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Tutkimuksen rekisterinpitaja

Turun yliopisto, FI-20014-Turku

. Yhteistyohankkeena tehtivin tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako

Tutkimuksen tiedonkeruu ja aineiston kasittely toteutetaan Turun yliopistossa ja Abo Akademissa seké
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirissa. Tutkimustulosten raportoinnissa on mukana kansallisia ja
kansainvalisia yhteistyokumppaneita.

Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai siitd vastaava ryhma
Tutkimuksen vastuullinen johtaja: dosentti Hanna Lagstrom
puh. 040 7276746

hanna.lagstrom@utu.fi

Tutkimuksen vastuuldakari: professori Ville Peltola
ville.peltola@tyksi.fi

Hyvan kasvun avaimet ja Varsinais-Suomen syntymakohortin ydinryhma
TY, Kliininen laitos ja Vaestotutkimuskeskus

Kiinamyllynkatu 10
20520 Turku

Tietosuojavastaavan yhteystiedot
Turun yliopiston tietosuojavastaava Onerva Steudle, DPO@utu.fi
Tutkimuksen suorittajat

Tutkimuksen ydinryhma ja statistikot (nimet erillisessd dokumentissa, saatavilla yhteyshenkil6lta)

Nimi-, henkil6tunnus- tai yhteystietoja sisaltaviin rekistereihin on paasy ainoastaan niilla
henkilokuntaan kuuluvilla, jotka tarvitsevat tietoja tyotehtaviensa hoitamiseen.

Kaikki henkilot, jotka kasittelevat tunnisteellisia henkilGtietoja, ovat allekirjoittaneet
salassapitositoumuksen.

Tutkimusrekisterin nimi

Varsinais-Suomen syntymdkohortti ja Hyvan kasvun avaimet —seurantatutkimus

HenKkilotietojen Kasittelyn tarkoitus

Henkil6tietojen kasittelyn tarkoituksena on tieteellinen tutkimus.
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Syntymakohorttitutkimus (Varsinais-Suomen syntymakohortti, Southwest Finland Birth Cohort, SFBC),
joka on aloitettu raskausaikana ja jossa seurataan seka lapsia ettd heidan vanhempiaan useiden
vuosikymmenien ajan. Koko kohortin osalta seurataan rekisteritietoja, lisdksi pienemmasta
osakohortista kerdtaan tarkempia tietoja suullisen ja kirjallisen suostumuksen saamisen jalkeen (Kuvio
1).

Varsinais-Suomen syntymakohortti 2008-

2010 N Seuranta
SFBC (Southwest Finland Birth Cohort) rekistereista ja
N=13436 (giteja), N=14946 (lapsia) potilasasiakirjoista
N
HKA- Suomen —ja ruotsinkieliset didit n=9811,
perusaineisto lapsia 9946
Rekrytointiaika 1.9.2007-31.3.2010
N

Seuranta kyselyin,
tutkimuskdynnein ja

HKA- .. . . . . L .
seuranta- Hyvan kasvun avaimet -tutkimusjoukko N biologisin nayttein
o n=1797 (aitid); lapsia n=1805; isid n=1658 seka rekisteritiedoin
aineisto
suostumukseen
perustuen

Kuvio 1. Varsinais-Suomen syntymékohortin (SFBC) ja Hyvan kasvun avaimet —
seurantatutkimuksen aineisto.

Seurantatutkimuksessa on tarkeas, etta pystytaan yhdistamaan samasta henkildsta tutkimuksen eri
vaiheissa keréatyt erilaiset tiedot (kyselyt, biologiset ndytteet jne.) seka rekisteritiedot toisiinsa.

. Henkilotietojen Kkasittelyn oikeusperuste

Henkilotietojen kasittelyn peruste on EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen artikla 6 tai artikla 9.

