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1. Rekisterinpitaja
Valitse vain YKSI vaihtoehto.

*Rekisterinpit&jaksi merkit&dn taho, joka on laatfinut futkimussuunnitelman, eli on médritellyt, mihin tarkoitukseen ja mill&
tavalla henkildtietoja kdasitellddan.

**Jos vahintadn kaksi tutkijoa/organisaatiota ovat yhdessé laatineet tutkimussuunnitelman, merkit&an ne
yhteisrekisterinpit&jdksi. Yhteisrekisterinpit@jyys voi tulla kyseeseen esimerkiksi HUSIN ja yliopiston yhteisissd tutkimuksissa.

[ | HUs-yhtyma*

Muu organisaatio/tutkija (jos valitset tadman tarkenna mik&/kuka) *:
Tyéterveyslaitos

D Yhteisrekisteri (jos valitset tdmdan tarkenna mitk& organisaatiot) **:

HUS merkité@dn tutkimusrekisterinpitdjdksi tutkimukseen, kun:
(i) Tutkimusrekisteri on tietosisalldltaén HUSIN tutkijan mdadrittelemda
(i) Tutkimuksesta vastaava henkild on tyd- tai virkasuhteessa HUSiin koko tutkimuksen ajan

(iii) Tutkimuksessa k&ytetddn sellaisia tiedonkeruulomakkeita, joiden tietoturvallisuudesta HUS voi vastata. Jos moni-
keskustutkimuksissa on sahkéinen tiedonkeruulomake, josta vastaa ulkopuolinen taho, HUS ei voi toimia rekisterinpit@jand.

2. Tutkimuksen nimi

Tarinataudin ehkaiseminen, tunnistaminen, diagnostiikka ja tydssa jatkaminen (TarTy)

3. Toimeksiantaja/Toimeksiantajan edustaja.
Merkitse t&hdn joko toimeksiantajana toimiva tutkija tai yrityksen, laitoksen tai organisaation edustaja.

Toimeksiantajalla tarkoitetaan henkildd, yritystd, laitosta tai organisaatiota, joka vastaa I6dke- tai terveystieteellisen
tutkimuksen aloittamisesta, hallinnoimisesta ja rahoituksen jarjestamisestd.

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

Henkild Organisaatio/yritys/laitos
Heikki Frilander Tyobterveyslaitos
Osoite

Postiosoite: PL 40, 00032 Tyéterveyslaitos

Puhelinnumero Sahkoposti
+358 30 474 2265 heikki.frilander@ttl.fi

4, Tutkimuspaikkakohtainen johtava tutkija
Toimii tutkimusta tekevén tutkijaryhmdan vastuullisena johtajana ja on virka-/tyésuhteessa organisaatioon koko tutkimuksen ajan.

Jos kyseessd on monikeskustutkimus, luettele t&ssd tai erillisessd liitteessd kaikkien keskusten tutkimuspaikkakohtaiset johtavat
tutkijat.

Nimi Teht&vdénimike/virka-asema
Heikki Frilander ylilaakari
Osoite

Postiosoite: PL 40, 00032 Tyéterveyslaitos

Puhelinnumero Sahkdposti
+358 30 474 2265 heikki.frilander@ttl.fi

5. Yhteyshenkil6 rekisteric koskevissa asioissa
Kun rekisterinpit@jénd HUS, HUSIin virkasuhteessa oleva tutkimusryhmdan jésen.

Heikki Frilander, yliladkari, tutkimuspaikkakohtainen johtava tutkija ja projektipaallikk®
Tyoterveyslaitos, PL 40, 00032 Tydéterveyslaitos

heikki.frilander@ttl.fi

p. +358 30 474 2265

Versio 1.1 12.2.2025



* 2(9)

HUS =

6. Henkilotietojen kdsittelyn tarkoitukset
Tutkimuksen kohde.

Tutkimuksen kesto (alku- ja loppupdivimadrd).

Tutkimuksen tavoitteena on parantaa tarindtaudin tunnistamista, ehkaisya ja tydkyvyn tukea seka edistaa altistumisen etta
riskinarvioinnin tyokalujen kayttéonottoa tyopaikalla. Kesto: 1.1.2026-31.12.2028.

7. Henkilotietojen kdasittelyn oikeusperuste

Valitse vain YKSI k&sittelyperuste

Kasittelyperusteeksi valitaan ensisijaisesti Yleinen efu.

