Dataskyddsmeddelande gallande vetenskaplig
forskning 1(8)

EU:s allmanna dataskyddsférordning,
artikel 12-14

3.11.2023

Information for den som deltar i studien

Institutet for halsa och valfard (THL) genomfor undersékningen FinBarn/Finland100, som producerar
information om halsa, valfard, delaktighet i samhallet, anvandning och upplevelser av tjanster samt faktorer
som paverkar dessa hos familjer till barn som fotts ar 2017. Denna beskrivning innehaller information om hur
dina personuppgifter behandlas i undersékningen FinBarn/Finland100. Utgangspunkten &r att det ar frivilligt
att delta studien. Det uppstar inga negativa foljder for dig om du véljer att inte delta i undersokningen eller om
du avbryter ditt deltagande i den. | punkt 17 i denna beskrivning ger vi utforligare information om dina
rattigheter och om hur du kan paverka behandlingen av dina uppgifter.

1. Personuppgiftsansvarig for undersokningen

Institutet for hdlsa och valfard, THL
PB 30

00271 Helsingfors

tfn 029 524 6000

Kontaktperson i arenden gallande undersokningen:
Maaret Vuorenmaa, specialforskare

Adress: THL, PB 30, 00271 Helsingfors
Telefonnummer: 029 524 6000 (véxel)
E-postadresser: fornamn.efternamn(at)thl.fi

2. Beskrivning av forskningsprojektet och syftet med behandlingen av
personuppgifter

Det ar fraga om ett forskningsprojekt som genomfors vid THL i samarbete mellan forskningsgrupperna
FinBarn och Finland100.

Malet med undersokningen FinBarn/Finland100 ar att producera heltackande och aktuell information om
halsa, valfard och delaktighet i samhallet hos barn fodda ar 2017 och deras familjer samt om féréndringar i
dessa. | undersékningen granskas ocksa barnfamiljernas anvéandning av familjeledigheter samt bildnings-,
social- och hélsovardstjanster och eventuella férandringar i anvéandningen av tjansterna. Dessa &r en del av
THL:s lagstadgade uppgifter. Forskningsmaterialet utnyttjas ocksa i vetenskaplig forskning.

Denna undersokning ar samtidigt ocksa en férundersékning inom det nationella Finland100-projektet som
beretts av THL och som stoder beredningen av Finland 100-projektet. Projektet finansieras av Finska
Kulturfonden och dess syfte ar att producera information for att trygga valfarden under de kommande
decennierna. Den egentliga Finland100-datainsamlingen gors for familjer som far ett barn 2026.

Populationen i undersokningen ar alla barn som ar fodda 2017 och som bor i Finland samt deras officiella
foraldrar. | urvalet ingar varannat barn som fotts 2017 (N = 26 500) och barnets officiella féraldrar (N = 53 000).

Forskningsmaterialet har tva nivaer:

1) Material som enbart bestar av registeruppfoljning och som innehaller registeruppgifter pa individniva och
som innehaller uppgifter om alla barn fédda i Finland 2017 och deras foraldrar. Dessutom stravar man
efter att identifiera syskon till ett barn som fotts 2017 och dven deras registeruppgifter kopplas till detta
material. | undersokningen utnyttjas registeruppgifter som administreras av MDB, THL, FPA,
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Utbildningsstyrelsen, Statistikcentralen, Skatteforvaltningen, Rattsregistercentralen och
Finansinspektionen. Forskningsmaterialet kombineras inte med enkatdata som samlas in av deltagarna.

