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TIEDOTE TUTKIMUKSESTA

Arjessa ilmaantuvan vuupumuksen ja aktiivisuuteen littyvan vésyvyyden kdsitteellist@minen
ja ymmartdminen MS-tautia sairastavilla (EMA-FAMS) — haastattelututkimus

Pyynto6 osallistua tutkimukseen
Sinua pyydet&&n mukaan tutkimukseen, jossa selvitet&d&n haastattelumenetelmdalld MS-tautia sairasta-
vien kokemuksia uupumuksesta ja akfiivisuuteen liittyvastd vasyvyydestd. Tdma tiedote kuvaa tutkimusta

ja sinun mahdollista osuuttasi siind.

Lue rauhassa t&ma tiedote. Jos sinulla on kysyttavad, ota yhteyttd vastuulliseen tutkijaan (yhteystiedot
I6ytyvat asiakirjan lopusta).

Jos padtat osallistua tfutkimukseen, sinua pyydet&dn allekirjoittamaan erillinen suostumus.

HUS alueellinen ladketieteellinen tutkimuseettinen toimikunta on antanut tutkimussuunniteimalle puolta-
van lausunnon.

Osadllistumisen vapaaehtoisuus, keskeyttdminen ja suostumuksen peruuttaminen
Tahan tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Voit kieltdytyd osallistumasta tutkimukseen, kes-
keyttaa osallistumisesi tai peruuttaa jo annetun suostumuksesi tahdn tutkimukseen syytd ilmoittamatta,

milloin tfahansa tutkimuksen aikana.

Halutessasi peruuttaa tutkimukseen osallistumisesi ota yhteyttd tutkimuksen vastuulliseen tutkijaan, Aki
Rintalaan (yhteystiedot I6ytavat asiakirjan lopusta).

Jos paatat peruuttaa suostumuksesi, sinusta sihen mennessd ker&ttyjd fietoja kéytetddn osana tutkimus-
aineistoa.

Mita tutkitaan ja miksi

Taman tutkimuksen tavoitteena on selvittdd haastattelumenetelmdalld MS-tautia sairastavien henkildiden
uupumuksen ja aktiivisuuteen littyvan vasyvyyden merkityksid.

Tutkimukseen pyydet&&n mukaan henkilditd, jotka ovat 18-65-vuotiaita.

Olet soveltuva haastatteluun, jos sinulla on aaltoilevasti etenevd MS-tauti ja pystyt k&velem&én véahin-
tadan 200 metrid ilman apuvdlineitd.

Et voi osallistua tutkimukseen, jos
- sinulla on todettu masennusta, muuta mielenterveyteen liittyvad sairautta tai muuta
sairautta, jonka yhtend oireena on uupumus.
- sinulla on todettu MS-tautiin littyvaé pahenemisvaihetta edellisten 30 pdivén aikana
- oletraskaana
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Tutkimusryhmd&n edustaja keskustelee kanssasi arvioidessaan, oletko soveltuva osallistumaan tutkimuk-
seen.

Yksildhaastattelu toteutetaan etdohjelmiston kautta (esimerkiksi Zoom) etukédteen sovitulla ajankohdalla
haastateltavan kanssa. Tutkimukseen osallistuu noin 10-15 MS-tautia sairastavaa henkildd Suomesta.

Miten tutkitaan

Tutkimukseen osallistuminen kest&d noin 2 funtia. Tutkimukseen sisaltyy yksi (1) puhelinsoitto ja yksi (1)
et@nd tapahtuva yksilbhaastattelu. Puhelinsoittoon on hyva varata noin 30 minuuttia ja etdnd tapahtu-
vaan yksildhaastatteluun noin 0 minuuttia. Terveydentilaasi ei seurata haastattelun padttymisen jalkeen.

Tutkimus toteutetaan siten, ettd tutkija ensin arvioi soveltuvuutesi osallistua tutkimukseen puhelinsoitolla.
Puhelussa tutkija kertoo sinulle tutkimukseen liittyvat tiedot, arvioi kanssasi soveltuvuutesi tutkimukseen
osallistumisesta, kdy 1Gpi tutkittavan oikeudet ja IGhettdd sahkdisen suostumuslomakkeen ja futkimustie-
doft sinulle tutustuttavaksi shkdpostiisi. Puhelussa lisaksi varataan yksilbhaastattelun etdtapaamisen aika
ja paikka.

