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INTERVENE - RINTASYOPATUTKIMUKSEN TIEDOTE

Tutkimuksen nimi

Intervene - rintasydpdtutkimus

Pyynto osallistua tutkimukseen

Sinua pyydet&&n mukaan HUS Kliinisen genetiikan yksikon, Helsingin Biopankin ja Helsingin yliopiston
Intervene - rintasydpdatutkimukseen, jonka tavoitteena on tuottaa uutta tietoa rintasydvan perinndllisestd
alttiudesta sekd edistdd uusia toimintatapoja rintasydvdn mahdollisimman varhaisen tunnistamisen
mahdollistamiseksi. Saat kutsun, koska sinulla on rintasybpdd sairastava IGhisukulainen, joka on jo
mukana futkimuksessa.

Tassd tiedotteessa kuvataan tutkimus ja sinun mahdollinen osuutesi siing.

Lue rauhassa tdma fiedote. Jos sinulla on kysyttavad, ota yhteyttd tutkijalddkariin tai muuhun
tutkimushenkildkuntaan (yhteystiedot 1&6ytyvat asiakirjan lopusta).

Jos paatat osallistua tutkimukseen, sinua pyydet&adn allekirjoittamaan erillinen séhkdinen suostumus.
Tutkimus toteutetaan yhteistydssé Helsingin Biopankin kanssa, ja ndytteet otetaan HUSLAB-toimipisteessd,
joten sinua pyydetddn antamaan myos erillinen biopankkisuostumus Helsingin Biopankille, mikdli et ole
tatd jo aiemmin antanut. Biopankkisuostumus annetaan myods sahkdisend. Koska Intervene-tutkimuksen
naytteet ker&tddn Helsingin Biopankkiin, tutkimukseen osallistumisen edellytyksen& on, ettd pystyt
antamaan biopankkindytteesi HUSLAB-toimipisteessa.

Mikdli haluat osallistua tutkimukseen mutta sinun ei ole mahdollista antaa séhkdistd suostumusta ota
yhteytetty& tutkimushoitajaan. Yhteystiedot tdmdan tiedotteen lopussa.

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 syyté
iimoittamatta, milloin tahansa tutkimuksen aikana.

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

Jos paatat peruuttaa suostumuksesi, sinusta siihen mennessa kerattyjd tietoja ja/tai ndytteitd kaytetddn
osana futkimusaineistoa. Peruutus tutkimukseen osallistumisesta tulee aina toimittaa kirjallisena.


mailto:janita.niemela@hus.fi

W Hus”

HELSINGFORS UNIVERSITET . . e . .
UNIVERSITY OF HELSINKI Tiedote, rintasydpdpotilaan sukulainen 3.0 FI, 1.11.2023

Mita tutkitaan ja miksi

Taman ladketieteellisen tutkimuksen paddmadrdnd on tuottaa uutta tietoa rintasydvan perinndllisesta
alttiudesta sekd testata uutta toimintatapaa hyddyntéd perimanlaajuista riskitietoa rintasydpdpotilaiden
terveiden sukulaisten perinndllisyysneuvonnassa.

Osana rintasydpdpotilaiden normaalia arviota tutkitaan rintasydpdriskiin vaikuttavia yksittdisia
geenimuutoksia osalta potilaista, joilla on joko nuorella iGll& todettu rintasydpd tai suvussa merkittavasti
rinta- ja/tai munasarjasydpéd. Yksittdisten geenien syopdriskid lisGdvié muutoksia [6ytyy n. 5 = 10 %lla
potilaista. Rintasydvan perinndlliseen alttiuteen vaikuttaa kuitenkin koko perima. Intervene -
rintasydpdétutkimuksessa hyddynndmme uutta tapaa mitata perinndllistd rintasydpdalttivtta
perimd&nlaagjuisesti, joka taydentdd yksittdisiin geenimuutoksiin perustuvia riskiarviomenetelmid.
Kysymyksess@ on ns. polygeeninen (monigeeninen) riskisumma, joka my&s vaikuttaa rintasydpdpotilaan
terveen sukulaisen riskiin sairastua. Monigeeninen riskisumma on vield kokeellinen menetelmd. Intervene -
tutkimuksessa selvitiimme, miten menetelmdad voitaisiin hyddyntad rintasydpdpotilaiden
perinndllisyysneuvonnassa, kun rintasydpéd sairastavalla perheenjdsenelld on todettu kohonnut
perinndllinen riski. Kaytanndssa rintasydpad sairastavien potilaiden Idhisukulaisille tarjotaan mahdollisuus
osallistua Intervene -rintasyopatutkimukseen, mikdali potilaalla on todettu rintasydpdriskia kasvattava
yksittGinen geenimuutos tai kohonnut monigeenisen riskisumman tulos.

