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Introduccio

Fa mil-lennis que els metges tractem
de donar respostes al patiment huma.
Al comencament, com a xamans o
bruixots, amb respostes que combina-
ven ciencia i magia, religié i creences.
Al llarg del temps ha anat decreixent el
component magic i religids de les res-
postes mediques, al mateix temps que
es va diferenciar la medicina d'altres
branques com la farmacia, encara que
no del tot, ja que per exemple al Jap9,
Taiwan i d'altres paisos orientals el met-
ge encara avui prescriu i dispensa els
medicaments. També es va estructurar la
medicina en activitats cliniques, més en
contacte amb el pacient i el sofriment, i
en activitats de salut publica, centrades
en la comunitat i en la poblacié. Igual
com amb la farmacia, encara avui no es
distingeixen bé les responsabilitats de la
clinica i la salut publica, la qual cosa té
inconvenients perqué el repartiment de
papers és essencial per aconseguir una
col-laboracié fructifera. Un bon exemple
d’'aquesta interconnexié no ben calcula-
da és la resposta al sofriment que com-
porten les malalties infeccioses.

Agents patogens,
ramaderia i cobdicia

En el desenvolupament dels éssers
vius ha estat fonamental la convivén-
cia amb els agents patogens, que han

modelat i «ajudat» en I'evolucié de les
espécies. En el cas de I'home es barreja
I'evolucié natural amb la cultural. Aixi, la
convivéncia en els darrers 20.000 anys
amb els animals domeéstics, com ases,
cabres, porcs, cavalls, gallines, muls,
ovelles, gossos i vaques, ha estat molt
important. Aquesta convivéncia ha es-
tat molt estreta, tant pel que fa a la su-
pervivéncia com per a la «vivéncia» en
compartir I'espai habitable, com encara
és fonamental en molts ambients rurals
de paisos en desenvolupament, tant per
I'escalfor com per la companyia. No és
estrany que els patogens comuns hagin
infectat i re-infectat les persones fins als
nostres temps amb un impacte immens
en el curs de la historia.

La situacié de convivéncia entre hu-
mans i animals doméstics esta canviant
amb el desenvolupament de técniques
ramaderes que permeten l'estabulacié
simultania de milers d’animals, milions,
en el cas de peixos. Aquesta és la res-
posta tipica per augmentar els guanys
(la recerca del major benefici, I'afany de
lucreifinsitot la cobdicia). Els abusos en
la ramaderia estan en el fons de diversos
problemes de salut publica recents, com
el cas de les «vaques boges» o la «grip
aviaria», entre d’altres. No es pot trans-
formar impunement un herbivor en car-
nivor, com es va fer amb les vaques en
donar-los pinsos fets amb restes tritura-
des d'ovelles, algunes de les quals esta-
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Bioética & debat no s'identifica

necessariament amb les opinions
expressades en els articles publicats.

R rnnd Declaracio d’'Helsinki versus

Declaracié de Cordova (Argentina)

Sonia Shah, en el seu llibre Cazadores
de cuerpos, apunta que «la tendéncia
de la industria del medicament a di-
rigir els seus assajos farmaceutics ex-
perimentals a paisos pobres esta a les
beceroles, perd creix amb rapidesa. (...)
Aquesta és una tendéncia que demana
a crits ser analitzada publicament, ja
que les conseqiiéncies de la incursié de
la industria farmacéutica multinacional
en els paisos en vies de desenvolupa-
ment van molt més enlla dels destins
dels pacients, a qui primer es capta
pels assajos i després se’ls abandona.
Al cap i a la fi, molts d'ells rebran ajuda
almenys durant els breus periodes que
duri la seva participacio en els estudis,
la qual cosa no és una insignificancan.
Hi ha qui, des de l'experiencia en els
comités d'ética d'investigacio clinica de
l'occident ric, considera exagerat aquest
tipus d'afirmacions de Sonia Shah.

En aquest numero de Bioética & Debat
dos professors de bioética de la Univer-
sitat de Brasilia (Brasil), des d’una visio
llatinoamericana, consideren també que
hi ha una tendéncia a investigar en els
paisos pobres per evitar una supervisié
ética massa rigorosa i «aprofitar-se» de
subjectes vulnerables per la seva situa-
ci6 social, economica, cultural...

La darrera actualitzacio

de la Declaracid d’Hélsinki,
que es va aprovar a Selil el
setembre de 2008, ha estat
molt controvertida i hi ha
hagut reaccions importants
en contra

La darrera actualitzacié de la Declara-
ci6 d’Hélsinki (publicada en el niumero
56 de Bioética & debat), que es va apro-
var a Sell (Corea) el mes de setembre
de 2008, ha estat molt controvertida i
hi ha hagut reaccions importants contra

aquesta sisena actualitzacio (la primera
versio es va aprovar el 1964), perqué es
considera que amb la darrera modifica-
ci6 es poden vulnerar la integritat i els
drets dels subjectes voluntaris de les in-
vestigacions mediques. També es creu
que hi ha practiques no étiques en la uti-
litzacié del placebo i, finalment, se sosté
que es generen situacions d'injusticia en
la investigacio entre els paisos rics i els
paisos pobres.

La Declaracié de Cordova
sobre Etica en les
Investigacions amb Essers
Humans ens obliga a
repensar novament

quins son els criteris

etics que han de regir la
investigacio clinica

Davant d’aquesta situacio cal lloar la
tasca feta per la Red Latino-Americana
y del Caribe de Bioética de la UNESCO
(Redbioética) en el seu ultim congrés,
perqueé a través de la seva Declaracié de
Cordova sobre Etica en les Investigacions
amb Essers Humans, ens obliga a repen-
sar novament quins sén els criteris étics
que han de regir la investigacié clinica,
per no caure en els errors tant del passat
com del present.

Aquesta reflexié sobre I'etica de la in-
vestigacio seria aplicable també en un
dels temes de més actualitat des de fa
temps com és la gestié de la grip A. Qué
ho fa que una vacuna tan esperada per
les autoritats sanitaries hagi estat tan poc
ben rebuda per la poblacié en general?
Juan Gérvas, un dels experts més reco-
neguts a nivell espanyol, intenta donar
una resposta sobre la vacuna de la grip
A. La seva visié és molt critica en relacio
al discurs oficial. Tanmateix no podem
oblidar que en l'altre extrem també hi ha
opinions solides, que cal escoltar.
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ven infectades pel prié que provoca la
tremolor ovina. Tampoc no es pot assolir
un major benefici disminuint els costos,
per exemple no esterilitzant els pinsos
a temperatura adequada per estalviar
gasoil. Aixi, el prié va trencar d’aquesta
forma la barrera entre espécies i «va
fer embogir» les vaques, causant-los
I'encefalopatia espongiforme bovina,
que després va passar als humans en
la variant epidemica de la malaltia de
Creutzfeldt Jacob.

L'actual pandémia de grip A es va ori-
ginar als EUA en granges porcines amb
milers d’animals, i després va passar
a Méxic, on va quallar I'abril de 2009,
potser per la seva expansié en una zona
de pobresa. Sabem bé que la pobresa
es va associar als milions de morts per
la grip de 1918-1919, també per un vi-
rus A, i no hi ha dubte que, en cas de
nova grip greu, els pobres tornarien a
ser majoritariament els morts. No estem
segurs que I'amuntegament dels porcs
estigui directament relacionat amb la
pandémia de grip A, perd nés el seu
«bressol».

Questié etica: Com es justifica el so-
friment huma, generalment entre els
pobres, com a conseqtiéncia o en relacio
amb la cobdicia i l'enriquiment dels rics?
La pandemia de grip A de 2009-2010 no
és I'anécdota sin6 la categoria, de ma-
nera que sistematicament els «danys
col-laterals» en salut els pateixen els que
no gaudeixen dels beneficis.

Prevencid, vacunes
i negocis

La prevenci6 és una activitat mil-lenaria,
més o menys afortunada, que va des de
I'eleccié adequada d’'un assentament
ben proveit d'accés a aigua potable fins
ales normes per a la segregacié dels le-
prosos. D'aquella antiguitat es coneix el
conegut refrany «més val prevenir que
guarir», que avui s'aplica a técniques i
propostes més que dubtoses pero so-
breabundants en la practica clinica. Per

Bioética & debat - 2009; 15(58): 1-4

exemple, el tractament del «colesterol»,
de la hipertensié i de l'osteoporosi res-
pecte a I'Gs de farmacs, i el cribatge del
cancer de coll uteri i del cancer de ma-
ma respecte a I'Us de cirurgia, radiacié
i medicacio. En aquestes cinc activitats
s'ofereixen respostes a problemes que
no comporten sofriment fins a un temps
posterior. Aix0 és el que caracteritza la
prevencio, «posar-se la bena abans de
la ferida», actuar abans que la malaltia
provoqui danys, més o menys irrepara-
bles. La prevencié se sol oferir i realitzar
en persones sanes, que no pateixen a
causa de la malaltia. Per contra, les acti-
vitats curatives de la medicina es basen
en les respostes al sofriment. Aquest
canvi no va tenir gran importancia fins
a mitjan segle XX quan es van desenvo-
lupar els «factors de risc» i els cribatges,
i la prevencio va passar a ser part del tre-
ball diari del metge clinic. La prevencio
forma part del treball del metge assis-
tencial sense que moltes vegades s’hagi
analitzat si aix0 és millor que la resposta
des de la salut publica, i com assolir un
impacte complementari. Sense voler, la
resposta médica al «contracte» preven-
tiu és similar a la resposta médica da-
vant el sofriment. Pero en aquest ultim
cas, el primum non nocere, el principi
de no maleficéncia, es tempera davant
I'alleujament esperat, mentre que en la
prevencio el que és clau és el principi
basic de I'autonomia, perque la perso-
na sana decideix acceptar (rebutjar) els
inconvenients d’avui pel bé futur (en
molts casos, «emmalaltir» avui i per anys,
per evitar un esdeveniment improbable,
com bé succeeix amb I'atencié al factor
risc que anomenem hipertensio).

Les vacunes sén medicaments amb
més de 300 anys d’historia, i sén els
medicaments amb major acceptacio so-
cial. De fet, la implantacié de I'educacio
formal obligatoria, el subministrament
i depuracioé de les aiglies i les vacunes
han estat tres innovacions que van
canviar la salut individual i grupal de la
humanitat. La primera vacuna, d’aqui
el nom generic, procedeix d'un animal
domestic, de la verola bovina que patien

les vaques, de les quals es contagiaven
els munyidors mitjangant les pustules
de les mamelles. Aquest és un exemple
d'aquesta evolucié «forcada» entre ho-
mes i animals domestics, que en aquest
cas va desembocar en una prevencio
d’eficacia sorprenent, ja que amb els
anys es va aconseguir eradicar per pri-
mera vegada una malaltia. Darrere de
la vacuna antivariolosa n’han seguit
d’altres, fins a convertir la diftéria, el xa-
rampio o la poliomielitis, per exemple,
en malalties gairebé inexistents. De ser
malalties gravissimes i freqlients, s'ha
passat al contrari.

Les vacunes contra

la grip son de dubtosa
efectivitat, ja que

els danys no es
compensen amb

els beneficis improbables
iincerts

Les vacunes van deixar de ser un ne-
goci a finals del segle XX, de manera que
hi va haver desproveiment d’algunes
vacunes com l'antitetanica. Perd a l'inici
del segle XXI s’ha generat una «febre
de l'or» a I'entorn de les vacunes, que
cada vegada s'apliquen més a proble-
mes de menor importancia en la po-
blacié, com la del rotavirus, el virus del
papil-loma huma, la varicel-la o la grip,
entre d'altres. En aquests casos es tren-
quen dues balances, la del benefici-risci
la del cost-oportunitat. Per exemple, les
vacunes contra la grip sén de dubtosa
efectivitat, ja que els danys certs que
comporta tota activitat médica (sigui
preventiva o curativa) no es compensen
amb els beneficis improbables i incerts.
|, per altra banda, I'Gs de les vacunes
enfront de la grip desvia fons que po-
drien emprar-se millor com a resposta a
altres necessitats (per exemple, de salut
bucodental).

