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TIETOA TUTKIMUKSEEN OSALLISTUVALLE

TIETEELLISEN TUTKIMUKSEN
TIETOSUOJAILMOITUS

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

Tassa selosteessa kuvataan, miten henkiltietojasi kasitellddn Koulu-
laisten Biomonitorointi - KUOPIO- tutkimuksessa (KouBio-KUOPIO).
Lahtokohtaisesti tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista.
Sinuun ei kohdistu mitdan negatiivista seuraamusta, jos et osallistu
tutkimukseen tai jos keskeytat osallistumisesi tutkimukseen. Jos
keskeytat osallistumisesi tutkimukseen, ennen keskeytystd kerattya
aineistoa voidaan kuitenkin kdyttda tutkimuksessa. Taman selosteen
kohdassa 17 kerrotaan tarkemmin, mita oikeuksia sinulla on ja miten
voit vaikuttaa tietojesi kasittelyyn.

1. TUTKIMUKSEN REKISTERINPITAJA

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, THL
PL 30

00271 Helsinki

puh. 029 524 6000

Yhteyshenkil6 tutkimusta koskevissa asioissa:

Nimi: Hannu Kiviranta

Osoite: Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL), TETO / TEYM, PL 30,
00271 Helsinki

Puhelinnumero: 029 524 6361

Sahkopostiosoite: hannu.kiviranta@thl.fi

2. KUVAUS TUTKIMUSHANKKEESTA JA
HENKILOTIETOJEN KASITTELYN TARKOITUS

KouBio-KUOPIO -tutkimuksen tavoitteena on selvittaa kouluikaisten
lasten altistumista elinymparistdssa yleisesti esiintyville kemikaaleille
kuten ftalaateille ja bisfenoleille. Liséksi tutkimuksessa pyritaan sel-
vittdmaan voiko altistuminen ndille kemikaaleille ndkya jollain tavalla
lasten terveydessa. Tutkimus on osa laajempaa HMB4EU-hanketta.

Tutkimuksessa on valttamatonta kerata lasten henkildtiedot, jotta
tutkittavien kemiallisten analyysien tulokset ja kyselykaavakkeiden
tiedot voidaan yhdistaa eri rekistereista saataviin terveystietoihin.
Henkilotietojen kasittely perustuu yleisen edun mukaiseen tieteelli-
seen tutkimukseen.

Tutkimuksessa lapsenne henkildllisyys on ainoastaan tutkimushenki-

I6kunnan tiedossa, ja he kaikki ovat salassapitovelvollisia. Tutkimuk-
sessa kasitellaan ja henkilétiedoista tallennetaan vain tutkimuksen
tarkoituksen kannalta valttamattomat henkilétiedot. Lapsenne
nimed, henkilétunnusta, yhteystietoja tai mitdan muutakaan henki-
I6tietoja ei anneta tutkimuksen koordinaatioryhman ulkopuolisille.
Kaikkia lapseltanne kerdttavia tietoja ja otettua ndytetta kasitelladan
koodattuina, eikd hdnen tietojaan voida tunnistaa tutkimukseen liit-
tyvista tutkimustuloksista, selvityksista tai julkaisuista. Koodeja, joita
on kaytetty lapsenne henkilotietojen salaamiseen, sdilytetaan erik-
seen tutkimusrekisteristd, ja aina tietosuojatuissa tiloissa.

3. YHTEISTYOHANKKEENA TEHTAVAN TUTKIMUKSEN
OSAPUOLET JA VASTUUNJAKO

THL vastaa aineiston kerddmisestd ja yllapidosta.

