTKA beskriver kommunernas ekonomi,
befolkningen, familjerna, boendet samt ar-
betskraften inom socia- och hasovarden,



RP 5/2001rd 9

kostnaderna och anlitandet av tjanster. Statis-
tiska uppgifter publiceras érligen &ven i ca40
statistikpublikationer av forsknings- och ut-
vecklingscentralen. Utnyttjandet av dataarkiv
och information inriktas i alt hogre grad pa
distribution via Internet. Forsknings- och ut-
vecklingscentralens Netti-Hilmo och Teema-
Netti ar |atthanterliga databaser med uppgif-
ter om klienterna inom anstaltsvérden och
boendeservicen inom social- och hal sovar-
den. De uppgifter pad summaniva som fas via
Netti-Hilmo kompletterar rapporterna i pap-
persform. Databaserna far anvandas fritt och
avgiftsfritt pa Internet. Databaserna innehal-
ler inte ndgra uppgifter som majliggor identi-
fikation paindividniva eller som galler enhe-
ter.
1.2.2. Insamling av uppgifter som innehdl-
ler identifikationsuppgifter och som
samlasin med stod av 6 § 2 mom.
lagen om forsknings- och utveck-
lingscentralen for social- och hélso-
varden

Uppgifter i identifierbar form, dvs. uppgif-
ter som innehdller klienternas personbeteck-
ning, samlas in om anstaltsvarden inom soci-
alvarden och den vard som ersitter anstalts-
varden, om barnskyddet samt om utkomst-
stodet. Insamlingen av uppgifter tar dafasta
pa & ena sidan socialservicei sista hand och a
andra sidan de tjanster som samtidigt binder
samhéllsresurserna allra mest. Insamlingen
gdler aven omraden dar medborgarna enligt
undersokningar oftast blir ojamlikt bemdtta.
Det & viktigt att f& 6vergripande och tillfor-
litliga statistiska uppgifter om verksamheten
inom detta skyddsnat och om bristerna dér.
Statistik behovs pa saval riksniva som regio-
nal och lokal niva framfor allt som grund for
den sociapolitiska planeringen och besluts-
fattandet i fraga om utvecklingen av syste-
men. For framtida utmaningar, bl.a. den ad-
rande befolkningen, flyttningsrérelsen och de
njugga ekonomiska resurserna, behovs det en
sa god kunskapsgrund som mojligt.

Forsknings- och utvecklingscentralen an-
vander de uppgifter som samlats in for att
gora upp statistik. Enligt statistiklagen far
uppgifterna inte anvandas for bedutsfattande
som géller enskilda personer. Dessutom har

uppgifterna anvants for vetenskapliga under-
sokningar. Social- och halsovardsministeriet
har beviljat arligen cirka 20 tillstand att for
forskning anvanda sadana uppgifter om soci-
avarden som forsknings- och utvecklings-
centralen forfogar Over. Uppgifter har 1am-
nats uteslutande for vetenskapligt och forsk-
ningsetiskt godtagbara projext.

Uppgifter om anstaltsvarden inom social-
varden och erséttande vard samlas in i form
av vardanmaningar inom socialvarden. Med
hjdlp av dem fors statistik Over det faktiska
antalet klienter, vardtiderna och vardplatser-
na. Avsikten ar att ge en dvergripande bild av
anstaltsvarden inom sociavarden, darmed
jamforbar vard dygnet runt (boendeservice)
samt sadana Oppna social- och halsovards-
tjanster som tillhandahalls kontinuerligt och
regelbundet och som kan anses ersitta an-
statsvarden inom social- och halsovarden
(hemservice, hemsjukvard och véard pa dag-
gukhus). Statistiska uppgifter anvands bl.a
vid beddmningen av hur servicen fungerar.

Att uppgifter samlas in &ven om hemsjuk-
vard och vard pa dagsjukhus vid sidan av
uppgifter om anstaltsvarden inom socialvar-
den beror pa att i vardanmalningsregistret,
som hor till de riksomfattande personregist-
ren for hésovarden, bara samlas uppgifter
om anstaltsvarden nom hélso- och sukvar-
den. Med tanke pa utvarderingen av social-
vardsservicen som helhet har det dock ansetts
andamalsenllgt ait samla in uppgifter om
hemvarden, oavsett om servicen formellt hor
till socialvérden dler halso- och sukvérden.
Detta & motiverat bl.a. darfor att samma kli-
enter formellt kan f& hemvard, hemgukvard
och vérd pa dagg ukhus jamsides.

Inom servicefaltet for socia- och hélsovar-
den uppkommer standigt nya verksamhets-
former. Statistikféring som enbart géller an-
talet tjanster ger da inte en tillrackligt exakt
bild om hur de anlitas. En exaktare bild fas
genom att statistikforingen med hjalp av per-
sonbeteckningen kopplas till klienten och de
tjanster han eller hon erhdler. Namn och
adresser samlas inte in. Personbeteckningar
som bakgrundsinformation i det statistiska
materiaet forbattrar kvaliteten pa statistiken
och hojer tillforlitligheten, eftersom dubble-
ringar kan elimineras med hjép av personbe-
teckningarna. Samtidigt erhdlls en bild av
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klienternas fordelning enligt alder. Ur klien-
tens synvinkel bildar tjdnsterna 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 alder-
domshem. Tack vare personbeteckningen
kan statistiken foras s att de statistiska upp-
gifterna kan anvandas for att i efterhand be-
doma servicekedjornas andamalsenlighet och
behovet av att &ndra arbetssétten till fordel
for klientskapet. De ovriga uppgifterna i
vardanmalan galler klientens stadigvarande
boendeform, serviceproducenten, slag av
service och servicens omfattning, tiden for
nar varden inleddes och avslutades, vardbe-
hovet samt serviceproducentens beddmning
av véardplatsens andamal senlighet.

V&rdanmal ningssystemet, som ursprungli-
gen gallde endast anstaltsvarden inom halso-
och sukvarden, utvidgades till sociavarden
1995. Uppgifter om anstaltsvarden inom so-
ciavarden har dock samlats in allt sedan
1949. Ar 1998 omfattade vardanmélningarna
inom sociavarden sammanlagt 55 573 klien-
ter och hemvarden (november 1999) 69 100
klienter.

Uppgifter om barnskyddet borjade samlas
in redan for drygt 100 & sedan. | sin nuva-
rande form har de samlats in sedan 1987.
Uppgifter samlas in om barn och unga som
har varit placerade utom hemmet. Personbe-
teckningen & den enda identifikati onsuppgif-
ten. Namn och adresser samlas inte in. De
Ovriga uppgifterna galler grunden for placer-
ingen, placeringstiden och platsen samt hur
vardnaden har ordnats. Véardnadshavarnas
personbeteckningar samlas inte in, inte heller
nagra andra identifikationsuppgifter om dem.
Personbeteckningarna forbéattrar kvaliteten pa
statistiken och dess tillforlitlighet. Med hjap
av dem statistikfors det faktiska antalet klien-
ter genom att dubbleringar elimineras, dvs.
sadana klienter som under ett & har varit kli-
enter i flera kommuner eller vid flera verk-
samhetsstéllen inom samma kommun statis-
tikfors inte dubbelt. | materialet om barn-
skyddet forekommer arligen ca 1 000 dubble-
ringar, dvs. ca 8%. Genom personbeteck-
ningarna erhdlls samtidigt en bild av klien-
ternas fordelning enligt alder och kén. Med

hj&lp av personbeteckningarna kan klientrela-
tionerna ocksa jamforas med foregéende sta-
tistikar, och da kan nya klienter under aret
séarskiljas fran de klienter vars klientskap va-
rar langre an ett &. Tack vare personbeteck-
ningen kan klienternas placeringstider statis-
tikforas sa att t.ex. den genomsnittliga lang-
den for omhandertaganden kan beskrivas.

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

Uppgifter om utkomststédet har i nuvaran-
de form samlats in sedan 1985. De forsta of -
ficiella statistiska uppgifterna om den dava-
rande fattigvarden samlades dock in redan
1749 i samband med den allmanna folkrak-
ningen. | frdga om utkomststodet insamlas
arligen uppgifter om alla personer och famil-
jer som erhallit utkomststéd. Den enda iden-
tifikationsuppgift som samlas in & personbe-
teckningen for den som sokt utkomststod
samt hans eller hennes make eller den person
som bor med sokanden under aktenskapslik-
nande férhallanden. Namn och adresser sam-
las inte in. De dvriga uppgifterna gédler fa
miljens storlek och struktur, stddtagarens so-
cioekonomiska stallning enligt Statistikcen-
tralens klassificering samt stodtiden och
stodbel oppet. Som tvarsnittsuppgifter insam-
las dessutom uppgifterna for en manad om
inkomstkallorna och den framsta orsaken till
stodbehovet.

Kvaliteten p& materialet och dess tillforlit-
lighet forbéttras med hjélp av personbeteck-
ningarna. Endast med hjép av personbeteck-
ningarna kan man fa reda pa antalet klienter
inom utkomststodet under ett visst statistikar.
Med hjdp av personbeteckningen elimineras
dubbleringar ocksa ur detta material, dvs. de
hushdll som under ett & har varit klienter i
flera kommuner eller vid flera verksamhets-
stallen inom samma kommun. Arligen fore-
kommer ca 40 000 sadana fall, dvs. ca 10 %
av hushdllen. Med hjdp av personbeteck-
ningarna kan uppgifterna jamforas med aret
innan och utformas sadant statistiskt material
som klargor antalet langvariga klienter inom
utkomststodet.

Ar 1998 erhdll sammanlagt 313 337 hus-
hall och 534 931 personer utkomststod, dvs.
10,4 % av befolkningen.

Forsknings- och utvecklingscentralen for
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social- och hélsovarden erhdller ca 40 % av
uppgifterna om barnskyddet i elektronisk
form, dvs. pa disketter eller som bandupp-
tagningar, samt drygt 80 % av uppgifterna
om utkomststéd och 80 % av uppgifterna om
vardanmal ningssystemet inom socialvarden.
Resten av uppgifterna erhdls i blankettform.
Direkt linjedverforing eler elektronisk post
har annu inte setts som en tillréckligt trygg
form for Overforing. Uppgifterna kontrolleras
innan de lagras och de som producerat upp-
gifterna ombeds gtra behovliga réttelser. Nar
uppgifterna har sparats forstors disketterna
och blanketterna forstors i en dokumentfor-
Stérare. Materialet insamlas ursprungligen
med personbeteckningar, men i det skede nar
materialet for respektive ar fardigstdls kryp-
teras personbeteckningarna, dvs. ges pro-
gramméssigt en sadan form att de inte kan
identifieras. De krypterade personbetecknin-
garna kan ges en begriplig form endast med
hjalp av en speciell nyckel och for statistiska
syften och forskningssyften.

1.3. Internationellaférdrag, bestammel-
ser och rekommendationer

1.3.1. Europaradets datasekretesskonvention
och rekommendationer

Europarddets medlemsstater ingick 1981
konventionen om skydd for enskilda vid au-
tomatisk databehandling av personuppgifter
(datasekretesskonventionen).  Konventionen
syftar till att fér var och en sdkerstélla re-
spekten for grundlaggande fri- och réttighe-
ter, sarskilt rétten till personlig integritet i
samband med automatisk databehandling av
personuppgifter som géler honom. For Fin-
lands del trédde konventionen i kraft i april
1992 (FordrS 36/1992).

Europarddet har ocksd meddelat flera re-
kommendationer om skydd av personuppgif-
ter, bl.a. rekommendation R(97) 18/
30.9.1997, som géller datasekretess vid be-
handling av personuppgifter for statistiska
syften. | rekommendationen finns bl.a. all-
manna principer for behandlingen av person-
uppgifter for statistiska syften, den registre-
rades réttigheter och utldmnande av uppgif-
ter.

