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De Cambridge a Harvard y Georgetown,
pasando por V.R. Potter

N adie duda que desde los ori-
genes de la profesion médi-
ca, la consulta entre colegas era
algo habitual si bien pareceria abu-
sivoafirmar que se hacia «bioética»,
antes de que el término fuera acu-
fiado. En una visién retrospectiva
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la fecha en que podemos retro-
traer la idea central de la bioética
como necesidad de didlogo entre
dos culturas, que seignoraban mu-
tuamente, la cientifica y la huma-
nistica, la podemos ubicar en el
afio 1959, en la vida y obras del
Catedritico de fisica de la Uni-
versidad de Cambridge, Charles
Percy Snow (1905-1980) (1); ase-
sor del gobierno britdnico en la
Segunda Guerra Mundial (1939-
1945), encargado de seleccionar el
personal para las investigaciones
cientificas con fines militares. Pro-
fundizé el problema de las rela-
ciones entre ciencia y politica en
las sociedades avanzadas, temadel
ensayo, Science and Government
(1961) (2) que trata de la vocacién
cientifica y el papel de cientificos
y politicos. Hace una muy severa
critica de las decisiones politicas
tomadas por hombres que no po-
seen un conocimiento de primera
mano de aquello en que estriban
estas decisiones o de cuales pueden
ser sus consecuencias. A titulo de
ejemplo, explica las diferencias
surgidas entre Sir Henry Tizard, a
quiense debe el logro del desarro-
llo del radar en Inglaterra como
estrategia de guerra, frentea Lord

Cherwell (F.A. Lindemann), ase-
sor cientifico de Churchill, quien
propugnabalosindignosbombar-

deos estratégicos de Alemania en
la IT Guerra Mundial.

De Cambridge a Harvard

Segun testimonio del Dr. Char-
les Percy Snow, en 1956 trat6 en
una conferencia de la necesidad
de establecer el didlogo entre la
cultura cientifica y la humanista.
Pronuncié la Conferencia Rede
en Cambridge en mayo de 1959
coneltitulode «The Two Cultures
and The Scientific Revolution»
(3) que tuvo una amplia e insospe-
chada acogida, tanto en la prensa
como entre los medios cientifi-
cos. Enelafo 1960, ademais de sus
trabajos en su propia Universi-
dad, visité y pronuncié conferen-
cias en las Universidades de
Harvard, Berkeley y Lomonosof,
de Moscu. En 1964 public6 una
revisién de la conferencia antes
mencionada con el titulo «The
Two Cultures and a Second Look.
An Expanded Version». En pala-
bras del mismo Snow sabemos
que en el afio 1960 impartié clases

(pasa a pag. 3)
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50 nimeros de «bioética & debat»

ue en Mayo de 1995 cuando el Instituto publicé el primer nimero

de la revista, con la intencién de ser una “tribuna abierta” sobre
temas de bioética. Durante estos 12 afios hemos procurado mantener
siempre un tono divulgativo, sin excesivos tecnicismos, pero que tratase
con rigor los temas planteados y buscando a su vez un espacio de
publicacién para nuestros colaboradores pero también abierto a otros
profesionales especialistas en la materia. El objetivo: hacer llegar a un
publico interesado en la bioética comentarios y reflexiones sobre
asuntos que preocupan social y profesionalmente, relacionados con la
vida y la salud de las personas desde una reflexién ética.

Hoy, mucho mis que hace 12 afios, disponemos de publicaciones y
materiales de gran calidad en el campo de la bioética, monografias y
revistas especializadas, que quizés hiciesen pensar que nuestra revista ha
finalizado ya su funcién. Nosotros no lo creemos asi y, a pesar de la
dificultad de mantenerse en un contexto que ha crecido mucho en
calidad y cantidad, consideramos que todavia cubrimos un espacio de
didlogo y reflexion necesario entre ciencias y humanidades.

Con este dnimo seguimos adelante y hemos querido celebrar estos 50
ndmeros con un contenido especial, mis extenso, y a partir de
colaboraciones de personas de nivel y renombre en el campo de la
bioética, tratando temas fundamentales que lideran hoy el debate ético.
Asi, el Dr. Abel, fundador del Instituto y su actual Presidente, nos
ilustraconunainteresante revision de los origenes del término “bioética”
y del enfoque futuro que deberiamos darle. La Dra. Camps hace una
rigurosa reflexion sobre el concepto de “dignidad humana”, piedra
angular del debate bioético. Desde el punto de vista juridico, el profesor
Gonzélez Mordn analiza la importancia del derecho en el didlogo
bioético y cudl deberia ser realmente su papel en un tiempo de médxima
profusién legislativa en Espafa sobre estos temas. La Dra. Couceiro
reflexiona sobre la relacién clinica y su evolucién en las sociedades
democriticas, hacia dénde vamos y qué elementos positivos de la
tradicién médica deberfamos retomar. El Dr. Romeo hace un anilisis
critico de la nueva Ley de Investigacion Biomédica, pieza clave en el
futuro desarrollo de la investigacién en nuestro pais... y finalmente,
desde el Instituto hemos elaborado una breve revision de los grandes
centros de Documentacién en Bioética en el mundo, a fin de informar
e ilustrar al lector sobre dénde encontrar los mejores y mas completos
materiales en esta disciplina. Confiamos que su conjunto sea de vuestro
interés...

