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Beslut om uppgiftsskyldighet gallande uppgifter i cancerregistret

Institutet for halsa och valfard (THL) beslutar med stéd av 5,5 c och 5 d §i lagen om
Institutet for halsa och valfard (668/2008) om uppgiftsskyldighet enligt vilken halso- och
sjukvardsmyndigheter samt privata aktorer som ordnar hélso- och sjukvardstjanster
(grundlaggande och specialiserad sjukvéard) 6verlater nodvandiga uppgifter om
forekomsten, férebyggandet, varden och den medicinska rehabiliteringen av
cancersjukdomar samt anvandningen av tjanster till THL.

THL har ratt att avgiftsfritt och trots sekretessplikten och andra begransningar i fraga
om anvandningen av uppgifter f& nodvandiga uppgifter om befolkningen tillsammans
med identifieringsuppgifter, for skotseln av de uppgifter som féreskrivs i 2 § 1 mom. 1-3,
4 och 4 d-punkten i lagen om Institutet for halsa och valfard.

Tidigare beslut

Det finns inget tidigare beslut av THL som motsvarar detta beslut om skyldigheten att
lAmna uppgifter.

Motsvarande uppgifter har tidigare samlats in med stdd av lagen om riksomfattande
personregister for halsovarden (556/1989) och férordningen (774/1989).

Uppgifter som ska dverlatas och praxis vid 6verlatande

De uppgifter som dverlats enligt detta beslut ingar i den ratt till information som
foreskrivs i lagen om Institutet for halsa och valfard och ar i enlighet med det som avses
i lagen nodvandiga uppgifter om befolkningen som THL behdver for att skdta sina
lagstadgade uppgifter. De uppgifter som 6verlats beskrivs i bilaga 1.

THL behover identifierbara uppgifter sa att de kan kopplas till andra uppgifter med hjalp
av personbeteckningen. THL ar personuppgiftsansvarig for de uppgifter som institutet
tar emot med stdd av detta beslut.

Uppgifterna skickas till Cancerforeningen i Finland rf, som uppratthaller ett
cancerregister p& uppdrag av THL.

Grunderna och férfarandena vid behandling av personuppgifter
Lagstiftning

Skyldigheten att lamna uppgifter galler sddana uppgifter som ar nédvandiga for att THL
ska kunna skota sina lagstadgade uppgifter.

Beslutet grundar sig pa lagen om Institutet for halsa och valfard och sarskilt 2 § 1 mom.
1-3, 4 och 4 d-punkten (lagstadgade uppgifter), 5 och 5 b-5 d § (ratt att f& information).
De ovan namnda lagstadgade uppgifterna for vilka uppgifterna som lamnas ut med stod
av detta beslut anvands, definieras i lagen péa foljande satt:

Institutet for halsa och valfard ska
e undersoka och folja befolkningens valfard och hilsa, faktorer som paverkar dem och
problem i anslutning till dem, hur utbredda problemen &ar och maojligheterna att
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forebygga dem, samt utveckla och framja atgarder for att framja valfard och halsa
och minska problem i anslutning till dem.

e undersoka, folja, utvardera, utveckla och styra verksamheten inom social- och
halsovarden och ge experthjalp som behovs for att genomféra saddan politik och
tillampa sadana tillvagagangssatt och saddan praxis som framjar valfard och halsa.

e bedriva forskning inom branschen.

o uppratthalla datafiler samt fora register inom omradet och sérja for
kunskapsunderlaget inom sitt uppgiftsomrade och for nyttiggérandet av det.

o fora kvalitetsregister inom branschen.

THL ar ocksé en sadan statistikmyndighet som avses i statistiklagen (280/2004).
Statistikmyndighetsuppgiften foreskrivs i 2 § 1 mom. 4 c-punkten och 5 h §i lagen om
Institutet for halsa och valfard, enligt vars 3 mom. THL far anvanda uppgifter som det
erhallit med stod av 5 § aven for statistikmyndighetsuppgifter.

Bestammelser om vissa uppgifter finns forutom i lagen om Institutet for halsa och
valfard aven i speciallagstiftningen, sdsom 25, 34, 36 och 51 § i lagen om smittsamma
sjukdomar (1227/2016), dar det foreskrivs om vaccinationernas effektivitet och sékerhet
samt om uppgifter i anslutning till smittsamma sjukdomar, deras spridning och
forebyggande av skador som dessa orsakar ménniskor och samhéllet.

| beslutet beaktas dataskyddsforordningen (2016/679) och informationshanteringslagen
(906/2019).

