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Tietosuojaseloste koskien projektia “Neuropsykiatrisesti oireilevat nuoret palvelujen pyor-
teissa (NEPSOS)” (tyopaketit l1-111)

Olet ottamassa osaa Turun ja Itd-Suomen yliopistoissa jarjestettavaan tieteelliseen tutkimukseen.
Tama tietosuojaseloste kuvaa sita, miten henkilGtietojasi tullaan kasittelemaan tutkimuksessa.

1. Rekisterinpitaja

Turun yliopisto, FI-20014 Turku

ja

[ta-Suomen yliopisto FI-70211 Kuopio
(yliopistoilla on yhteisrekisterinpitajyys)

Yhteyshenkil projektia koskevissa asioissa:
Merja Anis

Sosiaalitieteiden laitos

Assistentinkatu 7, 20500 Turku

050 570 8673

merani@utu.fi

2. Kuvaus tutkimuksesta ja henkilotietojen kasittelysta

Tyopaketti Il: Tydpaketissa tarkastellaan neuropsykiatrisesti oireilevien nuorten kokemuksia pal-
velujarjestelmasta seka tuen ja hoidon sisalldista ja jarjestdmisesta sosiaali- ja terveyspalveluissa.
Tutkimus tuo uutta tietoa nuorten ja heidan perheidensa palvelutarpeista ja

ratkaisuehdotuksia tuen saannin pulmakohtiin. Lisédksi saadaan tietoa siita, millaiset interventiot ja
tyotavat toimivat neuropsykiatrisesti oireilevien lasten ja heidan perheidensa kuntoutuksessa.
Tulokset edistavat teoreettista ymmarrysta asiakasryhman tuen tarpeista ja tarjoavat konkreettisia
ratkaisuehdotuksia palvelujarjestelman kehittamiseen.

Tassa tutkimushankkeeseen kuuluvassa tydpaketissa keratdan kaksi laadullista haastatteluaineis-
toa, a) haastattelut 15-18 -vuotiaille neuropsykiatrisesti oireileville nuorille, ja b) haastattelut neuro-
psykiatrisesti oireilevien nuorten vanhemmille.

Tutkimuksessa keratadan haastattelujen avulla nuorten ja vanhempien kokemuksia ja ndkemyksia
asiakkuudesta ja neuropsykiatrisesti oireilevien nuorten palveluista. Suorina henkilétietoina haasta-
teltavilta kysytdan ainoastaan nimitieto suostumuslomakkeessa, jota sailytetaan erilldan muusta
aineistosta. Lisaksi haastateltavilta (nuoret ja vanhemmat) kerataan taustatietolomake, johon on
keratty nuorilta tieto idsta, sukupuolesta ja perhemuodosta ja vanhemmista ika, sukupuoli, perhera-
kenne, lasten lukumaara ja ika, koulutus, paaasiallinen toiminta). Taustatietolomakkeiden tieto koo-
taan Excel-tiedostoon, jota sailytetaan Turun yliopiston Taltio-verkkolevylla. Haastatteluissa haas-
tateltavat saattavat kertoa tunnistettavia tietoja, jotka poistetaan litteraatioiden valmistuttua. Nuoria
haastatellaan yhteensa 10-15 ja vanhempia yhteensa 10-15.

Turun ja Kuopion yliopisto ovat yhteisrekisterinpitdjia ja asiasta tehdaan sopimus.

Tyopaketti lll: Tydpaketissa tarkastellaan sosiaalitydn, nuorisopsykiatrian ja

erityispedagogiikan alan toteuttavan tason ja johtotason ammattilaisten nakemyksia neuropsykiatri-
sesti oireilevien nuorten hoidon, tuen ja palveluiden tarpeet ammattilaisten ja monialaisen yhteis-
tydn ndkokulmasta ja miten monialaista yhteisty6ta voisi tulevaisuudessa ammattilaisten mielesta
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kehittda. Tutkimus lisaa teoreettista ja kaytannollista ymmarrystad ammattilaisten nakokulmasta tar-
koituksenmukaisesta monialaisesta yhteistydsta neuropsykiatrisesti oireilevien nuorten palvelupol-
kujen kontekstissa ja tuottaa tietoa monialaisen palvelujarjestelman kehittamisen tueksi.

