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MEDDELANDE TILL FORSKNINGSPERSONEN

Vad dr FinnGen och FinnGens nya delstudier?

FinnGen (www.finngen.fi) ar ett forskningsprojekt som omfattar hela Finland och vars mal ar att 6ka
forstaelsen forfaktorer som paverkar sjukdomaroch att ge ny information for att effektiverahalso- och
sjukvarden. FinnGen startade 2017 och planerasfortga till 30.4.2027. Forskningen leds av Helsingfors
universitet. Du har redan stott forskningen genom ditt biobankssamtycke och -prov.

FinnGen utnyttjar genomdata (information om arvsmassan) fran biobanksprovi sin forskning, samt
halsorelaterad data fran registerinomsocial- och halsovarden. Genom att tillsammans analysera
genominformation och halsouppgifter, kan vi undersoka vilka genetiskafaktorer (variationeri vara gener)
ar kopplade till vara sjukdomars risk, antingen genom att skydda ellerhéjainsjukningsrisken. For att
hélsoregistersamlar ininformation om medborgarnas anvandningav halsovard under helalivstiden, kan vi
ocksa undersoka hur genetiskafaktorer paverkar sjukdomens fortskridning. Halsa och insjukning paverkas
dock utéver de genetiskafaktorernaav otaliga miljo- och livsstilsfaktorer samt personligaegenskaperoch
preferenser. Det ar viktigt att forsta hur de, tillsammans med genetiska faktorer, paverkar insjukning och
sjukdomarnas férlopp. All information som &r vasentligfor halsoforskningen finns dock inte tillganglig fran
nationella hdlsoregister. Darfor bjuder FinnGen nu in deltagarna, inklusive dig, till nyadelstudier, dar man
noggrannare kartlagger olika delarav livet. Vi har forsokt géra deltagandet enkelt och intressant for dig.

Var tanke med den informationen som nu samlas in ar att ta reda pa hur livsstil, personliga egenskaper
och preferensertillsammans med genetiska faktorer paverkar insjukningsrisken och de maojliga
sjukdomarnas forlopp. Informationen samlad om er kopplas tillsammans med alla andra deltagarnas
informationertill ett dataskyddad analysomrade, dar nominerade forskare letar efter korrelatiner mellan
genetiskinformation, i denna undersékninginsamlade livsstilsfaktorer och personliga egenskapersamt
insjukningsrisken och sjukdormarnas forlopp.

Forskningsmetoder och fragestallningari denna FinnGens ytterligare undersékning ar samma som i
FinnGen undersokningens andra sektioner baserad pa den statistiska analysen mellan genvariationeroch

sjukdoms- och halsouppgifter.

Hur kan jag delta?

Du kan delta genom att logga in pa ndttjansten:
www.omabiopankki.fi.

Kopieraadressen www.omabiopankki.fi till din webblasare for att anvanda tjansten. Tjansten fungerar till
exempel med ensmarttelefon, dator, barbar dator ellersurfplatta. Logga in med suomi.fi-autentisering.
Om problem uppstar under autentiseringsprocessen, tabort cookies fran din webbldsare och forsékigen.
Om problemen kvarstar, kontakta e-postadressen finngen-info@helsinki.fi eller ring 0503228106 eller
0294125788 (mandagar 9.00-12.00 och torsdagar 15.00-18.00). Efter att du harloggatin kan du bekanta
dig med de nya delstudiernasom ar riktade till digoch deltai dem. Hit hor bland annat en enkat om halsa
och valbefinnande och en samling kognitiva tester. Bada delarna gors elektroniskt via MinBiobank pa egen
tid. Man kan deltai studiernatill och med 31.7.2021.


http://www.finngen.fi/
http://www.omabiopankki.fi/
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Om duinte vill deltai de nya delstudiernabehdverdu inte gbra nagonting. Deltagandet ar helt frivilligt.

Hur avbryter eller 3terkallar jag mitt deltagande?

Du kan avbryta den enkét ellerdettest du redan pabdorjat. De uppgifter som samlats in fram till avbrottet
kan dock tas med i undersékningen, omdu inte separat forbjuderatt de anvands pa det satt som beskrivs
nedan.

Om du inte vill att uppgiftersom samlats ini de delstudier som beskrivsi detta meddelande, ellerandra
uppgiftersom gallerdig, behandlasi FinnGen-forskningsprojektet elleriannan biobanksforskning, kan du
nar som helst aterkalladitt biobankssamtycke genom att kontakta din biobank. Kontaktuppgifternatill din
biobank finnsi kallelsebrevet. Efter att samtycket har aterkallats anvands dina uppgifterinte langre i
forskningen. Detkan dnda vara nédvandigt att anvanda uppgiftersom grundar sig pa forskningsmaterialet
och forskningsresultaten, samt uppgiftersominte ar identifierande i anslutningtill dem.

| fragor som galler aterkallande av samtycke kan du dven kontakta FinnGen-projektets dataskyddsombud:
grp-finngen-dpo@helsinki.fi

FinnGens dataskyddsbeskrivning finns pa adressen: www.finngen.fi/sv/dataskydd.

