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Tietojen rekisterinpitaja

Suomen Syopapotilaat ry. (jallempana “Rekisterinpitaja”)

Osoite: Siltasaarenkatu 4, 00530 Helsinki

Kyselyn yhteyshenkilé teeman osalta (tyéttdmyys ja tyokyvyttdmyys): erityisasiantuntija
Emma Andersson, emma.andersson@syopapotilaat.fi

Yhteyshenkilo tietosuoja-asioissa: toiminnanjohtaja Jenni Tamminen-Sirkia,

jenni.tamminen-sirkia@syopapotilaat.fi

Olet osallistumassa Suomen Sydpapotilaat ry:n (SSP) verkossa toteuttamaan
kyselyselvitykseen syopaan sairastuneiden tyottomyyden, tydonhaun ja tyokyvyttomyyden
kokemuksista. Kyselyssa kartoitetaan em. nakokulmien vaikutuksia sairastuneen
tydelamaosallisuuteen, mahdollisia tydelamaosallisuuden tai tydelamaan paluun
haasteita, taloutta ja toimeentuloa, sairauden puheeksi ottamista, kokemuksia etuus- ja
tukipalveluista seka kuntoutuksesta. Kartoitus auttaa SSP:ta tekemaan kyselyselvityksen

tulosten pohjalta vaikuttamis- ja edunvalvontatyota.

Kysely on tarkoitettu syopaan sairastuneille, joilla on kokemusta tyottomyydest],
tydnhausta ja/tai tyokyvyttomyydesta, ja siihen voivat vastata 18 vuotta tayttaneet sydévan

sairastaneet tai parhaillaan sairastavat.



Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista ja perustuu suostumukseen. Vastaukset
kasitelladn luottamuksellisesti ja tulosten raportoinnissa yksittaista vastaajaa ei voida

tunnistaa. Ala ilmoita kyselyn avoimissa kentissa mitdan henkilétietojasi!

Tassa tietosuojailmoituksessa kuvataan, miten henkilotietojasi kasitellaan selvityksessa.

Sinulla on lain mukaan oikeus saada nama tiedot.

Kyselyssa kerattavat ja kasiteltavat henkilotiedot

Kyselyssa ei kerata suoria tunnistetietoja, kuten nimea tai henkildtunnusta.
Selvityksessa sinulta kysytaan seuraavia epasuoria tunnistetietoja:

Ikaryhma

Sukupuoli

Vastaajan hyvinvointialue

Koulutustausta

Varsinaiset teemaan liittyvat kyselyvastaukset

Lisaksi kasitelldaan seuraavia erityisia henkilotietoryhmia:

e Terveys:
o Sairauden nykytilanne

Taustatiedot antavat selkeyttda siihen, miten sairastumisen vaikutukset nakyvat
tydelamaosallisuudessa, tydelamassa jatkamisessa ja jaksamisessa, tydonhaussa seka
tyo- ja toimintakyvyssa. Taustamuuttujat havainnollistavat ja auttavat myos vertailevan

tiedon kerryttamisessa vaikuttamistyota ja edunvalvontaa varten.

Tuloksia kasittelevat ainoastaan Suomen Syodpapotilaat ry:n tyodntekijat. Tuloksia
hyddynnetaan potilasjarjeston  vaikuttamistyossa ja viestinnassa. Antamalla
suostumuksesi annat meille luvan kayttaa vastauksia luottamuksella vaikuttamistyossa ja

viestinnassa.



Lahteet, joista henkilotietoja kerataan

HenkilGtietojasi kerataan vain Webropol-kyselylomakkeella omalla suostumuksellasi.

Selvitykseen osallistuminen ja kysymyksiin vastaaminen on vapaaehtoista.

Henkilotietojen kasittelyn oikeusperuste
HenkilOtietojen  kasittely  selvityksessa  perustuu  vastaajan  nimenomaiseen
suostumukseen.

Henkilo- ja terveystietoja kasitelladn Rekisterinpitdjan vaikuttamistydon ja viestinnan
suunnittelussa, kehittamisessa ja seurannassa. Kasittelyn tarkoituksena on myos tuottaa

uutta tietoa Suomen Syopapotilaat ry:n tyon tueksi.