Tassa tutkimushankkeeseen kuuluvassa tydpaketissa keratdan kaksi laadullista haastatteluaineis-
toa, a) fokusryhméahaastattelut toteuttavan tason ammattilaisille, ja b) fokusryhmahaastattelut joh-
totason ammattilaisille.

Tutkimuksessa kerataan fokusryhmahaastattelujen avulla sosiaalityon, nuorisopsykiatrian ja
erityispedagogiikan alan toteuttavan tason ja johtotason ammattilaisten ndkemyksia neuropsykiatri-
sesti oireilevien nuorten hoidon, tuen ja palveluiden tarpeista ammattilaisten ja monialaisen yhteis-
tyon nakokulmasta ja monialaista yhteistyon kehittamisesta. Suorina henkilGtietoina haastateltavilta
kysytaan ainoastaan nimitieto suostumuslomakkeessa, jota sailytetaan erilladn muusta aineistosta.
Lisaksi haastateltavilta (ammattilaiset) kerataan taustatietolomake, johon on keratty tieto syntyma-
vuodesta (5 vuoden aikahaarukka), nykyisesta tyotehtavasta, koulutuksesta, tyohistoriasta seka
neuropsykiatriseen oireiluun liittyvasta koulutuksesta ja kokemuksesta. Taustatietolomakkeiden
tieto kootaan Excel-tiedostoon, jota sailytetaan Turun yliopiston Taltio-verkkolevylla. Haastatte-
luissa haastateltavat saattavat kertoa tunnistettavia tietoja, jotka poistetaan litteraatioiden valmis-
tuttua. Tyontekijatason ammattilaisia haastatellaan yhteensa 24 ja johtotason ammattilaisia yh-
teensa 12.

Turun ja Kuopion yliopisto ovat yhteisrekisterinpitdjia ja asiasta tehdaan sopimus.

3. Tutkimusryhman vastuullinen yhteyshenkilo

Merja Anis
Professori
Sosiaality6
Turun yliopisto

merani@utu.fi, 050 570 8673

Riitta Vornanen

Professori

Sosiaality6

[ta-Suomen yliopisto
ritta.h.vornanen@uef.fi, 044 716 2648

4. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Turun yliopiston tietosuojavastaavan yhteysosoite: dpo@utu.fi
[t&-Suomen yliopiston tietosuojavastaavan yhteysosoite: helena.eronen@uef fi

5. Henkilot, jotka osallistuvat henkil6tietojen kasittelyyn

Merja Anis (Turun yliopisto) Riitta Vornanen (ltd-Suomen yliopisto) Annina Kaittila (Turun yliopisto),
ja Minna Kyttala (Turun yliopisto) seka Turun ja Itd-Suomen yliopistojen tyopaketteihin II-11l linkitty-
vat tutkijat (tyopaketti Il: Leena Leinonen, Minna Alin, Karoliina Lehtinen, Siiri-Liisi Kraav) (tyopa-
ketti lll: Jaanet Salminen, Miia Tuominen, Milla Rantamaki, Minna Alin, Max Karukivi, Leena Lei-
nonen, Riitta Vornanen, Anniina EKkI&f).

6. Tutkimuksen nimi seka tutkimuksen kesto
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Tutkimuksen nimi: Neuropsykiatrisesti oireilevat nuoret palvelujen pyorteissa (NEPSOS) (tyopaketit

[I-111), 11/2022—-10/2024.

HenkilGtietojen kasittelyn ajallinen kesto: Henkilotietoja sailytetdan 10 vuotta tutkimushankkeen
paattymisen jalkeen.

