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INTRODUCCION

La busqueda de origenes es un proceso que con mucha frecuencia las personas
adoptadas necesitan realizar como parte de su vivencia personal en la construcciéon de
su identidad. Este proceso de busqueda es muy particular y variado en funcion de las distintas
etapas vitales y circunstancias personales de las personas adoptadas.

_ Para ayudar en el proceso de la busqueda de origenes, en
-_.‘,i” : CORA hemos editado en el afno 2019 el “Manual de

Manvotde
o i# recomendaciones para la busqueda de origenes”, elaborado por

e origenes

- ungrupo de personas con la perspectiva de las personas adoptadas,
E . de las familias adoptivas y de profesionales de la psicologia y de la
mediacion, en el que se describe la busqueda de origenes a lo largo
del ciclo vital de las personas adoptadas y se responde a los
principales interrogantes que pueden surgir en el proceso de
busqueda.

Acceso al manual

¢, Qué se busca?, ¢busqueda de origenes o restablecimiento de contacto?, ¢quién busca los
origenes?, ¢con quién realizar la busqueda de origenes?, ¢cuando buscar los origenes?,
&,cOmMo iniciar la busqueda de los origenes?, ;como funciona la mediacién familiar en la
busqueda de origenes?.

En dicho manual, también se informa de alguno de los factores de riesgo, como iniciar la
busqueda a través de redes sociales, y precisamente en este aspecto de las redes sociales y
la evolucion que han tenido en los ultimos afos, especialmente con el crecimiento
exponencial de la posibilidad de realizar test de ADN por parte de las personas
adoptadas para la busqueda de sus origenes biolégicos a través de la accesibilidad que
ofrece la ciencia genética actualmente, nos hemos planteado en CORA como
continuacién del “Manual de recomendaciones para la busqueda de origenes”, elaborar
el presente documento “Test de ADN y busqueda de origenes en adopcion”, en el que se
pretende informar sobre diferentes aspectos relativos a este tipo de busqueda de origenes
mediante test de ADN.

Los objetivos principales de este documento son intentar presentar de forma objetiva las
motivaciones y expectativas mas relevantes que las personas adoptadas pueden tener para
realizar un test de ADN, y para ello se ha realizado una encuesta que ha tenido una alta
participacidon de personas adoptadas en la que se reflejan dichas expectativas.

Ofrecer informacioén técnica y cientifica acreditada por los laboratorios de la empresa
publica NASERTIC en Navarra, especializado en en analisis biolégicos, genémicos y forenses,
describiendo los distintos tipos de test de ADN y cémo se usan, asi como las principales
caracteristicas técnicas de los tres tipos de test de ADN solicitados para la busqueda de
origenes: busqueda de predisposiciones genéticas, busqueda de origenes ancestrales y
busqueda de familiares bioldgicos.
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A Y un aspecto que se ha considerado de especial relevancia e importancia en el
proceso de la busqueda de origenes mediante los test de ADN, es el de la
privacidad y confidencialidad, contemplando los principales riesgos que implica
(como la exposicion publica de material genético personal) la realizacion de los test de
ADN directos al consumidor a través de internet, teniendo en cuenta las
consecuencias que puedan tener tanto para las personas adoptadas que realizan este
tipo de test de ADN, como potencialmente también para otras personas desconocidas.

En definitiva, con este documento se
pretende ofrecer una informacion
objetiva y Fiable sobre los test de ADN
» para la bisqueda de origenes, que
, pueda servir como herramienta de
‘ ayuda en la realizacion de los mismos
para las personas interesadas en
dichos test.
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EXPECTATIVAS/ MOTIVACIONES

Debido al interés creciente, sobre todo mediatico, que tiene la realizacion de los test de
ADN por parte de la poblacién adoptada, se ha elaborado una encuesta online, mediante
un formulario muy simple dirigido a las personas adoptadas, con el objetivo de
identificar las expectativas y las principales motivaciones que tienen dichas personas
para la realizacion de este tipo de test.

La participacion en la encuesta (460 personas) ha sido muy alta, o que implica una
fiabilidad y representatividad muy significativa del colectivo de las personas adoptadas. La
franja de edades ha sido entre los 6 y los 61 afios, de los que el 24,5% tienen 20 afios y casi
el 90% estan en la franja entre los 17 y los 26 afios. Aun siendo muy pocos casos, resultan
llamativas algunas de las edades tan bajas de participacion (que debe ser entendida que no
ha sido cumplimentada por estos nifios/as), siendo un 10% de las personas que se han hecho
o estan pensando en hacerse el test, personas adoptadas menores de edad.

‘, Resultados y valoraciones de la encuesta:

Paises de origen de las personas ; . . .
participantes en la encuesta El pais de origen mayoritario de las

ke personas participantes en la encuesta es

schina | China, seguido de Rusia, Etiopia y Espana,

::mm que a su vez coincide con los paises de
espaia | OFigen en los que mas adopciones se han
= realizado en Espaia en su historia.

