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INTERVENE - RINTASYOPATUTKIMUKSEN TIEDOTE
Tutkimuksen nimi

Intervene - rintasydpdtutkimus

Pyynto6 osallistua tutkimukseen

Sinua pyydet&dn mukaan HUS Kliinisen genetiikan yksikdn, Helsingin Biopankin ja Helsingin
yliopiston tutkimukseen, jonka tavoitteena on tuottaa vutta tietoa rintasydvan perinndllisestéd
alftivdesta sekd edistdd uvusia toimintatapoja rintasydvan mahdollisimman varhaisen
funnistamisen mahdollistamiseksi.

Tassa tiedotteessa kuvataan tutkimus ja sinun mahdollinen osuutesi siind.

Lue rauhassa t&ma tiedote. Jos sinulla on kysyttavad, ota yhteytta tutkijalddkdariin tai muuhun
futkimushenkilbkuntaan (yhteystiedot 1&6ytyvat asiakirjan lopusta).

Jos padatat osallistua tutkimukseen, sinua pyydet&dn allekirjoittamaan erillinen suostumus.
Tutkimus toteutetaan yhteistydssé Helsingin Biopankin kanssa, ja tutkimusverindytteet otetaan
HUSLAB-foimipisteessd, joten sinua pyydet&dn antamaan ja allekirjoittamaan myos erillinen
biopankkisuostumus Helsingin biopankille, mikali et t&td jo aiemmin ole antanut.

HUSIn tutkimuseettinen toimikunta on antanut tutkimussuunnitelmalle puoltavan lausunnon.

Osallistumisen vapaaehtoisuus, keskeyttdminen ja suostumuksen peruuttaminen

Tahan tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Voit kieltdytyd osallistumasta
tutkimukseen, keskeyttad osallistumisesi tai peruuttaa jo annetun suostumuksesi tahdn
tutkimukseen syytd ilmoittamatta, milloin tahansa tutkimuksen aikana iiman, ettd se vaikuttaa
oikeuteesi saada tarvitsemaasi hoitoa.

Halutessasi peruuttaa tutkimukseen osallistumisesi ota yhteyttd, tutkimushoitaja Janita Niemeld,
janita.niemela@hus.fi, +35840 1627 157.

Jos paatat peruuttaa suostumuksesi, sinusta siihen mennessé kerattyjd tietoja ja/tai naytteitd
kaytetddn osana tutkimusaineistoa. Peruutus tutkimukseen osallistumisesta fulee aina toimittaa
kirjallisena.

Mita tutkitaan ja miksi

Taman ladketieteellisen tutkimuksen p&d&dmdadréand on tuottaa vutta tietoa rintasyévéan
perinndllisestd alttivdesta sekd testata vutta toimintatapaa hyddynt&d perimdnlaagjuista
riskitietoa rintasydpdpotilaiden terveiden sukulaisten perinndllisyysneuvonnassa. Tutkimukseen
pyydetddn mukaan n. 500 vapaaehtoista naista, joilla on todettu rintasydpé ja jotka ovat

1



| | ”
| |
HEL S OEORE CRIVEREr Tt Tiedote, rintasydpdpotilas 3.0 Fl, 1.11.2023

UNIVERSITY OF HELSINKI

saaneet Idhetteen HUS Kliinisen genetiikan yksikkddn mahdollisen perinndllisen rintasydvan
selvittmistd varten. Mikdli tutkittavalla todetaan kohonnut rintasyévan perinndllinen riski, héan
voi tarjota lahisukulaisileen mahdollisuuden osallistua tutkimukseen.

Talla hetkelld poftilastydssa rintasydvan periytyvad alttiutta arvioidaan yksittdisten
sairastumisriskiin vaikuttavien geenimuutosten perusteella. Rintasydvan perinndlliseen alttiuteen
vaikuttaa kuitenkin koko perimd. Polygeeninen riskisumma on uusi tapa mitata perinndllisté
rintasydpdalttivtta periménlaajuisesti ja se t&ydent&d yksittdisiin geenimuutoksiin perustuvia
riskiarviomenetelmid. Intfervene-tutkimuksessa selvitdmme mitkd rintasybpdsairauden
erityispiirteet liittyvat perimdnlaajuisesti madritettyyn polygeeniseen riskisummaan. Tdman
liséksi testaamme uutta toimintatapaa hyddyntdd polygeenisté riskisummaa
rintasydpdpotilaiden IGhisuvun naispuolisten sukulaisten perinndllisyysneuvonnassa.

