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PRESENTACION

El consentimiento informado es un concepto fundamental, que ya fue
claramente explicitado en el Cédigo de Niremberg de 1947, documento en el
que se definié qué significa un consentimiento informado de calidad. Alli se
indicaban los requisitos de esta calidad.

Por supuesto, ha habido otros documentos en los que se ha planteado
esta sustantiva cuestién. Tan soélo recordaré uno de los mads recientes:, la
Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la Unesco
(2005) ha vuelto a insistir en el tema.

En los dltimos anos en Catalufia las instituciones sanitarias y muchos
profesionales se han preocupado por difundir la buena praxis que exige el con-
sentimiento informado.

El consentimiento informado no es un papel que se firma, sino que esta-
blece el deber de una buena comunicacién entre el médico y el paciente (o entre
el investigador y el sujeto de la investigacién), con el objetivo de informarle de
su situacién y asesorarle en las decisiones que debe tomar, ya que éste ha de
tener elementos de juicio suficientes para llegar a una decisién razonada.

Si la comunicacién ya tiene problemas en situaciones habituales, mas
atn en los casos en que no hay un idioma comun o en los que las mismas pala-
bras tienen significaciones diferentes, debido a que los contextos semdnticos
son distintos. Creo que esta tltima es la peor de las situaciones, porque las per-
sonas creen que se entienden cuando en realidad no es asi.

De todo ello hablaremos hoy con los profesores Anne Davis y Eusebio
Macete, que presentardn primero sendas ponencias, luego con Estanislao
Alonso, Mohammed Chaib, Francisco Collazos y Josefina Goberna en una
mesa redonda abierta a la participacién de todos los presentes.

Margarita Boladeras
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Variaciones sobre un mismo valor: el consentimiento
informado y la diversidad cultural.

Introduccién

Mi ponencia gira en torno al consentimiento informado: (a) algunos fac-
tores historicos y filosoficos, (b) las suposiciones en cuanto a los valores, y (c)
la diversidad cultural, para finalizar con (d) tres estudios précticos'. Puesto
que el consentimiento informado es ética aplicada, resulta necesario compren-
der esa ética que estamos aplicando.

Factores historicos y filoséficos

En Estados Unidos, el consentimiento informado se define como una
autorizacién auténoma prestada por una persona para someterse a una inter-
vencién médica o participar en un estudio. El término “autonomia” significa
que la persona tiene derecho a recibir informacién y a emplearla, a aceptar o
rechazar su participacion en un estudio o a someterse a un tratamiento pro-
puesto’. Esta persona es un adulto competente capaz de comprender la infor-
macidn facilitada y de tomar decisiones. Los profesionales sanitarios tienen la
obligacién moral de ayudar al paciente a comprender la informacién facilita-
da, asi como las consecuencias de las decisiones que tome. La familia puede
participar, pero son los valores, los deseos y las decisiones del paciente las que
se espera que determinen lo que ocurre en el 99,9% de los casos en que hay
que tomar una decision terapéutica.

1. Estoy en deuda con Marsha Fowler, RN, PhD, FAAN, de la Universidad Azusa Pacific de
California por su generosidad al permitirme emplear estos estudios précticos, que he modifica-
do ligeramente.

2. Davis A.J., Aroskar M.A., Liaschenko J., Drought T. (1997) Ethical Dilemmas and Nursing
Practice. Stamford, Ct: Appleton & Lang, 105.
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De los adultos incompetentes y los nifios no se espera un consentimiento
informado; en estos casos, otra persona actda en su “mejor interés”. El princi-
pio ético se desplaza del de autonomia al de “hacer lo mejor”™.

Diego Gracia ha establecido una distincion entre la ética biomédica medi-
terrdnea y la angloamericana al explicar que los pacientes de la Europa meri-
dional estdin menos interesados en el consentimiento informado y mds en la
confianza en su médico. Se trata de una ética que se centra mds en las virtudes
que en los derechos; sin embargo, Diego Gracia también ha observado que esta
situacion estda cambiando a un paso acelerado, de modo que los temas del con-
sentimiento informado y el pluralismo cultural resultan de lo mds oportunos’.
La ética de la virtud, que se centra en los rasgos de la personalidad, también es
importante en la relacidon entre los profesionales sanitarios y el paciente o su
familia. Esta ética es la que nos facilita los principios a partir de los cuales
podemos definir al “buen médico” y a la “buena enfermera”.

Hist6éricamente, la norma universal indicaba que el paciente no debia ser
informado ni participaba de ningtin modo en las decisiones sanitarias. Puesto
que era universal, ya que se encontraba en todas las culturas, no se vefa como
un problema ético o cultural que pasaba por alto las diferencias culturales. La
“cultura” médica paternalista era universal y no tenia en cuenta las diferencias
culturales entre los pacientes.

El consentimiento informado tiene un origen multiple: (a) los juicios de
Nuremberg durante los cuales se revelaron los experimentos inmorales que se
llevaron a cabo en campos de concentracion durante la Segunda Guerra
Mundial, asi como otros experimentos también inmorales realizados en otros
paises, como Estados Unidos*, (b) los movimientos por los derechos civiles de
Africa, Irlanda, Estados Unidos, etc. y el movimiento internacional por los
derechos de la mujer, (c) las leyes anteriores que podian extenderse para ampa-
rar los derechos de los pacientes, (d) la definicién de la tradicién filoséfica
occidental del “yo” individual y auténomo, (e) el auge y la expansion del cris-
tianismo que exige la eleccién individual, y el periodo histérico de la

3. Gracia D. (1993) The intellectual basis of bioethics in southern European countries. Bioethics
7:2/3,100-101.

4. Reverby S. (ed) (2000) Rethinking the Tuskegee Syphilis Study. Chapel Hill, NC: University of
North Carolina Press.
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[ustracién durante el cual se ensalzan estos mismos conceptos del yo, los dere-
chos individuales, la eleccion y la responsabilidad individual.

El concepto actual del consentimiento informado, como un modo de res-
petar a las personas y su autonomia, ha evolucionado a lo largo del tiempo en
los contextos culturales e histéricos; sin embargo, debemos recordar que el
consentimiento informado, tal y como lo conocemos hoy dia, es un fenémeno
relativamente nuevo. El consentimiento informado, por muchos motivos com-
plejos, significa un consentimiento para un tratamiento o para un estudio. El
tratamiento suele ser para beneficio del paciente, mientras que un estudio
puede o no ser en beneficio del propio paciente implicado. En los ensayos cli-
nicos la separaciéon de estos dos objetivos puede tener sus dificultades. Parece
razonable afirmar que el consentimiento informado de la persona a la que se
solicita participar en un estudio se deberia obtener siempre del posible sujeto
del estudio; por lo tanto, limito mis comentarios al campo del consentimiento
informado para tratamientos.

Algunos problemas generales en torno al consentimiento
informado

Incluso sin tener en cuenta la diversidad cultural, los profesionales sanita-
rios pueden enfrentarse a dificultades a la hora de obtener un consentimiento
informado. El consentimiento informado parte de una serie de suposiciones,
como por ejemplo: (a) que todos los adultos desean ser informados para par-
ticipar en decisiones sobre su tratamiento; (b) que el paciente (y su “yo”, que
merece un respeto) deberia ser la persona que es informada y que da el con-
sentimiento; (c) que la autonomia del paciente puede tener un peso mayor que
otros principios éticos, como el de “no causar dafio”; (d) que hay modos ética-
mente aceptables de tratar las situaciones anémalas con pacientes.

Incluso sin tener en cuenta la diversidad cultural, el consentimiento infor-
mado puede ser problemadtico, lo cual no significa que nuestra obligacién de
informar u obtener un consentimiento sea menor. Lo que implica es que debe-
mos meditar sobre esta obligacion ética con detenimiento y no dejar que se
convierta en una cuestion rutinaria mas a tachar de nuestra lista de tareas. El
consentimiento informado se puede burocratizar de un modo tal que pierde
completamente su sentido y su trascendencia ética. Si se convierte simplemen-
te en el requisito de que el paciente firme un formulario de consentimiento, no
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es mds que una pérdida de tiempo para todos y, lo que es ain mas importan-
te, en estas circunstancias no se satisfacen los fines del consentimiento infor-
mado —uno de los principios éticos mds importantes de la asistencia sanitaria
moderna en muchos paises—.

Si afnadimos la variable de las diferencias culturales, el consentimiento
informado se vuelve atin méds complejo. Tendemos a ver las cosas de varias
maneras. Cuando creemos que todos los adultos quieren informacién y
tomar decisiones, nos encontramos ante una posible tensién entre dos aspec-
tos del cuidado del paciente, ya que otorgamos una mayor importancia a con-
ceptos éticos universales que a las diferencias culturales. Algunos tachan esta
postura de “imperialismo ético”. Cuando creemos que todos los adultos de un
grupo cultural especifico quieren lo mismo en lo que a consentimiento infor-
mado se refiere, también creamos una posible tensién entre dos aspectos del
cuidado del paciente, ya que otorgamos mds importancia a los aspectos cul-
turales que a las diferencias individuales. Algunos tachan esta postura de
“Imperialismo cultural”

Ademds de la variable cultural, la edad del paciente puede ser relevante
en el proceso del consentimiento informado. A veces se da por sentado que
los familiares deben dar su consentimiento en nombre de pacientes adultos
competentes ancianos por el hecho de ser ancianos. Tanto los profesionales
sanitarios como los familiares lo asumen sin consultar al paciente anciano.
sPero qué entendemos por anciano? Yo tengo 75 afios y quiero tomar mis
propias decisiones. Mi posicién es tanto cultural como individual. No todo
el mundo comparte mi opinién, ni siquiera en mi propia cultura. Teniendo
en cuenta las diferencias individuales dentro de una misma cultura, ;es posi-
ble disenar el proceso del consentimiento informado de modo que se adap-
te a los factores individuales, culturales y demograficos de un paciente con-
creto? ;Seria buena idea, éticamente hablando, intentarlo? ;Seria practico
hacerlo?

Estos dos enfoques —(a) todos los adultos deben hacer X, y (b) todos los
adultos de esta cultura deben hacer Y- presentan ambos problemas, ya que
tienden a agrupar a las personas sin dejar espacio a las diferencias individua-
les, lo cual se presta a conductas estereotipadas, como cuando el médico o la
enfermera dice: “Este paciente es chino, por tanto culturalmente hacemos X
porque eso es lo que hacemos con todos los pacientes chinos”. Segtin un estu-
dio realizado en Corea, hay ancianos que desean recibir informacién pero
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quieren tomar decisiones con la participacién de sus familias®. La norma core-
ana es que los ancianos no quieren saber nada del asunto y que la familia en
exclusiva, sin la participacion del paciente, es la que debe ser informada y
tomar las decisiones. Este estudio, realizado por una enfermera, no ratifica esta
norma cultural o ética. El descubrimiento de los valores y las preferencias de
cada paciente lleva tiempo y es posible que no se intente; o si se intenta, que no
se lleve a término. Podria consistir en una actividad importante para las enfer-
meras, ademds de una funcién muy trascendental en el proceso del consenti-
miento informado.

Hace mads de cincuenta afios lef lo siguiente en un libro de antropologia:
En cierto modo soy como todo el mundo
En cierto modo soy como alguna persona

En cierto modo no soy como las otras personas®.

Lo que viene a decir este estribillo es que somos todos humanos, que somos
miembros de una cultura y también individuos unicos. Ya he planteado mis
dudas acerca de cada una de estas afirmaciones sobre el consentimiento infor-
mado. Ahora, pasaré a tratar varios aspectos éticos y culturales especificos del
consentimiento informado.

El consentimiento informado y la diversidad cultural

Este debate se centra en torno a dos culturas diferentes: la angloamerica-
na vy la asiaticoamericana, ya que son las que conozco mejor en cuanto a sus
valores y normas culturales. Ambas culturas poseen complejidades y contra-
dicciones que tienen su origen en muchos factores sociohistdricos en los que
no tengo tiempo de detenerme. Ademds, al agrupar a personas, como los
asiaticoamericanos, por ejemplo, pasamos por alto las diferencias que

5. Chang Soo-Jung, et al. (2005) Ethical Dimensions of Information-Seeking by Older People and
Their Desire to Participate in Health Care Decision-Making. Tesis doctoral no publicada, Seoul:
Universidad de Yonsei.

6. Kluckholm C., Murray C. (1950) Personality Formation: The Determinants. In Personality in
Nature, Culture and Society. NYC: Alfred A. Knopf, 35-48. El texto inglés es: In some ways I am
like all other people / In some ways I am like some other people / In some ways I am like no other

people.
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encontramos dentro de Asia y entre los distintos individuos de una misma
cultura asidtica.

