DATASKYDDSMEDDELANDE

FOR UNDERSOKNINGEN
EU:s allmanna dataskyddsforordning, artikel 12—-14

Information fér den som deltar i forskning

| den har beskrivningen finns information om hur dina och ditt barns personuppgifter behandlas inom ra-
men for undersokningen FinBarn (FinLapset) om spadbarnsfamiljers hélsa, valfard och service. Utgangs-
punkten ar att det ar frivilligt att delta i undersokningen. Det uppstar inga negativa féljder for dig eller din
familj om ni valjer att inte delta i undersékningen eller om ni avbryter ert deltagande i undersékningen. Om
ni valjer att avbryta ert deltagande i undersékningen, kan de uppgifter som samlats in innan ni avbrutit del-
tagandet dnda anvandas i undersékningen. | punkt 17 i denna beskrivning ger vi utforligare information om
dina och din familjs rattigheter och om hur du kan paverka behandlingen av dina och ditt barns uppgifter.

1. Personuppgiftsansvarig for undersékningen

Institutet for hdlsa och valfard
PB 30

00271 Helsingfors

tfn 029 5246000

Kontaktpersoner i darenden géallande undersdkningen:

Namn: Reija Klemetti
Telefonnummer: 029 5247265
E-postadress: reija.klemetti@thl.fi

Namn: Maaret Vuorenmaa
Telefonnummer: 0295247008
E-postadress: maaret.vuorenmaa@thl.fi

2. Beskrivning av forskningsprojektet och dndamalet med behandlingen av personuppgifter

Malet med undersékningen FinBarn (FinLapset) ar att félja sma barns och deras familjers vélfard, halsa och
serviceupplevelser. Malgrupp for undersékningen ar spadbarn som ar cirka 3—6 manader gamla och deras
familjer i Finland. Information samlas in av barnets bada foradldrar med enkatformular, ur uppgifter i Kanta-
tjansterna och ur register. Resultaten av undersdkningen publiceras i THL:s webbtjanst samt i form av sta-
tistikrapporter och vetenskapliga publikationer. Enskilda personer kan inte identifieras i resultatrapporte-
ringen. Undersdkningsinformationen utnyttjas vid utveckling av tjanster for barnfamiljer, i det regionala och
nationella beslutsfattandet och i bedomningen och planeringen av den nationella social- och halsopolitiken.
Mer information om undersékningen finns pa adressen thl.fi/finlapset/vauvat.

Institutet for halsa och valfard har i egenskap av forskningsinstitut méjlighet att med anledning av denna
undersékning be om registeruppgifter som beror halsa och valfard ur register som uppratthalls av olika
myndigheter och hélso- och sjukvardsenheter med tillstand av den personuppgiftsansvarige. Registerupp-
gifterna anvands endast i forskningssyfte. Genom att utnyttja registeruppgifter stravar man efter att gora
det enklare for deltagarna genom att inte behéva be dem om de uppgifter som finns i registren.

Personuppgifter plockas ur Befolkningsregistercentralens datasystem (Adresskalla: Befolkningsdatasyste-
met, Befolkningsregistercentralen, PB 123, 00531 HELSINGFORS) Telefonnummer plockas ur informations-
systemet LeadCloud. Personuppgifter och telefonnummer anvands endast for att kontakta deltagarna och
for att sammanféra ovan namnda registeruppgifter med de svar som deltagarna gett. Efter att materialet



DATASKYDDSMEDDELANDE
FOR UNDERSOKNINGEN
EU:s allmdnna dataskyddsforordning, artikel 12—-14

sammanforts med uppgifter ur Kanta-tjdnsterna och olika register raderas direkta identifikationsuppgifter
ur undersodkningsmaterialet.

Institutet for halsa och valfard ansvarar for personuppgifterna och det undersékningsmaterial som samlas
in och forvarar och behandlar i egenskap av myndighet informationen konfidentiellt och med iakttagande
av tystnadsplikten och lagstiftningen om dataskydd. Alla personer som samlar in och behandlar uppgifterna
har tystnadsplikt.