En la pandémia de grip 2009-2010
s’ha vacunat la poblacié contra la grip
estacional, sabent que els virus contra
els que s’havien preparat les vacunes
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havien desaparegut (gairebé el 100%
sén de la nova variant de la grip A), de
manera que ha estat un malbaratament.
També s’ha ignorat 'autonomia del pa-
cient tot exposant-lo a inconvenients
sense cap tipus d'avantatge (ignoran-
cia del principi de no maleficencia). Per
altra banda, s'ofereix la vacuna contra
la grip A sabent que les morts, la mor-
biditat i les baixes laborals han estat
menors que altres anys en els paisos
de I'hemisferi sud, que ja han passat la
grip sense vacunar la poblacid. A més,
si la vacuna contra la grip A fos eficag,
el seu efecte duraria un any i evitaria el
fenomen «d'immunitat de pecat origi-
nal», per I'enfrontament a un virus nou
en una poblacié verge, la qual pot cau-
sar immunitat per 50 anys. Tot s'ignora
i s'oculta, i es nega qualsevol critica o
iniciativa que questioni les politiques
oficials de vacunacié costi el que costi.

En la pandemia de grip
2009-2010 s’ha vacunat
contra la grip estacional,
sabent que els virus
contra els que s’havien
preparat les vacunes
havien desaparegut

Questio ética: Com es justifica I'abus
gairebé constant del principi d‘autonomia
davant les activitats preventives? No és
I'anécdota, les vacunes davant la grip
en la temporada 2009-2010, sind la
categoria, de manera que la prevencio
sembla anul-lar el principi que «el fi no
justifica els mitjans» («fi» que moltes
vegades es confon amb el principi de
«beneficis maxims davant problemes
de salut menors»). En la prevencié el
consentiment informat brilla per la seva
abséncia, o s6n simples consentiments
«signats», i tot s'accepta per l'esperanca
del bé futur.

Conclusio

La gesti6 politica de la grip A s’ha «con-
taminat» amb els preparatius que es

van fer el 2005 davant la grip aviaria.
Aixi, en certa manera s’ha transformat
la grip A en una plaga biblica, per més
que sigui una grip lleu. S'amenaca una
vegada i una altra amb «segones i ter-
ceres onades» (que mai no han existit),
amb mutacions de virus (fins ara pures
fantasies), i amb dades en percentatges
que confonen (nens i embarassades que
moren en menor quantitat que durant
la grip estacional, perd en major propor-
cié amb la grip A, pel menor nombre de
vells morts). Amb tot aix0 es justifica
la gesti6 de la grip A, que comporta la
compra massiva de medicaments de
dubtosa eficacia i que per aixo el siste-
ma public no els ha subvencionat mai,
la implantacié de protocols sense fona-
ment cientific i el desviament de cente-
nars de milions d’euros per una malaltia
menor. Aquesta conducta no és el pro-
ducte d'una «conspiracid», siné d'una
col-lusié d'interessos que la grip A ens
«beneficia» a tots, des de 'Organitzacié
Mundial de la Salut fins al Ministeri i les
Conselleries de Salut, passant per indus-
tries diverses, i fins i tot al mateix public,
que se sent amenacat i al mateix temps
protegit. En perspectiva, seria com si
una familia dediqués tots els seus es-
forgos i recursos a organitzar-se per si
un dia hi ha una guerra atomica, amb la
instal-lacié i conservacié d'un bunquer
i exercicis diaris de preparacié davant
una guerra nuclear.

Questi6 etica: Qui determina l'agenda
dels politics que decideixen sobre qlies-
tions d'organitzacid de serveis sanitaris?
No és I'aneécdota de la irracionalitat en
la resposta a la grip A, siné la categoria,
la questié general de per qué i en nom
de quines necessitats es prenen les de-
cisions en politica sanitaria. Moltes ve-
gades sembla que la politica respon a
interessos de lucre i cobdiciaino pas a
necessitats de la poblacié.

Juan Gérvas

Metge general rural, Canencia de la
Sierra, Garganta de los Montes y

El Cuadrén (Madrid). Professor d’Atencié
Primaria en Salut Internacional (Escuela
Nacional de Sanidad) i de Salut Publica
(Universitat Autonoma de Madrid).
jgervas@meditex.es
www.equipocesca.org

Els abusos de la ramaderia estan en
la base de diferents problemes de
salut publica com les «vaques boges»
o la «grip aviaria». Tot i que no estem
segurs que 'amuntegament de
porcs estigui directament relacionat
amb la grip A, sabem que n'és el seu
«bressol». La gestié de la grip A ha
fet que es comprin medicaments

de dubtosa eficacia, simplantin
protocols sense fonament cientific

i es destinin molts diners a una
malaltia menor.

PARAULES CLAU
grip 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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L'article analitza els termes
competencia i capacitat des de la
visié legal, filosofica, psicologica i
clinica, per demostrar que no sén
conceptes sindnims.
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abstract

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
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Competencia i capacitat. Més que
una questio terminologica

Introduccio®

Imaginem la seglent situacid, ficticia.
Un adolescent de 15 anys ingressa en un
centre hospitalari com a conseqiiéncia
d’un accident de transit amb motocicle-
ta. Com a resultat d'aquest accident, les
lesions que presenta el pacient sén po-
licontusions multiples, fractura oberta
d‘avantbrag esquerre i fractura patel-lar
i de tibia del mateix canté. S’ha produit
una important pérdua hematica secun-
daria a la fractura de I'extremitat supe-
rior, a més d'un important hematoma
en l'extremitat inferior. El pacient esta
conscient, orientat, no hi ha evidéncia
de lesions cranials i la seva situaci6 cli-
nica és la marcada hipotensié i signes
de compromis de mitjana intensitat del
flux periferic. El pacient manifesta ser
Testimoni de Jehova, igual que la seva
familia.

Plantejada la precisié de transfu-
sié sanguinia, s'obren dues possibles
alternatives: A) el pacient l'accepta,
encara que sigui amb el rebuig dels fa-
miliars propers, o B) el pacient la rebut-
ja, d'acord amb el pensament dels seus
familiars i del propi. Davant d’aquestes
possibilitats, I'actitud del clinic sol ser
diferent. En el primer cas, defensara
l'opcié del pacient, argumentant que
no hi ha causes objectives per establir
un trastorn de la seva competéncia per
prendre decisions, i que tractant-se d'un
menor aparentment madur, s’haura
de respectar la seva voluntat malgrat
I'actitud de la familia (detentors de la
patria potestat).

En el segon cas, el clinic es troba en-
frontat al rebuig de la seva proposta
assistencial honesta i establerta profes-
sionalment, conforme a la practica ha-
bitual. El professional provara de trobar
raons per qliestionar la competéncia del
menor (la seva edat, el baix flux sanguini
limitrof amb xoc hipovolémic, I'actitud

coercitiva de la familia, etc.) i buscara
possibles solucions per imposar el seu
criteri, encara que sigui recorrent a la tu-
tela juridica, consultant al jutge de guar-
dia la possibilitat d'actuar en contra de
la voluntat del pacient i del seu entorn.
En ambdds casos, possibles, I'avaluacié
de la competéncia és diferent; i en
ambdods casos el pacient ha estat capag
d'expressar la seva voluntat. | és aqui on
entrem en el fons de la qliestid, tal i com
volem plantejar-la. Competencia enfront
a capacitat.

En el mdn de la bioética
és freqlient donar
preferencia al terme
competencia, i en

el nostre ambit, els
especialistes en

dret opten pel de
capacitat. Tanmateix,

a parer nostre, ambdos
termes no son sindnims, ni
tenen un significat similar

En el mén de la bioética és freqlient
donar preferéncia al terme competen-
cia, i en el nostre ambit, els especialistes
en dret opten pel de capacitat. Tanma-
teix, a parer nostre, ambdos termes no
sén sinonims, ni tenen un significat si-
milar. La competéncia prova de reflec-
tir una caracteristica de la ment capag
d’analitzar un problema i prendre una
decisié coherent o no. Pel contrari, la ca-
pacitat només fa referencia a la possibi-
litat d'expressar aquesta analisi i aquesta
decisié, mitjancant la verbalitzacio, pre-
ferentment, o a través de qualsevol altre
mecanisme. Des d’aquesta perspectiva,
un professor universitari assistit en una
UCl, i sota sedacié profunda, pot ser
competent, perd no capag. Contraria-
ment, un esquizofrénic pot ser total-
ment capag, perd no és competent.
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Tenint en compte la
importancia que té la
competéncia del
malalt, de l'individu,
per participar en totes
aquelles decisions
assistencials que li
pertoquen,

és imprescindible
tractar d’aclarir els
dubtes que puguin
existir envers la
conceptualitzacié
d’una o altra facultat,
competencia i capacitat

Tenint en compte la importancia
que té la competéncia del malalt, de
I'individu, per participar en totes aque-
lles decisions assistencials que li perto-
quen, és imprescindible tractar d’aclarir
els dubtes que puguin existir envers la
conceptualitzacié d’'una o altra facultat,
competéncia i capacitat. Lobjectiu del
nostre treball és proporcionar quatre vi-
sions complementaries, no pas enfron-
tades, d'aquests dos conceptes: la de
I'expert en dret, la del filosof, la del psi-
colegila de l'especialista en bioética.

La visio de l'especialista en
lleis’

En dret, la capacitat de les persones
condiciona l'eficacia i la validesa dels
seus actes i decisions, pero, queé és una
persona capac? Es el mateix capacitat
i competencia? La resposta exigeix un
breu repas del nostre ordenament ju-
ridic, i particularment de la normativa
sanitaria.

Segons el nostre ordenament juridic,
I'adquisicié de personalitat i capacitat
juridica vénen determinades pel naixe-
ment de la persona (arts. 29 i 30 CQC).
Tota persona, pel sol fet de ser-ho, pos-
seeix capacitat juridica, entesa aquesta
com a susceptibilitat per ser titular de
drets i obligacions.

Un concepte diferent a la capacitat
juridica, és el de la capacitat d’obrar,
0 capacitat per realitzar amb eficacia
els drets i assumir les obligacions, que
exigeix, en primer lloc, tenir capacitat
juridica, i, a més, disposar d’una série
d’aptituds cognoscitives i volitives que
permetin a la persona el seu autogo-
vern. A diferéncia de la capacitat juridi-
ca, la capacitat d’'obrar pot variar d'una
persona a altres, admetent graus i mo-
dificacions en funcié de les habilitats
psicoldgiques que es posseeixin. Quan
s'adquireix aquesta capacitat?

Els ordenaments juridics,
per motius de seguretat,
solen establir criteris
aparentment objectius,
com l'edat, per fixar

el moment a partir

del qual s‘adquireix

la plena capacitat
dobrar, pero també

es valoren altres
circumstancies de
naturalesa subjectiva,

i l'edat es modula

en funcié de la maduresa
i de les aptituds
psicologiques

Els ordenaments juridics, per motius
de seguretat, solen establir criteris apa-
rentment objectius, com l'edat, per fixar
el moment a partir del qual s'adquireix
la plena capacitat d'obrar, perd també
es valoren altres circumstancies de na-
turalesa subjectiva, i 'edat es modula en
funcioé de la maduresa i de les aptituds
psicologiques, de manera que és pos-
sible superar l'edat de plena capacitat
i, no obstant aixo, veure limitada la ca-
pacitat d'obrar; o bé el reconeixement
de capacitat a persones que no han
assolit aquesta edat (majoria 0 minoria
d'edat).

Lestat civil de major d'edat comporta
la plena capacitat d'obrar (art. 322 CC) i
s'hi arriba amb caracter general un cop
complerts els 18 anys (art. 12 CE i art.

315 CC). No obstant aix0, aquesta no és
una frontera insalvable, i sén moltes les
normes que estableixen excepcions; al-
gunes permeten actuar amb una edat
inferior, i altres, exigeixen una edat
superior.

