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The thesis deals with building a tool to support discussion and influence. The paper
describes the construction of the tool in the field of the FinnGen research project as
broadly as possible from the perspective of the project parties, the users of the re-
search project's knowledge and the researchers doing the research. The purpose of
the tool is to help communicate the challenges and opportunities in the field from the
perspective of different parties, both within the FinnGen consortium and in the entire
industry networks, so that the operating conditions for genome research in Finland
are maintained and future alternatives for the FinnGen research project can be con-
sidered.

The creative processes of design thinking and systemic design thinking were applied
and combined in the work. Through qualitative semi-structured interviews and co-de-
velopment, information was collected from the complex field of action, which was re-
fined and supplemented during the iterative process. Visual stimuli were used in the
interviews. The interviewees were the parties to the FinnGen project, the users of the
information in the resulting material and the researchers. The interviews were disman-
tled by listening to the recordings and breaking up the information into easy-to-handle
entities. The accumulated data were analyzed using affinity diagram and the infor-
mation was formatted into a GIGA-map.

As a result of the thesis, a broad understanding was gained from the perspective of
different parties. The accumulated data resulted in a GIGA-map, the implementation
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Based on the information in the GIGA-map, the idea of a joint lobbyist for genome re-
search in the industry at the national and international level also emerged.
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1 Johdanto

Vuonna 2017 kaynnistynyt 10-vuotinen FinnGen-tutkimushanke on kansainvalisesti merkit-
tava genomi- ja terveystietoa yhdistava tutkimushanke, joka edistdd osaltaan Suomen ge-
nomistrategian tavoitteita. Kansallinen genomilaki on ollut valmisteilla vuodesta 2018 ja uusi
biopankkilaki vuodesta 2015 asti. Vastaavaa hanketta, kuten FinnGen, ei valmisteilla ole-

van genomilain puitteissa olisi voitu Suomessa aloittaa.

FinnGen-hankkeen tarpeena oli selvittda, mitka ovat FinnGen-tutkimushankkeen mahdolli-
sia toiminnan vaihtoehdot, ja mitd se tarkoittaa toiminnan kehittamiselle ja yhteistydlle.
Opinnaytetyoni aihe ja tavoite tarkentui kuitenkin tutkimukselliseen kehittamistydhon liitty-

van esiselvityksen jalkeen.

Tarkoituksena oli rakentaa tydkalu keskustelun ja vaikuttamisen tueksi. Kuvata FinnGen-
hankkeen toimijakenttda mahdollisimman laajasti, jotta siina olevista haasteista ja mahdol-
lisuuksista voitaisiin kommunikoida niin FinnGen-konsortion sisalla kuin koko alan verkos-
toissakin, myods mahdollisesti lain valmistelijoillekin. Lisaksi moninaisesta toimijakentasta oli
eri toimijoidenkin haastavaa hahmottaa ja kommunikoida, keita siihen kuului ja ketka olivat
niitd olennaisia toimijoita ja mitka olivat heidan roolinsa. Toimijakentan kuvaamisen kautta
haluttiin muodostaa kuva, keitd tahoja on mahdollisesti hyva ottaa yhteisen pdydan aarelle
esimerkiksi tulevaisuuden toiminnan miettimisessa, vaikka lainsdadanto sita osittain ohjaa-
kin. Tavoitteena oli siten muotoilla kartoitetusta informaatiosta tydkalu FinnGen-tutkimus-
hankkeen ja sen verkoston kayttdon. Laajoissa oppimistilanteissa GIGA-kartat ja systee-
miorientoitunut [Ahestyminen auttavat kuvaamaan tiedon heti alkuvaiheessa, tutkimaan ai-

hetta ja I16ytdamaan mukana olevan verkoston. (Sevaldson 2011, 9).

Paapaino tydssa on alun kattavassa tutkimisessa ja ymmarryksen rakentamisessa, kimu-
rantin ongelman tolkun tekemisessa (sensemaking), johon muotoiluajattelu lahestymista-
pana soveltuu hyvin. Kertynyttd ymmarrysta jasennellaan tydssa systeemisen muotoilun
vaiheiden avulla seka informaatiomuotoilun keinoin iteratiivisena prosessina. Tutkimuksel-

lisen osuuden laajuuden vuoksi prosessin seuraavia vaiheita ei tdssa tydssa kasitella.

Kehittamishankkeessa kerdan tietoa eri osapuolilta puolistrukturoitujen haastattelujen
avulla. Eri osapuolina ovat FinnGen-hankkeen tahoja, FinnGen-tutkimushankkeesta synty-
van aineiston tiedon hyddyntajia ja tutkimusty6ta tekevia tutkijoita. Haastattelutilanteissa
hyodynnan visuaalista stimulusta ja tiedon kuvaamisen metodina yhteiskehittamista. Komp-
leksista toimintakenttaa tarkennan ja taydennan tyon edetessa. Kertynyt tieto analysoidaan

lopuksi samankaltaisuuskaavion avulla ja informaatio muotoillaan GIGA-karttaan.



2 Keskustelua ja vaikuttamista tukevan tyokalun kehittamishankkeen taus-
tat

2.1 FinnGen-tutkimushanke

FinnGen-tutkimushanke on kansainvalisesti merkittdva genomi- ja terveystietoa yhdistava
tutkimushanke, joka edistda osaltaan Suomen genomistrategian tavoitteita. Kansallinen ge-
nomistrategian tavoitteena on, ettd Suomessa hyédynnetaan tehokkaasti genomitietoa ih-
misten terveyden hyvaksi terveydenhuollossa ja terveytta ja hyvinvointia edistavassa paa-
toksenteossa. Suomi halutaan nostaa kansainvalisesti tavoitelluksi yhteistydkumppaniksi
genomitutkimuksessa ja genomialan yritystoiminnassa. (Sosiaali- ja terveysministerio 2015,
3)

FinnGen-tutkimushankkeen paatavoitteena on sairausmekanismien parempi ymmartami-
nen yhdistamalla genomi- ja terveystietoa. Hankkeen tarkeana tavoitteena on saada kerat-
tya tutkimukseen biopankkien kautta 500 000 suomalaisen naytteet, silla vain suuria nayte-
maaria analysoimalla voidaan odottaa hankkeen tuovan uutta tietoa terveydenhuollon ja

sairaanhoidon tehostamiseksi sekd hyédyntavan jokaista kansalaista. (FinnGen a.)

Nayte on ihmisperaista materiaalia (esim. veri, plasma, seerumi, iho seka luu- ja pehmyt-
kudokset seka niiden osat) tai tallaisen materiaalin tekninen tallenne (esim. geneettinen
analyysitieto). Genomi on perima, yksilon tai lajin geenimateriaalin kokonaisuus. (Biopank-

kisanasto)

FinnGen-tutkimushanke kaynnistyi vuonna 2017 ja se kestda noin 10 vuotta. Julkisen ja
yksityisen sektorin tutkimushanketta koordinoi Helsingin yliopisto. Helsingin yliopiston Suo-
men molekyylilddketieteen instituutti eli FIMM, koordinoi hankkeen tutkimusprojektio-
siota. Helsingin Biopankki (HUS) koordinoi biopankkien naytekerayksia ja THL rekisteritie-
tojen kasittelya. Kuten kuvassa 1 nakyy, hankkeessa ovat mukana myos suomalaiset yli-
opistot, Suomen biopankkien osuuskunta eli FINBB ja lahes kaikki biopankit ja Veripalvelu

seka niiden taustaorganisaatiot eli sairaanhoitopiirit. (FinnGen b.)

Biopankkien tietovarantojen kannalta FinnGen-tutkimus on keskeisessa roolissa, silla kaikki
projektiin tuotettu genomitieto palautuu biopankkien omistukseen (Mirtti 2021). Mukana ole-
vat Business Finland ja kansainvaliset 1aakeyritykset rahoittavat hankkeen. (FinnGen b.)
Vaikka ladkeyritysten osuus rahoittajana on keskeinen, kyseessa on tutkimusyhteistyo,
jonka tavoitteena on yleisen tiedon lisddminen koko tutkimuskentassa, ei vain FinnGen-
konsortion sisalla (Mirtti 2021).



Kauniston (2021, a) mukaan FinnGen-hankkeen osapuolille ja sidosryhmille viestitaan vi-
rallisesti ja epavirallisesti. Keskeisia sidosryhmia ovat Sosiaali- ja terveysministerid (STM),
Laaketeollisuus ry, kansainvaliset akateemiset tutkimusverkostot kuten ASHG (American
Society of Human Genetics) ja ESHG (European Society of Human Genetics) seka Finn-
Gen-tutkimushankkeen suunnitteluvaiheessa etenkin Tyd- ja elinkeinoministerié (TEM).
Myos potilasjarjestot ja kansalaiset sekd Genomikeskus ja sydpa-, neuro- ja ladkekehitys-
keskus ovat FinnGen-hankkeen sidosryhmia (Aavikko 2021, b).
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Kuva 1. FinnGen-tutkimushankkeen osapuolet: hankkeen koordinoijat ja osallistuvat tahot
seka merkittdvimmat sidosryhmat.

2.2 Tavoitteet

FinnGen-hankkeella oli useampia kehitysaiheita, joista yhdessa mietimme tarkeinta kehit-
tamishanketta FinnGen:ille ja soveltuvinta lopputyoni kannalta. Hankkeen toiveena oli Kir-
kastaa mahdollisia toiminnan vaihtoehtoja vuoden 2027 jalkeiselle ajalle, jotta toimenpiteita
tavoiteltavan tulevaisuuden eteen pystyttaisiin jo tekemaan. Mitd toiminnan vaihtoehtoja

olisi ja mita ne tarkoittavat toiminnan kehittamiselle ja yhteistydlle? Mitd muita verkostoja on



ja mitkd ovat niiden roolit seka tarpeet? Tarkeaa oli myo6s selvittda millaisia odotuksia ja

tarpeita tutkijoilla ja verkoston eri osapuolilla on, jotta FinnGen voi luoda paremmin arvoa.

FinnGen-tutkimushankkeen aikana syntyy myds kansainvalisesti ainutlaatuinen aineisto,
joka on akateemisten ja yritysmaailman tutkijoiden kayttdma. FinnGen-hankkeen tarkoituk-
sena on julkaista mahdollisimman paljon hyvaa tutkimusaineistoa ja mahdollistaa aineiston
kayttd ja laadukas tutkimusty®. Haasteena on tutkimushankkeiden tyypillinen piirre — hank-
keeseen sitoudutaan tutkimuksen ajaksi ja sen jalkeen jokainen hankkeessa oleva henkild
siirtyy uuteen hankkeeseen, ellei kyseiselle hankkeelle keksita ja saada uutta tutkimusra-
hoitusta. FinnGen-hankkeen huolena oli, miten merkittava kertynyt tieto voidaan varmistaa
mahdollisimman laajaan akateemiseen tutkimukseen ja tieteelliseen kayttéon. Miten ja kuka

sitd voi hyddyntaa? Kuka huolehtii aineistosta?

Taman opinnaytetyon aihe tarkentui tutkimukselliseen kehittamistyohon liittyvan esiselvityk-
sen jalkeen. Kehittdmishankkeeni tavoitteena oli kuvata kuvan 2 mukaisesti toimijakenttaa
mahdollisimman laajasti, jotta siind olevista haasteista ja mahdollisuuksista voitaisiin kom-
munikoida niin FinnGen-konsortion sisalla kuin koko alan verkostoissakin, myds mahdolli-
sesti lain valmistelijoillekin. Lisédksi moninaisesta toimijakentasta oli eri toimijoidenkin haas-
tavaa hahmottaa ja kommunikoida, keita siihen kuului ja ketka olivat niitd olennaisia toimi-
joita ja mitka olivat heidan roolinsa. Toimijakentdn kuvaamisen kautta haluttiin muodostaa
kuva, keita tahoja on mahdollisesti hyva ottaa yhteisen pdydan aarelle esimerkiksi tulevai-
suuden toiminnan miettimisessa, vaikka lainsdadanto sitd osittain ohjaakin. Alkuperaiset
toiveet osittain sailyivat; Mitd muita verkostoja on ja mitka ovat heidan roolinsa seka tarpeet
ja toiveet? Lisaksi haluttiin vielda ymmartaa millaisia odotuksia ja tarpeita tutkijoilla ja ver-

koston eri osapuolilla on, jotta FinnGen voi luoda paremmin arvoa.
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Kuva 2. Kehittdmishankkeen tavoitteet



Muotoilijana tavoitteenani oli syventaa FinnGen-konsortion jasenten ymmarrysta siita, keita
esimerkiksi on hyva osallistaa kehittamistoimintaan. Tarkoituksena oli tehda keskustelun ja
vaikuttamisen tueksi tydkalu, jonka avulla on helppo tdsmentaa, keita osallisia on mukana
keskustelussa, mista puhutaan, miten mikakin aihe ymmarretaan ja mita silla tarkoitetaan.

Tavoitteena oli muodostaa GIGA-kartta kaikesta I16ytyneesta informaatiosta.

GIGA-kartat yrittavat ymmartad, omaksua ja peilata ongelmien monimutkaisuuden ja kimu-
rantin luoteen, eivat niinkaan taltuttaa ongelmia. GIGA-kartta luo informaatiopilven, josta
suunnittelija voi saada innovatiivisia ratkaisuja. (Sevaldson 2011, 2) Informaatiomuotoilu on
taito ja kaytanto esittaa tietoa niin, ettd ihmiset voivat kayttaa sitd tehokkaasti (IDA). Sys-
teemiorientoitunut muotoilu on puolestaan systeemiajattelua, joka on raataléity muotoilijoille
(Sevaldson 2011, 2). GIGA-kartat ja systeemi orientoitunut lahestyminen ovat erittdin hyo-
dyllista laajoissa oppimistilanteissa auttaen kuvaamaan tiedon heti alkuvaiheessa, tutki-

maan aihetta ja I0ytdmaan mukana olevan verkoston. (Sevaldson 2011, 9).



3 Muotoiluajattelu kehitystyon lahtokohtana
3.1 Muotoiluajattelu

Muotoiluajattelulla on monta eri maaritelmaa. Se on strategia, idea, metodi ja tapa nahda
maailma. Muotoiluajattelu hyddyntdd divergenttia ja konvergenttia ajattelua. Divergentti
ajattelu luo vaihtoehtoja ja konvergentti ajattelu tekee valintoja. (IDEO, b) Muotoiluajatte-
lussa on divergentin ja konvergentin ajattelun vuoropuhelun lisdksi myds muita keskeisia
periaatteita. Innovaatioprosessin ja kehittdmisen lahestymistavan periaatteita ovat myos ih-
mislahtdisyys, oikean ongelman ratkaisu, eksploratiivisuus, protoilu ja testaus, yhteiskehit-
taminen ja monialaisuus (Koivisto, Saynajakangas & Forsberg 2019, 36). Muotoiluajattelu
on lisaksi iteratiivinen prosessi, joka yrittaa ymmartaa kayttajaa, haastaa oletuksia ja uudel-
leen maarittaa ongelmia loytaakseen uusia vaihtoehtoisia strategioita ja ratkaisuja, jotka
eivat valttamatta nay heti alussa (Dam & Siang, 2020). IDEO:n (a, 2021) mukaan muotoi-
luajattelu on prosessi luovaan ongelman ratkaisuun, joka johtaa parempiin tuotteisiin, pal-
veluihin ja sisaisiin prosesseihin. Kuvassa 3 nakyy, kuinka muotoiluajattelua hyddynnetta-
essa yhdistyy ihmisen kannalta toivottava ratkaisu (desirability), joka on teknisesti mahdol-
lista (feasibility) ja taloudellisesti kannattavaa (viability). Brown (2009) mukaan puolestaan
strategisen muotoilussa otetaan huomioon mahdollisuuden sopivuus ihmisten tarpeisiin ja
toiveisiin (desaribility), yrityksen varat ja prosessit (feasibility) ja suorituskykytavoitteet (via-
bility). Haluavatko he tdman? Voimmeko tehda taman? Ja pitaisikd meidan tehda tama?
(Calabretta, Gemser & Karpen 2016, 10)
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Kuva 3. Muotoiluajattelun ilmentyminen muotoilun kohteen taktisella ja strategisella tasolla.
(mukailtu Calabretta, Gemser & Karpen 2016, 10 seka IDEO a, 2021)

Muotoiluajattelu on nyt ja tulevaisuudessa enemman taktisen muotoilun lisdksi myos stra-
tegista muotoilua, joka alkaa epaselvista Iahtokohdista ja jossa vaaditaan paljon tolkun te-
kemista (sensemaking). Tolkun tekemisessa on kyse yhteisen ymmarryksen rakentami-
sesta. Stickdorn, Lawrence, Hormess & Schneider (2018, 127) mukaan prosessia, jossa
kaytetdan palvelumuotoilussa hyédynnettavid metodeja: visualisointia, syntetisointia ja ke-

ratyn datan analysointia, kutsutaan myos tolkun tekemiseksi (sensemaking).

