& .\ TERVEYDEN JA TIETEELLISEN TUTKIMUKSEN 1(7)
Se” HYVINVOINNIN LAITOS TIETOSUOJAILMOITUS v.1.3.
EU:n yleinen tietosuoja-asetus, 12-14 artikla
29.1.2019

Tietoa tutkimukseen osallistuvalle

Tdssa selosteessa kuvataan, miten henkilotietojasi kasitelldaan THL:n tutkimuksessa. Selosteen
kohdassa 17 kerrotaan tarkemmin, mita oikeuksia sinulla on ja miten voit vaikuttaa tietojesi
kasittelyyn. Mikali haluat kayttaa oikeuksiasi, esimerkiksi vaadit henkilotietojesi poistamista
tutkimusaineistosta, Sinuun ei kohdistu mitdaan negatiivista seuraamusta.

1. Tutkimuksen rekisterinpitdja

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, THL
PL 30

00271 Helsinki

puh. 029 524 6000

Ita-Suomen yliopisto, UEF
PL111
80101 Joensuu

Aalto-yliopisto
PL 15500
00076 AALTO

Oulun yliopisto
PL 8000
90014 Oulun yliopisto

Yhteyshenkilo tutkimusta koskevissa asioissa:
Nimi: Katja Wikstrom

Osoite: THL, PL 30, 00271 Helsinki
Puhelinnumero: 029 524 8181
Séhkopostiosoite: katja.wikstrom@thl.fi

2. Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkilotietojen Kasittelyn tarkoitus

Henkilotietoaineistoa kdytetdaan tutkimuksessa, jonka tarkoituksena on selvittaa
monisairastavuuden eli kahden samanaikaisesti esiintyvan pitkaaikaissairauden yleisyytta
ikaryhmittdin, sukupuolittain ja alueittain suomalaisessa aikuisvaestdssa. Lisaksi
tutkimuksessa tarkastellaan monisairastavuuteen liittyvaa terveydenhuollon palveluiden
kayttoa, palveluiden saavutettavuutta, ja niista aiheutuvia kustannuksia. Tutkimusta varten
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kerataan tietoa kaikista 18 vuotta tayttaneista henkildista, joiden kotikunta on Suomessa ja
jotka ovat olleet potilaina perusterveydenhuollon avosairaanhoidossa, julkisen
erikoissairaanhoidon avohoidossa, sairaaloiden ja/tai terveyskeskusten vuodeosastoilla
vuosien 2015-2017 aikana. Tiedot poimitaan terveydenhuollon ja perusterveydenhuollon
hoitoilmoitusrekisterista (Hilmo/AvoHilmo). Poimitusta tietoaineistosta poistetaan
henkilotunnistetiedot. Tutkijoiden kdytOssa oleva aineisto on sellainen, josta yksittaisia
tutkimushenkil6ita ei voida tunnistaa.

3. Yhteistyohankkeena tehtavin tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako

Kohdassa 1 luetellut organisaatiot toimivat tassa tutkimuksessa yhteisrekisterinpitdjina, eli ne
madrittelevat yhdessa henkilotietojen kasittelyn tarkoitukset ja keinot.

Tutkittavat voivat tehda kaikki tahan tutkimukseen liittyvat pyynnoét rekisterdidyn oikeuksien
kdyttamiseksi alla olevalle yhteyshenkildlle:

Nimi: Katja Wikstrom
Puhelinnumero: 029 524 8181
Sahkopostiosoite: katja.wikstrom@thl.fi

Yhteyshenkil6 valittaa tarvittaessa pyynnon myos muille yhteisrekisterinpitdjind toimiville
organisaatioille.

Tutkittava voi kayttaa tietosuoja-asetuksen mukaisia oikeuksiaan suhteessa kuhunkin

rekisterinpitdjaan. Talldin vastaanottaja voi tarvittaessa valittda pyynnon tai vaatimuksen
my06s muille yhteisrekisterinpitdjille.

4. Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai siita vastaava ryhma
Nimi: Tiina Laatikainen
Osoite: THL, PL 30, 00271 Helsinki

Puhelinnumero: 029 524 8936
Sahkopostiosoite: tiina.laatikainen@thl.fi

5. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

THL:n tietosuojavastaavan sahkopostiosoite: tietosuoja@thl.fi

6. Tutkimuksen suorittajat

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen Kansanterveyden edistaminen —yksikon tutkijat Prof. Tiina
Laatikaisen tyoryhmasta
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[ta-Suomen yliopiston kansanterveystieteen ja kliinisen ravitsemustieteen yksikon tutkijat Prof. Tiina
Laatikaisen tyoryhmasta

[ta3-Suomen yliopiston tietojenkasittelytieteen laitoksen tutkijat Prof. Pasi Frantin tyoryhmasta
Oulun yliopiston maantieteen tutkimusyksikon tutkijat Prof. Jarmo Rusasen/dos. Harri Antikaisen
tyoryhmasta

Aalto-yliopiston Hema-instituutin tutkijat Dos. Miika Linnan tyoryhmasta

7. Tutkimuksen nimi, luonne ja kestoaika

Tutkimuksen nimi: Monisairastavuus ja siihen liittyva palveluiden kayttd seka kustannukset
Parempi tietopohja ja palvelujen optimointi SOTE-uudistuksen tueksi (IMPRO) — hankkeen osana toteutettava
tutkimus.

Kertatutkimus |:|Seurantatutkimus
Tutkimuksen kestoaika (kuinka kauan henkilotietoja kasitellaan):

Henkilotietojen kasittelyn kesto maaraytyy tutkimuksen rekisteriluvan voimassaolon
mukaisesti, 10 vuotta.

8. Henkilotietojen Kkasittelyn oikeusperuste

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

|:| Tutkittavan suostumus
|:| Lakisaateisen velvoitteen noudattaminen
K Yleistd etua koskeva tieteellinen tai historiallinen tutkimus, tilastointi tai

rekisterinpitdjalle kuuluvan julkisen vallan kaytto

9. Arkaluonteiset henkilotiedot

|:| Tutkimuksessa ei kasitella arkaluonteisia henkil6tietoja.
Tutkimuksessa kasitellaan seuraavia arkaluonteisia henkil6tietoja:

Rotu tai etninen alkupera

Poliittiset mielipiteet

Uskonnollinen tai filosofinen vakaumus

Ammattiliiton jasenyys

Geneettiset tiedot

Biometristen tietojen kasittely henkilon yksiselitteista tunnistamista varten
Terveystiedot

X
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|:| Seksuaalinen kayttaytyminen tai suuntautuminen

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

|:| Tutkittavan nimenomainen suostumus

DX Tieteellinen tai historiallinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus
[ ] Tutkittava on saattanut kasiteltavat arkaluonteiset tiedot julkisiksi

|:| Kasittely on tarpeen tarkean yleisen edun vuoksi

[ ] Tutkimuksessa késitellaan rikostuomiota tai rikkomuksia koskevia tietoja.

10. Mita henkilotietoja tutkimusaineisto sisiltaa

Terveydenhuollon poisto-/hoitoilmoitusrekisterista (HILMO) poimitaan seuraavat tiedot:

¢ Palveluntuottaja: palvelutuottaja, palvelutuottajan palveluyksikkd, kaynnin vastaanottaja
¢ Asiakas: asiakkaan sukupuoli, syntymavuosi, kotikunta, postinumero, palvelu- ja erikoisalat,
avohoitokdynnin kavijaryhma

e Tulotiedot/Hoidon alkamistiedot: saapumispaiva, saapumistapa, mista tuli (aikaisempi
hoitopaikka), lahetteen antaja, kaikki diagnoositiedot (ICPC-2, ICD-10), kaikki
toimenpidetiedot (NCSP toimenpidekoodit (1...N))

® NordDRG —ryhman koodi (kunkin vuoden ryhmittelijaversiolla)

* NordDRG paino

¢ Hoitotiedot: hoidon haittavaikutus, pitkdaikaishoidonpaatds

e Poistumistiedot: |ahtdpaiva, jatkohoito, hoitojakson tai kdaynnin kokonaiskustannus

Perusterveydenhuollon hoitoilmoitusrekisterista (AvoHILMO) poimitaan seuraavat tiedot:

¢ Palvelutapahtuman perustiedot: Asiakkaan sukupuoli, syntymavuosi, kotikunta, asuinpaikan
postinumero, palvelun tuottaja, palvelutuottajan palveluyksikko

e Kaynnin toteutuminen: kdyntipaiva, ammatti, palvelumuoto, yhteystavat, kavijaryhma,
hoidon kiireellisyys, kdynnin luonne

e Kdyntisyyt (ICPC-2, ICD-10)

e Jatkohoito

11. Mistd lahteista henkilotietoja keratiadn

Hilmo ja AvoHilmo -rekisterit

12. Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle
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Tietoja ei luovuteta tutkimusryhman ulkopuolelle.

