Aspectos éticos.
Confidencialidad y consentimiento informado

Rubén Lisker*

El avance espectacular de la biologiamolecular
y suimpacto en la genética humana, hace necesa-
rialareflexionsobre algunos aspectoséticos,como
el consentimientoinformadoy la confidencialidad.
Wertz, Fletchery Berg publicaronen 1995, a peti-
cién del Programade EnfermedadesHereditarias
de la OrganizacionMundial de la Salud (OMS), un
andlisis de los problemas éticos en genética médi-
ca, que es la principal fuente bibliografica de lo
expresado acontinuacion. Quiero sefialar de entra-
da, que aun cuando los primeros dos autores son
norteamericanosy el tercero es sueco, el docu-
mento refleja puntos de vista mucho mas amplios,
ya que opinaron sobre él, los 9 miembros de un
grupo multinacional de expertos en Genética Hu-
mana nombrado por la OMS para este efecto y
tambiénfue revisado, antes de su publicacién, por
varios comités de ética y genetistas de distintos
paises, dos de ellos latinoamericanos,incluyendo
el que habla.

Consentimiento informado

Se consideraque los servicios de genética mé-
dicacomo los programasde tamizaje, diagnéstico
prenatal e investigacion,deben contar con consen-
timientoinformado. Esto quiere decirque el usuario
debe comprender los riesgos y beneficios de los
procedimientosaque sevaasometer, asicomolas
posibles alternativas y su participacion debe ser
siemprevoluntaria. Dichoconsentimientodebeotor-
garse por escrito cuando sea posibley la informa-
cién paraobtenerlodebe proporcionarsede mane-
ra sencilla y en un lenguaje entendible por el
paciente.Lo anteriorno es facilen sociedadesmul-
ticulturales, pues las personas tienen diferentes

maneras de entender la informaciény el consenti-
mientoinformadosolo es valido cuando existe una
comprension real del problema. De hecho se ha
sugerido, que en el caso de procedimientos de
riesgo elevado, se mida la comprensiéndel usua-
rio, solicitindole que describa con sus propias
palabras los riesgos y beneficios del procedimiento.

En eldocumentoarribacitado, se describenlos
elementos que debe incluir un consentimientoin-
formado, cuando se refiere a asuntos de genética
humana, que describimos acontinuacion: 1) se debe
sefialary describirlanaturalezade lainvestigacion,
el propésito del estudio o prueba, los procedimien-
tosaseguirsey cudlesdeellossonexperimentales;
2) debendescribirselos posiblesriesgos, molestias
y beneficios para: el participante, su grupo y otros
grupos, asi como garantizarla confidencialidadde
los expedientesqueidentifiquenal sujeto; 3) deben
discutirse las posibles medidas alternativas;y 4)
debe hacerse énfasis en que la participaciéonen el
estudio o prueba es voluntaria, que no se pierde
ningun beneficio en el caso de que una persona
deje el estudioy que puede retirarsedel mismo en
el momento en que lo desee.

En el caso de programasde tamiz genéticopara
recién nacidos, quienes deben ser informados an-
tes de realizarlas pruebasaun cuandopor ley sean
obligatorias, son los padres, quienes deben cono-
cer las caracteristicas principales de las enferme-
dades quese trata de evitar, de las posibilidadesde
resultadosfalsos positivos o falsos negativosy del
riesgo de resultadosambiguos. Por dltimo,cuando
se hacen estudios de tamiz durante el embarazo,
se debeinformara la paciente antes de realizarlas
pruebas, que los resultados pueden plantear la
interrupcion del embarazo o la presencia de no-
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paternidad. Ello da la oportunidad a la paciente de
no participar enun estudio o decidircontiempoqué
vaa hacer en un casodado.

