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Algunos problemas éticos en
relacién con la gripe A: de la
anécdota a la categoria

Introduccion

Los médicos hace milenios que trata-
mos de dar respuestas al sufrimiento
humano. Al comienzo, como chama-
nes o brujos, con respuestas que com-
binaban ciencia y magia, religiéon y
creencias. A lo largo del tiempo, ha ido
decreciendo el componente magicoy
religioso de las respuestas médicas, al
tiempo que se diferencié la Medicina
de otras ramas como la Farmacia (no
del todo, pues por ejemplo en Japédn,
Taiwan y otros paises orientales, el mé-
dico todavia hoy prescribe y dispensa
los medicamentos). También se estruc-
turd la Medicina en actividades clinicas,
mas en contacto con el paciente y el
sufrimiento, y en actividades de salud
publica centradas en la comunidad y
en la poblacién. Como con la Farma-
cia, todavia no se distinguen bien las
responsabilidades de clinica y de salud
publica, lo que tiene inconvenientes,
pues el reparto de papeles es esencial
para lograr una colaboracién fructifera.
Buen ejemplo de esa interconexién no
bien calculada es la respuesta al sufri-
miento que conllevan las enfermedades
infecciosas.

Agentes patdégenos,
ganaderia y codicia

En el desarrollo de los seres vivos, ha
sido fundamental la convivencia con

los agentes patdégenos, que han mo-
delado y “ayudado” en la evolucion de
las especies. En el caso del hombre, se
entremezcla la evolucién natural con la
cultural. Asi, nada mds importante que
la convivencia en los ultimos 20.000
anos con los animales domesticados,
tipo asnos, cabras, cerdos, caballos,
gallinas, mulos, ovejas, perros y vacas.
Esta convivencia ha sido muy estrecha,
tanto para la supervivencia como para
la“vivencia” (al compartir el espacio ha-
bitable, como todavia es fundamental
en muchos ambientes rurales en paises
en desarrollo, por el calor y la compa-
fifa). No es extraino que los patégenos
comunes hayan infectado y reinfectado
a las personas hasta nuestros tiempos
con impacto tremendo en el curso de
la historia.

La situacién de convivencia entre
humanos y animales domésticos esta
cambiando con el desarrollo de técnicas
ganaderas que permiten la estabulacién
simultanea de miles de animales (millo-
nes, en el caso de los peces), tipica res-
puesta para aumentar las ganancias (la
busqueda del mayor beneficio, el afan
de lucro y hasta la codicia). Los abusos
en la ganaderia estan en el fondo de
varios problemas de salud publica re-
cientes, como las “vacas locas’, la “gripe
aviar”y demas. No se puede transfor-
mar impunemente a un herbivoro en
carnivoro, como se hizo con las vacas al
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UL L Declaracion de Helsinki versus

Declaracién de Cérdoba (Argentina)

Sonia Shah, en su libro Cazadores
de cuerpos, apunta que “la tenden-
cia de la industria del medicamento
a dirigir sus ensayos farmacéuticos
experimentales a paises pobres es-
ta en mantillas, pero crece con rapi-
dez. (...) Es una tendencia que pide
a gritos ser analizada publicamente,
ya que las consecuencias de la in-
cursion de la industria farmacéutica
multinacional en los paises en vias
de desarrollo van mucho mas alla de
los destinos de los pacientes, a quie-
nes primero se capta para los ensa-
yos y después se abandona. Al finy
al cabo, muchos de ellos recibirdn
ayuda al menos durante los breves
periodos en que dure su participa-
cién en los estudios, lo cual no es
una insignificancia.” Hay quien, desde
la experiencia en los comités de ética
de investigacion clinica del occidente
rico, considera exagerado este tipo de
afirmaciones de Sonia Shah.

En este niumero de Bioética & de-
bat, dos profesores de bioética de
la Universidad de Brasilia (Brasil),
desde una vision latinoamericana,
consideran también que hay una
tendencia a investigar en los paises
pobres para evitar una supervision
ética demasiado rigurosa y “apro-
vecharse” de sujetos vulnerables
por su situacion social, econdmica,
cultural...

La ultima actualizacién de la De-
claracion de Helsinki (publicada en el
numero 56 de Bioética & debat), que
se aprobd en Seul (Corea) el mes de
septiembre de 2008, ha sido muy
controvertida y ha habido reaccio-
nes importantes contra esta sexta
actualizacion (la primera version se
aprobo en 1964), porque se conside-
ra que, con la ultima modificacién,
se pueden vulnerar la integridad y
los derechos de los sujetos volunta-

rios de las investigaciones médicas.
También se cree que hay practicas
no éticas en la utilizacién del pla-
cebo y, finalmente, se sostiene que
se generan situaciones de injusticia
con la investigacion en los paises de
riesgo y los paises pobres.

La Declaraciéon de Cérdoba
nos obliga a repensar
cudles son los criterios éticos
que deben regir

la investigacion clinica, para
no caer en los errores, del
pasado y del presente

Ante esta situacion, hay que alabar
el trabajo realizado por la Red Lati-
no-Americanay del Caribe de Bioé-
tica de la UNESCO (Redbioética), en
su ultimo congreso, porque, a través
de su Declaracién de Cérdoba sobre
Etica en las Investigaciones con Se-
res Humanos, nos obliga a repensar
nuevamente cuales son los criterios
éticos que deben regir la investi-
gacién clinica, para no caer en los
errores, tanto del pasado como del
presente.

Esta reflexion sobre la ética de la
investigacion seria aplicable tam-
bién a uno de los temas de mas ac-
tualidad desde hace tiempo, como
es la gestién de la gripe A. jPor qué
una vacuna tan esperada por las au-
toridades sanitarias ha sido tan mal
recibida por la poblacién en gene-
ral? Juan Gérvas, uno de los exper-
tos mas reconocidos a nivel espafiol,
intenta dar una respuesta sobre la
vacuna de la gripe A. Su vision es
muy critica con relacién al discurso
oficial. Sin embargo, no podemos
olvidar que, en el otro extremo,
también hay opiniones sélidas, que
debemos escuchar.
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darles piensos hechos con restos tritu-
rados de ovejas (algunas infectadas por
el prién que les provocaba la“temblade-
ra”), si al mismo tiempo se quiere lograr
mayor beneficio al disminuir costes (no
esterilizando los piensos a temperatura
adecuada, para ahorrar gasoil). El prién
rompid, de esta forma, la barrera entre
especies y “enloquecié” a las vacas, les
produjo la encefalopatia espongiforme
bovina, y de alli pasé a los humanos, en
la variante epidémica de la enfermedad
de Creutzfeldt Jacob.

La actual pandemia de gripe A se ori-
gin6 en EE. UU., en granjas porcinas
(con miles de animales), y de alli pasé a
Méjico, donde “cuajd” en abril de 2009,
quizd por su expansion en una zona de
pobreza. Sabemos bien que la pobreza
se asocié a muertes por millones en la
gripe de 1918-19, también por un virus
A, y no hay dudas de que, en caso de
nueva gripe grave, volverian a ser los
pobres los muertos mayoritarios. No es-
tamos seguros de que el hacinamiento
de los cerdos tenga directamente que
ver con la pandemia de gripe A, pero es
su‘“cuna”.

Cuestion ética: ;Como se justifica el su-
frimiento humano, generalmente entre
los pobres, por consecuencia o en relacion
con la codicia y el enriquecimiento de los
ricos? No es la anécdota, la pandemia de
gripe A de 2009-10, sino la categoria, de
forma que, por sistema, los “dafnos cola-
terales” en salud los sufren los que no
disfrutan de los beneficios.

Prevencion, vacunas
Yy hegocios

La prevencién es una actividad milena-
ria, mas o menos afortunada, desde la
eleccion adecuada de un asentamiento
bien provisto de acceso a agua potable,
a las normas para la segregacion de
los leprosos. De esa antigliedad viene
el conocido refran “mas vale prevenir
que curar’, que hoy se aplica a técnicas
y propuestas mas que dudosas, pero
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sobreabundantes, en la practica clini-
ca. Asi, por ejemplo, el tratamiento del
“colesterol”, de la hipertension y de la
osteoporosis, en lo que significa uso
de farmacos, y el cribado del cancer de
cuello de utero y del cdncer de mama en
lo que significa uso de cirugia, radiacion
y medicacién. En estas cinco activida-
des, se ofrecen respuestas a problemas
que no conllevan sufrimiento hasta un
tiempo posterior. Eso es lo que caracte-
riza a la prevencion, “ponerse la venda
antes de la herida’, actuar antes de que
la enfermedad provoque dafos mas o
menos irreparables. La prevencion se
suele ofrecer y realizar en personas sa-
nas que no sufren la enfermedad. Por el
contrario, las actividades curativas de la
Medicina se basan en las respuestas al
sufrimiento. Este cambio no tuvo gran
importancia hasta mediados del siglo
XX, cuando se desarrollaron el campo
de los “factores de riesgo”y el campo de
los cribados, y la prevencion pasé a ser
parte del trabajo diario del médico clini-
co. Forma parte del trabajo del médico
asistencial sin que muchas veces se haya
analizado si es eso mejor que la respues-
ta desde la salud publica, y cémo lograr
un impacto complementario. Sin querer,
la respuesta médica al “contrato” pre-
ventivo es similar a la respuesta médica
ante el sufrimiento. Pero en este ultimo
caso, el primum non nocere, el principio
de no maleficencia, se atempera ante el
alivio esperable, mientras en la preven-
cién lo clave es el principio basico de
la autonomia, para que el sano decida
aceptar (o rechazar) los inconvenientes
de hoy por el bien futuro (en muchos
casos, “enfermar” hoy y por afos, para
evitar un evento improbable, como bien
sucede con la atencion al factor de ries-
go que llamamos hipertensién).

Las vacunas son medicamentos con
mas de 300 anos de historia, y son los
medicamentos con mayor aceptacion
social. De hecho, la implantacion de la
educacién formal obligatoria, el sumi-
nistro y depuracion de las aguas y las
vacunas han sido tres innovaciones que
cambiaron la salud individual y grupal

de la humanidad. La vacuna primera,
de ahi el nombre genérico, procede de
un animal doméstico, de la viruela bo-
ba que padecian las vacas, de las que
se contagiaban los ordefiadores a través
de las pustulas en las ubres. Es ejemplo
de esa evolucion “forzada” entre hom-
bres y animales domésticos que, en este
caso, desembocd en una prevencién de
eficacia asombrosa, pues con los afos
logré erradicar por primera vez una
enfermedad. Detras de la vacuna anti-
varidlica han ido otras, hasta formar un
tesoro tal que ha convertido a la difte-
ria, el sarampidn o la poliomielitis, por
ejemplo, en enfermedades casi inexis-
tentes, ellas y sus consecuencias por las
complicaciones. De enfermedades gra-
visimas y frecuentisimas han devenido
en lo contrario.

Las vacunas contra

la gripe son de dudosa
efectividad, por lo que

los danos no se compensan
con los beneficios
improbables e inciertos

Las vacunas dejaron de ser negocio a
finales del siglo XX, de forma que hubo
desabastecimiento de algunas, como la
antitetanica. Pero el comienzo del siglo
XXI ha deparado una “fiebre del oro”
en torno a las vacunas, que cada vez
se refieren mas a problemas de menor
importancia en la poblacién, como la
del rotavirus, la del virus del papiloma
humano, la de la varicela, la de la gripe
y otras. En estos casos, se rompen dos
balanzas, la del beneficio-riesgo y la
del coste-oportunidad. Por ejemplo, las
vacunas contra la gripe son de dudosa
efectividad, si alguna, por lo que los da-
Aos ciertos que conlleva toda actividad
médica (sea preventiva o curativa) no se
compensan con los beneficios improba-
bles e inciertos. Y por otra parte, el uso
de las vacunas frente a la gripe desvia
fondos que podrian emplearse mejor
en la respuesta a otras necesidades (por
ejemplo, de salud bucodental).
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En la pandemia de gripe
2009-10, se ha vacunado
contra la gripe estacional
a sabiendas de que

los virus contra los que

se habian preparado

las vacunas habian
desaparecido

En la pandemia de gripe 2009-10, se
ha vacunado contra la gripe estacional a
la poblacién, a sabiendas de que los vi-
rus contra los que se habian preparado
las vacunas habian desaparecido (casi
el 100% es la nueva variante de la gripe
A), de forma que ha sido un despilfarro,
ignorar la autonomia del paciente y ex-
ponerlo a inconvenientes sin ventaja
alguna (ignorancia del principio de no
maleficencia). Por otra parte, se ofrece la
vacuna contra la gripe A sabiendo que
las muertes, la morbilidad y las bajas
laborales han sido menores que otros
anos en los paises del hemisferio sur,
que ya han pasado la gripe sin vacunar
a la poblacion. Ademas, si la vacuna
contra la gripe A fuera eficaz, duraria
su efecto un afo y evitaria el fenéme-
no de “inmunidad de pecado original’,
por enfrentamiento a un virus nuevo en
una poblacién virgen, lo que puede dar
inmunidad por 50 afos. Todo se ignora
y se oculta, y se niega cualquier critica
o iniciativa que cuestione las politicas
oficiales de vacunacion a toda costa.

