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Viimeisin paivitys 4.2.2021

1. Vastaava Invalidiliitto ry

rekisterinpitaja 0116565-9

Mannerheimintie 107

00280 Helsinki, vaihde 09 613191

2. Yhteystiedot Invalidiliitto ry / Tietosuoja
henkilotietojen Mannerheimintie 107
kasittelya koskevissa | 00280 Helsinki

asioissa puhelin 09 613 191

tietosuoja@invalidiliitto. fi

3. Rekisterin nimi Invalidiliiton tieteellisissa tutkimuksissa kaytetyt henkilGtietojen
kasittelyn periaatteet esitetaan kunkin tutkimuksen omassa
rekisteriselosteessaan. Tassa selosteessa kuvataan tutkimuksien
paaperiaatteita henkildtietojen kasittelyssa.

4. Henkilotietojen Jokaisen tieteellisen tutkimuksen rekisteriselosteessa on kirjattu

kasittelyn tarkoitus henkilotietojen kasittelyn tarkoitus, esim. henkilon toimintakykyyn,
hyvinvointiin tai yhteiskunnalliseen osallistumiseen liittyva
tarkoitus.

5. Rekisterin Jokaisen tieteellisen tutkimuksen tietosuojaselosteessa on kirjattu

tietosisalto ja toteutus | henkilorekisterin tietosisaltod ja toteutus. Tyypillisesti ne sisaltavat
seuraavia henkil6tietoja: nimi, osoite ja kotikunta, mahdollisesti
myo6s henkilétunnus ja terveydentilaan liittyvia tietoja.

Muita kuin erityiseen henkilotietoryhmiin kuuluvia henkilGtietoja
kasitelladn seuraavalla yleisen tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1
kohdan mukaisella perusteella: yleista etua koskeva tehtava,
tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastointi (tietosuojalain 4
8:n 3 kohta), tutkimusaineistojen ja kulttuuriperintbaineistojen
arkistointi (tietosuojalain 4 8:n 4 kohta), tutkittavan suostumus,
rekisterinpitajan lakisdateisen velvoitteen noudattaminen,
rekisterinpitajan tai kolmannen osapuolen oikeutettujen etujen
toteuttaminen mika oikeutettu etu on kyseessa.

Tutkimuksessa voidaan kasitella myos seuraavia tietosuoja-
asetuksen 9 artiklan mukaisia erityisia henkil6tietoryhmia (eli
arkaluonteisia henkilGtietoja): rotu tai etninen alkupera, poliittiset
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mielipiteet, uskonnollinen tai filosofinen vakaumus, ammattiliiton
jasenyys, geneettiset tiedot, biometristen tietojen kasittely henkilon
yksiselitteistéa tunnistamista varten, terveys, luonnollisen henkilon
seksuaalinen kayttaytyminen tai suuntautuminen. Mikali nain
tehdaan, perustuu arkaluontoisten tietojen kasittely tietosuoja-
asetuksen 9 artiklan 2 kohdan a) -alakohtaan (rekisteréity on
antanut nimenomaisen suostumuksensa kyseisten henkil6tietojen
kasittelyyn yhté tai useampaa tiettya tarkoitusta varten) ja j) -
alakohtaan (kasittely on tarpeen tieteellisid tutkimustarkoituksia
varten) seka tietosuojalain 6 8:n 1 momentin 7 kohtaan (tietosuoja-
asetuksen 9 artiklan 1 kohtaa ei sovelleta tieteellistéa tutkimusta
varten tehtavaan tietojen kasittelyyn).

Jos henkilétietojen kasittely perustuu tutkittavan suostumukseen
tai nimenomaiseen suostumukseen, tutkittavalla on koska tahansa
oikeus peruuttaa suostumuksensa. Suostumuksen peruminen ei
vaikuta ennen peruuttamista suoritetun kasittelyn
lainmukaisuuteen.

6. S3annonmukaiset Jokaisen tutkimuksen tieteellisen tutkimuksen rekisteriselosteessa

tietolahteet on kirjattu saanndonmukaiset tietolahteet.
7. Tietojen Henkilbtietoja ei siirreta tai luovuteta tutkimusryhman ulkopuolelle
vastaanottajat muuta kuin koskien sahkaoista kyselypalvelua (Webropol) ja

mahdollisten haastattelutallenteiden purkamista tekstiksi
ulkopuolisella palveluntuottajalla. Webropolista kyselytutkimuksen
vastuututkija siirtdéa ohjelman lataa -toiminnon kautta tiedot SPSS-
ohjelmaan. Webropolin kanssa ei tehda erillista yhteistydsopimusta
vaan Invalidiliton aikanaan tekema sopimus Webropol
palveluntarjoajan kanssa kattaa tietosuojan rikkomattomuuden.
Mahdollisesti kaytettavan litteraatiopalvelun tuottajan kanssa
tehdaan yhteistydsopimus.

