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SUPER-TUTKIMUKSEN TIETOSUOJAILMOITUS

Helsingin yliopiston Suomen molekyylild&ketieteen instituutti (FIMM) kasittelee henkilGtietoja Suomalaisen
psykoosisairauksien perinndllisyysmekanismeja selvittavan tutkimuksen (SUPER) suorittamiseksi. HenkilGtie-
tojen kasittely perustuu osallistujan antamaan suostumukseen ja tutkimuksen tarkoituksena on yleishyodyl-
linen tieteellinen tutkimus.

SUPER tutkimukseen liittyen THL Biopankki kasittelee SUPER-tutkimukseen osallistujien (rekisteroity) henki-
Iotietoja biopankkilaissa (688/2012) séaadettyja tehtévia varten, mikéli osallistuja on antanut erillisen suostu-
muksensa tietojensa tallentamiseen THL Biopankkiin.

FIMM noudattaa henkil6tietojen kasittelyssa voimassa olevaa tietosuoja- ja muuta lainsaadant6a ja huoleh-
tii, ettd henkiltietojen tietoturva on asianmukaisella tasolla. Tassa ilmoituksessa kerromme tarkemmin
kuinka FIMM kasittelee henkildtietojasi SUPER-tutkimuksessa. Tutkimukseen osallistuneena voit milloin ta-
hansa peruuttaa suostumuksesi ilman itseesi kohdistuvia haitallisia seuraamuksia. Tarkempia tietoja osallis-
tujien oikeuksista ja suostumuksen peruuttamisesta loydat jaljempana.

Taman selosteen kohdassa 15 kerrotaan tarkemmin, mita oikeuksia sinulla on ja miten voit vaikuttaa tietojesi
kasittelyyn.

1.  Tutkimuksen yhteisrekisterinpitajat

Padrekisterinpitaja

()  Helsingin yliopisto ("HY”), Suomen molekyylildaketieteen instituutti
Osoite: PL 20, 00014 Helsingin yliopisto
Yhteyshenkil6: ks. kohta 3 alla.

Muut rekisterinpitajat

(i)  Terveyden- ja Hyvinvoinnin laitos
Osoite: PL 30, 00271 Helsinki
Yhteyshenkild: Jaana Suvisaari, 029 524 6000, jaana.suvisaari@thl.fi

(iii)  Broad Institute of MIT and Harvard, Stanley Center for Psychiatric Research
Osoite: 415 Main Street, Cambridge, MA 02142, USA
Yhteyshenkil6: Benjamin Neale, +1 617 714 7000, bneale@broadinstitute.org

2. Tutkimuksen vastuullinen tutkija tai tutkimuksesta vastaava ryhma

SUPER-tutkimuksesta vastaava tutkija on professori Aarno Palotie
Helsingin yliopisto, Suomen molekyylild&ketieteen instituutti (FIMM)
PL20, 00014 Helsingin yliopisto

Puhelinnumero: 0415015915

aarno.palotie@helsinki.fi
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3.  Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Helsingin yliopiston (paarekisterinpitéjd) tietosuojavastaava on Veera Lothman. Haneen saa yhtey-
den sahkopostiosoitteesta tietosuoja@helsinki. fi.

4.  Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkilétietojen kéasittelyn tarkoitus

SUPER-tutkimus on Suomen laajuinen psykoosisairauksien perinndllisyysmekanismeja selvittava yleis-
hyddyllinen tutkimus. Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista.

HenkilGtietojen kasittelyn tarkoitus on tutkia psykoosisairauksien perinnollisyysmekanismeja seka ylei-
semmin saamaan tietoa psykoosisairauksista ja psykoosia sairastavien tai sairastaneiden tilanteesta
Suomessa. Tutkimuksen avulla pyritaédn saamaan lisia tietoa psykoosisairauksista, psykoosin sairasta-
neista henkil6ista seka auttamaan nadiden ihmisten tilannetta tulevaisuudessa, seké selvittamalla psy-
koosisairauksien syntya, kulkua ettd tehokkaita tapoja tukea sairastuneita. Tutkimus pyrkii saamaan
mukaan yli 10 000 psykoosin sairastanutta tai psykoosia sairastavaa suomalaista henkil6a vuosien 2015
- 2018 aikana. Tutkittavien tilannetta verrataan muihin suomalaisiin ja mahdollisesti kansainvalisiin
verrokkiaineistoihin.

