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la Tutkimuksen nimi

99050/Ikamiesten virtsavaivat. Epidemiologinen tutkimus alavirtsateiden toiminnanhairidista, niille altistavista
tekijoista ja oireiden aiheuttamasta haitasta/ Tampere Ageing Male Urological Study (TAMUS)

1b Lomakkeen taytto- / paivitys pvm 08.09.2024

2a Rekisterinpitaja / -t (jos rekisterinpitdjien tiedot eivat mahdu, kayté erillista liitetta)
Nimi

Tampereen yliopisto

Laaketieteen ja terveysteknologian tiedekunta

Osolte

Tampereen yliopisto, Kalevantie 4
33014 Tampereen yliopisto

Kaupin kampus, Arvo-rakennus Arvo Ylpdn katu 34 33520

Muut yhteystiedot (esim. puhelin virka-aikana, sdhkopostiosoite)
met.tau@tuni.fi
Puhelinnumero+358 (0) 294 52 11

2b Yhteisrekisterinpitgjien tehtavienjako
Yhteisrekisterinpitdjien yhdessa maarittelema tehtavienjako:

3 Yhteystieto rekisteria koskevissa asioissa Suomessa

Nimi ja yhteystiedot

Teuvo Tammela (vastuuhenkild) teuvo.tammela@tuni.fi

Panu Antinmaa panu.antinmaa@fimnet.fi puh. 03 311 64111 (yhteyshenkil®)

4 Rekisterinpitdjan tietosuojavastaava
Nimi ja yhteystiedot

Tampereen yliopiston tietosuojavastaava. Osoite: Tietosuojavastaava, Tampereen yliopisto, 33014 Tampereen
yliopisto. Sdhkdpostiosoite: dpo@tuni.fi

5 Tutkimusrekisterin nimi

TAMUS-aineisto
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6a Henkilotietojen kasittelyn tarkoitus

Rekisterin sisaltamia henkildtietoja kasitellaén tutkimusaineistona tieteellisessa tutkimuksessa. Henkilttietoja
tulee kasitella vain siind laajuudessa ja tarkoituksessa kuin on kyseisen tutkimussuunnitelman suorittamiseksi
valttamatonta.

Lyhyt kuvaus tutkimuksen tarkoituksesta:

Kyseessa on epidemiologinen seurantatutkimus, joka on aloitettu vuonna 1994. Tuolloin virtsaamisoireita,
eldmantapatottumuksia, laakitysta ja yleista terveydentilaa koskeva kirjallinen kysely lahetettiin vuonna 1924,
1934 ja 1944 syntyneille Tampereella ja yhdessatoista ymparyskunnassa asuville miehille (n=3152).
Tutkimukseen osallistuvien tuli asua kotona ja kyeta tayttdmaan kyselylomake itsenaisesti. Heista tutkimukseen
osallistui 2198 miesta (70%). Taman jalkeen kysely on toistettu viiden vuoden valein. Vuonna 2004 kyselyyn
lisattiin kolme nuorempaa ikaryhmaa, jotka olivat vuosina 1954, 1964 ja 1974 syntyneet miehet. Vuonna 2004
tutkimuskohortin koko oli 7470, joista tutkimukseen osallistui 4384 miesta (59%). Vuonna 2024 kysely toistetaan
seitsemannen kerran lahettamalla kysely aikaisemmin tutkimuksessa mukana olleille miehille.

6b Henkil6tietojen kasittelyn oikeusperuste

Tassa tutkimuksessa henkilotietojen kasittely perustuu tietosuoja-asetuksen 6 artiklan seuraaviin koh-
tiin (valitse sopivat):

Artikla 6, 1a: Rekisterdidyn antama yksiselitteinen suostumus

Artikla 6, 1b: Rekisterdidyn kanssa tehdyn sopimuksen taytantéénpano

Artikla 6, 1c: Rekisterinpitgjan lakisaateinen velvoite

Artikla 6, 1e: Yleista etua koskevan tehtavan suorittaminen tai rekisterinpitajalle kuuluvan julkisen vallan
kayttd

| ]

Artikla 6, 1f: Rekisterinpitdjan tai kolmannen osapuolen oikeutettujen etujen toteuttaminen

Kuvaus oikeutetuista eduista, joihin kohdassa 1f viitataan:

Onko rekisterinpitdja tehnyt tasapainotestin ja onko silla osoitettu, etta rekisterinpitdjan oikeutetut edut
ohittavat rekisterdidyn oikeudet?

