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TIETEELLISEN TUTKIMUKSEN TIETOSUOJAILMOITUS

Tassa ilmoituksessa kuvataan henkilGtietojesi kasittelyd Suomen Sydpayhdistys ry:n yllapitdman Suomen
Syoparekisterin "HPV-seulonnan ldhete- ja |6ydosmaarat ja HPV-pohjaisen seulonnan vaikuttavuus” -
tutkimuksessa. lImoituksen kohdassa 17 kerrotaan tarkemmin, mitd oikeuksia sinulla on ja miten voit
vaikuttaa tietojesi kasittelyyn.

1. Tutkimuksen rekisterinpitaja

Suomen Syopayhdistys ry
Makelankatu 2

00500 Helsinki

puh. 09 135 331

Yhteyshenkilo tutkimusta koskevissa asioissa:
Nimi: Veli-Matti Partanen

Osoite: Makelankatu 2, 00500 Helsinki
Puhelinnumero: +35850 59 66 367
Sahkopostiosoite: veli-matti.partanen@cancer.fi

2. Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkilotietojen kasittelyn tarkoitus

Vaitoskirjatutkimuksen tarkoitus on paivittda viimeisimmat tiedot Suomesta siitd, kuinka kolposkopian
lahete- ja I16yddsmaadrat ovat muuttuneet HPV-seulonnan myo6ta ja onko ndissa nahtavissda muutosta
seulontakierrosten edetessa. Onko loydettyjen CIN2+-muutosten ja kohdunkaulan syopien maarat
muuttuneet? Lisdksi tarkoituksena on arvioida eroja lahetemaarissa ja |6ydosmaarissa eri ikaryhmissa ja
muissa riskiryhmissa. Naiden pohjalta voidaan tarkastella nykyisen HPV-seulonnan vaikuttavuutta
kohdunkaulan sydvan ehkaisyssa ja mahdollisesti myds arvioida nykyista seulonta-algoritmia, seka
mahdollisuuksien mukaan tuoda kehitysehdotuksia, jotta algoritmin herkkyys ja tarkkuus olisi
mahdollisimman korkea ja toisaalta seulontaohjelma pysyisi kustannustehokkaana.

3. Yhteistyohankkeena tehtavan tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako

Tutkimuksen toteuttavat Suomen Sydparekisterin tutkijat ja tutkimusryhmassa on lisdksi mukana
toinen ohjaaja HUSista. Henkilotunnisteiset tilastoanalyysit tehdaan Syoparekisterissa eika aineisto
siirry Syoparekisterin ulkopuolelle tunnistettavassa muodossa.
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4. Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai siita vastaava ryhma

Nimi: Veli-Matti Partanen

Osoite: Makelankatu 2, 00500 Helsinki
Puhelinnumero: +358 50 59 66 367
Sahkopostiosoite: veli-matti.partanen@cancer.fi

5. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Suomen Sydpayhdistys ry:n tietosuojavastaavan sahkdpostiosoite: tietosuojavastaava@cancer.fi

6. Tutkimuksen suorittajat

Suomen Syoparekisterin tutkijat ja vaitoskirjan toinen ohjaaja HUSista.

7. Tutkimuksen nimi, luonne ja kestoaika
Tutkimuksen nimi: HPV-seulonnan lahete- ja [6ydosmaarat ja HPV-pohjaisen seulonnan vaikuttavuus
[ ]Kertatutkimus |Z|Seurantatutkimus

Tutkimuksen kestoaika (kuinka kauan henkil6tietoja kasitelldan): 1.1.2024 — 31.12.2028

8. Henkilotietojen kasittelyn oikeusperuste

Henkilotietojen kasittelyn peruste on EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan mukaisesti
seuraava:

|:| Tutkittavan suostumus

[ ] Lakisagteisen velvoitteen noudattaminen

|X| Yleistad etua koskeva tieteellinen tai historiallinen tutkimus, tilastointi tai rekisterinpitajalle kuuluvan
julkisen vallan kaytto

