W USA stworza wielka baze
danych dzieci chorych na
nowotwory
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Niedawno odbyta sie trzydniowa burza mézgdéw, w czasie ktorej
okoto 200 naukowcdéw i przedstawicieli pacjentdédw chorujgcych na
nowotwory dyskutowato o propozycji prezydenta Trumpa, ktéry
podczas styczniowego State of the Union zapowiedziat
przeznaczenie w ciggu 10 lat 500 miliondéw dolardéw na badania
nad nowotworami u dzieci. Jednym z gtdéwnych elementdéw planu
jest utworzenie olbrzymiej bazy danych.

i

Kazdego roku nowotwory sg diagnozowane u okoto 16 000 dzieci w
USA. Nie wszystkie z nich przezyja, a te, ktdérym sie to uda,
czesto zmagajg sie ze skutkami ubocznymi leczenia. A gdyby
wszystkie dane dotyczace takich dzieci, wtgcznie z datami ich
urodzenia, wynikami testow genetycznych, informacjami o
zazywanych lekach 1 wszelkimi danymi zdrowotnymi trafity do
jednej bazy danych, do ktdorej mieliby dostep naukowcy
zajmujacy sie badaniami nad nowotworami?

Childhood Cancer Data Initiative (CCDI), jak taki projekt jest


https://wolnemedia.net/w-usa-stworza-olbrzymia-baze-danych-dzieci-cierpiacych-na-nowotwory/
https://wolnemedia.net/w-usa-stworza-olbrzymia-baze-danych-dzieci-cierpiacych-na-nowotwory/
https://wolnemedia.net/w-usa-stworza-olbrzymia-baze-danych-dzieci-cierpiacych-na-nowotwory/

nazywany w National Cancer Institute (NCI), to wazna czes¢
planu zarysowanego przez prezydenta Trumpa. Mogtaby ona
przynies¢ olbrzymie korzysci. Naukowcy mogliby dzieki niej
opracowaC mniej szkodliwe metody leczenia czy w koncu
dowiedzie¢ sie, dlaczego u okoto 10% matych pacjentéw
chorujacych na biataczke choroba albo nie reaguje na leczenie,
albo nawraca. Taka baza pomogtaby tez w zwalczaniu rzadkich
nowotwordw, na ktdére obecnie nie ma lekarstwa, gdyz naukowcy
mogac przeanalizowa¢ wiekszg liczbe przypadkéw mogliby
wyciggng¢ jakies wnioski. Jednak, jak zauwaza szef NCI, Doug
Lowy, gdyby stworzenie takiej bazy byto prosto, to ,juz bysSmy
ja stworzyli”.

Problem w tym, Zze dane medyczne dzieci i mtodych dorostych
cierpigcych na nowotwory sg porozrzucane po wielu
niekompatybilnych bazach danych. Znajdujag sie one m.in. w
stanowych rejestrach oséb cierpigcych na nowotwory, bazach
zawierajgcych zsekwencjonowane genomy gquzéw nowotworowych,
ktére sa tworzone na potrzeby konkretnych projektoéw
badawczych, znajdziemy je w bazie bazie Children’s Oncology
Group NCI, ktéra prowadzi testy kliniczne. Wiele innych
uzytecznych danych pacjentéw znajduje sie w prywatnych
praktykach lekarskich, réznych szpitalach, klinikach. Bardzo
czesto nie sg one zdigitalizowane, wiec trzeba by te
informacje recznie wprowadzi¢ do systeméw komputerowych.
Osobny problem to dane z badan obrazowych, ktére trzeba by
umiesci¢ w takiej bazie wraz z odpowiednimi opisami i
oznaczeniami. Zeby stworzy¢ taka jednolita baze trzeba podjaé
wiele decyzji dotyczacych tego, jak gteboko siegac w
przesztos¢. Czy na przyktad, NCI powinna tworzy¢ profile
genetyczne posiadanych przez siebie prébek guzéw nowotworowych
itp. itd.

Eksperci, ktdrzy uczestniczyli we wspomnianej burzy mdzgow,
zgodzili sie co do tego, ze w pierwszym etapie prac NCI musi
stworzy¢ spis wszystkich istniejgcych baz danych i magazynéw
probek. Pojawit*a sie tez sugestia, ze Instytut powinien w



ciggu roku opracowal sposéb na potaczenie pieciu najwiekszych
istniejgcych pediatrycznych onkologicznych baz danych w jedng.
Inny pomyst to wprowadzenie przez NCI numerdw
identyfikacyjnych pacjentéw tak, by mozliwe byto ich $ledzenie
w réznych bazach. Jeszcze inny pomyst to stworzenie federalnej
bazy danych badan przedklinicznych na zwierzetach, na wzdér juz
istniejagcej bazy danych badan klinicznych.

Najbardziej jednak $Smiata propozycjg byto wpisanie kazdego
pacjenta nowotworowego do dtugoterminowego projektu danych
populacyjnych. Niektdrzy uczestnicy spotkania ostrzegali
jednak przed ,wynajdywaniem prochu na nowo”. Zauwazyli, ze
istniejg juz rozbudowane projekty badan populacyjnych, ktére
obejmujg wiele tysiecy ludzi. Nie ma sensu uwzglednianie w
nich kazdego cztowieka, gdyz spowoduje to znaczace zwiekszenie
kosztoéw.

National Cancer Institute zapowiada zebranie wszystkich
pomystéw i przygotowanie podsumowania spotkania. Na razie
wielka niewiadomg jest, jakie decyzje zapadng w Kongresie.
Administracja prezydenta domaga sie, by w budzecie na rok 2020
uwzgledniono 50 miliondéw USD na rozpoczecie prac nad CCDI.
Kwota ta zostata uwzgledniona w propozycji budzetowej Izby
Reprezentantdéw, jednak Senat nie zaprezentowat jeszcze
projektu swojego budzetu.
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