. . LIIKUNTATIETEELLINEN I:I
JYVASKYLAN YLIOPISTO TIEDEKUNTA

TIETEELLISEN TUTKIMUKSEN TIETOSUOJAILMOITUS

Olet osallistumassa tieteelliseen tutkimukseen. Tassa tietosuojailmoituksessa sinulle kerrotaan henkilotietojesi
kasittelysta osana tutkimusta. Sinulla on lain mukaan oikeus saada ndma tiedot.

1. Rekisterinpitdja(t) tutkimuksessa Perimd, eldmadntavat ja terveys —biopankkitutkimus (BioRecall)
Rekisterinpitdja vastaa henkildtietojen kasittelyn lainmukaisuudesta tutkimuksessa.

Taman tutkimuksen rekisterinpitdja on: Jyvaskylan yliopisto, Seminaarinkatu 15, PL 35, 40014 Jyvaskylan yliopisto.
Y-tunnus 0245894-7. Jyvaskylan yliopiston tietosuojavastaava: tietosuoja@jyu.fi, 040 805 3297.

Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai ryhma

Nimi: Elina Sillanpaa

Puhelinnumero: +358401429639

Sahkoposti: elina.sillanpaa@jyu.fi

Tybosoite: Rautpohjankatu 8a, 40700 Jyvaskyla

Henkilotietoja tutkimuksessa kasittelevat tutkimusryhman jasenet: Jyvaskylan yliopiston liikkuntatieteellisen
tiedekunnan tutkijat ja opinnaytetoita tekevat opiskelijat, henkil6t, jotka suorittavat tutkimusta Jyvaskylan
yliopistossa ilman tyésuhdetta (esim. apurahatutkijat).

2. Henkil6tietojen kasittelija(t)

Henkilotietojen kasittelijalla tarkoitetaan tahoa, joka kasittelee henkilotietoja rekisterinpitdjan lukuun ja sen
antamien ohjeiden mukaisesti. Henkilotietojen kasittelijan kanssa on laadittava tietojenkasittelysopimus. Tdssa
tutkimuksessa henkildtietojen kasittelijoita ovat:

e  Keski-Suomen hyvinvointialue (REDCap-kyselyohjelmisto)
e  Microsoft
e (SC

Tutkimuksen toteutuksen aikana rekisterinpitadja voi kayttaa henkilotietojen kasittelijoitd, joita ei pystyta
nimeamaan etukateen. Kasittelijdiden kanssa tehddan aina tarvittavat sopimukset ja niiden soveltuvuus
henkilotietojen tietoturvalliseen kasittelyyn arvioidaan ennen sopimuksen tekoa. Rekisterditya informoidaan
kasittelijan kayttamisesta erikseen, jos muutos on merkittava rekisterdidyn nakokulmasta.

Tutkimustiedon oikeellisuuden varmistamiseksi rekisterinpitaja voi antaa tietoja kasiteltavaksi (ensisijaisesti ilman
suoria tunnistetietoja) ns. tutkimuksen monitoroijalle tai verifioijalle maaraajalle, mikali tdma on valttamatonta.
Nama toimivat tutkimushenkiloston valvonnassa. Heidan kanssaan tehdaan tietojenkasittelysopimukset, mikali he
vastaanottavat henkil6tietoja.
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3. Henkilétietojen muu luovuttaminen tutkimuksen aikana

Henkil6tietojasi voidaan luovuttaa tutkimuksen kuluessa, alkuperaisen kayttotarkoituksen kanssa yhteensopivaan
tarkoitukseen muihin yliopistoihin tai tutkimuskeskuksiin EU:n alueella, kun kasittely perustuu yleiseen etuun.
Talloin huolehditaan riittavista teknisista ja organisatorisista suojatoimista. Saat halutessasi tutkimuksen
vastuulliselta johtajalta tarkat tiedot siitd, minne tietojasi on luovutettu.

Henkilotietojasi voidaan luovuttaa myos Keski-Suomen Biopankille, mikali annat siihen suostumuksesi
suostumuslomakkeella. Henkil6tiedot luovutetaan biopankille mahdollisimman pian aineiston keruun
paattymisen jalkeen ja viimeistaan 31.12.2027.

