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Y hteiskuntatieteellinen Tietoarkisto ja Avoin tiede ja tutkimus (ATT) -hanke jarjestivat ladke- ja
terveystieteellisen tutkimuksen tietosuojakysymyksia kasittelevan seminaarin 17.3. Tampereella.
Terveystietojen tietosuojan tarkastelu on juuri nyt hyvin ajankohtaista, koska EU:n tuore tietosuoja-
asetus korvaa kahden vuoden siirtymdaajan jalkeen henkilttietolain, joka toimii talla hetkella
henkildtietojen kasittelyn yleislakina. Tietosuoja-asetuksen keskeinen idea on yksilon
itsemaaradmisoikeuden vahvistaminen, mika edellyttda seminaarissa puhuneen tietosuojavaltuutettu
Reijo Aarnion mukaan korkeaa tietosuojatasoa ja sité, ettd henkilotietojen kasittely perustuu
tulevaisuudessa entistd vahvemmin luottamukseen. Oikeusministerion asettama tyoryhma selvittaa
parhaillaan tietosuoja-asetuksen vaikutuksia kansalliseen lainsaddantoon ja valmistelee tarvittavia
lakimuutoksia.

Laake- ja terveysalan tutkimuksessa tarvitaan lahes aina henkil6tietoja, jotka ovat tietosuojan
alaisia. Tietosuojan alaisten tietojen tutkimuskayttoa saadellaan talla hetkella useilla eri laeilla,
mika hankaloittaa alan tutkijoiden mielesta niiden tutkimuskaytt6d. Tutkijoiden huolena on mm. se,
ettd he ovat epétietoisia siitd, milla edellytyksilla tietosuojan alaista tutkimusaineistoa voi jakaa ja
jatkohyodyntéa. Tutkijat toivoisivat my0s saavansa sosiaali- ja terveydenhuollon toiminnassa
kerattévia tietoja aikaisempaa nopeammin ja joustavammin alan tutkimuksessa hyddynnettavaksi.

]
Voiko terveystietoja sisaltavaa tutkimusaineistoa jatkohyodyntaa?

Monet tutkimusrahoittajat, kuten Suomen Akatemia ja eurooppalaista tutkimus- ja
innovaatiotoimintaa rahoittava Horisontti 2020 -ohjelma, suosittelevat rahoittamissaan
tutkimushankkeissa kerattyjen tutkimusaineistojen avaamista. Myos useat tiedejulkaisut, kuten Plos
One, edellyttavat, ettd tutkijat avaavat tutkimusaineistonsa. HenkilGtietoja sisaltavié aineistojen
tutkimuskaytdssé on kuitenkin huomioitava se, ettd niiden hyddyntdminen ja jatkokaytto ovat
henkil6tietolain mukaista.

Terveystietoja sisaltdvat tutkimusaineistot luokitellaan henkil6tietolaissa arkaluonteisiksi, mista
johtuen niiden kasittely on lahtokohtaisesti kiellettyéd. Terveystietoja on kuitenkin mahdollista
hyodyntéé henkil6tietolakia noudattaen perustellusti ja suunnitellusti tieteellisessa tutkimuksessa.
Tietojen kayttd perustuu suostumukseen, jonka antaja on lahtokohtaisesti aina tutkittava. Joissakin
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tapauksissa, esimerkiksi hyddynnettéessa tutkimuksessa sosiaali- ja terveydenhuollon toiminnassa
keré&ttavia ns. sote-tietoja, luvan myontaa usein tietoja hallinnoiva viranomainen. Terveystietoja
sisaltdvaa tutkimusaineistoa voidaan kayttaa ja jatkohyddyntéa sen elinkaaren aikana
suostumuksessa maaritellyn ké&sittelyperusteen mukaisesti. Késittelyperusteen ulkopuolinen kaytto
edellyttdd padsaantoisesti uuden suostumuksen hankkimista. Ladke- ja terveysalan tutkimuksessa on
perinteisesti ollut tapana hytdyntaa aineistoa vain yhdessé tutkimuksessa ja havittad aineisto
tutkimuksen péatyttya. Aineiston jatkokdyton mahdollistaminen edellyttaa siis uudenlaista ajattelua
ja tutkimusaineiston jatkokayton mahdollistavan suostumuksen hankkimista tutkittavilta.

