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Tietoa tutkimukseen osallistuvalle

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) toteuttaa FinLapset / Suomil00 -tutkimuksen, joka tuottaa tietoa
vuonna 2017 syntyneiden lasten perheiden terveydesta, hyvinvoinnista, yhteiskunnallisesta osallisuudesta,
palvelujen kaytosta ja -kokemuksista sekd naihin vaikuttavista tekijoista. Tassa selosteessa kuvataan, miten
henkilotietojasi kasitellaan FinLapset / Suomil00 -tutkimuksessa. Lahtokohtaisesti tutkimukseen
osallistuminen on vapaaehtoista. Sinuun ei kohdistu mitdan negatiivisia seuraamuksia, jos et osallistu
tutkimukseen tai jos keskeytat osallistumisesi tutkimukseen. Taman selosteen kohdassa 17 kerrotaan
tarkemmin, mita oikeuksia sinulla on ja miten voit vaikuttaa tietojesi kasittelyyn.

1. Tutkimuksen rekisterinpitaja

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, THL
PL30

00271 Helsinki

puh. 029 524 6000

Yhteyshenkilo tutkimusta koskevissa asioissa:
Maaret Vuorenmaa, erikoistutkija

Osoite: THL, PL 30, 00271 HKI

Puhelinnumero: 029 524 6000 (vaihde)
Sahkopostiosoite: etunimi.sukunimi(at)thl.fi

2. Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkilotietojen kasittelyn tarkoitus

Kyseessa on yksi tutkimushanke, joka toteutetaan THL:ssa FinLapset- ja Suomil00 -tutkimusryhmien
yhteistyona.

FinLapset / Suomil00 -tutkimuksen tavoitteena on tuottaa kattavaa ja ajankohtaista tietoa vuonna 2017
syntyneiden lasten ja perheiden terveydesta, hyvinvoinnista ja yhteiskunnallisesta osallisuudesta seka niissa
tapahtuvista muutoksista. Tutkimuksessa tarkastellaan myos lapsiperheiden perhevapaiden, sivistys-,
sosiaali- ja terveyspalvelujen kayttoa ja palvelujen kaytossa mahdollisesti tapahtuvia muutoksia. Nama ovat
osa THL:n lakisaateista tehtavaa. Tutkimusaineistoa hyodynnetdaan myds tieteellisessa tutkimuksessa.

Tama tutkimus on samalla myds THL:n valmisteleman kansallisen Suomil00-hankkeen esitutkimus, jolla
tuetaan Suomi 100-hankkeen valmistelua. Hanke on Suomen Kulttuurirahaston rahoittama ja sen tavoitteena
on tuottaa tietoa hyvinvoinnin turvaamiseksi tulevina vuosikymmenina. Varsinainen Suomil00-tiedonkeruu
tehdaan perheille, joihin syntyy vauva vuonna 2026.

Tutkimuksen perusjoukkona ovat kaikki Suomessa asuvat vuonna 2017 syntyneet lapset ja heidan viralliset
vanhempansa. Tutkimusotokseen kuuluu joka toinen vuonna 2017 syntynyt lapsi (N = 26 500) ja lapsen
viralliset vanhemmat (N = 53 000).

Tutkimusaineisto on kaksitasoinen:

1) Pelkasta rekisteriseurannasta muodostuva, yksilotasoista rekisteritietoa sisaltava aineisto, joka sisaltaa
kaikkien Suomessa asuvien vuonna 2017 syntyneiden lasten ja heidan vanhempiensa tietoja. Lisaksi
rekistereista pyritadan tunnistamaan vuonna 2017 syntyneen lapsen sisarukset ja myos heidén
rekisteritietojaan yhdistetaan tahan aineistoon. Tutkimuksessa hyodynnetaan DVV:n, THL:n, Kelan,
Opetushallituksen, Tilastokeskuksen, Verohallinnon, Oikeusrekisterikeskuksen ja Finanssivalvonnan
hallinnoimia rekisteritietoja. Tutkimusaineistoon ei yhdisteta tutkittavilta kerattavaa kyselytietoa.
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2) Vanhemmilta kerdttya kyselytietoa ja yksilotasoista, tutkimusotokseen kuuluvien vuonna 2017
syntyneiden lasten ja heidan vanhempiensa rekisteritietoa sisaltava aineisto. Lasten vanhempia
pyydetaan osallistumaan kyselytutkimukseen lapsen ollessa esikouluikdinen ja mahdollisesti
tutkimuksen edetessa uudestaan lapsen ollessa 9-10 vuoden ja 11-12 vuoden ikdinen. Kyselyn padpaino
on vanhempien kokemustiedon saamisessa seuraavista aihepiireista: 1) perheen terveys ja hyvinvointi, 2)
vanhempien jaksaminen ja arjen sujuminen, 3) vanhempien yhteiskunnallinen osallisuus ja
identifioituminen seka 4) perheen palvelujen tarve ja palvelujen riittavyys. Lapsilta itseltdan ei kerata
tietoa kyselyjen avulla. Kyselyaineistoa kasitellaan, analysoidaan ja raportoidaan myds omana
itsendisena aineistona. Lisdksi vanhemmilta kerattya kyselytietoa voidaan yhdistaa
viranomaisrekistereista poimittuihin tietoihin (DVV:n, THL:n, Kelan, Opetushallituksen ja
Tilastokeskuksen, Verohallinnon ja Finanssivalvonnan hallinnoimat rekisterit). Vastaamalla kyselyyn
vanhempi antaa suostumuksensa omien ja vuonna 2017 syntyneen lapsen rekisteritietojen ja
kyselyaineistojen yhdistamiseen. Jos lapsen molemmat vanhemmat vastaavat kyselyyn, yhdistetaan
vanhempia ja heidan lastansa koskevat tiedot toisiinsa. Lapsen sisaruksia koskevia rekisteritietoja ei
yhdisteta tutkimusaineistoon.

Tutkimuksen tulokset julkaistaan THL:n verkkosivuilla, raporteissa ja vastaavissa yleistajuisissa julkaisuissa
seka tieteellisissa vertaisarvioiduissa julkaisusarjoissa. Tutkimustietoa hyddynnetaan mm. kansallisen ja
alueellisen sosiaali- ja terveyspolitiikan arvioinnissa ja suunnittelussa.

Henkilotietoja kaytetaan tutkittavien yhteydenottoon seka edella mainittujen rekisteritietojen yhdistamiseen
tutkittavan antamiin kyselyvastauksiin. Rekisteritietojen yhdistamisen jalkeen suorat henkilotunnistetiedot
poistetaan tutkimusaineistosta. Tutkijoiden kdytossa olevasta aineistosta ei voi suoraan tunnistaa yksittaisia
tutkimushenkiloita.

Lisatietoa tutkimuksesta on saatavilla osoitteessa: thl.fi/finlapset

3. Yhteistyohankkeena tehtdavan tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako

THL toimii tietosuoja-asetuksen mukaisena rekisterinpitajana.

THL tekee tutkimusyhteistyota myos muissa organisaatioissa sijaitsevien tutkimusryhmien kanssa
tutkimusyhteistyosopimusten puitteissa. Yhteistyokumppaneille siirretdan rajattuja osa-aineistoja ilman
tunnistetietoja ja he toimivat yhteistyosopimuksen voimassaoloajan yhteisrekisterinpitajina.
Yhteisrekisterinpitdjina toimivat yhteistyokumppanit listataan taman tietosuojailmoituksen yhteyteen
liitteeseen 1.

THL vastaa kaikissa tapauksissa rekisterinpitdjan velvollisuuksista tietosuoja-asetuksessa tarkemmin
saadetylla tavalla.