La minoria d'edat es
caracteritza per la plena
capacitat juridica i la
presumpcioé d’'una
insuficient capacitat
de voler i entendre,
la qual cosa limita la
capacitat d'obrar del
menor i exigeix per
completar-la la
participacioé d’'un
representant legal

La minoria d’edat es caracteritza
per la plena capacitat juridica i la pre-
sumpcié d'una insuficient capacitat de
voler i entendre, la qual cosa limita la
capacitat d’'obrar del menor i exigeix
per completar-la la participacié d'un
representant legal (titular de la patria
potestat o tutor). En cap cas es tracta
d’un estat d'absoluta incapacitat, i la
normativa permet al menor de 18 anys
realitzar determinats actes, reconeixent-
li capacitat d'obrar. Aixi mateix, i en re-
lacié als drets de la personalitat (dret a
la intimitat, a la salut, a la sexualitat...),
la capacitat del menor no depeén tant
del criteri objectiu de I'edat de madu-
resa. Lanomenada doctrina del menor
madur, troba el seu fonament en 'article
162 del Codi Civil, i en la Llei organica
1/96, de proteccié juridica del menor.
No obstant aixo, la capacitat del menor
madur tampoc no és equiparable a la
majoria d'edat, i la seva autonomia que-
da condicionada pel principi de major
benefici; i aixi, les decisions adoptades
per un menor madur en l'exercici dels
drets de la personalitat poden ser inefi-
cagos, si resulten imprudents per com-
prometre la seva vida o la seva salut?
Una altra institucio juridica rellevant en
materia de capacitat és I'emancipacié?,
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que atribueix al menor d'edat un estat
civil propi i que I'habilita per regir la
seva persona i béns com si fos major
d’edat (art. 323 CC). Al menor emanci-
pat se li reconeix una capacitat d'obrar
com al major d’edat, excepte en aquells
suposits en que la llei exigeix un com-
plement a la seva capacitat.

Perd com ja hem avancat, la man-
ca d’'una aptitud cognoscitivo-volitiva
provocada per una malaltia o per una
deficiéncia persistent de caracter fisic
o psiquic, que impedeixi a la persona
governar-se per si mateixa, també li-
mita aquesta capacitat (art. 200 CC). En
aquests casos, resulta necessari un pro-
césjudicial d'incapacitacio la finalitat de
la qual és privar totalment o parcial de
capacitat d'obrar a una persona (art. 199
CQ), i suplir les deficiéncies de les per-
sones que no tenen capacitat suficient
per espavilar-se en la vida i necessiten
d’altres persones que les representin, o
completin la seva capacitat. Per aixo, la
senténcia en la qual es declara la inca-
pacitat, i que modifica l'estat civil de la
persona afectada, ha de fixar I'extensié
i els limits de la incapacitat, aixi com el
regim de tutela o guarda al qual hagi de
quedar sotmesa la persona incapacitada
(art. 210 CQ).

En qualsevol cas, aquesta capacitat
d'obrar a la qual ens estem referint no
s’ha de confondre amb la competéncia®,
o, utilitzant una expressié més rigoro-
sa, capacitat d'obrar natural o de fet,
que consisteix en el reconeixement a
una persona d’unes aptituds psicolo-
giques adequades per prendre, en un
moment concret, una decisié determi-
nada. Aquesta capacitat d'obrar natural
esta referida a un acte i a un moment
concrets, i pot ser valorada per una per-
sona diferent al jutge (notari, metge...).
Aquesta falta pot afectar persones que,
tenint capacitat d'obrar de fet, sofreixen
una pérdua transitoria de les habilitats
psicoldgiques necessaries per a l'acte
o decisi6 en qliestio, o a persones que,
patint malalties i deficiéncies persistents
de caracter fisic o psiquic, no han estat
incapacitades legalment, generant en
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ambdds casos una incapacitat de dret
pel cas concret; la valoracié de la seva
existéncia també permetra habilitar a
una persona incapacitada per a deter-
minats actes.

En I'ambit sanitari, I'entrada en vigor
del Conveni d'Oviedo®i la Llei 41/2002,
de 14 de novembre, basica reguladora
de l'autonomia del pacient i de drets i
obligacions en matéria d'informacié i
documentacié clinica, han permes su-
perar el laconisme de la Llei General
de Sanitat. La Llei 41/2002 es refereix
a la capacitat del pacient en diversos
articles’, pero és fonamentalment en
la regulacié del consentiment informat
per representaci6 (art 9 de la Llei) on
més referéncies es fan a la capacitat del
pacient.

En I'ambit sanitari,
lI'entrada en vigor del
Conveni d’Oviedo
ilallei41/2002,

de 14 de novembre,
basica reguladora

de I'autonomia

del pacient i de drets i
obligacions en matéria
d’informacio i
documentacio clinica,
han permés superar
el laconisme de la Llei
General de Sanitat

Segons l'art. 9.3 a), és el metge res-
ponsable el que ha de valorar si el pa-
cient té aquestes minimes habilitats
psicologiques necessaries per prendre
una decisid concreta, autoritzar una
intervencié que afecta la seva salut, i
permetre, en cas que el pacient no les
posseeixi, el consentiment per repre-
sentacio; i de conformitat amb I'art. 9.3
b), que es refereix al pacient incapaci-
tat, quan el pacient estigui incapacitat
legalment, el consentiment s‘atorgara
per representacié. Aqui el legislador no
té present, mentre que si li té el Conve-
ni d'Oviedo, que un pacient incapacitat
legalment pot tenir capacitat natural

per comprendre lI'abast d'una interven-
ci6 concreta?, suposit en el qual en ser
suficient el consentiment del pacient
incapag, no seria procedent |'actuacio
del representant.

L'art. 9.3 ¢) regula el consentiment
informat atorgat per un menor, dis-
tingint tres situacions, la primera, la
del menor d'edat que no sigui capag
intel-lectualment ni emocional de com-
prendre l'abast de la intervencid. En
aquest cas el consentiment el donara
el representant legal del menor després
d’haver escoltat la seva opinid si té dotze
anys complerts (ens trobariem davant
del suposit d'un menor immadur). La
segona, és la del menor no incapag ni
incapacitat, perd emancipat o amb set-
ze anys complerts i aqui, no és necessari
prestar el consentiment per representacio,
en aquest cas, existeix una presumpcio
de capacitat que ha de ser destruida
perque el consentiment l'atorgui el re-
presentant. | I'Gltima, contraria a la pri-
mera, seria la del menor de setze anys,
que amb dotze anys complerts® té la
suficient maduresa per comprendre
I'abast de la intervencio; en aquest cas,
tampoc no caldria el consentiment per
representacio, i la decisié correspondria
al menor; sense perjudici del deure de
protegir per part del titular de la patria
potestat o tutor, i que es concreta en
actuar de conformitat amb el benefici
del menor™.

Fins aqui, la Llei 41/2002 és coherent
amb la doctrina del menor madur, pero,
aquesta coheréncia desapareix amb
I'dltim paragraf de I'article 9.3 on es diu
que: tractant-se de menors de 18 anys, en
cas d'actuacio de greurrisc, segons el crite-
ridel facultatiu, els pares seran informats i
la seva opinié sera tinguda en compte per
ala presa de decisié corresponent. Aquest
és un paragraf desafortunat per diver-
sos motius. En primer lloc, perque allo
determinant per reconéixer validesa a
la decisio del menor de 18 anys hauria
de ser la maduresa o capacitat del pa-
cient i la prudéencia de la decisié, i no
pas l'existéncia d'un greu risc (concepte
excessivament ambigu); en segon lloc,
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perqué utilitza I'expressié pares i no re-
presentants, i, a I'Gltim, perqué no resol
el problema de les possibles discrepan-
cies entre el menor i els pares. Perd és
I'article 9.4 de la Llei 41/2002 el que
planteja majors problemes d’aplicacio,
en establir que la interrupcid voluntaria
de I'embatras, la practica d’assajos clinics
i la practica de técniques de reproduccio
humana assistida es regeixen per allo es-
tablert amb caracter general sobre la ma-
joria d'edat i per les disposicions especials
d’aplicacié. Aquest article no canvia res
respecte als assajos clinics' i a les tec-
niques de reproduccié humana assisti-
da'?, on la seva normativa especifica ja
establia el limit dels 18 anys, igualment
com passa en altres materies'3, pero
si que suposa una novetat important
en matéria d’interrupcié voluntaria de
I'embaras'™, on la literalitat del precepte
impossibilitaria I'aplicacié de la doctrina
del menor madur.

També en aquest camp
de la filosofia, la
utilitzacié d'ambdads
termes és equivoca,
iamb freqliéncia
s'utilitza I'un per I'altre,
la qual cosa produeix
una gran confusio

La visio del filosof

També en aquest camp de la filosofia, la
utilitzacié d'ambdds termes és equivoca,
i amb freqiiéncia s'utilitza I'un per l'altre,
la qual cosa produeix una gran confusio.
En la majoria dels ambits de les étiques
aplicades, «competéncia» i «capaci-
tat» sén conceptes que comparteixen
un mateix camp semantic referit sem-
pre als pressuposits basics del principi
d'autonomia. En els textos de bioetica
s'utilitzen ambdos conceptes fins i tot
al mateix temps, quan parlem de «com-
peténcia o capacitat», per exemple en el
consentiment informat.

Si bé podem acceptar que estem da-
vant de dos conceptes amb significats

similars i, en molts casos, intercanvia-
bles, podria ser interessant reflexionar
sobre I'Us que fem d’ambdds en el llen-
guatge comu i analitzar si hi trobem
diferéncies, més aviat matisos, que
ens ajudin a realitzar un Gs més precis
d’ambdds conceptes.

Si bé podem acceptar
que estem davant de

dos conceptes amb
significats similars i, en
molts casos, intercanviables,
podria ser interessant
reflexionar sobre I'ts

que fem d‘ambdds en

el llenguatge comu i
analitzar si hi trobem
diferencies, més aviat
matisos, que ens ajudin a
realitzar un tus més precis
d’ambdds conceptes

Parlem, per exemple, d'un «profes-
sional competent» quan posseeix un
conjunt d’'habilitats, recursos i capaci-
tats que li permeten realitzar de forma
satisfactoria, excel-lent seria el millor ad-
jectiu, la funcié social que li és propia.
Pero si ens hi fixem una mica, veurem
que el mateix esquema l'utilitzem per
referir-nos a I'ésser huma, a les perso-
nes en general. Aquest és el cas, per
exemple, quan parlem de «competén-
cia comunicativa» per referir-nos a la
nostra capacitat per dialogar i establir
acords, per assolir un enteniment amb
els altres; o de «competéncia moral»,
per referir-nos a la capacitat de conduir
la nostra vida seguint els nostres judicis
morals, o, com diria Habermas, «com la
capacitat de servir-se de la competén-
cia interactiva per a l'elaboracio (trato)
conscient de conflictes d’accié moral-
ment rellevants». Estem llavors davant
un concepte de competéncia utilitzat
per denominar un conjunt d’atributs,
qualitats o propietats que ens caracterit-
zen com a éssers humans. Precisament
aquesta competencia comunicativaila
dimensié moral que hi ha dessota és

la base del reconeixement reciproc de
la dignitat de les persones, com diria
Kant.

Per la seva part, les capacitats sem-
blen assenyalar a la vegada, i sempre
dins de la mateixa familia semantica, el
desenvolupament d’aquestes qualitats
o potencialitats. Parlem aixi de la «capa-
citat per fer aixo o allo», de «si hem estat
capacos d’aconseguir tal cosa», de «si
creiem a algu capag de...». En ambdods
casos parlem de ser aptes per dir o fer
alguna cosa, pero en el cas de les capa-
citats ja no és sols una possibilitat, sind
una realitat. En els dos casos es parla
de poder, perd quan parlem de capaci-
tats hi solem incloure ja la situacié i el
context en el qual han d’aplicar-se les
competéncies, aixi com les condicions i
les limitacions per a la seva utilitzacio i
desenvolupament. Es a dir, incloem en
el seu sentit la realitzacié practica.

