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REKISTERISELOSTE

1. Rekisterinpitaja

*Merkitse tietosuoja- [ Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma

vastaava sivulle 6 I Muu*:
Yhteisrekisteri**: HY ja HUS

**Yhteisrekisteri:
véhintaén kaksi
rekisterinpitéjaé; esim.

HUS merkitdéan tutkimusrekisterinpitdjdksi tutkimukseen, kun:
(i) Tutkimusrekisteri on tietosisélléltddn HUSIn tutkijan méérittelemé
HUS ja OYS (ii) Tutkimuksesta vastaava henkild on tyé- tai virkasuhteessa HUSiin koko tutkimuksen ajan

Ja (iii) Tutkimuksessa kéytetaén sellaisia tiedonkeruulomakkeita, joiden tietoturvallisuudesta HUS
voi vastata. Jos monikeskustutkimuksissa on sédhkéinen tiedonkeruulomake, josta vastaa
ulkopuolinen taho, HUS ei voi toimia rekisterinpitédjéna.

2. Tutkimuksen nimi . oL )
Intervene-rintasydpatutkimus

3. Toimeksiantaja/
Toimeksiantajan edustaja Helsingin yliopisto, Suomen molekyylildaketieteen instituutti FIMM
*merkitse téhén joko Elisabeth Widén, dosentti

to{miksiar;ta!{sz:ef/giiva tutkija tai FIMM, PL 20

yrityksen, lai ! 00014 Helsingin yliopisto

organisaation edustaja elisabeth. widen@helsinki.fi

+358 50 381 2738

4. Tutkimuspaikkakohtainen
johtava tutkija (PI) Tutkimuspaikkakohtainen johtava tutkija, HUS, Kliinisen genetiikan yksikkd
“toimii tutkimusta tekevén Eveliina Salminen, vs osastonyliladkari/kliininen opettaja, dosentti
wtkdiarynman vastuulisena HUS, Kliinisen genetiikan yksikkd
Jomajana PL 160, 00029 HUS
HY, Laaketieteellisen genetiikan ja perinndllisyyslaaketieteen osasto

PL 63, 00014 Helsingin yliopisto
eveliina.e.salminen@hus.fi / eveliina.salminen@helsinki.fi
+358 40 8384 509

Tutkimuspaikkakohtainen johtava tutkija, Helsingin yliopisto, Suomen
molekyylildaketieteen instituutti FIMM

Elisabeth Widén, dosentti

FIMM, PL 20, 00014 Helsingin yliopisto

elisabeth.widen@helsinki.fi

+358 50 381 2738

5. Yhteyshenkil6*

rekisteria koskevissa HUSIn rekisteria koskevat asiat:

asioissg o Eveliina Salminen, vs osastonyliladkari/kliininen opettaja, dosentti
*kun rekisterinpitéjané HUS, HUS, Kiliinisen genetiikan yksikkd

HUSiin virkasuhteessa oleva PL 160. 00029 HUS

tutkimusryhmén jésen ’

HY, Laaketieteellisen genetiikan ja perinndllisyyslaaketieteen osasto
PL 63, 00014 Helsingin yliopisto

eveliina.e.salminen@hus.fi / eveliina.salminen@helsinki.fi

+358 40 8384 509

Helsingin yliopistoa koskevat asiat
Elisabeth Widén, dosentti
FIMM, PL 20
00014 Helsingin yliopisto
elisabeth.widen@helsinki.fi
+358 9 191 25477
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6. Henkilotietojen kasittelyn

tarkoitukset

e Tutkimuksen kohde

e  Tutkimuksen kesto (alku- ja
loppupvm)

Rekisteri perustetaan tutkimushankkeessa Intervene-rintasydpatutkimus
suoritettavaa tieteellistad tutkimustoimintaa varten.

Tutkimuksen kesto: 1.4.2023 — 30.06.2034

7. Henkilotietojen kasittelyn
oikeusperuste
Valitse vain YKSI k&sittelyperuste

Kaésittelyperusteeksi valitaan
ensisifaisesti Yleinen etu.

Suostumus valitaan
késittelyperusteeksi vain
poikkeustapauksissa, todella
harkiten ja perustellen.