Intervene-tutkimus toteutetaan yhteistydssé Helsingin Biopankin kanssa, miké tarkoittaa, ettd tutkimuksen
osallistujilta pyydetddn erilliset suostumukset sekd Intervene-tutkimukselle ettd biopankkiin (mikdli et ole jo
aiemmin antanut biopankkisuostumusta). Kaytanndssd Intervene-tutkimuksen tutkimustiedot ker&tadn
suoraan Intervene-tutkimukselle, kun taas tutkimuksen verindytteet ker&tddn biopankkindytteind
Helsingin Biopankkiin, josta ne luovutetaan Intervene-tutkimukselle. Tutkimukseen osallistuvan on
pystyttéva luovuttamaan biopankkindyte HUSLAB-laboratoriossa. Biopankkilain nojalla biopankki voi
luovuttaa biopankkindytteitdsi myds muille biopankkilain mukaisille futkimushankkeille. Lisatietoa 16ydat
biopankin tiedotteesta (helsinginbiopankki.fi).

Tutkimuksen toteuttaa HUS Kliinisen genetiikan yksikk®d, Helsingin Biopankki ja Helsingin yliopisto.
Tutkimukseen osallistuu noin 500 rintasydpd&potilasta Suomessa sekd heid&n I&hisukulaisiaan.

Miten tutkitaan

Tutkimuksen alussa sinusta otetaan biopankkiin verindyte DNA-analyyseja varten perinnéllisen
sydpdalttiuden madrittdmiseksi, jonka tulokset kerrotaan tutkittavalle. T&man liséksi sinulta pyydetddn
verindyte 1, 3 ja 5 vuoden kuluttua. Kaikkien laboratoriok@yntien yhteydessd otetaan verindytteitd muita
tieteellisic tutkimusanalyyseja varten, esim. eri geenien kdyttdaktiviteettia tai veren
valkuaisainepitoisuuksien mittaamista varten. N&itd tuloksia ei kerrota tutkittaville. Tutkimukseen
osallistuvien luovuttama verim&adrd on pieni. Yhteensd tutkimuksen aikana neljdlld laboratoriok&ynnillé

otetaan 30 ml verta. Liséksi tutkimuksessa kerdtédn kyselylomakkeiden avulla tietoa osallistujien
terveydentilasta sekd heiddn kokemuksestaan perinndllisen riskitiedon saamisesta.