Quan un pacient és considerat «com-
petent» se li atribueix el domini real
d’aquestes possibilitats obertes que
defineixen la seva autonomia: la capa-
citat per comprendre la seva situacio,
la capacitat per entendre la informacio
rebuda, la capacitat per entendre les
consequliencies de l'accié, la capacitat
per decidir, la capacitat per comunicar
la seva decisid, etc. Un exemple clar
d’aquest matis semantic el trobarem en
la definicié de competéncia oferta pel
Comité de Bioética de Catalunya: «ca-
pacitat de fer que presenta el pacient
per a comprendre la situacié i poder
decidir el que ha de fer». El qualificatiu
«de fet» explica aquesta diferencia en
I'ds d’'ambdds conceptes. En suma, les
capacitats es presenten com un desen-
volupament de les competencies.

Una de les teories més actuals que uti-
litzen aquest concepte de capacitat és la
d’Amartya Sen, en el que ella denomi-
na enfocament de les capacitats. Encara
que Sen es mou en I'ambit de la justicia
distributiva, les seves reflexions son utils
també per a 'ambit de la bioética. Per
a Sen, les capacitats sén oportunitats
reals, poder efectiu per decidir i fer, lli-
bertats substantives que ens permeten
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conduir la nostra propia vida. De nou
estem enfront del principi d'autonomia,
en concret enfront de les condicions
reals que permeten la seva realitzacio.
Aixi, el conjunt de capacitats reflecteix
la llibertat d’'una persona per elegir
entre diferents models de vida i, amb
ells, diferents modes d’entendre la salut
i la malaltia, la vida i la mort. Aquesta
identificacié entre capacitat i llibertat
real permet a Sen definir el desenvolu-
pament huma com a procés d'expansio
de llibertats reals que les persones gau-
deixen en prossecucioé d'alld que consi-
deren valuos'™.

Els pensadors semblen
distingir clarament

entre una facultat de
l'intel-lecte (competencia)
i una possibilitat fisica
(capacitat)

En definitiva, la diferéncia de to en el
significat d'ambdds conceptes deriva
de la necessitat de comptar sempre, per
una part, amb les condicions individuals
pero, per l'altra, també amb les condi-
cions culturals, socials i economiques
que estan en el fons del desenvolupa-
ment de les competéncies i les conver-
teixen en capacitats reals d'actuacio.
Resumint, els pensadors semblen dis-
tingir clarament entre una facultat de
I'intel-lecte (competéncia) i una possi-
bilitat fisica (capacitat).

En termes generals,
des de la psicologia
tampoc no sestableix
una distincio clara
entre el concepte
de capacitat i el de
competencia. En
diferents camps
d'estudi es parla
indistintament
d'unaialtra
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La visié del psicoleg

En termes generals, des de la psicolo-
gia tampoc no s'estableix una distincio
clara entre el concepte de capacitat i
el de competencia. En diferents camps
d’estudi es parla indistintament d’'una i
altra. Aixi ens podem trobar davant una
persona amb major o menor compe-
téncia linguistica, competéncia lecto-
ra, competéncia matematica, capacitat
intel-lectual...; en tot cas, quan analit-
zem els diferents usos que es fa d’'un o
altre terme es pot dir que, en general, la
capacitat fa major referéncia a les pos-
sibilitats generals o aptituds que una
persona té per enfrontar-se a un ampli
ventall de situacions. En termes psico-
l0gics, la capacitat estaria més a prop
del «tret», mentre que la competéncia
estaria més associada a la disposicio
situacional, «estat», d'una persona per
enfrontar-se a una demanda concreta.
Podriem dir, llavors, que la competéncia
faria referéncia a com s'aplica la capa-
citat a una situacio concreta. Té més a
veure amb una habilitat que amb una
caracteristica cognitiva estable.

En termes psicologics,
la capacitat estaria
més a prop del «tret,
mentre que la
competencia estaria
més associada ala
disposicio situacional,
«estat», d'una persona
per enfrontar-se a una
demanda concreta

Els elements constitutius de la capa-
citat o la competéncia

Quan parlem d’aquesta distinci6 en el
terreny de la presa de decisions tornem
a trobar-nos amb una certa ambigui-
tat. Per exemple, en el treball de Moye,
Gurrera, Karel, Edelstein i O'Connell® es
parla ja en el mateix titol d’«avaluacio
de la capacitat per donar el consenti-
ment per al tractament médic». Des del
mateix inici els autors afirmen que uti-

litzaran el terme «capacitat» (capacity)
per referir-se a un judici dicotomic (si/
no) respecte a si un individu té les habi-
litats per prendre una decisio relativa al
tractament, i, pel contrari, per parlar de
les determinacions judicials de capaci-
tat per donar un consentiment informat,
utilitzen el terme «competéncia». Final-
ment els autors usen el terme «habilitats
decisionals» per descriure els elements
funcionals de la capacitat per donar el
consentiment tal com foren articulats
per Grisso i Appelbaum?’.

Factors que prediuen la capacitat o
competéncia

Quins son els factors que poden predir-
nos la situacié d'un individu respecte
a tals elements funcionals? Els tests o
proves cognitives semblen ser utils sols
com a primers instruments que indi-
quen la necessitat d’'una avaluacié més
especifica sobre els déficits en habilitats
concretes de decisid. Per altra banda,
disposem d’algunes evidéncies cienti-
fiques sobre l'existencia de diferéncies
individuals en la presa de decisions me-
diques. Aixi, els afroamericans tendeixen
més a elegir tractaments médics que
permetin mantenir la vida del pacient
sense tenir massa en compte la qualitat
de vida, comparats amb els americans
caucasics'®. També l'experiéncia d'una
persona amb malalties o dedicada a te-
nir cura de malalts pot influir en les de-
cisions que pren'®, de la mateixa manera
que semblen fer-ho els aspectes genera-
cionals. Les persones grans socialitzades
en un temps en qué els pacients tenien
una implicacié menys activa en els trac-
taments solen assumir amb més facilitat
que els familiars o els metges prenguin
decisions en lloc seu®.

Prevalenca dels problemes de com-
peténcia associada a condicions meé-
diques i psicopatologiques

Els pacients la competéncia dels quals
esta afectada son detectats més sovint
en hospitals i serveis de cirurgia que
en cliniques ambulatories. Entre un 3
i un 25% de les demandes per consul-
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ta psiquiatrica en els hospitals tenen a
veure amb quiestions relacionades amb
la competéncia del pacient per prendre
decisions relacionades amb el tracta-
ment?', perd en molts casos aquests
pacients poden no ser detectats®.

La prevalenca de la
incompetencia per
participar en la presa
de decisions relativa

al tractament varia
enormement en funcio
dels diagnostics

dels malalts

La prevalenca de la incompeténcia
per participar en la presa de decisions
relativa al tractament varia enormement
en funcié dels diagnostics dels malalts.
Aixi, per exemple, en una revisio realit-
zada per Appelbaum trobem que els pa-
cients amb Alzheimer i altres demencies
presenten alts indexs d'incompeténcia;
més de la meitat dels que tenen de-
méncia lleu-moderada poden mostrar-
se incompetents i practicament ho sén
la totalitat dels pacients amb deméncia
severa. Entre els trastorns psicopatolo-
gics, l'esquizofrénia és el que més limita
la competencia, encara que de manera
molt similar la limiten els trastorns bi-
polars. EI 50% de pacients hospitalitzats
amb un episodi agut d'esquizofrénia te-
nen afectat almenys un element de la
competéncia, comparat amb el 20-25%
de pacients amb depressié. Una depres-
sid moderada o lleu tractada de manera
ambulatoria pot no afectar en absolut la
competencia. Pel que fa a la prevalenca
d'incompeténcia per prendre decisions
en funcid de la patologia médica o de
la unitat de I'hospital en que esta in-
gressat el pacient, aquesta pot variar
enormement.

L'actuacio del professional davant els
casos de possible incompeténcia del
pacient

Enfront de la gravetat de no reconeixer
laincompeténcia d'un pacient per pren-

dre decisions, ens trobem amb el fet
freqlient que els metges no detecten
aquests casos. En un estudi, cinc met-
ges valoraren gravacions de video sobre
avaluacions de la capacitat dels pacients
per veure el grau de competencia.
L'acord no fou superior a I'atzar®®. Molts
metges dedueixen la capacitat del pa-
cient a partir d'informacié clinica sense
recérrer a cap instrument estandarditzat
amb una fiabilitat demostrada. Tanma-
teix, comptem amb alguns instruments
d’avaluacié que poden ajudar enorme-
ment. Un dels més coneguts és el Mini-
Mental State Examination (MMSE).

Hem de partir del suposit
inicial que qualsevol
persona és competent

per prendre decisions

que afecten la seva vida.
L'autonomiaila llibertat

de l'individu sén principis
basics que hem de respectar.
Un cop assumit aquest
suposit, i per no violentar-lo,
sols hauriem de considerar
incompetents aquelles
persones que es troben
molt allunyades de la
demostracio de la

seva capacitat per

prendre decisions

Quin hauria de ser el procés a seguir
per part del professional médic? En
primer lloc, hem de partir del suposit
inicial que qualsevol persona és compe-
tent per prendre decisions que afecten
la seva vida. Lautonomiaila llibertat de
I'individu sén principis basics que hem
de respectar. Un cop assumit aquest su-
posit, i per no violentar-lo, sols hauriem
de considerar incompetents aquelles
persones que es troben molt allunya-
des de la demostracié de la seva capa-
citat per prendre decisions, encara que
aquest judici clinic solgui tenir molt a
veure amb la gravetat de les consequién-
cies que es deriven d'un possible error
de tractament. Quan les consequiéncies

meédiques no son fatals o molt greus
podem ser més permissius quant a ad-
metre cert grau d'incompetencia en la
persona que intervé en la decisié. Perd
quan les conseqiiéncies estimades sén
molt perilloses per a l'individu, el rigor i
I'exigéncia quant a la seva competéncia
han de ser maximes.

Quan l'avaluador

creu que un pacient és
incompetent per prendre
decisions, si no és que

la urgéncia de la condicio
meédica requereixi que
una altra persona prengui
la decisio immediatament,
s’han de fer esfor¢os

per identificar les causes
de la incapacitat i
posar-hi remei

Perqué l'individu pugui participar en
la presa de decisio, s’han de donar certs
requisits previs. Que s’hagi proporcionat
una informacié completa i adequada en
termes comprensibles per al pacient,
que la persona que avalua la competen-
cia estigui present en el moment en el
qual se liddna la informacié, i que dona-
des les fluctuacions possibles de I'estat
mental dels pacients, i per tant del ni-
vell de capacitat, I'avaluacié s’hauria
de realitzar en dues ocasions diferents.
Familiars i professionals infermers po-
den aportar informacié rellevant en
aquesta determinacié. Quan I'avaluador
creu que un pacient és incompetent per
prendre decisions, si no és que la urgén-
cia de la condicié médica requereixi que
una altra persona prengui la decisié im-
mediatament, s’han de fer esforcos per
identificar les causes de la incapacitat i
posar-hi remei. Si ens trobem davant de
pacients amb trastorns psicopatologics
també podem esperar que es produeixi
una millora amb el seu tractament, a
més d'intensificar els esfor¢os per ex-
plicar al pacient el que li passa i qué es
pot fer en la seva situacié. Si el pacient
esta bloquejat per la por o I'ansietat és
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possible que pugui fer de mediadora
una persona de certa confianca per al
pacient que li transmeti tranquil-litat
en la presa de decisions. Si malgrat tots
aquests esforcos el pacient mostra inca-
pacitat per participar en les decisions,
s'ha de buscar una decisié substitutoria.
En el cas d'una emergéncia, el metge
pot fer la intervencié apropiada sota el
supodsit que una persona raonable ho
hauria acceptat. En el cas que es pro-
dueixi un desacord entre les decisions
per substitucio, o entre aquests i el pro-
fessional, el tractament pot requerir la
resolucié d'un jutge.