Varfor blir jag ombedd att delta?

Hittills har FinnGen samlat forskningsmaterial om biobanker och register. Detta ar forsta gangensom
FinnGen bjuder in deltagarna att Iamna information. De som bjudsin ar personer éver 18 ar som bor i
Finland. FinnGen-forskningsprojektet har redan genom- och halsouppgifterom alladem som bjuds in, och
dessa har i sitt biobankssamtycke gett biobanken tillstand att kontakta dem. FinnGens forskare har inga
identifierings- eller kontaktuppgiftertill demsom bjudsin.

Vilken nytta har jag av att delta?

Du harinte nédvandigtvis nagon direkt nytta av FinnGen-projektetellerav att deltai dess nya delstudier.
De som utfort de kognitivatesternapa internetkan se sinaegna resultat efterat, om de sa onskar.

Inbjudan till fortsatta undersékningar

Vikan tidvis kontakta digvia din biobank for att be digférnya vissa delstudiersaatt vi kan fa
uppfoljningsinformation forenlangre tid. Vi kan ocksa bjudain dig till andra enkater, tester, kliniska
matningar eller provtagningar som ingar i FinnGens forskning. Utéver dessa kan vi eventuelltdven bjudain
dig till matningar som utfors genom pakladbar teknik, sdasom matningar med aktivitetsarmband. Hogst
nagra inbjudningar per ar skickas ut. Ett meddelande skickastill digfor varje enskild delstudie, i vilket
studien beskrivs narmare, varefterdu alltid sjdlva kan beslutaom du vill delta.

FinnGen-forskningsprojektet samlarinte in dina identifikations- eller kontaktuppgifter, varfor
inbjudningarnaskickas via dina biobank eller MinBiobank med hjalp av de elektroniska kontaktuppgifter
som sparats i dem.


mailto:grp-finngen-dpo@helsinki.fi
http://www.finngen.fi/sv/dataskydd
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Vanligen meddeladin biobankom du inte vill ha sadana meddelanden. Kontaktuppgifternafinnsi
biobankens kallelsebrev.

De som genomfdr undersokningen

FinnGen ar ett gemensamtforskningsprojekt mellan den offentliga och den privata sektorn. FinnGen leds
av Helsingfors universitet, med professor Aarno Palotie som forskningschef. De som deltari FinnGen-
undersokningen ar allafinlandska biobanker med tillhdrande bakgrundsorganisationer (sjukvardsdistrikt,
universitet, Blodtjanst, Institutet for halsa och valfard) samt 12 internationellaldakemedelsforetag (Abbvie,
AstraZeneca, Biogen, Celgene, Genentech (del av Roche Group), GSK, Merck & Co. Inc., Pfizer, Sanofi,
Jansen Global, Maze Therapeutics samt Novartis). Projektet finansieras av Business Finland (f.d. Tekes)
samt lakemedelsféretagen somdeltari undersékningen. Aven andra instanser kan senare deltai
forskningsprojektet. Aktuell information uppdateras pa projektets webbplats och i
dataskyddsbeskrivningen.

Skydd och administration av personuppgifter

MinBiobank-tjansten administreras av biobankerna och biobanksandelslaget FINBB. Biobankernakan vid
behov féljamed vem som har deltagiti undersékningeni MinBiobank-tjansten. Dennainformation kan till
exempel anvandas for att undersoéka hur olika inbjudningssatt paverkar deltagarantalet (brev, e-postosv.).
Delstudiernakan genomfdras med hjalp av utomstaende tjansteleverantorer. Dinaidentifieringsuppgifter
lamnas inte ut till tjansteleverantdrer. Narmare information finnsi MinBiobank-tjansten
dataskyddsbeskrivning, som finns pa adressen www.omabiopankki.fi.

Biobankernaoch Institutet for hdlsa och valfard férmedlardina svar och testresultati kodad form till
FinnGens forskare, som med hjalp av koden kopplardem till genominformationeroch registeruppgifter
som redan finnsi undersdkningen. Kodningen skyddar din integritet. Din personbeteckningellerandra
identifikationsuppgifterformedlasinte till forskarna.

Kodade forskningsdata fér FinnGen-forskningsprojektet farendast anvandas for att genomfora FinnGen-
forskningsprojektet. FinnGens forskare fartillgang till uppgifternamed forskningschefens tillstand. Parter
utanfor FinnGen har inte tillgang till dina uppgifter.

