Esta obra forma parte del acervo de la Bibliteca Juridica Virtual del Insttuto de Investigaciones Juridicas de la UNAM
! hitps:/biblio juric b "Lbro completo en: htps-igo0 gIYS15ip

EL SECRETO MEDICO Y EL DIAGNOSTICO

GENETICO

I. Intimidad genética . . . ... ............. 53

Il. El secretomédico . .. ................ 54
1I. El secreto médicoy lasnormaséticas . . . . . .. .. 56
IV. El secreto médicoy el derecho . . . . ... ... ... 59
V.Encuestaagenetistas . . . . ... ........... 61
VI. Situaciénactual . . ... ... 64
VI Criterios . . . . ... ... 64
VI Conclusion . . . ... ... ... 67
IX.Bibliografia. . . ... ... ... ... ... 68

DR ©2004. Universidad Instituto de



s obra forma paredel aceso do [ Biblcleca Jurkdca Viual gl nstiut d Investigaciones Juridias do s UNAM

El SECRETO MEDICO Y EL DIAGNOSTICO
GENETICO

1. INTIMIDAD GENETICA

El inicio de cada individuo esta en la unién de un évulo con un
espermatozoide que da lugar a la primera célula embrionaria.
Esta célula es el origen de la individualidad constituida por las
caracteristicas aportadas por la madre y por el padre y éstas le
dan al ser, su condicién esencial de humano. Nada més intimo y
propio que la composicién genética. Podriamos decir que esta
composicién conforma nuestro patrimonio genético, pero, como
sefiala Peces Barba, a hablar del patrimonio genético de una per -
sona no puede desconocerse la conexién de esta estructura gené
tica con las generaciones futuras. Hay pues un patrimonio genéti-
co unico del individuo que forma parte, a su vez, del patrimonio
genético de toda la humanidad. *

Ese patrimonio es parte de la intimidad de las personas. Inti-
midad que permite al hombre vivir dentro de si mismo y proyec
tarse al mundo externo. En el plano juridico, la intimidad es
concebida como una perspectiva negativa, como un poder de ex -
clusién respecto de terceros, para asegurar el disfrute de ese bien
fundamental > EI derecho debe garantizar el respeto a la intimi-
dad evitando o sancionando la intromisién que pretendan realizar
terceros.

1 Peces Barba, Gregorio, “Libertad del hombre y el genoma’, Derecho y Liberta
des, Madrid, nim. 2, afio 1, octubre-marzo, 1993-1994, p. 324

2 Moreno Feréndez, Moisés, " EI deber del profesional frente a la intimidad de su
clienté, Revista de la Facultad de Derecho, México, t. XLIII, nm. 187-188, enero-abril
de 1993, p. 98.
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54 EL DERECHO Y LA SALUD

El diagnéstico permite a los especialistas, los laboratorios y a
todo un equipo médico penetrar en la intimidad de una persona
Como resultado de esa penetracion esos profesionales obtienen
informacién sobre el estado de salud de un paciente. ¢Tendrén
derecho a difundirla? por el contrario, el secreto profesional los
obliga a silencio.

11. EL SECRETOMEDICO

El hombre no se basta a si mismo para satisfacer sus necesida
des y menos alin cuando se siente enfermo o tiene temor de llegar
a estarlo. Es entonces cuando acude al médico para contarle sus
padecimientos o temores, en busca de informacién o de remedios
para sus males. Abre su intimidad para compartirla con quien su-
puestamente lo va a curar, aiviar o por lo menos a darle un diag-
nostico o informacion sobre su salud, pero no espera que los da
tos que le proporcione a médico sean divulgados.

El secreto médico ha sido considerado como una esencia de la
relacion médico-paciente. Ya en el juramento de Hipdcrates en-
contramos su regulacion *‘Callaré todo o que, en gjercicio de la
profesion y hasta fuera de ella, pueda ver y oir, referido a los se-
res humanos, que no tenga necesidad de ser divulgado, estimando
que estas cosas tienen derecho al secreto de los misterios”.

