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Editorial

El cumplimiento terapeitico

principios del siglo XIX la ancianidad era un fendmeno extrafio.

No nos damos cuenta de los avances de la medicina moderna en

los dltimos 100 afios, pero los datos son bien claros: la esperan-

za de vida en Espafia en 1900 estaba en 34 afos para el hombre
y 36 para la mujer, a principios del siglo XXI se ha mas que duplicado (75
y 82 afios respectivamente) y esta tendencia no parece que vaya a disminuir.
Son muchas las razones para este aumento, pero es evidente, que los avan-
ces en los medicamentos han colaborado enormemente no sélo al incremento
de la esperanza de vida, sino también al aumento de la calidad de la
misma. De poco valen los avances terapetiticos, si el paciente no cumple ade-
cuadamente el tratamiento.

El incumplimiento terapetitico se produce principalmente en las
patologias crénicas. Ante un proceso agudo: -infarto agudo de miocar-
dio, infeccién bacteriana aguda, traumatismo...-el paciente tiene sensa-
cioén de malestar y demanda asistencia urgente.

Los procesos crénicos: -diabetes mellitus, hipertension arterial, oste-
oporosis..., generalmente son asintomaticos, el paciente no tiene sensa-
cion de malestar, los tratamientos son prolongados y no se obtienen
beneficios a corto plazo, por lo que no existe una satisfaccién inmediata. Mas
del 50 por ciento de los pacientes que sufren una enfermedad crénica
incumplen alguna vez el tratamiento. En Estados Unidos se calcula que entre
el 10 y el 23% de los ingresos hospitalarios son debidos al incumplimiento
terapeutico, y que, por esta misma causa, s¢ producen mas de 125.000 muer-
tes al afio solo en pacientes cardiovasculares. Este incumplimiento es mds acu-
sado en los pacientes de edad avanzada, no solo por la frecuencia de
aparicion (algunos autores calculan que menos del 40% de estos pacientes
cumplen correctamente su tratamiento), sino por sus posibles consecuencias,
ya que por diversas razones fisiologicas, estos pacientes son mas sensibles a
la medicacion y a los problemas relacionados con ella.
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Para mejorar el cumplimiento terapetitico del paciente debemos cono-
cer sus causas, y las principales son: la falta de entendimiento de las ins-
trucciones de la prescripcion y el simple olvido, relacionado muchas veces por
el alivio de los sintomas o por un intento, mas o menos inconsciente, de no
recordar la enfermedad. En los pacientes de edad avanzada hay que afiadir
ademads la politerapia (tratamiento conjunto con numerosos firmacos).

Pese a los grandes avances tecnolégicos de la medicina moderna y la
invasion de los nuevos sistemas informaticos en nuestro medio de trabajo,
la relacion médico-paciente sigue siendo la base de la medicina.

Es responsabilidad del médico promover esta relacién, informar al
paciente sobre su enfermedad y el tratamiento, simplificarlo al maximo, dar
informacion escrita y legible e implicar al paciente y a su familia en el cum-
plimiento terapettico. Es importante explicar al paciente, a veces, asinto-
matico, la necesidad y la importancia del cumplimiento terapetitico para
obtener su beneficio. Para realizar una correcta informacién es necesario dis-
poner y dedicar tiempo a los pacientes.

El paciente debe asumir la responsabilidad de su tratamiento, no
debe avergonzarse de necesitar medicinas, por el motivo que sea, dado que
el evitar la medicacion no sélo no va a solucionar su enfermedad sino que lo
mas probable es que la agrave, Por supuesto, algunos farmacos pueden cau-
sar reacciones adversas, que pueden llegar a obligar a suspender el tratamiento,
pero una buena forma de reducir estos problemas es evitar la automedicacién
e informar a su médico de cualquier medicamento que esté tomando, o que
haya dado algin problema. Una de las mejores formas de no olvidar la toma
de un medicamento, o la correcta forma de tomarlo, es llevar un registro por
escrito (la famosa "chuleta” de los estudiantes). Nuestro consejo es el uso de
este registro en todos los pacientes,

El cumplimiento terapetitico es una parte esencial de la tarea de los pro-
tesionales sanitarios, debemos dedicar tiempo suficiente para explicar e impli-
caranuestros pacientes en los beneficios de un correcto tratamiento.

L
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Sepsis extrahospitalaria severa
en la Unidad de Cuidados Intensivos

Severe extrahospital sepsis in the Intensive Care Unit
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RESUMEN

Se realizd un estudio descriptivo, prospectivo con el objetivo
de describir el comportamiento de la sepsis extrahospitalaria
severa en pacientes que ingresaron en la Unidad de Cuidados
Intensivos del hospital provincial universitario «Carlos Manuel
de Céspedes», de Bayamo desde el 1ro de noviembre del
2003 hasta el 31 de octubre del 2004. De 527 pacientes
ingresados, 94 (17,8%) cumplian los criterios de sepsis severa
extrahospitalaria. La edad media fue de 49,4 anos (IC =
45,5-53,3 y desviacion estandar = 19,0). Una estancia hos-
pitalaria promedio de 9,62 dfas (IC = 8,5-10,8). Las localiza-
ciones mas frecuentes fueron las intraabdominales (51,1%) y
las respiratorias (18,1%). Hubo discreto predominio de los gér-
menes gramnegativos en comparacion con los grampositivos,
(51,56%) y (48,43%) respectivamente, representando a los
primeros la Escherichia coli (15 para 45,45%) y el Estreptoco-
€0 pneumoniae a los segundos (14, para 45,16%). Las com-
plicaciones mas relevantes fueron: los trastornos acido-basi-
cos (33,17%) e hidroelectroliticos (20,68%). Los factores de
riesgo mas importantes tenemos a: la edad mayor o igual de
60 anos (56,1%), el alcoholismo (15,8%) y la diabetes melli-
tus (14%). La letalidad fue mayor en estadios mas avanzados
del cuadro con 5 fallecidos de los casos con shock séptico
(5,31%) y 7 con disfuncién multiorgénica (7,44%).

Palabras clave:

Sepsis extrahospitalaria severa, factores de riesgo,
complicaciones.

ABSTRACT

A prospective descriptive study was carried out to describe
the behaviour of severe extra-hospital sepsis in patients
admitted to the Intensive Care Unit at «Carlos Manuel de
Cespedes» provincial university hospital of Bayamo, Granma
since november 1st 2003 to october 31st 2004. Out of the
527 patients admitted in that period, 94 (17,8%) develo-
ped. Severe extra hospital sepsis. The patients average age
was 49,4 years. (IC = 45, 5-53,3). The average hospital
stay was of 9,62 days (IC = 8,5-10,8). Intra-abdominal
(51,1%) and respiratory (18,1%) sepses were the most
common ones. A slight predominance of gram-negative
(Escherichia coli [51,56%)]) over gram-positive (Streptococ-
cus Pneumoniae [45,16%)]) was shown. The major compli-
cations were acid-base balance disorders (33,17%) and
body water and electrolytes distribution disorders (20,68%).
The major risk factars were age (56,1%) of the patients
were over B0 years, alcoholism (15,8%) and diabetes melli-
tus (14%). Lethality was higher in the more advanced states
of the clinical picture with five deaths case by septic shock
(5,31%) and seven deaths as a result of multiple organ dys-
function (13,2%).

Key words:

Severe extra-hospital sepsis, risk factors, complications.
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INTRODUCCION

La infeccion es uno de los diagnésticos mis
comunes en el enfermo en estado critico y una
complicacién no deseable en la cirugia y en el
trauma, el impacto y la relevancia clinica que los
cuadros infecciosos han adquirido en la medicina
actual, es motivo de su estudio por investigadores
tanto basicos como clinicos (1-4).

La sepsis severa es una frecuente y compleja ame-
naza vital, que compromete a mas de 18 millones de
personas al afio mundialmente, por su causa, cada afio
mueren mas de 135.000 pacientes en Europa y
215.000 en Estados Unidos, convirtiéndose en la
causa mas frecuente de muerte en unidades de terapia
intensiva no coronaria.2 Los criterios diagndstico de
bacteriemia, sepsis, sindrome séptico, shock séptico
o sindrome de disfuncién organica miltiple, varia de
uno y otros autores (3). En 1992, una conferencia de
consenso norteamericana definié claramente los tér-
minos y a partir de esa fecha, numerosos trabajos de
tipo clinico-epidemioldgicos han validado la utilidad
pronéstico de estas definiciones operativas (4).

Constituye la sepsis severa una etapa evolutiva
en el curso de cualquier infeccion siendo la antesala
de forma mas grave y de mayor mortalidad como son
el shock séptico y el sindrome de disfuncion organi-
ca multiple, situaciones que se han modificado poco
a pesar del profundo conocimiento fisiopatolégi-
co, de los nuevos antimicrobianos e inmunomodu-
ladores (35, 6) .

Muchos son los factores relacionados con este
estado morboso y que sin duda hacen que los pacien-
tes con esta entidad evolucionen peor, entre ellos se
citan: la edad, inmunosupresion, tratamiento con
esteroides o citostaticos, antimicrobianos previos
asi como la comorbilidad y el alcoholismo (6-8).

La falta de claras definiciones, hace del diagnéstico
y manejo de la sepsis un desafio, consciente de la
IMPOrtancia que reviste investigaciones que permiten
realizar una adecuada evaluacion del enfermo séptico,
nos propusimos como objetivo describir el compor-
tamiento de los pacientes con sepsis severa extrahos-
pitalaria, estudio sin precedentes en nuestro centro.

MATERIAL Y METODO

Se realizd un estudio descriptivo prospectivo de los
pacientes que ingresaron en la Unidad de Cuida-

Sepsis extrahospitalaria severa en la Unidad
de Cuidados Intensivos

dos Intensivos (UCI) del hospital provincial univer-
sitario «Carlos Manuel de Céspedes» de Bayamo, con
el diagnéstico de sepsis severa extrahospitalaria
desde el 1 de noviembre del 2003 hasta el 31 de
octubre del 2004.

Se incluyeron en el estudio 94 pacientes con el
diagnéstico de sepsis severa extrahospitalaria.

Criterios de Inclusién: (9) Paciente con sepsis seve-
ra que conviven en la comunidad y que no fueron hos-
pitalizados en los dltimos 7 dias o pacientes con
sepsis severa diagnosticada en las primeras 24 a 48
horas del ingreso en el hospital sin que este contri-
buyera a su aparicién (intervenciones quirtirgicas,
procederes invasivos).

Los pacientes fueron agrupados por sexo. Los grupos
de edades se dividieron de la siguiente forma: 15-20; 21-
30; 31-40; 41-50; 51-60; 61-70; 71-80; 81-90.

En relacion con la estadia lo agrupamos en dias
como sigue: 0-5; 6-10; 11-15; 16 -20.

Las localizaciones se presentaron:

1. Neumonia adquirida en la comunidad: infec-
cién aguda pulmonar que se manifesté con sin-
tomas signos respiratorios bajos, asociados a un
infiltrado radiolégico nuevo, en pacientes no
hospitalizados (10).

2. Infeccién del sistema nervioso central
(SNC): demostrado por gram y cultivo del liqui-
do cefalorraquideo.

3. Peritonitis: proceso inflamatorio general o loca-
lizado de la membrana peritoneal secundario a infec-
cién bacteriana (11).

4. Infeccién de partes blandas y osteomielitis: evi-
denciado por la clinica, técnicas de coloracién de
gram y cultivos de las secreciones, asi como estudios
radiologicos

5. Urosepsis: teniendo en cuenta la clinica y cultivos.

6. Sin foco: Aquellos pacientes a los que solo
pueda demostrarse bacterias viables en sangre
(bacteriemia).

La identificacion de los gérmenes se realizé a par-
tir de los resultados de los cultivos de las muestras
recogidas en dependencia de la localizacion de la
infeccién segiin cada caso.

Como complicaciones fueron consideradas todos
aquellos eventos que aparecieron como consecuen-
cia de la sepsis y que contribuyeron en la evolucion
del paciente (teniendo en cuenta la literatura) (12);
alteraciones hidroelectroliticas, acido-basicas, metas-
tasis sépticas, insuficiencia renal aguda, insuficiencia
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TABLA 1. Pac

°S CON SEpPSis §

Sepsis extrahospitalaria severa en la Unidad
de Cuidados Intensivos

rera extrahospitalaria en UCI. Distribucion segun edad

X=49,4 1C=455-633 $=19,0
hepdtica, coagulacién intravascular diseminada,
insuficiencia respiratoria aguda.

Se consideraron como factores de riesgo aquellos
senalados por la literatura y que estuvieron presentes
en el paciente antes del inicio de la misma los cuales
fueron, la edad mayor o igual a 60 afios, diabetes
mellitus (independientemente del tipo), alcoholis-
mo, insuficiencia renal cronica, insuficiencia cardiaca,
tratamiento antimicrobiano previo, uso de esteroides
O Citostaticos, cancer.

Letalidad se determiné por métodos estadisticos
conocidos y se expreso en por ciento, agrupandose
los pacientes segtin estadio evolutivo de la sepsis
en (2,8, 12):

1. Sepsis severa extrahospitalaria: cuadro de sep-
sis asociada con disfuncién orgdnica, anormalidades
de la perfusion o hipotensién dependiente de la sep-
sis y que responda a la adecuada administracion de
liquidos; cumpliendo con el criterio de que los pacien-
tes convivan en la comunidad y que no fueran hos-
pitalizados en los tltimos 7 dias o que la infeccion
aparezca entre las primeras 24 a 48 horas del ingre-
so hospitalario sin que este haya contribuido al desa-
rrollo de la misma.

2. Shock Séptico: hipotension persistente, (ten-
sion arterial sistolica menor de 90 mmHg, tensién
arterial media de 60 mmHg o una disminucion de la
tension arterial media de mas de 40 mmHg en un
paciente previamente hipertenso), a pesar de la ade-
cuada reanimacion con fluido, asociados con anor-
malidades por hipoperfusion que incluye pero no se
limita a acidosis lctica, oliguria o alteraciones agu-
das del estado mental.

3. Sindrome de disfuncion multiorganica: la pre-
sencia de una alteracion funcional de un 6rgano o sis-
tema (inducida por la sepsis), en un paciente
agudamente enfermo cuya homeostasis no puede
ser mantenida sin la intervencion terapéutica.

Los datos fueron recogidos desde el momento del
ingreso del paciente en dicho servicio por los auto-

res, mediante la observacién clinica directa de los
casos, revision de historias clinicas y protocolos de
necropsias.

Para el analisis estadistico se utilizaron como medi-
das de resumen el porcentaje y medidas del centro y
dispersiéon como la media aritmética (x) y la des-
viacion estandar (S). Se determinaron los intervalos
de confianza de las medias (IC 95%). El procesa-

miento se realizé6 mediante el paquete estadistico
Epinfo 2000.

RESULTADOS

De un total de 527 pacientes ingresados en la UCI
en el periodo analizado 94 tenian sepsis severa extra-
hospitalaria lo que represent6 el 17,8 %. La edad pro-
medio fue 49,4 anos (IC = 45,5-53,3) con una
desviacion estandar de 19 afios (tabla I). Los varones
mostraron un discreto predominio sobre las féminas
con 48 casos para un 51,1%.

La estancia hospitalaria promedio fue de 9,62 dias
(IC: 8,5-10.8), superior al resto de los pacientes
admitidos por otras causas en el mencionado servicio
(tabla IT).

La localizacion de la sepsis se comporté de la
siguiente manera: intraabdominal la mas frecuente (48
pacientes; 51,1%), seguido de las respiratorias (17
casos; 18,1%), la infeccion del SNC (14 enfermos;
14,9%), infeccion de partes blandas (6 casos; 6,38%)
y sin otra localizacion (9 pacientes; 9,37%).

La tabla Il muestra que los gérmenes gramnegativos
se aislaron en cultivos con mayor frecuencia que
los grampositivos con 33 pacientes (51,56%) y en 31
(48,43 %) respectivamente. Dentro del primer grupo
el mds representativo fue la Escherichia coli (45,45 %)
y en el segundo fue el Estreptococo pneumoniae
(45,16%). En el analisis de las complicaciones (tabla
1V) se encuentra en primer lugar los trastornos acido-
basicos (35,17%) y en segundo lugar a los hidroe-
lectroliticos (20,68%). Dentro de los factores de
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TABLA II. Pacientes con sepsis severa

extrahospitalaria en UCI. Estadia hospitalaria

ESTADIA (dias) = o %
5 B
6a10 | 5 TR
11a15 26 ‘ DT

16 a 20 A X 10,6
TOTAL B 100,0

X: 9,62 IC:8,5-10,8  S:5,64

TABLA III. Pacientes con sepsis severa

extrahospitalaria en UCI. Gérmenes frecuentes

GERMENES N %
Grampositivos )
Estreptococo Gl 456
pneumoniae ;

Stafilococo Aureus 11 i 35,48
Estreptococo b RGN R 19,35

hemolitico A

Sub Total Sl 48,43
Gramnegativos : :

Klebciella A5 45,45
Escherichia Coli 8 24,24
Enterobacter sp. 6 18,18
Proteus sp. 4 12,12
Sub Total 33 51,56

TOTAL 64 100,0

riesgo mas frecuentes (tabla V) encontramos a la edad
mayor o igual de 60 afios (32 pacientes; 56,1%), con-
tinuandole el alcoholismo (9 enfermos; 15,8%) y la
diabetes mellitus (8 casos; 14%).

De acuerdo al analisis de la letalidad (tabla VI),
los enfermos segin estadio evolutivo del cuadro
encontramos que, 77 pacientes desarrollaron sep-
sis severa, y de ellos fallecieron 2 (letalidad de
2,6 %), mientras evolucionaron o llegaron a nues-
tra unidad en shock séptico § enfermos y falle-
ciendo 5 casos (letalidad de 62,5 %), pero la peor
evolucién fue para aquellos con disfuncion orga-
nica multiple, de 9 enfermos fallecieron 7 (letalidad
de 77,8 %).

Sepsis extrahospitalaria severa en la Unidad
de Cuidados Intensivos

DISCUSION

Uno de los retos mas importantes para la medicina
intensiva es el tratamiento de pacientes gravemente
enfermos por sepsis y probablemente pocas entida-
des requiere de habilidades tan exquisitas por parte
del médico como las necesarias para lograr una
terapia adecuada del shock séptico. La incidencia de
sepsis severa en los Estados Unidos es aproximada-
mente de 750.000 personas anualmente (8), en un
estudio de 2 meses en 14 hospitales de Francia la inci-
dencia es de 2,6 por cada mil habitantes pero con una
prevalencia de 32 veces més alta en la Unidad de Cui-
dados Intensivos (1), datos que coinciden con este
estudio, pudiendo estar relacionado con la aparicion
de gérmenes cada vez m4s agresivos y resistentes a la
terapéutica antimicrobiana, aunado a una serie de fac-
tores asociados al huésped (8).

En cuanto a la edad existen variaciones diversas que
suelen estar relacionadas con el tipo de estudio,
Hotﬁ:hies Y Su grupo (12) encuentran una edad pro-
medio de 61 afios en pacientes con Sepsis severa,
mientras que Vallejo v colaboradores (13) mues-
tran una media de 63,2 afios. Aunque estd bien
dOCl:llT‘l@I'ltadD que CQ]‘]_’];] Cdﬂd aumenta la sénec-
t.Ud.m.m““OlégiCa unido a alteraciones anatomofi-
smlogncas que convierten a estos enfermos en mayores
candlc_latns de sufrir una infeccion severa (13), en este
estudio ¢l promedio fue menor, como explicacién
LeNemos que en nyestro medio el mayor nimero de
cn"fcjrmcdades que obligan el ingreso €n la UCI son
s frccu.cnte en edades mds tempranas, también
muy relaciona g (. tiologia de la sepsis y los cri-
ter1os de ingyeg o i'a LUOiOglfl de’d P

El sexo ng h;o o dlChO. SEVICLO: ao un factor de
riesgo il . Si.do considerado co‘ﬂ lieasi
> Para sepsis severs algunas PU Ones
muest; Severa, 218 del sexo masculing
PEro no de ¢ netos predqm{mos 12, 13) no existen
expfic‘acioneg cl Na significativa, obablemente el pre.
d”mfnj() 5 [ aras a] respectos pl’l mayor €Xposicign
a téxicogn g h({mbres sea por n‘<’ muy favorapes
para ¢| ‘rgamledl()s la’bOrﬂif{?; habitos tOXicos que
Faciliten, : lmsmo, asi conmchﬁ enfermedadeg
SUs com desarrollo de n ’

‘ llCaci()n(—:‘s.
A EStadfa
tico sye|

an digey

cante grav \
hospitalaria del pacu.liltl.thz:: ll)w eme
€ ser I‘ﬂ‘Cl.Y(H‘ que el r agtO ¢
'llgl‘es-cm por otros motivos
(3) publican un promczdiﬂ ¢ :
€ntre 15 y 25,4 dias; mientras que Glenn y colabo-

Jente sép-
aClenteg que
Marcosy L'Ulab()radores
e estancia hospitalaria
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TABLA IV. Pacientes con sepsis scvera

extrahospitalaria en UCI. Complicacioncs.

COMPLICACIONES (AN e %
Trastornos : '51. : 35,17
Acido-basicos i t

Trastornos _ 30 20,68
Hidroelectroliticos A

Insuficiencia 28 : 17,24
Renal Aguda | R

Metéstasis Séptica oS, 11,03
Distres Respitarorio LR i) 8,27
Agudo

Disfuncién i SR 6,21
Multiorganica

Edema Pulmonar : R ‘ 0,69
Agudo R 1
Insuficiencia at ‘ 0,69
Hepatica !

TOTAL - 145 100,00

radores 4 muestran una estadia de 10,3 dias. Nues-
tros hallazgos son similares a estos autores, si bien la
intensidad de la sepsis y sus distintas etapas evolutivas
son importantes haciendo que los enfermos requie-
ran mas dias en UCI, también juegan un papel pri-
mordial factores que favorecen la infeccion
(traumatismos) o hacen que se prolonguen (ventila-
cién mecdnica), asi como el germen en cuestion y la
comorbilidad del huésped (8).

Las infecciones intraabdominales constituyen una
causa importante de morbilidad en los pacientes de
cuidados intensivos, representando mas del 50 % de
las sepsis, le contintda en frecuencia las respiratorias
predominando las neumonias principalmente en
mayores de 65 afios (11). En esta serie los datos
coinciden con los de la literatura estudiada.

La liberacién de microorganismos en la cavidad
peritoneal por una perforacion biliar o entérica,
junto con la circulacion del peritoneo que facilita la
diseminacion del germen contaminante es la forma
en que generalmente se inicia una sepsis intrabdo-
minal, también la translocacion bacteriana juega
un papel importante en aquellas entidades que no cui-
san con el fendmeno de perforacion, otras causas
estan relacionadas con nexos inflamatorios, infec-
ciones de visceras macizas, siendo estos cuadros

i

Sepsis extrahospitalaria severa en la Umidad
de Cuidados Intensivos

TABLA V. Pacientes con sepsis severa

extrahospitalaria en UCI. Factores riesgo.

FACTORES DE RIESGO N.° %
60 anos 22 56,1
Alcoholismo <} 15.8
Diabetes Mellitus 8 14,0
Antibidtico Previo 5 8.8
insuficiencia Renal 3 5.3
Cronica

TOTAL 57 100,0

siempre graves.(11). Un nimero no despreciables de
ancianos y adultos jovenes son admitidos con cuadros
severos de infeccion respiratoria baja, la alta inci-
dencia de este estado patologico hace que se sitie en
la sexta causa de muerte en paises desarrollados v la
primera de las sépticas. (14-16),

Las infecciones del SNC son siempre graves no
solo por el o6rgano afectado sino también por los
disturbios que provoca en el organismo en general,
sin embargo comparado con otras etiologias segiin
investigaciones previas, representan el 2,5 % de los
pacientes admitidos con sepsis severa (12). En
nuestro trabajo ocupé un lugar importante lo cual
pudiera explicarse porque es un cuadro que siem-
pre ingresa en nuestra unidad y que a pesar del tra-
tamiento adecuado hasta un 5 % de los pacientes
fallecen por varias complicaciones neuroldgicas
y sistémicas.

En las sepsis severa comunitarias, los gérmenes
responsables dependen de la localizacion de la infec-
¢ion, las caracteristicas del paciente en general y de su
sistema inmune en particular. Santos y su grupo (17)
publican que, en pacientes con afectacion intraab-
dominal los gérmenes mas frecuentes seria Estrep-
tococos sp., Escherichia coli, cocos anaerobios,
Guarez (11) nforman que la Escherichia coli fue ¢l ger-
men mas comun con un 47 %, seguido de mprcic:“ de
Klebsiella y anaerobios gramnegativos, conun 11 %
cada uno. Algo similar ocurrio en esta investiga
cion, es conocido que el namero de bacterias \"lna
tipos cultivadas dependen de la flora del m-g}\,nm
enfermo o perforado, donde la concentracion de
estos germenes aumentan desde el esatago al colon

(16), otras sitnaciones pueden tavorecer el creci
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Sepsis extrahospitalaria severa en la Unidad

Sepsis extrahospitalaria severa en la Unidad
de Cuidados Intensivos

de Cuidados Intensivos

: vljib's A4

ESTADO EVOLUTIVO N.o

TABLA VI. Pacientes con sepsis severa extrahospitalaria en UCI. Letalidad.

FALLECIDOS LETALIDAD
N.o %

miento bacteriano gramnegativo independiente-
mente de la viscera afectada como seria el estanca-
miento de la circulacién venosa, la inmigracion
transmural de bacterias e insuficiencia de la capacidad
fagocitica del sistema local defensivo (11).

La panoramica en localizaciones extraabdomi-
nales muestran un contexto algo diferente, predo-
minado bacterias grampositivas, Brancho (8) en su
estudio sobre sepsis severa y shock séptico encuen-
tra que el Estreptococo pneumoniae y el Estafilococo
aureus son los mas frecuentes, pero estan comen-
zando a tomar parte los gérmenes gramnegativos
como Pseudoma auriginosa, Legionella pneumép-
hila entre otros. Hazinaki y colaboradores (3) publi-
can que del 20 % al 40 % de los casos con shock
séptico con foco primario extraabdominal poseen un
germen grampositivo.

Las complicaciones del paciente con sepsis seve-
ra varian segun diferentes publicaciones, Glenn y
colegas (4) muestran a la disfuncién de 6rganos
como la primera y en particular las insuficien-
cias respiratorias agudas y cardiovasculares, Bran-
cho (8) refieren que los trastornos acidos bdsicos
y electroliticos fueron los mas frecuentes. Nuestros
resultados son comparables con lo antes expuesto,
conociendo que el enfermo con estado téxico
infeccioso importante desarrolla miltiples com-
plicaciones, que puede comenzar por hipotension
arterial progresar a disfuncion cardiovascular con
grandes pérdidas de volumen efectivo circulante,
vasodilatacion excesiva, trastorno en las nutri-
cion celular, convirtiéndose en un ciclo vicioso
que afectaria ademads otros 6rganos como pul-
mon, cerebro e higado. La insuficiencia renal
aguda es muy frecuente, atribuyéndose a factores
hemodinamicos, humorales y celulares, ademas
endotoxinas, que a su vez inducen a sustancias

como citoquinas, prostaglandinas y factores vaso-
activos que dafian el rifién (3, 7, 8).

Muchos son los factores de riesgo que pudieran
estar vinculados con un peor prondstico en pacien-
tes con sepsis severa, Genocchi (18) menciona
como principales a la edad, la dieta, operaciones pre-
vias, pH gdstrico, antimicrobianos previos e inmu-
nidad del huésped en pacientes quirtrgicos. La
comorbilidad incrementa el riesgo de adquirir una
sepsis importante pero la magnitud del aporte de
cada una en particular ha sido dificil de establecer
debido a la falta de uniformidad en la definicion de
las enfermedades crénicas (19). En este estudio
encontramos similitud con la bibliografia, la edad
mayor de 60 afos aumenta el riesgo de adquirir una
ir_:feccién severa y morir por ella, ya que esta se aso-
cia a alteraciones anatomofisiolégicas e inmuno-
l6gicas que hacen a estos pacientes mas vulnerables
a pgldecerla. El alcoholismo produce importante alte-
raciones en el organismo que incluye mecanismos de
defensa locales y generales, favorece la desnutricion
y enfermedades hepiticas que sin duda contr ibuyen
a la peor evolucion (9, 11, 14).

I.:a diabetes mellitus favorece el crecimiento bac-
teriano no solo por el trastorno metabolico a nivel
cglular, sino también por las alteraciones en la micro-
circulacion que deteriora el intercambio de la célula
y Sunutricién, asi como alteracion del sistema ner-
V1080 auténomo e inmune (8, 14, 16). Los antimi-
crobianos son un arma poderosa en quienes los
sabes usar, su indicacién juiciosa permite control
efectivo de la sepsis, sin embargo algunos pacientes
que han recibido tratamiento y muchas veces pro-
longados, desarrollan infecciones muy agresivas
con evolucion térpida, pudiendo ser explicados por
la resistencia bacteriana, cambios de flora natural asi
como alteraciones en los mecanismos defensivos

locales y generales (8, 17). La insuficiencia renal
crénica provoca un estado congestivo pasivo que
favorece el crecimiento bacteriano, interfiere de
forma importante en la respuesta celular del huésped,
ademas las propias formas terapéuticas en esta enti-
dad facilitan la penetracion de gérmenes al organis-
mo (14). La sepsis es la principal causa de morbilidad
y mortalidad hospitalaria, especialmente en la UCL
Marcos y su grupo (3) al evaluar la mortalidad en
mencionado servicio, encontraron que la muerte
aumentaba a medida que los pacientes progresa-
ban de un estadio evolutivo a otro, los resultados de
esta serie muestran similitud. A medida que el cuadro

se hace mas intenso el disturbio celular es mayor, sien-
do el organismo incapaz de mantener un estado
metabdlico y nutricional adecuado sin la intervencion
terapéutica adecuada y atn asi el pronéstico en
muchos enfermos suele ser sombrio (4, 8, 11).

Podemos concluir que la sepsis severa es frecuente
en nuestro medio, siendo las localizaciones intraab-
dominal y respiratoria las de mayor aporte; ambas
favorecida por las caracteristicas propias de huésped
y la gran contaminacién bacteriana. Tanto las com-
plicaciones del paciente como las etapas evolutivas de
la sepsis pudieran estar relacionadas con el peor
pronostico.
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Expresion y purificacion de GDNF para
su microencapsulaciéon y aplicacion en
la enfermedad de Parkinson

RESUMEN

La enfermedad de Parkinosn (EP) es un proceso neurodegene-
rativo del sistema nervioso central que afecta a las neuronas
de dopamina de la sustancia negra, nlcleo mesoencefalico del
control motor. La perdida en el cerebro de este neurotransmi-
sor vital causa los sintomas de la enfermedad. La EP afecta
actualmente a 200 de cada 100.000 personas y a 2 de cada
100 entre los mayores de 60 afios. En Espafa hay unos
110.000 enfermos. Ademas, hoy por hoy no se conoce nada
que pueda prevenir o curar la enfermedad, ni existe ninguna
prueba de laboratorio que permita diagnosticarla. Recentie-
mente se ha demostrado que el GDNF, factor neurotréfico deri-
vado de las celulas gliales, es capaz de proteger las neuronas
dopaminérgicas e incluso inducir la regeneracion del tejido
dopaminérgico danado in vivo,

El objetivo del trabajo fue disenar y desarrolar un método de
expresion y purificacién de GDNF bioactivo para su posterior
microencapsulacion y aplicacién en la enfermedad de Parkison.

El sistema escogido para expresar el GDNF fue el sistema de
células eucariotas de mamifero. El vector utilizado para la pro-
duccion del GDNF en células eucariotas fue el pDEST26 (Tec-
nologia Gateway de Invitrogen). Como sistema de expresion de
GDNF se utilizaron las lineas celulares eucariota BHK, 293 y
COS 7. Estas células fueron cultivadas en medio D-MEM (Invi-
trogen) complementado con un 10% de suero fetal bovino
(FBS) y Penicilina/Streptomicina (100u/ml) (Invitrogen). La
transfeccion se realizé con Lipofectamine Plus (Invitrogen). Se
analizo la expresion de GDNF a nivel de mRNA mediante PCR y
a nivel de proteina mediante Western Blot del medio condicio-

—=

ABSTRACT

Parkinson’s disease (PD) is a slowly progressive neurodegene-
rative disorder caused by decreased levels of dopamine in the
substantia nigra, brain region responsible for movement. The
lack of dopamine is believe to be responsible of the symptoms
of PD. Parkinson's affects 200 in 100000 people and 2 in
every 100 persons over 60 years old. In Spain, there are
about 110000 people with PD. There is no cure at this time,
and there are no prevention technigues or therapies. Recently,
it has been demonstrated that GDNF, a glial-derived neurotrop-
hic factor is able to protect the dopaminergic neurons of the
substancia nigra and it can also induce regeneration of injured
neurons in the central nenvous system in vivo.

The aim of this wqu was to d_eveIOp a procedure for the
expression and purification of bioactive GDNF in view of its
microencapsulation for the treatment of PD,

The cDNA of the GDNF gene was cloned in the expression
vector pDEST26 (Invitrogen) using the Gateway® Technology.
Several eukaryotic mammalian cell lines (BHK, C0OS-7, and
293) were stably transfected with the construction with Lipo-
fectamine Plus (Invitrogen). In those clones in which the pre-
sence of the mRNA of the GDNF was confirmed by PCR stu-
dies, the expression of the recombinant protein in the serum
free medium was analyzed by Western Blot studies. The hig-
hest GDNF-producing clone, obtained from the BHK cell line,
was cultured in 850 cm2 roller bottles (Coming) alternating
the presence or the absence of FBS in the medium every 24
hours, being collected only the serum free medium for the
production of the recombinant GDNFE. Each cycle protein

o

>
nado. Los clones positivos se crecieron en botellas de cultivo
de 850 cm2 (Corning) y se realizaron ciclos de recoleccion del
medio. Cada ciclo fue analizado por SDS-PAGE y Western Blot.
Para evaluar la actividad de la proteina se ha desarrollado un
ensayo de actividad en el que se demuestra la diferenciacion
morfologica de células PC-12 inducida por GDNF. La presencia
de los receptores GFRal y RET, necesarios para que el GDNF
ejerza su accion, fue determinada por PCR.

Las conclusiones obtenidas de este estudio son la obtencion
de GDNF recombinante a partir de un sistema de expresion en
células eucariotas, el desarrollo de un protocolo para su poste-
rior purificacion y la obtencién de GDNF recombinante biologi-
camente activo.

