TIETEELLISEN TUTKIMUKSEN
TIETOSUOJAILMOITUS

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

YEAH -tutkimus: hoitoon hakeutuneiden nuorten
psyykkiset oireet ja voimavarat mielenterveyden
ennustajina

05.08.2021

Tietoa tutkimukseen osallistuvalle

Tassa selosteessa kuvataan, miten Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) késittelee henkilttietojasi
tassa 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 kerattyd aineistoa voidaan
kuitenkin kayttaa tutkimuksessa. Taméan selosteen kohdassa 18 kerrotaan tarkemmin, mité oikeuksia
sinulla on ja miten voit vaikuttaa tietojesi kasittelyyn.

1. Tutkimuksen rekisterinpitdjat

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL)
PL 30, 00271 Helsinki
029 524 6000

Yllamainitut organisaatiot paattavat ja vastaavat henkilttietojen kasittelysta tassa ilmoituksessa kerrottua
tarkoitusta varten eli ovat naiden tietojen osalta rekisterinpit&jia.

2. Yhteyshenkil6 tutkimusta koskevissa asioissa

Nimi: Sebastian Therman
Puhelinnumero: 029 524 8925
Sahkoéposti: sebastian.therman@thl.fi

3. Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkildtietojen kasittelyn tarkoitus

YEAH-tutkimus on nuorisopsykiatriseen hoitoon saapuneiden kysely- ja sairaskertomustutkimus
rekisteriseurannalla, erityisaiheena tulotilanteen ennustavuus mahdollisten myéhempien vakavien
mielenterveyshairididen suhteen. Tutkimus on esirekisterdity https://register.clinicaltrials.gov tunnuksella
NCT03332966.

Kaikki tutkimukseen osallistuvat ovat antaneet kirjallisen suostumuksen. Henkil6tietoja tarvitaan
tutkittavien yksildintiin, seurannan mahdollistamiseksi, ja mahdollisten tarkastus- ja oikaisupyyntdjen
kasittelyyn.

4. Yhteistybhankkeena tehtavan tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako

Osalllistuvat sairaanhoitopiirien nuorisopsykiatriset yksikot lahettavat THL:an tutkimusryhmalle tutkittavan
luvalla hoidon osana keraamaansa tietoa seka suostumusasiakirjat. Yhdistettya aineistoa sailytetdan ja
kasitelld&n ainoastaan THL:ssa.

Y hteistyOyksikot ja vastuuhenkilot:

- Helsingin yliopistollinen keskussairaala (HYKS):

Laura Hakkinen, LT, Nuorisopsykiatrian linjajohtaja

- Tampereen yliopistollinen keskussairaala:

Riittakerttu Kaltiala-Heino, LT, nuorisopsykiatrian professori, nuorisopsykiatrian johtaja
- Oulun yliopistollinen keskussairaala (OYS):

Juha T. Karvonen, LT, nuorisopsykiatrian erikoislaakari, osastonyliladkari
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Kohdassa 1 luetellut organisaatiot toimivat tdssa tutkimuksessa yhteisrekisterinpitdjina, eli ne
maarittelevat yhdessa henkilétietojen kasittelyn tarkoitukset ja keinot.

Tutkittavat voivat tehda kaikki tdhan tutkimukseen liittyvat pyynnét rekisterdidyn oikeuksien kayttdmiseksi
alla olevalle yhteyshenkilélle:

Nimi: Sebastian Therman
Puhelinnumero: 029 524 8925
Sahkoposti: sebastian.therman@thl.fi

Yhteyshenkil6 valittda tarvittaessa pyynnon myds muille yhteisrekisterinpitdjina toimiville organisaatioille.

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

5. Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai siitd vastaava ryhma

Nimi: Sebastian Therman
Puhelinnumero: 029 524 8925
Sahkoposti: sebastian.therman@thl.fi

6. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Organisaation tietosuojavastaavan sahkopostiosoite on tietosuoja@thl.fi

7. Tutkimuksen suorittajat

Ainoastaan tutkimuksesta vastaava henkil6 (p&&atutkija THL:ss&) kéasittelee tutkimuksen yhdistettyja
henkilttietoja.

8. Tutkimuksen nimi, luonne ja kestoaika

Nimi: YEAH -tutkimus: hoitoon hakeutuneiden nuorten psyykkiset oireet ja voimavarat mielenterveyden
ennustajina

Tutkimuksen tyyppi: Seurantatutkimus

Tutkimuksen kestoaika (kuinka kauan henkilttietoja kasitellaén): 01.10.2019 — 31.12.2026

9. Henkilotietojen kéasittelyn oikeusperuste

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

® Suostumus (tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan a-alakohta)

10. Arkaluonteiset henkil6tiedot
Tutkimuksessa kasitellaan seuraavia henkilttietoja:
® terveystiedot

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

® Tutkittavan nimenomainen suostumus
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11. Kasiteltavat henkilotiedot

1.Henkil6tiedot (henkil6tunnus, nimi, syntymaaika, sukupuoli).

