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Galler Tills vidare

Lagen om sekundar anvandning av personuppgifter
Rattslig grund inom social- och hélsovarden (552/2019) 12 § 2 mom. (i
foreskriften ”lagen om sekundar anvéndning”)

Foreskrift av Tillstandsmyndigheten for anvandning av social- och
hilsovardsdata: Materialbeskrivningarnas datainnehall, begrepp och
datastrukturer

1 Bakrund

Personuppgiftsansvariga som definierats i lagen om sekundar anvandning ska gora upp
materialbeskrivningar av datainnehallet i sina datalager sa att det pa basis avdem ar mojligt att
bedéma om registeruppgifterna lampar sig for de anvéandningsandamal som anges i lagen.

Dessa personuppgiftsansvariga anges i 6 § i lagen. Den storsta aktorsgruppen som kravet galler ar
offentliga serviceanordnare inom social- och hilsovarden som &r verksamma i Finland. Aven
Tillstandsmyndigheten fér anvandning av social- och halsovardsdata Findata

(nedan "Tillstandsmyndigheten”) ska sjalv gora upp materialbeskrivningar om den bereder
lagstadgat fardigt datamaterial.

Tillstandsmyndigheten har informerat de personuppgiftsansvariga i fraga om
materialbeskrivningsarbetet under varen 2020 och berett foreskriften genom att hora de
personuppgiftsansvariga i stor utstrackning.

Tillstdndsmyndigheten meddelar denna foreskrift enligt 12 § 2 mom. i lagen om sekundér
anvandning av social- och halsovardsuppgifter (552/2019). En remissrunda har ordnats om
foreskriften fore dess ikrafttradande och remissresponsen har beaktats i foreskriftens
fardigstallande.

Foreskriftens innehall (materialbeskrivningens datainnehall, begrepp och datastrukturer) finnsi
bilaga 1 till denna foreskrift.

Foreskriften hanfor sig till social- och halsovardsministeriets forordning om skyldigheten for
personuppgiftsansvariga och Tillstandsmyndigheten att gora upp materialbeskrivningar.

2 Foreskriftens tillampningsomrade

Denna foreskrift ar en foreskrift av Tillstandsmyndigheten om materialbeskrivningarnas
datainnehall, begrepp och datastrukturer som avses i 12 § 2 mom. i lagen om sekundar anvéndning.
Den ska iakttas av alla personuppgiftsansvariga som avsesi 6 § i lagen.
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Denna foreskrift trader i kraft 1.2.2021 och géller tills vidare.

Tidpunkten for den skyldighet som avses i foreskriften och lagen foreskrivs i social- och

halsovardsministeriets forordning.

4 Tillampade rattsnormer

Lagen om sekundar anvdndning av personuppgifter inom social- och hilsovarden 552/2019 12 §

2 mom.
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Ledande sakkunnig

Denna féreskrift har undertecknats elektroniskt.

Findata « Tillstandsmyndigheten for anvindning av social- och hilsovardsdata
Mannerheimvagen 166, Helsingfors « PB 30, FI-00271 Helsingfors « Telefon +358 29 524 6000
findata.fi « Twitter: @FindataFi



FINDJ:YY: BILAGA 1 1(15)

Materialbeskrivningar for sekundar anvandning av
social- och halsovardsdata
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Bilaga 1:
Materialbeskrivningar for sekundar anvandning av social- och halsovardsdata

Innehall
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Tillstandsmyndigheten for
anvandning av social- och hélsovardsdata datum 1.2.2021

1 Allmant

Detta dokument specificerar foreskriften om materialbeskrivningar med anknytning till lagen om
sekundar anvandning (lag om sekunddr anvandning av personuppgifter inom social- och
hélsovarden, 552/2019). 112 § i lagen om sekundar anvandning konstateras att de organisationer
som avses i dess 6 § som personuppgiftsansvariga ska gora upp materialbeskrivningar av
datainnehallet i sina datalager till den del som dessa innehall omfattas av lagen om sekundér
anvandning. Pa detta satt sakerstalls att lampligheten av registeruppgifterna i fraga kan bedémas
for de andamal som anges i 2 § i lagen om sekundéar anvéandning, vilka ar statistikforing,
vetenskaplig forskning, utvecklings- och innovationsverksamhet, undervisning,
informationsledning, myndighetsstyrning och myndighetstillsyn inom social- och halsovarden samt
myndigheternas planerings- och utredningsuppgifter. Tillstandsmyndigheten for anvandning av
social- och halsovardsdata Findata gér upp materialbeskrivningar av sitt fardiga datamaterial.

