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i; TIETEELLISEN
UNIVERSITY OF TUTKIMUKSEN

RASIERNEINLARD TIETOSUOJASELOSTE
Laatimispvm: 27.4.2026

Tietosuojaseloste sisaltaa ne tiedot, jotka tulee kertoa tutkittaville kasiteltaessa henkilotietoja
tieteellisessa tutkimuksessa seka kasittelytoimista tehtavan selosteen tiedot.
Informointivelvoitteesta saadetaan EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen (EU 2016/679) artikloissa
12-14 ja kasittelytoimista tehtavasta selosteesta artiklassa 30.

Tietosuojaselosteessa kuvataan henkiltietojen kasittely ja silla osoitetaan, etta tutkimuksessa

noudatetaan tietosuojalainsaadantda. Tietosuojaseloste voi toimia myds pohjana tutkittaville
annettavan informaation laatimiseen.

1. Tutkimuksen nimi
Hikikomori-ilmido Suomessa, HiFin
2. Tutkimuksen rekisterinpitdja ja yhteystiedot

Taydentavan rahoituksen sopimustutkimus/hanke.

Ita-Suomen yliopisto, PL 1627, 70211 Kuopio, puhelinvaihde 0294 45 1111, sahkdposti:
kirjaamo@uef fi

O Perusrahalla tai henkildkohtaisella apurahalla tehtava tutkimus

[Tutkija on rekisterinpitdja, jos tutkimusta tehdaan perusrahalla tai tutkijan
henkilokohtaisella apurahalla siten, etta kyseessa ei ole yliopiston sopimustutkimus, ei
tehda oikeuksiensiirtoja ja tutkija/tutkimusryhma omistaa tutkimusdatan. Kirjaa tdhan
tutkijan nimi ja yhteystiedot]

O Opinnaytety6 (kandidaatti- tai pro gradu -tutkielma, vaitoskirja)

[Opinnaytetyon tekija on lahtdkohtaisesti itse rekisterinpitaja, ellei opinnaytetyo
ilmesty selkedasti osana jotain tutkimushanketta, jolloin hankkeen rekisterinpitaja
toimii myos opinnaytetydn datan rekiserinpitajana. Kirjaa tahan opinnaytetyon tekijan
nimi/nimet ja yhteystiedot]

X VYhteisrekisterinpitajyys

Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto
33014 Tampereen yliopisto

puh. +358 29 452 0411
asiakaspalvelu.fsd@tuni.fi

Tutkimushankkeessa kerattavassa kirjoituskutsussa Tietoarkisto tulee olemaan
kerattavan kirjoitusaineiston toinen rekisterinpitaja yhdessa Ita-Suomen yliopiston
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kanssa. Tietoarkiston rooli toisena rekisterinpitdjana on varmistaa, etta keruun
suunnittelu (kysymykset ja taustatiedot) toteutetaan niin, etta henkilGtietoja ei kerata
lainkaan tarkoituksellisesti. Kirjoittajia ohjeistetaan vapaamuotoisen tekstiosuuden
kirjoittamisessa nain: "Ethan kerro nimia tai yksityiskohtaisia tietoja itsestasi,
asuinpaikastasi tai muista yksityisista henkildista, jos niiden perusteella voi paljastua
sinun tai jonkun muun henkildllisyys”. Teksteista mahdollisesti [6ytyvat tunnistetiedot
anonymisoidaan Tietoarkiston ohjeiden mukaisesti. Tietoarkisto huolehtii
yhteisrekisterinpitajyytta koskevasta sopimuksesta arkistointisopimuksen yhteydessa
ennen keruun avaamista. Voit perehtya Tietoarkiston tietosuojaselosteeseen taalla.

3. Tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako

Tutkimus toteutetaan Ita-Suomen yliopistossa Yhteiskuntatieteiden laitoksen ja kliinisen
ladketieteen (psykiatria) yhteistydssa. Yhteiskuntatieteiden laitos: Prof. Riitta Vornanen,
apulaisprofessori Siiri-Liisi Kraav, tutkijatohtori Vesa Valimaki, jatkokoulutettava Nina-Elisa
Koivumaki seka vierailevat tutkijat Ari Haasio ja Maija Butters; Ita-Suomen yliopisto kliininen
laaketiede/KYS nuorisopsykiatria: Prof. Tommi Tolmunen.

4. Tutkimuksen ohjaaja, vastuullinen johtaja tai siita vastaava ryhma

Tutkimuksesta vastaa HiFin tutkimusryhma. Tutkimusryhman vastuullisena johtajana toimii
apulaisprofessori Siiri-Liisi Kraav.

