Tiedote alaikaisille

Tiedote tutkimuksesta lapselle tai nuorelle, jonka vanhemmat harkitsevat tutkimukseen
osallistumista

Tutkimuksen nimi: PeCCaPS (Suom. Henkilokohtaiset kriisit ja syopaalttiusoireyhtymét)

Lue ystavallisesti tamé tiedote yhdessa vanhempiesi kanssa. Jos sinulla on kysyttavaa,
voit olla yhteydessa tutkijalaakariin tai muuhun tutkimushenkilokuntaan (yhteystiedot
loytyvat asiakirjan lopusta).

Pyynto osallistua tutkimukseen

PeCCaPS projektissa tydskentelevat laakarit ja tutkijat haluavat kutsua perheesi
osallistumaan tarkedan kotimaiseen tutkimukseen perinndllisyystestien henkilokohtaisista
vaikutuksista. Haluamme ymmartad paremmin erilaisia tapoja, joilla lapset ja heidan
vanhempansa kokevat testauksen, tulosten odottamisen seké niiden vastaanottamisen.
Perheesi kokemuksen jakaminen voi auttaa meité toisten tukemisessa.

Osallistumisen vapaaehtoisuus

Tahan tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Hoidamme sinua parhaalla
mahdollisella tavalla myds, jos vanhempiesi kanssa paatatte olla osallistumatta
tutkimukseen. Vanhempasi voivat kieltdytya osallistumasta tutkimukseen tai peruuttaa jo
annetun suostumuksen syyta ilmoittamatta, milloin tahansa tutkimuksen aikana ilman, etta
se vaikuttaa oikeuteesi saada tarvitsemasi hoito.

Tutkimuksen toteuttaja

Taman tutkimuksen vastaava henkilé6 Suomessa on lastentautien erikoislaakari Laura
Korhonen. Projekti kuuluu Turun yliopistolliselle keskussairaalalle ja se toteutetaan
yhteistydssa muiden Suomen yliopistollisten sairaaloiden kanssa. Projektista vastaava
tiimi koostuu monen tieteenalan asiantuntijoista ja yhteistydkumppaneita on jopa
ulkomailta asti.

Tutkimuksen tarkoitus

Pyrimme parantamaan perinnéllisyysneuvontaa, jotta perheiden yksilolliset tarpeet
voidaan tunnistaa ja huomioida. Neuvontaa pyritdén testaamaan sellaisten perheiden
parissa, jotka saavat syOpaalttiusneuvontaa ja vastaanottavat siihen liittyvien geneettisten
testien tuloksia. Sellaiset tekijat, jotka altistavat perheenjasenet psykologiselle vahingolle
pyritdan tunnistamaan, jotta niihin liittyva riski voidaan tulevaisuudessa huomioida
perhekohtaisesti.

Tutkimuksen kulku

Testattujen lasten seké heidan vanhempiensa hyvinvointia seurataan kyselykaavakkeilla,
jotka pyrkivat antamaan tutkijoille laajan kokonaiskuvan. Lapsen vanhemmat tayttavat
kyselylomakkeet testauksen suorittamisen yhteydessé, kolme kuukautta tulosten
vastaanottamisesta seka jalkiseurantalomakkeet yhden ja kahden vuoden kuluttua.
Pienempaa joukkoa perheista tullaan ensimmaisen vuoden aikana lahestymaan pyynnolla



ottaa osaa tutkimuksen lisaosuuteen, jossa testituloksiin liitettyjd henkilokohtaisia
merkityksia tarkastellaan haastattelun valityksella.

Tutkimuksen mahdolliset hyodyt

Tutkimus tulee parantamaan ja monipuolistamaan neuvontaa, jota perheille annetaan
perinnollisyys testien yhteydessa. Laaketieteellisten tarpeiden lisaksi, myds perheiden
toisenlaiset — sisdiset — tarpeet pyritddn ymmartamaan ja huomioimaan mahdollisimman
hyvin. Tutkimuksen lisdosuuteen osallistuvat perheet paasevat mukaan arvioimaan
yksildllistetysta tuesta saatavaa hyotya. Tama tutkimus antaa myos osallistujille kuvan siitéa
mihin suuntaan kotimaista perinnéllisyysneuvontaa ollaan kehittaméassa, seka
mahdollisuuden osaltaan vaikuttaa naihin ratkaisuihin.

Tutkimuksesta mahdollisesti aiheutuvat haitat ja epamukavuudet

Tutkimus ei itsessaan aiheuta potilaalle tai perheelle merkittdvaa kaytannon rasitusta.
Tutkimuslomakkeiden tayttaminen saattaa ymmarrettavasti aikaansaada vasymysta,
stressia ja turhautumista.

Tietojen luottamuksellisuus ja tietosuoja

Kaikki vanhempien kautta keratty tieto kasitellaan luottamuksellisena. Lapsen
hyvinvoinnista kerrottuja tietoja kasitellaan siten, ettei kaytettavan tietokannan perusteella
ole mahdollista tietaa kenesta on kysymys.

Saatuja tutkimustuloksia julkaistaan laaketieteellisissa ja bioeettisissa julkaisuissa.
Tulokset esitetaan aina sellaisessa muodossa, ettei yksittaisia tutkittavia pystyta niiden
perusteella tunnistamaan. Kaikissa tapauksissa tietojasi kasitelladn luottamuksellisesti.

Kysymyksiisi vastaa mielellaan hankkeen paatutkija: LT, lasten erikoislaakari Laura
Korhonen, laura.korhonen@tyks.fi, puhelinnumero 02-3130251.

Lisatietoja tutkimuksesta voit I0ytéd& hankkeen kotisivuilta:
https://sites.utu.fi/peccaps/fi/

Kiitos mielenkiinnostasi tutkimusprojektiamme kohtaan!

PeCCaPS tutkimusryhma
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