Suostumus valitaan ké&sittelyperusteeksi vain poikkeustapauksissa, fodella harkiten ja perustellen.
* arkaluonteiset henkildtiedot esim. geneettiset tiedof, terveystiedot yms.

Katso liséd kdsittelyn oikeusperusteita tietosuojavaltuutetun sivulta.

Yleinen etu tieteellisessd tutkimuksessa: Henkildtietojen kdsittely perustuu EU:n tietosuoja-asetuksen artiklaan 6, 1 e:
yleisté etua koskevan tehtdvan suorittaminen tai rekisterinpitdjdlle kuuluvan julkisen vallan kéytté ja arkaluonteisten
tietojen kd&sittely perustuu tietosuoja-asetuksen artiklaan 9 erityiset henkildtietoryhmdat *, 2 j: yleisen edun mukainen
tieteellinen futkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus.

D Yleinen etu kliinisessa Iddketutkimuksessa ja kliinisessd laitetutkimuksessa: Henkilétietojen kdsittely perustuu EU:n
tietfosuoja-asetuksen arfiklaan 6, 1 c: kdsittely on tarpeen rekisterinpitdjdn lakisGdteisen velvoitteen noudattamiseksi
ja 1 e: yleistd etua koskevan teht&van suorittaminen tai rekisterinpitdjdlle kuuluvan julkisen vallan k&ytté ja
arkaluonteisten tietojen kdsittely perustuu tietosuoja-asetuksen artiklaan 9 erityiset henkildtietoryhmat *, 2 i:
kansanterveyteen liittyva yleinen etu

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

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

Henkildiden yksildintitiedot (esim. nimi, syntymdaika, henkilétunnus, yhteystiedot), tutkimukseen ker&ttévat tiedot (esim.
hoitotiedot, Ia&kitystiedot, kuvantamistiedot, diagnoositiedot jne.).

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

Tunnisteellinen tieto luovutetaan rekisteritutkimukseen vain perustellusta syystd, esim. tietoa ei I6ydy HUS Tietoaltaalta.
Tutkimuksessa saa kdsitelld ainoastaan tutkimuksen kannalta valttadmatdntd tietoa.
Luettele tutkimusrekisteriin ker&tt&vat tiedot ja rekisterdityjen madrd (otoskoko) tai kuvaa ne erillisessd litteessa.:

Tutkimus toteutetaan monimenetelmallisena ja -tieteisena yhteistydna tyopaikkojen ja tydterveyshuoltojen kanssa. Se koostuu
kolmesta tutkimusosiosta: Tydterveyslaitoksen Tydladketieteen klinikan potilasrekisteritutkimus ja seurantatutkimus (osio 1),
tydpaikkojen yhteiskehittdminen ja valtakunnallinen kyselytutkimus (osio Il) ja valtakunnallinen tydterveyshuoltokysely (osio Il1).

Ker&ttvat tiedot on kuvattu erillisessd litteessa; kijaa téhan litteen nimi, viittaus tutkimussuunnitelmaan ei ole riittéva.

Liite 1. Tutkimusrekisterin tietosisalto: Kerattavat tiedot
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9. TietolGhteet
Rekisteriin tallennettavien tietojen fietoldhteet:
Potilastietojdriestelmét/Potilastietorekisterit

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

D Muut henkilérekisterit (esim. Kela), luettele:

Muut tietoldhteet, luettele:

Osiossa Il tydpaikan tutustumiskayntien havainnointi ja haastattelut seka verkkotydpajojen aanitallenteet.

10. Henkil6tietojen kdasittelyyn kaytettavat resurssit
*Huom! Toisiolain alaisissa rekisteritutkimuksissa ei voi k&yttdd muuta tietoturvallista alustaa kuin HUS Acamedic tai muuta
Valviran hyvaksymdad kayttdympdristdd kuten Findatan Kapseli.

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

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

D HUSIn hallinnoimassa lukitussa filassa, johon p&dsy vain fehtévadn nimetyilléd henkilsillé

muu, miké:

Tyéterveyslaitoksen hallinnoimassa lukitussa tilassa, johon on p&aasy vain tehtavaan nimetylla henkildlla.