Cuestién ética: ;Como se justifica el
abuso casi constante del principio de
autonomia ante las actividades pre-
ventivas? No es la anécdota, las vacunas
ante la gripe en la temporada 2009-10,
sino la categoria, de forma que la pre-
vencién parece anular el principio de
que “el fin no justifica los medios” (“fin”
que muchas veces se confunde con el
principio de “beneficios maximos ante
problemas de salud menores”). En la
prevencién, los consentimientos infor-
mados brillan por su ausencia, o son
simples consentimientos “firmados”, y
todo se consiente en la esperanza del
bien futuro.

Conclusion

La gestién politica de la gripe A se ha
“contaminado” con los preparativos que
se hicieron en 2005 frente a la gripe
aviar. Asi, en cierta forma, se ha trans-
formado la gripe A en una plaga biblica,
por mas que sea una gripe leve. Se ame-
naza unay otra vez con“segundas y ter-
ceras oleadas” (que nunca han existido),
con mutaciones de virus (hasta ahora
puras fantasias), y con datos en porcen-
taje que confunden (nifios y embara-
zadas que mueren en menor cantidad
que durante la gripe estacional, pero en
mayor proporcién con la gripe A, por el
menor numero de ancianos muertos).
Con todo ello, se justifica la gestion de
la gripe A, la compra masiva de medica-
mentos de dudosa eficacia (por eso no
los ha subvencionado nunca el sistema
publico), la implantacién de protocolos
sin fundamento cientifico y el desvio de
cientos de millones de euros a una en-
fermedad menor. Esta conducta no es
el producto de una “conspiracion’, sino
de una colusién de intereses en que la
gripe A “beneficia” a todos, desde a la
Organizacion Mundial de la Salud, al
Ministerio y las Consejerias de Sanidad,
pasando por industrias varias, y hasta al
propio publico (que se siente amena-
zado y al tiempo protegido, lo que da
valor a sus dias). En perspectiva, seria
como si una familia dedicase todos sus
esfuerzos y recursos para organizarse
por si un dia hay una guerra atémica,
con lainstalacion y conservacién de un
bunker y ejercicios diarios de prepara-
cién ante una guerra nuclear.

Cuestion ética: ;Quién determina la
agenda de los politicos que deciden so-
bre cuestiones de organizacion de servi-
cios sanitarios? No es la anécdota de la
irracionalidad en la respuesta a la gripe
A, sino la categoria, la cuestién general
de por qué y en nombre de qué ne-
cesidades se toman las decisiones en
politica sanitaria. Muchas veces parece
que la politica responde a intereses de
lucro y codicia, no a necesidades de la
poblacién.

Médico general rural, Canencia de la
Sierra, Garganta de los Montes y El
Cuadrén (Madrid). Profesor de Atencién
Primaria en Salud Internacional (Escuela
Nacional de Sanidad) y de Salud Publica
(Universidad Autébnoma de Madrid).
jgervas@meditex.es
www.equipocesca.org

Los abusos de la ganaderia estan en
la base de distintos problemas de
salud publica como las “vacas locas”
o la“gripe A”. Aunque no estamos
seguros de que el almacenamiento
de cerdos esté directamente
relacionado con la gripe A, sabemos
que es su“cuna”. La gestiéon de la
gripe A ha hecho que se compren
medicamentos de dudosa eficacia,
se implanten protocolos sin
fundamento cientifico y se destine
mucho dinero a una enfermedad
menor.

PALABRAS CLAVE
gripe A, vacuna, ética

Different public health problems
such as the”Mad Cow Disease” or

the “Bird Flu” have their grounds in
stockbreading abuses. Even though
we do not have the certainty that

the piling up of pigs is behind the
Swine Flu we do know that it started
there. The Swine Flu has triggered the
purchase of drugs that have not been
properly tested, the introduction of
protocoles with no scientific grounds
and the investment of huge amounts
of money in a minor disease.

KEYWORDS
swine flu, vaccine, ethics
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El articulo analiza los términos
competencia y capacidad desde la
vision legal, filosofica, psicolégicay
clinica, para demostrar que no son
conceptos sindbnimos.
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The article analyzes the terms
competence and capacity
from the legal, philosophical,
psychological and clinical view
to demonstrate they are not
synonymous concepts.

KEYWORDS

ethics, competancy, capacity,
decision making

Bioética & debat - 2009; 15(58): 5-14

Introduccion®

Imaginemos la siguiente situacion,
ficticia: un adolescente de 15 afos
ingresa en un centro hospitalario co-
mo consecuencia de un accidente de
trafico sufrido con una motocicleta. A
causa de dicho accidente, las lesiones
que presenta el paciente son policon-
tusiones multiples, fractura abierta de
antebrazo izquierdo y fractura patelar
y de tibia del mismo lado. Se ha produ-
cido una importante pérdida hematica
secundaria a la fractura de la extremi-
dad superior, amén de importante he-
matoma en la extremidad inferior. El
paciente esta consciente, orientado,
no hay evidencia de lesiones craneales
y su situacién clinica es la de marcada
hipotension y signos de compromiso
de mediana intensidad del flujo perifé-
rico. El paciente manifiesta ser testigo
de Jehov4, igual que su familia.

Planteada la precision de transfusion
sanguinea, se proponen dos posibles
alternativas: a) El paciente la acepta,
aun con el rechazo de los familiares
proximos, o b) El paciente la rechaza,
de acuerdo con el sentir de sus familia-
res y el suyo propio. Ante estas posibi-
lidades, la actitud del clinico suele ser
diferente. En el primer caso, defendera
la opcién del paciente, argumentando
gue no existen causas objetivas para
establecer un trastorno de su compe-
tencia para tomar decisiones y que, tra-
tandose de un menor aparentemente
maduro, habrd que respetar su volun-
tad pese a la actitud de la familia (de-
tentadores de la patria potestad).

En el segundo caso, el clinico se en-
cuentra enfrentado al rechazo de su
propuesta asistencial honesta y profe-
sionalmente establecida, conforme a la
practica habitual. El profesional tratara
de encontrar razones para cuestionar
la competencia del menor (su edad, el

bajo flujo sanguineo limitrofe con el
shock hipovolémico, la actitud coerciti-
va de la familia, etc.) y buscara posibles
soluciones para imponer su criterio,
aunque sea recurriendo a la tutela ju-
ridica, consultando al juez de guardia
la posibilidad de actuar en contra de la
voluntad del paciente y su entorno.

En ambos casos, posibles, la evalua-
cién de la competencia es distinta; y en
ambos casos, el paciente ha sido capaz
de expresar su voluntad. Y es aqui don-
de entramos en el fondo de la cuestion,
tal y como quisiéramos plantearlo.
Competencia frente a capacidad.

En el mundo de la bioética,
es frecuente preferir

el término competencia

y, en nuestro ambiente,

los especialistas en
derecho optan por el

de capacidad. Sin embargo,
en nuestra opinion,

ambos términos no son
sinénimos ni tienen un
significado similar

En el mundo de la bioética, es fre-
cuente preferir el término compe-
tencia y, en nuestro ambiente, los
especialistas en derecho optan por el
de capacidad. Sin embargo, en nuestra
opinién, ambos términos no son sind-
nimos ni tienen un significado similar.
La competencia trata de reflejar una
caracteristica de la mente capaz de
analizar un problema y tomar una de-
cision, coherente o no. Por el contrario,
la capacidad solo hace referencia a la
posibilidad de expresar este analisis y
esta decision mediante verbalizacion,
preferentemente, o por cualquier otro
mecanismo. Desde esta perspectiva, un
profesor universitario asistido en una
UCl y bajo sedacién profunda, puede
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ser competente, pero no capaz. Y, por
el contrario, un esquizofrénico pue-
de ser totalmente capaz, pero no es
competente.

Habida cuenta de la
importancia que tiene

la competencia del
enfermo, del individuo,
para participar en todas
cuantas decisiones
asistenciales le competan,
es imprescindible

tratar de despejar las
dudas que pudieran
existiren la
conceptualizacion de
una u otra facultad,
competencia y capacidad

Habida cuenta de la importancia
que tiene la competencia del enfermo,
del individuo, para participar en todas
cuantas decisiones asistenciales le
competan, es imprescindible tratar de
despejar las dudas que pudieran existir
en la conceptualizacion de una u otra
facultad, competencia y capacidad. El
objetivo de nuestro trabajo es propor-
cionar cuatro visiones complemen-
tarias, no enfrentadas, de estos dos
conceptos: la del experto en derecho,
la del filésofo, la del psicélogo y la del
especialista en bioética.

La vision del especialista en
leyes’

En derecho, la capacidad de las perso-
nas condiciona la eficacia y validez de
sus actos y decisiones, pero, ;qué es
una persona capaz?, jes lo mismo ca-
pacidad y competencia? La respuesta
exige un breve repaso de nuestro or-
denamiento juridico, y particularmente
de la normativa sanitaria.

Segun nuestro ordenamiento juri-
dico, la adquisicion de personalidad
y capacidad juridica vienen determi-
nadas por el nacimiento de la persona
(arts. 29 y 30 CC). Toda persona, por el

mero hecho de serlo, posee capacidad
juridica, entendida ésta como suscep-
tibilidad para ser titular de derechos y
obligaciones.

Concepto distinto al de capacidad
juridica es el de capacidad de obrar,
o capacidad para realizar con eficacia
los derechos y asumir las obligaciones,
y exige, en primer lugar, tener capa-
cidad juridica y, ademads, disponer de
una serie de aptitudes cognoscitivas
y volitivas que permitan a la persona
su autogobierno. A diferencia de la ca-
pacidad juridica, la capacidad de obrar
puede variar de unas personas a otras,
admitiendo grados y modificaciones en
funcion de las habilidades psicolégicas
gue se posean. ;Cuando se adquiere
esta capacidad?

Los ordenamientos juridicos,
por motivos de seguridad,
suelen establecer criterios
aparentemente objetivos,
como la edad, para fijar
el momento a partir

del cual se adquiere

la plena capacidad

de obrar, pero también
sevaloran otras
circunstancias de
naturaleza subjetiva,

y la edad se modula

en funcion de la madurez
y de las aptitudes
psicoldgicas

Los ordenamientos juridicos, por
motivos de seguridad, suelen estable-
cer criterios aparentemente objetivos,
como la edad, para fijar el momento a
partir del cual se adquiere la plena ca-
pacidad de obrar, pero también se va-
loran otras circunstancias de naturaleza
subjetiva, y la edad se modula en fun-
cion de la madurez y de las aptitudes
psicoldgicas, de modo que es posible
superar la edad de plena capacidad y,
no obstante, ver limitada la capacidad
de obrar, o bien, el reconocimiento de
capacidad a personas que no han al-

canzado esa edad (mayoria o minoria
de edad).

El estado civil de mayor de edad
conlleva la plena capacidad de obrar
(art. 322 CC) y se alcanza con caracter
general a los 18 anos cumplidos (art.
12 CEy art. 315 CC). No obstante, ésta
no es una frontera insalvable, siendo
muchas las normas que establecen
excepciones; algunas permiten actuar
con una edad inferior, y otras exigen
una edad superior.