Nos gustaria seguir contando con la confianza de todos nuestros
lectores y através deellos hacer extensivaa otras personas e instituciones
nuestra modesta revista que, nimero a nimero, preparamos con
entusiasmo y voluntad de contribuir al didlogo bioético.

Gracias a todos por estos afios de fidelidad...

NURIA TERRIBAS
DIRECTORA DE «BIOETICA & DEBAT»

Octubre-Diciembre 2007

ﬂ Institut Borja de Bioética




(viene de pag. 1)

en Harvard University sobre las
dos culturas y las consecuencias
de su respectivo desinterés.

Es muy importante resaltar es-
tas palabras del mismo Snow que
nos dice: «Durante el ano 1960
pasé algin tiempo en cuatro de las
grandes universidades del mun-
do: la inglesa de Cambridge, que
naturalmente quiero; la Univer-
sidad Lomonosov, de Moscii; la de
California, en Berkeley, que tuvo
la amabilidad de invitarme a pa-
sar el otorio alli, y la de Harvard...
Al llegar a Harvard, por tercera
vez, he sentido nuevamente que
ésta es, en muchos aspectos, la mas
espléndida de las universidades
que pisé jamds».

De Harvard al circulo
de Georgetown University
y V.R. Potter

Una explicacién mds amplia so-
bre los origenes de la bioética la
encontrardnen el libro: “Bioética:
origenes, presente y futuro” de
F.Abel (2001).

Aqui quisiera subrayar que, si
bien el origen del neologismo
Bioética puede atribuirse a V.R.
Potter, el concepto del «divor-
cio» entre las culturas cientifica y
humanistica, asi como sus princi-
pales puntos de apoyo, no se de-
benaPotter, nia Hellegers, sino a
Charles Percy Snow, fisico y hu-

manista excepcional.

V.R. Potter lleg6 a la conclu-
sién que es necesario combinar
biologiay humanidades para cons-
truir una ciencia de la superviven-
cia, que hade respetar la naturale-
zay sensibilizarlaopinién publica
de suimportancia. Por esto dedi-
ca su libro a Aldo Leopold, inge-

niero forestal, considerado fun-
dador de estaramadelaingenieria
que al sugerir la idea de una ética
ecoldgica, en su libro The Land
Ethic (1946), anticipa el concepto
de bioética como ética de la su-
pervivencia(4),lanecesidad deuna
ética global: Global Bioethics:
Building on the Leopold Legacy
(5). El objetivo de esta ética global
es el poder contar con personas
comprometidas, capaces de perci-
bir la necesidad de futuro y de
cambiar la orientacién actual de
nuestra cultura y que puedan in-
fluenciar a los gobiernos, en el
dmbito local y global, para conse-
guir el control de la fertilidad hu-
mana, la proteccion dela dignidad
humana y la preservacién y res-
tauracién del medioambiente. Es-
tosson los requisitos minimos para
poder hablar de supervivencia
aceptable contrapuesta a la super-
vivencia miserable» (6).

Potter manifiesta también que:
«Desde un buen principio he con-
templado la bioética como el nom-
bre de una nueva disciplina que
combinaria cienciay filosofia. Para
ser mds concreto: se trataria de la
permanente investigacion de la
sabiduria por parte de la humani-
dad. Defino esta sabiduria como el
conocimiento de como utilizar el
conocimiento para asegurar la su-
pervivencia humana vy la mejora
de la condicion humana» (7).

André Hellegers (1926-1979),
de origen holandés, emigré a Esta-
dos Unidos cuando tenia 27 afios,
después de acabar la carrera de Me-
dicina y la especialidad de obstetri-
ciay ginecologfa, con un profundo
conocimiento de Humanidades.

El énfasis en la reproduccién
humana, en todas sus vertientes,
queda fuertemente determinado

por la propia biografia profesio-
nal de Hellegers y por dos hechos
importantes: su nombramiento
como miembro de la Comisién
sobre Poblacién y Planificacion
Familiar del Presidente Johnson,
y como secretario general adjunto
de la Comision Pontificia para el
estudio de la poblacién y el con-
trol de la natalidad (1964). Estos
hechos marcarfanuna orientacién
enel «Kennedy Institute» y en las
caracteristicas iniciales del didlo-
go bioético.

Para este didlogo los humanistas
deben familiarizarse con los pro-
gresos realizados en el terreno de
las ciencias, que hacen que el po-
der del hombre sobre la vida sea
una realidad, a la vez esperanza-
dora y peligrosa. Por otra parte,
los cientificos no pueden ignorar
el mundo de la cultura y de los
valores humanos no técnicos que
son esenciales cuando hablamos
de derechos humanos.

