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JOHDANTO

Sitran tammikuussa 2023 julkaisemassa Megatrendit 2023 kuvataan, kuinka digitalisaatio on merkit-
tavin teknologinen kehitys kaikilla toimialoilla. Teknologian oikeanlainen kayttdé mahdollistaa uusia
ratkaisuja esimerkiksi hyvinvointiin, resurssien seurantaan ja kestdvaan tuotantoon. (Dufva & Rekola
2023.)

Digitalisaatio haastaa kyseenalaistamaan olemassa olevia toimintatapoja ja mahdollistaa luomaan ne
entista toimivammaksi. Suomessa digiosaaminen on EU-maiden parasta, joten menestymisen mah-
dollisuus digitalisaation edistdmisessa on mita mainioin. Suomen halutaan myds tulevan tunnetuksi
digitalisaation edelldkavijanad. (Valtiovarainministerio, julkaisuaika tuntematon, a; Valtiovarainminis-

teri®, julkaisuaika tuntematon, b.)

Perinteisesti ladketieteelliseen tutkimukseen keratyt naytteet ovat olleet vain tiettya tutkimusta var-
ten. Biopankki eroaa tasta siten, ettd naytteita ei kerata vain tiettya tutkimusta varten vaan erilaisiin
tulevaisuuden tutkimustarpeisiin. Biopankkeihin kerdtdan naytteita ja ndytteisiin liittyvaa tietoja
suostumuksen antaneilta henkil6ilta. Nayte- ja tietokokoelmat saadaan nain tehokkaammin ladketie-
teellisten tutkimuksien kayttoon, kuin perinteisilla tutkimusmenetelmilla. (Suomen biopankit, julkai-
suaika tuntematon.) Biopankkitoiminnasta on tullut Iadketieteellisen tutkimuksen edistémisen perus-
resurssi (Holub, Swertz, Reihs, van Echevort, Miller & Litton 2016) ja siten biopankkitoiminta onkin
tunnistettu keskeiseksi kehittamisalueeksi uusien laakkeiden l6ytdmisen ja kehittdmisen nopeutta-
miseksi (Hewitt 2011).

Digitaalisten palveluiden etuja ovat muun muassa palvelun ajattomuus ja paikattomuus. Digitaalinen
palvelu mahdollistaa palvelun kdytdn ajasta ja paikasta riippumatta. Ne myds helpottavat palvelui-

den valintaa ja yhteisty6td ammattilaisten kanssa. (THL 2023.)

Tyon tilaaja on Ita-Suomen biopankki. Tyon tarkoituksena on kartoittaa miten Euroopan biopankit
ovat hyddyntaneet digitalisaation tuomia mahdollisuuksia. Tassa tydssa keskitytéddn biopankkien di-
gitaalisiin palveluihin. Kartoitus tehddan tutkimalla Euroopan biopankkien verkkosivuja. Materiaali
kootaan kvalitatiivisen dokumenttianalyysimenetelman keinoin, jonka jélkeen aineiston analysointi
tehdaan kayttdmalla aineistolahtdista sisallonanalyysia ja sisallén erittelyd, kvantifiointia. Kartoituk-
sen tavoitteena on hahmottaa, millaisia digitaalisia palveluita eri biopankeilla on kaytéssa ja miten

Itéd-Suomen biopankin digitaaliset palvelut suhteutuvat muihin Euroopan biopankkeihin.
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2 DIGITALISAATIO

IImarisen & Koskelan (2015, 22—-26) mukaan asioiden, esineiden ja prosessien muuttaminen digitaa-
liseen muotoon on digitalisoitumista ja digitalisaatiota on, kun ihmisen kayttaytyminen, yrityksen
ydintoiminta tai markkinoiden dynamiikka muuttuu digitalisoitumisen seurauksena. Digitalisaatiosta
puhuttaessa puhutaan usein automaatiosta, 3D-tulostamisesta, lisdtysta todellisuudesta ja teko-

alysta (Lindgren, Mokka, Neuvonen & Toponen 2019, 9).

Teknologia ei kuitenkaan itsessadn ole digitalisaatiota vaan sen tuoma mahdollisuus uudistaa toimin-
taa. Digitalisaatio haastaa pohtimaan vanhoja toimintamalleja, ajattelutapoja ja kdytantdja aivan
uudella tavalla. Hyddyntamalla aktiivisesti digitalisoitumisen mahdollistavaa teknologiaa ja siita seu-
raavaa digitalisaatiota, voidaan olemassa olevia toimintamalleja parantaa tai uudistaa kokonaan si-
ten, etta toiminta muuttuu tehokkaammaksi. Digitalisaation avulla on mahdollista kehittda toimintaa
muun muassa karsimalla kuluja, parantamalla toiminnan laatua ja tarjoamalla parempaa asiakasko-
kemusta. (Ilmarinen & Koskela 2015, 31, 51; Rousku 2017, 12.) Liiketoiminnan digitalisaatio muut-
tuu koko ajan ja nyt digitalisaatio on jo kehittynyt siihen pisteeseen, ettd kaikki liiketoiminta raken-

netaan digitalisaation varaan (Lindgren ym. 2019, 16).

Digitalisaation kehittdminen nahdaan tarkeaksi koko Euroopassa. Digitalisaatio tarjoaa mahdollisuu-
den innovoinnille, kasvulle ja tydllisyydelle, sekéa myds maailmanlaajuiselle kilpailukyvylle. (Digital
Europe Programme and repealing Decision (EU) 2015/2240, kohta 9.) Vaikka internetin kayttd kas-
vaa tasaisesti Euroopassa (Ragnedda & Kreitem 2018), Eurooppaa ei kuitenkaan voida viela pitaa
yhtenadisena alueena digitaalisten taitojen ja internetyhteyksien suhteen. Maiden vililla ja jopa mai-
den sisdllé on suuria eroja digitaalisessa ilmapiirissa. (van Kessel, Wong, Rubinic, O "Nuallain &
Czabanoska 2022.) Tukeakseen digitalisaatiota, Euroopan parlamentti on julkaissut vuonna 2021
asetuksen Digitaalinen Eurooppa -ohjelman perustamisesta. Ohjelman viisi erityistavoitetta ovat:
tekodly, suurteholaskenta, kyberturvallisuus, laaja digitaalinen osaaminen ja digitaalisten valmiuk-

sien kayttoonotto. (Digital Europe Programme and repealing Decision (EU) 2015/2240, kohta 9.)

Suomessa viranomaisille on asetettu velvoitteeksi tarjota suomen kansalaisille ensisijaisena vaihto-
ehtona asioida digitaalisten palveluiden kautta. Tarjoamalla laadukkaita digitaalisia palveluita, usko-
taan vaikuttavan kansalaisten halukkuuteen kayttaa ja siirtya kayttamaan digitaalisia palveluita.

(Valtiovarainministeri®, julkaisuaika tuntematon, c.)

Vertailtaessa Suomen digitalisaation tilaa muihin Euroopan maihin, Suomi parjaa hyvin. Nela, Marina
& Sladana Barjaktarovic:n (2018) tutkimuksessa vertailtaiin 28 Euroopan maan digitaalista suoriutu-
miskykya. Tutkimuksessa selvitettiin miten digitalisaatio ja digitaaliset muutokset vaikuttavat Euroo-

pan maiden talouksiin ja Suomen digitaalisen suoriutumiskyvyn todettiin olevan neljanneksi parhain.

2.1 Digitaalinen palvelu

Digitaaliset palvelut ovat yksi digitalisaation ilmenemismuodoista. Viranomaisille tarkoitetussa Digi-
taalisten palveluiden tarjoaminen -laissa (306/2019, 2§) digitaalisella palvelulla tarkoitetaan verkko-
sivustoa tai mobiilisovellusta seka niihin liittyvia toiminnallisuuksia. Verkkosivustolla tarkoitetaan yh-

desta tai useammasta verkkosivusta koostuvaa tietosisaltod, joka voi olla digitaalisia tekstinsisalt6ja,
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tiedostoja, kuvia, lomakkeita ja muita toisinnettavissa olevia tietosisaltdja. Mobiilisovelluksella tarkoi-
tetaan sovellusohjelmistoa, joka on ladattavissa esimerkiksi verkkosivuilta paatelaitteiseen. (Voutilai-
nen 2020, 18, 25-26.)

Vaikka digitaaliset palvelut ovat sahkdisia tiedonsiirtomenetelmid, kaikki séhkéiset tiedonsiirtomene-
telmat eivat ole digitaalisia palveluita, kuten sahkdpostiohjelmisto. Verkkosivuilla kdytetyt sahképos-
tiviestintaan rinnastettavat viestintdpalvelut sen sijaan ovat digitaalisia palveluita. (Voutilainen 2020,
27-28.)

On tarkeaa, ettei digitaalisiin palveluihin sotke mydskaan sahkdista palvelua tai verkkopalvelua. Sah-
koisella palvelulla tarkoitetaan verkkosivujen isanndintid, ohjelmien etdyllapitoa, ohjelmistojen luo-
vuttamista, kuvien ja tietojen luovuttamista, tietokantojen kayttédn antamista seka tapahtumien tar-
joamista ja etdopetuspalvelun suorittamista. Verkkopalvelu usein rinnastetaan digitaalisiin palvelui-
hin, mutta silla tarkoitetaan verkkoyrityksen hallinnoiman viestintdverkon kayttéa viestien siirtoon ja
jakeluun. Mydskaan tekstiviestitoiminnallisuuksia ei katsota digitaaliseksi palveluksi, jos laite (matka-
puhelin) on kayttdjan ohjaama ja hallitsema. Kun taas erilaiset pikaviestisovellukset, kuten What-

sApp, ovat digitaalisia palveluita. (Voutilainen 2020, 26, 28.)
Digitaaliset palvelut voidaan jakaa viiteen ryhmaan (Voutilainen 2020, 26-27, 184):

1. Tietopalvelu: asiakkaalle tarjotaan tietoa palveluntarjoajan palveluista tai tiedottamispalveluista
(Voutilainen 2020, 26-27). Tietopalvelulla tarkoitetaan palvelua, jossa tietoa valitetaan eri muo-
doissa (Finto 2021).

2. Asiakaspalautepalvelu: asiakkaan on mahdollistaa antaa palautetta palvelusta asiakaspalvelun
kehittdmista varten. Saatua palautetta kaytetaan palvelun laadun ja tehokkuuden parantami-
seen.

Tiedonkeruupalvelu: tietojen luovuttaja voi luovuttaa lain edellyttamia tietoja sahkoisesti.

4. Vireillepanopalvelu: mahdollistaa asiakkaalle yksisuuntaisen viestinnén, jossa voi esimerkiksi
tayttaa ja lahettada sahkdisen hakemuslomakkeen.

5. Vuorovaikutteisen sahkodisen asioinnin palvelu: asiakas voi itse tarkastella jarjestelmaan tallen-
nettuja omia tietoja, jattda hakemuksen sahkoisesti, seurata asian etenemista ja saada paatok-

sen sahkoisesti.

Sosiaali- ja terveysministerion digitalisaatiolinjauksissa 2025 (Sosiaali- ja terveysministerion julkai-
suja 2016:5, 5, 29) digitalisaatio on kuvattu toimintatapojen uudistamisena koskien niin sisdisien
prosessien digitointia kuin palveluiden séhkdistamistakin. Digitaalisten palveluiden tulisi olla kdyttaja-

lahtoisia ja asiakastarpeet huomioivia.