Palabras clave:

GDNF, factores neurotroficos, enfermedad de Parkinson, rege-
neracion axonal.
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expression was analyzed by SDS-PAGE and by Western Blot.
The secreted protein was purified by several chromatography
steps. After each step of the purification procedure the frac-
tions obtained were analyzed by SDS-PAGE, Western Blot
and silver staining analysis. A neuronal differentiation PC-12
celi-based bioassay was also developed to confirm the biolo-
gical activity of the purified recombinant protein. Previously,
the presence of GFRal and RET, receptors required for
GDNF activity were confirmed by PCR.

In conclusion, recombinant GDNF was produced in an eukar-
yotic mammalian cell line-based system. The protein purifica-
tion procedure developed, allowed to obtain a highly purified
recombinant GDNE Furthermore, the recombinant protein is
bioactive.

Key words:

GDNF, neurotrophic factors, Parkinson's disease, axonal rege-
neration.
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La enfermedad de Parkinson (EP) se caracteriza
por la neurodegeneracion primaria de las células
dopaminérgicas en la sustancia negra compacta (SNc),
lo que se traduce en un descenso en los niveles de dopa-
mina en el estriado (caudado-putamen), nicleo diana
principal de las células de la SNc. La patologia moto-
ra consiguiente es la resultante de la falta de transmi-
sion dopaminérgica en el putamen, principalmente.

Aungque es dificil establecer el nimero real de
personas que padecen la EP, debido principalmente
a la dificultad de diagnéstico, se cree que actualmente
afecta a 200 de cada 100.000 personas y a 2 de cada
100 entre los mayores de 60 afios. Ademas se estima
que de un 5 a un 20 por ciento de los pacientes tie-
nen menos de 40 anos de edad. En Espana hay
unos 110.000 enfermos. Teniendo en cuenta el
incremento de la esperanza de vida de la pobla-
cién, parece probable que en un futuro proximo esta
enfermedad se observe con mayor frecuencia en
nuestra sociedad (datos obtenidos de la “Asociacion
Espafiola para el Parkinson”). La EP genera una
carga significativa sobre la economia a través de los
costes de tratamientos, la hospitalizacion y las resi-
dencias asistidas, y de los ingresos no percibidos. La
EP constituye, por lo tanto, un problema sanitario
grave, cuyo tratamiento implica un coste farma-
céutico muy elevado (1).

La terapia farmacoldgica actual esta dirigida a
reemplazar la dopamina que se pierde a lo largo
del proceso, terapia que es muy eficaz clinicamente
pero que no detiene la progresién natural de la
enfermedad y ademas presenta efectos adversos
notables a largo plazo.

El factor neurotréfico derivado de las células de la
glia (GDNF) se caracteriza por presentar un poten-
te efecto trotfico sobre las células del sistema dopa-
minérgico, (2-4) por lo que han sido elaboradas
distintas estrategias encaminadas a liberar GDNF en
las zonas estriatales denervadas de dopamina. Estas
estrategias abarcan un amplio abanico, que com-
prende desde diversos implantes celulares (5) hasta
el empleo de vectores virales (6) pasando por méto-
dos de infusion directa (7). Los resultados derivados
de estas aproximaciones se vieron confirmados en un
‘open trial’ llevado a cabo en humanos mediante la
liberacion continuada de la proteina en el putamen
empleando para ello una bomba de infusion (8).
No obstante, un reciente estudio de ‘doble ciego’ lle-
vado a cabo por AMGEN, ha puesto en duda la efi-
cacta de la liberacion continuada mediante infusion
de GDNF en el putamen de pacientes parkinsonianos,
proponiendo los autores que es necesario abordar el
problema desde otras perspectivas de liberacion
dosificacion,

En este punto y mediante el empleo de modelos
animales bien caracterizados de EP (ratas tratadas con
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6-OHDA y primates tratados con MPTP) (9), pro-
ponemos como estrategia a seguir la administracion de
GDNF urtilizando vectores biodegradables (10, 11) asi
como la administracion de dichos vectores en las
zonas afectadas del cerebro. Consideramos que esta
aproximacion experimental resultara en la aparicion
de un efecto ‘neurorestaurador’ de la funcion motora
en estos animales depleccionados de dopamina.

Debido a la baja pureza y al elevado coste del
GDNF comercial nos planteamos la necesidad de pro-
ducirlo y purificarlo. Por ello, el objetivo de este
trabajo es establecer un protocolo para la expre-
sién y purificacion de dicho factor neurotréfico con
una pureza elevada y en cantidad suficiente para
su posterior microencapsulacion y para la realizacion
de los ensayos in vivo.

MATERIAL Y METODOS

El sistema escogido para expresar el GDNF fue el
sistema de células eucariotas de mamifero. El vector

utilizado para la produccion del GDNF en células
eucariotas fue el pDEST26 (Tecnologia Gateway
de Invitrogen).

Como sistema de expresion de GDNF se utilizaron
las lineas celulares eucariota BHK, 293 y COS 7. La
linea celular BHK (Baby Hamster Kidney) procede de
rinén de cria de hamster, la linea celular 293 proce-
de de rifién humano y la linea celular Cos 7 procede
de rifién de mono.

Estas células fueron cultivadas en medio D-MEM
(Invitrogen) complementado con un 10% de suero
fetal bovino (FBS) y Penicilina/Streptomicina
(100u/ml) (Invitrogen). La transfeccion se realizé con
Lipofectamine Plus (Invitrogen). Se analizo la expre-
sion de GDNF a nivel de mRNA mediante PCR y a
nivel de proteina mediante Western Blot del medio
condicionado.

Los clones positivos se crecieron en botellas de
cultivo de 850 cm? (Corning) y se realizaron ciclos de
recoleccion del medio. Cada ciclo fue analizado por
SDS-PAGE y Western Blot.
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A partir de los medios condicionados se realiz una
cromatografia de intercambio catiénico en una
columna XK16/20 empaquetada con SP Sepharose
High Performance (Amersham Biosciences). La
muestra se eluy6 creando un gradiente entre 0 M y
1M de NaCl. Durante todo el proceso se trabajo a una
velocidad constante de 1.25 ml/min.

Las fracciones positivas para el GDNF en la cro-
matografia de intercambio catiénico, se reunieron y fue-
ron sometidas a una cromatografia de exclusién
molecular (columna Superdex 200 HR 10/30, cro-
matografo AKTA Purifier Amersham). Se seleccionaron
aquellas fracciones que fueron positivas para el GDNF
en la columna de exclusion molecular y se sometieron
a cromatografia de intercambio catiénico (columna
Mono S HR 5/5 Amersham). La muestra se eluy
creando un gradiente entre 0 M y 1M de NaCl.

Durante todo el proceso de purificacion se trabajo
a temperatura ambiente. Las fracciones recogidas des-
pués de cada etapa de dicha purificacion fueron
analizadas por SDS-PAGE y Western Blot.

Para evaluar la actividad de la proteina se ha desa-
rrollado un ensayo de actividad en el que se demues-
tra la diferenciacién morfoldgica de células PC-12
(ACTT, USA) inducida por GDNE

La presencia de los receptores GFRal y RET, nece-
sarios para que el GDNF ejerza su accion, fue deter-
minada por PCR.

También se determiné que dosis de GDNF era la
mas apropiada para realizar este ensayo.

El ensayo de actividad fue realizado después de cada
paso de la purificacién para comprobar que se man-
tenia la actividad del GDNF purificado.

Expresion y purificacion de GDNF para
su microencapsulacién y aplicacion en
la enfermedad de Parkinson

Clones BHK

6 9

RESULTADOS Y DISCUSION

Tras preparar el vector de expresion en mamiferos
para el GDNF, se transfectaron establemente las
lineas celulares BHK, 293 y COS 7. De la linea
celular 293 se seleccionaron 6 clones, de la linea BHK
se seleccionaron 18 clones y de la linea COS 7 no fue
posible la seleccion de los clones. Para comprobar que
los clones seleccionados habian incorporado el
GDNF y lo expresaban se comprobé la presencia del
mRNA para GDNF mediante PCR. En la Figura 1 se
muestra la electroforesis en gel de agarosa de los frag-
mentos amplificados por PCR.

Se analizd por Western Blot el medio condicionado
para seleccionar aquellos clones que, teniendo expre-
sion de mRNA para GDNE, poseian también expre-
sion a nivel de proteina.

Como se observa en la Figura 2, el clon BHKp-
DEST26 clon 4 fue el clon con mayor expresion de
GDNE. Los clones seleccionados a partir de la linea
celular 293, aunque poseian el mMRNA no expresaron
el GDNE

El clon 4 de la linea celular BHK se crecio en bote-
llas de cultivo de 850 ecm2 (Corning) y se recogieron
13 ciclos que fueron analizados por SDS-PAGE y Wes-
tern Blot como se muestra en la Figura 3. En el
medio condicionado hay GDNF pero existen también
muchas otras proteinas por lo que es necesario esta-
blecer un protocolo para purificar el GDNF a partir
de este medio condicionado.

Para la purificacion, en primer lugar se emple6
una cromatografia de intercambio catiénico. Las
fracciones obtenidas fueron analizadas por SDS-
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PAGE y Western Blot y aquellas que contenian
GDNF fueron reunidas y sometidas a cromato-
grafia de exclusiéon molecular. Se analizaron las frac-
ciones obtenidas y aquellas que contenian GDNF
se sometieron a cromatografia de intercambio
catiénico. El andlisis de las fracciones muestra la
obtenciéon de GDNF puro. En la Figura 4 se obser-
va la diferencia de pureza entre el GDNF comercial
y el producido.

En cuanto al ensayo de actividad, en la Figura 5
podemos observar que las células PC-12 poseen
los 2 receptores necesarios para que el GDNF ejer-
za su accion.

También se determino que dosis de GDNF era la
mads apropiada para realizar este ensayo, siendo de
50 ng/ml.

Los resultados del ensayo de diferenciacién se
muestran en la Figura 6 en la que podemos observar

Expresion y purificaciéon de GDNF para
su microencapsulacion y aplicacién en
la enfermedad de Parkinson

la diferenciacion de las células PC-12 tras 7 dias de
tratamiento con GDNF a una concentracion de 50
ng/ml de medio. Se puede observar el crecimiento de
dendritas en las células tratadas con GDNE Podemos
concluir que el GDNF purificado es activo.

CONCLUSION

Las conclusiones obtenidas de este estudio son la
obtencion de GDNF recombinante a partir de un sis-
tema de expresion en células eucariotas, el desarro-
llo de un protocolo para su posterior purificacién y
la obtencion de GDNF recombinante biolégica-
mente activo. El siguiente paso del trabajo serd
encapsular la proteina en vectores poliméricos bio-
degradables para su posterior implantacion en el
estriado de modelos animales de enfermedad de
Parkinson (ratas y primates).
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RESUMEN

Una de las cuestiones mas delicadas relacionadas con el trata-
miento de los datos genéticos en el sector sanitario, es la relati-
va a las posibilidades de acceso y uso de esta informacion,
ohjeto de interés para terceros ajenos al ambito sanitario. El
objetivo del estudio, es delimitar los requisitos, condiciones y
sujetos que pueden tener acceso a la informacion contenida en
la historia clinica. Para ello, se ha analizado criticamente la nor-
mativa internacional y nacional que regula el tratamiento de
estos datos, delimitando los conceptos legales, los principios
fundamentales que rigen su proteccion y los derechos del afec-
tado en relacion con el tratamiento de este tipo de informacién.
Se ha detectado la ausencia en el Ordenamiento juridico espa-
ol de una norma especifica que regule el tratamiento de los
datos genéticos y de una mencion particular dentro de las nor-
mas que regulan los derechos del paciente en materia de docu-
mentacién clinica, al reconducir la proteccién de la informacién
genética a la categoria genérica de datos relativos a la salud y a
las normas reguladoras de los mismos. Esto se traduce en una
insuficiente proteccion para esta informacion de caracter perso-
nal, cuya divulgacion puede colocar al individuo en una situacion
de vulnerabilidad frente a intereses de terceros. Por ello, ha de
apelarse a una aplicacion estricta de los principios y derechos
que rigen en materia de proteccion de datos, pues los derechos
fundamentales constituyen un pilar basico a tener en cuenta en
el tratamiento de los datos genéticos.

Palabras clave:

Historia clinica. Informacion genética. Habeas data. Derechos
del paciente. Informacion personal.

ABSTRACT

One of the most delicated guestions in relation with the
genetic data processing in the health sector, is the relative to
the access and use possibilities of this information, an inte-
rest point for third persons outside the health area. The
objective of this investigation is to delimit the requisites, con-
ditions and individuals who can access to the information
content in the case-history. For that, it has been critically
analyzed the international and national guidelines which
regulate the data treatment, delimiting the legal concepts,
the fundamental principles that rules its protection and the
rights of the affected in relation with the treatment for this
kind of information. It has detected the absence of a specific
norm in the Spanish Legislation which rules the genetic data
treatment and a particular mention inside the norms that
rules the patient’s rights in the matter of clinic documents,
to renew the protection of the genetic information to the
generic category of data relative to the health and the ruled
norms of selfsame. That means, no enough protection for
this personal information, for which circulation can cause a
vulnerable situation to the individual in relation with third per-
sons. For that, it is necessary a severe application of the
principles and rights that rules in matter of data protection,
because the fundamental rights are one of the main points
to take in account in the genetic data treatment.

Key words:

Medical records, genetic information, patients rights, personal
genetic data.

MAPERE MEDICINA, 2006; 17 (3): 172-201

Correspondencia
A. Garriga Dominguez

Despacho 25
Facultad de Derecho. Universidad de Vigo
As Lagoas s/n

32004 Ourense

Este trabajo
ha sido subvencionado por
FUNDACION MAPFRE, a través de una beca de
investigacion, convocatoria 2003/2004

MAPFRE MEDICINA, 2006 - VoL.17 - N° 3 - 172-201

Garriga Dominguez A.,
Alvarez Gonzalez S.,
Ricoy Casas R.M.

METODOLOGIA

Se ha abordado una investigacion de caracter fun-
damentalmente juridico, si bien orientada a la apli-
cacién prictica y no meramente a un nivel
especulativo tedrico. La metodologia empleada prin-
cipalmente ha consistido en la biisqueda y estudio de
las fuentes de produccién y de conocimiento de los
marcos normativos de referencia —nacionales, comu-
nitarios e internacionales—, asi como en el analisis de
las instituciones productoras y aplicadoras de dichas
fuentes —administrativas y judiciales—. A la conse-
cucién de dichos materiales debe afadirse la de los
estudios que sobre ellos y con mds significacién se han
realizado. Obtenidos los materiales, se ha procedido
a su andlisis y comprension, sistematizacion y refle-
xi6n sobre puntos clave, causas, consecuencias y
propuestas a adoptar. Finalmente, se han agrupado
sistematizadamente los resultados de la investigacion
para su exposicion conjunta y utilizable para los
diversos actores sociales a quienes pueda interesar.

PRINCIPIOS DE CALIDAD DE LOS DATOS

La Ley Organica 15/1999, al igual que la Directi-
va sobre Proteccién de Datos Personales, el Conve-
nio 108 del Consejo de Europa o su antecesora la
LORTAD (Ley Organica de regulacién del trata-
miento automatico de los datos de caracter personal),
intenta conjurar los riesgos que para los derechos de
las personas suponen el tratamiento de sus datos per-
sonales y al mismo tiempo garantizar los diversos inte-
reses legitimos, publicos o privados, con lo que en
ningun caso se va a prohibir el tratamiento de la infor-
macién personal. Las disposiciones sobre protec-
ci6on de datos, a fin de conseguir ese doble objetivo,
establecen una serie de cautelas, limites y pautas de
comportamiento que deberdn de ser respetadas,
tanto en el momento de la obtencion de los datos per-
sonales como en cualquier otra fase del tratamiento,
incluida su cesion. Tanto en el Convenio de 28 de
enero de 1981, como en la Directiva 95/46/CE, se
expresa la necesidad de conciliar el respeto de los dere-
chos de las personas con la libre circulacion de infor-
maci6n entre los pueblos y a este fin deberdn
establecerse unas garantias suficientes «para que
las innegables ventajas que pueden obtenerse del
tratamiento automatizado de datos no den lugar a la
vez a un debilitamiento de la posicion de las personas

Acceso y cesidn de la informacién
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a las cuales hacen referencia los datos registrados» (1).
Este objetivo se logra, principal aunque no exclusi-
vamente, a través del establecimiento de una serie de
garantias en forma de limites y modos en los que las
informaciones personales pueden y deben obtener-
se, registrarse y ser tratadas y en forma de derechos
subjetivos que dotan de contenido efectivo a las
anteriores cautelas y con lo que se conseguira un sis-
tema eficaz de proteccién de los derechos funda-
mentales de los ciudadanos. Estos principios son
de aplicacién para el tratamiento de la informacién
cualquiera que sea su clase, aunque la regulacién de
las normas citadas se vera completada por la natu-
raleza de los datos genéticos —datos sensibles espe-
cialmente regulados— con las especificas previsiones
de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre bésica regu-
ladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacion y docu-
mentacion clinica y por lo previsto en la Ley 14/1986,
de 25 de abril, General de Sanidad, en cuanto no haya
sido expresa o tacitamente derogada por la anterior.
Igualmente, hemos de tener en cuenta lo dispuesto en
el Convenio del Consejo de Europa de 4 de abril de
1997 para la proteccion de los derechos humanos y
la dignidad del ser humano respecto de las aplica-
ciones de la biologia y la medicina (Convenio sobre
los derechos del hombre y biomedicina), que entré en
vigor en Espafia en enero de 2000 y en la Reco-
mendacion R (97) 5, sobre proteccion de datos
médicos, adoptada el 13 de febrero de 1997 por el
Comité de Ministros del Consejo de Europa.

El Titulo II de la Ley Orgdnica de Proteccién de
Datos Personales (en adelante LOPDP) sobre «prin-
cipios de la proteccion de datos», incluye entre su arti-
culado, tanto los principios que hacen referencia a la
calidad de los datos como determinados derechos de
los afectados, a pesar de que es el Titulo III de la
LOPDP el que tedricamente regula los derechos de los
titulares de los datos personales. En este apartado
estudiaremos los que, en nuestra opinion, son estric-
tamente principios de calidad de los datos y en el epi-
grafe siguiente examinaremos de manera conjunta los
derechos de las personas, regulados en la Ley de
forma dispersa en ambos Titulos.

La preocupacion por asegurar una determinada
calidad de los datos personales es constante en la
legislacion sobre proteccion de datos personales desde
la que podemos calificar como segunda generacion de
leyes de proteccion de datos (2). Desde la Privacy
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Act de 1974, las leyes de proteccion de datos personales
comienzan a incluir entre sus disposiciones normas que
hacen referencia a los principios de finalidad, perti-
nencia o lealtad en la obtencién y posterior utilizacion
de informacion personal. Sin embargo, seran las leyes
de la tercera generacion —entre las que debemos situar
la LOPDP- las que completen el catilogo de principios
que han de ordenar la recogida, tratamiento y cesion
de los datos personales.

El articulo cuarto de la LOPDP regula la calidad de
los datos estableciendo los principios bésicos que
deberan respetarse en la recogida, tratamiento, uso
y almacenamiento de los datos personales, de mane-
ra que sélo tendran una calidad adecuada aquellos
datos respecto de los cuales se cumplan estos prin-
cipios. Son normas que regulan la recogida, registro
y uso de los datos personales y estin encaminados a
garantizar tanto la veracidad de la informacién con-
tenida en los datos, como la congruencia y raciona-
lidad de su utilizacién. Son los siguientes:

1. Principio de pertinencia

Exige que los datos personales estén relaciona-
dos con el fin perseguido por lo que deberan ser
«adecuados y no excederin de las finalidades para las
que se hayan registrado» (3). Es decir, los datos
deben «servir» para la finalidad para la que se obtie-
nen de forma que exista una «clara conexién entre la
informacién que se recaba (...) y el objetivo para el
que se solicitd» (4). Por lo tanto, no van a poder soli-
citarse ni registrarse mas datos personales que los
c_strictamcnt'c necesarios para llevar a cabo la inves-
tigacion de que se trate o cumplir la finalidad legiti-
mamente encomendada al organismo piblico o
empresa privada solicitante. Ademads, no podréin
recabarse mas datos que aquellos que sean estricta-
mente necesarios en ese momento, aunque fuesen sus-
ceptibles de serlo para cumplir objetivos futuros.

2. Principio de finalidad

La LOPDP establece que sélo se podrdn recoger y
tratar los datos personales que «sean adecuados
(..:) en relacion con el ambito y las finalidades deter-
mmad.:ls, explicitas y legitimas para las que se hayan
()hterm.iu». Ademas, los datos personales objeto de
tratamiento «no podrin usarse para finalidades

1r1m‘1n])m|ljlus con aquellas para las que los datos
hubieran sido recogidos» (5),

Seglin esto, los datos sélo podrén recogerse y tra-

Acceso y cesion de la informacion
genética contenida en la historia
clinica (2." parte)

tarse de acuerdo con una finalidad legitima y deter-
minada y, por lo tanto, no podran recogerse datos
para finalidades contrarias a las leyes o al orden
publico, debiendo ser respetuosas con los valores
constitucionales y los derechos fundamentales. Tam-
poco se recabaran datos personales para el cumpli-
miento de objetivos imprecisos o inconcretos y, en
Gltimo término, los datos personales no podran ser
utilizados de forma incompatible con las finalidades
para las que fueron recabados.

El principio de finalidad se encuentra intimamen-
te conectado con el principio de pertinencia, hasta el
punto de que el cumplimiento del segundo implica
necesariamente el respeto al primero, ya que los
datos han de ser adecuados para una finalidad con-
creta. No obstante el principio de finalidad es mas
amplio en su contenido que el de pertinencia al
aportar el requisito de que los datos deberan de ser
usados exclusivamente para la finalidad para la que
fueron recabados y ésta debera de ser respetuosa con
el Ordenamiento juridico.

Un ejemplo muy interesante sobre la estrecha rela-
cion que existe entre el principio de pertinencia y el
de finalidad nos lo ofrece la sentencia del Tribunal
Constitucional 202/1999, de 8 de noviembre. El
Tribunal Constitucional resolvié el recurso de ampa-
ro presentado por un trabajador de una entidad
bancaria, que estimaba violado su derecho a la inti-
midad y a la libertad informatica, por mantener sin
su consentimiento un fichero de datos personales rela-
tivos a la salud. La empresa alegaba que la existencia
de ese fichero de datos respondia a las exigencias lega-
les en materia de prevencién de riesgos laborales
(en concreto las obligaciones que en materia de vigi-
lancia de la salud de los trabajadores impone al
empresario la Ley 31/1995, de 8 de noviembre) y, por
lo tanto, podia ampararse en la excepcion del articulo
7.3 de la LORTAD que permitia la obtencién y tra-
tamiento de los datos relativos a la salud cuando por
razones de interés general asi lo estableciese una
Ley. En este caso, era imprescindible averiguar cual
era la finalidad del fichero de los datos personales de
los trabajadores, si la vigilancia de la salud como adu-
cia la empresa, o el control del absentismo laboral,
como afirmaba el representante de los trabajadores.
Los datos que obraban en el fichero eran exclusiva-
mente una relacion de partes de baja en los que se
consignaban «las correspondientes fechas de baja y
alta laboral, el motivo de la baja (enfermedad comiin
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o accidente laboral), los dias durante los cuales se pro-
long6 la situacién de incapacidad temporal y el diag-
nostico médico». A juicio del Tribunal Constitucional,
«a la vista del contenido del fichero, forzoso resulta
convenir que su mantenimiento no se dirige a la
preservacion de la salud de los trabajadores, sino al
control del absentismo laboral (...) habida cuenta de
que en el fichero en cuestion no se reflejan los datos
arrojados por la vigilancia periodica —y consentida por
los afectados— del estado de salud de los trabajadores
en funcién de los riesgos inherentes a su actividad
laboral, sino tan sélo la relacion de periodos de sus-
pension de la relacion juridico-laboral dimanantes de
una situacion de incapacidad del trabajador». Es
decir, los datos que se encuentran registrados en el
fichero no son pertinentes en relacion con la finalidad
alegada por el empresario al no existir «una nitida
conexion entre la informacién personal que se reca-
ba y trata informdticamente y el legitimo objetivo para
el que se solicita» (fundamento juridico cuarto). Por
ello y en atencién al contenido del fichero, entiende
el Tribunal Constitucional que su finalidad es la del
control del absentismo laboral, que no justifica la
obtencion y registro de datos relativos a la salud de los
trabajadores sin su consentimiento.

El cumplimiento del requisito de finalidad impide
asimismo que, una vez que los datos personales
hayan sido utilizados para la finalidad legal para la
que hubiesen sido recabados, puedan ser reutilizados
para el camplimiento de objetivos distintos a aquellos
para los que se solicitaron y registraron. En este
sentido el articulo 4.5 de la LOPDP establece que «los
datos de carécter personal seran cancelados cuando
hayan dejado de ser necesarios o pertinentes para la
finalidad para la cual hubieran sido recabados o
registrados». Cumplida la finalidad legitima que
autorizé su recogida y tratamiento, los datos perso-
nales habrin de ser cancelados, no pudiendo con-
servarse, durante mas tiempo que el necesario para el
cumplimiento de esos fines «en forma que permita la
identificacion del interesado.» (6)

Finalmente, debemos detenernos en el Gnico cam-
bio introducido por la LOPDP en la regulacion del
principio de finalidad respecto de la Ley anre_rior. La
Ley Orgénica 15/1999, a diferencia de la LORTAD
que prohibia el uso de los datos personales para
finalidades «distintas» de aquellas para las que los
datos hubieran sido recogidos, prohibe que éstos
sean utilizados para finalidades «incompatibles».

Acceso y cesién de la informacién
genética contenida en la historia
clinica (2. parte)

El nuevo texto del articulo 4 acoge la redaccién de la
Directiva 95/46/CE. De acuerdo con la exigencia
de que la finalidad de la recogida de los datos sea legi-
tima, explicita y determinada, ésta debera definirse de
la forma mas precisa posible y el uso que sea haga de
esos datos con posterioridad, debera ser compatible
con la finalidad de la recogida de los mismos. Expre-
samente s6lo se establece que serdn compatibles los
tratamientos posteriores con fines historicos, esta-
disticos o cientificos al igual que hace la Directiva. En
el considerando 29 de ésta se aclara, ademas, que los
fines anteriores no se considerardn incompatibles
en la medida en que se establezcan las garantias
adecuadas para impedir que los datos sean utilizados
para tomar medidas, debe interpretarse el articulo 4
de la Ley 15/1999.

Las normas establecidas en el articulo 4 de la
LOPDP hemos de completarlas con lo dispuesto
en los articulos 7 y 8 de la LOPDP, con independencia
de que volveremos a ellos mas adelante, con lo esta-
blecido en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion
y documentacién clinica y en las normas interna-
cionales aplicables.

El articulo 7.3 de la LOPDP, que regula los datos
relativos a la salud establece que estos datos solo
podrin ser recabados, tratados y cedidos cuando,
por razones de interés general, asi lo disponga una ley
o el afectado consienta expresamente. Por su parte en
el apartado sexto de ese mismo articulo se dispone que
podran ser objeto de tratamiento los datos relativos a
la salud cuando dicho tratamiento resulte necesario
para la prevencion o para el diagnostico médicos, la
prestacion de asistencia sanitaria o tratamientos
médicos o la gestion de servicios sanitarios, siempre
que dicho tratamiento de datos se realice por un
profesional sanitario sujeto al secreto profesional o por
otra persona sujeta asimismo a una obligacion equi-
valente de secreto. También podran ser objeto de
tratamiento cuando el tratamiento sea necesario para
salvaguardar el interés vital del afectado o de otra per-
sona, en el supuesto de que el afectado esté fisica o juri-
dicamente incapacitado para dar su consentimiento.

Estas normas se completan con lo dispuesto en el
articulo 8 de la LOPDP que permite el tratamiento a
las instituciones y los centros sanitarios publicos y pri-
vados y los profesionales correspondientes de los
datos de caracter personal relativos a la salud de
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las personas que a ellos acudan o hayan de ser tra-
tados en los mismos, de acuerdo con lo dispuesto en
la legislacion estatal o autonémica sobre sanidad. En
concreto y coherentemente con la normativa anterior,
el articulo 16 de la Ley de derechos del paciente
establece los usos licitos de la historia clinica.

Debemos destacar que la finalidad principal de la
historia clinica es la de garantizar la asistencia ade-
cuada al paciente, es decir, la proteccion de su salud.
También se regulan otros usos posibles de la infor-
maci6n personal recogida en la historia clinica. En pri-
mer lugar, su fines judiciales, epidemiolégicos, de
salud publica, de investigacién o de docencia— en
este caso su utilizacion se regird por lo dispuesto en la
LOPDP y en la Ley 14/1986, General de Sanidad, y
demas normas de aplicacion en cada caso. En este
caso, el acceso a la historia clinica obliga a preservar
los datos de identificacién personal del paciente,
separados de los de cardcter clinico-asistencial, de
manera que como regla general quede asegurado el
anonimato, salvo que el propio paciente haya dado su
consentimiento para no separarlos. Se exceptiian
los supuestos de investigacion de la autoridad judicial
en los que se considere imprescindible la unifica-
cién de los datos identificativos con los clinico-asis-
tenciales, en los cuales se estara a lo que dispongan los
jueces y tribunales en el proceso correspondiente.

En segundo lugar, se podrén tratar los datos per-
sonales para realizar funciones de inspeccién, eva-
luacién, acreditacion y planificacién por parte de
personal sanitario debidamente acreditado en el
cumplimiento de sus funciones de comprobacién
de la calidad de la asistencia, el respeto de los derechos
del paciente o cualquier otra obligacion del centro en
relacion con los pacientes y usuarios o la propia
Administracion sanitaria.

Igualmente, es un fin licito de la informacién per-
sonal contenida en la historia clinica la gestion de ser-
vicios sanitarios realizada por el personal de
administracion y gestién de los centros sanitarios, si
bien éstos sélo podran acceder a los datos de la his-
toria clinica relacionados con sus propias funciones.
No obstante, esta tiltima es una norma que se aplica
a todas las finalidades legalmente previstas que-
dando, de acuerdo con los principios de pertinencia
y finalidad, el tratamiento de toda la informacion per-
sgnal de la historia clinica limitado estrictamente a los
fi-nes especificos y a los datos personales necesa-
rios, adecuados y no excesivos en cada caso.

172-201

Acceso y cesién de la informacién
genética contenida en la historia
clinica (2." parte)

Visto lo anterior y puesto que el objeto de este
estudio es la regulacién de la informacién genética,
conviene advertir que toda la normativa comentada
se refiere a los datos relativos a la salud, ya que ni la
Ley de proteccién de datos personales ni la Ley
41/2002 regulan de manera especifica se refieren
en ningin momento a los datos genéticos. Por ello, las
finalidades legitimas para el tratamiento de la infor-
macion genética hemos de buscarla en el Derecho
internacional ratificado por Espafia. En concreto, sera
el articulo 12 del Convenio Europeo relativo a los
derechos humanos y la biomedicina la norma que
establezca las finalidades permitidas para la recogi-
da y tratamiento de esta informacién. Asi este pre-
cepto reduce la posibilidad de la realizacién de
pruebas predictivas de enfermedades genéticas o
que permitan identificar a un sujeto como portador
de un gen responsable de una enfermedad, o detectar
una predisposicion o una susceptibilidad genética a
una enfermedad, con fines médicos o de investigacion
médica y con el asesoramiento genético apropiado.

Por su parte, la Recomendacién (97) § sobre pro-
teccion de los datos médicos nos ofrece pautas com-
plementarias para el procesamiento de esta
informacién; ya que contiene criterios especificos en
relacion con las posibilidades de utilizacion de los
datos genéticos. En concreto en los puntos 4.7, 4.8 y
4.9, se determinan las siguientes reglas:

1. Los datos genéticos recogidos y procesados
para el tratamiento preventivo, el diagnostico o el tra-
tamiento del afectado o para investigacion cientifica
s6lo deben emplearse con esos fines o para permitir
al afectado tomar una decisién libre e informada en
estas materias.

2. Su procesamiento con fines judiciales o de
investigacion criminal debe ser objeto de una ley
especifica que ofrezca medidas de salvaguardia ade-
cuadas.

3. Los datos s6lo deben utilizarse para establecer
si hay un eslabén genético en el conjunto de pruebas
aportadas, para prevenir un peligro real o para
reprimir un delito especifico. En ningtin caso deben
emplearse para determinar otras caracteristicas que
pueden ser establecidas genéticamente.

4. Larecogida y procesamiento de datos genéticos
con cualquier otra finalidad distinta de los anterio-
res s6lo debe permitirse por razones de salud y en par-
ticular para evitar un serio perjuicio a la salud del
afectado o de terceros. Sin embargo, puede permitirse
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la recogida y procesamiento de datos genéticos en
orden a predecir enfermedades en casos en que exis-
ta un interés superior y de acuerdo con las medidas
de salvaguardia definidas por la ley.

Segtin todo lo anterior, a excepcién de los fines judi-
ciales o de investigacion criminal y siempre que una
ley lo disponga con las garantias adecuadas (7) sélo
la proteccién de la salud de interesado o de terceros,
podran amparar la obtencion y tratamiento de la
informacién genética. Asi pues, este tipo de infor-
macién personal nunca podra ser utilizada para
finalidades diferentes de aquellas, aunque otras cla-
ses de informaciones personales contenidas en la
historia clinica s son susceptibles de ser tratadas legi-
timamente en cumplimiento de dichas finalidades
diferentes de la proteccion de la salud del interesado
o de terceros, etc. Por ejemplo, la gestion de los ser-
vicios sanitarios justificaria el tratamiento de deter-
minados datos personales registrados en la historia
clinica, pero nunca el tratamiento de datos genéticos.

El cumplimiento estricto de estos principios es
especialmente importante porque, como ya se ha
expuesto, la informacién genética hace especial-
mente vulnerable y transparente a los seres humanos
y esa transparencia posibilita claramente el control
de los individuos con el consiguiente menoscabo
de su autonomia y derechos, fundamentalmente
por las posibilidades de utilizar el perfil genético
para discriminar a las personas en las mas diversas
facetas de su vida. «La complejidad y la sensibilidad
de la informacién genética hacen que sean grandes
tanto el riesgo de abuso como el de reutilizacion
con distintos fines por el responsable del tratamien-
to o por terceros. Los riesgos de reutilizacion existen,
por ejemplo en el caso del uso de la informacién gené-
tica ya obtenida o de analisis complementarios del
material inicial (por ejemplo, muestra de sangre)» (8).

