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Varfor Finland?

100% EHR COVERAGE

‘@ QUALITY OF REGISTRIES
—— UNIFORM DATA
HEALTH DATA STRUCTURE ACROSS SILOS

2/5 SOCIOECONOMICALLY
NON-BIASED DATA

“Finlands National Patient Archive — Kanta — covers
already 80 % of the population.” / autumn 2015
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Varfor Finland?

§ GENETIC ISOLATE
30 YEAR HISTORY

GENOMIC DATA OF SAMPLE COLLECTION

& BIOBANKS

3/5 6,8 MILLION POTENTIAL
TISSUE SAMPLES

“Tissue specimens have been collected since the 1930s
and have been linked to digital data since the 1980s.”
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Finnish people & participating

95

OF SAMPLE DONATORS ‘

HAVE GIVEN CONSENT
OF THEIR SAMPLES

85« or

340 000 WOMEN
PARTICIPATED IN SCREENING
OF BREASTCANCER

4/5

> 85 000

PEOPLE PARTICIPATED
IN VACCINATION
RESEARCH (2010)

> 30 000

PEOPLE VOLUNTEERED
FOR 284 DIFFERENT
MEDICAL STUDIES
(2013)

POPULATION 5,5 MILLION
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Bio bank Finland

- Abo och Helsingsfors universitets sjukhus.
- Ca 2 500 000 invanare

* Nu planerar 6vriga tre universitetssjukhus anslutit sig till samma
biobank.
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Bio bank Finland

Varje patient i sekundar/tertiar sjukvard som soker/remitteras far
fragan:

-Far vi ta ett blodprov till var biobank och samkéra eventuella fynd i
samband med din utredning/behandling av sjukdom/besvar ?

-Far vi komma tillbaka till dig om vi planerar forskning eller deltagande i
en Klinisk studie ?
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AURIA BIOBANK

Medicinskt forskningsarbete kraver stora
befolkningsbaserade provsamlingar, vars hantering
och forvaring staller krav pa resurser och
kompetens.

Auria Biobanks uppgift ar att samla in, behandla och bevara prover
fran manniskor (exempelvis vavnads- och blodprover) med tillhérande
uppgiter och |ana dem vidare till medicinskt forsknings- och
produktutvecklingsarbete.

Auria Biobank har grundats av Abo universitet och Egentliga Finlands,
Satakunta och Vasa sjukvardsdistrikt och dess forskningsomrade
omfattar deras specialistomraden inom halso- och sjukvarden,
sarskilt forskning kring cirkulations-, amnesomsattnings-, cancer- och
neurogiska sjukdomar.

KONTAKTUPPGIFTER

Biobanken svarar garna pa alla fragor om sin verksamhet oh forskning.

Las mer om Auria Biobanks verksamhet p& www.auriabiopankkifi.
Mer information, tel. (82) 333 7090.

Auria Biobank
PB52 ,
20521 Abo

NURIA

BIOPANKKI

INFORMATION OM
BIOBANKVERKSAMHETEN

Proverna anvands oftast kodade for den specifika studien, vilket
gor det omajligt for utomstaende parter att identifiera individer
enbart utifran material fran biobanken.

Personuppgifter skyddas av lagar. med avtal samt med modema
skyddsmetoder och rutiner.

Provgivaren behover inte genomga nagra extra procedurer utan
proven inhamias i samband med normala vardatgarder samk
sjukdomsdiagnoser (tex blodprov, operationer och biopsier).

Prov och uppgifter kan aven inhamtas i samband med medidnska
studier och fran befintliga prov- och uppgiftsarkiv samk register.

Prov och uppgifter kan farvaras och behandlas pa biobanken
under en pa forhand obestamd tid, men behovet av bevarande av
prover och tillhrande uppgifter utvarderas vart femte ar.

Syftet med biobanksforskning ar att framja halsan, forsta
sjukdomsmekanismerna och utveckla produkterna och
vardmetoderna inom halso- och sjukvarden.

