TIEDOTE TUTKIMUKSESTA 13.4.2021

Tutkimuksen nimi ja rekisterinpitdijéi

"Oppimisvaikeuksien pysyvyys ja niiden yhteys aikuisuuden eldamankulkuun II:
ennaltaehkaisevat ja suojaavat tekijat”

Tutkimuksen rekisterinpitdjina ovat Niilo Maki Instituutti ja Jyvaskylan yliopisto.
Pyynté osallistua tutkimukseen

Sinua pyydetddn mukaan tutkimukseen, jossa  tutkitaan oppimisvaikeuksia
aikuisuudessa. Tutkimushankkeen rahoittajana toimii Kela. Tutkimuksen tuloksia
raportoidaan mahdollisesti vaitoskirjatydssa, lisensiaatintutkimuksessa, pro gradu
—ja kandidaatintutkielmissa sekd kansainvalisissa tieteellisissa lehdissa julkaistavissa
artikkeleissa. Tama tiedote kuvaa tutkimusta ja siihen osallistumista. Liitteena
olevassa tietosuojailmoituksessa on kerrottu henkil6tietojen kasittelysta.

Tutkimus on seurantatutkimus henkil6istd, jotka ovat kdyneet lapsena Niilo Maki
Instituutin  Lastentutkimusklinikalla oppimisvaikeustutkimuksissa. Tarkoitus on
selvittdd aikuisten eldmankulkua, mm. kouluttautumista, ammattia ja
tyollisyystilannetta, hyvinvointia sekda elamantapahtumien mahdollisia yhteyksia
lapsuuden oppimisvaikeuksiin. Lisdksi pyritdaan selvittdmaan, onko lapsuuden
oppimisvaikeus nakyvissa aikuisidassa ja minkalaisia kokemuksia oppimisvaikeuden
vaikutuksesta henkildilld itsellddn on. Erityisen kiinnostuneita ollaan tekijoista, jotka
ovat elaman varrella auttaneet selviytymaan ja menestymaan eri eldimantilanteissa.
Tutkimuksen tulokset voivat antaa merkittavaa tietoa siitd, miten esimerkiksi koulun
ja yhteiskunnan tukimuotoja voitaisiin kehittdd vastaamaan paremmin sellaisten
lasten ja nuorten tarpeita, joilla on oppimisvaikeuksia, ja miten lasten ja nuorten
vanhempia ja opettajia voitaisiin tukea jatkossa paremmin.

Sinua koskevia tutkimuksen kannalta tarpeellisia tietoja kerdataan myos
Lastentutkimusklinikan rekisterista. Lastentutkimusklinikka on Jyvaskyldan kaupungin
perheneuvolan ja Niilo Maki Instituutin yhdessd vyllapitama yksikko. Tassa
rekisterissa on tietoja lapsena sinulle tehdyista neuropsykologisista testeista.



Vapaaehtoisuus

Osallistuminen tutkimukseen on tdysin vapaaehtoista. Jokaisella osallistujalla on
tutkimuksen aikana oikeus kieltdytya tehtdvistda ja keskeyttda tutkimus missa
vaiheessa tahansa ilman perusteluja. Tutkittavilla on oikeus saada lisatietoa
tutkimuksesta tutkijaryhman jaseniltd missa vaiheessa tahansa.

Tutkimuksen kulku

Tutkimus toteutetaan yksilotapaamisina Niilo Maki Instituutissa. Tutkittavaa tietoa
kerataan haastattelemalla ja arvioimalla tutkimukseen osallistuvien aikuisten luku-,
kirjoitus- ja paattelytaitoja muutamilla tehtavilla. Tapaamiset kestdavat yhden
osallistujan osalta noin 5 tuntia. Tutkimuspdivd koostuu haastattelusta, jossa
keskustellaan tdhanastisesta eldmankulusta (koulutus, ty6, perhe jne.) ja
kokemuksista oppimiseen liittyen. Lisaksi tehdadan yleisia paattelytaitoja kartoittavia
tehtavia seka nuorille ja aikuisille suunnattuja lukemisen, kirjoittamisen ja laskemisen
tehtavia. Paiva sisaltad sovitusti lepotaukoja. Ennen tutkimuspaivaa tutkimukseen
osallistujia pyydetddan vastaamaan postitettaviin tai nettilinkkind Iahetettaviin
kyselylomakkeisiin, joissa kysytdan vastaavia asioita.

Tutkimuksen hyédyt ja haitat tutkittaville

Jokaiselle osallistujalle maksetaan korvauksena 60€, joka on veronalaista tuloa (tuo
kopio verokortista). Lisaksi jokaiselle osallistujalle tarjotaan péaivan aikana kahvia tai
teetd ja pientd syotdavaa. Mahdolliset matkoista aiheutuvat kulut korvataan
osallistujille julkisen kulkuneuvon kaytdon mukaan. Mikdli oman auton kdytté on
perusteltavissa, korvataan matkakustannukset valtion matkustussadannén mukaan.