7. Henkilotietojen lainmukainen kasittelyperuste

Tyopaketit lI-lll: Henkil6tietoja kasitelldan seuraavan, tietosuoja-asetuksen 6(1) artiklassa mainitun,
kasittelyperusteen nojalla: tieteellinen tutkimus seka tietosuojalain 4.1 § kohdan 3 perusteella
]

8. Tutkimusmateriaaliin sisaltyvat henkilotiedot sekd suojatoimenpiteet

Tyopaketti ll: Tutkimusaineisto koostuu 15-18-vuotiaille neuropsykiatrisesti oireileville ja neuropsy-
kiatrisesti oireilevien nuorten vanhemmille tehtavista haastatteluista. Ajatuksena on, etteivat nuoret
ja vanhemmat kuuluisi samoihin perheisiin. Nuorten ja vanhempien haastattelut ovat |ahitapaami-
sina toteutettavia yksildhaastatteluja. Nuoria ja vanhempia rekrytoidaan osallistumaan tutkimuk-
seen eri organisaatioista. Nuoria etsitdan sosiaali- ja terveyspalvelujen kautta ja vanhempia poti-
lasjarjestoista. Eri kautta rekrytoimalla pyritdéan minimoimaan todennakadisyytta siita, etta haastatel-
tavat nuoret ja vanhemmat olisivat samoista perheista.

Kaikki tutkimuksessa saadut tiedot pidetaan ehdottoman luottamuksellisina ja kaikki aineistoa ka-
sittelevat tutkijat kirjoittavat vaitiolositoumuksen. Litteroituun haastatteluaineistoon voidaan myon-
taa tutkimuslupa Turun yliopiston ja Itd-Suomen yliopiston valisen sopimuksen mukaisesti tutkijoille
tai tutkinto-opiskelijoille, jotka tulevat mukaan hankkeeseen. Aineisto on jatkokaytettavissa hank-
keen tyoryhman kesken ja yhteisella sopimuksella hankkeen teemaan liittyen. Aineistoa ei luovu-
teta hankkeen ulkopuolisille tutkijoille. Haastateltavien antaman suostumuksen perusteella haastat-
telut nauhoitetaan ja litteroidaan. Litterointi ostetaan ulkopuoliselta palveluntarjoajalta, jonka aineis-
toa kasittelevat tyontekijat sitoutuvat vaitioloon.

[t&-Suomen ja Turun yliopistot vastaavat toteuttamiensa haastattelujen toimittamisesta litteroita-
vaksi. Kumpikin yliopisto vastaa tilaamiensa litteraatioiden pseudonymisoinnista poistamalla tun-
nistettavat tiedot, kuten paikannimet. Litteraation tilannut yliopisto toimittaa pseudonymisoidun litte-
raation toiselle kayttdamalla Turun yliopiston Seafile-alustaa, jossa litteroitu aineisto on henkilokoh-
taisen tunnuksen ja salasanan takana tai salattua sdhkdpostia. Nuorten ja vanhempien haastatte-
lujen yhteydessa hyddynnetddn Ecomap-diagrammia. Ecomapit pseudonymisoidaan ja niita saily-
tetdan litteraation yhteydessa.

Litteroidut haastattelut identifioidaan identifikaatiokoodilla, josta haastateltavan nimi tai henkil6tie-
dot eivat tule ilmi. Kun litteroidusta aineistosta on poistettu tunnistetiedot, sita sailytetaan ja kasitel-
Idan pseudonymisoidussa muodossa.

Turun yliopisto vastaa suostumus- ja perustietolomakkeiden arkistoinnista. Lomakkeet kootaan Ex-
cel-tiedostoon ja arkistoidaan hankkeen Taltio-verkkolevylle, jonne vain tyopaketin vastaavalla tut-
kijalla, Anniina Kaittilalla (tyopaketti Il), on paasy. lta-Suomen yliopiston tutkija toimittaa suostu-
muslomakkeet ja perustietolomakkeet Turun yliopistoon salattua sahkodpostia kayttaen.

Tutkimusaineistoa kasitellaan huolellisesti ja sen sailyttamiseen kiinnitetaan erityista huomiota. Tu-
run yliopistossa ja Ita-Suomen yliopistossa sahkdinen kirjallinen aineisto sailytetdan sahkdisella
alustalla kayttajatunnusten ja salasanojen takana. Itd-Suomen yliopisto ei sailytd henkilttietoja si-
saltavia tiedostoja (haastateltavien suostumukset), vaan niita sailytetdan ainoastaan Turun yliopis-
ton suojatulla verkkolevylla.
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Tutkimushankkeessa henkilGtietoja kerataan haastateltavan suostumuksen varmistamiseksi, ja
haastateltavien taustatietojen kartoittamiseksi. Tutkimuksessa henkilon vahvoja tunnistetietoja ovat
(1) nimi, 2) taustatiedot, kuten ika ja sukupuoli. Padaasiallisena tutkimusaineistona ovat haastatte-
luista aukikirjoitetut litteraatiot, joista kaikki tunnistetiedot poistetaan (aineisto pseudonymisoidaan).

