A. TIETOSUOJASELOSTE 1(9)

1. Rekisterinpitaja
Valitse vain YKSI vaintoehto.

*Rekisterinpit@jaksi merkitdan taho, joka on laatinut tutkimussuunnitelman, eli on madritellyt, mihin tarkoitukseen ja milléa
tavalla henkildtietoja kasitellddan.

**Jos vahint&an kaksi tutkijoa/organisaatiota ovat yhdessa laatineet tutkimussuunnitelman, merkit&én ne
yhteisrekisterinpitdjéksi. Yhteisrekisterinpitdjyys voi tulla kyseeseen esimerkiksi HUSIn ja yliopiston yhteisiss@ tutkimuksissa.

D HUS-yhtyma*

D Muu organisaatio/tutkija (jos valitset tdman tarkenna mika/kuka) *:

Yhteisrekisteri (jos valitset tdman tarkenna mitk& organisaatiot) **:

Tyoterveyslaitos ja Jyvaskyléan yliopiston psykologian laitos

HUS merkitaan tutkimusrekisterinpitéjaksi tutkimukseen, kun:
(i) Tutkimusrekisteri on tietosisalldli&an HUSIN tutkijan médrittelema
(i) Tutkimuksesta vastaava henkild on tyd- tai virkasuhteessa HUSIin koko tutkimuksen ajan

(iii) Tutkimuksessa kdytetadn sellaisia tiedonkeruulomakkeita, joiden tietoturvallisuudesta HUS voi vastata. Jos moni-
keskustutkimuksissa on s&hkdinen fiedonkeruulomake, josta vastaa ulkopuolinen taho, HUS ei voi toimia rekisterinpit&jand.

2. Tutkimuksen nimi

NINNI - Nimettdmat, nakymattémat oireet terveydenhuollossa

3. Toimeksiantaja/Toimeksiantajan edustaja.
Merkitse t&han joko toimeksiantajana toimiva tutkija tai yrityksen, laitoksen tai organisaation edustaja.

Toimeksiantajalla tarkoitetaan henkildd, yritystd, laitosta tai organisaatiota, joka vastaa ladke- tai terveystieteellisen
tutkimuksen aloittamisesta, hallinnoimisesta ja rahoituksen jarjestamisestd.

Tutkijal@htoisessd tutkimuksessa tutkija voi olla sekd toimeksiantaja ettéd tutkimuspaikkakohtainen johtava tutkija.

Henkild Organisaatio/yritys/laitos
Aki Vuokko Tyo6terveyslaitos

Osoite
Postiosoite: PL 40, 00032 Tyoterveyslaitos

Puhelinnumero SAhkdéposti
+358 43 8200 578 aki.vuokko@ttl.fi

4. Tutkimuspaikkakohtainen johtava tutkija
Toimii tutkimusta tekevan tutkijaryhmén vastuullisena johtajana ja on virka-/tydsuhteessa organisaatioon koko tutkimuksen ajan.

Jos kyseess& on monikeskustutkimus, luettele 1&ssa tai erillisessd litteessd kaikkien keskusten tutkimuspaikkakohtaiset johtavat
tutkijat.

Nimi Teht&vdanimike/virka-asema
Aki Vuokko apulaisylilaakari
Osoite

Postiosoite: PL 40, 00032 Tyoterveyslaitos

Puhelinnumero SAhkdéposti
+358 43 8200 578 aki.vuokko@ttl.fi

5. Yhteyshenkilo rekisterid koskevissa asioissa
Kun rekisterinpit&jand HUS, HUSIin virkasuhteessa oleva tutkimusryhmén jasen.

Aki Vuokko, apulaisylilaakari, tutkimuspaikkakohtainen johtava tutkija ja projektipaallikk®
Tyoterveyslaitos, PL 40, 00032 Tyoterveyslaitos

aki.vuokko@ttl.fi

p. +358 43 8200 578
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4. Henkil6tietojen kdsittelyn tarkoitukset
Tutkimuksen kohde.

Tutkimuksen kesto (alku- ja loppupdivémdadrd).

Tutkimuksen kohteena on moniammatillisen arvioinnin tydkalun kayttéonotto terveydenhuollossa selvittden ammattilaisten ja
potilaiden kokemuksia ja tyokalun kayttda implementaation ja vuorovaikutuksen ndkokulmista. Kesto: 5.1.2026-31.12.2027.

7. Henkil6tietojen kdsittelyn oikeusperuste
Valitse vain YKSI k&sittelyperuste

Kdasittelyperusteeksi valitaan ensisijaisesti Yleinen etfu.

