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Tietoa henkilotietojen kasittelysta Helsinki Health Study —terveystutkimus —
elintavat ja paino -haastattelututkimuksessa

Olette osallistumassa Helsingin  yliopiston kansanterveystieteen osastolla tehtdvaan
tutkimukseen. Tassa selosteessa kuvataan, miten henkilotietojanne kasitellaan tutkimuksessa.

Tutkimukseen osallistuminen ja henkilotietojen antaminen on vapaaehtoista. Teihin ei kohdistu
mitaan negatiivista seuraamusta, jos ette osallistu tutkimukseen tai jos keskeytatte
osallistumisenne tutkimukseen. Taman ilmoituksen lopussa kerrotaan tarkemmin, mita oikeuksia
teilla on.

1 Tutkimuksen rekisterinpitaja

Helsingin yliopisto
Osoite: PL 3 (Fabianinkatu 33)
00014 Helsingin yliopisto

2 Yhteyshenkilo ja vastuullinen tutkija

Yhteyshenkilo tutkimusta koskevissa asioissa

Nimi: Anu Joki

Tiedekunta/osasto/yksikko: Ladketieteellinen tiedekunta, Clinicum,
kansanterveystieteen osasto

Osoite: PL 20 (Tukholmankatu 8 B), 00014 Helsingin yliopisto
Puhelinnumero: 029 41 27163

Sahkodpostiosoite: anu.joki@helsinki.fi

Vastuullinen tutkija

Nimi: Tea Lallukka

Tiedekunta/osasto/yksikko: Ladketieteellinen tiedekunta, Clinicum, kansanterveystieteen
osasto

Osoite: PL 20 (Tukholmankatu 8 B), 00014 Helsingin yliopisto

Puhelinnumero: 029 41 27544

Sahkopostiosoite: tea.lallukka@helsinki.fi
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3 Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Helsingin yliopiston tietosuojavastaavaan saa yhteyden sahkopostiosoitteesta
tietosuoja@helsinki.fi.

4 Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkilotietojen kasittelyn tarkoitus
Tutkimuksen nimi: Helsinki Health Study -terveystutkimus — elintavat ja paino

Tassa Helsingin yliopiston kansanterveystieteen osaston toteuttamassa tutkimuksessa
selvitetaan, millaisia painonhallintaa ja hyvinvointia edistavia tai hankaloittavia tekijoita
ihmiset kohtaavat arjessaan ja minkalaiset asenteet ja ajatukset ohjaavat painoon ja
elintapoihin liittyvaa kayttaytymista. Lisaksi tutkimme, milla tavoin Helsingin kaupungin
nykyiset tai entiset tydntekijat kuvaavat elintapojaan ja painoaan ja millaiset menetelmat he
nakevat sopivina painonhallintaan.

Tutkimuksessa kerattavia henkilotietoja kaytetdan ainoastaan tutkimuskayttoon.
Tutkimusaineistoon on paasy vain tutkimuksen nimetyilla henkilGilla.

Tutkimusaineisto kerataan haastattelemalla. Haastatteluaineistoon yhdistetdaan Helsinki
Health Study (HHS) -terveystutkimuksessa kerattya kyselyaineistoa sosiodemografisista,
sosioekonomisista ja terveyteen liittyvista tekijoista.

Tutkimusaineistossa ei kayteta tutkittavan nimea tai muita suoria tunnistetietoja, vaan ne
korvataan tutkimustunnisteella (tutkittavalle annettava numero). Ndin tutkimusaineistosta ei
voi suoraan tunnistaa yksittdisia tutkittavia. Haastatteluaineiston linkitys kyselyaineistoon
tehdaan kuitenkin ennen tutkimusaineiston pseudonymisointia. Ketdaan yksittaisia henkiloita
ei voi myodskaan tunnistaa tutkimuksen tuloksista.

Tutkittavien yhteystiedot ja tutkimustunnisteet tallennetaan erilliseen tiedostoon, jonka voi
avata vain koodiavaimella. Koodiavain on tiedossa ainoastaan tutkimuksen nimetyilla
henkil6illa ja sita sailytetdan suojatussa Umpio-tallennustilassa, jonne on kaksivaiheinen
tunnistautuminen ja joka on suunniteltu korkean riskin sensitiivisten aineistojen sailyttamista
varten.

Paperiset suostumuslomakkeet tuhotaan, kun ne on saatu skannattua ja tallennettua pdf-
tiedostona Helsingin yliopiston tietosuojatulle palvelimelle. Nama tutkittavien allekirjoittamat
suostumuslomakkeet eivat kuulu tutkimusaineistoon.

5 Mita tietoja tutkimusaineisto sisdltaa

Tutkimusaineistoon kuuluu haastatteluissa kerattava tieto tutkittavien ajatuksista ja
kasityksista liittyen elintapoihin ja painoon. Lisdksi aineistoon kuuluu HHS-kyselytutkimuksessa
keratty tieto tutkittavien taustasta (mm. ika, sukupuoli, koulutus ja etninen alkupera ml. oma
ja vanhempien syntymamaa) seka tietoja tutkittavien elintavoista ja terveydesta. Nimia ja



vhteystietoja ei sisdllyteta tutkimusaineistoon, vaan ne korvataan tutkimustunnisteella.