[ ] kylla [0] Ei

Liséksi tassa tutkimuksessa arkaluontoisten henkildtietojen kasittely perustuu tietosuoja-asetuksen 9
artiklan seuraaviin kohtiin (valitse sopivat):

Artikla 9, 2a: Rekisterditavan antama nimenomainen suostumus arkaluontoisten tietojen kasittelyyn

Artikla 9, 2g: Tarkeaa yleista etua koskeva syy unionin oikeuden tai jasenvaltion lainsdadannon nojalla

Artikla 9, 2i: Kansanterveyteen liittyva yleinen etu

Artikla 9, 2j: Yleisen edun mukainen arkistointitarkoitus taikka tieteellinen ja historiallinen tutkimustarkoi-
tus tai tilastollinen tarkoitus

EIRIE| i
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7a Tutkittavien lukumaara7470

7b Tietolahteet ja niista kerattavat henkildtietoryhmaét

Tutkimusaineisto keratéan seuraavista tietolahteista. Yksiloi, mitd henkiltietoryhmié kustakin tietoléhteesta ke-
rataan.

Tutkittaville lahetettdvasta kyselylomakkeesta saatavat tiedot. Ajantaisaiset yhteystiedot kyselylomakkeen
lahettamiseksi tutkittaville saadaan Digi- ja vaestotietovirastosta tutkittavien henkilétunnuksilla tehdyn haun

kautta.
Tutkimuslomakkeessa kysytaan tutkittavien elintavoista, sairauksista, laakityksesta seka ladketieteelisesta

hoidosta ja leikkauksista.

8a Tutkimukseen osallistuvat tutkimuskeskukset jatietojen vastaanottajat

Tietoja kasitelldan seuraavissa tutkimuskeskuksissa tai siirretdén seuraaville vastaanottajille tai vastaanottaja-
ryhmille:

Tutkimusryhman jésenet.

8b Henkilbtietojen luovutukset tutkimuksessa

Henkil6tietoja luovutetaan seuraavalle vastaanottajalle, jolloin vastaanottajasta tulee luovutettujen henkilétietojen
rekisterinpitdja:
Henkil6tietoja ei luovuteta tutkimusryhman ulkopuolisille henkil6ille tai organisaatioille.
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9 Tutkimustulosten julkaiseminen

Julkaisutoiminnan yhteydessa tutkimusaineistoa saatetaan siirtda julkaisijan tietokantaan tutkimustulosten

oikeellisuuden varmistamiseksi.

Tutkimustuloksia on tarkoitus julkaista:

kotimaisissa lehdissa

eurooppalaisissa lehdissa

EU /ETA-alueen ulkopuolisissa lehdissa

verkkojulkaisuissa

opinnaytetdiden, kuten vaitdskirjojen, julkaisuissa

muualla, missa

LA EEEE

tuloksia ei julkaista

10 Tietojen ja naytteiden siirto EU:n tai ETA:n ulkopuolelle

|E| ‘ Tietoja ja naytteita ei siirretd EU:n tai ETA:n ulkopuolelle

Mikali tietoja siirretdén EU:n ja ETA-alueen ulkopuolisiin maihin, tdydenna tarvittavat tiedot.

Maa ja organisaatio

Mita tietoja ja missa muodossa

Mita tarkoitusta varten

Jos tietojen siirron kuvaus ei mahdu lomakkeen sarakkeisiin, kayta erillista liitetta.

Kaytettavat suojatoimet:

|:| Tietoja / naytteita siirretdéan kohdemaahan, joka Euroopan komission tietosuojan riittavyytta koskevan paa-

toksen mukaan varmistaa riittdvan tietosuojan tason.

Maat, joita suojatoimi koskee

|:| Tietoja / naytteita siirretdédn kohdemaahan, jolla ei ole Euroopan komission tietosuojan riittavyyttéa koske-

vaa paatosta. Asianmukaiset suojatoimet siirroissa toteutetaan kayttaen tietojensiirtosopimuksessa Eu-
roopan komission hyvéksymid vakiolausekkeita, joihin molemmat osapuolet sitoutuvat

Maat, joita suojatoimi koskee
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|:| Muu tietosuoja-asetuksen V-luvun mukainen suojatoimi:

Maat, joita suojatoimi koskee:

11 Tutkimuksen kesto ja henkil6tietojen séilytysaika

Henkil6tietojen kokonaissailytysaika koostuu tutkimuksen kestosta, mahdollisista lakisaateisista sailytysajoista ja
mahdollisesta yleisen edun mukaisesta arkistoinnista.