** arkaluonteiset henkil6tiedot
esim. geneettiset tiedot,
terveystiedot yms.

Katso lisdé késittelyn
oikeusperusteita
tietosuojavaltuutetun sivulta

Yleinen etu tieteellisessa tutkimuksessa:

Henkilbtietojen kasittely perustuu EU:n tietosuoja-asetuksen artiklaan 6, 1 e:
Yleisté etua koskevan tehtdvén suorittaminen tai rekisterinpitéjélle kuuluvan
Julkisen vallan kéytté ja arkaluonteisten tietojen kasittely perustuu tietosuoja-
asetuksen artiklaan 9 erityiset henkil6tietoryhmat **, 2 j: Yleisen edun
mukainen tieteellinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus.

U] Yleinen etu Kliinisessa ladketutkimuksessa ja kliinisessa
laitetutkimuksessa:

Henkilbtietojen kasittely perustuu EU:n tietosuoja-asetuksen

artiklaan 6, 1 c: k&sittely on tarpeen rekisterinpitédjén lakisdéteisen velvoitteen
noudattamiseksi ja 1 e: Yleistéd etua koskevan tehtdvén suorittaminen tai
rekisterinpitdjélle kuuluvan julkisen vallan kaytté ja arkaluonteisten tietojen
kasittely perustuu tietosuoja-asetuksen artiklaan 9 erityiset henkildtietoryhmat
** 2i: Kansanterveyteen liittyva yleinen etu

1 Muu peruste (katso EU:n tietosuoja-asetus):

8. Tutkimusrekisterin
tietosisalto

o keité rekisteroidyt ovat
(potilaat/terveet
vapaaehtoiset/muu
erityisryhma)

e henkilbiden yksilbintitiedot
(esim. nimi, syntymd&aika,
henkil6tunnus, yhteystiedot),

o futkimukseen keréttévét tiedot
(esim. hoitotiedot, Idékitystiedot,
kuvantamistiedot,
diagnoositiedot jne.)

e Jos olet pyytdméssé tietoja
HUS Tietoaltaalta, kerro
luovutetaanko tiedot sinulle
tunnisteellisena vai
pseudonymisoituna ja kuvaile
tdhdn mahdollisimman tarkasti
Jokainen muuttuja

Luettele tutkimusrekisteriin kerattavat tiedot tai kuvaa ne erillisessa liitteessa

Kerattavat tiedot on kuvattu erillisessa liitteessa
Katso rekisteriselosteen liite 1 kohtiin 8 ja 9 liittyen.

Arvioi rekisterdityjen maara (otoskoko), esim. kymmenia, satoja, tuhansia
Otoskoko on noin 1 500 henkilda (rintasyopapotilaat + I&hisukulaiset)

9. Tietoldhteet

Rekisteriin tallennettavien tietojen tietolahteet:

Potilasrekisterit

Tutkijan oma toiminta (esim. verenpaineen mittaus)
Tutkittavan antamat tiedot (esim. kyselyt, haastattelut)
Muut henkilorekisterit: katso rekisteriselosteen liite 1
Muut tietolahteet: katso rekisteriselosteen liite 1

10. Henkilotietojen
kasittelyyn kaytettavat
resurssit

*Aineisto on
pseudonymisoitu=
Suorat tunnistetiedot on
poistettu, mutta on
yhdistettdvissé

Kuvaus tutkimusrekisterin sailytyksesta
HUOM! Koodiavain séilytetdén eri paikassa kuin koodattu tutkimusaineisto.

Manuaalisen aineiston (esim. paperiaineisto) suojaaminen:

HUSIn hallinnoimassa lukitussa tilassa, johon paasy vain tehtavaan
nimetyilla henkil6illa (Intervene-suostumuslomakkeet)

U muu, mika:




henkilétietoihin
lisétietojen tai koodin
avulla
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Digitaalisen aineiston suojaaminen (esim. tietojarjestelmat ja laitteet):
HUSIn hyvaksyma tietoturvallinen alusta (esim. Tietoallas; HUSilainen ks
Pysyvaisohje Tieteellisen tutkimuksen luvat HUSissa liite 2)

muu, mika: HY/FIMM:in tietoturvalliset alustat

Suorien tunnistetietojen kasittely:

[ Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa

Aineisto on pseudonymisoitu®

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

Tutkimussuunnitelman mukaan kaikille tutkimuksen osallistujille on tarkoitus
palauttaa henkildkohtaisia tutkimusanalyysituloksia. Téman takia tarvittavat
tutkimustiedot kasitellaan tunnisteellisina tutkimustulosten palauttamiseen
liittyvissa tilanteissa. Taman liséksi tutkimusryhma keraa tutkimustietoa
tutkittavien sairaskertomuksista. Kaikki henkiltietoja kasittelevat henkilot
ovat salassapitovelvollisia.