2. Psykiatriset kyselyvastaukset (mm. uni. mieliala, lapsuuden kokemuksia, psykoottisenkaltaiset
kokemukset, paihteiden kayttd, perhesuhteet).

3. Osajoukolla hoitohenkilokunnan kerddmia haastattelutietoja:
Psykiatriset diagnoosit ja oiretasot semistrukturoidusta haastattelusta: Kiddie Schedule for Affective
Disorders and Schizophrenia, Present and Lifetime (KSADS-PL, versio 2009)

4. Rekisteritietoina psykiatriset kdynnit ja sairaalahoidot psykiatrisella diagnoosilla (paivamaarat,
diagnoosit, hoito siséltaen ladkemaaraykset)

12. Mista lahteista henkilotietoja kerataan

Monivalintakyselyt ja rakenteelliset haastattelutiedot.
Sairaanhoitopiirien potilastietokannat.
Kansallinen hoitoilmoitusrekisteri.

13. Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle

Ei saanndllisia luovutuksia.

14. Tietojen siirtaminen ja luovuttaminen
EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle

Ei siirtoja EU:n tai ETA:n ulkopuolelle.

15. Automatisoitu paatoksenteko

Automaattisia paatoksia ei tehda tieteellisessa tutkimuksessa

16. HenkilGtietojen suojauksen periaatteet

Tiedot ovat salassa pidettavia. Rekisterinpitdja on laatinut tietosuojaa koskevan vaikutusten arvioinnin.
Rekisterinpitdja on sitoutunut noudattamaan alaansa koskevia vahvistettuja kdytannesaantoja.

Manuaalisen aineiston suojaaminen:
® Lukittu tila
Tietojarjestelmassa kasiteltavat tiedot:

® Kayttdjatunnus
® Salasana
® Kulunvalvonta

Suorien tunnistetietojen kasittely:
Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa

17. HenkilGtietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jalkeen

Tutkimusaineisto arkistoidaan tunnistetiedoin
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Mihin aineisto arkistoidaan ja miten pitkaksi aikaa:
THL:n verkkolevyt (tietokanta), Mielenterveysyksikon arkisto (suostumuslomakkeet).
Tietoja sailytetdén pysyvasti.

18. Rekisterodidyn oikeudet ja niilden mahdollinen rajoittaminen

Tietosuojalainsaadanto takaa tutkittavalle tiettya oikeuksia, joilla tutkittava voi varmistaa perusoikeuksiin
kuuluvan yksityisyyden suojan toteutumisen. Mikali haluat kayttaé oikeuttasi, ota yhteytta
organisaation kirjaamoon tai kohdassa 2. mainittuun yhteyshenkil6on.

Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)

Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus, mikéli henkildtietojen kéasittely 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, kasitelladnké henkildtietojasi tutkimuksessa ja mita henkilétietojasi
tutkimuksessa kasitellaén. Voit myos halutessasi pyytéaa jaljenndksen kasiteltavista henkiltiedoista.

Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)

Jos kasiteltavissa henkildtiedoissasi on epatarkkuuksia tai virheitd, sinulla on oikeus pyytaa niiden
oikaisua tai tdydennysta.

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

a) henkilttietoja ei enaa tarvita niihin tarkoituksiin, joita varten ne keréttiin tai joita varten niita
muutoin kasiteltiin

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

) vastustat kasittelya eika kasittelyyn ole olemassa perusteltua syyta

d) henkilttietoja on kasitelty lainvastaisesti; tai

e) henkilétiedot on poistettava unionin oikeuteen tai jasenvaltion lainsd&dantodn perustuvan
rekisterinpitdjaan sovellettavan lakisaateisen velvoitteen noudattamiseksi.

Oikeuksista poikkeaminen
Tasséa kohdassa 18 Mita oikeuksia sinulla on ja oikeuksista poikkeaminen kuvatuista oikeuksista
saatetaan poiketa tietosuojaa koskevan lainsdadannon mukaisilla perusteilla siltd osin, kuin oikeudet

estavat tieteellisen tai historiallisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen tarkoituksen saavuttamisen tai
vaikeuttavat sita suuresti. Tarvetta poiketa oikeuksista arvioidaan aina tapauskohtaisesti.

Mikéali haluat kayttaa oikeuttasi, ota yhteyttd organisaation kirjaamoon.
Yhteydenotot

Mikéali sinulla on kysyttavaa oikeuksista, ota yhteytta organisaation kirjaamoon tai kohdassa 2.
mainittuun yhteyshenkiléon.
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Oikeus saattaa asia tietosuojavaltuutetun kasiteltavaksi

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

Yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

Kayntiosoite: Ratapihantie 9, 6. krs, 00520 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00521 Helsinki

Vaihde: 029 56 66700

Faksi: 029 56 66735

Sahkoposti: tietosuoja@om.fi
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