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Tiivistelma

Biopankki on tutkimusnayte- ja tietokokoelma, johon talletetaan ja keratédan ihmisperéisia naytteita ja
tietoja. Naytteiden kerdys perustuu vapaaehtoisuuteen ja naytteenantajan yksityisyyden suoja on aina
etusijalla. Biopankkeihin ei kerata ndytteitd yhta tiettya tutkimusta varten, vaan naytteitd voidaan luo-
vuttaa erilaisiin ladketieteellisiin tutkimuksiin. Biopankkiin kerdtdan suostumuksen antaneiden terveystie-
toja, joita analysoidaan yhdessa naytteistd saadun tiedon kanssa. Biopankit on perustettu Suomeen ter-
veyden tutkimuksen ja terveydenhoidon edistamiseksi

Ita-Suomen Biopankin ovat perustaneet Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin kuntayhtymd, Eteld-Savon sosi-
aali- ja terveyspalvelujen kuntayhtyma (Essote), Itd-Savon sairaanhoitopiirin kuntayhtymd, Siun sote —
Pohjois-Karjalan sosiaali- ja terveyspalvelujen kuntayhtyma seka Itd-Suomen yliopisto. Se on alueellinen
biopankki, joka kerda ndytteitd ja tietoja Ita-Suomen alueelta. Biopankki on perustettu syyskuussa
vuonna 2014 ja Valvira rekister6i sen valtakunnaliseen biopankkirekisteriin 30.10.2015.

Sosiaalinen media hyddyntaa tietotekniikkaa seka tietoverkkoja ja sen tarkoituksena on luoda ja yllapitaa
kayttdjien valisia suhteita. Yksi suosituimmista sosiaalisen median kanavista on Facebook. Facebookissa
voi mm. luoda kuvallisen kayttajaprofiilin, olla yhteydessa tuttuihin, jakaa kuvia seka videoita ja osallis-
tua tapahtumiin. Facebook on myds hyva markkinointikanava eri yrityksille.

Opinnadytety6n aiheena oli saada Ité-Suomen Biopankki tutuksi kansalaisille sosiaalisen median kautta.
Tavoitteenamme oli saada itdsuomalaiset tutustumaan biopankkitoimintaan Facebook-sivuston kautta.
Teimme sosiaalisen median kanavaan, Facebookiin, Itd-Suomen biopankin sivuston, jota pidimme ylla
kolmen kuukauden ajan. Loimme sivustolle kyselylomakkeen, jonka pohjalta Idhdimme tutkimaan itdsuo-
malaisten seka muiden kansalaisten biopankkitietoutta. Kyselylomakkeen tavoitteena oli kerata tietoa
suomalaisten, etenkin itdasuomalaisten, mielipiteista ja kiinnostuksesta biopankkitoimintaa kohtaan. Tar-
koituksena oli saada tietoa, kuinka sosiaalinen media tavoittaa ihmiset ja oliko sosiaalinen media oikea
paikka jakaa tietoa Itd-Suomen Biopankista.

Opinndytetyo tehtiin toiminnallisena kehittamistyona. Tyd toteutettiin keradmalla teoriatietoa Itd-Suo-
men Biopankista, jonka pohjalta loimme Facebook-sivustolle tietoiskuja biopankin toiminnasta. Sivustolle
liitetyn kyselylomakkeen kautta pystyimme kokoamaan kayttajien vastaukset taulukkomuotoon.

Vastauksia kyselyyn saimme 139 kappaletta. Vastanneista 84.9% oli naisia ja 15.1% oli miehia. Eniten
vastauksia tuli Ita-Suomesta. Moni vastaajista oli kuullut biopankkitoiminnasta ja piti sitd hyvana asiana.
Suurimmaksi osaksi vastaajat pitivat sosiaalista mediaa hyvana paikkana jakaa biopankkitietoutta. Kyse-
lyn tavoite ja tarkoitus toteutui hyvin.
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Abstract

Biobank is a collection of human research samples and data. Samples are collected from volunteers
while their privacy is strictly protected. Resources are supplied for any applicable medical research.

Biobank of Eastern Finland was founded in September 2014 by North Savo, The South Savo Social and

Healt Care Authority, the hospital district of Eastern Savo, Siun sote- Joint municipal authority for North
Karelia social and health services and the university of Eastern Finland. It is a regional facility that con-
tains samples and data from Eastern Finland. On 30.10.2015 Valvira registered the biobank into the na-
tional biobank registry.

Social media utilizes information technology and networks to create and maintain inter-user relation-
ships. One of the most wide-spread social media platform is Facebook. In Facebook, a user can create a
profile with their personal information including a picture. Users can share pictures and videos in the
platform as well as keep in touch with other users and take part in events. Facebook has been recog-
nized as an effective marketing tool by various businesses.

The aim of this thesis was to distribute information about Biobank of Eastern Finland to citizens using
social media. The goal was to familiarize local people with the operations of the biobank through the
organization 's Facebook-page. During the thesis process, a profile for the biobank was created in the
platform and maintained for three months. In addition, a questionnaire to scope for users” knowledge
of the biobank was created in the service. The questionnaire, targeted for local users, was used to col-
lect data on the public opinion and scale of interest towards the biobank. The purpose of the study was
to find out the effectivity of Facebook as a platform for increasing the public s knowledge of the bi-
obank while exploring the suitability of social media for distributing information about Finnish biobank
operations.

The thesis was a development work where content for the social media platform was created. The con-
tent was based on the information acquired from Biobank of Eastern Finland. Information was used to
create accessible, short-form posts about biobank operations. Feedback was collected by using ques-
tionnaires filled in by the users, and the results were tabulated.

In total, 139 responses were received, many of which reported previous experience or knowledge of bi-
obank operations. 84.9% of the respondents were women and and 15.1% were men. The most an-
swers came from Eastern Finland. General opinion about biobanks was positive. The results showed
that several users believed that social media was an effective way of conveying knowledge of biobank
operations to the public. The goal of the study was successfully achieved.

Keywords
Biobank in action, Biobank of Eastern Finland, social media, Facebook, questionnaire
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JOHDANTO

Biopankki on tutkimusnaytekokoelma, johon keratadn naytteitd ja terveystietoa erilaisiin tutkimustar-
peisiin. Naytteet keratadn normaalien taudinmadritysten ja hoitojen yhteydessa, kuten verindytteen-
otto, koepalojen otot ja leikkaukset. Biologisten naytteiden lisaksi biopankkeihin varastoidaan muuta-
kin tutkittavaan henkil6on liittyvaa tietoa eli suostumuksen pohjalta tutkittavasta henkilosta keratadn
seka nadyte etta terveystieto. Naytteet seka henkil6on liittyvat tiedot kerataa vain, jos henkilé on an-
tanut siihen kirjallisen suostumuksen. Tutkittavan tietoja on voitu kerdtd ndytteenoton yhteydessa,
kyselylomakkeella, sairaalassaoloaikana ja ladkarintarkastuksessa. Biopankit luovuttavat naytteita ja
tietoja tutkimus- ja tuotekehityshankkeille, joiden tavoitteena on edistaa vaestén terveytta ja hyvin-
vointia seka selvittdd sairauksien syitda. Suomessa on 10 biopankkia, joita Valvira valvoo ja ohjaa
biopankkitoiminnan edellyttamalla tavalla, seka yllapitad Suomen biopankkirekisteria (Suomen Biopan-
kit 2018). Valvira on sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto. Liséksi valtakunnallinen |daketie-
teellinen tutkimuseettinen toimikunta TUKIJA, antaa lausunnon biopankin perustamista koskevasta
suunnitelmasta ennen, kun biopankki merkitdan Valviran valtakunnalliseen biopankkirekisteriin. (Tu-
kija 2018.)

Itd-Suomen Biopankin ovat perustaneet Ita-Suomen yliopisto, Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin kunta-
yhtymad, Itd-Savon sairaanhoitopiirin kuntayhtyma, Siun sote- Pohjois-Karjalan sosiaali- ja terveyspal-
veluiden kuntayhtymé& ja Eteld-Savon sosiaali- ja terveyspalveluiden kuntayhtyma. Ita-Suomen
biopankki tallettaa ja varastoi vapaaehtoisten suostumuksensa antaneiden henkildiden ndytteita seka
niihin liittyvia tietoja. Naytteita ja tietoja luovutetaan terveyttd edistaviin tutkimuksiin seka terveyden-
ja sairaanhoidossa kaytettavien palveluiden ja tuotteiden kehitykseen biopankkilain mukaisesti. (Ita-
Suomen Biopankki 2018.)

Sosiaalisella medialla (social media) tarkoitetaan internetin palveluita seka sovelluksia, joissa kaytta-
jien kommunikointi ja sisalléntuotanto on yhdistynyt. Sosiaalisella tarkoitetaan yleisimmin ihmisten
valistd kanssakaymista ja medialla informaatiota, seka kanavia, joiden mukaan sita jaetaan ja valite-
taan. Muusta joukkoviestinnasta sosiaalinen media eroaa mm. siing, etta kayttajat eivat ole pelkastaan
vastaanottajia, vaan he voivat tehda asioita: jakaa sisaltda, kommentoida julkaisuja yms., tutustua
toisiinsa ja esimerkiksi merkitd suosikkejaan. Sosiaalisen median toiminta lisad ja tuottaa sosiaali-
suutta, yhteisollisyyttd ja verkostoitumista. (Hintikka 2008.) Sosiaalinen media tavoittaa nykypaivana
laajalti sukupuolesta riippumattomia ikaryhmid, jonka takia se on hyva viestinnan véline. Sosiaalisessa
mediassa esiintyy kuitenkin paljon uhkia, esimerkiksi sivustoihin tehtavat tietomurrot ja hakkeroinnit.

Sosiaalista mediaa tulee aina kyseenalaistaa, silld kuka vain voi kirjoittaa sinne.

Opinndytetydmme on tehty osana Ita-Suomen biopankkiekosysteemi (A73545) hanketta, ja opinndy-
tetydmme aiheena on Ita-Suomen Biopankki tutuksi kansalaisille sosiaalisen median kautta. Tyémme
tavoitteena oli saada Ita-Suomen Biopankki tutuksi itdsuomalaisille seka saada itdsuomalaiset tutus-
tumaan biopankkitoimintaan sosiaalisen median avustuksella. Tarkoituksena oli rakentaa kattava Fa-
cebook-sivusto, jossa ryhman jdsenet saivat tietoa biopankkitoiminnasta. Kayttdjat pystyivat kommu-

nikoimaan keskenadn sivustolla, sekda kysya meiltd yllapitajiltd biopankkiin liittyvia kysymyksia.
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Loimme kyselylomakkeen, jonka pohjalta saimme tietoa, oliko tydbmme sosiaalisessa mediassa kan-
nattava tiedonjakoldhde Itd-Suomen Biopankille seka tietdvatkd kansalaiset ylipadtdan mitdan Ita-
Suomen Biopankista. Kyselytutkimuksen tarkoituksena oli kartoittaa tietoa vastanneiden biopankkitie-
tamyksestd sekd mielipiteesta biopankkia ja sen toimintaa kohtaan, seka mitd mieltd vastanneet ovat

sosiaalisesta mediasta tiedonvalittajana.
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2 BIOPANKKI

Biopankki on tutkimusnaytekokoelma, johon talletetaan ja keratadn naytteita. Naytteiden kerdys pe-
rustuu vapaaehtoisuuteen ja ndytteenantajan yksityisyyden suoja on aina etusijalla. (KUVA 1.)
Biopankkiin ei kerdtd naytteita tiettya tutkimusta varten, vaan naytteita voidaan luovuttaa erilaisiin
ladketieteellisiin tutkimuksiin. Naytteet kerdtadan normaalien taudinmaaritysten ja hoitojen yhteydessa,
kuten verindytteenotto, koepalojen otot ja leikkaukset. Biologisten ndytteiden lisaksi biopankkeihin
varastoidaan muutakin tutkittavaan henkiléon liittyvaa tietoa, jota on keratty tutkittavan luvalla. (Ke-
ranen & Pasternack 2015, 106.) Naytteet sekd henkiléon liittyvat terveystiedot kerdtdan vain, jos
henkild on allekirjoittanut kirjallisen suostumuslomakkeen. Suostumuksen voi peruuttaa koska vain
ilmoittamalla siita kirjallisesti biopankkiin. Tutkittavan tietoja on voitu kerata naytteenoton yhteydessa,
kyselylomakkeella, sairaalassaoloaikana tai ladkarintarkastuksessa. Biopankit luovuttavat naytteita ja
tietoja tutkimus- ja tuotekehityshankkeille, joiden tavoitteena on edistda vaestdn terveytta ja hyvin-

vointia seka selvittaa sairauksien syitd ja tautimekanismeja. (Suomen Biopankit 2018.)

MITEN BIOPANKIT TOIMIVAT?

1. Biopankkisuostumus 2. Naytteenotto
Kaikki perustuu vapaaehtoiseen Sairaalassa, terveyskeskuksessa, tutkimus-
biopankkisuostumukseen, hankkeiden yhteydessa tai suoraan
biopankeissa.