Suostumus valitaan kdsittelyperusteeksi vain poikkeustapauksissa, todella harkiten ja perustellen.
* arkaluonteiset henkildtiedot esim. geneettiset tiedot, terveystiedot yms.

Kaftso lisad kdsittelyn oikeusperusteita tietosuojavaltuutetun sivulta.

Yleinen etu tieteellisessa tutkimuksessa: Henkilbtietojen kdasittely perustuu EU:n tietosuoja-asetuksen artiklaan 6, 1 e:
yleistd etua koskevan tehté&vén suorittaminen tai rekisterinpit&jdlle kuuluvan julkisen vallan k&yttd ja arkaluonteisten
tietojen kasittely perustuu tietosuoja-asetuksen artiklaan 9 erityiset henkildtietoryhmat *, 2 j: yleisen edun mukainen
tieteellinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus.

D Yleinen etu kliinisessa ladaketutkimuksessa ja kliinisessd laitetutkimuksessa: Henkildtietojen kdsittely perustuu EU:n
tietosuoja-asetuksen artiklaan 6, 1 c: késittely on tarpeen rekisterinpit&jan lakisédteisen velvoitteen noudattamiseksi
ja 1 e: yleisté etua koskevan tehtdvan suorittaminen fai rekisterinpitdjéllie kuuluvan julkisen vallan kaytto ja
arkaluonteisten tietojen k&sittely perustuu tietosuoja-asetuksen artiklaan 9 erityiset henkildtietoryhmat *, 2 i
kansanterveyteen liittyva yleinen etu

D Muu peruste (katso EU:n fietosuoja-asetus):

8. Tutkimusrekisterin tietosisdlto
Keitd rekisterdidyt ovat (potilaat/terveet vapaaehtoiset/muu erityisryhmad).

Henkildiden yksildintitiedot (esim. nimi, syntymadaika, henkildtunnus, yhteystiedot), tutkimukseen ker&ttavat tiedot (esim.
hoitotiedoft, la&kitystiedot, kuvantamistiedot, diagnoositiedot jne.).

Jos olet pyyt&mdassé tietoja HUS Tietopalvelusta, kerro luovutetaanko fiedot sinulle funnisteellisena vai pseudonymisoituna ja
kuvaile tarkasti jokainen muuttuja ja yksildity k&yttdtarkoitus.

Tunnisteellinen fieto luovutetaan rekisteritutkimukseen vain perustellusta syystd, esim. tietoa ei I1dydy HUS Tietoaltaalta.
Tutkimuksessa saa kdsitellé ainoastaan tutkimuksen kannalta valttamaténtd tietoa.

Luettele tutkimusrekisteriin ker&ttavat tiedot ja rekisterdityjen maard (otoskoko) tai kuvaa ne erillisessd litteessd.:

Projekti toteutetaan terveydenhuollon yksikdissd ammattilaisen ja potilaan vélisissa aidoissa vastaanottotilanteissa. Projektiin
kutsutaan 5-15 tydparia (ladkari ja psykologi/ hoitaja), jotka ovat terveydenhuollon perustason yksikdista ja
erikoissairaanhoidon kuntoutusyksikdistd. Ammattilaiset rekrytoivat vastaanotoiltaan potilaat: 18-65-vuotiaita, joilla on
terveydenhuollossa selvitettavia pitkittyneita oireita. Tavoitteena on vahintaan 30 potilasta, joista jokainen osallistuu seka
ladkarin haastatteluun ettd psykososiaaliseen arviointiin sekd saada kunkin ammattilaisryhmén vastaanotoista véhintdan 10
aani-/videotallennetta. Lisaksi tietoa keratdan kyselyilla ammattilaisilta ja potilailta.

Kerattavat tiedot on kuvattu erillisessa litteessd; kijaa tahdn litteen nimi, viittaus tutkimussuunnitelmaan ei ole riittava.

Liite 1. Tutkimusrekisterin tietosisalto: Kerattavat tiedot



https://tietosuoja.fi/kasittelyperusteet
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9. Tietolahteet
Rekisteriin tallennettavien fietojen fietoldhteet:

D Potilastietojdriestelmdat/Potilastietorekisterit

D Tutkijan /Tutkittavan oma toiminta (esim. verenpaineen mittaus)
Tutkittavan antamat tiedoft (esim. kyselyt, haastattelut)

D Muut henkildrekisterit (esim. Kela), luettele:

Kyselyt terveydehuollon ammattilaisille (alku, koulutustapaamiset, vastaanottojen jalkeen, loppuvaihe); kyselyt potilaille
vastaanottojen jalkeen. Osa vastaanotoista tallennetaan.

