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JULKINEN Laadittu (pvm):

Paivitetty (pvm):

Tieteellisen tutkimuksen tietosuojailmoitus

Tietosuojailmoitus sisdltda ne tiedot, jotka tulee kertoa tutkittaville kasi-
teltdessa henkilotietoja tieteellisessd tutkimuksessa. Informointivelvoit-
teesta sdddetdan EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen (EU 2016/679) artik-
loissa 12-14. Henkil6tietoja ovat sellaiset tiedot, joiden perusteella henkilo
voidaan tunnistaa suoraan tai valillisesti esimerkiksi yhdistamalla yksittai-
nen tieto johonkin toiseen tietoon, joka mahdollistaa tunnistamisen.

1  Tutkimuksen nimi

Lasten ja nuorten terapiapalvelumarkkinat ja palvelujen kaytto

2 Rekisterinpitaja

Kansaneldkelaitos (Kela)
Osoite: PL 450, 00056 KELA (Nordenskidldinkatu 12, 00250 HELSINKI)
Puhelinnumero: 020 634 11 (vaihde)

3 Yhteyshenkil® tutkimusrekisteria koskevissa asioissa

Nimi: Miika Vuori

Postiosoite: PL 450, 00056 KELA
Puhelinnumero: 020 634 1790
Sahkopostiosoite: miika.vuori@kela.fi

4 Tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako

Tutkimus toteutetaan Kelan tutkimusyksikossa. Lisaksi tutkimuksessa teh-
daan kansainvalista ja kansallista tutkimusyhteisty6ta.

5 Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai siita vastaava ryhma

Nimi: Miika Vuori

Postiosoite: PL 450, 00056 KELA
Puhelinnumero: 020 634 1790
Sahkopostiosoite: miika.vuori@kela.fi

6 Tutkimuksen suorittajat

Tutkimuksen toteuttavat Kelan tutkimusyksikdn tutkijat.

Lisdksi tutkimukseen voi osallistua Kelan analytiikkayksikon asiantunti-
joita seka tutkimusyhteisty6kumppaneita. Henkil6tietojen kasittely on ra-
jattu vain niille henkilgille, joille on myodnnetty kayttooikeus tehtdviensa
perusteella.
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7 Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Kelan tietosuojavastaava: Raila Brummer
sahkoposti: tietosuoja@kela.fi

8 Tutkimuksen luonne ja kestoaika

[ 1 Kertatutkimus Seurantatutkimus

Tutkimuksen kestoaika (kuinka kauan henkil6tietoja kisitellaan):

9/2026-12/2030

9 Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkil6tietojen kasittelyn tarkoitus

Tutkimuksessa analysoidaan lasten ja nuorten terapiapalvelumarkkinoi-
den rakennetta, hinnoittelua, hankintamalleja ja kustannuskehitysta seka
Kelan kuntoutuksena jarjestettdvien terapiapalvelujen kaytt6a Suomessa.
Tarkastelu kohdistuu erityisesti vuosina 2006-2018 syntyneisiin ika-
kohortteihin, mika mahdollistaa palvelujen kdyton arvioinnin koko lapsuu-
den ja nuoruuden aikana.

Lisaksi tutkimuksessa tarkastellaan palvelujen kayttoa, hoito- ja kuntou-
tuspolkuja sekd markkinoiden, palvelujarjestelman ja kuntoutukseen oh-
jautumisen valisid yhteyksia.

Henkil6tietoja kasitelladn rekisteripohjaisesti tieteellisessa tutkimuksessa.
Aineisto muodostetaan Kelan rekistereistd ja mahdollisesti THL:n rekiste-
reista.

Aineisto kasitellddn pseudonymisoituna Kelan tietoturvallisessa ympéris-
tossa. Tulokset raportoidaan tilastollisessa, ryhmatason muodossa siten,
ettei yksittaisid henkil6itd voida tunnistaa.

Henkilotietojen kasittelyn oikeusperuste

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

Yleisen edun mukainen tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilas-
tointi (tietosuojalain 4 §:n 3 kohta)

L] Rekisterinpitdjan lakisditeisen velvoitteen noudattaminen, mika:
[] Tutkittavan suostumus

[ ] Oikeutettu etu ; mika tunnistettu etu on kyseessa:

[] Muu, mika:
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10 Erityiset henkilotietoryhmat (nk. arkaluonteiset tiedot)

[] Tutkimuksessa ei ksitelld tietosuoja-asetuksen 9 artiklassa tarkoitet-
tuja erityisia henkilotietoryhmia.

