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1
Rekisterinpitdja

Nimi

Tampereen korkeakoulusaatio sr

Osoite

33014 Tampereen yliopisto

Muut yhteystiedot (esim. puhelin virka-aikana, sdhkdpostiosoite)

+358-50-3186151/Johanna Ruusuvuori

Henkil6tietojen kasitte-
lyn tarkoitus seka oi-
keusperuste

2 Yhteystiedot

Tietosuoja- L

vastaava dpo@tuni.fi

3 Yhteyshenkilo (esim. tutkimuksen vastaava tutkija tai tutkimustiimin jasen)

Yhteyshenkild

rekisteria Johanna Ruusuvuori

koskevissa asioissa

4

Tutkimuksen nimi Tietoon pohjautuva jaettu paatoksenteko terveydenhuollossa (PROSHADE)
5

Rekisterin nimi Tietoon pohjautuva jaettu paatdksenteko terveydenhuollossa (PROSHADE)
6

Rekisterin sisaltamia henkildtietoja kasitelldan tutkimusaineistona tieteelli-
sessa tutkimuksessa.

HenkilGtietoja kaytetaan tutkimushankkeen aineiston hallintaa ja analyysia
varten. Tutkimuksen tarkoitus on tuottaa tietoa jaetun paatdksenteon tueksi
ja kehittaa siihen liittyvia kaytantoja, tiedon lukutaitoa ja potilaiden osallistu-
mista terveydenhuollossa. Tutkimusaineiston avulla analysoidaan tiedon lu-
kutaitoa ja vuorovaikutusta epilepsiapotilaiden ja MS-tautipotilaiden vas-
taanottotilanteissa, hoitokaytantdja koskevassa paatdoksenteossa ja hoidon
suunnittelussa. Tarkempi kuvaus tutkimushankkeen tavoitteista ja hyodyista
on kuvattu erillisella, tutkittaville annettavalla tiedotteella.

Tassa tutkimuksessa henkildtietojen kasittely perustuu tietosuoja-asetuksen 6 artik-

lan seuraaviin kohtiin:

X Artikla 6, 1e: Yleista etua koskevan tehtavan suorittaminen tai rekis-
terinpitgjalle kuuluvan julkisen vallan kayttd

Lisaksi tassa tutkimuksessa arkaluontoisten henkilétietojen kasittely perustuu tieto-
suoja-asetuksen 9 artiklan seuraaviin kohtiin:
X Artikla 9, 2j: Yleisen edun mukainen arkistointitarkoitus taikka tieteelli-

nen ja historiallinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus

7
Henkil6tietoryhmat

Tutkimusta koskeva rekisteri sisaltaa tutkittavasta seuraavia henkildtietoja
seka arkaluonteisia henkilGtietoja:

Rekisterdidyn nimi, osoite, puhelinnumero ja syntymaaika suostumuk-
sessa

Rekisteroidyn allekirjoittama suostumus

Rekisteroidyn aani

Rekisteroidyn ulkonako ja oletettu sukupuoli (jos on suostunut videoimi-
seen)
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Rekisterdidyn haastattelussa tai vastaanottotilanteessa mahdolli-

sesti itse epasuorasti esiintuomat tiedot

Rekisteroidyn Digihoitopolkuun kirjaamat sahkoiset tiedot (viestit, yhtey-
denottopyynnét, chatlogit, potilaan tayttama oirepaivakirja, kohtauska-
lenteri)

Rekisterdidyn antamat yhteystiedot

Rekisterdidyn adidinkieli, sukupuoli, ikd ja koulutustaso.

8
Tietoldahteet

Tutkimusaiheisto kerataan seuraavilla tavoilla ja seuraavia tietolahteita kayt-
taen:

Tietolahteena on tutkittava itse.
Henkildtietoja mahdollisesti sisaltava tutkimusaineisto keratdan seuraavasti:
1) Tutkijat keraavat tietoa tallentamalla epilepsiapotilaiden ja MS-tauti-
potilaiden seka heidan hoitoonsa osallistuvien kasvokkaisia, vi-
deoneuvottelussa tai puhelimitse kaytyja kohtaamisia vastaanottoti-
lanteissa seka epilepsiapotilaiden ja MS-tautipotilaiden haastatteluja
yhdessa rekisterdidyn kanssa sovittuina aikoina ja sovituilla tavoilla.
2) Rekisteroidyt itse voivat epasuorasti tuoda esiin henkildtietoja vas-
taanoton tai haastattelun aikana
3) Tutkijat keraavat muistiinpanoja haastattelutilanteissa
4) Digihoitopolkuun syo6tetyt sahkdiset tiedot (viestit, yhteydenotto-
pyynnét, chat-logit, potilaan tayttama oirepaivakirja, kohtauskalen-
teri)

