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Kuvaus henkildtietojen kasittelysta tieteellisessa tutkimuksessa (tietosuojailmoitus EU (679/2016) 13, 14, 30
artikla)

16.12.2019
Paivitetty 13.5.2020
AGNES-tutkimuksessa kasiteltavat henkilotiedot

Tutkittavista on kerétty seuraavia tietoja:
1) Henkilon tunnistetiedot: Henkildn nimi, syntyméaika ja henkildtunnus, osoite ja puhelinnumero
2) Tutkimustiedot (eivat sisalla tutkittavien henkildiden tunnistetietoja)

- Kotihaastattelutiedot: sosiodemografiset taustatekijat, ikdkokemus, terveydentila, toiminta- ja
liikkumiskyky, liikunta-aktiivisuus, aktiivisena vanheneminen (toiminta ja toimintamahdollisuudet
eri tilanteissa), psyykkinen hyvinvointi, tavoitteet, sinnikkyys, mieliala, elamanlaatu, sosiaaliset
suhteet, ageismi, vasyminen, kognitiiviset kyvyt, elinpiiri, harrastukset, tietoteknologian kaytto,
autonomia, asumisymparisto, kulkuneuvojen kaytto, terveystiedon lukutaito, ravitsemus,
terveyskayttaytyminen

- Laboratoriotutkimukset: terveydenhoitajan tarkastus (paino, pituus, kehonkoostumus,
leposydénkayra, verenpaine, ortostaattinen koe, valtimoiden jaykkyys), laékarintarkastus
tarvittaessa, pieni verenkuva, CRP, D-vitamiini, kolesteroli, ndko, kuulo, spirometria, kognitio,
reaktionopeus, lihasvoima, kévelynopeus, ymparistokokemukset

- Tiedot fyysisesta aktiivisuudesta ja sykevalivaihtelusta aktiivisuus- ja sykevélivaihtelumittarilla

- Interventiotutkimus: elamantilanteessa tapahtuneet muutokset, aktiivisena vanheneminen
(toiminta ja toimintamahdollisuudet eri tilanteissa), terveys, sosiaaliset suhteet, harrastukset,
mieliala, eldménlaatu, hyvinvointi, terveyskayttaytyminen, sinnikkyys, elinpiiri, liilkkumiskyky

- AGNES-tutkimuksen laajennusosa: Iakkaiden ihmisten aktiivisuus koronaviruspandemian aikana:
Yksil6llinen numerosarja, jonka perusteella tiedot voi yhdistaa aiemmin kerattyihin
tutkimustietoihin. Aktiivisuus (UJACAS-kysely), elinpiiri, ulkona liikkumisen autonomia, liikunta,
resilienssi, elaméanlaatu, sosiaaliset suhteet ja yksindisyyden kokemus, terveyden lukutaito,
digilaitteiden kaytt6 ja asumismuoto.

Rekisteritiedot: kerataan tietoa eliniasté (vaestorekisteri) vuoden 2028 loppuun. Tarvittaessa tutkimuksen
l&akari tarkisti Effica-jarjestelmasta mahdollisen muistisairausdiagnoosin seké sydansairausdiagnoosin ja -
laakityksen varmistaakseen turvallisen osallistumisen laboratoriotutkimukseen. Effica-jarjestelman tietoja
ei ole yhdistetty tutkimustietoihin.

Tama tietosuojailmoitus on julkaistu tutkimuksen verkkosivulla, ja tutkittaville on toimitettu linkki néihin
tietoihin postitse lahetetyssa tiedotteessa.

Henkil6tietojen kasittelyn oikeudellinen peruste tutkimuksessa/arkistoinnissa
HenkilGtietojen késittely tutkimuksessa perustuu suostumukseen (EU 679/2016 6.1 artikla).

Erityisten henkildtietoryhmien eli terveyttd koskevien tietojen kasittelykiellosta poiketaan tutkittavan
nimenomaisella suostumuksella (EU 679/2016 9.2 a).
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Henkil6tietojen siirto EU/ETA ulkopuolelle
Tutkimuksessa tietoja siirretaéan EU-ETA -alueen ulkopuolelle.

Tutkimus tekee kansainvélista yhteisty6té Sveitsissé sijaitsevan Baselin yliopiston apulaisprofessori,
ldaketieteen tohtori Timo Hinrichsin kanssa. Kansainvéliseen yhteistyéhon luovutetaan vain sellaista
aineistoa, josta yksittaisia henkildita ei voida tunnistaa. Kansainvélinen yhteistyd liittyy liikkumiskyvyn,
liikkumisaktiivisuuden sekd sydémen ja verisuonien toimintakyvyn tutkimiseen.

Henkil6tietojen luovuttaminen EU/ETA-maiden ulkopuolelle on mahdollista vain, jos tietyt suojatoimia
koskevat edellytykset tayttyvat. Maalla, johon tietoja siirretédén, on komission paatos tietosuojan tason
riittdvyydesta (tietosuoja-asetuksen 45 artikla).

