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Jyvéaskylédn yliopiston lausunto yleisen tietosuoja-asetuksen
vaikutuksesta tieteellisen tutkimuksen ja tilastoinnin kansal-
liseen sddntelyyn

Jyvéaskylédn yliopisto esittdd lausuntonaan seuraavaa:

Jyvéaskylédn yliopisto kiittdd mahdollisuudesta lausua 89 artiklaa késittelevén alatyo-
ryhmén muistioista ja vastaa tiiviisti esitettyihin kysymyksiin.

Kysymys 1: Ovatko muistiossa esitetyt 89 artiklan 2 kohdan mukaiset rajoitukset tarpeellisia
ja ovatko rajoituksiin liittyvdi suojatoimet riittivid ja asianmukaisia?

Kaikki esitetyt rajoitukset ovat tarpeellisia ja perusteltuja seka tieteellisen tutkimuk-
sen ettd tilastoinnin osalta. On tdrkedd, ettd tieteellisen tutkimuksen vapaus turva-
taan ja suojatoimet ovat asianmukaisessa suhteessa suojattavaan intressiin. Tutkitta-
van oikeuksia suojataan siten, ettd laaditaan asianmukainen tutkimussuunnitelma
seké seloste késittelytoimista tai toimitetaan 13 artiklassa sdddetyt tiedot.

Kysymys 2: Millii edellytyksin erityisiin henkilotietoryhmiin kuuluvia tietoja (ns. arkaluon-
teiset henkilotiedot) tulisi voida kisitelli tieteellistd tutkimusta ja tilastointia varten kansalli-
sen yleislain nojalla?

Esityksen mukaan tutkimusrekisterinpitéjélle asetettaisiin velvollisuus tehdd tieto-
suojaa koskeva vaikutustenarviointi (artikla 35) ennen tietojen kisittelyn aloitta-
mista, jos rekistertidyltd ei ole saatu suostumusta arkaluonteisten tietojen késittelyyn
ja kasittelyssd poiketaan rekisterdidyn oikeuksista. Vaikutustenarviointia koskeva
artikla on sisdlldltdan monitulkintainen ja soveltuu siten huonosti tutkijoiden kaytet-
tavaksi. Lisdksi erillisen vaikutustenarvioinnin tekeminen vaikuttaa raskaalta menet-
telyltd ottaen huomioon jo tutkimuksen suunnitteluvelvollisuus. Jyvéskyldn yli-
opisto esittdd harkittavaksi, ettd vaihtoehtona voisi olla sd4tédd yleislaissa selkedmpia
lisdvaatimuksia kuten esim. késittelytoimia koskevaan selosteeseen lisdttdva tieto
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siitd miksi arkaluontoisten henkilotietojen késittely on tarpeellista tutkimuksen tar-
koitukseen ndhden, millaiset tekniset ja organisatoriset suojatoimenpiteet on toteu-
tettu ja arkaluontoisten tietojen sdilyttdimisen madrdajat. Arkaluontoisia tietoja kési-
teltdessd on kuitenkin noudatettava myos tutkimuseettisid periaatteita.

Kysymys 3: Onko kansalliseen yleislakiin tarpeen sisillyttid henkilotietojen kdsittelyperuste,
joka koskee nimenomaisesti rekisteripohjaista tutkimusta?

Esityksen mukaan asetuksessa on nykyistd lakia vastaavat periaatteet, joiden mu-
kaan tietojen kaytolle ei tarvitse hankkia rekisterdityjen suostumusta, jos tietojen
mddrd on suuri taikka ajallisesti tarkasteltuna suostumuksen hankkiminen on mah-
dotonta. Henkil6tietolaista (tai sen esitdistd) ei ole kdynyt ilmi miten arvioidaan se,
milloin rekisterdidyn suostumusta tietojen kdytolle ei tarvitse hankkia tietojen suu-
ren madrdn vuoksi tai milloin suostumuksen hankkiminen aiheuttaisi kohtuutonta
vaivaa. Ajallinen mahdottomuus rekisterdidyn suostumuksen saamisen on ole-
massa, jos kyse on tiedoista, joiden kohde on kuollut. Viranomaisen henkiltrekiste-
reihin sisdltyvan tutkimuksen osalta tietojen suurta mé&érdd on pidetty sellaisena
syynd, jonka perusteella tietoja on voitu antaa (ja tietoja on myonnetty vain luvalla).
Tietosuoja-asetuksessa tunnistetaan rekisteritutkimuksen merkitys toteamalla, ettd
yhdistamalla rekistereistd saatuja tietoja tutkijat voivat saada erittdin arvokasta uutta
tietdmystd esimerkiksi laajalle levinneistd sairauksista, kuten sydén- ja verisuonitau-
deista, syovadstd ja masennuksesta. Kansalliseen yleislakiin on syytd selvyyden
vuoksi sisdllyttadd erillinen sdannos rekisteritutkimuksesta.

