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Bioética y Sida: el fracaso del éxito

EE

L     a relación entre Sida y Bioética
    siempre ha sido muy intensa.

De hecho, el Sida no entra dentro
del ámbito de las enfermedades
calificadas como naturales (en las
que no interviene la conducta hu-
mana para adquirirlas), sino que
está inmersa en la categoría de
enfermedades morales (1) -nor-
malmente, existe una conducta de

riesgo para que se produzca la
infección-. Como es sabido, las
enfermedades morales (alcoholis-
mo y otras drogodependencias,
enfermedades de transmisión
sexual, etc.), acaban siendo enfer-
medades sociales y, por último,
acaban siendo vividas y concebi-
das socialmente como vergon-
zantes. Dicho de otro modo, se
reducen al ámbito privado, pero
más que por una decisión en posi-
tivo, para vivir en intimidad el
proceso de salud-enfermedad, es,
simple y llanamente, por una con-
ducta de autoprotección, para evi-
tar discriminación, lo cual ya nos
genera más de una pregunta moral.

¿Cómo se relacionan
Bioética y Sida?

Y, ¿cómo se relacionan Bioética
y Sida? Quizás convendría co-
menzar preguntándonos ¿qué le
debe, de alguna manera, la Bioética
al Sida? Podríamos decir que le ha
puesto sobre el tapete un sinfín de
tópicos sobre los que reflexionar.
A modo de ejemplo, podríamos
citar unos cuantos: la utilización
de métodos anticonceptivos en las
personas seropositivas; el dere-
cho a la paternidad y maternidad
para tener hijos naturales o adop-
tados en personas con un pronós-

tico en principio inseguro; el abor-
to de madres infectadas; el dere-
cho a la financiación pública de las
técnicas previas a la inseminación
artificial en parejas serodiscor-
dantes; las peticiones de eutanasia
o, sobre todo en EEUU, de suici-
dio médicamente asistido; el acce-
so a los programas de trasplantes
y la utilización de la seropositi-
vidad como criterio de exclusión a
los mismos; la obligación de tratar
en los profesionales, incluso ante
la posibilidad de padecer el sín-
drome del profesional o ante el
riesgo de infectarse; las responsa-
bilidades de los profesionales sa-
nitarios en cuestiones de ámbito
más psicosocial como puede ser el
fortalecimiento de la adhesión a
los tratamientos –condición impres-
cindible para que sean realmente
efectivos-; la atención de la pro-
blemática social en recursos
monográficos o especializados,
como casas de acogida, o en recur-
sos generales, más normalizadores;
la petición de la prueba de detección
de anticuerpos con o sin consenti-
miento informado en distintas si-
tuaciones (embarazadas, pacientes
quirúrgicos, urgencias, presuntas
violaciones...); la notificación no-
minal o por medio de claves de los
seropositivos y no sólo de los en-
fermos de Sida; los ensayos clíni-
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El Sida y el clamor de África

debat
      l día 1 de Diciembre se conmemora el Día Mundial del Sida, recordándo-

      nos que esta devastadora pandemia no está adecuadamente controlada.
Hay en el mundo unos 40 millones de personas infectadas, de las cuales medio
millón se encuentran en Europa Occidental. Precisamente en esta región,
según la distribución administrativa de la OMS, se dieron 20.000 nuevos casos
en el año 2004, debido al incremento de las conductas sexuales de riesgo. Este
eufemismo enmascara unos hechos que son motivo de alarma, como el
incremento porcentual de relaciones sexuales en la preadolescencia y adoles-
cencia (entre los 13 y los 16 años), que reflejan, a menudo, las actitudes de los
padres como primeros educadores por vía del ejemplo.

Lo que nos preocupa más en esta conmemoración, es el continente africano,
donde la pobreza y la miseria modulan la infección VIH/SIDA con caracteres
de gravedad extrema por la transmisión vertical (de madre a recién nacido), la
falta de médicos y de medicamentos, el elevado analfabetismo, etc. En el
silencio de la noche, podríamos oír el clamor de África que pide un gesto de
compasión al mundo entero que no quiere escucharlo.

África es un continente desconocido por la mayoría de la población, mori-
bundo por su miseria, rico en recursos naturales que despiertan la avidez de las
políticas predatorias de los países ricos y víctima de las crueles leyes del
mercado. Sería un buen ejercicio comprobar hasta qué punto conocemos el
continente africano, intentando colocar en el mapa unos cuantos países.
Botswana, Burkina-Faso, Liberia, Zimbawe, Malawi, por citar algunos.  En
este continente de 30 millones de km2 (el 20% de las tierras del planeta) donde
viven 885 millones de personas, tiene una renta por cápita de 2.100 dólares
anuales, con una ingente cantidad de personas que se ven obligadas a sobrevivir
con 1 ó 2 dólares al día. La miseria es endémica en muchos países y el índice
de nuevos casos de VIH/SIDA es de los más altos en la epidemiología de la
pandemia. Al mismo tiempo, las tasas de mortalidad infantil y de expectativa
de vida al nacer resultan sobrecogedoras.

A pesar de todo, las cifras no expresan problemas tan importantes como la
falta de agua potable, de medicamentos, y de profesionales sanitarios, de
escolarización en la infancia, ni nos hablan de la desertización y deforestación
crecientes... realidad en la que mueren a diario centenares de personas. Los
países más ricos, grandes vencedores de la globalización, han reducido su
ayuda a África. En 1997 esta ayuda representó 27 dólares per cápita para unos
600 millones de personas del África subsahariana... esto permitió destinar la
ínfima cantidad de 11,5 dólares anuales per cápita a sanidad.

Paradójicamente, África es un continente rico en recursos naturales, que
aporta el 46% de diamantes del mundo, el 32% del oro y el 20% del uranio,
materias que son objeto de predilección para los poderosos del mundo. Sin
embargo, las exportaciones de materias agrícolas disminuyen cada año por la
competencia tremenda de los mercados asiáticos. Las élites de los países
africanos concentran riquezas personales bien custodiadas en bancos suizos y
la fuga de capitales empobrece más y más a este continente.

La plaga VIH/SIDA debe ser adecuadamente controlada, lo que requiere
facilitar al máximo el acceso a medicamentos cuya administración y control
deben ser gratuitos para mostrar por lo menos un aspecto amable a quienes
mueren de pena personal o cuidan a los enfermos.

Sin un gran esfuerzo de conversión nuestros corazones quedarán como
ejemplos de una civilización que nunca quiso ver al necesitado, tapándose los
ojos ante la miseria... una civilización técnicamente puntera, fríamente
metalizada, a la que se le olvidó amar.

E
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(viene de pág. 1)
cos; el balance coste-beneficio de
los carísimos tratamientos de tri-
ple terapia y la financiación pú-
blica de su coste; el acceso de los
reclusos enfermos de Sida a trata-
mientos y dispositivos asisten-
ciales normalizados y su posibili-
dad de excarcelación por motivos
de salud; la existencia y acceso a
programas de reducción del ries-
go frente a la infección por VIH
en población drogodependiente;
la enorme desproporción de in-
versión en tratamientos médicos
y en prevención; el acceso norma-
lizado a unidades de cuidados
paliativos en la fase terminal; la
espinosa cuestión de la confi-
dencialidad y el secreto profesio-
nal en relación con la protección
de terceros identificados; la infor-
mación a los niños infectados de
su seropositividad; el debate so-
bre la moralidad de las diferentes
propuestas de prevención y su
efectividad –el uso del preser-
vativo o la propuesta de abs-
tinencia en población sexualmente
activa-,... seguramente podríamos
citar otros.

