A. TIETOSUOJASELOSTE

1. Rekisterinpitaja

Valitse vain YKSI vaihtoehto.

*Rekisterinpit@jdksi merkit&dan taho, joka on laatinut tutkimussuunnitelman, eli on mdé&daritellyt, mihin tarkoitukseen ja millé
tavalla henkildtietoja kdsitellddn.

**Jos vahint&dn kaksi tutkijaa/organisaatiota ovat yhdessd laatineet futkimussuunnitelman, merkit&én ne
yhteisrekisterinpitdjdksi. Yhteisrekisterinpitdjyys voi tulla kyseeseen esimerkiksi HUSIN ja yliopiston yhteisissd tutkimuksissa.

D HUS-yhtyma&*

D Muu organisaatio/tutkija (jos valitset tdman tarkenna mik&/kuka) *:

Yhteisrekisteri (jos valitset tdman tarkenna mitk& organisaatiot) **:
HY ja HUS

HUS merkitadn tutkimusrekisterinpitajcdksi tutkimukseen, kun:
(i) Tutkimusrekisteri on fietosisalldlt&an HUSIN tutkijan mdadrittelema
(i) Tutkimuksesta vastaava henkild on tyd- tai virkasuhteessa HUSiin koko futkimuksen ajan

(iii) Tutkimuksessa kaytet&dn sellaisia tiedonkeruulomakkeita, joiden fietoturvallisuudesta HUS voi vastata. Jos moni-
keskustutkimuksissa on sahkéinen fiedonkeruulomake, josta vastaa ulkopuolinen taho, HUS ei voi foimia rekisterinpit&jand.

2. Tutkimuksen nimi
Intervene-rintasyopatutkimus

3. Toimeksiantaja/Toimeksiantajan edustaja.

Merkitse tdhdn joko toimeksiantajana toimiva tutkija tai yrityksen, laitoksen tai organisaation edustaja.
Toimeksiantajalla tarkoitetaan henkildd, yritystd, laitosta tai organisaatiota, joka vastaa IGdke- tai terveystieteellisen
tutkimuksen aloittamisesta, hallinnoimisesta ja rahoituksen jariestémisestd.

Tutkijalahtdisessd tutkimuksessa tutkija voi olla sekd toimeksiantaja ettd tutkimuspaikkakohtainen johtava tutkija.

Henkild Organisaatio/yritys/laitos

Elisabeth Widén Helsingin yliopisto, Suomen molekyylilagketieteen instituutti
Osoite

FIMM, PL 20 00014 Helsingin yliopisto
Puhelinnumero Sahképosti

+358 50 381 2738 elisabeth.widen@helsinki.fi

4. Tutkimuspaikkakohtainen johtava tutkija

Toimii futkimusta tekevan tutkijaryhmdn vastuullisena johtajana ja on virka-/tyésuhteessa organisaatioon koko futkimuksen ajan.
Jos kyseessd on monikeskustutkimus, luettele tassd tai erillisessa litteessa kaikkien keskusten tutkimuspaikkakohtaiset johtavat

tutkijat.

Nimi Teht&vanimike/virka-asema
Elisabeth Widén / Eveliina Salminen tutkimusjohtaja / ylilaakari

Osoite

FIMM, PL 20 00014 Helsingin yliopisto/ PL 160, 00029 HUS

Puhelinnumero Sahkdposti
+358 50 381 2738 / +358 40 8384 509 elisabeth.widen@helsinki.fi / eveliina.e.salminen@hus.fi

5. Yhteyshenkil6 rekisteria koskevissa asioissa
Kun rekisterinpit@jénd HUS, HUSIin virkasuhteessa oleva tutkimusrynmdn jésen.

HUSIn rekisteria koskevat asiat: Helsingin yliopiston rekisteria koskevat asiat:
Eveliina Salminen, yliladkari Elisabeth Widén, tutkimusjohtaja, dosentti
HUS, Kiliinisen genetiikan yksikko FIMM

PL 160, 00029 HUS PL 20, 00014 Helsingin yliopisto
eveliina.e.salminen@hus.fi, +358408384509 elisabeth.widen@helsinki.fi, +358503812738
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6. Henkilotietojen kdsittelyn tarkoitukset
Tutkimuksen kohde.

Tutkimuksen kesto (alku- ja loppupdivimadrd).