EU:n yleinen tietosuoja-asetus, artikla 6, kohta 1:

Crekisteroidyn suostumus

Lrekisterinpitajan lakisaateisen velvoitteen noudattaminen, saadokset:

[ yleistad etua koskeva tehtava/rekisterinpitdjalle kuuluvan julkisen vallan kaytto
X tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastointi

[ tutkimusaineistojen ja kulttuuriperintdaineistojen arkistointi

Crekisterinpitdjan tai kolmannen osapuolen oikeutettujen etujen toteuttaminen, mika oikeutettu etu
on kyseessa:

EU:n yleinen tietosuoja-asetus, artikla 9 (erityiset henkil6tietoryhmat):
[ rekisterdidyn suostumus

Xyleisen edun mukainen arkistointitarkoitus, tieteellinen tai historiallinen tutkimus, tilastointi




TIETEELLISEN TUTKIMUKSEN TIETOSUOJAILMOITUS 3(5)

EU:n yleinen tietosuoja-asetus, 12—14 artikla

Laatimispdiva 24.5.2018; paivitetty 15.10.2018, 2.1.2019, 4.11.2019, 24.08.2020, 25.01.2022,
21.06.2023, 1.11.2023

Rekisteriselosteen laatimispdivd 25.1.2007, pdiv 8.1.2014, 31.8.2015, 10.5.2016, 29.5.2017, 4.10.2017, 9.2.2018

Mitd henkilotietoja tutkimusaineisto sisaltaa

Hyvan kasvun avaimet —seurantatutkimus: YksilGintitiedot nimet, henkil6tunnukset ja yhteystiedot.

Tutkimustietoa kerdtddn/on kerdtty muun muassa elintavoista, ravintotottumuksista, fyysisesta
aktiivisuudesta, sairauksista, psykologisista tekijoistd, antropometriasta ja verenpaineesta, perheen
hyvinvoinnista, taloudellisista tekijoista, kyselyilld ja lomakkeilla, fysikaalisilla mittauksilla seka
biologisten naytteiden avulla. Lisdksi tutkimusaineisto sisadltaa viranomaisten rekisteritietoja.

Tarkemman luettelon keratyista tiedoista, lomakkeista ja mittauksista seka rekistereista keratyista
tiedoista saa lahettamalla viestin sdhkoposti-osoitteeseen hka-tutkimus@utu.fi

10. Mista lihteista henkilotietoja kerdtaan

Tutkittavilta (aiti, isa, lapsi) keratyt tiedot kyselylomakkein, tutkimuskdynnein ja biologisin nayttein.
Tutkittavan suostumuksella saatavat tiedot (osakohortti HKA-seuranta-aineisto):
e Syntyneiden lasten rekisteri (sisdltda mm. tietoja synnytyksen ja raskauden kulusta seka tietoja
lasten painosta, pituudesta ja terveyden tilasta)
e lastenneuvolassa kerattdvat rutiiniseurantatiedot
e Avo- ja erikoissairaanhoidon toimipisteiden kuten ldadkariasemien, terveyskeskusten ja
sairaaloiden tiedot lapsen sairauksista
e Kansaneldkelaitos: ladkeostotiedot ja lddakkeiden korvausoikeudet, vammaistuet, yksityisesta
tutkimuksesta ja hoidosta maksetut korvaukset, yksityislaakarin palkkioista maksetut korvaukset
seka sopeutumisvalmennus- ja perhekurssit, yksilolliset kuntoutusjaksot ja lddkinnallinen
kuntoutus
e THL:n erikoissairaanhoidon ja avohoidon hoitoilmoitustiedot
e Vaestorekisterikeskus: osoitetiedot ja asumishistoria
e Tilastokeskus (tietoja sosioekonomisesta asemasta ja kuolemansyista, ja Tilastokeskuksen
tutkimuskayttdon suunnitellusta tydntekija-tydnantaja-aineistosta)

11. Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhmain ulkopuolelle

Tutkimuksessa kerattyja tietoja ja biologisia naytteita kdytetdaan vain tieteellisiin tutkimuksiin, joita
tutkimusryhma tekee yhteisty6ssa eri yliopistojen ja tutkimuslaitosten kanssa Suomessa, Euroopassa ja
sen ulkopuolella. Tietojen ja biologisten naytteiden siirroista tehddan aina kirjallinen sopimus ja
ylijaanyt biologinen aineisto palautetaan takaisin. Ulkopuolinen yhteistydtaho velvoitetaan
havittamaan siirretyt tiedot sovitun ajan kuluttua.

