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Tietosuojaseloste sisaltaa ne tiedot, jotka tulee kertoa tutkittaville kasiteltdessa henkilotietoja
tieteellisessa tutkimuksessa. Informointivelvoitteesta sdddetddn EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen
(EU 2016/679) artikloissa 12—14. Henkilotietoja ovat sellaiset tiedot, joiden perusteella henkilo
voidaan tunnistaa suoraan tai valillisesti esimerkiksi yhdistamalla yksittdinen tieto johonkin toiseen
tietoon, joka mahdollistaa tunnistamisen.

Tietosuojaselosteen avulla voidaan huolehtia rekisterinpitdjan osoitusvelvollisuudesta.
Osoitusvelvollisuus on keskeinen periaate tietosuoja-asetuksessa ja tarkoittaa, etta rekisterinpitajan
on pystyttava osoittamaan noudattavansa tietosuojalainsdadantoa. Tietosuojaseloste voi toimia
my0s pohjana tutkittaville annettavan informaation laatimiseen (tdssa tutkimuksessa
tietosuojailmoitus tutkittaville).

1 Tutkimuksen nimi

Nuoren elo -kurssin tutkimus.

Tutkimus kohdistuu suomenkielisen Nuoren elo -kurssin ja ruotsinkielisen
Distansrehabiliteringskursen Ungas liv tutkimukseen.

2  Tutkimuksen rekisterinpitajat

Lapin ammattikorkeakoulu
Osoite: Jokivayla 11C, 96300 ROVANIEMI
Puhelinnumero: 020 798 6000

Savonia-ammattikorkeakoulu
Osoite: Microkatu 1, 70210 KUOPIO
Puhelinnnumero: 044 785 7006

Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulu
Osoite: Patteristonkatu 3 D, 50100 MIKKELI
Puhelinnumero: 040 655 0555



3 Yhteyshenkil6 tutkimusrekisteria koskevissa asioissa

Kohdassa 2 luetellut organisaatiot toimivat tassa tutkimuksessa yhteisrekisterinpitajina, eli ne
maadrittelevat yhdessa henkildtietojen kasittelyn tarkoitukset ja keinot. Yhteyshenkilona kaikissa tata
tutkimusta koskevissa rekisteriasioissa toimii:

Nimi: Anu Kippola-Paakkonen

Postiosoite: Jokivaylda 11, 96300 ROVANIEMI
Puhelinnumero: +358 40 628 3425
Sahkopostiosoite: etunimi.sukunimi@Ilapinamk.fi

4  Tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako

Tutkimus toteutetaan Lapin ammattikorkeakoulun, Savonia ammattikorkeakoulun ja Kaakkois-
Suomen ammattikorkeakoulun yhteistyéna. Ammattikorkeakoulut vastaavat yhdessa aineistojen
keruusta, tietoturvallisesta tallentamisesta ja kasittelysta, tulosten raportoinnista seka aineiston
arkistoinnista ja havittamisesta.

5  Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai siitd vastaava ryhma

Nimi: Anu Kippola-Paakkonen

Postiosoite: Jokivaylda 11, 96300 ROVANIEMI
Puhelinnumero: +358 40 628 3425
Sahkopostiosoite: etunimi.sukunimi@lapinamk.fi

6  Tutkimuksen suorittajat

Lapin ammattikorkeakoulun tutkija YTT Anu Kippola-Padkkdnen, Savonia ammattikorkeakoulusta KT
Anu Kinnunen. Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulun tutkijat TtM Annastiina Vesterinen ja tutkija
VTM Veronica Hellstrom.

7 Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Lapin ammattikorkeakoulun tietosuojavastaava: Jari Rantala, puh. +358(0)40 547 2583.
sahkoposti: tietosuoja@ulapland.fi

8  Tutkimuksen luonne ja kestoaika

XKertatutkimus OSeurantatutkimus

Tutkimuksen kestoaika (kuinka kauan henkil6tietoja kasitelldan): Tutkimuksen tiedonkeruu, analyysit
ja raportointi toteutetaan ajalla 1.1.2025-31.3.2027. Tarvittaessa kasittelyaikaa pidennetdan
tutkimuksen tarvitseman ajan mukaan. Tutkimuksen sahkoiset pseudonymisoidut tutkimusaineistot
ovat tutkijaryhman kaytossa 31.3.2032 asti. Tutkimusaineistosta on suunnitteilla julkaisuja, jotka
edellyttavat riittavan pitkaa aineiston kayttéoikeutta.
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9 Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkil6tietojen kasittelyn tarkoitus

