Tiedote tutkittaville 10.5.2022

Tutkimuksen nimi:
Digitaalinen oppimisymparisto tyypin 2 diabeteksen ennaltaehkaisyn ja hoidon tehostamisessa

Tutkimuksen tarkoitus
Teitd pyydetdan osallistumaan kyselytutkimukseen, jonka tarkoituksena on selvittdaa elamanlaatuanne,
digiosaamistanne sekd taitojanne tiedon ja terveyden lukutaidossa. Lisdksi kyselyssd selvitetdan
kasityksidanne sairauksien perinndllisyyksiin liittyen. Lisdksi teille tarjotaan mahdollisuutta osallistua
omatoimiseen digitaaliseen tydskentelyyn tatda tutkimusta varten kehitetyllda sahkoiselld alustalla.
Tutkimuksemme tarkoitus on kehittaa diabeteksen yksil6llisen hoidon ja seurannan prosesseja digitaalisia
kanavia kayttden.

Tama tiedote kuvaa tutkimusta ja siihen osallistumista. Tahdn tutkimukseen on rekrytoitu tutkittavia
Diabetesliiton digitaalisten kanavien kautta, Tampereen kaupungin dehkohoitajien kautta, suurten
kaupunkien ty6ttdmien terveystarkastusten kautta sekd TE toimistojen kanavien kautta. Tutkijoilla ei ole
tietoa siitd, ketkd ovat ndhneet digitaalisissa kanavissa informaatiota tutkimuksesta tai keille
tutkimukseen osallistumista on edelld mainittujen tahojen puolesta tarjottu. Olette soveltuva
osallistumaan tutkimukseen, mikali teilld on ainakin jokin seuraavista: kohonnut riski sairastua tyypin 2
diabetekseen, |dakarin toteama tyypin 2 diabetes tai tyypin 2 diabeteksen esiaste.

Tutkimukselle on saatu puoltava lausunto Tampereen yliopiston ihmistieteiden eettiselta toimikunnalta.

Tutkimuksen toteuttaja
Taman tutkimuksen toteuttavat yhteistydssa Tampereen ammattikorkeakoulu, Tampereen kaupunki,
Suomen Diabetesliitto ry ja Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL.

Taman tutkimuksen vastaavana henkilénd toimii TtT, yliopettaja Tuula-Maria Rintala Tampereen
Ammattikorkeakoulusta. Tutkittavien rekrytoinnista ja heille suunnattavasta kyselysta seka tuotettavasta
yhteisestd digitalisesta ohjausmateriaalista vastaavat LL, endokrinologian ja sisdtautien erikoislaakari
Elina Pimia Tampereen kaupungin avopalveluista ja Suomen Diabetesliitto ry:sta, TtM, kehittamispaallikko
Sari Koski ja YTM, suunnittelija Kirsi Heinonen Suomen Diabetesliitto ry:sta. TtT, dosentti, yliopettaja Arja
Halkoaho, TtM, lehtori Elisa Airikkala ja TtM, lehtori Mari Laaksonen Tampereen ammattikorkeakoulusta
ovat osallistuneet kyselyiden ja digitaalisen ohjausmateriaalin suunnitteluun. FT Tiina Wahlfors Terveyden
ja hyvinvoinnin laitokselta on osallistunut kyselyiden suunnitteluun. Tampereen kaupungin
avopalveluiden dehkohoitaja Niina Sallinen osallistuu tutkittavien rekrytointiin.

Tutkimuksen kulku
Tahan tutkimukseen voitte osallistua vastaamalla tahan kyselyyn. Teiltd pyydetdan sahkdinen suostumus
ennen kyselyyn vastaamista. Vasta suostumuksen antamisen jalkeen padsette vastaamaan kysymyksiin.
Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta Teille palkkiota.

Kyselyyn vastataan sdhkoisesti. Jos ette halua osallistua tutkimukseen, teiddn ei tarvitse tehda mitaan.
Kyselyssa on 15 kysymystd, joissa on yhteensd 53 vaittamaa. Aikaa vastaamiseen kuluu noin 15-20
minuuttia. Vastatkaa jokaiseen kysymykseen.

Vastattuanne kysymyksiin ja annettuanne yhteystietonne tutkijoille, teille tarjotaan syksyn 2022 ja kevaan
2023 aikana mahdollisuutta osallistua omatoimiseen digitaaliseen tydskentelyyn tutkimusta varten
kehitetyssa oppimisymparistossa. Voitte siind vaiheessa paattda, missd maarin haluatte hyodyntaa
oppimisympadristdd, mitdadn velvoitetta siihen ei ole, vaikka vastaisitte kyselyyn.