Syftet med foreskriften om materialbeskrivningar ar:

1. attsakerstalla enhetlig och hogklassig beskrivning av datamaterialet av organisationerna
som avses i 6 §ilagen om sekundar anvandning,

2. att mojliggora en effektiv och informationsséker behandling av datamaterial inom social-
och hélsovardsbranschen och att Tillstandsmyndigheten kan skdta sina uppgifter och
erbjuda sina tjanster for kunder med ett resultatrikt och hogklassigt iakttagande av god
forvaltning, samt

3. attframjainteroperabiliteten av olika organisationers datalager.
I denna bilaga till foreskriften ges mer detaljerade anvisningar om materialbeskrivningarnas
datainnehall, begrepp och datastrukturer. Innan féreskriften utfardades har Tillstandsmyndigheten
hort de berérda organisationerna i form av en 6ppen och offentlig remissrunda i november-

december 2020. | foreskriftens beredning har lagen om informationshantering inom den offentliga
forvaltningen (informationshanteringslagen 906/2019) beaktats. Foreskriften kan uppdateras.

I anvisningarna for materialbeskrivningar har man hanvisat till féljande bestammelser:
e Spraklagen, 423/2003
e Forvaltningslagen, 434/2003

e Lagen om sekundar anvandning av personuppgifter inom social- och hélsovarden
(552/2019)

e Lagen om informationshantering inom den offentliga férvaltningen, 906/2019
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1.1 Begrepp

I materialbeskrivningsarbetet beskrivs datainnehallen i de register som omfattas av lagen om sekundér anvéndning.
| denna foreskrift anses materialbeskrivningarna ha tre huvudnivaer: material, deldatamangd och variabel (se
bildexemplen 1 och 2). Nedan definieras de centrala begreppen inom materialbeskrivningsarbetet i den betydelse
som de anvants i denna bilaga till foreskriften. | definitionerna har sérskilt informationshanteringslagen samt
tesaurus- och ontologiservicen Finto anvants som kallor.
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Bild 1. Exempel pa materialbeskrivningsnivaer, Institutet for halsa och valfard, Vardanmalningsregistret.

( N

Personuppgifts- Egentliga Finlands sjukvardsdistrikt
ansvarig

\ J

o N
Datamaterial Bilddiagnostiska undersékningar
(register)

. 8 S

Bidiiesnks Utlatanden om Kontrastmedel vid
Deldataméngdef BTSRRI bllddlagrlos?tlska bllddlagpos.tlska
undersokningar undersokningar
24 21 9

Variabler variabler variabler variabler

Bild 2. Exempel pa materialbeskrivningsnivaer, Egentliga Finlands sjukvardsdistrikt, bilddiagnostiska
undersokningar.
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Tillstandsmyndigheten for

anvandning av social- och hélsovardsdata datum 1.2.2021

Data

e Datadrinformation av den lagsta foradlingsgraden, som inte nédvandigtvis kan tolkas,
men som kan foradlas for att fa information.

e Lagen om sekundar anvandning omfattar valdigt manga olika former av data och man
stravar efter att beskriva dem alla pa det ldmpligaste och &ndamalsenligaste sattet.

Metadata
e Metadata ar data om data. Metadata beskriver materialets kontext, innehall och struktur.
Personuppgiftsansvarig

e Med personuppgiftsansvarig avses myndigheter och organisationer som namngesi6 §i
lagen om sekundar anvandning.

