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Tieteellisen tutkimuksen tietosuojailmoitus

Tietoa tutkimukseen osallistuvalle

Tassa selosteessa kuvataan, miten henkilotietojasi kasitellaan THL:n tutkimuksessa. Lahtokohtaisesti
tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Sinuun ei kohdistu mitdan 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 rekisterinpitdja

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, THL
PL30

00271 Helsinki

puh. 029 524 6000

Yhteyshenkilo tutkimusta koskevissa asioissa:
Nimi: Johanna Hietamaki

Osoite: Mannerheimintie 166, 00271 Helsinki
Puhelinnumero: 029 524 7990
Sahkopostiosoite: etunimi.sukunimi@thl.fi

2. Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkilotietojen kasittelyn tarkoitus

Tutkimuksen avulla on tarkoitus muodostaa toimiva ja luotettava lapsuudenaikaisia haitallisia kokemuksia
(Adverse Childhood Experiences; ACE) kasitteleva Lapsuuskokemuksia -kyselylomake. Kysely sisaltaa
johdantotekstin ja noin 13 vaittamaa. Lapsuudenaikaisilla haitallisilla kokemuksilla tarkoitetaan lapsuudessa,
alle 18-vuotiaana, perheessa koettuja ongelmia (esim. pdihdeongelma), lapsuudessa koettua vakivaltaa,
kiusaamista ja arvostuksen kokemuksia.

Yksilohaastatteluissa haastateltava tayttda ensin Lapsuuskokemuyksia -kyselyn. Sen jalkeen haastattelija
haastattelee Lapsuuskokemuksia -kyselyn pohjalta, mitd vastaaja ymmarsi vaittamalla (kuvaus omin sanoin
vaittaman sisallosta) ja mita ajatteli vastataessaan vaittaman osalta (omakohtainen kokemus). Lisaksi
keskustelua vaittaman yleisesta ymmarrettavyydesta ja mahdollisista muokkausehdotuksista. Haastattelija
tayttaa Lapsuuskokemuksia —kyselyn haastattelun pohjalta. Nain saadaan tieto vaittamien toimivuudesta ja
luotettavuudesta. Yksilohaastatteluun osallistuu noin 30 henkil6a. Haastattelut toteutetaan tammikuussa
2022 ja haastattelut tallennetaan aanitiedostoina.

Aanitiedostoista muodostetaan tekstiaineisto, joka pseudonymisoidaan. Tassé vaiheessa esimerkiksi
mahdolliset nimia koskevat tiedot muutetaan anonyymiksi ja haastateltavien taustatiedot esitetaan
luokiteltuna haastatteluun pohjautuvan tekstiaineiston yhteydessa. Tutkimusaineiston analyysi tehddan
pseudonymisoitua aineistoa kayttaen. Taloustutkimus toteuttaa haastattelut ja litteroinnin siten, etta THL saa
litteroidun pseudonymisoidun haastateluaineiston ja siihen liittyvat haastateltavan ja haastattelijan tayttamat
Lapsuuskokemuksia -kyselyn tulokset siten, etta ne on yhdistettavissa toisiinsa koodin avulla.
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Kyselytiedonkeruu. Lapsuuskokemuksia-kyselyn toimivuus pilotoidaan kyselytutkimuksella, joka
toteutetaan sahkoista lomaketta kayttaen. Kyselylomakkeessa ei kerata osallistujien suoria henkilotietoja
kuten nimea. Kysely toistetaan samoille henkildille kahden viikon paasta uudelleen. Talla arvioidaan mittarin
toimivuutta. Kyselyyn osallistuu noin 400 henkiléa. Kyselytutkimus toteutetaan tammi-helmmikuussa 2022.
Kyselytutkimuksen toteuttaa Taloustutkimus kdyttaen vastaajapanelia. Kyselyyn annettuihin vastauksiin
yhdistetdan vastaajan Taloustutkimukselle antamat tiedot sukupuolesta, idstd, kotitaloudesta, tuloista ja
alueesta.

