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Jos tieteellista tutkimusta ei voida suorittaa ilman tutkittavien yksiléimistd, voidaan kasiena
henkilotietoja. Talldin tutkittavien yksityisyyden suoja on turvattava henkilttietolain ja
muiden lakien mukaisesti. Tietosuojasta huolehtiminen on tieteellisen tutkimuksen
menestymisen edellytys, silla se rakentaa tutkittavien luottamusta. Koko tietojen elinkaaren
mittainen henkilotietojen kasittelyn suunnittelu on tarkeda tutkimuksen onnistumisen
kannalta.

Henkilotietoja voidaan kasitella tutkittavien itsensa antamilla suostumuksilla, mika on
ensisijainen tapa, kun tutkimusaineistoon tarvitaan tunnistettavia henkiloitd koskevia
tietoja. Aina suostumusten hankkiminen ei kuitenkaan ole mahdollista tietojen suuren
maaran, tietojen ian tai muun sellaisen syyn vuoksi. Tallainen syy on usein olemassa, kun
tutkimusaineistona halutaan kayttaa valtakunnallisten henkilorekisterien sisaltamia tietoja.
Tallsin tietojen kayttvon voidaan hakea viranomaislupaa®.

Tutkimusta varten tutkijoille muodostuu oma, tietolahteena kaytetysta henkildrekisterista
erillinen rekisteri. Tunnistettavia henkil6itd koskevia tietoja sisaltavan rekisterin? kayton on
perustuttava asianmukaiseen tutkimussuunnitelmaan. Tutkimuksella on liséksi oltava
vastuullinen johtaja tai siitd vastaava ryhméa. Tutkijoiden on varmistuttava tutkimukselle
laissa sdadettyjen edellytysten tayttymisesta ennen tutkimuksen aloittamista seka sen
kuluessa.

Jos tutkimusta varten tarvitaan tietoja ulkopuolisilta rekisterinpit&jilta®, myds niiden on
varmistuttava jaliempana tarkasteltujen edellytysten tayttymisestd ennen tietojen
luovuttamista. Useissa tapauksissa luvan myoéntamista harkitseva viranomainen pyytaa
lausunnon tietosuojavaltuutetulta. Talldin tietosuojavaltuutettu omalta osaltaan arvioi, onko
henkilGtietojen kasittelysuunnitelma asianmukainen. Tassd oppaassa kaydaan lapi niita
seikkoja, jotka tietosuojavaltuutettu lausunnolleen tulevasta lupahakemuksesta tarkastaa.
Jos kaikki jaljempana luetellut asiat ovat kunnossa, tietosuojavaltuutettu antaa
lupaviranomaiselle puoltavan lausunnon. Tutkimukseen ryhtyva rekisterinpitaja vastaa silti
aina viime kadessa itse tutkimukseensa liittyvasta henkilotietojen kasittelysta.

Nyt kasilla olevan oppaan lisaksi tieteellistéa tutkimusta suunnittelevan tulee tutustua
henkilotietolakiin (523/1999, internetosoitteessa
http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1999/19990523). Hyotyd on varmasti myos
tietosuojavaltuutetun toimiston esitteesta Tietosuoja ja tieteellinen tutkimus henkilétietolain
kannalta.

Tama opas valottaa henkildtietojen kasittelemisen edellytyksia pitkalti tietosuojan
nakokulmasta. Henkilotietolaki on niin sanottuna yleislakina toissijaisesti sovellettava.
Tama tarkoittaa, etta jos jostakin asiasta sdadetaan erityislain sddnnoksessa, tuo saannos

! Oikeus tietojen k&ytt6on voi perustua esimerkiksi lakiin viranomaisten toiminnan julkisuudesta (621/1999), lakiin
terveydenhuollon valtakunnallisista henkilérekistereista (556/1989) tai lukuisiin muihin lakeihin

2 Henkilotietolain terminologiassa henkildrekisterin, 3 § 1 momentin 3 kohta

% Rekisterinpitajalla tarkoitetaan henkilstietolain 3 § 1 momentin 4 kohdan mukaan sita tahoa, jonka kayttoa varten
rekisteri perustetaan ja jolla on oikeus maaraté sen kaytosta



saa etusijan. Henkilttietolaki tulee tallaisessa tilanteessa sovellettavaksi erityislain
saannoksia taydentavana lakina.