2) Material som innehaller enkatdata fran féréldrarna och registeruppgifter pa individniva om barn fodda
2017 som ingar i urvalet och deras foréldrar. Barnens foraldrar ombeds delta i enkaten nar barnet ar i
forskolealdern och eventuellt pa nytt ndr undersokningen framskrider och barnet &r9-10 ar och 11-12 ar
gammalt. Tyngdpunkten i enkéaten ligger pa att fa information om féréldrarnas erfarenheter av féljande
amnesomraden: 1) familjens héalsa och valfard, 2) foraldrarnas ork och vardag, 3) foraldrarnas delaktighet i
samhallet och identifiering samt 4) familjens servicebehov och servicens tillracklighet. Information samlas
inte in av barnen sjalva med hjalp av enkéter. Enkatmaterialet behandlas, analyseras och rapporteras
ocksa som eget sjalvstandigt material. Dessutom kan enkéatdata fran foraldrarna kombineras med
uppgifter som hamtats fran myndighetsregistren (register som administreras av MDB, THL, FPA,
Utbildningsstyrelsen och Statistikcentralen, Skatteférvaltningen och Finansinspektionen). Genom att
besvara enkaten ger foraldern sitt samtycke till att egna registeruppgifter och registeruppgifter om barnet
som fotts 2017 och enkadtmaterial kombineras. Om barnets bada foraldrar besvarar enkaten kombineras
uppgifterna om foraldrarna och deras barn med varandra. Registeruppgifter om barnets syskon kopplas
inte till undersokningsmaterialet.

Resultaten av undersékningen publiceras pa THL:s webbplats, i rapporter och motsvarande allméanfattliga
publikationer samt i vetenskapliga referentgranskade publikationsserier. Forskningsinformationen utnyttjas i
bedomningen och planeringen av den nationella och regionala social- och halsopolitiken.

Personuppgifterna anvands for att kontakta deltagarna och for att sammanfora ovan ndmnda
registeruppgifter med de svar som deltagarna gett. Nar registeruppgifterna har sammanforts avlagsnas de
identifierande personuppgifterna fran forskningsmaterialet. | materialet som forskarna har tillgang till kan
inga enskilda deltagare direkt identifieras.

Mer information om undersokningen finns pa adressen: thl.fi/finlapset
3. Parter och ansvarsfordelning i forskning som genomfors som samarbetsprojekt

THL &r personuppgiftsansvarig enligt dataskyddsférordningen.

THL samarbetar ocksa med forskningsgrupper i andra organisationer inom ramen for
forskningssamarbetsavtalen. Till samarbetspartnerna dverfors begransat delmaterial utan
identifikationsuppgifter och de fungerar som gemensamt personuppgiftsansvariga under samarbetsavtalets
giltighetstid. Samarbetspartner som ar gemensamt personuppgiftsansvariga listas i bilaga 1 i samband med
detta dataskyddsmeddelande.

THL ansvarar alltid for den personuppgiftsansvariges skyldigheter pa det satt som narmare foreskrivs i
dataskyddsforordningen.

Deltagarna kan gora alla begdranden om den registrerades rattigheter till THL, som vid behov formedlar dem
till partner som ar gemensamt personuppgiftsansvariga.

4. Ansvarig ledare eller ansvarig grupp for forskningen

Forskningsprojektet genomfdrs vid THL i samarbete mellan forskningsgrupperna FinBarn och Finland100.

Adress: PB 30, 00271 Helsingfors
Telefonnummer: 029 524 6000 (vaxel)
E-postadress: etunimi.sukunimi@thl.fi
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5. Kontaktuppgifter till dataskyddsombudet
E-postadressen for THL:s dataskyddsansvarige: tietosuoja@thl.fi.

6. Undersokningens genomforare

Undersokningen genomfors av forskarna vid THL:s avdelning Folkhélsa och valfard, gruppen FinBarn i teamet
Kunskapsbas for valfardsledning och servicesystem vid enheten Kunskapsledning och medskapande samt
forskarna i gruppen Finland100 vid enheten Biobank vid avdelningen Informationsférmedlarna. Forskare frén
THL:s 6vriga avdelningar och samarbetsorganisationer deltar ocksa i analysen av uppgifterna och
rapporteringen av resultaten (se bilaga 1).

7. Undersokningens namn, art och varaktighet

Undersokningens namn: Undersékningen FinBarn/Finland100 for familjer med barn fodda 2017

Det ar fraga om en uppfdljningsundersékning dar man med hjalp av registermaterial pa individniva och
datainsamling genom enkater granskar valfarden hos familjer med barn fodda 2017.

Bada foraldrarna till ett barn som fotts 2017 far personligen ett eget frageformuldr med identiskt innehall ar
2024, da barnet ar i forskolealdern. Barnets foraldrar kan ocksa ombes att delta i enkadten pa nytt under
uppfoéljningsskedet.