Tutkittavat voivat tehda kaikki rekisterdidyn oikeuksia koskevat pyynnot THL:lle, joka tarvittaessa valittaa ne
yhteisrekisterinpitdjina toimiville kumppaneille.

4. Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai siita vastaava ryhma

Tutkimushanke toteutetaan THL:ssa FinLapset- ja Suomil00 -tutkimusryhmien yhteistyona.
Osoite: PL 30, 00271 Helsinki

Puhelinnumero: 029 524 6000 (vaihde)

Saéhkopostiosoite: etunimi.sukunimi@thl.fi

5. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

THL:n tietosuojavastaavan sahkdpostiosoite: tietosuoja@thl.fi
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6. Tutkimuksen suorittajat

Tutkimuksen suorittaa THL:n Hyvinvointivaikuttajat-osaston, Tiedolla johtaminen ja vertaiskehittaminen -
yksikdn Hyvinvointijohtamisen ja palvelujarjestelman tietopohja -tiimin FinLapset-ryhman seka
Tiedonvalittajat-osaston Biopankki-yksikdn Suomil00-ryhman tutkijat. Tietojen analysointiin ja tulosten
raportointiin osallistuu tutkijoita myos muilta THL:n osastoilta seka yhteistydorganisaatioista (ks. liite 1).

7. Tutkimuksen nimi, luonne ja kestoaika

Tutkimuksen nimi: FinLapset / Suomil00 -tutkimus vuonna 2017 syntyneiden lasten perheille

Kyseessa on seurantatutkimus, jossa yksilotasoista rekisteriaineistoa ja kyselyilla tapahtuvaa tiedonkeruuta
hyoddyntden tarkastellaan vuonna 2017 syntyneiden lasten perheiden hyvinvointia.

Vuonna 2017 syntyneen lapsen molemmille vanhemmille lahetetaan henkilokohtaisesti oma, sisalloltaan
identtinen kyselylomake vuonna 2024, jolloin lapsi on esikouluikdinen. Lapsen vanhempia saatetaan pyytaa
osallistumaan kyselytutkimukseen myos uudestaan tutkimuksen seurantavaiheen aikana.

Vuonna 2017 syntyneen lapsen ja hdanen vanhempiensa rekisteritietoja seurataan lapsen raskausajasta siihen
saakka, kun v. 2017 syntynyt lapsi tayttaa 18 vuotta. Lapsen sisarusten rekisteritietoja voidaan seurata
enintaan siihen saakka, kun sisarus tayttaa 18 vuotta. Sisarusten rekisteriseuranta alkaa kuitenkin
aikaisintaan vuonna 2017 syntyneen lapsen raskausajasta ja paattyy viimeistaan samaan aikaan, kun vuonna
2017 syntyneen lapsen seuranta.

Vuonna 2017 syntynytta lasta, lapsen sisaruksia ja vanhempia koskevia rekisteritietoja paivitetaan
seurantavaiheen aikana.

Tutkimuksen rekisteriseurannan paatyttya (viimeistaan vuonna 2040) tutkimusaineistoa sailytetaan kohdan
16 mukaisesti.

8. Henkilotietojen kasittelyn oikeusperuste

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

seuraava:

[] Tutkittavan suostumus

[] Lakisaateisen velvoitteen noudattaminen

= Yleista etua koskeva tieteellinen tai historiallinen tutkimus, tilastointi tai rekisterinpitajalle

kuuluvan julkisen vallan kaytto (tietosuojalain 4 §:n 3 kohta)

. Arkaluonteiset henkilotiedot

I:l@

Tutkimuksessa ei kasitella arkaluonteisia henkilotietoja.
Tutkimuksessa kasitelldaan seuraavia arkaluonteisia henkilotietoja:

Rotu tai etninen alkupera

Poliittiset mielipiteet

Uskonnollinen tai filosofinen vakaumus

Ammattiliiton jasenyys

Geneettiset tiedot

Biometristen tietojen kasittely henkilon yksiselitteista tunnistamista varten
Terveystiedot