El diagndstico genético analiza el DNA de las personas para
detectar |a presencia de genes causantes de una enfermedad o de
la predisposicion a padecerla. Frente al diagnéstico, en primer
término debemos reconocer el derecho de la persona a otorgar su
consentimiento para someterse 0 no a un diagndstico genético.
Una vez que se le ha practicado, a decidir si quiere o no, o hasta
donde quiere saber el resultado. Conocer el propio diagnéstico
implica descubrir 1a predisposicion a ciertas enfermedades previ-
siblesy curables, pero también enterarse de que padeceré enfer me-
dades devastadoras, o |a probabilidad de transmitir enfermedades
a su descendencia. Saber implica tomar decisiones fundamen-
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tales sobre la propia identidad, las capacidades, actividades, vida
laboral, econémicay personal. La gente se puede negar a saber si
portao no un gen enfermo.

En ocasiones, |a persona que consulta con el genetista no es el
paciente sino un familiar, habitualmente el padre o lamadre o los
futuros padres. ¢A qué familiares y qué informacion se podra
proporcionar?

Las consecuencias pueden ir desde |a estigmatizacion y discri-
minacién hasta la dificultad para conseguir empleo u obtener se-
guros médicos. Realizar examenes genéticos para determinar o
negar la paternidad, respecto de un hijo nacido dentro del matri-
monio, puede producir consecuencias psicoldgicas terribles y
ademés, juridicamente, la prueba no basta para el padre legal
pueda desconocer a su hijo3

La informacién que obtiene el genetista podria llegar a oidos
ajenos a dmbito familiar y servir de estigmatizacion o discrimi-
nacién. Por jemplo, si |lega a empleadores o compaiiias de segu-
ros médicos, éstos a la vista de resultados de diagnésticos pueden
negarse a emplear a una persona o de darle acceso a un seguro
médico devida.

No existe actualmente en México, unaley que regule las cues-
tiones relacionadas con los examenes e informes genéticos por 1o
que considero que debemos plantearnos cuestiones como ¢en qué
casos deben practicarse exdmenes genéticos?,¢debe ser una préc
ticaregulada juridicamente? y ¢quiénes tienen derecho a conocer
los resultados de los mismos? El acceso alainformacién genética
y su divulgacion no sélo genera un problema particular del indi-
viduo, sino que traspasa |a barrera de lo individual para conver-
tirse en una cuestion que interesa a toda la sociedad. Hasta ahora,
las respuestas han sido elaboradas por |a bioética, pero creemos
que tambi én debe existir unaregulacion juridica.

3 El articulo 325 del Cédigo Civil parael Distrito Federal, reconoce como prueba en
contra de la presuncion del articulo 324 del mismo ordenamiento a” aquellas queel avan
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111. BL SECRETOMEDICOY LASNORMASETICAS

En el campo de labioética, si bien hay diversas corrientes filo-
soficas que establecen distintos principios que deben guiar la de
cision del médico, podemos destacar las siguientes sin marcar,
entre ellos, un orden de preferencia

La autonomia respecto a la libertad y responsabilidad del mé
dico paratomar |as decisiones y asumir |as consecuencias. El res-
peto ala vida humana; |a consideracion al paciente; su mayor be
neficio o menor perjuicio. ¢(Revelar el secreto le va a permitir
mejorar su estado de salud o por lo menos le evitard un agrava
miento o un dolor, o con la revelacion solo se violara su derecho
apreservar laintimidad?

Pero, ademas, el enfermo no es un individuo aislado, en forma
especial las enfermedades genéticas inciden en todo el grupo fa
miliar. El secreto médico sobre un diagnéstico genético debe to-
mar en cuanto los derechos de los integrantes de ese grupo y del
cényuge o futuro cényuge, y pensar ademéas, en los posibles des-
cendientes de aquel que padece un problema genético.

El beneficio general de la sociedad también debe tomarse en
cuenta, aunque resulta dificil acotar, en materia genética, un inte
rés tal de la sociedad que justifique la divulgacion de los datos
genéticos de un individuo. En todo caso, puede obtenerse la in-
formacion necesaria para la investigacion y elaboracion de esta
disticas, sin necesidad de identificar a la persona que se someti6
al diagnéstico.