Strategisen tason, joka kattaa organisaatioiden, systeemien ja toimialojen tulevaisuusorien-
toituneen suunnittelun, lisaksi on viela muotoiluajattelun haasteareenan neljas taso. Tama
kattaa yhteis6t, maat ja planeetan. (VanPatter ym. 2020, 139) Kuvassa 5 tata tasoa ei ole
esitetty, koska tassa tydssa muotoiluajattelua hyddynnetdan FinnGen-toiminnan strategi-
sella tasolla. Muotoiluajattelu on muotoilun tasosta ja aiheesta riippumatta tana paivana
tolkun tekemistad (sensemaking). Haasteista kimurantteja tekee kasvanut tiedon maara ja

kompleksisuus.



3.2 Muotoiluprosessi ja systeemisen muotoilun viitekehys

Muotoiluhaasteesta riippumatta muotoiluprosessi ei ole taydellisen lineaarinen ja se koos-
tuu kolmesta vaiheesta: Inspiraatiosta (inspiration), ideoinnista (ideation) ja toteutuksesta
(implementation) (IDEO.org 2015, 11). Muotoiluprosessi varmistaa, etta tunnistetaan oikea
ongelma ennen kuin hukataan aikaa ja rahaa ongelman ratkaisemiseen oikein (Stickdorn
ym. 2018, 86). IDEO.org:n (2015, 14) mukaan prosessi aloitetaan ihmisista. Heidan toi-
veista, peloista, huolista ja tarpeista, jotta voidaan nopeasti I0ytada, mika on inmisille kaikista
haluttavinta (desirable). Ideointivaiheessa muodostuu ymmarrys kaikesta siita, mitd on
kuultu. Liséksi luodaan useita ideoita ja tunnistetaan muotoilumahdollisuuksia, testataan ja
tarkennetaan ratkaisuja. Kun haluttavia ratkaisuehdotuksia on 16ytynyt, tarkastellaan ovatko
ne soveltuvia (feasibility) ja toteuttamiskelpoisia (viability), jotta voidaan muotoilla menesty-
vid ja kestavia ratkaisuja. Puolestaan Standford University:n (2016) mukaan muotoilupro-
sessi muodostuu vaiheista: elaydy (empathize), maarittele (define), ideoi (ideate), prototy-

pioi (prototype) ja testaa (test).

IDEQ.org
Inspiraatio Ideointi - Toteutus
(inspiration) (ideation) & (implementation)
. Mahdollisuuksien .
Arrvs s Testaaminen Viimeistely
Ymmarrys Ideointi tunnistaminen y
Elaydy Maarittele Ideoi Prototypioi Testaa
(empathize) (define) (ideate) (prototype) (test)

e . Stanford University
-IOTUTYI

Kuva 4. Muotoiluprosessin vaiheet (mukailtu IDEO.org 2015,11, Standford University 2016)

Kuvassa 4 nakyy, kuinka molempien tahojen kuvaamat muotoiluajattelun prosessit ovat sa-
mankaltaisia, vain IDEO.org on esittanyt prosessin loppupaan vaiheet viimeistelyn (osa ide-
ointia) seka toteutuksen. Tassa muotoiluajattelutydssa keskityn molempien mallien kahteen
ensimmaiseen kohtaan: inspiraatio/eldydy ja ideointi (ymmarrys)/maarittele. Muotoiluajatte-
lun nakokulmasta tarkeintd on keskittya kimurantissa ongelmassa tolkun tekemiseen.
Luoda ymmarrys siitd, mitd haastetta itseasiassa ollaan ratkomassa. VanPatter ym. (2020,

55, 76) mukaan tana paivana tolkun tekeminen (sensemaking), muotoilun tutkimus,



strateginen yhteiskehittdminen (co-creation) ja visuaalinen ymmarrys (visual sensemaking)

kuuluvat osaksi innovaatio- ja muotoiluajatteluprosessia tai muutosta.

Muotoiluajattelun viitekehys ei toimi, kun halutaan hallita monimutkikkuutta, jota useat si-
dosryhmat tuovat mukanaan (Ospina 2018). Systeemiajattelun fokuksessa on systeemi ja
muotoiluajattelun fokuksessa on ihminen, kayttaja. (Lewrick, Link & Leifer, 2018, 218) Ku-
vassa 5 Ospina yhdistaa prosessiin muotoilu- ja systeemiajattelua esitetyn viitekehyksen

mukaisesti.

PP-

Kuva 5. Systeeminen muotoiluajattelun viitekehys (Ospina 2018)

Kuvan 5 mukaisesti systeemisen muotoiluajattelun ensimmaisena vaiheena on tarkeda ym-
martaa keita useat kayttajat ovat, ketka liittyvat haasteeseen ja saattaa heidat yhteisen
suunnittelupdydan aarelle (Research Stakeholders). Seuraavaksi maaritellaan kevyesti on-
gelma tai haaste (Define the system), mita hautaan edistaa, mieluusti niin, ettei yriteta rat-
kaista lilan useaa haastetta kerralla. Myos yhteisteisten tarpeiden tunnistaminen on olen-
naista — systeemin kuvaamista. Tunnistetut haasteet priorisoidaan niin, etta jokainen saa
aanensa kuuluviin. Kolmantena kohtana luodaan tilaa usealle sidosryhman perspektiiville
ja luodaan kuva, jossa on kaikki jarjestelman toisiinsa liittyvat osat ja toimijat. Neljantena
tunnistetaan kohdat, joihin puuttumalla saadaan vahva vipuvaikutus ja minimoidaan kieltei-
set seuraukset. Viimeisina vaiheina ideoidaan ratkaisuja, prototypioidaan ratkaisuvaihtoeh-
toja, testataan ratkaisuja ja arvioidaan tuloksia seuraavaa iteraatioita varten. (Ospina 2018)

Tassa ty0ssa kasitellaan soveltaen neljaad ensimmaista kohtaa. Muut prosessin vaiheet ra-

jautuvat laajuutensa vuoksi taman kehitystyon ulkopuolelle.

Jokainen systeemiorientoituneen muotoilun prosessi on uniikki ja tdman takia ei ole mah-
dollista kuvata mallia, joka veisi luovaan ja innovatiiviseen ratkaisuun vain kayttamalla tiet-

tyja metodeja. Systeemiorientoituneen luovan prosessin mallissa voi lahtékohtana olla mika
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tahansa prosessin kohta. Esimerkiksi validointi, jossa tarkastellaan eri asiantuntijoiden ja
sidosryhmien kautta mikro-, meso-, makro- ja globaalia tasoa. (System Oriented Design,
2019)

MACRO

Forced relations? Modified
Tying relations. concept

Synergies? MESO

Boundary critique

MICRO

Back
checking

VALIDATION

GIGAMAP

Orchestration ===

IMP Expert

network

=

Immersion | 2
Incubation Four perspectives
lllumination
CREATION o
_/—> Description

Selection of concepts

Stake
holders

Concept
Probing

Storyboarding

SENars and Comix

Narrative ——————»

Kuva 6. Systeemiorientoituneen muotoilun luovan prosessin viitekehys. (System Oriented
Design, 2019)

Tassa tyossa on sovellettu ja yhdistetty muotoiluajattelun, systeemisen muotoiluajattelun ja
systeemiorientoituneen muotoilun luovia prosesseja. Taman tyon kannalta kuvan 5 kaikkien
osa-alueiden lapikdyminen ei ole olennaista. Tydssa on kuvasta 6 hyédynnetty gigakar-
tassa eri tasojen tarkastelua — kansallista ja kansainvalista tutkijan nakdkulmaa. Lisaksi
tydon edetessa on hyddynnetty ZIP-analyysin Z- ja P-kohtia. ZIP-analyysi Z tarkoittaa tar-
kennusta (zoom) ja P tarkoittaa potentiaalia, ongelmaa, ongelmallista tai kipupistetta (po-

tential, problem, problematic, pain point) (Sevaldson 2012).

Kuvassa 7 on esitelty kehittamishankkeen visuaalinen viitekehys. Paapaino tyossa pidettiin
alun kattavassa tutkimisessa ja ymmarryksen rakentamisessa, kimurantin ongelman tolkun
tekemisessa (sensemaking), johon muotoiluajattelu Iahestymistapana soveltuu hyvin. Ker-

tynyttd ymmarrystd jasenneltiin tydssa systeemisen muotoilun vaiheiden avulla seka
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informaatiomuotoilun keinoin. Tuotoksena syntyi GIGA-kartta keskustelun ja vaikuttamisen

tueksi.

Systeeminen
muotoilu

Tuotos

Visuaalinen systeemikuvaus
keskustelun ja vaikuttamisen tueksi,
Case FinnGen,

Muotoiluajattelu

Informaatio-

muotoilu

Kuva 7. Visuaalinen viitekehys

3.3 Kehittamisprosessissa kaytetyt menetelmat

Haasteiden kasvaessa on enemman kimurantteja ongelmia (wicked problems), joihin pe-
rinteiset muotoilun tydkalut eivat suoraan sovellu. Erittain kompleksisissa ja epaselvissa
tilanteissa innovaatioiden syntymiseksi tarvitaan merkittdvaa tolkun tekemista yhteiskehit-
tamalla (co-creation) ennen kuin muutos onnistuu niin organisaatiossa kuin yhteiskunnas-
sakin. (VanPatter ym. 2020, 35, 54-55) Jotta ymmarretaan ratkottavaa haastekenttaa, on
ongelmaa hyva lahestya esiymmarryksen kautta. Esitutkimus sisaltda usein toimialan, or-
ganisaation ja asiakkaiden nakemyksiin ja ristiriitoihin perehtymista. Tarkoituksena ei ole
I0ytad oikeaa vastausta, vaan enemmankin oikean kysymyksen Idytdminen varsinaiseen
tutkimukseen. (Stickdorn ym. 2018, 118)

Kehittamisprosessi alkoi kuvan 8 mukaan esiselvityksella ja taman jalkeen rajautui tutki-
musvaiheeseen. lteratiivisen prosessin lopputuloksena syntyi GIGA-kartta. Tassa tydssa
iteratiivisella prosessilla tarkoitetaan GIGA-kartan sisallon jatkuvaa kehittdmista ja tayden-
tamista. Iteraatio on prosessi, joka toistetaan halutun tavoitteen tai tuloksen
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saavuttamiseksi. Jokaista prosessin toistoa kutsutaan myds iteraatioksi. Muotoiluajatte-
lussa iteraatio viittaa prototyyppien, testaamisen ja tarkastamisen sykleihin. (Curedale
2016, 15)

Tutkiminen GIGA-kartta

-tybkalu

Puolistrukturoidut haastattelut
Taustamateriaali

Hypoteesit § Kiteytys Hypoteesit Kiteytys

Visuaalinen : Iterointi Visuaalinen ; Iterointi
stimulus stimulus stimulus 4

YHTEIS- YHTEIS-
SUUNNITTELU, SUUNNITTELU

Verkostokuvan Tiedon hyodyntajat: Tutkijat: Tutkimuksen Verkostokuva 0.1 ja verkoston
esiymmarrys Nakemys rooleista ja kipupisteet ja tulevaisuuden kipupisteet, tulevaisuuden
FinnGenin tuottama arvo toiveet/tarpeet, tarpeet/toiveet

tutkijoiden profiilit

Kuva 8. Kehittamisprosessi

Kuvasin esitutkimusvaiheessa keskeiset avainsidosryhmat. Muotoiluprojektin alussa avain-
sidosryhmat on hyva dokumentoida sidosryhmékartan avulla. Se auttaa tunnistamaan ris-
keja, vaikutusmahdollisuuksia ja I6ytdmaan sidosryhmia, joita pitaisi osallistaa muotoilupro-
sessiin. (Curedale 2013, 263). Sidosryhmakartat auttavat visuaalisesti yhdistdmaan ja kom-
munikoimaan muotoiluprojektin avainrakenneosat, valmistautumaan kayttajakeskeiselle
tutkimukselle ja kehittamiselle. Ei ole olemassa oikeaa tapaa kuvata sidosryhmakarttaa,
kunhan se vain auttaa tunnistamaan avaintekijat ja heidan valiset suhteet. (Martin & Ha-
nington 2012, 166)

Ty eteni eri toimijatahoja haastattelemalla ja yhteissuunnittelemalla GIGA-kartan sisaltéa.
Haasteltavat valikoituvat aina puuttuvan tai tdydennysta vaativan tiedon pohjalta. Yhteiske-
hittdmista voi tehda ryhmissa tai yksittaisten ihmisten kanssa vaikkapa haastatteluiden yh-
teydessa. Syvahaastattelut auttavat ymmartamaan osallistujan odotuksia, kokemuksia,
huolia, asenteita ja tarpeita (Stickdorn ym. 2018, 122). Piilevaa tai hiljaista tietoa voidaan
saavuttaa havainnoimalla, hyddyntamalla kuvia tai muilla stimuluksilla haastateltavien tari-
noiden herattamiseksi (Boeijen, Daalhizen, Zijlstra & Van der Schoor 2013, 47). Ei struktu-
roiduissa haastatteluissa kysymyksia voi modifioida haastattelun aikana, joka on hyodyl-

lista, kun haluaa esimerkiksi ymmartaa sensitiivisia asioita (Curedale 2013, 189).
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Tyon edetessa tdsmentyivat GIGA-karttaan tarkennettavat kohdat, jotka ovat tahan proses-
sikuvaan, kuva 8, kuvattu ymmarryksen rakentuessa. Esiymmarrysvaiheessa suunnitellut
tarkennettavat (zoom) kohteet muuttuivat myos tyon edetessa ja nama muutokset on jatetty

tasta kuvasta pois.

Jokaisessa divergentissa vaiheessa kaytettiin niin esitutkimuksessa kuin varsinaisessa tut-
kimusosiossakin visuaalista stimulusta tai hypoteesia. Visuaalinen stimulus vaihteli eri vai-
heissa piirroksista esimuodostettuun kuvaan, jotka toimivat keskustelun virittgjina ja vauh-
dittajina seka mielleyhtymien rakentamisessa. Yhteissuunnittelu tapahtui yksildhaastattelu-
jen aikana. Jokaisen yhteissuunnittelu iteroi kertynytta tietoa visuaaliseen muotoon, jolloin
seuraavan haastattelun aikana paastiin jatkamaan askel edistyneemmasta ymmarryksesta.
Tama lahestymistapa oli korona-aikana hyodyllinen, jolloin ty6pajoja eika yhteiseen ryhma-
tilaan kokoontumista toivottu. Myds luottamuksellisen tiedon jakaminen oli yksilétilanteissa

helpompaa, kuten esimerkiksi kipupisteiden ja niiden syiden pohdinta.

Haastatteluissa kertynytta tietoa kirjoitin enemman auki nauhoitteista ja analysoin tarkem-
min Mirossa samankaltaisuuskaavion avulla. Suurien tietomaarien analysoinnissa on hyva
|6ytaa samankaltaisuuksia. Samankaltaisuuskaavio (Affinity Diagram) auttaa analysoimaan
isoja maaria dataa ja loytamaan yhtenevaisyyksia kompleksisissa haasteissa (Curedale
2013, 35). Se on prosessi, jota kaytetdan ilmaisemaan ja klusteroimaan havaintoja seka
oivalluksia, jotta muotoilutiimi on tiedossa kiinni suunnittelutyén aikana (Martin & Hanington
2012, 12).

Samankaltaisuudet ja haastateltavien tarinat niiden takana kuvasin GIGA-karttaan. Systee-
milahtdisen muotoilun keskeisend menetelmana on GIGA-kartat (Sevaldson 2011, 1). Ne
yrittdvat tarttua ja heijastaa ongelmien kompleksisuutta ja kimuranttiutta. GIGA-kartta luo
informaatiopilven, josta muotoilija voi tuottaa innovatiivisia ratkaisuja. Se ei yrita taltuttaa
haastetta tai ratkaista ongelmaa. (Sevaldson 2011, 2) Tassakin tydssa muodostettu GIGA-
kartta on informaatiopilvi, joka toimii keskustelun ja vaikuttamisen tukena. GIGA-kartta on
loistava tapa jakaa nakemyksia, saada tiimeja yhteisen ymmarryksen aarelle seka suunni-

tella ja luoda yhdessa (System Oriented Design, 2012).
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4 Kehittamishankkeen toteutus
4.1 Esiymmarrys

Kehittamishankkeen alkaessa perehdyin kattavasti erilaisiin materiaaleihin, niin FinnGen
hankkeelta saamiini kuin verkosta I6ytyviin. N&ita olivat esimerkiksi FinnGen-konsortiosopi-
mus ja kotisivut, Valtioneuvoston Terveysalan tutkimus- ja innovaatiotoiminnan kasvustra-
tegia seka kansallinen Genomistrategia. Katsoin myds Yle Areenasta Matka geenien maa-
ilmaan, jossa paneuduttiin geenitutkimuksen historiaan, nykyhetkeen ja tulevaisuuteen. Pe-
rehtymalla erilaisiin aineistoihin sain kasitysta toimialasta ja siind tapahtuvista muutosvoi-
mista ja muutoksista, pystyin valmistautumaan paremmin esiymmarrysvaiheen haastatte-

luihin ja sisdistdmaan keskeiset termit, joita alalla kdytetaan.

