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Tietoa tutkimukseen osallistuvalle

Olet osallistumassa Oulun yliopiston tekemaan tutkimukseen. Tassa selosteessa kuvataan, miten
henkilotietojasi kasitellaan 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 keskeytysta kerattya aineistoa voidaan kuitenkin kayttaa tutkimuksessa. Taman
ilmoituksen kohdassa 17 kerrotaan tarkemmin, mita oikeuksia sinulla on ja miten voit vaikuttaa tietojesi
kasittelyyn.

1. Tutkimuksen rekisterinpitdja

Oulun yliopisto
Osoite: PL 8000 90014 Oulun yliopisto (Pentti Kaiteran katu 1, Linnanmaa)

Yhteyshenkild tutkimusta koskevissa asioissa:

Nimi: liro Nerg

Osoite: Vaestoterveyden tutkimusyksikko, PL 5000, 90014 Oulun yliopisto
Puhelinnumero: +358 50 307 1270

Sahkopostiosoite: iiro.nerg@oulu.fi

2. Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkilotietojen kasittelyn tarkoitus

Tassa tutkimushankkeessa tarkastellaan monisairastavuuden kehitysta, syita ja hoitoa Suomen
vaestossa. Vaeston ikdantyessa monisairastavuus on kasvava kansanterveydellinen
huolenaihe. Tutkimushankkeessa on tarkoitus maaritella monisairastavuuden kehityspolkuja,
seka niihin liittyvia syy-seuraussuhteita ja ladkehoitoja. Lisaksi arvioimme, onko
monisairastavuuden esiintyvyydessa ja vakavuudessa eroja sukupuolen, idn ja sosiaalisten
tekijoiden suhteen. Tutkimuksessa kaytettava aineisto on peraisin FinRegisty-projektilta, joka
hyodyntaa kattavasti suomalaisia terveysrekistereita tavoitteenaan sairauksien parempi
ymmartaminen ja ennustaminen. Kaytettdva aineisto on Sosiaali- ja terveysalan
tietolupaviranomaisen Findatan pseydonymisoima, ja sen kasittely tapahtuu toisiolain
mukaisessa tietoturvallisessa kayttoymparistossa.

3. Yhteistyohankkeena tehtavan tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako
Ei yhteistybhankkeena tehtdva tutkimus

4. Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai tutkimuksesta vastaava ryhma
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Nimi: Sylvain Sebert

Osoite: Vaestoterveyden tutkimusyksikko, PL 5000, 90014 Oulun yliopisto
Puhelinnumero: +358 503 44 08 42

Sahkopostiosoite: sylvain.sebert@oulu.fi

5. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Oulun yliopiston tietosuojavastaavan sahkoépostiosoite: dpo@oulu.fi.

6. Tutkimuksen suorittajat
Tutkimuksen suorittavat Elamankaariepidemiologian tutkimusryhmaan kuuluvat tutkijat ja

tutkimusavustajat. Ryhma kuuluu Oulun yliopiston Ladketieteellisen tiedekunnan Vaestoterveyden
tutkimusyksikkdon.

7. Tutkimuksen nimi, luonne ja tutkimuksen kestoaika

Tutkimuksen nimi: Life-course pathways and social mechanisms of multi-morbidity
(Monisairastavuuden eldmdnkaaritekijét ja sosiaaliset mekanismit)

X Kertatutkimus [ ] seurantatutkimus

Tutkimuksen kestoaika (kuinka kauan henkil6tietoja kasitelldaan):
Tietojen kasittely ja sailytysaika on maaritelty paattyvaksi 31.12.2030

8. Henkil6tietojen kasittelyn oikeusperuste

Henkilotietoja kasitellddan seuraavalla yleisen tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan mukaisella
perusteella:

[ ] tutkittavan suostumus

|:| rekisterinpitdjan lakisaateisen velvoitteen noudattaminen

|E yleista etua koskeva tieteellinen tai historiallinen tutkimus, tilastointi tai julkisen vallan kaytto
|:| rekisterinpitdjan tai kolmannen osapuolen oikeutettu etu (jos oikeutettu etu niin mika: )

9. Arkaluonteiset henkilotiedot
Tutkimuksessa kasitellaan seuraavia arkaluonteisia henkilotietoja:
[ ] Rotu tai etninen alkupera

[ ] Poliittiset mielipiteet
[ ] uskonnollinen tai filosofinen vakaumus
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[ ] Ammattiliiton jasenyys

