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Hacia la terapia

de precision
universal con
‘big data’

El futuro uso masivo de datos podria
democratizar la secuenciacion gendomica en
enfermedades raras, cancer e infecciosas

MADRID JUAN R. DE RIVERA
dmredaccion@diariomedico.com

El proyecto Harmony, que pre-
tende gestionar de manera masi-
va los datos de pacientes hema-
tolégicos procedentes tanto de
sistemas publicos como priva-
dos de Europa, estda muy cerca de
empezar a recibir a sus primeros
participantes. La plataforma eu-
ropea, que se gestiona desde el
Instituto de Investigacion Bio-
médica de Salamanca (Ibsal) con
la aprobacion de la Iniciativa
de Medicamentos Innovadores
(IMI), ha entrado en una nueva
etapa tras haber definido el mar-
co legal en el que debera actuar.
En los 1ltimos meses, el debate
sobre la proteccion de datos en
el ambito europeo ha condicio-
nado el avance de las herramien-
tas de explotacién de datos.

Para debatir sobre la gestion
de datos en Europa y hacer una
actualizacion del estado del pro-
yecto Harmony, el Parlamento
Europeo ha acogido la jornada
Big data en salud: “En los ulti-
mos meses el proyecto ha avan-
zado mucho.

La plataforma para recibir big
data estéa operativa y cuenta con
garantias de seguridad, sin em-
bargo, era importante conocer el
reglamento necesario para com-
partir datos sanitarios que pro-
ceden de entidades tanto publi-
cas como privadas dentro de las
nuevas directrices europeas”, ha
explicado Jesis Maria Hernan-
dez, coordinador de Harmony y
miembro del Servicio de Hema-
tologia del Hospital Universita-
rio de Salamanca.

DATOS INMINENTES

En la actualidad, el proyecto se
prepara para recibir los datos de
sus primeros participantes, pero
“se espera que este afo llegue a
miles de pacientes, aungue pre-
decir una fecha para los primeros
10.000 todavia no es posible. Esto
se debe a que las participacio-
nes se deben formalizar a través
contratos. Es cuestion de dias que
empiecen a entrar los primeros
datos”.

Sin embargo, el proyecto Har-
mony, mas alla de la recogida de
datos, tiene por objetivo que todos
ellos sean de calidad y, para ello,
“existen comités en el proyecto
que estdn compuestos por lide-
res de opinién de enfermedades
hematolégicas que son quienes
proponen las respuestas y las in-
vestigaciones de las cuales es im-
portante recoger datos y elabo-
rar respuestas ttiles para los pa-
cientes”.

EQUIDAD
Sin embargo, los expertos ad-
vierten que el nuevo paradigma
sanitario puede dar lugara gru-
pos sociales que no reciban los
mismos beneficios a causa del
desigual acceso a las nuevas
tecnologias. “El gran reto a la
hora de legislar en big data en
salud es establecer a quién le
corresponde la gobernanza de
los datos. Poner al paciente en
el centro deberia ser nuestra
prioridad y, por tanto, el siste-
ma publico debe ser copropieta-
rio de ellos para poder garan-
tizar que sus beneficios deri-
vados llegan de manera equi-
tativa a la poblacién”, ha asegu-
rado Soledad Cabezon, diputa-
da de la Delegacién Socialista
Espafiola en el Parlamento Eu-
ropeo.

Ademas, la sesion conté con la
intervencion de Joaquin Dopa-
zo, director del drea de Informa-
tica de la Fundacién Progreso
y Salud de la Consejeria de Sa-
lud de la Junta de Andalucia.

Durante su intervencion, ex-
plico el nuevo sistema de big
data gendmico que se estd pro-
bando en la comunidad auto-
noma. “Los datos gendmicos
aportan informacién sobre las
bases moleculares de ciertas en-
fermedades e, incluso, de las
reacciones que tienen lugar en el
cuerpo tras la aplicacion de un
medicamento. Estos datos son
muy utiles para los profesiona-
les sanitarios, pero se deben
presentar de manera que sean
interoperables con otros big
data, escalables y sostenibles,

de manera que estas herramien-
tas puedan ser utilizadas por los
profesionales sin necesidad de
analistas intermediarios”.

Por el momento, esta herra-
mienta se estudia en el Hospital
Virgen del Rocio de Sevilla, sin
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Jesus Maria Hernandez, Soledad Cabezén y Joaquin Dopazo, en la jornada celebrada en el Parlamenta Europeo.

embargo, Dopazo advierte que
podria estar a pleno funciona-
miento dentro de poco tiempo. El
proyecto empezara por aplicarse
primero en enfermedades raras,
después en cancer y, més tarde,
incluso en infecciosas. “Este pro-

yecto democratiza el anélisis ge-
nomico y, cuando contenga un
gran numero de datos, hara posi-
ble predecir el riesgo de enferme-
dades como el cancer e, incluso,
intolerancias farmacoldgicas ge-
néticas”.