9
Tietojen vastaanottajat

HenkilGtietojen vastaanottajia ovat ne kolmannet osapuolet, rekisterinpitajat
seka henkildtietojen kasittelijat, joille rekisterin sisaltdmia henkildtietoja siir-
retdan tai luovutetaan. Tietoja luovutetaan seuraaville tahoille:

Konsortion sisélla aineistoa voidaan siirtda toiselle tutkimusryhmalle (tyépa-
kettien mukaan) analysoitavaksi hankkeen yhteistydsopimuksen mukaisesti.
Alkuperainen aineisto on kaytdssa vain tassa ilmoituksessa vastuullisena
toimivalla tutkimusryhmalla ja konsortioon kuuluvilla tutkimusryhmilla. Vas-
tuu henkildtietojen kasittelysta sailyy konsortiolla. Aineistoa voivat kayttaa
myos konsortion tydskentelyyn kiinteasti kuuluvat muut tutkijat, tutkijasemi-
naarin osallistujat ja tutkimukseen osallistuvat graduntekijat. Tunnisteellista
tietoa sisdltavaa aineistoa kayttavat henkilot allekirjoittavat vaitiolositoumuk-
sen.

Ulkopuolinen kasittelija litteroi tallennettua aineistoa. Tutkimusaineiston
tekstinnds hankintaan litterointipalveluna yliopiston kilpailuttaman ja tietojen-
kasittelysopimuksen tehneelta, ulkoiselta palvelutoimittajalta, joka sitoutuu
kasittelemaan aineistoa luottamuksellisesti.

Hankkeen paatyttya videoaineisto ja sen pseudonymisoidut litteraatiot luo-
vutetaan kansalliseen Kielipankkiin sailytettavaksi tieteellista tutkimuskayt-
toa varten.

10
Tietojen siirto EU:n tai
ETA:n ulkopuolelle

Ei siirreta

11
Henkil6tietojen
sailytysaika
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Rekisteriin kerattyja tietoja sailytetdan ainoastaan niin kauan ja siina laajuu-
dessa kuin on tarpeellista suhteessa niihin alkuperaisiin tai yhteensopiviin
tarkoituksiin, joihin henkilétiedot on keratty.

Henkil6tietojen kokonaissailytysaika koostuu tutkimuksen kestosta, mahdol-
lisista lakisaateisista sailytysajoista ja mahdollisesta yleisen edun mukai-
sesta arkistoinnista.

Rekisterin henkildtietoja sailytetdan seuraavien sailytysaikojen mukaisesti:
Tutkimuksen kesto: 1.8.2021-30.9.2026

Henkilbtietojen kasittelyaika: Tutkimushankkeen valmistumiseen saakka ja
kunnes hankkeen julkaisusuunnitelmaan merkityt julkaisut on julkaistu, kui-
tenkin enintdan 30.9.2034 saakka.

Taman jalkeen tunnistetietoa sisaltavaa videoaineistoa ja niiden pseu-
donymisoituja litteraatioita sailytetdan kansallisessa Kielipankissa, joka on
kieliaineistoja kayttavien tutkijoiden palvelu. Aineiston kayttamiseen liitty-
vista ehdoista sovitaan Kielipankin kanssa tallennussopimuksella. Paasy ai-
neistoon rajataan hakemuksen perusteella henkilokohtaisen kayttdoikeuden
saaneille kayttajille. Kayttdoikeuksia valvoo ja hallinnoi Kielipankki. Aineis-
toa sailytetaan Kielipankissa niin kauan kuin tarve tietojen kayttoon ja saily-
tykseen on yha olemassa. Tarve arvioidaan 5 vuoden valein.

Kyselyn aineisto tarjotaan arkistoitavaksi mahdollista my6hempaa
kayttoa varten 25 vuoden ajalle Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon
(FSD). Tietoarkisto voi luovuttaa aineistoa tutkimukseen ja ylempiin
opinnaytteisiin.

12
Rekisterin suojauksen
periaatteet

Tutkimuksen yhteydessa keratty aineisto analysoidaan suorin tunnistetie-
doin, koska videoaineisto mahdollistaa vuorovaikutustilanteissa tapahtuvan
toiminnan tarkan analyysin siten, etta tarkeat puheen yksityiskohdat, kuten
tauot ja intonaatio seka non-verbaali toiminta (esim. esineiden kayttd) ote-
taan analyysissa huomioon. Video auttaa tallentamaan esimerkiksi katseen
suunnat, eleet ja asennot, hiljaisuudet seka puheenvuorojen tarkat muotoi-
lut, joita ei muuten olisi mahdollista dokumentoida. Nama seikat ovat olen-
naisia erityisesti tutkittaessa osallistumismahdollisuuksia keskusteluun —
esimerkiksi katseen suuntaaminen on aivan keskeinen puheenvuoron jaka-
misen kaytanne inhimillisessa vuorovaikutuksessa.

