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LASERI (Lasten Sepelvaltimotaudin Riskitekijat) -tutkimuksen tietosuojaseloste

Olet ottamassa osaa Turun yliopistossa jarjestettavaén tieteelliseen tutkimukseen. Tassa tietosuo-
jaselosteessa kerrotaan, miten henkilotietojasi kasitellaan tutkimuksessa.

1. Rekisterinpitaja
Turun yliopisto

Yhteyshenkil® tutkimusta koskevissa asioissa:
Nimi: Olli Raitakari

Puh.: 040 76 82 897

E-mail: olli.raitakari@utu.fi

2. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Turun yliopiston tietosuojavastaava on tavoitettavissa sahkopostitse dpo@utu.fi ja puhelimitse
+358294503009.

3. Kuvaus tutkimuksesta ja henkilotietojen kasittelysta

LASERI-tutkimus (Lasten Sepelvaltimotaudin Riskitekijat -tutkimus, Young Finns Study) on vuonna
1980 aloitettu pitkaaikainen vaestétutkimus, jossa on seurattu alun perin tutkimukseen osallistuneita
henkil6ité seka osin myds heidén perheenjaseniaan useissa seurantavaiheissa. Tutkimuksen tarkoi-
tuksena on selvittda terveyteen, sairauksien syntyyn, ehkaisyyn, toteamiseen ja ennusteeseen liitty-
via tekijoita seka niiden yhteyksia ihmisen fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin ela-
mankulun eri vaiheissa. Kerattyja tietoja kaytetaan erityisesti sydan- ja verisuonitautien seka muiden
kansanterveydellisesti merkittavien sairauksien riskitekijoiden, elintapojen, biologisten mekanis-
mien, sosiaalisten ja ymparistdtekijoiden seka terveyden kehityskulkujen tutkimiseen. Henkilétietoja
tarvitaan tutkittavien tunnistamiseen ja seuraamiseen seka tietojen yhdistamiseen eri seurantavai-
heiden ja rekisteriaineistojen vélilla. Aineistoa voidaan kayttdd myos LASERI-tutkimuksen tutkimus-
alueeseen kuuluvissa erillisissa tutkimushankkeissa ja tutkimusyhteisty6ssé kotimaisten ja kansain-
valisten yhteistyokumppaneiden kanssa. Tulokset raportoidaan siten, ettei yksittaisia tutkittavia
voida tunnistaa julkaisuista.

4. Henkil6t, jotka osallistuvat henkilttietojen kasittelyyn

LASERI-tutkimusryhma (kansallinen tutkimusryhma@, koordinoiva yksikkd Vaestttutkimuskeskus,
Turun yliopisto). Tutkimusryhman tutkijat ja yhteisty6tahot kayttavat aineistoa, jossa suorat tunniste-
tiedot on korvattu tutkimuskoodilla. Kaikki tutkijat ja yhteisty6tahot ovat sitoutuneet tutkimuksen tie-
tosuojaan; ajantasainen luettelo yhteistyOtahoista on saatavilla LASERI-tutkimuksen kotisivuilla
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(http://lyoungfinnsstudy.utu.fi/). Suoria tunnistetietoja sisaltaviin rekistereihin on paasy vain niilla hen-
kilokunnan jasenilla, jotka tarvitsevat tietoja tydtehtaviensa hoitamiseen, ja he ovat allekirjoittaneet
salassapitositoumuksen.

5. Henkilotietojen kasittelyn kesto

Tutkimus on aloitettu vuonna 1980, ja sita on tarkoitus jatkaa ainakin vuoteen 2068 asti. HenkilGtie-
toja kasitellaan koko taman ajan tutkimuksen seurantavaiheiden toteuttamiseksi. Tutkimuksen paa-
tyttya aineisto arkistoidaan mydhempaa, yhteensopivaa tieteellista tutkimusta varten tietosuoja-ase-
tuksen vaatimusten mukaisesti (ks. kohta 13).

6. Henkilotietojen lainmukainen kéasittelyperuste
Henkil6tietojen kasittely perustuu tietosuoja-asetuksen 6(1) artiklan alakohtaan:

[ yleista etua koskeva tehtava:
[] tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastolliset tarkoitukset
[ tieteellisten aineistojen tai kulttuuriperinnéllisten materiaalien arkistointi
rekisteroidyn suostumus
L1 rekisterinpitajan lakisdateisen velvoitteen noudattaminen
L] rekisterinpitdjan tai kolmannen osapuolen oikeutettu etu

7. Tutkimusaineistoon sisaltyvat henkilotiedot

Yksil@intitiedot: nimi, henkilétunnus ja yhteystiedot. Tutkittavilta itseltdan keratyt tiedot: kyselyloma-
ketiedot seka Kliinisissa tutkimuksissa, laboratoriomittauksissa, biokemiallisissa analyyseissa ja fy-
sikaalisissa mittauksissa saadut tiedot, kuten elintavat, ravitsemus, sairaudet, laakitykset, suku-
tausta, sosioekonominen asema, antropometria, verenpaine, veren biokemialliset riskitekijat seka
verisuonten rakennetta ja toimintaa kuvaavat mittaukset. Viranomaisrekistereista saadut tiedot (ks.
kohta 9). Tutkittavien perheenjasenilta (vanhemmat, puolisot, lapset) keratyt kysely-, laboratorio- ja
mittaustiedot, kun he ovat osallistuneet tutkimukseen. Erityisiin henkildtietoryhmiin kuuluvia tietoja,
erityisesti terveydentilaa koskevia tietoja (ks. kohta 8).