Des de la psicologia
podem dir que el clinic

ha de saber que el judici
sobre si el pacient és
competent o no ho és

per ala presa de decisions
dista molt de ser clar i
dicotomic. Excepte en
casos extrems en els
quals el judici és molt clar,
en la majoria de casos
ens trobem davant un
continu a través del qual
podem dir que un
pacient és més o menys
competent enfront a una
determinada situacio

Una proposta final des de la
psicologia

En resum, des de la psicologia podem
dir que el clinic ha de saber que el judici
sobre si el pacient és competent o no ho
és per a la presa de decisions dista molt
de ser clar i dicotomic. Excepte en ca-
sos extrems en els quals el judici és molt
clar, en la majoria de casos ens trobem
davant un continu a través del qual po-
dem dir que un pacient és més o menys
competent enfront a una determinada
situacio tenint en compte factors molt
rellevants, com que hagi estat informat
adequadament i la gravetat associada a
les conseqiiencies médiques d'aquesta
decisio. Evidentment, a més dels factors
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organics, els factors psicologics tenen
un paper fonamental per prendre una
decisié raonable. Aquesta decisié raona-
ble pot no coincidir amb la que prendria
el metge responsable, perd tanmateix
ha de ser respectada, ja que té a veure
amb els valors i les actituds del pacient
envers la seva malaltia i envers la seva
propia vida. Quan preguntem a un pa-
cient sobre el seu punt de vista davant
la presa d’una decisié important per a
la seva salut, sempre estem davant una
persona amb un determinat coeficient
intel-lectual, una historia de vida, uns
valors culturals, unes creences religioses
o existencials, unes actituds, una perso-
nalitat i un determinat estat emocional.
En aquests casos extrems sabem que no
podem deixar que una decisié transcen-
dental descansi sobre la responsabilitat
d’una persona que presenta una defi-
ciéncia mental profunda o una esqui-
zofrenia o una depressid severa. Ens
oblidariem del nostre deure de protegir
la vida d’aquesta persona amenacada
en aquest cas per ella mateixa. Perd en
condicions menys extremes les solu-
cions perfectes no existeixen i les que
es prenen son llunyanes a les optimes.
Els instruments d’avaluacid, tan ne-
cessaris, per tant, ens haurien de do-
nar informacio sobre I'estat medic del
pacient, de la seva capacitat cognitiva,
de la possible existéncia d'un trastorn
psicopatologic greu i del seu coeficient
intel-lectual, pero també dels seus va-
lors, creences, actituds i el seu estat
emocional, qliestions com aquestes ul-
times solen ser oblidades fins i tot pels
majors experts en el tema, que parteixen
d’una perspectiva excessivament racio-
nalista de I'ésser huma. Pero0 el clinic no
ha d’esperar que aquests instruments
li resolguin absolutament el problema.
Faltara el seu judici clinic com a expert
que té una visié integral del pacient,
que ha de prendre en consideracio to-
ta aquesta informacié per determinar
no amb exactitud, siné amb el minim
marge d'error possible, fins a quin punt
el pacient esta essent competent en la
presa d'aquesta decisié sobre la seva vi-

da.l és al final de tot aquest procés quan
el professional portara a terme una al-
ternativa o altra de tractament.

Els instruments d'avaluacio,
tan necessaris, per tant,
ens haurien de donar
informacié sobre l'estat
meédic del pacient,

de la seva capacitat
cognitiva, de la possible
existencia d’un trastorn
psicopatologic greu i

del seu coeficient
intel-lectual, perd també
dels seus valors, creences,
actituds i el seu estat
emocional, qliestions com
aquestes ultimes solen ser
oblidades fins i tot pels
majors experts en el tema

La visio del clinic

Quan el clinic s’enfronta a la situacié de
mirar d'establir la capacitat del pacient
per prendre decisions racionals sobre
les alternatives assistencials ofertes pot
ser que ho faci en situacié urgent (quan
la vida del pacient pugui estar en risc
real, o potencial) o en situacié progra-
mada, rutinaria.

Amb independéncia que la sobreca-
rrega emotiva i l'estres, que rodeja un
escenari o altre dels descrits, puguin in-
terferir en una raonada eleccio, cal pre-
guntar-se fins a quin punt la voluntat, o
l'opinid, manifestada pel pacient o pels
que tenen dret a actuar en el seu nom,
pot ser vinculant per al professional.

| sobre aquesta questié no hiharegles
establertes, ni normes fiables. Queden
les impressions, l'experiéncia del mateix
professional, I'assumpcioé del seu paper
com a major garant del bé del pacient,
i un conjunt d’actituds subjectives que,
amb freqiiencia, no distingeixen com-
peténcia de capacitat.

La dificultat de distingir entre compe-
téncia i capacitat és un problema quo-
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tidia. En la practica s'utilitza 'anomenat
criteri de la persona raonable #*2°, encara
que aquest sol ser un criteri acceptable,
pero no suficient. Falta disposar d'un ins-
trument versatil i practic (comode) que
pugui ser aplicat amb una certa agilitat
i que no representi ni cansament per al
pacient, ni excessiu temps (bé sempre
escas en situacions de potencial com-
promis vital).

La dificultat de distingir
entre competéncia i
capacitat és un problema
quotidia. En la practica
s'utilitza 'anomenat
criteri de la persona
raonable, encara

que aquest sol ser

un criteri acceptable,
pero no suficient. Falta
disposar d’un instrument
versatil i practic (comode)
que pugui ser aplicat
amb una certa agilitat

i que no representi ni
cansament per al pacient,
ni excessiu temps

Es evident que aquestes considera-
cions no son les que s’haurien de fer en
situacions en les quals l'obtencié d'un
consentiment raonable esta dispensada 2
sing, precisament, en les contraries, en
les quals el professional amb interés en
una bioética aplicada no vol, en absolut,
assumir un paternalisme dur.

| és aqui on el clinic es troba amb pro-
blemes: existeix un tipus d'instrument
com el descrit? En I'excel-lent revisié so-
bre aquest tema que elabora P. Simén 7,
es descriuen de forma extensa molts
d’aquests instruments, des dels treballs
classics de Drane® fins al conegut com
a «Document de Sitges»?, elaborat per
un grup multidisciplinari d'experts, sota
el patrocini de la Societat Espanyola de
Neurologia.

L'avantatge d’aquest instrument so-
bre altres dissenyats amb la mateixa
finalitat, com el Mini Mental Test*®, o els

HACT, HCP, ESC i CSA, és que, en estar
dissenyats al nostre pais, no necessita la
validacié de la traduccié (generalment
en anglés), la qual cosa sempre és un
avantatge, i no pas menor. Per contra,
no és un instrument de facil aplicacid ja
que, a més del temps necessari per a la
seva administracid, exigeix del clinic un
ensinistrament i coneixements que no
sempre estan en el seu bagatge.

De tota manera, l'avaluacié de la com-
peténcia - capacitat té dos condiciona-
ments inevitables. Un és el de la relacié
previa entre el metge i el pacient; I'altre
és el del temps disponible.

L'avaluacié de la
competencia per

prendre decisions
raonables és una qliestio
que amb freqliéncia
sescapa de les possibilitats
del clinic en la seva
activitat habitual, mentre
que l'avaluacid de la
capacitat sol estar a
I'abast dels professionals
amb experiencia,

sempre que s’associi a
trastorns fisiopatologics
recognoscibles i
documentables

La confusié entre una actitud etica
deguda (el respecte a la lliure eleccié
entre les alternatives presentades de
I'«altre jo» que és el pacient) i I'Us de
la normativa com a arma defensiva (el
paper del consentiment informat ade-
quadament complimentat), porta com
a consequiéncia una tergiversacio dels
objectius perseguits. De la mateixa
manera que no és acceptable que es
realitzi un determinat procediment as-
sistencial sense haver plantejar el con-
sentiment del pacient, no hauria de ser
admissible que aquest servis d’excusa
per haver realitzat el que és qliestiona-
ble qualificar com a actitud apropiada,
sense haver descartat la incapacitat o la
incompetencia del pacient per realitzar

aquesta eleccié. | aqui el professional
no pot obviar que d'acord amb una no
maleficéncia - beneficéncia ben enteses,
i amb tot el respecte a 'autonomia de
I'individu, no pot abjurar del seu paper
com a major garant del bé del pacient.

En resum, l'avaluacié de la compe-
téncia per prendre decisions raonables
és una questiéo que amb freqliéncia
s'escapa de les possibilitats del clinic
en la seva activitat habitual, mentre
que l'avaluacioé de la capacitat sol es-
tar a I'abast dels professionals amb
experiéncia, sempre que s'associi a
trastorns fisiopatologics recognoscibles
i documentables.

Conclusions

Es evident que existeix una diferéncia
juridica entre «competéncia» i «<compe-
téncia de fer» i «competéncia d'obrar».
Deixant de banda les matisacions, més
0 menys encertades, aquesta diferéncia
correspondria al que nosaltres intentem
distingir quan parlem de «capacitat» en-
front de «competencia». Al professional,
que ha de valorar les decisions del pa-
cient, el preocupa sobretot la qliestié de
la competéncia. Com diu P. Simén:

- Competéncia (en angles competency)
és un terme juridic que significa el re-
coneixement legal de les aptituds psi-
cologiques per prendre cert tipus de
decisions. En catala, i en el nostre llen-
guatge legal, equivaldria a «capacitat
legal o de fet».

- Capacitat (en anglés capacity) és un
terme de caracter clinic i psicoldgic
(predominantment). Expressa I'aptitud
psicologica per prendre, ara i aqui, una
determinada decisié. En el nostre idio-
ma seria la «capacitat de fet».

Cal destacar que el que hi ha al da-
rrere d’aquestes consideracions no és
questionar la possible participacié de
I'implicat en la presa de decisions as-
sistencials. Aquest dret esta fora de tot
dubte. La questié fonamental resideix,
doncs, en esbrinar si existeix una forma
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factible de constatar la competénciaila
capacitat del pacient, amb independen-
cia de les previsions legals (de llenguat-
ge, sobretot, causant de la confusio, ja
que s'anomena d’igual manera a dues
coses distintes), i en cas que no existeixi
(o no es disposi d'ella en la practica)
quin és el paper que ha de tenir el clinic
davant d'aixo.

La qliestié fonamental
resideix, doncs, en
esbrinar si existeix una
forma factible de
constatar la competéncia
i la capacitat del pacient,
amb independeéncia

de les previsions legals

I, en cas que no existeixi
quin és el paper que

ha de tenir el clinic
davant d'aixo
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modificacions de la Declaracio
d’'Hélsinki (2008). També es fa una
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Introduccio®. Assajos cli-
nics, globalitzacié i vulne-
rabilitat social

Els assajos clinics randomitzats multi-
céntrics internacionals van esdevenir el
model de referéncia per a les investiga-
cions amb nous medicaments. Aquests
estudis involucren diferents paisos, amb
realitats socioeconomiques i culturals
bastant diferents, i possibiliten, natural-
ment, la generacié de conflictes vincu-
lats a l'acceptacio ética dels estudis.

El poder del mercat en el camp dels
medicaments i les investigacions cli-
niques és una realitat. Actualment
existeixen prop de vuitanta mil repre-
sentants de les industries farmacéuti-
ques als Estats Units d’América (EUA)'. A
Alemanya, per la seva banda, existeixen
disset mil representants de laboratoris
per aproximadament cent trenta mil
metges, el que proporciona una relacié
de 7,64 metges per a cada promotor
de vendes; aquesta relacio és similar a
la de la Gran Bretanya, Franca i els Es-
tats Units'8. Aquestes xifres, molt signi-
ficatives, permeten percebre algunes
questions etiques (conflictes d'interes)
relacionades amb la indUstria farmaceu-
tica, metges i investigadors, ja que les
industries sén les patrocinadores dels
estudis, i els metges i investigadors en
son els seus executors. D'altra banda,
és proporcionalment petit el nombre
d’'investigacions conduides pels labo-
ratoris multinacionals amb l'objectiu de
produir medicaments que atenguin a
les necessitats epidemiologiques dels
paisos més pobres, com la malaria, la
malaltia de Chagas o l'esquistosomiasis,
atés que els guanys financers no els
compensen?,

El procés de globalitzacié va agreu-
jar els problemes socials en els paisos
periféerics, aixi com la dependéncia en
relacié al capital estranger. La capa-

citat d'investigacié d'aquests paisos
també es veu influenciada per aquesta
nova situacié mundial. Com a «capaci-
tat d'investigacié d'un pais en el camp
biomedic», s'entén el conjunt dels se-
glents requisits: capacitat de definir
prioritats d'investigacié d'acord amb
els principals problemes de salut de
les seves poblacions; independéncia fi-
nancera per a inversié en investigacions
prioritaries; i aptitud per avaluar i super-
visar l'estatut étic dels estudis clinics
realitzats en el seu propi territori'>.