1.3.2. Europeiska gemenskapens datasekre-
tessdirektiv

Europaparlamentets och rédets direktiv
95/46/EG om skydd fér enskilda personer
med avseende pa behandling av personupp-
gifter och om det fria flodet av sddana upp-
gifter (datasekretessdirektivet) syftar till att
skydda enskilda personers grundldggande fri-
och réttigheter, sarskilt rétten till privatliv, i
samband med behandling av personuppgifter
samt det fria flodet av personuppgifter mel-
lan medlemsstaterna i Europeiska unionen.
Direktivet baserar sig pa Europaradets data-
sekretesskonvention. | direktivet betonas en-
skilda personers gévbestammanderdtt och
andra grundl&ggande fri- och réttigheter &nnu
starkare. | datasekretessdirektivet finns be-
stammelser om bl.a. alméanna principer for
personuppgifters kvalitet, allméanna forutsatt-
ningar for behandling av personuppgifter,
behandling av kdnsliga uppgifter, de registre-
rades réttigheter, konfidentiell och trygg be-
handling, 6verforing av personuppgifter till
tredije land, uppférande kodexar, rétts
skyddsmedel och tillsyn. | Finland har de
lagstiftningsatgarder som direktivet forutsit-
ter genomforts genom personuppgiftsiagen.

1.3.3. Forordningen om gemenskapsstatistik

Raédets forordning (EG) nr 322/97 om ge-
menskapsstatistiken tradde i kraft den 15
mars 1997. Forordningen tillampas pa den
statistik som framstalls i enlighet med ge-
menskapens stetistiska_program, som gors
upp for fem ar i taget. Pa dvrig statistik till-
lampas alltjamt den nationella lagstiftningen.

| forordningen anges bl.a. principerna for
uppforande av gemenskapsstatistik, sdsom
opartiskhet vid framstallning av statistik, till-
forlitlighet, relevans med avseende pa ge-
menskapsmalen, kostnadseffektivitet, statis-
tiksekretess samt Gppenhet gentemot upp-
giftddmnarna ndr uppgifter samlas in. Stati-
stiksekretess innebéar att uppgifter som an-
vands av nationella myndigheter och gemen-
skapsmyndigheten for att framstélla gemen-
skapsstatistik skall anses fortroliga nér det ar
majligt att identifiera statistiska objekt an-
tingen direkt eller indirekt och darigenom
réja information om individerna. Som fortro-
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liga betraktas dock inte uppgifter som hamtas
ur kdllor som éar tillgangliga for almanheten
och forblir tillgangliga for allmanheten hos
de nationella myndigheterna i enlighet med
nationell lagstiftning. Fortroliga uppgifter
skall anvandas enbart for statistiska andamdl,

om inte uppgiftsdamnarna har lamnat St
samtycke till att uppgifterna anvands for and-
raandamal. Tillgang for vetenskapliga syften
till fortroliga uppgifter kan dock beviljas av
den nationella myndighet som &r ansvarig for
framstallningen av dessa uppgifter, om
skyddsnlvan ar sikerstdlld. Enligt proto-
kollsutl&tandet i anslutning till antagandet av
forordningen har den sistnamnda bestammel -
sen utformats i ett almant samforstand om
att tillgang for vetenskapliga syften till iden-
tifierbara personuppgifter kan beviljas endast
i specialfall.

1.34. Statistikforingsforpliktelser foran-
ledda av vissainternationella fordrag

Statistik 6ver social- och halsovarden be-
hovs i tilltagande grad i olika internationella
sammanhang, t.ex. for de rapporter som for-
utsdttsi de internationella fordrag om mansk-
liga réttigheter som ar bindande for Finland.
Finlands regering skall rapportera om social-
vardens situation och senaste utveckling i
Finland till i synnerhet FGrenta Nationerna
(FN) och Europarddet. Till FN skall sindas
femarsrapporter enligt den internationella
konventionen om ekonomiska, sociala och
kulturella rattigheter (FOrdrS 6/1976). Till
FN:s barnskyddskommitté skall likasa under
bestamda &r |amnas rapporter om hur forplik-
telserna enligt konventionen om barnets rét-
tigheter (FOrdrS 60/1991) har uppfyllts. En
rapport om tillampningen av bestammelserna
i Europeiska sociala grundstadgan (FordrS
44/1991) skall sandas till Europaradets gene-
ralsekreterare med tva ars intervaller. Upp-
gifter skall ocksa sandas till Organisationen
for ekonomiskt samarbete och utveckling
(OECD) och Vaérldshélsoorganisationen
(WHO).

Finland har lange deltagit i det nordiska
samarbetet kring statistik inom social- och
halsovarden. Deltagandet forutsdtter aktuell
information om  servicesystemens verksam-
het. | fraga om socialvarden har samarbete

bedrivits inom NOSOSK O (Nordiska social-
statistikkommittén) allt sedan 1946. Samar-
bete kring statistik inom halso- och sjukvar-
den har bedrivits inom NOMESKO (Nordis-
ka  medicinalsstatistikkommittén)  sedan
1965. Som nordiskt samarbete har utvecklats
bl.a. gemensam statistik 6ver barnskyddet,
utkomststodet och vardanméalan. Senare har
NOSOSKO och NOMESKO breddat samar-
betet i riktning mot Europeiska unionens sta-
tistikverk Eurostat.

1.4. Beddtmning av nulaget

Statistiken &r ett centralt instrument nér det
géller att folja och utvérdera social- och hal-
sovardstjansterna. Forsknings- och utveck-
lingscentralen for social- och hdsovarden &r
en av de fyra statistikmyndigheter som avses
i statistiklagen. Till skillnad fran de Gvriga
statistikmyndigheterna regleras dess statis-
tikvasen dock inte fér nérvarande genom ut-
tryckliga bestammelser i lag.

Finland har en stor yta men en liten folk-
mangd. Tjansterna och férménerna bor ut-
stréckas till alla regioner och ala folkgrup-
per. A andra sidan galler det ait planeratjéns-
terna enligt behoven och med hjélp av en sa
effektiv och modern service- och vardpraxis
som m@jligt. De uppgifter som behdvs for att
utveckla en béattre service- och vardpraxis
kan samlas in genom statistiskt definierade
metoder for slumpmassigt urval (sampel),
genom kalkyler som koncentrerar sig pa en
viss tidpunkt eler genom utnyttjande av
Overgripande registeruppgifter. Det & moti-
verat att anvanda metoder for dumpmassigt
urval altid nér det & mdojligt. Metoderna kan
dock inte alltid anvandas.

| samband med statistikreformen 1994 re-
viderades aven statistiken och registren vid
forsknings- och utvecklingscentralen fér so-
cial- och halsovarden. Frégan om vilka delar
i servicesystemet som det |6nar sig att inrikta
den klientspecifika insamlingen av uppgifter
pa Overvagdes noga. FOr statistiken samlas
uppgifternain huvudsakligen som uppgifter i
sammandrag, vilka inte innehdller enskilda
personers identifikationsuppgifter. Till vissa
delar & det dock nddvandigt att samla in
aven uppgifter som innehaler identifika-
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tionsuppgifter.

Massmedierna och den breda alméanheten
visar ett stort intresse for servicesystemet for
social- och hasovarden och dess funktions-
duglighet. Ett av de grundldggande syftena
med lagen om offentlighet i myndigheternas
verksamhet & att utdka myndigheternas fri-
villiga meddelande om sin verksamhet. Inom
socialvardssektorn, dar uppgifterna om en-
skilda personer &r strikt sekretessbelagda, ac-
centueras behovet av att offentliggora all-
manna uppgifter om verksamheten inom sy-
stemen samt omfattningen av anlitandet av
tjanster och deras kvalitet.

| 108 1mom. grundlagen tryggas bl.a
skydd fér privatlivet och forutsétts att be-
stammelser om skydd for personuppgifter ut-
fardas genom lag. Den praxis for skydd av
personuppgifter som utvecklats vid forsk-
nings- och utvecklingscentralen for social-
och hésovérden garanterar i praktiken redan
nu ett gott integritetsskydd vid behandlingen
av uppgifter som innehdller identifikations-
uppgifter. Det & dock nddvandigt att genom
lag utfarda néarmare bestdmmelser om be-
handlingen av personuppgifter.

Under de senaste aren har stravan ocksa va-
rit att inskrénka de allmént formulerade full-
makterna att samla in uppgifter. Med hansyn
till detta har den rétt att samla in kéndiga
uppgifter om socialvardsklienterna som an-
ges for forsknings- och utvecklingscentralen
i 68 lagen om forsknings- och utvecklings-
centralen for social- och hésovarden definie-
rats sd att den &r alltfor omfattande.

2. Propositionens mal och de vik-
tigaste forslagen

Syftet med denna proposition &r att reglera
det statistikvasende som hor till uppgifterna
for forsknings- och utvecklingscentralen for
socid- och hdlsovarden s3, att det motsvarar
dagens krav i fraga om statistikvasende, in-
samling av uppgifter samt behandling av per-
sonuppgifter. Det foredas att bestammelser
om omstéandigheter som & viktiga med tanke
pa skyddet av personuppgifter skall utfardas
genom lag s som forutsétts i 108 1 mom.
grundlagen. | propositionen ingar inte ndgra
fordag till éndringar av forsknings- och ut-
vecklingscentralens nuvarande uppgifter och

verksamhet.

| propositionen foresls att det stiftas en lag
om statistikvasendet vid forsknings- och ut-
vecklingscentralen for social- och halsovar-
den. Lagen géller for statistiska syften utford
behandlingar uppgifter som beskriver social-
och hélsovardens verksamhet till den del sta-
tistiken framstélls och publiceras av forsk-
nings- och utvecklingscentralen fér social-
och hadsovarden. Bestammelser om insam-
ling och hemllghallande av sidana uppgifter
om halso- och gukvarden som innehdller
identifikationsuppgifter finns dock altjamt i
lagen om riksomfattande personregister for
halsovérden. Pa uppgorandet av statistik over
hdlso- och gukvarden tillampas dessutom
statistiklagen som komplement. | den fore-
slagna lagen finns sdledes bestdmmel ser som
gdller for statistiska syften utford behandling
av kvantitativa uppgifter som beskriver soci-
alvarden samt halso- och sjukvarden och av
uppgifter som ar i identifierbar form och som
hanfor sig till verksamheten inom socialvar-
den.

