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Tietosuojaseloste sisdltaa ne tiedot, jotka tulee kertoa tutkittaville kasiteltdessa henkilotietoja tieteellisessa
tutkimuksessa seka kasittelytoimista tehtavan selosteen tiedot. Informointivelvoitteesta saddetaan EU:n
yleisen tietosuoja-asetuksen (EU 2016/679) artikloissa 12—14 ja kasittelytoimista tehtdvasta selosteesta
artiklassa 30. Henkilotietoja ovat sellaiset tiedot, joiden perusteella henkild voidaan tunnistaa suoraan tai
valillisesti esimerkiksi yhdistamalla yksittainen tieto johonkin toiseen tietoon, joka mahdollistaa
tunnistamisen.

Tietosuojaselosteen avulla voidaan huolehtia rekisterinpitdjan osoitusvelvollisuudesta. Osoitusvelvollisuus on
keskeinen periaate tietosuoja-asetuksessa ja tarkoittaa, etta rekisterinpitdjan on pystyttava osoittamaan
noudattavansa tietosuojalainsadadantoa. Tietosuojaseloste voi toimia myos pohjana tutkittaville annettavan
informaation laatimiseen.

1. Tutkimuksen nimi

Datalukutaito ja vastuullinen paatoksenteko

2. Tutkimuksen yhteiset rekisterinpitajat «

[td-Suomen yliopisto, Yliopistonkatu 2, 80100 Joensuu
PL 111, 80101 Joensuu

Helsingin yliopisto, PL 3, 00014 Helsingin yliopisto

3. Tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako

Tutkimushankkeessa tutkitaan datan kayttoa ja uusien datapohjaisten paatoksentekotyokalujen
kehittamista julkisissa, etenkin sosiaali- ja terveydenhuollon, organisaatioissa. Tutkimus sijoittuu Ita-
Suomen yliopiston yhteiskuntatieteiden laitokselle. Hankkeen vastuullisena johtajana toimii
yliopistonlehtori Marja Alastalo. Tutkimusryhmassa tyoskentelevat yliopistotutkija Marta Choroszewicz ja
tutkijatohtori Katri-Maria Jarvinen. Tutkimuksen toteuttaa koko Itd-Suomen yliopiston tutkimusryhma
(https://uefconnect.uef.fi/tutkimusryhma/datalukutaito-ja-vastuullinen-paatoksenteko/) yhteistydssa
Datalit-konsortion kanssa.

4. Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai siitda vastaava ryhma

Yliopistonlehtori Marja Alastalo, Yhteiskuntatieteiden laitos, Itd-Suomen yliopisto, PL 111, 80101 Joensuu
5. Tutkimuksen suorittajat

Marja Alastalo, Marta Choroszewicz, Katri-Maria Jarvinen
6. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Helena Eronen, tietosuoja(at)uef.fi, 0505760282, Itd-Suomen yliopisto, PL 111, 80101 Joensuu
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Helsingin yliopiston tietosuojavastaavaan saa yhteyden sahkopostiosoitteesta tietosuoja@helsinki.fi.

7. Yhteyshenkilo henkilotietojen kasittelyyn liittyvissa asioissa

Marja Alastalo, marja.alastalo(at)uef.fi, 0503637832
8. Tutkimuksen luonne ja kestoaika &
X Kertatutkimus [0 Seurantatutkimus&X

Tutkimuksen kestoaika X (kuinka kauan henkil6tietoja késitelldan):
8/2021-12/2030

Henkilbtietojen késittely tutkimuksen paattymisen jilkeen: &
[] HenkilGtietoja siséltava tutkimusaineisto havitetaan
Henkilotietoja sisaltava tutkimusaineisto arkistoidaan
ilman tunnistetietoja
[ tunnistetiedoin

Mihin aineisto arkistoidaan ja miten pitkaksi aikaa:
Tietoarkisto,

Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto (FSD)