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

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

muu, mik& (esim. Findatan, THL:n tai Iadkeyrityksen omat tietoturvalliset alustat):

Suorien tunnistetietojen kdsittely:

Pseudonymisoituna ilman koodiavainta (koodiavain vain Tietopalvelun hallussa, k&ytd aina tatd vaihtoehtoa
toisiolain mukaisessa rekisteritutkimuksessa)

Tutkijo poistaa suorat tunnistetiedot analysointivaiheessa

Aineisto on pseudonymisoitu**

SRS

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

Osiossa | suoria tunnistetietoja kaytetaan yhdistettaessa kyselytietoja potilasrekisteritietoihin heilla ketka ovat antaneet
siihen suostumuksensa. Analysointi tapahtuu pseydonymisoituna.

Kyselytoteutus Webropol-alustalla, tietoaineiston tallennus TTLn Nextcloud-alustalle ja rekisterikasittely HUS Acamedic'ss:
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11. Tietojen siirtdminen tai luovuttaminen EU:n ja ETA:n ja vastaavuusmaiden sisdpuolella

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

Mikdli fietoja siiretddn rekisterinpit&jan ulkopuolelle, tehd&dn siirfosopimus (Material Transfer Agreement/ Data Transfer
Agreement).

EU- ja ETA-maat: Alankomaat, Belgia, Bulgaria, Espanja, Irlanti, Islanti, Italia, [tavalta, 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-jarjestelyn piiriin kuuluvat yhdysvaltalaisyritykset: Data Privacy Framework

Tietoja ei siiretd/luovuteta* HUSin/yhteisrekisterinpitdjien ulkopuolelle

D Tietoja siirret@dn/luovutetaan HUSIn/yhteisrekisterinpitdjien ulkopuolelle EU:n tai ETA:n tai vastaavuusmaiden sisélld

HUOM! Mikdli nimetyt organisaatiot vaintuvat tutkimuksen aikana, tulee tietosuojaseloste pdivittdd ja tutkimuksesta rippuen,
toimittaa my&s eettisen toimikunnan kd&sittelyyn

Mitd tietoja siirretédn:

Henkild/organisaatio, jolle tiedot sirret&dn:

Maat, joihin tiedot siirret&an:

Mihin tarkoitukseen tiedot siirretddn:

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

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

* Siirt@miselld tarkoitetaan, ettd henkildtietoja kdasitellddn alkuperdisen kayttdtarkoituksen mukaisesti. Henkildtietojen
vastaanottaja kdsittelee fietoja rekisterinpitdjan lukuun ilman itsendistd kasittelyoikeutta.

Mikdli nimetyt organisaatiot vaihtuvat tutkimuksen aikana, tutkijan tulee pdivittdd tietosuojaseloste ja tutkimuksesta riippuen
toimittaa myds eettisen toimikunnan kd&sittelyyn.

Tietoja ei siiretd™* EU:n fai ETA:n tai vastaavuusmaiden ulkopuolelle

D Tietoja siirret&dn EU:n tai ETA:n tai vastaavuusmaiden ulkopuolelle

Mitd tietoja siirretédn:

Henkild/organisaatio, jolle tiedot sirret&dn:

Maat, joihin tiedot siiret&dn:

Mihin tarkoitukseen tiedot siirretadn:
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13. Alkuperdisesta kayttotarkoituksesta poikkeava luovutus (henkilétietojen sadnnénmukaiset luovutukset).
Alkuperdisestd poikkeavaan kdayttétarkoitukseen tehtdvdlle luovutukselle taytyy olla aina oikeusperuste.

toimittaa myds eettisen toimikunnan kdsittelyyn.

Mikdli nimetyt organisaatiot vaihtuvat tutkimuksen aikana, tutkijan tulee pdivittdd tietosuojaseloste ja tutkimuksesta riippuen

Tietoja ei luovuteta foiselle rekisterinpitdjdlle ja/tai toiseen rekisteriin

D Tietoja luovutetaan toiselle rekisterinpit@jdlle ja/tai toiseen rekisterin

Mitd tietoja luovutetaan:

Tiedot luovutetaan:
D tunnisteellisina

D pseudonymisoituina/koodattuna

Rekisterinpitdj& ja/tai rekisteri, mihin tietoja luovutetaan:

Tietojenluovutuksen peruste:
D sopimus luovutuksesta rekisterinpitdjien valilla

D viranomaislupa

D muu, mik&:

14. Rekisterdidyn oikeudet tieteellisessa tutkimuksessa
Poikkeamisen tarpeellisuutta on arvioitava tapauskohtaisesti.
Liséi& rekisterdidyn oikeuksista tietosuojavaltuutetun sivuilia.

tutkimuksessa.