¢Has pensado algunavez en realizarte un
testde ADN?

Existe un interés bastante alto
(63%) por la realizaciéon de los test
de ADN, que confirma la tendencia
creciente por este tipo de test.

m3sl
NO
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Encaso de hacereltest de ADN, ;con
qué finalidad seria?

mSalud (posibilidad de
sufrir alguna enfermedad)

mSaber mis sobre la
camposicién de tu ADN
{pais/ciudad/etnia/rasgos/

:ﬁ‘siaqucda de familiares
biclagicos.

Otros

Respecto a la finalidad principal para la
realizacion del test resulta curioso que la
busqueda de familiares biologicos sea la ultima
de las tres opciones preferentes:

. EI63.15% se realizaria la prueba para
“Salud (posibilidad de sufrir alguna
enfermedad)”.

. EI58.3% se realizaria la prueba para “Saber
mas sobre la composicién de tu ADN
(pais/ciudad/etnia/rasgos/etc.)”.

. El 41.22% se realizaria la prueba para
“Busqueda de familiares bioldgicos”.

¢Hasllegado a realizartest de ADN?

Aunque segun se ha indicado, hay un interés
significativo por la realizacién de los test, hay

pocas personas que
(solamente un 11%)

£Con qué compania(s) realizaste el test
de ADN?

Un alto porcentaje de las personas que han
han compartido Ila
informacién también en bases de datos
de otras empresas, probablemente para

realizado el test,

ampliar las posibilidades de
informacibn mas  ajustada
expectativas.

= 23andMe
u MyHeritage
= Tellmegen

Otros

a Sus

lo han realizado

Las personas que han realizado el test, lo
las companias mas

han hecho con
conocidas (23andMe y MyHeritage).

Ancestry

¢Has subido los resultados a alguna
otra base de datos?

msl

obtener 0

Algunas personas que han participado en la encuesta han comentado a titulo particular el
desconocimiento que tenian sobre lo que son este tipo de test, para qué sirven y las
dudas sobre la exactitud y veracidad de los resultados que aportan.
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Esta falta de informacion del uso de este tipo de test también se pone en evidencia
analizando algunos datos de la encuesta:

Muchas de las personas adoptadas que se
han realizado el test de ADN lo han hecho
con companias que no son las mas
adecuadas para el pais en el que han
sido adoptadas.

4 BN

N 4

La motivacion mas votada ha sido la
busqueda de enfermedades. Se
comprobara mas adelante que los
test directos al consumidor no son
los mas indicados para ello,
ademas de estar limitado su uso
por la legislaciéon espariola.

TS S

Algunas personas menores de edad han pensado en
hacerse el test, o bien, su padre o madre, en caso de
que hayan sido éstos los que han cumplimentado la
encuesta. Esto evidencia una falta de informaciéon
respecto a las garantias de proteccion de las
personas menores de edad, con todos los riesgos
de seguridad y privacidad que ello implica.
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TEST DE ADN DIRECTOS AL CONSUMIDOR.
QUE SON Y COMO SE USAN.

Los test directos al consumidor (TDC) ofrecen directamente un servicio de pruebas
genéticas basadas en el uso de tecnologias de secuenciacion o genotipado,
normalmente arrays de polimorfismos de un solo nucleétido (SNPs) para determinar
relaciones de parentesco y andlisis de ancestralidad, rasgos comunes y determinados aspectos
relacionados con el estilo de vida, y en algunos casos, variantes asociadas al riesgo de
desarrollar ciertas enfermedades.

Las principales caracteristicas que definen a los TDC y que los diferencian de los
analisis genéticos convencionales (utilizados dentro de los sistemas de salud) es que el
usuario puede solicitar estos servicios analiticos directamente online sin prescripcién
médica, a un precio razonable y sin que necesariamente intervenga un médico ni ningun otro
personal de salud en el proceso. Los test se venden directamente al consumidor via
internet, television o a través de cualquier otra estrategia de marketing.

El procedimiento habitual es el siguiente:

1. Se realiza la toma de muestra, generalmente de saliva y en casa, mediante un hisopo
0 un tubo.

2. La muestra es enviada al laboratorio para ser analizada, y se obtiene un perfil
genético determinado del individuo que se sometio al test.

3. Los resultados del analisis del laboratorio se comunican a las 4-8 semanas después,
por correo postal o electronico, o a través de un acceso seguro a un portal de Internet.

4 N
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Servicio genético DTC-GT de 23andMe (imagen obtenida en https:/fwww.23andme.com)

La realizacion de test genéticos TDC se ha incrementado notablemente en los ultimos afios,
surgiendo nuevas empresas y herramientas de interpretacion. En 2022, 23andme y Ancestry
DNA, las dos empresas de test directos al consumidor mas grandes, tenian mas de 12 millones
y 18 millones de consumidores, respectivamente.

