KYSELYLOMAKE: FSD3132 TERVEYS- JA HY VINVOINTITIETOJEN TOISSIJAINEN HYODYN-
TAMINEN 2016

QUESTIONNAIRE: FSD3132 SECONDARY USE OF HEALTH AND SOCIAL CARE DATA 2016

Tamd kyselylomake on osa ylld mainittua Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon arkistoitua
tutkimusaineistoa.

Kyselylomaketta hyodyntivien tulee viitata sithen asianmukaisesti lihdeviitteelld.

Lisatiedot: http://www.fsd.uta.fi/

This questionnaire forms a part of the above mentioned dataset, archived at the Finnish Social
Science Data Archive.

If the questionnaire is used or referred to in any way, the source must be acknowledged by
means of an appropriate bibliographic citation.

More information: http://www.fsd.uta.fi/

Detta frageformuldr utgor en del av den ovanndmda dataméngden, arkiverad pa Finlands sam-
hillsvetenskapliga dataarkiv.

Om frageformuldret dr utnyttjat eller refererat till maste kéllan anges i form av bibliografisk
referens.

Mer information: http://www.fsd.uta.fi/




Q001 - Q001: Sukupuoli
Not back

Talla kyselylla kartoitetaan mielipidettasi sosiaali- ja terveystietojesi kayttéén. Kysely painottuu erityisesti
sosiaali- ja terveydenhuollon tietojen hyddyntamiseen tutkimus-, johtamis- ja kehittamistoiminnassa.

Suomalaiset tietovarannot (mm. sosiaali- ja terveydenhuollon rekisterit) ovat kansainvalisesti ainutlaatuisia
pitkan rekisterdintihistorian, kattavuuden ja yhdisteltavyyden ansiosta. Naita tietoja haluttaisiin tulevaisuudessa
hyédyntaa nykyistd laajemmin uusien hoitomuotojen ja palveluiden kehittamisessa esimerkiksi tutkimuksessa ja
sosiaali- ja terveydenhuollossa.

Talla kyselylla selvitetdan miten sina koet omien tai laheistesi sosiaali- ja terveystietojen hyédyntamisen
mahdollisuuksia tietosuojan ja yksityisyyteen liittyvien kysymysten nakdékulmasta.

Oletko...

Normal
1 QO Nainen

2 Q Mies

Q002 - Q002: Ika
Not back | Min = 15 | Max = 99

Minka ikainen olet?

Q003 - Q003: Asuinkunta
Not back
Mika on asuinkuntasi?

Normal
1 O Kuntal

2 O Kunta2
3 QO jne.

Q004 - Q004: Koulutus
Not back

Mika on koulutuksesi?

Normal
1 (Q  Perus-, kansa- tai keskikoulu
2 QO Ammatillinen perustutkinto, ammattikoulu
3 QO Vlioppilas
4 (O  Opistoasteen ammatillinen tutkinto
5 (O Ylempi opistoasteen tutkinto, ammattikorkeakoulututkinto, alempi yliopiston tai alempi korkeakoulun
akateeminen tutkinto
6 (O Vliopiston ja korkeakoulun ylempi akateeminen tutkinto tai korkeampi
O Muu




Q005 - Q005: Sijoittuminen tyomarkkinoille
Not back
Oletko talla hetkella paaasiallisesti?

Normal
Pysyvdssa (toistaiseksi voimassa olevassa) kokoaikatydssa

(ON®)

Maardaikaisessa kokoaikatytssa

Osa-aikatydssa (pysyva tai maaraaikainen, osa-aikaeldke)
Yrittdja tai ammatinharjoittaja

Apurahatutkija

Tyo6ton tai lomautettu

Aitiys-, hoito-, vanhempainvapaalla tai vuorotteluvapaalla

Opiskelija, elakkeella tai muutoin pois tyévoimasta

© 00 N O U ~h W IN -
COC0O0O00O00O0

Muu, mika?

Q006 - Q006: Tyoskentely sosiaali- tai terveydenhuoltopalveluja
tuottavassa organisaatiossa

Not back

Oletko toissa tai oletko tyéskennellyt sosiaali- tai terveydenhuoltopalveluja tuottavassa organisaatiossa?