Confidencialidad

La confidencialidad es un acuerdo implicito o
explicito del médico de no dar a conocer informa-
cion relativa a su paciente. Esta obligacion tiene
aceptacionuniversal, peroconstituyeun problema
frecuente en la clinica, en particular en lo que se
refierealapracticadelagenéticamédica. El primer
dilema ético es el definir quién es el paciente, la
persona que consulta o toda su familiaque com-
parte los mismos genes. De la respuesta a esta
pregunta depende ante quién es responsable el
médico.

1. Entrevista previa w n los usuarios

En general es bueno preparara las personas a
quienesse lesvaarealizarun estudio genético que
los resultados pueden plantear una serie de dile-
mas sobre los que deben meditar: a) un estudio
hecho con otro propdsito puede mostrar la presen-
ciade no-paternidad oqueel hijoesadoptivo; b) los
resultados pueden mostrar cuél de los miembros
de la pareja transmitié una determinada enferme-
dady ello puede causar problemas familiares que
deben evitarse; c) debe informarse de antemano
cudl es la politica del médico en cuanto a informar
a familiares de los resultados de un estudio gené-
tico cuando considere que deba conocerlos, por-
gue pueden estar afectados o transmitir la enfer-
medad; y 4) cuél es la postura del médico con
relacién a proporcionar informacién aterceras per-
sonas, como compafiias de seguros, oficinas de
gobierno,empleadorespotencialesy otrosgrupos.

2. Debe proporcionarsetodala informacion
clinica relevante

Una informacién completa es requisito indis-
pensable para tomar decisiones verdaderamente
libres. El médico debe dar a los usuarios todos los
resultados de sus examenes, aun de aquellos que

él no considereimportantes, porque pueden seflo
para los pacientes. Hay situaciones sin embargo,
en que decir toda la verdad puede producir dafios
psicolégicosgraves comoseriael informarleauna
mujer con el sindrome de feminizacién testicular,
que su cariotipo es el de un varén normal. Estas
personas tienentenotipo e identidad sexual feme-
ninos y funcionan bien como mujeres, pero no
pueden tener hijos al carecer de Gteroy ovarios. El
decirles toda la verdad, no las hara fértiles y mu-
chos consideran que sélo hay que informarles esto
tltimo y omitir los datos relativos al cariotipo. Esta
actitudes la que prevalece en México, pero cierta-
mente que no lo es en otros paises. Se considera
licito en general, no proporcionar informacién que
no tenga importancia médica para el enfermo o su
familia, como seria el decir el sexo del producto en
ausenciade una enfermedadligada al cromosoma
X, o el hallazgo accidental de no-paternidad.

Con relacion al derecho del paciente ano cono-
cer el resultado de una prueba, esto se consigue
habitualmente no realizadndose determinado estu-
dio. Sin embargo hay algunas situaciones en que
un individuo participe en un estudio y no quiera
saber los resultados, lo que pudieraser aceptable
si hay un acuerdo previo sobre el particular y el
paciente comprende claramente las implicaciones
de no conocer el resultado.

3. Confidencialidadcuando otros miembros de la
familia tienen alto riesgo

Hay dos obligaciones del médico que tienen
aceptacion general: 1) proteger la privacia de los
enfermos; y 2) proteger a terceros (pueden ser
familiares) con alto riesgo de dafio genético. Estos
dos principios pueden entrar en conflicto cuando
unindividuo sabe quetiene unaenfermedadgené-
ticay se rehusaa que sus familiares sean informa-
dos de ello. Esto ocurreraravez y se piensa que el
prevenir dafio a terceros esta por encimade prote-
ger la confidencialidad si concurren las cuatro
situaciones siguientes: a) se agotan todos los es-
fuerzos paraconvencer al paciente gue proporcio-
ne lainformacion relevante a su familia; b) hay una
altaprobabilidadde dafioparalos familiares,inclu-
yendo hijos futuros y que la informacién seria util
para prevenir dicho dafio; c) el dafio por evitar es
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grave; y 4) solamente se dar&informacion directa-
mente relevante a la salud de los familiares. Ejem-
plos de familiares a los que se debe informar, son
los hermanos e hijos de personas con enfermeda-
des autosémicas dominantes, con padecimientos
ligados al cromosoma Xy aquellas en que lamutacion
aumentaengeneracionessucesivascomdadistro-
fiamiotonicao el sindrome del cromosoma X fréagil.

