Tutkimuspalveluyksikon koulutukset i
kevat 2023 ool ectonm 5‘

» Keskiviikkoisin klo 15.15-16.00 (Teams-etayhteys)
« Tilaisuudet tallennetaan, tallenteet saataville myéhemmin
« Lisatietoja koulutuksista: katja.riipinen(at)pohde.fi

15.2. Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialueen alueellisen laaketieteellisen Katja Riipinen, Tutkimuskoordinaattori
tutkimuseettisen toimikunnan lausuntoprosessi

15.3. Tietoluvat ja datan poiminta Minna Méakiniemi, Tutkimuspaallikko
Hanna Ohman, Tietoanalyytikko
Helli Karhunen, Data scientist
Esa Liukkonen, Tutkimuskoordinaattori

5.4. Tutkimusprojektien talous- ja henkiléstohallinto Marita Koistinen, Tutkimussihteeri
Hannele Immonen, Tutkimussihteeri

19.4. Tutkimussopimukset, tutkimusten monitorointi ja CTIS-jarjestelméa Minna Lahtinen, Tutkimuskoordinaattori ja
tutkimusmonitoroija
Paivi Hiltunen, Tutkimuslakimies

3.5. Méaarallisen tutkimuksen ensiaskeleet — otoskoko ja voima Marko Merikukka, Biostatistikko
17.5. Biopankki Borealis Raisa Serpi, Biopankin johtaja
24.5. Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialueen tutkimusluvat Minna Makiniemi, Tutkimuspaallikkd

Annukka Tuomikoski, Asiantuntijaylihoitaja
Marita Koistinen, Tutkimussihteeri
Hannele Immonen, Tutkimussihteeri
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Minna Makiniemi, tutkimuspaéallikkd
Hanna Ohman, tietoanalyytikko
Helli Karhunen, data scientist

Esa Liukkonen, tutkimuskoordinaattori
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Esityksen sisalto

Tietoluvat ja tutkimusluvat
Tietojohtaminen

Tietoturvalliset kayttoymparistot
Aineistopalvelut

Radiologian aineistojen poiminta
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Tietoluvat
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Tietolupa Tietopyynto

Yksittainen rekisterinpitaja/ Findata Findata
Tietoaineistoja, joista voi paljastua Aggregoitu tilastotieto -
henkilétietoja (valittmasti tai valillisesti) Al
» Henkildtunnustasoinen tai muulla tavoin - Tietoa, joka ei ole henkilGtietoa
tunnisteellinen tietoaineisto - Tietoa, joka ei ole palautettavissa/
+ Pseudonymisoitu tietoaineisto yhdistettavissa henkiloon
* Anonymisoitu tietoaineisto, johon liittyy - Tietoa, jossa jadnndsriski minimoitu

jaanndsriski tunnistamisesta

Voidaan antaa kasiteltavaksi : oiazas
& WS Voidaan julkaista yleiseen kayttoon
tietoturvallisessa kayttoymparistossa
Tieteellinen tutkimus - tietolupa . Kuten tietoluvassa
Opetus - tietolupa « + Kehittamis- ja innovaatiotoiminta
Tilastointi « Vertailuaineisto tietojohtamiseen

Viranomaisen ohjaus-, valvonta-, suunnittelu- ja selvitystehtava
Tietojohtaminen - lupa
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POHTEEN TIETOLUPA

» Jos tutkimuksessa hyddynnetadn vain Pohjois-Suomen hyvinvointialueen rekisteriaineistoja, tutkimuksen toteuttamiseksi
haetaan hyvinvointialueen tietolupa. Tutkimuslupa, tietolupa ja muut viranomaisluvat - OYS

« Tutkimuspalvelut pyytaa tietolupahakemukseen puollon palvelualueen/osaamiskeskuksen johtajalta. Tietolupapaatoksen tekee
johtajaylilaakari yhdessa tutkimus- ja opetusjohtajan kanssa

* Aineiston poiminnan voi pyytaa palveluna tai tutkimusryhma voi poimia sen itse. Tutkimuspalvelut toimittaa aineiston tutkijalle
suojatulle M-asemalle tai tietoturvalliseen kayttdymparistoon.

FINDATAN TIETOLUPA

* Kun tietolupahakemus tai tietopyynt6 koskee useamman rekisterinpitgjan tietoja, Kanta-palveluita tai yksityisen sosiaali- ja
terveydenhuollon palvelunjarjestajan rekisteritietoja, tietolupahakemuksen kasittelee ja tietoluvan myontaa Sosiaali- ja
terveysalan tietolupaviranomainen Findata. Tietoluvat - Findata

« Findatan sivuilla on myds hakemusapuri, jonka avulla selvitat, mista toisiolain mukainen tietolupa tai muutoslupa haetaan.

