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IUHVADNO0-2026-3477
Tutkimusluvan myéntaminen: Finnish ALS Longitudinal Study (FINALS)

HUS-yhtyman dosentit Timo Carpén ja Emil Ylikallio hakevat tutkimusryhmalleen
tutkimuslupaa Ita-Uudenmaan hyvinvointialueella toteutettavaan tutkimukseen
Finnish ALS Longitudinal Study (FINALS).

Tutkimussuunnitelman tiivistelma

Tutkimuksen tavoitteena on luoda pitkdaikainen, systemaattinen ja prospektiivinen
rekisteri motoneuronitaudin eli amyotrofisen lateraaliskleroosi (ALS)-diagnoosin
saaneista potilaista HUS alueella. Rekisterin avulla kerataan kliinista, geneettista ja
eldamanlaatuun liittyvaa tietoa, jota hyddynnetaan ALS-potilaiden hoitoketjujen
kehittamisessa seka yksildllisen hoidon suunnittelussa taudin eri vaiheissa.
Tutkimukseen sisaltyy myos laadullinen osuus, jossa selvitetaan potilaiden ja heidan
laheistensa kokemuksia seka tarpeita koko hoitopolun aikana. Tutkimus toteutetaan
monikeskustutkimuksena. Tutkimusryhma ja henkilotietojen kasittelijat on kuvattu
tutkimuslupahakemuksessa.

Tutkimuksen valmisteluvaiheessa on perustettu REDCap-tiedonkeruualusta ja arvioitu
sen soveltuvuutta suhteessa kansainvalisesti kaytdssa oleviin vastaaviin jarjestelmiin.
Potilaiden suostumukseen perustuva rekrytointi seka systemaattinen tiedonkeruu on
tarkoitus kaynnistaa vuoden 2027 alussa. Tietojen siirto hyvinvointialueelta HUSIin
tapahtuu nimetyn yhteyshenkilon valityksella. Tutkimuksesta ei aiheudu
hyvinvointialueelle lisakustannuksia. Aineiston analyysi toteutetaan usean vuoden
aikana systemaattisesti monialaisten ldhestymiskulmien kautta.

Tutkimuksen ensimmainen vaihe toteutetaan vuosina 2027-2031. Tutkimustulokset
raportoidaan kansainvalissa tieteellisissa julkaisusarjoissa. Tutkimukselle on saatu
HUSIn eettisen toimikunnan puoltava lausunto seka HUS-yhtyman tutkimuslupa.
Tutkimukselle on mydnnetty yksityista saatidrahoitusta, ja lisaksi sille on haettu muuta
tutkimusrahoitusta, mukaan lukien valtion tutkimusrahoitusta.

Tutkimuslupahakemuksen kasittely

Tutkimuslupahakemus on saapunut Ita-Uudenmaan hyvinvointialueen kirjaamoon
30.9.2026. Tehdyn arvion mukaan tutkimussuunnitelmasta ja sen liiteasiakirjoista kay
riittavasti ilmi hyva tutkimuskaytanto.

Tutkijan sitoutuminen toteuttamisehtoihin

Mikali tutkimuksen valmistuminen viivastyy, tulee siita ilmoittaa sahkopostitse Ita-
Uudenmaan hyvinvointialueen kirjaamoon.

Tutkija on sitoutunut siihen, ettei han kdyta saamiaan tietoja tutkittavien tai heidan
laheistensa vahingoksi tai halventamiseksi tai sellaisten etujen loukkaamiseksi, joiden
suojaksi on saadetty salassapitovelvollisuus ja tietosuojasaannoksia eika luovuta
kerattyja tietoja muuhun tarkoitukseen kuin mihin tutkimuslupa on myénnetty. Tutkija
sitoutuu myds noudattamaan tutkimuseettisia periaatteita seka Ita-Uudenmaan
hyvinvointialueella maariteltyja tutkimuksen toteutusehtoja.

Tutkimuksen valmistuttua tulee tutkimusraportti toimittaa Ita-Uudenmaan
hyvinvointialueen kayttdon sahkdpostitse PDF- versiona hyvinvointialueen
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kirjaamoon. Tutkija ilmoittaa samalla mahdollisesti syntyneen rekisteriaineiston
havittamisesta.

Tutkimuksen puoltaja ja yhteyshenkilo

Tutkimuksen toteuttamista hyvinvointialueella puoltaa erityisasiantuntija (TKKIO) Mari
Makkonen seka johtava yliladkari Susanna Varilo. Yhteyshenkildina toimivat laakari
Linda Uutela seka yliladkari Katariina Borup (etunimi.sukunimi@itauusimaa.fi).