En el campo de la bioética’ |as decisiones incluyen la conside
racién a paciente, a la familia, la comunidad y las sociedades en
general. El médico genetista debe tener la sensibilidad suficiente
para captar la situacion particular y las necesidades de los involu-
crados, buscando, entre |os intereses de ellos, una proporciona
lidad.

4 Biodtica grupo de razones morales que guian las decisiones hechas cada dia en el
campo de cuidados de la salud.
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Cuando es un grupo de profesionales el que penetra en lainti-
midad del paciente, el deber del secreto médico se extiende a to-
das las personas que conforman el equipo de trabajo.

En Europa se han publicado diversos principios de ética rela
cionados con el secreto médico. En algunos documentos se auto-
rizalainjerencia de la autoridad pablica en la vida privada de una
persona, paralaproteccion alasalud o alos derechosy libertades
de los demés5 En otros, se permite la revelacion del secreto mé
dico en casos muy concretos® En cambio, los principios de Etica
Médica Europea,” autorizan al médico a solicitar asesoramiento
de su Colegio Médico u organismos de competencia similar, an-
tes de resolver algln asunto en particular, cuando el derecho na
cional no convenga excepciones para revelar el secreto médico.
El médico no viola el secreto profesional cuando lo revela por
imperativos, limitaciones y cautelas, segin el Cédigo de Deonto-
logiaMédica.8

Se prohibe que la informacién introducida en una base de da
tos sea relacionada con informacion de otras instituciones? Debe
evitarse el acceso indiscriminado a la base y la informacién de
datos clinicos, y solo sirve para asuntos cientificos, de tal forma
que no se identifique al enfermo. Si el secreto tuviere riesgo, se
requeriradel consentimiento informado del enfermo10

5 Convenio parala Proteccion de los Derechos Humanos y de las Libertades Funda
mentales de 1950 del Consejo de Europa.

6 Normas de Deontologia del Colegio Oficial de Médicos de Barcelona: @) Cuando
de la revelacion se presuma un bien cierto para la salud del paciente. b) Cuando certifique
un nacimiento (pero el nombre de la madre ha de silenciarse si éstalo desea). c) En caso
de certificar una defuncion. d) Si con el silencio se presumiera un perjuicio para el propio
paciente, para otras personas o un peligro colectivo (enfermedades contagiosas, mentales,
salud de las personas a cargo de la —res publica— etcétera). €) Cuando se trate de acci-
dentes o enfermedadles profesionales. f) Cuando se trate de medicina forense o perigje
judicial. g) Cuando el médico se vea por causa del
to del secreto de un paciente y éste sea autor voluntario del perjuicio, siempre que conla
revelacion no se perjudique aterceros.

7 Pri adoptados por la C de de 1987.
8 Cédigo de Deontologia Médica del Consgjo General de los Colegios Oficiales de
Médicos. Aprobado por la Asamblea de Presidentes y Consejeros el 7 de abril de 1978.
i olegio Ofici &
10 Derechos de los enfermos ustiarios del Hospital de la Generalitat de Catalufia.
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En México, el articulo 9 del Reglamento de laLey General de
Salud de Prestacién de Servicios de Atencién Médica expresa
que la atencién médica debe llevarse a efecto de conformidad con
los principios cientificos y éticos que orientaran la préctica médi-
ca. Sin embargo, hasta el momento no se han configurado o, por
lo menos, no de una manera general. En marzo de 1992 seinstal6
la Comisién Nacional de Bioética del Consejo de Salulridad, cuyo
objetivo es estudiar e investigar |a temética de |os aspectos relati-
vos alavida, salud, el bienestar y seguridad social.l! Esta Comi-
sién ha elaborado un Cédigo Nacional de Bioética. LaLey Gene
ral de Salud establece, en el articulo 98, que en las instituciones
de salud, bajo la responsabilidad de los directores o titulares res-
pectivos, se constituirdn comisiones de ética® A nivel nacional,
la Comisién de Derechos Humanos elaboré un Cédigo Etico para
el Personal Médico y Hospitalario, compuesto de la enumeracion
de nueve aspectos de la préctica médica, entre ellos, “‘Guardar el
secreto profesional, alin después de fallecer el paciente’’. En el Dis-
trito Fedgral anivel atencién médica privada, encontramos el C6-
digo de Etica de la Fundacién ClinicaMédica Sur.