Dos grandes cuestiones
éticas en torno al VIH-Sida

Desde mi perspectiva, no obs-
tante, son dos las grandes cuestio-
nes éticas de fondo en torno al
VIH-Sida:

☛ La primera, tiene que ver con
la presencia de la infección en
millones de personas vulnerables,
con muy pocas posibilidades de
tratarse. De hecho, el 95% de las
infecciones se producen en países
del Tercer Mundo, donde no se
dispone de los medios necesarios
para frenar la propagación de la

enfermedad; la esperanza de vida
en los países del África Subsaha-
riana se ha reducido en 7 años a
causa de la infección por VIH y en
ciertos países del África meridio-
nal (Uganda, Zimbabwe, Zambia,
Botswana, Malawi, etc.) una per-
sona de cada cinco del grupo de
edad 15-49 años, es portadora del
VIH. Estamos ante una pandemia
que en los últimos 10 años ha ma-
tado más que el conjunto de todas
las guerras que se han producido
en el mismo período y, como sue-
le ocurrir, alcanza a un tipo de
población similar en el que se de-
sarrollan los conflictos bélicos.

☛ La segunda tiene que ver con
algo, en principio tan abstracto,
pero luego tan concreto, como la
experiencia de sufrimiento. El Sida
ha generado y genera sufrimiento
y no sólo por las muertes que lleva
a su espalda, sino por las dificulta-
des para vivir y convivir con él.
Pongamos sólo un ejemplo: la
mayor parte de las personas que
han fallecido de Sida han sido per-
sonas jóvenes. Sus padres han te-
nido que vivir una de las experien-
cias de sufrimiento más temidas y
más antinaturales: la muerte de un
hijo, con la posibilidad de vivir un
duelo técnicamente complicado,
que –en determinados casos- ha
podido llegar a patológico. ¿Cuán-
tos programas de apoyo se han
llevado a cabo con los padres del
Sida para ayudarles en la elabora-
ción de esa pérdida? ¿quién se ha
ocupado realmente –ya en nues-
tro entorno- de esas madres del
Sida envejecidas por el paso de los
años y por la experiencia del sufri-
miento? La sociedad en su con-
junto y los profesionales, en parti-
cular, hemos dado la espalda a ese
dolor del alma y, a mi entender, la

experiencia del sufrimiento del
otro se convierte en el gran impe-
rativo moral.

La realidad del Sida

Decíamos que el Sida ha obliga-
do a la Bioética a reflexionar sobre
muchas cuestiones, pero también
la Bioética ha ayudado, de alguna
manera, a centrar la realidad del
Sida. Me refiero, fundamental-
mente, al esfuerzo de racionali-
dad  que desde ella se realiza (2).
Una enfermedad tan cargada de
significados –en palabras ya clási-
cas de la desaparecida Susan
Sontag (3)- y de emocionalidad,
necesita que sean los valores y no
los miedos o los estereotipos, los
que guíen las conductas. Es falso
que el miedo sea libre; más bien
bloquea, nos ayuda a sacar lo peor
de nosotros mismos y nos dificul-
ta a identificar en el otro un sujeto
de derechos que debe ser respeta-
do por encima de cualquier otra
consideración.

La Bioética ha ayudado a
centrar la realidad del Sida.

Una enfermedad tan
cargada de significados y de

emocionalidad, necesita
que sean los valores y no

los miedos o los estereotipos,
los que guíen las conductas

El esfuerzo de racionalidad que
aporta la Bioética da apoyo a una
reflexión más serena, a una aproxi-
mación que considera a todas las
partes como “equal moral”, como
interlocutores válidos en condi-
ciones de simetría moral. El ries-
go de la racionalidad, no obstante,
es confundirla con asepsia y con
desarrollos morales que acaben
llevándonos a la posición del es-
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pectador. Desafortunadamente, la
reflexión bioética tampoco ha
abundado en los ámbitos profe-
sionales y de intervención.

El éxito medicamentoso
ha venido acompañado

de un fracaso en el ámbito
psicosocial del que todos,

de un modo u otro,
somos responsables.

Cabría pensar que, casi a 25 años
del comienzo de la infección, la
racionalidad, los valores y los de-
rechos han sido los que se han
impuesto, pero no ha sido así. No
pocos profesionales nos dicen de
vez en cuando que ha disminuido
la tensión, que ahora la vulnera-
ción de derechos de los afectados
es mucho menor que cuando co-
menzó, cuando había una cierta
paranoia por el miedo a la infec-
ción y a los que eran distintos. No
coincido con este análisis. Sí es
cierto que el Sida ya no está «de
moda», que ya no aparece con
tanta frecuencia en los medios de
comunicación. Si esto fuera sinó-
nimo de que se ha integrado su
presencia en la sociedad, de mane-
ra normalizadora, estaríamos ante
una buena noticia; sin embargo, lo
que ha  ocurrido es un giro, pasan-
do de ser una enfermedad mediá-
tica a quedar en el olvido y la
indiferencia. Si la infección por
VIH es una infección silente, pues
las manifestaciones clínicas pue-
den tardar una media de 8-10 años,
también desde el punto de vista
social se está convirtiendo en un
padecimiento silenciado, oculta-
do, clandestino. Y el silencio nos
hace cómplices.

En una investigación de la Uni-
versidad Carlos III de Madrid y
Cruz Roja Española y que fué

presentada el Día Mundial del
Sida (1 de Diciembre), se pone de
manifiesto, según sus resultados
preliminares, que sigue habiendo
discriminación explícita, formal y
real, pero lo que más llama la aten-
ción es que muchos de los afecta-
dos siguen con miedo a desvelar
su condición de seropositividad,
precisamente porque temen la dis-
criminación. Esto les lleva a no
acceder a recursos a los que tienen
derecho por su condición de per-
sonas y ciudadanos y a una expe-
riencia de clandestinidad que aca-
ba dejando huella en su manera de
vivir y de relacionarse.

Los conflictos en torno al VIH
acaban basculándose en ejes
dialécticos con dificultad en en-
contrar la síntesis, como por ejem-
plo:
☛ libertad personal y salud pú-

blica
☛ salud biológica y salud bio-

gráfica
☛ prevención y tratamiento
☛ conductas privadas y reper-

cusiones en terceros
☛ honestidad y ocultamiento
☛ privacidad y repercusión so-

cial

La triste realidad es que el éxito
medicamentoso (tenemos antirre-
trovirales potentes capaces de fre-
nar la infección en el Primer Mun-
do), ha venido acompañado de un
fracaso en el ámbito psicosocial
(4) del que todos, de un modo u
otro, somos responsables. Hoy
muchos de los afectados, con unos
niveles de CD4 aceptables y una
carga viral indetectable, siguen te-
niendo muchas dificultades para
vincularse y crear un hogar, para
acceder a un empleo digno y du-
radero y para mirar al futuro con
un cierto optimismo. Sí, cierta-

mente no se mueren como antes,
pero vivir en situación de croni-
cidad y de clandestinidad puede
acabar pasando factura.

Sin embargo, también hay luces
que invitan a mirar el futuro con
esperanza. Ya hay algunos países
en el Tercer Mundo que plantan
cara a las multinacionales produ-
ciendo medicamentos genéricos
para hacer más accesibles los tra-
tamientos a su población, el mo-
vimiento asociativo antiSida, aún
a riesgo de acabar convirtiéndose
en pseudoempresas de servicios,
sigue defendiendo de manera orga-
nizada los derechos de los afecta-
dos, los esfuerzos en prevención
nos han permitido en determinados
sectores y poblaciones controlar la
epidemia.