» Tietoluvat edellyttavat aina aineiston kasittelyyn tietoturvallista kayttoymparistoa


https://oys.fi/tutkimus-ja-opetus/tutkijan-ohjeet/viranomaislupien-hakeminen/
https://findata.fi/luvat/tietoluvat/
https://findata.fi/palvelut-ja-ohjeet/hakemusapuri/

Pohteen tietolupa
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« Maaritelladn kuka poimii aineiston, mista tietolahteista, muuttujat ja rajaukset
« Siirretdan VPN-yhteydella tietoturvalliseen kayttoymparistoon

AINEISTOON POIMITTAVAT TIEDOT

Poimittavat muuttujat:

Asiakkaan taustatiedot:
[] Hetu O wNimi [ Sukupuoli [[] Exitus-aika [] Kotikunta [] Postinumero [] Jakeluosoite

Kayntitiedot:
[ Toimipistelyksikko [ Kayntipaiva [l Paadiagnoosi [l Pastoimenpide [ Kayntityyppi

[l Resurssi [ Muu, mika:

Osastohoitojaksot:
[ Alkupaiva [] Loppupaiva [ Yksikks [] Paadiagnoosi [l Paatoimenpide

[ Mista tuli [[]  vatkehoito [ Muu, mika

Toimenpidetiedot:

[l Leikkauspaivamaars [C] Paatoimenpide [l Muut teimenpiteet ja lisitoimenpitest

[] Aikaleimat ja kestot [] Lista [ sali [] oOperoitu puoli [] Diagnoosit
[ Vvastuuyksikks [[] Erikoisala [] Riskiluokka [ Kiireellisyys [] Eristys
] Muu, mika:

Muu:

[ Mika

[] Liitteena tarlkempi lista poimittavista muuttujista

Aineiston maarittely

Miten kohdejoukko muodostetaan?
[l Tutkimuspalveluille toimitetaan kohdejoukon henkilétunnuslista

[] Kohdejoukko on jo muodostettu aiemman tietoluvan nojalla
Diaarinumero

[] Poiminta toteutetaan alla olevien rajausten mukaisesti
Ajanjakso
Diagnoosi-/toimenpidekoodit

Muut hakua rajaavat tekijat, esim. ikdhaarukka, sairaala;
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Tietosuojaseloste

10. Tietolahteet

[ potilastietojarjestelmat (taydenna):

[J Tutkijan oma toiminta (esim. verenpaineen mittaus)
L] Tutkittavan antamat tiedot (esim. kyselyt, haastattelut)
[J Muut henkilbrekisterit (taydenna):

« Kun tutkimuksessa kasitellaan henkilétietoa, niin O Muut tistolahtest (taydenna):

tutkimusluvan liitteeksi tarvitaan tietosuojaseloste, jossa |- Henkiotietojen kasittelyyn kaytetiavat résurssit

kuvataan miten aineisto suojataan seké laaditaan arvio | SHeEEem SAVees 2

Manuaalisen aineiston (esim. paperiaineisto) suojaaminen:

tietosuoj ariskeista O] Lukitussa tilassa, johon paasy vain tehtavaan nimetyilla henkiloilla
[ Muu, mika:
o Huom Myos pSQUdonym|SO|tu (kOOdattU) t|et0 on Sahkdisen aineiston suojaaminen (esim. tietojarjestelmat ja laitteet):
P [J Toisiolain mukainen tietoturvallinen kayttdymparistd, mika:
henkllotletoa 0 HUs Acamedic 1 T3 Tutkijan tyopdyta O SPESIOR [0 FinnGen Sandbox
o ] o ) ] Kapseli [ Tilastokeskuksen Fiona-kayttoymparista [J sD Desktop
» Pohteella Kkliinisen tiedon kasittelyyn suojattu M-asema O SECDATA I Aurian Atoll
[0 Paohteen M-asema
» Saatavissa Istekin palveluportaalin kautta O Muu suojatiu kayttoymparistd (taydenna):

+ Tietolupiin edellytetaan tietoturvallista kAyttoympariStO& [sucrien tunnistetietojen kasittely:

Suoria tunnistetietoja ovat tiedot, joista henkild voidaan suoraan tunnistaa, kuten esimerkiksi koko nimi, henkilétunnus tai valokuva.
HUOCN! Mikali aineisto koodataan, koodiavain ja koodattu tutkimusaineisto on sailytettava erillaan.

[0 Aineisto vastaanotetaan pseudonymisoituna

Pseudonyymissa aineistossa suorat tunnistetiedot on poistettu, mutta henkilé on tunnistettavissa lisatietojen tai koodin avulla.
[J Suorat tunnistetiedot poistetaan kasittelyvaiheessa
[ Aineistoa kasitellaan suorin tunnistetiedoin, koska (iaydenna perusteet):
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Pohteen tutkimuslupa

* Hyvinvointialueen tutkimuslupa pitda hakea kaikkiin tutkimuksiin ja opinnaytetdihin

 joissa hyodynnetaan hyvinvointialueen henkil6kuntaa, tiloja, laitteita, potilas- tai hallintoasiakirjoja,
tietojarjestelmia, dataa tai rekistereita

» jonka kohteena ovat hyvinvointialueen potilaat tai tutkittavat tai
* heista peraisin olevat kudokset tai naytteet.

« Tutkimusluvat hallinnoidaan tutkimuspalveluyksikossa
« Oman alueen yhteyshenkilo ja lupalomake: Tutkimuslupa, tietolupa ja muut viranomaisluvat — OYS

« Luvan myontaa oman alueen palvelualuejohtaja (tutkimuspalvelut hakee allekirjoitukset)
« Epéaselvissa asioissa yhteys tutkimuspalvelut@ppshp.fi tai minna.makiniemi@pohde.fi



https://oys.fi/tutkimus-ja-opetus/tutkijan-ohjeet/viranomaislupien-hakeminen/
mailto:tutkimuspalvelut@ppshp.fi

Tietojohtaminen



Tietojohtamishakemus
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TIETOJOHTAMISEN TAVOITE TAI LAHTOKOHTA

TIETOJOHTAMISESSA KAYTETTAVA AINEISTO

O Uusi tietojohtamislupa

O  Muutes aiempaan tistojohtamislupaan
[0  Aineiston lagjennus, kuvaus:
O Muu muutos, mika:

Lyhyt kuvaus tietojen kaytidtarkoituksesta ja henkildtietojen kasittelyn valktamatitmyydesta suhteessa alla kuvattuihin
tarkoituksiin (max 500 merkkia)

[ Kyse on syventdvistd opinnoista
Tutkimuksen nimi

FPohteen tutkimusdiaarin numero

Tunnisteellisena salassa pidettdvien ja arkaluontoisten henkilotietojen Kasittely
on valttamatinta seuraavaa tarkoitusta varten (myds syventavissa opinnoissa);

[ palvelutuotannon tucttaminen O  palvelutuctannon seuranta
O  palvelutuotannon arviointi O  palvelutuctannon suunnittalu
[l palvelutuotannon kehittaminen O  palvelutuctannon johtaminen
0 palvelutuotannon valvonia

Hoidonpaattamisaineisto, potilastietojaresteiman tiedot (Oberon ja ESKD)
Hoitoisuus

Varasto (Gemini)

Apteekki (Marela)

Tehohoidon tietojarestelmat (Clinisoft ja PICIS products)
Anestesia- ja leikkaustiedot (LeSu ja Aniti)
Kuvantamistiedot (NeaRIS/PACS)
[Imoittautumisjarjestelma (Akseli)

Haipro

Asiakaspalautejarjestelma

Henkildstdhallinon tiedaot (Frima)

Taloushallinnon tiedot (FPM, InTime)

Muu, mika?

oo oooood

AINEISTOMN POIMINTA
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[0 Hakija / hakemuksessa nimetty henkilé poimii itse tiedot seuraavista |dhteists
(poimittavien tietojen kuvaus tiedonhyddyntamissuunnitelmassa):

O Qlikview LI Cognos [l ESKO
O  Oberon O MeaRISPACS O Clinigoft
O Muou, mika:

Aineiston poiminta:
O Pyydetdan tutkimuspalveluilta tai tistohallinnolta poiminta-ajo
Tayta lisdksi poiminta-ajon tilauslomake.




Pohde
Pohjois-Pohjanmaan
hyvinvointialue

Syventavat opinnaytetyot

« Syventavat opinnot on mahdollista toteuttaa tutkimuksena, johon haetaan tietolupa ja tutkimuslupa.

» Opinnaytetyot voi toteuttaa myos tietojohtamisena, jos tietojen kayttd on valttamatonta Pohteen vastuulla
toteutettavan palvelutoiminnan tuottamista, seurantaa, arviointia, suunnittelua, kehittamista, johtamista tai
valvontaa varten.

« Syventaviin opintoihin haetaan talloin normaalin prosessin mukaisesti tutkimuslupa.
» Ohjaaja hakee lisdksi lupaa tietojohtamiseen.
» Aineistoa tulee kasitella salatulla verkkolevylla (M-asema).

 Tietoja poimittaessa suoraan potilastietojarjestelmista kayttoperusteeksi merkitdan Muu syy:
Tietojohtaminen.

« Tutkimuspalveluyksikosta saa lisaohjeistusta ja hakemuksessa on tarkempia ohjeita.

12


https://oys.fi/tutkimus-ja-opetus/tutkijan-palvelut/toisiolain-mukaiset-neuvontapalvelut/
https://intra.oysnet.ppshp.fi/dokumentit/Kehitys%20ja%20tutkimustyn%20ohjeet%20sislttyyppi/Tietojohtaminen%20hakemus.docx

Tietoturvalliset
kayttoymparistot
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Tietoturvalliset
kayttoymparistot

» Laki sosiaali- ja terveystietojen toisiokaytosta (toisiolaki) edellyttda aineistojen kasittelya
auditoidussa tietoturvallisessa kayttoymparistossa

« Kayttdymparisto
« Vaativat tietoluvan rekisterinpitajalta ja vahvan tunnistautumisen
* On eristetty internetista
« On kaytettavissa vain tietoluvan voimassaolon ajan

» Tietoluvalla saatavien aineistojen luovuttaminen on 1.5.2022 lahtien sallittua ainoastaan
maarayksen vaatimukset tayttaviin, auditoituihin kayttoymparistoihin.

» Jos aineistoja kasitelladn aiemmin myodnnetyn, voimassa olevan luvan perusteella, kyseisten
aineistojen kasittely voi jatkua samassa ymparistossa myos 1.5.2022 jalkeen.

14



Tietoturvalliset
kayttoymparistot

» Valvira yllapitaa julkista rekisteria sille ilmoitetuista, tietoturva- ja
tietosuojavaatimukset tayttavista toisiokayttoymparistoista

» Toisiokayttoymparistdjen rekisteri Toini-rekisteri (Excel, paivitetty 30.12.2022)

15

HUS Acamedic

T3 Tutkijan tydtila — Istekki Oy

SPESIOR — ESIOR Oy

FinnGen Sandbox — Helsingin yliopisto

Kapseli — Sosiaali- ja terveysalan tietolupaviranomainen Findata
Fiona — Tilastokeskus

SD Desktop — CSC -Tieteen tietotekniikan keskus Oy

SECDATA — Aalto-yliopisto

Aurian Atolli — Varsinais-Suomen hyvinvointialue — Auria tietopalvelut

Pohde

Pohjois-Pohjanmaan
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https://www.valvira.fi/documents/14444/11176608/Toini_rekisteri_30_12_2022.xlsx/fd8235e1-31f2-8e25-ac9d-aa8223833784?t=1672390639165

2M-IT Tietojohtaminen: Teknologiaratkaisut — HUS Acamedic

HUS Acamedic —

Tutkijan tietoturvallinen kayttoymparisto

 HUS:n toteuttama, auditoitu
ymparistd on 2M-I1T.n
asiakkaiden kaytossa
* Azuressa
* Ymparistossa on Windows seka
Linux kayttoliittymat
« Laaja valikoima
analytiikkatyovalineita, mm.

