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1
Tutkimuksen nimi

Akustisen ja audiovisuaalisen signaalin kayttd ihmisen
terveydentilan analyysissa ja automaattisessa luokittamisessa

2a
Rekisterinpitadja /-t

Nimi

Tampereen korkeakoulusaatio sr

Osoite

Tampereen yliopisto 33014 Kalevantie 4

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

2b
Yhteisrekisterinpitajien
tehtavienjako

Yhteisrekisterinpitdjien yhdessa maarittelema tehtavienjako:

Tutkimusrekisterin nimi

3 Nimi ja yhteystiedot

Yhteystieto i .
rekisteria Tampereen korkeakoulus&éation tietosuojavastaava
koskevissa asioissa dpo@tuni.fi

Suomessa

4 Nimi ja yhteystiedot

Rekisterinpitgjan tieto- e

suojavastaava dpo@tuni.fi

5

Akustisen ja audiovisuaalisen signaalin kaytté ihmisen
terveydentilan analyysissa ja automaattisessa luokittamisessa

6a
Henkil6tietojen kasitte-
lyn tarkoitus

Rekisterin siséltamid henkilttietoja kasitellaan tutkimusaineistona tieteellisessa tut-
kimuksessa. Henkilotietoja tulee kasitella vain siind laajuudessa ja tarkoituksessa
kuin on kyseisen tutkimussuunnitelman suorittamiseksi valttAmatonta.

Lyhyt kuvaus tutkimuksen tarkoituksesta: Tassa tutkimushankkeessa pyritaan
ymmartdmaan Parkinsonin taudin ja Alzheimerin taudin aiheuttamia varhaisia
aanen, puheen, kielen ja nielemisen muutoksia, ja seuraamaan naitd muutoksia
viiden vuoden ajan. Hanke pyrkii myds ymmartamaan, tunnistamaan seka
erottelemaan masennusta ja siihen liittyvia oireita nailla potilailla. Tavoitteena on
kehittaa erilaisia koneellisia tutkimusmenetelmia terveydentilan arviointiin ja
seurantaan.

6b
Henkil6tietojen
kasitellyn oikeusperuste

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

Artikla 6, 1a: Rekister6idyn antama yksiselitteinen suostumus
Artikla 6, 1b: Rekistertidyn kanssa tehdyn sopimuksen taytantoon-
pano

Artikla 6, 1c: Rekisterinpitajan lakisdateinen velvoite

Artikla 6, le: Yleistéa etua koskevan tehtéavan suorittaminen tai rekis-
terinpitgjalle kuuluvan julkisen vallan kaytt6

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

O XO OO

Liséksi tasséa tutkimuksessa arkaluontoisten henkildtietojen kasittely perus-
tuu tietosuoja-asetuksen 9 artiklan seuraaviin kohtiin (valitse sopivat):
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] Artikla 9, 2a: Rekistergitavan antama nimenomainen suostumus arka-
luontoisten tietojen kasittelyyn
[1 Artikla 9, 2g: Tarkeaa yleista etua koskeva syy unionin oikeuden tai
jasenvaltion lainsaadannoén nojalla
[1 Artikla 9, 2i: Kansanterveyteen liittyva yleinen etu
X Artikla 9, 2j: Yleisen edun mukainen arkistointitarkoitus taikka tieteelli-
nen ja historiallinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus

7
Tietolahteet ja niistd ke- | Tutkimusaineisto keratdan seuraavista tietoldhteista. Yksiloi, mita henkil6tietoryh-
rattavat henkildtietoryh- | mia kustakin tietolahteesta kerataan:

mét
Tietolahteet: tutkittava, sairauskertomusjarjestelma ja omainen

Tutkittavalta kerattavat tiedot: nimi, puhelinnumero, osoite, sahkopostiosoite,
demografiset tiedot, mahdollisesti sairastettu kaulan tai paan alueen sy6pa,
kuulolaitteen kayttd, mahdollinen aiempi ahdistuneisuus tai masennus ja siihen
mahdollisesti haettu hoito, aani-, puhe-, ja videodata, Voice Handicap Index-
testipisteet (danioirekysely), Patient Healt Questionnaire-9 testipisteet,
(masennuseula), Generalized Anxiety Disorder 7 -testipisteet (ahdistuneisuuden
seulonta), Eating Assessment Tool 10-testipisteet (nielemisvaikeuden seulonta)
sekd masennukseen ja ahdistuneisuuteen liittyvat Visual Analogue Scale-arviot
("veda pystyviiva janalle siihen kohtaan, joka parhaiten kuvaa tamanhetkista
mahdollista masentuneisuuttasi tai ahdistuneisuuttasi*) ja mahdolliset
tutkimusjakson aikana syntyvét puheterapiatekstit.

Sairauskertomusjarjestelmasta kerattavat tiedot: diagnoositiedot, kuvantamistiedot,
laakitystiedot, puheterapiatekstit, Hoehn & Yahr Parkinsonin taudin
vaikeusasteluokitus, Unified Parkinson’s Disease Rating Scale-1l Parkinsonin
taudin vaikeusasteluokitus, Mini-Mental State Examination-testipisteet ja Clinical
Dementia Rating-testipisteet muistisairauden vaikeusasteen arviointiin

Omaiselta kerattavat tiedot: Clinical Dementia Rating -testi (omaisen
haastatteluosuus)

8
Tutkimukseen osallistu- | Tietoja kasitellaan seuraavissa tutkimuskeskuksissa tai siirretdan tai luovutetaan
vat tutkimuskeskukset seuraaville vastaanottajille tai vastaanottajaryhmille:

jatietojen vastaanotta-

jat Tampereen yliopisto, Aalto-yliopisto, Tampereen yliopistollinen sairaala, Tampereen
kaupunki

9

Tutkimustulosten julkai- | Julkaisutoiminnan yhteydessa tutkimusaineistoa saatetaan siirtda julkaisijan tieto-

seminen kantaan tutkimustulosten oikeellisuuden varmistamiseksi.

Tutkimustuloksia on tarkoitus julkaista:

kotimaisissa lehdissa

eurooppalaisissa lehdissa

EU /ETA-alueen ulkopuolisissa lehdissa
verkkojulkaisuissa

opinnaytetdiden, kuten vaitdskirjojen, julkaisuissa
muualla, missa tieteellisissé konferensseissa

MXXXXX
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[ tuloksia ei julkaista

10

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

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

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

Kaytettavat suojatoimet:

[0 Tietoja/ naytteita siirretddn kohdemaahan, joka Euroopan komission tietosuo-
jan riittavyytta koskevan paatbksen mukaan varmistaa riittavan tietosuojan tason.

Maat, joita suojatoimi koskee:

[1 Tietoja/ naytteita siirretddn kohdemaahan, jolla ei ole Euroopan komission tie-

tosuojan riittavyytta koskevaa paatostd. Asianmukaiset suojatoimet siirroissa toteu-
tetaan kayttaen tietojensiirtosopimuksessa Euroopan komission hyvaksymia vakio-

lausekkeita, joihin molemmat osapuolet sitoutuvat.

Maat, joita suojatoimi koskee:

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

Maat, joita suojatoimi koskee:

11
Tutkimuksen kesto ja
henkil6tietojen

sailytysaika Henkilotietojen kokonaissailytysaika koostuu tutkimuksen kestosta, mahdollisista la-
kisdateisista sailytysajoista ja mahdollisesta yleisen edun mukaisesta arkistoinnista.
Tutkimuksen suunniteltu kesto: 15.11.2021-15.11.2036 (alkamis- ja paattymispaiva)
Henkilttietojen sailytysaika tutkimuksen paattymisen jalkeen: 15 vuotta

12

Henkil6tietojen suojaus-
toimenpiteet tutkimuk-
sen aikana

Tutkimuksessa rekisteriin tallennetaan vain tutkimuksen tarkoituksen kannalta valt-
tamattomia henkiltietoja. Keréttyja tietoja ja tutkimustuloksia kéasitellaén luottamuk-
sellisesti henkildtietojen kasittelyéd koskevan lainsdadannén edellyttamalla tavalla.