Naita ovat esimerkiksi sosiaali- tai terveysasema, sosiaali- tai terveysvirasto, yksityinen sosiaali- tai
terveyspalveluiden tarjoaja.

Normal

1 O En

2 QO Kylla

3 (O En osaa sanoa

Q007 - Q007: Koettu terveydentila
Not back

Millaiseksi koet nykyisen terveydentilasi?
Normal

Hyva

Melko hyva

Keskitasoinen

Melko huono

Huono

A U1 A W N -
C000O0O0

En osaa sanoa

Q008 - Q008: Onko pitkaaikaissairautta
Not back

Onko sinulla tai jollain Iaheiselldsi yksi tai useampi ldakarin toteama krooninen sairaus?

Normal
1 O Kylla
2 @) Ei

3 (O En osaa sanoa




Q009 - Q009: Sosiaali- tai terveyspalveluissa asioiminen

Not back

Oletko kayttanyt itse julkisen tai yksityisen sektorin sosiaali- tai terveyspalveluita tai asioinut Idheisesi puolesta
sosiaali- ja terveyspalveluissa viimeisen vuoden aikana?

Normal

1 (O  En kertaakaan

2 QO 1-2 kertaa

3 Q  3-6 kertaa

4 (O Useammin kuin 6 kertaa
5 (O En osaa sanoa

Q010 - Q010: Tutkimuksiin osallistuminen

Not back

Oletko koskaan osallistunut tutkimuksiin, joissa selvitetaan terveydentilaa, sairauksia, hoidon vaikuttavuutta tai
sosiaalista hyvinvointia? (esim. |ddke-, sosiaali- tai terveystieteellinen tutkimus)

Normal

1 QO  En koskaan

2 (O Yhden kerran
3 Q  Joitakin kertoja
4 QO  Useita kertoja
5 (O En osaa sanoa

Q011 - QO011: Eri toimijoiden luotettavuus

Not back | Number of statements: 11 | Number of Scales: 6

Kuinka luotettavia seuraavat toimijat mielestasi ovat?

Random

Poliisi
Kela
Rekisteri- ja tilastoviranomaiset (esim.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL,
Tilastokeskus)

Yliopistot
Sosiaali- tai terveysalan jarjestot,
kuten SPR, Unicef, Mannerheimin

lastensuojeluliitto, Kirkon
ulkomaanapu jne.

Julkinen sosiaali- tai terveydenhuolto
Yksityinen sosiaali- tai
terveydenhuolto

Laakeyhtiot

Vakuutusyhtiot

Internet-palvelut, kuten hakukoneet

(esim. Google) sosiaalinen media
(esim. Facebook)

Terveysteknologiayritykset (esim.
Suunto, Polar, Planmeca)

Erittain

luotettava luotettava

o
O
o

(O)N©,

00 0O

o

Melko

O
O

(O)N©,

00 0O

O

Ei luotettava
eika
epaluotettava

O
O
O

(O)N©,

00 0O

O

Melko Erittdin En
epdluotettava epaluotettava osaa
sanoa
O @] O
Q Q Q
O @] @]
O @] @]
O @] @]
Q Q Q
O @] O
Q Q Q
O @] O
O @] @]
Q Q Q



Q012 - Q012: Luottamus tietojen oikeaan kayttoon

Not back | Number of statements: 11 | Number of Scales: 6

Arvioi kuinka paljon luotat siihen, ettd kyseinen taho kayttaa sinua koskevia tietoja asianmukaisesti, turvallisesti
ja yksityisyytesi huomioiden?

Luotan...
Random
Erittain Melko En paljon Melko Erittain En osaa
paljon paljon enka vahan vahan sanoa
vahan
Poliisi Q Q Q o o o
Kela @) @) @) Q Q Q
Rekisteri- ja tilastoviranomaiset (esim. @) @) QO @) @) O
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL,
Tilastokeskus)
Yliopistot O O O O Q Q
Sosiaali- ja terveysala jarjestot, kuten SPR, Q @) Q @) Q Q
Unicef, Mannerheimin lastensuojeluliitto,
Kirjon ulkomaanapu jne.
Julkinen sosiaali- tai terveydenhuolto QO Q Q Q Q O
Yksityinen sosiaali- tai terveydenhuolto Q O @) O O Q
Ladkeyhtist Q Q Q Q o ©)
Vakuutusyhtiot O O O Q Q Q
Internet-palvelut, kuten hakukoneet (esim. O QO Q @) Q Q
Google) sosiaalinen media (esim. Facebook)
Terveysteknologiayritykset (esim. Suunto, Q @) Q @) @) Q

Polar, Planmeca)




Q013 - QO013: Eri tietojen henkilokohtaisuus

Not back | Number of statements: 14 | Number of Scales: 5

Kuinka henkilékohtaiseksi koet seuraavat tiedot?

