TIETOSUOJASELOSTE

1. Rekisterinpitdja

Rekisterinpitaja:

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
Mannerheimintie 166, PL 30, 00271 Helsinki.

2. Tutkimuksen nimi

Nuorten vuorovaikutusohjannan (IPC-N) kayttéénotto Suomessa

3. Toimeksiantaja/
Toimeksiantajan edustaja

Henkil®d, organisaatio, yritys, laitos, osoite, sahkdposti, puhelinnumero
Outi Linnaranta

ylilaakari, Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

029-5247517

etunimi.sukunimi@thl.fi

4. Tutkimuspaikkakohtainen
johtava tutkija (PI)

Nimi, tehtéavanimike/virka-asema, osoite, sdhképosti, puhelinnumero
Outi Linnaranta

ylilaékéri, Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

029-5247517

etunimi.sukunimi@thl.fi

Johanna Lammintakanen
Professori, Ita-Suomen yliopisto

PL 1627, 70211 Kuopio
puhelinvaihde 0294 45 1111,
sahkdposti: etunimi.sukunimi@uef.fi

Erkki Heinonen
Tutkija, THL
etunimi.sukunimi@thl.fi

Jari J Lahti
Professori, Helsingin yliopisto
etunimi.sukunimi@helsinki.fi

5. Yhteyshenkilo*
rekisterid koskevissa
asioissa

Nimi, tehtédvanimike/virka-asema, osoite, sdhképosti, puhelinnumero
Rekisterinpitdjan yhteyshenkil6:
Outi Linnaranta
yliladkéari, Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
029-5247517
etunimi.sukunimi@thl.fi

THL:n tietosuojavastaavan yhteystiedot:
Jarkko Reittu

THL:n tietosuojavastaava

Sahkoposti: tietosuoja@thl.fi

Puh. 029 524 7474

6. Henkildtietojen kasittelyn
tarkoitukset

Tutkimuksessa selvitetaan vuorovaikutusohjannan vaikuttavuutta ja
kustannusvaikuttavuutta vuoden kyselytutkimuksella ja tietoja tdydennetaan
rekisteritiedoilla. Kaikista osallistujista kerataan rekisteritietoja vuosi ennen
kyselytutkimuksen aloittamista ja se jatkuu 10 vuotta tutkimuksen alusta.
Selvitimme myds, miten hoidosta hydtyva nuori voitaisiin parhaimmin
tunnistaa alkuvaiheessa, ja mikéa osa ikdkohortista tarvitsee ja hakee apua
masennukseen.

Seurantatutkimuksen aineiston keruu sisdanotto valmistuu 2024 loppuun
mennessé, 1 vuoden seuranta vuoden 2025 loppuun mennessa ja 10-
vuotisrekisteritiedon osalta 2035 mennessé. Aineistoa sailytetdén 10 vuotta
rekisteritietojen paattymisesta eli 2045 loppuun asti.



mailto:johanna.lammintakanen@uef.fi

7. Henkil6dtietojen kasittelyn
oikeusperuste

Yleinen etu tieteellisessa tutkimuksessa:

Henkilttietojen kasittely perustuu EU:n tietosuoja-asetuksen artiklaan 6, 1 e:
Yleisté etua koskevan tehtévén suorittaminen tai rekisterinpitajélle kuuluvan
julkisen vallan kaytté ja arkaluonteisten tietojen kasittely perustuu tietosuoja-
asetuksen artiklaan 9 erityiset henkildtietoryhmét **, 2 j: Yleisen edun
mukainen tieteellinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus.

I Yleinen etu Kliinisessé ladketutkimuksessa ja kliinisessa
laitetutkimuksessa:

Henkil6tietojen kasittely perustuu EU:n tietosuoja-asetuksen

artiklaan 6, 1 c: kéasittely on tarpeen rekisterinpitajan lakisdateisen velvoitteen
noudattamiseksi ja 1 e: Yleista etua koskevan tehtéavan suorittaminen tai
rekisterinpitajalle kuuluvan julkisen vallan kaytt6 ja arkaluonteisten tietojen
kasittely perustuu tietosuoja-asetuksen artiklaan 9 erityiset henkildtietoryhmat
** 2 i: Kansanterveyteen liittyva yleinen etu

[J Muu peruste (katso EU:n tietosuoja-asetus):

8. Tutkimusrekisterin
tietosiséaltod

Luettele tutkimusrekisteriin kerattavat tiedot tai kuvaa ne erillisessa liitteessa

Tutkimuksessa kerataan tutkimussuunnitelman mukaiset tiedot. Tiedot
kerataan digitaalisessa muodossa. Paperisia lomakkeita kaytetdan, mikali
tama on helpompaa esimerkiksi toimintakyvyn rajoitteiden vuoksi.

