Liite 1.
Koonti avoimista vastauksista kysymyksiin
Olen havainnut, etté toisiolaki tai Findatalla vaikuttaa tutkimusluvan hakuprosessiin
Toisiolaki ja Findata ovat vaikuttaneet tutkimukseni aikatauluun seuraavasti
Miten hinnoittelu on vaikuttanut tutkimukseesi?
Miten kéyttéympdristén hinnoittelu on vaikuttanut tutkimusprojekteihisi?

Miten vaatimus tutkimusdatan késittelysté FinDatan etékayttéympéristosséa
tutkimukseesi?

Toisiolain tai Findatan edellyttémét kéyténteet ovat vaikuttaneet
tutkimusyhteistybhéni seuraavasti

Miten toisiolaki ja Findata olisivat vuosien 2019-2020 julkaisuihisi sovellettaessa
vaikeuttaneet tutkimustasi tai vdhentéaneet néité julkaisujasi?

Milla tavalla eri tekijét olisivat vaikuttaneet vuosien 2019-2020 tutkimukseen tai
julkaisuiden mé&érééan, jos néihin olisi sovellettu toisiolakia?

Teema: Toisiolain tulkinta ja lupaviranomaisen kaytannot seka hinnoittelu ovat estanet
tutkimusprojektien aloittamista

En hae lupia, kun se maksaa.

Minun olisi pitdnyt toimittaa itse koostamani aineisto Findatan etékayttéympéristéén ja sen jélkeen
maksaa sen kaytosta. Ei tuntunut kovin jarkevaélta.

Olisin halunnut tehdéd kansallisen selvityksen tutkimusaiheestani, mutta toisiolain vuoksi en siihen
ryhtynyt (monimutkaisuus, kustannukset, etdtybympéristévaatimukset, lisdéntynyt byrokratia)

Toisiolain vaikutus on eniten siind, etta tutkimusprosesseja ei jakseta kdynnistaa lupamenettelyn
monimutkaistumisen vuoksi

Teki siité taloudellisesti mahdottoman
Ei viitsi uusia projekteja aloittaa, kun tietdd miké byrokratiaviidakko kaatuu paélle
Rahoitusta ei ole tutkimusten kdynnistadmiseen riittavasti.

Tutkimusta ei ole vielé kdynnistetty, koska emme tiedéa lopullista hintaa ja mietimme muita
mahdollisuuksia selvittda asiaa mité halusimme rekisteritutkimuksen avulla selvittaa.

Kustannukset vain osasyy siihen ettei tutkimusta voitu toteuttaa, osasyy FinDatan lain tulkinta

On pidetty tuumaustaukoa sen suhteen miké olisi jarkevin toimintatapa. On yritetty hakea uusia
yhteistybkumppaneita, esim. THL.

Olen vasta seurannut hinnoittelua ja on mahdollista, ettd kustannukset karkaavat liian kauas
suhteessa rahoitukseen.

Tutkimuksen kéynnistamisté ollenkaan harkitaan jarjettbmien kustannusten vuoksi
Tutkimus odottaa kdynnistymista rahanpuutteen vuoksi

Projektin hallinta hankaloitunut siinéd méaérin etta tutkimushankkeen aloittaminen ei ole mielekéstéa



Vaikuttaa niin hankalalta ja liséksi vield maksulliselta, ettd en vélitd vaivautua tekeméaéan toisiolain
piiriin kuuluvaa yhteistyétutkimusta tai rekisteritutkimusta

Hankaloittaa uusien tutkimusprojektien aloittamista, koska Findatan kaytto kallista, ja
tutkimusrahoitus erittdin vahaisté

Teema: Lupaviranomaisen hinnoittelu tutkimusluvista ja aineiston hallinnasta koetaan

ongelmalliseksi

Aiheuttaa kustannuksia, joita en ollut varautunut kattamaan

Muun tutkimushenkiléstén palkkapotti on supistunut.

On asetettava jotkin periaatteet datakeruun kustannuksille. Yksinkertainen sql-kysely ei voi

maksaa kymmenié tuhansia euroja. Voisiko tutkijat auttaa datapoiminnoissa rekisterinpitéjia, kuten
ennen?

Teema: Lupaviranomaisen tulkinnat toisiolaista ja yhteistyo tutkijoiden kanssa liittyen
tutkimuslupiin ja aineistopyyntdihin koetaan ongelmalliseksi

Findatalta saatu hinta-arvio aineiston keruusta oli hyvin epétarkka, hinta-arvio vaihteli useita
kymmenié tuhansia euroja. Téllaisella hinta-arviolla ei voi hakea rahoitusta mistéén, sitd ei hyvaksy
mydskéaan ulkomaalainen yhteistybkumpani. Suomen tutkijat vetéytyivét kansainvélisesta hot topic
-hankkeesta.