La minoria de edad se
caracteriza por la plena
capacidad juridicay

la presuncioén de una
insuficiente capacidad
de querer y entender,

lo que limita la capacidad
de obrar del menory
exige para completarla
la participacion de un
representante legal

La minoria de edad se caracteriza
por la plena capacidad juridicay la pre-
suncion de una insuficiente capacidad
de querer y entender, lo que limita la
capacidad de obrar del menor y exi-
ge para completarla la participacién
de un representante legal (titular de
la patria potestad o tutor). En ninguin
caso se trata de un estado de absoluta
incapacidad, y la normativa permite al
menor de 18 afos realizar determina-
dos actos, reconociéndole capacidad
de obrar. Asimismo, y en relacion a los
derechos de la personalidad (derecho
a la intimidad, a la salud, a la sexuali-
dad...), la capacidad del menor depen-
de no tanto del criterio objetivo de la
edad como de la madurez. La llamada
doctrina del menor maduro encuentra
su fundamento en el articulo 162 del
Cédigo Civil, y en la Ley Orgénica 1/96,
de proteccién juridica del menor. No
obstante, la capacidad del menor ma-
duro tampoco es equiparable a la del
mayor de edad, quedando su autono-
mia condicionada por el principio de
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mayor beneficio; y asi, las decisiones
adoptadas por un menor maduro en el
ejercicio de los derechos de la persona-
lidad pueden ser ineficaces, si resultan
imprudentes por comprometer su vida
o su salud.

Otra institucion juridica relevante en
materia de capacidad es la emancipa-
cion?, que atribuye al menor de edad
un estado civil propio y le habilita para
regir su personay bienes como si fuera
mayor (art. 323 CC). Al menor emanci-
pado, se le reconoce una capacidad de
obrar como al mayor de edad, excepto
en aquellos supuestos en que la ley exi-
ge un complemento a su capacidad.

Pero, como ya hemos adelantado, la
falta de una aptitud cognoscitivo-voli-
tiva provocada por una enfermedad o
por una deficiencia persistente de ca-
racter fisico o psiquico que impida a la
persona gobernarse por si misma, tam-
bién limita esta capacidad (art. 200 CC).
En estos casos, resulta necesario un
proceso judicial de incapacitacion cuya
finalidad es privar total o parcialmente
de capacidad de obrar a una persona
(art. 199 CQ), y suplir las deficiencias de
las personas que no tienen capacidad
suficiente para desenvolverse en la vi-
da y necesitan de otras personas que
las representen o completen su capaci-
dad. Por ello, la sentencia en la que se
declare la incapacidad, y que modifica
el estado civil de la persona afectada,
debe fijar la extensién y limites de la
incapacidad, asi como el régimen de
tutela o guarda al que haya de quedar
sometido el incapacitado (art. 210 CC)%.

En cualquier caso, esta capacidad de
obrar a la que nos estamos refiriendo
no debe confundirse con la competen-
cia® o, utilizando una expresién mas
rigurosa, capacidad de obrar natural
o de hecho, que consiste en el recono-
cimiento, a una persona, de unas ap-
titudes psicolégicas adecuadas para
tomar, en un momento concreto, una
decision determinada. Esta capacidad
de obrar natural esta referida a un ac-
to y a un momento concreto y puede
ser valorada por una persona distinta
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al juez (notario, médico...). Esta falta
puede afectar a personas que, tenien-
do capacidad de obrar de derecho,
sufren una pérdida transitoria de las
habilidades psicolégicas necesarias
para el acto o decisién en cuestion, o a
personas que, sufriendo enfermedades
y deficiencias persistentes de caracter
fisico o psiquico, no han sido incapa-
citadas legalmente, generando en am-
bos casos una incapacidad de derecho
para el caso concreto; la valoracion de
su existencia también permitiria habi-
litar a una persona incapacitada para
determinados actos.

En el dmbito sanitario,
la entrada en vigor del
Convenio de Oviedo y
laley 41/2002 de 14

de noviembre, bdsica
reguladora de la
autonomia del paciente
y de derechos y
obligaciones en materia
de informacioén y
documentacion clinica,
han permitido superar
el laconismo de la Ley
General de Sanidad

En el ambito sanitario, la entrada en
vigor del Convenio de Oviedo®y la ley
41/2002 de 14 de noviembre, basica re-
guladora de la autonomia del paciente
y de derechos y obligaciones en mate-
ria de informacién y documentacién
clinica, han permitido superar el laco-
nismo de la Ley General de Sanidad. La
ley 41/2002 se refiere a la capacidad
del paciente en varios articulos’, pero
es fundamentalmente en la regulacién
del consentimiento por representacion
(art. 9 de la ley) donde mas referencias
se hacen a la capacidad del paciente.

Segun el art. 9. 3, a), es el médico
responsable el que debe valorar si el
paciente tiene esas minimas habilida-
des psicoldgicas necesarias para tomar
una decisidn concreta, autorizar una
intervencién que afecta a su salud y

permitir, en caso de que el paciente no
las posea, el consentimiento por repre-
sentacién; y, conforme al art. 9. 3, b),
que se refiere al paciente incapacitado,
cuando el paciente esté incapacitado le-
galmente, el consentimiento se otorga-
rd por representacion. El legislador no
tiene aqui presente, mientras que el
Convenio de Oviedo si lo hace, que un
paciente incapacitado legalmente pue-
de tener capacidad natural para com-
prender el alcance de una intervencién
concreta?®, supuesto en el que, al ser su-
ficiente el consentimiento del paciente
incapaz, no procederia la actuacion del
representante.

Elart. 9.3, ¢) regula el consentimiento
informado otorgado por un menor, dis-
tinguiendo tres situaciones: la primera,
la del menor de edad, que no sea capaz
intelectual ni emocionalmente de com-
prender el alcance de la intervencion. En
este caso, el consentimiento lo dard el
representante legal del menor después
de haber escuchado su opinidn, si tiene
doce anos cumplidos. (Nos encontra-
riamos ante el supuesto de un menor
inmaduro). La segunda es la del menor
no incapaz ni incapacitado, pero eman-
cipado o con dieciséis afios cumplidos y
aqui, no cabe prestar el consentimiento
por representacion; en este caso, existe
una presuncién de capacidad que de-
be ser destruida para que el consenti-
miento lo otorgue el representante. Y
la Gltima, contraria a la primera, seria la
del menor de 16 afos que, con 12 afos
cumplidos?, tiene la suficiente madurez
para comprender el alcance de la inter-
vencion; en este caso, tampoco cabria
el consentimiento por representacién,
correspondiendo la decisién al menor,
sin perjuicio del deber de ser protegido
por parte del titular de la patria potes-
tad o tutor, y que se concreta en actuar
conforme al beneficio del menor'®.

Hasta aqui, la ley 41/2002 es coheren-
te con la doctrina del menor maduro,
pero esta coherencia desaparece con el
ultimo parrafo del articulo 9. 3, donde
se dice que: tratdndose de menores de
18 anos, en caso de actuacién de grave
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riesgo, segun el criterio del facultativo,
los padres serdn informados y su opi-
nidn serd tenida en cuenta para la toma
de la decision correspondiente. Parrafo
desafortunado por varios motivos: en
primer lugar, porque lo determinante
para reconocer validez a la decisién
del menor de 18 afios deberia ser la
madurez o capacidad del paciente y la
prudencia de la decisidn, y no la exis-
tencia de un grave riesgo (concepto
excesivamente ambiguo); en segundo
lugar, porque utiliza la expresién pa-
dres y no representantes; y por ultimo,
porque no resuelve el problema de las
posibles discrepancias entre el menor
y los padres. Pero es el articulo 9.4 de la
ley 41/2002 el que mayores problemas
de aplicacion plantea, al establecer que
“la interrupcién voluntaria del embara-
zo, la prdctica de ensayos clinicos y la
prdctica de técnicas de reproduccién hu-
mana asistida se rigen por lo establecido
con cardcter general sobre la mayoria de
edad y por las disposiciones especiales
de aplicacién”. Este articulo no cambia
nada respecto a los ensayos clinicos™
y a las técnicas de reproduccién hu-
mana asistida'?, donde su normativa
especifica ya establecia el limite de los
18 anos, igual que ocurre en otras ma-
terias', pero si supone una novedad
importante en materia de interrupciéon
voluntaria del embarazo', donde la li-
teralidad del precepto imposibilitaria
la aplicacion de la doctrina del menor
maduro.

También en el campo

de la filosofia, la
utilizacién de ambos
términos es equivoca,

y con frecuencia

se utiliza el uno por

el otro, lo que produce

una no pequena confusion

La vision del filésofo

También en el campo de la filosofia, la
utilizaciéon de ambos términos es equi-

voca, y con frecuencia se utiliza el uno
por el otro, lo que produce una no pe-
quena confusién.

En la mayoria de los ambitos de las
éticas aplicadas, competencia y capa-
cidad son conceptos que comparten
un mismo campo semantico referido
siempre a los presupuestos basicos del
principio de autonomia. En los textos
de bioética, se utilizan ambos concep-
tos incluso al mismo tiempo, cuando
hablamos de “competencia o capaci-
dad’, por ejemplo en el consentimiento
informado.

Si bien podemos aceptar
que estamos ante dos
conceptos con significados
similares y, en muchos
casos, intercambiables,
podria ser interesante
reflexionar sobre el uso
que hacemos de ambos
en nuestro lenguaje
comuny analizar si
encontramos diferencias,
mds bien matices, que
nos ayuden a realizar

un uso mds preciso de
ambos conceptos

Si bien podemos aceptar que esta-
mos ante dos conceptos con signifi-
cados similares y, en muchos casos,
intercambiables, podria ser interesante
reflexionar sobre el uso que hacemos
de ambos en nuestro lenguaje comun
y analizar si encontramos diferencias,
mas bien matices, que nos ayuden a
realizar un uso mas preciso de ambos
conceptos.

Hablamos, por ejemplo, de un pro-
fesional competente cuando posee
un conjunto de habilidades, recursos
y capacidades que le permiten reali-
zar de forma satisfactoria, excelente
seria mejor adjetivo, la funcion social
que le es propia. Pero si nos fijamos un
poco, vemos que utilizamos el mismo
esquema para referirnos al ser huma-
no, a las personas en general. Este es

el caso cuando hablamos de compe-
tencia comunicativa para referirnos
a nuestra capacidad para dialogar y
establecer acuerdos, para alcanzar un
entendimiento con los demas; o de
competencia moral, para referirnos a
la capacidad de conducir nuestra vida
siguiendo nuestros juicios morales, o,
como diria Habermas, “como la capa-
cidad de servirse de la competencia
interactiva para la elaboracién (trato)
consciente de conflictos de accién mo-
ralmente relevantes”.

Estamos entonces ante un concepto
de competencia utilizado para denomi-
nar un conjunto de atributos, cualida-
des o propiedades que nos caracterizan
como seres humanos. Precisamente
esta competencia comunicativa y la
dimension moral que le subyace es la
base del reconocimiento reciproco de
la dignidad de las personas, como diria
Kant.

Por su parte, las capacidades parecen
sefalar a su vez, y siempre dentro de la
misma familia semantica, al desarrollo
de estas cualidades o potencialidades.
Hablamos asi de la “capacidad para
hacer esto o aquello”, de “si hemos si-
do capaces de lograr tal cosa”, de “si
creemos capaz a alguien de...”. En es-
tos casos, hablamos de ser aptos para
decir o hacer algo, pero en el caso de
las capacidades ya no es s6lo una po-
sibilidad, sino una realidad. En ambos
casos, se habla de poder, pero cuando
hablamos de capacidades solemos in-
cluir ya la situacién y el contexto en los
que deben aplicarse las competencias,
asi como las condiciones y limitaciones
para su utilizacion y desarrollo. Es decir,
incluimos ya en su sentido su realiza-
cion practica.