Efter avslutad studie aterlamnas de provspecifika
forskningsresultaten till biobanken. Det innebar pa satt och vis
alt informationen med anknytning till ett prov forrantar sig. |
fortsattningen kan provet eller forskningsuppgifterna som det
resulterat i anvandas i senare studier.

Biobanksforskningen ar noggrant reglerad enligt lag. Forutom
biobankslagen handlar det bland annat om personuppgiftslagen.
lagen om OEEFEI'III“ghEt_I myndigheternas verksamhet och lagen om
medicinsk forskning.

Provet och informationen ar identifierbara nar de anlander tll
biobanken, men pa biobanken férvaras de i kodad form s att en
enskild individ inte kan identifieras utifran dem utan ytterligare
information.

Varje provgivare har pa begaran ratt att

= fa veta om biobanken farvarar prov fran honom/henne

« fa veta pa vilka grunder et prov fran honom,/henne fGrvaras
(samtycke eller anmalningsprocedur)

« fa veta varifran uppgifter om honom,/henne inhamtats

« f& veta vart prover och uppgifter om honom/henne lamnats ut
eller dverfarts

« fa uppgift om sitt halsotillstand som faststallts utifran provet fran
honom/henne samt en forklaring av denna uppgifts innebérd

Dessutom har varje givare ratt att

+ dra tillbaka samtycket till anvandningen av provet

« forbjuda dverforandet av ett prov till en bicbank eller
arwandningen av det i en biobank, om provet lamnats innan
biobankens grundande



Biobankens prover samlas in i samband med normal
halsovard och medicinska undersokningar.

sekret eller DNA som isolerats frin celler. Nva prover samlas hela tidenin frén-friﬁ]]:iga.

Proverna forvaras pa biobanken tills de behévs i nagon
studie. Proverna lamnas alltid till ut till forskning kodade sa
att man inte kan identifiera nagon enskild person.

provet och forskningsresultaten kan anvindas igen i framtida studier.

Sa hir anviinds proverna

Prover som limnas ut fran biobankerna gar igenom en noggrann och siiker
utlimningsprocess.

+ Biobanken limnar endast ut prover och relaterade uppgifter till hégklassig medicinsk
forskning och produktutveckling.

¢ Utlimnandet forutsitter ett positivt utlitande av biobankens vetenskapliga styrgrupp.

s Biobanken tecknar ett skriftligt avtal om utlimnandet med organisationen som
forskaren arbetar fér. Organisationen kan vara ett finlindskt eller internationellt
forskningsinstitut eller foretag.
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Malet

Home / Medborgarinformation / Malet

“Biobankens provsamlingar anvinds till exempel fér cancerforskning.
Biobanksforskning syftar till att utveckla biitire behandlingsmetoder och frimja
folkhil

Biobankernas mal ar att utveckla nya behandlingsmetoder
och framja folkhalsan genom medicinsk forskning.

Tnom den Tinlindska halsovarden har praver SEEIEIS m 1 Over undra ar. De spmtrade

1o L i loadle EI I I |

Genom att kombinera biologisk data fran provsamlingarna
och uppgifter om hélsotillstandet &r det lattare att forsta
uppkomsten av sjukdomar och behandla dem.

underscka forhillandet mellan genetiska faktorer bakom olika sjukdomar, miljéfaktorer och
levnadsvanor. Resultaten kan anvindas {6r att utveckla bittre likemedel, behandlingsmetoder
och diagnostik. I bista fall kan biobanksforskningen leda till nv kunskap om forebyvggande
behandlingar och frimja egenvirden.

Biobankema bidrar till finlaindsk forskning och frimjar hilsan bidei Finland och globalt —
och farbittrar samtidigt Finlands konkurrenskraft.

..bidra till forskningen...

TVIO TSI 2L DI LT TULSEIIIT G CIT U LIl C oIl S LTI T

Tillgang till nya forskningsron....

Mojlighet att hjalpa andra manniskor...