3. Yhteistyohankkeena tehtavan tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako

Tiedonkeruiden toteutuksen tilajana toimii Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) ja tilaa tiedonkeruiden
toteutuksen Taloustutkimukselta. Taloustutkimus toimittaa kaikki tutkimusaineistot pseudonymisoituina
THL:lle, joka sailyttaa aineistoja 25 vuotta. Taloustutkimus sdilyttaa alkuperaisia tutkimusaineistot ja
suostumukset 12 kk, jonka jalkeen havittda ne. Taloustutkimus sdilyttaa haastateltavien yhteystiedot
haastateltavien valitsemiseksi ja haastattelujen toteuttamiseksi seka sen aikaa, ettd saavat toimitettua
haastatelluille henkildille korvauksen osallistumisesta. THL toimii rekisterinpitdjana ja taloustutkimus
henkilotietojen kasittelijana.

Tutkittavat voivat tehda kaikki tahan tutkimukseen liittyvat pyynnot rekisteroidyn oikeuksien kayttamiseksi
alla olevalle yhteyshenkilolle:

Nimi: Johanna Hietamaki

Osoite: Mannerheimintie 166, 00271 Helsinki
Puhelinnumero: 029 524 7990
Sahkopostiosoite: etunimi.sukunimi@thl.fi

4. Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai siita vastaava ryhma

Vastuullinen johtaja on rekisterinpitajan maaraama henkilo, joka vastaa tutkimuksen toteuttamisesta.
Voidaan nimeta myos vastaava ryhma.

Nimi: Johanna Hietamaki

Osoite: Mannerheimintie 166, 00271 Helsinki

Puhelinnumero: 029 524 7990

Sahkopostiosoite: etunimi.sukunimi@thl.fi

5. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

THL:n tietosuojavastaavan sahkdpostiosoite: tietosuoja@thl.fi

6. Tutkimuksen suorittajat

Tutkimusen tiedonkeruun toteuttaa Taloututkimus. Tutkimusaineistojen analysoinnin suorittaa THL:

Erityispalvelut -yksikon ja Mielenterveystiimin tutkijat/tutkimusryhma ja tutkimusavustajat.

7. Tutkimuksen nimi, luonne ja kestoaika


mailto:tietosuoja@thl.fi

thi

Tutkimuksen nimi: Lapsuuskokemuksia -kysely
[ ] Kertatutkimus Xseurantatutkimus.

Kyselytutkimus toteutetaan 2 viikon seurantana siten, ettd samat henkilot saavat saman kyselyn vastattavaksi
noin 2 viikon kuluttua ensimmaisesta vastaamisesta.

Tutkimuksen kestoaika (kuinka kauan henkildtietoja kasitelldan):

Tutkimuksen kesto on 15.12.2021-31.12.2024. Taloustutkimus sailyttaa alkuperaiset aineistot 12 kuukauden
ajan. Taloustutkimus sailyttaa tutkimukseen osallistuville henkildille maksettaviin palkkioihin liittyvat tiedot
verottajan vaatiman ajan verran. Tutkimusaineisto keratdan 15.12.2021-33.3.2022 valilla. THL sailyttaa
pseudonymisoidut aineistot 25 vuoden ajan.

8. Henkilotietojen kasittelyn oikeusperuste

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

] Tutkittavan suostumus

[] Lakisaateisen velvoitteen noudattaminen

Virhe. Kirjanmerkkia ei ole maaritetty. Yleista etua koskeva tieteellinen tai historiallinen tutkimus,
tilastointi tai rekisterinpitdjalle kuuluvan julkisen vallan kaytto (tietosuojalain 4
§:n 3 kohta)

9. Arkaluonteiset henkilotiedot
] Tutkimuksessa ei kasitelld arkaluonteisia henkilotietoja.
Tutkimuksessa kasitellddn seuraavia arkaluonteisia henkilotietoja:

Rotu tai etninen alkupera

Poliittiset mielipiteet

Uskonnollinen tai filosofinen vakaumus

Ammattiliiton jasenyys

Geneettiset tiedot

Biometristen tietojen kasittely henkilon yksiselitteista tunnistamista varten
Terveystiedot

Seksuaalinen kayttaytyminen

Seksuaalinen suuntautuminen

N I | [ [

Arkaluonteisten tietojen kasittely perustuu seuraavaan tietosuoja-asetuksen 9 artiklan 2 kohdan tai
tietosuojalain 6 §&:n mukaiseen erityisehtoon:

L]

Tutkittavan nimenomainen suostumus
Tieteellinen tai historiallinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus
Tutkimus- ja kulttuuriperintdaineiston yleishyddyllinen arkistointitarkoitus

DX

L]

Tutkittava on saattanut kasiteltavat arkaluonteiset tiedot julkisiksi
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Kasittely on tarpeen tarkean yleisen edun vuoksi

Kasittely on tarpeen kansanterveyteen liittyvan yleisen edun vuoksi

Kasittelysta on saddetty laissa tai johtuu valittomasti rekisterinpitajalle sdddetysta tehtavasta
Kasittelysta on saddetty laissa tai johtuu valittomasti rekisterinpitdjalle saadetysta tehtavasta

Q000

L]

Tutkimuksessa kasitellaan rikostuomiota tai rikkomuksia koskevia tietoja.
10. Mita henkilGtietoja tutkimusaineisto sisaltaa

Haastattelujen osalta tutkimusaineisto sisaltaa aanitteen ja haastattelun aukikirjoitettuna tekstina seka
haastattelun aikana haastateltavan ja haastattelijan tayttamat kyselylomakkeet. Lisdksi aineistoon
yhdistetdan vastaajien Taloustutkimukselle tutkimusta varten antamat tiedot (sukupuoli, ika luokiteltuna,
tulot luokiteltuna, kotitalous). Taloustutkimus sdilyttaa tutkimukseen osallistuville henkil6ille maksettaviin
palkkioihin liittyvat tiedot verottajan vaatiman ajan verran.

Tutkimusaineistosta sailytetaan erilladn suostumus haastatteluun osallistumisesta (Taloustutkimus).
Tutkimusaineisto ja suostumus on mahdollista yhdistaa koodin avulla, mika mahdollistaa aineiston
poistamisen tutkimushankkeen aikana.

Kyselytutkimuksen aineisto kerataan nimettomana. Kyselytutkimus sisaltaa Lapsuuskokemuksia -kyselyn.
Lisaksi aineistoon yhdistetaan tutkittavan Taloustutkimukselle tiedonkeruita varten antamat tiedot
(sukupuoli, ika luokiteltuna, tulot luokiteltuna, kotitalous ja aluetieto (Suomi jaettuna 4 alueeseen).
Taloustutkimus ei missaan vaiheessa yhdista aineistoon tutkittavien suoria tunnistetietoja.

Lapsuuskokemuksia-kysely sisaltdaa johdantotekstin ja noin 14 vaittamaa. Lapsuudenaikaisilla haitallisilla
kokemuksilla tarkoitetaan lapsuudessa, alle 18-vuotiaana, perheessa koettuja ongelmia (esim.
paihdeongelma), lapsuudessa koettua vakivaltaa, kiusaamista ja arvostuksen kokemuksia.

11. Mista lahteistd henkilotietoja kerataan

Tutkimusaineistossa olevat epasuorat henkilotiedot on saatu rekisteroidyilta itseltaan heidan
rekisteroityessaan Taloustutkimuksen tutkimuspaneeliin tutkimustarkoituksia varten. Tutkimukseen
osallistuviin kontaktoidaan Taloustutkimukselle yhteystietonsa tutkimustarkoitusta varten antaneille
henkiloille. Naita tietoja ei yhdisteta tutkimusaineistoon.

12. Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle

Henkilotietoja ei saannonmukaisesti luovuteta tai siirreta tutkimusryhman ulkopuolelle.
Taloustutkimus luovuttaa tutkimusaineiston THL:lle.