Cuando un paciente es considerado
competente, se le atribuye el dominio
real de estas posibilidades abiertas que
definen su autonomia: la capacidad
para comprender su situacioén, la ca-
pacidad para entender la informacién
recibida, la capacidad para entender
las consecuencias de la accién, la ca-
pacidad para decidir, la capacidad para
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comunicar su decisién, etc. Un ejemplo
claro de este matiz semantico lo encon-
tramos en la definicién de competen-
cia ofrecida por el Comité de Bioética
de Catalunya:“capacidad de hecho que
presenta el paciente para comprender
la situacién y poder decidir lo que ha
de hacer”. El calificativo de hecho expli-
ca esta diferencia en el uso de ambos
conceptos. En suma, las capacidades
se presentan como un desarrollo de
las competencias.

Una de las teorias mas actuales que
utilizan este concepto de capacidad
es la de Amartya Sen, en lo que se de-
nomina enfoque de las capacidades.
Aunque Sen se mueve en el ambito de
la justicia distributiva, sus reflexiones
son Utiles también para el dmbito de la
bioética. Para Sen, las capacidades son
oportunidades reales, poder efectivo
para decidir y hacer, libertades sustan-
tivas que nos permiten conducir nues-
tra propia vida. De nuevo estamos ante
el principio de autonomia, en concreto
ante las condiciones reales que permi-
ten su realizacion. Asi, el conjunto de
capacidades refleja la libertad de una
persona para elegir entre diferentes
modelos de vida y, con ellos, diferen-
tes modos de entender la salud y la
enfermedad, la vida y la muerte. Esta
identificacion entre capacidad y liber-
tad real le permite a Sen definir el de-
sarrollo humano como el proceso de
expansion de libertades reales que las
personas disfrutan en prosecucién de
aquello que consideran valioso™.

Los pensadores parecen
distinguir claramente
entre una facultad del
intelecto (competencia)
y una posibilidad fisica
(capacidad)

En definitiva, la diferencia de tono en
el significado de ambos conceptos de-
riva de la necesidad de contar siempre,
por una parte, con las condiciones in-
dividuales pero, por otra, también con
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las condiciones culturales, sociales y
econdmicas que subyacen al desarro-
llo de las competencias y las convierten
en capacidades reales de actuacion.
Resumiendo, los pensadores parecen
distinguir claramente entre una facul-
tad del intelecto (competencia) y una
posibilidad fisica (capacidad).

En términos generales,
desde la psicologia,
tampoco se establece
una distincion clara

entre el concepto de
capacidad y el de
competencia. En distintos
campos de estudio, se
habla indistintamente de
unau otra

La vision del psicélogo

En términos generales, desde la psi-
cologia, tampoco se establece una
distincion clara entre el concepto de
capacidad y el de competencia. En
distintos campos de estudio, se habla
indistintamente de una u otra. Asi,
nos podemos encontrar ante una per-
sona con mayor o menor competen-
cia linglistica, competencia lectora,
competencia matematica, capacidad
intelectual... En todo caso, cuando
analizamos los distintos usos que se
hace de uno u otro término, se puede
decir que, en general, la capacidad ha-
ce mayor referencia a las posibilidades
generales o aptitudes que una persona
tiene para enfrentarse a un abanico am-
plio de situaciones. En términos psico-
l6gicos, la capacidad estaria mas cerca
del rasgo, mientras que la competencia
estaria mds asociada a la disposicion si-
tuacional (estado) de una persona para
enfrentarse a una demanda concreta.
Podriamos decir entonces que la com-
petencia haria referencia a cémo se
aplica una capacidad a una situacion
concreta. Tiene mas que ver con una
habilidad que con una caracteristica
cognitiva estable.

En términos psicoldgicos,
la capacidad estaria

mds cerca del rasgo,
mientras que la
competencia estaria
mds asociada a la
disposicion situacional
(estado) de una persona
para enfrentarse a una
demanda concreta

Los elementos constitutivos de la ca-
pacidad o la competencia

Cuando llevamos esta distincién al
terreno de la toma de decisiones, vol-
vemos a encontrarnos con una cierta
ambigledad. Por ejemplo, en el traba-
jo de Moye, Gurrera, Karen, Edelstein y
O’Connell’s, se habla ya en el mismo
titulo de “evaluacién de la capacidad
para dar el consentimiento para el tra-
tamiento médico”. Desde el mismo ini-
cio, los autores afirman que utilizaran
el término capacidad (capacity) para
referirse a un juicio dicotomico (si/
no) respecto a si un individuo tiene las
habilidades para tomar una decisiéon
relativa al tratamiento; y por el contra-
rio, para hablar de las determinaciones
judiciales de capacidad para dar un
consentimiento informado, utilizan el
término competencia. Finalmente, los
autores usan el término habilidades de-
cisionales para describir los elementos
funcionales de la capacidad para dar el
consentimiento tal como fueron articu-
lados por Grisso y Appelbaum?'.

Factores predictores de la capacidad
o competencia

(Cuales son los factores que pueden
predecirnos la situacién de un indivi-
duo respecto a tales elementos funcio-
nales? Los tests o pruebas cognitivas
parecen ser Utiles sélo como primeros
instrumentos que indican la necesidad
de una evaluacién mas especifica sobre
los déficits en habilidades concretas de
decisién. Por otro lado, disponemos de
algunas evidencias cientificas sobre la
existencia de diferencias individuales
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en la toma de decisiones médicas. Asi,
los afroamericanos son mas tenden-
tes a elegir tratamientos médicos que
permiten mantener la vida del paciente
sin tener demasiado en cuenta la cali-
dad de vida, si los comparamos con los
americanos caucasicos'®. También la
experiencia de una persona con enfer-
medades o con el cuidado de enfermos
puede influir en las decisiones que to-
ma'?, de la misma manera que parecen
hacerlo los aspectos generacionales.
Las personas mayores socializadas en
un tiempo en el que los pacientes te-
nian una implicacion menos activa en
los tratamientos suelen asumir con mas
facilidad que los familiares del paciente
o los médicos tomen las decisiones en
su lugar®.

Prevalencia de los problemas de
competencia asociada a condiciones
médicas y psicopatoldgicas

Los pacientes cuya competencia esta
afectada son detectados mds a menu-
do en hospitales y servicios de cirugia
que en clinicas ambulatorias. Entre
un 3 y un 25% de las demandas para
consulta psiquiatrica en los hospitales
tiene que ver con cuestiones relacio-
nadas con la competencia del pacien-
te para tomar decisiones relacionadas
con el tratamiento?', pero en muchos
casos estos pacientes pueden no ser
detectados®.

La prevalencia de la
incompetencia para
participar en la toma

de decisiones relativa

al tratamiento varia
enormemente en funcion
de los diagndsticos

de los enfermos

La prevalencia de la incompetencia
para participar en la toma de decisiones
relativa al tratamiento varia enorme-
mente en funcién de los diagndsticos
de los enfermos. Asi por ejemplo, en
una revision realizada por Appelbaum,

encontramos que los pacientes con Al-
zheimer y otras demencias presentan
altos indices de incompetencia; mas
de la mitad de los que tienen demen-
cia leve-moderada pueden mostrarse
incompetentes y practicamente la to-
talidad de los pacientes con demencia
severa. Entre los trastornos psicopa-
tolégicos, la esquizofrenia es el que
mas limita la competencia, aunque de
manera muy similar la limitan los tras-
tornos bipolares. El 50% de pacientes
hospitalizados con un episodio agudo
de esquizofrenia tiene afectado al me-
nos un elemento de la competencia,
comparado con el 20-25% de pacientes
con depresién. Una depresiéon mode-
rada o leve tratada de manera ambu-
latoria puede no afectar en absoluto la
competencia. Por lo que respecta a la
prevalencia de incompetencia para la
toma de decisiones, en funcién de la
patologia médica o unidad del hospital
en que estd ingresado el paciente, ésta
puede variar enormemente.

Debemos partir del
supuesto de partida de
que cualquier persona es
competente para tomar
decisiones que afectan a
suvida. La autonomia y
libertad del individuo son
principios bdsicos en
nuestra cultura que
debemos respetar. Tras
asumir este supuesto

y para no violentarlo, sélo
deberiamos considerar
incompetentes a aquellas
personas que se encuentren
muy alejadas de la
demostracion de su
capacidad para

tomar decisiones

La actuacion del profesional ante los
casos de posible incompetencia del
paciente

Frente a la gravedad de no reconocer la
incompetencia de un paciente para to-

mar decisiones, nos encontramos con
el hecho frecuente de que los médicos
no detecten estos casos. En un estudio,
cinco médicos valoraron grabaciones
de video sobre evaluaciones de capa-
cidad de los pacientes y estimaron su
competencia. El grado de acuerdo no
fue superior al azar®®. Muchos médicos
deducen la capacidad del paciente a
partir de informacién clinica sin recu-
rrir a ningun instrumento estandari-
zado con una fiabilidad demostrada.
Sin embargo, contamos con algunos
instrumentos de evaluaciéon que pue-
den ayudar enormemente. Uno de los
mas conocidos es el Mini-mental State
Examination (MMSE).

Cuando el evaluador
Cree que un paciente

es incompetente para
tomar una decision,

ano ser que la urgencia
de la condicion médica
requiera que otra
persona tome la

decision inmediatamente,
se deben hacer esfuerzos
para identificar las
causas de la incapacidad
y remediarlas

(Cudl deberia ser el proceso a seguir
por parte del profesional médico? En
primer lugar, debemos partir del su-
puesto de partida de que cualquier
persona es competente para tomar
decisiones que afectan a su vida. La
autonomiay libertad del individuo son
principios basicos en nuestra cultura
que debemos respetar. Tras asumir es-
te supuesto y para no violentarlo, sélo
deberiamos considerar incompetentes
a aquellas personas que se encuentren
muy alejadas de la demostracién de
su capacidad para tomar decisiones,
aunque este juicio clinico suele tener
mucho que ver con la gravedad de las
consecuencias que se derivan de un
posible error de tratamiento. Cuando
las consecuencias médicas no son fa-
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tales o muy graves, podemos ser mas
permisivos en cuanto a admitir cierto
grado de incompetencia en la perso-
na que interviene en la decision. Pero
cuando las consecuencias estimadas
son muy peligrosas para el individuo,
el rigor y la exigencia en cuanto a su
competencia deben ser maximas.

Para que el individuo pueda partici-
par en la toma de decision, se deben
dar ciertos requisitos previos. Que se
haya proporcionado una informacién
completa y adecuada en términos
comprensibles para el paciente, que
la persona que evalta la competencia
esté presente en el momento en el que
se le da lainformacién, y que dadas las
fluctuaciones posibles del estado men-
tal de los pacientes y por tanto del ni-
vel de capacidad, la evaluacion deberia
realizarse en dos ocasiones distintas.
Familiares y personal de enfermeria
pueden aportar informacion relevan-
te en esta determinacion. Cuando el
evaluador cree que un paciente es in-
competente para tomar una decisién, a
no ser que la urgencia de la condicion
médica requiera que otra persona to-
me la decision inmediatamente, se de-
ben hacer esfuerzos para identificar las
causas de la incapacidad y remediarlas.
Si nos encontramos ante pacientes con
trastornos psicopatoldgicos, también
podemos esperar a que se produzca
una mejoria con su tratamiento, ade-
mas de intensificar los esfuerzos para
explicar al paciente lo que le sucede y
se puede hacer en su situacién. Si el pa-
ciente esta bloqueado por el miedo o la
ansiedad, es posible que pueda mediar
una persona de cierta confianza para el
paciente que le transmita tranquilidad
en la toma de decisiones. En el caso de
que, a pesar de todo esto, el paciente
muestre incapacidad para participar
en las decisiones, se debe buscar otra
decision sustitutiva. En el caso de una
emergencia, el médico puede hacer
la intervencién apropiada bajo el su-
puesto de que una persona razonable
lo habria aceptado. En el caso de que
se produzca desacuerdo entre los de-
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cisores por sustituciéon, o entre éstos
y el profesional, el tratamiento puede
requerir la resolucion de un juzgado.

