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Blodtjanst biobanks redogorelse till provgivare

Vi ber med vidstdende blankett fér samtycke och godkannande om ditt samtycke till att du ansluts till Blodtjénst
biobank och att prover frén dig samlas till biobanken. Vi ber dessutom om ditt samtycke till att éverldta provet och
tillhérande uppgifter till Blodtjanst biobank. Vi ber ocksd om ditt samtycke till att vi kan meddela dig om
undersdkningsfynd av klinisk betydelse. P& blanketten ber vi om ditt godkénnande till att uppgifter om dig och din
halsa fogas till provet. Vi ber ocksd om ditt godkannande till att ovan namnda uppgifter om dig ldmnas ut till
biobanksforskning. Foér éverféring av prover och tillhérande uppgifter till biobanken kravs bdde samtycke och
godkénnande. I denna redogérelse ger vi information om var verksamhet och vad det innebér att ge sitt samtycke

och godkannande.

Sammanfattning

I biobanken samlas prover av manniskor och tillhérande uppgifter fér forskningsdndamal.
Det &r frivilligt att delta i biobankens verksamhet. Deltagandet grundar sig pa samtycke och godk&nnande,
och végran att delta inverkar inte pa din stallning som blodgivare.

e Ett prov till biobanken tas i regel i samband med blodgivning tillsammans med prover for blodgrupps- och
virusundersdkningar. Biobanksprovet paverkar inte den totala mangden donerat blod.

e Samtycket och/eller godkadnnandet kan ocksa omfatta prover och uppgifter som har samlats av Blodtjénst
i samband med tidigare blodgivningar samt eventuellt andra biobanksprover som tas i framtiden.

e Du har ratt att f3 veta i vilka studier dina prover och uppgifter har anvénts. Du har rétt att invdnda mot

behandling av dina uppgifter.

e Biobanken lamnar ut prover och tillhérande uppgifter endast for biobanksforskning som déverensstammer
med Blodtjénst verksamhetsprinciper och varderingar och som har genomgatt en noggrann utvérdering

med beaktande av provgivarens integritetsskydd.

Biobankens verksamhet

och Blodtjanst biobank

Biobanken &r en enhet dar prover av manskligt
ursprung och tillhérande uppgifter behandlas.
Biobanken 6vervakas av myndigheter i enlighet
med biobankslagen (688/2012). Prover och upp-
gifter lamnas ut till forskningsprojekt som har
utvarderats noggrant. Med hjalp av
biobanksforskning kan man utreda till exempel
metoder foér att férebygga  sjukdomar,
bakgrundsfaktorer till att sjukdomar bryter ut
samt arvsanlagens, miljons och levhadsvanornas
inverkan pa uppkomsten av  sjukdomar.
Biobanksforskningens syfte kan &ven vara
utveckling av produkter eller behandlingsmetoder
som anvands inom hélso- och sjukvarden.
Biobanksprover och tillhérande uppgifter kan
anvandas inom lagens ramar i olika studier d@ven
utanfor Europeiska unionen. Avgifter for
biobankens tjanster kan debiteras av forskare.
Forskningsresultaten returneras till biobanken fér
anvandning i nya studier.

Forskningsomradet for Blodtjdnst biobank &r
framjande av halsa genom forskning inom
forebyggande av sjukdomar och identifiering av
bakomliggande sjukdomsmekanismer. Blodtjanst
biobank &r specialiserad pd specialfrdgor inom
blodtransfusionsmedicin. Blodtjanst biobank och
de prover och tillhérande uppgifter som den
administrerar &gs av Finlands Rdda Kors
Blodtjanst. Blodtjanst biobank ansvarar foér

lagringen av proverna och tillhérande uppgifter.
Syftet med lagringen och anvdndningen av
proverna och uppgifterna ar vetenskaplig
forskning for halsofrdmjande andamal.

Biobankens prover och uppgifter
Biobanksprover kan tas i samband med
blodgivning eller endast specifikt fér biobanken.
Med ditt samtycke kan ocksd prover och
tillhérande uppgifter som har tagits tidigare av
Blodtjanst i samband med blodgivning dverforas
till biobanken. Det prov som lagras kan vara ett
blodprov, en blodprodukt eller en del av den, som
inte kan anvandas i patientvarden. Det prov som
lagras kan inneh3lla blod eller blodkomponenter
(serum, plasma), DNA eller celler. Provgivarens
prover och uppgifter kan lagras i flera artionden i
biobanken.