Henkildtietoja sisaltdvid manuaalisia (esim. paperiset suostumuslomakkeet)
aineistoja sailytetdan yliopiston lukituissa tiloissa ja lukitussa kaapissa, joi-
hin on paasy ainoastaan nimetyilla ja tehtaviensa vuoksi paasyyn valtuute-
tuilla henkil6illa.

Digitaaliset aineistot (tietojarjestelmat ja laitteet) on suojattu kayttajatunnuk-
sella ja salasanalla. Yliopiston tietojarjestelmissa on kaytossa kaksivaihei-
nen kayttajan tunnistus. Tietoihin ja tietojarjestelmiin paasevat kasiksi vain
ne, joilla on paasy tutkijaryhmalle rajattuun sahkodiseen tyoskentelyalustaan
ja siella tietyn aineiston kayttdlupa selkeasti maariteltyihin kayttotarkoituksiin
kayttajatunnuksen rekisterdinnin kautta (lokitietojen kerdaminen). Muilla ei
ole mahdollisuutta katsella, kasitelld, muuttaa tai poistaa tietoja.
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Tietoja kasittelevat tutkimusryhmaan kuuluvat tai kiinteasti sen toimintaan
osallistuvat henkil6t, jotka ovat sitoutuneet noudattamaan tutkimuksen to-
teuttamisessa tutkimuseettisen neuvottelukunnan hyvan tieteellisen kaytan-
ndn ohjeita seka pitdmaan salassa kaikki tutkimuksessa kasiteltdvat henki-
I6tiedot. Arkaluonteisen potilastiedon kasittelyssa on huomioitu erityisen kor-
kea salassapitointressi.

Tutkimusryhmien kaytettavaksi annetut tiedot eristetdan selkeasti omaksi
kokonaisuudekseen. Kaytdamme yliopiston suojattua verkkolevya (s-asema),
silla yliopistojen kayttdmat tiedonjakamisalustat ovat kayttajatunnusperustei-
sia, salasanasuojattuja ja GDPR sopivia. Paasya aineistoon kontrolloidaan
ja valvotaan muun muassa rajoittamalla kayttéoikeuksia vain sallituille hen-
kildille ja keraamalla lokitietoja henkilttietojen kasittelysta.

Tietojen siirrossa tiedot suojataan ja tiedostot salataan. Tietoja voidaan siir-
taa vaitiolovelvolliselle tutkimuspalveluihin erikoistuneelle yritykselle tallen-
nettujen aineistojen litterointia varten. Tiedonsiirron asianmukaisista salaus-
jarjestelmista vastaa kyseinen organisaatio.

13
Tutkittavan oikeudet re- | Oikeus saada paasy henkilétietoihin

kisterdityna Rekisterdidylla on oikeus tarkastaa, mitd hanta koskevia tietoja rekisteriin on tallen-
nettu seka miten ja mihin tarkoituksiin tietoa kaytetaan. Rekisterinpitajan on pyydet-
taessa toimitettava jaljennos kasiteltavista henkildtiedoista. Jaljennbdksen toimittami-
nen ei saa vaikuttaa haitallisesti muiden oikeuksiin ja vapauksiin.

Oikeus saada virheelliset tiedot oikaistua

Rekisteroidylla on oikeus vaatia, etta rekisterinpitaja oikaisee ilman aiheetonta viivy-
tysta rekisterditya koskevat epatarkat ja virheelliset henkilétiedot. Mikali rekisteroity
kiistda henkildtietojen paikkansapitavyyden, han voi vaatia tietojen kasittelya rajoi-
tettavan ajaksi, jonka kuluessa rekisterinpitdja varmistaa tietojen paikkansapitavyy-
den.

Oikeus kasittelyn rajoittamiseen

Rekisterdidylla on oikeus siihen, etta rekisterinpitaja rajoittaa hanen tietojensa kasit-
telya. Rajoittaminen voi liittya rekisteréidyn oikaisupyyntéon tai tilanteeseen, jossa
rekisterinpitdjalld on velvollisuus poistaa tiedot, mutta tutkittava haluaakin poistami-
sen sijasta niiden kasittelyn rajoittamista. Oikeuden tarkoitus on suojata rekisteroi-
tya tilanteessa, jossa hanen tietojensa kasittelyn jatkaminen tai niiden poistaminen
voi vaikuttaa haitallisesti hanen oikeuksiin ja vapauksiin. Rekisteroity voi esimerkiksi
tarvita tietojansa oikeudellisen vaateen laatimiseksi, esittamiseksi tai puolusta-
miseksi.