Rekisteri perustetaan tutkimushankkeessa Intervene-rintasyopatutkimus suoritettavaa tieteellista tutkimustoimintaa varten.
Tutkimuksen kesto: 1.4.2023 — 30.06.2034

7. Henkilotietojen kasittelyn oikeusperuste

Valitse vain YKSI kdsittelyperuste

Kdsittelyperusteeksi valitaan ensisijaisesti Yleinen etu.

Suostumus valitaan kdsittelyperusteeksi vain poikkeustapauksissa, todella harkiten ja perustellen.
* arkaluonteiset henkildtiedot esim. geneettiset tiedot, terveystiedot yms.

Katso lisad kasittelyn oikeusperusteita tietosuojavaltuutetun sivulta.

Yleinen etu tieteellisessa tutkimuksessa: Henkildtietojen kasittely perustuu EU:n tietosuoja-asetuksen artiklaan 6, 1 e:
yleistd efua koskevan tehtavan suorittaminen tai rekisterinpitdjdlle kuuluvan julkisen vallan kdyttd ja arkaluonteisten
tietojen kd&sittely perustuu tietosuoja-asetuksen artiklaan 9 erityiset henkildtietorynmat *, 2 j: yleisen edun mukainen
tieteellinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus.

D Yleinen etu kliinisessa ladketutkimuksessa ja kliinisessa laitetutkimuksessa: Henkildtietojen kdasittely perustuu EU:n
tietosuoja-asetuksen artiklaan 6, 1 c: kdasittely on tarpeen rekisterinpitdjdn lakisdteisen velvoitteen noudattamiseksi
ja 1 e: yleist@ etua koskevan tehté@van suorittaminen tai rekisterinpit@jdlle kuuluvan julkisen vallan kaytto ja
arkaluonteisten tietojen kdsittely perustuu tietosuoja-asetuksen artiklaan 9 erityiset henkildtietoryhmat *, 2 i:
kansanterveyteen littyva yleinen etu

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

8. Tutkimusrekisterin tietosisclto
Keitd rekisterdidyt ovat (potilaat/terveet vapaaehtoiset/muu erityisrynmd).

Henkildiden yksildintitiedot (esim. nimi, syntymdaika, henkildtunnus, yhteystiedot), futkimukseen kerattavat tiedot (esim.
hoitotiedot, IGdkitystiedot, kuvantamistiedot, diagnoositiedot jne.).

Jos olet pyytdmdassd tietoja HUS Tietopalvelusta, kerro luovutetaanko tiedot sinulle tunnisteellisena vai pseudonymisoituna ja
kuvaile tarkasti jokainen muuttuja ja yksildity kayttdtarkoitus.

Tunnisteellinen tieto luovutetaan rekisteritutkimukseen vain perustellusta syystd, esim. tietoa ei [dydy HUS Tietoaltaalta.
Tutkimuksessa saa kdsitelld ainoastaan futkimuksen kannalta valttématonta tietoa.

Luettele tutkimusrekisteriin kerattavat tiedot ja rekisterdityjen madrd (otoskoko) tai kuvaa ne erillisessd litteessd.:
Katso rekisteriselosteen liite 1 kohtiin 8 ja 9 liittyen. Otoskoko on noin 2000 henkilda (rintasydpapotilaat + lahisukulaiset)

Kerattavat tiedot on kuvattu erillisessd liitteessd; kirjaa t&han litteen nimi, viittaus tutkimussuunnitelmaan ei ole riittéva.

Katso rekisteriselosteen liite 1 kohtiin 8 ja 9 liittyen.
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9. Tietoldhteet
Rekisteriin tallennettavien tietojen fietoldhteet:
Potilastietojdriestelmdat/Potilastietorekisterit

Tutkijan /Tutkittavan oma toiminta (esim. verenpaineen mittaus)
Tutkittavan antamat tiedot (esim. kyselyt, haastattelut)

Muut henkilérekisterit (esim. Kela), luettele:

katso rekisteriselosteen liite 1

Muut fietoléhteet, luettele:

katso rekisteriselosteen liite 1

10. Henkilotietojen kdsittelyyn kaytettavat resurssit

*Huom! Toisiolain alaisissa rekisteritutkimuksissa ei voi kayttdd muuta tietoturvallista alustaa kuin HUS Acamedic tai muuta
Valviran hyvaksymaad kayttdymparistdd kuten Findatan Kapseli.