Tutkimuksen toteuttaa HUS Kliinisen genetiikan yksikkd, Helsingin Biopankki ja Helsingin yliopisto.
Tutkimukseen osallistuu noin 500 rintasydpdpotilasta Suomessa sekd heiddn IGhisukulaisiaan.

Miten tutkitaan

Tutkimuksen alussa sinusta otetaan biopankkiin verindyte DNA-analyyseja varten. Tutkimukseen
osallistuvien luovuttama verim&érd on pieni. Yhteensd otetaan 30 ml verta. Tdmdan jalkeen
tutkimukseen osallistuminen ei edellytd ylimaardisid ndytteenottoja tai kdyntejd sairaalassa.
Sinulle ei ole tutkimukseen osallistumisesta valttamattd valitdntd hydtyd, mutta osallistumisesi
saattaa mahdollistaa potilaiden tadsmallisempdd seulontaa ja hoitoa tulevaisuudessa.

Tutkittavien perinndllinen rintasydpdalttius selvitet@ddn analysoimalla verindytteestd eristettyd
DNA:ta laboratorioanalyysien avulla. Tutkimukseen osallistujien sairaushistoriasta, 1&&kityksesta
ja hoitovasteesta ker&tadn fietoa sekd potilailta suoraan kyselylomakkeilla ettd heiddn
sairauskertomuksistaan. Tutkimusverindytteet otetaan tutkimuksen alussa. Naytteistd tutkitaan
tutkimushenkildn sydpdalttivteen ja ennusteeseen liittyvid tekijoitd, kuten yksittdiset
rintasydpdalttivteen vaikuttavat perinndlliset muutokset ja mahdollisesti myds eri geenien
foimintaa sekd muita rintasydpdalttiustutkimuksen kannalta térkeitd madrityksid, esim. veren
valkuaisaineiden pitoisuuksien muutoksia.

Normaalin hoitokdytdnndn osana geneettistd alttivtta rintasydpadn sairastumiselle tutkitaan
vain osalla potilaista. Geenitutkimuksen tarpeellisuutta arvioidaan normaalissa hoitopolussa
sukuhistorian, sairastumisidn ja rintasydévan tyypin perusteella. Intervene-tutkimuksessa
yksitt&iset rintasydpdalttivteen vaikuttavat geenimuutokset tutkitaan kaikilta tutkimukseen
osallistujiita madarittdmalla kaikkien geenien emdasjarjestys. Tutkimuksessa havaitut
geenimuutokset varmennetaan kliinisessd kdytdssé olevan laboratorioanalyysin avulla. Tdman
lisaksi, kaikilta tutkittavilta madaritet&an perinndllistd alttivtta kuvaava ns. polygeeninen
(monigeeninen) riskisumma. Polygeeninen riskisumma rakentuu lukuisten geenien perinndllisistd
vaihteluista, joiden on aciemmissa tieteellisissd tutkimuksissa havaittu olevan yhteydessé
rintasydpdriskiin.

Saat tietdd rintasydvan perinndllistd alttiutta kuvaavan polygeenisen riskisumman tuloksesi
sekd yksittdisten geenien merkittavat muutokset eli ns. geenivirneet. Mikdli sinulla todetaan
rintasyépdalttivteen vaikuttava geenivirhe tai polygeeninen riskisummasi on kohonnut, voit
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Intervene-tutkimuksen kustantamana tarjota IGhisukulaisellesi mahdollisuutta osallistua
tutkimukseen, jossa testataan uutta toimintatapaa hyddynt&d polygeenistd riskisummaa
rintasyopdpotilaiden terveiden sukulaisten perinndllisyysneuvonnassa.

