Suostumukseesi perustuva henkil6tietojesi kasittely

Suomen Syopayhdistys kerda, kasittelee ja kdyttaa sinusta henkil6tietoja, joiden avulla olet
tunnistettavissa suoraan. HenkilGtietosi tallennetaan periytyvyysneuvonnan henkilrekisteriin.
Henkilotietojen kasittelyn tarkoitus on selvittaa perinndllisen sydvan riskidsi ja onko periytyvaa
syOpaalttiutta syyta selvittaa tarkemmin. Syopajarjestdjen syévan perinnollisyyteen erikoistunut
asiantuntijaladkari arvioi jatkotutkimusten tarpeen yliopistosairaalan kliinisen genetiikan yksikdssa
tai erikoissairaanhoidossa. Henkilotietojen kasittely perustuu antamaasi suostumukseen.

Voit peruuttaa suostumuksesi sahkopostitse osoitteeseen: neuvonta(at)cancer.fi tai postitse:
Suomen Syopayhdistys, Unioninkatu 22, 00130 Helsinki tai alueelliseen syopayhdistykseen.

Sinulta pyydetaan periytyvyysneuvonnan henkilorekisteriin seuraavat henkilétiedot: nimi,
henkilétunnus, osoite, puhelinnumero, sahkoposti, syntymapaikka ja tieto sairastatko syopaa.
Lisaksi kysytaan aitisi ja isasi etunimi, syntyméavuosi/henkil6tunnus, mahdollinen kuolinaika,
syntymadpaikka ja mikali heilla on todettu syopa, syopatyyppi, syopaan sairastumisika ja missa
syOpaa on hoidettu. Sinulta pyydetdaan myos omien sisarustesi etunimi, syntymavuosi,
mahdollinen kuolinaika, syntymapaikka, kotikunta ja onko heista joku sairastanut syovan ja jos on
sairastanut, niin mika syopa, minka ikaisena ja missa hoidettu. Samat tiedot kysytaan myos kysyjan
omista lapsista ja sy0paan sairastuneista muista suvun jasenista.

Sinulta pyydetaan suostumus periytyvyysneuvonnassa laaditun sukupuun tietojen valittamiseen
asiantuntijalaakarin jatkoarviointia varten.

SyoOpajarjestdjen syovan perinnollisyyteen erikoistunut asiantuntijalaakari arvioi jatkotutkimusten
tarpeen ja antaa tarvittaessa lahetteen yliopistosairaalaan. Antamiasi tietoja taydennetaan
yliopistosairaalan kliinisen genetiikan yksikdssa.

Lahetteesta ja sukupuusta jaa kopio Suomen Syopayhdistykseen ja niita sailytetdan lukollisessa
kaapissa lukollisten ovien takana kulkuvalvotussa tilassa. Tietojen kasittelijaa sitoo ammatillinen
vaitiolovelvollisuus.

Henkilotietojasi siirretdan tai luovutetaan luvallasi Kymenlaakson Sydpayhdistyksen
sairaanhoitajalta syovan perinnollisyyteen erikoistuneelle asiantuntijaldadkarille ja tarvittaessa
yliopistosairaalan kliinisen genetiikan yksikk6on. Henkilotietojasi ei siirreta EU:n ulkopuolelle eika
kansainvalisiin jarjestoihin.

Henkilotietojesi sdilyttamisaika perustuu asetukseen sosiaali- ja terveysministerion
potilasasiakirjojen laatimisesta ja niiden sailyttamisesta 298/2009.

Sinulla on oikeus:

e paastad omiin henkilotietoihin
e tietojen oikaisemiseen

e tietojen poistamiseen

e kasittelyn rajoittamiseen

Voit kdyttaa oikeuksiasi ensisijaisesti kirjallisena sahkopostitse osoitteeseen neuvonta(at)cancer.fi
tai postitse (Suomen Syopayhdistys, Unioninkatu 22, 00130 Helsinki tai Kymenlaakson



syopayhdistykseen Kotkankatu 16 B 48100 Kotka), tai henkilokohtaisena kdyntind Suomen
Syopayhdistyksessa tai Kymenlaakson Sydpayhdistyksessa. Suomen Syopayhdistys ry tai
Kymenlaakson Syopayhdistys toimittaa vastaukset antamaasi sahkdpostiosoitteeseen tai
osoitteeseen. Sinulla on myo6s oikeus kannella tietosuoja-asetuksen rikkomuksesta
valvontaviranomaiselle: Tietosuojavaltuutun toimisto, PL 800, 00521 Helsinki, kdyntiosoite:
Ratapihantie 9, 6. krs, Helsinki, puhelinvaihde: 029 56 66700, sahkdposti: tietosuoja(at)om.fi.

Henkilotietojesi kasittelyn yhteydessa ei harjoiteta automaattista paatoksentekoa eika profilointia.
Rekisterinpitdja: Suomen Sydpayhdistys ry, Unionikatu 22, 00130 Helsinki

Yhteyshenkilo rekisteria koskevissa asioissa: Terveysosaston johtaja Juha Heino, Unioninkatu 22,
00130 Helsinki. juha.heino@cancer.fi puh. 050 3866 221

Tietosuojavastaava: Tapio Luostarinen tapio.luostarinen@cancer.fi puh. 050 4647 028
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