Onko kyse tieteellisesta tutkimuksesta?

Jotta henkilGtietoja voitaisiin kasitella ilman tutkittavien suostumuksia
tutkimustarkoituksessa, kyseessa on oltava sellainen tieteellinen tutkimus, jota
henkilotietolaissa” tarkoitetaan. Kaikki tutkimus ei ole tieteellista. Esimerkiksi kaupallista
tutkimusta seka mielipide- ja markkinatutkimusta arvioidaan henkil6tietolaissa tieteellisesta
tutkimuksesta poikkeavasti. Tuotekehitykseen tahtdavaa tutkimusta pidetdan usein
pikemmin kaupallisena kuin tieteellisena. Joskus ongelmaksi voi muodostua se, etta
tutkijan koulutus ei riitéa tutkimuksen tieteellisen tason takaamiseen. Esimerkiksi toisen
asteen ammatilliseen tutkintoon valmistuvan opiskelijan opinnaytetydta varten voidaan
kasitella henkilttietoja vain tutkittavien suostumuksilla.

Tietosuojavaltuutetun ndkemyksen mukaan tapauksessa (dnro 859/45/98), joka koski
ammattikorkeakoulun talouden ja hallinnon linjan opiskelijoiden opinnaytetyon&an
tekemada hautaustoimistojen ja seurakunnan palveluja koskevaa tutkimusta, ei ollut
kyse tieteellisesta tutkimuksesta, vaan l&ahinnd markkina- tai mielipidetutkimuksesta.
Tietosuojavaltuutetun arvion mukaan seurakunnan ei ollut suotavaa luovuttaa
rekisteritietoja tutkimusta varten. Parempi tapa toteuttaa tutkimus olisi voinut olla
esimerkiksi sellainen, etta seurakunta itse lahettaisi tutkimusta koskevan tiedotteen ja
kyselylomakkeen tutkimushenkilGille. Taman jalkeen henkilot, jotka haluaisivat
osallistua tutkimukseen, voisivat itse palauttaa vastauksensa suoraan tutkimuksen
tekijoille.

Tieteellisen tutkimuksen tunnusmerkkeja on pyritty kuvailemaan mm. THL:n, Valviran ja
Tyoterveyslaitoksen  tyoryhmatyoskentelyna laatimassa pysyvaisohjeessa Salassa
pidettavien rekisteritietojen luovutuksen periaatteet ja kaytannot. Ohje on esimerkiksi
THL:n internetsivuilla osoitteessa http://www.stakes.fi/Fl/tilastot/tausta/tutkimus/index.htm.

Tutkimuksen suunnitteluvaiheessa on huolehdittava, etta tieteellisen tutkimuksen yleisesti
hyvaksytyt kriteerit tayttyvat. Tassa kysymyksessa apua voi antaa myds tutkimusta varten
mahdollisesti hankittava eettisen toimikunnan lausunto. Tieteellista tutkimusta varten
muodostettavan henkilorekisterin  kdytbn on aina perustuttava asianmukaiseen
tutkimussuunnitelmaan®.  Asianmukainen  suunnitelma  sisaltda  ainakin  selkean
tutkimusongelman ja tutkimuksen tavoitteen maarittelyn. Suunnitelmasta on ilmettava, etta
tutkimus tehdaan tieteellisella menetelmalld, joka Iluonnollisestikin  maaraytyy
tieteenalakohtaisesti.

Olisiko tutkimus mahdollista toteuttaa tutkittavien yksityisyyteen vahemman
kajoavin keinoin?

Suomen perustuslaissa (731/1999)° taatun yksityiselaman suojan turvaamiseksi tutkimus
on tehtava ilman henkildtietoja aina, kun se on tutkimuksen toteuttamisen kannalta
mahdollista. Eri vaihtoehdot tulee selvittdd ennen tutkimuksen aloittamista.

* Henkildtietolain 14 § ja 12 §:n 1 momentin 6 kohta
® Henkilotietolain 14 §
®108



Valtakunnallisia rekistereita pitavat viranomaiset, kuten Tilastokeskus, luovuttavat monissa
tapauksissa rekistereistaan vain anonyymiksi muunnettua tietoa.