Por ello, de la mayor importancia es el respecto a los
principios de pertinencia o proporcionalidad de
forma que la finalidad legitima, especifica y explici-
ta que se pretende cumplir, no pueda ser alcanzada de
otra forma diferente y menos intrusiva en la libertad
y derechos de las personas. Los datos genéticos solo
podran utilizarse si en relacién con una finalidad legi-
tima concreta son adecuados, pertinentes y no exce-
sivos. Es imprescindible, pues, que de manera previa
a su obtencién se evaltien de forma precisa la nece-
sidad y la proporcionalidad de su recogida, anali-
zando la posibilidad de utilizacion de otras vias

Acceso y cesion de la informacién
genética contenida en la historia
clinica (2." parte)

menos lesivas con los derechos de las personas para
cumplir aquella finalidad. Es decir, si existiese otra via
menos lesiva para los derechos del individuo y que sir-
viese a la finalidad legitima perseguida, diferente
de la obtencién y tratamiento de sus datos genéticos,
deberia optarse por ella (9).

3. Principio de veracidad y de exactitud

El articulo 4.3 exige que los datos sean «exactos y
puestos al dia de forma que respondan con veracidad
a la situacion del afectado». Son dos los requisitos que
la Ley exige para el cumplimiento del principio de
veracidad. Por una parte, que los datos personales
estén al dia, es decir, que estén actualizados y no res-
pondan a una situacién anterior a la de la recogida de
los mismos y en este momento inexistente y, por
otra, que los datos sean veraces.

Podemos definir la veracidad como «la perfecta
correspondencia entre el discurso que marcan los
hechos y el que se trasmite al receptor de la infor-
macién» (10), por lo que correspondera al respon-
sable del fichero asegurarse de que los datos
registrados se adecuan a la realidad, ya que la Ley
exige la cancelacion de oficio de los datos que resul-
taran inexactos o incompletos y sus sustitucion por
los datos rectificados.

El principio de «veracidad informatica» exige
forma que el responsable del fichero adopte todos los
mecanismos y prevenciones necesarios para garan-
tizar la adecuacion a la realidad de los datos regis-
trados, empleando el nivel de diligencia exigible
para garantizar la veracidad de éstos (11). Por otra
parte, lo dispuesto en la LOPDP se encuentra refor-
zado con el deber, regulado en el articulo 2.5 de la Ley
41/2002, de facilitar los datos sobre su estado fisico
o sobre su salud de manera leal y verdadera, asi
como el de colaborar en su obtencién, especialmen-
te cuando sean necesarios por razones de interés
publico o con motivo de la asistencia sanitaria.

4. Principio de lealtad

Los datos personales deberdn recogerse sin engafios
o falsedades por parte de quien los solicita, prohi-
biendo la Ley de forma contundente la utilizacion de
medios fraudulentos, desleales o ilicitos (12).

5. Principio de seguridad de los datos

Deberan adoptarse las medidas necesarias para
garantizar la seguridad de los datos personales evi-
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tando su alteracion, pérdida, tratamiento o acceso no
autorizados. Por ello «no se registraran datos de
caracter personal en ficheros automatizados que
no retinan las condiciones que se determinen por via
reglamentaria con respecto a su integridad y seguri-
dad y las de los centros de tratamiento, locales,
equipos, sistemas y programas» (13).

La importancia del principio de seguridad, en
orden a garantizar los derechos de los afectados,
ha crecido en los altimos afos. Al mismo tiempo que
se ha producido un espectacular desarrollo de las
capacidades de proceso de los ordenadores, en la
microelectronica y en el software, lo que ha permitido
la proliferacion de sistemas informdticos potentes y
faciles de utilizar, se han incrementado «los riesgos
que amenazan a los datos almacenados y procesados
por ellos y, en consecuencia, a los ciudadanos a
quienes dichos datos conciernen» (14) pues mayores
son los medios para «atravesar» las barreras de
seguridad de un fichero. Por ello, las medidas de segu-
ridad deben mejorarse y adecuarse a éstos avances.

El concepto de seguridad debe abarcar tanto la con-
fidencialidad de la informacién como la disponibi-
lidad e integridad de la misma. La Ley,
consecuentemente, exige que se adopten todas las
medidas necesarias, de indole técnica y organizativa,
que «garanticen la seguridad de los datos de caracter
personal y eviten su alteracion, pérdida o trata-
miento o acceso no autorizado» (15).

Por disponibilidad de la informacién debe entenderse
«la recepcién a tiempo por parte de quienes hayan de
ser sus destinatarios autorizados, asi como la posibi-
lidad de acceso por quienes estén autorizados y cuan-
do la necesiten» (16). La integridad de la informacién
se ve afectada «cuando se producen variaciones no
autorizadas» (17), anadiendo informacién, modifi-
candola o borriandola. La confidencialidad, tercer
aspecto de la seguridad informativa, se cample cuan-
do el conocimiento de los datos corresponde exclusi-
vamente a las personas autorizadas.

Por tanto, el principio de seguridad de los datos va
a estar orientado en tres direcciones (18) debiéndo-
se adoptar las medidas necesarias para garantizar, en
primer lugar, que los destinatarios legitimos de los
datos puedan recibirlos a tiempo y acceder a ellos; en
segundo lugar, que no se altere o pierda la informa-
cion y en tercero y ultimo lugar, que sélo las personas
autorizadas tengan conocimiento de los datos de
caracter personal registrados (19).

172-201

Acceso y cesién de la informacion
genética contenida en la historia
clinica (2." parte)

Las amenazas a la seguridad de los datos pueden ser
de distintos signos:

~Sucesos fortuitos por fuerza mayor: incendios
no provocados, terremotos, inundaciones, etc.

—Errores involuntarios, que afecten a la seguridad
de los datos, por parte de los encargados de su segu-
ridad.

~Fraudes y delitos (20): manipulacién de progra-
mas de datos, accesos no autorizados, apodera-
miento de los ficheros, copias ilegales, etc.

Ante tal variedad y cantidad de los riesgos, los
controles para impedir que se produzcan éstos han de
ser «completos a la vez que simples, fiables, revisables,
adecuados y rentables» (21) y deberan estar orien-
tados a prevenir, detectar y corregir los problemas de
seguridad.

El Reglamento de medidas de seguridad de los
ficheros automatizados (22) que contengan datos de
caracter personal, establece un marco de referencia
obligada para que los responsables del fichero adop-
ten las medidas necesarias y adecuadas para garan-
tizar su seguridad, habida cuenta del estado de la
tecnologia, la naturaleza de los datos almacenados y
los riesgos a que estén expuestos. Las medidas de
seguridad exigibles se califican en tres niveles distintos
~bdsico, medio y alto—, en funcion del tipo de datos
personales almacenados. Los ficheros que contengan
datos relativos a la salud y como hemos visto los datos
genéticos deben incluirse dentro de esta categoria, de
acuerdo con lo establecido en el articulo 4.3 del
Real Decreto 994/1999 deberan reunir, ademas de las
medidas de nivel bdsico y medio, las calificadas de
nive] alto, entendiendo que dichos niveles tienen la
condicion de minimos exigibles.

El principio de seguridad y los demas principios de
calidad de los datos responden a la finalidad general
de encontrar un equilibrio adecuado entre el respe-
to a los derechos de las personas y la utilizacion y cir-
culacién de la informacion personal. El individuo, en
la medida en que se desenvuelve dentro de la comu-
nidad social, no posee un derecho absoluto e ilimi-
tados sobre sus datos, pero si es titular del derecho a
que la «utilidad social» de sus datos personales res-
pete unos limites que garanticen sus derechos fun-
damentales. Estas razones hacen imprescindible
que, la obtencion y los tratamientos a los que sea
sometida cualquier informacién de caracter personal,
respete los principios anteriores; puesto que, si los
derechos de los individuos sobre sus datos son limi-
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tados, también los que otros pudieran tener sobre
ellos estan sujetos igualmente a limites que, en primer
lugar, exigen el cumplimiento impecable a los crite-
rios anteriores que garantizan la suficiente calidad de
los datos y de su tratamiento y ello es especialmente
acuciante en el tratamiento de la informacion gené-
tica, por su propia naturaleza de datos sensibles y por
los riesgos de su obtencién y uso.

LOS DERECHOS DEL INTERESADO

Recogidos en el Titulo II, entre los principios de cali-
dad de los datos, nos encontramos con una serie de
derechos subjetivos que junto con los «derechos de
las personas» del Titulo III formarian el nicleo
esencial del elemento positivo del derecho a la auto-
determinacién informativa: el habeas data.

Los derechos que la Ley garantiza a los titulares de
datos personales, asi como los deberes juridicos que
la misma impone al responsable del fichero y a las
demas personas que intervengan en alguna fase del
tratamiento de los datos genéticos, consecuencia de
aquellos, constituyen el conjunto de instrumentos de
los que la LOPDP se sirve para hacer realidad los prin-
cipios de proteccion de datos y garantizar a las per-
sonas un control efectivo sobre sus datos personales.

1. El derecho de informacién

De entre el haz de facultades que configuran el dere-
cho a la autodeterminacion informativa, el dere-
cho a ser informado se nos presenta como un
requisito evidente e inicial si queremos, en serio,
controlar quiénes, como, dénde y para qué, tienen
nuestros datos; pues el «poder de disposicién sobre
los propios datos personales nada vale si el afectado
desconoce qué datos son los que se poseen por ter-
ceros, quiénes los poseen y con qué fin» (23).

Este derecho genérico «a estar informado» se rea-
liza en la LOPDP a través de una doble via: por un
lado, se garantiza al afectado el derecho a ser infor-
mado en el momento de la recogida de sus datos de
los aspectos relativos a su tratamiento informatico;
y, por otro, se regula el derecho a «conocer, recabando
a tal fin la informacién oportuna del Registro Gene-
ral de Protecciéon de Datos, la existencia de ficheros
de datos de caracter personal, su finalidad y la iden-
tidad del responsable del fichero». La segunda ver-
tiente del derecho de informacion, publica y gratuita,
se regula en el articulo 14 de la LOPDP (24).

|
1
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Del derecho a obtener directamente informa-
cién de quienes soliciten datos personales se ocupa
en articulo 5 de la LOPDP. En este precepto se
establece que las personas de las que se soliciten
informaciones personales deberan ser informa-
das, de manera previa a la recogida de los mismos,
de modo expreso, preciso e inequivoco a cerca de
las siguientes cuestiones (25):

—De la existencia de un fichero o tratamiento de
datos personales, de la finalidad con la que estos se
recogen y de los destinatarios de la informacion.

—Del caracter obligatorio o facultativo de las res-
puestas a las cuestiones planteadas.

-De las consecuencias de la obtencién de los datos
o de la negativa a facilitarlos.

-De la posibilidad de ejercitar los derechos de
acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion (26).

—De la identidad y direccion del responsable del tra-
tamiento o de su representante (27).

En la Ley Organical5/1999, siguiendo la pauta
marcada por la Directiva 95/46/CE, el articulo 4.5
establece la obligatoriedad de informar a los intere-
sados cuando los datos no hayan sido recabados
directamente de ellos en los términos y sobre las
cuestiones anteriores (28), en el plazo de los tres
meses siguientes al momento del registro de los
datos, salvo que ya se le hubiera informado con
anterioridad.

Ahora bien, aunque la norma general es la de
informar al interesado cuando los datos no se obten-
gan directamente de él, se prevén varias excepciones
a esta obligacion:

a) Cuando expresamente una ley lo prevea;

b) Cuando el tratamiento tenga fines histéricos,
estadisticos o cientificos;

¢) Cuando la informacién al interesado resulte
imposible o exija esfuerzos desproporcionados;

d) Cuando los datos procedan de fuentes accesibles
al publico y se destinen a las actividades de publici-
dad o prospeccion comercial,

La tercera y la cuarta de las excepciones previstas
en el articulo 5.5 de la LOPDP nunca podran apli-
carse a los datos genéticos, ya que respecto de la pri-
mera de ellas, el que el grupo de las personas afectadas
esta perfectamente identificadas v respecto de las
segunda, el interés comercial nunca justificaria una

lesion tan grave de los derechos fundamentales.
pero ademas es imposible que entre las denominadas
fuentes accesibles al publico se encuentren datos
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genéticos. Finalmente, respecto de los datos genéti-
cos obtenidos con fines histéricos, cientificos o esta-
disticos y, puesto que se consideran finalidades
compatibles en la LOPDP, parece que la excepcion
queda justificada por lo dispuesto en el articulo 4,
siempre y cuando —como se dijo respecto del princi-
pio de finalidad- se establezcan las garantias ade-
cuadas para impedir que los datos sean utilizados
para tomar medidas o decisiones contra cualquier per-
sona y se cumplan los limites impuestos en el articulo

16 dela Ley 41/2002.

El derecho de informacién en la recogida de datos
del articulo 5 de la LOPDP, es condicién indispensable
para que se pueda prestar el consentimiento del
afectado regulado en el articulo siguiente. El intere-
sado antes de prestar su consentimiento ha de cono-
cer las consecuencias que se derivardn del mismo, las
caracteristicas y la naturaleza del fichero, etc. Esto
supone que quien recaba esta informacion personal
debera informar al afectado, previa, expresa, preci-
sa e inequivocamente, de las consecuencias de su con-
sentimiento para que, de esta forma, «pueda ejercer
su derecho a la autodeterminacién informativa con
pleno conocimiento del alcance de sus actos» (29). Es
decir, el derecho de informacién entendido como
requisito previo a la recogida de datos personales,
posibilita determinar al titular de los mismos el
nivel de proteccion y reserva que desea para ellos y,
por tanto, prestar su consentimiento de forma «cons-
ciente e informada» (30).

El derecho de informacion de la Ley de proteccion
de c’laltos se ve completado, respecto de los datos
geneticos con lo dispuesto en los articulos 4 y 5 de la
Ley 41/2002 y en el articulo 10 del Convenio sobre
derechos humanos y biomedicina.

_ La ley de autonomia del paciente establece que el
titular del derecho a la informacion es el paciente, si
bien también podran ser informadas las personas vin-
culadas a él, por razones familiares o de hecho, en la
m‘fdidfl que el paciente lo permita de manera expre-
sa o tacita. Ademas, el paciente tiene derecho a ser
informado, incluso en caso de incapacidad, de modo
adecuad(? a sus posibilidades de comprension, aun-
que esta informaci6n no exime al facultativo de su
deber de informar también a su representante legal.

La Ley hé.sica de autonomia del paciente regula el
derecho de informacion asistencial cuya titularidad
le corresponde exclusivamente 4 éste y s6lo cuando

consienta de manera expresa o ticita o carezca de
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capacidad para entender la informacion a causa de su
estado fisico o psiquico, podra informarse a las per-
sonas a €l vinculadas por razones familiares o de
hecho. Este derecho a recibir informacién puede
verse limitado por la existencia acreditada de un
estado de necesidad terapéutica, es decir, cuando a jui-
cio del médico y por razones objetivas, el conoci-
miento de su propia situaciéon pueda perjudicar de
manera grave la salud del paciente.

El derecho «a no saber», en nuestra opinién y asi lo
recoge el articulo 10.2 del Convenio Europeo relativo
a los derechos humanos y la biomedicina, es un
auténtico derecho subjetivo del paciente por lo que
la norma del articulo 5.4 de Ley 41/2002 debe inter-
pretarse en un sentido muy restrictivo. La facultad del
médico de decidir cuando y en que circunstancias
informa o no al paciente, resultaria en nuestra opinién
excesiva, si no se exigiese que las razones que justi-
fican la limitacion de su autonomia y derechos fue-
sen de la suficiente entidad para justificar una medida
tan grave (31). De lo contrario ésta seria una norma
en exceso paternalista (32) dificil de justificar e
incoherente con la norma recogida en el articulo
9.1 de la Ley de autonomia del paciente. En dicho pre-
cepto se regula el derecho de las personas a no ser
informadas, que debera manifestarse de manera
expresa y ser recogido documentalmente. Es decir, es
la persona la que debe decidir si desea o no conocer
la informacion que se refiere a su salud, desde su res-
ponsabilidad y haciendo ejercicio de su propia liber-
tad, asumiendo las consecuencias de su decision y
también la posibilidad de que las noticias que el
médico le facilite sobre su salud sean adversas e
incluso extremadamente graves y, por ello entende-
mos, que tanto por lo que se refiere al deseo de no
saber como al derecho a ser informado, debe respe-
tarse la voluntad del paciente, salvo circunstancias
muy extremas.

Pues es necesario tener en cuenta que, el derecho
a recibir informacién o, en su caso a no recibirla,
«cumple una funcién distinta, mas amplia, convir-
tiéndose en una informacién no para la sanacion,
sino para la autodeterminacion» (33). Por tanto, la
regla debe ser la de presumir que, en principio y en
tanto no existan pruebas suficientes en contra, el
paciente esta suficientemente capacitado para deci-
dir. Esta presuncion de capacidad «emana directa-
mente de la consideracion de todos los sujetos como
seres con suficiente autonomia moral, y por tanto,
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con las aptitudes necesarias para poder expresar ésta
en todos sus actos» (34). Defender lo contrario
equivaldria a dejar en manos del personal sanitario
la decision de informar o no a los pacientes, pri-
vandole de su capacidad de eleccién y decision. Si el
paciente no se considera lo suficientemente fuerte
para encajar noticias sobre su salud adversas, siem-
pre podrd, ante la incertidumbre, manifestar su
deseo de ejercer el derecho a no saber en los térmi-
nos establecidos en la Ley 41/2002. Por todo lo
anterior, sélo cuando la capacidad de hecho del
paciente —capacidad distinta de la juridica y que
se refiere al estado psicolégico momentaneo y en rela-
ci6n directa con una decision sanitaria concreta—, se
encuentre afectada a juicio del médico en base a razo-
nes objetivas, podra éste ocultarle informacion
sobre su propia salud. Es decir, solamente cuando el
dafio que se prevé que cause la informacion sea de tal
magnitud que claramente ello justifique la retencion
de la informacion de manera que la «”excepcion
terapéutica” unicamente estd justificada en cir-
cunstancias muy excepcionales» (35). Corresponde
al facultativo asegurarse con la debida diligencia del
grado de afectacion de la capacidad del interesado,
antes de impedirle el ejercicio de su derecho a la infor-
macioén, puesto que el consentimiento informado
aparece como uno de los pilares fundamentales en la
relacién médico—paciente y corresponde al sanitario
asegurarse su validez y este deber ineludible que
se quebrantaria «si no se cerciora de la capacidad de
hecho del sujeto» (36).

La Ley 41/2002 garantiza un tercer derecho al
paciente en relacién con la informacién que le con-
cierne: el derecho de acceso a la historia clinica. Se
trata de una particularizacién del derecho de acceso
a los propios datos en los términos que luego veremos
al analizar el articulo 15 de la LOPDP.

2. Fl consentimiento del interesado

En el articulo 6 de la LOPDP se regula el derecho
del afectado a que se le solicite su consentimiento para
la recogida y tratamiento de sus datos personales. Este
precepto se completa con lo dispuesto en e} art.iculo
11 que establece las reglas para la comunicacion o
cesion de los datos personales.

La Ley Organica 15/1999 instituye la norma segiin
la cual, con caricter general, el tratamiento de los
datos personales «requerira el consentimiento ine-
quivoco del afectado» (37). Por otra parte, resulta
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indispensable ahora recordar, que el articulo tercero
de la Ley establece el concepto legal de consentimiento
del interesado, configurindolo como toda manifes-
tacion de voluntad, libre, inequivoca, especifica e
informada. El consentimiento debe prestarse «en
unas condiciones especificas y para unas finalidades
concretas» (38), pero ademads por tratarse de datos
sensibles el consentimiento ha de se expreso de
acuerdo con las reglas establecidas en el articulo 7 de
la LOPDP. No existe la posibilidad de consentir
tacitamente la obtencién y tratamiento de los datos
genéticos.

Es especialmente importante recordar que estamos
hablando de datos extremadamente sensibles y que
la finalidad de la LOPDP es la de garantizar el dere-
cho a la autodeterminacién informativa de las per-
sonas y que, de acuerdo con la interpretacion del
contenido esencial del articulo 18.4 de la Constitu-
cién hecha por el Tribunal Constitucional, el con-
sentimiento forma parte del haz de facultades que
integran ese derecho, por lo que no es admisible
que una norma o cualquier establezca limites a un
derecho fundamental, mds alla de lo establecido en
la Ley Organica que lo desarrolla y que, en todo caso,
habra de respetar su contenido esencial por impe-
rativo del articulo 53 de la Constitucion. Asi pues, en
aquellos caso en los que la propia LOPDP u otra
norma legal no exima de la necesidad de solicitar el
consentimiento del interesado éste habra de prestarse
en las condiciones que la propia Ley Orgdnica esta-
blece en sus articulos 3.h) y 7.3.

Este derecho, junto con los controles y facultades ya
vistos y los que se estudiardn seguidamente, forman
el contenido esencial del derecho a la autodetermi-
nacién informativa que la LOPDP garantiza; pues,
«son elementos caracteristicos de la definicion cons-
titucional del derecho fundamental a la proteccion de
datos personales los derechos del afectado a con-
sentir sobre la recogida y uso de sus datos y a saber de
los mismos. Y resultan indispensables para hacer
efectivo ese contenido el reconocimiento del derecho
a ser informado de quién posee sus datos y con qué
fin» (39). Es decir, corresponde al titular de los datos
determinar cuales de sus datos pueden ser registrados
y tratados, por quién y para qué y para ello resulta
imprescindible que, previamente, se le haya dado
cumplimiento a la exigencia de informacion en los tér-
minos vistos anteriormente. Es importante insistir en
la idea de que es condicién indispensable para que el
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interesado pueda prestar el consentimiento a que se
refiere la Ley, el cuamplimiento previo del contenido del
derecho de informacién en la recogida de datos.
Pues, para poder autorizar el tratamiento de sus
datos, ha de conocer las consecuencias que se deri-
vardn del mismo, asi como las caracteristicas y natu-
raleza del fichero o su finalidad, ya que a través del
consentimiento las personas tienen la posibilidad de
determinar el nivel de proteccion de las informacio-
nes personales que les atafien lo que hace necesario que
se preste de forma consciente e informada, sabiendo
cual serd realmente el alcance de sus actos. Ademas,
el consentimiento se presta en unas condiciones espe-
cificas y para unas finalidades determinadas, condi-
ciones vy finalidades que el interesado debe conocer
previamente. Asi lo establece también el articulo 5 del
Convenio de derechos humanos y biomedicina que
exige que cualquier actuacién en el dmbito de la
sanidad —y la obtencion de la informacién genética lo
es— s6lo podrd efectuarse cuando el interesado haya
dado su libre e informado consentimiento una vez que
se le haya proporcionado una informacion adecuada
acerca de la finalidad y naturaleza de la intervencion,
SuS CONSecuencias y sus riesgos.

El consentimiento es revocable cuando exista
causa justificada para ello, si bien la revocacién no
producira efectos retroactivos. No sera preciso de
acuerdo con lo establecido en el articulo 6 de la
LOPDP cuando una lLey asi lo autorice o el trata-
miento de los datos tenga por finalidad proteger el
interés vital del interesado en los términos del articulo
7 dela LOPDP.

De acuerdo con lo establecido en el articulo 7.3 de
la LOPDP, los datos genéticos no podran ser reco-
gidos, tratados o cedidos salvo que el interesado con-
sienta expresamente o cuando, por razones de
interés general, lo disponga una ley. Es decir, se
exige siempre el consentimiento expreso para su tra-
tamiento y solo cuando simultineamente una Ley
lo autorice y un interés general lo justifique, podra
prescindirse del consentimiento del interesado.,

Conviene recordar aqui la doctrina del Tribunal
Constitucional a este respecto, que si bien en este caso
se refiere a los datos relativos a la salud, es plenamente
aplicable, incluso con un mayor rigor si cabe, a los
datos genéticos. En la sentencia, ya citada, 202/1999,
considera que no es suficiente para el tratamiento de
los da.tos yelativns a la salud de los trabajadores, la
autorizacion genérica de verificacion de la enfer-
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medad alegada por el trabajador para justificar su ina-
sistencia al trabajo del articulo 20.4 del Estatuto
de los Trabajadores. El interés empresarial de control
del absentismo laboral, si bien es un interés legitimo
amparado por la Ley, no tiene el caracter de interés
general que exige el articulo 7 de la LOPDP, por lo
que no es suficiente para tratar datos relativos a la
salud de los trabajadores sin su consentimiento. Es
decir, aunque esté contemplado en una norma con
rango de ley, cualquier interés legitimo no es «un inte-
rés suficiente», sino que para que se pueda prescin-
dir del consentimiento del interesado serd necesario
que estemos ante un interés que general, por su pro-
pia naturaleza superior a un interés particular.

Por otra parte, el articulo 6.2 excluye la necesidad
de autorizacién cuando el tratamiento de los datos
personales tenga como finalidad proteger un interés
vital del interesado en el caso de que esté fisica o juri-
dicamente incapacitado para prestar su consenti-
miento. Esta excepcion, que si bien no se especifica,
se refiere a los datos relativos a la salud y dentro de
esta categoria situamos los datos genéticos, se encuen-
tra plenamente justificada por el bien juridico que se
pretende proteger, la vida o la salud del interesado o
de terceras personas: se trata de proteger un interés
esencial. Por otra parte, debe entenderse que, s6lo
cuando el interesado esté fisica o juridicamente inca-
pacitado, podra prescindirse de su consentimiento de
acuerdo con lo previsto en el articulo 6.2 en relacion
con el 7.6, ambos de la Ley Organica 15/1999. Esta
excepcion se completa con la prevista para la comu-
nicacion de los datos relativos a la salud en el articulo
11.2.f) para solucionar una urgencia o realizar estu-
dios epidemiolégicos de acuerdo con la legislacion
sanitaria. Como en el caso anterior la excepcion se
justifica por la proteccién de un interés superior: la
salud del interesado, de terceros o la salud publica que
es un bien que debe prevalecer sobre el requisito de
consentimiento.

Por su parte, en el articulo 11 de la LOPDP se
completan las reglas del consentimiento del intere-
sado, limitindose la comunicacion de los datos de
cardcter personal a un tercero, a aquellas cesiones que
cumplan dos requisitos: la autorizacion previa del
interesado y que la comunicacion se produzca en
razon de fines directamente relacionados con las
funciones legitimas del cedente y del cesionario.

El articulo 11 de la Ley no permite un consenti-
miento incondicionado y falto de requisitos, de
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forma que el consentimiento sera nulo cuando recai-
ga sobre un cesionario indeterminado o indetermi-
nable o cuando al interesado no le sea posible
conocer la finalidad de la cesién que consiente, que
en todo caso al tratarse de datos genéticos de acuer-
do con su regulacién en le articulo 7.3 de la LOPDP
y lo dispuesto en el articulo 16 de la Ley 41/2002, asi
como lo previsto en el articulo 12 del Convenio de
Oviedo de 1997, s6lo cuando por razones de interés
general una ley lo autorice podra prescindirse del con-
sentimiento del interesado en la comunicacion de sus
datos genéticos. Es decir, cuando la comunicacion res-
ponda a la proteccién de la salud del interesado, de
un tercero, a razones de interés publico —de salud
piiblica, de investigacion médica o en relacién con la
prevencion o comisién de delitos en las condiciones
previstas en el articulo 16 de la Ley 41/2002 y en la
Recomendacién R(97) 5 del Comité de Ministros del
Consejo de Europa, ya tratadas— y dicho interés
esté amparado por una Ley. En los demds casos
habra de contarse siempre con el consentimiento
informado del interesado. Como en el caso del con-
sentimiento para la recogida y tratamiento de los
datos, el consentimiento para su comunicacion a
terceros sirve para que los individuos fijen los limites
dentro de los cuales cabe el tratamiento de sus dqtos
genéticos, que deberd prestarse en cada ocasion.
Igualmente procura los medios necesarios para
garantizar que el uso que se haga de los datos per-
sonales concuerde con los términos en que el afectadf)
expres6 su voluntad y, para mayor garantia, el arti-
culo 11.4 establece que el consentimiento para la
cesion de datos tiene cardcter revocable.

Las normas del articulo 11, sin embargo, no beran
de aplicacion si, antes de que se produzca la cesion,
se efecttia el procedimiento de disociacion; es decir,
cuando a los datos de cardcter personal objeto de la
comunicacién se les aplique un tratamiento tal, que
la informacién obtenida no pueda relacionarse con
una persona concreta. No obstante, esta cuestion se
plantea como muy problemitica respecto de los
datos genéticos pues ¢hasta que punto sc puede
hacer anénima una informacion que revela lo mas sin-
gular de un ser humano? Debe tenerse en cuenta que
la interrelacién entre un individuo y su informa-
cién genética se produce en unos términos sustan-
cialmente diferentes del resto de la informacion
personal: un individuo puede no estar identificado en
relacion a determinada informacion genética a la que
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se le haya aplicado el procedimiento de disociacién,
pero en todo caso por la singularidad de ésta, esa per-
sona siempre serd un sujeto identificable en rela-
cién a ella.

3. Derecho de oposicion

Con la finalidad de compensar al interesado cuan-
do no sea necesario solicitar su consentimiento para
el tratamiento de sus datos personales, el articulo 6.4
de la LOPDP recoge el derecho del interesado a
oponerse al tratamiento de sus datos personales en
aquellos casos en los que no sea exigible su con-
sentimiento, siempre que una ley no disponga lo
contrario y existan motivos fundados y legitimos rela-
tivos a una concreta situacién personal. En estos
casos el responsable del tratamiento debera excluir
los datos relativos al interesado. El derecho de opo-
sicion «se configura como un instrumento garante de
caracter netamente preventivo o cautelar» (40) fren-
te a las soluciones tipicas de remedio a posteriori, pro-
pias del sistema judicial. Tiene su razén de ser en
cuanto instrumento de defensa que impida el vacia-
miento legal del derecho a la autodeterminacién
informativa en los casos en los que la Ley establece
criterios de legitimacién para el tratamiento de datos
personales distintos de la voluntad o el interés del afec-
tado, ya que «se limita un derecho fundamental de la
persona por entrar en juego otros derechos juridi-
camente protegidos» (41). Por ello, la existencia de
razones legitimas y la situacion particular del afectado
justificaran el derecho de oposicién, ya que «el prin-
cipal objetivo de la Ley en cualquier caso ha de ser la
proteccion de los principios» (42) reconocidos en la
Constitucion. El articulo 17 de la LOPDP completa
la regulacion del derecho de oposicién, cuyo ejerci-
cio serd gratuito y remite al posterior desarrollo
reglamentario, para la determinacién del procedi-
miento de ejercicio.

4. El derecho a una proteccion especial de los
datos sensibles

Las informaciones sensibles, como ya hemos
adelantado, son aquellas que se refieren a cuestiones
intimamente ligadas al niicleo de la personalidad y
de la dignidad humana. Los datos genéticos son
datos sensibles y, por ello, las posibles agresiones a
la libertad, a la intimidad, las posibilidades de ser
discriminado o cualquier otra contra el ejercicio de
los derechos fundamentales de las personas, se
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van a ver agravadas cuando los datos tratados
sean de esta clase. Su especial naturaleza, por lo inti-
mo de las informaciones a las que hacen referencia,
asi como por lo particularmente graves que pueden
ser las consecuencias de su utilizacion fraudulenta
para las personas a las que se refieren, hacen nece-
sario que se refuercen las medidas adoptadas para
su garantia y proteccion.

Las normas que establecen determinadas caute-
las para la especial proteccion de los datos sensibles
se encuentran en el articulo 7 de la LOPDP. Res-
pecto de los datos genéticos, en la medida en que
los hemos incluido en el grupo de los datos rela-
tivos a la salud, estas normas se completan con lo
recogido en el articulo siguiente y en su legislacion
especifica. Como ya se ha dicho la garantia fun-
damental que la Ley de proteccién de datos per-
sonales brinda a los datos genéticos es que sélo van
a poder tratarse con el consentimiento expreso del
interesado o cuando una ley, por razones de inte-
rés genera, asi lo autorice.

Los datos genéticos podran ser objeto de trata-
miento —se entiende que sin el consentimiento del
interesado— cuando resulte necesario «para la pre-
vencion o para el diagnostico médicos, la prestacion
de asistencia sanitaria o tratamientos médicos o la
gestion de servicios sanitarios, siempre que dicho tra-
tamiento de datos se realice por un profesional
sanitario sujeto a secreto profesional o por otra
persona sujeta asimismo a una obligacién equivalente
de secreto» (43). Igualmente, en los casos en los que
el tratamiento de datos sea necesario para salva-
guardar el interés vital del afectado o de otra persona
y éste se encuentre fisica o juridicamente incapacitado
para prestar su consentimiento.

Las condiciones para el tratamiento legitimo de los
datos genéticos vendran establecidas en la legislacion
especifica, en la cual ademas encontramos definidos
los posibles intereses justificadores del tratamiento
de dichos datos. Este estard justificado, en la mayo-
ria de los casos para proteger la salud del interesado,
pero también podran respaldarlo otras razones de
interés general como puede ser la salud de la pobla-
cion en general o de terceras personas. El trata-
miento de los datos relativos a la salud podra
llevarse a cabo, por lo tanto, no s6lo en beneficio de
la salud del propio afectado, sino también cuando se
realice para dar satisfaccién a un interés general
contenido en la Ley —prevencién y diagnéstico
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médicos, prestacion de asistencia sanitaria, trata-
mientos médicos—, y el tratamiento de datos lo rea-
lice el personal sanitario u otras personas, sujetos a
secreto profesional.

Para el tratamiento de la informacién genética
ha de tenerse presente lo dispuesto en el articulo 10
de la Ley General de Sanidad, parcialmente derogado
por la Ley 41/2002 (44) que garantiza los dere-
chos de los afectados al respeto de su personali-
dad, dignidad e intimidad y a la confidencialidad de
toda la informacion relacionada con su proceso y
estancia en instituciones sanitarias, publicas o pri-
vadas. Igualmente, la Ley 41/2002 incluye los dere-
chos anteriores entre sus principios bdsicos, lo que
significa que el tratamiento de los datos genéticos
debe responder a la regla fundamental «de asegurar
que la utilizacién de los datos médicos se hace no
solamente con el fin de suministrar a los indivi-
duos los mejores cuidados y servicios médicos, sino
también, de tal forma que se respeten la dignidad e
integridad fisica y mental de los mismos» (45).