El término bioética alcanza con
André Hellegers una plenitud de
sentido, diferente a la propuesta
de Potter, como lugar de didlogo
entrediversas disciplinas paracon-
figurar un futuro plenamente hu-
mano. Considera que si bien la
iniciativay elliderazgo tienen que
venir de la medicina y de sus pro-
fesionales, los interlocutores tie-
nen que provenir de las humani-
dades, especialmente de la ética
filoséfica y teoldgica.

Francesc Abel, s.j., llegué al
«Kennedy Institute» a comienzos
del afio 1972. El Dr. André
Hellegers me ofrecié unabecayla
posibilidad de integrarme en las
tres secciones del Instituto, y me
dirigié la tesis doctoral. Ademds
de la experiencia adquirida en el
campo de la investigacion en fi-
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siologia fetal, trabajando con el
Dr.Robert Cefalo en la parte qui-
rurgica, lo realmente interesante
eran las noches en el laboratorio
donde me visitaba con frecuencia
el mismo Hellegers con quien
compartia visiones de futuro y
preocupaciones por lo que llamé-
bamos las tres «P», iniciales de
Population, Production y Pollu-
tion. Los problemas, por tanto,
derivados del crecimiento de po-
blacién; del crecimiento del con-
sumo, sobre todo energético, con
sus consecuencias -especialmente
parael Tercer Mundo- ylaproble-
mitica del Medio Ambiente.

Warren Reich, Doctor en Teo-
logia Moral, uno de los primeros
colaboradores del Dr. André
Hellegers, junto con LeRoy
Walters, primer Director del
Kennedy Institute y Director de
la Encyclopedia of Bioethics, obra
de consulta obligada para todo
estudioso de la bioética (8, 9). El
Dr. Warren Reich, sorprendido
que la figura de V.R. Potter fuera
conocida en Espafia mientras en
EE.UU. parecia que estaba por
descubrir, decidié profundizar en
el origen del término “bioética”y
el concepto de la misma. Publicé
dos interesantes articulos The
Word “Bioethics”: Its Birth and
the Legacies of those Who Shaped
It (10) y The Word “Bioethics”:
The Struggle Over Its Earliest
Meanings (11).

Propuso la hipétesis de un ori-
gen bicefdlico sobre el nombre y
concepto de bioética: André
Hellegers del Kennedy Institute'y
V.R. Potter. Creo que tal origen
conciliador merece ser revisado y
considerada mi interpretacion.

Como resultado de diversas lec-
turas, mis hipdtesis son:

v’ El término bioética tiene su

origen como neologismo enlaper-
sona de V.R. Potter. Creo muy
probable, conociendo aHellegers,
queleyeraalgunareferenciaal tér-
mino «bioética» enalgtn periddi-
co, cuando fue usado por Potter,
sin parar demasiada atencidn al
contenido de la noticia. La pala-
bra surgi6 después espontinea-
mente de manera natural como
propia. No dudo que Hellegers
crey6 siempre que la palabra la
habia acufiado él, aunque de esto
nunca hizo cuestién polémica.
Tampoco interesaba demasiado a
los miembros de los primeros ins-
titutos de bioética.

v Estoy convencido que des-
pués de la publicacion de “The
Two Cultures and The Scientific
Revolution”, André Hellegers
adopt6 la idea de la importancia
de reconducir el didlogo entre
cientificos y humanistas y, al mis-
mo tiempo, la necesidad de refi-
nar lenguaje y definiciones en este
didlogo, dada su experiencia en las
comisiones de las que formo parte.

¢ El argumento de que cientifi-
cos y humanistas habian vivido
un divorcio de méds de 30 afios y
que correspondia a los cientificos
marcar las prioridades en la socie-
dadactual, sedebe de manera prin-
cipal y especifica a Lord Charles
Percy Snow.

Modestamente, puedo afirmar
quesoy unadelas personas que ha
conocido mejor al Dr. André
Hellegers. Lector empedernido
practicamente al corriente de los
principales rotativos de Estados
Unidos y entre ellos New York
Times y Washington Post al igual
que Los Angeles Times. Todos
ellos comunicaron en el afio 1960
elanunciodelas conferencias pro-
nunciadas por Snow:

% January 3, 1960, “ Two worlds
of the Modern Mind that Seldom
Meet”, by Tuzo Wilson (The New
York Times).

