LIITE (Tieteellinen tutkimus)

Artikla

LOytyykd vastinetta
henkilotietolaista?

Ehdotetut toimenpiteet

15 artikla - Rekister6idyn oikeus saada paasy
tietoihin

1. Rekisterdidylla on oikeus saada
rekisterinpitgjalta vahvistus siitd, etta hanta
koskevia henkilGtietoja kasitellaén tai etta niita ei
kéasitelld, ja jos ndité henkildtietoja kasitellaan,
oikeus saada paasy henkilttietoihin sek&
Seuraavat tiedot:

a) kasittelyn tarkoitukset;

b) kyseessa olevat henkil6tietoryhmaét;

C) vastaanottajat tai vastaanottajaryhmat,
erityisesti kolmansissa maissa olevat
vastaanottajat tai kansainvéliset jarjestét, joille
henkilGtietoja on luovutettu tai on tarkoitus
luovuttaa;

d) mahdollisuuksien mukaan henkil6tietojen
suunniteltu sailytysaika tai jos se ei ole
mahdollista, tAman ajan maarittamiskriteerit;
e) rekisterdidyn oikeus pyytaa rekisterinpitgjalta
hanta itsedén koskevien henkildtietojen
oikaisemista tai poistamista taikka
henkiltietojen kasittelyn rajoittamista tai
vastustaa téllaista késittelya;

f) oikeus tehdé valitus valvontaviranomaiselle;
g) jos henkilttietoja ei kerata rekisterdidylta,
kaikki tietojen alkuperasta kaytettavissa olevat
tiedot;

h) automaattisen paatdksenteon, muun muassa
22 artiklan 1 ja 4 kohdassa tarkoitetun profiloinnin
olemassaolo, seka ainakin naissa tapauksissa
merkitykselliset tiedot k&sittelyyn liittyvasta
logiikasta samoin kuin kyseisen kasittelyn
merkittavyys ja mahdolliset seuraukset
rekisterdidylle.

(26 § Tarkastusoikeus)

27 8 Tarkastusoikeuden
rajoitukset

Edelléd 26 §:ssa tarkoitettua
tarkastusoikeutta ei ole, jos:

1) tiedon antaminen saattaisi
vahingoittaa valtion turvallisuutta,
puolustusta tai yleista jarjestysta ja
turvallisuutta taikka haitata
rikosten ehkéisemista tai
selvittamista;

2) tiedon antamisesta saattaisi
aiheutua vakavaa vaaraa
rekisterdidyn terveydelle tai
hoidolle taikka jonkun muun
oikeuksille;

3) rekisterissa olevia henkildtietoja
kaytetdan yksinomaan historiallista
tai tieteellista tutkimusta taikka
tilastointia varten; tai

4) rekisterissé olevia henkilotietoja
kaytetdan valvonta- ja
tarkastustehtévissé ja tiedon
antamatta jattdminen on
valttaméatonta Suomen tai
Euroopan unionin tarkean
taloudellisen tai rahoituksellisen
edun turvaamiseksi.

Rekisterdidyn tarkastusoikeuden rajoittamista henkilGtietolain 27 8:n 1 momentin 3
mukaisella tavalla silloin, kun henkilGtietoja késitelld4n ainoastaan historiallista tai
tieteellistd tutkimusta tai tilastojen laatimista varten, on pidetty mahdollisena
tietosuojadirektiivin 13 artiklan 2 kohdan nojalla. Kyseisen kohdan mukaan ”[O]ttaen
huomioon asianmukaiset oikeudelliset takeet, erityisesti sen, ettd tietoja ei kayteta
tiettya rekisterdityd koskevien toimenpiteiden toteuttamiseen tai paattsten tekemiseen,
jasenvaltiot voivat, milloin siita ei ilmeisesti aiheudu vaaraa yksityisyydelle,
lainsdadannolla rajoittaa 12 artiklassa sdadettyja oikeuksia, jos tietoja kasitellaan
ainoastaan tieteellisesséa tarkoituksessa tai sailytetdan henkil6tietojen muodossa
ainoastaan niin kauan, kuin on tarpeen tilastojen luomiseksi.”