Este documento obliga a todos los médicos, enfermeras, qui-
micos, técnicos, personal administrativo y toda persona que tra
baje dentro de la Institucién, incluidos los responsables de los
sistemas de archivo clinico y de codificacion, a salvaguardar el
secreto profesional. Este s6lo puede romperse ante las autorida
des, cuando se trate |a existencia de una enfermedad de declara
cion obligatoria. El expediente médico no se facilita a otro médi-

11 Dentro de las funciones de la Comisin esté la promaci6n de formaci6n de comités
de éticamédica en cada institucion de salud piblica o privada, para vigilar el cumpli mien-
to de las normas técnicas especificas reguladas por el Consejo de Salubridad Generd. Esta
Comisi6n ha integrado un comité de bioética en el campo de la genética que estudia la
moral y destino de la cartograffa del genoma, el examen genético prenatal, etcétera.

12" En e mismo sentido el Reglamento de la Ley General de Salud en materia de i
vestigacion para la salud prevé la constitucion de una comision ética en los casos en que
se realice investigacion en seres humanos. La finalidad de las comisiones es propordonar
asesoria a los responsables del desarrollo de la investigacion y vigilar la aplicacion del
reglamentoy demés disposiciones aplicables.
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co, ademés del responsable, sin la autorizacion escrita de las au-
toridades de Médica Sur.

Para la existencia de un banco de datos, |as autoridades de Mé
dica Sur designan a un médico responsable de toda la informa
cién que hasido extraida de |os expedientes clinicos.

1V. BL SECRETO MEDICO Y EL DERECHO

Si bien, el fundamento principal del secreto profesional |oencon-
tramos en los principios éticos que rigen la practica profesional
del médico, la experiencia indica que no es suficiente la existen-
cia de normas éticas, porque éstas carecen de coercibilidad. Des-
graciadamente y en atencion a que el ser humano es susceptible
de cometer actos contrarios a los principios de la ética, el derecho
debe regular las situaciones a fin de exigir a responsable hacer
efectivos los derechos del sujeto afectado. La doctora Olga Islas
ha expresado: ... el profesional ademés de las reglas de ética
profesional que le son dictadas por su concienciay la naturaleza
de la actividad que desarrolla, debe respetar y obedecer las nor -
mas del Estado, establecidas para la conservacion del orden so-
cial. Consecuentemente, la obligacién profesional, no sélo tiene
un carécter moral, sino también deriva de un derecho correlativo
quelaley protege’. 3

La obligacion juridica del médico de conservar el secreto pro-
fesional tiene varias fuentes. La existencia de un contrato consen-
sual convenido entre el médico y su paciente y las leyes dictadas
por el Poder Publico.

Cuando una persona acude a un profesional de la salud se con-
vierte en paciente en espera de un diagnéstico y probable cura
cién. El contrato se perfecciona en forma consensual, el paciente
deposita su total confianza en el médico y por ello le proporciona
informacion relativa a su estado de salud, asi como a sus héabitos

13 Islas, Olga, Delitos de revelacion de secretos , México, Talleres Gréficos delaNa
ci6n, 1962, p. 36.
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personales, confiando que el médico no divulgue su intimidad. El

profesional que no respete el secreto médico rompe con una de
las cléusulas técitas del contrato, este incumplimiento genera una
responsabilidad contractual ala que debe hacer frente, subsanan-
do el perjuicio o dafio provocado al paciente.14

Pero, ademés de esa responsabilidad contractual, existen leyes
dictadas por las autoridades pblicas que sancionan el incumpli-
miento al deber de guardar el secreto médicolS La violacion al
derecho alaintimidad de la persona genera sanciones las cuales
pueden ser de tipo civil o penal, seguin la naturaleza de la norma
infringida.