La internacionalitzacio dels estudis
clinics pot ser beneficiosa per a les na-
cions pobres i en desenvolupament
en cas que s'aconsegueixi sumar, als
objectius lucratius de les institucions
financadores, programes de desenvo-
lupament sostenible segons la capa-
citat d'investigacio dels paisos-seu on
aquests estudis estan sent desenvolu-
pats. Aix0 és possible mitjancant acords
bilaterals signats entre les institucions
financadores i els paisos-seu, tenint en
compte dos objectius: a) que la investi-
gacio busqui métodes terapéutics, pre-
ventius, o diagnostics relacionats amb
la resolucié de problemes de salut prio-
ritaris per a les poblacions dels paisos
participants; b) que la realitzacié dels
estudis permeti la transferéncia de tec-
nologies i la formacié de competéncies
en practiques avancades d'investigacio
que contribueixin amb la independén-
cia del pais en la produccié de coneixe-
ments. En aquestes condicions, les
investigacions poden ser anomenades
cooperatives, amb seguretat'’.

Al contrari dels estudis cooperatius,
cada dia sébn més comunes les situacions
on: a) la participacié dels paisos peri-
ferics té com a objectiu, solament, evitar
la supervisio ética més rigorosa existent
en els paisos d'origen; b) es constata la
utilitzacié de subjectes d'investigacio
amb desavantatges economics, procu-
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rant accelerar les etapes de reclutament
o sotmetre’ls a procediments no accep-
tats en el pais d'origen, i c) els benefi-
cis generats al final de I'estudi no estan
disponibles per als subjectes o grups
socials participants''.

Aquesta linia de reflexié és indispen-
sable en la present discussio per dues
raons: els problemes relatats en els dar-
rers anys sobre assajos clinics desen-
volupats en paisos periférics i que van
perjudicar els subjectes que hi estaven
involucrats'®'% els intents reeixits, en la
reunié de Sell 20082, de modificar la
Declaracié d’'Helsinki (DH) en els seus
antics paragrafs 19, 29 i 30 en relacié
amb I'Us del placebo, conjuntament a
les cures exigides i la responsabilitat
dels patrocinadors enfront dels subjec-
tes de la investigacié quan ha acabat
l'estudi.

Ara, és necessari introduir el concepte
de vulnerabilitat social. El significat de
vulnerabilitat condueix a un context de
fragilitat, desproteccio, debilitat, desafa-
voriment (poblacions desfavorides) i,
fins i tot, de desemparament o abando-
nament, que engloba diverses formes
d’exclusié social o aillament de grups
poblacionals a aquells avencos, desco-
bertes o beneficis que ja s'estan donant
en el procés dinamic de desenvolu-
pament mundial®. Malgrat la varietat
d’interpretacions, la vulnerabilitat social
és acceptada com un fenomen determi-
nat per l'estructura de la vida quotidiana
de les persones i comunitats. Existeix un
consens sobre els factors que la deter-
minen: falta de recursos com la renda,
informacid, coneixement i tecnologies;
falta d’accés a poders publics i altres
tipus de representacio social; xarxa de
relacions socials restringida; diversitat
de creences i costums entre la majoria
de la poblacio; edat avancada; discapa-
citats fisiques'.

El doble estandard etic en
les investigacions cliniques

L'expressio double standard referida a les
investigacions cliniques va aparéixer re-

centment en el context cientific interna-
cional a partir de dos estudis patrocinats
pel National Institute of Health (NIH) dels
EUA i publicats al final de la decada de
1990, generant fortes discussions. Ante-
riorment, ja eren coneguts casos histori-
cament relacionats amb la vulnerabilitat
social o circumstancial de subjectes que
participaven en estudis clinics com: els
projectes desenvolupats pels nazis en
els camps de concentracié alemanys
durant la Segona Guerra Mundial; el
Cas Tuskegee, que va ocorrer a Alaba-
ma, EUA, on 400 negres sifilitics van ser
mantinguts sense tractament entre els
anys 1930 1972; i el relat de vint-i-dos
casos d’abusos etics comesos en estudis
clinics i publicats en reconegudes revis-
tes cientifiques internacionals?.

Un text publicat el 1997 va comencar
aquesta historia amb una dentncia de
greus desviacions etiques en un estudi
compost per quinze assajos clinics de-
terminats per estudiar la prevencié de
la transmissié vertical del virus HIV/SI-
DA de mares embarassades per als seus
nens, en paisos pobres, amb la utilitza-
ci6 de grups-control tractats amb pla-
cebo'. La pregunta que va passar a ser
discutida a tot el mén va ser la seglient:
els patrons diferenciats per a protocols
d’investigacié i participants son etica-
ment justificables? En altres termes,
les metodologies diferenciades sén
éticament acceptables en condicions
socioeconomiques també diferencia-
des? O, una pregunta més incomoda i
directa: és eticament justificable una
metodologia d'investigacié clinica per
aricsiuna altra per a pobres? Segons la
nostra opinid, I'expressié més adequa-
da per denominar aquestes situacions
és imperialisme moral, que significa la
intencié d'imposar patrons morals de
cultures, regions geopolitiques i paisos
especifics —per diferents formes de coer-
cié- a altres cultures, regions i paisos®.
Un any després, un altre estudi similar
va ser desenvolupat en les arees rurals
d’Uganda amb l'objectiu de trobar els
factors de risc associats a la transmissié
heterosexual del HIV-Tipus 1, buscant

determinar si les malalties sexualment
transmissibles augmentaven el risc
d’infeccié pel virus' i també verificar la
relacié entre carrega viral i transmissio
heterosexual del HIV-1'*. En aquest estu-
di, centenars de persones amb HIV van
ser observades durant trenta mesos,
pero no tractades; i a més l'estudi no va
proporcionar informacié als participants
de la mostra’. Les fortes discussions que
es van derivar d’aquest estudi van ocor-
rer perque un projecte d’aquesta natu-
ralesa mai no hauria assolit I'aprovacio
als EUA (pais patrocinador) o en qual-
sevol altra nacié industrialitzada, on
aquests pacients malalts haurien estat
préviament alertats i tractats. Un detall
significatiu és que aquestes investiga-
cions sén en general aprovades pels
comiteés de revisié ética tant del pais on
soén realitzades (oportunament «entre-
nats» pels paisos patrocinadors...), com
del pais que les patrocina®.

Breu historia de les recents
modificacions de la
Declaracio d’Helsinki

Els debats internacionals relatius a les
investigacions narrades i la seva relacié
amb el doble estandard d’atencié als
subjectes humans dels estudis, va aca-
bar a les Assemblees Anuals de la Word
Medical Association (WMA), organisme
responsable del contingut delaDH i de
les seves periodiques actualitzacions.
Entre els anys 2000 i 2008 hi va haver di-
versos intents per aprovar que el patro
etic dels estudis clinics i de I'accés a les
cures mediques hagués de passar a ser
del pais on es realitza I'assaig, havent-hi
justificacié, a més, per a I'ds del placebo
enfront I'existéncia de tractament eficag
establert internacionalment. Els punts
més polémics es referien als topics 19,
2930 de la DH. El 19 deia que l'estudi
solament es justificava en cas d'existir
expectativa que la poblacié involucra-
da fos beneficiada pels resultats; el 29
definia que la utilitzacié del placebo en
grups de control solament es justifica-
va quan no hi hagués tractament eficag
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conegut per al problema en estudi; i el
punt 30 es referia al compromis que en
el terme de l'estudi tots els participants
tinguessin assegurat I'accés als millors
metodes comprovats profilactics, diag-
nostics i terapéutics identificats per
l'estudi.

Durant tots aquests anys els debats es
van mantenir molt encesos. En l'editorial
que duia per titol «One standard, not
two», publicat després de la reunié anual
de 2003, la revista The Lancet va afirmar
que la WMA havia perdut l'oportunitat
de proporcionar un progrés concret per
als pacients sotmesos a experiments en
les nacions pobres. Segons la revista,
aquesta posicio reforcava la idea que
existeixen dos patrons étics per a assajos
clinics: un per als paisos rics i I'altre per
als paisos pobres®. Dos mesos després,
el Canadian Medical Association Journal
també va ser molt directe, apuntant el
«desmantellament» de la Declaracié i
criticant el United States Departament
of Health and Human Services i la Bri-
tish Medical Associations per les fortes
pressions exercides’.

En I'Assemblea de la WMA realitzada
a Toquio el 2004, una altra vegada es
va vencer l'intent de canvis en la DH.
Amb aquest resultat, els EUA retiraren
oficialment el seu reconeixement a la
Declaracié formalitzant que a partir
d’aquella data els investigadors nord-
americans i les investigacions financa-
des per empreses del pais haurien de
sequir les regles dictades exclusivament
pels EUA. El panorama entre posicions
favorables i contraries va seguir entre el
2005 i el 2008. Els arguments favorables
van anar guanyant visibilitat publica per
mitja d'un gran nombre de textos que
van passar a ser publicats en revistes
cientifiques internacionals.

L'Assemblea Médica
Mundial de Seiil - 2008

L'octubre del 2008, finalment, amb la
realitzacié de la 59a Assemblea Anual
de laWMA, a Selil (Corea), els canvis aqui
debatuts van ser finalment confirmats®.
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Més enlla dels canvis substancials en els
punts en conflicte, va ser concretada la
intencié d'alterar la propia estructura
tradicional del document, un desig ja
manifestat per alguns dirigents des de
I’any 2000. D'aquesta manera, els ja co-
neguts paragrafs 19, 29 i 30 canviarien
de numeracio en el context del docu-
ment, perdent, aixi, un xic de la «seva
visibilitat».

Amb la realitzacié de

la 59a Assemblea Anual
de la WMA, a Selil (Corea),
els canvis aqui debatuts
van ser finalment
confirmats. Més enlla

dels canvis substancials
en els punts en conflicte,
va ser concretada

la intencidé d'alterar

la propia estructura
tradicional del document,
un desig ja manifestat
per alguns dirigents des
de 'any 2000

Per exemplificar els canvis, en el capi-
tol que tracta dels Additional Principles
for Medical Research Combined with
Medical Care, en la segona part del nou
paragraf 32, la utilitzacié del placebo
va passar a ser justificable «...quan, per
raons metodologiques, cientifiques i
apressants, I'ts d'un placebo és neces-
sari per determinar l'eficacia i la segu-
retat d’'una intervencié que no impliqui
un risc, efectes adversos greus o dany
irreversible pels pacients que reben el
placebo o cap tractament. S’ha de ser
molt curds per evitar abusar d'aquesta
opciod». El nou paragraf 33, relacionat
amb l'atencié al subjecte quan ha aca-
bat I'assaig clinic, amb les seves altera-
cions posades per nosaltres en cursiva
per a millor comprensié, va quedar aixi:
«Al final de la investigacié, tots els pa-
cients que participen en l'estudi tenen
dret a ser informats sobre els seus resul-
tats i a compartir qualsevol benefici, per
exemple, accés a intervencions identifi-

cades com a beneficioses en l'estudi o
a un altre tipus d'atencid, o beneficis». O
sigui, canvia tot en relacié al compro-
mis dels patrocinadors a proporcionar,
al final de I'assaig clinic, els beneficis de
I'estudi per als subjectes involucrats.