[ ] oikeutettu etu

[ ] Muu, mika:

9. Arkaluonteiset henkilotiedot

O Tutkimuksessa ei kasitella arkaluonteisia henkilotietoja
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Tutkimuksessa kasitellaan seuraavia arkaluonteisia henkilotietoja:

Terveystiedot

Geneettiset tiedot

Rotu tai etninen alkupera

Poliittiset mielipiteet

Uskonnollinen tai filosofinen vakaumus

Ammattiliiton jasenyys

Biometriset tiedot henkilon yksiselitteista tunnistamista varten
Seksuaalinen kayttaytyminen tai suuntautuminen

I O Y O ™

Arkaluonteisten tietojesi kasittely perustuu seuraavaan tietosuoja-asetuksen 9 artiklan 2
kohdan mukaiseen ehtoon:

[l Tutkittavan nimenomainen suostumus
Yleisen edun mukainen tieteellinen tai historiallinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen
tarkoitus

10. Mita henkilotietoja tutkimusaineisto sisaltaa

Pseudonymisoitu tunniste, sukupuoli, ika, syopaseulontaohjelmassa kertyvat seulontaprosessiin
liittyvat havainnot kuten primaaritestitulos, syoparekisteriin kertyvat tiedot kohdunkaulan
syovista (ml. diagnoosipaiva, kasvaimen tyyppi), kuolinaika

11. Mista lahteista henkilotietoja kerataan

Tietolahteitd ovat sydparekisteri (syopatiedot), vaestorekisteri (tieto elossaolosta, kuolinaika),
joukkotarkastusrekisteri (seulontatiedot).

12. Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle
Henkilotietoja ei siirreta tai luovuteta tutkimusryhman ulkopuolelle.
13. Tietojen siirto tai luovuttaminen EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle
Tietoja ei siirreta eika luovuteta.
14. Automatisoitu paatoksenteko
Tietojen kasittelyssa ei tehda automaattisia paatoksia tai profilointia.
15. Henkilotietojen suojauksen periaatteet
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Tiedot ovat salassa pidettavia

Manuaalisen aineiston suojaaminen:
Ei manuaalista aineistoa.

Tietojarjestelmissa kasiteltavat tiedot:

kayttdjatunnus salasana [ kayton rekisterdinti kulunvalvonta
] muu, mika:

Suorien tunnistetietojen kasittely:
Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa

[ Aineisto analysoidaan suorin tunnistetiedoin, koska (peruste suorien tunnistetietojen
sdilyttamiselle):

16. Henkilotietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jilkeen

X Henkilotietoja sisaltava tutkimusaineisto havitetaan
[IHenkilotietoja sisaltava tutkimusaineisto arkistoidaan
] ilman tunnistetietoja (1 tunnistetiedoin

Tutkimuksessa kaytetaan vain joukkotarkastusrekisterin ja syoparekisterin rutiinitydssa

syntyvia tietosisaltdja. Lopullisesta analyysiaineistosta tallennetaan vain sen uudelleen
luomiseen vaadittavat ohjelmistot.

17. Rekisteroidyn oikeudet ja niiden mahdollinen rajoittaminen

Tietosuojalainsdaadanto takaa sinulle tutkittavana tiettyja oikeuksia, joilla voit varmistaa
perusoikeuksiin kuuluvan yksityisyyden suojan toteutumisen. Mikali haluat kayttaa jotakin

rastilla merkityista oikeuksista, ota yhteytta tietosuojavastaavaan, yhteystiedot ilmoituksen
kohdassa 5.

Ul Oikeus suostumuksen peruuttamiseen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)
Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus, mikali henkilotietojesi kasittely
perustuu antamaasi suostumukseen (taman ilmoituksen kohdat 8 ja 9).
Suostumuksesi peruuttaminen ei vaikuta ennen peruuttamista suoritetun
henkilotietojesi kasittelyn lainmukaisuuteen.

