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LAUSUNTO YLEISEN TIETOSUOJA-ASETUKSEN VAIKUTUKSESTA TIETEELLISEN TUTKI-
MUKSEN JA TILASTOINNIN KANSALLISEEN SAANTELYYN

Ty6- ja elinkeinoministeri6 kiittaa oikeusministeriéts tilaisuudesta esittas
lausunnon yleisen tietosuoja-asetuksen vaikutuksesta tieteellisen tutki-
muksen ja tilastoinnin kansalliseen saéntelyyn.

Ty6- ja elinkeinoministeri6 pitaa tiarkeénd, etts tieteellista tutkimusta tul-
kitaan laajasti tietosuoja-asetuksen johtolauseen mukaisesti. Tieteellists
tutkimusta koskevat kansalliset saénnékset on syyta ottaa yleislakiin,
jotta varmistetaan yhdenmukaiset toimintatavat kaikilla sektoreilla. Tar-
vittaessa sektorikohtaiseen lainsaadantdon voidaan ottaa lisamaareita ja
-saannoksia kasiteltavien henkilétietojen luonteesta riippuen, esim. ge-
neettiset tiedot, biometriset tiedot ja terveystiedot.

Ty6- ja elinkeinoministerié katsoo, ettd henkilétietoja tulisi henkilétiedon
suoja asianmukaisesti varmistaen voida kéaytta4 tieteelliseen tutkimuk-
seen mahdollisimman laajasti. Tieteellisen tutkimuksen onnistumisen ja
luotettavuuden kannalta on usein olennaista saada mahdollisimman kat-
tava maéra tietoja. Siten on aiheellista harkita poikkeuksia rekisterdidyn
oikeuksiin riittdvan laajan tietopohjan varmistamiseksi. Poikkeukset
edellyttavat kuitenkin riittévia suojakeinoja, jotta valtetaan rekisterdidyn
yksityisyyden suojan vaarantuminen.

Muistiossa esitetyt suojakeinot ovat mielestdmme sopivia, joskin suurten
tietoaineistojen analysointia, joka on yleistymassé tutkimusmenetelma-
nd, saattaisi rajoittaa esim. 5 artiklassa edellytetty tietojen minimointi-
vaatimus .

Tutkimuksen tarkoituksen varmistamiseksi on syyta edellyttaa tutkimus-
suunnitelma ja vastuullinen johtaja tai tutkimusryhma seka késittelytoi-
mia koskevan seloste, kuten muistiossa esitetaan. Olisi syyta myds poh-
tia, voisiko selosteessa todeta, miltd osin rekistersidyn 15, 16, 18 ja 21
artiklan mukaisista oikeuksista poiketaan. Koska on todennékoista, etts
tieteellinen tutkimus kohdistuu kasvavassa maérin arkaluonteisiin tietoi-
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hin, erityisesti geneettisiin ja terveystietoihin, joiden rekisterit Suomessa
ovat hyvin korkeatasoisia, tutkimuksenharjoittajalta on syyta edellyttas
mahdollisimman kattavaa suunnitelmaa arkaluonteisten tietojen kasitte-
lysta.

On my6s syytéa selvittda tarkemmin tarve muistiossa esitetylle vaikutus-
tenarvioinnille. Uuden teknologian kaytté voi olla tutkimuksen onnistumi-
selle olennaista, joten vaikutustenarviointia olisi tallaisissa tilanteissa
syyta kayttad henkildtietoihin liittyvien riskien arvioimiseen. Hyvin toteu-
tettu vaikutustenarviointi myds edistéaisi uuden teknologian kayttéonot-
toa, kun sen mukanaan tuomat riskit ja riskien valttamiseksi tarpeelliset
toimenpiteet olisi arvioitu etukteen.

Kansallinen lisdsééantely ei ole tarpeen niilta osin kuin poikkeukset rekis-
terdidyn oikeuksiin ja suojakeinot on mainittu tietosuoja-asetuksessa.
On kuitenkin syyté tiedotuksella tai muulla tavoin huolehtia siit4, etté re-
kisterinpit&jat ja tutkimuksentekijat tuntevat poikkeukset ja suojakeinot ja
kayttavat niitd asianmukaisesti.

Selvyyden vuoksi on toivottavaa, etta kansallisessa lainsdadanndssa
todetaan, etté rekisteritutkimus on sallittua. Eri tietolahteiden yhdistami-
nen henkildtietojen perusteella on useissa tieteellisissa tutkimuksissa
valttdmatontd mahdollisimman kattavan tietopohjan saavuttamiseksi.
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