Tutkimusryhman jasenet tekevat yhteistyosopimuksen Invalidiliiton
kanssa tutkimusyhteistydsta.

8. Automatisoitu Tutkimuksissa ei tehda automaattisia paatoksia.
paatoksenteko

9. Tietojen luovutukset | Tietoja ei luovuteta tai siirreta EU:n tai Euroopan talousalueen
ja tietojen siirto EU:n ulkopuolelle.
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tai Euroopan
talousalueen
ulkopuolelle

10. Rekisterin Jokaisen tutkimuksen tieteellisen tutkimuksen rekisteriselosteessa
suojauksen periaatteet | on kirjattu rekisterin suojauksen periaatteet ja henkilGtietojen kaytto
tutkimuksen vaiheissa aikataulutettuna, esimerkiksi nain:

Tutkimusaineistoon sisaltyvia henkilotietoja kasitellaan ja
sailytetdan suojattuna niin, ettd ainoastaan tutkimuksesta vastaava
henkilo ja kyselytutkimuksen vastuututkija paasevat
tarkastelemaan tietoja.

Tietojarjestelmissa kasiteltavia tietoja suojataan esimerkiksi
seuraavilla tavoilla: kayttajatunnus ja salasana, kayton
rekisterdinti/lokitus, kulunvalvonta, salaus/kryptaus, kaksivaiheinen
tunnistautuminen, tai tapa, joka kerrotaan selosteessa.

Manuaalista (esim. paperimuodossa tai muuten aineellisessa
muodossa) olevaa aineistoa suojataan esimerkiksi seuraavilla
tavoilla: Manuaalinen tutkimusaineisto sailytetaan Invalidiliiton
tutkimuksen lukitussa huoneessa lukitussa kaapissa, johon vain
tutkimusjohtajalla tai tutkijalla hanen valvonnassaan on paasy.

Myos suorien tunnistetietojen kasittely kuvataan tutkimuksen
tietosuojaselosteessa. Esim. rekisterinpitaja keraa henkiltiedot
ilman suoria tunnistetietoja, suorat tunnistetiedot poistetaan
analysointivaiheessa ja sailytetaan erillaan analysoitavasta
tutkimusaineistosta tai etta aineisto analysoidaan suorin
tunnistetiedoin ja kerrotaan peruste suorien tunnistetietojen
sailyttamiselle.

HenkilGtietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jalkeen kuvataan
esimerkiksi nain: tutkimusaineisto havitetaan, tutkimusaineisto
sailytetaan taman tutkimuksen tulosten luotettavuuden arvioimista
varten joko ilman suoria tunnistetietoja tai tunnistetiedoin,
tutkimusaineisto sailytetaan myohempaa, yhteensopivaa
tieteellista tutkimusta varten tietosuoja-asetuksen vaatimusten
mukaisesti joko ilman suoria tunnistetietoja tai tunnistetiedoin.

Tutkimusaineiston sailytys perustuu tietosuoja-asetuksen 5 artiklan
1 kohdan b ja e alakohtiin. Ennen uutta tutkimuskayttoa
rekisterinpitgja varmistaa, etta uusi tutkimuskaytto on
yhteensopivaa aineiston alkuperaisen kayttotarkoituksen kanssa
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asetuksen vaatimusten mukaisesti. Tutkimusaineiston uudesta
tutkimuskaytosta lahetetaan rekisterodidyille uusi tietosuojailmoitus,
paitsi jos rekisterinpitaja ei enaa pysty tunnistamaan rekisteroityja
tutkimusaineistosta.

Uudesta tutkimuksesta ei voida lahettaa ilmoitusta rekisterodidylle
myoskaan silloin, jos tietojen toimittaminen olisi mahdotonta tai
kohtuuttoman vaivalloista tai jos se estaisi tai vaikeuttaisi suuresti
tutkimustarkoitusten saavuttamista (tietosuoja-asetuksen 14
artiklan 5 kohdan b alakohta).

