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Information for den som deltar i studien

1. Personuppgiftsansvarig for studien

| den har beskrivningen redogors det for hur Institutet for halsa och valfard (THL)
behandlar dina personuppgifter i samband med studien. Utgangspunkten ar att
det ar frivilligt att delta studien. Det uppstar inga negativa foljder for digom du
valjer att inte delta i studien eller om du avbryter ditt deltagande i den. Om du val-
jer att avbryta ditt deltagande i studien, kan de uppgifter som samlats in innan du
avbryter deltagandet anda anvandas i studien. | punkt 18 i denna beskrivning ger
vi utforligare information om dina rattigheter och om hur du kan paverka behand-
lingen av dina uppgifter.

Institutet for halsa och valfard (THL)
PB 30, 00271 Helsingfors
029 524 6000

De ovan namnda organisationerna beslutar och ansvarar for behandlingen av per-
sonuppgifter for de syften som beskrivs i detta meddelande, det vill saga de ar per-
sonuppgiftsansvariga for dessa uppgifter.

2. Kontaktperson i arenden gallande forskningen

Namn: Susanna McLellan
Telefonnummer: 029 524 7824
e-post: susanna.mclellan@thl.fi



3. Beskrivning av forskningsprojektet och syftet med behandlingen
av personuppgifter

| undersokningen insamlas information om anvandbarheten hos matare av funkt-
ionsférmagan som ar avsedda for alla klientgrupper och som grundar sig pa klien-
tens sjalvbedomning som stod for planering och utvardering av rehabiliteringen.
Klientens och den yrkesutbildade personens anvandningserfarenheter ger nar-
mare information om hur matarna av funktionsférmagan kan utnyttjas och om
forutsattningarna for att bérja anvanda dem. Den information som fas om mat-
egenskaperna stoder utvecklingen av utvarderingen av rehabiliteringens effekter
och hur verkningsfull rehabiliteringen ar.

Undersokningen genomfors i dtta valfardsomraden. Malet for varje omrade ar att
samla in 100 klienters sjalvbedomningar av sin funktionsformaga i bérjan och slu-
tet av rehabiliteringsperioden. Utover utfallsmatten ombes klienter och yrkesut-
bildade att ge respons pa anvandningen av matarna i enkater och vad galler yrkes-
utbildade personer dven vid samtal under projektets gang och efter att datain-
samlingen avslutats. Rehabiliteringsperiodens eller interventionens innehall och
langd samt antalet yrkesutbildade personer som deltar i projektet varierar fran
region till region.

Institutet for halsa och valfard THL ansvarar for informationshanteringen, arkive-
ringen, analysen och rapporteringen av det forskningsmaterial som samlas in. Pro-
jektet finansieras av social- och halsovardsministeriet.

Personuppgifter ar de bakgrundsuppgifter som klienten och den yrkesutbildade
personen sjalv uppger samt klientens utfallsmatt om sin funktionsférmaga. Endast
de mest nodvandiga bakgrundsuppgifterna om klienterna och de yrkesutbildade
personerna samlas in for att kunna géra andamalsenliga analyser av forsknings-
materialet.

| enkaten riktad till de yrkesutbildade personerna efterfragas inga direkta person-
beteckningar. Direkta identifierande personuppgifter som samlas in om klienterna
anvands for att kombinera uppgifterna i tva enkater som mater funktionsfor-
magan. Den andra matningen sker fore rehabiliteringsperioden och den andra
matningen efter rehabiliteringsperioden. Direkta personbeteckningar avlagsnas
fran forskningsmaterialet. | det material som forskarna anvander eller i resultat-
rapporteringen kan enskilda personer inte identifieras.



4, Parter och ansvarsfordelning i forskning som genomfors som
samarbetsprojekt
THL ar personuppgiftsansvarig enligt dataskyddsforordningen.

Organisationerna som anges i punkt 1 ar gemensamt personuppgiftsansvariga,
dvs. de faststaller tillsammans andamalen och metoderna for behandlingen av
personuppgifter.