Henkil6tietoja ei kasitella automaattista paatoksentekoa varten.

5.  Mité tietoja tutkimusaineisto sisaltaa

SUPER-tutkimusrekisterin tietosisalté muodostuu kolmesta eri aihiosta. Minkaan jaljempana mainitun
rekisterin alkuperaisia tietoja ei milloinkaan siirreta tai luovuteta FIMM:n tai THL:n ulkopuolelle sellai-
senaan. Broad instituutin tutkijat saavat ainoastaan koodattua tietoa ja rekisteritiedosta johdettuja
muuttujia.

i Suostumus ja purkukoodirekisteri

Erikseen pidettava rekisteri tutkimukseen suostuneista tutkittavista, joka sisaltad tutkittavien
yksilgintitiedot (nimi, syntymaaika, yhteystiedot), seka tiedon siitd, onko han suostunut tutki-
mukseen (annetut suostumukset) tai kieltdytynyt tutkimuksesta.

Tama rekisteri toimii lisdksi purkukoodirekisterina ja sisaltéa tiedon tutkittavalle asetetusta tut-
kimuskooditunnuksesta.

ii. Nayte- ja tietorekisteri:

Paatutkimusrekisteri, joka sisaltad yksildintitietona tutkittavien kooditunnuksen ja muina tie-
toina kaiken tutkimuksessa tutkittavista tutkittavan suostumuksen perusteella tallennettavan

tiedon, eli:
. geneettisen tiedon;
° fenotyyppitiedot tutkimuksen aikana otetuista verikokeista, taytettavasta kyselylomak-

keesta seka suoritetusta haastattelusta, ja;

o valtakunnallisista rekistereista ja potilastietojarjestelmista tutkittavan suostumuksella
keratty tutkimuksen kannalta valttamaton tieto (Terveydenhuollon hoitoilmoitusrekis-
teri/Poistorekisteri (THL), Perusterveydenhuollon avohoidon hoitoilmoitusrekisteri
(THL), Erityiskorvausoikeuksien tiedosto (KELA), Eldke-, sairausvakuutus- ja kuntoutusre-
kisteri, sairauspdivaraha, vammaistuet (KELA), Ladkeostotiedot (KELA), Syntyneiden las-
ten rekisteri (THL), Tutkintorekisteri (Tilastokeskus), Ammatti- ja koulutustietorekisterit
(Tilastokeskus), Epamuodostumarekisteri (THL), Yhteisvalintarekisteri (Opetushallitus),
Kuolemansyyrekisteri/Kuolintodistusarkisto (Tilastokeskus), Rikosrekisteri (OM), Paa-
esikunnan asevelvollisten rekisteri (Padesikunta), Tyoministerion siviilipalvelusmiesten
rekisteri (TEM)) seka terveydenhuoltolaitosten potilasasiakirjat)
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Tietojenluovutusrekisteri

Tama rekisteri sisaltaa tiedot tahoista, joille rekisterista on luovutettu tietoja. Tietoja luovute-
taan ainoastaan tassa tietosuojailmoituksessa mainituille tahoille. Selostetta paivitetaan, mi-
kali tutkimukseen liittyy uusia tutkimusryhmia tai tutkimuslaitoksia. Tallennettavia tietoja ovat
aineiston vastaanottaneiden tutkijoiden, tutkimusryhman ja ndiden yhteyshenkiléiden nimi ja
yhteystiedot seka kuvaus luovutetusta aineistosta ja viittaukset aineiston luovutusta koskeviin
sopimuksiin. Nama tiedot saadaan tietojen vastaanottajilta tai luodaan FIMM:ssa.