Consideracions finals: la
Declaracio de Cordova

La DH per la seva forca historica aconse-
guida, es va convertir en un document
técnic global, pres com a referéncia mo-
ral i situat moltes vegades en una posi-
cié similar a la de la propia legislacié dels
paisos, per la seva unanime acceptacio
mundial. El temor que es té és que amb
la decisi6 de Selil 2008, per les divergen-
cies historiques relatades, pugui passar
a ser contestada, perdent l'autoritat
moral conquerida en aquests més de
quaranta anys en qué va ser referencia
per als assajos clinics d’investigadors,
universitats, laboratoris, empreses, re-
vistes cientifiques i fins i tot nacions, en
tot el mén. Brasil, per exemple, per mit-
ja de la Resolucié del Consell Nacional
de Salut i homologada pel ministre de
Salut, va contestar immediatament la
posicié adoptada per la WMA relacio-
nada amb I'Us del placebo en estudis
involucrant éssers humans, en els casos
que existeixi metode comprovat de pre-
vencio, diagnodstic o tractament per al
problema en estudi. D'acord amb la po-
sicié defensada oficialment pel govern
brasiler, «els beneficis, riscos, dificultats
i efectivitat d’'un nou meétode han de ser
testats comparativament amb els millors
métodes actuals»*. Es molt probable
que paisos com Africa del Sud, Portugal
i Uruguai, igual com Brasil, també votin
en contra de la nova redaccié i es mani-
festin amb brevetat al respecte. També
hi podem comptar a més altres nacions
de I'Hemisferi Sud que com ja se sap te-
nen posicions semblants.

En el recent congrés cientific pro-
mogut per la Red Latino-Americana y
del Caribe de Bioética de la UNESCO
(Redbioética), que va reunir tres-cents
investigadors de deu paisos llatinoame-
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ricans a Cordova (Argentina), es va dis-
cutir I'assumpte. En la plenaria final de
I'esdeveniment es va aprovar per unani-
mitat la Declaracié de Cordova sobre Etica
en les Investigacions amb Essers Humans®,
que va proposar als paisos, governs i
organismes dedicats a la bioética i als
drets humans rebutjar la 6a versié de la
DH aprovada a Selil/Corea per la WMA,
proposant com a marc de referéncia
etica i normativa per a I'assumpte els
principis continguts en la Declaracié
Universal sobre Bioética i Drets Humans
promulgada per aclamacio l'octubre de
2005 en la Conferéncia General de la
UNESCO's.

La Declaracié de Cordova alerta, a
més, que: a) la nova versié de la DH
pot afectar greument la seguretat, el
benestar i els drets de les persones
que participen com a voluntaris en
protocols d'investigacions médiques;
b) I'acceptacié de patrons diferenciats
de cures mediques -sigui per raons
metodologiques, cientifiques o altres-,
aixi com I'Us liberalitzat de placebos,
son practiques eticament inaccepta-
bles i contraries a la idea de dignitat
humana i dels drets humans i socials,
i ¢) el desconeixement d'obligacions
postinvestigacio en relacié amb les
persones que voluntariament parti-
cipessin en els estudis i a les comuni-
tats amfitriones, vulnera la integritat
dels pobles ampliant la iniquitat social
i danyant la propia nocié de justicia®.
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El passat 11 de juliol

va morir a Puerto de
Santa Matria (Cadis),

als 70 anys,

Carmen Bousada de Lara,
que s’havia fet famosa

en convertir-se, el
desembre de 2006, en

la dona de més edat en
donar a llum en el mén
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comentari de la noticia

La bioéetica en els mitjans de comu-
nicacio: el cas Carmen Bousada

Mare de 69 anys, Maria Carmen Bousada, mor deixant
bessons orfes

Una dona jubilada que va ser mare als 66 anys gracies a unes donacions
anonimes d’esperma i ovuls, mor deixant els seus bessons orfes i reobrint
el debat sobre els tractaments de fertilitat en dones d’edat avancada.

Maria Carmen Bousada de Lara, una mare soltera, va morir de cancer dos anys
després d’haver donat a llum al Christian i al Pau. Tenia 69 anys.

La senyora Bousada sabia que patia un tumor abans de tenir els seus dos fills en
una clinica de Barcelona el desembre del 2006.

Aquesta dependenta retirada, filla d'una familia de classe mitja, es va vendre la
seva casa de Cadis per poder aconseguir els 40.000 € que costava el tractament
de fertilitat in vitro als Estats Units. Posteriorment, va admetre haver mentit als
metges sobre la seva edat, dient que tenia 55 anys, per tal de poder realitzar
el tractament al Pacific Fertility Centre de Los Angeles. A la seva familia no els
va dir res sobre el motiu del seu viatge — pero un cop es va saber la noticia del
naixement dels nens, aquesta va causar indignacio al seu entorn, a Espanya i a
la resta del mén.

Tot apunta que la tutela dels seus bessons recaura en els familiars —que rebran
I'ajut dels contractes amb els mitjans de comunicacié— probablement a les ge-
neracions més joves com ara els seus cosins, els quals es creu que tenen entre
trenta i quaranta anys.

A Espanya, on els valors familiars sén importants, el cas de la senyora Bousada
va posar en debat l'edat maxima per a sotmetre’s a un tractament de fertilitat,
la qual encara no s’ha establert. Ndria Terribas, de I'Institut Borja de Bioética, un
grup dexperts de Barcelona, va manifestar: “Creiem que la llei hauria de contem-
plar un limit de 45 anys. Casos com aquest, no solsament posen en perill la salut
de la mare, sin6 que també provoquen problemes familiars”.

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

europe/article6714820.ece

El passat 11 de juliol va morir a Puerto de
Santa Maria (Cadis), als 70 anys, Carmen
Bousada de Lara, que s’havia fet famosa
en convertir-se, el desembre de 2006, en
la dona de més edat en donar a llum en
el moén. La seva bessonada, Pau i Chris-
tian, han quedat sota la tutela d'un cosi

de la mare que viu a la mateixa localitat
gaditana’.

Carmen, soltera i dedicada fins al des-
embre de 2005 a la cura de la seva mare
(que mori als 101 anys), es va sotmetre
a un procés de reproduccio assistida a
la clinica Pacific Center de Los Angeles
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(Estats Units), que accepta el cas des-
prés que la dona, que tenia ja 67 anys,
assegurés a l'equip d'especialistes que
només en tenia 55. Ella havia venut ca-
sa seva per costejar un tractament que
requeri una terapia intensiva per rever-
tir la menopausa i reactivar la matriu.
Els infants Pau i Christian van néixer a
I'Hospital de Sant Pau de Barcelona el
29 de desembre de 2006, i van pesar 2,1
i 2,3 quilos, respectivament. Encara que
van haver de passar un mes a la incu-
badora, van tirar endavant sense massa
complicacions.

En l'obituari dedicat a Carmen Bousa-
da, El Pais es fa resso que el cap de
I'equip medic que la va atendre als EUA,
el doctor Vicken Sahakian, havia qualifi-
cat I'embaras com «un éxit no intencio-
nat», precisant que les ultimes fases de
la gestacio van ser «molt dures», fins al
punt d’haver perillat la vida de la ges-
tant. «Si hagués conegut la seva edat
real, no I'hauria tractat», relata Sahakian.
«Tot podia haver acabat malament. Po-
drien haver mort ella i els bebes», afegi
el doctor?.

La Carmen va vendre
l'exclusiva de la seva
historia de récord mundial
aun setmanari
sensacionalista britanic,
News of the World, en

el qual reconeixia haver
mentit sobre la seva edat
per esquivar el limit de 55
anys establert a California
per la reproduccio assistida,
i conjurava qualsevol
critica envers la seva decisio
recordant que la seva mare
havia viscut fins als 101 anys

La Carmen va vendre I'exclusiva de
la seva historia de record mundial a un
setmanari sensacionalista britanic, News
of the World, en el qual reconeixia haver
mentit sobre la seva edat per esquivar
el limit de 55 anys establert a California
per la reproduccio assistida, i conjurava

qualsevol critica envers la seva decisiod
recordant que la seva mare havia viscut
fins als 101 anys, la qual cosa feia molt
improbable que els petits quedessin sols
prematurament. Les expectatives de la
Carmen es van frustrar per un tumor tu-
boovaric que aparegué poc després de
donar a llum i que posa fi a la seva vida
en menys de dos anys i mig.

Lavidaila mortde
Carmen Bousada planteja
nombroses qliestions
etiques que alimenten un
debat public enriquidor
sobre un assumpte d'abast

La vida i la mort de Carmen Bousada
planteja nombroses qliestions étiques
que —com a cas, sense necessitat de ju-
tjar a la persona- alimenten un debat
public enriquidor sobre un assumpte
d'abast. Algunes d'elles sén: la llei ha de
fixar un limit d’edat per sotmetre’s a la
reproduccié assistida? En quina mesu-
ra 'autonomia de la pacient ha de tenir
com a limit el benestar dels fills? Les di-
feréncies de requisits entre els diferents
ordenaments juridics fomenten un tu-
risme sanitari? S’ha d’avaluar la capaci-
tat dels pacients per prendre decisions
d'aquest tipus?

La mort de Carmen donava als mitjans
de comunicacié una noticia d’actualitat
per plantejar aquestes i altres qliestions.
Tanmateix, a nivell espanyol la noticia es
va cobrir fonamentalment mitjancant
obituaris (com per exemple El Pais i E/
Mundo3, o bé noticies breus (La Razén*,
El Periédico’ i en cap cas suscita una
analisi posterior, ja sigui com a produc-
te editorial o bé mitjancant la consulta
a experts en la materia.

No va passar el mateix en altres pai-
sos, malgrat que la noticia estava man-
cada de localisme. The Times va incloure
en la noticia de la mort de Carmen la
reaccié de Nuria Terribas, directora de
I'Institut Borja de Bioética, que era par-
tidaria d'introduir un limit d’edat en la
llei —ara és inexistent— de 45 anys, atés

que «casos com aquests no sols generen
un risc fisic per la mare, sind nombroses
complicacions familiars». The Times tam-
bé es va posar en contacte amb Josep
Torrent, d’Església Plural, que subratlla-
va la desproteccié que patirien els nens
que justifica la imposicié de limits®.
L'endema un article d'analisi signat per
Sarah Vine intentava salvar les critiques
rebudes envers Carmen Bousada amb
arguments com que moltes persones
tenen fills havent meditat molt menys
que ellai, si s'utilitza I'edat com a criteri
impeditiu per a la maternitat, ;no caldria
excloure també altres circumstancies
que comporten un risc per a la prole
com antecedents de maltractament,
participar en esports de risc, fumar o
desenvolupar activitats professionals
com bombers, policia o militars?”

La mort de Carmen
donava als mitjans de
comunicacio una noticia
d’actualitat per plantejar
aquestes i altres gliestions.
Tanmateix, a nivell
espanyol la noticia es va
cobrir fonamentalment
mitjangant obituaris o bé
noticies breus i en cap cas
suscita una analisi posterior,
ja sigui com a producte
editorial o bé mitjancant
la consulta a experts

en la matéria

The Daily Telegraph va aportar un re-
portatge d’analisi signat per Victoria
Lambert en el qual es fa un repas dels
pros i contres étics i cientifics de la fe-
cundacié in vitro®. Un dels problemes
d’aquesta tecnica és que ha generat la
creenca infundada que la maternitat
es pot retardar indefinidament, quan
la taxa d'exit a partir dels 43 anys gai-
rebé no arriba al 3,2%. El text examina
també fins a quin punt els requisits que
el sistema public de salut imposa per
accedir a aquest tractament (problema
d'infertilitat diagnosticada i persistent
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durant almenys tres anys, aixi com te-
nir entre 23 i 39 anys) poden induir al
turisme sanitari a la recerca d’'una aten-
cié menys exigent. Ledicié web de CNN
consulta també a diferents experts so-
bre la maternitat assistida a partir dels
50 anys. La renuncia a qualsevol regu-
lacié, que caracteritza la societat ame-
ricana, aflora amb nitidesa, perd també
ho fan circumstancies com la dificultat
per detectar el pacient que menteix so-
bre la seva edat (a ningu se li demana
una partida de naixement en fer-li una
anamnesi), el fet que les condicions fi-
siques de la cinquantenaria en una so-
cietat desenvolupada del segle XXI no
son les mateixes que fa quaranta anys,
i el paper que pot tenir I'assessorament
psicoterapeutic en la planificacié de la
reproduccié assistida, ajudant a ade-
quar les expectatives i anticipar deci-
sions com a quants cicles se sotmetra la
dona abans d'optar per I'adopcié®.