Intervene-tutkimus toteutetaan yhteistydssd Helsingin Biopankin kanssa, mikd tarkoittaa, etté
tutkimuksen osallistujilta pyydetddn erilliset suostumukset sekd Intervene-tutkimukselle etté
biopankkiin (mikdli et ole jo ciemmin antanut biopankkisuostumusta). Kaytdnndssd Intervene-
tutkimuksen tutkimustiedot ker&taddn suoraan Intervene-tutkimukselle, kun taas tutkimuksen
verindytteet ker&tddn biopankkindytteind Helsingin Biopankkiin, josta ne luovutetaan
Intervene-tutkimukselle. Biopankkilain nojalla biopankki voi luovuttaa biopankkindytteitdsi myds
muille biopankkilain mukaisille tutkimushankkeille. Lisatietoa 16ydat biopankin tiedotteesta
(helsinginbiopankki.fi).

Intervene-tutkimukselle kerattyjad ndyte- ja tutkimustietoja voidaan myds yhdist&d tutkimuksen
fietosuojailmoituksessa kuvattuihin rekisteritietoinin kuten esimerkiksi Terveyden ja hyvinvoinnin
laitoksen (THL) ylldpitdmdadn terveydenhuollon hoitoilmoitusrekisteriin. Rekisteritietoja ker&téddn
vuosittain yhteensd 10 vuoden gjan rintasydvan toteamisesta.

Tutkimuksen alkamisesta sen ensimmadaisten tulosten julkaisuun on arvioitu kestdvan noin 5
vuotta. Tutkittavien rekrytointi ajoittuu vuosille 2023-2024. Tutkimuksen toteuttajien osalta tydt
jatkuvat vuoteen 2034 asti ja sen tuloksista fullaan julkaisemaan useita tieteellisia artikkeleita.

Tutkimuksen toteuttaja ja rahoittaja

Taman tutkimuksen toteuttavat HUS Kliinisen genetiikan yksikkd, Helsingin Biopankki ja Helsingin
yliopiston Suomen molekyylil&d&ketieteen instituutti FIMM. Tutkimuspaikkakohtainen johtava
tutkija HUSissa on dosentti Eveliina Salminen, joka vastaa tutkimuksessa tutkittavien
turvallisuudesta. Tutkimuspaikkakohtainen johtava tutkija Helsingin yliopistossa on dosentti
Elisabeth Widén. Tutkimuksen toimeksiantaja on Helsingin yliopisto. Ulkomaisia
yhteistydkumppaneita ovat Sienan ja Torinon yliopistot Italiassa, joissa toteutetaan vastaava
rintasydpdatutkimus italialaisilla potilailla ja heidan IGhisukulaisillaan.

Tutkimuksen rahoittaa Euroopan Unioni (Horizon 2020 rahoituksella) ja Suomen Akatemia.
Tutkimushoitajien palkka maksetaan osittain tutkimushankkeen ylld mainitusta rahoituksesta.
Osalle tutkijalddkdareistd maksetaan erillinen korvaus tutkimuksen parissa tydskentelysté.

Tutkimuksen mahdolliset hyodyt ja riskit

Tutkimuksiin osallistumisesta ei fodenndkaoisesti ole sinulle itsellesi hydtyd eikéd osallistumisesi
tutkimuksiin vaikuta rintasydpdhoitojesi valintaan tai toteuttamiseen. Tutkimusten my&td
saamme uutta ja arvokasta tietoq, joka voi auttaa kehittdma&an tehokkaampia
seulontamenetelmid rintasydvan tunnistamiseksi mahdollisimman varhain.

Tutkimusten tilastoanalyysien tulokset tullaan julkaisemaan kansainvdlisissé julkaisusarjoissa,
mutta tastd ei tiedoteta tutkittaville erikseen.
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Saat tiedon omasta koko perimé&d kattavasta polygeenisestd rintasydpdalttivdestasi sekd
yksittdisistd geenivirheistd tutkimushankkeessa toimivalta perinndllisyysneuvonnan hoitajalta tai
Gakarilta. Muita henkildkohtaisia analyysituloksia ei palauteta ftutkittaville.

Tutkimusndytteet otetaan padsadntdisesti hoitoon liittyvien laboratorio- ja
kuvantamistutkimusten tai leikkauksen yhteydessd, jolloin ndytteidenotosta ei synny sinulle
ylimdaaraistd haittaa. Jos sinulle ei ole tulossa hoitoon liittyvad ndytteenottoa ldhiaikoina,
tutkimusta varten pitéd ottaa erillinen verindyte.