Misté lahteista henkilttietoja kerataan

Tiedot suostumus- ja purkurekisteriin saadaan aina osallistujalta itseltaan.

Nayte- ja tietorekisterin geneettiset tiedot saadaan tutkimuksen aikana otetuista verikokeista, kun
taas fenotyyppitiedot saadaan edelld mainituista naytteista, tutkittavan tayttdmasta kyselylomak-
keesta seka suoritetusta haastattelusta. Nayte- ja tietorekisterin sisaltamat tutkittavan suostumuksella
kerattavat rekisteritiedot saadaan seuraavista rekistereisté:

a)

b)

d)

9)

h)

)
K)

Hoitoilmoitusrekisterit seké terveydenhuollon asiakirjat:

Kaikki diagnoosit, ml. psykiatriset F-diagnoosit, sek& ndihin diagnooseihin liittyvien vuodeosas-
tohoitojen ja poliklinikka-/terveyskeskuskayntien maara ja toteutumispaikka. Psykiatristen sai-
raalahoitojaksojen osalta keratdaan myos loppulausuntojen seké psykiatrisen potilaan lisdlehden
tiedot seka hoitojakson laékitystiedot. Liséksi keratéén itsemurhaan tai itsetuhoiseen kayttayty-
miseen viittaavat koodit (X69-X84, 272.8, Z91.5).

Erityiskorvausoikeuksien tiedosto & ladkeostotiedot:

Kelan yllapitamista resepti- ja la&kkeiden erityiskorvausoikeuksien tiedostoista poimitaan tiedot
kaikista tutkittaville maaratyista ladkkeista ja ndina vuosina voimassa olleista ladkkeiden erityis-
korvausoikeuksista.

KELAnN elake-, sairausvakuutus- ja kuntoutusrekisterit, sairauspaivaraha- ja vammaistukire-
kisterit:

Tutkittavan psyykkisiin sairauksiin liittyvat tiedot, ml. tiedot kuntoutuksista, kuntoutussuunni-
telmista seka elakkeista, sairauspaivarahoista ja vammaistuista.

Syntyneiden lasten rekisteri:
Tiedot tutkittavan synnytyksen kulusta ja komplikaatioista seka lapsuus- ja nuoruusvuosien ku-
lusta ja komplikaatioista.

Tutkintorekisteri:
Tiedot tutkittavan suorittamista tutkinnoista ja koulutuksista.

Ammatti- ja koulutustietorekisteri:
Tutkittavan ammatti- ja koulutustiedot.

Epamuodostumarekisteri:
Tiedot tutkittavan mahdollisista kehityshairiista tai epamuodostumista.

Yhteisvalintarekisteri:
Tiedot tutkittavan arvosanoista ja suoriutumisesta.

Kuolemansyyrekisteri:
Tiedot tutkittavan kuolinsyysta, mikali tutkittava kuolee tutkimusaikana.

Rikosrekisteri: tiedot tutkittavan suorittamista rikoksista.

Asevelvollisuusrekisteri & seka siviilipalvelusmiesten rekisteri:
Tiedot tutkittavan asevelvollisuuden suorittamisesta tai keskeytykseen johtaneista tekijoista.
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7. Yhteisty6hankkeena tehtavan tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako

SUPER-tutkimushanke on kohdassa 1 mainittujen tahojen yhteistydhanke. Suurin osa tutkimuksesta
toteutetaan FIMM:iss4. Hankkeessa on liséksi mukana THL:n tutkijoita.

Broad instituutti suorittaa tietyt osat tutkimuksesta. Tutkittavilta kerdtyt naytteet siirretaéan FIMM:Ita
Broad instituutille kokogenomisekvenoitavaksi ja muiden analyysien tekemisté varten. Naytteiden siir-
ron yhteydessa Broad instituutti k&sittelee myds fenotyyppitietoja. Kyseiset tiedot palautetaan
FIMM:lle.