Muussa kaytéssa tutkimusaineisto on pseudonymisoitu. FIMM:ssa on
kaytossa biopankkilain ja tietosuoja-asetuksen vaatimusten mukainen CORE-
tietojarjestelma, jolla hallinnoidaan tutkittavien henkilétietoja, Intervene-
suostumuksia seka koodattuja tutkimustunnisteita ts. pseudonyymeja.
Tietojarjestelman koodiavaimet sailytetdan salattuna eika niihin paase kasiksi
kuin tietokannan yllapitajat.

11. Tutkimuksen suorittajat
Kaikki henkilét, joilla on
tutkimuksen kuluessa oikeus
késitella rekisterissé olevien
tietoja (merkitse nimi, oppiarvo,
organisaatio, rooli tutkimuksessa)

e Samuli Ripatti, FT, professori, FIMM, Helsingin yliopisto; Tutkimusprojektin
johto (Intervene-konsortion PI)

e Elisabeth Widén, LT, dosentti, vanhempi tutkija, FIMM, Helsingin yliopisto;
Tutkimusprojektin johto (Intervene-rintasytpatutkimus-osion Pl)

e Johanna Aro, projektikoordinaattori, FIMM, Helsingin yliopisto;
projektipaallikkd

e Timo Miettinen, IT-vastaava, FIMM, Helsingin yliopisto;
tietojarjestelmapaallikkd

® Robert Mills, IT-asiantuntija, FIMM, Helsingin yliopisto;
tietojarjestelmaasiantuntija

e Teemu Perheentupa, IT-asiantuntija, FIMM, Helsingin yliopisto; IT-
suunnittelija

e Nelli Saijets, LL, FIMM, Helsingin yliopisto ja Kliinisen genetiikan yksikkd,
HUS; tutkija

e Wei Wei, tutkija, FIMM, Helsingin yliopisto

e Max Tamlander, tutkija, FIMM, Helsingin yliopisto

e Eveliina Salminen, vs osastonylilagkari/kliininen opettaja, dosentti, kliinisen
genetiikan yksikko, HUS

e Minna Péyhonen, LT, professori, Kliinisen genetiikan yksikkd, HUS

e Anu Loukola, FT, dosentti, Helsingin Biopankki, HUS; projektikoordinaattori

e Otto Manninen, FT, Helsingin Biopankki, HUS; tietojarjestelmaasiantuntija

e NN, HUS

12. Henkilotietojen
luovutukset alkuperdisessa
kayttotarkoituksessa

* Luovutuksella tarkoitetaan, etta
henkilétietoja luovutetaan
alkuperéiseen
kéyttétarkoitukseen,

yhteistybkumppanille, kuten esim.

laboratoriolle analysoitavaksi.

L] Tietoja ei luovuteta* toiselle rekisterinpitajalle tai henkilttietojen kasittelijalle
Tietoja luovutetaan toiselle rekisterinpitgjalle tai henkil6tietojen kasittelijalle

Rekisterinpitaja tai henkildtietojen kasittelija, jolle tietoja luovutetaan:

Intervene-tutkimus on yhteensa 15 vuotta kestava tutkimusprojekti, jossa
kerataan verinaytteita tutkimuksen alussa ja kyselylomaketietoa tutkimuksen
alussa seka yhden vuoden, kolmen vuoden ja viiden vuoden seurannan
jalkeen, sekd my0s sairaskertomus- ja rekisteritietoja 10 vuoden ajan
tutkimuksen alkamisesta. Osa tutkimusanalyyseista, joilla selvitetdan
syopaalttiuteen liittyvia tekijoita, tehdaan mydhemmin tai viimeistdan viiden
vuoden seurannan jalkeen, jolloin kaikkia kerattyja naytteitd on mahdollista
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tutkia samanaikaisesti. Silloin analyyseja suorittavan laboratorion valinta
tehdaan analyysipalvelun laatu ja hinta huomioiden julkisista hankinnoista ja
kayttdoikeussopimuksista annetun lain mukaisella tavalla.