Datalager
e Datalagret dren helhet som innehaller datamaterial och som anvénds i skétseln av den
personuppgiftsansvarigas uppgifter eller annan verksamhet och som behandlas med hjélp

av informationssystem eller manuellt.

e Datamaterial eller en samling datamaterial som sammanstallts for ett visst syfte och bestar
av data som ar logiskt eller fysiskt knutna till varandra.

Datamaterial (material)

e Med datamaterial avses en informationshelhet som hanfor sig till en viss
personuppgiftsansvarigs uppgift eller tjanst.

e Idenna bilaga till foreskriften anvands termen material som synonym for datamaterial.
e Materialet ar en identifierbar helhet som bestar av data som sparats i ndgot datamedium.

e Materialet aren del av den personuppgiftsansvarigas hela datalager. | vissa fall kan
datalagret dock besta av endast ett material.

e Materialet kan daremot delas in i flera olika deldataméngdgrupper.

e Materialet 4r en dataméangd som innehaller information som beskriver nagot fenomen eller
vissa handelser: en logisk helhet baserad pa anvandningsandamalet.

e Tillexempel ett enskilt lagstadgat register kan vara ett eget datamaterial. Registrets syfte
ar att pa ett organiserat satt innehalla sddana uppgifter om registreringsobjekten som ar
vasentliga for ett visst anvandningsdndamal.
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Tillstandsmyndigheten for
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Deldataméangd

e Endeldatamangd ar ett satt att gruppera data inuti materialet enligt vissa principer.

e Ett material ar en temahelhet som innehaller de vasentliga delarna for materialets
anvandare, antingen som en helhet eller som flera deldatamangder.

e Pavilka grunder det l6nar sig att dela upp materialet i deldatamangder ar alltid
provningsbaserat och varierar fran fall till fall.

e Vid uppdelning av materialet i deldataméangder ska man tanka pa andamalsenligheten
bade for materialets forvaltare och sarskilt dess anvandare: hur uppfattar anvandarna

materialets struktur, vilket tillvdgagangssatt ar bast for dem.

e  Strukturen behover inte vara fullstandigt enhetligt harmoniserad i alla den
personuppgiftsansvarigas olika datamaterial.

Variabel

e  Materialen och deras eventuella deldatamangder bestér av enskilda variabler. Materialets
datainnehall har sparats i variablerna.

e Med variabel avses ndgon egenskap hos objektet som granskas som varierar fran en enhet
eller matning till en annan.

e  Grovt uppdelat kan variablerna vara numeriska eller icke-numeriska, och de numeriska
variablerna kan vara kontinuerliga eller diskreta (klassvariabler).

e  For klassvariablerna beskrivs ocksa deras koder.
Koder och kodlistor

e Med kod avses ett varde som en klassvariabel kan fa i materialet och forklaringen till detta
varde. En kodlista ar en samling koder som definierats for ett visst anvandningsandamal.

e Decentrala egenskaperna for en kod ar kodens varde eller identifierare, kodens
beskrivning och kodreferenser.

e Enkodlista ar en informationshelhet som bestar av enskilda definierade koder och
beskrivningar av sjalva kodlistan.

Ordlistor
e Med ordlistor avses terminologin for ett visst amnesomrade.

e | beskrivningarna dr det i huvudsak majligt att anvanda fritt formulerade texter enligt de
personuppgiftsansvarigas egna behov och praxis.
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e Detrekommenderas dock att de standardiserade @mnesordslistorna (t.ex. ALLFO, TERO
och FinMesh) skulle anvandas i beskrivningsarbetet alltid nar det ar mojligt.

Tekniskt granssnitt

e  Etttekniskt granssnitt ar en datadverforingslosning mellan tva eller flera
informationssystem som majliggor elektroniskt informationsutbyte.

Maskinlasbar form

e Med maskinlasbar form avses ett filformat, vars struktur gor det mojligt for programmen att
enkelt kunna specificera, identifiera och plocka ut datamaterial, enskilda uppgifter och
strukturer av dessa.