Yhteisrekisterinpitdjien koordinaattorina toimii Helsingin yliopisto. Kaikki rekisterdidyn tietopyynnét
ja muut yhteydenotot voi osoittaa kohdassa 2 mainitulle yhteyshenkilolle. Yhteyshenkil6 valittaa re-
kisterdidyn tietopyynnét ja muut yhteydenotot tarvittaessa muille yhteisrekisterinpitajille.

8.  Henkilttietojen kasittelijat

Henkil6tietojen kasittelijoind toimivat mainitut rekisterinpitdjdorganisaatiot. Koodattua tietoa ja kera-
tyista tiedoista johdettuja muuttujia (ndyte- ja tietorekisterin tietoja) kasittelevat lisaksi tutkimukseen
liittyvat tutkijat yliopistoista, yliopistollisista sairaaloista, sairaanhoitopiireista seka valtionmielisairaa-
loista tutkimussuunnitelman ja tutkittavien antaman suostumuksen mukaisesti.

9.  Henkilttietojen kasittelyn oikeusperuste

Henkil6tietoja kasitelladn seuraavalla yleisen tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan mukaisella pe-
rusteella:

[X] tutkittavan suostumus
[ ] rekisterinpitéjan lakisaateisen velvoitteen noudattaminen
[X] yleista etua koskeva tehtava/rekisterinpitajlle kuuluvan julkisen vallan kaytto:
[X] tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastointi
[ ] tutkimusaineistojen ja kulttuuriperintdaineistojen arkistointi
[ ] rekisterinpitajan tai kolmannen osapuolen oikeutettujen etujen toteuttaminen
miké oikeutettu etu on kyseessé:

10. Arkaluonteiset henkilGtiedot
Tutkimuksessa kasitellaan seuraavia arkaluonteisia henkil6tietoja:

[ ] Rotu tai etninen alkupera

[ ] Poliittiset mielipiteet

[ ] Uskonnollinen tai filosofinen vakaumus

[ ] Ammattiliiton jasenyys

[X] Geneettiset tiedot

[ ] Biometristen tietojen kasittely henkilon yksiselitteista tunnistamista varten

X] Terveys
[ ] Luonnollisen henkilén seksuaalinen kayttaytyminen tai suuntautuminen

Arkaluonteisten tietojen kasittely perustuu seuraavaan tietosuoja-asetuksen 9 artiklan 2 kohdan mu-
kaiseen oikeusperusteeseen:

X] Tutkittavan suostumus

[X] Tieteellinen tai historiallinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus
[ ] Tutkittava on saattanut kasiteltavat arkaluonteiset tiedot julkisiksi

[] Muu peruste (mika?):

X Tutkimuksessa kasitellaan rikostuomiota tai rikkomuksia koskevia tietoja.
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HenkilGtietojen suojauksen periaatteet

Henkil6tietoja kasitellaan luottamuksellisina salassapitovelvollisuutta, EU:n yleista tietosuoja-asetusta
ja tietosuojalakia noudattaen. Salassa pidettdviin tietoihin paadsya rajoitetaan henkilokohtaisen kayt-
tajatunnuksen, salasanan ja kayttdoikeuksien avulla. Tydasemalta kirjaudutaan pois tai se lukitaan
poistuttaessa tydpisteesta. FIMM:n ja THL Biopankin tietojarjestelmat mahdollistavat kdyton seuran-
nan ja yksittaisten tunnistustapahtumien jaljitettavyyden.

Paatutkimusrekisterina toimiva nayte- ja tietorekisteri ei sisalla lainkaan suoraan tunnisteellisia henki-
|6tietoja, vaan kaikki siina olevat tiedot ovat pseudonymisoituja / koodattuja, eli tutkittavalle on an-
nettu sattumanvaraisesti tuotettu tutkimustunniste (esim. SU12345). Henkilén tunnistaminen tutki-
mustunnisteen perusteella edellyttad padsya suostumus- ja purkukoodirekisteriin.

