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Els cientifics demanen poder compartir
les dades genomiques amb seguretat

EFE | BARCELONA

M Cientifics de la Global Alliance
for Genomics and Health
(GA4GH), entre ells els de la Uni-
versitat Pompeu Fabra (UPF) i del

Centre de Regulacié Genomica
(CRG), han demanat, en un article
que publica dema la revista Scien-
ce, un marc que els permeti com-
partir dades mediques i genomi-

ques de forma segura, responsable
ieficient.

Els cientifics, entre els quals fi-
gura Arcardi Navarro, actual se-
cretari d'Universitats i Investigacié

de la Generalitat de Catalunya,
com a professor i director del de-
partament de Ciéncies Experi-
mentals de la UPF i cap de I'Arxiu
Europeu de Genomes i Fenomes

COM ACONSEGUIR EL LOT

Omple aquesta cartilla amb 5 dels 7 cupons que publicarem del 13 al 17 de
juny (cupé comodi: 18 i 19 de juny). Només s'acceptaran cupons que no
estiguin danyats, marcats o retintats.

COM FER LA RESERVA DEL LOT CARREFOUR

Es imprescindible reservar el lot entre el divendres 10 de juny i el diumenge
19 de juny, ambdds inclosos. La reserva és obligatoria per a poder efectuar
la recollida.

Regid7 posa al teu servei aquests dos sistemes de reserva perque tinguis la
manera més comoda d'aconseguir el teu lot:

A través de SMS. Envia un SMS al 27273* amb el seglient text:

REGIO (Espai) 98992 (Espai) 017

Exemple: REGIO 98992 017. Rebra un SMS amb un codi de reserva de 6
digits que ha d’APUNTAR a I'espai reservat en tal efecte en aquesta cartilla;
aquest CODI et servira per a qualsevol consulta o canvi, identificar-te i
avisar-te de la data de recollida del teu lot de productes.

*Cost de missatge: 1,45 euro, IVA inclos. Servei prestat per Smart Center Phone S.L.
C Fortuny, 51. 28010 Madrid. Teléfon d'atencid al client 902091539 - sms@phone.es

A través del teléfon. Truca al 807 455 623** i un sistema automatic et
SOL-LICITARA les seglients dades: CODI PROMOCIO (en aquest cas 98992),
CODI CENTRE CARREFOUR (en aquest cas 017) i ndm, telefon mobil. El
sistema automatic et confirmara la reserva i t'assignara un CODI de reserva
de 6 digits que has d'/APUNTAR a I'espai reservat a aquest efecte en aquesta
cartilla; aquest CODI et servira per a qualsevol consulta o canvi, identificar-

te i avisar-te de la data de recollida del teu lot de productes.

**Cost de la trucada: 1,21 euros per minut des d'una xarxa fixa i d'1,58 euros per minut des
d'una xarxa mobil, impostos inclosos. Horari: de dilluns a diumenge de 0 a 24 hores. Operat
per Smart Center Phone S.L. C/ Fortuny, 51. 28010 Madrid - promociones@smartphone.es

Teléfon reserves operadora: 807 517 400

Cost de la trucada: 1,21 euros per minut des d'una xarxa fixa i de 1,58 euros per minut des
d'una xarxa mobil. Impostos inclosos. Horari: de diumenge a divendres de 9 a 19 hores. Operat
per Smart Center Phone S.L. C/ Fortuny, 51 28010 Madrid - promociones@smartphone.es
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COM RECOLLIR EL LOT CARREFOUR

A partir del dilluns 20 de juny i, un cop el producte estigui disponible, rebras
un SMS informant-te que ja pots recollir el teu lot al centre Carrefour
assignat en la reserva, amb previ pagament de 39 € (IVA inclos) i amb la teva
cartilla degudament emplenada. Només es podra canviar un lot per cartilla.

CODI PROMOCIO

98992 Pernil + Cerveses

" mencioaLcuer |
902 737 130

De dilluns a divendres
de 9.00 a 19.00 hores

CODI CENTRE CARREFOUR

CODI DE RESERVA

017

Apunta el codi de
reserva que et faciliti el
sistema automatic

Centre de recollida: Carrefour MANRESA - C/ Alvar Aalto, s/n - 08243
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Subscriptor:

No cal que enganxis els cupons. Fes la teva reserva per qualsevol
dels sistemes descrits i presenta el carnet del Club en el moment
de la recollida.

en el CRG, advoquen per un eco-
sistema federat de dades per com-
partir dades genomiques i medi-
ques.

Els autors de l'article en qiiestio,
tots liders en els sectors academic,
cientific, medic i empresarial, sos-
tenen que per poder compartir da-
des de forma segura, responsable
i eficient és necessari disposar
d’un marc de principis, protocols
i sistemes técnics que siguin in-
teroperables.

La GA4GH es va crear l'any
2013 iactualment ja inclou més de
400 organitzacions diferents i a
més de 700 investigadors de 70 pa-
isos entre els seus membres, que
treballen per poder unir les bases
de dades emmagatzemades a tot
el moén.

«Per accelerar el progrés no és
només desitjable poder compar-
tir les dades siné que és una con-
dici6 necessaria. No hi haura pro-
grés sense compartir-les i la
GA4GH esta perfectament posi-
cionada per despertar la cons-
ciencia sobre el fet de compartir
dades i per contribuir a fer-ho
técnicament viable i amb segure-
tat», ha afirmat Navarro, mem-
bre de la junta directiva en la
GA4GH.

Fins ara, aquesta entitat ha
creat un conjunt d'eines de di-
versos productes, incloent-hi la
Genomics API -una eina que per-
met a diversos serveis tecnolo-
gics intercanviar dades genotipi-
ques i fenotipiques-, aixi com el
Marc per Compartir Dades Rela-
cionades amb GenomicaiSalutde
forma Responsable, que detalla
quins sén els principis basics i
també els elements clau per tal de
poder compartir dades de forma
responsable.

En el seu article, el GA4GH de-
talla diversos reptes que encara es-
tan pendents de resoldre en rela-
ci6é amb els limits per compartir
dades tant entre institucions com
entre paisos. Actualment s'esta
treballant per trobar solucions
que assegurin l'accés a les dades
mentre incrementa l'abast de lain-
formacié que pugui compartir-
se, a crear eines que siguin prou
flexibles per poder implementar-
se en diferents arees de coneixe-
ment, i a establir models de fi-
nancament sostenibles que per-
metin la custodia, 'emmagatze-
matge en servidors i la computa-
ci6 de les dades.

«Els governs que vulguin im-
pulsar els seus sistemes d'investi-
gaci6 i de salut necessiten donar
suport a aquest tipus d'iniciatives
perque metges, pacients i cientifics
puguin accedir a tantes dades fia-
bles i gratuites com sigui possible»,
ha afirmat Navarro.

«Es generen milions de se-
qliencies genomiques arreu del
mon, pero per poder beneficiar-
se’n completament, els investiga-
dors al laboratori i a la clinica ne-
cessitaran més mitjans eficagos per
accedir ales dades, independent-
ment d'on estiguin emmagatze-
mades», ha escrit el professor Ha-
rold Varmus, del Weill Cornell
Medical College.



