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1) Ovatko muistiossa esitetyt 89 artiklan 2 kohdan mukaiset rajoitukset tarpeellisia ja ovatko
rajoituksiin liittyva suojatoimet riittavia ja asianmukaisia?

Mikali artiklan 89 kohdassa 1 mainitut tekniset ja organisatoriset toimenpiteet, kuten pseudo-
nymisointi, ovat toteutettavissa sekad organisaation etta tutkijan toimiessa rekisterinpitdjand, on
perusteltua saataa rajoituksia rekisterdidyn oikeuksiin, jotta tieteellisen tutkimuksen tarkoitukset
ovat saavutettavissa.

Artiklan 15 mukaiseen rekisterdidyn oikeuteen saada péaasy tietoihin sisaltyy haasteita tutkimuksen
ndkokulmasta katsoen ja ndin ollen on perusteltua sadtda poikkeuksesta 15 artiklaan, jotta
tieteellisen tutkimuksen tekeminen ei hankaloidu. Tasta seuraavat poikkeudet artikloihin 18 ja 21.

Rekisterdidyn etuja voidaan turvata saatamalla velvoite laatia tietosuoja-asetuksen 30 artiklan
mukainen seloste kasittelytoimista, jota ilman erityisvelvoitetta ei aina valttamatta laadittaisi.
Tietosuojavastaavan osalta on tarpeen tehda tarkennuksia — nimetdanké tietosuojavastaava myos
niissa tutkimuksissa, joissa tutkija on rekisterinpitdja? Voiko tutkija itse toimia tietosuoja-
vastaavana? Tulisiko my&s tdman osalta sddtda poikkeus tai tarkennus?

2) Milla edellytyksin erityisiin henkil6tietoryhmiin kuuluvia tietoja (ns. arkaluonteiset
henkil6tiedot) tulisi voida kisitella tieteellistd tutkimusta ja tilastointia varten kansallisen
yleislain nojalla?

Mikali henkil6tietojen kasittelyssa poiketaan rekisterdidyn oikeuksista, arkaluontoisten tietojen
kasittelylle tulisi asettaa tietyt lisdedellytykset. HenkilGtietolain mukainen suunnitteluvelvoite ja
mahdollinen tietosuojaa koskeva vaikutustenarviointi olisivat tarpeen rekisterdidyn etujen
turvaamiseksi erityisesti silloin, kun tutkimuksessa kasitellddn geneettistd ja muuta vastaavaa
arkaluontoista tietoa.

3) Onko kansalliseen yleislakiin tarpeen siséllyttda henkil6tietojen kisittelyperuste, joka koskee
nimenomaisesti rekisteripohjaista tutkimusta?

Erikseen maaritelty henkilotietojen kasittelyperuste rekisteripohjaisissa tutkimuksissa selkeyttaisi
lainsaadant6a, ottaen huomioon rekisteripohjaisen tutkimuksen lisddntymisen ja myds
laajenemisen koskien geneettista tietoa.
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