Sinulle ei ole futkimukseen osallistumisesta valttdmattd valitdntd hydtyd, mutta osallistumisesi saattaa
mahdollistaa potilaiden tadsmdllisempdad seulontaa ja hoitoa tulevaisuudessa.
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Mikali olet kiinnostunut osallistumaan, pyyd@dmme sinua otftamaan yhteyttd Intervene-tutkimuksen
perinndllisyysneuvontaan: janita.niemela@hus.fi tai 0401627157. Liitd sdhkdpostiviestiin puhelinnumerosi.
Tutkimuksesta kiinnostuneille jarjestetddn puhelintapaaminen tutkimuslédkérin tai hoitajan kanssa.
Samassa yhteydessd annetaan tarkempaa tietoa sekd rintasydvan perinndllisyydesta ettd Intervene-
tutkimuksen tavoitteista. Mikali p&aatat osallistua tutkimukseen, sinulta pyydet&dn sGhkdinen suostumus,
sekd Intervene-hankkeeseen ettd Helsingin Biopankkiin (mikd&li et ole muussa yhteydessé
biopankkisuostumusta jo antanut), sinua pyydetddn tayttadmadn sahkdinen kyselylomake ja sinulle
luodaan laboratoriol&ihete verindytteen ottamista varten. Perinndllisten analyysitulosten valmistuttua saat
kutsun toiseen tutkimus/perinndllisyyshoitajan kanssa pidettdvadn puhelinvastaanottoon tulosten
kuulemista ja neuvontaa varten. Tulosten perusteella sinulle suositellaan tarvittaessa tehostettua
jatkoseurantaa rintasydvan valtakunnallisten diagnostiikka- ja hoitosuositusten mukaisesti. Kaikkia
tutkimukseen osallistujia pyydet&dn kuitenkin k&dymdadn laboratoriossa verindytteen ottoa varten sekd
vastaamaan kyselylomakkeeseen vuoden, kolmen vuoden ja viiden vuoden kuluttua tutkimuksen
k&ynnistymisesta.

Intervene-tutkimukselle kerattyja@ ndyte- ja tutkimustietoja voidaan myds yhdistad tutkimuksen
tietosuojailmoituksessa kuvattuihin rekisteritietoinin kuten esimerkiksi Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen
(THL) yllapitémadn terveydenhuollon hoitoilmoitusrekisteriin. Rekisteritietoja ker&tadn vuosittain yhteensé
10 vuoden agjan rintasydvan toteamisesta.

Tutkimuksen alkamisesta sen ensimmadisten tieteellisten tulosten julkaisuun on arvioitu kestdvan 5 vuotta.
Tutkittavien osuuden ensimmdinen vaihe, sekd sen jélkeen foteutettavat 1 vuoden, 3 vuoden ja 5
vuoden laboratoriokdynnit ja kyselytutkimukset gjoittuvat vuosille 2023-2029. Kokonaisuudessaan tutkimus
jatkuu vuoteen 2034 ja sen tuloksista tulee syntymdadn useita tieteellisia julkaisuja.

Tutkimuksen toteuttaja ja rahoittaja

Taman tutkimuksen toteuttavat HUS Kliinisen genetiikan yksikkd, Helsingin Biopankki ja Helsingin yliopiston
Suomen molekyylilddketieteen instituutti FIMM. Tutkimuspaikkakohtainen johtava tutkija HUSissa on
dosentti Evelina 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 heiddn IGhisukulaisillaan.

Tutkimuksen rahoittaa Euroopan Unioni (Horizon 2020 rahoituksella) ja Suomen Akatemia.

Tutkimushoitajien palkka maksetaan osittain tutkimushankkeen yll& mainitusta rahoituksesta. Osalle
tutkijalddkareist& maksetaan erillinen korvaus tutkimuksen parissa tydskentelysta.

Tutkimuksen mahdolliset hyodyt ja riskit

Intervene-tutkimus on lagjin tdhé&n mennessd Suomessa toteutettu seurantatutkimus, jossa selvitetddn
rintasyévan perimdnlaagjuisen alttiuden merkityst& sairauden ilmenemiseen ja ennusteeseen. Tutkimuksen
myotd saamme uutta ja arvokasta tietoaq, joka voi auttaa kehittdmdadn tehokkaampia
seulontamenetelmid rintasydvan tunnistamiseksi mahdollisimman varhain.
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Tutkimuksen osallistujana saat fietoa omasta perinndllisesté rintasydpdalttivdestasi.

Tutkimusten tilastoanalyysien tulokset tullaan julkaisemaan kansainvdlisiss@ julkaisusarjoissa, mutta tastd ei
tiedoteta tutkittaville erikseen.

Tutkittavien vakuutusturva ja korvaukset

HUS on vakuuttanut tutkimukseen osallistujat poftilasvakuutusiain mukaisesti. Jos tutkimuksen takia
tehdysta toimenpiteestd aiheutuu sinulle henkildvahinko, voit hakea korvausta HUSIn
potilasvakuutuksesta. Listietoja vakuutuksesta antaa HUSIn potilasasiamies (suomenkielinen
palvelunumero 09 471 71262 tai shkdposti hyks.potilasasiamies@hus.fi.