2. November 18,1960, (Sir Char-
les Percy Snow) “British Scientist
to Lecture at SC” (Los Angeles
Times)

Recuerdo del pasado
y perspectiva de futuro

Al releer la biografia de Charles
Percy Snow tengo laimpresién de
que su lectura puede beneficiar a
cuantos quieran reflexionar sobre
distintos tipos de comités, siendo
muy critico con los que clasifica
como «cerrados», «parlamenta-
rios ingleses», «jerdrquicos y cor-
tesanos». Muestra especial sim-
patia por el sistema del Consejo
delosDiezde Venecia(Siglo XIV)
(12). Aunque Snow se refiere siem-
preal gobiernoinglésy en ocasio-
nes a Estados Unidos yalaUnién
Soviética, tiene consideraciones
importantes a mi modo de ver
sobre las investigaciones en gene-
ral y sobre la necesidad de no
olvidar el didlogo con la Tercera
Cultura, culturaalaqueadnnose
ha tratado con el suficiente respe-
to. Se trata de la cultura politica y
administrativa. El didlogo con las
personas que constituyen estos or-
ganos de poder y ejecucién debe
abordarse con toda seriedad y ur-
gencia .

No hay duda alguna de que en
todo lo referente a las dimensio-
nes cientificas, econémicas y
organizativas no podemos dor-
mirnos en los laureles, sino que
tenemos que interrogar nuestro
presente e intentar ver el futuro
inmediato y a medio-largo plazo
enlamedida que nuestros conoci-
mientos lo hagan posible. Me pre-
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gunto si hacemoslo que debemos
hacerylohacemosbien, o sinues-
tros CEAs y CEICs necesitan
cierto revulsivo parasalir en algu-
nos casos de la autocomplacencia
y en otros para liberarse de la
excesiva burocratizacion.

Es importante considerar las
observaciones que hace Charles
Percy Snow sobre los politicos y
miembros de la administracién.
Aconsejaba en su tiempo, y ple-
namente vigente paranosotrosaho-
ra, las siguientes observaciones:

* Deberia haber cientificos en
todos los escalones de gobierno
capaces deampliar sus competen-
cias con una visiéon amplia de los
problemas cientificos en general.

* Hay que cuidar que los cien-
tificos sean gente adiestrada en
las ciencias naturales, no sélo in-
genieros: «hago unaexigencia par-
ticular de cientificos propiamente
dichos porque en parte por entre-
namiento y en parte por autose-
leccion, entre ellos existe un gran
nimero de mentes especulativasy
socialmente imaginativas». « Creo
que los cientificos tienen algo que
dar y de lo cual nuestra sociedad
de tipo existencialista estd deses-
peradamente falta. Tan falta que
no acierta a comprender porqué
estd a punto de morir de hambre.
Lo que le falta es la prevision».

* Los cientificos activos han de
estar en el gobierno, sin dejarlo
todo en manos de un solo cienti-
fico soberano.

En mi opinién creo que en el
campodelainvestigacién hay que
prestar mds atencion a las intui-
ciones y a la creatividad y mds
interés en la formacién y discu-
siones de formacién. En el con-
texto de la bioética actual veo con
profundasimpatialarecuperacion
del significado de interdisciplina-

riedad y transdisciplinariedad,
este ultimo, principalmente, gra-

cias a la Escuela de Bioética de
América del Sur (Leo Pessini;
Volnei Garrafa y otros bajo la
coordinacién de Alya Saada). Ex-
cesiva preocupacién también por
la autonomia de los pacientes y
actitudes letdrgicas ante las evi-
dentes desigualdades e injusticias
en distribucién de recursos y ac-
cesos a los mismos. Considero
regresiones al pasado las figuras
de “expertos o consultores” en
Bioética, independientes del con-
texto hospitalario y aislados de la
deliberacion multidisciplinar.
Siguiendo a Snow: «La ciencia
por supropia naturaleza, existe en
la bistoria... Los cientificos tienen
dentro de si el saber de como opi-
nard la sociedad del futuro, por-
que la ciencia misma, en su aspec-
to humano, es eso precisamente».
Me sumo al comentario de Lord
Snow cuando dice: «somosinmen-
samente competentes; conocemos
como la palma de la mano las
normas de nuestras propias opera-
ciones, pero no es suficiente. Esta
eslarazon de que desee que algu-
nos cientificos se mezclen en nues-
tros asuntos (politicos y adminis-
tracion). Seria muy amargo que
una vez capeado este temporal de
la Historia el mejor epitafio que
pudiera escribir alguien sobre no-
sotros fuera éste solamente: Evan
los hombres mads sabios que no
tenian el don de ver el porvenir».

FRANCESC ABEL, S.].

FUNDADOR Y PRESIDENTE DEL IBB-URL
ACADEMICO DE NUMERO
REIAL ACADEMIA DE MEDICINA DE CATALUNYA

(1)Deboala profesora Victoria Camps
que, enunasesion de bioética, avivase mi
memoria para repensar aquella vieja dis-
cusién sobre de quién fue la idea de la
bioética como puente entre las ciencias y

las humanidades. Ello me ha obligado a
releer a Charles Percy Snow.

(2) Snow, C.P. Ciencia y Gobierno. Ed.
Seix Barral, S.A., Barcelona 1963. Titulo
original “Science and Government”
Harvard University Press, Cambridge,
Mass, 1961.

