TIEDOTE TUTKIMUKSESTA (24.01.22, v.1; 25.02.22, v.2)

Tutkimuksen nimi
Choreographing neurological disease
(Neurologisen sairauden koreografiointi)

Pyynto

osallistua tutkimukseen

Teita pyydetaan mukaan tutkimukseen, jossa tutkitaan millaisia henkilokohtaisia koke-
muksia on esittavalla taidetanssilla neurologisen sairauden yhteydessa seka sen mah-
dollista vaikutusta toimijuuteen ja identiteettiin. Olemme arvioineet, etta sovellutte ta-
han tutkimukseen, koska olette saaneet tiedon ko. tutkimuksesta ja taytatte seuraavat
kriteerit: 1) olette taysi-ikainen, 2) teilla on diagnosoitu MS tai muu harvinainen neuro-
loginen sairaus ja 3) olette fyysisesti itsendisesti toimivia (so. kyky nousta lattialta sei-
somaan itsenaisesti).

Tama tiedote kuvaa tutkimusta ja Teiddan mahdollista osuuttanne siina. Sen jalkeen,
kun olette perehtynyt tahan tiedotteeseen ja Teille on selvitetty tutkimuksen kulku ja
olette saanut esittaa kysymyksia, Teilta kysytaan halukkuutta osallistua tutkimukseen.
Jos suostutte osallistumaan tutkimukseen, Teita pyydetaan allekirjoittamaan kirjallinen
suostumus tutkimukseen osallistumisesta.

Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin tutkimuseettinen toimikunta on arvioinut tutkimus-
suunnitelman ja antanut siita puoltavan lausunnon.

Osallistumisen vapaaehtoisuus

Tahan tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Voitte kieltaytya osallistumasta
tutkimukseen, keskeyttaa osallistumisenne tai peruuttaa suostumuksenne syyta il-
moittamatta, milloin tahansa tutkimuksen aikana. Jos haluatte keskeyttaa tutkimuk-
seen osallistumisenne tai peruuttaa suostumuksenne, ottakaa yhteys tutkijaan. Tutki-
muksesta kieltdytyminen tai sen keskeyttdminen ei vaikuta oikeuteenne saada tarvit-
semaanne hoitoa. Tutkimusryhman edustaja kertoo Teille mika on normaalia hoito-
anne ja mitka asiat liittyvat vain tahan tutkimukseen. Tutkimukseen osallistuminen ei
vaikuta saamaanne hoitoon.

Tutkimuksen toteuttaja
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Tutkimuksen toteuttaa Yhteiskuntatieteiden laitos, I1td-Suomen yliopisto (tutkimuksen
toimeksiantaja on paatutkija Hanna Pohjola). Tutkimuksesta vastaava henkilé on do-
sentti Hanna Pohjola Yhteiskuntatieteiden laitokselta (Itd-Suomen yliopisto).

Tutkimuksessa on yhteensa viisi tutkijaa: dosentti Hanna Pohjola ja dosentti Raisa Fos-
ter (Yhteiskuntatieteet, Ita-Suomen yliopisto), professori Pasi A. Karjalainen ja tutkija-



tohtori Paavo Vartiainen (Sovelletun fysiikan laitos, Ita-Suomen yliopisto) ja apulaispro-
fessori Anneke Sools (Twenten yliopisto, Hollanti). Tutkimuksen yhteyshenkiléna toimii
dosentti Hanna Pohjola.

Tutkimuksen tarkoitus

Taman tutkimuksen tarkoituksena on auttaa selvittamaan henkilékohtaisia kokemuk-
sia esittavan taidetanssin merkityksesta neurologisen sairauden yhteydessa seka mah-
dollisesti toimijuuteen ja identiteettiin. Tanssituntien ja niissa valmisteltavan digitaali-
sen tanssiteoksen seka ryhmakeskustelujen avulla tutkitaan sita, millainen taiteellisen
teoksen valmistamisen merkitys on neurologisessa sairaudessa. Tutkimuksesta saata-
vaa tietoa voidaan hyddyntaa esimerkiksi Idaketieteellistd hoitoa taydentavana hoito-
muotona.

