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Actitudes hacia la depresion y los estudios genéticos en una muestra de pobla-
cion cubana.

Attitudes about depression and genetic studies in a sample of Cuban population.

Giselle Monzon Benitez,! Beatriz Marcheco Teruel,” Lisset Evelyn Fuentes Smith," Ole Mors."”

Resumen

Las investigaciones genéticas traen aparejadas dilemas
éticos, sociales, legales y médicos de creciente complejidad.
En el campo de la Genética Psiquiatrica en particular,
los mismos se tornan cada vez mas controversiales. Se
reconoce que la utilizacion 6ptima de las investigaciones
genéticas dependera del conocimiento y de las actitudes
de los posibles usuarios y proveedores hacia las nuevas
tecnologias. Con el propdsito de explorar el conocimiento
y las actitudes hacia la depresion y las nuevas tecnologias
genéticas se realizo la presente investigacion. Se incluyeron
en el estudio 229 individuos. Se elabor6é y aplicé un
cuestionario basado en la literatura relacionada con esta
tematica, en especial con los dilemas éticos en Genética
Psiquiatrica, constituido por 100 preguntas. En el analisis
estadistico se consideraron por separados los individuos
en cuanto a experiencias personales de depresion y
preparacion profesional. Se encontraron diferencias en
las respuestas entre grupos en cuanto a los conocimientos
sobre la depresion y la influencia de los factores genéticos
en la misma. La mayoria de los participantes dijo no tener
suficientes conocimientos sobre las pruebas de diagnostico
genético, aunque consideraron positiva la investigacion
en genética psiquiatrica. Se mostro consenso en las
respuestas sobre el derecho de las personas a decidir si
conocer o no su informacion genética y en el respeto a la
confidencialidad de la misma, aunque muchos aceptaron
la posibilidad de considerar obligatorias algunas pruebas
y de confiar a los médicos de familia los resultados, aun
sin el consentimiento de los pacientes. Los resultados
muestran la existencia de desconocimiento en relacién
con la depresion y sobre las investigaciones genéticas y su
significacion en el campo de las enfermedades mentales,
asi como actitudes ambivalentes en la aceptacion de los test
genéticos predictivos, lo que fundamenta la necesidad de
trazar estrategias de educacion para la poblacion en general
y el personal de la salud y para el asesoramiento genético
en los trastornos mentales y la depresion en particular.

Palabras clave: Etica, asesoramiento genético, depresion,
pruebas genéticas, actitudes, trastornos mentales.

Abstract

Genetic research involves ethical, social, legal and
medical issues, meanwhile psychiatric genetic knowledge
adds more controversial issues. Ethical principles have
been proposed as a guide in this field, but the optimal
utilization of genetic testing has also been recognized
to depend on both knowledge and attitudes of potential
consumers and providers. To explore knowledge and
attitudes about depression and psychiatric genetic testing,
we surveyed 29 patients and relatives from a family with
a psychiatric diagnosis of bipolar disorder, 181 medical
students and 19 psychiatry specialists. A questionnaire was
developed specifically for this study on the background
of literature concerning ethical, legal, and social issues
raised by psychiatric genetics and existing research on
attitudes toward psychiatric genetics. It contains 100
items. Information was processed using the STATISTI
CA 6,0 software. Most of the respondents correlated the
onset of depression with a previous traumatic episode,
General attitudes toward access to psychiatric genetic
testing and information revealed substantial support for
bioethical principles of autonomy and privacy, however,
many respondents accepted that some tests may be
considered obligatory. The contradictions and differences
in attitudes among possible future users and providers
of psychiatric genetic testing and counseling indicate
ambivalence, insecurity, and perceived lack of knowledge
in relation to psychiatric genetics, wich appointed to the
need of developping educational strategies directed to the
population and the medical care professionals.

Keywords: Ethics; genetic counseling; depression; genetic
testing; attitudes, mental disorders.
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Introduccion

Ladepresion se encuentra entre los primeros lugares de
las enfermedades discapacitantes y se ha convertido en
un objetivo prioritario de atencién en todo el Mundo.
La incidencia de este trastorno en la poblacion es de
10 nuevos casos por cada 1000 individuos a lo largo
de un afio, con prevalencias entre 1 y 15 % para los
varones y entre 2 y 23 % para las mujeres. Se estima
que afecta globalmente a 350 millones de personas,
aunque solo un 10 % de los casos es atendido en las
consultas de psiquiatria.