Deltagarna i undersokningen kan rikta alla ansokningar gallande utdvande av den
registrerades rattigheter till kontaktpersonen nedan:

Namn: Susanna McLellan
Telefonnummer: 029 524 7824
e-post: susanna.mclellan@thl.fi

Vid behov vidarebefordrar kontaktpersonen begaran aven till de andra organisat-
ionerna som ar personuppgiftsansvariga. Den som deltar i enkaten kan anvanda
sina rattigheter enligt dataskyddsforordningen i forhallande till var och en av de
personuppgiftsansvariga. | sddana fall kan mottagaren vid behov férmedla bega-
ran eller yrkandet aven till de andra personuppgiftsansvariga.

5. Ansvarig ledare eller ansvarig grupp for forskningen

Namn: Paivikki Koponen
Telefonnummer: 029 524 8868
e-post: paivikki.koponen@thl.fi

6. Kontaktuppgifter till dataskyddsombudet

E-postadress till organisationens dataskyddsombud: tietosuoja@thl.fi

7. Undersokningens genomforare

Undersokningen genomfors av en forskningsgrupp som bestar av THL:s anstallda
och som arbetar inom projektet.

8. Undersokningens namn, art och varaktighet

Namn: Anvandning av de patientrapporterade utfallsmatten (PROM) som stod for
planering och utvardering av rehabilitering..

Typ av undersokning: Engangsundersokning



Tidsperiod for undersokningen (hur lange personuppgifterna behandlas):
4.9.2022-31.12.2023

9. Rattslig grund for behandlingen av personuppgifter

Personuppgifter behandlas pa foljande grund enligt artikel 6.1 i EU:s allmanna
dataskyddsforordning:

e Vetenskaplig forskning av allmant intresse (artikel 6.1 e i dataskyddsforord-
ningen)

10. Kansliga personuppgifter

| undersokningen behandlas foljande personuppgifter:
e halsouppgifter

Behandlingen av kansliga uppgifter grundar sig dartill pa foljande specialvillkor i
artikel 9.2 i dataskyddsforordningen:

e Vetenskapligt eller historiskt forskningsandamal eller statistiskt andamal

11. Personuppgifter som behandlas

Personens identifieringsuppgift (klient): personbeteckning, namn, fédelsear, kon,
valfardsomrade

Personens identifieringsuppgift (yrkesutbildad person): yrkesbeteckning, arbets-
erfarenhet, utbildning for direktmottagning, valfardsomrade

Personens identifieringsuppgift pa ett diskussionsméte mellan yrkesutbildade
personer: e-postadress som syns vid inspelningen av motet, med vilken den yrkes-
utbildade har loggat in sig i diskussionen.

Uppgifter som samlas in i undersokningsmaterialet (klienten): grunden for rehabi-
literingsperioden (diagnos eller misstanke om sjukdom i rorelseorganen eller an-
nan grund), rehabiliteringsperiodens form (direktmottagning /annan
mottagning / grupprehabilitering / handledd rehabilitering hemma / annan
rehabilitering), uppgifter enligt informationsinnehallet i enkdaten om matare for
funktionsformagan och matarens anvandarupplevelse

Uppgifter som samlas in i undersokningsmaterialet (yrkesutbildad person): upp-
gifter enligt informationsinnehallet i enkaten om anvandning av matare av funkt-
ionsformagan



12. Fran vilka kdllor samlas personuppgifterna

Uppgifterna fas av personen sjalv.

13. Overforande eller dverlatande av uppgifter utanfor forskar-
gruppen

Uppgifter utlamnas eller 6verfors inte regelmassigt utanfor forskningsgruppen.
Det insamlade forskningsmaterialet kan anvandas och overlatas i enlighet med la-
gen om Institutet for halsa och valfard (668/2008) och lagen om sekundar anvand-
ning av personuppgifter inom social- och halsovarden (552/2019). THL fattar sjalv
beslut om en undersokning som uppfyller kriterierna for THL:s interna undersok-
ning. THL har 6verfort behorigheten till datatillstandsmyndigheten inom social-
och héalsovarden (Findata), som i forsta hand ansvarar for datatillstanden for en
sokande utanfor THL.

14. Overforande eller dverlatande av uppgifter utanfor EU eller
europeiska ekonomiska samarbetsomradet

Personuppgifter verlats inte till omraden utanfor EU eller EES.

