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TIEDOTE TUTKIMUKSESTA (alaikäisen huoltajalle)

Rasopatiat Suomessa – kyselytutkimus potilaille

Pyyntö osallistua tutkimukseen

Sinua ja huollettavaasi pyydetään mukaan tutkimukseen, jossa tutkitaan suomenkielisten potilaiden, joilla on todettu rasopatia (eli esim. Noonan- tai CFC-oireyhtymä) omaa käsitystä oireyhtymästä ja sen vaikutuksesta fyysiseen ja psyykkisen terveyteen, elämänlaatuun ja toimintakykyyn. Tämä tiedote kuvaa tutkimusta ja siihen osallistumista. 

Tähän tutkimukseen voivat osallistua yli 7-vuotiaat suomenkieliset potilaat, joilla on todettu rasopatia, ja heidän huoltajansa.

Vapaaehtoisuus ja suostumus

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. 

7-14 -vuotiaan alaikäisen suostumuksen tutkimukseen antaa huoltaja vastaamalla kyselyyn keskusteltuaan lapsen kanssa. Yli 15-vuotias nuori päättää itse osallistumisestaan tutkimukseen, ja kertoo kyselyn alussa omasta ja huoltajan suostumuksesta (kyllä tai ei vaihtoehdoin).

Voitte keskeyttää tutkimukseen osallistumisen milloin tahansa ilman kielteisiä vaikutuksia. Tiedot kerätään ilman suoria tunnistetietoja eikä jo annettuja tietoja voi sen vuoksi enää jälkikäteen poistaa aineistosta.  


Tutkimuksen toteuttaja ja rahoittaja 

[bookmark: _Hlk200970041]Tämän tutkimuksen toteuttavat LK Reea Siikala (TY), sosiaalipolitiikan dosentti Milla Salin (TY), perinnöllisyyshoitaja Ulla Parisaari (Norio-keskus) ja tutkimuksesta vastaava henkilö on dosentti, perinnöllisyyslääketieteen erikoislääkäri Kristiina Avela (TY). Koko työryhmä on suunnitellut yhdessä kysymykset. Reea Siikala toteuttaa käytännössä kyselyn tekemisen.  Reea Siikala, Milla Salin ja Kristiina Avela analysoivat tulokset yhdessä ja kirjoittavat niiden perusteella tieteellisen julkaisun.

Tutkimusta rahoittaa Päivikki ja Sakari Sohlbergin säätiö.


Tutkimuksen kulku
 
Tutkimuksessa esitetään kysymyksiä sekä alaikäiselle tutkittavalle että hänen huoltajalleen. Voitte vastata kyselyyn oheisella verkkokyselylomakkeella, johon QR-linkki vie. Kysely toteutetaan ilman suoria tunnistetietoja. Vastaaminen vie noin 10-15 minuuttia. Tutkimus toteutetaan 15.10.2025 – 15.10.2027. 

Tutkimuksesta mahdollisesti aiheutuvat hyödyt ja haitat

Tutkimukseen osallistuville ei koidu välitöntä hyötyä, mutta osallistumalla tutkimukseen autatte meitä saamaan lisää tietoa tutkittavien terveydestä, toimintakyvystä ja elämänlaadusta. Tutkimuksen tulokset välitetään tutkittavien tietoon suomalaisen potilasjärjestön kautta erikseen sovittavalla tavalla.

Potilaiden, joilla on rasopatia, toimintakykyä ja elämänlaatua on tutkittu vain vähän maailmalla ja Suomessa ei lainkaan. Tutkimuksella kartoitetaan myös mitä palveluita tutkittavat kokevat tarvitsevansa enemmän kuin yhteiskunta tarjoaa tällä hetkellä. 

Jos tämä tutkimus nostaa esille keskustelutarpeen, voitte olla yhteydessä tutkimuksesta vastaavaan tutkijaan, Kristiina Avelaan (yhteystiedot alla), joka ohjaa tutkittavan eteenpäin esim. julkiseen terveydenhuoltoon tai muuhun soveltuvaan palveluun.

Tutkimuksesta maksettavat korvaukset

Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota. 


Henkilötietojen käsittely

Tutkimuksessa saadut tiedot ovat luottamuksellisia. Kaikki tutkijat ovat allekirjoittaneet salassapitosopimuksen. Tutkimus toteutetaan Turun yliopiston työasemilla. Tutkimuksessa kerättäviä henkilötietoja käsitellään tietosuoja-asetuksen mukaisesti (ks. tietosuojaseloste). Tutkittavia ei voida tunnistaa tutkimuksen tuloksista tai julkaisuista.  

Tutkimusaineiston säilyttäminen ja tutkimustulosten raportointi

Tutkimuksessa kerätyt aineistot säilytetään Turun yliopiston webropol-tietokannassa ja tutkijoiden työasemilla sekä UTU Seafile -palvelimella (varmuuskopiot). Tutkimusaineistoja säilytetään 5 vuotta Turun yliopiston linjauksen mukaisesti.  

Tutkimustulokset raportoidaan lääketieteellisessä julkaisusarjassa.  

Lisätietojen antajan yhteystiedot

Sinulla on mahdollisuus kysyä tutkimukseen liittyviä lisätietoja: Kristiina Avela, vastaava tutkija, kts. yst. yhteistiedot alla.  
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