(3) Snow, C.P. The Two Cultures and
The Scientific Revolution. Cambridge
university Press, 1959. The Two Cultures
and A Second Look. And Expanded
Version. Cambridge University Press,
1964. Edicién castellana: Las Dos Cultu-
rasy Un Segundo Enfoque. Allanza Edi-
torial, 1977.

(4) Leopold, A. The Land Ethic: Sand
County Almanac, with other essays on
conservation from Round River. Oxford
University Press, 1949.

(5) Potter, V.R. Global Bioethics Buil-
ding onthe Leopold Legacy. EastLansing:
Michigan State University Press; 1949.

(6) Potter, V.R. Getting to the year 3000:
Can Global Bioethics overcome Evolu-
tion’s Fatal Flaw. Perspectives in Biology
and Medicine 1990; Aut. 34 (1):97.

(7) Potter, V.R. Humility with Respon-
sibility. En: Bioethics for Oncologists:
Presidential Address. Cancer Research
1975; 35:2297-2306.

(8) Reich, W., editor. Encyclopedia of
Bioethics. Revised edition. 5 vol. New
York: MacMillan; 1995.

(9)Walters, L. Bibliography of Bioetbhics.
Washmg,ton Georgetown University.
Kennedy Institute Center; 1975.

(10) Kennedy Institute of Ethics Journal
Vol. 4,N°4,319-335. 1994 by The Johns
Hopkins University Press.

(11) Kennedy Institute of Ethics Journal
Vol. 5, N° 1, 19-34. 1995 by The Johns
Hopkins University Press.

(12) Lord Snow hace un repaso de los
distintos comités que ha conocido y con-
servaun recuerdo nostalgico de la oligar-
quia veneciana (s. XIII y XIV), que pare-
ce admirar, pero que no tiene parangdn
alguno con las instituciones parlamenta-
rias de América o Inglaterra. La oligar-
quia veneciana fue una gran maestra en la
labor de comités y llevé a efecto la mayor
parte de sus actos de gobierno por este
procedimiento. El Consejo de los Diez
(que ordinariamente se reunia como or-
ganismo de diecisiete miembros) y los
Jetes delos Diez (que formaban un comi-
téinterno de tres) tomaban la mayor par-
te de las decisiones ejecutivas. Dudo que
pudiéramos ensefarles gran cosa acerca
de la politica de los comités.
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La paradoja de la Dignidad Humana

L adignidad ha sido, desde el Re-
nacimiento, el rasgo definito-
rio y especifico de la condicién
humana. Digo intencionadamen-
te “condicién”, y no “naturale-
za”, para subrayar que lo que ca-
racteriza la especie humana es la
capacidad que tiene de tomar de-
cisiones sobre la propia manera
de vivir. A diferencia de otras es-
pecies animales que ven condicio-
nada su manera de ser por unas
constantes 1nscritas en su natura-
leza. Seguramente es esta diferen-
cia la que marca una ruptura evi-
dente entre el animal no humano
y el animal humano. No hay una
continuidad entre el animal irra-
cional y el animal racional por-
que, en este ultimo caso, la razon,
el logos significa pensamiento.
Antes de actuar, los seres huma-
nos son capaces de pensar y de
plantearse la pregunta ética bdsi-
ca: ¢qué tengo que hacer?

Fue Pico Della Mirandola, en su
conocido texto, Discurso sobre la
dignidad del hombre, quien esta-
blecié de manera inmejorable en
que consiste esta dignidad. Conla
célebre definicién homo is guamo-
do omnia, “el hombre es, de algu-
na manera, todas las cosas”, Pico
quiso expresar el cardcter variado
y siempre cambiante de la exis-
tencia humana. Queria decir con
esto que “la vida humana estd
abierta a diferentes posibilidades
Y no estd constreniida a unos limi-
tes establecidos y prescritos por las
leyes divinas”. En palabras del fi-
l6sofo, Dios hizo al hombre de tal
manera que él, “desde la eleccion
libre y la dignidad” pudiese dar
formaasuvida. De estamanera, le
“garantizaba el poder de degra-

darse y de de caer en las formas
mas bajas de la vida, las de las
bestias... O de renacer en las for-
mas mds excelsas, las correspon-
dientes a los dioses”. (1)
-

Antes de actuar, los seres

humanos son capaces de

pensar y de plantearse la

pregunta ética basica:
squé tengo que hacer?
|
La declaracion de Pico Della
Mirandola fue completada por
Kant tres siglos mds tarde. Efecti-
vamente, el filésofo mds repre-
sentativo de la Ilustracidn sitda la
dignidad humana justo en la mi-
tad de su teoria moral. Es asi que
la conocida como segunda f6r-
muladelimperativo categérico, la
férmula de la dignidad, establece
que el ser humano debe ser trata-
do siempre como un fin y nunca
s6lo como un medio. Es imperati-
vo que sea asi porque, como el
mismo Kant dijo, los seres huma-
nos no tienen precio sino digni-
dad. No pueden ser vendidos o
comprados, nadie puede conver-
tir ninguna persona en el objetivo
de sus intereses particulares. “Ac-
tia de tal manera — dice literal-
mente la férmula del imperativo
categlrico — que trates a la huma-
nidad siempre como un fin y nun-
ca s6lo como un medio”(2).
Posteriormente, otros filésofos