15. Automatiserat beslutsfattande

| vetenskaplig forskning fattas inte nagra automatiska beslut

16. Principer for skydd av personuppgifter

Uppgifterna ar sekretessbelagda. Den personuppgiftsansvarige har gjort en konse-
kvensbeddmning av dataskyddet. Den personuppgiftsansvarige har forbundit sig
att folja de faststallda uppférandekoderna inom sitt omrade.

Skydd for manuellt material:

e Lastlage
o Tilltradesratter
e Definierade tilltrades- och nyttjanderatter

Uppgifter som behandlas i IT-systemet:

e Anvandarnamn
e Losenord
e Registrering av anvandning



e Passerkontroll
e Pseudonymisering

Behandling av direkta identifikationsuppgifter:

o Direkta identifieringsuppgifter avlagsnas i analysskedet

17. Behandling av personuppgifter efter avslutad undersokning

Forskningsmaterialet arkiveras med identifikationsuppgifter.
Var arkiveras materialet och hur lange:

e Materialet forvarasi 20 ar.

18. Den registrerades rattigheter och eventuella begransningari
dessa

Dataskyddslagstiftningen garanterar deltagaren vissa rattigheter, genom vilka del-
tagaren kan sakerstalla att den grundlaggande rattigheten till integritetsskydd
uppfylls. Om du vill utnyttja din ratt, kontakta organisationens registrators-
kontor eller den person som namns i punkt 2.

Aterkallande av samtycke (artikel 7 i dataskyddsforordningen)

Du har ratt att aterkalla ditt samtycke, om behandlingen av personuppgifterna
grundar sig pd samtycke. Aterkallandet av samtycket pdverkar inte lagligheten av
behandling som grundar sig pa samtycke, innan detta aterkallas.

Ratt till tillgang till uppgifter (artikel 15 i dataskyddsforordningen)

Du har ratt att fa information om huruvida dina personuppgifter behandlas i
undersokningen och vilka av dina personuppgifter som behandlas i undersok-
ningen. Om du vill kan du ocksa begara en kopia av de personuppgifter som be-
handlas.

Ratt till rattelse av uppgifter (artikel 16 i dataskyddsforordningen)
Om det i dina personuppgifter finns ofullstandiga eller felaktiga uppgifter har du
ratt att krava att de rattas eller kompletteras.

Ratt till radering av uppgifter (artikel 17 i dataskyddsforordningen)
Du har ratt att krava att dina personuppgifter raderas i foljande fall:

a) personuppgifterna ar inte langre nodvandiga for de andamal for vilka de
samlats in eller pa annat satt behandlats



b) du aterkallar det samtycke pa vilket behandlingen har grundat sig och det
inte finns andra lagliga grunder for behandlingen

c) duinvander mot behandlingen och det saknas berattigade skal for behand-
lingen

d) personuppgifterna har behandlats pa olagligt satt; eller

e) personuppgifterna maste raderas for att uppfylla en rattslig forpliktelse i un-
ionsratten eller i medlemsstatens nationella ratt som den personuppgiftsan-
svarige omfattas av.

Undantag fran rattigheterna

Undantag kan goéras fran de rattigheter som beskrivs i punkt 18 om vilka rattig-
heter du har och undantag fran dessa rattigheter i enlighet med motiveringar i
lagstiftningen om dataskyddet till den del rattigheterna forhindrar vetenskapliga
eller historiska forskningsandamal eller sannolikt omojliggor eller avsevart forsva-
rar statistiska andamal. Behovet av att avvika fran rattigheterna bedoms alltid fran
fall till fall.

Om du vill utnyttja din rattighet, kontakta organisationens registratorskontor.

Kontaktuppgifter

Om du har fragor om rattigheter, kontakta organisationens registratorskon-
tor eller den kontaktperson som namns i punkt 2.

Ratt att overfora drendet for behandling av dataombudsmannen

Du har ratt att 6verfora arendet for behandling av dataombudsmannens byra om
du anser att brott mot gallande dataskyddslagstiftning har skett vid behandlingen
av dina personuppgifter.

Kontaktuppgifter:
Dataombudsmannens byra

Besoksadress: Fagelviksgranden 4, 00530 Helsingfors
Postadress: PB 800, 00531 Helsingfors

Vaxel: 029 56 66700

Fax: 029 56 66735

e-post: tietosuoja@om.fi
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