Lee & Kozar:n (2006) mukaan palveluiden laadulla tarkoitetaan verkkosivuilla asiakkaille tarjottavaa
yleistd tukea. Koska verkkoasiakas asioi nakymattdman palveluntarjoajan kanssa, on palvelun laatu
entista térkeampaa. Paremman palvelun tarjoamiseksi voi verkkosivuilla toteuttaa useita erilaisia
palvelumuotoja, kuten toimitusten seurantajérjestelmad, valitusten hallintajarjestelma tai 24 x 7-pal-
velu. Asiakkaan valitessa useamman verkkosivun valilla, nousi palvelun laatu tarkeimmaksi valinta-

perusteeksi. Heinosen (2008) empiirisessa tutkimuksessa koottiin asiakkailta kasityksid digitaalisista
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palvelukohtaamisista. Havainnot osoittivat, etta laadukkaassa digitaalisessa vuorovaikutuksessa ko-

rostuu vastausnopeuden lisaksi vastauksen laatu.
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3 BIOPANKKI

3.1 Biopankkitoiminta Euroopassa ja kansalliset koordinaattoriorganisaatiot

BBMRI-ERIC (Biobanking and BioMolecular Resources Research Infrastructure — European Research
Infrastructure Consortium Infrastructure) on biopankkitoiminnan eurooppalainen tutkimusinfrastruk-
tuuri, jolla on keskeinen rooli biopankkitoiminnan tukemisessa (Coppola, ym. 2019). BBMRI-ERIC
yhdistda biopankkeja 23 eri maasta. Lisdksi BBMRI-ERIC tuo tutkijat, yritykset ja potilaat lahem-
maksi toisiaan ja biopankkeja, tavoitteena vieda eteenpadin bioldaketieteen tutkimusta ja mahdollis-

taa uusien hoitomuotojen toteutumisen. (BBMRI-ERIC julkaisuaika tuntematon.)

BBMRI-ERIC:n yhteisdssa olevat maat voivat olla joko jasenia tai tarkkailijoita. Tarkkailijamaana voi
olla kolme vuotta, jonka jélkeen on mahdollista hakea jasenyytta. Tarkkailijamaana saa osallistua
jasenmaiden keskusteluihin, muttei danestaa. Jasenmaana olemiseen sisaltyy muun muassa kansalli-
nen koordinaattorin perustaminen ja kansallisten biopankkien yhteistydn varmistaminen kansallisen
koordinaattorin kanssa. Kansallisella koordinaattorilla tarkoitetaan jasenvaltion nimeamaa yhteisda
tai organisaatiota, joka koordinoi kansallisia biopankkeja ja biomolekyyliresursseja seka yhdistaa toi-
mintansa BBMRI-ERIC:n toimintaan. Biopankkien ja kansallisen koordinaattorin tulee tukea ja kehit-
taa myds BBMRI-ERIC:n toimintaa. (Palko & Pucher 2023, 3-6.)

Vuonna 2017 Suomeen on perustettu kansallinen koordinaattori: Biopankkien Osuuskunta Suomi —
FINBB, kehittamdan biopankkien kansainvalisesti merkittavaa yhteistydverkostoa. FINBB:n tehtdva
on kehittéda biopankkitutkimuksen kilpailukykya ja tuoda keskitetysti taustaorganisaatioiden tietova-
rannot tutkijoiden kaytettavaksi. (FINBB julkaisuaika tuntematon, a.) FINBB on toiminut eurooppa-
laisen biopankkiverkoston, BBMRI-ERIC:n, Suomen kansallisena koordinaattorina vuodesta 2020 léh-

tien (FINBB julkaisuaika tuntematon, b).

EuroBioBank, jonka verkosto koostuu talld hetkelld 11 maan biopankeista, on perustettu vuonna
2002 (EuroBioBank 2021a & EuroBioBank 2021b). Suomen ensimmadinen biopankki, Auria Biopankki
(Auria Biopankki, julkaisuaika tuntematon), on kirjattu valtakunnalliseen biopankki rekisteriin vuonna
2014 ja Itd-Suomen Biopankki vuonna 2015 (Fimea 2020a & Fimea 2020b).

Coppola ym. (2019) tekeman kirjallisuuskatsauksen mukaan sanalla "biopankki” on ensimmaisen
kerran viitattu ihmisperaiseen biologiseen materiaaliin vuonna 1996. Suomen biopankkilaissa biopan-
killa tarkoitetaan biopankkitoiminnan harjoittamaa yksikk®éa, jonne kootaan ja kerataan, ja jossa sai-
lytetdan ihmisperdistd materiaalia ja niihin liittyvaa tietoa tulevia biopankkitutkimuksia varten
biopankkisuostumuksen antaneilta henkildiltéa (Biopankkilaki 688/2012, 3§, 118§). Espanjan laissa
(LIB14/2007) biopankki maaritelldan voittoa tavoittelemattomaksi, julkiseksi tai yksityiseksi lai-
tokseksi, joka isanndi biologista naytekokoelmaa, joka on tarkoitettu diagnostisiin ja bioladketieteelli-

siin tutkimustarkoituksiin (Ispa-Finba-Biobanco, julkaisuaika tuntematon).

3.2 Biopankit tutkimusymparistdssa

Biopankeilla on keskeinen rooli yhd monimutkaisemmassa tutkimusymparistossa (Coppola ym.
2019). Suomen biopankkilain (688/2012, 5§) mukaan biopankin tehtava on palvella biopankkitutki-

musta ja julkaista tietoa biopankkitutkimusten tuloksista. Biopankkitutkimuksella tarkoitetaan
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tutkimusta, jonka tarkoituksena on terveyden edistdminen tai tautimekanismien ymmartaminen ja
jossa on hyddynnetty biopankissa sdilytettdvia naytteita (Biopankkilaki 688/2012, 3§). Biopankit tu-
kevat omalla toiminnallaan tutkimuksia, jotka edistavat yksilllisen laaketieteen kehittymista (Cop-
pola ym. 2019; Olson, Bielinski, Ryu, Winkler, Takahashi, Pathak, Cerhan 2014; Raper 2018) ja uu-

sien sairauksien riskitekijoiden tunnistamista (Rodosthenous, Niemi, Kallio, Perdla, Terho, ym. 2022).

Thmiseen kohdistuvassa tutkimuksessa yksi keskeinen periaate on tietoon perustuva suostumus
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2019, 8). Biopankissa, biopankkitutkimuksia varten, sdilytettavia
naytteitd ja tietoja kerataan kirjallisen suostumuksen antaneilta henkil6iltd. Suostumuksenantajalla
on oikeus peruuttaa annettu suostumus milloin tahansa, jonka jélkeen biopankki ei saa luovuttaa
naytetta tai tietoja biopankkitutkimukseen. (Biopankkilaki 688/2012, 11§, 12§.) Suostumuksen anta-
jalla on my0s oikeus saada tiedot muun muassa henkil6tietojen kasittelyn tarkoituksesta ja vastaan-
ottajista, mutta tulla my6s unohdetuksi (Yleinen tietosuoja-asetus 2016/647, 15 ja 17 artiklat).
Biopankkisuostumuksessa kysytaan suostumuksen antajalta halukkuutta saada tietaa terveyden kan-
nalta merkittavasta 16ydoksesta seka halukkuutta osallistua lisatutkimuksiin (Itd-Suomen Biopankki,
julkaisuaika tuntematon). Suostumusta, joka mahdollistaa vuorovaikutuksen ajan kuluessa suostu-
muksen antajan kanssa, sanotaan dynaamiseksi suostumukseksi. Teknologian kehittyessa dynaami-
sen suostumuksen avulla osallistujat voivat suostua uusiin tutkimuksiin tai muuttaa suostumusvalin-

tojaan reaaliajassa. (Kaye, Whitney, Lund, Morrison, Teare & Melham 2015.)

Biopankkeja voidaan luokitella eri tavoin niiden toiminnan perusteella (Coppola ym. 2019). Zika, Paci
& Schulte in den Baumen ym (2010, 11) tekemassa tutkimuksessa biopankit oli luokiteltu: pelkkad
tietoa sisaltédvaan biopankkiin, biologisia naytteita sisaltdvaan biopankkiin ja ndiden yhdistelmiin. Kun
puolestaan Wien:n ladketieteellisen yliopistobiopankin verkkosivuilla biopankit oli luokiteltu kolmeen
paaluokkaan: sairaalabiopankki, vaesttbiopankki ja erikoisbiopankki ja nailla paaluokilla oli viela ala-

luokkia (kuva 1) (Biobank Medizinische universitat Wien, julkaisuaika tuntematon).

Biobank
v L v
population hospital based special
based biobanks
v L v
L'?"I:'ﬁ:‘I ::_‘, rissue collections within

- rehive clinical trials
collerticas archives i i

¥ ¥ L

guthrie i
-3_ M’:L cord blood stem cells

KUVA 1. Biopankkien luokittelu (Biobank Medizinische universitat Wien, julkaisuaika tuntematon).

Yleisin ero Coppolan, ym. (2019) mukaan on kuitenkin vaestépohjaisen ja tautisuuntautuneiden
biopankkien valilla. Vaestopohjaisessa biopankissa keskitytaan tutkimaan yleisten ja monimutkaisten

sairauksien hoidon kehittamista ja silloin naytteita kerataan kaikilta vapaaehtoisilta, ilman erityisia
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poissulkukriteereita. Tautisuuntautuneissa biopankeissa keskitytdan puolestaan tiettyihin sairauksiin,

paaasiassa syopiin, joiden tarkoituksena on edistda sairauksien patogeenien tutkimusta.

Biopankeissa sdilytettdvia ndytteitd ja tietoja voidaan kayttda seka kliinisiin, ettd tutkimuspohjaisiin
palveluihin (Harati, Williams, Movassaghi, Hojat, Lusey & Yong 2018). Zika, Paci & Schulte in den
Baumen ym (2010, 17, 144) tutkiessa Euroopan biopankkeja, oli 36 % biopankeista ilmoittanut ole-
vansa vain julkista tutkimusta varten ja 24 % seka julkista, etta kliinista tutkimusta varten. Tutki-
muksen tuloksista kavi myos ilmi, etta biopankkien tulisi kehittda laatua, kestavyytta ja yhteistyota
nopeuttaakseen tieteellisten [6yddksien 16ytymista. Biopankkien erilaisuus ja siten niiden toiminnan
kautta tulevat tavoitteet voivat poiketa paljonkin toisistaan, mika voi vaikuttaa esimerkiksi biopank-
kien budjettiin, naytteiden kasittelyyn ja varastointiratkaisuihin (Harati, Williams, Movassaghi, Hojat,
Lusey & Yong 2018).

3.3 Biopankkien digitalisaatio ja digitaaliset palvelut

Kuten sosiaali- ja terveysministeritn digitalisaatiolinjauksissa 2025 kerrottiin, digitaaliset palvelut
tulee luoda asiakkaiden tarpeisiin (Sosiaali- ja terveysministeridn julkaisuja 2016:5, 5, 29). Biopank-
kien asiakkaiksi tassa tydssa ajatellaan biopankkisuostumuksen antaja ja biopankkitutkimusta tekeva
tutkija.

Biopankkien digitalisaation hyddyntéamisesta tai digitaalisista palveluista ei suoranaisesti l16ydy tutkit-
tua tietoa. Joistain tutkimuksista kdy kuitenkin ilmi, ettd biopankeissa hyddynnetdan digitalisaation
tuomia mahdollisuuksia, muun muassa automaatiota kayttamalla pipetointirobottia ndytteiden jaka-
misessa pieniin eriin (Ronningen ym. 2006; Coppola, Smaldone, Cianflone, Baseline, Mirabelli & Sal-
vatore 2019). Tanskan biopankki puolestaan on hyddyntanyt kansallista digitaalista postibox:a, e-
Boks, jonka kautta on lahetetty biopankkitutkimuksen kysely sahkoisena biopankkisuostumuksen
antaneelle henkildlle (Bliddal ym. 2021).

