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Tietoarkiston kommentit koskien lausuntopyyntda yleisen tietosuoja-asetuksen vaikutuksesta
tieteellisen tutkimuksen ja tilastoinnin kansalliseen saatelyyn

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

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

Esitetyt rajoitukset ovat tarpeellisia tilastollisessa ja tieteellisessa tutkimustarkoituksessa. Suojatoimet
voivat olla riittavia, mutta haluamme tyéryhman pohtivan myos eettista arviointia yhtena suojakeinona
erityisryhmiin kuuluvien tietojen kasittelyssa tutkimustarkoituksiin.

Tietosuoja-asetuksen johdanto-osan kohdassa 33 mainitaan tieteellisen tutkimuksen tunnustetut eettiset
standardit perusteltaessa rekisteréityjen mahdollisuutta antaa suostumus yksildidyn suostumuksen lisaksi
my0s laajemmin tietyille tutkimuksen aloille. Myds Suomen henkilGtietolain soveltamiskéytannoissa on
muistiossa mainittu useaan kertaan tutkimuksen eettinen arviointi.

Suomessa laéke- ja terveystieteen tutkimusten eettinen ennakkoarviointi on lakisdateista. Muissa
ihmistieteissa eettinen ennakkoarviointi perustuu tutkimuseettisen neuvottelukunnan 2009 laatimiin
eettisiin periaatteisiin, joihin suomalaiset yliopistot, korkeakoulut ja tutkimuslaitokset ovat sitoutuneet.
Muun kuin lagke- ja terveystieteen tutkimuksen eettisyyden arviointi perustuu siis soft law -tyyppiseen
tiedeyhteison yhteisesti sovittujen periaatteiden ja ohjeiden mukaiseen vapaaehtoiseen jarjestelmaan.

Esimerkiksi Ruotsissa arkaluonteisten tietojen kasittelyyn tutkimuksessa edellytetaan lakiin perustuvaa
eettistd arviointia ja on hyvin todennakdista etta vastaava suojatoimi otetaan mukaan Ruotsin tietosuoja-
asetusta koskevaan kansalliseen saatelyyn. Suomessa ei ole toistaiseksi haluttu laajentaa eettisté
ennakkoarviointia lakisaateiseksi muille kuin laéke- ja terveystieteellisille tutkimuksille siten kuin ne
maadritellddn laissa laéketieteellisesta tutkimuksesta.

Suomessa ihmistieteiden eettisissé periaatteissa korostuu eettisen arvioinnin tarve erityisesti
tutkimusasetelmissa, joissa on erityinen riski loukata tutkittavan itsemaaraamisoikeutta tai aiheuttaa
haittoja, joiden vaikutusten arviointi edellyttdd asiantuntemusta. Eettisiin periaatteisiin ei sisélly eettisen
arvioinnin vaatimus, kun kasitellaan arkaluonteisia tietoja tutkittavan suostumuksella.

3) Onko kansalliseen yleislakiin tarpeen sisdllyttad henkilotietojen kasittelyperuste,
joka koskee nimenomaisesti rekisteripohjaista tutkimusta?

Kansalliseen yleislakiin olisi hyva saada kasittelyperuste seka rekisteritutkimukselle etta muille
tutkimuksille, joita ei voi toteuttaa tutkittavien suostumuksella ja joista ei saadeta tutkimusta koskevilla
erityislaeilla.

Suuri osa ihmistieteiden tutkimuksista voidaan tehda tutkittavan suostumuksella, joka samalla toimii
laillisuusperusteena henkildtietojen késittelylle. Lisdksi on olemassa ja valmisteilla erityislainsaadantoa,
jotka toimivat jatkossa tietosuoja-asetusta tdsmentavind Suomen kansallisen lainsdadanndn mukaisina
henkil6tietojen kasittelyperusteina (biopankkilaki, SOTE-tiedon toissijaista kayttoa koskeva laki ym.).

Rekisteritutkimusta ei voi useimmiten tehda tutkittavan suostumuksella. On myds olemassa
poikkeuksellisia tutkimusasetelmia, joissa tutkittaville annetaan aluksi virheellista tai puutteellista



informaatiota, jonka varassa he tutkimukseen suostuvat. Naita ovat esimerkiksi psykologiset koeasetelmat,
joissa kattava informaatio annetaan kuitenkin koeasetelman paatyttya.

