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Y NECESIDADES NORMATIVAS .. : .
EN LA ACTIVIDAD ASISTENCIAL * - |
En Medicina Personalizada de Precision \
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Examinar la normativa vigente en sector de la salud y en el de los datos de
cardacter personal para comprobar su adecuacién a las nuevas necesidades

Someter a la secuenciacién masiva a los principios de calidad, pertinencia y
proporcionalidad.

Encontrar la adaptacion de la norma espafiola actual por via interpretativa, y
no desdefiar posibles ajustes legislativos o reglamentarios, en particular a la
luz de la nueva normativa europea sobre proteccion de datos.

Revisar, actualizar e introducir algunas regulaciones especificas involucrada
en materia de consejo genético y analisis genéticos

Fomentar y sustentar las redes europeas de profesionales y centros de
referencia, especialmente en enfermedades raras. Garantizar que los
pacientes conozcan las posibilidades que ofrece la normativa europea.

Llegar a puntos de consenso y elaborar protocolos compartidos de actuacion
en las materias mas conflictivas, con el fin de favorecer la confianza en la
pertinencia de ciertas actuaciones derivadas de la MPP.
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Reforzar el papel de los comités de diversa naturaleza con funciones
legalmente encomendadas de evaluacién metodoldgica, ética y juridica de
la investigacién biomédica, por su conexidn con la practica asistencial.

Garantizar que los titulares de los datos no pierdan sus derechos sobre los
mismos (informacidn, cancelacion, acceso, etc.)

Reconocer relevancia en los centros sanitarios del SNS sélo a los analisis

genéticos directos al consumidor que dispongan de procedimientos de

homologacion y acreditacién supranacionales seguros y fiables

La utilizacion de la informacidn proporcionada por un sistema basado en el
procesamiento automatizado de datos o en el uso de mecanismos de
inteligencia artificial podra ser un recurso de apoyo a la toma de decisiones
pero nunca sustituir al profesional sanitario como responsable ultimo.

Garantizar un uso adecuado de la inteligencia artificial en la asistencia
sanitaria mediante la potenciacion de o&rganos externos, plurales e
independientes de revisidon y control de los mecanismos empleados.

Los deberes de los profesionales en el contexto del consejo genético se
refieren a sus pacientes, si bien los intereses de terceros, como familiares,
qgue pueden beneficiarse de la informacion derivada de los analisis genéticos,
han de ser atendidos a partir de politicas institucionales, que deberian ser
disefiadas al efecto.

El proceso de consejo genético debe incluir cautelas dado que los pacientes
deben ser conscientes de la posibilidad de errores (falsos positivos o
negativos) a pesar de que la obligacién de su descarte no se describe en la
legislacién sobre analisis genéticos.

Fomentar la solidaridad entre las personas, especialmente con las
colectividades mas vulnerables y con los habitantes del planeta que por las
condiciones socio-econdmicas de su entorno no pueden acceder a los
grandes logros de la ciencia y de la tecnologia como paso previo al
emprendimiento de acciones, programas y politicas en esta direccion.
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