Suomen suurin sairauksien ennaltaehkaisyyn ja hoitojen kehittamiseen tahtadava FinnGen-tutkimus-
hanke kaynnistyi Suomessa 2017 (FinnGen, julkaisuaika tuntematon). Hankkeessa kerattiin geeni- ja
rekisteripohjaista dataa, mutta tdydentadkseen naita tietoja kayttaytymis- ja eldmantapamittauksilla
FinnGen teki pilottitutkimuksen, jossa se hyddynsi dynaamisen suostumuksen mahdollistamaa
biopankkisuostumuksen antajan uudelleenkontaktointia. Pilottitutkimusta varten luotiin verkossa toi-

miva uudelleenkontaktointialusta, OmaBiopankki. (Rodosthenous, ym. 2022.)
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4 DOKUMENTTIANALYYSI JA AINEISTON KASITTELY

4.1 Dokumenttianalyysi

Dokumentilla voidaan tarkoittaa kaikkea inhimillisen toiminnan tuotetta. Dokumentit voidaan jakaa
kahteen ryhmaan: tutkimusta varten luotuihin dokumentteihin ja valmiina oleviin dokumentteihin.
Valmiit dokumentit voivat esimerkiksi olla kirjoja, esitteitd, karttoja, sanomalehtia tai paivakirjoja. Ne
voidaan edelleen jakaa kahteen luokkaan, joukkotiedotteisiin, kuten verkkosivut tai sanomalehdet ja
yksityisiin dokumentteihin, kuten paivakirjat ja joukkotiedotteisiin. (Bowen 2009; Pietila 1973, 7, 20,
Kananen 2014, 67; Tuomi & Sarajarvi 2009, 84.)

Dokumenttianalyysi on kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen menetelma, jossa tarkastellaan ja
arvioidaan systemaattisesti jo olemassa olevaa tietoa. Tieto voi olla niin painettua, kuin elektronista-
kin tietoa, joka on alun perin koottu tai tallennettu muuta tarkoitusta varten. (Bowen 2009.) Muuta
tarkoitusta varten, jonkun muun tekemaa tietoa, kutsutaan toisen kaden aineistoksi (Vilkka 2007,
33-34). Laadullisen tutkimuksen verkkoaineistona voidaan pitaa esimerkiksi sahkdposteja ja verkko-
sivuja (Kananen 2014, 67). Muiden laadullisten tutkimusmenetelmien tavoin dokumenttianalyysissa
koitetaan selvittaa ja kasvattaa ymmarrysta jostain ilmitsta tai tapahtumasta seka antaa teoreetti-
sesti mielekas tulkinta tutkinnan kohteena olevalle ilmidlle. (Bowen 2009; Tuomi & Sarajarvi 2009,
85.)

Kaytettdessa dokumentteja tutkimuksessa, voidaan niitd tarkastella kahdella eri tavalla: ilmiéna, jol-
loin kuvataan dokumenttiaineiston sisall6llisia ominaisuuksia. Vaihtoehtoisesti ilmitté koitetaan selit-
tda dokumenttiaineiston avulla, jolloin puolestaan koitetaan selvittda mitka ilmiot vaikuttavat doku-

menttien sisalléllisiin ominaisuuksiin. (Pietila 1973, 25-26.)

Bowenin (2009) mukaan dokumenttianalyysi on iteratiivinen prosessi, jossa aineistoa tarkastellaan
useampaan kertaan. Prosessi voi sisaltda laadulliselle tutkimukselle tyypillisen sisallénanalyysin piir-

teita, kuten aineiston luokittelua ja teemoittelua.

Koska materiaali dokumenttianalyysiin on jo valmiiksi saatavissa, pidetdan menetelma kustannuste-
hokkaana. Huomattavaa on my®ds tutkijan vaikutus tutkimukseen, joka on dokumenttianalyysissa
pienempi, kuin esimerkiksi vuorovaikutusta sisaltavissa laadullisissa tutkimuksissa. Dokumentti-
analyysissa valmiiksi saatavilla oleva materiaali voidaan nahda myos puutteena, koska sita ei ole
alun perin koottu kyseista tutkimusta varten ja siten se ei valttdmatta tarjoa riittavan tarkasti vas-

tauksia haluttuihin tutkimuskysymyksiin. (Bowen 2009.)

Tutkimustoiminnassa internettia kdytetdan paljon tiedonkeruun vélineena. Vahitellen mielenkiinto on
kohdistunut myds verkossa tapahtuviin ilmidihin, joita ei voi tutkia muuten kuin verkkotutkimuksella.
(Kananen 2014, 15, 23.) Kun verkkomateriaalia kaytetaan tutkimusaineistona, se ei valttamatta aina
ole luotettavaa tai laadukasta. Tutkijan on siksi aina tiedettdva jo ennalta mihin tarkoitukseen ver-

kosta otettua materiaalia tullaan kayttamaan. (Vilkka 2007, 33.) Vilkan (2007, 31) mukaan tarkastel-
tavaa materiaalia kutsutaan havaintoyksikoksi. Tassa tydssa dokumenttina (tai havaintoyksikkona)

kaytetadn biopankkien luomia verkkosivustoja. Verkkosivusto tulee aina tehda tarpeeseen. Verkkosi-

vujen kayttotarkoitus tulisi olla ainutlaatuisuuden ja nékyvan bréndin luominen, vastata sivuilla
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kavijoiden odotuksiin ja tarjota tietoa organisaatiosta ja organisaation tarjoamista palveluista. (Ga-
rett, Chiu, Zhang & Young 2016.)

4.2 Teorialdhtdinen sisallonanalyysi ja sisallon erittely

Sisdllénanalyysi ja sisallon erittely voidaan kasittda synonyymeind, mutta ne voidaan myds erottaa
toisistaan. Sisallonanalyysissa kuvataan dokumenttien sisaltdéa sanallisesti, kun taas siséallon eritte-
lyssa sisaltda kuvataan kvantitatiivisesti. Eroa halutaan korostaa erityisesti silloin, kun aineistoana-
lyysimenetelmana kaytetaan kvantifiointia, joka kuuluu sisallén erittelyn piiriin. (Tuomi & Sarajarvi
2009, 105-106.)

Laadullisessa tutkimuksessa puhutaan usein sisallénanalyysistd, jolla luodaan selked kuva tutkitta-
vasta ilmidsta kuvaamalla sisaltd sanallisesti. Siséllénanalyysissa hajanainen aineisto jarjestetaan
tiiviiseen ja selkeadn muotoon yhtenaisen informaation saamiseksi, tavoitteena saada tutkittavasta

iimidsta selkeita ja luotettavia johtopaatdksia. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 106, 108.)

Teorialdhtdisessa eli deduktiivisessa sisallonanalyysissa aineiston analyysia ohjaa jokin teema, kasi-
tekartta tai jonkin auktoriteetin malli tai ajatuskokonaisuus. Analyysi perustuu teorian viitekehyk-
seen. Teorialahtodisessa analyysissa tehdadn aiemman tiedon perusteella analyysirunko, joka toimii
pohjana aineistosta poimittaville tiedoille. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 113-115; Vilkka 2005, 140.)

Sisallén erittelyssa dokumenttien analyysi kuvataan kvantitatiivisesti, keraamalla tiedot maarallisessa
muodossa, luokiteltuina ja tilastoituina (Tuomi & Sarajarvi 2009, 105). Sisélldén erittely on tutkimus-
tekniikka, joka soveltuu objektiiviseen, systemaattiseen ja maaralliseen kuvailuun. Mika tahansa laa-
dullinen aineisto sopii systemaattiseen havainnointiin, kunhan aineisto on riittévan suuri ja se antaa
riittavasti tietoa tutkittavasta ongelmasta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 105-106; Vilkka 2007, 29, 31.)
Sisallén erittelylla voidaan tehda havaintoja ja kerdta tietoa dokumenttien sisallésta. Jotta doku-
menttien sisdltamaa tietoa voidaan selittad, tarvitaan siihen usein rinnalle muuta tietoa. Tietoa ole-
tettavasti selittévista tekijoista tulisi kerdtd muulla tavoin kuin tutkittavista dokumenteista paattele-
malla. (Pietild 1973, 4, 26.)

4.3  Aineiston luokittelu ja kvantifiointi

Madrallisessa eli kvantitatiivisessa tutkimusmenetelmassa tietoa tarkastellaan numeroiden avulla
vastaten muun muassa kysymyksiin kuinka paljon tai kuinka moni. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa
tutkija saa aineiston joko suoraan numeroina tai han ryhmittelee laadullisen aineiston mitattavaan
muotoon aineiston keradamisen jalkeen. Tulosten avulla tutkija pyrkii selittémé&an, kuvaamaan, en-
nustamaan tai vertailemaan ihmisia koskevia ilmidita, asioita tai ominaisuuksia. (Vilkka 2007, 14, 19,
31.)

Dokumenttiaineiston kuvauksen menettelytapaa valittaessa on mietittavd, onko sisalto tilastoita-
vissa. Jos on, tilastointi edellyttaa sisallon luokittelua. Luokittelun ja tilastoimisen avulla dokument-
tien sisallon piirteista saadaan vertailtavia ja yleistettavia, joka voi joskus olla pelkkda sanallista ku-
vailua parempi menettelytapa. Luokittelulla varmistetaan tietojen keruu systemaattisesti. (Pietila
1972, 32-34.) Systemaattista havainnointia varten tutkijalla tulee olla ennalta suunniteltu lomake,

johon tietoa keratdan. Lomakkeella varmistetaan, ettei tutkija havainnoi mielivaltaisesti, vaan
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havainnointi on jarjestelmallista ja suuntautuu tutkimussuunnitelman mukaisiin asioihin. (Vilkka
2007, 29, 7.)

Aineiston kvantifioinnissa lasketaan, kuinka monta kertaa jokin tietty asia mainitaan dokumenteissa.
Kvantifiointia varten tulee tutkimusaineisto ensin luokitella tai kategorisoida. (Tuomi & Sarajarvi
2009, 120.) Tassa tydssa digitaaliset palveluiden kategorisoinnissa kaytettiin Voutilaisen jaottelua ja

biopankkien kategorisoinnissa Wien:n biopankin verkkosivuja.

5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITE

Tyon tarkoituksena on kartoittaa, millaisia ja kuinka paljon digitaalisia palveluita Euroopan biopan-
keilla on kaytossa. Kartoituksen tavoitteena on hahmottaa, miten Suomen biopankkien digitaaliset

palvelut suhteutuvat muihin Euroopan biopankkeihin.
Tyon avulla koitetaan saada vastauksia seuraaviin kysymyksiin:

1. Millaisia digitaalisia palveluita biopankeilla on kaytossa?
2. Miten Suomen biopankkien digitaaliset palvelut ovat suhteessa muihin Euroopan

biopankkeihin?
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Opinndytety0 toteutettiin kvalitatiivisena tutkimuksena, jossa aineiston keruu tehtiin dokumentti-
analyysin keinoin. Aineiston analysointiin kaytettiin seka teorialahtdista sisdlldonanalyysia etta sisallén
erittelyn (kvantifiointi) menetelmid. Osa dokumenteista I0ytyvasta tiedosta oli suoraan kvantifioita-
vissa, ja osa taytyi kategorisoida teorialahtdisen sisdllonanalyysin keinoin ennen kvantifiointia. Ku-
vassa 2 on nahtavissa iteratiivisen dokumenttianalyysin kulun eri vaiheet. Tassa tydssa tarkasteltava

dokumentti (=havaintoyksikk®) oli yksi verkkosivu/-sivusto.