Henkilotietoja kasitelldan tutkimuksen toteuttamista varten. Tutkimuksen tavoitteena on arvioida
nuorten ohjautumista Nuoren elo -kurssille, sen toteuttamista seka nuorten, nuorten laheisten,
palveluntuottajien ja verkostotoimijoiden kokemia hyotyja. Lisaksi tavoitteena on kuvailla
suomenkielisen ja ruotsinkielisen (Distansrehabiliteringskursen Ungas liv) kuntoutuspalvelun
yhtélaisyyksia ja eroja. Tietoa kerdtdan kyselyiden ja/tai haastatteluiden, toimintakykymittausten
tiedot (Elamanlaatumittari WHOQOL-BREF, Beckin depressiokysely, Tyokyky-kysely) seka asiakirjojen
(Omat tavoitteeni -lomake ja kuntoutussuunnitelma-asiakirja) avulla kurssille osallistuvilta nuorilta,
kuntoutusta toteuttavilta palveluntuottajilta, nuorten laheisilta ja kurssiin liittyvilta
verkostotoimijoilta.

Tutkijat kasittelevat henkilotietoja voimassa olevan EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen ja kansallisen
lainsdddannon mukaisesti seka Kelan ja tutkimusryhman sisaisia ohjeita noudattaen. Tutkijoita sitoo
ehdoton salassapito- ja vaitiolovelvollisuus yksittaisia henkildita koskevista tiedoista.

Tutkimuksen tulokset raportoidaan ryhmatason muodossa ja yksittdisia henkiloita ei voida tunnistaa
raportoiduista tuloksista. Tutkimuksen julkaisuissa ja raporteissa kaytetyissa aineisto-otteista
poistetaan tai yleistetdadn tiedot, joista tutkittava voitaisiin epasuorastikin tunnistaa. Tulokset
raportoidaan padosin suomalaisissa tieteellisissa julkaisuissa. Taman lisdksi tuloksia voidaan julkaista
ulkomaisissa tieteellisissa lehdissa sekd suomalaisissa ammatillisissa ja yleistajuisissa julkaisuissa.

10 Henkil6tietojen kasittelyn oikeusperuste

Henkilotietojen kasittelyn peruste on EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan
mukaisesti seuraava:

O] Tutkittavan suostumus

[ Rekisterinpitdjan lakisdateisen velvoitteen noudattaminen

Yleista etua koskeva tieteellinen tai historiallinen tutkimus, tilastointi tai rekisterinpitajalle
kuuluvan julkisen vallan kaytto: Yleista etua koskeva tieteellinen tutkimus.

] Oikeutettu etu; mika tunnistettu etu on kyseessa:

I Muu, mika:

11  Arkaluonteiset henkilotiedot / erityiset henkil6tietoryhmat

Tutkimuksessa keratdaan arkaluontoisia tietoja kuten terveytta ja hyvinvointia koskevia tietoja.
Tutkimuksessa kasitelldan osallistujien kokemuksia kuntoutuksesta, jolloin haastattelun tai kyselyn
vastauksissa voi arkaluontoisia asioita tulla esille.

Osallistujat osallistuvat tutkimukseen omalla suostumuksellaan.

OTutkimuksessa ei kdsitelld arkaluonteisia/erityisid henkil6tietoja

Tutkimuksessa kasitelldan seuraavia arkaluonteisia/erityisid henkilétietoja:
1 Rotu tai etninen alkupera

1 Poliittiset mielipiteet

L] Uskonnollinen tai filosofinen vakaumus

1 Ammattiliiton jasenyys

[] Geneettiset tiedot



1 Biometristen tietojen kasittely henkilon yksiselitteistad tunnistamista varten

Terveystiedot: Kurssille osallistuvien asiakkaiden (nuorten) kyselyssa vastaaja valitsee valikoista
terveytta tai hyvinvointia koskevia tietoja. Kuntoutusasiakirjoissa ja toimintakymittareiden tiedoissa
on myods terveytta ja toimintakykya koskevia tietoja.

1 Luonnollisen henkilon seksuaalinen kayttaytyminen tai suuntautuminen

Arkaluonteisten tietojen kasittely perustuu seuraavaan tietosuoja-asetuksen 9 artiklan 2 kohdan
mukaiseen erityisehtoon:

L] Tutkittavan nimenomainen suostumus-

Tieteellinen tai historiallinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus; tieteellinen tutkimus
[ Tutkittava on saattanut kasiteltavat arkaluonteiset tiedot julkisiksi

[1 Kasittely on tarpeen tarkean yleisen edun vuoksi

O Muu, mika:

12 Mita henkil6tietoja tutkimusaineisto sisaltaa
Aineistoon kerdtaan seuraavia tietoja (suluissa tietojen ldhde):

Nuoret (kurssille osallistuvat asiakkaat):
e Taustatietoja (kysely): Sukupuoli, ikd, koulutus, elamantilanne, sosiaalietuudet.
e Terveyttd, hyvinvointia ja toimintakykya koskevia tietoja (kysely ja toimintakykymittausten
tiedot; elamanlaatumittari WHOQOL-BREF, Beckin depressiokysely, Tyokyky-kysely).
e Taustatietoja ja terveystietoja (kuntoutusasiakirja): Ika ja sukupuoli, elamantilanne,
toimintakyvyn kuvausta.
e Aini (haastattelu).