S&dana uppgifter i identifierbar form som
inhamtas vore for det forsta uppgifter om an-
staltsvard samt uppgifter om sadana Gppen-
vardstjansterna som pa grund av sin kontinui-
tet och regelbundenhet kan anses ersétta an-
staltsvarden. De sistnamnda uppgifterna om-
fattar aven kontinuerlig och regelbunden
hemsjukvéard och vard pa dagsjukhus. Motta-
garna av dessa tjanster erhdller oftaj jamsides
aven hemservice som hor till sociavarden.
Pa kommunniva statistikfors servicehelheten
oftainom ett gemensamt system. Det & dar-
for motiverat att ocksa uppgifterna om hem-
slukvard och dags ukhusverksamhet samlas
in med stdd av den nya lagen och inte med
stod av lagen om riksomfattande personregis-
ter inom halsovarden. | fraga om sociavar-
den foreslas dessutom att i lagen tas in be-
stammel ser for statistiska andamal utford be-
handling av uppgifter om barn och unga som
placerats utom hemmet samt av uppgifter om
betalning av utkomststod.

| lagen foredas bestdmmelser huvudsakli-
gen bara om sadana omstandigheter som an-
tingen inte omfattas av statistiklagen eller om
vilka det anses nodvandigt att bestdmma an-
norlunda an i statistiklagen. | lagen foreslas
saledes bestammelser om skyldighet att |am-
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na uppgifter, uppgifter som skal samlas in
samt besut om insamling av uppgifter och
samradsskyldighet i andutning dartill och om
beddmning av behovet av uppgifter. Dessut-
om foreslas bestdmmelser om anvéndning,
utlamnande och forvaring av uppgifter. Des-
sa omstandigheter ar viktiga aven med tanke
pa skydd for personuppgifter. | dvrigt tillam-
pas satistiklagen. Dessutom tilldmpas be-
stammelser i personuppgiftsagen och lagen
om offentlighet i myndigheternas verksamhet
som komplement.

| lagen foreslas noggrannare bestammel ser
an for narvarande om de uppgifter som skall
lamnas till forsknings- och utvecklings-
centralen for socia- och halsovarden. Propo-
sitionen stoder darmed de ma som i olika
sammanhang framforts om att réttigheterna
att samla in uppgifter bor begransas samt att
bestdmmelser om dessa réttigheter skall ut-
fardas i specialagstiftning. | lagen foreslas
ingd en sarskild bestdmmelse om skyldighet
att lamna kvantitativa uppgifter om social-
och hasovarden, dvs. uppgifter som inte in-
nehal ler klienternas identifikationsuppgifter,
och & andra sidan om skyldighet att lamna
sekretessbelagda  uppgifter som innehaller
identifikationsuppgifter. | bagge fallen ar det
utedutande fraga om uppgifter som behovs
for uppgorande av statistik. De sekretessbe-
lagda uppgifter som omfattas av skyldigheten
att lamna uppgifter specificeras noggrant.
Personbeteckningen skall vara den enda
identifikationsuppgift som samlasin och den
skall samlas in bara nér den behdvs for upp-
gorande av statistik. Skyldigheten att 1dmna
uppgifter skall galla kommuner och sam-
kommuner samt dem som producerar social-
och hélsovardstjanster samt, i fraga om kvan-
titativa uppgifter, &ven statliga myndigheter.

Propositionen innebar inte att forsknings-
och utvecklingscentralen skall samla in mera
uppgifter an for narvarande. Det galler dock
att i man av mojligheter speciellt forsoka
minska insamlingen av uppgifter som baserar
sig pa personbeteckningar. Avsikten & att
den samarbetsgrupp for statistik inom social-
och halsovarden som tillsatts av forsknings-
och utvecklingscentralen sarskilt skall utvar-
dera innehdlet i registerbaserat  material
inom social- och halsovarden samt behovet
av att anvanda personbeteckningar. Med tan-

ke pa detta uppdrag kompletteras samarbets-
gruppen med foretrédare for kommunerna
samt for dataombudsmannen.

Vid utvarderingarna beaktas forsknings-
aspekter, tekniska och ekonomiska aspekter
samt aspekter som hanfor sig till klientens
stéllning. Arbetet med att utvardera uppgifter
som géller socialvarden haller pa att inledas.
Om det pa basis av resultaten visar sig vara
nodvandigt att andra de féredagna bestam-
melserna, bereds andringsforslagen och fors
vidare sa snart som mgjligt. | samband med
utvérderingen av uppgifterna om socialvar-
den utvérderas é&ven sadana uppgifter om de
Oppna halsovardstjansterna som samlas in
om hemsjukvéarden och dagsjukhusverksam-
heten. | Ovrigt genomfors motsvarande ut-
vardering av uppgifter for halso- och suk-
varden senare.

Huvudsakligen i Gverensstammelse med
statistiklagen foredds det bli bestamt att
forsknings- och utvecklingscentralen, efter
samréd med de instanser som foretrader upp-
giftdamnarna samt efter att ha hort dataom-
budsmannen, skall besluta om vilka uppgifter
som samlas in, vilka tidsfrister och procedu-
rer som skall iakttas samt om aIerrapporte—
ringen. Andring i beslutet skall fa sbkasi den
ordning som foreskrivs i forvaltningsprocess-
lagen (586/1996).

Uppgifter som samlats in med stéd av la
gen anvands inte eller ldmnas inte for be-
dutsfattande som géller enskilda personer,
utan avsikten & att de skall anvandas for
mera omfattande uppfdljning, utvardering
och utveckling av social- och hélsovarden.
Utgangspunkten ar att uppgifterna skall an-
vandas endast for de statistikféringsuppdrag
som forsknings- och utvecklingscentralen
skall skota i egenskap av statistikmyndighet.
Dessutom skall forsknings- och utvecklings-
centralen kunna anvénda uppgifterna inom
sin egna forskningsverksamhet. Uppgifter
som innehdller identifikationsuppgifter skall
fa anvandas for statistiska syften och forsk-
ning endast i en sadan form att enskilda per-
soner inte kan identifieras. Detta forutsatter
att personbeteckningarna krypteras dler ut-
plénas efter det att det statistiska materialet
eller forskningsmaterialet har ssmmanstéllts.

Kvantitativa uppgifter och andra sddana
uppgifter dar enskilda personer inte kan iden-
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tifieras skall i enlighet med statistiklagen
kunna Overlatas vidare for vetenskapliga un-
dersokningar och statistiska utredningar om
samhéllsforhdllandena.  Personbetecknings-
uppgifter utlémnas inte.

Utbver i den nya lagen foredds aven i la-
gen om forsknings- och utvecklingscentralen
for social- och hdsovarden inga ett omnam-
nande om att forsknings- och utvecklingscen-
tralen & en statistikmyndighet enligt stati-
stiklagen.

Det foreslas att 6 § lagen om forsknings-
och utvecklingscentralen for social- och hal-
sovérden upphdvs. Bestammelsen har gett
forsknings- och utvecklingscentralen en om-
fattande allman fullmakt att t.ex. for forsk-
ningssyften samla in aven sekretessbelagda
uppgifter om klienter inom bade den offent-
liga och den privata socia- och halsovarden.
Till den del det & frdga om uppgifter som
samlas in for de riksomfattande personregist-
ren for hdlso- och s;ukvarden regleras insam-
lingen av uppgifter i de lagar och forfattning-
ar som géller registren.

Nér den allméanna fullmakten att fa uppgif-
ter forsvinner inskranks forsknings- och ut-
vecklingscentralens rétt att f& sekretessbelag-
da uppgifter betydligt jamfort med nuléget.
Efter andringen bestams rétten enligt den f0-
reslagna lagen om dtatistikvasendet vid
forsknings- och utvecklingscentralen for so-
cial- och halsovarden samt enligt lagen och
forordningen om riksomfattande personregis-
ter inom halsovarden.

For sin forskningsverksamhet kan forsk-
nings- och utvecklingscentralen &ven behtva
andra an de sekretesshelagda uppgifter som
samlas in med st6d av de namnda lagarna.
Om uppgifterna i mgar i de myndighetshand-
lingar som avses i lagen om offentlighet i
myndigheternas verksamhet, kan forsknings-
och utvecklingscentralen erhdlla dem med
stod av ett tillstand enligt 28 § i ndmnda lag.

Daremot kan forsknings- och utvecklings-
centrdlen inte langre fa sekretessbelagda
uppgifter om privat social- och halsovard,
om inte rétten att fa uppgifter baserar sig pa
specificerade fullmakter att samla in uppgif-
ter, om vilka alltsa bestams i den foresagna
lagen om statistikvasendet vid forsknings-
och utvecklingscentralen for social- och hal-
sovarden samt i lagen om riksomfattande

personregister inom halsovarden.

FOr vetenskaplig forskning & det ibland
motiverat att fa &ven andra uppgifter én de
som forsknings- och utvecklingscentralen
kan fa med stod av myndighetstillstand eller
sina specificerade fullmakter. Utdver forsk-
nings- och utvecklingscentralen kan &ven
andra myndigheter som enligt sin lagstadga-
de uppgift utfor vetenskaplig forskning samt
enskilda forskare och forskargrupper behova
uppgifterna.

Hittills har behovet av uppgifter till storsta
delen gdllt vissa enskilda tjanster inom den
privata hdlso- och slukvarden men behovet
av at fa uppgifter dven om privata social-
vardstjanster hdller pa att oka i takt med att
andelen privata tjanster 6kar inom serviceut-
budet. Inom halso- och qukvarden & andelen
privata tjanster betydlig, t.ex. nar det gdller
befruktningsbehandlingar, vard av 6gonsj uk-
domar och kirurgisk behandling av hjért-
gukdomar. | dessa behandlingar anvands ofta
nya metoder som hdller pa att utvecklas och
om vars verkningar det &n sa lange finns bara
lite kunskap, och darfor a det motiverat att
erhdllaforskningsron.

Det & naturligtvis skadl att altid nér det
bara & mojligt skaffa sekretessbelagda upp-
gifter med samtycke av dem som uppgifterna
gdler. Det & dock inte alltid mgjligt att sar-
skilt skaffatlllstand av varje patient eler kli-
ent, t.ex. pa grund av det stora antalet perso-
ner. Samtycke kan inte heller fas av doda
personer €ller personer som t.ex. pa grund av
demens inte kan beddma betydelsen av det
samtycke som skall ges.

Det foreligger inte tillrackliga grunder for
att med tanke pa utférandet av en vetenskap-
lig undersdkning behandla social- och hélso-
vard som ordnas i privat regi annorlunda an
den Ovriga socid- och hdsovarden, t.ex.
verksamheten med kopta tjanster. Det fore-
slas darfor bli bestamt att i enskilda fall skall
uppgifter kunna fés for vetenskaplig forsk-
ning med tillstdnd av social- och hélso-
vardsministeriet. Det foredas att bestammel-
ser om detta fogas till lagen om patientens
stdllning och réttigheter samt till lagen om
klientens stéllning och réttigheter inom soci-
alvarden.

| 48 socialvardslagen, 38 4 mom. lagen
angéende specialomsorger om utvecklings-



16 RP 5/2001rd

storda, 48 1mom. folkhdlsolagen, 58
3 mom. lagen om specialiserad sukvard och
2§ 3 mom. mentalvarddagen foredas dess-
utom en teknisk andring som fdljer av de
andrade bestammelserna om rétt att fa upp-
gifter.

3. Propositionens verkningar
3.1

Ekonomiska verkningar och verk-
ningar i fraga om organisation

Propositionen innebdr inga forandringar i
gallande praxis for insamling av uppgifter.
De uppgifter som skall samlas in enligt for-
slaget samlas redan med stdd av det allméanna
bemyndigandet i lagen om forsknings- och
utvecklingscentralen for social- och héalso-
varden. Dessutom samlar de som producerar
information redan in uppgifterna for sina

na syften. Propositionen har sdledes inte
nagra direkta verkningar i fraga om kommu-
nernas eller statens ekonomi. Den har inte
heller ndgra verkningar i fraga om organisa-
tion. Jamfoért med nuléget inskranks forsk-
nings- och utvecklingscentralens rétt att sam-
lain sekretessbel agda uppgifter.

3.2.  Ovrigaverkningar

| lagreformen fortydligas enskilda perso-
ners stallning som forema for insamling av
uppgifter s, att de uppgifter i identifierbar
form som skall samlas in for statistiska syf-
ten definieras exakt i den nyalagen om sta-
tistikvésendet vid forsknings- och utveck-
lingscentralen for social- och halsovarden.
Sélva insamlingen och anvandningen av
uppgifterna forandras inte jamfort med nulé
get. Aspekter som hanfor sig till integritets-
skyddet forutsétter att behandlingen av dessa
uppgifter &ven annars regleras noggrant i lag.
Genom de bestammelser som foredasi lagen
om statistikvasendet vid forsknings- och ut-
vecklingscentralen for social- och halsovar-
den genomfors sdledes det integritetsskydd
vid behandling av personuppgifter som forut-
séttsi grundlagen.

