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Paatos

Sosiaali- ja terveystoimialan toimialajohtaja paatti myéntaa tutkimuslu-
van ****e* futkimuslupahakemukselle "Sydpapotilaiden elaman lop-
puvaiheen hoito ja hoitolinjapaatdkset — valtakunnallinen selvitys" (post
doc). Yhteyshenkilo sosiaali- ja terveystoimessa on ylildaakari Kaisa Ha-
linen. Tutkimuslupa on voimassa 31.12.2020 saakka.

Paatoksen perustelut ja ehdot

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittda elaman loppuvaiheen hoitoa,
hoitolinjauksia seka saattohoitoa. Tutkimusaineistona on vuonna 2013
yliopistosairaaloissa sydvan hoidossa olleet ja vuoden 2014 loppuun
mennessa kuolleet syopapotilaat. Tutkimus on osa valtakunnallista sel-
vitysta, joka toteutetaan kaikissa Suomen yliopistosairaaloissa. Helsin-
kilaisten osalta kerataan tieto loppuvaiheen hoidoista, hoitolinjauksista
ja palliatiiviseen hoitoon ohjauksesta seka hoito- ja kuolinpaikoista. Ti-
lastopalvelut tuottavat tutkimusaineiston ja asiasta on sovittu projekti-
paallikko Leea Kallion kanssa. Tutkija vastaa tutkimusaineiston tilastoa-
joista aiheutuvista kustannuksista. Tutkimuksella on HUS:n eettisen
toimikunnan lausunto. Aineisto sailytetaan tietoturvallisesti ja kasitel-
laan ilman tunnistetietoja. Tutkimuksen loputtua tunnisteeton aineisto
arkistoidaan HYKS:n Syopakeskukseen rekisteriselosteen mukaisesti.

Tutkimuslupaan sovelletaan seuraavia ehtoja:

Tutkimusraportista ei saa olla tunnistettavissa tutkimukseen osallistu-
neita henkildita.

Tutkimuksesta ei tule koitua kustannuksia sosiaali- ja terveystoimelle.
Tutkija sitoutuu noudattamaan EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen, hen-
kilotietolain 523/1999 seka muiden lakien ja asetusten tutkijalle asetta-

mia vaatimuksia.

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

Sahkadinen tutkimusraportti tai sen osoite toimitetaan sosiaali- ja ter-
veystoimialan kayttéon osoitteella: helsinki.kirjaamo@hel.fi.
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Liitteet
1 Tutkimuslupahakemus, HOIKE-tutkimus, tdydennetty
2 Allekirjoitussivu tutkimuslupahakemukseen, Sydpapotilaiden elaman
loppuvaiheen hoito
3 Tutkimuslupahakemus, Syopapotilaiden elaman loppuvaiheen hoito
4 Tutkimussuunnitelma, Syopapotilaiden elaman loppuvaiheen hoito,
paivitetty
5 Tutkimussuunnitelman lyhennelmd, Sy6papotilaiden eldman loppuvai-
heen hoito
6 Tutkimuslupahakemus, liite, tutkimusluvan paatokset, HUS
7 HUS - tutkimusrekisterin potilasrekisterin rekisteriselosteen, Syépapoti-
laiden elaman loppuvaiheen hoito
8 Saatekirje, Syopapotilaiden elaman loppuvaiheen hoito
9 Hus jatkotutkimuslupa, Sy6papotilaiden eldman loppuvaiheen hoito
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