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Lausunto yleisen tietosuoja-asetuksen vaikutuksesta tieteellisen
tutkimuksen ja tilastoinnin kansalliseen saantelyyn

Kiitamme mahdollisuudesta lausua esittdmiinne kysymyksiin yleisen tietosuoja-
asetuksen vaikutuksesta tieteellisen tutkimuksen ja tilastoinnin kansalliseen
saantelyyn. Yleisen tietosuoja-asetuksen mukainen tieteellisen tutkimuksen
madritelméahan laajenee nykyisestd kasityksestd kattamaan myds muun muassa
soveltavaa ja yksityisin varoin rahoitettua tutkimusta.

Katsomme, ettd oikeusministerion asettaman tyéryhman muistiossa esittimiit
rajoitukset rekisteréityjen oikeuksiin ovat tarpeellisia tieteellisessé
tutkimuksessa ja tilastoinnissa tapahtuvassa henkildtietojen kasittelyssi.
Tieteellisessa tutkimuksessa ja tilastoinnissa kasiteltavat henkildtiedot kerataan
tutkimus ja tilastointitarkoituksiin eika niité kerata kaytettévaksi yksittaista henkiloa
koskevaan paatdksentekoon tai muuhun yksittéisté henkiléa koskevaan hallinnointiin.
Rekisterdidysta tutkimus- ja tilastointitarkoituksiin kerattavat tietosisallot ovat erilaisia
verrattuna muihin tarkoituksiin kerattavista tiedoista. Rekisterdidyn henkilérekisteriin
liittyvat oikeudet ja velvollisuuden poikkeavat siten esimerkiksi yrityksen
asiakasrekisterin liittyvista rekisterdidyn oikeuksista ja velvollisuuksista. Tieteelliseen
tutkimukseen ja tilastointiin kerattyjen tietomassojen eheys on myds erittain tarkeaa
niistd saatavien tulosten oikeellisuuden ja luotettavuuden varmistamiseksi. Erityisesti
mahdollisuus kayttaa lains&d&ddannén nojalla kerattyja tutkimuksen ja tilastoinnin
henkilorekisteriaineistoja tutkimuksiin ja tilastointiin on mahdollistanut Suomessa
laajaa vaestopohjaa koskevan luotettavan tilastointi- ja tutkimustoiminnan.
Rekisterdityjen yleisen tietosuoja-asetuksen mukaisten oikeuksien taysimaarainen
toimeenpano tutkimus- ja tilastointitoimessa voisi johtaa tutkimus- ja
tilastointitoiminnan luotettavuuden merkittdvaan heikentymiseen.

Rajoituksiin liittyvit suojatoimet ovat muistion ehdotuksessa tieteellisen
tutkimuksen osalta riittavat (Muistio yleisen tietosuoja-asetuksen vaikutuksesta
tutkimuksen kansalliseen saantelyyn s. 24). Tilastointitoimea koskevassa
lainsaadantsluonnoksessa (Muistio yleisen tietosuoja-asetuksen vaikutuksesta
tilastoinnin kansalliseen saantelyyn s. 18) suojatoimena on edellytys, etta tilaston
tuottaminen kuuluu rekisterinpitéjan toimialaan. Termit tilasto ja toimiala ovat ajassa
muuttuvia kasitteita. Tilastolla on aikaisemmin usein viitattu ennalta suunniteltuihin ja
mahdollisesti virallisesti nimettyihin tilastoihin. Nykyisellaan kuitenkin tietotarve on
paljon laaja-alaisempaa ja sitd tukevat tietovarannot monikayttéisempia. Tama
mahdollistaa joustavamman ja laaja-alaisemman "tilastojen” eli ryhméatasoisten
yhteenvetojen tuotannon, joita voidaan kayttéa useammassa tarkoituksessa ja

