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Infraestructura puntera

Barcelona, nueva sede del archivo
europeo de informacion genética

OEl servicio ya guarda
datos de 100.000

personas donados por
200 centros cientificos

‘ ANTONIO MADRIDEJOS
BARCELONA

arcelona serd la nueva se-

de del archivo europeo de

genomasy fenomas, EGA,

unagigantescabasededa-
tosquealmacenainformacién gené-
tica procedentede 100.000 personas
y que, seglin sus promotores, serd
una herramienta clave en los estu-
dios futuros de medicina compara-
day personalizada. En total, ya se
dispone de un millén de gigabytes
de informacién que 200 institutos
punteros han suministrado gratui-

OEl objetivo es
ayudar a desarrollar
investigaciones
médicas comparadas

tamentey con unos estrictos contro-
les éticos.

Latunicasededel EGAseencontra-
ba hasta ahora en Cambridge (Rei-
no Unido), pero la incorporacién de
Barcelona permitird aumentarlain-
formacién procesaday la agilidad
de acceso, al margen de mejorarse
aspectos de seguridad. El proyecto
lo impulsa en Barcelona el Centro
de Regulacién Genémica (CRG) con
lacolaboracién del Barcelona Super-
computing Center (BSC), queaporta-
rdlapotenciadecdlculoyalmacena-
miento de su computador estrella,

‘ AM.
BARCELONA

Elarchivo europeo EGA espera agi-
lizary facilitar los trabajos que ac-
tualmente desarrollan numerosos
grupos de investigacién, a menu-
dollenos deinformacién fragmen-
tada y desordenada, pero eso no

significa que los datos que almace-
na estén al alcance de cualquiera.
«Los datos no se dan asi como asi -
resume el coordinador del EGA en
Barcelona, Arcadi Navarro-. Ade-
mas de pertenecer a un centro pu-
blico o a una fundacién sin animo
de lucro, han de presentar un curri-

el Mare Nostrum. También colabora
el Instituto Nacional de Bioinforma-
tica del Instituto de Salud Carlos III.
«No es que el EGA de Cambridge
crezca, sino que cambia totalmente
el modelo», precisé ayer Luis Serra-
no, director del CRG, durante la pre-
sentacién del proyecto.

ALUD DE soLICITUDES / El jefe del equi-
po EGA en Barcelona, Arcadi Nava-
rro,investigador del CRGydela Uni-
versitat Pompeu Fabra (UPF), expli-
c6 que durante los tultimos cuatro
meses se han recibido 21.000 solici-
tudes para acceder a los datos y dio
por hecho que estas peticiones «se
van a multiplicar exponencialmen-
te en breve» porque cada vez habra
mads informacién interesante. Aho-
ra la secuenciacion estd al alcance
de unos pocos centros punteros, al

«Si se ha escogido
laciudad noes
por casualidad»

»» «Si se ha escogido Barcelona
como sede del archivo no es por
casualidad», presumié ayer Luis
Serrano, quien alabé el esfuerzo
realizado porlasinstituciones pa-
ra situar la ciudad «en la primera
linea de la ciencia». «<El EGA sera
un recurso de gran valor anadido
para Barcelona», anadio el direc-
tordel CRG. Enelacto de ayeres-
tuvieron presentesel consellerde
EconomiaiConeixement, Andreu
Mas-Colell; la secretaria de Esta-
do de Investigacién, Carmen Ve-
la, y Jaime Lanaspa, presidente
de la Fundacié La Caixa.

menos en Barcelona, «pero pronto
tendrd capacidad para ello cual-
quier pequeno instituto u hospital,
anadié. El tréfico de datos serd, 16gi-
camente, en ambossentidos:donan-
tesy solicitantes.

El investigador del CRGy de la
UPF afirmé que el nuevo archivo sol-
venta dosretos: por una parte, facili-
ta el acceso —«no se trata de tener los
datos guardados en una gran caja
fuerte poco prictica»—; por otra, ga-
rantiza la confidencialidad —«si fue-
ra informacién procedente de rato-
nes de laboratorio no haria falta to-
do esto, pero estamos hablando de
personas»—. Asi, por ejemplo, tini-
camente podran acceder a los datos
delEGAinvestigadores que trabajen
paraunainstitucién puiblica o priva-
da sin dnimo de lucroy que dispon-
gan de un comité ético que corrobo-
re la legitimidad del proyecto para
el que se necesita la informacion.