LaLey Reglamentaria del articulo 5 constitucional, relativo al
ejercicio de las profesiones en el Distrito Federal, establece en el
articulo 36: *“Todo profesionista estara obligado a guardar estric:
tamente el secreto de los asuntos que sus clientes le confieren,
salvo los informes de |os asuntos que obligatoriamente establez
can las leyes respectivas.”

El Codigo Penal Federal en el articulo 210, tipifica el delito de
revelacion del secreto profesional, estableciendo: ‘“Multara.. a
que sin justa causa, con perjuicio de alguien o sin su consenti-
miento del que pueda resultar perjudicado, revele algln secreto o
comunicacién reservada que conoce o ha recibido de su empleo,
cargo o puesto”.

El Cédigo Civil de una maneraindirecta establece en el articu-
lo 1910: “El que obrando ilicitamente o contra las buenas cos-
tumbres cause dafio a otro, esta obligado a repararlo...’ El que
devela un secreto profesional obra ilicitamente y si el paciente

14 Articulo 2104 del Cédigo Civil El que estuviere obligado a prestar un hecho y
dejare de prestarlo 0 no lo prestare conforme a o convenido, seré responsable de los da-
fios y perjuicios... "

15 El articulo 16 de la Constitucion, tutela el derecho a laintimidad, a expresar que
nadie debe ser molestacdo en su persona, familia papeles o posesiones, sino en virtud cé un
mandamiento escrito de a autoridad competente. Especificamente el articulo 12 de la De
claraci6n de Derechos Humanos establece: * Nadie sera objeto de injerencias arbitraias
en su vida privada, su familia... toda persona tiene derecho a la proteccion de la Ley cor
tratalesinjerencias”
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considera que con ello se le causa un dafio, podra demandar del
médico lareparacién del mismo.

LaLey del Seguro Social establece la confidencialidad de los
documentos e informes que le sean proporcionados, los cuales
s6lo podran darse a conocer cuando se trate de juicios y procedi-
mientos en que el Instituto sea parte y en los casos previstos por
laley. En el mismo sentido, el Reglamento de Servicios Médi-
cos del ISSSTE, establece el caracter confidencial del expediente
clinico y la exclusiva comunicacion de los datos cuando se trate
de las enfermedades de obligatoria notificacién ala Secretaria de
Salud.

El Reglamento de la Ley General de Salud en materia de in-
vestigacion para la salud, prevé la identificacion del sujeto sélo
cuando los resultados |o requieran y éste lo autorice. Se requiere
del consentimiento informado del sujeto investigado o, de su repre:
sentante legal, el cual podra ser retirado en cualquier momento de
lainvestigacion.

Como se puede observar, estas disposiciones regulan aspectos
del secreto médico, y de lainformacién que se debe proporcionar
al paciente, pero no existe nada especifico relativo a diagnéstico
genético.

V. ENCUESTA A GENETISTAS

Para conocer directamente la opinién de los genetistas se acu-
di6 a la investigacion empirica, se aplicaron ocho cuestionarios
de los cuales se obtuvieron los siguientes resultados:

El 50% de los sujetos presentan sus servicios en institucio-
nes publicas y el 50% restante ejercen su profesion de manera
privada.

A la pregunta: En la actualidad, en su concepto ¢Qué impor -
tanciareviste el examen genético para el diagndstico médico?

El 100% de los sujetos considera que actualmente el examen
genético es de gran utilidad porque permite el reconocimiento
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precoz de enfermedades, asi como su posible prevencién y quiza
en un futuro no muy lejano, su tratamiento.

¢A quién recomendaria practicarse el examen genético?

En igual porcentaje, los médicos recomiendan que se practique
el examen genético todas aquellas personas de alto riesgo, es de
cir, quienes tengan antecedentes de enfermedades hereditarias y
en |os casos de embarazo, las mujeres de edad avanzada; en fin,
un listado que ahora no es posible repetir.

¢Considera usted pertinente que la préctica del examen genéti-
co sea regulada juridicamente?