Tutkimuksessa kyselylomakkeella kerdttyja tietoja mm. elintavoista
ja ravitsemuksesta, virtsandytteista analysoituja tuloksia seka rekiste-
reista kerattavia terveystietojen pohjalta muodostettavia terveyteen
liittyvid muuttujia (ei yksittdisen kdynnin syita tai tietoja) voidaan
kayttaa biomonitorointitutkimukseen, jota THL tekee yhteistydssa
eri yliopistojen ja tutkimuslaitosten kanssa Suomessa, Euroopassa ja
sen ulkopuolella. Kerattyihin tietoihin voidaan antaa yhteistyotut-
kimuksissa kdyttooikeus yhteistydkumppaneille tai tietokantoihin
(my0s EU- ja ETA-alueen ulkopuolelle), mutta aina niin, ettei niista ole
ketaan suoraan tunnistettavissa, ts. ilman nimia tai muita tunnistetie-
toja. Tallaisesta yhteistydsta tehddén aina etukateen kirjallinen sopi-
mus THL:n ja yhteisty6tahon kanssa. Mikali tietoja halutaan kédyttaa
muuhun kuin tassa tiedotteessa kuvattuun tutkimukseen, haetaan
siihen uusi eettisen toimikunnan lausunto ja viranomaisluvat seka
pyyddamme teiltd tarvittaessa uuden suostumuksen.

4. TUTKIMUKSEN VASTUULLINEN JOHTAJA TAI SIITA
VASTAAVA RYHMA
Nimi: Hannu Kiviranta

Osoite: Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL), TETO / TEYM, PL 30,
00271 Helsinki



Puhelinnumero: 029 524 6361
Sahkopostiosoite: hannu.kiviranta@thl.fi

5. TIETOSUOJAVASTAAVAN YHTEYSTIEDOT

THL:n tietosuojavastaavan sahkdpostiosoite: tietosuoja@thl.fi

6. TUTKIMUKSEN SUORITTAJAT

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen KouBio-KUOPIO -tutkimuksen
tutkijat ja tutkimusavustajat

7. TUTKIMUKSEN NIMI, LUONNE JA KESTOAIKA
Tutkimuksen nimi: KouBio-KUOPIO -tutkimus

Kertatutkimus O Seurantatutkimus
Tutkimuksen kestoaika (kuinka kauan henkilotietoja kasitellaan):

Tutkimuksen kenttavaihe on toteutetaan vuonna 2019, tutkittavilta
saatuun tietoon ja rekisteritietoon perustuvaa tutkimusta jatketaan
ainakin HBM4EU-hankkeen keston ajan vuoteen 2021 asti.

8. HENKILOTIETOJEN KASITTELYN OIKEUSPERUSTE

Henkilotietojen kasittelyn peruste on EU:n yleisen tietosuoja-asetuk-
sen 6 artiklan 1 kohdan mukaisesti seuraava:

O Tutkittavan suostumus
[0 Lakisaateisen velvoitteen noudattaminen

Yleista etua koskeva tieteellinen tai historiallinen tutkimus, tilas-
tointi tai rekisterinpitdjalle kuuluvan julkisen vallan kdytto (tietosuoja-
lain 4 §:n 3 kohta)

9. ARKALUONTEISET HENKILOTIEDOT

O Tutkimuksessa ei kasitelld arkaluonteisia henkil6tietoja.
Tutkimuksessa kasitellddn seuraavia arkaluonteisia henkilotietoja:
Rotu tai etninen alkupera

Poliittiset mielipiteet

Uskonnollinen tai filosofinen vakaumus

Ammattiliiton jasenyys

Geneettiset tiedot

O oOoo0oooag

Biometristen tietojen kasittely henkilon yksiselitteista tunnista-
mista varten

Terveystiedot

O Luonnollisen henkilon seksuaalinen kayttdytyminen tai suuntau-
tuminen

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

[0 Tutkittavan nimenomainen suostumus

Tieteellinen tai historiallinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen
tarkoitus

O Tutkimus- ja kulttuuriperintdaineiston yleishyodyllinen arkistoin-
titarkoitus

[0 Tutkittava on saattanut kasiteltavat arkaluonteiset tiedot julki-
siksi

O Kasittely on tarpeen tarkedn yleisen edun vuoksi

[0 Kasittely on tarpeen kansanterveyteen liittyvan yleisen edun

vuoksi

O Kasittelysta on saddetty laissa tai johtuu valittomasti rekisterinpi-
tajalle saddetysta tehtavasta