6 Mista lahteista henkilotietoja kerdataan

Henkilotietoja kerataan suullisesti haastattelussa. Tieto osallistujan suostumuksesta osallistua
tutkimukseen kerataan paperisena, jotta voimme saada allekirjoituksen jokaiselta
osallistujalta suostumuksen vahvistamiseksi. Paperiset suostumuslomakkeet tuhotaan, kun ne
on saatu skannattua ja tallennettua pdf-tiedostona. Kyselytutkimuksessa on keratty
haastateltavien sahkopostiosoitteita ja puhelinnumeroita seka sosiodemografisia,
sosioekonomisia ja terveyteen liittyvia tietoja. Nama tiedot sdilytetaan Helsingin yliopiston
hallinnoimassa tietoturvallisessa verkkokansiossa, Umpio-tallennustilassa.

7 Arkaluonteiset henkilotiedot

Tutkimuksessa kasitellaan seuraavia tietosuoja-asetuksen 9 artiklan mukaisia erityisia
henkilotietoryhmia (eli arkaluonteisia henkilotietoja):

X Rotu tai etninen alkupera

Poliittiset mielipiteet

Uskonnollinen tai filosofinen vakaumus

Ammattiliiton jasenyys

Geneettiset tiedot

Biometristen tietojen kasittely henkildn yksiselitteista tunnistamista varten
X Terveys

Luonnollisen henkilén seksuaalinen kayttaytyminen tai suuntautuminen

Arkaluontoisten tietojen kasittely perustuu tietosuoja-asetuksen 9 artiklan 2 kohdan j
alakohtaan (kasittely on tarpeen tieteellisia tutkimustarkoituksia varten) seka tietosuojalain 6

§:n 1 momentin 7 kohtaan (tietosuoja-asetuksen 9 artiklan 1 kohtaa ei sovelleta tieteellista
tutkimusta varten tehtavaan tietojen kasittelyyn).

8 Henkiltietojen kasittelyn oikeusperuste

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

X yleistd etua koskeva tehtédva:
X tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastointi (tietosuojalain 4 §:n 3 kohta)
9 Tietojen vastaanottajat

Haastattelututkimuksen toteuttamiseksi (haastatteluiden litterointi eli
puhtaaksikirjoittaminen tekstimuotoon) henkil6tietoja siirretaan litterointipalveluja



tarjoavalle yritykselle (Spoken Oy) kasiteltavaksi. Palveluntarjoajan kanssa on tehty tietosuoja-
asetuksen vaatimusten mukainen sopimus henkildtietojen kasittelysta. Sopimuksessa on
huomioitu, etta yritys on sitoutunut henkil6tietojen salassapitoon ja ehdottomaan
vaitiolovelvollisuuteen.

10 Tietojen siirto Euroopan talousalueen ulkopuolelle

Tietoja ei siirretd Euroopan talousalueen ulkopuolelle, niita kasitelldan ainoastaan EU:n
alueella.

11 Automatisoitu paatoksenteko

Tutkimuksessa ei tehda automaattisia paatoksia, joilla on merkittava vaikutus tutkittaviin.

12 Henkilotietojen suojaus

Tutkimusaineistoon sisaltyvia henkilotietoja kasitelldan ja sailytetdan suojattuna niin, etta
ainoastaan niita tarvitsevat henkil6t padsevat tarkastelemaan tietoja.

Tietojarjestelmissa kasiteltdvia tietoja suojataan seuraavilla tavoilla:

X kdyttajatunnus ja salasana
kayton rekisterointi/lokitus

X kulunvalvonta
salaus/kryptaus

X kaksivaiheinen tunnistautuminen

Manuaalinen aineisto (paperiset suostumuslomakkeet) sailytetdaan Helsingin yliopiston
kansanterveystieteen osastolla tutkimusryhman jasenten lukitussa tyéhuoneessa lukitussa
arkistokaapissa siihen asti, ettd lomakkeet on saatu skannattua. Arkistokaappiin on paasy vain
tutkimuksen nimetyilla henkil6illa. Myds osaston kerrosten ovet ovat lukittuja, ja paasy
kerroksiin on vain osaston tyontekijo6illd, joilla on avaimet. Paperiset suostumuslomakkeet
tuhotaan, kun ne on saatu skannattua ja tallennettua pdf-tiedostona Helsingin yliopiston
tietosuojatulle palvelimelle.

Suorien tunnistetietojen kasittely:
Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa ja sdilytetaan taysin erilldan
analysoitavasta tutkimusaineistosta.

