Beste lezer,

Je ontvangt deze brief, omdat je eerder met je kind hebt meegedaan aan het
YOUth onderzoek. Via YOUth Baby & Kind volgden we je baby vanaf de zwanger-
schap en we hebben jullie al één of zelfs al meerdere keren terug gezien.

We willen heel graag weten hoe het nu met jullie gaat.

We hopen daarom dat je samen met je kind wil meedoen aan YOUth Next, het
vervolg op het YOUth-onderzoek. Daarin willen we de gegevens uit YOUth aan-
vullen met nieuwe informatie over je kind. Je kunt dus alleen aan YOUth Next
meedoen als je al deelnemer was van YOUth. In deze informatiebrief staat wat
meedoen voor jullie betekent.

Waar gaat het onderzoek over?

Via YOUth en YOUth Next doen we onderzoek naar de ontwikkeling van het
opgroeiende kind. We onderzoeken de relaties tussen de ontwikkeling van het
gedrag en de hersenen van je kind, zijn of haar biologische kenmerken, en de
omgeving waarin je kind opgroeit.

Hoe wordt het onderzoek uitgevoerd?

Voor YOUth Next willen we beide ouders vragen om (online) vragenlijsten in te
vullen. De vragenlijsten zijn dezelfde als in het YOUth-onderzoek (aangepast voor
de leeftijd van je kind) en gaan over jullie gezondheid en de opvoeding en ont-
wikkeling van je kind. Sommige vragen gaan over gevoelige onderwerpen zoals
alcohol- en drugsgebruik, of over jullie mentale en lichamelijke gezondheid.

Online vragenlijsten

We vragen beide ouders een aantal online vragenlijsten over zichzelf in te vullen
(ongeveer 5 tot 10 minuten per persoon). Daarnaast vragen we één van beiden de
vragenlijsten over het kind in te vullen (ongeveer 1 uur). De vragenlijsten ontvang
je digitaal, nadat je het toestemmingsformulier (via de link in de e-mail) hebt
getekend.

Wat betekent meedoen voor jou en je kind?

Het invullen van de vragenlijsten kost tijd, en meedoen aan YOUth Next levert
geen persoonlijk voordeel op. Je draagt wel bij aan het vergroten van onze
wetenschappelijke kennis over de ontwikkeling van kinderen. De uitkomsten van
YOUth en YOUth Next kunnen kinderen in de toekomst helpen, bijvoorbeeld om
zorg en onderwijs te verbeteren.
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Krijg ik een vergoeding?

ledere deelnemende ouder krijgt een digitale cadeaubon van Yesty (https://ca-
deau.yesty.nl) van € 15,- voor deelname aan het vragenlijstonderzoek, zodra dat is
afgerond.

Wie zijn de onderzoekers?

YOUth Next is een wetenschappelijk onderzoek van de Universiteit Utrecht en het
Universitair Medisch Centrum Utrecht. Het YOUth Next team wordt geleid door
hoofdonderzoeker Professor Chantal Kemner van de Universiteit Utrecht.

We streven ernaar om de onderzoekgegevens te delen met andere onderzoekers.
Onderzoekers mogen jouw gegevens gebruiken voor hun eigen onderzoek naar
de ontwikkeling van opgroeiende kinderen. De gegevens zullen eerst zo veel
mogelijk geanonimiseerd worden (zie voor meer informatie de bijlage ‘Persoons-
gegevens’).

Doe je mee?

Deelname is vrijwillig. Als je mee wilt doen, vul je de toestemmingsverklaring in
via de link in de e-mail. Het onderzoek bevat ook informatie over jullie kind en
daarom hebben we toestemming van beide ouders nodig.

Als je niet mee wilt doen, dan hoef je verder niets te doen. Ook tijdens het onder-
zoek kan je op elk gewenst moment stoppen. Je hoeft nooit te zeggen waarom je
niet mee wilt doen, of waarom je wilt stoppen.

Wat gebeurt er met mijn gegevens?

We hebben voor dit onderzoek je contactgegevens nodig, en tijdens het
onderzoek verzamelen we via de vragenlijsten nog meer gegevens. We willen
de informatie van YOUth kunnen koppelen aan informatie van het YOUth Next
onderzoek. Zo kunnen we de verzamelde gegevens aanvullen met nieuwe
informatie over jou en je kind.

Hoe we met al deze gegevens omgaan staat vermeld in de bijlage ‘Persoons-
gegevens'.

Heb je nog vragen? Neem dan contact op met onze medewerkers via
YOUthonderzoek@uu.nl.

Met vriendelijke groet,
Het YOUth Next team

Dit onderzoek is goedgekeurd door de Facultaire Ethische Toetsingscommissie — Faculteit
Sociale Wetenschappen (FETC-FSW) van de Universiteit Utrecht. Heb je een klacht over de
manier waarop dit onderzoek wordt uitgevoerd? Neem dan contact op met de klachten-
functionaris van de FETC, e-mail: klachtenfunctionaris-fetcsocwet@uu.nl. Vermeld daarbij
het referentienummer: 24-0311.
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Binnen het YOUth Next onderzoek werken we met per-
soonsgegevens. Persoonsgegevens zijn gegevens die
iets over jou of je kind zeggen. Bijvoorbeeld je naam of
adres, maar ook je antwoorden op de vragenlijsten.