Seksuaalinen kayttaytyminen

I O
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X Seksuaalinen suuntautuminen

Arkaluonteisten tietojen kasittely perustuu seuraavaan tietosuoja-asetuksen 9 artiklan 2 kohdan tai
tietosuojalain 6 &:n mukaiseen erityisehtoon:

[] Tutkittavan nimenomainen suostumus
[X] Tieteellinen tai historiallinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus
X Tutkimus- ja kulttuuriperintdaineiston yleishyddyllinen arkistointitarkoitus

[] Tutkittava on saattanut kasiteltavat arkaluonteiset tiedot julkisiksi

[X] Kasittely on tarpeen tarkean yleisen edun vuoksi

[X] Kasittely on tarpeen kansanterveyteen liittyvén yleisen edun vuoksi

[ ] Kasittelysts on saadetty laissa tai johtuu valittomasti rekisterinpitajalle saadetysta tehtavasta

X Tutkimuksessa kasitellaan rikostuomiota tai rikkomuksia koskevia tietoja.

10. Mita henkilotietoja tutkimusaineisto sisaltaa

FinLapset / Suomil00 -tutkimuksen kyselyissa kartoitetaan vanhempien arvioita omasta ja lapsensa
hyvinvoinnista, terveydesta (esim. mieliala, lapsen temperamentti, vuorovaikutus), yhteiskunnallisesta
osallisuudesta seka sivistys-, sosiaali- ja terveyspalvelujen kaytosta.

Viranomaisrekistereista kerattavat lasta ja vanhempia koskevat tiedot:
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos:

e Syntyneiden lasten rekisterin tiedot (esim. raskautta, synnytysta ja lasta koskevat seurantatiedot)

e Terveydenhuollon hoitoilmoitusrekisterin (HILMO) ja perusterveydenhuollon hoitoilmoitusrekisterin
(AvoHilmo) tiedot (esim. kdyntipdivamaara, diagnoosit ja tehdyt toimenpiteet)

e Lastensuojelurekisteri (kodin ulkopuolelle sijoituksen alkamis- ja paattymispaivamaara)

e Toimeentulorekisterin tiedot

Kansaneladkelaitos (Kela):

e Lapsiperheiden etuustiedot (esim. ditiysavustus, vanhempainraha, kotihoidon tuki tai joustava/osittainen
hoitoraha, ja yksityisen hoidon tuki)

e Kuntoutustiedot (esim. kuntoutuksen lakiperuste, kuntoutustoimenpide, diagnoosi, pdatavoite ja
korvatut kdyntikerrat)

e Kanta Reseptikeskuksen ja Kelan Reseptitiedoston tiedot (esim. ladkemaaraykset ja sairausvakuutuksesta
korvatut ladkeostot ja ldakevalmisteen ATC-koodi)

o Ladkkeiden korvausoikeustiedot (esim. alkamispaiva ja diagnoosi)

e Vammaistuet (esim. alkamispaiva ja diagnoosi)

e  Sairauspdivarahojen maksutiedot (esim. tydkyvyttomyyden alkupdiva, ammattikoodi ja diagnoosikoodi)

e  Tyottomyysturvan (esim. maksupaiva, korvausperuste ja etuuden osa), yleisen asumistuen (esim.
ratkaisupaiva, hakijan elamantilanne ja alaikaisten lasten lkm), elatustuen (esim. maksukuukausi ja
etuuden osan koodi) ja perustoimeentulotuen (esim. maksukuukausi, ammatti ja rooli
saajakotitaloudessa) maksutiedot

Tilastokeskus:

e koulutus- ja ammattitiedot, sosioekonominen asema, paaasiallinen toiminta, kotitalouden tulot,
kuolemansyyt, henkil6tietojen pitkittaisaineisto (FOLK).