1.2 De centrala principerna for materialbeskrivning

Arbetets huvudsakliga mal ar att sammanstélla en omfattande nationell katalog av beskrivningarna
av social- och halsovardens datamaterial. Katalogens syfte &r att vara till nytta for de personer och
parter som anvander ovanstdende material for de andamal som definieras i lagen om sekundar
anvandning.

Den personuppgiftsansvariga ska beskriva hela sitt datamaterial som omfattas av lagen om
sekundar anvandning fran materialniva till variabelniva och dnda till kodlistorna. Arbetet utfors
stegvis sa att varje personuppgiftsansvarig inleder beskrivningsarbetet av de material som ar mest
efterfragade for sekundar anvandning. Ifall det ar oklart for den personuppgiftsansvariga om nagot
datamaterial omfattas av lagen om sekundar anvéndning eller fran vilket material
beskrivningsarbetet borde inledas, ger Tillstandsmyndigheten rad i drendet.

Tillstandsmyndigheten samarbetar med de personuppgiftsansvariga men gor inte
materialbeskrivningar for deras rdakning. Tillstandsmyndigheten ger de personuppgiftsansvariga rad
och utbildning i utarbetandet av materialbeskrivningar och meddelar arenden som galler
materialbeskrivningar.

Materialbeskrivningarna maste utarbetas och forvaras i elektronisk form. En organisations alla
materialbeskrivningar ska i regel férvaras pa samma stalle. De utarbetade materialbeskrivningarna
ska offentliggoras allteftersom de blir klara, med undantag av sekretessbelagda metadata. Man
stravar efter att framja majligheten att anvdnda permanenta identifierare i materialbeskrivningarna.

Varje personuppgiftsansvarig ska i sitt materialbeskrivningsarbete beakta de bestammelser i
spraklagen som definierar deras egen verksamhet och f6lja dem. Aineistoeditori gor det mojligt att
utarbeta beskrivningar forutom pa finska ocksa pa svenska. Materialbeskrivning pa engelska ar
ocksa mojligt, ifall den personuppgiftsansvariga vill géra detta. Oberoende av sprak maste de
uttryck som anvénds i materialbeskrivningarna vara tydliga och sa begripliga som mojligt for
materialens sekundara anvandare.
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2 Redskap

I samband med denna foreskrift informerar Tillstdndsmyndigheten féljande om redskapen for
beskrivningsarbetet:

Som redskap i beskrivningsarbetet fungerar i forsta hand redigeringstjansten Aineistoeditori,
metadatakatalogen Aineistokatalogi och Tillstandsmyndighetens egen katalogvy.

2.1 Aineistoeditori

Tillstandsmyndigheten rekommenderar Aineistoeditori for anvandning i beskrivningen av
datamaterial, deldataméangder och variabler som omfattas av lagen om sekundar anvandning.
Aineistoeditori ar ett nationellt system for materialbeskrivning som utvecklats specifikt for syftet av
lagen om sekundar anvandning. Det forvaltas av Tillstdandsmyndigheten och Institutet for halsa och
valfard, och ar avgiftsfritt for sina anvandare.

Aineistoeditori ar en tjdnst med 6ppen kallkod, vars kod finns i GitHub. Dess metadatamodell har i
tillampliga delar samordnats med branschens centrala internationella standarder fér metadata.

Aineistoeditori innehaller inte datalager eller datamaterial, utan endast metadata. Information om
material och deldatamangder maste matas in manuellt i Aineistoeditori, men variabler kan och ska
enligt rekommendationen importeras i systemet som CSV-filer. Man strévar ocksa efter att utveckla
mojligheten for import via granssnitt.

Aineistoeditori innehaller en egenskap som tillaggstjanst for personuppgiftsansvariga, med vars
hjalp man kan producera en personuppgiftsbeskrivning som kravs i EU:s dataskyddsforordning. Den

personuppgiftsansvariga kan utnyttja denna egenskap om denne sa onskar.

