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Tietoa Katse huulioon? -tutkimukseen osallistuvan lapsen huoltajalle
Lapsesi on osallistumassa Oulun yliopiston tekeméan tutkimukseen. Tasséd selosteessa kuvataan, miten
lapsesi henkil6tietoja kasitellaén tutkimuksessa.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Sinuun tai lapseesi ei kohdistu mitdan negatiivista
seuraamusta, jos lapsesi ei osallistu tutkimukseen tai jos han keskeyttaa osallistumisensa tutkimukseen. Jos
han keskeyttdé osallistumisensa tutkimukseen, ennen keskeytysta keréttya aineistoa voidaan kuitenkin
kayttad tutkimuksessa. Tdméan ilmoituksen kohdassa 17 kerrotaan tarkemmin, mité oikeuksia sinulla ja
lapsellasi on ja miten voit vaikuttaa lapsesi tietojen kasittelyyn.

1. Tutkimuksen rekisterinpitdja
Oulun yliopisto, PL 8000, 90014 Oulun yliopisto (Pentti Kaiteran katu 1, Linnanmaa)

Yhteyshenkil6 tutkimusta koskevissa asioissa:

Nimi: professori Kerttu Huttunen

Kayntiosoite: Pentti Kaiteran katu 1, Linnanmaan kampus, Oulu
Postiosoite: PL 1000, 90014 Oulun yliopisto

Puhelinnumero: +358 50 477 6610

Séhkopostiosoite: kerttu.huttunen(at)oulu.fi

2. Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkilttietojen kasittelyn tarkoitus

Katse huulioon? -hankkeessa tutkitaan lasten huuliolukutaitoa, sen taustatekijéitid ja puhujan ilmeen
vaikutusta huulioluvun onnistumiseen. Liséksi osalta lapsista tutkitaan katseen kohdentamista huulioluvun
aikana ja osa lapsista osallistuu kuntoutuskokeiluun, jossa harjoitellaan huuliolukutaitoa.

Tutkimuksen aikana keratdan henkil6tietoja (mm. huoltajan yhteystiedot, lapsen nimi ja ik&, tietoa lapsen
varhaisesta kielellisesta kehityksestd, lapsen mahdolliset kommunikointiin vaikuttavat diagnoosit, mitatut
kuulokynnykset, sairaalassa mitattu puheentunnistuskyky, kielellisid ja kognitiivisia taitoja kuvaavia
testipisteitd sekd katseen kohdentamista ja lapsen testauksen aikaista toimintaa kuvaavaa &énite- ja
videoaineistoa) joiden avulla tarkastellaan huulioluvun onnistumista, sen harjoittelua seka huuliolukutaitoon
liittyvia piirteitd. Lapsen testauksen aikaista toimintaa kuvaava aanite- ja videoaineisto tuhotaan heti
testipisteytyksen valmistuttua. Tietoja kasitelladn tutkimustunnuksella varustettuna eli tutkittavan nimi ei
ole nékyvissd endd aineiston analyysivaiheessa. Tutkimuksen tulokset julkaistaan ryhmaétasolla, joten
yksittaiset osallistujat eivat ole tunnistettavissa tuloksista. Henkilotietojen kasittelyn tarkoitus on tieteellisen
tutkimuksen tekeminen.

3. Yhteistyohankkeena tehtéavan tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako
Ei yhteisty6hankkeena tehtéva tutkimus. Kyseessa ei ole yhteistythanke.
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4. Tutkimuksen vastuullinen johtaja

Nimi: professori Kerttu Huttunen

Kayntisoite: Pentti Kaiteran katu 1, Linnanmaan kampus, Oulun yliopisto
Postiosoite: PL 1000, 90014 Oulun yliopisto

Puhelinnumero: +358 50 477 6610

S&hkdpostiosoite: kerttu.huttunen(at)oulu.fi

5. Tietosuojavastaavan yhteystiedot
Oulun yliopiston tietosuojavastaavan sahképostiosoite: dpo@oulu.fi.

6. Tutkimuksen suorittajat

Katse huulioon? -tutkimushankkeen tutkijat ja tutkimusavustajat kerdavét ja kasittelevat tutkimusaineistoa
seuraavasti:

Aineiston keradjat Minna Mauno, Reetta Viljanen, Elina Niemitalo-Haapola, Kerttu Huttunen, Katja Dindar,
Paivi Majaranta, Tiia Juopperi, Ada-Sofia Saukkonen, sek& mahdollisesti myds myéhemmin hankkeeseen
liittyva logopedian opiskelija NN kerdévat, tallentavat ja kasittelevét tutkittavien lasten ja heidan
vanhempiensa henkil6tietoja. Liséksi hankkeen tutkijoista Henri Olkoniemi tapaa silméanliikerekisterdinnin
yhteydessa joitakin tutkittavia lapsia ohjatessaan aineiston keradjia tutkimuksen alkuvaiheessa, mutta hén
ei kasittele lasten henkil6tietoja.