Suostumus allekirjoitetaan vahvalla tunnistautumisella sGhkdpostiisi tulleen linkin kautta SarakeSign-ohjel-
malla. Allekirjoituksen jélkeen tutkija tallentaa SarakeSign-ohjelmasta suostumuksen LAB-ammattikorkea-
koulun tietoturvalliselle projekfille osoitettuun kansioon, mik& on suojattu salasanoilla ja k&ytettévissé ai-
noastaan tutkimukseen nimetyilld LAB-ammattikorkeakoulun tutkijoilla. Lomake poistetaan valittomasti
SarakeSign-ohjelmasta siirron jélkeen. Sinulla on mahdollisuus pyyt&é& paperiversiona suostumusiomake,
mikd&li séhkdinen allekirjoitus ei onnistu. Paperinen suostumuslomake postitetaan sinulle sisaltden etukd-
teen maksetun palautuskuoren.

Suostumuksen jalkeen sinulta ker&tddn suoria funnistetietoja (nimi, puhelinnumero, osoite, paikkakunta,
sé@hkdposti, haastattelusta tallennettu ddninauhoite) ja tausta- ja terveystietoja (sukupuoli, ikd, koulutus-
tausta ja tyd/opiskelutilanne, perussairaudet, [Gdkitys, pdihteiden ja piristeiden kdyttd). Lisdksi sinulta kysy-
t&an MS-tautiin liittyvid terveystietoja (ensioireiden alkamisvuosi, diagnosointivuosi, tautityyppi, vaikeus-
aste ja pahenemisvaiheet edellisen 30 pdivan aikana).

Yksilbhaastattelu toteutetaan yhden kerran etdohjelmiston kautta (esimerkiksi Zoom), johon on hyva va-

rata aikaa noin 90 minuuttia. Haastattelussa tallennetaan sinun adantasi, mik& nauhoitetaan kayttamalla

etdohjelmiston tallennusmenetelmdad. Ennen haastattelun alkua tutkija varmistaa, etté sinulle on annettu
rittavat tiedot tutkimuksesta, haastattelun kulusta, olet allekirjoittanut suostumuksen ja koet saaneesi riit-

t&vasti aikaa perehtyd tutkimuksen tietoihin. Sen jalkeen tutkija kdy 1&pi sinun kanssasi haastattelun kulun
ja sen jalkeen alkaa varsinainen haastattelu.

Tutkimuksen padttyminen

Tutkimuksen alkamisesta sen tulosten julkaisuun on arvioitu kestavan kokonaisuudessa yksi (1) vuosi, mistd
ajasta tutkittavien osuuden arvioidaan kestévéan noin kaksi (2) tuntia (sisGltden ylldmainitut yksi etGkon-
takti puhelimitse ja yksi et@nd tapahtuva yksilbhaastattelu). Tutkimus padattyy tutkittavan osalta etdnd
tapahtuvaan yksilbhaastatteluun, jossa sinulle tiedotetaan, miten tutkimuksen tuloksia hyddynnetddn ja
tiedotetaan mydhemmin tulosten valmistuttua. Jokainen haastatteluun osallistunut henkild saa postitse
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tulosten yhteenvedon tutkimustulosten valmistuttua. Tutkimustulokset analysoidaan ja raportoidaan ryh-
matasolla eikd yksittdisten tutkittavien tunnistaminen ole mahdollista.

Tutkimuksen toteuttaja ja rahoittaja
Tutkimuksen p&datoteuttaja on LAB-ammattikorkeakoulu (Mukkulankatu 19, 15210 Lahti).

Taman tutkimuksen toteuttavat LAB-ammattikorkeakoulun lisdksi Jyvdskylan yliopiston Liikuntatieteelli-
nen tiedekunta ja Neuroliitto. Tutkimuspaikkakohtainen johtava tutkija on Aki Rintala, joka vastaa tutki-
muksessa tutkittavien turvallisuudesta. Tutkimuksen toimeksiantaja on LAB-ammattikorkeakoulu ja muita
yhteyskumppaneita ovat Paijagt-Hadmeen Hyvinvointiyhtymd, Hasselt yliopisto (Belgia) ja King's College
London yliopisto (Iso-Britannia).

