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Tietosuojailmoitus tutkimukseen osallistuvalle

Tassa ilmoituksessa kerromme, miten henkilotietojasi kasitellddn Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen (THL) toteuttamassa haastattelututkimuksessa, johon
osallistuvat myo6s Vaasan yliopisto ja Tampereen yliopisto.

Lahtokohtaisesti tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Sinuun ei kohdistu
mitdan kielteisia seuraamuksia, jos et osallistu tutkimukseen tai jos keskeytat
osallistumisesi tutkimukseen. Jos keskeytat tai peruutat osallistumisesi
tutkimukseen, aiemmin kerattya aineistoa saatetaan kuitenkin = kayttda
tutkimuksessa. Taman ilmoituksen lopussa kerrotaan tarkemmin, mité oikeuksia
sinulla on ja miten voit vaikuttaa tietojesi kasittelyyn.

1. Tutkimuksen rekisterinpitija

THL, Vaasan yliopisto ja Tampereen yliopisto toimivat tassad tutkimuksessa
yhteisrekisterinpitajina, eli ne maarittelevat yhdessa henkildtietojen kasittelyn
tarkoitukset ja keinot.

Rekisterinpitdjien yhteystiedot ovat:

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, THL
PL 30

00271 Helsinki

puh. 029 524 6000

Vaasan yliopisto
PL 700

5101 Vaasa

puh. 029 449 8000

Tampere yliopisto
PL 33014

33014 Tampere
puh. 0294 5211
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2. Yhteyshenkil6 tutkimusta koskevissa asioissa

Sonja Verkasalo

PL 30, 00271 Helsinki
puh. 029 524 7082
etunimi.sukunimi(at)thl.fi

Satu Paatela

PL30, 00271 Helsinki
Puh. 029 524 7722
etunimi.sukunimi(at)thl.fi

3. Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkilétietojen kasittelyn tarkoitus

Tutkimuksessa tarkastellaan jarjestokentan nakokulmia aliedustettujen
ihmisryhmien kansalaisosallistumiseen. Tutkimus on osa laajempaa STRONG-
tutkimushanketta, joka pyrkii edistamaan demokraattisten innovaatioiden
kayttoonottoa ja institutionalisoimista suomalaisessa yhteiskunnassa.

Tassa tietosuojailmoituksessa kuvattavassa haastattelututkimuksessa keratdan
tietoa jarjestdissa tydskentelevien toiminnanjohtajien, tai vastaavassa asemassa
toimivien nakemyksista aliedustettujen ihmisryhmien kansalaisosallistumisen
esteistd, mahdollisuuksista ja kaytannodistd. Lisdksi tutkimuksen tavoitteena on
kartoittaa  jarjestokentan ja hyvinvointialueiden valista yhteistyota
kansalaisosallistumisen nakodkulmasta.

Haastatteluiden sopimista varten k&sitelladn haastateltavan nimi- ja
sahkopostiosoitetietoja. Tiedot saadaan haastateltavan edustamasta jarjestosta,
esimerkiksi jarjeston verkkosivuilta. Varsinainen tutkimus suoritetaan niin, etta
suoria henkil6tietoja ei kerata.

Tutkimusaineistoa kasitelldan valillisen tunnistamisen mahdollisuuden vuoksi
henkilorekisterina.

4. Tutkimuksen vastuullinen johtaja

Nimi: Laura Kihlstréom

Osoite: PL 30 00271 Helsinki
Puhelinnumero: 029 524 8370
Sahkopostiosoite: etunimi.sukunimi(at)thlfi
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5. Tutkimuksen suorittajat

Tutkimusaineistoon sisaltyvia henkildtietoja kasittelevat vain ne THL:n seka Vaasan
ja Tampereen yliopiston tutkijat, joiden tyotehtavat sitad edellyttavat. Henkilbtietoja
kasittelevilla tutkijoilla on lakiin tai sopimukseen perustuva salassapitovelvollisuus.

THL:n seka Vaasan ja Tampereen yliopiston tutkijat osallistuvat haastatteluihin.
THL:n tutkijat nauhoittavat haastattelun haastateltavan luvalla. THL seka Vaasan ja
Tampereen yliopistot vastaavat aineiston sailyttamisesta. Aineiston analyysista
vastaa THL yhdessa Vaasan ja Tampereen yliopistojen kanssa.

Tutkimushankkeen yhteydessd voidaan laatia opinnaytetdita. Opinnadytetydn
tekijoilla ei kuitenkaan ole paasya henkilotietoihin. Mikali tutkimusryhma taydentyy
hankkeeseen rahoitusta saavilla uusilla tutkijoilla, heille mydnnetaan paasy tietoihin
samoilla periaatteilla ja kayttdoikeuksilla kuin muulle tutkimusryhmaélle.