Koska etukateen ei voi tietda, mitka toimijat tulevat tarjoamaan kyseisia
analyyseja vuonna 2029 ja sen jalkeen, on mahdollista, ettd Intervene-
tutkimuksessa kerattyja verinaytteita tai naytteeseen liittyvia tietoja, voidaan
siirtdd analysoitaviksi koodattuina myos Helsingin yliopiston Intervene-
tutkimusryhman ulkopuolelle. Tietoja tai naytteita siirretdan ainoastaan siina
tapauksessa, ettei tutkimusryhma itse pysty naitd analyyseja tekemaan ja
mikali tutkimusryhman ulkopuolella suoritettu analyysi merkitsevalla tavalla
edistda Intervene-tutkimuksen tavoitteita. Tassa tapauksessa, henkildtietojen
mahdolliset vastaanottajat tai vastaanottajaryhmat ovat tutkijat, akateemiset
tutkimusorganisaatiot tai kaupalliset toimijat Suomessa tai ulkomailla, jotka
tekevat tutkimusyhteisty6ta Intervene-tutkimusryhman kanssa tai tutkijat,
akateemiset tutkimusorganisaatiot tai kaupalliset toimijat Suomessa tai
ulkomailla, jotka toteuttavat analyysity6ta alihankintana Intervene-
tutkimusryhmalle. Jalkimmaisessa tapauksessa henkildtietoja vastaanottavat
tahot toimivat Intervene-tutkimuksen henkiltietojen kasittelijoina eivatka
rekisteripitajina. Uusista yhteistyotahoista tiedotetaan Intervene-tutkimuksen
internetsivuilla.

13. Tietojen siirtdminen EU:n

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

Tietoja siirretdan EU:n tai ETA:n ulkopuolelle

Suojatoimet varmistetaan Kohdassa 12. mainituista syista Intervene-tutkimuksen pesudonymisoituja

siirtosopimuksessa tietoja tai naytteitd voidaan myos siirtdéd EU:n ja Euroopan talousalueen

(Material Transfer Agreement/ (ETA) ulkopuolisiin maihin. Talloin tutkimuksen rekisterinpitaja (tassa

Data Transfer Agreement). tutkimuksessa Helsingin yliopisto) varmistaa, etta henkilotiedot siirretdéan
asianmukaisia suojatoimia kayttden. Tassakin tapauksessa henkilbtietoja

*Siirtdmisella tarkoitetaan, etté vastaanottava taho toimii Intervene-tutkimuksen henkiltietojen kasittelijana

henkilétietoja kasitelldén
alkuperéisen kéyttétarkoituksen
mukaisesti. Henkil6tietojen
vastaanottaja késittelee tietoja
rekisterinpitédjén lukuun ilman
itsendisté késittelyoikeutta.

eika rekisterinpitdjanad. Kun tietoja siirretédan tai luovutetaan ETA-maiden
sisalla, naiden tietojen siirrosta ja tietosuojasta sovitaan aina erillisella
sopimuksella. Tutkimuksen rekisterinpitdja vastaa naista toimista.

14. Henkil6tietojen Tietoja ei luovuteta® toiselle rekisterinpitajalle ja/tai toiseen rekisteriin
saannonmukaiset [0 Tietoja luovutetaan toiselle rekisterinpitajalle ja/tai toiseen rekisteriin
luovutukset

*Luovutuksella tarkoitetaan, eftéd Mita tietoja luovutetaan
henkilétietoja luovutetaan
alkuperéisestéd poikkeavaan
kéyttotarkoitukseen. Luovutukselle
taytyy olla aina oikeusperuste.

Tiedot luovutetaan:

O tunnisteellisina

O pseudonymisoituina/koodattuna

Rekisterinpitdja ja/tai rekisteri, mihin tietoja luovutetaan
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Tietojen luovutuksen peruste

O sopimus luovutuksesta rekisterinpitajien valilla
O viranomaislupa

O muu, mika:

15. Rekisterdidyn oikeudet
tieteellisessa tutkimuksessa

Poikkeamisen
tarpeellisuutta on
arvioitava
tapauskohtaisesti.

Lis&é rekisterbidyn
oikeuksista
tietosuojavaltuutetun
sivuilta

Tutkimuksessa ei poiketa alla olevista rekisteréidyn oikeuksista

Tutkimuksessa poiketaan alla valituista rekister6idyn oikeuksista
(oikeusperusteena yleinen etu):
[ Oikeus saada tietoa henkilttietojen kasittelysta (artiklat 13-14)
[ Oikeus saada paasy henkil6tietoihin (artikla 15)
L1 Oikeus virheellisten tietojen oikaisemiseen (artikla 16)
L1 Oikeus henkil6tietojen kasittelyn rajoittamiseen (artikla 18)
0] Oikeus vastustaa henkil6tietojen kasittelya (artikla 21)

Muu, mika:

Poikkeaminen tulee perustella lomakkeen osassa B: Poikkeaminen
rekisterdidyn oikeuksista tieteellisessa tutkimuksessa.

