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1. REKISTERIN NIMI

Pohjois-Suomen biopankki Borealiksen (jatkossa
Biopankki) suostumusrekisteri

2. REKISTERINPITAJA

Nimi
Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri

Kdyntiosoite
Kajaanintie 50, 90220 Oulu

Postiosoite
PL 10, 90029 OYS

Puhelinvaihde
(08) 315 2011

3. REKISTERIASIOIDEN VASTUUHENKILO

Johtajaylilaakari Aino-Liisa Oukka
Postiosoite: PL 10, 90029 OYS

4. REKISTERIASIOIDEN YHTEYSHENKILO

Pohjois-Suomen biopankki Borealis
Johtaja Saila Kauppila
Postiosoite: PL 10, 90029 OYS

5. HENKILOTIETOJEN KASITTELYN
TARKOITUS

Biopankin suostumusrekisterin kayttdtarkoitus on
yllapitdd tietoa kansalaisen tahdosta osallistua
biopankkitutkimukseen, peruuttaa tai muuttaa
antamansa suostumus tai kieltaa ndytteiden anto
biopankkiin, ja ndin varmistaa
itsemaaraamisoikeuden toteutuminen.

Suostumusrekisteriin kirjataan kiellot seka
biopankkilain 118 mukaiset suostumukset, 12§
mukaiset suostumusten peruutukset ja muutokset
seka 138 mukaiset vanhojen naytteiden siirtoa
koskevat suostumukset ja kiellot.

Henkildtietojen kasittely perustuu biopankkilakiin
(688/2012 20 § ja 22 §).

6. TIETOSISALTO

Suostumusrekisteri koostuu suostumuksista ja
kielloista seuraavasti:

A) Biopankin johtajalle (rekisteriasioiden

yhteyshenkild) osoitettu kirjallinen suostumus

1. rekisterdidyn itsensa antama, koskee hinen
aiempien ja tulevien naytteiden ja niihin
liittyvien tietojen siirtoa biopankkiin tai

2. rekisterdidyn puolesta toimimaan oikeutetun
henkildn antama, koskee rekistersidyn aiempien
ja tulevien naytteiden ja niihin liittyvien
tietojen siirtoa biopankkiin.

B) Biopankin johtajalle (rekisteriasioiden
yhteyshenkild) osoitettu kirjallinen kielto
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1. rekisterdidyn itsensa tekema kielto siirtaa
nayte ja siihen liittyvat tiedot biopankkiin,

2. rekister6idyn itsensi tekema
biopankkisuostumuksen peruutus koskien jo
suostumuksella kerattyja naytteita ja niihin
liittyvia tietoja,

3. rekisteridyn puolesta suostumuksen antoon
oikeutetun henkilon tekemi kielto siirtaa nayte
ja siihen liittyvat tiedot biopankkiin.

Suostumusten ja kieltojen liitteeksi tallennetaan
kulloinkin voimassa olevien tiedotteiden tietosisiltd
seka rekisterdidyn tahdonilmaus, otetaanko haneen
yhteytta biopankkitutkimusten mahdollisten
kliinisten l0yddsten tai uusien suostumuspyyntdjen
vuoksi.

Suostumusrekisteriin merkitdan kielto, mikéli on
syyta olettaa, etta vainaja olisi eldessain
vastustanut naytteidensa tutkimuksellista kayttoa.

Henkild, jolla ei vield ole suomalaista
henkildtunnusta, voidaan yksiléida terveydenhuollon
toimintayksikon tilapdisella tunnuksella, joka
yhdistetddan my6hemmin annettavaan viralliseen
henkilétunnukseen.

7. SAANNONMUKAISET TIETOLAHTEET

Suostumusrekisterin tietosisaltd kostuu biopankin
vastaanottamista rekisteroityjen kirjallisista
suostumuksista, kielloista, peruutuksista ja
muutoksista sekd vanhojen naytteiden siirtoa
koskevista kielloista ja suostumuksista
tiedotteineen.

8. SAANNONMUKAINEN TIETOJEN
LUOVUTUS

Rekisterin sisaltda ei luovuteta biopankin
ulkopuolelle.

9. TIETOJEN SIIRTO EU:N TAI ETA:N
ULKOPUOLELLE

Rekisterin tietoja ei luovuteta biopankin
ulkopuolelle.

10.SUOJAUSPERIAATTEET

Suostumusrekisteri on suojattu ulkopuolisilta
Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirissa. Biopankin
johtaja mydntaa henkilokohtaiset kayttsoikeudet
niille tyontekijéille, joiden on tarpeellista paasta
kasittelemaan tietoa ja yllapitaa listaa rekisterin
kayttdon oikeutetuista henkilGista.

Biopankki noudattaa PPSHP:ssa hyvaksyttyja
tietosuoja- ja turvaohjeita.

11.REKISTEROIDYN TARKASTUSOIKEUS
JA REKISTERIN YLLAPITO

Jokaisella on oikeus tietdd, onko rekisterissa hanta
koskevia tietoja ja jos tietoja on, oikeus tarkastaa
tietonsa. Oikeudesta voidaan poiketa vain
erityisesta syysta.
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Tarkastuspyynto on esitettava kirjallisesti rekisterin
yhteyshenkilolle. Tarkastettavat tiedot annetaan
pyynnosta, yleensa kirjallisesti. Mikali
tarkastuspyyntdon ei suostuta, rekisterdidylle
annetaan kirjallinen todistus kieltaytymisen syista.

Rekisterissa havaitut virheet korjataan oma-
aloitteisesti tavanomaisen yllapitomenettelyn
yhteydessa.

Rekisterdidyn kirjallisesti tekemastd vaatimuksesta
rekisteritietoja voidaan oikaista, poistaa tai
taydentaa. Mikali oikaisuvaatimukseen ei suostuta,
rekisterdidylle annetaan kirjallinen todistus
kieltaytymisen syista.

Mikali tarkastuspyyntoon tai oikaisuvaatimukseen ei
suostuta, rekisterdidylla on oikeus vieda asia
kasiteltavaksi tietosuojavaltuutetulle.

12.PAIKKA, AIKA, Oulussa, 22.04.2015
ALLEKIRJOITUS NS, « A
- ki { e

Aino-Liisa Oukka
johtajaylilaakari
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