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TIEDOTE TUTKIMUKSESTA (lapsi 7-14v)

Rasopatiat Suomessa – kyselytutkimus 

Hei!

Sinua ja huoltajaasi pyydetään mukaan kyselytutkimukseen, koska sinulla on Noonanin oireyhtymä, CFC-oireyhtymä, Costellon oireyhtymä tai jokin muu rasopatia. Rasopatiat ovat harvinaisia sairauksia, jotka vaikuttavat kehoon monin eri tavoin.


Osallistuminen on vapaaehtoista

Saat itse päättää, haluatko osallistua tutkimukseen. Myös huoltajasi (esimerkiksi äitisi tai isäsi) täytyy antaa suostumus.

Voit milloin tahansa lopettaa osallistumisen. Se ei vaikuta sinuun mitenkään huonolla tavalla.

Kuka tutkimuksen tekee? 

Tutkimusta tekevät tutkijat Turun yliopistosta ja Norio-keskuksesta:

Reea Siikala

Milla Salin

Kristiina Avela

Ulla Parisaari 

He ovat yhdessä suunnitelleet kyselykysymykset. Reea Siikala kerää vastaukset. Tutkijat kirjoittavat yhdessä tutkimuksen tuloksista jutun. Jutussa kerrotaan, mitä tutkimuksessa opittiin.

Tutkimusta tukee Päivikki ja Sakari Sohlbergin säätiö.

Miten tutkimus toimii?
 
Tutkimukseen kuuluu verkkokysely, jossa on kysymyksiä sinulle ja huoltajallesi.

Kyselyyn pääsee QR-koodilla tai linkillä.

Kyselyssä ei kysytä sinun nimeäsi, syntymäaikaasi tai henkilötunnustasi.

Vastaamiseen menee noin 10–15 minuuttia.


Miksi tämä tutkimus on tärkeä? 

Tutkimuksen avulla haluamme tietää, millaisia kokemuksia suomalaisilla lapsilla ja nuorilla on rasopatioista.

Tulokset voivat auttaa muita perheitä, joissa joku perheenjäsen on vastikään saanut diagnoosin. He voivat oppia tutkimuksen avulla lisää siitä, millaista elämä voi olla.

Saatko korvauksen? 

Tutkimuksesta ei makseta palkkiota. 


Miten vastauksia käsitellään?

Tutkijat eivät tiedä kuka olet.

Kaikki vastaukset käsitellään luottamuksellisesti.

Tutkijat ovat allekirjoittaneet salassapitosopimuksen.

	
Miten vastauksia säilytetään? Mitä vastauksilla tehdään?

Tutkimuksessa kerätyt tiedot säilytetään Turun yliopistossa salattuina viiden vuoden ajan. Kaikkien vastanneiden tuloksista kirjoitetaan juttu, ilman että sinun vastauksesi on tunnistettavissa. 

Haluatko kysyä lisää? 

Voit kysyä tutkimuksesta lisää Kristiina Avelalta. 
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