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TIEDOTE TUTKIMUKSESTA

Digitaalisten terveyspalveluiden kdyttda ja potilaan tuottamaa tietoa koskeva kyselytutkimus

Pyynt6 osallistua tutkimukseen
Pyydamme Teita osallistumaan tutkimukseen, jossa tutkitaan tiedonlukutaitoa, terveydenhuol-
lon digitaalisten palveluiden kaytt6a seka potilaan tuottamaa tietoa hoitoon liittyvassa paatok-
senteossa. Tama tiedote kuvaa tutkimusta ja mahdollista osuuttanne siina. Perehdyttyanne rau-

hassa tahan tiedotteeseen voitte esittaa lisakysymyksia osahankkeen tutkijoille sahkopostilla tai
puhelimitse.

Vapaaehtoisuus
Tahan tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Voitte kieltaytya siita tai keskeyttaa tutki-
muksen, milloin tahansa tutkimuksen aikana syyta ilmoittamatta ilman, etta siita koituu teille

mitaan haittaa. Tutkimuksesta kieltdytyminen tai sen keskeyttdminen ei vaikuta saamaanne hoi-
toon milldan tavalla.

Tutkimuksen tarkoitus
Tutkimuksen tavoitteena on vahvistaa potilaan mahdollisuuksia paatoksentekoon osallistumi-
seen. Tutkimus tuottaa tietoa jaetun paatdksenteon tueksi ja sen tarkoituksena on kehittaa sii-
hen liittyvia kdytantoja, valineits, tiedonlukutaitoa ja potilaiden osallistumista terveydenhuol-
lossa. Osallistumalla tahan tutkimukseen voit vaikuttaa terveydenhuollon digitaalisten palvelui-
den kehittdmiseen sekéa potilaan tuottaman tiedon huomiointiin osana hoitoon liittyvaa paatok-
sentekoa terveydenhuollossa.

Tutkimuksen toteuttaja
Kyselytutkimus on osa Strategisen tutkimuksen neuvoston rahoittamaa PROSHADE-hanketta,
jonka kokonaiskestoaika on 1.10.2020 - 30.9.2026. Hankkeessa tutkitaan tietoon perustuvaa
jaettua paatoksentekoa ja erityisesti taloudellisen ja potilaiden tuottaman tiedon kayttoa ter-
veydenhuollon paatoksenteossa. Tutkimuskonsortion muodostavat Itd-Suomen yliopiston, Tam-
pereen yliopiston, Oulun yliopiston seka Laakariseura Duodecimin tata tutkimusta toteuttavat
tutkimusryhmat. Konsortion vastuullinen johtaja on yliopistonlehtori Eila Kankaanpaa Ita-Suo-
men yliopiston Sosiaali- ja terveysjohtamisen laitokselta. Tassa tiedotteessa kuvatun osatutki-
muksen johtajana toimii professori Hanna Kuusisto Itd-Suomen yliopiston Sosiaali- ja terveysjoh-
tamisen laitokselta. Lisatietoa I6ydat hankkeen verkkosivuilta www.proshade.fi.

Tutkimuksen kulku

Kyselyyn vastataan sdahkdisella lomakkeella, jonka tayttaminen kestaa arviolta noin 15
minuuttia. Tiedot tallentuvat vasta kun olet |ahettanyt lomakkeen.

Tutkimukseen liittyvat hyodyt sekda mahdolliset riskit ja haitat
Tutkimukseen osallistumisesta ei koidu Teille valitonta hyotya. Tutkimuksesta ei mydskaan ai-
heudu Teille sosiaalisia riskeja tai henkil6tietojen kasittelyyn liittyvia riskeja. Tutkimukseen osal-
listuminen tai siita kieltaytyminen ei vaikuta saamaanne hoitoon milldaan lailla. Tutkimuksen
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tuloksia kaytetaan digitaalisen palvelun kehittdmiseen. Mahdollinen hyoty tutkimukseen liittyva
hyoty ilmenee myohemmin hoitokdytdantdjen kehittymisena.

Henkil6tietojen kasittely ja tietojen luottamuksellisuus
Tassa kyselytutkimuksessa emme keraa suoria tunnisteellisia henkil6tietoja. Kyselyssa keraa-
mamme tiedot ovat aidinkieli, sukupuoli, ikd ja koulutustaso. Tietoja kasittelevat vain henkilot,
jotka ovat sitoutuneet noudattamaan tutkimuksen toteuttamisessa tutkimuseettisen neuvotte-
lukunnan hyvan tieteellisen kdytannodn ohjeita.

Digitaaliset aineistot (tietojarjestelmat ja laitteet) on suojattu kayttajatunnuksella ja salasanalla.
Yliopiston tietojarjestelmissad on kdytossa kaksivaiheinen kdyttdjan tunnistus. Tietoihin ja tieto-
jarjestelmiin paasevat kasiksi vain ne, joilla on paasy tutkijaryhmalle rajattuun sdhkoiseen tyos-
kentelyalustaan ja siella tietyn aineiston kayttolupa selkedsti maariteltyihin kdyttotarkoituksiin
kayttajatunnuksen rekisterdinnin kautta (lokitietojen kerdaminen). Yliopistojen kayttamat tie-
donjakamisalustat ovat kayttajatunnusperusteisia, salasanasuojattuja ja tietosuoja-asetuksen
vaatimukset tayttavia. Asiattomilla ei ole mahdollisuutta katsella, kasitelld, muuttaa tai poistaa
tietoja. Tietojen siirrossa tiedot suojataan ja tiedostot salataan.

