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553/2019

Lag

om dndring av lagen om Institutet for hélsa och valfird

I enlighet med riksdagens beslut

dndras ilagen om Institutet for hélsa och valfard (668/2008) 2 § 1 mom. 3 och 4 punk-
ten samt 5 §, av dem 5 § sddan den lyder delvis dndrad i lag 1067/2009, samt

fogas till 2 § 1 mom., sddant det lyder delvis dndrat i lagarna 1067/2009 och 1231/2010,
nya 3 a-, 3 b-, 4 c- och 4 d-punkter samt till lagen nya 5 a—5 i § som f6ljer:

23§
Uppgifter
Institutet ska

3) bedriva forskning inom branschen,

3 a) frimja utveckling och innovationer,

3 b) ta initiativ och gora framstéllningar som behovs for att utveckla social- och hélso-
varden och dess service och frimja befolkningens hélsa och vélférd,

4) uppratthélla datafiler samt fora register inom omradet och sorja for kunskapsunder-
laget inom sitt uppgiftsomrade och for nyttiggdrandet av det,

4 ¢) vara en statistikmyndighet som avses i 2 § 2 mom. i statistiklagen (280/2004),

4 d) fora kvalitetsregister inom branschen,

58
Rdtt att fd och att behandla uppgifter

For skotseln av de uppgifter som Institutet for hilsa och vélfard har enligt 2 § 1 mom.
1-3, 4 och 4 d-punkten har institutet rétt att avgiftsfritt och trots sekretessplikten och an-
dra begrinsningar i friga om anvindningen av uppgifter f& nddviandiga uppgifter om be-
folkningen tillsammans med identifieringsuppgifter enligt f6ljande:

1) av myndigheter som ordnar social- och hilsovard enligt 4 § i lagen om offentlighet
1 myndigheternas verksamhet (621/1999) samt av privata aktorer som ordnar och produ-
cerar social- och hilsovardstjanster uppgifter som géller institutionsvard och 6ppenvard
samt prehospital akutsjukvard inom social- och hilsovérden i friga om

a) kunder och patienter,

b) foster, barn som fotts levande och barn som f6tts doda samt uppgifter om modern och
om fadern, om han ar kind,

¢) serviceanordnare och serviceproducenter,

d) tidpunkt for inledande och avslutande av servicen,
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¢) kundens hemkommun och boendeform,

f) grunden for tillhandahallande av servicen och tillgangen till den,

g) behovet, arten och omfattningen av servicen,

h) sjukdom, skada, handikapp, social situation eller medicinskt tillstdnd samt till dessa
anknytande atgirder och beslut, tjdnster och vérd, undersdkningsresultat, medicinering
och rehabilitering,

1) vaccineringar samt annat forebyggande av sjukdomar och servicebehov,

) kvaliteten pa atgarder och tjanster och deras verkningsfullhet,

k) produktsikerheten i frdga om produkter och utrustning for hélso- och sjukvérd,

1) kund- och patientsikerheten,

m) personal och andra resurser som anvénts for tjinsterna och kostnaderna for dessa re-
surser,

n) avgifter som tagits ut for tjdnsterna,

2) av Folkpensionsanstalten

a) uppgifter om de forméner som Folkpensionsanstalten alagts att verkstilla och upp-
gifter om hur forméanerna anvints samt uppgifter om recept och anknytande receptexpe-
dieringar ur det receptcenter och det receptarkiv som avses i lagen om elektroniska recept
(61/2007),

b) uppgifter ur de riksomfattande informationssystemtjanster (Kanta-tjdnster) som av-
ses 1 lagen om elektronisk behandling av klientuppgifter inom social- och hilsovéarden
(159/2007),

3) av Tillstands- och tillsynsverket for social- och hilsovarden

a) uppgifter om avbrytande av havandeskap och om sterilisering enligt lagen om avbry-
tande av havandeskap (239/1970) och steriliseringslagen (283/1970),

b) uppgifter om yrkesutbildade personer inom socialvarden och hélso- och sjukvarden
ur det centralregister dver yrkesutbildade personer inom hélso- och sjukvarden som avses
124 a § ilagen om yrkesutbildade personer inom hélso- och sjukvarden (559/1994) och ur
det centralregister 6ver yrkesutbildade personer inom socialvarden som avses i 16 § i la-
gen om yrkesutbildade personer inom socialvarden (817/2015),

4) av Befolkningsregistercentralen grundldggande personuppgifter, uppgifter om per-
soners familjeforhallanden och bostadsort samt byggnadsuppgifter ur befolkningsdatasys-
temet som avses i 3 § i lagen om befolkningsdatasystemet och Befolkningsregistercentra-
lens certifikattjénster (661/2009), samt

5) av Statistikcentralen uppgifter som avses i lagen om utredande av dddsorsak
(459/1973).

Som identifieringsuppgift enligt 1 mom. insamlas for en person personbeteckningen
och for en annan dataenhet en identifieringskod.

De uppgifter som avses i 1 och 2 mom. far inhdmtas med hjélp av en teknisk anslutning.