N
*BBMRI-ERIC:n verkkosivujen tarkastelu
; eKdydaan lapi BBMRI-ERIC:n verkkosivuilla luetellut maat (n=23)
Vaihe 1 y
eJasenmaiden kansallisten koordinaattoreiden (n=14) verkkosivujen tarkastelu )
) sTarkastellaan kansallisten koordinaattoreiden verkkosivut ja suunnitellaan kerattavat muuttujat
Vaihe 2| «kootaan tiedot muuttujien mukaisesti )
~
eBiopankkien verkkosivujen tarkastelu
: eKootaan biopankkien verkkosivut ja suunnitellaan kerattavat muuttujat
Vaihe 3 )
N
eBiopankkien verkkosivujen tarkastelu
: eKootaan tiedot paatettyjen muuttujien mukaisesti
Vaihe 4 J
~
) eAineisto tarkastetaan, kategorisoidaan, kvantifioidaan ja kootaan tulkinnat (tulokset)
Vaihe 5 J

KUVA 2. Aineiston keruuvaiheet, mukaillen iteratiivisen dokumenttianalyysin vaiheita.

6.1 Tutkimuksen kohde ja opinndytetydn lahtékohdat

Tutkimusaineiston koon ja otannan suunnittelussa tulee pohtia, minké kokoinen aineisto tarvitaan
tutkimusongelman ja tutkimuksen tavoitteiden kattavaan vastaukseen (Vilkka 2005, 77-78). Jotta
tulokset olisivat luotettavia, tulee otoksen olla edustava pienoiskuva perusjoukosta, siten, etta otos

antaa saman tuloksen kuin se antaisi koko perusjoukkoa tutkittaessa (Heikkild 2010, 33, 41).

Havaintoyksikdt muodostavat otoksen, joka on osa tutkimuksen koko kohderyhmasta. Kun tutkimuk-
seen otetaan koko kohderyhma, puhutaan kokonaisotannasta. Kokonaisotantaa kannattaa kayttda,
jos havaintoyksikdiden maara jaa alle sadan yksikodn tai havaintoyksikdiden maara on yli puolet pe-
rusjoukosta. (Heikkila 2010, 33, 44; Vilkka 2007, 52.) Havaintoyksikén maaran liséksi muita otosko-
koon vaikuttavia tekij6ita ovat perusjoukon heterogeenisuus, tulosten yksityiskohtaisuus, virhemar-
ginaali ja odotettavissa oleva poistuma eli kato. Kadolla tarkoitetaan tietojen puuttumista ja tutkijan
tuleekin varautua siihen, etta sata prosenttiseen vastausprosenttiin harvoin paastaan. Lopullisen mit-
tauksen kohteena on ainoastaan toteutunut otos. (Heikkila 2010, 43; Vilkka 2007, 59.)
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Suomen biopankit ovat osa BBMRI-ERIC:n verkostoa ja tutkimalla koko verkoston digitaalisten pal-
veluiden tilannetta, saadaan selville, miten suomen biopankkien palvelut suhteutuvat muuhun ver-
koston palveluihin. Tassa ty0ssa paatettiin keskittya BBMRI-ERIC:n luoman yhteistyéverkostomaiden
kaikkiin biopankkeihin ja niiden verkkosivuihin. Tutkimus tehtiin kokonaisotannalla, johon kuului

BBMRI-ERIC:n verkoston 23 maata ja maiden sivuilta 16ytyneet 294 verkkosivua.

Verkostoon kuuluu BBMRI-ERIC:n verkkosivujen mukaan, opinndytetytta tehtdessa, 23 eri maata
(kuva 3). Turkkia ja Qataria lukuun ottamatta maat sijaitsevat Euroopassa. Biopankkien verkkosi-
vuilta etsittiin digitaalisia palveluita Voutilaisen jaottelun mukaisesti: tieto-, asiakaspalaute-, tiedon-
keruu-, vireillepano- ja vuorovaikutteisen sdhkdisen asioinnin palveluita. Biopankkien monimuotoi-
suuden (Biobank Medizinische universitat Wien, julkaisuaika tuntematon; Coppola ym. 2019; Harati,
Williams, Movassaghi, Hojat, Lusey & Yong 2018; Zika, Paci & Schulte in den Baumen ym (2010, 11)
vuoksi sivuilta kerattiin myos perusteluita digitaalisten palveluiden tarpeellisuudelle. Perustelujen

tueksi koottiin seuraavat tiedot (muuttujat): biopankin ikd ja biopankin “tyyppi”.

Suormi
MNorja
Ruotsi
Viro
Latvia
Liettua
Alankomaat Bt Fuola
Belgi
e Teekki
Sveitsi ltavalta Unkari
Walia Slovenia
Bulgaria
Espanja
Kreikka Turkki
Qatar
Malta Kypros

KUVA 3. BBMRI-ERIC:n verkkosivuilla luetellut biopankkiverkoston yhteistyémaat (n=23)

Tutkittavat verkkosivut kaytiin lapi dokumenttianalyysin keinoin useampaan kertaan, viidessa vai-
heessa. Ennen viimeista tarkastelua paatettiin verkkosivuilta etsittavien tietojen muuttujat (digitaali-
nen palvelu, biopankin iké ja biopankin "tyyppi”), joiden avulla aineisto voitiin luokitella ja lopulta

kvantifioida.

Opinnaytety6sta saaduista tuloksista saadaan kasitys, millaisia digitaalisia palveluita Euroopan
biopankeissa on tarjolla juuri nyt. Tulosten toivotaan antavan suuntaa biopankkien digitaalisten pal-

veluiden kehittamiseen.
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Aineiston keruu ja analysointi

Aineiston keruu toteutettiin iteratiivisesti viidessa eri vaiheessa (kuva 2). Aineiston keruun vaiheita ei
suunniteltu etukateen, vaan ne muodostuivat keruun edetessa luonnollisesti sen mukaan mita tietoja
verkkosivuilta kunkin vaiheen aikana selvisi. Aineistosta kerattiin tietoja deduktiivisen sisallonanalyy-
sin keinoja kayttaen seka digitaalisista palveluista, Voutilaisen jaottelun mukaan, ettd biopankkien
tyypeista, Wienin verkkosivuilla olevan luokittelun mukaan. Muut tiedot, kuten biopankkien ik, kir-

jattiin sellaisenaan ylds kvantifiointia varten.

6.2.1 Vaihe 1: BBMRI-ERIC:n verkkosivut

Ensimmaisessa vaiheessa tarkasteltiin BBMRI-ERIC:n verkkosivuilla mainittujen yhteistydmaiden
(n=23) verkkosivustot. Tarkastelussa selvisi, ettd osa jasenmaiden kansalliseksi koordinaattoriorga-
nisaatioksi nimetyista tahoista on tehnyt oman verkkosivuston, jotka paatettiin lisatad tarkasteltaviin

verkkosivuihin mukaan, yksittaisten biopankkiverkkosivustojen liséksi.

Ensimmaisen vaiheen lopuksi neljd maata (Kypros, Kreikka, Unkari ja Slovenia) tippui pois, koska
BBMRI-ERIC:n verkkosivuilla ollut linkki ei toiminut tai koska maan biopankilla ei ollut verkkosivuja
ollenkaan. Kreikan biopankin sivut olivat vain kreikaksi, jonka vuoksi niita ei voinut tulkita. Tassa vai-

heessa tutkittavia biopankkeja on 19 eri maasta, 23:n sijaan (kuva 4).

*BBMRI-ERIC:n verkkosivujen tarkastelu
Vaihe 1| *Kdydaan lapi BBMRI-ERIC:n verkkosivuilla luetellut maat (n=23)

*Nelja maata jaa tydn ulkopuolelle --> maiden maara 19 maata.
eOtetaan kansalliset koordinaattorit omaksi kokonaisuudeksi.

KUVA 4. Aineiston keruun 1.vaihe: BBMRI-ERIC:n verkkosivuilla olevien biopankkimaiden (n=23)
tarkastelu.

6.2.2 Vaihe 2: Jasenmaiden kansallisten koordinaattoriorganisaatioiden verkkosivut

19 maasta 5 maata oli tarkkailijamaita ja 14 oli jadsenmaita. Jdsenmaana olemiseen sisaltyy muun
muassa kansallinen koordinaattorin perustaminen (Palko & Pucher 2023, 3-6). Toisessa vaiheessa
(kuva 5) tarkasteltiin jasenmaiden (n=14) kansallisten koordinaattoriorganisaatioiden verkkosivut.
Jasenmaista 8 maalla oli nimettyna biopankeista erillinen kansallinen koordinaattoriorganisaatio
(Liite 1). Vaiheessa kaksi koottiin nimenomaan biopankeista erilliseksi perustettujen kansallisten

koordinaattoriorganisaatioiden tarjoamat digitaaliset palvelut seka ika.

e Tarkastellaan kansallisten koordinaattoreiden verkkosivut ja suunnitellaan kerattavat muuttujat

¢ Jasenmaiden kansallisten koordinaattoreiden (n=14) verkkosivujen tarkastelu
Vaihe 2| «Kootaan tiedot muuttujien mukaisesti

e Biopankeista erillisten kansallisten koordinaattoreiden (n=8) verkkosivujen tarkastelu
e Kerattavat muuttujat: digitaaliset palvelut, koordinaattorin ika/perustamisvuosi

KUVA 5. Aineiston keruun 2. vaihe: kansallisten koordinaattoriorganisaatioiden (n=8) verkkosivujen
tarkastelu.
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6.2.3 Vaihe 3: Biopankkien verkkosivujen selvittdminen

Kolmannessa vaiheessa (kuva 6) selvitettiin 19 maasta kaikkien biopankkien, myos kansallisten
koordinaattoreiden koordinoimien biopankkien, verkkosivut. Kansallisten koordinaattoriorganisaatioi-
den verkkosivuilla oli kuvattu ja listattu jasenbiopankkien lisdksi yhteistyékumppaneita tai tarkkaili-
joita. Joillakin kansallisilla koordinaattoreilla osa yhteystydkumppaneista oli myds biopankkeja, mutta
koska nadin ei tilanne ollut kaikilla, selkeyttamisen vuoksi jatettiin kansallisten koordinaattoreiden
kaikki yhteistyékumppaneiksi tai tarkkailijoiksi kuvatut tahot taman tydn ulkopuolelle. Turkin kaikki
biopankit olivat kuvattu tarkkailijoiksi. Alankomaan, Belgian, Ruotsin ja Sveitsin kansallisten koordi-
naattoreiden sivuilla ei ollut listaa/verkkosivuja sen maan biopankeista. Naiden viiden maan jaadessa
pois, lopulliseksi maiden maaraksi tuli 14 kpl, joiden biopankkien verkkosivut tulevat lopulliseen ty6-
hén. Biopankkeja oli laskettavissa 14 maasta yhteensa 294 kpl. Biopankkeja jai kuitenkin pois, koska

verkkosivu/linkki ei toiminut, sivua ei 16ytynyt tai linkkid verkkosivulle ei vain ollut.

