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Sensitiivisen datan palvelut tutkimukselle:
muutamalla klikkauksella tutkija voi kaynnistaa
turvallisen ja henkilokohtaisen laskentaympariston

Francesca Morello tyéskentelee CSC:n sensitiivisen datan palveluiden yhteyshenkiléna. Morello ja
hanen kollegansa kehittavat tyokaluja ja palveluja sensitiivisen datan analysoimiseen, jakamiseen
ja julkaisemiseen. CSC myos yllapitda Suomen osuutta federoidusta EGA:sta (European Genome-
phenome Archive), joka on hajautettu palvelu arkaluonteisten biolddketieteellisten tietojen tallenta-

mista ja jakamista varten.

SD Connect on palvelu, jolla voi kerata ja
tallentaa sensitiivista tutkimusdataa tutki-
musprojektin aktiivivaiheessa. SD Desktopin
kayttajat paasevat suoraan hallinnoimaan
dataansa virtuaalikoneympaérist6ssa. Pal-
veluihin paasee web-kayttoliittyman kautta
kayttajan omalta tietokoneelta.

"Kun kayttaja on lahettdnyt sensitiivisen
datansa CSC:hen, data aina salataan, kun se
tallennetaan, siirretdan ja prosessoidaan pal-
veluissamme. Salaus puretaan vain, kun data
annetaan saataville valtuutetuille kayttajille
SD-palvelussa”, Morello sanoo.

Tata pilvilaskentaymparistda on helppo
kayttaa. Morello on hyvin innostunut siita,
ettd paasy tydympaéristoon ei edellyts eri-
tyista teknista osaamista.
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"Tutkijat padsevat tyotilaan muutamalla
klikkauksella. Vaikka SD-palvelut sopivat
minka tahansa tutkimusalan sensitiivisen
datan hallinnoimiseen, tyoskentelemme
paraikaa mahdollistaaksemme palveluiden
jatkokayton alkaen taysin automatisoidusta
datan salauksesta aina laskentaympariston
kustomoinnin virtaviivaistamiseen.”

Palvelut ovat kédytettavissa tutkijoille ja
opiskelijoille, jotka ovat kytkoksissa suoma-
laisiin akateemisiin organisaatioihin, tutki-
musinstituutteihin ja ndiden kansainvalisille
yhteistydkumppaneille. CSC:n palveluiden
kayttaminen edellyttds rekisterditymista
CSC:n asiakastilille. Vaikka SD Connect ja
SD Desktop on suunniteltu mahdollistamaan
yhteisty0 eri organisaatioiden valill4, data
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on aina tallennettu CSC:n pilvipalveluihin
Suomessa.

Ihmisperainen sensitiivinen data
jaorganoidit

Oulun yliopiston kehitysbiologian professori
Seppo Vainio tutkii organoideja. Organoidi
on yksinkertainen ja pieni versio elimest3,
jonka on kasvatettu kantasoluista. Organoi-
dien tutkimukseen liittyy paljon sensitiivisen
datan kéasittelya.

"Organoidit mallittavat joko normaalia
tai sairauden elintoimintoihin liittyvia solu
ja molekyylitason muutoksia. Oleellista on,
etta tutkijat ovat kehitténeet keinoja tuot-
taa myos ihmisista monikykyisia soluja, jota
voidaan sitten kehitysbiologisin signaalein
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Human Organoids

Organoidien tutkimus on yksi tieteellinen megatrandi, mutta siihen liittyy paljon sensitiivisen datan kdsittelyd.

ohjata erilaisiin kehityssuuntiin. Meilld on
siis keinot ja reseptit ohjata solut muodos-
tamaan vaikka munuaisen normaalia syntya
mallintavia organoideja. Voimme mallintaa
elinten kuten munuaisen kehitysta. Niin ikdan
meilla on keinot luoda samanlaisia geneetti-
sid muutoksia ihmisen alkion kantasoluissa,
joita havaitaan ihmisen perimassa.”