Las normas basicas para el tratamiento de la infor-
macion genética se encuentran en el Capitulo I de la
Ley 41/2002 sobre «principios generales» que se
completan con lo establecido en los dos capitulos
siguientes sobre «el derecho de informacién sanita-
ria» y «el derecho a la intimidad». Es especialmente
importante para la materia que nos ocupa, la regla-
mentacion prevista en el articulo segundo de la Ley.
Asi, debe destacarse que la dignidad de la persona, el
respeto a la autonomia de su voluntad y a su inti-
midad, deberan orientar toda la actividad encaminada
a obtener, utilizar, archivar, custodiar y transmitir la
informacién y documentacién clinica (46) y, en
nuestra opinion, estos derechos deberan servir tam-
bién de canon interpretativo para ponderar los inte-
reses en conflicto en aquellos supuestos en los que la
informacién genética sobre la salud de una persona
deba servir a otros fines diferentes de la proteccion de
la suya propia. Este principio se complementa con el
derecho a la intimidad del paciente, cuyo contenido
en el Ambito sanitario se desarrolla en el articulo 7 de
la Ley 41/2002 estableciendo que «toda persona
tiene derecho a que se respete el caracter confidencial
de los datos referentes a su salud, y a que nadie
pueda acceder a ellos sin previa autorizacion ampa-
rada por la Ley». Ademas correspondera a los centros
sanitarios adoptar todas las medidas necesarias para
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Marrre MEDICINA, 2006 « VoL.17 - N° 3

Garriga Dominguez A.,
Alvarez Gonzilez S.,
Ricoy Casas R.M.

dencialidad de la informacién, debiendo asimismo,
elaborar las normas y procedimientos protocolizados
para garantizar el acceso legal a los datos de los
pacientes. Estas normas completan lo ya visto res-
pecto del principio de seguridad y se complementan
con la exigencia del deber de secreto al que nos
referiremos posteriormente Igualmente se establecen
obligaciones relativas al mantenimiento y conser-
vacion en condiciones de seguridad de acuerdo con
lo establecido en la LOPDP.

Por otra parte, los datos relativos genéticos,
como ocurre con demds datos personales, sensibles
o no, se encuentran amparados por el principio de
finalidad de modo que no podrin ser utilizados
para usos distintos de los estrictamente sanita-
rios; esto es, para prevenir, controlar y tratar las
enfermedades o epidemias, realizar investigaciones,
etc. (47) La Ley 41/2002 establece que los usos
legales de la historia clinica en los articulos 15.2'y
16, que ya hemos visto.

El cumplimiento estricto de estos principios es
especialmente importante, porque los datos sensibles
y muy especialmente los genéticos son facilmente uti-
lizables para discriminar a la personas, conculcan-
do sus derechos fundamentales (48). En la actualidad
los dos @mbitos en los que se comienza a manifestar
esta incidencia directa de la informacion genética, son
el laboral y el de los seguros, pudiendo llegar a
introducirse «una nueva forma de discriminacion
mucho mayor que las hasta ahora conocidas y que
podria conducir a la creacién de una clase de per-
sonas “incontratables” (...) e “inasegurables™» (49).
No obstante, este fendmeno puede extenderse rapi-
damente a otros ambitos, a medida que se avance en
el descifrado genético y los costes de las pruebas gene-
ticas se vayan reduciendo y, ademas, el riesgo de
«estigmatizacion y discriminacion sociales (existe)
no s6lo para la persona que se someta a la prueba
(genética), sino también para sus familiares» (50). Por
esta razon y ante los avances producidos en el des-
ciframiento del mapa genético humano, el Convenio
relativo a los derechos humanos y la biomedicina
prohibe en su articulo 11 «toda forma de discrimi-
nacion de una persona a causa de su patrimonio
genético». Igualmente, en la Declaracion Universal
sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos
de 11 de noviembre de 1997 se insiste en el respeto
a la dignidad y derechos de los individuos, con
independencia de sus rasgos genéticos, lo que impi-
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de que se reduzca a los individuos a estos rasgos, res-
petando el caracter anico de cada uno y su diversi-
dad (51). Por ello, «nadie podra ser objeto de
discriminaciones fundadas en sus caracteristicas
genéticas, cuyo objeto o efecto seria atentar contra
sus derechos humanos y libertades fundamentales y
el reconocimiento de su dignidad» (52).

Ahora bien, los problemas relativos a los posibles
usos de la informacién genética relativa a una per-
sona identificada o identificable, distintos de las
finalidades estrictamente médicas —para diagnosti-
car, prevenir o tratar enfermedades—, no se reducen
a los ataques a la igualdad, discriminado a los aptos
genéticamente de los no aptos. La dignidad personal
se encuentra directamente afectada por otras razo-
nes. Por un lado, el ser humano podria pasar de ser
considerado «sujeto a mero objeto de la técnica» (53)
¥, por otro, se esta produciendo una nueva suerte de
determinismo, el determinismo genético, que afir-
maria que las cualidades e, incluso, el comporta-
miento humano estaria determinado genéticamente,
produciéndose un nuevo reduccionismo bioldgico
que atribuiria «a los genes toda la riqueza socio-
cultural del comportamiento humano» (54).

Los datos genéticos proporcionan informacion
sobre el estado de salud actual, pero también sobre
su pasado y futuro, por lo que «esta nueva técnica
puede ser caracterizada sumariamente como un
instrumento para presentar publicamente el cuadro
mas amplio posible de las caracteristicas y, hasta psi-
cologicas, de una persona» (55). De entre los posi-
bles analisis o pruebas genéticas (56) son
especialmente relevantes para la intimidad v los
derechos fundamentales de las personas, las pruebas
de deteccion genética (genetic screening). Estas téc-
nicas consisten en examinar el codigo genético com-
pleto de un individuo con la finalidad de averiguar
distintos atributos. Una de sus aplicaciones es la
deteccion de enfermedades, o la predisposicion a
ellas, monogenéticas —causadas por un tGnico gen— o
multifactoriales —que se derivan de los efectos de uno
o mas genes y de su interaccion con diversos facto-
res medioambientales—. La utilizacion de esta infor-
macion personal puede ser muy util y beneficiosa —en
los casos en que la enfermedad detectada tenga tra-
tamiento y/o pueda prevenirse—, pero también podra
ser utilizada en perjuicio de la persona y sus derechos,

bien cuando, por ejemplo, no exista tratamiento y se
le crea al individuo una inquietud y ansiedad inne-
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cesaria sabiéndose portador de un determinado
gen «defectuoso» o cuando esta informacion sea uti-
lizada para tomar decisiones perjudiciales para el
interesado. Por esa razon debera exigirse con un rigor
maximo el respeto a los principios de proteccién de
datos personales y a los derechos de los interesados.
Sin embargo, a diferencia de lo que ocurre con
otros datos personales relativos a la salud, por la
naturaleza de la informacion que contienen datos
genéticos, pueden producirse conflicros entre los
intereses entre el titular de los datos y sus familiares
o incluso terceras personas.

De acuerdo con lo establecido en la Ley 41/2002,
el interesado tiene derecho a que se preserve su inti-
midad y la confidencialidad de su informacién
personal, a ser informado y acceder a su historia cli-
nica, a cancelar los datos personales relativos a la
salud en los términos previstos en la Ley y a no
saber. A diferencia del resto de la informacién
relativa a la salud, la informacién genética no se cir-
cunscribe a una unica persona, sino que revela
asimismo informacioén sobre sus parientes biolo-
gicos y puede tener consecuencias para sus des-
cendientes. Por ello, el derecho del interesado a la
confidencialidad de sus datos puede entrar en con-
flicto con el derecho de sus familiares consanguineos
a ser informados. En la mayoria de los casos, el sen-
tido comtn nos indica que la persona que haya sido
sometida a una prueba de deteccion genética y
cuyo resultado pueda reflejar la posibilidad de
que los emparentados biolégicamente con ella
puedan padecer determinada enfermedad, acce-
dera a que esa informacién personal relativa a su
salud les sea comunicada. Sin embargo, puede
suceder que por determinadas razones o circuns-
tancias, el interesado se niegue a que dicha infor-
macién les sea facilitada. Otro caso extremo posible
se presentaria cuando el interesado haya expresa-
do su deseo a «no saber» sobre el resultado de
las pruebas de deteccién genética y éstas indiquen
circunstancias como las descritas en la situacion
anterior.

No hay duda de que el titular del derecho de
informacion es el paciente y sélo cuando el lo permita
de manera tdcita o expresa se podran comunicar a
sus familiares sus datos genéticos. Igualmente la
Ley garantiza su intimidad y el deber de confiden-
cialidad, sin que nadie pueda acceder a sus datos sin
autorizacion previa amparada por la Ley (57). Por
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lo tanto, deberan ponderarse los bienes en conflic-
to atendiendo a criterios de razonabilidad y pro-
porcionalidad, teniéndose en cuenta la gravedad
de la posible enfermedad detectada y las alternativas
existentes a la comunicacién de los datos persona-
les del interesado. Por otra parte, deberdn comuni-
carse exclusivamente aquella informacién
imprescindible respetindose en lo demas su intimi-
dad. La norma general sera la de obtener y comu-
nicar la informacion genética con el consentimiento
de su titular y el principio de consentimiento sélo
podra quebrarse de forma excepcional y en casos
extremos en los que sea la tnica alternativa posible
para prevenir un peligro grave y real para la salud de
terceros. Somos de la opinion de que en lo que se
refiere a la informacion genética deben extremarse
las medidas de proteccién de los derechos a la inti-
midad y a la autodeterminacion informativa de las
personas, garantiziandose plenamente su confiden-
cialidad, pues «las previsibles consecuencias nega-
tivas que para la atencion sanitaria en general se
derivarian si se levantasen las normas sobre confi-
dencialidad en el caso de los servicios genéticos,
son de tal envergadura que superan ampliamente los
posibles beneficios que pudieran obtener los fami-
liares si lo servicios genéticos tuvieran la obliga-
cion legal de informarles» (58).

5. El derecho de acceso (59)

Esta regulado en el articulo 15 que lo configura
como el derecho de las personas a solicitar y obtener
gratuitamente informacién de sus datos persona-
les sometidos a tratamiento, del origen de los mismos
y de las comunicaciones realizadas o previstas. Para
su ejercicio la Ley establece un limite temporal: sélo
podra ejercitarse a intervalos no inferiores a doce
meses, salvo que se acredite un interés legitimo que
justifique un nuevo acceso.

Las normas de la LOPDP que regulan el derecho de
acceso se encuentran completadas con las disposi-
ciones contenidas en el articulo 12 del Real Decreto
1332/1994, de 20 de julio que establece que el dere-
cho de acceso se ejercera mediante peticion o solicitud
dirigida al responsable del fichero, formulada por cual-
quier medio que garantice la identificacién del afec-
tado y en la que conste el fichero o ficheros a consultar.

Para hacer efectivo el acceso y siempre que la
configuracion de fichero lo permita, el afectado
podra optar por uno o varios de los siguientes sis-
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temas: visualizacién en pantalla, escrito, copia o foto-
copia remitida por correo, telecopia o cualquier
otro procedimiento que sea adecuado a la configu-
racion e implantacion material del fichero, ofrecido
por su responsable. Sea cual sea el sistema elegido por
el afectado, la informacion debera facilitarsele en
forma legible e inteligible, transcribiendo los datos
del fichero si fuera necesario, sin usar codigos o
claves que requieran el uso de dispositivos mecéni-
cos especificos. Ademds, la informacién que se le faci-
lite al interesado deberd necesariamente referirse a
los siguientes extremos: los datos de base del afec-
tado, los resultantes de cualquier elaboracion o
proceso informatico, el origen de los datos perso-
nales, los cesionarios de los mismos y la especifica-
cién de los concretos usos y finalidades para los que
se almacenaron (60).

El afectado tendra derecho a ser informado de
las comunicaciones de sus datos personales, que se
han hecho a terceros, asi como de la identidad del
cesionario y de las finalidades de la cesion, debiendo
«ser puesto al tanto de todos los extremos que le ata-
fien» (61). Y ello aunque se hubiera producido el
supuesto contemplado en el articulo 27 del la Ley. Es
decir, aunque el responsable de un fichero de titula-
ridad privada hubiese informado de ello al afectado,
en el momento en que se efectud la primera comu-
nicacién indicando la finalidad del fichero, la natu-
raleza de los datos que han sido cedidos, y el nombre
y la direccién del cesionario (62), debera informar-
le nuevamente de ello cuando éste decida ejercer el
derecho de acceso.

El responsable del tratamiento contard con un
mes de plazo, desde la recepcion de la solicitud,
para resolver sobre la peticién de acceso. Si no hay
respuesta expresa a la solicitud, debera entenderse
denegada vy si la resolucion fuera estimatoria, el
acceso se hara efectivo en el plazo de los diez dias
siguientes a la notificacion de aquella (63). Si el de
acceso fuese denegado, parcial o totalmente, el inte-
resado podra ponerlo en conocimiento del Director
de la Agencia de Proteccion de Datos o del organis-
mo competente de cada Comunidad Auténoma,
para que éste estime la procedencia o improcedencia
de la denegacion.

El articulo 18 de la ley de autonomia del paciente
garantiza el derecho de acceso a la documentacion de
la historia clinica y a la obtencion de copia de los
datos que figuren en ella. El derecho del paciente no
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es como en el caso de derecho de acceso de la LOPDP
un derecho personalisimo, por lo que puede ser
ejercido por el propio paciente o por representante
debidamente acreditado.

El acceso a los propios datos relativos a la salud y
a los datos genéticos recogidos en la historia clinica
tiene dos limitaciones:

—El derecho de terceras personas a la confidencia-
lidad de los datos que constan en la historia clinica y
que fueron recogidos en interés terapéutico del
paciente; es decir, el acceso a la historia clinica tiene
como limite el derecho a la intimidad y a la autode-
terminacion informativa de terceros.

—FEl derecho de los profesionales participantes en su
elaboracién, quienes pueden oponer al derecho de
acceso la reserva de sus anotaciones subjetivas.

6. Derechos de rectificacion y cancelacion

Se trata de dos derechos diferentes, aunque estén
regulados de forma conjunta en el articulo 16 de
LOPDP. Por un lado, el interesado tiene derecho a que
los datos que figuren de manera inexacta o erronea
en un fichero sean corregidos e integrados y, por otro,
de la facultad de eliminar de un fichero aquellos
datos de caracter personal «que no deban figura en
él, ya sea por que nunca debieron ser registrados, ya
sea porque habiéndose recogido legalmente, diversas
causas exigen su supresion» (64). Es decir, los da-tos
seran rectificados, o en su caso cancelados, cuando
sean incompletos, erroneos, excesivos, no adecuados,
se hayan obtenido de manera desleal o engafiosa, sin
el consentimiento del afectado cuando éste sea
imprescindible, o se haya vulnerado algin otro pre-
cepto legal en su recogida o tratamiento.

Los derechos de rectificacion y cancelacion supo-
nen para el responsable del tratamiento, no solo la
obligacion de rectificar o cancelar los datos perso-
nales, sino ademas, en caso de comunicacion, el
deber de notificar a quien se hayan comunicado los
datos, la rectificacion o cancelacion efectuada en
los datos personales cedidos. La LOPDP (65) obliga
al cesionario de los datos a proceder también a la can-
celacion de los datos, en los casos anteriores y cuan-
do atin mantenga su tratamiento, aunque lo logico
seria entender que cuando el responsable del trata-
miento originario haya rectificado los datos perso-
nales y se lo comunique al responsable cesionario, éste
procedera ignalmente a rectificarlos.

El responsable del fichero debera hacer efectivo el



188

189

Maprre MEpicing, 2006 - VorL.17 - N° 3

Garriga Dominguez A.,
Alvarez Gonzilez S.,
Ricoy Casas R.M.

derecho de rectificaciéon del afectado dentro del
plazo de los diez dias siguientes al de la recepcién de
la solicitud y, en idéntico plazo se notificard al cesio-
nario la rectificacién operada (66). Por la rectificacion
o la cancelacién de los datos no se le podra exigir al
interesado contraprestacién alguna de acuerdo con
el articulo 17.2 de la Ley, ademas, el articulo 4 de la
Ley establece para los responsables de los trata-
mientos la carga de mantenerlos en consonancia
con la situacién real del titular de los datos personales
registrados y de cancelarlos cuando hayan dejado de
ser necesarios o pertinentes para la finalidad para la
que fueron obtenidos.

Por su parte, la norma tercera de la Instruccion de
la Agencia de Proteccion de Datos 1/1998 en su
punto octavo dispone que la cancelacién exigird el
borrado fisico de los datos, sin que sea suficiente a
estos efectos una marca légica o el mantenimiento de
otro fichero alternativo en el que figuren las bajas pro-
ducidas. Ademas la actual reglamentacion de derecho
de cancelacién establece que la cancelacion dara
lugar al bloqueo de los datos (67) conservandose en
exclusiva a disposicion de las Administraciones
publicas, Jueces y Tribunales, para la atencion de las
posibles responsabilidades nacidas del tratamiento
durante el plazo de prescripcion de éstas, transcurrido
el cual deberd procederse a su supresion. Por lo
tanto, si el bloqueo de los datos s6lo procede en
este caso, en los demds la cancelacion significa siem-
pre la supresién fisica de los mismos.

Respecto de los datos genéticos contenidos en la his-
toria clinica se establece un periodo de tiempo duran-
te los cuales éstos no podrdn ser cancelados: el
articulo 17 de la Ley 41/2002 establece el plazo de al
menos cinco afios desde el alta del proceso asistencial
para la conservacién de la historia clinica

7. Derecho a no verse sometido a una decision
con efectos juridicos basada exclusivamente en
un tratamiento de datos y a impugnar las valora-
ciones que apoyan tal decision

El derecho que regulan las disposiciones del articulo
13 de la LOPDP es absoluto respecto de los datos
genéticos, habida cuenta del estricto acotamiento de
sus usos legitimos y la prohibicion de discriminacién
por razones gencticas. El perfil genético sélo podra
obtener y utilizarse por razones de salud de una
persona o de terceros, o por razones de interés gene-
ral en los términos antedichos.
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8. Confidencialidad de la informacién y exi-
gencia del secreto profesional

Al tratarse de informaciones sumamente sensi-
bles, las legislaciones tanto internacionales como
nacionales, insisten en asegurar, a través de cldusulas
de confidencialidad, la intimidad y privacidad de las
personas afectadas. Igualmente lo hacen asi las nor-
mas sectoriales sobre derechos de los pacientes en la
mayoria de los Estados. Por ello, la obtencién y tra-
tamiento de la informacién genética sélo podri ser
realizado por un profesional sanitario sujeto al
secreto profesional o por otra persona sujeta a una
obligacién equivalente a esta. Todo aquel que por
razén de su profesién conoce datos sobre otros con
los que se relaciona, tiene un deber general de no que-
brantar la confianza que ha recibido. Este deber
general de discrecion «alcanza un grado distinto
cuando la ley lo configura como un deber positivo de
guardar secreto profesional» (68). Respecto de los
datos genéticos se debe afirmar el deber positivo
de secreto profesional de todos los que intervengan
en su recogida y tratamiento, con independencia
de que se trate de personal sanitario o no. Es decir, no
solo se obliga al sigilo profesional al personal sanitario
que tenga conocimiento o acceso a la informacién
genética, sino a cualquiera que incluso por razones de
mera gestion acceda a esos datos.

Asi se hace en el articulo 10 de la LOPDP se regu-
la la obligacién para el responsable del fichero y
quienes intervengan en cualquier fase del trata-
miento de datos de caracter personal de respetar el
secreto profesional respecto de los mismos y al deber
de guardarlos. Ademas estas obligaciones subsistiran
aun después de finalizar sus relaciones con el titular
del fichero o con el responsable del tratamiento, en
su caso. El responsable del tratamiento o quien
intervenga en alguna fase de éste se encuentra doble-
mente obligado cuando la informacién personal se
refiera a la salud de las personas (incluida la infor-

macion genética), ya que al deber general de secreto
establecido en la Ley de proteccion de datos perso-
nales debe sumarse el regulado en el articulo 2.7 y
16.7 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre. La
Ley reguladora de la autonomia del paciente y de los
derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica dispone que la persona que
elabore o tenga acceso a la informacion y docu-
mentacion clinica esta obligada a guardar la reserva
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debida. El deber de confidencialidad es también
una exigencia constante en la normativa internacional
especifica y en nuestro ordenamiento se encuentra

reforzada en el Titulo X del Codigo Penal (69).

LA CQMUNICACION DE LOS DATOS
GENETICOS

a) La comunicacion de datos personales

La ley Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre, de
Proteccion de Datos de Caracter Personal define, en
el articulo 3, la cesiéon o comunicacién como toda
revelacion de datos realizada a una persona distinta
del interesado, entendiendo por interesado la persona
titular de los datos que sea objeto de tratamiento.

Se encuentra regulada, en términos generales, en el

articulo 11 de la LOPDP en los siguientes térmi-
nos: «los datos de caracter personal objeto de tra-
tamiento s6lo podrdn ser comunicados a un tercero
para el cumplimiento de fines directamente relacio-
nados con las funciones del cedente y del cesionario
con el previo consentimiento del interesado (...)». En
éste se fijan, por una parte las condiciones en las cua-
les la comunicacion ha de producirse —apartado
primero del articulo 11-, por otra, las excepciones a
estos requisitos —apartado segundo-. El precepto
legal se completa por el articulo 12 de la LOPDP que
establece un supuesto en el cual, a pesar de existir una
comunicacién en los términos sefialados en el articulo
3 LOPDP, ésta en términos legales no se produce: «no
se considerara comunicacién de datos el acceso de un
tercero a los datos cuando dicho acceso sea necesa-
rio para la prestacion de un servicio al responsable del
tratamiento». Esto es, cuando el tratamiento de
datos sea realizado por un tercero, posibilitando, de
esta forma la contratacion externa del mismo (70).
No obstante, este acceso de terceros queda sometido
a una serie de condiciones formales:

—La realizacién del tratamiento por cuenta de ter-
ceros tiene que estar regulada por un contrato escri-
to o por cualquier forma que permita acreditar su
celebracién y contenido (articulo 12, apartado 2, de
la LOPDP). Aunque la Ley permita esta dltima posi-
bilidad, la jurisprudencia viene exigiendo, al igual que
sucedia con el articulo 27 de la derogada LORTAD,
que el contrato se celebre de forma escrita, inter-
pretando el término ‘figurar’ que aparece en el
mismo articulo —*que no los aplicara o utilizara con
fin distinto al que figure en el contrato’- solo tiene sen-
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tido en relaciéon con un contrato escrito y con la
finalidad de la ley. La razén que fundamenta tal
interpretacion es la existencia material de comuni-
cacion, aunque juridicamente ésta no se produzca. La
comunicacion de facto supone un peligro o riesgo de
publicidad adicional del dato pues se encuentra en
poder de un tercero distinto a aquel a quien el afec-
tado prestd su consentimiento (71).

—Obligacion del encargado del tratamiento de no
usar los datos con fines distintos de aquellos que figu-
ren en el contrato y de no comunicar a otras personas
dichos datos (72).

—-Obligacion de implantar las medidas de segu-
ridad previstas legal y reglamentariamente, y
deber de sigilo profesional respecto a los datos
comunicados.

~Obligacién de devoluciéon o destruccion de los
datos, incluso de cualquier soporte o documento
en que éstos se encuentren, una vez finalizada la
relacion contractual (73).

Retomando el andlisis del articulo 11 LOPDP en
el que se encuentra recogida la regla general de la
comunicacion, éste fija dos requisitos minimos e
imprescindibles para que la comunicacion pueda
producirse de manera licita, el respeto al principio
de finalidad en la comunicacién entre cedente y
cesionario y la necesidad de consentimiento previo
del titular de los datos para que ésta pueda pro-
ducirse. Esto es:

1. Que la comunicacion se presente como necesaria
para el cumplimiento de fines directamente relacio-
nados con las funciones legitimas del cedente y del
cesionario.

Con esta precision el legislador introduce en la
cesion uno de los requisitos basicos en el tratamien-
to de los datos personales: la adecuacion al principio
de finalidad, es decir, que los datos sean pertinentes,
proporcionados y adecuados para el fin que se pre-
tende conseguir. La interpretacion de dicho precep-
to ha de realizarse de acuerdo con lo dispuesto en la
Directiva 95/46/CE que entiende que las finalidades
de los tratamientos posteriores a la obtencion no pue-
den ser incompatibles con los objetivos original-
mente especificados (74). De igual forma lo ha
entendido el Tribunal Supremo al sefalar que la
comunicacion ha de relacionarse tanto con los fines
de cedente como con los fines del cesionario (75). La
vinculacion de la comunicacion al principio de fina-
lidad en los términos expuestos actiia como una
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garantia del interesado que impide la comunica-
cién «que responda a finalidades incompatibles con
las que inicialmente permitieron la recogida y el
tratamiento de los datos» (76).

2. Que el afectado otorgue, de manera previa a la
comunicacién, su consentimiento para que el ceden-
te pueda realizarla.

La necesidad del consentimiento para la revelacion
de datos no es una novedad introducida por la
LOPDP ni por la derogada LORTAD, sino que pre-
viamente a la promulgacién de ambas normas, el Tri-
bunal Constitucional mediante Auto nim. 600/1989,
de 11 de diciembre sefialé que la revelacién de datos,
mas especificamente la comunicacion de datos médi-
cos, solo puede producirse cuando, de forma previa
a la cesion, el interesado manifieste su consenti-
miento expreso.

Segun el articulo 3 LOPDP se entiende por con-
sentimiento, toda manifestacion de la voluntad,
libre, inequivoca, especifica e informada, mediante
la cual el interesado consiente en el tratamiento de los
datos personales que le conciernen. No es valido
por tanto cualquier tipo de consentimiento, sino
que éste ha de prestarse de la forma sefialada por la
Ley y previo conocimiento del interesado de que se va
a realizar una comunicacién y la finalidad de la
misma, puesto que solo de esta manera el interesado
podra prestar su consentimiento de la forma legal-
mente establecida. En este sentido, serd nulo todo con-
sentimiento otorgado para la cesién de datos
personales, cuando la informacién que se facilite
al interesado no le permita conocer la finalidad a que
se destinaran los datos o la actividad de aquel a
quien se comunican.

Igualmente, el articulo 11, en el apartado segundo,
recoge una serie de excepciones al consentimiento:
cuando la cesién esté autorizada en una ley, cuando
se trate de fuentes accesibles al pablico, cuando el tra-
tamiento responda a la libre y legitima relacion
juridica cuyo desarrollo, cumplimiento y control
implique necesariamente la conexion de dicho tra-
tamiento con ficheros de terceros, cuando la comu-
nicacion que deba efectuarse tenga por destinatario
al Defensor del Pueblo, el Ministerio Fiscal o los Jue-
ces y Tribunales o el Tribunal de Cuentas, en el
ejercicio de las funciones que tiene atribuidas, cuan-
do el destinatario sean instituciones autonémicas con
funciones analogas al Defensor del Pueblo o al Tri-
bunal de Cuentas, cuando la cesion se produzca
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entre Administraciones piblicas para el tratamien-
to de los datos con fines histéricos, estadisticos y cien-
tificos y cuando la cesién de datos relativos a la
salud sea necesaria para solucionar una urgencia o
para realizar estudios epidemiolégicos, en los tér-
minos establecidos en la legislacién de sanidad esta-
tal 0 autondmica.

b) La comunicacién de los datos genéticos: su
reconduccion a la categoria de datos relativos a
la salud y los problemas que plantea

Los datos sensibles relativos a la salud reciben un
tratamiento legal diferenciado en funcién de su pro-
pia naturaleza. Al no existir una categoria legal
especifica de datos genéticos, en el ambito sanitario
su tratamiento ha de reconducirse a lo establecido
para los datos relativos a la salud de forma genérica.

La LOPDP regula en su articulo 7 un grupo dos
grupos de datos sensibles. El primero de ellos esta
integrado por las informaciones que revelan ideo-
logia, afiliacion sindical, religién y creencias. El
segundo por los datos relativos al origen racial, a la
salud y la vida sexual. Estos datos no podran ser
recogidos, tratados o cedidos salvo que el interesa-
do consienta expresamente o cuando, por razones de
interés general, lo disponga una ley. Es decir, se
exige siempre el consentimiento expreso para su
tratamiento y s6lo cuando simultineamente una
Ley lo autorice y un interés general asf lo justifique,
podra prescindirse del consentimiento del interesa-
do. Mientras que para el tratamiento de otro tipo de
datos especialmente protegidos, la LOPDP exige
que el consentimiento se preste de forma escrita, para
el tratamiento de datos relativos a la salud la ley hace
referencia a la necesidad de consentimiento expre-
50, de lo cual parece deducirse que es igualmente vili-
do el consentimiento verbal y expreso. Sin embargo,
a pesar de tal distinci6n, parece recomendable que

ante la exigencia de que el afectado «consienta
expresamente» en la recogida, tratamiento y cesion
de los datos, el consentimiento se requiera y se
preste por escrito, a menos que se tengan otros
medios de prueba de que éste ha sido otorgado de la
forma legalmente prevista (77).

La propia Ley establece dos excepciones al con-
sentimiento en el punto sexto del citado precepto:

—Cuando sea necesario para la prevencion o para
el diagnadstico médico, la prestacion de asistencia sani-
taria, tratamientos médicos o la gestion de servi-
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cios sanitarios, siempre que dicho tratamiento de
datos se realice por un profesional sanitario sujeto a
secreto profesional u otra persona sometida a obli-
gacion semejante.

—Cuando el tratamiento de los datos relativos a la
salud sea necesario para salvaguardar el interés vital
del afectado o de otra persona, en el supuesto de que
afectado esté fisica o juridicamente incapacitado
para dar su consentimiento.

En ambos supuestos autorizaciéon legal no sélo
se limita a la comunicacion de los datos relativos a la
salud sino también a los demas datos contenidos en
el apartado tercero del articulo 7 —origen racial y vida
sexual-y a los contenidos en el apartado segundo del
citado precepto —datos de caracter personal que
revelen ideologia, afiliacion sindical, religion y cre-
encias. Al margen de las disquisiciones sobre la con-
veniencia de ampliar la excepcién a otro tipo de
datos distintos de los relativos a la salud para fina-
lidades estrictamente sanitarias, cabe advertir que si
bien el conocimiento de determinados informaciones
sobre la religion o ideologia de una persona pueden
ser relevantes para aplicar un tratamiento médico
(78), el conocimiento de otros, como es el de afilia-
cién sindical carece de trascendencia para la finalidad
que justifica la excepcién. También el otorgamiento
de una igual relevancia a la gestion sanitaria que a las
situaciones de prevencion, diagndstico, prestacion de
asistencia sanitaria y tratamiento médico, parece
desproporcionada, pues como sefiala SANCHEZ
BRAVO, «iran destinados al desempenio de funcio-
nes fundamentalmente administrativa, a cuyo desen-

volvimiento poco coadyuvara el conocimiento de
determinados datos sensibles, a no ser que se utilicen
como mecanismos de control de determinados sec-
tores de la poblacién» (79). Este peligro de desviacion
en la utilizacién de los datos afecta de manera espe-
cial y se ve incrementado en relaciéon con los datos
genéticos, cuya posesién otorga a quien los realiza la
gestion sanitaria, un poder mayor que el aportado por
cualquier otro dato relativo a la salud. Las conse-
cuencias de esta excepcion en relacion con los datos
genéticos pueden ser de una gravedad extrema,
sobre todo teniendo en cuenta los intereses econo-
micos que pueden resultar del conocimiento de este
tipo de informacion.
En relacién con la salvaguarda del interés vital
del afectado, tal y como sucede en el supuesto ante-
rior, la excepcion no es especifica para los datos
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relativos a la salud, si bien parece claro que se refie-
re a los mismos. Se trata de una especificacion de la
exencion del consentimiento establecida en el articulo
11.2, apartado f, de la LOPDP que sefiala que éste no
serd preciso cuando la comunicacién de los datos rela-
tivos a la salud sea necesaria para solucionar una
urgencia. Dicha excepcion se encuentra plenamente
justificada por el bien juridico que se pretende pro-
teger, «la vida o la salud del interesado o de terceras
personas: se trata de proteger un interés esencial» (80).
No obstante, cabe advertir que no en todos los
supuestos de riesgo vital, se justifica la exencion del
consentimiento sino que a dicha circunstancia tiene
que adicionarse la concurrencia de incapacitacién fisi-
ca o juridica del afectado, de tal forma que la ausen-
cia de este ultimo requisito condiciona la aplicacion
de esta excepcién al consentimiento expreso para la
cesion de datos relativos a la salud.

La regulacién de los datos relativos a la salud del
articulo 7 de la LOPDP se complementa con lo dis-
puesto en el articulo 8 de la LOPDP que autoriza a las
instituciones y centros sanitarios, piblicos y privados,
y a los profesionales correspondientes a tratar los
datos relativos a la salud de las personas que acudan
a ellos o hayan de ser tratados en los mismos. En estos
casos se procederd de conformidad con lo previsto en
la legislacién sanitaria, estatal o autonémica.

La norma del articulo 8 de la LOPDP se completa
en la actualidad con lo previsto en la Ley 41/2002, de
14 de noviembre y por lo previsto en la Ley 14/1986,
de 25 de abril, general de Sanidad, en aquellos pre-
ceptos no derogados por la primera. La Ley 41/2002,
de 14 de noviembre recoge, en su articulo 16, la
comunicacion de los datos relativos a la salud. Bajo
el epigrate de usos de la historia clinica, y concreta-
mente en el denominado acceso a la historia clinica,
la Ley regula la posibilidad de comunicacién de los
datos contenidos en la historia clinica en los siguien-
tes términos: «el acceso a la historia clinica con
fines judiciales, epidemioldgicos, de salud pblica, de
investigacion o de docencia, se rige por lo dispuesto
en la Ley Orgdnica 15/1999, de Proteccion de Datos
de caracter Personal, y en la Ley 14/1986, general de
Sanidad y demas normas de aplicacion en cada caso.
El acceso a la historia clinica con estos fines obliga a
preservar los datos de identificacion personal del
paciente, separados de los de caracter clinico-asis-
tencial, de manera que como regla general queda ase-
gurado el anonimato, salvo que el propio paciente
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haya dado su consentimiento para no separarlos. Se
exceptian los supuestos de investigacion de la auto-
ridad judicial en los que se considere imprescindible
la unificacién de los datos identificativos con los
clinico-asistenciales, en los cuales se estara a lo que
dispongan los jueces y tribunales en el proceso
correspondiente. El acceso a los datos y documentos
de la historia clinica quedad limitado estrictamente
a los fines especificos de cada caso».

