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EU:n yleinen tietosuoja-asetus
(2016/679)

31.10.2021

KauKolKA ja KauKolKA2 hanke, tietosuojaseloste GDPR,

31.10.2021

1. Rekisterin nimi

Ikaihmisten Kela-hanke (KauKolKA ja KauKolKA2)

2. Rekisterinpitaja

Etela-Karjalan sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyma

3. Rekisteriasioista
vastaava henkilo
(rekisterinpitajan edustaja)

Kuntoutusjohtaja Jaro Karppinen

p. 040 6510310
jaro.karppinen@eksote.fi

Koulukatu 14, 563100 Lappeenranta

4. Yhteyshenkil6t
rekisteriasioissa

Paula Soukkio projektipaallikko, p. 040 6513969,
paula.soukkio@eksote.fi
Valto Kakelan katu 14 D, 53130 Lappeenranta

5. Organisaation
nimittdma
tietosuojavastaava

Tiia livonen tietosuojavastaava, p. 0406511786
Jaana Peltola tietosuoja-asiantuntija, p. 0406511974
tietosuoja@eksote.fi

6. HenkilGtietojen
kasittelyn

tarkoitukset ja kasittelyn
oikeusperuste

Rekisterin henkilGtietojen kasittelyn tarkoituksena on toteuttaa
tutkimussuunnitelmassa "Akuutin sairaalahoidon jalkeen toteutetun
pitkadkestoisen kotikuntoutuksen yhteys lonkamurtuma- tai HRO-potilaan
palveluntarpeeseen ja toimintakykyyn — satunnaistettu kontrolloitu
tutkimus” esitetyt tutkimustavoitteet. (HRO=hauraus-raihnausoireyhtyma)

LAKIPERUSTE:

EU:n yleinen tietosuoja-asetus 2016/679, erityisesti

- 6 artiklan "Kasittelyn lainalaisuus” kohta 1 a): rekisteroéity on antanut
suostumuksensa henkildtietojensa kasittelyyn yhta tai useampaa erityista
tarkoitusta varten seka

- 7 artiklan "Suostumuksen edellytykset” kohta 1: rekisterdity on antanut
suostumuksensa kirjallisesti ja suostumukset 16ytyvat rekisterista ja
kohta 3: rekisterdidylld on oikeus peruuttaa suostumuksensa milloin
tahansa

Tietoja voi kayttda myds rekisterinpitdjan oman toiminnan suunnittelu-,
kehittdmis- ja tilastointitarpeisiin.
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7. Rekisterin tietosisalto

Tutkimuksessa mukana olevat lonkkamurtuma ja HRO-tutkittavat:

HRO ja lonkkamurtumatutkittavat: Henkilétiedot: nimi, henkilétunnus,
siviilisaaty, koulutus, ammatti, asumismuoto ja yhteystiedot.

Lonkkamurtumapotilaat (sairaalavaiheessa): Diagnoosi, kaatumisen
ajankohta, sairaalaan tuloaika, leikkauksen alkamisajankohta, mahdolliset
operatiiviset komplikaatiot, postoperatiivinen paivamaara (jolloin siirtyi
Etela-Karjalan keskussairaalasta Armilan kuntoutuskeskukseen),
varausluvat, sairaala-/kuntoutuskeskusvaiheen fysioterapia ja virtsanayte
mahdollisia metabolomiikkatutkimuksia varten.

Tutkimushaastattelu (lomakehaastattelu) ja mittaukset kotona (HRO ja
lonkkamurtumatutkittavat):

1) Terveys ja toimintakyky: Yleinen terveydentila, kipu, l1aakitys, kdytdssa
olevat apuvalineet, liikunta ja muut elintavat (tupakka ja alkoholi [Audit C],
ravitsemus [Mini Nutritional Assesment, MNA]), elamanlaatu (15D),
kognitiiviset toiminnot (Mini-mental State Examination -testi, MMSE),
depressio (mydhaisian depressioseula/Geriatric Depression Scale, GDS-
15), toimintakyky (puristusvoima, lyhyt fyysisen suorituskyvyn testi [Short
Physical Performance Battery, SPPB], toimintakyvyn ja avuntarpeen
mittarit [Functional Independence Measure, FIM], yleinen toimintakyky
[Instrumental Activities of Daily Living, IADL], sosiaalinen toimintakyky
[Social Provision Scale, SPS]), huoli kaatumisesta (Falls Efficacy Scale
International FES-I, Suomeen sovellettu UKK-instituutissa, FES-I-FIN),
kaatumisten lukumaara.