4. Beredningen av propositionen

Revideringen av bestdmmelserna om in-

samling av uppgifter vid forsknings- och ut-
vecklingscentralen for social- och hélsovar-
den har forberetts lange. Beredningen inled-
des som tjansteuppdrag vid socia- och hal-
sovardsministeriet. Utlatanden om det forsta
utkastet till proposition begérdes hdsten
1995. Utgaende fran utldtandena inleddes be-
redningen pa nytt 1996 som tjansteuppdrag
vid minigteriet i samarbete med sakkunniga
vid forsknings- och utvecklingscentralen.
Véren 1998 fardigstalldes ett utkast till
proposition med forslag till lag om riksom-
fattande personregister for socialvarden samt
till &ndring av 6 § lagen om forsknings- och
utvecklingscentralen for social- och hélso-
varden. Med anledning av utkastet bereddes
foretrédare for dataombudsmannens byra,
Statistikcentralen och Finlands Kommunfor-
bund tillfélle att horas. Arendet behandlades
aven bl.a. vid forhandlingar mellan Statistik-
centralen samt ledningen vid forsknings- och
utvecklingscentralen. Som ett resultat av
stéllningstagandena och férhandlingarna till-
satte socia- och halsovardsministeriet hosten
1998 en arbetsgrupp med uppdrag att pa ba-
sis av den almanna statistiklagen utarbeta ett
utkast till en sérskild statistiklag for forsk-
nings- och utvecklingscentralen, med be-
stammelser om bl.a. insamling av uppgifter
vid forsknings- och utvecklingscentralen
Overlag samt dessutom om insamling av per-
sonbeteckningsbaserade uppgifter inom soci-
alvarden samt hemlighallande och utlamnan-
de av uppgifter. Arbetsgruppen dverldmnade
sitt fordag till social- och halsovardsministe-
riet i juni 1999. Det fordes flera forhandling-
ar om arbetsgruppens férslag till proposi-
tionsutkast, i vilka deltog foretradare for Fin-
lands Kommunforbund, dataombudsmannens
byrd, Statistikcentralen, forsknings- och ut-
vecklingscentralen for social- och halsovar-
den samt social- och hal sovardsministeriet.
Regeringens proposition baserar sig pa ar-
betsgruppens forslag, som utgdende fran
ovan namnda férhandlingar bereddes ytterli-
gare som tjansteuppdrag vid social- och hal-
sovardsministeriet. Utlatande om proposi-
tionsutkastet erhdlls av justitieministeriet, fi-
nansministeriet, dataombudsmannen, Stati-
stikcentralen, forsknings- och utvecklings-
centralen for social- och hadsovarden, Fin-
|ands Kommunfdrbund, Centralforbundet for
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socialskydd och halsa, Social- och halsoor-
ganisationernas Samarbetsforening SAF rf
och Servicearbetsgivarna rf. Nastan ala re-
missinstanser ansag att den féreslagna lagen
om statistikvasendet vid forsknings- och ut-
vecklingsentralen for social- och halsovarden
ar synnerligen nddvandig. Till exempel sta-

tistikcentralen ansdg att lagen motsvarar
principerna i den allménna statistiklagen och
att den innebar en klar forbéttring jamfort
med nuléget. Vid fardigstéllandet av proposi-
tionen har man i man av majlighet forsokt
beakta de andringsférslag som framfordes i
utldtandena.

DETALIJMOTIVERING

1. Lagforslagen

1.1. Lagom statistikvéasendet vid for sk-
nings- och utvecklingscentralen for
social- och halsovéarden

18. Tlllampnmgsomrade Enligt 1 mom.
skall lagen tillampas nar uppgifter som be-
skriver social- och hésovarden och dess ut-
veckling behandlas for statistiska syften, till
den del forsknings- och utvecklingscentralen
for socia- och halsovarden ansvarar for
framstallningen och publiceringen av statisti-
ken. | paragrafen konstateras uttryckligen att
forsknings- och utvecklingscentralen & en
statistikmyndighet enligt statistiklagen.

Bestammelser om behandlingen av uppgif-
ter om en persons halsotillstand for bl.a. sta-
tistiska syften finns i lagen om riksomfattan-
de personregister for ha sovarden. Huvudre-
geln ar darfor att den foreslagna lagen inte
gdller behandlingen av s&dana uppgifter som
beskriver de hél so- och slukvardstj anster som
en person erhdllit. Ett undantag & de i 28
2mom. 1punkten avsedda Oppna halso-
vardstjanster som ersétter anstaltsvard och
som tillhandahallits konti nuerligt och regel-
bundet. Lagen géller dock &ven for statistiska
syften utférd behandling av uppgifter som
beskriver hdlso- och sukvarden till den del
det & fréga om kvantitativa uppgifter, dvs.
uppgifter som inte innehdller identifikations-
uppgifter om personer.

Utgangspunkten & att endast sddana be-
stammelser som kompletterar eller avviker
fran statistiklagen tas in i den nya lagen. |
2 mom. konstateras att i ovrigt iakttas statis-
tiklagens bestammelser. Sadana & t.ex. de

bestammelser i statistiklagen som géller be-
handling och skydd av insamlade uppgifter,
statistikens kvalitet, kostnader, tystnadsplikt
samt mdjlighet att forel&gga vite.

2 8. Skyldighet att lamna uppgifter. | para-
grafen foredas bli bestamt vilka instanser
som skall lamna forsknings- och utveck-
lingscentralen uppgifter for statistiska syften
samt vilka slags uppgifter denna skyldighet
géler. Utgdngspunkten & att ala uppgifter
som lamnas skall vara nddvandiga for uppgo-
rande av statistik och att de lamnas pa bega-
ran av forsknings- och utvecklingscentralen.
| statigtiklagen finns nérmare bestdmmel ser
om hur insamlingen av uppgifterna skall ord-
nas.

Paragrafens 1 mom. géller skyldigheten att
lamna kvantitativa uppgifter, dvs. uppgifter
som inte kan hanféras till en enskild servi-
cemottagare. Kommuner, samkommuner,
statliga myndigheter samt offentliga och pri-
vata serviceproducenter skall 1dmna uppgif-
ter. Med stod av bestémmelsen skall kom-
munerna lamna uppgifter om sin verksamhet
inom social- och hélsovarden, t.ex. antalet
klienter inom olika tjénster.

| 2 och 3 mom. féreslas bestammelser om
skyldigheten att |amna sekretessbel agda upp-
gifter om servicemottagarna. Denna skyldig-
het galler samma instanser som i fréga om de
kvantitativa uppgifterna med undantag av
statliga myndigheter, eftersom de inte har &
dana uppdrag i fraga om vilka det kan bli
fraga om att 1amna s&dana sekretessbel agda
uppgifter som avses hér. En statlig myndig-
het kan déaremot vara verksam som offentlig
producent av socia- och halsovardstj anster,
varvid den i denna egenskap & skyldig att
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ocksa lamna sekretessbel agda uppgifter. Som
exempel kan ndmnas statens skolhem.

| 2 mom. 1 punkten avsedd anstaltsvard
inom socialvarden ar

1) sadan véard pa aderdomshem och andra
motsvarande verksamhetsenheter for vard av
adringar dygnet runt som ordnats med stod
av 24 § 2 mom. socialvards agen,

2) sadan vard vid verksamhetsenheter for
vard av utvecklingsstérda dygnet runt som
hor till specialomsorger enligt 2 8 lagen an-
gaende specialomsorger om utvecklingsstor-

a,

3) sadan vard dygnet runt vid en i 248
1 mom. sociavarddagen avsedd inréttning
som ordnats med stod av lagen om missbru-
karvard (41/1986), samt

4) sidana med ovannamnda anstaltservice
jamstallbar privat service som tillhandahdlls
av en verksamhetsenhet som avses i 5 och
6 § lagen om tillsyn Gver privat socialservice
(603/1996).

| 2 mom. 1 punkten avsedda 6ppna social-
vardstjanster som ersétter anstaltsvard och
som tillhandahdlls kontinuerligt och regel-
bundet &r

1) boendeservice enligt 22 § sociavérdsla-
gen, boendeservice inom specialomsorger
om utvecklingsstorda samt serviceboende en-
ligt 8 8 2 mom. lagen om service och stéd pa
grund av handikapp (380/1987),

2) stod for narstaendevard enligt 27 a § so-
cialvarddagen och hemservice enligt 9§
1mom. 1 punkten somalvardsforordnmgen
(603/1983), om tjansterna baserar sig pa en
service- och vérdplan som gjorts upp till-
sammans med servicemottagaren eller om
tjansterna annars har tillhandahallits kontinu-
erligt och regelbundet, samt

3) sadan med ovannamnda Oppenvards-
fjanster jamstéllbar privat service som till-
handahdllits av en verksamhetsenhet som av-
sesi 5 och 6 8 lagen om tillsyn Over privat
sociaservice.

| 2mom. 1 punkten avsedda Oppenvards-
tjnster inom halsovarden &

1) hemsjukvard som ordnats med stod av
148 1 mom. 2 punkten folkha solagen, om
servicen baserar sig pa en service- och véard-
plan som gjorts upp med servicemottagaren
eller om servicen annars har tillhandahdllits
kontinuerligt och regelbundet,

2) dagg ukhusverksamhet som ordnats med
stoéd av 14 8 1 mom. 2 punkten folkhalsola-
gen, om servicemottagaren har omfattats av
verksamheten kontinuerligt och regelbundet,
samt

3) med ovan namnda Gppenservice jam-
stéllbar privat service som tillhandahallits av
en serviceproducent som avses i 28 lag
om privat hdso- och sukvérd (152/1990)

Om de servicemottagare som avses i
2 mom. 1 punkten insamlas uppgifter om kili-
entens hemkommun och boendeform. Med
serviceproducent avses en verksamhetsenhet
som tillhandahdller service. Uppgifterna om
arten av service visar vilken typ av service
som klienten har erhdllit, t.ex. vard pa dder-
domshem, boendeservice eller hemservice i
form av omsorger om utvecklingsstorda jam-
te stodtjanster. Med uppgifter om servicens
omfattning avses t.ex. antalet besok inom
hemservicen eller hemSJukvarden Uppgifter
om nar servicen borjat tillhandahdllas omfat-
tar uppgifter om klientens tidigare vardform
samt uppgifter om nar en tjanst har borjat
tillhandahdllas. Pa motsvarande sitt beskri-
ver uppgifterna om nér servicen har upphdrt
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 or-
saker, t.ex. minnesforlust, eller psykisk-
sociala orsaker, t.ex. rusproblem, ensamhet
eller otrygghet. Uppgifter om klientens be-
hov av service beskriver i vilken man klien-
ten formar klara sig pa egen hand och om
behovet av vard forekommer tidvis, upprepa-
de ganger eller kontinuerligt samtidigt som
det eventuellt foreligger dygnet runt. De be-
skriver ocksa klientens behov nér servicen
inleds och upphor samt, i fréga om hemvard,
vid den tidpunkt fran vilken uppgifterna for
hemvéardskalkylen samlasin.

| 2 mom. 2 punkten foresas bli bestamt om
uppgifter som skall samlas in om barn och
unga som placerats utom hemmet. | bestédm-
melsen avses s&dana klienter som blivit om-
héndertagna med stoéd av barnskyddslagen
(683/1983) och placeratsi vard utom hemmet
och de som med stéd av namnda lag i form
av en stodatgard inom den 6ppna varden eller
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som mottagare av eftervard placerats utom
hemmet. Begreppen barn och unga definieras
i 3 8 barnskyddslagen, enligt vilken med barn
avses personer under 18 ar och med unga
personer under 21 &r.