En el siguiente enlace, de la wiki de la Sociedad Internacional de Genealogia Genética, se
publica, con fecha de 2021, un cuadro comparativo de las principales empresas:
23andMe, Family Tree, Ancestry, MyHeritage y Living DNA. En él se comparan sus
principales caracteristicas: precio, método de recoleccién de ADN, almacenamiento, método
de contacto con personas de segmentos coincidentes, nimero de personas en sus bases de
datos, etc. https://isogg.org/wiki/Autosomal DNA testing_comparison chart
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TEST DE ADN PARA LA BUSQUEDA DE
PREDISPOSICIONES GENETICAS

La predisposicion genética es el aumento de la probabilidad o posibilidad de
contraer una enfermedad especifica debido a la presencia de una o mas variantes
genéticas o por una historia familiar que indica un aumento en el riesgo de la enfermedad.

OTener una predisposicion genética no significa que una persona presentara la
enfermedad. El estilo de vida y los factores ambientales (epigenética) también pueden
afectar el riesgo de las personas de presentar una enfermedad. Cualquier test genético
cuyo objetivo sea la busqueda de causas o predisposiciones genéticas a enfermedades
tendria que ser solicitado e interpretado por un profesional médico existiendo un
consentimiento informado y una consulta de asesoramiento genético.

A nivel clinico o de investigacién, hay test que analizan el genoma
completo o que buscan el diagnostico de enfermedades hereditarias
identificando las variantes genéticas que las pueden causar o que
buscan relaciones entre las variantes genéticas y un diagnéstico
clinico, un pronéstico o una opcién de tratamiento.

Los resultados de los test validados se basan en los trabajos de
investigacion profundos, en ensayos clinicos y en recomendaciones
de las guias clinicas para el tratamiento o seguimiento de
enfermedades.

Existen diversas situaciones que pueden originar la realizacién
de pruebas genéticas:

. Que se trate de una enfermedad de base genética y hereditaria: por ejemplo, las
enfermedades hereditarias producidas por alteraciones en un Unico gen que son
heredadas de padres a hijos con un patrén determinado. La sospecha de estas
enfermedades justifica la realizacion de un test genético.

. Que se trate de una enfermedad de base genética, pero no hereditaria como la
mayoria de los tumores en los que existen modificaciones genéticas en algunas células,
pero no se transmiten de padres a hijos.

. El caso de enfermedades complejas o multifactoriales (como obesidad,
hipertensiéon, diabetes, depresién, enfermedades neurodegenerativas, etc.) para
muchas de las cuales ni siquiera todo el conocimiento cientifico y clinico actual es capaz
de predecir los riesgos de desarrollar la enfermedad y su grado a partir de un analisis
genético y por tanto su realizacion es recomendable para la investigaciéon y sélo en
algunos casos en clinica.
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ACuando el test se realiza con un test genético TDC, existe un doble problema con la
interpretacion: en caso de resultado negativo una falsa sensacion de seguridad y en caso de
resultado positivo una posible sobreestimaciéon de la importancia de este resultado:

. Los test TDC incluyen el analisis de un numero de variantes limitadas y por tanto
pueden no cubrir todas las variantes que causan o se asocian a una enfermedad
determinada.

. La predisposicion genética no asegura el desarrollo futuro de una enfermedad que
puede estar modificada por numerosos factores externos o de estilo de vida ambientales
que no se pueden predecir con precision.

. El procesamiento y la interpretaciéon de los resultados son una parte clave de estas
pruebas y actualmente hay poca supervisidon y regulacién de las companias que
realizan estas pruebas. Los resultados obtenidos son probabilidades y es importante que
una vez obtenidos el consumidor sea capaz de comprenderlos y reciba el asesoramiento
genético pertinente.

Estudios recientes publicados en diferentes revistas cientificas internacionales han evaluado
y puesto de manifiesto las limitaciones técnicas de estos test: diferentes resultados o baja
concordancia entre plataformas, falta de estandarizacion en la interpretacion de los
resultados que puede llevar a resultados contradictorios o aparicién de falsos positivos y
resultados engafnosos.

Si bien las pruebas directas al consumidor representan un medio por el que el publico
general puede tomar un papel activo en su salud, también presentan riesgos y
limitaciones que preocupan a los profesionales especializados.

»/A nivel legislativo en Espana, actualmente no hay referencia explicita a los TDC con
estos fines. Sin embargo, hay algunas normas que lo regulan indirectamente y
que impiden su comercializacion como producto sanitario:

Las pruebas genéticas con finalidad clinica, reguladas por la ley 14/2007 de
Investigacion Biomédica, deben solicitarse dentro del &mbito sanitario como parte de
un proceso diagndstico o predictivo, han de tener un claro beneficio para el paciente y en
ningun caso deben suponer un perjuicio. En los TDC, no hay un profesional sanitario que
valore la pertinencia ni consentimiento informado que explique los beneficios o perjuicios
de estas

En el convenio para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser
humano con respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina, publicado en el
BOE num. 251 de 20 de Octubre de 1999, en su articulo 12 dedicado a las pruebas
genéticas predictivas, dispone: «Sélo podran hacerse pruebas predictivas de
enfermedades genéticas o que permitan identificar al sujeto como portador de un gen
responsable de una enfermedad, o detectar una predisposicidon o una susceptibilidad
genética a una enfermedad, con fines médicos o de investigacion médica y con un
asesoramiento genético apropiado.

