SELOSTE TIETOSUOJA-ASETUKSEN INFORMOINTIVELVOITTEEN EDELLYTTAMISTA TIEDOISTA

Laatimispvm

1. Rekisterinpitaja

Nimi

Suomen Sybpayhdistys ry

Osoite

Unioninkatu 22, 00130 Helsinki

Muut yhteystiedot

09135331

2. Yhteyshenkilo rekisteria
koskevissa asioissa

Nimi

Marika Skytta

Osoite

Unioninkatu 22, 00130 Helsinki

Muut yhteystiedot

044 298 2606

3. Tietosuojavastaava

Nimi

Tapio Luostarinen

Osoite

Unioninkatu 22, 00130 Helsinki

Muut yhteystiedot

050 464 7028; tapio.luostarinen (at)cancer.fi

4, Rekisterin nimi

Sairaanhoitajan vastaanotto/periytyvyysneuvonta

5. Henkil6tietojen
kasittelyn tarkoitus

Sybpajarjestoissa annettavan sairaanhoitajan
neuvonnan tarkoituksena on kartoittaa henkilon
perinnollista alttiutta syopaan. Kartoituksessa
tehddan asiakkaan kertoman perusteella sukupuu,
josta ilmenee asiakkaan nimi, syntymaaika ja
yhteystiedot. Periytyvyysneuvontatyota tekevat
sithen koulutetut sairaanhoitajat. Hoitajan
maksuttomaan tapaamiseen voi tulla syépapotilas,
syopapotilaan laheinen tai terve ihminen, joka haluaa
tulla keskustelemaan sydpaan liittyvista asioista
yleisella tasolla.

Tietojen sailyttaminen perustuu henkildtietolakiin
523/1999, lakiin potilaan asemasta ja oikeuksista
758/1992 ja sosiaali- ja terveysministerion
asetukseen potilasasiakirjojen laatimisesta ja niiden
sdilyttdmisesta 298/2009

6. Henkilotietojen
kasittelyn
oikeusperuste

Rekisterdidyn suostumukseen perustuva.

7. Oikeutetut edut ja tietoa
tasapainotestista, jos
kasittelyn peruste on
oikeutettu etu

Rekisterinpitdjan
oikeutetut edut

Kolmannen
osapuolen
oikeutetut edut

Tietoa tasapaino-
testista

8. Rekisterin tietosisalto

henkilotietoryhmittain

Rekisteroidylta
saadut tiedot

Nimi, henkil6tunnus, osoite, puhelinnumero,

sahkoposti, syntymapaikka ja tiedon sairastatko




syOpaa. Lisaksi ditisi ja isdsi etunimi, syntyma-

vuosi/henkil6tunnus, mahdollinen kuolinaika,

syntymapaikka ja mikali heilld on todettu syopa

niin minka syovan, syopaan sairastumisika ja
missa syopaa on hoidettu.

Sisarusten etunimi, syntymavuosi, mahdollinen
kuolinaika, syntymapaikka, kotikunta ja onko
heista joku sairastanut syovan ja jos on sairastanut,
niin mika syopa, minka ikdisend ja missa hoidettu.
Samat tiedot kysytdan myos kysyjan omista lapsista

ja syOpadan sairastuneista muista suvun jasenista.

Muista lahteista
rekisteroidysta

saadut tiedot
tietolahteineen
(ainakin julkinen/yksit.,
organisaatio/toimiala/
sektori, EU/ei EU, ylei-
sesti saatavilla oleva?)

Paivamaara, milloin henkild on kdynyt hoitajan
vastaanotolla

Perinndllisyyslaakarin allekirjoitus ja paivamaara
Tietoja saadaan ainoastaan henkilolta itseltaan.

9. Rekisterin suojauksen
periaatteet

Manuaalinen aineisto

Lahetteestd ja sukupuusta jaa alkuperdinen
Suomen Sydpayhdistyksen toimitiloihin ja niita
sailytetdaan lukollisessa kaapissa lukollisen oven
takana kulkuvalvotussa tilassa.

Tietojen kasittelijaa sitoo ammatillinen
vaitiolovelvollisuus.

ATK:lla kasiteltavat
tiedot

Eiole

10. Vastaanottajat, joille
henkilotietoja siirretdan
tai luovutetaan

Rekisterinpitajat
Yhteisrekisterin-
pitdjat
Henkilotietojen
kasittelijat

Kolmannet
osapuolet

Yliopistosairaaloiden perinnéllisyysladketieteen
yksikko tai erikoissairaanhoito asiantuntija-
|adkarin l3hetteella.

11. Vastaanottajaryhmat,
jos vastaanottajien tietoja
ei ilmoiteta kohdassa 10

Syy vastaanottajan
nimeamatta jattamiseen

Vastaanottaja-
ryhmat (kasittely-
toimet, toimiala,
sektori, alasektori,
sijainti)




12. Tietojen siirto
kolmansiin maihin
(EU:n ulkopuolelle) tai
kv. jarjestoihin,

tiedot kaytettavista
suojatoimista ja keinot
saada kopio tai tieto

Komission paatos
tietosuojan
riittavyydesta

Siirron suojatoimien
asianmukaisuus

Tietoja ei luovuteta eika siirretd EU:n tai ETA:n
ulkopuolelle.

Rekisteroityjen oikeuk-
sien taytantédnpano-

niiden sisallosta kelpoisuus

13. Henkilotietojen Tietojen sdilyttdminen perustuu lakiin potilaan

sailyttamisaika tai sen asemasta ja oikeuksista 758/1992 ja sosiaali- ja

maarittamiskriteerit terveysministerion asetukseen potilasasiakirjojen
laatimisesta ja niiden sailyttamisestad 298/2009

(henkilotietoryhmittain)

14. Rekisteroidyn oikeus Tarkastus-, korjaus- ja kielto-oikeutta koskevat

* paasta henkilotietoihin yhteydenotot tulee tehda ensisijaisesti kirjallisena

¢ tietojen oikaisemiseen sdhkopostitse osoitteeseen neuvonta(at)cancer.fi

* tietojen poistamiseen tai postitse (Suomen Sydpayhdistys, Unioninkatu 22,

e kasittelyn rajoittamiseen 00130 Helsinki tai alueelliseen sy6payhdistykseen),
tai henkilokohtaisena kayntind Suomen Syopa-
yhdistyksessa tai alueellisessa syopayhdistyksessa.

Miten rekisteroity voi

kayttaa oikeuksiaan?

15. Oikeus peruuttaa Suostumuksen Sahkopostitse neuvonta(at)cancer.fi tai postitse

suostumus, kun henkilo-
tietojen kasittelyn oikeus-
peruste on suostumus

peruuttamisen
menettelytapa

Suomen Syopayhdistys, Neuvontapalvelu,
Unioninkatu 22 00130 Helsinki

16. Oikeus tehda valitus
valvontaviranomaiselle

Rekisteroidylla on oikeus kannella tietosuoja-
asetuksen rikkomuksesta valvontaviranomaiselle:
Tietosuojavaltuutetun toimisto, PL 800, 00521
Helsinki, puh. 029 566 6700, tietosuoja(at)om.fi

17. Automaattinen
paatoksenteko ml.
profilointi ja evasteiden
kaytto

Olemassaolo
Kasittelyyn liittyva
logiikka

Kasittelyn merkittavyys
ja seuraukset
rekisteroidylle

Henkil6tietojesi kasittelyn yhteydessa
ei harjoiteta automaattista
paatoksentekoa, profilointia

eika kerata evasteita.