Verkkosivujen kartoituksessa koitettiin samalla hahmottaa, millaista tietoa verkkosivuilta [6ytyy, mika
voisi perustella digitaalisten palveluiden tarpeellisuutta tai tarpeettomuutta. Kolmannen vaiheen jal-
keen tiedossa oli lopullinen tutkittavien biopankkien verkkosivujen maara: 149 kpl, 14 eri maasta
(Liite 2).

eBiopankkimaiden (n=19) verkkosivujen (n=294) tarkastelu
Vaihe 3 eKootaan biopankkien verkkosivut ja suunnitellaan kerattavat muuttujat

eLopullinen biopankkien verkkosivujen maara (n=149) 14 eri maasta
ePaatetdan kerdttdvat muuttujat: digitaaliset palvelut, ikd/perustamisvuosi ja
biopankin tyyppi

KUVA 6. Aineiston keruun 3. vaihe: biopankkimaiden (n=19) verkkosivujen (n=294) tarkastelu.

6.2.4 Vaihe 4: Biopankkien verkkosivut

Neljannen vaiheen (kuva 7) alussa tehtiin taulukko (kuva 8) perustietojen ja paatettyjen muuttujien
(digitaalinen palvelu, biopankin ika ja biopankin "tyyppi”) mukaisesti, jotta aineiston keruu toteutuisi

systemaattisesti.

eBiopankkien verkkosivujen (n=149) tarkastelu
Vaihe 4 eKootaan tiedot paatettyjen muuttujien mukaisesti

el uodaan taulukko kerattdville perustiedoille ja paatetyille muuttujille
systemaattisen keruun varmistamiseksi

eKerataan tiedot taulukkoon

KUVA 7. Aineiston keruun 4. vaihe: Biopankkien verkkosivujen (n=149) tarkastelu ja muuttujien ko-
koaminen.
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A B c D E F G H |
1 O=eiole
2 1 =Tietopalvelu 1=sairaalabiopankki
3 2 = Asiakaspalautepalvelu 2 =Vaestbbiopankki
4 3 =Tiedonkeruupalvelu 3 = muu biopankki
5 4 =Vireillepanopalvelu
& 5 =Vuorovaikutteinen palvelu
T
8 Maa Biopankki Verkkosivunosoite Digitaalinen palvelu Tarkennus Biopankin tyyppi Tarkennus Ik3
9 |1
10 (2
11 (3
12 |4
13 (5

KUVA 8. Aineiston keruun 4. vaihe: Aineiston systemaattisen keruun pohjalomake. Digitaaliset palve-
lut Voutilaisen jaottelun mukaan (Voutilainen 2020, 26—-27, 184) ja Biopankin tyyppi Wien:n verkko-
sivujen mukaan (Biobank Medizinische universitat Wien, julkaisuaika tuntematon).

Biopankkien luokittelussa ei ole olemassa yhta ainutta ndkemysta (Zika, Paci & Schulte in den Ba-
umen ym 2010, 11; Biobank Medizinische universitat Wien, julkaisuaika tuntematon). Tassa tydssa
biopankkien luokittelun keruussa kaytettiin Wien:n laaketieteellisen yliopiston verkkosivuilla (kuva 1)
olevaa mallia (sairaalabiopankki, vaestdbiopankki ja spesiaalibiopankki), jota tukee my®s Coppolan
ym. (2019) nakemys, jossa tautisuuntautuneet biopankit menevat Wien:n mallissa sairaalabiopank-
kien alle. Useimpien biopankkien verkkosivuilla ei suoraan kerrottu, millainen biopankki oli kyseessa,

joten tiedot kerattiin sanallisessa muodossa (kuva 8, sarake 8: tarkennus).

Myds digitaalisista palveluista koottiin kuvan 8, sarakkeeseen F: tarkennus, millainen palvelu oli ky-

seessa.

6.2.5 Vaihe 5: Lopullisen aineiston tarkastus, kategorisointi ja kvantifiointi

Viimeisessa vaiheessa (kuva 9) verkkosivuilta (liite 1 ja 2) keratty aineisto tarkastettiin ja digitaaliset
palvelut ja biopankkien tyyppi kategorisoitiin deduktiivisen sisdlldnanalyysin keinoin. Digitaalisissa
palveluissa kategorisointi tehtiin Voutilaisen jaottelun mukaisesti (kuva 10). Tietopalveluihin luokitel-
tiin palvelut, joissa annettiin tietoa biopankin toiminnasta, tarjottavista ndytemateriaaleista tai
muunlaisia hakupalveluita, joissa hyédynnettiin sahkaisia tiedonsiirto menetelmia. Tiedonkeruupalve-
luihin luokiteltiin palvelut, joissa kerattiin lain vaatimia tietoja sahkdisesti. Vireillepanopalveluiksi luo-
kiteltiin palvelut, joissa biopankkien asiakkaat (suostumuksen antaja ja tutkija) pystyi ottamaan yh-

teyttd sahkoisesti.

Biopankkien kategorisoinnissa kaytettiin Wienin verkkosivuilla ollutta luokittelua (liite 3). Sairaala-
biopankeiksi luokiteltiin biopankit, joiden verkkosivuilla oli kerrottu ndytteiden kerdamisen keskitty-
van tiettyihin tautiryhmiin tai syopiin. Vaestobiopankeiksi luokiteltiin biopankit, joiden verkkosivuilla
oli kerrottu suurista pitkdaikaisnaytekokoelmista tai muista vaestdpohjaisista tutkimuksista. Erikois-
biopankeiksi luokiteltiin biopankit, joiden verkkosivuille oli kerrottu biopankkien tukevan bioladketie-

teellista tutkimusta. Lopuksi aineistot kvantifiointiin tulosten kokoamiseksi.



21 (42)

Vaihe 5

¢ Aineisto tarkastetaan, kategorisoidaan, kvantifioidaan ja kootaan tulkinnat (tulokset)

e tarkastetaan taulukkoon keratyt tiedot
e Digitaaliset palvelut ja biopankin tyyppi kategorisoidaan
¢ Tiedot kvantifioidaan

KUVA 9. Aineiston keruun 5.vaihe: aineiston kategorisointi ja kvantifiointi.

Digitaalinen palvelu

Tietopalvelu

Asiakaspalautepalvelu
Tiedonkeruupalvelu

Vireillepanopalvelu

Yuorovaikutteinen palvelu

Tarkennus

infokirje

uutiskirje

naytekatalogi

katalogipalvelu

Sample Locator-palvelu tutkijoille nadytteiden kyselyille
ELViS-metotictokanta, vaatii rekisterditymisen
tutkimusportaali: portoaliin pitdd rekisterdityd.
Tutkijoille on portaali, jonne pddses vain tunnuksilla
Fingenious-palvelu, vaatii kifoutumisen

THL Biopankin hakupartaali, vaatii kifoutumisen
ohjaus bbmri-eric:n katalogiin

MEyte ja tietojen sdhkdinen luettelo
tutkimusresurssit- ja tutkimushankkeet-haku -palvelut
sahkéinen suostumus

sdhkdinen pyyntdlomake naytteista

sahkdinen tietopyyntd

palvelupyynnin tekeminen

yhteydenottolomake

KUVA 10. Digitaalisten palveluiden kategorisointi Voutilaisen mukaan (Voutilainen 2020, 26-27,

184).
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7 TULOKSET

BBMRI-Eric:n verkkosivuilla oli tyota tehdessa kuvattu 23 yhteistydmaata (kuva 3). Lopullisessa
tyossa tutkittiin biopankkien verkkosivuja 14 eri maasta (kuva 12). Yhdeksasta pois jaaneista maista
kolmella (Kypros, Unkari ja Slovenia) ei joko ollut verkkosivuja ollenkaan tai BBMRI-ERIC:n sivuilla
ollut linkki ei toiminut. Kreikka jouduttiin jattdmaan pois, koska verkkosivut olivat vain kreikaksi.
Alankomaan, Belgian, Ruotsin ja Sveitsin biopankit jaivat pois, koska maiden kansallisten koordinaat-
toriorganisaatioiden verkkosivuilla ei ollut linkkeja maan biopankkeihin. Lisaksi Turkin biopankit ra-
jattiin pois, koska Turkin kansallisen koordinaattorin verkkosivuilla kaikki biopankit oli kuvattu tark-
kailijoiksi.

BBMRI-ERIC:n jasenyys edellyttaa kansallisen koordinaattorin nimedmista (Palko & Pucher 2023, 3—
6.) Neljastatoista jasenmaasta kahdeksalle maalle (kuva 11) oli perustettu biopankeista erillinen kan-

sallinen koordinaattoriorganisaatio. Kuudella maalla kansalliseksi koordinaattoriksi oli nimetty joko

biopankki tai muu tutkimuslaitos.

BBMRI-ERIC:n ja kansallisten koordinaattoreiden verkkosivuilta oli laskettavissa yhteensa 294
biopankkia. Melkein puolet verkkosivuista kuitenkin karsiutui pois, koska kansallisten koordinaatto-
reiden verkkosivuilla ei ollut linkkeja maan biopankkeihin. Lopullisesta ty6sta karsiutui pois myds
kaikki yhteistybkumppaneiksi tai tarkkailijoiksi kuvatut tahot. Lopulta saatavilla ja siten tutkittavia

biopankkien verkkosivuja oli 149 kpl (kuva 11).

Tutkitut osa-alueet

Biopankkimaat

=
S
(o]

Kansalliset koordinaattorit

Biopankit 149 145

0 % 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

m Tutkimukseen mukaan otetut  ® Pois jaaneet

KUVA 11. Biopankkimaiden (n=23), kansallisten koordinaattoreiden (n=14) ja biopankkien (n=294)
maarat.
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Tyobssa tutkituilta verkkosivuilta (biopankit n=149 ja kansalliset koordinaattoriorganisaatiot n=8) et-
sittiin digitaalisia palveluita Voutilaisen (2020, 26—27) jaottelun mukaisesti. Léydetyt palvelut on ku-
vattu taulukossa 1.

TAULUKKO 1. Biopankkien ja kansallisten koordinaattoriorganisaatioiden verkkosivuilta 16ytyneet di-
gitaaliset palvelut.

Verkkosivuilta |6ytyneet digitaaliset palvelut

Kansallinen

koordinaattori  Biopankki
Voutilaisen (2020, 67-37) jaottelu Loytynyt palvelu (n=8) (n=149)
Tietopalvelu Katalogipalvelu, uutiskirje 7 28
Asiakaspalautepalvelu - 0 0
Tiedonkeruupalvelu Sahkdinen suostumuslomake 0 5
Vireillepanopalvelu Yhteydenottolomake 4 23
Vuorovaikutteinen palvelu - 0 0
Palveluita yhteensa n=11 n=56

Asiakaspalaute- ja vireillepanopalveluiksi luokiteltavia palveluita ei tutkittavien biopankkien, eiké kan-
sallisten koordinaattoriorganisaatioiden verkkosivuilta 16ytynyt.

7.1  Biopankkimaat

Opinnaytetytssa tutkittiin 14 eri maasta yhteensa 149 biopankin verkkosivut (kuva 12). 75 % tutki-

tuista verkkosivuista oli kolmesta eri maasta: Italiasta, Espanjasta ja Saksasta.