Suoraan tunnisteellisia henkildtietoja sisaltavadn FIMM:n suostumus- ja purkukoodirekisteriin on
paasy tutkimuksesta vastaavalle henkil6lla seka muutamalla timéan suoraan valtuuttamalla henkil6lla.
Rekisterin kaytosta vastaa tutkimuksesta vastaava henkil6. FIMM:n suostumus- ja purkukoodirekisteri
sijaitsee teknisesti palomuurein eriytetyssa rekisteritietoliikenneverkossa.

Rekisteritiedoista johdetaan paatemuuttujia, joissa yksilon tunnistamisen mahdollisuutta véhenne-
téan. Esimerkiksi tapahtumapaivat muunnetaan henkilon pyoristetyksi iéksi, tapahtumapaikka muute-
taan maakuntatasolle. Padtemuuttujat ovat usein koosteita enemman kuin yhdesté rekisterista muo-
dostettuja (esim. yhdistetaan sairaalapoistodiagnoosi ja la&dkekorvaustieto yhdeksi paatediagnoosiksi).

Biopankkitutkimusten yhteydessa ndytteenantajilta keratyt allekirjoitetut suostumuslomakkeet arkis-
toidaan arkistolain (831/1994) mukaisesti FIMM:n tiloissa olevaan paperiarkistoon. Suostumuslomak-
keet ovat salassa pidettévia ja séilytetédan tutkimuksen loppuun saakka. Arkistotilat ovat manuaalisesti
lukitut ja liséksi FIMM:n tiloissa on kulunvalvonta. Toimintaohjeita ja jarjestelmia paivitetadan jatkuvasti
vastaamaan ajanmukaisia vaatimuksia.

Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle

SUPER-tutkimuksessa kasiteltavia henkildtietoja olevia tietoja voidaan siirtéa tai luovuttaa koodattuina
muihin psykoosisairauksia koskeviin tutkimuksiin, mikéli luovutuksensaajalla on oikeus/oikeudet ké&si-
telld tietoja ja han tayttad muutkin tietosuoja-asetuksen, lain ja FIMM:n vaatimat toiminnan edellytyk-
set. Siirrettavat tai luovutettavat tiedot voivat siséltad myos geneettista tietoa.

Luovutusperusteena toimii tutkittavan antama suostumus, jossa tutkittava on nimenomaisesti suostu-
nut siihen, ettd tutkittavaan liittyvia koodattuja tietoja saa kayttéa psykoosisairauksien tutkimiseen ja
tutkittavaan liittyvia koodattuja tietoja saa luovuttaa yhteistydkumppaneille tai tietokantoihin, myds
EU ja ETA-alueen ulkopuolelle, mm. Yhdysvaltoihin.

Vastaanottajaryhmia ovat kotimaisten ja ulkomaisten yliopistojen, sairaaloiden ja tutkimuslaitosten
tutkijat. Aineiston vastaanottajat voivat toimia joko henkildtietojen kasittelijoind FIMM:n puolesta ja
lukuun tai sitten he ovat itsendisia rekisterinpitdjia saamansa aineiston osalta rajattuun kayttotarkoi-
tukseen.

Tiedot siirretdan tai luovutetaan ainoastaan koodattuina tai summa-aineistoina. Tietoja luovutetaan
henkil6tunnisteiden kanssa ainoastaan ylla mainittuja rekisteripoimintoja varten THL:lle. THL saattaa
luovuttaa néita tietoja eteenpdin ylla mainituille rekisteriviranomaisille pyytaessaan poimintoja ylla
mainituista rekistereistd aineiston kokoamiseksi.

