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De qui

oltes de les malalties

que patim els hu-

mans tenen un com-

ponent genetic. Els

gens que formen el

nostre genoma son
formats per seqiiéncies concretes de nu-
cleotids, que es troben encadenats for-
mant les fibres d’ADN. A I'inici de la ge-
netica, ara fa un segle, es deia que cada
gen duia emmagatzemada la informa-
ci6 per a una caracteristica concreta del
nostre cos. Ara bé, si totes les persones
compartim el mateix genoma, per que
les persones no som totes iguals?

La resposta és molt senzilla. D’'una
banda I’'ambient influeix en les nostres
caracteristiques fisiques. Aix0 és molt
facil d’entendre amb un exemple trivi-
al. Si durant la infantesa una persona
té tots els requeriments nutritius ne-
cessaris, ben segur que sera més alta
que una altre que, tenint exactament
els mateixos gens, hagi patit deficits nu-
tricionals. Perd ’ambient només mo-
dula la informacié continguda als nos-
tres gens. Aixi, doncs, per que els
humans manifestem caracteristiques fi-
siques i psicologiques tan diferents que
ens porten, per exemple, a tenir la pell
de qualsevol to entre el blanc més alle-
tati el negre més profund?

La resposta, un cop més, és en els
gens, o més ben dit, en aquest cas en
la seqtiéncia dels nucleotids que els for-
men. Si bé és completament cert que
tots els humans tenim els mateix ge-
noma, és a dir, compartim els mateixos
gens, la seqiiéncia concreta de nucleo-
tids que forma un gen determinat pot
variar lleugerament entre una persona
i una altre, imprimint d’aquesta ma-
nera diverses formes a un mateix ca-
racter, com per exemple els grups san-
guinis. Es el que en llenguatge genétic
es coneix com a allels d’'un gen.

Per exemple, totes les persones tenim
un gen que determina el nostre grup
sanguini, perod subtils diferencies en la
seqiencia dels nucleotids fan que
aquest pugui ser A, B, AB 0 O, segons les
relacions establertes entre els tres allels
d’aquest gen. La major part d’aquesta
variabilitat es mou dins el ventall de
la normalitat, com en el cas dels grups
sanguinis o del color de la pell.

Perb queé passa quan la seqiiencia de

nucleotids d’un gen fa que una ca-
racteristica o una funcié organica es-
capi de la normalitat? Llavors s’origina
malalties d’origen genetic, de les quals
hi ha innombrables exemples. Es més,
hi ha allels que tot i no ser causa de cap
malaltia de forma directa, predisposen
les persones portadores a patir altres
tipus de malalties d’origen genétic, com
el cancer, i fins i tot a contraure malal-
ties infeccioses, per exemple disminu-
int 'eficacia del nostre sistema immu-
nitari o facilitant I’entrada de virus dins
les cellules, com el virus causant de la
sida. En alguns casos, la relacié entre
un allel concret i una malaltia deter-
minada és directa, com en la malaltia
de Huntington, perd en moltes ocasions
la relaci6 és francament complexa. El
motiu d’aquesta complexitat rau, d’'una
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El test genetic aporta informacié que pot provocar discriminacio

banda, en el fet que molts caracters
vénen determinats per la interrelacié
cooperativa de diversos gens, la qual
cosa modifica I’afirmacié6 que es feia ara
fa un segle que un gen determina un ca-
racter, i d’altra banda que en moltes oca-
sions I'inic que determinen aquests
allels és una major predisposicio a patir
la malaltia. A més, tots tenim dos allels
per a cada gen, un d’heretat de la mare
il’altre del pare, i la seva relaci6 deter-
mina quin d’ells domina o bé si es ma-
nifesten tots dos. Es a dir, que moltes ve-
gades el coneixement dels gens i allels
implicats en malalties només ens per-
metra coneixer la probabilitat de patir
una malaltia determinada, sense tenir
la certesa absoluta de patir-la o de no
patir-la.