Kerattya pseudonymisoitua tutkimusaineistoa, josta suorat henkilotiedot on poistettu, voidaan aineistoa
luovuttaa Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta annetun lain (668/2008) mukaisesti tai sosiaali- ja
terveystietojen toissijaisesta kdytostd (552/2019) annetun lain mukaisesti mydnnetyn luvan
perusteella.

13. Tietojen siirto EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle

Ei siirreta.
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14. Automatisoitu paatoksenteko

Automaattisia paatoksia ei tehda.

15. Henkilotietojen suojauksen periaatteet
= Tiedot ovat salassa pidettavia.
Manuaalisen aineiston suojaaminen: ___
Tietojarjestelmissa kasiteltavat tiedot:
X kayttajatunnus [X] salasana [_] kayton rekisterdinti [_] kulunvalvonta
muu, mika:
Suorien tunnistetietojen kasittely:
[X] Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa (poistetaan ennen analysointivaihetta)

[ ] Aineisto analysoidaan suorin tunnistetiedoin, koska (peruste suorien tunnistetietojen sailyttamiselle):

16. Henkilotietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jilkeen

|:| Tutkimusaineisto havitetdaan
X Tutkimusaineisto arkistoidaan:
X ilman tunnistetietoja X tunnistetiedoin

Mihin aineisto arkistoidaan ja miten pitkaksi aikaa: THL:n verkkopalvelimelle 25 vuoden ajaksi.
Taloustutkimus havittaa alkuperaisen aineiston 12 kk kuluttua.

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

kuuluvan yksityisyyden suojan toteutumisen. Mikali haluat kdyttaa oikeuttasi, toimi ndiden ohjeiden
mukaisesti: https://thl.fi/fi/thl/tietosuoja

Vaihtoehtoisesti ota yhteytta THL:n kirjaamoon (kirjaamo@thl.fi) tai kohdassa 1. mainittuun yhteyshenkiléon.

Jos THL pysty tunnistamaan sinua aineistosta, niin mm. oikeutta paasta tietoihin, oikaisuun ja poistoon ei
sovelleta.

Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)

Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus, mikali henkil6tietojen 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 siitd, kasitellaanko henkilotietojasi tutkimuksessa ja mita henkilotietojasi
tutkimuksessa kasitellaan. Voit myds halutessasi pyytaa jaljennoksen kasiteltavista henkilotiedoista.

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

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

a) henkilGtietoja ei enda tarvita niihin tarkoituksiin, joita varten ne kerattiin tai joita varten niitd muutoin
kasiteltiin
b) peruutat suostumuksen, johon késittely on perustunut, eika kasittelyyn ole muuta laillista perustetta
) vastustat kasittelya eika kasittelyyn ole olemassa perusteltua syyta
d) henkilotietoja on kasitelty lainvastaisesti; tai
) henkildtiedot on poistettava unionin oikeuteen tai jasenvaltion lainsdadantodn perustuvan
rekisterinpitdjaan sovellettavan lakisdateisen velvoitteen noudattamiseksi.

Oikeuksista poikkeaminen

Tassa kohdassa 17 Mita oikeuksia sinulla on ja oikeuksista poikkeaminen 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 haluat kayttaa oikeuttasi, toimi ndiden ohjeiden mukaisesti: https://thl.fi/fi/thl/tietosuoja

Yhteydenotot

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

Oikeus saattaa asia tietosuojavaltuutetun kasiteltavaksi

Sinulla on oikeus saattaa asia tietosuojavaltuutetun toimiston kasiteltavaksi, mikali katsot, etta
henkilotietojesi kasittelyssa on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsaadantoa.

Yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto
Tietosuojavaltuutetun toimisto

Kayntiosoite: Lintulahdenkuja 4, 00530 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00531 Helsinki
Puhelinvaihde: 029 56 66700

Sahkoposti: tietosuoja@om.fi
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