10
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_El Real Decreto 1662/2000 de 29 de septiembre, sobre productos sanitarios para
diagnéstico in vitro, prohibe efectuar publicidad dirigida al publico de los productos
para diagnéstico genético. Ademas, esto se aplicaria al kit para la toma de muestra de
saliva, ya que para el diagnéstico genético la muestra debe ser tomada por el profesional
sanitario correspondiente, bajo consentimiento libre e informado y acompafado de consejo
genético debiendo garantizarse que la muestra que se analiza es la del sujeto afectado.

'Y el Real Decreto 1907/1996 de 6 de agosto sobre publicidad y promocién comercial
de los productos, actividades o servicios con pretendida finalidad sanitaria, exige que
los érganos competentes controlen dicha publicidad a fin de que se ajuste a criterios de
transparencia, exactitud y veracidad.

A pesar de que en la Legislacion de
algunos paises europeos estos test
estan prohibidos o muy limitados,
en Espana se podrian adquirir, pero
no estan sujetos a ninguna
normativa concreta, y ya se han
dado casos de sanciones por
incumplimiento de la Normativa de
proteccion de datos, o de brechas
de seguridad con ciberataques,
robos o Filtraciones de datos
genéticos de usuarios.

11
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TEST DE ADN PARA LA BUSQUEDA DE
POSIBLES ORIGENES ANCESTRALES

En los estudios de ancestria, se emplea el analisis de marcadores polimérficos de ADN que
relacionan las variaciones encontradas en un individuo con las variaciones encontradas en
poblaciones humanas en todo el mundo para hacer una asignacién basada en
estadistica y probabilidad del origen étnico y geografico de la persona.

Estas empresas TDC han construido, . .
Estimated locations of human ancestors

dentro de sus plataformas,

aplicaciones que permiten visualizar .
esta informacién en forma de mapas, S AN
arboles genealdgicos, busqueda de 'ﬂ" ;'* L —
parientes y también ofrecen ?‘ 2 '!n | e
informacién de algunos aspectos : -
fisicos o curiosos que estan "\\ —

relacionados con las  variantes
gendmicas comunes.

Pero hay que tener en cuenta que los estudios genéticos de ascendencia tienen algunas
restricciones.

Las companiias comparan los resultados individuales obtenidos con diferentes bases de datos
obtenidas de test genéticos previos, asi que la etnicidad estimada puede variar de una
empresa a otra. Ademas, la mayoria de poblaciones humanas han migrado varias veces a lo
largo de la historia y se han mezclado con otros grupos étnicos por lo que en la mayoria de
los casos se va a obtener un origen geografico muy heterogéneo que puede diferir de las
expectativas del individuo. En cambio, en los grupos étnicos mas aislados con menos
variaciones genéticas, la mayoria de los miembros comparten muchos SNPs y puede ser
dificil distinguir a las personas que tienen un ancestro comun relativamente reciente.

Recientemente algunos TDC ofrecen la posibilidad de
informar sobre el porcentaje de ADN que una persona
ha heredado de humanos prehistéricos, como los
Neandertales o los Denisovanos. El porcentaje de ADN
Neandertal en los humanos modernos es cercano a cero T T
en las personas de origen africano, y es i e e el
. 0 . back to the Ne
aproximadamente del 1-2 % en personas de origen . i
Al togpether, your Neanderthal ancestry Accounts for

europeo o asiatico. ess than -

d 239 varlants in your DNA that trace
derthamls

oLa fiabilidad en los resultados va a depender del volumen y variedad geografica de la
informacion almacenada en la base de datos de la empresa, de la aproximacion
técnica que haya utilizado para obtenerla, de los procedimientos de analisis
bioinformatico y estadistico, de las actualizaciones del sistema y, por supuesto, de
sus intereses comerciales.

12
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TEST DE ADN PARA LA BUSQUEDA DE
FAMILIARES BIOLOGICOS

El objetivo principal de las pruebas de parentesco, como su propio nombre indica,
es la identificacién de parientes. Habitualmente son estudios de investigacion biolégica
de paternidad, maternidad u otras relaciones de parentesco. Normalmente estas
investigaciones se efectuan dentro del &mbito legal (filiacién, adopciones, reagrupamientos
familiares, herencias, etc.), criminal o en otras investigaciones forenses como puede ser la
busqueda de personas desaparecidas o de bebés robados, la identificacién de restos en
desastres naturales, etc.

