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1 Johdanto

11 Taustaa

Numeerisen tiedon keradaminen ja analysointi on noussut viime vuosikymmenina
yha keskeisempdan asemaan syrjinnan vastaisessa tyossa ja eri vaestoryhmien
yhdenvertaisuuden ja muiden perus- ja ihmisoikeuksien tosiasiallisen toteutumi-
sen arvioinnissa. Yhdistyneiden kansakuntien (YK) alaiset ihmisoikeussopimukset
ja niiden noudattamista valvovat komiteat ovat jo kauan velvoittaneet kaytta-
maan raportoinnissa vaestoryhmittdin disaggregoituja tilastotietoja vaestosta.
Naiden pohjalta voidaan seurata kyseisten vaestéryhmien sosioekonomista taus-
taa, koulutusta, tyollistymista ja paasya eri palvelujen piiriin, kuten esimerkiksi
terveydenhoitoon.

Jo YK:n Durbanin julistuksessa vuodelta 2002 kehotetaan jasenmaita kerdaamaan,
analysoimaan, levittdmadan ja julkaisemaan luotettavaa disaggregoitua tilastollista
tietoa eri vaestdryhmien sosioekonomisesta asemasta, osallistumisesta poliittiseen
toimintaan ja kohtaamasta syrjinnasta. Tieto pitdisi kerata nimenomaisen vapaa-
ehtoisen ja tietoisen suostumuksen perusteella ja pohjautua itsemaarittelyyn. Eri
vahemmistdryhmat pitaisi osallistaa tiedon kerdamiseen ja tiedon kerddmisen tulisi
tapahtua ihmisoikeuksia, erityisesti yksityisyyden suojaa kunnioittaen. Tietoa pitaisi
kayttaa vahemmistéryhmien kohtaaman rasismin, syrjinndn, muukalaisvihan ja
suvaitsemattomuuden estamiseksi ja vastustamiseksi.

Euroopan unionissa (EU) ihmisoikeusperustainen henkilétietojen kerddaminen ja
analysointi politiikkatoimien pohjana on my&s nousemassa yha keskeisemmalle
sijalle. EU:ssa syrjinnan esiintymista yhteiskunnassa kuvaavaa tietoa kutsutaan
yhdenvertaisuustiedoksi. Sen kerddminen ja kasittely perustuvat YK:n ihmisoikeus-
perustaisen henkilotietojen keradamisen periaatteille, mutta henkil6tietojen keraa-
minen tapahtuu EU:n lainsdddannon puitteissa ottaen huomioon kansainvalisten
ihmisoikeussopimusten velvoitteet.?

1 The Durban Declaration and Programme of Action, United Nations 2002.

2 EU:n yhdenvertaisuustiedon keraamismahdollisuuksia ja kdyttoa syrjinndn torjunnassa
on tarkasteltu esim. Makkonen 2006.
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YK:n ja EU:n ihmisoikeusperustaista henkilotietojen kerddamista koskevissa linjauk-
sissa on korostettu, etta tilastollisen tiedon avulla voitaisiin pystya paikallistamaan
eri vdhemmistoryhmien kohtaamaa rakenteellista syrjintaa yhteiskunnassa. Talloin
anonyymin aggregaattitason tiedon pitaisi olla eriteltyna vahemmistoryhmittain ja
syrjintdperusteittain. Tilastollinen tieto edesauttaa valillisen syrjinndn seka useita
syrjintdperusteita eri tavalla yhdistavien syrjintamuotojen tunnistamista. Tilastolli-
sen disaggregoidun tiedon on katsottu olevan erityisen hyva paikallistamaan erilai-
sia ristedvan eli intersektionaalisen syrjinndn muotoja.

My®ds valtioneuvoston kolmannessa kansallisessa perus- ja ihmisoikeustoiminta-
ohjelmassa halutaan vahvistaa tietoon perustuvaa paatoksentekoa perus- ja ihmis-
oikeuskysymyksissa sekd parantaa perus- ja ihmisoikeusvaikutusten arviointia
saadosvalmistelussa. Toimintaohjelmassa korostetaan vaestoryhmittdin eritelta-
vissa olevan tutkimus- ja tilastotiedon kerdamisen tarkeytta perus- ja ihmisoi-
keuksien toteutumisen seuraamiseksi ja erityisesti rakenteellisen eriarvoisuuden
havaitsemiseksi.> Samalla toimintaohjelmassa on paikallistettu tietojen keraami-
seen liittyvia riskeja seka arkaluonteisten henkil6tietojen tietosuojasaantelyyn liit-
tyvia oikeudellisia kysymyksia. Toimintaohjelmassa alleviivataan myos erityisesti
vahemmistdryhmien ja laajemmin kansalaisyhteiskunnan mahdollisuutta osallistua
tiedonkeruuseen liittyvaan keskusteluun ja tiedonkeruun kehittamiseen.*

My6s kansainvaliset sopimusvalvontaelimet ovat Suomelle antamissaan suosituk-
sissa korostaneet tarvetta kehittda kansallista perus- ja ihmisoikeusseurantaa ja
-tiedonkeruuta.’

Taman raportin tarkoituksena on toimia esiselvityksena niista oikeudellisista reuna-
ehdoista, joita ihmisoikeusperustaisessa tiedonkeruussa ja erityisesti henkil6-
tietojen keraamisessa on noudatettava EU:n ja Suomen kansallisen lainsaadannon
puitteissa.

3 Valtioneuvoston perus- ja ihmisoikeustoimintaohjelma 2020-2023, s. 25-26.
Valtioneuvoston perus- ja ihmisoikeustoimintaohjelma 2020-2023, s. 26.

5  Esimerkiksi seuraavat YK:n yleissopimusten valvontaelimistd ovat antaneet Suo-
melle muistutuksen ja suosituksen tietopohjaisesta raportoinnista: CERD Conclu-
ding observations on the twenty-third periodic report of Finland, kappaleet 7, 9, 11(d);
CESCR Concluding observations on the sixth periodic report of Finland. kappaleet 13
ja 28; CCPR Concluding observations on the seventh periodic report of Finland; CRC
Concluding observations: Finland, kappaleet 18-19, 39b(iii), 45(c) ja 51.

10
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1.2 Mita tarkoittaa ihmisoikeusperustainen
henkilotietojen keraaminen?

Ihmisoikeusperustainen tiedonkeruu on saanut keskeisen jalansijan muun muassa
YK:n toiminnassa. Yleisella tasolla kuvailtuna ihmisoikeusperustaisella tiedon-
keruulla viitataan henkilGtietojen keraamiseen, jossa noudatetaan ihmisoikeuksia
ja niista seuraavia velvoitteita ja periaatteita, kuten syrjimattomyyttd, oikeuden-
mukaisuutta ja yksityisyyden suojaa. Samalla ihmisoikeusperustainen henkil6-
tietojen kerdaminen ottaa huomioon haavoittuvat ryhmat ja vahemmistot seka
heidan asemansa ja tarpeet tiedonkeruun osalta, kansainvalisia ihmisoikeus-
sopimuksia noudattaen. YK:n ja EU:n puitteissa tapahtuvalla ihmisoikeus-
perustaisella henkilotietojen kerddmisella tarkoitetaan ennen kaikkea tilastollisen
tiedon keraamista ja sen disaggregoimista vahemmistoryhmittdin ja syrjinta-
perusteittain yhteiskunnassa ilmenevien syrjivien rakenteiden paikallistamiseksi,
analysoimiseksi ja korjaamiseksi.

Ihmisoikeusperustaisen henkilotietojen keraamisen tulisi tapahtua vapaaehtoisesti,
lapindkyvasti, avoimesti ja osallistavasti.® Vuonna 2018 julkaistussa YK:n ohjeis-
tuksessa annettiin yhteiset, kansainviliset periaatteet ihmisoikeusperustaiselle
henkiltietojen keraamiselle. Ohjeistuksella pyrittiin antamaan kaytannéllisia, ihmis-
oikeusperustaisia ohjeita henkilotietojen kerdamisen toteuttamiseen kansainvalisia
ihmisoikeusstandardeja noudattaen. Ohjeistuksen mukaisia periaatteita ovat osal-
lisuus, tiedon disaggregointi, itseidentifiointi, lapinakyvyys, yksityisyyden suoja ja
osoitusvelvollisuus.” Palaamme tdhdn ohjeistukseen ja ndiden periaatteiden sisal-
toon ja soveltamiseen tarkemmin jaljempana.

1.3 Raportin rakenne

Vuonna 2023 Oikeusministerio tilasi taman tutkimushankkeen ihmisoikeus-
perustaisen tiedonkeruun kehittamiseksi.2 Hanke on osa valtioneuvoston perus- ja
ihmisoikeustoimintaohjelman 2020-2023 toteuttamista. Oikeusministerion tilaa-
massa hankkeessa ensisijaiseksi tutkimuskysymykseksi asetettiin oikeudellisten
reunaehtojen seka eettisten nakdkulmien kartoittaminen arkaluonteisten henkil6-
tietojen keraamiselle syrjintdperusteittain tilastollisiin tarkoituksiin. Tiedolla voi-
daan kuvata ja paikallistaa eri vdestoryhmien arkieldamassaan kohtaamaa syrjintaa.

6  UN, Guidance Note to Data Collection and Disaggregation 2018.
7 UN, Guidance Note to Data Collection and Disaggregation 2018.
8  Oikeusministerion tiedote 2023. OM:n esittamat tutkimuskysymykset liitteena.
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Hankkeessa tuotettu kirjallinen raportti perustuu pitkalti taman ensisijaisen
tutkimuskysymyksen ympadrille rakennettuun oikeudelliseen tarkasteluun. Tarkas-
telu keskittyy nimenomaan henkil6tietojen kerdamiseen, joten raportissa ei kasi-
telld sellaista tietojen keruuta, joka kohdistuu muuhun tietoon kuin henkilétietoon.
Keskeisia rekisterinpitdjaviranomaisia haastateltiin, jotta saatiin yleiskuva heilla
nykyisissa rekistereissa saatavilla olevasta vdaeston yhdenvertaisuutta kuvaavasta
tiedosta. Kansainvalisessa katsauksessa kartoitettiin lyhyesti yhdenvertaisuustiedon
keraamista erdissa Suomen kanssa vertailukelpoisissa EU -maissa. Irlanti nostettiin
esimerkiksi poikkeavasta yhdenvertaisuutta kuvaavan tiedon kerddmisesta.

Raportin lopussa esitetdaan yhteenveto ihmisoikeusperustaisesta henkildtietojen
kasittelysta nykyisen lainsaddannollisen kehikon puitteissa ja esitetdan kootusti
vastaukset oikeusministerion hankesopimuksessa esitettyihin kysymyksiin. Taman
lisaksi nostetaan esille joitain nykyiseen jarjestelmaan sisaltyvia haasteita henkil6-
tietojen keraamisessa haavoittuvien vdaestoryhmien nakokulmasta. Lopuksi esite-
tdan alustavia ehdotuksia tiedon kerddmisen kaynnistamiseksi.

1.4  Rajaukset

Hankkeen kysymyksenasettelu on laaja kdytettavissa olevaan aikaan ndhden, minka
vuoksi hankkeen alussa rajattiin tiettyja osa-alueita hankkeen ulkopuolelle. Aihe-
piirin laajuus huomioiden taman selvityksen ei ole tarkoitus kattaa globaalia insti-
tutionaalisella tasolla eri forumeilla kdytavaa keskustelua ihmisoikeusperustaisesta
tiedon keraamisesta tyhjentavasti. Samoin yksityiskohtainen eri tietolahteiden kar-
toitus ei ole taman selvityksen kannalta tarpeellista, koska paras asiantuntemus
viranomaisten hallinnollisten rekistereiden sisallosta on rekisterinpitajillad itsellaan.
Taman aihepiirin kannalta keskeiset toimijat rekisteritietojen keraamisessa ja yhdis-
tamisessa ovat Tilastokeskus, Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) ja Findata.
Oikeusministerion mukaan taman selvityksen on tarkoitus toimia esiselvityksena,
jossa kartoitetaan ne lainsaadanndlliset ja eettiset puitteet, missa syrjinta-
perusteittain eriteltyja henkilotietoja voidaan kerata talla hetkelld. Raporttiin on
koostettu taman tavoitteen kannalta keskeinen tieto.

Raportin oikeudellinen tarkastelu keskittyy tietosuojasddntelyyn ja sen pohjalla
olevaan perus- ja ihmisoikeussaantelyyn seka tilastolainsaadantoon. Kansallisella
tasolla julkisen sektorin tiedon keraamisen ja hyodyntamisen kannalta merkit-
tava kokonaisuus on myos julkisuuslaki (621/1999), mutta sen tarkastelu on jatetty
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taman raportin ulkopuolelle kdynnissa olevan julkisuuslainsadadannén uudistuksen
vuoksi.? Hankkeessa on otettu huomioon heindkuuhun 2023 mennessa julkaistu
materiaali.

9  Julkisuuslaki tulisi tarkastella omana kokonaisuutenaan tdmén aiheen yhteydessa.
Lisaksi julkisuuslakia ajantasaistetaan parhaillaan, joten sen tarkastelu tassa yhteydessa
ei olisi tarkoituksenmukaista ennen uudistusta. Ks. Oikeusministerio, hankenumero
OM083:00/2020.
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2 |hmisoikeusperustainen henkilotietojen
keraaminen

2.1 lhmisoikeusperustainen tiedonkeruu YK:n
suosituksissa

Yleisella tasolla kuvailtuna ihmisoikeusperustaisella tiedonkeruulla viitataan
henkilotietojen keraamiseen, jossa noudatetaan ihmisoikeuksia ja niista seuraa-
via velvoitteita ja periaatteita, kuten ihmisarvon kunnioittamista, oikeutta henkil6-
kohtaiseen koskemattomuuteen, yhdenvertaisuutta ja syrjimattomyytta seka
yksityisyyden suojaa ja tietosuojaa. Keskidssa on ihmisoikeuksien huomiointi tie-
don kasittelyn jokaisessa vaiheessa mukaan lukien tiedon kerdamisessa, analysoin-
nissa ja jatkohyddyntamisessa. Samalla ihmisoikeusperustaisessa henkildtietojen
keraamisessa otetaan huomioon haavoittuvien ryhmien mahdollinen erityisasema
ja tarpeet henkilotietojen kerdamisessa kansainvdlisten ihmisoikeussopimusten
mukaisesti. Ihmisoikeusperustaisen tiedon keraamisen tarkoituksena on vaesto-
ryhmittdin disaggregoidun tiedon avulla pyrkia paikallistamaan ja analysoimaan
yhteiskunnassa olevia syrjivia rakenteita, jotta niihin voitaisiin paremmin puut-
tua. Vaestoryhmittain eriteltavan tutkimus- ja tilastotiedon tarve on myds perus- ja
ihmisoikeustoimintaohjelmassa (2020-2023) katsottu oleelliseksi rakenteellisen eri-
arvoisuuden ja laajemmin ihmisoikeuksien toteutumisen seuraamiseksi.’

Kestavan kehityksen tavoitteita koskevassa hallitusten valisessa huippukokouksessa
YK:n ihmisoikeusvaltuutetun toimisto julkaisi ihmisoikeusperustaista tiedonkeruuta
koskevat periaatteet, joita voitaisiin soveltaa henkilotietojen kerddmisessa muun
muassa kestavan kehityksen tavoitteiden saavuttamisen arvioinnissa.'' Lahto-
kohtana kaikelle ihmisoikeusperustaiselle henkiltietojen keraamiselle on vahin-
goittamisen kieltoa koskeva lapileikkaava periaate ‘Do no harm’. Se tarkoittaa,
ettd mikaan henkil6tietojen kerddaminen ei saisi luoda tai vahvistaa entisestaan syr-
jintda, ennakkoluuloja tai stereotypioita. Keratyt henkilotiedot ja niistd syntyva tieto
pitdisi kdyttda niiden ryhmien hyvdksi, joita ne kuvaavat.'?

10 Valtioneuvoston perus- ja ihmisoikeustoimintaohjelma 2020-2023, s. 25-26.
11 UN, Guidance note to data collection and disaggregation 2018, erityisestis.11.

12 UN, Guidance note to data collection and disaggregation 2018; European Commission,
2023.
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Nama YK:n esittelemat periaatteet ovat

1. Osallistaminen

2. Tiedon disaggregointi
3. Itseidentifikaatio

4. Lapinakyvyys

5. Yksityisyyden suoja

6.

Osoitusvelvollisuus

Osallistava henkilotietojen keraaminen

Osallistavalla eli inklusiivisella henkilGtietojen kerdaamisella tarkoitetaan, etta ne ryh-
mat, joiden henkilGtietoja kerataan ovat aktiivisesti mukana maarittelemassa mita
henkil6tietoja keratdan, milla tavalla se tehdaan ja miten niitd kaytetaan, mukaan
luettuna miten henkil6tiedot sailytetaan ja onko niiden jatkokayttdé mahdollista.
Yhteisty6 voidaan tehda esimerkiksi haavoittuvaa ryhmaa edustavien jarjestojen
kanssa. Eri ryhmien osallistamisella ja osallisuuden edistamisella varmistetaan, etta
kaikkien sidosryhmien tarpeet ja nakdkulmat huomioidaan tiedonkeruussa. Osal-
listaminen voi edistdd myos henkiltietojen kerdamisen lapindkyvyytta ja luotet-
tavuutta antaen ihmisille ja ryhmille itselleen mahdollisuuden kontrolloida omia
tietojaan.

Tassa yhteydessa on kuitenkin muistettava, etta on olemassa vaikeasti tavoitettavia
ryhmia ja yhteisdja, jotka voivat olla erityisen haavoittuvassa asemassa, eika heilla
valttamatta ole luottamusta viranomaisia kohtaan tai valmiita verkostoja yhteis-
kunnalliseen osallistumiseen ja vaikuttamiseen. ' Tallaisessa tapauksessa tutkijoi-
den pitaisi pohtia, mika olisi paras tapa saavuttaa téllaiset ihmiset ja miten heidan
henkil6tietojaan voitaisiin turvallisesti kayttaa.

YK:n suosituksissa osallistavaan henkil6tietojen keraamiseen kuuluu myos kerat-
tyjen tietojen jakaminen osallistuneiden ryhmien kanssa. Disaggregoidun tiedon
jakaminen ja saatavuuden varmistaminen mahdollistaa vahemmistoryhmien mah-
dollisuudet tehda omaa tutkimusta ja seurantaa. Samalla tulee varmistaa jaetun ja/
tai julkaistavan tiedon saavutettavuuteen liittyvat kysymykset. Erityisesti julkisesti
jaettavaan tietoon liittyy myds omia erityiskysymyksia, joita tulee harkita erityisesti
tiedon jatkokayton riskien kannalta. Tiedon julkaisemisessa on myds varottava, ettei

13 vrt. aktiivisesti osallistuvat etujarjestot. Ylipaataan niin kutsuttujen hiljaisten ryhmien
huomiointi on tarkeas, silla he saattavat muuten jaada esimerkiksi lainvalmistelun ulko-
puolelle, kun taas yhteiskunnallisen vaikuttamiseen erikoistuneet kansalaisjarjestot ja
muut tahot osallistetaan aktiivisemmin. Ks. esim. SILE 2021.
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julkaisu leimaa eri ryhmia jollain tavoin. Kaikessa ihmisoikeusperustaisessa henkil6-
tietojen kerddamisessa ja kdytossa on otettava huomioon vahingoittamisen kieltoa
koskeva periaate.™

Tiedon erittely eli disaggregointi

Lahtdkohtana ihmisoikeusperustaisessa henkil6tietojen kerdamisessa on anonyymi
vdestOtason tietoaineisto. Tallaisella aineistolla ei kuitenkaan pystyta paljastamaan
ja analysoimaan eri vaestdryhmiin liittyvia erityiskysymyksia asumisen, koulutuksen,
tyollisyyden ja terveys- ja sosiaalipalvelujen saatavuuden suhteen. Taman vuoksi

on tarkeda, etta anonymisoitua aggregaattitason tietoa voidaan disaggregoida eli
eritelld tiettyjen syrjintaperusteiden perusteella. Esimerkiksi tyollisyydesta kerat-
tya tietoa voi olla hyddyllista eritella sukupuolen, ian, asuinpaikan, syntymdmaan
tai vammaisuuden perusteella sekda muiden perusteiden mukaan, jotta voidaan pai-
kantaa vaikutukset eri ryhmiin. [Iman erittelya voisi olla mahdotonta havaita esi-
merkiksi politiikkatoimien negatiivisia vaikutuksia jollekin ryhmalle tai paikantaa,
analysoida ja korjata rakenteellista syrjintaa.

Koska kiellettyihin syrjintaperusteisiin lukeutuvat tiedot kuuluvat Iahes aina EU:n
yleisen tietosuoja-asetuksen mukaisiin erityisen henkilotietoryhman henkil6-
tietoihin, joiden kasittely on tiukemman sadntelyn alaista,’ ndita tietoja ei ole
useinkaan sellaisenaan saatavilla hallinnollisista rekistereistd, vaan merkityksellisen
tiedon kerdaminen edellyttaa henkil6tietojen yhdistamista eri tietolahteista. Joitain
ryhmia ja indikaattoreita koskevia henkil6tietoja on saatavilla jo nyt hallinnollisista
rekistereista ja yhdistamalla niita esimerkiksi kyselyilla hankittuihin tietoihin voi-
daan saada suhteellisen laajasti eri syrjintaperusteisiin liittyvaa tietoa. Taman hyo-
dyntdminen edellyttda kuitenkin tiedon disaggregointia.

Pienia vaestoryhmia koskeva henkildtietojen keraaminen ja disaggregointi voi olla
vaikeaa erityisesti vaestdiltadn pienissa maissa. Talléin on oltava erityisen huolel-
linen henkil6tietojen vapaaehtoisessa kerddmisessa ja anonymisoinnissa. Tama
nakokulma liittyy vahvasti tietosuojasaantelyn asettamiin vaatimuksiin. Yleisen
tietosuoja-asetuksen vaatimuksiin henkilotietojen kerddmiselle palataan jaljempana
luvussa 6.

14 UN, Guidance note to data collection and disaggregation 2018, erityisesti s.11. My0s
Guidelines on improving the collection and use of equality data, s. 9.

15 Kiellettyjen syrjintdperusteiden ja erityisten henkildtietoryhmien paallekkaisyydesta ks.
Gerard & Xenidis 2021, s. 48.
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Itseidentifikaatio

Useat syrjintdperusteista ovat sosiaalisesti maarittyvia'® tai muuten henkilon itse-
madraamisoikeuden ydinaluetta. Tallaisia ovat muun muassa etninen tausta ja
alkuperd, seksuaalinen suuntautuneisuus tai poliittiset ja uskonnolliset mieli-
piteet. Tallaista tietoa voi myds kdyttaa henkil6a tai ryhmaa vastaan. Ihmisoikeus-
perustaisessa henkilotietojen keraamisessa on taman vuoksi keskeista, ettei
ulkopuolinen taho voi maaritella yksil6a jonkin sosiaalisesti maaraytyvan, subjektii-
visen parametrin, kuten esimerkiksi etninen tausta tai seksuaalinen representaatio,
avulla. Tallainen maéarittely ei ole hyvaksyttavissa mydskaan silloin, kun se tehddan
sijaismuuttujan avulla tai paikkaamalla puuttuva tieto korvikearvolla (imputaatio)."”

Taman vuoksi on oleellista, ettd henkilo itse voi vapaasti paattda, antaako han tahan
liittyvaa tietoa itsestadn viranomaisille ja jos antaa, mika tama tiedon sisalto on.
Esimerkiksi yndenvertaisuusvaltuutetun toteuttamassa selvityksessa afrikkalais-
taustaisten henkildiden kokemasta syrjinnasta afrikkalaistaustaisuuden maarit-

tely perustui itseidentifikaatioon eli henkilon omaan kasitykseen hanen etnisesta
alkuperastaan.'

Itseidentifikaatiolla on myds vahva pohja kansainvalisten ihmisoikeussopimusten
nakokulmasta, jolloin lahtokohta on, ettei ketdan voida velvoittaa paljastamaan
hanen etnistd alkuperadnsa tai esimerkiksi uskontoaan.' Itseidentifikaatio kytkey-
tyy myos ihmisoikeusjarjestelman perusarvoihin kuuluvaan ihmisarvoon seka tieto-
suojasadntelyn kulmakivena toimivaan tiedolliseen itsemdaraamisoikeuteen. Tata
itseidentifikaation periaatetta noudattaen erilaisissa kyselyissa ja haastatteluissa
taytyisi aina olla vaihtoehto "ei-vastausta”. Eri vdestoryhmien edustajien tulisi myos
olla itse mukana maarittelyjen ja kysymysten laatimisessa. Eri vaestoryhmien edus-
tajat, esimerkiksi kansalaisjarjestot, voisivat myos toimia henkilotietojen kerdajina
itse, jolloin voisi olla helpompi saavuttaa vaikeasti tavoitettavien ryhmien luotta-
mus. Kysymysten pitdisi myos mahdollistaa useampien identiteettien identifiointi.?

16 Kasitteista sosiaalisena konstruktiona ks. Makkonen 2017, s. 36, Makkonen 2010, s. 21.
Erityisesti etnisen taustan nakdkulmasta Van Caeneghem 2019, s. 56 alkaen ja s. 241;
Farkas 2017, s. 37. European Commission 2023, s. 35.

17 European Commission 2023, s. 35.

18 Yhdenvertaisuusvaltuutettu 2020.

19 Kansallisten vahemmistojen suojelua koskeva puiteyleissopimus, 3 artikla. Ks. myos
CERD, General Recommendation No. 8, Art. 1, paras. 1 & 4. Puiteyleissopimuksen osalta
on kiinnitettdava huomiota sen melko kapeaan soveltamisalaan ja sopimuksen luon-
teeseen puiteyleissopimuksena, ks. Ringelheim 2011. Kirjallisuudessa kansainvalisesta
oikeudesta ja itseidentifikaatiosta esim. Makkonen 2007, s. 76-77.

20 UN, Guidance note to data collection and disaggregation 2018.

17



OIKEUSMINISTERION JULKAISUJA, SELVITYKSIA JA OHJEITA 2023:35

Itseidentifikaatioon ja sen kayttoon tiedonkeruussa liittyy myos ongelmia, jotka
tulee ottaa huomioon jo tiedonkeruuta suunniteltaessa.?’ Itseidentifikaatioon
perustuva tiedonkeruu voi johtaa esimerkiksi virheellisiin arvioihin vahemmistéihin
kuuluvien maarasta, jos useat ilmoittavat kuuluvansa valtavaest6on. Tiedonkeruuta
suunniteltaessa on huomioitava myds haasteet, jotka johtuvat kdsitteiden maarit-
telemisesta, silla tietoja antavat henkilot saattavat tulkita kategorioita ja kasitteita
eri tavalla kuin tiedonkeradja on tarkoittanut. Taman vuoksi vdhemmiston edus-
tajien tulisi olla osallisena heidan henkilotietojensa kerdamista koskevien termien
maadrittelyssa.

Lapinakyvyys

Ihmisoikeusperustaisessa henkilotietojen kerdaamisessa kasittelyn lapinakyvyys ank-
kuroidaan sananvapauteen ja yksityisyyden suojaan. Mielipiteen vapaus ja vapaus
vastaanottaa ja levittaa tietoa on Euroopan ihmisoikeussopimuksen 10 artiklan
mukainen ihmisoikeus ja se on tunnustettu myos EU:n perusoikeuskirjassa 11 artik-
lassa ja Suomen perustuslain (731/1999) 12 §:ssd. Suomen perustuslaissa nimen-
omaisesti vahvistetaan viranomaisen hallussa olevien asiakirjojen ja muiden
tallenteiden julkisuus ja jokaisen oikeus saada tietoa naista, ellei oikeutta ole erityi-
sesti laissa rajoitettu. Henkil6tietojen keraamisessa lapinakyvyyden tulisi olla lasna
kaikissa tiedon keruun vaiheissa.

YK:n ohjeistuksessa kasittelyn lapindkyvyyden osalta painotetaan tilastollisen tie-
don lapinakyvaa keradamista ja ihmisoikeusjarjestojen oikeutta saada paasy sellai-
siin tutkimuksiin ja muihin tietoihin, jotka voisivat antaa tietoa niiden edustamien
ihmisryhmien kokemasta syrjinnasta.*

EU:ssa henkilotietojen kasittelyn lapinakyvyys on kytketty yleisen tietosuoja-
asetuksen pakottaviin maarayksiin, jotka koskevat rekisterinpitajan velvollisuutta
informoida rekisterdityja henkilotietojen kasittelysta ja helpottaa heidadn oikeuk-
siensa kayttod. 2Tietosuoja-asetuksen perusperiaatteita kasitelldan tarkemmin
luvussa 6.

21  Esim. Makkonen 2010.
22 UN, Guidance note to data collection and disaggregation 2018, s. 14-15.
23 TSA 12-14 artiklat.
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Yksityisyyden suoja

Ihmisoikeusperustainen tilastollisen tiedon kerdaminen edellyttaa YK:n ohjeistuk-
sen mukaan, etta tieto kerataan lain perusteella yksinomaisesti tilastollisiin tarkoi-
tuksiin ja sdilytetaan luottamuksellisesti. Ihmisen yksityisyyden suoja turvaa hanen
mielipiteenvapauttaan ja kanssakdymistaan muiden kanssa. Tietojen julkaiseminen
edellyttad, ettei yksittdista henkil6a voida tunnistaa tiedoista suoraan tai valillisesti.
Yksityisyyden suojaan ja tietosuojaan seka muuttuvaan eurooppalaiseen tilastolain-
saadantoon palataan tarkemmin jaljempana.

Osoitusvelvollisuus

Osoitusvelvollisuudella eli tilivelvollisuudella tarkoitetaan YK:n ohjeistuksessa vas-
tuun asettamista valtiolle tai muulle henkilGtietoja ja muuta tietoa keraavalle
taholle tiedon kerdamisesta ja sen vaikutuksista sen kohteena olevien vaesto-
ryhmien ihmisoikeuksille.

Tama tarkoittaa asianmukaisesti anonymisoidun mikrodatan asettamista tut-
kijoiden ja kansalaisjarjestojen saataville seka tilastollisen tiedon julkaisemista
ihmisoikeusindikaattoreiden, kuten kestavan kehityksen indikaattoreiden, poh-
jaksi. Ohjeistuksessa painotetaan sen tarkeytta, etta tieto pitdisi antaa takaisin
vahemmistoryhmille, jotta he voisivat itse kayttaa oikeuksiaan.

2.2 Euroopan unioni ja yhdenvertaisuustieto

Ihmisoikeusperustainen tiedonkeruu perustuu ennen kaikkea perus- ja ihmisoikeus-
saantelylle, jossa luodaan puitteet yhtaalta yksityisyytta ja tietosuojaa kunnioitta-
valle tiedonkeruulle ja toisaalta ihmisarvon kunnioitukselle, yhdenvertaisuudelle ja
kaikkinaisen syrjinnan kiellolle. Varsinainen ihmisoikeusperustainen henkilotietojen
kerdgaminen on EU:ssa ankkuroitu tilastolainsaadantoon, jota sovelletaan tietosuoja-
lainsdaddannon asettamissa raameissa. Kansallisella tasolla tdsmennetdan EU:n
saantelyn soveltamista eri sektoreilla ja toteutetaan muun muassa EU:n tilastolain-
saddannon edellyttamia tiedonkeruita.

EU:n saantelykehikossa ja saantelyinstrumenteissa yhdenvertaisuustiedolla

(equality data) tarkoitetaan mita tahansa tietoa, joka on hyodyllistd yhden-
vertaisuuden kuvaamisessa, analysoimisessa, pohdinnassa seka siihen liittyvassa
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paatoksenteossa.* Tieto voi olla luonteeltaan maarallista tai laadullista ja sita voi-
daan kerata erilaisista lahteista. Tietoa voidaan kerata esimerkiksi tilastoista, hallin-
nollisista lahteista seka talouskohtaisista tai yksilollisista kyselyista. Samoin tiedon
Iahteina voi toimia viranomaisille osoitetut valitukset, tilastot rikoksista ja tuomio-
istuinten aineistot.”

Eri vdestoryhmien kohtaaman syrjinnan arvioinnissa tilastollisen tiedon avulla on
oleellista, etta tieto on eritelty eli disaggregoitu tiedon analyysin helpottamiseksi
esimerkiksi ian, sukupuolen, etnisen taustan tai muun tekijan perusteella.? Tulok-
sena saatavan tiedon tulisi olla anonyymia siten, ettei siita voi tunnistaa yksittai-
sia henkil6ita suoraan eika valillisesti. Tama on oleellista tietosuojanakokulmasta,
silla tietosuojalainsaddantoa ei sovelleta anonyymiin tietoon. Disaggregoitu tieto
on periaatteessa anonyymid, mutta henkilotietojen laadusta ja ryhmien suuruu-
desta riippuen se ei valttamatta kuitenkaan aina tayta EU:n tietosuoja-asetuksen
anonyymin tiedon maaritelmaa.” Disaggregoitu tieto on kuitenkin oleellista eri
vdestoryhmien kohtaaman mahdollisen rakenteellisen syrjinndn paikallistamiseksi
ja heidan oikeuksiensa suojelemiseksi. Sen avulla voidaan esimerkiksi paremmin
havainnoida oikeuksien toteutumista arjen kdytannoissa. Taman vuoksi henkil-
tietojen anonymisointi pitdisi toteuttaa taysimadrdisesti myos disaggregoidun tie-
don kohdalla.?®

Tiettyihin, suojattujen syrjintaperusteiden perusteella eriteltyihin henkil6tietoihin ja
niiden kasittelyyn liittyy useita oikeudellisia ja eettisia kysymyksia. Erittelyn perus-
teena olevat kategoriat voivat olla paallekkaisia yhtaalta syrjintaperusteiden ja
toisaalta EU:n yleisen tietosuoja-asetuksessa tarkoitettujen erityisten henkiltieto-
ryhmien ja rikosoikeudelliseen seuraamusjarjestelmaan liittyvien henkilotietojen
kanssa, mika edellyttaa tarkkaa oikeudellista arviointia, jotta henkilGtietojen keraa-
minen ja muu kasittely on yhteensopivaa lainsaadannéllisten vaatimusten kanssa.

Lisaksi esimerkiksi etnisen taustan, poliittisen vakaumuksen tai uskonnon perus-
teella eritelty tieto on historiallisista syista arkaluontoista useissa eurooppalaisissa
valtioissa. Samalla EU toteuttaa syrjinndnvastaista politiikkaa, jonka myo6ta yha

24 European Commission High Level Group on Non-Discrimination, Equality and Diversity
2018, s. 8; Makkonen 2017, s. 15.

25 Datalahteista ks. Makkonen 2017, s. 31-36.

26 Makkonen 2017, s. 106.

27 Anonyymin tiedon madrittelysta TSA 26 johtolause.
28 Makkonen 2017.
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tarkemmin eritellylle tiedolle on tarve. Esimerkiksi etnisesta taustasta kerattyyn tie-
toon liittyvistd haasteista riippumatta tiedon tarve ja siitd seuraavat hyodyt on kui-
tenkin laajasti tunnistettu.?

Ihmisoikeusperustaisessa tiedonkeruussa on otettava huomioon usean erilaisen
saantelykehikon yhteisvaikutus. Koska pdamaarana on mahdollisen syrjinnan pai-
kallistaminen syrjivien rakenteiden analysoimiseksi ja korjaamiseksi, taustalla on
vdeston yhdenvertaisuutta koskeva perusoikeus- ja yhdenvertaisuusaantely. Varsi-
naiseen henkilotietojen kerdadmiseen sovelletaan yksityisyyden suojaa ja tietosuojaa
koskevaa saantelya seka tilastolainsaadantoag, lakia Terveyden ja Hyvinvoinnin
laitoksesta (668/2008), lakia sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kaytosta
(552/2019) seka julkisuuslakia (621/1999).

2.3 |hmisoikeusperustaisen henkilotietojen keraamisen
kannalta keskeisia kasitteita

Ihmisoikeusperustaisen henkilotietojen kerddamisen yhteydessa painotetaan, ettd
kerattavat henkilotiedot maaritelldan yhdessa keradmisen kohteena olevien ryh-
mien kanssa. Koska tdman selvityksen kohteena on ennen kaikkea tilastollisen
saantelykehikon puitteissa tapahtuva henkil6tietojen kerdys, jolloin termit pohjau-
tuvat olemassa oleviin kansainvalisiin tilastollista tietoa koskeviin ohjeistuksiin ja
maadritelmiin ja sovellettavaan lainsaadantoon, on keskeista selkeyttda eri sddntely-
kehikoissa kaytettya kasitteistoa.

Hallinnolliset tiedot

Hallinnollisilla tiedoilla tarkoitetaan tietoja, jotka on tuotettu muusta kuin tilas-
tollisesta lahteestd, yleensa julkisen elimen yllapitamasta rekisteristd, jonka paa-
tarkoituksena ei ole tilastojen tuottaminen.® Tassa raportissa myo6s Tilastokeskuksen
omissa rekistereissa olevia tilastoaineistoja kutsutaan hallinnollisiksi tiedoiksi.

29 Ks. esimerkiksi Guidance note on the collection and use of equality data based on racial
or ethnic origin, Sub-group on equality data, High Level Group on Non-discrimination,
Equality and Diversity, European Commission, 2021, s.10.

30 EU:n vaest6- ja asuintilastoja koskeva ehdotus, COM (2023) 31final 2.1(14) artikla,
ks. myds United Nations 2019, Principles and Recommendations for Population and
Housing Censuses.
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Yhdenvertaisuustieto

Yhdenvertaisuustieto-termia kdytetaan EU:ssa tarkoittamaan tietoja, jotka koskevat
erityisen haavoittuvassa asemassa olevien vaestdnosien oikeuksien toteutumista
yhteiskunnassa. Yhdenvertaisuustiedot voivat olla seka maarallisia etta laadullisia.
Ne pohjautuvat yhtaalta tilastollisissa aineistoissa oleviin ja toisaalta suoraan hallin-
nollisista viranomaisrekistereista kerattaviin henkilotietoihin, jotka lahinna koskevat
ikaa, sukupuolta, syntymamaata ja didinkielta seka erilaisiin otantoihin ja pienem-
piin tutkimuksiin, joissa voidaan kysya henkildiden kokemaa syrjintaa EU:n syrjinta-
lainsaadannon syrjintdperusteiden valossa. Tarkoituksena on tuottaa vaestotasolla
vaestoryhmittdin ja eri syrjintaperusteittain eriteltya tietoa, jonka avulla pystytaan
tarkastelemaan syrjinnan esiintymista yhteiskunnassa, mukaan luettuna syrjivien
yhteiskuntarakenteiden paikantaminen ja nakyvaksi tekeminen.

Kieli

Tilastollisessa tiedossa kielen kohdalla relevantteja muuttujia ovat

¢ didinkieli, joka on kieli, jota henkilon lapsuudessa on yleisesti puhuttu
henkilon kodissa;

e paaasiallinen kieli, joka on henkilon parhaiten osaama kieli;

® yleinen kieli, joka on henkilon talla hetkelld kodissaan puhuma kieli;

e kyky puhua jotain kieltd, mukaan luettuna maan viralliset kielet.

Valtiot voivat itse madritella omiin olosuhteisiinsa parhaiten sopivat kielet. Tama
olisi tehtava kuitenkin niin, etta kun keratdan yleista kielta tai didinkielta koskevaa
tietoa, tiedonkeruu kattaisi kaikki kielet, jotka ovat numeerisesti merkittavia val-
tiossa eika vain hallitsevaa kielta.?'