Tutkittavien vakuutusturva ja korvaukset

HUS on vakuuttanut tutkimukseen osallistujat poftilasvakuutuslain mukaisesti. Jos tutkimuksen
takia tehdystd toimenpiteestd aiheutuu sinulle henkildvahinko, voit hakea korvausta HUSIn
poftilasvakuutuksesta. Lisatietoja vakuutuksesta antaa HUSIn pofilasasiamies (suomenkielinen
palvelunumero 09 471 71262 tai séhkdposti hyks.potilasasiamies@hus. fi.

Sairauden seuranta tapahtuu normaalin hoitokdytdnndn mukaisesti. Tutkimukseen
osallistumisesta ei makseta palkkiota.

Henkilotietojen kadsittely ja tietojen luottamuksellisuus (lyhyesti)

Tassa tutkimuksessa sovelletaan suomalaista tutkimus- ja henkildtietojen suojaa koskevaa
lainséadantdd. Tutkijat ja muu tutkimushenkildstd ovat sitoutuneet noudattamaan hyvad
fieteellistd kaytadntdd ja tutkimuksen eettisid ohjeita. Tarkempi kuvaus tutkimuksen
oikeusperusteesta on tdmdan tiedotteen lopussa.

Henkildtietojasi kasitellddn tieteellistd tutkimustarkoitusta varten. Sinusta kerattyd tietoa ja
tutkimustuloksia kasitelld&n luottamuksellisesti lains&d&da&nndn edellyttdmalla tavalla. Kaikki
tietojasi kasittelevat tahot ja henkildt ovat salassapitovelvollisia. Lisdd tietoa henkildtietojesi
kdsittelystd ja oikeuksistasi saat t&man tiedotteen lopusta.

Lisatiedot ja yhteyshenkil6t

Jos sinulla on kysyttévad tutkimuksesta, voit olla yhteydessé tutkijalddkariin tai muuhun
henkilbkuntaan. Voit keskustella heiddn kanssaan kaikista tutkimuksen aikana mahdollisesti
mieltdsi askarruttavista asioista.

Evelina Salminen, dosentti, vs osastonylil&akari
Tutkimuspaikkakohtainen johtaja, HUS

Kliinisen genetiikan yksikkd
eveliina.e.salminen@hus.fi

p. +358 40 8384 509

Janita Niemeld&, Tutkimushoitaja, HUS
janita.niemela@hus.fi
p. +35840 1627 157

Tiedotteen laatimispdiva 09.02.2023
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KUVAUS TUTKIMUKSESSA TAPAHTUVASTA HENKILOTIETOJEN
KASITTELYSTA JA SIIHEN LITTYVAT TUTKITTAVAN OIKEUDET

Henkilotiedot

Henkilétiedolla tarkoitetaan sellaisia tietoja, joiden perusteella henkild voidaan tunnistaa
suoraan tai vdlillisesti esimerkiksi yhdistdmall& yksittGinen tieto johonkin toiseen tietoon, joka
mahdollistaa tunnistamisen. Henkildtietojen k&sittelyssé on noudatettava tietosuoja-asetuksen
vaatimuksia. Intervene-tutkimuksessa kdasiteltdvid henkildtietoja ovat esim. tutkittavan nimi,
henkildtunnus, sairauskertomustiedot, kyselylomakkeella keratyt terveystiedot,
biopankkindytteet ja biopankkindytteisiin littyvat tiedot. Tutkimuskdasittelyd varten henkildtiedot
koodataan tai pseudonymisoidaan, minké& jélkeen, niitd ei voida endd yhdistad tiettyyn
henkilddn iiman lisatietoja. Pseudonymisoidut tiedot ovat kuitenkin yhd henkildtietoja, jonka
takia myos niiden kdasittelyssd sovelletaan tietosuojasddnndksid.

Rekisterinpitaja

Rekisterinpit@jé@nd Intervene-tutkimuksessa on HUS ja Helsingin yliopisto, jotka vastaavat
tutkimuksen yhteydessd tapahtuvien henkildtietojen kasittelyn lainmukaisuudesta.