Random

Erittéin Melko Ei kovin Ei lainkaan En

henkildkohtainen henkilokohtainen henkilokohtainen henkilokohtainen osaa
sanoa

Pankkitilin numero ja saldo O O @) @) Q
Ruokakaupan ostoshistoria O Q @) Q O
Nettiselaimen selaushistoria O Q O O Q
Teksti- tai pikaviestit Q Q Q Q @]
Sosiaalitoimen tiedot Q O O @] O
Terveys- / potilastiedot O Q O O Q
Laakereseptitiedot QO O O O Q
Geenitiedot O Q Q Q Q
Itse mittaamani hyvinvointitiedot Q @) @) @) O
(kuten verenpaine tai
askelmittari)
Sosiaaliturvatunnus o Q Q Q o
Puhelinnumero QO Q Q Q Q
Osoite O O Q Q Q
Sijainti- tai matkustustiedot QO Q O O Q
Sosiaalisen median paivitykset Q Q Q Q Q

Q014 - Q014: Henkilokohtaisten sosiaali- ja terveystietojen kdayton
periaatteet

Not back | Number of statements: 6 | Number of Scales: 5

Liittyen henkildkohtaisiin sosiaali- ja terveystietoihisi ja niiden kdyttoon, kuinka tarkedksi koet seuraavat seikat?

Arvioi kunkin asian tarkeytta omalta kannaltasi.

Random
Erittdin Melko Ei kovin Ei lainkaan En osaa
tarkeaa tarkeaa tarkeaa tarkeaa sanoa
Tietojesi kayton tarkoituksenmukaisuutta @) Q Q @) @)
valvoo viranomainen
Saan nahtdvakseni omat tietosi O Q Q @) O
Sinulla on mahdollisuus korjauttaa @) Q Q @) @)
mahdolliset virheet tiedoissasi
Voit kieltaa tietojesi kaytodn O Q Q @) O
Naet mihin tarkoituksiin tietojasi kaytetdan Q Q Q Q Q
ja mika taho niita kayttaa
Tietojasi kdytetdan yhteiseen hyvaan, O Q Q @) O

esimerkiksi parempien hoitojen
kehittdmiseen ja sairauksien parantamiseen




Q015 - QO015: Eri asioiden tarkys
Not back | Min = 1

Mitka naista koet tarkeimmaksi?

Merkitse yksi tai kaksi mielestasi tarkeinta asiaan...

Normal
Tietojesi kayttoa valvoo viranomainen

Saan nahtavakseni omat tietosi

Sinulla on mahdollisuus korjauttaa mahdolliset virheet tiedoissani
Voit kieltaa tietojesi kdyton

Naet mihin tarkoituksiin tietojasi kaytetaan ja mika taho niitd kayttaa

Tietojasi kaytetadn yhteiseen hyvaan, esimerkiksi parempien hoitojen kehittdmiseen ja sairauksien
parantamiseen

96 Muu, mika? *Open *Position fixed

a A W N =
0O 000000

Q016 - Q016: Kiinnostus seurata omia tietoja

Not back | Number of statements: 8 | Number of Scales: 6

Kuinka kiinnostunut olet seuraamaan seuraavia omaan terveyteesi ja hyvinvointiisi liittyvia tietoja?