Muut fietoléhteet, luettele:

Vastaanottojen tallenteet, jotka siséltdvat aina yhden vastaanoton, jossa on lasna potilas ja ammattilainen. Heidén valinen
keskustelu rakentuu arviointitydkalun mukaisesti ja késittelee potilaan oireisiin liittyvia asioita.

10. Henkilotietojen kdsittelyyn kaytettavat resurssit
*Huom! Toisiolain alaisissa rekisteritutkimuksissa ei voi k&yttad muuta tietoturvallista alustaa kuin HUS Acamedic tai muuta
Valviran hyvaksymad kdyttdympdristéd kuten Findatan Kapseli.

**Aineisto on pseudonymisoitu = Henkildtiedoista on poistettu suorat tunnistetiedot, mutta henkild on identifioitavissa
lisétietojen tai koodiavaimen avulla.

Manuadlisen aineiston (esim. paperiaineisto, jos sellaista futkimuksessa muodostuu) suojaaminen:

D HUSin hallinnoimassa lukitussa tilassa, johon p&dsy vain tehtavadn nimetyilld henkilillé

muu, mikd&:

Tyoterveyslaitoksen hallinnoimassa lukitussa tilassa, johon on paasy vain tehtavaan nimetylla henkil6lla.

Digitaalisen aineiston suojaaminen (esim.tietojdrjestelmdat, laitteet)*:

D HUSIn hyvéaksyma tietoturvallinen alusta (esim. HUS Acamedic; HUSilainen ks. Pysyvdisohje Tieteellisen tutkimuksen
luvat HUSissa liite 2)

muu, mikd@ (esim. Findatan, THL:n fai lG&keyrityksen omat tietoturvalliset alustat):

Kyselytiedot keratadn Webropol-sovellusta, kaikki tietoaineisto tallennetaan TTLn tietoturvalliseen Nextcloud-ymparistoon.

Suorien tunnistetietojen kasittely:

Pseudonymisoituna iiman koodiavainta (koodiavain vain Tietopalvelun hallussa, k&ytd aina tatd vaihtoehtoa
toisiolain mukaisessa rekisteritutkimuksessa)

Tutkija poistaa suorat tunnistetiedot analysointivaiheessa

Aineisto on pseudonymisoitu**

SNENIENE

Aineisto analysoidaan suorin tunnistetiedoin, (perustele miksi suoria tunnistetietoja sdilytetédn):

Suoria tunnistetietoja kaytetdéan yhdistdessé vastaanottotilanteen tallenne terveydenhuollon ammattilaisen ja potilaan
kyselyvastauksiin koskien kyseista vastaanottoa.
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11. Tietojen siirtdminen tai luovuttaminen EU:n ja ETA:n ja vastaavuusmaiden sisGpuolella
* Luovutuksella tarkoitetaan, ettd henkildtietoja luovutetaan alkuperdiseen kdyttdtarkoitukseen, yhteistydkumppanille,
kuten esim. analysoitavaksi laboratoriolle.

Mikali tietoja siiret&dn rekisterinpitdjan ulkopuolelle, tehd&dn siirfosopimus (Material Transfer Agreement/ Data Transfer
Agreement).

EU- ja ETA-maat: Alankomaat, Belgia, Bulgaria, Espanja, Irlanti, Islanti, Italia, Itévalta, Kreikka, Kroatia, Kypros, Latvia,
Liechtenstein, Liettua, Luxemburg, Malta, Norja, Portugali, Puola, Ranska, Romania, Ruotsi, Saksa, Slovakia, Slovenia, Suomi,
Tanska, Tsekki, Unkari ja Viro.

Tarkista vastaavuusmaat: Data protection adequacy for non-EU countries (europa.eu)
DPF-jarjestelyn piiriin kuuluvat yhdysvaltalaisyritykset: Data Privacy Framework

Tietoja ei siiretd/luovuteta* HUSin/yhteisrekisterinpitdjien ulkopuolelle

D Tietoja siiretddn/luovutetaan HUSin/yhteisrekisterinpitdjien ulkopuolelle EU:n tai ETA:n tai vastaavuusmaiden sis@lld

HUOM! Mikdli nimetyt organisaatiot vaihtuvat tutkimuksen aikana, tulee tietosuojaseloste pdivitté&d ja tutkimuksesta riippuen,
tfoimittaa myos eettisen toimikunnan kdésittelyyn

Mit& tietoja siirretddn:

Henkild/organisaatio, jolle tiedot siiretddn:

Maat, joihin tiedoft siirret&an:

Mihin tarkoitukseen tiedot siirretddn:

12. Tietojen siirtdminen EU:n tai ETA:n ulkopuolelle.

Suojatoimet varmistetaan siirfosopimuksessa (Material Transfer Agreement/ Data Transfer Agreement) ja tarvittaessa
kdytet&dan EU:n tietosuojan vakiolausekkeita.

