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Tietoa tutkimukseen osallistuvalle

Olet osallistumassa Lapin yliopiston tekemaan tutkimukseen. Tdssa selosteessa kuvataan, miten
henkilotietojasi kasitelldan tutkimuksessa.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Sinuun ei kohdistu mitdan negatiivista seuraamusta, jos et
osallistu tutkimukseen tai jos keskeytat osallistumisesi tutkimukseen. Jos keskeytat osallistumisesi
tutkimukseen, ennen keskeytysta kerattya aineistoa voidaan kuitenkin kayttaa tutkimuksessa. Taman
selosteen kohdassa 17 kerrotaan tarkemmin, mita oikeuksia sinulla on ja miten voit vaikuttaa tietojesi
kasittelyyn.

1. Tutkimuksen rekisterinpitaja

Lapin yliopisto

Osoite: PL 122 (Yliopistonkatu 8), 96101 Rovaniemi
Yhteyshenkil®d tutkimusta koskevissa asioissa:

Nimi: Jari Lindh

Osoite: Lapin yliopisto/YTK PL 122 96101 Rovaniemi
Puhelinnumero: 0406598305

Sahkopostiosoite: jari.lindh@ulapland.fi

Mari Kivisto, Lapin yliopisto
Marjatta Martin, Lapin yliopisto
Merja Tarvainen, Itd-Suomen yliopisto

Hannu Vesala, Kehitysvammaliitto

2. Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkilotietojen kasittelyn tarkoitus

Harkittua vammaissosiaalityota — tutkimushankkeessa tutkitaan vammaissosiaality0ssa ja
vammaispalveluissa kaytettavaa harkintaa sekd vammaisten henkildiden etta vammaissosiaalityon
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tyontekijoiden nakokulmasta. Tutkimuksella tavoitellaan sekd vammaissosiaalityon asiakkaita etta
vammaissosiaalityota ja sen kehittamista palvelevaa tiedontuotantoa.

Hankkeessa ei kerata henkilotietoja. Aineistonkeruut tehdaan anonyymisti, eli henkil6tietoja ja muita
tunnistetietoja ei kerata. Tutkimusaineistoksi kerattavat kansalaisten ja vammaissosiaalityontekijoiden
seka sosionomien kirjoitukset kerdtdaan ja vammaisille ihmisille kysely toteutetaan anonyymeina ja
niiden kerdaaminen perustuu vapaaehtoisuuteen ja taysi-ikdisten henkildiden itsensa antamaan
suostumukseen. Tutkimukseen osallistujat saavat itse maarittaa, millaisen kirjoituksen he tuottavat tai
mihin kysymyksiin vastaavat. Kaikkia aineistoja kasitelldan luottamuksellisesti ja vallitsevia
tietoturvakaytantoja seka hyvaa tutkimuseettistd kdaytantéa noudattaen. Tutkimusjulkaisuissa
kaytettavat aineisto-otteet anonymisoidaan hyvan tieteellisen kdytannén mukaisesti niin ettei
yksittdista osallistujaa voi tunnistaa.

3. Yhteistyohankkeena tehtavan tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako

Tutkimus toteutetaan yhteistydssa Lapin yliopiston, Ita-Suomen yliopiston ja Kehitysvammaliiton
kanssa. Kukin organisaatio vastaa omiin tydpaketteihin kuuluvien aineistojen keruusta,
tietoturvallisesta tallentamisesta ja kasittelysta, tulosten raportoinnista ja aineiston havittamisesta tai
jatkokaytosta tutkimuksen paatyttya. Tutkimuksen tydpaketit ja vastuutahot:

TP1 Kollegiaalinen harkinta vammaissosiaalityossa (Lapin yliopisto)
TP2 Oikeudellinen harkinta vammaispalveluissa (Lapin yliopisto)

TP3 Harkinta vammaissosiaalityon palveluohjauksessa (Lapin yliopisto)
TP4 Harkinta ja asiakkaiden itsemaaraamisoikeus (Kehitysvammaliitto)
TP5 Harkinta asiakasndkodkulmasta (ItdSuomen yliopisto)

Hankkeessa ei keradta henkilotietoja. Aineistonkeruut tehdadan anonyymisti, eli henkilotietoja ja muita
tunnistetietoja ei kerata. Mikali keratyssa aineistossa esiintyy henkilétietoja ne anonymisoidaan
tutkimuskayttoa varten.

