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H US Euroopan parlamentin ja

neuvoston asetus 2016/679
(EU-tietosuoja-asetus)

Teratologisen tietopalvelun asiakasrekisteri
TIETOSUOJASELOSTE/REKISTEROIDYN INFORMOINTI 27.6.2024
1 REKISTERINPITAJA

Nimi:

HUS-yhtyma

Osoite:

HUS-yhtyma,
Stenbackinkatu 9, Helsinki
PL 100, 00029 HUS

Yhteystiedot:

Puhelinvaihde: 09 4711
Kirjaamon telefax: 09 471 75500
Kirjaamon sdhkoposti: kirjaamo@hus.fi Postiosoite: HUS kirjaamo, PL 200, 00029 HUS

2 REKISTERIN VASTUUHENKILO
Toimialajohtaja Maaret Castrén, HUS Akuutti

3 TIETOSUOJAVASTAAVAN YHTEYSTIEDOT

Postiosoite:

HUS kirjaamo

PL 200 00029 HUS
sahkoposti:
tietosuoja@hus.fi

4 YHTEYSTIEDOT REKISTERIA KOSKEVISSA ASIOISSA

Maarit Leinonen, osastonyliladkari
Teratologinen tietopalvelu
Tukholmankatu 17

00029 HUS

puhelin: (09) 4717 6589
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sahkoposti: maarit.leinonen@hus.fi
5 HENKILOTIETOJEN KASITTELYN TARKOITUS

Laakkeiden sikiovaikutuksia koskeva henkilokohtainen asiakasneuvonta

Teratologinen tietopalvelu on neuvontapalvelu, johon perheet ja terveydenhoitohenkilosto
voivat ottaa yhteytta ja tiedustella ladkkeiden ja muiden ulkoisten altisteiden sikiovaiku-
tuksista.

Asiakkaiden henkilokohtaisessa neuvonnassa voidaan joutua kysymain nimi ja puhelin-
numero, mikili neuvontaa varten joudutaan tutkimaan kirjallisuutta tai konsultoimaan
muita alan asiantuntijoita. Talloin asiakkaaseen otetaan yhteytta uudestaan, kun ladk-
keen/ muun altistuksen riskit on arvioitu ja neuvonta voidaan antaa. Niissa tilanteissa yh-
teystiedot poistuvat heti takaisinsoiton yhteydessi, yleensa 1-2 vrk sisélld ensimmaisesta
puhelusta, jos seurantalomakkeen lahettdmisesta ei sovita. Seurantatietojen keraamisesta
on olemassa erikseen Teratologisen tietopalvelun tutkimusrekisteri.

Terveydenhuollon ammattihenkiloiden sihkoisella lomakkeella kysytdan aina yhteydenot-
tajan nimi ja yhteystiedot (sdhkopostiosoite ja puhelinnumero), koska sahkéisiin yhtey-
denottoihin ei koskaan vastata reaaliaikaisesti, vaan 1-3 arkipaivian kuluessa. Terveyden-
huollon ammattihenkiloiden yhteystietoja ei haviteta, jotta hoitavaan tahoon voidaan olla
yhteydessa esimerkiksi ladkevalvontaviranomaisen niin vaatiessa.

6 HENKILOTIETOJEN KASITTELYN PERUSTA

EU tietosuoja-asetus 2016/679, 6 artiklan kohta

1 c) késittely on tarpeen rekisterinpitijan lakisaateisen velvoitteen noudattamiseksi;

1 e) kasittely on tarpeen yleista etua koskevan tehtiavin suorittamiseksi tai rekisterinpita-
jalle kuuluvan julkisen vallan kayttdmiseksi;

7 REKISTERIN TIETOSISALTO

soittajan asema (esim. &iti, isa, 1aakari)
syntymavuosi tai ika
asuinpaikkakunta

laakkeet tai muut altisteet joille asiakas on altistunut raskauden tai imetyksen aikana, seka
syy ladkitykseen (didin oire tai sairaus)
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muut neuvontaan mahdollisesti vaikuttavat tekijat (ongelmat aikaisemmissa raskauksissa,
perinataalisten vitamiinien kaytto, luontaistuotteiden kaytto, paihteiden kaytto, lahisu-
vussa esiintyneet epimuodostumat, imeviaisen ika)

tietoja voidaan kayttda tilastoinnissa (esim. paikkakunta, ikd, lddkkeet)
8 SAANNONMUKAISET TIETOLAHTEET

Neuvontaan tarvittavat tiedot keratdaan puhelun yhteydessa tai terveydenhuollon
ammattihenkiloille tarkoitetulla sdahkoisella yhteydenottolomakkeella.

9 HENKILOTIETOJEN VASTAANOTTAJARYHMAT

Mitaan tunnisteellista tietoa ei missdin tilanteessa luovuteta rekisterin ulkopuolelle.