O Kasittelystd on saddetty laissa tai johtuu valittdmasti rekisterinpi-
tajalle saadetysta tehtavasta

10. MITA HENKILOTIETOJA TUTKIMUSAINEISTO
SISALTAA

Henkilon yksildintitietoina kerdtadn nimi, henkilétunnus ja yhteystie-
dot. Tiedot elintavoista ja ruokavaliosta kerataan kyselylomakkeella.
Eri rekisterinpitdjilta saadaan tietoja sairauksien hoidosta, vastaanot-
tokdynneistd ja toimenpiteista ja tietoja resepteistd, ostetuista laak-
keistd ja muista maksutuista etuuksista ja korvauksista.

Tutkittavilta kerdtdan virstandytteet, joista madritetaan ftalaattien ja
bisfenolien pitoisuudet.

11. MISTA LAHTEISTA HENKILOTIETOJA KERATAAN

Tutkittavan henkilétiedot (nimi, henkilétunnus ja yhteystiedot) saa-
daan vanhemmilta kysymalla.

Muita tietoja saadaan Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen rekiste-
reista (mm. tietoja sairauksien hoidosta, vastaanottokdynneista ja
toimenpiteistd), Kansaneldkelaitokselta (mm. tietoja resepteistd, oste-
tuista ladkkeista ja muista maksetuista etuuksista ja korvauksista),
Tilastokeskukselta (mm. tietoja sosioekonomisesta asemasta) ja Vdes-
torekisterikeskukselta (mm. nimi, syntymaaika ja -paikka, osoitetie-
toja, sukupuoli, didinkieli, kansalaisuus).

Virtsandytteet kerdtaan kotona vanhempien/huoltajien avustuksella.

12. TIETOJEN SIIRTO TAI LUOVUTTAMINEN
TUTKIMUSRYHMAN ULKOPUOLELLE

Tutkimuksessa kerattyja tietoja ja ndytteitd voidaan kdyttaa tutki-
mukseen, jota THL tekee yhteistydssa eli yliopistojen ja tutkimuslai-
tosten kanssa Suomessa, Euroopassa ja sen ulkopuolella. Kerattyja
tietoja voidaan luovuttaa koodattuna kansallisesti ja kansainvalisesti
yhteistyokumppaneille tai tietokantoihin, myos EU- ja ETA-alueen
ulkopuolelle (mm. USA:han, jossa tietosuojan taso ja suojatoimet voi-
vat poiketa EU:n tietosuojan tasosta). Tallaisten yhteistydtahot saavat
kayttoonsa tarvittavat tiedot ja ndytteet ilman henkildtunnistetietoja,
niin ettei yksittaista tutkittavaa voida suoraan tunnistaa.

13. TIETOJEN SIIRTO EU:N TAI EUROOPAN
TALOUSALUEEN ULKOPUOLELLE

Tutkimus on osa laajempaa Eurooppalaista HBM4EU (European
Human Biomonitoring Initiative, https://www.hbm4eu.eu/) hanketta.
Kerédttyja tietoja tullaan kdyttamaan tdman hankkeen puitteissa
EU:ssa. Mikali tietoja on tarve siirtaa yhteistyotutkimuksen merkeissa
EU/ETA-maiden ulkopuolelle, tullaan tdssa noudattamaan vallitsevaa
lainsaadantoa.

Henkilotietojen siirto EU/ETA-maiden ulkopuolelle on mahdollista
vain, jos tietyt tietosuoja-asetuksessa saddetyt edellytykset tayttyvat.
EU:n komissio voi ensinndkin tehda paatoksen siita, ettd jokin EU:n
ulkopuolinen maa tai sen alue tai tietty toimiala (esimerkiksi ladke-
teollisuus) tayttaa saman tasoiset tietosuojavaatimukset, kuin mita
EU-mailta edellytetddn. Jos komission pdatosta ei ole, saa tiedot siir-
taa vain, jos ulkopuolinen maa on hyvaksynyt ja sitoutunut EU:n laa-
timiin vakioehtoihin tietosuojasta ja tasta on tehty erillinen sopimus.
Yhdysvaltalaiset toimijat voivat my&s paasta niin sanotulle Privacy
Shield-listalle, joka tarkoittaa, etta heidan osaltaan on varmistettu
riittdva henkildtietojen suoja. Tietojen siirto voi myds perustua tutkit-
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tavan nimenomaiseen suostumukseen.