2) Terveys- ja sosiaalipalveluiden kayttd, kuolemat ja asumismuoto (HRO
ja lonkkamurtumatutkittavat): Kotihoidon palvelujen maara ja sisalto,
(lomakehaastattelu) ja terveyspalveluiden (I1&8karilla ja sairaanhoitajalla
kaynnit, fysio-, toiminta-, puhe- ja muut terapiat) kaytén maara
(rekisteritieto) ja tehdyt kodinmuutosty6t (haastattelu ja rekisterit),
asumismuoto (asuminen kotona seka sairaala ja muut osastojaksot,
paivia /rekisteritieto) ja kuolemantapaukset (rekisteritieto).

Muut edelld mainitut tiedot kerataan 0, 3, 6 ja 12 kk kuluttua tutkimuksen
alusta, kuolemantapaukset 3,6,12 ja 24 kk:n kohdalla seka asumismuoto
ja sosiaali- ja terveyspalvelujen kayttd koko 24 kk:n tutkimusajalta.

Omaisen/laheisen kysely: henkilétiedot, sukupuoli, asuminen,
terveydentila, sairaudet, toimintakyky (Elakeikaisten vaeston
terveyskayttaytyminen ja terveys 2011 tutkimuksessa kaytetyt
kysymykset) ja tuen tarpeen arviointi (COPE-indeksi). Tiedot kerataan 0,
3, 6 ja 12 kk:n kohdalla tutkimuksen aloittamisesta.

TIETOJEN JULKISUUS JA SALASSAPIDETTAVYYS:
Tiedot ovat salassa pidettavia
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SALASSAPIDON PERUSTEET:

- Laki potilaan asemasta ja oikeudesta 785/1992 4 luku, 13 §:
potilasasiakirjoihin liittyvat tietojen salassapito / potilasasiakirjoihin
sisaltyvien tietojen luovuttamisesta tieteellista tutkimusta varten.

- Laki terveydenhuollon ammattihenkildista 559/1994, luku 3, 16§
potilasasiakirjojen laatiminen ja sailyttdminen seka niihin
sisaltyvien tietojen salassapito ja 17§ salassapitovelvollisuus.

8. HenkilGtietojen
saannonmukaiset
luovutukset

Tietoja ei luovuteta tutkimusryhman ulkopuolisille henkil6ille tai ryhmille.
Rekisteroidyt ovat suostumuksessaan suostuneet siihen, etta tietoja
kasittelevat tutkimusryhman jasenet, jotka on mainittu alla.

HenkilGtietoja sisaltavia tutkimustietoja ovat kasitelleet/kasittelevat
seuraavat tutkimusryhmaan kuuluvat henkil6t:
- Markku Hupli, LT, tutkimuksen vastaava henkild, tutkija, Treenix
Oy (aik. Eksote)

- Katriina Kukkonen-Harjula, LTK, dos., tutkija, elakkeella (aik.
Eksote)

- Paula Soukkio, TtM, projektipaallikkd, tutkija

- Sara Suikkanen, TtM, tutkimusfysioterapeutti, tutkija,
Jyvaskylan yliopisto (aik. Eksote)

- Kaija Paajanen, tutkimushoitaja, Eksote (aikavalilla 11/2014-
9/2017)

- Virpi Adrimaa, lahihoitaja, Eksote (aikavalilla 8/2015-6/2016)
Em. henkil6t ovat saaneet viranomaiselta (Eksote) luvan ja
kayttdoikeuden kasitella henkilbtietoja sisaltavia tutkimustietoja osana
tydtehtavaansa asetuksen 298/2009; "Sosiaali ja terveysministerion
asetus potilasasiakirjoista” 4§:n (potilasasiakirjoihin sisaltyvien tietojen
kayttooikeudet) - mukaisesti.

