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« Mita tekemista Biopankeilla ja tieteellisen tutkimuksen
Infrastruktuurilla on toiminnan ohjauksen kanssa?
— Toiminnan ohjauksesta
— Vastaus 1
— Biopankkien infrastruktuurista
— Tieteellisen tutkimuksen muusta infrastruktuurista
— Vastaus 2
— Vastaus 3
— Miten on lahdetty liikkeelle

VSSHP Kehittamispalvelut



VARSINAIS-SUOMEN SAIRAANHOITOPIIRI
EGENTLIGA FINLANDS SJUKVARDSDISTRIKT

Toimijan ohjauksen prosessi

Tolmijan __
. p LAHDETIETOJEN HJAUSKOHTEEN 'OHJAUSTULOKSEN
hiaamisen }_{3“
& J ’8 HALLINTA HALLINTA HALLINTA HALLINTA
‘PVOSBSSL

' Tiedon kera&minen>
~ Tiedon julkaisu

' Tiedon jalostus

ALLproseSSL

- sote-alue /Ransallinen
- palvelu
- tuottrja

svaikutuksen ms;lely

ly
o ﬁrittely ja toteutus>

VSSHP Kehittamispalvelut




VARSINAIS-SUOMEN SAIRAANHOITOPIIRI
EGENTLIGA FINLANDS SJUKVARDSDISTRIKT

 Pankki

- keraa paaomaa, jota se lainaa ja sijoittaa
- haluaa koron

- haluaa koota ymparilleen sidosryhmia
* Bio

- sen paaoma on ihmisesta peraisin olevaa aineistoa

(Liiteaineistossa lisaa)
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Biopankkitutkimuksen tavoite ja tarkoitus

« Biopankki keraa, hallinnoi, sailyttaa ja luovuttaa naytteita ja
nithin liittyvia tietoja biopankkitutkimukseen

* Biopankkitutkimus on biopankin naytteita ja niihin liittyvia
tietoja hyodyntavaa ladketieteellista tutkimusta
— terveyden edistaminen
— tautimekanismien ymmartaminen

— hoitokaytant6jen kehittaminen

— terveyden- ja sairaanhoidossa kaytettavien tuotteiden kehittamien,
testejq, ladkkeita, muita uusia hoitomuotoja.
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Biopankkitoiminnan tavoitteita

* Innovaatiot aineistoa tarkastelemisesta
« Kerattavien aineistojen saaminen hyotykayttoon
 Tutkijan resurssien kohdentaminen innovoimiseen
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Mekanismeja, jolla tavoitteita tuetaan

Innovaatiot aineistoa tarkastelemisesta: KAYTTOLITTYMAT
« Saatavuustietokanta
« Aikajana —kayttoliittyma
* Dynaaminen "tilasto” —kayttoliittyma

« Laskentapalvelut suoraan aineistoista
— Keréattavien aineistojen saaminen hyotykayttoon

 Biopankkien aineistojen yhdistamisprosessi

— Tutkijan resurssien kohdentaminen innovoimiseen

« Keinoalyt
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Tieteellisen tutkimuksen
Infrastruktuurin haasteet

« Tutkijan tukiprosessit hajanaisia, jos ollenkaan*
e Tutkimusten rekisterdinti*

« Aineistojen kasittely tietoturvallisesti*
— Kayttboikeuksien saato
— Saatavuus missa ja milloin tahansa
— El tarvetta siirtda dataa tallentamisen tai laskentapalveluiden takia
— Havittdminen ja/tai tallentaminen Biopankkiin

. . . .o *
[ ]
AIﬂGIStOjen kaSItter * Vaatimus tai yhteinen tarve biopankkitoiminnasta/ -ssa
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« Tutkijan kip\g

rosessit hajanaisia, jos ollenkaan*
* Tutkimusten rekisterdinti*

« Aineistojen kasittely tietoturvallisesti*
— Kayttboikeuksien saato
— Saatavuus missa ja milloin tahansa
— El tarvetta siirtda dataa tallentamisen tai laskentapalveluiden takia
— Havittdminen ja/tai tallentaminen Biopankkiin

« Aineistojen kasittely*

* Vaatimus tai yhteinen tarve biopankkitoiminnasta/ -ssa
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T e e e e e
Yhteisiin haasteisiin vastaaminen edellyttaa
kestavan kehityksen design’ia
« Tietoa el monisteta vaan jaetaan
« Jakaminen on hallittua

— Tiedon orkestraatio

— Tiedon tallentaminen myads ilman tietoa kayttotarkoitusta —
hukkaamatta jo tehtya tyota

« Hallinta tarkoittaa
— Saantgja, hallintaa, hallintamalleja
— Logiikoita, niita toteuttavia it palveluita
— Mahdollisuutta arvioida/toteuttaa ansaintalogiikkaa
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Tietoa el alna tarvitse monistaa varannosta toiseen, vaan
saada se kayttoon suoraan eri varannoista

Kehittiminen ja
tieteellinen
tutkimus
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Biopankit ja tutkimusty0 yleensakin tarvitsevat sote-tietoja

Utilization solution for biobanks
- data model
- standards
- data
Orchestration of data Data storage to be utilized in
e What services are needed to store|the biobanks
semantics or original context of dj‘a’ INTEGRATION LAYER SERVICES
® What services are needed to manage the
permission to transfer data?
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Potential source applications and devices
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Tutkimuksen tarpeet saada sote-tietoa hyotykayttoon eivat

O I e u nii k k eJ a Utilization solution for biobanks
VW 3 - data model
- standards
- data
Orchestration of data Data storage to be utilized in
e What services are needed to store|th biobanks
GRATION LAYER SERVICES

semantics or original context of djta
® \What services are needed to man
permission to transfer data?

Problems solved once for all but appliz{
documents to
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application along with the informat
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Kliinisen tyon tukiratkaisuja

Asiakkaan tietojen koosteet

« Aikajanana ja eri lahteista

« Dynaaminen syy-seuraus suhteiden etsiminen
Laatuvertailu

« Omat, rekisterinpitajan, kansalliset, kansainvaliset
Referenssiasiakkaista oppiminen

« Sektorin omat, my data, big data
Paatoksenteon tuki
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Jonkun taytyy alkaa:
Biopankkien ja tutkimuksen kansallinen design

« Useasta itsenaisesta ja omalla erityisbrandilla toimivasta
yksikosta koostuva

« Ulospain yhdelta Suomen tutkimusklusterilta nayttava ja
siten my0s toimiva kokonaisuus
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Rohkeutta tehda yhdessal

« STM biopankkien kokonaisarkkitehtuuri (2014)

« Kansalaiselle yksi suostumus Omakanta —palveluiden kautta
(toteutuksessa)

« Biopankkien saatavuuskanta (valmistellaan)
— Ei henkilOrekisteri
— Yksi biopankki toimii operaattorina
» Tekniset ratkaisut FIMM, EU mm. Elixir, CSC (OKM)

« OKM sensitiivisen tiedon arkkitehtuuri (lausuntokierros)
* Yksi palvelurajapinta (haaveissa): aineistojen yhdistaminen,

so:imuksetI Iaskenta= alvelut
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Doto 18 the fuel of tomorrow?’

"Any intelligent fool can make things
bigger, more complex, and more violent.

It takes a touch of genius and a lot of
courage to move in the opposite

direction.”
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Lisaalneistoa
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