Seppo Vainion mukaan organoiditutki-
mus on yksi tieteellinen megatrendi. Nyt
on mahdollista mallintaa ihmisen sairauden
prosesseja uudella tavalla. Kun useita or-
ganoideja yhdistetaan, voidaan tutkia myos
kudosten ja elinaiheiden vuorovaikutuksia
kokeellisesti ihmisessa. Organoidien avulla
voidaan tutkia ihmisen sairauksia ja kehittaa
uusia laakkeita ja hoitoja.

"Meilla on ihmisen kantasolukirjastoja
Euroopassa. Voimme periaatteessa tehda
jokaisestaihmisestd oman kantasoluvaraston
biopankkiin. Tasta voisimme tuottaa tarpeen
mukaan henkildsta terveyden ja sairauden
tutkimukseen henkildkohtaisen sairausmallin.’

Kun tavoite on pyrkia henkilokohtaiseen
terveysteknologiaan ja tietoon, niin kantaso-
lu- tai solubiopankki tarjoaa Vainion mukaan

realistiset keinot seurata miten sairaudet
kehittyvat. Kaikki tama edellyttds tutkimu-
sinvestointeja. Vainio toivoo, ettd Suomen
biopankkijarjestelmaa voitaisiin kehittaa
tahan suuntaan.

Yksi kiinnostava kohde ovat iPS-solut.
Ihmisen alkion kantasoluja opittiin kasvat-
tamaan 1990-luvun lopulla ja niita ldhei-
sesti muistuttavat indusoidut pluripotentit
kantasolut eli iPS-solut kuvattiin vuonna
2007. Naita iPS-solulinjoja voidaan tuottaa
muun muassa potilaan iho- tai verisoluista
ja ne voidaan ohjata erilaistumaan halut-
tuun suuntaan.

"Koska iPS-solut ovat peraisin yksiloist4,
hankkeisiin liittyy myos paljon arkaluontoi-
sen potilasaineiston kasittelya. Tavoite on
pyrkia linkittdmaan organoideissa tehdyt
havainnot yha paremmin potilasrekisteri-
tietoihin. Tassa kokonaisuudessa sosiaali- ja
terveysalan tietolupaviranomainen Findata
tarjoaa keinot Suomen runsaslukuisen re-
kisteritietojarjestelman hyédyntamiseen.”

Esimerkiksi FinnGen-tutkimuksen ta-
voitteena on sairausmekanismien parempi
ymmartaminen ja uusien hoitokeinojen ke-

hittdminen yhdistamalla genomi- ja terve-
ystietoa. Se tarjoaa yli 500 000 suomalaisen
geneettisen tiedon. Tieto palautuu sopimuk-
sen mukaan suomalaisiin biopankkeihin, josta
geenitieto on vapaasti tutkijoiden kdytossa.
FinnGen on tunnistanut monia uusia sairauk-
siin liittyvia geenivariantteja.

"Tutkijat ovat mallintaneet kokeellises-
ti organoideissa identifioituja variantteja
tutkiakseen tarkemmin sairauksiin asso-
sioituneita geenitason muutoksia eli pato-
geneesia. Kuntama tutkimus liitetdan sitten
jatkossa erilaisten ns. kemikaalikirjastojen ja
biomerkkien avulla tehtivaan, automaatioon
perustuvaan ladkeseulontaan, tdma prosessi
luo perustan kiihdyttaa organoidien avulla
uusien hoitokeinojen kehittamista.”

Tutkimusorganisaatiot kontrolloi-
vat dataa

Sensitiivisen datan piiriin kuuluvat ihmisis-
ta keréatty data, ekologinen data tai luotta-
muksellinen data. Henkil6tietojen kasittelya
saatelee Euroopan yleinen tietosuoja-asetus
EGDPR (European General Data Protection
Regulation).




FINLAND

Data tallennetaan CSC:n Allas- ja ePouta- alustoille. Metadata voidaan ldhettdd Suomen ulkopuolelle.