Tutkimuksessa keratdan seuraavia tietoja:

Nuoren kysely sisdanottovaiheessa (masennus, masennukselta suojaavat ja
riskia lisdavat tekijat) supplement 3.3.1,

kahden viikon vélein 6kk ajan kerattava tieto mielialasta ja saadusta tuesta,
3.3.9,

motivaatio hoitoon 3.3.7,

saadun hoidon hyddyt ja haitat 3.3.8,

ja vointia seurannassa kuvaavat kyselyt 3kk ja 6kk kohdalla (Supplement
3.10)

Huoltajan kyselyt nuoren voinnista ja masennuksen hoidon tarpeesta,
hyotdyista ja haitoista, supplement 3.3.5

Tyo6ntekijan kysely koulutuksesta ja osaamisesta sekéd nuoren saamasta
hoidosta, supplement 3.3.4

Lisaksi rekisteritiedot:

THL:n rekistereista 1) Terveydenhuollon hoitoilmoitusrekisteri (Hilmo), 2)
Perusterveydenhuollon avohoidon hoitoilmoitusrekisteri (AvoHilmo), 3)
Sosiaalihuollon hoitoilmoitusrekisteri (SosiaaliHilmo), 4) Sosiaalihuollon
seurantarekisteri, ja 5) Lastensuojelurekisteri.

Kelan rekistereista 1) reseptirekisteri, joka siséltaa reseptilddkeostot ja 2)
rekisteri kuntoutustuen saajista.

Kerattavat tiedot on kuvattu erillisessa liitteessa

Arvioi rekisterdityjen maara (otoskoko), esim. kymmenia, satoja, tuhansia
Nuoret 5000-9000

Nuorten huoltajat n. 5000-9000

Hoitoa saaneiden nuorten tydntekijat, vastauksia yhteensa 300-400

9. Tietolahteet

Rekisteriin tallennettavien tietojen tietolahteet
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Potilasrekisterit

[ Tutkijan oma toiminta (esim. verenpaineen mittaus)
Tutkittavan antamat tiedot (esim. kyselyt, haastattelut)
Muut henkildrekisterit:

L] Muut tietolahteet

10. Henkil6tietojen
kasittelyyn kaytettavat
resurssit

*Aineisto on
pseudonymisoitu=
Suorat tunnistetiedot on
poistettu, mutta on
yhdistettavissa
henkildtietoihin
lisatietojen tai koodin
avulla

Kuvaus tutkimusrekisterin sailytyksesta

THL:n yllapitaméstéa rekisterista on tietoa THL:n sivuilla
https://thl.fiffi/thl/tietosuoja

Rekisteritieto sailytetddn pseudonymisoituna THL:n, UEF:n ja Helsingin
yliopiston palvelimella. Aineistoa saa kasitella vain THL:n, UEF:n ja Helsingin
yliopiston laitteissa.

Implementointitutkimuksen aineisto: Tutkimusaineiston avainkoodi, jolla id-
koodi voidaan yhdistaa tiettyyn tutkittavaan, tallennetaan Azure Fileshare -
pilvitallennussijaintiin. Palvelu perustetaan Ruotsin datakeskukseen, jolloin se
on erillisessd fyysisessa sijainnissa kuin pseudonymisoitu aineisto.
Tutkimushankkeelle luodaan erillinen Azure Fileshare -levyjako. Jokaiselle
levyjaolle on maaritetty oma avain, jonka avulla levyjaon voi avata. Azure-
tallennussijaintiin paasya rajoitetaan  VPN-tunnelilla. Taman lisaksi
tallennettavat tunnistetiedot salataan Microsoft Purview Information Protection
-palvelulla. Salauksen voi avata vain maaritetyt THL:n Azure AD:ssa olevat
kayttajat. Jos kayttaja poistuu organisaatiosta, myds paadsy suojattuun tietoon
paattyy automaattisesti.

Manuaalisen aineiston (esim. paperiaineisto, &aninauhat) suojaaminen:
Aineisto sailytetaan lukitussa kaapissa, johon vain asianmukaisilla henkil6illa
on paasy.