* Siirtémisella tarkoitetaan, ettd henkildtietoja kasitelldan alkuperdisen kayttdtarkoituksen mukaisesti. Henkildtietojen
vastaanottaja kasittelee tietoja rekisterinpit@jdan lukuun iiman itsendistd kdsittelyoikeutta.

Mikdali nimetyt organisaatiot vaihfuvat tutkimuksen aikana, tutkijan tulee pdivittad tietosuojaseloste ja tutkimuksesta rippuen
foimittaa myds eettisen foimikunnan kdasittelyyn.

Tietoja ei siiretd* EU:n tai ETA:n tai vastaavuusmaiden ulkopuolelle

D Tietoja siirreté@dn EU:n tai ETA:n tai vastaavuusmaiden ulkopuolelle

Mitd tietoja siiretadn:

Henkild/organisaatio, jolle tiedot siiretddn:

Maat, joihin tiedoft siirret&an:

Mihin tarkoitukseen tiedot siirret&dan:



https://commission.europa.eu/law/law-topic/data-protection/international-dimension-data-protection/adequacy-decisions_en?prefLang=fi
https://www.dataprivacyframework.gov/list

5(9)

13. Alkuperdisesta kayttotarkoituksesta poikkeava luovutus (henkilotietojen sGdnnénmukaiset luovutukset).
Alkuperdisest& poikkeavaan kayttétarkoitukseen tehtévélle luovutukselle taytyy olla aina oikeusperuste.

Mikdali nimetyt organisaatiot vaihtuvat tutkimuksen aikana, tutkijan tulee pdivittad tietosuojaseloste ja tutkimuksesta rippuen
toimittaa myos eettisen toimikunnan kdsittelyyn.

D Tietoja ei luovuteta toiselle rekisterinpitdjdlle ja/tai toiseen rekisteriin

Tietoja luovutetaan toiselle rekisterinpitdjdlle ja/tai toiseen rekisteriin
Mitd tietoja luovutetaan:

Projektissa Tyodterveyslaitoksella ja Jyvaskyléan yliopiston psykologian laitoksella on yhteisrekisterinpitéjyys koskien projektissa
syntyvaa aineistoa (kyselyt ja &éni/-videotallenteet).

Tiedot luovutetaan:
D tunnisteellisina

pseudonymisoituina/koodattuna

Rekisterinpit&jd ja/tai rekisteri, mihin tietoja luovutetaan:

Tyoterveyslaitos luovuttaa Jyvaskylan yliopiston psykologian laitokselle projektissa kerétyt tutkimustiedot pseydonymisoituina.

Tietojenluovutuksen peruste:
sopimus luovutuksesta rekisterinpitdjien valilla

D viranomaislupa

D muu, mikd:

14. Rekistero6idyn oikeudet tieteellisessa tutkimuksessa
Poikkeamisen tarpeellisuutta on arvioitava tapauskohtaisesti.
Lisad rekisterdidyn oikeuksista tietosuojavaltuutetun sivuilia.

Huom! Poikkeaminen tulee perustella lomakkeen osassa C: Poikkeaminen rekisterdidyn oikeuksista tieteellisessa
tutkimuksessa.

Tutkimuksessa ei poiketa alla olevista rekister6idyn oikeuksista

Tutkimuksessa poiketaan alla valituista rekisterdidyn oikeuksista (oikeusperusteena yleinen etu):

Oikeus saada tietoa henkildtietojen kasittelystd (artiklat 13-14)
Oikeus saada padsy henkildtietoihin (artikla 15)

Oikeus virheellisten tietojen oikaisemiseen (artfikla 16)

Oikeus henkilbtietojen kdasittelyn rajoittamiseen (artikla 18)

Oikeus vastustaa henkildtietojen késittelyd (artikla 21)

OO

Muu, miké&:



https://tietosuoja.fi/rekisteroidyn-oikeudet-eri-tilanteissa
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15. Tutkimusaineiston kasittelytoimet tutkimuksen padtyttya

Hyvan kliinisen tutkimustavan periaatteiden mukaisesti tutkimusaineistoja sdilytetdén padsédntodisesti 15 vuotta tutkimuksen
p&attymisestd.