Tutkimuksen suunniteltu kesto (alkamis- ja paattymispaiva)
Alkaen vuodesta 1994 ja suunniteltu paattymispaiva vuonna 2032.

Henkilttietojen sailytysaika (vuotta) tutkimuksen paéttymisen jélkeen:
10

12 Henkil6tietojen suojaustoimenpiteet tutkimuksen aikana

Tutkimuksen yhteydessa kerattyja henkildtietoja kasitelldan pseudonumisoidussa muodossa. Paperisie kyselylomakkeita
sdilytetdan pseudonymisoituna arkistoituna Tampereen Yliopiston Arvo-rakennksessa. Sahkadisia aineistoja sailytetaan
pseudonymisoituna ja rekisteriavainta erillaan suojattuna.

Tietoja kasittelevat tutkimusryhmaan kuuluvat henkil6t, jotka ovat sitoutuneet noudattamaan tutkimuksen toteuttamisessa
tutkimuseettisen neuvottelukunnan hyvan tieteellisen kaytannoén ohjeita seka pitdmaan salassa kaikki tutkimuksessa
kasiteltavat henkilotiedot. Arkaluonteisen potilastiedon kasittelyssa on huomioitu erityisen korkea salassapitointressi.
Tutkimusryhman kdytettavaksi annetut tiedot eristetdan selkedsti omaksi kokonaisuudekseen. Paasya aineistoon
kontrolloidaan ja valvotaan muun muassa rajoittamalla kayttooikeuksia vain sallituille henkil6ille

13 Tutkittavan oikeudet

13a Suostumus tutkimukseen osallistumiseen

Tutkittavalla on oikeus peruuttaa suostumuksensa kliiniseen ladketieteelliseen tutkimukseen osallistumiseen,
milloin tahansa tutkimuksen aikana ilman perusteluita. Peruuttamista ennen kerattyja henkildtietoja voidaan kayt-
tdd osana tutkimusaineistoa, mikali tama on valttdmatonta ja lainsaddanndén mukaan sallittua.

13b Henkildtietojen kasittelyyn liittyvat oikeudet

Tutkittavalla on tutkimukseen osallistuessa kaytdssaan tietosuojalainsdadannén mukaisia oikeuksia. Naiden oi-
keuksien laajuuteen vaikuttaa henkilttietojen kasittelyn oikeusperuste (kts. kohta 6b).

[0] | Oikeus saada tieto henkildtietojensa kasittelysta
Tutkittavalla on oikeus saada tietoa henkildtietojensa kasittelyyn liittyvista toimenpiteista.

[0] | Oikeus saada paasy tietoihin

Tutkittavalla on oikeus saada tieto siitd, kasitelladnkd henkilttietoja ja mita henkildtietoja tutkimuksessa
kasitellaan. Tutkittava voi myos halutessaan pyytaa jaljenndksen kasiteltavista henkildtiedoista. Jaljen-
noksen toimittaminen ei saa vaikuttaa haitallisesti muiden oikeuksiin ja vapauksiin.
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[O] | Oikeus tietojen oikaisemiseen

Jos kasiteltavissa henkildtiedoissa on epatarkkuuksia tai virheitd, tutkittavalla on oikeus pyytaé niiden
oikaisua tai tdydennysta. Mikali tutkittava kiistaa henkildtietojen paikkansapitéavyyden, voi han vaatia tie-
tojen kasittelya rajoitettavan ajaksi, jonka kuluessa rekisterinpitaja varmistaa tietojen paikkansapitévyy-
den.

@ Oikeus henkilttietojen poistamiseen

Tutkittavalla on oikeus vaatia henkilttietojensa poistamista kyseisesta tutkimuksesta. Tutkimusta suorit-
tavalla taholla on kuitenkin oikeus kasitelld tutkit-tavasta ennen suostumuksen peruuttamista kerattyja
tietoja siind tutkimuksessa, johon tutkittava on antanut suostumuksensa, mikali tdmé on valttdmatonta.

|:| Ei oikeutta henkil6tietojen poistamiseen
Rekisterinpitajalla on lakiin perustuva velvollisuus sailyttda henkilttietoja osana tutkimusaineistoa tietyn
maardajan esimerkiksi laékkeiden ja laékintélaitteita koskevan kansallisen tai EU-lainséddanndn nojalla.

