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Tietoa tutkimukseen osallistuvalle

Tassa selosteessa kuvataan, miten Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) késittelee henkilttietojasi
tassa tutkimuksessa. Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Sinuun ei kohdistu mitaan
negatiivista seuraamusta, jos et osallistu tutkimukseen tai jos keskeytat osallistumisesi tutkimukseen.
Jos keskeytat osallistumisesi tutkimukseen, ennen keskeytysté kerattyd aineistoa voidaan kuitenkin
kayttaa tutkimuksessa. Taman 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. Yhteyshenkilo tutkimusta koskevissa asioissa

Nimi: Minna Brunfeldt
Puhelinnumero: 0295247481
Sahkdposti: minna.brunfeldt@thl.fi

3. Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkildtietojen kasittelyn tarkoitus

Kuvaus tutkimushankkeesta: Tutkimuksen tavoitteena on tutkia erilaisten yksil6llisten tekijéiden
vaikutusta COVID-19 koronavirusinfektion kulkuun ja erityisesti vaikean tautimuodon kehittymiseen.
Tutkimukseen kutsutaan vakavien hengitystieoireiden johdosta sairaalahoitoon tai -tutkimuksiin
hakeutuneita henkil6ita, joiden oireiden syy voi olla koronavirus COVID-19-tartunta. Myds lievemmin
sairastuneita kutsutaan mukaan. Verrokkiryhmaan kutsutaan henkil6ita, joilla ei ole todettu
koronavirustartuntaa. Osallistujia pyydetaan tayttamaan lyhyt terveyskyselylomake ja heilta otetaan
verindyte. Verinadytteesta eristettavan DNA-naytteen avulla selvitetdén perinndllisten tekijdiden
mahdollista vaikutusta koronavirusinfektion etenemiseen. Tutkimuksessa hyédynnetddn sairaalassa
hoidon aikana kerattavia potilastietoja seka kansallisista rekistereista saatavia tietoja.

Henkilotietojen kasittelyn tarkoitus: Tieteellinen tutkimus, vaestodn terveyden ja hyvinvoinnin seuranta
ja tartuntatautien ennaltaehkaisy ja taustatekijdiden selvitys.

4. Yhteistybhankkeena tehtavan tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL): tutkimusrekisterinpitaja, tutkimusaineiston analyysit, serologiset
laboratoriotestit;

SPR veripalvelu: HLA-alueen genotyyppiaineiston imputointi;

Helsingin yliopisto (FIMM): DNA:n genotyypitys ja imputointi;

Sairaanhoitopiirit ja biopankit: naytteiden kerays, kliinisten tietojen kerays.

THL toimii tassa tutkimuksessa rekisterinpitédjana eli maarittelee henkilttietojen kasittelyn tarkoitukset ja
keinot.
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Tutkittavat voivat tehda kaikki tdhan tutkimukseen liittyvat pyynnét rekisterdidyn oikeuksien kayttdmiseksi
alla olevalle yhteyshenkilélle:

Nimi: Minna Brunfeldt
Puhelinnumero: 0295247481
Sahkoposti: minna.brunfeldt@thl.fi

Tutkittava voi kayttaa tietosuoja-asetuksen mukaisia oikeuksiaan suhteessa rekisterinpitéjaan.

5. Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai siitd vastaava ryhma

Nimi: Markus Perola
Puhelinnumero: 0295248727
Sahkdposti: markus.perola@thl.fi

6. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

7. Tutkimuksen suorittajat

Helsingin yliopiston Molekyyliladketieteen instituutti (FIMM) tekee pseudonymoidusta tiedosta
genotyypityksen. Ei vastaanota tai kasittele henkildtietoja muutoin; ei osallistu tutkimusaineiston
analysointiin.

Suomen veripalvelu: HLA-analyysit ja HLA-imputointi; ei osallistu tutkimusaineiston analysointiin.

8. Tutkimuksen nimi, luonne ja kestoaika

Nimi: Koronavirus COVID-19-tartunnan yksiléllinen kulku
Tutkimuksen tyyppi: Seurantatutkimus
Tutkimuksen kestoaika (kuinka kauan henkilttietoja kasitellaan): 01.04.2020 — 01.04.2030

9. Henkilo6tietojen kasittelyn oikeusperuste

Henkil6tietojen kasittelyn peruste on EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan mukaisesti
seuraava:

® Suostumus (tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan a-alakohta)
® | akisaateisen velvoitteen noudattaminen (tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan c-alakohta)
® Yleista etua koskevan tehtavéan suorittaminen (tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan e-alakohta)

10. Arkaluonteiset henkil6tiedot
Tutkimuksessa kasitellaan seuraavia henkilttietoja:

® geneettiset tiedot
® terveystiedot

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

® Tutkittavan nimenomainen suostumus
® Tieteellinen tutkimustarkoitus
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11. Kasiteltavat henkilotiedot

Yksiltintitiedot ja perustiedot: nimi, yhteystiedot, hetu, tutkimusnumero, hoitava yksikko (jos tarpeen),
ika, sukupuoli, perustiedot

Geneettiset tiedot: koko perimén genotyypitys- ja imputoitu aineisto

Tutkittavan antamat tiedot kyselylomakkeella: tietoja ladkityksesta, elintavoista (tupakointi (myds sahko-),
nuuska, alkoholi, kannabis, BMI, laakityksista (myos reseptivapaat)), sairauksista (krooniset ja akuutit)
seka matkustamisesta, talouden jasenten maara [1./2./muun asteen sukulaiset ja muut jasenet ja heidan
koronavirusinfektioistaan]...)

