Tieteellisen tutkimuksen 1(6)
tietosuojailmoitus, paivitetty 14.9.2022

'D Tampere University

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

1. Tutkimuksen nimi, luonne ja kesto

Tutkimuksen nimi: Sukupuolittunut krooninen sairaus, ruumiilliset erot ja biola&ketieteellinen tieto (Gen-
Dis)

XKertatutkimus
OSeurantatutkimus

Tutkimuksen kestoaika: 01.01.2021-31.12.2026

Henkilttietojen kasittelyaika: Tutkimukseen osallistujien erillisesta suostumuksesta henkiltiedot saily-
tetdan tieteellistd jatkotutkimusta varten Tampereen yliopiston yhteiskuntatieteiden tiedekunnassa 15
vuotta tutkimuksen paattymisestd, jonka jalkeen ne tuhotaan. Tama mahdollistaa pitkittistutkimusase-
telman. Mikali lupaa henkilttietojen sailyttAmiseen uutta tutkimusta varten ei tutkimukseen osallistujilta
saada, henkildtiedot tuhotaan tutkimuksen péaattymisen jalkeen. Tutkimukseen osallistujien kirjallisesta
suostumuksesta tutkimushankkeen tutkijat voivat kayttdd pseudonymisoitua tutkimusaineistoa krooni-
sia sairauksia kasittelevaan tutkimukseen hankkeen paattymisen jlkeen. Tamé& mahdollistaa tutkimus-
aineiston perusteellisen analyysin ja tieteellisten julkaisujen loppuun saattamisen.

2. Rekisterinpitgja

Tutkimus tehdaan tyésuhteessa Tampereen yliopistona toimivaan Tampereen korkeakouluséaéati-
00n, jolloin rekisterinpitaja on Tampereen korkeakoulusaatio.

Tampereen korkeakoulusdatit sr

33014 Tampereen yliopisto

Kalevantie 4, 33100 Tampere

Y-tunnus 2844561-8

3. Yhteyshenkil6 tutkimusrekisterid koskevissa asioissa
Nimi: Venla Oikkonen

Osoite: 33014 Tampereen yliopisto

Puhelinnumero: 0504377616
Séahkopostiosoite: venla.oikkonen@tuni.fi

4. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

dpo@tuni.fi
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5. Tutkimuksen vastuullinen johtaja

Nimi: Venla Oikkonen

Osoite: 33014 Tampereen yliopisto
Puhelinnumero: 0504377616
Séahkopostiosoite: venla.oikkonen@tuni.fi

6. Tutkimuksen suorittajat

Venla Oikkonen (hankkeen johtaja), Henni Alava, Ahalya Ganesh, Elina Helosvuori, Mianna Meskus,
Lilli Aini Rokkonen, Maria Temmes seka hankkeen aikana mahdollisesti rekrytoitava tutkija.

7. Tutkimusrekisterin tietosisalto

Kroonista sairautta sairastavien haastatteluja varten voidaan kerata seuraavat henkilétiedot: nimi, yh-
teystiedot, iké ja oireiden kesto. Kroonisten sairauksien parissa tydskentelevien ammattilaisten haas-
tatteluja varten voidaan kerata seuraavat henkildtiedot: nimi, yhteystiedot ja ammattirooli. Tutkimusre-
kisterin henkil6tiedot on mahdollista yhdistda haastatteludanitteisiin ja tekstimuotoon muutettuihin
pseudonymisoituihin haastatteluihin ainoastaan numerokoodilla. Vain hankkeen johtaja ja haastatte-
leva tutkija tietdvat haastateltavan numerokoodin. Ainoa poikkeus tdhan on tilanne, jossa julkisessa
roolissa tydskentelevd ammattilainen haluaa esiintya tutkimuksessa nimellaan. Henkilotiedot sailyte-
tdén suojatussa paikassa (salasanalla suojattu ulkoinen kovalevy) erilladn haastatteludanitteista ja
tekstimuotoon muutetuista haastatteluista. Henkiltietoja keréatéaan ja kasitelladn vain osallistujien
suostumuksesta eikd henkilttietojen antamiselle ole mitd&n lakisaateista tai sopimukseen perustuvaa
vaatimusta.