Los trastornos depresivos afectan las funciones
fisicas, mentales y sociales y se asocian con mayor
riesgo de muerte temprana. Pueden dificultar la
capacidad de la persona para realizar actividades
cotidianas, causando un deterioro significativo en el
funcionamiento habitual y en la calidad de vida.
Analisis recientes muestran que la depresion produce
mayor discapacidad que otras condiciones cronicas,
como la diabetes, los trastornos respiratorios, las
enfermedades cardiacas o la artritis. Las personas con
depresion pierden hasta 2.7 mas dias de trabajo que
aquellas con otro tipo de enfermedades cronicas, por
lo que se considera que la depresion es una de las
principales causas de carga de enfermedad, en términos
de afios de vida ajustados por discapacidad.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) prevé
que en el afio 2020 sea la segunda causa de afios de
vida saludable perdidos a escala mundial y la primera
en paises desarrollados, tan sélo después de las
patologias cardiovasculares.’

Los estados depresivos son el resultado de la
interaccion de maltiples factores, genéticos,
evolutivos, bioquimicos e interpersonales, cuyos
efectos convergen en el sistema limbico y originan
una alteracion funcional reversible de los mecanismos
cerebrales de gratificacion y refuerzo.*

En la mayoria de los trastornos psiquidtricos se ha
demostrado una gran implicacion de los factores ge-
néticos; de hecho, los valores reportados de heredabi-
lidad en las enfermedades mentales son superiores a
los de otros trastornos de herencia compleja, como el
asma o la diabetes. En la depresion mayor se ha cal-
culado una heredabilidad de entre 31 % y 42 %.5

En las ultimas décadas se han priorizado las investiga-
ciones genéticas de las enfermedades mentales, con
el objetivo de dilucidar mejor su etiologia y encontrar
mejores opciones de tratamiento y prevencion.® No
obstante, el caracter poligénico y multifactorial de los
trastornos psiquiatricos mayores, complica tanto las
investigaciones para la identificacion de los genes de
riesgo, como la interpretacion de sus resultados y su
utilizacion con fines practicos de atencion médica.

El conocimiento genético tiene ciertas caracteristicas,
que influyen en la aplicacion de los test genéticos para
todas las enfermedades, debido a que involucra no
solo al individuo sino a sus familiares; tipicamente es
identificado como riesgo y puede ser presintomatico,
lo que lleva a los individuos a tomar decisiones
relacionadas con su estilo de vida, incluso antes de la
aparicion de manifestaciones de la enfermedad.

Esto se agudiza en el campo de la genética de los
trastornos mentales, donde la propia naturaleza
de la enfermedad puede afectar la racionalidad
del paciente e incrementar la complejidad de los
factores personales, morales, sociales y economicos
que condicionan el juicio clinico. Habitualmente se
asocian con estigmas considerables y sentimientos de
vergiienza y culpabilidad. Por estas razones, el acceso
a la informacion en genética psiquiatricay el uso de la
misma tienen implicaciones éticas, legales y sociales
que deberan ser consideradas muy especialmente en el
asesoramiento genético de los trastornos mentales’.
Diversos autores hansefialado que lautilizacion 6ptima
de las pruebas genéticas depende del conocimiento
y de las actitudes de los posibles consumidores, asi
como de los trabajadores de la salud, que actuaran
como depositarios del conocimiento genético y
como proveedores de la pruebas y del asesoramiento
genético.®Por otra parte, las actitudes de los futuros
consumidores y proveedores son relevantes para
la promocién de un amplio debate publico sobre
la genética de las enfermedades mentales y sus
implicaciones, con el objetivo de trazar las politicas
requeridas, incluyendo la integracion futura del
conocimiento de la genética psiquiatrica en el sistema
de salud.’
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Objetivos

El presente estudio se realizé con el proposito de
explorar los conocimientos y las actitudes hacia la
depresion y las nuevas tecnologias genéticas en una
muestra de enfermos, familiares, profesionales de
la salud involucrados en su atencion y estudiantes
de medicina de la provincia Holguin, en la region
oriental de Cuba.