Tutkimukseen voivat osallistua ne vapaaehtoiset tutkittavat, jotka ovat 1) taysi-ikaisia,
2) ja joilla on diagnosoitu MS tai muu harvinainen neurologinen sairaus ja 3) jotka ovat
fyysisesti itsenaisesti toimivia (so. kyky nousta lattialta seisomaan itsenaisesti). Ette ole
sopiva tutkittava, jos Teilla on 1) epavakaa hoitotilanne, 2) olette raskaana tai 3) teilla
on fyysinen akuutti trauma tai muu fyysinen vamma, joka estaa teidan osallistumis-
enne ko. tanssitutkimukseen. Tutkimusryhman edustaja keskustelee kanssanne, arvi-
oidessaan oletteko soveltuva osallistumaan tutkimukseen.

Tutkimukseen osallistuu noin kymmenen-kaksitoista (max. 10-12) henkil6a Suomessa.

Tutkimuksen kulku
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Tutkimukseen osallistuminen Teidan osaltanne tapahtuu kahden lahitapaamisjakson
aikana: 13.-16.10. ja 28.-30.11. Tutkimukseen sisaltyy yhteensa 16-20 h tanssia, yksi
ryhmakeskustelu (60-90 min.) ja 3) yksi tanssiliikkeiden tallennuskerta (kesto noin 90-
180 min). Kaikki osallistuminen tapahtuu ryhmassa.

Tanssituntien yhteydessa / tai niiden jalkeen kirjoitatte kirjeen (kasin tai sahkoisesti),
jossa kirjoitetaan toivotusta tulevaisuudesta kasin. Lisaksi ryhmakeskustelussa pohdi-
taan tanssiin, kirjeen kirjoittamiseen ja tanssiteokseen liittyvista ajatuksista ja tunteista.
Voitte itse valita mista haluatte kirjoittaa. Kirjeet ja tekstiksi kirjoitetut keskustelut (el
litteraatiot) tallennetaan tietoturvallisesti ilman tunnistetietoja (Microsoft, Office 365,
Teams / UEF/ tutkimusryhman suljettu ryhma) ja kirjeet lukevat vain kolme tutkijaa
(Pohjola, Foster, Sools). Liikkeiden kuvaamista varten Teille tehdaan seuraavia mittauk-
sia tai tutkimuksia: pituus ja paino, joiden avulla tanssin lilkkekaappaus on mahdollista.
Kaynnin aluksi ihoonne ja vaatteisiinne kiinnitetdan liiketunnistimia, jonka jalkeen
voitte suorittaa alkuverryttelyn. Taman jalkeen kuvaamme osuutenne pienoistanssite-
oksesta. Sen jalkeen poistamme liiketunnistimet ja voitte suorittaa halutessanne lop-
puverryttelyn.



Kun olette antanut suostumuksenne tutkimukseen osallistumisesta, Teidan odotetaan
noudattavan niita tutkimukseen liittyvia ohjeita, jotka tutkimusryhma Teille kertoo.

Teille ja teidan mahdollisille edustajillenne tiedotetaan tutkimuksen mahdollisesti tule-
vista muutoksista, jotka saattavat vaikuttaa tutkimukseen osallistumiseenne olennai-
sesti.

Tutkimuksen mahdolliset hyodyt

On mahdollista, ettei tahan tutkimukseen osallistumisesta ole Teille hyotya. Tutkimus
saattaa kuitenkin auttaa selvittamaan millaisia henkilokohtaisia kokemuksia on esitta-
van taidetanssin merkityksessa neurologisessa sairaudessa.

Tutkimuksesta mahdollisesti aiheutuvat haitat ja epamukavuudet

Tassa tutkimuksessa tutkittavan tanssin oletetut haitat ovat vahaisia ja niita saadellaan
seuraavasti: 1) voitte saadella itse liikkeen rasittavuutta seka taukoja, 2) voitte paattaa
itse mita haluatte mahdollisesti kirjoittaa ja puhua. Jos mieleenne nousee esimerkiksi
erilaisia kielteisia tunteita, voitte olla yhteydessa tutkijaan taman osalta ja mahdollisesti
kuntoutustahoonne, jos toivotte kdayda tunteita lapi yhdessa.