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos ¢ Institutet for halsa och valfard «» National Institute for Health and Welfare
Mannerheimintie 166, Helsinki, Finland PL/PB/P.O. Box 30, FI-00271 Helsinki, puh/tel +358 29 524 6000



Ulla Ahlblad-Bordi

LAUSUNTO 2(2)
THL/439/4.00.00/2017

23.3.2017

aiempaa ajantasaisemmin. Pelkastaan tilastojen tuottaminen ei ole keskeinen tehtava
usealla toimijalla vaan tilastotuotannolla on valinearvo ja tilastoinnilla pyritaan
tuottamaan tukea esim. viranomaisten nopeastikin muuttuviin pdatéksenteon
tarpeisiin. Tilastoja tekevén toimijan toimialaan ei siis valttamatta kuulu keskeisena
elementtind tilastojen tuotanto, vaan tilastojen tuotanto voi olla vain tukifunktio muulle
toiminnalle. Edellytys siita, etta tilastojen tuottaminen kuuluu rekisterinpitajan
toimialaan, asettaa esteita nykytoiminnalle lisaamatta yksilonsuojaa, koska kyse on
anonyymin tilastotiedon tuottamisesta.

Erityisiin henkildtietoryhmiin kuuluvien tietojen ("arkaluontoisten”) kasittelyn
mahdollistaminen sosiaali- ja terveydenhuollon tutkimus ja tilastointitoiminnassa on
vélttdmatodnta toimialan toimivuuden, tutkimuksen, tilastoinnin ja ohjaamisen kannalta.
On hyva ottaa huomioon, etts terveydensuojelun (epidemiaselvitykset, rokotusten
vaikutusten arviointi, ympéristéterveysuhat) tarpeet tulee myés otettua huomioon.
Muistion mukainen ehdotus vaikutustenarvioinnista edellytyksena erityisiin
henkildtietoryhmiin kuuluvien tietojen kasittelylle on selkea k&sittelyn suunnittelua ja
toimintaa edelleen kehittédva edellytys.

Kansalliseen yleislakiin olisi hyvéd sisdllyttia henkildtietojen késittelyperuste,
joka mahdollistaa rekisteripohjaisen tutkimustoiminnan. Suomessa on
kansainvalisestikin mitattuna merkittdvat lainséddannén nojalla keratyt sosiaali- ja
terveydenhuollon henkildrekisteriaineistot. Naiden rekisteriaineistojen olemassaolo ja
kartuttaminen on mahdollistanut Suomessa korkeatasoisen ftilastointi- ja
tutkimustoiminnan, joka tukee kansanterveyden, terveyden- ja sosiaalihuollon
kehitystd. Sosiaali- ja terveydenhuollon valtakunnalliset henkilorekisterit sisaltavat
henkildiden yksilintitiedon (henkilétunnus), joka mahdollistaa tietojen yhdistamisen
muiden rekisteritietojen kanssa ja siten tutkimusmahdollisuuksien laaja-alaisuuden.

Muilta osin haluamme tuoda esille ns. massadataan (Big Data, tietoaltaat, data-
analytiikka) liittyvat tutkimukselliset ja tilastolliset mahdollisuudet. Lausuntopyynnén
liitteissa olevissa muistioissa ei kasitelty néita asioita. Massadataa kaytetaan nykyaan
ja sen mahdollisuudet ja kayttd tulevat lisddntymaan teknisten valmiuksien ja
mahdollisuuksien lisdantyesséa ja Suomelle olisi tarke4d pysya mukana kehityksessa.
Mahdollisuuksien hybddyntdminen edellytt4énee asian huomioon oftamista ja
mahdollistamista kansallisella lainsédadanndlld. Arkistointi on tutkimus- ja
tilastointitoimessa tarkea osa-alue, jota lausuntopyynndn liitteena olevissa muistioissa
ei myoskaan juurikaan késitelty, mutta jonka osalta kansallisen likkumavarankaytto

olisi tarkeaa.
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