En Estados Unidos, un pais muy joven con una influencia muy marcada de
los ideales de la Tlustracidn, se da un gran valor al individuo y a los derechos
individuales, que se pueden dividir en dos categorias: 1. el derecho A algo,
como la libertad de expresion, y 2. el derecho DE algo o el derecho a que te
dejen en paz. El consentimiento informado pertenece a la segunda categoria’.
En los Estados Unidos, como paciente, tengo derecho a recibir informacién,
derecho a decidir y, en caso de rechazar algo, derecho a que me dejen en paz.
Este es el punto de partida ético del consentimiento informado.

Hace poco me operé y antes de la intervencién me dieron un formulario
titulado: “Su derecho a tomar decisiones sobre tratamientos médicos”. El
documento resulta interesante y me lo he traido por si alguien quisiera con-
sultarlo. En la portada dice: “En virtud de la legislacion federal, estamos obli-
gados a facilitarle la siguiente informacién, que esperamos le ayude a lograr
un mayor control sobre su tratamiento médico®”. Hablamos de “la ley” y todos
estamos obligados a obedecer, pero no hablamos de “la ética”, y tampoco espe-
ramos que todos tengamos los mismos valores y principios éticos debido a las
diferencias culturales. Quizd no todos queramos controlar nuestro tratamien-
to médico.

Estados Unidos es uno de los paises de mayor diversidad cultural del
mundo. En San Francisco, la ciudad donde vivo, un tercio de la poblacién es
“asidtica” y ademds existe un gran colectivo de hispanohablantes procedentes
de México y otros paises centro y sudamericanos. Dentro del denominado
colectivo blanco o anglosajon hay rusos, franceses, irlandeses, italianos y escan-
dinavos, entre muchos otros. Todo el mundo es “algo, guién, americano”:
chino-americano, ruso-americano, etc. Yo soy “anglo-americana’, lo cual signi-
fica que mi familia procedfa originalmente de Gran Bretana.

La ética sanitaria en Estados Unidos estd disefiada conforme al modelo cul-
tural del colectivo angloamericano, la poblacién mayoritaria que ostenta el

7. Bandman E., Bandman B. (1986) Bioethics and Human Rights. Lanham, MD: University Press
of America.

8. California Department of Health Services (2000) Your Right to Make Decisions About Medical
Treatment.

VARIACIONES SOBRE UN MISMO VALOR: EL CONSENTIMIENTO INFORMADO Y LA DIVERSIDAD CULTURAL



poder. Nuestros valores, definiciones y asunciones estdn presentes en todos los
procesos éticos, como es el caso del consentimiento informado. Este modelo
funciona en la mayoria de las ocasiones, puesto que se aplica a pacientes como
yo; pero no todos los pacientes son como yo, como no todos los pacientes
angloamericanos se han sometido a un proceso de aculturacion y asimilacién
del modelo dominante de la cultura americana. También estd la cultura de la
poblacién negra angloparlante cuyos miembros llevan en Estados Unidos
desde la época de la esclavitud en los primeros tiempos de la Republica.

En el modelo ético angloamericano, la familia suele ocupar un puesto
secundario con respecto al paciente adulto competente. La bioética indica que
el paciente individual recibe informacién y toma decisiones para adquirir un
mayor control sobre su tratamiento médico. Lo ideal es que los médicos e
investigadores no acudan primero por norma a la familia del paciente, si se
trata de un adulto competente capaz de comprender y tomar decisiones.

Las culturas se pueden dividir en individualistas o colectivistas. Ademds, se
pueden describir como culturas de “alto contexto” o de “bajo contexto™". Las cul-
turas individualistas conceden prioridad a los fines personales: establecer la iden-
tidad individual, realizarse uno mismo, reafirmarse, distanciarse de los demds para
satisfacer estos fines, respetar las necesidades fisicas y psicoldgicas individuales.

En las culturas colectivistas, sin embargo, la gente no suele tomar decisio-
nes importantes por su cuenta, sino que se suele consultar a la familia o a
otros miembros de la comunidad, ya que los intereses del grupo son mds
importantes que los individuales. Todas las personas pertenecen a la comuni-
dad de valores, creencias y tradiciones comunes. Los nifos suelen cumplir con
los deseos y las expectativas de sus padres mas que con los suyos propios. En
las culturas colectivistas, los individuos son una parte integral de su grupo,
que suele ser la familia.

Estas culturas colectivistas y de alto contexto que valoran la unidad, la
armonia y la comunidad mantienen unos lazos sociales amplios. Japén y China
son dos buenos ejemplos de este tipo de cultura, y los elijo porque conozco

9. Hall E. (1976) Beyond Culture. NYC: Doubleday.

10. Griswold W. (2004) Cultures and Societies in a Changing World. Thousand Oaks, Ca: Pine
Forge Press.
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estas culturas mejor que muchos otros, ya que he trabajado en China durante
temporadas a lo largo de 23 afos y he vivido y trabajado en Jap6n durante
otros 6 anos y medio.

Al estudiar estos casos practicos, no podemos negar que las distintas épo-
cas historicas y las diversas culturas muestran una variedad de creencias y prac-
ticas morales. Se puede cuestionar tanto el papel del individuo en la bioética
asidtica como el papel de la familia en la angloamericana. Lo principal es estu-
diar mas de un modelo de consentimiento informado, para superar la rigidez
que puede derivar en un imperialismo cultural o bien ético, sin regresar al
paternalismo médico como norma internacional. Estos estudios practicos con-
tribuyen a crear una base clinica para estas ideas.

Estudio practico 1: El modelo angloamericano ideal

A Thomas, un hombre angloamericano de cincuenta y siete afios, se le diag-
nostica un cdncer en estado avanzado. Recibe la informacién de su médico en pre-
sencia de su esposa. El médico los deja solos para que asimilen la noticia. El
paciente, que tiene una buena relacién con la enfermera, le pide que les ayude a
pensar en la situacion. El médico regresa mds tarde y los tres hablan sobre el diag-
nostico, el prondstico, las alternativas médicas y sus posibles resultados en funcién
de lo que el médico sabe a partir de los estudios y de la experiencia clinica. Las
opciones son: (a) un tratamiento agresivo, incluso si sus beneficios para Thomas
son minimos o nulos, (b) un tratamiento minimo, (c) cuidados paliativos.
Thomas es plenamente consciente de su estado terminal y opta por los cuidados
paliativos que puede recibir en casa. La familia es informada y se hacen planes
para que todos vayan a la casa para estar con Thomas y con el resto de la familia.

Comentario: Este caso no presentarfa ningun problema ético o cultural que
hubiera de resolver el personal médico o el comité de ética sanitaria. Las obli-
gaciones éticas del consentimiento informado y del respeto de los derechos del
paciente a saber y a decidir se han cumplido.

Estudio practico 2: Paciente nipoamericano y familia unida

A Akiro, un hombre nipoamericano de cincuenta y siete afios, se le diag-
nostica un cancer en estado avanzado. El médico conoce la cultura japonesa y
se dirige a la esposa y a la hija adulta del paciente, quienes piden que no se
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informe a Akiro de su situacion terminal, ya que con ella le quitarfan todas las
esperanzas de mejora y se suicidaria. Esta solicitud se basa en unas creencias
y unas expectativas culturales. De modo que la familia y el médico, sin la
intervencién de Akiro, deciden la alternativa: un tratamiento minimo. Unos
dias mas tarde, Akiro le dice a su enfermera: “Dicen que estoy mejorando,
pero a mi no me parece que sea cierto. Creo que estoy muy enfermo. ;Usted
qué cree? ;Estoy muy grave?”. ;Se encuentra esta enfermera ante un dilema
ético? ;Por qué?

Comentario: Este es un ejemplo de una cultura de “alto contexto” que hace
énfasis en la dependencia mutua por encima de la individual, y también en la
cual la comunicacion suele depender de un c6digo explicito de informacion''.
En una cultura de alto contexto, que no te informen del diagndstico significa
que las noticias son malas, o incluso devastadoras. El paciente, a quien le pare-
ce que estd gravemente enfermo, rompe la norma de los mensajes explicitos
diciendo lo que piensa de su estado de salud y haciendo preguntas directas al
respecto. En la cultura japonesa es muy importante prestar atencion a lo que
no se dice y a la comunicacién no-verbal, ya que muchos mensajes importan-
tes se transmiten de este modo.

El médico ha respetado el principio oriental de la autonomia segtn el cual
la familia toma las decisiones®. Esta tradicion permite que las familias elijan el
tratamiento de pacientes adultos competentes en su lugar; aunque la familia no
puede rechazar el tratamiento en nombre del paciente”. ;Creen ustedes que en
el caso de Akiro ha habido consentimiento informado? ;No podria ser, por el
contrario, una nueva forma de paternalismo médico? ;Deberian la familia y el
médico volver a plantearse el tema del consentimiento informado ahora que
Akiro ha formulado la pregunta? ;Deberian respetar el deseo del paciente de
saber hasta el punto que él considere oportuno? ;Deberian sentirse obligados a
responder a preguntas que no se han formulado? Akiro no pregunto si se esta-
ba muriendo, por ejemplo.

11. Doi T. (1985) The Anatomy of Dependency: The Individual Versus Society. Tokyo: Kodansha
International.

12. Fan R. (1997) Self-Determination vs. Family-Determination: Two Incommensurable Principles
of Autonomy, Bioethics 11, 309-322.

13. Macklin R. (1999) Against Relativism: Cultural Diversity and the Search for Ethical Universals in
Medicine. NYC: Oxford University Press.
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Estudio practico 3: Paciente chino-americano con familiares
discrepantes

Ju Ying es una mujer chino-americana soltera de treinta y cinco aios con un
tumor taldmico maligno que no ha respondido a las terapias convencionales.

Estd conectada a un respirador artificial, pero se mantiene alerta y puede
comunicarse por escrito, por sefiales y asintiendo o negando con la cabeza. Por
ultimo, ha consentido someterse a un dltimo tratamiento, lo cual significa que
los médicos lo han intentado todo y que este intento puede también ser inutil.
Su decisién ha sido dificil, ya que su padre reclamaba su autoridad cultural
sobre Ju Ying para tomar decisiones en su nombre y se negaba a que se infor-
mara plenamente a la paciente de su estado y pronéstico médicos. El hermano
mayor de la paciente, més occidentalizado y asimilado culturalmente, alegaba
que su hermana debia tomar sus propias decisiones. Mientras se hallaba solu-
cién al problema, los médicos y el personal de enfermeria se encontraron en
una posicién muy incémoda en cuanto al cuidado de Ju Ying, ya que les pare-
cia que no podian hablar con ella sobre su tratamiento. Sus padres solian estar
en la habitacién. Al personal clinico le preocupaba empezar a evitar a Ju Ying
al sentirse tan incémodos en su presencia debido a la situacién.

La cultura china se puede describir como una cultura con una “alta percep-
cién de la distancia del poder”, en la que existe una desigualdad estructural en la
sociedad; cada persona ocupa un lugar legitimo determinado en la sociedad y en
las relaciones humanas. Este modelo deriva del pensamiento de Confucio, que
sigue muy presente en la cultura china a pesar de las diferencias generacionales.
Se trata obviamente de una cultura colectivista donde las personas nacen en cla-
nes familiares o familias extensas que las protegen a cambio de lealtad, jerarquia
decisoria y creencia en las decisiones del grupo. El papel del paciente consiste en
ser objeto de los cuidados y las preocupaciones de la familia. La pregunta més
importante que nos planteamos en este caso es: ;Cémo debia hacer el personal
para superar las cuestiones generacionales y conceder el debido respeto al padre,
mientras mantenia conversaciones con la paciente sobre decisiones importantes?

Varias respuestas posibles a esta pregunta son: (a) Preguntar a Ju Ying cud-
les serian sus deseos en cuanto a quién deberia ostentar la autoridad para
tomar decisiones. (b) Erigir un entorno sanitario en el cual Ju Ying tuviera la
libertad de solicitar mayor informacion. (c) Facilitar la comunicacién del her-
mano con Ju Ying, observando a la vez las normas culturales. Los resultados:
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(a) JuYing dijo que queria tomar sus propias decisiones pero que no queria fal-
tarle el respeto a su padre, (b) el personal médico reservé momentos en la habi-
tacién cuando no estuvieran presentes familiares para tratar con Ju Ying asun-
tos relacionados con su tratamiento, (c) estuvo en la UCI durante un periodo
prolongado hasta que logré prescindir de la respiracion artificial. Ju Ying regre-
s6 mas tarde a su hogar bajo el cuidado de sus padres, donde murié al poco
tiempo rodeada de sus familiares.

Pudiera parecer que la solucién no es ideal, pero si incorpora el deseo de Ju
Ying de tomar sus propias decisiones y dar un consentimiento informado sin
faltarle abiertamente el respeto a su padre. Por otro lado, es un modo de enga-
narlo, puesto que desvirtda su autoridad para la toma de decisiones. Quizd a
ustedes se les ocurra una solucién mds adecuada.