3. Niytteen tallettaminen
Biopankit ovat sairaaloiden,
yliopistojen ja muiden tutkimusta
tekevien tahojen omistamia,
luvanvaraisia ja Valviran valvomia.

5. Niytteen ja tietojen
4. Tietojen tallettaminen anonymiteelti

Esimerkiksi sairaus-, terveys- ja Kaikki ndytteenantajien néytteet
eldmdntapatietoa seka erilaisia ja tiedot sdilytetdan koodattuina
mittaustietoja. ja erilidan toisistaan.

6. Naytteet ja tiedot

tutkimuskiytossi
7. Tulokset ja hyddyt Biopankkinaytteitd ja -tietoja kytetaan
Tutkimus tuottaa uutta tietoa laadukk n ladketi liseen tutkimukseen
diagnostiikasta, sairauksista ja uusien tarkempien ja tehokkaampien
ja niiden hoidosta. hoitomuotojen kehittémiseen.

KUVA 1. Miten Biopankit toimivat? (Suomen Biopankit 2018.)

Laaketieteellisia tutkimuksia varten on koottu naytteita koko ladkehistorian ajan. Biopankki eroaa pe-
rinteisista tutkimusndytekokoelmista, koska biopankkiin ei kerata ndytteita vain tiettya tutkimusta var-

ten. Biopankit sailyttavat naytteita ja tietoja pitkan ajan, mika mahdollistaa niiden kaytén sellaisissa
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terveyteen vaikuttavien tekijoiden tutkimuksissa, jotka vaativat kymmenien vuosien seuranta-ajan.
(Suomen Biopankit 2018.)

Suomessa varastoidut ndytteet jaetaan kahteen ryhmaan kerdysajankohdan mukaan; niin sanotut
vanhat naytteet, jotka ovat keratty ennen 1.9.2013 ja ndytteet, jotka ovat keratty 1.9.2013 jdlkeen.
Vanhat naytteet ovat keratty hoitoa ja taudinmaaritysta varten terveydenhuollon tai ladketieteellisen
tutkimuksen yhteydessa. Naytteiden siirto biopankkiin edellyttda Valviran paatosta antaa naytteet
biopankkitutkimuksiin. Naytteiden luovuttajille ilmoitetaan henkilékohtaisesti siirrosta ja he voivat joko
antaa suostumuksensa tai kieltda siirron. Henkil6lld on myds oikeus kieltad ndytteiden ja tietojen
kdyttd biopankkitutkimuksissa koska tahansa. Uudempien naytteiden kohdalla, jotka on keratty
1.9.2013 jdlkeen, on pyydetty ndytteen antajalta suostumus naytettd keratessa. (Suomen Biopankit
2018.)

Naytteenoton yhteydessa ndytteeseen voidaan liittda tietoa sen antajasta seka itse naytteesta. Nayt-
teeseen liittyvaa tietoa on naytetyyppi, diagnostinen tieto seka koska nayte on otettu ja miten sita on
kasitelty. Naytteenantajasta voidaan liittda nimen ja sukupuolen liséksi henkilén diagnoosit, laborato-
riotulokset ja kuvantamistallenteet seka laaketieteelliset toimenpiteet, tietoa henkilén perimasta ja
onko henkil6lla aiempia biopankkitutkimuksia. Tiedot pyydetdaan henkildlta itseltdan tai ne kerataan

terveydenhuollon sahkdisista jarjestelmista tai tietoaltaasta. (Ita-Suomen Biopankki 2018.)

2.1  Suomen biopankkitoiminta

Suomen kaikkien biopankkien on rekisterdidyttava valtakunnalliseen biopankkireksteriin, jota ohjaa ja
yllapitaa Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto Valvira. Valtakunnalliseen biopankkirekisteriin
ensimmaiset biopankit rekisterditiin vuonna 2014, joten biopankit eivat kauaa ole viela ehtineet toimia
Suomessa. Rekisterdidyt biopankit aloittivat toimintansa keraamalla vanhoja ja uusia nayteaineistoja
biopankkeihin ja sitd kautta luovutettavaksi tutkimuksiin. Suurimmaksi osaksi biopankit ovat julkisra-
hotteisia, mutta muutamalla on lisdksi myos kaupallista rahoitusta sekd mm. yrityksille rahoituspalve-

luita tarjoava Tekes ja Suomen Akatemia rahoittavat toimintaa. (Valvira 2016.)

Talla hetkella Suomessa toimii yhteensd kymmenen biopankkia, kuusi alueellista ja nelja valtakunnal-
lista (KUVA 2). Suomen Terveystalon Biopankki on ensimmdinen yksityinen biopankki, jonka Valvira
on rekisterdinyt. Valtakunnalliset biopankit kerdavat naytteita koko Suomesta, kun taas alueelliset
biopankit keradvat naytteita sairaanhoitopiirien alueelta. Jokaisella biopankilla on oma omistajapohja

seka tutkimusalue. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2018.)
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KUVA 2. Suomen Biopankit. (Suomen Biopankit 2018)

Ensimmainen suomessa toiminnan aloittanut kliininen biopankki on Auria Biopankki, jonka ovat pe-
rustaneet Turun yliopisto seka Satakunnan, Vaasan ja Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirit. Auria tukee
suurimmaksi osaksi sy6patutkimuksia ja Biopankissa olevista naytteistd 80% on sy6pandytteitd. Auria

tukee myos diabetes- seka sydan- ja verisuonitautien tutkimuksia. (Auria Biopankki 2018.)

Borealis on Pohjois-Suomen Biopankki ja sen perustamisessa ovat olleet mukana Oulun yliopisto seka
Pohjois- ja Keski-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri, Nordlabin ja Lapin sairaanhoitopiiri, Lénsi-Pohjan sai-
raanhoitopiiri seka Kainuun sairaanhoitopiiri ja sotealueet. Biopankin tehtdvana on tukea erityisvas-
tuualueen OYS-ERVA diagnostiikkaa ja hoidon kehistystd mm. hyddyntamalla patologisia 16ydoksia.
Terveystieteellisten, kliinisten, biolddketieteellisten ja translationaalisten tutkimusten edistdminen

kuuluu myds Pohjois-Suomen Biopankin tutkimusalueisiin. (Suomen Biopankit 2018.)

Helsingin Biopankin omistaa Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri HUS, joka vastaa myds tietojen
ja naytteiden sailyttdmisesta. Biopankin ovat perustaneet Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin
lisaksi Helsingin yliopisto, Etelda-Karjalan sosiaali- ja terveyspiiri Eksote sekd Kymenlaakson sairaan-
hoito- ja sosiaalipalvelujen kuntayhtyma Carea. Tutkimusalueina ovat sairauksien ehkaisy, terveyden

edistaminen ja tautimekanismeihin vaikuttavien tekijdiden tunnistaminen. (Terveyskyla 2018.)

Hematologinen Biopankki (FHRB) kerda naytteitd seka tietoja koko maasta. Néytteet ovat potilailta,
jotka sairastavat jotakin hematologista tautia. Biopankin omistaa Suomen molekyylilddketieteen insti-
tuutti, Suomen Punaisen Ristin Veripalvelu seka Suomen Hematologiayhdistys. Biopankki pyrkii keraa-
maan mahdollisimman korkealaatuisen ja kattavan naytekokoelman, jota hematologisia sairauksia tut-
kivat yritykset voivat kdyttaa. Tutkimusalueena on hematologisten sairauksen hoito ja seuranta, diag-

nostiikka seka ennaltaehkaisy. (Hematologinen Biopankki 2018.)
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Keski-Suomen Biopankin tutkimusalueena ovat ladketieteellisten, liikunta- ja terveystieteellisten seka
biologisten tutkimusten tukeminen. Biopankki tukee naihin kuuluvaa hoidon kehistystd, diagnostiikkaa
seka tuotekehistystd. Keski-Suomen Biopankin ovat perustaneen Jyvaskylan yliopisto ja Keski-Suomen

sairaanhoitopiiri. (Keski-Suomen Sairaanhoitopiiri 2018.)

Suomen Terveystalon Biopankki on suhteellisen uusi ja se rmerkittiin Valviran rekisteriin 11.10.2017.
Biopankin naytteet ovat padasiassa verindytteitd, jotka on otettu Terveystalon asiakkailta. Terveysta-
lon Biopankki tukee vaeston hyvinvointia ja terveytta edistavia tutkimuksia seka tautimekanismeihin

vaikuttavien tekijoiden tunnistamista ja hoitkokadytantojen kehittamistd. (Suomen Biopankit 2018.)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) Biopankkiin keratdan naytteita koko Suomen alueelta. Tut-
kimusalueena on pyrkia tuomaan uusia ratkaisuja sairauksien ehkdisemiseksi seka terveyden edista-
miseksi. Biopankki tukee tutkimuksia, jotka selvittévat elintapojen ja ympariston vaikutuksia sairauk-

siin ja perimaan. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2017.)

Tampereen yliopisto, Pirkanmaan sairaanhoitopiiri seka Kanta-Hameen ja Eteld-Pohjanmaan sairaan-
hoitopiirin kuntayhtymat ovat perustaneet Tampereen Biopankin (FCBT). Taysin seka Tampereen yli-
opiston tutkimushankkeet ovat Tampereen Biopankille térkeimpid. Tutkimuksissa hyédynnetéan pato-
logisia loydoksia ja tutkimushankkeet keskittyvat mm. syopatutkimuksiin, sydan- ja verisuonitautien
tutkimuksiin seké lapsuusian diabeteksen tutkimuksiin. Tehtdvdnd on ennaltaehkaista sairauksia.
(TAYS 2018.)

Neljas valtakunnallinen biopankki on Veripalvelun Biopankki, johon ndytteitd keratdan verenluovutuk-
sen yhteydessa. Veripalvelun Biopankki on my&s uusimpia Suomen biopankkeja ja Valvira on rekiste-
réinyt sen 30.5.2017. Biopankki on erikoistunut verensiirtoladketieteeseen, mutta tutkimusalueena
ovat myods terveyden edistaminen ja sairauksien ehkdiseminen seka tautimekanismeja tunnistavat
tutkimukset. (Punainen risti 2018.)

2.2 Ita-Suomen Biopankki

Itd-Suomen Biopankki on yksi kuudesta alueellisesta Biopankista Suomessa. Biopankki on perustettu
syyskuussa vuonna 2014 ja Valvira rekisterdi sen valtakunnaliseen biopankkirekisteriin 30.10.2015.
Biopankin ovat perustaneet Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin kuntayhtyma, Etelda-Savon sosiaali- ja
terveyspalvelujen kuntayhtyma (Essote), Ita-Savon sairaanhoitopiirin kuntayhtyma, Siun sote — Poh-
jois-Karjalan sosiaali- ja terveyspalvelujen kuntayhtymd seka Itd-Suomen yliopisto. Ita-Suomen
Biopankin tutkimusalueita ovat etenkin mielenterveystutkimukset, verenkierto- ja aineenvaihduntatut-
kimukset, neurologiset- ja sydpasairauksien tutkimukset seka tuki- ja liikuntaelimiston tutkimukset.
Biopankin tehtdvana on edistaa tautien diagnostiikan, hoidon ja ennaltaehkdisyn kehitysta ja tukea
biolddketieteen, terveystieteen ja henkildkohtaisen ladketieteen edistamista. (Itd-Suomen Biopankki
2018.)
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Ita-Suomen Biopankkiin keratyt naytteet ovat verindytteitd, ndytteesta eristettya DNA:ta, solu- ja ku-
dosnaytteitd seka eritendytteitd. Solu- ja kudosndytteet voivat olla esimerkiksi leikkauksessa irrotettua
kudosta, koepaloja tai irtosolunadytteitd. Eritendytteita ovat esimerkiksi yskds- ja virtsandytteet. Nayt-
teita seka terveystietoja voidaan kerata laakarintarkastuksessa, naytteenoton yhteydessa ja kyselylo-
makkeiden avulla, jos henkild on antanut kirjallisen suostumuksensa Biopankille. Joissakin tapauksissa

henkil6d pyydetadn antamaan nayte vain Biopankille. (Itd-Suomen Biopankki 2018.)

Itd-Suomen Biopankin keratessa ndytteitd, henkildlle ei tarvitse tehda ylimaaraisia toimenpiteitd eika
biopankkitutkimus vaaranna henkilon taudinmaaritysta tai hoidon toteutumista. Jokaisesta naytteen-
seka tietoluovutuksesta tehddan kirjallinen sopimus. Naytteita kerataan oikeustoimikelpoisilta henki-
16ilta seka talla hetkelld vain taysi-ikdisilta. Itd-Suomen alueella ndytteitd keraa Itd-Suomen Laborato-
riokeskuksen Liikelaitoskuntayhtyma ISLAB. Naytteiden ja niihin liittyvien tietojen tarve arvioidaan
kymmenen vuoden vdlein, tarpeettomat ndytteet ja tiedot biopankki voi poistaa. Biopankissa naytteita
ja tietoja sailytetaan valvotuissa olosuhteissa erilaisia tutkimuksia varten. Naytteet ovat koodattuja
eivatka ne sisalla henkilttietoja ja naytteet myods luovutetaan eteenpadin koodattuna. Naytteenanta-

jasta keratyt tiedot sailytetaan erillaan. (Itd-Suomen Biopankki 2018.)