Oikeus peruuttaa suostumus

Rekisterdidylla on oikeus peruuttaa tutkimukseen antamansa suostumus. Peruutta-
mista ennen kerattyja henkilétietoja voidaan kayttda osana tutkimusaineistoa, mikali
tdma on valttdmatdnta. Suostumuksen voi peruuttaa kirjallisesti ottamalla yhteys re-
kisterinpitdjaan tai tutkimusta suorittavan tahon yhteyshenkildon.

Oikeus tietojen poistamiseen

Rekisterdidylla on oikeus saada hanta koskevat henkil6tiedot poistettua ilman ai-
heetonta viivytysta edellyttaen, etta jokin seuraavista toteutuu: henkilétietoja ei enaa
tarvita niihin tarkoituksiin, joita varten ne kerattiin tai joita varten niitd muutoin kasi-
teltiin; henkildtietoja on kasitelty lain vastaisesti; tai henkildtiedot on poistettava
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unionin oikeuteen tai kansallisen lainsdadantéon perustuvan lakisaateisen velvoit-
teen noudattamiseksi. Tieteellista tutkimusta koskeva lainsdadanto tuo rajoituksia
tutkittavan oikeuteen saada tiedot poistettua. Tutkivalla taholla voi olla velvollisuuk-
sia sailyttaa henkilttietoja osana tutkimusaineistoa esimerkiksi l1adkkeiden ja 1aakin-
talaitteita koskevan kansallisen tai EU-lainsaadannon nojalla. Oikeudesta tulla
unohdetuksi voidaan poiketa, kun kasittely on tarpeen tieteellisia tutkimustarkoituk-
sia varten ja oikeus todennakdisesti estaa kasittelyn tai vaikeuttaa sita suuresti.

Koska henkilétietojen kasittelyn tarkoitus on tieteellinen tutkimustarkoitus, ar-
vioimme, ettd oikeuden tulla unohdetuksi toteuttaminen todennéakoisesti estaisi tai
suuresti vaikeuttaisi tieteellisen tutkimuksen toteuttamista. Nain ollen tutkittavan oi-
keus saada tiedot poistettua on rajoittunut: jo kerattya aineistoa ja siita tehtyja ana-
lyyseja ei voi peruuttaa.

Perustelut, miksi rekisteroidylla ei ole oikeutta saada tietoja

Tietojen kasittely tapahtuu tieteellisen tutkimuksen mahdollistamiseksi, jolla voidaan
katsoa olevan merkittava yleinen etu kansanterveyden ja tieteellisen tutkimuksen
nakokulmasta. Tietosuoja-asetuksen art. 14(5)(b):n mukaan oikeudesta voidaan
poiketa, mikali tietojen toimittaminen aiheuttaisi kohtuutonta vaivaa ja velvollisuus
oikeuksien toteuttamiseen todennakoisesti estaisi yleisen edun mukaisen tieteelli-
sen tutkimuksen toteuttamisen. Rekisterinpitdja noudattaa asianmukaisia suojatoi-
mia seka toimii parhaansa mukaan rekisterdidyn oikeuksien ja etujen suojaa-
miseksi.

Kansallisen tietosuojalain 31 §:n mukaisesti rekisterdidyn oikeudesta paasta tie-
toihinsa, oikaista tietonsa ja rajoitusoikeudesta voidaan poiketa lain edellytysten
tayttyessa ja mikali on tapauskohtaisesti arvioitu poikkeuksen tarpeellisuus ja asian-
mukaisuus. Poikkeusmahdollisuus arvioidaan yksittaistapauksellisesti kunkin pyyn-
non yhteydessa.

Rekisterinpitéja ei pysty tunnistamaan kyselyyn vastanneita rekisteroityja,
jolloin tietosuoja-asetuksen oikeutta tietojen tarkastamiseen, oikaisuun,
poistoon, kasittelyn rajoittamiseen, ilmoitusvelvollisuuteen ja siirtamiseen ei
sovelleta. Voitte kayttaa oikeuksianne ottamalla yhteytta kyselytutkimuksen
yhteyshenkil66n tai rekisterinpitajaan. Lisatietoja rekisterdidyn oikeuksista
antaa yhteyshenkilé.

14
Oikeus tehda valitus
valvontaviranomaiselle

Rekisterdidylla on oikeus tehda valitus valvontaviranomaiselle, jos rekisteroity kat-
s00, ettd hanta koskevien henkildtietojen kasittelyssa rikotaan soveltuvaa tietosuo-
jasaantelya. Kansallinen valvontaviranomainen on Suomessa Tietosuojavaltuutetun
toimisto, yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

Kayntiosoite: Lintulahdenkuja 4, 00530 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00531 Helsinki
Puhelinneuvonta yksityishenkilbille: 029 56 66777
Puhelinvaihde: 029 566 6700

Kirjaamo: 029 566 6768

Sahkdposti (kirjaamo): tietosuoja@omfi
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