Hoy la tarea no sólo es
acabar con el Sida,

sino aprender
a convivir con él

–personal y colectivamente-
desde valores

democráticos y solidarios

El Sida sigue siendo una cues-
tión de todos. Reivindicamos el
estatus de afectados (5) para todos
aquellos a los que, como ciudada-
nos, nos afecta la experiencia de
sufrimiento y esperanza de las
personas infectadas y sus familias.
Hoy la tarea no sólo es acabar con
el Sida, sino aprender a convivir
con él –personal y colectivamen-
te- desde valores democráticos y
solidarios.

JAVIER BARBERO

PSICÓLOGO CLÍNICO
MAGÍSTER EN BIOÉTICA

HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ (MADRID)



5 Institut  Borja de Bioètica Octubre - Diciembre 2005

b&db&d

SITUACIÓN DE LA EPIDEMIA DEL SIDA - Noviembre de 2005
(Organización Mundial de la Salud e Informe ONUSIDA)

Cuadro de cifras: El Periódico

Este año, el número de personas afectadas por el VIH en todo el mundo
 ha superado los 40 millones, y más de tres millones han muerto como

consecuencia del mismo. El informe se publicó anticipándose al Día Mundial del
SIDA, que se celebró el pasado día 1 de Diciembre.

Citas bibliográficas:

(1) González de Pablo A. El Sida,
enfermedad moral. JANO 1988; 841: 59-
67.

(2) Ferrer J. Sida y bioética: de la
autonomía a la justicia. Madrid: Uni-

versidad Pontificia Comillas, 1997.
(3) Sontag S. El Sida y sus metáforas.

Barcelona: Muchnik Editores. Ensayo
23. 1989.

(4) Barbero J. Sida, exclusión e in-
tervención psicosocial. Perspectiva teórica.
En: Rubio MJ, Montero S (coord.). La

exclusión social. Teoría y práctica de la
intervención. Madrid: CCS 2002; 129-
149.

(5)Barbero J. Afectado por el Sida.
Claves ideológicas, contextuales y relacio-
nales. CREFAT: Madrid, 1997.

África Subsahariana
Asia del Sur y SurEste
América Latina
Europa Oriental y Asia Central
América del Norte
Asia del Este
Europa Occidental
África del Norte y Próximo Oriente
Caribe
Oceania
TOTAL

        Infectados

25,800 7,2%
  7,400 0,7%
  1,800 0,6%
  1,600 0,9%
  1,200 0,7%
  0,870 0,1%
  0,720 0,3%
  0,510 0,2%
  0,300 1,6%
  0,074 0,5%

40,3

 Hombres 82,5%
 Mujeres 17,5%

Nuevos       Muertos

3,200 2,400
0,990 0,480
0,200 0,060
0,270 0,062
0,043 0,018
0,140 0,041
0,022 0,012
0,067 0,058
0,030 0,024
0,008 0,003
   5,0    3,1

POR EDADES % RESPECTO DEL TOTAL  DE CASOS

Adultos (más de 15 años)     94,3%
Niños (menos de 15 años)      5,7%

POR SEXOS % RESPECTO DEL TOTAL DE CASOS

EN MILLONES DE PERSONAS
% RESPECTO DEL TOTAL DE
LA POBLACIÓN
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     l primer día del Año Nuevo
     chino es el 9 de Febrero del
2005, porque éste es  el primer día
de luna nueva y el primer día del
primer mes del calendario lunar
chino. Sin embargo, popularmen-
te se usa más el calendario chino
de la fortuna, o el calendario de
los granjeros, como también se le
conoce, y para éste el primer día
del Año del Gallo Verde es el 4 de
Febrero del 2005.

En cualquier caso, y al margen
de esta curiosidad, el año no ha
sido precisamente bueno ni para
el gallo ni para las aves en general,
a juzgar por las últimas crisis que
hemos vivido y que afectan a la
salud de las personas.

El derecho a la salud es un dere-
cho fundamental para cada indi-
viduo. Puesto que los alimentos
son imprescindibles en nuestra
vida diaria, el derecho a la salud
alimentaria cobra tintes de priori-
dad jurídica.

El derecho a la salud es
un derecho fundamental

para cada individuo.
Puesto que los alimentos
son imprescindibles en

nuestra vida diaria,
el derecho a la salud

alimentaria cobra tintes
de prioridad jurídica

También para la bioética, la se-
guridad alimentaria es un ámbito
de análisis y reflexión importante,
dado que hablamos de derechos
de las personas y afectación de su
salud. Últimamente hemos teni-
do distintos episodios que nos han
alertado sobre esta cuestión y en

estos momentos la preocupación
por una posible pandemia de «gri-
pe aviaria» está presente en el
contexto social y político a nivel
mundial, con la necesidad de plan-
teamientos responsables por par-
te de todos los agentes implica-
dos, tal como expondremos más
adelante.

Crisis como la vivida el pasado
verano en España con los pollos
contaminados, comercializados
por el Grupo Sada, ponen de ma-
nifiesto algo evidente: dar una in-
formación errónea u ocultar in-
formación sobre los daños que
puede ocasionar el producto que
se fabrica o comercializa, es tan
grave como que exista un defecto
del producto (contaminación).

Este es el principal mensaje que
desde Eupharlaw (Grupo Euro-
peo de Derecho Farmacéutico)
queremos trasmitir a los ciudada-
nos europeos. Los fabricantes y
productores tienen obligación de
velar para que sus productos no
nos causen daño, pero, además,
tienen el deber de informarnos
cuando no sea posible evitar ese
daño. Informarnos de forma ade-
cuada, veraz y a tiempo. “A tiem-
po” quiere decir desde el primer
momento, desde que se tiene el
primer indicio o sospecha del pro-
blema. Y aquí es donde se elevan
voces defendiendo la aplicación
del principio de cautela. Nadie
está hablando de perjudicar a la
industria sin más, pero tampoco

Seguridad alimentaria y derecho
a la información

E

más a l lá  de  la  not i c iamás a l lá  de  la  not i c ia

China habla ya de gripe aviar en humanos

El Gobierno chino reconoce oficialmente dos casos de gripe aviar en
humanos, uno de ellos mortal, aunque no se descartan más.
China se convierte así en el quinto país del mundo en registrar casos
de gripe aviar y de muertes por la misma enfermedad en seres
humanos, después de Vietnam, Tailandia, Camboya e Indonesia.

La  Vanguardia, 17 de Noviembre de 2005

La OMS busca 850 millones de euros para frenar la gripe aviaria

Expertos reunidos en Ginebra creen preciso dar recursos a los países
asiáticos.
Una reunión de países para aprovisionar los fondos ha sido convocada
para el 17 de Enero próximo en Pekín.
El plan elaborado en Ginebra abarca tres años de lucha y apunta a
sostener a unos 150 países en vías de desarrollo con el objetivo de
frenar  la gripe aviaria en las aves, aumentando el  aprovisionamiento
de antivirales, gestando las condiciones que permitan disponer de
una vacuna específica de aquí al 2010.

El Periódico de Catalunya, 10 de Noviembre de 2005
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de que quién sufra los daños sea
siempre el ciudadano.