Kun tarvittavat tiedot on saatu kerattya ja yhdistettyd, aineisto pseudonymisoidaan
eli tunnistekoodataan. Tutkittavan tietoja ja kerattya tutkimusaineistoa sailytetaan ja
kasitelladn koodattuna. Vain koodiavaimen haltijat, tutkimuksesta vastaava henkilé
FT Nelly Penttild ja tutkija FT Tiina lhalainen, voivat purkaa tietoaineiston salauksen
ja tunnistaa uudelleen rekisterdidyt. Koodiavainta ei luovuteta muille.
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Vaikka aineisto tunnistekoodataan, ei tutkittavien akustista aineistoa (aani- ja puhe-
tallenteita) tai videoaineistoa (videokuvaa tutkittavan kasvoista) ole mahdollista
muuttaa anonyymiksi, silla se estaisi aineiston kasittelyn. Videokuvaa tai aani- ja
puheaineistoa ei siis muokata, vaan aineisto kasitellaan sen alkuperaismuodossa.
Taman vuoksi aineiston kasittelyssa, tallentamisessa ja sailyttamisessa noudate-
taan erityista tarkkuutta.

Tutkimushenkil6d ei ole mahdollista tunnistaa tutkimuksesta julkaistavissa opinnay-
tetdissa, konferenssijulkaisuissa tai tieteellisissa julkaisuissa.

Tutkittavien henkil6tietoja ja analysoitua aineistoa sailytetdadn Tampereen yliopiston
tietosuojatulla REDcap (Research Electronic Data Capture) palvelimella ja audio- ja
videoaineistoa Tampereen yliopiston tietosuojatulla palvelimella.

13

Tutkittavan oikeudet

13a

Suostumus tutkimuk- Oikeus peruuttaa suostumus tutkimukseen osallistumiseen

seen osallistumiseen Tutkittavalla on oikeus peruuttaa suostumuksensa kliiniseen laéketieteelliseen tutki-
mukseen osallistumiseen. Peruuttamista ennen kerattyja henkilttietoja voidaan
kayttda osana tutkimusaineistoa, mikali taméa on valttdmétonté ja tasta on informoitu
tutkittavaa ennen suostumuksen antamista.
Jos tutkittava haluaa peruuttaa suostumuksensa tutkimukseen osallistumisesta, tut-
kittava voi ilmoittaa tasta tutkimushenkildkunnalle.

13b

Henkil6tietojen kasitte- Tutkittavalla on tutkimukseen osallistuessa kaytdssaan tietosuojalainsaadannon

lyyn liittyvat oikeudet mukaisia oikeuksia. Naiden oikeuksien laajuuteen vaikuttaa henkilotietojen kasitte-

lyn oikeusperuste (kts. kohta 6b).

XI Oikeus saada tieto henkildtietojensa kéasittelysta
Tutkittavalla on oikeus saada tietoa henkiltietojensa kasittelyyn liittyvista toi-
menpiteista.

X Oikeus saada paasy tietoihin
Tutkittavalla on oikeus saada tieto siitd, kasitellaanko henkilotietoja ja mita
henkil6tietoja tutkimuksessa kasitelladn. Tutkittava voi myds halutessaan pyy-
taa jaliennoksen kasiteltavista henkildtiedoista. Jaljenndksen toimittaminen ei
saa vaikuttaa haitallisesti muiden oikeuksiin ja vapauksiin.

X Oikeus tietojen oikaisemiseen
Jos kasiteltavissa henkildtiedoissa on epatarkkuuksia tai virheitd, tutkittavalla
on oikeus pyytéaa niiden oikaisua tai taydennysta. Mikali tutkittava kiistda hen-
kilotietojen paikkansapitavyyden, voi han vaatia tietojen kasittelyé rajoitettavan
ajaksi, jonka kuluessa rekisterinpitaja varmistaa tietojen paikkansapitavyyden.