Desde la psicologia,
podemos decir que

el clinico debe saber

que el juicio acerca

de si el paciente es
competente o no lo es
para la toma de decisiones
dista mucho de ser claro

y dicotémico. Excepto

en casos extremos en los
que el juicio es muy claro,
en otros muchos casos,
nos encontramos ante

un continuo, alo largo

del cual podemos decir
que un paciente es mds o
menos competente frente a
determinada situacion

Una propuesta final desde la
psicologia

En resumen, desde la psicologia, po-
demos decir que el clinico debe saber
que el juicio acerca de si el paciente es
competente o no lo es para la toma de
decisiones dista mucho de ser claro 'y
dicotémico. Excepto en casos extremos
en los que el juicio es muy claro, en
otros muchos casos, nos encontramos
ante un continuo, a lo largo del cual po-
demos decir que un paciente es mas o
menos competente frente a determina-
da situacion, teniendo en cuenta facto-
res muy relevantes como que haya sido
informado adecuadamente y la grave-
dad asociada a las consecuencias mé-
dicas de esa decision. Evidentemente,
ademas de los factores orgénicos, los
factores psicoldgicos tienen un papel
fundamental para tomar una decision
razonable. Esa decisién razonable pue-
de no coincidir con la que tomaria el
médico responsable, pero sin embargo,
ha de ser respetada, ya que tiene que
ver con los valores y actitudes del pa-
ciente hacia su enfermedad y hacia su
propia vida. Cuando preguntamos a un

paciente acerca de su posicién ante la
toma de una decisién importante pa-
ra su salud, siempre estamos ante una
persona con un determinado cociente
intelectual, una historia de vida, unos
valores culturales, unas creencias reli-
giosas o existenciales, unas actitudes,
una personalidad y un determinado
estado emocional. En casos extremos,
sabemos que no podemos dejar que
una decisién trascendental descanse
sobre la responsabilidad de una per-
sona que presenta una deficiencia
mental profunda o una esquizofrenia
o una depresion severa. Estariamos ol-
vidandonos de nuestro deber de prote-
ger la vida de esa persona amenazada,
en este caso, por ella misma. Pero, en
condiciones menos extremas, las solu-
ciones perfectas no existen y las que se
toman son lejanas a las éptimas.

Los instrumentos de
evaluacion, tan necesarios
por tanto, nos deben dar
informacion acerca del
estado médico del
paciente, de su capacidad
cognitiva, de la posible
existencia de un trastorno
psicopatoldgico grave

y de su cociente
intelectual, pero también
de sus valores, creencias,
actitudes y su estado
emocional, cuestiones
estas ultimas que suelen
ser olvidadas incluso

por los mayores expertos
en el tema

Los instrumentos de evaluacion, tan
necesarios por tanto, nos deben dar
informacién acerca del estado médi-
co del paciente, de su capacidad cog-
nitiva, de la posible existencia de un
trastorno psicopatolégico grave y de
su cociente intelectual, pero también
de sus valores, creencias, actitudes y
su estado emocional, cuestiones estas
ultimas que suelen ser olvidadas in-
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cluso por los mayores expertos en el
tema, que parten de una perspectiva
excesivamente racionalista del ser hu-
mano. Pero el clinico no debe esperar
que estos instrumentos le resuelvan
absolutamente el problema. Faltara su
juicio clinico como experto que tiene
una visién integral del paciente, que
debe tomar en consideracién toda es-
ta informacion para determinar, no con
exactitud, sino con el minimo margen
de error posible, hasta qué punto el
paciente estd siendo competente en la
toma de esa decision sobre su vida. Y
es al final de todo este proceso cuando
el profesional llevara a cabo una alter-
nativa u otra de tratamiento.

La vision del clinico

Cuando el clinico se enfrenta a la situa-
cién de tratar de establecer la capaci-
dad del paciente para tomar decisiones
racionales acerca de las alternativas
asistenciales ofrecidas, puede ser que
lo haga en situacién urgente (cuando
la vida del paciente puede estar en
riesgo real o potencial) o en situacion
programada, rutinaria.

Con independencia de que la sobre-
carga emotiva y el estrés que rodea a
un escenario u otro de los descritos
puedan interferir en una razonada
eleccién, cabe preguntarse hasta qué
punto la voluntad, o la opinién ma-
nifestada por el paciente o por los
que tienen derecho a actuar en su
nombre, puede ser vinculante para el
profesional.

Y, a este respecto, no hay reglas es-
tablecidas, ni normas fiables. Quedan
las impresiones, la experiencia del
propio profesional, la asuncion de su
papel como mejor garante del bien del
paciente, y un conjunto de actitudes
subjetivas que, con frecuencia, no dis-
tinguen competencia de capacidad.
La dificultad de distinguir entre com-
petencia y capacidad es un problema
cotidiano. En la practica, se utiliza el
[lamado criterio de la persona razo-
nable? 2%, aunque éste suele ser un

criterio aceptable, pero no suficiente.
Falta disponer de un instrumento ver-
satil y practico (cémodo) que pueda ser
aplicado con una cierta agilidad y que
no represente ni cansancio para el pa-
ciente, ni excesivo tiempo (bien siem-
pre escaso en situaciones de potencial
compromiso vital).

La dificultad de distinguir
entre competenciay
capacidad es un problema
cotidiano. En la prdctica,

se utiliza el lamado

criterio de la persona
razonable, aunque éste
suele ser un criterio
aceptable, pero

no suficiente. Falta
disponer de un instrumento
versdtil y prdctico (cémodo)
que pueda ser aplicado

con una cierta agilidad

y que no represente ni
cansancio para el paciente,
ni excesivo tiempo

Es evidente que estas consideracio-
nes no son las que cupiera hacer en
situaciones en las que la obtencién
de un consentimiento razonado esta
dispensada?®, sino en las contrarias
precisamente, en las que el profesional
con interés en una bioética aplicada no
quiere, en absoluto, asumir un paterna-
lismo duro.

Y es ahi donde el clinico se encuen-
tra con problemas. ;Existe un tipo de
instrumento como el descrito? En la
excelente revisién sobre este tema que
elaboro P. Simdén?%, se relacionan de
forma extensa muchos de estos instru-
mentos, desde los trabajos clasicos de
Drane? hasta el conocido como “Docu-
mento Sitges”?, elaborado por un gru-
po multidisciplinar de expertos, bajo el
patrocinio de la Sociedad Espanola de
Neurologia.

La ventaja de este instrumento so-
bre otros disefados al mismo respec-
to, como el Minimental Test* o los ya

mencionados HACT, HCP, ESC y CSA
es que, al estar disefado en nuestro
pais, no precisa de validacion de la tra-
duccion (generalmente del inglés), lo
cual siempre es una ventaja, y no me-
nor. Por contra, no es un instrumento
de facil aplicacién ya que, ademas del
tiempo preciso para su administracion,
exige del clinico un adiestramiento y
conocimientos que no siempre estan
en su bagaje.

De cualquier forma, la evaluacion de
la competencia-capacidad tiene dos
condicionantes inevitables. Uno es el
de la relacion previa entre el médico
y el paciente; el otro es el del tiempo
disponible.

La evaluacion de la
competencia para tomar
decisiones razonables

es una cuestion que

con frecuencia se

escapa a las posibilidades
del clinico en su actividad
habitual, mientras

que la evaluacién de la
capacidad suele

estar al alcance de

los profesionales con
experiencia, en tanto y
cuanto se asocie a
trastornos fisiopatolégicos
reconocibles y
documentables

La confusion entre una actitud ética
debida (el respeto a la libre eleccién
entre las alternativas presentadas del
otro yo que es el paciente) y el uso de
la normativa como arma defensiva (el
papel del consentimiento informado
adecuadamente cumplimentado), trae
Ccomo consecuencia una tergiversacion
de los objetivos perseguidos. De la mis-
ma forma que no es aceptable que se
realice un determinado procedimien-
to asistencial sin haber planteado el
consentimiento del paciente, no de-
beria ser admisible que éste sirviera
de excusa para haber realizado lo que
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es cuestionable calificar como actitud
apropiada, sin haber descartado la
incapacidad o incompetencia del pa-
ciente para realizar esa eleccién. Y ahi,
el profesional no debe obviar que, en
base a una no maleficencia-beneficen-
cia bien entendidas, y aun con todo el
respeto a la autonomia del individuo,
no puede abjurar de su papel como el
mejor garante y custodio del bien del
paciente.

En resumen, la evaluacién de la com-
petencia para tomar decisiones razona-
bles es una cuestion que con frecuencia
se escapa a las posibilidades del clinico
en su actividad habitual, mientras que
la evaluacion de la capacidad suele es-
tar al alcance de los profesionales con
experiencia, en tanto y cuanto se aso-
cie a trastornos fisiopatoldgicos reco-
nocibles y documentables.

Conclusiones

Es evidente que existe una diferencia
juridica entre competencia y compe-
tencia de hecho y competencia de
obrar. Dejando de lado matizaciones
mas o menos acertadas, esta diferencia
corresponderia a lo que nosotros inten-
tamos distinguir cuando hablamos de
capacidad frente a competencia. Como
clinico que ha de valorar las decisiones
del paciente, al profesional le preocupa
sobre todo la cuestion de la competen-
cia. Como dice Simén:

- Competencia (en inglés competency)
es un término juridico que significa el
reconocimiento legal de las aptitudes
psicoldgicas para tomar cierto tipo de
decisiones. En castellano, y en nuestro
lenguaje legal, equivaldria a “capacidad
legal o de derecho”.

- Capacidad (en inglés capacity) es un
término de caracter clinico y psicol6-
gico (predominantemente). Expresa la
aptitud psicoldégica para tomar, aqui y
ahora, una determinada decisién. En
nuestro idioma seria la capacidad de
hecho”.
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Debe destacarse que lo que subyace a
estas consideraciones no es cuestionar
la posible participacién del implicado
en la toma de decisiones asistencia-
les. Ese derecho esta fuera de duda. La
cuestion fundamental reside, pues, en
averiguar si existe una forma factible
de constatar la competencia y capaci-
dad del paciente, con independencia
de las previsiones legales (de lenguaje,
cuanto menos, causante de confusion,
ya que se llama de igual manera a dos
cosas distintas) y, caso de que no exista
(o no se disponga de ella en la practi-
ca), cudl es el papel que debe jugar el
clinico ante ello.

La cuestion fundamental
reside, pues, en averiguar
si existe una forma
factible de constatar

la competencia y
capacidad del

paciente, con
independencia de

las previsiones legales

y, caso de que no

exista, cudl es el papel
que debe jugar el

clinico ante ello
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latinoamericana

Introducciéon®. Ensayos
clinicos, globalizacién
y vulnerabilidad social

Los ensayos clinicos randomizados
multicéntricos internacionales se tras-
formaron en el modelo referencial
para las investigaciones con nuevos
medicamentos. Tales estudios involu-
cran a diferentes paises con realidades
socioecondmicas y culturales bastante
distintas, posibilitando, naturalmente,
la generacién de conflictos vinculados
a la aceptacion ética de los estudios.

El poder del mercado en el campo de
los medicamentos y las investigaciones
clinicas es una realidad. Actualmente,
existen cerca de ochenta mil repre-
sentantes de las industrias farmacéuti-
cas en los Estados Unidos de América
(EUA)'. En Alemania, a su vez, existen
diecisiete mil representantes de labo-
ratorios para aproximadamente ciento
treinta mil médicos, lo que proporcio-
na una relacién de 7,64 médicos para
cada promotor de ventas; esa relacién
es similar a la encontrada en Gran Bre-
tana, Francia y Estados Unidos'®. Es-
tos numeros, bastante significativos,
permiten percibir algunas cuestiones
éticas (conflictos de interés) relaciona-
das con la industria farmacéutica y los
médicos e investigadores, pues son las
industrias las patrocinadoras de los es-
tudios, y los médicos e investigadores
sus ejecutores. Por otro lado, es pro-
porcionalmente pequefio el nimero
de investigaciones conducidas por la-
boratorios multinacionales con el ob-
jetivo de producir medicamentos que
atiendan a las necesidades epidemio-
I6gicas de los paises mas pobres, como
la malaria, enfermedad de Chagas o
esquistosomiasis, pues las ganancias
financieras no les compensan?,

El proceso de globalizacién agravo
los problemas sociales en los paises pe-

riféricos, asi como la dependencia con
relacion al capital extranjero. La capaci-
dad de investigar de estos paises tam-
bién se vio influenciada por esta nueva
situacion mundial. Como “capacidad
de investigar de un pais en el campo
biomédico’, se entiende el conjunto de
los siguientes requisitos: capacidad de
definir prioridades de investigacion de
acuerdo con los principales problemas
de salud de sus poblaciones; indepen-
dencia financiera para inversion en
investigaciones prioritarias; y aptitud
para evaluar y supervisar el estatuto
ético de los estudios clinicos realizados
en su propio territorio'.