33014 Tampereen yliopisto

Arkistoidaan toistaiseksi

9. Mika on henkil6tietojen kasittelytarkoitus?

Henkil6tietojen kasittelyn tarkoitus on tieteellinen tutkimus. Datalukutaito ja vastuullinen pddtéksenteko -
tutkimushankkeessa tutkitaan datan kayttoa ja uusien datapohjaisten paatoksentekotyokalujen kehittamista
julkisissa, etenkin sosiaali- ja terveydenhuollon, organisaatioissa. Huomion kohteena ovat erityisesti datan kaytot,
jotka eivat perustu yksilotasoiseen profilointiin, vaan prosessien ja kdaytantojen kehittamiseen vaesto- tai
organisaatiotasoilla. Keskeinen tavoite tunnistaa tilanteisen ja sosiaalisesti kestavan tietopohjaisen
paatoksenteon kriteereita yleisten eettisten periaatteiden luetteloinnin sijasta. Tutkimuksen lahestymistapa on
yhteiskuntatieteellinen.

10. Milla perusteella henkil6tietoja kasitellaan?

Henkilotietojen kasittely edellyttda aina laista 16ytyvaa kasittelyperustetta. Tassa tutkimuksessa
kasittelyperuste on:
yleista etua koskeva tehtava/rekisterinpitajalle kuuluvan julkisen vallan kaytto, tarkemmin:
tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastointi
O tutkimusaineistojen ja kulttuuriperintdaineistojen arkistointi
[ rekisterinpitdjan tai kolmannen osapuolen oikeutettujen etujen toteuttaminen
mika oikeutettu etu on kyseessa:
[ rekisterdidyn suostumus Q
[ rekisterinpit3jan lakisdateisen velvoitteen noudattaminen
sadadokset:

11. Mita henkilGtietoja tutkimusaineisto sisaltaa?
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Tutkittavien henkil6tiedoista tallennetaan aani, nimi, sukupuoli, ikd, ammatti, tyétehtavat, koulutus
ja sahkopostiosoite. Haastatteluissa tiedustellaan myos haastateltavan tyohistoriaa ja aiempia
tyopaikkoja. Tassa yhteydessa voi tulla esiin myos tietoja haastateltavan asuinpaikoista ja tyonantajista.

12.Mista lahteista henkilotietoja kerataan?

Henkilotietoja kerataan tutkimukseen seuraavista lahteista:
Suoraan tutkimukseen osallistuvilta
Haastattelu
[ Videointi
[ Sahkoinen kyselylomake (eLomake tai vastaava)
[] Postissa ldhetettiva kyselylomake
Muu tapa, mika: havainnointi
Muualta kuin tutkimukseen osallistuvilta, mista ja mita tietoja: julkisilla alustoilla julkaistuista
teksteista

Tutkittavalla ei ole velvollisuutta toimittaa tarvittavia henkil6tietoja, osallistuminen on vapaaehtoista
13. Paasy tutkimusaineistoon

Ainoastaan Datalit-tutkimuskonsortion nimetyilla tutkijoilla on paasy aineistoon.
(https://www.datalit.fi/). DataLit on Helsingin yliopiston johtama tutkimuskonsortio, joka
toteutetaan yhteistydssa Aalto yliopiston ja Ita-Suomen yliopiston kanssa. HenkilGtietoihin ei ole
padsya Datalit-konsortion ulkopuolelta. Poikkeuksena on tilanne, jossa aineisto luovutetaan
litterointia varten ulkopuoliselle litterointipalveluntarjoajalle. Tassa yhteydessa
litterointipalveluntarjoajan kanssa tehdaan aineistonhallintasopimus ja tietosuojasopimus, joka
velvoittaa palveluntarjoajan huolehtimaan haastateltavien anonymiteetista ja aineiston
tarkoituksenmukaisesta sdilytyksesta ja hdvittamisesta sovitun kaytén paatyttya. Lisaksi
tunnisteettomat, litteroidut aineistot voidaan luovuttaa Tietoarkistoon (FSD) tutkimuskayttoa
varten. Jokaiselta haastateltavalta pyydetdaan haastattelun yhteydessa erillinen suostumus
arkistointiin. Tarvittaessa tekstitiedostoista voidaan arkistoinnin yhteydessa poistaa lisaa
tunnistetietoja.