Siirrettéessa tai luovutettaessa aineistoja rajataan aineisto vain kulloinkin hyvaksytyn tutkimussuunni-
telman toteuttamiseksi tarvittaviin tietoihin. Ennen aineiston siirtoa tai luovuttamista FIMM tekee luo-
vutuksensaajan kanssa sopimuksen, jossa sovitaan ndytteiden ja tietojen kayttotarkoituksesta, kaytto-
ajasta, edelleenluovutusrajoituksia ja takaisinpalautusvelvollisuudesta.
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Mikéli osallistuja on antanut siihen erillisen suostumuksensa, SUPER-tutkimuksen aikana keréttyja tie-
toja voidaan tutkimuksen paatyttya luovuttaa THL Biopankkiin.

Tutkittavalle kerrotaan hanen pyynndstaan, minne hanen tietojaan ja naytteitdan on FIMM:sta siir-
retty tai luovutettu ja misté rekistereistd hanen tietojaan on saatu.

Tietojen siirto tai luovuttaminen EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle

SUPER-tutkimusrekisterissa olevia tietoja voidaan siirtaa tai luovuttaa koodattuina my6s EU:n ja ETA:n
ulkopuolelle asianmukaisia suojatoimia noudattaen. Liséksi yksi yhteisrekisterinpitdjistd, Broad Insti-
tute of MIT and Harvard, Stanley Center for Psychiatric Research, on Yhdysvalloissa sijaitseva tutki-
musorganisaatio.

Koodatut tiedot luovutetaan National Institute of Health’n (NIH) alaisuudessa toimivan National Cen-
ter for Biotechnology Informationille dbGAP-tietokantaan asetettavaksi.

Koodattuja tietoja voidaan myds luovuttaa tai siirtdéa muihin psykoosisairauksia koskeviin tutkimuksiin,
mikali luovutuksensaajalla on késittelyperusteen mukainen oikeus kéasitella tietoja ja han tayttda muut-
kin tietosuoja-asetuksen, lain ja FIMM:n vaatimat toiminnan edellytykset.

Suojatoimena luovutuksille tai siirroille kéytetaan tietosuoja-asetuksen artiklan 46 mukaisia suojatoi-
mia:

e Broad Institute yhteisrekisterinpitdjana on sopimusteitse sidottu noudattamaan GDPR:n vaa-
timuksia kokonaisuudessaan.

¢ NIH:n ja muiden tulevien luovutusten osalta kdytetaan ensisijaisesti artiklan 46 2(d)-kohdan
mukaisia mallisopimuslausekkeita.

o Tietyissa tilanteissa luovutuksen vastaanottaja on sijoittautunut suojatoimena artiklan 46 pe-
rusteella komission paatdksen mukaisiin turvallisiin maihin tai muuhun komission hyvéksyman
jarjestelyn piiriin (esim. EU-USA Privacy Shield).

Viranomaisrekistereista kerattyja tietoja ei sellaisenaan luovuteta EU:n tai Euroopan talousalueen ul-
kopuolelle, vaan niistd annetaan paatepistemuuttujia, kuten ylla on kuvattu, joissa henkilétietojen yk-
sildllisyyden ja tunnistettavuuden tasoa on laskettu.

Henkil6tietojen kasittelyn keston ja sdilytyksen maaraytymisen perusteet

SUPER-tutkimusrekisterissé olevia tietoja sailytetaén siihen asti, kunnes tutkimusrekisteritietoja kayt-
tévat psykoosisairauksia koskevat tutkimushankkeet ovat paattyneet. Perusteena télle on, etté henki-
Iotietoja kéasitelladn yleisen tietosuoja-asetuksen 5 artiklan 1(e) kohdan mukaisesti ainoastaan tieteel-
lisia tai historiallisia tutkimustarkoituksia tai tilastollisia tarkoituksia varten ja yleisen tietosuoja-ase-
tuksen 89 artiklan 1 kohdan mukaisesti, joka puolestaan mahdollistaa henkilétietojen pitkéaaikaisen
sdilytyksen niin kauan kuin on tarpeen tietojenkasittelyn tarkoitusten toteuttamista varten.

