TUTKIMUKSEN
TIETOSUOJAILMOITUS

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

Tietoa tutkimukseen osallistuvalle

Tassa selosteessa kuvataan, miten sinun ja lapsesi henkil6tietoja kasitelldan vauvaperheiden terveytta, hy-
vinvointia ja palveluja koskevassa FinLapset-tutkimuksessa. Lahtokohtaisesti tutkimukseen osallistuminen
on vapaaehtoista. Sinuun tai perheeseesi ei kohdistu mitaan negatiivista seuraamusta, jos ette osallistu tut-
kimukseen tai jos keskeytatte osallistumisen tutkimukseen. Jos keskeytatte osallistumisenne tutkimukseen,
ennen keskeytystd kerattya aineistoa voidaan kuitenkin kayttaa tutkimuksessa. Taman selosteen kohdassa
17 kerrotaan tarkemmin, mita oikeuksia sinulla ja perheelldsi on ja miten voit vaikuttaa sinun ja lapsen tie-
tojen kasittelyyn.

1. Tutkimuksen rekisterinpitdja

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
PL30

00271 Helsinki

puh. 029 524 6000

Yhteyshenkil6t tutkimusta koskevissa asioissa:

Nimi: Reija Klemetti
Puhelinnumero: 029 524 7265
Sahkopostiosoite: reija.klemetti@thl.fi

Nimi: Maaret Vuorenmaa
Puhelinnumero: 029 5247008
Sahkopostiosoite: maaret.vuorenmaa@thl.fi

2. Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkilotietojen kasittelyn tarkoitus

Taman FinLapset-tutkimuksen tavoitteena on seurata pienten lasten ja heidan perheidensa hyvinvointia,
terveytta ja palvelukokemuksia. Tutkimuksen kohdejoukko on noin 3-6 kuukauden ikdiset vauvat ja heidan
perheensa Suomessa. Tietoa keratdan kyselylomakkeilla lasten molemmilta vanhemmilta, Kanta-tiedoista
seka rekistereista. Tutkimuksen tulokset julkaistaan THL:n verkkopalvelussa, tilastoraportteina ja tieteelli-
sind julkaisuina. Yksittdiset henkilot eivat ole tunnistettavissa tulosraporteista. Tutkimustietoa hyédynne-
taan lapsiperhepalvelujen kehittdmisessa, alueellisessa ja kansallisessa paatoksenteossa seka kansallisen
sosiaali- ja terveyspolitiikan arvioinnissa ja suunnittelussa. Lisadtietoa tutkimuksesta osoitteessa thl.fi/finlap-
set/vauvat.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksella on tutkimuslaitoksena mahdollisuus pyytda tahan tutkimukseen liit-
tyen terveytta ja hyvinvointia koskevia rekisteritietoja eri viranomaisten ja terveydenhuollon yksikdiden yl-
lapitamista rekistereista rekisterinpitdjien luvalla. Rekisteritietoja kaytetddn vain tutkimustarkoituksiin. Re-
kisteritietojen kaytolla pyritddn vahentamaan vastaajaan kohdistuvaa rasitetta, silla rekistereista saatavia
tietoja ei tarvitse kysya vastaajalta suoraan.

Henkil6tiedot poimitaan Vaestorekisterikeskuksen tietojarjestelmista (Osoiteldhde: Vaestotietojarjestelms,
Vaestorekisterikeskus, PL 123 00531 HELSINKI). Puhelinnumerot poimitaan LeadCloudin tietojarjestelmista.
Henkilotietoja ja puhelinnumeroita kaytetadn vain tutkittavien yhteydenottoon seka edelld mainittujen
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rekisteritietojen yhdistamiseen tutkittavan antamiin kyselyvastauksiin. Sen jalkeen kun aineisto on yhdis-
tetty Kannasta ja rekistereistd saatavaan tietoon suorat tunnistetiedot poistetaan tutkimusaineistosta.

Henkilotiedoista ja kertyvasta tutkimusaineistosta vastaa Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, joka viranomai-
sena sailyttaa ja kasittelee tietoja luottamuksellisesti salassapitovelvollisuutta ja tietosuojalainsaadantoa
noudattaen. Kaikilla tietoja keraavilla ja kasittelevilla henkil6illa on vaitiolovelvollisuus.

3. Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai siita vastaava ryhma

Tutkimuksen vastuullisena johtajana toimii Reija Klemetti.
Osoite: PL 30, 00271 Helsinki

Puhelinnumero: 029 524 6000 (vaihde)

Sahkopostiosoite: etunimi.sukunimi@thl.fi

4. THL:n tietosuojavastaavan yhteystiedot: tietosuoja@thl.fi
5. Tutkimuksen suorittajat

Tutkimuksen suorittaa THL:n Hyvinvointiosaajat-osaston Tiedolla johtaminen ja vertaiskehittaminen -yk-
sikko.