5a8
Utldmnande av uppgifter

Uppgifter som samlats in med stod av 5 § 1 mom. 1 punkten i denna lag far limnas ut
med iakttagande av vad som foreskrivs i lagen om sekundér anviandning av personuppgif-
ter inom social- och hélsovéarden (552/2019).

Trots vad som ndgon annanstans i lag foreskrivs om rétten eller skyldigheten att lamna
ut sekretessbelagda uppgifter, far uppgifter som samlats in med stdd av denna lag inte 1dm-
nas ut for att anvédndas vid administrativt beslutsfattande som géller enskilda personer eller
familjer eller vid ndgon annan motsvarande behandling av drenden.

Vad som foreskrivs i 2 mom. eller i ndgon annan lag utgér inget hinder for att uppgif-
terna lamnas tillbaka till den myndighet eller den tjénstetillhandahéllare som har 1&dmnat
datamaterialet till institutet.
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5b§
Bevaringstid for uppgifter

Institutet for hilsa och vilfard far bevara uppgifterna sa ldnge det &r nddviandigt for att
fullgéra de uppdrag dir uppgifterna behandlas, om det inte foreskrivs ndgot annat om be-
varing av uppgifter i nigon annan lag som géller institutet. Efter detta ska uppgifterna for-
storas inom ett ar, om inte arkivverket med stod av arkivlagen (831/1994) bestimmer att
uppgifterna ska bevaras varaktigt.

Uppgifter som avses i artikel 9.1 i Europaparlamentets och rddets forordning
(EU) 2016/679 om skydd for fysiska personer med avseende pa behandling av personupp-
gifter och om det fria flodet av sdédana uppgifter och om upphivande av direktiv 95/46/EG
(allmén dataskyddsforordning), nedan dataskyddsférordningen, ska dock utplénas ur re-
gistret sé snart den i 1 mom. avsedda grunden for behandling inte ldngre finns. Grunden
och behovet av behandling ska beddmas minst vart femte &r, om inte nagot annat foljer av
lag.

5¢§
Uppgiftsskyldighet och beslut om uppgiftsinsamling

En personuppgiftsansvarig vars registeruppgifter omfattas av den ratt att fa information
som Institutet for hdlsa och valfird har enligt 5 § 1 mom., ar skyldig att Idmna institutet de
uppgifter som avses i 5 § i enlighet med institutets beslut.

Institutet for hilsa och vilfard beslutar vilka nya insamlingar av uppgifter som ska ge-
nomf0ras pé basis av den uppgiftsskyldighet som avses i 1 mom. samt om utvidgning av
insamlingar av uppgifter, vilka tidsfrister och forfaranden som ska iakttas nir uppgifterna
lamnas samt om &terrapportering till uppgiftslimnarna.

Omprévning av institutets beslut enligt 2 mom. far begéras pa det sétt som anges 1 for-
valtningslagen (434/2003). Vidare har dataombudsmannen ritt att begéra omprévning och
soka dndring i ett beslut som avses i 2 mom.

I ett beslut som har fattats med anledning av en begéran om omprovning far dndring so-
kas genom besvir hos forvaltningsdomstolen pa det sitt som anges i forvaltningspro-
cesslagen (568/1996). Forvaltningsdomstolens beslut far 6verklagas genom besvér bara
om hogsta forvaltningsdomstolen beviljar besvérstillstand. Ett beslut kan verkstéllas ome-
delbart, om inte besvarsmyndigheten forbjuder verkstélligheten.

5d§
Samrddsskyldighet och bedomning av behovet av information

Om det dr frdga om en ny insamling av uppgifter, en betydande dndring av informa-
tionsinnehdllet i uppgifter som redan samlas in eller en utvidgning av insamlingar av upp-
gifter, ska Institutet for hélsa och vélfard samrdda med organisationer som foretrader de
uppgiftslimnare som avses i 5 ¢ § 1 mom. samt hora dataombudsmannen omi5 § 2 mom.
avsedd insamling av uppgifter innan institutet fattar beslut om uppgiftskyldigheten.

Vid samrad enligt 1 mom. bedoms behovet av de uppgifter som ska samlas in, innehall-
et och fordndringar i det, bevaringstiden for uppgifterna och sittet att samla in dem samt
behovet av identifieringsuppgifter.

Samréd och horande enligt 1 mom. ska ordnas i s god tid att synpunkterna hos de in-
stanser som foretrader uppgiftslimnarna och dataombudsmannens synpunkter kan beak-
tas. Samrad ska ordnas ocks& om en instans som foretrédder uppgiftslimnarna begér det.
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5e§
Rditt att fd och att hantera prov

For fullgérande av sina forsknings- och utredningsuppgifter enligt 2 § eller nadgon an-
nan lag far Institutet for hélsa och vélférd samla in och behandla blod- och vévnadsprov
om det dr nodvandigt for skdtseln av uppgifterna.

Institutet far i enlighet med biobankslagen (688/2012) dverfora blod- och vdvnadsprov
som det innehar samt tillhdrande uppgifter till en biobank.

Pé forvaring av blod- och vavnadsprov tillimpas 5 b § om bevaringstid for uppgifter.