Ya para terminar, querria enumerar las ideas principales que han aparecido
a lo largo de la charla. Estas ideas merecen mds tiempo del que dispongo para
explorarlas con mayor profundidad, pero se lo dejo a ustedes para mds adelan-
te. Las ideas son las siguientes: (a) la autonomia individual y familiar, (b) los
derechos, (c) el adulto competente, (d) la tradicion filoséfica occidental, (e) el
yo, (f) el respeto a la persona, (g) la diversidad cultural, (h) los estereotipos,
(1) los colectivos culturales en Estados Unidos, (j) las culturas individualistas y
colectivistas, (k) las culturas de alto y bajo contexto, (1) las culturas con una alta
distancia del poder, y (m) la ética biomédica mediterrdnea.

Ahora espero sus preguntas y comentarios. Existen otros modos de con-
templar los problemas que surgen del consentimiento informado, asi como de
la diversidad cultural. No hay ninguna cultura que sea estdtica, que no cuente
con sus propias diferencias internas y que no experimente cambios. La cultura
es un factor muy importante a la hora de definirnos a nosotros mismos. Uno
de los motivos por los cuales permaneci en Japén durante seis afios y medio es
que a menudo me enfrentaba a situaciones que me desbarataban por comple-
to la visiéon del mundo que habia tenido hasta ese momento. Aunque hubo
momentos dificiles, fue una experiencia formativa extraordinaria, tanto para
comprenderme mejor a mi misma, como para intentar desarrollar una toleran-
cia mds profunda hacia la diversidad. Creo que una de las cuestiones éticas més
dificiles e importantes en la vida estriba en cémo sopesar el valor general de la
tolerancia hacia las diferencias culturales con la incomprension o incluso la
condena de practicas culturales ajenas. Se trata de una cuestién fundamental
en cualquier discusion sobre derechos humanos y ética sanitaria internacional.
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El mantenimiento de unos principios éticos y el desarrollo, a la vez, de una
tolerancia hacia la diversidad de esos mismos principios éticos sigue siendo
labor de toda una vida". Después de todos estos anos, todavia sigo trabajando
en este nimero de equilibrismo; pero quizd lo mas importante sea seguir bus-
cando, aunque las respuestas no sean sencillas ni definitivas. El mundo en que
vivimos nos ofrece una gran variedad en valores culturales, pero no solamen-
te en lo que respecta al consentimiento informado.

14. Davis A.J. (2003) International Nursing Ethics: Contexts and Concerns. En V. Tschudin (Ed)
Approaches to Ethics: Nursing Beyond Boundaries. London: Butterworth Heinemann, 95-104.
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Introduccién

Igual que en algunos paises europeos, para muchos paises africanos la bio-
ética es una disciplina nueva. Su implementacién y conocimiento a nivel gene-
ral llevard un cierto tiempo. Actualmente, con el desarrollo del sector de la
salud, se acompana de la busqueda de soluciones de problemas sanitarios a tra-
vés de la investigacion.

La disciplina de la bioética tiene implicaciones multidisciplinares muy
complejas. Mds compleja es aun la aplicacion de las normas cuando éstas han
sido creadas en otros contextos. Esta complejidad puede ser debida a diferen-
cias econdmicas o culturales o a la dificultad de acceso a la informacién.

La investigacion es un medio para mejorar el bienestar de las personas,
independientemente de su localizacién geografica. Pero investigar o llevar a
cabo protocolos de investigacién en paises en vias de desarrollo no es tarea fécil
en cuanto a la ética. Una de las grandes limitaciones es el hecho de que las nor-
mas internacionales actualmente vigentes no estdn adaptadas a las diferencias
culturales con que nos encontramos por ejemplo en Africa'.

En muchos paises en desarrollo el porcentaje de analfabetos es muy alto,
por ejemplo en Mozambique es 60.5%".

En estos paises gran parte de los recursos para el funcionamiento del siste-
ma sanitario viene de programas de colaboracién internacional. El sector de la
investigacién todavia es incipiente y dependiente de fondos de instituciones de
extranjeras.

En Mozambique el Centro de Investigacion en Salud de Manhica, durante
los ultimos 5 afos, ha estado llevando a cabo protocolos de investigacion de
diferentes caracteristicas, desde ensayos clinicos para desarrollo de firmacos y
vacunas hasta estudios antropoldgicos’, y uno de los aspectos que siempre ha

1. Kilama WL. The malaria burden and the need for research and capacity strengthening in
Africa. Am ] Trop Med Hyg 2001; 64(1-2 Suppl):iii.

2. Republica de Mozambique.
http://www.ine.gov.mz/censos_dir/recenseamento_geral/estudos_analise/eud/view?searchterm=analfabetismo%20taxa.
2006. 14-9-2006. Ref Type: Electronic Citation

3. www.manhica.org. http://www.manhica.org/pages/espanol/espanol.htm. 2006. 11-9-0006. Ref. Type:
Electronic Citation
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resultado dificil es la aplicaciéon de normas éticas occidentales en el contexto
africano.

Uno de los principales problemas es que tal como dice el Dr. Pablo Simon
Lorda en su libro Problemas prdcticos del consentimiento informado, durante
muchos afios el médico ha sido la fuente de informacién de referencia para el
conocimiento y el alivio del mal que altera el funcionamiento normal del orga-
nismo del enfermo. Por eso durante mucho tiempo la relacién entre el médico
y el enfermo ha sido una relacién de sumisién por parte del enfermo.

Esto ha ocurrido durante afios tanto en Europa como en Estados Unidos.
Hoy sigue ocurriendo en Asia, América Latina y Africa, que son sociedades
debilitadas por diferentes factores. Una situaciéon parecida se vivié en Europa
después de la Segunda Guerra Mundial. En el caso del mundo en desarrollo se
trata de paises recién salidos de guerras civiles, sequias y otros problemas eco-
némico-sociales. Estos son s6lo un ejemplo, pero se podrian mencionar otros
mds como el papel de la iglesia catdlica y las actividades de las monjas y los
curas en la prestacién de los cuidados primarios de salud durante el periodo
colonial, en los que se mezclaban la proteccién a la persona como creyente y
como enfermo.

La puesta en cuestiéon de la relacién médico-enfermo, en el sentido del
derecho del enfermo a conocer los tratamientos que se van a hacer en su cuer-
po, surge en gran medida con los avances de los derechos civiles americanos’,
el derecho de participar en las decisiones politicas y sociales de la comunidad
donde cada ciudadano vive. Esto ha conllevado que, a la larga, la gente empe-
zara a cuestionar el derecho de lo que se va hacer con su cuerpo independien-
temente del estado de salud del mismo. La sociedad médica y sus organismos
no estaban preparados para los cambios.

Asi se lleg6 al establecimiento del consentimiento informado. Cuando nos
fijamos en lo que ocurre con respecto a la teoria del consentimiento informa-
do, por ejemplo en los Estados Unidos, se nota una hipertrofia del sistema judi-
cial’. Muchas veces esto es la respuesta al aumento de quejas por parte del
publico, lo que pone a los médicos e investigadores cada vez mds a la defensi-

4. Lorda PS, Barrio C, I. Historical framework for a new discipline: bioethics. Med Clin (Barc)
1995; 105(15):583-597.
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va. Mientras que la gente en Africa es més pacifica, menos exigente, y procede
muchas veces con base en la confianza del préximo y cuanto mds préximo la
confianza es mayor. La proximidad puede ser desde diferentes puntos de vista,
cultural, familiar, de la etnia, etc.

Los mecanismos o procedimientos éticos que usamos estin asumidos
como universales. Pero en la prictica la universalidad no existe.

El universal es relativo y sdlo existe dependiendo de los intereses, contextos
y culturas en la que nos encontremos. ;El universal existe cuando la gente lo
sabe y tiene conocimiento de €l o, independientemente del conocimiento del
humano, éste siempre existe?

Las fronteras mds féciles de globalizar son las que tienen guardias, las fisi-
cas. Las fronteras libres, las sociales y las culturales son mas dificiles de cruzar.
Incluso hay emigrantes que pasan la primera frontera y no la segunda, esto sig-
nifica que estén donde estén siguen con su cultura. La ética es universal siem-
pre que podamos adaptarla a condicionamientos practicos de cada cultura.

El contacto médico-enfermo, cuando involucra un momento de decisiéon
como el de tener que participar en un estudio, acaba alterando todo el contex-
to de la relacién. Porque muchas veces cuando la gente acude al hospital, no
cuenta con este tipo de situaciones. La gente viene al hospital porque tienen
una enfermedad o estdn preocupados por su estado de salud.

Consentimiento informado

En el escenario actual se puede ver claramente que para llevar a cabo una
buena practica en la investigacion clinica necesariamente tiene que pasar por
promover el uso del consentimiento informado, por promover la necesidad de
obtener cuidados médicos minimos aceptables para el contexto y por el estable-
cimiento de estructuras para las revisiones éticas, que son los comités de ética.

En primer lugar, son pocos los comités que funcionan con regularidad. Los
paises africanos necesitan y estdn introduciendo poco a poco una manera de
trabajar en la investigacién clinica segiin las normas internacionales, pero
teniendo en cuenta la realidad cultural y legislativa de estos paises.

Segundo, los cuidados a que los sujetos tienen acceso durante los estudios
en muchos paises del norte estdin armonizados e incluso legislados.
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Hay muchas alternativas para los cuidados médicos. A un paciente europeo
puede que no le gusten los servicios de un cierto hospital y pasar al otro. Por
varios factores: porque siempre hay estudios en marcha y otros. En muchos pai-
ses africanos, principalmente en el contexto rural, esta posibilidad no existe.

En sitios donde las estructuras sanitarias tienen pocos recursos, hay mayor
probabilidad de que los participantes acepten entrar en los estudio como una
forma de recibir mejores cuidados.

Hay que plantearse hasta que punto los participantes son realmente libres
a la hora de dar el consentimiento informado’ en comunidades pequenas
donde los centros sanitarios son los mayores proveedores de cuidados y a veces
de empleos.

Por ejemplo, todos los sujetos antes de entrar en un ensayo clinico deben
de haber podido tener el tiempo suficiente para revisar la informacién y deci-
dir si aceptan entrar o no en el ensayo. Para eso necesitan un tiempo para
entender el consentimiento informado.

Es cierto que hay aspectos especificos, como por ejemplo, en los estudios de
campo de control de mosquitos, en que no se trabaja con un sujeto sino con
una comunidad y a veces una comunidad grande’. En este caso el poder indi-
vidual queda comprometido con el de la mayoria.

En los ensayos clinicos se permite a los sujetos salir del estudio durante el
curso del mismo, pero esto no se puede hacer, por ejemplo, en las fumigacio-
nes masivas‘.

Todas estas particularidades hacen atn mas dificil la aplicacién desde el
punto de vista prictico de las normas internacionales en paises donde los
recursos son escasos. Aunque no fuera asi, s6lo el hecho de estar trabajando en
enfermedades graves, como la malaria, la meningitis o enfermedades diarrei-
cas, en que el investigador trabaja con sujetos enfermos, el hecho de tener que
pedir consentimiento a una persona o familiar de alguien que estd muy enfer-
mo, ya de partida, inhibe cualquier actitud de libertad.

5. Obyerodhyambo O. Keeping medical research ethical. Science 2005; 309(5732):246.
6. Kilama WL. Ethical perspective on malaria research for Africa. Acta Trop 2005; 95(3):276-284.

DIFICULTADES EN LA APLICACION DE NORMAS ETICAS EN LOS ENSAYOS CLINICOS EN PAISES EN VIA DE DESARROLLO



Tercero, las compensaciones en caso de daio son un problema. En muchos
paises, esta informacién no se comunica al sujeto durante los ensayos clinicos.
Muchos investigadores se preguntan qué podria ocurrir si en un contexto de
tanta pobreza la gente llegara a saber con detalle todas las compensaciones que
una persona de otra nacionalidad podria recibir por estas mismas cuestiones.
Lo mas importante es la forma como se hace llegar el mensaje.

Por tultimo, estd el poder de la gente que vive en el entorno del sujeto. Hay
mucha gente con poder de veto en torno de la persona a quien especificamen-
te se le pide el consentimiento®. Eso debido a varios factores, uno de ellos es la
confianza que la persona a quien se dirige el consentimiento deposita en las
personas que tiene a su alrededor, debido a su desconocimiento del mundo
(indice de analfabetismo).

Hace unos anos las guias establecian que el consentimiento informado se
debia obtener por escrito y firmado, pero en las versiones actuales (WMA,
2000; CIOMS, 2002; COE, 2004; NCOB, 2002)” ya se permite obtener el con-
sentimiento verbal.

En muchos contextos culturales el hecho de pedir a alguien que firme un
documento antes de cualquier acto significa comprometer en el sentido malo.
Es como saber que habrd un problema en el futuro y se quiere comprometer a
alguien mds en el proceso.

La traduccidn a las lenguas locales es una de las complicaciones. En muchas
lenguas africanas ciertos referentes cientificos que presenta la informacién del
consentimiento no existen. Aun asi los investigadores buscan formas de hacer
llegar el mensaje.

