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Begdran om utlatande om regeringens proposition till riksdagen med
forslag till lag om andring av lagen om sekundar anvandning av
personuppgifter inom social- och halsovarden

Inledning

Social- och halsovardsministeriet ber om ert utldtande om utkastet till regeringens
proposition till riksdagen med forslag till lag om andring av lagen om sekundar anvandning
av personuppgifter inom social- och halsovarden. Aven andra &n de som namns i sandlistan
kan lamna ett utlatande.

| denna proposition foreslas det att kraven pa informationsséakra driftmiljoer i lagen om
sekundar anvandning av personuppgifter inom social- och halsovarden andras sa att kraven
mojliggor utldamnande av i lagen avsedda uppgifter till andra informationssakra driftmiljoer an
sadana som ar belagna i Finland. Syftet med andringen ar att méjliggéra anvandning av
finlandska registeruppgifter inom internationellt forskningssamarbete samtidigt som man
sakerstaller en hég niva av informationssakerhet och dataskydd.

Bakgrund

Lagen om sekundar anvandning av personuppgifter inom social- och halsovarden
(552/2019, lagen om sekundar anvandning) tradde i kraft den 1 maj 2019. Syftet med lagen
om sekundar anvandning ar att skapa tidsenliga och enhetliga forutsattning-ar for att de
kunduppgifter pa personniva som uppkommer i samband med serviceverk-samheten inom
social- och halsovarden samt andra personuppgifter som galler halsa och valfard ska kunna
anvandas for statistikféring, forskning, utvecklings- och innovationsverk-samhet,
undervisning, informationsledning, myndighetsstyrning och myndighetstillsyn samt for
myndigheternas planerings- och utredningsuppgifter. Lagen ger méjligheter att utnyttja kund-
och patientuppgifter inom social- och halsovarden foér andra andamal an det ursprungliga
andamalet.

Internationella forskare kan behandla registeruppgifter pa personniva som ar férenliga med
lagen om sekundar anvandning endast i Tillstandsmyndighetens informationssakra driftmiljo
eller mdjligen i andra finlandska driftmiljéer som vid det laget har reviderats. Aggregerade
material far dock lamnas ut fritt for att anvandas.

Nu uppstar svarigheter sarskilt i fraga om internationella undersoékningar dar det

datamaterial som fas fran Finland utgor bara en del av det datamaterial som ska anvandas i
undersdkningen och samlas ihop fran andra lander. Utlandska aktérer har inte heltackande
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kannedom om denna revisionsskyldighet, och ingen utlandsk aktor har vidtagit atgarder for
att revidera sina egna system sa att de blir férenliga med lagen om sekundar anvandning.

Malsattningar

Syftet med andringen ar att mojliggdra anvandning av finlandska registeruppgifter inom
internationellt forskningssamarbete samtidigt som man sakerstaller en hég niva av
informationssakerhet och dataskydd. | denna proposition foreslas det att kraven pa
informationssakra driftmiljoer i lagen om sekundar anvandning av personuppgifter inom
social- och halsovarden andras sa att kraven mojliggér utliamnande av i lagen avsedda
uppgifter till andra informationssakra driftmiljder an sadana som ar belagna i Finland.

Svarsanvisningar for mottagare

Vi ber er lamna era remissvar i forsta hand via tjansten utlatande.fi. Det gar ocksa att sanda
svar per e-post till adressen kirjaamo.stm@gov.fi . Namn diarienumret VN/33623/2021 och
identifieringskoden for lagberedningsprojektet STM154:00/2021 i meddelandet. Alla
remissyttranden ar offentliga, och de publiceras pa webbplatsen utlatande.fi och i
projektregistret. Remissen finns ocksa pa social- och halsovardsministeriets webbplats pa
adressen http://stm.fi/sv/ibegaran-om-utlatande.

Tidtabell

Vi ber er lamna era remissyttranden senast den 29 juli 2022.
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Bilagor:

- Luonnos hallituksen esitykseksi laiksi sosiaali- ja

terveystietojen toissijaisesta kaytdsta annetun lain muuttamisesta

lagforslag

Sandlista:

Aalto yliopisto

Ahvenanmaan maakuntahallitus
AKAVA

Ammattikorkeakoulu Arcada
Ammattikorkeakoulu Novia
Attendo

Auria biopankki

Business Finland

Centria ammattikorkeakoulu
CSC Oy
Diakonia-ammattikorkeakoulu
Digi- ja vaestadtietovirasto DVV
Eduskunnan oikeusasiamies
Elinkeinoelaman keskusliitto EK
Elaketurvakeskus

- Propositionens huvudsakliga innehall,

Etela-Karjalan sosiaali- ja terveyspiiri, Eksote
Etela-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri

Etela-Savon sosiaali- ja terveyspalvelujen ky, Essote
Etela-Suomen aluehallintovirasto