Haastateltavan yhteystietoja sailytetaan valiaikaissailytyksena Turun ja Ita-Suomen yliopistossa.
Yhteystietoja sailytetaan verkkolevylla, jonne on paasy vain tyopaketin tutkijoilla. Yhteystietona
pyydetaan haastateltavan toiveen mukaisesti joko sahkoposti tai puhelinnumero. Tama tieto pyy-
detdan, jotta esimerkiksi haastattelijan sairastumisen yhteydessa saadaan haastatteluajankohta
siirrettya. Haastateltavien yhteystietoja sailytetaan jatkotutkimusta varten 30.12.2023 saakka. Mi-
kali haastattelut on saatu toteutettua aiemmin, yhteystiedot tuhotaan heti haastattelujen jalkeen.
Haastattelun jalkeen yhteystieto poistetaan valittbmasti. Haastateltavista keratdan taustatietolo-
makkeelle nuorista ja vanhemmista taustatiedot.

Henkildtietoja sisaltavien tietojen poistaminen tapahtuu siten, ettd vahvat henkil6on liittyvat tunnis-
tetiedot poistetaan, kuten nimi, sdhkdposti, puhelinnumero. Epasuoria tunnisteita poistetaan ja luo-
kitellaan, kuten ika. Lasta tai nuorta koskevissa asiakirjoissa henkilén nimi muutetaan muotoon
[lapsi/nuori] ja asiakirjoissa esiintyvat muut henkilét ja paikat muutetaan suhteiksi, kuten [aiti/isa],
[opettaja], [koulu] tai [sosiaalitydntekija].

Tietoa analysoidaan kvalitatiivisen aineiston kasittelyyn tarkoitetuilla tietokoneavusteisilla ohjelmilla
(Nvivo tai Atlas.ti) tai Turun yliopiston tai Ita-Suomen yliopiston salasanasuojatulla verkkolevylla
word-tiedostossa. Haastattelussa saatua tietoa ei tulla yhdistdmaan mihinkaan muuhun tietoon
(esim. rekisteri- tai asiakirjatieto).

Tyopaketti lll: Tutkimusaineisto koostuu sosiaalitydén, nuorisopsykiatrian ja

erityispedagogiikan alan toteuttavan tason ja johtotason ammattilaisille tehtavista fokusryhmahaas-
tatteluista. Toteuttavan tason ja johtotason haastattelut ovat tietoturvallisen verkko-ohjelman vali-
tyksella etayhteyksin toteutettavia fokusryhmahaastatteluja.

Kaikki tutkimuksessa saadut tiedot pidetaan ehdottoman luottamuksellisina ja kaikki aineistoa ka-
sittelevat tutkijat kirjoittavat vaitiolositoumuksen. Litteroituun haastatteluaineistoon voidaan myon-
taa tutkimuslupa Turun yliopiston ja Ita-Suomen yliopiston valisen sopimuksen mukaisesti tutkijoille
tai tutkinto-opiskelijoille, jotka tulevat mukaan hankkeeseen. Aineisto on jatkokaytettavissa hank-
keen tyoryhman kesken ja yhteisella sopimuksella hankkeen teemaan liittyen. Aineistoa ei luovu-
teta hankkeen ulkopuolisille tutkijoille. Haastateltavien antaman suostumuksen perusteella haastat-
telut nauhoitetaan ja litteroidaan. Litterointi ostetaan ulkopuoliselta palveluntarjoajalta, jonka aineis-
toa kasittelevat tydntekijat sitoutuvat vaitioloon.

