Tutkimusdatan tietosuojailmoitus

Tutkimusrekisterin nimi

LASERI-tutkimus (Lasten Sepelvaltimotaudin Riskitekijat —tutkimus)

Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai siita vastaava ryhma

Kansallinen LASERI-tutkimusryhma
Viaestotutkimuskeskus / Medisiina
Kiinamyllynkatu 10

20520 Turku

Tutkimuksen johtaja professori Olli Raitakari
puh. 040 76 82 897
olli.raitakari@utu.fi

Tutkimuksen rekisterinpitdja

Kansallinen LASERI-tutkimusryhma
Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Yliopiston tietosuojavastaava Onerva Steudle, DPO@utu.fi

Tutkimuksen suorittajat

LASERI-tutkimusryhma.

LASERI-tutkimuksen tutkijat ja yhteistydotahot saavat kayttoonsa aineiston, jossa tunnistetiedot on
korvattu tutkimuskoodilla, niin ettei yksittdistda tutkittavaa voida tunnistaa. Kaikki tutkijat ja
yhteisty6tahot ovat sitoutuneet tutkimuksen tietosuojaan (listaa yhteysty6tahoista yllapidetaan

LASERI-tutkimuksen kotisivuilla: http://youngfinnsstudy.utu.fi/).

Nimi-, henkildtunnus- tai yhteystietoja sisaltaviin rekistereihin on padsy ainoastaan niilla

henkilékuntaan kuuluvilla, jotka tarvitsevat tietoja tyotehtaviensa hoitamiseen. Henkilot, jotka

kasittelevat henkil6tietoja ovat allekirjoittaneet salassapitositoumuksen.

Yhteyshenkil6 tutkimusrekisteria koskevissa asioissa

Tutkimuksen johtaja Olli Raitakari, professori, puh. 040 76 82 897, olli.raitakari@utu.fi
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HenkilGtietojen kasittelyn tarkoitus
Henkilotietojen kasittelyn tarkoituksena on tieteellinen tutkimus.

LASERI-tutkimuksessa keratyn tiedon avulla selvitetddn sairauksien etiologiaa (syitd), kehitetdan
menetelmia sairauksien ehkaisyyn ja toteamiseen, seka tutkitaan ihmisen fyysiseen, psyykkiseen ja
sosiaaliseen terveyteen liittyvia tekijoitd. LASERI-tutkimus aloitettiin vuonna 1980. Tuolloin
tutkimukseen osallistui 3596 lasta ja nuorta eri puolelta Suomea. Tutkittavat olivat 3-18 —vuotiaita.
Tutkimukseen osallistuivat sen alkuvaiheessa myos lasten vanhemmat. Tata kohorttia on seurattu
toistuvin tutkimuksin vuosina 1983, 1986, 1989, 1992, 2001, 2007/2008 ja 2010-2012. Vuonna 2001
kyselylomaketietoja kerattiin myos tutkittavien puolisoilta. Vuosina 2018-2020 toteutettiin
kenttatutkimus, jossa kerattiin tietoja alkuperaisilta LASERI-tutkittavilta itseltdan, heidan lapsiltaan ja
vanhemmiltaan.

Henkilotietojen kasittelyn oikeusperuste

EU:n yleinen tietosuoja-asetus, artikla 6, kohta 1: rekisterdidyn suostumus.

EU:n yleinen tietosuoja-asetus, artikla 9 (erityiset henkil6tietoryhmat): rekisterdidyn suostumus.

Mita henkilotietoja tutkimusaineisto sisaltaa

Yksilointitiedot: tutkittavan nimi, henkilétunnus ja yhteystiedot.
1) Viranomaisten tilastoimia tutkittavien terveystietoja

2) Tutkittavilta itseltdan vuodesta 1980 alkaen kyselylomakkein, verikokein, biokemiallisin mittauksin
ja fysikaalisin mittauksin kerattyja tietoja mm. elintavoista, ravintotottumuksista, omista ja
sukulaisten  sairauksista, = sosioekonomisesta  asemasta, biokemiallisista riskitekijoista,
antropometriasta ja verenpaineesta, seka verisuonten toiminnasta ja rakenteesta.

3) Tutkittavien puolisolta kyselylomaketietoja vuonna 2001.

4) Tutkittavien vanhemmilta: 1980-luvulla kerattyja tietoja mm. elintavoista ja sairauksista seka
vuosien 2018-2020 seurannassa kyselylomakkeiden lisaksi myos verikokein ja fysikaalisin mittauksin
kerattya tietoa.

5) Tutkittavien lapsilta vuosien 2018-2020 seurannassa: kyselylomakkeiden lisdksi myds verikokein,
fysikaalisin mittauksin kerattya tietoa.

Tarkemman luettelon lomakkeista ja mittauksista saa ldhettamalld viestin LASERI:n sdahkoposti-

osoitteeseen yfs@utu.fi.
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Mista lahteista henkilotietoja kerataan

Tutkimukseen osallistuneilta henkil6ilta itseltddan, heiddn vanhemmiltaan, puolisoiltaan ja lapsiltaan.

Rekisteritutkimus: seuranta-aikana tutkittavilta itseltdan kerdttyja tietoja voidaan tdydentaa
liitttamalla niihin tietoja viranomaisten yllapitamista rekistereista. Naita rekistereita yllapitavat:

- Vaestorekisterikeskuksen rekisterit

- Syoparekisteri

- THL:n syntymarekisteri

- KELA:n ladkkeiden erityiskorvausrekisteri

- KELA:n reseptitiedosto

- THL:n poisto/hoitoilmoitusrekisteri sisdltden diagnoositiedot ja toimenpidekoodit
- Tilastokeskuksen kuolinsyytiedot

- Tilastokeskuksen tutkimuskdyttéon suunniteltu tyontekija-tydnantaja-aineisto (Finnish
Longitudinal Employer-Employee Data)

Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle

Tutkimuksessa kerattyja tietoja ja biologisia ndytteitd kaytetdadn vain tieteellisiin tutkimuksiin, joita
LASERI-tutkimusryhma tekee yhteistydssa eri yliopistojen ja tutkimuslaitosten kanssa Suomessa,
Euroopassa ja sen ulkopuolella.

