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"HARVINAISET GENEETTISET SAIRAUDET” —=TUTKIMUS

Pyyddamme sinua osallistumaan tutkimukseen

TIETOA TUTKIMUKSESTA
Tutkimus selvittaa harvinaisia sairauksia.

Yksittdisia harvinaisia sairauksia esiintyy vain pienellad osalla
vaestoad. Jos lasketaan kaikki erilaiset harvinaissairaudet
yhteen, ne eivat ole enda harvinaisia. Niita sairastaa 300 000
suomalaista, mika on iso joukko suomalaisia.

Harvinainen sairaus voi johtua monesta eri syysta.

Taman tutkimuksen avulla voidaan ymmartaa paremmin
harvinaisia sairauksia.

Laakarit voivat kayttaa hyodyksi tutkimuksessa saatua tietoa
harvinaisen sairauden seurannan ja hoidon suunnitteluun.

Tutkimustiedon avulla voidaan myds kehittaa uusia
hoitokeinoja.

Tutkimusta varten kerataan ensisijaisesti verindytteita.
TUTKIMUKSEN TOIMENPITEET Joissain harvinaisissa tapauksissa tutkimukseen tarvitaan
ihondyte, virtsanayte, sylkindyte tai suun limakalvonayte.

Veri- ja ihonadytteen ottoon liittyy usein paikallista kipua.

Naytteenotto voi aiheuttaa mustelman ja joskus harvoin
M. paikallisen tulehduksen. Mikali ndytteen oton jalkeen
ilmenee pitkittynytta sarkya, turvotusta, kuumotusta tai
3 runsasta verenvuotoa, olkaa yhteydessa hoitavaan laakariin.
QE
Tutkimusnaytteiden otosta ei aiheudu tutkittavalle

terveysriskeja.

Joissain tilanteissa tutkimukseen voidaan kdyttaa jo aiemmin
taudinmaaritysta tai hoitoa varten otettua naytetta. Tassa
tapauksessa uutta ndytetta ei tarvitse ottaa.

Tutkimme myos tutkimukseen osallistuvien potilaiden
sairauskertomustietoja*.

*Sairauskertomus = Asiakirja, joka sisdltaa tiedot potilaan sairaudesta, hdnelle tehdyista
tutkimuksista ja annetusta hoidosta. Sairaaloiden sairauskertomukset ovat yleisesti sahkdisessa
muodossa potilastietojarjestelmissa.
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TIETOJEN KASITTELY

Tutkimuksessa kerataan henkilétietoja tutkimusta varten.
Tallaisia tietoja ovat esimerkiksi nimi, henkildtunnus ja
tiedot sairauksista ja oireista.

Tutkimustiedot ja tulokset ovat luottamuksellisia.

Kaikki tiedot pidetaan salassa ja tallennetaan
tietoturvalliseen paikkaan. Tietoja saavat nahda vain
tutkimuksen tekijat.

Tietoja sailytetaan tutkimuksen ajan. Tutkimuksen
paattyessa tiedot havitetdan tai arkistoidaan.

TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMINEN

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Sinulla on
oikeus kieltaytya tutkimuksesta.

Jos haluat nyt osallistua, voit myohemmin peruuttaa
suostumuksen.

w Kieltdytyminen tai peruuttaminen ei mitenkaan vaikuta
muuhun tarvitsemaasi hoitoon.
Jos haluat osallistua tutkimukseen, tayta mukana oleva
suostumuskaavake.

Tutkimuksesta vastaavina henkilina toimii
ladkari Elisa Rahikkala ja tutkija Saana Monkare.
Heilta saat lisatietoja asiasta.

Elisa Rahikkala, perinnollisyyslaakari
Séhkoposti: elisa.rahikkala@utu.fi
Puhelin: +358-46-9230220

Saana Monkare, sairaalageneetikko
Séhkoposti: saana.monkare@varha.fi
Puhelin: +358-50-5016208
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