Etninen tausta

Etnista taustaa koskevan tiedon keraamisessa pitdisi ottaa huomioon etnisen taus-
tan sosiaalinen maarittyminen, minka vuoksi tiedon kerdamisen pitdisi aina pohjau-
tua henkilon itseidentifikaatiolle kyseiseen etniseen ryhmaan ja pitdisi antaa myos
mahdollisuus kuulua useampaan ryhmaan. Etnisen taustan maarittelyn dynaami-
suuden vuoksi kyselyssa pitdisi myds aina olla vapaa tila, jotta henkil6 voisi lisata
itselleen laheisimman ryhman. Myos vastaamatta jattamisen pitaisi olla mahdollista.

31 United Nations 2019, Principles and Recommendations for Population and Housing
Censuses, 4. 1.8.1.
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YK:n ohjeistuksen mukaan etninen tausta voidaan maaritella jaetun yhteisen
ymmarryksen perusteella, joka koskee kyseisen etnisen ryhman historiaa ja alueel-
lista alkuperaa seka erityisten kulttuuristen piirteiden, niin kuin kielen ja uskonnon
pohjalta. Etnista taustaa pitdisi kasitella multidimensionaalisena ja dynaamisena
seka rajoiltaan liikkuvana kasitteend.?? Etnisyytta voidaan mitata esimerkiksi etnisen
periman, etnisen identiteetin, kulttuurisen alkuperan, kansalaisuuden, rodun, ihon-
varin, vdhemmistéaseman, heimon, kielen ja uskonnon avulla seka erilaisena nai-
den seikkojen yhdistelmana.

Etniseen taustaan pohjautuvan tiedon ei pitdisi perustua kansalaisuuteen tai
syntymdamaahan useasta eri syysta. Ensiksi sitd ei talloin kasitella henkilétietolain-
saadannon mukaisena erityisen henkilotietoryhman henkiltietona, jolloin se ei
nauti naille erityisen arkaluonteisille henkilGtiedoille tarjottua suojaa. Nama tiedot
eivat mydskaan anna valttamatta oikeaa kuvaa henkilon arkielamassa kohtaamasta
syrjinndsta.>*

Vammaisuus ja toimintarajoitteisuus

Toimintarajoitteisena pidetadan ihmisryhmaa, jotka ovat suuremmassa vaarassa kuin
valtavaestd kokemaan rajoituksia tiettyjen tehtavien suorittamisessa tai ottamisessa
osaa erilaisiin toimintoihin. Tassa yhteydessa ei oteta huomioon sita, voisivatko he
esimerkiksi suoriutua naista tehtavista asianmukaisten mukautuksien ansiosta. YK:n
ohjeistuksessa®* hyddynnetaan YK:n tilastokomission alaisen Washington Group

on Disability Statistics -ryhman toimintarajoitteisuutta koskevaa mittaristoa, johon
kuuluu seuraavat 6 indikaattoria toimintarajoitteisuutta mittaamaan.*® Naista 4
ensimmaista ovat valttamattomia ja 2 muuta antavat laajempaa tietoa. Indikaatto-
rit ovat

a. Kavelykyky
b. Nakokyky
¢. Kuulo

d. Kognitio

32 United Nations 2019, Principles and Recommendations for Population and Housing
Censuses, 4.1.8.4.

33 United Nations 2019, Principles and Recommendations for Population and Housing
Censuses, 4.1.8.5.

34 Diskrimineringsombudsman 2023:3, s. 41.

35 United Nations 2019, Principles and Recommendations for Population and Housing
Censuses.

36 Ks. myos Tilastokeskuksen sivuilta.
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e. Kyky pitaa huoli itsestaan
f.  Kommunikaatiokyky

Tama YK:n ohjeistus on muodostettu nimenomaan tilastollista tietoa varten ja toimii
siten tyokaluna nimenomaan tilastotiedon kera@amisessa. On huomattava, ettd myos
YK:n vammaisten henkil6iden oikeuksien komitea on YK:n vammaisyleissopimuksen
31 artiklaa koskevassa kdaytanndssadn painottanut Washington Group on Disability
Statistics- ryhman toimintarajoitteisuutta koskevaa mittaristoa.*”

Anonyymi tieto vs. tilastollinen tiedon tunnistettavuus

EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen® mukaan anonyymeja tietoja ovat tiedot, jotka
eivat liity tunnistettuun tai tunnistettavissa olevaan luonnolliseen henkil66n, tai
henkil6tietoihin, joiden tunnistettavuus on poistettu siten, ettei rekisterdidyn tun-
nistaminen ole tai ei ole enda mahdollista.*® Tietosuoja-asetusta ei sovelleta ano-
nyymeihin tietoihin, mutta henkil6tietojen kerddmiseen anonymisointia varten
sovelletaan tietosuojalainsdaadantoa taysimaaraisesti.

Pseudonymisoidut tiedot ovat puolestaan henkil6tietoja, joita ei voida tunnistaa
kayttamatta lisatietoja edellyttaen, etta tallaiset lisatiedot sdilytetaan erillaan ja nii-
hin sovelletaan teknisia ja organisatorisia toimenpiteitd, joilla varmistetaan, ettei
henkil6tietojen yhdistamista tunnistettuun tai tunnistettavissa olevaan luonnolli-
seen henkil66n tapahdu.*® Maaritettdessa onko luonnollinen henkil tunnistetta-

37 Ks. esim. CRPD Concluding observations on the initial report of Estonia, k. 61. Muissa
yhteyksissa (esimerkiksi kyselytutkimuksissa) vammaisuuden kasite tulisi hahmottaa
pitden lahtékohtana YK:n vammaisyleissopimusta, jossa vammaisuus kadsitetadan ennen
kaikkea niin kutsutun sosiaalisen mallin kautta. Sosiaalinen vammaisuuden malli eroaa
esimerkiksi laaketieteellisesta mallista, jossa vammaisuus kasitetaan pelkastdan diag-
noosipohjaisesti. Sosiaalisessa mallissa korostetaan diagnoosien sijaan sosiaalisia raken-
teita, jotka muodostavat esteita oikeuksiin paasylle ja oikeuksien toteutumiselle seka
ennen kaikkea yhdenvertaisuudelle. YK:n vammaisyleissopimuksen vammaisuuden
kasitetta kasitelty esimerkiksi Suomen ratifiointia koskevassa hallituksen esityksessa (HE
284/2014 vp, s. 23-24).

38 Euroopan parlamentin ja neuvoston asetus (EU) 2016/679, annettu 27 pdivana huhti-
kuuta 2016, luonnollisten henkildiden suojelusta henkil6tietojen kasittelyssa seka nai-
den tietojen vapaasta liikkkuvuudesta ja direktiivin 95/46/EY kumoamisesta.

39 TSA 26 johtolause.
40 TSA 4.1(5) artikla.
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vissa otetaan huomioon kaikki keinot, joita joko rekisterinpitdja tai muu henkil6 voi
kohtuullisen todenndkéisesti kayttda mainitun luonnollisen henkilén tunnistami-
seen suoraan tai valillisesti, kuten kyseisen henkilén erottaminen muista.*'

Tilastolainsaddanndssa tehdadn ero yhtaalta niiden tietojen, joista on poistettu seka
suorat ettd epasuorat tunnisteet ja toisaalta niiden tietojen valilld, joista on pois-
tettu ainoastaan suorat tunnisteet.*? Tiedot, joista on poistettu ainoastaan suorat
tunnisteet voivat olla tietosuoja-asetuksen merkityksessa pseudonyymeja henkil6-
tietoja, mutta eivat kaikkien tietoaineistojen kohdalla valttamatta tayta tieto-
suoja-asetuksen pseudonymisoinnille asetettavia vaatimuksia. Ndihin tietoihin
annetaan paasy tieteellisia tutkimustarkoituksia ja yhteiskunnallisia selvityksia
varten ainoastaan suljetussa teknisessa kayttdymparistdssa, mika suojaa tiedon
tilastollista salassa pidettavyytta. Tata tarkastellaan lahemmin tietosuoja- ja tilasto-
lainsaadantoa koskevissa luvuissa 6 ja 7.

Arkaluonteiset henkilotiedot

Arkaluonteisilla henkil6tiedoilla tarkoitetaan tassa selvityksessa tietosuoja-
asetuksen 9 ja 10 artikloiden mukaisia erityisten henkilotietoryhmien ja rikos-
oikeudelliseen seuraamusjarjestelmaan sisaltyvia henkilotietoja. Jotkut ndistakin
tiedoista ovat arkaluonteisimpia kuin toiset. Naiden lisaksi esimerkiksi mobiili-
laitteille tallennettavia paikkatietoja pidetdadan myos hyvin arkaluonteisina erityisesti
silloin, kun niita yhdistetadn henkilon muihin tietoihin.

41 TSA 26 johtolause.

42 Ks. esim. Opinion of the European Data Protection Supervisor on the proposal for a
Regulation of the European Parliament and of the Council on European Statistics (COM
(2007) 625final).

25



OIKEUSMINISTERION JULKAISUJA, SELVITYKSIA JA OHJEITA 2023:35

3  Kansainvalinen katsaus

3.1 Yleista

Kaikissa EU- ja ETA -maissa yhdenvertaisuutta ja muuta ihmisoikeuksien toteutu-
mista kuvaavan tiedon keradamisessa noudatetaan samaa EU -tason lainsaadantoa.
Myds kansainvaliset ihmisoikeussopimukset ja niista seuraavat reunaehdot muo-
dostavat padosin yhteisen pohjan sadntelykehikolle. EU:n tasolla merkittavin instru-
mentti on EU:n yleinen tietosuoja-asetus, jaljempana myos TSA.

Kaytdannossa tama tarkoittaa, etta esimerkiksi seksuaalista suuntautuneisuutta tai
etnistd taustaa koskevia henkil6tietoja voidaan kerata vain henkilon vapaaehtoisen
ja informoidun suostumuksen perusteella tai sellaisen lainsaddannon nojalla, jota
voidaan pitaa valttamattdmana demokraattisessa yhteiskunnassa ja suhteessa
tavoiteltaviin pdamaariin. Jos nama henkilotiedot kerataan suoraan henkilolta itsel-
taan, tama edellyttaa hanen vapaaehtoista ja tietoista suostumustaan osallistua
henkilotietojen keraamisen perusteena olevaan tutkimukseen tai vastaavaan hank-
keeseen, vaikka varsinainen henkilGtietojen kasittely tapahtuisikin lain perusteella.
Tata kasitellaan tarkemmin luvussa 5.3.

Koska saantelypohja EU:ssa on perusteiltaan samankaltainen, katsottiin riittavaksi
sisallyttaa selvitykseen muutamia esimerkkeja maista, joissa on toteutettu yhden-
vertaisuutta kuvaavan tiedon kerdadmista syrjintdperusteittain. Katsauksessa on kiin-
nitetty huomiota muun muassa lainsaadanndssa kiellettyihin syrjintaperusteisiin.
EU:n perusoikeusvirasto (FRA) on koostanut kaikki jasenmaat kattavan paivitty-
van yhteenvedon, josta kay ilmi eri Euroopan maiden noudattamia hyvia yhden-
vertaisuustiedon kerddmisen kaytant6ja.** OECD:n tilastoyksikko julkaisi 2018
laajan raportin, joka koski sitd, miten OECD -valtiot kerdavat etnista ja niin kut-
suttua rodullista identiteettia seka alkuperdiskansojen identiteettia koskevaa
tietoa.* Seuraavassa tarkastellaan, miten yhdenvertaisuuslainsaadantoa on kehi-
tetty valikoiduissa EU-maissa ja miten niissa on keratty syrjintaperustein eriteltya
yhdenvertaisuustietoa.

43 FRA, Compendium of practices for equality data collection.
44 OECD 2018.
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3.2 Ruotsi

Ruotsissa syrjintalainsaadannon (diskrimineringslag (2008:567)) uudistuksessa
vuonna 2018 rodun kasite poistettiin laista. Syrjintaperusteita voimassa olevassa
laissa ovat sukupuoli, sukupuolirajat ylittava identiteetti tai -ilmaisu, kuuluminen
etniseen ryhmaan, uskonto tai muu uskomusjarjestelma, toiminnallinen rajoittunei-
suus, seksuaalinen suuntaus ja ika.

Ruotsissa on tehty useampia yhdenvertaisuustiedon kerdamista koskevia selvityk-
sid. Ruotsin syrjintaviranomainen julkaisi laajan yhdenvertaisuustiedon kerdamista
koskevan selvityksen vuonna 2012, jossa kartoitettiin laajasti yhdenvertaisuus-
tiedon keraamista tilastollisin menetelmin.*

Malmon kaupunki julkaisi vuonna 2022 raportin yhdenvertaisuustiedosta Malmon
kaupungissa.®® Se oli tata ennen jo tilannut tutkimuksen Malmon yliopistolta moni-
muotoisuuden toteutumisesta Malmossa. Tama tutkimus perustui niin sanotun
superdiversiteetin kasitteelle, jonka avulla pystyttiin paremmin tarkastelemaan
myos eri vahemmistdryhmien sisdistd moninaisuutta ja miten yhdenvertaisuus
toteutui eri ryhmissa. Esimerkiksi maahanmuuttajien ryhman katsottiin jakaantuvan
Ruotsin kansalaisiin, Ruotsissa syntyneisiin, Ruotsissa pysyvalla tai maaraaikaisella
oleskeluluvalla asuviin, kiintidpakolaisiin, passittomiin pakolaisiin ja laittomasti
maassa oleviin.*

Toukokuussa 2023 syrjintaviranomainen julkaisi laajan raportin, jossa oli tutkittu
ennen kaikkea syrjinnan esiintymista koulutus- ja tyollisyyssektorilla. Tutkimus teh-
tiin yhdistamalla yhdenvertaisuusviranomaisen saamia valitustietoja Ruotsissa teh-
tyihin otantatutkimuksiin, jotka olivat seuraavat

e Terveyttd samoilla ehdoilla (Folkhdlsomyndigheten)

e Kansallinen nuorisotutkimus (Myndigheten fér ungdoms och
civilsamhallesfragor)

e Tydymparistotutkimus (Arbetsmiljoverket)

e Toimintarajoitteisten sijoittuminen tyémarkkinoille
(Arbetsformedlingen och Statistiska centralbyran)

® Hairintabarometri (Kantar Public)

e Koululaisten terveystavat (Folkhdlsomyndigheten)

e Kiusaamisen esiintyminen (Friends).*

45 Rapport om jamlikhetsdata i Malmo stad, Stadskontoret 2022.
46 Rapport om jamlikhetsdata i Malmo stad, Stadskontoret 2022.
47 Righard 2022.

48 Diskrimineringsombudsman 2023:3, s. 35.
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Raportissa tuotiin my6s esille tutkimuksessa esille nousseita puutteita tiedon luo-
tettavuuden suhteen. Valituksia koskevan tiedon yhteydessa on pidettava mielessa,
ettd suuri osa syrjintaa kokevista ei tee valitusta syrjintaviranomaiselle, joten valitus-
ten perusteella keratty tieto aliraportoi yhteiskunnassa tapahtuvaa syrjintaa. Koulu-
tusta ja tyoelamaa koskevan tilastollisen tiedon avulla ei paasta syvemmialle niihin
syihin, jotka vaikuttavat syrjinnan esiintymiseen. Syrjinndn vakavuusasteeseen on
my0s vaikea padsta kasiksi tilastollisen tiedon avulla. Tuloksia arvioitaessa on myds
otettava huomioon, etta etenkin pienten ryhmien kohdalla on todennakoistd, ettd
ainoastaan muutama heista on osunut otantaan. Talloin tulokset voivat antaa vaa-
ristyneen kuvan heidan kokemastaan syrjinnasta. Tutkimukset, jotka perustu-

vat syrjinnan kokemuksen itseraportoinnille voivat nain ollen sisaltaa seka yli- etta
aliraportointia.*

Raportoinnissa tuodaan myos selkeasti esille olemassa olevissa hallinnollisissa rekis-
tereissa olevissa tiedoissa esiintyvdt puutteet. Raportin mukaan ainoastaan ikaa ja
sukupuolta koskevaa tietoa voidaan pitad luotettavana, mutta esimerkiksi syntyma-
maata koskeva tieto, joka sindnsa voi olla relevantti, ei anna totuudenmukaista
kuvaa henkilon kokemasta etniseen taustaan liittyvasta syrjinndsta.>°

Syrjintdviranomaisen raportissa korostetaan, etta yhdenvertaisuustietoa ei saa
vaarinkdyttaa niin, etta se lisaa syrjintaa tai edesauttaa stereotypioiden luomista ja
lisddntyvaa polarisointia yhteiskunnassa. Henkilotietojen kerdamiselle taytyy aina
olla selked etukateen maaritelty tarkoitus, jota myds EU:n yleinen tietosuoja-asetus
vaatii, ja taman tarkoituksen tdaytyy olla henkil6tietojen keraamisen kohteena
olevien ihmisten kanssa yhteisesti luotu ja heidan hyvaksymansa. Raportissa
korostetaan, ettd perusperiaatteena yhdenvertaisuutta koskevien henkilotietojen
kerddamisessa taytyy olla mahdollisuuksien mukaan itseidentifikaatio, vapaa-
ehtoisuus ja anonyymius. Paras tapa kerata ja analysoida yhdenvertaisuutta kuvaa-
via henkil6tietoja ja muuta tietoa on raportin mukaan yhdistaa tietoa eri lahteista
niin, ettd saadaan mahdollisimman laajasti yhteiskunnan kattava tietopohja.
Raportissa myOdnnetdan, etta talla hetkelld Ruotsista puuttuu taman tyyppinen
tietovaranto.”

Ruotsin tilanne hallinnollisten rekisteriaineistojen suhteen ja tilastollisen tiedon
kerdamisessa on hyvin pitkalle saman kaltainen kuin Suomessa, minka vuoksi meto-
dologisesta ndakokulmasta Ruotsissa toteutettu tutkimus on mahdollista toteuttaa

49 Diskrimineringsombudsman 2023:3, s. 36-37.
50 Diskrimineringsombudsman 2023:3, s. 41.
51 Diskrimineringsombudsman 2023:3, s. 102-103.

28



OIKEUSMINISTERION JULKAISUJA, SELVITYKSIA JA OHJEITA 2023:35

my®6s meilld. Syrjinnan nakokulmasta suurimmat erot 16ytyvat Ruotsin osittain kau-
pallisesta koulutusjdrjestelmasta ja suuremmasta vaestopohjasta, mika pitaa sisal-
[ddn myOs suuremmat vahemmistoryhmat.

3.3 Norja

Norjan laissa (Lov om likestilling og forbud mot diskriminering LOV-2017-06-16-
51) kielletaan kaikki syrjinta sukupuolen, raskauden, ditiys- tai adoptiovapaan,
hoitovastuun, etnisen alkuperan, uskonnon, vakaumuksen, vammaisuuden, suku-
puolisen suuntautumisen, sukupuoli-identiteetin, sukupuolen ilmaisun, ian tai nai-
den perusteiden yhdistelmien perusteella. Etnisyys kasittaa kansallisen alkuperan,
syntyperan, ihonvadrin ja kielen. Kielto kattaa syrjinnan, joka perustuu ensimmai-
sessa kohdassa mainittuihin olemassa oleviin, oletettuihin, menneisiin tai tuleviin
olosuhteisiin.

Norjalla on olemassa datahub eli keskitetty tiedonkeruupaikka, joka koskee saa-
melaisten, kansallisten vahemmistojen ja maahanmuuttajataustaisten ihmisten
tasa-arvoa ja elinolosuhteita.’> Se on rakennettu samojen periaatteiden mukaisesti,
kuin aikaisemmat datahubit, jotka kattavat toimintarajoitteisuuden ja sukupuolisen
suuntautuneisuuden, sukupuoli-identiteettid ja -ilmaisua seka erilaisia sukupuoli-
ominaisuuksia koskevia tietoja.

Datahubiin kerataan hallinnollista tietoa, kotitalous- ja yksilotason kyselyita, mieli-
pidekyselyita (attitudinal surveys), valituksia koskevaa tietoa seka kvalitatiivista tut-
kimusta. Se kattaa seuraavat eldamanalueet: ty6llisyys, opetus, terveys, sosiaaliturva,
asuminen ja elinolot, seka vihapuhe. Tuloksena syntyi verkkosivu, jossa on esitet-
tyna tilastollista tietoa ja tutkimusta saamelaisten, kansallisten vahemmistdjen ja
maahanmuuttajataustaisten ihmisten yhdenvertaisuudesta ja elinolosuhteista.>

52 FRA, Datahub.
53 Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet, Diskriminering.
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3.4 Saksa

Saksassa suoritettiin laaja yhdenvertaisuustiedon kerdadmista koskeva pitkittais-
tutkimus, jossa tutkittiin kotitalouksilta ja yksil6ilta kerdttyjen henkildtietojen avulla
heidan syrjintakokemuksiaan. Tutkimuksen kattamat yhteiskunnan sektorit oli-

vat: tyollisyys, koulutus, terveys, sosiaaliturva, asuminen ja elinolosuhteet seka
tavaroihin ja palveluihin paasy. Tutkimuksen koordinoi Saksan yhdenvertaisuus-
viranomainen Federal Anti-Discrimination Agency (FADA).

Tutkimus kattoi Saksan yhdenvertaisuuslainsaadannén (General Act on Equal
Treatment, AGG) sisaltamat kuusi (ika, vammaisuus, etninen alkupera, "rotu’, suku-
puoli, uskonto tai uskomus tai seksuaalinen suuntautuneisuus) syrjintaperustetta.
Siind analysoitiin, miten nykyiset kyselytutkimukset kunnioittavat ihmisoikeus-
perustaisen tiedon kerdamisen periaatteita. Siina myos otettiin huomioon ris-
tedvan syrjinnan esiintyminen. Lopuksi tutkimuksessa esitettiin suosituksia,

miten yhdenvertaisuutiedon kattavuutta voisi lisata indikaattoreita lisaamalla tai
muokkaamalla.>

Saksassa on perustettu myos kansallinen syrjinnan ja rasisminin seuraamista kos-
keva toimisto, Nationaler Diskriminierungs- & Rassismusmonitor (NaDiRa), joka
sijaitsee Saksan integraatio- ja maahanmuutto tutkimuskeskuksen (DeZIM) yhtey-
dessa. Keskus koordinoi mielipidekyselyitd, syrjintatesteja ja laadullista tutkimusta
seuraavilla alueilla: tyollisyys, koulutus, terveys, asuminen ja elinolosuhteet seka jul-
kiset paikat ja vapaa-aika, viranomaiset ja media.>

3.5 Irlanti

Irlannissa ihmisoikeusperustainen tiedon keraaminen ja erityisesti etniseen taus-
taan liittyvan tiedon kerddaminen tehdaan eri tavoin kuin suuremmassa osaa muuta
EU:ta. Kaikkien on tilastolain mukaan taytettava vaestolaskentalomake. Perusteena
etniseen taustaan liittyvan tiedon kerdamiselle on itseidentifikaatio. Kdytettavat

54 FRA, Collection of Anti-Discrimination Data in Representative Longitudinal Surveys -
Stock-take and room for development.

55 FRA, National Discrimination & Racism Monitor.
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kategoriat perustuvat niin ikadan asianomaisten yhteis6jen omiin ehdotuksiin. Vii-
meisin vdestolaskenta tehtiin huhtikuussa 2022.% Siina kdytettiin etnista taustaa
koskevina muuttujina seuraavia kategorioita:

Mikd on etninen ryhmdsi/tausta?

Valitse yksi kohta

A Valkoinen

irlantilainen

irlantilainen kiertolainen (traveller)

romani
muu valkoinen ryhmd

>N =

B Musta tai musta irlantilainen

5. afrikkalainen
6. mikd tahansa muu musta taustaryhmd

C Aasialainen tai Aasian-irlantilainen
7. kiinalainen
8. intialainen/pakistanilainen/bangladeshilainen
9. mikd tahansa muu aasialainen tausta
D Muu, mukaanluettuna mixed ryhmd/tausta
10. arabi

11. mixed, kuvaile
12. muu, kuvaile

56 Ks. tarkemmin viranomaisen verkkosivulta Central Statistical Office, Census, josta kdy
ilmi my®s vuoden 2027 vaestonlaskennan valmistelua koskevat vaiheet, mukaan luet-
tuna julkinen kysely.
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Irlannin tilastoviranomainen toteutti vuonna 2020 yhdenvertaisuustietoa koskevan
auditoinnin, jonka puitteissa se selvitti, mitd yhdenvertaisuutta kuvaavaa tietoa eri

viranomaisilla jo nyt oli ja mita aukkoja tiedon kattavuudessa oli. Tarkoituksena on

suorittaa auditointi tietyin aikavalein.”’

Irlannissa perustettiin lokakuussa 2022 kansallinen yhdenvertaisuustietotyoryhma,
jonka tehtavana on laatia yhdenvertaisuustietoa koskeva strategia Irlannille. Strate-
gian pitaisi olla valmis vuonna 2023.%8

3.6 Belgia

Belgiassa uudistettiin syrjinnan vastainen lainsdadanto kesalla 2023. Lainsaadanto-
kokonaisuus koostuu syrjinnan kieltavasta laista ja rasismin ja xenofobian eli
muukalaisvihan kieltavasta laista.>

Aikaisemmin syrjintdlaissa (2007) kiellettiin kaikki syrjinta, joka liittyy

e ikaan,

e sukupuoliseen suuntautuneisuuteen,

e siviilisdatyyn,

® syntymaan,

® omaisuuteen,

e uskonnolliseen tai filosofiseen vakaumukseen,
e poliittiseen kantaan,

e ammattiyhdistysliiketta koskevaan kantaan,
e kieleen,

® nykyiseen tai tulevaan terveydentilaan,

® vammaisuuteen

e fyysiseen tai geneettiseen ominaisuuteen, tai
® sosiaaliseen taustaan.

57 Central Statistics Office, Equality Data Audit.
58 Council of Europe, Intercultural cities.

59 Act of 7 April 2023 amending the Act of 10 May 2007 to combat discrimina-
tion between women and men, the Act of 30 July 1981 to suppress certain acts
inspired by racism or xenophobia, the Act of 10 May 2007 to combat certain forms
of discrimination, and the Act of 4 August 1996 on the well- being of workers during
the performance of their work, with regard to protection against prejudicial measu-
res, Moniteur belge/Belgisch Staatsblad, 15 May 2023, 2nd Ed. p. 46110 -Royal Decree
of 1st May amending Title 3 of Book | of the Code of Well-being at work concerning
the employer’s information on protection against prejudicial measures in the internal
procedure, Moniteur belge/Belgisch Staatsblad, 15 May 2023, 2nd Ed., p. 45963
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Uuteen lakiin lisattiin kautta linjan moniperusteisen syrjinnan ja ristedvan syrjin-
nan maaritelmat ja yksittaisiin syrjintdperusteisiin kohdistuvat viittaukset korvat-
tiin monikkomuodolla. Taman lisaksi lakiin lisattiin kokonaan kaksi uutta syrjinnan
muotoa: syrjinta sen perusteella, etta henkil6lla on yhteys syrjintaperusteen
omaavaan henkil6on, vaikka hdaneen itseensa ei sovellu kyseinen syrjintaperuste
(discrimination by association). Toinen uusi syrjintdperuste on syrjinta oletetun
syrjintdperusteen perusteella.®

Sukupuolen perusteella tapahtuvaa syrjintaa valvoo toinen viranomainen. Kielen
perusteella tapahtuvaa syrjintaa ei valvo mikaan erityinen viranomainen.

Belgiassa on laadittu laaja raportti yhdenvertaisuustiedon keraamisesta yhteis-
tyOssa kansallisen syrjintdviranomaisen ja oikeusministerion kanssa.®' Tyo jatkuu
projektilla, joka koskee syrjintaa koskevan tiedon kerdaamista avoimen verkosta |0y-
tyvan kyselyn avulla. Projektin ensimmaisen vaiheen tuloksena syntyi syrjintatiedon
kerdamista koskeva raportti seka perustettiin tietokanta, josta voi etsia tietoa kol-
men eri syrjintaperusteen kohdalla. Ne ovat

e kansallisuus, ihonvari, etninen alkupera, maahanmuuttotausta tai
jalkeldisyys tai muut vastaavat rodullistavat kriteerit

e uskonnollinen tai filosofinen vakaumus

® seksuaalinen suuntautuneisuus, sukupuoli-identiteetti, sukupuolinen
tai seksuaalinen ilmaisu

Tietoa voi etsia seuraavilta alueilta: tyollisyys, opetus, terveys, asuminen, oikeus-
toimi ja poliisi, media tai joku muu.

Tieto on eritelty seuraaviin kategorioihin: hallinnollinen tieto, kyselyt, laadullinen
tutkimus, valituksia koskeva tieto, monimuotoisuuden seurantaa koskeva tieto,
syrjintatestit ja vdestonlaskenta.

Naiden lisaksi tietoa voi etsia mm. vihapuheen perusteella. Tietoa voi etsia myos eri
Belgian alueilta kaikilla virallisilla kielilla (hollanti, ranska ja saksa) seka englanniksi.5?

60 N&ama perusteet kodifioivat EUT:n ja Euroopan ihmisoikeustuomioistuimen oikeus-
kaytantoa. (ks.C303/06, Coleman, 17 July 2008) ja ECHR (25536/14, Skorjanec, 28 March
2017)

61 UNIA, 2021.
62 UNIA, Datahub Equality data.
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Tapa, jolla Belgiassa on toteutettu syrjintaa koskevan tiedon palauttaminen syrjin-
nan kohteille ja laajemmin yhteiskuntaan on hyvd. Myds Suomessa voi esimerkiksi
THL:n verkkosivustolla etsida anonymisoituja koulukohtaisia vastauksia muun
muassa syrjinnan kokemuksista. Tilastokeskuksella on myds laajasti verkossa saata-
villa olevaa tietoa sen tietoaineistoihin sisaltyvista muuttujista, mutta niista konk-
reettisen tiedon etsiminen voi olla haastavaa ilman soveltuvaa taustakoulutusta.
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4  Tiedon keraaminen perus- ja
ihmisoikeussaantelyn nakokulmasta

41 Kansainvaliset ihmisoikeussopimukset

Ihmisoikeusperustaisella tiedonkeruulla on perusta useissa ihmisoikeus-
sopimuksissa ja niita valvovien ihmisoikeuselinten valvontakaytdannossa, jotka
samalla muodostavat oikeudellisia reunaehtoja ihmisoikeusperustaiselle tiedon-
keruulle. Tiedonkeruu liittyy perus- ja ihmisoikeuksien toteutumisen valvontaan,
seurantaan ja edistamiseen, silld tiedon saaminen on usein edellytys toimien koh-
dentamiselle ja oikeuksien toteutumattomuuden havaitsemiseksi. Kyse ei ole
pelkdstaan sopimusvaltioiden raportointivelvollisuuden toteuttamisesta, vaan
oikeuksien tosiasiallisen toteutumisen mahdollistamisesta ja toimenpiteiden
kohdentamisesta. Tiedon kerdaminen voi olla my6s ihmisoikeussopimuksesta seu-
raava suora velvoite.%

Laajemman ihmisoikeuksien toteutumisen seka yhdenvertaisuuden ja syrjinnan
valvonnan lisaksi tilastotiedolla on merkitystd myos yksittdisissa syrjintaa koske-
vissa valituksissa. Tilastotietoja voidaan kdyttaa yhdessa esimerkiksi todistus-
taakan kdantamisen yhteydessa.® Tilastotiedolla on ollut rooli useissa EIT:n ja EUT:n
syrjintdratkaisuissa.®®

Tasta huolimatta tilastotiedolla on mahdollisesti viela suurempi merkitys erityisesti
yhdenvertaisuus- ja syrjintdsaantelyn soveltamisen valvonnassa, toimenpiteiden
kohdentamisessa seka ylipaataan oikeuksien toteutumisen seurannassa. Kansal-
lisella tasolla onkin tehty tyota tietopohjan laajentamiseksi seka tietolahteiden ja
mahdollisten tietoaukkojen kartoittamiseksi. Esimerkiksi rakenteellisen syrjinnan
seuranta ja sen kehittaminen vaatisi lisad soveltuvia, monipuolisia tietoldhteita.s®

63 Ks. esim. Makkonen 2016, s. 19-22

64 FRA 2018b, s. 261. Oikeuskirjallisuudessa esim. Ringelheim 2019.

65 Oikeustapauksista ks. esimerkiksi Hoogendijk v. Alankomaat, nro 58641/00.
66 Artemjeff & Sheikh 2023, s. 69.
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4.1.1  YK:n vammaisyleissopimus

YK:n yleissopimuksessa vammaisten henkildiden oikeuksista (jaljempana YK:n
vammaisyleissopimus) vahvistetaan kaikkien synnynndinen ihmisarvo, yksil6lli-

nen itsemaaradamisoikeus, mukaan luettuna vapaus tehda omat valintansa. Sopi-
muksella ei perusteta uusia oikeuksia, vaan sen sijaan vahvistetaan jo aiempien
ihmisoikeuksien kuuluminen vammaisille henkil6ille.” Siina vahvistetaan syrjimat-
tomyyden periaate koko sopimusta lapileikkaavana tulkintaperiaatteena seka kaik-
kien oikeus osallistua ja olla osallisia yhteiskunnassa. Erilaisuutta on kunnioitettava
ja vammaiset henkilot tulee hyvaksya osana ihmisten moninaisuutta ja ihmiskuntaa.

YK:n vammaisyleissopimus on ensimmainen kansainvalinen ihmisoikeussopimus,
jossa nimenomaisesti velvoitetaan sopimusvaltiot kokoamaan asianmukaista tietoa,
mukaan luettuna tilasto- ja tutkimustietoa, jonka pohjalta ne voivat muodostaa ja
toteuttaa menettelytapoja yleissopimuksen soveltamiseksi. Tarkoituksena on ennen
kaikkea valvoa yleissopimuksessa turvattujen oikeuksien toteutumista sopimus-
valtiossa. YK:n vammaisyleissopimuksen 31 artiklassa todetaan seuraavaa:

”1. Sopimuspuolet sitoutuvat kokoamaan asianmukaista tietoa, muun muassa
tilasto- ja tutkimustietoa, jonka pohjalta ne voivat muodostaa ja toteuttaa
menettelytapoja tdmdin yleissopimuksen soveltamiseksi. Tdmd tieto on koot-
tava ja sitd on ylldpidettdvd noudattaen:

a) oikeudellisia takeita, muun muassa tietosuojalainsddddntdd, jotta var-
mistetaan luottamuksellisuus ja vammaisten henkildiden yksityisyyden
kunnioittaminen;

b) kansainvdlisesti hyvdksyttyjd normeja ihmisoikeuksien ja perusvapauksien
suojaamiseksi sekd tilastojen laadinnan ja kdytdn eettisidi periaatteita.

2. Tdmdn artiklan mukaisesti koottu tieto eritellddn tarvittaessa, ja sen avulla
helpotetaan sopimuspuolten téhdn yleissopimukseen perustuvien velvoittei-
den tdytdntoonpanon arvioimista sekd tunnistetaan ja kdsitellddn niitd esteitd,
joita vammaiset henkil6t kohtaavat kdyttdessddn oikeuksiaan.

3. Sopimuspuolet vastaavat ndiden tilastojen levittdmisestd ja varmistavat nii-
den saavutettavuuden vammaisille henkildille ja muille.”

67 Ks. esim. HE 284/2014 vp. Jo aiemmat ihmisoikeussopimukset takaavat oikeudet kaikille
ihmisille. Vammaisyleissopimuksen taustalla on erityisesti vammaisten syrjintdan liit-
tyvét epdkohdat ja se, etteivat oikeudet ole toteutuneet vammaisten henkiliden koh-
dalla taysimaaraisesti.
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Velvoite sisdltaa suoran velvoitteen tiedon keraamiseen: asianmukaista tietoa on
kerattava noudattaen yhtdalta oikeudellisia takeita, kuten tietosuojasaantelys, ja
toisaalta kansainvalisia normeja ihmisoikeuksien ja perusvapauksien suojaami-
seksi, unohtamatta eettisia periaatteita. Artikla velvoittaa myos tarvittaessa tiedon
disaggregointiin seka tilastojen levittdmiseen ja saavutettavuuden varmistamiseen.

Velvoitteen sisaltd on jaanyt tdsmentymattomaksi, vaikka vammaisoikeuksien-
komitean kannanotot ja yleissopimukseen liittyvat raportointiohjeistukset®® ovat
tasmentaneet artiklan sisaltoa ja siita seuraavia velvoitteita. Tietojen keruussa ja
artiklan mukaisten velvoitteiden toteuttamisessa on suoraan huomioitava myds
vammaisyleissopimuksen muu sisalto ja esimerkiksi vammaisuuden maaritelma,®®
joka suoraan vaikuttaa myos siihen, miten ja mita tietoa tulee kerata. Vammais-
yleissopimuksessa huomioidaan liséksi suoraan artiklatasolla syrjinnan eri muodot,
kuten moniperustainen syrjintd, ja sopimus sisaltaa erilliset artiklat vammai-

sista lapsista ja vammaisista naisista. Tallaisten oikeuksien toteutumista edistavat
menettelytavat tarvitsevat pohjakseen myos eriteltya tietoa. Samalla velvoitteen
kytkeytyminen erityisesti henkildtietojen suojaan ja siten tietosuojasaantelyyn

on tunnistettu, minka vuoksi artiklan mukaiset toimet ovatkin osa melko moni-
mutkaista sadantelykokonaisuutta, jota voi olla hankala yhdenmukaistaa.”

Vammaisyleissopimuksen artikla tilastosta ja tietojen keruusta liittyy erityisesti yleis-
sopimuksen 33 artiklaan kansallisesta taytant66npanosta ja seurannasta, jossa
velvoitetaan jasenvaltiot osallistamaan myds kansalaisjarjestot mukaan taytantoon-
panoon ja seurantaan.”' Tdysimaardinen ja tehokas osallistuminen ja osallisuus
yhteiskuntaan on myds yksi vammaisyleissopimuksen yleisista periaatteista, joka

68 United Nations Guidelines on treaty-specific document to be submitted by States
Parties under article 35, paragraph 1, of the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities, CRPD/C/2/3.

69 Vammaisyleissopimuksessa vammaisuus madritellddn seuraavasti: “Vammaisiin hen-
kiloihin kuuluvat ne, joilla on sellainen pitkaaikainen ruumiillinen, henkinen, alylli-
nen tai aisteihin liittyvd vamma, joka vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden kanssa
voi estdd heidan taysimddrdisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhden-
vertaisesti muiden kanssa.. Vammaisyleissopimuksen vammaisuuden madritelma
edustaa niin kutsuttua sosiaalista mallia, jossa — erona ladketieteelliseen malliin - koros-
tetaan sosiaalisen ympariston roolia vammaisuudessa, eika esimerkiksi ladketieteellista
diagnoosia.

70 Yhdenmukaistamiseksi on tosin EU:ssa otettu askelia (harmonisointi).

71 United Nations Guidelines on treaty-specific document to be submitted by States
Parties under article 35, paragraph 1, of the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities, CRPD/C/2/3. Kaiken kaikkiaan vammaisyleissopimuksessa luotu valvonta-
kokonaisuus yleissopimuksen oikeuksien ja velvoitteiden seuraamiseksi ja implemen-
toimiseksi on uniikki ja moderni. Aiheesta esim. Pedersen 2017.