Osa 15 artiklassa mainituista tiedoista on kuitenkin nykyisen lainsdddanndén nojalla
annettava rekisterdidylle esim. henkilGtietolain 10 §:n mukaisessa rekisteriselosteessa.
15 artiklassa (ks. vasemmanpuoleinen sarake) on

- alleviivattu ne tiedot, jotka on henkilGtietolain mukaan annettava rekisteriselosteessa
(joka on pidettava jokaisen saatavilla),

- lihavoitu ne tiedot, jotka on annettava henkilGtietolain 24 8:n siséltdman
informointivelvollisuuden nojalla,

- kursivoitu ne tiedot, joita nykyaan tieteellisen tutkimusrekisterinpitéjan ei
nykylainséddannon valossa lahtokohtaisesti ole pakko antaa.

Henkilttietolain 27 §:n mukainen lahtokohta tulisi pitkéalti sailyttad, jotta ei vaaranneta
tieteellisen tutkimuksen vapautta tai merkittavasti hankaloiteta tieteellisen
tutkimuksen tekemista, eli kansallisesti lienee perusteltua sdataa poikkeuksesta 15
artiklan osalta. Toisaalta myos rekisterdidyn tiedollista itsemaaraamisoikeutta on
kunnioitettava, ja tiedonsaantioikeutta ei tulisi myoskaan rajoittaa enempéaa kuin
henkilttietolaissa on rajoitettu.

Oikeus tarkastaa itsedén koskevat tiedot olisi perusteltua sulkea tieteellisen
tutkimuksen osalta siksi, etta téllainen puuttuminen tutkimusaineistoon saattaisi
haitata tieteellisté tutkimusta ja sen edellytyksié. Liséksi tietojen antaminen niista
tiedoista, joita rekisterdidysta kasitellaan, saattaisi aiheuttaa kohtuuttoman taakan
tutkimusrekisterinpitajélle, koska tietojen koostaminen voi olla vaikeaa tai jopa
mahdotonta (jos esim. tiedot on pseudonymisoitu tai jos aineisto on hyvin laaja).
Erityislainsd&ddanndssa taas voitaisiin (ja usein olisikin perusteltua) saataa taydentavasti




2. Jos henkildtietoja siirretddn kolmanteen
maahan tai kansainvaliselle jarjestélle,
rekisteroidylld on oikeus saada ilmoitus 46
artiklassa tarkoitetuista siirtoa koskevista
asianmukaisista suojatoimista.

3. Rekisterinpitéjan on toimitettava jaljennds
kéasiteltavista henkildtiedoista. Jos rekisterdity
pyytaa useampia jéljenndksia, rekisterinpitaja voi
perié niista hallinnollisiin kustannuksiin

perustuvan kohtuullisen maksun. Jos rekisterdity
esittdd pyynnon séhkaisesti, tiedot on toimitettava
yleisesti kaytetyssa sahkdisessa muodossa, paitsi
jos rekisterdity toisin pyytaa.

4. Oikeus saada 3 kohdassa tarkoitettu jaljennds ei
saa vaikuttaa haitallisesti muiden oikeuksiin ja
vapauksiin.

Jos vain osa rekisterditya
koskevista tiedoista on sellaisia,
ettd ne 1 momentin mukaan jadvat
tarkastusoikeuden ulkopuolelle,
rekisteroidylld on oikeus saada
tietdd muut hanesta talletetut
tiedot.
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rekisterdidyn tarkastusoikeudesta (esim. biopankkilain 39 8).

Rekisterdidyn oikeuksia turvaa se, etta han voi joka tapauksessa saattaa asian
valvontaviranomaisen kasiteltévaksi, jos hén epdilee henkilttietoja kasiteltdvéan
tietosuoja-asetuksen (ja mahdollisesti soveltuvan kansallisen lainsdddannon) vastaisesti.

