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TUTKITTAVAN TIEDOTE

Mita ovat FinnGen ja FinnGenin uudet tutkimusosiot?

FinnGen (www.finngen.fi) on koko Suomen kattava tutkimushanke, jonka tavoitteenaon lisdtd ymmarrysta
sairauksiin vaikuttavista tekijoistd, jatuoda uutta tietoa terveydenhuollon ja sairaanhoidon tehostamiseksi.
FinnGen aloitettiinvuonna 2017, ja senon suunniteltu kestdavan 30.4.2027 asti. Tutkimusta johtaa
Helsinginyliopisto. Olette osaltanne jo tukeneet tutkimusta antamanne biopankkisuostumuksen ja-
nadytteen kautta.

FinnGen hyddyntaa tutkimuksessa biopankkindytteesta tuotettua genomitietoa (perimaa koskevaa tietoa)
sekad sosiaali- jaterveysalanrekistereistd saatavaa terveyteenliittyvaa tietoa. Analysoimallagenomitietoa
jaterveystietoayhdessd, voimme tutkiamitka geneettiset tekijat (geeneissimme olevat variaatiot) liittyvat
sairauksiemme riskiin, joko suojaten tai lisdten sairastumisriskia. Koskaterveysrekisterit kerdadvat tietoa
kansalaistenterveyspalvelujen kdytosta koko elaméankaaren ajalta, voimme myds tutkia miten geneettiset
tekijatvaikuttavat sairauden etenemiseen. Kuitenkin terveyteen ja sairastumiseen vaikuttavat geneettisten
tekijoiden lisaksi lukuisat ymparisto- ja elamantapatekijat seka henkilokohtaiset ominaisuudetja
mieltymykset. On tdarkedad ymmartdaa miten ne, yhdessa geneettisten tekijoiden kanssavaikuttavat
sairastumiseenjasairauksien kulkuun. Koska kaikkea terveystutkimuksen kannaltaoleellistatietoaeiole
saatavillakansallisistaterveysrekistereista, FinnGen kutsuukin nyt osallistujia, Teidat mukaan lukien, uusiin
tutkimusosioihin, joissa kartoitetaan tarkemmin elaman erilaisiin osa-alueisiin liittyvia seikkoja. Olemme
pyrkineettekemaan osallistumisesta Teille helppoa jakiinnostavaa.

Nyt kerattavalla uudellatiedolla tarkoituksemme on selvittda miten elamantavat, henkil6kohtaiset
ominaisuudetjamieltymyksetyhdessa geneettisten tekijoiden kanssa vaikuttavat sairastumisriskiin ja
mahdollisten sairauksien kulkuun. Teistd keratty tieto yhdistetdan yhdessa kaikkien muiden
osallistuneiden tiedon kanssatietoturvalliseen analyysiymparistoon. Analyysiymparistossa nimetyt tutkijat
etsivat korrelaatioitageenitiedon, tassa tutkimuksessa keratyn elamantapa- ja henkilékohtaisten
ominaisuuksien sekad sairastumisriskin ja sairauksien kulun kanssa.

Tutkimusmenetelmatjakysymyksenasettelut tdassa FinnGenin lisatutkimuksessa ovat samat kuin FinnGen
tutkimuksen muissakin osioissa, ja perustuvat geenivariaatioiden sekd sairaus- ja terveystietojen valiseen

tilastolliseen analyysiin.

Miten voin osallistua?

Voitte osallistua kirjautumalla internetissi OmaBiopankki-palveluun osoitteessa:
www.omabiopankki.fi.