4. Tutkimuksessa Perima, elamantavat ja terveys —biopankkitutkimus (BioRecall) kasiteltavat henkilotiedot
Henkilotietojasi kasitellaan tiedotteessa kuvattua tutkimustarkoitusta varten.

Tutkimuksessa kasitelldan seuraavia henkil6tietoja: ik, siviilisaaty, koulutus-, tyo- ja tulotiedot, elamantapatiedot,
terveystiedot seka elinymparistotiedot. Tietojen kerddaminen perustuu tutkimussuunnitelmaan.

Sahkoisen kyselyn tayttdja: Huomaa, etta vaikka kirjaudut OmaBiopankkiin ja sitd kautta kyselylomakkeelle
Suomi.fi-tunnistautumisen kautta, nimesi ja henkilotunnuksesi eivat missdaan vaiheessa paady tutkijoiden kasiin.
Paperisen kyselyn tayttdjilta pyydamme suostumuslomakkeen yhteydessa allekirjoituksen, mutta
suostumuslomake toimitetaan biopankille eika se siten paady tutkijoiden kasiin.

Rekisteritiedot

Sinua koskevia tutkimuksen kannalta tarpeellisia tietoja keratdan seuraavista lahteista.
Keski-Suomen Biopankin rekisteri: diagnoositiedot, geneettiset riskisummat ja tietyt genotyypit,
laboratoriotulokset ja mittaustiedot sekd osoitetietojen perusteella saatavat geokoodit.

Tutkimuksessa kasitelldan seuraavia erityisia henkilotietoryhmia tai rikkomuksia ja rikostuomioita:
e Geneettiset tiedot
e Terveys
e Seksuaalinen kayttaytyminen tai suuntautuminen

Tama tietosuojailmoitus on julkaistu tutkimuksen verkkosivulla ja tutkittavalle on annettu suora linkki sdhkoisella
kyselylomakkeella ndihin tietoihin. Paperisen kutsun saaneet ovat saaneet tietosuojailmoituksen kyselylomakkeen
yhteydessa postitse.

5. Henkil6tietojen kasittelyn oikeudellinen peruste tieteellisessa tutkimuksessa

Henkilotietojesi kasittely on tarpeen yleisen edun mukaisen tieteellisen tutkimuksen toteuttamiseksi
tietosuojalain 4 § 3-kohdan perusteella. Erityisid henkilotietoryhmia kasitellaan tieteellista tutkimusta varten
tietosuojalain 6 §:n 7-kohdan mukaisesti.

Henkilotietojesi luovuttaminen Keski-Suomen Biopankkiin seka niiden sdilyttaminen Keski-Suomen Biopankin
rekisterissa tutkimuksen paatyttya perustuu antamaasi suostumukseen (tietosuoja-asetus 6 artikla 1 a kohta ja
erityisten henkil6tietoryhmien osalta 9 artikla 2 a kohta).

6. Henkil6tietojen siirto EU/ETA ulkopuolelle

Tutkimuksessa henkilotietojasi ei siirretd EU/ETA-alueen ulkopuolelle.
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7. Henkilotietojen suojaaminen

Henkilotietojen kasittely tassa tutkimuksessa perustuu asianmukaiseen tutkimussuunnitelmaan ja tutkimuksella
on vastuuhenkild. Tutkimusaineistona kasitelldan vain tutkimuksen tarkoituksen kannalta tarpeellisia
henkil6tietoja.

Tutkittavien henkil6tietoja kasitelldan vain sellaisissa ymparistossa ja valineilla, jotka rekisterinpitdja on arvioinut
riittavan tietoturvalliseksi henkil6tietojen kasittelyyn. Erityisid henkil6tietoryhmia koskevat korotetut
tietoturvavaatimukset. Aineiston kasittelysta on laadittu erillinen aineistonhallintasuunnitelma.

Aineistosta poistetaan suojatoimena tunnistetiedot (pseudonymisointi), kun se on mahdollista. Tall6in
tunnistettavuuteen voidaan palata koodin tai vastaavan tiedon avulla. Aineiston elinkaaren aikana huomioidaan
henkilétiedon minimointiperiaate ja tarpeellisuusvaatimus.

