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Tutkimuslupa tutkimukseen "Parempaa oirearviointia palliatiivises-
sa hoidossa vaikeasti ja syvasti kehitysvammaisille - DisDAT-
mittarin suomenkielisen version pilotointi”

HEL 2021-000137 T 13 02 01
Paatos

VammaistyOn johtaja myonsi tutkimusluvan ********** tutkimukselle "Pa-
rempaa oirearviointia palliatiivisessa hoidossa vaikeasti ja syvasti kehi-
tysvammaisille - DisDAT-mittarin suomenkielisen version pilotointi"
(YAMK-tutkimus). Tutkimuksen yhteyshenkil6 on asumispalvelupaallik-
ko ********** Tytkimuslupa on voimassa 31.12.2021 asti.

Tutkimuslupaan sovelletaan seuraavia ehtoja:

Tutkimusraportista ei saa olla tunnistettavissa tutkimukseen osallistu-
neita henkilGita.

Tutkimuksesta ei tule koitua kustannuksia sosiaali- ja terveystoimelle.

Tutkija sitoutuu noudattamaan EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen, tie-
tosuojalain 1050/2018 seka muun voimassa olevan lainsdadannon tut-
kijalle asettamia vaatimuksia.

Tutkija saapuu pyydettaessa maksutta esittelemaan tutkimuksen tulok-
sia Helsingin sosiaali- ja terveystoimeen.

Sahkoinen tutkimusraportti tai sen osoite toimitetaan sosiaali- ja ter-
veystoimialan kayttoon osoitteella: tutkimusluvat.sote@hel.fi. Valmiit
tutkimukset ovat henkilokunnan kaytettavissa sosiaali- ja terveystoimen
intrasivuilla.

Paatoksen perustelut

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata vaikeasti ja syvasti kehitys-
vammaisten henkildiden oirearvioinnin erityispiirteet palliatiivisessa
hoidossa ja pilotoida DisDAT-mittarin suomenkielinen versio. Pilotoin-
nin yhteydessa tarkoituksena on selvittaa mittarin kaytettavyytta vai-
keasti ja syvasti kehitysvammaisen tuskaisuuden ja yleisen epamuka-
vuuden oirearvioinnissa hoitajien arvioimana. Tama tutkimuslupa on
myonnetty Helsingin sosiaali- ja terveystoimen asiakkaiden osuuteen
tutkimuksessa. Rekrytoitavien asiakkaiden maarasta sovitaan erikseen
yhteyshenkilon kanssa. Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista
ja osallistujilta pyydetaan kirjalliset suostumukset. Tutkimusaineisto sai-
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lytetaan tietoturvallisesti tietosuojaselosteen mukaisesti. Kaikki aineisto
havitetaan tietoturvallisella tavalla tutkimuksen valmistuttua, kuitenkin
viimeistaan 31.12.2021. Tutkimuksella on Diakonissalaitoksen eettisen
toimikunnan puolto.

Sosiaali- ja terveyslautakunnan paatoksen 8.5.2018 § 134 mukaan so-
siaalihuollon asiakirjojen ja terveydenhuollon potilasasiakirjojen anta-
misesta paattaa vammaistydn johtaja.
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