La internacionalizacion de los estu-
dios clinicos puede ser beneficiosa para
las naciones pobres y en desarrollo, en
caso de que se logre sumar, a los obje-
tivos lucrativos de las instituciones fi-
nanciadoras, programas de desarrollo
sostenible segun la capacidad de inves-
tigacion de los paises-sede donde esos
estudios estan siendo desarrollados.
Eso es posible por medio de acuerdos
bilaterales firmados entre las institu-
ciones financiadoras y los paises-sede,
teniendo en vista dos objetivos: a) que
la investigacién busque métodos tera-
péuticos, preventivos, o diagnosticos
relacionados con la resolucién de pro-
blemas de salud prioritarios para las
poblaciones de los paises participan-
tes; b) que la realizacion de los estudios
permita la transferencia de tecnologias
y la formaciéon de competencias en
practicas avanzadas de investigacion
que contribuyan a la independencia
del pais en la produccion de conoci-
mientos. En estas condiciones, con se-
guridad, las investigaciones pueden ser
llamadas de cooperacion'.

Al contrario de los estudios coopera-
tivos, son cada dia mas comunes situa-
ciones donde: la participacion de los
paises periféricos tiene como objetivo,
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solamente, evitar la supervision ética
mas rigurosa existente en los paises de
origen de las mismas; se constata la uti-
lizacion de sujetos de investigacién con
desventajas econdémicas, procurando
acelerar las etapas de reclutamiento o
someterlos a procedimientos no acepta-
dos en el pais de origen, y los beneficios
generados al final del estudio no estan
disponibles para los sujetos o grupos
sociales participantes'.

Esa linea de reflexidn es indispensa-
ble en la presente discusién por dos
razones: los problemas relatados en los
ultimos anos sobre ensayos clinicos de-
sarrollados en paises periféricos y que
perjudicaron a los sujetos en ellos invo-
lucrados (1; 9; 10); los intentos exitosos,
en la reunion de Seul 2008%°, de modi-
ficar la Declaracién de Helsinki (DH) en
sus antiguos parrafos 19, 29 y 30 con
relacion al uso del placebo, conjunta-
mente con los cuidados exigidos y la
responsabilidad de los patrocinadores
frente a los sujetos de la investigaciéon
cuando ha terminado el estudio.

Ahora es necesario introducir el con-
cepto de vulnerabilidad social. El sig-
nificado de vulnerabilidad conduce al
contexto de fragilidad, desproteccion,
debilidad, desfavorecimiento (pobla-
ciones desfavorecidas) e, incluso, de
desamparo o abandono, englobando
diversas formas de exclusién social o
aislamiento de grupos poblacionales a
aquellos avances, descubrimientos o be-
neficios que ya pueden estar ocurrien-
do en el proceso dindmico de desarrollo
mundial®. A pesar de la variedad de in-
terpretaciones, la vulnerabilidad social
es aceptada como un fenémeno deter-
minado por la estructura de la vida co-
tidiana de las personas y comunidades,
existiendo consenso sobre los factores
que la determinan: falta de recursos, co-
mo renta, informacion, conocimiento y
tecnologias; falta de acceso a poderes
publicos y otros tipos de representacion
social; red de relaciones sociales restrin-
gida; diversidad de creencias y costum-
bres entre la mayoria de la poblacién;
edad avanzada; deficiencias fisicas'.

El doble estandar ético en
las investigaciones clinicas

La expresion double standard referida
a las investigaciones clinicas aparecié
recientemente en el contexto cientifico
internacional a partir de dos estudios
patrocinados por el National Institute of
Health (NIH) de los EUA, y fueron publi-
cadas a final de los afios 1990, generan-
do fuertes discusiones. Anteriormente,
ya eran conocidos casos histéricamente
relacionados con la vulnerabilidad so-
cial o circunstancial de sujetos que par-
ticipaban en estudios clinicos como: los
proyectos desarrollados por los nazis en
los campos de concentracion alemanes
durante la Segunda Guerra Mundial; el
Caso Tuskegee, que ocurrié en Alabama,
EUA, donde 400 negros sifiliticos fueron
mantenidos sin tratamiento entre los
anos 1930y 1972;y el relato de 22 casos
de abusos éticos cometidos en estudios
clinicos y publicados en reconocidas re-
vistas cientificas internacionales?.

Un texto publicado en 1997 empez6
la presente historia con una denuncia
de graves desviaciones éticas en un
estudio compuesto por 15 ensayos
clinicos determinados para estudiar la
prevencion de la trasmisién vertical del
virus HIV/SIDA de madres embarazadas
hacia sus nifos, en paises pobres, con
la utilizacién de grupos-control tratados
con placebo'. La pregunta que pasé a
ser discutida en todo el mundo fue: jlos
patrones diferenciados para protocolos
de investigacion y sus participantes son
éticamente justificables? En otros térmi-
nos, ;jmetodologias diferenciadas son
éticamente aceptables en condiciones
socioecondmicas también diferencia-
das? O, una pregunta mas incomoda y
directa: jes éticamente justificable una
metodologia de investigacién clinica
para ricos y otra para pobres? En nues-
tra opinidn, la expresién mas adecuada
para denominar tales situaciones es im-
perialismo moral, que significa la inten-
cion de imponer patrones morales de
culturas, regiones geopoliticas y paises
especificos —por diferentes formas de

coercidn- a otras culturas, regiones y
paises®.

Un afio después, otro estudio similar
fue desarrollado en las areas rurales de
Uganda con el objetivo de encontrar los
factores de riesgo asociados a la trasmi-
sién heterosexual del HIV-Tipo 1, bus-
cando determinar si las enfermedades
sexualmente trasmisibles aumentaban
el riesgo de infeccién por el virus’, y
también verificar la relacion entre car-
ga viral y trasmisién heterosexual del
HIV-1'*, En este estudio, centenares de
personas con HIV fueron observadas
durante 30 meses, pero no tratadas,
ademads de que el estudio no proporcio-
nd informaciones a los participantes de
la muestra'. Las fuertes discusiones con-
secuentes de este estudio se produjeron
porque un proyecto de esta naturaleza
jamas habria logrado la aprobacién en
los EUA (pais patrocinador) o en cual-
quier otra nacién industrializada, donde
estos pacientes enfermos habrian sido
previamente alertados y tratados. Un
detalle significativo es que tales inves-
tigaciones son, en general, aprobadas
por comités de revision ética, tanto del
pais donde son realizadas (oportuna-
mente “entrenados” por los paises pa-
trocinadores...), como del pais que las
patrocina®.

Breve historia de las
recientes modificaciones de
la Declaracion de Helsinki

Los debates internacionales consecuen-
tes a las investigaciones relatadas y su
relacion con el doble estdndar de aten-
cion a los sujetos humanos de los estu-
dios derivaron en las Asambleas Anuales
de la World Medical Association (WMA),
organismo responsable del contenido
de la DH y sus periddicas actualizacio-
nes. Entre los afios 2000 y 2008, hubo
diversos intentos para aprobar que el
patrén ético de los estudios clinicos y
del acceso a los cuidados médicos debe-
ria pasar a ser el del pais donde se rea-
liza el ensayo, existiendo justificacién,
ademas, para el uso del mismo placebo
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frente la existencia del tratamiento efi-
caz establecido internacionalmente. Los
puntos mas polémicos se referian a los
puntos 19,29y 30 de la DH. El 19 decia
que el estudio solamente se justificaba
en caso de existir expectativa de que la
poblacién involucrada fuese beneficia-
da por los resultados; el 29 definia que
la utilizacién del placebo en grupos de
control solamente se justificaba cuando
no hubiese tratamiento eficaz conocido
para el problema en estudio; y el punto
30 se referia al compromiso de que, al
finalizar el estudio, todos los participan-
tes tuviesen asegurado el acceso a los
mejores métodos comprobados pro-
filacticos, terapéuticos, y diagndsticos
identificados por el estudio.

Durante todos estos anos, los deba-
tes se mantuvieron muy encendidos. En
el editorial que llevaba por titulo “One
standard, not two’, publicado después
de la reunion anual del 2003, la revista
The Lancet afirmé que la WMA habia
perdido la oportunidad de proporcionar
un progreso concreto para los pacientes
sometidos a experimentos en las nacio-
nes pobres. Segun la revista, esta posi-
cion reforzaba la idea de que existen
dos patrones éticos para ensayos clini-
cos: uno para los paises ricos y otro para
los paises pobres®. Dos meses después,
el Canadian Medical Association Journal
fue también directo, apuntalando el
“desmantelamiento” de la Declaraciéony
criticando al United States Department
of Health and Human Services y a la Bri-
tish Medical Association por las fuertes
presiones ejercidas’.

Sin embargo, en la Asamblea de la
WMA realizada en Tokio en 2004, otra
vez el intento de cambios en la DH fue
vencido. Con este resultado, los EUA re-
tiraron oficialmente su reconocimiento
a la Declaracién, formalizando que, a
partir de aquella fecha, los investiga-
dores estadounidenses e investigacio-
nes financiadas por empresas del pais
deberian seguir las reglas dictadas ex-
clusivamente por los EUA. El panorama
entre posiciones favorables y contrarias
siguioé entre 2005 y 2008, con los argu-
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mentos favorables ganando creciente
visibilidad publica por medio de un ex-
presivo niumero de textos que pasaron
a ser publicados en revistas cientificas
internacionales.

La Asamblea Médica
Mundial de Seul - 2008

En octubre del 2008, finalmente, con la
realizacién de la 592 Asamblea Anual
de la WMA, en Seul, Corea, los cam-
bios alli debatidos fueron finalmente
refrendados?’. Mas alla de los cambios
sustantivos en los puntos en conflicto,
fue concretada la intencion de alterar la
propia estructura tradicional del docu-
mento, deseo ya manifiesto por algunos
dirigentes desde el afio 2000. De este
modo, los ya conocidos parrafos 19,29y
30 cambiaron de numeracién en el con-
texto del documento, perdiendo, asi, un
poco de su“visibilidad".

Para ejemplificar los cambios, en el ca-
pitulo que trata de los “Additional Prin-
ciples for Medical Research Combined
with Medical Care”, en la segunda parte
del nuevo parrafo 32, la utilizacién del
placebo paso a ser justificable”... cuan-
do, por razones metodoldgicas, cientifi-
cas y apremiantes, el uso de un placebo
sea necesario para determinar la eficacia
y la seguridad de una intervencion que
no implique un riesgo, efectos adversos
graves o dafno irreversible para los pa-
cientes que reciben el placebo o ningun
tratamiento. Se debe tener muchisimo
cuidado para evitar abusar de esta op-
cion”. El nuevo parrafo 33, relacionado
con la atencion al sujeto cuando se ha
terminado el ensayo clinico, con sus al-
teraciones puestas por nosotros en ne-
grita para su mejor comprension, quedo
asi:“Al final de la investigacion, todos los
pacientes que participan en el estudio
tienen derecho a ser informados sobre
sus resultados y a compartir cualquier
beneficio, por ejemplo, acceso a inter-
venciones identificadas como benefi-
ciosas en el estudio o a otra atencidn
apropiada, o beneficios”. O sea, cambia
todo con relacién al compromiso de los

patrocinadores en proporcionar, al final
del ensayo clinico, los beneficios del es-
tudio para los sujetos involucrados.

