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Asia: Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin kannanotto lausuntopyyntéén ylei-
sen tietosuoja-asetuksen vaikutuksesta tieteellisen tutkimuksen kansalli-
seen sdantelyyn

Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin vastaukset lausuntopyynnéssé esitettyihin ky-
symyksiin:

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

PSSHP katsoo, etta esityksessa mainitut rajoitukset rekisterdityjen oikeuksiin
ovat perusteltuja. Muistiossa ja litteessa esitellyt suojaustoimenpiteet ovat riitté-
vat.

2) Milia edellytyksin erityisiin henkilétietoryhmiin kuuluvia tietoja (ns. arkaluontei-
set henkilétiedot) tulisi voida kasitella tieteellista tutkimusta varten kansallisen
yleislain nojalla?

PSSHP mielesta erityisiin henkilétietoryhmiin siséltyvid (ml. terveydentilaa kuvaa-
vat tiedot) henkilotietoja voidaan kasitella tieteellisesséa tutkimustarkoituksessa,
mikali suojaustoimenpiteet ovat riittavat. On tarkeaa, etta laissa méaaritellaan
edellytykset (muistion sivu 23) arkaluonteiden tiedon kaytdsséa tutkimukseen.
Henkildtietojen kayttd tulisi aina perustua asianmukaiseen tutkimussuunnitel-
maan.

3) Onko kansalliseen yleislakiin tarpeen sisallyttda henkilbtietojen kasittelyperus-
te, joka koskee nimenomaisesti rekisteripohjaista tutkimusta?

Henkilbtietolaissa mainittu nimenomaisen suostumuksen vaatimus tulisi poistaa
ja rekisteritutkimukselle tulee riittda rekisterinpitdjan antama lupa, kun laissa maa-
ritellyt edellytykset toteutuvat (muisto sivu 23). On tarkeaa sailyttda edelleen ka-
sittelyperusteet rekisteripohjaiselle tutkimukselle, mutta tieteellisen tutkimuksen
madritelman laajentaminen on toivottavaa.
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4) Muut mahdolliset huomiot ja kommentit muistioihin liittyen.

Nykyinen avoin data vaatimus, joka tulee rahoittajilta ja julkaisuista tulee huomi-
oida lakivalmistelussa. Olemme saaneet 6.3.2017 Tietosuojavaltuutetun toimis-
tosta kannanoton (Dnro 3744/41/2016) koskien nimenomaan arkaluonteisen tie-
don asettamista reunaehdoista koskien avoimen tieteen periaatteita. Tassé TSVn
kannanotossa huomioidaan myés geneettisen tiedon arkaluonteisuus. Geneetti-
sen tiedon selkeyttdminen lakiin on toivottavaa.

Lisaksi tulee huomioida selkeasti arkaluonteisen tiedon lahettdminen EUn ja
ETA-alueiden ulkopuolelle. On myés térked madritelld missd muodossa tietoja
(sisdltdaen naytteet, geneettinen tieto) voidaan siirtaa kansainvélisille yhteistyo-
kumppaneille. Kaytannéssa on tullut paljon ongelmatilanteita aineistojen yhdista-
misessa (erityisesti suostumuksella keréatyt aineistot). On tarke&a, etta tutkija pys-
tyy hankkimaan laajoja rekisteriaineistoja rekisterinpitéjén luvalla, vaikka hanella
olisi kontakti tutkittavaan jossakin tutkimuksen vaiheessa.
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