Sairauden seuranta tapahtuu normaalin hoitok&dyt&dnndn mukaisesti. Tutkimukseen osallistumisesta ei
makseta palkkiota eikd laboratoriokdynneistd syntyvid kuluja korvata.

Henkil6tietojen kdsittely ja tietojen luottamuksellisuus (lyhyesti)

Tassa tutkimuksessa sovelletaan suomalaista tutkimus- ja henkildtietojen suojaa koskevaa lains&dadantéa.
Tutkijat ja muu tutkimushenkiléstd ovat sitoutuneet noudattamaan hyvéad tieteellistd kaytantda ja
tutkimuksen eettisid ohjeita. Tarkempi kuvaus tutkimuksen oikeusperustasta on t&dman fiedotteen lopussa.

Henkilotietojasi kasitelldan tieteellistd tutkimustarkoitusta varten. Sinusta kerattyd tietoa ja tutkimustuloksia
kasitelldan luottamuksellisesti lainsdadanndn edellyttémadlld tavalla. Kaikki tietojasi kdsittelevat tahot ja
henkildt ovat salassapitovelvollisia. Lisdd tietoa henkildtietojesi k&sittelystd ja oikeuksistasi saat taman
tiedotteen lopusta.

Lisatiedot ja yhteyshenkilot

Jos sinulla on kysyttévad tutkimuksesta, voit olla yhteydessd tutkijal&dkériin tai muuhun henkildkuntaan.
Voit keskustella heiddn kanssaan kaikista tutkimuksen aikana mahdollisesti iimenneistd mieltdsi
askarruttavista asioista.

Evelina Salminen, dosentti, vs osastonylil&ddkari
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 laatimispdivd: 09.02.2023
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KUVAUS TUTKIMUKSESSA TAPAHTUVASTA HENKILOTIETOJEN KASITTELYSTA
JA SIIHEN LITTYVAT TUTKITTAVAN OIKEUDET

Henkilotiedot

Henkildtiedolla tarkoitetaan sellaisia tietoja, joiden perusteella henkild voidaan tunnistaa suoraan tai
vdlillisesti esimerkiksi yhdistamalla yksittdinen tieto johonkin toiseen tietoon, joka mahdollistaa
tunnistamisen. Henkildtietojen kdsittelyssé on noudatettava tietosuoja-asetuksen vaatimuksia. Intervene-
tutkimuksessa kasiteltévid henkildtietoja ovat esim. tutkittavan nimi, henkildtunnus, sairauskertomustiedot,
kyselylomakkeella kerattyjd terveystiedot, biopankkindytteet ja biopankkin&ytteisiin liittyvat tiedot.
Tutkimuskasittely@ varten henkildtiedot koodataan eli pseudonymisoidaan, jonka jalkeen, niité ei voida
endd yhdistad tiettyyn henkildon ilman lisdtietoja. Pseudonymisoidut tiedot ovat kuitenkin yhé
henkildtietoja, jonka takia myds niiden kasittelyssé sovelletaan tietosuojasddnndksid.

Rekisterinpitaja

Intervene-tutkimuksen rekisterinpit&jand tutkimuksessa on HUS ja Helsingin yliopisto, jotka vastaavat
tutkimuksen yhteydessd tapahtuvien henkildtietojen k&sittelyn lainmukaisuudesta.

Tutkimuksessa HUS vastaa tutkittavien rekrytoinnista, ndytteenotosta sekd kliinisten tietojen
tallentamisesta tutkimuskayttéa varten. Helsingin biopankki/HUS vastaa tutkimusnéytteiden sdilytyksestd,
ja Helsingin yliopisto vastaa Intervene-tutkimukseen luovutetuista biopankkindytteistd tehdyistéd
analyyseistd ja niiden tuloksista, sek& tutkittavilta, ettd kansallisista rekistereistd keré&tyistd tiedoista.