Rekisterdidyn tiedonsaantioikeuden turvaamiseksi olisi syyté edellyttad, etta
henkil6tietojen késittelyst tieteellistéd tutkimusta varten tulisi tutkimuskohtaisesti
laatia tietosuoja-asetuksen 30 artiklan mukainen seloste, joka on hyvin pitkalti
samankaltainen kuin henkilotietolain 10 8:n mukainen rekisteriseloste. Seloste tulisi
pitaa jokaisen saatavilla, toisin kuin muu osa tutkimussuunnitelmasta, joka ei
lahtokohtaisesti ole julkinen. Velvollisuuden sdatdminen on perusteltua siksi, etta 15
artiklasta poikettaisiin ja koska ei ole todennékdistd, etta tutkimusrekisterinpitdjan tulisi
muutoin aina laatia tietosuoja-asetuksen 30 artiklan mukainen seloste (ks. 30(5) artikla).
Velvollisuus olisi perusteltu myds siksi, ettd tietosuoja-asetuksen 14 artiklan mukaista
informointivelvollisuutta ei kdytadnndssa voitaisi useinkaan tieteellisen tutkimuksen
osalta toteuttaa (ks. artikla 14(5)(b)). Silté osin kun tiedot keratéén rekisterdidylta,
soveltuisi tietosuoja-asetuksen 13 artikla, josta ei ole mahdollista kansallisesti poiketa.

Ehdotus: Sdédetééan poikkeuksesta 15 artiklaan, mutta sdadetdan velvollisuus laatia
osana tutkimussuunnitelmaa ja pitaa saatavilla seloste tieteelliseen tutkimukseen
liittyvista kasittelytoimista.

16 artikla - Oikeus tietojen oikaisemiseen

Rekisterdidylla on oikeus vaatia, etta
rekisterinpitdj oikaisee ilman aiheetonta
viivytysté rekisteroityd koskevat epétarkat ja
virheelliset henkildtiedot. Ottaen huomioon
tarkoitukset, joihin tietoja késiteltiin,
rekisterdidylla on oikeus saada puutteelliset
henkil6tiedot tdydennettyd, muun muassa
toimittamalla lisiselvitys.

29 8:ssd saadetaan tiedon
korjaamisesta, ei poikkeuksia.

Oikeuden kayttdminen linkittyy olennaisesti siihen, onko rekisterdidylla ylipaataan
padsya tietoihinsa (ks. 15 artiklan kohdalla esitetty) ja se tulee ratkaista, kun kysymys
tarkastusoikeuden mahdollisesta rajoittamisesta on ratkaistu. Jos tarkastusoikeutta ei
ole, ei mydskaén voi olla oikeutta tietojen oikaisemiseen, jolloin tulisi sataa poikkeus
16 artiklasta.

Ehdotus: Sdédetééan poikkeuksesta.




18 artikla - Oikeus késittelyn rajoittamiseen

1. Rekister6idylla on oikeus siihen, etta
rekisterinpitaja rajoittaa kasittelyd, jos kyseessa
on yksi seuraavista:

a) rekisterdity kiistda henkildtietojen
paikkansapitavyyden, jolloin kasittelya rajoitetaan
ajaksi, jonka kuluessa rekisterinpitéja voi
varmistaa niiden paikkansapitéavyyden;

b) ké&sittely on lainvastaista ja rekisteréity
vastustaa henkil6tietojen poistamista ja vaatii sen
sijaan niiden k&yton rajoittamista;

c) rekisterinpitéja ei ena tarvitse kyseisia
henkil6tietoja kasittelyn tarkoituksiin, mutta
rekisterdity tarvitsee niita oikeudellisen vaateen
laatimiseksi, esittdmiseksi tai puolustamiseksi;

d) rekisterdity on vastustanut henkiltietojen
kasittelyé 21 artiklan 1 kohdan nojalla
odotettaessa sen todentamista, syrjayttavatko
rekisterinpitajén oikeutetut perusteet
rekisterdidyn perusteet.

2. Jos késittelyd on rajoitettu 1 kohdan nojalla,
naita henkildtietoja saa, séilyttamista lukuun
ottamatta, késitell4 ainoastaan rekister6idyn
suostumuksella taikka oikeudellisen vaateen
laatimiseksi, esittdmiseksi tai puolustamiseksi tahi
toisen luonnollisen henkilon tai oikeushenkilon
oikeuksien suojaamiseksi tai tarke&é unionin tai
jasenvaltion yleista etua koskevista syisté.