Myds henkil6tietolain lahtokohtana on, etta tutkimus tulee toteuttaa ilman henkilGtietoja
aina, kun se on mahdollista. Tutkijoiden kannalta tilanne on luonnollisesti turvallisin silloin,
kun tutkittavat ovat anonyymeja. Jos rekisteri ei sisalla tunnistettavia henkil6ita koskevia
tietoja, henkilttietolakia ei sovelleta lainkaan. On kuitenkin tarkeaa huomata, etta ihmisen
voi tunnistaa muutoinkin kuin nimen tai henkilétunnuksen perusteella’.

Esimerkiksi pienella paikkakunnalla asuva, harvinaista sairautta kantava henkil6 on
usein tunnistettavissa ilman varsinaisia tunnistetietojakin. Kyse on silloin hanen
osaltaan henkilétiedoista.®

Tutkittavien® yksityisyyden suoja on kaikissa tapauksissa taattava parhaalla mahdollisella
tavalla. Suostumus on ensisijainen tapa kasitella henkiltietoja. Velvollisuudesta hankkia
suostumus voidaan poiketa vain silloin, kun sen hankkiminen ei ole mahdollista tietojen
suuren maaran, tietojen ian tai muun sellaisen syyn perusteella.

Jos edellytykset kayttaa rekisteritietoja ilman suostumuksia tayttyvat, tutkimusta tekeva
rekisterinpitgja voi kayttdd laillisesti hallussaan olevia henkilGtietoja tieteelliseen
tutkimukseen useimmiten omalla paatoksellaan. Jos tutkimusta suunnittelee organisaation
palveluksessa oleva henkilé6 omana tutkimuksenaan (ei palkkatybnaan), hanen on saatava
lupa tietojen tutkimuskayttoon rekisterinpitajalta silloinkin, kun hanella jo olisi paasy niihin
tyonsé puolesta. Tama johtuu siitd, etta kukin saa kasitella henkildtietoja vain siina maarin,
kuin se on omien ty6- tai vastaavien tehtavien hoitamiseksi tarpeen.

Usein tarvitaan tietoja myds valtakunnallisista tai muista henkilérekistereista. Talloin
henkilttietojen tutkimuskayttoon tarvitaan lupa niitd hallussaan pitavalta rekisterinpitajalta.
Rekisterinpitdgjdn on ennen luvan myoéntamista varmistuttava siita, ettad tietoja aiotaan
kasitella lainmukaisesti. Muutoin se ei tayta sille asetettuja velvollisuuksia. Tietojen pyytaja
vastaa niiden kasittelyn lainmukaisuudesta omalta osaltaan.

Olisiko tutkimus mahdollista suorittaa rekisterdityjen suostumuksella? Tayttadko
mahdollisesti hankittava tai hankittu suostumus lakisdateiset edellytykset?

Tutkittavien itsemaaraamisoikeus turvataan parhaiten silloin, kun tutkimusta tehdaan
heidan antamillaan suostumuksilla. Hyvin laadittu tutkimussuunnitelma auttaa
suostumusten hankkimisessa, silla se lisaa tutkittavien luottamusta tutkimuksen
tekemiseen. Suostumuksen on henkilétietolain mukaan oltava vapaaehtoinen, yksildity ja
tietoinen'®. Ennen suostumusten keraamisen aloittamista kannattaa ehdottomasti tutustua
tietosuojavaltuutetun toimistossa laadittuun esitteeseen Henkil6tietojen kasittely
suostumuksen perusteella.

Tutkimustietoja kasitellaan tutkittavien suostumuksella aina silloin, kun osakin tiedoista
hankitaan heiltd itseltdan haastatteluilla tai kyselyilla. Jos tutkittavan antamiin tietoihin on

’ Henkilétietolain 3 § 1 momentin 1 kohta

8 Henkilotietolailla saatettiin voimaan nk. henkilStietodirektiivin (95/46/EY) méaaraykset. Direktiivin 29 artiklalla perustettu
tietosuojatydryhma on antanut henkiltietojen késitteesté lausunnon 4/2007. Lausunnon suomenkielinen versio on
internetosoitteessa http://ec.europa.eu/justice_home/fsj/privacy/docs/wpdocs/2007/wp136_fi.pdf.