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

Ei siirreta.

14. Automatisoitu paatoksenteko

Automaattisia paatoksia ei tehda.

15. Henkilotietojen suojauksen periaatteet
g Tiedot ovat salassa pidettavia.
Manuaalisen aineiston suojaaminen:

Tietojarjestelmissa kasiteltavat tiedot:

D] kayttajatunnus <] salasana [X] kayton rekistersinti [X] kulunvalvonta
|:| muu, mika:

Suorien tunnistetietojen kasittely:

Suoran tunnistamisen mahdollistavat tunnistetiedot korvataan tutkimusnumerolla aineiston
poimintavaiheessa.

|:| Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa

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

16. Henkilotietojen kasittely tutkimuksen padttymisen jalkeen

[ ] Tutkimusaineisto havitetaan
D] Tutkimusaineisto arkistoidaan: 10 vuotta
X| ilman tunnistetietoja |:| tunnistetiedoin

Mihin aineisto arkistoidaan ja miten pitkaksi aikaa: Ita-Suomen yliopistolla, Aalto-yliopistolla,
Oulun yliopistolla ja Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksella on yhteisrekisterinpitajyys
tutkimusaineistoon ja kukin rekisterinpitdja huolehtii kaytdssa olleen tutkimusaineiston
arkistoinnista arkistolain (831/1994) ja arkistonmuodostussuunnitelmansa seka
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tutkimuskonsortion sisdisen sopimuksen mukaisesti. Tutkimusaineistoa sailytetdan 10 vuotta,
jonka jalkeen se havitetaan.

17. Rekisteroidyn oikeudet ja niiden mahdollinen rajoittaminen

Tietosuojalainsadadanto takaa tutkittavalle tiettyja oikeuksia, joilla tutkittava voi varmistaa
perusoikeuksiin kuuluvan yksityisyyden suojan toteutumisen. Mikali haluat kayttaa
oikeuttasi, ota yhteytta THL:n kirjaamoon (kirjiaamo@thl.fi) tai kohdassa 1. mainittuun
yhteyshenkilon.

Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)

Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi 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)

Sinulla on oikeus saada tieto siita, kasitelldaanko henkilotietojasi tutkimuksessa ja mita
henkil6tietojasi tutkimuksessa kasitelldaan. Voit myo6s halutessasi pyytaa jaljennoksen
kasiteltavista henkilotiedoista.

Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)
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) henkildtietoja ei endad tarvita niihin tarkoituksiin, joita varten ne kerattiin tai joita
varten niitd muutoin kasiteltiin

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

c) vastustat kasittelya eika kasittelyyn ole olemassa perusteltua syyta

d) henkilotietoja on kasitelty lainvastaisesti; tai

e) henkilotiedot on poistettava unionin oikeuteen tai jasenvaltion lainsaadantoon
perustuvan rekisterinpitdjaan sovellettavan lakisdateisen velvoitteen noudattamiseksi.

Oikeuksista poikkeaminen

Tassd kohdassa 17 Mité oikeuksia sinulla on ja oikeuksista poikkeaminen kuvatuista
oikeuksista saatetaan poiketa tietosuojaa koskevan lainsdadanndn mukaisilla perusteilla silta
osin, kuin oikeudet estavat tieteellisen tai historiallisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen
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tarkoituksen saavuttamisen tai vaikeuttavat sita suuresti. Tarvetta poiketa oikeuksista
arvioidaan aina tapauskohtaisesti.

Mikali haluat kayttaa oikeuttasi, ota yhteytta THL:n kirjaamoon (kirjaamo@thl.fi).
Yhteydenotot

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

Oikeus saattaa asia tietosuojavaltuutetun kasiteltévaksi

Sinulla on oikeus saattaa asia tietosuojavaltuutetun toimiston kasiteltavaksi, mikali katsot, etta
henkil6tietojesi 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

www.thl.fi
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