Mitaan tutkimustuloksia ei liiteta terveydenhuollon potilasasiakirjoihin. Viranomaisrekisteritietojen
hyodyntdminen tutkimuksessa voi edellyttaa sita, etta tutkimuksessa kerattyja tietoja siirretdaan
rekisteriviranomaisen kasiteltdavaksi. Tallaisissa tapauksissa rekisteriviranomaisella on lakisdateinen
velvollisuus huolehtia terveystietojen tietoturvasta.

Aineistosta julkaistaan tutkimustuloksia muun muassa tieteellisissa lehdissa ja konferensseissa. Nadista
ei voida tunnistaa yksittaisia tutkittavia.
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12. Tietojen siirto tai luovuttaminen EU:n tai Euroopan talousalueen
ulkopuolelle

Tutkimuksessa kertyvaa tietoa ja ndytteita voidaan ldhettdaa EU-alueelle tai sen ulkopuolisiin maihin
tutkimusyhteistyoryhmien analysoitavaksi. Tiedot ovat aina koodatussa muodossa siten, etta
yksittdista tutkittavaa ei ole mahdollista tunnistaa. Kaikkia osapuolia sitoo myos
salassapitovelvollisuus. Tutkittavalla on oikeus kieltdytya naytteidensa ja tietojensa lahettamisesta
ulkomaille. Kerattyja tietoja ja biologisia naytteitd voidaan lahettaa kansainvalisille
yhteistydkumppaneille myos EU- ja ETA-alueiden ulkopuolelle. Tunnisteellisia henkildtietoja ei siirreta,
vaan tiedot ja ndytteet toimitetaan ilman henkil6a yksildivia tietoja.

Yhteistydkumppaneiden kanssa tehdaan aina kirjallinen sopimus ja kaikkia osapuolia sitoo
salassapitovelvollisuus. Tama tarkoittaa sita, etta tutkijat ja yhteistyotahot saavat kayttoonsa
tarvittavat tiedot ja ndytteet ilman henkilon tunnistetietoja, niin ettei yksittaista tutkittavaa voida
suoraan tunnistaa.

Ylijaanyt biologinen aineisto palautetaan takaisin. Ulkopuolinen yhteisty6taho velvoitetaan
havittamaan siirretyt tiedot sovitun ajan kuluttua. Kaikkia aineistoja voidaan kayttaa vain tieteelliseen
tutkimukseen.

Talla hetkella ulkomaalaisia yhteistyotahoja on EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle
seuraavissa maissa: Uusi-Seelanti ja Yhdysvallat. Ei-tunnisteellisten tietojen siirto ulkomaille perustuu
tutkittavan antamaan suostumukseen tai vakiolausekkeisiin asianmukaisia suojatoimia kayttaen.
Tiedot pseudonymisoidaan eli kdsitelldan siten, ettd niiden avulla yhteistyétahojen ei ole mahdollista
tunnistaa tutkittavia henkil6ita. Vain tutkimustarkoitusta varten valttdmatén maara tietoa siirretdan
yhteistyotahoille ja vastaanottajia velvoitetaan sopimuksella kdyttdmaan tietoja ainoastaan sovittuun
tutkimustarkoitukseen.

13. Automatisoitu paitoksenteko

Tutkimusaineiston kasittelyssa ei tehda automaattisia paatoksia tai profilointia.

