B Tays

Tutkimuksen tietosuojaseloste 1(6)

(EU:n yleinen tietosuoja-asetus (679/2016) art. 12, 13 ja 14)

Versio: 1.1

1a
Tutkimuksen nimi

Syo6papotilaan psykososiaalinen tuki — kayttdjaanalyysi Tays syépakeskuksen ja
Pirkanmaan syopayhdistyksen psykososiaalisen tuen palveluista

1b Lomakkeen
taytto-/paivitys pvm

15.1.2024

2a
Rekisterinpitdja /-t

Nimi

Pirkanmaan hyvinvointialue

Osoite

PL 272, 33101 Tampere

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

p. 03-311611 (vaihde)

2b
Yhteisrekisterinpitajien
tehtavienjako

Yhteisrekisterinpitdjien yhdessa maarittelema tehtavienjako:

3 Nimi ja yhteystiedot
Yhteystieto .
rekisteria EEV%EH:?& 01T
koskevissa asioissa ’ ampere
Suomessa p. 044-4722650
eeva.harju@pirha.fi
4 Nimi ja yhteystiedot
Rekisterinpitiisn tieto-
sjo;zvzrsl?ap;vaajan eto tietosuojavastaava@pirha.fi, p. 03-311611 (vaihde)
5

Tutkimusrekisterin nimi

Syo6papotilaan psykososiaalinen tuki

6a
Henkil6tietojen kasitte-
lyn tarkoitus

Rekisterin sisaltamia henkildtietoja kasitellaan tutkimusaineistona tieteellisessa tut-
kimuksessa. Henkil6tietoja tulee kasitella vain siina laajuudessa ja tarkoituksessa
kuin on kyseisen tutkimussuunnitelman suorittamiseksi valttamatonta.

Lyhyt kuvaus tutkimuksen tarkoituksesta: Tutkimuksen tarkoituksena on selvittaa,
ketka syopaan sairastuneista kayttavat Tays syopakeskuksen psykososiaalisen
yksikdn ja ketkd Pirkanmaan sydpayhdistyksen (Pirsy) tarjoamia palveluita. Lisaksi
tarkastellaan, mikad yhteys nailla palveluilla on sydépaan sairastuneen toimintakykyyn
ja arjen sujuvuuteen. Tutkimuksen avulla saadaan tietoa myds siita, ketkd sydpaan
sairastuneista eivat hakeudu Tays:n tai Pirsy:n psykososiaalisen tuen palveluiden
piiriin tai keita palvelut eivat tavoita.

6b

HenkilGtietojen
kasittelyn oikeuspe-
ruste

Tassa tutkimuksessa henkil6tietojen kasittely perustuu tietosuoja-asetuksen
6 artiklan seuraaviin kohtiin (valitse sopivat):

Artikla 6, 1a: Rekisterdidyn antama yksiselitteinen suostumus

Artikla 6, 1b: Rekisterdidyn kanssa tehdyn sopimuksen taytantoon-
pano

Artikla 6, 1c: Rekisterinpitdjan lakisaateinen velvoite

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

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

O XO OO
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Kuvaus oikeutetuista eduista, joihin kohdassa 1f viitataan:

Onko rekisterinpitaja tehnyt tasapainotestin ja onko silla osoitettu, etta rekisterinpi-
tajan oikeutetut edut ohittavat rekisterdidyn oikeudet?
O Kylla X Ei

Lisdksi tassa tutkimuksessa arkaluontoisten henkil6tietojen kasittely perus-
tuu tietosuoja-asetuksen 9 artiklan seuraaviin kohtiin (valitse sopivat):

] Artikla 9, 2a: Rekisterditdvan antama nimenomainen suostumus arka-
luontoisten tietojen kasittelyyn
[1 Artikla 9, 2g: Tarkeaa yleista etua koskeva syy unionin oikeuden tai
jasenvaltion lainsdddanndn nojalla
X Artikla 9, 2i: Kansanterveyteen liittyva yleinen etu
X Artikla 9, 2j: Yleisen edun mukainen arkistointitarkoitus taikka tieteelli-
nen ja historiallinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus

7a
Tutkittavien lukumaara

400

7b

Tietolahteet ja niista ke-
rattavat henkilotietoryh-
mat

Tutkimusaineisto kerataan seuraavista tietolahteista. Yksil6i, mita henkilétietoryh-
mia kustakin tietoldhteestd kerataan:

Kyselylomake: PROMIS-43 toimintakyvyn mittari (fyysinen toimintakyky,
ahdistuneisuus, masentuneisuus, uupimus, unihairiét, kyky osallistua sosiaalisiin
rooleihin ja toimintaan, kivun hairitseva vaikutus, kivun voimakkuus), ECOG (yhden
vaittdman sisaltama toimintakykymittari) PHQ-kysely (yhdeksan vaittdaman
depressioseula), ika, sukupuoli, parisuhde, siviilisaaty, lasten lukumaara,
ammatillinen koulutus, tyétilanne, taloudellinen tilanne, syépasairaus, johon
sairastunut, diagnoosin toteamisaika, sybépahoidon tavoite, aikaisemmat
mielenterveyden ongelmat, ammattilaiselta saatu tuki, henkilét, jotka antavat tukea
ja tuen tyyppi, yksikko, jonka palveluita kayttaa, saadun tuen hyodyllisyys, vastasiko
saatu tuki odotuksia, oliko laheinen mukana vastaanotolla, tuen oikea-aikaisuus.
Seurantakyselyssa (4 kk ensimmaisen kyselyn jalkeen) edellisten lisaksi
kayntikertojen maara, oliko l1aheinen niilld mukana, millaista tukea olisi tarvittua,
mutta site ei tarjottu tai mita jait kaipaamaan.

8a

Tutkimukseen osallistu-
vat tutkimuskeskukset
ja tietojen vastaanotta-
jat

Tietoja kasitelldan seuraavissa tutkimuskeskuksissa tai siirretdan seuraaville vas-
taanottajille tai vastaanottajaryhmille:

Tutkimuskeskus 1: Tampereen yliopistollinen sairaala, keskuksen johtava tutkija:
Eeva Harju, TtT, ylihoitaja, Kirurgian vastuualue. Muut tutkijat: Maarit Barlund, DI,
LT dosentti, vastuualuejohtaja, Syévanhoidon vastuualue.

Tutkimuskeskus 2. Pirkanmaan Sy6payhdistys, keskuksen johtava tutkija: Heidi
Penttinen, LT, ylilddkari. Muut tutkijat: Anne Lindfors, YtM, toiminnanjohtaja, Jenni
Koskinen, TtM, palvelupaallikkd

Tutkimuskeskus 3. Tampereen yliopisto, keskuksen johtava tutkija: Suvi Holmberg,
YTT, sosiaalityd, yliopistonlehtori. Muut tutkijat: Marjaana Jones, TtT, tutkijatohtori

8b
Henkil6tietojen luovu-
tukset tutkimuksessa

HenkilGtietoja luovutetaan seuraavalle vastaanottajalle, jolloin vastaanottajasta tu-
lee luovutettujen henkiltietojen rekisterinpitdja:
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Henkilbtietoja ei luovuteta tutkimusryhman ulkopuolisille henkiléille.

Tietoja voidaan luovuttaa asianmukaisesti koodattuna tieteellisen julkaisutoiminnan
yhteydessa, esimerkiksi julkaisutoiminnan vertaisarviointiin. Talldin tutkimustiedot
ovat pseudonymisoituja ja niistd on poistettu kaikki ylimaarainen tutkittavien identifi-
oimista mahdollisesti helpottava informaatio.

9
Tutkimustulosten julkai-
seminen

Julkaisutoiminnan yhteydessa tutkimusaineistoa saatetaan siirtda julkaisijan tieto-
kantaan tutkimustulosten oikeellisuuden varmistamiseksi.

Tutkimustuloksia on tarkoitus julkaista:

kotimaisissa lehdissa

eurooppalaisissa lehdissa

EU /ETA-alueen ulkopuolisissa lehdissa
verkkojulkaisuissa

opinnaytetdiden, kuten vaitdskirjojen, julkaisuissa
muualla, missd ammattilehdissa, Syopa-lehdessa
tuloksia ei julkaista

OXX XX KX

10

Tietojen ja naytteiden
siirto EU:n tai ETA:n ul-
kopuolelle

X Tietoja ja naytteita ei siirretd EU:n tai ETA:n ulkopuolelle.

Mikali tietoja siirretddn EU:n ja ETA-alueen ulkopuolisiin maihin, tdydenna tarvitta-
vat tiedot.

Maa ja organisaatio Mita tietoja ja missd muodossa | Mita tarkoitusta varten

Kaytettavat suojatoimet:

[] Tietoja / naytteita siirretddn kohdemaahan, joka Euroopan komission tietosuo-
jan riittdvyyttad koskevan paatdksen mukaan varmistaa riittdvan tietosuojan tason.