**Aineisto on pseudonymisoitu = Henkildtiedoista on poistettu suorat tunnistetiedot, mutta henkild on identifioitavissa
lisatietojen tai koodiavaimen avulla.

Manuaadlisen aineiston (esim. paperiaineisto, jos sellaista tutkimuksessa muodostuu) suojaaminen:

D HUSIn hallinnoimassa lukitussa tilassa, johon p&dsy vain tehtdvaan nimetyilld henkilsilla

muu, mikd:

FIMMin hallinnoimassa lukitussa tilassa, johon paasy vain tehtavaan nimetyilla henkildilla (Intervene-suostumuslomakkeet

Digitaalisen aineiston suojaaminen (esim.tietojarjestelmat, laitteet)*:

HUSIn hyvaksyma tietoturvallinen alusta (esim. HUS Acamedic; HUSilainen ks. Pysyvdisohje Tieteellisen tutkimuksen
luvat HUSissa liite 2)

muu, mikd (esim. Findatan, THL:n tai I[&&keyrityksen omat tietoturvalliset alustat):
HY/FIMM:in tietoturvalliset alustat

Suorien tunnistetietojen kasittely:

Pseudonymisoituna ilman koodiavainta (koodiavain vain Tietopalvelun hallussa, kdytd aina t&td vaihtoehtoa
toisiolain mukaisessa rekisteritutkimuksessa)

Tutkija poistaa suorat funnistetiedot analysointivaiheessa
Aineisto on pseudonymisoitu**

Aineisto analysoidaan suorin funnistetiedoin, (perustele miksi suoria tunnistetietoja sdilytetddn):

SIS

Tutkimussuunnitelman mukaan kaikille tutkimuksen osallistujille on tarkoitus palauttaa henkilokohtaisia
tutkimusanalyysituloksia. Siksi tarvittavat tutkimustiedot kasitellaan tunnisteellisina tutkimustulosten palauttamiseen
littyvissa tilanteissa. Taman lisaksi tutkimusryhma kerada tutkimustietoa tutkittavien sairaskertomuksista. Kaikki
henkilGtietoja kasittelevat henkilot ovat salassapitovelvollisia. Muussa kaytdssa tutkimusaineisto on pseudonymisoitu.
FIMM:ssa on kaytdssa biopankkilain ja tietosuoja-asetuksen mukainen CORE-tietotietojarjestelma.
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11. Tietojen siirtédminen tai luovuttaminen EU:n ja ETA:n ja vastaavuusmaiden siscpuolella

* Luovutuksella tarkoitetaan, ettd henkildtietoja luovutetaan alkuperdiseen kayttétarkoitukseen, yhteistydkumppanille,
kuten esim. analysoitavaksi laboratoriolle.

Mikdli tietoja siiretadn rekisterinpit&jan ulkopuolelle, tehd&dn siirtosopimus (Material Transfer Agreement/ Data Transfer
Agreement).

EU- ja ETA-maat: Alankomaat, Belgia, Bulgaria, Espanja, Irlanti, Islanti, Italia, Itavalta, Kreikka, Kroatia, Kypros, Latvia,
Liechtenstein, Liettua, Luxemburg, Malta, Norja, Portugali, Puola, Ranska, Romania, Ruotsi, Saksa, Slovakia, Slovenia, Suomi,
Tanska, Tsekki, Unkari ja Viro.

Tarkista vastaavuusmaat: Data protection adequacy for non-EU countries (europa.eu)
DPF-jé@rjestelyn piiriin kuuluvat yhdysvaltalaisyritykset: Data Privacy Framework

D Tietoja ei siirretd/luovuteta* HUSIn/yhteisrekisterinpitdjien ulkopuolelle

Tietoja siiretédn/luovutetaan HUSin/yhteisrekisterinpitdjien ulkopuolelle EU:n tai ETA:n tai vastaavuusmaiden sisallé

HUOM! Mikdli nimetyt organisaatiot vaihtuvat tutkimuksen aikana, tulee tietosuojaseloste pdivittdd ja tutkimuksesta rippuen,
foimittaa myos eettisen toimikunnan kd&sittelyyn

Mitd tietoja siirretddn:
Koska etukateen ei tiedetad mitka toimijat tulevat tarjoamaan syOpaalttiusanalyyseja 2029 ja sen jalkeen, on mahdollista, etta

Intervene-tutkimuksessa kerattyja verinaytteita tai naytteeseen liittyvia tietoja, voidaan siirtda analysoitaviksi koodattuina myoés
Helsingin yliopiston Intervene-tutkimusryhman ulkopuolelle, mikali tutkimusryhma ei pysty itse tekemaan analyyseja.