Kehittamishankkeen todellisen haasteen ymmartamiseksi muodostin esiymmarrysvai-
heessa verkostokuvan keskeisista sidosryhmista. FinnGen-hanke oli kuvannut jo hankkeen
osapuolet, mutta ei ollut avannut visuaaliseen tai sanalliseen muotoon hankeosapuolten
lisdksi muita tarkeitad sidosryhmia. Todellisen haasteen ymmartamiseksi heti alussa syntyi
kasitys, ettei riittdnyt vain FinnGen-hankkeen osapuolten ja keskeisten sidosryhmien ku-
vaaminen, vaan tarvitaan laajempaa ymmarrysta. Verkostokuvan laajentamisen I&htokoh-
daksi otin FinnGen:in pitkan tdhtaimen yhden keskeisimmista tavoitteista, joka on genomi-
ja terveystiedon avulla 16ytdd merkittdvid, uusia innovaatioita terveyden edistamiseksi.
Tama lahtokohta tuki tulevaisuuslahtoista ajattelua, vaikka kuvaan kerasinkin tietoa nykyti-
lanteesta. Lahestyin verkostokuvaa miettimalla ensin, ketka vaikuttavat innovaatioiden syn-
tymiseen ja keihin se loppujen lopuksi vaikuttaa. Loytyi kolme nakdkulmaa: kehitysverkos-
tot, tutkijat ja kansalaiset. Lisaksi verkostokuvassa kuvattiin toimijoiden lisaksi datalahteita
ja rahoittajia. Datalahteita sen takia, ettd ymmarrettiin FinnGen:in aineiston rooli suhteessa
muihin datalahteisiin ja rahoittajia, koska tutkimustydssa ja kehittamishankkeissa he ovat

keskeisessa roolissa tutkimustyon toteutumisen kannalta.

Esiymmarryksen verkostokuva rakentui naistd kolmesta nakdkulmasta neljassa haastatte-
lussa, joissa yhteissuunniteltiin verkostokuvaa. Haastatteluihin osallistui FinnGen-hank-
keesta kaksi henkil6a, FinnGen-hankeosapuoli Business Finlandilta sekd Genomilain val-
mistelija STM:Ita eli Sosiaali- ja terveysministeriolta. Haastattelut aloitin FinnGen:in henki-
I6n kanssa, jonka haastattelun pohjalta valitsin seuraavan haastateltavan. Keskeisena kri-
teerina oli keskusteluissa nousseet tahot ja hydty verkostokuvan rakentamisen nakokul-

masta. Samalla tavalla valikoitui seuraava haastateltava.

Esiymmarrysvaiheessa rakentunut verkostokuvassa kuvassa 9 nakyy, kuinka itse FinnGen-

hankkeesta syntyy arvo tutkijalle tuloksista ja Sandbox:ssa, jota kautta tutkija paasee
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tutkimaan FinnGen-aineistoa. Tutkijan tyolle merkityksellistd dataa tuottaa sinisella merki-
tylla alueella olevat tahot, kuten sairaanhoitopiirit. Tutkijoiden tuottamaa tietoa puolestaan
hyoédyntavat vihrealla alueella merkityt tahot, kuten l1aakeyritykset. Tutkijan tekemasta tutki-
mustyosta taas eri vaiheiden kautta lopullinen hyéty FinnGen-hankkeesta syntyy kansalai-

selle, jolloin tutkimuksissa syntynytta tietoa hyddyntavat esimerkiksi erikoissairaanhoito.

Kuvassa 9 on kuvattu eri osapuolien, FinnGen:in, tutkijoiden ja kansalaisten, kannalta kes-
keiset tahot. Punaisella tekstilla merkityt tahot vaikuttivat useampaan osapuoleen, esimer-
kiksi biopankit nakyivat niin FinnGen-hankkeelle, tutkijalle kuin kansalaisellekin. Puolestaan
kaikkiin tahoihin ja osapuoliin vaikuttaa STM:n sdadokset, jonka takia se on sijoitettu kivija-

laksi kuvaan.
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Kuva 9. FinnGen-tutkimushanke osana genomi- ja terveystiedon avulla kehitettavien ter-

veytta edistavien innovaatioiden systeemikuvausta.

Lisaksi esiymmarrysvaiheen haastatteluissa muodostin alustavaa ymmarrysta FinnGen:in
yhteistyOn haasteista ja vahvuuksista ja siita, millaisena tulevaisuus nahtiin. Tama oli olen-
naista, jotta ymmarrys toimijakentasta ja sen todellisista haasteista syntyisi. Haastatteluissa
naytin haastateltaville kuvapareja, joista yksi esimerkki on kuvassa 10. Yksinkertaiset piir-
rokset toimivat visuaalisena stimuluksena seka jattivat tilaa haastateltavan omalle tulkin-

nalle. Kuvapari toimi myds hypoteesina — kumpaan nakdkulmaan haastateltava tarttui ja
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mitd han halusi siitd avata. Haastateltava sai kertoa, mitd hanella tuli kuvaparin pohjalta
mieleen, kun esitin paakysymyksen. Lisaksi olin laatinut avustavia kysymyksia, jos kuvapa-
rin pohjalta ei riittavan kattavasti syntynyt keskustelua. Kuvan 10 padkysymyksena oli mil-

laiset ovat kumppaneiden valiset kytkokset ja suhteet? Avustavina kysymyksina oli:
¢ Mika mahdollistaa hyvan yhteistyon?
e Mita hyvia ja arvokkaita asioita yhteistyossa on?
o Mitd haluaisit sailyttaa yhteistydsta?
e Mika estaa yhteistyon?
o Mika ei toimi yhteistytssa?

e Mitd huolia sinulla on yhteistydsta?

Finngen yhteistyd

3 e

AN
A ? XA~
W A

Kuva 10. Esimerkki haastatteluissa hypoteesien ja yksinkertaisen visuaalisen stimuluksen

kayttamisesta.

Haastattelun toisessa kuvassa kartoitin, millainen FinnGen on vuonna 2027. Halusin ym-
martaa, millaisia toiveita ja tarpeita haastateltavat kokevat tulevaisuudelle, millaisena he
nakevat yhteistyon, mika yhdistaa eri toimijoita ja missa taas on suurimmat erot toiveiden

ja tarpeiden suhteen.
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Alussa olin arvioinut, ettd haastateltavia voisi esiymmarryksen rakentamiseksi tarvita 6-8
henkil6a, mutta neljan henkildn tunnin pituinen haastattelu per henkild, joissa yhteiskehitta-
malla rakennettiin myds alustavaa verkostokuvaa, riittivat todellisen kehittdmishaasteen
selvittamiseksi. Visuaalinen stimulus ja hypoteesit seka verkostokuvan iterointi synnyttivat
vilkasta ja monipuolista keskustelua. Moni haastateltava yllattyi sanomistaan kommenteista

ja mielleyhtymista, joita haastatelluissa kaytetty materiaali heratti.

Alussa tavoitteena oli ollut miettia, mita kertyneelle datalle ja FinnGen:in toiminnalle kay
vuoden 2027 jalkeen, mutta esiselvitysvaiheessa kirkastui, etta rakenteilla oleva lainsaa-
danto tulee ottamaan tahan vahvasti kantaa. Vuonna 2015 kaynnistettiin biopankkilainsaa-
dannén uudistaminen, jonka tarkoituksena on kumota voimassa oleva biopankkilainsaa-
dantd ja yhdenmukaistaa biopankkilain ja toisiolain sdadodkset. Uudistuksella on yhteys
myos valmisteilla olevaan genomilakiin, josta on odotettavissa genomitiedon kasittelyyn ja
tallentamisen liittyvia velvoitteita biopankkitoiminnan harjoittajille. (Eduskunta, a) Valmistel-
lun Genomilakiehdotuksen mukaan Suomeen on tarkoitus perustaa Genomikeskus, jonka
tehtavana on kansallisena asiantuntijaviranomaisena yllapitaa ja hallinnoida keskitettya
genomitietorekisteria, jonne tallennettaisiin biopankkitoiminnan harjoittajien seka palvelun-
antajien toiminnassa syntyva genomitieto. (Eduskunta, b) Kehittamishankkeen esiselvitys-
vaiheessa kavi siten ilmi, etta valmisteilla oleva genomilaki ohjaa hyvin pitkalti FinnGen-

hankkeesta syntyneen tiedon tallentamista ja jatkokayttoa.

Kavin 1api esiymmarryksessa muodostuneen verkostokuvan ja kasitykseni kehitystyoni to-
dellisesta haasteesta FinnGen:in-projektipaallikon ja tutkimusjohtajan kanssa. Tutkimusjoh-
tajan kanssa esittelin esiymmarryksen tuloksia ja alustavaa kehityshankkeen todellista
haastetta, jonka olimme jo alustavasti keskustelleet FinnGen:in projektipaallikdn kanssa.
Tutkimusjohtaja ei enaa taydentanyt alustavaa verkostokuvaa, vaan hanelta pyysin tarken-
nettavia kohtia (Zoom) ja hanen nakdkulmastaan kipupisteita (Pain points). Esimerkiksi tar-
kennettavaksi kohteeksi tuli kansainvalinen tutkimustyd kansallisen tason lisaksi. Tutkimus-
johtaja avasi myds genomitutkimuksen ja FinnGen-hankkeen historiaa, joka on esitetty ku-
vassa 11. FinnGen:in aktiivisen vaiheen (2017-2023) aikana kerataan 500 000 suomalaisen
biopankkinaytteeseen perustuva tutkimusaineisto ja aloitetaan sen tieteellinen analysointi.
Vaiheessa kolme keskitytdan laaketieteelliseen tutkimukseen koko aineistolla. FinnGen

hanke paattyy vuonna 2027.

Visuaalisen stimuluksen avulla haastattelin tutkimusjohtajan tulevaisuuden nakemyksia toi-
mintakentasta. Tutkimusjohtajan haastatteluissa syntyneita kipupisteita en verkostokuvaan
sijoittanut, vaan ne toimivat apuna esiymmarryksen todellisen haasteen vahvistuksessa.

Lisdksi mybhemmassa vaiheessa prosessia, haastatteluissa selvisi, ettd FinnGen-
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hankkeen ja tutkimusjohtajan toiveet olivat hyvin muiden toimijoiden tiedossa eika niin sa-
nottua myyntipuhetta kaivattu lisda. Kootun tiedon kannalta oli olennaista jattaa tutkimus-
johtajan kommentit pois, jotta GIGA-kartan sisaltd olisi mahdollisimman neutraalia kaikkien

toimijoiden nakokulmasta.

Biopankkilain uudistus 2018 =
! Genomilain valmistelu 2019

Finndata
Genomi-
Biopankki- analyysi- GDPR

laki 2012 teknologia
edullisempaa 2018 2019

Toisiolaki

Idea
hankkeesta

Vaihe 1 Vaihe 2

Rahoitus- Kumppani-
malli neuvottelut FinnGen-
hanke alkoi

Analyysi-

tydkalu
Rahoitus-
hakemuksia

Kuva 11. FinnGen-tutkimushankkeen historia ja tutkimusprojekti.

Esiymmarryksen jalkeen tutkimusvaiheeseen rajautui tarkemmiksi tutkittaviksi nakdkulmiksi
FinnGen-hankkeen tiedon hyddyntajat, niin verkoston osapuolet kuin tutkijatkin. Syntyi
tarve pystya kommunikoimaan niin FinnGen-konsortiolle, muulle verkostolle kuin lainsaata-
jallekin toimijakentasta, siina olevista tahoista, rooleista, haasteista tarpeista ja toiveista,
jotta Suomessa olisi paremmat edellytykset tutkimushankkeille ja kansalliselle genomistra-

tegian toteutumiselle. Kuvassa 2 on avattu tdman kehittdmishankkeen tavoitteet.

Syntyi myés ymmarrys, etta toimijakentan kokonaisuutta ei ole kuvattu, vaan se on kaikkien
osapuolten paassad omanlaisena tulkintana. Yhteistydn kehittdmisen ja toimijakentan toi-

mintakyvyn kannalta on olennaista ymmartaa, mista puhutaan ja missa kontekstissa.

4.2 Tutkiminen

Esiymmarryksen jalkeen keskittyminen tutkimisessa rajautui kahteen nakokulmaan, niin tie-
don hyddyntajiin, joka sisalsi myds hankkeen osapuolet, kuin tutkijoihinkin. Tutkimusty6 al-

koi tiedonhyddyntdjien ja FinnGen-hanketta koordinoivien kumppanien haastatteluilla,
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joissa tavoitteena oli edelleen taydentaa esiymmarryksen aikana muodostunutta verkosto-

kuvaa sekd mm. ymmartaa siina olevia kipupisteita.

Huhtikuun 2021 lopulla alkaneet haastattelut tdydentyivat pian myds tutkijoiden haastatte-

luilla. Haastattelut loppuivat kesdkuun alussa vuonna 2021.

4.2.1 Tiedon hyodyntajat ja kumppanit

Toimijoiden osalta haastattelin hanketta koordinoivia ja hankkeessa mukana olevia tahoja
seka tiedon hyddyntajista viela bioalan yrityksia, joita ei FinnGen-hankkeeseen kuulunut.
Tietoa hyddyntavia tahoja oli muitakin, mutta he olivat jo osa FinnGen-hanketta ja tulivat
siten ndkdkulmana mukaan. Yhteensa haastattelin kymmenta eri tahoa, joista yhta henkil6a
kaksi kertaa. Kaikki haastattelut tehtiin videohaastatteluna. Potentiaaliset haastateltavat
sain FinnGen:in projektipaallikolta. Kontaktoin ja sovin haastattelut jokaisen kanssa. Kaikki

haastattelut olivat luottamuksellisia.

Haastatteluissa ensin haastateltava kertoi omasta roolista ja tehtavistda omassa organisaa-
tiossa seka siitd, miten ne ovat suhteessa FinnGen-hankkeeseen. Taman jalkeen naytin
karkeita visuaalisia stimuluksia ja esitin kysymyksen. Kuvassa 12 nakyy visuaalinen kuva,
jonka avulla kartoitin organisaation kokemaa FinnGen:in tuomaa arvoa ja hyotya heidan

organisaatiolle.

Kuva 12. Haastattelun visuaalinen stimulus, jonka avulla kartoitettiin haastateltavan koke-

maa FinnGen:in tuomaa arvoa ja hyétya omalle organisaatiolleen.
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FinnGen-hanke on jatkunut jo useamman vuoden, joten yhteistyon edetessa oli hankkeen
kannalta hyva haastatteluissa tuoda eri osapuolten mieleen niitd asioita, mitd he kokevat
hankkeessa arvokkaiksi tai hyodylliseksi omalle organisaatiolle. My6s FinnGen:in kannalta
oli keskeista ymmartaa, millaista arvoa ja hyotya eri tahot kokevat saavansa. Tata tietoa
pystytdan jatkossa kayttdmaan paremmin viestinnassa ja myds kommunikoinnissa hank-

keen osapuolten kanssa kuin uusienkin potentiaalisten kumppaneiden kanssa.

Arvon ja hyotyjen kartoittamisen jalkeen visuaalisen stimuluksen ja hypoteesin avulla kar-
toitin kuvassa 13 esitetyn kuvan avulla haastateltavan ajatuksia toiminnan tulevaisuudesta
ja yhteistyosta, seka millaisia toivottuja ja epatoivottuja skenaarioita he nakevat, kun ge-
nomi- ja terveystiedon avulla kehitetdan innovaatioita terveyden edistamiseksi. Kysymyk-
sina esitin, millainen olisi unelmien tulevaisuus vuonna 20307 Enta millaisia ei toivottuja
tulevaisuuksia haastateltavat nakivat, kuten uhkaskenaariota? Osalle haastateltavista ei
tarvinnut esittaa kysymyksia, vaan he kertoivat jo itse niista aiheista, mista olisin esittanyt
taydentavia kysymyksia. Heille visuaalinen stimulus toimi paremmin. Kysymysten muoto

myos hieman vaihteli riippuen haastattelun tilanteesta.

FinnGen 2030
\ \

Genomi- ja terveystiedon avulla =

/

innovaatioita terveyden edistamiseksi 7

@ﬁ §%@

Kuva 13. Haastattelun visuaalinen stimulus ja hypoteesi, jonka avulla kartoitettiin haasta-
teltavan ajatuksia toiminnan tulevaisuudesta ja yhteistyosta, seka millaisia toivottuja ja epa-
toivottuja skenaarioita han naki, kun genomi- ja terveystiedon avulla kehitetaan innovaati-

oita terveyden edistamiseksi.
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Naiden kuvien jalkeen koko haastatteluun varattu loppuaika kaytettiin verkostokuvan tay-
dentamiseen ja siina olevien kipupisteiden ja haasteiden tunnistamiseen. Jokainen myos
kertoi oman organisaationsa kannalta keskeisimmat yhteistydkumppanit. Kipupisteista ja
haasteista avattiin lisdksi tarkempia syita. Miksi ne koettiin kipupisteiksi tai haasteiksi? Ja

kuka tai mika taho olisi vastuussa isoimpien kipupisteiden tai haasteiden ratkomisesta?