Uppgifter om var barn eller unga placerats
visar om de har placerats i t.ex. familjevard,
barnhem eller ungdomshem eller om de har
ordnats géalvsténdigt stédboende. Med grun-
den for placeringen avses den bestdmmelse i
barnskyddslagen med stod av vilken barn € -
ler unga har placerats utom hemmet. Det kan
vara frdga om placering som en stodatgard
inom den 6ppna varden (14 § barnskyddsla-
gen), omhandertagande (16 § barnskyddsla-
gen), ofrivilligt omhandertagande (17 § barn-
skyddslagen), brédskande omhéndertagande
(18 § barnskyddslagen), eftervard (34 § barn-
skyddslagen) eller placering i enskilt hem
(41 8 barnskyddslagen). Med tiden for pla-
ceringen 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. Personupp-
gifter om vardnadshavaren eller vardnadsha-
varnasamlasintein.

| 2 mom. 3 punkten foresl&s bli bestamt om
de uppgifter som skall samlas in om personer
och familjer som fatt utkomststod. | bestam-
melsen avses sadana klienter som enligt la-
gen om utkomststod (1412/1997) beviljats
utkomststddets grunddel, tillaggsdel eller fo-
rebyggande utkomststod. Sdledes bestdms
ocksa begreppet familj i enlighet med 38 i
lagen om utkomstst6d. Enligt detta avses
med familj i gemensamt hushall boende for-
ddrar, en foralders minderdriga barn och ad-
optivbarn, dkta makar samt en man och en
kvinna som lever i &ktenskapsliknande for-
hallanden.

Uppgifter samlas i forsta hand om storle-
ken och strukturen hos de familjer som fétt
utkomststdd. Till denna grupp av information
hor uppgifter om vardnaden i familjen samt
antalet minderdriga barn. Uppgifter om vérd-
naden beskriver familjetyp. Angaende barn-
familjer fas uppgifter om huruvida det finns
en eller tva vardnadshavare i familjen. Anga
ende familjer med en ensamstaende forader
fas uppgifter om vardnadshavarens kon.

Dessutom insamlas uppgifter om mangd
och varaktighet av stodet som fatts av var

och en person eller familj samt om bak-
grundsfaktorer till behovet av stdd. Bak-
grundsfaktorer beskrivs férst och framst med
uppgifter om personens eller referensperso-
nens socioekonomiska stéllning. Med refe-
rensperson avses den person som ansvarar
for familjens huvudsakliga utkomst. Den so-
cioekonomiska stéllningen anges enligt Sta-
tistikcentralens klassificering. De andra upp-
gifterna om bakgrundsfaktorer till behovet av
stod insamlas som tvérsnittsinformation for
en manad (november). Sadan tvérsnittsin-
formation & forst och framst uppgifter om
huruvida personen eller familjens referens-
person samt dennas make eller sambo &r ar-
betd6s, forvarvsarbetande eller utanfor ar-
betskraften enligt arbetskraftstatistikens klas-
sifiering. Som tvarsnittsinformation insamlas
aven uppgifter om personens eller familjens
huvudsakliga inkomstkallor.

Enligt 3 mom. skall personbeteckningarna
for de klienter som fatt service eller utkomst-
stod enligt 2mom. kunna samlas in som
identifikationsuppgift nér detta behdvs for
uppgoérande av statistik. Personbeteckningen
ar den enda identifikationsuppgift som skall
samlas in med stod av den foreslagna lagen
och som direkt uttrycker klientens identitet.
Exempelvis klienternas eller deras familje-
medlemmars namn och adresser samlas inte
in.

38 Bedut om insamling av uppgifter,
samradsskyldighet samt bedémning av beho-
vet av information. | 7 § statistiklagen finns
bestdmmelser om  statistikmyndighetens
skyldighet att samréda med uppgiftslamnarna
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 l&mnandet
av uppgifterna samt om &terrapportering. |
8 8 foreskrivs om statistikmyndighetens rétt
att besluta vilka uppgifter som skall samlas
in samt vilka forfaringssétt och tidsfrister
som skall iakttas vid insamlandet.

| paragrafen foresdas bestdammelser med
huvudsakligen motsvarande sakinnehdll. Pa-
ragrafens 1 mom. géller forsknings- och ut-
vecklingscentralens beslutanderéit. | samma
moment foresas for tydlighetens skull en be-
stammelse om sbkande av éndring i ett besl ut
av forsknings- och utvecklingscentralen.
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Andring skall stkas hos forvaltningsdomsto-
len i enlighet med forvaltningsprocessagen.
Besvéar hindrar inte att beslutet verkstalls, om
inte férvaltningsdomstolen uttryckligen for-
bjuder det.

| 2 mom. foreslas bestammelser om sam-
rédsskyldighet. Innan ett beslut om insamling
av uppgifter fattas skall forsknings- och ut-
vecklingscentralen samréda med organisatio-
ner eller sammanslutningar som foretrader
uppgiftsamnarna. En forhandlingspart &r at-
minstone Finlands Kommunférbund. | prak-
tiken fors férhandlingarna i samband med ar-
betet inom samarbetsgruppen for datistik
inom social- och halsovarden, vilken ndamns i
almanna motiveringen. Om det & fraga om
insamling av identifikationsuppgifter skall
forsknings- och utvecklingscentralen dess-
utom hora dataombudsmannen. Innehallet i
bestémmelsernai 7 § 2 och 3 mom. statistik-
lagen géllande tidpunkten for samrdd och
skyldigheten att ordna samrad foredas for
sakerhets skull bli intagna i ndstan ofdrénd-
rad form i andra och tredje meningen i det
foreslagna 2 mom. Av den sista meningen i
momentet framgar vilka frégor som atmin-
stone skall behandlasi samrad.

Forsknings- och utvecklingscentralens be-
slut om insamling av uppgifter skall gélla
tills vidare. Enligt 3 mom. skall forsknings-
och utvecklingscentralen dock medan bedu-
tet & i kraft ompréva om respektive insam-
ling av uppgifter som innehdller identifika-
tionsuppgifter fortfarande & motiverad, ifall
en instans som foretrdder uppgiftd@mnarna
kraver det. Vid behov skall den fatta ett nytt
beslut om insamling av uppgifter.

Avsikten & att identifikationsuppgifter
skall samlas in bara om det & nédvandigt for
statistiska behov samt med tanke pa statisti-
kens tillférlitlighet och korrekthet och om
statistik inte kan produceras som sig bor utan
identifikationsuppgifter. Forsknings- och ut-
vecklingscentralen utreder dessa omstéandig-
heter bade nér den fattar ett beslut enligt
1 mom. och n& den senare omprévar n6d-
vandigheten av att samla in uppgifterna. Av-
sikten &r att forskningsmassiga, tekniska och
ekonomiska aspekter samt aspekter i andut-
ning till klienternas stéllning skall beaktas i
samband bedutsfattandet och beddmningen.
Dessutom fortsétter forsknings- och utveck-

lingscentralen att utveckla sidana metoder
genom vilka statistik som hor till dess omra-
de i s3 hog grad som majligt kan framstallas
utan personbeteckningar eller andra identifi-
kationsuppgifter.

4 8. Anvandning av uppgifter. | paragrafen
foreslds bestammelser om hur forsknings-
och utvecklingscentralen skall anvénda de
insamlade uppgifternai sin verksamhet. Det
egentliga syftet & att uppgifterna skall an-
vandas for att producera statistik. Till forsk-
nings- och utvecklingscentralens lagstadgade
uppgifter hdr dock aven bl.a. forskningsverk-
samhet. Med stéd av bestdmmel serna om an-
damalsbundenhet i personuppgiftsiagen far
den registeransvarige oavsett det egentliga
andamalet med personuppgifterna anvanda
dem for bl.a. vetenskapliga syften. | lagen
om statistikvasendet vid forsknings- och ut-
vecklingscentralen for social- och halsovar-
den foresl&s dock uttryckligen bli bestamt om
anvandningen av insamlade uppgifter inom
forskningsverksamhet som avses i 2 § lagen
om forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och halsovarden.

Forsknings- och utvecklingscentralen be-
handlar insamlade uppgifter som omfattar
identifikationsuppgifter for statistiska syften
endast s3, att personbeteckningarna &r kryp-
terade. Det fored s att detta forfarande kon-
staterasi lagen. Uppgifter som omfattar iden-
tifikationsuppgifter skall fa anvéandas for sta-
tistiska syften endast sd att personbeteck-
ningarna har getts en sadan form att enskilda
personer inte kan identifieras. Bestdmmelsen
foreslas bli inford i 1 mom.

| 2mom. foresds bestammelser om an-
vandningen av uppgifter inom forsknings-
verksamheten vid forsknings- och utveck-
lingscentralen. Aven i fraga om forsknings-
verksamheten géller att personbeteckningar-
na skall vara krypterade. Inom forskningen &ar
det ibland nddvandigt att kombinera uppgif-
ter fran olika kallor, vilket & méjligt med
hjdlp av personbeteckningarna. Anvandnin-
gen av personbeteckningar maojliggor t.ex.
undersokningar med vilkas hjélp profilen for
anlitandet av tjanster inom en viss befolk-
ningsgrupp kan utredas pa lang sikt. Pa sa
sétt kan servicens och vardens verkningsfull-
het bedomas, t.ex. andelen langvariga klien-
ter inom utkomststodet jamfort med alla som
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fatt utkomststod eller varaktighet for omhén-
dertagande av barn i forhdlande till varak-
tighet for placeringar inom Gppenvérden. |
dessa fal behandlas uppgifter i identifierbar
form inom statistikvasendet vid forsknings-
och utvecklingscentralen si att personbe-
teckningsuppgifter inte stélls till forfogande
for dem som utfor forskningen.

58. Hemlighdllande och utlamnande av
uppgifter. Enligt 17 § statistiklagen ar upp-
gifter som samlats in for statistiska andamal
sekretessbelagda. | 58 1mom. i den fore-
slagna lagen foreslds inga en sarskild be-
stammelse som innehaller en hanvisning till
sekretessbestammel sernai statistiklagen.

For tydlighetens skull foreddsi 2 mom. bli
bestdmt att uppgifter som samlats in med
stéd av den foreslagna lagen inte skall fa
lamnas ut for att anvandas vid administrativt
besl utsfattande gallande enskilda personer el-
ler familjer eller vid ndgon annan motsvaran-
de behandling av ett arende. Avsikten &r att
bestémmelser négon annanstans i lag om rét-
ten att fa sekretessbel agda uppgifter inte skall
beréttiga ndgon att for ovan namnda andamal
fa de uppgifter som avsesi lagen.

I 3mom. hénvisas till bestdmmelserna i
statistiklagen till den del det & fraga om ut-
lamnande av uppgifter som samlats in for
statistiska syften och som inte innehdller per-
soners eller andra statistiska enheters identi-
fikationsuppgifter. Forsknings- och utveck-
lingscentralen skall fa lamna ut dylika upp-
gifter s som foreskrivsi 18 § 2 mom. statis-
tiklagen. Uppgifter f&r sdledes lamnas ut for
vetenskapliga undersokningar och statistiska
utredningar om samhallsférhallandena.