Inget behov av separata prover for olika studier, vilket sparar tid och mada.
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Biobanken har inget eget stalle for insamling av prover
utan proverna tas av patienterna i samarbete med
SJukhuset dar de behandlas

Y P T e i

Det ar fr|V|II|gt att overlamna prov.

Som provgivama stGdjer man medicinsk forskning fér att utveckla nva likemedel,
behandlingar och diagnostik.

Biobanken fir dven prover till sin samling fran olika forskningsprojekt som samlat prover fiér
specifika forskningsindamail men som till f&ljd av biobankslagen frigjorts till mer omfattande

forskningsbruk.

Attlimna ett prov medféringa extra itgirder eller kostnader fir patienten och patienten kan
neka till det helt utan konselkvenser
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Information om utlimnande av prover och uppgifter till Auria Biobank

Vi ber om ert samtycke till att forvara ett prov och relaterade uppgifter pa Auria Biobank samt
anvanda dem i biobanksforskning. Utlimnandet av provet innebir inga extra Stgarder for er del.
Ni ombeds fylla i det bifogade samtycket till att era prover och uppgifter samlas, hanteras och
lamnas uttill biobanksforskning. Samtycket ar i kraft tills vidare och galler ven eventuella
framtida prover som tas av er. Samtycket &r helt frivilligt och det &r méjligt att vigra eller ge ett
begrénsat samtycke. Det 3r méjligt att senare &ndra eller dterkalla samtycket nar som helst utan
attuppge n3gon orsak. Att vazra, begransa samtycket eller senare Aterkalla eller sndra det
paverkar inte er vard och medfor inga andra negativa konsekvenser.

Auria Biobank

Medicinskt forskningsarbete kraver stora befolkningsbaserade provsamlingar, vars hantering och
forvaring kraver resurser och kompetens, det vill saga biobanker. Auria Biobank har grundats av
Abo universitet och Egentliga Finlands, Satakunta och Vasa sjukvardsdistrikt och dess
forskningsomrade omfattar deras specialemraden inem halso- och sjukvarden, sarskilt forskning
kring cirkulations-, smnesomsattnings-, cancer- och neurologiska sjukdomar. Auria Biobanks mal
&ratt frémja medicinsk, biomedicinsk ach Klinisk forskning samt relaterade forskningsomraden
Biobanken samlar, forvaltar och forvarar prover (t.ex. vavnads- och blodprover) frén frivilliga
provgivare samt relaterade uppgifter i enlighet med biobankslagen. Proverna och de relaterade
uppgifterna anvands for att bygga upp et register som forvaltas av bicbanken. Bicbanken
anvander och lsmnar ut prover ach relaterade uppgifter till halsoframiande forskning samt
utveckling av produkter och vardmetoder for halse- och sjukvrd.

Provgivaren behaver inte genomga nagra extra procedurer utan proven inhamtas i samband med
vardatgsrder samt sjukdomsdiagnoser (t.ex. blodprov, operationer och biopsier). Vavnader som
avlsgsnas till exempel i samband med operationer underséks av en lakare som avgdr om det efter
diagnosen finns tillrackligt med vivnad kvar att sverlamnas till biobanken. Om det bara finns lite
vavnad anvands allt til diagnostiseringen. Grundprincipen ar att biobanksforskningen aldrig far
aventyra virden eller diagnostiseringen.

Prov och uppgifter kan aven inhamtas i samband med medicinska studier och frén befintliga prov-
och samt register. och anvandning orsakar inga kostnader
lor provgivaren, men ingen ersattning betalas heller for dem.

Prov och uppgifter kan forvaras och behandlas pa biobanken under en pa forhand cbestamd tid,
men behovet av att bevara prover och tillhérande uppgifter utvdrderas vart femte ar. Proverna
forstors om/ndr de inte langre behavs

Vad &r en biobank?