Palvelua kdyttaaksenne kopioikaa osoite www.omabiopankki.fi internet-selaimeen. Palvelu toimii
esimerkiksi dlypuhelinta, tietokonetta, kannettavaatietokonettatai tablettia kdyttdaen. Kirjautukaa
palveluun suomi.fi tunnistautumisella (esim. verkkopankkitunnuksilla). Jos kirjautumisessailmenee
ongelmia, poistakaaensininternet-selaimen evasteet ja kokeilkaa uudestaan. Jos ongelmat jatkuvat,
lahettdkaa viestid sahkopostilla osoitteeseen finngen-info@helsinki.fi tai soittakaa numeroon 0503228106
tai 0294125788 (maanantaisin 9.00-12.00 ja torstaisin 15.00-18.00). Kirjauduttuanne paasette
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tutustumaan ja osallistumaan teille suunnattuihin uusiin tutkimusosioihin. Naihin lukeutuvat mm.
terveyteen jahyvinvointiin liittyva kysely, ja kokoelma toiminnallisia testeja. Kumpikin osio tehdaan
sahkoisesti OmaBiopankin kautta omallaajalla. Tutkimuksiin voi osallistua 31.7.2021 asti.

Mikali ette halua osallistua uusiin tutkimusosioihin, Teidan ei tarvitse tehda mitaan. Osallistuminen on
taysin vapaaehtoista.

Miten keskeytidn tai peruutan osallistumiseni?

Voitte keskeyttda jo aloittamanne kyselyn tai testin. Keskeyttamiseen mennessa keratyt tiedot voidaan
kuitenkin ottaa tutkimukseen, ellette erikseen kiella niiden kayttoa alla kuvatullatavalla.

Mikali ette halua, etta tassa tiedotteessa kuvatuissa tutkimusosioissa kerattyja tai muita Teitd koskevia
tietojakasitelladan FinnGen-tutkimuksessa tai muissa biopankkitutkimuksissa, voitte koskatahansa
peruuttaa biopankkisuostumuksenne ottamallayhteyttad biopankkiinne. Biopankkinne yhteystiedot
|oydatte saamastanne kutsukirjeesta. Suostumuksen peruuttamisen vastaanottamisen jalkeen tietojanne
ei enaa kaytetd tutkimukseen. Tiedoista jo aikaansaatuja tutkimusaineistoja ja tutkimustuloksia seka naihin
sisaltyviatunnisteettomiatietojavoisilti ollatarpeen kayttaa.

Suostumuksen peruuttamista koskevissatiedusteluissa voitte ollayhteydessa my6s FinnGen-hankkeen
tietosuojavastaavaan: grp-finngen-dpo@helsinki.fi

FinnGen-tutkimuksen tietosuojaselosteen |6ydatte osoitteesta: www.finngen.fi/tietosuoja.

Miksi minua pyydetdin osallistumaan?

Tahan asti FinnGen on kerdannyt tutkimusaineistoa biopankeistajarekistereistd. Tama on ensimmainen
kerta, kun FinnGen kutsuu osallistujiaantamaan tietoja. Kutsuttavat ovat yli 18-vuotiaita Suomessaasuvia
henkil6itad. Jokaisesta kutsuttavasta on jo genomi- ja terveystietoja FinnGen-tutkimuksessa ja he ovat
antaneet biopankkisuostumuksessaan biopankille luvan olla heihin yhteydessa. FinnGen-tutkijoillaei ole
kutsuttavientunniste- tai yhteystietoja.

Mita hyotyd minulle on osallistumisesta?

FinnGen-tutkimuksesta tai uusiin tutkimusosioihin osallistumisesta ei valttamattd ole Teille suoraa hyotya.
Internetin kautta tehtavien toiminnallisten testien jalkeen voitte halutessanne ndhda omat tuloksenne.

Kutsu jatkotutkimuksiin

Voimme ajoittain ottaa Teihin yhteytta biopankkinne kautta pyytadksemme Teitd uusimaan
tutkimusosioita, jotta saisimme tutkimukseen pidemman ajan seurantatietoa. Voimme tarjota Teille myos
muita FinnGen-tutkimukseen kuuluvia kyselyita, testeja, kutsujakliinisiin mittauksiin tai ndaytteiden antoon,
sekd mahdollisesti jopa puettavan tekniikan, kuten aktiivisuusrannekkeiden kautta tehtaviin mittauksiin.
Kutsuja saapuu enintadan muutama vuodessa. Kustakin tutkimusosiosta toimitetaan Teille tiedote, jossa
osio kuvataan tarkemmin ja voitte aina vapaasti paattaa, haluatteko osallistua.
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FinnGen-tutkimuksessaemme keraa tunniste- emmeka yhteystietojanne, joten kutsut toimitetaan
biopankkinne tai OmaBiopankin ja siihentallennettujen sahkdisten yhteystietojen kautta. Mikali ette halua
tallaisiaviesteja, ilmoittakaasiita biopankkiinne. Yhteystiedot I6ydatte biopankin kutsukirjeesta.

