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TIEDOTE TUTKIMUKSESTA (nuori 15-17v)

Rasopatiat Suomessa – kyselytutkimus 

Pyyntö osallistua tutkimukseen

Sinua pyydetään mukaan tutkimukseen, koska sinulla on todettu Noonanin -, CFC- tai Costello oireyhtymä tai joku muu rasopatia.

Haluamme tämän kyselyn avulla kuulla mitä sinulle kuuluu ja millaista elämäsi on.

Osallistuminen on vapaaehtoista

Tutkimukseen osallistuminen on täysin vapaaehtoista. 

Voit keskeyttää tutkimukseen osallistumisen milloin tahansa – ilman mitään haittaa tai seuraamuksia. 

Kuka tekee tutkimuksen?

Tätä tutkimusta tekevät Turun yliopiston tutkijat Reea Siikala, Milla Salin ja Kristiina Avela ja Ulla Parisaari Norio-keskuksesta. Koko työryhmä on suunnitellut yhdessä kysymykset. Reea Siikala toteuttaa käytännössä kyselyn tekemisen. Reea Siikala, Milla Salin ja Kristiina Avela arvioivat tulokset yhdessä ja kirjoittavat niiden perusteella tieteellisen julkaisun eli raportin, joka julkaistaan lehdessä, jota muut tutkijat ja lääkärit lukevat.

Tutkimusta rahoittaa Päivikki ja Sakari Sohlbergin säätiöltä.

Miten tutkimus toteutetaan?
 
[bookmark: _Hlk201137384]Kysely sisältää kysymyksiä sinulle ja huoltajallesi (esimerkiksi äidillesi tai isällesi).

Siksi toivomme, että keskustelet osallistumisesta huoltajasi kanssa.

Jos keskustelu ei ole mahdollista, voit halutessasi osallistua omalla suostumuksellasi ja vastata niihin kysymyksiin, joihin haluat ja pystyt.

Vastaaminen tapahtuu verkkokyselyllä, johon pääset QR-koodin kautta. Kyselyssä ei kysytä nimeäsi, henkilötunnustasi tai syntymäaikaasi. Vastaamiseen menee noin 10–15 minuuttia. Kysely on avoinna 15.10.2025–15.10.2027.

Miksi tutkimus on tärkeä?

Tutkimuksen tavoitteena on ymmärtää, millaista arkea ja elämää ne suomalaiset lapset ja nuoret elävät, joilla on todettu rasopatia.

Tietoa voidaan käyttää auttamaan erityisesti uusia perheitä, jotka ovat saaneet juuri diagnoosin ja etsivät tietoa ja vertaistukea.

Jos kyselyn jälkeen haluat keskustella jostakin, voit olla yhteydessä tutkija Kristiina Avelaan. Hän voi tarvittaessa ohjata sinut esimerkiksi terveydenhuoltoon tai muuhun tukeen.



Saatko palkkiota?

Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota. 


Tietosuoja ja yksityisyys

Vastauksiasi käsitellään täysin luottamuksellisesti. Niitä ei yhdistetä nimeesi tai henkilötietoihisi. Kaikki tutkijat ovat allekirjoittaneet salassapitosopimuksen. 

Tutkimustuloksista kirjoitetaan julkaisu, jossa ei ole mitään tietoa, jonka perusteella sinut voisi tunnistaa. 


Tutkimusaineiston säilyttäminen ja tutkimustulosten raportointi

Tutkimuksessa kerätyt tiedot säilytetään Turun yliopistossa salattuina viiden vuoden ajan.  Kaikkien vastanneiden tulokset julkaistaan tiedelehdessä, ilman että sinun vastauksesi on tunnistettavissa. Näin perheet, joita asia koskettaa, voivat hyötyä tutkimuksesta.

Kysy tarvittaessa lisää

Voit kysyä tutkimuksesta lisää Kristiina Avelalta.
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