Digitaalisen aineiston suojaaminen (esim. tietojarjestelmat ja laitteet):
Kuvattu ylla.

Suorien tunnistetietojen kasittely:

[ Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa

Aineisto on pseudonymisoitu

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

11. Tutkimuksen suorittajat

Outi Linnaranta, dosentti, ylilaakari, THL
Johanna Lammintakanen, professori, UEF
Elisa Rissanen, projektitutkija, UEF

Pasi Kekkonen, projektitutkija, UEF

Anne Surakka, projektitutkija, UEF

Emma Salusjarvi, LL, THL, projektitutkija, THL
Aija Myllyniemi, FM, projektitutkija, THL
Noora Seilo, LL, THL, projektitutkija

Mauri Marttunen, emeritusprofessori, vieraileva tutkija, THL
Erkki Heinonen, professori, THL

Jari N. Lahti, professori, Helsingin yliopisto
Jasmin Kaljadin, Tutkimuskoordinaattori, THL
Ulla Heikkild, Tutkimusassistentti, THL
Tiia-Reeta Kukko, Tutkimusassistentti, THL

12. Henkil6tietojen
luovutukset alkuperédisessa
kayttotarkoituksessa

L] Tietoja ei luovuteta toiselle rekisterinpitajalle tai henkilotietojen kasittelijalle
Tietoja luovutetaan toiselle rekisterinpitgjalle tai henkilotietojen kasittelijalle

Pseudonymisoitua dataa voidaan jakaa tutkimusryhmien kesken, jotka
kuuluvat IMAGINE-tutkimuskonsortioon.
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13. Tietojen siirtaminen EU:n
tai ETA:n ulkopuolelle

Tietoja ei siirretéd* EU:n tai ETA:n ulkopuolelle
[ Tietoja siirretdén EU:n tai ETA:n ulkopuolelle

Mit& tietoja siirretdan

Henkilé/organisaatio, jolle tiedot siirretdan

Maat, joihin tiedot siirretdan

Mihin tarkoitukseen tiedot siirretaan

14. HenkilGtietojen
saanndnmukaiset
luovutukset

Tietoja ei luovuteta* toiselle rekisterinpitajalle ja/tai toiseen rekisteriin
[ Tietoja luovutetaan toiselle rekisterinpitajalle ja/tai toiseen rekisteriin

Mitd tietoja luovutetaan

Tiedot luovutetaan:
O tunnisteellisina
O pseudonymisoituina/koodattuna

Rekisterinpitija ja/tai rekisteri, mihin tietoja luovutetaan

Tietojen luovutuksen peruste

O sopimus luovutuksesta rekisterinpitgjien valilla
O viranomaislupa

0 muu, mika:

15. Rekisterdidyn oikeudet
tieteellisessa tutkimuksessa

Tutkimuksessa ei poiketa alla olevista rekisterdidyn oikeuksista

Tutkimuksessa poiketaan alla valituista rekisterdidyn oikeuksista
(oikeusperusteena yleinen etu):
[J Oikeus saada tietoa henkilttietojen kasittelysta (artiklat 13—14)
[J Oikeus saada paasy henkilttietoihin (artikla 15)
[J Oikeus virheellisten tietojen oikaisemiseen (artikla 16)
[ Oikeus henkilttietojen kasittelyn rajoittamiseen (artikla 18)
[J Oikeus vastustaa henkildtietojen kasittelya (artikla 21)

Muu, mika:

Poikkeaminen tulee perustella lomakkeen osassa B: Poikkeaminen
rekisterdidyn oikeuksista tieteellisesséa tutkimuksessa.

Kuvaus tutkimusaineiston kasittelysta tutkimuksen paatyttya
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16. Tutkimusaineiston
kasittelytoimet tutkimuksen [ Tutkimusaineisto havitetaan
paatyttya O Tutkimusaineisto arkistoidaan anonymisoituna ilman tunnistetietoja

Tutkimusaineisto arkistoidaan pseudonymisoituna
[ Tutkimusaineisto arkistoidaan tunnistetiedoin

Minne aineisto arkistoidaan ja miten pitkaksi aikaa:
Aineistoa sailytetddn 10 vuotta tutkimuksen paattymisen jalkeen eli vuoteen

2045 THL:n tietoturvallisessa ymparistdssa.

Tutkimusaineiston tietoturvallisesta havittdmisesta vastaa:
Tutkimuksen vastuuhenkild: Outi Linnaranta, THL

] Muu, kuka:
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