16. Tutkimusaineiston
kasittelytoimet tutkimuksen
paatyttya

Hyvén kliinisen tutkimustavan
periaatteiden mukaisesti
tutkimusaineistoja séilytetdan
paésééntoisesti 15 vuotta
tutkimuksen p&éttymisesta.
Laéketutkimuksessa 25 vuotta.

Arkistointiajat nykylainsdddénnén

mukaan:

o [aitetutkimus, ei
implementoitava 10 vuotta,
implementoitava 15 vuotta

Jos ko. tutkimus liittyy laékkeen

myyntilupaan EU-alueella,

materiaalia on séilytettévéa
véhintdén 2 vuotta sen jélkeen,
kun on saatu viimeinen myyntilupa

EU-alueella tai 2 vuotta sen

Jjélkeen, kun valmisteen tutkimus

on lopetettu.

Kuvaus tutkimusaineiston kasittelysta tutkimuksen paatyttya
Tutkimusaineisto havitetdan

0] Tutkimusaineisto arkistoidaan anonymisoituna ilman tunnistetietoja
[ Tutkimusaineisto arkistoidaan pseudonymisoituna

[ Tutkimusaineisto arkistoidaan tunnistetiedoin

Minne aineisto arkistoidaan ja miten pitkaksi aikaa:

Intervene-tutkimusrekisterissa olevat tiedot havitetddn 5 vuotta tutkimuksen
paattymisen jalkeen (v. 2039). Intervene-rintasy6patutkimuksessa
biopankkinaytteista tuotetut tiedot kuitenkin palautuvat Helsingin Biopankkiin
ja ovat kaytettdvissd muissa samoja naytteitd  hyddyntavissa
biopankkitutkimuksissa.

Tutkimuksen koodattuja tutkimustunnisteita (pseudonymit) hallinnoidaan
FIMMin biopankkilain ja tietosuoja-asetuksen vaatimusten mukaisessa
sahkoisessa CORE-tietojarjestelmassa (kts. kohta 10). Intervenen
manuaalisia  suostumus- ja  kyselylomakkeita sailytetddn  HUSIn
hallinnoimassa lukitussa tilassa, johon on paadsy vain tehtavaan nimetyilla

henkil6illa.  Tutkittavien sairaskertomuksista kerattdvda tutkimustietoa
hallinnoidaan HUSin hyvaksymalla tietoturvallisella alustalla. Muu
tutkimusaineisto on  sdhkdinen ja sitd  hallinnoidaan  FIMMin

tutkimustietokannoissa koodattuna ja tietoihin on kayttdoikeus vain tdman
tutkimuksen nimetyillda tutkijoilla. Eri lahteista kerattdvaa tutkimusaineistoa
analysoidaan pseudonymisoituna FIMMin tutkimustietoalustoilla noudattaen
tietosuoja-asetuksen ja Fimean asettamia vaatimuksia.

Tutkimusaineiston tietoturvallisesta havittdmisestad vastaa:

[ Tutkimuksen vastuuhenkil®:

Muu, kuka:

FIMMin tutkimusaineistot: FIMM tietojarjestelmahallinto, Timo Miettinen
HUSIn tutkimusaineistot: HUSin tutkimuksesta vastaavan tutkijan pyynnosta
HUS tietohallinto
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HUOM! Pelkké séhkdisen aineiston poistaminen ja siirtdminen tietokoneen roskakoriin
ei viela sellaisenaan tarkoita aineiston pysyvaa hévittdmista. Sdhkbisen aineiston osalta
hévittdminen voi tapahtua esimerkiksi paéallekirjoittamalla. Paperinen aineisto voidaan
hévittaé tehokkaasti esimerkiksi silppurilla tai polttamalla.
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Rekisteriselosteen liite 1.
Versio 2.0, 05.06.2025

Intervene-rintasydpatutkimus

REKISTERISELOSTEEN LIITE 1. KOHTAAN 7 ja 8

Keita rekisteroidyt henkilot ovat?