Laitetutkimusten arkistointiaika lains&&danndssa: ei-implementoitava 10 vuotta, implementoitava 15 vuotta.
Ladketutkimusten arkistointiaika lainsd&ddnndssa: 25 vuotta.

Jos ko. futkimus liittyy I&&kkeen myyntilupaan EU-alueella, materiaalia on sdilytettdva vahint&an 2 vuotta sen jdlkeen, kun
on saatu viimeinen myyntilupa EU-alueella tai 2 vuotta sen jalkeen, kun valmisteen tutkimus on lopetettu.

Kuvaus tutkimusaineiston k&sittelystd tutkimuksen p&atyttya
D Tutkimusaineisto hdvitetddn

D Tutkimusaineisto arkistoidaan anonymisoituna iiman funnistetietoja
Tutkimusaineisto arkistoidaan pseudonymisoituna

Tutkimusaineisto arkistoidaan tunnistetiedoin

Tarkenna minne aineisto arkistoidaan ja miten pitkaksi aikaa:

Tutkimusaineisto arkistoidaan pseudonymisoituna pysyvasti TTL:n arkistoihin, silla Arkistolaitos on maarannyt TTL:n
tieteellisen tutkimuksen henkilorekisterit pysyvasti sailytettaviksi. Koodiavain sailytetaén erilladn muusta aineistosta.
Vastaanottojen video/aanitallenteet on arkistoitava myds tunnistetiedoin TTL:n tutkimusarkistoon.

Tarkemmat tiedot tietosuojakaytéanndista on saatavilla TTL:n verkkosivulta: https://www.ttl.fi/tietosuoja

Tutkimusaineiston tietoturvallisesta havitt&misestd vastaa:

Tutkimuksen vastuuhenkildn nimi:
Aki Vuokko, Tyéterveyslaitos

D Muu, kuka:




B. VAIKUTUSTENARVIOINTI

Valitse tutkimukseesi liittyvat tutkittavan nakokulmasta merkittévat tietoturva- ja tietosuojariskit.
Arvioi riskin toteutumisen fodenndkaisyys ja vakavuus. Valitse tai tdydennd puuttuvat riskit ja ratkaisuehdotukset niiden

ehkdaisemiseksi. Voit taydentdd puuttuvia riskejd my®os erilliselle lomakkeelle.

Arvioi lopuksi riskien kokonaisvaikutus suunniteltujen toimenpiteiden jdlkeen (esim. riskit on esitetyilld toimenpiteilld

poissuljettu/vé@hennetty/hyvaksytty).

Riskit ja ratkaisuehdotukset

Riski: Tutkimusryhman j&senet/ tutkimuksen lukuun henkildtietoja k&sittelevat
henkildt eivat tunne salassapito- ja tietosuojavelvoitteita, mink&d vuoksi
henkildtietojen luottamuksellisuus voidaan menettdad.

Ratkaisuehdotus:

D Tutkimuksesta vastaava henkild huolehtii henkildtietoja kdsittelevien henkildiden
perehdytt@misestd tietosuojavelvoitteisiin ja tietoturvallisiin toimintatapoihin

Muu, miké&:

TTL on kouluttanut ja huolehtii henkilétietojen salassapito-/tietosuojavelvoitteis

Todenndkoisyys
E Olematon/ei koske
tatd tutkimusta

|| vahainen
D Kohtalainen
D Vakava

[]
[]
[]
[e]

Vakavuus

Olematon/ei koske
tata tutkimusta

Vdahdinen
Kohtalainen
Vakava

Riski: Ulkopuoliset/sivulliset p&dsevat kasiksi henkildtietoihin, minkd vuoksi
henkildtietojen luottamuksellisuus menetetdan.

Ratkaisuehdotus:

Kayttdoikeudet tutkimusrekisterin tietoihin on mdadritelty ja rajattu
Kulkuoikeudet filoihin on md&adaritelty ja hallittu

Kaytto- ja kulkuoikeuksien ajantasaisuudesta on huolehdittu

D Muu, mik&:

Olematon/ei koske
t&té& tutkimusta

Vahainen
D Kohtalainen
D Vakava

[]

[]

[]
(o]

Olematon/ei koske
t&té tutkimusta

Vahdinen
Kohtalainen

Vakava

Riski: Henkildtietoja kasitelldan tarpeettomasti tunnisteellisena, mink& vuoksi
henkilbdtietojen luottamuksellisuus voidaan menettad.