10  TIETOJEN SAANNONMUKAISET LUOVUTUKSET

Tietoja ei luovuteta sidnnonmukaisesti rekisteria yllapitavan tahon ulkopuolelle.

Tunnisteetonta tietoa voidaan luovuttaa ladkevalvontaviranomaiselle (FIMEA), jos epaily
laakkeen sikiohaitasta syntyy. Ensisijaisesti timéan tiedon toimittaa kuitenkin potilasta
hoitanut ladkari.

11 TIETOJEN SAILYTYSAIKA
Tunnisteeton tieto sailytetdan toistaiseksi.

12 TIETOJEN SIIRTO EU:N TAI ETA-ALUEEN ULKOPUOLELLE

Mitédan tunnisteellista tietoa ei luovuteta rekisterin ulkopuolelle.

13 REKISTERIN SUOJAUKSEN PERIAATTEET

Kaikki yhteydenotot ovat aina salassa pidettavia. Teratologisen tietopalvelun rekisteritie-
dot siilytetdan ulkopuolisilta suojattuna ja niiden kayttoa valvotaan.

A Tietoteknisesti kisiteltavit tiedot
Salassa pidettavit tiedot on suojattu kayttdoikeushallinnalla.
Sahkoisessa muodossa olevaan rekisterin
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o rekisteritiedot siilytetddn ulkopuolisilta suojattuna

e kayttoon tarvitaan henkilokohtainen kayttajatunnus ja salasana
e kiyttooikeudet myonnetiaan tehtavakohtaisesti

e yllapidosta on tehty erillinen kaytto- ja ylldpitosopimus

e ATK -laitteet sijaitsevat suojatuissa ja valvotuissa tiloissa

B Manuaalinen aineisto
Paperimuodossa ei sdilytetd mitdan tunnisteellista tietoa.

REKISTEROIDYN OIKEUDET

Rekisteroidylla on seuraavat oikeudet:

e Oikeus saada padsy omiin henkil6tietoihin 15 artikla
rekisteroity voi tehda kirjallisen tietopyynnon omista tiedoistaan

¢ Oikeus tietojen oikaisemiseen (16 artikla)
rekisterdity voi tehdi kirjallisen oikaisuvaatimuksen

¢ Oikeus tietojen poistamiseen (17 artikla)
rekisteroity voi vaatia rekisterin kayttotarkoituksen kannalta turhan tai vaaran tie-
don poistamista

o Oikeus kasittelyn rajoittamiseen (18 artikla)
rekisteroity voi tehda vapaamuotoisen vaatimuksen, joka kisitelld4n aina tapaus-
kohtaisesti

e Oikeus vastustaa kasittelya (21 artikla)
rekisteroity voi tehda vapaamuotoisen vaatimuksen, joka kisitelld4n aina tapaus-
kohtaisesti

e Oikeus siirtaa tiedot jarjestelmasta toiseen (20 artikla)
rekisteroity voi tehda vapaamuotoisen vaatimuksen, joka kisitelld4n aina tapaus-
kohtaisesti

Rekisteroidylla on edelld mainitut oikeudet, huomioiden kuitenkin, ettd mikali
yhteystietoja ei kysyt4, tai yhteystieto on poistunut (neuvonta annettu), rekisteroitya
ei voida tunnistaa.
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Edelld mainittuja oikeuksia koskevat hakemukset tai vaatimukset toimitetaan
Teratologiseen tietopalveluun:

Maarit Leinonen, osastonylilaakari
Teratologinen tietopalvelu
Tukholmankatu 17

00029 HUS

puhelin: (09) 4717 6589
sahkoposti: maarit.leinonen@thl.fi

OIKEUS TEHDA VALITUS VALVONTAVIRANOMAISELLE

Jokaisella rekisteroidylla on oikeus tehda valitus valvontaviranomaiselle, erityisesti siind
jasenvaltiossa, jossa hianen vakinainen asuinpaikkansa tai tyopaikkansa on tai jossa vii-
tetty rikkominen on tapahtunut, jos rekisteroity katsoo, ettd hanta koskevien henkilotieto-
jen kasittelyssa rikotaan EU tietosuoja-asetusta, sanotun kuitenkaan rajoittamatta muita
hallinnollisia muutoksenhakukeinoja tai oikeussuojakeinoja.

Valvontaviranomaisen tiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto
https://tietosuoja.fi/etusivu

Kayntiosoite: Lintulahdenkuja 4, 00530 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00531 Helsinki

Sahkoposti: tietosuoja(at)om.fi Puhelinvaihde: 029 566 6700
Kirjaamo: 029 566 6768



https://tietosuoja.fi/etusivu