8. Erityiset henkildtietoryhmaét (arkaluontoiset henkildtiedot)
Tutkimuksessa kasitelladn seuraavia erityisiin henkiltietoryhmiin kuuluvia henkil6tietoja:

Terveystiedot.

Erityisten henkiltietoryhmien kasittely perustuu tietosuoja-asetuksen 9 artiklan 2 kohdan alakoh-
taan:
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L1 yleista etua koskeva tehtava:

[ tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastolliset tarkoitukset

[ tieteellisten aineistojen tai kulttuuriperinnéllisten materiaalien arkistointi
rekisteroidyn suostumus
L] rekisterinpitajan lakisaateisen velvoitteen noudattaminen

9. Henkilotietojen kerddmisen lahteet

HenkilGtietoja kerataan tutkittavilta itseltdén seka heidan vanhemmiltaan, puolisoiltaan ja lapsiltaan
kyselyin, kliinisin tutkimuksin ja naytteenotoin. Seuranta-aikana kerattyja tietoja taydennetaan yhdis-
tamalla niihin tietoja viranomaisten ja muiden julkisten toimijoiden yllapitdmista rekistereista voi-
massa olevan lainsdadannon, tutkimuslupien ja annettujen suostumusten mukaisesti, esimerkiksi:
Digi- ja vaestétietoviraston vaestotietojarjestelma; Suomen Syodparekisteri; Terveyden ja hyvinvoin-
nin laitoksen rekisterit (mm. syntyneiden lasten rekisteri, hoitoilmoitusjarjestelma Hilmo, Avohilmo);
Kansaneléakelaitoksen (Kela) rekisterit ja tietovarannot, kuten laékekorvaus- ja reseptitiedot; Tilasto-
keskuksen rekisterit ja aineistot, kuten kuolinsyytiedot; hyvinvointialueiden asiakas- ja potilastieto-
jarjestelmat.

10. Henkildtietojen suojatoimenpiteet

Tietojarjestelmissa kasiteltavia tietoja suojataan seuraavilla tavoilla:
kayttajatunnus ja salasana

L1 kaytdn rekisterdinti/lokitus

I kulunvalvonta

L1 salaus/kryptaus

[ kaksivaiheinen tunnistautuminen

L1 muu, mika:

Manuaalista (esim. paperimuodossa tai muuten aineellisessa muodossa) olevaa aineistoa suojataan
seuraavilla tavoilla: lukituissa ja padsyltaan rajatuissa tiloissa, joihin on paasy vain asianmukaisilla
henkil6illa.

Suorien tunnistetietojen kasittely:
L1 Aineisto kerataan ilman suoria tunnistetietoja
Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa:

Suorat tunnistetiedot (nimi, henkildtunnus, yhteystiedot) poistetaan analysoitavasta tut-
kimusaineistosta ja korvataan tutkimustunnuksella. Tunnisteavainta sailytetddn erillaan tutkimusai-
neistosta, ja siihen on paasy vain erikseen valtuutetuilla henkildill&.

LI Aineisto analysoidaan suorin tunnistetiedoin, koska:

11. Henkildtietojen siirtaminen ja jakaminen kolmansille osapuolille
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Henkilttietoja siirretdaan seuraaville vastaanottajille rekisterinpitdjan ulkopuolelle:
Tutkimusyhteistydkumppanit: eri yliopistot, tutkimuslaitokset ja muut tutkimusyhteistydtahot Suo-
messa, Euroopassa ja sen ulkopuolella, joiden kanssa LASERI-tutkimusryhma toteuttaa tieteellista

tutkimusta. Siirroista tehdaan aina kirjallinen sopimus, ja yhteistybkumppaneille luovutetaan vain
pseudonymisoitu aineisto ja tutkimuksen kannalta valttamattémat tiedot.

12. Henkil6tietojen siirtaminen EU:n tai ETA:n ulkopuolelle

Vastaanottajamaat vaihtelevat kulloisenkin kansainvalisen tutkimusyhteistydn mukaan, eika kiinteaa
maalistaa voida etukateen antaa.

Siirtaminen EU:n tai ETA:n ulkopuolelle toteutetaan seuraavalla tavalla:

Siirtaminen kohdistuu maahan, jonka tietoturvan tason EU:n komissio on maaritellyt riittavaksi.
Siirto toteutetaan kayttamalla EU:n komission hyvaksymié vakiolausekkeita (standard contractual
clauses; "SCC”).