Tutkimukseen tavoitellaan osallistuvan n. 500 vapaaehtoista naista, joilla on todettu
rintasyopa ja n. 1 000 heidan lahiomaistaan.

Tietosisalto

Tutkimusrekisteri koostuu kahdesta osasta:

1)

Ensimmaiseen osaan kerataan tiedot tutkittavan nimenomaisella projektikohtaisella
suostumuksella (kyselytiedot, sahkdisista potilastietojarjestelmista keratyt
terveystiedot) seka biopankkisuostumuksella (biopankkinaytteesta maaritetyt tiedot,
biopankkinaytteeseen liittyvat tiedot). Taman osuuden tiedot ovat rekisterdidyn
tarkastettavissa tietosuojalain mukaisesti siten, kun tutkimustiedotteessa on tehty
selkoa.

Toiseen osaan keratdan (myohemmassa vaiheessa) tietoja lakisaateisista
rekistereistd Findatan luvalla. TAma on selostettu myos tutkittavan tiedotteessa.
Naiden tietojen tarkastusoikeuden suhteen noudatetaan viranomaisluvan ehtoja.

Tutkittavan suostumuksella kerattavat tiedot

(A) Tutkittavien henkildtunnistetiedot: (HUS ja HY vastuussa)

Nimi
Ammatti
Henkilétunnus; suostumuslomakkeessa kysytdan syntymaaika
Osoite
Syntymapaikka
Puhelinnumero
Sahkopostiosoite
o Sahkopostia ei kaytetd arkaluontoisen tiedon valittdmiseen ilman riittdvaa
suojausta
Tutkimusnumero, eli tutkittavan Intervene-pseudonyymi
o Tilastoanalyyseja tehtdessa kaytetaan tunnistetietona tutkimusnumeroa. Muut
henkilotiedot sailytetaan erikseen ja niita kaytetdan vain, kun se on
valttdmatonta.

(B) Tutkimuksen yhteydessa kerattava muu tieto:

Rekisterdityjen antamat suostumustiedot tutkimushankkeen ja biopankkitoiminnan
osalta
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e Rekisterdityjen antamat kyselylomakevastaukset; kyselylomakevastauksia kerataan
seuraavilla lomakkeilla:
o Potilaan 1. kyselylomake (HY vastuussa)
o Sukulaisen 1. kyselylomake (HY vastuussa)
o Potilaan kysely tutkimustulosten palautuksesta (HUS vastuussa)
o Sukulaisen 1., 2. ja 3. seurantakysely (HY vastuussa)

(C) Naytteiden tiedot ja ndytteista maaritetyt tiedot

e Rekisteroityjen yksildlliset naytetunnisteet (Intervene pseudonyymin koodirekisterin
tiedot) (HY vastuussa)

o Naytteista Intervene-hankkeessa tuotetut tutkimukselliset tiedot (genomitieto ja muu
tutkimustieto) (HY vastuussa)

e Intervene-rintasydpatutkimuskohorttiin kuuluvien henkildiden biopankkindytteista
mahdollisesti aikaisemmissa biopankkitutkimuksissa tuotettu tieto
(biopankkiluovutuksena Helsingin Biopankista) (HY vastuussa)

(D) HUSIn tietoaltaasta/kliinisista tutkimusrekistereisti haetut kliiniset tiedot:

e Tutkimusryhma kerda HUSIn sahkdisista potilastietojarjestelmista ja kliinisista
tutkimusrekistereista syévan diagnosointiin, hoitoon ja seurantaan liittyvia tietoja,
kuten diagnoosit, toimenpidekoodit, laboratorioarvot, kuvantamisdata, diagnostisten
geenitestien tulokset ja patologian tiedot.

e Tiedot siirretdan tunnisteellisena FIMM:in tietoturvalliseen analyysiympéaristéon, ja
pseudonymisoidaan ennen tieteellisia analyyseja

e Kiliiniset tiedot on kuvattu tarkemmin Liitteessa 8

Viranomaisluvalla kerattavat tiedot (HY vastuussa)
Tutkimuksen yhteydessad mydhemmin kerattava rekisteritieto.

Tutkittavat antavat suostumuksen tietojen kera@miseen vaestorekisterista ja muista alla
luetelluista valtakunnallisista rekistereista. Tutkittavat antavat myds suostumuksen naiden
tietojen kasittelemiseen yhdessa tutkimustietojen kanssa. Rekisteritietojen kerdamiseksi
anotaan lupa Findatalta.