Tutkimuksessa kasitellddn seuraavia erityisia henkil6dtietoja:

[] Etninen alkupera

[ Poliittiset mielipiteet

[] Uskonnollinen tai filosofinen vakaumus
[] Ammattiliiton jasenyys

[] Geneettiset tiedot

[] Biometristen tietojen kasittely henkilon yksiselitteisti tunnistamista
varten

Terveytta koskevat tiedot
[] Luonnollisen henkilon seksuaalinen kéyttiytyminen tai suuntautumi-

nen

Edelld mainittujen erityisten henkil6tietojen kasittely perustuu seuraa-
vaan tietosuoja-asetuksen 9 artiklan 2 kohdan mukaiseen erityisehtoon:

Yleisen edun mukainen tieteellinen tai historiallinen tutkimustarkoitus
tai tilastollinen tarkoitus (tietosuojalain 6 §:n 7 kohta)

] Tutkittavan/rekister6idyn nimenomainen suostumus

[] Tutkittava on saattanut kisiteltivit arkaluonteiset tiedot julkisiksi

[] Kasittely on tarpeen tirkein yleisen edun vuoksi
[] Muu, mika:
11 Mita henkilotietoja tutkimusaineisto sisaltaa

Tutkimuksen kohdejoukkona ovat Suomessa asuvat vuosina 2006-2018
syntyneet lapset ja nuoret.

Aineisto sisaltda esimerkiksi:
e demografiset tiedot (syntymaaika, ikd, sukupuoli, asuinalue)
e tiedot kuntoutuspalvelujen kaytostd, kestosta ja kustannuksista
o ladkkeitd ja ladkekorvausoikeuksia koskevat tiedot
o ladkkeiden maaraamiseen liittyvat tiedot (esimerkiksi maaradjan

erikoisala ja muut reseptiaineistossa saatavilla olevat maaraajatie-
dot)
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e diagnoositiedot (ICD-10, erityisesti neurokehitykselliset oireyhty-
mat)

Aineisto kasitelladn pseudonymisoituna.

12 Mista lahteista henkilotietoja kerataan

Henkilotietoja keratdan tutkimukseen seuraavista lahteista:

[] Suoraan tutkimukseen osallistuvilta
[] Haastattelu
L] Postissa lahetettivi kyselylomake
[] Sahkoinen kyselylomake
[] Videointi
] Muu tapa, mika:

[] Tutkittavalla ei ole velvollisuutta toimittaa tarvittavia henkilotietoja.
Osallistuminen on vapaaehtoista, eika osallistumatta jattdmisesta ai-
heudu seurauksia.

Muualta kuin tutkimukseen osallistuvilta, mistd ja mité tietoja:

Kelan rekisterit sekd mahdollisuuksien mukaan Terveyden ja hyvin-
voinnin laitoksen rekisterit.

13 Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle

Tietoja ei siirretd eika luovuteta.

14 Tietojen siirto/luovuttaminen EU:n tai ETA:n ulkopuolelle

Tietoja ei siirreta eika luovuteta.

Automatisoitu paatoksenteko ja profilointi:

Automaattisia paatoksia tai profilointia ei tehda. Tutkimusta varten kerat-
tyja henkilotietoja ei kayteta tutkittavia koskevaan paatoksentekoon.

15 Henkilotietojen suojauksen periaatteet

Tiedot ovat salassa pidettavia.
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Kaikki hankkeessa henkil6tietoja kasittelevat ovat allekirjoittaneet vai-
tiolo- ja salassapitositoumuksen ja ymmartavat henkilotietojen kisittelya
koskevat vaatimukset.

Manuaalinen aineisto:

Manuaalista aineistoa ei kerata.

[ ] Tutkimuksessa keriitiin manuaalista aineistoa; manuaalinen aineisto
suojataan seuraavalla tavalla:

Tietojarjestelmissi kasiteltavat tiedot:

Kayttajatunnus Salasana Kayton rekisterdinti (lokitiedot)
Kulun valvonta (tilat)

Suojattu verkkoyhteys

[] Muu, mika:

Aineiston anonymisointi / pseudonymisointi:

[] Aineisto anonymisoidaan aineiston perustamisvaiheessa (kaikki tun-

nistetiedot poistetaan taydellisesti, jotta paluuta tunnisteelliseen tie-
toon ei ole, eikd aineistoon voida yhdistada uusia tietoja).