Opetushallitus:

e Varhaiskasvatuksen tietovaranto, Varda (esim. varhaiskasvatuksen alkamis- ja paattymispaivamaara ja
viikkotuntimaara)
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e Esi-ja perusopetuksen tietovaranto, Koski (Esiopetuksen opiskeluoikeuksia koskeva tieto ja tieto
pidennetysta oppimisvelvollisuudesta, tukimuodot, erityisen tuen paatosjaksot

Verohallinto:

e Tulorekisteri (tietoja palkoista ja etuuksista)
Finanssivalvonta:

e ansiosidonnaiset etuudet
Oikeusrekisterikeskus:

e Rikosrekisteri (tietoa esim. sakoista)

Digi- ja vaestotietovirasto:

e Vdestotietojarjestelma (THL:n kaytossa oleva kopio): nimi, osoite, kotikunta, sukupuoli, syntymaaika ja -
paikka, syntymakotikunta, ulkomainen syntymavaltio, maahanmuuttopaivamaara, kansalaisuus,
siviilisaaty, siviilisaadyn historia, didinkieli, asiointikieli, perhesuhde, talouden henkiléluku, vanhemman
rooli, tieto siitd kenen luona lapsi asuu ja mahdollinen kuolinpdivamaara, lapsen isovanhempien
syntymavaltio.

Yksilointitieto tarvitaan viranomaisrekisterien tietopoimintaa ja eri tietojen yhdistamista varten. Varsinaisissa
analysoitavissa tutkimusaineistoissa suorat henkilotunnisteet on poistettu.

11. Mista lahteista henkilotietoja kerataan

THL, Kansanelakelaitos, Tilastokeskus, Opetushallitus, Verohallinto, Finanssivalvonta, Oikeusrekisterikeskus,
Digi- ja vaestotietovirasto, tutkittavien kyselylomakkeilla antamat tiedot.

12. Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle

Tietoja ei luovuteta tai siirreta sadannonmukaisesti tutkimusryhman ulkopuolelle. Kerattya tutkimusaineistoa
voidaan kadyttda Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta annetun lain (668/2008) mukaisesti ja siirtda
sopimusperusteisesti yhteistyokumppaneille (ks. liite 1). THL:n sisdisen tutkimuksen kriteerit tayttavasta
tutkimuksesta THL tekee itse paatoksen.

THL on siirtényt tietolupatoimivallan sosiaali- ja terveysalan tietolupaviranomaiselle (Findata), joka vastaa
ensisijaisesti THL:n ulkopuolisen hakijan tietoluvista. My6s Findatan myontamien tietolupien osalta tietojen
suunnitellun kayton ja luovutuksen tulee vastata niita tarkoituksia, joita varten tiedot on annettu.

13. Tietojen siirto EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle

Tietoja ei paasaantoisesti siirreta tai luovuteta EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle. Kayttolupa
voidaan antaa tieteellista tutkimusta tai tilastollista selvitysta varten THL:n yhteistydkumppaneille siten, etta
suoran tunnistamisen mahdollistavat tiedot on poistettu.

14. Automatisoitu paatoksenteko

Automaattisia paatoksia ei tehda.

15. Henkilotietojen suojauksen periaatteet

[X] Tiedot ovat salassa pidettavia.
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Manuaalisen aineiston suojaaminen: ___
Tietojarjestelmissa kasiteltavat tiedot:

X kayttajatunnus [X] salasana [X] kayton rekisterinti [X] kulunvalvonta
[ ] muu, mika:

Suorien tunnistetietojen kasittely:

[X] Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa
[ ] Aineisto analysoidaan suorin tunnistetiedoin, koska (peruste suorien tunnistetietojen sailyttamiselle):

16. Henkilotietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jalkeen

[ ] Tutkimusaineisto havitetaan
X Tutkimusaineisto arkistoidaan:
X ilman tunnistetietoja [ ] tunnistetiedoin

