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Tietosuojailmoitus

Opinnaytetyd Vaskuliittia sairastavien potilaiden kokemuksia diagnosoinnista ja
hoidostaan.

Henkilodtietojen kasittelyn tarkoitus

Taman tietosuojailmoituksen tarkoituksena on antaa EU:n yleisten tietosuoja-asetuksen
edellyttamat tiedot Hdmeen ammattikorkeakoulun opiskelijoiden opinnaytetydn
tutkimuksessa kasiteltavista henkildtiedoista, mista tiedot ovat peraisin ja miten niita
kaytetaan.

Opinnaytetydn tutkimuksen aiheena on vaskuliittia sairastavan potilaan kokemukset
diagnoosin saamisesta ja hoidosta. Tutkimuksessa selvitetaan potilaiden kokemuksia
diagnoosin saamisesta, hoidon jatkuvuudesta, taudinkuvasta seka vertaistuesta.
Tutkimuksessa tarkastellaan harvinaisia vaskuliittisairauksia. Tutkimus tehdaan yhteistydssa
Vaskuliittiyhdistys ry:n kanssa. Tutkimuksen tuloksia voi kayttaa yhdistys, potilaat ja hoitoty6n
ammattilaiset.

Tutkimus toteutetaan Forms kyselyn avuin ja tutkimusten tuloksia sailytetdan
kayttajatunnusten takana Microsoft Forms ohjelmassa. Kayttajiltd on kysytty suostumus
tutkimukseen osallistumisesta. Tutkimusaineisto tuhotaan vuosi opinndytetyon
julkaisemisen jalkeen. Opinnaytety6ta ohjaa yliopettaja Paula Vikberg-Aaltonen Hameen
ammattikorkeakoulusta. Tutkimuksen kesto: 25.8.2025-31.1.2025.

Yhteyshenkilo rekisteria koskevissa asioissa
Ella Viholainen ella.viholainen@student.hamk.fi

Kasittelyn oikeusperuste
Henkil6tietojen kasittelyperusteena on suostumus.

Henkilotietosisalto ja sailytysajat
Tutkimuksessa kerataan seuraavat tiedot:
* Vastaajan ika ja sukupuoli
* Vastaajan kokemukset ja ndkemykset (kyselyn avovastaukset)

Rekisteroidyt
Rekisterdityina ovat:
+ Tutkimukseen osallistuvat Vaskuliittiyhdistys ry:n jasenia,
+ Vaskuliittiyhdistyksen yhteistydkumppaneiden postituslistalla olevat henkilét, joille
Vaskuliittiyhdistys ry Iahettaa kyselylomakkeen

Rekisterin tietolahteet:
+ Vaskuliittiyhdistys ry
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Henkilotietojen vastaanottajat

Henkilbtietojen vastaanottajia ovat:
+ Kyselyaineiston kerddmisen palvelun toteuttaa Microsoft Forms.
* Aineiston tallennuspaikkana on HAMK Wihi-jarjestelman luotettava osio.

Rekisterin suojauksen periaatteet
A Manuaalinen aineisto

Ei kaytdssa.

B Sahkoinen aineisto

Kyselyaineiston tiedot keratdan Microsoft Formsilla. Sdhkdisen aineiston keraamisen
palveluihin tutkimuksen tekijéillda on henkildkohtaiset kayttajatunnukset. Muu kasittely
tehddan HAMKIin tietojen luokitteluohjeen mukaisilla valineilld. Keratty aineisto
anonymisoidaan ennen analysointia ja vastaukset muutetaan muotoon, josta vastaajaa ei
pystyta tunnistamaan.

Tutkittaviin viittaavat suorat ja vahvat epasuorat henkilétiedot poistetaan.

Tiedot on tallennettu tietojarjestelmaan. Kayttajilla on henkilokohtaiset kayttajatunnukset.
Jarjestelman tietoihin paasevat ja niitd kayttavat vain ne rekisterinpitajat/henkilét, joilla tyénsa
puolesta on niihin oikeus.

Tietojen lainmukainen kasittely varmistetaan tietojen luokittelulla ja tietoaineistojen
kasittelysaantdjen mukaisella toimintatavalla.