Tietojen ja biologisten ndytteiden siirroista tehdadan aina kirjallinen sopimus ja ylijdanyt biologinen
aineisto palautetaan takaisin. Ulkopuolinen yhteisty6taho velvoitetaan havittamaan siirretyt tiedot
sovitun ajan kuluttua.

Mitaan tutkimustuloksia ei liitetad terveydenhuollon potilasasiakirjoihin. Viranomaisrekisteritietojen
hyodyntaminen tutkimuksessa voi edellyttaa sitd, ettd tutkimuksessa kerattyja tietoja siirretdan
rekisteriviranomaisen kasiteltdavaksi. Tallaisissa tapauksissa rekisteriviranomaisella on lakisdateinen
velvollisuus huolehtia terveystietojen tietoturvasta.

Aineistosta julkaistaan tutkimustuloksia muun muassa tieteellisissa lehdissa ja konferensseissa. Naista
ei voida tunnistaa yksittaisia tutkittavia. Lisdksi peruuttamattomasti tunnistamattomaksi tehtyja
tietoja voidaan jakaa avoimien tietokantojen kautta.

Tietojen siirto tai luovuttaminen EU:n tai Euroopan talousalueen
ulkopuolelle

Kerattyja tietoja ja biologisia naytteita voidaan lahettda kansainvilisille yhteistydkumppaneille myos
EU- ja ETA-alueiden ulkopuolelle.

Yhteistyobkumppaneiden kanssa tehddian aina kirjallinen sopimus ja kaikkia osapuolia sitoo
salassapitovelvollisuus. Tama tarkoittaa sitd, ettd tutkijat ja yhteistyotahot saavat kayttoonsa
tarvittavat tiedot ja naytteet ilman henkildn tunnistetietoja, niin ettei yksittdista tutkittavaa voida
suoraan tunnistaa.
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Ylijadnyt biologinen aineisto palautetaan takaisin. Ulkopuolinen vyhteistydtaho velvoitetaan
havittdmaan aineisto sovitun ajan kuluttua. Kaikkia aineistoja voidaan kayttda vain tieteelliseen
tutkimukseen.

Automatisoitu paatoksenteko

Henkildtietoja ei kdyteta automaattiseen paatdksentekoon tai profilointiin.

Henkilotietojen suojauksen periaatteet

Tiedot ovat salassa pidettdvia tietosuojasaannosten perusteella.

Aineiston kasittelyssa noudatetaan huolellisuutta ja tietojdarjestelmien avulla kasiteltavat tiedot
suojataan asianmukaisesti. Suorat tiedot sdilytetddan suojatulla palvelimella, jolle on paasy vain
erikseen maaratyilla kayttajilla (kayttdjatunnus, salasana ja kayton rekisterdinti). Rekisterinpitdja
huolehtii siita, ettd tallennettuja tietoja sekd palvelimien kayttooikeuksia ja muita henkilotietojen
turvallisuuden kannalta kriittisid tietoja kasitellaan luottamuksellisesti ja vain niiden tyontekijdiden
toimesta, joiden tydonkuvaan se kuuluu.

Erikseen madratyt tutkimusryhman jasenet muuttavat henkilétunnukset tutkimuskohtaisiksi
tunnistenumeroiksi ja poistavat aineistosta suorat tunnistetiedot kuten tutkittavien nimet,
yhteystiedot ja henkilotunnukset sekd muut henkildon tunnistamiseen liittyvat tiedot, ennen kuin
aineisto on projektin tutkijoiden ja nimettyjen yhteisty6tahojen analysoitavissa.

Manuaalinen aineisto (esimerkiksi tutkimuslomakkeet) suojataan ja sita sdilytetdaan lukituissa tiloissa.

Henkilotietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jalkeen
Tutkimusta on tarkoitus jatkaa ainakin vuoteen 2068.

Sahkoinen aineisto arkistoidaan suojatuille Turun Yliopiston sahkaisille palvelimille (kdyttajatunnus ja
salasana). Muu aineisto (paperilomakkeet, sdhkoisille tallennusvalineille tallennetut mittaustulokset)
arkistoidaan Turun Yliopiston lukolla suojattuihin arkistotiloihin.

Rekisteroidyn tutkittavan oikeudet ja niiden mahdollinen
rajoittaminen

Osallistuminen tutkimukseen on vapaaehtoista ja rekisterdidylld on oikeus peruuttaa antamansa
suostumus, mikali henkil6tietojen kasittely perustuu suostumukseen. Talléin kaikki henkilon
tunnistetiedot poistetaan tiedostoista. Peruuttamiseen asti kertyneet tutkimustiedot pysyvat mukana
tutkimuksessa, mutta ne kasitellaan siten, ettei niita enda voi liittaa yksittaiseen henkil6on.

Rekisteroidylla on oikeus pyytada rekisterinpitajaltd paasy itsedan koskeviin henkildtietoihin seka
oikeus pyytda kyseisten tietojen oikaisemista.

Rekisteroidylla on oikeus tehda valitus valvontaviranomaiselle, mikali han katsoo, ettd hanta
koskevien henkilotietojen kasittelyssa on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsaadantoa.
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