® Henkilotietolain terminologiassa rekisterdityjen (lain 3 § 1 momentin 5 kohta)

13§ 1 momentin 7 kohta




tarkoitus yhdistaa muualta hankittavia tietoja, on nama muut tiedot yksil6itava tutkittavalle,
jotta tdmé&n mahdollisesti antama suostumus olisi kaikilta osin tietoinen.
Etukateissuunnittelu on tarkeda, jotta koko tutkimuksen kattava suostumus saadaan
pyydettya yhdella kertaa.

Suostumuksen hankkiminen on valttamatonta silloin, kun tutkimuksessa puututaan
ihmisen koskemattomuuteen. Talldin suostumuksen on taytettdva henkilGtietolain
vaatimusten lisaksi ladketieteellisesta tutkimuksesta annetun lain 6 8:ssa saadetyt
edellytykset. Laadketieteellistd tutkimusta varten annettavan suostumuksen on joitakin
harvoja poikkeustilanteita lukuun ottamatta oltava kirjallinen. Tutkittavalle on annettava
riittdva selvitys hanen oikeuksistaan, tutkimuksen tarkoituksesta, luonteesta ja siina
kaytettavistd menetelmistd. Hanelle on my6s annettava riittava selvitys mahdollisista
riskeista ja haitoista. Selvitys on annettava siten, etta tutkittava pystyy paattamaan
suostumuksestaan tietoisena tutkimukseen liittyvista, héanen pé&éatbksentekoonsa
vaikuttavista seikoista. Tutkittavalle on liséksi annettava tieto hénelld olevasta oikeudesta
peruuttaa antamansa suostumus milloin tahansa ennen tutkimuksen p&éattymista.
Suostumuksen peruuttamisesta ja tasta seuraavasta tutkimuksesta luopumisesta ei saa
aiheutua kielteisia seurauksia tutkittavalle.™

Sisaltaako rekisteriseloste riittavasti tietoa perustettavasta rekisterista?

Rekisteriseloste auttaa tieteellisen tutkimuksen suunnittelussa, silla selosteeseen kirjataan
monia tutkimuksen onnistumisen kannalta tarkeitd asioita, jotka on tarpeen péaattaa
etukateen. Kaikista henkilorekistereista on laadittava rekisteriseloste, joka on pidettava
jokaisen saatavilla?.

Tieteellisen tutkimuksen yhteydessd kannattaa hyodyntda tietosuojavaltuutetun
toimistossa laadittua tieteellisen tutkimuksen rekisteriseloste —mallilomaketta.

Rekisteriseloste palvelee rekisterdityjen oikeutta tiedonsaantiin. Lisdksi jaljennos
selosteesta taytyy monissa tapauksissa lahettdd tietosuojavaltuutetulle. Tahan
henkilstietolain®® mukaiseen iimoitusvelvollisuuteen palataan myshemmin tassa ohjeessa.

Onko rekisterinpitdgja maaritelty selkeasti? Onko henkilotietojen kasittelyn
vastuunjaosta yhteistutkimuksessa sovittu?

Useimmat henkil6tietolain velvoitteet on osoitettu rekisterinpitajalle. Siksi on tarkeaa, etta
rekisterinpitgjan henkildllisyys on kaikkien tutkimukseen jollain tavoin osallistuvien
tiedossa.

Useimmiten rekisterinpitdja on yksittainen organisaatio. Rekisterinpitdjand voi kuitenkin
toimia myo6s yksi tai useampia henkiloitéa, yhteisojd, laitoksia tai saatiditd yhdessa.
Yhteisty6hankkeissa on tarkeaa sopia henkilétietojen kasittelya koskevasta vastuunjaosta.
Kuka esimerkiksi vastaa ilmoituksen tekemisesta tietosuojavaltuutetulle, kuka seuraa
rekisterin kaytosta kertyvia lokitietoja ja kuka huolehtii rekisterin havittdmisesta sitten, kun
sen tiedot eivat enaa ole tarpeellisia tutkimuksen kannalta?

| aki laaketieteellisesta tutkimuksesta (488/1999) 6 §
'2 Henkilotietolain 10 §
13 36 §



Jos rekisterinpitgana on organisaatio, onko olemassa organisaation paatos
tutkimuksen suorittamisesta?