Los resultados de estas pruebas son los genotipos del individuo (que se corresponden con
la letra que aparece en cada posicion del genoma).

Estos resultados se pueden comparar con otro individuo para confirmar o no una
sospecha de parentesco o, si no hay otro individuo con el que comparar, se pueden
incluir en bases de datos poblacionales (que contienen la informacién de miles o
millones de personas) y buscar por medio de técnicas estadisticas relaciones
poblacionales o étnicas que pueden aproximar el origen geografico del individuo. El
grado de coincidencia genética (“match”) dependera de si la base de datos de la empresa
elegida incluye el perfil genético que se pretende encontrar o de personas cercanas.

@Podemos interpretar el grado de parentesco de la siguiente forma:

. Primer grado: (padre/madre-hijo/hija, hermanos/as): comparten aproximadamente un
50% de su material genético.

. Segundo grado: (abuelo/a-nieto/a, medio hermanos/as, tios/as-sobrinos/as): comparten
aproximadamente un 25% de su material genético.

. Tercer grado: (primos hermanos) comparten alrededor del 12.5% de su material
genético. Y asi sucesivamente.

La cantidad de ADN compartido entre dos individuos se mide generalmente en porcentaje y se
expresa como un valor relativo al total del material genético. Los valores comunmente
utilizados para describir el grado de parentesco o relacion genética son los siguientes,
teniendo en cuenta que cada medida refleja informacion similar expresada con diferentes
parametros técnicos:
Porcentaje de ADN compartido: este valor se expresa como un porcentaje que representa
la fraccién del material genético que dos individuos comparten. Por ejemplo, si dos personas
comparten el 50% de su ADN, significa que la mitad de su material genético es idéntico.

4th Cousin
8.31% DNA shared, 2 segments

Centimorganes (cM): es una unidad que indica la distancia genética y la frecuencia de
recombinacion. A mas cM, mayor similitud genética y parentesco mas estrecho entre dos
individuos.

13
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Edad: 30-39 afios Hijo de su primo

K . tercero/prima ADN compartido: 0,8% (55,7 cM)
d N lercera Segmentos compartidos: 7

" 3 ide: 10,7 cM

Calidad o4 |a Colnsidncia 3o ADM

Numero de Marcadores Genéticos: En pruebas genéticas, especialmente aquellas que
analizan el ADN autosémico y los SNPs, se informa la cantidad de marcadores genéticos
analizados. Un mayor numero de marcadores analizados puede proporcionar una
representacion mas detallada de la variabilidad genética entre dos individuos.
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Habitualmente, la base de datos que se puede consultar es la de la propia empresa donde se
ha hecho el test que puede ser mas o menos completa en cuanto a numero de individuos y a
procedencias diferentes. Existen empresas en las que se pueden compartir datos en formato
crudo (recopilados originalmente sin procesamiento ni analisis) procedentes de otras.

oEs importante tener en cuenta que dependiendo del pais de origen y la empresa
elegida, los resultados para la busqueda de familiares van a depender de las bases de
datos que se manejen. Se considera también importante indicar, que para muchas personas
adoptadas la unica forma de busqueda de origenes esta quizas en este tipo de test, y cabe
mencionar que lo mismo pasa con las familias de origen, que puede ser que vean como unica
via posible de encontrar a ese hijo/a mediante el uso de este tipo de test.

Desde la prudencia y el sentido comun, se
aconseja buscar de forma previa informacion
del servicio y de los resultados que ofrece
cada empresa, asi como manejar y ajustar las
expectativas. De este modo se podra valorar
qué plataformas ofrecen informacién
geografica o poblacional mas interesante.

En el anexo de este trabajo, se incluye un listado
de paises de origen de las personas adoptadas y
las empresas con las que mayoritariamente
realizan dichos test. Esta informacion es
meramente informativa y son bases de datos
dinamicas, donde segun el momento podra ser
posible 0 no compartir ciertos resultados.
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PRIVACIDAD Y CONFIDENCIALIDAD

Los test TDC ofrecen una herramienta interesante en el proceso de la busqueda de origenes
o prediccion de enfermedades. Sin embargo, hay que considerar los riesgos que se
asumen con su uso en cuanto a la proteccion de la intimidad, privacidad y
confidencialidad.

La privacidad de este tipo de datos en Europa esta regulada, aunque en
materia de datos genéticos quedan también retos por abordar. En el
ambito europeo los datos genéticos son considerados categorias
especiales de datos por la especial relevancia que tienen para la
privacidad de las personas. El RGPD en su art. 9 establece una
prohibicion general de tratamiento de datos genéticos que
identifiquen a personas de manera inequivoca: “Quedan prohibidos
el tratamiento de datos personales que revelen datos genéticos dirigidos - |
a identificar de manera univoca a una persona fisica”, salvo algunas
excepciones, entre ellas el consentimiento del interesado, que debe
cumplir que sea una manifestacion de voluntad libre, especifica,
informada e inequivoca. Y al tratarse de datos de categoria especial, se
le ahade que sea explicito para los fines concretos.