1 Muu peruste:

13. Henkildtietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jalkeen
[ Tutkimusaineisto poistetaan

[ Tutkimusaineisto sailytetaan taman tutkimuksen tulosten luotettavuuden arvioimista varten:
[J ilman suoria tunnistetietoja [] tunnistetiedoin

Tutkimusaineisto sailytetddn myohempad, yhteensopivaa tieteellista tutkimusta varten tietosuoja-
asetuksen vaatimusten mukaisesti:
(1 ilman suoria tunnistetietoja Xl tunnistetiedoin

Tutkimusaineisto sailytetaan ainakin vuoteen 2068 asti
Tutkimusaineiston sdilytys perustuu tietosuoja-asetuksen 5 artiklan 1 kohdan b ja e alakohtiin. Tut-

kimusaineiston uudesta tutkimuskaytosta lahetetdan tutkittaville uusi tietosuojaseloste, paitsi jos re-
kisterinpitdja ei en&é pysty tunnistamaan tutkittavia tutkimusaineistosta.

14. Rekisterdidyn oikeudet seké& niihin tehtavat poikkeamat

Liséatietoa tietosuoja-asetuksen mukaisista oikeuksistasi antaa kohdassa 1 mainittu yhteyshenkilo.
Rekisterdidyn oikeudet

Tietosuoja-asetuksen mukaan rekisterdidylla on oikeus:

I Turun yliopisto
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tarkistaa itsedan koskevat tiedot (15 artikla)

oikaista omia tietoja (16 artikla)

poistaa tiedot ja tulla unohdetuksi (17 artikla)

rajoittaa omien tietojen kasittelya (18 artikla)

siirtaa tiedot rekisterinpitgjalta toiselle (20 artikla)

vastustaa tietojen kasittelya (21 artikla)

olla joutumatta automaattisen paatoksenteon kohteeksi (22 artikla)

Rekisteroity ei kuitenkaan voi kayttaa kaikkia oikeuksia kaikissa tilanteissa, riippuen esimerkiksi siita,
mika on henkildtietojen kasittelyperuste.

Rekisteroidyn oikeuksiin tehtavat poikkeamat

Tietosuojalainsdadéantd mahdollistaa rekisterdidyn oikeuksista poikkeamisen silloin, kun henkilGtie-
toja kasitellaan tieteellisessa tutkimuksessa ja oikeuksien toteuttaminen estdisi tai vaikeuttaisi suu-
resti kasittelyn tarkoitusten saavuttamista. Tarve tehd& poikkeamia rekisterdityjen oikeuksiin arvioi-
daan aina tapauskohtaisesti.

Taman tietosuojaselosteen tutkimuksessa on todennakdisesti tarpeen tehda poikkeamia seuraaviin
rekisteroityjen oikeuksiin:

Tutkimusaineisto pseudonymisoidaan, ja yksittaisia mittaus-, kysely-, laboratorio- tai havaintotietoja
ei valttdamattd voida jalkikateen muuttaa, poistaa tai tdydentaa rekisterdidyn pyynnosta, jos se ei ole
mahdollista aineiston rakenteen, seuranta-asetelman tai tutkimustulosten luotettavuuden kannalta,
tai jos oikeuden toteuttaminen vaikeuttaisi vakavasti tutkimuksen tarkoituksen saavuttamista. Pel-
kastaan pyynnon tyodlays ei ole riittdva peruste rajoittaa rekisterdidyn oikeuksia.

[] Oikeus tarkistaa itsedan koskevat tiedot (15 artikla)
Oikeus oikaista omia tietoja (16 artikla)

Oikeus poistaa tiedot ja tulla unohdetuksi (17 artikla)
Oikeus rajoittaa omien tietojen kasittelya (18 artikla)
[1 Oikeus vastustaa tietojen kasittelya (21 artikla)

Jos henkil6tietojen kasittely tutkimuksessa ei edellyta rekisterdidyn tunnistamista eika rekisterinpi-
tdja pysty tunnistamaan rekisteroityd, niin oikeutta tietojen tarkastamiseen, oikaisuun, poistoon, ka-

sittelyn rajoittamiseen, ilmoitusvelvollisuuteen ja siirtdmiseen ei sovelleta, ellei rekisterodity pysty an-
tamaan luotettavan tunnistamisen mahdollistavia lisatietoja (11 artikla).

Valitusoikeus

Sinulla on oikeus tehda valitus tietosuojavaltuutetulle, jos koet, ettd henkildtietojasi on kasitelty so-
veltuvan tietosuojalainsdddanndn vastaisesti.

Tietosuojavaltuutetun yhteystiedot:
Tietosuojavaltuutetun toimisto
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Kéayntiosoite: Lintulahdenkuja 4, 00530 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00531 Helsinki
Puhelinvaihde: 029 566 6700

Sahkoposti (kirjaamo): tietosuoja(at)om.fi
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