Tutkimusryhma: Jari Lindh Lapin yliopisto (vastuututkija), Mari Kivisto, Lapin yliopisto, Marjatta Martin
Lapin yliopisto, Merja Tarvainen Itd-Suomen yliopisto, Hannu Vesala (Kehitysvammaliitto), vuonna 2022
rekrytoitava tutkija (Kehitysvammaliitto)

Hankkeessa ei kerdtd henkilGtietoja. Rekisterinpitdjyytté ei muodostu, koska henkilétietoja ei kerdtd.

4. Tutkimuksen vastuullinen tutkija tai tutkimuksesta vastaava ryhma

Nimi: Yliopistonlehtori Jari Lindh
Osoite: Lapin yliopisto, Yliopistonkatu 8, PL 122, 96101 Rovaniemi

Puhelinnumero: 0401315524
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Sahkopostiosoite: jari.lindh@ulapland.fi

Tutkimusryhma: Jari Lindh, Lapin yliopisto (vastuututkija), Mari Kivisto, Lapin yliopisto, Marjatta Martin
Lapin yliopisto, Merja Tarvainen Itd-Suomen yliopisto, Hannu Vesala (Kehitysvammaliitto), Pilvikki
Heinonen (Kehitysvammaliitto)

5. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Lapin yliopiston tietosuojavastaava on varatuomari Hannu Mikkola. Haneen saa yhteyden
sahkopostiosoitteesta tietosuoja@ulapland.fi.

6. Tutkimuksen suorittajat

Lapin yliopiston yhteiskuntatieteiden tiedekunnan sosiaalitydon oppiaineen tutkijat, Ita-
Suomen yliopiston yhteiskuntatieteiden ja kauppatieteiden tiedekunnan
yhteiskuntatieteiden laitoksen tutkija, Kehitysvammaliiton tutkijat.

7. Tutkimuksen nimi, luonne ja tutkimuksen kestoaika

Tutkimuksen nimi: [Harkittua vammaissosiaality6ta (HaraVA)]

x Kertatutkimus [ ] Seurantatutkimus
Henkilotietojen kasittelyn kesto:

Tutkimus toteutetaan vuosina 2022-2023. Anonymisoitua tutkimusrekisterid voidaan hyédyntddé
tutkimusjulkaisuissa tdmdn jdlkeenkin. Aineistoa sdilytetdéin alustavasti 10 vuotta.

8. HenkilGtietojen kasittelyn oikeusperuste

Henkilotietoja kasitellaan seuraavalla yleisen tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan mukaisella
perusteella:

X tutkittavan suostumus

[ ] rekisterinpitajan lakisaateisen velvoitteen noudattaminen

|:|X yleistd etua koskeva tehtdvd/rekisterinpitdjdlle kuuluvan julkisen vallan kdytto:
X tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastointi
[ ] tutkimusaineistojen ja kulttuuriperintdaineistojen arkistointi

[ ] rekisterinpitajan tai kolmannen osapuolen oikeutettujen etujen toteuttaminen
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mika oikeutettu etu on kyseessa:

9. Mita tietoja tutkimusaineisto sisaltaa

Tutkimuksessa ei kerata eika tallenneta henkilotietoja. Mikali tutkimuksessa kerattavissa aineistossa
tulee esille henkil6tietoja (laadulliset kirjoitukset, kyselyjen avovastukset), niin kaikki henkil6tiedot
anonymisoidaan. Tutkimusaineisto muodostuu vammaisilta henkil6ilta keratysta kyselyaineistosta,
vammaisten henkildiden ja vammaissosiaalityontekijoiden seka sosionomien kirjoituksista,
konsultaatioaineistosta, tuloksista.

Tutkimuksessa toteutetaan kysely, joka sisdltdd vammaisten henkildiden nakemyksia
vammaispalvelujen toimivuudesta ja kartoitetaan vammaisten ihmisten kokemuksia seka Kelan etta
kunnallisten sosiaalipalvelujen kaytosta. Tarkoitus on, ettd uuden vuonna 2022 kerattavan kyselyn
postitus tapahtuu otoksen osalta Kelasta, eika hankkeen tutkijoille luovuteta mitdan vastaajien
henkiltietoja.

Tutkimuksessa toteutetaan anonyymisti vammaisille henkil6ille suunnattu kirjoituspyynto, jossa
pyydetaan kokemuksia ja nakemyksia vammaissosiaalityon ja -palvelujen toimivuudesta ja harkinnasta.
Ohjeistetaan, ettei tekstiin merkitd henkil6- tai muita tunnistetietoja. Jos saadussa aineistossa
havaitaan jokin mahdollinen tunnistetietoon viittaava informaatio, se anonymisoidaan.