37



OIKEUSMINISTERION JULKAISUJA, SELVITYKSIA JA OHJEITA 2023:35

ohjaa sopimuksen tulkintaa lapileikkaavana periaatteena. Siten osallisuus on huo-
mioitava myos tiedonkeruuta koskevaa artiklaa tulkittaessa, mika asettaa esi-
merkiksi kansalaisjarjestojen osallistamisen tiedonkeruuseen tarkedaan asemaan ja
siihen on my6s velvollisuus. My6s vammaisoikeuksienkomitea on korostanut kay-
tanndssaan kansalaisjarjestojen osallistamista tiedonkeruun jokaiseen vaiheeseen,
jotta voidaan varmistaa keratyn tiedon oleellisuus, tasmallisyys seka vammaisten
henkildiden oikeuksien kunnioittaminen.”?

41.2 Muut ihmisoikeussopimukset

YK:n vammaisyleissopimuksen lisaksi vastaavanlaisia nimenomaisia, artiklatasolla
ilmaistuja velvoitteita tiedon keraamisesta ei sisally eurooppalaisiin tai kansain-
valisiin ihmisoikeussopimuksiin.”® Useat ihmisoikeuselimet ja muut toimijat ovat
kuitenkin aktiivisesti edistaneet ja suositelleet tiedon keradamista.”* Esimerkiksi
etnista taustaa koskevan tiedon kerddminen syrjinnan ehkdisemiseksi on nahty
oikeudellisesti sallituksi ja valttamattomaksi.”»

72 United Nations Guidelines on treaty-specific document to be submitted by States
Parties under article 35, paragraph 1, of the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities, CRPD/C/2/3. Kirjallisuudessa Peredsen 2017, s. 561.

73  Ks. my0s rodusta tai etnisestd alkuperasta riippumattoman yhdenvertaisen kohtelun
periaatteen taytantdonpanosta annettu direktiivi 2000/43/EY, jonka 15 johtolauseessa
todetaan, ettd kansallisella tasolla voidaan maarata valillisen syrjinndn toteamisesta mita
tahansa keinoa kdyttaen, tilastotiedot mukaan lukien.

74 Esimerkiksi nimenomaisesti Suomen osalta data on nostettu esille useissa ihmis-
oikeuselinten raporteissa, ks. esim. CRC 2011, Concluding Observations: Finland; CCPR
2021, Concluding observations on seventh periodic report of Finland. Data nakyy
my6s muutoin ihmisoikeuselinten kdytannossa (ks. esim. CEDAW Committee General
Recommendation no.9; CERD Committee General Recommendation no. 24). Tiedon-
keruun edistamisen yhteydessa on myds korostettu, ettei tietosuojasadntelyn ole
katsottu olevan este arkaluontoisen tiedonkeraamiselle, ks. esim. FRA 2021, s. 65. Kir-
jallisuudessa ks.esim. Van Caeneghem 2019, s. 158-164. Syrjintadatan kerdad@misen ja
kansainvalisten ihmisoikeussopimusten nakdkulmasta ks. Makkonen 2006, s. 21-23.

75 Van Caeneghem 2019 toteaa johtopdatoksissaan (s. 717), ettd etnisen datan kerdami-
nen on mahdollista ja silhen rohkaistaan vahvasti.
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Tiedonkeruuta edellytetaan kaytannossa ihmisoikeussopimusten muiden velvoit-
teiden ja raportointivelvollisuuksien kautta ja niiden tosiasialliseksi tayttamiseksi.”s
Esimerkiksi kaikkinaisen naisten syrjinnan poistamista koskevan yleissopimuksen
18 artiklan mukaan sopimusosapuolten tulee antaa raportteja niista lain-
saadannollisista, oikeudellisista, hallinnollisista tai muista toimenpiteista, jotka

ne ovat toteuttaneet yleissopimuksen maardysten taytantéonpanemiseksi. Kay-
tanndssa raportointi edellyttaa tietopohjaa. Samoin kaikkinaisen rotusyrjinnan
poistamista koskeva kansainvalinen yleissopimus (37/1970) edellyttda laajaa rapor-
tointia, joka kaytannossa edellyttda laajaa tietopohjaa. Kaikkinaisen rotusyrjinnan
poistamisen komitea on myds toistuvasti omissa suosituksissaan viitannut nimen-
omaan disaggregoidun tiedon tarpeeseen.”’ Tilastotiedolla on merkitysta erityisesti
raportoinnissa, jos halutaan pitkalta ajalta vertailukelpoista tietoa.

Kansainvaliset sopimusvalvontaelimet ovat antaneet tiedonkeruuseen liittyvia suo-
situksia Suomelle korostaen tarvetta kehittaa kansallista tiedonkeruuta ja perus- ja
ihmisoikeusseurantaa.’® Erityisen huomion kohteena ovat olleet muun muassa haa-
voittuvien ryhmien ja vahemmistojen oikeudet, vihapuhe ja viharikokset, ihmis-
kauppa seka seksuaalivahemmistot. Vuonna 2021 YK:n TSS-komitea suositteli, etta
Suomen tulisi parantaa tiedonkeruujarjestelmaansa ja tuottaa luotettavaa,
syrjintaperusteittain eriteltya tietoa oikeuksien toteutumisesta.”” YK:n ihmis-
oikeuskomitea taas kiinnitti vuoden 2021 raportissaan huomioita haavoittu-

viin ryhmiin ja vdhemmistoihin ja ndihin ryhmiin kohdistuvaan vihapuheeseen

ja viharikoksiin painottaen tiedonkeruun riittamattomyytta.2° YK:n rotusyrjinnan
poistamista kasitteleva komitea taas on suhtautunut kriittisesti Suomen

76 Makkosen mukaan kansainvalisten ihmisoikeuksien nakdkulmasta tietoa syrjinnasta
tulee kerata kolmessa tilanteessa: kansainvalinen ihmisoikeussaantely saattaa nimen-
omaisesti velvoittaa tiedon kerdamiseen (1), oikeuksien suojelu voi kdytannossa edel-
lyttaa tiedon kerdaamista (2) ja valtioille osoitettu raportointivelvollisuus kdytanndssa
edellyttaa tiedon keraamista raportoinnin pohjaksi. (3) (Makkonen 2006, s. 21).

77 Ks. esim. UN CERD General recommendation No. 32, k. 17.

78 Nama Suomea koskevat suositukset ovat olleet my6s Suomen perus- ja ihmisoikeus-
toimintaohjelman taustalla ja vaikuttaneet tiedonkeruun kehittdmiseen liittyvaan tyo-
hon. Ks. UN CERD 2017, Concluding Observations on the twenty-third periodic report
of Finland; UN ESCR Committee 2014, Concluding observations on the sixth periodic
report of Finland; UN CEDAW Committee 2014, Concluding observations on the
seventh periodic report of Finland; CRC 2011, Concluding Observations: Finland; CCPR
2021, Concluding observations on seventh periodic repost of Finland.

79 UN ESCR Committee 2014, Concluding observations on the sixth periodic report of
Finland, kohta 13.

80 CCPR 2021, Concluding observations on seventh periodic repost of Finland, kohdat 14
ja15.
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toimittamiin tietoihin ja katsonut, etteivat tiedot anna kuvaa siitd, miten esimerkiksi
eri vdhemmistoryhmat pystyvdt nauttimaan oikeuksistaan. Komitea suosittelee, etta
tiedonkeruuta kehitetdan siten, etta se sisaltaa etnisen monimuotoisuuden
indikaattoreita.’’

4.2 Tiedon keraamisen kannalta keskeiset perus- ja
ihmisoikeudet

4.2.1 Oikeus yksityisyyden suojaan ja henkilotietojen suojaan

Tiedon keraamisella on merkitysta useampien ihmisoikeuksien kannalta. Taman
raportin keskitssa olevat arkaluontoiset henkil6tiedot kytkevat oikeudellisen tar-
kastelun erityisesti henkilotietojen kasittelyyn ja sen reunaehtoihin. Henkil6-
tietojen kasittely ja sen saantely kytkeytyvat ihmisoikeusndakdkulmasta ennen
kaikkea yksityiselaman suojaan ja siihen sisaltyvaan henkiltietojen suojaan,
joka on turvattu ihmisoikeutena kaikissa merkittavimmissa kansainvalisissa
ihmisoikeussopimuksissa.

Henkil6tietojen suojan merkittavyys yksityisyyden suojan osana on tunnistettu jo
vuosikymmenia sitten, ja teknologian kehityksen myo6ta sen merkitys on kasva-
nut ja muuttunut merkittavasti. Tama kehitys on johtanut yhtaalta henkiltietojen
kasittelya koskevan sadantelyn merkittavaan lisadantymiseen ja toisaalta myds ihmis-
oikeusinstrumenttien modernisointiin.®? Samalla henkilGtietojen suoja on vahvista-
nut asemaansa erillisena perusoikeutena EU:ssa.®* HenkilGtietojen suoja on katsottu
olevan myds aktiivisempi oikeus kuin oikeus yksityisyyden suojaan; henkilGtietojen
suojasta johtuvat velvoitteet on huomioitava aktiivisesti aina, kun henkil6tietoja
kasitelldan.®*

81 UN CERD 2017, Concluding Observations on the twenty-third periodic report of
Finland, kohdat 6-7.

82 Euroopan neuvoston tietosuojayleissopimus modernisoitiin 2010-luvulla. Samalla esi-
merkiksi YK:n vammaisyleissopimuksessa on nimenomaisesti otettu huomioon myos
teknologia artiklatasolla.

83 Erityisesti Euroopan Unionissa henkil6tietojen suojalla on vahva asema ja se on tunnus-
tettu suoraan EU:n perusoikeuskirjassa.

84 Vrt. oikeuteen yksityisyyden suojaan, jota perinteisesti suojataan vain oikeuteen puut-
tumisilta. ks. FRA 2018, s. 21-22.
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Ainut kansainvalinen, erityisesti tietosuojaan keskittyva oikeudellisesti sitova
ihmisoikeussopimus on uudistettu Euroopan neuvoston yleissopimus yksildiden
suojelusta henkilGtietojen automaattisessa tietojenkasittelyssa (jaljempana tieto-
suojayleissopimus).8> Yleissopimus hyvaksyttiin jo vuonna 1981, mutta teknologian
kehityksen my6ta yleissopimus modernisointiin pitkdssa prosessissa 2010-luvulla.
Modernisoinnissa otettiin huomioon erityisesti EU:n yleinen tietosuoja-asetus

seka tavoitteet tietosuojayleissopimuksen ldahentamisesta tietosuoja-asetuksen
kanssa,® mika korostaa tietosuoja-asetuksen merkitysta. Teknologian kehityk-

sen huomioon ottaminen, erityisesti automaattinen paatoksenteko, ja sen vaiku-
tus tietosuojaan ovat olleet keskeisella sijalla seka tietosuojayleissopimuksessa etta
uudessa Euroopan neuvostossa valmisteltavana olevassa erityisesti tekoalya koske-
vassa yleissopimuksessa.?’

Eurooppalaisessa tietosuojaoikeudessa keskeinen ihmisoikeusperusta tietosuoja-
saantelylle tulee erityisesti Euroopan Neuvoston seka Euroopan unionin saante-

lyn muodostamasta kokonaisuudesta.t® Euroopan unionissa oikeus yksityisyyden
suojaan ja henkil6tietojen suojaan ovat erillisia kokonaisuuksia, tosin tietosuoja on
laheisesti kytkoksissa yksityisyyden suojaan. Tama oikeuksien erillisyys poikkeaa siis
esimerkiksi Euroopan ihmisoikeussopimuksen mukaisesta, jossa henkil6tietojen
suoja on yksityisyyden suojan osa-alue. Euroopan ihmisoikeussopimuksen jarjestel-
madssa oikeutta henkilotietojen suojaan ei tunnusteta erilliseksi oikeudeksi, vaan sita
suojataan osana oikeutta yksityiselaman suojaan.®® HenkilGtietojen suoja on kuiten-
kin kehittynyt erityisesti osana Euroopan ihmisoikeustuomioistuimen kaytantoa.®
Suomessa on katsottu, etta yksityisyyden suojan tulkinnan on perustuttava tavan-
omaista enemman Euroopan ihmisoikeussopimuksen yksityisyyden suojaa koske-
van saanndksen soveltamiskaytantoon.”

85 Euroopan neuvoston yleissopimus yksildiden suojelusta henkil6tietojen automaatti-
sessa kasittelyssa (SopS 35-36/1992), modernisoinnista ks: HE 30/2020 vp.

86 HE 30/2020 vp,s.7

87 Viimeisin versio ehdotetusta yleissopimuksesta: Consolidated working draft of the
framework convention on artificial intelligence, human rights, democracy and the rule
of law, 7 July 2023.

88 Euroopan tietosuojaoikeuden ldhtokohdista ja taustasta FRA 2018a.
89 FRA 2018a.

90 Euroopan ihmisoikeustuomioistuimen kaytannosta European Court of Human rights
2022. Henkilotietojen kasitteen osalta tuomioistuin on viitannut Euroopan neuvoston
tietosuojayleissopimuksen madritelmaan. Oikeuskdytdanndssaan Euroopan ihmisoikeus-
tuomioistuin on myds todennut, ettd yksityisyyden suoja sisaltaa erdanlaisen tiedollisen
itsemaaraamisoikeuden kasitteen, ks. Satakunnan Markkinapdrssi Oy ja Satamedia Oy
v. Suomi, nro 931/13.

91 Viljanen 2011, s. 393.
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YK:n piirissa olevissa kansainvalisissa ihmisoikeussopimuksissa oikeutta henkil6-
tietojen suojaan ei ole turvattu erillisend oikeutena. Sen sijaan sen on katsottu ole-
van osa oikeutta yksityisyyden suojaan. N&din ollen myds YK:n alaisista Suomea
velvoittavista ihmisoikeussopimuksista seuraa velvoitteita silloin, kun kerataan
henkilotietoja.

Suomen perustuslain 10 §:n mukaan jokaisella on oikeus yksityiseldaman suojaan.
Henkil6tietojen suojasta sdaddetaan tarkemmin lailla. HenkilGtietojen suoja sisal-

tyy yksityiselaman suojan piiriin ja tdma lahtokohta rajoittaa eduskunnan perustus-
lakivaliokunnan kaytannon mukaan lainsaatajan liikkumavaraa kansallista lakia
saddettdessa. Kansallisen lainsaadannon tulee tayttaa sille asetetut vaatimukset, joi-
hin perustuslakivaliokunta on ottanut lausuntokdytanndssaan kantaa. EU:n yleisen
tietosuoja-asetuksen tultua voimaan henkilGtietojen kasittelyyn sovelletaan tieto-
suoja-asetusta ja sita tdsmentavaa kansallista lainsaadantéa ihmisoikeussopimusten
ja EU:n perusoikeuskirjan puitteissa.

Eduskunnan perustuslakivaliokunnan lausuntokdytannén mukaan arkaluonteiset
henkilotiedot ja niiden kasittely ovat yksityiselamaan kuuluvan henkilétietojen
suojan ydinaluetta.? Tata taustaa vasten valiokunta onkin katsonut, etta arka-
luonteisten henkil6tietojen kasittely tulisi rajata valttamattomaan tasmalli-
sella ja tarkkarajaisella saantelylla.” Esimerkiksi arkaluontoisia henkil6tietoja
sisdltavien jarjestelmien on katsottu muodostavan erityisen korostuneen tarpeen
henkil6tietojen suojaamiselle erilaisia vaarinkayttoja vastaan. Perustuslakivalio-
kunta on viitannut myos yleisen tietosuoja-asetukseen tietyissa kohdin sisaltyvaan
riskiperustaiseen saantelyyn, jossa kiinnitetaan erityistd huomiota uhkiin ja riskei-
hin, joita aiheutuu henkildn oikeuksille ja vapauksille, minka valiokunta on katsonut
merkitykselliseksi erityisesti arkaluonteisten henkilétietojen kohdalla.**

Eduskunnan perustuslakivaliokunta on pitanyt henkil6tietojen suojan keskeisena
osana myos tiedollista itsemdaradamisoikeutta.” Tama rakentuu valtiosdantomme
perusteiden pohjalle: perustuslain 1 §:n 2 momentin mukaan valtiosaanto turvaa
ihmisarvon loukkaamattomuuden ja yksilon vapauden ja oikeudet seka edistaa

92 PeVL101/2022 vp, PeVL 37/2017 vp.

93 Esim.PeVL 3/217 vp.

94 PeVL 101/2022 vp, PeVL 14/2018 vp.

95 Ks.PeVL 4/2021 vp, PeVL 23/2020 vp, s. 9 ja PeVL 2/2018 vp, s. 8.
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oikeudenmukaisuutta yhteiskunnassa. Perusoikeusuudistusta koskeneessa hallituk-
sen esityksessa tdman valtiosadannon pohjalla olevan yksilon oikeuksia ja vapauksia
koskeva maininta kattaa myds yksilon itsemaaradamisoikeuden.?

4.2.2 Muut perus- ja ihmisoikeudet: yhdenvertaisuus ja syrjinnan
kielto

Tiedonkeruun merkitys perus- ja ihmisoikeussaantelylle ei tiivisty ainoastaan yksityi-
syyden ja henkilGtietojen suojaan. Kyse on myds muista perus- ja ihmisoikeuksista,
kuten yhdenvertaisuudesta ja syrjimattomyydestd. Ajantasainen tieto on arvokasta
my0s perus- ja ihmisoikeuksien toteutumisen valvonnassa ja laajemmin kaikkien
oikeuksien toteutumisen seurannan kannalta. Viime kddessa kyseessa on ihmis-
oikeusjarjestelman perusteisiin kuuluvasta ihmisarvon kunnioituksesta.

Euroopan ihmisoikeussopimuksen 14 artiklassa kielletaan kaikki sukupuoleen,
rotuun, ihonvariin, kieleen, uskontoon, poliittisiin tai muihin mielipiteisiin, kansalli-
seen tai yhteiskunnalliseen alkuperaan, kansalliseen vahemmistéon kuulumiseen,
varallisuuteen, syntyperaan tai muuhun asemaan perustuva syrjinta ihmisoikeus-
sopimuksen oikeuksien nautinnassa. Artiklaan liittyvassa lisapoytakirjassa vahviste-
taan lisaksi yleinen syrjinnan kielto edella mainituin tai vastaavin perustein minkaan
laissa turvatun oikeuden nauttimisessa ja ulotetaan tama kielto nimenomaisesti
koskemaan suhdetta viranomaisiin.*’

Keskeista ihmisoikeusperustaiselle henkilotietojen kerddamiselle on sen tarkoitus:
mahdollistaa viime kdadessa yhdenvertaisuuden ja syrjimattomyyden toteutumi-
sen my0s kdytannon tasolla. Kansallinen perus- ja ihmisoikeuksien sadntelykehikko
yhdenvertaisuudelle ja syrjimattomyydelle muodostaa selkedt reunaehdot tiedon-
keruulle ja sen kaytannoille. Vaestoryhmittdin ja syrjintaperusteittain eritelty ja ana-
lysoitu tieto mahdollistaa yhdenvertaisuuden ja syrjimattomyyden toteutumisen
seurannan eri yhteiskunnan osa-alueilla. Se voi mahdollistaa myds rakenteellisen
syrjinnan paikallistamisen seka tietoon perustuvan paatdksenteon.

On kuitenkin tunnistettava henkilotietojen kerddmisesta ja erityisesti tiedon mah-
dollisesta jatkohyddyntamisesta seuraavat riskit yksildille ja varmistettava, ettei tie-
don kerddminen entisestaan vahvista yhteiskunnassa olevia syrjivia rakenteita tai

96 HE 309/1993 vp,s. 73/1.
97 ETS 177 Convention for the Protection of Human Rights (Protocol No. 12), 1 artikla.
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paljasta yksilon henkilotietoja. Huonolaatuinen tai suorastaan virheellinen tieto voi
myds johtaa vaaranlaisiin padtelmiin ja haitata syrjinnanvastaista politiikkaa ja toi-
mia jopa alkuperaista tarkoitustaan vastaan.

Tietyt henkilotietojen kategoriat on katsottu syrjinnan kannalta erityisen arka-
luontoisiksi. Tallaisia ovat esimerkiksi seksuaalinen suuntautuminen ja etninen
tausta. Naiden henkil6tietojen varomaton kasittely ja vaarinkaytto voi helposti
johtaa kiellettyyn syrjintdan.*® Tama riski on huomioitu myos EU:n yleisessa tieto-
suoja-asetuksessa.” Yleisen tietosuoja-asetuksen johdanto-osan 51 kohdassa koros-
tetaan arkaluonteisten tietojen erityista suojan tarvetta: "Henkil6tietoja, jotka ovat
erityisen arkaluonteisia perusoikeuksien ja -vapauksien kannalta, on suojeltava eri-
tyisen tarkasti, koska niiden kasittelyn asiayhteys voisi aiheuttaa huomattavia ris-
keja perusoikeuksille ja -vapauksille”

Useat syrjintaperusteet ovat paallekkaisia EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen eri-
tyisten henkilétietoryhmien kanssa, mika edellyttda ndiden tietojen kera@amisen
oikeusperusteen tarkkaa analyysia. Lahtokohtaisesti erityisen henkiltietoryhman
henkilotietojen kasittely on kielletty, ellei siihen sovellu joku TSA:n 9 artiklan mukai-
sista poikkeusperusteista. Tahan palataan tarkemmin tietosuoja-asetusta koske-
vassa luvussa 6.

Ylipaataan yhdenvertaisuuteen ja syrjimattomyyteen liittyva tieto on erittdin arka-
luontoista, etenkin, kun tietoa yhdistetadn useasta eri tietolahteesta. Taman
vuoksi aihetta tulee tarkastella oikeudellisten kysymysten ohella kokonaisvaltaisesti
my0s eettiseltd kannalta.

Yhdenvertaisuus ja syrjintakiellot EU:n perustamissopimuksissa ja perusoikeuskirjassa

Lissabonin sopimuksessa EU:lle annettiin yleinen horisontaalinen toimivalta tor-
jua kaikkea sukupuoleen, rotuun, etniseen alkuperaan, uskontoon tai vakaumuk-
seen, vammaisuuteen, ikdan tai sukupuoliseen suuntautuneisuuteen perustuvaa
syrjintaa.'°

Euroopan Unionin toiminnasta tehdyn sopimuksen 16 artiklan mukaan jokaisella on
oikeus henkilotietojensa suojaan. Kansalaisuuteen perustuva syrjinta kielletaan 18
artiklassa perussopimusten soveltamisalalla.

98 Gerards & Xenidis 2021, 5.48.
99 TSA johtolause 10. Aiheesta myds Gerards & Xenidis 2021, s. 48.
100 SEUT 10 artikla.
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EU:n perusoikeuskirjan 21 artiklassa kielletaan kaikki syrjintd, joka perustuu

e sukupuoleen,

e rotuun, ihonvdriin tai etniseen taikka yhteiskunnalliseen alkuperaan,
® geneettisiin ominaisuuksiin,

* Kkieleen,

e uskontoon tai vakaumukseen,

e poliittisiin tai muihin mielipiteisiin,

® kansalliseen vahemmistoon kuulumiseen,

® varallisuuteen,

® syntyperaan,

® vammaisuuteen,

e ikaan tai

® sukupuoliseen suuntautumiseen tai muuhun vastaavaan seikkaan.

Taman lisaksi artiklassa kielletdan kaikenlainen kansalaisuuteen perustuva syr-

jinta perussopimusten soveltamisalueella. Tietosuoja-asetuksessa todetaan nimen-
omaisesti, ettd luonnollisten henkildiden perusoikeudet ja vapaudet on
otettava huomioon henkildtietojen kasittelyssa riippumatta siita, mika on hei-
dan kansalaisuutensa tai asuinpaikkansa. Koska kyseessa on tietosuoja-asetus,
johtolauseessa todetaan, etta erityisesti tama koskee oikeutta henkil6tietojen
suojaan.’

Yhdenvertaisuus ja syrjintakiellot Suomen perustuslaissa

Suomessa oikeus yhdenvertaisuuteen ja syrjimattomyyteen on turvattu perustus-
lain 6 §:ssd. Perustuslain 6 §:n 1 momentin yleinen yhdenvertaisuussaannos
ilmaisee vaatimuksen oikeudellisesta, muodollisesta yhdenvertaisuudesta seka aja-
tuksen tosiasiallisesta tasa-arvosta ja yhdenvertaisuudesta.'®> Muodollinen yhden-
vertaisuus edellyttda samanlaisten tapausten kohtelua samalla tavalla linkittyen
siten ennen kaikkea valittdman syrjinnan kasitteeseen. Valiton syrjinta viittaa tilan-
teeseen, jossa henkiloa kohdellaan, on kohdeltu tai kohdeltaisiin vertailukelpoisessa
tilanteessa epasuotuisammin kuin toista henkil6a esimerkiksi vammaisuuden
perusteella.

101 EU:n yleinen tietosuoja-asetus, johdanto-osa kohta 2. Lisaksi johdanto-osan 1 kohdassa
korostetaan erikseen, ettd jokaisella on oikeus henkil6tietojensa suojaan.

102 HE 309/1993 vp, s. 42-43. Yhdenvertaisuudesta perusoikeutena Ojanen 2019, s. 3.
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Tosiasiallinen yhdenvertaisuus edellyttaa toisinaan muodollisesta yhden-
vertaisuudesta poikkeamista jonkun tietyn ryhman mahdollisuuksien ja aseman
parantamiseksi esimerkiksi positiivisen erityiskohtelun keinoin.'® Tosiasiallinen
yhdenvertaisuus edellyttda valvontaa ja seurantaa ja ndin ollen myos oikean-
laisella ja oikeudellisesti kestavalla tiedonkeruulla voidaan vaikuttaa positiivi-
sesti tosiasiallisen yhdenvertaisuuden toteutumisen edistamiseen.

Perustuslain yhdenvertaisuussadanndsta tdydentaa 6 §:n 2 momentin syrjintakielto,
joka kieltaa asettamasta ihmista eri asemaan muihin ihmisiin ndhden ilman hyvak-
syttavaa perustetta. Sdannoksessa ei kielleta kaikenlaista erottelua. Sen sijaan
perustuslakivaliokunnan mukaan ihmisten erottelu voi olla hyvaksyttavaa, jos sille
on olemassa perusoikeusjarjestelman kannalta hyvaksyttava peruste ja erottelu on
oikeasuhtainen.'® S3annos ei esta tosiasiallisen tasa-arvon turvaamiseksi tarpeel-
lista positiivista erityiskohtelua eli tietyn ryhman (esimerkiksi lapset ja vahemmis-
tot) asemaa ja olosuhteita parantavia toimia.'® Syrjintakiellolla ei ole ndin ollen ollut
tarkoitus kieltaa kaikenlaista erottelua, edes silloin, kun erottelu perustuu perustus-
lain 6 §:n 2 momentissa nimenomaisesti mainittuihin syrjintaperusteisiin ja hyvak-
syttavan ja oikeasuhteisen perusteen olemassaolo tekee eri asemaan asettamisen
perustuslain ndkdkulmasta sallituksi.’”® Tama on oleellista haavoittuvassa ase-
massa olevien vaestoryhmien aseman nostamiseksi tosiasiallisesti yhden-
vertaiseksi valtavdeston kanssa.

Perustuslakivaliokunta totesi esimerkiksi translakia'®” koskevassa lausunnossaan'®

Perustuslain 6 §:n 1 momentin yleisté yhdenvertaisuussddnnéstd tdydentdvdn
6 §:n 2 momentin mukaan ketddn ei saa ilman hyvdksyttdvdd perustetta aset-
taa eri asemaan sukupuolen, iéin, alkuperdn, kielen, uskonnon, vakaumuksen,

mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden tai muun henkil66n liittyvdn syyn

perusteella. Séddnndksessd lueteltuja erotteluperusteita voidaan pitdd syrjintd-
kiellon ydinalueena.

103 Ojanen 2019, s. 8-10.

104 PeVL 55/2016 vp, s. 3; PeVL 38/2006 vp, s. 3.

105 HE 309/1993 vp, s. 44, PeVL 4/2016 vp, s. 3.

106 PeVL 57/2016 ja siind mainittu lausuntokdytanto, s. 3.

107 Laki sukupuolen vahvistamisesta seka siihen liittyvat lait, ks. HE 189/2022 vp.
108 PeVL 77/2022 vp.
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Perustuslain ja muun kansallisen sadantelyn ohella (mukaan lukien mm. yhden-
vertaisuuslaki) huomiota tulee kiinnittad myds Suomea velvoittaviin kansainvalisiin
ihmisoikeussopimuksiin ja EU:n saantelya sovellettaessa my&s EU:n perusoikeus-
kirjan sadntelyyn. Oikeutta yhdenvertaisuuteen ja syrjimattomyyteen on kuvattu
kansainvalisten ihmisoikeussopimuksien ja EU:n perusoikeuskirjan kulmakiveksi.
Erityisesti yhdenvertaisuus on varsinaisen oikeuden lisaksi my0s koko jarjestelman
lapadiseva periaate, velvollisuus ja tavoite. Kyse on oikeuksista, joiden toteutuminen
on ratkaisevassa roolissa muiden oikeuksien toteutumisessa ja ylipaataan oikeuksiin
padsyssa.'®”

Oikeus yhdenvertaisuuteen ja syrjimattomyyteen on huomioitava tiedonkeruun
koko prosessissa suunnittelusta, henkil6tietojen kasittelysta aina niiden sailytyk-
seen tai tuhoamiseen. Erityisen merkityksellistda on henkilGtietojen yhdisteleminen
eri tietolahteista ja tiedon mahdollinen jatkohyddyntaminen, jossa pitdaa huomioida
teknologian nopeasta muutoksesta seuraavat uudet riskit. Palaamme naihin kysy-
myksiin seuraavassa luvussa tietosuojalainsadntelyn yhteydessa.

109 Ks. Ojanen 2022.
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5 EU:nja kansallinen
yhdenvertaisuussaantely ja
yhdenvertaisuutta kuvaavien tietojen

keraaminen

5.1 EU:n yhdenvertaisuusdirektiivit

EU:n toissijaiseen lainsdadantoon ei sisally horisontaalista yhdenvertaisuussaadosta
vaan nykyiset direktiivit on suunnattu tiettyihin syrjintaperusteisiin seka sektori-
kohtaiseen sadntelyyn. Laajemmin eri syrjintdperusteita huomioon ottavaan
yhdenvertaisuussaantelyyn tahtaava direktiiviehdotus on juuttunut EU:n ministeri-
neuvoston poydalle. EU:n keskeisid yhdenvertaisuussaadoksia ovat muun muassa:

e Neuvoston direktiivi 2000/43/EY rodusta ja etnisesta taustasta
rippumattomasta yhdenvertaisesta kohtelusta'",

* Neuvoston direktiivi 2000/78/EY yhdenvertaisesta kohtelusta tydssa'",

® Neuvoston direktiivi 2004/113/EY miesten ja naisten yhdenvertaisesta
kohtelusta tavaroiden ja palvelujen osalta''?,

® Neuvoston direktiivi 2004/113/EY miesten ja naisten yhdenvertaisuutta
koskeva direktiivi (uudelleenlaadittu toisinto)',

110 Neuvoston direktiivi 2000/43/EY, annettu 29 pdivana kesakuuta 2000, rodusta
tai etnisesta alkuperasta riippumattoman yhdenvertaisen kohtelun periaatteen
taytantéonpanosta.

111 Neuvoston direktiivi 2000/78/EY, annettu 27 pdivana marraskuuta 2000, yhdenvertaista
kohtelua ty6ssa ja ammatissa koskevista yleisista puitteista.

112 Neuvoston direktiivi 2004/113/EY, annettu 13 paivana joulukuuta 2004, miesten ja nais-
ten yhdenvertaisen kohtelun periaatteen taytant6onpanosta tavaroiden ja palvelujen
saatavuuden ja tarjonnan alalla.

113 Euroopan parlamentin ja neuvoston direktiivi 2006/54/EY, annettu 5 padivana heina-
kuuta 2006, miesten ja naisten yhtaldisten mahdollisuuksien ja yhdenvertaisen
kohtelun periaatteen taytantéonpanosta tydhon ja ammattiin liittyvissa asioissa
(uudelleenlaadittu toisinto).
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® Neuvoston puitepdatds 2008/913/YQS rasismin ja muukalaisvihan
tiettyjen muotojen ja ilmaisujen torjumisesta rikosoikeudellisin
keinoin',

e Ehdotus neuvoston direktiiviksi uskonnosta tai vakaumuksesta,
vammaisuudesta, idsta tai sukupuolisesta suuntautumisesta
riippumattoman yhdenvertaisen kohtelun periaatteen
taytantoonpanosta (KOM (2008)426).

Naissa direktiiveissa ei oteta suoraan kantaa syrjintaa koskevan tiedon keradmiseen,
mutta se on ollut taman hetkisessa lainvalmistelutydssa taustalla koko ajan. Vii-
meksi EU:n parlamentti totesi syrjinndn vastaisuutta koskevassa paatoslauselmassa
kevaalla 2023 seuraavaa:

[Parlamentti] kehottaa kaikkia EU:n jdsenvaltioita kerddmddn vertailukelpoisia
ja vankkoja eriteltyjd tasa-arvotietoja, jotta syrjintdd voidaan ymmdirtdd ja
dokumentoida, analysoida sosiaalisia ongelmia ja puuttua eriarvoisuuteen
kokonaisvaltaisesti vapaaehtoiseen osallistumiseen, itsensd tunnistamiseen ja
tietoon perustuvaan suostumukseen perustuen, samalla kun suojellaan ano-
nymiteettid ja luottamuksellisuutta, varmistetaan yhteisén osallistuminen
luokkien mddrittelyyn, analyysiin ja arviointiin, noudatetaan EU:n tietosuoja-
lainsddddnnén ja perusoikeuksien keskeisid periaatteita ja noudatetaan kan-
sallista lainsdddcdntéd.

[Parlamentti] kehottaa komissiota jatkamaan tétd koskevan yhteisen metodo-

logian kehittédmistd jdsenvaltioiden kanssa, jotta voidaan varmistaa kerdittyjen
tietojen vertailukelpoisuus, tarkkuus ja luotettavuus.’”

5.2 Yhdenvertaisuuslain mukaiset syrjintaperusteet

Suomen yhdenvertaisuuslain mukaisia syrjintaperusteita ovat

e k3,
e alkupera,

114 Neuvoston puitepadtds 2008/913/YOS, tehty 28 pdivana marraskuuta 2008, rasis-
min ja muukalaisvihan tiettyjen muotojen ja ilmaisujen torjumisesta rikosoikeudellisin
keinoin.

115 European Parliament 2022, Resolution EU (2022/2005(INI)).
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e kansalaisuus,

° Kieli,

e uskonto, vakaumus, mielipide,

e poliittinen tai ammattiyhdistystoiminta,
® perhesuhteet,

® terveydentila,

® vammaisuus,

e seksuaalinen suuntautuminen tai

® muu henkiloon liittyva syy.

Syrjinta on kielletty riippumatta siitd, perustuuko se henkil6a itsedan vai jotakuta
toista koskevaan tosiseikkaan tai oletukseen. EU:n perusoikeuskirjassa on nimen-
omaiset syrjintaperusteet lueteltu laajemmin kuin Suomen yhdenvertaisuuslaissa,
mutta tama ei tarkoita, ettd Suomessa sovellettaisiin vain Suomen laissa nimen-
omaisesti madriteltyja perusteita, vaan siina annettu lista on avoin. Kdytannossa voi
kuitenkin olla merkitysta silld, ettei tiettya syrjintdperustetta ole nimenomaisesti
mainittu saanndstasolla. Nimenomaisesti mainitut syrjintaperusteet antavat vaes-
tolle ja yhteiskunnallisille toimijoille yksiselitteisen kuvan vahimmaistasolla sovel-
lettavista syrjintdperusteista ja voi helpottaa valvontaa.''® Belgian uusi laki on mydos
tasta nakokulmasta mielenkiintoinen, koska siind nimenomaisesti mainitaan uusia
syrjinndanmuotoja ja valtavirtaistetaan moniperusteisen syrjinnan eri muodot.

Suomen kansallisen lainsdaadannon ja EU:n perusoikeuskirjan syrjintaperusteiden
valilla on muitakin eroja. Esimerkiksi Suomen perustuslaissa terveydentila on
nimenomaisesti mainittu kiellettyna syrjintdperusteena, jota taas EU:n tasolla ei

ole erikseen mainittu. Tama on merkityksellista my0s tietosuojasadntelyn suhteen,
koska terveystiedot ovat nimenomaisesti mainittu erityisen henkilotietoryhman
henkil6tietoina. Kaikki syrjintaperusteet eivat ole yksi yhteen erityisten henkilotieto-
ryhmien henkilotietojen kanssa tietosuoja-asetuksen maaritelman mukaan, mutta
jos syrjintdaperusteeseen liittyy my0s joku erityisen henkildtietoryhman henkiltieto,
niin kaikkea kyseisten tietojen kasittelya koskee ndihin henkilétietoryhmiin sovellet-
tava tietosuoja-asetuksen mukainen tiukempi saantely.""”

116 Ganty & Benito Sanchez, Expanding the list of protected grounds within anti-
discrimination law in the EU, Equinet, 2021, avoimen syrjintdperusteen eduista ja hai-
toista erityisesti s. 5.

117 EU:n yleinen tietosuoja-asetus, 9 artikla.
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Yhdenvertaisuuslain 10 §:n mukaista valitonta syrjintaa on, jos jotakuta kohdel-
laan henkil6on liittyvan syyn perusteella epdsuotuisammin kuin jotakuta muuta
on kohdeltu, kohdellaan tai kohdeltaisiin vertailukelpoisessa tilanteessa. Erilainen
kohtelu ei kuitenkaan ole syrjintda, jos kohtelu perustuu lakiin ja sillda muutoin on
hyvaksyttdva tavoite ja keinot tavoitteen saavuttamiseksi ovat oikeasuhtaisia. Eri-
lainen kohtelu voi olla sallittua myds ilman lainsaadanndllista perustetta perus- ja
ihmisoikeuksien kannalta hyvaksyttavan tavoitteen ja ndiden tavoitteiden saavut-
tamiseksi kaytettavien oikeasuhtaisten keinojen perusteella tietyin laissa sdadetyin
rajoituksin.’®

Vilillisesta syrjinndsta on kyse silloin, jos ndennaisesti yhdenvertainen saanto,
peruste tai kdytanto saattaa jonkun muita epaedullisempaan asemaan henkiléén
liittyvdn syyn perusteella. Nain ei kuitenkaan ole, jos saannolla, perusteella tai kay-
tannolla on hyvaksyttava tavoite ja tavoitteen saavuttamiseksi kaytetyt keinot ovat
asianmukaisia ja tarpeellisia.’’® Laissa tarkoitettua syrjintaa voi olla valittoman ja
vdlillisen syrjinndn liséksi hairintd, kohtuullisten mukautusten epdaminen seka ohje
tai kasky syrjia.

Yhdenvertaisuuslakiin sisdltyy myds viranomaisen velvollisuus edistdaa yhden-
vertaisuutta. Lain 5 §:n mukaisesti viranomaisen on arvioitava yhdenvertaisuuden
toteutumista toiminnassaan ja ryhdyttava tarvittavin toimenpiteisiin yhden-
vertaisuuden toteutumisen edistamiseksi. Taman yhdenvertaisuuden edistamis-
velvollisuuden tehokkaan ja tosiasiallisen tayttamisen voidaan katsoa edellyttavan
tiedon keradmista asianomaisilta sektoreilta. Viranomainen ei voi toteuttaa aktii-
vista yhdenvertaisuuden edistiamista toiminnassaan, ellei se pysty tunnis-
tamaan toiminnassa ilmenevia epakohtia. Se mita tietoja kulloinkin kerataan,
on madriteltava tapauskohtaisesti. Samalla on huolehdittava myds pitkdjantei-
sestd ja suunnitelmallisesta tiedon kerdamisesta, jotta esimerkiksi rakenteellisesta
syrjinnasta saadaan vertailukelpoista tietoa pitkilta ajanjaksoilta tutkimuksen ja
politiikkatoimien mahdollistamiseksi.'?