Itd-Suomen Biopankki tekee yhteisty6td perustajajasentensa kanssa ja on osana kansallista biopank-
kiverkostoa BBMRI:ta, joka liittda Itd-Suomen Biopankin osaksi Eurooppalaista BBMRI-ERIC-verkostoa
(Biobanking and BioMolecular resources Research and Infrastructure — European Research Infrastruc-
ture Consortium). BBMRI on kansallinen biopankkiverkosto, joka edistéa suomalaisten tutkimushank-
keiden toteuttamista ja yhteystyota eurooppalaiseen verkostoon. Verkosto haluaa kehittda yhtendista
toimintamallia seka luoda kansainvalisesti toimivan biopankkitoiminnan, jolla on kilpailuetu tutkimuk-
sissa. BBMRI-ERIC parantaa juurikin eurooppalaisten biopankkien saavutettavuutta ja yhtenaista toi-
mintaa. (BBMRI 2018.)

2.3  Biopankkien osuuskunta

FINBB, Biopankkien osuuskunta Suomi, perustajat ja omistajat ovat yliopistot seka sairaanhoitopiirit.
Se on perustettu vuonna 2017 ja sen jasenia ovat kaikki sairaalabiopankit. Osuuskunnan tarkoituksena
on, etta se hoitaisi osan Biopankkien toiminnasta, jolloin biopankit voivat keskittyd vain naytteiden
seka tietojen keraamiseen, sailomiseen ja niiden luovuttamiseen tutkimuksiin. Osuuskunta huolehtisi
kansalaisten biopankkitietoisuudesta, markkinoinnista, tietojarjestelmien kehittdmisestd ja se toimii
biopankkien asiantuntijana. Osuuskunta tarjoaa biopankeille mm. konsultointiapua, koulutuksia seka
taloudellista ja juridista apua. (FINBB 2018.)

Osuuskunta pyrkii yhtendistémaan kaikkien biopankkien toimintatapoja, jotta niiden tarjonta olisi kes-
kitetysti kaytettavissa. Osuuskunnan tavoitteena on, ettd Suomessa olisi kansainvalisesti edistykselli-
nen biopankkitoiminta ja, ettd prosessi olisi mahdollisimman yksinkertainen. Sairaalabiopankit ovat
talla hetkelld mukana osuuskunnan syépanadytekerayskampanjassa, jota rahoittaa Suomen sosiaali- ja

terveysministerio. (Sosiaali- ja terveysministerié 2018.)
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Biopankkilaki

Biopankkilaki (688/2012) tuli voimaan 1.9.2013. Lain tarkoituksena on turvata yksityisyydensuojaa,
itsemdaraamisoikeutta ja tukea tutkimusta, jossa hyddynnetdan ihmisperaisia naytteita. Biopankkilaki
koskee ndytteiden ja tietojen keraamistd seka niiden sailyttamista ja kdyttamista. (Kerdanen & Paster-
nack 2015, 107.) Naytteen antamisesta ja tietojen luovutuksesta on tehtava kirjallinen sopimus.
Biopankkilaissa saadetdan biopankin perustamisen edellytyksistad ja toiminnan harjoittamisesta, seka
laissa on maaritelty ndytteenantajien oikeudet ja tietojen suojaaminen (Finlex 2012). Lain perimmai-
sena tavoitteena on suojata naytteenantajan tietojen yksityisyyttd. Henkil6tietoja kasitellaan vain koo-
dattuna, ellei henkil6tietojen luovuttamiseen ole erillista suostumusta. (Kerdnen & Pasternack 2015,
109.)

Biopankkilaki uudistetaan kokonaan, seka kudoslakiin tehdadn muutoksia. Hallituksen esitysluonnos
uudesta biopankkilaista lahti kevaalla 2018 lausuntokierrokselle. Sosiaali- ja terveysministerié on pyy-
tanyt lausuntoja myds kudoslakiin liittyvista muutoksista. EU:lla on tarkat vaatimukset tietosuoja-ase-
tuksista, joten uuden biopankkilain biopankkitoiminta saatetaan vastaamaan EU:n vaatimuksia. Hen-
kildtietojen suojaa aiotaan vahvistaa selkeyttamaan kasittelyperusteita, jotka ovat henkilétietojen mu-
kaisia. Biopankkitoiminnan harjoittajan vastuuta lainmukaiseksi painotetaan uudessa lakiehdotuk-
sessa. Naytteidenotto perustuu vapaaehtoiseen suostumukseen ja uudessa lakiehdotuksessa ehdote-
taan, ettd naytteet olisivat tutkimuskayttssa hyédynnettavia suoraan lain puitteissa. Seka uudessa
ettd vanhassa biopankkilaissa potilailla on aina oikeus kieltdd ndytteidensd ja tietojensa kayttd.
Biopankkilain uudistus on yhteydessa Sosiaali- ja terveysministerion yksilollistetyn |ladketieteen han-
kekokonaisuudessa. Sen osana pyritdan yhtendistémaan biopankkien toimintaa, ja silld tullaan var-
mistamaan biopankkien yhteistyé tulevan genomikeskuksen kanssa. (Ladkérilehti, Hertta Vierula
2018.)

Biopankkitoimintaa saatelevat lait

Biopankkilain lisaksi biopankkien toimintaa sadtelevat monet muut lait. Koska biopankkitutkimuksissa
kasitelladn henkilbtietoja, sovelletaan siihen henkildtietolakia (523/1999). Henkil6tietolain tarkoituk-
sena on pitda ylla yksityiseldman suojaa sekd muita yksityisyyden suojaa koskevia perusoikeuksia
silloin kun kasitelldan henkilotietoja. Lisaksi téma lain tarkoituksena on edistdaa hyvaa tietojenkasitte-

lytavan noudattamista seka kehittédmistd. (Finlex 2018.)

Koska biopankeissa tehdaan terveyden- ja sairaanhoitoa koskevia tutkimuksia, sovelletaan siihen lakia
potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992). Jokaisella Suomessa asuvalla henkil6lld on oikeus ter-
veyden- ja sairaanhoitoon ilman syrjintaa. Potilaalla on oikeus laadukkaaseen terveyden- ja sairaan-
hoitoon voimavarojen puitteissa, jotka ovat kulloinkin terveydenhuollon kdytettavissa. Potilaan hoito
on jarjestettdva siten, ettei hdanen ihmisarvonsa tule loukatuksi seka hdnen vakaumustaan ja yksityi-

syyttéan tulee kunnioittaa. (Finlex 2018.)
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Laki ihmisen elimien, kudoksien ja solujen kaytosta (101/2001) koskee merkittavasti biopankkia ja sen
toimintaa, koska biopankki kdyttad tutkimuksissaan ihmisperaisia naytteitd. Luovuttajan suostumuk-
sen luvalla voidaan jollekin toiselle potilaalle luovuttaa elin, kudos tai soluja. Irroitetut elimet, kudokset
tai solut voidaan kayttad mydhemmin, kunhan ne varastoidaan oikein. Elimien, kudosten tai solujen
irroittaminen ei saa koskaan aiheuttaa luovuttajalle vakavaa terveydellista haittaa tai vaaraa. (Finlex
2018.) Biopankkitoiminnassa ei ole tarkoitus luovuttaa ihmisille toisen elimia, kudoksia tai soluja vaan

luovuttajien elimien- ja kudosten naytepaloja seka soluja voidaan kayttda biopankkitutkimuksissa.

Yksi tarked biopankkia koskeva laki on laaketieteellisten tutkimusten edellytyksia ja eetttisyyttd kos-
keva laki eli tutkimuslaki (488/1999). Laadketieteellisella tutkimuksella tarkoitetaan tutkimusta, jonka
tarkoitus on lisata tietoa sairauksista, terveydestd, diagnostiikasta, oireista, hoidosta, ehkaisysta ja
tautien olemuksista. Laki painottaa, etta ladketieteellisessa tutkimuksessa on kunnioitettava ihmisar-
voa. (Finlex 2018.)

Viranomaisten hallussa olevien tietojen julkisuuteen, salassapitoon ja luovuttamiseen sovelletaan vi-
ranomaisten julkiseen toimintaan annettua lakia eli julkisuuslakia (621/1999). Laissa on saadetty kan-
salaisten oikeudesta saada tietoa viranomaisten julkisista asiakirjoista. Lain tarkoituksena on toteuttaa
avoimuutta ja hyvia tiedonhallintatapoja, jotka liittyvat viranomaisten toimintaan. Yksil6illa ja yhtei-
soilld on tdman lain turvin mahdollisuus valvoa julkista valtaa, julkisten varojen kaytt6d, vaikuttaa
julkisen vallan kdyttoon, valvoa oikeuksiaan ja etujaan sekda muodostaa vapaasti mielipiteitd. (Finlex
2018.)

2.6  Eettiset nakokulmat

Biopankkilakiin ja biopankintoiminnan eettisyyteen vaikuttaa moni asia. Eettisyytta pystytdan tarkas-
telemaan muutamalta eri taholta: tutkittavan, rahoittajan, tutkijan ja yhteiskunnan. Yleisimpia huolia
ovat olleet henkilén itsemaaraamisoikeuden turvaaminen ja tutkijan oikeus aineistoihin, jotka han on
kerannyt, siksi laissa onkin maaritelty molemmat nakdkulmat. Biopankin toiminnan periaate on hen-
kilon antama ja allekirjoittama vapaaehtoinen suostumus, jonka voi tarvittaessa peruuttaa. Henkil6lla,
joka on antanut suostumuksensa, on oikeus tietdd, minne hanen tietojaan luovutetaan ja on luovu-
tettu, onko hdnen nadytteensa ja tietonsa biopankissa ja mista hantd koskevat tiedot on saatu. Henki-
16lId on myos oikeus tietda hdnesta otetusta ndytteesta madritettya terveydentilaa koskevaa tietoa.
Yksityisyyden suojaa korostetaan silla, ettd tutkittavien naytteet ovat koodattuja naytenumeroilla.
Biopankkitoiminta on julkisesti valvottua ja suostumusprosessi on tutkittavien aseman kannalta selked,
nain ollen se takaa paremmat mahdollisuudet seurata tutkittavien naytteita ja tietoja. Ennen tutkitta-
villa henkil6illd ei ollut kasitysta siitd, missa tutkimuksessa heidan naytteensa mahtoivat olla. (BBMRI
2018.)

Biopankkilaki ja ladketieteellinen etiikka painottavat henkildn yksityisyytta ja itsemaaradmisoikeutta
enemman kuin henkilétietolaki. Tutkimuseettinen nakdkulma keskittyy puolestaan henkilén tahtoon ja
tietoon perustuvan suostumuksen kunnioittamiseen, jonka lahtékohtana on, etta henkilén naytteita ei

saa kayttaa ilman henkilén suostumusta, vaikka naytteelld ja henkildtiedoilla ei ole enad minkaanlaista
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yhteyttd. Tutkijan oikeuksiin kuuluu tehdd oma tutkimuksensa loppuun, ennen kuin hdnen aineistonsa
on jaettavissa muille. Biopankkilaissa on maaritelty, etta tutkijat saavat kdyttéonsa naytteita ja tietoja
tasapuolisesti. Tutkimushankkeiden, joihin ndytteita kdytetaan, on oltava eettisesti kestavia, laillisia ja
tieteellisesti perusteltuja. (BBMRI 2018.)

2.7 Biopankkia valvovat ja ohjaavat viranomaiset

2.7.1 Valvira

2.7.2 TUKIJA

Suomessa on 10 biopankkia, joita Valvira valvoo ja ohjaa biopankkitoiminnan edellyttamalla tavalla.
Lisdksi Valvira ylldpitdéa Suomen biopankkirekisterid (Suomen Biopankit 2018). Valvira on sosiaali- ja
terveysalan lupa- ja valvontavirasto. Valtakunnallinen ladketieteellinen tutkimuseettinen toimikunta
TUKIJA, antaa lausunnon biopankin perustamista koskevasta suunnitelmasta ennen, kuin biopankki
merkitadn Valviran valtakunnalliseen biopankkirekisteriin. Valviran ja TUKIJAn lisaksi biopankkeja oh-

jaavat ja valvovat alueelliset eettiset toimikunnat. (Valvira 2016.)

Valvira on keskusvirasto, jota hallinnoi sosiaali- ja terveysministerid. Valvira valvoo sosiaali- ja tervey-
denhuoltoa, alkoholielinkeinoa ja ymparistéterveydenhuoltoa ja niiden asianmukaista toimintaa. Val-
vira myontaa lupia sosiaali- ja terveydenhuollon hallintoaloille ja ohjaa aluehallintovirastoja. Lupien ja
ohjausten tavoitteena on yhdenmukaiset ohjaus-, lupa- ja valvontakdytannot koko Suomessa. Valvira
myontda mm. terveyteen ja tutkimukseen liittyvia lupia, joita ovat biopankkirekisteri, kudoslupia, lupa
toimia alkiotutkimusta tekevana laitoksena, hedelmadityshoitolakiin liittyvat luvat ja raskaudenkeskeyt-
tamis- ja steriloimisluvat (tietyissa tapauksissa). Valvira valvooo my6s terveydenhuollon ammattilais-

ten ja terveydenhuollon toimintayksikoiden toimintaa. (Valvira 2016.)