3. Ansvarig forskningsledare eller en motsvarande grupp

Forskningschef Reija Klemetti ar ansvarig forskningsledare.

Adress: PB 30, 00271 Helsingfors
Telefonnummer: 029 524 6000 (vaxel)
E-postadress: fornamn.efternamn@thl.fi

4. Kontaktuppgifter till THL:s dataskyddsombud: tietosuoja@thl.fi
5. De som genomfor forskningen

Undersokningen genomférs av enheten Kunskapsledning och medskapande vid avdelningen for Folkhalsa
och valfard vid THL.

6. Forskningsstudiens namn, art och varaktighet
Undersokningens namn: Undersokningen FinBarn (FinLapset) — en nationell undersékning for spadbarnsfa-

miljer 2020

VvV Engangsundersokning
Vv Uppfoéljningsundersdkning

De uppgifter som samlas av deltagarna i undersokningen samlas endast en gang, men personuppgifterna,
det samlade materialet och de registeruppgifter som anslutits till detta kommer att lagras och anvandas
flera ar efter datainsamlingen. Det har mojliggor till exempel registeruppfdljning av forskningsmaterialet.
Personuppgifterna behandlas endast for anslutning av register i forskningssyfte. Registeruppfoljningsskedet
i undersokningen berdknas paga i tva ar och registeruppgifterna kommer vid behov att uppdateras under
uppfoéljningsskedet. Efter uppféljningsskedet dndras de identifierande uppgifterna till en sadan form att ob-
jektet for uppgifterna inte langre kan identifieras.

7. 7. Réttslig grund for behandlingen av personuppgifter

Personuppgifter behandlas pa féljande grund enligt artikel 6.1 i EU:s allmdnna dataskyddsférordning:

Vv Behandlingen ar nodvandig for att fullgéra en rattslig forpliktelse (artikel 6.1 c i dataskyddsférord-
ningen)

8. Kansliga personuppgifter

| undersoékningen behandlas foljande kansliga personuppgifter:

V X Halsouppgifter
Vv X Ras eller etniskt ursprung
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Behandlingen av kénsliga uppgifter grundar sig pa féljande specialvillkor i artikel 9.2 i dataskyddsférord-
ningen eller 6 § i dataskyddslagen:

VvV  Behandlingen av uppgifterna regleras i lag eller féranleds av en uppgift som direkt har alagts den
personuppgiftsansvarige i lag
9. Personuppgifter som ingar i forskningsmaterialet
En persons identifieringsuppgifter: Personbeteckning for det 3—6 manader gamla barnet, fordlderns namn,
kontaktuppgifter, kon.
Information om samlas in i forskningsmaterialet: uppgifter om hélsa och valfard samt serviceupplevelser.
Register fran vilka uppgifter samlas:

Registret over fodda barn (barnets kon, fodelsevikt och -langd, uppgifter om barnets maende, diagnoser
och néring efter fodseln fram till 7 dygns alder, uppgifter om mammans maende, diagnoser, uppfoljning
och screeningar under graviditeten samt om férlossningen och maendet efter férlossningen)

Befolkningsregistercentralen (spadbarnets personbeteckning och ordningsbokstav vid flerbérdsgraviditeter,
uppgifter om foradlderns adress, fodelsear och -stat, kon, civilstand och modersmal)

Vardanmalningsregister for halso- och sjukvarden (uppgifter om barnets diagnoser och besdk pa sjukhus
och inom 6ppenvarden)

Uppgifter om vardstod, ldkemedelsinkdp och lakemedelsersattningar som Fpa beviljat barnet och familjele-
digheter som beviljats for barnet

Uppgifter ur Kanta-tjansterna: anteckningar om barnet i Kanta-tjansterna (diagnoser och atgarder)

10. Fran vilka kallor samlas personuppgifterna

Personuppgifter plockas ur Befolkningsregistercentralens datasystem (Adresskalla: Befolkningsdatasyste-
met, Befolkningsregistercentralen, PB 123, 00531 HELSINGFORS) Telefonnummer plockas ur informations-
systemet LeadCloud.

