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SAMS — Samarbetsforbundet kring funktionshinder tackar for mojligheten att kommentera
forslaget till lag om andring av lagen om sekundar anvandning av personuppgifter inom social-
och halsovarden. SAMS vdlkomnar initiativet att utveckla den sekundara anvandningen av
personuppgifter inom social- och hélsovarden, eftersom det kan bidra till att identifiera
strukturell och indirekt diskriminering. Det ar mojligt att 6kat internationellt samarbete kan
bidra till denna malsattning.

SAMS huvudsakliga oro ar till vilken grad tillstandsmyndigheten for anvandning av social-
och hédlsovardsdata (Findata) har tillrackliga resurser att skéta sin uppgift. Pa basis av
information vi delgivits av forskare verkar tillstdndsbehandlingen vara en kritisk punkt med
tanke pa utnyttjande av existerande data. Det har kan forsvara sekundara utnyttjandet av
data, vilket forsvarar identifierandet av problematiska fenomen och strukturell
diskriminering i samhallet.

SAMS paminner om att FN:s funktionshinderskonvention och sarskilt artikel 31 “Insamling
av information och statistik” forpliktar bland annat till foljande:

1.Konventionsstaterna atar sig att insamla andamalsenlig information, daribland
statistik och forskningsrén, som gor det majligt att utforma och genomfaora riktlinjer
som ger verkan at denna konvention. Insamlingen och bevarandet av denna
information ska
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a) folja lagligen upprattade garantier, innefattande lagstiftning om dataskydd, for att
sakerstalla sekretess och respekt for privatlivet hos personer med
funktionsnedsattning, samt

b) 6verensstamma med internationellt godtagna normer foér skydd av de manskliga
rattigheterna och de grundldggande friheterna samt de etiska principerna for
insamling och anvandning av statistik.

2. Information som insamlats i enlighet med denna artikel ska brytas ned pa
andamalsenligt satt och anvandas till att bidra till att beddma konventionsstaternas
genomférande av sina ataganden enligt denna konvention och att identifiera och
bemota de hinder som personer med funktionsnedsattning stalls infor vid utévandet
av sina rattigheter. 3. Konventionsstaterna ska ansvara for att sprida statistiken och
sakerstalla att den ar tillganglig for personer med funktionsnedsattning och andra
personer.

Vara malgrupper — personer i svensktalande Finland med funktionsnedsattning - som har
bade funktionsnedsattningar och tillhor en spraklig minoritet ar sarskilt utsatta for
multidimensionell diskriminering, vilket kan ta uttryck i till exempel indirekt eller strukturell
diskriminering. Enligt den sociala modellen for funktionshinder uppstar bade delaktighet och
hinder i samrad med omgivningen. Alla hinder ar inte uppenbara, utan kan bli synliga forst i
ett storre sammanhang. Utan lampliga data och tillforlitliga kallor ar det svart att fatta
politiska beslut om lampliga och effektiva |6sningar for att trygga delaktighet for alla.

Darav vadjar vi for att lagstiftningen och resurseringen gallande den sekundéara anvandningen
av den sekundara personuppgifter inom social- och hélsovarden utvecklas pa ett satt som
uppfyller vara malgruppers behov och funktionshinderskonventionens krav och forpliktelser.
Sarskilt viktigt ar det att trygga Findatas forutsattningar att uppfylla sitt nuvarande
lagstadgade uppdrag pa ett tillfredstallande satt.

| Helsingfors, 5 augusti 2022
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