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Tietoa tutkimukseen osallistuvalle

Tassa selosteessa kuvataan, miten henkildtietojasi kasitellaan tutkimuksessa. Lahtokohtaisesti
tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Sinuun ei kohdistu mitaan negatiivista
seuraamusta, jos et osallistu tutkimukseen tai jos keskeytat osallistumisesi tutkimukseen. Jos
keskeytat osallistumisesi tutkimukseen, ennen keskeytysta kerattya aineistoa voidaan
kuitenkin kayttaa tutkimuksessa. Taman selosteen kohdassa 17 kerrotaan tarkemmin, mita
oikeuksia sinulla on ja miten voit vaikuttaa tietojesi kasittelyyn.

1. Tutkimuksen rekisterinpitija

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL)
PL 30, 00271 Helsinki

Suomen molekyylilddketieteen instituutti (FIMM)
PL 20, 00014 Helsingin yliopisto

Yhteyshenkild tutkimusta koskevissa asioissa:
Markus Perola

tutkimusprofessori

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

PL 30, 00271 Helsinki

Puh. 029 524 8727

Sahkoposti: finregistry(at)thl.fi

2. Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkilotietojen kasittelyn tarkoitus

FinRekisterit —tutkimus (englanniksi FinRegistry) on Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL)
ja Suomen molekyylilddketieteen instituutin (FIMM) toteuttama rekisteritietoihin pohjautuva
tieteellinen tutkimus.

Tutkimuksessa kaytetdaan kansallisesti kerattya rekisteritietoa yhdistelemalla sita eri [ahteista,
jolloin muodostuu kokonaiskuva eri sairauksien ilmenemisesta ja niiden ilmenemiseen
mahdollisesti vaikuttavista tekijoista. Tavoitteena on kehittda tilastollisia malleja, joilla
voidaan myo0s tarkastella erilaisten sairauksien/tilojen kehityskulkua ajan kuluessa. Samalla
pyritddan huomioimaan perhesuhteiden ja esim. maantieteellisten tekijoiden vaikutus
sairauksien/tilojen ilmenemisessa ja kehityksessa. Tutkimuksen tarkoituksena on tarjota
terveydenhuollon paattdjille ja kliinisille toimijoille tarkempaa tietoa sairauksien/tilojen
ilmaantuvuudesta ja vallitsevuudesta, seka naihin vaikuttavista tekijoista.
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3. Yhteistyohankkeena tehtivin tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako

Kohdassa 1 luetellut organisaatiot (Terveyden hyvinvoinnin laitos (THL) ja Suomen
molekyylilaadketieteen instituutti (FIMM)) toimivat tassa tutkimuksessa yhteisrekisterinpitdjina
eli ne maarittelevat yhdessa henkildtietojen kasittelyn tarkoitukset ja keinot.

Tutkimusosapuolet osallistuvat yhdessa tutkimuskysymysten maarittamiseen,
tutkimustulosten tulkitsemiseen ja tutkimustuloksista laadittavien julkaisujen kirjoittamiseen.
THL:n vastuulla on erityisesti tutkimusaineistojen yhdistaminen ja pseudonymisointi. FIMM:in
vastuulla on erityisesti metodologinen ja analyyttinen osaaminen tutkimusaineiston
kasittelyssa.

Tutkittavat voivat tehda kaikki tahan tutkimukseen liittyvat pyynnot rekisterdidyn oikeuksien
kayttamiseksi alla olevalle yhteyshenkildlle:

Markus Perola
tutkimusprofessori

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
PL 30, 00271 Helsinki

Puh. 029 524 8727

Sahkoposti: finregistry(at)thl.fi

Yhteyshenkilo valittaa tarvittaessa pyynnén myos muille yhteisrekisterinpitajina toimiville
organisaatioille.

Tutkittava voi kayttaa tietosuoja-asetuksen mukaisia oikeuksiaan suhteessa kuhunkin
rekisterinpitajaan. Talléin vastaanottaja voi tarvittaessa valittaa pyynnon tai vaatimuksen
myo6s muille yhteisrekisterinpitajille.

4. Tutkimuksen vastuullinen johtaja

Markus Perola
tutkimusprofessori

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
PL 30, 00271 Helsinki

Puh. 029 524 8727

Sahkoposti: finregistry(at)thl.fi

5. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

THL:n tietosuojavastaavan sahkopostiosoite: tietosuoja(at)thl.fi.



TIETEELLISEN TUTKIMUKSEN 3(8)
TIETOSUOJAILMOITUS

EU:n yleinen tietosuoja-asetus, 12—-14 artikla
13.4.2023

6. Tutkimuksen suorittajat

Tutkimusaineistoa kasittelevat Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) ja Suomen
molekyyliladketieteen instituutin (FIMM) tutkijat, joille kaikilla on rekisteriviranomaisten lupa
kasitella tietoja.