8. Henkilttietojen tietolahteet

Tutkittava itse

9. Henkilttietojen kasittelyn tarkoitus

Henkilttietojen kasittelyn tarkoitus on tieteellinen tutkimus. Hankkeen tavoite on ymmartaa kuinka su-
kupuolittuneita kroonisia sairauksia kuten endometrioosia, fibromyalgiaa, hormonaalista migreenia ja
kroonista vAsymysoireyhtym&é hoidetaan ja kuinka hoitoon osallistuvat ihmiset ndkevat hyvan hoidon
saamisen ja tarjoamisen haasteet. Lisaksi hanke tutkii kaynnissé olevien yhteiskunnallisten muutos-
ten, kuten l&d&kesaatavuuden katkosten, yksiloityvan ladkehoidon ja laédkehoidon rationalisoinnin, vai-
kutuksia sukupuolittuneiden kroonisten sairauksien hoitoon. Jotta hanke pystyy vastaamaan naihin
tutkimustehtéaviin, hankkeessa haastatellaan sukupuolittunutta kroonista sairautta sairastavia, potilas-
jarjestojen edustajia ja potilasaktiiveja, terveydenhuollon henkilokuntaa, biotieteen tutkijoita sekéa l1aa-
kehallinnossa toimivia henkil6itd. Hankkeessa keratdan myds kirjallisia kertomuksia kokemuksista
kroonisen sairauden kanssa elamisesta. Nama tekstit keratadan anonyymisti verkkolomakkeella.
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Kroonista sairautta sairastavien haastattelujen ja verkkolomakkeella keréattavien kokemuskertomusten
yhteydessé keré&tdan tieto tutkimukseen osallistujan iasté ja oireiden kestosta, jotta kuvattu sairausko-
kemus on mahdollista sijoittaa suhteessa eri elaménvaiheisiin ja hoidon vaiheisiin. Ammattilaisten ja
julkisessa roolissa toimivien haastattelujen yhteydessa keratdan tieto haastateltavan ammatillisesta
roolista, jotta haastattelu voidaan sijoittaa kroonisten sairauksien hoidon, tuen ja tutkimuksen kent-
taan. Tutkimusjulkaisuissa ylla kuvatut tiedot (ik&, sairauden kesto / ammattirooli) korvataan yleisem-
mill& kategorioilla: tarkan ian sijasta kaytetd&n ikaryhmia, tarkan ammattinimikkeen sijasta yleisempaé
ammattiroolia (esim. laékari, hoitaja). Naité tietoja kaytetdan vain mikali ne ovat oleellisia analyysin
kannalta.

10. Henkildtietojen kasittelyn oikeusperuste

Henkilttietojen kasittelyn oikeusperuste: EU:n yleinen tietosuoja-asetus, artikla 6 kohta 1 seka tieto-
suojalaki 4 §:

Tutkittavan suostumus
O Rekisterinpitdjan lakisdateisen velvoitteen noudattaminen
L] Yleista etua koskeva tehtavéa/rekisterinpitgjélle kuuluvan julkisen vallan kayttd
L] tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastointi
O tutkimusaineistojen ja kulttuuriperintGaineistojen arkistointi
[ Rekisterinpitajan tai kolmannen osapuolen oikeutettujen etujen toteuttaminen
O Muu, mika:

11. Arkaluonteiset henkil6tiedot (erityisiin henkil6tietoryhmiin kuuluvat tiedot ja rikostiedot)

O Tutkimuksessa ei kasitelld arkaluonteisia henkil6tietoja

Tutkimuksessa voi kdyda ilmi seuraavia arkaluonteisia henkilttietoja mikali tutkimukseen osallistuja
mainitsee ne haastattelussa. Tutkimukseen osallistuja voi paattaa itse mita henkilétietoja han mainitsee
haastattelussa. NAaita tietoja ei keratéa erikseen eika niitéa tallenneta tutkimusrekisteriin henkilttietojen
yhteyteen.