Nuorten laheiset:
e Taustatietoja (haastattelu): Ikd ja oma rooli nuoren elamassa (esim. aiti, puoliso)
e Aini (haastattelu).

Kuntoutuksen palveluntuottajat:
e Taustatietoja ammattilaisista: Sukupuoli, ikiryhma, ammattinimike kurssilla (kysely). Ika,
ammatti, rooli elo -kurssilla (haastattelu).
e Aini (haastattelu).

Verkostoimijoiden edustajat:
e Taustatietoja ammattilaisista (puhelinhaastattelu): Sukupuoli, ikdryhma, asiantuntijuuden
rooli verkostotyossa

Nuoret ja nuorten laheiset tayttavat myos suostumuslomakkeen tutkimukseen osallistumisesta,
johon tulee asianomaisen nimi ja syntymaaika seka tutkimuksesta tiedottaneen henkilén nimi.

Tutkimuksen tiedonkeruuta koskevaa yhteydenottoa ja tutkimukseen rekrytointia varten
verkostotoimijoista ja nuorten laheisista kerataan myos yhteystietoja. Verkostotoimijoilta
nimi, toimi, sdhkoéposti, puhelinnumero ja organisaation nimi. Nuoren laheiselta nimi ja
puhelinnumero.



Henkilotietoja kerdtdan tutkimukseen seuraavista lahteista:

Suoraan tutkimukseen osallistuvilta

Haastattelu

[ Postissa ldhetettava kyselylomake

Sahkoinen kyselylomake (Webropol -ohjelmisto)

U Videointi

U Muu tapa, mika:
Tutkittavalla ei ole velvollisuutta toimittaa tarvittavia henkil6tietoja, osallistuminen on
vapaaehtoista

Muualta kuin tutkimukseen osallistuvilta, mista ja mita tietoja. Tutkimukseen osallistuvien nuorien

ja kuntoutusta jarjestavien palveluntuottajien kautta rekrytoidaan nuorten ldheisia ja
verkostotoimijoita osallistumaan tutkimuksen tiedonkeruuseen.

13 Tietojen siirto/luovuttaminen tutkimusryhmin ulkopuolelle
Mitaan tietoja ei siirreta tutkimusryhman ulkopuolelle.

14 Tietojen siirto/luovuttaminen EU:n tai ETA:n ulkopuolelle
Tietoja ei siirreta eika luovuteta.

15 Automatisoitu paatoksenteko

Automaattisia paatoksia ei tehda. Tutkimusta varten kerattyja henkilotietoja ei kdyteta tutkittavia
koskevaan paatoksentekoon.

16 Henkil6tietojen suojauksen periaatteet

Tiedot ovat salassa pidettavia.

Manuaalinen aineisto:

[1 Manuaalista aineistoa ei kerata.

Tutkimuksessa kerataan manuaalista aineistoa; nuorten ja laheisten suostumuslomakkeet,
nuorten kuntoutusasiakirjoja, Omat tavoitteeni -lomakkeet ja kuntoutuksessa kerattavat
toimintakyvyn mittaustiedot. Haastattelussa tallentuu digitaaliselle danitallentimelle dani.

Tietojarjestelmissa kasiteltavat tiedot:

Kayttajatunnus Salasana Kayton rekisterointi
Kulun valvonta

O Muu, mika:

Aineiston anonymisointi / pseudonymisointi:

[ Aineisto anonymisoidaan eli muutetaan tunnistemattomaksi aineiston perustamisvaiheessa
(Suorat henkilotiedot poistetaan taydellisesti, jotta paluuta tunnisteelliseen tietoon ei ole, eika
aineistoon voida yhdistda uusia tietoja):

Suorat tunnistetiedot poistetaan aineiston perustamisvaiheessa (pseudonymisoitu aineisto, jolloin
tunnistettavuuteen voidaan palata koodin tai vastaavan tiedon avulla ja aineistoon voidaan yhdistaa

uusia tietoja): Asiakkaiden alku- ja loppukyselyt, toimintakyvyn mittaustiedot, Omat tavoitteeni -
lomakkeen tiedot yhdistetdan toisiinsa tunnistekoodin avulla, joka on kuntoutuksen



palveluntuottajalla ja Lapin ammattikorkeakoulun nimetylla yhteyshenkil6lla. Lisaksi haastattelut ja
kuntoutusasiakirjat ovat pseudonymisoitua aineistoa. Sailytyspaikkana on Lapin
ammattikorkeakoulun Rovaniemen toimipiste.