Registeruppgifterna om ett barn som fétts 2017 och barnets foraldrar f6ljs upp under fran och med
graviditeten tills barnet som fotts ar 2017 fyller 18 ar. Registeruppgifter om barnets syskon kan foljas upp
hogst tills syskonet fyller 18 ar. Uppfdljningen av syskonens register inleds dock tidigast fran graviditetstiden
for ett barn som fotts 2017 och avslutas senast samtidigt som uppféljningen av ett barn som fotts 2017.

Registeruppgifterna om ett barn som fotts 2017, barnets syskon och foraldrar uppdateras under
uppfoljningsfasen.

Efter att undersdkningens registeruppféljning har avslutats (senast 2040) forvaras forskningsmaterialet i
enlighet med punkt 16.

8. Rattslig grund for behandlingen av personuppgifter

Personuppgifter behandlas pa foljande grund enligt artikel 6.1 i EU:s allmanna dataskyddsférordning:

[] Deltagarens samtycke
[] Fullgorande av en rattslig forpliktelse
X Vetenskaplig eller historisk forskning av allmant intresse, statistikforing eller utovande av offentlig

makt som hor till den personuppgiftsansvarige (4 & 3 punkten i dataskyddslagen)

9. Kansliga personuppgifter

[ ]1 undersokningen behandlas inte kansliga personuppgifter.
I undersokningen behandlas foljande kédnsliga personuppgifter:

Ras eller etniskt ursprung
Politiska asikter

Religios eller filosofisk 6vertygelse
Medlemskap i fackférbund
Genetiska uppgifter

LOOXIX
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Behandling av biometriska uppgifter for entydig identifiering av en person
Halsouppgifter

Sexuellt beteende

Sexuell laggning

XX

Behandlingen av kénsliga uppgifter grundar sig pa féljande specialvillkor i artikel 9.2 i dataskyddsférordningen
eller 6 § i dataskyddslagen:

[] Deltagarens uttryckliga samtycke
[X] Vetenskapligt eller historiskt forskningsandamal eller statistiskt andamal
[X] Arkiveringsbehov av forskningsmaterial och kulturarvsmaterial av allmant intresse

[] Deltagaren har offentliggjort de kénsliga uppgifter som behandlas

[X] Behandlingen &r nédvandig pa grund av viktigt allmént intresse

X Behandlingen ar nédvandig pa grund av allmént intresse relaterat till folkhalsan

[] 0m behandlingen féreskrivs i lag eller féranleds av en uppgift som direkt har &lagts den
personuppgiftsansvarige

X1 undersokningen behandlas uppgifter som ror fallande domar i brottmal eller vertradelser.
10. Personuppgifter som ingar i forskningsmaterialet

| enkaterna i undersékningen FinBarn/Finland100 kartlaggs foraldrarnas bedomningar av sin egen och sitt
barns valfard, halsa (t.ex. sinnesstamning, barnets temperament, interaktion), delaktighet i samhallet samt
utnyttjandet av bildnings-, social- och hélsovardstjanster.

Uppgifter om barnet och féréaldrarna som samlas in fran myndighetsregistren:
Institutet for hdlsa och valfard:

e Uppgifteriregistret dver fodda barn (t.ex. uppfoljningsuppgifter om graviditeten, férlossningen och
barnet)

e Uppgifterihalso- och sjukvardens vardanmalningsregister (HILMO) och primarvardens
vardanmalningsregister (AvoHilmo) (t.ex. besdksdatum, diagnoser och atgarder)

e Barnskyddsregistret (datum for inledande och avslutande av placering utom hemmet)

e Uppgifteriinkomstregistret

Folkpensionsanstalten (FPA):

e  Uppgifter om barnfamiljers formaner (t.ex. moderskapsunderstéd, foraldrapenning, stod for hemvard
eller flexibel/partiell vardpenning och privatvardsstod)

e Uppgifter om rehabilitering (t.ex. laggrund for rehabilitering, rehabiliteringsatgard, diagnos, huvudmal
och ersatta besok)