Henkil6tietojen kasittely ja tietojen luottamuksellisuus
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Henkildtietojanne kasitellaan tieteellista tutkimustarkoitusta varten. Teista kerattya tie-
toa ja tutkimustuloksia kasitelldan luottamuksellisesti lainsaadannon edellyttamalla ta-
valla.

Keraamme tietoa Teista kirjoittamanne kirjeen ja tanssiliikkeen tallentamisen avulla.
Kirjetta kirjoittaessa pyydamme Teita jo anonymisoimaan kirjeen sisallon, ja tarkis-
tamme ennen tietojen tallennusta (Microsoft, Office 365, Teams / UEF/ tutkimusryh-
man suljettu ryhma) ja kirjeen englanniksi kaantamista anonymisoinnin. Kirjeessa
voitte paattaa itse mita kerrotte, ja mita taas haluatte jattaa omaan tietoonne. Tanssil-
linen kuvamateriaali sdilytetdan anonymisoituna ja digitaalinen pienoistanssiteos esi-
tetdan Itd-Suomen yliopiston verkkosivuilla avatarhahmona. Henkildtietoja ovat ni-
menne ja perinteinen allekirjoitus suostumuslomakkeissa (tallennetaan kolme vuotta)
seka paino ja pituus (hadvitetaan valittdmasti). Ikanne ilmoitetaan ikaryhmana, ei ika-
vuosina.

Kirjeiden avulla tuodaan esiin niissa esiintyneita yhteisia teemoja ryhmatasolla, mutta
myds yksittdisia lainauksia kirjeista. Digitaalisessa tanssiteoksessa muodostetaan ava-
tartanssijahahmo, jossa kaikki tutkimukseen osallistuneet muokataan yhdeksi ja sa-
maksi avatartanssijaksi.



Kaikki tietojanne kasittelevat tahot ja henkilot ovat salassapitovelvollisia. Kuvaus tutki-
muksessa tapahtuvasta henkilotietojen kasittelysta on taman tutkimustiedotteen si-
vuilla 6-8.

Tutkimuksen kustannukset ja korvaukset tutkittavalle

Tutkimuskaynnit ovat Teille maksuttomia. Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta
Teille korvausta.

Tutkimuksen rahoitus ja tutkijoiden sidonnaisuudet

Tutkimuksen vastuututkijan rahoituksesta vastaa Koneen Saatié. Tutkimukseen osal-
listuville muille tutkijoille ei makseta erillista korvausta tutkimuksen tekemisesta, vaan
he toimivat tydsuhteessa ko. yliopistoihinsa. Kenellakaan tutkijoilla ei ole sidonnaisuuk-
sia.

Tutkittavien vakuutusturva

Olette mahdollisen vahingon tapahtuessa Ita-Suomen yliopiston vakuutuksen korvauk-
sen piirissa.

Tutkimustuloksista tiedottaminen

Kyseessa on tieteellinen tutkimus, jonka tulosten valmistumisessa voi menna useita
vuosia. Tutkimustulokset julkaistaan asianmukaisissa kansallisissa tai kansainvalisissa
tieteellisissa julkaisuissa.

Tutkimuksen paattyminen

Tutkimuksen alkamisesta sen tulosten julkaisuun on arvioitu kestavan kokonaisuudes-
saan kolme vuotta, mista ajasta tutkittavien osuuden arvioidaan kestavan yhteensa
kuuden tai seitseman paivan ajanseuraavasti: 1) yhteensa 16-20 h tanssia, 2) yksi ryh-
makeskustelu (60-90 min.) ja 3) yksi tanssiliikkeiden tallennuskerta (kesto noin 90-180
min).

Tutkimuksen toimeksiantaja voi myos joutua keskeyttamaan osallistumisenne ennen-

aikaisesti. Jos nain tapahtuu, kanssanne keskustellaan tutkimuksen lopettamiseen liit-
tyvista toimenpiteista.

20.4.2020



Lisdtiedot

Jos teilla on tutkimukseen liittyvia kysymyksia, kysykaa niita vastuututkija Hanna Poh-
jolalta.