13.Tietojen siirretd EU:n tai ETA:n ulkopuolelle
Tutkimusaineistoja ei siirreta ETA-maiden ulkopuolisille tahoille.

14. Automatisoitu paatoksenteko
Automatisoidulla paatoksella tarkoitetaan henkilon tiettyjen ominaisuuksien arviointiin tarkoitettua
paatosta, joka tehdadan ainoastaan automaattisen tietojenkasittelyn avulla ja josta aiheutuu
rekisteroidylle oikeudellisia vaikutuksia tai joka muuten vaikuttaa haneen merkittavalla tavalla.
Esimerkkeja automatisoidusta paatoksenteosta ovat mm. luottokelpoisuuspaatodkset ja profilointi.

Rekisteroidylla on oikeus olla joutumatta automatisoidun paatéksenteon kohteeksi.

Tieteellisessa tutkimuksessa henkilotietojen kasittelya ei kayteta osallistujia koskevaan paatoksentekoon.

15.Henkil6tietojen suojauksen periaatteet

Tutkimuksen osalta on tehty eettinen ennakkoarviointi:

O Kylla
Puoltavan lausunnon antanut tutkimuseettinen toimikunta:
[ta-Suomen yliopisto TIETEELLISEN TUTKIMUKSEN TIETOSUOJASELOSTE
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Tietojarjestelmissa kasiteltavat tiedot on suojattu seuraavasti:
kayttajatunnuksella salasanalla [ kayton rekisterdinnilla [ kulunvalvonnalla (fyysinen tila)
1 muulla tavoin, miten:

Pseudonymisointi ja anonymisointi:

Tieteellisessa tutkimuksessa on tarpeellista sailyttaa tutkimusaineistot, jotta tutkimustulokset voidaan
verifioida ja jo kerattyja tutkimusaineistoja voidaan kayttaa jatkotutkimukseen ja uusiin tieteellisiin
tutkimuksiin. Tutkimusaineistot anonymisoidaan tai pseudonymisoidaan aina, kun se on mahdollista.
Tutkimustulokset julkaistaan siind muodossa, ettei yksittdinen henkil® ole yleisesti tunnistettavissa.
Erityistapauksissa esim., kun haastatellaan kuvataiteilijoita heidan teoksistaan, voi olla perusteltua
ilmaista tekijat.

Tassa tutkimuksessa:

O Aineisto anonymisoidaan aineiston perustamisvaiheessa (kaikki tunnistetiedot poistetaan
taydellisesti, jotta paluuta tunnisteelliseen tietoon ei ole eika aineistoon voida yhdistaa uusia
tietoja)

O Suorat tunnistetiedot poistetaan aineiston perustamisvaiheessa (pseudonymisoitu aineisto, jolloin

tunnistettavuuteen voidaan palata koodin tai vastaavan tiedon avulla ja aineistoon voidaan
yhdistaa uusia tietoja)
Aineisto analysoidaan suorin tunnistetiedoin, koska tutkimusta ei ole mahdollista muutoin tehda

Suojatoimet arkaluonteisten tietojen osalta:

Ol Tutkimussuunnitelma

O Tutkimuksen vastuuhenkild, kuka:

O Henkilotietoja kasitelldan ja luovutetaan vain tutkimustarkoituksiin ja toimitaan siten, etta tiettya
henkil6a koskevat tiedot eivat paljastu ulkopuolisille