Desde una perspectiva jurídica,
y también ética en cuanto a la
responsabilidad moral de los he-
chos, la cuestión radica en este
punto. Desde qué momento se
conocía el problema, quiénes lo
conocían, si informaron o no, y
cuándo. Sea cuál sea el caso, si
queda clara la responsabilidad del
fabricante, tanto por defecto de
fabricación como por defecto de
información. A otros agentes de
salud puede corresponderles tam-
bién su cuota de responsabilidad.
A la Administración en su labor
de inspección, vigilancia e infor-
mación a los profesionales sanita-
rios y a la población. Asimismo, a
dichos profesionales en la trans-
misión de la información, a los
distribuidores que deben detener
la cadena que hace llegar el ali-
mento al ciudadano, e incluso, a
los medios de comunicación. Es-
tos sí deben informar, sin alarmar,
dada su repercusión en la pobla-
ción, pero verazmente.

La gripe aviaria

Y aquí enlazamos con la actual
crisis, también del pollo, que es la
gripe aviaria  (1), en la que se hace,
asimismo, imprescindible estable-
cer claramente las responsabilida-
des, y la obligación de informar
correcta, adecuada y verazmente
a la población.

En esta nueva crisis, por sus cir-
cunstancias, queda aún más claro
que todos los agentes de salud
tienen el deber de informar al ciu-
dadano sobre la situación lo antes
posible para que pueda evitar el
riesgo rápidamente. No hay que
sembrar el pánico pero el miedo a
“asustar” nunca puede justificar

la falta de información.
De hecho, podríamos hablar de

una obligación previa de compar-
tir la información entre los pro-
pios agentes. Médicos de Aten-
ción Primaria, especialistas e
investigadores coinciden en la ne-
cesidad de que el Ministerio de
Sanidad y las Comunidades Au-
tónomas establezcan un canal de
información directa para los clíni-
cos que tengan que manejar el
problema en caso de pandemia
(2). Yo, iría más allá, y no dejaría al
margen de dicha información a
otros profesionales sanitarios,
como los farmacéuticos, cuya ac-
tuación por su proximidad a la
población es esencial en la correc-
ta transmisión de la información.

Y de cara al ciudadano, este es el
modo de establecer la responsabi-
lidad correspondiente a cada agen-
te, es decir, hablamos de una
corresponsabilidad de aquellos
obligados a proporcionar la in-
formación (industria, Administra-
ción, distribución, profesionales
sanitarios, e incluso, medios de
comunicación).

Hablamos de una
corresponsabilidad de
aquellos obligados a

proporcionar la información:
industria, Administración,
distribución, profesionales

sanitarios, e incluso,
medios de comunicación

En esta línea el Gobierno ha pues-
to en marcha una página web
(www.gripeaviar.es) cuyo lema
es “La mejor prevención contra la
gripe aviaria es la información”.

La prioridad del derecho del ciu-
dadano a la información sobre los
posibles riesgos –y también sobre
aquellos imprevisibles cuando se

generan- distribuye la responsa-
bilidad jurídica entre los distintos
agentes, involucrando al propio
ciudadano, que tiene, también, su
parte de responsabilidad en fun-
ción de su actuación, una vez co-
rrectamente informado.

Sin embargo, para cumplir con la
obligación legal de informar, no
basta la publicación de la infor-
mación en los medios. Para que el
cumplimiento de este requisito sea
efectivo, deberá demostrarse que
se adoptaron los medios necesa-
rios para hacer llegar al ciudadano
la información de forma adecua-
da, y que le llegó realmente. En
caso contrario, se podrá exigir una
responsabilidad a los diversos
agentes por defecto de informa-
ción, y no únicamente por la vía
de las leyes de consumidores, sino
por la vía de la responsabilidad
civil contractual.

La información proporcionada
sobre la seguridad o característi-
cas del producto constituye el
contenido de un vínculo contrac-
tual con el ciudadano, de modo
que si ésta es errónea o incomple-
ta, habrá un incumplimiento de
contrato por parte del emisor.

NÚRIA AMARILLA

JURISTA
RESP. ÁREA SALUD ALIMENTARIA

EUROPEAN PHARMACEUTICAL LAW GROUP
(EUPHARLAW)

Citas bibliográficas:

1) Según comunicado de la Real Acade-
mia Española el término adecuado es el
adjetivo “aviaria” (relativo a las aves y
sus enfermedades) no “aviar” (verbo), a
pesar de haber sido utilizado reiterada-
mente.

2) Gaceta Médica. Semana 24-30 Oc-
tubre 2005. Pág. 10

b&db&d
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     esulta sorprendente para cual-
        quier neófito saber que exis-
te un numeroso grupo de perso-
nas (1 de cada 1000) que padece
una alteración genética que re-
quiere de la realización de flebo-
tomías -extracciones de sangre-
para preservar la salud (ver  tabla
1), y a pesar de que la sangre ex-
traída es de buena calidad y sufri-
mos escasez de hemoderivados,
esta sangre se rechaza por norma.
Veamos las razones de esta para-
dójica conducta de los Bancos de
Sangre.

Antecedentes históricos

Durante los años 80, la aparición
del SIDA hizo tambalear la medi-
cina y las sociedades occidentales.
Uno de los sectores que padecie-
ron con más crudeza aquella si-
tuación fueron los enfermos con
necesidad de hemoderivados. Un
primer paso en la buena dirección
para el control de la epidemia fue
la inclusión de un cuestionario de
autoexclusión para todos los do-
nantes de sangre, así como la pro-
hibición en la mayoría de países
de la donación retribuida. Esta
segunda medida (donación altruis-
ta) ha generado beneficios palpa-
bles, ya que aquellas personas que
donaban sangre por razones eco-
nómicas podían ocultar condicio-
nes o enfermedades que incremen-
taban el riesgo de transmisión de
infecciones.

Desde entonces, a pesar de la
aparición de pruebas serológicas
muy sensibles para la detección
del VIH y de los virus de la hepa-
titis, se han mantenido en la ma-

Las prevalencias de las mutaciones del gen HFE en neonatos españoles
son:

Heterocigotos %  Homocigotos %
C282Y 4.5  C282Y/C282Y 0.1
H63D 31  H63D/H63D 4
C282Y/H63D 1

☞ Se discute la penetrancia del genotipo C282Y/C282Y. Para
algunos autores afecta al 50% de los hombres y el 25% de las mujeres
de más de 50 años. Para otros, la penetrancia es menor.
☞ La penetrancia por C282Y/H63D es aún menor. No parece que

el genotipo H63D/H63D pueda ser causa de hemocromatosis por
sí mismo.

yoría de países occidentales estas
dos medidas (cuestionarios de
autoexclusión y prohibición de
donaciones retribuidas), sobre
todo para prevenir la transmisión
de nuevos agentes infecciosos no
conocidos. El altruismo de los
donantes se mantiene en casi to-
das las donaciones, excepto para
la obtención de algunas sustan-
cias (inmunoglobulinas, factores
de coagulación, factor de von
Willebrand), para las que se re-
quiere una gran cantidad de do-
nantes y se admite la donación
retribuida (gestionada por multi-
nacionales farmacéuticas priva-
das, a 30 $ la donación).

¿Qué es la hemocromatosis
hereditaria?

