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Tietoa tutkimukseen osallistuvalle 
 
Tässä selosteessa kuvataan, miten henkilötietojasi käsitellään tutkimuksessa. Lähtökohtaisesti 
tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Sinuun ei kohdistu mitään negatiivista 
seuraamusta, jos et osallistu tutkimukseen tai jos keskeytät osallistumisesi tutkimukseen. Jos 
keskeytät osallistumisesi tutkimukseen, ennen keskeytystä kerättyä aineistoa voidaan 
kuitenkin käyttää tutkimuksessa. Tämän selosteen kohdassa 17 kerrotaan tarkemmin, mitä 
oikeuksia sinulla on ja miten voit vaikuttaa tietojesi käsittelyyn. 

1. Tutkimuksen rekisterinpitäjä 

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) 
PL 30, 00271 Helsinki 
 
Suomen molekyylilääketieteen instituutti (FIMM) 
PL 20, 00014 Helsingin yliopisto 
 
Yhteyshenkilö tutkimusta koskevissa asioissa:  
Markus Perola 
tutkimusprofessori 
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 
PL 30, 00271 Helsinki 
Puh. 029 524 8727 
Sähköposti: finregistry(at)thl.fi 

2. Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkilötietojen käsittelyn tarkoitus 

FinRekisterit –tutkimus (englanniksi FinRegistry) on Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) 
ja Suomen molekyylilääketieteen instituutin (FIMM) toteuttama rekisteritietoihin pohjautuva 
tieteellinen tutkimus.  
 
Tutkimuksessa käytetään kansallisesti kerättyä rekisteritietoa yhdistelemällä sitä eri lähteistä, 
jolloin muodostuu kokonaiskuva eri sairauksien ilmenemisestä ja niiden ilmenemiseen 
mahdollisesti vaikuttavista tekijöistä. Tavoitteena on kehittää tilastollisia malleja, joilla 
voidaan myös tarkastella erilaisten sairauksien/tilojen kehityskulkua ajan kuluessa. Samalla 
pyritään huomioimaan perhesuhteiden ja esim. maantieteellisten tekijöiden vaikutus 
sairauksien/tilojen ilmenemisessä ja kehityksessä. Tutkimuksen tarkoituksena on tarjota 
terveydenhuollon päättäjille ja kliinisille toimijoille tarkempaa tietoa sairauksien/tilojen 
ilmaantuvuudesta ja vallitsevuudesta, sekä näihin vaikuttavista tekijöistä. 
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3. Yhteistyöhankkeena tehtävän tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako 

Kohdassa 1 luetellut organisaatiot (Terveyden hyvinvoinnin laitos (THL) ja Suomen 
molekyylilääketieteen instituutti (FIMM)) toimivat tässä tutkimuksessa yhteisrekisterinpitäjinä 
eli ne määrittelevät yhdessä henkilötietojen käsittelyn tarkoitukset ja keinot.  
 
Tutkimusosapuolet osallistuvat yhdessä tutkimuskysymysten määrittämiseen, 
tutkimustulosten tulkitsemiseen ja tutkimustuloksista laadittavien julkaisujen kirjoittamiseen. 
THL:n vastuulla on erityisesti tutkimusaineistojen yhdistäminen ja pseudonymisointi. FIMM:in 
vastuulla on erityisesti metodologinen ja analyyttinen osaaminen tutkimusaineiston 
käsittelyssä.  
 
Tutkittavat voivat tehdä kaikki tähän tutkimukseen liittyvät pyynnöt rekisteröidyn oikeuksien 
käyttämiseksi alla olevalle yhteyshenkilölle: 
 
Markus Perola 
tutkimusprofessori 
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 
PL 30, 00271 Helsinki 
Puh. 029 524 8727 
Sähköposti: finregistry(at)thl.fi 
 
Yhteyshenkilö välittää tarvittaessa pyynnön myös muille yhteisrekisterinpitäjinä toimiville 
organisaatioille. 
 
Tutkittava voi käyttää tietosuoja-asetuksen mukaisia oikeuksiaan suhteessa kuhunkin 
rekisterinpitäjään. Tällöin vastaanottaja voi tarvittaessa välittää pyynnön tai vaatimuksen 
myös muille yhteisrekisterinpitäjille. 

4.   Tutkimuksen vastuullinen johtaja  

Markus Perola 
tutkimusprofessori 
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 
PL 30, 00271 Helsinki 
Puh. 029 524 8727 
Sähköposti: finregistry(at)thl.fi 

5. Tietosuojavastaavan yhteystiedot 

THL:n tietosuojavastaavan sähköpostiosoite: tietosuoja(at)thl.fi.  
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6. Tutkimuksen suorittajat 

Tutkimusaineistoa käsittelevät Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) ja Suomen 
molekyylilääketieteen instituutin (FIMM) tutkijat, joille kaikilla on rekisteriviranomaisten lupa 
käsitellä tietoja.  
 