En biobank ar en enhet samlar och forvarar prover och relaterade
uppgifter for framtida biobanksfarskning. Till proverna bifogas information om sjlva provet (tex.
typ, forvamingsplats, kliniska observationer] och om proveivaren (t.ex. &lder, kén, behandling,
vardresuitat, fysiologiska matningar etc.). Denna typ av information gor proverna mer vardefulla i
forskningen.

Biobanken kan samla, ta emot och férvara olika typer av prover, till exempel
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- vavnadsprover (t ex biopsi, nilbiopsi)
- cellprover (t.ex. borstprov och skoljprov)

- blodprover [helbled, plasma, serum och réda blodkroppar)

- DNAoch RNA frén vavnader
sekretprover (t.ex. urin, saliv, upphostningar)
cellkufturer/cellinjer fran vavnader.

Efter avslutad studie iterlamnas de provspecifika forskningsresultaten till biobanken. Det innebar
pa satt ach vis att informationen som anknyter till proverna forrantar sig. Provet eller
forskningsresultaten kan sedan anvandas i andra studier. Bade proverna och informationen de

resulterar i far anvandas jamlikt av alla forskare.

Anvindning av prover i forskning

Biobanksforskningen ar noggrant reglerad enligt la
med biobanksforskning att framja halsa, forsta sjul
behandlingsmetoder som anvands inom halso- oct
uppgifterna kan anvandas i flera studier — aven 13
farskningsprojekt. De kan aven anvandas for att ur
inverkan pd incidensen. Genetiska data anvands ni
uppkomstmekanismer och renta for dagliga diagr
aven méjligt att kartigga hela det manskliga geno
biobanksprover alltmer kommer att anvands i mec

Prover och uppgifter far inte lamnas ut till eller ut
annat beslutsfattande, bedomningar eller utrednir
kredit- eller forsakringsbolags beslutsfattande.

Auria Biobank har bestammanderatt sver hur prov
utl iobank

farhand och aveér om de juridiska farutsattningar
uppfylls. Overl3telse av prover och uppgifter forut:
ledningsgrupp och bygger alltid pa skriftligt avtal n

Tillstands- och tillsynsverket for social- och halsowi
att granska biobankens lokaler, verksamhat och dc

och provgi rattigl

Provet och informationen ar identifierbara nar de
biobanken i kodad form s4 att enskilda individer in
Biobanken har ett kodregister som med tillstand ar
Gvervakning kan anvandas for att kombinera prove
[smnas aldrig ut tillsammans med prover och data,
individer inte kan identifieras utifrén materialet so

| specialfall kan det Sven vara nadvandigt att [imn:
kombinera prover och uppgifter frén olika kallor. P
nationella social- och halsovardsregister, till exemg
vardanmalningsregistret), Statistikcentralen (tex 1
(tex. registret over specialersatning for IakemEdE
meddelar biobanken 1

AURIA R
AR
BIOPANKKL R
i registret till a. Uppgifte kodas alltid innan

forskarna. Om det finns ngon sarskild orsak att [amna ut prover och uppgifter
till forskama kentaktar biobanken er separat for att be om ert samtycke. Utlam
personuppgifterna och deras hantering miste dock alltid vara nédvandigt forsk
enlighet med gallande lagar med provgivarens samtycke. S3dana lagar dr sirski

AURIA ppeww | o,
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proverna i biobanken fér att utveckla produkter och tjdnster som framjar medicinska behandlingar
och Mélet fér bio \eten &r att majliggdra omfattande anvandning av
prover och relaterade uppgifter i forskningssyfte, spara forskningsresurser ach framja
forutsittningarna for forskningen i Finland

Att Sterkalla samtycket

O ni vill terkalla ert samtycke kan ni géra det skriftligen genom att skicka en forbudsblankett ill
biobankens chef. Chefens kontaktuppgifter finns paden bifogade samtyckesblanketten och pd
Auria Biobanks . Farbudsblanketten finns p3 bi . Det gér dven att
Bterkalla sitt samtycke genom att kontakta biobanken far att f& férbudsblanketten per post och
sedan returnera den undertecknade blanketten till biobanken. De prover ach uppgifter som
samlats in innan samtycket Sterkallats forvaras pa biobanken om det &r nédvandigt far att
verifiera befintliga forskningsresultat eller om de enligt det sjukhus som tagit proverna ar

personuppgiftslagen, lagen om offentlighet i verksamhet, biob
Iagen om medicinsk forskning.