Rekisterinpitaja:
Vaskuliittiyhdistys ry

Automaattinen paatoksenteko
Rekisterissa ei tehda automaattista paatdksentekoa

Tietojen siirto EU:n tai ETA:n ulkopuolelle

Tietoja ei siirretéd EU:n tai ETA:n ulkopuolelle.

Rekisteroidyn oikeudet
EU:n yleinen tietosuoja-asetus (2016/679) antaa rekisterdidylle seuraavat oikeudet:

Oikeus peruuttaa suostumuksen

Rekisterdidylla on milloin tahansa oikeus peruuttaa suostumuksensa. Suostumuksen
peruuttaminen ei vaikuta ennen suostumuksen peruuttamista suoritetun kasittelyn
lainmukaisuuteen. (artikla 7)
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Oikeus saada paasy tietoihinsa

Rekisterdidylla on oikeus saada rekisterinpitajaltd vahvistus siitd, kasitellddnko hanta
koskevia henkilotietoja. Rekisteroidylla on oikeus saada paasy tietoihinsa.
Tarkastusoikeudesta voidaan perid maksu tai siitd voidaan kieltaytya, jos pyynnot ovat
ilmeisen perusteettomia tai kohtuuttomia, erityisesti jos niita esitetaan toistuvasti. (artikla 12
ja artikla 15)

Oikeus tietojen oikaisemiseen

Rekisteroidylla on oikeus vaatia rekisterissa olevan virheellisen tiedon oikaisemista (artikla
16). Korjaamispyyntd tehdaan kirjallisesti. Joissain tietojarjestelmissa henkild pystyy myos
itse korjaamaan omat tietonsa.

Oikeus tietojen poistamiseen
Rekisterdidylla on oikeus vaatia henkilétietojensa poistamista, jos yksi seuraavista toteutuu
(artikla 17):
* Henkildtietoja ei enaa tarvita niihin tarkoituksiin, joita varten ne kerattiin tai joita varten
niitd muutoin kasiteltiin.
* Rekisterdity peruuttaa suostumuksen, eika kasittelyyn ole muuta laillista perustetta.
* Rekisterdity vastustaa kasittelya eika kasittelyyn ole olemassa perusteltua syyta
(artikla 21).
* Henkilotietoja on kasitelty lainvastaisesti.
* Henkildtiedot on poistettava unionin oikeuteen tai jasenvaltion lainsaadantéon
perustuvan rekisterinpitdjaan sovellettavan lakisaateisen velvoitteen noudattamiseksi.

Oikeus kasittelyn rajoittamiseen
Rekisteroidylla on oikeus kasittelyn rajoittamiseen, jos yksi seuraavista toteutuu (artikla 18):

» Rekisteroity kiistaa henkildtietojen paikkansapitavyyden, jolloin kasittelya rajoitetaan
ajaksi, jonka kuluessa rekisterinpitaja voi varmistaa niiden paikkansapitavyyden.

+ Kasittely on lainvastaista ja rekisteroity vastustaa henkil6tietojen poistamista ja vaatii
sen sijaan niiden kayton rajoittamista.

* Rekisterinpitaja ei enaa tarvitse kyseisia henkildtietoja kasittelyn tarkoituksiin, mutta
rekisterdity tarvitsee niitd oikeudellisen vaateen laatimiseksi, esittamiseksi tai
puolustamiseksi.

* Rekisterdity on vastustanut henkiltietojen kasittelya artikla 21 kohdan nojalla
odotettaessa sen todentamista, syrjayttavatko rekisterinpitajan oikeutetut perusteet
rekisterdidyn perusteet.

Oikeus siirtaa tiedot jarjestelmasta toiseen

Rekisterdidylla on oikeus saada koneluettavassa muodossa hanta koskevat henkildtiedot,
jotka han on rekisterinpitajalle toimittanut, mikali kasittely perustuu suostumukseen ja
kasittely tapahtuu automaattisesti. (artikla 20)

Pyynnot naiden oikeuksien kayttamiseen osoitetaan:
Ella Viholainen
ella.viholainen@student.hamk.fi
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Oikeus tehda valitus

Rekisterdidylla on oikeus tehda valitus tietosuojavaltuutetun toimistolle. Lisatietoja
https://tietosuoja.fi/.
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