THL:n tutkimusprofessori Markus Perola on vastuussa tutkimusryhmasta. FIMM:ssa
tutkimusryhmaa johtaa ryhmanjohtaja Andrea Ganna. Yhteystiedot:

Markus Perola
tutkimusprofessori

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
PL 30, 00271 Helsinki

Puh. 029 524 8727

Sahkoposti: finregistry(at)thl.fi

Andrea Ganna

ryhmanjohtaja

Suomen molekyyliladketieteen instituutti (FIMM)
PL 20, 00014 Helsingin yliopisto

7. Tutkimuksen nimi, luonne ja kestoaika

Tutkimuksen nimi: FinRekisterit (englanniksi FinRegistry)

|:| Kertatutkimus & Seurantatutkimus

Tutkimuksen kestoaika (kuinka kauan henkilotietoja kasitellaan): Tutkimus kestda vuoden
2025 loppuun asti.

8. Henkilotietojen Kkisittelyn oikeusperuste

Henkilotietojen kasittelyn peruste on EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan
mukaisesti seuraava:

|:| Tutkittavan suostumus

|:| Lakisaateisen velvoitteen noudattaminen

& Yleista etua koskeva tieteellinen tai historiallinen tutkimus, tilastointi tai rekisterinpitajalle
kuuluvan julkisen vallan kaytto

[ ] oikeutettu etu

|:| Muu, mika:
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9. Arkaluonteiset henkilotiedot
|:| Tutkimuksessa ei kasitella arkaluonteisia henkil6tietoja.
Tutkimuksessa kasitelladn seuraavia arkaluonteisia henkil6tietoja:

X] Rotu tai etninen alkupera

[ ] Poliittiset mielipiteet

[ ] Uskonnollinen tai filosofinen vakaumus

[ ] Ammattiliiton jasenyys

[ ] Geneettiset tiedot

[ ] Biometristen tietojen kasittely henkilon yksiselitteista tunnistamista varten
X] Terveystiedot

D Luonnollisen henkilon seksuaalinen kdyttaytyminen tai suuntautuminen

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

D Tutkittavan nimenomainen suostumus

[X] Tieteellinen tai historiallinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus
[ ] Tutkittava on saattanut kasiteltdvat arkaluonteiset tiedot julkisiksi

[ ] Muu, mika:

[ ] Tutkimuksessa késitellaan rikostuomiota tai rikkomuksia koskevia tietoja.

10. Mita henkilotietoja tutkimusaineisto sisaltiaa

Rekisteritiedot yhdistetaan toisiinsa henkil6tunnuksen avulla. Yhdistamisen jalkeen
henkilétunnus korvataan tutkimustunnisteella eli pseudonymisoidaan. Henkil6tunnuksen ja
tutkimustunnisteen yhdistava koodiavain sailytetaan erillisena THL:ssa erilladn muusta
tutkimusaineistosta.

Tutkimusaineisto sisaltaa tiedot niista henkildista, jotka ovat olleet elossa ja asuneet
Suomessa 1.1.2010 (ns. kantahenkil6t). Aineisto sisaltda tiedot myods kantahenkildiden
vanhemmista, puolisoista ja sisaruksista. Tutkimusaineistoon sisaltyvien sukulaisten ei tarvitse
olla elossa 1.1.2010.

Tutkimusaineisto on kuvattu tutkimushankkeen internet-sivuilla. Yksityiskohtaisen kuvauksen
tutkimusaineistoon sisaltyvista tiedoista voi pyytaa THL:n yhteyshenkilolta Markus Perolalta
(yhteystiedot kohdassa 1).



TIETEELLISEN TUTKIMUKSEN 5(8)
TIETOSUOJAILMOITUS

EU:n yleinen tietosuoja-asetus, 12—-14 artikla
13.4.2023

Tutkimusaineisto sisaltaa tietoja seuraavista rekistereista:

- Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL)

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

o epamuodostumarekisteri
Digi- ja vaestotietovirasto (DVV)
o tutkittavien identifiointi tietojen yhdistamista varten, perustiedot tutkittavista,
asuinhistoria, avioliittohistoria, sukulaiset
Elaketurvakeskus
o Elakerekisteri
o Ansaintarekisteri
Tilastokeskus
o kuolemansyyrekisteri
o tiedot koulutuksesta, ammattiluokituksesta ja sosioekonomisesta asemasta
Kansaneldkelaitos (KELA)
o rekisteri erityiskorvattavista lddkkeista
o rekisteri ladkeostoista
o Kanta reseptikeskuksen aineisto
o Kanta laboratorioarvot