Paatoksen peruste

Hallintosaanndn 26.3 §8:n mukaan aluehallitus voi vahvistamallaan toimintaohjeellaan
siirtaa aluehallitukselle taikka hyvinvointialuejohtajalle tassa hallintosaanndssa
vahvistettua toimivaltaa hyvinvointialueella tydskentelevalle viranhaltijalle.

Aluehallituksen paatoksella 10.9.2026 8 202 vahvistaman konsernipalveluiden
toimintaohjeen kohdan 5.Viranhaltijoiden vastuut, tehtavat ja toimivalta
/Vastuualuejohtajien erityiset vastuut, tehtavat ja toimivallat mukaan
kehittamisjohtaja paattaa luvan antamisesta tieteellisiin tutkimuksiin ja tietojen
luovuttamisesta tahan tarkoitukseen.

Paatos

Paatan myontaa tutkimusluvan tutkimukselle Finnish ALS Longitudinal Study (FINALS).

*** Tdmé asiakirja on sGhkoisesti allekirjoitettu ***

Tiedoksi
Timo Carpén, Emil Ylikallio, Linda Uutela, Katariina Borup, Heidi Hovisilta, Mari
Makkonen

Allekirjoitus

Katja Blomberg, kehittamisjohtaja

Viranhaltijapaatoksen nahtavanaolo
[td-Uudenmaan hyvinvointialueen verkkosivuilla.
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Oikaisuvaatimus
§ 54

Oikaisuvaatimusohje
Hyvinvointialuelaki 139 8.

Tahan paatdkseen tyytymatdn voi tehda kirjallisen oikaisuvaatimuksen. Paatokseen ei
saa hakea muutosta valittamalla tuomioistuimeen.

Oikaisuvaatimusoikeus
Oikaisuvaatimuksen saa tehda:

® se, johon paatds on kohdistettu tai jonka oikeuteen, velvollisuuteen tai etuun
paatds valittomasti vaikuttaa (asianosainen), seka
¢ hyvinvointialueen jasen.
Oikaisuvaatimusaika

Oikaisuvaatimus on tehtava 14 paivan kuluessa paatoksen tiedoksisaannista.

Oikaisuvaatimus on toimitettava Ita-Uudenmaan hyvinvointialueen kirjaamoon
madraajan viimeisena pdivana ennen kirjaamon aukiolon paattymista.

Asianosaisen katsotaan saaneen paatoksesta tiedon, jollei muuta naytetd, seitseman
paivan kuluttua kirjeen lahettamisesta. Kaytettaessa tavallista sahkoista tiedoksiantoa
asianosaisen katsotaan saaneen paatdksesta tiedon, jollei muuta naytetd, kolmantena
paivana viestin lahettamisesta.

Hyvinvointialueen jasenen katsotaan saaneen paatdksesta tiedon seitseman paivan
kuluttua siita, kun pdytakirja on nahtavana yleisessa tietoverkossa.

Tiedoksisaantipaivaa ei lueta oikaisuvaatimusaikaan. Jos oikaisuvaatimusajan
viimeinen paiva on pyhapaiva, itsenaisyyspaiva, vapunpaiva, joulu- tai juhannusaatto
tai arkilauantai, saa oikaisuvaatimuksen tehda ensimmaisena arkipaivana sen jalkeen.

Oikaisuvaatimusviranomainen

Viranomainen, jolle oikaisuvaatimus tehdaan, on Ita-Uudenmaan aluehallitus ja
lautakunnat seka niiden jaoston ja alaisen viranomaisen paatoksesta asianomaiselle
toimielimelle.

Oikaisuvaatimus toimitetaan kirjaamoon.
Yhteystiedot:

Itd&-Uudenmaan hyvinvointialueen kirjaamo
Sahkdpostiosoite: kirjaamo(at)itauusimaa.fi

Kirjaamo palvelee sahkdpostitse arkisin kello klo 9 - 15.
Oikaisuvaatimuksen muoto ja sisalto

Oikaisuvaatimus on tehtava kirjallisesti. Myos sahkdinen asiakirja tayttaa vaatimuksen
kirjallisesta muodosta.

Oikaisuvaatimuksessa on ilmoitettava:
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® paatos, johon haetaan oikaisua
® miten paatdsta halutaan oikaistavaksi
® milla perusteella oikaisua vaaditaan.

Oikaisuvaatimuksessa on lisaksi ilmoitettava tekijan nimi, kotikunta, postiosoite ja
puhelinnumero.

Jos oikaisuvaatimuspaatos voidaan antaa tiedoksi sahkodisena viesting, yhteystietona
pyydetaan ilmoittamaan myos sahkdpostiosoite.

Poytakirja

Paatosta koskevia poytakirjan otteita ja liitteita voi pyytaa Ita-Uudenmaan
hyvinvointialueen kirjaamosta, kirjaamo®@itauusimaa.fi.
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