Personbeteckningsuppgifter lamnas dock
inte ut. Om det i forskningen & nodvandigt
att samkora uppgifter med hjalp av personbe-
teckningar, t.ex. S att uppgifter om anstalts-
vard inom socialvarden och uppgifter om
kontinuerliga och regelbundna oppenvards—
tjanster samkdrs med uppgifter i vardanmal-
ningsregistret inom hélso- och sukvarden,
skéter forsknings- och utvecklingscentralens
enhet for statistik och register samkorningen
och forskaren fér inte tillgang till materia
som innehdller personbeteckningar.

| 188 5mom. dtatistiklagen sigs att pa
uppgifter som erhdlits for statistiska anda-
mal tilldmpas inte 208 2 mom. lagen om

allménna handlingars offentlighet eller mot-
svarande senare utfardade stadganden. Dér-
med avses bestammelser enligt vilka tillsténd
att lamna ut sekretessbelagda uppgifter kan
beviljas av det ministerium under vilket den
myndighet som forfogar 6ver handlingarna
lyder. Bestdmmelser om detta finns fér nar-
varande i 28 § lagen om offentlighet i myn-
digheternas verksamhet. Enligt paragrafen
kan en myndighet i enskilda fall bevilja till-
stand att ta del av en sekretessbelagd hand-
ling for bl.a. vetenskaplig forskning eller sta-
tistikforing. | sista meningen i momentet ségs
att om tillstdnd behovs for handlingar som
finns hos flera myndigheter som & under-
stéllda samma ministerium, fattar ministeriet
beslut om beviljande av tillstand. Enligt det
foreslagna 5 § 3 mom. kan forsknings- och
utvecklingscentralen inte ge tillstand att er-
halla sekretessbelagda  uppgifter som den
samlat in med stod av lagen. Bestdmmelsen i
18 § 5 mom. statistiklagen innebér att inte
heller ministeriet kan bevilja ett sdant till-
stand. For sakerhets skull foreslas i 4 mom.
bli bestamt att pa utlamnande av uppgifter
som samlats in med stéd av den nya lagen
tilldmpas inte 28 8 i lagen om offentlighet i
myndigheternas verksamhet.

6 8. Forvaring av uppgifter. Utgangspunk-
ten & att forsknings- och utvecklingscentra-
len skall fa bevara material som innehdller
identifikationsuppgifter sa |z ange uppgifterna
behtvs for skdtseln av statistikforings- och
forskningsuppdrag inom dess verksamhets-
omrade. Dérefter skall uppgifterna i regel
forstorasinom ett ar. 1 8 § 2 mom. arkivlagen
(831/1994) sags att arkivbildaren, i det har
fallet forsknings- och utvecklingscentralen,
skall bestamma férvaringstiderna och forva
ringssétten for handlingar som inkommer och
uppstar till foljd av skétseln av uppgifterna
och ha en arkivbildningsplan 6ver dem. Ar-
kivverket, dvs. nationalarkivet, bestdmmer
med stéd av 88 3mom. arkiviagen vilka
handlingar och uppgifter i handlingar som
skall forvaras varaktigt. | paragrafen foreslas
en hanvisning till den sisthdmnda bestam-
melsen i arkivlagen.

| samband med beredningen av propositio-
nen har aven diskuterats om den nya lagen
borde innehdlla bestammelser om maximala
forvaringstider for de identifikationsuppgifter
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som samlas in med stéd av den. Detta regle-
ras inte i datistiklagen, utan 12§ 2 mom.
personuppgiftslagen tillémpas pé identifika-
tionsuppgifter som samlats in med stod av
statistiklagen. | 12§ 2 mom. personuppgifts-
lagen sags att kansliga uppgifter skall utpl&
nas ur registret sa snart det inte langre finns
nagon grund enligt 1 mom. fér behandlingen.
Enligt bestammelsen skall grunden och be-
hovet av behandlingen bedomas minst vart
femte &, om inte nagot annat foljer av lag e-
ler ett tillstand av datasekretessnamnden. Det
ar motiverat att som helhet sérskilt préva be-
hovet av att reglera de maximala forvarings-
tiderna for uppgifter som samlats in fOr sta-
tlstlska syften. | denna proposition ingdr inte
nagra specia bestdmmelser om detta.

Forvaringstiden for de uppgifter som sam-
las in med st6d av den féreslagna lagen be-
doms i samband med samréd enligt 38, dar
forvaringstiden uttryckligen namns som en
fréga som skall behandlas vid samréd. Det &r
meningen att 128 2 mom. personuppgifts-
lagen tillampas som komplement till 68§ i
den foreslagna lagen. Darmed fas full visshet
om att grunden och behovet for forvaring av
identifikationsuppgifter granskas i ala fall
minst vart femte .

7 8. Bemyndigande att utfarda forordning.
Nérmare bestdmmelser om verkstélligheten
av lagen skall vid behov utférdas genom for-
ordning av statsradet.

8 8. Ikrafttradande. | den foreslagna lagen
ingdr inte nagra bestéammelser som skulle
forutsétta en overgangsperiod eller forhands-
forberedelser infor ikrafttradandet. Lagen f6-
redas darfor tradai kraft sd snart som mojligt
efter att den har antagits och blivit stadfast.

1.2. Lagen om forsknings- och utveck-
lingscentralen for social- och halso-
varden

28. | 1 mom. konstateras att forsknings-
och utvecklingscentralen for social- och hal-
sovarden bl.a uppratthaller officiell och an-
nan statistik inom omradet Det foredas att
bestammelserna éndras sa att det klart fram-
gér att forsknings- och utvecklingscentralen
ar en satistikmyndighet enligt 38 1 mom.
statistiklagen.

68. | gallande 1 och 2mom. finns be-
stammelser om rétten for forsknings- och ut-
vecklingscentralen for social- och halsovar-
den att fa uppgifter for skétseln av sina pla-
nerlngs- forsknings- och statistikforingsupp-
drag. | 3 mom. konstateras dessutom att om
rétten att f& uppgifter for riksomfattande per-
sonregister for hal sovarden stadgas sarskilt.

Bestammelser om erhdllande av uppgifter
som forsknings- och utvecklingscentralen
behover som statistikmyndighet finns forut-
om i lagen om riksomfattande personregister
for hdlsovérden aven i den nyalagen om sta-
tistikvasendet vid forsknings- och utveck-
lingscentralen for social- och halsovéarden.
Det foreslas darfor att bestammelsernai 6 §
lagen om forsknings- och utvecklingscentra-
len for social- och ha sovarden upphavs.

1.3. Lagen om patientens stéllning och
réttigheter

13 8. Sekretessbelagda uppgifter i journal-
handlingarna. 1 4 mom. finns bestammelser
om utlamnande av sekretesshelagda uppgifter
i journalhandlingarna for vetenskaplig forsk-
ning och statistikforing. Det konstateras att i
fraga om detta gdller vad som bestams i la-
gen om offentlighet i myndigheternas verk-
samhet, lagen om riksomfattande personre-
gister for hdsovarden och personuppgiftsla-
gen.

Pa de grunder som anférs i allmanna moti-
veringen foredas att till 4 mom. fogas en be-
stammelse om att social- och halsovardsmi-
nisteriet i enskilda fall kan bevilja tillstand
att for vetenskaplig forskning ta del av upp-
gifter ur sddana journalhandlingar som inte
kan betraktas som myndighetshandlingar och
som finns hos en enhet som tillhandahaller
privata hélso- och sjukvérdstjanster och en
yrkesutbildad person inom halso- och guk-
varden som utovar sitt yrke géavstandigt.

Det & meningen att tillstandet beviljas en-
dast om det av grundad anledning & nodvan-
digt. Sadan anledning kunde narmast vara att
forskningen inte kan genomforas pa ett an-
damalsenligt och tillforlitligt sétt utan dessa
uppgifter.

Forutséttningen &r, liksom vid provning av
ett tillstand enligt 28 § lagen om offentlighet
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i myndigheternas verksamhet, att de intressen
som sekretessplikten & avsedd att skydda
inte kranks om uppgifter ldamnas ut. Detta
forutsétter sarskilt sakerstéllande av att data-
sakerheten har ordnats s att utlamnandet en-
ligt objektiv beddmning inte medfor att sek-
retesshbelagda intressen kréanks. Behandlingen
av uppgifterna skall aen i ovrigt motsvara
de krav som uppstéllsi personuppgiftslagen.
Ett tillstand skall kunna beviljas for viss tid
och till detta skall fogas foreskrifter som be-
hovs for att skydda enskilda intressen. Ett
tillstand skall kunna dterkallas nér skal dartill
provas féreligga. Till denna del motsvarar de
foreslagna bestammel serna 28 § lagen om of -
fentlighet i myndigheternas verksamhet.

14. Lagen om klientens stéllning och r&t-
tigheter inom socialvarden

18 8. LAmnande av sekretessbelagda upp-
gifter i vissa andra situationer oberoende av
klientens samtycke. Enligt 14 § lagen om kli-
entens stéllning och réttigheter inom social-
varden skall soualvardshandllngar som inne-
haller uppgifter om socialvardsklienter eller
andra enskilda hdllas hemliga. Enligt 16 § far
uppgifter ur en sekretessbelagd handling
lamnas med klientens uttryckliga samtycke
eller pa det sétt som sarskilt bestams i lag. |
17 § finns bestdmmelser om lamnande av
uppgifter for tryggande av varden av och
omsorgen om Klienten. | 18 § finns bestédm-
melser om ldmnande av sekretessbelagda
uppgifter i vissa andra situationer oberoende
av_klientens samtycke. Pa de grunder som
anfors i almanna motiveringen foredas det
att ett nytt 5 mom., som i sak motsvarar 13 8§
4 mom. lagen om patientens stalning och
réttigheter, skall fogas till paragrafen. Be-
stdmmelsen géller utlamnande av uppgifter i
sekretessbelagda handlingar for vetenskaplig
forskning. Med stdd av bestdmmelsen kan
social- och halsovardsministeriet i enskilda
fall beviljatillstand att ta del av uppgifter ur
sadana handlingar om en klient hos en som
privat ordnar socialvard som inte kan betrak-
tas som myndighetshandlingar. FOrutsétt-
ningarna for beviljande av tillstand och de
villkor som skall fogas till tillstandet bestams
i enlighet med vad som foreslas bli bestamt i
138 4 mom. lagen om patientens stalining

och réttigheter.
15. Lagforslagen 5—9

Enligt 4 § socialvardslagen, 3 § 4 mom. la-
gen angdende specialomsorger om utveck-
lingsstérda, 48 1 mom. folkhdsolagen, 58
3 mom. lagen om specialiserad sukvard och
2 § 3mom. mentalvardslagen ar forsknings-
och utvecklingscentralen for social- och hal-
sovarden sakkunnigt ambetsverk for de upp-
drag som avses i lagarna. Bestammelser om
forskningscentralens uppgifter och rétt att fa
upplysningar som behtvs for skétseln av
uppgifterna finns i lagen om forsknings- och
utvecklingscentralen for social- och halso-
varden. | denna proposition foreslas att den
sisthdmnda lagens bestdmmelse om forsk-
nings- och utvecklingscentralens rétt att fa
uppgifter upphavs. Darfor foredas aven att
de namnda bestdmmelserna dndras. Det fore-
slés bli bestémt att sakkunnigt &mbetsverk
for de uppgifter som avsesi lagarna ér forsk-
nings- och utvecklingscentralen for social-
och halsovarden, om vilken bestams i lagen
om forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och halsovarden.

2. N&armare bestammel ser

Néarmare bestammelser om verkstalligheten
av lagen om statistikvasendet vid forsknings-
och utvecklingscentralen for social- och hal-
sovarden skall vid behov kunna utfardas ge-
nom forordning av statsradet.