No obstante para la comunicacién de datos con
estos fines —epidemiolégicos, de salud publica, de
investigacién o de docencia— la Ley 41/2002, fija
unos limites. Por una parte, la obligacién de pre-
servar los datos de identificacién personal del
paciente separados de los datos clinicos, para ase-
gurar el anonimato, salvo en aquellos supuestos en
los que el paciente haya otorgado su consenti-
miento para no separarlos; consentimiento que
entendemos que al tratarse de datos relativos a la
salud ha de ser expreso, tal y como exige la LOPDP.
El mismo precepto establece una excepcion al con-
sentimiento: el de la investigacion por la autoridad
judicial en la cual sea imprescindible la unifica-
cién de tales datos(81). En los demds supuestos, la
necesidad de consentimiento solamente decaera
cuando se den las excepciones establecidas en la
LOPDP (ley basada en interés general) y en la Ley
General de Sanidad, a las que se remite.

Asimismo, la ley 41/2002 contiene la previsién
de comunicacién de datos en el articulo 23. Mds que
de una cesion de datos, amparada y permitida por la
Ley, se trata de una auténtica obligacion de comu-
nicacion de datos amparada en un interés publico. Los
profesionales sanitarios tienen el deber de cumpli-
mentar los protocolos, registros, informes, estadisticas
y demds documentacion, que guarden relacién con
los procesos clinicos y los que requieran los cen-
tros o servicios de salud competentes y las auroridades
sanitarios relacionados con la investigacion médica
y la informacién epidemiolégica. En este sentido, la
Ley General de Sanidad en su articulo 8, considera
como actividad fundamental del sistema sanitario la
realizacion de los estudios epidemiolégicos necesa-
rios para prevenir los riesgos para la salud, entre otros,
que debe tener como base un sistema organizado de
informacién sanitaria y vigilancia y accién epide-
miolégica, estableciendo el articulo 23 para esta
finalidad la creacion de registro. La existencia de regis-
tros de enfermedades se prevé expresamente en el Real
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Decreto 2210/1995, de 28 de diciembre que regula
la Red Nacional de Vigilancia.

Al igual que sucede con la cesion de otro tipo de
informacion personal, en la comunicacién de datos
sanitarios y, especificamente de los datos genéticos,
no puede obviar la mdxima que ha de presidir, en
todo caso, esta comunicacién: el deber de respeto al
principio de finalidad. En este sentido, la historia cli-
nica, tal y como establece la Ley 41/2002, de 15 de
noviembre, (articulo 15), tendri como finalidad
principal facilitar la asistencia sanitaria; al margen de
este uso, la circulacién de la informacién contenida
en la ésta, s6lo podrd producirse en aquellos supues-
tos previstos en un norma con rango legal y siempre
y cuando la misma esté basada en un interés legitimo,
«relevante para el interés social» (82).

No obstante, en relacién con la informacién gené-
tica el legislador ha obviado determinadas cuestiones,
que si bien no afectan de manera exclusiva a este tipo
de datos, si adquieren una especial relevancia por la
naturaleza de éstos. Esto es la comunicacién de
datos genéticos a familiares y a otros terceros inte-
resados en este tipo de informacion.

En relacién con el primer punto se encuentra el
caracter familiar de la informacién genética. Esta
puede ser relevante para el sujeto, pero no sélo para
éste sino, debido a su caracter hereditario puede
afectar a demds miembros de la familia. El conflicto
se produce cuando el paciente amparandose en su
derecho a la intimidad y a la confidencialidad de sus
datos genéticos se niega a que una informacién rele-
vante para la salud de un tercero sea comunicado. No
existe, por tanto, cuando el propio paciente la comu-
nica a sus familiares o cuando otorga su consenti-
miento para que este hecho se produzca.

La Ley 41/2002, de 15 de noviembre, en la regu-
lacién de lo que denomina «derechos de acceso a la
historia clinica» (articulo 18.4) hace una breve refe-
rencia al acceso de terceros a los datos contenidos en
la historia clinica, en los siguientes términos: «Los cen-
tros sanitarios y los facultativos sélo facilitaran el
acceso a la historia clinica de los pacientes fallecidos
a las personas vinculadas a él, por razones familiares
o de hecho, salvo que el fallecido lo hubiese prohibido

expresamente y asi se acredite. En cualquier caso el
acceso de un tercero a la historia clinica motivado por
un riesgo para su salud se limitara a los datos perti-
nentes. No se facilitard informacion que afecte a la
intimidad del fallecido ni a las anotaciones subjetivas
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de los profesionales, ni que perjudique a terceros». No
obstante, su contenido resulta confuso a la hora de
dar una respuesta a este conflicto. En primer lugar, se
introduce en un apartado del precepto dedicado al
acceso de terceros a la historia clinica de un pacien-
te fallecido. En segundo lugar, el altimo inciso del arti-
culo se mezclan cuestiones de diversa indole, derecho
a la intimidad del paciente fallecido, derecho del
médico a reservar sus anotaciones, derecho de terceras
personas a la confidencialidad de informaciones
que se encuentren en una historia clinica ajena, etc.
Esta situacion provoca afirmaciones incoherentes
como la siguiente: No se facilitard informacién que
afecte a la intimidad del fallecido. Se plantea enton-
ces la cuestion de cudles son las informaciones rela-
tivas a la salud a las que puede accederse. Si por dato
relativo a la salud se entiende todo aquel directa o
indirectamente relacionado con la misma y por his-
toria clinica el conjunto de documentos que contie-
ne datos, valoraciones e informes relativos al proceso
asistencial, resulta que todo dato contenido en la
misma afecta a la intimidad del sujeto y por lo tanto
no se podria comunicar. En este sentido, la contrac-
cion del precepto legal resulta patente: en el mismo
apartado permitiria y denegaria la comunicacién a
terceros de los datos médicos.
Ante esta situacion, la doctrina ha sefialado que el
derecho a la confidencialidad de los datos persona-
les no puede entenderse de forma absoluta. Asi
cuando exista un riesgo para la salud de terceros y la
no comunicacion de los datos pueda provocar un
dafio grave e irreversible, podra revelarse los datos
necesarios con la finalidad de evitar esta situacion. En
los casos en los que los datos genéticos de una persona
sean necesarios para garantizar la salud de otros, o
para realizar investigaciones cientificas que respon-
dan al objetivo de mejorar en la calidad de vida y
salud de la poblacién en general, el derecho del titu-
lar de los datos a la autodeterminacion informativa
cederd, en lo imprescindible, para garantizar este inte-
rés superior. Ahora bien, la anterior afirmacion no
supone que se pueda instrumentalizar a las personas,
ni que se pueda prescindir de las cautelas necesarias
para garantizar la confidencialidad de la informacion
o su uso no abusivo. Pues «el interés y el bienestar del
ser humano deben prevalecer sobre el interés exclu-
sivo de la sociedad o la ciencia» (83). Es decir, se
puede prescindir del consentimiento del afectado, pero
deben respetarse todas las demds cautelas que garan-
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tizan sus derechos fundamentales, exigiéndose este
respeto a un nivel maximo al tratarse de datos extre-
madamente sensibles. Ademds, es importante insis-
tir en que los articulos 7 y 8 de la LOPDP sdlo
autorizan el tratamiento de datos sobre la salud a cen-
tros e instituciones sanitarias y para unas finalidades
muy concretas.

Asi pues, esta revelacién ha de limitarse de mane-
ra exclusiva a los datos estrictamente necesarios y
siempre y cuando no exista otro medio que razona-
ble para evitar el perjuicio del tercero(84). No obs-
tante, la solucién juridica dista de ser clara al respecto,
puesto que la Ley 41/2002, de 15 de noviembre, se
pronuncia en unos términos confusos y la LOPDP
autoriza la cesion de los datos relativos a la salud sin
consentimiento del titular cuando el tratamiento
sea necesario para salvaguardar el interés vital del
afectado o de otra persona, en el supuesto de que el
afectado esté fisica o juridicamente incapacitado
para dar su consentimiento. La interpretacion estric-
ta de ambos preceptos limita o impide la solucion
anteriormente sefalada. Es por ello, que tal y como
sefiala el Grupo de Trabajo del articulo 29 de la
Directiva 95/46/CE, en el Documento de trabajo
sobre datos genéticos, adoptado el 17 de marzo de
2004, al no existir claridad sobre la respuesta juridica
que ha de otorgarse a estas cuestiones novedosas,
dada la complejidad procede actuar caso por caso «al
determinar la manera de resolver posibles conflictos
entre los intereses de la persona en cuestion y los de
su familia biolégica».

Otra de las cuestiones que plantea dudas en rela-
cién a la informacién genética, son los problemas
de su conocimiento en sectores ajenos al ambito
sanitario como pueden, entre otros, el sector ase-
gurador y el ambito laboral. En este sentido el
articulo 12 del Convenio relativo a los Derechos
Humanos y Biomedicina veta la realizacion de
pruebas predictivas de enfermedades genéticas o que
permitan identificar a un sujeto como portador de
un gen responsable de una enfermedad o detectar
una predisposicion o susceptibilidad genética a la
misma con cualquier fin que no sea médico o de
investigacion médica. Por tanto, la obtencion de
estos datos de forma directa mediante la realizacion
de analisis pertinentes queda limitada al ambito
sanitario. Asimismo, el articulo 11 del Convenio
sefiala la prohibiciéon de discriminacién de una
persona a causa de su patrimonio genético.
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Ahora bien, debemos afirmar categéricamente
que en estos casos nunca se podrd acceder a la
informacién genética contenida en la historia cli-
nica: los accesos 0 comunicaciones a terceros estan
legalmente tasados y han sido ya suficientemente
comentados.

CONCLUSIONES

Los datos genéticos son cualitativamente diferentes
de los demads datos relativos a la salud, pues correc-
tamente interpretados, los mensajes genéticos codi-
ficados dentro de nuestro ADN, no sélo nos ayudaran
a comprender como funcionamos a nivel quimico,
sino que nos permitirdn conocer las respuestas ultimas
a nivel quimico de las personas. Dentro del grupo de
informaciones sensibles se incluyen los datos relativos
a la salud y, muy especialmente, los datos genéticos que
hacen referencia a la misma, puesto que si sensibles son
los datos relativos a la salud, los datos genéticos lo son
en grado maximo. Los datos genéticos nos infor-
man acerca de las posibles enfermedades que un
individuo padece o pueda padecer, sobre sus carac-
teristicas, pero ademds se encuentran estrechamente
relacionados con la dignidad, la identidad y la per-
sonalidad humanas. Su especial naturaleza, hace
que la informacion genética en manos de terceros
transforme a las personas en seres transparentes y por
ello sensiblemente vulnerables ante los demas. Esta
transparencia permite que los individuos sean con-
trolados con el consiguiente detrimento de su auto-
nomia y derechos. Asimismo, los datos genéticos
son especialmente susceptibles de ser utilizados para,
aisladamente o debidamente integrados formando el
perfil genético, discriminar a los individuos en dife-
rentes situaciones y ambitos.

Los datos genéticos, al igual que el resto de infor-
macion sanitaria del paciente, necesita ser registrada
en un soporte fisico con la finalidad de llevar a
buen término una adecuada asistencia sanitaria. La
historia clinica es el conjunto de documentos que
contiene los datos, valoraciones e informaciones de
cualquier indole sobre la situacion y la evolucion cli-
nica de un paciente a lo largo de su proceso asis-
tencial. Los datos genéticos, como datos de caricter
personal, son parte de la historia clinica. Esta en
cuanto a soporte fisico, susceptible de tratamiento,
estd sometida a las disposiciones en materia de
proteccion de datos personales,

Acceso y cesién de la informacién
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Como en cualquier tratamiento de datos personales,
las libertades publicas y derechos fundamentales
pueden verse afectados. Es por ello que, en todo
momento, ha de tenerse presente la proteccion de
derechos fundamentales del individuo y sus limi-
tes. S6lo en estos términos, se podra otorgar una res-
puesta efectiva a la cuestién de qué datos, quién y para
qué se pueden utilizar los datos genéticos del indi-
viduo y resolver los conflictos entre los derechos
del titular de la informacién y otros intereses sus-
ceptibles de proteccién juridica.

Respecto de los datos genéticos, el derecho a la pro-
teccion de datos personales o derecho a la autode-
terminacion informativa, se erige como instrumento
idéneo para garantizar a la persona un poder de
control sobre los mismos, sobre su uso y destino con
el propésito de impedir su trifico ilicito y lesivo
para sus derechos y libertades su dignidad e identidad.

El Ordenamiento juridico espafiol carece de una
normativa especifica que regule la obtencién, trata-
miento y utilizacién de las informaciones genéti-
cas. Al margen de determinadas normas sectoriales
que regulan ciertos aspectos de la obtencién o tra-
tamiento de los datos genéticos en ambitos especifi-
cos, como puede ser el de la investigacién criminal,
la proteccion de las informaciones genéticas en el sec-
tor sanitario, ha de reconducirse a la proteccion de los
datos relativos a la salud que se encuentra regulada,
de manera general, en la Ley Orgdnica 15/1999, de
13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter
Personal y de manera singular, entre otras, en la
Ley General de Sanidad, de 25 de abril de 1986, la
Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bésica regulado-
ra de la autonomia del paciente y de los derechos y
obligaciones en materia de informacién y docu-
mentacion clinica y en las distintas leyes autonémi-
cas sobre derechos e informacién del paciente

Si bien la ausencia de una categoria especifica de
datos genéticos obliga necesariamente a su inclusién
dentro de un tipo especial de informacién ya exis-

tente (los datos relativos a la salud), no por ello deja
de ser necesaria la creacién de ésta. Es mas, tenien-
do en cuenta las normas internacionales, especial-
mente el Convenio relativo a los derechos humanos
y biomedicina, elaborado en Oviedo en 1997, que
forma parte del Ordenamiento juridico interno
tras su ratificacion, resulta cuestionable que el
legislador estatal no haya previsto especialmente su
inclusiéon en la LOPDP. Este olvido resulta espe-
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cialmente preocupante en la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, puesto que en el momento de su ela-
boracién y publicacidn, el citado Convenio ya
habia entrado en vigor.

Para la proteccion de los datos genéticos se presen-
ta como fundamental el respeto estricto a los principios
de calidad de los datos recogidos en la LOPDP, el Con-
venio 108 del Consejo de Europa, de 18 de enero de
1981 y en la Directiva 94/46/CE del Parlamento
Europeo y del Consejo de la Unién Europea, de 24 de
octubre de 1995. A saber: principios de pertinencia,
finalidad, lealtad, veracidad y exactitud y seguridad.
De entre éstos, destaca por su importancia el principio
de finalidad que exige que la obtencién y tratamiento
de la informacion genética recogida en la historia
clinica se limite a unos usos concretos y tasados legal-
mente. Puesto que la normativa espafiola no contiene
una regulacion especifica de los datos genéticos, las
finalidades legitimas para el tratamiento de la infor-
macion genética hemos de buscarla en el Derecho
internacional ratificado por Espafa. En concreto,
serd el articulo 12 del Convenio Europeo relativo a los
derechos humanos y la biomedicina la norma que esta-
blezca las finalidades permitidas para la recogida y tra-
tamiento de esta informacion. Asi este precepto reduce
la posibilidad de la realizacion de pruebas predictivas
de enfermedades genéticas o que permitan identificar
a un sujeto como portador de un gen responsable
de una enfermedad, o detectar una predisposicion o
una susceptibilidad genética a una enfermedad, con
fines médicos o de investigacion médica y con el ase-
soramiento genético apropiado. Como regla general,
los datos genéticos recogidos y procesados para el tra-
tamiento preventivo, el diagnostico o el tratamiento del
afectado o para investigacion cientifica sélo deben
emplearse con esos fines o para permitir al afectado
tomar una decision libre e informada en estas materias.

Los derechos del interesado completan las garan-
tias del paciente frente al tratamiento de sus datos
genéticos contenidos en su historia clinica: derecho
a la informacion, el derecho a que se solicite su con-
sentimiento, derecho de oposicion y los derechos de
acceso, rectificacion y cancelacion.

El titular de los derechos mencionados sera, en todo
caso, el paciente. Respecto del derecho de informa-
cion, la ley de autonomia del paciente permite que
puedan ser informadas las personas vinculadas a
él, por razones familiares o de hecho, en la medida en
que el paciente lo permita de manera expresa o taci-
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ta. Dicha posibilidad no exime del deber de informar
al paciente incluso en caso de incapacidad del mismo
de modo adecuado a sus posibilidades de compren-
sion, aunque el facultativo esta obligado a infor-
mar también a su representante legal.

La informacion a terceros ha de considerarse sub-
sidiaria, sometida al consentimiento del paciente. El
derecho a recibir informacién s6lo puede verse limitado
por la existencia acreditada de un estado de necesidad
terapéutica, es decir, cuando a juicio del médico y
por razones objetivas, el conocimiento de su propia
situacion pueda perjudicar de manera grave la salud
del paciente. Solamente estar justificada la excepcién
terapéutica cuando el dafio que se prevé que cause la
informacion sea de tal magnitud que claramente ello
justifique la retencion de la misma, en circunstan-
cias muy excepcionales. Corresponde al facultativo ase-
gurarse con la debida diligencia del grado de afectacion
de la capacidad del interesado, antes de impedirle el
ejercicio de su derecho a la informacion, puesto que el
consentimiento informado aparece como uno de los
pilares fundamentales en la relacion médico-pacien-
te y corresponde al sanitario asegurarse su validez y este
deber ineludible que se quebrantaria si no se cerciora
de la capacidad de hecho del sujeto. Defender lo con-
trario equivaldria a dejar en manos del personal sani-
tario la decision de informar o no a los pacientes,
privandole de su capacidad de eleccion y decision.

El derecho «a no saber» es un auténtico derecho del
paciente que deberd manifestarse de manera expre-
sa y recogerse documentalmente en la historia clini-
ca. Es decir, es la persona la que debe decidir si
desea o no conocer la informacién que se refiere a su
salud, desde su responsabilidad y haciendo ejercicio
de su propia libertad, asumiendo las consecuencias
de su decision y también la posibilidad de que las noti-
cias que el meédico le facilite sobre su salud sean
adversas e incluso extremadamente graves y, por
ello entendemos, que tanto por lo que se refiere al
deseo de no saber como al derecho a ser informado,
debe respetarse la voluntad del paciente, salvo cir-
cunstancias muy extremas.

La obtencion de la informacion genética y su tra-
tamiento, como regla general, solo podra efectuarse
cuando el interesado haya dado su consentimiento,
libre, informado y expreso una vez que se le haya pro-
porcionado una informacion adecuada acerca de
la finalidad y naturaleza de la intervencion, sus con-
secuencias y sus riesgos. Sélo cuando exista un inte-
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rés general que lo justifique y este esté regulado en una
norma con rango de ley que lo autorice, podra pres-
cindirse del consentimiento del interesado. Igual-
mente, no serd preciso el consentimiento cuando
resulte necesario para la prevencién o para el diag-
nostico médico, la prestacion de asistencia sanitaria
o tratamientos médicos, siempre que dicho trata-
miento de datos se realice por un profesional sanitario
sujeto a secreto profesional o por otra persona suje-
ta asimismo a una obligacién equivalente de secreto
o cuando el tratamiento de los datos genéticos tenga
como finalidad proteger un interés vital del intere-
sado, en el caso de que esté fisica o juridicamente inca-
pacitado para prestar su consentimiento. Esta
excepcion se completa con la prevista para la cesién
de los datos relativos a la salud cuyo fin sea solucionar
una urgencia o realizar estudios epidemiolégicos, de
salud publica, de investigacién o de docencia.

Las condiciones para el tratamiento legitimo de los
datos genéticos vendran establecidas en la legislacion
especifica, en la cual ademads encontramos definidos
los posibles intereses justificadores del tratamiento de
dichos datos. Este estar4 justificado, en la mayoria de
los casos para proteger la salud del interesado, pero
también podran respaldarlo otras razones de interés
general como puede ser la salud de la poblacién en
general o de terceras personas. El tratamiento de los
datos relativos a la salud podri llevarse a cabo, por
lo tanto, no sélo en beneficio de la salud del propio
afectado, sino también cuando se realice para dar
satisfacciéon a un interés general contenido en la
Ley —prevencion y diagndstico médicos, prestacion
de asistencia sanitaria, tratamientos médicos—, y el tra-
tamiento de datos lo realice el personal sanitario u
otras personas, sujetos a secreto profesional.

Cuando los datos genéticos de una persona conte-
nidos en su historia clinica sean necesarios para el diag-
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nostico, la prevencién o el tratamiento de una enfer-
medad de terceras personas (su familia bioldgica) y éste
no preste su consentimiento para la cesioén de dicha
informacién, se produce un conflicto de intereses
que no tiene una respuesta univoca en el Ordena-
miento juridico. En estos casos, deberan ponderarse
los bienes en conflicto atendiendo a criterios de razo-
nabilidad y proporcionalidad, teniéndose en cuenta
la gravedad de la posible enfermedad detectada y las
alternativas existentes a la comunicacién de los datos
personales del interesado. Por otra parte, deberan
comunicarse exclusivamente aquella informacién
imprescindible respetandose en lo demas su intimidad.
La norma general serd la de obtener y comunicar la
informacion genética con el consentimiento de su
titular y el principio de consentimiento sélo podra que-
brarse de forma excepcional y en casos extremos en
los que sea la tinica alternativa posible para prevenir
un peligro grave y real para la salud de terceros.
Somos de la opinidn de que en lo que se refiere a la
informacion genética deben extremarse las medidas
de proteccion de los derechos a la intimidad y a la
autodeterminacion informativa de las personas,
garantizandose plenamente su confidencialidad;
pues, posiblemente, las consecuencias negativas que
para la asistencia sanitaria en general se derivarian si
se levantasen las normas sobre confidencialidad res-
pecto de los datos genéticos son de tal calibre que supe-
ran ampliamente los posibles beneficios que pudieran
obtener los familiares si lo servicios médicos tuvieran
la obligacion legal de informarles.
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que trabajen en representacion de profesionales
sanitarios recogiendo y procesando datos médicos
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(punto 4),

En sentido semejante, la Directiva 95/46/CE
establece en su articulo 8.3 que no sera preciso el
consentimiento del afectado para el tratamiento de
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.La Instruccién 1/1998, de 19 de enero de la Agencia

de Proteccién de Datos relativa al ejercicio de los
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Articulo 13.2 del Reglamento de desarrollo de la
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Lucas Murillo de la Cueva P. Informatica y
proteccion de datos personales, ob. cit., p. 75.

Punto primero del articulo 17 de la LOPDP.
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Lucas Murillo de la Cueva, P. Informdtica y
proteccion de datos personales, ob. cit., p. 79.

Vid. articulo 16.4.

El articulo 16.1 de la LOPDP amplia el plazo de
cinco dias establecido en el articulo 15.2 del
Reglamento de desarrollo de la LORTAD y que
debe entenderse derogado.

El término bloqueo viene definido en el articulo 1.1
del Reglamento y supone la identificacion y reserva
de los datos con el fin de impedir su tratamiento,
pero, sin implicar su desaparicion fisica.

Sainz Moreno F. Secreto ¢ informacion en el
Derecho piiblico; en Homenaje a Garceia de Enterria,
Volumen III. Madrid: Civitas; 1993, p. 2875.

El Cadigo Penal sanciona, en su articulo 199, las
conductas contrarias al deber de sigilo y secreto. Por
un lado se establece en el punto primero que quien
revelare secretos ajenos de los que tenga conocimiento
por razon de su oficio o sus relaciones laborales, serd
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para dicha profesién por el tiempo de dos a seis afios.
Destaca Vizquez Iruzubieta, que el tipo penal
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archivo de datos». (Vazquez Iruzubieta C. Nuevo
Cédigo Penal Comentado. Madrid: Edersa; 1996, p.
302) A los funcionarios se les aplica el tipo del
articulo 198.
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«out-sourcing». A respecto Ruiz Carrillo A. La
proteccién de los datos de cardcter personal.
Barcelona: Bosch; 2001.

«Por eso el legislador, exige al responsable del
fichero diligencia en la eleccion del prestador del
servicio y en la regulacion del encargo, de modo que
quede suficientemente garantizado que el prestado
del servicio tinicamente tratard los datos conforme a
las instrucciones del responsable del fichero, que no
los aplicard o utilizard con un fin distinto al
pactado, y que no los comunicard ni los conservara.
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incumpliendo las estipulaciones del contrato
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Articulo 12, apartado 3, de la LOPDP.
Considerando 28 de la Directiva 95/46/CE.

Sentencia del Tribunal Supremo( Sala de lo
Contencioso-Administrativo, seccién 6%), de de
octubre de 2000, Fundamento de Derecho segundo
B) punto b).

Herrdn Ortiz AL El derecho a la proteccién de
datos personales en la sociedad de la informacion.
Cuadernos Deusto de Derechos Humanos 2003; 26,
p. 61.

Al respecto, debemos sefialar que «el mero hecho de
rellenar los cuestionarios (...) no puede ser tomado
como la expresién consciente e informada para que el
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Sentencia de la Audiencia Nacional, de 31 de enero de
2003, Sala de lo contencioso-administrativo, Seccién
1*, Fundamento de Derecho VI.

78.
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Uno de los supuestos mds conocidos sobre la
influencia de las ideas religiosas en el tratamiento
médico es el de los «Testigos de Jehovi», en relacion a
sus principios respeto al que consideran mandato
divino de abstenerse de sangre, y que conlleva el
rechazo a la utilizacion de la sangre animal o humana
incluso en el dmbito médico. El Tribunal
Constitucional ha tenido oportunidad de pronunciarse
en determinadas ocasiones sobre esta cuestion —entre
otros, en el Auto 369/1984, de 20 de junio, o
Sentencia nim. 166/1996 (Sala Segunda), de 28 de
octubre—, limitando el derecho fundamental a la
libertad religiosa del individuo por razones de salud.

Sanchez Bravo A. A La Ley Orgdnica 15/1999, de
proteccion de datos de cardcter personal: diez
consideraciones en torno a su contenido. Revista de
Estudios Politicos 2001; 111.

Garriga Dominguez A. Tratamiento de datos

personales y derechos fundamentales, ob.cit., p. 101.

«Es en estos tltimos anos, y debido al crecimiento
de las demandas de responsabilidad profesional de
los médicos y del personal sanitario en general, ha
llevado a realizar frecuentes investigaciones sobre la
asistencia recibida por un paciente en un centro
hospitalario, convirtiéndose la historia clinica, ¢n ¢l
medio y documento imprescindible para el
esclarecimiento de unos determinados hechos,
haciéndose necesario la solicitud del historial clinico
por parte del juez», Alonso Olea M. y Fanego
Castillo E. Comentario a la Ley 41/2002, de 41 de
noviembre, basica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de
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informacién y documentacién clinica, Madrid:
Civitas- Estudios de Derechos Laboral; 2003, p. 72.

El Tribunal Constitucional ha ido formando los
requisitos en relacién con la prueba:

— La actividad probatoria ha de ser solicitada en la
forma y tiempo legalmente previsto

— Ha de ser pertinente

— La prueba ha de ser relevante para la decision del
litigio (ejemplo Sentencia del Tribunal supremo
1494/2003): una pareja agredida por un acusado,
el cual padece multiples heridas y tienen que
extirparle el bazo. La defensa propone prueba
documental basada en la historia clinica de que el
lesionado padecia VIH y hepatitis C,
argumentando que podria influir en la lesion. El
Tribunal decide la no prdctica porque las pruebas
solicitadas no son relevantes para la decision
consistente en la agresion.

Alvarez-Cienfuegos J.M. La defensa de la intimidad
de los ciudadanos y la tecnologia informatica.
Pamplona: Aranzadi Editorial; 1999, p. 122,

Articulo 2 del Convenio del Consejo de Europa de 4
de abril de 1997 para la proteccion de los derechos
humanos y la dignidad del ser humano respecto de las
aplicaciones de la biologia y la medicina (Convenio
sobre los derechos del hombre y biomedicina).

De Miguel Sdanchez N.: Tratamiento de datos
personales en el ambito sanitario: intimidad ver
sus interés puiblico. Valencia: Tirant lo Blanch;
2004, p. 193.
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RESUMEN

En el desarrollo del lenguaje de los nifos, juega un papel
importante el modo en que las madres interaccionan con
ellos. Las madres modulan y adaptan su lenguaje al nivel lin-
gliistico del nino, influyendo en su modo de adquirir el lengua-
je. En anteriores estudios, se han detectado dos estilos de
habla materna (receptiva y poco receptiva) y dos estilos de
adquisicion del lenguaje en el nifio (referenciales y expresivos).
El objetivo de la presente investigacion es estudiar la interac-
cion lingliistica entre madre-hijo para comprobar si aparecen
dichos estilos. Para ello se han analizado las grabaciones a 17
parejas de madre-hijo durante una tarea de interaccion con-
junta: leer un cuento. Los resultados muestran la existencia de
ios dos estilos matemos en esta muestra y que los hijos de las
madres con el estilo receptivo tienen mas caracteristicas de
estilo referencial mientras gue los hijos de las madres poco
receptivas, presentan mas caracteristicas del estilo expresivo.

Palabras clave:

Interaccion madre-hijo, desarmrollo del lenguaje, estilo de habla
materna, estilos de adquisicion del lenguaje, atencién conjunta
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ABSTRACT

In the development of child language, the way mothers inte-
ract with them is very important. Mothers module and adapt
their language to the linguistic level of the child, influencing in
the way of acquiring the language. In previous investigations,
two styles of maternal speech (accepting and rejecting) and
two styles of acquisition of language (referential and expressi-
ve) have been detected. The objective of the present investiga-
tion is to study the mother-child linguistic interaction to check
if those styles appear. To do that, 17 records of mother-child
interaction have been analysed. How? Reading a book toget-
her. The results show the existence of two mother styles in this
sample and also that accepting mother's children have more
features of referential style, whilst rejecting mother's children,
have more features of expressive style.

Key words:

Mother-child interaction, language development, maternal
speech style, language acquisition style, joint attention
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INTRODUCCION

Desde que nace, el ser humano establece una serie
de rutinas comunicativas con sus cuidadores. Asi, a
través del llanto y del balbuceo, el bebé informa al
adulto sobre sus necesidades o sus emociones. Ninio
y Bruner (1) y Bruner (2) analizaron las estructuras
de estas rutinas y demostraron que estas interac-
ciones no lingiiisticas del adulto con el bebé, pro-
porcionan un «andamiaje» para el desarrollo del
lenguaje en el nifio. Desde esta perspectiva, el lenguaje
del adulto en el momento de la interaccién con el
nifio, estd dirigido por su deseo de conseguir una
comunicacién inmediata en la resolucién de una
tarea conjunta, y por mejorar la produccién lin-
giiistica del nifio.

No se pueden entender, por lo tanto, ni explicar la
adquisicién y el desarrollo del lenguaje atendiendo
solo a la actividad exploratoria del nifio, como algu-
nos autores afirman (3, 4), sin tener en cuenta la esti-
mulacién lingiiistica que recibe a través de los
intercambios comunicativos con el adulto (5-11).

Desde este punto de vista, el desarrollo cognitivo es
insuficiente para explicar tanto el inicio del lengua-
je como el desarrollo del mismo, ya que, aunque los
seres humanos poseamos una capacidad innata para
aprender el lenguaje, su desarrollo y formacién solo
sera posible si existe un contexto social en torno al
nifio, que le brinde el adecuado input lingiiistico
para que este, de modo activo, construya progresi-
vamente su lenguaje (12-14). Es decir, que el desa-
rrollo del lenguaje se produce por la confluencia de
factores internos (desarrollo cognitivo) y externos
(interacciones lingiiisticas)

Al escuchar a un adulto hablar a un nifio pequenio,
es facil darse cuenta de que su forma de hablar es dife-
rente de cuando habla a un adulto. Esto es debido a
que los adultos modifican y modulan su lenguaje para
adaptarse a las necesidades lingiiisticas de los nifios.
La mayoria de investigaciones que estudian esta
variacién del lenguaje adulto se centran en analizar
el lenguaje materno, puesto que las madres son los
adultos que m4s tiempo pasan con el nifio y es la pri-
mera persona con la que el nifio establece un vincu-
lo emocional.

Estas investigaciones han encontrado que existen
unas caracteristicas en el lenguaje materno, que se
mantienen constantes en diferentes estudios. El len-
guaje de las madres se caracteriza por su capacidad de
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adaptarse sintdctica y semanticamente a la capacidad
e intereses del nifio (9-11, 15, 16). Las madres hacen
modificaciones en el tipo de lenguaje que utilizan al
hablar a sus hijos segiin el grado de madurez lin-
gliistica que éstos manifiesten. Segun maduran los
nifios, las madres van haciendo mas complejas las sin-
taxis, amplian el vocabulario que utilizan, y aumen-
ta la longitud de sus enunciados a medida que mejora
la calidad de la frase infantil (17, 18)

A pesar de las caracteristicas comunes que presenta
el lenguaje materno en estos estudios, los resultados
mas interesantes que se han obtenido se basan en dife-
rencias encontradas en el comportamiento interac-
tivo de las madres (5,13, 14, 19, 20)

Nelson (5) constato diferentes caracteristicas en el
lenguaje materno clasificindolo en dos estilos:
madres receptivas (accepting) y madres poco recep-
tivas (rejecting). Las madres receptivas se caracteri-
zan por hablar sobre objetos en los que el nifio estd
interesado, aceptan las emisiones del nifio aunque
procuran dar informacién correcta sobre dichas
emisiones y estan mds dispuestas a responder cuan-
do el nifio solicita su atencién. Mientras que las
madres poco receptivas tienen un comportamiento
mads directivo, intentando imponer su foco de aten-
cién al nifio y presentan una mayor preocupacion por
la conducta del nifio mas que por sus respuestas
verbales. Esta diferenciacién fue contrastada obte-
niendo resultados similares y aceptando la clasifi-
caciéon hecha por Nelson en posteriores
investigaciones (21-24)

Pero en esta interaccion no sélo se han encontrado
diferencias en el estilo de habla materno sino que tam-
bién existen diferencias en el lenguaje del nifio. El ana-
lisis de las emisiones de los nifios durante las primeras
etapas de adquisicion del lenguaje ha puesto de
manifiesto diferencias en el tipo de vocabulario que
adquieren los nifios (5, 25) y en el tipo de enunciados
que construyen (21, 26, 27). La mayor parte de los
estudios indican que existen dos estrategias o estilos
de adquisicion del lenguaje denominadas por Nelson
(5) como Expresivos y Referenciales.

