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DATASKYDDSBESKRIVNING — HEMATOLOGISKA BIOBANKEN Biopankii

Hematologiska biobankens register ar ett personregister som uppratthalls av Hematologféreningen i Finland
(SHY), Finlands Réda Kors Blodtjanst och Institutet fér molekylarmedicin i Finland (FIMM). | hanteringen av
personuppgifter iakttar Hematologiska biobanken gallande dataskyddslagstiftning och ovrig lagstiftning samt
ser till att dataskyddet for personuppgifterna ar adekvat. | denna beskrivning informerar vi narmare om hur
Hematologiska biobanken hanterar dina personuppgifter.

Varfor samlas mina uppgifter in?

Dina uppgifter samlas in till Hematologiska biobanken tillsammans med prover insamlade av dig for
medicinsk forskning och produktutveckling. Biobankverksamheten ar ett langsiktigt arbete dar syftet ar att
framja halsa genom forskning for forebyggande av sjukdomar och identifiering av sjukdomsmekanismer samt
att utveckla sjukvarden och diagnostiken. Biobanken hanterar provgivarens personuppgifter i syften som
faststalls i biobankslagen (688/2012). Avsikten med biobankslagen &r att stédja forskning som inkluderar
manskliga prover och trygga den registrerades rattigheter. Den rattsliga grunden for behandling enligt EU:s
allmanna dataskyddsférordning ar utférande av uppgift av allmant intresse. Den uppgift av allmant intresse
som efterstravas med behandlingen ar att mojliggora vetenskaplig forskning i enlighet med biobankslagen.
Hematologiska biobanken samlar in prover och uppgifter endast av personer som gett sitt skriftliga samtycke
till detta.

Vilka uppgifter samlas in om mig?

- namn, personbeteckning

- tidpunkt for biobankssamtycket

- tillstand faststallda i biobankssamtycket (tillstand for att meddela eventuella slumpmassiga fynd,
tillstand for att ta kontakt for eventuella andra provbegaranden)

- Provgivarens kliniska uppgifter: uppgifter om fynd i laboratorieundersoékningar och bilddiagnostiska
undersdkningar samt kliniska fynd som kravs for att stélla en diagnos, behandlingar som getts pa
basis av diagnosen, uppgifter om fynd i laboratorieundersdkningar och bilddiagnostiska
undersdkningar samt kliniska fynd som behovs for att bedéma behandlingsresponsen, uppgifter om
fynd i laboratorieundersoékningar och bilddiagnostiska undersékningar samt kliniska fynd som ligger
till grund for att behandlingsresponsen uppratthalls eller forloras, 6vriga sjukdomar som paverkar
varden samt uppgifter om dodstidpunkt och -orsaker

- uppgifter om kvalitet och antal fér prover sparade i biobanken, tidpunkter och platser for
provtagning

- uppgifter om forskningsprojekt som proverna och uppgifterna har 6verlatits for; uppgifter om
kvalitet och antal for de 6verlatna proverna och uppgifterna

- information om resultat som returneras till biobanken fran forskningsprojekt

Varifran kommer uppgifterna?

| Biobankens samtyckesregister sparas uppgifter som du uppgett da du registrerat dig i biobanken, dvs. da
du undertecknat samtyckesblanketten fér Hematologiska biobanken. Kliniska data samlas in fran din
patientjournal till Finlands hematologiska register, varifran de overfors till FHRB-registret for att fogas till
prover. Till biobanken returneras dessutom den information om dina prover som analyserats i samband med
biobanksforskningsprojekt.

For forskning som utnyttjar material i Hematologiska biobanken kan det fran fall till fall vara nédvandigt att
bifoga uppgifter om den registrerades hélsotillstand, uppgifter om behandling eller undersékning av sjukdom
ur patientregister, riksomfattande register inom social- och halsovarden, sasom Institutet fér hélsa och
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valfards lagstadgade register (t.ex. vardanmalningsregister, cancerregister), Statistikcentralen, Biopankki

Myndigheten for digitalisering och befolkningsdata eller Folkpensionsanstaltens register (t.ex.
specialersattningsregister for lakemedel) samt uppgifter i andra biobanker. Hematologiska biobanken sparar
inte dessa uppgifter, utan uppgifterna star till forfogande for den aktuella forskningen under en bestamd tid,
varefter de forstors.

For vilket andamal anvinds mina uppgifter?

Materialet i Biobankens register kan overforas eller overlatas fér anvandning inom biobanksforskning.
Forskaren gor till Biobanken en ansdkan, dar hen beskriver forskningens syfte och anvandningen av proverna
och uppgifterna. Fran Hematologiska biobanken 6verlats prover och uppgifter for forskningsprojekt som
géaller hematologiska sjukdomar och som har godkants av biobankens ledningsgrupp. Den vetenskapliga
forhandlingsdelegationen bedémer alla ansékningar som galler anvandning av biobanksprover och lagger for
biobankens ledningsgrupp fram ett férslag om godkannande eller avslag. | sin bedémning tillampar den
vetenskapliga forhandlingsdelegationen kriterier som faststéallts av ledningsgruppen och dar man beaktar
kraven i biobankslagen och Hematologiska biobankens mal, anvdndbarheten av forskningsresultaten i
patientvarden samt forskningens vetenskapliga betydelse, niva, komplexitet samt forskningsgruppens
ekonomiska och kunskapsmassiga resurser.