L&htokohtaisesti tdma tarkoittaa, ettd SUPER-tutkimusrekisterissé olevia tietoja sailytetédén lahtokoh-
taisesti 20 vuoden ajan, mikali tutkimukselle ei anota jatkoaikaa eettiselté toimikunnalta. Viranomais-
luvin rekisteriin yhdistettyjen tietojen sdilytyksen osalta kunnioitetaan kunkin toimivaltaisen viran-
omaisen kayttolupapaatoksia. Rekisterin tietosiséltod arvioidaan kuitenkin jatkuvasti ja vahintaan 10
vuoden vélein huomioiden sen, ettei tarpeetonta tietoa tule sailyttdd. Tutkimuksesta kieltdytyneiden
tiedot poistetaan heti aineistokerdyksen paatyttya.

Tutkimuksen paatyttya koko tutkimusrekisteri havitetddn 6 kuukauden kuluessa, paitsi silté osin kun
osallistuja on antanut nimenomaisen suostumuksensa aineiston siirtdmiseen THL Biopankkiin, ellei siir-
toa ole jo suoritettu aiemmin tutkimuksen kuluessa.
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Biopankkitutkimusten yhteydessa naytteenantajilta keratyt allekirjoitetut suostumuslomakkeet arkis-
toidaan arkistolain mukaisesti FIMM:n tiloissa olevaan paperiarkistoon. Suostumuslomakkeet ovat sa-
lassa pidettavia ja sailytetdan tutkimuksen loppuun saakka. Arkistotilat ovat manuaalisesti lukitut ja
lisdksi FIMM:n tiloissa on kulunvalvonta.

Mité& oikeuksia sinulla on ja oikeuksista poikkeaminen
Rekisterdidyn oikeudet

Tietosuoja-asetuksen mukaan rekisterdidylla (tutkimukseen osallistuvalla) on oikeus:

. Saada paasy tietoihin: Rekisterdidylla on oikeus saada tieto siitd, kasitelladnkd hanen
henkilétietojaan tutkimuksessa ja mitéa henkil6tietoja tutkimuksessa kasitellaan. Rekiste-
roity voi halutessaan pyytaa jaljennoksen kasiteltavista henkildtiedoista.

. Oikaista tietoja: Jos kasiteltavissa henkilétiedoissa on epatarkkuuksia tai virheita, rekis-
terdidylla on oikeus pyytaa niiden oikaisua tai tdydennysta.

. Suostumuksen peruuttaminen: Rekisterdidylla on oikeus peruuttaa antamansa suostu-
mus. Suostumuksen peruuttaminen ei vaikuta suostumuksen perusteella ennen sen pe-
ruuttamista suoritetun kéasittelyn lainmukaisuuteen.

. Oikeus tulla unohdetuksi: Sinulla on oikeus vaatia henkilotietojesi poistamista seuraa-
vissa tapauksissa:

(@) henkildtietoja ei enda tarvita niihin tarkoituksiin, joita varten ne kerattiin tai
joita varten niitd muutoin kéasiteltiin

(b) peruutat suostumuksen, johon kasittely on perustunut, eiké kasittelyyn ole
muuta laillista perustetta

(c) vastustat kasittelya eika kasittelyyn ole olemassa perusteltua syyté
(d) henkilotietoja on kasitelty lainvastaisesti; tai

(e) henkildtiedot on poistettava unionin oikeuteen tai jasenvaltion lainsdadantdon
perustuvan rekisterinpitdjaan sovellettavan lakisaateisen velvoitteen noudatta-
miseksi.

. rajoittaa tietojen kasittelya
. siirtaa tiedot jarjestelmasta toiseen
. olla joutumatta automaattisen paatoksenteon kohteeksi.