Kansallisen yleislain valmistelussa tulisi huomioida myos uusien tiedon louhintaa ja
tekodlypohjaisia tietoverkkojen analyysimenetelmid hyodyntidvien tiedonkeruume-
netelmien luomat mahdollisuudet rekisteritutkimuksen suorittamiselle ja harkita
onko tdhén liittyen tarpeen sdétéa erikseen suojatoimista.

4: Muut mahdolliset huomiot ja kommentit muistiothin liittyen.

Rekisterinpitijin kdsite.

Muistiossa ei ole tarkemmin kasitelty tieteellisen tutkimuksen rekisterinpitdjan kasi-
tettd, vaikka useissa kohdin viitataan rekisterinpitdjan velvollisuuksiin. Asia tulee 14-
pikédyda yleislain perusteluissa ainakin yliopistojen osalta. Tietosuojavaltuutettu on
aiemmin todennut yliopistosairaalaan viitaten asiasta seuraavaa: ” Rekisterinpitdja ei
ole yksittdinen tutkija, joka tydsuhteessa esimerkiksi yliopistosairaalaan tekee sairaa-
lalle tutkimusta: tutkija ei tdlloin kaytd laissa tarkoitettua méérdysvaltaa tutkimuk-
seen”. My0s yliopistoissa on osin ldhdetty siitd, ettd tyosuhteessa tehtdvan tutkimuk-
sen osalta rekisterinpitdjand on yliopisto, vaikka se tuskin on voinut kédyttda tosiasi-
allista mddradysvaltaa tutkimukseen. Tieteellisen tutkimuksen vapaus on turvattu pe-
rustuslain tasolla, eiké yliopistotutkimus ole siten suoraan vertailukelpoista mihin
tahansa muuhun tutkimukseen ja se rajoittaa yliopiston mahdollisuutta maarata siitd
millaisia tutkimusrekisterejd tutkimuksessa kerdtdédn ja kuinka niitd kédytetddn. Re-
kisterinpitdjan késitteen méadrittelyn selkiyttdminen on tarpeen, koska silld on vaiku-
tusta muuhun normistoon (mm. arkistonmuodostus, viranomaisen asiakirjan kasite
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jne.), yliopiston ja yksittdisen tutkijan vastuisiin ja velvollisuuksiin, tutkijaliikkuvuu-
den toteuttamiseen seké tutkimusyhteistyohon eri yliopistojen vililld jne. Kadytantei-
den tulisi olla yhtenevét kansallisesti.

Pitkittiistutkimus ja jatkotutkimus

Kansallisen lainsdddadnnon tulisi tukea ja mahdollistaa pitkittdistutkimuksen ja jatko-
tutkimuksen suorittamista. Tamd tulisi huomioida yht&élta mahdollisuutena siilyt-
tdd aineistoa tdtd tarkoitusta varten ja toisaalta harkita onko tutkimuslupakéytintoa
téltd osin mahdollista joustavoittaa.

Tieteellisen tutkimuksen kisitteestdi

Oikeuskirjallisuudessa on esitetty tieteellisen tutkimuksen nykyisiksi ominaispiir-
teiksi mm. perustuminen tutkimussuunnitelmaan (tutkimusaihe, tutkimusmenetel-
mdat, hyvé tieteellinen kdytdnto). Suunnitelmasta ilmenevit tiedot koskien henkil6-
tietojen kasittelyd ja sen yhteyttd asetettuun tutkimustehtdvaan. Lisdksi on katsottu,
ettd tieteellisen tutkimuksen on oltava sidottua tiedeyhteis6on (yliopistot, ammatti-
korkeakoulut, tutkimuslaitokset). Tutkimustulokset on julkaistava ja arvioitava kriit-
tisesti. Jyvdskyldn yliopisto esittdd harkittavaksi, ettd yleislakiesityksessa otettaisiin
monitieteisesti kantaa tieteellisen tutkimuksen ké&sitteeseen. Rekisterinpitdjan tulee
pystyéd varmistumaan siitd, ettd luovutettaessa tietoja sen henkiltrekistereistd niita
kdytetddn nimenomaan tieteelliseen tutkimukseen. Jos tieteellisen tutkimuksen
osalta kdytetddn koko asetuksen mahdollistama liikkumavara, voidaan ajautua yksi-
tyisyyden suojaa vaarantaviin tulkintatilanteisiin.
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