Los pacientes con hemocro-
matosis hereditaria de tipo 1 se
caracterizan por padecer una al-
teración genética (mutación

C282Y en estado homozigoto del
gen HFE) que comporta un incre-
mento en la absorción intestinal
de hierro desde la infancia. La gran
mayoría de ellos almacenará hie-
rro en el organismo durante toda
la vida, y una pequeña parte (posi-
blemente sobre el 20%, aunque
este punto aún se discute) desa-
rrollará a partir de los 60 años
trastornos orgánicos que pueden
ser graves, como por ejemplo dia-
betes, cardiopatías o cirrosis he-
pática. En estos pacientes, la ins-
tauración precoz de un régimen
de flebotomías regula la cantidad
de hierro en el organismo y evita
en cualquier caso las nefastas con-
secuencias de la enfermedad (ver
tabla 2). Se suele iniciar el trata-
miento con extracciones semanales
hasta conseguir niveles de ferritina
inferiores a 50 g/L. Posteriormen-
te, se practica un mantenimiento
con flebotomías trimestrales.
Afortunadamente, el diagnóstico

Hemocromatosis,
donación de sangre y altruismo

R

cienc ia  y  v idac ienc ia  y  v ida

Tabla 1: Incidencia y penetrancia de la hemocromatosis
tipo1 (Altés, A. i col, 2004)
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precoz de esta enfermedad es senci-
llo, dado que existen tests seroló-
gicos y genéticos incruentos de fá-
cil aplicación y alta eficiencia
diagnóstica (Pietrangelo, 2005).

La mayor parte de las personas
diagnosticadas de hemocroma-
tosis no están enfermas. Muchos
de los afectados tienen exceso
férrico que aún no ha producido
daño orgánico. Incluso hay per-
sonas a quien se ha establecido un
diagnóstico genético, pero que ni
siquiera han presentado aún ex-
ceso férrico. Por lo tanto, todos
sus órganos y sistemas funcionan
a la perfección, razón por la cual
no pueden ser considerados en-
fermos. También los hay que pre-
sentan alguna clase de disfunción
orgánica (aumento leve de transa-
minasas, aumento leve de la gli-
cemia, etc.), pero la donación de
sangre aún es técnicamente posi-
ble. Ocasionalmente, el paciente
puede estar tan enfermo que la
flebotomía ya no es una opción.
Sólo estos últimos pacientes están
incapacitados para dar sangre.

La donación de sangre

En la actualidad, nadie dentro de
la comunidad científica duda de
que la sangre del paciente con
hemocromatosis sea válida para
donación heteróloga (Barton y
col, 1999, McDonnell Sm y col
1999, Sacher RA, 1999, Blacklock
HA y col, 2000, Penning HL,
1993). La demostración más pal-
pable de este hecho es que no hay
ningún país del mundo que haya
instaurado alguna clase de prueba
de escrutinio entre los donantes,
con el fin de detectar aquellos que
padecen hemocromatosis. De he-
cho, la sangre del paciente al que
se realizan flebotomías semanales

es de superior calidad a la de los
donantes normales. La razón es
que esta sangre es más rica en
eritrocitos jóvenes (reticulocitos),
de vida media más elevada. Ade-
más, la admisión de estos pacien-
tes como donantes podría incre-
mentar de forma significativa las
existencias de sangre para trans-
fusión (Grindon A, 1999, Jeffrey
G y col, 1999).

Los pacientes con hemocroma-
tosis no tienen suerte en muchos
aspectos. De una parte, hay mu-
chos más de los que todo el mun-
do cree -1/1000 personas en Espa-
ña- (Altés y col, 2004), pero el
número y gravedad de la enferme-
dad no son lo suficientemente
importantes para que su diagnós-
tico precoz (escrutinio pobla-
cional) resulte coste-efectivo, ra-
zón por la cual los economistas,
que no los médicos, concluyen
que este escrutinio no se debe rea-
lizar. Esto lleva en muchas oca-
siones a que el paciente sea diag-
nosticado tardíamente, ya con
alteraciones irreversibles. No obs-
tante, la generalización de pruebas
analíticas en la población (análisis
de rutina, revisiones de empresa,
etc.) conduce a que algunos pa-
cientes sean detectados en fase
asintomática y se les pueda des-
viar de su futuro. Estas personas
son afortunadas porque someti-
das a flebotomías no enfermarán,
pero su sangre extraída no será
aprovechada.

La razón es que aquella persona
no cumple con la condición de ser
un donante “altruista”. Aunque
no recibe dinero por dar sangre ni
ahorra por hacerlo en un banco de
sangre (la flebotomía es gratuita
en cualquier centro público en
nuestro entorno), se considera que
aquella persona obtiene una «ga-

nancia» en su salud. En definitiva,
el hecho es que el tratamiento de
estos pacientes no interesa a na-
die, porque no genera ganancia
alguna (ni en dinero para la indus-
tria farmacéutica ni en especie para
los bancos de sangre). Esto es un
problema en sí mismo porque nin-
gún colectivo (excepto las asocia-
ciones de pacientes con hemocro-
matosis) tiene interés real en
fomentar el diagnóstico precoz de
la enfermedad. Este hecho perpe-
túa el clásico círculo vicioso alre-
dedor de esta patología evidente-
mente infradiagnosticada (de
hecho, los pocos afortunados que
se diagnostican tardan una media
de 5 años en hacerlo).

El hecho es que el
tratamiento de estos

pacientes no interesa a nadie,
porque no genera ganancia
alguna  (ni en dinero para
la industria farmacéutica

ni en especie para
los bancos de sangre)

Esta situación no es universal.
Hay países que desde hace años
tratan a los hemocromatósicos
asintomáticos como donantes ha-
bituales, sin ninguna restricción.
Tal es el caso de Canadá, Australia
o Suecia. En  Estados Unidos, hace
ya tiempo se permitía dar sangre a
los hemocromatósicos, siempre y
cuando la sangre se marcara como
extraída a uno de estos pacientes.
Así el receptor podía o no admi-
tirla. Desde hace algunos años se
ha liberalizado completamente la
donación de pacientes con hemo-
cromatosis y estos pueden dar san-
gre sin ninguna restricción. Debe
decirse que en ninguno de los paí-
ses dónde los hemocromatósicos
han dado sangre se ha producido
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La hemocromatosis presenta expresividad clínica heterogénea y a ello contribuyen factores ambientales
(dieta, hábito enólico, hepatitis víricas) y genéticos no muy conocidos. El diagnóstico de la hemocromatosis
nunca se debe basar en los síntomas clínicos, porque la aparición de estos síntomas suele evidenciar
daño orgánico irreversible y constituye en sí mismo un fracaso diagnóstico. Los síntomas suelen
iniciarse a mediana edad (tercera a sexta década):
☞ Hiperpigmentación cutánea: Piel oscura por aumento de melanina y tono gris por depósito de hierro

       en glándulas sudoríparas y capa basal de la epidermis. En muchas personas de piel clara no se evidencia
☞ Diabetes mellitus: Por daño pancreático irreversible
☞ Insuficiencia gonadal: Por hipogonadismo primario o secundario. En fases incipientes puede ser

      reversible
☞ Insuficiencia hepática: Hepatomegalia, fibrosis y evolución a cirrosis hepática (fase irreversible)  y

      hepatocarcinoma
☞ Otras manifestaciones: Astenia y somnolencia intensas, a veces síntoma principal
    Condrocalcinosis y/o artropatía degenerativa
    Dolor abdominal de causa desconocida
    Enfermedad miocardíaca con insuficiencia cardíaca y arritmias
    Infecciones por algunos patógenos (Vibrio spp, Listeria spp, Yersinia spp, E coli y Cándida spp)

      Hipotiroidismo

ningún problema. De hecho exis-
ten múltiples artículos publica-
dos en prestigiosas revistas que
han estudiado la seguridad de la
donación de estos pacientes, y
todos ellos han concluido que
esta sangre es tanto o más segura
que la de los donantes clásicos
(Sánchez AM y col, 2001).