Tutkimuksessa toteutetaan kirjoituskeruu vammaissosiaalityon harkinnasta sosiaalityontekijoille seka
sosionomeille. Kirjoituskeruu toteutetaan anonyymina sahkoisena kyselyna. Kirjoituspyynnossa
ohjeistetaan kirjoittamaan ilman henkil66n ja organisaatioon viittaavia tietoja. Mikali naita kuitenkin
aineistossa ilmenee, tiedot anonymisoidaan. Tallentamista varten aineisto muutetaan
(anonymisoiduksi) tekstitiedostoksi.

10. Arkaluonteiset henkilotiedot

Tutkimuksessa ei kasitelld arkaluonteisia henkil6tietoja.

TAl

Tutkimuksessa kasitelldan seuraavia arkaluonteisia henkil6tietoja:

[ ] Rotu tai etninen alkupera
[ ] Poliittiset mielipiteet
[ ] Uskonnollinen tai filosofinen vakaumus

|:| Ammattiliiton jasenyys
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[ ] Geneettiset tiedot

[ ] Biometristen tietojen kasittely henkilon yksiselitteista tunnistamista varten
[ ] Terveys

|:| Luonnollisen henkilon seksuaalinen kayttaytyminen tai suuntautuminen

Arkaluonteisten tietojen kasittely perustuu seuraavaan tietosuoja-asetuksen 9 artiklan 2 kohdan
mukaiseen oikeusperusteeseen

11.Mista lahteista henkilotietoja kerataan
Tutkimuksessa ei kerata henkilotietoja. Vastaajilta ei kerata yksilointitietoja.

Epdsuoria henkilotietoja kysytdan kyselyssa luokitellusti (sukupuoli, ikd, perhesuhteet, vammaryhma,
asumismuoto).

Muita tietoja kerdtdan suoraan tutkimukseen osallistuvilta heidan suostumuksellaan.

12. Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle

Tietoja ei siirreta ja luovuteta tutkimusryhman ulkopuolelle.

13. Tietojen siirto tai luovuttaminen EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle

Tietoja ei siirreta eikd luovuteta EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle.

14. Automatisoitu paatoksenteko

Automaattisia paatoksia ei tehda.
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15. HenkilGtietojen suojauksen periaatteet

X Tiedot ovat salassa pidettavia.

Manuaalisen aineiston suojaaminen:

Mikali aineistosta tulostetaan materiaalia, sita sdilytetdaan lukitussa kaapissa ja se havitetdaan
henkilotietojen kasittelyn edellytysten paattyessa.

Tietojarjestelmissa kasiteltavat tiedot:
X kayttajatunnus X salasana [ ] kayton rekisterdinti [_] kulunvalvonta

|:| muu, mika:

Suorien tunnistetietojen kasittely:
X Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa

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

16. Henkil6tietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jalkeen

Tutkimusrekisteri havitetdan
[ ] Tutkimusrekisteri arkistoidaan:
[ ]X ilman tunnistetietoja [ ]
Mihin aineisto arkistoidaan ja miten pitkaksi aikaa: ___

Aineisto arkistoidaan Lapin yliopistoon 31.12.2031 saakka. Anonymisoituja aineistoja voidaan tarjota
myds Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon arkistoitavaksi.

17. Mita oikeuksia sinulla on ja oikeuksista poikkeaminen

Tietosuojalainsdadanto takaa tutkittavalle tiettyja oikeuksia, joilla tutkittava voi varmistaa
perusoikeuksiin kuuluvan yksityisyyden suojan toteutumisen. Mikali tutkittava haluaa kayttaa
oikeuttaan, voi han ottaa yhteyttd hankkeen vastuuhenkiloon (Jari Lindh), jonka

yhteystiedot 16ytyvat kohdasta 1.

Koska tutkimuksessa ei kerata suoria tunnistetietoja, rekisterinpitaja ei pysty tunnistamaan
yksittdisia vastaajia. Nain ollen kaikkia tutkittavien oikeuksia, kuten annettujen tietojen
katselmointi, oikaiseminen tai poistaminen, ei sovelleta.
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Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)

Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus, mikali henkilotietojen kasittely perustuu
suostumukseen. Suostumuksen peruuttaminen ei vaikuta suostumuksen perusteella ennen sen
peruuttamista suoritetun kasittelyn lainmukaisuuteen.

Oikeus saada paasy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)

Sinulla on oikeus saada tieto siita, kasitellddnko henkilotietojasi hankkeessa ja mitd henkilotietojasi
hankkeessa kasitellaan. Voit myo6s halutessasi pyytaa jaljennoksen kasiteltavista henkilotiedoista.

Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)

Jos kasiteltavissa henkildtiedoissasi on epatarkkuuksia tai virheitd, sinulla on oikeus pyytaa niiden
oikaisua tai tdydennysta.

Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla)

Sinulla on oikeus vaatia henkil6tietojesi poistamista seuraavissa tapauksissa:

a) henkildtietoja ei enaa tarvita niihin tarkoituksiin, joita varten ne kerattiin tai joita
varten niitd muutoin kasiteltiin

b) peruutat suostumuksen, johon kasittely on perustunut, eika kasittelyyn ole muuta
laillista perustetta

c) vastustat kasittelya (kuvaus vastustamisoikeudesta on alempana) eika kasittelyyn ole
olemassa perusteltua syyta

d) henkilotietoja on kasitelty lainvastaisesti; tai

e) henkilotiedot on poistettava unionin oikeuteen tai jasenvaltion lainsdadantoon
perustuvan rekisterinpitdjaan sovellettavan lakisdateisen velvoitteen noudattamiseksi.

Oikeutta tietojen poistamiseen ei kuitenkaan ole, jos tietojen poistaminen estaa tai vaikeuttaa suuresti
kasittelyn tarkoituksen toteutumista tieteellisessa tutkimuksessa.

Oikeus kasittelyn rajoittamiseen (tietosuoja-asetuksen 18 artikla)

Sinulla on oikeus henkilotietojesi kasittelyn rajoittamiseen, jos kyseessa on jokin seuraavista
olosuhteista:

a) kiistat henkilotietojen paikkansapitdavyyden, jolloin kasittelya rajoitetaan ajaksi, jonka
kuluessa yliopisto voi varmistaa niiden paikkansapitavyyden

b) kasittely on lainvastaista ja vastustat henkilotietojen poistamista ja vaadit sen sijaan
niiden kayton rajoittamista

c) vyliopisto ei enda tarvitse kyseisia henkilotietoja kasittelyn tarkoituksiin, mutta sina
tarvitset niita oikeudellisen vaateen laatimiseksi, esittamiseksi tai puolustamiseksi

d) olet vastustanut henkilotietojen kasittelya (ks. tarkemmin alla) odotettaessa sen
todentamista, syrjayttdavatko rekisterinpitdjan oikeutetut perusteet rekisterdidyn
perusteet.
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Oikeus siirtaa tiedot jarjestelmasta toiseen (tietosuoja-asetuksen 20 artikla)

Sinulla on oikeus saada yliopistolle toimittamasi henkil6tiedot jasennellyssa, yleisesti kdytetyssa ja
koneellisesti luettavassa muodossa, ja oikeus siirtaa kyseiset tiedot toiselle rekisterinpitajalle yliopiston
estdmatta, jos kasittelyn oikeusperuste on suostumus tai sopimus, ja kasittely suoritetaan
automaattisesti.

Kun kaytat oikeuttasi siirtaa tiedot jarjestelmasta toiseen, sinulla on oikeus saada henkilotiedot
siirrettya suoraan rekisterinpitajalta toiselle, jos se on teknisesti mahdollista.

Vastustamisoikeus (tietosuoja-asetuksen 21 artikla)

Sinulla on oikeus vastustaa henkil6tietojesi kasittelya, jos kasittely perustuu yleiseen etuun tai
oikeutettuun etuun. Talloin yliopisto ei voi kasitella henkilotietojasi, paitsi jos se voi osoittaa, etta
kasittelyyn on olemassa huomattavan tarkea ja perusteltu syy, joka syrjayttaa rekisterdidyn edut,
oikeudet ja vapaudet tai jos se on tarpeen oikeusvaateen laatimiseksi, esittamiseksi tai puolustamiseksi.
Yliopisto voi jatkaa henkil6tietojesi kasittelyd myds silloin, kun sen on tarpeellista yleista etua koskevan
tehtavan suorittamiseksi.

Oikeuksista poikkeaminen

Tassa kohdassa kuvatuista oikeuksista saatetaan tietyissa yksittaistapauksissa poiketa tietosuoja-
asetuksessa ja Suomen tietosuojalaissa saadetyilla perusteilla silta osin, kuin oikeudet estavat
tieteellisen tai historiallisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen tarkoituksen saavuttamisen tai
vaikeuttavat sita suuresti. Tarvetta poiketa oikeuksista arvioidaan aina tapauskohtaisesti.

Valitusoikeus

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

Yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

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

Vaihde: 029 56 66700

Faksi: 029 56 66735

Sahkoposti: tietosuoja(at)om.fi

TAMA LOMAKE TULEE JATTAA TAYDENNETTYNA MYOS KIRJAAMOON (kirjaamo@ulapland.fi)
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