Lisdksi on olemassa tutkimusasetelmia, joissa tietoista ja vapaaehtoista suostumusta ei voi pyytéa lainkaan.
Esimerkit:

(1) Alkoholinmyyntia ravintoloissa on Suomessa tutkittu niin, etta ndyttelija on esittdnyt humalaista
asiakasta ja tutkijat ovat kirjanneet havaintomuistiinpanoihinsa ostokoetutkimusten tulokset.
Suostumuksen pyytamisen ravintolatyontekijoilta katsottiin vaikuttavan oleellisesti heidéan
tydskentelyyn tuloksia vaaristavasti, jos he olisivat tienneet tutkimuksen toteutuksesta. Tutkimuksen
toteuttamissuunnitelma kavi lapi eettisen ennakkoarvioinnin, joissa kasiteltiin kattavasti tutkimuksen
mahdolliset hyddyt ja haitat tutkittavien osalta.

(2) Poliisin paivystysty6ta ja ambulanssityontekijoiden paivystystyota asiakastilanteissa on tutkittu niin,
ettd ammattilaisten tyon kohteena olevilta ihmisilté ei ole pyydetty tilanteissa erikseen suostumusta
tilanteiden havainnointiin ja tallentamiseen. Suostumusten pyytamisen katsottiin haittaavan
tutkimuksen kohteena olevaa héatéatilanteissa tapahtuvaa auttamisty6té ja varsinaisena tutkimuksen
kohteena ovat olleet itse ammattilaiset, eivéat tydon kohteena olevat ihmiset. Ndin saavutettavan
tutkimustiedon tarpeellisuus, hy6tyjen ja haittojen punninta ja tietosuojaratkaisut on punnittu
etukateen eettisessa arvioinnissa.

(3) Sosiaalinen media muodostaa oleellisen tutkimuskohteen nyky-yhteiskunnassa. Sen kayttda rajoittaa
osin sopimusoikeudelliset seikat ja tekijanoikeuslainsaadantd. Jotta tietosuoja ei olisi kolmas
merkittava este tutkimukselle, on hyvin tarkeaa, etta laillisuusperusteet sosiaalisessa mediassa
tuotetun aineiston keradamiselle ja kaytolle tutkimustarkoituksiin turvataan tietosuojan osalta
kansallisessa lainsdadanngdssa.

Tietosuoja-asetuksen artiklassa 9.2 (e) todetaan, ettd erityisryhmiin kuuluvien tietojen kasittelykieltoa ei
sovelleta, jos késittely koskee henkildtietoja, jotka rekisterdity on nimenomaisesti saattanut julkisiksi.
Voisiko tdma toimia sosiaalisen median tietojen tai vaalikoneaineistojen tutkimuskasittelylle riittavana
laillisuusperusteena, kun liséksi noudatetaan nyt luonnostellun tutkimuspykélén edellytyksia ja asetuksen
mukaisia suojatoimia? Vai voiko sosiaalisen median aineiston késittelyperuste tutkimustarkoituksessa
perustua tietosuoja-asetuksen 6(1)(f) artiklaan?

4) Muut mahdolliset huomiot ja kommentit muistioihin liittyen.

Tyo6ryhman tutkimusta koskevassa ehdotuksessa on 9 artiklan mukaisten tietojen kasittelyn liséksi otettu
mukaan myds 10 artiklan mukaisten tietojen kasittelyn suojatoimena tietosuojaa koskeva vaikutusten
arviointi. Tulkintamme mukaan ehdotettu suojatoimi koskee rikoksia ja rikkomuksia koskevien
viranomaisaineistojen ja -rekisterien tutkimusta.

Suomessa on tutkittu perinteisesti rikoksia ja rikkomuksia asiakirja- ja rekisteritutkimusten ohella myds
haastattelemalla ja lomakekyselyilla.

Olisi hyvin tarkead, ettd kansallisessa lainsdddanndssa sdadettéisiin siité, etta tutkimusta rikoksista ja
rikkomuksista voi tehdd myos rekisterdidyn suostumukseen perustuen. Muutoin estetéan lailliset
edellytykset merkittavalta osalta kriminologista tutkimusta.



