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Tietosuojaseloste —Tieteellinen tutkimus

Kerromme talla tietosuojaselosteella sinulle tietosuojalainsdadannén edellyttamat tiedot siita,

miten kasittelemme henkildtietojasi. Tietosuojalainsdadanndssa kaytetdan termia “rekisteroity
henkildsta, johon henkildtiedot liittyvat. Kaytdmme tassa tietosuojaselosteessa rekisterdidysta
”’sind”- muotoa ja rekisterinpitajastd "me”-muotoa.

Tietosuojaselosteeseen voidaan tehda tarvittaessa paivityksia tai muutoksia. Jos muutos on
merkittdva, ilmoitamme siita sinulle lainsdadannon vaatimalla tavalla.

Tama tietosuojaseloste on tullut voimaan 01.06.2025.

1. Rekisterinpitaja

Tutkimuksen rekisterinpitajana on:

Tampereen korkeakoulusaatio sr. (Tampereen yliopisto)
2844561-8
Kalevantie 4 33100 TAMPERE

Tutkimus tehdaan tydsuhteessa Tampereen korkeakoulusaatioon (Tampereen yliopisto).

Yhteyshenkild henkil6tietojen kasittelya koskevissa asioissa on Henri Rosti, Laaketieteen
opiskelija, jonka tavoitat Henri.Rosti@tuni.fi. Yliopiston puhelinvaihde palvelee numerossa +358
(0) 294 52 11.

Voit ottaa Tampereen yliopiston tietosuojaan liittyvissa yleisissa kysymyksissa yhteytta

tietosuojavastaavaan dpo@tuni.fi.

2. Kasittelyn kohde ja tarkoitus

Tutkimuksen nimi: Akuutin leukemian ja tyypin 1 diabeteksen yhteisesiintyvyys lapsilla ja
nuorilla: eksploratiivinen tekoalyavusteinen rekisteritutkimus

Kyseessa on kertatutkimus, joka kestda 31.7.2037 saakka.

HenkilGtietojasi kasitelladn osana tieteellisen tutkimuksen toteuttamista. HenkilGtietojen
kasittelyn tarkoituksena on ylla kuvatun tieteellisen tutkimuksen toteuttaminen.

Tutkimuksessa selvitetdan lasten akuutin leukemian ja tyypin 1 diabeteksen esiintyvyytta,
mahdollisia yhteisia riskitekijoita seka sairauksien valista yhteisesiintymistd suomalaisessa
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vaestdssa. Tarkoituksena on tunnistaa biologisia, ymparistoon ja infektioihin liittyvia seka
sosioekonomisia tekijoita, jotka voivat vaikuttaa sairauksien kehittymiseen.

Tutkimuksen aikana henkilGtietoja kasitelldaan pseudonymisoituna, eika tutkijoilla ole paasya
alkuperaisiin tunnistetietoihin. Tietoja kasittelee vain tutkimusryhman valtuuttama henkildsto, ja
tietojenkasittely tapahtuu suojatussa ja valvotussa Kapseli-ymparistossa Findatan tietoturva- ja
tietosuojavaatimusten mukaisesti. Kaikki analyysit tehdaan siten, ettei yksittaista henkiléa voida
tunnistaa lopputuloksista.

Tutkimuksen vastuullinen johtaja (Atte Nikkild) vastaa tutkimuksen toteuttamisesta.
Tutkimuksesta vastaavaksi tahoksi voidaan nimetd myos tutkimusryhma. Tutkimuksen
suorittamiseen osallistuvat tutkimusryhman jasenet.

Tutkimuksen tulokset, joista yksittainen tutkittava ei ole tunnistettavissa, on tarkoitus julkaista
alan tieteellisissa julkaisuissa.