Tutkimuksessa HUS vastaa tutkittavien rekrytoinnista, ndytteenotosta sekd kliinisten tietojen
tallentamisesta tutkimuskayttdéa varten. Helsingin Biopankki/HUS vastaa tutkimusnéytteiden
sGilytyksestd, ja Helsingin yliopisto vastaa Intervene-tutkimukseen luovutetuista
biopankkindytteistd tehdyistd analyyseistd ja niiden tuloksista, sekd tutkittavilta, ja kansallisista
rekistereist@ keratyistd tiedoista.

Tutkimusrekisteriin tallennetaan vain tutkimuksen tarkoituksen kannalta valttamattomic
henkildtietoja. Tietojen kerddminen perustuu tutkimussuunnitelmaan.

Henkilotietojen kasittelyperuste

Intervene-rintasydpdtutkimus on |ddketieteellinen tutkimus. Ladketieteellisessd tutkimuksessa
henkildtietojen kdsittelyperusteena on [Gdketieteellisestd tutkimuksesta annetun lain (488/1999)
21 a §:n mukaisesti keskeisten tutkimuksen suorittamiseen littyvien kdsittelytoimien osalta yleinen
etu ja kansanterveyteen liittyvd yleinen etu (EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen artiklat é.1.e ja
9.2.i).

Henkilotietojen kasittely
Henkildtietojasi tutkimuksessa kdsiteltdessd sovelletaan tietosuojalain 6 §:n 2 momenttia.

Tutkimuksessa henkildtietojasi k&sittelevat ainoastaan tutkimusryhmdadn nimetyt henkilét, joiden
tydtehtdviin niiden késittely kuuluu.

Tutkimuksen rekisteriin tallennetaan vain tutkimuksen tarkoituksen kannalta valttamattémia
henkildtietoja. Tutkittavien henkildllisyyden tietdd vain tutkimuksen henkildkunta, joka on
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salassapitovelvollinen. Kaikkia futkimuksessa sinusta kerattdvia tietoja kdsitellddn tietojen
kerddmisen jélkeen koodattuina, joten tietojasi ei voida tunnistaa tutkimukseen liittyvista
tutkimustuloksista, selvityksista tai julkaisuista. Tietojen koodaaminen tarkoittaa sité, ettd nimesi
ja henkildétunnuksesi poistetaan ja korvataan yksildlliselld koodilla. Tdman jalkeen sinua
koskevia tietoja ei voida tunnistaa ilman koodiavainta, jonka sdilytyksestd vastaa tutkimuksesta
vastaava henkild. Tutkimuksen ulkopuolisilla henkilbilla ei ole p&dsyd koodiavaimeen.
Tutkimustulokset analysoidaan koodattuna.

Tutkimuksessa kerdté&dn henkildtietoja sairauskertomuksesta. Naihin tietoihin lukeutuu mm. fieto
aiemmin sairastetusta muusta sydvastd, tieto perinndllisestd rintasydpd- tai
munasarjasydpdalttivdesta, lisG&ntymisterveyteen liittyvid tietoja ja tieto
hormonikorvaushoidosta.

Edelld mainittujen lisdksi terveydentilaasi koskevia ja tdmdén tutkimuksen kannalta tarpeellisia
henkildtietoja on tarkoitus kerdté myods seuraavista terveydenhuollon toimintayksikdistd ja
henkildrekistereistd: Vaestorekisterikeskus, Eldketurvakeskus, Kela, Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos ja (THL), Tilastokeskus. Tutkijat voivat tuolloin hankkia tarvitsemansa tiedot
henkildtunnuksesi avulla. Tietojesi yhdistamist& varten haetaan tarvittavat viranomaisluvat.