Henkild/organisaatio, jolle tiedot sirret&an:
Ei viela tiedossa

Maat, joihin tiedot siirretadn:
Ei viela tiedossa

Mihin tarkoitukseen tiedoft siirretédn:

Tietoja tai naytteita siirretdan ainoastaan siina tapauksessa, ettei tutkimusryhma itse pysty naita sydpaalttiusanalyyseja
tekemaan ja mikali tutkimusryhman ulkopuolella suoritettu analyysi merkitsevalla tavalla edistda Intervene-tutkimuksen
tavoitteita.

12. Tietojen siitdminen EU:n tai ETA:n ulkopuolelle.

Suojatoimet varmistetaan siirtosopimuksessa (Material Transfer Agreement/ Data Transfer Agreement) ja tarvittaessa
k&ytetddn EU:n tietosuojan vakiolausekkeita.

* SiirtGmiselld tarkoitetaan, ettd henkildtietoja kdsitellddn alkuperdisen kayttdtarkoituksen mukaisesti. Henkildtietojen
vastaanofttaja kdsittelee tietoja rekisterinpitdjan lukuun iiman itsendistd kasittelyoikeutta.

Mikdli nimetyt organisaatiot vaihtuvat tutkimuksen aikana, futkijan tulee pdivittéd tietosuojaseloste ja tutkimuksesta riippuen
toimittaa myds eettisen toimikunnan kasittelyyn.

D Tietoja ei siirretd* EU:n tai ETA:n tai vastaavuusmaiden ulkopuolelle

Tietoja siiretddn EU:n tai ETA:n tai vastaavuusmaiden ulkopuolelle

Mit& tietoja siiretddn:
Kohdassa 11 mainituista syista Intervene-tutkimuksen pesudonymisoituja tietoja tai naytteitd voidaan myos siirtda EU:n ja
Euroopan talousalueen (ETA) ulkopuolisiin maihin.

Henkild/organisaatio, jolle tiedot sirretddn:
Ei viela tiedossa

Maat, joihin tiedot siiretadn:
Ei viela tiedossa

Mihin tarkoitukseen tiedot siirretadn:

Kts kohta 11. Tassakin tapauksessa henkilétietoja vastaanottava taho toimii Intervene-tutkimuksen henkilétietojen kasittelijana
eika rekisterinpitajana. Naiden tietojen siirrosta ja tietosuojasta sovitaan aina erillisella sopimuksella.
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13. Alkuperdisestda kdayttotarkoituksesta poikkeava luovutus (henkilétietojen saannénmukaiset luovutukset).
Alkuperdisestd poikkeavaan kayttétarkoitukseen tehtavdlle luovutukselle taytyy olla aina oikeusperuste.

Mikdli nimetyt organisaatiot vaihtuvat tutkimuksen aikana, futkijan tulee pdivittéd tietosuojaseloste ja tutkimuksesta riippuen

toimittaa myds eettisen toimikunnan késittelyyn.

Tietoja ei luovuteta toiselle rekisterinpitdjdlle ja/tai toiseen rekisteriin

D Tietoja luovutetaan toiselle rekisterinpitdjdlle ja/tai toiseen rekisteriin

Mitd tietoja luovutetaan:

Tiedot luovutetaan:
D tunnisteellisina

D pseudonymisoituina/koodattuna

Rekisterinpitdjd ja/tai rekisteri, mihin tietoja luovutetaan:

Tietojenluovutuksen peruste:
|| sopimus luovutuksesta rekisterinpitGjien vélilla

D viranomaislupa

D muu, mik&:

14. Rekister6idyn oikeudet tieteellisessa tutkimuksessa
Poikkeamisen farpeellisuutta on arvioitava tapauskohtaisesti.
Lis&& rekisterdidyn oikeuksista tietfosuojavaltuutetun sivuilia.

Huom! Poikkeaminen tulee perustella lomakkeen osassa C: Poikkeaminen rekisterdidyn oikeuksista tieteellisessa

tutkimuksessa.