Valvontatydssa syntyvat asiakirja- ja tilastoaineistot seka rekisterit sisdltavat sosiaali- ja terveyden-
huollon tilan tietoja ja havaintoja kasitellyista asioista. Koska valvontatoiminta ja sitd kasitteleva tie-
toaineisto on laadukasta, tarjoaa se paljon mahdollisuuksia tutkimuksille ja valvontojen kehittamiselle.
Jotta sosiaali- ja terveydenhuollon toimintaan liittyvia riskitekijoita voidaan ehkaistd, perusteellisesti
keratty valvontatieto ja tutkimuksellinen analysointi auttavat mm. alan omavalvonnassa. Valviran yh-
teydessa toimii valtakunnallinen ladketieteellinen tutkimuseettinen toimikunta eli TUKIJA. (Valvira
2016.)

TUKIJA on valtakunnallinen laaketieteellinen tutkimuseettinen toimikunta, joka toimii tutkimuseettis-
ten kysymysten asiantuntijana. TUKIJA on perustettu 1.10.2010, ja sitd ennen se toimi 11 vuotta
ladketieteellisena tutkimuseettisend jaostona Valtakunnallisen sosiaali- ja terveysalan eettisen neuvot-
telukunnan yhteydessa. Toiminta pohjautuu lakiin laaketieteellisesta tutkimuksesta, seka niihin liitty-
viin asetuksiin ja biopankkilakiin. TUKIJAn tehtdvana on tukea alueellisia eettisid toimikuntia, jotka
koskevat |aaketieteellista tutkimusta, ja joihin liittyy eettisia kysymyksid. Jos TUKIJA ei siirra tehtavia

alueellisille eettisille toimikunnille, se antaa itse eettiset arviot Suomessa toteutettaviin kliinisiin ladke-
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tutkimuksiin. Kaikissa kliinisissa laaketutkimuksissa toimeksiantajan on tehtdva ennakkoilmoitus ja ha-
ettava TUKIJAlta paatés, antaako TUKIJA tutkimussuunnitelman eettisyyslausunnon, vai siirtyyko se
alueelliselle eettiselle toimikunnalle. Alueellisen sairaanhoitopiirin eettinen toimikunta saa TUKIJA:Ita

lausunnon asiasta, jossa hylatty lausuntopyynt6 otetaan uudelleen kasittelyyn. (Tukija 2018.)

TUKIJA antaa biopankeille lausunnot niiden perustamisesta ja osallistuu kansainvéliseen yhteistyéhon,
jossa kasitelladn tutkimuseettisia kysymyksia. Koulutustilaisuuksien, julkaisujen ja muiden vastaavien
toimintojen avulla TUKIJAN tehtdvana on myos kerata ja valittaa tietoa kysymyksistd, jotka ovat tut-
kimuseettisid sekd jakaa tietoa kansainvalisesta eettisesta keskustelusta. TUKIJAn tehtdvana on kai-
ken muun lisdksi edesauttaa ladketieteellisia ja biolaaketieteellisia tutkimuksia ja niista kaytaviad kes-
kusteluja. (Tukija 2018.)

2.7.3 Alueelliset eettiset toimikunnat

Suomessa toimii kuusi alueellista eettista toimikuntaa: Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin eet-
tiset toimikunnat, Pirkanmaan sairaanhoitopiirin eettinen toimikunta, Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoi-
topiirin eettinen toimikunta, Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin eettinen toimikunta, Keski-Suomen sai-
raanhoitopiirin eettinen toimikunta ja Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin kuntayhtyman eettinen toi-
mikunta (Tukija 2018). Tutkimuksista tehdaan aina eettinen ennakkoarviointi, jolloin toimikunta antaa
lausunnon tutkimuksen eettisestd hyvaksyttavyydestda. Ennakkoarviointi ei kuitenkaan siirrd vastuuta

pois tutkijalta omasta tutkimuksestaan. (Ita-Suomen Yliopisto 2018.)

Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin tutkimuseettinen toimikunta antaa lausuntoja tehtdvista terveydelli-
sista tutkimuksista, jotka ovat kyseisen sairaanhoitopiirin erityisvastuualueella. Tutkimuseettisessa toi-
mikunnassa kasiteltavia tutkimuksia koskee laki lIadketieteellisesta tutkimuksesta. (Pohjois-Savon Sai-
raanhoitopiiri 2018.) Laaketieteellisellad tutkimuksella tarkoitetaan mm. sellaista tutkimusta missa puu-
tutaan ihmisen, ihmisen alkion tai sikion koskemattomuuteen. Lisaksi sen tarkoituksena on lisata tietoa
sairauksien syistd, oireista, diagnostiikasta, hoidosta, ehkaisystd, tautien olemuksesta ja ennen kaik-
kea terveydestd. (Finlex 2018.) Jos tutkimussuunnitelmaan tulee merkittavia muutoksia, ne tulee toi-
mittaa toimikunnalle kasiteltavaksi ennen kuin muutokset toteutuvat (Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri

2018). Tutkimussuunnitelmalla arvioidaan luovutusta hakevien tahojen ty6n eettisyytta.

Toimikunnan tarkein tehtava on varmistaa tutkimuksen eettisyys seka se, etta tutkimuksessa on otettu
seuraavat seikat huomioon: terveystieteellisen tutkimuslain sadnnékset, tutkittavien henkildiden ase-
maa koskevat velvoitteet, tietosuojasadanndkset sekd maardykset ja ohjeet, jotka koskevat ladketie-
teellista tutkimusta. Ennen kuin tutkimus voidaan aloittaa, tutkimuseettiselta toimikunnalta on saatava
puoltava lausunto ja sen lisaksi tutkimukselle tulee saada tutkimuspaikan organisaatiolupa. Taman
jalkeen voidaan aloittaa kliininen tutkimus, joka taytyy rekisterdida riippumattomaan kansainvaliseen

kliinisen tutkimuksen rekisteriin. (Pohjois-Savon Sairaanhoitopiiri 2018.)



3

3.1

3.2

17 (38)

SOSIAALINEN MEDIA

Sosiaalisella medialla tarkoitetaan yhteiséllisen median viestintémuotoa, joka hyddyntaa tietotekniik-
kaa ja tietoverkkoja. Sosiaalisessa mediassa kasitelladn sekd vuorovaikutteisesti etta kayttdjalahtoi-
sesti tuotettua sisaltda, ja lisdksi sen tarkoitus on luoda ja yllapitaa kayttdjien valisia suhteita. Verkko-
yhteisdpalvelut, keskustelupalstat ja sisdllonjakopalvelut ovat sosiaaliselle medialle tyypillisia verkko-
palveluita. Sosiaalisen median toimintaan kuuluu myds blogien kirjoittaminen ja lukeminen, tiedosto-
jen jakaminen, sisallontuotanto, sahkéinen kaupankaynti kuluttajien ja verkkopalveluiden kesken, hin-

tojen vertailu ja arviointi kdyttajélahtoisesti seka verkkopelien pelaaminen. (Sanastokeskus 2010.)

Sosiaalinen media tiedonvalittdjana

Sosiaalinen media eroaa perinteisestéd mediasta (sanomalehdet, radio, televisio jne.) monella eri ta-
valla. Suurin ero perinteiseen mediaan on sosiaalisen median kayttajalahtoisyys, joilloinka kayttajat
voivat itse luoda ja tuottaa sisdlt6ja. Kayttdjat voivat olla jatkuvassa vuorovaikutuksessa toisiinsa,
toisin kuin perinteisessa mediassa. Liséksi perinteisessa mediassa lopullisen paattksen tekee toimitus,
joka saa paattad mitd julkaistaan (KenGuru 2018). Sosiaalinen media elda koko ajan, ja siita syysta
se on erittdin vuorovaikutteinen. Sosiaalinen media on oiva tiedon valittaja, silla se tavoittaa monia
ihmisia ikaryhmasta riippumatta. Sosiaalisen median merkitys ja sen kayttd arjessa on kasvanut huip-
puunsa vasta viime vuosina. Kayttdjat saavat nykyaan itse hankittua tietonsa helposti sosiaalisen me-
dian avulla, silla se on aina saatavissa. Sosiaalisen median kanssa on kuitenkin huomioitava lahdekri-

tiikki juurikin sen takia, ettd kuka vain voi kirjoittaa julkaisuja tai artikkeleita.

Niinmaki ja Tenno toteaavat artikkelissaan nain: “Tietoverkkoteknologian mydtd on tullut mahdol-
liseksi suunnitella alempaa laajempia sosiaaliseen vuorovalkutukseen perustuvia verkko-oppimisym-
péristdjd. Sosiaalinen media ymmadrretadn tietoverkossa yhteisollisesti tuotettuna ja jaettuna media-
sisdltond. Sosiaalisen median (Web 2.0) tarjoamia verkkotydskentelyvdélineitd ovat internetin ilmaiset
Jja kaupalliset vuorovaikutteiset mediat. Sosiaalisen median valineisté on laaja. blogit ja wikit, erilaiset
dani-, kuva- ja videoaineistojen jakelupalvelut.” (Ihanainen ym. 2011, 111.) Sosiaalista mediaa kay-
tetdan opetustarkoituksessa, silla oppilaat voivat nahda missa vain opetusmateriaalin, koska nykyaan
kaikki kayttavat mobiililaitteita. Yrityksilld on yleensd vastaava sosiaalisen median tuottaja, joka jakaa

yrityksen omilla sivuilla tai sosiaalisen median kanavilla tietoa yrityksesta ja sen palveluista.

Facebook

Sosiaaliseen mediaan mahtuu monia erilaisia verkostoja ja verkkosivuja. Nykypdivana suosituimpia
verkkosivuja ovat niin kutsutut kuvanjakopalvelut kuten Facebook. Facebook Inc:n perusti vuonna
2004 Mark Zuckerberg, Eduardo Saverin, Dustin Moskovitz ja Chris Hughes. Toimitusjohtaja on Mark
Zuckerberg. Ensiksi Facebook toimi Harvardin kampuksella, josta se laajeni Stanfordiin, Columbian
sekda Yalen kampuksille. Facebookilla on 30 275 tyontekijad, paamaja sijaitsee Kaliforniassa Menlo-

park:ssa ja toimistoja Yhdysvalloissa paamajan lisdksi on 12. (Newsroom 2018.)
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Facebook on kahdella miljardilla kayttdjalldan maailman suurin sosiaalinen media. Suomalaisista noin
47 % kayttda Facebookia aktiivisesti (Brave Digital Oy 2018). Facebook on ilmainen sosiaalinen ver-
kosto, joka sallii rekisterdityjen kayttdjien luoda omia profiileja, ladata kuvia ja videoita, lahettaa vies-
teja ja pitda yhteyttd perheenjaseniin, ystaviin ja muihin ihmisiin (Techtarget 2017). Facebookia kayt-
tdd monet eri-ikaiset suomalaiset (KUVA 3.). Facebookissa voi perustaa ryhmia ja sivustoja, joihin
kayttdjat voivat liittya joko itsendisesti tai ryhman yllapitdja voi kutsua kayttdjia liittymaan tiettyyn
ryhmaan tai sivustoon. Lisaksi Facebookissa voidaan luoda tapahtumia, jotka voivat olla joko julkisia
tai yksityisia. Kayttajat voivat "tykatad” julkaisuista tai tapahtumista, joilloin sivuston ylldpitdja nakee
sen. Facebook on myds yrityksille oiva markkinointikanava, silld kayttdjakunta on suurin. Yrityksen
markkinoinnin toteutukseen on saatavilla helposti ulkopuolista apua, koska Facebook on mainosra-
hoitteinen yhteisd. Yritykset voivat hankkiutua yhteistydbhén jonkin toisen yrityksen kanssa, talldin
molemmat osapuolet saavat mainostusta (Suomen digimarkkinointi 2017). Tykkayksilld on markki-

noinnin kannalta suuri vaikutus yrityksien luotettavuuden arviointiin.

Facebookin kdayttoaste Suomessa v. 2016

laskettuna Facebookin iimoittamien lukujen mukaan
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Facebookia kiyttid 64 % 13-64-vuotiaista suomalaisista

1at vuoden 2016 lopussa. Tiedot kerasija kuvan teki: Harto Ponka

KUVA 3. Facebookin kayttdaste Suomessa v.2016 (SlideShare 2016)

3.2.1 Facebook informaatiokanavana ja markkinoinnin valineena

Facebook on seké informaation ettd markkinoinnin kannalta hyva palvelukanava. Suuren ja aktiivisen
kdyttajaryhmansa ansiosta Facebook tavoittaa useita ihmisia. Markkinoinnin nakdkulmasta tarkka koh-
dentaminen ja edullisuus ovat hyodyksi yksityisille ja julkisille yrityksille. Facebookissa on mahdollista
kohdentaa mainoksia todella tarkasti, jolloin tavoitetaan tarkedt kohderyhmat. Mainontaa voidaan
kohdistaa sijainnin, kiinnostuksen kohteiden, idn ja tietojen perusteella, mita henkilén omassa Face-
book statuksessa lukee (esimerkiksi sukupuoli, parisuhde yms.). (Brave Digital Oy 2018.)