Ita-Suomen ja Turun yliopistot vastaavat toteuttamiensa haastattelujen toimittamisesta litteroita-
vaksi. Kumpikin yliopisto vastaa tilaamiensa litteraatioiden pseudonymisoinnista poistamalla tun-
nistettavat tiedot, kuten paikannimet. Litteraation tilannut yliopisto toimittaa pseudonymisoidun litte-
raation toiselle kayttdmalla Turun yliopiston Seafile-alustaa, jossa litteroitu aineisto on henkilékoh-
taisen tunnuksen ja salasanan takana tai salattua sahkodpostia.

Litteroidut haastattelut identifioidaan identifikaatiokoodilla, josta haastateltavan nimi tai henkilotie-
dot eivat tule ilmi. Kun litteroidusta aineistosta on poistettu tunnistetiedot, sita sailytetdan ja kasitel-
I3an pseudonymisoidussa muodossa.

Turun yliopisto vastaa suostumus- ja perustietolomakkeiden arkistoinnista. Lomakkeet arkistoidaan
hankkeen Taltio-verkkolevylle, jonne vain tydpaketin vastaavalla tutkijalla, Minna Kyttalalla (tyopa-
ketti lll), on paasy. Lomakkeet on tallennettu kahdelle eri verkkoasemalle, eika suoria henkilttie-
toja siten sailytetd samassa paikassa kuin haastatteluja. Ita-Suomen yliopiston tutkija toimittaa
suostumuslomakkeet ja perustietolomakkeet Turun yliopistoon salattua sahkdpostia kayttaen.
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Tutkimusaineistoa kasitellaan huolellisesti ja sen sailyttdmiseen kiinnitetaan erityistd huomiota. Tu-
run yliopistossa ja lta-Suomen yliopistossa sahkodinen kirjallinen aineisto sailytetaan sahkoisella
alustalla kayttajatunnusten ja salasanojen takana. Ita-Suomen yliopisto ei sailyta henkil6tietoja si-
saltavia tiedostoja (haastateltavien suostumukset), vaan niita sailytetdan ainoastaan Turun yliopis-
ton suojatulla verkkolevylla.

Tutkimushankkeessa henkilGtietoja kerataan haastateltavan suostumuksen varmistamiseksi, ja
haastateltavien taustatietojen kartoittamiseksi. Tutkimuksessa henkilon vahvoja tunnistetietoja ovat
(1) nimi ja 2) taustatiedot. Paaasiallisena tutkimusaineistona ovat haastatteluista aukikirjoitetut litte-
raatiot, joista kaikki tunnistetiedot poistetaan (aineisto pseudonymisoidaan).

Haastateltavan yhteystietoja sailytetaan valiaikaissailytyksena Turun ja Itd&-Suomen yliopistossa.
Yhteystietoja sailytetaan verkkolevylla, jonne on paasy vain tydpaketin tutkijoilla. Yhteystietona
pyydetaan haastateltavan toiveen mukaisesti joko sahkdposti tai puhelinnumero. Tama tieto pyy-
detdan, jotta esimerkiksi haastattelijan sairastumisen yhteydessa saadaan haastatteluajankohta
siirrettya. Haastateltavien yhteystietoja sailytetaan jatkotutkimusta varten 30.12.2023 saakka. Mi-
kali haastattelut on saatu toteutettua aiemmin, yhteystiedot tuhotaan heti haastattelujen jalkeen.
Haastattelun jalkeen yhteystieto poistetaan valittomasti. Taustatietolomakkeella keratdan ammatti-
laisten taustatiedot (syntymavuosi (5 vuoden aikahaarukka), nykyinen tyétehtava, koulutus, tydhis-
toria seka neuropsykiatriseen oireiluun liittyva koulutus ja kokemus).

Henkilbtietoja sisaltavien tietojen poistaminen tapahtuu siten, etta vahvat henkil6on liittyvat tunnis-
tetiedot poistetaan, kuten nimi, sahkoposti, puhelinnumero. Epasuoria tunnisteita poistetaan ja luo-
kitellaan, kuten asema organisaatiossa. Ammattilaisen tyopaikkaa koskevissa asiakirjoissa henki-
I6n nimi muutetaan muotoon [ammattilainen] ja asiakirjoissa esiintyvat muut henkilét ja paikat muu-
tetaan suhteiksi, kuten [psykiatri], [opettaja], [osasto] tai [sosiaalitydntekija].