Registerverksamhet

| dataskyddsmeddelandena for de register inom social- och halsovarden som
uppratthalls av THL, beskrivs i enlighet med dataskyddsforordningen bland annat den
lagstiftning som registret omfattas av, syftet med registret samt registrets datainnehall
och informationskallor.

Anvandning i forskning.

Vid THL tillampas pé forskningsetik och bedomningen av den i forsta hand utéver den
lagstiftning som galler fragan aven forskningsetiska delegationens (TENK) anvisningar
samt institutets arbetsordning, anvisningar om god forskningssed samt andra interna
foreskrifter och anvisningar. | arbetet vid THL tillampas institutets etiska anvisningar.
Forskningsplaner utvarderas enligt den etiska praxis som forekommer inom den
specifika vetenskapsgrenen.

Andringar i uppgiftsskyldigheten

THL kan medan beslutet ar i kraft ge narmare anvisningar om vilka uppgifter som ska
lamnas ut och om sattet for utlamnande samt om andra fragor som galler
tillampningen av uppgiftsskyldigheten. Om det sker betydande foérandringar av
informationsinnehallet eller om insamlingen av uppgifter utvidgas, fattar THL ett nytt
beslut om andringen efter samrdd med uppgiftslamnarna eller de instanser som
representerar dem.

Skyldighet att samrada och hora

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos -« Institutet for hélsa och valfard « Finnish Institute for Health and Welfare
Mannerheimvégen 166, Helsingfors, Finland - PL/PB/P.O. Box 30, FI-00271 Helsingfors -+ puh/tel +358 29 524
6000

thlfi



0 BESLUT THL/5273/5.03.00/2023
vethl

26.02.2024

Enligt 5 d §ilagen om Institutet for halsa och valfard forutsatter en ny insamling av
uppgifter, en betydande andring av informationsinnehéllet i uppgifter som redan samlas
in eller en utvidgning av insamlingar av uppgifter samradd med organisationer som
foretrader uppgiftslamnare samt horande av dataombudsmannen innan beslut fattas.

Forhandlingar om denna insamling av uppgifter har forts under Cancerféreningen i
Finlands regelbundna moten med uppgiftslamnare under &r 2023.

Dataombudsmannen har horts och Dataombudsmannens byrd har utifran utkastet till
beslut gett ett utlatande den 18 januari 2024 (Dnr TSV/354/2024).

Ansdkan om andring
Omprovning av detta beslut far begaras pa det satt som foreskrivs i forvaltningslagen
(434/2003). Utdver de uppgiftsskyldiga har dataombudsmannen med stéd av5c § 3

mom. i lagen om Institutet for halsa och valfard ratt att begara omprévning. Anvisning
om begaran om omprévning finns i bilaga 2 till beslutet.

Mer information
Mer information om beslutet ges

- iarenden som galler uppgifter i cancerregistret, direktor for informationstjansterna
Sebastian Johansson (Finlands Cancerférening rf), tfn 050 345 8641, e-post
sebastian.johansson@cancer fi

- i administrativa d&renden teamchef Toni Suutari (THL), tfn 029 524 7002, e-post
toni.suutari@thl.fi

Helsingfors 26.2.2024

Sirpa Soini Jarmo Karki
avdelningsdirektor enhetschef
Bilagor

1) Uppgifter som ska éverlatas och praxis vid 6verlatande

2) Anvisning om begaran om omprévning
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Distribution

Beslut genom offentlig delgivning

Delgivning av detta beslut till de personuppgiftsansvariga sker som offentlig delgivning.
Dokumentet halls tillgangligt for alla vid Institutet for halsa och valfard fram till den 5
april 2024. Framlaggandet av beslutet meddelas i det allmanna datanatet pa THL:s
webbsida https://thlfi/sv/web/thlfi-sv/aktuellt/offentlig-delgivning. Delgivningen av detta
beslut anses ha skett den sjunde dagen efter att ovan ndmnda meddelande har
publicerats pa THL:s webbsida.

For kinnedom

Dataombudsmannen

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos -« Institutet for hélsa och valfard « Finnish Institute for Health and Welfare
Mannerheimvagen 166, Helsingfors, Finland - PL/PB/P.O. Box 30, FI-00271 Helsingfors - puh/tel +358 29 524
6000

thlfi


https://thl.fi/sv/web/thlfi-sv/aktuellt/offentlig-delgivning

