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어느 곳의 있는 환자도
어느 곳에 있는 연구자와
그들의 정보와 샘플을
나눌 수 있다.

나도 할래요



대부분의 환자 샘플과
데이타는 연구에 쓰기에

가능하지 않았다

환자 암 샘플 연구시 어려운 점

기술, 소셜 미디어, 문화 변화가 암
환자가 참여하고 연구에 직접

파트너가 될 수 있는 기회를 제공.

85% 의 미 암 환자는
커뮤니티에서 치료된다



우리가 가려는 곳..….



• 목적: 무엇이 암을 드라이브하는 지
이해하는 것이다 그럼으로서 각 환자의
암 유전체를 해독, 최적의 치료를
알아내고, 저항성이 일어나기 전에
예측하고 막을 수 있게 됨.

• 많은 발전이 있었지만, 아직 많은 할 일이
있음

• 어떻게 할 수 있을까? 몇 천개 암과
점라인 샘플의 상세한 분자 유전적
특징과 임상, 병리, 핵영상 데이타.

암 연구에서 과학적인 필요



무엇인가?

데나 파버 암 센터 연구 윤리 위원회에서 승인

• 전국어디의환자는온라인으로등록하고기본임상
정보공유와다음의동의서를제출

“나도할래요”팀이데이타모으기위해임상정보
가지는것

“나도할래요”팀이병원에서암 샘플과 DNA 더
가지는것, 유전적분자적분석하는것

– 팀이연구커뮤니티에데이타공유하는것
(환자에게알리지않고)



어떻게?

• 어느곳에 있거나어느 병기이거나 위나식도암 환자가능

– escproject.org 에서 받음

– 5분 10분의 치료 병력에 대한 온라인질문지

• 다른 연구에 동의하는지 고름

– 팀이병력과 암조직을 얻고분석하는것을 허락함
(오래된 수술이나 생검)

– 혈액이나 침 샘플 제공



침?
• 침담을키트를보내줌

• 제공하는페키지에채워서우편으로다시
보내주면됨

침은 보통 DNA를얻는데에씀
보통 DNA 는암 DNA 와비교하는데씀

보통 DNA 는유전적으로가지는유전변이를
알아낼수 있는데이는암행동과관련있음



피??
급증한암 DNA는암에서피로나옴

암 DNA 를연구하기의한새로운방법

혈액수집키트를보내 줌. 떠돌아다니는
DNA 를뽑는특수한혈액튜브가있음.

정기혈액검사시에 이튜브를병원에
가지고오면됨혹은 특별실험실로가도됨

(우리팀이 도와줌)

특수봉투/키트에넣어서튜브를우편으로
다시보냄.



어떻게 기록과 암 샘플을
제공하나??

• 할일은없음

• 동의하면우리팀이다함
– 병원에기록요청

– 기록에서정보수집

– 연구에쓸 샘플있는지 알아냄
• 주석: 나중에 임상 테스트에 쓰여야 하는 경우

샘플을 모두 써 버리지 않음



가능한 질문들
• 나의아이덴티티가알려지는가?

– 아니다. 환자는코드숫자로리스트함

• 내데이타를받을수있나?
– 연구이기때문에법적으로줄수없다.

• 동의를철회할수있나?
– 그렇다. 언제나가능.



더많은가능한 질문들
내데이타가팔리는가?
아니다. 데이타는공적인저장소에있게되고

연구자에의해서쓰이게됨 (전 세계정부기업
포함)

• 누가비용지불하나?
기부금



도울 방법
• 사인업

– 그리고소셜미디어에올릴것

환자대사가될것
환자를모집 (온라인환자커뮤니티등)

• 그룹에참여. 새로운질문지작성, 환자참여
지원




