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Asia: Tietosuojavaltuutetun lausunto

Nyt lausunnon kohteena olevassa arviointimuistiossa esitellddn ehdotukset
genomilaiksi, genomikeskuksen perustamiseksi, genomitietokannan luomiseksi ja
menettelytavoiksi tutkimuksessa tuotetun sekundaaritiedon ja geenitestien tuloksen
palauttamiseksi yksilolle. Ehdotukset ovat osaltaan yleisluontoisia ja niiden on
tarkoitus ohjata genomikeskustyoryhmén jatkotyotd ja hallituksen esityksen
valmistelua.  Ehdotusten  vyleisluontoisuudesta  johtuen, nyt  kaavailtujen
toimintamallien ja ratkaisujen asianmukaisuutta ja riittavyytta tietosuoja- seka
tietoturvandkokulmasta ei  vielda kaikilta osin ole mahdollista arvioida.
Tietosuojandkdkulmasta keskeisia kokonaisuuksia ovat etenkin genomitietokannan
luominen sek& genomilaki, joka osaltaan ohjaa t&h&n kokonaisuuteen liittyvaa
henkilGtietojen kasittelyd. Myo6s geenitestien tuloksien palauttamiseen liittyvat
kysymykset voivat linkittyd osin valittuun kasittelyperusteeseen seka rekisteroidylle
kuuluviin oikeuksiin.

Arviomuistiossa korostetaan yleisen tietosuoja-asetuksen huomioimista nyt lausunnon
kohteena olevassa kontekstissa. Muistio ei kuitenkaan sellaisenaan vield siséalla
syvéllista analyysia nyt kaavaillun toiminnan osalta tietosuoja-asetusta vasten,
esimerkiksi tietosuoja-asetuksen 5 artiklassa mainittujen periaatteiden nakokulmasta.
Suunnitellun toiminnan analysointi tietosuojasaantelyd vasten tulee keskeisesti
maarittamaan nyt kysymyksessa olevan toiminnan jarjestamista ja mahdollisia
toimintamalleja. Muistion tekstin perusteella on erdiltd osin havaittavissa, ettd
tietosuojasdéntelyn vaikutuksia mahdollisiin toimintamalleihin ei ole nyt tdysin
tunnistettu. Esimerkiksi kaavaillun viitetietokannan osalta esitetyt ratkaisut (kts. mm.
arviointimuistion sivut s. 4 ja s. 24) edellyttdvat vield tarkempaa tarkastelua
tietosuojasdéntelyéd vasten. Vaikka viitetietokannan tiedot olisivatkin esitetylld tavalla
padsaantoisesti anonyymeja ja tietokantaan paaseminen edellyttéisi luotettavaa
tunnistamista, ei se vield sellaisenaan luo oikeutta kasitella niitd viitetietokantaan
sisaltyvia tietoja, jotka voidaan luokitella henkil6tiedoiksi.

Muistiossa madriteltyjd  henkilotietojen  kasittelyyn  liittyvia  toimintamalleja
tarkastellaan eri ké&sittelyperusteita vasten. Muistiossa ei kuitenkaan yksiloida selkeésti
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toiminnan perusteena olevaa kasittelyperustetta. Valitulla kasittelyperusteella tulee
olemaan erittdin suuri merkitys muun muassa rekisterdidylle kuuluvien oikeuksien
seka maaraysvallan nékokulmasta. Kasittelyperusteiden tarkastelu
toimintaymparistoa vasten on viel& tarpeen tehda yksityiskohtaisemmalla tasolla.

Useassa kohtaa genomitietojen kasittelyperusteeksi tai luovutuksen edellytykseksi on
nostettu rekisterdidyn suostumus. Tarkedd on huomata, ettd henkilGtietojen kasittelyyn
oikeuttavan suostumuksen kriteerit tulevat suoraan tietosuoja-asetuksesta, eikd nailta
osin ole niin kutsuttua kansallista liikkumavaraa. Erdiltd osin vaikuttaa, ettei
arviomuistiossa  ole  tunnistettu  henkilGtietojen  kasittelylle  oikeuttavalle
suostumukselle asetettavia vaatimuksia sekd siitd seuraavia reunaehtoja. Tarkedd on
my06s havaita, ettei suostumuksen nojalla voida poiketa muista tietosuoja-asetuksen
mukaisista  vaatimuksista, kuten tietosuoja-asetuksen 5 artiklan mukaisten
periaatteiden toteuttamisesta. Tdmén vuoksi kasittelyperusteesta on suoritettava vield
syvéllisempi analyysi.

Ottaen huomioon ne lukuiset kanavat, mistéa genomitietoa on ajateltu kerattavan,
olisi  kokonaisuudessaan kertyvan tietomassan Kkasittelyd tarkasteltava
tarkemmin tietosuoja-asetusta vasten seka sita, milla edellytyksilla, missa maarin
ja mihin Kkayttotarkoituksiin genomitietoa voidaan luovuttaa. Esimerkiksi
genomitiedon osalta on syytd arvioida yksityiskohtaisemmin sitd, mihin sosiaali- ja
terveystietojen toissijaisesta kaytostd annetun lain mukaiseen tarkoitukseen naitd
tietoja on asiallisesti perusteltua kayttdd. Tassd yhteydessa on kiinnitettava erityista
huomioita genomitiedon Kkasittelyn mahdollisiin  vaikutuksiin - muihin yksilon
perusoikeuksiin.

On syytd huomata, ettd tietosuojasadntelylla pyritddn varmistamaan laajasti
perusoikeuksien ja -vapauksien (ml. yhdenvertainen kohtelu, syrjimattomyys) suojelua
ja toteutumista henkilGtietojen kasittelyssd. Genomitietojen kasittelyyn ja
esitettyihin toimintamalleihin liittyvia riskeja tulisi kartoittaa laajemmin, jotta
pystytadn tietosuoja-asetuksessa omaksutun riskiperusteisen lahestymistavan
mukaisesti maarittamaan tunnistettujen riskien kannalta parhaat toimintatavat.
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