Ratkaisuehdotus:

Henkildtietoja tallennetaan tunnisteellisena tutkimusrekisteriin vain koodiavaimen
yhteydessd (esim. nimen tai henkildtunnuksen kanssa)

Henkildtietoja tallennetaan tutkimusrekisteriin koodattuna (pseudonymisoituna)
D Muu, mik&:

D Olematon/ei koske
t&té tutkimusta

| ®] vahainen
D Kohtalainen
D Vakava

[]
[]
(o]
]

Olematon/ei koske
t&té tutkimusta

Vdahdinen
Kohtalainen

Vakava

Riski: Pseudonymisointi kumoutuu tahattomasti, mink& vuoksi henkildtietojen
luottamuksellisuus voidaan menett&ad.

Ratkaisuehdotus:
Koodiavaimen k&sittely on suunniteltu hallitusti.

|| Koodiavain sdilytetaén HUSIn vakioidussa koneessa.
[ ] Muu, miké:

Kuvaa koodiavaimen kdsittely ja sdilytys:

Koodiavaimen tiedosta sailytetdan tietoturvallisesti erilladn muusta aineistosta.

Olematon/ei koske
taté tutkimusta

Vahainen
D Kohtalainen
D Vakava

[]

[]

(o]
]

Olematon/ei koske
t&té tutkimusta

Vahdinen
Kohtalainen
Vakava

Riski: Henkilotiedot tuhoutuvat/ muuttuvat tahallisesti tai tahattomasti tai padsy
tietoinin estyy.
Ratkaisuehdotus:

Oikeudet poistaa tai muuttaa tietoja tutkimusrekisteristé on mdadritelty ja rajattu.

D Tekninen ylldpito ja varautuminen teknisiin poikkeamatilanteisiin on varmistettu, jos
kaytetddn muita kuin oman organisaation jarjest&mid tietojériestelmdapalveluja

Manuaalinen (paperi)aineisto on suojattu tuhoutumiselta tai katoamiselta

D Muu, miké&:

Olematon/ei koske
t&té tutkimusta

Vahdinen
D Kohtalainen
D Vakava

[]

[]

[o]
]

Olematon/ei koske
tatd tutkimusta

Vdahdinen
Kohtalainen
Vakava




Vakavuus

Riskit ja ratkaisuehdotukset

Riski: Tekniset ja organisatoriset toimenpiteet vanhentuvat.

Ratkaisuehdotus:

Tutkimusrekisterin tietojarjestelmien tekninen ylidpito ja ajantasainen tietoturva on

varmistettu

Tietosuoja- ja tietoturvariskien vaikutustenarvioinnin pdivittdminen on vastuutettu silté
varalta, ettd tutkimussuunnitelmaan tehd&dn muutoksia

[ ] Muu, miké:

Todenndkoisyys

D Olematon/ei koske
taté tutkimusta

Vahainen
D Kohtalainen
D Vakava

D Olematon/ei koske
t&té tutkimusta

Vdahdinen
D Kohtalainen
D Vakava

Riski: Tietoturvapoikkeamia ei havaita tai niihin ei reagoida, jolloin
poikkeamatilanteisiin ei puututa eik& poikkeamia kdasitelld asianmukaisesti.

Ratkaisuehdotus:

D Tietojen kasittely tapahtuu kokonaan HUSIn fiefoturvallisessa ympdristdssd, jolloin
fietoturvasta huolehtii HUS

Tietoturvapoikkeamien kdsittely on vastuutettu ja ohjeistettu
D Muu, mik&:

D Olematon/ei koske
t&td tutkimusta

Vé&hdinen
D Kohtalainen
D Vakava

D Olematon/ei koske
tatd tutkimusta

Vdahdinen
D Kohtalainen
E Vakava

Riski: Muu riski, miké:

Ratkaisuehdotus:

] Mika:

Olematon/ei koske
tatd tutkimusta

Vahdinen
D Kohtalainen
D Vakava

D Olematon/ei koske
tatd tutkimusta

Vahainen
D Kohtalainen
D Vakava

Riski: Muu riski, mik&:

Ratkaisuehdotus:

|| Mika:

D Olematon/ei koske
t&té tutkimusta

Vahdinen
D Kohtalainen
D Vakava

D Olematon/ei koske
t&té tutkimusta

Vahdainen
D Kohtalainen
D Vakava

Johtop&atdkset tietoturvan ja fietosuojan kokonaisriskistd tutkimuksessa:

Tutkimuksen tietoturvaturvan ja tietosuojan riskit ovat em. toimenpiteill& poissuljettu ja vahennetty ja kokonaisriski niiden osalta

on vahainen.