Yhteistydorganisaatioihin kuuluvat muut tutkimusryhman jasenet
(luettelo alla) kasittelevat vain pseudoanonymisoituja tutkimustietoja:
- Sanna-Mari Kaaria, TtT, tutkija, Raatimiehet Oy
- Sarianna Sipila, TtT, professori, tutkija, Jyvaskylan yliopisto
- Kaisu Pitkala, LKT, professori, tutkija, Helsingin yliopisto
- Hannu Kautiainen, biostatistikko, Medcare Oy
- Eeva Aartolahti, TtT, vanhempi tutkija, Jyvaskylan
ammattikorkeakoulu (JAMK)
- llkka Vohlonen, FT, professori, tutkija, [t&-Suomen yliopisto
- Benoit Dugué, PhD, professori, tutkija, Poitiers Universite,
Ranska

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

Tietoja ei luovuteta suoramarkkinointiin.
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9. Tietojen sailytysajat

Paperimuodossa olevat tutkimustiedot on siirretty Eksoten arkistoon siina
vaiheessa, kun ne saatiin skannattua sahkoiseen muotoon. Arkistossa
tietoja sailytetdan 16 vuotta tutkimuksen paattymisesta, vuoteen 2035
asti. Sen jalkeen paperinen tutkimusaineisto havitetaan.

Sahkoinen tutkimusaineisto havitetaan tutkimuksen paatyttya muilta osin,
mutta interventioryhmaan osallistuneiden tutkittavien fysioterapiaraportit
on tallennettu osaksi tutkittavan sahkoista potilaskertomusta, joiden
sdilyttamisesta on sdadetty seuraavissa saadoksiss3;

- Potilasasiakirjojen sailytysajoista on saadetty asetuksessa
298/2009, kohdassa 23§; Potilasasiakirjojen ja hoitoon liittyvan
muun materiaalin sailyttamisesta

- Potilasasiakirjojen, naytteiden ja mallien sailyttamisesta
sailytysajan paatyttya sdaddetdan potilaan asemasta ja oikeuksista
annetun lain (785/1992) 12 §:n 2 momentissa.

- Asiakirjojen pysyvasta sailyttamisesta sdadetaan arkistolaissa
831/1994.

10. Henkil6tietojen
tietolahteet

Tiedot on keratty/keratdan lonkkamurtuma- ja HRO tutkittavien
suostumuksella seuraavista lahteista;

- rekisteroidylta itseltdan tai hanen lailliselta edustajaltaan

- Etela-Karjalan sosiaali- ja terveyspiirin potilasrekistereista

- Vaestorekisterista

- Kansanelakelaitoksen rekisterista (tarvitaan lisdksi Kelan suostumus
tietojen luovutukseen)

Tutkimuksessa lonkkamurtuma- ja HRO tutkittavien omaisena/laheisena
olevien tiedot on keratty rekisterdidyilta itseltaan.

11. Rekisterin
yllapitojarjestelmat ja
suojauksen periaatteet

A. SAHKOISET YLLAPITOJARJESTELMAT:
Rekisterinpitajan (Eksote) palvelimella olevat kohteet
- aikaisemmin hankkeen tydtila
(http://eksonet/tyotilat/ikihmkela/Rajoitettu), josta ne on siirretty
kevaalld 2021 hankkeen Teams-tyétilaan
- yhteiset kansiot Z asemalla hankkeen omassa kansiossa
(Z:\Eksote\Yhteiset palvelut\lkdihmisten KELA hanke lonkkafr ja
hro)
Molempiin em. kansioihin on paasy on rajattu kayttdoikeuksin.
- Tutkimusaineiston varmuuskopiot on tallennettu kahdelle
ulkoiselle, salasanoin suojatulle kovaleyvylle, joita sailytetaan
tietoturvallisesti lukituissa tiloissa.

B. MANUAALINEN AINEISTO:
- paperiasiakirjat

TIETOJEN SUOJAUKSEN PERIAATTEET:
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A. Séhkodinen aineisto

Tietotekniset laitteet sijaitsevat suojatuissa ja valvotuissa tiloissa.
Asiakastietojarjestelmien ja tiedostojen kayttooikeudet perustuvat
henkildkohtaisiin kayttdoikeuksiin ja niiden kayttda valvotaan.
Kayttdoikeudet mydnnetaan tehtavakohtaisesti. Jokainen kayttaja
hyvaksyy tietojen ja tietojarjestelmien kayttd- ja salassapitositoumuksen.

B. Manuaalinen aineisto

Arkistoissa ja yksikOissa, joissa tietoja sailytetaan on kulunvalvonta ja
ovien lukitus. Asiakirjat sailytetaan valvotuissa tiloissa ja lukittavissa
kaapeissa. Manuaalinen aineisto on toimitettu arkistoon.