Suorat tunnistetiedot tarvitaan, jotta aineistoa voidaan jatkokdyttaa mahdollisessa
seurantatutkimuksessa. Sdilytdmme tunnisteavaimen (suora tunniste + vastaajalle luotu ID)
Helsingin yliopiston tietoturvallisessa verkkokansiossa, Umpiossa, jonne on kaksivaiheinen
tunnistautuminen ja joka on suunniteltu korkea riskin sensitiivisten aineistojen sailyttamista



varten.

13 Henkil6tietojen kasittelyn kesto tassa tutkimuksessa

Henkilotietoja sisaltavaa aineistoa kasitellaan, kunnes tutkimuksesta on raportoitu rahoittajille ja
tutkimusaineistolla tehtavat tieteelliset artikkelit ja muut julkaisut on julkaistu vertaisarvioidussa
tieteellisissa julkaisusarjoissa. Tutkimuksen arvioitu kesto on ainakin kolme vuotta, ja julkaisut
pyritddan saamaan valmiiksi noin viiden vuoden kuluessa. Aineistolla voi kuitenkin olla kdyttdarvoa
pidempaan, ja suunnitelmassa on seurantatutkimus, jolloin I3htétilanteen tietojen kayttédnotto
jatkuu myos koko seurannan ajan ja aineistolla tehtavien tutkimusten toteuttamisen ajan seka

10 vuotta niiden valmistumisen jalkeen. Mahdolliseen seurantatutkimukseen pyydetdan
tutkittavilta uusi suostumus.

14 Henkilotietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jilkeen

Tutkimusaineisto sdilytetaan taman tutkimuksen tulosten luotettavuuden arvioimista varten:
X ilman suoria tunnistetietoja

Tutkimusaineisto sdilytetadan myéhempaa, yhteensopivaa tieteellista tutkimusta varten
tietosuoja-asetuksen vaatimusten mukaisesti:

X ilman suoria tunnistetietoja

Tallaista tutkimusaineistoa voidaan hyodyntaa esimerkiksi tutkimuksissa, joissa halutaan
selvittaad, milla tavoin tiettyyn ikakohorttiin kuuluvat henkil6t kuvaavat painonhallintaa ja
elintapoja, ja millaisia muutoksia naissa kuvauksissa esiintyy.

Tutkimusaineiston sadilytys perustuu tietosuoja-asetuksen 5 artiklan 1 kohdan b ja e
alakohtiin.

Tutkimusaineiston uudesta tutkimuskaytosta lahetetaan rekisteroidyille uusi
tietosuojailmoitus, paitsi jos rekisterinpitdja ei enaa pysty tunnistamaan rekisteroityja
tutkimusaineistosta.

Uudesta tutkimuksesta ei voida ldhettaa ilmoitusta rekisterdidylle myoskaan silloin, jos
tietojen toimittaminen olisi mahdotonta tai kohtuuttoman vaivalloista tai jos se estaisi tai
vaikeuttaisi suuresti tutkimustarkoitusten saavuttamista (tietosuoja-asetuksen 14 artiklan 5
kohdan b alakohta).

Missa aineistoa sailytetaan ja kuinka kauan: Pseudonymisoitu aineisto sdilytetdaan 10 vuotta
tutkimuksen paattymisen jalkeen Helsingin yliopiston suojatulla verkkoasemalla.



15 Mita oikeuksia rekisteroidylla on ja oikeuksista poikkeaminen

Yhteyshenkild tutkittavan oikeuksiin liittyvissa asioissa on taman ilmoituksen kohdassa 1
mainittu yhteyshenkil®.

Rekisterdidyn oikeudet
Tietosuoja-asetuksen mukaan rekisterdidylla on oikeus:

e saada paasy omiin tietoihin

e oikaista tietojaan

e poistaa tiedot ja tulla unohdetuksi

e rajoittaa omien tietojensa kasittelya

e siirtaa tiedot rekisterinpitajalta toiselle

e vastustaa tietojen kasittelya

e olla joutumatta automaattisen paatoksenteon kohteeksi.

Rekisteroity ei kuitenkaan voi kayttaa kaikkia oikeuksia kaikissa tilanteissa. Tilanteeseen
vaikuttaa esimerkiksi se, milla perusteella henkilotietoja kasitellaan.

Tarkempaa tietoa rekisteroidyn oikeuksista eri tilanteissa |6ytyy tietosuojavaltuutetun
verkkosivuilta: https://tietosuoja.fi/rekisteroidyn-oikeudet-eri-tilanteissa

Oikeuksista poikkeaminen

Tietosuoja-asetus ja Suomen tietosuojalaki mahdollistavat tietyista rekisterdidyn oikeuksista
poikkeamisen silloin, kun henkilotietoja kasitellaan tieteellisessa tutkimuksessa ja oikeuksien
toteuttaminen estdisi tai vaikeuttaisi suuresti kasittelyn tarkoitusten saavuttamista.

Tarvetta poiketa rekisterdidyn oikeuksista arvioidaan aina tapauskohtaisesti.
Valitusoikeus

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

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