6. Henkilotietojen kasittelyn oikeusperuste

Henkilotietojen kasittely perustuu aina voimassa olevaan lainsdadantéon. THL:n
tehtavat on maaritelty laissa Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta (668/2008) ja
yliopistojen tehtavat Yliopistolaissa (558/2009).

Tassa  ilmoituksessa  kuvatun  henkilodtietojen  kasittelyn  lainmukainen
kasittelyperuste on:

Yleistd etua koskeva tieteellinen tai historiallinen tutkimus, ftilastointi tai
rekisterinpitdjalle kuuluvan julkisen vallan kaytto (tietosuoja asetuksen 6 artiklan 1
kohdan e-alakohta ja tietosuojalain (1050/2018) 4 §:n 3 kohta).

7. Arkaluonteiset henkil6tiedot

Tutkimuksessa ei kasitelld erityisiin henkildtietoryhmiin kuuluvia tietoja.

8. Kasiteltavat henkilotiedot

Henkilotietoina  kasitellddn haastateltavan nimea ja sahkopostiosoitetta.
Haastatteluissa ei kerata suoria henkildtietoja. Tutkimusaineistoon siséltyy
kuitenkin seuraavia tietoja, jotka voivat mahdollistaa vilillisen tunnistamisen:
organisaatio, tydasema, ammattinimike/ammattiasema ja tyokokemus. Lisaksi
haastateltavien itse kertoessa muita henkildtietoja saattaa tulla ilmi.
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Mista lahteista henkilotiedot kerataan

Haastateltavien yhteystiedot saadaan heidan edustamastaan jarjestostd ja
jarjestojen julkisilta verkkosivuilta tai tutkimuksen rekrytoinnin yhteydessa
kaytetylla yhteydenottopyynndille tarkoitetulla sédhkoiselld lomakkeella. Liséksi
henkilotietoja kerataan haastatteluissa.

Henkilotietojen luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle

Tietoja el luovuteta sadnndnmukaisesti  tutkimusryhman  ulkopuolelle.
Tutkimushaastattelut litteroidaan tutkimuksen toteuttajan kanssa
sopimussuhteessa olevan ulkoisen palveluntuottajan toimesta.

Tietojen siirto EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle tai kansainvilisille
organisaatioille

Henkilodtietoja ei siirretd EU:n tai ETA:n ulkopuolelle tai kansainvalisille jarjestoille.

Profilointi ja automaattinen paatéksenteko

Automaattisia paatoksia ei tehda.

Henkildtietojen suojauksen periaatteet ja keinot

Tassa tutkimuksessa kasiteltavat henkildtiedot ovat salassa pidettavia.
Rekisterinpitdjat ovat laatinut tietosuojaa koskevan vaikutusten arvioinnin.

Rekisterinpitdja on sitoutunut noudattamaan alaansa koskevia
vahvistettuja kaytannesaantoja. Tietojarjestelmissa kasiteltavat tiedot:

- paasynhallinta

- tietojen salaus

- kayton rekisterointi

+ kulunvalvonta

« tunnisteiden poisto

- kaksivaiheinen tunnistus

Suorien tunnistetietojen kasittely:

Suorat tunnistetiedot poistetaan ennen analysointivainetta ja aineisto
pseudonymisoidaan. Suoran tunnisteen eli haastateltavan addnen sisaltdmat
haastattelunauhat tuhotaan, kun litterointi on valmis.
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14. Tutkimuksen kesto ja henkilétietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jalkeen

Tama haastattelututkimus on kertatutkimus. STRONG-tutkimushanke paattyy
vuoden 2027 lopussa, jonka jalkeen hankkeelle on mahdollista hakea kolmelle
vuodelle jatkokautta. Henkilotietoja sdilytetdan tapauskohtaisesti tarpeelliseksi
arvioitu aika.

Tutkimuksen paatyttya tutkimusaineistoa sailytetaan ilman tunnistetietoja THL:N
tiedonhallintamallin mukaisesti 5 vuotta ja tdman jalkeen se arkistoidaan THL:N
paatearkistoon 25 vuodeksi.

Mikali tietosuojan ja anonymiteetin puitteista on mahdollista, tutkimusaineisto
tallennetaan Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon, jossa se on muiden
tutkijoiden ja opiskelijoiden kaytdssa myos tulevaisuudessa.