@ Oikeus kasittelyn rajoittamiseen

Tutkittavalla on oikeus henkilGtietojen kasittelyn rajoittamiseen, jos kyseessé on jokin seuraavista olo-
suhteista: tutkittava kiisté& henkildtietojen paikkansapitavyyden, jolloin késittelya rajoitetaan ajaksi, jonka
kuluessa rekisterinpitdja voi varmistaa niiden paikkansapitavyyden; kasittely on lainvastaista ja tutkittava
vastustaa henkilttietojen poistamista ja vaatii sen sijaan niiden kayton rajoittamista tai rekisterinpitdja ei
enaa tarvitse kyseisia henkildtietoja selosteen kohdan 6a mukaiseen tarkoitukseen, mutta tutkittava tar-
vitsee niita oikeudellisen vaateen laatimiseksi, esittdmiseksi tai puolustamiseksi.

[0] | Vastustamisoikeus

Tutkittavalla on oikeus henkilokohtaiseen erityiseen tilanteeseensa liittyvalla perusteella vastustaa henki-
I6tietojen kasittelyd. Talloin rekisterinpitdja ei voi kasitella henkildtietoja, paitsi jos se voi osoittaa, etté
kasittelyyn on olemassa huomattavan téarkea ja perusteltu syy, joka syrjayttaa rekisterdidyn edut, oikeu-
det ja vapaudet tai jos se on tarpeen oikeusvaateen laatimiseksi, esittamiseksi tai puolustamiseksi.

|:| Oikeus peruuttaa henkildtietojen kasittelyyn annettu suostumus
Jos kohdassa 6b on maaritelty, ettd henkilttietojen kasittely tassa tutkimuksessa perustuu suostumuk-
seen, tutkittavalla on oikeus peruuttaa antamansa suostumus henkilétietojen kéasittelyyn.

|:| Tutkittavan oikeuksista poikkeaminen

Tutkittavan oikeuksista (oikeudesta paasta tietoihinsa, oikaista tietonsa, oikeus kasittelyn rajoittamiseen
ja vastustamisoikeus) on mahdollista poiketa tieteellisen tutkimuksen yhteydessa lain edellytysten taytty-
essa (tietosuojalaki 31 8) ja mikéli on tapauskohtaisesti arvioitu poikkeuksen tarpeellisuus ja asianmukai-
suus. Poikkeusmahdollisuus arvioidaan yksittaistapauksissa kunkin pyynnoén yhteydessa.

Jos tutkittava haluaa kayttaa henkilotietojen kasittelyyn liittyvia oikeuksiaan, hanen tulee toimit-
taa kirjallinen pyynto rekisterinpitdjalle. Pyynnosta tulee kdyda ilmi tutkimuksen nimi ja toimeksi-
antaja tai tutkimuksesta vastaava henkil6. Kirjallinen pyynt6 tulee toimittaa osoitteeseen:
Tampereen korkeakouluyhteisén tietosuojavastaava sahkopostitse osoitteeseen dpo@tuni.fi,

postitse Tietosuojavastaava, Tampereen yliopisto, 33014 Tampereen yliopisto

Rekisterdidyn pyynnoista kieltaytyminen

Mikali rekisterinpitdja kieltaytyy joltain osin yll& mainittujen oikeuksien toteuttamisesta, on rekisterdidylla
oikeus saada kieltaytymisesta todistus, mista kay ilmi kieltdytymisen perusteet. Rekisteréidylla on oikeus
saattaa kieltdytyminen valvontaviranomaisen kasiteltéavaksi.

14 Oikeus tehda valitus valvontaviranomaiselle

Rekisterdidylla on oikeus tehda valitus valvontaviranomaiselle, jos rekisterdity katsoo, ettéa hanta koskevien hen-
kilbtietojen kasittelyssa rikotaan soveltuvaa tietosuojasédéantelya. Kansallinen valvontaviranomainen on Suo-
messa Tietosuojavaltuutetun toimisto, yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto
Kéayntiosoite: Lintulahdenkuja 4, 00530 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00531 Helsinki

Puhelin (neuvonta): 029 566 6777
Puhelin (vaihde): 029 566 6700

Faksi: 029 566 6735

Sahkdposti (kirjaamo): tietosuoja@om.fi
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