han hecho suya la misma idea y
han defendido la dignidad intrin-
seca de la persona. Mencionaré
solamente a Jean Paul Sartre, el
filésofo existencialista que, con la
tesis seglin la cual, en los seres
humanos, la existencia precede a
la esencia, afirma la libertad casi

absoluta de los humanos para de-
terminar que quieren hacer. A di-
ferencia de otros objetos creados
paraser algo muy concreto, como
lo esunlibro ounsacacorchos, no
hay nada enla persona que condi-
cione su manera de existir. Segin
Sartre, el hombre no nace, se hace
(y segin Simone de Beanvoir, la
mujer tampoco nace siendo mu-
jer, la hacen mujer). Antes de ser
definido, el hombre se encuentra
en el mundo. De aqui, Sartre de-
duce una de sus afirmaciones mds
conocidas, y también mds exage-
radas: “estamos condenados a ser

libres”.

La dignidad humana
implica libertad
para decidir

De todas las ideas mencionadas
podemos concluir que el concep-
to de dignidad humana incluye,
por encima de todo, la idea de
autonomia o libertad para decidir
qué tipo de persona queremos ser
y cémo queremos vivir. Dicho de
otra manera, cada ser humano tie-
ne que determinar el sentido del
bien que quiere hacer suyo para
que oriente su existencia. Cada
uno decide que es bueno paraél o
para ella, en qué consiste eso que
llamamos “la buena vida”. Al de-
cidir estudiar, escoger una profe-
sién, crear una familia o no hacer-
lo,seronosercreyente, lapersona
va configurando una vida propia
que no estabadefinida previamen-
te, que, por decirlo asi, podia ha-
ber sido de otra manera. Ser autd-
nomo o tener libertad paradecidir
significano ser absolutamente de-
pendiente ni de otros ni de una
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supuesta y quimérica naturaleza
humana.

Ahora bien, la dignidad humana
también implica que los humanos
tienen capacidad moral. Son ca-
paces de tomar decisiones, es de-
cir, pueden decidir bien o mal, de
acuerdo o en contra de la morali-
dad. El hecho de que los humanos
no tengan un fin natural y prede-
terminado no quiere decir que
puedan vivir como les plazca en
cada momento, sin ningtn limite
y sin ninguna norma. Mejor di-
cho, pueden hacerlo, pero no de-
berian hacerlo. Fue Kant también
quien supo explicar con més clari-
dad que la idea de moralidad es
intrinseca a la razén humana y
deriva precisamente de la digni-
dadinalienable de cadaindividuo.

-

El concepto de dignidad
humana incluye, por encima
de todo, la idea de autonomia
o libertad para decidir qué
tipo de persona queremos ser
Y COMo queremos vivir
|
Elhecho de que, ante un proble-
ma, nos preguntemos ¢qué debo
hacer?, quiere decir que la perso-
na estd dotada de una capacidad
de discernir entre lo que estd bien
y lo que estd mal. A partir de aqui,
podrd actuar correcta o incorrec-
tamente, moral o inmoralmente.
Lo que no puede, en ningtin caso,
es ser, por decirlo asi, amoral.
Como afirma José Luis Arangu-
ren, la moral es una estructura
humana que no podemos obviar

ni ignorar.

Si la dignidad humana significa
autonomia para decidir, y laauto-
nomia para decidir nos pone ine-
vitablemente ante una pregunta
de cardcter moral: ;qué he de ha-
cer?, sestd bien o mal la decisién

que quiero tomar?, esta realidad

deriva en una extrafia paradoja.
La paradoja de aceptar que inclu-
so la persona mds depravada y
criminal tiene dignidad. Y, al mis-
mo tiempo, debemos reconocer
que es una obligacién de los hu-
manos preservar y cultivar la dig-
nidad que les es caracteristica. Es
decir, incluso al ser mas inhuma-
no es obligatorio reconocerle la
dignidad quele esintrinseca. Pero
eso no quiere decir que no tenga-
mos todos la obligacién y el deber
de comportarnos como seres hu-
manos para preservar y potenciar
la dignidad.

En consecuencia, el discurso de
la dignidad humana se queda cor-
to si s6lo afirma la autonomia de
la persona como un valor bésico.
Hay que proseguir para estable-
cer algunos criterios que nos sir-
ven para distinguir que cosas o
que acciones pueden potenciar la
dignidad humanay cualesla envi-
lecen. Es eso lo que hace la ética:
establecer pautas para determinar
cuando la libertad estd bien utili-
zada y cuando se pervierte. Pico
Della Mirandola proponia utili-
zar la libertad cultivando el inte-
lecto y distancidndonos de los
deseos méds animales y acercindo-
nos a Dios. Segtn el filésofo, la
dignidad radica en la decision de
utilizar la inteligencia y actuar
como individuos libres. Kant, por
su parte, entendia que la libertad
correcta es la que permite la liber-
tad de los otros, de manera que el
deber fundamental es el que se
concreta en el uso respetuoso de
la libertad. Sartre identificd la li-
bertad individual conla autentici-
dad, entendiendo por autentici-
dad la resistencia de la persona a
no dejarse dominar por normas y
propuestas que no provienen de

ella misma.