Aspectos politicos

En todos los proyectos de investigaciéon los gobiernos, a través de sus
estructuras que trabajan directamente en el drea, acaban teniendo un papel
muy importante. Desde la acreditacién y fortalecimiento de los comités de
ética, hasta demostrar que éstos son realmente técnicos e independientes.

7. Bota AA. [Contribution of the CIOMS 2002 standards to biotechnological development. The
responsibility of the scientist]. Biol Res 2003; 36(2):148-154.
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En los paises africanos, en la mayoria de los casos, los comités éticos son las
Unicas estructuras existentes de revision y critica para los diferentes proyectos
de investigacion que se llevan a cabo en el pafs.

Uno de los desafios de los investigadores y de los gobiernos es garantizar los
derechos de los participantes. El hecho de que, por ejemplo, la malaria afecte
mds a los nifios menores de 5 afos y a las mujeres embarazadas, especialmen-
te en su primero y segundo embarazo, hace que estos grupos estén constante-
mente involucrados en estudios. Eso aumenta la presion de trabajo para los
comités de ética, los miembros de los cuales trabajan en otras tareas externas.
El sexo femenino es ain mds vulnerable por varios factores principalmente
culturales. En contrapartida hay otros grupos de poblacién que siempre que-
dan fuera de los estudios, como ocurre por ejemplo en los estudios de malaria,
el hecho de que no sean incluidos los consultores o personas extranjeras que
realizan estancias cortas en paises de alta transmision.

En los casos de ensayos de productos nuevos en paises donde el HIV es un
problema, nos encontramos con cuestiones como, ;quién garantiza el trata-
miento y por cudnto tiempo?, ;a los participantes que son positivos o serocon-
vierten durante el ensayo? Ahora con la introduccién de los programas nacio-
nales de tratamiento con anti-retrovirales la situacién va cambiando, pero aun
asi sigue siendo delicada.

Otras cuestiones son, por ejemplo, si es necesario o no que los estudios de
fase Ia y Ila, se hagan en el pais del promotor. Segiin CIOMS 1993 estas fases
se deberian hacer en el pais del promotor, pero en casos como fairmacos o vacu-
nas contra la malaria, en que los paises de los patrocinadores o promotores no
tienen transmision, se acaban haciendo en paises donde la enfermedad es
endémica.

Al finalizar los estudios las normas bioéticas internacionales obligan al
promotor a promocionar beneficios de los estudios a los participantes. Pero
en ciertas enfermedades este beneficio no lo puede garantizar el promotor
sino el sistema nacional a través del gobierno. En situaciones en las que el esta-
do no tiene capacidad para hacerlo, los participantes son los que pierden.
(World Medical Association WMA, 2000; Council for International
Organization of Medical Sciences CIOMS, 2000). Hay una contradiccién en
los términos de quién tiene la responsabilidad de garantizar los beneficios al
final del estudio.
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Por otro lado, de acuerdo con NCOB, 2005 paragrafo 9.36, se realza la cola-
boracién entre el sector publico y el privado para que los beneficios lleguen a
los participantes.

A pesar de todos estos problemas hay que reconocer que en los tltimos
anos se ha llevado a cabo un esfuerzo muy grande para superar estas barreras.
Organizaciones africanas como AMANET son un ejemplo de este tipo de
esfuerzo.

Experiencia practica

Nuestra experiencia ha sido en el Centro de Investigacién en Salud de
Manbhica, en Mozambique, que en 2006 cumplié 10 anos de existencia.

Intentaré de forma resumida presentarles un ejemplo de una experiencia
que tuvimos en Manhiga con respecto al consentimiento informado.

En 2001 se public6 un estudio realizado en Tanzania sobre la eficacia de
una nueva herramienta de control de malaria, el Tratamiento Intermitente
Preventivo en nifos (IPTi)?, administrado a través del programa ampliado de
vacunaciéon de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS). Viendo que los
resultados eran interesantes se cre un consorcio para llevar a cabo mds estu-
dios en diferentes paises, con el objetivo de aportar mds datos tanto de eficacia
como de seguridad, a fin de evaluar si se podria aplicar como una medida de
control a gran escala’.

En septiembre de 2002, empezamos en Manhica un ensayo clinico para
evaluar la eficacia y seguridad del IPTi, después de obtener las autorizaciones
éticas y de las autoridades nacionales.

El estudio se hizo en el distrito de Manhi¢a (Mozambique), que cuenta con
cerca de 134.000 habitantes. Los participantes procedian de un drea que cubre

8. Schellenberg D, Menendez C, Kahigwa E, Aponte J, Vidal ], Tanner M et al. Intermittent treat-
ment for malaria and anaemia control at time of routine vaccinations in Tanzanian infants: a
randomised, placebo-controlled trial. Lancet 2001; 357(9267):1471-1477.

9.Egan A, Crawley J, Schellenberg D. Intermittent preventive treatment for malaria control in
infants: moving towards evidence-based policy and public health action. Trop Med Int Health
2005; 10(9):815-817.
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cerca de 100 km? con 36.000 habitantes, de los cuales el 12% son menores de 5
afios de edad y el 23% son mujeres en edad fértil (INE 1999 — Instituto
Nacional de Estadistica). La mayor parte de la poblacién en edad activa son
agricultores que se dedican principalmente al cultivo de cana de azucar, pléta-
no y arroz. El distrito también cuenta con dos fébricas de procesamiento de
cana de azucar y arroz. Existen dos pueblos importantes, pero la mayoria de la
poblacidn vive alrededor de la carretera nacional. Mds detalles sobre el drea se
pueden encontrar en'".

Cuando empezamos el estudio la aceptacién del consentimiento informa-
do era de aproximadamente un 80%, pero al cabo de 2 0 3 meses empez6 a
haber problemas de reclutamiento, llegando incluso a bajar a un 50%. Se ini-
¢i6 un estudio antropolégico para averiguar las causas del descenso del reclu-
tamiento y resulté que uno de los principales motivos eran algunos procedi-
mientos que para las madres no eran normales o usuales.

Entre ellos figuraba el hecho de que se media la altura de los nifios, y esto
fue interpretado por algunas madres como que se media para que cuando se
muriera el nifio pudiéramos hacer el atatid. En seguida corrieron rumores
por la comunidad. Durante el proceso del consentimiento informado las
madres tenian que esperar un tiempo en el hospital, y para que los nifos no
estuvieran con hambre, se les daban galletas y algo para beber. Esto se inter-
preté como que estos productos estaban envenenados para que los nifios se
murieran.

Entonces se hizo un plan de comunicacién con la comunidad, en el cual se
conté con la colaboracién de las autoridades locales, lideres tradicionales y de
la iglesia.

Pasado un mes de campana explicativa se recuper6 el nivel de aceptacion
que se tenia inicialmente, hasta el final del estudio. También porque a lo largo

10. Loscertales MP, Roca A, Ventura PJ, Abacassamo F, Dos SF, Sitaube M et al. Epidemiology and
clinical presentation of respiratory syncytial virus infection in a rural area of southern
Mozambique. Pediatr Infect Dis J 2002; 21(2):148-155.

11. Macete E, Aide P, Aponte J], Sanz S, Mandomando I, Espasa M et al. Intermittent preventive
treatment for malaria control administered at the time of routine vaccinations in mozambi-
can infants: a randomized, placebo-controlled trial. J Infect Dis 2006; 194(3):276-285.
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del estudio, las madres que tenian miedo iban viendo que no ocurria nada a los
nifios que participaban en el estudio.

Hay muchos ejemplos que se podrian mencionar para ilustrar la dificultad
de aplicar en Africa las normas de ética desarrolladas en paises del norte, debi-
do a las diferencias culturales.

El segundo caso que les mencionaré es el que se publicé en:
Trends Parasitol 2002; 18(5):231-234
“Mfutso-Bengu JM, Taylor TE. Ethical jurisdictions in biomedical research.”"

Este caso sucedi6 durante la realizacién de un estudio de correlacion clini-
co-patolégico de la malaria cerebral fatal. Se hicieron las autopsias de nifios
que habian muerto de malaria cerebral y de personas que habian muerto de
otras enfermedades.

El dilema apareci6 entre el comité de ética local y el del pais de donde se
recibia la financiacién. Para la comunidad local habia muchos problemas, pri-
mero la autopsias requerian 3-4 horas y segin la tradicién local el entierro
tiene que ser inmediato. Pero aparte de esto las familias no querian saber nada
sobre la extraccion de érganos. Por ejemplo un procedimiento del estudio era
el examen completo e histolégico del ojo, lo que implicaba su extraccién.
Todos eran conscientes de la importancia del estudio. El comité de fuera pro-
ponia, tal como las normas internacionales mandan ofrecer toda la informa-
cién completa a los familiares, incluyendo el examen del ojo, y su sustitucién
por una protesis.

Sin embargo, el comité local decia que, si se procedia asi en el consenti-
miento, el estudio tendria problemas y que lo mejor era no informar a los fami-
liares sobre los procedimientos que se realizarian con los ojos.

Esto llevé a discusion y discordia entre los dos comités y al final se hizo tal
como el comité nacional recomendaba®.

12. Mfutso-Bengu JM, Taylor TE. Ethical jurisdictions in biomedical research. Trends Parasitol
2002; 18(5):231-234.
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Las dos experiencias nos enseian que las normas son necesarias, al igual
que su armonizacion, pero en paises en vias de desarrollo hay una mayor nece-
sidad de proteccion de los sujetos, y siempre hace falta tener en cuenta las dife-
rencias culturales.
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Contribuciones de los especialistas

Estanislao Alonso. Asesor del Plan Director de Inmigracién del
Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya

Presentaré una experiencia de adaptacién como es el Plan Director de
Inmigracién en el &mbito de la salud desde la ptica profesional, de gestién y
también institucional. Un plan en el que tan sélo recientemente nos hemos
planteado temas de ética como el que nos ocupa sobre el consentimiento infor-
mado en relacién con la diversidad cultural. Mientras que otros aspectos socio-
l6gicos o antropoldgicos, ademds de los biologicos han sido objeto de mayor
atencion, los aspectos éticos han quedado dnicamente implicitos en muchas
reflexiones y lo cierto es que, en los dltimos tiempos, hemos aprendido mucho
de iniciativas como ésta.

En este sentido hay que felicitar a la profesora Margarita Boladeras y al
grupo de multiculturalidad y diversidad que lidera dentro del Comité de
Bioética de Catalunya, y de ellos, al doctor Francisco Collazos, gran experto
en competencia y psiquiatria transcultural, al que podremos escuchar en su
intervenciéon en esta jornada. Para el equipo del Plan Director de
Inmigracion ha sido y es un gran estimulo porque nos ayuda a plantearnos
nuevas visiones y aspectos a desarrollar entre instituciones y con los profe-
sionales.

Es el caso, por ejemplo, de la elaboracién de la Guia per al respecte a la plu-
ralitat religiosa a ’ambit hospitalari

http://www.gencat.net/salut/depsan/units/sanitat/pdf/quiaplurireli.pdf.

Tuvimos la ocasién de colaborar con la Direccién General de Cuestiones
Religiosas del Departamento de la Presidencia de la Generalitat de Catalunya,
responsable de elaborarla. Representa una informacién muy relevante para los
profesionales, a la vez que es un catdlogo de adaptaciones todavia pendientes
para profesionales, instituciones y administracién en el mundo diverso en el
que vivimos. Temas tan sensibles como la alimentacién, las creencias y la salud
en general o también la muerte, nos obligan a actualizar nuestras actitudes,
habilidades y conocimientos o, tal y como se la denomina, nuestra “competen-
cia cultural”.
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Como introduccidn, recordar los antecedentes migratorios en nuestro pais,
en concreto la oleada de los afios cincuenta y sesenta, procedentes del resto del
estado espafiol hacia Catalunya y que también tuvo implicaciones en la salud.
Expertos y estudiosos de la salud mental, por ejemplo, son testimonios de
ambas oleadas migratorias. Pero ante la inmigracion extranjera, relativamente
escasa en numero hace unos afos, ya fueron los profesionales quienes reaccio-
naron primero ante las nuevas situaciones y dificultades, elaborando protoco-
los y herramientas de adaptacién. Las politicas migratorias relativamente
recientes han introducido la salud en las politicas interdepartamentales y han
surgido iniciativas en las instituciones, como por ejemplo, el Plan de la
Diversidad del Institut Catala de la Salut y posteriormente la Oficina de
Cooperacion Sanitaria Internacional y Salud Migracional o mds recientemen-
te el Plan Director de Inmigracién en el dmbito de la salud. De las iniciativas
profesionales espontdneas y practicas, pero a su vez aisladas y dispersas, se ha
progresado hacia la planificacion, cuyo exponente es este Plan Director. Ahora
se trata de elaborar los nuevos planteamientos que el sistema necesita en la com-
pray prestacién de servicios, en la formacion, en acogida y en las herramientas
para afrontar nuevos retos. Pero la ventaja es que contamos con el bagaje de la
experiencia de los profesionales, desde sus ideas practicas, superando las situa-
ciones de dispersion y aislamiento, que nos hace estar mejor preparados.