Suomi (7]
Mukana olleet maat Hipeia (9]
(biopankkien lkm.)
Viro (1)
Pois jétetyt maat
Latvia (1)
Liettua (1)
Puola (5)
Saksa (22)
Teekki (6)
Itavalta (4)
Italia (49}
Bulgaria (1)
Espanja (41)
Turkki ja
Malta (1) Kiptos
Qatar (1) =

KUVA 12. Lopulliseen opinndytetydhon tulleet biopankkimaat (n=14) ja maiden verkkosivujen
(n=149) maarat maittain.
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14 maan biopankeista 16ytyi yhteensa 56 kpl digitaalisia palveluita. Eniten, 19 kpl, oli Espanjan
biopankeilla ja Suomen biopankeilla toiseksi eniten, 15 kpl. Italian, Latvian, Liettuan, Maltan ja Viron

biopankkien verkkosivuilla ei ollut ollenkaan mainintaa digitaalisia palveluista (Kuva 13).

Digitaalisten palveluiden maaran (n=56)
jakautuminen biopankkimaittain (n=14)
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KUVA 13. Digitaalisten palveluiden (n=56) maara maittain (n=14).

Kun suhteutetaan verkkosivuilta |6ydettyjen digitaalisten palveluiden maara maan biopankkien maa-
raan (kuva 14), voidaan todeta, etta Suomen ja Qatarin biopankeilla eniten digitaalisia palveluita,
molemmilla on 2-3 palvelua per biopankki. Bulgarialla ja Tsekilla puolestaan on yksi palvelu per

biopankki ja lopuilla maiden biopankeilla on yksi tai ei yhtédan palvelua.

Digitaalisten palveluiden maara suhteessa
maiden biopankkien maaraan
3,0

2,0
0,0 I
@ @

KUVA 14. Digitaalisten palveluiden kappalemaara (n=56) suhteessa maan biopankkien maaraan
(n=14).

Tydssa kartoitettiin myds biopankkien ikad. Kuvasta 15 on nahtavissa biopankkien keski-iagt maittain.
Biopankkien iat oli kerrottu vain 56 biopankilla 149:sta (38 %). Ainoastaan Tsekin ja Maltan kaikkien
biopankkien ika oli verkkosivuilla kerrottu. Bulgarian, Latvian, Liettuan, Qatarin ja Viron biopankkien

verkkosivuilta ei I6ytynyt biopankin idsta tai perustamisvuodesta mitaan mainintaa.
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Biopankkien ikd maittain
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Biopankkimaa

KUVA 15. Maiden biopankkien idan keskiarvo. Prosenttiluku kuvaa, kuinka monen biopankin verkkosi-
vuilla biopankin ika oli kerrottu.

7.2 Kansalliset koordinaattoriorganisaatiot
BBMRI-ERIC:n ehtojen mukaisesti jokaisella jasenmaalla tulee olla kansallinen koordinaattori tai kan-
salliseksi koordinaattoriksi nimetty taho tai biopankki. Aineiston keruun toisessa vaiheessa mukana
olleita maita oli 19 kpl, naista 5 tarkkailijana ja 14 jasenmaana. Jasenmaista 8 maalla oli biopan-
keista erillinen kansallinen koordinaattoriorganisaatio (Liite 1). Lopuilla mailla kansalliseksi koordi-

naattoriorganisaatioksi oli nimetty joko biopankki tai jokin muu tutkimuslaitos.

Vaiheessa kaksi tarkasteltiin biopankeista erillisiksi perustettuja kansallisia koordinaattoriorganisaa-

tioita. Koordinaattorit ovat toimineet 6—13 vuoden ajan. Kolmen koordinaattorin iké ei selvinnyt

verkkosivuilta (kuva 16).

Biopankkimaiden kansallisten
koordinaattoriorganisaatioiden ika (v)

14
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KUVA 16. Kansallisten koordinaattoriorganisaatioiden (n==8) ika.
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Norjan kansallista koordinaattoriorganisaatiota lukuun ottamatta, kaikilla koordinaattoreilla oli yksi

tai useampi digitaalinen palvelu (kuva 17).

Kansallisten koordinaattoreiden (n=8)
tarjoamat digitaaliset palvelut (n=11)
maittain

o = N

KUVA 17. Biopankeista erillisten kansallisten koordinaattoreiden (n=8) tarjoaminen digitaalisten pal-
veluiden (n=11) kappalemaarat maittain.

Biopankeista erillisilla kansallisilla koordinaattoriorganisaatioilla seitsemalla kahdeksasta oli tarjota
jonkinlainen tietopalvelu (katalogipalvelu (n=5), uutiskirje (n=1) tai kirjautumista edellyttdva palvelu
(n=1)). Neljalla koordinaattorilla vireillepanopalveluna tarjottiin sahkoista yhteydenottolomaketta ja
kolmella oli tarjota molempia palvelutyyppeja. Vain yhdella ei ollut minkdanlaista palvelua. (kuva

18.)

Kansallisten koordinaattoreiden (n=8)
tarjoamat digitaaliset palvelut (n=11)
Ei mitdén digitaalista palvelua
Tieto- ja vireillepanopalvelu
Vireillepanopalvelu
Tietopalvelu

0 1 2 3 4 5 6 7 8
Kansallinen koordinaattori (kpl)

Tarjottu palvelu

KUVA 18. Biopankeista erillisten kansallisten koordinaattoriorganisaatioiden (n=8) tarjoamat digitaa-
liset palvelut (n=11).

Kansallisten koordinaattoreiden palvelut ovat suunnattu biopankkitutkimusta tekeville tutkija-asiak-

kaille.
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7.3  Biopankit

Biopankkien verkkosivuilta (n=149) saatujen tietojen perusteella kategorisoitiin biopankit joko sai-
raalabiopankiksi, vaestdbiopankiksi tai erikoisbiopankiksi. Suurin osa (62 %) oli sairaalabiopankkeja
(kuva 19). Sairaalabiopankeiksi kategorisoitiin biopankit, jotka kerdsivat naytteita sairaanhoidon yh-
teydessa tai keskittyivat naytekerayksissaan jonkin tietyn tautiryhman naytteisiin. Vaestébiopankeiksi
kategorisoitiin biopankit, jotka keskittyivat naytekerayksissa vaeston pitkaaikaisnaytekerayksiin. Eri-

koisbiopankeiksi laskettiin kaikki ladketieteellistd tutkimustydtd muuten tukevat biopankit (liite 3.)

Biopankkien (n=149) kategorisointi

70
62

60
50
40

X
30 28

20
11

. =
0

Sairaalabiopankki  Vaesttbiopankki Erikoisbiopankki

KUVA 19. Biopankkien kategorisointi toiminnan perusteella (n=149)

149 biopankista vain 56 biopankin verkkosivustolla oli kerrottu biopankin ika. Suurin osa ian kerto-
neista biopankeista on perustettu tai kirjattu kansalliseen biopankkirekisteriin 6-15 vuotta sitten
(kuva 20). Biopankit, joiden idksi kerrottiin yli 20 vuotta, koostuivat usein vanhasta naytekohortista,

joka on biopankkitoiminnan kdynnistyessa kirjattu (vaestd)biopankiksi.

Biopankkien ika
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KUVA 20. Biopankkien (n=149) ika.

Tyobssa kartoitettiin digitaalisia palveluita 149 biopankin verkkosivuilta. 59 verkkosivulla 149 sivusta
(41 %) oli mainittu yksi tai useampi digitaalinen palvelu. Puolet digitaalisista palveluista oli tietopal-

veluita (50 %) tai vireillepanopalveluita (41 %). Vireillepanopalveluiksi kategorisoitiin myos palvelut,
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jotka vaativat erillista kijautumista. Vuorovaikutteista- tai asiakaspalautepalvelua ei ollut yhdella-

kaan biopankilla. (kuva 21.)

Digitaalisten palveluiden (n=56) maara
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KUVA 21. Biopankkien (n=149) verkkosivuilla 16ytyneet digitaaliset palvelut (n=56).

Biopankin ika oli kerrottu 56 biopankin verkkosivustolla. Naista 23 biopankilla oli jokin digitaalinen

palvelu. Suurin osa palveluista oli 6-15-vuotiailla biopankeilla (kuva 22).

Digitaalisten palveluiden jakaantuminen
biopankkien (n=56) valilla, biopankkien ian
mukaan
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KUVA 22. Digitaalisia palveluita tarjoavien biopankkien maara (kpl) biopankin ian mukaan. Ian kerto-
neista biopankeista (n=56), 23 biopankilla oli jokin digitaalinen palvelu.
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Suurin osa (71 %) I0ydetyista digitaalisista palveluista on sairaalabiopankeilla (kuva 23).

Digitaalisten palveluiden (n=56) jakautuminen
biopankin tyypin mukaan
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KUVA 23. Digitaalisten palveluiden (n=56) jakautuminen biopankin (n=149) tyypin mukaan.
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POHDINTA

Opinndytetydssa tutkittiin, miten digitalisaatio nakyy ilmiéna Euroopan biopankkien verkkosivuilla.
Asiakkaan valitessa useamman verkkosivun valilld, voi palvelun laatu nousta tarkeimmaksi valintape-
rusteeksi (Lee & Kozar 2006). Taman tydn tarkoituksena oli kartoittaa, millaisia ja kuinka paljon digi-
taalisia palveluita Euroopan biopankeilla on kaytdssa. Kartoituksen tavoitteena oli hahmottaa, miten

Suomen biopankkien digitaaliset palvelut suhteutuvat muihin Euroopan biopankkeihin.

Opinnaytety6n kohderyhmana oli BBMRI-ERIC-verkoston kaikki biopankit ja kansalliset koordinaatto-
riorganisaatiot. Tutkimuksen tuloksina nousi keskeisena asiana esille, ettd digitalisaatio ilmiéna na-
kyy vain jonkin verran biopankkien verkkosivuilla tarjolla olevina digitaalisina palveluina. Alle puolella
tutkittavina olleista biopankeista oli jonkinlainen digitaalinen palvelu omilla verkkosivuilla. Suomen

biopankeilla oli suhteessa muiden maiden biopankkeihin eniten digitaalisia palveluita.

Tulosten tarkastelu

Tdssa tydssa tutkittiin 14 biopankkimaan verkkosivuja ja niiltd 16ytyvia digitaalisia palveluita Voutilai-
sen jaottelun mukaisesti. BBMRI-ERIC-verkoston biopankit olivat 6-25 vuotta vanhoja. Digitaalisia

palveluita oli selkedsti eniten Espanjassa ja Suomessa (kuva 13). Kun digitaaliset palvelut suhteutet-
tiin kunkin maan biopankkien maaraan, myos sielld nousi Suomi esiin, jolla oli eniten digitaalisia pal-

veluita (kuva 14).

Digitaidoissa ja internetyhteyksissa on Euroopan sisallé suuria eroja maiden valilld, mutta myds mai-
den sisalla. Erityisesti Etela- ja Ita-Euroopassa internetyhteydet ovat heikompia verrattuna muuhun
Eurooppaan. (van Kessel, Wong, Rubinic, O “Nuallain & Czabanoska 2022.) My6s digitaalisissa suo-
riutumiskyvyissa 16ytyy eroja Euroopan maiden valilld (Nela, Marina & Sladana Barjaktarovic:n
2018). Euroopan internetyhteyksien erot ja digitaidot saattavat osin selittdd myés téman tutkimuk-
sen tuloksia, joiden mukaan 149 tutkitusta biopankin verkkosivusta, vain 56 sivulta 16ytyi digitaali-

nen palvelu tai palveluita (taulukko 1).