Material y método

Los participantes en esta investigacion fueron 29
integrantes (pacientes y familiares) de familias con
historia de trastorno afectivo bipolar, seleccionados
del Registro Clinico de Enfermedades Comunes de la
Provincia de Holguin, 181 estudiantes de segundo a
quinto afo de Medicinay 19 médicos especialistas en
Psiquiatria, todos ellos de la Facultad de Medicina de
Holguin y seleccionados atendiendo a su disposicion
para participar en el estudio, una vez informados de
los objetivos del mismo.

Para los fines del estudio se elabord un cuestionario,
teniendo en cuenta los elementos mas actualizados
recogidos en la literatura sobre el tema, en especial
los relacionados con los aspectos legales, sociales y
éticos concernientes a la utilizacion de pruebas de
diagndstico genético en el terreno de los trastornos
mentales. Este cuestionario fue desarrollado en
Dinamarca bajo la conduccion del Dr. Ole Mors,
y aplicado en ese pais, posteriormente traducido al
espafiol y aplicado en Cuba tras la validacién en
ambos paises. El mismo recoge algunas variables
sociodemograficas de los encuestados y cuenta con
100 preguntas que abarcan los siguientes topicos:
experiencia personal de depresion; conocimientos
sobre depresion y sobre genética; aceptacion de
la depresion como enfermedad; actitud hacia las
investigaciones sobre genética psiquiatrica y hacia
el acceso a tests genéticos predictivos y disposicion
de aceptar un ftest predictivo de depresion. El
cuestionario incluye una informacion introductoria
sobre la importancia de los estudios en genética
psiquiatrica y sobre la posibilidad de utilizar algunas
pruebas para identificar un riesgo incrementado de
padecer trastornos mentales, asi como de su utilidad
a los fines de desarrollar medidas de prevencion de
los mismos.

Para el procesamiento y analisis estadistico de la
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informacion se utilizd el paquete STATISTICA,
version 6. 0.

Resultados y discusion

La muestra estuvo integrada mayoritariamente por
personas del sexo femenino (52.3 %), con una edad
mediana general de 24 afios, resultante del elevado
numero de estudiantes que la integraron. Como
era de esperar, la proporcion de personas casadas,
conviviendo con una pareja estable o divorciadas
es mas elevada entre los médicos y los pacientes y
familiares, que son los de mayor edad, mientras que
entre los estudiantes predominaron ampliamente los
solteros.

Aunque el nivel de escolaridad general de la muestra
esta muy influido por el gran nimero de estudiantes
y profesionales que participaron, la distribucion
correspondiente al grupo de pacientes y familiares
refleja la elevada escolarizacion alcanzada por la
poblacion cubana en las ultimas décadas.

Un poco mas de la mitad de los participantes
respondio tener algun tipo de creencia religiosa,
predominando la religion catolica y otras religiones
cristianas, seguidas por diferentes cultos sincréticos
afrocubanos. La mayor proporcion de personas con
creenciasreligiosas correspondio al grupo de pacientes
y familiares, lo que puede deberse a la busqueda
en la religion del alivio espiritual que requiere un
padecimiento cronico; aunque no pueden obviarse
la influencia de la edad y los efectos derivados del
pequeio tamafo de ese grupo ( Tabla 1).

Entre los grupos se observd variabilidad en los
porcentajes de respuestas correctas a las preguntas
sobre la depresion, sus causas y manifestaciones
clinicas, lo que puede estar muy relacionado con el
elevado numero de participantes que reconocieron no
tener suficientes conocimientos sobre la depresion.
Un poco mas de la mitad de los encuestados
correlacionaron la aparicion de depresion con la
pérdida de uno de los padres durante la nifiez,
mientras que una proporcion algo menor lo hizo con
el antecedente de una experiencia triste o impactante
(47.7 %) y con la historia de depresion en alguno de
los padres (32.2 %). El 57.7 % de los entrevistados
considero que la depresion puede tener causa genética
( Tabla 2).
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Tabla 1. Caracteristicas generales de la muestra.