Tillstandsmyndigheten ger personuppgiftsansvariga anvisningar och rad i anvandningen av
Aineistoeditori.

e Aineistoeditori: https://aineistoeditori.fi/

e  Bruksanvisning (pa finska): https://yhteistyotilat.fi/wiki08/x/My6wAg

e  Kallkod: https://github.com/THLfi/thldtkk

e Inloggning: Virtu-ambetsverkens arbetstagare anvander Virtu som inloggningssatt, ovriga
anvander THL:s inloggningstjanst, till vilken koder erhalls pa adressen
info@aineistokatalogi.fi.

2.2 Aineistokatalogi

Materialbeskrivningarna ska publiceras pa internet allteftersom de blir klara. Beskrivningarna som
utarbetats med Aineistoeditori gar enkelt att publicera i Aineistokatalogi. Aineistokatalogi forvaltas
av Tillstandsmyndigheten och Institutet for halsa och vélfard. Eftersom Aineistoeditori och
Aineistokatalogi ocksa innehaller andra materialbeskrivningar an de som omfattas av lagen om
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sekundar anvandning, kommer Tillstdndsmyndigheten att fa en egen katalogvy som begransar sig
till datamaterial som omfattas av lagen om sekundar anvandning.

Aineistokatalogi har utvecklats till en nationell publikationsplats for materialbeskrivningar. Den &r
avgiftsfri for alla anvandare. Beskrivningarna som publicerats i Aineistokatalogi kan anvéndas av
andra applikationer via det Oppna granssnittet. Aineistokatalogi innehaller beskrivningar pa
material-, deldatamangds- och variabelniva samt en sékfunktion fér variabler.

e Aineistokatalogi: https://aineistokatalogi.fi/

2.3 Kodlistor

Flera alternativa redskap kan anvandas vid beskrivningen av kodlistor. Huvudprinciperna i
beskrivningen av kodlistor ar foljande:

e Beskrivning av vilken typ av kodlista/klassificering varje klassvariabel anvander.

e Anvandning av kodlistor som publicerats pa offentliga, ppna publiceringsplattformar som
ar mojliga att hanvisa till via en lank.

e Uppgifterna om kodlistorna sparas i forsta hand i maskinlasbar form.

e Det drmoijligt och dven 6nskvart att utnyttja befintliga kodlistor ifall de uppfyller de 6vriga
kraven i som angetts har.

Mojliga redskap ar bland annat foljande:

e Kodlistor-verktyget som uppratthalls av Myndigheten for digitalisering och befolkningsdata
och som &r en teknisk plattform for utnyttjande och uppréatthallande av den offentliga
forvaltningens gemensamma kodlistor och klassificeringar: https://koodistot.suomi.fi/ och
https://wiki.dvv.fi/pages/viewpage.action?pageld=21779546

e Kodservern som uppratthalls av FPA och Institutet for halsa och valfard:
https://koodistopalvelu.kanta.fi/

3 Minimikrav for beskrivningar

For alla datamaterial som omfattas av lagen om sekundar anvandning beskrivs pa materialets,
deldatamangdens, variabelns och vid behov kodlistans niva atminstone de uppgifter som listasi
detta dokument. Aineistoeditori innehaller férutom de som anges hér dven andra datafalt som de
personuppgiftsansvariga vid behov kan anvanda. | forsta hand beskrivs aktuella datamaterial, dvs.
datamaterial som for narvarande anvands och uppdateras. Den personuppgiftsansvariga kan vid
behov utvidga beskrivningsarbetet till att aven omfatta beskrivning av tidigare data.

3.1 Beskrivning av material och deldatamangder

Uppgifterna som anges i tabellen nedan beskrivs alltid bade pa material- och deldatamangdsniva.
Om materialet inte uppdelas i flera deldataméangder, upprepas uppgifterna om materialet i
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beskrivningen av deldataméngden. Tillstandsmyndigheten ger vid behov rad i den
personuppgiftsansvarigas uppdelning av materialet i &ndamalsenliga deldataméngder.

| Aineistoeditori kan datamaterial som hor till samma helhet kombineras till en serie. |
Aineistoeditori anvands benamningen “dataset” for deldatamangder. Den storsta delen av
datafalten ar textfalt som kan fyllas i fritt, pa nagra stallen finns det i stallet fardiga menyer, dar
alternativen bygger pa olika ordlistor.