Henkil6tietojen luovutus

Intervene-tutkimus on yhteensd 15 vuotta kestava tutkimusprojekti, jossa ker&tadan
tutkimusverindytteitd tutkimuksen alussa, sairaskertfomustietoja ennen sybpdhoitojen
aloittamista sekd vuoden, kolmen vuoden ja viiden vuoden kuluttua sydvan tfoteamisesta,
sekd@ myos rekisteritietoja 10 vuoden ajan rintasydvan toteamisesta. Tutkimusprojektin kulku on
kuvattu tarkemmin tdman tiedotteen sivulla 2, "Miten tutkitaan™. Ensimmdisestd verindytteestd
tehtavat geenitutkimusanalyysit on p&dasiallisesti tarkoitus analysoida Helsingin yliopistossa,
Suomen molekyylilddketieteen instituutin laboratoriossa, jossa tehd&adn geenien
emasjarjestyksen madrittdminen (ns. eksomisekvensointi) seké& koko periman kattava
geenisiruanalyysi. Geenimuutosldyddsten varmentaminen tehdddn HUSIn laboratoriossa.

Osa futkimusanalyyseista, joilla selvitetddn sydpdalttiuteen ja ennusteeseen liittyvid tekijoita
tehdddn mydéhemmin tai viimeistddn viiden vuoden seurannan jélkeen, jolloin kaikkia kerattyja
naytteitd on mahdollista tutkia samanaikaisesti. Silloin analyyseja suorittavan laboratorion
valinta tehd&dén analyysipalvelun laatu ja hinta huomioiden julkisista hankinnoista ja
kayttdoikeussopimuksista annetun lain mukaisella tavalla. N&isté& analyyseisté esimerkkind koko
genomin kattavat rintasydpdalttiuteen vaikuttavat perinndlliset muutokset ja eri geenien
foimintaa sek& muita rinfasydpdalttiustutkimuksen kannalta tarkeitd madrityksid, esim. veren
valkuaisaineiden pitoisuuksien muutoksia.
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Koska emme voi tallé hetkelld tietdd, mitkd toimijat fulevat tarjoamaan kyseisid analyyseja
vuonna 2029 ja sen jalkeen, on mahdollista, ettd Intervene-tutkimuksessa kerdttyjd
verin@ytteitd tai ndytteeseen liittyvid tietoja, voidaan sirtdd analysoitaviksi koodattuina myds
Helsingin yliopiston Intervene-tutkimusryhmdan ulkopuolelle. Tietoja tai ndytteitd siirretéén
ainoastaan siind tapauksessa, ettei tutkimusryhma@ itse pysty nditéd analyyseja tekemdadn ja
mikdali tutkimusryhman ulkopuolella suoritettu analyysi merkittavalld tavalla edistdd Intervene-
tutkimuksen tavoitteita.

Tassa tapauksessa, henkildtietojen mahdolliset vastaanottajat tai vastaanottajaryhmdat ovat
Suomessa tai ulkomailla toimivat tutkijat, akateemiset tutkimusorganisaatiot tai kaupalliset
foimijat, jotka tekevat tutkimusyhteistyotd Intervene-tutkimusryhman kanssa tai Suomessa tai
ulkomailla toimivat tutkijat, akateemiset tutkimusorganisaatiot tai kaupalliset toimijat, jotka
toteuttavat analyysityotd alihankintana Intervene-tutkimusryhmalle. Jalkimmaisess
tapauksessa henkildtietoja vastaanottavat tahot toimivat Intervene-tutkimuksen
henkildtietojen kasittelijdind eivatkd rekisterinpitdjind. Uusista yhteistydtahoista tiedotetaan
Intervene-tutkimuksen internetsivuilla www.intervene.fi

Y& mainituista syistd Intervene-tutkimuksen yhteydesséd ofettuja koodattuja tietojasi tai
naytteitdsi voidaan myaos siirtdd EU:n ja Euroopan talousalueen (ETA) ulkopuolisin maihin, joissa
kaikissa tietosuoja ei ole sama kuin EU:ssa. Talléin tutkimuksen rekisterinpitdja (téssa
tutkimuksessa Helsingin yliopisto) varmistaa, ettd henkilétiedot siirret&én asianmukaisia
suojatoimia kayttéen. Téssékin tapauksessa henkildtietoja vastaanottava taho toimii Intervene-
tutkimuksen henkildtietojen kasittelijdnd eikd rekisterinpitdjand. Kun tietoja siirretéén tai
luovutetaan ETA-maiden sisalld, ndiden tietojen siirrosta ja tietosuojasta sovitaan aina erillisellé
sopimuksella. Tutkimuksen rekisterinpitdjd vastaa ndistd toimista.