Tutkijoiden yhteystiedot

Tutkimuksesta vastaava henkilo ja paatutkija,
Dosentti, TanssT, TaM, TtM, ft

Hanna Pohjola

Yhteiskuntatieteiden laitos, PL 1627, 70211 Kuopio
Séhkopostiosoite: hanna.pohjola@uef.fi
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Kuvaus tutkimuksessa tapahtuvasta henkilGtietojen kasittelysta ja siihen liittyvat tut-
kittavan oikeudet

Rekisterinpitajana tutkimuksessa on Hanna Pohjola (Yhteiskuntatieteiden laitos, Ita-Suomen yli-
opisto), joka vastaa tutkimuksen yhteydessa tapahtuvien henkildtietojen kasittelyn lainmukai-
suudesta.

Tutkimusrekisteriin tallennetaan vain tutkimuksen tarkoituksen kannalta valttamattomia hen-
kildtietoja. Tietojen keraaminen perustuu tutkimussuunnitelmaan.

Henkilotietojen kasittelyn lakiperusteena on yleista etua koskeva tehtava: tarkemmin tieteelli-
nen tutkimus.

Tutkimuksessa henkildtietojanne kasittelevat ainoastaan tutkimusryhmaan erikseen nimetyt
henkilét, joiden tydtehtaviin henkildtietojenne kasittely kuuluu (henkildiden nimet ovat esitelty
tutkimustiedotteessa).

Tutkittavien henkildllisyys on ainoastaan tutkimuksen henkilokunnan tiedossa, ja he kaikki ovat
salassapitovelvollisia. Kaikkia tutkimuksessa kerattavia tietoja kasitelldan tietojen keraamisen
jalkeen koodattuina mika tarkoittaa sita, etta nimi ja henkilétunnus poistetaan ja korvataan yk-
sildlliselld tunnuskoodilla. Tdman jalkeen tutkittavia koskevia tietoja ei voida tunnistaa ilman
koodia. Tutkimuksen toimeksiantajalla, tutkimusryhman jasenella tai ulkopuolisilla henkil6illa
ei ole paasya koodiavaimeen. Tutkimustulokset analysoidaan ryhmatasolla koodattuna.

Tietojarjestelmissa kasiteltavat tiedot suojataan seuraavasti: 1) kayttajatunnuksella, 2) salasa-
nalla ja 3) kulunvalvonnalla.

Kirjoittamanne kirje anonymisoidaan aineiston perustamisvaiheessa (kaikki tunnistetiedot
poistetaan taydellisesti, jotta paluuta tunnisteelliseen tietoon ei ole eika aineistoon voida yhdis-
taa uusia tietoja). Tutkimuksessa kerataan henkildtietojanne seuraavista lahteista: 1) ke-
raamme tietoa Teista kirjoittamanne kirjeen, 2) ryhmakeskustelun ja 3) tanssiliikkeen tallenta-
misen seka 4) allekirjoittamienne lomakkeiden avulla (joissa on nimi, syntymaaika, osoite, alle-
kirjoitus, paivays). Kirjetta kirjoittaessa pyydamme Teita jo anonymisoimaan kirjeen sisallon, ja
tarkistamme ennen tietojen tallennusta ja kirjeiden englanniksi kdantamista anonymisoinnin.
Kirjeessa voitte paattaa itse mita kerrotte, ja mita taas haluatte jattad omaan tietoonne. Tans-
sillinen kuvamateriaali sailytetdaan anonymisoituna ja digitaalinen pienoistanssiteos esitetaan
Ita-Suomen yliopiston verkkosivuilla avatarhahmona.

Terveydentilaanne koskevia ja muita henkildtietoja ei kerata terveydenhuollon toimintayksi-
kdista tai terveystietoja sisaltavista henkildrekistereista. Tutkimuksessa kerattyja tietoja ei tal-
lenneta sairauskertomustietoihinne.

Tutkimuksessa tietojanne ei siirreta EU:n ja Euroopan talousalueen (ETA) ulkopuolelle: tietoa ei
laheteta EU-maihin, vaan Suomen ulkopuolella toimiva tutkija (Sools) osallistuu tutkimustiedon

kasittelyyn vain suljetussa Teamsissa.

