Compartir
informacion

genetica y
médica

Una guia para tomar la decisién
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;Por qué
compartir
datos

es importante:




Imagine un mundo donde los médicos puedan
utilizar informacién sobre su ambiente, su historial
y su genética para personalizar la atencién solo para
usted. Todos los dfas nos acercamos a esta realidad,
pero para lograrlo, los médicos y los investigadores
necesitan comprender mds sobre los cambios en los
genes que afectan su salud.

Cada codigo genético varfa de una persona a la otra,
y esto es lo que nos hace tnicos. Todavia hay mucho
por aprender sobre qué cambios genéticos causan
problemas de salud y de desarrollo y cudles no.

Cuando un laboratorio realiza una prueba genética

e identifica un cambio por primera vez, suelen saber
muy poco sobre ese cambio. Conocer mds sobre cada
persona con ese cambio brinda al laboratorio pruebas
Gtiles: ;todas esas personas padecian los mismos
problemas de salud? ;O eran todas completamente
diferentes?
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Al compartir informacién sobre su salud general y
sobre los cambios genéticos que posee, puede brindar
a los médicos, los laboratorios y los investigadores esta
valiosa informacién. Esto puede ayudar a pacientes
futuros, ya que mejora nuestro conocimiento sobre
genes y salud.
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Actualmente, los
laboratorios comparten
informacidn a nivel de
resumen grupal sobre
cambios genéticos.

Pueden hacerlo porque esta

informaci6n es muy general.

Con su permiso,

el laboratorio también
compartira
informacion a nivel
individual.

El nivel extra de detalle brinda
informacién valiosa sobre los efectos
potenciales del cambio genético.




GEN PARTICIPANTES  SEXO RAZA/ETNIA DETALLES DE SALUD
BRCA1 5 goaam 4 Femenino 2 Caucasico 4 Cancer de mamas
"{;’;ﬁ"g‘gM 1 Masculino 1 Afroamericano 1 Cancer de ovarios

2 No se especifica

En el ejemplo anterior, un laboratorio ha

identificado el cambio genético en 5 individuos

que se realizaron la prueba.

Esta informacidn a nivel de resumen es util, pero
habria sido incluso MAS il si los médicos y los
investigadores contaran con informacién mds

especifica sobre cada uno de estos individuos.

1 Retraso en el desarrollo

Como puede ver, no podemos
descubrir cudl de las 5

personas tiene cada uno de
estos problemas de salud.

Pero si los 5 individuos del ejemplo anterior hubiesen otorgado su permiso para
compartir detalles individuales, podriamos acceder a algo similar a lo que se
muestra a continuacién. Organizar la informacién de esta manera la hace més til.

GEN PARTICIPANTES _SEXO EDAD _RAZA/ETNIA DETALLES DE SALUD OTROS CAMBIOS GENETICOS
BRCAT @ 343Ds2 Femenino 50 Afroamericano Céncer de mamas No
Variante
R1495M & 574GC1 Femenino 35  Caucésico Céancer de mamas No
= 854GE1 Femenino 34 Se desconoce Céncer de ovarios No
& CF234H Femenino 23 Caucasico Céncer de mamas Si
Retraso en el desarrollo  chr8: 103066066
-104430435x 1
(GRCh37/hg19)
& 917HB1 Masculino 45 Se desconoce Cancer de mamas No

Ahora se pueden ver con facilidad las
caracteristicas de cada persona. Ninguna

es ficil de identificar. Es posible que
comprendamos las similitudes y las
diferencias.

Cada persona tiene un diagnéstico
similar, pero organizar la
informacién de esta manera nos
permite ver que cada persona tiene
un cambio genético adicional.




;Qué vamos a
compartir si nos
otorga permisos

sNecesita un formulario de consentimiento?
Visite www.clinicalgenome.org/share

Su privacidad es
importante.
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Enviamos un formulario de consentimiento de una pagina. En él, se pregunta
si otorga permiso al laboratorio para compartir informacién genética y médica

individual.

Si elige SI, otorga permiso al laboratorio para compartir
informacién mds especifica no identificatoria sobre su genética
y su salud individuales, incluso lo siguiente:

Toda la informacién sobre sus genes provenientes de los
resultados de la prueba individual.