B Microsoft Windows

* Tilastolliset analyysit, tekstinkasittelyohjelmat ja Office tyokalut
*SPSS, Microsoft Office, Ohjelmointikielet (Python, R)
» Suuret laskentatehot (HPC)

* Azure ML (PaaS), Klusterilaskenta, valitut virtuaalikoneet (CPU, GPU,
RAM)

B | inux / Ubuntu

* Tilastolliset analyysit, tekstinkasittelyohjelmat ja Office tyokalut
LibreOffice, Ohjelmointikielet (Python, R, GNU, Complier Collection)
* Suuret laskentatehot (HPC)
« Kuvantamisen tyokalut (HPC Imaging)
« Slicer, ITK/SNAP, ISD, Simple ITK, Philips Intellispace Discovery
* Genomityodkalut (HPC Genomics) -> lisdmaksullinen
» BC Insight, Bcftools, ...
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HUS Acamedic - tietoturvallinen kayttoymparisto

HUS Acamedic tilataan HUS Palveluportaalin kautta (tps:/muspalvelu.microsoftcrmportals.comyi-F1)

* Sahkoiset palvelut tutkijalle | HUS

» Pohteenja OYS:nintrassa tilauslomake ja lisatietoa Toisiolain mukaiset neuvontapalvelut (sharepoint.com)

Lisenssikulut ( 52,08€/hl6 / kk) + Azure (4€-3000 €).

Perustutkimukset, joilla ei ole suuria massoja dataa sisalla ja kaytetaan perustyokaluja seka
maks. 2 luvitettua kayttajaa: noin 150-180 €/ kk.

Suuremmilla tutkimuksilla, joilla pyorii isot datasetit ja tekoalyn algoritmit: 400 € - 3000€/kk.

HUS Acamedicin perustamistyosta veloitetaan 93€.

Tutkimusryhma tilaa ympariston ja vastaa palvelun kustannuksista

17


https://huspalvelu.microsoftcrmportals.com/fi-FI/
https://www.hus.fi/tutkimus-ja-opetus/tutkijan-palvelut/sahkoiset-palvelut-tutkijalle#hus-acamedic---tietoturvalline
https://pohde.sharepoint.com/sites/intranet-jarjestamistoiminto/SitePages/toisiolain-mukaiset-neuvontapalvelut.aspx

FIN IJATA

Sosiaali- ja tervey=alan tietolupavira

Kapseli - Findata

« Findatan tietoturvallinen kayttoymparistd: Kapseli® - Findata

« Kapselin kaytto edellyttda voimassaolevaa tietolupaa ja paivitetty Pohteen
tietolupapaatos tulee laittaa Kapselin tilauslomakkeelle liitteeksi. Kapselin tilattu
kayttotarve ei voi olla pidempi kuin tietoluvan voimassaoloaika.

« Ohjeet Findatan sivuilla

18


https://findata.fi/kapseli/
https://findata.fi/kapseli/

Kapselin hinnasto
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Konepakettien ja raatiléinnin hinnat

Ominaisuudet

Hinta ilman
arvonlisdverca

187,50 euroa/kk

Hinta arvonliséveron
kanssa (24 %)

. -2 GBRAM . 232,50 euroa/kk
Kapseli 5 L (2 280,00 =
—dvydintd _ {2 790,00 euroavuosi)
euroa/vuosi)
229,17 eurca/kk
. -16 GB RAM . 284,17 euroakk
Kapseli M L (2 750,00 =
— & ydintd _ {3 410,00 euroa/vuosi)
euroa/vuosi)
291,67 euroa/kk
. -32 GB RAM . 361,67 euroakk
Kapseli L L (3 500,00 .
- g vydintd . (4 340,00 euroa/vuosi)
euroa/vuosi)
460,42 eurca/klk
. - 54 GB RAM X 570,92 euroa/kk
Kapseli XL L (6 525,00 .
- g vydintd . (6 851,00 euroa/vuosi)
euroa/vuosi)
Tekninen . o B . . . Erillizen tarjouksen
. Esimerkiksi XL-konekapasiteetin ylittdva laskentakapasitestti. ! +alv 2495
ragtalointi mulaan

Tydaikakustannu
kzet

Kapselin raataldinnin tydaikakustannukset, esimerkiksi kaytté)jien omien
tydkalujen asennus konepakettiin kdyttélien omilla lisensseilla.

135,00 eurca/tunti

167,40 euroa/tunt

Pohde
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+ Services for
Research

CSC

SD Desktop

 CSC - Tieteen tietotekniikan keskus tarjoaa palvelut maksuttomasti suomalaisiin
korkeakouluihin ja tutkimuslaitoksiin affilioituneiden loppukayttgjien ja heidan
yhteistyOkumppaneidensa kayttoon

* Linux kayttoliittyma

« Palvelu kaytossa Findatan luvittamiin tutkimuksiin, laajennetaan myos koskemaan
yksittaisen rekisterinpitajan aineistoja (esim. hyvinvointialue)

20



SD Desktopin raatalointi
toisiokayttoprojekteissa

* Valmiiksi asennetut ohjelmistot:
o CentOSy
o Emacs
o htlib
o LibreOffice
o miniconda
O minimap2
o pigz
o pyro.ai
o Python
o R+ R studio
o samtools
o nextflow

o golang

Services for
Research
-> Muut ohjelmistot tuotava

rekisteripitdjan kautta!