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

Tutkimuksessa ei poiketa alla olevista rekisteréidyn oikeuksista

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

Oikeus saada tietoa henkildtietojen kasittelystd (artiklat 13-14)
Oikeus saada p&dsy henkildtietoihin (artikla 15)

Oikeus virheellisten fietojen oikaisemiseen (artikla 16)

Oikeus henkildtietojen kasittelyn rajoittamiseen (artikla 18)

Oikeus vastustaa henkildtietojen késittelyd (artikla 21)

NN

Muu, miké:
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15. Tutkimusaineiston kasittelytoimet tutkimuksen padtyttya

Hyvan kliinisen tutkimustavan periaatteiden mukaisesti tutkimusaineistoja sdilytet&dn pddsddntdisesti 15 vuotta tutkimuksen
pdadattymisestd.

Laitetutkimusten arkistointiaika lains&dddanndssa: ei-implementoitava 10 vuotta, implementoitava 15 vuotta.
Ladketutkimusten arkistointiaika lains&adénndssa: 25 vuotta.

Jos ko. tutkimus liittyy I&&kkeen myyntilupaan EU-alueella, materiaalia on sdilytettévéd vahintddn 2 vuotta sen jalkeen, kun
on saatu viimeinen myyntilupa EU-alueella tai 2 vuotta sen jdlkeen, kun valmisteen tutkimus on lopetettu.

Kuvaus tutkimusaineiston kdsittelystd tutkimuksen padtyttyd
D Tutkimusaineisto havitet&an

D Tutkimusaineisto arkistoidaan anonymisoituna iiman tunnistetietoja
Tutkimusaineisto arkistoidaan pseudonymisoituna

Tutkimusaineisto arkistoidaan funnistetiedoin

Tarkenna minne aineisto arkistoidaan ja miten pitkaksi aikaa:

Tutkimusaineisto arkistoidaan pseudonymisoituna pysyvasti TTL:n arkistoihin, silld Arkistolaitos on méarannyt TTL:n
tieteellisen tutkimuksen henkildrekisterit pysyvasti sailytettaviksi. Koodiavain sailytetdan erilladn muusta aineistosta. Tallenteet
on arkistoitava myos tunnistetiedoin TTL:n tutkimusarkistoon.

Tarkemmat tiedot tietosuojakaytanndista on saatavilla TTL:n verkkosivulta: https://www.ttl.fi/tietosuoja

Tutkimusaineiston tietoturvallisesta havittdmisestéd vastaa:

Tutkimuksen vastuuhenkildn nimi:
Heikki Frilander, Tyoterveyslaitos

D Muu, kuka:
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B. VAIKUTUSTENARVIOINTI

Valitse tutkimukseesi liittyvat tutkittavan ndkokulmasta merkittévat tietoturva- ja tietosuojariskit.
Arvioi riskin toteutumisen fodenndkdisyys ja vakavuus. Valitse tai téydennd puuttuvat riskit ja ratkaisuehdotukset niiden

ehkdisemiseksi. Voit t&ydentdd puuttuvia riskej@ myds erilliselle lomakkeelle.

Arvioi lopuksi riskien kokonaisvaikutus suunniteltujen toimenpiteiden jalkeen (esim. riskit on esitetyill& toimenpiteilld

poissuliettu/véhennetty/hyvaksytty).

Riskit ja ratkaisuehdotukset

Vakavuus

Riski: Tutkimusryhman jGsenet/ tutkimuksen lukuun henkildtietoja késittelevat
henkildt eivat tunne salassapito- ja tietosuojavelvoitteita, minkd vuoksi
henkildtietojen luottamuksellisuus voidaan menettdd.

Ratkaisuehdotus:

Tutkimuksesta vastaava henkild huolehtii henkildtietoja késittelevien henkildiden
perehdyttamisestd tietosuojavelvoitteisiin ja tietoturvallisin toimintatapoihin

Muu, miké:

TTL on kouluttanut ja huolehtii henkilétietojen salassapito-/tietosuojavelvoitteis

Todenndkaisyys
E Olematon/ei koske
tata tutkimusta

[ ] vahainen
D Kohtalainen
D Vakava

D Olematon/ei koske
tata tutkimusta

[ ] vanainen
E Kohtalainen
D Vakava

Riski: Ulkopuoliset/sivulliset padsevat kdsiksi henkildtietoihin, mink& vuoksi
henkildtietojen luottamuksellisuus menetet&an.