3. Kasittelyn oikeusperuste

HenkilGtietojesi kasittelyperusteena on:

[1 suostumus (rekisterdidyn)

L1 rekisterinpitajan lakisaateisen velvoitteen noudattaminen

[ elintarkeiden etujen suojaaminen

yleista etua koskeva tehtava tai rekisterinpitajalle kuuluvan julkisen vallan kayttd

tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastointi
[tutkimusaineistojen ja kulttuuriperintdaineistojen arkistointi

Mikali erityisiin henkilétietoryhmiin kuuluvia tietoja (esim. terveystiedot, rikostuomioihin liittyvat
tiedot) kasitelldan, perusteena on:

[Inimenomainen suostumus (rekisterdidyn)

Llelintarkeiden etujen suojaaminen, kun suostumuksen antaminen on estynyt
[Joikeusvaateen laatiminen, esittdminen tai puolustaminen

yleista etua koskeva tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastointi

[J kansanterveyteen liittyva yleinen etu kansallisen lainsdadannon perusteella’
CImuu tietosuojalainsdadannon mukainen peruste, joka on tasmennetty kansallisessa

lainsdadannossa:

" Tutkimuksen luotettavuuden tai tutkittavien turvallisuuden varmistaminen taikka lakisaateisen tai lakisaateisen ilmoitus-,
tiedonluovutus tai -arkistointivelvoitteiden noudattaminen.
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Mikali kyseessa on ladketieteellinen tutkimus, henkildtietoja tutkimuksessa kasiteltdessa

sovelletaan tietosuojalain (1050/2018) 6 §:n 2 momenttia.

4. Henkilotietojen lahteet ja kasiteltavat tiedot

Henkildtietoja voidaan kerata tilanteen mukaan joko suoraan sinulta tai muista lahteista. Tietoja

saadaan:

[sinulta rekisteroityna

X seuraavista saannonmukaisista tietolahteista: Findata

Kasittelemme seuraavia henkilotietoryhmia:

[J Yleiset henkilotiedot:

Erityisiin henkildtietoryhmiin kuuluvat, ns. arkaluontoiset tiedot:

Terveystiedot:

Diagnoosit (ICD-10, ICD-9, ICPC)

Diagnoosien paivamaarat ja kestot

Sairaudet ja sairausryhmat (esim. mielenterveys, sydpa, infektiot, tuki- ja
likuntaelinsairaudet, neurologiset sairaudet, sydan- ja verisuonisairaudet,
hengityselinsairaudet, diabetes jne.)

Psykiatriset diagnoosit

Akilliset vs. krooniset sairaudet

Ensidiagnoosit ja relapsit

Kayntitiedot erikoissairaanhoidossa ja perusterveydenhuollossa
Hoitoepisodit

Hoidon tyyppi ja kesto

Leikkaukset ja toimenpiteet

Synnytykset ja raskauteen liittyvat hoidot

Psykiatrinen sairaalahoito

Reseptilaadkkeiden ostot (ATC-koodit)

Laakityksen aloitus- ja lopetuspaivamaarat

Laakkeiden annostelu ja kayttémaarat

Psyykenladkkeet, diabeteslaakkeet, sydanlaakkeet, kipulddkkeet, unilddkkeet
jne.

Laboratoriotutkimukset (esim. glukoosi, kolesteroli, tulehdusarvot)
Biomittarit (BMI, verenpaine, pituus, paino)

Naytteiden ottopaivamaarat

Mielenterveyspalvelujen kayttd
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e Psyykkinen oireilu

o Masennus- ja ahdistuneisuushairiot

o Itsemurhayritykset

e Tupakointi (nykyinen ja aiempi)

e Alkoholin kaytto

¢ Huumeiden kayttd

e Unija liikunta (rajallisesti)

¢ Osallistuminen seulontoihin ja tarkastuksiin

¢ Neuvolakaynnit

o Fysioterapia ja kuntoutus

¢ Raskaus- ja synnytystiedot

e Aidin terveys raskauden aikana

e Lapsen syntymatiedot, mahdolliset komplikaatiot
[JRotu tai etninen alkupera
UPoliittiset mielipiteet tai uskonnollinen/ filosofinen vakaumus
LIAmmattiliiton jasenyys
[1Seksuaalinen kayttaytyminen tai suuntautuminen
[1Geneettiset tiedot
[IBiometriset tiedot henkildn yksiselitteista tunnistamista varten