5. Tutkimuksen suorittajat

Tutkimusta tekee HiFin tutkimusryhma (Siiri-Liisi Kraav, Riitta Vornanen, Nina-Elise
Koivumaki, Vesa Valimaki, Ari Haasio, Maija Butters ja Tommi Tolmunen). Pseudonymisoitua
aineistoa voivat kasitella myds hankkeen nimittamat muut tutkijat, jotka osallistuvat
tutkimustulosten raportointiin noudattaen tietosuojasaadoksia.

6. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Tietosuojavastaava Helena Eronen

Ita-Suomen yliopisto, Yliopistopalvelut, Yleishallinto- ja lakipalvelut
Puh. 050 576 0282

Sahkoposti: helena.eronen@uef.fi

7. Yhteyshenkil6 henkilotietojen kasittelyyn liittyvissa asioissa

Siiri-Liisi Kraav, apulaisprofessori, FT, Ita-Suomen yliopisto, Yhteiskuntatieteiden laitos,
Kuopion kampus, PL 1627, 70211 Kuopio; p. 0504282086, siiri-liisi.kraav@uef.fi

8. Tutkimusaineiston sailyttaminen, havittaminen tai arkistointi

Tutkimusaineiston sdilytysaika tutkimustarkoituksessa (kayttotarkoituksen mukainen
sailytysaika): Tutkimusaineisto havitetaan tietoturvallisesti tutkimuksen paatyttya
31.12.2035. Tietoarkiston Penna-alustalla kerattya kirjoituskutsuaineistoa voidaan kuitenkin
arkistoida Tietoarkistoon myohempaa tutkimuskayttda varten niissa tapauksissa, joissa
kirjoituskutsuun osallistunut henkilé on antanut tahan suostumuksensa.
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Henkilotietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jalkeen:
Henkilotietoja sisaltava tutkimusaineisto havitetaan
[0 Henkildtietoja sisaltava tutkimusaineisto arkistoidaan

[1 ilman tunnistetietoja
O tunnistetiedoin

9. Mika on henkil6tietojen kasittelytarkoitus?

Henkilotietojen kasittelyn tarkoitus on tieteellisen tutkimuksen tekeminen hikikomori-
ilmidsta Suomessa. IImid kuvaa sellaisia henkilita, jotka vetaytyvat pitkaaikaisesti kotiinsa ja
irtautuvat sosiaalisista suhteista. Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata sosiaalisesti
vetaytyneiden henkildiden kokemuksia monimenetelmallisesti kyselyn,
haastattelututkimuksen, verkkopaivakirjan ja kirjoituskutsun avulla. Samalla tutkimme
ammattilaisten kokemuksia ilmidn parissa tydskentelemisesta ja tarkastelemme palveluiden
kykya vastata sosiaalisesti vetaytyneiden henkildiden palvelutarpeisiin.

10. Milla perusteella henkilotietoja kasitellaan?

Henkilotietojen kasittely edellyttaa 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
0 yleisen edun mukaisen viranomaistehtavan suorittaminen
O rekisterinpitajan tai kolmannen osapuolen oikeutettujen etujen toteuttaminen
mika oikeutettu etu on kyseessa:
O rekisterdidyn suostumus
O rekisterinpitajan lakisaateisen velvoitteen noudattaminen
saadokset:

Tutkimuksessa kasitellaan seuraavia erityisiin henkilotietoryhmiin kuuluvia henkilotietoja tai
rikostuomioihin ja rikkomuksiin liittyvia henkil6tietoja:

rotu tai etninen alkupera

poliittiset mielipiteet

uskonnollinen tai filosofinen vakaumus

ammattiliiton jasenyys

geneettiset tai biometriset tiedot tunnistamista varten

terveytta koskevat tiedot

seksuaalinen kayttaytyminen ja suuntautuminen

rikostuomioihin ja rikkomuksiin liittyvat tiedot

OXx X OOO@OO

Erityisperuste erityisiin henkildtietoryhmiin tai rikostuomioihin ja rikkomuksiin kuuluvien
tietojen kasittelylle on:
yleisen edun mukainen tieteellinen tai historiallinen tutkimus, arkistointi, tilastointi

O rekisterdidyn nimenomainen suostumus
O tarked yleinen etu koskeva syy lainsaadannon nojalla
O kansanterveyteen liittyva yleinen etu
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11. Mita henkilotietoja tutkimusaineisto sisaltaa?

Ika, sukupuoli, seksuaalinen suuntautuminen, asumisjarjestelyt, siviilisaaty, koulutus,
sahkopostiosoite tai muu kayttajatunnus (esim. Discord), aani, tyotilanne ja terveytta
koskevat tiedot. Terveytta koskevat tiedot liittyvat tutkimuksen kyselylomakkeeseen, jossa
kerataan tietoa psykiatrisilla oiremittareilla seka kysytaan ladgkarin antamia diagnooseja ja
tutkittavan omaa arviota diagnosoitavista sairauksista. Kyselylomakkeessa vastaaja voi
sivuuttaa kaikki sellaiset kysymykset, joihin han ei halua vastata.

