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El BSC participa en unanueva iniciativa europea paraimpulsar la

medicina per sonalizada

El BSC alberga en € superordenador MareNostrum los datos del nodo espafiol, que sera un componente
clave de la estrategia de Medicina de Precision en el Sistema Naciona de Salud de Espafia.

Un nuevo acuerdo establece la Federacién de Archivos Europeos de Genomasy Fenomas
(FEGA), unainfraestructura que facilitar a el acceso de datos genémicosy de salud
generados por proyectos cientificos en cinco paises — Espafia, Alemania, Suecia, Finlandia
y Noruega

El avance marca una nueva era para la investigacion genomica, con el objetivo de acelerar
el desarrollo de farmacosy nuevasterapias per sonalizadas. También facilitara mejoras
diagnésticas, € desarrollo de nuevas estrategias de prevencién y un uso mas eficiente de
los recur sos economicos

El Centro de Regulacion Gendmica (CRG) en Barcelonay € Instituto Europeo de
Bioinformatica (EMBL-EBI) en Cambridge custodian €l acceso alosdatos. El Barcelona
Supercomputing Center — Centro Nacional de Supercomputacion (BSC-CNS) alberga en
el superordenador MareNostrum los datos del nodo espafiol, que ser& un componente
clave dela estrategia de M edicina de Precision en el Sistema Nacional de Salud de Espafia

FEGA esunaevolucién del Archivo Europeo de Genomasy Fenomas (EGA), apoyada por
el Instituto Nacional de Bioinforméatica del Instituto de Salud Carlos|l11, y quetambién
cuenta con el apoyo de la Fundacion ” la Caixa”

Centros de investigacion de cinco paises europeos se han comprometido a mejorar laformaen que los
equipos cientificos descubren y acceden a datos confidencial es de personas de diferentes paises con €l
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objetivo de mejorar lainvestigacion en salud y hacerla més eficiente. Instituciones de Espafia, Finlandia,
Alemania, Noruegay Suecia se convierten hoy en los primeros cinco nodos de la Federacién de Archivos
Europeos de Genomas 'y Fenomas (FEGA por sus siglas en inglés), una de las mayores redes internacionales
para el descubrimiento y acceso a datos humanos sensibles.

Se trata de una evolucién del EGA, desarrollado conjuntamente por el Instituto Europeo de Bioinformética
(EMBL-EBI) del EMBL en &l Reino Unido y el Centro de Regulacién Gendémica (CRG) en Espafia con €l
apoyo de ELIXIR, lainfraestructura europea de ciencias de laviday la Fundacion ”la Caixa’.

“EGA es como un motor de busgueda seguro de datos gendmicos, que ayuda a equipos cientificos
previamente autorizados a encontrar datos existentes sobre la enfermedad que estan estudiando”, explica
Mallory Freeberg, coordinadora del EGA en EMBL-EBI. “Antes de EGA, los datos de un estudio se
generaban unavez, se analizaban unavez y, amenudo, se ‘ guardaban bajo llave’ en |los servidores del
ingtituto. EGA facilitaque € tejido investigador pueda compartir sus datosy acceder alos datos de otros, de
manera segura. Se podran realizar analisis mas comple os usando conjuntos de datos alin més grandes para
generar nuevos conoci mientos sobre la salud y las enfermedades humanas. FEGA nos permitira ampliar |os
beneficios del reuso de datos entre paises y realmente aumentar €l valor y el impacto de los datos’.

Un paso importante parala medicina per sonalizada

Muchos paises lideran programas de medicina personalizaday proyectos de investigacion que generan datos
utiles para comprender lasalud y las enfermedades humanas. La comparacion de datos revela nueva
informacion, por lo que e intercambio de datos entre paises es un recurso vital paralos equipos cientificos
gue buscan comprender las causas de enfermedades como el cancer, las enfermedadesraras o las
enfermedades infecciosas, y desarrollar nuevos medicamentosy tratamientos.