Vastaavasti koulutuksen jarjestajalla ja taman yllapitamalla oppilaitoksella on vel-
vollisuus arvioida, miten sen toiminta vaikuttaa eri vaestdéryhmiin ja miten yhden-
vertaisuus muutoin toteutuu sen toiminnassa yhdenvertaisuuslain 6 §:n mukaisesti.
Sama yhdenvertaisuuden edistamisvelvollisuus kohdistuu my6s varhaiskasvatuksen
jarjestajaan tai palveluntuottajaan. Velvollisuutta edesauttaa, jos viranomainen

118 Yhdenvertaisuuslaki 118.
119 Yhdenvertaisuuslaki 138.
120 Pitkdn aikavalin tiedon tarpeesta esim. Artemjeff & Sheikh 2023.
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numeerisesti dokumentoi yhdenvertaisuuden toteutumisen toiminnassaan. Yhden-
vertaisuuslain tarkoittamien viranomaisille suunnattujen edistamisvelvoitteiden
voidaan katsoa edellyttavan yhdenvertaisuutta kuvaavaa tietopohjaa edistamistoi-
menpiteiden kohdentamiseksi.

5.3  EU:ssa kdynnissa oleva yhdenvertaisuusviranomaisten
tehtavia koskeva uudistus

Komissio antoi joulukuussa 2022 ehdotuksen yhdenvertaisuusviranomaisten ase-
man vahvistamisesta.?' Yksi direktiiviehdotuksen antamisen perusteluista oli
yhdenvertaisuusviranomaisten syrjinnan vastaista toimintaa koskeva rajoitettu tie-
don saatavuus. Direktiiviehdotuksen perusteluissa todetaan, etta

Yhdenvertaisuuteen ja syrjimdttémyyteen liittyvid taloudellisia, sosiaalisia ja
ympdiristovaikutuksia on vaikea kvantifioida ja muuttaa rahassa mitattaviksi,
minkd lisdksi tietojen saatavuus on rajallista. Tasa-arvoelinten toiminnan sosi-
aalisia vaikutuksia, kuten syrjinndn uhrien auttamista ja eriarvoisen kohtelun
ennaltaehkdisemistd tai yhdenvertaisen kohtelun edistdmistd yleensd, ei voida
mitata sen vuoksi, ettd yhdenvertaisuudesta ei ole saatavilla kattavia tietoja.
(s. 10)

Ehdotuksen taustamateriaalista kdy ilmi, etta valtaosa (97,2 %) avoimeen julki-
seen kuulemiseen osallistuneista katsoi, etta tarvitaan lisaa tietoa yhdenvertaisuus-
viranomaisten toiminnasta ja padsya yhdenvertaisuutta kuvaavaan tietoon,

jota muut viranomaiset ja yksityiset toimijat ovat kerdanneet yhdenvertaisuus-
viranomaisten saanndllisen raportoinnin pohjaksi.’?

121 Ehdotus normeista tasa-arvoelimille, jotka toimivat asioissa, jotka koskevat henkil6i-
den rodusta tai etnisesta alkuperasta rippumatonta yhdenvertaista kohtelua, uskon-
nosta tai vakaumuksesta, vammaisuudesta, idsta tai seksuaalisesta suuntautumisesta
riippumatonta yhdenvertaista kohtelua tydssa ja ammatissa ja naisten ja miesten
yhdenvertaista kohtelua sosiaaliturvaa koskevissa asioissa ja tavaroiden ja palvelujen
saatavuuden ja tarjonnan osalta seka direktiivin 2000/43/EY 13 artiklan ja direktiivin
2004/113/EY 12 artiklan kumoamisesta, COM(2022) 689 final.

122 Direktiiviehdotus, s 15.
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Direktiiviehdotuksen 14 artiklassa annetaan maaraykset
yhdenvertaisuusviranomaisten

¢ velvollisuudesta kerata tietoja omasta toiminnastaan,

® valtuuksista kayttaa ja kasitella muiden julkisten tai yksityisten tahojen
keraamia tilastoja

®* mahdollisuudesta koordinoida muiden julkisten tai yksityisten tahojen
toteuttamaa yhdenvertaisuustietojen keruuta ja tehda ehdotuksia
kerdttavan tiedon suhteen. ' seka

e valtuuksista tehda riippumattomia syrjintaa koskevia survey
-tutkimuksia.

Ehdotuksen mukaan yhdenvertaisuustietojen keréidiminen on ratkaisevan tdrkedd,
jotta voidaan lisétd tietoisuutta, arvioida syrjintdd mddrdillisesti, kuvata ajallista
kehitystd, ndiyttdcd toteen syrjinndn olemassaolo, arvioida yhdenvertaisuutta koske-
van lainsdddénnoén téytdntédnpanoa, osoittaa tarve toteuttaa positiivisia erityis-
toimia ja edistdd nédytté6n perustuvaa pdcdtéksentekoa.

Keratyt tiedot pitaisi eritelld syrjintddirektiivien (direktiivien 79/7/ETY, 2000/43/EY,
2000/78/EY ja 2004/113/EY) soveltamisalaan kuuluvien perusteiden ja osa-alueiden
mukaan sekd komission myéhemmin vahvistamien indikaattorien mukaisesti.

Kerdtyt henkilétiedot on anonymisoitava tai, jos se ei ole mahdollista,
pseudonymisoitava.'*

Toteutuessaan tama direktiiviehdotus antaisi tassa muodossa selkean koordinaatio-
vastuun ja vastuun tiedon keraamisesta kansallisille yhdenvertaisuusviranomaisille.
Direktiivi velvoittaisi my0s jasenvaltioita sadtamadn erityisen oikeudellisen
perusteen yhdenvertaisuusviranomaisen henkilotietojen keradmiselle yhden-
vertaisuuden toteutumisen valvontaa ja taytant6dnpanoa varten.

Kyseessa on lainsadadanndlliset vahimmaisvaatimukset asettava direktiivi. Jasen-
valtiot voisivat ottaa kayttoon tai pitda voimassa saannoksid, jotka ovat syrjintaa
kokevien kannalta edullisempia kuin direktiivissa saadetyt vahimmaisvaatimukset.

123 Ibid.s. 21.
124 lbid. 14 artikla.
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Jasenvaltiot eivat voisi direktiivin tdytantdonpanon yhteydessa heikentaa valtioiden
jo tarjoamaa syrjinndn vastaisen suojan tasoa direktiivin soveltamisalaan kuuluvissa
asioissa.'”

Direktiiviehdotuksen toimeenpano edellyttda sen toimeenpanemisen vaatimaa
yhdenvertaisuusviranomaisten lisdaresurssointia, jotta ne voivat suorittaa direktii-
vin mukaiset tehtdvat.

125 lbid. 17 artikla.
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6 Syrjintaperusteita sisaltavien
henkilotietojen keraaminen
tietosuojalainsaadannon perusteella

6.1 VYleista

Yhdenvertaisuuden ja muiden ihmisoikeuksien toteutumista koskeva luotettava
tieto edellyttaa usein henkilotietojen keraamista. EU:ssa henkilotietojen kasit-

telyn kannalta keskeisin saadds on EU:n yleinen tietosuoja-asetus. EU:n yleinen
tietosuoja-asetus saantelee kattavasti EU:n piirissa tapahtuvan henkil6tietojen
kerddmisen ja muun kasittelyn. Seuraavassa tarkastellaan, miten se sadntelee ihmis-
oikeusperustaista tiedon keraamista kansallisella tasolla.

Ihmisoikeusperustainen henkilotietojen kerddminen EU:ssa tapahtuu ennen kaik-
kea tilastolainsaadannon ja tietosuojalainsaddannon perusteella. Ensiksi on syyta
painottaa, etta EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen tarkoitus on suojata luonnollista
henkil6a silloin, kun hanen henkil6tietojaan kasitellaan. Asetuksella suojataan
luonnollisten henkil6iden kaikkia perusoikeuksia- ja vapauksia ja erityisesti
heiddn oikeuttaan henkil6tietojen suojaan.'” Toisin sanottuna tietosuoja-asetus
suojaa ensisijaisesti ihmistd, jonka henkilotietoja kasitellaan, jolloin henkilotietojen
suojaa tarkasteltaessa on pidettava mielessa kytkos niiden takana olevaan luon-
nolliseen henkil6on. Taman lisdksi on huomattava, etta arvioitaessa arkaluonteisen
henkil6tietojen kasittelysta aiheutuvaa riskia, huomioon on otettava kaikki perus-
oikeudet ja vapaudet, ei vain tietosuojaa. Tama on merkityksellista esimerkiksi tieto-
suojavaikutustenarvioinnissa ja kasittelyn suojatoimien riittdvyyden arvioinnissa.

Tietosuoja-asetuksessa pyritaan myods turvaamaan henkiltietojen vapaa liikku-
vuus unionin sisdlla toteamalla, etta sita ei saa rajoittaa eika kieltaa syista, jotka liit-
tyvat luonnollisten henkildiden suojaan henkil6tietojen kasittelyssa.’” Tama on
oleellista my&s yhdenvertaisuustiedon keraamisen kannalta, jos haluamme saada
laajempia EU:n kattamia alueita koskevaa vertailukelpoista tietoa. Maantieteellisesti
laajemman tietojoukon kasittely on erityisen tarkeaa silloin, kun on kysymys

126 TSA 2.1-2 artikla.
127 TSA 2.3 artikla.
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pienesta helposti tunnistettavasta kohderyhmasta, kuten esimerkiksi seksuaali-
ja sukupuolivahemmistot, pienet kielelliset vahemmistéryhmat tai harvinaiset
sairaudet.

Henkilotiedon kasitteesta

Henkil6tiedon kasite on maaritelty laajasti tietosuoja-asetuksessa. Sen mukaan
henkilotietoja ovat kaikki tiedot, jotka koskevat joko tunnistettua tai tunnistettavaa
luonnollista henkilda. Henkild on tunnistettava, jos hanet voidaan joko suoraan tai
epdsuorasti tunnistaa erityisesti tunnistetietojen, kuten

® nimen,
e henkildtunnuksen,
® sijaintitiedon,
e verkkotunnistetietojen taikka
® yhden tai useamman hanelle tunnusomaisen
— fyysisen, fysiologisen,
— geneettisen,
—  psyykkisen,
— taloudellisen,
—  kulttuurillisen tai
— sosiaalisen tekijan perusteella.'®

Henkil6tiedon kasite on laaja ja sen mukana myds EU:n tietosuojasaantelyn
soveltamisala muodostuu laajaksi. Henkildstd, jonka henkilotietoja kasitelldan, kay-
tetdaan termia ‘rekisterdity’. Tama on jaanne vanhasta henkilotietolainsaadannosta.
Tietosuoja-asetuksen soveltaminen ei edellyta minkaanlaista henkil6tiedoista koos-
tuvan rekisterin olemassaoloa vaan pelkka henkil6tietojen kasittely riittda.’»

Henkilotietona pidetdan myo6s niin sanottuja pseudonymisoituja tietoja, jol-
loin varsinainen tietoon liittyva suora tunniste on esimerkiksi koodattu, mutta
henkild voidaan tunnistaa kayttamalla lisatietoja, esimerkiksi koodiavainta. Kun

128 TSA 4.1.(1) artikla).

129 Henkilotietojen kasittelyna pidetadn "toimintoa tai toimintoja, joita kohdistetaan
henkiltietoihin tai henkilbtietoja sisaltaviin tietojoukkoihin joko automaattista
tietojenkasittelya kayttaen tai manuaalisesti, kuten tietojen keradamista, tallentamista,
jarjestamista, jasentamista, sailyttamista, muokkaamista tai muuttamista, hakua, kyse-
lyd, kayttoa, tietojen luovuttamista siirtamalla, levittamalla tai asettamalla ne muutoin
saataville, tietojen yhteensovittamista tai yhdistamista, rajoittamista, poistamista tai
tuhoamista” (TSA 4.1(2) artikla).
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henkilotietojen pseudonymisointia kdytetdadn tietosuoja-asetuksen tarkoittamana
suojatoimenpiteend, nama lisatiedot taytyy tietosuoja-asetuksen mukaan sailyt-
taa erillaan ja niihin on sovellettava teknisia ja organisatorisia toimenpiteita, joilla
varmistetaan, ettei henkilotietojen yhdistamista tunnistettuun tai tunnistettavissa
olevaan luonnolliseen henkil66n tapahdu.™ Jotta voidaan maarittaa, onko luon-
nollinen henkild tunnistettavissa, olisi otettava huomioon kaikki keinot, joita
joko rekisterinpitdja tai muu henkilo voi kohtuullisen todennakoisesti kayt-
taa mainitun luonnollisen henkilon tunnistamiseen suoraan tai vilillisesti,
kuten kyseisen henkilon erottaminen muista.”' Talla tarkoitetaan, etta riittaa,
ettd henkild erottuu massasta ilman, etta hanta valttamatta tunnistetaan. Nain voi
olla esimerkiksi, jos ihminen erottuu homogeenisesta vaestootannasta esimerkiksi
erilaisen geneettisen perimansa valitykselld. Tama tarkoittaa pseudonymisoidun
henkilotiedon kohdalla, etta silla kenen hallussa tunnistamisen mahdollistavat lisa-
tiedot ovat, kuten esimerkiksi koodiavain, ei ole ldhtokohtaisesti merkitysta asian
suhteen.

Jos henkil6a ei ole enda tunnistettavissa suoraan tai valillisesti, henkil6tietoa voi-
daan pitaa anonyymina, jolloin siihen ei enda sovelleta tietosuoja-asetusta. EU:n
tietosuojaneuvosto painottaa anonymisointia koskevassa ohjeistuksessaan, etta tie-
tojen anonymisoinnin pitavyytta on saannollisesti testattava teknologisen kehityk-
sen mukanaan tuomien uusien tunnistamismahdollisuuksien valossa.'*2

Erityiset henkilotietoryhmat

Kaikki henkilotiedot eivat ole yhta arkaluonteisia henkilon kannalta. Tiettyja
henkil6tietoryhmia onkin EU:n tietosuojasdaantelyssa erotettu niin kutsutuiksi erityi-
siksi henkilotietoryhmiksi, joiden on katsottu vaativan vahvempaa suojaa rekisteroi-
dylle muodostuvien riskien vuoksi. Tietosuoja-asetuksen 9 artiklassa arkaluonteisina
eli erityisen henkil6tietoryhman tietoina pidetaan henkilGtietoja, joista ilmenee

® "rotu”tai etninen alkuperad,

e poliittisia mielipiteita,

e uskonnollinen tai filosofinen vakaumus,
® ammattiliiton jasenyys seka

® geneettiset tiedot ja

130 TSA 4.1 (5).
131 TSA 26 johtolause.
132 Article 29 data protection working party, Opinion 05/2014.
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® biometristen tietojen kasittely henkilon yksiselitteista tunnistamista
varten,

e terveyttd koskevat tiedot seka

e seksuaalista kayttaytymista ja suuntautumista koskevat tiedot.

Erityisiin henkil6tietoryhmiin kuuluvien henkildtietojen kasittely on kielletty, ellei
kasittelyyn sovellu joku TSA:n 9 artiklan mukaisista poikkeusperusteista, joihin pala-
taan jaljempana.

Rikostuomioihin ja rikkomuksiin tai niihin liittyviin turvaamistoimiin liittyvat
henkil6tiedot ovat myos tiukemman saantelyn alaisia,’*® joihin palataan myos
jaljempana.

6.2 Tietosuoja-asetuksen mukaiset tietojenkasittelyn
periaatteet

Henkilotietojen kasittelyn taytyy tayttaa tietosuoja-asetuksen asettamat vaati-
mukset, jotta se olisi laillista. Taman lisaksi kasittelyyn sovelletaan kansallista tay-
dentavaa lainsaadantoa, ennen kaikkea tietosuojalakia (1050/2018), julkisuuslakia
(621/1999), tilastolakia (280/2004) ja mahdollista sektorikohtaista lainsaadantoa,
kuten esimerkiksi sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kasittelysta annettua lakia
(552/2019), jaljempana toisiolaki. Kaikessa henkilotietojen kasittelyssa tulee nou-
dattaa TSA:n 5 artiklassa asetettuja tietosuojaperiaatteita, joiden mukaan henkil6-
tietoja on:

e kasiteltava lainmukaisesti, asianmukaisesti ja rekisterdidyn kannalta
lapinakyvasti

e kerdttdva ja kasiteltava tiettyd, nimenomaista ja laillista tarkoitusta
varten

e kerattava vain tarpeellinen maara henkilotietojen kasittelyn
tarkoitukseen nahden

® henkilotietojen on oltava tasmallisid ja ne on paivitettava tarvittaessa:
epatarkat ja virheelliset henkilotiedot on poistettava tai oikaistava
viipymatta

133 TSA 10 artikla.
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e sailytettava muodossa, josta rekisterdity on tunnistettavissa ainoastaan
niin kauan kuin on tarpeen tietojenkasittelyn tarkoitusten toteuttamista
varten

e kasiteltava luottamuksellisesti ja turvallisesti.

Tietosuojaperiaatteiden noudattaminen on rekisterinpitajan'** vastuulla. Sen on
milloin tahansa pystyttava osoittamaan, etta se noudattaa tietosuojaperiaatteita
henkil6tietojen kasittelyssa.

Henkilotietoja on kasiteltdva lainmukaisesti, asianmukaisesti ja rekisteroidyn
kannalta lapindkyvasti. Tietosuoja-asetuksen 12-14 artikloissa annetaan tarkem-
mat sdannot lapindkyvasta kasittelysta ja rekisterinpitajan velvollisuudesta infor-
moida rekisteroityja kaikesta henkilotietojen kasittelysta seka velvollisuudesta
helpottaa rekisteroitya kayttamaan oikeuksiaan. Informointivelvollisuuden sisaltéon
palataan tarkemmin jaljempana.

Henkilbtiedot on kerattava tiettyd, ennalta maariteltya nimenomaista laillista tar-
koitusta varten eika niitd saa myohemmin kasitella ndiden tarkoitusten kanssa
yhteensopimattomalla tavalla. Henkil6tietojen edelleenkasittelya yleisen edun
mukaisia arkistointitarkoituksia varten tai tieteellisia tai historiallisia tutkimus-
tarkoituksia tai tilastollisia tarkoituksia varten TSA:n 89 artiklan asettamien reuna-
ehtojen mukaisesti ei katsota yhteensopimattomaksi alkuperdisen tarkoituksen
kanssa.Taman niin sanotun kayttotarkoitussidonnaisuuden periaatteen tul-
kinta on ollut vaihtelevaa jasenmaiden kesken, mita kuvastaa muun muassa se, ettei
henkil6tietojen kasittelysta tieteellista tutkimusta varten ole vieldkaan annettu EU:n
tietosuojaneuvoston ohjeistusta, vaikka se luvattiin jo heti asetuksen soveltamisen
alkuvaiheessa.

HenkilGtietojen kasittelyssa on noudatettava kasiteltavien henkil6tietojen
minimointiperiaatetta. Se tarkoittaa, etta kasiteltavien henkil6tietojen on oltava
kulloisenkin kasittelytarkoituksen kannalta asianmukaisia ja oleellisia eika kerata
sen enempaa henkil6tietoja, kun on tarpeellista kulloistakin kasittelytarkoitusta
varten.

134 EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen mukaan rekisterinpitajalla tarkoitetaan luonnol-
lista henkil®a tai oikeushenkil6d, viranomaista, virastoa tai muuta elintd, joka yksin tai
yhdessa toisten kanssa madrittelee henkil6tietojen kasittelyn tarkoitukset ja keinot. Jos
taas tallaisen kasittelyn tarkoitukset ja keinot maaritellaan unionin tai jasenvaltioiden
lainsaddanndssa, rekisterinpitdja tai taman nimittamista koskevat erityiset kriteerit
voidaan vahvistaa unionin oikeuden tai jasenvaltion lainsddadannén mukaisesti. (TSA
4.1.(7)).
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Kerattdessa rekistereista henkiltietoja yhdenvertaisuuden toteutumisen analysoin-
tia varten on oleellista, ettd ndma tiedot ovat tasmallisia ja tarvittaessa paivitet-
tyja ja etta ne antavat totuudenmukaisen kuvan tilanteesta. Rekisterinpitdjan on
toteutettava kaikki mahdolliset toimenpiteet sen varmistamiseksi, etta kasittelyn
tarkoituksiin ndhden epatarkat ja virheelliset henkilotiedot poistetaan tai oikaistaan
viipymatta.'*®

Lahtokohtana henkilotietojen sailytykselle on, ettd ne sdilytetddn muodossa, jossa
rekisterdity on tunnistettavissa ainoastaan niin kauan kuin se on tarpeen kasitte-
lyn tarkoitusten toteuttamista varten. Taman jdlkeen ne on joko havitettava tai ano-
nymisoitava, mikali anonymisointi on mahdollista. Henkil6tietoja voidaan sailyttaa
pidempia aikoja, jos niita kasitelldaan yleisen edun mukaisia arkistointitarkoituksia
taikka tieteellisia tai historiallisia tutkimustarkoituksia tai tilastollisia tarkoituksia
varten TSA:n 89 artiklan 1 kohdan mukaisesti edellyttaen, etta asetuksessa vaa-
ditut asianmukaiset tekniset ja organisatoriset toimenpiteet on pantu taytan-
toon rekisteroityjen oikeuksien ja vapauksien turvaamiseksi. Tassd yhteydessa
on syyta korostaa, etta rekisteroityjen oikeuksilla ja vapauksilla tarkoitetaan
kaikkia perusoikeuksia eika vain tietosuojaa. Taman selvityksen kannalta kes-
keisten vdahemmistdjen asemaa koskevien henkil6tietojen kannalta on oleellista,
etta teknisilla ja organisatorisilla suojatoimenpiteilla estetaan asiaomaisten henkil6-
tietojen kasittelyn syrjivat vaikutukset.

Erityisiin henkil6tietoryhmiin kuuluvien henkildtietojen kohdalla sailyttamisen yli
kayttotarpeen on viranomaisilla perustuttava lainsaadantoon. Talla perusteella esi-
merkiksi Tilastokeskus ja THL kerdavat ja sailyttavat henkil6tietoja ja antavat rekiste-
reistaan henkilotietoja tutkimuskayttoon.

Henkil6tietoja on myds aina kasiteltava tavalla, jolla varmistetaan henkil6tietojen
asianmukainen turvallisuus, mukaan lukien suojaaminen luvattomalta ja lain-
vastaiselta kasittelyltad seka vahingossa tapahtuvalta haviamiseltd, tuhoutumiselta
tai vahingoittumiselta kayttaen asianmukaisia teknisia tai organisatorisia toimia.

135 TSA 5.1.d art.
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6.3 Henkilotietojen kasittelyn oikeudellinen perusta

6.3.1 Tietosuoja-asetuksen mukaiset kasittelyperusteet

Henkilotietojen kasittelylle tulee aina olla tietosuoja-asetuksen mukainen kasittely-
peruste. Tietosuoja-asetuksen 6 artiklan mukaisia kasittelyperusteita ovat rekiste-
roidyn suostumus, sopimus, rekisterinpitdjan lakisaateinen velvoite, elintarkeiden
etujen suojaaminen, yleista etua koskeva tehtava tai julkinen valta seka rekisterin-
pitdjan tai kolmannen osapuolen oikeutettu etu. Kaikki henkilotietojen kasittely
lukuun ottamatta perhepiirissa tapahtuvaa kasittelya edellyttaa oikeudellista perus-
taa, jotka ovat tyhjentavasti annettu TSA:n 6 artiklassa.

Taman selvityksen kannalta oleellisten 9 artiklan mukaisten erityisiin henkilo-
tietoryhmiin kuuluvien henkil6tietojen kasittely on lahtokohtaisesti kielletty.
Taman vuoksi tahan ryhmaan kuuluvien henkiltietojen kasittely edellyttaa 6
artiklan mukaisen oikeudellisen perusteen lisdksi jonkin 9.2 artiklan mukaisen
poikkeusperusteen kasittelykiellosta soveltumista. Erityisiin tietoryhmiin kuu-
luvien henkil6tietojen ollessa kyseessa ndita poikkeusperusteita voivat olla nimen-
omainen suostumus tai, etta kasittely on tarpeen tarkeaa yleista etua koskevasta
syysta unionin oikeuden tai jasenvaltion lainsdadannon nojalla, edellyttden etta se
on

e oikeasuhteinen tavoitteeseen nahden,

® siind noudatetaan keskeisilta osin oikeutta henkilGtietojen suojaan ja

® siind saadetdan asianmukaisista ja erityisista toimenpiteista
rekisterdidyn perusoikeuksien ja etujen suojaamiseksi.

Poikkeusperusteena voi myds olla yleisen edun mukaiset tieteelliset tai tilastolliset
tarkoitukset TSA:n 89 artiklan 1 kohdan mukaisen unionin oikeuden tai kansallisen
lainsaddannon nojalla, edellyttden, ettd lainsaadanto on oikeasuhteinen tavoittee-
seen nahden, siind noudatetaan keskeisiltd osin oikeutta henkilGtietojen suojaan
ja siind saddetaan asianmukaisista ja erityisista toimenpiteista rekisterdidyn perus-
oikeuksien ja etujen suojaamiseksi.’®

Pohdittaessa, voidaanko joitain arkaluonteisia henkilGtietoja kerdta suoraan lain
perusteella, tima on tehtava EU:n perusoikeuskirjan 52.1 artiklan mukaisesti seka
Euroopan ihmisoikeustuomioistuimen ja EUT:n oikeuskdytantoa seuraten. Euroopan
ihmisoikeustuomioistuin on todennut, etta kaikki henkilotietojen tallentaminen

on yksityisyyden suojan loukkaus, ellei tahan 16ydy oikeuttavaa lainsaadanndllista

136 Ks.TSA9.2j art.
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perustetta, jota voidaan pitda pakottavan yhteiskunnallisen tarpeen mukaisena ja
suhteessa tavoiteltuun padmaaraan.'*” Tallainen lainsaadanto voi olla TSA:n 9.2(g)
artiklan poikkeusperusteen mukainen erityisen tarkedn yleisen edun perusteella
unionin oikeuden tai jasenvaltion lainsddadannon nojalla saddetty laki. Tama
edellyttad, ettd laki on oikeasuhteinen tavoitteeseen nahden, siind noudatetaan
keskeisilta osin oikeutta henkilotietojen suojaan ja siind saadetadan asianmukaisista
ja erityisista toimenpiteista rekisterdidyn perusoikeuksien ja etujen suojaamiseksi.

Yhdenvertaisuutta koskevien henkildtietojen kerddamisen kannalta relevantteja
oikeusperusteita ovat 6 artiklan mukainen suostumus ja vastaava nimenomainen
suostumus 9 artiklan mukaisena poikkeuksena erityisen henkil6tietoryhman tie-
tojen kasittelykiellosta. Jos viranomainen on henkildtietojen keradja, kasittelyn
perusteena voi olla tietosuoja-asetuksen 6.1. c:n mukainen viranomaisen laki-
saateinen tehtdva tai henkilotietojen kasittely yleista etua koskevan tehtavan suo-
rittamiseksi tai rekisterinpitajalle maaratyn julkisen vallan kdyttamiseksi. Ndita
kasittelyperusteita taytyy tdismentaa 6.2 artiklan mukaisesti kansallisella lain-
saadannolla, jossa madritelldan tasmallisesti tietojenkasittely- ja muita toimen-
piteita koskevat erityiset vaatimukset, joilla varmistetaan laillinen ja asianmukainen
tietojenkasittely. Jos kyseessa on erityisiin henkiltietoryhmiin lukeutuvat tiedot,
poikkeusperusteena 9 artiklan mukaisesta kasittelykiellosta voi toimia erittain tar-
kead yleinen etu yhdessa sen pohjana olevan lain kanssa. Silloin kun kyseessa ovat
otantoihin perustuvat tutkimukset, oikeusperusteena voi olla yleinen etu'® ja
poikkeusperusteena voi toimia tieteellinen tutkimus. Tama kuitenkin edellyttaa, etta
kasittelya tdsmentavan lain on oltava oikeasuhteinen tavoitteeseen nahden, siina
noudatetaan keskeisilta osin oikeutta henkildtietojen suojaan ja siind saadetaan
asianmukaisista ja erityisista toimenpiteista rekisterdidyn perusoikeuksien ja etujen
suojaamiseksi.'*

Tassa yhteydessa on myds syyta painottaa, etta tietylla henkilotietojen kasittely-
operaatiolla voi olla vain yksi, etukdteen maaritelty oikeusperuste. Yleiset lista-
ukset, joissa luetellaan erilaisia kdsittelytapahtumia ja lukuisia oikeusperusteita,
eivat ole tietosuoja-asetuksen mukaisia. Jos kasittelyperuste muuttuu jossain vai-
heessa ja henkilotietojen kasittely jatkuu, tasta on tiedotettava rekisterdityja.
Tama on oleellista, koska rekisterdidyn kaytossa olevat oikeudet ovat sidoksissa
kasittelyperusteeseen.

137 Leander v. Sweden, 26 March 1987, § 48, Series A no. 116.
138 TSA 6.1.(e) art.
139 TSA 9.2.(j) art.
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6.3.2 Suostumus henkilotietojen kasittelyn perusteena ja
poikkeuksena erityisten henkilotietoryhmien tietojen
kasittelykiellosta

TSA:n 6 artiklan mukaan suostumus voi toimia henkilotietojen kasittelyn perus-
teena yhta tai useampaa tarkoitusta varten. Tall6in rekisterinpitdjan on pystyttava
osoittamaan, etta rekisterdity on antanut suostumuksen henkilétietojensa kasitte-
lyyn. Mikali suostumus annetaan kirjallisessa ilmoituksessa, joka koskee myds muita
asioita, suostumuksen antamista koskeva pyynto on esitettava selvasti erillaan
muista asioista helposti ymmarrettavalla ja saatavilla olevassa muodossa selkedlla
ja yksinkertaisella kielella. TSA:n 7 artiklan 2 kohdassa nimenomaisesti todetaan,
ettei mikdan asetusta rikkova osuus suostumuksesta ole sitova. Jos suostumus pyy-
detaan erityisiin henkildtietoryhmiin kuuluvien henkildtietojen kasittelyyn, sen on
oltava nimenomainen. Tama ei koske tilannetta, jolloin laissa on erikseen saadetty,
ettei kasittelykiellosta voi poiketa rekisterdidyn suostumuksella.'*

Tietosuoja-asetuksen mukaisen suostumuksen on oltava vapaaehtoinen, yksiloity,
tietoinen ja yksiselitteinen tahdonilmaisu, jolla henkild hyvaksyy henkiltietojensa
kasittelyn tiettyyn tarkoitukseen tai useampaan yksildityyn tarkoitukseen. Suostu-
mus ei voi olla TSA:n johtolauseen 32. kohdan mukaan oletettu, vaan sen on oltava
aktiivinen toimenpide.

Erityisesti vdahemmistoryhmilta pyydettavan suostumuksen kohdalla on painotet-
tava, etta suostumusasiakirjojen ja siihen liitetyn henkilotietojen kasittelysta
tiedottamisen tulee olla saavutettavaa ja ymmarrettiavaa asianomaisen henki-
I16n ndkokulmasta. Toisin sanottuna asiakirjat tulisi olla muun muassa kaannettyina
ao. henkildn kielelle tai muulle yleisesti kdytetylle kielelle. Kdéannetyn asiakirjan on
oltava saman sisaltéinen kuin alkuperdinen asiakirja. Mikali kdantaminen ei toimi,
olisi kaytettava tulkkia. Ylipaataan tiedottamisessa on huomioitava kunkin henki-
I6n kyky ymmartaa annettua tietoa. Kyseessa ei voi olla yleisen tietosuoja-asetuksen
tarkoittama tietoon perustuva suostumus, jos henkil6 ei kykene ymmartamaan
henkil6tietojen kasittelyn oikeusperustetta ja tarkoitusta seka muita TSA:n 12-14
artiklojen edellyttamia tietoja.

Suostumus ei ole pdteva henkilotietojen kasittelyperuste silloin, kun
rekisterinpitadjan ja rekisteroidyn valilla vallitsee selkea epasuhta. Tama
koskee erityisesti tilanteita, jolloin viranomainen rekisterinpitajana halu-
aisi kerata henkilotietoja suostumuksen perusteella. TSA:n mukaan talléin

140 TSA9.2.(a) art.
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on epatodennakdistd, ettd suostumus olisi annettu vapaaehtoisesti kaikissa olo-
suhteissa."' Tama ei kuitenkaan tarkoita, etteikd esimerkiksi yliopistojen piirissa har-
joitettavaan tieteelliseen tutkimukseen voisi kerata henkilotietoja suostumuksen
perusteella, jos rekisterinpitdjan ja rekisteroidyn valilla ei katsota vallitsevan epa-
tasapainoista asetelmaa.

Jotta suostumus olisi tietosuoja-asetuksen mukaan pateva, rekisteroidylla tay-

tyy olla mahdollisuus perua se milloin tahansa. Suostumuksen peruuttaminen

ei vaikuta ennen peruuttamista tapahtuneeseen henkil6tietojen kasittelyn lain-
mukaisuuteen, mista on kerrottava rekisterdidylle. Perumisen taytyy olla yhta help-
poa kuin suostumuksen antamisen.'#?

Perusoikeuspohjainen suostumus

Henkil6tietojen kasittelyn perusteena olevasta suostumuksesta taytyy erot-

taa perusoikeuspohjainen suostumus, joka on edellytyksena sille, etta henkilo-
tietoja kerataan suoraan henkil6lta itseltaan. Tama suostumus perustuu ihmisen
itsemaaraamisoikeuteen ja siitd on erikseen saddetty muun muassa Euroopan neu-
voston biolddketiedesopimuksessa ja EU:n perusoikeuskirjan 3 artiklassa, joka kos-
kee oikeutta henkil6kohtaiseen koskemattomuuteen ja vaatimuksiin erityisesti
ladketieteen ja biologian alalla. Suomen valtiosdaantdoikeudessa tunnustettu tie-
dollinen itsemaaradamisoikeus'® myos edellyttaa suostumuksen kayttoa tilanteissa,
jolloin henkil6lta itseltaan keratdaan henkildtietoja. Myds perusoikeuspohjainen
suostumus taytyy voida perua milloin tahansa.

Viranomaisilla henkildtietojen kasittelyperuste on usein TSA 6 artiklan mukaisesti
joko laki tai yleinen etu tai viranomaiselle kuuluva julkisen vallan kdyttaminen.
Nama kasittelyperusteet edellyttavat 6 artiklan mukaan joko EU:n tai kansallisen
tason lainsaddantoa, jossa tasmennetdan kulloisenkin sektorin mukaiset henkil-
tietojen kasittelyn suojatoimet rekisterdityjen oikeuksien ja vapauksien turvaa-
miseksi. Huolimatta siitd, etta henkilotietojen kasittelyperusteena on laki,
edellytetaan kuitenkin aina tietoista ja vapaaehtoista suostumusta silloin,
kun henkilétietoja keratadn henkilolta itseltadn esimerkiksi haastattelu- tai
kyselytutkimuksen muodossa. Taman velvoitteen voidaan katsoa perustuvan
EU:n perusoikeuskirjan 1 (ihmisarvon kunnioitus) ja 3 artikloihin (jokaisen oikeus
henkilokohtaiseen koskemattomuuteen) seka 7 artiklaan (yksityisyyden suoja).

141 TSA 43 johtolause.
142 TSA 7.3 art.
143 Esim. PeVL 4/2021 vp.
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Suomen valtiosaantdoikeudessa tama velvoite on johdettavissa tiedollisen itse-
madraamisoikeuden periaatteesta.’* Tietosuoja-asetuksen soveltamisen yhteydessa
on puhuttu myds suostumuksesta suojatoimena.'

Tilastoviranomaiset, kuten Tilastokeskus ja THL, keradvat henkil6tietoja muista
viranomaisrekistereista suoraan lain perusteella.' Sen sijaan silloin, kun
Tilastokeskus ja THL keraavat henkilotietoja valtakunnallisten otantojen ja kyse-
lyiden muodossa, on korostettava, etta erilaisiin kyselyihin ja otantoihin osal-
listuminen on aina kaikille vapaaehtoista ja haastattelijan tai esimerkiksi
opettajan koulussa on tasta selkeadsti ilmoitettava. Kaikesta tutkimuk-

seen liittyvasta henkilotietojen kasittelysta, mukaan luettuna my6hemmit
kasittelytavat kerrotaan kyselyihin osallistuville henkilGille etukateen tieto-
suoja-asetuksen mukaisesti. Lasten kohdalla tdma on tehtava heidan ikaansa sopi-
valla tavalla. Luvan lasten puolesta osallistua kyselyihin antaa huoltaja, jolle myds
on kerrottava henkil6tietojen kdyttotarkoituksista.

Suostumus osallistua kyselyyn tai haastatteluun ei kuitenkaan ole tassa tapauksessa
henkilbtietojen kasittelyn peruste vaan kyseessa on suostumus osallistua tutkimuk-
seen tai muuhun kyselyyn ja se voi olla my&s oletettu. Tietosuoja-asetuksen mukai-
sena henkilotietojen kasittelyperusteena on talloin 6.1(e) artiklan mukainen yleinen
etu, ei suostumus.

6.4 Henkilotietojen kasittelysta tiedottaminen ja
oikeuksien kayton helpottaminen

Henkil6tietojen kasittelyn lapinakyvyys on yksi eurooppalaisen tietosuojan perus-
periaatteista. Henkilotietoja on kasiteltava lainmukaisesti, asianmukaisesti ja rekiste-
réidyn kannalta ldpindkyvdsti.'*

144 Eduskunnan perustuslakivaliokunta on katsonut tiedollisen itsemdaraamisoikeuden
olevan keskeinen osa yksityiselaman suojan piiriin kuuluvaa henkil6tietojen suojaa (ks.
esim. PeVL 4/2021 vp).

145 Article 29 Working Party (2017, Guidelines on consent under Regulation 2016/679, s. 28.
146 tilastolaki, laki THL:sta.
147 EU:n yleinen tietosuoja-asetus, artikla 5.1(a.)
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Jotta tietdisimme mita henkilGtietoja meista on keratty, miten niita kaytetaan ja
miten voimme niihin tutustua, henkilotietojen kerddmisestd ja myohemmasta kasit-
telystd on lain mukaan tiedotettava rekisterdityja."*® Tama on rekisterinpitadjan
velvollisuus. Lapinakyvan kasittelyn vaatimusta sovelletaan koko henkilotietojen
kasittelyn elinkaaren ajan.’* Rekisterinpitdjan on pystyttava milloin tahansa
osoittamaan, etta se on tiedottanut rekisteroidyille heidan henkil6tietojensa
kasittelysta TSA:n edellyttamalla tavalla.