Voitte halutessanne osallistua digitaalisessa oppimisympadristdssa tyoskentelyyn, vaikka ette vastaisi
kyselyyn. Oppimisymparistoon padsemiseen tarvitaan joka tapauksessa yhteystietonne. Mikéli ette anna



yhteystietojanne, eivat tutkijat pysty tarjoamaan teille mahdollisuutta digitaaliseen tyoskentelyyn. Mikali
haluatte osallistua pelkkaan kyselyyn, voitte halutessanne vastata siihen jattamatta henkilétietojanne.

Kaikille kyselyyn vastanneille ja digitaalista oppimisymparistéa hyodyntaneille ldhetetdadn sahkdpostiin
tdman alkukyselyn kanssa samansisaltdinen seurantakysely kevaalla 2023. Myds siihen osallistuminen on
vapaaehtoista.

Tutkimukseen ei sisdlly muita toimenpiteitd, ei esimerkiksi verikokeita, tutkimuskdynteja eika
terveystietojenne tarkistamista potilastietojarjestelmista.

Tutkimukseen liittyvat hyodyt ja riskit
Tutkimukseen osallistumisesta ei ole teille digitaaliseen oppimisympdristoon padsemisen lisaksi muuta
valitonta hyotya. Tutkimuksen tuloksia voidaan hyddyntdaa diabeetikoiden hoidon laadun ja
hoidonohjauksen kehittamisessa. Tutkimuksessa kaytettaviin menetelmiin ei liity terveydellisia-,
sosiaalisia-, taloudellisia- tai henkil6tietojen kasittelyyn liittyvia riskeja.

Henkil6tietojen kasittely ja tietojen luottamuksellisuus ja sdilyttaminen
Henkilotietojanne kasitelldan yllakuvattua tieteellistd tutkimusta varten. HenkilGtietojen kasittelyn
oikeudellisena perusteena ja erityisten henkilotietojen kuten terveyteen liittyvien tietojen osalta
oikeusperusteena ovat tieteelliseen tutkimukseen liittyva yleinen etu.

Tutkimuksessa on yhteisrekisteri, johon osalliset ovat Tampereen ammattikorkeakoulu, Tampereen
kaupunki, Suomen Diabetesliitto ry. Yhteisrekisterin pitdjat vastaavat tutkimuksen yhteydessa
tapahtuvan henkilotietojen kasittelyn lainmukaisuudesta, ja yhteisrekisteristd on erillinen sopimus.
Tutkimuksessa kerattavdan aineiston omistaa Suomen Diabetesliitto ry. Tutkimuksessa rekisteriin
tallennetaan vain tutkimuksen tarkoituksen kannalta valttamattomia henkildtietojanne. Teista kerattyja
tietoja kasitelldan luottamuksellisesti henkiltietojen kasittelyd koskevan lainsaadannon edellyttamalla
tavalla. Tutkimuksessa yksittdisen tutkimushenkilon nimi ja yhteystiedot korvataan vyksildlliselld
tunnistekoodilla.

Teiddn tietonne sdilytetdaan tutkimusaineistossa koodattuna ja teihin viitataan niissa vain
tunnistekoodilla. Tutkimusaineisto ja teiddan tietonne sen osana analysoidaan koodattuina, jolloin
yksittdinen henkil6 ei ole niista suoraan tunnistettavissa ilman erillistd koodiavainta. Tata koodiavainta
eli tietoa, jonka avulla yksittaisen tutkittavan henkildllisyys ja hdnen tutkimustietonsa voidaan yhdistaa
toisiinsa, sdilyttavat rajatut ja ennalta maaritellyt tutkimusryhman jasenet Sari Koski ja Elina Pimia
Suomen Diabetesliitto ry:std. Kukaan tutkimuksen ulkopuolinen henkilo ei saa tietda, ketka henkilot
ovat vastanneet kyselyyn. Nimi- ja yhteystiedot keratdan vain, jotta teille voidaan tarjota mahdollisuutta
osallistua digitaaliseen verkko-ohjaukseen. Kyselylomakkeessa olevia tietoja ei anneta tutkimuksen
ulkopuolisille henkildille. Lopulliset tutkimustulokset raportoidaan pdaasiallisesti ryhmatasolla siten,
ettd vyksittdisen tutkittavan tunnistaminen ei ole mahdollista tutkimustulosten julkaisuista tai
selvityksista. Tutkimusaineistoa kasittelevat vain taman tutkimuksen tutkijat.