Caracteristicas Pacientes y familiares %  Especialistas %  Estudiantes %  Total %
(n=29) (n=19) (n=181) (n=229)
Edad promedio 52 45 22 26
Edad mediana 54 44 24 24
Sexo
Femenino 30.0 68.4 55.2 52.3
Masculino 70.0 31.6 44.8 47.7
Situacién conyugal
Casado 38.5 47.4 7.2 15.5
Con pareja estable 20.5 10.5 9.9 11.7
Divorciado 10.3 15.8 1.1 3.8
Viudo 10.3 53 0 2.1
Soltero 20.5 21.0 81.8 66.9
Escolaridad
Primaria 10.3 0 0 1.6
Técnico medio 28.2 0 0 4.5
Preuniversitaria 10.3 0 100 77.5
Universitaria 51.3 100 0 16.4
Creencias religiosas
Si 61.5 57.9 49.7 522
No 38.5 42.1 50.3 47.8

Tabla 2. Conocimientos sobre depresion y genética psiquiatrica.

Pacientes y familiares %  Especialistas % Estudiantes %  Total %

Conocimientos (n=29) (n=19) (n=181) (n=229)
Generalmente existe relacion con una 51.3 31.6 48.6 47.7
experiencia previa triste o impactante.
La pérdida de un padre durante la niflez 20.5 57.9 65.2 57.3
puede constituir un riesgo para desarrollar
depresion. 79.5 84.2 68.0 71.1
Una persona sana puede tener factores
hereditarios de depresion. 100 73.7 65.7 72.0
Cualquier persona tiene riesgo de desarrollar
una depresion. 30.8 47.4 30.9 322
La mayoria de la personas con depresion
han tenido uno de los padres que también ha
padecido la enfermedad. 12.8 89.5 64.1 57.7
La depresion puede tener causa genética. 59.0 10.5 6.1 15.1

Tiene suficientes conocimientos sobre la
depresion y sus sintomas.

18




Cerca del 39 % de los encuestados dijo haber tenido
algin familiar con depresion, correspondiendo las
mayores proporciones a las madres y los hermanos.
(Tabla3)

La cuarta parte de los participantes reportd haber
tenido un episodio depresivo diagnosticado, aunque
solo el 18.8 % respondiera haber recibido tratamiento
para la depresion. La mayor proporcion (51.3 %)

Tabla 3. Historia personal sobre depresion.
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correspondié al grupo de pacientes y familiares,
mientras que los médicos muestran un porcentaje
superior a los estudiantes.

El 7.1 % de los participantes respondid haber estado
hospitalizado por causa de una depresion, con mayor
porcentaje en el subgrupo de pacientes y familiares
(Tabla 3).

Pacientes y familiares %  Especialistas %  Estudiantes % Total %
Historia (n=29) (n=19) (n=181) (n=229)
Familiares con depresion. 79.5 36.8 29.8 38.5
Padre 41.0 0 39 9.6
Madre 41 0 10.5 14.6
Hermano(a) 41 10.5 6.1 12.1
Otros 59.0 31.6 232 29.7
Ha tenido un episodio depresivo diagnosticado. 51.3 26.3 19.3 25.1
Ha tenido tratamiento para depresion. 41.0 26.3 13.3 18.8
Ha estado hospitalizado por depresion. 41.0 53 0 7.1

Alrededor del 90 % de los participantes considerd
positivo realizar investigaciones genéticas en las
enfermedades, y en las enfermedades psiquiatricas
en particular. Los porcentajes mas elevados
correspondieron a los médicos especialistas, mientras
que las diferencias entre los restantes subgrupos no
son significativas ( Tabla 4).

La mayoria de los participantes en todos los grupos,

con predominio de los médicos (94.7 %) y los
estudiantes (82.3 %) respondid que existe muy
poca informacion sobre el tema en los medios de
comunicacion. Laegsgaard y Mors

(2008) reportaron un resultado similar en una
muestra estudiada en Dinamarca, aplicando el mismo
cuestionario, aunque con una mayor frecuencia de
esta apreciacion entre los pacientes y familiares.'”

Tabla 4. Conocimientos sobre investigaciones en genética psiquiatrica.