En Europa, la situación es di-
versa. En ninguno de los países
europeos existe una prohibición
expresa para la donación de los
hemocromatósicos, pero la si-
tuación varía en cada estado. En
Francia, p.e., se admite su sangre
siempre que el nivel de ferritina
del donante sea normal, es decir,
hace falta sangrar primero sema-
nalmente al nuevo paciente diag-
nosticado hasta normalizar los
niveles de hierro tirando duran-
te esta fase toda su sangre. Poste-
riormente se puede utilizar su
sangre cuando realiza fleboto-

mías de mantenimiento (cada 3
meses). En España disponemos de
un documento, auspiciado por el
Ministerio de Sanidad, bajo el títu-
lo “Criterios básicos para la selec-
ción de donantes de sangre y com-
ponentes”. Dicho documento
recoge en su capítulo “Promoción
de la donación de sangre” el
siguiente texto, referido a la
hemocromatosis: “La enfermedad
en sí misma no excluye de la dona-
ción. Por ello las personas que la
padecen pueden ser aceptadas si
cumplen los criterios exigidos para
la donación altruista. Sin embargo,
se debe de ser muy cuidadoso al
valorar el “altruismo”. Estas per-
sonas son conscientes que las ex-
tracciones de sangre son una forma
de tratamiento de su anomalía, por
lo que tienen un “incentivo extra”
para donar.

Se entiende, pues, que una perso-
na con hemocromatosis no puede

ser totalmente altruista al dar san-
gre, puesto que tiene que hacer
flebotomías sistemáticas, razón
por la cual se le debe excluir.

Esta actitud de los responsables de
los bancos de sangre es especial-
mente paradójica cuando vemos la
definición de donación sanguínea
voluntaria y no remunerada que
hace el Consejo de Europa:

“Una donación se considera vo-
luntaria y no remunerada cuando
la persona que da sangre, plasma o
componentes celulares lo hace de
forma libre y no recibe ningún
pago por hacerlo, ya sea en efecti-
vo o de cualquier otra forma que
pueda considerarse como un susti-
tuto del dinero. Aquí se debe in-
cluir el tiempo pasado fuera del
trabajo más allá del tiempo estric-
tamente necesario con el fin de
efectuar la donación y el corres-
pondiente al desplazamiento. Los
pequeños regalos, los refrigerios y

b&db&d

Tabla 2.- Clínica de la Hemocromatosis
(Altés, A. y col, “Manual práctico de Hematología clínica”, 2ª edición)
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el reembolso de los costes directos
de los desplazamientos, son com-
patibles con las donaciones volun-
tarias y no remuneradas”

(Consejo de Europa, directivas
98/463/CE y 2002/98/CE)

El criterio seguido con los pa-
cientes con hemocromatosis aún
entraña más paradojas. Por ejem-
plo, en algunos países dónde se
impide utilizar la sangre de pa-
cientes con hemocromatosis por
la inapropiada motivación de los
donantes, sí se autoriza la utiliza-
ción para la transfusión heteróloga
de la sangre almacenada y no uti-
lizada en procedimientos de auto-
transfusión prequirúrgica -donde
la motivación del donante no es
en absoluto altruista- (Blum LN,
1998). Otra contradicción palpa-
ble en la actividad cotidiana de los
bancos de sangre es la búsqueda
de “donantes de oportunidad”
entre los familiares de pacientes
ingresados en hospitales por mo-
tivos quirúrgicos. A menudo in-
cluso se hace creer a estos familiares
que la sangre puede ser necesaria
para el familiar ingresado.

La donación de sangre
implica dos actos

El Dr. G. Pennings, profesor del
Centre for Environmental Philo-
sophy and Bioethics del De-
partment of Philosophy de la Uni-
versidad de Ghent (Bélgica), ha
estudiado en profundidad este
tema (Pennings G, 2005). No es
casualidad que sea miembro del
comité de ética de los bancos de
sangre belgas. Recientemente ha
publicado un resumen de sus re-
flexiones dónde destaca que la
donación de sangre implica dos
actos en realidad.  De una parte la
flebotomía y de otra el consenti-

miento a que la sangre extraída sea
usada con finalidad de transfu-
sión heteróloga. Pennings defien-
de que mientras que el primer acto
no es voluntario (es impuesto por
su enfermedad), el segundo es to-
talmente voluntario, y por lo tan-
to cumple los requerimientos im-
puestos por el Consejo de Europa.

Otra cuestión es que se conside-
re que el auténtico donante al-
truista debe soportar alguna clase
de padecimiento o sacrificio al
querer ayudar al paciente. Aun-
que el altruismo frecuentemente
implica alguna forma de sacrifi-
cio, este no es necesario (Schmidtz
D, 1993). En este caso, la parte de
esfuerzo que en situación normal
es realizada con el propósito de la
donación, en el caso del paciente
con hemocromatosis no se realiza
específicamente para la donación.
Es evidente que si fuera técnica-
mente posible que los donantes
pudieran dar su sangre a pacientes
sin tener que realizar flebotomías
(sin ningún esfuerzo) no por esto
serían excluidos como donantes.

No parecen existir razones que
justifiquen la actual política de
exclusión de los pacientes con
hemocromatosis como donantes.
En todo caso se debería pedir a las
instituciones que controlan la do-
nación sanguínea en España y
Europa que discutieran el tema
con las asociaciones de pacientes
afectados, dadas las nuevas ten-
dencias de participación de los
pacientes en las políticas sanita-
rias. Esta discusión ha sido, hasta
el momento, sistemáticamente
negada por estas instituciones.

ALBERT ALTÉS

HEMATÓLOGO
HOSPITAL DE L’ESPERIT SANT

PRESIDENTE ASOCIACIÓN ESPAÑOLA DE
HEMOCROMATOSIS
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      odemos decir que hoy en día
        nuestra vida se está convirti-
endo en un intercambio continuo
de informaciones, que vivimos en
un flujo continuo de datos. Es ésta
la razón por la cual la protección
de datos asume una importancia
creciente, que la conduce cada vez
más hacia el centro del sistema
político-institucional. El derecho
fundamental a la protección de
datos personales se transforma en
un elemento básico de la nueva
ciudadanía electrónica” (Stefano
Rodotá).

“El dato personal terapéutico
(Dpt) es aquella información con-
cerniente a personas físicas identi-
ficadas o identificables, que nece-
sitan los agentes que intervienen
en la vida del medicamento, para
llevar a cabo una información te-
rapéutica adecuada, veraz, actua-
lizada y responsable” (Francisco
Almodóvar).

“Información Terapéutica (IT)
es aquella que origina la Industria
Farmacéutica, supervisada por las
Administraciones Sanitarias, uti-
lizada por el médico mediante la
prescripción o el farmacéutico con
el consejo idóneo, en el ámbito del
tratamiento con fármacos” (Ma-
nuel Amarilla).

El ciudadano debe empezar a ser
consciente del derecho fundamen-
tal a la protección de datos perso-
nales, como manifestación del
derecho a la intimidad, recogido
en todos los textos constituciona-
les. Ello implica que desde el naci-
miento se adquiere este derecho y,
en pleno uso de razón y con plena
capacidad para actuar,  la persona

Congreso In ternac ional  EACME/ESPMH

tiene el poder de control y disposi-
ción de su información personal.
Asímismo, tiene derecho a que no
se haga un mal uso de sus datos
personales relativos a la salud.

Los nuevos avances científicos y
la utilización masiva de tecnolo-
gías de la información y comuni-
cación están transformando el
mundo del medicamento.

