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n cas en la familia

d'un membre que

tingui cancer de

mama vinculat a

una alteraci6 gené-
tica (BRCA, per exemple, que és
el més conegut) és una invitacio
segura que germanes i filles se
sotmetin a una analisi genética
per saber si tenen la mateixa alte-
racié i comprendre aix{ que te-
nen una predisposicié a patir-lo:
en 70 anys de vida tenen entre un
50% 1 un 60% de possibilitats que
aparegui. Perd si es fa aquesta
analisi, per qué no es podrien mi-
rar altres alteracions aprofitant
el laboratori i tenint en compte
que pel mateix preu que es miren
dos gens se’'n poden mirar 50 o,
fins L tot, 1002

“Ens trobem en aquest escena-
ri”, explica Gabriel Capella, res-
ponsable del programa de cancer
hereditari de FPlnstitur Catala
d’Oncologia (1CO) i coorganitza-
dor juntament amb PInstitut de
Medicina Predictiva i Personalit-
zada del Cancer (Imppc) de lare-
cent reunid sobre Ef cancer here-
ditari i familiar en Pera de la geno-
mica personalitzada. Més de 300
experts d’Europa i els Estats
Units han discutit a CosmoCaixa
de Barcelona sobre aquesta reali-
tat que els cau al damunt i que en-
tusiasma 1 angoixa gairebé a
parts iguals.

Una de les primeres preocupa-
cions prové d’aquest exeés d'in-
formacié que arriba amb aques-
tes analisis genétiques, amplia-
des molt més enila del que ja sa-
ben. “Es moltissima informacié
que en for¢a ocasions ens perme-
tra entendre per qué en un cas el
procés €s molt agressiu i per qué
en un altre de semblant, Vindivi-
du en concret tot just emmalal-
teix”, explica el doctor Capelli.
Perque, gracies a aquest rastreig
ampli del genoma, els oncolegs
saben que algunes alteracions,
que en si mateixes no sén gaire
rellevants, associades a altres mo-
dificacions clau canvien radical-
ment el panorama del malalt.

Aquesta és la part que conei-
xen. Pero les analisis de 50 0 100
gens donen una informacié que
“també provoca molta perplexi-
tat, perqué no sabem exactament
qué vol dir”. Esclar que confien
que tota aquesta informacié ple-
na d'incognites posada en circula-
¢id g'acabara convertint en conei-

La investigacio genética dels cancers s‘amplia tant que els metges
no sempre sabran qué han d’explicar als pacients

Els dilemes de saber
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Dos bioinformatics estudien les dades dels seqiienciadors del genoma al CRG

xentent. “Perd qué hem de dir-li,
al pacient?”.

Un altre exemple. Investiga-
dors de la Universitat de Stan-
ford, als Estats Units, van pro-
posar a un grup de dones amb
cancer de mama, pero que no
eren portadores de Palteracio del
BRCA, una analisi d’'un total de
cent gens relacionats amb el can-
cer. Va resultar que el 10%
d’aquestes dones té altres mutaci-
ons. En uns casos si que saben
que estan relacionats amb cin-
cer. Pero en d'altres, no ho saben.

“Guanyem molt en coneixe-
ment i en complexitat clinic
sumeix el director del programa
de cancer hereditari de '1CO. “El
problema ¢s com comuniquem
tot aixd”. Perqué els pacients que
arriben a la consulta de consell

M¢és hores amb els nens al'UCI

= La Federacié Espanyola
de Pares de Nens amb Can-
cer (FEPNC) reclama que
els hospitals els deixin més
temps per estar amb els
seus fills que es troben a la
unitat de cures intensives
(UCI). Han analitzat les nor-
mes de 25 hospitals i han
comprovat que només en
deu Phorari és obert i flexi-
ble, perd en sis només els hi
deixen estar entre 3 hores i
una hora i mitja. Els centres
pediatrics eatalans es tro-
ben entre els més oberts.
Per als pares, aquesta limita-

¢ié vulnera el dret del nen a
estar acompanyat, perd a
més “una politica de visites
obertes, amb la implicacié
de les families, influeix posi-
tivament en la recuperacié
del malalt i redueix Pansie-
tat i Pestrés. El régim de
visites obertes no només
permet estar més temps
amb els fills, siné que també
facilita que els pares conti-
nuin amb la seva vida i fa-
cin les visites quan els vagi
bé per horart”, defensa la
presidenta de la federacid,
pilar Ortega.
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genétic tenen tant dret a saber
com a no saber. Quan aquestes
andalisis genétiques donin molta
més informacié de la que aquesta
persona ha anat a buscar, qué cal-
dra dir-li?

“Ens hem de plantejar una
comprensié molt superior del pa-
cient, distingir qui és capag d'en-
tendreu-ho i qui no, qui vol enten-
dreu-ho i quino, i haurem de pro-
posar-los si volen jugar amb no-
saltres a investigar-ho tot”.

A més, fins ara la informacié
genética obtinguda incumbeix el
pacient i el seu desig de saber o
no. Pero, amb Penorme informa-
ci6 a la qual accedim amb els pa-
nells de 50 0 100 gens de forma
rutinaria, és possible que ens en-
frontem a un coneixement que
no només afecti aquesta persona,

L’abaratiment de

fes analisis convida
a observar altres
alteracions en 50 o
fins i tot en 100 gens

i ens trobariem amb Tobligacid
de donar-ho a conéixer.

El joc proposat amb aquestes
dosis d’incertesa té un altre risc
no menyspreable: les interpreta-
cions equivocades. “Nosaltres a
PICO també ens dediquem a re-
clagsificar els diagnostics, coses
que no sablem qué volien dir 1
ara, si. I quan aixo passa, els tor-
nem a trucar”.

Un altre dilema es presenta
quan la informacié obtinguda a
partir dels gens personals d’'una
persona no serveixen per preve-
nir o evitar res. Només genera la
certesa de saber que es t¢ un pro-
blema greu de salut. Es el cas del
cancer de pancrees familiar,

La investigacid genética en-
torn del cancer, la que estd per-
metent fer realitat la medicina
personalitzada, es vulgaritza. Ja
no només és la manera de deter-
minar uns quants cancers, les al-
teracions genétiques dels quals
diuen clarament que hi ha un risc
elevat de tenir un tumor amb
nom i cognoms. “Ara aquesta in-
vestigacié comenga a ser una ruti-
naen un territori més gris”, expli-
caloncoleg. Es refereix al territo-
ri de la sospita més o menys inten-
sa d'un cancer amb aire de fami-
Ha, un ambit molt més ampli 1
complicat.e