Conocimientos Pacientes y familiares % Especialistas %  Estudiantes %  Total %
(n=29) (n=19) (n=181) (n=229)

La investigacion genética de las enfermedades es 923 100 91.2 91.2
positiva.
La investigacion genética de los trastornos 87.2 100 89.5 90.0
mentales es positiva.
Hay poca informacioén en los medios sobre el 69.2 94.7 82.3 81.2
tema.
Tiene suficientes conocimientos sobre las pruebas 20.5 53 39 6.7

de diagnostico genético.

La mayoria de los encuestados estuvo de acuerdo en
que cualquier persona tiene derecho a conocer o no
sus caracteristicas hereditarias (87.9 %) y de que la
informacion sobre las mismas debe ser considerada
confidencial (84.1 %), lo que también concuerda con
los resultados reportados por Laegsgaard y Mors
(2008) en el estudio antes mencionado.'®

El 81 % de los entrevistados considerd apropiada la
posibilidad de que cualquier persona que lo desee
pueda tener acceso a una prueba genética para detectar
enfermedades psiquiatricas, asi como con la idea de
que los familiares de personas con depresion puedan
realizarse estudios genéticos para esa afeccion.
Jallinoja (2002) encontro actitudes similares hacia las
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pruebas genéticas en general en un estudio realizado
en Finlandia y las consideré concordantes con las
corrientes bioéticas predominantes, que identifican
la autonomia, la igualdad, la confidencialidad y la
justicia como los principales valores que deben guiar
los cuidados de salud."

Un poco mas de la mitad de los participantes (55.6
%) mostré algun grado de aceptacion respecto a
que las pruebas genéticas a familiares de personas
con depresion pudieran considerarse obligatorias, a
diferencia de lo encontrado en estudios similares, que
muestran un rechazo mayoritario a esta posibilidad.'®
Cerca del 80 % de los médicos y del 60 % de los
estudiantes y de los pacientes y familiares se mostraron
de acuerdo con la posibilidad de que los resultados de
los estudios genéticos sobre depresion sean informados
al médico de familia, atin sin el consentimiento previo
del paciente, resultado que tampoco concuerda con
los reportados por Laegsgaard y Mors (2008).'° Estas
diferencias pueden explicarse si se tiene en cuenta
que, dada la cultura de salud prevaleciente, en nuestro
medio es muy elevada la aceptacion de los exdmenes
preventivos y el papel relevante del médico de familia
en la proteccion de la salud colectiva. En relacion
con este aspecto del problema, resulta interesante lo
sefnalado por Bhardwaj (2006) respecto a la necesidad
de establecer un balance entre la defensa del respeto
a la autonomia individual y la perspectiva orientada
a la proteccion de la salud de un mayor namero de
personas.'?

Laegsgaard y Mors (2008) opinan que este resulta
uno de los principales dilemas éticos con que se
enfrentan actualmente los investigadores de la
genética psiquiatrica: “la actitud generalizada de no
invadir la privacidad de los individuos, al informar los
resultados de sus exdmenes genéticos a sus familiares
sin el consentimiento de la persona estudiada, se
contradice tanto con el derecho de los familiares a
conocer sus propios riesgos, como con la obligacion
de los médicos a limitar el dafio y el sufrimiento”.!®
La mayoria de los encuestados (74.5 %) respondid
estar de acuerdo, total o parcialmente, con la
posibilidad de someterse a una prueba genética
que permita identificar su propio riesgo de padecer
depresion, cualesquiera que sean las posibilidades
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de tratamiento, con las mayores proporciones entre
los médicos (94.7 %) y menores entre los pacientes y
familiares (79.5 %) y los estudiantes (71.3 %), aunque
el 47.7 % aseguro estar dispuestos a someterse a una
prueba genética para identificar riesgo de depresion
solo en caso de que existieran opciones efectivas de
prevencion y tratamiento. Diferencias similares han
sido sefialadas por otros autores,'® que han expresado
su apreciacion de que los encuestados no perciben las
pruebas genéticas como una opciéon para mejorar la
prevenciony el tratamiento, sugiriendo lanecesidad de
profundizar en la investigacion sobre las expectativas
y motivaciones de los usuarios potenciales del
asesoramiento en genética psiquiatrica.