e Uppgifteri Kanta Receptcenter och FPA:s Receptdatabas (t.ex. lakemedelsordinationer och
lakemedelsinkdp som ersétts fran sjukforsakringen och lakemedelspreparatets ATC-kod)

e  Uppgifter om ersattningsrattigheter for lakemedel (t.ex. startdatum och diagnos)

e Handikappbidrag (t.ex. startdatum och diagnos)

e Uppgifter om utbetalning av sjukdagpenning (t.ex. startdatum for arbetsoformaga, yrkeskod och
diagnoskod)

e Uppgifter om utbetalning av utkomstskydd for arbetslosa (t.ex. betalningsdag, ersattningsgrund och del
av forman), allmant bostadsbidrag (t.ex. beslutsdatum, s6kandens livssituation och antalet minderariga
barn), underhallsstod (t.ex. utbetalningsmanad och kod for formansdelen) och grundlaggande
utkomststod (t.ex. utbetalningsmanad, yrke och roll i hushallet med utkomststod)

Statistikcentralen:



@ thi

e uppgifter om utbildning och yrke, socioekonomisk stéllning, huvudsaklig verksamhet, hushallets
inkomster, dodsorsaker, longitudinellt material med personuppgifter (FOLK)

Utbildningsstyrelsen:

e Informationsresursen inom smabarnspedagogiken Varda (t.ex. datum d& smabarnspedagogiken inleds
och avslutas och antalet veckotimmar)

e Informationsresursen inom férskoleundervisning och grundlaggande utbildning Koski (Uppgift om
forskoleundervisningens studieratter och uppgift om forlangd laroplikt, stodformer, beslutsperioder for
sarskilt stod)

Skatteforvaltningen:

e Inkomstregister (uppgifter om l6ner och férmaner)
Finansinspektionen:

e inkomstrelaterade formaner
Rattsregistercentralen:

e Straffregistret (uppgifter om t.ex. boter)
Myndigheten for digitalisering och befolkningsdata:

o Befolkningsdatasystemet (kopia som THL anvander): namn, adress, hemkommun, kon, fédelsedatum och
fodelseort, fodelsehemkommun, utlandsk fodelsestat, datum for flytt till Finland, nationalitet, civilstand,
civilstdndshistoria, modersmal, kontaktsprdk, familjeforhallande, antal personer i hushallet, foralderns
roll, uppgift om hos vem barnet bor och eventuellt dédsdatum, barnets mor-/farféraldrars fodelsestat.

Identifieringsuppgifter behovs for att hdmta uppgifter ur myndighetsregistren och kombinera olika uppgifter. |
det egentliga forskningsmaterialet som analyseras har direkta identifieringsuppgifter avlagsnats.

11.Fran vilka kallor samlas personuppgifterna

THL, Folkpensionsanstalten, Statistikcentralen, Utbildningsstyrelsen, Skatteforvaltningen,
Finansinspektionen, Rattsregistercentralen, Myndigheten for digitalisering och befolkningsdata, uppgifter som
deltagarna ldmnat pa enkater.

12. Overforande eller dverlatande av uppgifter utanfor forskargruppen

Uppgifter utldamnas eller dverfors inte regelmassigt utanfor forskningsgruppen. Det insamlade
forskningsmaterialet kan anvdndas i enlighet med lagen om Institutet for hdlsa och valfard (668/2008) och
overforas avtalsbaserat till samarbetspartnerna (se bilaga 1). THL fattar sjalv beslut om en undersokning som
uppfyller kriterierna for THL:s interna undersdkning.

THL har overfért behorigheten till datatillstandsmyndigheten inom social- och halsovarden (Findata), som i
forsta hand ansvarar for datatillstdnden for en sékande utanfér THL. Aven i fréga om datatillstdnd som beviljas
av Findata ska den planerade anvandningen och utlamnandet av uppgifter motsvara de andamal for vilka
uppgifterna har getts.