Jos organisaatio pyytaa tutkimustaan varten henkilGtietoja esimerkiksi valtakunnallisia
henkilorekistereita yllapitavilta viranomaisilta, nama rekisterinpitajat vaativat yleensa
nahtavékseen organisaation paatoksen tutkimukseen ryhtymisesta. Paatds on muun
ohella omiaan selventamaan sitd, kuka tutkimusrekisterin rekisterinpitgja on.
Organisaatioiden palveluksessa tydskentelevat tutkijat saattavat tehda tutkimuksia myos
omaan lukuunsa.

Onko tutkimussuunnitelma sopusoinnussa luvan mydntavalle rekisterinpitgjalle
annettujen muiden tietojen kanssa?

Silloin kun tutkimusta varten pyydetaan henkilttietoja rekisterinpitajiltd, ndma tarkastavat,
etta pyydettavat tiedot ovat tarpeen'* tutkimuksen kannalta. Selvyytta tdhan antaa muun
muassa tutkimusta koskeva suunnitelma. Tutkimussuunnitelma kannattaa siksi laatia
huolellisesti.

Onko tietojen kayttotarkoitus kuvattu riittavalla tavalla? Vaikuttavatko kaikKki
pyydetyt tiedot tarpeellisilta tekeilla olevan tutkimuksen tarkoituksen kannalta?

Vain tarpeellisia henkildtietoja saa kasitella’®. Tietojen tarpeellisuutta peilataan niiden
kayttotarkoitusta vasten.

Kayttotarkoitus tulee maaritella riittavan yksiloidysti. Esimerkiksi pelkka “tieteellinen
tutkimus” tai "syOpatutkimus” ei riitd kuvaamaan tietojen kayttotarkoitusta. Suunnitteilla
olevan tutkimuksen tavoitteet, menetelmat ja kesto on kuvailtava huomattavasti
tarkemmin. Jos jonkin pyydetyn tietoryhmén kayttotarkoitus ei selvid lupaviranomaiselle,
se ei voi arvioida pyydettyjen tietojen tarpeellisuutta tutkijoille. Talléin lupaviranomaisen ei
tulisi luovuttaa tietoja.

Onko eri tahoilta tutkimusta varten hankittujen tai hankittavien tietojen
kasittelemiseen lainmukainen peruste?

Usein tutkimustietoja hankitaan monilta eri tahoilta. Tutkimusta varten saatetaan haluta
kayttaa myos rekisterinpitdjan hallussa jo ennestddn olevia tietoja. Kaikkien tietojen
kaytdlle ja yhdistamiselle tutkimusrekisteriin on oltava asiallinen peruste. Jos osa tiedoista
on keratty tutkittavan suostumuksella, annetun suostumuksen tulee kattaa my6s muualta
hankittavien tietojen yhdistaminen suostumuksella kerattyyn tietoon'®. Muussa
tapauksessa tutkittavan antama suostumus ei olisi henkilGtietolaissa edellytetylla tavalla
tietoinen.

Onko kysymys opinnaytetyosta?
Se, milloin opinnaytetyotd voidaan pitaa tieteellisena tutkimuksena, ratkeaa yleisten

tieteellista tutkimusta koskevien kriteerien mukaan ja arvioidaan tapauskohtaisesti.
Tieteellista tutkimusta varten muodostettavan henkilorekisterin kdaytdn on aina perustuttava

14 Henkilotietolain 9 §
15 Henkilotietolain 9 §
18 Henkilotietolain 3 § 1 momentin 7 kohta



asianmukaiseen tutkimussuunnitelmaan. Lisaksi tutkimuksella on oltava vastuullinen
johtaja tai siita vastaava ryhma.*’

Edellyttddko tutkimuksen tekeminen henkildtietojen siirtdmista EU:n tai Euroopan
talousalueen ulkopuolelle? Jos, niin onko téallainen siirto lain mukaan mahdollinen?

Henkilotietoja voidaan siirtda Euroopan Unionin ja Euroopan talousalueen ulkopuolelle
vain laissa saadetyilla edellytyksilla’®. Lisatietoa aiheesta saa tietosuojavaltuutetun
toimiston esitteesta Henkilotietojen siirto ulkomaille henkilétietolain mukaan.