Datafalt Forklaring

Namn Materialets namn, informativt och individualiserande.
Om det ar fraga om t.ex. en arlig datainsamling fran en storre helhet, anges har
dven artalet.

Beskrivning Kortfattad sammanfattning av materialet. Langdrekommendation max.

1500 tecken. Anger kortfattat vad materialet innehaller och for vilket andamal,
hur, var, varifran och nar materialet har samlats in. Det ar skaligt att beakta de falt
som senare fragas om materialet och undvika upprepning.

Personer med anknytning till Anger dtminstone kontaktpersonens/-partens uppgifter, till exempel den

materialet personuppgiftsansvarigas allmanna e-postadress som denne anvénder i sin

radgivningstjanst.

Personer kan dessutom utses till foljande roller:
1. Provansvarig: ansvarar for prover som ingar i materialet
2. Personuppgiftsansvarig: ansvarar for registret som utgdr materialet/en

delav det

3. Upprattare: upprattaren av materialet

Handlaggare: behandlar materialets data

5. Informationshanteringsansvarig: ansvarar for att uppgifterna i materialet
ar korrekta (data manager) och de urval som gors déri

6. Statistikansvarig: ansvarar for statistiken som produceras utifran
materialet

7. Ansvarig ledare for undersékningen: ansvarar for ledningen av den
undersokning, i vilken materialet samlats in

8. Forskningsansvarig person: ansvarar for den undersékning i vilken
materialet samlats in

9. Kontaktperson: ansvarar for fragor om materialet

>

Om samma person har flera roller, ska personen antecknas separat for varje roll.

Lankar Uppgifter om webbsidor med anknytning till materialet och for anvandaren
vasentliga lankar till tillaggsinformation, t.ex. en lank som leder till
organisationens radgivningstjanst eller centrala publikationer om materialet.
Lankens text och URL-adress anges separat.

Exempel 1:

Lankens text: Mer information pa webbtjansten thl.fi

Lankens URL:
https://www.thl.fi/en_US/tilastot/tiedonkeruut/hoitoilmoitusjarjestelma-hilmo
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Datafalt Forklaring
Exempel 2:
Lankens text: Statistikrapport Psykiatriska specialiserade sjukvarden 2019 (pa
finska)

Lankens URL: http://urn.fi/URN:NBN:fi-fe20201217101056

Anvandarvillkor

Definition av hur nagon utanfér organisationen far tillgang till materialet. Det
finns fem alternativ att valja mellan, materialen som omfattas av lagen om
sekundar anvandning hor i regel till klass 2 (anvandningstillstand):
1. Oppet material: 6ppen tillgang till materialet
2. Anvandningstillstand: tillgang till materialet fas med
anvandningstillstand
3. Tillstand for biobanksmaterial: tillgang till materialet fas med ett separat
avtal eller samtycke
4. Avtal: det ar mojligt att 6verlata materialet for forskning eller annat
utnyttjande med ett samarbetsavtal, ansdkningarna beddms fran fall till
fall
5. Overlats inte: materialet dverlats inte alls

Malgrupp

Den grupp som materialet tacker.

Informationen anges sa noggrant som majligt: beskrivning av gruppen
observationsenheter, eventuell geografisk och tidsmassig avgransning samt
eventuella avgransningar for inkludering och exkludering.

Exempel:

1. Klienter hos den offentliga och privata hélso- och sjukvarden inom
vardavdelningsvarden och dagkirurgin samt den offentliga
specialiserade sjukvardens 6ppenvard. Klienter hos den offentliga
primarvarden (halsocentralerna) och socialvardens boende- och
anstaltstjanster.

2. Barnsom fotts levande i Finland och de dodfédda, vars fodelsevikt ar
minst 500 gram eller ndr graviditeten varat i minst 22 veckor. Modrarna
till ovan ndmnda.