Tietoa analysoidaan kvalitatiivisen aineiston kasittelyyn tarkoitetuilla tietokoneavusteisilla ohjelmilla
(Nvivo tai Atlas.ti) tai Turun yliopiston tai lta-Suomen yliopiston salasanasuojatulla verkkolevylla
word-tiedostossa. Haastattelussa saatua tietoa ei tulla yhdistamaan mihinkdan muuhun tietoon
(esim. rekisteri- tai asiakirjatieto).

9. Erityiset henkilotietoryhmat (arkaluontoiset henkilotietoryhmat)

Tyopaketti ll: Tutkimuksessa kasitellaan seuraavia erityisiin henkilétietoryhmiin kuuluvia henkil®-
tietoja: nuoret. Nuorilta kerataan seuraavat tiedot perustietolomakkeisiin: sukupuoli, ika, perhe-
muoto.

Lisaksi aineistossa saattaa tulla esiin, miten nuorille suunnatut palvelut vastaavat erityisryhmien,
esimerkiksi etnisten tai kielivahemmist6jen tai vammaisten henkildiden palvelutarpeisiin.

Erityisia henkildtietoryhmia kasitelladn seuraavan, tietosuoja-asetuksen artiklaan 9(2) perustuvan,
kasittelyperusteen nojalla:

[ rekisterdidyn suostumus
[ kasittely on tarpeen rekisterdidyn elintarkeiden etujen suojaamiseksi;
kasittely on tarpeen yleista etua koskevan tehtdvan suorittamiseksi tai rekisterinpitajalle kuulu-
van julkisen vallan kayttamiseksi:
tieteellinen tai historiallinen tutkimus tai tilastollisia tarkoituksia varten;
[] tieteellisten aineistojen tai kulttuurisperinnéllisten materiaalien arkistointia varten;

Tyopaketti lll: Erityisia henkiltietoryhmia ei kasitella tutkimuksessa.
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10.Henkilotietojen keraamisen lahteet

Tyépaketit ll-lll: Tutkimusaineisto sisaltéda henkildtietona d4aninauhan haastattelusta. Aédninauha
kirjoitetaan auki tekstitiedostoksi kayttamalla litteraatiopalvelua, ja lisaksi litteraatiot tarkistetaan
vertaamalla niitd 4aninauhaan hankkeen haastatteluosiosta vastaavien tutkijoiden toimesta. Aani-
nauha tuhotaan taman jalkeen. Tutkimusaineistosta erillaan sailytettavassa haastateltavan suostu-
muksessa on tutkittavan nimitieto. Haastateltavan sosiodemografisia taustatietoja (esimerkiksi ika
ja sukupuoli) kerataan taustatietolomakkeeseen. Haastateltavilta nuorilta, vanhemmilta ja ammatti-
laisilta pyydetaan puhelinnumero/sahkdpostiosoite valiaikaissailytykseen, silta varalta, ettd haastat-
telija joutuu perumaan haastattelun. Tutkimuksessa ei keratd muita henkilétietoja.

11. Henkil6tietojen siirtaminen ja jakaminen kolmansille osapuolille

Tyopaketit ll-11l: HenkilGtietoja ei siirretd Turun yliopiston ja Itd-Suomen yliopiston tutkimusryhman
ulkopuolelle.

12. Henkil6tietojen siirtaminen EU:n tai ETA:n ulkopuolelle

Tyopaketit lI-ll: HenkilGtietoja ei siirretéd Euroopan unionin tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle.
13. Automaattinen paatoksenteko ja noudatettavat suojatoimet

Tyopaketit II-1ll: Automaattista paatdksentekoa ei toteuteta kasiteltaviin henkilétietoihin.
Henkildtietoihin sovelletaan seuraavia suojatoimia:

Aineisto on salassa pidettavaa.
Kirjalliseen materiaaliin sovellettavat suojatoimet:
Haastatteluaineisto pseudonymisoidaan, haastattelun litteraatiota sailytetaan eri
paikassa kuin taustatieto- ja suostumuslomakkeita.
IT-jarjestelmissa toteutettava henkilotietojen kasittely:
Kaikki aineisto on tallennettu Itd-Suomen ja Turun yliopistoissa siten, etta aineistoon paasevat ka-
siksi vain tyOpakettien tutkijat. Paasy aineistoon vaatii kyseisilta henkilGilta henkilokohtaisen kaytta-
jatunnuksen ja salasanan. Perustieto- ja suostumuslomakkeisiin on paasy vain Turun yliopistoon
sijoittuvilla tydpakettien vastaavilla tutkijoilla, Anniina Kaittilalla (tyopaketti Il) ja Minna Kyttalalla
(tyopaketti Ill). Haastattelujen litteraatiot, joista on poistettu kaikki tunnistettava tieto, siirretaan
henkilokohtaisen kayttajatunnuksen ja salasanan vaativan Seafile-alustan tai salatun sahkdpostin
%/ulla [t&-Suomen yliopistosta Turun yliopiston tutkijoille ja painvastoin.
Muu:

Suorien tunnistetietojen kasittely:
Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa.
[] Analysoitava aineisto sisaltaa suorat tunnistetiedot.
Perustelut:
14. Henkil6tietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jalkeen
Tyopaketit lI-1ll: Tutkimusaineisto arkistoidaan:

Turun yliopisto
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[lilman tunnistetietoja
Xtunnistetiedoin

Pseudonymisoitu tutkimusaineisto tallennetaan Turun yliopiston ja [t&-Suomen yliopiston verkkole-
vyille kymmeneksi vuodeksi. Haastattelujen litteraatioiden lisaksi sailytetaan taustatietolomakkeista
koottu Excel-tiedosto, suostumuslomakkeet seka nuorten ja vanhempien yksilohaastatteluissa tay-
tetyt Ecomap-diagrammit. Kaikki em. tiedot tuhotaan kymmenen vuoden kuluttua hankkeen paatty-
misesta.

15. Oikeutesi rekisteroityna seka naihin tehtavat poikkeamat

Tyopaketit lI-Ill: Haastateltavat voivat ottaa yhteytta saadakseen lisaa tietoja heidan tietosuoja-
asetuksen mukaisista oikeuksistaan:

Merja Anis

Assistentinkatu 7, 20500 Turku
050 570 8673

merani@utu.fi

Turun yliopiston tietosuojavastaava
+358 29 450 3009, dpo@utu.fi

Rekisteroidyn oikeuksiin tehtavat poikkeamat

Tyopaketit lI-11l: Tietosuoja-asetuksen seka kansallisen tietosuojalain nojalla rekisterdidyn oikeuk-
siin voidaan tehda tiettyja poikkeamia, kun henkilGtietojen kasittelyperusteena toimii tieteellinen tut-
kimus ja oikeuksien toteuttaminen tekisi kasittelyn tarkoituksen (tassa tapauksessa tieteellisen tut-
kimuksen) joko mahdottomaksi tai aiheuttaisi huomattavaa haittaa kasittelylle.

Tarve tehda poikkeamia rekisterdityjen oikeuksiin arvioidaan aina tapauskohtaisesti. Taman tieto-
suojaselosteen tutkimuksessa on todennakdisesti tarpeen tehda poikkeamia seuraaviin rekisteroi-
tyjen oikeuksiin:

[] Oikeus saada paasy tietoihin (Artikla 15)

[] Oikeus tietojen oikaisemiseen (Artikla 16)

[] Oikeus tietojen poistamiseen (Artikla 17)

[] Oikeus kasittelyn rajoittamiseen (Artikla 18)
[] Oikeus siirtaa tiedot jarjestelmasta (Artikla 20)
[ Vastustamisoikeus (Artikla 21)

Perusteet tehtaville poikkeamille seka tehtavien poikkeamien ulottuvuus:

¢ Kuinka tutkittavan oikeus tarkastaa tiedot toteutetaan?

