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=

Tutkimuksen rekisterinpitaja

Turun yliopisto, FI-20014-Turku

N

Yhteistyohankkeena tehtivin tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako

Tutkimuksen tiedonkeruu ja aineiston kisittely toteutetaan Turun yliopistossa ja Abo Akademissa seké
Varsinais-Suomen hyvinvointialueella. Tutkimustulosten raportoinnissa on mukana kansallisia ja kan-
sainvalisid yhteistydkumppaneita.

w

Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai siita vastaava ryhma

Tutkimuksen vastuullinen johtaja: dosentti Hanna Lagstrém
puh. 040 7276746
hanna.lagstrom@utu.fi

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

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

Kiinamyllynkatu 10

20520 Turku

o

Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Turun yliopiston tietosuojavastaava Onerva Steudle, DPO@utu.fi

v

Tutkimuksen suorittajat

Hyvan kasvun avaimet ja Varsinais-Suomen syntymakohortin- tutkimusryhma. Lista jasenista |0ytyy
osoitteesta (yhteystiedot): https://sites.utu.fi/hyvan-kasvun-avaimet/

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

Kaikki henkil6t, jotka kasittelevat tunnisteellisia henkilotietoja, ovat allekirjoittaneet salassapito-
sitoumuksen.

6. Yhteyshenkilo tutkimusrekisteria koskevissa asioissa
Tutkimuksen vastuullinen johtaja Hanna Lagstrom, puh. 040 7276746, hanna.lagstrom@utu.fi

7. Tutkimusrekisterin nimi

Varsinais-Suomen syntymakohortti ja Hyvan kasvun avaimet —seurantatutkimus
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8. Henkilotietojen kasittelyn tarkoitus
Henkil6tietojen kasittelyn tarkoituksena on tieteellinen tutkimus.

Tutkimuksessa selvitetdan lapsen, hdanen perheensa ja kasvuolosuhteensa huomioonottavaa tietoa
lapsuusian hyvinvoinnin ja terveyden rakentumisesta. Seuranta tuottaa uutta tietoa psyykkisen ja fyy-
sisen terveyden, sosiaalisen ja taloudellisen hyvinvoinnin, lapsen kielellisten, kognitiivisten ja sosio-
emotionaalisten taitojen kehittymisen ja perheen toimintamallien valisista yhteyksista. Tutkimuksessa
selvitetadn myos sosiaalisen ja fyysisen elinympariston periytymista seka erilaisten elinymparistojen
vaikutusta lapsen kasvuun ja kehitykseen seka perheiden hyvinvointiin erilaisissa elinymparistdissa.

Tutkimus on kaksitasoinen:

1) Varsinais-Suomen syntymakohortin (Southwest Finland Birth Cohort, SFBC) muodostavat kaikki
Varsinais-Suomen alueella vuosina 2008—-2010 syntyneet lapset (N=14946) ja heiddn vanhempansa.
Seuranta rekistereista.

2) Vuonna 2007 alkaneeseen Hyvan Kasvun avaimet —seurantatutkimukseen lahti mukaan 1797 &itia,
1658 isda ja 1805 lasta (syntyneet 2008-2010). Seuranta kyselyin, tutkimuskaynnein ja biologisin
nayttein seka rekisteritiedoin suostumukseen perustuen

9. Henkilotietojen Kisittelyn oikeusperuste

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

EU:n yleinen tietosuoja-asetus, artikla 6, kohta 1: tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastointi

EU:n yleinen tietosuoja-asetus, artikla 9 (erityiset henkil6tietoryhmat): yleisen edun mukainen arkis-
tointitarkoitus, tieteellinen tai historiallinen tutkimus, tilastointi

10. Mita henkilotietoja tutkimusaineisto sisdltaa

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

Tutkimustietoa kerdtaan/on keratty muun muassa elintavoista, ravintotottumuksista, fyysisesta aktiivi-
suudesta, sairauksista, psykologisista tekijoistd, antropometriasta ja verenpaineesta, kognitiivisesta
suoriutumisesta, perheen hyvinvoinnista, taloudellisista tekijoista, kyselyilld ja lomakkeilla, fysikaalisilla
mittauksilla seka biologisten ndytteiden avulla. Lisdksi tutkimusaineisto sisaltda viranomaisten rekiste-
ritietoja.