Material overlats endast om ansékan visar att Gverlatelsemottagaren har ratt enligt biobankslagen att
behandla uppgifterna och att hen uppfyller de 6vriga kraven som i lagen och av Hematologiska biobanken
stalls pa verksamheten. Overldtelsemottagarna ar forskare vid finldndska och utldndska universitet, sjukhus
och forskningsinstitut samt foretag inom halso- och sjukvardssektorn (t.ex. lakemedelsindustrin, diagnostik-
och analyslaboratorier) som anvander materialet for forskning.

Overférande och 6verlatelse av uppgifter till forskningsprojekt sker utan uppgifter som kan anvandas for att
identifiera individer, dvs. som kodade (pseudonymiserade). Endast i sarskilda fall kan uppgifter lamnas ut
tillsammans med personbeteckningen, till exempel till en annan personuppgiftsansvarig for kombinering av
uppgifter. Aven i sddana fall avlagsnas efter att uppgifterna har kombinerats direkta identifierande uppgifter
innan proverna och uppgifterna overlats for forskning. Vid overlatelse av material avgréansas materialet till
enbart de uppgifter som ar nédvandiga for forskningen.

Fore 6verforing och 6verlatelse av material ingar Hematologiska biobanken med overlatelsemottagaren ett
avtal dar man kommer O6verens om anvandningen av proverna och uppgifterna inom forskning,
anvandningstiden, begransningarna for vidare overlatelse och skyldigheten att returnera materialet. Vid
anlitande av underleverantérer forutsatts dessa ha tillrdckliga tekniska och organisatoriska skyddsatgarder
for skydd av personuppgifter.

Pa din begaran far du information om vart dina uppgifter och prover har 6verlatits fran Hematologiska
biobanken och fran vilka register eller undersdkningar uppgifterna ar hamtade.

Utlamnas mina uppgifter till omraden utanfor EU?

Prover och uppgifter i Hematologiska biobanken kan o6verforas eller 6verlatas for forskning och
produktutveckling dven till omraden utanfér EU och EES, forutsatt att vederborliga skyddsatgarder iakttas
och endast om en adekvat niva pa dataskyddet garanteras i det aktuella landet. Grunden for 6verforing och
skyddsatgarderna beddms fran fall till fall. Aven i dessa fall &r biobanken den enda parten som kanner till
prov- och uppgiftslamnarens identitet.

| samtliga fall ingar Hematologiska biobanken med mottagaren av det 6verlatna materialet ett avtal, ddr man
kommer Overens om anvandningssyftet for proverna och uppgifterna inom forskning, anvandningstiden,
begransningarna for vidare overlatelse och skyldigheten att returnera materialet.
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Hur skyddas mina uppgifter? Biopankki
Anstallda i biobankens dgarorganisationer har tystnadsplikt. Registren ar skyddade med anvandarnamn och
l[6senord och endast tillgangliga for dem som behover registeruppgifterna i sitt arbete. Registervyer samt
tilldgg, andring och radering av uppgifter begransas genom behdrigheter. Loggdata blir kvar nar registret
anvands. Pappersdokument som innehaller uppgifter forvaras pa Blodtjanst i Iasta och bevakade utrymmen.
Prover och uppgifter 6verlats enbart till forskningsprojekt som Hematologiska biobanken vid sin bedémning
konstaterat vara etiskt acceptabla och palitliga. Prover och uppgifter oOverlats i kodad form till
forskningsprojekt sa att enbart biobanken har kinnedom om prov- och uppgiftslamnarens identitet.

Gor vi profilering eller automatiserade beslut pa basis av dina uppgifter?

Nej.

Hur lange sparar vi dina uppgifter?

Dina uppgifter sparas i Biobanken tills vidare, behovet av forvaring bedéms dock kontinuerligt.
Hur kan jag kontrollera mina uppgifter och korrigera felaktiga uppgifter?

Du kan kontrollera uppgifterna som samlats in om dig genom att fylla i, skriva ut och underteckna blanketten
for begdran om uppgifter som finns pa Hematologiska blodbankens webbplats och skicka den till Blodtjanst.
Blodtjanst skickar de uppgifter som finns i registret till dig per post. Du kan skriftligen be om att fa felaktiga
uppgifter korrigerade med blanketten for begaran om rattelse pa webbplatsen.

Kan jag begdra att mina uppgifter raderas eller forbjuda anvandning av dem?
Ja, du kan alltid aterkalla det samtycke du gett till biobanken.

Om det material géillande dig som sparats i biobanken tills vidare inte har O6verlatits till nagot
forskningsprojekt, kan dina uppgifter pa din begaran raderas ur biobankens register. | det fall att material
géllande dig redan har overlatits till ett forskningsprojekt kan dina uppgifter inte raderas helt, utan
informationen om ditt ursprungliga samtycke ska férvaras med ditt aterkallade samtycke. Exempelvis for att
pavisa riktigheten hos forskningsresultat kan det ibland vara nédvandigt att spara material som anvéands vid
forskningen. Efter aterkallat biobankssamtycke Overlats dock inte langre dina prover och uppgifter till nya
forskningsprojekt.

Om du vill aterkalla ditt samtycke ska du fylla i blanketten for aterkallelse av samtycke for biobanken,
underteckna den och sanda den per post till Hematologiska biobanken.

Kan jag 6verklaga hos en myndighet?

Om du upplever att behandlingen av dina personuppgifter bryter mot lagen kan du anféra klagomal hos
tillsynsmyndigheten.

Personuppgiftsansvarig och kontaktuppgifter
Mika Kontro

Docent i klinisk hematologi
HUS Cancercentrum, avdelningen for hematologi
Mejlans triangelsjukhus
Haartmansgatan 4, postbox 372, 00029 HUS
tfn. 050 428 7052
Uppdaterad 21.9.2023



