Tietosuojailmoitus

Tutkimusdatan tietosuojailmoitus

1. Tutkimuksen rekisterinpitdja

Turun yliopisto, FI-20014 Turku

2. Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai siita vastaava ryhma
Tutkimuksen johtaja professori Olli Raitakari

puh. 040 76 82 897

olli.raitakari@utu.fi

STRIP-tutkimusryhma

Vaestotutkimuskeskus

Kiinamyllynkatu 10
20520 Turku

3. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Yliopiston tietosuojavastaava Onerva Steudle, DPO@utu.fi

4. Tutkimuksen suorittajat

STRIP-tutkimusryhma. Lista jasenistd |6ytyy osoitteesta http://stripstudy.utu.fi.

Nimi-, henkilétunnus- tai yhteystietoja sisaltaviin rekistereihin on pdasy ainoastaan niilla
henkilokuntaan kuuluvilla, jotka tarvitsevat tietoja tyotehtaviensa hoitamiseen.

Kaikki henkilot, jotka kasittelevat tunnisteellisia henkilotietoja, ovat allekirjoittaneet
salassapitositoumuksen.

5. Yhteyshenkilo tutkimusrekisteria koskevissa asioissa

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

6. Tutkimusrekisterin nimi

STRIP-tutkimus (SepelvaltimoTaudin Riskitekijoiden Interventio Projekti)

7. Henkilotietojen kasittelyn tarkoitus
Henkilotietojen kasittelyn tarkoituksena on tieteellinen tutkimus.

STRIP-tutkimus on sydanterveyden edistamiseen jo varhaislapsuudesta lahtien tahtaava tutkimus.
Tutkimukseen osallistuvat lapset ovat syntyneet vuosina 1989-1991 Turussa tai sen lahiseuduilla.

Tietosuojailmoitus STRIP 20220103 1



Tietosuojailmoitus

Tutkimukseen on osallistunut myo6s lasten vanhemmat, sisarukset seka isovanhemmat. Kohorttia on
seurattu vahintdaan vuosittain 20 ikdvuoteen asti ja tdman jalkeen 26-vuotisseurantatutkimuksessa
vuosina 2015-2018. Tutkittavien terveyttd seurataan myo6s jatkossa seurantutkimusten ja
rekisteritietojen avulla.

8. 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.

9. Mita henkilotietoja tutkimusaineisto sisaltaa
Yksilointitiedot nimet, henkil6tunnukset ja yhteystiedot.

Tutkimustietoa ker&tddn/on keratty muun muassa elintavoista, ravintotottumuksista, fyysisests
aktiivisuudesta, sairauksista, psykologisista tekijoistd, antropometriasta ja verenpaineesta,
valtimoiden toiminnasta ja rakenteesta, biokemiallisista riskitekijoistd, hapenottokyvystd ja
kognitiivisesta suoriutumisesta kyselyilld ja lomakkeilla, fysikaalisilla mittauksilla seka biologisten
naytteiden avulla. Lisdksi tutkimusaineisto sisaltda viranomaisten rekisteritietoja.

Tarkemman luettelon lomakkeista ja mittauksista saa lahettamalla viestin STRIP:n sahkoposti-
osoitteeseen stripstudy@utu.fi.

10. Mista lahteista henkilotietoja kerataan

e Interventiotutkimukseen osallistuneilta henkil6iltd, heiddan vanhemmiltaan, sisaruksiltaan ja
isovanhemmiltaan.

e Rekisteritutkimus: seuranta-aikana tutkittavilta itseltddn kerattyja tietoja voidaan tdydentaa
liitttdmalla niihin tietoja viranomaisten yllapitamista rekistereista. Naita rekistereita yllapitavat:

- Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (tietoja sairauksien hoidosta, vastaanottokdynneistad ja
toimenpiteistd), syntyneiden lasten rekisteri (sisdltda mm. tietoja synnytyksen ja raskauden
kulusta seka tietoja syntyneiden lasten painosta ja pituudesta)

- Syoparekisteri

- Kansaneldkelaitos (tietoja laakityksista, maksetuista etuuksista ja korvauksista)

- Tilastokeskus (tietoja sosioekonomisesta asemasta ja kuolemansyistd, ja Tilastokeskuksen
tutkimuskayttoon suunnitellusta tyontekija-tydnantaja-aineistosta)

- Eldketurvakeskus (eldke-, kuntoutus- ja tyosuhdetietoja)

- Vaestorekisterikeskus (nimi, syntymaaika- ja paikka, osoitetietoja, sukupuoli, siviilisdaty,
didinkieli, kansalaisuus)

- Tyo- ja elinkeinoministerio (tietoja tyollisyydesta ja tyollistimistoimenpiteista)

- Taiylla mainittujen rekistereiden vastaavat tiedot tutkimushetkella omaavat rekisterit

11. Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle

Tutkimuksessa kerattyja tietoja ja biologisia naytteita kaytetaan vain tieteellisiin tutkimuksiin, joita
STRIP-tutkimusryhma tekee yhteistyossa eri yliopistojen ja tutkimuslaitosten kanssa Suomessa,
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Euroopassa ja sen ulkopuolella. Tietojen ja biologisten naytteiden siirroista tehddan aina kirjallinen
sopimus ja ylijaanyt biologinen aineisto palautetaan takaisin. Ulkopuolinen yhteistyotaho
velvoitetaan havittamaan siirretyt tiedot sovitun ajan kuluttua.