Tiedottamisessa on otettava huomioon, ettd se on selkedd ja ymmarrettavaa myos
silloin, kun kasitelldan lapsien tai muiden haavoittuvassa asemassa olevien hen-
kildiden henkil6tietoja. EU:n tietosuojatyéryhman mukaan henkilotietojen kasit-
telyn lapindkyvyys on itsendinen oikeus, mika tarkoittaa sita, etta kasittelysta on
tiedottava koko kasittelyn elinkaaren ajan myos lapselle riippumatta siita, onko
suostumuksen kasittelyyn antanut alun perin lapsen huoltaja. Lapselle suunnatun
tiedottamisen on oltava muotoiltu siten, etta lapsen on sitd helppo ymmartaa.'>°

TSA:ssa mainitaan nimenomaisesti lasten tarve erityiselle suojelulle lapindakyvan
henkilotietojen kasittelyn vaatimuksen yhteydessa. Lapsille pitaa kertoa erityi-

sen selkedsti mihin tarkoituksiin heidan henkiltietojansa kasitelldan. Myos heidan
huoltajiaan on informoitava esimerkiksi koulussa suoritettavasta kyselysta ja lasten
iasta riippuen vanhempien suostumus voi olla tarpeen lapsen osallistumiselle kyse-
lyyn. Lasten lisdksi EU:n tietosuojaryhma on katsonut, etta rekisterinpitdjan tulee
huomioida my6s muiden ryhmien, mukaan lukien vammaisten henkildiden, haa-
voittuvuus. Samalla rekisterinpitajan tulee arvioida rekisterdityjen todennakéinen
ymmarryksen taso.”! Eri ryhmien huomiointi tiedottamisessa tarkoittaa kaytan-
nossa esimerkiksi saavutettavuuteen liittyvien seikkojen huomiointia.'>?

My6s YK:n vammaisyleissopimuksessa asetetaan esteettémyydelle ja saavutetta-
vuudelle vaatimuksia, jotka koskevat myds tiedottamista, viestintda ja sahkoisia pal-
veluja. Samoin yleissopimuksessa taataan tiedonsaanti yhdenvertaisesti muiden
kanssa (21 artikla) ja velvoitetaan sopimusvaltioita suojelemaan vammaisten hen-
kil6a, terveytta ja kuntoutusta koskevien tietojen yksityisyytta yhdenvertaisesti
muiden kanssa (22 artikla). Tiedon saaminen saavutettavalla tavalla on keskeinen
edellytys muiden oikeuksien toteutumiselle.

148 Ks. EU:n yleinen tietosuoja-asetus 12-14 artiklat.
149 Article 29 Working Party (2017b), s. 6.

150 Article 29 Working Party (2017b), s. 10.

151 Article 29 Working Party (2017b), s. 11.

152 Dataliteracy -hanke, 2023, White Paper.
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Tiedottamisessa tulee huomioida myds kielelliset oikeudet. Tiedottamista koskevan
aineiston on oltava suomeksi ja ruotsiksi seka muilla kohderyhmassa laajasti kaytet-
tavalla kielilla. Saamenmaalla tiedottamisessa on otettava huomioon saamen kieli-
lain (1086/2003) vaatimukset. Silloin kun on kyseessa henkil6t, joiden suomen tai
ruotsin kielen taito ei ole riittava tai puuttuu kokonaan, tiedottamista koskeva mate-
riaali kokonaisuudessaan taytyy olla saatavilla mahdollisimman monella suuren
kieliryhman kielella seka yleisesti kdytetylla kielell, kuten englanniksi. Tarvittaessa
on kaytettava tulkkia tiedottamisen apuna.

6.4.1 Rekisteroidylle toimitettavat tiedot silloin kun henkilotiedot
kerataan suoraan rekisteroidylta

Tietosuoja-asetuksen 13 artiklassa sdadetaan kasittelya koskevista minimitiedoista,
jotka rekisterinpitdjan on toimitettava aina ennen henkil6tietojen kasittelyn aloitta-
mista rekisteroidylle eli henkildlle, jolta henkilotiedot kerataan. Talla tarkoitetaan
tapauksia, jolloin rekisteroity antaa rekisterinpitajalle tietoisesti henkilotietonsa.
Rekisterinpitdjan katsotaan keraavan henkilotietoja suoraan rekisterdidylta myos sil-
loin, kun se tapahtuu havainnoimalla, esimerkiksi kdyttamalla automaattisia tiedon-
keruun valineita tai -ohjelmistoja.'™

Rekisterinpitajan tiedottamisvelvollisuuteen kuuluvat vahintaan seuraavat tiedot:

1. Rekisterinpitdjan tai mahdollisten yhteisrekisterinpitdjien yhteystiedot
seka kunkin rekisterinpitajan tietosuojavastaavan yhteystiedot.
2. Henkilotietojen kasittelyn tarkoitukset seka kasittelyn oikeusperuste;
e Tassa yhteydessa on muistettava, etta lahtokohtaisesti voi olla vain
yksi henkilotietojen kasittelyn oikeusperuste kasittelyn tarkoitusta
kohden.Tama on oleellista rekisterdidyn oikeuksien kayton
kannalta.
e Mikali henkilotietojen kasittely perustuu oikeutettuun etuun
(TSA 6.1 (f)) rekisterinpitdjan on ilmoitettava oma tai kolmannen
osapuolen oikeutetut edut. Tassd yhteydessa on korostettava,
ettd oikeutettua etua kasittelyperusteena ei voi kayttaa
viranomaistoiminnassa.

153 Esimerkkeina naista Euroopan tietosuojaneuvoston suuntaviivoissa mainitaan kame-
rat, verkkolaitteet, wifi -seuranta seka RFID - tai muut anturit. Article 29 Working Party
(2017b) WP260, s. 15.
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3. Henkil6tietojen vastaanottajat tai vastaanottajaryhmat;

4. Siirretadnko tietoja mahdollisesti Euroopan talousalueen ulkopuolisiin
maihin ja jos siirretdan, kuuluko kyseinen maa EU:n komission
hyvaksymien riittdvan tietosuojatason omaaviin maihin. Jos nain ei
ole, mita TSA:n oikeusperustetta henkil6tietojen mahdollinen siirto
noudattaa. Tassa yhteydessa on hyva muistaa, ettd myos EU:ssa
sijaitsevien kolmansien maiden pilvipalvelujen kayton on taytettava
TSA:n henkil6tietojen siirtoa kolmansiin maihin koskevat ehdot.

Oikeuksien kayton helpottamista koskevat lisatiedot

Henkilotietojen lapindkyvalla kasittelylla tarkoitetaan tietosuoja-asetuksessa myos
rekisterinpitajan velvollisuutta helpottaa rekisterdityja heidan oikeuksiensa kaytta-
misessa tietosuoja-asetuksen 13.2 artiklan mukaisesti. Jotta rekisterdidyt voisivat
kayttaa oikeuksiaan, heille taytyy toimittaa kasittelya koskevien vahimmaistietojen
lisaksi my0s seuraavia tietoja:

® Henkilotietojen sdilytysaika tai jos se ei ole mahdollista, taman ajan
maarittamiskriteerit;

e Tieto rekisterdidyn oikeudesta pyytaa rekisterinpitajalta paasy hanta
itseadn koskeviin henkil6tietoihin seka tieto oikeudesta pyytaa
kyseisten tietojen oikaisemista tai poistamista taikka kasittelyn
rajoittamista tai vastustaa kasittelya seka tieto oikeudesta siirtaa tiedot
jarjestelmasta toiseen;

® Tieto oikeudesta peruuttaa suostumus milloin tahansa taman
vaikuttamatta suostumuksen perusteella ennen sen peruuttamista
suoritetun kasittelyn lainmukaisuuteen, jos kasittely perustuu TSA:n
mukaiseen suostumukseen (6 artiklan 1 kohdan a alakohtaan tai
9 artiklan 2 kohdan a alakohtaan). Tassa yhteydessa on syyta pitaa
mielessa, etta julkisella sektorilla henkil6tietojen kasittelyn ei yleensa
pitdisi perustua suostumukseen. Joissain tilanteissa suostumusta
kuitenkin pyydetaan, jolloin rekisterdidylle on selitettava, onko kyseessa
henkilotietojen kasittelya koskeva suostumus vai esimerkiksi kasittelyn
suojatoimena toimiva suostumus.

® Tieto oikeudesta tehda valitus valvontaviranomaiselle;

® Onko henkilotietojen antaminen lakisaateinen tai sopimukseen
perustuva vaatimus taikka sopimuksen tekemisen edellyttama vaatimus
seka onko rekisterdidyn pakko toimittaa henkilétiedot ja tallaisten
tietojen antamatta jattamisen mahdolliset seuraukset;
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* Tieto automaattisen paatdksenteon, muun muassa 22 artiklan 1 ja 4
kohdassa tarkoitetun profiloinnin olemassaolosta, seka ainakin ndissa
tapauksissa merkitykselliset tiedot kasittelyyn liittyvasta logiikasta
samoin kuin kyseisen kasittelyn merkittavyydesta ja mahdollisista
seurauksista rekisterdidylle.”*

Kun rekisterinpitdja kerda henkildtiedot suoraan rekisterdidylta, informointi-
velvollisuudesta ei ole mahdollisuutta poiketa muuta kuin silloin, jos rekisterin-
pitdja pystyy osoittamaan, etta rekisteroidylla on jo nama tiedot. Yleinen
selostus organisaation verkkosivuilla ei riita tayttamaan informointivelvollisuutta
yksittdistapauksessa.’>

6.4.2 Rekisterinpitdjan tiedottamisvelvollisuus, kun henkilotiedot
kerataan muualta kuin rekisterdidylta

Silloin, kun rekisterinpitdja keraa henkilotiedot muista lahteista, kuin rekisteroidylta
itseltdan, tiedottamisessa on lahtokohtaisesti noudatettava samoja saantoja kuin
siind tapauksessa, ettd henkilotiedot kerataan suoraan rekisterdidylta. Taman lisaksi
on TSA 14.2.f artiklan mukaan kerrottava, mista henkilotiedot on saatu seka tar-
vittaessa se, onko tiedot saatu yleisesti saatavilla olevista ldhteista.

Jos rekisterinpitdja aikoo kasitella henkildtietoja edelleen muuhun tarkoitukseen
kuin siihen, johon henkildtiedot kerattiin, rekisterinpitajan on ilmoitettava rekis-
terdidylle ennen kyseista jatkokasittelya tasta muusta tarkoituksesta ja annettava
kaikki asiaankuuluvat lisatiedot. Tietosuoja-asetus antaa kuitenkin mahdollisuuden
poiketa laajasta tiedottamisvelvollisuudesta silloin, jos rekisterdity on jo saanut tie-
dot jossain toisessa yhteydessa. Kerattaessa ja kasiteltaessa henkilotietoja tieteel-
lista tutkimusta ja tilastollisia tarkoituksia varten tiedottamisesta voidaan poiketa,
jos

1. tietojen toimittaminen osoittautuu mahdottomaksi tai
2. vaatisi kohtuutonta vaivaa, erityisesti kun kasittely tapahtuu yleisen
edun mukaisia arkistointitarkoituksia tai tieteellisia ja historiallisia

154 Tiedottaminen on huomioitava my®os silloin, kun henkilotietoja kasitelladn toissijaiseen
kayttotarkoitukseen eli muuhun kuin ensisijaiseen kayttotarkoitukseen. Rekisterdi-
dylle on tall6in kerrottava kaikista eri kdyttotarkoituksista ja hanen mahdollisuuksistaan
kayttaa oikeuksiaan niiden suhteen. Tama on todettu tuoreissa EU:n tuomioistuimen
tapauksissa Norra Bahnhof ja Osterreichische Post (C154/21).

155 Ks. Tanskan tietosuojaviranomaisen pdatds Datatilsynet, tapausnumero 2021-432-0059.
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tutkimustarkoituksia taikka tilastollisia tarkoituksia varten siten, etta
noudatetaan TSA:n 89.1:ssa esitettyja edellytyksia ja suojatoimia.
Kynnys taman poikkeuksen soveltamiseksi on korkealla ja edellyttaa
useimmiten tapauskohtaista tarkastelua.'”® Suomen kansallisessa
tietosuojalaissa edellytetddn tassa tapauksessa tietosuojavaikutusten
arviointia, jota kasitellaan tarkemmin jaljempana.

6.5 Henkilotietojen kasittely tilastollisia tarkoituksia
varten

6.5.1 Tietosuoja-asetus ja henkilotietojen kasittely tilastollisiin
tarkoituksiin

Tietosuoja-asetusta sovelletaan taysimaaraisesti myos tilastotietojen keradamiseen ja
kasittelyyn. EU:n tasolla tdhan sovelletaan lisaksi EU:n yleista tilastolainsdadadantoa ja
kansallista lainsaadantoa, joihin palaamme jaljempana.

Tilastollisilla tarkoituksilla tarkoitetaan TSA:n mukaan mita tahansa henkilo-
tietojen keraamis- ja kasittelytoimenpidetta,

1. joka on tarpeen tilastollisia otantoja varten tai
2. tilastollisten tulosten tuottamiseksi.

Nain saatuja tilastollisia tuloksia voidaan kayttad myohemmin eri tarkoituksiin,
kuten tieteellisiin tutkimustarkoituksiin.'’

Henkil6tietojen kasittely tilastollisia tarkoituksia varten pitaa sisallaan, etta kasitte-
lyn tuloksena ei ole henkil6tietoja vaan aggregaattitason tietoja. Tilastollisia tuloksia
tai tietoja ei saa hyddyntaa luonnollista henkil6a koskevissa toimenpiteissa tai paa-
toksissa.'*® Tilastollisia tuloksia analysoitaessa on kuitenkin pidettava mielessa, etta

156 Naissa tapauksissa rekisterinpitdjan on joka tapauksessa toteutettava asianmukaiset
toimenpiteet rekisterdidyn oikeuksien ja vapauksien seka oikeutettujen etujen suojaa-
miseksi, mukaan lukien kyseisten tietojen saattaminen julkisesti saataville. Aiheesta tar-
kemmin Article 29 Working Party (2017b) WP260, ss. 28-31.

157 Tietosuoja-asetuksen johdanto-osan kohta 162.
158 Tietosuoja-asetuksen johdanto-osan kohta 162.
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kun ne yhdistetaan muihin tietoihin, esimerkiksi sijaintitietoihin, ndin syntynyt tieto
voi sisdltda uudestaan tunnistettavaa tietoa, missa tapauksessa edellytetdaan uusia
anonymisointitoimenpiteita.

Tilastotietojen kasittely edellyttdd, etta EU-tasoisessa tai kansallisessa lain-
saddanndssa on tarkemmin madritelty tilastotarkoituksiin tapahtuvan henkil®-
tietojen kasittelyn tilastollinen sisalto, tietoihin padsyn valvonta ja yksityiskohtaiset
vaatimukset seka asianmukaiset toimenpiteet rekisterdidyn oikeuksien ja vapauk-
sien turvaamiseksi ja tilastosalaisuuden varmistamiseksi. Tietosuoja-asetuksen 89
artiklassa saadetaan tarkemmin yleisen edun mukaisten tilastollisten tai tieteelli-
siin tutkimustarkoituksiin kdsiteltaviin henkilotietoihin sovellettavista suojatoimista.
Nailla suojatoimilla on varmistettava, etta on toteutettu tekniset ja organisatoriset
toimenpiteet, joilla taataan etenkin tietojen minimoinnin periaatteen noudattami-
nen. Tama tarkoittaa, etta kasitelladan ainoastaan niin vahan henkilotietoja kuin on
tarpeen kyseista kasittelytarkoitusta varten.

Myds henkildtietojen pseudonymisointi voi toimia suojatoimenpiteena ja yhtena
henkilbtietojen kasittelyn minimoinnin valineend, jos kasittelyn tarkoitukset voi-
daan tayttaa talla tavoin. Pseudonymisoinnilla tarkoitetaan henkilétietojen kasit-
telemista siten, etta henkil6tietoja ei voida enaa yhdistaa tiettyyn rekisterdityyn
kayttamatta lisatietoja. Tama edellyttaa TSA:n maaritelman mukaan, etta tallaiset
lisatiedot sdilytetaan erilldan ja niihin sovelletaan teknisia ja organisatorisia toimen-
piteitd, joilla varmistetaan, ettei henkilGtietojen yhdistamista tunnistettuun tai
tunnistettavissa olevaan luonnolliseen henkil66n tapahdu.™ Tama tarkoittaa kay-
tannodssa esimerkiksi sitd, ettd henkilotiedot tietyssa aineistossa koodataan ja aina-
kin suorat tunnisteet poistetaan. Aineistosta riippuen voi olla, etta pitaa tehda
lisdtoimenpiteitd sen turvaamiseksi, ettei siihen sisaltyvien ihmisten henkil6lli-

syys paljastu. Henkil6tietojen my6hemmin tapahtuva edelleen kasittely olisi, mikali
mahdollista, tehtava ei tunnistettavassa muodossa TSA 89.1 artiklan mukaan.

Tietosuojalain (1050/2018) 6 §:ssd on erikseen annettu luettelo rekisterinpitajan
noudatettavista suojatoimenpiteista silloin, kun kasitellaan erityisen henkil6tieto-
ryhman tietoja. Naita toimenpiteitd ovat:

1. toimenpiteet, joilla on jalkeenpdin mahdollista varmistaa ja todentaa
kenen toimesta henkil6tietoja on tallennettu, muutettu tai siirretty;

2. toimenpiteet, joilla parannetaan henkilotietoja kasittelevan henkildston
osaamista;

159 TSA 4.1(5) artikla.
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3. tietosuojavastaavan nimittaminen;

4. rekisterinpitdjan ja kasittelijan sisdiset toimenpiteet, joilla estetdan
paasy henkilbtietoihin;

5. henkil6tietojen pseudonymisointi;

6. henkil6tietojen salaaminen;

7. toimenpiteet, joilla kasittelyjarjestelmien ja henkilotietojen kasittelyyn
liittyvien palveluiden jatkuva luottamuksellisuus, eheys, kaytettavyys ja
vikasietoisuus taataan, mukaan lukien kyky palauttaa nopeasti tietojen
saatavuus ja paasy tietoihin fyysisen tai teknisen vian sattuessa;

8. menettely, jolla testataan, tutkitaan ja arvioidaan sadannollisesti
teknisten ja organisatoristen toimenpiteiden tehokkuutta
tietojenkasittelyn turvallisuuden varmistamiseksi;

9. erityiset menettelysaannat, joilla varmistetaan tietosuoja-asetuksen ja
taman lain noudattaminen siirrettdessa henkilotietoja tai kasiteltdessa
henkilotietoja muuhun tarkoitukseen;

10. tietosuoja-asetuksen 35 artiklan mukainen tietosuojaa koskevan
vaikutustenarvioinnin laatiminen;

11. muut tekniset, menettelylliset ja organisatoriset toimenpiteet.

Tietosuoja-asetuksen 89.2 artikla mahdollistaa myds tietyista rekisteréidyn oikeuk-
sista poikkeamisen silloin, kun henkildtietoja kdsitellaan tilastollisiin tarkoituksiin.
Talldin voidaan Suomen tietosuojalain mukaan poiketa yksittdistapauksessa rekis-
terdidyn oikeudesta saada paasy tietoihinsa (TSA 15 artikla), oikeudesta tietojen
oikaisemiseen (TSA 16 artikla.), oikeudesta kasittelyn rajoittamiseen (TSA 18 artikla.)
ja oikeudesta vastustaa kasittelya (TSA 21 artikla). Tama edellyttaa tietosuojalain

31 §&:n 2 momentin mukaan, etta

1. Tilastoa ei voida tuottaa tai sen tarkoituksena olevaa tiedontarvetta
toteuttaa ilman henkil6tietojen kasittelyd;

2. Kyseisen tilaston tuottamisella on asiallinen yhteys rekisterinpitdjan
toimintaan;

3. Tietoja ei luovuteta tai aseteta saataville siten, etta tietty henkil on
niista tunnistettavissa, ellei tietoja luovuteta julkista tilastoa varten.

Jos kyseessa on tieteellinen tutkimus, edellytetdan tietosuojalain 31 §:ssa ylla mai-
nituista rekisterdidyn oikeuksien poikkeamiselta lisaksi, etta

1. Kasittely perustuu asianmukaiseen tutkimussuunnitelmaan;

2. Tutkimuksella on vastuuhenkild tai siitd vastaava ryhma

3. Henkilttietoja kdytetaan ja luovutetaan vain historiallista tai tieteellista
tutkimusta taikka muuta yhteensopivaa tarkoitusta varten seka
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muutoinkin toimitaan niin, etta tiettya henkiloa koskevat tiedot eivat
paljastu ulkopuolisille.

Mikali tilastollisiin tarkoituksiin tai tieteelliseen tutkimukseen kasitellaan erityisiin
henkilotietoryhmiin kuuluvia henkil6tietoja tai TSA:n 10 artiklan mukaisia rikoksiin
ja muihin vastaaviin oikeudellisiin seuraamuksiin liittyvia henkildtietoja, tietosuoja-
laki edellyttaa ylla mainituista oikeuksista poikkeamiselle jo mainittujen suo-
jatoimien lisdksi, ettd suoritetaan tietosuoja-asetuksen 35 artiklan mukainen
tietosuojavaikutustenarviointi, joka toimitetaan kirjallisesti tiedoksi tietosuoja-
valtuutetulle ennen kasittelyyn ryhtymista.'s

Tietosuoja-asetus edellyttaa tietosuojavaikutusten arviointia tapauksissa, joissa tie-
tyn tyyppinen kasittely etenkin uutta teknologiaa kaytettaessa todennakoisesti
aiheuttaa - kasittelyn luonne, laajuus, asiayhteys ja tarkoitukset huomioon ottaen -
luonnollisen henkilon oikeuksien ja vapauksien kannalta korkean riskin henkildiden
oikeuksille ja vapauksille.”s" Asetuksessa on annettu esimerkkeja tapauksista, jolloin
vaikutustenarviointi vaaditaan. Naita ovat tapaukset, joissa on kyse

a. luonnollisten henkildiden henkilokohtaisten ominaisuuksien
jarjestelmallisesta ja kattavasta arvioinnista, joka perustuu
automaattiseen kasittelyyn, kuten profilointiin, ja johtaa paatoksiin,
joilla on luonnollista henkil6a koskevia oikeusvaikutuksia tai jotka
vaikuttavat luonnolliseen henkil66n vastaavalla tavalla merkittavasti;

b. laajamittaisesta kasittelysta, joka kohdistuu erityisiin
henkildtietoryhmiin tai rikostuomioita ja rikkomuksia koskeviin
tietoihin, tai

c. Yyleisolle avoimen alueen jarjestelmallisestd valvonnasta.’s

160 Tietosuojal 31.2 8.
161 TSA 35.1 artikla.
162 TSA 35.3 artikla.
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Tama lista ei ole tyhjentava ja ndiden tapausten lisaksi jokaisen jasenmaan tieto-
suojaviranomainen on antanut oman esimerkinomaisen listan kdsittelytoimista, jol-
loin tietosuojavaikutustenarviointi ainakin vaaditaan. Vahemmistéryhmia koskevan
tiedon keradamisen kannalta merkityksellisia tilanteita ovat esimerkiksi tapaukset,
jolloin kerataan geneettisia tietoja'® ja sijaintitietoja.'®*

Tietosuojavaikutustenarviointia edellytetaan tietosuojavaltuutetun tietosuoja-
asetuksen 35 artiklan 1 kohdan perusteella julkaiseman listan mukaan muun
muassa tapauksissa, kun halutaan poiketa rekisteréidyn informoinnista TSA:n 14
artiklan 5.b kohdan perusteella. Tama on mahdollista tietosuoja-asetuksessa maini-
tuilla edellytyksilla seka yksittdistapauksissa, jos vahintaan yksi seuraavista kritee-
reista tayttyy:

® henkilotietoja kasitellaan henkilon arvioimiseksi tai pisteyttamiseksi

® henkilotietoja kasitelldadn automaattisessa paatoksenteossa, joilla on
oikeusvaikutuksia tai vastaavia merkittavia vaikutuksia

e henkilotietoja kasitellaan jarjestelmallisen valvonnan yhteydessa

® henkilotietoja kasitellaan laajamittaisesti

163 Geneettisten tietojen kasittely edellyttaa tietosuojavaikutusten arviointia seuraavissa
tapauksissa:
® geneettisid tietoja kasitellddn henkildn arvioimiseksi tai pisteyttamiseksi
® geneettisid tietoja kdsitellddn automaattisessa paatoksenteossa, joilla on
oikeusvaikutuksia tai vastaavia merkittavia vaikutuksia rekisterdityyn
geneettisia tietoja kasitelldaan jarjestelmallisen valvonnan yhteydessa
geneettisia tietoja kasitelladn laajamittaisesti
geneettisia tietoja sovitetaan yhteen tai yhdistetdadan muihin tietokokonaisuuksiin
kasitelldadn heikossa asemassa olevien rekisterdityjen geneettisia tietoja
uusien teknisten ja organisatoristen ratkaisujen innovatiivisten kayton tai
soveltamisen yhteydessa
® geneettisten tietojen kasittely estda rekisteroityja kdyttamasta oikeutta tai palvelua

164 Sijaintitietojen kasittely edellyttaa vaikutustenarviointia seuraavissa tapauksissa:

sijaintitietoja kasitelladan henkilon arvioimiseksi tai pisteyttamiseksi

sijaintitietoja kasitelladn automaattisessa paatoksenteossa, joilla on

oikeusvaikutuksia tai vastaavia merkittavia vaikutuksia

sijaintitietoja kasitelladn jarjestelmallisen valvonnan yhteydessa

sijaintitiedot paljastavat arkaluontoisia tai luonteeltaan hyvin henkilokohtaisia

tietoja

sijaintitietoja kasitellaan laajamittaisesti

sijaintitietoja sovitetaan yhteen tai yhdistetdan muihin tietokokonaisuuksiin

heikossa asemassa olevien rekisterdityjen sijaintitietoja kdsitelldan uusien teknisten

ja organisatoristen ratkaisujen innovatiivisten kayton tai soveltamisen yhteydessa
* sijaintitietojen kasittely estaa rekisterdityja kayttamasta oikeutta tai palvelua
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® henkilotietoja sovitetaan yhteen tai yhdistetaan muihin
tietokokonaisuuksiin

® heikossa asemassa olevien rekisterdityjen henkil6tietoja kasitellaan

¢ henkilotietoja kasitelldadn uusien teknisten ja organisatoristen
ratkaisujen innovatiivisten kdyton tai soveltamisen yhteydessa

® henkilotietojen kasittely estaa rekisterdityja kayttamasta oikeutta tai
palvelua.'®

Tama tarkoittaa, etta tietosuojavaikutusten arviointia vaaditaan aina, jos halu-
taan poiketa rekisterdidyn informoinnista ja kasitelladn suurta joukkoa tietoja
ja/tai rekisteroidyt ovat haavoittuvassa asemassa ja/tai yhdistelldan henkil6-
tietoja useasta eri lahteesta. Kdytannossa yhdenvertaisuuden toteutumista kuvaa-
vien henkil6tietojen keradmisessa on lahes aina kysymys tallaisesta tilanteesta.

Tassa yhteydessa on viela korostettava jo aiemmin mainittua seikkaa, etta
vaikutustenarviointi koskee kaikkia henkildiden perusoikeuskirjan mukaisia oikeuk-
sia ja vapauksia, ei vain tietosuojaa.

Tilastotietoja on kasiteltava luottamuksellisina ja ne on suojattava. Eurooppalai-
nen tilastojen kehitys, laatiminen ja levitys tapahtuu SEUT 338 artiklan 2 kohdassa
vahvistettujen tilastollisten periaatteiden mukaisesti. Taman lisdksi kansallisissa
tilastoissa noudatetaan kansallista lainsaadantoa. Euroopan parlamentin ja neu-
voston asetuksessa (EY) N:o 223/2009 annetaan TSA:n johtolauseen kohdan 163
mukaan yksityiskohtaisempi selvitys eurooppalaisia tilastoja koskevan tilasto-
salaisuuden suojaamisesta.

Luottamuksellisen kasittelyn vaatimusta tdydentda Suomen kansallisessa tieto-
suojalaissa saddetty laaja vaitiolovelvollisuus niille henkil6ille, jotka henkil6-
tietojen kasittelyyn liittyvia toimenpiteita suorittaessaan ovat saaneet tietda jotakin
toisen henkilon ominaisuuksista, henkilokohtaisista oloista, taloudellisesta ase-
masta tai toisen liikesalaisuudesta. Tallaista tietoa ei saa tietosuojalain 35 §:n
mukaan oikeudettomasti ilmaista sivulliselle eika kdyttaa omaksi tai toisen hyodyksi
tai toisen vahingoksi. Tietosuoja-asetuksen ja tietosuojalain tilastollista kasittelya
koskevia saannoksiad sovelletaan kaikkiin organisaatioihin silloin, kun ne kasittelevat
henkilbtietoja tilastollisiin tarkoituksiin.

165 ks. Tietosuojavaltuutetun sivusto.
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6.5.2 Tilastotiedoista ja anonymisoinnista

Tietosuoja-asetuksen mukaan tilastollisiin tarkoituksiin tehtavan henkilGtieto-

jen kasittelyn tuloksena ei ole henkil6tietoja vaan aggregaattitason tietoja eika
naita tietoja hyodynneta ketdan luonnollista henkilda koskevissa toimenpiteissa

tai paatoksissa. Tulosmuodossa oleva tieto on aggregaattimuodossa, jota voidaan
yleensa pitaa anonymiina tietosuoja-asetuksen merkityksessa. TSA:n 89 artiklan
mukaan anonymisoidun tiedon kaytto tulee aina asettaa etusijalle henkil6tietoja
kasiteltdessa ja erittdin arkaluonteisten erityisiin henkil6tietoryhmiin kuuluvien
henkilotietojen kohdalla tama vaatimus saa korostuneen aseman. Tata sovelletaan
tilastollisiin tarkoituksiin tapahtuvassa henkilGtietojen kasittelyssa silloin, kun kasit-
tely ei perustu tietosuoja-asetuksen mukaiseen suostumukseen.

Henkilbtietojen kasittelyn minimointiperiaate tarkoittaa ndin ollen, etta jos henkilo-
tietojen kerdamisen tarkoitus voidaan toteuttaa esimerkiksi anonyymien kyselyjen
avulla, ndin on tehtava. Myos tilastolainsaadanto lahtee tasta. Samoin haastatte-
lujen tulokset voidaan anonymisoida haastattelun jalkeen. Jos on tarkoitus yhdis-
taa haastatteluaineistoon henkilotietoja esimerkiksi hallinnollisista rekistereista,
tasta on selkedsti tiedotettava haastateltavia. Heilla on oltava oikeus kieltaa henkil®-
tietojen yhdistaminen tai vetdaytya kokonaan tutkimuksesta talla perusteella.

Uusien automaattisten tekoadlypohjaisten tietojenkasittelyohjelmistojen yleistyessa
ja kehittyessa anonymisointitekniikan pitavyyden arviointi on entisestaan keskei-
sempi asia ja asettaa suuria haasteita henkilotietojen anonymisoinnille. Tilasto-
tietojen kasittely tapahtuu suljetussa teknisessa kayttdymparistossa, joka osaltaan
helpottaa niiden suojaamista.

Suomessa tilastolain uudistuksessa vuonna 2013 muutettiin tilastolakia siten, etta
paasyssa Tilastokeskuksen mikrodataan tieteellista tutkimusta varten ei enaa vaa-
dita henkil6tietojen anonymisointia. Lain mukaan riittaa, etta aineistosta on pois-
tettu suorat tunnisteet. Toisin sanottuna Tilastokeskus antaa nykydan suljettuun
kayttoympdristoonsa tieteellisen tutkimuksen kannalta tarpeelliset tiedot siten, etta
ne ovat tunnistettavissa valillisesti.'® Taman lisaksi on otettava huomioon, etta suo-
rien tunnisteiden poistaminen ei ole sama asia kuin tietosuoja-asetuksen mukainen
henkil6tietojen pseudonymisointi.

Ottaen huomioon tietojenkasittelytekniikoiden ratkaiseva muuttuminen vuoden
2013 jalkeen, tata sdanndsta on mahdollisesti tarkasteltava uudessa valossa ainakin
erittdin arkaluonteisten ja lukumaaraltaan vahaisten henkilotietojen kohdalla. Tama

166 Tilastolaki 13 §
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voisi olla tilanne esimerkiksi seksuaalista suuntautuneisuutta tai tiettyja muita vaha-
lukuisia vahemmist6ja koskevien henkildtietojen kohdalla, jolloin henkil6t voivat
olla helposti tunnistettavissa myds ilman suoria tunnisteita. Tassa yhteydessa voitai-
siin myos hyodyntaa nopeasti kehittyvia yksityisyytta suojaavia teknologioita, kuten
differentiaalista yksityisyyden suojaa ja synteettista dataa.

77



OIKEUSMINISTERION JULKAISUJA, SELVITYKSIA JA OHJEITA 2023:35

7  Tilastolainsaadannon perusteella
tapahtuva yhdenvertaisuustiedon
keraaminen

7.1  EU -tason tilastollisen tiedon keraaminen

EU:n yleinen tilastoasetus (223/2009, viimeisin versio 759/2015) luo pohjan myos
yhdenvertaisuutta koskevan tiedon kerdaamiselle. Perusoikeuksien toteutumi-

sen mittaamiselle yhteiskunnassa on tarkeaa kerata kotitalouksien ja henkildiden
tuloihin liittyvaa tietoa ja arvioida riittdva vahimmaistoimeentulotaso, jota asian-
mukainen osallistuminen yhteiskunnan toimintaan edellyttaa. Tasta on saadetty
asetuksessa (2019/1700), yhteisten puitteiden vahvistamisesta otannalla kerattyi-
hin yksilotason tietoihin perustuville henkil6ita ja kotitalouksia koskeville Euroo-
pan tilastoille ja Euroopan parlamentin ja neuvoston asetusten (EY) N:o 808/2004,
(EY) N:0 452/2008 ja (EY) N:o 1338/2008 muuttamisesta ja Euroopan parlamen-

tin ja neuvoston asetuksen (EY) N:o 1177/2003 seka neuvoston asetuksen (EY) N:o
577/98 kumoamisesta. EU:n mikrodatan tieteellisesta tutkimuskaytsta on saddetty
asetuksella (EY) 557/2013. Naiden lisdksi on annettu ehdotus asetukseksi Euroopan
vdesto- ja asuntotilastoiksi (COM (2023) 31 final). Kesalld 2023 annettiin vield ehdo-
tus yleisen tilastoasetuksen muuttamiseksi.’®’

Muita relevantteja EU:n tilastotiedon lahteita ovat:
e Euroopan parlamentin ja neuvoston asetus N:o 862/2007'

e Euroopan parlamentin ja neuvoston asetus N:o 763/2008'¢°
® Euroopan parlamentin ja neuvoston asetus N:o 1260/2013'7°

167 Ehdotus Euroopan tilastoista annetun asetuksen (EY) N:o 223/2009 muuttamisesta,
COM (2023)402 final, 10.7.2023.

168 Euroopan parlamentin ja neuvoston asetus (EY) N:o 862/2007, annettu 11 pdivana
heindkuuta 2007, muuttoliikettd ja kansainvalista suojelua koskevista yhteison tilas-
toista seka ulkomaisia tyontekijoita koskevien tilastojen laatimisesta annetun neuvos-
ton asetuksen (ETY) N:o 311/76 kumoamisesta.

169 Euroopan parlamentin ja neuvoston asetus (EY) N:o 763/2008, annettu 9 pdivana heina-
kuuta 2008, vaesto- ja asuntolaskennoista.

170 Euroopan parlamentin ja neuvoston asetus (EU) N:o 1260/2013, annettu 20 paivana
marraskuuta 2013, Euroopan demografisista tilastoista.
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Kaikki nyt voimassa olevat saddokset sosiaalitilastoista 16ytyvat Eurostatin
sivuilta.”.

Taman raportin puitteissa ei ole mahdollista kasitella tarkemmin ndiden asetusten
merkitystd vaan keskitymme antamaan yleiskuvan olemassa olevasta ja muuttu-
vasta sdadntelysta niilta osin, kun se on merkityksellista oikeudellisten reunaehtojen
kuvaamiseen ihmisoikeusperustaisessa tilastollisen tiedon keraamisessa.

7.1.1  Euroopan tilastoasetus ja ehdotus uudeksi tilastoasetukseksi

Euroopan tilastoasetus on perusta EU:n piirissa tapahtuvalle tilastotietojen keraa-
miselle. Heindkuussa 2023 annettiin ehdotus tilastoasetuksen uudistamiseksi EU:n
datastrategian linjauksia noudattaen. Asetusehdotuksessa halutaan tehostaa jasen-
maiden tilastotiedon tuottamista siten, etta se on ajantasaisempaa, tihedmmin
julkaistavaa ja yksityiskohtaisempaa sekd paremmin koordinoitua EU:n alueella.
Tilastotuotannon pitaisi my&s pystya paremmin vastaamaan kiireellisiin tilasto-
tarpeisiin kriisiaikoina.

Ehdotuksessa maaritellaan 'kaytto tilastotarkoituksiin’ laajemmin kuin alku-
perdisessa asetuksessa. Asetuksessa ehdotetaan, etta 'kaytolla tilastotarkoituksiin’
tarkoitettaisiin yksinomaista kayttoa tilastollisten tulosten ja analyysien kehit-
tamiseen ja tuottamiseen, mukaan luettuna kaytto asiaan liittyvaa tutkimusta
ja tieteellista toimintaa tai otantakehikoiden laatimista varten.”?Voimassa ole-
vassa asetuksessa kaytolla tilastotarkoituksiin tarkoitetaan yksinomaista kdyttod
tilastollisten tulosten ja analyysien kehittdmiseen ja tuottamiseen.'”

My®os tietoldhteen kasitetta laajennetaan ehdotuksessa siten, etta silla tarkoitettai-
siin lahdettd, joka tuottaa tietoja, jotka ovat sellaisenaan tai yhdessa muista
ldhteista peraisin olevien tietojen kanssa merkityksellisia tilastojen kehittami-
sen ja tuottamisen kannalta, mukaan lukien tutkimukset, laskennat, hallinnol-
liset rekisterit tai tietojen haltijoiden pyynnosta saataville asettamat tiedot.
Kokonaan uusi kasite on usean ldhteen tilastot, joilla tarkoitettaisiin tilastoja, joi-
den laadinnassa tai tuottamisessa on kaytetty perustana eri tietolahteita, myos
mallintamistekniikoita.'”*

171 Eurostat verkkosivusto.

172 Asetusehdotus 3.1. artikla 8 alakohta.

173 EU:n yleinen tilastoasetus (223/2009) artikla 3.1.8.
174 Tilastoasetusehdotus 31.1.(5) artikla.
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Tilastoviranomaisten suorittaman henkiltietojen kasittelyn katsotaan olevan
yleisen edun mukaista ja siihen sovelletaan taysimaardisesti tietosuoja-asetusta.
Asetusehdotuksessa todetaan, ettd henkil6tietojen jatkokasittelya tilastollisia
tarkoituksia varten ei pitdisi katsoa yhteensopimattomaksi suhteessa niihin
alkuperiisiin tarkoituksiin, joita varten ne kerattiin. Asetusehdotuksen mukai-
sessa henkil6tietojen yhteiskdytossa olisi sovellettava erityisia suojatoimia takaa-
maan kasittelyn tietosuoja-asetuksen noudattamisen mita tulee henkil6tietojen
kasittelyn kayttotarkoitussidonnaisuuteen, tietojen minimointiin, sailytyksen rajoit-
tamiseen, seka tietojen eheytta ja luottamuksellisuutta koskevien periaatteiden
noudattamiseen. Tietojen jakamisessa olisi kdytettava yksityisyyden suojaa paran-
tavia tekniikoita, jotka on erityisesti suunniteltu naiden periaatteiden taytantoon-
panoa varten.'”