Tutkimuksen kustannukset ja taloudelliset selvitykset

Tutkimuksesta ja siihen liittyvistd kustannuksista vastaa LAB-ammattikorkeakoulu. Tutkijoille maksetaan eril-
linen korvaus tutkimuksen tekemisesta.

Tutkimuksen mahdolliset hyodyt ja riskit

Osallistumalla tutkimukseen autat lisG&dmadn ymmarrystéd uupumuksen ja aktiivisuuteen littyvén vasyvyy-
den merkityksistd MS-tautia sairastavien henkildiden arjessa.

Tutkimukseen ei liity terveydellisié riskejd. Tutkimuksen tuloksista fiedotetaan jokaiselle haastattelun osallis-
tujalle tulosten valmistuttua. Tutkimustuloksia hyddynnetddn tieteellisissa julkaisuissa, opinndytetdissé sekd
ammattilaisille ja yleisdlle suunnatuissa blogi- ja lehtikirjoituksissa. Kaikkia sinusta kerattévia tietoja kdsitel-
|&&n koodattuina, eikd tietojasi voida tunnistaa tutkimukseen liittyvist& tutkimustuloksista, selvityksista tai
julkaisuista.

Tutkimuksesta mahdollisesti aiheutuvat haitat ja epdmukavuudet

Taman tutkimuksen oletetut haitat ovat erittdin vahdisid. Haastattelu voi fuottaa mielialaan liittyvéd vaih-
telua haastattelun aikana ja jélkeen, josta tutkija kertoo sinulle lis&éd ennen haastattelun aloittamista.
Haastattelu voi tuottaa hetkellistd vasymistéd tai uupumista keston tai siséllén vuoksi, jolloin haastattelua
on mahdollista jatkaa muulla sovitulla ajalla. Mahdollisista muista haitoista sinulle kertoo haastattelun jér-
jestava tutkija. Mikdli tutkimustuloksissa havaitaan sattumalta poikkeavia 16yddksid, tutkimusta tekevé
tutkija arvioi niiden merkityksen ja ohjaa sinut asianmukaiseen jatkohoitopaikkaan.

Tutkittavien vakuutusturva ja korvaukset

LAB-ammattikorkeakoulu on vakuuttanut tutkimukseen osallistujat potilasvakuutuslain mukaisesti. Lisétie-
toja vakuutuksesta antaa tutkimuksen vastuullinen tutkija Aki Rintala.

Jos tutkimuksen takia tehdystd toimenpiteestd aiheutuu sinulle henkildvahinko, voit hakea korvausta.

Henkildvahingosta voi hakea korvausta LAB-ammattikorkeakoulun potilasvakuutuksesta. Lisatietoja vao-
kuutuksesta ja sen hakemisesta antaa tutkimuksen vastuullinen tutkija Aki Rintala.
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Tutkittavalle maksettavat haitta- ja kulukorvaukset

Tahan tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota. Tutkimukseen kuuluvat eté&tapaamiset (puhe-
linsoitto ja haastattelu) ovat sinulle ilmaisia. Tutkimukseen ei kohdistu matkakustannuksia, koska tutkimus
suoritetaan etanad.

Henkilotietojen kasittely ja tietojen luottamuksellisuus (lyhyesti)

Tassd tutkimuksessa sovelletaan suomalaista tutkimus- ja henkildtietojen suojaa koskevaa lainsaadantoad.
Tutkijat ja muu tutkimushenkiléstd ovat sitoutuneet noudattamaan hyvéad tieteellistd kaytantda ja tutki-
muksen eettisid ohjeita. Tarkempi kuvaus tutkimuksen oikeusperustasta on t&man tiedotteen lopussa.

Henkildtietojasi kasitellddn tieteellista tutkimustarkoitusta varten. Sinusta kerattyd tietoa ja tutkimustuloksia
kasitelldan luottamuksellisesti lainsGdaddanndn edellytt@malld tavalla. Kaikki fietojasi kasittelevat tahot ja
henkildt ovat salassapitovelvollisia.