Tot aixo treu cap als diversos proble-
mes socials i legals que planteja el fet
que es pugui predir amb més o menys
certesa la probabilitat que té
una persona a patir determi-
nades malalties d’origen ge-
netic. D’'una banda, les pot
obligar una persona a fer-se
un test genetic? (té el metge
I’'obligacié d’informar el seu

pacient d’aquesta condicid, encara que
I'afectat no vulgui? Una persona que sap
que és portadora d’un determinat allel
implicat en una malaltia genetica, {té
I’obligaci6 de dir-ho als seus familiars
per advertir-los que també poden estar
afectats? {Es pot obligar una persona
arevelar si té un d’aquests allels? En de-
finitiva, la qliesti6 és: ¢de qui és el nos-
tre genoma?
Un dels principals grups de pressio
interessats a poder disposar de
dades genétiques dels seus clients s6n
les companyies asseguradores, especi-
alment les de salutivida, les quals s6n
altrament crucials pel que fa a la pro-
tecci6 dels individus i les families. Per
exemple, tothom qui hagi comprat un
pis sap que moltes hipoteques porten
associada una polissa d’asseguranca de
vida, que garanteix el pagament de la
hipoteca en cas de defuncié. D’altre
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és el teu genoma?

banda, també es ben sabut que les com-
panyies d’assegurances discriminen els
contractants basant-se en el principi de
primes iguals per a riscos iguals. I crec que,
excloent les causes genetiques, molts
veiem l0gic que, en general, qui corre
més riscos hagi de pagar més que qui
en corre menys. Aquesta és la filosofia
que hi ha darrere les bonificacions en
les assegurances d’automobil, per exem-
ple, i ningu es queixa quan li apliquen
un 30% de bonificacié.

Tot aix0 és extrapolable a qualsevol
altre ambit de les relacions socials. Si
sou empresaris, ¢a qui contractarieu
abans, a una persona que té predispo-
sicié genetica a agafar la grip, i que per
tant preveieu que estara de baixa per
aquest motiu tres setmanes a ’any, o
una persona que no tingui aquesta pre-
disposicié, i que per tant només pati-
ra un episodi gripal cada quatre anys?
I com a electors, {a qui votarieu, a un
candidat amb predisposicié genetica a
la paranoia, malgrat els seus encesos
discursos sobre enemics potencials i se-
guretat nacional puguin inflamar ’es-
perit més tribal dels electors, o a un can-
didat amb estabilitat emocional? Amb
aquestes preguntes retoriques no estic
defensant en absolut la publicitat de les
dades genetiques, Unicament pretenc
plantejar reflexions honestes.

ornant a les companyies assegura-

dores, hi ha paisos on és permes que
sollicitin determinades proves geneti-
ques als nous assegurats, en casos de
malalties degudes a un sol gen les va-
riants alleliques del qual estiguin per-
fectament caracteritzades, de tal ma-
nera que es pugui assegurar sense cap
marge d’error si aquella persona patira
la malaltia o no. Es el cas del Regne Unit
ila malaltia de Huntington. La malal-
tia de Huntington, que provoca de-
mencia per mort selectiva de neurones,
és una malaltia hereditaria dominant,
la qual cosa vol dir que si tenim un allel
normal pero l’altre determina la ma-
laltia, segur que la manifestarem.

Certament, el risc de discriminacié
genetica existeix. N’és un exemple el cas
de la companyia nord-americana Bur-
lington Northern Santa Fe Railroad, la
qual ha realitzat proves genétiques als
empleats sense el seu consentiment per
utilitzar-les en futurs judicis d’acomi-
adament per estres laboral.

Al nostres pais, I'Institut Catala de la
Salut ha establert uns drets relacionats
amb la constitucié genetica de la per-
sona que garanteixen el dret a la con-
fidencialitat de la informacié genetica
i a la no-discriminacié per aquesta
causa, i també el dret a gaudir dels avan-
tatges derivats de les noves tecnologi-
es genetiques, seguint les pautes mar-
cades per la declaraci6 universal sobre
el genoma huma i els drets humans.
Sigui com sigui, el que és clar és que ge-
noma i dret sén conceptes
que han d’anar necessaria-
ment junts, per tal que I’or-
denament juridic pugui
complir la seva funci6 de
control i organitzacio social
amb justicia i eficacia.