El 50% de la poblacién se manifesté a favor de que la practica
de examen genético fuera regulada juridicamente, por considerar
que lainformacién que se obtiene del mismo puede ocasionar se-
riasconsecuenciasparael individuo.

El 50% restante se manifestd en contra, en primer lugar, por-
que de acuerdo con un grupo de genetistas, |a préctica médica
debe Ginicamente sujetarse a las reglas éticas, y el segundo porque
considera que no existe la necesidad de regular lo que aiin no se
practica.

Es necesario sefialar que 3 de las 4 personas que estuvieron a
favor de que la practica del examen médico se regularajuridica
mente, se desarrollan profesionalmente de manera privada.

¢Bajo qué circunstancias y en qué términos se sentira usted
obligado a dar a conocer los resultados del examen gnético a
los familiares, incluyendo a su cényuge o a las autoridades sani-
tarias?

El 50% de los médicos ante |a hipotética situacién de “‘tener’
que dar a conocer |os resultados de examen genético a los fami-
liares, incluyendo el conyuge o alas autoridades sanitarias, mani-
festé que se sentiria obligado cuando existiera riesgo para la
descendenciadel paciente.

El 25% sefial 6 que solo o haria cuando el paciente lo hubiere
solicitado.

El 12.5% expresd que cuando el paciente no estuviera en con-
diciones de comprender el problemay en igual porcentaje se res-
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pondié que bajo ninguna circunstancia daria a conocer los resul-
tados a persona alguna, ajenaal paciente.

Con interdependencia de la pregunta anterior, se cuestion6 a
los médicos ¢Quiénes consideraba, debian conocer el resultado
del examen genético? El 25% sefial6 que Unicamente al paciente
y €l 75% restante indicd que sdlo en caso de riesgo, la familia
debia también conocer |os resultados.

Ante la disyuntiva de guardar el secreto médico y proteger el
interés particular del paciente, para dar a conocer informacién
confidencial y salvaguardar el interés del grupo familiar o in-
cluso el social, la postura fue sumamente radical, el 87.5% delos
encuestados se incliné por salvaguardar el interés del paciente
y sélo el 12% por salvaguardar el interés familiar e incluso el
social.

Los resultados antes descritos no hacen sino corroborar lain-
formacion obtenida de |a literatura médica, referida a lainclina
cion de los médicos hacia las normas éticas, guias del ejercicio de
su profesion, relegando, a las normas juridicas, en un segundo
plano.

Lo anterior ha generado serios problemas, sobre todo para el
médico que se puede encontrar ante la disyuntiva de atender ala
norma ética o a la norma juridica, desafortunadamente no siem-
pre concordantes.

El problema se complica sobre todo en paises como el nuestro
en el que no existe un codigo de ética que rija de manera general
el gjercicio profesional del médico. Sin esta generalidad encon-
tramos en cada médico una concepcion ética muy propia, fre
cuentemente diferente ala de sus colegas.

Igualmente podemos determinar una diversidad entre el crite
rio ético de las instituciones privadas y el de las instituciones pu-
blicas. Los resultados muestran a unas instituciones privadas mu-
cho més interesadas en la regulacién juridica, probablemente, en
busca de un gjercicio profesional libre de la sombra de la respon-
sabilidad.
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Se observa la existencia de un sector, aunque minoritario, que
considerainnecesaria laregulacion juridica, en atencién alo inci-
piente de |a préctica genética que pueda generar conflictos.

VI.SITUACION ACTUAL

A nivel tanto nacional como internacional, el derecho alainti-
midad esté tutelado juridicamente, y en cierta medida, también lo
est4 el secreto médico. Especificamente, referidos al secreto mé
dico en el diagnéstico genético, existen algunos documentos in-
ternacionales: El Convenio para la Proteccion de los Derechos
Humanos y la Dignidad del Ser Humano con Respecto alas Apli-
caciones de la Biologiay la Medicina:®®

La Convencidon de Derechos Humanos y Biomedicina del
Consejo de Europa de abril de 1997; La Declaracién Universal
del Genoma Humano y los Derechos Humanos de la UNESCO
de noviembre 1997. Documentos que me sirvieron de fuente de
reflexion para esta presentacion.

