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L’Arxiu Europeu de Genomes
te dades de 800.000 pacients

B EI CRGi el Barcelona Supercomputing Center custodien la informacid amb els maxims estandards
de seguretat B La gran majoria d’investigacions que hi recorren se centren a estudiar el cancer

Xavi Aguilar
BARCELONA

El repositori de dades ge-
nomiques més gran d’Eu-
ropa i un dels més impor-
tants del moén esta ubicat a
Barcelona, i compila i cus-
todia informacié geneética
de manera eficient i segu-
ra per facilitar la investi-
gacio a cientifics de tot el
mon. Des que es va inau-
gurar, el 2014, I'Arxiu Eu-
ropeu de Genomes (EGA)
harecollit dades de més de
800.000 pacients de tot
el mén i ha creat una xar-
Xa cooperativa que ja es
fa servir fonamentalment

per estudiar el cancer, pe-
ro que també és especial-
ment util per al diagnostic
i tractament de malalties
minoritaries. Les dades de
I'EGA, per exemple, han
permes identificar les va-
riants genétiques respon-
sables de diverses patolo-
gies ultrarares, com una
que es caracteritza pel nai-
xement de nadons sense
nasiamb defectes oculars.

Actualment, 12.000 in-
vestigadors consulten les
dades d’aquest arxiu, que
només és accessible per
als cientifics vinculats a
una institucié medica i
que hagin superat els con-

trols d’ética dels comités
de cada centre. Per defini-
cio, els investigadors es-
tan obligats a fer publics
els resultats que hagin ob-
tingut i s’han compromes
a eliminar posteriorment
les dades dels seus equips.

El secretari d’Univer-
sitats i Investigacié de la
Generalitat de Catalunya,
Arcadi Navarro, i el direc-
tor del Centre de Regu-
laci6 Genomica (CRG),
Luis Serrano, remarquen
la importancia que la co-
munitat medica dipositi
les dades en aquesta gran
base de dades, ja que en-
cara s’estan fent molts es-

Com que lainformacié que
concentra 'EGA té un valor
altissim i ningu es vol arriscar
aperdre-la, les dades que
conserva el CRG també han
estatreplicades al'lnstitut
Europeu de Bioinformatica,
aCambridge. Dels 1.500 es-

tudis que s'han fet, 832 tenen |
! al diagnostic d'ataxia conge-
! nitaid'altres malalties rares
| congenites, mentre que el

1 Vall d’'Hebron Institut de Re-
cerca haestudiat certes im-

I munodeficiencies primaries
i ennadonsinens.

relacié amb diversos tipus de
cancer,com la leucémialim-
focitica cronicai el glioblas-
toma, o malalties rares. “Si
en el cas d'una malaltiacom
aquestes potser només hiha
1.000 pacients a tot el mén,

! imagineu-vos com pot ajudar
i els metgesielsinvestigadors
! tenir lainformacié gendmica
controlada’;, explica el direc-

i tor del CRG. Els investigadors
1 catalans també treuen profit
i del'EGA. LInstitut d'Investi-

| gacions Biomédiques August

Pii Sunyer I'ha fet servir per

tudis dels qualsno es guar-
den els registres. “Es ab-
solutament necessari que
els cientifics compartim
aquest coneixement amb
el col-lectiu medic, perqué
aixi el retorn a la societat
sera real, eficient i agil”,
assenyala Serrano.

I’EGA, que rep la col-la-
boraci6 activa delaFunda-
ci6 La Caixa, ha generat
fins ara un volum d’infor-
macié de més de 4,5 peta-
bytes (4.500.000 gigaby-
tes), que estan custodiats
pel Barcelona Supercom-
puting Center.

Navarro remarca que
IEGA, “a diferéncia de la
base de dades equivalent
en versié americana”, no
trenca la cadena de con-
fianga, perque els comites
etics dels hospitals que
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petabytes, és a dir, 4,5 mi-
lions de gigabytes, és I'espai
que ocupa la informacio ge-
nomica de I'EGA.

van recollir les dades sé6n
els que mantenen el con-
trol de la informacié. Les
dades genomiques que ob-
tenen els investigadors, i
que abans quedaven en
els arxius de les diverses
institucions, ara se cen-
tralitzen en un ordinador
que no esta connectat a la
xarxa.

Quan un cientific de-
mana accedir a determi-
nades dades, es preparen
dins de 'ordinador segur,
es desencripten, es tor-
nen a encriptar amb una
altra clau de seguretaties
preparen en un espai vir-
tual per distribuir-les als
investigadors, que reben
les claus per poder-hi ac-
cedir mitjangant un cor-
reu fisic o independent. M

La preséencia de farmacs
als rius pujara del 65%
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Cientifics de I'Institut Ca-
tala de Recerca de I’Ai-
gua (ICRA) i de TTHE
Delft Institute for Water
Education holandés pro-
nostiquen que la presén-
cia de productes farma-
céutics a I'aigua dels rius i
llacs podria augmentar del

65% fins al 2050 si no es
prenen mesures per evi-
tar-ho.

Aquest és el panorama
que preveu un nou model
matematic que han desen-
volupat per determinar,
tenint en compte els dife-
rents escenaris de canvi
climatic i de creixement
delapoblacid,ladilucié ac-
tual i futura de productes

farmaceutics a la xarxa
fluvial. I’algoritme s’ha
desenvolupat a partir de
les bases de dades de con-
sum de diclofenac, un me-
dicament antiinflamatori
comu, pero es pot fer ser-
virperaaltres compostos.

LGs dels productes far-
maceutics en humans i
animals provoca una alta
concentracio en aigiies re-

siduals, perque normal-
ment no es tracten a les
depuradores, de manera
que acaben fluint cap a ri-
usillacs. Algunes d’aques-
tes deixalles farmacéuti-
ques causen greus amena-
ces als ecosistemes d’ai-
gua dolca i han estat iden-
tificades com a contami-
nants emergents preocu-
pants per agencies gover-
namentals com la Unid
Europea i I’Agéncia de
Protecci6 Ambiental dels
EUA, d’aixo que els ex-
perts recomanin contro-
lar-ne el consum i millorar
la tecnologia de depuraci6
de I'aigua. M
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