Ratkaisuehdotus:

Kayttdoikeudet tutkimusrekisterin tietoihin on madritelty ja rajattu
Kulkuoikeudet tiloinin on md&adritelty ja hallittu

Kayttd- ja kulkuoikeuksien ajantasaisuudesta on huolehdittu

[ ] Muu, miké:

Olematon/ei koske
tatd tutkimusta

Véhdinen
D Kohtalainen
D Vakava

(o]

Olematon/ei koske
t&td tutkimusta

Véhdinen
D Kohtalainen
E Vakava

[]

Riski: Henkildtietoja kdasitellddn tarpeetfomasti tunnisteellisena, mink& vuoksi
henkildtietojen luottamuksellisuus voidaan menettad.

Ratkaisuehdotus:

Henkildtietoja tallennetaan tunnisteellisena tutkimusrekisteriin vain koodiavaimen
yhteydessa (esim. nimen tai henkildtunnuksen kanssa)

D Henkildtietoja tallennetaan tutkimusrekisteriin koodattuna (pseudonymisoituna)
D Muu, miké:

Olematon/ei koske
tata tutkimusta

Va&hdinen
D Kohtalainen
[ ] vakava

[]

Olematon/ei koske
tata tutkimusta

V&hd&inen
E Kohtalainen
[ ] vakava

[]

Riski: Pseudonymisointi kumoutuu tahattomasti, mink& vuoksi henkildtietojen
luottamuksellisuus voidaan menettad.

Ratkaisuehdotus:
Koodiavaimen kasittely on suunniteltu hallitusti.

D Koodiavain sdilytetdén HUSIn vakioidussa koneessa.
Muu, miké:

Koodiavaimen tiedosta séilytetdan tietoturvallisesti erilladan muusta aineistosta.

Kuvaa koodiavaimen kdsittely ja sdilytys:

Olematon/ei koske
tatd tutkimusta

Véhdinen
D Kohtalainen
D Vakava

[]

Olematon/ei koske
t&ta tutkimusta

Vé&hdinen
E Kohtalainen
D Vakava

[

Riski: Henkildtiedot tuhoutuvat/ muuttuvat tahallisesti tai tahattomasti tai padsy
tietoihin estyy.
Ratkaisuehdotus:

Oikeudet poistaa tai muuttaa tietoja tutkimusrekisterist& on mddritelty ja rajattu.

Tekninen yllépito ja varautuminen teknisiin poikkeamatilanteisiin on varmistettu, jos
kdytetddn muita kuin oman organisaation jarjestamid tietojdrjestelmdpalveluja

Manuaalinen (paperi)aineisto on suojattu tuhoutumiselta tai katoamiselta
[ ] Muu, miké:

D Olematon/ei koske
tatd tutkimusta

[e] Vahainen
D Kohtalainen
D Vakava

D Olematon/ei koske
t&ta tutkimusta

[ ] vanainen
E Kohtalainen

D Vakava
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Riskit ja ratkaisuehdotukset

Riski: Tekniset ja organisatoriset foimenpiteet vanhentuvat.

Ratkaisuehdotus:
Tutkimusrekisterin tietojdrjestelmien tekninen yllépito ja ajantasainen tietoturva on
varmistettu
Tietosuoja- ja tietoturvariskien vaikutustenarvioinnin pdivittdminen on vastuutettu silté
varalta, ettd futkimussuunnitelmaan tehd&én muutoksia

D Muu, miké:

Todenndkoisyys

[]

Olematon/ei koske
tata tutkimusta

Vahdinen
D Kohtalainen
D Vakava

Vakavuus

D Olematon/ei koske
tata tutkimusta

Véhdinen
D Kohtalainen
D Vakava

Riski: Tietoturvapoikkeamia ei havaita fai niihin ei reagoida, jolloin
poikkeamatilanteisiin ei puututa eikd poikkeamia kdsitelld asianmukaisesti.

Ratkaisuehdotus:

D Tietojen kasittely tapahtuu kokonaan HUSIn tietoturvallisessa ympdristdssd, jolloin
tietoturvasta huolehtii HUS

Tietoturvapoikkeamien k&sittely on vastuutettu ja ohjeistettu
[ ] Muu, miké:

D Olematon/ei koske
tata tutkimusta

[e] vahainen
D Kohtalainen
D Vakava

D Olematon/ei koske
tata tutkimusta

V&hdinen
D Kohtalainen
E Vakava

Riski: Muu riski, mik&:

Ratkaisuehdotus:

[ ] Mika:

D Olematon/ei koske
tata tutkimusta

[ ] vahainen
D Kohtalainen
D Vakava

D Olematon/ei koske
tata tutkimusta

[ ] vanainen
D Kohtalainen
D Vakava

Riski: Muu riski, mik&:

Ratkaisuehdotus:

[ ] Mika:

Olematon/ei koske
tata tutkimusta

Va&hdinen
D Kohtalainen
D Vakava

[]

D Olematon/ei koske
tata tutkimusta

V&hdinen
D Kohtalainen

D Vakava

Johtopddtdkset tietoturvan ja tietosuojan kokonaisriskistd tutkimuksessa:

Tutkimuksen tietoturvaturvan ja tietosuojan riskit ovat em. toimenpiteilla poissuljettu ja vahennetty ja kokonaisriski niiden osalta

on vahainen.

Yhteenveto

E Henkildtietojen kasittely ei todenndkdisesti aiheuta vakavaa riskid rekisterdityjen oikeuksille ja vapauksille.

[]

vakavan riskin rekisterdityjen oikeuksille ja vapauksille.

Riskin v&ihentdmiseksi suunnitelluista toimenpiteistd huolimatta henkilbtietojen kdasittely aiheuttaa todenndkdisesti

< Ole yhteydess& ensin tietosuojavastaavaan. Tietosuojavaltuutetun ennakkokuuleminen on mahdollisesti tarpeen.

Rekisterinpitdjdn tietosuojavastaavan yhteystiedot
* Tietosuojavastaava, kun tutkimuksen rekisterinpit&jd HUS
** Kun rekisterinpit@jé@ muu kuin HUS

[ ] Hus*
Petri Hamaldinen, kehittdmispddllikkd, tietosuojavastaava
HUS Helsingin yliopistollinen sairaala,
Laki- ja hallintoasiat eutietosuoja@hus.fi,

Postiosoite: PL 440, 00029 HUS

Muu**, kuka:

Tyobterveyslaitoksen tietosuojavastaava, Tyoterveyslaitos, PL 40, 00032 Tyoterveyslaitos, p. 030 474 2429, tsv@ttl.fi

Pdivdys
25.3.2026

D Korvaa aiemman version, pdivays:
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* C. POIKKEAMINEN REKISTEROIDYN 7 (9)
HUS = OIKEUKSISTA TIETEELLISESSA TUTKIMUKSESSA

Tayta tama vain, jos tieteellisessd tutkimuksessa aiotaan poiketa rekisteréidyn oikeuksista ja tutkimuksessa kdsitelladn
erityisia henkil6tietoja (potilastietoja).

Tutkimusryhmdn on toimitettava tietosuojavaltuutetulle seuraavat tiedot:

Rekisterinpit@jd
[ ] HUs-yhtyma

D Muu (jos valitset t&mdn tarkenna mikd):

D Yhteisrekisteri (jos valitset t&man tarkenna mikd):

Tutkimuksen nimi

Henkildtietojen kdsittelyn oikeusperuste

D Yleinen etu: Henkildtietoja kdsitellddn yleisen edun mukaisessa tieteellisessd tutkimustarkoituksessa EU:n ‘nefosuolo-
asetuksen ja kansallisen tietosuojalain (4 ja é §) nojalla. Henkildtietoja kasitellddn vain siind lagjuudessa ja
’rorkoﬁuksesso kuin on tutkimussuunnitelman suorittamiseksi valttamatonta.

Henkildtietojen kasittely perustuu EU:n tietosuoja-asetuksen artiklaan 6, 1 e: Yleist& etua koskevan tehtdvdn
suorittaminen tai rekisterinpitgjdlle kuuluvan julkisen vallan kdytté ja arkaluonteisten tietojen kasittely perustuu
tietosuoja-asetuksen artiklaan 9, 2 j: Yleisen edun mukainen tieteellinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus.

D Yleinen etu kiiinisessd lddketutkimuksessa ja kliinisessd laitetutkimuksessa: Henkildtietojen kd&sittely perustuu EU:n
tietosuoja-asetuksen artiklaan 6, 1 c: kdasittely on tarpeen rekisterinpitdjén lakisddteisen velvoitteen noudattamiseksi
ja 1 e: Yleistd etua koskevan teht&van suorittaminen tai rekisterinpitdjdlle kuuluvan julkisen vallan kayttd ja
arkaluonteisten tietojen kdsittely perustuu tietosuoja-asetuksen artiklaan 9 erityiset henkildtietoryhmdat **, 2 i:
Kansanterveyteen liittyvé yleinen etu

D Muu peruste:

Poikkeamisen perustelut

. miten rekisterdidyn oikeuksien toteuttaminen todenndkdisesti estdisi tieteellisen tutkimuksen tai tilastoinnin farkoitusten
saavuttamisen tai vaikeuttaisi sitd suuresti.