Intervene-tutkimus palauttaa biopankkindytteistd tuotetun geenitiedon Helsingin Biopankkiin.
Lisdksi Intfervene-tutkimus voi siirt@d tutkimusta varten kerattyjd ja siind aikaansaatuja fietoja
(kuten kyselytutkimustietoja) sekd tutkimuksessa kerdtyistd potilasasiakirjatiedoista johdettuja
fietoja tunnisteellisena Helsingin Biopankkiin, jossa niitd voidaan hyddynt&d vusissa
biopankkilain mukaisissa tutkimushankkeissa.

Henkilotietojen sdilytys

Henkilotietojesi sailytysaikaa sédtelee lainsé&ddantd sekd hyva kliininen tutkimustapa.
Henkilbtietojesi sailytyksestd vastaavat rekisterinpit@jat HUS ja Helsingin yliopisto. Tietojasi
sGilytetdan tietoturvallisessa ympdristdssé vuoteen 2049 (15 vuotta tutkimuksen p&dttymisestd,
mink& jalkeen ne havitetddn asianmukaisesti).

Tutkittavan oikeudet

Sinulla on oikeus saada tietoa henkildtietojesi k&sittelystd ja pyytdd henkildtietojesi késittelyn
rajoittamista. Sinulla on myds oikeus tarkastaa tietosi ja pyyt&d niiden oikaisemista tai
taydentamistd, jos esimerkiksi havaitset niissé virheen tai ne ovat puutteellisia tai epatarkkoja.
Sinulla on my&s oikeus vastustaa henkildtietojesi késittelyd.
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Tieteellisen futkimuksen yhteydessd nditd oikeuksia voidaan kuitenkin rajoittaa. Laki voi
velvoittaa rekisterinpitdjan sdilyttdmdadn tutkimustietosi tietyn madrdajan rekisterdidyn
oikeuksista rippumatta. Laki sallii poikkeukset rekisterdidyn oikeuksista silloin, kun se on
valttamatontd tieteellisten tutkimustulosten ja tutkittavien turvallisuuden varmistamiseksi.

Voit milloin fahansa fiedustella, kasittelemmekd henkilbtietojasi ja vaatia kdsittelyn perustelua.
Voit myé&s tiedustella, mistd olemme saaneet tietojasi ja mihin ndytteitdsi ja tietojasi on
luovutettu. Sinulla on oikeus saada tiedot maksutta ja kohtuullisessa ajassa (yhden kuukauden
kuluessa pyynndstd). Jos tietopyyntdsi on hyvin lagja tai jostakin muusta perustellusta syystd
fietojen ker&dminen on erityisen aikaa vievad, voidaan mdadaréaikaa pident&d enintédén
kahdella (2) kuukaudella. Madaraajan jatkamisesta ja syysta ilmoitetaan sinulle.

Tietosuoja-asioissa suosittelemme ottamaan yhteyttd tutkimuksen rekisterinpitdjien
fietosuojavastaaviin.

HUS:

Petri Hdmaldinen, kehittamispddllikkd, tietosuojavastaava
HUS Helsingin yliopistollinen sairaala, yleishallinto ja juridiikka
eutietosuoja@hus.fi

Postiosoite: PL 440, 00029 HUS

Helsingin yliopisto:

Lotta YI&-Sulkava, lakimies, tietosuojavastaava
Helsingin yliopisto

tietosuoja@helsinki.fi

Postiosoite: PL 4, 00014 Helsingin yliopisto

Sinulla on oikeus tehdd& valitus erityisesti vakinaisen asuin- tai tyépaikkasi sijainnin mukaiselle
valvontaviranomaiselle, mik&li katsot, ettd henkildtietojen kasittelyssa rikotaan EU:n yleistd
tietosuoja-asetusta (EU) 2016/679 tai tietosuojalakia (1050/2018). Suomessa
valvontaviranomainen on fietosuojavaltuutettu.

Tietosuojavaltuutetun toimisto, Lintulahdenkuja 4, 00530 Helsinki, PL 800, 00531 Helsinki
Puhelinvaihde: 029 566 6700, SGhk&posti (kifaamo): tietosuoja@om.fi
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