Miten henkilotiedot aiotaan suojata?

Rekisterinpitajan tulee kasitella henkilotietoja laillisesti sekd noudattaa huolellisuutta ja
hyvaa tietojenkasittelytapaa®®. Henkildtiedot on suojattava asiattomalta paasylta tietoihin.
Lisaksi tiedot on suojattava vahingossa tai laittomasti tapahtuvalta havittamiselta,
muuttamiselta, luovuttamiselta, siirtamiseltd ja muulta laittomalta kasittelylta.
Asianmukainen suojaaminen kasitta4 seka organisatorisia etta teknisia toimenpiteita.?°

Suojaustoimenpiteiden toteuttamisessa on otettava huomioon kaytettavissa olevat tekniset
mahdollisuudet, toimenpiteiden aiheuttamat kustannukset, kasiteltdvien tietojen laatu,
maara ja ika seka kasittelyn merkitys yksityisyyden suojan kannalta. Padsaanténa voidaan
pitéa sita, ettda mita arkaluonteisempaa tietoa rekisteri siséltaa, sitd parempaa huolta sen
suojauksesta on pidettava.

Manuaalisessa muodossa olevat tiedot suojataan useimmiten lukkojen ja kulunvalvonnan
avulla. Atk:lla olevien tietojen suojaaminen edellyttda kayttgjatunnusten ja salasanojen
kayttamista seka usein myos rekisterin kayttéa koskevien lokitietojen keraamista.

Erityisesti etatyohon liittyy tietoturvariskejd. Kotona tehtdvassa etatydssa huomiota on
kiinnitettavd muun ohella henkil6tietojen suojaamiseen muilta perheenjasenilta.

Tietoturvariskien véalttamisessa auttavat muun muassa valtionhallinnon tietoturvallisuuden
johtoryhma VAHTIn laatimat tietoturvaohjeet. VAHTI-ohjausaineisto on saatavilla
internetosoitteessa

http://www.vm.fi/vm/fi/13 hallinnon_kehittaminen/09 Tietoturvallisuus/02 tietoturvaohjeet
ja_maaraykset/index.jsp.

Onko tietojen sailyttdmisaika maaritelty selkeadsti ja ovatko sen perusteet
asianmukaiset?

Tieteellisen tutkimuksen tarkoituksessa kasiteltévia henkilotietoja saa sailyttdaa vain niin
kauan, kuin ne ovat tarpeellisia tutkimuksen suorittamiseksi tai sen tulosten
asianmukaisuuden varmistamiseksi®*. Kasiteltavien henkiltietojen koko elinkaari on
suunniteltava jo ennen rekisterin muodostamista®. Jo tassa vaiheessa on siten tiedettava,
kuinka kauan tietoja on tarpeen sailyttaa, ja siirretdanké ne mahdollisesti tutkimuksen

Y Henkilstietolain 14 §

18 Henkilstietolain 22 — 23 §
19 Henkilgtietolain 5 §

20 Henkilstietolain 32 §

21 Henkilétietolain 14 §

2 Henkilotietolain 6 §



paatyttya arkistoon. Pysyva tutkimusrekisteri voidaan perustaa vain tutkittavien antamilla
suostumuksilla, lain sd&nnoksella tai tietosuojalautakunnan luvalla.

Analysoidaanko aineisto tunnistetiedoin? Jos, niin millaiset perusteet talle on?

Vaikka tutkimusaineiston yhdistdmistd varten taytyisi muodostaa henkilorekisteri,
tutkimuksen tekeminen ei laheskaan aina edellytdq, etta aineisto myo6s analysoitaisiin
tunnistetiedoin. Ainakin silloin, kun tutkimusta varten hankitaan eri perusteisia tietoja
(vaikkapa potilastietoja ja koulutusta tms. koskevia tietoja), tunnistetiedot tulee
pasdsaantdisesti havittda aineiston yhdistamisen jalkeen?. Seurantatutkimuksissa, joita
varten uutta tutkimustietoa kerataan tutkimuksen kuluessakin, voi olla perusteltu tarve
sailyttdé tunnistetiedot pidempaan.