- AGNES-tutkimuksen laajennusosa: lakkaiden ihmisten aktiivisuus koronaviruspandemian aikana: AGNES-
tutkimuksen laajennusosassa kerattyja tietoja ei siirretd EU/ETA -alueen ulkopuolelle.

Henkil6tietojen suojaaminen

Henkil6tietojen késittely téssa tutkimuksessa perustuu asianmukaiseen tutkimussuunnitelmaan ja
tutkimuksella on vastuuhenkil®. HenkilGtietoja kdytetdén ja luovutetaan vain tieteellisté tutkimusta varten
sek& muutoinkin toimitaan niin, ettd tutkittavien tiedot eivat paljastu ulkopuolisille.

Tunnistettavuuden poistaminen

Suorat henkil6tunnisteet on poistettu suojatoimena aineiston perustamisvaiheessa eli aineisto on
pseudonymisoitu. Tunnistettavuuteen voidaan palata koodiavaimen avulla ja siten aineistoon voidaan
yhdist&a uusia tietoja. Tutkittavien osoite ja heidén raportoimansa ymparistokokemukset seka julkisesti
saatavilla olevista kartta- ja katundakymapalveluista keratyt tiedot asuinalueiden ulkoympariston piirteisté
koottiin karttapohjaiseen paikkatieto-ohjelmistoon erillisell4 koodiavaimella yhdistettyn&. Ennen tietojen
yhdistdmistd muuhun tutkimusaineistoon henkildn tunnisteelliset tiedot poistetaan.

Tutkimuksessa kéasiteltavat henkilétiedot suojataan

Tutkittavien tunnistetiedot ja havaintotunnukset sisallytetdan vain yhteen listaan, jonka avulla
tunnistetiedot voidaan yhdistda tutkimushavaintoihin ja rekisteritietoihin (ns. koodiavain). Koodiavainta
sdilytetddn Jyvaskylan yliopiston suojatulla verkkolevylla ja vain tehtdvaan maaratylla tutkijalla on omalla
kayttajatunnuksella ja salasanalla paésy listaan. Suostumuslomakkeita séilytetaan lukollisessa kaapissa
lukittavassa huoneessa Jyvaskylan yliopiston Viveca-rakennuksessa. Kaikki muut paperilomakkeet tuhotaan
tietosuojamateriaalina heti, kun ne on tallennettu tiedostoiksi ja tiedostot on tarkistettu. Havitykseen asti
lomakkeita sailytetaén lukollisessa kaapissa Jyvaskylén yliopiston Viveca-rakennuksessa lukittavassa
huoneessa. Tutkimustiedot sdilytetdan yliopiston verkkolevyll4 ja vain erikseen nimetyt tutkijat pédasevat
omalla kayttajatunnuksellaan ja salasanalla kasiksi tiedostoihin. Tutkimuksen yhteydessa kerattavat
veringytteet tuhotaan heti, kun tarvittavat analyysit niistd on tehty. Siihen asti niité séilytetaan
pakastimessa Jyvaskylén yliopiston liikuntatieteellisessé tiedekunnassa. Kaikki tutkimuksen tyontekijat ja
opinnaytetoiden tekijat on perehdytetty tietosuojaan ja vaitiolovelvollisuuteen liittyviin asioihin.

Henkil6tietojen suojaamiseksi kdytetaan liséksi seuraavia Jyvaskyléan yliopiston ohjeiden mukaisia
suojatoimia:

Tutkimukselle on annettu eettinen ennakkoarvio

Tutkimuksesta on tehty erillinen tietosuojan vaikutustenarvio

Tutkijat ovat suorittaneet tietosuoja ja tietoturvakoulutukset
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Muut organisatoriset toimenpiteet (kuten koulutus ja sopimukset tutkijoiden, tutkimusavustajien ja
opinnaytetoiden tekijoiden kanssa)

Henkilotietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jélkeen

Tutkimusrekisteri séilytetdan tunnistetiedoin 10 vuoden ajan, jonka jalkeen koodiavain havitetéén ja
anonymisoitu aineisto tallennetaan kansalliseen Tietoarkistoon. Koodiavaimen séilytyksen jatkamisesta
tehd&én valiarvio vuonna 2023.

Tutkimusrekisteri anonymisoidaan eli kaikki tunnistetiedot poistetaan taydellisesti, jotta paluuta
tunnisteelliseen henkildtietoon ei ole eika aineistoon voida yhdistaa uusia tietoja.

Rekisterinpitgja ja tutkimuksen tekijat

Taman tutkimuksen rekisterinpitéja on Jyvaskylan yliopisto, Seminaarinkatu 15, PL 35, 40014 Jyvaskylan
yliopisto. Vaihde (014) 260 1211, Y-tunnus 0245894-7.

Jyvéskylén yliopiston tietosuojavastaava: puh. 040 805 3297, tietosuoja@jyul.fi.
Tutkimuksen vastuullinen johtaja: professori Taina Rantanen, puh. 040 805 3590, taina.rantanen@jyu.fi.