15. Mita oikeuksia sinulla on?

Tietosuojalainsaadantd takaa sinulle tiettyja oikeuksia, joilla voit varmistaa
perusoikeuksiin kuuluvan yksityisyyden suojan toteutumisen.

Mikali haluat kayttaa oikeuttasi, mene osoitteeseen https://thlfi/fi/thl/tietosuoja tai
vaihtoehtoisesti ota yhteyttd THL:n kirjaamoon (kirjaamo@thl.fi) tai tutkimuksen
yhteyshenkiloon.

Tietyissa tapauksissa oikeuksiasi voidaan rajoittaa esimerkiksi THL:n lakisdateisen
velvoitteen vuoksi tai jos kasittely tapahtuu tieteellista tutkimusta, tilastointia tai
arkistointia varten. Jos oikeuksiasi on rajoitettu, THL toteuttaa lainsdadannon
edellyttamat asianmukaiset ja tarpeelliset suojatoimenpiteet.

Jos THL ei pysty tunnistamaan sinua aineistosta, oikeutta mm. tietojen
tarkastamiseen, oikaisuun, poistoon ja kasittelyn rajoittamiseen ei sovelleta.

16.1.  Oikeus suostumuksen peruuttamiseen

Jos kasittelemme henkilétietojasi antamasi suostumuksen perusteella, sinulla on
oikeus peruuttaa téllainen antamasi suostumus.

Suostumuksen peruuttaminen ei vaikuta suostumuksen perusteella ennen sen
peruuttamista suoritetun kasittelyn lainmukaisuuteen.
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16.2. Oikeus tarkastaa itseddn koskevat tiedot

Sinulla on oikeus saada tietd3, kasitellaankd henkildtietojasi tassa tutkimuksessa.
Lisdksi sinulla on oikeus tietdd, mita sinuun liittyvia henkil6tietoja kasitellaan ja
kuinka niita kasitellaan. Sinulla on myds oikeus saada jaljennds sinua koskevista
henkildtiedoista silta osin kuin jaljenndksen antamisella ei ole haitallisia vaikutuksia
muiden oikeuksiin ja vapauksiin tai jos THL:llA ei ole lakiin perustuvaa perustetta
kieltaytya tietojen luovuttamisesta.

15.3. Oikeus tietojen oikaisuun

Lahtokohtaisesti sinulla on oikeus epatarkkojen tai virheellisten tietojen oikaisuun.

16.4. Oikeus tietojen poistamiseen

Sinulla voi olla oikeus tietojesi poistamiseen tasta tutkimuksesta. Jos tietojen
kasittely perustuu THL:n lakisaateisen tehtavan hoitamiseen tai tietojen
sailyttamiselle on jokin muu lakiin perustuva velvoite, oikeuttasi tietojen
poistamiseen on todenndkdisesti rajoitettu.

15.5. Oikeus kasittelyn rajoittamiseen

Sinulla voi olla oikeus rajoittaa henkilotietojen kasittelya laissa saadetyissa
tapauksissa. Rajoittamisoikeus voi tulla kyseeseen esimerkiksi silloin, jos sinua
koskevat henkilotiedot ovat mielestasi virheellisig, niita kasitellaan lainvastaisesti tai
olet vastustanut tietojesi kasittelya. Rajoituksen alaisia tietoja voimme kasitella vain
suostumuksellasi, oikeusvaateen laatimisen, esittamisen tai puolustamisen vuoksi,
EU:n tai Suomen yleisen edun vuoksi tai jonkun toisen henkildn oikeuksien
suojaamiseksi.

15.6. Oikeus vastustaa henkil6tietojen kasittelya

Sinulla voi olla oikeus vastustaa henkilotietojen késittelya laissa saddetyissa
tapauksissa. Vastustamisoikeus voi tulla kyseeseen esimerkiksi silloin, jos tietoja
kaytetaan suoramarkkinointitarkoituksiin.

15.7. Oikeus saattaa asia valvontaviranomaisen kasiteltavaksi

Sinulla. on  oikeus saattaa  henkilotietojen  kasittelyn  lainmukaisuus
tietosuojavaltuutetun arvioitavaksi.
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Yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

Kayntiosoite: Lintulahdenkuja 4, 00530 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00531 Helsinki
Puhelinvaihde: 029 56 66700
Sahkopostiosoite: tietosuoja@om.fi

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos -« Institutet for hélsa och valfard « Finnish Institute for Health and Welfare
Mannerheimintie 166, Helsinki, Finland + PL/PB/P.O. Box 30, FI-00271 Helsinki - puh/tel +358 29 524 6000

thlfi


mailto:tietosuoja@om.fi