"Rekisterinpitdja on organisaatio tai lail-
linen edustaja, joka vastaa kaikista paatok-
sistd, miten dataa kdytetdan. SD-palvelujen
avulla pyrimme tarjoamaan tutkijoille ja hei-
dén organisaatioilleen kaikki tyokalut, joilla
dataa paasee hallinnoimaan, kun sita kera-
taan, analysoidaan ja kdytetdan uudelleen,”
sanoo Francesca Morello.

Terveys- jarekisteridatan kasittelya toi-
siokayttoon on tiukasti saddelty kansallisella
lainsdadannolla. SD Desktop on sertifioitu
toisiokdytén ymparisto, jonka Suomen sosi-
aali- ja terveystietojen lupaviranomainen Fin-
dataontarkastanut sdantelyaan vastaavaksi.
Tassa tapauksessa Findata ja CSC Helpdesk
hallinnoivat paasya tietoihin ja tiedonsiirtoja.

Morellon mukaan ndmaé palvelut on suun-
niteltu siten, ettd ne tarjoavat tutkijoille jare-
kisterinpitajille kaikki valineet pitda datansa
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turvassa, mutta palvelut pysyvat joustavina
ja helppokayttoisina.

Sopiva erityisesti biolddketieteen
tutkijoille

Sekvensointi, tallentaminen ja geenisekvens-
sien kasittely on aikaa vieva prosessi. Ensim-
maisessa vaiheessa DNA-sekvenssit voidaan
lahettda sekvensointilaitteistolta SD Conne-
ct-palvelun kautta suoraan tutkijan tyétilaan.
Taalla salattu data voidaan helposti jakaa muil-
le tutkijoille URL-osoitteen avulla. Kun datan
kerdamisen vaihe on ohi, tutkivat voivat luoda
virtuaalikoneen SD Desktopilla ja analysoi-
da SD Connect-palveluun tallennettua dataa
striimauksen kautta. He voivat my®s, jos esi-
merkiksi halutaan analysoida dataa yhdess3,
myOntaa paasyn yhteistydkumppaneille muista
organisaatoista vain lukuoikeuksilla.

CSC - Tieteen tietotekniikan keskus Oy

onvaltion omistama, opetus- ja kulttuuriministe-
rion hallinnoima, voittoa tavoittelematon osa-
keyhtio. CSC yllapitaa ja kehittda valtion omista-
maa keskitettya tietotekniikkainfrastruktuuria.
http://www.csc.fi
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EMBL-European Bioinformatics Institute

Kun tutkijat ovat laatineet tulokset gee-
nianalyyseistaan, he voivat julkaista datan
valvottua paasya pitkin kayttamalla Suo-
men federoitua EGA-palvelua. Talldin da-
ta-aineistolle mydnnetdan pysyva tunniste
ja datan uusiokayton mahdollisuudesta il-
moitetaan kansainvalisesti EGA:ssa. Data
pysyy Suomessa, kun taas luvan saaneet tut-
kijat padsevat dataan SD Desktop-palvelun
datastriimauksen kautta. Vain yksi kopio
data-aineistosta lahetetdan CSC:henjasita
kaytetaan tutkimuksen kaikissa eri vaiheissa.
Federoitu EGA yhdessa tdysin yhteensopi-
van amerikkalaisen virkaveljensd dbGAP:n
kanssa ovat ensisijaiset globaalit resurssit,
jotka mahdollistavat paasyn sensitiivisen ih-
misperaiseen biolddketieteelliseen dataan,
joka on hyvaksytty tutkimuskayttoon.
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rakentaa infrastruktuurin bioalan tutkimuksen
tueksi. Se yhdistda 21 Euroopan maan ja Euroo-
pan molekyylibiologian laboratorion EMBL:n
johtavat organisaatiot yhteiseksi biologisen in-
formaation infrastruktuuriksi. Sen Suomen kes-
kus on CSC Tieteen tietotekniikan keskus Oy.
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