14. Henkilotietojen suojauksen periaatteet
Henkilotiedot ovat salassa pidettavia tietosuojasdadanndsten perusteella.

Aineiston kasittelyssa noudatetaan huolellisuutta ja tietojarjestelmien avulla kasiteltavat tiedot
suojataan asianmukaisesti. Suorat tunnistetiedot sailytetdaan suojatulla palvelimella, jolle on paasy vain
erikseen maaratyilla tutkimusryhman jasenilla (kdyttajatunnus, salasana ja kayton rekisterdinti).
Rekisterinpitdja huolehtii siitd, etta tallennettuja tietoja seka palvelimien kayttooikeuksia ja muita
henkilotietojen turvallisuuden kannalta kriittisia tietoja kasitelladn luottamuksellisesti ja vain niiden
tyontekijoiden toimesta, joiden tyonkuvaan se kuuluu. Verkkoasemille padsy edellyttdaa asianmukaisia
kayttolupia.

Erikseen maaratyt tutkimusryhman jasenet muuttavat suorat tunnistetiedot tutkimuskohtaisiksi
tunnistenumeroiksi ja poistavat aineistosta suorat tunnistetiedot kuten tutkittavien nimet, osoitteet ja
henkilotunnukset sekd muut henkilon tunnistamiseen liittyvat tiedot, ennen kuin aineisto on projektin
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tutkijoiden ja nimettyjen yhteistydtahojen analysoitavissa. Manuaalinen aineisto (esimerkiksi
tutkimuslomakkeet ja biologiset naytteet) suojataan ja sita sailytetdaan lukituissa tiloissa. Kliinisista
mittauksista (liikunta, kognitio, kielitesti, verenpaine ym.) saatu numeerinen data tallennetaan
yksil6idyin koodein yliopiston verkkoasemille, joihin on paasy vain nimetyilla tutkijoilla ja
tilastoasiantuntijoilla. Kielellisten tehtavien tallenteet sailytetaan koodinimella yliopiston omilla
tietosuojatuilla palvelimilla. Kognitiotestin tulokset tallentuvat ensin ohjelmistotoimittavat
pilvipalvelimeen Pohjois-Amerikkaan ennen kuin ne siirretdan Turun yliopiston palvelimelle. On
mahdollista, ettd kognitiotiedot ilman suoria tunnistetietoja jadvat ohjelmistotoimittajan palvelimelle.

15. Henkilotietojen Kasittely tutkimuksen padttymisen jilkeen

Kyseessa on pitkdan jatkunut seurantatutkimus, joka jatkuu edelleen. Kaikki tutkimuksessa keratyt
tiedot havitetaan tutkimuksen paatyttya. Tiedot sailytetdaan tutkimuksen paatyttyd, jos silloinen
lainsaadanto edellyttaa tietojen sailyttamista, ja arkistoidaan Turun yliopiston yllapitamaan arkistoon
tieteellisen tutkimuksen ja opetuksen kayttéon.

16. Rekisteroidyn oikeudet ja niiden mahdollinen rajoittaminen

Osallistuminen tutkimukseen on vapaaehtoista. Rekisterdidylld on oikeus peruuttaa antamansa
suostumus, mikali henkilotietojen kasittely perustuu suostumukseen.

Osallistujalla on oikeus saada henkil6tietonsa poistetuksi aineistosta. Talloin kaikki henkilon
tunnistetiedot poistetaan tiedostoista. Lahtokohtaisesti peruuttamiseen asti kertyneet tutkimustiedot
pysyvat mukana tutkimuksessa, mutta ne kasitellaan siten, ettei niitd enaa voi liittaa yksittdiseen
henkiloon. Jos tallainen anonymisointi ei ole mahdollista myds muut tutkimuksessa keratyt tiedot
poistetaan.

Rekisteroidylla on oikeus pyytada rekisterinpitdjalta paadsy itsedan koskevaan henkildtietoihin seka
oikeus pyytaa kyseisten tietojen oikaisemista.

Rekisteroidylla on oikeus tehda valitus valvontaviranomaiselle, mikali rekisteroity katsoo, ettd hanta
koskevien henkilotietojen kasittelyssa on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsdadantoa.