Mihin aineisto arkistoidaan ja miten pitkaksi aikaa: Kansallisarkistoon pysyvasti

17.Rekisteroidyn oikeudet ja niiden mahdollinen rajoittaminen

Tietosuojalainsaadanto takaa tutkittavalle tiettyja oikeuksia, joilla tutkittava voi varmistaa perusoikeuksiin
kuuluvan yksityisyyden suojan toteutumisen. Mikali haluat kayttaa oikeuttasi, toimi ndiden ohjeiden
mukaisesti: https://thl.fi/fi/thl/tietosuoja

Vaihtoehtoisesti ota yhteytta THL:n kirjaamoon (kirjaamo@thl.fi) tai kohdassa 1. mainittuun yhteyshenkiléon.
Jos THL ei pysty tunnistamaan sinua aineistosta, niin mm. oikeutta paasta tietoihin, oikaisuun ja poistoon ei
sovelleta.

Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)

Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus, mikali henkilotietojen kasittely perustuu suostumukseen.
Suostumuksen peruuttaminen ei vaikuta suostumuksen perusteella ennen sen peruuttamista suoritetun
kasittelyn lainmukaisuuteen.

Oikeus saada paasy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)

Sinulla on oikeus saada tieto siitd, kasitellaanko henkilotietojasi tutkimuksessa ja mita henkilGtietojasi
tutkimuksessa kasitellaan. Voit myos halutessasi pyytaa jaljennoksen kasiteltavista henkilotiedoista.

Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)

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

Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla)

Sinulla on oikeus vaatia henkilGtietojesi poistamista seuraavissa tapauksissa:

a) henkilotietoja ei enda tarvita niihin tarkoituksiin, joita varten ne kerattiin tai joita varten niita muutoin
kasiteltiin

b) peruutat suostumuksen, johon kasittely on perustunut, eika kdsittelyyn ole muuta laillista perustetta
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c) vastustat kasittelya eika kasittelyyn ole olemassa perusteltua syyta

d) henkilotietoja on kasitelty lainvastaisesti; tai

e) henkilotiedot on poistettava unionin oikeuteen tai jasenvaltion lainsdadantoon perustuvan
rekisterinpitdjaan sovellettavan lakisdateisen velvoitteen noudattamiseksi.

Oikeuksista poikkeaminen

Tassa kohdassa 17 Mita oikeuksia sinulla on ja oikeuksista poikkeaminen kuvatuista oikeuksista saatetaan
poiketa tietosuojaa koskevan lainsdadannon mukaisilla perusteilla silta osin, kuin oikeudet estavat tieteellisen
tai historiallisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen tarkoituksen saavuttamisen tai vaikeuttavat sita
suuresti. Tarvetta poiketa oikeuksista arvioidaan aina tapauskohtaisesti.

Mikali haluat kayttaa oikeuttasi, toimi ndiden ohjeiden mukaisesti: https://thl.fi/fi/thl/tietosuoja
Yhteydenotot

Mikali sinulla on kysyttdvaa oikeuksista, ota yhteytta THL:n kirjaamoon (kirjaamo@thl.fi) tai kohdassa 1.
mainittuun yhteyshenkiloon.

Oikeus saattaa asia tietosuojavaltuutetun kasiteltavaksi

Sinulla on oikeus saattaa asia tietosuojavaltuutetun toimiston kasiteltavaksi, mikali katsot, etta
henkilotietojesi kasittelyssa on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsaadantoa.

Yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

Kayntiosoite: Lintulahdenkuja 4, 00530 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00531 Helsinki
Puhelinvaihde: 029 56 66700

Sahkoposti: tietosuoja@om.fi

LIITE 1. YHTEISREKISTERINPITAJAT JA AINEISTOT

Organisaatio:
Tampereen yliopisto, Tampere


Tampereen yliopisto, Tampere
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