Yhteenveto

E Henkildtietojen késittely ei todenndkdisesti aineuta vakavaa riskid rekisterdityjen oikeuksille ja vapauksille.

[]

vakavan riskin rekisterdityjen oikeuksille ja vapauksille.

-+ Ole yhteydess& ensin tietosuojavastaavaan. Tietosuojavaltuutetun ennakkokuuleminen on mahdollisesti tarpeen.

Riskin vGhentdmiseksi suunnitelluista foimenpiteistéd huolimatta henkildtietojen kasittely aiheuttaa fodenndkadisesti

Rekisterinpitdjan tietosuojavastaavan yhteystiedot
* Tietosuojavastaava, kun tutkimuksen rekisterinpitdjé HUS
** Kun rekisterinpit&jd muu kuin HUS

| ] Hus*

Petri Hamaldainen, kehittGmispdadllikkd, tietosuojavastaava
HUS Helsingin yliopistollinen sairaala,

Laki- ja hallintoasiat eutietosuoja@hus.fi,

Postiosoite: PL 440, 00029 HUS

Muu**, kuka:

Tyoterveyslaitoksen tietosuojavastaava, Tydterveyslaitos, PL 40, 00032 Tyo6terveyslaitos, p. 030 474 2429, tsv@ttl.fi

Pdivays
16.2.2026

D Korvaa aiemman version, pdivays:




C. POIKKEAMINEN REKISTEROIDYN 9(9)
OIKEUKSISTA TIETEELLISESSA TUTKIMUKSESSA

Tayta tdma vain, jos tieteellisessa tutkimuksessa aiotaan poiketa rekisterdidyn oikeuksista ja tutkimuksessa kdsitelladn
erityisia henkilotietoja (potilastietoja).

Tutkimusryhmd@n on toimitettava tietosuojavaltuutetulle seuraavat tiedot:

Rekisterinpitdja
|| Husyhtyma

D Muu (jos valitset tdmdan tarkenna mikd):

D Yhteisrekisteri (jos valitset tdmdan tarkenna mikd):

Tutkimuksen nimi

Henkildtietojen kdasittelyn oikeusperuste

Yleinen etu: Henkildtietoja kdsitellddn yleisen edun mukaisessa tieteellisessd tutkimustarkoituksessa EU:n tietosuoja-
asetuksen ja kansallisen tietosuojalain (4 ja 6 §) nojalla. Henkildtietoja kasitellddn vain siind lagjuudessa ja
tarkoituksessa kuin on tutkimussuunnitelman suorittamiseksi valttamatdnta.

Henkildtietojen kdsittely perustuu EU:n tietosuoja-asetuksen artiklaan 6, 1 e: Yleist& etua koskevan tehtavan
suorittaminen tai rekisterinpitgjdlle kuuluvan julkisen vallan k&yttd ja arkaluonteisten tietojen kasittely perustuu
tietosuoja-asetuksen artiklaan 9, 2 j: Yleisen edun mukainen tieteellinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus.

D Yleinen etu kliinisessa ldaketutkimuksessa ja kliinisessa laitetutkimuksessa: Henkildtietojen kdsittely perustuu EU:n
tietosuoja-asetuksen artfiklaan 6, 1 c: késittely on tarpeen rekisterinpit&jan lakis&dteisen velvoitteen noudattamiseksi
ja 1 e: Yleistd etua koskevan tehtavan suorittaminen tai rekisterinpitdjdlle kuuluvan julkisen vallan kayttd ja
arkaluonteisten tietojen kdsittely perustuu tietosuoja-asetuksen artiklaan 9 erityiset henkildtietoryhmat **, 2 i:
Kansanterveyteen littyvd yleinen etu

D Muu peruste:

Poikkeamisen perustelut

. miten rekisterdidyn oikeuksien toteuttaminen todenndkdisesti estdisi tieteellisen tutkimuksen tai tilastoinnin tarkoitusten
saavuttamisen tai vaikeuttaisi sitd suuresti.

. miten poikkeukset ovat tarpeen tieteellisen tutkimuksen tai tilastoinnin tarkoitusten t&yttédmiseksi

Tutkimuksessa poiketaan alla valituista rekisterdidyn oikeuksista:

Oikeus saada tietoa henkildtietojen kasittelystd (artiklat 13-14)
Oikeus saada p&dsy henkildtietoinhin (artfikla 15)
Oikeus virheellisten tietojen oikaisemiseen (artikla 16)

Oikeus henkildtietojen kasittelyn rajoittamiseen (artikla 18)

OO

Oikeus vastustaa henkildtietojen késittelyd (artikla 21)

Ohje C-lomakkeen tietojen toimittamisesta Tietosuojavaltuutetun toimistoon:

. Ota kayttddsi oikeusministerion furvaviesti ohjeiden mukaisesti (ohje turvaviestin [dhettémiseen).