Tutkimusrekisteriin tallennetaan vain tutkimuksen tarkoituksen kannalta valttamattémia henkildtietoja.
Tietojen ker&ddminen perustuu tutkimussuunnitelmaan.

Henkil6tietojen kasittelyperuste

Infervene  -rintasydpdtutkimus  on I&dketieteelinen  tutkimus. L&dketieteellisessé  tutkimuksessa
henkildtietojen kasittelyperusteena on IGdketieteellisestd tutkimuksesta annetun lain (488/1999) 21 a §:n
mukaisesti  keskeisten tutkimuksen suorittamiseen liittyvien kdsittelytoimien osalta yleinen etfu ja
kansanterveyteen littyvé yleinen etu (EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen artiklat 6.1.e ja 9.2.i).

Henkilotietojen kasittely
Henkilotietojasi tutkimuksessa kdasiteltdessd sovelletaan tietosuojalain 6 §:n 2 momenttia.

Tutkimuksessa henkildtietojasi kdsittelevat ainoastaan tutkimusrynmd&adn nimetyt henkilét, joiden
tyétehtdviin niiden kd&sittely kuuluu.

Tutkimuksen rekisteriin tallennetaan vain futkimuksen tarkoituksen kannalta valttdmattdmida
henkildtietoja. Tutkittavien henkildllisyyden tietdd vain tutkimuksen henkildkunta, joka on
salassapitovelvollinen. Kaikkia tutkimuksessa sinusta kerattavié tietoja késitelldan tietojen kerddmisen
jalkeen koodattuing, joten tfietojasi ei voida tunnistaa tutkimukseen liittyvist& tutkimustuloksista,
selvityksistd tai julkaisuista. Tietojen koodaaminen tarkoittaa sitd, ettd nimesi ja henkildtunnuksesi
poistetaan ja korvataan yksildlliselld koodilla. TGmdén jélkeen sinua koskevia tietoja ei voida tunnistaa
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iiman koodiavainta, jonka sdilytyksestd vastaa tutkimuksesta vastaava henkild. Tutkimuksen ulkopualisilla
henkilbilld ei ole p&dsyd koodiavaimeen. Tutkimustulokset analysoidaan koodattuna.

Tutkimuksessa ker&tadn henkildtietoja sairauskertomuksesta, joiden avulla arvioidaan tutkittavan riski
sairastua rintasydpddn. Naihin tietoihin lukeutuu mm. tieto diemmin sairastetusta muusta syévastd, tieto
perinndllisestd rintasydpd- tai munasarjasydpdalttivdesta, lisGdntymisterveyteen liittyvid, tietoja, ja tieto
hormonikorvaushoidosta.

Edelld mainittujen lisdksi terveydentilaasi koskevia ja tadmdan tutkimuksen kannalta tarpeellisia
henkildtietoja on tarkoitus kerdté& myds seuraavista terveydenhuollon toimintayksikdisté ja
henkildrekistereistd: Vaestorekisterikeskus, Eldketurvakeskus, Kela, THL, Tilastokeskus. Tutkijat voivat tuolloin
hankkia tarvitsemansa tiedot henkilétunnuksesi avulla. Tietojesi yhdistdmistd varten haetaan tarvittavat
viranomaisluvat.

Henkil6tietojen luovutus

Intervene-tutkimus on yhteens& 15 vuotta kestava tutkimusprojekti, jossa kerdatddan tutkimusverindytteitd
tutkimuksen alussa seké& vuoden, kolmen vuoden ja viiden vuoden seurannan jalkeen, sek& myds
rekisteritietoja 10 vuoden ajan tutkimuksen alkamisesta. Tutkimusprojektin kulku on kuvattu tarkemmin
tdman fiedotteen sivulla 2 kohdassa "Miten tutkitaan™. Ensimmaisestd verindytteesta tehtavat
geenitutkimusanalyysit on pddasiallisesti tarkoitus analysoida Helsingin yliopistossa, Suomen
molekyylild&ketieteen instituutin laboratoriossa, jossa tfehdddn geenien emdsjdrjiestyksen madrittdminen
(ns. eksomisekvensointi) sek& koko perimdan kattava geenisiruanalyysi. Geenimuutosldyddsten
varmentaminen tehdddn HUSIn laboratoriossa.