© O O O 0O O O

11. Mista lahteistd henkilotietoja kerdtaan

Tutkimusaineisto (kuvattu tarkemmin kohdassa 10) kerataan seuraavien viranomaisten
yllapitamista kansallisista rekistereista:

- Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL)
- Digi- ja vaestotietovirasto (DVV)

- Tilastokeskus

- Kansaneldkelaitos (Kela)

12. Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhmidn ulkopuolelle

Tietoja ei siirreta tai luovuteta tutkimusryhman ulkopuolelle. Vain tutkimusryhman jasenet
saavat kasitelld tutkimusaineistoa tietoturvallisessa kasittely-ymparistossa.
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13. Tietojen siirto tai luovuttaminen EU:n tai Euroopan talousalueen
ulkopuolelle

Ei siirreta.

14. Automatisoitu paatéoksenteko

Automaattisia paatoksia ei tehda.

15. HenKkilotietojen suojauksen periaatteet

[X] Tiedot ovat salassa pidettavia.

Manuaalisen aineiston suojaaminen: ___
Tietojarjestelmissa kasiteltavat tiedot:

X] kayttajatunnus [X] salasana [X] kaytén rekistersinti <] kulunvalvonta

muu, mika:

Suorien tunnistetietojen kasittely:

|E Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa

|:| Aineisto analysoidaan suorin tunnistetiedoin, koska (peruste suorien tunnistetietojen
sdilyttamiselle):

16. Henkilotietojen kasittely tutkimuksen padttymisen jilkeen
X] Tutkimusrekisteri havitetadn

[ ] Tutkimusrekisteri arkistoidaan:

|:| ilman tunnistetietoja |:| tunnistetiedoin

Mihin aineisto arkistoidaan ja miten pitkdksi aikaa:

17. Rekisteroidyn oikeudet ja niiden mahdollinen rajoittaminen
Tietosuojalainsaadanto takaa tutkittavalle tiettyja oikeuksia, joilla tutkittava voi varmistaa

perusoikeuksiin kuuluvan yksityisyyden suojan toteutumisen. Mikali tutkittava haluaa kayttaa
oikeuttaan, ota yhteytta tutkimusprofessori Markus Perolaan (yhteystiedot kohdassa 1).
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Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)

Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus, mikali henkilotietojen kasittely perustuu
suostumukseen. Suostumuksen peruuttaminen ei vaikuta suostumuksen perusteella ennen
sen peruuttamista suoritetun kasittelyn lainmukaisuuteen.

Oikeus saada paasy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)

Sinulla on oikeus saada tieto siita, kasitelldaanko henkildtietojasi tutkimuksessa ja mita
henkil6tietojasi tutkimuksessa kasitelldan. Voit myos halutessasi pyytada jaljenndksen
kasiteltavista henkilotiedoista.

Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)
Jos kasiteltavissa henkildtiedoissasi on epatarkkuuksia tai virheita, sinulla on oikeus pyytaa
niiden oikaisua tai taydennysta.

Qikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla)
Sinulla on oikeus vaatia henkil6tietojesi poistamista seuraavissa tapauksissa:

a) henkildtietoja ei enaa tarvita niihin tarkoituksiin, joita varten ne kerattiin tai joita
varten niitd muutoin kasiteltiin

b) peruutat suostumuksen, johon kasittely on perustunut, eika kasittelyyn ole muuta
laillista perustetta

c) vastustat kasittelya eika kasittelyyn ole olemassa perusteltua syyta

d) henkildtietoja on kasitelty lainvastaisesti; tai

e) henkilotiedot on poistettava unionin oikeuteen tai jasenvaltion lainsdadantoon
perustuvan rekisterinpitdjaan sovellettavan lakisdateisen velvoitteen noudattamiseksi.

Oikeuksista poikkeaminen

Tassa kohdassa 17 Mité oikeuksia sinulla on ja oikeuksista poikkeaminen kuvatuista
oikeuksista saatetaan poiketa tietosuojaa koskevan lainsdadannon mukaisilla perusteilla silta
osin, kuin oikeudet estavat tieteellisen tai historiallisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen
tarkoituksen saavuttamisen tai vaikeuttavat sita suuresti. Tarvetta poiketa oikeuksista
arvioidaan aina tapauskohtaisesti.

Valitusoikeus
Sinulla on oikeus tehda valitus tietosuojavaltuutetun toimistoon, mikali katsot, etta
henkilotietojesi kasittelyssa on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsdadantoa.

Yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto
Kayntiosoite: Ratapihantie 9, 6. krs, 00520 Helsinki
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Postiosoite: PL 800, 00521 Helsinki
Vaihde: 029 56 66700

Faksi: 029 56 66735

Sahkoposti: tietosuoja@om.fi
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