Haastatteluiden yhteissuunnitteluosiota varten poistin esiymmarrysvaiheessa muodostu-
neen visuaalisuuden verkostokuvasta, joka nakyy kuvassa 9. Nain haastateltavien oli hel-
pompi lisata, muokata, poistaa ja ylipdatansa kommentoida kuvaa. Se ei nayttanyt viela
valmiilta ja viimeistellyltd vaan keskeneraiselta, sellaiselta, johon vield pystyi ottamaan kan-

taa ja vaikuttamaan.
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Kuva 14. Tiedon hyddyntgjien ja kumppaneiden haastattelujen yhteissuunnittelua varten

visuaalisuudesta riisuttu pohja.

Videohaastattelussa jaoin kuvan riisutusta verkostokuvasta ja kysyin, kenen kanssa orga-
nisaationne tekee yhteisty6ta eli, ketkd ovat ne Idhimmat ja tarkeimmat sidosryhmat, kun
kehitetddn genomi- ja terveystiedon avulla innovaatioita terveyden edistamiseksi? Haasta-
teltava kertoi, mitka kaikki tahot olivat heille keskeisia ja mita kuvasta viela puuttui. Nama
merkittiin kuvaan punaisella tekstilla. Taman jalkeen, kun keskeisimmat tahot oli kuvaan
tunnistettu, pystyin kartoittamaan, mita haasteita he kokevat kuvassa olevan. Nama merkit-

tiin liilalla pallolla kuvaan. Taman jalkeen vield mietittiin, mita kipupisteita tunnistavat. Ne
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puolestaan merkittiin kuvaan punaisella pallolla. Samalla, kun haasteita ja kipupisteita tun-
nistettiin, kartoitin, miksi haastateltava kokee ne nain. Syyt ja ajatukset kirjattiin samaan

kuvaan. Kaikki haastattelut nauhoitin ja tdydensin kommentteja viela jalkikateen.

Kun haasteet ja kipupisteet oli tunnistettu, ne vield priorisoitiin tarkeysjarjestykseen. Osa
haastateltavista pystyi priorisoimaan kaikki, osalle taas yksi kipupiste tai haaste oli se tar-
kein ja loput olivat saman arvoisia. Priorisoinnin jalkeen haastateltavat miettivat vield, kenen
vastuulla haasteen tai kipupisteen ratkaiseminen olisi vetovastuullisesti. Ne ovat kuvassa
sinisella tekstilla. Lopputulos tdydennetysta verkostokuvasta, sen haasteista ja kipupisteista

syineen nakyy kuvassa 15.
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Kuva 15. Haastattelun jalkeen pohjaan tulleet tdydennykset kyseiselle yritykselle olevista
tarkeimmista sidosryhmista, heidan kokemistaan haasteista ja kipupisteistd seka niiden
syista ja tahoista. Kuvaan on my®és kirjattu tahoja, keiden vastuulla kipupisteiden tai haas-

teiden poistamisen vetovastuu olisi.
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Verkostokuvan muokkaamisen jalkeen haastattelussa kaytiin viela Iapi, miten kyseinen
henkild ndkee oman organisaationsa roolin ja vastuut osana FinnGen-hanketta. Tama oli
tarkeaa, koska FinnGen-hankkeen sisalla oli ilmennyt, ettei kaikki osapuolet enda tarkalleen
ymmartaneet, mika kenenkin rooli ja vastuut olivat. Hankkeen ja yhteistyon kehittyessa
my0s roolit ja vastuut kaipasivat uudelleen kirkastusta, johon hyvan pohjan loisi haastatte-

luissa keratyt kasitykset.

Jokaisen haastattelun jalkeen seuraava haastateltava naki tdydennetyn verkostokuvan. Ku-
vaan oli lisatty uusia sidosryhmiad. Kuvan kaikki teksti oli muutettu mustiksi, ettei haastatel-
tava nahnyt, mita edellinen haastateltava oli lisdannyt. Kymmenen haastattelun aikana orga-
nisaatioiden ulkoisia sidosryhmia ja tahoja taydentyi kuvaan 27 kappaletta. Liséksi haasta-

teltavat kertoivat sisaisia sidosryhmia, joita verkostokuvaan ei jatetty.

Osa haastatteluista oli kestoltaan lyhyempia kuin tunti ja naissa haastatteluissa priorisoin
kysymyksia tai tekemista. Esimerkiksi kuvaan ei enaa tdydennetty uusia tahoja, vaan ni-

mettiin tarkeimmat organisaation kannalta.

4.2.2 Tutkijat

Tutkijoiden nakokulmasta alussa haluttin ymmartaa kliinisen, biopankki- ja FinnGen-tutki-
mustyon prosessi, siihen kuluva aika, kaytetyt jarjestelmat, nykyisessa tutkimustydssa ole-
vat haasteet ja toiveet tulevaisuuden tutkimustydlle. Lisaksi tavoitteena oli tdydentaa tutki-

jan nakdkulmasta verkostokuvaa.

Kolmen viikon aikana touko-kesakuun aikana 2021 haastattelin 10 eri tutkijaa. Haastatelta-

vat tutkijat oli nimennyt FinnGen-hankkeen projektipaallikko.

Tutkijaty6ta lahestyttiin siis kolmesta eri nakdkulmasta: FinnGen-tutkimushankkeen alaiset
tutkijat, biopankkitutkijat seka kliiniset tutkijat. FinnGen-hankkeen tietoa kayttavat tutkijat
olivat kansallisia ja kansainvalisia tutkijoita. Talla rakensin perspektiivia siita, miten tutki-
mustyo koetaan eri tasoilla. Lisaksi tutkimusjohtaja oli toivonut toimijoiden verkostokuvaan
kansainvalista tasoa, joten myos tutkijapuolella tdma oli jarkevaa. Genomitutkimus ja yli-
paatansa tutkimustyé on usein kansainvalista tekemista. Tatd ymmarrysta halutiin lisata
aineistoon. Biopankki aineistoa hyddyntavia tutkijoita otin mukaan haastatteluihin, jotta
muodostui ymmarrys siita, eroaako tutkimuksen haasteet ja toiveet kaytetysta tietolahteesta
riippumatta. Kliinisia tutkijoita oli mukana, koska FinnGen-aineistoa eivat vield tassa vai-
heessa kliiniset tutkijat hyddynténeet tarpeeksi. Ymmarrys siitd, mika taman estaa ja mita

toivotaan, oli oleellista.
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Ennen tutkijoiden haastatteluja yhteissuunnittelimme FinnGen-hankkeen kumppanilla toi-
mivan palvelumuotoilijan kanssa alustavan tutkimustyon sovelletun palvelupolun, jossa
kontaktipisteiden ja palvelutuokioiden lisaksi oli nimettyna kaytettyja jarjestelmia ja muu-
tama muistiinpano. Tama FinnGen-tutkijan palvelupolun pohja on esitetty osittain kuvassa
16. Ennen haastatteluja ei tutkijanpolkua validoitu, vaan sen tarkoitus oli toimia kuvana,
joka herattaisi keskustelua ja saisi miettimdan oman tutkimustyon kannalta tehtya proses-
sia. Mita siina oli tapahtunut ja missakin jarjestyksessa. Palvelupolkua ei mydskaan jarjes-
tetty palvelutuokioihin ja kontaktipisteisiin, vaan kaikki eritasoinen tieto oli samassa ku-
vassa. Paaasia oli, ettei tutkijan tarvinnut 1ahted miettimaan prosessia tyhjalta poydalta.
Taman oli tarkoitus sdastaa aikaa haastatteluissa ja samalla toimia ideoiden tuottajana.
Palvelupolkua tdydennettiin jokaisessa haastattelussa ja aina seuraava tutkija jatkoi ideoi-
maan siita, mihin edellinen oli jdanyt. Palvelupolkuun sijoitettiin myds tutkijoiden kommentit,
niin kehityskohteista kuin tulevaisuuden toiveistakin. Naitd kommentteja ei naytetty seuraa-
valle haastateltavalle vaan ne oli putsattu pois palvelupolusta. FinnGen- ja biopankkiaineis-
toja kayttavat ja kliiniset tutkijat rakensivat omalta kannaltaan palvelupolun. Osaan palvelu-
polkuja oli vain kaksi henkilda haastateltavana ja tiedon keruun lahteena. Kuvassa 17 na-
kyy, kuinka haastatteluihin esirakennettu palvelupolkuluonnos on taydentynyt yhteissuun-
nittelun aikana. Vihreat laput kuvasivat palvelupolkua, siniset kaytettyja jarjestelmia, keltai-
set olivat yleisia kommentteja tai kehityskohteita ja vaaleanpunaiset laput puolestaan olivat
sisalloltaan toiveita ja tarpeita. Kaikki haastattelut nauhoitin ja kirjoitin jalkikateen kehitys-

ideat ja toiveet selkedmmin auki lappuihin.

FinnGen ) Partneriorga FinnGen ) Tietajen Viesti: - ) Oma 1 tyypin Scien
tutkimussu T”“':;:m’ nlsaation Datahakemu Da:f;rr;”r‘" tarkistus (2 Tunnukset K'”a”;"m'"e esiselvitys Tutkimus: boa
unnitelma sopimus s kk) mm, kela sandboxiin Sandbox (secret) haker

AL Reddata =

FinnGen ; Sandbox
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(Greendata)

Byrokratia Greendata = i ienti
palveluna yhteevetoja Sandbox 2 tyypin Sientif
ja analyyseja Tutkimus: boar¢

—_ . - (public) ehdot

Kuva 16. Tutkijoiden haastatteluja varten esitydna tehty FinnGen-aineistoa kayttavan tutki-

jan sovellettu palvelupolku.
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Kuva 17. FinnGen-aineistoa kayttaneen tutkijan kanssa taydennetty palvelupolkuluonnos,

kaytetyt jarjestelmat, kehitysideat ja tulevaisuuden tutkimustyon toiveet.

Haastattelutilanteen aikana jaoin tutkijoille nayttoni, josta he nakivat palvelupolun luonnok-
sen. En jakanut kayttdoikeutta suoraan dokumenttiin, koska tekemisen kannalta oli teho-
kasta minun kirjoittaa kommentit eika opettaa tutkijoita kdyttamaan heille vierasta jarjestel-
maa. Haastattelujen nauhoittaminen rauhoitti itse haastattelutilannetta, jolloin pystyin kirjoit-
tamaan lappuihin riittavat avainsanat myohempaa taydentamista varten. Nain sain tilaa
kuunnella mit tutkijat sanoivat ja pystyin esittdmaan aina kulloiseenkin tilanteeseen sopivia
taydentavia lisdkysymyksia. Naita lisdkysymyksia en ollut etukateen suunnitellut, vaan ne

muotoituivat haastatteluiden aikana.

Haastatteluiden aikana pyrin my6s tunnistamaan, millainen tutkijan profiili oli. FinnGen:in
tietojarjestelma ja muotoilu kumppani, Solita, oli aiemmin laatinut profiilit FinnGen-aineistoa
kayttaneista tutkijoista. Tutkijat oli jaoteltu neljaan eri profiliin: kokemattomiin, satunnaisiin,
aktiivisiin ja hardcore-kayttgjiin. Tunnistamista tein aktiivisella kuuntelemisella ja tekemalla
tarvittaessa lisdkysymyksia, jotka auttoivat tunnistamaan, mihin naista profiileista kukin tut-
kija voisi kuulua. Vaikka kaikki tutkijat eivat olleet tehneet FinnGen-aineistotutkimusty6ta,

pyrin tunnistamaan kuvausten avulla, mihin ryhmaan he kuuluisivat, jos olisivat kayttaneet
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FinnGen-aineistoa. Kymmenesta tutkijasta nelja oli kokemattomia kayttajia, kolme aktiivisia
kayttajia ja loput kolme hardcore-kayttgjia. Satunnaisia kayttajia ei osunut haastateltavien
joukkoon ollenkaan. Haastateltavista kuusi oli kayttanyt FinnGen-aineistoa tutkimukses-

saan niin kansallisessa kuin kansainvalisessakin tutkimustyossa.

Tehtyani viisi haastattelua tutkijoiden parissa havaitsin, ettad tutkimuksen prosessi oli jokai-
selle vahan omanlaisensa. Prosessi riippui tutkijan roolista tutkimusryhmassa, kokemusta-
sosta sekd kaytetystd tutkimusaineistosta. Myds tutkimukseen kaytetty aika vaihteli. Ku-

vassa 18 nakyy, miten kaytetty aika kuvattiin prosessiin punaisten lappujen avulla.

Eettinen hylkaa, hyvaksyy
sellaisenaan, hyvbksyy
mutta pyytad pienia
muuteksia (puheenjohitajan
paatoksells eteenpain,
hiyviksyy |a vaatil buden
kisittehym)
| TTTTT——
Minka verran .
potilaita osuu
omaan
tutkimuskysy
mykseen?
Rekisteriyminen Vain HUS- Saa eettinen
Imma ja narvittavat TAl Lausy
12 Eettinen i ’““t".'i“ tutkijat puellon (ja
e hakemus teteelliseitd Tutkimuslupa tutkimusluva
hakemukseen taimikunnatta hakemus n)
Esiselvityksen Kaavake vastaus
o submittziminen “‘;:ﬂ"‘”‘“ —
(yhteen tai {pakollinen lite
vaikka kaikkiin HUS aettinen
biopankkeihin) toimikunta)
—
I

Kuva 18. Biopankkitutkijan nakdkulmasta kuvattu tutkimisen prosessia ja siihen kulunutta

aikaa (punaiset laput)

Haastattelujen edetessa isompi arvo syntyi kehitysideoista ja tulevaisuuden tarpeista puhu-
misesta kuin itse tutkimusprosessin kuvaamisesta tai sen eri vaiheisiin kaytetysta ajasta.
Kuitenkin naiden asioiden kuvaaminen ja niistd puhuminen auttoi haastatteluissa tuomaan
paremmin esiin tutkijoiden nakdkulmia ja ajatuksia. Keskustelu kaynnistyi helposti, eteni

hyvin ja kokonaisuutena haastatteluiden rakenne toimi. Kiinnostavaa oli, etta riippumatta
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tutkimuksessa kaytetysta aineistosta, tutkimustyon prosessissa koetut haasteet ja tarpeet

seka toiveet olivat hyvin samankaltaisia kaikilla haastateltavilla.

Tutkijoiden kanssa taydensin myos verkostokuvaa heidan nakokulmastaan, mutta se ei tuo-
nut ajattelemaani lisdarvoa. Suhteet verkoston osapuoliin olivat kovin suppeat, johtuen tut-
kijoiden roolista osana heidan tekemaansa tutkimusta. Kun en viidennessa tutkijahaastat-
telussa saanut lisdarvoa verkostokuvan tayttdmisesta, en enaa sitad seuraavien kanssa teh-

nyt.

4.3 Aineistojen analysointi ja GIGA-kartan muodostaminen

Kaikki haastattelut olin muistiinpanojen lisédksi nauhoittanut. Muistiinpanoja minulla oli niin
PowerPointissa, Mirossa kuin Notes-ohjelmassa, riippuen siitd mitéd tein haastateltavan
kanssa. Esimerkiksi kun taydensimme verkostokuvaa PowerPointissa, muistiinpanot olivat
verkostokuvan yhteydessa. Purin jokaisen haastattelun viela kuuntelemalla nauhoituksen
ja tdydentamalld haastateltavan kommentteja haastattelujen aikana kirjoittamiini teksteihin.
Haastatteluosuuksista kirjoitin yhden asiakokonaisuuden yhdelle postit-lapulle Miroon. Jo-
kainen haastateltava sai erivariset laput, jotta pystyin tiedon yhdistelyn jalkeen viela palaa-

maan kyseisen tahon haastatteluun.

Samankaltaisuuskaaviota kayttamalla sain laajasta haastatteluaineistosta tolkkua ja pystyin
jasentelemaan sita helpommin ymmarrettavaan muotoon. Tietomaara oli silti valtava. Tyoni
tarkoituksena oli kuvata kaikki tieto yhteen GIGA-karttaan, jossa on yhdessa isossa ku-
vassa suuri maara tietoa visuaalisessa muodossa. Koin tyypillisen, yhden kuvauksen GIGA-
karttamuodon haasteelliseksi korona-ajan tydkaluksi. Harvalla on mahdollisuutta tulostaa
yhtd isoa kuvaa, saati laittaa sita seinalle. My6s kannettavien tietokoneiden pienelta ruu-
dulta ison yksittdisen kuvan katsominen on kayttdjan kannalta epadmukavaa. Halusin rat-
kaista GIGA-kartan uudella tavalla. Nain toisessa asiayhteydessa interaktiivisen Power-

Point-tiedoston, jonka ajattelin soveltuvan uudenlaiseksi GIGA-kartaksi.