14. AUTOMATISOITU PAATOKSENTEKO

Automaattisia paatoksia ei tehda.

15. HENKILOTIETOJEN SUOJAUKSEN PERIAATTEET
1 Tiedot ovat salassa pidettavia.

Manuaalisen aineiston suojaaminen: ___

Tietojarjestelmissa kasiteltavat tiedot:

kayttdjatunnus Salasana [0 kayton rekisterdinti
kulunvalvonta

muu, mika: tunnistetiedot suojataan erilliskoodein analysointivai-
heessa

Suorien tunnistetietojen kasittely:
Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa

O Aineisto analysoidaan suorin tunnistetiedoin, koska (peruste suo-
rien tunnistetietojen sailyttamiselle):

16. ‘HENKILC')TIE'I:OJEN KASITTELY TUTKIMUKSEN
PAATTYMISEN JALKEEN

O  Tutkimusrekisteri hdvitetaan

Tutkimusrekisteri arkistoidaan:

O ilman tunnistetietoja tunnistetiedoin

Mihin aineisto arkistoidaan ja miten pitkdksi aikaa: Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen arkistoon pysyvasti

17. REKISTEROIDYN OIKEUDET JA NIIDEN
MAHDOLLINEN RAJOITTAMINEN

Tietosuojalainsdadanto takaa tutkittavalle alla mainittuja oikeuksia,
joilla tutkittava voi varmistaa perusoikeuksiin kuuluvan yksityisyyden
suojan toteutumisen.

Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)

YHTEYSTIEDOT

Tietosuojavaltuutetun toimisto

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

Vaihde: 029 56 66700

Faksi: 029 56 66735

Sahkoposti: tietosuoja@om.fi

Terveyden ja
hyvinvoinnin laitos

Adfas o

N

Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus, mikali henkil6tieto-

jen kasittely perustuu suostumukseen. Suostumuksen peruuttaminen
ei vaikuta suostumuksen perusteella ennen sen peruuttamista suori-

tetun kasittelyn lainmukaisuuteen.

Oikeus saada paasy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)

Sinulla on oikeus saada tieto siitd, kasitellddnko henkildtietojasi tutki-
muksessa ja mita henkilétietojasi tutkimuksessa kasitelladn. Voit myés
halutessasi pyytaa jaljenndksen kasiteltavista henkil6tiedoista.

Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)

Jos kasiteltdvissa henkildtiedoissasi on epatarkkuuksia tai virheitd,
sinulla on oikeus pyytaa niiden oikaisua tai tdydennysta.

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 muutoin kasiteltiin

b. peruutat suostumuksen, johon kasittely on perustunut, eika
kasittelyyn ole muuta laillista perustetta

c. vastustat kasittelyd eikd kasittelyyn ole olemassa perusteltua
syyta

d. henkildtietoja on késitelty lainvastaisesti; tai

e. henkil6tiedot on poistettava unionin oikeuteen tai jasenvaltion
lainsdadantdon perustuvan rekisterinpitdjaan sovellettavan laki-
saateisen velvoitteen noudattamiseksi.

Oikeuksista poikkeaminen

Téssa kohdassa

kuvatuista oikeuksista saatetaan poiketa tietosuojaa koskevan
lainsddadannon mukaisilla perusteilla silta osin, kuin oikeudet estavat
tieteellisen tai historiallisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen tar-
koituksen saavuttamisen tai vaikeuttavat sita suuresti. Tarvetta poi-
keta oikeuksista arvioidaan aina tapauskohtaisesti.

Valitusoikeus

Sinulla on oikeus tehda valitus tietosuojavaltuutetun toimistoon,
mikaéli katsot, etta henkilotietojesi kasittelyssa on rikottu voimassa
olevaa tietosuojalainsaadantoa.



