Saatekirje

Hyvéa vastaaja

Tama saatekirje ja webropol-kyselylomake on tarkoitettu teille tai perheen
jasenelle jolla on todettu harvinainen sairaus tai vamma. Tutkimuksen
tarkoituksena on selvittdd, minkalaista tietoa haluatte saada sairaudestanne, mista
olette tietoa saaneet ja milla tavalla haluaisitte tietoa tulevaisuudessa saada?
Tutkimuksen tekijat ovat sairaanhoitajaopiskelijoita Turun Ammattikorkeakoulusta.
Tybn toimeksiantajana on Invalidiliitto, Harvinaiset- yksikkd. Yhteyshenkil6 on Jenni
Kuusela. Han lahettda kyselyn teille, joten me emme kerda tai muutoin kasittele
henkil6tietoja.

Vastauksenne kyselyyn on tarkeda ja tuloksien perusteella kehitetdan potilaiden
tiedonsaantia. Vastaamalla weprobol- kyselyyn, joka loytyy linkkina saatekirjeen
lopusta, annatte suostumuksenne tutkimukseen osallistumisesta. Kyselyyn on
mahdollista vastata 18.2.-18.3.2019.

Vastaaminen on vapaaehtoista ja tutkimukseen osallistumisen voitte halutessanne
keskeyttad. Mikali ette pysty vastaamaan itse, voitte pyytda avuksenne
omaista/laheista.

Kyselyyn vastaamatta jattaminen ei vaikuta hoitoonne eikd aiheuta jatkotoimia.
Vastauksistanne ei kay ilmi teidan henkil6llisyytenne eli vastaaminen tapahtuu
anonyymisti. Vastaukset ovat vain tutkimuksen tekijoiden kaytdssa, eikd niita
luovuteta kolmansille osapuolille. Tutkimuksen jalkeen vastaukset havitetdan eika niita
kaytetd muuhun tarkoitukseen.

Tutkimuksen tuloksista teilla on mahdollista saada tietoa opinnaytetydn valmistumisen
jlkeen, kevaalla 2019.

Tietoa on saatavissa Invalidiliton kautta, harvinaiset- yksikdon julkaisemassa
uutiskirjeessa ja myos sosiaalisen median kanavissa.

Jos teilla on tutkimukseen tai kyselyyn liittyvia lisdkysymyksida, vastaamme
mielellamme.

Ty6tamme ohjaa Turun Ammattikorkeakoulun, yliopettaja Tiina Pelander (044-
9075486, tiina.pelander@turkuamk.fi ).

Meidan yhteystietomme ovat susan.modigjokinen@edu.turkuamk.fi ja
elina.salin@edu.turkuamk.fi

Linkki kyselyyn: https://www.webropolsurveys.com/S/A0043AF8FC3E2873.par

Yhteistyosta kiittaen,

Elina Salin & Susan Modig-Jokinen
Turun AMK,

Joukahaisenkatu 3

20520 Turku.
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