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Det har ar en dataskyddsbeskrivning enligt dataskyddslagen och EU:s allmadnna
dataskyddsforordning (GDPR) for ett personregister som bildas i samband med en
enkatundersokning. Undersdkningen finansieras av AbbVie Oy och genomfors av Oriola Finland
Oy.

1. Personuppgiftsansvarig for undersékningen

Oriola Finland Oy
Orionvagen 5
02200 Esbo

2. Parter och ansvarsfordelning i undersdokningen som genomfoérs som ett samarbetsprojekt

Mottagare av personuppgifter och personuppgiftsbitraden

Forskare vid Oriola, vilka har undertecknat ett sekretessavtal.

Undersokningens sponsor

AbbVie Oy
Lokvdagen 11T 132
00520 Helsingfors
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Ansvarsfordelning

Oriola ar personuppgiftsansvarig for forskningsregistret och personuppgiftsbitrade.
Undersokningens sponsor har inte atkomst till forskningsregistret, utan far endast tillgang till
anonyma forskningsresultat.

Undersokningen genomfors av Oriola pa apoteken i Oriolas forskningsapoteknatverk och i
finska patientorganisationer.

3. Undersokningens kontaktperson i fragor som giller undersokningen

llona Iso-Mustajarvi

Oriola Finland Oy

Orionvagen 5

02200 Esbo

+358 50 3226 115
ilona.iso-mustajarvi@oriola.com

4. Dataskyddsombudets kontaktuppgifter

E-postadress till Oriolas dataskyddsombud: GDPR-DPO@oriola.com

5. Undersokningens namn, art och varaktighet

Den vetenskapliga studien “Bérdan av Parkinsons sjukdom i Finland — en undersékning om
livskvalitet och sjukdomsbdrda hos patienter och deras narstaende”

Engangsundersdkning vars varaktighet ar: 11.4—30.9.2025

Forskningsregistret ar anonymt och innehaller inga direkta identifikationsuppgifter eller annan
information som kunde koppla insamlade uppgifter till enskilda deltagare.
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6. Beskrivning av forskningsprojektet och andamalen med behandlingen av personuppgifter

Syftet med denna studie ar att beskriva den bérda som Parkinsons sjukdom lagger pa
levodopabehandlade patienter samt narstaende till de levodopabehandlade patienterna i
Finland, och att utforska deras livskvalitet. Det ar frivilligt att delta i undersékningen och
deltagandet har ingen effekt pa varden av patienterna. Syftet ar att samla in svar fran 400
narstaende och 400 patienter.

7. Rattslig grund for behandlingen av personuppgifter

| enlighet med EU:s allmanna dataskyddsforordning (EU) 2016/679 och dataskyddslagen
(1050/2018) ar grunden for behandlingen av personuppgifter artikel 6.1a (den registrerades
samtycke) och grunden fér behandlingen av sarskilda kategorier av personuppgifter artikel 9.2 a
(den registrerades uttryckliga samtycke).

8. Vilka personuppgifter innehaller unders6kningsmaterialet

Enkatsvaren dr anonyma. Separata frageformuléar ingar for narstaende till Parkinson-patienter
och for Parkinson-patienter.

Frageformularen samlar information om livskvalitet hos deltagare med validerade
livskvalitetsenkater, information om den narstaendes och patientens sociodemografi (alder,
kon, utbildning, sysselsdttningsstatus, patientens hushallsstatus), sjukdomsvaraktighet (tid
sedan forsta symtom, tid sedan diagnos), Parkinson-symtomen (frekvens, rérelse under sémn,
inverkan av symtomen pa patienten och narstaende), sjukdomsprogression (5-2-1,
patientrapporterad bedémning av deras sjukdomsstadium), Parkinson-behandling (frekvens av
levodopaanvandning, anvandning av andra Parkinson-behandlingar [tabletter, djup
hjarnstimulering, infusion]). Dessutom kommer information om relationen mellan patienten
och den narstaende och om den tid som den narstaende spenderar pa omvardnad att samlas in
i enkaten for narstaende.

9. Fran vilka kéllor samlas personuppgifter in

Det ar fraga om en enkdtundersdkning dar deltagarna svarar elektroniskt pa enkéaten.
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10. Overforing eller utlimnande av uppgifter utanfor forskningsgruppen

Personuppgifter overfors inte och lamnas inte ut utanfor forskningsgruppen.

Gruppnivans forskningsresultat kommer att publiceras i en vetenskaplig tidskrift eller pa en
vetenskaplig konferens.

11. Overforing eller utlimnande av uppgifter utanfér EU eller Europeiska ekonomiska
samarbetsomradet

Uppgifter overfors eller utlamnas inte utanfor EU eller Europeiska ekonomiska
samarbetsomradet.

12. Automatiserat beslutsfattande

Inga beslut fattas automatiskt.

13. Principer for skydd av personuppgifter

Uppgifterna ar sekretessbelagda. Uppgifter behandlas endast av dem som har ratt att behandla
uppgifterna pa grund av sitt arbete.

Skydd av manuellt material:

Inget manuellt material, insamlingen av uppgifter sker digitalt.

Uppgifter som behandlas i datasystem:

Anvandarnamn, l6senord, registrering av anvandning, passerkontroll.

14. Behandling av personuppgifter efter undersdkningens slut

Efter undersdkningens slut arkiveras personregistret utan direkta identifikationsuppgifter i
hogst fem ar vid Oriola. Efter arkiveringens slut forstérs undersékningens personregister.
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15. Den registrerades rattigheter och maéjlig begransning av dessa rattigheter

| detta register samlas inga sadana unika identifierare fran vilka enskilda deltagare kan
identifieras. Foljaktligen kan ratten att radera, granska eller 6verfora uppgifter som namns i
EU:s dataskyddsforordning inte tillampas pa varken denna enkat eller pa det register som
skapas av den.

| andra fragor som ror den registrerades rattigheter ombeds undersokningsdeltagaren kontakta
den personuppgiftsansvarige, se punkterna 1A och 11.

Ratt att Iamna in klagomal

Den registrerade har ratt att Iamna in ett klagomal till dataombudsmannens byra om den
registrerade anser att hens personuppgifter har behandlats i strid med den géllande
dataskyddslagstiftningen.

Dataombudsmannens kontaktuppgifter:
Dataombudsmannens byra, Fagelviksgranden 4, 00530 Helsingfors, tietosuoja@om.fi