Tassd tutkimuksessa henkildtietojen kdsittelyperusteena on lddketieteellisestd tutkimuksesta annetun lain
21 a § mukaisesti keskeisten tutkimuksen suorittamiseen liittyvien kdsittelytoimien osalta yleinen etu ja kan-
santerveyteen littyvé yleinen etu (EU:n yleisen tieto-suoja-asetuksen artiklat 6.1.e ja 9.2.j) sekd turvallisuus-
raportointiin ja muihin viranomaisille tehté&viin ilmoituksiin littyen osalta lakisddteisen velvoitteen noudat-
taminen ja kansanterveyteen liittyva yleinen etu (tietosuoja-asetuksen artiklat 6.1.c ja 9.2.j). Tutkimuksessa
ker&ttyd henkildtietoa ei siirretd EU:n tai ETA-alueen ulkopuolelle.

Rekisterinpit@jand toimii LAB-ammattikorkeakoulu ja henkildtietoja voi kdsitelld myds Neuroliitto ja Jyvas-
kylan yliopisto, jotka osallistuvat tutkimukseen LAB-ammattikorkeakoulun lukuun toimivina henkildtietojen
kasittelijdind. Sen lisdksi henkildtietojen kdasittelij@dnd voi toimia muut yhteistydtahot, joiden laitteiden tai
menetelmien avulla kerdtddn tai analysoidaan tutkimuksesta kerdttyd aineistoa. Liséd tietoa henkildtie-
tojesi k&sittelystd ja oikeuksistasi saat tietosuojaselosteesta.

Lisatiedot ja yhteyshenkil6t

Jos sinulla on kysyttévad tutkimuksesta, voit olla yhteydessd vastuulliseen tutkijaan. Voit keskustella hdnen
kanssa kaikista tfutkimuksen aikana mahdollisesti iimenneistd haittavaikutuksista, epdilyttavistd oireista ja
muista mielt&si askarruttavista asioista.

Titteli: Vastuullinen tutkija

Nimi: Aki Rintala

Yksikk&d/klinikka: LAB-ammattikorkeakoulu / Hyvinvointiyksikkd
Suora puhelinnumero: 044 708 5254

Sahk&postiosoite: aki.rintala@lab. fi

Tiedotteen laatimisp&ivays: 2.12.2024
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TUTKITTAVAN SUOSTUMUS ARJESSA ILMAANTUVAN UUPUMUKSEN JA AK-
TIIVISUUTEEN LIITTYVAN VASYVYYDEN KASITTEELLISTAMINEN JA YMMAR-
TAMINEN MS-TAUTIA SAIRASTAVILLA (EMA-FAMS) TUTKIMUKSEEN OSAL-
LISTUMISESTA

Arjessa ilmaantuvan vuupumuksen ja aktiivisuuteen littyvan véasyvyyden kdsitteellistGminen
ja ymmartédminen MS-tautia sairastavilla (EMA-FAMS)

Suomen Akatemian rahoittama (pddtésnumero 360087)
LAB-ammattikorkeakoulu, vastuullinen tutkija Aki Rintala

Minua [tutkittavan nimi] on pyydetty osallistumaan ylié mainittuun tieteelliseen tutkimukseen, jonka tar-
koituksena on selvittadd MS-tautia sairastavilta henkildilté kokemuksia arjessa ilmaantuvasta uupumuk-
sesta ja aktiivisuuteen littyvastd vasyvyydesta.

Olen lukenut ja ymmartanyt saamani tutkimustiedotteen ja annan suostumukseni sen mukaiseen futki-
mukseen. Olen saanut tiedotteesta riittdvasti tietoa tutkimuksesta ja sen yhteydessa suoritettavasta tieto-
jen kerddamisestd, kasittelystd ja luovuttamisesta. Tiedotteen sis@lté on kerrottu minulle myds suullisesti ja
olen saanut riittdvan vastauksen kaikkiin tutkimusta koskeviin kysymyksiini. Tiedot antoi X [henkildn nimi tai
organisaation nimi ja pdivays].

Minulla on ollut riittavasti aikaa harkita tutkimukseen osallistumista. Olen saanut riittavat tiedot tutkimuk-
sen tarkoituksesta ja sen toteutuksesta, tutkimuksen hyddyisté ja riskeistd sekd oikeuksistani. Minua ei ole
painostettu eik& houkuteltu osallistumaan tutkimukseen.