Suorat tunnistetiedot poistetaan aineiston perustamisvaiheessa (pseu-

donymisoitu aineisto, jolloin tunnistettavuuteen voidaan palata koodin
tai vastaavan tiedon avulla ja aineistoon voidaan yhdistia uusia tie-
toja). Tunnistetiedot ja tutkimusnumerot yhdistdva koodiavain siilyte-
taan huolellisesti erilladn henkildtiedoista ja tutkimusaineistosta ja sii-
hen on paasy vain rajatulla osalla tutkimusryhman jasenista.

[] Aineisto analysoidaan suorin tunnistetiedoin, koska: [peruste suorien
tunnistetietojen sailyttamiselle]

16 Henkilotietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jalkeen

Tutkimusrekisteri havitetdan 31.12.2030 mennessa
[] Tutkimusrekisteri arkistoidaan ilman tunnistetietoja (anonymisoituna)

[] Tutkimusrekisteri arkistoidaan tunnistetiedoin

Mihin aineisto arkistoidaan, miten pitkaksi aikaa ja milld oikeusperus-
teella:

17 Tutkimukseen osallistuvan oikeudet
Tietosuojalainsdadanto takaa rekisterdidylle tiettyja oikeuksia:

o Silloin, kun henkil6tietojen kasittely perustuu rekistero6idyn suos-
tumukseen, hinelld on oikeus peruuttaa antamansa suostumus
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milloin tahansa sen vaikuttamatta suostumuksen perusteella en-
nen peruuttamista suoritetun kdasittelyn lainmukaisuuteen.

e Rekisteroidylld on oikeus saada tieto siitd, kasitelladnko hanta kos-
kevia henkilotietoja tutkimuksessa, ja saada jaljennos kasitelta-
vista henkildtiedoista.

e Joskasiteltavissa rekisterdidyn henkilotiedoissa on epatarkkuuk-
sia tai virheitd, hanella on oikeus pyytaa niiden oikaisua tai tdyden-
nysta.

e Rekisteroidylld on oikeus vaatia henkildtietojensa poistamista tie-
tyissa tilanteissa, kuten esimerkiksi kiyttaessadn vastustamisoi-
keutta tai peruuttaessaan antamansa suostumuksen.

e Rekisteroidylld on oikeus henkil6tietojen kasittelyn rajoittamiseen
tietyissa tilanteissa, kuten esimerkiksi silloin, jos rekisterdity Kiis-
taa henkilotietojensa paikkansapitavyyden.

e Rekisteroidylld on oikeus vastustaa henkil6tietojen kasittely4, jos
kasittely perustuu yleiseen etuun tai oikeutettuun etuun.

Jos rekistero6ity haluaa kayttia oikeuttaan, han voi ottaa yhteytta edella
mainittuun yhteyshenkil6on. Jos tutkimuksen toteuttaminen ei (enad)
edellyta, etta rekisterinpitdja voi tunnistaa rekisterdidyn, oikeutta tietojen
tarkastamiseen, oikaisuun, poistoon ja kasittelyn rajoittamiseen ei sovel-
leta, ellei rekisterdity anna lisétietoja, joiden avulla hdnet voidaan tunnis-
taa.

Oikeuksista poikkeaminen

Tassa kohdassa kuvatuista oikeuksista saatetaan poiketa tietosuojaa kos-
kevan lainsdaddnnén mukaisilla perusteilla siltd osin, kuin oikeudet esta-
vét tieteellisen tai historiallisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen tar-
koituksen saavuttamisen tai vaikeuttavat sitd suuresti. Tarvetta poiketa
oikeuksista arvioidaan aina tapauskohtaisesti.

Valitusoikeus

Rekisterdidylla on oikeus tehda valitus tietosuojavaltuutetun toimistoon,
jos han katsoo, ettd henkildtietojen kasittelyssa on rikottu voimassa olevaa
tietosuojalainsdadantoa.

Yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

Kayntiosoite: Lintulahdenkuja 4, 00530 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00531 Helsinki

Vaihde: 029 566 6700

Kirjaamo: 029 566 6768

Sahkoposti: tietosuoja@om.fi