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

11. Mista ldhteista henkilotietoja kerdtddn

Hyvan kasvun avaimet -tutkimukseen osallistuvilta henkilGilta itseltdadn (aiti, isa, lapsi) eli tutkittavan
tietoon perustuvalla suostumuksella saatavat tiedot. Seuranta-aikana tutkivilta itseltdaan kerattyja tie-
toja voidaan taydentaa liittamalla niihin tietoja viranomaisten yllapitamista rekistereista, joita ovat:
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e Syntyneiden lasten rekisteri (sisdltdd mm. tietoja synnytyksen ja raskauden kulusta seka tietoja
lasten painosta, pituudesta ja terveyden tilasta)

e Lastenneuvoloissa kerattavat rutiiniseurantatiedot

e Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos (Perusterveydenhuollon (AvoHilmo) ja sosiaali- ja terveyden-
huollon (TerveysHilmo) hoitoilmoitusrekisterien tiedot ja lastensuojelurekisterin tiedot)

e Kansaneldkelaitos (sairausvakuutuksesta korvatut ladketoimitukset ja lddkkeiden korvausoikeu-
det, vammaistuet, yksityisesta tutkimuksesta ja hoidosta maksetut korvaukset, yksityisladkarin
palkkioista maksetut korvaukset seka Kelan jarjestima kuntoutus)

e Digi- ja vdestotietovirasto (nimi, syntymaaika- ja paikka, sukupuoli, osoitetiedot ja asumishistoria,
siviilisdaty, adidinkieli, kansalaisuus)

e Tilastokeskus (tietoja sosioekonomisesta asemasta ja kuolemansyista, ja Tilastokeskuksen tutki-
muskayttoon suunnitellusta tyontekija-tyénantaja-aineistosta)

e Opetushallitus (Varhaiskasvatuksen tietovarannon (Varda) ja Perusopetuksen, lukiokoulutuksen
ja ammatillisen koulutuksen opintosuoritus- ja tutkintotietojen tietovarannon (Koski) tietoja)

e Taiyllamainittujen rekisterien vastaavat tiedot tutkimushetkelld omaavat rekisterit

12. Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhmain ulkopuolelle

Tutkimuksessa kerattyja tietoja ja biologisia naytteita kdytetdan vain tieteellisiin tutkimuksiin, joita tut-
kimusryhma tekee yhteistyOssa eri yliopistojen ja tutkimuslaitosten kanssa Suomessa, Euroopassa ja
sen ulkopuolella. Tietojen ja biologisten ndytteiden siirroista tehdaan aina kirjallinen sopimus ja ylijaa-
nyt biologinen aineisto palautetaan takaisin. Ulkopuolinen yhteistyotaho velvoitetaan havittamaan siir-
retyt tiedot sovitun ajan kuluttua. Kaikki suomalaiset ja ulkomaalaiset yhteistyotahot nimetadan tutki-
muksen kotisivuilla.

Mitaan tutkimustuloksia ei liitetd terveydenhuollon potilasasiakirjoihin. Viranomaisrekisteritietojen
hyodyntaminen tutkimuksessa voi edellyttaa sita, ettd tutkimuksessa kerattyja tietoja siirretaan rekis-
teriviranomaisen kasiteltavaksi. Tallaisissa tapauksissa rekisteriviranomaisella on lakisdaateinen velvolli-
suus huolehtia terveystietojen tietoturvasta.

Aineistosta julkaistaan tutkimustuloksia muun muassa tieteellisissa lehdissa ja konferensseissa. Nadista
ei voida tunnistaa yksittaisia tutkittavia.

13. Tietojen siirto tai luovuttaminen EU:n tai Euroopan talousalueen ul-
kopuolelle

Tutkimuksessa kertyvaa tietoa ja ndytteitd voidaan lahettdaa EU-alueelle tai sen ulkopuolisiin maihin
tutkimusyhteistydéryhmien analysoitavaksi. Tiedot ovat aina koodatussa muodossa siten, etta yksittais-
ta tutkittavaa ei ole mahdollista tunnistaa. Kaikkia osapuolia sitoo myos salassapitovelvollisuus. Tutkit-
tavalla on oikeus kieltdytya naytteidensa ja tietojensa lahettamisestd ulkomaille. Kerattyja tietoja ja
biologisia naytteitd voidaan lahettaa kansainvalisille yhteistyokumppaneille myos EU- ja ETA-alueiden
ulkopuolelle. Tunnisteellisia henkil6tietoja ei siirretd, vaan tiedot ja ndytteet toimitetaan ilman henki-
164 yksiloivia tietoja.

Yhteistyokumppaneiden kanssa tehdaan aina kirjallinen sopimus ja kaikkia osapuolia sitoo salassapito-

velvollisuus. Tama tarkoittaa sita, etta tutkijat ja yhteistyotahot saavat kdyttoonsa tarvittavat tiedot ja
ndytteet ilman henkildn tunnistetietoja, niin ettei yksittaista tutkittavaa voida suoraan tunnistaa.
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Ylijaanyt biologinen aineisto palautetaan takaisin. Ulkopuolinen yhteisty6taho velvoitetaan havitta-
maan siirretyt tiedot sovitun ajan kuluttua. Kaikkia aineistoja voidaan kayttaa vain tieteelliseen tutki-
mukseen.