+
S

—-... |- MEs AW

MevasBmy o .t A9l BN BAD QAW i
#rVIN AR T WenuD WK e
. .

. Tilastolliset analyysit: R l0ytyy; SPSS ja SAS edellyttavat lisensseja, ei voi ainakaan viela asentaa ymparistoon
. MRI kuvien analysointi: FSL ja AFNI voidaan todennékaoisesti importoida ymparistoon



Tutkimuksen tukipalvelut

Aineistopalvelut



Aineistopalvelut — neuvontapalvelut ja
datapoiminnat

* Aineistopalvelut opastavat kdytettavissa oleviin rekistereihin, rekistereiden
tietosisaltoihin, tietojen soveltuvuuden arviointiin ja rekisteritietojen
tilaukseen liittyvissa asioissa.

e Tutkimukseen liittyvat poiminnat hoidetaan tutkimuspalveluiden toimesta
* Neuvontaa aineistopoimintoihin ja poimintojen kustannusarviot

Yhteystiedot

* aineistopalvelut@ppshp.fi

* Tietoanalyytikko Hanna Ohman p. 050 433 6218
e Data scientist Helli Karhunen p. 050 417 8994



mailto:aineistopalvelut@ppshp.fi
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Aineistopoimintapyynnot ja
-maarittelyt

« Poimittavan aineiston maarittely
» Tietolupalomakkeella, jos kyseesséa uusi tietolupa tai

» Aineistopyyntolomakkeella, jos kyseessa poiminta tietojohtamiseen, vanhaan
rekisteritutkimukseen, opetukseen, kehittdmishankkeisiin tai kun poimintaa pyydetaan
aineistopalveluiden kautta biopankkitutkimukseen.

Lomakkeet: https://oys.fi/tutkimus-ja-opetus/tutkijan-palvelut/toisiolain-mukaiset-neuvontapalvelut/

« Maaritellaan, kuka poimii aineiston, mista tietolahteista, poimittavat muuttujat ja aineiston
rajaukset

24
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Poimintatavat

POIMINTAKUVAUS — KAYTETTAVA AINEISTO
[0 Tutkimusryhmé poimii aineiston seuraavista lihteisti:

« Tutkijat poimivat itse (manuaalinen) O esco 0 oinson

[J Oberon [] Codea Leda (ensihoitopotilaan hoitotiedot)
[ NeaRIS/PACS [ Merlot Medi (ensihoitopotilaan hoitotiedot)

« Tutkimuspalveluyksikon ja O Mo, mika?
tietohallinnon poiminta |

° ko ko al n e I Sto [ Pyydetiin poiminta tutkimuspalveluista (Rastita alla olevasta listasta mikali rekisteri on tiedossa.)
[0 Hoidonpaattamisaineisto (1976-2007) [0 Oberon osastohoitojaksot (2008-)

° ko h d e H 0 u ko n ra au S [ Poliklinikkarekisteri (1984-2007) [] Oberon kayntitiedot (2008-)

J J [] Anestesia- ja toimenpiderekisteri (1977-2015) [ Lesu (05/2015-)
T . [ NeaRIS [0 NeaPACS
[ ]
I Isatl etOJ a‘ [0 oOYS Syntymarekisteri (09/1990-1999)

[0 Muu mika:

° P aperlt arkl Stolta | ainaan ta| [0 Pyydetisn Arkisto- ja suunnitteluyksikélts tai Konstista

[ Paperiset potilaskertomukset

S kan n au kS I n a ES koo n [0 Paperiset asiakaskertomukset

[ Lista toimitettavista asiakirjoista pyynnén liitteena
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Erikoissairaanhoidon rekisterit

Osastohoitojaksot (vanha jarjestelma ja Oberon)

Poliklinikkakaynnit (vanha jarjestelma ja Oberon)

Toimenpiteet (vanha toimenpiderekisteri ja Lesu, vaihtui asteittain 2015)

Kuvantaminen (NeaPACS, NeaRIS)

Muu esim. labroja 2013 alkaen, ladkkeiden antokirjaukset

POIMINTAKUVAUS — KAYTETTAVA AINEISTO

[0 Pyydetiain poiminta tutkimuspalveluista (Rastita alla olevasta listasta, mikali rekisteri on tiedossa.)

OO0O00O0O0

Hoidonpaattadmisaineisto (1976—2007)
Poliklinikkarekisteri (1984—2007)

Anestesia- ja toimenpiderekisteri (1977-2015)
NeaRIS

OYS Syntymérekisteri (09/1990-1999)

Muu, mika:

[[] Oberon osastohoitojaksot (2008— )
[[] Oberon kayntitiedot (2008-)

[] Lesu(05/2015-)

[J NeaPACS

Pohde

Pohjois-Pohjanmaan
hyvinvointialue

2?