Hankkeen tutkijat Henri Olkoniemi, Ignace Hooge, Satu Saalasti, Kaisa Tiippana, Xiaobai Li ja NN
(tutkijatohtori, palkataan mydhemmin) kasittelevat lapsille testaamisen aikana esitettavissa kuva- ja
videodrsykkeissé esiintyvien aikuisten henkildtietoja (kasvot).

7. Tutkimuksen nimi, luonne ja tutkimuksen kestoaika
Tutkimuksen nimi: Katse huulioon? — Optimaalisen katseen kayttdtavan ja ilmeiden roolin tunnistaminen
kuulovammaisten ja normaalikuuloisten lasten huuliolukutaitojen tukemisessa

X (osalla tutkittavista) Kertatutkimus X (interventioon osallistuvilla) Seurantatutkimus

Tutkimuksen kestoaika (kuinka kauan henkil6tietoja kasitelladn): Tutkimuksen pilotointi alkaa lokakuussa
2022. Varsinainen aineiston kerddminen alkaa vuoden 2023 alussa ja paéattyy arviolta vuoden 2025 aikana.
Henkil6tietoja késitellaén aineiston kerdédmisen aikana seké tutkimuksen valmistumiseen eli vaitoskirjojen ja
viimeisten artikkelien valmistumiseen saakka (noin vuoteen 2029).

8. Henkilotietojen kasittelyn oikeusperuste
Henkil6tietoja kasitelladn seuraavalla yleisen tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan mukaisella
perusteella:
[ ] tutkittavan suostumus
[] rekisterinpitajan lakisaateisen velvoitteen noudattaminen
X yleista etua koskeva tieteellinen tai historiallinen tutkimus, tilastointi tai julkisen vallan kaytto
[] rekisterinpitajan tai kolmannen osapuolen oikeutettu etu (jos oikeutettu etu niin mika: )
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9. Arkaluonteiset henkil6tiedot

Tutkimuksessa késitellaén seuraavia arkaluonteisia henkildtietoja:

[] Rotu tai etninen alkupera

] Poliittiset mielipiteet

[ ] Uskonnollinen tai filosofinen vakaumus

] Ammattiliiton jasenyys

[ ] Geneettiset tiedot

(] Biometristen tietojen kasittely henkilén yksiselitteista tunnistamista varten

X Terveys
[] Luonnollisen henkildn seksuaalinen kayttaytyminen tai suuntautuminen

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

[ ] Tutkittavan suostumus

[X] Tieteellinen tai historiallinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus

[] Tutkittava on saattanut kasiteltavat arkaluonteiset tiedot julkisiksi

[ ] Muu peruste (mika?):

[] Tutkimuksessa kasitellaan rikostuomiota tai rikkomuksia koskevia tietoja.

10. Mit& henkiltietoja tutkimusaineisto sisaltaa
- Tutkittavan nimi, tutkimustunnus, sukupuoli, perheen kotikieli sek& huoltajan nimi ja yhteystiedot,
huoltajan/huoltajien koulutustaso
- Tutkittavan terveyteen liittyvia taustatietoja huoltajan raportoimana:
O taysiaikaisuus syntyessa
aistitoimintojen normaalius (mukaan lukien tieto silmélasien kaytostd) tai kuulovian aste
puheen, kielen ja motoristen taitojen normaalius
vélikorvatulehdusten maara
puheenkehitykseen, kielellisiin taitoihin ja kontaktikykyyn mahdollisesti vaikuttavat
sairaudet
o mikali lapsen kuuloa on sairaalassa tutkittu, tieto lapsen kuulokyvysté
- Erilaisten testien ja arviointimenetelmien pistemaarat
- Tutkittavan silmien liikettd kuvaava tieto (vain niilta tutkittavilta, jotka testataan lahikontaktissa)
- Lyhytaikaisesti lapsen testauksen aikaista toimintaa kuvaavaa éénite- ja videoaineistoa
(lahitestauksessa aanitallenne, etatestauksessa tietokoneen ndyton videointi), joka tuhotaan
valittdmasti tutkimuskerralla tehtyjen testien pisteytyksen tarkistamisen jalkeen.
- Tutkittavan harjoittelua kuvaavat tiedot. Sovellus keraa itseensé (lapsen kayttdmalle alylaitteelle,
jolle sovellus on asennettu) harjoitusméaraa ja harjoituksissa edistymisté koskevaa tietoa. Tamé
toteutuu vain niiden tutkittavien osalta, jotka osallistuvat huulilolukuharjoitusjaksolle.

O O0O0Oo
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11. Mista lahteista henkilttietoja kerataan

Tietoja keratéén tutkittavan henkilon huoltajan tayttaméasta suostumuslomakkeesta ja taustatietokyselysta
sekd tutkittavan suoriutumista kuvaavista mittareista, joilla tarkoitetaan erilaisia tutkittavan toimintaa
mittaavia tai rekister6ivid_testeja, arviointimenetelmid, ohjelmistoja ja laitteita.

12. HenkilGtietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhméan ulkopuolelle
Henkil6tietoja ei siirretd eiké luovuteta tutkimusryhmén ulkopuolelle.

13. Henkilotietojen siirto EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle
Ei siirreté tietoja EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle.

14. Automatisoitu paatoksenteko
Automaattisia paatoksia ei tehda.

15. HenkilGtietojen suojauksen periaatteet

[X] Tiedot ovat salassa pidettavia.

Manuaalisen aineiston suojaaminen: Lapsen nimi muutetaan tutkimustunnukseksi koodiavaimen avulla.
Aineisto sailytetdan lukituissa tiloissa, joihin vain tutkimushankkeen henkiléstolla on paasy.

Tietojarjestelmissa kasiteltavat tiedot:
X kayttajatunnus [X] salasana [_] kayton rekistersinti [ kulunvalvonta
[ ] muu, mika:

Lapsen nimi on korvattu tutkimustunnuksella ja aineisto on salasanasuojattu, myds yliopiston
verkkolevylle tehtdvissa varmuuskopioinneissa.

Suorien tunnistetietojen késittely:

X Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa

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

16.Henkil6tietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jalkeen

[ ] Henkilotietosi havitetaan

[X] Henkilotietosi arkistoidaan:
X ilman tunnistetietoja [_] tunnistetiedoin
Koodiavain tuhotaan silloin, kun aineisto siirretdan sailytettavaksi arkistoon. Aineisto
sdilytetddn Oulun yliopiston logopedian tutkimusyksikon ja CMVS-yksikén tiloissa
artikkeleiden ja vaitoskirjojen valmistumiseen saakka (arviolta vuosi 2029), minka jalkeen se
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siirretéan sailytettavaksi 10 vuoden ajan Oulun yliopiston lukituissa tiloissa sijaitsevaan
lukittuun arkistokaappiin. Tdman jélkeen aineisto tuhotaan.

17. Mité oikeuksia sinulla on ja oikeuksista poikkeaminen?

Tietosuojalainsdadannén mukaisesti tutkittavalla on tiettyja oikeuksia, joilla tutkittava voi
varmistaa perusoikeuksiin kuuluvan yksityisyyden suojan toteutumisen. Mikali tutkittava haluaa
kayttaa tassa kohdassa 17 mainittua oikeuttaan, ota yhteytta kohdassa 1 mainittuun
tutkimuksen yhteyshenkil6on

Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)

Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus, mikéli henkilotietojen kasittely perustuu
suostumukseen. Suostumuksen peruuttaminen ei vaikuta suostumuksen perusteella ennen sen
peruuttamista suoritetun k&sittelyn lainmukaisuuteen.

Oikeus pyytaa paasya tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)

Sinulla on oikeus pyytaa tietoa siitd, kasitelladnko henkildtietojasi tutkimuksessa ja mita
henkilGtietojasi tutkimuksessa kéasitelldan. Voit myos halutessasi pyytaa jaljennosta kasiteltavista
henkilGtiedoista.

Oikeus pyytaa tietojen oikaisemista (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)
Jos kasiteltavissa henkilttiedoissasi on epatarkkuuksia tai virheitd, sinulla on oikeus pyytaa niiden
oikaisua tai tdydennysta.

Oikeus pyytaa tietojen poistamista tai kasittelyn rajoittamista, oikeus vastustaa késittelya pyytaa
tietojen siirtoa jarjestelmasté toiseen (tietosuoja-asetuksen 17, 18, 20, 21 artiklat)

Voit myo6s pyytaa tutkimuksessa kaytettyjen henkildtietojesi poistamista tai niiden kasittelyn
rajoittamista seké voit vastustaa kasittelya tai pyytaa tietojesi siirtamista jarjestelmasté toiseen.

Oikeuksista poikkeaminen

Edelld tassé kohdassa 17 Mité oikeuksia sinulla on ja oikeuksista poikkeaminen mainitut oikeudet
eivat ole ehdottomia eivatka siten pade jokaisessa tapauksessa ja néista oikeuksista saatetaan
poiketa tietosuojaa koskevan lainsaddanndn mukaisesti esim. silloin kuin oikeudet estavat
tieteellisen tai historiallisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen tarkoituksen saavuttamisen tai
vaikeuttavat sita suuresti. Tarvetta poiketa oikeuksista arvioidaan aina tapauskohtaisesti.

18. Valitusoikeus
Sinulla on liséksi oikeus tehda valitus tietosuojavaltuutetun toimistoon, mikéli katsot, etta
henkilGtietojesi kasittelyssa on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsaadantoa.
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Yhteystiedot: Tietosuojavaltuutetun toimisto
Kayntiosoite: Ratapihantie 9, 6. krs, 00520 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00521 Helsinki
Vaihde: 029 56 66700
Faksi: 029 56 66735
Séhkoposti: tietosuoja@om.fi
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