Fins i tot The New York Times Magazine
indaga en els aspectes etics que el cas
de Carmen Bousada suscita a través de
Motherlode, el blog per a pares que te-
nen la seva experta en temes de familia,
Lisa Belkin. Lautora no és partidaria de
normes més estrictes perque “bousadas”
n’hi ha poques. En canvi, es pregunta:
«;No hauriem d’invertir més aviat les
nostres energies en abordar la idea, tan
generalitzada, que tothom pot tenir fills,
que la ciéncia et dona el dret a tenir fills,
i que si no els tens només és perqué no
ho has intentat suficientment?™.

Aquest repas als mitjans
internacionals permet
preguntar-se si, tal vegada,
la bioética esta essent
una font de noticies
desaprofitada pels
mitjans espanyols, que
podria, a més, contribuir
amb la seva cobertura
al debat public sobre
questions emergents

de rellevancia social
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Aquest repas als mitjans internacio-
nals permet preguntar-se si, tal vegada,
la bioética esta essent una font de noti-
cies desaprofitada pels mitjans espan-
yols, que podria, a més, contribuir amb
la seva cobertura al debat public sobre
guestions emergents de rellevancia
social.
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Aquest manual pretén ser
una ajuda i un estimul
per als professionals de

la salut que s’interessen
pels aspectes étics
concernents ala seva
practica professional iala
relacié amb els ciutadans
i, més propiament, amb
els ciutadans quan
emmalalteixen, és a dir,
amb els pacients

d’etica

Francisco Montero i Marius Morlans,
membres del Comité d'Etica Assistencial
de I'Hospital Universitari Vall d’'Hebron
de Barcelona, acaben de publicar el lli-
bre Para deliberar en los comités de ética,
un manual que, com ells indiquen en la
introduccid, «pretén ser una ajuda i un
estimul per als professionals de la salut
que s'interessen pels aspectes etics con-
cernents a la seva practica professional i
alarelacié amb els ciutadans i, més pro-
piament, amb els ciutadans quan em-
malalteixen, és a dir, amb els pacients».

L'obra s'estructura en deu capitols. En
el primer els autors presenten alguns
dels principals problemes étics generats
pel desenvolupament de la biomedicina
i la seva aplicacié i que han donat origen
a aquesta nova disciplina anomenada
bioética. En el segon capitol presenten
d’'una manera pedagodgica i ordena-
da I'Informe Belmont, un dels textos
fonamentals de la bioética. En aquest
apartat exposen els tres principis basics
de la investigacié médica amb éssers
humans: el respecte a les persones, la
beneficéncia i la justicia, i les seves tres
corresponents aplicacions: el consenti-
ment informat, I'avaluacié de riscos i be-
neficis i la seleccié de subjectes. Seguint
la historia de la bioética, en el tercer
capitol expliquen el principialisme i el
métode deductiu de Tom L. Beauchamp
i James F. Childress, segons la traduccio
castellana de la quarta edicié, tot i que
en angles ja ha sortit publicada la sise-
na edicié. En aquest mateix apartat pre-
senten el casuisme i el metode inductiu
d’Albert R. Jonsen, Mark Siegler i William
J.Winslade. En el quart capitol, sota el ti-
tol «Les escoles classiques de la filosofia
moral», sexplica la moral d’Aristotil, Hu-
me, Moore, Kant, Bentham i Mill. En el
capitol seglent, el cinque, es presenten
els corrents contemporanis de la filoso-
fia moral com el contracte social (Rawls,
Nozick, Buchanan), l'ética dialdgica o

comunicativa (Apel, Habermas), I'ética
de la responsabilitat (Jonas) i el comu-
nitarisme neoaristotélic (Macintyre). En
el capitol sise, per fer de contrapunt a les
teories étiques classiques, es presenten
els fonaments de l'ética del tenir cura,
que pretén ser una alternativa a I'hora
de donar resposta a qliestions etiques.

Un cop fet aquest
recorregut sobre el

metode afirmen que la
deliberacid és el métode
per excel-léncia de

la moral. Es el procediment
que permet formular
judicis raonables,

per prudents, sobre la
bondat de les accions

Finalment, en el capitol seté els au-
tors aborden «la questié del metode».
Després d’haver definit el concepte de
«metode» presenten el métode deductiu
d'Aristotil, el métode inductiu de Francis
Bacon, el dubte com a métode en Des-
cartes, el métode hipoteticodeductiu de
Claude Bernard i el falsacionisme de Karl
Popper. Un cop fet aquest recorregut so-
bre el métode afirmen que «la delibera-
Ci6 és el metode per excel-léncia de la
moral. Es el procediment que permet
formular judicis raonables, per prudents,
sobre la bondat de les accions. Consis-
teix a decantar-se per una de les opcions
possibles després de ponderar les cir-
cumstancies concurrents, comprovant
en quina mesura l'eleccié és coherent
amb els principis després de preveure
les seves possibles conseqiieéncies». En
aquest sentit presenten els passos de la
deliberacié moral segons el bioeticista
Diego Gracia. En el capitol vuité expli-
quen l'origen i el desenvolupament
dels comites d'etica, la seva definicid i
funcions, remarcant quines sén les fun-
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cions que no s6n competéncia d’aquest
tipus de comités. També parlen de la
composicio dels comités, de com s’ha
de constituir un comite, i, per finalitzar,
fan un seguit de recomanacions sobre
com evitar errors en els comites. En el
penultim capitol, el nové, Montero i
Morlans se centren en «la deliberacié
col-legiada» i descriuen els principis
etics del comite, presenten les actituds
per a la deliberacio col-lectiva i detallen
el meétode d'analisi de casos que fan ser-
vir en el seu Comiteé d’Etica Assistencial.
També reflexionen sobre l'avaluacio dels
comiteés i la seva renovacio.

En el capitol desé, i darrer, els autors
presenten quatre casos reals que han
estat objecte de deliberacio en el Co-
mité d’Etica Assistencial de I’'Hospital
Universitari de la Vall d’Hebron, quatre
casos perfectament descrits que van
acompanyats de les recomanacions
formulades pel comité. Al final del llibre

hi ha una recopilacié de documents de
referéncia sobre la deliberacié en els co-
mités d'etica.

Els autors també

presenten quatre

casos reals que han

estat objecte de deliberacio
en el Comite d’Etica
Assistencial de 'Hospital
Universitari de la Vall
d’Hebron, quatre casos
perfectament descrits que
van acompanyats de les
recomanacions formulades
pel comité

De ben segur que aquest llibre sera
una aportacié important en la formacié
bioetica de molts professionals de la sa-
lut que dia a dia s'enfronten, més que
amb dilemes éetics —que també- amb

problemes étics. Un dilema, en sentit
estricte, es refereix a una situacié que
ens planteja només dues alternatives
possibles de solucié, incompatibles
entre si. En canvi, un problema té més
de dues alternatives possibles de so-
lucié. Aquesta obra sera una aportacio
important, doncs, per ajudar en la de-
liberacié de conflictes étics, perque els
autors han sabut construir un text solid,
rigoros, sense perdre en cap moment la
pedagogia.

Aquesta obra sera

una aportacio important,
doncs, per ajudar en la
deliberacié de conflictes
etics, perqué els autors
han sabut construir un
text solid, rigords, sense
perdre en cap moment

la pedagogia
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«Quan administrem un mateix
farmac a un grup de pacients ens
podem trobar en quatre situacions
diferents: pacients en els quals el
farmac compleixi la seva funcié i
responguin bé i no presentin efec-
tes adversos; pacients que no res-
ponguin al tractament sense cap
altra consequiéncia; un altre grup
seria el dels que responen bé pero
presenten efectes adversos, i el
grup més sever seria el d'aquells
pacients en els quals el farmac no
només no és eficac, siné que a més
els apareixen els temuts efectes
secundaris. El repte de la medici-
na personalitzada és seleccionar el
primer grup d’'acord amb el geno-
ma del pacient, és a dir el farmac
correcte i la dosi necessaria en el
pacient adequat. (...) El genoma
huma és complex i les patologies
que tractem de curar sén molt va-
riables, per la qual cosa és necessari
comparar el genoma de molts cen-
tenars de pacients per identificar
les diferencies. Aixd només es pot
aconseguir amb grans cohorts de
mostres d’ADN de pacients tractats
i amb la seva corresponent informa-

ci6 clinica. Es necessaria, per tant,

la creacié de bancs de mostres. (...)
Per I'any 2012 es preveu que el 45%
dels farmacs estiguin basats en an-
ticossos i proteines recombinants,
trenta anys després que s'aprovés la
primera d'elles, la insulina recombi-
nant. No podem permetre que amb
la medicina personalitzada passi el

mateix.»

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

Conferéncia anual de I'European Forum for Good Clinical Practice
(EFGCP): “Aspects of Personalised Medicine for Society. A challenge
yet to be met”. Organitzada per I'EFGCP, els dies 26 i 27 de gener de 2010,
a Brussel-les (Bélgica). Més informacié: http://www. efgcp.be

[La Conferencia Anual EFGCP 2010 tindra com a objectiu identificar els desafiaments
de la medicina personalitzada en el context de la societat actual, per ajudar a
identificar com es pot concretar la millora dels tractaments farmacologics en la
societat del futur.]

Il Jornades sobre la Formacio6 Integral en Salut: “La complexa relacié
biopsicosocial”. Organitzada per I'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 celebrara a Barcelona
els dies12 i 13 de febrer de 2010. Més informacié: http://www.fccsm.net /
info@fccsm.net

[Els objectius son reflexionar sobre la realitat de la formacio dels professionals
de la salut en els paisos tecnologicament desenvolupats, des d’'una perspectiva
interdisciplinaria. Identificar els diferents models i proposar alternatives i
metodologies docents actualitzades.]

X Congreso de la Sociedad Espaiiola de Contracepcion y Il Reunién
Iberoamericana de Contracepcion: “Anticoncepcién y cambio social”.
Organitzat per la Sociedad Espaiola de Contracepcién (SEC). Tindra lloc a
Saragossa (Espanya) del 24 al 26 de marg¢ de 2010. Més informacié: http://
sec2010.sec.es / conferences@efgcp.be

[Entre els temes que s'abordaran en aquest congrés destaquen: |'anticoncepcio
hormonal, I'anticoncepcié intrauterina, I'anticoncepcié en I'adolescéncia i
I'estrangeria. També es parlara de la interrupcié voluntaria de l'embaras i de
I'anticoncepcié i la qualitat de vida.]

IV Jornada Nacional de Comités de Etica Asistencial: “Etica y Pediatria:
Problemas éticos en la asistencia pediatrica actual”. Organitzada pel
Comiteé d’Etica Assistencial de I'Hospital Sant Joan de Déu. La jornada se
celebrara a Esplugues de Llobregat (Barcelona), el dia 30 d’abril de 2010.
Més informacio: direcciodocencia@hsjdbcn.org

[Amb els continus avencos cientificotecnics en I'ambit de la medicina i la major
implicacio i sensibilitzacié social en I'assistencia medica, és necessaria una reflexié
sobre diversos aspectes relacionats amb l'assistencia pediatrica com sén la valoracié
dels conflictes derivats del diagnostic genétic i la seva informacio, els riscos de la
obstinacié terapeutica en pediatria, i la importancia de la implicacié del nen i la
familia en la presa de decisions sanitaries.

International Conference on Bioethics Education:“Contents, Methods,
Trenes”. La conferéncia esta organitzada per la UNESCO i se celebrara a
Zefat (Israel), del 2 al 5 de maig de 2010. Més informacio: http://isas.co.il/
bioethics2010 / seminars@isas.co.il

[En aquesta conferencia es pretén reflexionar sobre l'educacié en bioética a través
de I'analisi de metodologies docents, nivells d’aprenentatge, programes, avaluacioé
dels estudiants, material docent utilitzat...]