3. I krafttradande

Lagarna fored s trada i kraft sa snart som
mojligt efter att de har antagits och blivit
stadfésta.

4. Lagstiftningsordning

Den foredagna lagen om statistikvasendet
vid forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och halsovarden liksom de férdag till
lagandringar som mgar i propositionen mot-
svarar lagforbehdllet enligt 108 1 mom.
grundlagen, d& det sigs att ndrmare be-
stammelser om skydd for personuppgifter ut-
fardas genom lag. Regeringen anser att pro-
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positionen &ven i Ovrigt stér i samklang med  lagstiftningsordning.
grundlagen, och dérfor anser regeringen att Med st6d av vad som anférts ovan fore-
lagarna i propositionen kan stiftas i vanlig laggs Riksdagen fdljande lagforslag:
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Lagférslagen

Lag

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

| enlighet med riksdagens beslut féreskrivs:
18
Tillampningsomrade

Denna lag tillampas nar uppgifter som be-
skriver social- och hédsovarden och dess ut-
veckling behandlas for statistiska syften. Sta-
tistik som avses i denna lag produceras och
publiceras av forsknings- och utvecklings-
centralen for social- och halsovarden (forsk-
nings- och utvecklingscentralen), som ar en
statistikmyndighet enligt 38 1 mom. statis-
tiklagen (62/1994). Bestammelser om be-
handlingen av uppgifter om halso- och guk-
varden for statistiska syften finns dessutom i
lagen om riksomfattande personregister for
halsovarden (556/1989).

Vid skotseln av de statistikforingsuppgifter
som avses i 1 mom. iakttas dessutom statis-
tiklagen till den del inte ndgot annat bestams
i dennalag.

28
Skyldighet att [amna uppgifter

Kommuner, samkommuner, statliga myn-
digheter samt de som producerar offentliga
eller privata social- och halsovardstjanster ar
skyldiga att pa begédran av forsknings- och
utvecklingscentralen tillstdlla den sadana
uppgifter om sin verksamhet inom social-
och hasovérden som behdvs for uppgdrande
av statistik och som inte innehdller négra
identifikationsuppgifter.

Kommuner och samkommuner samt de
som producerar offentliga eller privata soci-

a- och hdsovardstjanster & dessutom utan
hinder av sekretessbestammelserna skyldiga
att arligen pa begaran av forsknings- och ut-
vecklingscentralen tillstdlla den fdljande
uppgifter som behévs fér uppgérande av sta-
tistik:

1) i frga om dem som fatt anaaltsvard
inom socialvarden samt om dem som féatt s&
dana oppenvardstj anster inom socia- och
halsovarden som ersitter anstatsvarden och
som tillhandahallits kontinuerligt och regel-
bundet, uppgifter om klientens hemkommun
och boendeform, om Serwceproducenterna,
om servicens art och omfattni ng, om nar ser-
vicen borjat tillhandahallas och upphort samt
om den huvudsakliga orsaken till att servicen
tillhandahdllits och om klientens behov av
service,

2) i fréga 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 frdga om de personer och familjer som
erhdllit utkomststod med stod av lagen om
utkomststod (1412/1997), uppgifter om fa-
miljens storlek och struktur, stodbeloppet och
stédtiden samt om bakgrundsfaktorer fér be-
hovet av stod.

For dem som erhdlit en tjanst eler ut-
komststod enligt 2 mom. |émnas personbe-
teckningen som identifikationsuppgift i sda-
na fal da den behovs for uppgorande av sta-
tistik. Med personer som erhdllit utkomststod
avses i denna lag personer som pa ansokan
beviljats utkomststdd samt deras make eller
en person som bor med dem under akten-
skapsliknande forhallanden.
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38

Beslut ominsamling av uppgifter, samrads-
skyldighet samt beddmning av behovet av in-
formation

Forsknings- och utvecklingscentralen be-
slutar vilka uppgifter som skall samlas in pa
basis av den skyldighet att |amna uppgifter
som avsesi 2 §, vilkatidsfrister och procedu-
rer som skall iakttas nar uppgifterna lamnas
samt om aterrapportering. Andring i ett i det-
ta moment avsett beslut av forsknings- och
utvecklingscentralen soks i den ordning som
foreskrivs [ forvaltningsprocessagen
(586/1996). Ett bedut kan verkstéllas ome-
delbart, om inte besvarsmyndigheten forbju-
der verkstalligheten.

Innan ett beslut enligt 1 mom. fattas skall
forsknings- och utvecklingscentralen samra-
da med organisationer eller sammanslutnin-
gar som foretrdder uppgiftd@mnarna samt
héra dataombudsmannen om insamlingen av
uppgifter enligt 28 2 och 3 mom. Samrad
och horande skall ordnas i ett satidigt skede
att synpunkterna hos de instanser som fore-
tréder uppgiftdamnarna och dataombuds-
mannens synpunkter kan besktas. Samrad
skall ocksa ordnas om en instans som fore-
tr&der uppgiftdd@mnarna begér det. Vid sam-
rad bedoms nédvandigheten av det material
som skall samlas in, innehdllet och forand-
ringar i det, forvaringstiden samt insamlings-
séttet inbegripet insamling av identifika-
tionsuppgifter.

Medan ett i 1 mom. avsett beslut géler
skall forsknings- och utvecklingscentralen
tillsammans med instanser som foretrader
uppgifts@mnarna ompréva noddvandigheten
av de identifikationsuppgifter som den med
stoéd av 2§ 2 och 3 mom. beslutat att skall
samlas in, om en instans som foretrader upp-
giftda@mnarna kréver det, samt vid behov fat-
ta ett nytt beslut om insamling av uppgifter-
na.

48
Anvéndning av uppgifter

Forsknings- och utvecklingscentralen far
anvanda sadana uppgifter som omfattar i 2 §

3 mom. namnda identifikationsuppgifter for
statistiska syften endast S3, att personbeteck-
ningarna har andrats sa att enskilda personer
inte kan identifieras pd basis av dem.

Forsknings- och utvecklingscentralen far
dessutom anvanda de uppgifter som den sam-
lat in med stéd av denna lag inom den forsk-
ningsverksamhet som avses i 2 § lagen om
forsknings- och utvecklingscentralen fér so-
cial- och hasovarden (1073/1992). Aven de
identifikationsuppgifter som anvands for
forskningssyften skall andras sa som avses i
1 mom.

58
Hemlighallande och utlamnande av uppgifter

Uppgifter som samlats in med stod av den-
nalag ar sekretessbelagda sa som foreskrivsi
17 § statistiklagen.

Utan hinder av vad som ndgon annanstans i
lag bestdms om skyldigheten eller rétten att
lamna ut sekretessbelagda uppgifter, far upp-
gifter som samlats in med st6d av denna lag
inte |l&mnas ut for att anvandas vid administ-
rativt beslutsfattande gallande enskilda per-
soner eler familjer eller vid ndgon annan
motsvarande behandling av ett &rende.

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

Pa utldmnande av uppgifter som samlats in
med stod av denna lag tilldmpas inte 28 § la-
gen om offentlighet i myndigheternas verk-
samhet (621/1999).

68
Forvaring av uppgifter

Forsknings- och utvecklingscentralen far
bevara uppgifter som innehdller i 2§ 3 mom.
avsedda identifikationsuppgifter A lange det
& nodvandigt med tanke pa de andamal for
vilka uppgifter enligt denna lag skall anvéan-
das. Dérefter skall uppgifterna forstérasinom
ett &, om inte arkivverket med stod av 8 §
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3 mom. arkivlagen (831/1994) bestammer att
uppgifterna skall forvaras varaktigt.
78
Bemyndigande att utfarda forordning

Néarmare bestammel ser om verkstalligheten

av denna lag utférdas vid behov genom for-
ordning av statsradet.

88§
| kr afttr adande

Dennalag trader i kraft den 20 .

Lag

om andring av lagen om for sknings- och utvecklingscentralen for social- och halsovar -
den

| enlighet med riksdagens besl ut

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

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

28

Forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och halsovarden skall folja och utvér-
dera verksamheten och utvecklingen inom
social- och hélsovarden samt inom detta om-
rade producera och skaffa inhemsk och inter-
nationell information och inhemskt och in-
ternationellt kunnande och distribuera infor-
mationen och kunnandet till anvandarna, vara

en statistikmyndighet enligt 38 1 mom. sta-
tistiklagen (62/1994) och upprétthalla datafi-
ler och register, bedriva forsknings- och ut-
vecklingsverksamhet, framja och ordna ut-
bildning inom social- och halsovarden samt
ta initiativ och goéra framstalningar som be-
hovs for att utveckla social- och hal sovarden.

Dennalag trader i kraft den 20 .
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L ag

om andring av 13 § lagen om patientens stallning och rattigheter

| enlighet med riksdagens besl ut

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

138

Sekretesshelagda uppgifter i journalhand-
lingarna

Om utldmnande av uppgifter som ingdr i
journalhandlingarna for vetenskaplig forsk-
ning och statistikféring géller vad som be-
stdms darom i lagen om offentlighet i myn-
digheternas verksamhet, lagen om riksomfat-
tande personregister for  hédsovarden
(556/1989) och personuppgiftsagen. Social-
och ha sovardsministeriet kan dessutom i en-
skilda fall bevilja tillstand att for vetenskap-
lig forskning ta del av uppgifter ur sddana
journalhandlingar som inte kan betraktas som
myndighetshandlingar enligt lagen om of-
fentlighet i myndigheternas verksamhet och
som finns hos en i lagen om privat hdlso- och

sukvard avsedd enhet som tillhandahaller
halso- och sukvardstjanster och ur har av-
sedda journalhandlingar som finns hos en yr-
kesutbildad person inom hélso- och sjukvar-
den som utovar sitt yrke gavstandigt. Till-
sténd kan beviljas om det & uppenbart att de
intressen som sekretessplikten & avsedd att
skydda inte krénks om uppgifter |amnas ut.
Prévningen av om tillstand skall beviljas
skall utga fran att den vetenskapliga forsk-
ningens frihet tryggas. Ett tillstand kan bevil -
jas for viss tid och till detta skall fogas fore-
skrifter som behovs fér att skydda enskilda
intressen. Ett tillstand kan dterkallas, om skél
dartill prévasforeligga

Dennalag trader i kraft den 20 .
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Lag

om andring av 18 § lagen om klientens stéllning och réttigheter inom socialvarden

I enlighet med riksdagens beslut

fogas till 18 § lagen den 22 september 2000 om klientens stallning och réttigheter inom so-

cialvarden (812/2000) ett nytt 5 mom. som foljer:

188§

Lamnande av sekretessbelagda uppgifter i
vissa andra situationer oberoende av klien-
tens samtycke

Om utldmnande av uppgifter som ingdr i
sekretessbelagda handlingar for vetenskaplig
forskning géller vad som bestédms dérom i la-
gen om offentlighet i myndigheternas verk-
samhet och i personuppgiftsiagen. Socia-
och hésovardsministeriet kan dessutom i en-
skilda fall bevilja tillstand att for vetenskap-
lig forskning ta del av uppgifter ur sddana

handlingar om en klient som finns hos en
serviceproducent som privat ordnar social-
vard. Tillstand kan beviljas om det & uppen-
bart att de intressen som sekretessplikten &r
avsedd att skydda inte krénks om uppgifter
|émnas ut. Prévningen av om tillstand skall
beviljas skall utga fran att den vetenskapliga
forskningens frihet tryggas. Ett tillstand kan
beviljas for viss tid och till detta skall fogas
foreskrifter som behovs for att skydda en-
skilda intressen. Ett tillstand kan aterkallas,
om skal dartill provas foreligga.

