CASO CLINICO

Etica, Genética y Psiquiatria

Juan Francisco Riveral

En este articulo presentamos el caso de una enfermedad
hereditaria para realizar una discusién ética sobre la
administracion de la informacién genética a la familia.
Es una situacién protagonizada por los padres de un
adolescente que ahora tiene 18 afios de edad, éste y
el equipo médico que los asistid. El padre es un afo
menor que la madre. Los signos clinicos en la madre,
comenzaron hace tres afos. Ella a los 50 presentd
movimientos involuntarios faciales que en el transcurso
de doce meses se generalizaron por todo el cuerpo.
Cuando ya habia cursado medio aio de enfermedad, el
médico indicé un examen que descarte la enfermedad
de Huntington; la tipificacion genética fue positiva para
enfermedad. Luego, el esposo averigué informacién
sobre la enfermedad y es asi como descubrié que en
la familia de la esposa hay varios casos con el mismo
cuadro: el padre, dos tios paternos y un hermano. Fue
entonces cuando entre ambos progenitores hubo
progresivos mutuos reproches. Hace poco menos de
dos afios ellos decidieron separarse. Mientras la paciente
desarrollaba mds sintomas incluyendo una declinacion
en sus cualidades cognoscitivas el esposo le pidié al
médico que investigue si su hijo también era portador
del gen patogeno. El joven, que ya contaba con 16
afios fue enviado al laboratorio y dias después el padre
recibié el resultado, que fue positivo. Sin pensarlo,
‘inmediatamente acudié donde el médico que veia el
caso y le dijo que iba a decirle a su hijo que la prueba
habia sido negativa, que no tenfa la enfermedad y asi
lo hizo. Oculté la verdad clinica al adolescente. Poco
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después, el padre desencadené una angustia moderada
y aprehension continuas hasta hace un afo, cuando
empez0 a presentar sintomas depresivos persistentes.

CUESTIONAMIENTOS

Para el andlisis ético del caso hemos planteado unas
preguntas que las iremos resolviendo una a una. Las
preguntas son:

¢Fue adecuado indicar la prueba al
adolescente sin mediar el debido
consentimiento informado?

Cuando el padre pidi6 al médico que descarte la
enfermedad en el menor, el médico debi6 decirle que
quien tiene el derecho ala informacidn es el hijo y que si
éste no la solicitaba no habia que proceder con la prueba
genética. Ademds, si el hijo acudiera a hacer tal pedido,
antes de acceder al mismo se le tiene que informar sobre
elproyel contra delainformacién a obtener; que, en este
caso de enfermedad hereditaria de cardcter mendeliano
dominante, podria no tener sentido saberse portador de
una enfermedad que comenzaria décadas mds tarde y
tendria un desarrollo inexorable, si no existe terapéutica
para la enfermedad. En todo caso, si hubiera insistencia
por parte de él, se le podria decir que lo medite y que
cuando sea mayor de edad puede ejercer su derecho a la
informacion sobre su estado biologico, tal como la Ley
General de Salud lo sefiala.

En este caso, no sélo no se le pidié su consentimiento
sino que se procedio’ sin tomar en cuenta su autonomia.

El padre pudo haber argumentado que como tiene la
patria potestad del hijo ¢l pide la informacién porque el
derecho a la informacién recae en él. El médico tendria




que confrontarlo diciendo que aun siendo el padre,
el criterio médico es que sélo la misma persona debe
decidir sobre la adquisicion de tal informacién y que
no hay prisa para obtenerla. La bibliografia médica ha
reportado numerosos casos en los que hijos de pacientes
de enfermedad de Huntington, decidieron no realizarse
la prueba, en pleno ejercicio del consentimiento
informado.

éSe debio esperar a que el adolescente
cumpla la mayoria de edad para
preguntarle si preferia hacerse la
prueba genética o no?

Es lo mas sensato. La informacién, en medicina, suele
ser necesaria; sin embargo, hay situaciones particulares
en las que ella debe ser planteada en el contexto de un
didlogo reflexivo. Siendo mayor de edad una persona
bien informada podrd tomar una decisién mds madura.
No obstante, habria que advertirle que en caso de tener
relaciones sexuales cabe la posibilidad de transmitir
la enfermedad si hubiera una concepcién, por lo que
debe tener precauciones de no embarazar a una mujer
hasta que no descarte la enfermedad. Un joven puede
mantener la duda de si tiene una enfermedad hereditaria
dominante y al mismo tiempo cumplir con la protecciéon
en el posible caso de procrear un hijo. En suma, asumir

la debida responsabilidad.

¢El hijo tiene derecho a conocer el
resultado del examen?

Primero, hay que considerar qué tanto de bien o qué
tanto de dafio se le hard al menor al darle la informacion.
Siguiendo el imperativo hipocratico de “primero no
hacer dafio” vemos que el dafio serd mayor que el
beneficio. Pero, parece que el dano estd ya hecho pues
el padre no podra mentir a menos que socave en el hijo
la percepcion de darse cuenta de si su padre le dice la
verdad o le miente. El padre podria llevar al hijo al
médico y éste le podria plantear que s6lo siendo mayor
de edad le dara el resultado, asegurandole que en el lapso
que transcurra no se perderd naday que, si en ese tiempo
decide no saber, el médico guardard la informacion.

Pese a todo, una vez que se ha tomado la muestra y se ha
emitido el resultado, ya hay poco o nada que hacer para
evitar el dafio emocional en el caso que estudiamos.

¢El hijo tiene el derecho a negarse a
conocer el resultado del examen?

Si, también tuvo el derecho a no hacerse la prueba. Sin
embargo, los procedimientos fueron tan apresurados e
imprudentes que no le permitieron plantear una opinion
personal.

¢Es razonable haber practicado la
prueba al adolescente sabiendo que,
de ser positivo para la enfermedad, se
le ocultaria el diagnostico?

Ya hemos visto que lo razonable no fue lo que se hizo. El
padre asume una carga de tension que le es abrumadora
y predispone para desencadenar alguna enfermedad ala
que es susceptible, en este caso una depresion. Nancy
Wexler ha llamado al resultado de estar informado de
esta enfermedad, sin tener sintomas y sin haber nada
para impedir su desarrollo, ‘el complejo de Teresias’!"
Recordemos a este personaje de la mitologfa griega que
tuvo el don de la sabidurfa y al mismo tiempo estaba
privado de la vision.

éComo se administra el consejo
genético?

Paralos casos de riesgo genético a explorar, hay que tener
presente que la informacién puede implicar a la familia.
Ser4 diferente un estudio genético en una enfermedad
en la que se pueden tomarse medidas preventivas que en
otra como lo fue el caso que acabamos de revisar.

El consejo genético es un proceso informativo para
asesorar a personas, familias y, algunas veces, a
poblaciones sobre los riesgos de tener una enfermedad
genética. Implica aspectos de una buena comunicacion,
criterios clinicos y criterios éticos.
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