Det ar for nanvarande inte tekniskt majligt for Auria Biobank att behandla begrz
©m niinte vill ge ett samtycke | den omfattning som nu efterfrigas méste ni vaj
samtycke. Om ni vagrar kommer era prover och uppgifter inte att samlas in elle
biobanken eller lamnas ut till biobanksforskning.

Varje provgivare har pi begdran rétt att

fa veta om biobanken forvarar prov fran henom/henne

faveta pa vilka grunder ett prov forvaras (samtycke eller anmalningsfar
& veta varifran uppgifter om honom/henne inhamtats

- favetavart prover och uppgifter om honom/henne lamnats ut eller ave
14 uppgifter om sitt halsotillstand som faststallts utifran provet samt en
uppgifternas innebord

Uppgifter om halsotillstand och forklaringar av uppgifternas innebord galler situ
betydande fynd upptackts i samband med biobanksforskningen. Sadana situatic
det finns en betydande sjukdomsrik och att det finns en effektiv behandling me
attman pa annat satt kan forebygga sju kdomen. Auria Biobank har inte sjalv mi
vard, utan | stallet hanvisas il for undersakn
fyndet, vard och bedémning av sjukdomsprognosen samt vid behow genetisk rd

Biobanken kan ta ut en avgift fr ovannamnda information och redogdrelser so
de kostnader detta orsakar. Auria Biobanks praxis ar for narvarande att inte ta 1
enlista over alla avgifter, se Auria Biobanks webbplats eller kontakta biobanker
Dessutom har varje provgivare ritt att
- dratillbaka eller andra samtycket till anvandningen av provet
- forbjuda duerforande eller anvandning av prover som lsmnats innan bi
grundades.

Eventuella nackdelar for provgivaren

Biobanksforskningen kan avsisja ovantade Kliniskt betydande fynd, till exempel
eller genetiska fel som gor en mottaglig for sjukdomar. Denna information kan |
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ech leda till forvirring eller dngest. Ni kan valja attinte bli kentakti

r for att behandla eller undersoka er sjukdom, men de ldmnas inte langre ut till nya
studier. Bestsmmanderétten Sver de prover som ar nadvandiga far vérd eller undersakning av
sjukdomar &tergar till sjukhuset. De forskningsresultat som uppnétts med hjalp av era prover och
uppgifter innan férbudsblanketten lamnats in, uppgifter som anknyter till resultaten samt de
material som producerats med hjalp av proverna och uppgifterna kan dock fortfarande anvandas i
enlighet med bestammelserna i bicbankslagen. Ni har rétt att pa begaran och mot en avgift fa ett
intyg om att farbudsblanketten tagits emot och en redogorelse Gver de atgarder som vidtagits
med anledning av forbudet.

KONTAKTINFORMATION

Auria Biobank svarar garna pa alla frager om sin verksamhet och forskning. Las mer om Auria
Biobanks verksamhet pi www.auriabiopankki.fi eller ring 02 333 700.

Adress: Auria Biobank

PBS2
20521 Abo

Abo universitet samt Egentliga Finlands, Satakunta och Vasa sjukvardsdistrikt har tillsammans
grundat Auria Biobank och biobanken har den 10.3.2014 registrerats i det nationella
biobanksregistret av Tillstdnds- och tillsynsverket for social- och halsovarden (Valvira).
Egentliga Finlands sjukvérdsdistrikt fungerar som registeransvarig i enlighet med

h ansvarar fér att hanteras lagenligt i samband med
biob: ksamh En rbeskril i enlighet med 10 § i personuppgiftslagen har gjorts
upp fér Auria Biobanks personregister och kan uppvisas p& begéran

som galler ert halsotillstand genom att svara pa den separata frigan om att bii kontaxtao om

sjukdomar p3 samtyckesblanketten.