Osa tutkimusanalyyseista, joilla selvitet@dn sydpdalttivteen liittyvid tekijditd, tehdddn mydhemmin tai
viimeist@dn viiden vuoden seurannan jalkeen, jolloin kaikkia ker&ftyjd ndytteitd on mahdollista futkia
samanaikaisesti. Silloin analyyseja suorittavan laboratorion valinta tehd&é&n analyysipalvelun laatu ja
hinta huomioiden julkisista hankinnoista ja k&yttdoikeussopimuksista annetun lain mukaisella tavalla.
Né&istd analyyseistd esimerkkind koko genomin kattavat rintasydpdalttivteen vaikuttavat perinndlliset
muutokset ja eri geenien toimintaa sek& muita rintasydpdalttiustutkimuksen kannalta tarkeitd
madrityksid, esim. veren valkuaisaineiden pitoisuuksien muutoksia.

Koska emme voi talla hetkelld tietdd, mitkd toimijat tulevat tarjoamaan kyseisié analyyseja vuonna 2029
ja sen jalkeen, on mahdollista, ettd Intervene-tutkimuksessa kerattyjd verindytteitd tai ndytteeseen
liittyvi& tietoja, voidaan siirtéd analysoitaviksi koodattuina myds Helsingin yliopiston Intervene-
tutkimusryhnman ulkopuolelle. Tietoja tai ndytteitd siirret&én ainoastaan siind tapauksessa, ettei
tutkimusrynma itse pysty néité& analyyseja tekemadn ja mikéli tutkimusryhman ulkopuolella suoritettu
analyysi merkitsevalld tavalla edistdd Intervene-tutkimuksen tavoitteita. Tassd tapauksessa,
henkildtietojen mahdolliset vastaanottajat tai vastaanottajaryhmét ovat tutkijat, akateemiset
tutkimusorganisaatiot tai kaupalliset toimijat Suomessa tai ulkomailla, jotka tekevat tutkimusyhteistydté
Intervene-tutkimusryhmdan kanssa tai tutkijat, akateemiset tutkimusorganisaatiot tai kaupalliset toimijat
Suomessa tai ulkomailla, jotka toteuttavat analyysitydtéd alihankintana Intervene-tutkimusryhmadlle.
Jalkimmaisessd tapauksessa henkildtietoja vastaanottavat tahot toimivat Intervene tutkimuksen
henkildtietojen kasittelijoind eivatkd rekisteripitdjind. Uusista yhteistydtahoista tiedotetaan Intervene-
tutkimuksen internetsivuilla www.intervene.fi.



W Hus”

HELSINGFORS UNIVERSITET . . e . .
UNIVERSITY OF HELSINKI Tiedote, rintasydpdpotilaan sukulainen 3.0 FI, 1.11.2023

Y& mainituista syistd Intervene-tutkimuksen yhteydessé otettuja koodattuja tietojasi tai ndytteitdsi
voidaan my®os siirtdd EU:n ja Euroopan talousalueen (ETA) ulkopuolisiin maihin, joissa kaikissa tietosuoja ei
ole sama kuin EU:ssa. Talldin tutkimuksen rekisterinpit&j& (téssa tutkimuksessa Helsingin yliopisto)
varmistaa, ettd henkildtiedot siirretéén asianmukaisia suojatoimia kdyttaen. Tassékin tapauksessa
henkildtietoja vastaanottava taho toimii Intervene-tutkimuksen henkildtietojen kdsittelijané eika
rekisteripit@jand. Kun tietoja siirret@ddn tai luovutetaan ETA-maiden sisdlld, ndiden tietojen siirrosta ja
tietosuojasta sovitaan aina erilliselld sopimuksella. Tutkimuksen rekisterinpitdjd vastaa néistd toimista.