Consideraciones finales: la
Declaracion de Cérdoba

La DH, por su fuerza histérica alcanzada,
se convirtié en un documento técnico
global, tomado como referencia moral
y ubicado muchas veces en posicién
similar a la propia legislacion de pai-
ses a partir de su unanime aceptacion
mundial. El temor que se tiene ahora es
que, con la decisién de Seul 2008, por
las divergencias histéricas relatadas,
pueda ser contestada, perdiendo su
autoridad moral conquistada en estos
mas de 40 anos en que fue referencial
para los ensayos clinicos de investiga-
dores, universidades, laboratorios, em-
presas, revistas cientificas y hasta para
naciones, en todo el mundo. Brasil, por
ejemplo, por medio de la Resolucion del
Consejo Nacional de Salud, y homolo-
gada por el Ministro de Salud, contest6
inmediatamente la posicion adoptada
por la WMA, relacionada con el uso del
placebo en estudios que involucran
a seres humanos, en los casos en que
exista método comprobado de preven-
cion, diagnoéstico o tratamiento para el
problema en estudio. De acuerdo con
la posicién defendida oficialmente por
el Gobierno brasilefo, "los beneficios,
riesgos, dificultades y efectividad de
un nuevo método deben ser testados
comparadamente con los mejores mé-
todos actuales™. Es muy probable que
paises como Africa del Sur, Portugal y
Uruguay que, como Brasil, también vo-
taron en contra de la nueva redaccion,
se manifiesten con brevedad al respeto,
ademas de otras naciones del Hemisfe-
rio Sur que, como se sabe, tienen posi-
ciones semejantes.

En el reciente congreso cientifico,
promovido por la Red Latinoamericana
y del Caribe de Bioética de la UNESCO
(Redbioética), que reunié 300 investi-
gadores de 10 paises latinoamericanos
en Cérdoba, Argentina, se discutio el
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asunto. En el pleno final del evento, se
aprobd por unanimidad la Declaracién
de Cérdoba sobre Etica en las Investiga-
ciones con Seres Humanos®, que propu-
5o, a los paises, gobiernos y organismos
dedicados a la bioética y a los derechos
humanos, rechazar la 62. version de la
DH aprobada en Seul/Corea por laWMA,
proponiendo como marco de referen-
Cia ética y normativa para el asunto los
principios contenidos en la Declaracion
Universal sobre Bioética y Derechos Hu-
manos promulgada por aclamacién en
octubre 2005 en la Conferencia General
de la UNESCO'™.

La Declaracion de Cérdoba alerta, ade-
mas, de que: la nueva versién de la DH
puede afectar gravemente la seguridad,
el bienestary los derechos de las perso-
nas que participan como voluntarios en
protocolos de investigaciones médicas;
la aceptacion de patrones diferenciados
de cuidados médicos —sea por razones
metodoldgicas, cientificas, u otras— bien
como el uso liberalizado de placebos,
son practicas éticamente inaceptables
y contrarias a la idea de dignidad huma-
nay de los derechos humanos y socia-
les; y ademas, que el desconocimiento
de obligaciones postinvestigaciéon con
relacion a las personas que voluntaria-
mente participan en los estudios y a las
comunidades anfitrionas, vulnera la in-
tegridad de los pueblos, ampliando la
inequidad social y dafiando la propia
nocion de justicia®.
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El pasado 11 de julio
fallecié en Puerto de
Santa Maria (Cadiz),
alos 70 anos de edad,
Carmen Bousada de Lara,
que se habia hecho
famosa al convertirse,
en diciembre de 2006,
en la mujer mds
longeva en dar a luz
en el mundo
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La bioética en los medios de comu-
nicacion: el caso Carmen Bousada

Madre de 69 ainos, Maria Carmen Bousada, muere dejando
gemelos huérfanos

Una mujer jubilada que fue madre a los 66 afios gracias a unas donacio-
nes anénimas de esperma y 6vulos, muere dejando dos gemelos huér-
fanos y reabre el debate sobre los tratamientos de fertilidad en mujeres
de edad avanzada.

Maria Carmen Bousada de Lara, una madre soltera, murié de cdncer dos aros
después de haber dado a luz a Christian y Pau. Tenia 69 anos.

La sefiora Bousada sabia que sufria un tumor antes de tener a sus dos hijos en
una clinica de Barcelona en diciembre de 2006.

Esta dependienta retirada, hija de una familia de clase media, vendié su casa de
Cddiz para poder conseguir los 40.000€ que costaba el tratamiento de fertilidad
in vitro en Estados Unidos. Posteriormente, admitié haber mentido a los médicos
sobre su edad, diciéndoles que tenia 55 aros, con el fin de poder realizar el trata-
miento en el Pacific Fertility Centre de Los Angeles. A su familia no les dijo nada
sobre el motivo del viaje —pero una vez se supo la noticia del nacimiento de los
nifios, ésta causé indignacion en su entorno, en Espafia y en el resto del mundo.

Todo apunta a que la tutela de sus gemelos recaerd en los familiares —que recibi-
rdn ayuda de los contratos con los medios de comunicacién— probablemente en
las generaciones mds jovenes como son sus primos, los cuales se cree que tienen
entre treinta y cuarenta anos.

En Espana, donde los valores familiares son importantes, el caso de la sefiora
Bousada puso en debate la edad mdxima para someterse a un tratamiento de
fertilidad, la cual aun no ha sido establecida. Nuria Terribas, del Instituto Borja
de Bioética, una entidad de expertos de Barcelona, manifestd: “creemos que la
ley deberia contemplar un limite de 45 afios. Casos como éste, no sélo ponen en
peligro la salud de la madre, sino que también provocan problemas familiares”.

The Times. 16 de julio del 2009. Disponible en: http://www.timesonline.co.uk/tol/news/world/

europe/article6714820.ece

El pasado 11 de julio fallecié en Puerto
de Santa Maria (Cadiz), a los 70 afios de
edad, Carmen Bousada de Lara, que se
habia hecho famosa al convertirse, en
diciembre de 2006, en la mujer mas
longeva en dar a luz en el mundo. Sus
gemelos, Pau y Christian, han quedado

al cuidado de un primo suyo que vive en
la misma localidad gaditana’.

Carmen, soltera y dedicada hasta
diciembre de 2005 al cuidado de su
madre (que fallecié a los 101 anos de
edad), se sometié a un proceso de re-
produccion asistida en la clinica Pacific
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Center de Los Angeles (Estados Unidos),
que acepto el caso después de que la
mujer, que tenia ya 67 anos, asegurara
al equipo de especialistas que contaba
sélo con 55. Carmen habia vendido su
casa para costear un tratamiento que
requirié una terapia hormonal intensi-
va para revertir la menopausia y reac-
tivar la matriz. Los pequefos Christian
y Pau nacieron en la clinica Sant Pau de
Barcelona el 29 de diciembre de 2006 y
pesaron 2,3y 2,1 kilos, respectivamen-
te. Aunque tuvieron que pasar un mes
en la incubadora, salieron adelante sin
mayores complicaciones.

En el obituario dedicado a Carmen
Bousada, El Pais se hace eco de que el
jefe del equipo médico que la atendié
en EE. UU,, el doctor Vicken Sahakian,
habia calificado el embarazo como "un
éxito no intencionado’, precisando que
las ultimas fases de la gestacién fueron
"muy duras", hasta el punto de haber
estado en riesgo la vida de la paciente.
"Si hubiera conocido su edad real, no la
habria tratado", relaté Sahakian. "Todo
podria haber acabado mal. Podrian ha-
ber muerto ella y los bebés", agregé el
doctor?.

Carmen vendid la exclusiva
de su historia de récord
mundial al semanario
sensacionalista britdnico
News of the World, en

la que reconocia haber
mentido sobre su edad
para sortear el limite

de 55 anos establecido
en California para

la reproduccion asistida
y conjuraba cualquier
critica hacia su decision
recordando que su
madre habia vivido
hasta los 101 anos

'
Carmen vendié la exclusiva de su his-
toria de récord mundial al semanario

sensacionalista britanico News of the
World, en la que reconocia haber men-

tido sobre su edad para sortear el limi-
te de 55 afios establecido en California
para la reproduccién asistida y conju-
raba cualquier critica hacia su decision
recordando que su madre habia vivido
hasta los 101 afos, lo que hacia muy im-
probable que los pequefios quedasen
prematuramente solos. Las expectativas
de Carmen se frustraron por un tumor
tuboovdrico que aparecié poco después
de daraluzy que acabé con su vida dos
anos y medio mas tarde.

Laviday muerte de
Carmen Bousada plantea
numerosas cuestiones
éticas que alientan un
debate publico
enriquecedor sobre un
asunto de alcance

La vida y muerte de Carmen Bousada
plantea numerosas cuestiones éticas
que —como caso, es decir, sin necesi-
dad de juzgar a la persona- alientan
un debate publico enriquecedor sobre
un asunto de alcance. Algunas de ellas
son: ;debe la ley fijar un limite de edad
para someterse a la reproduccion asis-
tida?; jen qué medida la autonomia
del paciente debe tener como limite el
bienestar de los hijos?; ;fomentan las di-
ferencias de requisitos entre los distin-
tos ordenamientos juridicos un turismo
sanitario?; ;se debe evaluar la capacidad
de los pacientes para tomar decisiones
de este tipo?

El fallecimiento de Carmen daba a los
medios una percha de actualidad para
plantear estas y otras cuestiones. Sin
embargo, en Espaiia, la noticia se cubrié
fundamentalmente mediante obituarios
(asi ocurrio6 en El Pais y El Mundo®) o no-
ticias breves (La Razén?, El Periédico, de
Barcelona®) y en ninguin caso suscitd un
analisis posterior, ya sea como producto
editorial o mediante la consulta a exper-
tos en la materia.

No ocurrio asi en otros paises, pese
a que la noticia carecia del tirén de lo
local. The Times incluyé, en la noticia

del fallecimiento, la reaccién de Nuria
Terribas, directora del Institut Borja de
Bioética, que abogaba por introducir
un limite de edad en la ley —ahora es
inexistente- de 45 afos, pues "casos
como éstos no soélo generan un riesgo
fisico para la madre sino numerosas
complicaciones familiares". The Times
se puso también en contacto con Josep
Torrent, de Iglesia Plural, que subrayaba
la desproteccién que sufririan los nifos
y que justifica la imposicién de limites®.
Al dia siguiente, un articulo de andlisis
firmado por Sarah Vine salia al paso de
las criticas recibidas por Carmen Bousa-
da con argumentos como que muchas
personas tienen hijos habiéndolo medi-
tado mucho menos que ella y que si se
utiliza la edad como criterio impeditivo
para la maternidad, ;no habria que ex-
cluir también otras circunstancias que
entranan un riesgo para la prole como
antecedentes de malos tratos, participar
en deportes de riesgo, fumar o desem-
penar actividades profesionales como
bombero, policia o militar?”

El fallecimiento de
Carmen daba a los
medios una percha de
actualidad para plantear
estas y otras cuestiones.
Sin embargo, en Espana,
la noticia se cubrid
fundamentalmente
mediante obituarios

o noticias breves y

en ningun caso suscito
un andlisis posterior,

ya sea como producto
editorial o mediante

la consulta a expertos
en la materia

The Daily Telegraph aportd también
un reportaje de analisis firmado por Vic-
toria Lambert en el que hace un repaso
de los pros y contras éticos y cientificos
de la fecundacién in vitro®. Uno de los
problemas de esta técnica es que ha
generado la creencia infundada de que
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la maternidad se puede retrasar inde-
finidamente, cuando la tasa de éxito a
partir de los 43 anos apenas alcanza el
3,2%. El texto examina también hasta
qué punto los requisitos que el sistema
publico de salud impone para acceder
a este tratamiento (problema de infer-
tilidad diagnosticado y persistente du-
rante al menos tres afos, asi como tener
entre 23y 39 afos) pueden inducira un
turismo sanitario en busca de una aten-
cidbn menos exigente.

La edicion web de CNN consulta
también a varios expertos sobre la ma-
ternidad asistida a partir de los 50. La
renuncia a cualquier regulacién que ca-
racteriza a la sociedad americana aflora
con nitidez, pero también circunstancias
como la dificultad para detectar al pa-
ciente que miente sobre su edad (a na-
die se le pide una partida de nacimiento
al hacerle laanamnesis), el hecho de que
las condiciones fisicas de la cincuentena
en una sociedad desarrollada del siglo
XXI'no son las mismas que hace cuaren-
ta anos, y el papel que puede jugar el
asesoramiento psicoterapéutico en la
planificacién de la reproduccién asisti-
da, ayudando a adecuar las expectativas
y anticipar decisiones como a cuantos
ciclos se sometera la mujer antes de op-
tar por la adopcién?®.