Vaestorekisterikeskus (ks. Rekisteriseloste osoitteesta www.vrk.fi)

o Vaestotietojarjestelma; etsimme tasta tietojarjestelmasta mm. seuraavat tiedot:

o taydellinen nimi, henkildtunnus
syntymakotikunta tai -paikka, asuinkunta
henkildn ilmoittama postiosoite ja muuna yhteystietona sdhkdpostiosoite
henkilon ilmoittama aidinkieli ja asiointikieli
vanhempien seka lasten taydelliset nimet ja henkilotunnukset
toimintakelpoisuuden rajoittamista, edunvalvontaa ja edunvalvontavaltuutusta
koskevat tiedot

O O O O O

Elaketurvakeskus (ks. Rekisteriselosteet osoitteesta www.etk.fi)

e Elakerekisteri, Ansaintarekisteri; etsimme naista rekisteristd mm. seuraavia tietoja:


http://www.etk.fi/
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o Elaketiedot (tydokyvyttdmyys-, varhais-, tyéttdmyys-, vanhuus-, varh. vanhuus-
ja osa-aikaeléke seka maat. erityiselake)

o Tydssaoloaikoja ja tydelakelisdan oikeuttavia etuusaikoja (ty6ttémyys-,
kuntoutus- ja koulupaivat)

o Tydelakettd kartuttavat tydssaolot (tyohistoria)

o Kuntoutusraha- ja kuntoutuskorotuspaivat ja -ajat

Kela (ks. Rekisteriseloste osoitteesta www.kela.fi)

e FEtuusrekisteri; etsimme etuusrekisteristda muun muassa seuraavia tietoja:
o Vakuuttamistiedot (onko oikeus Kelan etuuksiin)
o Vammaistuki (onko saanut: perusvammaistuki, korotettu vammaistuki,
erityisvammaistuki)
o Elakkeensaajan hoitotuki (onko saanut: elakkeensaajan perushoitotuki,
korotettu hoitotuki, erityishoitotuki)
Kuntoutuksen rekisterit: onko saanut kuntoutusta tai kuntoutusrahaa
Erityiskorvausoikeusrekisteri: oikeuksien koodit, diagnoosit, oikeuksien kesto
Reseptirekisteri: tiedot 1aakeista, joita kaytetaan yleisimpien kansantautien hoidossa
Sairauspaivaraharekisteri: tiedot sairauspaivarahajaksoista ja niiden syista

THL (ks. Rekisteriselosteet osoitteesta www.thl.fi)
Esimerkkeja tutkimukselle tarkeista tietosisalloista alla:

Tartuntatautirekisteri

Terveydenhuollon hoitoilmoitusrekisterit (HILMO)

Perusterveydenhuollon avohoidon hoitoilmoitusrekisteri (avoHILMO)

Sosiaalihuollon hoitoilmoitusrekisteri

Sairaaloiden benchmarking-tietokanta: palvelujen kaytto, diagnoosit, tehdyt

toimenpiteet, potilasryhmitykset (FullDRG) seka niitd vastaavat

kustannuspainokertoimet

e SyOparekisteri ja joukkotarkastusrekisteri: tiedot todetuista syovista seka
joukkotarkastustiedot (onko osallistunut syopaseulontaan)

e Syntyneiden lasten rekisteri: synnytysvuodet seka synnytyksiin ja raskauden
seurantaan liittyvat tiedot (esimerkiksi syntymaaika, raskauden kesto,
raskaudenaikaiset ja perinataalivaiheen komplikaatiot)

e Raskaudenkeskeyttamis- ja steriloimisrekisterit: tieto siitd, onko tehty, vuodet milloin
tehty

e Implanttirekisteri: toimenpiteen tiedot

e Epamuodostumarekisteri: diagnoosit, epamuodostuman toteamiseksi tehdyt

lisatutkimukset (ml. DNA-tutkimukset) seka epamuodostuman tyyppi, syy ja

toteamisaika

Tilastokeskus (ks. Rekisteriselosteet osoitteesta www.tilastokeskus. fi)

e Kuolintodistusarkisto: tutkimukselle tarkea tietosisaltd mm. kuolemansyy ja kuolinaika
e Sosioekonomista asemaa koskevat rekisterit kuten tutkinto- ja ammattirekisteri
suoritetuista tutkinnoista ja ammatista