Tyopaketit lI-1ll: Tutkittavan oikeutta tarkastaa tietonsa harkitaan tapauskohtaisesti. Tietojen tar-
kastamisesta vastaa tutkimushankkeen johtaja, professori Merja Anis. Haastattelujen litteraatioista
poistetaan tunnistetiedot, joten on mahdollista, ettei haastateltavaa pystyta tunnistamaan litteraati-
osta. Haastateltavan allekirjoittama suostumuslomake tallennettu verkkolevylle. Tallin allekirjoi-
tettu perustietolomake paivayksineen helpottaa tunnistamista. Jokaisesta haastateltavasta tallen-
netaan myos taustatiedot, jotka on koottu Excel-tiedostoon. Tdma helpottaa myds tunnistamista.
Mikali haastateltava pystyy tarjoamaan riittavat tunnistetiedot haastattelusta ja tutkimushankkeen
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johtaja pystyy haastateltavan luotettavasti identifioimaan, voidaan haastattelun litteraatio luovuttaa
haastateltavan tarkistettavaksi.

¢ Jos tutkittavalla on oikeus siirtaa tiedot jarjestelmasta toiseen, kuinka tama toteute-
taan?

Tyopaketit lI-lll: Oikeutta siirtaa tiedot toiseen jarjestelmaan ei sovelleta tassa tutkimuksessa.

¢ Kuinka tutkittavan oikeus oikaista/poistaa tiedot toteutetaan?

Tyopaketit ll-11l: Rekisteroity voi olla yhteydessa tutkimushankkeen johtajaan Merja Anikseen, mi-
kali toivoo tietojensa poistamista/oikaisemista. Tutkimushankkeen johtaja miettii yndessa Turun
yliopiston tietosuojavastaavan kanssa tilannekohtaisesti, miten asiassa edetaan. Mikali haastatte-
luaineiston analyysi on julkaisua varten jo kirjoitettu tai tutkimus julkaistu, ei tietoja voida pois-
taa/muokata. Tassa tilanteessa haastateltava voi kuitenkin kieltdd haastattelunsa kayton tutkimus-
aineistona myohempia tutkimusjulkaisuja ajatellen.

¢ Kuinka tutkittavan oikeus vastustaa tai rajoittaa kasittelya toteutetaan?
Tyopaketit lI-1ll: Tutkittava ottaa yhteytta tutkimushankkeen johtajaan professori Merja Anikseen
(Turun yliopisto) tai hankkeen muihin tutkijoihin, jotka toimittavat yhteydenottopyynnon professori
Anikselle.

o Kaytetaanko tutkimuksessa henkilotietojen kasittelijoita ja miten toiminta on ohjeis-
tettu?

Aineistoon paasevat kasiksi myos litterointia tekevan yrityksen tydntekija/t. Litterointipalvelu oste-
taan ulkoiselta toimijalta. Litterointitoimiston/toimistojen kanssa tehdaan salassapitosopimus seka
tietosuoja-asetuksen 28 artiklan mukainen sopimus henkilGtietojen kasittelysta

Verkkolevylle, jossa aineistoa Turun ja Itd&-Suomen yliopistoissa sailytetdan, on mahdollista paasta
myos IT-palvelujen tyontekijoilla. IT-palvelujen tyontekijat ovat kirjoittaneet vaitiolositoumuksen
omaan tydtehtavaansa liittyen Turun ja Ita-Suomen yliopistossa.

¢ Yksiloi tutkimuksessa tapahtuvat kansainviliset tietojen siirrot ja niihin liittyvat suo-
jatoimet

Tyopaketit lI-lll: Tutkimuksessa ei tapahdu kansainvalisia tiedonsiirtoja.

Oikeus valituksen tekemiseen

Sinulla on oikeus tehda valitus tietosuojavaltuutetulle, jos koet, ettd henkiltietojasi on kasitelty so-
veltuvan tietosuojalainsaadanndn vastaisesti.

Tietosuojavaltuutetun yhteystiedot:

Turun yliopisto
20014 Turun yliopisto fi
Puhelin 029 450 5000 utu.fi
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Tietosuojavaltuutetun toimisto

Kayntiosoite: Lintulahdenkuja 4, 00530 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00531 Helsinki
Puhelinvaihde: 029 566 6700

Sahkdposti (kijaamo): tietosuoja(at)om fi

Turun yliopisto
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Puhelin 029 450 5000 utu.fi



