POSICIO DEL COMB SOBRE "ASPECTES ETICS DE LA
UTILITZACIO DE PROVES GENETIQUES"

La sequenciaci6 del genoma huma ha constituit un progrés meédic molt
considerable, i ha permeés identificar alteracions genétiques associades a l'aparicié
de determinades malalties o que es comporten com a factors de risc d’alguns
processos patologics. Les proves genetiques, tant amb finalitats diagnostiques com
predictives d’'una malaltia, plantegen problemes étics qué es poden derivar del
coneixement dels resultats; la vulneracié del dret a la intimitat i algun tipus de
discriminacié laboral o social, particularment en el cas que les proves genétiques
siguin sol-licitades per una companyia d’assegurances, abans de contractar una
polissa de vida o d’un altre tipus, o pels departaments de recursos humans d’'una
empresa abans de contractar personal. Els cribatges poblacionals fets amb finalitat
de recerca també poden ser causa de violacié dels drets fonamentals de la persona
si no es compleixen estrictament els principis étics pertinents.

El COMB recorda a tots els seus membres I'obligacié de respectar els principis étics
en I'ds de les proves genétiques, per la qual cosa estableix les recomanacions
seguents:

1. Els tests genetics no han de ser efectuats amb finalitats no mediques. Els
metges que treballen per companyies d’assegurances no podran exigir als
clients que vulguin subscriure una polissa que es facin proves genétiques ni
podran reclamar els resultats de les proves que ja haguessin estat
efectuades amb anterioritat. D’aquesta manera, s’evitara que es puguin
crear grups de poblacié discriminats pel fet que tenen un risc potencial de
patir determinades malalties i que mai no podrien contractar una
asseguranca de vida o de salut.

2. Els serveis de contractacié laboral no poden sol-licitar els resultats de
proves genétiques abans d’efectuar un contracte, per evitar que fossin
exclosos els candidats que tinguessin genéticament propensié a
desenvolupar alguna malaltia genética. No obstant aix0, en els treballadors
ja contractats si que es poden efectuar proves geneéetiques, sempre amb el
seu consentiment, si estiguessin justificades per evitar un risc de dany greu i
especific als propis treballadors en el cas que les proves a fer permetessin
detectar un factor de predisposicid a patir una malaltia concreta sota I'acci6

d’'uns determinats factors ambientals.



Quan un metge cregui convenient sol-licitar una prova genética a un pacient
haura d’informar-lo de la utilitat que el resultat que s’obtingui podra
representar per a la seva salut o la de la seva familia, aixi com la
sensibilitat, especificitat i valor predictiu de la prova, i també de com
garantir-li la confidencialitat. Si el metge no té suficients coneixements per
poder donar ell mateix els consells medics o genétics que se’'n derivin, ha
d’adrecar el pacient a un centre o servei especialitzat pero mai ha de

renunciar a donar el suport psicologic que al pacient li convingui.

Els metges només poden facilitar informacié dels resultats de les proves
genétiques a la o les persones proximes als familiars d’'un pacient a qui se li
hagin efectuat en els suposits segiients: quan la revelacié dels resultats pot
prevenir un perjudici irreversible a una tercera persona, i quan no s’ha
aconseguit que sigui el mateix malalt qué comuniqui aquesta informacio.

Els metges dels centres (serveis o laboratoris) on s’efectuin proves
genétiques hauran de tenir cura que s’apliquin els procediments que
garanteixen la confidencialitat dels resultats.

Els cribatges poblacionals en el marc d’estudis epidemiologics només es
poden fer si han estat autoritzats pels comités d’ética dels hospitals o per
una comissié equivalent en organitzacions o institucions no hospitalaries, per
la qual cosa és indispensable que s’hagin precisat els proposits de I'estudi, el
procediment a seguir, els riscos i els beneficis dels possibles resultats i les
opcions a prendre amb relacié a cada tipus de resultat.

S’ha de garantir que, en els estudis poblacionals fets per identificar persones
asimptomatiques que tenen o poden tenir un risc augmentat de patir una
determinada malaltia, la participacié dels candidats ha de ser totalment
voluntaria i informada, llevat dels casos de cribatges neonatals on el
diagndstic preco¢ pot prevenir o millorar de forma notable I'evoluci6é de la
malaltia. Tant en una com en una altra situacid, el cribatge ha de ser gratuit
i els resultats de les proves han de ser comunicats amb rapidesa quan se’n

pot derivar, del seu coneixement, alguna actuacié medica.

En les investigacions genéetiques la discrecié és fonamental donat que potser
no és o sera el pacient I'Gnic patidor de la malaltia, siné que moltes vegades
es tracta d’anomalies familiars que afecten a altres membres. La discrecio
ha d’arribar fins a I'extrem que fins i tot el fet que la prova hagi estat
realitzada haura de mantenir-se en secret.



Aquestes recomanacions revisades per la Comissié de Deontologia del Consell de Col-legis de
Metges de Catalunya, s'han basat en l'informe preparat per una Comissié d'experts en
Genetica Medica del COMB formada pels doctors F. Ballesta, J. Egozcue, X. Estivill, P.

Gallano, L. Pérez Jurado, i E. Sarret.
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