3. Patienter pa baddavdelningsbesok och med vardperioder inom halso-
och sjukvarden i Finland 2015, med undantag av personer som bor pa
Aland.

4. Mottagare av utkomststod i Egentliga Finland 2014.

Regional tackning

Definierar materialets geografiska tackning sa exakt som majligt.

Exempel:
1. Helsingfors
2. Kajanaland
3. HelaFinland
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Datafalt

Forklaring

Referenstidpunktens
startdatum

Referenstidpunkten ar den tidsperiod som uppgifterna i materialet
behandlar/tacker.

Obs. Referenstidpunkten hanvisar inte till nar data har kodats eller dokument
overforts till maskinlasbar form.

Referenstidpunktens
slutdatum

Referenstidpunkten ar den tidsperiod som uppgifterna i materialet
behandlar/tacker. Om datainsamlingen fortsatter behovs inget slutdatum.

Skede i materialets livscykel

Alternativ:
1. Analys- och rapporteringsskede: materialet ar i aktivt bruk
2. Arkiverad: materialet har arkiverats
3. FOrstord: materialet har forstorts
4. Planeringsskede: materialet ar i planeringsskedet, datainsamlingen har
annu inte inletts
5. Datainsamlingsskede: materialets datainsamling pagar

Amnesord

Amnesord som beskriver materialets centrala inneh&ll och form fran Finto-
tjanstens ontologier, varav sarskilt Ontologin for hélsa och valfard TERO, ALLFO
och FinMesh rekommenderas.

Fria amnesord

| detta falt anges som @mnesord atminstone: toisiolaki

Det har ar koden som anvands for att anteckna att materialet omfattas av lagen
om sekundar anvandning. | detta falt kan ocksa andra sadana damnesord tillaggas
som beskriver materialets centrala innehall och format och som inte finns i
ontologierna.

Materialtyp

Den materialtyp som bast beskriver materialet valjs. Vid behov valjs flera typer.
Alternativ:
1. Klienthandlingsmaterial
Biobanksmaterial
Intervjumaterial
Observationsmaterial
Enkatmaterial
Ovrigt handlingsmaterial
Provmaterial
Journalmaterial
. Registermaterial
10. Statistikmaterial
11. Material fran befolkningsundersékningar

WoNOOAWDN

Personer med anknytning till
materialet

Anger atminstone kontaktpersonens/-partens uppgifter, till exempel den
personuppgiftsansvarigas allménna e-postadress som denne anvénder i sin
radgivningstjanst.

Personer kan dessutom utses till féljande roller:
1. Provansvarig: ansvarar for prover som ingar i materialet
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Datafalt Forklaring
2. Personuppgiftsansvarig: ansvarar for registret som utgor materialet/en
del av det
3. Upprattare: upprattaren av materialet
4. Handlaggare: behandlar materialets data
5. Informationshanteringsansvarig: ansvarar for att uppgifterna i materialet
ar korrekta (data manager) och de urval som gors dari
6. Statistikansvarig: ansvarar for statistiken som produceras utifran
materialet
7. Ansvarig ledare for undersékningen: ansvarar for ledningen av den
undersokning, i vilken materialet samlats in
8. Forskningsansvarig person: ansvarar for den undersékning i vilken
materialet samlats in
9. Kontaktperson: ansvarar for fragor om materialet
Om samma person har flera roller, ska personen antecknas separat for varje roll.
3.2 Beskrivning av variabler
For variablerna beskrivs de uppgifter som angetts i tabellen nedan. Variabeluppgifterna kopplas
alltid till ndgon deldatamangd. | Aineistoeditori ar det mojligt att gruppera variablerna inom
deldatamangden, dvs. datasetet, enligt variabelgrupp, liksom over olika material och
organisationer med hjalp av begreppsvariabler.
Datafalt Forklaring
Namn Variabelns namn.