Tietojen siirto tai luovuttaminen kyselyn toteuttajan ulkopuolelle

Tietoja ei siirreta tai luovuteta Suomen Sydpapotilaat ry:n ulkopuolelle. Henkil6tietojasi
kasittelevat ainoastaan Rekisterinpitajan toimihenkildt, joilla on tyonsa puolesta peruste
kasitella aineistoa. Tietoja kasittelevia tyontekijoita koskee vaitiolovelvollisuus.
Vaitiolovelvollisuus jatkuu tyontekijan palvelussuhteen paatyttya. Tiedot on suojattu
organisaation ulkopuolisilta tahoilta. Tietojarjestelmia kayttda vain henkild, jolla on

kayttajatunnus ja salasana.

Tietojen siirto tai luovuttaminen EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle

Tietoja ei siirreta tai luovuteta EU:n tai ETA-alueen ulkopuolelle.

Automaattinen paatoksenteko ja profilointi

Selvityksessa antamiasi tietoja ei kaytetd automaattiseen paatdksentekoon.



Selvityksessa henkildtietojen kasittelyn tarkoituksena ei ole henkildkohtaisten
ominaisuuksiesi arviointi ts. profilointi, vaan tietoja arvioidaan laajemman

yhteiskunnallisen vaikutuksen nakokulmasta.

HenkilGtietojen suojaaminen

Selvityksessa kerattyja henkilotietoja ja kyselytuloksia kasitellaén luottamuksellisesti
tietosuojalainsdadannon edellyttamalla tavalla. Tietojasi ei voida tunnistaa selvitykseen
littyvista tutkimustuloksista, selvityksista tai julkaisuista. Henkilotietojen suojaamiseksi

kaytetaan seuraavia suojatoimia:

e Kyselyaineisto muutetaan sellaiseen muotoon, ettei tutkittava ole niista
tunnistettavissa, kun henkilotiedot eivat enaa ole tarpeen tutkimuksen
suorittamiseksi tai sen tulosten asianmukaisuuden varmistamiseksi.

e Tietojarjestelmissa kasiteltavat tiedot suojataan kayttajatunnuksella ja salasanalla
ja niihin on paasy vain nimetyilla Rekisterinpitajan asiantuntijoilla.

e Tulokset esitetdaan niin, etta yksittaista vastaajaa ei ole mahdollista tunnistaa.

Henkilotietojen sailytys

Tietoja sailytetdan 24 kuukautta. Sailytysaikaan vaikuttaa kyselyn toteuttamiseen seka

tulosten analysointiin kaytetty aika.
Sinun oikeutesi

Sinulla on oikeus keskeyttaa kyselyyn vastaaminen missa vaiheessa tahansa lomaketta

tayttaessasi.

Sinulla on oikeus peruuttaa suostumus ja poistattaa vastaustietosi. Jos haluat peruuttaa
suostumuksesi ja poistattaa vastaustietosi, ole ystavallisesti yhteydessa Jenni

Tamminen-Sirkiaan osoitteessa ienni.tamminen-sirkia@syopapotilaat.fi. llmoita

viestissasi kyselyssa pyydetty ja talteen ottamasi koodi. Ainoastaan koodin meille


mailto:jenni.tamminen-sirkia@syopapotilaat.fi

ilmoittamalla voimme poistaa tietosi. Poistamme tietosi kuukauden kuluessa pyynnon

vastaanottamisesta.

Ota yhteytta

Voit kysya henkildtietojesi kasittelysta ottamalla yhteyttd Jenni Tamminen-Sirkiaan

osoitteessa jenni.tamminen-sirkia@syopapotilaat.fi.

[Imoitus tietosuojavaltuutetulle

Sinulla on oikeus tehda ilmoitus tietosuojavaltuutetun toimistoon, mikali katsot, etta

henkilotietojesi kasittelyssa on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsaadantoa.

Tietosuojavaltuutetun toimisto: https://tietosuoja.fi
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