[ Aineisto analysoidaan suorin tunnistetiedoin, koska (peruste suorien tunnistetietojen
sdilyttamiselle):

Suojatoimet arkaluonteisten tietojen osalta:

Tutkimussuunnitelma

Tutkimuksella on vastuuhenkild, kuka: Anu Kippola-Padkkonen

Henkilotietoja kasitelldaadn ja luovutetaan vain tutkimustarkoituksiin ja toimitaan siten, etta tiettya
henkiloa koskevat tiedot eivat paljastu ulkopuolisille

Tutkimuksen osalta on tehty tietosuojan vaikutusten arviointi.

17 Henkilotietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jilkeen

Tutkimusrekisteri havitetdan. Suoria henkilotietoja sisaltavat asiakirjat (kuten suostumus ja
yksil6llinen tutkimusnumero) sailytetdan yksi vuosi tutkimuksen paatyttya ja havitetdan
tietosuojamateriaalina 31.3.2028 mennessad. Pseudonymisoidut tutkimusaineistot (esim.
kyselyaineisto ja tekstimuotoon kirjoitettu haastatteluaineisto) havitetdan 5 vuotta tutkimuksen
paatyttya eli 31.3.2032 mennessa.

(1 Tutkimusrekisteri arkistoidaan ilman tunnistetietoja
L] Tutkimusrekisteri arkistoidaan tunnistetiedoin

Mihin aineisto arkistoidaan ja miten pitkaksi aikaa:

18 Tutkimukseen osallistuvan oikeudet ja niiden mahdollinen rajoittaminen

Tietosuojalainsdadanto takaa tutkittavalle tiettyja oikeuksia, joilla tutkittava voi varmistaa
perusoikeuksiin kuuluvan yksityisyyden suojan toteutumisen. Mikali tutkittava haluaa kayttaa
oikeuttaan, han voi ottaa yhteytta kohdassa 3 mainittuun yhteyshenkiloon.

Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)

Rekisteroidylla on oikeus peruuttaa antamansa suostumus, mikali henkil6tietojen kéasittely perustuu
suostumukseen. Suostumuksen peruuttaminen ei vaikuta suostumuksen perusteella ennen sen
peruuttamista suoritetun kasittelyn lainmukaisuuteen.

Oikeus saada paasy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)

Sinulla on oikeus saada tieto siitd, kasitelldadnko henkilotietojasi tutkimuksessa ja mita
henkilotietojasi tutkimuksessa kasitellaan. Voit myos halutessasi pyytaa jaljennoksen 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 seuraavissa tapauksissa:

a) henkilotietoja ei enaa tarvita niihin tarkoituksiin, joita varten ne keréattiin tai joita varten niita
muutoin kasiteltiin



b) peruutat suostumuksen, johon kasittely on perustunut, eika kasittelyyn ole muuta laillista
perustetta

c) vastustat kasittelya eika kasittelyyn ole olemassa perusteltua syyta

d) henkilotietoja on kasitelty lainvastaisesti; tai

e) henkildtiedot on poistettava unionin oikeuteen tai jasenvaltion lainsdddantoon perustuvan

rekisterinpitdajaan sovellettavan lakisdateisen velvoitteen noudattamiseksi.

Oikeuksista poikkeaminen

Tassa kohdassa 19 (Tutkimukseen osallistuvan oikeudet ja niiden mahdollinen rajoittaminen)
kuvatuista oikeuksista saatetaan poiketa tietosuojaa koskevan lainsdadadannon mukaisilla perusteilla
siltd osin, kuin oikeudet estdvat tieteellisen tai historiallisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen
tarkoituksen saavuttamisen tai vaikeuttavat sita suuresti. Tarvetta poiketa oikeuksista arvioidaan
aina tapauskohtaisesti.

Tutkimusta koskevissa tiedotteissa osallistujia on tiedotettu tarkemmin suostumuksen
peruuttamiseen liittyvistd kaytdannoista.

Valitusoikeus

Rekisteroidylld on oikeus tehda valitus tietosuojavaltuutetun toimistoon, mikali rekisteroity katsoo,
ettd henkilotietojen kasittelyssa on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsaadantoa.

Yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

Kayntiosoite: Lintulahdenkuja 4, 00530 Helsinki
Puhelinvaihde: 029 566 6700

Sahkoposti (kirjaamo): tietosuoja@om.fi
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