6. Tutkimuksen nimi, luonne ja kestoaika

Tutkimuksen nimi: FinLapset-tutkimus — kansallinen vauvaperheiden tutkimus vuonna 2020

Vv Kertatutkimus
V  Seurantatutkimus

Tutkimuksessa vastaajilta kerattava tieto kerataan vain kerran, mutta henkil6tietoja, kertynytta aineistoa ja
siihen liitettyja rekisteritietoja tullaan sailyttdmaan ja kdyttamaan useita vuosia tiedonkeruun jalkeen. Tama
mahdollistaa esimerkiksi tutkimusaineiston rekisteriseurannan. Henkil6tietoja kasitelldan ainoastaan tutki-
muskayttoon liitettavien rekisterien yhdistelyissa. Tutkimuksen rekisteriseurantavaiheen arvioidaan kesta-
van kaksi vuotta ja rekisteritietoja tullaan tarpeen mukaan paivittamaan seurantavaiheen aikana. Seuranta-
vaiheen jalkeen tunnistetiedot muutetaan sellaiseen muotoon, ettei tiedon kohde ole niistd enda tunnistet-
tavissa.

7. Henkil6tietojen kasittelyn oikeusperuste

Henkilotietojen kasittelyn peruste on EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan mukaisesti seu-
raava:

V  Lakisaateisen velvoitteen noudattaminen (tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan c-alakohta)
8. Arkaluonteiset henkil6tiedot

Tutkimuksessa kasitellaan seuraavia arkaluonteisia henkilotietoja:

Vv  Terveystiedot
VvV  Rotu tai etninen alkupera

Arkaluonteisten tietojen kasittely perustuu seuraavaan tietosuoja-asetuksen 9 artiklan 2 kohdan tai tieto-
suojalain 6 §:n mukaiseen erityisehtoon:
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VvV Kasittelysta on sdddetty laissa tai johtuu valittomasti rekisterinpitdjalle sdadetysta tehtavasta
9. Mita henkil6tietoja tutkimusaineisto sisaltaa
Henkilon yksildintitiedot: 3-6 kuukauden ikdisen lapsen henkilétunnus, vanhemman nimi, yhteystiedot, su-
kupuoli.
Tutkimusaineistossa kerattavat tiedot: hyvinvointi- ja terveystiedot seka palvelukokemukset.
Rekistereistd kerattavat tiedot:

Syntyneiden lasten rekisteri (lapsen sukupuoli, syntymapaino ja -pituus, tietoja lapsen syntyman jalkeisesta
voinnista, diagnooseista ja lapsen saamasta ravinnosta 7 vrk ikdan asti, tietoja aidin raskausajan voinnista,
diagnooseista, seurannasta ja seulonnoista seka synnytyksesta ja voinnista synnytyksen jalkeen)

Vaestorekisterikeskus (vauvan henkilétunnus ja monisikidraskauksissa vauvan jarjestyskirjain, vanhemman
osoitetiedot, syntymavuosi- ja valtio, sukupuoli, siviilisdaty ja didinkieli)

Terveydenhuollon hoitoilmoitusrekisterit (tietoja lapsen sairaala- ja avoterveydenhuollon kdynneista ja
diagnooseista)

Kelan lapselle myontamat hoitotuki-, lddkeosto- ja ladkekorvaustiedot ja lapsen vuoksi myonnetyt perheva-
paat

Kanta-tiedot: lapselle kertyneet merkinnat Kantaan (diagnoosit ja toimenpiteet)
10. Mista lahteista henkilGtietoja kerataan

Henkilotiedot poimitaan Vdestorekisterikeskuksen tietojarjestelmista (Osoitelahde: Vaestotietojarjestelms,
Vaestorekisterikeskus, PL 123 00531 HELSINKI). Puhelinnumerot poimitaan LeadCloudin tietojarjestelmista.

11. Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle

Henkilotietoja ei luovuteta tai siirreta ssannénmukaisesti tutkimusryhman ulkopuolelle. Kerattya tutkimus-
aineistoa, josta henkil6tiedot on poistettu, voidaan luovuttaa tutkimussuunnitelmaa ja hyvaksyttya kaytto-
lupahakemusta vastaan tutkimustarkoituksiin.