Y en cuanto a la realizacion de estos test con el objetivo de estudio de enfermedades en
Espafa se aplica la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion biomédica, que en su articulo
9, restringe estos test con informaciéon de enfermedades sélo a fines médicos o de
investigacion médica y con asesoramiento genético.

Sin embargo, la mayoria de las empresas que ofrecen estos test directos al consumidor y
sobre todo las mas usadas, se encuentran fuera de Europa: EEUU e lIsrael donde la
legislacion es mucho mas laxa.

\$ Todas las compafiias publican sus politicas de privacidad: 23andMe, Ancestry, MyHeritage,
GedMaitch, ... En ellas si incluyen la base del consentimiento, pero no suelen cumplir con
nuestro RGPD en cuanto al tipo de consentimiento puesto que es dificil llegar a
cumplir algunas de sus bases:

Que sea libre: Cuestionable cuando se ofrece la rebaja de un servicio, una promocion Black
Friday, etc.

Que sea especifico: Es complicado para el usuario entender para qué fines estd dando su
consentimiento y para cuales no. Aunque en las politicas se suelen especificar todos los
fines, son complicados de entender y no se solicita el consentimiento para cada uno de
ellos. Solo se solicita de manera especifica para el tipo de consentimiento que llaman "para
fines de investigacion”: 23andme lo llama Consentimiento principal de investigacion,
MyHeritage lo llama Consentimiento informado de ADN, Ancestry lo llama Consentimiento
informado para investigacion y GedMatch no tiene nada acerca de este tipo de
consentimiento puesto que argumentan que la investigacion es su unico fin y por lo tanto, el
consentimiento explicito es suficiente puesto que ya se dice que es para este fin.
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Que sea inequivoco: La informacion debe ser presentada de forma separada. La
informacion sobre el consentimiento no debe venir mezclada con las condiciones de
prestacion de un servicio, como suele ser el caso en la compra de estos servicios.

Que sea informado: Estas politicas no especifican de manera clara cdmo se van a tratar
los datos genéticos, el plazo de conservacion, las posibles personas destinatarias de los
datos, las posibles transferencias internacionales de datos o los derechos de los que es
titular la persona interesada.

@Todas estas empresas ademas solicitan el consentimiento de los progenitores o tutores solo
para las personas menores de 13 anos. Excluyen dentro del grupo de personas
menores a los nifos y nifias de 13 a 18 afos, de manera que éstos podrian actuar de
forma auténoma.

Y no podemos obviar que estas empresas pueden cambiar sus términos y condiciones
cuando lo deseen porque no hay una legislacion que les obligue a un marco de actuacion
garantista en cuanto a la privacidad, como en Europa con el RGPD.

Otra cuestion que dificulta la base del consentimiento es la cotitularidad de la
informacion genética. Teniendo en cuenta que la informacidn genética se transmite
mediante los mecanismos de la herencia, esta informacién no concierne Unicamente al
sujeto fuente sino a todo su grupo biolégico. Se esta comprometiendo también la privacidad
del grupo biologico actual y futuro de la persona interesada.

La Comision de Etica de la Asociacion Espafiola de Genética Humana, expone en su
articulo Pruebas genéticas de venta directa a los consumidores. Perspectiva de la
Comision de Etica de la Asociacion Espafiola de Genética Humana lo siguiente: La libertad
de las personas para gestionar su proyecto de vida y salud debe ser respetada, pero este
valor debe armonizarse con el de la proteccion de derechos fundamentales de las personas
respecto a las pruebas genéticas y la informacion genética que con ellas se obtiene. La
autonomia individual tiene también un limite extrinseco, el de no causar dano a terceras
partes, por ejemplo los familiares, que pueden ver afectado su derecho a no saber. Los
datos genéticos no pertenecen unicamente al individuo y pueden impactar también en la
familia y en la comunidad.

En los ultimos afos ha habido estudios sobre el potencial para identificar a un individuo a
través de sus datos genémicos compartidos y se demostré que aproximadamente el 60 % de
las personas de ascendencia europea corrian el riesgo de ser identificadas incluso si no
estaban en la base de datos gendmica, lo que muestra las repercusiones negativas que se
pueden generar al compartir datos genémicos en linea.