Kaikki suomalaiset ja ulkomaalaiset yhteistyotahot nimetdan STRIP-tutkimuksen kotisivuilla (osoite:
https://stripstudy.utu.fi/). Tietoja ei luovuteta yhteistydkumppaneille muuhun kuin STRIP-
tutkimukseen.

Mitaan tutkimustuloksia ei liitetd terveydenhuollon potilasasiakirjoihin. Viranomaisrekisteritietojen
hyodyntaminen tutkimuksessa voi edellyttaa sitd, etta 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 yksittdisia tutkittavia.

12. Tietojen siirto tai luovuttaminen EU:n tai Euroopan talousalueen
ulkopuolelle

Kerattyja tietoja ja biologisia ndytteita voidaan ldhettda kansainvilisille yhteistydkumppaneille myds
EU- ja ETA-alueiden ulkopuolelle. Tunnisteellisia henkilotietoja ei siirretd, vaan tiedot ja ndytteet
toimitetaan koodattuina.

Yhteistyokumppaneiden kanssa tehddan aina kirjallinen sopimus ja kaikkia osapuolia sitoo
salassapitovelvollisuus. Tama tarkoittaa sitd, ettd tutkijat ja yhteistyotahot saavat kayttoonsa
tarvittavat tiedot ja ndytteet ilman henkilon tunnistetietoja, niin ettei yksittdistd tutkittavaa voida
suoraan tunnistaa.

Ylijddnyt biologinen aineisto palautetaan takaisin. Ulkopuolinen yhteistyotaho velvoitetaan
havittdmaan siirretyt tiedot sovitun ajan kuluttua. Kaikkia aineistoja voidaan kdyttaa vain tieteelliseen
tutkimukseen.

Talla hetkelld ulkomaalaisia yhteistyotahoja on EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle
seuraavissa maissa: Australia, Kiina ja Yhdysvallat. Ei-tunnisteellisten tietojen siirto ulkomaille perustuu
tutkittavan antamaan suostumukseen (huhtikuu 2021 alkaen) tai vakiolausekkeisiin asianmukaisia
suojatoimia kayttden. Tiedot pseudonymisoidaan eli kasitellddn siten, ettd niiden avulla
yhteisty6tahojen ei ole mahdollista tunnistaa tutkittavia henkil6ita. Vain tutkimustarkoitusta varten

valttamaton maara tietoa siirretdan yhteisty6tahoille ja vastaanottajia velvoitetaan sopimuksella
kdyttdmaan tietoja ainoastaan sovittuun tutkimustarkoitukseen.

13. Automatisoitu paatéksenteko

Henkilotietoja ei kdytetd automaattiseen paatoksentekoon tai profilointiin.

14. HenkilGtietojen suojauksen periaatteet

Henkilotiedot ovat salassa pidettavia tietosuojasddnnosten perusteella.
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Aineiston kasittelyssa noudatetaan huolellisuutta ja tietojarjestelmien avulla kasiteltavat tiedot
suojataan asianmukaisesti. Suorat tunnistetiedot sdilytetaan suojatulla palvelimella, jolle on padsy vain
erikseen maaratyilla tutkimusryhman jasenilld (kdyttdjatunnus, salasana ja kayton rekisterdinti).
Rekisterinpitdja huolehtii siitd, ettd tallennettuja tietoja seka palvelimien kayttooikeuksia ja muita
henkilotietojen turvallisuuden kannalta kriittisia tietoja kasitelldaan luottamuksellisesti ja vain niiden
tyontekijoiden toimesta, joiden tyonkuvaan se kuuluu.

Erikseen maaratyt tutkimusryhman jasenet muuttavat suorat tunnistetiedot tutkimuskohtaisiksi
tunnistenumeroiksi ja poistavat aineistosta suorat tunnistetiedot kuten tutkittavien nimet, osoitteet ja
henkilétunnukset sekda muut henkilon tunnistamiseen liittyvat tiedot, ennen kuin aineisto on projektin
tutkijoiden ja nimettyjen yhteisty6tahojen analysoitavissa.

Manuaalinen aineisto (esimerkiksi tutkimuslomakkeet ja biologiset naytteet) suojataan ja sita
sailytetaan lukituissa tiloissa.

15. Henkilotietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jalkeen

Kyseessa on pitkdan jatkunut seurantatutkimus, joka jatkuu edelleen. Kaikki tutkimuksessa keratyt
tiedot havitetddan tutkimuksen paatyttyd. Tiedot sdilytetddan tutkimuksen paatyttyd, jos silloinen
lainsaadanto edellyttaa tietojen sailyttamista.

16. Rekisteroidyn oikeudet ja niiden mahdollinen rajoittaminen

Osallistuminen tutkimukseen on vapaaehtoista ja rekisterdidylld on oikeus peruuttaa antamansa
suostumus, mikali henkil6tietojen kasittely perustuu suostumukseen. Osallistujalla on oikeus saada
henkil6tietonsa poistetuksi aineistosta. Talloin kaikki henkilon tunnistetiedot poistetaan tiedostoista.
Lahtokohtaisesti peruuttamiseen asti kertyneet tutkimustiedot pysyvat mukana tutkimuksessa, mutta
ne kasitelldaan siten, ettei niitd enaa voi liittaa yksittdiseen henkildon. Jos tallainen anonymisointi ei ole
mahdollista my6s muut tutkimuksessa keratyt tiedot poistetaan.

Rekisteroidylla on oikeus pyytda rekisterinpitdjalta paasy itsedan koskevaan henkildtietoihin seka
oikeus pyytaa kyseisten tietojen oikaisemista.

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