Tieddn, eftd tietojani kasitellddn luottamuksellisesti eik& niitd luovuteta sivullisille. Tutkimukseen osallistu-
neilla tahoilla (Neuroliitto, Jyvaskyldn yliopisto) on LAB-ammattikorkeakoulun lukuun toimivina henkildtie-
tojen kdasittelyoikeus tutkimuksen aikana.

Olen tietoinen siitd, ettd henkildtietojani voidaan kdasitelld myds kansallisen ja kansainvdlisen viranomaisen
suorittaman tarkastuksen, tfutkimustiimiin kuulumattoman tutkimuksen sédnnénmukaista laadunvalvontaa
tekevan henkildn (tutkimusmonitorin) ja/tai toimeksiantajan edustajan suorittaman laadunvarmistustoimin-
nan yhteydessa.

Ymmarrdn, ettd tahén tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Olen selvillé siitd, ettd minulla on
oikeus kieltaytyd tutkimukseen osallistumisesta. Voin myéhemmin halutessani myds keskeyttad osallistumi-
seni tutkimukseen tai peruuttaa suostumukseni milloin fahansa syytéd iimoittamatta, eivétkd ne vaikuta
kohteluuni tai saamaani hoitoon milléan tavalla.

Voin keskeyttad osallistumiseni miss@ tahansa tutkimuksen vaiheessa syytd ilmoittamatta. Minulla on myés
oikeus peruuttaa antamani suostumus milloin tahansa ennen tutkimuksen p&éattymistéd. Olen tietoinen
siitd, ettd mikdli keskeytdn tutkimuksen tai peruutan suostumuksen, minusta keskeyttdmiseen ja suostu-
muksen peruuttamiseen mennessa kerdttyjd tietoja kaytetddn osana tutkimusta.
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Tiedan, ettd tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota ja tutkimukseen kuuluvat etGtapaamiset
(puhelinsoitto ja haastattelu) ovat minulle ilmaisia. Tutkimukseen ei liséksi kohdistu matkakustannuksia,
koska tutkimus suoritetaan eténa.

Olen fietoinen siitd, ettd tutkimuksen jalkeen LAB-ammattikorkeakoulu voi luovuttaa anonymisoitua ai-
neistoa tutkimus- ja opetustarkoitukseen erillisillé organisaatioiden vdlisilld aineiston materiaali- ja luovu-
tussopimuksilla. Anonymisoitu aineisto ei sisalla tfunnistettavia henkilétietoja. Tutkimuksen pddttyessa tun-
nistetiedot ja niihin yhdistettdvissd oleva koodiavaintiedosto tuhotaan seké tutkimusaineistosta poiste-
taan tai korvataan nimet, osoitteet, asuinpaikat, syntymdaajat tai muut mahdolliset ep&suorat tunnistetta-
vat fiedot. Anonymisoitua aineistoa sdilytet&dn 15 vuotta tutkimuksen padttymisen jélkeen. Olen tietoi-
nen, ettd futkimuksen padttymisen jalkeen keratty& anonymisoitua aineistoa voidaan hyddynt&d muihin
tutkimustarpeisiin kuin mit& tassd tutkimuksessa on esitetty.

Haittakorvausta voidaan korvata tutkimuksen aiheuttamasta rasituksesta ja epdmukavuudesta riippuen
enintddn 120 euroq, jos haitta on kohtalainen (Sosiaali- ja terveysministerion asetus tutkittavalle suoritet-

tavista korvauksista 82/2011).

Allekirjoituksellani vahvistan osallistumiseni tahdn tutkimukseen ja suostun vapaaehtoisesti tutkimushen-

kiloksi.
Tutkittavan allekirjoitus Paivays
Tutkittavan nimenselvennys Tutkittavan syntymdéaika

Tutkittavan osoite

Suostumus vastaanotettu

Vastuullisen tutkijan allekirjoitus Paivays

Nimenselvennys

Alkuperdinen sahkoinen allekirjoitettu asiakirja j&& tutkijan arkistoon ja kopio allekirjoitetusta suostumuk-
sesta IGhetadan tutkittavalle sGhkdpostiin.
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