[ ] Geneettiset tiedot
[ ] Biometristen tietojen kasittely henkilén yksiselitteista tunnistamista varten

|E Terveys
[ ] Luonnollisen henkilon seksuaalinen kayttaytyminen tai suuntautuminen

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

[ ] Tutkittavan suostumus

[X] Tieteellinen tai historiallinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus
|:| Tutkittava on saattanut kasiteltavat arkaluonteiset tiedot julkisiksi

[ ] Muu peruste (mika?):

[ ] Tutkimuksessa kasitellaan rikostuomiota tai rikkomuksia koskevia tietoja.
10. Mita henkil6tietoja tutkimusaineisto sisaltaa

Syntymapaiva, kuolinpaiva, sukupuoli, henkilokohtaiset terveystiedot kansallisiin rekistereihin
perustuen, parisuhdetieto, asumishistoria (kuntataso), laboratoriomittaukset, syntyneet lapset,
toimeentulotuki, maaratyt ja toimitetut ladkkeet.

11. Mista ldhteista henkilotietoja kerataan
Findatan yllapitamasta FinRegistry-tutkimusaineistosta.

12. Henkil6tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle
Henkilotietoja ei luovuteta tutkimusryhman ulkopuolelle.

13. Henkil6tietojen siirto EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle
Ei siirreta.

14. Automatisoitu paatoksenteko

Automaattisia paatoksia ei tehda.

15. Henkil6tietojen suojauksen periaatteet
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X] Tiedot ovat salassa pidettavia.
Manuaalisen aineiston suojaaminen: Manuaalista aineistoa ei ole.
Tietojarjestelmissa kasiteltavat tiedot:

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

Suorien tunnistetietojen kasittely:

|E Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa

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

16. Henkilotietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jalkeen

X] Henkilstietosi havitetadn
[ ] Henkilétietosi arkistoidaan:
|:| ilman tunnistetietoja |:| tunnistetiedoin

Mihin aineisto arkistoidaan ja miten pitkaksi aikaa:
17. Mita oikeuksia sinulla on ja oikeuksista poikkeaminen?

Tietosuojalainsdaadannon mukaisesti tutkittavalla on tiettyja oikeuksia, joilla tutkittava voi
varmistaa perusoikeuksiin kuuluvan yksityisyyden suojan toteutumisen. Mikali tutkittava haluaa
kayttaa tdssa kohdassa 17 mainittua oikeuttaan, ota yhteytta kohdassa 1 mainittuun
tutkimuksen yhteyshenkilo6n

Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)

Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus, mikali henkiltietojen kasittely perustuu
suostumukseen. Suostumuksen peruuttaminen ei vaikuta suostumuksen perusteella ennen sen
peruuttamista suoritetun kasittelyn lainmukaisuuteen.

Oikeus pyytda padsya tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)

Sinulla on oikeus pyytaa tietoa siita, kasitellaanko henkilotietojasi tutkimuksessa ja mita
henkil6tietojasi tutkimuksessa kasitellaan. Voit myos halutessasi pyytaa jaljennosta kasiteltavista
henkildtiedoista.

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

Oikeus pyytaa tietojen poistamista tai kasittelyn rajoittamista, oikeus vastustaa kasittelya pyytaa
tietojen siirtoa jarjestelmasta toiseen (tietosuoja-asetuksen 17, 18, 20, 21 artiklat)

Voit myos pyytaa tutkimuksessa kaytettyjen henkil6tietojesi poistamista tai niiden kasittelyn
rajoittamista seka voit vastustaa kasittelya tai pyytaa tietojesi siirtamista jarjestelmasta toiseen.

Oikeuksista poikkeaminen

Edelld tassa kohdassa 17 Mita oikeuksia sinulla on ja oikeuksista poikkeaminen mainitut oikeudet
eivat ole ehdottomia eivatka siten pade jokaisessa tapauksessa ja ndista oikeuksista saatetaan
poiketa tietosuojaa koskevan lainsddadannon mukaisesti esim. silloin kuin oikeudet estavat
tieteellisen tai historiallisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen tarkoituksen saavuttamisen tai
vaikeuttavat sitd suuresti. Tarvetta poiketa oikeuksista arvioidaan aina tapauskohtaisesti.

18. Valitusoikeus

Sinulla on lisaksi oikeus tehda valitus tietosuojavaltuutetun toimistoon, mikali katsot, etta
henkil6tietojesi kasittelyssa on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsadadantoa.

Yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

Kadyntiosoite: 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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