Laplantillainicial del EGAen Bar-
celona estard formada por una de-
cena de investigadores que serdn fi-
nanciados parcialmente, al margen
del CRG, por La Caixay el Programa
Severo Ochoa de la Secretaria de Es-
tadodeI+D.=

JOAN CORTADELLAS
-

culo, aportar un proyecto que haya
pasado un comité ético y demos-
trar que los datos no se emplea-
ran para cosas esotéricas». Logi-
camente, hay posibilidades de ne-
garles el acceso. «Los pacientes han
donado sus datos para hacer cien-
cia, no para las aseguradoras, pa-
ra patentes o cualquier otro uso co-
mercial», insiste el investigador. Los
datos proceden por ahora de unos
800 estudios clinicos, la mayoria
pertenecientes a personas con can-
cer —sobre todo de mama y colon-,
aunque también hay informacién
de afectados por enfermedades au-
toinmunes, como la esclerosis mul-
tiple o 1a diabetes, enfermedades
cardiovasculares e, incluso, de per-
sonas sanas. Todo ello se combina
con caracteristicas externas de las

»» El investigador Maik Zehnsdorf, junto a uno de los equipos de secuenciacion genética del Centro de Regulacion Gendmica (CRG), en Barcelona.

SOlo apto para
pProyectos serios

La mayoria de la informacion procede de personas
enfermas que se someten a investigaciones genéticas

personas—los fenomas—, comoedad,
altura, color de ojos y peso, lo que
alalarga permitird hacer estudios
comparados.

Al cabo de un mes, una vez con-
cluida la seleccion, a los solicitantes

«Los pacientes han
donado sus datos
para hacer ciencia,
Nno negocio»

seles envian unas claves para desen-
criptar el acceso a la informacion.
Aunque nada obliga a los centros
de investigacion a formar parte del
EGA, los grupos que si se han impli-
cado en el proceso —facilitando, por
ejemplo, los resultados de sus estu-

dios- tienen mds fdcil acceder a to-
da la informacién suministrada
por terceros. Los centros implica-
dos son informados estrictamen-
te del destino que se da a sus datos.
El objetivo ahora, segtin Navarro,
es fomentar que todos los estudios
que se financien con fondos publi-
cos acaben depositando su infor-
maciénenelarchivoyque, cuando
un grupo de investigacién solicite
datos y los analice, se acabe llevan-
do tan solo los resultados del ana-
lisis (de menor volumen). Serrano,
en este sentido, destaca que el EGA
no se ha concebido para analizar
resultados —«tarea absurda debido
ala magnitud de datos»-, sino solo
para «almacenar, asesorar o crear
sistemas para visualizarlos, entre
otros aspectos». =
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Infraestructura puntera

Barcelona, nova seu de l’arxiu
europeu d’informacio genetica

OEl serveijaguarda
dades de 100.000
persones donades per
200 centres cientifics

‘ ANTONIO MADRIDEJOS
BARCELONA

arcelona sera la nova seu

de I’arxiu europeu de ge-

nomes i fenomes, EGA,

una base de dades gegant
que emmagatzema informacio6 ge-
nética procedent de 100.000 perso-
nesique, segons els seus promo-
tors, sera una eina clau en els estu-
dis futurs de medicina comparadai
personalitzada.En total, jaes dispo-
sa d’un milié de gigabytes d’infor-
macié que 200 instituts punters
han subministrat gratuitament i

O L’objectiu és ajudar
a desenvolupar
investigacions
mediques comparades

portant a terme uns estrictes con-
trols étics.

L dnica seu de I'EGA estava situa-
dafinsaraaCambridge (Regne Unit),
pero la incorporacié de Barcelona
permetra augmentar la informa-
ci6 processadail’agilitat d’accés,
al marge de millorar-se aspectes de
seguretat. El projecte I'impulsa a
Barcelonael Centre de Regulaci6 Ge-
nomica (CRG) amb la col'laboraci6
del Barcelona Supercomputing
Center (BSC), que aportara la po-
tencia de calcul i emmagatzemat-
ge del seu computador estrella, el

‘ AM.
BARCELONA

L’arxiu europeu EGA espera agilit-
zar i facilitar els treballs que actu-
alment desenvolupen nombrosos
grups d’investigacid, sovint plens
d’informaci6 fragmentada i des-
ordenada, pero aixo no significa

que les dades que emmagatzema
estiguin a ’abast de qualsevol. «Les
dades no es donen aixi com aixi —re-
sumeix el coordinador de I’'EGA a
Barcelona, Arcadi Navarro-. A més
de pertanyer a un centre public o a
una fundacio sense anim de lucre,
han de presentar un curriculum,

Mare Nostrum. També hi collabora
I'Institut Nacional de Bioinforma-
tica de I'Institut de Salut Carles III.
«No és que 'EGA de Cambridge crei-
xi, siné que canvia totalment el mo-
del», va precisar ahir Luis Serrano,
director del CRG, durant la presen-
tacié del projecte.