Undersokningar (till exempel enkater ellertester) kan genomfdéras via en extern tjdnsteleverantor, vilket
deltagaren alltidinformeras om innan undersokningeninleds. | dessafall har FinnGen ingatt ett
datasakerhetsavtal med tjansteproducenten, varmedinga identifierbara personuppgifter formedlas till
tjansteproducenten. Tjansteproducenten anvanderinte de uppgifter som deltagaren lamnat och kopian av
uppgifternaraderas ur tjansten senast efterforskningsmaterialets insamlingsskede. Uppgifterna éverfors
till FinnGes forskare pa ett datasdkert satt. Mer information finnsi FinnGes datasakerhetsbeskrivning.

Den juridiskabehandlingsgrunden férforskningsdatai FinnGen-undersékningen arvetenskaplig forskning
av allmant intresse i enlighet med EU:s allmanna dataskyddsférordning och den nationella
dataskyddslagen. Narmare information om behandlingsgrunden och behandlingen av personuppgifteri
anslutningtill FinnGen-forskningsprojektet finns pa projektets webbplats och i dataskyddsbeskrivningen
www.finngen.fi/sv/dataskydd. Du kan ocksa kontakta FinnGen-projektets dataskyddsombud i fragor som
gdllerdataskydd: grp-finngen-dpo@helsinki.fi.



http://www.omabiopankki.fi/
http://www.finngen.fi/sv/dataskydd
mailto:grp-finngen-dpo@helsinki.fi
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Forskningsdata som samlats in via MinBiobank-tjansten kan i enlighet med ditt biobankssamtycke och
biobankslagen ocksa sparas i din biobank, varvid data dven kan utnyttjas av andra an FinnGens forskare
med biobankens tillstand, pa det satt som foreskrivsilagen. Information om databehandlingidin biobank
finnsi biobankernas dataskyddsbeskrivningaroch pa deras webbplatser. Kontaktuppgifternatill dinegen
biobank finnsi kallelsebrevet. Dataskyddsbeskrivningen for MinBiobank-tjansten finns pa adressen
www.omabiopankki.fi.

Ytterligare information

Mer information finns pa www.finngen.fi och vanliga fragor och svar pa

https://www.finngen.fi/sv/vanliga fragor. Om du inte hittar svar pa dina fragor kan du skicka ett
meddelande pere-posttill adressen finngen-info@helsinki.fiellerringanumret 0503228106 eller
0294125788 (mandagar 9.00-12.00 och torsdagar 15.00-18.00, pa finskaellerpa engelska). Vistravar efter
att besvara e-postmeddelandeninomtvaarbetsdagar.

Biobankernatillhandahaller merinformation om biobanksverksamheten. Kontaktuppgifternatill din
biobank finnsi kallelsebrevet.

Mer information om anvandningen av registeruppgifterinom social- och halsovarden for vetenskaplig
forskning och andra sekundara andamal fas till exempel avden nationellatillstandsmyndigheten Findata
pa adressen www.findata.fi.

Lista 6ver register inom social- och hilsovirden som ger uppgifter till FinnGen-
undersdkningen

FinnGen-undersokningen kombinerargenomdatamed olika slags halsorelaterade data. Data kan hamtas
fran foljande registerinom social- och halsovarden:

e Statistikcentralen (uppgifterom dédsorsak, utbildning och socioekonomiska registerdata)

e Cancerregistretoch massundersokningsregistret

e Vardanmalningsregistret for ppen primarvard (Avohilmo)

e Vardanmalningarinom hélso- och sjukvarden

e FPA (uppgifteromlakemedelsinkop och rtt till ersattningav lakemedel: Likemedlets ATC-kod
och uppgifterom ldkemedelsforpackningen, den ersattningsklass som betalats for [dkemedlet
samt uppgifterom den sjukdom som berattigar till ersattning, lakemedletsinkdpsdatum och
receptets datum, prisuppgifterfor ldkemedelsinkop, uppgifter om lakemedlens dosstorlek och
dosdispensering, bostadskommun, ersattningsnummer och tidsuppgifterianslutningtill ratt till
ersattningav lakemedel)

e Myndighetenfor digitalisering och befolkningsdata

e Synskaderegistret

e Socialvardensvardanmalningsregister

e Njursjukdomsregistret

e Registret 6ver smittsamma sjukdomar

e Registret 6ver fodda barn

e Missbildningsregistret


http://www.omabiopankki.fi/
http://www.finngen.fi/
mailto:finngen-info@helsinki.fi
http://www.findata.fi/

FINNGEN Meddelande till forskningspersonen (versionsnummer 1.1)
12.4.2021

e Vaccinationsregistret
e Befolkningsregistercentralen
e Biobankernas prov- och dataregister
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