Yleinen periaate on, etta henkilttietoja saavat kasitella vain ne henkil6t, joiden tyo- tai
vastaavien tehtavien hoitamiseksi se on tarpeen. Tutkimuksen tekemiseen saattaa liittya
henkiloita, joiden ei ole valttamatonta saada tietoonsa kaikkia tutkimusrekisterin tietoja.
Heidan paasyaan rekisterissa oleviin henkildtietoihin on talldin rajattava.

Onko henkildrekisteri suunniteltu havitettavan tai arkistoitavan lainmukaisesti?

Kun henkildtiedot eivat enaa ole tarpeen tutkimuksen suorittamiseksi tai sen tulosten
varmistamiseksi, henkilorekisteri taytyy joko havittaa, siirtdd arkistoitavaksi tai muuttaa
anonyymiin muotoon®. Henkildtietojen  sailytysaika tulee toisin sanoen pitaa
mahdollisimman lyhyena.

Henkiltietoja siséltavan tutkimusaineiston arkistointi edellyttdd useimmiten, etta
tutkimuksen tehnyt rekisterinpitdja on viranomainen, joka voi arkistoida tiedot arkistolakia
noudattaen. Yksityinen rekisterinpitdjad saa arkistoida henkildtiedot vain, jos
kansallisarkisto antaa siihen luvan.?®

Kun rekisterin tiedot muutetaan sellaiseen muotoon, ettei niista voida tunnistaa henkil6ita,
rekisteri lakkaa olemasta henkilotietolaissa tarkoitettu henkilorekisteri. Anonyymin
rekisterin voi arkistoida tai sen hyddyntamista jatkaa haluamallaan tavalla. On kuitenkin
tarkeda huomata, ettei pelkkd tunnistetietojen, kuten nimien ja henkilétunnusten,
poistaminen valttamatta tee tiedoista anonyymeja.

Jos tutkimustietoja kerataan paperilomakkeilla, jotka halutaan arkistoida, lomakkeet
kannattaa jo etukdteen suunnitella sellaisiksi, ettd tunnistetiedot voidaan leikata pois
lomakkeista kun ne eivat enda ole tarpeellisia.

Onko ilmoitus tietosuojavaltuutetulle tehty?

Arkaluonteisten henkil6tietojen automaattisesta kasittelysta tieteellisen tutkimuksen
tarkoituksiin on ilmoitettava tietosuojavaltuutetulle silloin, kun tietoja kasitellaan ilman
tutkittavien  suostumuksia®. llmoitus tehdaan lahettamalla rekisteria  koskeva
rekisteriseloste tietosuojavaltuutetun toimistoon.

2 Henkildtietolain 14 § 1 momentin 4 kohta
24 Henkilbtietolain 14 § 1 momentin 4 kohta
%5 Henkilotietolain 35 §, http://www.narc.fi/
% Henkilstietolain 36 §



lImoitusvelvollisuus on helpointa tayttaa tietosuojavaltuutetun toimistossa laadittua
tieteellisen tutkimuksen rekisteriseloste —mallilomaketta kayttden. Mallilomake sisaltda
enemman tietoa kuin tavallinen rekisteriseloste. Lisatiedot ovat tarpeen
tietosuojavaltuutetun ennakkovalvontatehtavan hoitamiseksi.

Jos tutkimusrekisterissé olevia tietoja kasitellaan yksinomaan tutkittavien vapaaehtoisilla,
yksildidyilla ja tietoisilla  suostumuksilla, ei tutkimuksesta tarvitse ilmoittaa
tietosuojavaltuutetulle. Rekisteriseloste on luonnollisestikin silti laadittava ja pidettava
jokaisen saatavilla.

Lisatietoja ilmoitusvelvollisuudesta saa tietosuojavaltuutetun toimiston esitteesta
Henkildtietolain mukainen ilmoitusvelvollisuus.
Hyodyllista lisatietoa

Lisda tietoa tietosuojasta ja asiaa koskevasta lainsdaadannosta on saatavilla
tietosuojavaltuutetun toimiston internetsivuilta osoitteesta www.tietosuoja.fi.

Rekisteritutkimuksen tukikeskus ReTki auttaa rekisteritutkimuksen tekijoita myds muissa
asioissa. ReTkin internetsivut ovat osoitteessa www.rekisteritutkimus.fi.