Tarkempaa tietoa rekisterdidyn oikeuksista eri tilanteissa [0ytyy tietosuojavaltuutetun verkkosivuilta:
https://tietosuoja.fi/rekisteroidyn-oikeudet-eri-tilanteissa

Rekister6idylla (tutkimukseen osallistujalla) on tietosuoja-asetuksen mukaan oikeus peruuttaa anta-
mansa suostumus, siltd osin kuin henkildtietojen késittely perustuu rekisterdidyn antamaan suostu-
mukseen. Suostumuksen perumisesta ilmoitetaan kirjallisesti FIMM:in tutkimuksesta vastaavalle hen-
kilolle (professori Aarno Palotie) tai kohdassa 3 mainitulle yhteyshenkil6lle. [Imoituksen voi tehdé alle-
kirjoitetulla peruutuslomakkeella tai vapaamuotoisella kirjeelld, joka sisaltéa rekisterdidyn yksildivat
henkilotiedot seka allekirjoituksen. Vaarinkaytosten estdmiseksi FIMM varaa oikeuden vahventaa re-
kisterdidyn henkil6llisyyden luotettavalla tavalla.

Rekisteroidyilla on oikeus saada tama tietosuojaseloste seké kysya, mita ndytteita ja/tai tietoja hanesta
on keratty, mista lahteista ja mika on niiden alkupera. Han voi kysya, mihin naytteita ja tietoja on luo-
vutettu ja jos niitd on luovutettu EU:n ulkopuolelle, hanella on oikeus saada ilmoitus siirron suojata-
keista. Han voi pyytaa tietojensa oikaisemista tai poistamista ilmoittamalla asiasta kirjallisesti tutki-
muksesta vastaavalle henkil6lle.
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Oikeuksista poikkeaminen

Yleinen tietosuoja-asetus ja Suomen tietosuojalaki (1050/2018) mahdollistavat tietyista rekisterdidyn
oikeuksista poikkeamisen silloin, kun henkildtietoja kasitellaan tieteellisessa tutkimuksessa ja oikeuk-
sien toteuttaminen estdisi tai vaikeuttaisi suuresti kasittelyn tarkoitusten saavuttamista.

Tarvetta poiketa rekisterdidyn oikeuksista arvioidaan aina tapauskohtaisesti. Yhteyshenkilo tutkitta-
van oikeuksiin liittyvissé asioissa on tdman ilmoituksen kohdassa 3 mainittu yhteyshenkilo.

Tassa hankkeessa on todenndkoisesti poikettava seuraavista rekisterdidyn oikeuksista:

[X] Oikeus saada paasy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)

[ ] Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)

[X] Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla)

[X] Oikeus kasittelyn rajoittamiseen (tietosuoja-asetuksen 18 artikla)

[ ] Oikeus siirtaa tiedot jarjestelméasta toiseen (tietosuoja-asetuksen 20 artikla)

Syy oikeuksista poikkeamiseen: Rekisterdidyn oikeutta saada paasya omiin tietoihinsa joudu-
taan rajoittamaan, silla osa keratyista tiedoista (geneettinen tieto) on yksilétasolla vaikeasti tul-
kittavaa ja saattaa sisaltdd epatarkkuuksia. Tasta on tiedotettu rekisteroityja heidan osallistues-
saan tutkimukseen. Yksittaista tutkittavaa koskevien tietojen poistaminen tutkimusaineistosta
tai kasittelyn rajoittaminen ei ole mahdollista ilman kohtuutonta vaivaa. Liséksi yksittaista tut-
kittavaa koskevien tietojen poistaminen tai kasittelyn rajoittaminen vaarantaisi tutkimuksen jat-
kamisen.

Valitusoikeus

Sinulla on oikeus tehda valitus tietosuojavaltuutetun toimistoon, mikali katsot, ettéd henkildtietojesi
kasittelyssa on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsaadantoa.

Yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

Kayntiosoite: Ratapihantie 9, 6. krs, 00520 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00521 Helsinki

Vaihde: 029 56 66700

Faksi: 029 56 66735

Séhkdposti: tietosuoja(at)om.fi
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