17.12.2024 TYKS # I‘?.LICS

ALLE 15-VUOTIAAN LAPSEN TIEDOTE v.1.0

"HARVINAISET GENEETTISET SAIRAUDET” —=TUTKIMUS

Pyydamme sinua osallistumaan tutkimukseen

TIETOA TUTKIMUKSESTA

Tutkimus selvittda harvinaisia sairauksia.

Yksittdisia harvinaisia sairauksia esiintyy vain pienella osalla
suomalaisista. Jos lasketaan kaikki erilaiset harvinaissairaudet
yhteen, ne eivat ole enaa harvinaisia. Niita sairastaa iso
joukko suomalaisia.

Harvinainen sairaus voi johtua monesta eri syysta.

Taman tutkimuksen avulla voidaan ymmartaa paremmin
harvinaisia sairauksia.

Laakarit voivat kayttaa hyddyksi tutkimuksessa saatua tietoa
harvinaisen sairauden seurannan ja hoidon suunnitteluun.

TUTKIMUKSEN TOIMENPITEET

| puudutetaan I pistetaan

Tutkimusta varten kerataan verinaytteita. Joissain harvinaisissa tapauksissa tutkimukseen
tarvitaan ihonayte, virtsanayte, sylkindyte tai suun limakalvonayte. Veri- ja ihondytteen ottoon
liittyy usein paikallista kipua. Kipua voi lievittaa puudutesalvalla ennen naytteen ottoa.
Naytteenotto voi aiheuttaa mustelman ja joskus harvoin paikallisen tulehduksen.

Joissain tilanteissa tutkimukseen voidaan kayttaa jo aiemmin otettua naytettd. Tassa tapauksessa
uutta naytetta ei tarvitse ottaa.

Tutkimme my®0s sairauskertomustietoja tarkan oirekuvan selvittamiseksi.
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Sairauskertomus = Asiakirja, joka sisaltaa tiedot potilaan sairaudesta, hdnelle tehdyista
tutkimuksista ja annetusta hoidosta. Sairaaloiden sairauskertomukset ovat yleisesti sahkdisessa
muodossa potilastietojarjestelmissa.

TIETOJEN KASITTELY

Tutkimuksessa keratdan tietoja tutkimusta varten.

Tallaisia tietoja ovat esimerkiksi nimi, henkildtunnus ja
tiedot sairauksista ja oireista.

Kaikki tiedot pidetaan salassa ja tallennetaan
tietoturvalliseen paikkaan. Tietoja saavat nahda vain
tutkimuksen tekijat.

Tietoja sailytetaan tutkimuksen ajan. Tutkimuksen
paattyessa tiedot havitetdan tai arkistoidaan.

TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMINEN

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista.
Tutkimukseen ei tarvitse osallistua, jos et halua.

Jos haluat nyt osallistua, voit myéhemmin peruuttaa

Q 9 ’ suostumuksen.
w w Vaikka kieltaydyt, ladkarit ja hoitajat silti hoitavat sinua

parhaalla mahdollisella tavalla.

Jos haluat osallistua tutkimukseen, taytda mukana oleva
suostumuskaavake.

Tutkimuksesta vastaavina henkiloina toimii [dakari Elisa
Rahikkala ja tutkija Saana Moénkare. Heilta saat lisatietoja
asiasta.
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