Refiriéndonos en concreto al consentimiento informado y a lo que implica
eny con la diversidad cultural, podemos afirmar que es todo el modelo de rela-
cién profesional-paciente lo que estd en juego, que se ha transformado y debe-
rd transformarse mds todavia para tener en cuenta la autonomia del paciente
en tanto que ciudadano. Es pues el modelo social, el de derechos y valores, el
modelo de ciudadania el que se hace presente con el fenémeno de la diversidad
cultural. Y si para afrontar un modelo de relacién en el que se respete y poten-
cie la autonomia del paciente se nos exige sobre todo la competencia comuni-
cacional, puesto que la informacién y la comunicacién son esenciales, junto a
la diversidad se anade como necesaria la competencia cultural que se compo-
ne de actitudes, conocimientos y habilidades.

En efecto, la competencia cultural pasa a ser un requerimiento de calidad y
se deben definir los correspondientes estindares para comprobar si se tiene o
no esta competencia. Si bien es cierto que el profesional ha de ser el mejor
mediador para hacerse entender en un contexto diverso, dada la novedad de la
situacién de diversidad en nuestro entorno, entendemos también que la
mediacién de otras personas preparadas para la tarea puede ayudar a superar
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las barreras comunicacionales vividas de forma stbita. Pensamos que la forma-
cién de los profesionales es fundamental, pero que la mediacion viene a com-
pensar su insuficiencia temporal, siendo por lo tanto, un complemento. En rea-
lidad este es el enfoque principal del Plan Director de Inmigracién para la
mejora de la accesibilidad: los planes de acogida, de mediacién y de formacién.

Es necesario cambiar y mejorar las actitudes hacia la tolerancia y el respe-
to, huir del paternalismo, pero también del etnocentrismo y pensar en el etno-
relativismo. El hecho de que existan profesionales a los que denominamos
“sensibles”, creemos que es el primer paso para que, siendo motor del colecti-
vo, de la sociedad y del sistema sanitario, permita avanzar hacia la competen-
cia cultural.

Los conocimientos necesarios para afrontar la diversidad en la atencién a la
salud no pasa por tener conocimientos exhaustivos de cada cultura sino por
permanecer abierto a tenerlos, por integrar los aspectos bioldgicos, psicol6gi-
cos y sociales; por permanecer atentos a saber interpretar c6digos y simbolos,
fenémenos que acompaifian a las migraciones como el duelo migratorio, o
como la préctica de la medicina tradicional que debemos desmitificar cuando
pueda representar un riesgo que amenace la salud, pero, a su vez, respetar.

Tanto o mas importante que los conocimientos son las habilidades que per-
miten a los profesionales salvar las barreras que deben afrontar. Son bésica-
mente habilidades en la comunicacién, pero también muy relacionadas con la
actitud y la capacidad de comprension. Estas habilidades se adquieren con la
experiencia y por ello son los profesionales con mayor experiencia ante la
diversidad quienes ayudan a los demds a superar el miedo y el desconcierto ini-
cial, a transmitir la confianza en las capacidades de quien tiene una actitud
abierta y tolerante, asi como a promocionar la propia confianza hacia los
pacientes.

Asi pues, con la combinacién de la acogida, la mediacién y la formacién
empezamos a desarrollar el Plan Director de Inmigracién y a planificar las
medidas de adaptacion institucionales ante la diversidad. El balance que pode-
mos hacer a dia de hoy es positivo puesto que hemos realizado mucha forma-
cién que ha contribuido muchisimo a cambiar actitudes, sensibilidades, cono-
cimientos y habilidades, todos ellos componentes basicos de la competencia
cultural. Paralelamente se ha establecido un debate y un marco institucional
para abrir el camino hacia donde debemos andar, a fin de afrontar la diversi-
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dad en el dmbito de la salud en las mejores condiciones. Pero a veces tenemos
la sensacion de que las necesidades son tan grandes y desiguales, que tan s6lo
estamos haciendo contencién de lo més perentorio, y que es un fenémeno que
justo ha comenzado en nuestro pais de manera acelerada, pero que continua-
rd y representa todo un reto de futuro para el que debemos elaborar nuevos
elementos. Creemos que en este camino iniciado debemos persistir, profundi-
zar y trabajar con los recursos necesarios, teniendo en cuenta la fuerza social y
la ética ademads de la técnica de planificacién sanitaria.

Quisiera también informar de algunas de las herramientas que ya dispone-
mos, como por ejemplo un espacio web en el departamento de salud donde com-
partir informacion con los profesionales: www.gencat.net/salut/immigracio.htm'y
donde facilitar informacién a los ciudadanos, extranjeros o no, en relacién con la
diversidad: www.gencat.net/salut/immigrants.htm, que coincidird con la web de
acogida que se esta desarrollando de manera transversal desde la Secretaria
para la Inmigracién y donde aparecerdn, entre otros, materiales de soporte a la
acogida elaborados en colaboracién con multiples entidades e instituciones,
para trabajar coordinados y con la misma informacién en la acogida a perso-
nas recién llegadas.

Finalmente recordar los planes de mediacién en los que contemplamos
diversas figuras: traductores, mediadores interculturales, agentes comunita-
rios de salud y profesionales extranjeros; el de formacién y el desarrollo en el
territorio de estos planes por medio de los Gobiernos Territoriales de Salud,
de dmbito local y en lineas como la salud comunitaria. Pensamos que es nece-
saria una adaptacién mutua y que esta es la mejor manera de adaptar el sis-
tema sanitario ante la diversidad. Con esta adaptaciéon posibilitaremos tanto
la competencia cultural como la informativa, haciendo posible el nuevo
modelo profesional-ciudadano que representa el verdadero consentimiento
informado.
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Mohammed Chaib. Presidente de la Asociacion Socio Cultural
Ibn Batuta'.

En primer lugar, quisiera agradecer a la Fundacié Victor Grifols y a la doc-
tora Margarita Boladeras la gentileza de invitarme a participar en la jornada,
para tratar un tema de extraordinaria importancia para el momento que vivi-
mos en Catalunya con la inmigracién, y la pluralidad cultural que ello compor-
ta en nuestra vida diaria. La poblacion extranjera empadronada en Catalunya
ronda el mill6n de personas, es decir, un 12% del total de la poblacién catala-
na, y estd en continuo crecimiento. Por lo tanto, en el dmbito de la salud, nos
ocupa de lleno.

En la Asociacién Socio Cultural Ibn Batuta que presido, llevamos un tiem-
po recibiendo peticiones de ayuda y de colaboraciones con hospitales que en
algin momento determinado tienen a un paciente de origen extranjero, basi-
camente magrebi o musulman, que requiere una atencién especial por falta de
conocimiento del idioma y de familiares en Catalunya. De hecho, ayudamos al
paciente a tomar las decisiones sobre su tratamiento terapéutico o intervencio-
nes quirdrgicas, proporciondndole toda la informacién necesaria y explicindo-
le que el equipo médico necesita su consentimiento para garantizar todos sus
derechos como paciente, derechos que también tienen que ver con aspectos
culturales y religiosos.

En algunos casos por ejemplo, el paciente se encuentra en fase terminal y le
quedan pocos meses de vida, segtin el equipo médico. Debemos explicarle muy
bien la realidad de su situacién y no sélo traducirselo sino que debemos hablar
también con su familia del pais de origen. Hay que informarles para que nos
ayuden a decidir si dejarlo en Catalunya para que siga el tratamiento durante
estos meses o dias, o bien si enviarlo a su pais de origen, con todas las dificul-
tades que encontrard para seguir con el tratamiento, aunque podrd estar con su
familia en los ultimos momentos de su vida.

En otras ocasiones, tenemos que intervenir cuando el paciente ya ha falle-
cido y debemos repatriarle, hablar con su familia, ver si tiene o no recursos eco-
némicos para su repatriacion, preparar toda la documentacién y los tramites
oportunos, etc.

1. La Asociaciéon Socio Cultural Ibn Batuta tiene su sede social en la calle Sant Pau, 82 Bajos -
08001 Barcelona - Espana. Tels. / Fax +34 93 329 30 54 +34 93 329 35 40.
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Hay situaciones en que una vez fallecido el paciente, nadie reclama el cadéd-
ver durante mucho tiempo, pero de repente aparece la familia que quiere plan-
tear una denuncia al hospital porque éste ha realizado una extraccion de érga-
nos sin el consentimiento familiar y porque en la cultura musulmana esto
supone un pecado gravisimo. Por lo tanto, el hospital debe tener en cuenta que
en cualquier momento puede aparecer la familia del fallecido y reclamar si el
paciente dio su consentimiento sobre esto o aquello.

También se dio el caso de un matrimonio mixto entre una mujer catalana
autdctona y un marido musulmén en el que después de una larga enfermedad,
el marido falleci6 en el hospital. La esposa expresé el deseo de incinerarlo pues-
to que asi lo habia pactado verbalmente con el marido, pero no tenia ningtin
consentimiento por escrito. La familia musulmana dijo que nunca dejaria inci-
nerar a su hijo porque en el Islam estd totalmente prohibido y tinicamente se
permite enterrar el caddver en tierra y ademads habian viajado desde Marruecos
para repatriarlo. Intervino el juez y finalmente se enterré en un cementerio
musulmédn en Catalunya, por lo tanto, cerca de su esposa y segun el ritual
musulmén. Este caso da una idea de la complejidad para atender adecuada-
mente la pluralidad cultural de nuestro pais.

En la atencién sanitaria a personas llegadas de otros paises culturalmente
diferentes resulta imprescindible que el personal sanitario disponga de los
recursos necesarios para atender correctamente a esta poblacién. En Bélgica, un
pais con gran tradicién migratoria, un médico atendia a una paciente marroqui
durante un periodo largo de tiempo. El tratamiento era fundamentalmente
terapéutico, pero al ver que no habia signos de mejora decidié conversar con
ella. La paciente le explicé que crefa que su cuerpo estaba poseido por una espe-
cie de demonio llamado Aicha Kandicha. Su verdadero problema era cultural y
no terapéutico y por tanto su tratamiento también debia ser cultural.

Otro importante aspecto a tener en cuenta es la religién que puedan seguir
los pacientes. En este sentido las Consejerias de Salud y de la Presidencia de la
Generalitat de Catalunya elaboraron una Guia para el respeto a la pluralidad
religiosa en el dmbito hospitalario que resulté una iniciativa muy interesante.
Pero, ;quién debe prestar la atencidn religiosa? ;Los Imanes? ;Es a ellos a quie-
nes debemos pedir el consentimiento sobre algunas cuestiones? En Catalunya
tenemos el Consejo Isldmico Cultural de Catalunya que aglutina a los Imanes
de esta Comunidad y realizan una gran tarea religiosa de soporte a las perso-
nas enfermas. También ayudan al personal médico para explicar, por ejemplo,
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que segun el Islam el mes de ayuno, el Ramadén, no es obligatorio para las
mujeres musulmanas embarazadas, las personas mayores o bien las que se
encuentran bajo tratamiento terapéutico. Aun asi, hay personas que insisten
en ayunar a pesar de no ser obligatorio para ellas. Es evidente que hay cues-
tiones en las que no serd necesario pedir ni el consentimiento ni el soporte del
personal religioso sino que deberd pedirse directamente al paciente o a su
familia.

Lo mismo sucede con los mediadores interculturales. En unos casos seran
de gran utilidad y en otros no, porque el paciente no acaba de explicar del todo
a otra persona lo que realmente le sucede y le gustaria explicarlo directamente
al personal sanitario. Depende en gran medida de la capacidad del mediador
de generar confianza en el paciente.

En ocasiones, hay mujeres musulmanas que piden consultar a su marido
antes de tomar una decisién sobre un tratamiento terapéutico o sobre una
intervencion. En estos casos, creo que se le debe dejar toda la libertad para que
consulte con quien considere oportuno. Ahora bien, a quien se debe informar
claramente es a ella, para que pueda tomar una decision sobre su enfermedad.
Evidentemente, suelen ser situaciones excepcionales y no mayoritarias, pero
deben conocerse.

En definitiva, el consentimiento informado significa generar confianza
entre el paciente y el equipo médico para hacer el diagnéstico o llevar a cabo la
terapéutica necesaria. La confianza se genera cuando el paciente observa que el
personal sanitario se preocupa por él de forma integral, que lo conoce bien cul-
turalmente, que sabe lo que le pasa realmente, que conoce su entorno, que se
preocupa por sus familiares y parientes, etc. y que el médico no le estd pidien-
do tan s6lo una sumision. El paciente ha de conocer cudles son sus derechos y
que deben garantizarse, ha de estar plenamente informado. Todo ello obliga al
personal sanitario a estar preparado y conocer bien a su paciente en el caso que
sea culturalmente distinto, a fin de atenderlo en igualdad de condiciones que
al resto de la ciudadanfa.
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Francisco Collazos. Psiquiatra. Hospital General Vall d’Hebron.