Biobanken forvarar alltid era prover och uppgifteri kodad form. Vid utiamnande av prover ach
uppgifter maste mottagaren forbinda sig skriftligen att hantera och skydda dem pa ett
andamilsenligt satt. Det ar osannolikt att era uppgifter skulle komma ndgon utomstdende till
handa, men det ar samitidigt ombjligt att helt utesluta risken for informationslickage eller olagliga
dataintrang. Biobanken skyddar sig mot alla hot med hjalp av avancerade skyddsmetoder och

rutiner.

Fordelarna med biohanksforskning

Ni kommer sannoliktinte att ha ndgon personlig nytta av biobanksforskningen. Daremot anvands
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Information om utldmnande av prover och uppgifter till Auria Biobank

Miber oo et camabucka till oit fAoara ott oroy beralatacad iftecns Aucia Dicbaol sanot

Vi ber om ert samtycke till att forvara ett prov och
relaterade uppgifter pa Auria Biobank samt anvanda dem i
biobanksforskning.

=) =)

Samtycket ar helt frivilligt och det ar maojligt att vagra eller
ge ett begransat samtycke. Det ar mgjligt att senare andra
eller aterkalla samtycket nar som helst utan att uppge
nagon orsak.

=3 =5

Provgivaren behover inte genomga nagra extra
procedurer utan proven inhamtas i samband med
vardatgarder.

T T T T T T T e T T T T T T T T ™ et T T T T T e T

Prov och uppgifter kan aven mhamtas [ samband med
medicinska studier och fran befintliga prov- och
uppagiftsarkiv samt reglster

TOTPTOTETVaTeTT, TTSCTT TS TS T e T T eI T

..utvarderas vart femte ar.

TOTSTOTS Oy T1ar ge e 1angl e oerovs,

Vad &r en biobank?

En biobank &r en enhet som sammanstéller, samlar och forvarar méanskliga prover och relaterade
uppgifter for framtida biobanksforskning. Till proverna bifogas information om sjélva provet (t.ex.
typ, férvaringsplats, kliniska observationer) och om provgivaren (t.ex. alder, kén, behandling,

GZ> GLOBAL INNOVATIVE PHARMA BUSINESS 12
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Samtycke till hantering av prover och uppgifter pa Auria Biobank

Jag ger mitt samtycke frivilligt och vet att jag kan vagra. I
.| Jag kan senare andra och aterkalla mitt samtycke nar som
s{ helst utan att meddela nagon orsak och utan negativa

ki konsekvenser.

b-mmmmede
inte ar tekniskt mojligt for Auria Biobank att behandla begransade samtycken.

> &
~

Samtycket begransas till Auria Biobanks verksamhet enligt det bifogade meddelandet. Auria
Biobank har grundats av Abo universitet och Egentliga Finlands, Satakunta och Vasa
sjukvardsdistrikt och dess forskningsomrade omfattar deras specialomraden inom halso- och
sjukvarden, sarskilt forskning kring cirkulations-, amnesomsattnings-, cancer- och neurologiska
sjukdomar. Auria Biobanks mal ar att framja medicinsk, biomedicinsk och klinisk forskning samt
relaterade forskningsomraden. Biobanken samlar, férvaltar och forvarar prover fran frivilliga
provgivare (t.ex. vavnads- och blodprover) samt relaterade uppgifter i enlighet med
biobankslagen. Proverna och uppgifterna anvands for att bygga upp ett register som forvaltas av
biobanken. Biobanken anvander och |lamnar ut prover och relaterade uppgifter till halsoframjande
forskning samt utveckling av produkter och vardmetoder for hilso- och sjukvard.