THL:n tutkimusprofessori Markus Perola on vastuussa tutkimusryhmästä. FIMM:ssä 
tutkimusryhmää johtaa ryhmänjohtaja Andrea Ganna. Yhteystiedot:  
 
Markus Perola 
tutkimusprofessori 
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 
PL 30, 00271 Helsinki 
Puh. 029 524 8727 
Sähköposti: finregistry(at)thl.fi 
 
Andrea Ganna 
ryhmänjohtaja 
Suomen molekyylilääketieteen instituutti (FIMM) 
PL 20, 00014 Helsingin yliopisto 

7. Tutkimuksen nimi, luonne ja kestoaika 

Tutkimuksen nimi: FinRekisterit (englanniksi FinRegistry) 
 

 Kertatutkimus     Seurantatutkimus 
 
Tutkimuksen kestoaika (kuinka kauan henkilötietoja käsitellään): Tutkimus kestää vuoden 
2025 loppuun asti.  

8. Henkilötietojen käsittelyn oikeusperuste 

Henkilötietojen käsittelyn peruste on EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan 
mukaisesti seuraava: 
 

 Tutkittavan suostumus 

 Lakisääteisen velvoitteen noudattaminen 

 Yleistä etua koskeva tieteellinen tai historiallinen tutkimus, tilastointi tai rekisterinpitäjälle 
kuuluvan julkisen vallan käyttö 

 Oikeutettu etu 

 Muu, mikä: 
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9. Arkaluonteiset henkilötiedot 

 Tutkimuksessa ei käsitellä arkaluonteisia henkilötietoja. 
 

Tutkimuksessa käsitellään seuraavia arkaluonteisia henkilötietoja: 
 

  Rotu tai etninen alkuperä 
  Poliittiset mielipiteet 
  Uskonnollinen tai filosofinen vakaumus 
  Ammattiliiton jäsenyys 
  Geneettiset tiedot 
  Biometristen tietojen käsittely henkilön yksiselitteistä tunnistamista varten 
  Terveystiedot 
  Luonnollisen henkilön seksuaalinen käyttäytyminen tai suuntautuminen 

 
Arkaluonteisten tietojen käsittely perustuu seuraavaan tietosuoja-asetuksen 9 artiklan 2 
kohdan mukaiseen erityisehtoon: 
 

 Tutkittavan nimenomainen suostumus 
 Tieteellinen tai historiallinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus 
 Tutkittava on saattanut käsiteltävät arkaluonteiset tiedot julkisiksi 
 Muu, mikä: 

 
 Tutkimuksessa käsitellään rikostuomiota tai rikkomuksia koskevia tietoja. 

10. Mitä henkilötietoja tutkimusaineisto sisältää 

Rekisteritiedot yhdistetään toisiinsa henkilötunnuksen avulla. Yhdistämisen jälkeen 
henkilötunnus korvataan tutkimustunnisteella eli pseudonymisoidaan. Henkilötunnuksen ja 
tutkimustunnisteen yhdistävä koodiavain säilytetään erillisenä THL:ssä erillään muusta 
tutkimusaineistosta.  
 
Tutkimusaineisto sisältää tiedot niistä henkilöistä, jotka ovat olleet elossa ja asuneet 
Suomessa 1.1.2010 (ns. kantahenkilöt). Aineisto sisältää tiedot myös kantahenkilöiden 
vanhemmista, puolisoista ja sisaruksista. Tutkimusaineistoon sisältyvien sukulaisten ei tarvitse 
olla elossa 1.1.2010.  
 
Tutkimusaineisto on kuvattu tutkimushankkeen internet-sivuilla. Yksityiskohtaisen kuvauksen 
tutkimusaineistoon sisältyvistä tiedoista voi pyytää THL:n yhteyshenkilöltä Markus Perolalta 
(yhteystiedot kohdassa 1).  
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Tutkimusaineisto sisältää tietoja seuraavista rekistereistä:  
 
- Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) 

o terveydenhuollon hoitoilmoitusrekisteri (HILMO) 
o perusterveydenhuollon avohoidon hoitoilmoitusrekisteri (avoHILMO) 
o syöpärekisteri 
o sosiaalihuollon hoitoilmoitusrekisteri 
o syntyneiden lasten rekisteri 
o toimeentulotukirekisteri 
o tartuntatautirekisteri 
o valtakunnallinen rokotusrekisteri ja rokotusohjelman seuranta 
o epämuodostumarekisteri 

- Digi- ja väestötietovirasto (DVV) 
o tutkittavien identifiointi tietojen yhdistämistä varten, perustiedot tutkittavista, 

asuinhistoria, avioliittohistoria, sukulaiset 
-     Eläketurvakeskus  

o  Eläkerekisteri 
o  Ansaintarekisteri 

- Tilastokeskus 
o kuolemansyyrekisteri 
o tiedot koulutuksesta, ammattiluokituksesta ja sosioekonomisesta asemasta 

- Kansaneläkelaitos (KELA)  
o rekisteri erityiskorvattavista lääkkeistä 
o rekisteri lääkeostoista 
o Kanta reseptikeskuksen aineisto 
o Kanta laboratorioarvot 

11. Mistä lähteistä henkilötietoja kerätään 

Tutkimusaineisto (kuvattu tarkemmin kohdassa 10) kerätään seuraavien viranomaisten 
ylläpitämistä kansallisista rekistereistä:  
 
- Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) 
- Digi- ja väestötietovirasto (DVV) 
- Tilastokeskus 
- Kansaneläkelaitos (Kela) 

12. Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhmän ulkopuolelle 

Tietoja ei siirretä tai luovuteta tutkimusryhmän ulkopuolelle. Vain tutkimusryhmän jäsenet 
saavat käsitellä tutkimusaineistoa tietoturvallisessa käsittely-ympäristössä.  
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13. Tietojen siirto tai luovuttaminen EU:n tai Euroopan talousalueen 
ulkopuolelle 

Ei siirretä.  

