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Asia: Yleisen tietosuoja-asetuksen (EU 2016/679) vaikutus tieteellisen tutkimuksen
ja tilastoinnin kansalliseen sadntelyyn.

Viite: Lausuntopyyntd 6.3.2017 yleisen tietosuoja-asetuksen vaikutuksesta tieteelli-
sen tutkimuksen ja tilastoinnin kansalliseen saantelyyn. OM1/41/2016

Lausuntopyynndssd todetaan, ettd EU:n yleinen tietosuoja-asetus (Euroopan parla-
mentin ja neuvoston asetus 2016/679, annettu 27 pdivana huhtikuuta 2016, luon-
nollisten henkiloiden suojelusta henkilotietojen kdsittelyssa seka ndiden tietojen
vapaasta liikkuvuudesta ja direktiivin 95/46/EY kumoamisesta (yleinen tietosuoja-
asetus)) on tullut voimaan 24.5.2016, ja sitad aletaan soveltaa 25.5.2018.

Oikeusministerid on asettanut tydryhmdn henkildtietojen suojaa koskevan kansalli-
sen lainsaadannon tarkistamiseksi. Tyoryhman sihteeristd on laatinut alustavan
muistion yleisen tietosuoja-asetuksen vaikutuksesta tieteellisen tutkimuksen ja ti-
lastoinnin kansalliseen saantelyyn. Tydryhmadn kannan maarittamiseksi yliopistoille
ja tutkimuslaitoksille on varattu mahdollisuus antaa kirjallinen lausunto muistiosta.
Lausuntopyynnossa pyydetddn ottamaan kantaa seuraaviin asiakokonaisuuksiin
tiiviisti perustellen:

Asiakokonaisuus 1: Ovatko muistiossa esitetyt 89 artiklan 2 kohdan mukaiset rajoitukset
tarpeellisia ja ovatko rajoituksiin liittyvé suojatoimet riittdvid ja asianmukaisia?

Artiklassa saddetadn muun muassa yleisen edun mukaisia arkistointitarkoituksia
taikka tieteellisia tai historiallisia tutkimustarkoituksia tai tilastollisia tarkoituksia
varten tapahtuvaa kdasittelya koskevista suojatoimista ja poikkeuksista. Artiklan
kohdassa 2 on erikseen mainittu mahdollisuus sadtda kansallisella lainsaddannolla
poikkeuksista liittyen eraisiin rekisterdidyn oikeuksiin (oikeus saada pddsy tietoihin,
oikeus tietojen oikaisemiseen, oikeus kdsittelyn rajoittamiseen ja vastustamisoi-
keus).

Koska tietosuoja-asetuksen mydta avautuu mahdollisuus nykytilaa vdljempdan
henkilotietojen kasittelyyn, muistiossa pdadytadn esittamadn lisdvaihtoehtoja 89
artiklan 2 kohdan mukaisiin poikkeuksiin. Muistiossa todetaan perustellusti tarve
vastaisuudessakin saatad muutamista tieteellisen tutkimuksen keskeisista perus-
piirteista. Alustavassa pykaldluonnoksessa perusteluineen esitetddn, etta poikkea-
minen edella mainituista rekisterdidyn oikeuksista tulisi sallia tarkemmin mdaritel-



tyjen tieteellisen tutkimuksen tunnuspiirteiden tdyttyessa edellytyksilla, jotka vas-
taavat henkilGtietolaista talla hetkelld seuraavia velvoitteita kasiteltdessa henkilo-
tietoja tieteellisia tutkimuksia varten.

Lahtokohtaisesti Lapin yliopisto pitaa esitettyja rajoituksia tarpeellisina seka niihin
liittyvia suojatoimia riittdavina ja asianmukaisina.

Asiakokonaisuus 2: Milla edellytyksin erityisiin henkildtietoryhmiin kuuluvia tietoja (ns.
arkaluonteiset henkildtiedot) tulisi voida kdsitelld tieteellistd tutkimusta ja tilastointia varten
kansallisen yleislain nojalla?

Artiklassa 9 erityiset henkilGtietoryhmadt madritelldan henkildtietoina, jotka kuvaa-
vat rotua tai etnista alkuperdad, poliittista mielipidettd, uskonnollista tai filosofista
vakaumusta tai ammattiliiton jasenyytta. Erityisiin henkildtietoryhmiin kuuluvat
edelleen seka geneettisten tai biometristen tietojen kdsittely henkilon yksiselitteistd
tunnistamista varten tai terveytta koskevien tietojen taikka luonnollisen henkil6on
seksuaalista kdyttaytymistd ja suuntautumista koskevat tiedot. Naiden tietojen ka-
sittely on kielletty.