Tutkimuksessa ei poiketa alla olevista rekisteréidyn oikeuksista

Tutkimuksessa poiketaan alla valituista rekisterdidyn oikeuksista (oikeusperusteena yleinen etu):

Oikeus saada tietoa henkildtietojen kdsittelystd (artiklat 13-14)
Oikeus saada padsy henkildtietoinin (artikla 15)

Oikeus virheellisten tietojen oikaisemiseen (artikla 16)

Oikeus henkildtietojen kdsittelyn rajoittamiseen (artikla 18)

Oikeus vastustaa henkildtietojen kdasittelyd (artikla 21)

NN

Muu, mikd:
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15. Tutkimusaineiston kdasittelytoimet tutkimuksen padtyttya

Hyvan kliinisen tutkimustavan periaatteiden mukaisesti tutkimusaineistoja sdilytetdan padsadntadisesti 15 vuotta tutkimuksen
p&attymisestd.

Laitetutkimusten arkistointiaika lains&éadddnndssa: ei-implementoitava 10 vuotta, implementoitava 15 vuotta.
Ladketutkimusten arkistointiaika lainséadanndssa: 25 vuotta.

Jos ko. tutkimus liittyy Ia&kkeen myyntilupaan EU-alueella, materiaalia on sdilytettdvd vahintadn 2 vuotta sen jdlkeen, kun
on saatu vimeinen myyntilupa EU-alueella tai 2 vuotta sen jalkeen, kun valmisteen tutkimus on lopetettu.

Kuvaus tutkimusaineiston kdsittelysta tutkimuksen p&atyttya
Tutkimusaineisto havitetéan

D Tutkimusaineisto arkistoidaan anonymisoituna ilman tunnistetietoja
D Tutkimusaineisto arkistoidaan pseudonymisoituna
D Tutkimusaineisto arkistoidaan tunnistetiedoin

Tarkenna minne aineisto arkistoidaan ja miten pitkaksi aikaa:

Intervene-tutkimusrekisterissa olevat tiedot havitetaan 5 v tutkimuksen paattymisen jalkeen (v. 2039). Biopankkindytteista
tuotetut tiedot kuitenkin palautuvat Helsingin Biopankkiin. Intervenen manuaalisia suostumus- ja kyselylomakkeita sailytetaan
FIMMin lukitussa tilassa, johon on paasy vain tehtavaan nimetyilla henkil6illa. Tutkittavien sairaskertomuksista kerattavaa
tietoa hallinnoidaan HUSIn hyvaksymalla tietoturvallisella alustalla. Muu tutkimusaineisto on sahkdinen, sité hallinnoidaan
FIMMin tutkimustietokannoissa koodattuna ja tietoihin on kayttdoikeus vain tdman tutkimuksen nimetyilla tutkijoilla.

Tutkimusaineiston tietoturvallisesta hdvittdmisestd vastaa:

D Tutkimuksen vastuuhenkildn nimi:

Muu, kuka:

FIMM: FIMM tietojarjestelmahallinto, Timo Miettinen; HUSin tutkimuksesta vastaava henkildon pyynnésta HUS tietohallinto
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Rekisteriselosteen liite 1
30.09.2026

Intervene-rintasyopatutkimus

REKISTERISELOSTEEN LITE 1. KOHTAAN 8 ja 9

Keita rekisterdidyt henkilot ovat?

Tutkimukseen tavoitellaan osallistuvan n. 1000 vapaaehtoista naista, joilla on todettu
rintasyopa ja n. 1 000 heidan lahiomaistaan.

Tietosisalto

Tutkimusrekisteri koostuu kahdesta osasta:

1)

2)

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

Toiseen osaan kerdtaan (myohemmassa vaiheessa) tietoja lakisdateisista rekistereista
Findatan luvalla. Téma on selostettu myos tutkittavan tiedotteessa. Naiden tietojen
tarkastusoikeuden suhteen noudatetaan viranomaisluvan ehtoja.

Tutkittavan suostumuksella kerattavat tiedot

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

Nimi

Ammatti

Henkil6tunnus;

Osoite

Syntymapaikka

Puhelinnumero

Sahkopostiosoite

o Sahkopostia ei kayteta arkaluontoisen tiedon valittamiseen ilman riittavaa

suojausta

Tutkimusnumero, eli tutkittavan Intervene-pseudonyymi



o Tilastoanalyyseja tehtdessa kaytetdan tunnistetietona tutkimusnumeroa. Muut
henkilotiedot sdilytetaan erikseen ja niita kdaytetaan vain, kun se on
valttamatonta.