Investigadores, fabricantes, co-
merciantes, administraciones pú-
blicas de control y supervisión de
medicamentos, prescriptores y
dispensadores, ya están empezan-
do a utilizar, cruzar, analizar y
perfilar grandes cantidades de in-
formación personal.

El ciudadano debe
empezar a ser consciente
del derecho fundamental

a la protección de sus
datos personales

Los datos personales van a ser
imprescindibles y necesarios para
que estos agentes proporcionen,
comuniquen, una información te-
rapéutica adecuada, actualizada,
veraz y responsable. Cada cual
con respecto a su cuota de respon-
sabilidad, la cual debería empezar
a concretarse.

El sector farmacéutico se dirige
hacia la medicina personalizada.
Los ensayos clínicos, la industria
farmacéutica y los profesionales
sanitarios apuestan, en un futuro
próximo, por hacer una medicina
individualizada, en la que los ciu-
dadanos-pacientes-consumido-
res-clientes-usuarios recibirán
fármacos más ajustados y especí-
ficos para su enfermedad.

La farmacogenética estudia las
diferencias individuales de res-

puesta a los fármacos, que están
en el ADN, mientras que la fár-
macogenómica incluye el uso de
herramientas genómicas para ha-
cer una medicina más persona-
lizada y con fármacos más especí-
ficos para nuevas dianas.

Según los expertos, la secuen-
ciación del genoma humano en el
2000 permitió iniciar el paso de la
medicina colectiva tradicional a
una medicina individualizada, ca-
racterizada por diagnósticos más
precisos, una mejor estimación del
riesgo de padecer determinadas
patologías y tratamientos que se
adaptan al perfil genético de los
grupos de pacientes a los que van
dirigidos.

Pero la medicina predictiva y
personalizada, basada en la infor-
mación, genera nuevas responsa-
bilidades, entre las que se encuen-
tra la responsabilidad por la
utilización y protección de los
datos personales que maneja, que,
a la vez, son necesarios e impres-
cindibles para garantizar una in-
formación terapéutica responsable.

Esta situación transforma el es-
cenario del sector farmacéutico y
de la sanidad, estableciendo como
punto central de las relaciones al
ciudadano y sus datos personales
relativos a la salud.

En este contexto surge el dato
personal terapéutico, que nace de
la necesidad de una futura inte-
gración e interrelación de las tres
bases de datos personales más im-
portantes, relativas a la salud: la
historia clínica, la historia far-
macoterapéutica y la historia
genética. Las tres historias deben
ser gestionadas con una necesaria
integración a fin de comunicar una
información terapéutica adecua-

El dato personal terapéutico (*)

bioét i ca  & derechobioét i ca  & derecho
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da, veraz, actualizada y lo más
personalizada posible.

Así pues, los laboratorios en la
investigación, fabricación y comer-
cialización, las administraciones
en el control y supervisión, el
médico en la prescripción y el far-
macéutico en la atención farma-
céutica, deben integrar estas bases
de datos.

La incidencia que tiene en la so-
ciedad la correcta utilización de
datos personales terapéuticos es
muy importante.

El dato personal terapéutico,
nace de la necesidad de
una futura integración e

interrelación de las tres bases
de datos personales más im-

portantes, relativas a la salud:
la historia clínica, la historia

farmacoterapéutica y
la historia genética

Por lo que respecta al ciudada-
no, éste debe ser informado sobre
quién va a utilizar sus datos per-
sonales terapéuticos, cómo, y para
qué. Sólo de esta manera el ciuda-
dano podrá dar su consentimien-
to informado sobre el tratamiento
de estos datos, que debería
adquirir forma de contrato. Este
ciudadano, sin embargo,  también
tiene responsabilidades en cuanto
a la “gestión de su propia
información”; debe actualizar sus
datos y también tener acceso a los
mismos, ya que la información
terapéutica que reciba se elaborará
en base a estos datos terapéuticos.
Sin embargo, para estar protegido
en sus derechos fundamentales, el
ciudadano debe elevar su «cultura
del medicamento» y también la
cultura en la protección de sus
datos personales.

A pesar de ello, para garantizar

el derecho fundamental a la pro-
tección de datos personales es ne-
cesario establecer criterios armo-
nizadores y pautas comunes de
actuación a nivel mundial. La pro-
tección del dato personal terapéu-
tico implica necesariamente que
los investigadores tengan acceso a
la historia clínica, farmacotera-
péutica y genética de una persona.
Los ensayos clínicos necesitan de
grandes cantidades de informa-
ción personal para estratificar y
fidelizar ciudadanos-pacientes
aptos para dichos ensayos.

El fabricante, para elaborar un
prospecto lo más personalizado
posible, también necesita de ese
acceso a datos terapéuticos. La
tecnología RFID (tecnología de
identificación) también será una he-
rramienta importante de captación
y análisis de datos personales.

El comerciante, que también
puede ser fabricante, tiene ante sí
un reto, derivado de las nuevas
necesidades en información tera-
péutica. Me refiero a la informa-
ción terapéutica directa (ITDC).
Para que sea responsable y lo más
personalizada posible, también
debe tener acceso a estos datos en
aras a informar, vigilar y actualizar
datos. En este aspecto, las
estrategias en marketing relacional
y personalizado deben ceder
protagonismo a la información
directa.

Los órganos públicos de con-
trol y supervisión, y las agencias
de control en protección de datos
personales, empezarán a contro-
lar también que los datos perso-
nales terapéuticos sean adecuados,
pertinentes y no excesivos para la
finalidad requerida, al igual que
su utilización sirva exclusivamen-
te para informar. Es peligrosa la
creación por parte de las adminis-

traciones públicas de bases de da-
tos con información personal so-
bre consumo de medicamentos, y
debería hacerse con conocimien-
to de los afectados.

Para garantizar el derecho
fundamental a la protección

de datos personales es
necesario establecer criterios

armonizadores y pautas
comunes de actuación

a nivel mundial

El prescriptor, también debe te-
ner acceso al dato personal tera-
péutico, al igual que mantener una
relación lo más personalizada po-
sible con el ciudadano-paciente,
para que, en su cuota de responsa-
bilidad, pueda ofrecer una eficaz
información terapéutica. El médico
debe empezar a utilizar herramien-
tas electrónicas de comunicación
personal con el paciente-ciudada-
no. La medicina predictiva lo exi-
ge y el trabajo multidisciplinar
también.

Y el farmacéutico, con el adve-
nimiento de la atención farmacéu-
tica, adquiere nuevas responsabili-
dades, que determinan la necesidad
de acceso a los datos personales
terapéuticos. El seguimiento
farmacoterapéutico se personali-
za, la indicación y la educación
preventiva en salud, también.

Todos los agentes, a su vez, ne-
gociarán con el dato personal. Es
decir, surgirá “el dato personal
negociable”. Si me das tus datos
personales durante tres años, yo
te investigo, fabrico, prescribo y
te presto una atención farmacéu-
tica personalizada.

La relación del dato personal te-
rapéutico con todos estos agentes
es muy interesante, ante el nuevo
escenario que se aproxima, que
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tiene a la biotecnología como eje
de las relaciones de comercio de
todos los agentes implicados. Un
escenario que debiera dirigirse
hacia prácticas de comercio de
colaboración y de comunicación
a nivel internacional, que de paso
a un tipo de empresa que colabore
con otras para ofrecer calidad y
eficacia de información sobre el
producto o servicio que propor-
cione. En este aspecto, el flujo
internacional de datos personales
debe realizarse con las mayores
garantías posibles.