Tutkimustietojen vastaanottajia ovat ne kolmannet osapuolet, rekisterinpitdjat seka henkil6tie-
tojen kasittelijat, joille rekisterin sisdltdmia henkilotietoja siirretdan tai luovutetaan. Tietoja voi-
daan luovuttaa tahoille:

- PROSHADE-konsortion kolmen muun tutkijaryhman tutkijat seka tutkimukseen osallistuvat
pro gradu -tutkielmien tekijat. Tunnisteellista tietoa kayttavat henkilot allekirjoittavat vai-
tiolositoumuksen. Tieteelliseen tutkimukseen liittyy olennaisesti tutkimustulosten julkaise-
minen tieteellisissa julkaisuissa. Tutkimusaineistoa kdytetadn myos osana vaitoskirjatutki-
musta.

- Hankkeen tutkimusaineisto luovutetaan arkistoitavaksi mahdollista mychempaa kayttoa
varten 25 vuoden ajalle Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon (FSD). Tietoarkisto voi luo-
vuttaa aineistoa tutkimukseen ja ylempiin opinnaytteisiin. Tutkimustietoja kasitellaan tutki-
mushankkeen valmistumiseen saakka ja kunnes hankkeen julkaisusuunnitelmaan merkityt
julkaisut on julkaistu, kuitenkin enintdaan 30.9.2034 saakka.

Henkil6tietojen kasittelyyn liittyvat oikeudet
Henkilotietojen kasittelyn oikeudellisena perusteena on tieteellisen tutkimuksen tekoon perus-
tuva yleinen etu (Yleinen tietosuoja-asetus art. 6(1) e) ja 9(2) (j)). Teilla on oikeus saada infor-
maatio teista keratyista tiedoista, mihin niitd on kaytetty, kenelle niitd on luovutettu ja mita tar-
koitusta varten ja pyytda tietojenne oikaisemista tai taydentamista esimerkiksi, jos havaitsette
niissa virheen tai ne ovat puutteellisia tai epatarkkoja. Teillda on myds oikeus pyytaa tietojenne
poistamista tieteellisesta tutkimuksesta (”oikeus tulla unohdetuksi”) tai niiden kayton rajoitta-
mista ja vastustaa kasittelya ilmoittamalla siita tutkimushenkilokunnalle. Tieteellisen tutkimuk-
sen yhteydessa naita oikeuksia voidaan kuitenkin rajoittaa. Esimerkiksi lainsdadanto voi velvoit-
taa rekisterinpitajan sailyttamaan tutkimustietonne tietyn maaraajan rekisterdidyn oikeuksista
riippumatta ja sallii poikkeukset rekisterdidyn oikeuksista, silloin kun se on valttamatonta tie-
teellisten tutkimustulosten ja tutkittavien turvallisuuden varmistamiseksi. Tassa
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kyselytutkimuksessa ei kerdta tunnistetietoja, jonka vuoksi kyselylomakkeen ldhettdmisen jal-
keen annettuja tietoja ei voida poistaa.

Teilld on oikeus ottaa yhteytta tietosuojavastaavaan (dpo@tuni.fi).

Teilld on oikeus tehda valitus valvontaviranomaiselle, jos katsotte, ettd henkil6tietojenne kasit-
telyssa rikotaan EU:n yleista tietosuoja-asetusta (EU) 2016/679. Suomessa valvontaviranomai-
nen on tietosuojavaltuutettu.

Tietosuojavaltuutetun toimisto

Lintulahdenkuja 4, 00530 Helsinki, PL 800, 00531 Helsinki
Puhelinvaihde: 029 566 6700

Sahkoposti: tietosuoja@om.fi

Tutkimuksen kustannukset ja taloudelliset selvitykset
Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota. Tutkimusta rahoittaa Strategisen Tutkimuk-

sen Neuvosto, joka toimii Suomen Akatemian yhteydessa. Tutkimukseen osallistuvilla tutkijoilla
ei ole muita sidonnaisuuksia.

Tutkimustuloksista tiedottaminen
Tutkimustulokset raportoidaan tieteellisina ja yleistajuisina julkaisuina, eika niitd raportoida suo-

raan tutkimushenkildille. Tutkimuksen tuloksia julkaistaan hankkeen internetsivuilla
[www.proshade.fi] seka sosiaalisen median kanavilla, josta ne ovat laajasti saatavilla kiinnostu-
neille.

Lisdtiedot ja tutkijoiden yhteystiedot
Mahdollisia kysymyksia tutkimuksesta voi esittda tutkimuksen vastuulliselle tutkijalle Hanna

Kuusistolle (osahankkeen johtaja). PROSHADE-konsortiohanketta koskevat lisdtietopyynnot pyy-
detddn osoittamaan konsortiohankkeen johtaja Eila Kankaanpaalle.

Osahankkeen johtaja

Hanna Kuusisto, professori?, neurologian ylilaakari?
1Sosiaali- ja terveysjohtamisen laitos, Itd-Suomen yliopisto
2Tampereen yliopistollinen sairaala

puh: 040 775 1595, s-posti: hanna.kuusisto @uef.fi

PROSHADE-hankkeen johtaja

Eila Kankaanpaa, yliopistonlehtori, dosentti
Sosiaali- ja terveysjohtamisen laitos, Ita-Suomen yliopisto
puh: 040 355 2672, s-posti: eila.kankaanpaa@uef.fi
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