Tutkimuksen toteuttajat

FinnGen on julkisen sektorinjayksityisen sektorin yhteinen tutkimushanke. FinnGen-tutkimustajohtaa
Helsinginyliopisto, paatutkijana professori Aarno Palotie. FinnGen-tutkimuksessa ovat mukana kaikki
suomalaiset biopankit taustaorganisaatioineen (sairaanhoitopiirit, yliopistot, Veripalvelu, Terveydenja
hyvinvoinnin laitos) sekd 12 kansainvalista |adkeyritysta (Abbvie, AstraZeneca, Biogen, Celgene, Genentech
(Roche Group jasen), GSK, Merck & Co. Inc., Pfizer, Sanofi, Jansen Global, Maze Therapeutics seka
Novartis). Rahoittajinatoimivat Business Finland (ent. TEKES) seka tutkimukseen osallistuvat |adkeyritykset.
Tutkimukseen voi myéhemmin liittyd myds muita tahoja. Ajankohtainen tieto pdivitetaan tutkimuksen
nettisivuille jatietosuojaselosteeseen.

Henkil6tietojen suojaus ja hallinnointi

OmaBiopankki-palvelusta vastaavat biopankit ja biopankkiosuuskunta FINBB. Biopankit voivat tarvittaessa
seurata, kuka on osallistunut tutkimukseen Omabiopankin kautta. Tata tietoavoidaan kayttdaa esimerkiksi
tutkimaan eri kutsutapojen vaikutusta osallistujamaariin (kirje, sshkdposti, yms.). Tutkimusosiot voidaan
toteuttaa ulkopuolisten palvelutarjoajien avulla. Tunnistetietojanne ei luovuteta palvelutarjoaijille.
Tarkempaa tietoa saatte OmaBiopankki-palvelun tietosuojaselosteesta, joka on nahtavilla osoitteessa
www.omabiopankki.fi.

Biopankitja Terveyden ja hyvinvoinnin laitos valittavat vastauksenne ja-testituloksenne koodattuina
FinnGen-tutkijoille, jotka koodin avullayhdistavat ne tutkimuksessajo oleviin genomi- jarekisteritietoihin.
Koodaaminensuojaa yksityisyyttanne, eivatkad henkildotunnuksenne tai muut tunnistetietonne vality
tutkijoille.

FinnGen-tutkimuksen koodattua tutkimustietoa on oikeus kdyttaa vain FinnGen-tutkimuksen
toteuttamiseen. FinnGen-tutkijat saavat paasyn tietoihin paatutkijanluvalla. Tietojanne ei jaeta
FinnGenista tutkimuksen ulkopuolisille tahoille.

Tutkimuksia (esimerkiksi kyselyitd tai testeja) voidaan toteuttaa ulkoisen palveluntarjoajan kautta, mista
ilmoitetaan ainaerikseen osallistujalle ennen tutkimuksen aloittamista. Ndissa tapauksissa FinnGen on
solminut tietoturvasopimuksen palvelun tuottajan kanssa, eika tunnistettavia henkil6tietojavaliteta
palveluntuottajalle. Palvelun tuottajaei kdyta osallistujan antamiatietoja, ja kopio tiedoista poistetaan
palvelustaviimeistdaan tutkimusaineiston keruuvaiheen jalkeen. Tiedot siirretdan FinnGen tutkijoille
tietoturvallisesti. Lisda tietoa saatte FinnGen tietoturvaselosteesta.

