Naytteenantajan / suostumuksen status

1. antanut suostumuksen ja rasti recall-ruudussa

2. nayte ja tiedot siirretty julkisella tiedonannolla (henkilo tuskin tietaa
olevansa biopankissa)

3. kuollut — halutaan omaisia -> VRK-rekisteritutkimus



Tarkoitus

* biopankin omat tarpeet
* tietojen tai naytteiden taydentaminen

* ulkoisten tutkimusryhmien tarpeet
 kysely/haastattelututkimus
* valikointi tutkimuksiin tietyn profiilin perusteella

e osana kliinista (laake)tutkimusta

* tutkimuslain mukainen tutkimus, eettinen arvio ja TVH hankkeessa; biopankki vain
ensikontaktipinta

* lisanayte osana biopankkitutkimusta



Yhteydenottotapa

 |ahtokohta: biopankki ottaa yhteyden
e olisiko joskus (koska) parempi, etta hoitava yksikko?

* ei saa antaa suoraan naytteenantajien tietoja ulkoisten kontaktointia
varten |

* vanhat: ensin infotaan naytteenantajaa siirrosta ja oikeuksistaan,
pyydetaan lupa recalliin. Ekassa yhteydenotossa ei viela kerrota tietysta
tutkimusintressista

e yvhteydenotossa huolehdittava jarkyttamasta tyyliin “koska teilta on
|6ydetty tappajageeni, voisitte sopia tahan tutkimukseen”.

* jos vihjataan jollain tavalla tietysta sairaudesta, asia pitaa varmistaa (miten,
kuka)



Ohjeistus

* Rekontaktointi periaatteet implementoitava access prosessiin
e Ks. hyvat paperit UK Biobank

e http://www.ukbiobank.ac.uk/wp-content/uploads/2014/02/Re-
contact-Procedures-22-1-14.pdf



http://www.ukbiobank.ac.uk/wp-content/uploads/2014/02/Re-contact-Procedures-22-1-14.pdf