Rotu tai etninen alkupera

Poliittiset mielipiteet

Uskonnollinen tai filosofinen vakaumus

Ammattiliton jasenyys

Geneettiset tiedot

Biometristen tietojen kasittely henkildn yksiselitteista tunnistamista varten
Terveystiedot

Luonnollisen henkilén seksuaalinen kayttaytyminen tai suuntautuminen

XXOXOKX XK K

Tutkimuksessa kasitelldan rikostuomiota tai rikkomuksia koskevia tietoja:
Ei
O Kylla
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Arkaluonteisten henkilttietojen kasittelyn oikeusperuste

EU:n yleinen tietosuoja-asetus, artiklat 9 (erityiset henkilotietoryhmat) ja 10 (rikostuomioihin ja rikko-
muksiin liittyvét tiedot) seké tietosuojalaki 6 ja 7 §:t

Rekisterdidyn suostumus

O Kasittely koskee henkildtietoja, jotka rekisterdity on nimenomaisesti saattanut julkisiksi;

L] Yleista etua koskeva tieteellinen tai historiallinen tutkimus, tilastointi tai julkisen vallan kaytto

O Kasittely on tarpeen yleisen edun mukaisia arkistointitarkoituksia varten

12. Henkildtietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle

Henkilttietoja siirretaan tai luovutetaan sddnnénmukaisesti tutkimusryhman ulkopuolelle.

Aanitallenteiden muuttamisessa tekstimuotoon kaytetadn ulkoista litterointipalvelua, jonka kanssa
Tampereen yliopistolla on sopimus. Litterointipalveluun lahetetaan pelkka aanitallenne ilman rekisteri-
tietoja. Aanitallenteet ja valmiit litteraatiot toimitetaan suojattuina tiedostoina ja litterointipalvelu kasit-
telee litteroitavaa aineistoa luottamuksellisesti. Litterointipalvelu on allekirjoittanut tietojenkasittelysopi-
muksen ja tuhoaa aanitiedostot ja litteraatiot valittomasti litteraation toimittamisen jalkeen. Litterointi-
palvelulla ei ole paasya hankkeen tutkimusrekisteriin.

13. HenkilGtietojen siirto tai luovuttaminen EU:n/ETA-alueen ulkopuolelle

Siirretaanko rekisterin tietoja kolmanteen maahan tai kansainvéliselle jarjestolle EU:n tai ETA-alueen
ulkopuolelle:

Ei

O Kylla, mihin:

14. Automatisoitu paatdoksenteko

Automaattisia paatoksia ei tehda.

15. Rekisterin suojauksen periaatteet

Manuaalisen aineiston (esim. paperiaineisto) suojaaminen:
O Lukitussa tilassa

Lukitussa kaapissa

O Muuten, miten:
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Digitaalisen aineiston suojaaminen (esim. tietojarjestelmat ja laitteet):
kayttajatunnus

salasana

kaksivaiheinen kayttajan tunnistus (MFA)

O paasynhallinta verkko-osoitteiden avulla (IP-osoitteet)

O kayton rekisterdinti (lokitietojen ker&&minen)

O kulunvalvonta

O muu, mika:

Suorien tunnistetietojen kasittely:

Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa

Aineisto on pseudonymisoitu

O Aineisto analysoidaan suorin tunnistetiedoin, koska (peruste suorien tunnistetietojen sailyttamiselle):

Tietojen suojaus tietojen siirroissa:

tiedonsiirron salaus: Tutkimusryhman sisdistd toimintaa varten pseudonymisoidut haastattelut ja
anonyymit kokemuskertomukset tallennetaan TUNI Groups -alustalle, johon vain tutkimusryhmaén jase-
nilla on paasy ja joka vaati vahvan tunnistautumisen.

tiedoston salaus: Tutkimusryhma toimittaa aanitallenteet salattuina tiedostoina litteroijalle. Litteroija
toimittaa valmiit litteraatiot tutkimusryhmalle salattuina tiedostoina.