HenkilGtietoja siséltavan tutkimusaineiston avaamisessa on huolehdittava siitg, ettd yksilon
tietosuoja toteutuu. Tdma edellyttad tutkimusaineiston anonymisointia, minka toteuttamiseen liittyy
varsin paljon epaselvyyksia. Tutkimusaineiston anonymiosinti on aina peruuttamaton toimenpide ja
tarkoittaa sitd, etté aineistosta ei voi milldén kohtuullisesti toteutettavissa olevilla keinoilla tunnistaa
yksittaista henkildd. Anonymisoinnilla tutkimusaineistosta poistetaan tiedot, joiden kautta
yksittdinen henkild on mahdollista tunnistaa. Yksittdisen henkilén tunnistaminen voi olla
mahdollista tutkimusdatan sisaltdmien suorien tunnisteiden ja vahvojen epésuorien tunnisteiden
avulla. Edelld mainittujen tunnisteiden poistaminen ei valttamaétta varmista tietosuojan toteutumista,
koska yksittaisen henkilon tunnistaminen voi olla mahdollista my6s epdsuoria tunnisteita
yhdistamélla. Tutkimusdatan koodaus on yleisesti kéytetty ja suositeltu tapa varmistaa
arkaluonteisen tutkimusdatan tietosuojan toteutumista. Koodaus tai kaksoiskoodaus ei kuitenkaan
tee tutkimusaineistosta anonyymid. Tasta johtuen esimerkiksi koodattu pitkittaistutkimuksen
aineisto on tietosuojan alaista henkil6tietoa siihen asti kun tutkimusryhmalld on hallussaan
koodiavain. Tutkimusdatan tietosuojaan ja anonymisointiin liittyvét tarkastelut on tehtavéa aina
tapauskohtaisesti.

Aineistonhallinta edistaa tietosuojaa

Aineistonhallinnan tavoitteena on varmistaa tutkimuksen aikana keréattyjen materiaalien ja niiden
metatietojen tietoturva, tietosuoja, kayttokuntoisuus ja luotettavuus koko niiden elinkaaren ajan.
Tutkimuksen tiedonhallintaan liittyva& neuvontaa ja palveluita on saatavana Tietoarkistosta, joka on
Tampereen yliopiston erillinen yksikko. Lue liséa aineistonhallinnasta Tietoarkiston laatimasta
Aineistonhallinnan ké&sikirjasta .

Sote-tiedon toissijaisen kayton edistaminen

Sosiaali- ja terveydenhuollon toiminnassa kerattava ns. sote-tieto muodostaa valtavan, koko ajan
karttuvan tietovarannon, jota on mahdollista hyddyntaa toissijaisena kayttonéa alan tieteellisessa
tutkimuksessa. Tietovaranto antaa tutkijoille ainutlaatuisen tilaisuuden tehda tutkimusta koko
vaeston tiedot kattavalla tutkimusaineistolla, johon on mahdollista yhdistad mm. eri alojen tilasto- ja
rekisteritietoja seké kliinisessa tutkimuksessa kerattya tietoa. Sote-tietojen tutkimuskayttoa
hankaloittavat pitkat kayttélupaprosessit ja aineistojen huonot tai puuttuvat kuvailutiedot. Tutkija
joutuu usein hakemaan yhté tutkimusta varten tutkimusaineistoa useammalta eri viranomaiselta,
koska niitd hallinnoivia viranomaisia on useita. Sote-tietojen hyédyntamisté kehitetd&n parhaillaan
Sote-tieto hyotykayttoon -strategian mukaisesti. Sosiaali- ja terveysministerion asettama tyoryhma
valmistelee ehdotusta asiakas- ja potilastiedon toissijaista kdyttda ohjaavasta lainsaddannosta ja
tekee ehdotuksen tarvittavista muista jatkotoimenpiteista. Sitra valmistelee parhaillaan
hyvinvointidatan kokoamiseen ja koordinointiin liittyvén toimijan perustamista. Toimija on
tyonimeltadn Isaacus - Hyvinvoinnin palveluoperaattori, joka voisi merkittavésti edistad sote-tiedon
hyodyntamista tutkimuksessa. Arkaluonteisten sote-tietojen tietosuojan toteutumista pyritaan


http://www.fsd.uta.fi/aineistonhallinta/fi/sisallys.html

vastaavasti edistimaan kehittdmalla tietojenluovutuskayténteitd. Tilastokeskuksen etédkéayttdpalvelu
mahdollistaa arkaluonteisten tutkimusaineistojen k&yton ilman konkreettista aineistojen luovutusta.

Lisaa aiheesta:

o Ldadke- ja terveystieteen tutkimuksen tietosuoja nyt ja tulevaisuudessa -seminaarin
esitysmateriaalit

o Tietoarkiston tiedottaja Kaisa Jarveldan seminaarin pohjalta Kirjoittama blogikirjoitus EU:n
tietosuoja-asetus kaventaa tutkimuksen tietosuojan kansallista liikkkumavaraa.

Aiheeseen liittyvat haastatteluvideot:

e SOTE-tiedon tutkimuskadyton saantely - Arto Vuori

e SOTE-tiedon tutkimuskayton lainsaaddnndn muutokset - Arto Vuori

o Haasteet sensitiivisten aineistojen tutkimuskaytossa - Mika Gissler

o Mitkd muutokset edistaisivat sensitiivisten aineistojen tutkimuskayttéa? - Mika Gissler
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