Las diferencias entre ambos estilos en adquisicién
y uso de palabras se caracteriza, en los nifios Refe-
renciales, por una preferencia por los nombres pro-
pios y de los objetos que conocen, por los verbos y por
los adjetivos, es decir, por palabras de contenido. Tien-
den a construir enunciados en los que el sujeto estd
expresado por nombres concretos, mientras que
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son poco frecuentes las expresiones hechas o de
contenido general. Mientras que los nifios Expresi-
vos muestra preferencia por palabras funcionales cuyo
sentido es mas general, como es el caso de los pro-
nombres y adverbios, y que estin excesivamente
vinculadas al contexto, sin el cual no es posible
interpretarla claramente. Su vocalizacion es menos
clara y poseen una mayor variedad de rutinas socia-
les que se expresan, generalmente, con frases hechas.

Con respecto a las diferencias en el tipo de conte-
nidos que expresan, los nifios Referenciales se centran
mas en los aspectos del ambiente que en los personales,
mientras que los nifios Expresivos estan mds intere-
sados por las relaciones personales y por las acciones
que realizan las personas y objetos. El tercer aspecto
en el que se diferencian es en el modo en que los
nifios analizan las entradas lingjiisticas que reciben de
los adultos. Los nifios Referenciales comienzan apren-
diendo aspectos mds concretos, segmentandolos de su
contexto formal, es decir, que son mds analiticos,
asimilando formas individuales que se refieren a
objetos concretos. Los nifios Expresivos utilizan for-
mas globales, mas generales cuya dependencia al
contexto en el que se dan es muy alta.

Por tltimo, cada uno de los estilos tiene una forma
de entender la utilidad del lenguaje, es decir, que
en ambos estilos se reflejan diferencias en el uso
que los nifos hacen del lenguaje (5, 25, 28). Los nifios
Expresivos utilizan el lenguaje como medio de comu-
nicacion, para hacerse entender y para conseguir
algun objetivo concreto. Por el contrario, para los
nifos Referenciales la utilidad del lenguaje va mas alla
de un mero instrumento comunicativo, sino que es
también un medio de uso conceptual que sirve para
aprender cosas sobre el entorno.

En cuanto a la relacion entre el habla materna y el
estilo de adquisicion del lenguaje se ha encontrado en
diversos estudios que el estilo receptivo de la madre
es mas beneficioso para el aprendizaje aunque la
interferencia del estilo poco receptivo era menor
cuando habia una buena adaptacion entre el estilo del
nifno y la madre.

Uno de los primeros estudios que confirman la
existencia de una relacion entre el estilo de habla
materna y el estilo del nifio es el trabajo de Lieven
(21). Donde, a través de un estudio longitudinal, ana-
liza el lenguaje de dos nifias (una referencial y otra
expresiva) y sus madres. Se hallé que la madre de la
nifa expresiva realizaba menos intentos por seguir la
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iniciativa de ésta, mientras que la madre de la nifia
referencial, al tiempo que respondia a las peticiones
de su hija, expandia y extendia su lenguaje con
mayor frecuencia.

En otro estudio posterior, Della Corte, Benedict,
Klein (15) encontraron que las madres de los nifios
referenciales y expresivos difieren fundamental-
mente en tres aspectos: directividad, mantenimien-
to de la atencién y aprobacién. Las madres de los
referenciales hablan mas, tienen una LME (Longitud
Media del Enunciado) algo mds corta y utilizan
mads nombres comunes y descripciones. En tanto que
las madres de los nifios expresivos son mucho més
exigentes y restrictivas y se caracterizan por el
empleo de directivas.

En estudios posteriores (12, 20, 29, 30) se encon-
traron resultados similares. En las conversaciones de
los nifios referenciales con sus madres se observé que
habia una orientacién hacia los objetos, donde la
madre denomina y estimula al nifio para que repita
el nombre. Por el contrario, las madres de los nifios
expresivos prestan menos atencion a los objetos, y
centran la conversacion en el estado del nifio.

Los momentos donde el lenguaje de las madres
presenta estas caracteristicas de forma mds acen-
tuadas son los denominados periodos de atencién
compartida (2, 12, 31). Los periodos de atencién
compartida son los momentos en los que un adul-
to y un nifio fijan o focalizan su atencioén sobre una
misma actividad facilitando la interaccién lin-
gliistica necesaria para que el nifio desarrolle el len-
guaje. En estos momentos es caracteristico que
las madres pongan mds interés en mantener la
atencion de los nifios, su LME sea mas breve y
realicen una ensefianza explicita del vocabulario.
Una de las tareas de interaccion conjunta, donde se
dan los periodos de atencion compartida, que se ha
mostrado mds explicitamente vinculada con la
adquisicion lingiiistica es la lectura conjunta de
libros y cuentos (1, 32, 33).

Algunos estudios han comparado dos situaciones
de interaccion conjunta como es el juego y la lectura
de cuentos. Se ha encontrado que el habla materna
durante la lectura tiene una estructura mas com-
pleja, usa un vocabulario mds amplio e incluye una
alta frecuencia de preguntas, tanto de la tarea como
de las emisiones lingiiisticas, y una baja frecuencia de
directividad y de regulacion de conducta (34, 35).
Dunn, Wooding (36) encontraron que el habla
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materna durante la lectura de un libro contiene una
alta frecuencia de caracteristicas que fueron predic-
tores positivos del desarrollo del lenguaje que el
habla materna utilizada en otros contextos.

Los estudios que se han realizado en las dos tltimas
décadas, han detectado tres caracteristicas como
relevantes de esta tarea. En primer lugar, la lectura de
cuentos tiene un caracter repetitivo y recurrente.
Gracias a esa repetitividad, donde las madres recal-
can los conceptos, los nombres, etc., que aparecen en
el cuento, el nifio serd capaz de predecir las emisiones
adultas (27, 37). En segundo lugar, en la lectura de
cuentos hay una busqueda constante de la atencién
conjunta (12). Por altimo, la lectura de cuentos per-
mite la exploracion de la referencia conjunta median-
te el uso de gestos y del etiquetado (1, 13)

El trabajo que se presenta constituye una profun-
dizacién en estos temas. A través del anlisis de las
interacciones de las madres con sus hijos durante la
tarea de contar un cuento, se pretende ahondar en la
relacién de las caracteristicas de los estilos de habla
materna con las caracteristicas del los estilos de
adquisicion lingiiistica de los hijos.

Los objetivos de esta investigacién son, en primer
lugar analizar el comportamiento interactivo de las
madres con sus hijos, a través de la observacion de la
tarea de interaccién conjunta antes mencionada,
para comprobar si aparecen las caracteristicas propias
de los estilos de habla materna (receptiva y poco
receptiva). Si se confirma la diferenciacién de las
madres en este grupo, un segundo objetivo se centrara
en analizar si los hijos de las madres receptivas tienen
las caracteristicas de los nifios referenciales y si los
hijos de las madres poco receptivas tienen las carac-
teristicas de los niflos expresivos.

En concreto, las hipotesis planteadas serian:

H1: Los hijos de las madres receptivas presentan
mas caracteristicas propias de los nifios referenciales
que los hijos de las madres poco receptivas.

H2: Los hijos de las madres poco receptivas pre-
sentan mas caracteristicas propias de los nifios expre-
sivos que los hijos de las madres receptivas.

METODO

Muestra

Han participado en este estudio 17 parejas de
madres y sus hijos. La muestra de nifios esta com-
puesta por 9 niflos y 8 nifias que asisten a 1%y 2° de
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educacion infantil de dos colegios publicos de Valla-
dolid, cuya media de edad es de 4 afios. Las madres
tienen una media de edad de 35 anos; 7 de las cuales
trabajan fuera de casa y 10 son amas de casa. De las
17 madres, 11 reconocen leer cuentos a sus hijos
todos los dias, 3 indican que es el padre el que reali-
za esa tarea y 3 informan que se le lee cuentos con
muy poca frecuencia en casa.

Dado que no es objeto de esta investigacion estudiar
la interaccién de madres con nifios con problemas en
el lenguaje, se excluyeron de la muestra aquellos
nifios que presentaban deficiencias en el desarrollo del
lenguaje. Para ello se les pas6 una prueba de eva-
luacién del desarrollo del lenguaje (PLON). De esta
evaluacion se descart6 un nifio que presentaba un
nivel de lenguaje inferior a la media de su edad.
Otra diada fue descartada de la muestra porque no
concluyeron el proceso de recogida de datos, razén
por la que la muestra quedé finalmente constituida
por 17 parejas madre-hijo en lugar de las 19 ini-
cialmente contactadas.

Instrumentos

—Para la tarea de lectura de cuento se seleccion6
un cuento infantil (38) en base a las siguientes
consideraciones. El libro es adecuado a la edad
de los nifios por el nivel de lenguaje que utiliza y por
la importancia que la autora da a los dibujos. Los
dibujos eran grandes, atractivos y claros, lo que
daria pie a centrarse menos en la parte escrita y mds
en los dibujos.

—La Prueba de Lenguaje Oral de Navarra: PLON
(1991) de Aguinaga, G., Armentia, M.L., Fraile, A.,
Olangua, Py Uriz, N. Los motivos de la seleccion de
esta prueba son, primero, que es una prueba creada
en Espafa y por lo tanto, validada con poblacién
espafiola. Segundo, es muy completa ya que evalia
todos los aspectos del lenguaje, no sélo el aspecto
estructural del lenguaje (forma y contenido) sino
que también evalta el aspecto pragmatico (uso).
Por tiltimo, es una prueba que se aplica desde primero
de educacion infantil, por lo tanto, el intervalo de edad
que se fija en la seleccion de la muestra estd incluido
dentro de la prueba.

—Entrevista estructurada a las madres para obtener
dartos descriptivos para completar las caracteristicas
de la muestra. Como, por ejemplo, la edad de la
madre y de los nifios, si la madre trabaja fuera de casa,
la trecuencia de lectura de cuentos al nifio, etc.
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Procedimiento

Las diadas fueron contactadas a través de los cole-
gios de los nifios. Tras obtener los permisos necesarios
para llevar a cabo la investigacion dentro del centro,
se hablé con varios profesores de educacién infantil y
se les pidi6 una primera seleccion de madres que reu-
nieran unas caracteristicas determinadas (fueran de
nacionalidad espafiola, no tuvieran enfermedades
mentales o problemas psicolégicos diagnosticados),
dado que los profesores suelen tener esa informa-
cién. Una vez seleccionada las madres, se les envié una
carta para mantener una breve reunioén con aque-
llas que estuvieran interesadas en participar en una
investigacion. Del total de las madres contactadas, el
95% aceptd participar en el estudio.

Se realizaron 17 grabaciones de video, de una
duracién media de 10 minutos, donde las madres teni-
an que contar el cuento seleccionado a su hijo. Antes
de proceder a grabar, se les realiz6 la entrevista
estructurada a las madres. Para que el nifio no se sin-
tiera cohibido durante la grabacién, se mantuvo
una pequefia charla con ellos para que tuvieran
confianza en el investigador, donde se les explicaba
que se les iba a grabar en video. Una vez que el nifio
se sentia cémodo, se les entregaba a las madres el
cuento y se les daba la siguiente consigna: «Cuénte-
le este cuento a (nombre del hijo) como lo haces
normalmente en casa».

Las grabaciones se realizaron en las aulas donde
los nifios habitualmente dan clases para que el
contexto fuera lo més familiar posible para el nifio
y para la madre y no se sintieran cohibidos por
encontrarse en un lugar desconocido. En un prin-
cipio, el investigador se encontraba presente detras
de la cdmara de video, pero durante la primera gra-
bacién se observé que la nifia no atendia a su
madre por lo que se decidi6 reiniciar la grabacién
y salir del aula para que los nifios estuvieran pen-
dientes de sus madres y del cuento.

Una vez realizas las grabaciones, se procedié a
analizar las sesiones. Para ello, se realizaron dos
cuadros de clasificaciones de categorias (ver anexo
1'y 2). Uno de ellos para codificar las respuestas ver-
bales y no verbales de las madres y otro para codi-
ficar las respuestas verbales de los nifios. Dentro de
estas categorias, se registraban caracteristicas de los
dos estilos de habla materna y caracteristicas de los
dos estilos de adquisicién del lenguaje del nifio.

Variables de medida

Las categorias utilizadas para analizar y describir
el comportamiento interactivo de las madres definen
tanto el estilo de madres receptivas, como el de las
madres poco receptivas. Las madres receptivas
muestran un mayor interés por el lenguaje, aceptando
y adaptandose al lenguaje del nifio, proporcionan-
do informacion detallada y correcta de la emisiones
del nifio y una mayor disponibilidad para atender las
demandas del nifio se han definido a este estilo de
habla materna mediante las categorias Categoria
materna 1 (CM1): Informacién y correccién sobre
la ejecucién lingiiistica del nifio (a través de expan-
siones, extensiones y correcciones), CM2: Infor-
macién y descripcion de los objetos (sefiala los
rasgos funcionales y perceptivos del referente),
CM3: Preguntas abiertas que fomentan la partici-
pacion del nifio en la tarea, CM4: Adaptacién al len-
guaje infantil a través de diminutivos y de la
utilizacién de términos infantiles, CMS: Propor-
ciona explicaciones detalladas a través de la utili-
zacién de oraciones completas, tanto afirmativas
como negativas y CM12: utilizacion de lenguaje
no verbal para que el nifio se mantenga atento a la
tarea (utilizando gestos simbélicos o sefialando los
objetos sobre los que habla con el dedo)

Las madres poco receptivas se preocupan mas
porque el nifio esté centrado en la tarea, tiende a
exigir que el nifio eleve su nivel lingiiistico al nivel
de la madre, en lugar de adoptar ella un nivel més
adecuado al nifio y tiende a pasar por alto los
fallos lingiiisticos del nifio. Por ello se ha definido
este estilo mediante las categorias CM6: Control de
la conducta a través del uso de imperativos, CM7:
cuando el nifio no sabe contestar a la pregunta
que se le ha realizado, la madre tiende a introducir
o inducir la respuesta al nifio a través de la prime-
ra silaba o de una oracién incompleta, CM8: Rea-
liza mas preguntas cerradas (responder Si/No),
CMO9: Utilizacion de exclamaciones sin contenido
semantico (jhala!, joh!, etc.) y onomatopeyas,
CM10: Ignora los fallos lingiiisticos del nifo,
CM11: Utiliza denominativos en forma aislada y
CM13: Ignora la intervencion del nifio (preguntas
o comentarios que realiza el nifio)

Los dos estilos de adquisicion de lenguaje también
han sido definido mediante categorias. El estilo
Referencial se identifica con Categoria nifio (CN) 1:

TABLA I. Correlaciones de las conductas v

1. Informacién sobre 1
ejecucion linglistica '
del nino :

3. Preguntas qu

fomentan partic

5. Explicacién detallada:
oraciones completas
E.
7. Induce al nifo
la respuesta

K )

- 9. Exclamacién/
onomatopeya

; de las madres

14. utiliza denomin
aislados

13. ignora intervencion

del nifio gt

*p< 0.05 *p<0.0l

Utiliza sustantivos aislados, CN4: Oraciones com-
pletas afirmativas y negativas, CN3: Sefala rasgos
perceptivos y/o funcionales del referente, CN10:
Realiza preguntas completas afirmativas y negativas
y CN11: Preguntas que implican una situacion
supuesta.

El estilo Expresivo se define con las categorias
CN2: Imitacién de la conducta verbal de la madre,
CN3: Utilizacién de onomatopeyas y exclamaciones
sin contenido semantico, CN6: Utiliza pronombres
para denominar objetos, CN7: Respuestas en formato
breve (Si/No), CN8: Utiliza adverbios de lugar en
forma aislada, CN9: Utiliza exclamaciones y verbos
imperativos para llamar la atencion de su madre y
CN12: Utiliza formas interrogativas aisladas.

RESULTADOS

A continuacion se van a presentar los resultados
obtenidos tras analizarlos con el programa esta-
distico SPSS 12.0. En un primer lugar, se ha halla-
do los coeficientes de correlacion tanto de las
categorias de las madres como la de los nifios.
Posteriormente se ha dividido a la muestra en dos
grupos tomando como referencia el tipo de estilo
de habla materna y se han hallado las medias y des-
viaciones tipicas de los hijos de cada grupo de
madre en las categorias de los nifios. Para dar
una respuesta a las hipotesis planteadas en este
estudio, se ha realizado un analisis de contraste de
medias (t student) entre las medias de los hijos de
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TABLA II. Correlaciones de las conduct

12, Formas interrogativas
aisladas

*p< 0.05 **p< 0.01

las madres receptivas y las medias de los hijos de las
madres poco receptivas.

En la tabla I se muestran las correlaciones halladas
entre las categorias de las madres. El propésito de rea-
lizar este andlisis es el de ver en qué medida los
comportamientos maternos durante la interaccién
correlacionaban entre si. Lo resultados esperados seri-
an que las categorias que definen al grupo de madres
receptivas correlacionen positivamente entre ellas y
que las categorias correspondientes a las madres
poco receptivas correlacionen también positiva-
mente entre si.

Como puede verse en la tabla I, la categoria CM1
(informacién y correccion de la ejecucion lingiiistica
del nifio) correlaciona positivamente con tres cate-
gorias que estan dentro del estilo de habla materna
receptivo, como son la utilizacién de rasgos fun-
cionales y perceptivos del referente (CM2) (r = 0.49,
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rerbales de los hijos

p < 0.05), la realizacién de preguntas completas
(CM3) (r=0.56, p < 0.05) y con la utilizacién del len-
guaje no verbal para atraer la atencién del nifio
(CM12) (r=0.62,p < 0.01). Ademas estas tres cate-
gorfas correlacionan también entre si. Destacar, ade-
mids, que la categoria CM12 (lenguaje no verbal) tiene
una correlaciéon muy significativa (p < 0.01) con la
CM1 y CM2. Llama la atencién que esta categoria de
lenguaje no verbal tenga una correlacion negativa y
alta con la categoria CM10 (ignora fallos lingiiisticos)
(r=—0.64, p < 0.01).

Otro dato representativo que confirma la orien-
tacion clara hacia la tarea que tienen las madres
poco receptivas es la correlacion significativa y posi-
tiva (r = 0.59, p < 0.05) entre la categoria CM10
(ignora fallos lingiiisticos) y CM13 (Ignora la inter-
vencion del nifio). Es decir, que las madres poco
receptivas estan més pendientes de que la tarea se rea-
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TABLA III. Diferencias de medias entre las conductas lingiiisticas de los hijos

de madres receptivas y de los hijos de madres poco receptivas

Utiliza denominativos
aislados :

Imitacion

- Onomatopeyas/

exclamaciones

Oraciones complétas”
; aﬂrmatiVasfnegativas

433(136)

Rasgos perceptivos/

255(1.44)

- funcionales del ref.er_enté; 5
. Pronombres para

218(1.83)

0.67 (0.51)

- denominar objetos __65.50(1.04) B e 0 T
~ Responde SYNO 155(0.93)  228(038%)
i - b 2,6 74(1508) BN R
Adverbios lugar ' I'(j_ss_.(cjh_sg)_-‘_ _
aislados LIS EOR) R
" Exclamaciones y : 6

| verbos imperativos
| para atraer atencion

0.82 (0.60)

Pregunta completa
afirmativa/negativa__

i c1i7008 (NS
- se4@en

- Pregunta que implica

000000

- situacion supuesta
Formas interrogativas
aisladas

*n<0.05 **p<0.01

lice, en contar el cuento, que pasan por alto las
intervenciones del nifio, incluyendo cuando comete
fallos lingtiisticos.

También se han hallado los coeficientes de corre-
lacién entre las respuestas verbales de los nifios. En
la tabla I se muestran las correlaciones halladas
entre las categorias de los nifios. Al igual que con las
madres, el fin de este analisis es ver en qué medida las
conductas verbales de los nifios durante la interaccion
correlacionaban entre si. Lo que se espera es que las
categorias que definen al grupo de nifios referencia-
les correlacionen de forma positiva entre ellas y que
las categorias correspondientes a los ninos expresi-

017040

LB
T e

vos correlacionen también positivamente entre si.

Resulta llamativa las correlaciones significativas y
de signo positivo que tiene una categoria propia
del estilo expresivo como es la Imitacién (CN2) con
las tres categorias mas caracteristicas del estilo refe-
rencial: CN4: oraciones completas (r = 0.67, p <
0.01), CNS: Rasgos perceptivos/funcionales del
referente (r = 0.51, p < 0.05) y CN10: Pregunta
completa (r =0.58, p < 0.05).

El resto de las correlaciones estan en la direccion
esperada. Un dato a especificar es que la mayoria de
las correlaciones significativas que han aparecido
corresponden a las categorias que definen el estilo
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referencial. Esto indica que los nifios referenciales tien-
den a realizar muchas mas intervenciones lingiiisti-
cas durante la interaccion con la madre, ampliando
conceptos, de-finiendo objetos y realizando mds
preguntas. Mientras que los expresivos realizan
Menos preguntas, sus intervenciones son mas cortas
y utilizan palabras de tipo funcional (pronombres y
adverbios) para comunicarse con su interlocutor.
De hecho, hay una correlacién positiva entre la uti-
lizacién de pronombres y la utilizacién de adverbios
de lugar de forma aislada (r = 0.51, p < 0.05)

Para poder confirmar las hipétesis planteadas en
este estudio se va a realizar un contraste de medias de
muestras independientes a través de una t student.
Para ello se ha dividido a la muestra en dos grupos
siendo el criterio la variable estilo de habla materna,
con los dos grupos ya mencionados: estilo materno
receptivo y estilo materno poco receptivo.

Para realizar la distribucién de la muestra en los
dos grupos, se ha tomado como referencia las fre-
cuencias de las conductas verbales dadas en la inte-
raccion y codificadas a través de las categorias
maternas antes estudiadas. El resultado nos muestra
que de las 17 madres, 11 son identificadas como
madres receptivas y 6 como madres poco receptivas.
Posteriormente se han comparado las medias de
las conductas verbales de los hijos de las madres
receptivas (N = 11) con las medias de las de los
hijos de madres poco receptivas (N = 6). De esta
manera sabremos en que categorias hay diferen-
cias significativas y en que direccién apuntan esas
diferencias. Lo esperado es que en las categorias que
corresponden con el estilo referencial, los hijos de las
1r}adres receptivas obtengan una media mayor y
viceversa, que en las categorias del estilo expresivo,
los h.ijos de las madres poco receptivas obtengan una
media superior. En la tabla IIT se pueden observar los
resultados del contraste de medias.

La Fahla nos muestra que en cuatro categorias
hay dlfqrencias estadisticamente significativas. La pri-
mera d]ftf@ﬂdﬂ encontrada es en Onomatopeyas/
cxcianmcu?nes (t=-2.16, p < 0.05) lo que significa
que 1:} media €N €sta categoria es significativamente
superior en los hijos de las madres poco receptivas que
oo s e s mades s,y e g

s negativo. Lo mismo ocurre en
otras (Ir.;s categorias. En Pronombres para denomi-
nar objetos (t = -4.04, p < 0.01) y en Responde
Si/No (t=-2.28, p < 0.05)
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La cuarta diferencia significativa la encontramos en
Rasgos perceptivos/ funcionales del referente (t = 3.05,
p < 0.01). En este caso, la t es positiva, lo que indica
que la media en esta categoria en los hijos de las
madres receptivas es significativamente superior a la
media de los hijos de las madres poco receptivas.

Se puede ver en la tabla III, que existen otras dos
categorias, que aunque las diferencias no son esta-
disticamente significativas, estin muy cerca de serlo.
La primera es la de Adverbios de lugar aislados (t =
-2.11,la p = 0.05, lo cual cae en los limites de la zona
de significacion). Esta categoria nos informaria de que,
aunque las diferencias no son significativas, si pode-
mos hablar de que la media de los hijos de las madres
poco receptivas es superior a los de las madres recep-
tivas. La otra categoria es Pregunta completa afir-
mativa/negativa (t = 2,63, la p = 0.051, cayendo en los
limites de la zona de significacién). En este caso, la t
es positiva lo que nos indica que, aunque las dife-
rencias no son significativas, si podemos hablar de que
la media de los hijos de las madres receptivas es
superior a los de las madres poco receptivas.

Estas dos diferencias, que no son estadisticamente
significativas, si lo hubieran sido en el caso de tener
una hipétesis unilateral, donde se asume un nivel de
significacion de p < 0.10 (en vez de p < 0.05 de las
hipotesis bilaterales) especificando y justificando
previamente la direccién de la diferencia; en estos
casos la probabilidad de la tabla hay que dividirla por
dos. Las hipotesis son de hecho bilaterales siguiendo
la practica habitual y la recomendacién de la mayo-
ria de los autores (39, 40) por lo que en estos casos no
rechazamos la Hipétesis Nula, pero a) las diferencias
estan en la direccion esperada y b) ademas son gran-
des, por lo que se puede asumir que apoyan nuestra
hipétesis y que probablemente con muestras mayo-
res si hubieran sido estadisticamente significativas.

Puesto que existen dos categorias que han queda-
do en los limites de la zona de significacién (utiliza-
cion de adverbios de lugar de forma aislada (p = 0.05)
y pregunta completa afirmativa/negativa (p=0.051)),
se ha hallado el tamaiio del efecto (d) (ver tabla
V). Un valor alto de la t de Student nos dice que
podemos afirmar la diferencia con mucha seguridad,
pero en si mismo no nos dice si la diferencia es gran-
de o pequena; con muestras muy grandes podemos
obtener unos valores estadisticamente significati-
vos con diferencias muy pequenas en términos abso-
lutos. Pero como la muestra de este estudio es
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TABLA IV. Tamano del efecto en las categorias con diferencias significativas

Rasgos
, perceptivos/

~ funcionales del
referente

1.57
94%

pequeiia (N = 17) es conveniente comprobar la mag-
nitud de la diferencia, sobre todo en aquellas cate-
gorias que atin no siendo significativas sus diferencias,
si se puede pensar que con una muestra mayor se
obtendria esa diferencia significativa.

Teniendo en cuenta la valoracion de Cohen (41)
sobre tamaiios del efecto, y que es seguida habi-
tualmente para valorar diferencias entre grupos,
establece que un tamario del efecto de .20 es peque-
flo, en torno a .50 es moderado y si llega a .80 o lo
supera puede considerarse como una diferencia
grande. Se puede confirmar, entonces, que no sola-
mente existen diferencias entre las medias, sino que,
ademas, la diferencia es muy grande ya que el tama-
fio del efecto (d) en las seis categorias superan el .80
(ver tabla IV).

El otro dato que se presenta en la tabla IV es el por-
centaje (%) de sujetos del grupo con media infe-
rior superados por el sujeto medio del grupo con
media mayor segun las tablas de la distribucion
normal. Es decir, que en la categoria Onomatope-
yas/exclamaciones, el sujeto medio del grupo con
media mayor en esa categoria (que en este caso seria
el grupo de hijos de madres poco receptivas) supera
en un 86% al sujeto medio del grupo con media
menor (los hijos de las madres receptivas). Estos
porcentajes dan una idea aproximada que permite
valorar mejor la magnitud de la diferencia, pudien-
do afirmar con mucha seguridad que las diferencias
son muy grandes.

Por lo tanto, en las dos categorias (adverbios de
lugar utilizados de forma aislada y realizacion de pre-
guntas completas afirmativas/negativas) donde no se
podia afirmar con seguridad si las diferencias eran sig-
nificativas solamente con la t student, si podemos
decir ahora con el tamafio del efecto, que las dife-
rencias son grandes y, por consiguiente, serian sig-
nificativas con una muestra mayor.

Pregunta
completa
afirmativa/
negativa

Responde' i
Si/No

DISCUSION

Los resultados encontrados en las correlaciones
entre las categorias de las madres confirman la dife-
renciacion que hace Nelson (5) acerca del estilo de
habla materna. Los datos nos indican que las madres
receptivas apoyan sus intervenciones utilizando el len-
guaje no verbal. De esta forma acompafan la infor-
macion que estan dando al nifio, tanto a nivel
lingiiistico (realizando extensiones, expansiones o
correcciones de las respuestas verbales del nifio)
como de contenido (proporcionando informacién
sobre el sujeto/objeto sobre el que hablan, sefialan-
do los rasgos funcionales o perceptivos del mismo y
realizando preguntas que fomentan la participa-
cion del nifo en la tarea), asegurdndose que sus
intervenciones son atendidas y procesadas por el
nifio. Este tipo de conducta es un rasgo tipico de las
madres receptivas que presentan una conducta adap-
tativa, respondiendo al nifio cuando éste llama su
atencion, pero sin desviarle su atencion de la activi-
dad y prestandose siempre a dar explicaciones. En
resumen, la actividad de las madres receptivas duran-
te la interaccion esta orientada al nifio y tiene como
objeto mejorar su nivel lingiiistico.

Resulta curioso que en las categorfas correspon-
dientes a las madres poco receptivas no se hayan
encontrado datos significativos. Una de las explica-
ciones seria que las madres poco receptivas prestan
mas atencion a la actividad que estan realizando
que al nifio, por lo que su frecuencia de respuesta, en
cualquier categoria, sera menor que en la madres
receptivas. Esto no quiere decir que una madre poco
receptiva no proporcione informacién adicional
sobre los objetos, y que no realice preguntas abiertas
que fomenten la participacién del nifio. Lo que ocu-
rre es que tiende a controlar mas la conducta del nifio,
a ignorar sus intervenciones, porque éstas le distra-
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en de la tarea y por lo tanto su tiempo de interaccion,
descontando la lectura literal del cuento, es menor y
su frecuencia en las categorias sera inferior a la de las
madres receptivas, incluso en las categorias que
definen su estilo.

En resumen, las madres clasificadas como receptivas
en esta muestra presentan una mayor disponibilidad
para responder a las demandas del nifio mientras que
en las madres poco receptivas aparece una mayor
directividad de la conducta del nifio y una mayor des-
preocupacion por el lenguaje de éste.

Los datos obtenidos concuerdan con los obtenidos
en otras investigaciones. Lieven (21) encontré que las
madres se diferenciaban en la disponibilidad para res-
ponder, en la intrusividad y en la directividad que
manifestaban. Del mismo modo, Della Corte et al.
(15) y Villa, Cortés, Zanén (27) sefialan la disponi-
bilidad como una diferencia importante entre las
madres de nifios referenciales y expresivos. Tomasello
y Todd (12) afirman que existen diferencias en la
forma en que la madre influye en el aprendizaje del
nifo y que éstas estdn relacionadas con su disponi-
bilidad y el tiempo que pasa realizando activida-
des conjuntas con el nifo.

En relacion a esto, se encuentra que algo similar
ocurre en las correlaciones de los nifios referencia-
les. Es decir, que aparecen mds correlaciones signi-
ficativas entre las categorias que definen el estilo
referencial que entre las que definen el expresivo. Si
tenemos en cuenta que una de las hipotesis de trabajo
es que los hijos de las madres receptivas son de
estilo referencial, es logico que los nifios referenciales
presenten una mayor frecuencia de respuesta pues-
to que sus madres realizan muchas mds preguntas,
fomentan la participacién, mantienen la atencion del
nifio y atienden mas a las intervenciones que su
hijo realiza durante la actividad.

Esto indica también, que los nifos referenciales tien-
den a realizar muchas mds intervenciones lingiiisti-
cas durante la interaccion con la madre, ampliando
conceptos, definiendo objetos y realizando mas pre-
guntas, lo cual se ajusta a como entienden el lenguaje
los nifios referenciales segtin Nelson (5), ya que
para ellos, el lenguaje no es sélo un instrumento
comunicativo si no un medio de uso conceptual que
sirve para aprender cosas sobre el entorno. Mientras
que para los expresivos es s6lo un medio para hacer-
se entender y conseguir objetivos concretos, mas
que un instrumento conceptual relacionado con el
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aprendizaje (5, 25, 28), con lo que realizardn menos
preguntas, sus INtervenciones serin mds cortas y
utilizaran palabras de tipo funcional (pronombres y
adverbios) para comunicarse con su interlocutor.

Un dato encontrado en este andlisis que contradice
la literatura es la correlacién positiva entre la cate-
goria imitacion, propia del estilo expresivo, segiin
anteriores estudios (5,21, 26, 27) y tres categorias
del estilo referencial, como son la realizacién de ora-
ciones completas afirmativas y negativas, sefialar ras-
gos perceptivos/funcionales del referente, y la
formulacién de preguntas completas afirmativas y
negativas. Una explicacién seria que los nifios refe-
renciales también utilizan la imitacién, al igual
que los expresivos, pero ademds, para los nifos
referenciales, la imitacion es una forma de aprender
nuevas palabras, de mejorar su vocabulario. El
hecho de que aparezca una mayor frecuencia de res-
puestas de imitacion en los nifios referenciales
puede deberse también, a que sus madres, al reali-
zar un mayor numero de correcciones, de exten-
siones y de expansiones, animen al nifio a imitar la
palabra o frase que ellas acaban de decir, mejo-
rando asi su nivel lingiiistico. De hecho en varios
estudios (12, 29, 29, 30) se encontr6 que las madres
de los nifios referenciales estimulaban al nifos
para que repitiera el nombre que ellas habia dicho,
lo cual fomenta la imitacién.

No hay que olvidar que uno de los factores que mds
influye en el desarrollo lingiiistico en los nifios, es la
cantidad de informacion que se le da acerca de las
cosas y de sus propias emisiones (16, 20). En un
estudio sobre el valor que la atencién y la correccion
de los errores tiene sobre la evolucion del lenguaje,
Chapman, Loenard, Mervis (42) encontraron que los
ninos mejoraban en un porcentaje mas elevado
cuando se les ofrecia informacién sobre el error y se
les daba un modelo correcto. Aunque segtin otros
autores (5, 14, 23) no importa tanto tener un mode-
lo adecuado, sino que es preciso que se atiendan a las
emisiones del nifo y se les dé suficiente informacién
acerca de sus propias emisiones.

Por tltimo, senalar que las diferencias encontradas
entre los hijos de las madres receptivas y los hijos de
las madres poco receptivas apoyan la hipétesis prin-
cipal de este estudio. Es decir, que en esta muestra,
los hijos de las madres receptivas tienen mas carac-
teristicas del estilo referencial que del expresivo.
Presentan una mayor frecuencia en dos de las tres
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categorias que mds peso tienen a la hora de definir
el estilo referencial, como son sefialar rasgos per-
ceptivos y funcionales del referente y formular pre-
guntas completas.