GZ> GLOBAL INNOVATIVE PHARMA BUSINESS
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Samtycketi
- allam
komm
sjukdc
- perso

Jag ger mif

Alla mina vavnads- och laboratorieprover (till exempel
blod, celler, sekret etc.) som tagits eller kommer att tas i
samband med diagnostisering, medicinska
undersokningar, behandling av sjukdomar eller uppféljning
av varden samt person- och halsouppgifter som anknyter
till ovannamnda prover

[c.) som tagits eller
r, behandling av

- mina

...samlas, forvaras...

samt anvandas

inom

L W L W

- bioba
bioba

...lamnar ut mina prover och uppgifter till nationell eller
internationell biobanksforskning...

nell
yaren inte ar direkt

identi
- mani
omm

...provtagning och overforing av prover till biobanken
bifogar information om min halsa...

fogar information
‘overna

- mank

Man kombinerar mina prover och uppgifter...

paver|

och faktorer som

Sar rrmmrrrasa [rarrarara registcrarisvariga.,
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/\U p I A Auria Biopankki +358 2333 7090
PL52 info@auriabiopankki fi

BIOPANKKI 20521Turku www auriabiopankki i

Jag ger dessutom mitt samtycke till att Auria Biobank kan kontakta mig
- for att meddela mig om betydande uppgifter om mitt halsotillstand som haérletts ur ett prov

Ja Nej

- for att hora efter om jag ar intresserad att ge fler prover eller delta i nagon undersokning som
inte kan goras inom ramen for detta samtycke

Ja Nej

Personuppgifter:

Namn:

Personbeteckning:

(eller fodelsedatum om personbeteckning

saknas)

Adress:

GZ> GLOBAL INNOVATIVE PHARMA BUSINESS 15



AURIA AuriaBiopankia 2532337090

As2 info@auriabiopankkifi
BIOPANKK) 1 EeMww ] weearddpakil

Biobanksforbud

Jag forbjuder dverféring av mina prover och uppgifter till Auria Biobank samt deras hantering pd
biobanken och anvandning i biobanksforskning.

Forbudet trader i kraft nédr Auria Biobank tagit emot denna blankett med min underskrift.

Personuppgifter:

MNamn:

Personbeteckning:
feller fadelzedatum om
personbeteckning saknaz)
Adress:

Ort och datum:

Underskrift:

Mottagaren (Auria Biobank) fyller i:

Ort och datum:

underskrift:
Namnfortydligande

Den undertecknade for
Iamnat in forbudsblanketten.

fdrvaras i Auria Biobanks arkiv. En kopia skickas till personen som

Skicka férbudsblanketten till:
Heli Salminen-Mankonen (endast for EFSVD:s personal)
Auria Biobank Heli Salminen-Mankonen
PB52 Auria Biobank
20521 Abo Patologi, avd. 937

EFSVD:s interna adress:

Farbudsbiankert vi

Turun opin
Univerity f Tk

GZ> GLOBAL INNOVATIVE PHARMA BUSINESS
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Finlandsmodellen - sammanfattning

- Alla tillfragas om deltagande i bade biobank och kliniska
provningar

* Bra och tydlig information
* Enkel "informed consent” med mojlighet till utvidgad anvandning

* Enkel och tydligt formuldr om man andrar sig

GZ> GLOBAL INNOVATIVE PHARMA BUSINESS 17



Digital Health Hub isaacus 2017

Combining Data from Different Sources

Example of data sources 5/5

HEALTHCARE PEOPLE BIOBANKS

SAMPLE DATA
GENOMIC DATA

POPULATION DATA
SOCIAL MEDIA
BIOMETRIC SENSORS
REMOTE MONITORING

EMAIL, TEXT MESSAGES

PHOTOS, VIDEO

MHEALTH APPS

IMAGING FILES
CLAIMS DATA
EHR/EMR
PUBLISHED RESEARCH
CLINICIAN NOTES
METABOLOMIC DATA

MICROBIOMIC DATA

COLLECTING,
COMBINING & ANALYZING

\ 4 \ 4 \ 4

COST EARLIER PATIENT
REDUCTION INTERVENTION ENGAGEMENT

Modified from: Frost & Sullivan
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SITRA en “Digital Health HUB"

* En ny gruppering som skapat en "digital portal” for att samla in
och sammanstalla befintlig data kopplat till "well being”. Samlar
data fran friska individer och ska senare kopplas till den finska
biobanken

« Statlig finansiering (ffa Nokia pengar)
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Finland — “Healthy bio bank”™ concept

£~ & || B well-being data| Sitra x .