Vaikka tilastoasetusehdotus ei suoraan koske yhdenvertaisuutta koskevien henkil6-
tietojen keraamista, siina ehdotettu laajempi tietolahteiden kayttd, mukaan luet-
tuna my®ds yksityisen sektorin tiedot, helpottaa my&s yhdenvertaisuustiedon
keraamista. Tilastotarkoituksen kasitteen laajentaminen siten, ettd se nimen-
omaisesti kattaa myos tieteellisen tutkimuksen ja otantakehysten laatimisen sovel-
tuu my0s suoraan yhdenvertaisuutta koskevien henkilotietojen kerdamiseen ja
kasittelyyn seka henkil6tietoihin perustuvaan tieteelliseen tutkimukseen. Johdanto-
osassa selkeytetadan myos olemassa olevien henkildtietoja sisaltavien aineistojen
edelleen kasittelya tilastollisiin tarkoituksiin ja vahvistetaan, etta se on yhteen-
sopivaa kasittelya tietosuoja-asetuksen 5 artiklan merkityksessa. Lahtokohtana
asetusehdotuksessa on, etta kaikkeen henkilotietojen kasittelyyn sovelletaan
taysimaaraisesti tietosuoja-asetusta ja EU:n instituutioiden vastaavaa tieto-
suoja-asetusta. (EU 2018/1725)'¢

Tilastoasetusehdotuksen johdannossa todetaan, etta henkil6tiedot on minimoitava
siten, etta tilastoasetuksen nojalla toimitetut tiedot olisi aggregoitava siina maarin,
ettd yksittdisid henkilbité ei voida tunnistaa."” Yhdenvertaisuustiedon kerdaamiselle
on olennaista, etta tieto on syrjintaperusteittain disaggregoidussa muodossa. Koska
aggregoidulla tiedolla tarkoitetaan yleensa taulukkomuodossa olevaa anonyymia

175 Ibid. 15 johtolause.

176 Ehdotus Euroopan tilastoista annetun asetuksen (EY) N:o 223/2009 muuttamisesta,
COM (2023)402 final, 10.7.2023, asetusehdotuksen perusteluosa s. 6.

177 Tilastoasetusehdotus, 14 johtolause.
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tietoa ja disaggregoidulla tiedolla vastaavasti anonyymia tietyilla perusteilla eritel-
tya tietoa, tasta voitaisiin vetda se johtopaatos, etta tietosuoja-asetuksen mukaisesti
disaggregoitua tietoa voitaisiin pitdd anonyymina.'’®

7.1.2  Kotitalouksia koskevat otantatutkimukset

Asetus 1700/2019'”° antaa yhteiset puitteet henkil6ita ja kotitalouksia koskeville
Euroopan tilastoille, jotka perustuvat henkildiden ja kotitalouksien otannalla kerat-
tyihin yksilotason tietoihin. Asetuksen mukaan kotitalouksien ja henkildiden tilan-
teen arvioimiseksi on tarkeda mitata tulot ja arvioida vahimmaistoimeentulotaso,
jotta henkil kykenee osallistumaan asianmukaisesti yhteiskunnan toimintaan.
Tama edellyttda tiedonkeruun parantamista ja vakiomuotoisten indikaattorien
menetelmia viitebudjettia koskevien arvioiden tekemiseksi alueellisesti. On myds
oleellista pyrkia varmistamaan, etta asetuksen kohteena olevat vaestonosat kate-
taan paremmin. Tilastotietojen olisi muodostettava vankka perusta useita mahdolli-
sia kdyttdjia varten mukautettujen indikaattorien laatimiselle.'®

Tiedonkeruu puiteasetuksen perusteella kohdistuu seuraaviin aihealueisiin:

tyovoima,

tulot ja elinolot,

terveys,

koulutus,

tieto- ja viestintatekniikan kaytto,
ajankaytto,

kulutus.

e ™Mo o 0N T o

Ajankayton kohdalla tiedonkeruu on vapaaehtoista. Tiedonkeruun kohteena ole-
villa aihealueilla tiedonkeruun on katettava seuraavat, asetuksen liitteessa yksityis-
kohtaisemmin esitetyt, tietokokonaisuudet:

178 ks.TSA 26 johtolause.

179 Euroopan parlamentin ja neuvoston asetus (EU) 2019/1700, yhteisten puitteiden vah-
vistamisesta otannalla kerdttyihin yksilotason tietoihin perustuville henkil6ita ja
kotitalouksia koskeville Euroopan tilastoille ja Euroopan parlamentin ja neuvoston ase-
tusten (EY) N:o 808/2004, (EY) N:0 452/2008 ja (EY) N:o 1338/2008 muuttamisesta ja
Euroopan parlamentin ja neuvoston asetuksen (EY) N:o 1177/2003 seka neuvoston ase-
tuksen (EY) N:o 577/98 kumoamisesta.

180 Asetus 1700/2019, 6 johtolause.
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o

tekniset tiedot,

b. henkilon ja kotitalouden ominaispiirteet,
terveydentila ja vammaisuus, terveydenhuollon saatavuus ja paasy
siihen ja sen kaytto seka terveyden maarittajat
osallistuminen tydmarkkinoille,

e. koulutustaso ja -tausta.

Kerattavien tietokokonaisuuksien on katettava vield seuraavat aiheet, jotka myo6s
tasmennetaan tarkemmin asetuksen liitteessa 1.

tyoura, tyohistoria ja aiempi tyokokemus

tyoolot, mukaan lukien tydaika ja tyOaikajarjestelyt,

osallistuminen koulutukseen,

tulot, kulutus, ja varallisuudenosatekijat, mukaan lukien velat,

elinolot, mukaan lukien aineellinen puute, asuminen, elinymparisto ja
palveluiden saatavuus,

f. elamanlaatu, mukaa lukien sosiaalinen, yhteiskunnallinen, taloudellinen
ja kulttuurinen osallistuminen, osallistaminen ja hyvinvointi,
osallistuminen tietoyhteiskuntaan ja

ajankaytto (valinnainen).

®on o

7@

Tiedot voidaan kerata suoraan vastaajilta tai hallinnollisista rekistereista ja muista
lahteista tai ndita yhdistelemalld.'®' Talla perusteella EU:ssa kerdtadn sadannollisesti
otannoilla tietoa sosiaalitilastoihin. Esimerkiksi elinolotilasto (EU-SILC) kuvaa koti-
talouksien ja henkildiden elinoloja vaestoryhmittdin eri aihealueilta, esimerkiksi
koyhyys- tai syrjaytymisriskia, koettua terveytta ja hyvinvointia, taloudellista tilan-
netta ja asumista.’® EU:n SILC -otantatutkimuksen puitteissa kerattya mikro-
dataa voi kayttaa myos tieteelliseen tutkimukseen. Kéyhyys- ja syrjaytymisriskia
koskevat tiedot ovat merkityksellisia myds eri vaestoryhmien syrjdytymisriskia
tarkasteltaessa.

Pelkastaan puiteasetuksen perusteella voidaan kerdta suhteellisen kattavasti asuk-
kaiden terveyttd, varallisuutta ja hyvinvointia ja tyémarkkinoihin osallistumista kos-
kevaa tietoa my0s syrjintaperusteittain disaggregoituna.

181 Id. 9 artikla.
182 Ks. tarkemmin Tilastokeskuksen verkkosivuilta.
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Talla hetkella EU:ssa tapahtuva yhdenvertaisuustiedon keraaminen keskittyy
Iahinna idn, sukupuolen, varallisuuden (kdyhyyden) ja vammaisuuden/toiminta-
rajoitteisuuden muuttujiin. Naiden liséksi EU seuraa 10. kestavan kehityksen tavoit-
teen vaestdn pohjimmaisen 40 % tulojen nostamista ja seuraaviin perusteisiin
pohjautuvan syrjinnan ehkdisemisen toteutumista jasenmaissa: tulot, sukupuoli,
ikd, toimintarajoitteisuus, "rotu”, yhteiskuntaluokka, etninen tausta ja uskonto. Tama
tapahtuu seuraavien muuttujien avulla:

® Pakolaisuus'?

® Maahanmuutto'

e Syrjaytyneisyys; NEET (neither in employment nor in education or
training) -nuoret'®

Ruotsin syrjintaviranomainen julkaisi vuonna 2012 raportin, joka koski tilasto-
tiedon roolia syrjinnan vastaisessa tydssa.'® Raportissa todettiin, ettda nykyista ruot-
salaisten kotitalouksien ja henkildiden elinolosuhteita koskevaa vuotuista otantaa,
joka perustuu EU:n SILC -tiedonkeruulle, voisi hyddyntaa yhdenvertaisuustiedon
keraamisessa seuraavien syrjintaperusteiden kohdalla: kuuluminen etniseen ryh-
maan, uskonto tai muu vakaumus, vammaisuus ja seksuaalinen suuntautuneisuus.
Kotitaloustutkimuksissa syntynytta tietoa voitaisiin myds hyodyntaa ruotsin-
suomalaisten ja saamelaisten kokeman syrjinnan pohjana. Sen sijaan kotitalous-
otannoista syntyva tieto ei sovi transsukupuolisten tai maarittelemattoman
sukupuoli-identiteetin omaavien syrjinnan taustatiedoksi. SILC- otannan pohjalta
syntyva tietoaineisto ei mydskaan sovellu Ruotsissa asuvien juutalaisten, romanien
eika Tornionjokilaakson asukkaiden syrjinnan taustatiedoksi. Naiden ryhmien osalta,
joiden kokeman syrjinnan tarkasteluun ja ehkdisemiseen olemassa olevan tilastol-
lisen tiedon tuottama tieto ei sovellu, vaaditaan ryhmdkohtaisia raataloityja ratkai-
suja. ¥’

Vaestoryhmittdinen tarkasteltavissa otannoissa nousee esille edustavuuden
ja vaikeasti tavoitettavia ryhmia koskevan tiedon keradamisen vaikeus. Tama
on sita korostuneempaa mita pienempia ryhmat ovat. Jos taas on kysymys yksit-
taisista henkildista tai hyvin pienista ryhmistd, tunnistettavuus nousee ongel-
maksi taydentavilla haastatteluilla kerattavien henkil6tietojen suhteen. Anonyymin

183 Eurostat verkkosivu.

184 Eurostat verkkosivu.

185 Ks. tarkemmin Eurostat verkkosivu.
186 Al-Zubaidi 2012.

187 Al-Zubaidi 2012, s. 137.
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tiedon disaggregointi toimii vain suuremmissa vaestdissa. Pienemmissa joukoissa
disaggregointi ei valttamatta ole luotettava vaihtoehto tiedon kasittelylle vaan on
pyrittava l16ytamaan muita tapoja anonymisoida henkil6tiedot siten, etta sen perus-
teella voidaan kuitenkin analysoida vahemmistoryhmien kokemaa syrjintaa.

Yhdenvertaisuustiedon ollessa kyseessa anonymisoinnin murtamisen ei valtta-
matta tarvitse johtaa yksittaisen henkilon tunnistumiseen tai erottumiseen jou-
kosta ollakseen syrjivaa tai aiheuttaakseen vaaran taman yksityisyydelle. Pelkka
tiettyyn ryhmaan kuuluminen, esimerkiksi etnisen taustan, uskonnon tai
sukupuolisen suuntautuneisuuden perusteella, voi aiheuttaa vaaratilanteen
kyseena olevalle ryhmille tai sen yksittiisille jasenille tai asettaa hinet alt-
tiiksi syrjinnalle.

7.1.3  Ehdotus vdesto- ja asuntotilastointia koskevaksi asetukseksi

Maaliskuussa 2023 EU:n komissio antoi ehdotuksen vdesto- ja asuntotilastointia
koskevaksi uudeksi asetukseksi.’®® Tassa asetuksessa pyritdaan ensimmaista kertaa
keraamaan myos eri vdhemmistoryhmia koskevaa vertailukelpoista tietoa asu-
misen suhteen. Ehdotuksessa tunnustetaan laajempaan henkiltietojen keraa-
miseen ja ennen kaikkea yhdistamiseen eri lahteista liittyvat uhat. Toisaalta siina
todetaan, etta sosiaalisia ilmi6ita koskevien tilastojen parempi saatavuus ja laatu,
mukaan lukien paremmat tiedot haavoittuvassa asemassa olevien ryhmien sosio-
ekonomisista ominaispiirteista tai syrjintaperusteista, parantaisivat perusoikeuksia
koskevia toimia.'®

Komission vaikuttavuusarvioinnin mukaan vield laajempi yhdenvertaisuustiedon
kerdgaminen ei onnistunut Iahinna taloudellisista syista tapahtuneen jasenmaiden
vastustuksen vuoksi. Asetusehdotuksen kasittely on viela tata kirjoitettaessa kesken
EU:n toimielimissd, mutta jo tassa vaiheessa ndyttaa siltd, ettd asetuksen lopullinen
versio tulee olemaan jossain maarin vahemman kunnianhimoinen esimerkiksi tie-
don keradmisen tiheyden suhteen kuin komission alkuperdinen esitys.

188 Ehdotus Euroopan parlamentin ja neuvoston asetukseksi Euroopan vaesto- ja asunto-
tilastoista, asetuksen (EY) N:o 862/2007 muuttamisesta ja asetusten (EY) N:o 763/2008
ja (EU) N:o 1260/2013 kumoamisesta.

189 lbid. perusteluts. 9.
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Erotuksena vuoden 2019 puiteasetukseen vdesto- ja asuntotilastointia koskevan
asetusehdotuksen mukainen tietojen kera@dminen on pakollista jasenmaille ja sen
tarkoituksena on harmonisoida EU:ssa vaestopohjaa koskeva tieto. Vaestopohja
muodostuu asetuksen mukaan kaikista henkildista, joiden vakinainen asuinpaikka
on viitepaivana unionissa jonkin jasenvaltion tietyssa alueyksikdssa kansallisella,
alue-, paikallis- tai ruudukkotasolla.’ Merkittavaa on, etta vaestopohjaan on sisal-
lytettava kaikki vakinaisesti asuvat henkildt riippumatta kansalaisuudesta tai siitd,
onko henkilé tai oliko hdn aiemmin valtioton. Nain myds riippumatta siitd, ovatko
asianomaiset viranomaiset hyvaksyneet tai sallineet henkilon asumisen tai oles-
kelun.’! Jasenvaltioiden on sovellettava tdssa asetuksessa annettua vakinaisen
asuinpaikan maaritelmaa kaikkiin komissiolle (Eurostatille) asetuksen mukaisesti
toimitettaviin tietokokonaisuuksiin.'?

Jasenvaltioiden on ehdotuksen mukaan kaytettava yhta tai useampaa seuraavista
tietolahteista asetuksen laatuvaatimusten tayttavien tilastojen tuottamiseksi. Tieto-
lahteet ovat:

Hallinnolliset tietolahteet

Tilastokyselyt tai muut tilastolliset tiedonkeruut;

Muut ldhteet, mukaan lukien yksityisomistuksessa oleva data seka
Sellaisten tietojen uudelleen kdyttaminen, jotka on saatu, kun
kansalliset tilastoviranomaiset ja komissio (Eurostat) jakavat tietoja
Euroopan tilastojarjestelmasta.

o N T o

Tilastojen on perustuttava tilastollisesti luotettaviin ja hyvin dokumentoituihin
menetelmiin, joissa otetaan huomioon kansainvaliset suositukset ja parhaat kay-
tannot, kuten elonmerkit, vakinaisesti asuvien osuus ja muut tieteellisesti perus-
tellut tilastolliset arviointimenetelmat, joita kdytetaan jasenvaltioissa vakinaisesti
asuvan vaeston kartoittamiseksi.'®® Tassa yhteydessa on syyta huomata, etta EU:n
tietosuojaviranomainen (EDPS) on kritisoinut termin elonmerkkeja (signs of life)
epamadraisyytta etenkin sen suhteen, etta sen on katsottu pitavan sisalladan myds
digitaalisia jalkia. Elonmerkit on ehdotuksessa maaritelty miksi tahansa tiedoksi,
joka viittaa henkilon tosiasialliseen oleskeluun ja vakinaiseen asuinpaikkaan kysei-
selld alueella. Merkit voivat olla peraisin mista tahansa asianmukaisesta lahteesta tai

190 Ibid. 3.1 artikla.
191 lbid. 3.2 artikla
192 lbid. 3.5 artikla
193 lbid. 9 artikla.
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niiden yhdistelmasta, mukaan lukien henkil66n liittyvat digitaaliset jaljet.’** EDPS
korostaa, ettd kaikki kasiteltavat henkilotietoryhmat olisi tarkasti maariteltava ase-
tuksessa pitaen mielessa perusoikeuskirjan valttamattomyys ja suhteellisuuspe-
riaatteiden vaatimukset erityisiin henkilotietorymiin kuuluvien henkilGtietojen
kasittelyssa.’

Asetusehdotuksen mukaan jasenvaltioiden on toteutettava asianmukaisia ja tehok-
kaita toimia, joilla pannaan taytant66n muun muassa vaestopohjaa koskevat saan-
not yhdenmukaisesti ja kdytetyista tietolahteista riippumatta seka kartoitetaan ja
estimoidaan vaikeasti saavutettavat vaestoryhmat.

EU:n parlamentin alueiden komitea on ehdottanut, etta asetukseen olisi sisallytet-
tava maaritelma vaikeasti saavutettavista vaestoryhmistd, koska yhtena tiedon-
keruun tarkoituksena on kartoittaa ja estimoida ndiden vaestéryhmien tilanne
EU:ssa. Komitea ehdottaa, ettd vaikeasti saavutettavilla vaestoryhmilla tar-
koitettaisiin yksiloiden muodostamia ryhmid, joilla on todellinen tai sel-
laiseksi koettu este tulla sisallytetyksi edustavalla tavalla tilastollisissa
tietoaineistoissa. Tallaisten ryhmien sisdllyttaminen tilastollisen tiedon keraamisen
piiriin on tarkeda myos ihmisoikeusperustaisen henkiltietojen kerddmisen nako-
kulmasta silla nama ryhmat ovat useimmiten kaikista syrjaytyneimmassa asemassa
yhteiskunnassa.

Asetusehdotuksessa mahdollistetaan henkilGtietojen jakaminen jasenmaiden kan-
sallisten viranomaisten kesken ja toisaalta Eurostatin valilla. Tietoja voidaan jakaa
ainoastaan asetuksen soveltamisalaan kuuluvien Euroopan tilastojen kehittami-
seksi ja tuottamiseksi. Eurostat rakentaa tietoturvallisen ja suojatun infrastruktuurin
tietojen jakamiseksi. Henkil6tietojen jakaminen mahdollistetaan yksityisyyden
suojaa parantavien tekniikoiden avulla, jotka on erityisesti suunniteltu tietosuoja-
asetuksen ja komission tietosuoja-asetuksen taytantoon panemiseksi ottaen huo-
mioon kayttotarkoitussidonnaisuus, tietojen minimointi, sdilytyksen rajoittaminen,
tietojen eheys ja luottamuksellisuus. Tama lisaksi Eurostat ja jasenvaltiot testaavat ja
arvioivat yksityisyyden suojaa parantavien tekniikoiden soveltumista tietojen jaka-
miseen pilottitutkimuksilla, *® joista on erikseen sdaddetty asetuksen 14 artiklassa.

194 lbid. 2.1.(2) artikla.
195 EDPS Opinion 8/2023, s. 6-7.
196 lbid. 13 artikla.

86



OIKEUSMINISTERION JULKAISUJA, SELVITYKSIA JA OHJEITA 2023:35

Eurostat kerdaa myds jasenmaiden vapaaehtoisuuden pohjalta tietoa alueellisesta

ja alueiden valisestda maahanmuutosta seka kansainvalisestd maahanmuutosta.
Covid-19 pandemiaan liittyen se on kerannyt vapaaehtoispohjalta tietoa viikottai-
sista kuolintilastoista, joiden pohjalta se on myds julkaissut ylikuolleisuutta maittain
kuvaavaa tietoa.

7.2 Suomen tilastolainsaadanto

Suomessa tapahtuvasta tilastollisen tiedon keruusta ovat vastuussa Tilastokeskus
valtion tilastotoimen yleisviranomaisena seka tilastolain 2 §:n mukaiset muut
tilastoviranomaiset eli Luonnonvarakeskus, Tulli seka Terveyden ja hyvinvoinnin lai-
tos niiden hoitaessa laissa sdaddettyja tilastojen laadintaan liittyvia tehtavia.

Tilastolain 5 §:n mukaan tilastoja laativan viranomaisen on huolehdittava siit3, etta
tiedonantajilta pyydetaan vain tilastojen laatimisen kannalta valttamattomat
tiedot. Tiedot tulee kerata ja tallettaa ilman tunnistetietoja aina, kun se tilastojen
laatimisen kannalta on mahdollista. Kdytannossa tama tarkoittaa, etta esimerkiksi
erilaiset kyselytutkimukset pitdisi tehda lahtdkohtaisesti anonyymisti. Tunniste-
tietoja voidaan kerata ja tallettaa ainoastaan silloin, kun se on valttamatonta tieto-
aineistojen yhdistamiseksi tai kun se on muutoin valttamatonta yhteiskuntaolojen
kehityspiirteita kuvaavien luotettavien ja vertailukelpoisten tilastojen tuottamiseksi.
Erittdin arkaluonteiset ja mahdollisesti viela vahalukuisia vdahemmistéryhmia kuvaa-
vat syrjintatiedot ovat todenndkdisesti sen kaltaisia, etta niiden keraaminen on
mahdollista vain anonyymisti. Tilastolain 11 §:ssa todetaan, etta tilastot tulee laatia
niin, etteivdt niistd ole suoraan tai viilillisesti tunnistettavissa ne, joita tilastot koske-
vat, ellei tunnistamista koskeva tieto ole tdmdn lain mukaan julkinen.

7.2.1 Tilastotietojen luovuttaminen ulkopuolisille

Tilastoviranomaisen tilastotarkoituksiin saamia tietoja voidaan luovuttaa ulko-
puolisille vain tilastolaissa tai muussa, erityisesti valtion tilastotointa koskevassa
laissa saddetyin perustein taikka sen nimenomaisella suostumuksella, jota tiedot
koskevat. Tilastotarkoituksiin saatujen salassa pidettavien tietojen luovuttamisesta
saadetdan lain 13 §:ssd. Naita tietoja ei saa lain mukaan luovuttaa kdytettavaksi
tutkinnassa, valvonnassa, oikeudenkaynnissa, hallinnollisessa paatdksenteossa
eikd muussa vastaavassa henkilda, yritysta, yhteisoa tai saatiota koskevan asian
kasittelyssa.
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Tilastoviranomainen voi luovuttaa tilastotarkoituksiin keraamiaan salassa pidetta-
via tietoja muun muassa tieteelliseen tutkimukseen ja yhteiskuntaoloja koskevaa
tieteellista selvitysta varten. Nédmd tiedot eivdt saa olla sellaisia, ettd niisté voi tun-
nistaa henkilén tai muun tilastoyksikdn suoraan. Tilastoviranomainen voi kuitenkin
ndissa tapauksissa antaa lain 13 §:n 3 momentin mukaan kayttooikeuden sel-
laisiin salassa pidettaviin tietoihin, joiden perusteella tilastoyksikko voidaan
tunnistaa vilillisesti. Kdytanndssa tassa tarkoitetaan paasyn antamista tilasto-
aineistoihin Tilastokeskuksen suljetussa online -ymparistossa, josta ei saa ulos kuin
anonyymeja tulostason tietoja.

Lain mukaan se voi my0s luovuttaa salassa pidettavia tietoja toiselle tilastoviran-
omaiselle tieteelliseen tutkimukseen ja yhteiskuntaoloja koskevaan tilastolliseen
selvitykseen kaytettavan tutkimusaineiston teknista muodostamista varten. Valtta-
mattomat tunnistetiedot voidaan saanndksen mukaan luovuttaa toiselle tilasto-
viranomaiselle Suomessa ja Euroopassa, Eurostatille ja Suomen Pankille seka toiselle
tilastoviranomaiselle tieteelliseen tutkimukseen ja yhteiskuntaoloja koskevaan
tilastolliseen selvitykseen kaytettavan tutkimusaineiston teknistda muodostamista
varten.

Tilastoviranomainen paattaa tietojen luovuttamisesta ja kayttooikeuden antami-
sesta. Luovutettuja tai kayttooikeuden kautta saatuja tietoja ei saa luovuttaa edel-
leen, jollei tilastoviranomainen anna tahan lupaa. Tietojen luovuttamisesta tai
kayttdoikeuden antamisesta saddetaan muutoin viranomaisten toiminnan julkisuu-
desta annetun lain 28 §:ssa."”

Tassa yhteydessa on myds syyta huomata, etta suorien tunnisteiden poistaminen
ei ole sama asia kuin tietosuoja-asetuksen mukainen henkildtietojen pseudony-
misointi. Tietosuoja-asetuksen 4 artiklan mukaan silla tarkoitetaan

henkiltietojen kasittelemista siten, etta henkil6tietoja ei voida enda yhdis-
taa tiettyyn rekisterdityyn kayttamatta lisatietoja, edellyttaen, etta tallaiset
lisatiedot sailytetaan erillaan ja niihin sovelletaan teknisia ja organisatorisia
toimenpiteitd, joilla varmistetaan, ettei henkil6tietojen yhdistamista tunnis-
tettuun tai tunnistettavissa olevaan luonnolliseen henkiléén tapahdu

Tilastolain mukaisten pseudonymisoitujen valmisaineistojen yhdistaminen siten,
ettd ainoastaan suorat tunnisteet aineistosta on poistettu, tarkoittaa sita, etta hen-
kilot ovat edelleen vilillisesti tunnistettavissa. Tama voi olla ongelmallista erityisiin

197 Tilastolaki 13.4 §
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henkil6tietoryhmiin kuuluvien henkilotietojen kohdalla. Se voi mahdollistaa tun-
nistettavuuden ja vaarantaa yksilon ja jopa ryhman turvallisuuden erityisesti silloin,
kun kyseessa on pieni ryhma. Taytyy muistaa, etta Suomessa esimerkiksi asukkaiden
osoitetiedot ovat laajasti saatavilla julkisuuslain nojalla.

Edelld kuvatun tilastolain 13 §:n lisdksi Tilastokeskus voi lain 19 §:n mukaan luovut-
taa tieteellista tutkimusta ja yhteiskuntaoloja koskevaa tilastollista selvitysta varten
tunnistetietoineen salassapitosadannosten estamatta tiedot henkilon idsta, suku-
puolesta, koulutuksesta, ammatista ja sosioekonomisesta asemasta, jos tietojen saa-
jalla on tietosuojalainsdadannén mukainen oikeus kasitella naita tietoja.

Tilastokeskuksen oikeus kerata henkilotietoja tunnistetietoineen on laaja ja se antaa
my®os niita laajasti kdyttoon toisille viranomaisille ja tieteelliseen tutkimukseen.

Lain 19 §:n mukaan se voi myds luovuttaa henkilon keskeiset henkilétiedot ja tie-
dot sosioekonomisesta asemasta toiselle tilastoviranomaiselle, kuten esimerkiksi
THL:lle, jotta tama voi yhdistda niita omiin aineistoihinsa. Tall6in henkilotiedot

pitaa voida kasitella tietoturvallisessa suljetussa kayttdymparistdssa. Toisin sanot-
tuna tietosuoja-asetuksen 25 artiklan edellyttama sisddanrakennettu tietosuoja'®
tdytyy olla tilastolainsaddannon kaytantdjen ja kdsiteltavien henkilStietojen arka-
luonteisuuden edellyttamalla tasolla.

Kun halutaan, etta Tilastokeskus valmistaa tiettyjen syrjintdperusteiden nojalla eri-
teltyja anonyymeja tietoaineistoja julkaistavaksi, se voidaan tehda tilastolain 13a&:n
nojalla, joka sallii valmistaa julkiseen kdytt6on tiedostoja salassapitovelvollisuuden
estamatta. Tama edellyttaa, etta

® Tiedot on alun perin keratty tilastotarkoituksiin,

® niistd on poistettu tunnistetiedot ja

e tiedot on kasitelty siten, ettei tilastoyksikkda voida tunnistaa suoraan
eika valillisesti.

Tama voisi toimia riittavana perusteena syrjintaperusteittain eriteltyjen tieto-
aineistojen valmistamiseksi Tilastokeskuksen olemassa olevien tietoaineistojen
pohjalta.

198 Ks. myd6s oikeuskanslerin paatos tietosuojan ja sisddnrakennetun tietosuojan kes-
keisesta asemasta rekisteritietojen yhdistamisessa OKV Dnro. 1146/10/2022 ja
OKV/2979/10/2022.
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7.2.2 Tilastokeskuksen oikeus kerata tietoja tiedonantovelvollisuuden
nojalla

Valtion viranomaiset ovat tilastolain 15 §:n mukaisesti velvollisia antamaan

Tilastokeskukselle salassapitosaanndsten estamatta tilastojen laatimisen kannalta

valttamattomat henkilotiedot, jotka kuvaavat henkilon:

1. sosioekonomisia ja demografisia ominaisuuksia mukaan lukien
henkilon etninen alkupera ja uskonto;

2. asumis- ja muita elinoloja;

3. tuloja, sosiaalietuuksia, maksuja, velkoja, varallisuutta, omistamaa ja
hallitsemaa omaisuutta sekd muuta taloudellista asemaa;

4. elinkeinon- tai ammatinharjoittamista;

5. varhaiskasvatusta ja koulutusta seka tyollistymista ja tydoloja;

6. liikenneonnettomuuksiin ja tapaturmiin osallisuutta seka niiden syita ja
seurauksia;

7. saamia rangaistuksia ja joutumista rikoksen kohteeksi;

8. saamaa oikeusapua, asioiden kasittelya tuomioistuinlaitoksessa seka
ulosotto- tai muussa taytantdonpanoviranomaisessa;

9. kayttamia poliisin, Rajavartiolaitoksen ja Tullin palveluja seka naiden
viranomaisten toiminnan kohteena olemista;

10. ehdokkuutta vaaleissa ja muuta yhteiskunnallista toimintaa.

Tilastolain kattama tiedonantovelvollisuus on erittdin laaja ja sisaltaa rakenteellisen
syrjinnan paikallistamisen kannalta paljon relevanttia tietoa. Nama tiedot sisalta-
vat myos useita tietosuoja-asetuksen mukaisia erityisiin henkil6tietoryhmiin kuulu-
via henkil6tietoja. Erityisesti tassa nousee esille etnista alkuperaa koskeva tieto,
koska Suomen lainsdaadanto ei mahdollista sen keraamista hallinnollisiin
rekistereihin.”® Niin kuin olemme aikaisemmin todenneet, etnista taustaa koskeva
tieto on sosiaalisesti maaraytyva ja henkilon tiedollisen itsemadraamisoikeuden
ydinaluetta. Tama tarkoittaa sitd, ettd vain henkild itse voi halutessaan kertoa, kat-
sooko han kuuluvansa johonkin etniseen ryhmaan. Tosin joistain tiedoista voidaan
mahdollisesti valillisesti paatella ihmisen etnista taustaa koskevaa tietoa. Usein talla
tiedolla kaytdnnossa tarkoitetaan syntymamaata, jota on kuitenkin pidettava var-
sin epdluotettavana sijaismuuttujana, joka ei valttamatta anna todellista kuvaa

199 Hallituksen esityksen (HE 157/2003vp, s. 28) mukaan sadannoksella ei laajennettu tilasto-
keskuksen jo olemassa ollutta oikeutta kerdta tietoja tiedonantovelvollisuuden nojalla
ja saannosten perustana katsottiin olevan aiemmin voimassaolleen tilastolain mukaisen
tiedonantovelvollisuuteen perustuva tietojen keruu. Hallituksen esityksessa perusteltiin
perusoikeuksien nakokulmasta valttamattomaksi, ettd henkilotiedoista on lain tasolla riit-
tavan kattavat ja yksityiskohtaiset sadnndkset. Sdannoksella pyrittiin tdsmentamaan kerat-
tavia henkilotietoja erityisesti kayttamalla yhtendisia kasitteita. Perustuslakivaliokunta
arvioi lausunnossaan hallituksen esitysta Iahinna julkisuuden ja salassapidon kannalta,
eika esittanyt huomautettavaa henkil6tietojen suojan kannalta (PeVL 3/2004 vp).
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esimerkiksi henkilon kokemasta syrjinnasta. Perusteita etnisen tiedon sisallyttami-
selle lakiin ei l0ydy ja Tilastokeskuksen mukaan niita ei keratd vaan kadytetaan hen-
kilon tai vanhempien syntymdmaata ja didinkieltd korvaamaan etnisen taustan
kasitetta.?*

Elinkeinonharjoittajat ja muut tydnantajat ovat myds velvollisia antamaan salassa-
pitosadanndsten estamatta Tilastokeskukselle tilastojen laatimisen kannalta valt-
tamattomat henkildtiedot henkilstonsa palkoista, tydajoista, ammatista ja
toimipaikoista. Elinkeinotoimintaa harjoittavat luonnolliset henkil6t, maanviljelijat
ja kalastajat ovat liséksi velvollisia antamaan salassapitosaanndsten estamatta
Tilastokeskukselle tilastojen laatimisen kannalta valttamattomat 14 §:n 3 momen-
tissa tarkoitetut henkil6tiedot toiminnastaan.

Edelleen tilastolain 15 §:n mukaan Eldaketurvakeskus, Kansaneldkelaitos ja Keva ovat
velvollisia antamaan salassapitosaanndsten estamatta Tilastokeskukselle hallussaan
olevat valttamattomat henkilotiedot vakuutettujen ammatista, palvelussuhteesta ja
maksetuista etuuksista seka Kansaneladkelaitos lisaksi yhteystiedoista.

Samoin lain tai lain nojalla tehdyn paatoksen perusteella koulutusta jarjestavat
organisaatiot ovat velvollisia antamaan lain 15 §:n mukaan salassapitosaanndsten
estamatta Tilastokeskukselle tilastojen laatimisen kannalta valttamattomat oppilas-
kohtaiset henkil6tiedot oppilaista, heidan suorittamistaan tutkinnoista ja saamas-
taan opetuksesta.

Verohallinto on velvollinen tilastolain 15.6 §:n mukaisesti sen estamatta, mita pien-
tyonantajan maksu- ja ilmoituspalvelujarjestelmdsta annetussa laissa (658/2004)
saadetdan, valittamaan Tilastokeskukselle maksu- ja ilmoituspalvelujdrjestelmaan
talletettuja, tilastojen laatimisen kannalta valttamattomia henkil6- ja muita tietoja.

Tilastokeskuksen suoraan lain perusteella saama syrjintdaperusteista tietojen keruuta
tukeva tietomaara on kattava. Naita tietoja yhdistamalla se saa kerattya tietoa esi-
merkiksi eri vaestoryhmien sosioekonomisesta taustasta, koulutuksesta ja tuloista.
Taman lisaksi Tilastokeskus tekee suoraan rekisterdidyille suunnattuja tiedonkeruita
seuraavissa asioissa: aikuiskoulutukseen osallistuminen, ajankaytto, asuntojen vuok-
rat, korjausrakentaminen, kotitalouksien kulutus, kuluttajabarometri, suomalaisten
matkailu, tulonjakotilasto, tydolot, tydvoimatutkimus, vapaa-ajan osallistuminen ja
vaeston tieto- ja viestintatekniikan kaytto.2'

200 Nieminen 2013.
201 Tilastokeskuksen verkkosivut.
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Tilastolaki kuitenkin rajoittaa edella lueteltujen arkaluonteisten henkilGtietojen
keruun lisaksi tapahtuvaa arkaluonteisten henkiltietojen keradmista. Lain 15.7 §:n
mukaan arkaluonteisia henkilGtietoja saa sen liséksi, mita edelld mainituissa tapauk-
sissa saadetaan, kerdtd tiedonantajilta vain, jos arkaluonteinen tieto on vaikutta-
nut viélittémdsti varhaiskasvatuksen, koulutuksen, etuuden tai palvelun saantiin tai
sen muotoon taikka se ilmenee viilillisesti varhaiskasvatuksen, koulutuksen, etuuden
tai palvelun saantia tai viranomaisen pddtéstd tai liikkenneonnettomuuden tai tapa-
turman syitd ja seurauksia koskevista tiedoista.

Ottaen huomioon Tilastokeskuksen mahdollisuudet kerata laajasti yhden-
vertaisuuden toteutumista koskevia henkilGtietoja ja tallentaa niita
tietoaineistoihinsa, tdma rajaus ei todennakaisesti tuo sisallollisia rajoituksia yhden-
vertaisuuden toteutumiselle merkityksellisen tiedon keraamiselle. Tilastokeskus voi
suoraan lain nojalla valmistaa naista tiedoista tiettyjen syrjintaperusteiden nojalla
eriteltyja julkisia tietoaineistoja.

Taman lisaksi EU:n vaesto- ja asuntotilastoja koskevan asetusehdotuksen mukanaan
tuoma tieto omalta osaltaan vahvistaa Tilastokeskuksen tietopohjaa. Seuraavassa
EU-SILC-tiedonkeruussa keratdan myds olemaan syrjintaa koskevaa tietoa. Asiaa

voi tarkemmin arvioida sen jalkeen, kun on suoritettu ensimmainen suurempi eri
syrjintdperustein eritelty tiedonkeruu.

7.3  Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tiedonkeruu

THL saa suoraan lain perusteella kdyttdonsa suuren joukon eri yhteiskunnan
osa-alueilla kerattavia henkiltietoja, mukaan luettuna syrjinndn paikallistami-
seksi merkityksellisia tietoja. Se saa niita suoraan toisilta viranomaisilta, minka
lisaksi se keraa tietoja laajoissa vaestopohjaisissa tutkimuksissa ja pienemmissa
tutkimushankkeissa. Se toimii myds oman toiminta-alueensa tilastoviranomaisena.
Laki Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta (668/2008) antaa sille laajan oikeuden
kerata ja kasitella tunnisteellisia valttamattomia henkildtietoja seuraavien lain 2 §:n
mukaisten tehtdviensa suorittamiseksi:

1. tutkia ja seurata vaeston hyvinvointia ja terveytta, niihin vaikuttavia
tekijoita ja niihin liittyvia ongelmia, ongelmien yleisyytta ja
ehkaisymahdollisuuksia, seka kehittda ja edistaa toimenpiteita
hyvinvoinnin ja terveyden edistamiseksi ja ongelmien vahentamiseksi;

2. tutkia, seurata, arvioida ja kehittaa seka ohjata sosiaali- ja
terveydenhuollon toimintaa ja antaa asiantuntijatukea hyvinvointia
ja terveytta edistdvien politiikkojen, toimintatapojen ja kdytantojen
toteuttamiseksi;
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3. harjoittaa alan tutkimusta;

a. edistaa kehittamis- ja innovaatiotoimintaa;

b. tehda aloitteita ja esityksia sosiaali- ja terveydenhuollon ja sen
palvelujen kehittamiseksi ja vdeston terveyden ja hyvinvoinnin
edistamiseksi;

4. yllapitaa alan tiedostoja ja rekistereita seka huolehtia tehtavaalueensa
tietoperustasta ja sen hyddyntdamisesta;

a. huolehtia oikeusladketieteeseen ja oikeuspsykiatriaan kuuluvista
tehtdvista siten kuin niista erikseen saadetaan;

b. vastata sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastiedon sahkoisen
kasittelyn, siihen liittyvan tietohallinnon ja valtakunnallisten
tietojarjestelmapalvelujen kdyton ja toteuttamisen suunnittelusta,
tietorakenteiden yhteensovittamisesta, ohjauksesta ja seurannasta;

Nama tiedot voivat sisaltda myos eri vaestdryhmien syrjinnan analysoinnin kan-
nalta oleellisia tietoja. Erityisesti tama koskee vdeston terveydentilaa, hyvinvointia,
palveluihin padsya ja asemaa yhteiskunnassa. THL:n yllapitamat kansalliset rekiste-
rit muodostuvat naista tiedoista.?°? Rekisterit sisaltavat myos syrjinnan paikallistami-
seksi oleellista tietoa. Esimerkiksi hoitoilmoitusrekisterista saa tietoa diagnooseista,
joita Findata voi puolestaan yhdistda muiden rekisterinpitdjien rekistereista saa-
tuihin tietoihin.?® Esimerkiksi vammaisten henkildiden kohtaaman syrjinnan ana-
lysoimisen kannalta on oleellista pystya erittelemaan eri toimintarajoitteisuuden
muotoja. Talléin hoitoilmoitusrekisterin diagnoositiedot ovat oleellisia ja yhdistet-
tyna Tilastokeskuksen tydllistymista koskeviin tietoihin seka Kelan etuustietoihin ne
voivat antaa tarkempaa kuvaa vammaisten henkiléiden oikeuksien toteutumisesta
yhteiskunnassa.