Ihanainen, Kalli ja Kiviniemi (Sosiaalinen media ja verkostoituminen 2011, 18) toteaavat kirjassaan,

etta: "Virtuaaliyhteison vdlineiden kdyttd nopeaa apua ja tiedonvdlitysta tarvitsevissa tilanteissa on
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Kiistaton ja tunnettu esimerkiksi vuoden 2004 tsunamionnettomuuden mydta. Verkkosivustot ja mo-
biflilaitteet tuntuivat olevan auttomaattisesti apua tarvitsevien kdytossd. Digitaalista voimistumista voi-
daan kdyttda kokoavana kasitteend kuvaamaan paikallisyhteiséjen vaikutusmahdollisuuksien lisdaanty-
mista ja osallistujien osaamisen vahvistumista hyvinkin monenlaisissa konteksteissa.” Taman sitaatin
seuraksena voidaan todeta, etta esimerkiksi Facebookissa informaatio levida ja tavoittaa todella no-
peasti ihmiset. Ihmiset pystyvat etsimdan kiinnostuksen kohteitaan Facebookiin luoduista ryhmista ja

sivustoista, jolloin he saavat valitontd informaatiota heitd kiinnostavista asioista.

3.2.2 Facebookin turvallisuus

Kaikkien internetsivustojen turvallisuus on kyseenalaista ja kayttajien tulisikin muistaa kyseenalaistaa
sivustojen luotettavuutta ja sita, kuinka nopeasti tieto internetissa leviaa. Iltasanomien artikkelissa F-
Securen tutkimusjohtaja Mikko Hyppénen kertoo, kuinka tarkkana tulee olla Facebook julkaisujen
kanssa. Hypponen painottaa, ettd Facebookin kéyttajat ovat kauppatavaraa ja Facebookin oikeat asi-
akkaat ovat mainostajat. Lisaksi han kertoo, ettd on Facebookin omien etujen mukaista rohkaista
kayttdjia jakamaan tietoa itsestaan, silla mitd enemman kayttajasta tiedetaan, sita helpompi hanta on
myyda mainostajille. Artikkelin lopussa Hyppdnen muistuttaa, etta internettiin paatynytta tietoa ei

valttamatta koskaan saada pois. (Voice 2010.)

Syyskuussa 2018 tapahtui Facebookin tietomurto, jossa hakkerit paasivat kasiksi 29 miljoonan kayt-
tajan tietoihin. Aluksi tietomurron pelattiin koskevan jopa 50 miljoonaa kdyttdjaa. Yhtion mukaan tie-
tomurron tehneet hakkerit saivat haltuunsa kdyttajien nimia ja heidan yhteystietojaan sahképosti-
osoitteiden ja puhelinnumeroiden muodossa. Néiden liséksi hydkkaajat onnistuivat saamaan tarkem-
pia tietoja noin 14 miljoonasta kayttajasta. Vaariin kasiin padtyneet tiedot olivat mm. kayttajien vii-
meaikaiset haut, ilmoitetut sijainnit ja syntymaajat. Facebookin omistamiin WhatsApp- ja Instagram-
sovelluksiin tietomurto ei yltanyt. Facebookin kdyttdmdssa "ndyta henkildona”- toiminnossa, kayttdja
voi tarkastella omaa profiiliaan niin kun se nakyisi toiselle kayttajalle. Hakkerit kdyttivat taman toimin-
non haavoittuvuutta, silla toiminnon koodissa oli tietoturva-aukko. Yhdysvaltojen liittovaltion poliisi on
tutkinut tapausta ja viranomaiset ovat pyytaneet Facebookia vaikenemaan siitd, kuka tai mika taho

voisi olla tietomurron takana. (Yle, Parkkari 2018.)

Facebookissa on aiemmin ollut vastaavia tietomurtoja ja jaettuja tietoja on jatkuvasti joutunut vaariin
kasiin. Yhtié on aina pyrkinyt julkisesti tiedottamaan kyseisista tapauksista ja se on yrittanyt korjata

tilanteita paremmaksi, jotta tallaisilta valtyttaisiin tulevaisuudessa. (Yle, Parkkari 2018.)

Sosiaalisen median lahtdkohta on olla avoin ja yhteiséllinen, verkostomainen tyéskentelytapa. Koska
sosiaalinen media kuuluu tietoyhteiskuntaan, siihen liittyy mahdollisuuksia, riskeja ja uhkia, koettuja
tai todellisia. Tallaiset vaarat eivat ole itsessadn internetin ja tekniikan luomia, vaan toimijoiden. Ver-
kostomaisen tydskentelyn varjopuolena on tietoturvaverkkoon hytkkadminen, seka verkkoon laitettu-
jen ndkemysten epadasiallinen julkinen kasittely eli nettikiusaaminen. Tietoturva tarkoittaa yksinkertai-
sesti palvelujen, tietojen, jarjestelmien ja tietoliikenteen suojaamista. Salasanojen suojaamiskaytan-

not ja erilaisten haittaohjelmien estdminen kuuluvat tietoturvaan. Tietosuoja puolestaan kohdistuu
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henkil6tietojen (nimi, osoite jne.) julkisuuteen, eli tallaisia tietoja ei saa vieda julkiseen verkkoon ilman

henkildn suostumusta. (Ihanainen ym. 2011, 121.)

3.3 Muita sosiaalisen median valineita

Sosiaalinen media on nykypaivan vakiintunut ilmaisu, jolla tarkoitetaan verkkopalveluita kuten Face-
book, YouTube, Instagram, Twitter, WhatsApp, blogit ja wikit. Kielitoimisto on vuonna 2010 suositellut
sosiaalisesta mediasta kaytettavan termia “yhteisdllinen media”, mutta se ei ole juurtunut kielenkayt-
toon. Tuttavallisesti Suomessa sosiaalisesta mediasta puhutaan sanalla “some”. (Rongas & Honkonen
2016.)

3.3.1 YouTube

YouTube on sosiaalisen median suosituin videoiden toistopalvelu, jossa kayttdjat voivat hakusanalla
etsia omaa mielenkiintoaan vastaavaa kohdetta. YouTuben omistaa Google, jonka vuoksi se onkin
maailman suosituin videoiden toistopalvelu. YouTubeen ladataan jokaisena vuorokauden minuuttina
70 tuntia videomateriaalia. YouTubeen ladattiin ensimmdinen video 23. huhtikuuta vuonna 2005 ja
videon latasi yhdysvaltalainen Jawed Karim. Ensimmadisen videon nimi oli "Me at the zoo”. (Real-
Leaders 2016.)

YouTube on erittdin vuorovaikutteinen kanava, joka hytdyntaa tekniikkaa kuten tietokonetta, kameraa
ja kannykkaa. Koska YouTube on Googlen omistama, Googlen videomainonta ei rajoitu ainoastaan
YouTube-osoitteeseen, silla ne nakyvat Googlen omassa nayttéverkossa, joka tavoittaa 98 % suoma-
laisista internetin kayttdjistd. YouTubella on ominaista kayttdjien aktiivinen osallistuminen, sisdltdjen

avoimuus ja kanavana se on erittdin luotettava. (Suomen digimarkkinointi 2018.)

3.3.2 Wikipedia

Toinen suuri sosiaalisen median vdline on Wikipedia, joka on yhteiséllisesti tuotettu tietosanakirja.
Wikipedian perustaja on Jimmy Wales. Wikipedia-tietosanakirjan suosio on kasvanut kymmenen vuo-
den aikana huippuunsa, silld se on kasvanut muutaman vuoden ajan 50 000 artikkelin vuosivauhtia.
Vuonna 2008 Suomen wikipedia oli maailman 14. suurin wikipedia 150 000 artikkelin kokoelmallaan.
Wikipedian kohdalla on oltava erittdin lahdekriittinen, silld kuka vain voi julkaista sielld artikkelin, eika

Wikipediaa tulisi kayttaa ainakaan tieteellisiin julkaisuihin. (Heinonen 2009.)

3.3.3 Google+

Google+ on hakukonejdtin Googlen vuonna 2011 julkaisema yhteisdpalvelu ja sen suurin kilpailija on
Facebook. Google+ palvelua kaytetédan samoilla tunnuksilla kuin Googlen muitakin palveluita kuten

drivea ja gmail-sahkdpostia. Google+:n periaate on samanlainen kuin Facebookilla, mutta se ei sisalla
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mainoksia. Google+:n tarkein toiminto on omien julkaisujen sisallén jakaminen seka omien verkosto-
jen seuraaminen. (Kammonen 2011.) Kuvien ja viestien jaon lisdksi Google+ tarjoaa kayttajilleen pe-

leja seka Google Hangout-ryhmavideochatin.

OPINNAYTETYON TAVOITE JA TARKOITUS

Tyémme tavoitteena oli saada Ita-Suomen Biopankki tutuksi etenkin itdsuomalaisille, mutta emme
rajanneet kohdeyleiséa pelkastdaan itdsuomalaisiin. Tavoitteemme oli saada itdsuomalaiset, seka muut
kansalaiset, tutustumaan biopankkitoimintaan sosiaalisen median avulla. Tarkoituksena oli rakentaa
kattava Facebook-sivusto, jossa ryhman jasenet saivat tietoa biopankkitoiminnasta. Kayttajat pystyi-
vat kommunikoimaan sivustolla, seka kyselemaan meiltd yllapitdjiltéd Ita-Suomen Biopankkiin liittyvia
kysymyksia. Tarkoituksena ja tavoitteena oli myos se, etta kayttdjat ymmartaisivat, ettd suostumus
naytteen antamiseen perustuu aina vapaaehtoisuuteen, eika sita tehda koskaan ilman kirjallista suos-
tumusta. Lisaksi opinndytetyon tarkoituksena oli, ettd Facebook-sivustolla on tarvittava informaatio
Itéd-Suomen Biopankista, ja sivuston kautta kayttaja pystyi 16ytdmaén helposti ja vaivattomasti Ita-
Suomen Biopankin virallisen internetsivuston. Kayttaja pystyi itse tutustumaan biopankin toimintaan

tarkemmin ja syvemmin, silla tiedonhaku perustui vapaaehtoisuuteen.

Itd-Suomen Biopankilla ei ollut virallista Facebook-sivustoa, kun aloimme opinndytetydta tekemdaan.
Luomalla Facebook-sivuston pystyimme tuomaan Itd-Suomen Biopankille tietoa siitd, mitd hyotya si-
vustosta on, sekd kannattaisiko Itd-Suomen Biopankin perustaa oma virallinen sivusto opinndyte-

tydmme jalkeen.

Loimme Facebook-sivustolle kyselylomakkeen, jonka pohjalta saimme tietoa siitd, oliko tydmme sosi-
aalisessa mediassa kannattava tiedonjakoldahde Ité-Suomen Biopankille seka tiesivatkd kansalaiset Ita-
Suomen Biopankista ja sen toiminnasta. Kyselylomakkeen tavoitteena oli kerata tietoa suomalaisten,
etenkin itdsuomalaisten, mielipiteista ja kiinnostuksesta biopankkia kohtaan. Liséksi halusimme tietaa,
toimiiko sosiaalinen media oikeana tiedonjakopaikkana Ita-Suomen Biopankille. Kyselylomakkeen tar-
koituksena oli my6s kartoittaa tietoa siitd, kuinka sosiaalinen media tavoittaa ihmiset. Tahdoimme

my®0s tietad, kuinka ikd vaikuttaa siihen, miten henkilé suhtautuu sosiaaliseen mediaan tiedonjakajana.

OPINNAYTETYO KEHITTAMISTYONA

Opinndytety6t voidaan jakaa kahteen kategoriaan, jotka ovat joko tutkimustyyppisia tai erilaisia ke-
hittamistoita. Kysely- ja haastattelututkimukset ovat tutkimustyyppisia opinnaytetdita ja niita teh-
daan paljon. Opinnadytetdiden, jotka ovat kehittamistoitd, luokkaan kuuluvat muut hankkeet, joita voi
alusta alkaen lahtea totetuttamaan tavoitteenaan opinndytetyd. Tallaisia hankkeita ovat esim. tapah-
tuma, nayttely, tilaisuus, messut ja edelld mainittujen suunnittelu seka organisointi. (Vilkka 2017,
24-26.)
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Toiminnallinen opinndytetyd voidaan jakaa kahteen osaan, toiminnallinen osuus eli produkti seka
prosessin arviointi ja dokumentointi eli opinndytetydraportti. Opinndytety6 alkaa tydsuunnitelman
laatimisesta, jonka avulla tyon aiheen saa rajattua selkedksi ja tydlle annetaan tavoitteet ja tarkoi-
tus. Tyosuunnitelma antaa vastauksen kysymyksiin, mita, miten ja miksi tehdaan. Ty&suunnitelman
jalkeen alkaa opinndytetydn toiminnallinen osuus. Toiminnallista opinndytety6ta kirjoittaessa on
otettava huomioon kohderyhma ja toiminnallisen osuuden kayttétarkoitus. Tekstissa nakyy tutki-
muksellinen ndkdkulma, sen on oltava analysoivaa ja perusteltua tekstia. Lahdetietoutta tulee olla
internetista seka kirjoista oman ammattilisen tiedon lisaksi. (Vilkka & Airaksinen 2013, 9, 16-17, 26-
27.)