Incluso The New York Times Magazi-
ne indagd en los aspectos éticos que
el caso de Carmen Bousada suscita a
través de Motherlode, el blog para pa-
dres que mantiene su experta en temas
de familia, Lisa Belkin. La autora no es
partidaria de normas mas estrictas por-
que “bousadas” hay pocas. En cambio,
se pregunta: ";No deberiamos invertir
mas bien nuestras energias en abordar
la idea, tan generalizada, de que todo
el mundo puede tener hijos, de que la
ciencia te da derecho a tener hijos, y
que sino los tienes es sélo porque no lo
has intentado lo suficiente?"™®,

Este repaso a los medios internacio-
nales permite preguntarse si, tal vez,
la bioética esta siendo una fuente de
noticias desaprovechada por los me-
dios espanoles, que podrian, ademas,
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contribuir con su cobertura al debate
publico sobre cuestiones emergentes
de relevancia social.

Este repaso a los medios
internacionales permite
preguntarse si, tal vez,
la bioética estd siendo
una fuente de noticias
desaprovechada por

los medios espanoles,
que podrian, ademds,
contribuir con su
cobertura al debate
publico sobre cuestiones
emergentes de
relevancia social
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Este manual pretende ser
una ayuda y un estimulo
para los profesionales de
la salud que se interesan
por los aspectos éticos
concernientes a su
prdctica profesional

y alarelacién con los
ciudadanos y, mds
propiamente, con los
ciudadanos cuando
enferman, es decir,

con los pacientes

de ética

Francisco Montero y Marius Morlans,
miembros del Comité de Etica Asis-
tencial del Hospital Universitario Vall
d’Hebron de Barcelona, acaban de pu-
blicar el libro Para deliberar en los comi-
tés de ética, un manual que, como ellos
mismos indican en la introduccién, “pre-
tende ser una ayuda y un estimulo para
los profesionales de la salud que se in-
teresan por los aspectos éticos concer-
nientes a su practica profesional y a la
relacién con los ciudadanos y, mas pro-
piamente, con los ciudadanos cuando
enferman, es decir, con los pacientes”.
La obra se estructura en diez capitu-
los; en el primero, los autores presentan
algunos de los principales problemas
éticos generados por el desarrollo de la
biomedicina y su aplicaciéon y que han
dado origen a esta nueva disciplina lla-
mada bioética. En el segundo capitulo,
presentan de un modo pedagdgico y
ordenado el Informe Belmont, uno de
los textos fundamentales de la bioéti-
ca. En este apartado, exponen los tres
principales principios basicos de la in-
vestigacion médica con seres humanos:
el respeto a las personas, la beneficen-
cia y la justicia, y sus tres correspon-
dientes aplicaciones: el consentimiento
informado, la evaluacion de riesgos y
beneficios, y la seleccién de sujetos.
Siguiendo la historia de la bioética, en
el cuarto capitulo, explican el principia-
lismo y el método deductivo de Tom L.
Beauchamp y James F. Childress, segun
la traduccién castellana de la cuarta edi-
cién, a pesar de que, en inglés, ya ha sa-
lido publicada la sexta edicién. En este
mismo apartado, presentan el casuismo
y método inductivo de Albert R. Jonsen,
Mark Siegler y William J. Winslade. En el
cuarto capitulo, bajo el titulo “Las es-
cuelas clasicas de la filosofia moral”, se
explica la moral de Aristételes, Hume,
Moore, Kant, Bentham y Mill. En el ca-

pitulo siguiente, el quinto, se presentan
las corrientes contempordneas de la
filosofia moral, como el contrato social
(Rawls, Nozick, Buchanan), la ética dia-
l6gica o comunicativa (Apel, Habermas),
la ética de la responsabilidad (Jonas) y
el comunitarismo neoaristételico (Ma-
cintyre). El capitulo sexto, para hacer de
contrapunto a las teorias éticas clasicas,
se presentan los fundamentos de la
ética del cuidar, que pretende ser una
alternativa a la hora de dar respuesta a
cuestiones éticas.

Una vez hecho este
recorrido sobre el
meétodo, afirman

que la deliberacion

es el método por
excelencia de la moral.
Es el procedimiento que
permite formular juicios
razonables, por prudentes,
sobre la bondad de

las acciones

Finalmente, en el capitulo séptimo,
los autores abordan “la cuestiéon del
método”. Después de haber definido el
concepto de“método’; presentan el mé-
todo deductivo de Aristoteles, el méto-
do indicativo de Francis Bacon, la duda
como método en Descartes, el método
hipotético-deductivo de Claude Ber-
nard y el falsacionismo de Karl Popper.
Una vez hecho este recorrido sobre el
método, afirman que “la deliberacion es
el método por excelencia de la moral. Es
el procedimiento que permite formular
juicios razonables, por prudentes, sobre
la bondad de las acciones. Consiste en
decantarse por una de las opciones po-
sibles tras ponderar las circunstancias
concurrentes, comprobando en qué
medida la eleccién es coherente con los
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principios y tras prever sus posibles con-
secuencias”. En este sentido, presentan
los pasos de la deliberacién moral segin
Diego Gracia. En el capitulo octavo, ex-
plican el origen y desarrollo de los co-
mités de ética, su definicién y funciones,
remarcando cudles son las funciones
que no son competencia de este tipo
de comités. También hablan de la com-
posicién de los comités, cdmo se debe
constituir un comitéy, por ultimo, hacen
un conjunto de recomendaciones sobre
como evitar errores en los comités. En el
penultimo capitulo, el noveno, Montero
y Morlans se centran en“la deliberacién
colegiada”y describen los principios éti-
cos del comité; presentan las actitudes
para la deliberacién colectiva, y detallan
el método de casos que hacen servir en
su Comité de Etica Asistencial. También
reflexionan sobre la evolucién de los co-

mités y su renovacion.

En el capitulo diez, y ultimo, los au-
tores presentan cuatro casos reales que
han sido objeto de deliberacién en el
Comité de Etica Asistencial del Hospi-
tal Universitario Vall d’Hebron, cuatro
casos perfectamente descritos que van
acompanados de las recomendaciones
formuladas por el comité. Al final del [i-
bro, hay una recopilacién de documen-
tos de referencia sobre la deliberacion
en los comités de ética.

Es casi seguro que este libro serd una
aportacion importante en la formacién
bioética de muchos profesionales de la
salud que, dia a dia, se enfrentan, mas
que con dilemas éticos —que también-,
con problema éticos. Un dilema, en sen-
tido estricto, se refiere a una situacion
que nos plantea sélo dos alternativas
posibles de solucién, incompatibles

entre si. En cambio, un problema tie-
ne mas de dos alternativas posibles de
solucién. Esta obra serd una aportacion
importante para ayudar en la delibe-
racion de conflictos éticos, porque los
autores han sabido construir un texto
solido, riguroso, sin perder en ningun
momento la pedagogia.

Esta obra serd una
aportacion importante
para ayudar en la
deliberacion de
conflictos éticos,

porque los autores

han sabido construir

un texto sélido, riguroso,
sin perder en ningun
momento la pedagogia
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«Cuando administramos un mismo
farmaco a un grupo de pacientes
podemos encontrar cuatro situa-
ciones diferentes: pacientes en los
que el farmaco cumple su funcién
y responden bien y no aparecen
efectos adversos, pacientes que
no responden al tratamiento sin
ninguna otra consecuencia, otro
grupo seria el de los que respon-
den bien pero aparecen efectos
adversos y el grupo mas severo
seria el de aquellos pacientes en
los que el farmaco no sélo no es
eficaz sino que ademas aparecen
los temidos efectos secundarios. El
reto de la medicina personalizada
es seleccionar el primer grupo en
base al genoma del paciente, es
decir el farmaco correcto a la dosis
necesaria en el paciente adecua-
do. ( ...) El genoma humano es
complejo y las patologias que tra-
tamos de curar son muy variables
por lo que es necesario comparar
el genoma de muchos cientos
de pacientes para identificar las
diferencias. Esto s6lo se puede
conseguir con grandes cohortes
de muestra de ADN de pacientes

tratados y con su correspondiente

informacién clinica. Es necesario
por tanto la creacion de bancos de
muestras. (...) Para el afno 2012 se
prevé que el 45% de los farmacos
estaran basados en anticuerpos o
proteinas recombinantes, treinta
anos después de que se aprobara
la primera de ellas, la insulina re-
combinante. No podemos permitir
que con la medicina personalizada

ocurra lo mismo. »

Martinez A. Retos y oportunida-
des de la medicina personalizada.
Eidon; 2009; (30): 3-10.

Conferencia anual del European Forum for Good Clinical Practice
(EFGCP): “Aspects of Personalised Medicine for Society. A challenge
yet to be met”. Organizada por el EFGCP, los dias 26 y 27 de enero de 2010,
en Bruselas (Bélgica). Mas informacion: http://www. efgcp.be

[La Conferencia Anual EFGCP 2010 tendrd como objetivo identificar los desafios
de la medicina personalizada en el contexto de la sociedad actual para ayudar a
identificar la mejora de los tratamientos farmacoldgicos en la sociedad del futuro.]

Il Jornadas sobre la Formacién Integral en Salud: “La complejarelacién
biopsicosocial”. Organizada por el Institut d'Estudis de la Salut (IES), la
Fundacié Congrés Catala de Salut Mental (FCCSM) y la Societat Catalana
de Medicina Familiar i Comunitaria (CAMFiC). Se celebrarad en Barcelona
el 12 y 13 de febrero de 2010. Mas informacién: http://www.fccsm.net /
info@fccsm.net

[Los objetivos son reflexionar sobre la realidad de la formacién de los profesionales
de la salud en los paises tecnolégicamente desarrollados, desde una perspectiva
interdisciplinaria. Identificar los diferentes modelos y proponer alternativas y
metodologias docentes actualizadas.]

X Congreso de la Sociedad Espaiiola de Contracepcion y Il Reunién
Iberoamericana de Contracepcion: “Anticoncepcién y cambio social”.
Organizados por la Sociedad Espainola de Contracepcion (SEC). Tendra
lugar en Zaragoza (Espana) del 24 al 26 de marzo de 2010. Mas informacion:
http://sec2010.sec.es / conferences@efgcp.be

[Entre los temas que se abordardn en este congreso, destacan: la anticoncepcion
hormonal, la anticoncepcioén intrauterina, la anticoncepcién en la adolescencia y la
extranjeria. También se hablara de la interrupcién voluntaria del embarazo y de la
anticoncepcidén y la calidad de vida.]

IV Jornada Nacional de Comités de Etica Asistencial: “Etica y Pediatria:
Problemas éticos en la asistencia pediatrica actual”. Organizada por el
Comité de Etica Asistencial del Hospital Sant Joan de Déu. La jornada se
celebrard en Esplugues de Llobregat (Barcelona), el dia 30 de abril de 2010.
M4s informacion: direcciodocencia@hsjdbcn.org

[Con los continuos avances cientifico-técnicos en el ambito de la medicina y la
mayor implicacién y sensibilizacién social en la asistencia médica, es necesaria una
reflexion sobre diversos aspectos de la asistencia pediatrica como: la valoracién
de los conflictos derivados del diagnéstico genético, los riesgos de la obstinacion
terapéutica, y laimportancia de la toma de decisiones sanitarias.]

International Conference on Bioethics Education:“Contents, Methods,
Trenes”. La conferencia esta organizada por la UNESCO y tendra lugar en
Zefat (Israel), del 2 al 5 de mayo de 2010. Mas informacién: http://isas.co.il/
bioethics2010 / seminars@isas.co.il

[En esta conferencia, se pretende reflexionar sobre la educacién en bioética a
través del analisis de metodologias docentes, niveles de aprendizaje, programas,
evaluacion de los estudiantes, material docente utilizado...]