Maat, joita suojatoimi koskee:

[1 Tietoja/ naytteita siirretddn kohdemaahan, jolla ei ole Euroopan komission tie-
tosuojan riittavyytta koskevaa paatdsta. Asianmukaiset suojatoimet siirroissa toteu-
tetaan kayttaen tietojensiirtosopimuksessa Euroopan komission hyvaksymia vakio-
lausekkeita, joihin molemmat osapuolet sitoutuvat.

Maat, joita suojatoimi koskee:

[J Muu tietosuoja-asetuksen V-luvun mukainen suojatoimi:

Maat, joita suojatoimi koskee:
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11

Tutkimuksen kesto ja
henkilotietojen
sailytysaika

Henkilbtietojen kokonaissailytysaika koostuu tutkimuksen kestosta, mahdollisista la-
kisdateisista sailytysajoista ja mahdollisesta yleisen edun mukaisesta arkistoinnista.

Tutkimuksen suunniteltu kesto: 1.4.2024-31.12.2029 (alkamis- ja paattymispaiva)

Henkilbtietojen sailytysaika tutkimuksen paattymisen jalkeen: 10 vuotta

12

Henkil6tietojen suojaus-
toimenpiteet tutkimuk-
sen aikana

Tutkimuksen yhteydessa keratyt henkildtiedot sailytetdan ja kasitellaan
pseudonymisoidussa muodossa, tarkoittaen, ettd ne yksildidaan numerosarjalla
nimen tai syntymaajan sijaan. Lisaksi henkildtiedot de-identifioidaan siten, etta
niista poistetaan kaikki tarpeettomasti yksil6itavat tunnisteet.

HenkilGtietoja sisaltavia fyysisia aineistoja sailytetaan lukituissa tiloissa, joihin on
paasy ainoastaan nimetyilla ja tehtaviensa vuoksi paasyyn valtuutetuilla henkil6illa.

Tietokannat on suojattu kayttajatunnuksella ja salasanalla. Tietoturvasta vastaa
Tampereen yliopistollinen sairaala. Tietoihin ja tietojarjestelmiin paasevat kasiksi
vain ne, joilla on tietyn aineiston kayttélupa selkeasti maariteltyihin
kayttotarkoituksiin. Muilla ei ole mahdollisuutta katsella, kasitella, muuttaa tai
poistaa tietoja.

Tietoja kasittelevat tutkimusryhmaan kuuluvat henkilét, jotka ovat sitoutuneet
noudattamaan tutkimuksen toteuttamisessa tutkimuseettisen neuvottelukunnan
hyvan tieteellisen kadytannon ohjeita seka pitamaan salassa kaikki tutkimuksessa
kasiteltavat henkildtiedot. Arkaluonteisen potilastiedon kasittelyssa on huomioitu
erityisen korkea salassapitointressi.

13
Tutkittavan oikeudet

13a
Suostumus tutkimuk-
seen osallistumiseen

Tutkittavalla on oikeus peruuttaa suostumuksensa kliiniseen laaketieteelliseen tutki-
mukseen osallistumiseen, milloin tahansa tutkimuksen aikana ilman perusteluita.
Peruuttamista ennen kerattyja henkildtietoja voidaan kayttda osana tutkimusaineis-
toa, mikali tdma on valttdmatonta ja lainsaadannon mukaan sallittua.

13b
Henkil6tietojen kasitte-
lyyn liittyvat oikeudet

Tutkittavalla on tutkimukseen osallistuessa kaytdssaan tietosuojalainsdadannén
mukaisia oikeuksia. Naiden oikeuksien laajuuteen vaikuttaa henkilGtietojen kasitte-
lyn oikeusperuste (kts. kohta 6b).

X Oikeus saada tieto henkilotietojensa kasittelysta
Tutkittavalla on oikeus saada tietoa henkilétietojensa kasittelyyn liittyvista toi-
menpiteista.

X Oikeus saada paasy tietoihin
Tutkittavalla on oikeus saada tieto siita, kasitellddnkd henkilbtietoja ja mita
henkilbtietoja tutkimuksessa kasitellaan. Tutkittava voi myds halutessaan pyy-
taa jaljennodksen kasiteltavista henkildtiedoista. Jaljenndksen toimittaminen ei
saa vaikuttaa haitallisesti muiden oikeuksiin ja vapauksiin.

XI Oikeus tietojen oikaisemiseen
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Jos kasiteltavissa henkildtiedoissa on epatarkkuuksia tai virheita, tutkittavalla
on oikeus pyytaa niiden oikaisua tai tdydennysta. Mikali tutkittava kiistaa hen-
kilotietojen paikkansapitavyyden, voi han vaatia tietojen kasittelya rajoitettavan
ajaksi, jonka kuluessa rekisterinpitdja varmistaa tietojen paikkansapitavyyden.

