TIETOSUOJASELOSTE
EU:n yleinen tietosuoja-asetus
(2016/679)

1
Rekisterin nimi

Nuorten miesten lisdéntymisterveys -tutkimuksen rekisteri

2Rekisterinpitéjé Turun yliopisto, Biolaaketieteen laitos, Kiinamyllynkatu 10, 20520 Turku,
3 Jorma Toppari
Rekisteriasioista LT, professori

vastaava henkilo

jorma.toppari@utu.fi

4
Yhteyshenkild
rekisteriasioissa

Helena Virtanen, yliopistonlehtori, Biolaaketieteen laitos, Kiinamyllynkatu
10, 20520 Turku, helena.virtanen@utu.fi,

5
Henkilbtietojen
kasittelyn
tarkoitukset ja
kasittelyn
oikeusperuste

Henkil6tietojen késittelyn tarkoitus on tieteellinen tutkimus (Nuorten
miesten lisdantymisterveys -tutkimus, Ymparistén vaikutukset miesten
lisdantymisterveyden kehitykseen -tutkimus (DEER), Miehen
lisddntymisterveyttd maarittavat tekijat -tutkimus (DeMaRe). Nuorten
miesten lisddntymisterveystutkimus (RHYMe)). Tutkimuksen
henkilétietojen kasittely perustuu yleiseen etuun, TSA 6(1)(e), TsL 4§,
seké erityisten henkildtietojen osalta yleisen edun mukaiseen tieteelliseen
tutkimukseen, TSA 9(2)(j), TsL 68§

6

HenkilGrekisterin Tutkimuskoodirekisteri: tutkittavien tutkimuskoodi, nimi, yhteystiedot,

tietosisalto syntymaaika tai henkildtunnus. Henkildiden nimitietoja késitellaan vain
Turussa ja tutkimuskoodin avain séilytetddn vain Turun yliopistossa.
Tutkimustietorekisteri: tutkittavien tutkimuskoodi, syntymapaiva,
tutkimustietoja (ladkarintarkastuksen tuloksia, siemenneste-, DNA-,
epigeneettisten ja Seerumindytteiden analyysituloksia,
kuvantamistuloksia, terveys-, sairaus ja laékitystietoja, tietoja
lapsuusajasta, elintavoista, koulutuksesta ja ty6olosuhteista).
Kyselytieto didin raskausajan terveydesta, elamantavoista ja
kemikaalialtistuksista.
Tutkimuskoodirekisteri ja tutkimustietorekisteri sdilytetédén erilldan

6

Saannonmukaiset - Vaestorekisterikeskus/ Digi- ja vaestotietovirasto (osoitetiedot)

tietolahteet

- Euroopan poikatutkimuksen yhteinen pseudonymisoitu tietokanta
Rigshospitaletissa K66penhaminassa (Danish Data Protection Agencyn
hyvaksyma). Taalta saadaan aidin raskausaikaa ja pojan lapsuusaikaa
koskevia tietoja niisté pojista, jotka ovat olleet mukana myés Euroopan
poikatutkimuksessa.

- Tutkimuskayntiin liittyvat mittaukset ja tutkimuksessa kerattyjen
naytteiden analytiikka

- Tutkittavien vastaukset kyselylomakkeeseen

-Tietojen saanti perustuu tutkittavien antamaan suostumukseen (muut
kuin vaestorekisterin tiedot)




8
Henkildtietojen
saannénmukaiset

Yhteinen pseudonymisoitu tietokanta Tanskassa Rigshospitaletissa [ei
sisdlla suoraa tunnistetietoa, Danish Data Protection Agency hyvaksynyt

luovutukset (Regional Committee on Health Research Ethics ((KF) 01-030/97 and H-
17011468) ja Danish Data Protection Agency (1997-1200-074 and VD-
2018-118/i-Suite 6358), yhteyshenkil6t Niels Jergensen ja Katharina
Main].

9

Tietojen siirtaminen | Pseudonymisoidut pakastetut siittidnaytteet ja niihin liittyva

EU:n tai ETA:n siemennesteanalyysin tulos lahetetddn Kanadaan (yhteistydkumppani

ulkopuolelle Sarah Kimmins ja Jacquetta Trasler, Université de Montréal ja McGill

- Siirretaanko tietoja
kolmanteen maahan tai
kansainvaliselle
jarjestdlle? Kenelle?

- Tiedot suojatoimista

University, Montreal, Kanada) (Tutkimuksissa: Miehen
lisddntymisterveyttd maarittavat tekijat (DeMaRe) ja Nuorten miesten
lisddntymisterveystutkimus (RHYMe)).

2(2)

10
HenkilGtietojen
sailytysajat

Henkilotietoja sailytetdan arkistointisdadosten mukaisesti vahintaan 15
vuotta tutkimuksen péaéttymisen jalkeen

11

Rekisterin
yllépitojérjestelmat
ja suojauksen

Tutkimushenkiloston kayttamat tietokoneet on suojattu salasanalla ja
kayttajatunnuksella. Sahkodiseen kyselyyn on paasy vain nimetyilla
tutkijoilla. Varmuustiedostot ulkoisella kovalevylld, joka on lukitussa

periaatteet tilassa. Manuaalinen aineisto on lukitussa tilassa.Vain
tutkimushenkilostoilla on paasy kyseisiin lukittuihin tiloihin.

12

Rekisterdidyn

oikeudet ja niiden
toteuttaminen

Ohjeistetaan julkisilla verkkosivuilla:
Turun yliopisto/tietosuoja/tietosuojapolitiikka

13
Tietosuojavastaavan
yhteystiedot

tietosuoja@uitu.fi

14
Tietosuojaselosteen
tiedot

Selosteen paivays
8.5.2024

X Korvaa aiemman tietosuojaselosteen