Pohde
Pohjois-Pohjanmaan
hyvinvointialue

Perusterveydenhuollon
rekisterit

» Tulossa tietoaltaaseen, ei vielda kaytettavissa

~~~~~~~~~~~~~~~
"""""""""
~
- - ~ ~
\\\\\\\\
- ~, N

\
- S
- 7
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Muuttujat ja rajaukset

» Aineistokatalogi.fi

» Diagnoosihaku eroaa Esko-nakymasta

(Oberonista saadaan kaynteihin ja
osastojaksoihin liittyvat
paadiagnoosit)
» Toimenpideaineistossa ongelmia vuoden
2015 kevaassa

« Sairaala- ja yksikkorajaukset hyva mainita

Pohde

Pohjois-Pohjanmaan
hyvinvointialue

AINEISTOON POIMITTAVAT TIEDOT

Poimittavat muuttujat:

Asiakkaan taustatiedot:

[J Postinumero [ Jakeluosoite

[0 Hetu [ Nimi [J Sukupuoli [] Exitus-aika [] Kotikunta
Kayntitiedot:

[ Toimipiste/yksikké [0 Kayntipaiva [] Paadiagnoosi

[[] Resurssi [ Muu, mika:

Osastohoitojaksot:

[ Pastoimenpide [ Kayntityyppi

[0 Akupaiva [0 Loppupéiva [ Yksikkd [[] Paadiagnoosi [[] Paatoimenpide

] Mista tuli [0 Jatkohoito [0 Muu, mika

Toimenpidetiedot:

[] Leikkauspaivamaara [[] Paatoimenpide [[] Muut toimenpiteet ja lisdtoimenpiteet

[] Aikaleimat ja kestot [] Lista [ sal [] oOperoitu puoli [] Diagnoosit
[0 Vastuuyksikks ] Erikoisala [0 Riskiluokka [ Kiireellisyys [] Eristys
[ Muu, mika:

Muu:

0 Mmika

[C] Liitteena tarlkempi lista poimittavista muuttujista

Aineiston maarittely

Miten kohdejoukko muodostetaan?

O
O

O

O

Tutkimuspalveluille toimitetaan kohdejoukon henkilétunnuslista

Kohdejoukko on jo muodostettu aiemman tietoluvan nojalla
Diaarinumero

Poiminta toteutetaan alla olevien rajausten mukaisesti
Ajanjakso
Diagnoosi-/toimenpidekoodit

Muut hakua rajaavat tekijat, esim. ikdhaarukka, sairaala;

Lista tarkemmista muuttujista ja rajauksista liitteena

Verrokkikohdejoukko
Kohdejoukolle tarvitaan verrokkihenkilgita. Poimintaehdot (rekisteri, verrokkihenkildiden maara tapaushenkildita kohden,

O
O

kaltaistuskriteerit):

Verrokkijoukko on jo muodostettu aiemman tietoluvan nojalla;
diaarinumero



Alneiston luovutus

Pseudonymisoituna tai tunnisteellisena

POTILASTIETOJEN LUOVUTUS

[] Pseudonymisoituna

[[] Henkildtunnuksilla

Perustelut henkilétunnusten kaytdlle:

Pohde

Pohjois-Pohjanmaan
hyvinvointialue

 Aineisto voidaan luovuttaa vain tietoturvalliseen kayttoymparistoon tai M-verkkoasemalle

29

tutkimusluvista riippuen. Aineistoja ei luovuteta esim. muistitikuilla.

ﬁ



Pohde i‘
Pohjois-Pohjanmaan
hyvinvointialue
Hinnasto

 Tutkijalahtdiset tutkimukset ja opinnaytetyot:
» Tietolupapaatos 150 € - sisaltaa 3 tuntia tietojen poimintaa, ylimeneva aika 50 €/tunti

» Tietolupapaatds maksutta, mikali Pohteen tutkija poimii itse tiedot jarjestelmasta

« Hylkaava paatdés maksutta

« Muu kayttotarkoitus
 Tietolupapaatos 1500 €
 Tietojen poiminta 300 €/tunti
« Hylkaava paatdés 1000 €
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Radiologian aineistojen
poiminta



Radiologian toiminnanohjausjarjestelma, RIS

(Radiology Information System)

Ris-jarjestelmaé kaytetaan yhdessa PACS:n kanssa.

Risissé on lahete- ja lausuntodataa. Liséksi on hyvin
paljon erilaisia muita tietoja tutkimusten kirjaamisiin
littyen. Naita tietoja hyddynnetaan erilaisissa raporteissa,
laskutuksen aineistona ym.

Meetingit

Kaikista kuvista ei ole lausuntoa. Kaikkiin tutkimuksiin -
taytyy kuitenkin olla lahete, jotta tutkimukset voidaan
suorittaa/kirjata.

32



TN
~
~
~
~
~
~
~
~
~
~
~
~

Digitaalinen kuva-arkisto, PACS

(Picture Archiving and Communication System)

Pohteella kuva-arkiston toimittajana on Neagen Oy
10,3 miljoonaa tutkimusta
Kaikki DICOM-muotoinen data siirretdan arkistoon.

Data muutetaan joko DICOM-muotoon kuvauslaitteella, neaLink
palvelimen kautta (esim pdf data) tai muulla laitteella.

Radiologisia kuvia on alettu arkistoida taydella teholla pacsiin vuodesta
2005, josta lahtien lahetteet ja lausunnot tallentuivat RISiin. Vuosien
1999-2005 aikana siirrettiin yksittaisia kuvia, lahinna natiivirontgenkuvia
ja ekg-kuvia.
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Pohde

Pohjois-Pohjanmaan
hyvinvointialue




Pohde