En el caso de los hijos de madres poco receptivas,
también nos encontramos que la hipotesis se con-
firma, es decir, que sus hijos presentan mas carac-
teristicas del estilo expresivo que del estilo
referencial. En este caso, se confirma en las cuatro
categorias mas definitorias de este estilo. Ya que si
por algo se caracteriza el estilo referencial es por
utilizar mds palabras funcionales (pronombres y
adverbios) que de contenido. Ademas en el caso de
la aparicién de una mayor frecuencia de respues-
tas de Si/No en los expresivos se debe a que sus
madres, definidas como poco receptivas, reali-
zan preguntas breves y cerradas, lo que da mas pie
a que su hijo responda Si/No.

En resumen, las madres receptivas son mds fle-
xibles y se adaptan mejor al nivel del nifio, mientras
que las madres poco receptivas estan menos dis-
ponibles para responder a las demandas del nifio.
Lo que se desprende, por lo tanto, de este estudio
y de otros estudios anteriores, es que la actividad de
la madre en relacion a la competencia comunicativa
del nifio y su modo de interaccionar con €l marca no
s6lo su modo de aprender (16) sino que estructura
su modo de concebir el lenguaje, como instru-
mento comunicativo, o como medio de aprendizaje
conceptual.

CONCLUSIONES

Este estudio presenta una limitacién que es inte-
resante comentar a modo de conclusion. La muestra
seleccionada es pequeia (17 diadas de madre-hijo) lo
cual hace que los datos obtenido no sean facilmente
extrapolables a la poblacién normal. Pero es intere-
sante ver como los datos obtenidos confirman vy
van en la direccion de estudios anteriores, lo cual con-
firma con mas fuerza que las madres difieren en la
forma en que interactian con sus hijos y que, esa
forma de interaccionar influye en el modo en que los
nifios aprenden y mejoran el lenguaje.

También la seleccion de una tinica tarea de inte-
raccién conjunta limita los resultados, ya que las
madres no sélo utilizan un habla adaptada durante
la lectura del cuento, sino que, como demuestran
otros estudios, que no son del interés de esta inves-
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tigacion, las madres modulan su lenguaje en la
mayoria de las interacciones que tienen con el nifio
(durante la comida, en el juego libre, en las tareas de
higiene, etc.)

Seria interesante realizar estudios en esta linea con
una muestra mayor y que se incluyeran otros tipos
de interaccion y diferencias sociales para corroborar
los resultados de otros estudios que indican que si
existen diferencias entre niveles socioeconémicos.

ANEXOS

Anexo 1: Categorizacion de las respuestas de
la madre

CM1: Informacion sobre ejecucion lingtiistica del
nifio: Extensiones (Repite la expresion del
nifo anadiendo informacién), Expansiones
(La madre repite la palabra o la frase del
nifo realizando correcciones pero sin afia-
dir ningtn contenido semantico) y correc-
ciones (sefiala que el nifio ha cometido una
emision incorrecta)

CM2: Senala los rasgos funcionales («El perro
es malo») y perceptivos del referente («el
conejo tiene las orejas largas»)

CM3: Preguntas que fomentan participacion

CM4: Adaptacion al lenguaje infantil con dimi-

nutivos y términos infantiles («chichi»)

Explicacion detallada: oraciones completas

tanto afirmativas como negativas

CM6: Control de conducta a través de imperativos

CM7: Induce al nifo la respuesta con la 1 silaba

o con el inicio de frase

Preguntas breves y cerradas (responder

SIUNO)

CM9: Exclamacion/Onomatopeya

CM10: Ignora fallos lingtiisticos del nifio

CM11: Utliza denominativos aislados

CM12: Lenguaje no verbal para atraer la atencion

(senalar el objeto sobre el que esta hablan-
do con el dedo, hacer gestos simboélicos
con las manos)

CM13: Ignora la intervencion del nifio

CMS35:

CMB8:

Anexo 2: Categorizacion respuesta del nifio

CN1: Utiliza denominativos aislados
CN2: Imitacion de una palabra o frase de la madre
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CN3:
CI§I4:
CN35:

CNé6:
CN7:
CN8:
CN9:

CN1

CN1

CN12:
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Onomatopeyas/ exclamaciones

Oraciones completas afirmativas/negativas

Senala los rasgos perceptivos/ funcionales del

referente

Utiliza pronombres para denominar objetos

Responde SI/NO

Adverbios lugar aislados

Exclamaciones y verbos imperativos para

atraer atencion

0: Formula pregunta completa afirmativa/
negativa

1: Formula pregunta que implica situacion

supuesta

Utiliza formas interrogativas aisladas
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RESUMEN

Existe un gran desacuerdo en relacion a cudles son las estra-
tegias mas adecuadas en el tratamiento de la anomia. El uso
de ordenadores parece brindar ventajas considerables al traba-
jo diario de los terapeutas del lenguaje. Sin embargo, todavia
se discute hasta qué punto los ordenadores pueden ayudar a
los pacientes a alcanzar los objetivos marcados en la rehabili-
tacion, y si estos realmente asisten al especialista para que los
pacientes alcancen el méximo de sus posibilidades potencia-
les. Este trabajo describe los resultados alcanzados en un
grupo de 10 pacientes afésicos con trastornos de denomina-
cién usando un Programa de rehabilitacion asistido por orde-
nador (llamado CARP2). El programa utiliza como prqced:-
miento una serie de pistas semanticas, fonologicas, escritas y
semanticas/fonolégicas para favorecer la denomjna_c:én de
objetos y acciones seleccionadas. Mediante un diseno ABA,
llevamos a cabo la intervencion asistida por ordenador durante
un periodo de alrededor de 4 meses por paciente. Los resulta-
dos muestran una efectividad significativa del prqgrar;;a
CARP2 en la recuperacion de los problemas de denorminacion
del grupo de pacientes afasicos, al comparar el nivel de res-
puestas correctas en pre frente a post tratamiento (35.8% vs.
63.5%). Es més, los resultados positivos alcanzados en sub-
tests de denominacién (del EPLA y el Boston), no directamen-
te influenciados por CARP2, podrian relacionarse con Lna
internalizacion de las estrategias proporcionadas durante el

+

ABSTRACT

There is disagreement regarding the most appropriate
strategies for the treatment of anomic problems. The use
of computers seems to offer considerable advantages for
the daily work of speech-therapists, however there is still
discussion as to whether or not computers can help
patients achieve goals in therapy, and whether computers
really can assist therapists in helping their patients’ to
reach their full potential. This paper describes the results
of the Computer-Assisted Anomia Rehabilitation Program
(CARP2) treating naming disorders in a group of 10-apha-
sic patients with naming disorders. The program uses
semantic, phonological, written and semantic/phonological
cueing procedures to promote the naming of objects and
actions. Using ABA design, we carried out a computer-
assisted intervention procedure over a 4-months period
per patient. The results show the significant effectiveness
of the CARP2 in naming recovery comparing pre-post tre-
atment number of correct responses (35.8% vs. 63.5%).
Even more, positive results in a group of stimuli from
PALPA-Oral Picture Naming test and Boston-test, not
directly influenced by CARPZ2, could be related to the
patient’s internalization of strategies provided during treat-
ment and its application to untreated items. On the other
hand, no significant gains were observed in other areas of
cognition taken as control, using (IQ Raven’s Matrices test
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tratamiento y su aplicacion a otros estimulos similares no tra-
tados. Por otra parte, no se aprecia ninguna mejora significati-
va en ofras dreas de |a cognicidn tomadas como centrol usan-
do el test de Raven y el Mini Examen Cognoscitivo (Minimen-
tal). En conclusion, se sugiere que los programas basados en
los ordenadores pueden ser validos en el tratamiento de los
trastornos anémicos.

Palabras clave: afasia, anomia, rehabilitacion neurocognitiva,
trastornos de denominacion, tratamiento asistido por ordenador.
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and Mini-Mental State Examination (Spanish version). In
conclusion, it suggests that computer based programs can
be valid in the treatment of anomic disorders.

Key words: anomia, aphasia, naming disorders, neurocogniti-
ve rehabilitation, computer-assisted treatment.
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INTRODUCCION

En la ultima década se ha apreciado un considerable
aumento del interés por los aportes cientificos rea-
lizados desde el campo de las neurociencias y de la
neuropsicologia clinica; por ejemplo, en el trata-
miento de los problemas cognitivos y del lenguaje que
se producen como consecuencia del dafio cerebral o
de la involucién de la inteligencia, tal y como ocurre
en las demencias.

Este interés es debido fundamentalmente a los
cambios sociales y demogrificos experimentados
en los paises de la Europa Occidental. El envejeci-
miento progresivo, como consecuencia del descenso
del indice de natalidad, y el aumento de la esperan-
za de vida han supuesto un incremento del porcentaje
de las personas mayores de 65 anos.

Estos factores han traido como consecuencia una
mayor incidencia del niimero de pacientes con enfer-
medades neurodegenerativas (v.g., la demencia tipo
Alzheimer, que representa el 5-10% de la pobla-
cién de mayores de 65 afios y el 20-40% de los
ancianos de mayores de 80).

Coincidiendo con esta circunstancia, se ha obser-
vado también un aumento en la cantidad de acci-
dentes cerebro-vasculares (ACVs) asociados al
envejecimiento de la poblacién. En muchas ocasio-
nes, este tipo de dafio cerebral es causa de la aparicion
de un déficit de algunas funciones cognitivas impor-
tantes (por ejemplo, la afasia).

Recientemente, los modelos y paradigmas descri-
tos por la Neuropsicologia Cognitiva se han asentado
como una sélida base y perspectiva en la comprension
de los trastornos afisicos y en la preparacion ade-

cuada de los programas de rehabilitacién de este
tipo de pacientes.

Sin embargo, pese al éxito obtenido por esta
nueva linea de abordaje en el tratamiento de algu-
nos trastornos afasicos (por ejemplo, en la eva-
luacién y rehabilitacion de las dislexias organicas
o alexias), se adolece todavia de una adecuada
descripcién de la arquitectura funcional subya-
cente de ciertos sintomas afisicos (v.g., el agra-
matismo), mientras que otros se hallan atin
sometidos a discusion y estudio (v.g., los trastornos
de denominacién o anomia) y han de ser compro-
bados en la practica clinica.

La capacidad de denominar es la que permite a los
seres humanos referirse a un objeto, una accién o una
cualidad. Estas etiquetas pertenecen al cédigo par-
ticular de una lengua determinada y sirven para
categorizar y comunicarse entre los miembros de una
comunidad de hablantes. Desde el punto de vista lin-
gliistico, contamos con ciertos elementos gramaticales
(los sustantivos, los verbos y los adjetivos) que sirven
para realizar esta funcion.

Los estudios llevados a cabo en laboratorio indican
que las personas poseemos una latencia media de
acceso a una palabra de alrededor de 700ms., y que
somos capaces de producir unas dos palabras por
segundo durante una conversacioén normal (1).

Segtin los actuales modelos cognitivos de produccion
de la palabra hablada, en el acceso al Iéxico (2-5) pare-
cen existir tres diferentes sistemas o representaciones
involucradas en el acto de nombrar o denominar: la
Semantica, la Léxica y la Fonologica.

Dos tipos distintos de teorias en relacion al fun-
cionamiento de estos tres niveles o pasos de la repre-
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sentacion lexical han sido descritos: el modelo discreto
o segmental (3) y el modelo conexionista(6).

La discusion sobre qué perspectiva tedrica explica
mejor el acceso al léxico no estd aiin resuelta y
modelos recientes (7) indican que la produccién del
lenguaje deba quizas ser explicada a partir de una
combinacion de ambas teorias.

Sin embargo, ;qué es lo que hace que evoquemos
mas fiacilmente unas palabras que otras? ;Por qué
ciertos nodos lexicales se activan antes que otros?
En la base de una probable explicacion de este
fenémeno, se encuentran ciertas caracteristicas
psicolingiiisticas de las palabras que parecen influir
decididamente en la capacidad de denominacién
que una persona posee; éstas pueden ser: la fre-
cuencia escrita de las palabras (8), la longitud de
una palabra (9), la vinculacion de una palabra a un
numero determinado de propiedades sensoriales, lo
que se conoce como imaginabilidad (10), la fami-
liaridad de una palabra (11), la edad de adquisicion
de una palabra (12) y la acentuacién de una pala-
bra (9). Ademas de los estudios en inglés, los tra-
bajos sobre estas variables que afectan a velocidad
de acceso a las palabras se han limitado a idiomas
como el holandés (13), el francés (14) y el espanol
(15).Todos estos estudios han ayudado de forma
notable a los investigadores a conocer mejor los fac-
tores que afectan e influyen en la produccién de la
palabra hablada.

La anomia o disnomia es la dificultad que tienen las
personas con algiin tipo de dafio cerebral, deterioro
o disfuncion (v.g. afasia o demencias) para recuperar
las palabras o para producir los sonidos que las
componen. El conocido fenémeno de la “punta de la
lengua” seria una forma muy comtin, pero no pato-
l6gica, de este problema.

Los actuales modelos psicolingtiisticos, consideran
la existencia de tres tipos de anomia o déficit de
denominacion fundamentales (8,16-18).

Anomia semantica: Consiste en la aparicion de
problemas conceptuales como consecuencia de dafio
en el sistema semdntico. Este tipo de pacientes suelen
tener no solo dificultades de denominacion sino tam-
bién problemas de acceso al significado desde cual-
quier modalidad lingiiistica. Los pacientes con anomia
semantica suelen cometer errores semanticos, inclu-
yendo fallos en la compresién oral, lectura y deno-
minacion de dibujos. Con frecuencia no son
conscientes de sus propios fallos. Ademds, este tipo de
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pacientes anémicos puede tener dificultades o come-
ter fallos en la denominacién de ciertas categorias
semdnticas muy concretas (v.g. animales o frutas).

Anomia fonolégica de recuperacion (Phonologi-
cal retrieval anomia o PRA): Cuando el sistema
fonoldgico estd dafiado, los pacientes que padecen
este tipo de problema pueden generalmente reco-
nocer el significado de un objeto, pero se muestran
incapaces de acceder a la fonologia precisa de sali-
da, a pesar de conservar intacto el conocimiento
semantico. Esto es, que el paciente tiene dificultad
para decir en su forma completa la palabra en si
misma; muy parecido a lo que ocurre en el fendmeno
de la “punta de la lengua”. Asi pues, estas personas
con anomia tipo PRA pueden frecuentemente recu-
perar una parte de la palabra que quieren nombrar,
o incluso decir el nimero de silabas que ésta con-
tiene, pero no pueden acceder a la forma completa
de dicha palabra. En los pacientes con PRA, la fre-
cuencia figura como el factor mas importante en la
recuperacion de una palabra desde el lexicén. Los
déficit mas habituales aparecen en la produccién de
errores de tipo semantico, morfolégico o en la emi-
sion de respuestas nulas (no validas). Sin embargo,
los pacientes con PRA suelen tener una buena com-
prensién y son capaces de transmitir el significado
de una palabra a través de gestos o mimica. Ademas,
pueden frecuentemente leer en voz alta y repetir
palabras que, por otra parte, son incapaces de
nombrar en exposicion.

Anomia fonologica de codificacion (Phonological
encoding anomia o PEA): Este tipo de anomia se pro-
duce cuando la conexién entre el sistema semantico
y el sistema léxico-fonolégico se encuentra dafiado.
En ese caso, las representaciones de las palabras
permanecen intactas pero el paciente no puede acce-
der correctamente a ellas. Estos pacientes a menudo
comenten errores de tipo fonolégico en la denomi-
nacion, asi como fallos en la lectura y en las tareas de
repeticion de palabras.

En realidad, los dos tltimos tipos de anomia son
muy similares. La principal diferencia entre ambos
(PRA y PEA) radica en que cuando el dafio se halla
en el sistema fonolégico, la representacion de las
palabras esta perdida; por tanto, estos pacientes
no pueden acceder a las palabras ya que simplemente
éstas no se encuentran. Mientras que cuando el
dafio se localiza en la conexion entre el sistema
fonolégico y el semantico, las representaciones de las
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palabras permanecen conservadas. Por esta razon,
estos pacientes logran frecuentemente recuperar
una palabra y articularla espontineamente, sobre
todo cuando se le proporcionan pistas o ayudas.

Fink y cols. (17) han argumentado recientemente
que es dificil encontrar estos subtipos de anomia en
estado puro. De hecho, pacientes con PRA o PEA
comparten usualmente muchas caracteristicas (v.g.
dificultad en el acceso a las formas y tiempos verba-
les). Probablemente, éste sea el motivo por lo que es
frecuente encontrar pacientes en los que se puede
observar una combinacién de sintomas anémicos que
incluyen caracteristicas de los tipos descritos: difi-
cultades en la recuperacion fonolégica y/o de codi-
ficacion lexical.

Al margen del debate sobre cudl es el modelo que
mejor explica el acceso a la produccién de una pala-
bra y de los problemas clinicos que genera (ano-
mia), existe otra cuestion que preocupa aun mads, si
cabe, a los terapeutas del lenguaje en general, a
saber: ¢cudles son las mejores estrategias en el tra-
tamiento de los problemas y déficit anémicos que pre-
sentan los pacientes con afasia?

Se han utilizado hasta ahora tres técnicas de tra-
tamiento y rehabilitacion de la anomia:

1. Repeticion. El logopeda dice en voz alta el nom-
bre del objeto y el paciente ha de repetirlo hasta
que es capaz de decirlo sin ayuda. El inconveniente de
este sistema es que los efectos del tratamiento duran
poco tiempo y pasados unos minutos el paciente ya
no recuerda la palabra (19).

2. Ayudas o pistas lexicales (fonologicas, sildbicas,
etc.). El logopeda ayuda al paciente anémico dicién-
dole los primeros sonidos de una palabra (fonemas o
silabas) y el paciente tiene que terminar o “cerrar” la
palabra propuesta. Este procedimiento resulta mds
efectivo, aunque de la misma manera que el anterior,
no suele ser muy duradero y pasados alrededor de 30
minutos el paciente vuelve a tener problemas en la
evocacion del vocablo (20).

3. Ayudas o pistas semanticas. El logopeda poco a
poco proporciona al paciente distintas caracteristicas
sobre el significado de la palabra que se quiere evo-
car, a través de un dibujo o una fotografia. El pro-
blema es que el paciente frecuentemente conoce tales
caracteristicas del significado de la palabra pero no
puede evocarla y decirla.

Otros autores creen que este tipo de estrategias de
rehabilitacion fracasan en gran medida, porque solo
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se fija en un dnico aspecto del procesamiento del acce-
so al léxico. Segin ellos, las pistas fonologicas y
sildbicas son ttiles para activar ciertos nodos referi-
dos a la articulacion y forma de la palabra pero no sir-
ven para consolidar y fijar su aprendizaje. Por otro
lado, las pistas semdnticas no son especialmente
apropiadas para ayudar a recuperar una palabra
pero ayudan a fijar mejor los enlaces entre los distintos
almacenes de acceso y evocacion.

Una buena estrategia en la rehabilitacion de la
anomia puede ser aquella que logre una correcta
activacion de los nodos lexicales correspondientes
a los fonemas, a las silabas, a los morfemas, etc. y,
al mismo tiempo, logre vincularlos al significado
para prolongar la huella lexical y permitir su mas
facil recuperacion.

En este sentido, Howard y cols. (21) idearon una
terapia en la que cuando el paciente no conseguia
nombrar el dibujo de un objeto, el terapeuta pro-
nunciaba, a modo de pista, el primer fonema o la pri-
mera silaba de la palabra. Una vez activada la
palabra, el terapeuta decia en voz alta la palabra
completa y le presentaba cuatro dibujos relaciona-
dos para que sefialase el que se le habia nombrado.
De esta manera, la activacion fonologica permitia
recuperar la forma completa de la palabra y la aso-
ciacién semantica consolidaba el aprendizaje duran-
te mas tiempo.

Las estrategias cognitivas de rehabilitacion se han
imbricado recientemente con las nuevas posibilida-
des abiertas por el empleo generalizado de los orde-
nadores personales y la divulgacion cada vez mas
extensiva del uso de Internet. De hecho, cada vez es
mayor el numero de especialistas que, en su practica
clinica, hacen uso de herramientas de tratamiento apo-
yadas por sistemas computerizados. Este tipo de
herramientas suele ser de gran utilidad en la recupe-
racion de los trastornos de la comunicacion, tales
como la afasia (22-26).

El uso de los sistemas computerizados presenta
numerosas ventajas en el trabajo clinico diario
de los terapeutas del lenguaje que tratan a pacien-
tes afasicos:

- Mayor control del tiempo de respuestas.

— Se pueden usar a la vez con diferentes pacientes
si se dispone de varios ordenadores.

— Elanalisis de la informacion y los resultados es
precisa e inmediata.

— Mediante un uso apropiado de reforzadores y
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feed-back se puede obtener una mayor colaboracién
y motivacion del paciente.

— La terapia se puede llevar a cabo en la propia casa
del paciente.

— Y como consecuencia de ello, tendremos la posi-
bilidad en un futuro préximo de mejorar, actualizar
y controlar mas adecuadamente las tareas y pro-
gresos del paciente usando el ordenador como ele-
mento de comunicacién, lo que permitira:

— La auto-aplicacién supervisada por parte de un
paciente que retina unos minimos requisitos.

- La posibilidad a corto plazo de controlar el tra-
tamiento y rehabilitacién via Internet

En definitiva, los ordenadores permiten facil-
mente estimular, instruir, simular y practicar, median-
te tutorizacion o individualmente. Estas tareas
pueden ser muy dtiles en la evaluacién, y propor-
cionar motivacion extra al paciente en la recupera-
cion y/o entrenamiento precoz (retraso de la
involucién intelectual del anciano) de facultades
cognitivas de muy variada indole, como por ejemplo
la implementacion de estrategias para la recupera-
cion rapida y eficaz de palabras (25).

Asimismo, se han examinado los efectos de un tra-
tamiento no-supervisado (sin tutor) de pacientes
afdsicos con anomia (27). Su programa computeri-
zado progresivo de rehabilitacién en casa incluye
tareas semanticas, fonémicas y de denominacioén
escrita. Estos autores han descubierto que todos
sus pacientes mejoraron en general en la ejecucion de
tareas de denominacion, concluyendo que este sis-
tema no supervisado de rehabilitacion en casa puede
ser 1itil en la mejora de la denominacion oral en este
tipo de pacientes.

Cuetos (28) ha desarrollado un programa asistido
por ordenador dirigido a la rehabilitacién de pacien-
tes afdsicos con dificultades de denominacién. Este
programa muestra dibujos de 12 categorias dife-
rentes en la pantalla del ordenador. Cuando es selec-
cionada una de las categorias el programa procede a
mostrar al azar 1 de las 25 figuras de las que consta
cada categoria. Si el paciente es incapaz de nombrar
el dibujo que aparece en la pantalla, entonces el
terapeuta proporciona de manera progresiva una serie
de pistas silabicas, orales y escritas a través del orde-
nador. Al finalizar cada bloque de categorias, un
diagrama ensefia al paciente y al terapeuta los por-
centajes de respuestas correctas obtenidos en cada
categoria, que sirve como feedback del trabajo rea-
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lizado. La efectividad de los resultados de este pro-
grama estd siendo actualmente valorada, aunque
esperamos poder obtener pronto informacién sobre
sus resultados.

En esta misma linea de trabajo, desarrollamos en la
Universidad de Malaga un programa de rehabilitaciéon
de los trastornos anémicos asistido por ordenador,
denominado CARP1, del inglés: Computer-assisted
Anomia Rehabilitation Program (29), que permite al
terapeuta del lenguaje (logopeda, psicélogo, neu-
ropsicélogo) trabajar sobre los procesos cognitivos
involucrados en el acto de nombrar objetos o accio-
nes, independientemente de cudl sea el modelo (dis-
creto o conexionista) que el profesional clinico asuma.
El principal objetivo de CARP es proporcionar una
herramienta util que ayude a los terapeutas del len-
guaje a mejorar la produccién oral de los pacientes con
leve 0 moderado déficit anémico o que sirva para
entrenar y prevenir procesos cognitivos involutivos
propios del envejecimiento (entrenamiento preventivo
precoz). Esta primera version del programa CARP
consistio en el cldsico programa de “instruir-practi-
car”, muy habitual en la intervencién del lenguaje de
este tipo de pacientes, con problemas en la denomi-
nacion, pero sin graves dafios de codificacién-deco-
dificacion verbal.

Evaluando la efectividad del CARP1, hemos cons-
tatado la mejorfa significativa de las capacidades de
denominacién de una paciente afasica con anomia
(30). Este estudio de cardcter exploratorio de caso-
anico estuvo limitado a comprobar la efectividad de
programa CARP1, como punto de partida para
futuras investigaciones y discusiones sobre la con-
veniencia de un uso generalizado de este tipo de
herramientas. Si se cumplen las previsiones, en rela-
tivamente poco tiempo, los programas computeri-
zados seran muy comunes en la rehabilitacién de
pacientes y en el entrenamiento para un “envejeci-
miento saludable” de la cada vez mis numerosa
poblacién de mayores. Por este motivo, nuestro
trabajo representa un paso mas en la comprobacién,
aunque de manera restringida, de la validez de este
tipo de materiales asistidos por ordenador en la
recuperacion de la denominacién de pacientes ano-
micos. El éxito de estas técnicas automatizadas en
pacientes y personas mayores, sin experiencia en el
manejo de ordenadores, es una manera prometedora
de garantizar su utilizacién futura por parte de
especialistas, cuidadores y familiares.
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Indudablemente, el uso de programas asistidos
por ordenador aplicados a pacientes neurologi-
cos es titil en el avance del conocimiento sobre
las relaciones entre cerebro y lenguaje y en su apli-
cacién en la clinica y en la prevencién precoz del
deterioro cognitivo. Los resultados de los progra-
mas asistidos por ordenador demuestran ser pro-
metedores. De hecho, existen algunas paginas
webs de caracter comercial, que ofrecen software
computerizado de rehabilitacion cognitiva y del len-
guaje via Internet (v.g. www.parrotsoftware.com;
www.bungalowsoftware.com). Sin embargo, estos
aportan pocos datos empiricos en relacion a su
efectividad clinica. Aunque algunos trabajos han
demostrado algunos beneficios y ventajas de la
terapia asistida por ordenador (22,24,31), inclui-
do nuestro programa CARP1 en espafiol, la pro-
paganda comercial y el marketing atribuyen a los
programas computacionales en tareas de entre-
namiento cognitivo unas cualidades y una eficacia
que no han sido atin realmente comprobadas. Por
esta razon, los programas asistidos por ordenador
necesitan todavia ser profundamente comprobados
y evaluados clinicamente, mediante una metodo-
logia adecuada.

Los ordenadores son herramientas cada vez mas
aceptadas por especialistas, pacientes y familiares,
pero la pregunta es: ¢Pueden los ordenadores ayudar
a los terapeutas del lenguaje a conseguir sus objetivos
clinicos y a lograr una recuperacion real del potencial
de los pacientes? Nuestro trabajo con la primera
versién del programa CARP asi lo sugiere. Aun asi,
hemos de reconocer las limitaciones que entraia el
hecho que el CARP1 tiene, propias del hecho de
ser un programa limitado a su efectividad en un
solo caso. Por ello, creemos que es necesario que €éste
sea aplicado a un nimero mas extenso de pacientes,
antes de poder obtener alguna conclusion definitiva
sobre el alcance de su efectividad en el tratamiento de
los déficit de denominacion.

El objetivo de este estudio esta dirigido a presentar
una nueva versiéon de nuestro programa asistido
por ordenador (el CARP2), usado durante periodos
més largos de tiempo, con un nimero mayor de
items, con diferentes tareas y con un nimero de
pacientes mas extenso y de etiologia y sintomatolo-
gia més diversa, lo que ha de permitir obtener con-
clusiones mas precisas sobre el alcance rehabilitador
del programa CARP y facilitar a los pacientes y a los
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terapeutas del lenguaje el trabajar mds adecuada-
mente en los procesos cognitivos involucrados en el
acto de nombrar

PACIENTES Y METODOS

Pacientes

Un grupo de 10 pacientes (8 hombres y 2 mujeres)
afdsicos cronicos (12 meses post-onset) con trastornos
de denominacién es evaluado mediante una bateria
neuropsicoldgica de screening y tratado mediante el
programa especifico CARP2 (del inglés Computer-
assisted Anomia Rehabilitation Program). Las carac-
teristicas personales y clinicas de estos pacientes se
muestran en la tabla I. Un grupo de 10 pacientes
sanos emparejados uno a uno con el grupo de pacien-
tes con afasia segiin las variables de sexo, edad, afios
de escolarizacion, raza y lateralidad es tomado asi-
mismo como grupo de control de los resultados alcan-
zados en pre vs. post tratamiento.

Los criterios utilizados en la seleccion de la mues-
tra fueron establecidos a partir de la adecuacién de
los participantes a un conjunto de criterios, que
establecian la conveniencia o no de su inclusién en
este estudio. Asi, los pacientes debian:

— Tener pérdida parcial de la capacidad de expre-
sion y/o comprension del lenguaje (Afasia) tras sufrir
un ACV, un traumatismo craneo-encefilico o un
tumor cerebral.

— Padecer trastornos en la denominacién (ano-
mia) no vinculados exclusivamente a la disartria o
apraxia verbal.

~ Tener un tiempo de evolucion de la afasia
igual o mayor a 12 meses post-onset, para evitar los
efectos beneficiosos de la recuperacién espontinea
de la afasia

~ No padecer enfermedades neurélogicas (p. ej.
enfermedad de Alzheimer), médicas (p. ej.
EPOC, apnea del suefio, alcoholismo) o psiquidtricas
concomitantes (p. ¢j. esquizofrenia, trastorno bipo-
lar que puedan alterar la funcién cognitiva.

- No estar recibiendo o haber recibido el mes
anterior a la inclusién en el estudio firmacos con pro-
bada accion en la funcién cognitiva (agonistas dopa-
minérgicos, GABA-miméticos, antidepresivos).

Debido a estos criterios restrictivos, muchos pacien-
tes (n = 23) tuvieron que ser excluidos del estudio, des-
pués de la evaluacion inicial, tras la administracién
de las pruebas y entrevistas de control.
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TABLA L. Informacion de los antecedentes de los 10 pacientes intervenidos con CARP2

Sujeto

GLM
FFR
CCR
JPD
JPG
ECB
JPM
AGA
DS
EFGM v
TR

*MOP: meses « post-onset »

Materiales

Medidas de control de la muestra. A cada uno de
los pacientes incluidos en el grupo de pacientes afa-
sicos se le administré un conjunto de pruebas de con-
trol cognitivo-lingiiisticas en pre y post tratamiento,
con objeto de evaluar las caracteristicas y tipo de ano-
mia de cada paciente (en pre-tratamiento) y com-
probar el alcance y la efectividad del programa de
intervencion CARP2 (en post-tratamiento): (a) Sub-
tests 51y 52 del EPLA, (b) Test de Matrices Progre-
sivas de Raven, (c¢) Respuesta de denominacion (3G)
del test de Boston (por ejemplo, “;dénde miramos la
hora?..” “;para qué usamos el jabon), y (d) Mini Exa-
men Cognoscitivo (MEC).

Programa asistido por ordenador CARP2. Pro-
porciona al paciente, una serie de pistas para ayudar
en la recuperacion estable de la denominacion de un
numero determinado de estimulos que se incluyen en
el programa. El objetivo de CARP2 es dotar al
paciente de un entrenamiento especifico, mediante
ayudas computerizadas de caracter psicolingtiistico,
que modelan sus respuestas hacia la forma correcta
de una palabra. CARP2 muestra fotografias de obje-
tos y acciones en un orden aleatorio, almacena los
rcsu_lmdc)s de los pacientes, y presenta los progresos
graficamente a modo de feedback, cuando el tera-
peuta lo considera oportuno. El programa permite un
manejo adecuado de las sesiones de rehabilitacion a

Tipo de afasia

Wernicke
Broca
Wernicke
Wernicke
Broca
Broca
mixta
Wernicke
mixta
mixta

través de un protocolo de administraciéon de los
pacientes a lo largo de todo el tratamiento. La figu-
ra 1 muestra la situacién del terapeuta y el paciente
al comenzar una sesién con el programa CARP2
(fotografia superior izquierda) y el menti principal de
administracion del programa (fotografia superior
derecha).

CARP2 consta de dos tipos de tareas distintas:

1. Objetos al aire: denominacion por exposicion
a una fotografia.

2. Haz diana: denominacién por exposicién a
una fotografia con la presencia de estimulos dis-
tractores (con dos niveles de dificultad).

Procedimiento

Etapas en el diseiio

Etapa A: Pre-tratamiento (evaluacion sin ayudas).
Se aplican las medidas de control seleccionadas y se
administran aleatoriamente todos los items conte-
nidos en el programa CARP2 a todos los participantes
(pacientes y sanos control). Con el fin de establecer
la linea base de ejecucion de cada uno de los pacien-
tes participantes en el programa de tratamiento,
estos han de denominar sin ayuda un conjunto de 200
fotografias, mostradas aleatoriamente en 5 sesiones
diferentes. Igualmente, los sujetos sanos controles res-
pectivos son evaluados utilizando los mismos 200
items que de forma aleatoria y en una tinica sesion son
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presentados a cada uno de los sujetos del grupo
sano control. Ningtin tipo de ayuda es utilizado en
esta primera fase.

Etapa B: Tratamiento. 30 sesiones utilizando los
mismos estimulos empleados en la etapa A. Cuando
el paciente no logra nombrar la imagen propuesta en
la pantalla, CARP2 proporciona ayudas a partir de
dos tipos de tareas diferentes. Las sesiones se desa-
rrollan dos veces a la semana, con una duracion
variable (45-60 m.). El tiempo total del programa de
intervencién es de 4 meses, aproximadamente.

Etapa A’: Post-tratamiento (re-evaluacion sin ayu-
das). Siete a 10 dias después de finalizado el trata-
miento se vuelven a administrar, para ser

Rehabilitacion neurocognitiva de los déficit
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denominadas sin ayudas, todas las imagenes de los
items empleados en el programa CARP2 y todas
las medidas de control cognitivo-lingiiistico, para
comprobar el efecto del tratamiento.