Henkilotietojenne sailytysaikaa saantelee lainsaddanté seka hyva kliininen tutkimustapa.
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Henkilotietojenne sdilytyksesta vastaa rekisterinpitdja (dosentti Hanna Pohjola), ja sailytysaika
on kolme vuotta. Taman jalkeen tiedot havitetaan.

Jos keskeytatte tutkimuksen, peruutatte suostumuksen tai osallistumisenne tutkimukseen kes-
keytyy muusta syysta, Teista siihen mennessa kerattyja tietoja ja naytteita voidaan kayttaa
osana tutkimusaineistoa. Se on valttamatonta tutkimustulosten ja tutkittavien turvallisuuden
varmistamiseksi. Tutkimuksessa kerattyja tietoja ei kdyteta mydhemmin / muissa tutkimuk-
sissa.

Ita-Suomen yliopisto sitoutuu tietosuojapolitiikassaan huolehtimaan kasittelemiensa henkilo-
tietojen tietosuojasta ja tietoturvasta. Yliopisto noudattaa EU:n yleista tietosuoja-asetusta, Suo-
men lainsaadantda seka viranomaismaarayksia ja ohjeita.

Teilla on oikeus saada informaatiota henkildtietojenne kasittelysta ja pyytaa henkiltietojenne
kasittelyn rajoittamista. Teilla on myds oikeus tarkastaa tietonne ja pyytaa tietojenne oikaise-
mista tai tdydentamista (esimerkiksi jos havaitsette niissa virheen tai ne ovat puutteellisia tai
epatarkkoja). Teilla on myos oikeus vastustaa henkilGtietojenne kasittelya.

Tieteellisen tutkimuksen yhteydessa naita oikeuksia voidaan kuitenkin rajoittaa. Laki voi velvoit-
taa rekisterinpitajan sailyttamaan tutkimustietonne tietyn maaraajan rekisterdidyn oikeuksista
rippumatta. Laki sallii poikkeukset rekisterdidyn oikeuksista silloin, kun se on valttamatonta
tieteellisten tutkimustulosten ja tutkittavien turvallisuuden varmistamiseksi.

Voitte milloin tahansa tiedustella, kasittelemmekd Teita koskevia henkildtietoja seka kasittelyn
perusteesta. Voitte myos tiedustella mista olemme saaneet tietojanne ja mihin naytteitanne ja
tietojanne on luovutettu. Teilld on oikeus saada tiedot maksutta ja kohtuullisessa ajassa (yhden
kuukauden sisalla siita, kun pyydatte tietoja). Jos tietopyyntdnne on hyvin laaja tai jostakin
muusta perustellusta syysta tietojen kerdaminen on erityisen aikaa vievaa, voidaan maaraaikaa
pidentaa enintaan kahdella (2) kuukaudella. Maaraajan jatkamisesta toimitetaan Teille ilmoitus
perusteluineen.

Tietosuoja-asioissa suosittelemme ottamaan yhteytta tutkimuksen vastuuhenkil6on eli vas-
tuututkijaan, joka on rekisterinpitdja tassa tutkimuksessa ( tarvittaessa voi ottaa yhteyden
UEFin tietosuojavastaavaan, Helena Eroseen, helena.eronen@uef.fi).

TVH yhteystiedot:
dosentti Hanna Pohjola (hanna.pohjola@uef.fi)

Teilla on oikeus tehda valitus erityisesti vakinaisen asuin- tai tydpaikkanne sijainnin mukaiselle
valvontaviranomaiselle, mikali katsotte, etta henkildtietojen kasittelyssa rikotaan EU:n yleista
tietosuoja-asetusta (EU) 2016/679. Suomessa valvontaviranomainen on tietosuojavaltuutettu.
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Tietosuojavaltuutetun toimisto

Lintulahdenkuja 4, 00530 Helsinki, PL 800, 00521 Helsinki
Puhelinvaihde: 029 566 6700

Sahkdposti (kirjaamo): tietosuoja@om.fi
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