En definitiva, la conclusiéndelo
que hevenido diciendo hasta aho-
ra es que la condicién humana
consiste esencialmente en la capa-
cidad de cada persona para deci-
dir vivir de la manera que mis le
plazca, si bien teniendo en cuenta
que lalibertad no puede ser abso-
luta por la sencilla razén de que
todo el mundo tiene derecho a
disfrutar de la misma libertad.
Efectivamente, la libertad igual
para todos ha acabado siendo el
derecho mis fundamental, asi
como el principio basico delajus-
ticia, segin explica John Rawls
(3). De la necesidad de “distri-
buir” este derecho fundamental
derivanunaseriedelimitacionesa
las libertades individuales, reco-
gidas enlalegislacion que protege
porejemplo, laseguridad y lapro-
piedad de las personas, la partici-
pacién politica y los derechos so-
ciales.

-

El hecho de que ante un
problema, nos preguntemos:
squé debo hacer?, quiere decir
que la persona estd dotada de
una capacidad de discernir
entre lo que estd bien y lo que
estd mal. A partir de aqui,
podra actuar correcta o
incorrectamente, moral
o inmoralmente
|
Ahora bien, mis alld de las
constricciones entendidas como
justas para que todo el mundo
puedadisfrutardelalibertad, cada
persona es libre de decidir que
sentido le quiere dar a lo que se
denomina la “vida buena”, es de-
cir, que es el bien paraellay cuales
sonlos medios misadecuados para
alcanzarlo. Poder determinar el
bien libremente es también una
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consecuencia de la dignidad de la
persona. Pero, como decia hace
un momento, en la determinacién
del bien es posible quela dignidad
seveaenaltecida o envilecida, tan-
to puede ser que promovamos y
potenciemos ladignidad como que
la degrademos. Es lo que se cons-
tata cuando se calificaun determi-
nado acto diciendo que esindigno
de un ser humano.

La calidad de vida,
expresion de la dignidad

La distincién entre las obliga-
ciones de justicia, amparadas por
el derecho, y las ideas de la vida
buena como expresién de las li-
bertades individuales, pone de
manifiesto que la individualidad
es el nicleo de la ética contempo-
ranea. Como han escrito Ulrick
Becky Elizabeth Gernsheim: “La
ética de la realizacion personal es la
fuerza directriz mds poderosa de la
sociedad moderna. El ser humano
que escoge, decide y actiia, que aspi-
ra a ser el actor de su vida y el
creador de la identidad individual,
se ha convertido en el tipo funda-
mental de nuestro tiempo”(4).

A la hora de escoger, decidir y
actuar, la persona parte de los
estindares que la sociedad en la
que vive le ofrece. En el presente,
estos estandares no vienen dados
generalmente ni por una doctrina
religiosaniporunaideologiacon-
creta que determinen en que debe
consistir la perfeccién humana.
Por decirlo asi, hoy el individuo
se encuentra solo, sin grandes re-
latos ni grandes referentes que le
ayuden a tomar decisiones y a
escoger modelos devida. Vivimos
en la posmodernidad, una época
donde todo es “liquido” - segin
explica Zymut Bauman-, donde

cualquier objetivo o ideal se aco-
moda al recipiente que le da for-
ma. Es por eso que la autonomia
individual se ha convertido en el
valor fundamental de las demo-

cracias liberales.

En esta realidad, se ha ido ha-
ciendo presente el concepto de
“vidade calidad” paradenominar
la manera de vivir méds deseable y
buena para nosotros. Los hom-
bres y las mujeres no desean sélo
vivir, sino que quieren vivir bien,
una vida de calidad. Y la paradoja
es que el deseo o la voluntad de
vivir bien, con calidad, puede in-
cluso llevar a la contradiccidn de
renunciar a vivir cuando la cali-
dad desaparece y uno se encuen-
tra enfrentado a una vida que no
puede calificar sino de inhumana
o indigna. La demanda y exigen-
cia de calidad de vida equivale,
asi, a la exigencia de una minima
apariencia de dignidad, de una
dignidad que, por decirlo asi, sea
verificable y comprobable por la
persona que es el sujeto.

