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Rasopatiat Suomessa – kyselytutkimus potilaille -tutkimuksen tietosuojaseloste

Olet ottamassa osaa Turun yliopistossa järjestettävään tieteelliseen tutkimukseen. Tässä tietosuojaselosteessa kerrotaan, miten henkilötietojasi käsitellään tutkimuksessa.


1. Rekisterinpitäjä

Turun yliopisto 

Yhteyshenkilö tutkimusta koskevissa asioissa: 
Nimi: Kristiina Avela
Osoite: Kiinamyllynkatu 10, 20520 Turku
Puh.: 050-303 7555
E-mail: kristiina.avela@utu.fi


2. Tietosuojavastaavan yhteystiedot 

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


3. Kuvaus tutkimuksesta ja henkilötietojen käsittelystä

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittää kyselytutkimuksella suomenkielisten rasopatia-potilaiden omaa kokemusta fyysisestä ja psyykkisestä terveydentilasta ja elämänlaadusta. Kysely toteutetaan ilman suoria tunnistetietoja (nimi, henkilötunnus, osoite). Kaavakkeessa kysytään mm. potilaiden ikää, oireita, kliinistä diagnoosia ja sen geenin nimeä, jossa potilaalla on mahdollisesti todettu geenivirhe. Kerättyjen tietojen laatu huomioiden niitä yhdistelemällä voi olla mahdollista epäsuorasti tunnistaa yksittäinen vastaaja. Tämä ei kuitenkaan ole tutkimuksen tarkoitus tai tavoite. 

Tietoja käsitellään tutkimusryhmän jäsenten Turun yliopiston työasemilla.


4. Henkilöt, jotka osallistuvat henkilötietojen käsittelyyn

Tietojen käsittelyyn osallistuvat LK Reea Siikala, yhteiskuntatieteiden dosentti Milla Salin ja lääketieteellisen genetiikan dosentti Kristiina Avela.


5. Henkilötietojen käsittelyn kesto 

Tutkimuksen kesto on 15.10.2025 – 15.10.2027. Tutkimuksesta kirjoitetaan tieteellinen artikkeli. Tutkimustuloksia säilytetään 5 vuotta Turun yliopiston linjauksen mukaisesti. Aineistolla ei ole jatkokäyttösuunnitelmaa.  

6. Henkilötietojen lainmukainen käsittelyperuste 

Henkilötietojen käsittely perustuu tietosuoja-asetuksen 6(1) artiklan alakohtaan: 

☒ yleistä etua koskeva tehtävä:
	☒ tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastolliset tarkoitukset
	☐ tieteellisten aineistojen tai kulttuuriperinnöllisten materiaalien arkistointi
☐ rekisteröidyn suostumus
☐ rekisterinpitäjän lakisääteisen velvoitteen noudattaminen
☐ rekisterinpitäjän tai kolmannen osapuolen oikeutettu etu

7. Tutkimusaineistoon sisältyvät henkilötiedot

[bookmark: _Hlk201221351]Kyselytutkimus toteutetaan ilman suoria tunnistetietoja (nimi, henkilötunnus, osoite). Kaavakkeessa kysytään potilaiden ikä, oireita, kliininen diagnoosi ja sen geenin nimi, jossa potilaalla on mahdollisesti todettu geenivirhe. Geenin nimi ei ole suora tunnistetieto, sillä yhdessä geenissä voi olla satoja erilaisia geenivirheitä.

8. Erityiset henkilötietoryhmät (arkaluontoiset henkilötiedot)

Tutkimuksessa käsitellään seuraavia erityisiin henkilötietoryhmiin kuuluvia henkilötietoja:

Tutkimuksessa kohdentuu suomenkielisiin rasopatia-potilaisiin, joiden terveystietoja kysymme heiltä itseltään sekä lisäksi kysymme omaa käsitystä elämän laadusta ja fyysisesta ja psyykkisestä hyvinvoinnista. 

Erityisten henkilötietoryhmien käsittely perustuu tietosuoja-asetuksen 9 artiklan 2 kohdan alakohtaan:

☒ yleistä etua koskeva tehtävä:
	☒ tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastolliset tarkoitukset
	☐ tieteellisten aineistojen tai kulttuuriperinnöllisten materiaalien arkistointi
☐ rekisteröidyn suostumus
☐ rekisterinpitäjän lakisääteisen velvoitteen noudattaminen

9. Henkilötietojen keräämisen lähteet

Tietoja kerätään tutkittavalta itseltään, mutta ei muista lähteistä. Tiedot kerätään verkkokyselykaavakkeella. 