12. Tietoja ei siirreta tai luovuteta EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle
13. Tutkimuksessa ei tehdad automatisoitua paiatoksentekoa
14. Henkilotietojen suojauksen periaatteet

VvV  Tiedot ovat salassa pidettavia.
Tietojdrjestelmissa kasiteltavat tiedot suojataan seuraavasti:

Vv kayttajatunnus

VvV  kayton rekisterointi
V  salasana

Vv kulunvalvonta

Suorien tunnistetietojen kasittely:

VvV Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa
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15. Henkilotietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jalkeen
VvV  Tutkimusrekisteri arkistoidaan: ilman tunnistetietoja Kansallisarkistoon toistaiseksi pysyvasti.
16. Rekisteroidyn oikeudet ja niiden mahdollinen rajoittaminen

Tietosuojalainsdadanto takaa tutkittavalle tiettyja oikeuksia, joilla tutkittava voi varmistaa perusoikeuksiin
kuuluvan yksityisyyden suojan toteutumisen. Jos tutkittava haluaa kdyttaa oikeuttaan, ota yhteytta kir-
jaamo@thl.fi.

Oikeus saada paasy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)

Sinulla on oikeus saada tieto siitd, kasitellddnko henkilotietojasi tutkimuksessa ja mita henkilotietojasi tutki-
muksessa kasitelldan. Voit myo6s halutessasi pyytaa jaljennodksen kasiteltavista henkilotiedoista.

Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)

Jos kasiteltavissa henkilotiedoissasi on epatarkkuuksia tai virheita, sinulla on oikeus pyytaa niiden oikaisua
tai taydennysta.

Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla)
Sinulla on oikeus vaatia henkil6tietojesi poistamista seuraavissa tapauksissa:

a) henkildtietoja ei enda tarvita niihin tarkoituksiin, joita varten ne kerattiin tai joita varten niitd muu-
toin kasiteltiin

b) peruutat suostumuksen, johon kasittely on perustunut, eika kasittelyyn ole muuta laillista perus-
tetta

c) vastustat kasittelya eika kdsittelyyn ole olemassa perusteltua syyta

d) henkilotietoja on kéasitelty lainvastaisesti; tai

e) henkilotiedot on poistettava unionin oikeuteen tai jasenvaltion lainsdddantoon perustuvan rekiste-
rinpitdjaan sovellettavan lakisdateisen velvoitteen noudattamiseksi.

Oikeuksista poikkeaminen

Tassa kohdassa 16 Rekisterdidyn oikeudet ja niiden mahdollinen rajoittaminen kuvatuista oikeuksista saa-
tetaan poiketa tietosuojaa koskevan lainsddadannén mukaisilla perusteilla siltad osin, kuin oikeudet estavat
tieteellisen tai historiallisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen tarkoituksen saavuttamisen tai vaikeutta-
vat sita suuresti. Tarvetta poiketa oikeuksista arvioidaan aina tapauskohtaisesti.

Valitusoikeus

Sinulla on oikeus tehda valitus tietosuojavaltuutetun toimistoon, mikali katsot, etta henkilotietojesi kasitte-
lyssa on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsaadantoa.

Yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

Kayntiosoite: Ratapihantie 9, 6. krs, 00520 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00521 Helsinki

Vaihde: 029 56 66700

Faksi: 029 56 66735

Sahkoposti: tietosuoja@om.fi

4/4



	TUTKIMUKSEN TIETOSUOJAILMOITUS
	Tietoa tutkimukseen osallistuvalle
	1. Tutkimuksen rekisterinpitäjä
	2. Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkilötietojen käsittelyn tarkoitus
	3.  Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai siitä vastaava ryhmä
	4. THL:n tietosuojavastaavan yhteystiedot: tietosuoja@thl.fi
	5. Tutkimuksen suorittajat
	6. Tutkimuksen nimi, luonne ja kestoaika
	7. Henkilötietojen käsittelyn oikeusperuste
	8. Arkaluonteiset henkilötiedot
	9. Mitä henkilötietoja tutkimusaineisto sisältää
	10.  Mistä lähteistä henkilötietoja kerätään
	11. Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhmän ulkopuolelle
	12. Tietoja ei siirretä tai luovuteta EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle
	13. Tutkimuksessa ei tehdä automatisoitua päätöksentekoa
	14. Henkilötietojen suojauksen periaatteet
	15. Henkilötietojen käsittely tutkimuksen päättymisen jälkeen
	16. Rekisteröidyn oikeudet ja niiden mahdollinen rajoittaminen
	Oikeus saada pääsy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)
	Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)
	Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla)
	Oikeuksista poikkeaminen
	Valitusoikeus