Tutkimuksesta on tehty erillinen tietosuojan vaikutustenarviointi.
8. Henkilotietojen kasittelyn kesto

Henkil6tietoja sisaltava kyselyaineisto siirretaan tutkimuksen aikana Keski-Suomen Biopankkiin viimeistaan
31.12.2027, ja sita sdilytetaan siella tutkimuksen paatyttya. Keski-Suomen Biopankissa tutkimusaineistoa
sailytetaan ja kasitellaan biopankkilain ja biopankin tietosuojailmoituksen mukaisesti (mm. aineiston tieteellinen
jatkokaytto tapahtuu biopankin kautta). Tutkimuksen paattymisen (12/2030) jalkeen henkil6tietoja sisédltdvan
tutkimusaineiston sailyttamistarvetta arvioidaan viiden vuoden vdlein. Aineisto sdilytetaan niin kauan kuin se on
tarpeen tutkimuksen toteuttamiseksi ja tulosten varmentamiseksi. Kun aineiston sailyttdminen ei ole enaa
perusteltua, se tuhotaan ja sen jalkeen tunnistettavia tietoja sailytetdaan ainoastaan biopankin rekisterissa.

9. Rekisterdidyn oikeudet
Oikeus saada paasy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)

Sinulla on oikeus saada tieto siitd, kasitellddnko henkilotietojasi ja mita henkilotietojasi kasitelldan. Voit myos
halutessasi pyytda jaljenndksen kasiteltavista henkilotiedoista.

Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)
Jos kasiteltavissa henkilotiedoissasi on epatarkkuuksia tai virheita, sinulla on oikeus pyytaa niiden oikaisua tai
tdydennysta.

Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla)

Sinulla on oikeus vaatia henkil6tietojesi poistamista tietyissa tapauksissa. Oikeutta tietojen poistamiseen ei
kuitenkaan ole, jos tietojen poistaminen estaa tai vaikeuttaa suuresti kdsittelyn tarkoituksen toteutumista
tieteellisessa tutkimuksessa.

Oikeus kasittelyn rajoittamiseen (tietosuoja-asetuksen 18 artikla)
Sinulla on oikeus henkilotietojesi kasittelyn rajoittamiseen tietyissa tilanteissa kuten, jos kiistat henkilotietojesi
paikkansapitavyyden.

Oikeus vastustaa tietojen kasittelya (tietosuoja-asetuksen 21 artikla)
Rekisteroidylla on tietyissa tilanteissa oikeus vastustaa henkilotietojensa kasittelya eli pyytaa, etta niita ei
kasiteltaisi ollenkaan.

Oikeuksista poikkeaminen

Tassa kuvatuista oikeuksista saatetaan tietyissa yksittaistapauksissa poiketa tietosuoja-asetuksessa ja Suomen
tietosuojalaissa saddetyilla perusteilla siltad osin, kuin oikeudet estavat tieteellisen tai historiallisen
tutkimustarkoituksen tai tilastollisen tarkoituksen saavuttamisen tai vaikeuttavat sita suuresti. Tarvetta poiketa
oikeuksista arvioidaan aina tapauskohtaisesti. Lisaksi oikeuksista voidaan poiketa, jos rekisterinpitdja osoittaa,
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ettei se pysty tunnistamaan rekisterditya. Jos rekisteroity antaa oikeuksia kayttadkseen lisatietoja, joiden
perusteella hanet voidaan tunnistaa, on rekisterdidyn oikeudet Iahtokohtaisesti toteutettava.

Automatisoitu paatéksenteko
Tutkimuksessa henkilotietojasi ei kdytetd automaattiseen paatoksentekoon.

Rekisterdidyn oikeuksien toteuttaminen

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

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

Sinulla on oikeus tehda valitus valvontaviranomaiselle, erityisesti siinad jasenvaltiossa, jossa vakinainen
asuinpaikkasi tai tyopaikkasi on taikka jossa vaitetty rikkominen on tapahtunut, mikali katsot, ettd henkilotietojen
kasittelyssa rikotaan EU:n yleist3 tietosuoja-asetusta (EU) 2016/679. Suomessa valvontaviranomainen on
tietosuojavaltuutettu.

Tietosuojavaltuutetun toimiston ajantasaiset yhteystiedot: https://tietosuoja.fi/etusivu
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