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Det har ar en dataskyddsbeskrivning enligt dataskyddslagen och EU:s allmanna
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 undersdékningen

Oriola Finland Oy
Orionvagen 5
02200 Esbo

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

Mottagare av personuppgifter och personuppgiftsbitraden

Forskare vid Oriola, vilka har undertecknat ett sekretessavtal.

Undersékningens sponsor

AbbVie Oy
Lokkvagen 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 pa apoteken och eventuellt i finska patientorganisationer.

3. Undersokningens kontaktperson i fragor som galler 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

Inflammatoriska tarmsjukdomar (IBD) i Finland, en enkdtundersdkning ur patientens perspektiv
om vardpraxis och sjukdomens inverkan pa vardagslivet.

Engangsundersdkning vars uppskattade varaktighet ar: 23.03.2026-31.07.2026.

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 dndamalen med behandlingen av personuppgifter

Syftet med studien ar att beskriva hur inflammatoriska tarmsjukdomar (IBD) paverkar
livskvaliteten hos dem som lever med sjukdomen. Personer som &r 18 ar eller dldre och som
anvander lakemedel for Crohns sjukdom, ulcerds kolit (colitis ulcerosa) eller intermediar kolit
kan delta till studien. Syftet ar att samla in svar fran 200 patienter.

Att delta i enkaten ar frivilligt. Att besvara enkdten ar helt anonymt och enskilda deltagare kan
inte identifieras utifran sina svar. Studien genomfors elektroniskt och enkaten besvaras via en
internetlank eller en QR-kod. Inbjudningar till studien delas ut via apotek och eventuellt via
patientorganisationer. Studiens resultat behandlas pa gruppniva och kommer att publiceras i en
vetenskaplig publikation.

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 for behandlingen av sarskilda kategorier av personuppgifter artikel 9.2 a
(den registrerades uttryckliga samtycke).

8. Vilka personuppgifter innehaller undersékningsmaterialet

Sjukdomshistori

Symptomer av sjukdomen

Medicinsk historia

Borda som sjukdomen lagger pa patienten

Att fa vard inom halso- och sjukvardstjansterna

Patienternas upplevelser av den vard de fatt inom halso- och sjukvardstjansterna
Vardplanen

Validerad livskvalitetsenkat (EQ-5D-5L)

Sociodemografiska variabler: Alder, kon, familjestorlek, utbildningsniva, sysselsittning,
bostadsomrade



DATASKYDDSBESKRIVNING 4
EU:s allmdnna dataskyddsférordning, artikel 12-14

13.3.2026

9. Fran vilka kéllor samlas personuppgifter in

Det ar fraga om en enkdtundersdkning dar deltagarna svarar elektroniskt pa enkaten.

10. Overforing eller utlimnande av uppgifter utanfor forskningsgruppen

Personuppgifter 6verfors inte och lamnas inte ut utanfor forskningsgruppen.

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.
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14. Behandling av personuppgifter efter undersékningens slut

Efter undersokningens slut arkiveras personregistret utan direkta identifikationsuppgifter i
hogst fem ar vid Oriola. Efter arkiveringens slut forstors undersékningens personregister.

15. Den registrerades rattigheter och maéjlig begransning av dessa rattigheter

| detta register samlas inga sddana unika identifierare fran vilka enskilda deltagare kan
identifieras. Foljaktligen kan ratten att radera, granska eller éverfora uppgifter som namns i
EU:s dataskyddsforordning inte tillampas pa varken denna enkét 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 lamna in klagomal

Den registrerade har ratt att Ilamna 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