Random
Erittain Melko En paljon Melko Erittain En osaa
paljon paljon enka vahan vahan sanoa
vahan
Paino O Q Q Q Q ©)
Verenpaine O O O O Q Q
Verensokeri @) Q Q Q Q Q
Ravitsemus o Q Q Q Q o
Fyysinen aktiivisuus (esim. askelmaarét) Q Q @) Q Q O
Laboratoriotulokset O @) Q Q Q Q
Viranomaisilla minusta olevat sosiaali- ja Q Q O Q O Q
terveystiedot
Laakereseptit O O O O Q Q




Q017 - QO017: Luvan antaminen tunnisteettomien tietojen kdyttoon eri

tarkoituksiin

Not back | Number of statements: 8 | Number of Scales: 4

Antaisitko kayttda ja yhdistella tunnisteettomia sosiaali- tai terveystietojasi seuraaviin tarkoituksiin?

Tunnisteettomuus tarkoittaa sitd, etta sinua ei voi tunnistaa kdytetyista tiedoista, eika nimesi, henkilétunnisteesi
tai muu vastaava tieto vality tiedon saajalle.

Random

Kylla, tietojani
voisi kayttaa
vapaasti

Hoitomuotojen kehittamiseen ja sairauksien @)
tehokkaampaan parantamiseen

Uusien (tasma)laakkeiden kehittamiseen

Uusien sosiaali- tai terveydenhuollon
laitteiden tai palvelujen kehittamiseen

Asuinpaikkaani mahdollisesti liittyvien
terveysriskien tunnistamiseen

Itseeni liittyvien terveysriskien
tunnistamiseen

©C 0 ©0 0O

Sosiaali- tai terveyspalvelujarjestelman
kehittamiseen tehokkaammaksi ja
laadukkaammaksi

Muuhun tieteelliseen tutkimukseen

(ON©,

Vakuutusyhtién toimintaan, saadaksesi
esimerkiksi alennuksia vakuutuksestasi

Tietojani voisi

kayttda vain jos

antaisin siihen
erikseen luvan

O

©C 0 O 0O

(ON©,

Q018 - Q018: Lupa payttaa tunnisteettomia geenitietoja eri

tarkoituksiin

Not back | Number of statements: 6 | Number of Scales: 4

Antaisitko kadyttaa tunnisteettomia geenitietojasi seuraaviin tarkoituksiin?

En antaisi
kayttaa
ollenkaan

Q

©C ©0 ©0 00

(ON©,

En osaa sanoa

©c 0 0 00 O

(ON©,

Tunnisteettomuus tarkoittaa sita, etta sinua ei voi tunnistaa kaytetyista tiedoista, eika nimesi, henkilétunnisteesi
tai muu vastaava tieto vality tiedon saajalle.

Random
Kylla, tietojani
voisi kayttaa
vapaasti
Hoitomuotojen kehittamiseen ja sairauksien @)
tehokkaampaan parantamiseen
Uusien laakkeiden kehittamiseen Q
Uusien terveydenhuollon laitteiden tai @)
palvelujen kehittamiseen
Itseeni liittyvien terveysriskien O
tunnistamiseen
Muuhun tieteelliseen tutkimukseen @)
Vakuutusyhtién toimintaan, esim. O

saadaksesi alennuksia vakuutuksestasi

Tietojani voisi

kayttaa vain jos

antaisin siihen
erikseen luvan

O

0 O 0O

En antaisi
kayttaa
ollenkaan

Q

0 O 0O

En osaa sanoa

0 ©0 00 O




Q019 - Q019: Omien fyysisten toimintojen seuraaminen
Not back

Kaytatko aktiivisuusranneketta, alypuhelinta tai muuta laitetta oman paivittdisen liikkumisesi tai fyysisten
toimintojen seurantaan?

Normal
1 QO Kylla
2 O En

3 (O En osaa sanoa

Ask only if Q019 - Q019,1

Q020 - Q020: Luvan antaminen aktiivisuustietojen kdyttoon eri
tarkoituksiin

Not back | Number of statements: 6 | Number of Scales: 4

Antaisitko kayttaa tunnisteettomia aktiivisuustietojasi seuraaviin tarkoituksiin?

Tunnisteettomuus tarkoittaa sita, etta sinua ei voi tunnistaa kaytetyista tiedoista, eika nimesi, henkilétunnisteesi
tai muu vastaava tieto vality tiedon saajalle.