ETLA Elinkeinoelaman tutkimuslaitos

FCG Finnish Consulting Group Oy

FINBB — Biopankkien osuuskunta

FinnGen-hanke

Haaga-Helia ammattikorkeakoul
HARSO ry

Harvinaiset-verkosto

Healthtech Finland

Helsingin biopankki

u

Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri, HUS

Helsingin yliopisto
Hematologinen Biopankki

Humanistinen ammattikorkeakoulu

Hyvinvointiala HALI ry

Hameen ammattikorkeakoulu
[ta-Savon sairaanhoitopiirin kunt
[t&-Suomen aluehallintovirasto
[ta-Suomen Biopankki
[ta&-Suomen yliopisto

ayhtyma, Sosteri
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Jyvaskylan ammattikorkeakoulu

Jyvaskylan yliopisto

Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulu

Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyma
Kajaanin ammattikorkeakoulu

Kansanelakelaitos Kela

Kanta-Hameen sairaanhoitopiiri
Karelia-ammattikorkeakoulu

Kehitysvammaliitto

Keski-Pohjanmaan sosiaali- ja terveyspalvelukuntayhtyma, Soite
Keski-Suomen biopankki

Keski-Suomen sairaanhoitopiiri

KPMG

Kuntaliitto

Kymenlaakson sairaanhoito- ja sosiaalipalvelujen kuntayhtyma, Kymsote
Kynnys ry

LAB-ammattikorkeakoulu

Lapin aluehallintovirasto

Lapin ammattikorkeakoulu

Lapin sairaanhoitopiiri

Lapin yliopisto

Lappeenrannan—Lahden teknillinen yliopisto LUT
Lapsiasiavaltuutettu

Laurea-ammattikorkeakoulu

Liikenne- ja viestintaministerio LVM
Lounais-Suomen aluehallintovirasto

Lansi- ja Sisd-Suomen aluehallintovirasto
Lansi-Pohjan sairaanhoitopiiri

Laakealan turvallisuus- ja kehittdmiskeskus Fimea
Laaketeollisuus ry

Mehilainen Oy

Metropolia Ammattikorkeakoulu

Nixu Oyj

Nordic Healthcare Group Oy NHG
Oikeuskanslerin virasto

Oikeusministerio OM

Opetus- ja kulttuuriministerio OKM

Oulun ammattikorkeakoulu

Oulun yliopisto

Pellervon taloustutkimus

Pihlajalinna Oyj

Pirkanmaan sairaanhoitopiiri

Pohjois-Karjalan sosiaali- ja terveyspalvelujen kuntayhtyma, Siun sote
Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri

Pohjois-Suomen aluehallintovirasto
Pohjois-Suomen biopankki

Paijat-Hameen hyvinvointiyhtyma
Rinnakkaislaaketeollisuus ry

Sailab — MedTech Finland ry

Satakunnan ammattikorkeakoulu
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Satakunnan sairaanhoitopiiri
Savonia-ammattikorkeakoulu

Seinajoen ammattikorkeakoulu

Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto Valvira
SOSTE Suomen sosiaali- ja terveys ry
Suomalainen ladkariseura Duodecim
Suomen Akatemia

Suomen itsenaisyyden juhlarahasto Sitra
Suomen Laakariliitto

Suomen Perinndllisyyslaakariyhdistys ry
Suomen Potilasliitto

Suomen Terveystalon Biopankki
Tampereen ammattikorkeakoulu
Tampereen biopankki

Tampereen yliopisto

Teknologiateollisuus ry

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL
Terveystalo

THL biopankki

Tieteentekijoiden liitto
Tietolupaviranomainen Findata
Tietosuojavaltuutetun toimisto
Tilastokeskus

Traficom

Turun ammattikorkeakoulu

Turun yliopisto

Tutkimuseettinen neuvottelukunta TENK
TyO- ja elinkeinoministerio
Tyoterveyslaitos TTL

Vaasan ammattikorkeakoulu

Vaasan sairaanhoitopiiri

Vaasan yliopisto

Valtakunnallinen laaketieteellinen tutkimuseettinen toimikunta TUKIJA
Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta ETENE
Valtion taloudellinen tutkimuskeskus VATT
Valtiovarainministerio VM
Vammaisfoorumi

Vammaisten henkildiden oikeuksien neuvottelukunta VANE
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri
Veripalvelun biopankki

Abo Akademi

Alands hélsé- och sjukvard
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Lausunnonantajan lausunto

Mojliggor forslaget till avgérande i utkastet till regeringsproposition anvandning av finlandska
registeruppgifter i internationellt forskningssamarbete?

o Om svaret ar ja, motivera varfor

o Om inte, motivera varfor

Ar nagot annat alternativ for genomférande som presenteras i forslaget battre an det
foreslagna l6sningsforslaget?

o 1) Att behalla de krav som stalls i lagen om sekundar anvandning oférandrade
o 2) Gemensamma europeiska lésningar

o 3) En kombination av dessa alternativ

Vilka andra alternativa lI6sningar kan presenteras for att genomfora internationellt
forskningssamarbete? Motivera I6sningen.

Ovriga kommentarer om utkastet till regeringsproposition.

Suonvieri Essi
Sosiaali- ja terveysministerio

Suonvieri Essi
Sosiaali- ja terveysministerio
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