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Kommentti EU:n tietosuoja-asetuksen tulkintaan ja sen
perusteella valmisteltavaan kansalliseen lainsaadantoon

Eduskunnan kisittelyssd olevan sosiaali- ja ter-
veystietojen toissijaista kdyttod koskevan lain
tavoitteena on, ettd jatkossa sosiaali- ja tervey-
denhuollossa tallennettuja asiakastietoja voitai-
siin kdyttdia mahdollisimman joustavasti ja
turvallisesti erilaisissa kdyttotarkoituksissa. Laki-
muutosten myoti sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakastietoja sekd terveyteen ja hyvinvointiin
liittyvid henkilotietoja voitaisiin kidyttdd aiempaa
laajemmin muussakin kuin siinid ensisijaisessa
kayttotarkoituksessa, jonka vuoksi ne on alun
perin tallennettu. Kun nykyiin tietoja voidaan
kayttaa laissa sdaddetyin edellytyksin tieteellisessd
tutkimuksessa, tilastoinnissa, viranomaisohjauk-
sessa ja -valvonnassa sekd viranomaisten suun-
nittelu- ja selvitystehtivissi, jatkossa tietoja voisi
kdyttda myos opetuksessa, tietojohtamisessa seka
kehittimis- ja innovaatiotoiminnassa.

Lakiuudistuksen tavoitteena on koota yhteen
hajallaan olevat sainnokset sosiaali- ja terveys-
tietojen toissijaisesta kaytostd, purkaa lupakasit-
telyyn liittyvaa paallekkaistd hallinnollista taak-
kaa, sujuvoittaa ja nopeuttaa lupakaisittelya seka
tietojen yhdistelya eri rekistereistd, lisita arvok-
kaiden sote-tietoaineistojen kayttod tutkimus- ja
kehittimistoiminnassa sekd turvata entisti pa-
remmin tietosuoja ja tietoturva sekd asiakkaan
henkilotietojen ja luottamuksen suoja (http://stm.
fi/sote-tiedon-hyodyntaminen).

Toukokuussa 2018 voimaan tuleva EU:n
tietosuoja-asetus (http://eur-lex.europa.eu/legal-
content/FI/TXT/?uri=uriserv:O0J.L_.2016.119.01.
0001.01.FIN&toc= O]J:L:2016:119:FULL) mah-
dollistaa jatkossakin arkaluonteisten tietojen
kdyton tieteellisessa tutkimuksessa. Tieteen kan-
nalta on tiarkeid, ettei tietosuoja-asetuksen mah-
dollistamaa olemassa olevien aineistojen tutki-
muskdyttoa rajoiteta.

Me eri tieteenaloja edustavat tieteelliset yh-
distykset vaadimme, ettd EU:n tietosuoja-ase-
tuksen tulkinnassa ja sen perusteella ehdotetun
kansallisen tietosuojalain valmistelussa huo-
mioidaan: tieteen vapaus, tietoaineistojen arvo,

Suomen vahvuus rekisteritutkimusmaana, eri

aineistojen yhdistaminen, kerittyjen aineistojen

laadunvarmistus ja tutkimusaineistojen siirtimi-
sen helppous muihin maihin.

* Tieteen vapaus. Tutkijoilla on oltava oikeus va-
lita tutkimusaiheensa ja -menetelmansa.

e Tietoaineistojen arvo. Suomessa on monia
tarkeitd ja arvokkaita rekisteripohjaisia tieto-
aineistoja, joiden avulla voidaan arvioida ter-
veydenhuollon ja terveyspolitiikan tavoitteiden
saavuttamista, kuten vaikuttavuutta, tehok-
kuutta, tasa-arvoa.

e Suomen vahvuus rekisteritutkimusmaana. Tut-
kijoille on tdrked saada tiedontarpeensa mu-
kaisesti kdyttoonsd koko vieston kattava rekis-
teriaineisto, erityisesti kansanterveys- ja yhteis-
kuntatieteissa.

® Mahdollisuus yhdistda eri aineistoja. Rekisteri-
tietoja on voitava yhdistdd muihin tutkimus-
aineistoihin, kuten asiakas- ja potilasasiakirjoi-
hin seké biopankkiaineistoihin.

e Kerittyjen aineistojen laadun varmistaminen.
Tutkijoiden on voitava varmistaa kerattyjen
tutkimusaineistojen laatu eri aineistoja yhdista-
malld ja mahdollistamalla tarkat katoanalyysit.

e Tutkimusaineistojen siirtiminen jdsenvaltioi-
den valilld ja kansainvilisissd tutkimusprojek-
teissa. Anonymisoitujen tutkimusaineistojen
siirtiminen maasta toiseen eri tutkimuslaitos-
ten vlilla on edelleen oltava mahdollista. my6s
EU:n ja ETA:n ulkopuolisiin maihin.

Allekirjoittajat:
Sosiaalilddketieteen yhdistys
Suomen epidemiologian seura
Tilastoseura

Viestotieteen yhdistys
Westermarck-seura

Annamme mielellimme lisitietoja:
Sosiaalildaketieteen yhdistys: peija.haaramo@thl.fi (pj)
Suomen epidemiologinen seura: Anssi.Auvinen@staff.
uta.fi (pj)

Tilastoseura: jyrki.mottonen@helsinki.fi (pj)
Viestotieteen yhdistys: marika.jalovaara@utu.fi (pj)
Westermarck-seura: jani.erola@utu.fi (pj)
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