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Els cientifics demanen poder compartir
les dades genomiques amb seguretat

BARCELONA | EFE/DdG

M Cientifics de la Global Alliance
for Genomics and Health (GA4GH),
entre ells els de la Universitat Pom-
peu Fabra (UPF)idel Centre de Re-

gulacié Genomica (CRG), han de-
manat, en un article publicat ahir per
la revista Science, un marc que els
permeti compartir dades mediques
igenomiques de forma segura, res-

ponsable i eficient. Els cientifics,
entre els quals figura Arcardi Navarro,
actual secretari d'Universitats i In-
vestigaci6 de la Generalitat, com a
professor i director del departament

de Ciencies Experimentals de la
UPF i cap de I'Arxiu Europeu de
GenomesiFenomes en el CRG, ad-
voquen per un ecosistema federat de
dades per compartir dades geno-
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miques i médiques.

Els autors sostenen que per com-
partir dades de forma segura, res-
ponsable i eficient és necessari dis-
posar d'un marc de principis, pro-
tocols i sistemes técnics interopera-
bles. La GA4GH es va crear el 2013 i
actualment inclou més de 400 or-
ganitzacions imés de 700 investiga-
dors de 70 paisos entre els seus
membres, que treballen per unir les
bases de dades emmagatzemades a
totel moén.

«Per accelerar el progrés no és no-
més desitjable poder compartir les
dades sind que és una condici6 ne-
cessaria. No hi haura progrés sense
compartir-les i la GA4GH esta per-
fectament posicionada per desper-
tar la consciencia sobre el fet de
compartir dadesiper contribuir a fer-
ho técnicament viable i amb segu-
retat», ha afirmat Navarro, membre
de la junta directiva en la GA4GH.

Fins ara, la GA4GH ha creat un
conjunt d’eines de diversos produc-
tes, incloent-hila Genomics API -una
eina que permet que diversos serveis
tecnologics intercanviin dades ge-
notipiquesifenotipiques-, aixi com
el Marc per Compartir Dades Rela-
cionades amb Genomica i Salut de
forma Responsable, que detalla els
principis basics i els elements clau
per compartir dades.

En el seu article, el GA4GH deta-
lla diversos reptes que encara estan
pendents de resoldre en relacié amb
els limits per compartir dades tant
entre institucions com entre paisos.
Actualment s'esta treballant per tro-
bar solucions que assegurin I'accés
ales dades mentre incrementa l'abast
de la informacié que pugui com-
partir-se, per crear eines que siguin
prou flexibles per poder implemen-
tar-se en diferents arees de coneixe-
ment, i per establir models de fi-
nancament sostenibles que perme-
tin la custodia i emmagatzematge.
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€l nostre «bichillo» ja té 2 anys.
Moltes felicitats! De part de la teva
familia, que t'estima moltissim.

Si el trobes, felicita'l. Avui I'Oriol fa
4 anys. Felicitats, campid.