3. Jos rekisterdity on saanut kasittelyn rajoitetuksi
1 kohdan nojalla, rekisterinpitdjan on tehtava
rekisterdidylle ilmoitus, ennen kuin kasittelya
koskeva rajoitus poistetaan.

Ei (30 §8:n mukainen kielto-oikeus ei
koske tieteellista tutkimusta).
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Oikeuden kayttdminen linkittyy olennaisesti siihen, onko rekisteréidylla ylipédataan
padsya tietoihinsa (ks. 15 artiklan kohdalla esitetty) ja se tulee ratkaista, kun kysymys
tarkastusoikeuden mahdollisesta rajoittamisesta on ratkaistu. Jos tarkastusoikeutta ei
ole, ei mydskaan voi olla oikeutta tietojen kéasittelyn rajoittamiseen, jolloin tulisi s4&téé
poikkeus 18 artiklasta.

Ehdotus: Saédetaan poikkeuksesta.




21 artikla - Vastustamisoikeus

1. Rekister6idylla on oikeus henkilékohtaiseen
erityiseen tilanteeseensa liittyvalla perusteella
milloin tahansa vastustaa hénté koskevien
henkilGtietojen késittelyd, joka perustuu 6 artiklan
1 kohdan e tai f alakohtaan, kuten naihin
saannoksiin perustuvaa profilointia.
Rekisterinpitdja ei saa enaa késitella
henkil6tietoja, paitsi jos rekisterinpitéja voi
osoittaa, etté kasittelyyn on olemassa
huomattavan térked ja perusteltu syy, joka
syrjayttaa rekisterdidyn edut, oikeudet ja
vapaudet tai jos se on tarpeen oikeusvaateen
laatimiseksi, esittdmiseksi tai puolustamiseksi.

2. Jos henkilttietoja kasitelldan
suoramarkkinointia varten, rekisteroidylld on
oikeus milloin tahansa vastustaa héanté koskevien
henkil6tietojen k&sittelya téllaista markkinointia
varten, mukaan lukien profilointia silloin kun se
liittyy tallaiseen suoramarkkinointiin.

3. Jos rekisterdity vastustaa henkilGtietojen
kasittelyd suoramarkkinointia varten, niit4 ei saa
enad kasitella tahén tarkoitukseen.

4. Viimeistéan silloin, kun rekisterdityyn ollaan
yhteydessé ensimmaisen kerran, 1 ja 2 kohdassa
tarkoitettu oikeus on nimenomaisesti saatettava
rekisterdidyn tietoon ja esitettava selkeésti ja
muusta tiedotuksesta erill&&n.

5. Tietoyhteiskunnan palvelujen kdyttamisen
yhteydessé ja sen estamattd, mita direktiivissa
2002/58/EY méaéarataan, rekisteroity voi kayttaa
vastustamisoikeuttaan automaattisesti teknisia
ominaisuuksia hyddyntéen.

6. Jos henkilttietoja kasitellaén tieteellisia tai
historiallisia tutkimustarkoituksia tai tilastollisia
tarkoituksia varten 89 artiklan 1 kohdan
mukaisesti, rekisterdidylla on oikeus
henkilokohtaiseen tilanteeseensa liittyvalla

Ei
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Oikeuden kayttdminen linkittyy olennaisesti siihen, onko rekisteréidylla ylipédataan
padsya tietoihinsa (ks. 15 artiklan kohdalla esitetty) ja se tulee ratkaista, kun kysymys
tarkastusoikeuden mahdollisesta rajoittamisesta on ratkaistu. Jos tarkastusoikeutta ei
ole, ei mydskaan voi olla oikeutta tietojen kasittelyn vastustamiseen.

Kuitenkin ilman poikkeustakin 21 artiklan 6 kohdan mukaan rekisterdidylla ei ole
vastustamisoikeutta silloin kun tietoja kasitellaén tieteellisia tutkimustarkoituksia varten
ja késittely on tarpeen yleista etua koskevan tehtdvan suorittamiseksi.

Ehdotus: Sdadetééan poikkeuksesta.




perusteella vastustaa hanté itsedén koskevien
henkil6tietojen késittelyd, paitsi jos kasittely on
tarpeen yleistd etua koskevan tehtavan
suorittamiseksi.
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