Kyselylomakkeet koodataan havaintomatriisiin mahdollisimman pian niiden saapumisen jalkeen. Kun
matriisiin koodatut tiedot on tarkistettu, alkuperaiset lomakkeet tuhotaan. Vastaajien yhteystiedot
sdilytetddan sahkoisessa muodossa Diabetesliiton pilvitallennustilassa, joka on suojattu
kdyttajatunnuksin ja salasanoin. Pilvitallennustilaan on paasy vain taman tutkimuksen tutkijoilla Sari
Koskella ja Elina Pimidlla. Vastaajien yhteystiedot tuhotaan vuoden 2023 lopussa. Sahkoisessa
muodossa oleva koodattu tutkimusaineisto tallennetaan pilvitallennustilan lisdksi erilliselle
muistitikulle, jossa tiedosto on salasanalla suojattu ja siihen padsevat kasiksi ainoastaan tdmaéan
tutkimuksen tutkijat. Tutkimuksen aineistoa kdytetddn ainoastaan tdssa tutkimuksessa. Muistitikku ja
sen sisaltamat tiedot tuhotaan tutkimuksen paattyessa, vuoden 2026 lopussa. Tutkimuksen aineistoa
sdilytetdan Diabetesliiton One drive pilvitallennustilassa kymmenen vuotta tutkimuksen paattymisen
jalkeen eli vuoden 2036 loppuun. Taman jalkeen sahkdinen aineisto tuhotaan. Tutkittavan tietojen
luottamuksellisuus turvataan. Kaikki tietojanne kasittelevat tahot ja henkilot ovat salassapitovelvollisia.



Teilla on oikeus saada informaatio teista keréatyista tiedoista ja siitd mihin niitd on kaytetty, kenelle niita
on luovutettu ja mitd tarkoitusta varten ja pyytaa tietojenne oikaisemista tai tdydentamista esimerkiksi,
jos havaitsette niissa virheen tai ne ovat puutteellisia tai epatarkkoja.

Halutessanne lisatietoja tutkimuksesta tai oikeuksistanne, teilld on oikeus ottaa yhteytta
Diabetesliiton tietosuojavastaavaan Sari Koskeen, sari.koski@diabetes.fi. Elina Pimia
(elina.pimia@tampere.fi) Tampereen kaupungilta on yhteisrekisterin yhteyshenkild, johon voi olla
yhteydessa rekisterdityjen oikeuksien kdyttamista koskevissa pyynnoissa.

Teilla on oikeus tehda valitus valvontaviranomaiselle, jos katsotte, ettd tutkimuksessa rikotaan EU:n
yleista tietosuoja-asetusta (EU) 2016/679. Suomessa valvontaviranomainen on tietosuojavaltuutettu.
Puhelinvaihde: 029 566 6700, Sahkoposti: tietosuoja@om.fi

Tutkimustuloksista tiedottaminen

Tutkimuksen tuloksista julkaistaan tieteellisia artikkeleja, ja niista voidaan julkaista artikkeleja myos
Diabetesliiton julkaisuissa.

Vapaaehtoisuus

Osallistuminen tdhan tutkimukseen on tdysin vapaaehtoista. Voitte kieltdytya siitd tai peruuttaa
suostumuksenne tai keskeyttdd tutkimukseen osallistumisenne viliaikaisesti syytd ilmoittamatta.
Kieltdytymisenne tai osallistumisen peruuttaminen eivat vaikuta mitenkaan tarvitsemaanne hoitoon tai
muihin palveluihin nyt tai tulevaisuudessakaan, eika siitd koidu teille mitddn haittaa. Jos paatatte
peruuttaa suostumuksenne, tai osallistumisenne tutkimukseen keskeytyy jostain muusta syysta, siihen
mennessd kerattyjd koodattuja tietojanne voidaan edelleen kayttdd tdssd tutkimuksessa, mikali
tutkimuksen toteuttaminen sita vaatii ja lainsdadanto sallii sen tai edellyttaa sita.

Halutessanne voitte kysya lisatietoja tutkimukseen liittyen tutkija Sari Koskelta. (yhteystiedot tiedotteen
lopussa).

Tutkimuksen kustannukset ja taloudelliset selvitykset

Tutkimus toteutetaan osana ESR-rahoitteista kehittdmishanketta DIGIDIA - Digitaalista osaamista
diabetesta sairastavien ja heikossa tyomarkkina-asemassa olevien kansalaisten toimintakyvyn tueksi.
Tutkimuksessa rahoitetaan hankkeen rahoituksella osa tutkijoiden tydaikakustannuksista seka digitaalisen
oppimisympadriston kustannukset. Tutkimustulosten raportointiin haetaan tutkijoille apurahoja eri
saatioilta.

Lisdtiedot ja tutkijoiden yhteystiedot
Mahdollisia kysymyksia tutkimuksesta pyyddmme osoittamaan ensisijaisesti Diabetesliitossa Sari
Koskelle (sari.koski@diabetes.fi, puh. 050 310 6600) tai Elina Pimialle (elina.pimid @diabetes.fi)
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