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Lue tayttdohjeet ennen rekisteriselosteen Laatimispana

tayttamista. Kayta tarvittaessa liitetta. 5.6.2014

tietolahteet

Nimi
1
Rekisterin- |Suomen hematologinen rekisteri ja biopankki FHRB
pitdja
Osoite
Suomen Punainen Risti, Veripalvelu
Kivihaantie 7
Muut yhteystiedot (esim. puhelinvirka-akana, sahkopostiosoite)
puhelinvaihde: 029 300 1010 faksi: 029 300 1614
2 Nimi
Yhteyshenki-| Kimmo Porkka
16 rekis_teriéi Osotte
koskevissa |HYKS, Sydpakeskus, Hematologian linja, Meilahden Kolmiosairaala, Haartmaninkatu 4,
asloissa Pl 272 NNN20 HI IS
Muut yhteystiedot (esim. puhelinvirka-akana, sahkdpostiosoite)
09 471 72338, kimmo.porkka@helsinki.fi
3 =D|FHRB nayte- ja tietorekisteri
Rekisterin
nimi
4 '% Nayte- ja tietorekisteri perustetaan biopankkitoimintaa varten. Se on sahkéisen tietojen
Henkilétieto-|, .. °. .. . C R . . .
jen kasittelyn kasittelyn avulla naytteiden ja niihin liittyvan tiedon yllapidon, toiminnan seurannan ja
tarkoitus arvioinnin mahdollistamiseksi pidettava rekisteri.
gekisterin§ - Naytteisiin liittyvat tiedot kuten naytetyyppi ja -volyymi, naytteenottoajankohta,
tietosisilto |laatuparametrit, naytteen sijainti ja kaytto tutkimuksessa
- Naytteen luovuttajan kliiniset tiedot: diagnoosin asettamiseen vaadittavien laboratorio- ja
kuvantamistutkimusten seka kliinisten |16ydésten tiedot, diagnoosin perusteella annetut
hoidot, hoitovasteen arvioimiseksi tarvittavien laboratorio- ja kuvantamistutkimusten seka
kliinisten 16yddsten tiedot, hoitovasteen sailymisen tai sen menettamisen perusteena
olevien laboratorio- ja kuvantamistutkimusten seka kliinisten 16yddsten tiedot, hoidon
toteutukseen vaikuttavat muut sairaudet seka kuolemaan liittyvat ajankohta- ja syytiedot.
- Tutkimukseen luovutetuista naytteista eri tutkimusmenetelmilla kertyneet tulokset
g . '%> Saanndnmukaisena tietolahteena ovat sairaanhoitopiirien potilasrekisterit seka naytteita
maualzmari\::t- kasittelevien henkildiden ja biopankkitutkimuksen tekijoiden tekemat havainnot ja

mittaukset keratyista naytteista.



ohje
Tämä ohje suljetaan klikkaamalla yläkulman ruutua. Ohje voidaan avata  uudelleen klikkaamalla ohjeikonia. 
Siirry seuraavaan täyttökenttään mieluiten sarkainnäppäimellä (kenttien välillä voi liikkua myös siirtämällä kursoria hiirellä), edelliseen kenttään pääset painamalla vaihto- ja sarkainnäppäimiä.  Monirivisessä kentässä rivinvaihto tehdään Enter-näppäimellä. Täyttökenttään kirjoitettu teksti/ merkitty rasti  (=kentän muutos) voidaan ennen seuraavaan täyttökenttään siirtymistä hyväksyä painamalla näppäimistön oikeassa laidassa numeronäppäinten vieressä olevaa Enter-näppäintä. Älä täytä kenttään enempää tekstiä kuin kentässä näkyy kerralla. 
Käytä lomakkeen omaa painiketta, kun lomake on valmis ja haluat tulostaa sen. Lomake voidaan tyhjentää "Tyhjennä lomake"  -painikkeen avulla.


Rekisterinpitäjällä tarkoitetaan henkilöä, yhteisöä tai säätiötä, jonka käyttöä varten henkilörekisteri perustetaan ja jolla on oikeus määrätä sen käytöstä. Rekisterinpitäjänä on esimerkiksi yritys, viranomainen tai yhdistys, ei tietty osasto, työntekijä tai rekisteriä teknisesti ylläpitävä atk-alan palveluyritys.

Jos rekisterinpitäjällä ei ole toimipaikkaa Euroopan unionin alueella, mutta se käyttää Suomessa sijaitsevia laitteita muuhunkin henkilötietojen käsittelyyn kuin vain siirtoon tämän alueen kautta, rekisterinpitäjän on nimettävä Suomessa oleva edustaja. Tämä edustaja yhteystietoineen merkitään rekisterinpitäjän ohella kohtaan 1.

Yhteyshenkilölle voidaan esittää erilaisia henkilötietojen käsittelyä koskevia tiedusteluja.

Henkilörekisterille annetaan nimi, joka ilmaisee rekisterin käyttötarkoituksen (esimerkiksi asiakasrekisteri, henkilöstö-
hallinnon rekisteri).