Artiklassa todetaan, etta erityisiin henkilotietoryhmiin sisdltyvia (ml. terveydentilaa
kuvaavat tiedot) henkilGtietoja voidaan kasitella tilastollisessa tai tieteellisessa tut-
kimustarkoituksessa, jos tdsta on sdadetty jasenvaltion lainsdddanndssa. Talléin on
saadettdva asianmukaisista ja erityisistd suojatoimenpiteista rekisteréidyn etujen
turvaamiseksi.

Arktiset alkuperdiskansat tutkimus kuten saamentutkimus on yksi vahvistuva ja
Lapin yliopiston profiloitumista tukeva tutkimusala, missa erddssa mielessa jopa
tutkimuskohteen madrittelyn voidaan katsoa tapahtuvan erityisiin henkilétietoryh-
miin kuuluvan tiedon perusteella. Mainitun tutkimusalan ohella ns. arkaluonteisia
henkilotietoja kasitelladn my6s muilla Lapin yliopiston tutkimusaloilla.

Yliopisto pitaa tarkednd, etta erityisiin henkilotietoryhmiin kuuluvien tietojen kasit-
tely on mahdollista tieteellista tutkimusta ja tilastointia varten jatkossa kansallisen
lainsaadannon nojalla. Samalla yliopisto tunnistaa, etta tietosuoja-asetus luo tar-
peen asettaa lisaedellytyksia arkaluonteisen tiedon kasittelylle tieteellisessa tutki-
muksessa. Tama on huomionarvoista erityisesti pienten henkilétietoryhmien koh-
dalla, missa on olemassa mahdollisuus tutkittavan/tutkittavien véliselle tunnistet-
tavuudelle aineiston huolellisesta anonymisoinnista huolimatta.

Yliopisto katsoo, etta kansallisen lainsaadannon tulee asettaa korkeat kriteerit ar-
kaluonteisten henkilotietojen kasittelylle tieteellistd tutkimusta ja tilastointia var-
ten. Muistiossa esitetty tutkimuksen ja tutkimusrekisteripitdjdn suunnitteluvelvoit-
teen korostaminen on jatkotydssa kannatettava ndkdkohta pyrittdessa varmista-
maan arkaluonteisten tietojen asianmukainen kasittely. Suunnitteluvaiheen koros-
taminen asettuu luontevasti rinnakkain aiheeseen laheisesti liittyvan tutkimuseetti-
sen ennakkoarvioinnin kanssa.



Asiakokonaisuus 3: Onko kansalliseen yleislakiin tarpeen sisdllyttdd henkilotietojen kasit-
telyperuste, joka koskee nimenomaisesti rekisteripohjaista tutkimusta?

Kasittelyperusteeseen liittyen muistiossa esitetadn, ettd henkildtietojen kasittelylle
tulee aina olla henkildtietolaissa madritelty peruste my®s silloin, kun tietoja kdsitel-
laan tieteellista tutkimusta varten. Henkilotietojen kasittelyperuste tulee tietosuoja-
asetuksen myota muuttumaan vdljemmaksi.

Lapin yliopisto on tiede- ja taideyliopisto, jonka tutkimuksessa korostuu ihmistie-
teellinen ja kvalitatiivinen tutkimusote. Yliopistossa tehdadn jossakin maarin rekis-
teripohjaista tutkimusta kvantitatiivisen tutkimuksen ja historiantutkimuksen me-
netelmin.

Tietosuoja-asetus ei erikseen mainitse rekisteripohjaista tutkimusta. Toisaalta hen-
kilorekistereita koskeva kdyttotarkoitussidonnaisuus ei esta henkilotietojen myo-
hempaa kasittelya historiallista tutkimusta varten taikka tieteellista tai tilastotar-
koitusta varten, mita ei pideta yhteen sopimattomana alkuperaisten kasittelyn tar-
koitusten kanssa. Tata taustaa vasten yliopisto ei nde erityista tarvetta rekisteripoh-
jaisen tutkimuksen nimenomaiselle maininnalle elleivat tasmennykset kansallisen
likkumavaran puitteissa aiheuta tassd suhteessa erityisia rajoituksia. Mikali rekiste-
riperusteinen tutkimus mainitaan nimenomaisena kasittelyperusteena, tulee henki-
|6tietojen valjentyvan kasittelyperusteen takia huolehtia siita, ettd myos tdltd osin
kasittely edelleen rajataan sellaisen tutkimuksen piirin, jota voidaan pitda tieteelli-
sena tutkimuksena.

Kaikissa olosuhteissa kansallisen yleislain tulee tarjota tuki ja lainsaadanndllinen
perusta organisaatiotasolla tapahtuvalle toiminnalle.
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