ALLAU DE soL-LIciTups / El cap de
I’equip EGA a Barcelona, Arcadi
Navarro, investigadordel CRGidela
Universitat Pompeu Fabra (UPF), va
explicar que durant els dltims qua-
tre mesos s’han rebut 21.000 sol-
licituds per accedir a les dades, i va
donar per fet que aquestes peticions
«esmultiplicaran exponencialment
ben aviat» perque cada vegada hi
haura més informacié interessant.
Ara la seqiienciacié esta a I’abast
d’uns quants centres punters, al-

«Si s’ha escollit
la ciutat no és
per casualitat»

»» «Sis’haescollitBarcelonacom
aseude I’arxiu no és per casuali-
tat», va presumir ahir Luis Serra-
no, que va alabar I’esforc dut a
terme per les institucions per si-
tuar la ciutat «en la primera linia
de la ciéncia». «LCEGA sera unre-
curs de gran valor afegit per a
Barcelona», va afegir el director
del CRG. En ’acte d’ahir van es-
tar-hi presents el conseller d’E-
conomia i Coneixement, Andreu
Mas-Colell; la secretaria d’Estat
d’Investigacié, Carmen Vela, i
Jaime Lanaspa, president de la
Fundacié La Caixa.

menys a Barcelona, «pero aviat tin-
dra capacitat per fer-ho qualsevol
petitinstitutohospital», vaafegir.El
transitdedadessera, logicament, en
els dos sentits: donants i sollici-
tants.

L’investigador del CRGidela UPF
vaafirmar que el nou arxiu resol dos
reptes: perunabanda, facilital’accés
—«noestractadetenirlesdadesguar-
dades en una gran caixa forta poc
practica»—; per I’altra, garanteix la
confidencialitat —«si fos informa-
ci6 procedent de ratolins de labora-
tori no faria falta tot aixo, pero es-
tem parlant de persones»—. Aixi, per
exemple, Unicament podran acce-
dir a les dades de ’'EGA investiga-
dors que treballin per a una institu-
ci6 publica o privada sense anim de
lucreiquedisposin d’un comité etic
que corrobori la legitimitat del pro-
jecte peral qual es necessitala infor-
macio.

La plantilla inicial de I’'EGA a
Barcelona estara formada per una
desena d’investigadors que seran fi-
nancats parcialment, al marge del
CRG, per La Caixa i el Programa Se-
vero Ochoa de la Secretaria d’Estat
deR+D.=

JOAN CORTADELLAS
-

»» |investigador Maik Zehnsdorf, amb un dels equips de seqlenciacié genética del Centre de Regulacié Gendmica

Sols apteper a
projectes seriosos

La majoria de la informacié procedeix de persones
malaltes que se sotmeten a investigacions genetiques

aportar un projecte que hagi passat
un comité étic i demostrar que les
dades no s’utilitzaran per a coses
esoteériques».Logicament, hihapos-
sibilitats de negar-los I’accés. «Els
pacients han donat les seves dades
per fer ciéncia, no per ales assegu-
radores, per a patents o qualsevol
altre s comercial», insisteix1’inves-
tigador. Les dades procedeixen per
ara d’uns 800 estudis clinics, la ma-
joria pertanyents a persones amb
cancer —sobretot de mamaicolon-,
encara que també hi ha informa-
ci6 d’afectats per malalties autoim-
munes, com I’esclerosi multiple o
la diabetis, malalties cardiovascu-
lars i, fins i tot, de persones sanes.
Tot plegat es combina amb caracte-
ristiques externes de les persones -
els fenomes—, com ara I’edat, I’altu-

(CRG), a Barcelona.

ra, el color d’ullsiel pes, cosa que a
la llarga permetra fer estudis com-
parats.

Al cap d’un mes, unavegada con-
closalaseleccid, alssollicitantsse’ls
envien unes claus per desencriptar

«Els pacients han
donat les seves
dades per fer
ciéncia, no negoci»

I’accés ala informacié.

Encara que res obliga els cen-
tres d’investigaci6 a formar part
de’EGA, els grups que si que s’han
implicat en el procés —facilitant,
perexemple, elsresultats dels seus
estudis— tenen més facil accedir a

tota la informacié subministra-
da per tercers. Els centres impli-
cats sén informats estrictament
del desti que es déna a les seves
dades. L’objectiu ara, segons el
mateix Navarro, és fomentar que
tots els estudis que es financin
amb fons publics acabin diposi-
tant la seva informacié a I’arxiu
ique, quan un grup d’investiga-
cio6 sol'liciti dades i les analitzi,
s’acabi emportant tan sols els re-
sultats de ’analisi (de menor vo-
lum). Serrano, en aquest sentit,
destaca que 'EGA no s’ha conce-
but per analitzar resultats —«tas-
ca absurda a causa de la magni-
tud de dades»—, sin6 solament
per «emmagatzemar, assessorar
o crear sistemes per visualitzar-
los, entre altres aspectes». =