Descripcion de la aplicacion del programa CARP2

1. Objetos al aire (véase ejemplo en figura 1, abajo
a la izquierda):

En esta actividad, el paciente tendra que deno-
minar el estimulo visual presentado en la pantalla
durante 25 segundos. Si no lo consigue, podra
disponer de diferentes niveles de ayudas (seménti-
ca, fonolégica, mixta, tipo cloze o completamien-
to, y escrita). La ayuda semdntica consiste en la
presentacion sonora por el ordenador (voz graba-
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da digitalmente) de los rasgos y conceptos que
definen al objeto. La ayuda fonolégica, en la pre-
sentacion sonora por el ordenador de la primera
silaba del estimulo presentado. La ayuda mixta es
la combinacién de la ayuda semantica y fonolégi-
ca. En la ayuda tipo cloze o de completamiento, se
le presenta de forma sonora por la computadora
una frase incompleta a la espera de que el pacien-
te la termine de completar. La ayuda escrita consiste
en la presentacidn en pantalla de la primera silaba
de la palabra que ha de denominar.

Los diferentes niveles de ayudas se le muestra al afa-
sico de forma secuenciada siguiendo el orden que se
detalla a continuacién: semantica, fonoldgica, mixta,
cloze y escrita.

El paciente dispone de tres intentos para cada tipo
de ayuda, es decir se le muestra la misma ayuda
como maximo tres veces. Tanto en el primer intento
como en el segundo, se le deja al paciente un maximo
de 5” para que pueda contestar la imagen mostrada,
y en el tercero el tiempo de latencia maximo es de 25”.

El tiempo de reaccién del paciente es registrado
manualmente por el terapeuta. Es muy dificil que el
registro se realice automaticamente por el ordenador
en la intervencion con afasicos, puesto que las emi-
siones verbales de los pacientes antes de contestar
(correcta o incorrectamente) son frecuentemente
aleatorias e imprevisibles.

Los estimulos visuales, presentados en el ordenador,
pertenecen a diferentes campos semanticos: anima-
les, deportes, mobiliario y acciones.

Esta actividad, Objetos al Aire, consta de diez
sesiones. En cada una de ellas, se le muestra al
paciente 20 estimulos. El orden de aparicion de las
imagenes se establece por grupos de cinco estimulos,
que pertenecen a cada uno de los cuatro campos
seménticos (5 de animales, 5 de deportes, 5 de mobi-
liario y 5 de acciones).

Las sesiones estan programadas haciendo uso del
mecanismo de aprendizaje de repeticion. En la pri-
mera sesion, se le muestran al paciente 20 imagenes.
En la segunda, se repiten los mismos estimulos. El
procedimiento de administracién implica que en

las sgsinncs 1, 3%, 5%, 7" y 9" los pacientes reciben tra-
tamiento sobre imagenes ( items) novedosas, mientras
que en las sesiones 2°, 42, 6, 8"y 10" los pacientes tra-
bajan con estimulos repetidos de sesiones prece-

dentes. En total, son 100 imagenes las que el paciente
ha de denominar,
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En las sesiones impares (aquellas en las que los
items son totalmente nuevos para el paciente), se
utiliza de forma secuenciada todas las ayudas
(semdntica, fonolégica, mixta, cloze y escrita),
aunque el paciente haya denominado el estimulo al
primer intento.

Al finalizar cada item y antes de iniciar otro
nuevo, el paciente escuchard la palabra mediante
una voz digitalizada en el ordenador. A continua-
cion el paciente deberd repetir la palabra hasta
cuatro veces (nuestra experiencia clinica nos dice
que este namero de repeticiones parece vincularse
a una mejor fijacion en el lexicon de los patrones
cognitivos necesarios para su recuperacion poste-
rior). En todo momento, se mantiene en la panta-
lla del ordenador la imagen del objeto nombrado y
su representacion escrita.

En las sesiones pares (aquellas en las que se repi-
ten los estimulos), el programa utiliza las ayudas
una a una en el orden establecido segtin los niveles
y pasos de procesamiento que propone la neurop-
sicologia cognitiva (semantica, fonolégica, mixta,
cloze y escrita), hasta que el paciente logre deno-
minar el estimulo presentado en pantalla. En este
caso, no se accionaran todos los tipos de ayudas,
s6lo aquellos que necesite hasta que llegue a deno-
minar. Al igual que en las sesiones impares, el
paciente antes de comenzar un item nuevo, escu-
chard y repetird hasta cuatro veces el objeto o
accion, teniendo también presente la imagen del
objeto y palabra escrita.

2. Haz diana (véase ejemplo en figura 1, abajo a la
derecha):

Cuarenta imdgenes de diferentes campos seménti-
cos son utilizadas en esta actividad, de las cuales 20
son los estimulos que el paciente ha de reconocer y de
denominar, y los otros 20 son elementos distractores.
Al paciente se le presentan dos imdgenes que perte-
necen a distinto campo semantico, uno es el estimu-
lo que se quiere trabajar perteneciente a un grupo de
categorias o campos semanticos seleccionados (Ali-
mentos, Prendas de Vestir, Partes del Cuerpo, Mena-
je 0 Complemento del Hogar) y el otro hace el papel
de distractor semantico. El orden de aparicion de las
imagenes se establece por grupos de cinco estimulos,
que pertenecen a cada uno de los cuatro campos
semanticos (5 de alimentos, 5 de prendas de vestir, 5
de partes del cuerpo y § de menaje). El paciente ten-
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dra que reconocer y denominar el estimulo “diana”
a partir de la definicion semantica que el ordenador
le proporciona mediante una voz digitalizada.

La definicién semantica del objeto, que es la
informacién inicial que se le presenta al paciente,
se repetird hasta tres veces si no denomina o ésta no
es correcta. Como en la tarea Objetos al aire, en el
primer y segundo intento, el paciente dispondra de
5” para reconocer y denominar el objeto. En el ter-
cer intento la demora maxima es de 25”. Si en
esos tres intentos, el paciente realiza una corres-
pondencia incorrecta, al pulsar dicha imagen se
escuchard un sonido de feedback negativo. En
este caso, dispondra de otros 25” como maximo
para que pueda denominar el estimulo. Si la corres-
pondencia que realiza el paciente mediante el pun-
tero del ordenador es correcta se escuchara un
sonido de feedback o refuerzo positivo en el mismo
momento en que el paciente lo ejecute.

En el supuesto, de que el paciente no denomine el
estimulo en ninguno de los tres intentos, dispondra de
diferentes tipos de ayudas (fonolégica, mixta, cloze y
escrita). Las ayudas o pistas son presentadas segun el
mismo procedimiento empleado anteriormente: 5” en
el primer y segundo intento y 25” para el tercero.

La actividad Haz Diana, consta de diez sesiones
y el procedimiento seguido en éstas es idéntico al
utilizado en la actividad Objetos al Aire, tanto
para las sesiones pares como impares. Es decir,
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que estan programadas haciendo uso del meca-
nismo de aprendizaje de repeticion a través sesio-
nes pares e impares. En las sesiones impares (1°, 3%,
5%, 7"y 9%) se le muestran al paciente 40 imagenes
por sesion (20 “objetivo™ y 20 distractores). En las
sesiones pares (2%, 47, 6%, 8" y 10?) se repiten los mis-
mos estimulos trabajados en las respectivas sesio-
nes impares. El procedimiento de administracién
implica que en las sesiones impares los pacientes
reciben tratamiento sobre imdgenes (items) nove-
dosos, mientras que en las sesiones pares conse-
cutivas los pacientes trabajan con estimulos
repetidos de sesiones inmediatamente precedentes.
En total, son 100 imagenes las que el paciente ha de
denominar.

Haz Diana tiene dos niveles de dificultad. En el
Nivel I el distractor emparejado al estimulo para nom-
brar pertenece a un campo semantico o categoria dife-
rente, mientras que en Haz Diana Nivel I, el
distractor emparejado pertenece a un campo seman-
tico idéntico al del estimulo que el paciente ha de iden-
tificar y nombrar. Los estimulos trabajados, tanto en
el nivel I como en el nivel I1, son los mismos: 25 items
pertenecientes a cada campo semantico (Alimen-
tos, Partes del Cuerpo, Prendas de vestir y Menaje o
Complementos del Hogar) en total 100.

En la tabla 11 se presenta un resumen del procedi-
miento de administracion utilizado en la intervencion
computerizada de nuestro programa (CARP2).

TABLA I1. Cuadro resumen del procedimiento de aplicacién utilizado

en el programa asistido por ordenador CARP2

Actividad ' N° Sesiones N° Estimulos N° Imagenes Distractoras Campos Semanticos Tipos de Ayudas
Animales ‘Seméptica_
, i Deportes Fonoldgica
Objetos al aire 10 100 - el it Mobiliario Mixta
' ' ' Acciones Wi Cloze
1 Escrita
L Vit i Alimentos ‘Fonologica
Haz Diana | | o) A 100 100 (diferente P Cuerpo Mixta
: categoria) R Vestir ; Cloze
i e : Menaje Escnta 7
Haz Diana || ¥ 10 lgual Haz ::_LOD ﬂfigua’i lgual Haz Igi;ta'il Haz
' ' Diana | Diana | Diana |

categoria)
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TABLA 1II. Resultados en pre-tratamiento de los pacientes con

afasia comparados con sus pares del grupo control

207

RESULTADOS

Etapa A: Pre-tratamiento
(evaluacion sin ayudas)

Al evaluar el grupo de pacientes afdsicos
antes del tratamiento, éstos obtuvieron un porcentaje
medio de respuestas correctas (denominacién sin
ayuda de 200 fotografias por confrontacién, mos-
tradas aleatoriamente en 5 sesiones diferentes) de
71,7200 (DT = 43,79), lo que equivale al 35,8% de
respuestas correctas. Por el contrario el grupo de suje-
tos controles sanos obtuvo un porcentaje medio de
respuestas correctas de 192/200 (DT = 5,25), lo
que equivale al 96,1% de respuestas correctas. La
linea base de ejecucion de cada uno de los pacientes
afdsicos antes de iniciar el programa de tratamiento,
y el de su respectivo par sano control se muestra en
la tabla III. La diferencias entre ambos grupos son cla-
ramente significativas: F(1, 18) = 74,76, p < 0,000.

También analizamos los tipos de errores que come-
tian los pacientes afasicos, con el fin de determinar si el
perfil de estos se correspondia con un perfil semantico,
fonoldgico o mixto de la anomia. Los errores se eti-
quetaron utilizando el mismo procedimiento ya emple-
ado por diferentes autores, para clasificar este tipo de
sintomatologia [6,30,32]. De esta manera, los trastornos
de denominacion se pueden enclavar dentro de una serie

|

; -193/200(96 5%)

de categorias: no respuesta (NR), semdnticos, forma-
les, mixtos (semanticos + formales), morfologicos,
no relacionados y otros (circunloquios, perseveracio-
nes, gestuales. ..). Globalmente considerados, el grupo
de pacientes afasicos, antes de comenzar las sesiones de
rehabilitacién, cometio: 875 NR, 157 errores seman-
ticos [v.g., tigre = ledn], 46 formales fonolégicos
[v.g.,armario—> armaruo], 123 formales pseudopala-
bras o neologismos [v.g., equitaciéon — bribor6], 14
mixtos [v.g., hipopétamo — jirasa], 10 morfologicos
[v.g., zapatero —> zapato], 31 no relacionados [v.g.,
cerdo —> segun|, y 25 otros errores, tales como cir-
cunloquios, perseveraciones, etc. [v.g., paraguas —» a me
caé agual. La variabilidad en el nimero y tipo de
errores que se obtienen (véase tabla VI) es coherente con
las caracteristicas heterogéneas (tipo de afasia, anomia
y antecedentes) que presentaba el grupo de pacientes de
este estudio, antes de comenzar el tratamiento con
CARP2. Individualmente considerados, los pacientes
afasicos muestran un perfil anomico en el que el Sistema
semantico se mantiene conservado (los pacientes no
tenfan serios déficit de conceptualizacion o categori-
zacion semdntica). El tipo de los problemas anomicos
que presentan es de: recuperacion fonologica (PRA)
3/10 pacientes (JPD, JPM, y AGA), codificacién fono-
logica (PEA) 1/10 (ECB) y mixtos 6/10 (GLM, FFR,
CCR, JPG, DS, y FGM).

MaPFRE MEDICINA, 2006 - VorL.17 - N° 3 - 216-233

Adridn J. A., Gonzdlez M.,
Buiza J. J., et al

shehsh

Etapa B: Tratamiento

Utilizamos el programa CARP-2 durante 30 sesio-
nes (4 meses por paciente, aproximadamente) con 3
tareas diferentes: sin distractores (Objetos al aire),
con distractores no relacionados con el estimulo
(Haz diana I), y con distractores relacionados con el
estimulo (Haz diana II), usando los mismos estimulos
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empleados en la etapa A de pre-tratamiento. Las tare-
as se organizaban de tal manera que se trabajaba en
10 sesiones un conjunto de 100 items, organizados
en grupos de 20 por sesion (5 de cada campo seman-
tico utilizado). Las sesiones pares (2-4-6-8-y10)
repasaban los items trabajados en las sesiones impa-
res (1-3-5-7-y 9) hasta alcanzar las 10 sesiones per-
tinentes a cada tarea propuesta. Asi la tarea Objetos

TABLA IV. Resultados detallados de los pacientes durante las fase de tratamiento con tareas de ayudas

especificas. A la derecha aparecen los resultados en denominacion de los sujetos del grupo control

Grupo Control

| Sujetos Respuestas correctas

193/200 (96,5%)
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TABLA V. Resultados individuales en pre vs. post tratamiento de los pacientes afasicos

en CARP2 y las 3 medidas de control empleadas
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TABLA VI. Tipos y numero parcial y total de errores cometidos por los pacientes

afasicos en pre vs. post tratamiento

CARP2 EPLA N°51 EPLA N° 52 BOSTON RAVEN MEC :
'Pacientes Pre Post Pre Post Pre Post Pre.  Post Pre  Post Pre Post i
GLM  128/200 187/200 35/40  39/40 37/60  58/60 20/30  24/30 31/36  34/36 27/30 2830
(64%) (93,5%) (87,5%) (97,5%) (61,5%) (96,6%) (66,6%) (80%) (86,1%) (94,4%) (90%) (93,3%)
FFR  149/200 175200 < 33/40 38/40 50/60 5860 2230 2530 27/36 2836  26/30  28/30
(74,6%)  (87,5%) [(825%) (95%) (83,3%) (96,6%) @ (73,3%) (83,3%) (75%) (77,7%) (86,6%) (93,3%)
CCR  56/200 140/200 ~ 9/40  32/40  14/60  35/60 /30 1130 32/36  33/36 26/30  27/30
(28%) (70%) (22,5%) (80%) (23,3%) (58,3%) (3,3%) (36,6%) (88,8%) (91,6%) | (86,6%) (90%)
JPD 76/200 109/200 ~ 15/40  24/40  21/60  30/60 6/30  18/30  27/36  27/36 17/30  18/30 ;
: (38%) (54,5%) (37,6%) (60%) (35%)  (50%) (20%)  (60%)  (75%)  (75%) (56,6%)  (60%)
JPG  44/200 112/200 = 10/40  25/40 @ 18/60  41/60 3/30° 15/30 31/36 33/36 | 27/30° 25/30
(22%) (56%)  (25%) (62,6%) (30%) (68,3%)  (10%) (50%) (86,1%) (91,6%) | (90%) (83,3%)
ECB 8/200 91/200 /40 12/40 . 0/60  20/60 6/30 16/30 16/36  17/36 12/30  13/30
(4%) (455%)  (2,6%)  (30%) (0%) (33,3%)  (20%) (53,3%) (44,4%) (47,2%) (40%)  (43,3%)
JPM  70/200 124/200 < 14/40  21/40 21/60  41/60 830  15/30 33/36 31/36 23/30  23/30
\ (35%) (62%) (35%) (52,5%) (35%) (68,3%) @ (26,6%) (50%) (91,6%) (86,1%) (76,6%) (76,6%)
AGA  103/200 140/200 ' 30/40  38/40 35/60 50/60 | 18/30 2530 31/36 32/36 25/30  24/30
(51,5%) (70%) (75%)  (95%) (58,3%) (833%)  (60%) (833%) (86,1%) (88,8%) (83,3%) (80%)
JDS 52/200 133/200 = 10/40 3240 17/60  46/60 9/30  20/30 @ 23/36 24/36 11/30  15/30 |
(26%) (66,5%)  (25%)  (80%) (28,3%) (76,6%)  (30%) (66,6%) (63,8%) (66,6%) (36,6%) (50%) |
FGM 31200  60/200 6/40 17/40  11/60 20/60 10/30 11/300 18/36  20/36 7/30 14/30
(15%) (30%) (15%)  (42,5%) (18,3%) (33,3%) (33,3%) (36,6%) (50%) (55,5%) (23,3%) (46,6%)

al aire tomaba en consideracion 100 items diferen-
tes, mientras que las tareas Haz diana I y II entre-
naban otros 100 items aunque con distractores de
diferente tipo, hasta completar los 200 items tra-
bajados por CARP2. Los pacientes podian recibir dis-
tintos tipos de ayuda si no lograban, en un tiempo
predeterminado, evocar la imagen propuesta. De esta
manera, el grupo de pacientes afdsicos obtiene una
curva progresiva de aprendizaje (% de respuestas
correctas) que mostramos en la figura 2, y que
refleja los logros en la denominacién cuando se le
ayuda adecuadamente.

Se puede apreciar cémo a medida que los pacien-
tes avanzan en el tratamiento los niveles medios de
respuestas correctas del grupo (mediante los diferentes
niveles de ayudas programados) van mejorando
progresivamente hasta practicamente equipararse a

los niveles del grupo sano control.

En la altima fase de tratamiento (Haz diana II),
el grupo de pacientes afasicos alcanza unos nive-
les medios de respuestas correctas en denominacién
del 94,8% frente al 35,8% de antes de comenzar
el tratamiento (etapa A o de pre-tratamiento).
Esto supone una mejora del 59%. La aplicacién de
un test de McNemar, que analiza los efectos de la
terapia, demuestra la existencia de cambios sig-
nificativos respecto a la linea base previa al tra-
tamiento y corrobora los efectos beneficiosos de las
pistas o ayudas que brinda CARP2 en denomina-
cion por confrontacién de fotografias (%2 = 57,02,
p < 0,000). En la tabla IV se pueden observar los
progresos individuales de los distintos pacientes a
lo largo de las sesiones de tratamiento en los 3 tipos
de tareas propuestas.

TIPOS DE ERRORES

No- Seman-  Formales Formales
respuesta  ticos fonolé-  pseudo-
(NR) palabras

gicos

Pac. iRre"SPost® Pre Post BRIeSEOSH Pre Post
GLM 60 10 8

FER 28 14

CCR 119 31 ar 13
JPD 96 69 18 15
JPG 85 65 zhl, Al 22 19
ECB @ 82 80 2 4 ‘6 23 89
JPM HSERNESEN 34 - 21

AGA 88 40 6 20

JDS 118 51 13 14 3.0 2 0
FGM 411 27 23S (63 T ARY) 13 45

TOTAL 875 443 157 151 46 42 123 47

o W s~ W
D B O O B

Etapa A: Post-tratamiento
(re-evaluacion sin ayudas)

Siete-10 dias después de finalizado el tratamiento
se vuelven a administrar para ser denominadas, sin
ayudas y aleatoriamente, todas las imagenes de los
items empleados en el programa CARP2 y todas
las pruebas de control cognitivo-lingiiistico, para
comprobar si el efecto del tratamiento ha afectado a
las tareas de denominacién y no a otras areas cog-
nitivas e intelectuales.

La figura 3 muestra los resultados medios alcan-
zados por el grupo de pacientes afdsicos en pre vs.
post tratamiento en las distintas medidas control
empleadas en este estudio (EPLA, Boston, Raven y
MEC) y en CARP2.

Se puede apreciar cémo las tareas de denominacion
de los pacientes tratados, con niveles leves o moderados
de afasia con anomia, han mejorado notablemente tras
los 4 meses de entrenamiento en estrategias de evo-
cacién. El test de McNemar muestra la existencia de

" Mixtos

|

Otros (cir-

(Seman- Morfo- No cunloquios, = TOTALES
ticos+  logicos relacio- persevera- POR -

- Fonolo- nados  ciones, ges- PACIENTE
gicos) tuales...) :

Pre Post Pre Post Pre Post Pre Post Pre Post
AR Y72 a3
2 (0] 2! 1 0 5125
2 0 ST ik 0 1 10 144 60
2 2 2wl 4 3 2 0 124 91
G 1 ¢ SERRMGE 1 o [eeNicH

ST 11 g
RO > 2 5 o CHEEEEE
3 0 97 60
20 4 1 6 il 148 67
2 0 2 8 7 B0 169 140
10 F88 10 13 ESIlNT 25 - 22

cambios significativos respecto a la linea base previa
al tratamiento y corrobora los efectos beneficiosos de
las pistas 0 ayudas que brinda CARP2 (x* = 25,74, p
< 0,000). Ademas, se observa una generalizacion de los
aprendizajes a otras tareas de denominacion similares:
EPLA, subtests 51y 52, (%* =26,99, p < 0,000) y Res-
puesta de denominacion (3G) del test de Boston, (»#* =
25,66, p < 0,000).

Por el contrario, no se muestran cambios signifi-
cativos en las pruebas de capacidad intelectual y
cognitiva general: Matrices progresivas de RAVEN
(%' =1,12, p = 0,289) y Mini Examen Cognoscitivo
(MEC) (»* = 2,89, p=0,088).

Sin embargo, hay que subrayar que, considerado
como grupo y sin pistas o ayudas, los pacientes af4-
sicos de este estudio no logran alcanzar los niveles del
grupo sano-control, y las diferencias en porcentajes
de aciertos (63,55 vs. 96,1) siguen siendo significa-
tivas (%’ = 30,58, p < 0,000). '

En la tabla V aparecen detallados los resultados indi-
viduales obtenidos por los pacientes en cada una las
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pruebas (control y CARP2) en pre y post tratamiento.
Se aprecia como todos los pacientes tratados (N = 10)
mejoraron significativamente en su capacidad de
denominacién. Inclusive uno de estos (GLM) consigue
tras el tratamiento unos niveles de respuestas correc-
tas en denominacion (93,3%) similares a la media obte-
nida por los sujetos sanos control (96,1%), y no
observiandose diferencias significativas (x* = 1,16, p =
0,282). Aun asi, el resto de los pacientes (n = 9) no logra
alcanzar resultados estadisticamente tan apreciables.

En las pruebas de control de la denominacién
(EPLA y Boston) se muestra que los 10 pacientes eva-
luados mejoran significativamente y los niveles de res-
puestas correctas pre-post tratamiento son
comparables a los alcanzados en CARP2.

Por el contrario, los resultados no resultan tan
homogéneos en las medidas cognitivas de control
utilizadas. Encontramos que en el test de Raven, 8 de
los pacientes evaluados mejoran su ejecucion tras el
entrenamiento con CARP2, aunque tnicamente 1
lo hace significativamente (GLM), 1 empeora no sig-
nificativamente, y 1 obtiene el mismo resultado en pre
que en post tratamiento. En el Minimental los resul-
tados alcanzados muestran que 6 pacientes mejo-
ran, 3 de los cuales lo hacen significativamente (FFR,
JDS, FGM), 2 empeoran, de los que 1 lo hace signifi-
cativamente (JPG), y 1 (JPM) obtiene el mismo resul-
tado en pre que en post tratamiento.

Asi mismo, en la tabla VI se recogen los datos rela-
tivos al numero de errores de cada paciente afasico
estudiado, teniendo en cuenta la categorizacion de erro-
res realizada y el momento (pre vs. post) del trata-
miento. Puede apreciarse la reduccion (a excepcion de
los errores mixtos y morfolégicos) que se produce en
la mayoria de los tipos de errores al comparar pre vs.
post tratamiento. Resultan especialmente llamativas
las reducciones de los errores formales de pseudopa-
labras, con un 61,79% menos de distorsiones, y de las
no respuestas que caen un 49,37% tras el tratamien-
to. Estos datos parecen avalar la efectividad del pro-
grama CARP2 en la “desmutizacion” y la mejora
del perfil de denominacion en confrontacion, tras el tra-
tamiento de los pacientes analizados.

DISCUSION

kEste trabajo presenta una nueva version del pro-
grama CARP asistido por ordenador. En el 2003
nosotros mismos, en un estudio de caso tnico (30),
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habiamos demostrado la efectividad del CARP en el
tratamiento de la anomia de una paciente con afasia.
El objetivo fundamental de esta nueva investiga-
cion ha consistido en comprobar la efectividad del
programa asistido por ordenador CARP2, usando-
lo durante periodos mas largos de tiempo, con mas
cantidad de items, con diferentes tareas y con un
numero de pacientes mds extenso y de etiologia y sin-
tomatologia mas diversa.

Los resultados obtenidos nos permiten afirmar
que el programa CARP2 de rehabilitacion asistida
por ordenador se muestra eficaz en el tratamiento
de los déficit anémicos. Los 10 pacientes afdsicos
evaluados y tratados alcanzan unos niveles medios
de denominacién significativamente mejores y en
promedio se muestran mucho mas seguros en las
tareas de denominacion de fotografias y dibujos
por confrontacién, que antes del comienzo de la
intervencion. El porcentaje de respuestas correctas
del grupo afdsico en denominacioén tras el trata-
miento es claramente significativo respecto a la
linea base, y tiende a acercarse a los niveles alcan-
zados por sus pares del grupo sano-control. Los
resultados obtenidos en las distintas medidas uti-
lizadas parecen consistentes con la idea de que ha
sido precisamente el tratamiento con CARP2 el que
ha incidido m4s directamente en la mejora de las
capacidades de denominacién de estos pacientes.

Los resultados obtenidos en este estudio nos per-
miten ser optimistas respecto a la difusion y desa-
rrollo por parte de los especialistas de estas técnicas
para la evaluacién y el tratamiento de este tipo de
déficit. Asi, comparando los resultados de grupo afa-
sico en pre vs. post tratamiento en los estimulos del
CARP2, se aprecia que existe una mejora en la
capacidad de denominar del 31%, tal y como se
muestra en la figura 3 de los resultados. Este signi-
ficativo progreso en la capacidad de denominar se
generaliza a otros items no directamente tratados por
el programa como el EPLA (con una mejora del
28,96%) y el subtest G3 del Boston (con un progreso
del 25,66%). Individualmente, todos los pacien-
tes tratados consiguen atenuar, en mayor o menor
medida e independientemente de la etiologia y tipo
de afasia, los efectos de sus déficit anémicos tras el
tratamiento, logrando una mayor eficacia en la
recuperacion y acceso al Sistema semdntico, que
se mantenia indemne en este grupo de pacientes. El
éxito obtenido por los pacientes de este estudio,
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sin experiencia en el manejo de ordenadores, es
prometedor de cara a un uso mas extendido por
parte de terapeutas, cuidadores, familiares y los
propios pacientes.

Sin embargo, es cierto que los niveles de mejora en
denominacion no logran equipararse sin las ayu-
das o pistas que proporciona CARP2, al que alcan-
zan los sujetos sanos control (63,55% vs. 96,1%).
Esto podria considerarse previsible, teniendo en
cuenta que este tipo de pacientes presentan déficit cro-
nicos, y su tratamiento ha de ser a mds largo plazo.
Con todo, el porcentaje de cambio es espectacular y
su capacidad de generalizacion a otros items en
tareas semejantes, resulta en cierta manera sor-
prendente, lo que permite asegurar que la efectividad
del programa CARP2 en pacientes de estas caracte-
risticas es muy satisfactoria.

Por el contrario, estos resultados no se observan al
evaluar a los pacientes afasicos en las medidas con-
trol de cardcter cognitivo-intelectual mas general, lo
que avala la hipétesis de que CARP2 actu6 unica-
mente sobre la habilidad cognitivo-lingtiistica que fue
objeto del tratamiento.

A pesar del éxito obtenido mediante el programa
CARP2, el camino es aun largo, y tenemos que
tener en cuenta algunas limitaciones. La adminis-
tracién correcta de este tipo de tareas semi-auto-
matizadas depende, en gran medida, también del
profesional que las aplique y de como las aplique. De
la misma forma que hay que estar bien entrengdn
para manejar con habilidad un bisturi e]égrrIC(_),
usar las modernas técnicas y robots de tele-cnugi-a
en medicina, o los tests en psicologia y neuropsi-
cologia, el profesional que emplee las nuevas tec-
nologias de la informacion, para ayudary ayudarse
en la rehabilitacién de los déficit cognitivo-lin-
giiisticos deberd practicar y prepararse correcta-
mente. El CARP2 ha sido aplicado por logope_clas_y
neuropsicélogos bien entrenados y con experiencia

¢Obtendremos los mismos resultados con otros
terapeutas? Esto implica realizar GV.allI'JCIOl.lE.? de
efectividad inter-terapeutas que permitan optimizar
la fiabilidad de los resultados alcanzados hasta
ahora: sea estudiando un caso inico, COMO NOSOLros
mismos en el 2003, sea realizando andlisis de peque-
fios grupos (como en el presente estudio) o bien
usando muestras mas amplias como Katz y Wertz
(24). Este habria sido también uno de los objetivos
de nuestro estudio, pues sin lugar a dudas es dese-
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able trabajar con el mayor nimero de pacientes posi-
ble, pero una serie de imponderables, bien conoci-
dos por aquellos profesionales que trabajan en
investigacion con seres humanos, tales como son la
“muertes experimentales” por abandonos, enfer-
medad, etc., o los debidos a las propias condiciones
de seleccion de los pacientes marcadas, no han
permitido obtener datos con una muestra mds
amplia y limitan en parte el alcance de nuestras con-
clusiones. Ademas, como se ha hecho en otros pai-
ses, conviene llevar a cabo investigaciones
comparativas con otras técnicas no-automatiza-
das (33), y observar mediante cuestionarios espe-
cificos los niveles subjetivos de éxito y grados de
satisfacciéon de terapeutas y pacientes (34).

Por otro lado, hasta la fecha no conocemos con
exactitud la influencia que tiene el tratamiento
mediante pistas (cueing) en la recuperacion de la
anomia, sobre las capacidades generales de comuni-
cacion verbal de un paciente. Lo que exigird en el futu-
ro investigaciones mas detalladas en relacion a los
efectos de generalizacion de tratamientos, como el que
realiza CARP2, en el lenguaje espontaneo de este
tipo de pacientes. Algunos de estos estudios se han
efectuado ya fuera de Espana pero, que sepamos, aun
no en nuestro pais. Ciertamente, un objetivo a medio
plazo -deseable- consistiria en llevar a Internet, con
datos empiricamente comprobados, herramientas
que permitan la evaluacion y entrenamiento a dis-
tancia por parte de los profesionales, tal y como han
empezado a realizar, de forma experimental, inves-
tigadores de paises de habla inglesa (35,36). Asi
mismo, se podrian implementar en los ordenadores
domésticos ayudas mas eficaces para las familias y cui-
dadores, e incluso para los propios pacientes, median-
te un sistema de auto-evaluacién, evaluacion,
tratamiento y seguimiento on line de las terapias
propuestas desde la consulta del especialista. Es lo que
en estos Ultimos afios se ha convenido en llamar
tele-medicina o tele-asistencia. Indudablemente, se pre-
vén anos de trabajo intenso en este escenario actual de
la nuevas tecnologias, que estan afectando v afecta-
ran atin mas a nuestras vidas. En este sentido el pro-
grama CARP2 y los resultados obtenidos en este
estudio permiten extraer conclusiones mas precisas
sobre el alcance rehabilitador del programa CARP v
facilitar a los terapeutas del lenguaje un sistema ade
cuado de trabajo en los procesos psicolingtiisticos
involucrados en el acto de nombrar.
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VIII Ateneo d Bioética

L "NUEYO PROFESTONALISMO';
EL MEDICO QUE DESEAMOS PARA EL SicLo XX

Madrid, 25 de Octubre de 2006

Ateneo de Bioética

La Fundacion de Ciencias de la Salud y el Instituto de
Prevencion, Salud y Medio Ambiente de la FUNDACION
MAPFRE coorganizan esta edicion del Ateneo de
Bioética, constituyendo de nuevo un apasionante foro
de interrogantes actuales y planteamientos de futuro.

¢Médicos para un futuro? Tal vez el futuro no necesite
médicos o tal vez tengamos poco futuro... Pero si los
ordenadores no suplantan nuestro viejo cerebro, ni el
desierto nuestras ciudades, habria que preguntarse
cuales son los valores, los conocimientos, los habitos
con los que arroparlo. Surgen entonces muchas dudas:
isalen los médicos postgraduados con el bagaje
humanistico y técnico suficiente? ;Cual es el papel de
la compasion, la empatia, el respeto y la confianza, en
un Sistema Sanitario? O para decirlo brutalmente: ;iDr.
Doug Ross (George Clooney) o Dr. Greg House?

El debate se realizara en dos partes. En la primera, la
del pasado, participaran personajes de gran talla
intelectual, Nietzsche, el filosofo iconoclasta, Stuart
Mill, el partidario de la racionalidad calculadora, y
Kohlberg, el gran teorico de la psicologia del
desarrollo moral. A los tres les recuperaremos por
unos minutos para que nos den sus opiniones sobre las
profesiones y los médicos. ¢Y en el mas aca? Pues en
la Mesa Redonda del presente contaremos con Victor
Perez Diaz, catedratico de Sociologia de la UCM,
Alberto Oriol, Presidente de la Fundacion de
Educacion Médica, y con Francesc Borrell, medico de
familia y coautor de la pieza teatral que abre este
Ateneo. Ellos seran un contrapunto sugerente al
iconoclasta Friedrich, al tibio Lawrence y al ecuanime
John. Pasado y presente para dilucidar un futuro
caliente, cada vez mas caliente...
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Entrega de material

APERTURA

* Carlos Alvarez
Vicepresidente de la FUNDACION MAPFRE.
Presidente del Instituto de Prevencion, Salud y
Medio Ambiente.

Aventuras y desventuras de la profesion
médica
* Diego Gracia.

Presidente de la Fundacion de Ciencias de la Salud.

REPRESENTACION TEATRAL:
° John Stuart Mill.

* Lawrence Kohlberg.

* Friederich Nietzsche.

DEBATE
PAUSA-CAFE

MESA REDONDA

El Profesionalismo hoy

* Francesc Borrell.
Médico de Familia. Profesor de la Facultad de
Medicina de la Universidad de Barcelona. Vocal
del Consejo Consultivo de Bioética de la
Generalitat de Cataluna

* Alberto Oriol.
Presidente de la Fundacion Médica. Ex-Director
General del Instituto de Fstudios de ia Salud
(IES) de Cataluna.

* Victor Pérez.
Catedrauco de sociologia. Doctor en sociologia
por la Universidad de Harvard. Miembro de la
Academia Americana de Artes y Ciencia

DEBATE
CLAUSURA
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