Sahkdpostiosoitetta tai muuta kayttajatunnusta tarvitaan vain haastattelun toteuttamiseksi.
Nama tiedot havitetaan haastattelun jalkeen eika niita yhdisteta tutkimusdataan.

Haastatteluissa voi kertyd myos suoria tunnistetietoja, kuten haastateltavan aani, ja
epasuoria tunnistetietoja, kuten sukupuoli ja koulutus. Haastattelut litteroidaan
danitallenteelta ja kaikki tunnistetiedot joko pseudonymisoidaan tai anonymisoidaan
litteraatioihin siten, ettei niista ole mahdollista tunnistaa osallistujan tai kolmansien
osapuolten henkiléllisyytta. Adnitiedosto havitetaan litteroinnin jalkeen.

12. Mista lahteista henkilotietoja kerataan?

Henkilotietoja kerataan tutkimukseen seuraavista lahteista:
Suoraan tutkimukseen osallistuvilta
Haastattelu
O Videointi
Sahkainen kyselylomake (Webropol, Redcap tai vastaava)
O Postissa lahetettava kyselylomake
Muu tapa, mika: kirjoituskutsu
O Muualta kuin tutkimukseen osallistuvilta, mista ja mita tietoja:

Tutkittavalla ei ole velvollisuutta toimittaa tarvittavia henkilGtietoja, osallistuminen on
vapaaehtoista

13. Tietojen siirto/luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle

Tutkijoiden valitsemia, pseudonyymeja ja fragmentaarisia aineistolainoja vetaytymista
kokeneiden haastatteluista voidaan siirtaa muusikko Kauko Royhkalle ja tuottaja Riku
Mattilalle hankkeeseen liittyvan musiikkituotantoprosessin toteuttamiseksi niin, ettei
kenenkaan haastateltavan henkildllisyys paljastu. Haastatteluiden aanitallenteiden
purkamiseksi tekstiksi voidaan hyodyntaa ulkopuolista palveluntarjoajaa, jonka kanssa
tehdaan tietosuoja-asetuksen mukainen kasittelysopimus, tai tekstintunnistusohjelmaa
Subtitle Edit tai Whisper, jotka toimivat paikallisesti tutkijan omalla koneella, jolloin tiedostot
eivat mene ulkopuoliselle palvelimelle tai pilvipalveluihin. Kirjoituskutsussa osallistujien
taustatiedot ja kirjoitukset voidaan tallentaa Tietoarkistoon, jos osallistuja antaa siihen
luvan. Tietoarkisto siirtaa Penna alustalla keratyt kirjoitukset tutkimusryhmalle keruun
paatyttyd. Muita tietoja ei luovuteta tutkimusryhman ulkopuolelle.

14. Tietojen siirto/luovuttaminen EU:n tai ETA:n ulkopuolelle
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Henkilotietoja ei lahtokohtaisesti siirreta EU:n tai ETA-alueen ulkopuolelle.
Kasiteltdessa henkilotietoja Microsoftin 365-palveluissa palvelut toteutetaan paasaantoisesti
EU-alueen sisalla, mutta tietoja voidaan poikkeustapauksissa kasitelld myds EU:n
ulkopuolella muun muassa tukipalvelujen toteuttamiseksi. Siirtoperusteena ovat Euroopan
komission 10.7.2023 paatos Yhdysvaltojen tietosuojan riittavasta tasosta ja komission
hyvaksymat mallisopimuslausekkeet.

15. Automatisoitu paatoksenteko ja profilointi

Automatisoituja paatoksia ei tehda.

16. Henkilotietojen suojauksen periaatteet

Tutkimuksen osalta on tehty eettinen ennakkoarviointi:
Kylla
Puoltavan lausunnon antanut tutkimuseettinen toimikunta:
Ita-Suomen yliopiston tutkimuseettinen toimikunta 14.4.2026
O Ei

Tietojarjestelmissa kasiteltavat tiedot on suojattu seuraavasti:

kayttajatunnuksella salasanalla kayton rekisterdinnilld O kulunvalvonnalla
(fyysinen tila)

[J muu tapa, mika:

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 siina
muodossa, ettei yksittainen henkil6 ole yleisesti tunnistettavissa. Erityistapauksissa esim.,
kun haastatellaan kuvataiteilijoita heidan teoksistaan, voi olla perusteltua ilmaista tekijat.
Tassa tutkimuksessa:
O Aineisto anonymisoidaan (kaikki tunnistetiedot poistetaan taydellisesti, jotta paluuta
tunnisteelliseen tietoon ei ole eika aineistoon voida yhdistaa uusia tietoja)
Suorat tunnistetiedot poistetaan (pseudonymisointi)
[J Tunnisteellisuuteen voi palata ja aineistoon voidaan yhdistaa uusia tietoja
(koodiavain tai vastaava)
Aineisto analysoidaan kayttaen vain epasuoria tunnistetietoja
U Aineisto sisaltaa vain epasuoria tai pseudonyymeja tunnistetietoja
O Aineisto analysoidaan suorin tunnistetiedoin, koska (peruste suorien tunnistetietojen
sailyttamiselle):

Henkildtietojen kasittelyn suojatoimet:

Tutkimussuunnitelma

Tutkimuksen vastuuhenkilo, kuka: Siiri-Liisi Kraav

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

Tutkimuksesta on tehty tietosuoja-arviointi (PIA)

Tutkimuksesta on tehty tietosuojan vaikutustenarviointi (DPIA)
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17. Tutkimukseen osallistuvan oikeudet ja niiden rajoittaminen

Rekisterdidylla on tietosuoja-asetuksen mukaan oikeus:

e saada tietoa henkilotietojen kasittelystd, ellei laissa ole erikseen saadettya poikkeusta

o tarkastaa itsedan koskevat tiedot

e oikaista tietojaan

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

e rajoittaa tietojensa kasittelya

e vastustaa tietojensa kasittelyd, jos kasittelyperuste on yleinen tai oikeutettu etu

e pyytaa itse toimittamiensa henkilotietojen siirtamista jarjestelmasta toiseen, jos
kasittelyperuste on suostumus

e peruuttaa antamansa suostumus

e henkilotietojen oikaisua/poistoa/kasittelyn rajoitusta koskeva rekisterinpitajan
ilmoitusvelvollisuus

e olla joutumatta automaattisen paatdksenteon kohteeksi (rekisteroity voi sallia
automaattisen paatoksenteon suostumuksellaan)

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

Rekisterdity voi kayttaa oikeuksiaan ottamalla yhteytta tutkimuksen yhteyshenkil66n tai
tietosuojavastaavaan. Lisatietoja rekisterdidyn oikeuksista antavat tutkimuksen
yhteyshenkild ja/tai tutkimuksen tietosuojavastaava.

Jos henkilotietojen kasittely tutkimuksessa ei edellyta rekisterdidyn tunnistamista ilman
lisatietoja eika rekisterinpitaja pysty tunnistamaan rekisteroitya, niin oikeutta tietojen
tarkastamiseen, oikaisuun, poistoon, kasittelyn rajoittamiseen, ilmoitusvelvollisuuteen ja
siirtamiseen 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 naiden tarkoitusten tayttamiseksi.

Rekisterdidyn oikeuksista ei poiketa tassa tutkimuksessa

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

O  Rekisterdidyn oikeus saada tietoa henkildtietojen kasittelysta
(informointivelvoitteesta voi poiketa tieteellisessa tutkimuksessa tietosuoja-
asetuksen art. 14 kohdan 5b perusteella, jolloin tulee tehda tietosuojan
vaikutustenarviointi seka saattaa tutkimuksen tiedot julkisesti saataville)
Rekisterdidyn oikeus tarkistaa itseaan koskevat tiedot
Rekisterdidyn oikeus tietojensa oikaisemiseen
Rekisterdidyn oikeus kasittelyn rajoittamiseen
Rekisterdidyn oikeus vastustaa henkilGtietojensa kasittelya

Oo0n0nO

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

d

O
O
O

Tutkimustiedote on saatettu julkisesti saataville ja tutkimuksesta on tehty
tietosuojan vaikutustenarviointi (poikettaessa tutkittavien informoinnista)
Henkilotietojen kasittely perustuu tutkimussuunnitelmaan

Tutkimuksella on vastuuhenkil6 tai siita vastaava ryhma

Henkilotietoja kaytetaan ja luovutetaan vain historiallista tai tieteellista tutkimusta
taikka muuta yhteensopivaa tarkoitusta varten seka muutoinkin toimitaan niin,
ettd tiettya henkildoa koskevat tiedot eivat paljastu ulkopuolisille

Tutkimuksessa kasitellaan ns. arkaluonteisia tietoja ja siita on tehty
vaikutustenarviointi, joka on toimitettu tietosuojavaltuutetun toimistoon ennen
kasittelyn aloittamista (poikettaessa tarkastus-, oikaisu-, rajoittamis- ja
vastustusoikeudesta)

[td-Suomen yliopisto
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