Uppgifter om provet och provgivaren som behdvs
i forskningen fogas till proverna i biobanken. Det
innefattar uppgifter om till exempel kén, alder,
information som analyserats frdn provet,
information om blodgivningshistorik, provtyp och
provtagningstid samt uppgifter om provgivarens
halsotillstand. Dessutom fogas ocksd resultat av

biobanksforskningen till proverna och
provgivaren, sasom uppgifter om individens
arvsmassa (genom). Anvandningen av

genomdata okar kraftigt inom forskningen. I
biobanken behandlas sarskilda personuppgifts-
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grupper, sasom halso- och genomdata. Person-
uppgifter behandlas i biobanken i enlighet med
artikel 6 punkt 1 underpunkt e och artikel 9
punkt 2 underpunkt i i den allmanna dataskydds-
forordningen (2016/679).

Uppgifter fr&n andra register kan fogas till prover
och uppgifter i Blodtjanst biobank, om
uppgifterna @r nédvandiga fér genomférandet av
biobanksforskning. Sadana personuppgifts-
ansvariga ar till exempel sjukhus (journal-
handlingar), andra biobanker, nationella social-
och halsovardsregister (till exempel THL),
Statistikcentralen, Myndigheten for digitalisering
och befolkningsdata, Folkpensionsanstalten och
andra forskningsregister. Sammanfogningen av
uppgifter utférs alltid av biobanken eller ndgon
annan personuppgiftsansvarig, och de uppgifter
som tillfogas kodas alltid innan de lamnas ut till
forskningsprojekt. Uppgifter fran andra register
lagras inte i Blodtjanst biobanks register.

Du har ratt att fa information

Du har réatt att fa information om vilka prover och
uppgifter om dig som vi lagrar, varifran vi har fatt
uppgifterna och proverna och vart vi har lamnat
ut dem. Du kan begara information av Blodtjanst
biobank gallande hurudana uppgifter om dina
prov som har analyserats for biobanksforskning,
och du har ratt att f8 en redogorelse o6ver
uppgifternas betydelse. Fér redogdrelsen over
uppgifternas betydelse kan vi debitera en avgift,
som motsvarar hoégst de kostnader som redo-
gorelsen orsakar. Provgivare har i allmanhet
ingen direkt personlig nytta av deltagandet i
biobanksforskning.

Eventuella begdran om fortsatta
undersdkningar och kontakter

Vi ber om ditt samtycke till huruvida vi kan
kontakta dig om man i en studie observerar ndgot
som ar av stor betydelse for din halsa, till
exempel risk fér en allvarlig sjukdom som det
finns effektiv behandling for och vars effekter det
4r mojligt att férebygga. Biobanken kan i s fall
hanvisa provgivaren till tjanster inom hélso- och
sjukvarden. Vi ber ocksd om ditt samtycke till att
biobanken kan kontakta dig i anslutning till sin
verksamhet (till exempel fér begdran om att delta
i en annan studie eller ge ett nytt prov).

Nytta och eventuella risker eller oldagenheter
av biobankens verksamhet for provgivaren

Overldtande av prover och uppgifter till biobanks-
forskning ger i allmanhet inte provgivaren nagon
direkt nytta. Malet med biobanksforskning &r att
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framja befolkningens halsa genom att kartlagga
till exempel sjukdomsorsaker eller férebygga
uppkomsten av sjukdomar och sdka effektivare
behandlingsmetoder for dem. Att ge ett prov
paverkar inte den totala mangden donerat blod.
Biobanksprover behévs inte till blodprodukter
som framstdlls for anvandning till patienter.
Darmed paverkar inte givandet av ett biobanks-
prov sakerheten vid blodgivning.

Biobankens prover och tillhérande uppgifter
ldmnas ut endast till forskningsprojekt som har
definierats noggrant och genomgatt en etisk
utvardering och som O&verensstammer med
Blodtjanst biobanks forskningsomrade. Prov-
givarens integritetsskydd ombeso6rjs dessutom
noggrant i enlighet med lagstiftningen, och
déarmed &r sannolikheten for personuppgifts-
incidenter liten.