Sairauskertomusmuuttujat

Muut rekistereistd saatavat tiedot tyypeittéin: Kansallisista rekistereista kerattévat sairaus- ja
kuolinsyytiedot: Hoitoon tuloon ja hoidosta |ahtddn liittyvia tietoja, diagnoosit ja toimenpiteisiin,
komplikaatioihin, tapaturmiin liittyvia tietoja. La&keostotietoja ja laékkeiden korvausoikeustietoja. Taudin
toteamiseen ja kuolemaan liittyvia aikatietoja ja kuolinsyytietoja. Rokotus- ja tartuntatautitietoja.

12. Mista lahteista henkilotietoja kerataan

Potilasasiakirjat

Tutkittavan antamat tiedot (kyselylomake)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen lakisaateisista rekistereista (esim. hoitoilmoitusrekisterit Hilmo ja
AvoHilmo, sydparekisteri, tartuntatautirekisteri, rokotusrekisteri), Tilastokeskuksesta (esim.
kuolemansyytiedot), Digi- ja vaestotietovirastosta (maastamuuttotieto) tai Kansanelakelaitoksen
rekistereista (esim. laakkeiden erityiskorvausrekisteri). Kayttélupa rekisteritietoihin ja rekisteritiedot
haetaan THL:n lupa-viranomaiselta.

THL:sta ja/tai potilaan hoitoa antaneelta taholta haetaan my6s relevantteja kliinisid muuttujia hoitoajalta
kuten infektioparametreja ja osastohoidossa/tehohoidossa otettuja kliinisia mittauksia (mm. lampo,
verenpaine, nesteytys) ja annettuja laakityksia seka tietoja syopasairauksista.

13. Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle

Ei luovuteta tutkimusryhman tai yhteistydkumppaneiden ulkopuolisille.

14. Tietojen siirtaminen ja luovuttaminen EU:n tai Euroopan talousalueen
ulkopuolelle
Ei ole tiedossa. Tietoja paivitetdan tilanteen mukaan.

15. Automatisoitu paatoksenteko

Automaattisia paatoksia ei tehda tieteellisessa tutkimuksessa

16. Henkilotietojen suojauksen periaatteet

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

Manuaalisen aineiston suojaaminen: Lukittu tila

Tietojarjestelméassa kasiteltavat tiedot:
[ ]
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® Kayttdjatunnus
® Salasana
® Pseudonymisointi

Suorien tunnistetietojen kasittely: Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa

17. Henkilotietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jalkeen
Tutkimusaineisto arkistoidaan tunnistetiedoin

Mihin aineisto arkistoidaan ja miten pitkaksi aikaa:

Tutkimusrekisteria analysoidaan ja tutkittavia seurataan 10 vuotta tiedonkeruun jalkeen. Taman jalkeen
aineistoa sailytetdan 30 vuotta tarkistusten tai mahdollisten uusien epidemioiden ennaltaechk&isyn
vuoksi, jonka jalkeen se arkistoidaan tunnistetiedoin.

18. Rekisterdidyn oikeudet ja niilden mahdollinen rajoittaminen

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

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 siita, kasitelladnké henkildtietojasi tutkimuksessa ja mita henkilttietojasi
tutkimuksessa kasitellaén. Voit myds halutessasi pyytéaa jaljenndksen kasiteltavista henkildtiedoista.

Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)

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

Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla)

Sinulla on oikeus vaatia henkil6tietojesi poistamista seuraavissa tapauksissa:

a) henkilttietoja ei enaé 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) henkiltiedot on poistettava unionin oikeuteen tai jasenvaltion lainsd&dantddn perustuvan
rekisterinpitdjaén sovellettavan lakisaateisen velvoitteen noudattamiseksi.
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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 yhteytta organisaation kirjaamoon.

Yhteydenotot

Mikéali sinulla on kysyttavaa oikeuksista, ota yhteyttd organisaation kirjaamoon tai kohdassa 2.
mainittuun yhteyshenkiléon.

Oikeus saattaa asia tietosuojavaltuutetun kasiteltavaksi

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

Yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

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

Vaihde: 029 56 66700

Faksi: 029 56 66735

Sahkoéposti: tietosuoja@om.fi
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