5f§
Overforing av betydelsefullt forskningsmaterial till Institutet for hélsa och vilfird

Om forskning och material fran forskning som bedrivs av universitet, andra forsk-
ningsinstitut, enskilda forskare, forskargrupper eller verksamhetsenheter inom social- och
hilsovarden ar speciellt betydelsefulla for befolkningens vélfard eller hilsa och for forsk-
ning som géller dem, far materialet oberoende av sekretessbestimmelserna overforas till
Institutet for hilsa och vilfiard genom ett avtal for att anvdndas inom forskningsverksam-
het.

For overforing av forskningsmaterial som avses i 1 mom. forutsitts det att den etiska
kommittén vid Institutet for hilsa och vilfard ger ett positivt utlitande om Sverlatelsen.
Uppgifter som samlats in med den berdrdes samtycke far dock overforas bara om det ér
uppenbart att sddan anviandning och dverlételse av uppgifter inte i visentlig méan avviker
fran de syften som uppgifterna ldmnats for.

Sg8
Rdtt for Institutet for hilsa och vilfird att fa uppgifter for att utfora sinnesundersékningar

Institutet for hilsa och valfard och den som pa férordnande av Institutet for hilsa och
valfard med stod av mentalvardslagen (1116/1990) utfor sinnesundersokningar har rétt att
avgiftsfritt och trots bestimmelserna om sekretess fi uppgifter som dr nédvéndiga for ut-
forande av sinnesundersokningar fran statliga och kommunala myndigheter och andra of-
fentligrattsliga sammanslutningar, Folkpensionsanstalten, Pensionsskyddscentralen, pa-
tientskadendmnden, pensionsstiftelser och andra pensionsanstalter, forsdkringsanstalter,
serviceproducenter enligt 2 § 2 mom. i lagen om privat hilso- och sjukvard (152/1990)
och sjilvstindiga yrkesutdvare enligt 2 § 3 mom. i den lagen, verksamhetsenheter enligt
3 § 2 punkten i lagen om privat socialservice (922/2011) samt apotek. Ndmnden fOr rétts-
psykiatriska drenden har ratt till motsvarande uppgifter for fullgérande av dess uppgifter
enligt 3 a § 2 mom. i denna lag.

5h§
Behandling av uppgifier som statistikmyndighet

Nar Institutet for hélsa och vilfard verkar som statistikmyndighet enligt 2 § 1 mom.
4 c-punkten dr kommuner, samkommuner, statliga myndigheter samt offentliga och pri-
vata tjansteproducenter inom social- och hilsovarden skyldiga att p& begiran forse insti-
tutet med sddana uppgifter om sin social- och hilsovardsverksamhet som ar nédvéandiga
for att upprétta statistik och som inte innehéller identifieringsuppgifter. P4 motsvarande
sétt ar Folkpensionsanstalten skyldig att ldmna Institutet for hilsa och vélfard uppgifter
om betalda forménsbelopp och antalet forménstagare.

Uppgifter som erhallits med stdd av denna paragraf far behandlas endast i enlighet med
statistiklagen.


RÄTTELSE
Rättelse till den märkta punkten. Texten lydde ursprungligen: 

mom.
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Institutet for héilsa och vilfard fir vidare anvénda uppgifter som det erhallit med stod
av 5 § dven for statistikmyndighetsuppgifter.

518§
Kvalitetsregister

Med kvalitetsregister avses ett register vars uppgifter anvinds for utvirdering av be-
handlingen av en viss sjukdom eller en viss behandlingsmetod eller for utvirdering av so-
cialservice. I registret lagras nodvéndiga personuppgifter i anknytning till sjukdomen och
behandlingsmetoden eller tillhandahéllandet av socialservice. For att behandlingens eller
servicens kvalitet ska kunna utvérderas far det i registret dessutom lagras uppgifter om vil-
ken verksamhetsenhet som svarat for behandlingen eller servicen och vilka personer som
gett behandlingen eller servicen.

Ett kvalitetsregister som omfattas av Institutet for hilsa och vélfards registeransvar far
anvéndas for anvandningsdndamal som avses i lagen om sekundér anvéndning av person-
uppgifter inom social- och hilsovarden.

Bestammelser om vilka kvalitetsregister som omfattas av Institutet for hilsa och vil-
fards registeransvar utfirdas genom forordning av social- och hélsovardsministeriet. Insti-
tutet for hilsa och vélfiard meddelar foreskrifter om datastrukturer och datainnehéll i sina
kvalitetsregister.

Denna lag trdder i kraft den 1 maj 2019.

Om personuppgifter fore denna lags ikrafttradande har samlats i ett kvalitetsregister och
den personuppgiftsansvarige for kvalitetsregistret inte &r en myndighet eller en verksam-
hetsenhet inom social- och hélsovérden, ska den personuppgiftsansvarige senast den
30 november 2019 ldmna uppgifter till Institutet for hélsa och vélfird om registret och
dess registerbeskrivning samt andra nodvéndiga uppgifter for bedomning av drendet.

Helsingfors den 26 april 2019
Republikens President
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Familje- och omsorgsminister Annika Saarikko
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