[1 Oikeus henkilotietojen poistamiseen
Tutkittavalla on oikeus vaatia henkil6tietojensa poistamista kyseisesta tutki-
muksesta. Tutkimusta suorittavalla taholla on kuitenkin oikeus kasitella tutkitta-
vasta ennen suostumuksen peruuttamista kerattyja tietoja siina tutkimuksessa,
johon tutkittava on antanut suostumuksensa, mikali tdma on valttamatonta.

X Ei oikeutta henkilotietojen poistamiseen
Rekisterinpitajalla on lakiin perustuva velvollisuus sailyttaa henkilétietoja
osana tutkimusaineistoa tietyn maaraajan esimerkiksi ladkkeiden ja laakinta-
laitteita koskevan kansallisen tai EU-lainsaadanndon nojalla.

X Oikeus kasittelyn rajoittamiseen
Tutkittavalla on oikeus henkilGtietojen kasittelyn rajoittamiseen, jos kyseessa
on jokin seuraavista olosuhteista: tutkittava kiistda henkilotietojen paikkansapi-
tavyyden, jolloin kasittelya rajoitetaan ajaksi, jonka kuluessa rekisterinpitaja voi
varmistaa niiden paikkansapitavyyden; kasittely on lainvastaista ja tutkittava
vastustaa henkilttietojen poistamista ja vaatii sen sijaan niiden kayton rajoitta-
mista tai rekisterinpitaja ei enaa tarvitse kyseisia henkilotietoja selosteen koh-
dan 6a mukaiseen tarkoitukseen, mutta tutkittava tarvitsee niita oikeudellisen
vaateen laatimiseksi, esittdmiseksi tai puolustamiseksi.

X Vastustamisoikeus
Tutkittavalla on oikeus henkilékohtaiseen erityiseen tilanteeseensa liittyvalla
perusteella vastustaa henkilGtietojen kasittelya. Talldin rekisterinpitaja ei voi
kasitella henkilotietoja, paitsi jos se voi osoittaa, etta kasittelyyn on olemassa
huomattavan tarkea ja perusteltu syy, joka syrjayttaa rekisteréidyn edut, oikeu-
det ja vapaudet tai jos se on tarpeen oikeusvaateen laatimiseksi, esittamiseksi
tai puolustamiseksi.

[J Oikeus peruuttaa henkil6tietojen kasittelyyn annettu suostumus
Jos kohdassa 6b on maaritelty, ettd henkilGtietojen kasittely tdssa tutkimuk-
sessa perustuu suostumukseen, tutkittavalla on oikeus peruuttaa antamansa
suostumus henkildtietojen kasittelyyn.

[] Tutkittavan oikeuksista poikkeaminen
Tutkittavan oikeuksista (oikeudesta paasta tietoihinsa, oikaista tietonsa, oikeus
kasittelyn rajoittamiseen ja vastustamisoikeus) on mahdollista poiketa tieteelli-
sen tutkimuksen yhteydessa lain edellytysten tayttyessa (tietosuojalaki 31 §) ja
mikali on tapauskohtaisesti arvioitu poikkeuksen tarpeellisuus ja asianmukai-
suus. Poikkeusmahdollisuus arvioidaan yksittaistapauksissa kunkin pyynnén
yhteydessa.

Jos tutkittava haluaa kayttaa henkilétietojen kasittelyyn liittyvia oikeuksiaan,
hénen tulee toimittaa kirjallinen pyynto rekisterinpitdjille. Pyynnosta tulee
kayda ilmi tutkimuksen nimi ja toimeksiantaja tai tutkimuksesta vastaava hen-
kilo. Kirjallinen pyynto tulee toimittaa osoitteeseen: Kirjaamo/Tays, PL 272,
33101 Tampere

Rekisterdidyn pyynnéista kieltdytyminen
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Mikali rekisterinpitaja kieltaytyy joltain osin ylla mainittujen oikeuksien toteuttami-
sesta, on rekisterdidylla oikeus saada kieltaytymisesta todistus, mista kay ilmi kiel-
taytymisen perusteet. Rekisterdidylla on oikeus saattaa kieltdytyminen valvontavi-
ranomaisen kasiteltdvaksi.

14
Oikeus tehda valitus Rekisterdidylla on oikeus tehda valitus valvontaviranomaiselle, jos rekisterdity kat-
valvontaviranomaiselle | soo, 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

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

Faksi: 029 566 6735

Sahkoposti (kirjaamo): tietosuoja@om. fi
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