“Estamos entrando en una nueva era de investigacion y tratamiento médico, con paises de todo €l mundo
lanzando proyectos de investigacién gendmica a gran escala para aprovechar a maximo los avances en
medicina personalizada. Esto solo ha sido posible porque ciudadanos y ciudadanas 'y equipos cientificos
decidieron compartir sus datos y hallazgos. Hacer que el intercambio de datosy el descubrimiento cientifico
seamas fécil hara posible que hagamos ciencia de mayor calidad y que consigamos mejores resultados para
las personas. Con e lanzamiento de esta iniciativa, queremos que todo esto sea posible”’, afirmael profesor
deinvestigacion ICREA Arcadi Navarro, profesor de la Universitat Pompeu Fabra (UPF) y lider del equipo
EGA en e Centro de Regulacién Genémica (CRG).

A diferencia de los datos para proyectos de investigacion, |os datos generados en un contexto clinico estéan
sujetos a una gobernanza més estrictay deben cumplir con lalegislacion nacional de proteccion de datos de
cada pais. Para solventar € reto, |os datos confidencial es se comparten mediante repositorios especializados,
que brindan acceso seguro y herramientas de andlisis a equipos cientificos registrados. Uno de estos
repositorios es el Archivo Europeo de Genomasy Fenomas, mas conocido por sus siglas en inglés, EGA,
gestionado por EMBL-EBI en e Reino Unido y el CRG en Espafia.

Datos almacenados localmente con accesibilidad mundial

Hoy, ingtitutos de cinco paises han cerrado un acuerdo de colaboracién que mejorara el acceso alos datos
confidenciales albergados en cada pais. La nueva Federacion de Archivos Europeos de Genomas 'y Fenomas
(FEGA) proporciona unared que permite el acceso transnacional a datos humanos paralainvestigacion, sin
transgredir las normativas de proteccion de datos.



LaFEGA estaformada por "nodos" ??en ingtitutos de investigacion que normal mente estan financiados y
gestionados a nivel nacional. Los nodos amacenan y administran los datos localmente, y alavez permiten
gue equipos cientificos de todo e mundo descubran y analizen los datos de manera segura para obtener
nuevos conocimientos, sin que los datos salgan del pais donde se generaron.

La FEGA espafiola (es-FEGA) es un servicio nacional de almacenamiento de datos biomédicos sensibles en
Espafia. Con el apoyo del Instituto Nacional de Bioinformética del Instituto de Salud Carlos |11 (INB-I1SCII|
/ Spanish Elixir Node) en colaboracién con EGA Central, essFEGA sera un componente clave dela
estructura de datos de la I niciativa Espafiola de M edicina Personalizada (IMPaCT), coordinada por €l
Barcelona Supercomputing Center — Centro Nacional de Supercomputacion (BSC-CNS), que se encarga de
albergar los datos del nodo espariol en el superordenador MareNostrum.

“Lafirmade FEGA culminaun proceso de transformacién para hacer posible el andlisis de datos genomicos
en un sistema federado y seguro sobre el que se construira la medicina personalizada en Europa. FEGA nos
permitira almacenar y organizar los datos genomicos de todos |os proyectos de IMPaCT manteniéndol os de
modo seguro en €l pais alavez que conectados con los nodos FEGA de otros paises paralarealizacion de
proyectos en biomedicina que requieren grandes cantidades de casos paratener lafiabilidad necesariaen las
aplicaciones en medicina’, asegura el profesor de investigacion ICREA Alfonso Valencia, investigador
ICREA vy director del Departamento de Ciencias de la Tierradel BSC-CNS.

Los nodos EGA "centrales', con sede en el Reino Unido y Espafia, contintian siendo mantenidos por EMBL -
EBI y CRG y ofrecen servicios para usuarios de todo el mundo. EGA central contintia custodiando el acceso
alos datos dentro de lared FEGA.. El objetivo de los EGASs centrales esimpulsar un recurso global para
acelerar lainvestigacion de enfermedades y mejorar la salud humana.

Ademas del nodo espariol del BSC-CNS, existen cuatro otros hodos coordinados por EGA central en
Alemania, Suecia, Finlandiay Noruega.
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