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TIEDOTE TUTKIMUKSESTA (potilaat)

Rutiinisti keratyn PROM-tiedon hy6dyntaminen terveydenhuollon paatéksenteossa

Pyynto osallistua tutkimukseen

Teita pyydetddan mukaan tutkimukseen, jossa tutkitaan potilaan itsearviointimitta-
reilla (Patient-Reported Outcome Measure, PROM) arjen hoitoprosesseissa rutiinisti
tuotetun tiedon laatua ja PROM- tiedon hyddyntamista seka terveydenhuollon am-
mattilaisten etta potilaiden oman hoitonsa paatoksenteossa.

Tutkimus toteutetaan 1.9.2024-31.12.2031 valisena aikana. Tutkimus on vaitdskirja-
tutkimus, jossa osapuolina on vaitoskirjatutkijan lisdksi edustus seka UEFista etta
PSHVA:sta.

Olemme arvioineet, etta sovellutte tutkimukseen, koska roolinne potilasjarjestoén
kuuluvana on tutkimuksen teolle tarkea. Tama tiedote kuvaa tutkimusta ja Teidan
osuuttanne siind. Perehdyttyanne tahan tiedotteeseen Teille jarjestetaan mahdolli-
suus esittaa kysymyksia tutkimuksesta, jonka jalkeen Teilta pyydetaan suostumus
tutkimukseen osallistumisesta.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja voitte keskeyttaa tutkimuk-
sen koska tahansa. Mikali keskeytatte tutkimuksen tai peruutatte osallistumissuostu-
muksenne, teista keskeyttamiseen ja suostumuksen peruuttamiseen mennessa ke-
rattyja tietoja voidaan kayttaa osana tutkimusaineistoa.

Tutkimuksen tarkoitus

Taman tieteellisen tutkimuksen tavoitteena on saada lisatietoa siita, mika on potilaan
tuottaman informaation merkitys a) terveydenhuollon ammattilaisille suhteessa
muuhun tietoon ja b) potilaille oman hoitonsa paatoksenteossa.

Tassa selvitetaan mika on potilaan rooli omaa terveytta ja hyvinvointia arvioivan tie-
don tuottamisessa. Tavoitteena on myds saada lisatietoa siita, onko rutiinisti, osana
arjen hoitoprosesseja kerattya ja potilasnakokulmasta tuotettua itsearviointitietoa
hyddynnetty, ja minkalaisia paatoksia ja missa yhteydessa sen perusteella on tehty.

Tutkimuksen kulku

Tutkimushankkeen yhtena osana toteutetaan ryhmahaastattelu, johon kutsutaan po-
tilasjarjestdihin kuuluvia henkil6ita. Ryhmahaastattelutilaisuuteen osallistumiseen
kuluu aikaa 45-60 minuuttia. Ryhmahaastattelu taltioidaan. Osallistumalla nauhoitet-
tavaan (aani) haastatteluun henkil6 antaa suostumuksensa tutkimukseen
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osallistumiselle. Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja suostumus doku-
mentoidaan haastattelun yhteydessa. Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta
palkkiota.

Tutkimustuloksista tiedottaminen
Tuloksia voidaan hyddyntaa asiakaslahtodisen, vaikuttavuusperustaisen hoidon edis-
tamisessa, alueellisten hoitokaytantdjen kehittamistydssa ja myos laajemmin valta-
kunnallisessa kehittamisessa (vertaisarviointi). Tulokset julkaistaan tieteellisessa ar-
tikkelissa ja esitellddn alueellisissa tilaisuuksissa ja kansallisissa yhteistydseminaa-
reissa.

Lisatiedot
Pyydamme Teitd tarvittaessa esittamaan tutkimukseen liittyvia kysymyksia tutki-
jalle/tutkimuksesta vastaavalle henkildlle.

Tutkijoiden yhteystiedot
Johanna Laine (UEF, PSHVA), puh: +358 29 4455357, e-mail: johanna.laine@uef fi
Eila Kankaanpaa (UEF), puh +358 29 4455396, e-mail: eila.kankaanpaa@uef.fi
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Tiedotteen liite: Henkilotietojen kasittely tutkimuksessa

Tassa tutkimuksessa kasitellaan Teita koskevia henkildtietoja voimassa olevan tieto-
suojalainsaadannon (EU:n yleinen tietosuoja-astus, 679/2016, ja voimassa oleva kan-
sallinen lainsaadantd) mukaisesti. Seuraavassa kuvataan henkildtietojen kasittelyyn
liittyvat asiat:

Tutkimuksen rekisterinpitaja on:
Johanna Laine puh: +358 29 4455357, e-mail: johanna.laine@uef fi

Tutkimuksessa Teista kerataan seuraavia henkil6tietoja:

aani (haastattelun tallenne), nimi, potilasyhdistys/sairausryhma, PROM-kokemus,
seka haastatteluissa kerattavat tiedot liittyen PROM-tiedon kayttoon potilaan paatok-
senteossa.

Tutkittavalla ei ole sopimukseen tai lakisaateiseen tehtavaan perustuvaa velvolli-
suutta toimittaa henkilGtietoja vaan osallistuminen on taysin vapaaehtoista.