Kehittamistyo vaatii paljon, mutta se tarjoaa monia mahdollisuuksia. Opinndytetyon tekijan on pystyt-
tava osoittamaan, ettd han hallitsee riittdvasti oman ammatillisen alueensa teoriakirjallisuutta. On
syytd muistaa, ettd toimeksiantaja on enemman kiinnostunut valmiista tuotteesta eika niinkaan kirjal-

lisesta osiosta. Raportti tulee kuitenkin aina tehda, jotta tyo olisi opinndyte. (Hakala 2004, 21-29.)

Opinnaytetytdomme toiminnallisena osuutena oli Facebook-sivuston perustaminen seka sen yllapitami-
nen. Ennen sivuston perustamista, hankimme tietoa Suomen biopankeista, etenkin Itda-Suomen
Biopankista. Mietimme erilaisia sosiaalisen median valineité ja miten niité hyédynnetaan. Teoriatieto
seka opinndytetytn tavoitteet ja tarkoitukset kirjoitettiin tutkimussuunnitelmaan, jonka hyvaksymisen
jalkeen aloitimme opinndytetytn toiminallisen osuuden. Toiminnallinen osuus kesti sivuston yllapidon

ajan, kolme kuukautta.

Opinnaytetyémme kohderyhmana olivat itdsuomalaiset, sekd muualla Suomessa asuvat, jotka halua-
vat tietda biopankkitoiminnasta. Facebook-sivusto oli osoitettu kaiken ikaisille ja kaikille niille, jota

toiminta kiinnostaa ja jotka haluaisivat tietaa siitd enemman.

6 FACEBOOK- SIVUSTON JA KYSELYLOMAKKEEN LUOMINEN

Saatuamme tietaa opinndytetydn lopullisen aiheemme, tiesimme heti, ettd luomme Facebook-sivus-
ton. Facebook-sivu oli myds Itd-Suomen Biopankin toive, silla sellaista ei vield ollut. Paatds valita
Facebook oli helppo; me kaikki osaamme kayttaa sita, kayttd on helppoa myoés puhelimella, Faceboo-
kin kayttajamaara on laaja seka meilla kaikilla on hieman erilainen verkosto Facebookissa, joten oli
helppo tavoittaa ihmisid, jotka olivat eri-ikdisia ja asuivat eri paikkakunnilla. Vaikka tydémme yksi tar-
koituksista oli tavoittaa varsinkin itdsuomalaisia, ei haitannut, vaikka tietoisuus Itd-Suomen Biopan-

kista leviaisi ympari Suomea.

Loimme Facebook-sivuston toukokuussa 2018 nimelld Ita-Suomen Biopankki. Sivuston tekeminen oli
nopeaa ja alun haasteiden jalkeen melko yksinkertaista, vaikka kukaan meisté ei ollut sellaista aika-
semmin luonut. Kerroimme heti sivuston tiedoissa, ettd sivusto ei ole Ita-Suomen Biopankin virallinen

Facebook-sivusto, vaan se on osa meidan opinndytety6ta. Levitimme tietoisuutta sivustosta omissa
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Facebook profiileissa sekd jaoimme sivustoa Facebookissa sellaisissa ryhmissd, joissa itse olimme.
Ryhmia olivat Kuopion puskaradio, Savonian Facebook-sivusto, Tertta Ry -sivusto ja meidan luokan
seka muiden bioanalyytikko-opiskelijoiden luokkien Facebook-sivustot. Laitoimme myods sdahkdpostia

muille bioanalyytikko-opiskelijoille tekemastédmme sivustosta.

Sivuston luomisen jalkeen teimme kyselylomakkeen, jonka liitimme Facebook-sivustollemme. Kysely-
lomake luotiin Google Forms-ohjelman avulla. Google Forms on Googlen oma kyselyiden seka lomak-
keiden luomisohjelma. Sen avulla saa itse valita kyselylomakkeen ulkoasun seka millaisia kysymyksia
haluaa esittda. Kysymysvaihtoehtoja on useita, monivalintakysymyksistd pudotuslistoihin sekd nume-
roasteikoihin. Kyselylomake on selkedn nakoéinen niin puhelimella, tabletilla kuin tietokoneellakin vas-
tattaessa, eika henkildlla tarvitse olla Google-tilid, jotta padsee vastaamaan. Google Forms jarjestelee
ja analysoi kyselyjen vastaukset automaattisesti ja saatavilla on myds reaaliaikasia vastaustietoja ja

kaavioita. Ohjelma ei keraa vastanneiden henkilotietoja, ainoastaan vastaukset (Google 2018).

Valitsimme Google-Forms ohjelman kyselylomakkeen luomiseen varsinkin sen takia, etta sen kaytet-
tavyys on hyva mobiililaitteillakin. My6s ohjelman helppokayttdisyys ja kysymysvaihtoehtojen laajuus
vaikutti valintaan. Kyselylomake l6ytyi heti Facebook-sivustomme alusta koko sen ajan, kun ylldpi-

dimme sivustoa. Mainostaessamme sivustoa, kehotimme ihmisia vastaamaan myds kyselyyn.

6.1 Sivuston ja kyselylomakkeen sisdltd

Sivuston sisdltéa pohdittaessa, mietimme, millaista sisaltéa itse tykkadmme lukea. Emme halunneet
luoda sivustoa, jossa tulisi paljon asiaa kerralla. Péadyimme julkaisemaan kerran tai kaksi kertaa vii-
kossa erilaisia tietoiskuja Itéd-Suomen Biopankista. Tietoiskut olivat helposti ymmarrettavia ja lyhyitd,
jottei asiaa tulisi kerralla liikkaa. (KUVA 4. ja KUVA 5.) Mainostimme sivustolla my6s kahden luokkalai-
semme tekemaa opinnadytety6td, joka perustui eri paikoissa Kuopiossa pidettaviin Itéd-Suomen Biopan-

kin pop-up- pisteisiin.

Iti-Suomen Biopankki s
® Julkaisija: Miina Hamaldinen - 8. toukokuu - &

Ita-Suomen biopankin ovat perustaneet Itd-Suomen yliopisto, Pohjois-Savon
sairaanhoitopiirin kuntayhtyma, Ita-Savon sairaanhoitopiirin kuntayhtyma,
Siun sote, Pohjois-Karjalan sosiaali- ja terveyspalveluiden kuntayhtyma ja
Etela-Savon sosiaali- ja terveyspalveluiden kuntayhtyma.

Ita-Suomen biopankki tallettaa Ja varastoi vapaaehtoisten suostumuksensa
antaneiden henkildiden naytteita seka niihin liithyvia tietoja. Naytteita ja
tietoja luovutetaan terveytta edistaviin tutkimuksiin.

KUVA 4. Julkaisu Facebook-sivustolta.
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Ita-Suomen BiopankKi e
® Julkaisija: Ella Heinonen - 28, toukokuu - &

Biopankkitoiminnalla tarkoitetaan ihmisista peraisin olevien naytteiden seka
tietojen keraamista, luovuttamista ja sailyttamista. Naytteet voivat olla
esimerkiksi veri- tai koepala-naytteita. Esimerkiksi verinaytteet voi antaa
samalla, kun kay verikokeissa, jos on suostumuksen antanut.

MNayiteen luovuttaminen biopankkiin on vapaaehtoista ja tutkittavat voivat
halutessaan milloin tahansa perua suostumuksensa ja kieltaa naytieidensa
kayton.

KUVA 5. Julkaisu Facebook-sivustolta.

Kyselylomaketta tehtdessa huomiota taytyi kiinnittaa sen selkeyteen ja ymmarretdavyyteen. Kysymys-
ten taytyi olla helposti ymmarrettavia seké mahdollisimman lyhyitd. Kysymysten looginen jarjestys oli
mietittava ja vastausvaihtoehtojen valitseminen niin, ettd ne ovat toisensa poissulkevia (KvantiMOTV
2010).

Luodessamme kyselylomaketta (LIITE 1) halusimme pitdé sen mahdollisimman lyhyena, jotta siihen
olisi nopea vastata. Paadyimme kahteen avoimeen kysymykseen ja kolmeen monivalintakysymykseen.
Mietimme kysymykset niin, etta saisimme mahdollisimman tarkan informaation, jotta analysointi on-
nistuu helposti. Kyselylomakkeen alussa kerroimme, ettda vastaamalla kyselyyn autat Itd-Suomen
Biopankkia kehittdmaan toimintaansa. Korostimme myds, ettd vastauksia ei pystyta yhdistamaan vas-

taajiin ja vastaukset kasitelldan luottamuksellisesti.

tulokset

Facebook-sivustolla olevaan kyselyyn vastasi yhteenséd 139 henkil6a. Kartoitimme monivalintakysy-
myksilld vastanneiden taustatietoja; ikda, sukupuolta sekd mistéapain Suomea on kotoisin. Avoimilla
kysymyksilla halusimme tietda, onko biopankkitoiminta tuttua ja mita mielta siitéd on, seka onko sosi-

aalinen media oikea paikka kertoa Itd-Suomen Biopankista ja sen toiminnasta.

6.2.1 Vastanneiden taustatiedot

Alla olevasta kuviosta selvida vastanneiden prosentuaaliset osuudet. Vastanneista 84.9% oli naisia ja
loput 15.1% oli miehia. Laitoimme kyselyyn myds sukupuoleksi “muu”, koska nykyaikana kaikki eivat
valttamatta maarittele sukupuoltaan. Luulemme, ettd naiset kiinnostuvat helpommin biopankkiasioista
kuin miehet. Lisaksi naisilla on pienempi kynnys vastata kyselyihin ja he paneutuvat asioihin enemman
kuin miehet. Meidan ylldpitdjien Facebook kavereissa on luultavasti enemman naisia kuin miehia, joka

on myds vaikuttanut kyselyyn vastanneiden sukupuolijakaumaan.

Neljas kysymys oli kyselyyn vastanneiden ikdjakauma. Alla olevasta kuviosta selvidd, kuinka ikd on

jakautunut vastanneiden kesken (KUVA 7.). Vastanneista suurin osa, 41%, oli omaa ikdluokkaamme
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eli nuoria aikuisia (21-25 v.). Tama johtunee siitd, etta jaoimme Facebook kavereillemme Itd-Suomen

Biopankin sivustoa, ja suurin osa kavereistamme on saman ikaisia kuin me.

Yksikdan kyselyyn vastannut ei ollut alle 18-vuotias ja 18-20 vuotiaita kysely tavoitti 8.6%. Tahan
ikaryhmaan kuuluvat eivat kdyta Facebookia endd niin ahkerasti kuin vanhempaan ikaryhmaan kuu-
luvat, silla he ovat siirtyneet muihin sosiaalisen median kanaviin, kuten Instgramiin. Toinen syy on se,
etta Facebook tarjoaa kayttajilleen heita kiinnostavia sivustoja ja uskomme, etta biopankkitoimintaan

liittyva sivusto ei ole suurimmalle osalle tdhan ikaryhmaan kuuluville kiinnostuksen kohteena.

26-30 vuotiaita ja yli 40 vuotiaita kysely tavoitti saman maaran, 16.5%. Aiheemme on heidan ika-
luokilleen tarkea ja kiinnostava. Vastaamalla kyselyyn, he saavat itse lisatietoa asiasta seka heidan
kiinnostuksensa aihetta kohtaan kasvaa. 31-40 vuotiaita tavoitimme 17.3%. Uskomme, etta tama
ikaluokka kayttaa sosiaalisen median kanavista eniten Facebookia, jolloin useat sivustot tavoittavat

heidat helposti.

Viides kysymys oli mistd laanista vastaaja oli kotoisin (KUVA 8.). Tasséa meille sattui virhe, silla laanit
ovat poistuneet vuonna 2009. Kyselyyn vastanneet ihmiset eivat kommentoineet asiaa mitenkaan,
mutta muutama kaveri sanoi asiasta, kun olimme tehneet kyselyn ja siihen oli jo vastattu. Talldin

emme voineet enaa alkaa korjaamaan kysymyksen asettelua.

Kysely tavoitti odotetusti ihmisia eniten Ita-Suomesta, 66.2%. Jaocimme sivustoamme paljon Ita-Suo-
men alueen Facebook-sivustoilla ja varmasti Facebook-sivustomme nimi heratti suurinta kiinnostusta
juurikin itdsuomalaisissa. Toiseksi eniten vastaajia kertyi Eteld-Suomesta, 18.7%. Yksi meisté opin-
ndytetyontekijoista on kotoisin Eteld-Suomen alueelta, joten luulemme, ettd sen myota vastauksia on
tullut toiseksi eniten sieltd pdin. 9.4% vastaajista oli kotoisin Lénsi-Suomen, 5% Oulun ja 0,7% Lapin
alueelta. Saimme kyselyyn vastauksia ympari Suomea, joka on hyva asia. Jaocimme ryhmaa sivustoille,

joilla oli henkilGita eri puolelta Suomea, joten hekin |6ysivat Facebook-sivustomme.