Henkilötietojen käsittelyn tarkoitus kertoo, minkä rekisterinpitäjän tehtävän 
hoitamiseksi henkilörekisteri on perustettu. Henkilötietoja voidaan käsitellä 
esimerkiksi asiakassuhteen, palvelusuhteen tai jäsenyyden hoitamiseksi. 
Kohdassa voidaan mainita, mihin lain säännökseen henkilötietojen käsittely 
perustuu (esim. henkilötietolain 8 § tai 4 luku tai erityislain säännös). Jos 
henkilötietojen käsittely on ulkoistettu, asia voidaan mainita tässä kohdassa.

Selosteeseen merkitään ne tiedot tai tietotyypit, joita rekisteröidystä voidaan tallettaa. Henkilön yksilöintitiedot eritellään (esim. nimi, syntymäaika ja yhteystiedot). Muilta osin voi riittää tietotyyppien tai ryhmien kuvaus (esim. tiedot asiakkaan tilaamista palveluista, niiden toimittamisesta ja laskuttami-
sesta). Tiedot voidaan ryhmitellä väliotsikoiden avulla.

Kuvaus siitä, mistä rekisteriin talletettavat tiedot säännönmukaisesti
saadaan. Tietoja voi kertyä rekisterinpitäjän omassa toiminnassa, niitä
voidaan saada rekisteröidyltä itseltään tai luovutuksina muista henkilö-rekistereistä. Jos tietoja saadaan luovutuksena muualta, ilmoita millä
perusteella luovutus tapahtuu. Perusteena voi olla esimerkiksi rekisteröi-
dyn suostumus tai lain säännös. Henkilötietolaki ei edellytä säännön-
mukaisten tietolähteiden ilmoittamista, mutta se on tarkoituksenmukaista
henkilötietojen käsittelyn kuvaamisen kannalta.
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Nayte- ja tietorekisterin tietoja voidaan luovuttaa eteenpain tutkimushankkeille, jos aiottu

:égt:rj,%',:mu_ kayttdé vastaa FHRB-biopankin tutkimusaluetta, tietojen kasittelyn perustetta ja

kaiset luovu-|edellytyksia. Tietojen kasittelyssé tulee noudattaa Suomen laissa saadettyja ja

tukset FHRB-biopankin maarittamia ehtoja ja rajoituksia. Tietojen saajalla tulee olla
asianmukainen ammatillinen ja tieteellinen patevyys tiedon kasittelyyn. Kaikki tieto
luovutetaan hankekohtaisesti koodattuna.

'?’ietojen sifr-| FHRB-biopankin rekisterin tietoja voidaan siirtdéd EU:n jasenvaltioiden alueen tai ETA:n

to EU:ntai |ulkopuolelle ainoastaan, jos kyseisessa maassa taataan tietosuojan riittava taso.

ETA:n ulko-

puolelle
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Rekisterin
suojauksen
periaatteet

A Manuaalinen aineisto

Ei manuaalista aineistoa.

B ATK:lla késiteltavét tiedot

Rekisterin tiedot talletetaan Suomen hematologiyhdistyksen yllapitamaan rekisteriin.
Rekisterin tietoja voivat tutkia vain kayttajatunnuksen ja salasanan omaavat henkil6t.
Rekisteriin paasy on Kliinisten tietojen osalta rajattu tapahtuvaksi vain ennalta rekisteriin
iimoitetuista IP-osoitteista. Kirjautumiskertakohtaisella koodilla varmistetaan, etta juuri
kayttdoikeuden omaava henkild on kirjautumisen suorittaja. Rekisteriin kirjautumista ja
tietojen tallennusta seka muuttamista valvoo loki. Osa naytetiedoista talletetaan FIMM:n
yllapitamille Luhti- ja SamWise-tietokantapalvelimille. Naita tietoja voivat tutkia vain
kayttajatunnuksen ja salasanan omaavat henkil6t.

Tulosta



Luovutetaanko henkilötietoja säännönmukaisesti? Jos tietoja luovutetaan, 
kenelle niitä luovutetaan. Kerro, mitä tietoja luovutetaan ja mihin luovutta-
minen perustuu. Luovutuksen perusteena voi olla rekisteröidyn suostumus 
tai lain säännös. Henkilötietojen käsittelyn ulkoitamistilanteisiin liittyvä 
tietojen antaminen toimeksisaaneelle ei ole henkilötietojen luovuttamista. 
Ilmoita ulkoistamisesta selosteen kohdassa 4.

Siirretäänkö henkilötietoja Euroopan Unionin tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle?

Manuaalisen aineiston suojausta voidaan kuvata maininnalla säilytyksestä
lukitussa tilassa. ATK:lla käsiteltävien tietojen osalta ilmoitetaan, miten
tiedot on suojattu organisaation ulkopuolisilta sekä miten niiden käyttö-
oikeudet on rajattu organisaation sisällä. Kerro suojauksen yleisistä
periaatteista. Älä ilmoita tietoturvaa vaarantavia yksityiskohtia. Kohtaan
on hyvä merkitä, onko rekisteriin talletetut henkilötiedot säädetty
salassa pidettäviksi.
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