. Kopioi yltd lomakkeen C-osaan tayttdmasi tiedot sGhkdpostiviestiin ja otsikoi séihkdpostiviesti seuraavasti:
Poikkeaminen rekisterdidyn oikeuksista (fietosuojalain 31 §) — organisaation nimi

. Lisai& viestiin litetiedostona tama vaikutustenarviointilomake kokonaisuudessaan (osat A-B).



https://turvaviesti.om.fi/
https://tietosuoja.fi/documents/6927448/8214524/turvapostin_lahettaminen_kayttoohje_asiakkaille_FI.pdf/e69d2791-52b7-47ee-9361-1d09a737cadd/turvapostin_lahettaminen_kayttoohje_asiakkaille_FI.pdf.pdf/turvapostin_lahettaminen_kayttoohje_asiakkaille_FI.pdf.pdf

Tyodterveyslaitos

NINNI — Nimettomat, nakymattomat oireet terveydenhuollossa

Liite 1. Tutkimusrekisterin tietosisalto: Kerattavat tiedot

Rekisteroidyt ovat vapaaehtoisesti tutkimukseen osallistuvia terveydenhuollon ammattilaisia
(laakarit ja psykologit tai hoitajat) seka terveydenhuollon potilaita, jotka ovat pitkittyneiden
kehollisten oireiden vuoksi selvittelyissa terveydenhuollossa. Rekisteroidyilta edellytetdan
suomen kielen taitoa, koska arviointityokalu on talla hetkelld vain suomen kielella.

Yksilointitiedot: Terveydenhuollon ammattilaiset: Nimi, sahkoposti, puhelinnumero,
ammattinimike, terveydenhuollon yksikkd, tutkimuskoodi; Terveydenhuollon potilas: Nimi,
syntymaaika, sahkoposti, puhelinnumero, tutkimuskoodi.

Osallistujien valintavaiheessa: Suostumusasiakirjat

Projektiin osallistuvat tutkittavat:

Terveydenhuollon ammattilaiset: Kysymykset ja kyselyt esitietokyselyssa,

koulutustapaamisissa, vastaanottotilanteiden jalkeen ja loppukyselyssa:

- peruskoulutus, valmistumisvuosi, kliininen kokemus, psykoterapeutin koulutus ja
valmistumisvuosi, ammatillinen jatkokouluttautuminen, kartoitusmenetelmien kaytto,
moniammatillisuuden hyodyntaminen ja edistaminen, hyodyttavat ja estavat tekijat
tilanteen selvittamisessa, arvio onnistumisesta helpottaa oireilevan tilannetta ja
rakentaa vuorovaikutusta, vuorovaikutusta edistdvat ja estavat tekijat, arvio
selitysmallien hyvaksymisesta.

- koulutustapaaminen, arvio koulutuksen sisallosta (koulutuksen palautekysely), arvio
kliinisesta taitotasosta (kompetenssin arviointikysely)

- vastaanottotilanne, arvio vastaanoton keskustelusta (Ammattilaisen SRS: Session Rating
Scale), tyytyvaisyys arviointitydokalun |ahestymistavasta, arvio suosittelisiko
lahestymistapaa muille.

- arviointitydkalun kayttomaara, mallin antama hyoty ja apu tydhon, tyékalun soveltaminen
tyossa, tybajan kaytto, hoitotarpeen tunnistaminen, osaamisen kehittyminen, koettu
hyoty hyvinvoinnille, mallin suositteleminen muille, arviointityokalun hyodyt ja
kehittamisideat.

Terveydenhuollon potilaat: Kysymykset ja kyselyt vastaanottotilanteiden jalkeen:
vastaanottotilanne, arvio vastaanoton keskustelusta (Potilaan SRS: Session Rating Scale),
tyytyvaisyys arviointityokalun lAhestymistavasta, arvio suosittelisiko lahestymistapaa muille.

Sahkoiset kyselyt toteutetaan Webrobol-kyselyalustalla (https://webropol.fi)

Vastaanottokaynnin danitallennus: Tallenteet sisaltavat aina yhden vastaanoton, jossa on
lasnd potilas ja ammattilainen. Heidan valinen keskustelu rakentuu arviointitydkalun
mukaisesti ja kasittelee potilaan oireisiin liittyvia asioita.