Estamos en tiempo para comenzar las reflexiones sobre el
tema el cual debe involucrar no sélo a genetistas y médicos, sino
también ajuristas, psicélogos y, en general atodos los expertos
en conducta humana.

VII. CRITERIOS

Ya se ha esbozado y por todos ustedes es sabida la tremenda
relevancia del diagnéstico genético, de sus beneficios pero tam-
bién de sus graves implicaciones, tanto para el sujeto a él someti-
do como para sus familiares, para terceros relacionados con el
paciente en razén de su trabajo o por contratos de seguros y para
lasociedad en general.

Los criterios éticos en la toma de decisiones resultan de gran
importancia pero no son determinantes para normar la conducta

16 Aprobado por el Consejo de Ministros del Consejo de Europa, mayo-junio 1998.
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del médico genetista. Considero necesario establecer criterios ba
sicos en normas juridicas para fijar las reglas a seguir en cuanto
al diagndstico genético. Presento las reflexiones que la problemé
tica me suscita y que son el resultado de la lectura de los docu-
mentos que cito en este trabajo.

PRIMERO. El reconocimiento de laidentidad, integridad, digni-
dad e intimidad de todos |os seres humanos, como principios su-
periores que deben ser respetados por encima de los avances
cientificos.

SEGUNDO. Habré de determinarse, una vez elaborado el diag-
néstico ¢qué informacion deberéd proporcionarse al paciente?
¢toda o sélo la que é quiera saber? ¢se discriminaré entre enfer -
medades curables e incurables? La voluntad del paciente debe ser
la base, todos tienen derecho a conocer cualquier informacién re
lacionada con su enfermedad, sin embargo, |os deseos de no ser
informado también deben de ser observados.

TERCERO. Los casos de préactica de diagndstico en menores de
edad, deberan ser tratados con especial cautela, por lo menos en
el drea del consentimiento, ¢quién debe autorizarlos y a quién se
dardn los resultados? La total responsabilidad de los padres des-
pierta dudas, se considera oportuna la opinién médica o una or -
den de autoridad publica, de acuerdo con la edad y el grado de
madurez, la opinién del menor debe ser tomada en cuenta. En los
casos de investigacion de la paternidad, por las graves repercu-
siones, solo se deben practicar pruebas genéticas cuando exista
unaorden judicial.

CUARTO. Ademés del paciente ¢a quiénes debera informar el
genetista sobre un mal congénito? Sefialar que a sus familiares,
resulta muy genérico. (A cudlesy hasta qué grado? ¢a su conyu-
ge?, ¢en qué momento?, ¢antes o después de que han engendrado
hijos?

Laindole de la enfermedad seré o primero tomar en cuenta,
si es curable, debe informarse a los parientes que pudieran pa-
decerla para con su diagnéstico buscar la prevencion o curacion.
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Si no existe curacién, nos preguntamos si tendria objeto conocer
el mal.v

¢Deberd el genetista informar a los parientes o debera hacerlo
el propio paciente? En respeto a la autonomia del paciente, se
considera |la responsabilidad de éste informar a sus parientes. Al
médico corresponde desarrollar una labor de convencimiento con
su paciente acerca de la necesidad de transmitir la informacion,
sobre todo de los riesgos de portar una enfermedad genética gra
ve, ademés de concientizarlo de su responsabilidad en cualquier
toma de decisiones, pero ¢qué pasa si no logra convencerlo? ;de
bera intervenir directamente? Las opiniones actuales se dirigen a
considerar que el médico no tendria por que divulgar informacion
alguna, en razén de que su relacién y aun su vinculo juridico,
sélo lo obligan frente a su paciente. Sin embargo, considerando
que los familiares tienen derecho a su salud, podemos reflexionar
sobre la posibilidad de que el médico informe a los faniliares,
sin revelar el nombre del pariente enfermo para no afectar el de
recho a preservar la intimidad del paciente afectado de un mal
genético.