14. Automatisoitu päätöksenteko 

Automaattisia päätöksiä ei tehdä. 

15. Henkilötietojen suojauksen periaatteet 

  Tiedot ovat salassa pidettäviä. 
 
Manuaalisen aineiston suojaaminen: ___ 
 
Tietojärjestelmissä käsiteltävät tiedot: 
  käyttäjätunnus  salasana  käytön rekisteröinti  kulunvalvonta 
  muu, mikä: 
 
Suorien tunnistetietojen käsittely: 

 Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa 
 Aineisto analysoidaan suorin tunnistetiedoin, koska (peruste suorien tunnistetietojen 

säilyttämiselle):  

16. Henkilötietojen käsittely tutkimuksen päättymisen jälkeen 

 Tutkimusrekisteri hävitetään 
 Tutkimusrekisteri arkistoidaan: 
 ilman tunnistetietoja  tunnistetiedoin 

 
Mihin aineisto arkistoidaan ja miten pitkäksi aikaa: ___ 

17. Rekisteröidyn oikeudet ja niiden mahdollinen rajoittaminen 

Tietosuojalainsäädäntö takaa tutkittavalle tiettyjä oikeuksia, joilla tutkittava voi varmistaa 
perusoikeuksiin kuuluvan yksityisyyden suojan toteutumisen. Mikäli tutkittava haluaa käyttää 
oikeuttaan, ota yhteyttä tutkimusprofessori Markus Perolaan (yhteystiedot kohdassa 1).  
 



 TIETEELLISEN TUTKIMUKSEN 7(8) 
 TIETOSUOJAILMOITUS 
 EU:n yleinen tietosuoja-asetus, 12–14 artikla 
 13.4.2023 

 
 

Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla) 
Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus, mikäli henkilötietojen käsittely perustuu 
suostumukseen. Suostumuksen peruuttaminen ei vaikuta suostumuksen perusteella ennen 
sen peruuttamista suoritetun käsittelyn lainmukaisuuteen. 

 
Oikeus saada pääsy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla) 
Sinulla on oikeus saada tieto siitä, käsitelläänkö henkilötietojasi tutkimuksessa ja mitä 
henkilötietojasi tutkimuksessa käsitellään. Voit myös halutessasi pyytää jäljennöksen 
käsiteltävistä henkilötiedoista. 
 
Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla) 
Jos käsiteltävissä henkilötiedoissasi on epätarkkuuksia tai virheitä, sinulla on oikeus pyytää 
niiden oikaisua tai täydennystä. 

 
Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla) 
Sinulla on oikeus vaatia henkilötietojesi poistamista seuraavissa tapauksissa: 

 
a) henkilötietoja ei enää tarvita niihin tarkoituksiin, joita varten ne kerättiin tai joita 

varten niitä muutoin käsiteltiin 
b) peruutat suostumuksen, johon käsittely on perustunut, eikä käsittelyyn ole muuta 

laillista perustetta 
c) vastustat käsittelyä eikä käsittelyyn ole olemassa perusteltua syytä 
d) henkilötietoja on käsitelty lainvastaisesti; tai 
e) henkilötiedot on poistettava unionin oikeuteen tai jäsenvaltion lainsäädäntöön 

perustuvan rekisterinpitäjään sovellettavan lakisääteisen velvoitteen noudattamiseksi. 
 

Oikeuksista poikkeaminen 
Tässä kohdassa 17 Mitä oikeuksia sinulla on ja oikeuksista poikkeaminen kuvatuista 
oikeuksista saatetaan poiketa tietosuojaa koskevan lainsäädännön mukaisilla perusteilla siltä 
osin, kuin oikeudet estävät tieteellisen tai historiallisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen 
tarkoituksen saavuttamisen tai vaikeuttavat sitä suuresti. Tarvetta poiketa oikeuksista 
arvioidaan aina tapauskohtaisesti. 
 
Valitusoikeus 
Sinulla on oikeus tehdä valitus tietosuojavaltuutetun toimistoon, mikäli katsot, että 
henkilötietojesi käsittelyssä on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsäädäntöä. 
 
Yhteystiedot: 
 
Tietosuojavaltuutetun toimisto 
Käyntiosoite: Ratapihantie 9, 6. krs, 00520 Helsinki 
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Postiosoite: PL 800, 00521 Helsinki 
Vaihde: 029 56 66700 
Faksi: 029 56 66735 
Sähköposti: tietosuoja@om.fi 
 

mailto:tietosuoja@om.fi