Tutkimustietojen laillisena kasittelyperusteena FinnGen-tutkimuksessa on yleisen edun mukainen
tieteellinen tutkimus EU:nyleisen tietosuoja-asetuksen ja kansallisen tietosuojalain mukaisesti. Tarkemmat
tiedot kasittelyperusteestaja henkil6tietojen kasittelysta FinnGen-tutkimuksessa saatte tutkimuksen
verkkosivuiltajatietosuojaselosteesta, joka loytyy taalta: www.finngen.fi/tietosuoja. Tietosuojaa
koskevissa kysymyksissa voitte ollayhteydessa myds FinnGen-hankkeen tietosuojavastaavaan grp-finngen-
dpo@helsinki.fi.
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OmaBiopankki-palvelun kautta keratyt tutkimustiedot voidaan biopankkisuostumuksenne ja biopankkilain
mukaisesti tallettaa myds biopankkiinne, jolloin ne ovat biopankin luvalla muidenkin kuin FinnGen-
tutkijoiden hyédynnettdvissa laissasaddetylldtavalla. Biopankkinne tietojenkasittelystd saatte tietoa
biopankkientietosuojaselosteistajainternet-sivuilta. Oman biopankkinne yhteystiedot |6ydatte
saamastanne kutsukirjeestd. OmaBiopankin tietosuojaseloste |6ytyy osoitteesta www.omabiopankki.fi.

Lisdtietoja

Lisatietojavoitte saada internetistd osoitteestawww.finngen.fi jausein kysyttyja kysymyksia ja vastauksia
osoitteestawww.finngen.fi/fi/kysymyksia ja vastauksia.Jos ette |6yda vastauksia kysymyksiinne, voitte
lahettaa viestid sahkdpostilla osoitteeseen finngen-info@helsinki.fi tai soittaa numeroon 0503228106

tai 0294125788 (maanantaisin 9.00-12.00 ja torstaisin 15.00-18.00). Pyrimme vastaamaan
sahkopostiyhteydenottoihin kahden tyopaivan sisalla.

Biopankkitoiminnasta saatte lisatietoa biopankeista. Biopankkinne yhteystiedot |6ytyvat saamastanne
kutsukirjeesta.

Sosiaali- ja terveysalanrekisteritietojen kdaytosta tieteelliseen tutkimukseen ja muihin toissijaisiin
tarkoituksiin saatte lisatietoa esimerkiksi kansalliselta tietolupaviranomaiselta Findatalta osoitteesta
www.findata.fi.

Lista sosiaali- ja terveysalan rekistereistd, joista saadaan tietoja FinnGen-tutkimukseen

FinnGen-tutkimus yhdistaa perimaa koskevaan tietoa monenlaisiin terveyteen liittyviin tietoihin. Tietoja
voidaan hakea seuraavistasosiaali- ja terveysalanrekistereista:

e Tilastokeskus (kuolinsyy-, koulutus- jasosioekonomiset rekisteritiedot)

e SyoOparekisterijajoukkotarkastusrekisteri

e Perusterveydenhuollon avohoidon hoitoilmoitusrekisteri (Avohilmo)

e Terveydenhuollon hoitoilmoitukset

o Kela(Lddkeostotiedotja ladkkeiden korvausoikeudet: Ladkkeen ATC-koodi jaladkepakkaukseen
liittyvat tiedot, Lddkkeestda maksetun korvauksen luokka seka tiedot korvaukseen oikeuttavasta
sairaudesta, Lidkkeen ostopaivaan ja reseptin pdivaan liittyvat tiedot, Lidkeostojen hintatiedot,
Ladkkeiden annosmaariin ja annosjakeluun liittyvat tiedot, Asuinkunta, Lédkeoikeuksille annetut
korvausnumerot ja ldadkeoikeuteen liittyvat aikatiedot

e Digi-javdestotietovirasto

o Nakoévammarekisteri

e Sosiaalihuollon hoitoilmoitusrekisteri

e Munuaistautirekisteri

e Tartuntatautirekisteri

e Syntyneidenlastenrekisteri

e Epdamuodostumarekisteri

e Rokotusrekisteri
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e Vaestorekisterikeskus
e Biopankkien ndyte-ja tietorekisterit
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