X Oikeus henkildtietojen poistamiseen
Tutkittavalla on oikeus vaatia henkiltietojensa poistamista kyseisesté tutki-
muksesta. Tutkimusta suorittavalla taholla on kuitenkin oikeus kasitelld tutkitta-
vasta ennen suostumuksen peruuttamista kerattyja tietoja siina tutkimuksessa,
johon tutkittava on antanut suostumuksensa, mikali tama on valttamatonta ja
tutkittava tiesi tasta ennen suostumuksen antamista (Laki ladketieteellisesta
tutkimuksesta 488/1999, 6a8).
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[ Eioikeutta henkildtietojen poistamiseen
Rekisterinpitajalla on lakiin perustuva velvollisuus sailyttdd henkilttietoja
osana tutkimusaineistoa tietyn maaraajan esimerkiksi ladkkeiden ja laakinta-
laitteita koskevan kansallisen tai EU-lainsaadanndn nojalla.

X Oikeus kasittelyn rajoittamiseen
Tutkittavalla on oikeus henkilGtietojen kasittelyn rajoittamiseen, jos kyseessa
on jokin seuraavista olosuhteista: tutkittava kiistaé henkilttietojen paikkansapi-
téavyyden, jolloin k&sittelya 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 rekisterinpitdja ei enaa tarvitse kyseisia henkilttietoja selosteen koh-
dan 6a mukaiseen tarkoitukseen, mutta tutkittava tarvitsee niita oikeudellisen
vaateen laatimiseksi, esittdmiseksi tai puolustamiseksi.

X Vastustamisoikeus
Tutkittavalla on oikeus henkilokohtaiseen erityiseen tilanteeseensa liittyvalla
perusteella vastustaa henkildtietojen kasittelya. Talldin rekisterinpitaja ei voi
kasitella henkildtietoja, paitsi jos se voi osoittaa, etta kasittelyyn on olemassa
huomattavan tarked ja perusteltu syy, joka syrjayttaa rekisterdidyn edut, oikeu-
det ja vapaudet tai jos se on tarpeen oikeusvaateen laatimiseksi, esittdmiseksi
tai puolustamiseksi.

[ Oikeus peruuttaa henkilotietojen 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 8) ja
mikali on tapauskohtaisesti arvioitu poikkeuksen tarpeellisuus ja asianmukai-
suus. Poikkeusmahdollisuus arvioidaan yksittéaistapauksissa kunkin pyynnén
yhteydessa.

Jos tutkittava haluaa kayttaa henkildtietojen kasittelyyn liittyvia oikeuksiaan,
hénen tulee toimittaa kirjallinen pyynto rekisterinpitgjalle. Kirjallinen pyyntd
tulee toimittaa osoitteeseen: dpo@tuni.fi

Rekisterdidyn pyynndisté kieltdytyminen

Mikali rekisterinpitaja kieltaytyy joltain osin ylla mainittujen oikeuksien toteuttami-
sesta, on rekisterdidylla oikeus saada kieltdytymisesta todistus, mistéa kay ilmi kiel-
taytymisen perusteet. Rekisteroidylla on oikeus saattaa kieltaytyminen valvontavi-
ranomaisen kasiteltavaksi.

14
Oikeus tehda valitus
valvontaviranomaiselle

Rekisteroidylla on oikeus tehda valitus valvontaviranomaiselle, jos rekisteroity kat-
s00, ettd hanté koskevien henkilttietojen kasittelyssa rikotaan soveltuvaa tietosuo-
jasédantelya. Kansallinen valvontaviranomainen on Suomessa Tietosuojavaltuutetun
toimisto, yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto
Kéayntiosoite: Lintulahdenkuja 4, 00530 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00531 Helsinki
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Puhelin (neuvonta): 029 566 6777
Puhelin (vaihde): 029 566 6700

Faksi: 029 566 6735

Sahkoposti (kirjaamo): tietosuoja@om.fi
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