Random

Kyllg, tietojani  Tietojani voisi En antaisi En osaa sanoa

voisi kayttaa kayttaa vain jos kayttaa

vapaasti antaisin siihen ollenkaan
erikseen luvan

Hoitomuotojen kehittdmiseen ja sairauksien O O Q Q
tehokkaampaan parantamiseen
Uusien ladkkeiden kehittdmiseen O @) Q Q
Uusien terveydenhuollon laitteiden tai @) @) @) @)
palvelujen kehittamiseen
Itseeni liittyvien terveysriskien O @) Q Q
tunnistamiseen
Muuhun tieteelliseen tutkimukseen O O Q Q
Vakuutusyhtion toimintaan, saadaksesi O @) Q Q

esimerkiksi alennuksia vakuutuksestasi




Q021 - Q021: Tietojen kaytto ladketieteen kehittamiseksi yhdistettyna
terveys- ja potilastietoihin

Not back | Number of statements: 8 | Number of Scales: 4

Antaisitko kayttda seuraavia tunnisteettomia tietojasi |ddketieteen kehittdmiseksi yhdistettyna terveys- ja
potilastietoihisi?

Tunnisteettomuus
tarkoittaa sitd, etta sinua ei voi tunnistaa kaytetyista tiedoista, eika
nimesi, henkildtunnisteesi tai muu vastaava tieto vality tiedon saajalle.

Random
Kylla, tietojani  Tietojani voisi En antaisi En osaa sanoa
voisi kayttda kayttda vain jos kayttaa
vapaasti antaisin siihen ollenkaan
erikseen luvan
Geenitiedot

Aktiivisuustiedot
Alkoholinkayttétiedot
Asuinpaikkatiedot
Ruokakaupan ostoshistoria
Matkustushistoria

Nettiselaimen selaushistoria

CO0O00O0O00O0
CO0O00O0O00O0
COC00O0O00O0
COC00O0O0O0O0

Sosiaalinen media ja sen kayttétiedot

Q022 - Q022: Lupa ammattilaisille siosiaali- ja terveystietojen
tarkastelemiseen

Not back

Haluaisitko, etta sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset voisivat tarkastella kaikkia sosiaalihuollon
asiakastietojasi ja terveydenhuollon potilashistoriaasi palvelutilanteessa, jossa olet itse ldsna ja annat siihen
luvan?

Normal
1 QO Kylla
2 O En

3 (O En osaa sanoa

Q023 - Q023: Paasy sosiaali- ja terveystietoiin palvelutilanteen
ulkopuolella

Not back | Min=1

Kenella mielestasi tulisi olla padsy palvelutilanteen ulkopuolella ja ilman erillista lupaasi sosiaali- ja
terveystietoihisi?

Naita tietoja ovat esim. potilastiedot, sairauskertomukset ja laboratoriotulokset.

Normal
1 W Vain minulla (ei muita vastauksia)
2 4 Itseni lisaksi minua hoitavalla organisaatiolla (kuten terveyskeskus, sairaala tai yksityinen
ladkariasema)
[ Itseni lisdksi valtion viranomaisella (esim. Kela)
4 @ Itseni lisdksi kunnan viranomaisella (sosiaali- tai terveysvirasto)
a

En osaa sanoa




Q024 - Q024: Asenteet tietojen kayttoon yms.

Not back | Number of statements: 7 | Number of Scales: 5

Kuinka tarkeana pidat seuraavia asioita?

Normal
Erittdin Melko Ei kovin Ei lainkaan En osaa
tarkeaa tarkeaa tarkeaa tarkeaa sanoa
Laakarini kaytettavissa on mahdollisimman O Q Q Q @)

kattavat tiedot siitd, miten ja millaisin
tuloksin kaltaisiani potilaita Suomessa on
hoidettu aikaisemmin

Hoitojen vaikuttavuutta voidaan seurata Q Q Q Q Q
valtakunnallisesti, jotta potilaat ovat

tasavertaisessa asemassa ja hoidot

ohjautuvat potilaille, jotka hyodtyvat niista

eniten

Olemassa olevia tietoja hyédynnetaan @) Q Q @) @)
palvelujen- ja terveydenhoidon
kehittdmisessa tehokkaasti

Lisataan tietoa siita, miten terveystietoja O Q Q @) O
voidaan hyddyntaa (esim. tutkimuksessa)
Minun tulee voida itse paattaa mihin @) Q Q @) @)

minusta kerattyja tietoja kdytetdan, vaikka
minua ei pystyisikdan tunnistamaan

Minun tulee voida itse paattaa mihin O Q Q @) @)
minusta kerattyja tietoja kdytetaan, jos
minut pystyy tunnistamaan