[JRikostuomiota tai rikkomuksia koskevat tiedot

[ITekniset tiedot:
Muut tiedot:

e  Sukupuoli

e Syntymaaika

e Kuolinaika

o Emigraatioajankohta ja -status

e Aidinkieli

e Kansalaisuus

e Postinumero (ensimmainen ja viimeinen)
¢ Asuinpaikan koordinaatit (leveys- ja pituusasteet, alku ja loppu)
e Asumisen aloitus- ja lopetuspaivamaarat
e Asumisen tyyppi

e Rakennustunniste

e Kunta ja kuntanimi

e Aidin ja isédn henkildtunnukset
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e Perhesuhteet ja sukulaisuustiedot

¢ Auvioliitto- ja avoliittotiedot

¢ Avioliiton alkamis- ja paattymisajat seka paattymissyyt

o Perhemuodot ja lasten lukumaara

¢ Koulutustiedot (esim. peruskoulun paattétodistus, korkein tutkinto)

e Ammattikoodit ja sosioekonominen asema

e Tulotiedot, ansiot, elaketulot

o Tydssaolo, ansiotydpaivat, sektori

e Etuusjaksot ja niiden pituudet

o Tyodttdmyystiedot ja tukijaksot

e Toimeentulotuki (kokonaissummat, kuukausittaiset maarat)

e Vero- ja sosiaalietuustiedot

e Osallistuminen tydmarkkinatoimenpiteisiin

e Asumisen historia ja muutokset

e Kotikunta ja maakunta

¢ Kotitalouden tiedot (esim. perheessa olevat lapset, avio-/avopuoliso)

e Lapsen syntyman yhteydessa keratyt taustatiedot (esim. aidin siviilisdaty, perhemuoto)

e Syntymapaikka ja syntymakellonaika
Koulutus ja opiskelutiedot (jos rekisteristd mukana, viittaus puuttuu suoraan
dokumentista)

e Elakerekisterin tiedot (Iaji, alkamispvm, syyt, sektori jne.)_

Kasittelemme seuraaviin rekisterdityjen ryhmiin kuuluvien henkildiden tietoja:

LITydntekijat [1Opiskelijat X Tutkittavat L1 Tutkijat CIMuu:

5. Henkilotietojen siirrot ja luovuttaminen

Henkilbtietojasi voidaan tietyissa tilanteissa siirtaa myés EU/ETA-maiden ulkopuolelle kolmansiin
maihin tai kansainvalisille jarjestoille. Henkildtietojen siirron yhteydessa turvataan riittava
tietosuojan taso kayttamalla asianmukaista siirtomekanismia (esim. vakiosopimuslausekkeet) ja
teknisia suojatoimia.

XHenkilotietojasi ei siirretd EU/ETA-maiden ulkopuolelle
[J Henkilotietojasi siirretddan EU/ETA-maiden ulkopuolelle seuraavasti: ____ Siirtomekanismi ja

suojatoimet ovat seuraavat:

XHenkildtietojasi ei luovuteta toisille rekisterinpitdjille sddnnénmukaisesti.
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[IHenkilbtietojasi voidaan luovuttaa toisille rekisterinpitajille lainsdadannén perusteella

seuraavasti:

Henkildtietojasi voivat tilannekohtaisesti kasitelld myds henkildtietojen kasittelijat, joiden kanssa
solmimme henkilbtietojen kasittelystad asianmukaiset sopimukset. Johtavalla tutkijalla on paasy
henkilétietoihin tutkimuksen laadun ja oikeellisuuden varmistamiseksi.

6. Henkil6tietojen suojaaminen

HenkilGtietojasi suojataan kayttdmalld asianmukaisia teknisid ja organisatorisia suojatoimia.
Suojaamme tietojasi teknisesti mm. virusturvalla, palomuurilla ja huolehtimalla sdanndllisista
ohjelmistopaivityksista.  Lisdksi edellytdmme  kirjautumisen yhteydessa salasanaa,
kayttajatunnusta ja tilannekohtaisesti kaksivaiheista tunnistautumista.

