TIETEELLISEN TUTKIMUKSEN REKISTERI-
SELOSTEEN TAYTTOOHJEET

Lomake on muokattu tieteellista tutkimusta varten ja se on laajuudeltaan informatiivisempi kuin taval-
linen rekisteriseloste.
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Rekisterinpitajalla eli tutkimuksen toteuttajalla tarkoitetaan organisaatiota, yksittaista tutkijaa
tai tutkijaryhmad, jonka kayttéa varten rekisteri perustetaan ja jolla on oikeus maarata tutki-
musrekisterin kaytosta. Rekisterinpitajana ei ole esimerkiksi tutkija, joka ty6- tai palvelus-
suhteessaan tekee tutkimuslaitoksen tai sairaalan tutkimusta, vaan rekisterinpitja on tutki-
muslaitos tai sairaala. Itsendisesti toimiva, omaa yksityista tutkimustaan suorittava tutkija on
sen sijaan rekisterinpitgja.

Jos rekisterinpitajalla ei ole toimipaikkaa Euroopan unionin alueella, mutta se kayttdd Suo-
messa sijaitsevia laitteita muuhunkin henkilGtietojen kasittelyyn kuin vain siirtoon tdman
alueen kautta, on rekisterinpitdjan nimettdvd Suomessa oleva edustaja. Tama edustaja yh-
teystietoineen merkitaan rekisterinpitdjan nimen ohella kohtaan 1a.

Jos tutkimus toteutetaan esimerkiksi useamman tutkimuslaitoksen tai sairaalan yhteisena
tutkimushankkeena, maaritelladn eri osapuolien henkildtietolaista johtuvat vastuut ja velvoit-
teet. Esimerkiksi mika taho vastaa henkil6tietojen havittdmisesta.

Tutkimuksen vastuullinen johtaja on rekisterinpitajan maaraama henkild, joka vastaa tut-
kimuksen toteuttamisesta. Vastuullisen johtajan sijasta tutkimukselle voidaan nimeta siita
vastaava ryhma.

Tutkimuksen suorittajia ovat kaikki tutkijat ja muut henkil6t, joilla on oikeus kasitella rekiste-
rissa olevia henkilttietoja.

Yhteyshenkil6lle voidaan esittaa erilaisia henkilttietojen kasittelyd koskevia tiedusteluja.

Rekisterille annetaan nimi, joka ilmaisee rekisterin kayttétarkoituksen ja erottaa sen rekiste-
rinpitdjdn muista rekistereista. Samaan henkilorekisteriin luetaan kuuluviksi teknisesti erik-
seen pidetyt osarekisterit, jos niita kaytetddn saman tutkimuksen tekemiseksi (looginen re-
kisteri). Osarekisterit voivat olla seka atk:n avulla ettd manuaalisesti yllapidettavia.

Henkiltietojen kasittelyn tarkoitus kertoo, minka tutkimuksen tekemiseksi henkilérekisteri
on perustettu. Tutkimuksen kohde ja kesto yksildidaan. Hyvin yleinen maarittely, esimerkiksi
"syopatutkimus”, ei tayta yksildintivaatimusta. Henkil6tietojen kasittelyn tarkoitus on maari-
teltdva ennen rekisterin perustamista.

Tutkimusrekisterin tietosisaltd on méaariteltdva ennen rekisterin perustamista. Selosteeseen
merkitddn ne tiedot tai tietotyypit, joita rekisteroidysta voidaan tallettaa. Henkilon yksil6inti-
tiedot eritellaan (esimerkiksi nimi, syntymaaika ja yhteystiedot). Samoin kaikki tutkimustie-
dot eritellddn. Tiedot voidaan ryhmitella valiotsikoiden avulla. Tarvittaessa voidaan kayttaa
erillista liitetta.

Kuvaus siitd, misté ja milla perusteilla rekisteriin talletettavat tiedot saadaan. Tietojen saanti
voi perustua rekisterdidyn suostumukseen tai erityislain saédnnokseen, joka mainitaan tassa
kohdassa.

Luovutetaanko henkilttietoja saanndnmukaisesti? Jos tietoja luovutetaan, kenelle niitd luo-
vutetaan. Kerro myds, mité tietoja luovutetaan ja mihin luovuttaminen perustuu. Luovutuk-
sen perusteena voi olla rekisterdidyn suostumus tai lain sddnnds. HenkilGtietojen kasittelyn
ulkoistamistilanteisiin liittyva tietojen antaminen toimeksisaaneelle ei ole henkil6tietojen luo-
vuttamista. lImoita ulkoistamisesta selosteen kohdassa 4.

Siirretdaanko henkilétietoja Euroopan Unionin tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle? Jos,
niin mihin ja mill& perusteella?

Manuaalisen aineiston suojausta voidaan kuvata esim. maininnalla sailytyksesta lukitussa ti-
lassa. ATK:lla kasiteltavien tietojen osalta ilmoitetaan, miten tiedot on suojattu organisaation
ulkopuolisilta sekd miten niiden kayttdoikeudet on rajattu organisaation sisalla. Kerro suo-
jauksen yleisista periaatteista. Al4 ilmoita tietoturvaa vaarantavia yksityiskohtia. Kohtaan on
myds hyva merkita, onko rekisteriin talletetut henkilétiedot sdadetty salassa pidettaviksi.

Tutkimusrekisteri joko havitetdaan tai arkistoidaan tutkimuksen paétyttyd. Jos tutkimus-
rekisteri arkistoidaan, kohtaan merkitdan, mihin se arkistoidaan ja arkistoidaanko se tunnis-
tetiedoin vai tunnisteettomassa muodossa.