Brad Malin, bioestadistico de Vanderbilt, director del Laboratorio de Privacidad de la
Informacién Sanitaria, resumio la situacién de la siguiente manera: "A veces parece que
no tenemos privacidad, y a veces parece que no necesitamos privacidad, y entonces algo
cambia, la ley, la tecnologia, la adopcion, y el péndulo se mueve hacia el otro lado”, dijo.
"Ahora mismo estamos en un punto intermedio, en el que algunas personas renuncian a la
privacidad y otras la quieren. Los que renuncian a sus datos gendémicos tienen el potencial
de vulnerar la privacidad de los demas, pero es una especie de gran experimento”. Afiadio
Malin: “Si nos equivocamos ahora, ¢;qué es lo peor que puede pasar? Perderemos la
privacidad durante una generacion. Y media generacion después. Los genetistas de la sala
se rieron. Los abogados, no tanto”.


https://aegh.org/download/821/comision-de-etica-docs-publicos/16940/medclin-pruebasgeneticas-dtc2019.pdf
https://aegh.org/download/821/comision-de-etica-docs-publicos/16940/medclin-pruebasgeneticas-dtc2019.pdf
https://aegh.org/download/821/comision-de-etica-docs-publicos/16940/medclin-pruebasgeneticas-dtc2019.pdf
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Por lo tanto, como se ha visto, estas practicas siguen sin estar claramente reguladas,
dejando pendientes desafios legales, éticos y sociales. La persona que decide adquirir
un test TDC a través de internet, debe ser consciente de los riesgos que asume:

Posible uso indebido de la informacion
genética con fines de discriminacion o de
estigmatizacion (por ejemplo,
discriminacién laboral y a la vinculada

Posible uso indebido de los
resultados de las pruebas para
futuras nuevas aplicaciones de la

investigacion.
con los seguros).
Posible transferencia de los datos Posible robo de datos de identidad
genéticos a terceros. y ADN (ciberataques).

Ausencia de asesoramiento genético
pre y post test por personal
cualificado en centros acreditados tal y
como esta establecido en la Ley de
Investigacion Biomédica 14/2007.

Sin embargo, si con esta informacién la persona considera que pesan mas los beneficios
a conseguir con estos test que los riesgos que asume, se indican las siguientes
recomendaciones para minimizar estos riesgos en la medida de lo posible:

Asegurarse que la empresa cumple con algunas de No usar estos servicios si no
las certificaciones nacionales e internacionales se considera que los
importantes1: Certificacion CLIA, certificacion de beneficios van a compensar
calidad CAP, ISO 15189 (valora la capacidad técnica y el riesgo en seguridad e
calidad en los laboratorios), ISO/IEC 17025: (certifica intimidad que pierde tanto la
la capacidad técnica y calidad de los laboratorios), persona interesada como su
certificaciones de cumplimiento del Reglamento de familia pasada, actual y futura.
Proteccion de Datos en el ambito europeo o

acreditaciones de Organizaciones de Salud vy Elegir el servicio minimo que
Genética. haga falta, en cuanto a
Registrar en estas empresas la minima almacenamiento de la muestra,
informacién personal posible. Los Unicos funciones sobre la comparticion
datos obligatorios son el correo electrénico de datos, participacion en
(porque solicitan confirmacion) y un alias. El investigacion...

resto de los datos no deberian ser
obligatorios, y si lo son, no es necesario
facilitar informacién personal real.

Leer todas las clausulas de
consentimiento y consultar con
expertos lo que no se entienda. No se
Buscar asesoramiento para la correcta debe consentir nada que no se
interpretacion de los resultados. comprenda.
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CONCLUSIONES

En la informacién de este documento, se ha analizado el uso de los test TDC para cada una de
las motivaciones o expectativas que las personas adoptadas han reflejado en la encuesta:
busqueda de predisposiciones genéticas (salud), busqueda de origenes ancestrales y busqueda
de familiares biolégicos.

Respecto a la busqueda de predisposiciones genéticas se ha
comprobado que los resultados ofrecen un valor predictivo
deficiente, ya que pueden conducir a interpretaciones erréneas y
esta limitado su uso con la legislacion actual en Espafa. Los
expertos consultados recomiendan para esta finalidad el uso de otros
tipos de test, desarrollados para el problema especifico que se quiere
interrogar, solicitados por especialistas que valoren la utilidad y
necesidad de la prueba y validados en el ambito clinico.

Respecto a la busqueda de origenes (ancestros o familiares
biolégicos), los test TDC si pueden ser de mayor utilidad y para
muchas personas adoptadas o sus familias de origen puede ser
la unica forma de realizar su busqueda de origenes. Pero hay que
tener muy presente que la fiabilidad de los resultados depende de
muchos factores que hacen que la probabilidad de obtener lo que se
busca sea muy baja.

Ademas, en el capitulo de privacidad y confidencialidad se han
f identificado los principales riesgos asociados al uso de este tipo de
test, tanto para la persona que se realiza el test como para su familia
de origen, la actual y la futura.

Por lo tanto, la decision del uso de
estos test para la busqueda de origenes
es una decision muy complicada, entre
la posibilidad de cumplir con unas
expectativas muy particulares, aun
sabiendo que hay una probabilidad muy
baja de obtener informacién fiable, y los
altos riesgos que se asumen, teniendo
en cuenta que se facilita la identidad
bioldégica personal a empresas privadas y
que con ello se comparte también la de la
familia de la persona que facilita su
informacién genética.