En los ultimos afios la Medicina ha experimentado algunos cambios sus-
tanciales que han tenido una importante repercusion en la préctica clinica
habitual. Por una parte esta el impacto de la progresiva llegada de poblacién
inmigrante a nuestro medio. De una sociedad mds o menos homogénea se ha
pasado en poco mds de una década a una realidad multicultural, constituida
por personas provenientes de todos los rincones del planeta. Distintos origenes
culturales, étnicos y religiosos, y diferentes idiomas se dan cita, con mayor o
menor armonia, en nuestros pueblos y ciudades. Este imparable flujo migrato-
rio tiene su inevitable reflejo en las consultas y hospitales donde, cada vez mas,
los profesionales tienen que tratar con usuarios pertenecientes a diferentes
grupos étnicos y culturales, con todo lo que eso implica. Por otra parte estd el
radical cambio que la relacién médico-paciente ha sufrido en los tltimos afios.
Hasta hace poco esta relacion se caracterizaba por ser muy desigual (yo dispon-
go y tu obedeces). Ahora lo que prevalece, mas alld de los principios de bene-
ficencia y no maleficencia, es el de la autonomia del paciente. El consentimien-
to informado es, en este sentido, el paradigma de este avance hacia una rela-
cién supuestamente mds equitativa. La conjuncién de estos dos cambios
requiere una reflexién a fondo.

El consentimiento informado es, per se, un constructo absolutamente occi-
dental donde prevalece la concepcién individualista ante la enfermedad. Esta
visién choca con enfoques mads colectivistas propios de lo que podriamos
denominar culturas mas tradicionales. La mayoria de los inmigrantes que reci-
bimos en nuestro medio proceden, precisamente, de este tipo de cultura.

Bien cierto es que el origen del consentimiento informado se enraiza en
desmanes médicos como los lamentablemente legitimados por el régimen nazi,
0 los ocurridos en EEUU con poblacién afroamericana. Pero si hoy dia el con-
sentimiento informado se ha convertido en habitual en la préctica asistencial o
de investigacién es, en mi opinién, por el temor a recibir una demanda ante un
caso de posible mala praxis, lo que lleva al facultativo a solicitar la firma que,
en caso de intervenciones con un posible riesgo, le sirvan como justificacién
ante esa eventualidad. En esta linea, resulta legitima esta actitud defensiva ante
el furibundo ataque del que, a veces con escasa justificacién, son victimas los
clinicos en su quehacer “cientifico”. Si la sociedad occidental no acaba de enten-
der que no toda la “ciencia” puede ser sometida a la certeza del saber matemad-
tico, que son muy escasos los ejemplos de juicios apodicticos que en las cien-
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cias humanas pueden hacerse y que, el comtn de los médicos, aun actuando de
acuerdo a la Lex Artis, trata de alcanzar los juicios diagnésticos y de aplicar las
pautas terapéuticas mds apropiadas a ellos, siguiendo un procedimiento racio-
nal, esto es, basado en el conocimiento acumulado a lo largo de los afos de
desarrollo e investigaciones cientificas y el acervo personal obtenido de la expe-
riencia profesional particular, no queda otra que defenderse. Y asi se recurre al
consentimiento informado en nuestra practica habitual hoy dia: ante el ataque,
la defensa.

Claro que esta situacién no es comun, hoy por hoy, a todas las sociedades.
Y aqui es donde resalta la diferencia cultural. En muchas sociedades la rela-
cién médico-paciente se sigue aceptando como era en Occidente hace tan
s6lo unas décadas. La distancia intelectual y social es muchas veces tan gran-
de entre el médico y sus pacientes que ese tipo de consulta compartida entre
ambas partes a la hora de tomar una decisién no puede sino considerarse
como inimaginable. Por esto es dificil que las personas pertenecientes a algu-
na de estas sociedades (la inmensa mayoria de la poblacién inmigrante que
llega a Occidente) entiendan el verdadero espiritu del consentimiento. Pero
llegado el caso de tener que administrarlo se presenta el problema nuclear. Si
tratamos de ser fieles a la esencia del consentimiento informado, éste deberia
administrarse tal y como establece la Ley, aqui no queda lugar a la duda. El
consentimiento informado ha de ser administrado de una manera compren-
sible para el que lo recibe. ;Cudntas veces esto sucede asi? La mayoria de las
veces no se dispone de ejemplares traducidos (traduccién oficial, se entien-
de, de calidad contrastada) sino que es necesario recurrir a familiares mds o
menos capacitados o, en el mejor de los casos, a la intervenciéon de un intér-
prete médico o mediador intercultural. Y es aqui donde se presenta otro
nuevo conflicto ético. Hasta qué punto este nuevo actor en el encuentro
médico (no estdn reconocidos oficialmente como personal sanitario, la
mayoria de las veces no forman parte del personal del hospital o del centro
donde se solicita su intervencién, no hay tampoco un reconocimiento acadé-
mico oficial que recoja cémo ha de disefiarse su curriculo o que delimite cud-
les son sus competencias ni el c6digo ético al que deben cenirse) estd capaci-
tado para cumplir con la delicada misién de “informar” adecuadamente al
paciente. Estamos, actualmente, haciendo depositarios de una informacién
altamente sensible, la referida a la salud, a personas que se mueven en ese
vacio ético y, digamos, legal. Las consecuencias derivadas de esta indefinicién
son facilmente imaginables.
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Otro punto al que se debe prestar atencion es al formato en si del con-
sentimiento informado. Por las razones arriba expuestas el consentimiento
informado que se utiliza en las condiciones que implican un verdadero ries-
go para el paciente, y para el médico, es el consentimiento explicito y firma-
do. Es éste el que tiene un mayor peso a la hora de montar una defensa. Sin
embargo, choca con una realidad incontestable: Si lo que debe prevalecer es
que la informacidn sea recibida de la manera mds comprensible y adaptada
posible, deberia pensarse en otros formatos, habida cuenta de la escasa fami-
liaridad que muchos de los “inmigrantes” tienen con la lectura. En los EEUU
han concluido que el impacto de la informacién recibida (en una campana
sobre diabetes en poblacién latina) era mucho mayor cuando recibian la
informacién oral (se les administraba un CD que podian escucharlo cuan-
tas veces quisieran en sus casas) que cuando se les proporcionaban cuader-
nillos informativos rigurosamente traducidos. Parece pues que no es tanto
una cuestiéon de adaptar el contenido sino también la forma.

Estamos pues ante un nuevo reto, el de funcionar de manera eficaz con
todos los usuarios que acuden al sistema sanitario independientemente de su
origen étnico o cultural. Ajustar de una manera culturalmente competente las
condiciones en que se administra el consentimiento informado es un compro-
miso ético que servird para preservar la esencia de este constructo y afrontar
con éxito este nuevo reto de la multiculturalidad.
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Josefina Goberna. Profesora del Departamento de Enfermeriay
Salud Publica, Mental y Maternoinfantil. Escola Universitaria
d’Infermeria. Universitat de Barcelona.

REFLEXIONES SOBRE DECISIONES INFORMADAS Y
DIVERSIDAD CULTURAL EN LA ASISTENCIA SANITARIA
AL NACIMIENTO

Mi intervencién se centrard en una serie de reflexiones alrededor de la
toma de decisiones informadas en asistencia a la maternidad, la diversidad
cultural, y algunas de las cuestiones que se nos plantean a los profesionales
sanitarios.

Introduccion

La maternidad forma parte del proceso biolégico de la vida de la mayoria
de mujeres. Embarazo y nacimiento no son enfermedades sino procesos de
salud, pero la maternidad constituye un momento de la vida de especial vulne-
rabilidad, de ahi que parto y puerperio hayan necesitado desde siempre aten-
ciones y cuidados. El objetivo de la asistencia obstétrica se centra en la promo-
cién de la salud y el bienestar de las madres y de los nifios, dicho objetivo se
cumple ofreciendo cuidados y atenciones de calidad, pero una buena asisten-
cia debe aspirar a que estos cuidados sean sensibles a las diferentes necesidades
tanto a nivel individual como cultural.

En la sociedad actual, estas diferentes necesidades se han hecho especial-
mente evidentes. A lo largo del siglo XX, se ha producido, en los paises desa-
rrollados, un avance espectacular de la tecnologia, que en general ha aporta-
do mejor salud y longevidad, asi como un importante descenso de la morta-
lidad infantil. Los progresos en conocimientos y tecnologia sanitaria han pro-
piciado la aparicion y desarrollo de cuidados tecnificados, también en asisten-
cia obstétrica. Los partos se atienden en entornos hospitalarios donde la uti-
lizacién de la tecnologia se ha convertido en una constante: los registros car-
diotocograficos, la aplicacién de anestesia o la estimulacién de las contraccio-
nes uterinas son practicas habituales en la asistencia al parto. Este incremen-
to tecnoldgico se ha dejado sentir también en la asistencia al embarazo, incre-
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mentando enormemente la capacidad médico-sanitaria de diagnéstico prena-
tal de defectos congénitos.'

Esta tecnificacion de la asistencia obstétrica ha puesto en evidencia profun-
das diferencias individuales frente a los modelos de atencion obstétrica, evi-
denciando la necesidad de un correcto consentimiento informado obtenido
tras una adecuada informacién previa que permita realizar elecciones respon-
sables e informadas’.

La tecnificacion de la asistencia obstétrica: Las diferencias individuales
frente a los modelos de atencion.

Los procesos de embarazo, parto y puerperio son ahora muy seguros. En los
paises occidentales, la maternidad se ha convertido en una opcién para las
mujeres y sus parejas, quienes deciden el momento y el ntimero de hijos que
desean tener.

En estos momentos se empieza a evidenciar una conciencia critica hacia el
exceso de tecnologia y una demanda de mayor humanizacién de los cuidados.
Tecnologia y humanizacién aparecen como los dos extremos opuestos de un
continuum en la asistencia sanitaria al embarazo y nacimiento.

Me gustaria poner unos ejemplos para ilustrarlo:

+ Alicia estd embarazada y considera que el parto es una experiencia
tnica que vale la pena vivir a fondo y a conciencia; solicita estar acom-
panada por su pareja todo el tiempo y quiere que el personal sanitario
que la atienda deje que el parto siga su curso fisiol6gico; demanda que
las intervenciones médico-sanitarias se reduzcan al minimo indispen-
sable y no quiere que se le practique amniorrexis artificial, ni episioto-
mia, si no es estrictamente necesario.

1. Carrera JM, Gallo M, Lépez M. (2001): Aspectos legales del diagnéstico prenatal. Diagnéstico
prenatal de los defectos congénitos en Fabre E. Manual de asistencia al embarazo normal;
Zaragoza, Sociedad Espafiola de Ginecologia y obstetricia, pp. 446-454.

2. Cooke P. (2005): Helping women to make their own decisions en Raynor M.D., Marshall J.E.,

Sullivan A. Decision making in midwifery practice; London, Elsevier, Churchill Livingstone,
pp. 127-135.
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« Para conseguir que se respeten sus preferencias busca un hospital que
disponga de un protocolo de asistencia a “partos normales no medica-
lizados”, por ello deberd desplazarse a mds de 70 Km. de su domicilio
habitual, hasta encontrar un hospital en el que consiga un protocolo
de atencién de este tipo.

La atencidon no medicalizada al parto es aquella que, sin abandonar el con-
trol, asiste con la minima intervencion obstétrica’. Existe un grupo minorita-
rio de poblacién que solicita este tipo de asistencia. Algunas asociaciones crea-
das para defender estos intereses han elaborado documentos de consentimien-
to informado* en los que expresan claramente su preferencia para no ser some-
tidas a ninguna de las medidas de atencién que no haya resistido los andlisis
cientificos de las mejores précticas disponibles, como en el casos de la realiza-
cién de la episiotomia sistemdtica, el rasurado vulvar, los enemas de limpieza o
la utilizacion de oxitocina con el dnico objetivo de acortar la duracion del tra-
bajo de parto.

Pero podemos encontrarnos también con casos totalmente opuestos, vea-
mos un ejemplo:

+ Esther también esta embarazada y piensa que el parto es una situacion
biolégica dolorosa; quiere que se pongan a su disposicion todos aque-
llos medios necesarios para acortar el parto; le gustaria incluso poder
planificar el dia del nacimiento de su hijo y ademds teme que un parto
vaginal pueda perjudicarla e incrementar el riesgo de una futura
incontinencia urinaria, por ello estd plantedndose solicitar una cesarea
electiva, para no tener que someterse al proceso de dilatacién.