Henkil6tietojen kasittelyn tarkoitus on:

tieteellinen tutkimus. Tutkimuksessa selvitetdan potilaan itsearviointimittareilla
(PROMs) arjen hoitoprosesseissa rutiinisti keratyn tiedon laatua ja tiedon kayttoa ter-
veydenhuollossa potilaiden oman hoitonsa paatoksenteossa.

Henkilotietojen kasittelyperuste on:

Henkilotietoja kasitelldaan yleisen edun mukaisessa tieteellisessa tutkimustarkoituk-
sessa EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen (Asetus - 2016/679) ja kansallisen tietosuoja-
lain (Tietosuojalaki 1050/2018, 4 ja 6 8) nojalla. Erityisia henkilotietoryhmia koskevia
henkilotietojen kasittelylle tarvittava erityisperuste on yleisen edun mukainen tieteel-
linen tutkimus.

Henkilétietojen kasittelyaika tutkimustarkoituksessa on:
Tutkimus toteutetaan 1.9.2024-31.12.2031 valisena aikana.

Mita henkilotiedoille tapahtuu tutkimuksen paatyttya:

Tutkimuksen paattymisen jalkeen henkildtietoja sisaltava tutkimusaineisto havite-

taan. Tutkimusaineistoa ei tietosuojan ja luottamuksellisuuden takia aseteta avoi-

mesti saataville. Tutkimuksen jalkeen julkaistaan aineiston kuvailutiedot tietosuoja
ja lainsaadantd huomioiden.

Henkilotietojen siirrot
Tietoja ei siirretd/luovuteta tutkimusryhman ulkopuolelle.

Henkilétietojenne mahdollinen siirto EU:n tai ETA-alueen ulkopuolelle:


mailto:johanna.laine@uef.fi

R

¢

p

UNIVERSITY OF
EASTERN FINLAND

Tiedote tutkimuksesta 4 (5)
4.11.2024

Ei siirreta/luovuteta.

Koska henkildtietojanne kasitelladn tassa tutkimuksessa, niin olette rekisterdity tut-
kimuksen aikana muodostuvassa henkildrekisterissa.

Rekisteroityna Teilla on oikeus:

e saada tietoa henkildtietojen kasittelysta

o tarkastaa itseanne koskevat tiedot

e oikaista tietojanne

e rajoittaa tietojenne kasittelya

o rekisterinpitajan ilmoitusvelvollisuus henkildtietojen oikaisusta tai kasittelyn
rajoittamisesta

e oikeus vastustaa tietojen kasittelya

e oikeus olla johtumatta automaattisen paatoksenteon kohteeksi ilman lain-
mukaista perustetta

e oOttaa yhteytta tietosuojavaltuutetun toimistoon, jos katsotte, etta henkilotie-
tojanne on kasitelty tietosuojalainsaadanndn vastaisesti

Jos henkilotietojen kasittely tutkimuksessa ei edellyta rekisterdidyn tunnistamista
ilman lisatietoja eika rekisterinpitaja pysty tunnistamaan rekisteroitya, niin oikeutta
tietojen tarkastamiseen, oikaisuun, poistoon, kasittelyn rajoittamiseen, ilmoitusvel-
vollisuuteen ja siirtamiseen ei sovelleta.

Voitte kayttaa oikeuksianne ottamalla yhteytta rekisterinpitajaan.

Tietosuojavastaavana tassa tutkimuksessa toimii: Kirjaa tahan tutkimuksen tieto-
suojavastaavan nimi ja yhteystiedot, jos tutkimukselle on nimetty tietosuojavas-
taava. Jos tietosuojavastaavaa ei ole nimetty eika sita tarvitse nimetg, voit ottaa ta-
man koko taman kappaleen pois. Huomioi, etta tutkijan/opinnaytetydntekijan ol-
lessa itse rekisterinpitdja, tietosuojavastaavaa ei tarvitse nimittaa.

Tutkimuksessa kerattyja henkilotietoja ei kaytetd automaattiseen paatdoksentekoon.

Tutkimuksesta on laadittu tietosuojaseloste. Teilld on mahdollisuus tutustua tieto-
suojaselosteeseen ottamalla yhteytta rekisterinpitajaan.

Henkilotietoja kasitelladan luottamuksellisesti tietosuojalain edellyttamalla tavalla.

Suorat henkilétunnisteet poistetaan aineistosta ennen sen analysointia. Haastattelu-
jen aanitiedostot muutetaan tunnistamattomiksi, kun tiedot on siirretty kirjalliseen
muotoon. Yksittaisille tutkimushenkildille annetaan tunnuskoodi ja tieto sailytetaan
koodattuna tutkimustiedostossa. Aineisto analysoidaan koodattuna ja tulokset
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raportoidaan ryhmatasolla, jolloin yksittdinen henkil® ei ole tunnistettavissa ilman
koodiavainta. Koodiavainta, jonka avulla yksittaisen tutkittavan tiedot ja tulokset voi-
daan tunnistaa, sailytetaan Ita-Suomen yliopiston tietoturvallisessa tallennustilassa,
johon on paasy vain tutkimusryhman nimetyilla jasenilla.



