Varsmals Suomen h a
hyvinvointialue

Tietosuojaseloste

EU:n yleinen tietosuoja-asetus (2016/679)

Auria Biopankin Suostumusrekisteri

1. Rekisterinpitaja

Varsinais-Suomen Hyvinvointialue, PL 52, 20521 Turku, Puh: 02 313 0000
2. Rekisterin vastuuhenkilo

Lila Kallio, johtaja, Auria Biopankki

3. Rekisterin yhteyshenkilo

Lila Kallio, johtaja, lila.kallio@auria.fi, puhelin: 050 578 0815

4. Henkilotietojen kasittelyn tarkoitukset ja oikeusperuste

Suostumusrekisteri on sahkdisen tietojen kasittelyn avulla naytteiden kaytdén perusteen
hallinnoimiseksi ja itsemaaraamisoikeuden (kielto/suostumus) toteutumisen turvaamiseksi
pidettava henkilorekisteri. Biopankkilain (688/2012) 20§ ja 22§ mukaan biopankilla on
oikeus yllapitaa suostumusrekisteria biopankkitutkimusta varten.

Tietojen kasittelyn oikeusperuste on henkilon antama suostumus tai kielto seka tietosuoja-

asetuksen 6 artikla 1 kohdan e alakohta seka 9 artiklan 2 kohdan g alakohta.
5. Kuvaus kasiteltavista henkilotiedoista

Rekisterdidyt ovat henkildita, jotka ovat antaneet joko biopankki-suostumuksen,
biopankkikiellon tai niiden peruutuksen joko omasta, alaikaisen lapsensa tai laheisensa

puolesta. Rekisteroityja ovat myds henkilot, joiden naytteita on siirretty ns. vanhoina
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naytteina biopankkiin joko julkisella tiedonantomenettelylla tai henkilokohtaisella

tiedonannolla biopankkilain 13§:n mukaisesti.
Suostumusrekisteriin talletetaan:

a) Suostumuksen, kiellon tai peruutuksen tehneiden
- yksildintitiedot (henkildtunnus, koko nimi, osoite)

- asiakirjan tyyppi, (suostumus, kielto, suostumuksen peruutus, vanhojen naytteiden siirron

kielto tai suostumus)

- saapumisajankohta biopankkiin kaikista ja biopankkikielloista asiakirjan

antamisajankohta
- tieto asiakirjan versiosta

- jos kyse suostumuksesta, tieto suostumuksen yhteydessa annetun selvityksen versiosta
ja sisallosta

- tieto siita, voiko biopankki ottaa yhteytta naytteen/suostumuksen antajaan ilmoittaakseen
biopankkitutkimuksen yhteydessa mahdollisesti I6ytyneesta kliinisesti merkittavasta

|[0ydoksesta

- tieto siita, voiko biopankki ottaa yhteytta naytteen/suostumuksen antajaan siina
tapauksessa, etta halutaan lisanayte tai suostumus sellaiseen tutkimukseen, jota

biopankkisuostumus ei kata

b) Vanhoina naytteina biopankkiin siirrettyjen naytteiden osalta
- tieto siirtoa koskevasta kiellosta tai suostumuksesta

- tieto siirtoa koskevan tiedotteen sisallosta

- tieto naytteen kayton perusteesta ja edellytyksista, jos perusteena ei ole biopankkilain

11§:ssa tarkoitettu suostumus



- tieto naytteen siirtdneesta yksikosta tai tahosta ja siirrettyjen naytteiden kayton

edellytyksista
6. Saannonmukaiset henkilotietojen lahteet

Tiedot talletetaan biopankin vastaanottamista kirjallisista suostumuksista, kielloista tai
peruutuksista seka vanhojen naytteiden siirtoa koskevista suostumuksista tai kielloista.
Tiedot ovat peraisin lomakkeiden tayttaneilta henkil6ilta itseltdan tai heidan puolestaan
toimimaan oikeutetuilta henkil6ilta (esim. alaikaisen huoltaja). Vanhojen naytteita koskevia

tietoja saadaan myds naytteet siirtavalta terveydenhoitoyksikolta tai tutkimusryhmalta.
7. Henkilotietojen saannonmukaiset luovutukset

Tieto henkilon tekemasta suostumuksesta tai kiellosta annetaan sairaanhoitopiirin
potilastietojarjestelmaan, jotta henkilolta ei kysyta suostumusta/kieltoa toistuvasti tai hanen

naytteitaan ei siirreta biopankkiin, mikali han on tehnyt kiellon.
Muutoin tietoja ei luovuteta biopankin ulkopuolelle.

8. Henkilotietojen siirto EU- tai ETA-maiden ulkopuolelle
Tietoja ei siirreta EU:n tai ETA:n ulkopuolelle.

9. Henkilotietojen sailytys

VN asetuksen 643/2013 mukaan tieto sailytetaan pysyvasti.

10. Henkilotietojen kasittely- ja suojausperiaatteet

Rekisteria yllapidetaan Varhan tietojarjestelmassa. Jarjestelmaan on kirjauduttava
henkilokohtaisin tunnuksin (kayttajatunnus/salasana). Oikeus paasta jarjestelmaan ja
tietoihin on rajattu kayttdoikeuksin vain Auria Biopankin niille tyontekijoille, joiden on
toimenkuvansa mukaisten tyétehtaviensa hoitamiseksi tarpeen paasta tietoihin. Biopankin

johtaja myontaa kayttdoikeudet tydntekijan toimenkuvan mukaisesti.



Tietokoneet, joilta on mahdollista paasta jarjestelmaan, ovat Varhan tietoturvakaytantojen
mukaisesti joko elektronisen kulunvalvonnan takana tai lukittavissa huoneissa, joihin

kulkua valvotaan valvontakameralla.

Asiakirjojen suojauksessa sovelletaan valtionhallinnon suojaustason Il mukaisia
tietoturvallisuusvaatimuksia. Alkuperaiset, allekirjoitetut paperiset asiakirjat talletetaan
lukittaviin metallisiin arkistokaappeihin, jotka ovat sijoitettuna biopankin sellaiseen tilaan,
johon paasy on rajoitettu vain niille, jotka kasittelevat suostumusasiakirjoja toimenkuvansa

mukaisesti.
11. Rekisteroidyn oikeudet ja niiden toteuttaminen

Biopankkilain (688/2012) 39§:n mukaan rekisterdidylla on oikeus pyynnosta saada tieto
siita, sailytetaanko biopankissa hanta koskevia naytteita, sailyttamisen perusteesta
(suostumus tai ilmoitusmenettely) ja siita mista hanta koskevia tietoja on saatu ja mihin
hanesta otettuja naytteita ja naytteisiin liittyvia tietoja on luovutettu tai siirretty biopankista.
Rekisteroidylla on pyynnosta oikeus saada terveydentilaansa koskeva naytteesta
maaritetty tieto seka tietoa annettaessa on tarjottava mahdollisuus saada selvitys tiedon

merkityksesta.

Pyyntd on tehtava kirjallisesti. Lomakkeen saa pyydettaessa biopankista info@auria.fi tai
puhelimitse 050 578 0815.

Ohjeistetaan tarkemmin verkkosivulla: Tietosuoja | Varha

12. Tietosuojavastaava

Voit tarvittaessa olla yhteydessa myos tietosuojavastaavaamme: tietosuoja@varha.fi

Paivays: 28.08.2023


https://www.varha.fi/fi/tietoa-varhasta/asiakkaana-hyvinvointialueella/tietosuoja
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