Suojamme tietojasi myos organisatorisilla keinoilla. Henkilostomme on salassapitovelvollinen ja
tietoihin paasya rajataan sisaisesti. Toteutamme tarvittaessa myos erityisia lisasuojatoimia, kuten
erillisia sailytyssijainteja.

Mahdollisia manuaalisia aineistoja suojataan sailyttamalla ne lukituissa tiloissa.

Aineisto:

[lkerataan suorien tunnistetietojen kanssa
[Llkerataan ilman suoria tunnistetietoja
Xpseudonymisoidaan keraamisen jalkeen

[Jsailytetdan suorin tunnistetiedoin, koska se on valttamatonta seuraavista syista:

Tassa tutkimuksessa tietojasi suojataan lisdksi seuraavasti: Tietoja kasitellddn ainoastaa
suljetussa Kapseli-ymparistdssa, josta ainoastaan analysoitu ja tunnisteeton data voidaan siirtaa
jarjestelman ulkopuolelle.

7. Henkilotietojen sailytysaika

Henkildtietojasi sailytetdan tapauskohtaisesti tarpeelliseksi arvioitu aika. Sailytysaikaan
vaikuttavat myos lainsdadanndn vaatimukset. Noudatamme henkilbtietojen sailytyksessa
tiedonohjaussuunnitelmaamme (TOS) ja soveltuvaa lainsaadantoa.

Henkildtietojasi sailytetdan tassa yhteydessa seuraavasti: Henkilbtietojasi sailytetdan
tutkimuksessa Findatan suojatussa etakayttoymparistossa 31.7.2037 saakka. Taman jalkeen
henkildtiedot anonymisoidaan pysyvasti.

Tutkimuksen paattymisen jalkeen henkilétietoja sisaltava tutkimusrekisteri:

Llhavitetaan kokonaisuudessaan
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Xarkistoidaan anonymisoituna ilman tunnistetietoja

Olarkistoidaan tunnistetiedoin.

8. Profilointi ja automaattinen paatoksenteko

HenkilGtietojasi ei kayteta profilointiin tai automaattiseen paatoksentekoon.

9. Tietosuojaoikeudet ja niiden kayttaminen

Tietosuojalainsdadantod takaa sinulle rekisterdityna tiettyja oikeuksia. Oikeudet riippuvat osittain
henkildtietojen kasittelyn perusteesta. Tietyissd tapauksissa oikeuksiasi voidaan rajoittaa
esimerkiksi lakisaateisen velvoitteemme vuoksi tai jos kasittely tapahtuu tieteellista tutkimusta,
tilastointia tai arkistointia varten. Jos oikeuksiasi on rajoitettu, toteutamme lainsdadannon
edellyttamat asianmukaiset ja tarpeelliset suojatoimenpiteet. Sinulla on seuraavia
tietosuojaoikeuksia, joita voit kayttaa tekemalla sitd koskevan pyynnon.

Oikeus saada paasy tietoihin

Sinulla on oikeus saada tietoa henkilotietojen kasittelysta ja tutustua itseasi koskeviin
henkilGtietoihin.

Oikeus kasittelyn rajoittamiseen

Sinulla voi olla oikeus rajoittaa henkildtietojen kasittelyd laissa saadetyissa tapauksissa.
Rajoittamisoikeus voi tulla kyseeseen esimerkiksi, jos sinua koskevat henkildtiedot ovat
mielestasi virheellisia, niitd kasitelldan lainvastaisesti tai olet vastustanut tietojesi kasittelya.

Vastustamisoikeus

Sinulla on tietyissa tilanteissa oikeus henkilokohtaiseen, erityiseen tilanteeseesi perustuen
vastustaa henkilétietojesi kasittelya.

Oikeus tehdé valitus valvontaviranomaiselle

Sinulla on oikeus tehda valitus valvontaviranomaiselle (Tietosuojavaltuutettu), jos henkilttietojesi
kasittelyssa kasityksesi mukaan rikotaan tietosuojalainsaadantoa.

Tietosuojavaltuutetun toimisto

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

Vaihde: 029 56 66700

Faksi: 029 56 66735

Sahkoposti: tietosuoja@om.fi
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