QUINTO. Para decidir si se debe descubrir la informacion ge
nética a compafiias de seguros o empleadores, el genetista habra
de recordar su obligacién de guardar el secreto médico a fin de
proteger el derecho alaintimidad del paciente. ;Se justificaria
preponderar el interés econémico de una compafiia de seguros o
de un empleador sobre el derecho alaintimidad del paciente?8

SEXTO. Laposible ruptura del secreto médico ante los tribuna
les, esté resuelto por el articulo 288 del Cddigo Procesal para el
Distrito Federal, el cual expresa ‘‘Los terceros estan obligados,
en todo tiempo, a prestar auxilio a los tribunales en la averigua

17 El gen del retinoblastoma puede desarrollar hasta en un 95% de cancer en los ojos.
Un examen peri6dico puede permitir al médico detectar el mal y dar un tratamiento exit o
socercanoal 100%.

18 La Sociedad Americana de genética establece que dentro de los limites de la ley,
los resultados no deben ser I fiias de seguros ni
otras personas sin el permiso escrito del sujeto.
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cién de la verdad... De la mencionada obligacion estan exentos...
las personas que deban guardar secreto profesional”” De manera
que el secreto profesional queda protegido por la propialey.

SEPTIMO. El médico genetista puede compartir el secreto mé
dico con otros especialistas, siempre que la divulgacion del mis-
mo resulte provechosa para el paciente. En esos casos, |os demas
especialistas o técnicos que comparten el secreto tienen laobliga
cién de guardarlo.

OCTAVO. ¢Cuéndo se justificard, qué autoridad sanitaria re
queriré informacién genética? Pareciera que en los casos de en-
fermedades genéticas no transmisibles por contagio se justificaria
obtener una informacién sélo de tipo estadistico, es decir aquella
que no contenga datos personales, se obtienen datos de la enfer -
medad, pero sin identificar al sujeto.

NOVENO. Debe resguardarse aquella informacion que no sig-
nifique una afectacion a la sociedad, o le cause un impacto o que
afecte alos derechos deterceros.

DECIMO. En todas las investigaciones se debe preservar la
identidad del paciente. Los manejadores de datos deben evitar el
contacto con aquellas personas que se sometan a las pruebas ge
néticas y no deben intentar obtener informacién sobre su identi-
dad. Este es el tipo de informacién que debe ser protegida contra
laintromision de terceros.

VIII.CONCLUSION

Reconocidos tanto el derecho alaintimidad como el derecho a
lasalud, el paciente que se somete a un diagndstico tiene derecho
al resguardo de su intimidad; pero también debe protegerse el de
recho de los parientes a obtener aquella informacion que pueda
tener repercusiones en su salud. EI médico, por su parte, tiene de
recho a saber las condiciones bajo |as cuales esta autorizado para
divulgar el secreto profesional sin caer en responsabilidades civi-
les o penales. Por Gltimo, la sociedad tiene derecho a obtener
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aguellainformacién que sea relevante para la salud publica. Si se
llega a legislar sobre este tema, habré de tenerse en cuenta este
conglomerado de derechos, que en ocasiones seran coincidentes,
pero otras distintos o hasta divergentes. Se buscara la férmula
paratratar de armonizarlos o, por lo menos, definir cudles son los
mas importantes.

El caso preciso del derecho a laintimidad debera ser armoni-
zado con los derechos del conjunto de todos |os deméas miembros
de la sociedad. Ante la presencia de un interés publico podriajus-
tificarse lainjerencia del Estado; pero habra que tener cautela, la
determinacion de los ambitos de la vida intima que deben ser res-
guardados o los que puedan ser invadidos deben ser resultado de
unareflexion de lasociedad en su conjunto y no sélo del Estado.

Después de logrado un consenso social, el derecho podré fijar
los casos que justifican la practica de un diagndstico genético y la
determinacion de quién tiene derecho a obtener informacion so-
bre los resultados, asi como la utilizacién de los datos obtenidos
procurando lesionar o menos posible laprivaciadel paciente.

Habran de buscarse |as formulas para que el paciente no pierda
su intimidad y pueda hacer uso de las grandes ventajas que le
proporciona la ciencia que él mismo ha creado.
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