Henkil6tietoja késittelevat tutkimusryhmén jasenet, tutkimusryhman lukuun tutkimuksessa tyoskentelevéat
Jyvaskylan yliopistoon sopimussuhteessa olevat henkilot sekd opinnéytettiden tekijat. Tutkijoita, muuta
henkil6stda ja opinndytetdiden tekijoita sitoo salassapitovelvollisuus. Lisatietoja henkiltista saa
tutkimuksen johtajalta.

Tutkittavan oikeudet

e Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)
Tutkittavalla on oikeus peruuttaa antamansa suostumus, mikéli henkil6tietojen késittely perustuu
suostumukseen. Suostumuksen peruuttaminen ei vaikuta suostumuksen perusteella ennen sen
peruuttamista suoritetun késittelyn lainmukaisuuteen.

e Oikeus saada paasy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)
Tutkittavalla on oikeus saada tieto siita, kasitelladnk® henkildtietoja ja mitd henkilGtietoja
kasitelladn. Tutkittava voi halutessaan pyytaa jaljenndksen késiteltavista henkilttiedoista.

o Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)
Jos késiteltévissa henkildtiedoissa on epatarkkuuksia tai virheitd, tutkittavalla on oikeus pyytaa
niiden oikaisua tai tdydennysta.

o Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla)
Tutkittavalla on oikeus vaatia henkildtietojen poistamista tietyissa tapauksissa. Oikeutta tietojen
poistamiseen ei kuitenkaan ole, jos tietojen poistaminen estaa tai vaikeuttaa suuresti kasittelyn
tarkoituksen toteutumista tieteellisessa tutkimuksessa.

e Oikeus kasittelyn rajoittamiseen (tietosuoja-asetuksen 18 artikla)
Tutkittavalla on oikeus henkil6tietojen késittelyn rajoittamiseen tietyissa tilanteissa kuten, jos
tutkittava kiistdd henkilttietojensa paikkansapitavyyden.
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Oikeus siirtaa tiedot jarjestelmasté toiseen (tietosuoja-asetuksen 20 artikla)

Tutkittavalla on oikeus saada henkiltiedot jasennellyssd, yleisesti kdytetyssa ja koneellisesti
luettavassa muodossa, ja oikeus siirtdd kyseiset tiedot toiselle rekisterinpitgjélle, jos se on
mahdollista ja kasittely suoritetaan automaattisesti.

Oikeuksista poikkeaminen

Tassé kuvatuista oikeuksista saatetaan tietyissé yksittaistapauksissa poiketa tietosuoja-asetuksessa
ja Suomen tietosuojalaissa saadetyilla perusteilla silté osin, kuin oikeudet estavat tieteellisen tai
historiallisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen tarkoituksen saavuttamisen tai vaikeuttavat sita
suuresti. Tarvetta poiketa oikeuksista arvioidaan aina tapauskohtaisesti.

Profilointi ja automatisoitu paatoksenteko

Tutkimuksessa henkilttietoja ei kdytetd automaattiseen paatoksentekoon. Tutkimuksessa
henkilGtietojen késittelyn tarkoituksena ei ole henkildkohtaisten ominaisuuksiesi arviointi, ts.
profilointi vaan tutkittavan henkildtietoja ja ominaisuuksia arvioidaan laajemman tieteellisen
tutkimuksen nakokulmasta.

Rekister6idyn oikeuksien toteuttaminen

Jos tutkittavalla on kysyttavaa rekisterdidyn oikeuksista, han voi olla yhteydessa yliopiston
tietosuojavastaavaan. Kaikki oikeuksien toteuttamista koskevat pyynnot toimitetaan Jyvaskylén yliopiston
kirjaamoon. Kirjaamo ja arkisto, PL 35 (C), 40014 Jyvaskylan yliopisto, puh. 040 805 3472, e-mail:
kirjaamo@jyu.fi. Kayntiosoite: Seminaarinkatu 15 C-rakennus (Yliopiston paarakennus, 1. krs), huone C 140.

Tietoturvaloukkauksesta tai sen epéilystd ilmoittaminen Jyvaskyléan yliopistolle:
https://www.jyu.fi/fi/yliopisto/tietosuojailmoitus/ilmoita-tietoturvaloukkauksesta

Tutkittavalla on oikeus tehdé valitus erityisesti vakinaisen asuin- tai ty6paikan sijainnin mukaiselle
valvontaviranomaiselle, mikéli han katsoo, ettd henkil6tietojen késittelyssa rikotaan EU:n yleisté tietosuoja-
asetusta (EU) 2016/679. Suomessa valvontaviranomainen on tietosuojavaltuutettu.

Tietosuojavaltuutetun toimisto

Ratapihantie 9, 6. krs, 00520 Helsinki, PL 800, 00521 Helsinki
Puhelinvaihde: 029 566 6700

Séhkdoposti (kirjaamo): tietosuoja@om.fi