4. Confidencialidadante el conyuge

Cuando la parejapiensa tener hijos, son vigen-
tes los conceptos expresados en el parrafo ante-
rior. Hay que tener presente que aun cuando la
pareja no piense tener hijos, hay situaciones en
gue unaenfermedadgenéticaen un miembrode la
pareja, afecta de maneraconsiderable a su conyu-
gey resultaimportante que esté informado (a) de
la situacién. Un ejemplo seria una historiafamiliar
positiva parala enfermedad de Huntington en que
si se desarrolla la enfermedad, la pareja debe
saber que tendra que dedicar alrededor de a 10
afios de su vidaal cuidado del conyuge que estara
completamenteincapacitadoparadesarrollar cual-
quier menester, por sencillo que sea. Quiero hacer
énfasis en que cuando la mujer es quien consulta,
es necesario explicarle de antemano sobre la posi-
bilidad de que laspruebas muestrenque su esposo
no es el padre biolégico de un hijo, con el objeto de
que reconsidere sidesea realizarse el estudioy en
caso afirmativo, decidir qué hacer en el supuesto
de que exista prueba de no-paternidad. En general
se considera que si el esposo pregunta al médico
si es padre de un nifio, la regla a seguir es que el
médicohaga a un lado sus juicios moralesy procu-
re proteger a lamadre y a la familia.

5. Confidencialidadante aseguradorasy otros
grupos

La nueva genética tiene la posibilidadde diag-
nosticaralgunasenfermedadesen la etapa presin-
tométicay de riesgos de padeceralgunasenferme-
dadescomunescomo cancerde mamao diabetes.
Debeentendersequeestossonriesgos, posibilida-
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desy no certezas, por lo que lainformacion sobre
riesgos a futuro también deben considerarse como
informacioén privada de los pacientes. El seguro de
salud debe ser un derecho humano basico, inde-
pendiente de la capacidad de pagarlo. El accesoa
servicios de salud debe ser independiente del
genotipo delindividuo y mientras que esté basado,
en muchos paises, en seguros privados, es indis-
pensable que exista confidencialidad en cuanto a
las caracteristicasgenéticas del individuo.

Algo similar debe decirse del uso de la informa-
cion genética paradecidir a quién se le daempleo.
Se estd de acuerdo en que los trabajos deben
darse en funcién de la capacidad del individuo de
realizarlo y no de su genotipo, por lo que debe
protegerse la confidencialidad en esta area. Una
posible excepcién lo constituyen los trabajos que
tienen que ver con la seguridad de terceros, como
son pilotos de aeronaves o choferes de autobuses
publicos en que se consideralicito, proporcionar
informaciongenética de individuossolicitandoeste
tipo de trabajos, cuando se considere que la enfer-
medad pone en peligro la vida de otros.

En general, la mayoria de los genetistas huma-
nos estarian de acuerdo en que las compafiias de
seguros, proveedores de empleos y otras institu-
ciones como escuelas u oficinas de gobierno, no
deben tener acceso a los resultados de pruebas
genéticas realizados en ningun individuo, excepto
si se cuentacon su permiso expreso. Aun asi, este
tipo de consentimiento puede no ser realmente
libre sila aseguradora o la escuelatiene la posibi-
lidad de exigir dicho consentimiento, negando el
seguro o la inscripcién escolar si no se cumple con
elrequisito. Es por ello es que se consideraque las
pruebas genéticas no deben de constituir un requi-
sito para tener acceso a diversos servicios como
seguros, salud, escuelas y otros.

Lasideas expresadasarriba, debenconsiderar-
se comolineamientos generales que hay que ajus-
tar en cadapais, segln la circunstancia particular.
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