Eridvié tulkintoja Findatan siséltéa

Epéselvyydet siitd, mihin tarvitaan Findatan lupa ja mihin ei, ja ristiriitaiset kannat (= hidastavat,
nostavat kynnysta, estavét kansainvélisiin hankkeisiin ldhtemisen)

[Olen havainnut, etta toisiolaki tai Findatalla vaikuttaa tutkimusluvan hakuprosessiin] fodella
haitaten - epéselvéé myoés THL:n neuvojien toimesta

Liséé kustannuksia. Lisédksi Findata tietopyynnét on olleet tédysin epérealistista. Findatassa ei
tunnuta ymméartéavén mitéa terveystieto sairaalassa on.

Lisétyota, ja tavattoman paljon kyselyja Findatalta tutkijoille

Teema: Toisiolain ja sen tulkinnan aiheuttama byrokratia koetaan yleisesti vaikeana ja
epaselvana

Teemme tutkimuksen toisen yo-sairaalan etékayttéympéristoéssé alempien kustannusten vuoksi,
multta tietojen siirrossa Findatan kautta valtavat tekniset ongelmat eiké it-tukea riittdvésti
Findatasta ole saatu

Ohjeet ovat epéselvét ja on vaikeaa saada tietoa luvan saamisen jalkeisistd kustannuksista
Ristiriitaiset ohjeet ja késitykset, miké kuuluu Findatalle

Lupaprosessi (soveltaminen) on ristiriitainen

Teema: Toisiolaki on vaikuttavasti heikentavasti kansalliseen ja kansainviliseen
yhteistyohon




Teknisesti mahdotonta tehdé kansainvélista tutkimusta

[Toisiolaki ja Findata ovat vaikuttaneet tutkimukseni aikatauluun seuraavasti] estden osallistumisen
yhteiseurooppalaisiin harvinaisia sairauksia koskeviin rekisteritutkimuksiin

Mahdotonta suunnitella yhteistyotéa
Sairaaloiden véliset pienet laatuprojektit ovat mahdottomia

Teema: Uudet kaytannot on koettu suotuisiksi tutkimuksen kannalta

Findata on ollut olemassa vielé niin vdhén aikaa, ettd sen vaikutusta on vaikea vielé arvioida.
Rekisteritutkimuslupien saaminen oli hidasta myds THL:sta viime vuosina.

Positiivista on: helpottanut pdésyé sairaalassa tehtavén tutkimuksen potilastietoihin suoraan.

Kansallista yhteisty6té on pitdnyt miettid eri tavalla. Vanhan kéytédénnén mukainen yhteisty6
védhentynyt, mutta yhteinen isojen datojen yhteinen hyddyntdminen tietoturvallisessa ymparistésséa
lisdéantynyt

Teema: Kayttoymparisto koetaan ongelmalliseksi

Té&té asiaa on ryhméasséa mietitty mm. datan séilyttdmisen ndkékulmasta. On mahdollista, etté ko.
kéyttbympéristo jopa estéaa tietyt tutkimukset jatkossa.

Saimme kyllé poikkeusluvan késitelld aineistoa sairaalan tietoturvallisessa suljetussa
ympdéristéssé. Mutta tiedot pyydetdan edelleen Findatan kayttéympdéristésséa, jonka kaytté on
todella hankalaa ja hidasta!

Aloittelevan tutkijan ohjaaminen on erittéin hankalaa Findatan kayttéympéristén vuoksi,
ohjaaminen "hands on" kdytdnnbssé ldhes mahdotonta

Suorituskyky ja hidastuminen ovat niin rajuja, ettd omat aineiston pydrittelyt on jdényt pois ja
vaitoskirjatekija tekee kaiken. Nyt esim. koodien ja aineiston tarkastaminen on todella hidasta, kun
Jokainen koodi pitdé ajaa uudelleen ja suorituskyky kun on mité on niin siiné kestéaa.

kankea ja hankala systeemi

Etakéyttéympdristé on kaikin puolin kuolleena syntynyt idea. Siité puuttuu ldhes kaikki tarvittavat
ohjelmistot ja on kéyttbkelvoton tarvittavien kysymyksen asettelujen ratkaisussa. Versiokontrollointi
onnetonta.

Etakéayttbympéristéssé ei ole mahdollista tehdé kaikkia tarvittavia tilastoanalyyseja. Myés tulosten
tarkistusmenettely hidastaa ja hankaloittaa analyysiprosessia.

Kéyttéympérist6on paasy vélilla estynyt kokonaan