. miten poikkeukset ovat tarpeen tieteellisen tutkimuksen tai tilastoinnin tarkoitusten téayttamiseksi

Tutkimuksessa poiketaan alla valituista rekisterdidyn oikeuksista:
|| Oikeus saada fietoa henkiltietojen késittelystd (artikiat 13-14)

|| Oikeus saada padsy henkilstietoinin (artikia 15)
D Oikeus virheellisten tietojen oikaisemiseen (artikla 16)

D Oikeus henkildtietojen kd&sittelyn rajoittamiseen (artikla 18)

|| oikeus vastustaa henkilstietojen késittely (arfikia 21)

Ohje C-lomakkeen tietojen toimittamisesta Tietosuojavaltuutetun toimistoon:

o Ofa kayttddsi oikeusministerion turvaviesti ohjeiden mukaisesti (ohje furvaviestin Idhettdmiseen).

. Kopioi ylt& lomakkeen C-osaan tdyttdmdsi fiedot s&hkpostiviestiin ja otsikoi sihkdpostiviesti seuraavasti:
Poikkeaminen rekisterdidyn oikeuksista (tietosuojalain 31 §) — organisaation nimi

. Lis&& viestiin litetiedostona t&dma vaikutustenarviointilomake kokonaisuudessaan (osat A-B).
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Tyodterveyslaitos

Tarinataudin ehkaiseminen, tunnistaminen, diagnostiikka ja tydssa jatkaminen (TarTy)

Liite 1. Tutkimusrekisterin tietosisalto: Kerattavat tiedot

Rekisterdidyt ovat tutkimuksen eri osioihin osallistuvia henkiloita:

Osio I: Tyoterveyslaitoksen Tyolaaketieteen klinikalla tarinatautiepailyn vuoksi vuosina 2009-
2023 tai 2025-2026 tutkittuja potilaita (kohortit I ja II).

Osio IlI: ty6paikkojen tutustumiskéaynteihin, haastatteluihin ja tydpajoihin osallistuvia
tydopaikan toimijoita tarinaaltisteisilla tyopaikoilla sekd tyodsuojeluasiantuntijoita
valtakunnallisessa kyselyssa.

Osio lll: tyoterveyshuollon laakareitd ja tyoterveyshuollon tiimeja, joilla on asiakkaina
kéasitarinalle altistuvia tyontekijoita.

Yksilointitiedot:

e Osion | potilaat (rekisteritutkimus ja seurantakysely): nimi, henkildétunnus, osoitetiedot
(postiseurantakyselyn lahettdmista varten), sahkopostiosoite (jos tutkittava itse
toimittaa sahkoista kyselylinkkia varten), puhelinnumero (jos tutkittava itse toimittaa
sahkoista kyselylinkkia varten), tutkimuskoodi / pseudonyymitunniste.

e Osion Il tyopaikkaosio (tutustumiskaynnit, haastattelut, tyOpajat): nimi,
sahkopostiosoite, tyborganisaatio, asema tyborganisaatiossa (esim.
tyosuojeluvaltuutettu, tyontekijd), tutkimuskoodi / pseudonyymitunniste.

e Osion llvaltakunnallinen tyésuojelukysely: ei kerata tunnistetietoja

e Osion lll tydterveyshuollon kysely: ei kerata tunnistetietoja

Osallistujien valintavaiheessa kerattavat tiedot:

e Osion | seurantakysely: suostumusasiakirjat: suostumus kyselyyn osallistumiseen,
suostumus potilasrekisteritietojen yhdistamiseen, suostumus valtakunnallisten
rekisteritietojen pyytdmiseen, suostumus anonymisoidun aineiston mahdolliseen
avoimeen jatkokayttoon.

e Osion Il tyopaikkaosio: Kirjallinen tai sdhkdinen suostumus tutustumiskaynneilla,
haastatteluissa ja tydpajoissa.

e Osioiden Il ja lll kyselyt: Ei keratd henkildtietoja. Mahdollinen yhteydenotto tutkijoille
(esim. sdhkopostitse) kasitellaan erilldan tutkimusrekisterista.

