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El archivo de genomas europeo
cuenta ya con 800.000 pacientes

El director del

Centro de Regulacion
Genomica pide
cooperacion
cientifica

BARCELONA
El Archivo Europeo de Genomas, el
repositorio de datos genémicos mas
grande de Europa, situado en Bar-
celona, custodia ya datos de mas de
800.000 pacientes de todo el mundo
con el objetivo de facilitar a los cien-
tificos la investigacion de diversas
enfermedades.

Segun explicé ayer el secretario
de Universitats i Investigacio de la
Generalitat, Arcadi Navarro, en una
rueda de prensa, esta iniciativa ha
hecho posible un nuevo tipo de in-
vestigacion que permite acelerar las
redes cooperativas, que, de otro mo-
do, «tardarian mucho mas tiempo,
en el caso de que llegasen a produ-
cirse». La genémica médica es una
disciplina emergente que ya se usa
para el diagnostico y tratamiento de
enfermedades raras y de algtn tipo
de cancer.

Asi, los datos de este archivo,
EGA en sus siglas en inglés, han
servido, entre otras, para identificar
las variantes genéticas responsables
de diversas enfermedades minorita-
rias, como por ejemplo, una patolo-
gia ultrarara que se caracteriza por
el nacimiento de bebés sin nariz y
con defectos oculares.

En este sentido, actualmente, y
después de casi cinco anos de traba-
jo en la que ha colaborado activa-
mente la Fundacién Bancaria ‘la
Caixa’, el EGA cuenta con mas de
4.000 grupos de datos, lo que supo-
ne alrededor de 800.000 pacientes,
que sirven para llevar a cabo mas
de 1.500 estudios internacionales.

Estos datos estan custodiados por
el Supercomputing Center de Bar-
celona y suponen un almacenaje de

Edificio que alberga el Centro de Regulacion Genomica en Barcelona. ANTONIO MOREND

La informacion esta
bajo control de los
comités éticos

de los hospitales

mas de 4,5 petabytes de informa-
ci6n (4.500.000 gigabytes).

Ademas, segtin aseguro el direc-
tor del Centro de Regulacion Geno-
mica (CRG), Luis Serrano, «se vela
para que los datos estén seguros y
al alcance de la comunidad cientifi-
ca», ya que este fue uno de los as-
pectos que consideraron como fun-
damentales para llevar a cabo esta
iniciativa.

La EGA - «al contrario que la ba-
se de datos americana»— no rompe
la cadena de confianza, ya que

quien tiene el control de la informa-
cién son siempre los comités éticos
originales de los hospitales que re-
cogieron aquellos datos, con el con-
sentimiento de los pacientes, ha
anadido Navarro.

Navarro explicé que el problema
que habia antes era que una vez he-
cho el analisis, se enviaban los re-
sultados a publicacién pero esos da-
tos se quedaban en un disco duro
en la institucién en cuestion.

Pero ahora, para solucionar este
problema, mediante un sistema de
encriptacion seguro -y después de
haber firmado un acuerdo con los
investigadores originales, «envia-
mos los datos a un ordenador que
no esté conectado en la red».

Respecto al procedimiento que se
sigue, Navarro detall6 ayer que ca-
da vez que un cientifico pide los da-
tos, estos se preparan dentro del or-

denador seguro, se desencriptan y
vuelven a encriptar con otra clave
de seguridad, y luego se preparan
en una caja virtual para distribuir-
las. «<Ademas, mediante un correo
fisico o independiente, se les envian
las claves para ir a recoger los datos
y desencriptarlosy».

Hoy en dia, cerca de 12.000 in-
vestigadores de alrededor del mun-
do consultan y utilizan los datos al-
macenados en este archivo, aunque
Navarro asegur6 que los cientificos
tienen que estar vinculados con una
institucién médica y pasar unos
controles de ética por parte de los
comités de cada centro.

Navarro y Serrano destacaron la
importancia de que la comunidad
médica deposite los datos en esta
gran base, ya que atn se da el pro-
blema de la elaboracion de estudios
cuyos datos no se guardan.