Oikeus saada paasy henkilotietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)
Sinulla on oikeus saada tieto siita, kasitellaanko henkilotietojasi tutkimuksessa ja mita

henkilotietojasi tutkimuksessa kasitelldan. Voit myos halutessasi pyytaa jaljennoksen
kasiteltavista henkilotiedoistasi.
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U Oikeus henkil6tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)
Sinulla on oikeus pyytaa kasiteltavien henkilotietojesi oikaisua tai tdydennysta, jos
niissa on epatarkkuuksia ja virheita.

Ol Oikeus henkildtietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla)
Sinulla on oikeus vaatia henkilotietojesi poistamista seuraavissa tapauksissa:

a) Henkilotietojasi ei enaa tarvita niin tarkoituksiin, joita varten ne kerattiin tai joita
varten niitd muutoin kasiteltiin.

b) Peruutat suostumuksesi henkilotietojesi kasittelyyn ja henkilotietojesi kasittelyn
oikeusperuste on suostumus.

c) Vastustat henkilotietojesi kasittelya eika kasittelyyn ole olemassa perusteltua syyta.

d) Henkilotietojasi on kasitelty lainvastaisesti.

e) Henkilotietosi on poistettava unionin oikeuteen tai jasenvaltion lainsdadantoon
perustuvan rekisterinpitajaan sovellettavan lakisdateisen velvoitteen
noudattamiseksi.

U Oikeus henkildtietojen kasittelyn rajoittamiseen (tietosuoja-asetuksen 18 artikla)
Sinulla on oikeus vaatia henkilotietojesi kasittelyn rajoittamista seuraavissa
tapauksissa:

a) Kun kiistat henkilotietojesi paikkansapitavyyden, henkilotietojen kasittelya
rajoitetaan ajaksi, jonka kuluessa rekisterinpitaja voi varmistaa niiden
paikkansapitavyyden.

b) Vaadit lainvastaisesti kasiteltyjen henkilotietojesi kayton rajoittamista poistamisen
sijaan.

c) Tarvitset henkilotietojasi oikeudellisen vaateen laatimiseksi, esittamiseksi tai
puolustamiseksi, eika rekisterinpitaja enaa tarvitse kyseisia tietoja kasittelyn
tarkoituksiin.

Oikeuksista poikkeaminen

Tietosuojalainsdadantd mahdollistaa rekisterdidyn oikeuksista poikkeamisen tieteellista tai
historiallista tutkimusta tai muuta yhteensopivaa tarkoitusta varten silta osin, kuin tallaiset
oikeudet todennakoisesti estavat naiden erityisten tarkoitusten saavuttamisen tai vaikeuttavat
sita suuresti ja tallaiset poikkeukset ovat tarpeen naiden tarkoitusten tayttamiseksi.

] Tassa tutkimuksessa ei poiketa rekisterdityjen oikeuksista.

Tassa tutkimuksessa poiketaan seuraavista rekisteroityjen oikeuksista:

] Oikeus saada paasy henkilétietoihin

Oikeus henkilétietojen oikaisemiseen

Oikeus henkilotietojen poistamiseen

Oikeus henkildtietojen kasittelyn rajoittamiseen

Tarvetta poiketa oikeuksista arvioidaan tapauskohtaisesti. Oikeuksista poikettaessa
noudatetaan vaadittuja suojatoimenpiteita.
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Yhteyshenkilo tutkittavan oikeuksiin liittyvissa asioissa on tietosuojavastaava, yhteystiedot
ilmoituksen kohdassa 5.

Oikeus saattaa asia tietosuojavaltuutetun kasiteltavaksi

Sinulla on oikeus tehda valitus tietosuojavaltuutetun toimistoon, mikali katsot, etta
henkilotietojesi kasittelyssa on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsaadantoa.

Yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

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

Vaihde: 029 566 6700

Faksi: 029 566 6735

Sahkoposti: tietosuoja (at) om.fi

www.syOpdjarjestot.fi
Syopdjarjestot « Cancerorganisationerna * Cancer Society of Finland
Miékelankatu 2, 00500 Helsinki, Finland, puh/tel +358 9 135 331
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