Dennalag trader i kraft den 20 .

L ag

om andring av 4 § socialvar dslagen

| enlighet med riksdagens beslut

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

1090/1992, som foljer:

48
Sakkunnigt ambetsverk for sociavarden ar
forsknings- och utvecklingscentralen for so-
cia- och hasovarden, om vilken bestams i
lagen om forsknings- och utvecklingscentra-

len for social- och halsovarden (1073/1992).

Dennalag tréder i kraft den 20 .
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Lag
om andring av 3 § lagen angaende specialomsor ger om utvecklingsstorda

| enlighet med riksdagens beslut
andrasi lagen den 23 juni 1977 angaende specialomsorger om utvecklingsstorda (519/1977)
3 8 4 mom., sadant det lyder i lag 1099/1992, som foljer:

38 nings- och utvecklingscentralen for social-
—————————————— och hédsovérden (1073/1992).
Sakkunnigmyndighet for specialomsorger-
na om utvecklingsstérda & forsknings- och Dennalag tréder i kraft den 20 .
utvecklingscentralen for social- och héalso-
varden, om vilken bestams i lagen om forsk-

L ag
om andring av 4 § folkhalsolagen

I enlighet med riksdagens beslut
andrasi folkhalsolagen av den 28 januari 1972 (66/1972) 4 § 1 mom., sadant det lyder i lag
1091/1992, som foljer:

48 lingscentralen for socia- och hésovarden
Sakkunnigt ambetsverk for folkhdlsoarbe-  (1073/1992).
tet & forsknings- och utvecklingscentralen ————"——/— — — — — —— ——
for social- och hélsovarden, om vilken be-
stdms i lagen om forsknings- och utveck- Dennalag tréder i kraft den 20 .
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Lag

om andring av 5 § lagen om specialiserad syukvard

| enlighet med riksdagens besl ut

31

andrasi lagen den 1 december 1989 om specialiserad 5ukvard (1062/1989) 5 § 3 mom., S&

dant det lyder i lag 1093/1992 som fdljer:

Sakkunnigt dmbetsverk for den specialise-
rade gukvarden & forsknings- och utveck-
lingscentralen for socia- och halsovarden,

om vilken bestdms i lagen om forsknings-
och utvecklingscentralen for socia- och hal-

sovarden (1073/1992).

Dennalag trader i kraft den

20 .
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Lag
om andring av 2 § mentalvardslagen
| enlighet med riksdagens besl ut

andras i mentalvardslagen av den 14 december 1990 (1116/1990) 2 § 3 mom., sadant det
lyder i 1ag 1086/1992, som fdljer:

28 dighet for mentalvardsarbetet. Om forsk-
nings- och utvecklingscentralen bestamsi la-
Ledning och tillsyn gen om forsknings- och utvecklingscentralen

for social- och halsovarden (1073/1992).

Forsknings- och utvecklingscentralen for Dennalag trader i kraft den 20 .
social- och hédsovarden & sakkunnigmyn-

Helsingfors den 2 februari 2001

Republikens President

TARJA HALONEN

Omsorgsminister Osmo Soininvaara
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Bilaga
Parallelltexter

L ag

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

| enlighet med riksdagens besl ut

den

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

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

Gallande lydelse

28

Forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och halsovarden skall folja och ut-
vérdera verksamheten och utvecklingen
inom social- och hdsovarden samt inom
detta omréde producera och skaffa inhemsk
och internationell information och inhemskt
och internationellt kunnande och distribuera
informationen och kunnandet till anvéndar-
na, upprétthdla datafiler och register, be-
driva forsknings- och utvecklingsverksam-
het, framja och ordna utbildning samt taini-
tiativ och gora framstallningar inom social-
och hélsovarden.

68

Social- och halsovardsmynd|gheter samt
social- och hélsovardsinrattningar i kom-
muner, kommunalférbund och andra sam-
mand Utni ngar av kommuner avensom en-
skilda yrkesutovare, statliga myndigheter
och inrattningar samt folkpensionsanstalten
ar skyldiga att pa begaran avgiftsfritt 1am-
na forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och hélsovarden sadana upplys-
ningar och utredningar som behovs for de
planerings-, forsknings- och statistikfo-
ringsuppdrag somavsesi 2 8.

Forsknings- och utvecklingscentralen har

Féredagen lydelse

28
Forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och halsovarden skall folja och ut-
vardera verksamheten och utvecklingen
inom social- och hédsovarden samt inom
detta omréde producera och skaffa inhemsk
och internationell information och inhemskt
och internationellt kunnande och distribuera
informationen och kunnandet till anvéndar-
na, vara en dstatistikmyndighet enligt 3§
1 mom. statistiklagen (62/1994) och upp-
rétthélla datafiler och register, bedriva
forsknings- och  utvecklingsverksamhet,
framja och ordna utbildning inom social-
och halsovarden samt ta initiativ och gora
framstaliningar som behdvs for att utveckla

social- och halsovarden.

(upphéavs)
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Gallande lydelse

ratt att for forsknings- och statistikférings-
uppdrag fa sekretessbelagda samt i 6 § per-
sonregisterlagen (471/87) avsedda kdnsliga
personuppgifter endast om detta ar absolut
nédvandigt for att uppdragen skall kunna
utforas pa behorigt satt. Dataombudsman-
nen skall ges tillfalle att bli hérd nar upp-
gifter enligt detta moments begérs.

Om ratten att f& uppgifter for riksomfat-
tande personregister for halsovarden stad-
gas sarskilt.

Foredagen lydelse

Denna lag trader i kraft den 20 .
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L ag

om andring av 13 § lagen om patientens stallning och rattigheter

| enlighet med riksdagens besl ut

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

Gallande lydelse

Féredagen lydelse

138§

Sekretessbel agda uppgifter i journalhandlingarna

Om utlamnande av uppgifter som ingdr i
journalhandlingarna for vetenskaplig forsk-
ning och statistikforing géller vad som be-
stams darom i lagen om offentlighet i myn-
digheternas verksamhet, lagen om riks
omfattande personregister for hasovarden
(556/1989) och personuppgiftsiagen.

Om utlamnande av uppgifter som ingdr i
journalhandlingarna for vetenskaplig forsk-
ning och statistikforing géller vad som be-
stéams dérom i lagen om offentlighet i myn-
digheternas verksamhet, lagen om riks
omfattande personregister for hasovarden
(556/1989) och personuppgiftdagen. Soci-
al- och halsovardsministeriet kan dessutom
i enskilda fall bevilja tillstand att for veten-
skaplig forskning ta del av uppgifter ur S
dana journalhandlingar som inte kan be-
traktas som myndighetshandlingar enligt
lagen om offentlighet i myndigheternas
verksamhet och somfinns hosen i lagen om
privat halso- och sjukvard avsedd enhet
som tillhandahdller halso- och sjukvards-
tjanster och ur har avsedda journalhand-
lingar som finns hos en yrkesutbildad per-
son inom halso- och s;ukvarden som utbvar
sitt yrke salvstandigt. Tillstand kan beviljas
om det ar uppenbart att de intressen som
sekretessplikten ar avsedd att skydda inte
krénks om uppgifter lamnas ut. Provningen
av om tillstand skall beviljas skall utga fran
att den vetenskapliga forskningens frihet
tryggas. Ett tillstand kan beviljas for visstid
och till detta skall fogas foreskrifter som
behdvs for att skydda enskilda intressen. Ett
tillstand kan aterkallas, om skal dartill pro-
vas foreligga.

Denna lag trader i kraft den 20

35
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Lag

om andring av 4 § socialvar dslagen

| enlighet med riksdagens beslut

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

1090/1992, som foljer:
Gallande lydelse

48

Sakkunnigt ambetsverk for socialvarden
ar forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och hédlsovarden, om vars uppgifter
och rétt att f& upplysningar som &r nodvan-
diga for skotseln av uppgifterna stadgas i
lagen om forsknings- och utvecklingscent-
ralen for social- och halsovarden (1073/92).

Féredagen lydelse

48
Sakkunnigt ambetsverk for socialvarden
ar forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och hélsovarden, om vilken bestams
i lagen om forsknings- och utvecklings-
centralen for social- och halsovarden
(1073/1992).

Denna lag trader i kraft den 20
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Lag

om andring av 3 § lagen angaende specialomsor ger om utvecklingsstorda

| enlighet med riksdagens beslut

andrasi lagen den 23 juni 1977 angaende specialomsorger om utvecklingsstorda (519/1977)
3 8 4 mom., sadant det lyder i lag 1099/1992, som féljer:

Gallande lydelse

Sakkunnigmyndighet for specialomsor-
gerna om utvecklingsstorda & forsknings-
och utvecklingscentralen fér social- och
halsovarden, om vars uppgifter och rétt att
f& upplysningar som & nodvandiga for
skotseln av uppgifterna stadgas i lagen om
forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och halsovarden (1073/92).

Foredagen lydelse

Sakkunnigmyndighet for specialomsor-
gerna om utvecklingsstorda & forsknings-
och utvecklingscentralen fér social- och
halsovarden, om vilken bestams i lagen om
forsknings- och utvecklingscentralen for so-
cial- och hélsovarden (1073/1992).

Denna lag trader i kraft den 20 .

37
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Lag
om andring av 4 § folkhélsolagen

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

Gallande lydelse Foéredagen lydelse

48 48

Sakkunnigt ambetsverk for folkhél soarbe- Sakkunnigt ambetsverk for folkhél soarbe-
tet & forsknings- och utvecklingscentralen  tet & forsknings- och utvecklingscentralen
for social- och halsovarden, om vars upp-  for social- och halsovarden, om vilken be-
gifter och rétt att f& upplysningar som &  stams i lagen om forsknings- och utveck-
nodvandiga for skotseln av uppgifterna  lingscentralen for social- och halsovarden
stadgas i lagen om forsknings- och utveck-  (1073/1992).
lingscentralen for socia- och hdsovdden ———«———+——————
(1073/92).

Denna lag trader i kraft den 20
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Lag
om andring av 5 § lagen om specialiserad sukvard

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

Gallande lydelse Féredagen lydelse

Sakkunnigt ambetsverk for den speciali- Sakkunnigt ambetsverk for den speciali-
serade gukvarden & forsknings- och ut- serade sukvarden & forsknings- och ut-
vecklingscentralen for social- och hdlsovar-  vecklingscentralen for social- och halsovar-
den, om vars uppgifter och rétt att fa upp-  den, om vilken bestams i lagen om forsk-
lysningar som & nodvandiga for skétselnav  nings- och utvecklingscentralen for social-
uppgifterna stadgas i lagen om forsknings-  och halsovarden (1073/1992).
och utvecklingscentralen fér social- och
ha sovarden (1073/92).

Denna lag trader i kraft den 20
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Lag

om andring av 2 § mentalvardslagen

| enlighet med riksdagens beslut

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

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

Foredagen lydelse

28

Ledning och tillsyn

Forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och hadlsovarden & sakkunnigmyn-
dighet for mentalvardsarbetet. Om forsk-
nings- och utvecklingscentralens uppgifter
och rétt att f& upplysningar som &r nodvan-
diga for skotseln av uppgifterna stadgas i
lagen om forsknings- och utvecklingscent-
ralen for social- och halsovarden (1073/92).

Forsknings- och utvecklingscentralen for
social- och halsovarden &r sakkunnigmyn-
dighet for mentalvardsarbetet. Om forsk-
nings- och utvecklingscentralen bestams i
lagen om forsknings- och utvecklingscent-
rlen for socia- och halsovarden
(1073/1992).

Denna lag trader i kraft den 20