O muu, mika:

Henkilttietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jalkeen

O Tutkimusrekisteri havitetaan

Tutkimusrekisteri arkistoidaan anonymisoituna ilman tunnistetietoja
O Tutkimusrekisteri arkistoidaan tunnistetiedoin

Mihin aineisto arkistoidaan:

Tutkimukseen osallistujien erillisestd suostumuksesta henkilGtiedot sailytetaan tieteellisté jatkotutki-
musta varten Tampereen yliopiston yhteiskuntatieteiden tiedekunnassa 15 vuotta tutkimuksen paatty-
misen jalkeen, jonka jalkeen ne tuhotaan. Taméa mahdollistaa pitkittaistutkimusasetelman ja mahdolliset
jatkotutkimukset. Mikali uusia tutkimuksia tehdéaéan, osallistujiin ollaan yhteydessa ja heilta pyydetédan
erillinen suostumus uudelle tutkimukselle. Mikali osallistuja ei anna lupaa yhteydenottoon uutta tutki-
musta varten, hanen henkilétietonsa tuhotaan nykyisen tutkimushankkeen paattyessa. Mikali tutkimuk-
seen osallistuja antaa suostumuksensa, pseudonymisoitu aineisto sailyy tutkimusryhman tutkijoiden
kaytossa hankkeen jalkeen, jotta aineistoa voidaan kayttaa pitkajanteisesti julkaisuissa. Mikali tutkimuk-
seen osallistuja antaa luvan, vastuullisen tutkijan harkinnan jalkeen osia pseudonymisoidusta aineis-
tosta voidaan tallentaa Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon, jossa se tulee tiedeyhteison kayttoén
avoimen tieteen periaatteiden mukaisesti. Aineisto, jonka jatkokaytolle ei ole lupaa, tuhotaan hankkeen

pastyttya.
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16. Rekisterdidyn oikeudet ja niiden mahdollinen rajoittaminen

Rekisteroidylla on, ellei tietosuojalainsdadannésta muuta johdu:
- Tietojen tarkastusoikeus (oikeus saada paasy henkil6tietoihin)
0 Rekistertidylla on oikeus tietda, kasitelladnkd hdnen henkildtietojaan vai ei, ja mita henkilt-
tietoja h&nesta on tallennettu.

- Oikeus tietojen oikaisemiseen
0 Rekistertidylla on oikeus vaatia, ettd hanté koskevat virheelliset, epéatarkat tai puutteelliset
henkildtiedot oikaistaan tai tAydennetdan ilman aiheetonta viivytysta. Lisaksi henkil6llda on
oikeus vaatia, ettd tarpeettomat henkilotiedot poistetaan.

- Oikeus tietojen poistamiseen
0 Rekisterdidylla on poikkeustapauksissa oikeus saada henkilttietonsa kokonaan poistettua
rekisterinpitdjan rekistereista (oikeus tulla unohdetuksi).

- Oikeus kasittelyn rajoittamiseen
0 Rekisterdidylla on tietyissa tilanteissa oikeus pyytdd henkildtietojensa kasittelyn rajoitta-
mista siksi aikaa, kunnes hanen tietonsa on asianmukaisesti tarkistettu ja korjattu tai tay-
dennetty.

- Vastustamisoikeus
0 Henkildlla on tietyissa tilanteissa oikeus henkilokohtaiseen, erityiseen tilanteeseensa perus-
tuen milloin tahansa vastustaa henkiltietojensa kasittelya.

- Oikeus siirtaa tiedot jarjestelmasta toiseen
0 Rekisterotidylla on tietyissa tilanteissa oikeus saada hantéa koskevat henkiltiedot, jotka han
on toimittanut rekisterinpitgjalle, jasennellyssa, yleisesti kdytetyssa ja koneellisesti luetta-
vassa muodossa, ja oikeus siirtda tiedot toiselle rekisterinpitajélle.

- Oikeus tehda valitus valvontaviranomaiselle
0 Rekisterotidylla on oikeus tehda valitus erityisesti vakinaisen asuin- tai tytpaikkansa sijainnin
mukaiselle valvontaviranomaiselle, jos hén katsoo, etta henkilotietojen kasittelyssa rikotaan
EU:n yleista tietosuoja-asetusta (EU) 2016/679. Rekisterdidylla on liséksi oikeus kayttaa
hallinnollisia muutoksenhakukeinoja sekd muita oikeussuojakeinoja.

Yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

Kayntiosoite: Ratapihantie 9, 6. krs, 00520 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00521 Helsinki

Vaihde: 029 56 66700

Faksi: 029 56 66735

Sahkoposti: tietosuoja@om.fi

Rekisterdidyn oikeuksien kayttamista koskevissa pyynndisséd noudatetaan rekisterinpitdjan tietopyyn-
téprosessia.
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