S' I Ra Publications  Events  Contact  Archive Pasvenska Suomeksi Search Q

Ecology v Capacity for renewal v Economy v Research and training v About Sitra v

Using well-being data

* Adigital health hub will securely gather and
distribute data for further use.

* The related project will lay the ground for the
launch of a new digital health hub in autumn
2017.

« Il

papestpe

More on this

Article [B ) Article Other content
: .

Data should equal @ Finnish Data @ Finland's I ® - National @
people power Design — A new... will start... Health Data...
Controlling the growing mass of Finland's fame for design could spread A Finnish project to co-ordinate and Isaacus - Empowering people and
personal data will have enormous to the rapidly growing digitised world ~ make best use of data could set an boosting health innovations. Sitra's
benefits for society and individuals. of data. example to the world. event: National Health Data HUB 19
1 week ago by Jukka Vahti 1 week ago by Jukka Vahti 1 week ago by Jukka Vahti November 2015. Antti Kivels,

Director,...

2 months ago by Kirsi

Suomalainen
Information on individuals is currently gathered into multiple national and local systems in Finland.

N

This scattered data, and any data systematised from it, is used for its original purpose only — to

14:45
2016-02-08
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0O ~ 2 ¢ || @ Finlandska biobanker | Biop...

biopankki.fi

Tietoa suomalaisesta biopankkitoiminnasta

Hem Vad &r en biobank? Mina prover finns i en biobank Finlandska biobanker Aktuellt Ta kontakt

Finlandska biobanker
Den nya biobankslagen férutsatter att bade befintliga forskningsprover och sadana som
insamlas i framtiden férvaras i biobanker. I Finland annorlunda sjukvérdsdistrikt, universitet

och Institutet for hédlsa och vélfard (THL) har inrattat biobanker. Valvira underhaller
biobankregister, som innehaller information om alla biobanker.

Registrerade biobanker

Helsinki Biobank

HUCS-speci; adet och Helsil universitet kommer att inrétta en klinisk
biobank. Den ska bidra till dverbryggande forskning och bilda nétverk med nationella och
internationella biobanker. Malet ar att tidigare il pr i (retr ktiva) liksom
nya provsamlingar som skapas vid di ik, behandling och uppfdljning (prospekti
samlingar) ska tlllhandahallas for etlskt a forskni ojekt. Bi stoder

orandet av speci &dets och universitetets forskningsstrategier.
Forskmngen med blubanksproverna kommer att ge resultat som gynnar diagnostik och

g av patienter. Bit 1 samarbetar med kliniker och forskningsgrupper

som arbetar med bl.a. cancerbehandling och forskning. Ta kontakt

Lds mer

Auria Biobank

Auria Biobank &r Finlands férsta kliniska biobank. Auria Biobank har grundats av Abo
universitet samt av Egentliga Finlands, Satakunda och Vasa sjukvardsdistrikt. Av proverna i
Auria Biobank ar 80 % cancerprover. I enlighet med Egentliga Finlands och Satakunda
sjukvardsdistrikt stdder biobanken sérskilt forskning kring cancer, diabetes samt hjart- och
karlsjukdomar. Ta kontakt

THL Biobank

15:06

2016-02-09
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http://www.biopankki.fi/sv/suomalaiset-biopankit/

»
!
¢ I

GZ> GLOBAL INNOVATIVE PHARMA BUSINESS 22