Lisdksi Intervene-tutkimus voi siirt@é tutkimusta varten kerattyjd ja siind aikaansaatuja tietoja (kuten
kyselytutkimustietoja) sekd tutkimuksessa keratyistd potilasasiakirjatiedoista johdettuja tietoja
tunnisteellisena Helsingin Biopankkiin, jossa niit& voidaan hyddynt&d uusissa biopankkilain mukaisissa
tutkimushankkeissa.

Henkil6tietojen sdilytys

Henkilotietojesi sailytysaikaa sGdntelee lainsdddantd sekd hyva kliininen tutkimustapa. Henkildtietojesi
sGilytyksestd vastaa rekisterinpit@jat HUS ja Helsingin yliopisto. Tietojasi sdilytetddn fietoturvallisessa
ympdristéssd vuoteen 2049 (15 vuoftta tutkimuksen pddattymisestd, jonka jalkeen ne havitet@dan
asianmukaisesti).

Tutkittavan oikeudet

Sinulla on oikeus saada tietoa henkildtietojesi kasittelystd ja pyyt&d henkildtietojesi kasittelyn rajoittamista.
Sinulla on myods oikeus tarkastaa tietosi ja pyytad niiden oikaisemista tai t&ydentdmistd, jos esimerkiksi
havaitset niiss@ virheen tai ne ovat puutteellisia tai ep&tarkkoja. Sinulla on myds oikeus vastustaa
henkilbdtietojesi kasittelyd.

Tieteellisen tutkimuksen yhteydess@ néitd oikeuksia voidaan kuitenkin rajoittaa. Laki voi velvoittaa
rekisterinpit&jan sdilyttdmadn tutkimustietosi tietyn madardajan rekisterdidyn oikeuksista riippumatta. Laki
sallii poikkeukset rekisterdidyn oikeuksista silloin, kun se on valttdmatdntd tieteellisten tutkimustulosten ja
tutkittavien turvallisuuden varmistamiseksi.

Voit milloin tahansa tiedustella, k&sittelemmekd henkildtietojasi ja vaatia késittelyn perustelua. Voit myds
tiedustella, mist& olemme saaneet tietojasi ja mihin ndytteitdsi ja tietojasi on luovutettu. Sinulla on oikeus
saada tiedot maksutta ja kohtuullisessa ajassa (yhden kuukauden kuluessa pyynnéstd). Jos tietopyyntosi
on hyvin laagja tai jostakin muusta perustellusta syysté tietojen kerddminen on erityisen aikaa vievag,
voidaan mdadraaikaa pidentdd enintddn kahdella (2) kuukaudella. Madaré&ajan jatkamisesta ja syystéd
iimoitetaan sinulle.

Tietosuoja-asioissa suosittelemme ottamaan yhteyttd tutkimuksen rekisterinpitdjan tietosuojavastaavaan.
Petri Himaldinen, kehittdmispadllikkd, tietosuojavastaava
HUS Helsingin yliopistollinen sairaala, yleishallinto ja juridiikkka

eutietosuoja@hus.fi
Postiosoite: PL 440, 00029 HUS

Lotta Yl&-Sulkava, lakimies, tietosuojavastaava
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Helsingin yliopisto
tietosuoja@helsinki.fi
Postiosoite: PL 4, 00014 Helsingin yliopisto

Sinulla on oikeus tehdé& valitus erityisesti vakinaisen asuin- tai tydpaikkasi sijainnin mukaiselle
valvontaviranomaiselle, mikdali katsot, ettd henkildtietojen kdsittelyssé rikotaan EU:n yleistd tietosuoja-
asetusta (EU) 2016/679 tai tietosuojalakia (1050/2018). Suomessa valvontaviranomainen on
tietosuojavaltuutettu.

Tietosuojavaltuutetun toimisto, Lintulahdenkuja 4, 00530 Helsinki, PL 800, 00531 Helsinki
Puhelinvainde: 029 566 6700, SGhkdposti (kifaamo): tietosuoja@om.fi
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