Oleellista tdman selvityksen kannalta on, ettd Findatasta voi hakea toisiolain mukai-
sesti anonymisoituja tilastotaulukoita THL:n aineistoista. Talldin Findata voi valmis-
taa niista tiettyjen syrjintaperusteiden mukaisesti eriteltyja tietoaineistoja. Ennen
tietopyynnon tekemista Findatalle on hyva neuvotella THL:n kanssa siitd, mitka tie-
dot parhaiten soveltuisivat syrjintaperusteittain ja vaestoryhmittain eriteltyjen
tietoaineistojen valmistamiseen.?*

202 THL, aineistot ja palvelut.
203 Ks. yleisesti THL, tilastot aiheittain.
204 THL, tilasto- ja analyysipalvelu
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THL tekee myos laajoja lapsi- ja nuorisotutkimuksia, joiden perusteella kerataan jo
nyt syrjintdperusteiden alaista tietoa. Ndita ovat esimerkiksi kouluissa suoritetta-
vat valtakunnalliset kouluterveyskyselyt. Naihin tutkimuksiin on mahdollista laatia
enemman syrjintaa kartoittavia kysymyksia. Kyselyt suoritetaan ja sailytetaan ano-
nyymisti ja julkaistaan koulukohtaisesti.?> Kyselyyn osallistuminen on lapsille ja
nuorille vapaaehtoista.

Juuri paattyneessa Monisuomi 2022 -tutkimuksessa kerattiin laajasti tietoa ulko-
mailla syntyneiden ulkomaalaistaustaisten 20-74 vuotiaiden terveydentilasta ja
hyvinvoinnista. Tiedot kerattiin kyselylomakkeella ja henkil6t valittiin satunnais-
otannalla. Otannassa oli 18 600 henkil6a ja vastauksia saatiin 7 838. Kysely sisalsi
my06s henkildiden kohtaamaa syrjintaa koskevaa tietoa ja sen tuloksista voi vield laa-
jemmin paatelld ulkomaalaistaustaisen vaeston hyvinvoinnista ja syrjinnan koke-
muksista Suomessa.?®

Kyseisessa Monisuomi-tutkimuksessa toteutettiin myds hienosti osallistava
tiedonkeruu eraan vahemmistoryhman osalta ja saatiin vastausprosentti monin-
kertaistumaan. Tama toteutettiin siten, etta kyseisen vdaestoryhman oma edustaja
oli se henkild, joka lahestyi haastateltavia ja suoritti haastattelun. Osallistava tiedon-
keruu mahdollistaa myds erityisen hyvin tietosuoja-asetuksen 12-14 artiklojen
mukaisen tiedottamisvelvollisuuden?® tayttamisen, koska siind on mahdollista kir-
jallisen materiaalin lisdksi selittaa haastateltavalle henkil6tietojen kasittelyn kaytto-
tarkoitukset ja laajemman elinkaaren.

7.4  Toisiolain (Laki sosiaali- ja terveystietojen
toissijaisesesta kasittelysta) perusteella tapahtuva
henkilotietojen keraaminen

Suomessa laki sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kasittelysta (552/2019), jal-
jempana toisiolaki, mahdollistaa laajasti sosiaali- ja terveyssektorilla kerattavien
henkil6tietojen toissijaisen kaytdn muun muassa tilasto- ja tutkimustarkoituk-
siin. Lain tavoitteena on mahdollistaa sosiaali- ja terveydenhuollon toiminnassa
seka sosiaali- ja terveysalan ohjaus-, valvonta-, tutkimus- ja tilastotarkoituksessa

205 THL Kouluterveyskysely.
206 Ks. tarkemmin THL, MoniSuomi tulokset (vierailitu 22.9.2023).

207 Tiedottamisvelvollisuudella viitataan tassa yhteydessa samaan kuin informointi-
velvollisuudella tai informoinnilla. Aiheesta ks. Tietosuojavaltuutetun verkkosivu, rekis-
terdidyn informointi.
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tallennettujen henkil6tietojen tehokas ja tietoturvallinen kasittely seka niiden
yhdistaminen Kansaneldkelaitoksen, Vdestorekisterikeskuksen, Tilastokeskuksen

ja Elaketurvakeskuksen henkil6tietoihin. Samalla se turvaa yksilon luottamuksen
suojan seka oikeudet ja vapaudet henkil6tietojen kasittelyssa. Laki on tietosuoja-
asetusta tasmentdva laki, mika tarkoittaa, etta tietosuoja-asetusta sovelletaan edel-
leen henkil6tietojen kasittelyyn sosiaali- ja terveyssektorilla, mukaan luettuna sote
-tietojen toissijainen kayttd, mutta henkilotietojen kasittelysta toissijaisiin kaytto-
tarkoituksiin® on saadetty taydentavasti toisiolaissa.

Findata vastaa tietoluvista aina kun useamman kuin yhden viranomaisen aineis-
toja yhdistetddan muihin aineistoihin tai Kanta -arkistossa sijaitseviin henkil6-
tietoihin. Findatan lain mukaisiin tehtaviin kuuluu paattaa, onko tietopyynto lain
mukainen, seka vastata paatostensa mukaisten tietojen kokoamisesta, yhdiste-
lysta, esikdsittelysta ja luovuttamisesta toissijaiseen kayttoon sen yllapitamaan
suljettuun tietoturvalliseen kayttoymparistoon. Se myos arvioi, voidaanko tieto-
pyynnon kohteena olevasta rekisteriaineistoista mahdollista muodostaa aggregoi-
tua tilastotietoa.

Findata ei kuitenkaan ole toimivaltainen silloin, kun Tilastokeskus ja THL kasittelevat
henkil6tietoja ja toimivat lupaviranomaisena tilastoviranomaisen ominaisuudessa.
Talldin ne vastaavat toisiolain 7 §:n mukaan tilastotarkoituksiin keraamiensa tietojen
tietoluvista tieteellista tutkimusta varten seka samaan tutkimussuunnitelmaan liit-
tyvien tietojen yhdistelysta omiin tietoihinsa ja niiden pseudonymisoinnista tai ano-
nymisoinnista tilastolain mukaisesti. Jos kayttotarkoitukseen tarvitaan molempien
tilastoviranomaisten tietoja, ne sopivat keskendan, kumpi yhdistelee ja pseudony-
misoi tai anonymisoi tiedot. THL on kuitenkin valtuuttanut Findatan valmistamaan
sen tietoaineistoista anonymisoituja tietoaineistoja. (ks. tarkemmin edelld).

Tiedot voidaan taman jalkeen luovuttaa toisiolain 51 §:n 4 momentin mukaan toisi-
olain mukaisen tietoturvallisen kayttopalvelun vélityksellad saajan kasiteltavaksi tie-
tojen luonteesta ja maarasta riippuen Tilastokeskuksen tai Findatan yllapitdamassa
tietoturvallisessa kayttdymparistossa taikka muussa toisiolain 20 §:n mukaisessa
kayttoymparistossa.

208 Toisiolain 2 §:n perusteella henkilotietoja saa kasitella tilastointiin, tieteelliseen tut-
kimukseen, kehittamis- ja innovaatiotoimintaan, opetukseen, tietojohtamiseen,
sosiaali- ja terveydenhuollon viranomaisohjaukseen ja -valvontaan seka viranomaisen
suunnittelu- ja selvittamistehtaviin.
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Toisiolaissa on toteutettu saanndkset EU:n tietosuoja-asetuksen 25 artiklan sisaan-
rakennetusta tietosuojasta ja tietoturvallisesta kdyttoymparistostd, joka on edelly-
tyksena lain tarkoittamien arkaluonteisten henkil6tietojen kasittelylle tieteellisiin
tutkimustarkoituksiin. Aggregaattitason tiedon tietolupaviranomainen voi jul-
kaista tai luovuttaa suoraan ulkopuoliselle. Laki velvoittaa lupaviranomaista kuiten-
kin yksittaistapauksessa arvioimaan muodostamansa aineiston pseudonymisoinnin
tai anonymisoinnin kriteereiden tayttymisen tietosuoja-asetuksen vaatimusten
valossa. Pseudonymisoituja henkilotietoja ei saa ulos teknisesta kayttdymparistosta
vaan siita saa ulos vain anonyymia taulukkotason tietoa.

Toisiolaki mahdollistaa ndin tiettyjen muuttujien perusteella kerattavan yhden-
vertaisuustiedon. Kdytanndssa talloin tietopyynnon tekijana oleva viranomainen voi
ensin ottaa yhteyden asianomaiseen rekisterinpitajaan, kuten Kelaan etuustietojen
osalta ja hyvinvointialueeseen esimerkiksi terveys- ja sosiaalipalveluihin paasyn
osalta. Rekisterinpitdjalla on paras tieto niista muuttujista, joiden perusteella tietoja
heidan rekistereistadan saa. Taman jalkeen viranomainen voi tehdd tietopyynnoén
Findatalle, joka hakee tiedot ja yhdistaa ne esimerkiksi vaestorekisterista saataviin
henkildiden syntymamaata koskeviin tietoihin. Findata kasittelee tiedot siten, etta
niista on mahdollista valmistaa tietyin syrjintdperustein eriteltya disaggregoitua
tietoa.

7.5 Otannoilla ja haastatteluilla kerattaviin
henkildtietoihin sovellettavia erityiskysymyksia
tietosuojan kannalta

Ensisijaisesti Tilastokeskus ja THL kerdavat tilastolliset henkilotiedot muista hallin-
nollisista rekistereista. Naita on ennen kaikkea Digi- ja vdestotietovirastolla (DVV),
Verohallinnolla, Kansaneldkelaitoksella ja Elaketurvakeskuksella. Nama viranomaiset
ovat suoraan tilastolain ja lain THL:sta pohjalta velvollisia antamaan tietyt, tilasto-
jen kannalta valttamattomat henkilotiedot naille viranomaisille. Olemassa ole-

vista rekistereista ei kuitenkaan ole saatavissa kaikkea yhdenvertaisuutta kuvaavaa
syrjintaperusteista tietoa, minka vuoksi Tilastokeskus ja THL keradvat henkil6tietoja
otantatutkimuksien ja haastattelujen kautta taydentavan tiedon saamiseksi. Seu-
raavassa tarkastellaan Tilastokeskuksen soveltamia tietosuojakaytantoja otanta- ja
muissa kyselytutkimuksissa.
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Otantatutkimuksissa kasittelyperusteena on Tilastokeskuksen mukaan TSA:n 6 artik-
lan mukainen yleinen etu. Poikkeus erityisen tietoryhman henkilotietojen kasittely-
kiellosta on TSA 9.(j) artiklan mukainen tieteellinen tutkimus.?® Tama edellyttaa,
etta kasittely perustuu lakiin, joka on oikeasuhteinen tavoitteeseen nahden, jossa
noudatetaan keskeisilta osin oikeutta henkil6tietojen suojaan ja jossa sdddetaan
asianmukaisista ja erityisista toimenpiteista rekisterdidyn perusoikeuksien ja etujen
suojaamiseksi. Tilastolaissa ja laissa tilastokeskuksesta (48/1992) ei ole saadetty yli-
maadraisista suojatoimista rekisterodityjen oikeuksien turvaamiseksi silloin, kun kasit-
telyn kohteena ovat erityisen henkil6tietoryhman henkil6tiedot. Sen sijaan Suomen
tietosuojalaissa tasta on sdadetty.”®

Otantoihin ja haastatteluihin osallistuminen on aina vapaaehtoista ja niihin osal-
listuville henkil6ille on kerrottava, mihin heilta kerattavia henkil6tietoja kayte-

tdan ja miten he voivat kayttaa oikeuksiaan kerattavien henkilétietojen suhteen.?
Tassa yhteydessa on pidettava mielessa yleisen tietosuoja-asetuksen 12-14 artiklo-
jen maardykset lapindkyvasta henkiltietojen kasittelystad ja oikeuksien kayton hel-
pottamisesta seka rekisteroidylle tiedotettavista asioista.?’> Nama saanndkset ovat
pakottavia tietyin 14 artiklaan sisaltyvin poikkeuksin. Nama poikkeukset eivat koske
tilanteita, jolloin henkil66n on oltu yhteydessa ja han on kieltaytynyt tutkimukseen
osallistumisesta.

Yleisen tietosuoja-asetuksen 12-14 artiklojen mukainen tiedotusvelvollisuus koskee
kaikkia kyseessa olevassa tutkimuksessa tai selvityksessa kaytettavia henkilotietoja
riippumatta siita, kerataanko ne suoraan rekisterdidylta vai rekisterinpitdjan rekiste-
reista tai muista lahteista. Tutkimukseen osallistujille on myos erikseen kerrottava,
yhdistetdaanko henkildtietoja hdnen muissa rekistereissa oleviin henkil6tietoihinsa.
Tilanteesta riippuen henkild voi joko suostua yhdistamiseen, kieltda sen ja osallistua
tutkimukseen tai jattaa osallistumatta tutkimukseen. Myds talldin hanelle on sel-
keasti kerrottava, kdytetaanko hanen henkilotietojaan joka tapauksessa tutkimuk-
sen yhteydessa.

209 HE 72/2022 vp, s. 54.
210 Tietosuojal 6.22 ja 318.

211 Osallistumisen vapaaehtoisuudesta ks. myos Tilastokeskuksen tietosuojaa késittelevalta
sivulta kohta ‘Tilastokeskuksen tietoaineistot’.

212 Aiheesta myos Tietosuojavaltuutetun verkkosivu, rekisterdidyn informointi.
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Mikali henkilo kieltaytyy osallistumasta haastatteluun tai muuhun kysely-
tutkimukseen, hanen muista rekistereista 16ytyvia henkilotietojaan kasitel-

laan Tilastokeskuksen mukaan tasta huolimatta tutkimuksessa. 2'* Perusteena

talle kaytanndlle mainitaan mahdollisimman kattavan aineiston saaminen. Ylei-
sen tietosuoja-asetuksen edellyttaman informoinnin toteuttaminen edellyttas,
ettd rekisterdidylle kerrotaan my0s tasta kaytannosta. Muuten hanella ei ole kay-
tanndssa mahdollisuutta kayttaa lain mukaisia oikeuksiaan henkiltietojen kasit-
telyyn tutkimuksen yhteydessa, silld hanella ei ole aihetta olettaa, ettd hdanen
henkilotietojaan kaytetdan tutkimukseen siita huolimatta, etta han ei ole halunnut
osallistua siihen. Tilastokeskuksen tietosuojaan liittyva tiedottaminen ja informointi-
kaytannot 16ytyvat heidan verkkosivuiltaan.?'

Henkilotietojen lapindkyvan kasittelyn vaatimus on erityisen oleellinen yleisen
tietosuoja-asetuksen 21 artiklan soveltamisen kannalta. Artiklan mukaan rekisteroi-
dylla on oikeus vastustaa henkil6tietojensa kasittelya henkilokohtaiseen erityiseen
tilanteeseensa liittyvalla perusteella milloin tahansa, kun kasittely perustuu TSA:n
6.1.(e) artiklan mukaiseen yleiseen etuun. Tama oikeus on saatettava rekisterdidylle
tiedoksi viimeistaan silloin, kun rekisterdityyn ollaan yhteydessa ensimmaisen ker-
ran ja se on esitettava selkedsti ja muusta tiedotuksesta erilldan. Asetuksen mukaan
tama koskee my0s tilanteita, jolloin henkilGtietoja kasitellaan tieteellisia tai tilas-
tollisia tarkoituksia varten TSA:n 89.1 artiklan mukaisesti paitsi, jos kdsittely on tar-
peen yleistd etua koskevan tehtdvdn suorittamiseksi. Mikali rekisterinpitdja katsoo,
ettei rekisteroidylla ole tietosuoja-asetuksen 21 artiklan mukaista oikeutta vastus-
taa asianomaisessa tutkimuksessa henkil6tietojensa kasittelya, tasta on kerrottava
yksittdisen tutkimuksen henkil6tietojen kasittelya koskevassa tiedotusmateriaalissa,
kuten tietosuojaselosteessa.

Kansallisessa tietosuojalaissa on lisdksi saddetty lisdsuojatoimista koskien sita, milla
edellytyksilld voidaan poiketa tiettyjen rekisteroityjen oikeuksien soveltamisesta.?'
Laissa edellytetdan erityisiin henkilotietoryhmiin ja rikosoikeudelliseen seuraamus-
jarjestelmaan liittyvien henkilotietojen kohdalla, etta kasittely on valttamatonta.
Lisdksi ennen kasittelyyn ryhtymista pitaa suorittaa tietosuoja-asetuksen 35 artiklan
mukainen tietosuojavaikutustenarviointi, joka toimitetaan kirjallisesti tiedoksi tieto-
suojavaltuutetulle ennen kasittelyyn ryhtymista. Tassa yhteydessa on myos syyta

213 Sahkoposti Tilastokeskukselta 9.11.2023.

214 Tilastokeskuksen informointikdytannosta ks. Tilastokeskus, tietosuoja, Tilastokeskuksen
tietosuojaselosteet seka Tilastokeskuksen verkkosivu kyselyista ja tiedonkeruusta.

215 Ks. edelld Tietosuojal 6.2 ja 31 §:n soveltamisesta, luku 5.5.1
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painottaa, etta tietosuojavaikutustenarviointi koskee kasittelyn aiheuttamia vaiku-
tuksia ja mahdollisia riskeja kaikille perusoikeuksille, ei pelkdstaan henkilotietojen
suojalle.

Tietosuoja-asetuksen 89.2 artiklan sadanndksen ja tietosuojalain 31 §:n poikkeus-
saanndksen soveltaminen edellyttaa, etta rekisterinpitdja yksittaistapauksessa
arvioi estaisiko naiden oikeuksien kaytto tutkimuksen erityisten tarkoitusten saa-
vuttamisen tai vaikeutuisiko tutkimuksen tarkoitusten saavuttaminen suuresti ja
onko rekisterdityjen oikeuksien rajoittaminen tarpeellista tutkimusten tarkoitusten
saavuttamiseksi. Taman lisaksi on viela arvioitava, tayttaako tutkimuksessa tapah-
tuva henkilotietojen kasittely tietosuojalain vaatimukset ja erityisiin henkil6tieto-
ryhmiin kuuluvien henkil6tietojen kohdalla on viela arvioitava poikkeussaannoksen
soveltamisen edellytykset. Tassa tietosuojavaltuutettu voi olla avuksi tietosuoja-
vaikutustenarvioinnin saatuaan. Mikali poikkeussaannosta jonkin tutkimusprojektin
kohdalla sovelletaan, tasta on tiedotettava rekisteroidyille.

Toisin sanottuna otannan tai muun kyselytutkimuksen osallistumista varten taytyy
kertoa henkildlle kaikki ne tavat, miten hanen henkil6tietojaan kasitellaan ja miten
han voi kdyttaa oikeuksiaan, jotta yleisen tietosuoja-asetuksen 12-14 artiklojen
mukainen informointivelvollisuus toteutuu. Ottaen huomioon syrjintdperusteisen
tiedon arkaluonteisuus rekisterdidylle on korostuneen selkeasti kerrottava, mikali
mahdollista seka suullisesti etta kirjallisesti, hanen oikeutensa ja mahdollisuutensa
esimerkiksi vastustaa henkil6tietojen yhdistamista ja mahdollista muuta jatko-
kayttoa. Mikali han ei osallistu tutkimukseen, hanelle on joka tapauksessa kerrot-
tava, kasitellaanko tutkimuksessa hanen henkil6tietojaan jostain muusta lahteesta
ja voiko han kdyttaa tietosuoja-asetuksen mukaista vastustamisoikeuttaan. Vas-
tustamisoikeuden kaytto edellyttaa jonkin henkilokohtaisen perusteen olemassa-
oloa, jolloin rekisterinpitdjan on yksittaistapauksessa arvioitava taman perusteen
painoarvo kulloisessakin tapauksessa. Mikali rekisterinpitdja kieltaytyy vastus-
tamisoikeuden kaytostd, on kieltdytyminen perusteltava. Lisaksi rekisteroidylle
tulee kertoa mahdollisuudesta valittaa asiasta tietosuojavaltuutetulle ja muista
oikeussuojakeinoista.?’®

216 Ks.Tietosuojavaltuutetun verkkosivu, Oikeus vastustaa tietojen kasittelya.
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7.6 Erisyrjintaperusteisiin lukeutuviin ryhmiin liittyvia
erityiskysymyksia henkilotietojen keraamisen
kannalta

7.6.1 Nykyiset mahdollisuudet kerata syrjintaperusteisesti
henkilotietoja hallinnollisista rekistereista

Yhdenvertaisuustiedon kerddaminen perustuu EU:ssa lahtokohtaisesti tilastollisen
tiedon kerdaamiseen, jonka tarkoituksena on tuottaa syrjintaperustein disaggre-
goitua tietoa vahemmistéryhmien asemasta EU:ssa. Olemassa olevat hallinnolliset
rekisterit eivat Suomessa eivatka useammassa muussakaan EU-maassa sisalla kuin
rajoitetusti syrjintaperusteiden alaista tietoa. Lahinna ndin on Suomessa ian, suku-
puolen (mutta ei seksuaalisen suuntautuneisuuden), syntymamaan ja adidinkielen
suhteen. Vammaisuutta koskevaa tietoa on saatavilla eri terveys- ja sosiaalisektorin
rekistereista seka Kelasta, mutta tama edellyttaa tarkempaa vammaisuutta koske-
vien muuttujien erittelya. Yhdistelemalla tietoja eri rekistereista ja kdyttamalla tie-
toja laajojen otantojen ja muiden kyselyiden perusteella saaduista tiedoista, on
kuitenkin mahdollista valmistaa syrjintdperusteittain eriteltyja tietoaineistoja.

Ihmisoikeusperustainen yhdenvertaisuuden toteutumista kuvaavien henkil6-
tietojen keraaminen tarkoittaa, ettd ihminen voi vapaaehtoisesti ja vapaasti
ilmaista esimerkiksi sukupuoli-identiteettinsa tai kuulumisen yhteen tai useam-
paan etniseen ryhmaan. Tiedon keradmisessa on myos otettava huomioon, etta
sukupuoli-identiteetti ja identifioituminen johonkin etniseen ryhmaan on liu-
kuva, yhteiskunnallisesti ja historiallisesti sidonnainen kasite, joka voi muuttua ajan
kuluessa.?'” Taman vuoksi on tarkeaa, etta esimerkiksi otantaan sisaltyvissa kysy-
myksissa annetaan useampia eri mahdollisuuksia vastata seka erikseen vaihtoehto
sille, ettei halua vastata johonkin tiettyyn kysymykseen. Suositeltavana henkil6-
tietojen keruutapana pidetaan anonyymia verkkokyselya.

Tilastolainsdadannon puitteissa voidaan kerata syrjintaperusteiden alaisuuteen kuu-
luvia henkil6tietoja suoraan hallinnollisista rekistereista rajoitetusti. Laajemman
tiedonkeruun mahdollistaa hallinnollisissa rekistereissa jo olemassa olevia henkil6-
tietojen kayttaminen eraanlaisina sijaismuuttujina, esimerkiksi maahanmuuttajien
kotoutumista ja tyollistymista koskevassa tiedonhankinnassa.

217 Ks. European Commission 2023, s. 15.
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Terveystietojen ja didinkieleen liittyva henkiltietojen kerdaminen on mahdollista.
Kieli ei sindnsa ole tietosuoja-asetuksen 9 artiklan mukainen erityisen henkil6tieto-
ryhman tieto, mutta se on nimenomainen yhdenvertaisuuslaissa mainittu syrjinta-
peruste. Yhdistettyna esimerkiksi henkilon terveydentilaan, siita kuitenkin tulee osa
erityisen henkildtietoryhman tietoa. Ihmisoikeusperustaisessa syrjintda koskevan
tiedon kerdaamisessa taytyy ottaa huomioon, ettei tiedon kerdaamisella entises-
taan vahvisteta yksittaisten ihmisten kohtaamaa syrjintaa yhteiskunnassa tai
vahvisteta jo olemassa olevia syrjivia rakenteita. Nama asiat korostuvat silloin,
kun tietoa kaytetaan automaattisessa paatoksenteossa, jolloin ohjelma voi tietoa
yhdistelemalla tehda paatelmia, jotka syrjivat tiettyja vahemmistéryhmia yhteis-
kunnassa. Jotta kaytettavat algoritmit eivat entisestadn vahvistaisi yhteiskunnassa
vallitsevia ennakkoluuloja, olisi niiden kaytto alistettava ihmisoikeusperustaiselle
vaikutustenarviolle.

Suomessa vaestorekisteri mahdollistaa vain yhden didinkielen ilmoittamisen, mika
kaytannossa rajoittaa henkildiden mahdollisuutta ilmoittaa tosiasiallisesti arki-
elamassa kayttamansa kielet samanarvoisina. Kieli on kuitenkin nimenomainen
syrjintaperuste, jolloin luonnollisesti ihmisella tulisi olla mahdollisuus ilmoittaa niin
monta puhumaansa kieltd, kun han kokee, etta hanella on. Taman lisaksi vaesto-
rekisteriin merkitylla didinkielella voi olla vaikutusta lapsen ohjaamisella suomi tai
ruotsi toisena kielena opetukseen. Tdlla voi puolestaan olla kauaskantoisia ja syrjivia
vaikutuksia esimerkiksi suomen tai ruotsin kielen oppimiselle sekd myohemmialle
opiskelulle ja tydelamaan sijoittumiselle.?’® Termia adidinkieli on my0ds kritisoitu sen
sukupuolisidonnaisuudesta. Monessa maassa rekisteréidaan 1., 2, ja 3. kieli tarpeen
mukaan.

Vastaavasti Suomessa voi ilmoittaa ainoastaan valtion kirkkoon kuuluvan uskonto-
kunnan, jolloin muut uskonnot jadavat hallinnollisten rekistereiden ulkopuolelle.

Ihonvériin tai etniseen taustaan taikka yhteiskunnalliseen asemaan sisaltyvaa tietoa
ei sellaisenaan pitaisi sisaltya hallinnollisiin rekistereihin. Etninen alkupera on sosi-
aalinen konstruktio, jonka sisdltdé maardytyy lahtokohtaisesti aina ihmisen itsensa
madrittelemana.?' On poissuljettua, ettd viranomainen voisi maaritelld yksittdisen
ihmisen etnisen ryhman, eika EU:ssa ole mahdollista kerata etniseen taustaan liitty-
via henkil6tietoja muuta kuin ihmisen itsensa antaman vapaaehtoisen ja tietoisen

218 Suomessa on toteutettu selvityksia useamman kielen merkitsemisesta vdestotieto-
jarjestelmaan. Vuonna 2020 Oikeusministerio julkaisi aiheesta selvityksen, ks.
Oikeusministerio 2020:8.

219 Ks. tasta raportista itseidentifikaatiota kasitteleva osio.
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suostumuksen perusteella tai perusoikeuskirjan 52.1 artiklan edellytykset taytta-
van erityisen tarkeaa julkista etua koskevan suhteellisuusperiaatteen mukaisen lain-
saadannon perusteella.?®

Varallisuuteen ja syntyperddn liittyvia tietoja 16ytyy jo nykyisellaan hallinnollista
rekistereista eri rekisteritietoja yhdistelemalla. Viela tarkempaa tietoa on mahdol-
lista saada yhdistamalla tietoa hallinnollisista rekistereista esimerkiksi EU-SILC:in
pohjalta toteutettujen otantojen perusteella kerattyihin tietoihin. Suomessa on
kotoutumisrekisterissa eroteltu viela syntymamaa ja taustamaa, joita voidaan kayt-
taa yhdenvertaisuustiedon keradmisessa erityisesti rakenteellisen syrjinnan paikal-
listamiseksi.??' Tama voidaan tehda varauksella, ettd syntymamaa ja taustamaa eivat
valttamatta anna totuudenmukaista kuvaa syrjinndsta arkielamassa.

Ikd on itsendinen syrjintdperuste ja esiintyy usein myds yhta aikaa jonkin muun
syrjintdperusteen kanssa lisaten tassa tapauksessa ihmisen alttiutta joutua myos
moniperusteisen syrjinndn kohteeksi. Ikddn perustuvaa rakenteellista syrjintaa voi-
daan tutkia eri tyollisyytta kuvaavien rekisterien ja sosiaalietuusrekisterien avulla.
Valtaosin tata tietoa on mahdollista kerata tilastollisiin tarkoituksiin toisiolain
puitteissa.

Terveydentilaa kuvaavien henkildtietojen kerdadminen suomalaisista hallinnollisista
rekistereista ja terveysrekistereista on mahdollistettu kattavasti toisiolain avulla.
Henkil6tietoja on myds mahdollista yhdistaa eri viranomaisrekistereista saataviin
yksilétason tietoihin. Rakenteellisen syrjinnan paikallistamiseksi riittaa kui-
tenkin, ettd lopullinen tieto on syrjintaperusteisesti disaggregoitua tilastol-
lista tietoa. Ndin voidaan tutkia esimerkiksi eri vaestoryhmien asemaa terveys- ja
sosiaalipalvelujen toteutumisessa ja etuuksien jakautumisessa.

Sukupuoli-identiteetti ja seksuaalinen suuntautuneisuus

Sukupuoli-identiteettid ja seksuaalista suuntautuneisuutta koskevat henkilétiedot
ovat todennakdisesti kaikista arkaluonteisimpia ja haavoittuvimmassa asemassa
yksityisyyden suojan ja tietosuojan kannalta. Ndin on erityisesti vaestoltaan pie-
nessa maassa, kuten Suomessa, jossa ndita ryhmia koskeva henkilotietojen anony-
misointi on erityisen haastavaa. Toisaalta pienia ryhmia koskeva tieto ei valttamatta

220 TSA 9 artikla, ks. myds High Level Group on Non-discrimination, Equality and Diversity,
Guidance note on the collection and use of equality data based on racial or ethnic ori-
gin, European Union, 2021, s. 12.

221 Ks. tarkemmin kotoutumisindikaattorien avulla tehtdvasta seurannasta Kotoutumisen
indikaattorien tietokanta.
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osu otantatutkimukseen, mika taas aiheuttaa aliedustusta tuloksissa asianomaisten
ryhmien osalta. Tata voidaan korjata paremmin kohdennetuilla kyselyilla ja
tutkimuksilla.???

Euroopan komission syrjinndn vastaisuutta, yhdenvertaisuutta ja monimuotoisuutta
koskeva korkean tason ryhma julkaisi kesalla 2023 ohjeistuksen, joka koskee

LGBTIQ -ryhmia koskevan tiedon keraamista ja kaytt6a.?? Raportin ohjeistus ihmis-
oikeusperustaisen syrjintaa kartoittavan erittdin arkaluonteisen tiedon keraami-
seen on hyddyllinen ja koskee kaikkia vastaavia hankalasti tavoitettavia ja pienia
vahemmistoryhmia.

Raportissa todetaan, etta EU:ssa ei ole saatavilla kattavaa seksuaalista suuntautunei-
suutta, sukupuoli-identiteettia, sukupuolista ilmaisua ja sukupuolisia piirteita kos-
kevaa tietoa. Tama tieto maaritelldadn hyvin eri tavalla eri jasenmaissa ja se on ndin
korostuneesti yhteiskunnallisesti ja ajallisesti kontekstualisoitunutta.

Harkittaessa mahdollisia jatkotoimia yhdenvertaisuustiedon kerdamiselle olisi suo-
siteltavaa nostaa esille kaikki EU:n perusoikeuskirjan syrjintaperusteet mukaan
luettuna mahdolliset moniperusteisen, kumulatiivisen ja risteytyvan syrjinnan tapa-
ukset ja keskustella ndista asianomaisia ryhmia edustavien jarjestojen kanssa.

7.6.2 Uudet syrjinnanmuodot

Tiedonkeruu voi olla tarpeellista monenlaisen syrjinnan paikallistamiseksi. Seka vali-
ton etta valillinen syrjinta?** voivat hyotya mahdollisuudesta hyddyntaa vaesto-
ryhmittdin ja syrjintdperusteittain eriteltya tietoa konkreettisesti yksittdisen
syrjintatapauksen kasittelyssa.?* Jo pitkaan on tunnistettu, ettd ihmiset kohtaa-

vat usein syrjintdd useamman kuin yhden syyn kannalta. Ylipaataan oletus siita,

ettd henkilo voisi kuulua vain yhteen kategoriaan ja tulla syrjityksi vain yhden kate-
gorian kannalta on osoittautunut riittamattomaksi.?? Taman vuoksi nykyaan pai-
notetaan, etta syrjintalainsdadanndssa pitdisi tunnistaa entista paremmin myds

222 European Commission 2023, s. 16.
223 European Commission 2023.

224 Yleisesti valillisesta syrjinnasta ja valittdmasta syrjinnasta ks. Euroopan syrjinnan-
vastainen kasikirja 2018, s. 45-61.

225 Tilastotiedon hyédyntamisesta syrjintatapauksissa ks. FRA 2018b, s. 261. Myos
Ringelheim 2019.

226 Fredman 2022, s.218.
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moniperustaisia ja ristedvia syrjinnan muotoja, jotta pystyttaisiin huomioimaan
samanaikaisesti yhden henkilon kohdalla useampia syrjintaan johtavia tekijoita.?*”
Toisaalta haasteena voi olla, etteivat syrjintasadantelyssa omaksutut syrjintaperusteet
vastaa sitd, milla perusteella syrjintaa ja rakenteellista eriarvoisuutta esiintyy yhteis-
kunnassa. Syrjintdsadntelyn osalta on kiinnitettdva huomiota myds pitkdan jatku-
neeseen keskusteluun uusista syrjinndn muodoista ja haasteista syrjintasaantelylle,
jotka seuraavat ennen kaikkea kehittyneen teknologian, kuten tekoalyn, hyédynta-
misestd.??® Belgian uusi syrjintalainsaddanto on erinomainen esimerkki siita, miten
moniperusteiset syrjinnan muodot on sisallytetty kautta linjan lainsdadantoon,
minka lisaksi on tuotu lakiin viela kokonaan uusia syrjintaperusteita.

Ongelmana EU:n tason syrjintalainsaadannossa on pidetty moniperusteista ja ris-
tedvaa syrjintad koskevan saantelyn puutetta.?® Kirjallisuudessa on esimerkiksi
esitetty, etta algoritminen paatoksenteko saattaa johtaa rakenteelliseen syrjin-
taan perustuen olemassa oleville eriarvoisuuksille, jotka liittyvat erityisesti sosio-
ekonomiseen luokkaan, koulutukseen, terveyteen ja tuloihin, jolloin ndiden
luokkien puuttuminen kielletyista syrjintaperusteista saattaa johtaa riittamatto-
maan lainsdadantdpohjaan.?® EU:n tuomioistuin on kdytannossaan katsonut, etta
direktiivien suojaamiin syrjintdperusteisiin kuuluvat vain ne, jotka on mainittu
direktiivissa.' Tosin jo vuonna 2008 annettu direktiiviehdotus*? uskonnosta tai

227 Euroopan syrjinnanvastaisen kasikirjan maaritelmissa moniperustaisella syrjinnalla vii-
tataan moninaiseen kasitejoukkoon ja termeja kaytetaan niiden eroista huolimatta
toisinaan toistensa synonyymeina. Kasikirjan mukaan moniperustainen syrjinta on syr-
jintad, jota tapahtuu useiden erikseen vaikuttavien syiden perusteella. Sen sijaan inter-
sektionaalinen syrjinta (kasikirjassa suomennettu ristedva syrjinta) viittaa tilanteeseen,
jossa useat syyt vaikuttavat samanaikaisesti toistensa kanssa vuorovaikutuksessa ja
ovat erottamattomia. Ristedvasta syrjinnan nosti alun perin esiin Crenshaw 1989, ks.
my0s Euroopan Komissio 2007.

228 Mann & Matzner 2019.

229 Esimerkiksi algoritmisen syrjinnan on katsottu sisaltavan erittdin korkean riskin sille,
etta syrjinta olisi nimenomaisesti intersektionaalista syrjintaa, jota taas EU:n tuomio-
istuin ei ole kdytanndssaan tunnistanut riittavalla tavalla. Aiheesta esim. Gerards &
Xenidis 2021, s. 65. Ks. my0s s. 64 uusista syrjinnan muodoista ja siita, vastaako erilliselle
syrjintaluokille perustuva saantely enaa uusiin tarpeisiin.

230 Ks. Eubanks 2018, Wachter 2020, s. 54 ja Gerards & Xenidis 2021, s. 64.

231 Tama kanta on omaksuttu siitd huolimatta, ettd EU:n perusoikeuskirja sisdltaa ei-tyh-
jentdvan listan kielletyista syrjintdperusteista. Aiheesta Gerards & Xenidis 2021, s. 64 ja
siind viitatut tapaukset Sonia Chacén Navas v Eurest Colectividades SA ja S.Coleman v
Attridge Law ja Steve Law.

232 Ehdotus Neuvoston direktiiviksi uskonnosta tai vakaumuksesta, vammaisuudesta, idsta
tai sukupuolisesta suuntautumisesta rippumattoman yhdenvertaisen kohtelun periaat-
teen taytantdonpanosta, KOM(2008) 426 lopullinen.
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vakaumuksesta, vammaisuudesta, iasta tai sukupuolisesta suuntautumisesta riip-
pumattoman yhdenvertaisen kohtelun periaatteen taytantoonpanosta antaa mah-
dollisuuden ottaa huomioon useampia syrjintdperusteita syrjinnan ehkaisyssa.
Direktiivin tarkoituksena on torjua uskontoon tai vakaumukseen, vammaisuuteen,
ikaan tai sukupuoliseen suuntautumiseen perustuvaa syrjintaa ja panna taytantoon
yhdenvertaisen kohtelun periaate tyeldaman ulkopuolella. Direktiivin alkuperdinen
ehdotus ei tata tehnyt muuta kuin ehka epasuorasti valillisen syrjinnan laajan maa-
ritelman muodossa.

EU:n parlamentti hyvaksyi direktiivin osaltaan jo huhtikuussa 2009, jossa se laajensi
direktiiviehdotuksen nimenomaisesti kattamaan myds moniperusteisen syrjinnan
seuraavasti:

Moninkertaista syrjintda esiintyy, kun syrjinta perustuu:

a. uskonnon tai vakaumuksen, vammaisuuden, idn tai sukupuolisen
suuntautumisen tai minkd tahansa ndiden perusteiden yhdistelmdn
perusteella, tai

b. johonkin tai useampaan 1 kohdassa mainittuun perusteeseen ja liséksi
johonkin tai useampaan seuraavista perusteista
i. sukupuolen perusteella (siltd osin kuin asia, josta valitetaan,

kuuluu direktiivin 2004/113/EY sekd tdmdn direktiivin aineelliseen
soveltamisalaan),

ii. rotuun tai etniseen alkuperddn (siltd osin kuin asia, josta valitetaan,
kuuluu direktiivin 2000/43/EY ja témdn direktiivin aineelliseen
soveltamisalaan), tai

iii. kansalaisuutta (siltd osin kuin kantelun kohteena oleva asia kuuluu
EY:n perustamissopimuksen 12 artiklan soveltamisalaan).