+ Esther llega a las 41 semanas de gestacion y su ginecélogo le comuni-
ca que deberd procederse a una induccién del parto. Ella pide una
cesdrea, pero la respuesta es que lo correcto es intentar un parto vagi-
nal y no hacer una cesdrea sin indicacién médica; después de 12 horas
de induccién del parto y tras no obtener buena respuesta, se decide
una cesdrea con la indicacién de induccién fallida.

3. Departament de Sanitat i Seguretat Social. Generalitat de Catalunya. (2003): Protocol d’assistén-
cia al part i al puerperi i d’atencié al nadé, Barcelona, Generalitat de Catalunya.

4.El parto es nuestro. (2006): Consentimiento informado en obstetricia; consulta 20/09/06.
(Disponible a: http://www.elpartoesnuestro.es/components/com_docman/documents/CI_Obstetricia.doc)
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Para las mujeres que comparten el primer punto de vista, el punto de vista
de Alicia, el parto hospitalario medicalizado puede ser considerado una verda-
dera agresién, mientras que bajo el segundo punto de vista, el de Esther,
adquieren mayor peso especifico las incomodidades y sufrimientos de un parto
vaginal y el control sobre el proceso, que las “improbables” complicaciones
materno-fetales asociadas a una cesérea.

Podriamos poner otros muchos ejemplos de practicas asistenciales tan
diversas como:

+ El uso de pelotas y baneras de agua caliente durante el proceso de dilatacién

+ La utilizacion de anestesia epidural, o el uso de otros mecanismos para
paliar el dolor

+ La posicién materna durante la dilatacion y especialmente durante el
periodo expulsivo

* El parto domiciliario

* Lactancia materna o artificial

La elaboracién durante el embarazo de un documento que recoja las prefe-
rencias de cada mujer, llamado “El plan de parto”,** puede ser una buena alter-
nativa para documentar las elecciones informadas de las mujeres en relaciéon a

estos aspectos.

Pero esta nueva perspectiva en la atencién plantea nuevos interrogantes
sLos profesionales deben adaptarse en todos los casos a las preferencias de las
mujeres? ;La formacion que se realiza en los hospitales universitarios es la mds
adecuada para que los profesionales puedan sentirse seguros en una practica
no intervencionista en la cual se prescinde de la tecnologia? ;Pueden negarse a
ciertas practicas si las consideran menos efectivas o menos seguras? ;Es com-
patible una asistencia tan personalizada con la cada vez mayor carga asisten-
cial? El tipo de asistencia debe ser definida entre el profesional, la mujer y su
pareja o ;debe ser cada hospital quien defina la asistencia que quiere o puede
prestar segtn los recursos de los que dispone? Mds controvertido resulta el
tema de la cesdrea electiva. La prictica de una cesdrea a demanda, sin indica-
cién médica, s6lo por solicitud de la propia paciente es una cuestiéon muy

5. Kohner N.. (2001): Deciding where to have your baby en The Pregnancy book; London, Nacional
Health Service, pp. 33-38.
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debatida en la actualidad y podemos encontrar en la literatura argumentos a
favor y en contra.®”®%°

Las diferencias culturales en asistencia al nacimiento. La atencién a mujeres
de otras étnias y culturas

A esta situacion, que pone en evidencia las profundas diferencias indivi-
duales, entre las distintas mujeres dentro de una misma cultura, debemos afia-
dir el creciente nimero de madres procedentes de otros grupos culturales que
son atendidas en nuestro sistema sanitario. De los mds de 79.000 bebés que
nacieron en Catalufia en el ano 2005," cerca de un 21% eran hijos de madre de
nacionalidad extranjera.

Muchas mujeres se quedan embarazadas al poco tiempo de llegar, cuando
su conocimiento del idioma es muy bajo o incluso nulo. Si tenemos en cuenta
los diferentes elementos que constituyen el consentimiento informado:” 1) la
competencia del agente, 2) la exposicion de la informacién, 3) la comprensién
de la misma, 4) la voluntariedad de la decisién y 5) el consentimiento, nos
daremos cuenta que los elementos informativos, basicos y esenciales para un
correcto respeto a la autonomia personal no se pueden cumplir. Es imposible,
o extremadamente dificil, la exposiciéon de la informacién, las recomendacio-
nes sanitarias y la comprensién de ambas, si no existen elementos comunes de
comunicacion.

(=2

. Foradada C.M., (2006): Reflexiones sobre la cesdrea; Matronas profesion, 7(1) pp. 5-13.

~

. Paterson-Brown S. (1998): Should doctors perfom an elective caesarean section on request? BMJ,
317, pp. 462-465.

8. Cotzias C.S., Paterson-Brown S., Fisk N.M. (2001): Obstetricians say yes to maternal request for
elective caesarean section: a survey of current opinion; European Journal of Obstetrics &
Gynecology and Reproductive Biology 97, pp. 15-16.

9. Benson Harer W., Quo Vadis Cesarean Delivery? (2002): Obstetrical and Gynecological Survey,
57(2), pp. 61-64.

10. National Institutes of Health State-of-the-Science (2006): Cesarean Delivery on Maternal
Request; Obstetrics & Ginecology, 107(6), pp. 1386-1397.

11. Instituto Nacional de Estadistica (2006): Movimiento Natural de la Poblacién. Resultados provi-
sonales 2005; consulta 20/09/06. (Disponible a: http://www.ine.es/ inebase/cgi/axi)

12. Beauchamp T.L., Childress J. E. (1999): Principios de Etica Biomédica; Barcelona, Masson,
(Versién espaifiola de la cuarta edicion. Titulo original: Principles of Biomedical Ethics; tr. caste-
llano Garcia T., Judez EJ., Feito L.), p. 137.
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En un estudio que realizamos en el afio 2002, para conocer las dificulta-
des que tenian las matronas en la atencién a gestantes magrebies o subsaha-
rianas, y en el que entrevistamos a las matronas que realizaban atencién pre-
natal en la provincia de Barcelona, un 89% de ellas manifesté que no dispo-
ner de un idioma comun dificultaba la comunicacién, un 35% consider6 que
dicha dificultad era muy importante, un 31% la consideré importante y un
24 % crefa que planteaba una dificultad media; tan s6lo un 8% consideré que
no disponer de un idioma comun suponia poca dificultad para el buen cum-
plimiento de la relacion sanitaria. Las mujeres embarazadas, cuando desco-
nocian el idioma, solfan acudir a las consultas acompafiadas de algin inter-
locutor, generalmente era el marido, pero podia ser otra mujer, un menor de
edad, generalmente un hijo de corta edad, o incluso en algtn caso otro hom-
bre, que no era el marido; este aspecto dificultaba enormemente abordar
temas tan intimos como los que hay que tratar durante el control prenatal. El
mediador intercultural (figura ciertamente controvertida, en la atencién al
embarazo, sélo aparecia citado como interlocutor habitual por un 4% de
matronas).

Pero incluso cuando el idioma es comun, como en el caso de las mujeres
centro o sudamericanas, se observan diferencias culturales; por ejemplo en la
edad considerada “habitual” para tener el primer hijo. Aquello que para nues-
tro entorno puede ser considerado como un embarazo adolescente, puede
verse como un hecho normal y habitual en algunos colectivos.”

A ciertos grupos de mujeres que acceden por primera vez al sistema sanita-
rio para el control del embarazo, les resulta dificil entender el concepto occi-
dental de prevencion; desde la concepcién de la salud y el sistema sanitario que
traen desde sus referentes de origen, es frecuente el retraso en la primera cita
para el control del embarazo, o el uso de los servicios de urgencias hospitala-
rias para visitas de control. ;Cémo abordar estas cuestiones? ;Como realizar
una atencion culturalmente competente y respetuosa, compatibilizdndola con
las apretadas agendas?

13. Goberna Tricas J., Viflas Llebot A., Palacio Tauste A., Gali Garcia M., Pauli Cabezas A., Gémez

Moreno C. Atencién al embarazo a mujeres africanas inmigrantes. Percepcion de las matronas de
asistencia primaria. Enfermeria Clinica. 2005; 15(2):88-94.
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La atencién a mujeres de otras étnias y culturas. El abordaje de las actividades
preventivas.

La promocién de la salud y la educacién sanitaria constituyen aspectos fun-
damentales en asistencia prenatal. Los nuevos colectivos han aportado una cul-
tura y unos estilos de vida propios ;Como actuar frente a practicas y costum-
bres a las que no estdbamos habituados? Pongamos dos ejemplos totalmente
distintos:

1. El cumplimiento del ramaddn en mujeres musulmanas:

Un estudio publicado en la revista British Journal of Nutrition' muestra que
un tercio de las mujeres asidticas musulmanas, residentes en Birmingham,
cumplian las prescripciones del Ramadédn durante el embarazo, a pesar de que
el Cordn permite posponerlo hasta después del parto. Aunque carezco de datos
sobre lo que sucede en nuestro entorno, mi percepcion es que las cifras pueden
ser similares. ;Cémo hay que abordarlo? La evidencia cientifica nos dice que no
existen diferencias en los pesos de los recién nacidos de las mujeres que han
cumplido el ramadén, pero si que existen alteraciones metabdlicas en la madre,
especialmente en los dltimos dias del ayuno, que en ciertos casos podrian ser
perjudiciales. C6mo actuar, ;es deber de los profesionales intentar persuadir a
las mujeres para que no realicen esta practica durante el embarazo? o simple-
mente ;deben informar sobre los posibles efectos secundarios del ayuno? o jes
mejor respetarlo, puesto que forma parte las creencias que dan significado a
sus vidas?

2. La mutilacién genital femenina (MGF):

Otro ejemplo totalmente distinto, por la necesidad evidente de intentar
prevenir y suprimir la practica es la MGE. La mutilacién genital femenina es
una prictica ancestral extendida entre muchos pueblos africanos, aunque no
exclusivamente, que tiene profundas raices sociales y culturales”.

14. Malhotra A., Scott PH, Scott J, Gee H, Wharton BA. (1989): Metabolic changes in Asian
Muslim pregnant mothers observing the Ramadan fast in Britain. British Journal of Nutrition;
61, pp. 663-72.

15. Kaplan A., Martinez C., et al (2004): Mutilacion genital femenina: prevencién y atencién. Guia
para profesionales; Barcelona, Associaci6 Catalana de Llevadores.
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En nuestro entorno, la mutilacién que vemos con mds asiduidad es la tipo
L, o circuncision; la mds grave, la tipo III o infibulacién, se practica principal-
mente en algunas zonas de Suddan, Eritrea, Etiopia, Somalia y parte de Egipto,
y es escasa la inmigracién de estos paises que se ha asentado en nuestra zona;
pero cuando se presenta un caso, su abordaje es complejo para los profesiona-
les; a las cuestiones de las dificultades idiomadticas se unen los sentimientos
incémodos que suelen invadir al profesional ante la visién de este tipo de prac-
ticas. Cuando se trata de una mujer embarazada es preciso elegir el momento
adecuado para la desinfibulacion antes del parto y plantearle a ella y a su pare-
ja el tema del consentimiento informado, asi como la prohibicién legal de vol-
ver a reinfibular después del nacimiento del bebé. Cuando se atiende una
mujer con algun tipo de mutilacién, especialmente si va a dar a luz a una nina,
el control del embarazo se presenta como un buen momento para abordar la
cuestién de la prevencién de la prictica en la hija, en un futuro.

Se trata de una cuestion compleja que requiere formacién, sensibilidad y
respeto pero al mismo tiempo una actitud firme y activa de sensibilizacion, si
queremos comprometernos con una erradicacion de la practica.

CONTRIBUCIONES DE LOS ESPECIALISTAS



Consideraciones finales

Margarita Boladeras

El coloquio que siguid a estas intervenciones permiti6 profundizar en algu-
nas cuestiones nucleares de la problemadtica del consentimiento informado en
contextos multiculturales y subrayar algunas de las ideas ya expuestas. No pre-
tendo ahora reproducir el debate, sino recordar algunos aspectos especialmen-
te relevantes de la sesién en su conjunto.

La buena préctica del consentimiento informado estd al servicio de la
mejor informacién para el paciente, con el fin de que pueda tomar sus decisio-
nes con conocimiento de causa, asi como de la promocién de una buena
comunicacién que haga posible la confianza del enfermo en las personas que
le cuidan. Anne Davis da la siguiente definicién en su ponencia: “En Estados
Unidos, el consentimiento informado se define como una autorizacién auté-
noma prestada por una persona para someterse a una intervencién médica o
participar en un estudio. El término “autonomia” significa que la persona tiene
derecho a recibir informacién y a emplearla, a aceptar o rechazar su participa-
cién en un estudio o a someterse a un tratamiento propuesto. Esta persona es
un adulto competente capaz de comprender la informacién facilitada y de
tomar decisiones. Los profesionales sanitarios tienen la obligacién moral de
ayudar al paciente a comprender la informacién facilitada, asi como las conse-
cuencias de las decisiones que tome.” También tiene otras funciones, como la
defensa del médico y de la institucion en casos conflictivos. Pero cuando los
profesionales s6lo utilizan el consentimiento informado como arma defensiva
y se olvidan de la necesidad de una buena comunicacién con sus pacientes, lo
convierten en la antitesis de lo que deberia ser.

