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Päätös tutkimuslupahakemuksesta  HEL 2014-014728 

HEL 2014-014728 T 13 02 01

Päätös

Vammaistyön johtaja päätti myöntää tutkimusluvan ********** 
tutkimukselle "Vaikea kehitysvammaisuus ja hyvä elämä". Tutkimuksen 
yhteyshenkilönä sosiaali- ja terveysvirastossa on vammaisten 
asumispalvelupäällikkö Kristiina Räihä. Tutkimuslupapäätös on 
voimassa 31.8.2018 saakka.

Suomen Akatemian rahoittamassa hankkeessa tutkitaan vaikeimmin 
kehitysvammaisten elämää kotona ja palveluyksiköissä sekä 
selvitetään perheenjäsenten ja hoitohenkilökunnan näkemyksiä 
kohderyhmän hyvinvoinnista. Tutkimusaiheisto tuotetaan 
havainnoimalla 12 erilaisissa ympäristöissä asuvaa asiakasta, 
haastattelemalla hoitohenkilökuntaa ja perheenjäseniä, hyödyntämällä 
asiakasasiakirjoja ja lähiomaisten antamia taustatietoja sekä 
valokuvaamalla toimintaympäristöä ilman tunnistettavissa olevia 
henkilöitä. Helsingin yliopiston ihmistieteiden eettisen 
ennakkoarvioinnin toimikunta on antanut 1.12.2014 tutkimuksesta 
puoltavan lausunnon. 

Tutkimusaineiston keruu toteutetaan vammaistyön eri yksiköissä, jotka 
täsmentyvät tutkimuksen myötä. Yksiköt nimeävät tutkimukselle omat 
kontaktihenkilönsä. Aineiston keräämiselle pyydetään suostumukset 
tutkimukseen osallistuvilta, lähiomaisilta, asiakkaiden laillisilta 
edustajilta ja lähityöntekijöiltä. Äänitiedostot ja valokuva-aineisto 
säilytetään USB-muistilla lukitussa tilassa hankkeen keston ajan, jonka 
jälkeen nämä aineistot hävitetään. Manuaalinen aineisto arkistoidaan 
ilman tunnistetietoja Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon.

Tutkimuslupaan sisältyy seuraavat ehdot: 

- Asiakkaan puolesta suostumuksen antavan laillisen edustajan ja 
lähiomaisen tulee tuntea kyseinen henkilö ja osata arvioida tämän 
oletettu tahtotila   
- Tutkimushankkeeseen palkattavan tutkimusavustajan kirjallinen 
salassapitositoumus tulee lähettää Helsingin kaupungin kirjaamoon 
tämän päätöksen asiakirjoihin liitettäväksi (viestissä mainittava 
diaarinumero HEL 2014-014728)
- Tutkimusyksiköistä ja niiden kontaktihenkilöistä tulee laatia lista, joka 
lähetetään kirjaamoon päätöksen asiakirjoihin liitettäväksi (viestissä 
mainittava diaarinumero HEL 2014-014728) 
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- Mikäli tutkimusryhmään tulee uusia jäseniä tai aineistoa haluttaisiin 
hyödyntää tutkimussuunnitelmasta poikkeavalla tavalla, tutkimusluvalle 
tulee hakea laajennusta (hakemuksessa mainittava diaarinumero HEL 
2014-014728) 
- Tutkimuksesta ei tule koitua kustannuksia sosiaali- ja terveysvirastolle
- Tutkimusjulkaisut ja -raportit tai niiden sähköiset osoitteet tulee 
toimittaa sosiaali- ja terveysviraston käyttöön osoitteella Helsingin 
kaupunki, Kirjaamo, sosiaali- ja terveysvirasto, PL 10, 00099 Helsingin 
kaupunki, sähköposti: helsinki.kirjaamo@hel.fi  
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