Informacién de salud que su médico detalle en el
formulario de pedido de la prueba.

Si elije NO, o no firma, el laboratorio NO compartird su
informaci6n individual.

Los laboratorios continuardn compartiendo informacion de
resumen general sobre los cambios que identifican. Pueden
hacerlo porque es muy general y no contiene informacién de
salud protegida.

in importar cual sea su decisidn, los laboratorios tomardn todas las medidas
S t 1 d los laboratorios t todas las medid
pertinentes para proteger su privacidad. Toda la informacién identificatoria
personal se reemplaza con un cdigo tnico. No se compartird lo siguiente:

@ Su nombre @ Su fecha de nacimiento

@ Su ntmero de historial clinico @ Su direccién

@ El nombre de su médico @ Los ntimeros de identificacién
del laboratorio




;Donde
se compartira
esta

informacion?



El laboratorio puede compartir informacién en dos tipos de bases de datos, y
existen beneficios en ambos tipos.

Bases de dato con acceso abierto

Estas bases de datos estdn disponibles de forma
publica y muestran cantidades ilimitadas de
informacion, como la razén por la que el médico

ordend una prueba genética.

Bases de datos con acceso controlado:

Estas bases de datos no estdn abiertas al ptblico
general, y la informacion solo estd disponible para
usuarios aprobados.
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Como el acceso esta controlado, estas bases de
datos pueden mostrar informacién mds detallada,
como una lista de todos los cambios identificados
en sus genes durante la prueba.

Si elige ST y firma el formulario de
consentimiento, brindard permiso al laboratorio
para compartir informacién en AMBOS tipos de
bases de datos.

Si no se encuentra cémodo con esta decisién o
tiene dudas, considere elegir NO y contdctese con
su proveedor de salud para recibir informacién
adicional.
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;Cudles son los

riesgos v los
beneficios?




2 Conocer los riesgos

|
2 * El principal riesgo asociado con el uso compartido de datos

es que alguien lo identifique a partir de la informacién
compartida y utilice esto para discriminarlo de alguna forma.
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Este riesgo es muy bajo. Sin embargo, la posibilidad de que
alguien lo identifique a partir de la informacién compartida
existe.

Para que lo identifiquen, necesitan tener acceso a su
informacién genética Y ser capaces de asociarla con su
nombre.

Cuanto mds amplia sea la informacién genética que
comparta, mayor es la posibilidad de que lo identifiquen.

Si, por alguna razdn, alguien lo identifica, se aprob6 una

ley, denominada Ley de no discriminacién por informacién
genética (Genetic Information Nondiscrimination Act,
GINA), para protegerlo contra la discriminacién por parte de
las compaiifas de seguro de salud, los planes de salud grupales
y la mayoria de los empleadores (aunque no todos).

. . Entender los beneficios

T‘I‘]‘w * Compartir puede ayudarlo a usted, a los miembros de su
familia o a otras personas con el mismo cambio genético o
la misma enfermedad en el futuro gracias a la mejora del

conocimiento sobre genética y salud.

* Si lo desea, también se puede beneficiar con la posibilidad de
contactarse con otros pacientes y otras familias con cambios
genéticos o problemas de salud similares al suyo.

* Si estd interesado en contactarse con los demds, puede
GenomeComect - annotarse en un registro de pacientes, como GenomeConnect

The ClinGen Patient Portal

en ww W.gCHOIHCCOIlIlCCt.OI’g.




;Desea saber més?

Visite www.clinicalgenome.org/share para mirar
un video corto en el que se exphca esta informacidn.

Llame gratuitamente al: 1-800-555-55555

Correo electrénico: share@clinicalgenome.org

No olvide hablar con su médico o un experto
en genética para clarificar las dudas que tenga.

Nombre del proveedor de salud

Nimero de teléfono

inGen

Clinical Genome Resource

LAY X3

S ",

S FY
PR “ :
oL e ¢
O]
G |

Clinical Genome Resource (ClinGen) es un recurso sin fines de lucro
fundado por National Institutes of Health (NIH) que se dedica a
compartir informacién genética, a construir conocimiento y a mejorar el
cuidado de los pacientes.

www.clinicalgenome.org