Direktiivi on parlamentin raportin jalkeen jamahtanyt EU:n neuvostoon. Neuvoston
viimeisessa, marraskuun 2022 kompromissiehdotuksessa moniperusteinen syrjinta
on typistetty seuraavasti

Tdissd direktiivissd tarkoitettu syrjinté kdsittdid syrjinnén, joka perustuu 1 artik-
lassa sdddettyjen syrjintdperusteiden yhdistelmddn, sekd yhden tai useamman
tdllaisen perusteen ja minkd tahansa syrjintédperusteen yhdistelmddn, joka on

suojattu direktiivissd 2000/43/EY ja/tai direktiivissd 2004/113/EY.

Ongelmana moniperusteisen syrjinndn eri muotojen puuttumisessa toissijai-

sesta EU:n lainsdadadanndsta on, etta EU:n tuomioistuin ei ole oikeuskaytannos-
saan ottanut tata huomioon, vaikka EU:n tasolla intersektionaalisuus on muutoin

105



OIKEUSMINISTERION JULKAISUJA, SELVITYKSIA JA OHJEITA 2023:35

tunnistettu.?** Tassa raportissa ei ole ollut mahdollista kdyda systemaattisesti ldpi
Euroopan ihmisoikeustuomioistuimen eika EU:n tuomioistuimen oikeuskaytantoa,
mutta erityisesti ristedvan eli intersektionaalisen syrjinnan nimenomaista tunnusta-
mista ei oikeuskdytannosta sellaisenaan |0ydy.**

Perusoikeudellisesta nakdkulmasta on korostettava, etta henkilotietojen kasittelyn
riskin arvioinnissa on otettava huomioon, yhdistetaanko henkilotietoja muista lah-
teista kerattyihin tietoihin. Jos ndin tehdaan, niin riski rekisterdidyn tunnistamiselle
kasvaa. Tietosuoja-asetuksen mukaan

“[lJuonnollisten henkilGiden oikeuksiin ja vapauksiin kohdistuvat riskit voivat
johtua henkilétietojen kdsittelystd, joka voi aiheuttaa fyysisid, aineellisia tai
aineettomia vahinkoja, erityisesti jos kdsittely saattaa johtaa syrjintddn, ...

® kun kdsitellddn sellaisia henkilGtietoja, jotka koskevat rotua tai
etnistd alkuperdd, poliittisia mielipiteitd, uskonnollista tai filosofista
vakaumusta ja ammattiliittoon kuulumista, tai kdsitelldidn
geneettisid tietoja tai

® terveyttd ja seksuaalista kdyttdytymistd tai

® rikostuomioita ja rikkomuksia tai niihin liittyvié
turvaamistoimenpiteitd koskevia tietoja; ...

® kun kdsitellédn heikossa asemassa olevien luonnollisten henkildiden,
erityisesti lasten, henkildtietoja”;**

Algoritmien avulla tapahtuva henkildtietojen kasittely ja ennen kaikkea profilointi
voi entisestdaan voimistaa yhteiskunnassa jo ilmenevia syrjivia rakenteita.?¢

233 European Commission 2020, Gender Equality Strategy 2020-2025: Euroopan komissio
nimitti intersektionaalisuutta lapileikkaavaksi periaatteeksi, joka kasitteena kuvaa suku-
puolen ja muiden henkil66n liittyvien syiden yhdistelmaa ja miten tama risteava yhdis-
telma myotavaikuttaa uniikin syrjinnan muodostumiseen.

234 Esimerkiksi tapauksessa Parris syrjintda ilmeni ristedvasti siten, etta tilanne oli epa-
oikeudenmukainen henkildille, jotka ovat parisuhteessa samaa sukupuolta olevan hen-
kilon kanssa ja vanhempia kuin 60-vuotta. Tuomioistuin kuitenkin sivuutti ristedvan
syrjinnan mahdollisuuden. Ks. Gerards & Xenidis 2021, s. 65. Intersektionaalisesta syr-
jinnastd ja EU-lainsdddannosta myos Schiek 2005 ja EU-tuomioistuimen viimeaikaisen
kdytannon analyysista Xenidis 2022.

235 TSA johtolause 75.

236 Gerards — Xenidis 2021 mukaan algoritminen syrjinta haastaa EU:n perinteisen syrjinta-
lainsdadannon. Raportissa korostetaan, ettd tama ongelma tulisi ottaa tosissaan ja sii-
hen pitaisi vastata lainsadadannon ja politiikkatoimenpiteiden tasolla.
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7.6.3 Tilastollisen tiedon hyodyntaminen yhdenvertaisuuden ja

syrjinnan seurannassa

Tilastollisen tiedon hyddyntamisen edut yhdenvertaisuuden, syrjinnan ja muiden
oikeuksien toteutumisen seurannassa on tunnistettu jo pitkaan.?” Tilastollinen tieto
voi tehda syrjinnan nakyvaksi vaikuttaen siten valittaviin toimenpiteisiin.?*® [Iman
tietopohjaa on vaikeaa paikantaa rakenteellista eriarvoisuutta, haavoittuvia ryhmia
tai kohdentaa toimenpiteita.?°

Tilastoja voidaan kayttda myds suoraan todistusaineistona.?* Tilastotiedoista on kat-
sottu olevan hyotya valittajalle erityisesti valillisen syrjinnan toteennayttamisessa.?*!
Tilastotietojen hy6ty on konkreettisessa asemassa menettelyn kannalta todistus-
taakan kaantamisessa.?*? Kyseessa ei kuitenkaan voi olla mitka tahansa tiedot eika
valttamatta maaraltaan lilan vahainen tilastotieto riitd.>** EUT on katsonut, ettd on
jokaisen kansallisen tuomioistuimen itse arvioitavissa, ottaako se tilastot huomioon
ja ovatko tilastot tarpeeksi laajat ja merkittavat osoittamaan syrjintaa.?** Tilastojen

237

238
239
240

241
242
243
244

Tarve datan keruulle voidaan ndhda olevan myds yksi tarkeimmista sysayksista YK:n
muodostamien tiedonkeruun suosituksille (YK, Guidance Note to Data Collection and
Disaggregation, 2018). Kyseinen suositus ei suinkaan ollut ensimmadinen laatuaan YK:n
piirissd. Yhta lailla EU:ssa monet toimielimet ovat pyrkineet edistimaan tiedonkeruuta
alleviivaamalla sen tarkeytta (ks. Makkonen 2017, Euroopan komissio 2021) ja muodos-
tamalla ohjeistuksia tiedonkeruulle eri ryhmien oikeuksien toteutumisen seuraamiseksi.
Ihmisoikeuselinten tiedonkerdamiseen liittyvista suosituksista olemme keskustelleet
raportissa jo luvussa 4.1. Kirjallisuudessa ks. Van Caeneghem 2019; Ringelheim 2011;

De Schutter & Ringelheim 2010; Chopin, Farkas & Germaine 2014; Al-Zubaidi 2020.

Makkonen 2017, s. 12; Xenidis & Senden 2020, s. 21.
Yhdenvertaisuusdatan eri tarpeista ks. Makkonen 2017, s. 19.

Tama on tunnistettu eksplisiittisesti myos osassa direktiiveja, kuten artikla 8, direk-

tiivi 2000/43/EY; artikla 10 2000/78/EY. Direktiivit eivat ole kuitenkaan muodostaneet
tilastodatan kaytolle velvoitetta. Ks. myds Makkonen 2017, s. 19. Oikeuskdytanndssa
EU:n tasolla tilastodata on huomioitu esimerkiksi tapauksessa Ferreira da Silva e Brito
and Others v. Portugal, 2009, jossa tuomioistuin katsoi, etta tilastodatalla voidaan osoit-
taa todisteita syrjinnasta, jos tilastodata on luotettavaa, objektiivista ja pystyy osoitta-
maan syy-yhteyden kyseisen toimenpiteen ja asianomaisen ryhman karsiman haitan
valilla. Samoin Euroopan ihmisoikeustuomioistuin on arvioinut tilastodatan avulla,
esimerkiksi romanilapsien syrjintaa koskevassa tapauksessa DH and Others v. Czech
Republic, 2007.

FRA 2018b, s. 261.

FRA 2018b, s. 261. Kirjallisuudessa Ringelheim 2019.

Aiheesta Ringelheim 2019.

EUT Enderby v French Health Authority and Secretary of State of Health, C-127/92, k. 17.
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laajuuden ja merkittavyyden vaatimus korostaa suunnitelmallisen, pitkajanteisen
ja vertailukelpoisten tilastojen tuottamisen tarvetta. Tama tukisi myos politiikka-
toimenpiteita ja niiden oikeanlaista kohdentamista.?*

Jatkossa olisi tutkittava, miten tilastollista tietoa voisi paremmin hyddyntaa erityi-
sesti moniperusteisen, mukaan luettuna ristedvan syrjinnan seka rakenteellisen
syrjinnan paikallistamiseksi nykyisessa sadannosymparistossa. Tiedon keraami-

sen nakokulmasta olisi kiinnitettava huomio ihmis- ja perusoikeudellisen lain-
saadannon, tietosuojasdantelyn ja tilastolainsaadannon yhteen toimivuuteen
muuttuvassa eurooppalaisessa tiedon kayttoa koskevassa saddoskehikossa. Uusien
ja jatkuvasti kehittyvien arkaluonteisia henkil6tietoja suojaavien teknologioiden
kayttoonottoa pitaisi tutkia ja kannustaa. Tiedon kerdaminen ei saa entisestaan hei-
kentad valmiiksi haavoittuvassa asemassa olevien ihmisten asemaa yhteiskunnassa
tai vahvistaa jo olemassa olevia syrjivia rakenteita yhteiskunnassa.

7.7 Haavoittuvien ihmisryhmien oikeuksien
toteutumiseen liittyvia kaytannon haasteita
henkilotietojen keraamisessa

Ihmisoikeusperustaista henkilotietojen kerddamista leimaava paradoksi on, etta
samalla kun henkilotietoja kerataan syrjinnan paikallistamiseksi, se voi myos vaa-
rantaa keraamisen kohteena olevien henkildiden perusoikeudet ja lisdta heidan syr-
jintadnsa yhteiskunnassa.?* Taman vuoksi ihmisoikeusperustaisen henkilGtietojen
kerdaamisen lapileikkaavana periaatteena on vahingoittamisen kielto.

Haavoittuvien vdestdryhmien oikeuksien toteutumisen kannalta on yksityisyyden
ja tietosuojan nakokulmasta kiinnitettava huomio siihen, etta Suomessa yksityisen
ja julkisen sektorin henkilotietojen kasittelyssa tapahtuviin, tietosuojaan liittyviin
ongelmakohtiin puuttuminen edellyttaa yleensa rekisterdidyn omaa toimenpidetta.
Jos esimerkiksi EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen edellyttdmassa tiedottamisessa
henkil6tietojen kasittelyn ensisijaisista ja toissijaisista kdyttotarkoituksista on puut-
teita, reagoiminen tehdaan kaytannossa hyvin vaikeaksi. Jos lisaksi kyseessa on jol-
lain tavoin toimintarajoitteinen ihminen tai puutteellisen suomen tai ruotsin kielen

245 Pitkaaikainen ja jarjestelmallinen tiedonkeruu edellytys muun muassa rakenteellisen
syrjinnan nakdkulmasta. Ks. Artemjeff & Sheikh 2023.

246 Tiedon vaarinkayttoon liittyvista haasteista ks. esim. Makkonen 2010, s. 226-227.
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omaava henkild, omien tietosuoja-asetuksen mukaisten oikeuksien kayttaminen
voi olla kdytanndssa mahdotonta. Sama tilanne voi olla todellisuutta my&s useiden
idkkadiden ihmisten kohdalla, jotka eivat pysty ymmartamaan heille tarjottua tie-
toa esimerkiksi automaattisesta paatoksentekoprosessista. Tosin tassa tapauksessa
mahdolliset ongelmat oikeuksien toteutumisessa voivat koskea viela laajempia
ihmisryhmig, silld automaattisen paatoksenteon mekanismit ja niihin vaikuttamis-
mahdollisuudet voivat olla vaikeasti avautuvia usein myds suomen tai ruotsin kielta
puhuvalle tydikaiselle vaestonosalle.

Tietosuojasaantelyn nakdkulmasta henkildtietojen kasittelysta tiedottamisen saa-
vutettavuus voi muodostaa syrjivan tekijan. Jos esimerkiksi koululaisen vanhem-
mat eivat ymmarra koulussa suoritettavan tutkimusprojektin tiedotuksen sisaltoa,
koska se on ainoastaan suomenkielinen tai muuten vaikeaselkoinen, he eivat voi
arvioida lapsensa osallistumista tutkimukseen. Jos kyseessa vield on tutkimus, jossa
lapsen henkil6tietoihin lisdtadn henkiltietoja muista hallinnollisista rekistereista
pitkalle tulevaisuuteen, he eivat voi samalla tavoin arvioida mahdollisia haittoja lap-
selleen kuin suomen tai ruotsin kielta taitavien lasten vanhemmat. Kun kyseessa
tassa tapauksessa olisi viela todennakoisesti maahanmuuttaja, niin kyseessa on
useampien erityisiin henkildtietoryhmiin kuuluvien henkilGtietojen kasittely. Silloin
kun henkilotietoja yhdistetaan useasta eri Idhteestd, myds henkilén erottuminen
joukosta tulee helpommaksi, vaikka henkilotiedot olisi pseudonymisoitu. Talloin
koko tutkimusasetelma voi heikentaa henkil6iden mahdollisuutta vaikuttaa omiin
oikeuksiinsa. Tietosuojavaikutusten arvioinnin ja tutkimuksen eettisen arvion pitaisi
periaatteessa tunnistaa tdma, mutta kaytanndssa ndin ei aina tapahdu.

Kun syrjintaa koskevaa tietoa kerataan kyselyjen avulla vaestotasoisissa tutkimuk-
sissa ymmadrrettavaan ja selkokieliseen tiedottamiseen henkilStietojen kasittelysta
pitdisi kiinnittaa erityista huomiota. Tarvittaessa tiedottamisen tulisi tapahtua myos
muulla kielella kuin suomella tai ruotsilla. Sama koskee my&s pienempimuotoisia
tutkimuksia, joissa on mukana vahemmistoryhmia. Anonyymi vastaaminen ja
haastatteluaineistojen anonymisointi turvaa parhaiten haavoittuvassa asemassa
olevien haastateltavien oikeudet.

Euroopan tietosuojaviranomainen on kiinnittdnyt huomiota erityiseen henkil6tieto-
ryhmaan liittyvien tietojen yhdistamiseen muista lahteista saatavien tietojen, kuten
mobiililaitteiden sisdltamien sijaintitietojen, digitaalisiin verkkoihin kytkettyjen lait-
teiden valittamien tietojen (loT-tietojen) ja mahdollisesti muiden yksityisen sektorin
tietojen kanssa. EU:n tietosuojaviranomainen korosti lausunnossaan, joka koski EU:n
vaesto- ja asuntotilastoja koskevaa asetusehdotusta, etta maariteltdessa kerattavia
henkilotietojen kategorioita, taman tulisi olla henkilotietojen minimointiperiaatteen
mukaista, jonka mukaan henkil6tietojen taytyy olla asianmukaisia ja olennaisia ja
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rajoitettuja siihen, mika on tarpeellista suhteessa niihin tarkoituksiin, joita varten
niita kasitellaan.?*” Erityisiin henkilotietoryhmiin kuuluvien henkiltietojen tai muu-
ten arkaluonteisten henkilotietojen keraaminen, joka mahdollistaisi yksityisyyden
suojan ydinalueelle lukeutuvien arkaluonteisten johtopdatosten tekemisen ihmisen
elamasta, ei valttamatta ole suhteessa tavoiteltuun tarkoitukseen.?*®

Tama ndkokanta on syyta ottaa huomioon myds arkaluonteisten henkil6tietojen
kerdamisessa tilastolainsadadannon puitteissa, kun pohditaan yhdistettavien
henkil6tietoryhmien laajuutta ja mahdollisten lisdsuojatoimien tarvetta. Tassa
yhteydessa on tarkasteltava henkil6tietojen kasittelya kokonaisuutena, mukaan
luettuna niiden jatko- tai edelleen kaytto. Olisi analysoitava, miten oletusarvoi-
nen ja sisddnrakennettu tietoturva toimii ja ennen kaikkea sovellettavien yksityi-
syyden suojaa parantavien teknologioiden kaytdn vaikutus. Olisi arvioitava, onko
tietoja mahdollisuus eritella syrjintaperusteittain ja jos on, milla maantieteellisella
tasolla tama olisi tarkoituksenmukaista tehda. Esimerkiksi pienien vahemmistoryh-
mien kohdalla voitaisiin ajatella Pohjoismaiden tasolla tapahtuvaa vdestétiedon
disaggregointia. Henkil6tietojen keraamisessa on myds arvioitava, toteutuvatko
tietosuoja-asetuksen 5 artiklan periaatteet, ennen kaikkea henkil6tietojen mini-
mointi ja kdyttotarkoitussidonnaisuus seka kerattavien tietojen tasmallisyys. Perus-
oikeudelliselta kannalta on tarkeaa arvioida, miten rekisterdityjen tiedollinen
itsemdaraamisoikeus toteutuu.

Kun keratdan henkil6tietoja hallinnollisista rekistereista ja otannalla tai muulla kyse-
lylla keratyista tietoaineistoista ja eritelladn tiedot syrjintaperusteisesti vaesto-
ryhmittdin, tuloksena ei lahtokohtaisesti pitadisi olla tunnistettavaa yksiloa koskevia
henkilotietoja. Jos kyseessa on pieni ryhma, ndin voi kuitenkin olla ja rekisterin-
pitdjan tulisi tarkasti pohtia, miten henkilotiedot voidaan pitda salassa ja voiko niita
anonymisoida. Nostamalla esiin esimerkiksi pelkdstaan eri syrjinnan muotojen esiin-
tymista vaestossa koko Suomen tasolla, tama voisi olla mahdollista. Jos halutaan
tietoa esimerkiksi pienen seksuaalisen vahemmistén kokemasta moniperusteisesta
tai ristedvasta syrjinnastd, tulosten esittely anonyymissa muodossa on erityisen tar-
keda. EU:n komission yhdenvertaisuustietoa kasitteleva alatyoryhma ehdottaa, etta
haavoittuvien viaestoryhmien kokemaa syrjintda koskevat kyselyt pitaisi tehda
verkossa anonyymisti. My6s YK:n rotusyrjinnan poistamista kasitteleva komitea

247 TSA 5.1.c artikla.
248 EDPS Opinion 8/2023, 18.
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ehdottaa Suomelle, etta sen pitdisi monipuolistaa tiedon kerdamistdan ja antaa
ihmisten vastata anonyymisti sekd antaa heidan vapaasti valita, milla tavoin
he haluavat identifioitua.*

7.8  Muita nakokohtia

Hankkeen aikana haastateltiin eri sidosryhmia ja henkilotietojen kerddmisen kan-
nalta keskeisia toimijoita nykyisen saatavilla olevan tietoaineiston kartoittamiseksi.
Haastattelut olivat vapaamuotoisia haastatteluja, jotka toteutettiin yhta lukuun
ottamatta etana.

Tilastokeskuksen, THL:n ja Findatan edustajat korostivat, etta useita syrjinta-
perusteita koskevan tiedon kerddminen on jo mahdollista nykyisen lainsaadannon
ja olemassa olevan tietoaineiston perusteella. Taman lisdksi otantoihin ja kysely-
tutkimuksiin voidaan lisata uusia, eri vdestéryhmien kohtaamaa arkipdivan syr-
jintda paremmin kuvaavia kysymyksia. Otantojen osalta todettiin, etta on usein
epavarmaa osuvatko pienet vahemmistéryhmat otantojen piiriin. Haastatteluissa
nousi korostuneesti esille, ettd lisakysymykset ja laajempi tiedonkeruu ja ana-
lyysi edellyttavat lisdresursseja.>*° Tuleva EU:n lainsaadanto tulee osaltaan helpot-
tamaan tata, koska se tulee edellyttamaan vdesto- ja asuntotilastointiin kohdistuvaa
tiedonkeruuta, jolla mahdollisesti saadaan kerattya myos vertailukelpoista syrjinnan
esiintymista yhteiskunnassa kuvaavaa tietoa.

249 Committee on the Elimination of Racial Discrimination, Concluding observations on the
twenty-third periodic report of Finland, 8 June 2017, CER/CFINCO/23, kohta 7.

250 Mannila on myds korostanut riittavan rahoituksen turvaamisen tarkeyttd, Mannilla
2019, s. 69.
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Lopuksi

Oikeudelliset ja eettiset reunaehdot
ihmisoikeusperustaiselle henkilotietojen keraamiselle

Suomessa voidaan kerata syrjintaperusteittain eriteltya tilastollista
tietoa ihmisoikeussopimusten, EU:n perusoikeuskirjan, perustuslain
seka tietosuojalainsaadannon ja tilastolainsaadannon puitteissa.
Sosiaali- ja terveyssektorin tietoja voi saada yhdistettyna eri rekistereista
toisiolain perusteella.

Syrjintaperusteittain keratyt henkilotiedot ovat usein myos EU:n yleisen
tietosuoja-asetuksen mukaisia erityisiin henkilotietoryhmiin kuuluvia
henkilGtietoja, kuten terveystietoja, etnista taustaa, uskontoa tai
sukupuolista suuntautuneisuutta koskevia henkil6tietoja. Osa naista
henkil6tiedoista voi olla vield arkaluonteisimpia, jolloin rekisterdityjen
identiteetin paljastuminen voi asettaa heidat syrjinnan kohteeksi ja
jopa uhata heidan turvallisuuttaan. Taman vuoksi on erityisen tarkeaa,
etta henkilotietojen keruussa tapauskohtaisesti arvioidaan, ettei
rekisterdityjen yksityisyyden suoja vaarannu.

Jotta viranomainen voisi kerata tietosuoja-asetuksen mukaisia
erityisiin henkildtietoryhmiin kuuluvia henkilGtietoja, tama edellyttaa
EU:n tietosuoja-asetuksen mukaista lainsdadadannollista perustetta ja
lainsdadantdon perustuvaa poikkeusta erityisiin henkildtietoryhmiin
kuuluvien henkil6tietojen kasittelykiellosta. Suomessa erityisten
henkil6tietoryhmien henkil6tietojen kasittelya on mahdollistettu
kansallisella tasolla tietosuojalainsaadanndssa, tilastolaissa,

laissa Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta seka toisiolaissa ja
julkisuuslainsaadannossa.

EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen mukainen suostumus henkilGtietojen
kasittelyperusteena ei koske tilanteita, joissa osapuolten valilla

vallitsee epatasapaino. Asetuksen mukaan ndin on yleensa tilanteissa,
joissa toisena osapuolena on viranomainen. Tasta huolimatta

silloin, kun henkil6tietoja kerataan ihmiselta itseltaan kyselyn tai
haastattelun muodossa, tdman taytyy perustua vapaaehtoisuuteen ja
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suostumukseen, joka ei talldin ole henkilGtietojen kasittelyn peruste
vaan suostumus osallistua kyselyyn tai haastatteluun. Tata edeltaa laaja
tietosuoja-asetuksen mukainen tiedottamisvelvollisuus, joka kasittaa
mm. henkilotietojen kasittelyn perusteen, poikkeuksen kasittelykiellosta
erityisiin henkilétietoryhmiin kuuluvien henkil6tietojen kohdalla seka
tiedot siita, miten henkil6tietoja kaytetaan ja yhdistetdanko niihin
joitain tietoja muista lahteistd. Ndiden tietojen lisdksi on kerrottava,
miten rekisterdity voi kayttaa oikeuksiaan.

Tiedonkeruun kohteina olevien henkildiden yksityisyyden suojaa
tulee kunnioittaa taysimaaraisesti ja YK:n ohjeistuksessa esitettyjen
periaatteiden toteutuminen on varmistettava kaikessa henkil6tietojen
keraamisessa ja niiden uudelleenkaytdssa ja julkaisemisessa. Tama
tarkoittaa, etta silloin, kun henkilotietoja kerataan suoraan ihmiselta
itseltaan, kyselyyn tai haastatteluun osallistumisen tulee olla taysin
vapaaehtoista ja kaikki henkilotietojen kayttotavat, mukaan luettuna
muut tietolahteet, on selostettava ymmarrettavasti haastateltavalle.
Rekisterdityjen oikeuksien kayttda on helpotettava ja siita on
tiedotettava tietosuoja-asetuksen vaatimusten mukaisesti.

YK:n ihmisoikeusperustainen henkilGtietojen kerddminen ja EU:n
samoille periaatteille pohjautuva yhdenvertaisuustiedon kerddminen
edellyttavat, etta julkaistava tietoaineisto on eri vaestdéryhmia
koskevaa, syrjintdperusteittain eriteltya anonyymia tietoa. Tama on
perustavanlaatuinen suojatoimi julkaistaessa eri vaestoryhmien
kohtaamaa syrjintaa koskevaa tilastollista tietoa.

Nykyinen tilastollinen tietopohja

Tilastokeskus keraa jo nyt EU:n tilastolainsaadannon tietojenkeruun
perusteella henkil6tietoja, joita voi kdyttdd muun muassa eri
vdestoryhmien sosiaaliekonomisen aseman, tyollistymisen ja
koulutustason arvioimiseksi. Kun naita tietoja yhdistetaan esimerkiksi
vdestorekisterista 10ytyviin syntymamaata koskeviin tietoihin, voidaan
saada tietoa Suomen ulkopuolella syntyneiden ihmisten hyvinvoinnista
ja sijoittumisesta tydmarkkinoille Suomessa. Tilastokeskus voi
valmistaa tilauksesta eri syrjintaperusteittain eriteltyja tietoaineistoja.
Tilastokeskukselta voi tilata myos olemassa olevaa tilastotietoa
tdydentavaa, kyselyilla kerattavaa syrjintaa kartoittavaa tutkimustietoa.
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EU:n vdesto- ja asuntotilastoja koskeva asetusehdotus tulee entisestaan
laajentamaan Tilastokeskuksen syrjintdperusteista otantatutkimuksiin
perustuvaa saannollista tiedonkeruuta.

Toisiolain perusteella voi sen piiriin kuuluvilta rekisteriviranomaisilta
tilata niiden rekistereihin sisaltyvia terveys- ja sosiaalipalvelun tietoja.
Jos esimerkiksi sosiaalihuollon asiakastietoja halutaan yhdistaa
vdestorekisterin tietoihin, tietoaineistoa koskeva pyynto esitetaan
Findatalle, joka voi tehda siita syrjintaperusteittain eriteltya tietoa.
Taman perusteella voidaan mahdollisesti arvioida esimerkiksi
vammaisten henkildiden sosiaali- ja terveyspalveluiden saantia ja eri
diagnooseja. Findata voi my0s yhdistaa tietoja Kelan etuusrekisteriin,
jonka perusteella voidaan arvioida vammaisten sijoittumista
tyoeldmaan.

THL:II3 on laajat rekisteritiedot vaeston terveydestd, hyvinvoinnista,
koulutuksesta ja palveluista. THL keraa jo nyt jossain maarin eri
syrjintaperusteita koskevaa tietoa esimerkiksi kouluterveyskyselyissa.
Kesalld 2023 paattyneessa MoniSuomi kyselyssa saadaan tietoa
ulkomaalaistaustaisen vaeston elinolosuhteista Suomessa. THL voi
tilauksesta lisata olemassa oleviin vaestopohjaisiin kyselyihin lisaa
syrjintaa kartoittavia kysymyksia. Se voi tehda tilauksesta myos
kokonaan uusia syrjintaa kuvaavia tilastoja ja analyyseja aineistojensa
pohjalta. Tietopyynto osoitetaan talldin Findatalle.

Suomen hallinnolliset tietoaineistot kattavat vain institutionalisoidun
tiedon, joka ei valttamatta anna oikeaa kuvaa eri vaestoryhmien
kohtaamasta syrjinnasta. Olemassa oleva yhdenvertaisuuden
toteutumisen pohjana kdytettavissa oleva tietoaineisto on laaja, mutta
useiden syrjintdperusteiden osalta puutteellinen tai epatarkka. Nain
esimerkiksi kielitaidon ja uskonnon kohdalla. Etnista taustaa koskevaa
tietoa ei sisally hallinnollisiin rekistereihin vaan sita on analysoitu
henkilon syntyma- ja taustamaan seka puhutun kielen pohjalta. Eri
sukupuolivahemmist6jen kohtaamaa syrjintaa kartoittavia tietoja
sisaltyy rekistereihin vain erittdin rajoitetusti.

Tilastollisesti kerattya syrjintaperusteittain eriteltya tietoa voidaan
analysoida yhdessa muun, jo olemassa olevan syrjintaa koskevan
lainvalvonta- ja valitustiedon kanssa, jotta saadaan parempi
kokonaiskuva yhteiskunnassa vallitsevista syrjivista rakenteista.
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Monipuolisen tietopohjan rakentamiseksi tiedonkeruussa olisi otettava
huomioon YK:n Suomelle antamat suositukset ja EU:n vastaavat
periaatteet, joissa painotetaan eri vdestoryhmille osoitettujen
anonyymien kyselyjen ensisijaisuutta. Kyselyt voivat toimia muista
lahteista kerattyjen syrjintdperusteittain eriteltyjen tietoaineistojen
taydentajana seka ensisijaisena ldhteena vaikeasti tavoitettavien ja
arkaluonteisten syrjintatietojen kerddamisessa pienilta vaestoryhmilta.

Eettisesti kestavat tiedon keraamisen parhaat
kaytannot

Kaikessa henkilotietojen keradamisessa ja tiedon julkaisemisessa on
otettava huomioon YK:n ihmisoikeusperustaista henkilGtietojen
keruuta koskeva vahingoittamisen kieltoa koskeva perusperiaate.
Henkil6tietojen kerddminen ja julkaiseminen ei koskaan saa
vahingoittaa niiden kohteena olevia ihmisia.

Tiedon keraamisen kohteena olevien ihmisten osallistaminen tiedon
maadrittelyyn ja kerdamiseen on oleellista. Tassa yhteydessa olisi
erityisesti kiinnitettava huomio vaikeasti tavoitettaviin vaestoryhmiin.
Suomessa THL on esimerkiksi MoniSuomi -hankkeessa saanut
vastausprosentin moninkertaistumaan palkkaamalla asianomaista
vahemmistéryhmaa edustavan ihmisen tekemaan haastattelut. Ndin
my0s tietosuoja-asetuksen edellyttama laaja tiedottamisvelvollisuus
toteutuu.

Identifioituminen tiettyyn tai tiettyihin vahemmistoryhmiin kuuluvaksi
taytyy perustua henkilon itseidentifikaatiolle, joka voi muuttua

ajan kuluessa. Kyselyissa on aina mahdollistettava myds oikeus olla
vastaamatta asianomaiseen kysymykseen.

Henkilotietojen keraamisen tuloksena syntynyt tieto tulee palauttaa
kerdamisen kohteena olleille vaestdryhmille. Kaytanndssa se voi
tapahtua asettamalla tieto hakutoiminnalla varustettuna saataville
avoimesti verkossa.
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Muissa maissa toteutettu vastaava tiedonkeruu

Ruotsissa ja Norjassa on lahtokohtaisesti vastaavat rekisteritiedot
saatavilla kuin Suomessa. Ruotsissa yhdenvertaisuustietoa on keratty
EU:n SILC-otantojen perusteella keratysta tiedosta. Tata tietoa on
yhdistetty muuhun viranomaisilta saatavaan syrjintaa koskevaan
tietoon, kuten tuomioistuinratkaisut, yhdenvertaisuusviranomaisten
saamat valitukset seka muihin vastaaviin tietoihin. Tama on
toteutettavissa myds Suomessa. Suomessa on taman lisaksi mahdollista
kerata syrjintda koskevaa tilastollista tietoa toisiolain nojalla

sosiaali- ja terveyssektorilta. Nain on mahdollista saada esimerkiksi
syntymamaan, sukupuolen ja ian perusteella eriteltya tietoa sosiaali- ja
terveyspalveluihin paasysta.

Belgiassa on toteutettu laaja yhdenvertaisuuslainsaannon

uudistus, jossa otetaan nimenomaisesti huomioon syrjinnan uusia,
moniperusteisia muotoja sekd kokonaan uusia syrjintaperusteita.
Talla perusteella kerataan tietoja yhdenvertaisuuden toteutumisesta
yhteiskunnassa. Belgiassa on my®ds julkaistu tuore raportti
yhdenvertaisuustiedon kerddmisesta.

Ehdotukset jatkotoimenpiteiksi

Ensimmaisessa vaiheessa olisi nimettdva vastuullinen viranomainen

tai viranomaiset toteuttamaan syrjintaperusteittain eriteltyjen
tietoaineistojen tilaaminen Tilastokeskukselta, THL:ta ja Findatan kautta
laajemmin my6s muilta toisiolain piirissa olevilta viranomaisilta. Tassa
yhteydessa on syytd ottaa huomioon, etta kattavan vaeston kohtaamaa
syrjintaa koskevan tietoaineiston tulisi sisdltada myos sukupuolta
koskevan tiedon, joka olisi tarkeaa myos erilaisten moniperustaisten
syrjinnanmuotojen ja ristedvan syrjinnan toteamiseksi. EU:n
direktiiviehdotus yhdenvertaisuusviranomaisten aseman
vahvistamisesta myos syrjintaa koskevien tietojen keruussa voisi antaa
myos lainsaddannollisen pohjan laajemmalle tiedonkeruulle.

Tilastokeskus ja Findata voivat yhdistaa hallinnollisissa rekistereissa
olevia henkil6tietoja, anonymisoida ne ja tuottaa niista tiettyjen
syrjintaperusteiden mukaisesti eriteltyja anonyymeja tietoaineistoja.
THL ja Tilastokeskus voivat my®os lisata nykyisiin kyselytutkimuksiin
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syrjinnan kokemusta kartoittavia kysymyksid. Taman lisdksi on kerattava
syrjintdperusteittain tietoa niista syrjintda kohtaavista vaestoryhmista,
joiden syrjinndn kokemuksia ei voi analysoida rekisteritiedon avulla.

Tiedonkeruu taytyy resursoida kattavasti.

Mahdollisia tietopohjassa olevia aukkoja ja tarvetta kerata
tdydentavaa tietoa voidaan arvioida sen jdlkeen, kun olemassa olevista
tietoaineistoista on keratty ja analysoitu tietoa. Tieto pitdisi analysoida
suhteessa eri syrjintaperusteisiin ja niiden yhteisvaikutuksiin.

Syrjintaa koskevan tiedon monipuolisen kerddmisen ja analysoimisen
tueksi tarvitaan monitieteista tutkimustietoa. Yksityisyyden suojan ja
syrjimattémyyden kannalta olisi tarkeaa tutkia, miten henkilotietojen
yhdistaminen eri tietoldhteista vaikuttaa henkildiden ja vaestéryhmien
yksityisyyden suojaan. Samoin olisi tutkittava uusien teknologioiden
vaikutusta henkil6tietojen kasittelyyn ja tunnistettavuuteen. Olisi
tutkittava miten uusia teknologisia suojausmekanismeja kayttamalla
voitaisiin paremmin suojata my®ds erityisiin henkilotietoryhmiin
kuuluvia henkil6tietoja. Tunnistettavuus voi lisata syrjintaa seka yksilo-
etta ryhmatasolla. Olisi my&s tarkeda tutkia uusien teknologioiden
mukanaan tuomia uusia syrjinndn muotoja.

17



LIITE

OIKEUSMINISTERION JULKAISUJA, SELVITYKSIA JA OHJEITA 2023:35

Tutkimushankkeen hankesopimuksen mukaiset tutkimuskysymykset, joita rajoitet-
tiin kohdan 2 osalta, ovat seuraavat:

1.

Ensisijainen tutkimuskysymys: Mita oikeudellisia reunaehtoja ja
eettisid nakokulmia arkaluonteisten henkilotietojen keraamiseen
liittyy?

a.

Miten kansallinen, EU-oikeudellinen ja kansainvalisoikeudellinen
sadntely madrittavat arkaluonteisten tietojen keraamista

perus- ja ihmisoikeuksien toteutumisen seuraamista koskevaan
tarkoitukseen?

Silta osin kuin arkaluonteisten tietojen kerdaminen tdssa mainitussa
tarkoituksessa on mahdollista, mita eettisia nakokulmia, erityisesti
ihmisoikeusperustaisen tiedonkeruun asettamat edellytykset
huomioiden, arkaluonteisten tietojen keraamiseen liittyy?

Tulisiko tiedonkeruun perustua itseidentifiointiin vai johonkin
muuhun luokittelutapaan?

Mita arkaluonteisia henkilotietoja talla hetkella kdytannossa

kerataan?
a. Tahan sisdltyvat kysymykset siitd, millaista disaggregointia tehdaan

seka toisaalta, mita tietoja voitaisiin saada nykyisten mekanismien

ja muuttujien perusteella, mutta mika jaa saamatta, silla tarpeellista

prosessointia eri muuttujien tai tietoldahteiden valilla ei tehda?

Tarkoituksenmukaista on tdassa yhteydessa tarkastella eri

tiedontuotannon muotoja ja myos niiden valista prosessointia,

esimerkiksi

I.  mita selvityksen kannalta merkityksellisia tietoja on jo saatavissa
eri rekistereista ja niiden sisaltamaa tietoa hyddyntavista
lahteista ja

IIl.  mitd puolestaan on taydennettava kyselytutkimuksien ja
muunlaisen tiedonkeruun avulla?
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Kysymys rajautuisi sellaisten mekanismien tarkasteluun, joiden
kautta vdestoa koskevaa tietoa talla hetkelld sédannonmukaisesti
tuotetaan julkisin varoin. Kysymyksen ulkopuolelle rajautuisivat
yksittaiset, satunnaiset tiedonkeruun muodot seka akateeminen
tutkimus. Lopullinen rajaus tarkasteltavien tietolahteiden osalta
paatetaan hankkeen alussa yhdessa toteuttajan ja tilaajan
kanssa.

3. Millaisia esimerkkeja ja ratkaisuja arkaluonteisten tietojen keruun
ja tilastoinnin kehittamisen hyvista kdaytannoista on loydettavissa
kansainvalisesti?

a.

Tarkoituksenmukaista on tarkastella erityisesti Suomeen
verrattavissa olevien maiden kdy-tantdja. Tassa tarkoitetaan
erityisesti maita, joissa arkaluonteisten henkil6tietojen ke-ruussa
sovelletaan EU:n tietosuoja-asetusta.

4. Miten ihmisoikeusperustaista arkaluonteisten henkildtietojen
keraamista voisi kehittaa?

a.

Millaista disaggregointia voitaisiin tehda nykyisen lainsadadannon,
tiedonkeruun, jarjestel-mien ja rakenteiden puitteissa?

Onko tunnistettavissa mahdollisia kehitystarpeita, mita tulee
nykysaantelyyn, jarjestelmiin tai eri toimijoiden tehtaviin
vdestoryhmittdin eriteltdvan tiedon keradmisen parantamiseksi?
Millaisia suosituksia tiedon keruun parantamiseksi olisi esitettavissa?
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