Tutkimukseen osallistuvilta kerattavat tiedot:

e Osio I, potilasrekisteritiedot: taustatiedot (ikd, sukupuoli, koulutus, toimiala, ammatti),
tyonkuva ja altistavat tyotehtavat, terveystiedot (esim. tupakointi, alkoholin kaytto, muut
sairaudet, paino, pituus), tarindan liittyvat oireet ja niiden vaikeusaste (verisuoniperaiset
ja sensorineuraaliset), tarindaltistumisen arvio, TyOterveyslaitoksen tutkimustulokset
(esim. kylmaaltistus, tunto- ja verenkierto- ja neurologiset tutkimukset), tydkyvyn arvio,
johtopaatokset ammattitaudista, suositellut ja toteutuneet hoito- ja kuntoutusratkaisut.

e Osio I, seurantakyselyt (kohortti | ja Il): taustatiedot (sukupuoli, ikd, koulutustaso),
ajankohtainen tyo6tilanne, nykyinen tyd, tarinalle altistuminen nykyty6ssd, tydssa
jatkaminen TyoOterveyslaitoksen tutkimusten jalkeen (toteutuneet tyojarjestelyt ja



Tyodterveyslaitos

tukitoimet, muutokset kasiin kohdistuvaan tarindan liittyen ja tydssa jatkaminen),
nykyoireet kasiin kohdistuvaan tarinaaltistukseen liittyen (verisuoniperdiset ja
sensorineuraaliset), tyokyky ja toimintakyky, yleinen terveydentila, eldamantavat ja
eldmanlaatu, kuntoutuskokemukset.

e Osio ll, tybpaikkojen yhteiskehittdminen ja tutkimus:

o Tutustumiskaynnit: TyOprosessit ja tyotehtdvat altistumisen nakokulmasta,
kaytetyt tyokalut ja altistavat tyOvaiheet, turvallisuuskaytannot, tyon
muokkausmahdollisuudet

o Haastattelut (danitallenne, litterointi): Tarindaltistumisen arviointikdytadnnot,
riskien tunnistamisen prosessit, hankinta- ja tydmuutosten p&atoksenteko,
altistuksen hallinnan rakenteet,  tyontekijoiden osallistuminen ja
vaikutusmahdollisuudet, organisaation toimintatavat ja kehitystarpeet.
Terveystietoa ei kerata, ja mikali sita tuodaan esiin oma-aloitteisesti, sita ei
dokumentoida.

o VerkkotyOpajat (4anitallenne): Tydpaikoilta kerattyjen havaintojen ja ratkaisujen
kasittely, kehittdmisideoiden muodostaminen, osallistujien nakemykset
altistumisen hallinnasta ja tyokyvyn tuesta. Tydpajoista analysoidaan sisalto, ei
henkilotietoja.

e Osio ll, valtakunnallinen tydsuojelukysely: yleiset taustatiedot tyopaikasta (toimiala,
koko, maantieteellinen sijainti, tarisevien kasitydkalujen kayttd), riskinarviointi ja sen
toteutuminen ty6paikalla (altistumisen arvioinnin kaytdnndét ja menetelmat),
riskinhallinnan menetelmat, altistumisen vdhentamisen keinot, tarinatorjuntaohjelma,
tyokyvyn tuki (perehdytyskaytannot turvallisiin tydtapoihin, mahdollisuudet muokata
tyonkuvaa tai tyotehtdvid oireilevan tyontekijan kohdalla), yhteistyo tydterveyshuollon
kanssa, kehittamisideat. Ei yksilotunnisteita, ei tydnantajan nimia, ei henkiloélistauksia.

e Osio Ill, tybterveyshuoltokysely: taustatiedot (erikoistumistaso, kauanko toiminut
tyoterveyshuollossa), kokemukset siitd miten riskinarviointi on toteutunut
asiakasyrityksissa, joissa kasiin kohdistuvaa térindaltistusta, tyOpaikkaselvitykset ja
siihen liittyva tyoterveyshuollon kayttamat tarinaaltistumisen arviointimenetelmat ja
arvioinnin haasteet, yhteistyd  tydpaikan kanssa, tybkyvyn  tukitoimet,
terveystarkastuskaytdnnot ja oireilevan tyontekijan varhainen tunnistaminen,
koulutustarpeet ja kehittamisideat. Ei yksilotunnisteita, ei tydnantajan nimia, ei
henkildlistauksia.

Sahkoiset kyselyt toteutetaan Webropol-kyselyalustalla (https://webropol.fi)