11. Overforing eller utlimnande av uppgifter utanfér forskargruppen

Personuppgifter utlamnas eller 6verfors inte regelmassigt utanfor forskningsgruppen. Det forsknings-
material som har samlats, ur vilket personuppgifterna har avldgsnats, kan mot en forskningsplan och en

godkdnd anhallan om anvandningstillstand utldamnas for forskningsandamal.

12. Uppgifter overfors eller utlamnas inte utanfor EU eller Europeiska ekonomiska samarbets-
omradet

13. | undersdkningen gors inte automatiserat beslutsfattande
14. Principer for skydd av personuppgifter

V  Alla uppgifter ar sekretessbelagda.
De uppgifter som behandlas i datasystemen skyddas enligt féljande:

Vv anvandarkod
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VvV registrering av anvandningen
VvV l6senord
VvV  passerkontroll

Behandling av direkta identifikationsuppgifter:

VvV  Uppgifter som direkt kan identifiera en person avldagsnas i analysskedet
15. Behandling av personuppgifter efter avslutad undersokning

VvV Forskningsregistret arkiveras: utan identifieringsuppgifter i Riksarkivet tills vidare varaktigt.
16. Den registrerades rattigheter och eventuella begransningar i dessa

Dataskyddslagstiftningen garanterar deltagaren vissa rattigheter, genom vilka deltagaren kan sdkerstalla att
den grundlaggande rattigheten till integritetsskydd uppfylls. Om en deltagare vill utnyttja denna réttighet,
kontakta kirjaamo@thl.fi.

Ratt till tillgang till uppgifter (artikel 15 i dataskyddsférordningen)

Du har ratt att fa information om huruvida dina personuppgifter behandlas i undersékningen och vilka av
dina personuppgifter som behandlas i undersékningen. Om du vill kan du ocksa begéara en kopia av de per-
sonuppgifter som behandlas.

Ratt till rattelse av uppgifter (artikel 16 i dataskyddsforordningen)

Om det i dina personuppgifter finns ofullstandiga eller felaktiga uppgifter har du ratt att krava att de rattas
eller kompletteras.

Ratt till radering av uppgifter (artikel 17 i dataskyddsférordningen)

Du har ratt att krdva att dina personuppgifter raderas i foljande fall:

a) personuppgifterna ar inte langre nddvandiga fér de andamal for vilka de samlats in eller pa annat
satt behandlats

b) du aterkallar det samtycke pa vilket behandlingen har grundat sig och det inte finns andra lagliga
grunder for behandlingen

c) duinvander mot behandlingen och det saknas berattigade skal for behandlingen

d) personuppgifterna har behandlats pa olagligt satt; eller

e) personuppgifterna maste raderas for att uppfylla en rattslig forpliktelse i unionsratten eller i med-
lemsstatens nationella ratt som den personuppgiftsansvarige omfattas av.

Undantag fran rittigheterna

Undantag kan goras fran de rattigheter som beskrivs i punkt 16 om Den registrerades rattigheter och
eventuella begransningar i dessa i enlighet med motiveringar i lagstiftningen om dataskyddet till den del
rattigheterna forhindrar vetenskapliga eller historiska forskningsandamal eller sannolikt omajliggér eller
avsevart forsvarar statistiska andamal. Behovet av att avvika fran rattigheterna bedéms alltid fran fall till
fall.
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Besvarsratt

Du har ratt att framfora klagomal till Dataombudsmannens byrad om du anser att brott mot géllande data-
skyddslagstiftning har skett vid behandlingen av dina personuppgifter.

Kontaktinformation:

Dataombudsmannens byra

Besoksadress: Bangardsvagen 9, van. 6, 00520 Helsingfors
Postadress: PB 800, 00521 Helsingfors

Vaxel: 029 56 66700

Fax: 029 56 66735

E-post: tietosuoja@om.fi
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