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Tietoa tutkimukseen osallistuvalle

Tassa selosteessa kuvataan, miten henkil6tietojasi kasitelldan FinTerveys 2017 -seurantatutkimuksessa. Tutkimukseen
osallistuminen on vapaaehtoista. Kutsuttaviin ei kohdistu mitaan negatiivista seuraamusta, jos he eivat osallistu
tutkimukseen tai jos he keskeyttavat osallistumisen tutkimukseen. Jos osallistuminen tutkimukseen keskeytetdaan, ennen
keskeytysta kerattya aineistoa voidaan kayttaa tutkimuksessa. Taman selosteen kohdassa 17 kerrotaan tarkemmin mita
oikeuksia sinulla on ja miten voit vaikuttaa tietojesi kasittelyyn.

1. Tutkimuksen rekisterinpitajat
FinTerveys 2017 seurantatutkimuksen rekisterinpitdjana toimii Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL).

Tutkimusta koskevissa asioissa yhteyspisteena toimii THL.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (”THL”) Yhteyshenkilo tutkimusta koskevissa asioissa:
PL 30 Nimi: Harri Rissanen

00271 Helsinki Puhelinnumero: 029 524 8775

puh. 029 524 6000 Sahkopostiosoite: finterveys@thl.fi

2. Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkilotietojen kasittelyn tarkoitus

FinTerveys 2017 -seurantatutkimuksen tavoitteena on arvioida terveydentilan, elintapojen, elinolojen seka fyysisen,
psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn vaestoryhmittaisia ja yksilotason muutoksia ja niiden syita verrattaessa
koronaepidemiaa edeltavia tietoja sen aikana kerattyihin tietoihin.

Tutkimuksen kohdejoukko on Suomen 21 vuotta tayttanyt vaestd. Otoskoko vuonna 2017 oli 10 305. FinTerveys 2017 -
otokseen kuuluneille lahetetaan seurantatutkimuksessa syksylla 2020 kysely. Epidemiatilanteen kehityksesta riippuen
tutkittavia voidaan myos kutsua naytteenottoon. Syksylla 2020 toteutetussa seurantatutkimuksessa keratyt tiedot
yhdistetaan aiemmin kerattyyn FinTerveys 2017 -tutkimusaineistoon.

Seurantatutkimuksen tulokset julkaistaan THL:n verkkosivuilla seka tieteellisissa julkaisuissa. Yksittdiset henkilot eivat ole
tunnistettavissa tulosraporteista. Tutkimustietoa hyodynnetdan kuvattaessa epidemian ja rajoittamistoimien
kansanterveysvaikutuksia eri vaestoryhmissa seka laadittaessa ennusteita koronavirusepidemian vaikutuksista vaeston
terveyden ja hyvinvoinnin kehitykseen. Tutkimusaineistoa kaytetdaan myos tieteellisissa tutkimuksissa, joista saatujen
tulosten perusteella voidaan mm. kehittaa ennaltaehkaisevia toimia, kliinisia hoitokaytantoja ja rajoittamistoimia
epidemioiden hallintaan.

Lisatietoa tutkimuksesta on osoitteessa thl.fi/finterveys.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos voi yhdistaa tutkittavalta itseltdan saatuja tietoja terveytta ja hyvinvointia koskeviin
rekisteritietoihin eri viranomaisten ja terveydenhuollon yksikoiden yllapitamista rekistereista. Rekisteritietoja kdytetaan vain
tutkimustarkoituksiin.

Tunnisteellisia henkilotietoja kaytetdan kun otetaan yhteytta tutkittaviin seka yhdistettaessa edelld mainittuja
rekisteritietoja tutkittavalta itseltadn saatuihin tietoihin. Rekisteritietojen yhdistamisen jalkeen henkilotunnistetiedot
poistetaan tutkimusaineistosta. Tutkijoiden kdytossa olevasta aineistosta ei voi tunnistaa yksittdisia tutkimushenkiloita.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos - Institutet for hdlsa och vilfard « Finnish Institute for Health and Welfare
Mannerheimintie 166, Helsinki, Finland « PL/PB/P.0. Box 30, FI-00271 Helsinki « puh/tel +358 29 524 6000
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3. Yhteistyohankkeena tehtavan tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako

THL toimii FinTerveys 2017 -seurantatutkimusaineiston EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen (2016/679) tarkoittamana
rekisterinpitdjana. Tutkimusyhteistydssa yliopistojen ja muiden tutkimuslaitosten tutkimusryhmien kanssa THL ja
tutkimusyhteistyohon osallistuvat organisaatiot ovat yhteisrekisterinpitdjia. THL vastaa kaikissa tapauksissa rekisterinpitajan
velvollisuuksista tietosuoja-asetuksessa tarkemmin saddetylla tavalla. THL ei luovuta tunnisteellisia henkildtietoja
yhteistyokumppaneina toimiville tutkimusorganisaatioille ja tutkimusryhmille.