Kuvan 19 mukaisesti loin GIGA-kartan etusivun siséllysluetteloksi, josta nakee mita kaikkea
tietoa aineistosta I0ytyy. Etusivun tyostamiseen minulla jai myos vahiten aikaa, joten se jai
ulkoasullisesti yksinkertaiseksi. Etusivuun kuvasin yksinkertaisesti aineistosta loytyvan si-
sallon. Sinisella varilla merkityt ympyrat kuvaavat etusivuja, joista pystyy palamaan takaisin
sisallysluetteloon. Harmaat ympyrat kertovat sisallosta, joita koostesivujen alta [0ytyy. Naille
sivuille ei GIGA-kartassa paase suoraan, vaan tietoon porautuminen tapahtuu aina kooste-

sivun kautta.
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Genomi- ja terveystiedon avulla
innovaatioita terveyden edistémiseksi
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Kuva 19. GIGA-kartan siséllysluettelo, josta paasee porautumaan sinisella varilla kuvatuille

yhteenvetosivuille.

GIGA-kartan koko visualisoinnin suunnittelin ja rakensin itse. Varimaailmassa hyddynsin
FinnGen-hankkeen kayttamaa sinista sekd heidan verkkosivuilla kayttdmaa muotokielta,
josta esimerkki on kuvassa 20. Visualisoinnissa huomioin kaytetyt ympyrat seka niiden si-
sélla olevien ikonien hyédyntamisen. En rakentanut samanlaisia ikoneja, joita heidan ai-
neistoissaan oli, vaan hyédynsin ilmaisia ikoneja ikonipankista. Paadyin tdhan ratkaisuun,

koska visualisoinnin oli rakentanut FinnGen:in kumppani, eivat he itse. Muotokielessa sailyi

silti riittava samankaltaisuus.
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Kuva 20. FinnGen-tutkimushankkeen kayttama visualisointi heidan verkkosivuilla (FinnGen

b).

Verkostokuvasta sain tyon edetessa positiivista ja palautetta ja yhdelta haastateltavalta
nousi esiin pohdinta verkostokuvan visuaalisuudesta silta nakdkulmalta, jos aineisto esitet-
taisiin hankkeen verkkosivuilla. Koska aineisto oli sisdiseen kayttoon tarkoitettu, ei tata pa-
lautetta hyddynnetty kaikilta osin visuaalisuuden muokkaamisessa. Koko GIGA-kartan vi-
suaalisuudessa kiinnitin huomiota selkeyteen ja ymmarrettavyyteen, niin ettd monimuotoi-
nen sisaltod olisi mahdollisimman ymmarrettavassa muodossa. Lisaksi en halunnut, etta vi-
suaalisuus veisi sisallolta liikaa huomiota pois. Koti-painikkeen tein selkeasti erottuvaksi niin
kooltaan, ikonin muotokieleltdan kuin variltdankin. GIGA-kartan toimivuudesta ja visuaali-
suudesta sain tyon edetessa positiivista palautetta, joten siihen ei tullut muutostarpeita. Si-
séllossa olleet kirjoitusvirheet esim. toimijoiden nimissa, korjasin saadun palautteen poh-

jalta.

4.3.1 Verkostokuva

Kuvan 21 mukaisesti taydensin haastattelujen pohjalta verkostokuvaan uudet toimijat ja ta-
hot seka nimesin yhden otsikon uudelleen haastateltavan ehdotuksesta. Poistin verkosto-
kuvasta tiedon hyodyntajat ja tuottajat, koska keskeista oli muodostaa mahdollisimman sel-
kea. Verkostokuvan rakensin PowerPoint:iin, jotta sen tdydentaminen ja paivittdaminen olisi
kayttajille mahdollisimman helppoa ja vaivatonta. Kuvaa ei ole tarkoitus jakaa FinnGen:in
verkkosivuille, vaan sisdiseen kayttoon verkoston osapuolille. Taéman takia visuaalisuu-
dessa on huomioitu vain FinnGen:in kayttdma sininen vari. Liséksi kuvan rakenne on muo-

dostunut enemman sen mukaan, mitd yhdelle PowerPoint-esityksen sivulle jarkevasti



30

mahtuu. Verkostokuvaa voi kuvata hyvin monella eri tapaa, kuten myds FinnGen:in, tutki-
joiden ja kansalaisten valista suhdettakin. Kuvan tavoite kuitenkin on ensisijaisesti luoda

ymmarrys toimijakentasta, jota tdma esitystapa myds tukee.

Verkostokuvasta, kuten myos kaikista muista koostesivuista paasee palaamaan sisallys-
luettelosivulle painamalla sivun oikeassa alareunassa olevaa kotikuvaketta. Sama visuaa-

linen muotokieli toimii muun muassa verkkopalveluissa.
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Kuva 21. Verkostokuvan lopullinen versio.

Verkostokuvan osalta kuuntelin haastattelunauhoitukset ja tdydensin kuvaan kommentit ki-
pupisteista ja haasteista. Kirjoitin erilliseen listaan jokaisen antamat kipupisteet ja haaste-
kohdat priorisoituun jarjestykseen, jonka jalkeen laskin, mika taho oli saanut minkakin ver-
ran aania. Tarkeimmaksi priorisoitu sai isomman painoarvon kuin muille sijoille tulleet. Ku-
ten kuvassa 22 nakyy, kaksi tarkeimmaksi priorisoitua Kipupistetta nostin verkostokuvassa
esiin isommalla punaisella ympyralld ja muut saivat samanarvoisen painatuksen pienem-
milla ympyroilla. Jokaisesta kuvan punaisesta merkitysta kohdasta pystyy porautumaan syi-
hin, miksi kyseinen kohta on valikoitunut kipupisteeksi tai haasteeksi. Klikkaamalla esimer-
kiksi Sosiaali- ja terveysministerion kohdalla olevaa punaista ympyraa avautuu kuvan 23
mukainen sivu. Sivulla on kirjoitettu haastateltavien sanomia kommentteja ja ajatuksia ai-

heesta. Eri haastateltavien kommentit on yhdistetty toisiinsa, jolloin mikdan yksittainen
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teksti ei ole tietyn henkilén sanottu ajatus. Tama on tehty sen takia, ettei haastateltavia voisi
tunnistaa. Haastatteluissa oli erityisen tarkeaa, etta kerrotut asiat olivat luottamuksellisia ja
niista ei voisi yksittaista tahoa tunnistaa. Nama sivulla nakyvat kommentit toimivat enem-
man yhteisen ymmarryksen luojina ja jatkokeskustelujen ja kehittdamisen tukena. Haastatel-
tavien samankaltaiset kommentit on mydés yhdistetty samoihin kappaleisiin eikd useampaan
kerrottua asiaa ole tekstissa toistettu. Naille samankaltaisille kommenteille on muodostettu
myos otsikot, joiden avulla voi nopeasti silmailla mihin kommenttiin haluaa tarkemmin sy-
ventya. Klikkaamalla sivun oikeassa alareunassa olevasta nuolesta paasee palaamaan ver-

kostokuvan koostesivulle.
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Kuva 22. Verkostokuvaan merkityt kipupisteet ja haasteet punaisilla ympyréilla. Kaksi

isointa haaste- ja kipukohtaa olivat STM:n lainsdadantéhankkeet ja Finndata.
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= STM ja lakiuudistus

Haasteet

Genomi- ja terveystiedon avulla innovaatioita
terveyden edistdmiseksi

Tietoturva ja keskittdminen, estéva ei salliva

“Mahdollistavan lainsdadddnnén jatkaminen — STM:n linja vaarantaa tata. Men-
naén kaikessa niin vahvasti tietoturva edella. Tietoturvan maksimointi, silloin
rajoitetaan mahdollisuutta tehd FinnGenin tapaisia tutkimuksia. Me ndemme
sen toisin. Tietoturvaa voidaan jatkuvasti parantaa. On olemassa tietoturvalli-
sia kayttdymparistdjd — ollaan pystyttdméassa sairaaloiden ja biopankkien yh-
teyteen, eikd meidan mielestd ole hyvé ratkaisu tuoda kaikki keskitetysti yh-
teen Finndatan kayttéympdristdtn. Huonoa kehitystd keskittda biopankkitutki-
mus yhdelle toimijalle, Finndataan. Biopankkitutkimus on erityislaatuista, ku-
ten FinnGen tutkimuskin. Siind yhdistetddn biologista tietoa esim. Geneettista
tietoa terveystietoihin, niin siind taytyy olla jo niin paljon eritysosaamista,
substanssiosaamista. Hyvin usein tarvitaan kliinikon osaamista ja patologian
osaamista. Sitd on alueellisten biopankkien yhteydessa. Sen takia biopankki-
tutkimusta on voitu tehd4d menestyksellisesti. On saatu erityisosaamista. Mei-
dén nikékulmasta voidaan tehda sielld hyvin tietoturvallisesti. Tietoturva on
ollut kaiken aikaa eri tasolla kuin vastaajat i Tutki ollut tie-
toturva on ihan eri tasoa. Lakiesitys haluaa vied tietoturvan sellaiselle tasolle,
mité edes meidén valtakunnallinen kyberturvallisuussuunnitelma ei téyta.
Lainsdaddéntdakseli on hankala. STM:II4 on selvésti toiveita erilaiselle ajattelul-
le, kuin mitd me biopankit ndhdaén jérkevénd tai mahdolllista. Lainsa&déntd
on nyt enemmaén estavad kuin mahdollistavaa. Toimintaan liittyen tdma on sel-
vé ongelma. Voimassa oleva toisiolaki on katastrofaalinen. FinnGen on menes-
tynyt siksi hyvin, ettd se |8hti kdyntiin enenn toisiolain voimaan tuloa. Hyv4 oli
kun lakiehdotus meni STM:st&d eduskuntaan, mutta perustuslakivaliokunta teki
siihen aivan kasittamattémia muutoksia erittdin lyhyelld aikataululla, jonka

takia sielld on nyt paljon puutteita. Iso ongelma, jonka kaikki tutkijat tietda.
Kaikki odottaa koska toisiolaki laitettaan remonttiin.*

Hidasta ja estdd tekemisen

“Lainsdddannaolliset esteet ja uhkakuvat pitda poistaa, jotta saadaan selked
suunta toiminnalle. Sitten uskalletaan vied4 asioita eteenpéin kun suunta on
selva, nyt se ei ole. Kehittdminen on haastavaa, koska meilld on tilldinen
lainsdddadntd. Nyt lainsadadantd ei aiheuta esteitd, mutta vuoden pdasta
tilanne voi olla aivan toinen. Tekee kaikesta mahdottoman. Biopankkien rooli
loppuu (edellinen lausuntokierros), meilld on loistava biopankkilaki nyt! Tuska
kun asiat eivat etene! Moni asia odottaa. Meidan karkihankkeet eivit etene,
eivat ole saanee maararahaa mitd tarvitsee. Fokus mennyt Covidiin. Hidas
lains3dddadnts on pysayttanyt kaiken tekemisen. Toisiolaki on syrjiva
palveluntarjoajien nékdkannalta. Tutkittavan suostumuksen taso halutaan
vided samalle tasolle kuin kliinisessd lddketutkimuksessa. Suostumuksen
pyytdminen on viety niin monimutkikkaaksi ja resursseja vieviksi, etta tuskin
tdman jalkeen biopankit saavat suostumuksia.”

Keskusteluyhteys ei toimi

“Yhteistydssa on parannettavaa. Sielld on ollut todella paljon
henkilévaihdoksia ja meilld on aikaisemmin ollut hyvé keskusteluyhteys STM:n
biopankkilakia valmistelevaan virkamieheen. Epéselvéd on kuinka hyvin meitéd
nyt kuunnellaan, paljonko meidén asiantuntemukseen luotetaan? Tdm4 on
todella iso huolen aihe télld hetkelld."

Kuva 23. Haastateltavien kommentit ja ajatukset Sosiaali- ja terveysministerié -kipupis-

teesta ja haasteista.

4.3.2 Tiedon hyoddyntgjien ja kumppaneiden nakokulmat

Kun olin kuvan 24 mukaisesti purkanut yksittaisille lapuille hankkeen osapuolien ja tie-
donhyddyntajien haastatteluissa syntyneen tiedon, yhdistin ensin kaikki samaa tahoa edus-
tavien laput yhteen aihekokonaisuuteen. Muodostin nelja tahoa: Biopankit, |adkeyhtiot, yli-
opistot ja palveluntarjoajat. Biopankit kattoivat esimerkiksi FinnBB:n, sairaanhoitopiirit,
THL:n ja biopankit, koska he kaikki edustivat biopankkitoimintaa. Kun olin koostanut kaikki
yhden tahon, esimerkiksi biopankkien vastaukset koskien yhta kysymysta, aloin etsimaan
samankaltaisuuksia. Ryhmittelin laput Mirossa kokonaisuuksiksi, jonka jalkeen otsikoin ko-
konaisuudet. Nain I8ysin teemoja aina yhteen aihealueeseen. Naita aihealueita oli Finn-
Gen:in arvon tuotanto, roolit ja vastuut, tarpeet ja toiveet seka huolet ja haasteet suhteessa

tulevaisuuteen.
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Kuva 24. Kysymyskohtainen haastattelukysymysten purkaminen, ryhmittely ja otsikointi Mi-

rossa.

Eri tahojen ndkdkulmasta kertyneen tiedon analysoinnin jalkeen yhdistin kaiken tiedon (la-
put) ja aloin etsimdan yhtenevaisyyksia koko aineistosta kysymyskohtaisesti, kuten ku-
vassa 25 nakyy. Analyysit tein kaiken aineiston osalta kuten myods tahokohtaisesti. Mirossa
sijoitin yhta kysymysta eli aihekokonaisuutta sisaltavat analyysit vierekkain, jotta minun ol

helpompi hahmottaa yhtenevaisyyksia.
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Kuva 25. Tiedon analysointi ja samankaltaisuuksien 16ytaminen Mirossa kaikista yksittai-

seen kysymykseen liittyvasta tiedosta.

Pohdin useita erilaisia GIGA-kartan toteutusvaihtoehtoja ja perehdyin niiden eri muotoihin.
Tein paperille luonnoksia eri esitystavoista, mutta lopulta paadyin kayttamaan tyokalua, jo-
hon myds FinnGen:in olisi helppo lisata uutta aineistoa tai paivittaa syntynytta verkostoku-
vaa. Miroon kertyneet tulokset koostin PowerPoint:iin, jotta laaja-aineistoa olisi helpompi
kayttaa ja paivittaa. Siina olevaan tietoon on myods helpompi sukeltaa, kun kaikki aineisto ei

ole yhdessa tasossa.

Kuvan 26 mukaisesti koostin analyysini pohjalta yhteenvetosivulle kaikkia sidosryhmia yh-
distavat tekijat. Ne samankaltaisuudet, jotka I6ytyivat analyysivaiheessa kaikilta tiedon hyé-
dyntdjilta ja hankkeen osapuolilta. Sivun keskella olevista ympyroista paadsee porautumaan
syvempaan tietoon. Yhteenveto-sivu auttaa ndkemaan nopeasti kokonaisuuden, mutta se
ei viela auta ymmartamaan miksi nain ajatellaan. Auki kirjoitetut kommentit auttavat empa-
tian syntymisessa vastaajan kertomiin asioihin. Kirjoittamalla haastateltavien kertomat ai-
neistoon rakensin syvempaa ymmarrysta siitd, miten tahot kokivat yhden asiakokonaisuu-

den ja mita se konkreettisesti heille tarkoitti. Kuvassa 26 keskella olevasta ympyrasta, jossa
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on ladkeyritysten, yliopistojen, pk-yritysten ja biopankkien kuvakkeet, paasee tiedossa sy-

vemmalle, siihen mita ndma tahot ovat kertoneet haastatteluissa.

Yhteenveto: kaikki sidosryhmat

Genomi- ja terveystiedon avulla
innovaatioita terveyden edistamiseksi

o

FinnGen:in arvo Tarpeet ja toiveet @

Litketoiminnallinen arvo kunkin - K +  Tutkimustietoa voidaan hyddyntad
organisaation toiminnalle olennaisissa : t ] ennakoivaan ja yksildlliseen terveydenhuoltoon.
asioissa. : @ H

H Luskeyritykset PKeyritykset H Tutkimusdataan on parempi ndkyvyys ja

saatavuus kansainvalisesti — Suomalaiseen
tutkimukseen investoidaan.

Yhteistyd, joka on mahdollistanut
verkostoitumisen, keskustelut ja uudet
kumppanuudet. )
. Biopankit: FINBB,
", ﬁ Sairaanhoitopiirit, THL
ja muut biopankit

Lainsiddantd on sallivaa ja rakenteet toimivat.

Ao
%D Haasteet

Lains&dddanndn epdselvyys ja muuttuminen ei sallivaksi.
Saman pdydén d3reen ainakin: THL, STM, Ladketeollisuus ry, Genomiteollisuus
ry, biopankit, vastuuministeri Krista Kiuru, tutkijat ja kliinikot.

Kuva 26. GIGA-kartan yhteenvetosivu tiedon hyoddyntajien ja kumppaneiden yhteisista te-

kijoista.