Potilaista keratyn tiedon hyédyntaminen @) Q Q @) @)
mihinkdan muuhun tarkoituksen kuin hanen
itsensa hoitamiseen tulisi kieltaa

Q025 - Q025: Luottaminen tietojen kdyttoon eri tarkoituksissa,
viranomaiset

Not back | Number of statements: 4 | Number of Scales: 6

Kuinka paljon luotat seuraaviin seikkoihin sosiaali- ja terveysdatan hyddyntamisessa?

Kun hyddyntdjana on viranomainen

Normal
Erittain Melko En paljon Melko Erittain En osaa
paljon paljon enka vdahan vahan sanoa
vahan
Tietojani kdytetddn asianmukaisiin ja Q Q @) Q Q O
ilmoitettuihin tarkoituksiin
Tietojani kdytetaan omaksi tai [ahimmaiseni Q O O ) Q Q
hyédyksi
Tietoni sdilytetddn turvallisesti Q @) O Q @) Q
Tiedot, joita toimijalla on minusta ovat Q Q Q Q O Q

tarkkoja ja oikeita




Q026 - Q026: Luottaminen tietojen kdyttoon eri tarkoituksissa, sote-
organisaatio

Not back | Number of statements: 4 | Number of Scales: 6

Kuinka paljon luotat seuraaviin seikkoihin sosiaali- ja terveysdatan hyddyntamisessa?

Kun hyddyntajana on sinua hoitava tai palveleva sote-organisaatio, esim. terveyskeskus tai sairaala

Normal
Erittain Melko En paljon Melko Erittain En osaa
paljon paljon enka vahan vahan sanoa
vahan
Tietojani kdytetdaan asianmukaisiin ja Q @) Q Q Q Q
ilmoitettuihin tarkoituksiin
Tietojani kaytetdan omaksi tai lahimmaiseni Q Q Q Q Q Q
hyodyksi
Tietoni sailytetaan turvallisesti Q @) Q @) Q @)
Tiedot, joita toimijalla on minusta ovat Q Q Q Q Q Q
tarkkoja ja oikeita
Q027 - Q027: Luottaminen tietojen kdyttoon eri tarkoituksissa,
akateemiset tutkijat ja yliopistot
Not back | Number of statements: 4 | Number of Scales: 6
Kuinka paljon luotat seuraaviin seikkoihin sosiaali- ja terveysdatan hyddyntamisessa?
Kun hyddyntajana ovat akateemiset tutkijat ja yliopistot
Normal
Erittain Melko En paljon Melko Erittain En osaa
paljon paljon enka vdahan vahan sanoa
vahan
Tietojani kdytetdaan asianmukaisiin ja Q @) Q Q Q Q
ilmoitettuihin tarkoituksiin
Tietojani kaytetdan omaksi tai lahimmaiseni Q Q Q Q Q Q
hyodyksi
Tietoni sailytetaan turvallisesti Q @) Q @) Q @)
Tiedot, joita toimijalla on minusta ovat Q Q Q Q Q Q
tarkkoja ja oikeita
Q028 - Q028: Luottaminen tietojen kdyttoon eri tarkoituksissa, ladake-
ja terveysteknologiayritykset
Not back | Number of statements: 4 | Number of Scales: 6
Kuinka paljon luotat seuraaviin seikkoihin sosiaali- ja terveysdatan hyddyntamisessa?
Kun hyddyntajana ovat ladke- tai terveysteknologiayritykset
Normal
Erittain Melko En paljon Melko Erittain En osaa
paljon paljon enka vdahan vahan sanoa
vahan
Tietojani kdytetdan asianmukaisiin ja Q @) Q Q Q Q
ilmoitettuihin tarkoituksiin
Tietojani kaytetdan omaksi tai lahimmaiseni Q Q Q Q Q Q
hyodyksi
Tietoni sailytetaan turvallisesti Q Q Q Q Q Q
Tiedot, joita toimijalla on minusta ovat Q Q Q Q Q Q

tarkkoja ja oikeita