10. Henkilötietojen suojatoimenpiteet

Tietojärjestelmissä käsiteltäviä tietoja suojataan seuraavilla tavoilla:
☒ käyttäjätunnus ja salasana 
☐ käytön rekisteröinti/lokitus 
☐ kulunvalvonta 
☐ salaus/kryptaus 
☒ kaksivaiheinen tunnistautuminen
☐ muu, mikä:

Suorien tunnistetietojen käsittely:
☒ Aineisto kerätään ilman suoria tunnistetietoja
☐ Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa: 	 
☐ Aineisto analysoidaan suorin tunnistetiedoin, koska: 

11. Henkilötietojen siirtäminen ja jakaminen kolmansille osapuolille

Henkilötietoja ei siirretä rekisterinpitäjän ulkopuolelle.

12. Henkilötietojen siirtäminen EU:n tai ETA:n ulkopuolelle

Henkilötietoja ei siirretä Euroopan unionin tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle.

13. Henkilötietojen käsittely tutkimuksen päättymisen jälkeen

☐ Tutkimusaineisto poistetaan

☒ Tutkimusaineisto säilytetään tämän tutkimuksen tulosten luotettavuuden arvioimista varten:
	☒ ilman suoria tunnistetietoja ☐ tunnistetiedoin

☒ Tutkimusaineisto säilytetään myöhempää, yhteensopivaa tieteellistä tutkimusta varten tietosuoja-asetuksen vaatimusten mukaisesti:
	☒ ilman suoria tunnistetietoja ☐ tunnistetiedoin

Tutkimusaineisto säilytetään Turun yliopisto, 5 vuotta Turun yliopiston linjauksen mukaisesti.

Tutkimusaineiston säilytys perustuu tietosuoja-asetuksen 5 artiklan 1 kohdan b ja e alakohtiin. Tutkimusaineiston uudesta tutkimuskäytöstä lähetetään tutkittaville uusi tietosuojaseloste, paitsi jos rekisterinpitäjä ei enää pysty tunnistamaan tutkittavia tutkimusaineistosta. 

14. Rekisteröidyn oikeudet sekä niihin tehtävät poikkeamat

Lisätietoa tietosuoja-asetuksen mukaisista oikeuksistasi antaa kohdassa 1 mainittu yhteyshenkilö.

Rekisteröidyn oikeudet

Tietosuoja-asetuksen mukaan rekisteröidyllä on oikeus:
· tarkistaa itseään koskevat tiedot (15 artikla)
· oikaista omia tietoja (16 artikla)
· poistaa tiedot ja tulla unohdetuksi (17 artikla)
· rajoittaa omien tietojen käsittelyä (18 artikla)
· siirtää tiedot rekisterinpitäjältä toiselle (20 artikla)
· vastustaa tietojen käsittelyä (21 artikla)
· olla joutumatta automaattisen päätöksenteon kohteeksi (22 artikla)

Rekisteröity ei kuitenkaan voi käyttää kaikkia oikeuksia kaikissa tilanteissa, riippuen esimerkiksi siitä, mikä on henkilötietojen käsittelyperuste.

Rekisteröidyn oikeuksiin tehtävät poikkeamat

Tietosuojalainsäädäntö mahdollistaa rekisteröidyn oikeuksista poikkeamisen silloin, kun henkilötietoja käsitellään tieteellisessä tutkimuksessa ja oikeuksien toteuttaminen estäisi tai vaikeuttaisi suuresti käsittelyn tarkoitusten saavuttamista. Tarve tehdä poikkeamia rekisteröityjen oikeuksiin arvioidaan aina tapauskohtaisesti. 

Tämän tietosuojaselosteen tutkimuksessa on todennäköisesti tarpeen tehdä poikkeamia seuraaviin rekisteröityjen oikeuksiin:

☐ Oikeus tarkistaa itseään koskevat tiedot (15 artikla)
☐ Oikeus oikaista omia tietoja (16 artikla)
☐ Oikeus poistaa tiedot ja tulla unohdetuksi (17 artikla)
☐ Oikeus rajoittaa omien tietojen käsittelyä (18 artikla)
☐ Oikeus vastustaa tietojen käsittelyä (21 artikla)

Jos henkilötietojen käsittely tutkimuksessa ei edellytä rekisteröidyn tunnistamista eikä rekisterinpitäjä pysty tunnistamaan rekisteröityä, niin oikeutta tietojen tarkastamiseen, oikaisuun, poistoon, käsittelyn rajoittamiseen, ilmoitusvelvollisuuteen ja siirtämiseen ei sovelleta, ellei rekisteröity pysty antamaan luotettavan tunnistamisen mahdollistavia lisätietoja (11 artikla).

Valitusoikeus

Sinulla on oikeus tehdä valitus tietosuojavaltuutetulle, jos koet, että henkilötietojasi on käsitelty soveltuvan tietosuojalainsäädännön vastaisesti.

Tietosuojavaltuutetun yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto
Käyntiosoite: Lintulahdenkuja 4, 00530 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00531 Helsinki
Puhelinvaihde: 029 566 6700
Sähköposti (kirjaamo): tietosuoja(at)om.fi
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