Biobanken hanterar prover och uppgifter enligt
kraven i EU:s allmdnna dataskyddsférordning.
Integritetsskyddet sdkerstdlls med noggranna
avtal och pseudonymisering, dvs. kodning, av
prov och uppgifter, varvid enskilda personer inte
kan identifieras i materialet. I lander utanfér EU
ombesorjs ett tillrackligt integritetsskydd genom
saravtal, eftersom nivan pa& det lagstadgade
integritetsskyddet kan variera i dessa lander.

Forskningsresultat och genomdata kan ocksa
anvandas i andra studier an Blodtjanst biobanks
studier, varvid uppgifter som har skyddats genom
pseudonymisering kan lamnas ut via inter-
nationella databaser. Biobankens prover och
uppgifter far inte anvdndas i brottsutredningar,
administrativt beslutsfattande som galler prov-
givaren eller beddmningar av anstallnings-
forhdllanden eller férsakringsavtal. Olovlig
anvandning ar ett brott.

Samtycke och godkannande

Det ar frivilligt att ge sitt samtycke till insamling av
prover och godkdnna att uppgifter fogas till
proverna. Att ge sitt samtycke och godkannande
eller att végra att ge dessa paverkar inte din
stallning som blodgivare pd ndgot satt. Samtycket
och godkannandet ska ges skriftligt till Blodtjanst
biobank och trader i kraft nar biobanken har
mottagit dem. Du kan ge samtycket och god-
kdnnandet genom att lamna in den undertecknade
blanketten direkt till Blodtjanst biobank eller ge
den till Blodtjansts personal. Samtycket och
godkannandet till Blodtjanst biobank galler endast
Blodtjanst biobank. Det givha samtycket galler tills
vidare.
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Aterkallande av samtycket och/eller
utnyttjning av ritten att géra invandningar
Du kan aterkalla ditt samtycke innan du ger provet
eller senast innan provet och tillhérande uppgifter
overlamnas till biobanken. Du kan aterkalla ditt
samtycke genom att lamna in en undertecknad
biobanksforbudsblankett till Blodtjanst biobank.
Enligt biobankens tolkning innefattar dterkallandet
av samtycket ocksd att ratten att gora invénd-
ningar har utnyttjats.

Med blanketten fér biobanksférbud kan du ocksd
invdanda mot anvandning av dina prover och
uppgifter i fortsattningen enligt artikel 21 i EU:s
allmdnna dataskyddsforordning. For att genomféra
det ovan namnda ska du lamna in den
undertecknade biobanksférbudsblanketten direkt
till Blodtjanst biobank eller till Blodtjansts personal.
Aterkallelsen och/eller invandningen mot
anvandning av uppgifter trader i kraft nar
Blodtjanst biobank har tagit emot informationen
om detta. Aterkallelsen av samtycket till Blodtjanst
biobank och/eller utnyttjandet av ratten till
invandning galler endast Blodtjanst biobank.
Utnyttjandet av ratten till invandning kan inte vara

Finlands Réda Kors, Blodtjénst
Blodtjénst Biobank

PB 2, 01731 Vanda

Telefon 029 300 1010

E-post: biopankki@veripalvelu.fi
www.blodtjanst.fi
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partiellt, utan omfattar alla dina prover och
uppgifter som finns i biobanken.

Nar meddelandet om utnyttjande av ratten till
invandning (blanketten om biobanksférbud) har
inkommit far biobanken inte langre anvanda eller
ldmna ut prover eller tillhérande uppgifter till nya
projekt. Proverna forstors och uppgifterna raderas
i Blodtjanst biobanks register (férutom informa-
tionen om utnyttjandet av ratten till invandning).
Nar ratten till invandning har utnyttjats ar det inte
langre madjligt att géra en begaran om information,
till exempel for att fraga i vilka studier prover och
uppgifter har anvénts. Du kan inte heller fa
uppgifter som galler din hélsa fran biobanken efter
detta. N&r ratten till invdndning har utnyttjats far
biobanken inte ldangre behandla personuppgifter.

Att 3terkalla sitt samtycke och/eller utnyttja ratten
att gora invandningar paverkar inte din stallning
som blodgivare pd& nagot satt. P& Blodtjansts
webbplats (www.veripalvelu.fi) finns mer
information om Blodtjanst biobanks verksamhet
och kontaktpersoner samt de ovan namnda
blanketterna. Vi kan ocksa skicka dem per post vid
behov. Biobankens personal ger garna mer
information.
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