12. Tietojen
tarkastusoikeus,

EU:n yleisen tietosuoja-
asetuksen artikla 15

Rekisteroidylla on oikeus saada rekisterinpitajalta vahvistus siita, etta
hanta koskevia henkilotietoja kasitellaan tai etta niita-ei kasitella.
Rekisterinpitdjan on toimitettava pyynnosta jaljennds kasiteltavista
henkildtiedoista. Jos rekisterodity pyytaa useampia jaljenndksia,
rekisterinpitaja voi peria niista hallinnollisiin kustannuksiin perustuvan
kohtuullisen maksun.

Rekisterinpitadjan on toimitettava tiedot ilman aiheetonta viivytysta ja joka
tapauksessa kuukauden kuluessa pyynndn vastaanottamisesta.
Maaraaikaa voidaan tarvittaessa jatkaa enintdan kahdella kuukaudella
ottaen huomioon pyyntéjen monimutkaisuus ja maara. Rekisterinpitajan
on ilmoitettava rekisterdidylle tallaisesta mahdollisesta jatkamisesta
kuukauden kuluessa pyynndn vastaanottamisesta seka viivastymisen

syyt.

Jos rekisterinpitgja ei toteuta toimenpiteita rekisterdidyn pyynnon
perusteella, rekisterinpitdjan on ilmoitettava viipymatta ja viimeistaan
kuukauden kuluessa pyynndn vastaanottamisesta rekisterdidylle syyt
siihen ja kerrottava mahdollisuudesta tehda valitus valvontaviranomaiselle
ja kayttda muita oikeussuojakeinoja.

Omien tietojen saanti pyynnon perusteella seka EU:n yleisen tietosuoja-
asetuksen 13 ja 14 artiklan nojalla toimitetut tiedot ja kaikki 15-22 ja 34
artiklaan perustuvat tiedot ja toimenpiteet ovat maksuttomia.

Jos rekisterdidyn pyynnot ovat ilmeisen perusteettomia tai kohtuuttomia,
erityisesti jos niité esitetdan toistuvasti, rekisterinpitaja voi joko

a) peria kohtuullisen maksun ottaen huomioon tietojen tai viestien
toimittamisesta tai pyydetyn toimenpiteen toteuttamisesta
aiheutuvat hallinnolliset kustannukset; tai

b) kieltdytya suorittamasta pyydettya toimea. Naissa tapauksissa
rekisterinpitajan on osoitettava pyynnon ilmeinen perusteettomuus
tai kohtuuttomuus.
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Tietopyyntd toimitetaan Eksoten kirjaamoon.

13. Oikeus tiedon
oikaisemiseen,

EU:n yleisen tietosuoja-
asetuksen artikla 16

Rekisteroidylla on oikeus vaatia, etta rekisterinpitaja oikaisee ilman
aiheetonta viivytysta rekisterditya koskevat epatarkat ja virheelliset
henkildtiedot.

Puutteelliset tiedot rekisterdidylla on oikeus saada taydennetyiksi, muun
muassa toimittamalla lisaselvitysta. Se, onko tiedoissa puutteellisuuksia,
ratkaistaan ottamalla huomioon rekisterin henkilGtietojen kasittelyn
tarkoitus.

Jollei rekisterinpitdja hyvaksy rekisterdidyn vaatimusta tiedon
oikaisemista, hanen on annettava asiasta kirjallinen todistus.
Todistuksessa on mainittava myds ne syyt, joiden vuoksi vaatimusta ei ole
hyvaksytty ja kerrottava mahdollisuudesta tehda valitus
valvontaviranomaiselle ja kayttaa muita oikeussuojakeinoja.

Oikaisupyyntd toimitetaan Eksoten kirjaamoon.

Lisatietoja tarkastusoikeudesta: www.tietosuoja.fi

14. Muut mahdolliset
oikeudet,

EU:n yleisen tietosuoja-
asetuksen artikla 77

Rekisteroidylla on oikeus tehda valitus valvontaviranomaiselle, jos
rekisteroity katsoo, ettd hanta koskevien henkildtietojen kasittelyssa
rikotaan tata asetusta, sanotun kuitenkaan rajoittamatta muita
hallinnollisia muutoksenhakukeinoja tai oikeussuojakeinoja.