Alcomentar losresultados de una encuestarealizadaen
Finlandia para medir las actitudes de los profesionales
de la salud en relacion con las pruebas genéticas para
los trastornos mentales, Toivianen y colaboradores
(2003) senalaron que la mayor aceptacion por parte de
los médicos de la posibilidad de someterse a este tipo
de examenes puede explicarse no solo como resultado
de un mayor conocimiento del problema, sino como
expresion de una opinion profesional, mientras que
las respuestas de la poblacion general expresan sobre
todo sus ideas y expectativas personales.’

Por otra parte, el 58.2 % de los entrevistados respondio
positivamente en relacion con la posibilidad de
someter a este tipo de prueba a un hijo, con un mayor
porcentaje de aceptacion entre los médicos (84.2
%), seguidos de los pacientes y familiares (79.5
%) y los estudiantes (50.8 %)( Tabla 5). Diferentes
estudios orientados a medir las actitudes respecto
al estudio genético de los hijos han coincidido en
mostrar un mayor nivel de aceptacion por parte de los
pacientes, 41516

La gran mayoria de los encuestados (93 %) declar6 no
tener suficientes conocimientos sobre las pruebas de
diagnostico genético, lo que debe ser tenido en cuenta
al valorar las actitudes comentadas anteriormente,
que pueden estar viciadas por la falta de suficiente
informacion sobre las posibilidades actuales de
los examenes genéticos para identificar el riesgo
de trastornos mentales y su utilidad para los fines
practicos de la organizacion de medidas de prevencion
y tratamiento eficaces.
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Tabla 5. Criterios y actitudes hacia el acceso a la informacion y las pruebas genéticas en los trastornos

mentales.
Actitudes Pacientes y familiares %  Especialistas %  Estudiantes %  Total %
(n=29) (n=19) (n=181) (n=229)
Cualquier persona tiene derecho a decidir si quiere 100 94.7 84.8 87.9
0 no conocer sus caracteristicas hereditarias.
El médico de familia debe ser informado, aun sin 58.9 78.9 59.1 60.7
consentimiento del paciente, del resultado de un
analisis genético sobre depresion.
Todas las personas tienen el derecho de mantener 71.8 100 85.1 84.1
la confidencialidad de su informacion genética.
Cualquier persona debe tener acceso a pruebas 92.3 94.7 77.3 81.2
genéticas para trastornos mentales.
Familiares de pacientes con depresion deben tener 79.5 89.5 85.6 81.2
acceso a pruebas genéticas para esa afeccion.
Familiares de pacientes con depresion deben tener 28.2 94.7 57.5 55.6
obligacion de someterse a pruebas genéticas para
esa afeccion.
Disposicion a someterse a pruebas genéticas para 79.5 94.7 71.3 74.5
depresion, cualesquiera que sean las posibilidades
de tratamiento. 53.0 47.7
Disposicion a someterse a pruebas genéticas para 20.5 52.6
depresion, solo si existieran posibilidades eficaces
de prevencion y tratamiento.
Disposicion a someter a un hijo a pruebas 79.5 84.2 50.8 58.2

genéticas para depresion, cualesquiera que sean
las posibilidades de tratamiento.

Conclusiones

La muestra incluye un ntmero considerable de
proveedores y usuarios potenciales de servicios de
asesoramiento genético, por lo que sus respuestas
deben resultar un indicativo aceptable del estado del
conocimiento sobre genética psiquiatrica y de las
actitudes relacionadas con la posibilidad de ofrecer
a la poblacion, y en particular a los enfermos y
familiares, el acceso a pruebas orientadas a identificar
el riesgo de padecer trastornos mentales.

Los resultados del estudio muestran insuficiencias en
el conocimiento en relacion con la depresion y sobre
las investigaciones genéticas y su significacion en
el campo de las enfermedades mentales, asi como
actitudes ambivalentes en la aceptacion de los
examenes genéticos predictivos, lo que fundamenta
la necesidad de trazar estrategias de educacion para el
personal de la salud, la poblacion en general, y sobre
el asesoramiento genético en los trastornos mentales
y la depresion en particular.
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