3. Sukupuoli?

@ Nainen
@ Mies

Muu

KUVA 6. Kyselyyn vastanneiden sukupuolijakauma.
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4. 1ka?

@ Alle 18 v.
@ 13-20v.
21-25 v
@ 2630 v.
@ 21-40v.
@ ylid0v

KUVA 7. Kyselyyn vastanneiden ikdjakauma.

Mista laanista olet kotoisin?

@ Etelz-Suomen I3ani
@ Lansi-Suomen Laani
la-Suomen Iaani
ﬁ  Oulun laani
Lapin laami
P D_,T%I . p

Ve I I
@ Ahvenanmaan l3an

18,7%

KUVA 8. Kyselyyn vastanneiden asuinpaikka.

Toivoimme, etta olisimme saaneet enemman vastauksia kyselyyn, silld jaoimme sité todella moneen
paikkaan. Olemme kuitenkin tyytyvaisia siihen, etta vastauksia tuli yli 100 (oma tavoitteemme oli yli
200 vastausta). Vaikka vastauksia oli 139, saimme todella paljon hajontaa esimerkiksi ika- ja kotipaik-

kajakaumaan.

6.2.2 Mita mieltd biopankkitoiminnasta ja onko kuullut aikaisemmin?

Ensimmaiselld avoimella kysymykselld halusimme kartoittaa vastanneiden biopankkitietoutta, onko
kuullut siitd aikaisemmin ja mita mieltd siita on (KUVIO 1.). Vastanneista yli puolet pitivat biopankki-
toimintaa hyvana asiana, riippumatta siitéd olivatko he kuulleet aikaisemmin biopankkitoimminnasta
vai ei. Biopankkitoimintaa pidettiin hyvana asiana juurikin terveyden edistamisen ja sairauksien tutki-
misen kannalta. Toiminnasta oli kuultu verenluovutuksen seka verikokeiden oton yhteydessa, opin-
noissa ja hoitajat olivat kuulleet tydpaikalla asiasta. Osalle vastanneista, jotka eivat olleet kuulleet

toiminnasta aikaisemmin, ei ollut muodostunut mielipidetta asiasta. Mielipidetta ei ollut muodostunut
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myo6skaan heille, jotka kokivat, ettd heidan tieto biopankkitoiminnasta on suppeaa. Osa heistd, jotka

eivat olleet kuulleet asiasta, olivat kuitenkin kiinnostuneita toiminnasta.

Vastanneista kukaan ei pitanyt biopankkitoimintaa huonona asiana. Kaksi vastanneista oli huolissaan
tietosuojasta, mutta pitivat biopankkitoimintaa silti hyvana asiana. Kolme vastanneista olivat luovut-
taneet naytteen biopankille. Vastauksissa tuli esille myds seuraavia asioita; biopankkitoiminta on hyva
nykyaikainen toimintamalli ja sita pidettiin luotettavana seka biopankkitoiminnasta olevaa tietoa pitdisi

vastanneiden mielesta olla enemman esilla.

Mitd mielta biopankkitoiminnasta ja onko
kuullut siita aikaisemmin?

B Hyva juttu, on kuullut aikaisemmin B Hyva juttu, ei ole kuullut aikaisemmin
Ei mielipidettd, ei ole kuullut aikaisemmin ® Ei mielipidetta, on kuullut aikaisemmin

u Ei kiinnostusta aihetta kohtaan

KUVIO 1. Prosenttiosuudet ensimmaisesté avoimesta kysymyksesta.

6.2.3 Onko sosiaalinen media oikea paikka kertoa Itd-Suomen Biopankista?

Toisella avoimella kysymyksella halusimme tietda, onko sosiaalinen media oikea paikka kertoa Ita-
Suomen Biopankista ja perustelun sille, onko puolesta vai vastaan (KUVIO 2.). Vastanneista melkein
kaikki oli sita mielta, ettd sosiaalinen media on hyva paikka kertoa biopankista ja sen toiminnasta.
Vastanneiden mielesté sosiaalisen median avulla tieto levida helposti, se tavoittaa monia seka tieto on
helposti |6ydettavissa. Sosiaalinen media on monelle osa arkipdivaa ja siella térmaa asioihin, joihin ei
valttamatta muuten térmaisi. He, jotka eivat pitdneet sosiaalista mediaa oikeana paikkana tai eivét
olleet varmoja perustelivat asian niin, ettd kaikki eivat kayta sosiaalista mediaa eikd se ole luotettavin
lahde. Mydnteisesti vastanneiden henkildiden perusteluissa tuli myds ilmi luotettavuus ja moni oli sita
mieltd, etta kasvotusten kaytdva keskustelu on kaikista luotettavinta. Niin monen mielestd sosiaalinen
media on oikea paikka jakaa tietoa Itd-Suomen Biopankista, ettemme saanneet hajontaa siihen, vai-
kuttaako ika vastaukseen. Taman kyselyn pohjalta kaikenikaiset pitivat sosiaalista mediaa hyvéana tie-

donjakopaikkana.
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Onko sosiaalinen media oikea paikka
kertoa Ita-Suomen Biopankista?

12 %

mKylld WEi =Eitieds

KUVIO 2. Prosenttiosuudet toisesta avoimesta kysymyksesta.

Vastanneiden keskuudessa tuli paljon ajatuksia sosiaaliseen mediaan liittyen. Valtaosa kuluttajista on
jossakin sosiaalisen median kanavissa, joten yritystenkin on oltava, mutta esimerkiksi Facebook ei saa
olla yrityksen ainoa sosiaalinen kanava, vaan pitaa olla myds viralliset sivut. Ekologisuus tuli myés
muutaman henkilon vastauksissa esille. Sosiaalista mediaa pidetdan ekologisempana kuin esimerkiksi
mainoslehtisid. Yli 40-vuotiaat vastaajat pystyttiin jakamaan karkeasti kahteen ryhmaan: hieman yli
puolet olivat vastausten perusteella kiinnostuneita biopankista ja sosiaalisesta mediasta tiedonjakova-
lineend ja alle puolet pitivat sosiaalista mediaa huonona tiedonjakopaikkana, silla perusteella etta
kaikki eivat "someta”. Yllattavan moni 21-25-vuotiaista oli sitd mielta, etta sosiaalinen media ei ole
hyvé paikka jakaa tietoa biopankista ja sen toiminnasta. Vastauksia perusteltiin silla, etté sosiaalinen
media ei ole niin luotettava paikka jakaa tietoa, koska asia on ns. virallisempaa kuin mitd somessa
yleensa on. Téllaisia vastauksia tuli sekd miehiltd ettad naisilta. Suurin osa kaikista ikaluokista piti sosi-
aalista mediaa hyvana asiana, niin naiset kuin miehet. Vastaajista melkein kaikki piti sosiaalista mediaa

nykypaivan “sanomalehtena”, sillda monet ihmiset ikdluokasta riippumatta kayttavat sita paivittain.

6.3  Sivuston ja kyselylomakkeen toimivuus

Facebook-sivuston luomisessa oli osittain hankaluuksia, mutta kun sivustoon tutustui enemman, al-
koivat palaset loksahdella paikoilleen. Facebook-sivustolla oli paljon erilaisia valineitd, milla sivustoa
pystyi halutessaan korostamaan. Meidan sivustomme oli tarkoitus olla yksinkertainen, helposti lahes-
tyttdva seka asiallinen. Sivustolla tuli olla Ita-Suomen Biopankin, Savonia AMK:n ja Vipuvoimaa
EU:Ita hankkeen logo, silld ndin saimme tehtya selvéksi sen, mista sivustossa on kyse. Julkaisujen
tekeminen oli helppoa, silla se toimi taysin samalla lailla kuin omassa Facebook profiilissa ja julkaisut
pystyttiin tekemaan missa vain. Kun julkaisuihin sai tykkayksia, ne nakyivat ilmoituksissa sivuston
yllapitajille. Facebook ilmoittaa sivuston yllapitdjille, kuinka moni on tavoittanut ja ndhnyt sivustolle

tehdyn julkaisun. Facebook-sivusto toimi opinndytetydn tukena todella hyvin ja moitteettomasti.

Kyselylomakkeen luominen Google Formsiin oli yksinkertaista ja helppoa. Google on pyrkinyt teke-

maan jokaisista sovelluksista ja kdyttdohjelmista erittdin yksinkertaisia, helposti lIahestyttavia ja luo-
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tettavia. Taman takia valitsimme Googlen valmiin kyselypohjan opinnaytetydmme kyselylomak-
keeksi. Kysymysten asettelu ja kirjoittaminen talle pohjalle oli helppoa ja toimivaa, koska Googlelta
I6ytyi myos todella hyvét ja kattavat ohjeet kyselyn luomiseen. Kyselyyn oli helppo luoda johdanto,
josta vastaajat pystyivat nakemaan mika kyselyn tarkoitus oli. Kyselyn johdannosta (KUVA 9.) kavi
my®&s ilmi, ettd se on luotettava ja anonymiteetti sdilyy koko kyselyn ajan. Avoimet kysymykset
(KUVA 10.) ja monivalintakysymykset (KUVA 11. ja KUVA 12.) olivat helppoja tehda ja niista sai sel-

kean nakoisia.

KYSYMYKSET VASTAUKSET m

Osio 1/2

><
=+

Ita-Suomen biopankki tutuksi kansalaisille

sosiaalisen median kautta

Kysely on osa opinnaytetyétamme, johon osallistutaan vastaamalla anonyymisti. Kyselyyn vastaaminen vie muutaman
minuutin ja tukee tutkimuksemme toteutusta.

Osallistumalla kyselyyn autat Ita-Suomen biopankkia kehittdmaan toimintaansa. Vastauksia ei pystyta yhdistamaan
vastaajiin ja vastaukset kasitellaan luottamuksellisesti. Kiitos!

Neinn 1ialkeen  Jatka seuraavaan osioon v

KUVA 9. Kyselylomakkeen johdanto.

Facebookiin oli helppo liittda kyselylomakkeen linkki ja se pysyi koko ajan sivuston yldlaidassa, eli
kaikista julkaisuista ensimmaisend. Seka Facebookin ettd Google Formsin toimivuutta pystyi arvioi-
maan oman kayttajakokemuksen kautta. Helppokayttdisyytensa takia, meille oli ilmiselvaa valita ke-

hittamistyon valineiksi Facebook ja Google Forms.

6.3.1 Sosiaalinen media ja Itda-Suomen Biopankki

Sosiaalisessa mediassa, eli Facebookissa, Itd-Suomen Biopankin sivusto sai tykkdyksid yhteensa 83
kappaletta ja sivustoa seuraa yhteensa 84 kadyttajaa. Ajattelimme, etta olisimme tavoittaneet sivus-
tollamme enemman ihmisia, silld jokaisella meilla on suhteellisen laaja verkosto Facebookissa ja

saimme sivustoa hyvin jaettua muille sivustoille.

Elokuussa 2018 Itd-Suomen Biopankin sosiaalisen median vastaava henkild otti meihin yhteytta Ita-
Suomen Biopankin Facebook-sivustolla. Kyseinen henkil6 kertoi, etta he olivat miettineet Itd-Suomen
Biopankin tydporukan kanssa jatkavansa Facebook-sivuston yllapitédmista. Suostuimme téhan ehdo-
tukseen ja olimme mielissamme, silld he olivat noteeranneet sivuston ja kaiken lisaksi pitivat siita.
Itéd-Suomen Biopankin tydporukka piti ajatuksesta, ettd biopankista jaetaan tietoa sosiaalisessa me-
diassa. Lisdksi kyseinen sosiaalisen median vastaava henkild alkoi heti jakaa heidén omia julkaisu-
jaan sivustolla. Onnistuimme rakentamaan hyvan sivuston ja siitd tuli toimiva, silld biopankki otti sen

huomioon ja omaksi tydvalineekseen.
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POHDINTA JA YHTEENVETO

Biopankkitoiminnalla kehitetaan ja tullaan kehittdmaan tulevaisuudessa sairauksien hoitoa ja niiden
ennaltaehkaisya. On tdrkeda, etta biopankkitoiminnasta kerrotaan laajasti kansalaisille ja, etta tieto
on helposti saatavilla. Biopankkitoiminta on Suomessa viela kohtuullisen nuorta, ensimmainen Suomen
biopankki sai Valviralta toimiluvan vuonna 2014 (BBMRI 2018) ja biopankkilaki on ollut voimassa vuo-
desta 2012 (Suomen Biopankit 2018). Opinnaytetytta tehdessa oli valilla hieman hankalaa 16ytaa hy-
via lahteita, tietoa biopankeista ja niiden toiminnasta, juurikin sen takia, etta toiminta on uutta. Aloi-
timme opinnadytetyon tyéstamisen vuoden 2017 puolessavilissa ja vuoden aikana on tullut paljon lisaa

tietoutta saataville kansalaisille, vaikkakin on viela monia, jotka eivat tiedd mika biopankki on.