O Tutkimuksen osalta on tehty tietosuojan vaikutustenarviointi

16. Tutkimukseen osallistuvan oikeudet ja niiden mahdollinen rajoittaminen

Rekisteroidylla on tietosuoja-asetuksen mukaan oikeus:

e saada tietoa henkilGtietojen kasittelystd, ellei laissa ole erikseen sdadettya poikkeusta

e tarkastaa itseadan koskevat tiedot

e oikaista tietojaan

e poistaa tietonsa (ei sovelleta, jos kasittelyperuste on lakisdateinen tai yleisen edun mukainen tehtava)

e rajoittaa tietojensa kasittelya

e vastustaa tietojensa kasittely3, jos kasittelyperuste on yleinen tai oikeutettu etu)

e pyytaad itse toimittamiensa henkil6tietojen siirtamista rekisterinpitajalta toiselle, jos kasittelyperuste
on suostumus

e peruuttaa antamansa suostumus

¢ henkilotietojen oikaisua/poistoa/kéasittelyn rajoitusta koskeva rekisterinpitdjan ilmoitusvelvollisuus

e ollajoutumatta automaattisen paatoksenteon kohteeksi (rekisterdity voi sallia automaattisen
paatoksenteon suostumuksellaan)

e tehda valitus Tietosuojavaltuutetun toimistoon, mikali katsoo, etta hanta koskevien henkil6tietojen
kasittelyssa on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsaadantoa

Rekisteroity voi kayttaa oikeuksiaan ottamalla yhteytta tutkimuksen yhteyshenkil66n tai
tietosuojavastaavaan. Lisatietoja rekisterdidyn oikeuksista antavat tutkimuksen yhteyshenkilo ja/tai
tutkimuksen tietosuojavastaava.
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Jos henkil6tietojen kasittely tutkimuksessa ei edellyta rekisterdidyn tunnistamista ilman lisatietoja
eika rekisterinpitdja pysty tunnistamaan rekisterditya, niin oikeutta tietojen tarkastamiseen, oikaisuun,
poistoon, kasittelyn rajoittamiseen, ilmoitusvelvollisuuteen ja siirtdmiseen ei sovelleta.

Tutkimukseen osallistuvan oikeuksista poikkeaminen on tarpeen ja perusteltua, jos tutkimuksella on
yleisen edun mukaiset tarkoitukset ja tutkimukseen osallistuvan oikeudet todennakdisesti estavat
tarkoitusten saavuttamisen tai vaikeuttavat sita suuresti ja tallaiset poikkeukset ovat tarpeen nadiden
tarkoitusten tayttamiseksi.

Rekisterdidyn oikeuksista ei poiketa tassa tutkimuksessa

Seuraavista rekisterdidyn EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen mukaisista oikeuksista tullaan
todennakoisesti poikkeamaan tassa tutkimuksessa:

Rekisteroidyn oikeus tarkistaa itsedaan koskevat tiedot

Rekisteroidyn oikeus tietojensa oikaisemiseen

Rekisteroidyn oikeus kasittelyn rajoittamiseen

Rekisteroidyn oikeus vastustaa henkilotietojensa kasittelya

oo

Seuraavat suojatoimet on toteutettu tassa tutkimuksessa, jotta tutkimukseen osallistuvan oikeuksista
voidaan poiketa:

[0 Henkilétietojen kasittely perustuu tutkimussuunnitelmaan.

0 Tutkimuksella on vastuuhenkild tai siiti vastaava ryhma.

[0 Henkilotietoja kdytetdan ja luovutetaan vain historiallista tai tieteellista tutkimusta taikka
muuta yhteensopivaa tarkoitusta varten seka muutoinkin toimitaan niin, etta tiettya henkil6a
koskevat tiedot eivat paljastu ulkopuolisille.

0 Tutkimuksessa kasitelladn ns. arkaluonteisia tietoja ja siitd on tehty vaikutustenarviointi, joka
on toimitettu tietosuojavaltuutetun toimistoon ennen kasittelyn aloittamista.
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