Suurin osa korkeasti digitaalisesti ammattitaitoiset ihmiset tydskentelevat Euroopan pohjois- ja luo-
teisosissa (Nela, Marina & Sladana Barjaktarovic 2018), mutta kansallisen koordinaattoriorganisaa-
tion maantieteellisella sijainnilla ei 16ytynyt merkittavaa vaikutusta palveluiden madraan. Biopan-
keista erilliset kansalliset koordinaattoriorganisaatiot olivat toimineet 6-13 vuotta (kuva 16) ja niiden
digitaaliset palvelut olivat keskittyneet palvelemaan tutkija-asiakkaita. Lahes kaikilla (7/8) oli tarjota
tietopalveluna tutkijoita palveleva naytekatalogi, jolla pyritdéan antamaan tietoa ndytteista, joita voi
kayttaa ladketieteellisiin tutkimuksiin. Kolmella koordinaattorilla vireillepanopalveluna tarjottu yhtey-
denottolomake puolestaan mahdollistaa helpon, nopean ja ajasta riippumattoman yhteydenottota-

van. (kuva 18.)

Suurin osa digitaalisista palveluista oli 6—15-vuotiailla biopankeilla, mika voi viitata siihen, etta
biopankin perustamisessa ensimmaisen viiden vuoden aikana keskitytadn muuhun kuin digitaalisten
palveluiden pystyttamiseen. Suurin osa biopankeista oli sairaalabiopankkeja (kuva 19), joissa oli
myds eniten digitaalisia palveluita (kuva 23). Huomioitavaa on myds se, etta tiedonkeruupalveluna

I6ytynytta sahkoistd suostumusta tarjottiin vain sairaalabiopankeissa. Dynaaminen suostumus
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sdhkodisena suostumuksena, tarjoaa suostumuksen antajalle mahdollisuuden hallita omaa suostu-
mustaan ajan kuluessa reaaliajassa (Kaye, Whitney, Lund, Morrison, Teare & Melham 2015). Vaes-
tobiopankeissa vireillepanopalveluita oli selkedsti vdhemman kuin sairaala- ja erikoisbiopankeilla,
minka voidaan ajatella johtuvan biopankkien erilaisuuden ja niiden toiminnan luonteen eroista (Ha-

rati, Williams, Movassaghi, Hojat, Lusey & Yong 2018).

Digitaalisten palveluiden tulisi olla kayttdjalahtoisia ja asiakastarpeet huomioivia (Sosiaali- ja terveys-
ministerion julkaisuja 2016:5, 5, 29). Biopankkien ja kansallisten koordinaattoriorganisaatioiden tar-
joamat digitaaliset palvelut ovat tarkoitettuja biopankkindytteita ja -tietoja hyddyntaville tutkijoille
seka naytteitd vapaaehtoisesti tutkimukseen luovuttaneille suostumuksen antajille. Tietopalveluista
naytekatalogit ovat suunnattu tutkija-asiakkaille. Uutiskirje ja vireillepanopalveluna tarjottu yhtey-
denottolomake kdyvat palveluna tutkija-asiakkaiden lisaksi suostumuksen antajille ja kaikille
biopankkitoiminnasta kiinnostuneille. Tiedonkeruupalveluna sahkdisen suostumuksen antaminen

puolestaan on suostumuksen antajalle suunnattu palvelu.

Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Hyva tutkimus nojautuu ja sitoutuu eettisyyteen (Tuomi & Sarajarvi 2009, 127). Hyvan tieteellisen
kaytannon mukaisesti tutkimuksessa tulee noudattaa rehellisyytta ja tarkkuutta, niin tulosten tallen-
tamisessa kuin esittémisessdkin (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2021). Tutkimusetiikan ongel-
mat liittyvat usein varsinaiseen tutkimustoimintaan, kuten aineiston kerdamiseen, aineiston analy-
sointiin tai tutkimustulosten esittémiseen (Tuomi & Sarajarvi 2009, 128). Aineiston keruussa ja tal-
lentamisessa on pyritty huolellisuuteen, jotta kaikki oleellinen on saatu kerattya talteen. Tulokset on
koottu tekijan omalle tietokoneelle tallennettuun excel-tiedostoon. Hyvaa tieteellisté kayténtéa on
my®ds noudatettu huomioimalla muiden tutkijoiden tekemat tyot, viittaamalla niihin asianmukaisella

tavalla.

Luotettavuutta arvioitaessa tulisi pohtia tutkimuksen kohdetta eli ilmi6ta ja tarkoitusta (Tuomi & Sa-
rajarvi 2009, 140). Tutkimuksessa tutkittiin digitalisaatiota ilmiéna. Tutkimuksen aiheeksi valikoitui
digitaalisten palveluiden kartoittaminen biopankeissa. Tarkoituksena selvittdaa miten ilmié nakyy
biopankeissa ja miten biopankeissa on pystytty hyddyntdmaan digitalisaation tuomia mahdollisuuk-

sia.

Internetissa olevaa tekstid koskee samanlainen tekijansuoja kuin muullakin kirjallisella materiaalilla.
Vapaasti luettavissa olevat sivut ovat kuitenkin julkisiin asiakirjoihin verrattavia dokumentteja, jolloin
sivujen kayttéon ei tarvita tutkimuslupaa. Sen sijaan esimerkiksi intranetsivustot ovat luvanvaraisia
sivustoja. (Vilkka 2007, 97.) Tassa tydssa kerattiin tietoa vain julkisesti luettavissa olevilta sivuilta.
Osa palveluista oli kirjautumisen takana, joten niiden sisallén tarkastelu jai tdman tydn ulkopuolelle.
Eettisyyteen liittyy myds ohjaus- ja hankkeistamissopimus, joka tehtiin ennen tydn aloittamista osal-

listuja organisaatioiden kanssa.

Reliabiliteetti ja validiteetti

Tutkimusmenetelmien luotettavuutta voidaan kuvata kasitteilla reliabiliteetti ja validiteetti. Reliabili-
teetilla tarkoitetaan tutkimustulosten toistettavuutta ja validiteetilla sitd, ettad tutkimuksessa kuva-

taan sita mita on alun perinkin luvattu. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 136.) Tuomen ja Sarajarven (2009,
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140) mukaan laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa ei kuitenkaan ole mitdan yksiselit-
teistd tapaa vaan tutkimus pitaisi arvioida kokonaisuutena, jolloin tutkimuksen johdonmukaisuus ko-

rostuu.

Ulkoisessa reliaabeliudessa tarkastellaan tutkijan roolin liséksi, kasitteiden maarittelyd, aineiston ke-
ruuta ja analyysia (Syrjald, Ahonen, Syrjdlainen & Saari 1995, 100). Laadullisessa tutkimuksessa
haasteeksi usein nostetaan tutkijan oma rooli ja yleisesti myénnetaankin, etta tuloksiin voi vaikuttaa
se, etta tutkija on sekd tutkimusasetelman luoja etta tulkitsija. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 136.) Tut-
kija nostaa ratkaisuissa ja selityksissa esiin niitd asioita, joita itse pitad merkityksellisina ja tarkeina.
Tutkija ei siis pddse eroon omasta esiymmarryksestdan ja siten tutkijan rooliin liittyvia luotetta-
vuusuhkia on mahdotonta vaistad. Sisdista reliabiliteettia voidaan helpottaa kayttamalla aineistoa
myds toisella tutkijalla, jolloin saadaan aineistosta rinnakkaistulkinta parantamaan tulosten luotetta-
vuutta. (Kananen 2014, 117; Syrjald, Ahonen, Syrjaldinen & Saari 1995, 100).

Tutkimuksen reliabiliteettiin vaikuttaa se, etta aineisto kerattiin julkisesti luettavissa olevilta verkkosi-
vuilta, jolloin kaikki kirjautumista vaatineet palvelut ja verkkosivustot jaivat pois tutkimusaineistosta.

Tuloksista ei tehty rinnakkaistulkintaa.

Validiteetti voidaan myds jakaa ulkoiseen ja sisdiseen tarkasteluun. Ulkoisen validiteetin selvittami-
sessd voidaan kayttaa vertailtavuutta (comparability) ja siirrettavyytta (translatability), jotka ovat
vaistettavissa parhaiten raportoimalla tutkimuksen eri vaiheita mahdollisimman tarkasti. Sisdisessa
validiteetissa tutkijan vaikutukset ja vaarat johtopaatokset ovat tutkimuksen pahimmat uhkat. (Syr-
jala, Ahonen, Syrjaldinen & Saari 1995, 101.)

Tutkimuksen validiteettia pyrittiin parantamaan silld, etta aineiston keruuvaiheessa verkkosivuja tar-
kasteltiin useampaan kertaa, mutta se ei kuitenkaan poista mahdollisuutta, ettd jotain olisi voinut
jaada huomioimatta. Aineistonkeruun vaiheista ja tyon etenemisesta pidettiin paivakirjamaista muis-

tiota, joihin pystyi palaamaan tyota koostettaessa lopulliseen muotoon.

8.4 Johtopaatdkset ja jatkotutkimusehdotukset

Vaikka biopankeissa on paasty hyvin alkuun digitaalisten palveluiden tarjoamisessa, on siina vield
kehittdmista. Suomen biopankkien tarjoamat palvelut ovat hyvin linjassa siina mielikuvassa, etta

Suomi on digitalisaation johtomaita Euroopassa.

Aineisto kerattiin verkkosivuilta kesa-elokuu 2023 valisena aikana. Verkkosivustojen tiedot paivitty-
vat jatkuvasti, joten tdman tutkimuksen tiedot kuvastavat ainoastaan aineiston keruu hetkea. Aineis-
ton keruun jalkeen BBMRI-ERIC:n jaseniksi on tullut Tanska ja tarkkailijoista jaseniksi muuttuneet

tutkittavista dokumenteista paattelemalla (Pietila 1973, 4, 26).

Lee & Kozar:n (2006) tutkimuksen mukaan laadukasta palvelua on, jos asiakkaalle on tarjota digi-
taalinen palvelu, mutta Heinosen (2008) tutkimus osoittaa, ettei se riita, vaan digitaalisen palvelun

tulee myds sisaltaa nopea ja laadukas vastaus asiakkaalle.