Pohjois-Pohjanmaan
hyvinvointialue

Kuvadatan poiminta kaytannossa

|= CT: Loydoskuvat

iECT: TopoWholeBody 1.0 Tr20
SR: Dose Report

CT: Myelooma nat 1.0 Br64 3
= CT: TopoWholeBody 1.0 Tr20
= CT: Myelooma nat 1.0 Br36 3
CT: TopoWholeBody 1.0 Tr20
CT: Patient Protocol

. o . . . . . CT: Myelooma nat 3.0 MPR ax
«  Tutkimusten pseudonymisointi joko tutkimus-ID:l1a tai katselin tekee sen automaattisesti, joka ¥ CT: Myelooma nat 3.0 MPR cor

nopeampi tapa. L

Kuvapoiminnat suoritetaan sen jalkeen, kun tutkimuslupa on saatu.

Kuvanpoiminnat suoritetaan siten, kuin ne on kuvattu
tietoluvassa/tietosuojaselosteessa.

1112649

1414

1112649

“14
Fee o

nn
111620
1116
MM70
1111065
1111065
111249
11124
111160
11097
1111097
111257

T e

Pienet aineistot (1-100 tutkimusta)

* Manuaalisesti (Tutkimuspalvelut)

ey
ETEIERY LTEEEYY) {SREENY USTINT) (TEREERY (Tigmmn

CT: Myelooma nat 3.0 MPR sag

m‘

= CT: Myelooma nat 1.0 Br64 3 dex

Suuret aineisto (satoja tutkimuksia tai enemman)
CT: Myelooma nat 1.0 Br36 3 dex

« Jarjestelmapalveluiden tyokalulla. Suodatus esim. hetulla, tutkimuksen paivamaaralla, |= CT: Myelooma nat 3.0 MPR ax dex

tutkimuskoodilla jne. ' CT: Myelooma nat 3.0 MPR cord...
CT: Myelooma nat 3.0 MPR sag ...
CT: Myelooma nat 1.0 Br64 3 sin
CT: Myelooma nat 1.0 Br36 3 sin

|5 CT: Myelooma nat 3.0 MPR ax sin
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Kuvadatan poiminta kaytannossa

Poiminta voidaan suodattaa:

35

Potilaan nimen mukaan

Potilaan hetun mukaan
Tutkimuskoodin mukaan (kuva)
Tutkimusmodaliteetin mukaan (kuva)
Tietyn aikaikkunan mukaan

+ kaikkien naiden yhdistelmana

Vartalon TT-tutkimukset
FBIBD Keuhkovaltimoiden laaja TT-angiografia
FMIAD Syddmen TT
FN1AD Sepelvaltimoiden TT
GDIAD Thorax TT
GDIDD Keuhkokudoksen HR-TT
GDS5SAD Thoraxin ja ylavatsan TT
GDG6AD Thoraxin ja kaulan TT
JFIAD Ohutsuolen TT
JF2AD Paksusuolen TT
IN1AD Yldvatsan TT
IN2ZAD Alavatsan TT
IN3AD Vatsan TT
IN4AD Vartalon TT
INSBD Vartalon ja p#én trauma-TT
KH1AD Virtsaelinten TT
NK7AD Koko luuston TT

Pohde

Pohjois-Pohjanmaan
hyvinvointialue




Kuvadatan siirto tutkimuskayttoon

36

Interventiotutkimukset, joissa on potilaan lupa datan
kayttdoon:
« Kuva-analyysit suoraan kuvasta:

« Kuvat siirretaan Tuotantopacsista Tutkimuspacsiin. Kaytosta jaa
lokitiedot

« Kvantitatiiviset kuva-analyysit
« Kuvat siirretaan analyysiymparistoon

Tietolupaa tarvitsevat rekisteritutkimukset:

« Kuvat siirretaan Tuotantopacsista tietoturvalliseen kayttdymparistoon
analysoitavaksi

Findatan kuvapyynnot
« Kuvat siirretddn Findatan ohjeiden mukaisesti

Pohde
Pohjois-Pohjanmaan
hyvinvointialue

Kuvasiirto Tuotantopacsista Tutkimuspacsiin

W nedview 1auioiogy Lomnecied o v nearAaLd

:

(3 Vartalon laaja TT 200312-001x (200312-001X)

Alavatsan MT (1,5T) 270312-002x (270312-002X)
JN1CG Ylavatsan V... 190412-003x (190412-003X)
Alavatsan laaja MT (1,... 180912-004x (180912-004X)

51 JN4BD Vartalon laaja... 310113-005x (310113-005X)

Tutkimuspacsissa kuvat siirretaan
kohdekansioon

Studies lSessions |

- M

&y, Jaakon kansio

&y Kallo resorptio
4y Koho 85/86 MRI-HE
4y Koho 85/86 MRHD
4y KOHO test

4y KOHO66

-

=l

Patient name Patient ID Study description Modality S

! ! (a1

Study |N| Date and time | Acc #/institution

#: o Kohor... K 2023-03-05 08:58:22

o Kohor... K 2023-03-05 09:25:48

% Kohor... K 2023-03-05 09:48:20

< Kohor... L. 2023-03-05 10:18:16
- Q Kohor... K 2023-03-05 11:36:47



Pohde
Pohjois-Pohjanmaan
hyvinvointialue

Kuvapoimintojen palveluhinnasto tutkijalahtoisille
tutkimuksille

Pienet kuvapoiminnat:

e  50€/tunti
o 25€/tallenne

Isot kuvapoiminnat Kuvantamisen tydkalulla:
«  100€/tunti
e 2,5 tuntia minimi
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Pohteen intra llona:

Toisiolain mukaiset neuvontapalvelut

Tutkimus, kehitys, innovaatio, opetus (TKIO) -tociminnan poiminnat hoidetaan tutkimuspalveluiden
toimesta,

Mikali Pohtesn rekisteriaineistoja halutaan hyddyntidsd TKIO-toiminnassa (Tutkimus, kehitys,
innowvaatio, opetus) niin aineistopoiminnat hoidetaan tutkimuspalveluiden toimesta.