Kuvassa 27 nakyy kuinka aineiston eri ryhmien kaikki kommentit avautuvat aineistossa ryh-
makohtaisiin sivuihin. Nailla sivuilla on avattu tarkemmin yhden ryhman, esimerkiksi
biopankkien, vastaukset heidan kokemastaan FinnGen:in tuottamasta arvosta seka siita,
millaisia haasteita seka tarpeita ja toiveita heilld on, kun genomi- ja terveystiedon avulla

kehitetdaan innovaatioita terveyden edistamiseksi.

Valilehden siséltd, jolla kayttdja on, on otsikko kirjoitettu mustalla ja muiden valilehtien si-
saltd nakyy kayttajalle harmaana. Tama selkeyttdd osaltaan kayttajalle sen, mika valilehti
on kaytdssa. Klikkaamalla toista valilehted, pysyy biopankkien antamissa kommenteissa ja
sivun oikeassa alareunassa olevasta nuolikuvakkeesta, paasee takaisin yhteenvetosivulle.
Vasemmalle osoittava nuoli auttaa kayttdjad ymmartamaan, etta tasta painamalla paasee
takaisin pain. Jokaisen ryhman otsikon yhteydessa kaytin samaa ikonia, jota on kaytetty
verkostokuvassa. Ainoastaan biopankkien osalta olen valinnut yhden ikonin kaikille siihen

kuluville tahoille, joita oli biopankkien lisdksi FinnBB, sairaanhoitopiirit ja THL.
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B H k H Genomi- ja terveystiedon avulla innovaatioita
| O p a n | terveyden edistamiseksi

~ N ™ ~
J FinnGenin arvo ( Haasteet 1/2 Haasteet 2/2 ( Tarpeet ja toiveet
Taloudellinen hyoty Brandi
“On ollut varaa palkata ihmisid, perustaa biopankki, n. 40 % +  “Brandind hyva. Nostaa tutkimuksen profiilia. Tarkea pr-juttu, ettd
henkildstostd saa palkan tastd hankkeesta, voitu kerad nayttei- ollaan mukana. Herattad kiinnostusta biopankkeja kohtaan ja liséa
ta, saatu arvokasta dataa mika houkuttelee investointeja. Voi- asiakastoimintaa. Kaytetaan julkaisuja omassa some-viestinnassa.”
daan tarjota muille aineistoja. Pankin arvo noussut huomatta-
van korkealle. Jos olisimme tehneet itse, olisi ollut 200000 e.” Yhteistyd
“Maailman luokan konsortio, mitd meilla ei ole mahdollisuutta itse
Toiminnan kehittyminen ja osaamisen kasvaminen rakentaa. Nyt on todella hyva keskusteluyhteys ja luottamukselli-
“Biopankkien kyvykkyyksien kasvu ja toimintojen jrkeistami- nen yhteistyd muihin biopankkeihin. Taitojen ja tietojen jakaminen
nen. Opittu skaalaamaan . Kompensaatio néytteist, mika mah- ja hyddyntaminen on koko biopankkikentalld tehostunut. Paasty
dollistanut 3 viimeisen vuoden ajan toiminnan kehittymisen.” mybs keskustelemaan tutkijayhteisdn ja ladkeyhtididen kanssa —
luotu kontakteja. FG2-vaiheessa yhteisty6ta kliinikoiden kanssa.
Aineistokoon kasvu Clever health networkilla voisi olla paljon potentiaalia tehda

“Rikastaa biopankkien aineistoja: Genomidata palautuu yhteisty5té FinnGenin kanssa.

biopankeille ja on sen jélkeen kaikkien muidenkin biopankki-

. . I o Lisda tutkimusta
tutkimusten kdytettdvissd. Kasvattaa padomaa.

“Saimme genotyypit takaisin ja voimme kayttaa ja vapaasti
luovuttaa muuhun tutkimukseen.”

Kuva 27. Nakyma GIGA-kartan sivusta, jossa on koottuna biopankkien vastaukset heidan

kokemastaan FinnGen:in tuottamasta arvosta.

Kuvassa 26 esitetyn yhteenvetosivun keskiympyraa, jossa lukee FinnGen, klikkaamalla
avautuu kuvan 28 mukainen sivu. Tassa osassa tuloksia on avattu millaisen roolin ja vastuut
haastateltavat kokivat olevan FinnGen:lla, biopankeilla, ladkeyhtidilla, sairaanhoitopiireilla,
yliopistoilla ja Genomikeskuksella. Haastatteluissa ensisijaisena tavoitteeni oli kerata ym-
marrys siita, miten eri osapuolet ndkevat FinnGen-hankkeen osapuolten roolit ja vastuut,
mutta monelta tuli kysymatta kommentteja myds Genomikeskuksen rooliin ja vastuihin. Toi-
saalta monelle haastateltavista Genomikeskuksen rooli ja vastuut olivat epaselvia, eivatka

he tahan kommentoineet mitaan.
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25 Roolit ja vastuut

Genomi- ja terveystiedon avulla innovaatioita
terveyden edistamiseksi

FinnGen { Biopankit T Laakeyhtiot T

Sairaanhoitopiiri T Yliopistot T Genomikeskus

“Genomikeskus on viranomaistoimija. Vertaisin sit3 syoparekiste-
riin. Kerata tietoa suomalaisista genomeista, sairastavuudesta ja
ottaa niita huomioon terveydenhuollon interventioissa - hoito-
kaytanndissa. Ajatus on ettd biopankkien genomidata siirtyy sinne
raaka-aineeksi. Laatuvaatimukset - kaikki tutkimusdata ei kay.”

“Viranomaisorganisaatio. Raakadata tulee genomisekukselle, jonka
asiantuntijat voi tyostaa sitd ja rakentaa suomalaista viitetietokan-
taa ja ohjata terveydenhuollon palveluvalikoimaa kustannustehok-
kaasti. Genomikeskus ohjaa, tukee, osallistuu keskusteluun.”

“Genomikeskuksen tarkoituksena on hyodyntaa genomitietoa
vdestdn terveydenhuollossa. Tarvitaan dataa. Sinne luodaan
laatuprosesseja. Perustetaan ehka jo tana vuonna. Biopankeista
saataisiin sinne raakagenomitietoa, josta sitten pystytdan
jalostamaan tietoa. FinnGenissa oleva datamassa olisi yksi hyva
tietoldhde. Ideana on rakentaa suomalaista referenssitietokantaa
ja viitetietokantaa, kuinka paljon meilla esiintyy mitékin variaatiota
ja ylipaatansa assosiaatoita.”

“Taho joka olisi suunnittelemassa, mika tieto pitaa vieda tervey-
denhuollon jarjestelmiin. Valvoo tiedon laadukkuutta ja ajantasai-
suutta. esim. rintasyopa. Miten se tulkinta on saatu? Tiedon
paikkansa-pitavyys. Mitd olennaisesti terveyteen vaikuttavia
geneettisid ominaisuuksia pitaa ottaa terveydenhuoltoon. Yllapito
ja kehitys? Missa tieto on? Suunniteltu ettd Genomikeskuksen
tehtdvana on tarkistaa geneettisen tiedon laatua ja ajankohtai-
suutta (sekvensointidata). Menetelmat kehittyvat koko ajan, pitdisi
pystyd hyddyntdmain alkuperiisti dataa - millaisella menetelmilld
(tiedon luokittelu - arviointi - laatuluokitus)?”

“Biopankkeihin kertyva geneettinen tieto on pohjamassa — agre-
gaattitason tiedon luo genomikeskus (kuinka yleisid poikkeavuudet
on). Mihin suuntaan ollaan viemassa? FinnGen on kallis ymparisto,
kenelld on hallintaoikeus ja kuka omistaa ja hallitsee? Valvonta
genomikeskuksella? Minusta paras paikka tiedolle on: CSC. Tiedon
louhinta onnistuu myos. Hallinnointi on olennaista ja kayttooikeuk-
sien mydntdminen ja kdyttdymparistojen rakentaminen.”

Kuva 28. Haastatelluista kertyneen tiedon esitysmuoto GIGA-kartassa FinnGen-hankkeen

osapuolten ja Genomikeskuksen roolista ja vastuista.

4.3.3 Tutkijoiden nakokulmat

Haastattelutilanteissa kirjoitin tutkijoiden vastauksia Mirossa olevaan palvelupolun yhtey-
teen, jotka taydensin myohemmin kuuntelemalla nauhoitetut haastattelut uudelleen. Téman
jalkeen yhdistin yksittaisille lapuille keratyt asiakokonaisuudet samankaltaista tutkimusta te-
keviin ryhmiin. Ryhmat olivat FinnGen-tutkimus, biopankki- ja kliininen tutkimus, joista ku-
vassa 29 on esitetty FinnGen-tutkimusta tekevien tutkijoiden kommentit. Naiden eri ryhmien
alle jaottelin vield kaikki haasteet seka tarpeet ja toiveet tutkimusprosessista, kuten kuvassa
29 ja 30 on esitetty. FinnGen-tutkijoiden osalta viela ryhmittelin erikseen Sandbox:ia kos-

kevat palautteet. Kaikki kommentit jaottelin viela eri tutkijaprofiileittain.
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Kuva 29. FinnGen tutkimusta tekevien tutkijoiden palautteet prosessin eri vaiheisiin seka

profiileittain jaetut palautteet Sandbox-jarjestelman kaytosta.

Samankaltaiset kommentit muodostivat ryhmia, joille annoin kuvaavan otsikon, kuten ku-
vassa 30 on esitetty. Taman jalkeen yhdistin kaikki laput yhteen kasaan ja muodostin eri
tutkijaprofiileittain heidan kokemansa haasteet, tarpeet ja toiveet. Tulosten kannalta haas-
tattelujen purku ryhmiin (FinnGen-tutkimus, biopankki- ja kliininen tutkimus) ei ollut olen-
naista. Kiinnostavaa oli, etta toiveet ja tarpeet profiileittain olivat hyvin samankaltaisia riip-
pumatta siitd mika tutkimusmuoto oli kyseessa. Taman takia en GIGA-karttaan avannut eri
tutkimusmuodoista syntyneita tuloksia. Mydskaan haastatteluvaiheessa kuvattuja palvelu-
polkuja ja aikajanteitd en hyddyntanyt, enka kuvannut GIGA-karttaan. Kiinnostavin ja mer-
kityksellisin tieto oli syntynyt tutkijoiden kertomista haasteista ja toiveista ja tarpeista tule-
vaisuuden tutkimustyélle. Palvelupolut vaihtelivat useasta eri seikasta johtuen, esimerkiksi
riippuen tutkijan roolista ja kokemuksesta tutkimustydssa. Tutkimustyon aikajanteen osalta
tieto jai haastatteluissa lilan kevyeksi, jotta sita olisi ollut hyodyllistd kuvata GIGA-karttaan

erikseen.
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Kuva 30. Tutkijoiden profiilien mukaan ryhmitellyt tarpeet ja toiveet seka aihekokonaisuu-
det.

Kuten tiedon hyddyntajien ja kumppaneidenkin haastattelujen analysoinnissa, yhdistin kai-
ken kertyneen tiedon ja aloin etsimaan yhtenevaisyyksia koko aineistosta kysymyskohtai-
sesti. Tutkijoiden osalta kommentissa sailytin lapuissa profiilien mukaiset varit, jotta nakisin
olisiko vastauksissa profiileittain eroja. Ryhmittelyn jalkeen, kuten kuvassa 31 nakyy, nime-
sin ryhmiteltyjen aihealueiden otsikot. Taman pohjalta tunnistin kaikkia tutkijoita yhdistavat

tarpeet ja toiveet, jotka nostin GIGA-kartan tutkijoiden yhteenvetosivulle.
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Kuva 31. Tutkijoiden tarpeiden ja toiveiden ryhmittely, otsikointi ja keskeisten yhtenevai-

syyksien koostaminen.

Kuten kuvassa 32 nakyy, GIGA-kartan tutkijoiden yhteenvetosivu on visuaalisuudeltaan ja
toiminnoiltaan samanlainen kuin tiedon hyddyntajien ja kumppaneidenkin yhteenveto.
Tama helpottaa kayttajaa, kun toiminnot ovat samanlaiset eri yhteenvetosivuilla. Tutkijoiden
yhteenveto sivulla esitettdan kaikkia tutkijoita yhdistavat asiat. Keltaisen ympyran sisalta
Tutkijat-kohtaa klikkaamalla paasee sivulle, jossa on kertauksen vuoksi kuvattuna tutkijoi-
den profiilit. Nama profiilit on rakennettu FinnGen-hankkeen kumppanin, Solitan, toimesta.
Profiilien mukaiset kayttajat on sijoitettu ympyran ulkokehalle. Haastattelujen aikana pyrin
tunnistamaan mihinkin ryhmaan kukin tutkija kuuluu. Satunnaisia kayttdjia en tunnistanut
haastateltavista ollenkaan ja tdman takia kuvassa satunnaiset kayttajat ovat sumennetut.
Sitd kohtaa klikkaamalla ei paase syvempaan tietoon, koska sitéd ei ole. Sivun oikeassa

alareunassa olevasta kotikuvakkeesta paasee takaisin sisallysluettelosivulle.
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Yhteenveto: tutkijat

Genomi- ja terveystiedon avulla
innovaatioita terveyden edistdmiseksi

ANy
-
% Tutkimusprosessi d P 0{9?
P - -ﬁ‘i Kokemattomat Tarpeet ja toiveet *
| j | kayttajat
+ Tutkimusprosessin vaiheiden jarjestys + Tutkijat halusivat enemman, joko ohjeita,
vaihteli paljon riippuen tutkijan roolista " vinkkejd, tukea, neuvontaa tai koulutusta
Jja kokemuksesta sekd kaytetyista E = v | ﬁ tutkimusprosessista tai sen eri vaiheista.
tietolihteista (FinnGen, biopankki, -
kliininen tutkimus). Silti koetut haasteet Hardcore- e r + Tutkimusprosessin toivottiin helppoutta. Tama
ja tarpeet olivat hyvinkin samankaltaisia. kayttajat e ilmeni mm. lupahakemuksien laatimisessa,
valmiina datasetteing, tekniikan toimivuutena,
a_f‘) n Aktiiviset yhden luukun palveluna ja mukavina kollegoina.

(" "j-l Kayttajat

0]
ﬁ%] Haasteet

» Tutkimustyossa saatavilla oleva aineisto/data koettiin riittamattomaksi tai puutteelliseksi —
haasteena oli syvéllisemman tai laajemman tiedon puute. Esimerkiksi biopankeista ei saatu
tarpeeksi kattavaa fenotyyppidataa tai laadukasta verrokkidataa. FinnGen-aineisto puoles-
taan oli yksi genomiaineisto muiden joukossa. Sieltd ei myoskaan loytynyt kliinistd dataa.

+ Sandboxin datan kayttd koettiin hitaaksi. Esimerkiksi raportin ulos saaminen saattoi kestaa
puolesta paivasta paivaan. Raportin laadinnan keston joutuu arvaamaan.

Kuva 32. GIGA-kartan tutkijoiden yhteenvetosivu, josta paasee porautumaan syvempaan

tietoon tutkijaprofiileittain.

Ympyran sisapuolella olevista tutkijaprofiileista paasee porautumaan profiilien mukaisiin
kommentteihin ja nakemyksiin tutkijoiden kohtaamista haasteista seka tarpeista ja toiveista.
Kuvassa 33 on avattu Hardcore-kayttajien haasteita. Haastattelujen pohjalta on useamman
eri henkilon kommentit yhdistettynd samoihin kappaleisiin, jottei haastateltuja tutkijoita voi
tunnistaa. Lisaksi olen yhdistanyt eri tutkijoiden kommentteja saman asiakokonaisuuden
sisdan ja nimennyt asiakokonaisuuden lihavoituun otsikkoon, jotka helpottavat kayttajaa
valitsemaan aihealueen mista haluaa ymmartaa syvemmin tutkijoiden nakdkulmia. Muiden
valilehtien tiedot nakyvat harmaalla, jotta GIGA-kartan kayttajalle on selkeaa milla valileh-
delld han on. Otsikon yhteydessa on kaytetty tutkijaprofiileihin visuaalisia kuvia, jotta profiilin
kuvaus olisi paremmin mielessa, kun sisaltdja tutkitaan. Sivun oikeassa alareunassa ole-
vasta nuolesta paasee takaisin tutkijoiden yhteenvetosivulle. Rakenteessa, toiminnallisuuk-
sissa ja visuaalisuudessa on noudatettu samoja ratkaisuja kuin tiedon hyddyntgjien ja

kumppaneiden yhteenvetosivuilla.
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== Hardcore-kayttdjat

Genomi- ja terveystiedon avulla innovaatioita
terveyden edistamiseksi

Haasteet 1/2 T Haasteet 2/2

T Tarpeet ja toiveet 1/2 T Tarpeet ja toiveet 2/2 W

Prosessi monimutkikas, vaiheita vaikea muistaa

“Lupien hakeminen. Finndata on monimutkaistunut tukijan nakékulmasta.
Hakuprosessi. Onneksi l6ytyi toinen kumppani kuin Finndata — tietopoi-
minta olisi maksanut enemman ja prosessi olisi ollut todella hidas. Haku-
prosessin tekee hankalaksi se, etta olisi pitanyt hoksata tehda kaikki sa-
malla kertaa (eri rekistereihin huomiointi, milté rekisterin pitdjalta tarvit-
see tietoa). Kun ei ole aiemmin tehnyt, ei ollut apua kenelta kysya. Tieto-
suojalomakkeiden tdyttiminen - todella yksityiskohtaisia. Siiné olisi hyva
ollut olla apu. Vie tutkijalta kohtuuttomasti voimavaroja. Eettinen hake-
mus tehdaan 3 vuoden vélein, jolloin kerkidd unohtamaan. Jotain pystyy
hyo hakemuk Yhden kerran jalkeen tuntuu

helpommalta, sujuvampaa kahden kerran jilkeen”

Lainsdddantd

* “The Finnish laws are restrictive. It delays my work. It gives extra process,
maore restrictions, less exploring. If | group people by age | cant download
that data - by any classification (e.g. single disease and age - less than 5
individuals, its considered personal data). You have to revisit your work or
have to resubmit simple request for downloading and output your analysis.