@ thi

13. Overforing av uppgifter utanfor EU eller Europeiska ekonomiska
samarbetsomradet

Uppgifter overfors eller utlamnas i regel inte utanfor EU eller Europeiska ekonomiska samarbetsomradet
Anvandningstillstand kan beviljas THL:s samarbetspartner for vetenskapliga undersékningar eller statistiska
utredningar pa sa satt att uppgifter som gor det mojligt att identifiera personer har avlagsnats.

14. Automatiserat beslutsfattande

Det férekommer inga automatiserade beslut.

15. Principer for skydd av personuppgifter

X Uppgifterna ar sekretessbelagda.
Skydd for manuellt material: ___
Uppgifter som behandlas i IT-system:

X anvandarnamn [X] 6senord [X] registrering av anvandning X passerkontroll
[ ] annat, vad:

Behandling av direkta identifikationsuppgifter:

X Direkta identifieringsuppgifter avldgsnas i analysskedet
[ ] Material analyseras med uppgifter som direkt kan identifiera en person, pa grund av (motivering till lagring
av uppgifter som direkt kan identifiera en person):

16. Behandling av personuppgifter efter avslutad undersokning

[] Forskningsmaterialet forstors
DXJForskningsmaterialet arkiveras:
X utan identifieringsuppgifter [_] med identifieringsuppgifter

Var materialet arkiveras och hur lange: Permanent i Riksarkivet

17.Den registrerades rattigheter och eventuella begransningar i dessa

Dataskyddslagstiftningen garanterar deltagaren vissa rattigheter, genom vilka deltagaren kan sakerstalla att
den grundlaggande rattigheten till integritetsskydd uppfylls. Om du vill utdva din ratt ska du folja dessa
anvisningar: https://thl.fi/sv/om-thl/dataskydd

Alternativt kan du kontakta THL:s registratorskontor (kirjaamo@thl.fi) eller den kontaktperson som namns i
punkt 1.

Om THL inte kan identifiera dig utifran materialet, tillampas inte ratten att fa tillgang till uppgifterna, rattelse
eller avlagsnande av uppgifter.

Aterkallande av samtycke (artikel 7 i dataskyddsférordningen)

Du har réatt att aterkalla ditt samtycke, om behandlingen av personuppgifterna grundar sig pa samtycke.
Aterkallandet av samtycket paverkar inte lagligheten av behandling som grundar sig p& samtycke, innan detta
aterkallas.
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Ratt till tillgang till uppgifter (artikel 15 i dataskyddsforordningen)

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 begéra en kopia av de
personuppgifter som behandlas.

Ratt till rattelse av uppgifter (artikel 16 i dataskyddsforordningen)

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

Ratt till radering av uppgifter (artikel 17 i dataskyddsforordningen)

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

a) personuppgifterna arinte langre nodvandiga for 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
medlemsstatens nationella ratt som den personuppgiftsansvarige omfattas av.

Undantag fran rattigheterna

Man kan avvika fran de rattigheter som beskrivs i denna punkt 17 Vilka rattigheter har du och avvikelser fran
rattigheterna pa grunder i enlighet med lagstiftningen om dataskydd till den del rattigheterna hindrar eller
avsevart forsvarar uppnaendet av vetenskapliga eller historiska forskningsandamal eller statistiska andamal.
Behovet av att avvika fran rattigheterna bedéms alltid fran fall till fall.

Om du vill utdva din ratt ska du folja dessa anvisningar: https://thl.fi/sv/om-thl/dataskydd
Kontaktuppgifter

Om du vill utnyttja din rattighet, kontakta THL:s registratorskontor (kijaamo@thl.fi) eller den
kontaktperson som namns i punkt 1.

Ratt att overfora arendet for behandling av dataombudsmannen

Du har réatt att 6verfora drendet for behandling av dataombudsmannens byra om du anser att brott mot
gallande dataskyddslagstiftning har skett vid behandlingen av dina personuppgifter.

Kontaktuppgifter:

Dataombudsmannens byra

Besoksadress: Fagelviksgranden 4, 00530 Helsingfors
Postadress: PB 800, 00531 Helsingfors

Vaxel: 029 56 66700

E-post: tietosuoja@om.fi
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BILAGA 1. GEMENSAMT PERSONUPPGIFTSANSVARIGA OCH MATERIAL

Organisation
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