Tutkimuspaivan aikana ei tehda haittoja tai turvallisuusriskeja aiheuttavia kokeita.
Kaikilla tutkijoilla on psykologin koulutus, ja he ovat ammattitaitoisia ja patevia
haastattelu- ja testimenetelmien suorittamiseen.

Tutkimustuloksista tiedottaminen ja tutkimustulokset

Tutkimus toteutetaan hyvaa eettista ja tieteellista kdytant6a noudattaen. Kerattya
tietoa ja tutkimustuloksia kasitelldaan luottamuksellisesti  henkildtietolain
edellyttamalla tavalla. Tutkimuksen tuloksia julkaistaan padaosin kansainvalisissa
tieteellisissa lehdissa. Tutkimuksessa keratystad aineistosta tehddan mahdollisesti
myos pro gradu- ja kandidaatintutkimuksia. Tulokset julkaistaan tutkittavan
yksilollisyytta kunnioittaen, siten ettei ketdaan yksittaista henkiloa ole mahdollista
tunnistaa julkaisuista tai esitelmistda ja aineisto anonymisoidaan ennen sen
kasittelya eli tutkimuksesta saatavat tutkittavien henkil6tiedot tulevat ainoastaan
tutkittavan ja tutkijaryhman kayttoén. Anonymisoitua tutkimusaineistoa voidaan
jakaa avoimen tieteen kadytantéjen mukaisesti, jos muut tutkijat erikseen pyytavat
pddsya aineistoon tieteellisia tarkoituksia varten ja sitoutuvat tutkimuksen eettisiin
saantdihin. Tama tarkoittaa sitda, etta aineisto voidaan jakaa vain ilman
henkilotietoja ja siihen liittyvid tunnistetietoja (eli sellaisessa muodossa, josta
yksittdista tutkittavaa ei voida tunnistaa jaetusta aineistosta).



Tutkittaville voidaan pyydettdessd antaa tietoa tutkimuksen tuloksista. Halutessasi
voit tutkimuksen paatyttya kysya omia tutkimustuloksiasi ja Lastentutkimusklinikan
henkilorekisteristad saatuja tietoja tutkimuksen vastuulliselta johtajalta Tuija Arolta.

Koronaan liittyvdit suojatoimet

Tutkimuskaynnit toteutetaan noudattaen tarkkoja COVID-19 -tilanteen edellyttamia
suojatoimia. Osallistujalla ei saa olla pienidkdan flunssaoireita. Kadet pestdan
huolellisesti ja desinfioidaan paikalle tultaessa. Tiloissamme suoritetaan
tehostettua siivousta ja kaikki pinnat desinfioidaan jokaisen tutkimuskdynnin
jalkeen.

Ndiden toimien lisdaksi tutkijat kayttavat FFP2-tason hengityssuojainta ja
suojahanskoja koko tutkimuksen ajan (FFP2-tason suojaimia kaytetddn myos
sairaaloissa koronalta suojautumiseen), mikali COVID-19 tilanne sitd edellyttaa.
Tutkittavat saavat samanlaisen hengityssuojaimen saapuessaan tutkimuskaynnille.

Mikali hengityssuojaimen kaytto on teille vaikeaa, esimerkiksi jonkin sairauden
vuoksi, ottakaa meihin yhteytta etukateen ennen tutkimusaikojen varaamista.

Tutkittavien vakuutusturva

Tutkittavan on hyva olla tietoinen siitd, ettd Jyvaskylan yliopiston henkilokunta ja
toiminta on vakuutettu. Vakuutus sisaltaa potilasvakuutuksen,
toiminnanvastuuvakuutuksen ja vapaaehtoisen tapaturmavakuutuksen.
Tutkimuksissa tutkittavat (koehenkil6t) on vakuutettu tutkimuksen ajan ulkoisen
syyn aiheuttamien  tapaturmien, vahinkojen ja = vammojen varalta.
Tapaturmavakuutus on voimassa tutkimuksissa ja niihin valittomasti liittyvilla
matkoilla. Tapaturman lisdksi korvataan vakuutetun erityisen ja yksittdisen
voimanponnistuksen ja liikkeen valittomasti aiheuttama lihaksen tai janteen
vendhdysvamma, johon on annettu lddkarinhoitoa 14 vuorokauden kuluessa
vammautumisesta. Korvausta maksetaan enintddn kuuden viikon ajan
vendhdysvamman syntymisestd. Voimanponnistuksen ja liikkeen aiheuttaman
vendhdysvamman  hoitokuluina ei  korvata  magneettitutkimusta eika
leikkaustoimenpiteita.

Lisditietojen antajan yhteystiedot

Tutkimuksen vastuulliset johtajat:
Tuija Aro, PL 35, 40014 Jyvaskylan yliopisto,
p. 040 805 3732, e-mail: tuija.i.aro@jyu.fi

Projektitutkija
Linda Pennstrom, Niilo Maki -sdatio, PL 29, 40101 Jyvaskyla,
p. 044 4914 614, e-mail: linda.pennstrom@nmi.fi
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