Law should have little bit flexibility in fine details.”

Aineisto
“The ability to access the big data and the longitudinal information and
phenotype information and directly like analysing and customising. The
way it goes right now - if you are a data analyst you want to process the
data according to specific requirements you have to contact some people
at FinnGen so they can process the data for you and then they can give
you the access thru Sandbox or thru Atlas. We don't have access to the
underlying hospitals or biobank records. Like for sometimes if you want to
generate customised longitudinal data (number of incidents). You have to
email somebody to see where the data is available. That is the one of the
things that UK biobank data is little bit richer. Basically you have all the
phenotype and the imaging data and everything it has collected - itis
available for you and you can use it in your own environment so you can
conduct analysis according to what ever criteria you have.”

Rahoitus - pienet tutkimusryhmat

“Rahoitus on ensimmainen haaste. Hakeminen vie valtavasti aikaa. Isotéi-
sid hakemuksia jatettu useampia vuosien varrella, eikd aina saatu rahaa.
Haastava erityisesti pi g, jolloin ja&@ isompien
ryhmien jalkoihin. Pienemmassa tutkimusryhmassa teet kaiken itse.”

a tutkimusr

Kuva 33. GIGA-kartan Hardcore-tutkijoiden

nakokulmasta tutkimustydn haasteet.
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5 Loppupaatelmat

5.1 Tulokset ja johtopaatokset

Kehittamishankkeen tarkoituksena oli rakentaa keskustelun ja vaikuttamisen tueksi tydkalu,
jossa kuvataan FinnGen-hankkeen toimijakenttdd mahdollisimman laajasti, jotta muun mu-
assa siina olevista haasteista ja mahdollisuuksista voitaisiin kommunikoida niin FinnGen-
konsortion sisalla kuin koko alan verkostoissakin, myds mahdollisesti Genomilain valmiste-
lijoillekin.

Haastatteluiden ja yhteiskehittamisen avulla syntyi keratysta tiedosta interaktiivinen GIGA-
kartta, jossa kerattyyn ymmarrykseen voi porautua syvemmille tasoille. Iteraatioiden myaota
GIGA-karttaan taydennettava tieto laajeni ja tasmentyi. Haastekentasta tein tolkkua kuvaa-
malla toimintakenttda hankkeen osapuolten, FinnGen-hankkeesta syntyvan tiedon hyédyn-
tjien ja tutkijoiden nakdkulmista. GIGA-kartan yksinkertaisesti kuvatusta sisallysluette-
losta, kuva 19, tiedon kayttaja nakee, mita kaikkea tietoa aineistosta I6ytyy. Tietoon porau-
tuminen tapahtuu aina yhteenvetosivujen kautta, joihin paasee sisallysluettelosta. GIGA-
kartan eri yhteenvetosivulta voi nopeasti hahmottaa kokonaisuuden, mutta eivat viela avaa
sitd, miksi osapuolet ajattelevat ndin. Tdman takia GIGA-kartan mahdollistama syvempaan

tietoon porautuminen on arvokasta.

GIGA-kartta sisaltda FinnGen-hankkeen osapuolten ja FinnGen-hankkeesta syntyvan tie-

don hyddyntajien nakdkulmasta ymmarryksen:
¢ Organisaation ulkoiset sidosryhmat (toimijat, rahoittajat, datan lahteet)
o Haasteet ja kipupisteet sidosryhmakentassa
e Hankkeen osapuolten ja Genomikeskuksen roolit ja vastuut
e FinnGen-hankkeen tuottama arvo

e Tulevaisuuden tarpeet ja toiveet, kun kehitetdan genomi- ja terveystiedon avulla in-

novaatioita terveyden edistamiseksi
o Haasteet ja huolet suhteessa tulevaisuuteen.

GIGA-kartta sisaltaa tutkijoiden (FinnGen-tutkimus, biopankki- ja kliininen tutkimus) nakoé-

kulmasta ymmarryksen:

e Tulevaisuuden tutkimustyon tarpeet ja toiveet
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e Haasteet ja huolet suhteessa tulevaisuuteen.

FinnGen-hankkeen osapuolten ja -hankkeesta syntyvan tiedon hyddyntajien nakékulmasta
taydennetty sidosryhmakartta, kuva 21, auttaa ymmartamaan keita toimijoita, rahoittajia ja
datan lahteitad on, kun kehitetdan genomi- ja terveystiedon avulla innovaatioita terveyden
edistamiseksi. Sidosryhmakartta ei ole taydellinen, vaan siita viela puuttuu osapuolia. Kym-
menen haastattelun aikana organisaatioiden ulkoisia sidosryhmia ja tahoja taydentyi ku-
vaan 27 kappaletta. Haastateltavat avasivat my0s sisaisia sidosryhmia, joita verkostoku-
vaan ei kuvattu, koska kukaan ei nostanut haasteita tai kipupisteitd organisaation sisaisesta
toiminnasta esiin. Sidosryhmakarttaa on tarkoitus taydentaa aina sitd mukaa, kun lisaa tie-

toa kertyy.

Yhden organisaation nakdkulmasta sidosryhmia, joiden kanssa he toimivat, ei GIGA-kart-
taan kuvattu, vaikka niitéd haastatteluissa kartoitettiin. Lopputuloksen kannalta yhden orga-
nisaation nakodkulmasta olennaiset sidosryhmat ei ollut merkittava tieto, vaikka alussa nain
olin ajatellut. Lisdarvo yksittaisten tahojen sidosryhmien kuvaamisesta ei ollut riittava. Ym-
marryksen kuvaaminen, esimerkiksi kipupisteista yksittaisten tahojen nakdkulmasta, olisi
poistanut haastattelujen luottamuksellisuuden. Lisaksi jouduin rajaamaan keratyn ymmar-

ryksen kuvaamista tydhon kaytettavissa olevan ajan takia.

Kuvan 22 mukaiset sidosryhmakartassa kuvatut verkostossa olevat haasteet ja kipupisteet
koskettivat useita eri tahoja. Kaksi kaikista isointa yhdistivat kaikkia eri ryhmia, niin biopank-
keja, yliopistoja, 1adkeyhtidita kuin pk-sektoriakin. Isoimpina haasteina ja kipupisteina koet-
tiin Sosiaali- ja Terveysministerio: lakiuudistus ja Findata. GIGA-kartan sidosryhmékartassa
oleviin haasteisiin ja kipupisteisiin voi menna syvempaan ymmarrykseen, josta nakee yksit-
taiseen kohteeseen saadut kommentit. Kuvassa 23 on avattu Sosiaali- ja Terveysministe-
rién osalta saatuja kommentteja. Nain GIGA-kartan kayttaja voi ymmartaa paremmin miksi
tietty asia on koettu haasteeksi tai kipupisteeksi. Kaikissa GIGA-kartan kohdissa, joissa voi
porautua haastateltavien kommentteihin, on samankaltaiset kommentit yhdistetty samoihin
kappaleisiin eikd useampaan kerrottua asiaa ole tekstissa toistettu. Lisaksi kommenteille
on muodostettu otsikot, joiden avulla voi nopeasti silmailld mihin aihealueeseen haluaa tar-

kemmin syventya.

GIGA-kartassa on koottu ymmarrys hankkeen osapuolten ja Genomikeskuksen rooleista ja
vastuista sekd FinnGen-hankkeen tuottamasta arvosta. Rooleista ja vastuista annetut kom-
mentit on Kirjoitettu FinnGen:in, biopankkien, 1adkeyhtididen, sairaanhoitopiirien ja yliopis-
tojen nakdkulmasta. Saaduista ndkdkulmista en yhdistéanyt biopankkeja ja sairaanhoitopii-

reja koskevia kommentteja, koska haastateltavat itse pitivat ne erilldadn. Annettuja
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kommentteja en myodskdan enempaa analysoinut, koska FinnGen-hankkeessa oli aloitettu
jo keskustelu rooleista ja vastuista yhdessa eri osapuolien kanssa. FinnGen-hankkeen
tuoma arvo oli olennaista nostaa esiin, koska hankkeen jatkuttua jo useamman vuoden on
hyvan yhteistydn nakodkulmasta muistaa myos sitd arvoa, mika syntyy eika pelkastaan niita

epakohtia, mita pitaa kehittaa.

Ymmarryksena keréattiin GIGA-karttaan my06s eri osapuolien tulevaisuuden tarpeet ja toiveet
seka koetut haasteet ja huolet, kun kehitetdan genomi- ja terveystiedon avulla innovaatioita
terveyden edistamiseksi. Yhteenvetosivulle, kuva 26, koostin kaikkia yhdistavat tekijat niin
tarpeiden ja toiveiden, huolien ja haasteiden ja FinnGen-hankkeen tuottaman arvon osalta.
Kaikki kokivat haasteena lainsdadannén epaselvyyden ja muuttumisen ei sallivaksi. Finn-
Gen-hankkeen yhteinen arvo oli liiketoiminnallinen arvo kunkin organisaation toiminnalle
olennaisissa asioissa. Yhteistyd on myds mahdollistanut verkostoitumisen, keskustelut ja

uudet kumppanuudet.

GIGA-kartassa on avattu tutkijoiden (FinnGen-tutkimus, biopankki- ja kliininen tutkimus) na-
kékulmasta ymmarrysta tulevaisuuden tutkimustydn tarpeista ja toiveista seka huolista ja
haasteista. Yhteenvetosivulle, kuva 32, on koostettu naista nakdkulmista kaikkia yhdistavat
tekijat seka linkki tutkijoiden profiilien kuvauksiin seka profiilikohtaisiin kommentteihin. Kom-
mentteihin padasee porautumaan samalla tavalla kuin FinnGen-hankkeen osapuolten ja
FinnGen-hankkeesta syntyvan tiedon hyddyntajien yhteenvetosivulta. Tutkijoiden yhteisina

tarpeina ja toiveina oli:

e Saada enemman ohjeita, vinkkeja, tukea, neuvontaa tai koulutusta tutkimusproses-

sista tai sen eri vaiheista

e Tutkimusprosessin helppous, joka ilmeni muun muassa lupahakemuksien laatimi-
sessa, valmiina datasetteind, tekniikan toimivuutena, yhden luukun palveluja ja mu-

kavina kollegoina.

Tulosten kannalta haastattelujen purku ryhmiin (FinnGen-tutkimus, biopankki- ja kliininen
tutkimus) ei ollut olennaista. Kiinnostavaa oli, etta toiveet ja tarpeet profiileittain olivat hyvin
samankaltaisia riippumatta siitd mika tutkimusmuoto oli kyseessa. Taman takia en GIGA-
karttaan avannut eri tutkimusmuodoista syntyneitd tuloksia. My®skaan haastatteluvai-
heessa kuvattuja palvelupolkuja ja aikajanteitd en hyddyntanyt, enka siten kuvannut niita
GIGA-karttaan. Palvelupolut vaihtelivat useasta eri seikasta johtuen, esimerkiksi riippuen
tutkijan roolista ja kokemuksesta tutkimustydssa. Tutkimustyén aikajanteen osalta tieto jai

haastatteluissa liian kevyeksi, jotta sita olisi ollut hyddyllistéa kuvata GIGA-karttaan erikseen.
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Kehittamishankkeessa syntynyt ymmarrys oli kattava ja laaja. Tydkalumainen GIGA-kartta,
joka on rakennettu tunnetulla tydkalulla mahdollistaa ymmarryksen taydentamisen ja lisaa-
misen aineistoon. Lisaksi PowerPoint:in kayttd voi madaltaa uusien GIGA-karttojen raken-
tamista. Tiedon jasentaminen toiminnalliseen PowerPoint-esitykseen mahdollistaa kotisivu-
maisen rakenteen, jossa tieto 16ytyy helposti ja vaivattomasti. Joskus on hyva hyddyntaa
niita jarjestelmia, mitd organisaatiossa on yleisesti kaytdssa eikd hankkia kayttdoikeuksia
uusiin. Tassa kehittdmishankkeessa rakennettua GIGA-karttaa voidaan kayttaa yhteisen
ymmarryksen rakentamiseen, keskustelun ja vaikuttamisen tueksi seka yhteistyon ja toi-
minnan kehittdmiseen. Taman lisaksi ymmarryksen aikana syntyi jo kaksi ideakokonai-
suutta, joiden pohjalta FinnGen-hankkeen ja sen verkoston osapuolien on hyva lahted ide-

oimaan lisaa ratkaisuehdoituksia.

Vaikka GIGA-kartan tarkoituksena oli koota ymmarrys keskustelun ja yhteisen ymmarryk-
sen tyokaluksi, syntyi minulle ymmarrysvaiheen pohjalta ideoita ja suosituksia, miten jatkon
kanssa olisi hyva edeta. GIGA-kartan aineiston pohjalta kehitettavat aiheet ovat silti tarkeaa
ideoida ja priorisoida yhdessa osapuolten kanssa. Kehitettavasta asiasta riippuen verkos-
tosta on syyta osallistaa tarvittavat osapuolet mydés FinnGen-sopimuksen ulkopuolelta,
koska yhteisen pelikentan toimintaedellytysten kehittaminen jalkeen voi vasta luoda kilpai-
lukyvyn ja -edun yksittaisille toimijoille. Seuraavana on kaksi minulle aineiston pohjalta syn-
tynytta ideakokonaisuutta, mitd osapuolet voivat yhdessa kehittda. Tarkeaa on, ettei naita
valikoida automaattisesti kehitettdvaksi aiheiksi, vaan ideointi, valinta ja priorisointi tapahtuu

verkoston osapuolten yhteistyon tuloksena.

FinnGen-yhteistyon kehittaminen

FinnGen-yhteistydssa roolien, vastuualueiden sekd hankkeesta syntyvien tuotosten ja ta-
loudellisen hyédyn kirkastaminen yhteisen keskustelun ja muun viestinnan avulla. FinnGen-
hankkeen yhteistydn toimivuuden kannalta on tarkeda kertoa avoimesti, mihin osapuolet
voivat vaikutta ja mihin ei — hallita odotuksia. Lisaksi verkostokuvan haasteiden ja yhteisen
vision pohjalta on hyva miettia ratkaisuideoita ja priorisoida niitéd esimerkiksi systeemisen
vaikuttavuuden nakokulmasta. Taman jalkeen olisi hyva laatia yhteinen tiekartta, jota voi-
daan yhdessa toteuttaa, seurata ja mitata seka viestia systemaattisesti osapuolille. Viestin-
nan kehittdminen on muutenkin tarkeda. Sidosryhmien osalta keskeistd on tehda enna-
koivaa viestintda uusista kumppanuuksista, hankkeista, FinnGen-hankkeen paatdksente-
osta ja aikatauluista. Tutkijoiden osalta tutkimusprosessissa hyva olisi tasmentaa: eri vai-
heet, tahot, jotka auttavat missakin vaiheessa, mistad saa mitakin aineistoa, mita voi ja mita

ei voi tehda tutkimusprosessin aikana.
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Yhteisen genomitutkimuksen lobbaaja, sanansaattaja, aktivointi tai resursointi

Toimijat voisivat mielestani yhdessa resursoida lobbaajan, joka kansallisella ja kansainva-
lisella tasolla edistda genomitutkimuksen edellytyksia. Yksittaisten toimijoiden on vaikeaa
ja haastavaa rakentaa toimialan edellytyksia, jolloin jarkevaksi tulee yhdistda voimavarat.
Nain toimitaan useilla muillakin toimialoilla, kuten esimerkiksi energia-alalla on Energiateol-
lisuus ry. FinnGen-hankkeen osapuolten ja FinnGen-hankkeesta syntyvan tiedon hyddyn-
tajien nakokulmasta kaikki jakavat hyvin samankaltaisen nakemyksen tulevaisuudesta.
Myoés tutkijat tutkimustavasta riippumatta jakavat samaa haastekenttda. Tama antaa hedel-
mallisen pohjan tulevalle yhteiskehittamiselle. Tutkijoiden nakdkulmasta tama puolestaan
tarkoittaa aineistojen saatavuutta ja saman tasoisuutta riippumatta siita tahosta, mista ai-

neistoa hankkii.