Tekniskt namn

Variabelns tekniska namn i datafilen. Om variabeln inte har ett
separat namn och tekniskt namn, anges samma uppgift i bada

falten.

Beskrivning Namnge en mer detaljerad beskrivning av variabeln, variabelns
forklaring

Vardeomradestyp Alternativ:

1. Fortlopande
2. Klassificerad

Exempel, fortlopande: tid, langd, energiforbrukning
Exempel, klassificerad: kon, mottagare av patientbesok

Obs. Alla sddana variabler som inte &r klassvariabler antecknas
som kontinuerliga variabler. Till exempel datum eller
personbeteckning antecknas som kontinuerlig variabel.
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Datafalt

Forklaring

Koder

Kodlistan innehaller de koder som anvants i den klassificerade
variabeln, inklusive varden och forklaringar. Den kodlista som ska
anvandas véljs fran de fardiga alternativen eller alternativt
tillaggs en referens till en extern kodlista.

Om det hanvisas till en extern kodlista, antecknas féljande
uppgifter om den:
1. Externidentifikation: identifikationskod for kodlistan
eller klassificeringen. Exempel: 1.2.246.537.6.229.
2. Namn: kodlistans eller klassificeringens namn. Exempel:
Hilmo - Mottagare vid besoket.
3. Beskrivning: vad klassificeringen beskriver,
klassificeringens sardrag.
4. Agare: kodlistans/klassificeringens administratér.

Koden for de uppgifter som saknas i variabeln

Anger med vilken kod de uppgifter som saknas i variabeln
presenterats.

Andra uppgifter om variabeln som paverkar
kvaliteten

Om sadana faktorer ar kdnda, antecknas allt vasentligt som kan
paverka uppgifternas tolkning i faltet (t.ex. information om
huruvida variabeln saknar mycket data, variabelns tackning och
vasentliga forandringar i tiden).

Datatyp

Variabelns datatyp, har anvands vanligtvis engelska termer.

Exempel:
1. Nummer: number
2. Heltal:integer
3. Text: text
4. Datum:date
5. Datum och klockslag: date-time

Findata « Tillstandsmyndigheten for anvindning av social- och hilsovardsdata
Mannerheimvagen 166, Helsingfors « PB 30, FI-00271 Helsingfors « Telefon +358 29 524 6000
findata.fi « Twitter: @FindataFi




FINDJ:YY: BILAGA 1 15(15)

Materialbeskrivningar for sekundar anvéndning av
social- och halsovardsdata

Tillstandsmyndigheten for

anvandning av social- och hélsovardsdata datum 1.2.2021

3.3 Kodforklaringar
Beskrivning av alla klassvariablers koder jamte forklaringar.

Minimikravet ar att beskriva foljande uppgifter:

Datafalt Forklaring

Kodlistans namn Kodlistan, till vilken denna kod hor
Exempel: kon

Kodvérde Kod, ofta i sifferform, dven text mojlig
Exempel: 1
Kodens namn Kodens namn, forklaring

Exempel: kvinna

4 Uppdatering av data

Den organisation som ar personuppgiftsansvarig ska se till att dess materialbeskrivningar ar
uppdaterade genom att kontrollera dem minst en gang per ar (baserat pa 6 §och 8 §i
forvaltningslagen 434/2003). Organisationen kan genomfdra dessa arliga granskningar vid lamplig
tidpunkt/lampliga tidpunkter. | samband med uppdateringarna kontrolleras ocksa
kontaktuppgifterna och lankarna i beskrivningsuppgifterna. Nya register/datamaterial beskrivs
genast efter att de har skapats och tagits i bruk.

5 Tidtabell

Genom social- och hélsovardsministeriets férordning foreskrivs nar skyldigheterna i
Tillstandsmyndighetens foreskrift och denna bilaga ska borja tillampas.

Findata « Tillstandsmyndigheten for anvindning av social- och hilsovardsdata
Mannerheimvagen 166, Helsingfors « PB 30, FI-00271 Helsingfors « Telefon +358 29 524 6000
findata.fi « Twitter: @FindataFi