Tuotoksen ja tutkimuksen pohdinta

Saimme opinndytetydn aiheen Itd-Suomen Biopankilta. He halusivat, etta Biopankki saisi jonkinlaista
nakyvyyttd sosiaalisessa mediassa. Ennen tutkimussuunnitelman kirjoitusta, kavimme toimeksianta-
jiemme kanssa palavereissa. Palavereissa rajasimme aiheen tarpeeksi suppeaksi, ettei aihe lahde
ronsyilemaan. Mietimme myds missd, miten ja koska alamme opinndytety6tamme tydstamaan. Paa-
dyimme yhteisymmarryksessa siihen, etta perustamme Facebook-sivuston. Mietimme my&s muita
sosiaalisen median valineitd, kuten Instagramia, mutta tuotosta on helpompi analysoida, kun

jaamme tietoutta vain yhdessa sosiaalisen median valineessa.

Kun aihe oli rajattu ja paatetty, ettd Facebook-sivusto perustetaan, aloimme tydstamdan tutkimus-
suunnitelmaa. Tutkimussuunnitelma hyvaksyttiin huhtikuussa 2018 ja perustimme Facebook-sivun
toukokuussa. Sivustoa yllépidettiin kolme kuukautta, jonka aikana jokainen meista tekijoista kavi
vuorollaan julkaisemassa tietoiskun sivustolle. Sivuston yllapito oli mielestdmme helppoa eika sen
kanssa tullut ongelmia. Toivoimme, ettd useampi olisi sivuston |8ytanyt ja, etta sivustolla olisi synty-
nyt jonkinlaista keskustelua aiheesta. Olimme varautuneet siihen, etta keskustelua syntyisi ja sivus-
tosta tykanneilta olisi tullut kysymyksia. Se olisi tuonnut myés hieman lisaa haastetta sivuston yllapi-

toon.

Kyselyn avulla kartoitimme tietoa biopankkitietoudesta ja siitd, mitd mielta biopankkitoiminnasta ol-
laan ja onko sosiaalinen media oikea paikka jakaa tietoutta. Mietimme yhdessa ohjaavan opetta-
jamme seka toimeksiantajan kanssa, millaisia kysymyksia haluamme kyselylomakkeeseen laittaa ja
mita haluamme tietdd. Kaksi avointa ja kolme monivalinta kysymysta toimivat mielestamme todella
hyvin. Kyselylomakkeen luominen oli hopeaa ja uskomme, ettd siihen vastaaminenkin on ollut help-
poa. Google Forms oli todella kateva tydkalu kyselylomakkeen luomiseen ja auttoi paljon, etta se
teki automaattisesti ympyradiagrammit monivalintakysymyksista. Samoin, kuin Facebook-sivuston
kanssa, olisimme toivoneet hieman enemman vastauksia kyselyyn. Vastauksia onneksi tuli huomat-

tavasti enemman, kuin tykkayksia sivustolle. Saimme my6s vastauksista koottua hyvin tietoa.
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Facebook-sivusto ja kyselylomake olivat mielestamme onnistuneita. Saimme kerattya tietoa juuri
niihin asioihin mihin halusimme. Facebook-sivuston onnistumisesta kertoo myds se, etta Itd-Suomen
Biopankki halusi jatkaa sen yllapitoa, vaikka aluksi oli puhetta, ettd se poistetaan, kun saamme opin-

naytetydmme valmiiksi.

7.2 Luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen patevyys (validiteetti) tarkoittaa mittarin ja tutkimusmenetelman kykya mitata sitd, mita
tutkimuksessa on tarkoitus mitata. Validissa tutkimuksessa ei saisi olla systemaattisia virheitd, mika
tarkoittaa sita, etta milld tavalla tutkittavat ovat ymmartdneet tutkimuksen mittarin, (esim. kyselylo-
make) eli kysymykset. Luotettavuus (reliabiliteetti) tarkoittaa tulosten tarkkuutta eli kykya antaa ei-
sattumanvaraisia tuloksia ja mittaustulosten toistettavuutta mittauksessa. Talla tarkoitetaan sita, ettd
mittausta toistettaessa saman henkilon kohdalla saadaan sama mittatulos tutkijasta rijppumatta. Tut-
kimuksen luotettavuus ja patevyys muodostavat yhdessa kokonaisluotettavuuden. Tutkimuksen ai-

kana satunnaisvirheet voivat heikentaa luotettavuutta. (Vilkka 2015, 123-124.)

Tieteellinen tutkimus on eettisesti hyvaksyttdva ja luotettava, jos sen tulokset ovat uskottavia silloin,
kun tutkimus on suoritettu hyvén tieteellisen kdytannon tavalla. Lainsaddantd madarittelee rajat tie-
teellista kaytantda koskevien ohjeiden soveltamiseen tutkijayhteisdssa. Hyva tieteellinen kdytantd on
myos laatujarjestelman yksi osa. Hyvan tutkimusetiikan keskeiset lahtokohdat ovat sellaisia, joissa
tulee noudattaa tiedeyhteisén toimintatapoja, eli yleistd huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimustydssa,
rehellisyyttd, tulosten tallentamista ja esittémista seka tutkimusten ja niiden tulosten arvioimista. (Tut-

kimuseettinen neuvottelukunta 2018.)

Eettisesti kestavat tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmat sovelletaan tieteellisen tutkimuk-
sen kriteerien mukaisiksi. Tutkimuksessa tieteellisen tiedon luonteeseen kuuluvaa avoimuutta ja vas-
tuullista tiedeviestintaa toteutetaan tutkimuksen tulosten julkaisussa. Tutkijoiden tulee ottaa muiden
tutkijoiden ty6 ja saavutukset huomioon asiaankuuluvalla tavalla, joka tarkoittaa kunnioittamista ja
viittaamista toisten tutkijoiden julkaisuista oman tutkimuksensa kayttoon. Lisaksi tutkimuksesta tulee
raportoida siitd syntyneet tietoaineistot, ja ne tulee tallentaa sellaisten vaatimusten tavalla, jotka kos-

kettavat tieteellista tietoa. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2018.)

Tutkimushankkeessa tai tutkimusryhmassa tehdaén ennen tutkimuksen aloittamista tyéryhmanjasen-
ten kesken asiakirjat. Asiakirjat koskevat oikeuksia, velvollisuuksia, vastuita, aineistojen sailyttdmista,
tekijyyden periaatteita ja kayttdoikeuksia, jotka kaikki osapuolet ovat hyvaksyneet. Edellamainittuja
asioita voidaan tutkimuksen edetessa tarkentaa. Jokainen tutkija tai tutkimusryhménjasen vastaa hy-
van tieteellisen kdytanndn noudattamisesta ensisijaisesti itse, mutta vastuu on myds koko tiedeyhtei-

solld. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2018.)

Opinnaytety6td tehdessa luotettavuus ja eettisyys olivat koko ajan mukana. Eettisyytté on ohjannut

Ita-Suomen Biopankin eettiset ohjeet, jotka pohjautuvat Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjei-
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siin seka biopankkilakiin (Itd-Suomen Biopankki 2018). Tydskentely on ollut luotettavaa, kaikki ke-
raamamme tieto ja tulokset ovat raportoitu ja ne sailytetadn Savonia Ammattikorkeakoulun saan-
nosten mukaisesti. Tutkimuksen tuloksista tehty analyysi on kaytettavissa julkisesti niin toimeksian-
tajallemme kuin kaikille muillekkin, mahdollisia seuraavia tutkimuksia ajatellen. Jokainen meisté on
noudattanut hyvaa tieteellistd kaytantda ja analyysit on tehty hyvan tieteellisen tavan mukaisesti.
Opinnaytety6hon osallistuneet, sivustosta tykanneet seka kyselylomakkeeseen vastaneet, ovat toimi-
neet tdysin oman tahdon mukaisesti, eika ketadn ole painostettu. Myds vastanneiden anonymiteetti

on sdilynyt koko opinnaytetydn ajan.

7.3  Ammatillinen kasvu

Koko opinndytetydprosessi oli pitkd, kaiken kaikkiaan noin vuoden mittainen, mutta antoisa oppimis-
kokemus. Opinnaytetyo aloitettiin tutkimussuunnitelman teolla, josta muodostui pohja koko tuotok-
selle. Loimme kyselylomakkeen huhtikuussa 2018, aloitimme Facebook-sivuston yllépidon touko-
kuussa ja lopetimme sen saman vuoden heinakuussa. Itse opinndytteen kirjoittamisen aloitimme syk-
sylla. Vuoteen mahtui paljon aikatauluttamista, suunnittelua, kirjoittamista seka tiedon hankintaa. Op-
pimiskokemuksena opinndytetyd auttoi hahmottamaan enemman sosiaalista mediaa ja liséksi saimme
paljon uutta tietoa kaikista Suomen biopankeista ja niiden toimminasta. Parhaiten kuitenkin tutuksi
tuli Itd-Suomen Biopankki, jonka toimintaan paneuduimme koko vuoden ajan. Opinndytety6ta teh-
dessa oppi hahmottamaan kuinka paljon eri vaiheita projektiin kuuluu ja kuinka eri vaiheiden aikatau-

luttaminen onnistuu.

Yhteistydn merkitys on valtava talldista projektia tehdessda. Ryhmatytskentelyn haastavimmaksi
asiaksi osoittui se, etta kaikki ryhmaldiset eivat olleet samalla paikkakunnalla, joten taytyi olla koko
ajan hieman kyselemdssd, mita kukin on tehnyt. Sahkoposti oli korvaamaton vdline opinndytetyota
tehdesska sekd Whatsapp, jonka kautta saimme helposti sovittua, kuka tekee mitdkin ja koska. Ryh-
matyon etuna on ehdottamasti se, etta saa monia erilaisia nakdkulmia asiaan. Itse ei valttdmatta tajua
kirjoittaa sellaisesta asiasta, mika toiselle on taas ihan itsestaan selvaa. Tutkimussuunnitelmaa tehta-
essa haasteita oli enemman kuin opinnaytety6ta kirjottaessa. Johtuen siitd, etta meilld meni keskus-
sairaalaharjoittelut pahasti paallekain ja se tuotti aikatauluttamisessa haasteita. Opinnadytetyéta kir-
joittaessa onnistuimme mielestamme toimimaan hyvin ryhmana ja kaikki tekivat tasavertaisesti toita

opinnaytetydn eteen.

Opinndytety6ta kirjottaessa oppi paljon asioita, mitd tulevaisuudessa voi kayttaa. Ensimmaisena mie-
leen tulee juurikin projektin aikatauluttaminen seka yhteistyé. Meidan tydmme perustui aina yhteis-
tydhon, joten tama oli térkea taito oppia ja sita on hyva pitda ylla. Opimme biopankeista paljon ja
voimme hyddyntda tietoamme asiakkaiden kanssa seka jakaa tietoutta tydyhteisdille. Oma tietous
biopankeista kasvoi sen verran paljon, ettd pystymme jakamaan tietoa seka korjaamaan virheellista
tietoa ja ennakkoluuloja ihmisiltd. Itd-Suomen Biopankki voisi saada enemmaén nakyvyyttd, jos he
maksaisivat Facebookille mainosrahan, jolloin Facebook voi mainostaa biopankin sivustoa isommin.
Toisekseen Facebook ei ole ainoa sosiaalisen median kanava, joka tavoittaa monia ihmisig, joten

biopankki voisi kayttaa esimerkiksi Twitteria tai Instagramia kertoakseen toiminnastaan.
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LIITTEET

LIITE 1. KYSELYLOMAKE

Ita-Suomen biopankki tutuksi
kansalaisille sosiaalisen median
kautta

Kysely on osa opinnaytetydtamme, johon osallistutaan vastaamalla anonyymisti. Kyselyyn
vastaaminen vie muutaman minuutin ja tukee tutkimuksemme toteutusta.

Osallistumalla kyselyyn autat Ita-Suomen biopankkia kehittamaan toimintaansa. Vastauksia ei
pystyta yhdistdmaan vastaajiin ja vastaukset kasitellaan luottamuksellisesti. Kiitos!

SEURAAVA

[ta-Suomen biopankki tutuksi
kansalaisille sosiaalisen median
kautta

*Pakollinen

Kysely

1. Mitd mielta olet biopankkitoiminnasta ja oletko kuullut siita
aiemmin? *

Oma vastauksesi

2. Onko sosiaalinen media mielestési oikea paikka kertoa Ita-
Suomen biopankista ja sen toiminnasta? Perustele. *

Oma vastauksesi
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3. Sukupuoli? *

(O Nainen
O Mies
O Muu

4. 1ka? *

O Alle18v.
O 1820v.

21-25v.
26-30 v.
31-40 v.

yli 40 v.

O O OO

Mista laanista olet kotoisin? *
(O Etelad-Suomen laani
Lansi-Suomen laani

[ta&-Suomen |&&ni

Oulun l&ani

Lapin la&ni

O OO0OO0O0

Ahvenanmaan laani

TAKAISIN LAHETA

Ala koskaan lahetd salasanaa Google Formsin kautta.