Talla hetkella ulkomaalaisia yhteistyotahoja on EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle seuraavis-
sa maissa: Uusi-Seelanti, Yhdysvallat ja Irlanti. Ei-tunnisteellisten tietojen siirto ulkomaille perustuu
tutkittavan antamaan suostumukseen tai vakiolausekkeisiin asianmukaisia suojatoimia kayttaen. Tie-
dot pseudonymisoidaan eli kasitellaan siten, ettd niiden avulla yhteistyétahojen ei ole mahdollista tun-
nistaa tutkittavia henkil6ita. Vain tutkimustarkoitusta varten valttamaton maara tietoa siirretdaan yh-
teistyotahoille ja vastaanottajia velvoitetaan sopimuksella kdyttdamaan tietoja ainoastaan sovittuun
tutkimustarkoitukseen.

14. Automatisoitu paitoksenteko

Tutkimusaineiston kasittelyssa ei tehda automaattisia paatoksia tai profilointia.

15. Henkilotietojen suojauksen periaatteet
Henkilotiedot ovat salassa pidettadvia tietosuojasdaannosten perusteella.

Aineiston kasittelyssa noudatetaan huolellisuutta ja tietojarjestelmien avulla kasiteltavat tiedot suoja-
taan asianmukaisesti. Suorat tunnistetiedot sdilytetaan suojatulla palvelimella, jolle on paasy vain erik-
seen maaratyilla tutkimusryhman jasenilld (kdyttdjatunnus, salasana ja kayton rekisterdinti). Rekiste-
rinpitdja huolehtii siita, etta tallennettuja tietoja seka palvelimien kayttooikeuksia ja muita henkil6tie-
tojen turvallisuuden kannalta kriittisid tietoja kasitelldaan luottamuksellisesti ja vain niiden tyontekijoi-
den toimesta, joiden tydonkuvaan se kuuluu. Verkkoasemille padsy edellyttdd asianmukaisia kayttolu-

pia.

Erikseen maaratyt tutkimusryhman jasenet muuttavat suorat tunnistetiedot tutkimuskohtaisiksi tun-
nistenumeroiksi ja poistavat aineistosta suorat tunnistetiedot kuten tutkittavien nimet, osoitteet ja
henkilétunnukset sekd muut henkilon tunnistamiseen liittyvat tiedot, ennen kuin aineisto on projektin
tutkijoiden ja nimettyjen yhteisty6tahojen analysoitavissa. Manuaalinen aineisto (esimerkiksi tutki-
muslomakkeet ja biologiset ndytteet) suojataan ja sita sailytetdan lukituissa tiloissa. Kliinisistd mittauk-
sista (liikkunta, kognitio, kielitesti, verenpaine ym.) saatu numeerinen data tallennetaan yksilGidyin
koodein yliopiston verkkoasemille, joihin on padsy vain nimetyilla tutkijoilla ja tilastoasiantuntijoilla.
Kielellisten tehtdvien tallenteet sdilytetddan koodinimellad yliopiston omilla tietosuojatuilla palvelimilla.
Kognitiotestin tulokset tallentuvat ensin ohjelmistotoimittavat pilvipalvelimeen Pohjois-Amerikkaan
ennen kuin ne siirretddn Turun yliopiston palvelimelle. On mahdollista, ettd kognitiotiedot ilman suoria
tunnistetietoja jadvat ohjelmistotoimittajan palvelimelle.

16. Henkilotietojen kasittely tutkimuksen padttymisen jalkeen
Kyseessa on pitkaan jatkunut seurantatutkimus, joka jatkuu edelleen. Tiedot sailytetaan tutkimuksen

paatyttya, jos silloinen lainsdaadantoé mahdollistaa tietojen sailyttamisen, ja arkistoidaan Turun yliopis-
ton yllapitamaan arkistoon tieteellisen tutkimuksen ja opetuksen kayttoon.
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17. Rekisteroidyn oikeudet ja niiden mahdollinen rajoittaminen

Osallistuminen tutkimukseen on vapaaehtoista. Rekisteroidylla on oikeus peruuttaa antamansa suos-
tumus, mikali henkilotietojen kasittely perustuu suostumukseen.

Osallistujalla on oikeus saada henkildtietonsa poistetuksi aineistosta. Talloin kaikki henkilén tunniste-
tiedot poistetaan tiedostoista. Lahtokohtaisesti peruuttamiseen asti kertyneet tutkimustiedot pysyvat
mukana tutkimuksessa, mutta ne kasitellaan siten, ettei niitda enaa voi liittaa yksittdiseen henkil66n. Jos
tallainen psedonymisointi ei ole mahdollista myds muut tutkimuksessa keratyt tiedot poistetaan.

Rekisterdidylla on oikeus pyytaa rekisterinpitdjalta padsy itsedaan koskevaan henkildtietoihin seka oi-
keus pyytda kyseisten tietojen oikaisemista.

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

Tietosuojailmoitus HKA 05/2024