Meuvontaa aineistopoimintoihin ja poimintojen kustannusarviot: aineistopalvelut@ppshp.fi

Syventdvat opinndytetydt

Sywventivit opinnot on mahdeollista toteuttaa tutkimuksena, johon haetaan tietolupa ja tutkimuslupa.

Opinndytetydt voi toteuttaa myds tietojohtamisena, jos tietojen kayttd on valttamaténta Pohteen
vastuulla toteutettavan palvelutciminnan tuottamista, seurantaa, arvicintia, suunnittelua,
kehittamista, johtamista tai valvontaa varten.

*  Syventdviin opintoihin haetaan t3lléin normaalin prosessin mukaisesti tutkimuslupa.

* Ohjaaja hakes lisgksi lupaa tistojohtamisesn.

*  Aineistoa tulee k3sitell3 salatulla verkkolewylld (M-asema).

* Tietoja poimittaessa suoraan potilastietojarjestelmistd kiyttdperusteeksi merkitdan Muu syy:
Tietojohtaminen,

* Tutkimuspalveluyksikéstd saa lisdohjeistusta ja hakemuksessa on tarkempia chjeita.

@ oys.fi/ Toisiolain mukaiset @ Toisiolain vaatimus

Tietojohtaminen hakemus
neuvontapalvelut tietcturvallisesta... @ !

HUS Acamedic — HUS Acamedic —
Aineist it tilausl ke
@ nEseRte Heusiema @ Tietoturvallinen... @ Tietoturvallisen..,

Uutissyote

Tutkimus

@ Tutkimus

@ Tutkimuspalveluyksikkd
Tutkimusrahoitus
Biopankki Borealis

Medical Research Center Oulu ja CRC

< e R

Koe-eldinkeskus

Sivustosta vastaa

Aiheeseen liittyvat linkit

@ oys.fi / Toisiclain mukaiset neuvontapalvelut

'@ oys.fi f Tutkimuspalveluyksikko

Toisiolain vaatimus tietoturvallisesta kdyttoympdristasta
Tietojohtaminen hakemus

Aineistopyynto tilauslomake

® &6 b

HUS Acamedic — Tietoturvallinen kayttoymparisto

Pohde

Pohjois-Pohjanmaan
hyvinvointialue



Tutkimus Ja opetus — OYS

M D Tukimusjaopetus > Tutkijan palvelut

Y

Tutkimuspalveluyksikko

e

T

Tilastotieteen palvelut

—

V%

Toisiolain mukaiset neuvontapalvelut ~——
' ﬁ
R - i
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Tutkijan palvelut

Laaketieteellinen tutkimuseettinen
toimikunta

—

T
Tutkimusten monitorointi

——

Laboratorio- ja kuvantamispalvelut

Valtion tutkimusrahoitus (VTR)

—

Tiedejulkaisut, julkinen f
tutkimusrekisteri ja CTIS =

—_—

Biopankki Borealis

—

Kkimus ja opetus > Tutkijan ohjeet

Tutkijan ohjeet

-l WA

Tutkimuslupa, tietolupa ja muut s

———— =

Laaketieteellinen tutkimuseettinen

toimikunta viranomaisluvat P
| W el
= g T —
TS e L T m—

f ) Tutkimuksen ja julkaisujen
Muu tutkimusrahoitus s S
o rekisterdinti

——

LAl PRI SAY 4
“ Affiliaatiosopimukset ja o .
; ‘ Kaikki tutkijan lomakkeet
1 tutkimusvapaat
s/
—_— ?

Pohde

Pohjois-Pohjanmaan
hyvinvointialue

Valtion tutkimusrahoitus (VTR)

—_—

e

£
P
E Tutkimussopimuksen tekeminen

—_—

| N

1 p "" ansas ﬂ‘

Usein kysytyt kysymykset
R

(o Sema A S


https://oys.fi/tutkimus-ja-opetus/

Tutkimuspalveluyksikon koulutukset i
kevat 2023 ool ectonm 5‘

» Keskiviikkoisin klo 15.15-16.00 (Teams-etayhteys)
« Tilaisuudet tallennetaan, tallenteet saataville myéhemmin
« Lisatietoja koulutuksista: katja.riipinen(at)pohde.fi

15.2. Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialueen alueellisen laaketieteellisen Katja Riipinen, Tutkimuskoordinaattori
tutkimuseettisen toimikunnan lausuntoprosessi

15.3. Tietoluvat ja datan poiminta Minna Méakiniemi, Tutkimuspaallikko
Hanna Ohman, Tietoanalyytikko
Helli Karhunen, Data scientist
Esa Liukkonen, Tutkimuskoordinaattori

5.4. Tutkimusprojektien talous- ja henkiléstohallinto Marita Koistinen, Tutkimussihteeri
Hannele Immonen, Tutkimussihteeri

19.4. Tutkimussopimukset, tutkimusten monitorointi ja CTIS-jarjestelméa Minna Lahtinen, Tutkimuskoordinaattori ja
tutkimusmonitoroija
Paivi Hiltunen, Tutkimuslakimies

3.5. Méaarallisen tutkimuksen ensiaskeleet — otoskoko ja voima Marko Merikukka, Biostatistikko
17.5. Biopankki Borealis Raisa Serpi, Biopankin johtaja
24.5. Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialueen tutkimusluvat Minna Makiniemi, Tutkimuspaallikkd

Annukka Tuomikoski, Asiantuntijaylihoitaja
Marita Koistinen, Tutkimussihteeri
Hannele Immonen, Tutkimussihteeri
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