Hay que hacer especial hincapié en la
proteccion a aquellas personas que no
tienen capacidad de consentir, como
son las personas menores de edad. Este
tipo de pruebas no deben ofrecerse ni
realizarse a personas que no hayan
alcanzado la mayoria de edad legal, al
vulnerarse principios éticos basicos, tales
como el principio de autonomia, el derecho
a saber y a no saber, la voluntariedad de
acceso y el derecho a la informacion a
través de una informacion 'y un
asesoramiento genético adecuado.
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GLOSARIO

Acido desoxirribonucleico, es la molécula que contiene la informacién genética de un
organismo codificada en una secuencia de cuatro bases o nucleétidos: adenina (A), citosina (C),
guanina (G) y timina (T).

ADN autosomico: Es el material genético contenido en el nucleo celular dentro de los
cromosomas autosomicos, que son los 22 pares de cromosomas que no determinan el sexo en
los humanos. Es un ADN heredado de ambos progenitores.

Es el material genético contenido dentro de los organulos denominados
mitocondrias. Solo se hereda por via materna.

Analisis bioinformatico y bioestadistico: Son disciplinas utilizadas en la investigacion cientifica
para procesar, analizar e interpretar grandes conjuntos de datos biolégicos.

Es el conjunto de ancestros de la persona, es decir, la ascendencia o el linaje.
Centimorgan (cM): Es una unidad de medida de la frecuencia de recombinacién genética.

Son, junto a los neandertales, nuestros parientes extintos mas cercanos. Fueron
un grupo de hominidos que vivieron en regiones, de tan diversas condiciones, como Siberia, el
Tibet y las selvas del sudeste asiatico.

Epigenética: Estudio de los cambios que activan o inactivan los genes sin cambiar la secuencia
del ADN, a causa de la edad y la exposicion a factores ambientales y que pueden ser
hereditarios.

Es el material genético completo (ADN) de un organismo.

Genotipos del individuo: El genotipo es la informacién genética unica y especifica de un
individuo.

Es un segmento de ADN con una ubicacion fisica conocida en
un cromosoma. Los marcadores genéticos pueden ayudar a vincular una enfermedad hereditaria
con el gen responsable.

Neandertales (Homo neanderthalensis): Fueron un grupo de antiguos hominidos que surgieron
hace al menos 200 mil afos, durante la época del Pleistoceno. Habitaron Eurasia y, segun los
registros, vivieron sobre todo en cavernas.

Reglamento General de Proteccion de Datos, es el marco legal de la Unién Europea que
rige la recopilacion y el tratamiento de los datos personales de los usuarios.

SNP: Single-Nucleotide Polymorphism o Polimorfismo de nucleétido Unico es una variante
gendmica comun que ocurre cuando existe una diferencia de un nucleétido (A, C, G o T) entre
individuos.

Test directos al consumidor / Test genéticos directos al consumidor.
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ANEXOS

A continuacion se detalla un listado de paises y empresas de ADN con las que se realizan
el test mayoritariamente las personas adoptadas. En la mayoria de paises de origen de las
personas menores de edad adoptadas, los test de ADN se utilizan para confirmar la filiacion en
caso de encontrar algun familiar. En los ultimos afos, sin embargo, algunas personas adoptadas,
ONGs y empresas, han empezado a utilizar los test como método de busqueda, siendo el caso
de China el mas llamativo, ya que este método es casi la Unica forma que tienen las personas
adoptadas en dicho pais de encontrar a familiares biol6gicos.

23 and me
https://www.23andme.com/

Y compartir los datos con Gedmatch

Se trata de una base de datos (no realizan test de ADN)
CHINA ) )

donde se guardan sin lugar a dudas la mayoria de

resultados de tanto familias biolégicas chinas como de

personas adoptadas en China y adoptadas en todo el

mundo.

https://www.gedmatch.com/

RUSIA, UCRANIA My Hetirage

https://www.myheritage.com

FTDNA Family Tree

ETIOPIA https://www.yourdnaguide.com/ftdna-family-tree-dna
SRI LANKA I;I:))s':l/'/b\‘/vI\:v“\]/vrﬁyi(IDBIJ:;ir:a?guide.com/ftdna-famin-tree-dna
COLOMBIA I;:t-stN/'/L\\/vl\:v?/vm;lo{J Lr:aeguide.com/ftdna—family—tree—d na

PERU Ancestry

https://www.ancestry.com

De momento no se utiliza ninguna base de datos
INDIA, RUMANIA, especifica, se utiliza cualquier empresa de ADN vy

MEXICO. ECUADOR mayoritariamente se utilizan los test de ADN para
H H
confirmar la filiacion.
BRASIL
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https://www.myheritage.com/
https://www.yourdnaguide.com/ftdna-family-tree-dna
https://www.yourdnaguide.com/ftdna-family-tree-dna
https://www.yourdnaguide.com/ftdna-family-tree-dna
https://www.23andme.com/
https://www.23andme.com/
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