Omdat we met persoonsgegevens werken, geldt de
Algemene Verordening Gegevensbescherming (AVG).
De AVG is een Europese wet die jou als deelnemer
bepaalde rechten geeft. Zo heb je bijvoorbeeld recht
op goede informatie over het onderzoek. Vandaar deze
brief.

Welke persoonsgegevens verzamelen wij?

We verzamelen de volgende persoonsgegevens van

deelnemers:

- Namen en contactgegevens. Deze hebben we nodig
om contact te kunnen opnemen met deelnemers aan
het onderzoek.

« Antwoorden op de vragenlijsten. Sommige vragen
gaan over gevoelige onderwerpen zoals alcohol- of
drugsgebruik, of over jullie mentale en lichamelijke
gezondheid. Antwoorden op de vragenlijsten noe-
men we de onderzoeksinformatie.

Wat gebeurt er met de persoonsgegevens van
deelnemers?

In de gegevens die onderzoekers krijgen zijn de namen
en contactgegevens vervangen door een code. Weten-
schappers kunnen daarom de onderzoeksinformatie
niet herleiden naar jou of je kind. Dit proces noemen
we “pseudonimiseren”. Gegevens in rapporten en publi-
caties zijn daarom niet tot jullie te herleiden. Er wordt
ook een sleutelbestand aangemaakt waarin namen en
contactgegevens worden gekoppeld aan de code.

De gepseudonomiseerde informatie wordt opgeslagen
in een goed beveiligd computersysteem van de Univer-
siteit Utrecht. Namen en contactgegevens worden na
afloop van het onderzoek maximaal 22 jaar bewaard,
om zo opnieuw contact op te kunnen nemen voor nieu-
we metingen. Geanonimiseerde onderzoeksinformatie
wordt na afloop voor onbeperkte tijd bewaard. Via

het toestemmingsformulier vragen we onder andere

je toestemming voor het gebruik van deze geanonimi-
seerde onderzoeksgegevens.

Bijlage Persoonsgegevens

Wie kunnen jouw persoonsgegevens bekijken?

Alleen de projectleider en de datamanager hebben
toegang tot het sleutelbestand. Deze medewerkers
zijn verplicht om jouw gegevens geheim te houden.
We maken jouw persoonsgegevens zoveel mogelijk
anoniem; daarna kunnen we ze delen met andere
onderzoekers of organisaties. We delen de onderzoeks-
informatie alleen met onderzoekers die onderzoek
doen naar de ontwikkeling van opgroeiende kinderen.
Dit onderzoek kan bijvoorbeeld betrekking hebben op
de ontwikkeling van de hersenen en het gedrag, even-
als de invloed van biologische en omgevingsfactoren.

Onderzoekers van binnen en buiten de Universiteit
Utrecht mogen de gecodeerde gegevens ook ge-
bruiken voor onderzoek. Dit kunnen onderzoekers/
instellingen zijn in landen binnen de EU waar de AVG
ook van toepassing is. Als we samenwerken met on-
derzoekers/instellingen in landen buiten de EU waar
de AVG niet geldt, doen we dat alleen als we kunnen
waarborgen dat gegevens veilig gedeeld en passend
beschermd kunnen worden conform de AVG. Wanneer
dit niet mogelijk is, delen we de gegevens niet buiten
de EU.

Mogen we jouw persoonsgegevens gebruiken?

We vragen je om toestemming te geven voor het
gebruik van de persoonsgegevens van jou en je kind
(via de link in de mail vind je de toestemmingsverkla-
ring), voordat we je de vragenlijst toesturen. Je bent
niet verplicht om toestemming te geven. Als je géén
toestemming geeft, heeft dat geen negatieve gevolgen
voor jou. En als je wél toestemming geeft, dan kan je
die toestemming altijd weer intrekken. In dat geval
zullen we al jouw gegevens van YOUth Next wissen.
Maar alles wat we tot dan toe met jouw persoonsgege-
vens hebben gedaan, mogen we laten zoals het is. We
hoeven het gebruik van jouw persoonsgegevens dus
niet met terugwerkende kracht ongedaan te maken.
Je hoeft nooit te zeggen waarom je geen toestemming
geeft, of waarom je jouw toestemming intrekt.



Bijlage Persoonsgegevens

Wil je jouw toestemming intrekken? Neem contact op
met het YOUth Next team (YOUthonderzoek@uu.nl) of
vul het Formulier privacy verzoek (https://forms.uu.nl/
universiteitutrecht/formulier_privacy_verzoek) in. Ver-
meld daarbij alsjeblieft de naam van het onderzoek, en
het referentienummer: 24-0311.

Je hebt ook het recht om een klacht in te dienen.
Daarvoor kan je terecht bij onze klachtenfunctionaris
(klachtenfunctionaris-fetcsocwet@uu.nl) of bij onze
functionaris voor gegevensbescherming (fg@uu.nl).
Kom je er met ons niet uit? Dan kan je een klacht
indienen bij de Autoriteit Persoonsgegevens.

Contactgegevens

Onderzoeker

Het YOUth Next team
Prof. Dr. Chantal Kemner
YOUthonderzoek@uu.nl

Universiteit Utrecht

Faculteit Sociale Wetenschappen
Heidelberglaan 1

3584 CS Utrecht

Meer informatie

Voor deelnemers aan wetenschappelijk onderzoek
heeft de Universiteit Utrecht een privacyverklaring
geschreven. Daarin vind je veel meer informatie over
de manier waarop wij omgaan met de persoons-
gegevens van deelnemers. Scan de QR-code of ga
naar uu-privacy-statement.
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