(B) Tutkimuksen yhteydessa kerdttava muu tieto:

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

(C) Ndytteiden tiedot ja ndytteistd maaritetyt tiedot

e Rekisteroityjen yksilolliset ndytetunnisteet (Intervene-pseudonyymin koodirekisterin
tiedot) (HY vastuussa)

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

e Intervene-rintasydpatutkimuskohorttiin kuuluvien henkildiden biopankkinadytteista
mahdollisesti aikaisemmissa biopankkitutkimuksissa tuotettu tieto

(biopankkiluovutuksena Helsingin Biopankista) (HY vastuussa)

(D) HUSIn tietoaltaasta/kliinisistd tutkimusrekistereistid haetut kliiniset tiedot:

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

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

e Kliiniset tiedot on kuvattu tarkemmin Liitteessa 8



Viranomaisluvalla kerattavat tiedot (HY vastuussa)

Tutkimuksen yhteydessa myohemmin kerattava rekisteritieto.

Tutkittavat antavat suostumuksen tietojen kerddmiseen vaestorekisterista ja muista alla
luetelluista valtakunnallisista rekistereista. Tutkittavat antavat myos suostumuksen ndiden
tietojen kasittelemiseen yhdessa tutkimustietojen kanssa. Rekisteritietojen keraamiseksi
anotaan lupa Findatalta.

Digi- ja vdestotietovirasto (ks. Rekisteriseloste osoitteesta dvv.fi/vtj-tietosuoja)

o Videstotietojarjestelmad; etsimme tasta tietojarjestelmasta mm. seuraavat tiedot:

(0]

O O O 0O

taydellinen nimi, henkil6tunnus

syntymakotikunta tai -paikka, asuinkunta

henkilon ilmoittama postiosoite ja muuna yhteystietona sahkodpostiosoite
henkilon ilmoittama didinkieli ja asiointikieli

vanhempien seka lasten taydelliset nimet ja henkildtunnukset
toimintakelpoisuuden rajoittamista, edunvalvontaa ja edunvalvontavaltuutusta
koskevat tiedot

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

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

o

(0]
o

Eldketiedot (tyokyvyttémyys-, varhais-, tyéttomyys-, vanhuus-, varh. vanhuus- ja
osa-aikaeldke sekd maat. erityiseldke)

Ty6ssdoloaikoja ja tyoeldkelisddn oikeuttavia etuusaikoja (tyottomyys-,
kuntoutus- ja koulupdivat)

Tyo6eldketta kartuttavat tydssaolot (tyohistoria)

Kuntoutusraha- ja kuntoutuskorotuspaivat ja -ajat

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

® Etuusrekisteri; etsimme etuusrekisteristd muun muassa seuraavia tietoja:

(0]
(0]

o}

o}

o
(0]

Vakuuttamistiedot (onko oikeus Kelan etuuksiin)

Vammaistuki (onko saanut: perusvammaistuki, korotettu vammaistuki,
erityisvammaistuki)

Elakkeensaajan hoitotuki (onko saanut: elakkeensaajan perushoitotuki, korotettu
hoitotuki, erityishoitotuki)

Kuntoutuksen rekisterit: onko saanut kuntoutusta tai kuntoutusrahaa
Laakekorvausoikeusrekisteri: oikeuksien koodit, diagnoosit, oikeuksien kesto
Sairauspaivaraharekisteri: tiedot sairauspaivarahajaksoista ja niiden syista

e Sairausvakuutuksesta korvattavat lddketoimitukset
o Kanta Reseptikeskus: tiedot ladkemaarayksista ja -toimituksista



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 niita vastaavat

kustannuspainokertoimet

® Syoparekisteri ja joukkotarkastusrekisteri: tiedot todetuista syovista seka
joukkotarkastustiedot (onko osallistunut sydopaseulontaan)

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

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

o Implanttirekisteri: toimenpiteen tiedot

o Epamuodostumarekisteri: diagnoosit, epdamuodostuman toteamiseksi tehdyt

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

toteamisaika

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

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