Es importante destacar la nece-
sidad de crear un organismo a ni-
vel internacional que armonice
criterios, cree estándares de ac-
tuación en relación a quién accede
a datos, por qué, para qué, si está
autorizado, cómo se actualizan los
datos, se concreten las responsa-
bilidades, etc. Es difícil que fun-
cionen las soluciones locales a pro-
blemas globales.

La organización y gestión de
«biobancos» (bancos de datos pro-
cedentes de muestras biológicas)
adquiere un papel esencial en la
configuración de la e-sanidad, por
lo que la integración de las histo-
rias, clínica, farmacoterapéutica y
genética debe hacerse de la mane-
ra más armonizada posible. De
igual modo, unas mismas pautas
de actuación son necesarias en el
transporte de muestras biológi-
cas, destrucción de las mismas,
acceso a datos, etc.

El desarrollo de la terapia celular
y medicina regenerativa, terapia
génica y reproducción asistida ya
permiten entrever un gran diálo-
go y búsqueda de consenso sobre
cómo se deben utilizar los datos
personales extraídos y cómo de-
ben utilizarse para realizar una in-
formación terapéutica responsable.

La protección y utilización del
dato personal terapéutico también
es imprescindible para investigar
en neurociencia y crear psicofár-
macos efectivos. El estudio del
inconsciente y de la inteligencia
intuitiva, las técnicas de imagen
cerebral y la eliminación de defec-
tos psicológicos son aspectos que
estudia la neurociencia, y que nos
llevan a la pregunta de ¿qué es lo
normal y qué es lo anormal? Se
deberá concretar.

La interacción de fármacos y ali-
mentos, también van a exigir co-
nocer “el historial dietético” de la
persona, ya que pueden ser datos
imprescindibles para conocer esta
interacción y personificar dosis,
prever ciertos efectos, etc. En este
sentido, “el dato personal dietéti-
co” también es un dato personal
terapéutico. Asimismo, es preciso
destacar el potencial de los
“farmacoalimentos”, mezcla de
alimentos y fármacos.

La organización y gestión
de «biobancos» adquiere un

papel esencial en la
configuración de la e-sanidad,

por lo que la integración de
las historias, clínica, farmaco-

terapéutica y genética
debe hacerse de la manera
más armonizada posible

Así pues, el ciudadano debe co-
nocer y ser informado sobre la
protección de datos personales
relativos a la salud. Es un derecho
fundamental en salud. En todo
este escenario, no podemos olvi-
dar al menor de edad, que también
tiene derecho a la protección de
sus datos personales, y a ser infor-
mado sobre el control y disposi-
ción sobre ellos, máxime cuando
este menor empieza a adquirir sig-

nos de madurez evidentes; es al
que llamamos «menor maduro» y
que en las últimas leyes sobre de-
rechos en el ámbito de la salud  ha
adquirido pleno reconocimiento.
También el menor maduro tiene
que elevar su «cultura del medica-
mento» y en relación con la pro-
tección de datos personales.

En un mundo comercial, el buen
empleo de datos personales va a
suponer una ventaja competitiva.
La ventaja futura dependerá de la
capacidad para lograr que la ofer-
ta sea más valiosa gracias al em-
pleo beneficioso de los datos per-
sonales. Resulta paradójico. Tras
tener en cuenta todos los adelan-
tos tecnológicos del pasado y del
futuro, su ventaja competitiva sos-
tenible va a depender de dos aspec-
tos muy humanos: el conocimien-
to y la confianza.... Confianza en
un sector que puede sufrir un fuer-
te déficit de imagen tras algunas
creaciones de la gran pantalla
como la nueva película “El jardi-
nero fiel” (adaptación cinemato-
gráfica de una novela de John Le
Carré que denuncia los métodos
que una hipotética empresa far-
macéutica  emplea en África para
ensayar en humanos inocentes uno
de sus productos), o el nuevo do-
cumental de Michael Moore
“Sicko” que trata sobre el estado
de la sanidad pública en Estados
Unidos.

FRANCISCO ALMÓDOVAR

ABOGADO
RESP. ÁREA PROTECCIÓN DATOS

EUROPEAN PHARMACEUTICAL LAW GROUP
(EUPHARLAW)

(*) Para ampliar esta temática, reco-
mendamos la lectura del libro del
mismo autor del artículo: “El dato
personal terapéutico” (Eupharlaw,
2005) -www.eupharlaw.es-
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✓Congreso Internacional “Tercera edad, alimen-
tación y calidad de vida” organizado por el Obser-
vatorio de la Alimentación y la Universidad de Bar-
celona para los días 1 a 2 de Diciembre en CosmoCaixa
(Barcelona). Más información: Telf.: 93/403 45 59,
Fax.: 93/403 45 60 y www.odela-ub.com

✓ V Congreso Nacional de Bioética “La bioética
en la práctica profesional” organizado por la Aso-
ciación Española de Bioética y Ética Médica (AEBI)
y la Universidad de Málaga para los días 1 a 3 de
Diciembre en Màlaga. Secretaría:Telf.: 952 131 515,
Fax.: 952 137 131 y www.aebioetica.org. E-mail:
egomezgarcia@uma.es

✓ Internacional Congress ERA: Stem Cell Research
«The Patient’s Perspective» organizado por la European
Federation of Neurological Associations (EFNA) para
los días 15 a 16 de Diciembre en Bruselas.  Más  infor-
mación: E-mail: info@erastepps2005.eu.com y
www.erastepps25.eu.com

✓ VII Simposio IQS «La bioética, hoy: nuevos
horizontes de investigación científica y de responsa-
bilidad» organizado por la Cátedra de Ética y Pen-
samiento Cristiano del Instituto Químico de Sarriá
(IQS) de la Universidad Ramon Llull para el día 4 de
Enero de 2006 en Barcelona. Información Secretaria
de la Cátedra: Marta Camprodon, E-mail:
martacamprodon@gmail.com y www.iqs.url.es.

✓ Presentación de los Cuadernos «Fem Bioética»
organizado por el Institut Borja de Bioètica y el
Col·l·egi Oficial d’Infermeria de Barcelona para el
día 23 de Enero de 2006 en Barcelona. A todos los
asistentes se les obsequiará con los dos primeros
cuadernos de esta colección sobre Enfermería y
Bioética. Más información Secretaría IBB: Telf.: 93
600 61 06.

✓ Jornada de actualización en medicina organi-
zada por la Academia de Ciències Mèdiques i de la
Salut de Catalunya i de Balears, Societat Catalana de
Medicina Familiar i Comunitària y Societat Catala-
na de Medicina Interna para el día 24 de Marzo de
2006 en el Palau de Congresos de Catalunya (Barce-
lona). Secretaria: Telf.: 93 203 07 31. E-mail:
annajorda@acmcb.es y www.acmcb.es

✓ XI Jornadas Nacionales de Humanización de
la Salud “Humanización y Bioética” organizadas
por el CEHS, Escuela Universitaria de Enfermería
“Virgen de la Paz” y Hospital de Ronda para los días
23 a 25 de Marzo de 2006 en Ronda (Málaga). Más
información: Telf.: 91 806 06 96, www.humanizar.es

✓ IX Jornadas sobre Alzheimer para los días 26 y
27 de Abril de 2006 en Tres Cantos (Madrid). Matrí-
cula gratuita, financiado por el Ministerio de Trabajo
y Asuntos Sociales. Más información: Centro de
Humanización de la Salud (Religiosos Camilos).
Telf.: 91 806 06 96 y www.humanizar.es