Tutkimuksen tietosuojaselosteessa kerrotaan missa aineistoa
sailytetdan ja kuinka kauan, esim. sahkoinen tutkimuksen
havaintomatriisi sailytetaan Invalidiliiton tutkimuksen
verkkoasemalla 10 vuotta tutkimuksen paattymisen ja raportoinnin
jalkeen ja manuaalinen aineisto sailytetaan Invalidiliiton
tutkimuksen lukitussa huoneessa lukitussa kaapissa 10 vuotta
tutkimuksen paattymisen ja raportoinnin jalkeen.

11. Rekisteroidyn Tietosuoja-asetuksen mukaan rekisterdidylla on oikeus:
tarkastusoikeus saada paasy tietoihin

oikaista tietoja

poistaa tiedot ja tulla unohdetuksi

rajoittaa tietojen kasittelya

siirtda tiedot jarjestelmasta toiseen

vastustaa tietojen kasittelya

olla joutumatta automaattisen paatoksenteon kohteeksi.

Rekisteroity ei kuitenkaan voi kayttaa kaikkia oikeuksia kaikissa
tilanteissa. Tilanteeseen vaikuttaa esimerkiksi se, milla perusteella
henkilotietoja kasitellaan. Tarkempaa tietoa rekisterdidyn
oikeuksista eri tilanteissa 10ytyy tietosuojavaltuutetun
verkkosivuilta: https://tietosuoja.fi/rekisteroidyn-oikeudet-eri-
tilanteissa

Tarkastusoikeusvaatimus tulee esittaa em. rekisteriasioita
hoitavalle taholle omakatisesti allekirjoitetulla kirjeella tai
henkilokohtaisesti rekisterinpitajan luona kaymalla ja toimittamalla
kirjallinen rekisteritietojen tarkastuspyynto yhteystaholle.
Henkilollisyys tarkistetaan ennen tietojen luovuttamista. Tiedot
luovutetaan ilman aiheetonta viivytysta.

Jos rekisterinpitaja kieltaytyy antamasta tietoja, annetaan
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rekisteroidylle kieltaytymisesta kirjallinen todistus, josta kay ilmi
kieltaytymisen syy.

12. Oikeus vaatia Rekisterdidylla on oikeus vaatia rekisterissa olevan kasittelyn
tiedon korjaamista kannalta virheellisen, tarpeettoman, puutteellisen tai vanhentuneen
henkildtiedon oikaisemista, poistamista tai taydentamista ilman
aiheetonta viivetta. Rekisterodity voi myos pyytaa poistamaan
henkilotietonsa erillisella lomakkeella. Vaatimus henkilotietojen
korjaamisesta pyydetaan toimittamaan sahkopostitse
yhteystaholle.

Oikeuksien soveltuminen

Jos henkilotietojen kasittely tutkimuksessa ei edellyta rekisterdidyn
tunnistamista eika rekisterinpitaja pysty tunnistamaan rekisterditya,
oikeutta tietojen tarkastamiseen, oikaisuun, poistoon, kasittelyn
rajoittamiseen, iimoitusvelvollisuuteen ja siitdmiseen ei sovelleta,
ellei rekisterdidy anna tunnistamisen mahdollistavia lisatietoja
(tietosuoja-asetuksen 11 artikla).

Oikeuksista poikkeaminen

Tietosuoja-asetus ja Suomen tietosuojalaki mahdollistavat tietyista
rekisterdidyn oikeuksista poikkeamisen silloin, kun henkildtietoja
kasitellaan tieteellisessa tutkimuksessa ja oikeuksien
toteuttaminen estaisi tai vaikeuttaisi suuresti kasittelyn tarkoitusten
saavuttamista.Tarvetta poiketa rekisteroidyn oikeuksista
arvioidaan aina tapauskohtaisesti.

13. Muut Tarkastusoikeuttaan kayttamaan pyrkinyt voi vieda asian
henkilotietojen tietosuojavaltuutetun kasiteltavaksi ja arvioitavaksi saatuaan
kasittelyyn liittyva kieltaytymisesta kirjallisesti perustellun todistuksen, mikali katsoo
oikeudet etta henkildtietojen kasittelyssa on rikottu voimassa olevaa

tietosuojalainsaadantoa.

Lisdohjeita https://tietosuoja.fi
henkil6tietojen
tarkastamiseen ja
korjaamispyyntoon
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