En este sentido Francisco Collazos observa que algunas actitudes defensi-
vas son debidas a los injustos ataques que a veces reciben los profesionales sani-
tarios por parte de personas que no entienden que la medicina no es una cien-
cia exacta; pero también advierte sobre el absurdo de llevar a cabo consenti-
mientos informados con fines meramente defensivos por parte de los médicos
y que no responden a las necesidades de los pacientes.

La obligacién del consentimiento informado puede dar lugar a actos sin
ningun valor juridico y éticamente reprobables, cuando se convierte en un acto
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administrativo en lugar de ser una parte importante del acto médico. El deber
ético es el de explicar, asesorar y facilitar la reflexion adecuada para la toma de
decisiones racional; por ello, ademds de los intercambios verbales, las explica-
ciones por escrito pueden ayudar al paciente a comprender mejor y a formu-
lar las preguntas pertinentes a cada situacion. Tanto el personal sanitario como
los pacientes tienen derechos y deberes que pueden armonizarse con una
buena relacién, procurando asi una dindmica positiva, que facilite las interven-
ciones médicas.

Saber relacionarse con las otras personas y lograr una buena comunicacién
no es una tarea fécil, sobre todo cuando hay que tratar a personas que sufren y
se sienten inseguras. Requiere conocimientos sobre las personas, comprension de
las distintas situaciones, habilidades comunicativas, y, en la practica del consen-
timiento informado, también inteligencia para evaluar la capacidad de discerni-
miento y de decisién de los pacientes que sufren deterioro fisico o psiquico.

En contextos multiculturales esta comunicacién puede ser especialmente
dificil por no disponer de un lenguaje comun o por tener distintas concepcio-
nes y sentidos de las cosas. Francisco Collazos considera especialmente proble-
matica la forma de proceder con las personas de culturas distintas a la nuestra;
en muchos casos es el propio paciente el que tiene gran dificultad para enten-
der el sentido del consentimiento informado y el hecho de que no sea el médi-
co el que tome las decisiones oportunas. ;Cémo puede entonces producirse el
requisito fundamental de que el procedimiento sea asequible al paciente? Los
mediadores o comunicadores interculturales pueden ser de gran ayuda, facili-
tando a los profesionales sanitarios el intercambio comunicativo con sus
pacientes. Es una figura que desempena una funcién que va mds alld de la de
un traductor, ya que deberia facilitar la comprension de la idiosincrasia de la
persona culturalmente diferente. En opinién de Estanislao Alonso el comuni-
cador intercultural debe jugar un papel transitorio, ya que el paso del tiempo
deberia hacer posible la existencia de un lenguaje comun de los pacientes y sus
médicos, asi como la adecuada competencia cultural por parte del personal
sanitario. Es, por supuesto, una posiciéon objeto de debate. Francisco Collazos
expresa preocupacion por la situacién del intérprete médico o comunicador
intercultural, ya que “no estan reconocidos oficialmente como personal sanita-
rio, la mayoria de las veces no forman parte del personal del hospital o del cen-
tro donde se solicita su intervencion, no hay tampoco un reconocimiento aca-
démico oficial que recoja como ha de disenarse su curriculo o que delimite
cudles son sus competencias ni el cddigo ético al que deben cenirse”; en estas
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condiciones resulta dificil saber si “estd capacitado para cumplir con la delica-
da misién de “informar” adecuadamente al paciente. Estamos, actualmente,
haciendo depositarios de una informacion altamente sensible, la referida a la
salud, a personas que se mueven en ese vacio ético y, digamos, legal. Las conse-
cuencias derivadas de esta indefinicién son facilmente imaginables”.

La competencia cultural supone el conocimiento de las distintas concep-
ciones y sensibilidades culturales, la diversidad de costumbres y una actitud
critica hacia el etnocentrismo. Este saber permite comprender la l6gica interna
que subyace a las diferentes formas de vida, superar los prejuicios etnocéntri-
cos y promover el respeto que cada persona merece por su especial dignidad
como tal. S6lo rompiendo las barreras de la incomprension se puede generar
confianza.

Anne Davis ha subrayado la importancia de abordar los problemas de los
enfermos teniendo en cuenta su entorno social y cultural. Ello tiene implica-
ciones en la préctica del consentimiento informado. La toma de decisiones es
algo que las distintas culturas asignan a determinados miembros de la familia
o clan y las situaciones que pueden presentarse son complejas, porque las tra-
diciones perviven de manera diferente en los miembros de la familia y en su
manera de enfocar la cuestién. Para establecer una buena dindmica resolutoria
es importante ir mds alld de los comportamientos estereotipados y procurar un
acercamiento de las posiciones encontradas, con el fin de alcanzar soluciones
que “salven” la dignidad de las personas involucradas. Las categorias y normas
occidentales no pueden aplicarse mecdnicamente a las personas que viven en
otras culturas.

También Josefina Goberna se refiri6 en el debate a los prejuicios etnocén-
tricos que suelen acompanar nuestras valoraciones de las costumbres ajenas,
algunas de ellas muy parecidas a las que se producian aqui hace treinta o cin-
cuenta anos. En otro orden de cosas, en el texto que recoge este cuaderno afir-
ma que “la tecnificacién de la asistencia obstétrica ha puesto en evidencia pro-
fundas diferencias individuales frente a los modelos de atencién obstétrica, evi-
denciando la necesidad de un correcto consentimiento informado obtenido
tras una adecuada informacién previa que permita realizar elecciones respon-
sables e informadas”. Estas diferencias individuales se multiplican en la aten-
cién de las mujeres de culturas diversas (de los mds de 79.000 bebés que nacie-
ron en Catalufia en el afio 2005 cerca de un 21% eran hijos de madre de nacio-
nalidad extranjera). Algunos problemas caracteristicos de estos grupos tienen
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que ver con la falta de hédbitos de prevencién y de atencién continuada de la
gestante, ciertas costumbres religiosas (por ejemplo, el ayuno durante el
Ramadan) y el desconocimiento del idioma. Este tltimo es especialmente rele-
vante; la autora ofrece datos: “En un estudio que realizamos en el afio 2002,
para conocer las dificultades que tenfan las matronas en la atencién a gestan-
tes magrebies o subsaharianas, y en el que entrevistamos a las matronas que
realizaban atencién prenatal en la provincia de Barcelona, un 89% de ellas
manifest6 que no disponer de un idioma comun dificultaba la comunicacién,
un 35% considerd que dicha dificultad era muy importante, un 31% la consi-
deré importante y un 24 % creia que planteaba una dificultad media; tan sélo
un 8% considerd que no disponer de un idioma comun suponia poca dificul-
tad para el buen cumplimiento de la relacidn sanitaria. Las mujeres embaraza-
das, cuando desconocian el idioma, solian acudir a las consultas acompafiadas
de algtin interlocutor, generalmente era el marido, pero podia ser otra mujer,
un menor de edad, generalmente un hijo de corta edad, o incluso en algtin caso
otro hombre, que no era el marido; este aspecto dificultaba enormemente
abordar temas tan intimos como los que hay que tratar durante el control pre-
natal. El mediador intercultural (figura ciertamente controvertida, en la aten-
cién al embarazo, sélo aparecia citado como interlocutor habitual por un 4%
de matronas)”.

Josefina Goberna se refiri6 asimismo al problema de la mutilacién genital
femenina y a la necesidad de prevenirlo y eliminarlo. En el coloquio insistieron
en esta cuestiéon Estanislao Alonso y Anne Davis. Esta subray6 que la preven-
cién no se hace bien en muchas ocasiones porque no se habla con quien se ten-
dria que hablar; en algunos programas internacionales no se cuenta con el
hombre cabeza de familia, que acostumbra a ser el centro del problema. A la
pregunta que se formulé en el debate de donde estd el limite del respeto a las
costumbres de otras culturas (si no queremos aceptarlo todo, como por ejem-
plo la mutilacién genital femenina...), Josefina Goberna indic6 que hay que
distinguir entre el respeto a las personas y la aceptacion de las précticas. Toda
persona merece siempre el respeto a su dignidad, pero ello no implica aceptar
todas sus practicas y las consecuencias de las mismas.

Mohammed Chaib aclara en su intervencién que “segtn el Islam el mes de
ayuno, el Ramadén, no es obligatorio para las mujeres musulmanas embaraza-
das, las personas mayores o bien las que se encuentran bajo tratamiento tera-
péutico”; lo que ocurre es que “hay personas que insisten en ayunar a pesar de
no ser obligatorio para ellas”. En Catalufa hay grupos de musulmanes que ayu-
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dan a los fieles de esta religion a conocer mejor el alcance de sus preceptos. La
Asociacion Sociocultural Ibn Batuta lleva a cabo tareas de asesoramiento y
ayuda a las personas y centros sanitarios que lo solicitan; han intervenido en
casos de problemas de idioma, necesidad de orientacién de los pacientes con
relacién al consentimiento informado, enfermos terminales, defuncién, etc.
Por parte del sistema sanitario, las Consejerias de Salud y de Presidencia de la
Generalitat de Catalunya elaboraron una Guia para el respeto a la pluralidad
religiosa en el dmbito hospitalario; es una iniciativa interesante que habria que
completar con algunas medidas mds concretas. El recordatorio estadistico
muestra la magnitud de la situacion catalana: “la poblacién extranjera empa-
dronada en Catalunya ronda el millén de personas, es decir, un 12% del total
de la poblacién catalana, y estd en continuo crecimiento”

Una consideracion especial merece el consentimiento informado necesario
para los ensayos clinicos, sobre todo cuando el &mbito de experimentacién se
encuentra en paises africanos o en lugares de culturas y contextos sociales muy
distintos a los de los paises econdmicamente desarrollados. Eusebio Macete
llama la atencién sobre la imposibilidad de aplicar miméticamente los mode-
los normativos occidentales; hay que flexibilizarlos y adaptarlos, si se quiere
responder adecuadamente a los problemas del analfabetismo, las necesidades
de supervivencia, la dependencia socioecondmica y los prejuicios ancestrales.
Las normas de los organismos internacionales no tienen en cuenta estas situa-
ciones y obligan a procedimientos incongruentes en determinados grupos de
personas. Es un problema muy grave, porque estos programas de investigaciéon
proporcionan una ayuda econémica insustituible y absolutamente necesaria
para los paises pobres; cualquier contratiempo en la evaluacién de su imple-
mentacién puede llevar a la suspensiéon del mismo, lo que acarrea graves per-
juicios a la poblacién. En su ponencia el autor ilustra con ejemplos muy clari-
ficadores los distintos tipos de dificultades a los que se enfrentan los investiga-
dores que ejercen su trabajo en los paises africanos.
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Relacion de especialistas invitados

Ponentes:

- Anne Davis, profesora emérita de la University of California de San
Francisco y del Nagano College of Nursing de Japon.

- Eusebio Macete, investigador del Centro de Investigacién en Salud de
Manbhica, en Mozambique.

Coordinadora y moderadora:

- Margarita Boladeras, Catedrética de Filosofia Moral y Politica de la
Universitat de Barcelona y directora del grupo de estudio
sobre Multiculturalidad y Salud creado por el Comite Consultiu de
Bioetica de Catalunya.

Especialistas invitados:

- Estanislao Alonso. Asesor del Pla Director d’Immigracié del
Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya

- Mohammed Chaib. Presidente de la Asociacién Socio Cultural Ibn Batuta.
- Francisco Collazos. Psiquiatra. Hospital General Vall d’'Hebron.

- Josefina Goberna. Profesora del Departamento de Enfermeria y Salud
Publica, Mental y Maternoinfantil. Escola Universitaria d’Infermeria.
Universitat de Barcelona.
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Titulos publicados

Cuadernos de Bioética:

15. Consentimiento informado y diversidad cultural

14. Aproximacién al problema de la competencia del enfermo

13. La informacion sanitaria y la participacion activa de los usuarios
12. La gestién del cuidado en enfermeria

11. Los fines de la medicina

—
o

. Corresponsabilidad empresarial en el desarrollo sostenible
. Etica y sedacién al final de la vida

. Uso racional de los medicamentos. Aspectos éticos

. La gestion de los errores médicos

. Etica de la comunicacién médica

. Problemas prdcticos del consentimiento informado

. Medicina predictiva y discriminacién

. Industria farmacéutica y progreso médico
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. Estdndares éticos y cientificos en la investigacion

—_

. Libertad y salud

Informes de la Fundacion:

4. Las prestaciones privadas en las organizaciones sanitarias ptiblicas
3. Clonacién terapéutica: perspectivas cientificas, legales y éticas
2. Un marco de referencia ético entre empresa y centro de investigacién

1. Percepcién social de la biotecnologia

Para mds informacién: www.fundaciongrifols.org
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