Kehittamishankkeessa syntyneen GIGA-kartan esittelin FinnGen-hankkeen tutkimusjohta-
jalle, projektipaallikdlle seka viestintdjohtajalle. Taman jalkeen FinnGen-hankkeen ydintiimi
kavi tuloksia lapi ja hyédynsi aineistoa mm. viestinnan suunnittelussa seka yksittaisissa toi-
menpiteissa. Tarkoituksena on aineiston pohjalta parantaa mm. prosesseja. Seuraavaksi
tuloksia kaydaan lapi FinnGen:in suomalaisten kumppaneiden kuukausikokouksessa, jonka
jalkeen GIGA-kartta kdannetaan englanniksi ja jaetaan avoimesti verkostossa. Tarkoituk-
sena on tdman jalkeen miettid yhdessa hankkeen osapuolten kanssa seuraavat askeleet ja
kehityskohteet.

5.2 Kehittamisprosessin ja menetelmien arviointi

Tassa kehittdmishankkeessa ymmarryksen kerdamisessa keskityttiin muotoiluajattelussa
strategisen muotoilun tasolla haluttavuuden kartoittamiseen eika viela niinkdan soveltavuu-
teen tai toteuttamiskelpoisuuteen. Brown (2009) ja IDEO.org:n (2015, 14) mukaan prosessi
aloitetaan ihmisista. Heidan toiveista, peloista, huolista ja tarpeista, jotta voidaan nopeasti
l6ytda, mika on ihmisille kaikista haluttavinta (desirable). Muotoiluajattelun nakdkulmasta
tarkeinta on keskittya kimurantissa ongelmassa tolkun tekemiseen. Luoda ymmarrys siita,
mita haastetta itseasiassa ollaan ratkomassa. VanPatter ym. (2020, 55, 76) mukaan tana
paivana tolkun tekeminen (sensemaking), muotoilun tutkimus, strateginen yhteiskehittami-
nen (co-creation) ja visuaalinen ymmarrys (visual sensemaking) kuuluvat osaksi innovaatio-
ja muotoiluajatteluprosessia tai muutosta. Naista lahtokohdista kehittamisprosessi eteni
suunnitellun mukaisesti. Systeemistd muotoiluajattelua sovelsin muotoiluajattelun proses-

siin, jotka Ospinan (2018) mukaan ovat ymmarrys siita, ketka ovat kayttgjia, ketka liittyvat
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haasteeseen ja kevyesti ongelman tai haasteen maarittely, seka yhteisten tarpeiden ja toi-
veiden tunnistaminen. Haasteeseen liittyvia toimijoita en saattanut yhteisen péydan aarelle
eika haasteita vield yhdessa priorisoitu tai ideoitu niille ratkaisuehdotuksia. Kehittamishank-
keen seuraavana vaiheena onkin muotoiluprosessin ja systeemisen muotoiluajattelun viite-
kehyksen mukaisesti mukaisesti GIGA-karttaan kertyneiden inmisten tarpeiden ja toiveiden
pohjalta ideoida yhdessa ratkaisuja seka arvioida ideoiden soveltuvuutta ja toteuttamiskel-
poisuutta. Systeeminen muotoiluajattelu oli itselleni uutta ja tdman kehittamishankkeen pa-
rissa otin ensimmaiset askeleeni tdman ajattelutavan kanssa. Koin ettei nain ensimmaisella
kerralla pystynyt menemaan aiheeseen viela niin syvalle kuin olisin halunnut. Tama tyo oli

enemmankin aiheen kompleksisuuteen ja moninaisuuteen tutustuminen.

Kuvan 6 mukaisen systeemiorientoituneen muotoilun luovan prosessin viitekehyksesta
(System Oriented Design, 2019) hyédynsin tydssa sidosryhmia, ZIP-analyysia ja lahestyin
GIGA-kartan sisallon ideointia eri perspektiiveja ja mikro-, meso- ja makrotasoja miettimalla.
ZIP-analyysista hyodynsin GIGA-kartan kehittamisessa Z- ja P-kohtia. ZIP-analyysi Z tar-
koittaa tarkennusta (zoom) ja P tarkoittaa potentiaalia, ongelmaa, ongelmallista tai kipupis-
tetta (potential, problem, problematic, pain point) (Sevaldson 2012). Menetelméat toimivat
hyvin ja auttoivat luomaan uutta perspektiivia GIGA-kartassa tarvittavaan tietoon. Loppu-
tyon kannalta lisaselvitettavia aiheita oli kuitenkin pakko rajata ja tiivistaa, eika kaikkea mah-

dollista voinut tydhon sisallyttaa.

Esiymmarryksella oli merkittdva rooli tydon kannalta. Se auttoi ymmartamaan alussa mita
itseasiassa haluttiin kehittamishankkeessa tutkia ja mista olisi seuraavaksi hyva lahtea liik-
keelle. MyGs seuraavat haastateltavat maaraytyivat esiymmarryksen jalkeen. Esiymmarryk-
sen tarkoituksena ei ole 10ytaa oikeaa vastausta, vaan enemmankin oikean kysymyksen
I6ytaminen varsinaiseen tutkimukseen (Stickdorn ym. 2018, 118). Esiymmarrysvaiheesta
syntyi sidosryhmakartta, jossa oli osapuolia, rahoittajia ja datan lahteita, kun kehitetaan ge-
nomi- ja terveystiedon avulla innovaatioita terveyden edistamiseksi. Sidosryhmakartta oli
tahan tydhon sovellettu malli ja kuten Martin & Hanington (2012, 166) toteavat, ei ole ole-
massa oikeaa tapaa kuvata sidosryhmakarttaa, kunhan se vain auttaa tunnistamaan avain-
tekijat ja heidan valiset suhteet. llman esiymmarryksessa syntynytta sidosryhmakarttaa ja

oikeiden kysymysten I6ytymista, kehittdmishanke olisi suuntautunut vaariin asioihin.

Puolistrukturoiduissa syvahaastattelut, joissa kaytin visuaalista stimulusta toimivat parem-
min kuin osasin alussa odottaa. Visuaalinen stimulus auttoi haastateltavia kertomaan
omista nakemyksistdan. Yksi haastateltava yllattyi jopa itse, miten piirroskuvien kautta han
pystyi sanoittamaan jotain, mita ei edes itse ollut aiemmin aaneen sanonut. Menetelma

toimi  hyvin hiljaisen ja pillevan ymmarryksen kerdamiseen. Sidosryhmakartan
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yhteiskehittaminen toimi hyvin. lteratiivinen kuvan tdydentadminen nopeutti prosessia ja eri
osapuolet saivat nain oman aanensa luottamuksellisessa tilanteessa kuuluviin. Varsinkin,
kun kuvasta piti tunnistaa haaste tai kipupisteita ja kertoa ajatuksia syista niiden takana.
Tutkijoiden osalta haastatteluvaiheessa kuvattuja palvelupolkuja ja aikajanteita en kuvannut
GIGA-karttaan, koska ne eivat tuottaneet sellaista arvoa mita olin ajatellut. Palvelupolut
vaihtelivat useasta eri seikasta johtuen, esimerkiksi riippuen tutkijan roolista ja kokemuk-
sesta tutkimustydssa. Isoin arvo tutkimuksen palvelupolun luonnoksesta oli, ettd haastatel-
tavat pystyivat nopeammin kertomaan omia ndkemyksiaan siitd, mita toivoivat prosessilta
ja mitd ongelmakohtia he siind nakivat. Palvelupolku toimi omalta osaltaan myds visuaali-

sena stimuluksena.

Jos halutaan ymmartaa tarkemmin yksittaisen tiedon hyoédyntajan tai tutkijaprofiilin nako-
kulmasta tiettya aihetta, ei laadullisten haastattelun maara ollut riittava syvallisen ymmar-
ryksen luomiseen. Esimerkiksi laakeyhtididen nakdokulman kerasin kahden yhtion haastat-
teluista. Sama maara tai yksi haastateltava enemman oli useassa eri ryhmassa tai tutkija-
profiilissa. Tehdyt haastattelut kuitenkin riittivat kokonaiskuvassa olevien asioiden ymmar-

tamiseen.

Kehittamishanketta aloittaessa olin ajatellut, ettd samankaltaisuuskaavio ei ole tydkalu mita
tydssani hyddynnan, koska se on muotoilussa niin yleisesti kaytetty. Kuitenkin kun aineistoa
oli valtavat maarat, samankaltaisuuskaavio oli toimiva ratkaisu ymmarryksen jasentami-

seen ja se toimi todella hyvin.

Systeemilahtéisen muotoilun keskeisena menetelméana on puolestaan GIGA-kartat (Se-
valdson 2011, 1). Ne yrittavat tarttua ja heijastaa ongelmien kompleksisuutta ja kimurant-
tiutta. GIGA-kartta luo informaatiopilven, josta muotoilija voi tuottaa innovatiivisia ratkaisuja.
(Sevaldson 2011, 2) Tahan rakentamani GIGA-kartta vastasi hyvin. Yllatyin, miten mene-
telman avulla sai kuvattua niin laajaa tietoa ja yksinkertaistettua sen jarkeviin kokonaisuuk-
siin. Kuitenkin koin tyypillisen, yhden kuvauksen GIGA-karttamuodon haasteelliseksi ko-
rona-ajan tydkaluksi. Harvalla on mahdollisuutta tulostaa yhta isoa kuvaa, saati laittaa sita
seindlle. Myds kannettavien tietokoneiden pienelta ruudulta ison yksittdisen kuvan katsomi-
nen on kayttajan kannalta epamukavaa. Kehittdmishankkeessa halusin ratkaista GIGA-kar-
tan uudella tavalla. Nain toisessa asiayhteydessa interaktiivisen PowerPoint-tiedoston,
jonka ajattelin soveltuvan uudenlaiseksi GIGA-kartaksi. Tama toimi erittain hyvin. Ymmar-

rys oli kaytettdvdmmassa muodossa ja huomioi paremmin kayttajat kuin yksi iso kuva.

Kehittamishankkeelle asetetut tavoitteet tayttyivat ja tyon aikana syntyi ideoita, mita ei ke-

hittdmishankkeen tavoitteisiin ollut edes asetettu. Valitut prosessi ja menetelmat toimivat



50

eika yllatyksia ilmennyt. Isoin kehittdmishankkeessa yllattanyt asia oli se, kuinka paljon ra-

jaamista ja poisjattamistd GIGA-kartan sisallén kehittdmisen aikana piti tehda.

Keskeista mielestani on, ettd menetelmia ei kehittdamishankkeissa kayteta juuri niin kuin ne
on tehty, vaan niitéd sovelletaan juuri siihen tarkoitukseen mihin niita tarvitaan. Kehittdmis-
hankkeiden sisalla on myds kayttajia, joiden tarpeet pitaa ottaa huomioon — tehda kaytetta-
via ja helposti uuteen asiayhteyteen sovellettavia toteutuksia. Erilaiset nakokulmat ja toteu-
tustavat ovat rikkaus, joka tuo lisdarvoa kehittamishankkeisiin. Muotoilijoina meidan on kes-
keistd muistaa, ettei pidd hukkua muotoilun eri menetelmiin ja toteuttaa niita itseisarvona,
vaan |6ytaa se yhteinen polku ja sovelletut tavat toimia kaikkien osapuolien kanssa. Vain
silla tavalla kaikki sitoutuvat yhteiseen paamaaraan ja usean eri nakokulman kautta saa-

daan paras mahdollinen lopputulos.
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6 Yhteenveto

Tassa kehittdmishankkeessa tavoitteenani oli suunnitella tyokalu keskustelun ja vaikutta-
misen tueksi. Tydssa kuvasin FinnGen-tutkimushankkeen kenttdd mahdollisimman laajasti
hankkeen osapuolten, tutkimushankkeen tiedon hyddyntajien ja tutkimustyota tekevien tut-
kijoiden nakokulmasta. Toimijakentan kuvaamisen avulla FinnGen-hankkeessa voidaan pa-
remmin ymmartaa, keita tahoja on hyva ottaa yhteisen pdydan aarelle esimerkiksi tulevai-
suuden toiminnan suunnittelussa, vaikka lainsdadanto sita osittain ohjaakin. Tyokalun tar-
koituksena oli auttaa kommunikoimaan toimintakentan haasteista ja mahdollisuuksista eri
osapuolten nakodkulmasta niin FinnGen-konsortion sisalld kuin koko alan verkostoissakin,
jotta genomitutkimuksen toimintaedellytykset Suomessa sailyisivat ja FinnGen-tutkimus-

hankkeen tulevaisuuden vaihtoehtoja voidaan miettia.

Ty6ssa sovelsin ja yhdistin muotoiluajattelun ja systeemisen muotoiluajattelun luovia pro-
sesseja. Paapaino tydssa oli alun kattavassa tutkimisessa ja ymmarryksen rakentamisessa,
kimurantin ongelman tolkun tekemisessa (sensemaking). Laadullisten puolistrukturoitujen
haastattelujen ja yhteiskehittamisen avulla kerasin kompleksisesta toimintakentasta tietoa,
jota tarkensin ja taydensin iteratiivisen prosessin aikana. Haastatteluissa hyddynsin yksin-
kertaista piirrettya visuaalista stimulusta. Haastateltavina olivat FinnGen-hankkeen osapuo-
lia, syntyvan aineiston tiedon hyodyntajia ja tutkimustyota tekevia tutkijoita. Haastattelut pu-
rin kuuntelemalla nauhoitteet ja pilkkomalla tieto helposti kasiteltaviin kokonaisuuksiin Mi-

rossa. Kertyneen ymmarryksen analysoin samankaltaisuuskaavion avulla.

Kehittamishankkeen tuloksena kertyi laaja-alainen ymmarrys eri tahojen nakokulmasta.
Kertyneesta tiedosta syntyi GIGA-kartta, jonka toteutus oli perinteisesta yhden ison kuvan

kokonaisuudesta poiketen tydkalumainen kokonaisuus.

GIGA-kartta sisaltda FinnGen-hankkeen osapuolten ja FinnGen-hankkeesta syntyvan tie-

don hyddyntajien nakékulmasta ymmarryksen:
¢ Organisaation ulkoiset sidosryhmat (toimijat, rahoittajat, datan lahteet)
e Haasteet ja kipupisteet sidosryhmakentassa
¢ Hankkeen osapuolten ja Genomikeskuksen roolit ja vastuut
e FinnGen-hankkeen tuottama arvo

e Tulevaisuuden tarpeet ja toiveet, kun kehitetdan genomi- ja terveystiedon avulla in-

novaatioita terveyden edistamiseksi
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e Haasteet ja huolet suhteessa tulevaisuuteen.

GIGA-kartta sisaltaa tutkijoiden (FinnGen-tutkimus, biopankki- ja kliininen tutkimus) nako-

kulmasta ymmarryksen:
e Tulevaisuuden tutkimustyon tarpeet ja toiveet

o Haasteet ja huolet suhteessa tulevaisuuteen.

Rakennettua GIGA-karttaa voidaan kayttda keskustelun ja vaikuttamisen tueksi seka yh-
teistydn ja toiminnan kehittdmiseen. GIGA-kartan tiedon pohjalta syntyi myos idea toimialan
yhteisesta genomitutkimuksen lobbaajasta kansallisella ja kansainvalisella tasolla seka ko-

konaisuus FinnGen-hankkeen yhteistyén kehittamiseksi.

Kehittamishankkeessa syntynyt ymmarrys oli kattava ja laaja. Ty6kalumainen GIGA-kartta,
joka on rakennettu tunnetulla tydkalulla mahdollistaa ymmarryksen taydentamisen ja lisaa-
misen aineistoon. Lisaksi PowerPoint:in kaytté voi madaltaa uusien GIGA-karttojen raken-
tamista. Tiedon jasentaminen toiminnalliseen PowerPoint-esitykseen mahdollistaa kotisivu-
maisen rakenteen, jossa tieto 16ytyy helposti ja vaivattomasti. Joskus on hyva hyddyntaa
niita jarjestelmia, mita organisaatiossa on yleisesti kaytossa eika hankkia kayttdoikeuksia
uusiin jarjestelmiin.

Jatkotutkimusaiheena voisi kartoittaa mihin kaikkiin eri GIGA-kartan muotoihin tyékalumai-
nen GIGA-kartta soveltuu ja mika on riittdva visuaalisuuden taso niin, etta sisalté on ym-
marrettavassa muodossa. Tama helpottaisi monelle GIGA-kartan soveltamisen omassa in-
novaatiotoiminnassa, kun sen kayttaminen olisi matalalla kynnyksellad otettavissa haltuun.

Systeemisen muotoiluajattelun tydkalujen kaytettavyydessa on myds muotoiltavaa.

Lisaksi muotoilualaa hyoddyntaisi yhdistad kehityshankkeissa viela enemman systeemista
ajattelua tekevia henkildita samaan projektiin muotoiluajattelun ja systeemisen muotoilun
asiantuntijoiden kanssa. Olennaista on jakaa osaamista eika kilpailla termeilld, kenen osaa-

minen on eniten myyvaa. Muotoiluajattelun pitdisi yhdistaa eika rakentaa lisaa siiloja.
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