Tutkittavat voivat tehda kaikki tahan tutkimukseen liittyvat pyynnot rekisteroidyn oikeuksien kayttamiseksi THL:lle taman
ilmoituksen kohdassa 17 kuvatulla tavalla.

4. Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai siita vastaava ryhma

FinTerveys 2017 -tutkimuksen vastuullisena johtajana toimii tutkimusprofessori Seppo Koskinen ja vuonna 2020
toteutettavan seurantatutkimuksen vastaava tutkija on tutkimuspaallikko Paivikki Koponen.

Osoite: PL 30, 00271 Helsinki
Puhelinnumero: 029 524 6000 (vaihde)
Sahkopostiosoite: etunimi.sukunimi@thl.fi

5. THL:n tietosuojavastaavan yhteystiedot

THL:n tietosuojavastaavan yhteystiedot: tietosuoja@thl.fi

6. Tutkimuksen suorittajat

Tutkimusta koordinoivat THL:n Kansanterveysratkaisut-osaston tutkijat. Lisaksi FinTerveys 2017 -tutkimusryhmaan, joka
aktiivisesti hyodyntaa aineistoa, kuuluu muita tutkijoita Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksessa. Lisaksi yhteistyosopimuksiin
perustuen tutkimusyhteistyohon osallistuu tutkijoita yliopistoissa ja muissa tutkimuslaitoksissa.

7. Tutkimuksen nimi, luonne ja kestoaika

Tutkimuksen nimi: FinTerveys 2017 -seurantatutkimus: COVID 19 epidemian ja sen rajoittamistoimien vaikutukset vaeston
terveyteen, toimintakykyyn ja hyvinvointiin

[ ] Kertatutkimus X] Seurantatutkimus

Tutkimuksen rekisteriseurantavaiheen kestoa ei ole rajattu. FinTerveys 2017 -tutkimuksen, mukaan lukien
seurantatutkimuksessa kerattavan, aineiston hyodyntamisaika eli tutkimuksen kesto on pitka, koska kerattyja tietoja
hyddynnetdan pitkissa aikasarja-analyyseissa, ja tutkimukseen kutsuttuja tullaan seuraamaan rekistereista. Rekisteritietoja
kerataan ja paivitetaan tutkimussuunnitelman mukaisesti taman seurantavaiheen aikana. Tutkimuksen paatyttya
tutkimusaineistoa sadilytetdan kohdan 16 mukaisesti. Tutkittavia voidaan lahestya uudelleen vuoden 2020 tiedonkeruun
jalkeen.

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

Tutkittavan suostumus

THL:n lakisaateiset tehtavat

Yleista etua koskeva tieteellinen tai historiallinen tutkimus, tilastointi tai rekisterinpitajalle kuuluvan julkisen vallan kaytto
(tietosuojalain 4 &:n 3 kohta)
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9. Arkaluonteiset henkilotiedot

Tutkimuksessa kasitellaan seuraavia arkaluonteisia henkilotietoja:
Terveystiedot
Geneettiset tiedot
Arkaluonteisten tietojen kasittelyn erityisehto
e  Tutkittavan nimenomainen suostumus
o Tieteellinen tai historiallinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus

e Kasittely on tarpeen kansanterveyteen liittyvan yleisen edun vuoksi
o Kasittely on tarpeen tarkean yleisen edun vuoksi

10. Mita henkilotietoja tutkimusaineisto sisaltaa

Henkilon yksilointitiedot: nimi, syntymaaika, yhteystiedot, sukupuoli.

Tutkimusaineistossa kerattavat tiedot: seurantatutkimuksen tietosisallon mukaiset tiedot seka vuonna 2017 keratyt
terveystarkastuksista, haastatteluista ja kyselylomakkeista saadut tiedot ja laboratoriomaaritykset.

Rekistereista kerattavat tiedot:

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos: sairausdiagnoosit, sairauksien hoito, vastaanottokaynnit, toimenpiteet ja toimeentulotuki
Kansanelakelaitos: [aakkeiden erityiskorvausoikeus, saadut ladkekorvaukset, ladkeostot, ladkereseptit, toimeentulotuki,
tyomarkkinatuki, sairauspdivaraha, sairauspoissaolot, asumistuki, kuntoutusjaksot, vammaistuki ja laitoshoito
Tilastokeskus: koulutus, ammatti, sosioekonominen asema, kuolemansyy

Elaketurvakeskus: elake-, kuntoutus- ja tydsuhdetiedot

Tyo6- ja elinkeinoministerio: ty6llisyys ja tyollistamistoimenpiteet

Digi- ja vdestotietovirasto: osoite, syntymaaika ja —-paikka, sukupuoli, siviilisaaty, didinkieli, asiointikieli, talouden henkiloluku
11. Mista lahteista henkilotietoja kerataan

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (hoitoilmoitusjarjestelma, tartuntatautirekisteri, syoparekisteri, syntyma-,
raskaudenkeskeytys- ja sterilaatiorekisterit ja toimeentulorekisteri), Kansaneldkelaitos, Tilastokeskus, Eldketurvakeskus,

Tyo6- ja elinkeinoministerio, Digi- ja vdestotietovirasto, tutkittavan kyselylomakkeilla ja haastatteluissa antamat tiedot.
Tutkimusaineisto yhdistetdaan vuonna 2017 kyselyissa, haastatteluissa ja terveystarkastuksissa kerattyihin tietoihin.

12. Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle
Henkilotietoja ei luovuteta tai siirretd sdéannonmukaisesti tutkimusryhman ulkopuolelle. Kerattya tutkimusaineistoa voidaan

kayttaa ja luovuttaa Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta annetun lain (668/2008) ja sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta
kdytosta annetun lain (552/2019) mukaisesti.

13. Tietojen siirto EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle
Eisiirreta

14. Automatisoitu paatoksenteko

Tutkimuksessa ei tehda automatisoitua paatoksentekoa.

15. Henkilotietojen suojauksen periaatteet

Fyysisen suojauksen periaatteet
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e Lukittu tila
e  Kayttajatunnus
e  Madritellyt kulku- ja kdyttooikeudet

e Paperimuodossa oleva aineisto (suostumus- ja muut tutkimuslomakkeet) sdilytetaan lukituissa
tiloissa ja niihin on paasy vain tutkimuksen henkilokunnalla.

e rajoitettu kdyttooikeus
e salasana
e Sahkoisen tutkimusaineiston siirto perustuu tietosuojattuun tekniikkaan.
e  Tutkimusrekisterin tehtavapohjainen kayttooikeushallinta
Digitaalisen suojauksen periaatteet
e  Kayttajatunnus
e Salasana
e Pseudonymisointi

Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa

16. Henkilotietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jalkeen

Tutkimusaineisto arkistoidaan Kansallisarkistoon ilman tunnistetietoja pysyvasti.

17. Rekisteroidyn oikeudet ja niiden mahdollinen rajoittaminen

Tietosuojalainsaadanto takaa tutkittavalle tiettyja oikeuksia, joilla tutkittava voi varmistaa perusoikeuksiin kuuluvan
yksityisyyden suojan toteutumisen. Mikali haluatte kdyttaa oikeuttanne, ottakaa yhteytta THL:n kirjaamoon
(kirjaamo@thl.fi) tai kohdassa 1. mainittuun yhteyshenkiloon.

Jos THL ei pysty tunnistamaan yksittdista henkiloa aineistosta, niin mm. oikeutta padasta tietoihin, oikaisuun ja poistoon ei
sovelleta.

Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)
Teilla on oikeus peruuttaa antamanne 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)
Teilla on oikeus saada tieto siita, kasitellaanko henkilotietojanne tutkimuksessa ja mita henkilotietojanne tutkimuksessa
kasitellaan. Voitte myos halutessanne pyytaa jaljennoksen kasiteltavista henkilotiedoista.

Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)

Jos kasiteltavissa henkilotiedoissanne on epatarkkuuksia tai virheitd, Teilla on oikeus pyytda niiden oikaisua tai tdydennysta.
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Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla)
Teilld on oikeus vaatia henkil6tietojenne poistamista seuraavissa tapauksissa:

a) henkilGtietoja ei enda tarvita niihin tarkoituksiin, joita varten ne kerattiin tai joita varten niitd muutoin
kasiteltiin

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

c) vastustatte kasittelyd eika kasittelyyn ole olemassa perusteltua syyta

d) henkilGtietoja on kasitelty lainvastaisesti; tai

e) henkilotiedot on poistettava unionin oikeuteen tai jasenvaltion lainsdadantoon perustuvan rekisterinpitdjaan

sovellettavan lakisddteisen velvoitteen noudattamiseksi.

Oikeuksista poikkeaminen

Tassa kohdassa 17 Rekisterdidyn oikeudet ja niiden mahdollinen rajoittaminen kuvatuista oikeuksista saatetaan poiketa
tietosuojaa koskevan lainsaadannon 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.

Mikali haluatte kayttaa oikeuttanne, ottakaa yhteytta THL:n kirjaamoon (kirjaamo@thl.fi).

Yhteydenotot
Mikali Teilld on kysyttavaa oikeuksista, ota yhteytta THL:n kirjaamoon (kirjaamo@thL.fi) tai kohdassa 1. mainittuun
yhteyshenkiloon.

Oikeus saattaa asia tietosuojavaltuutetun kasiteltavaksi
Teilla on oikeus saattaa asia tietosuojavaltuutetun toimiston kasiteltavaksi, mikali katsotte, etta henkilotietojenne
kasittelyssa on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsaadantoa.

Yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

Kayntiosoite: Lintulahdenkuja 4, 00530 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00531 Helsinki

Vaihde: 029 56 66700

Faksi: 029 56 66735

Sahkoposti: tietosuoja@om.fi
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