Jatkotutkimukseksi ehdottaisin taman tutkimuksen toistamista muutaman vuoden paast§, jolloin na-

kisi digitaalisten palveluiden mahdollisen kehittymisen. Verkkosivututkimuksen liséksi tulisi tehda
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biopankeille erillinen, verkkosivuilta |6ydettavia tietoja taydentdva kysely. Tdssakin tutkimuksessa
kavi ilmi, kuinka hajanaista tieto on eri verkkosivuilla, esimerkiksi biopankkien ikatietoa ei ollut kai-
kilta saatavissa verkkosivujen kautta. Samalla laajentaisi tutkimuksen selvittdmaan onko biopankeilla
jotain muita digitaalisia palveluita, joista verkkosivuilla ei ollut mainittu ja miten hyvin biopankit pys-
tyvat palvelemaan asiakkaitaan olemassa olevien digitaalisten palveluiden kautta. Lisdksi voisi miet-
tia tutkittavan kaikkia Euroopan biopankkeja, jolloin saisi laajemman kuvan Euroopan biopankkien

digitaalisten palveluiden tilanteesta.
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Maa, jolla kansalliseksi koordinaattorior- Maa, jolla kansalliseksi koordinaattorior-
ganisaatioksi on perustettu biopankista ganisaatioksi on nimetty biopankki
erillinen taho

1 | Itavalta Belgia

2 | Tsekki Bulgaria

3 | Suomi Viro

4 | Norja Latvia

5 | Saksa Malta

6 | Puola Ruotsi

7 | Italia

8 | Alankomaat
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LIITE 2: TUTKIMUKSEEN MUKAAN OTETUT BIOPANKIT

Maa Biopankin tai organisaation nimi
1 |Bulgaria  |Molecular Medicine Center
2 |Espanja Biobanco en Red de Enfermedas Oncoldgicas de Castilla y Leon (BEOCYL)
3 |Espanja El Biobanco del IVO
4 |Espanja Biobanco REDInREN
5 |Espanja Instituto de investigacion sanitaria, Hospital Universitario de Getafe
6 |Espanja Parc Sanitari Sant Joan de Déu
7 |Espanja  |Parc Tauli, Institute d'Investigacld
8 |Espanja Navarrabiomed
9 |Espanja La Princesan yliopistollinen sairaalan Biomedical Research Foundation
10 |Espanja Instituto de Investigacidn Sanitaria Galicia Surin (IISGS) biopankki
11 |[Espanja  |Castilla-La Manchan biopankkiverkosto
12 |Espanja  |Investigacidn biomedica y publica biobanco
13 |Espanja El objetivo del Biobanco de la Fundacion MD Anderson
14 |Espanja Biobanco Puerta de Hierro
15 |Espanja Biobanco Pediatrico para la Investigacién
16 |Espanja Biobanco des Hospital General Universitario de Valencia
17 |Espanja Banco de Tejidos de la Fundacion CIEN
18 |Espanja Banco de Tejidos Neuroldgicos
19 |Espanja Instituto de Biomedicina de Sevilla
20 |Espanja El biobanco INCLIVA
21 |Espanja Unidad Integrada Biobanco y Biomodelos
22 |Espanja Platforma Biobanco Pulmonar
23 |Espanja IDIBGI Biobanco
24 |Espanja Biobanc IISPV
25 |Espanja Biobanco Provincial de Malaga
26 |Espanja Biobanco del Sistema de Salud de Aragén
27 |Espanja El Biobanco de la Fundacion Jiménez Dias
28 |Espanja Hospital La Paz Institute for Health Research Biobank (IdiPAZ Biobank)
29 |Espanja El Biobanco del Hospital Universitario Raman y Cajal
30 |Espanja El Biobanco i+12
31 |Espanja  |El Biobanco A Corufia
32 |Espanja El Biobanco IdISDBa
33 |Espanja Basque Biobank
34 |Espanja Cnio Biobank
35 |Espanja Biobanc IGTP-HUGTP
36 |Espanja Biobanc i immunohistoquimica
37 |Espanja Biobanco IDIBAPS
38 |Espanja Cérdoban Maimonides Biomedical Research Institute (IMIBIC)
39 |Espanja Biobanco Principado de asturias
40 |Espanja IRBLIeida Biobank
41 |Espanja Biobanco del Sistema Sanitario Publico de Andalucia
42 |Espanja Biobank HUB-ICO-IDIBELL
43 |Italia CHRIS biobank (Cooperative Health Research in South Tyrol Study Biobank)
44 |Italia Chirurgia Generale 3 Tumour Tissue Biobank
45 |Italia Banca Biologica Oncologica Pediatrica
46 |Italia Banca Neuromuscolare di Tessuti e DNA
47 |Italia ARC-Net
48 |Italia Tropica Biobank
49 |Italia Biobanca del centro di Riferimento Regionale per la Sclerosi Multipla
50 |Italia La Banca Biologica del Mesotelioma Maligno
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51 |Italia UPO Biobank

52 |Italia Centro Risorse Biologiche IRCCS Ospedale Policlinico San Martino
53 |Italia Biobanca del Laboratorio di Genetica Umana

54 |Italia Biobanca Integrata Tessuto-Genomica

55 |Italia The Biobank of Veterinary Resources (BVR)

56 |Italia Biobank of skeletal muscle peripheral nerve DNA and cell cultures
57 |Italia Cell line and DNA Bank of Genetic Movement Disorders and Mitochondrial Diseases
58 |Italia Centro Risorse Biologiche

59 |Italia Biobanca Istituzionale di tessuti criopreservati e biopsie liquide
60 |Italia Neuromuscular Disease Biobank

61 |Italia Biobanca IRCCS Centro San Giovanni Di Dio Fatebenefratelli
62 |Italia Biobanca per la ricerca Bruno Boerci

63 |Italia Banca Biologica di Ricerca Cardiovascolare-Istituto di Ricerche Farmacologiche Mario Negri IRCCS
64 |Italia Humanitas Hospital Biological Resources Center

65 |Italia Biobank for Translational Medicine Unit

66 |Italia CCPP Biobank

67 |Italia COVID-19 Biocor

68 |Italia ISENET Biobanking

69 |Italia Biobanca 'POLI-MI'

70 |Italia UOSD Biobanca

71 |Italia Centro di Risorse Biologiche Istituto Ortopedico Rizzoli

72 |Italia Biobanca LTTA

73 |Italia Biobanca di ricerca AUSL di Reggio Emilia - IRCCS

74 |Italia Centro Risorse Biologiche IRST

75 |Italia COVID-19 Biobanca Alma Mater Studiorum

76 |Italia da Vinci European BioBank

77 |Italia Biobanca del Laboratorio Regionale Prevenzione Oncologica di ISPRO
78 |Italia Genetic Biobank of Siena

79 |Italia UNITA' OPERATIVA BIOBANCHE — BIOBANCA BMS

80 |Italia Biobanca Istituzionale per la Ricerca sull'Invecchiamento

81 |Italia Banca Biologica INMI L. Spallanzani

82 |Italia Biobanca IRE

83 |Italia Biobanca Di Ricerca OPBG

84 |Italia Biobanca Interistituzionale Multidisciplinare

85 |Italia Centro Risorse Biologiche Neuromed Biobanking Center

86 |Italia BioBanca Istituzionale

87 |Italia Biobanca SDN

88 |Italia Centro Risorse Biologiche-Istituto di Genetica e Biofisica CNR
89 |Italia BCU Imaging Biobank

90 |Italia BioBanca Istituzionale Bari

91 |Italia IRCCS-CROB BASILICATA BIOBANK

92 |Itavalta Biobank Graz

93 |Itavalta Biobank Medizinische Universitat Wien

M |Itavalta Biobank Innsbruck

95 |Itavalta Paracelsus 10000

9% |Latvia The Latvian Biomedical Research and Study Centre (BMC)

97 |Liettua National Cancer Institute Biobank

98 [Malta DwarnaBio

99 |Norja NIPH

100|Norja Biobank1

101|Norja Prospective Breast Cancer Biobank

102|Norja Hordalandin terveystutkimukset (HHS)

103|Norja The HUNT Study
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104|Norja Janus Serum Bank

105|Norja The Norwegian PSC Research Center (NoPSC)

106|Norja The Prostate Biobank

107|Norja The Tromso Study

108|Puola Biobank Lukasiewitcz

109|Puola Cellgen

110|Puola Narodowy Instytut Lekéw

111|Puola Uniewrsytet Medyczny w Bialymstoku Biobank
112|Puola Institute of bioorganic chemistry

113|Qatar Qatarbiobank

114|Saksa Die RWTH centralized Biomaterial Bank

115|Saksa Augsburg Central BioBank

116(Saksa Zentrale Biobank Charité

117|Saksa Die BioBank Bonn

118|Saksa BioBank Dresden

119|Saksa Central Biobank Erlangen

120|Saksa Westdeutsche Biobank Essen

121|Saksa The Interdisciplinary Biobank

122|Saksa Freeze Biobank

123|Saksa Zentrale Biobank der Universitdtsmedizin Géttingen
124|Saksa Integrated Research Biobank

125(Saksa Hannover Unified BioBank HUB

126(Saksa Biomaterialbank heidelberg

127|Saksa Der Integrierten Biobank Jena

128|Saksa Leifzigin lddketieteellinen biopankki

129(Saksa Monitieteinen biopankkikeskus - Liibeck

130|Saksa Die BioBank der Universitdtsmedizin Mainz

131|Saksa Biomaterialbank Marburg

132|Saksa Joint Biobank Munich

133|Saksa Zentrale Biobank Regensburg

134|Saksa Comprehensive Cancer Center Tiibingen-Stuttgart
135|Saksa Interdisziplindre Biomaterial- und Datenbank Wiirzburg
136|Suomi Auria Biopankki

137|Suomi Biopankki Borealis

138|Suomi Keski-Suomen Biopankki

139|Suomi Ita-Suomen Biopankki

140{Suomi Helsingin Biopankki

141|Suomi Tampereen Biopankki

142|Suomi THL Biopankki

143| Tsekki The biobank at the Masaryk Memorial Cancer Institute (MMCI)
144|Tsekki The Bank of Biological Material as a division of the First Faculty of Medicine of Charles University
145| Tsekki The biobank of the Fingerland Department of Pathology
146| Tsekki Biobank Pilsen

147|Tsekki Institute of molecular and translational medicine, bank of biological material
148| Tsekki Institute of Rheumatology, Biobank of biological material
149\Viro Viron geenipooli
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LIITE 3: BIOPANKKIEN KATEGORISOINTI

Biopankkien kategorisointi Wien:n verkkosivujen mukaan (Biobank Medizinische universitat Wien,
julkaisuaika tuntematon).

tarkoituksena on edistdd kliinistd perustutkimusta

[geneettiset sairaudet

tehitdvana on kerats sairaaloiden potilailta biclogisia naytteitd

harvinaizet sairaudet

IEvantamishichankki, joka kerda ja tallentaa diagnestisia kuvia ja niihin

liittywaa tietoa.

IsyOpandytteitd

lasten sycpataudit

hengityselinten sairauksien ja niihin littyvien sairmuksien

Hozpital hased

keskittyy multippeliskleroosin (MS) ja muiden neurclogisten ja
lEutcimmuunizairauksien tutkimukseen.

kroonizen maksasairauden primaarisen sklerosoivan kolanginn
kardiclogiset nayttest

taudinaikeutiajanayteet

lzineenvaihduntasairaudet ja eri syopatyypit
Ineuradezenerativisten ja psykiatristen hairicihin liithyvat naytteet
Lihashiopsioiden ja DMA-ndytteiden kerdd@minen harvinaisista
neurgmuskulaansaiauksista

rmunuaissairaudet

neurologisia kudosnaytteita
Islisani-projektin kautta syntynyt biopankki

IParacelsys L0000 tutkimus, jossa tutkitaan Salzburgin viestdn
terveydentilaa

[Tavoitteena on tehdd perustutkimusta vaestdn yleisimpien patologiciden
Isyista ja mekanismeista seka kehittad uusia diagnoosi- ja hoitomenetelmis.

Pogulatian based paeston pitkittaistutkimus

Kansallizen syopdinstituutin institutionaalinen biopankkl

Iether. Easher and Child Gohort Stuy (1ioB)

Kansanterveysjarjestelman biopankki

waestotutkimuksissa kerdtty biologinen naytekokoeima

Biopankin toiminta keskittyy naytteiden ja niihin liittyvien tietojen
silrtamiseen tutkimushankkeiden toteuttamiseksi.
Biclddketietesllistd tutkimusta tukeva foorumi.

Fontrollipopulaation naytteitd tarkeimpien patologien lisaksi.

Biclddketietesellisen tutkimuksen ja kansanterveyden biopankki on

Special biobank huippututkimuksen tukipalvelu

Biopankki on tutkimuksen tukialusta, joka vastaa ihmisen biclogisten
naytteiden ja niihin littyvien tietojen hallinnasta tutkimusta varten.
[Tranzlaatictutkimushankkeiden kehittdmistad erityisest diagnostisten
kuvantamistekniikoiden ja biclogisten naytteiden in yitrg -tutkimuksen.

lonkologisista, neurclogisista ja kardiemetabalisista sairauksista
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