-

La paradoja es que el deseo
o0 la voluntad de vivir bien,
con calidad, puede incluso
llevar a la contradiccion
de renunciar a vivir cuando
la calidad desaparece
|
Elconcepto de calidad de vida se
ha desarrollado especialmente en
medicina, en cuyo ambito la per-
sona se convierte en “paciente”,
un ser que padece a causa de la
vulnerabilidad y la finitud que le
constituye. Es en estas situacio-
nes que nos resistimos a ser con-
vertidos s6lo en medios de la ma-
nipulacién médica, que nos
rebelamos contra las posibilida-
des técnicas de mantener unavida
privada de humanidad. Tanto el

rechazo de un tratamiento con-
creto por parte del paciente, como
la demanda de una muerte digna,
estdn intimamente relacionados
conlaidea, cadavez misaceptada,
segun la cual no siempre es mejor
vivir que morir. Lo que es mejor
depende delas condiciones en que
se tiene que VIVir.

-

La Bioética busca maneras
de salir de la contradiccion
para poder sostener
al mismo tiempo el valor
intrinseco de la vida humana
y la dignidad consistente en
poder decidir acabar
con la propia vida
|

La bioética busca maneras de sa-
lir de la contradiccién para poder
sostener al mismo tiempo el valor
intrinseco de la vida humana y la
dignidad consistente en poder de-
cidir acabar conla propia vida. En
el debate, la bioética debe luchar
contra un peligro fundamental, el
de que la libertad para decidir a la
que todo el mundo tiene derecho,
se acabe pervirtiendo o frivoli-
zando, es decir, que no sea asumi-
da con la responsabilidad que re-
quieresiempreelusodelalibertad.

Es evidente que si la dignidad
significa autonomia de la persona
paradecidir sobre lavida buena, y
la vida buena se identifica con una
vida de calidad, finalmente las de-
cisiones de cada uno dependerin
de pardmetros muy subjetivos.
Cadauno estinico, tiene su propia
personalidad y sus propias prefe-
rencias. De aqui deriva que las
decisiones mis personales no pue-
dan ser discutidas como impro-
piasoincorrectas, nitansoloaque-
llas que acaban con actuaciones
tan trascendentes como la de de-
terminar el momento de morir.
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Finalmente, que significa morir
con dignidad cada uno lo enten-
derd a sumanerays, sies efectiva-
mente libre, la opcién que tome
no serd discutible desde criterios
objetivables. Por otro lado, no
s6lo tenemos que ser conscientes
del cardcter social de la persona,
de que vivimos en sociedad y la
sociedad nos influye, sino tam-
bién de que la sociedad en la que
vivimos es una sociedad de con-
sumo, donde la economia es la
ideologiabdsicayloinvadetodo.
El mundo de la publicidad, el
discurso de unainformacién que
es sobre todo propaganda, tam-
bién penetra en nuestros deseos,
necesidades y elecciones. Son los
intereses econémicos los que lo
dominan todo, imponiéndonos
los ideales de calidad de vida que
les resultan mds provechosos.

Desde este punto de vista, qui-
z4s tendriamos que revisar la
identificacién de dignidad huma-
na y calidad de vida para decir
que la dignidad es precisamente
la resistencia y la fuerza contra
ideas de calidad prefabricadas.
Para preservar la dignidad indi-
vidual o la autonomia de la deci-
si6n, tendrd que ser posible evi-
tar las “dominaciones” de los
diferentesintereses privados. Por
otro lado, por mucho que la de-
cisién sobre la propia dignidad
sea individual y subjetiva, no
puede ser arbitraria, es decir, al
margen de los principios y valo-
res éticos que hemos reconocido
como fundamentales.

Hacia un uso responsable
de la libertad

La paradoja de la dignidad hu-
mananos pone ante una cuestiéon
nuclear en la ética contempori-

nea. Revindicar el derecho a la li-

bertad implica la obligacién de ha-
cer un uso responsable de la liber-
tad. Un uso responsable quiere
decir la liberacién de todas aque-
llas dominaciones culturales, eco-
némicas y sociales, que no nos de-
jan ser realmente auténomos
porqué nos estin imponiendo su-
brepticiamente maneras de ser y de
hacer interesadas. En consecuen-
cia,lalibertad responsable eslaque
brotadelaconscienciamoral,aque-
lla que, como ha dicho Hannah
Arendt, consiste enla capacidad de
juzgar y decidir de acuerdo con el
juicio moral.
-

La consciencia moral
significa integridad, voluntad
de forjar un cardcter moral,
si es necesario contra las
fuerzas dominantes del
entorno. Es este esfuerzo el que
define la dignidad humana
|

Para poder juzgar la realidad y
decidir qué debo hacer —dice
Arendt— es necesario distanciarse
delarealidad, pensar por uno mis-
mo y ponerse en el lugar de los
otros. Pensar moralmente es “en-
tenderlamente”, pensarenlacom-
pania de los otros y en especial de
aquellos que merecen més respeto
moral. “Elcriterio del bieny el mal,
larespuestaalapregunta qué he de
hacer, depende, finalmente, no de
los habitos y costumbres, que com-
parto conlos que tengo en mi entor-
no, no de un mandamiento divino
0 humano, sino de aquello que de-
cido desde mi misma”(5) . La cons-
ciencia moral significa integridad,
voluntad de forjar un carcter mo-
ral, si es necesario contra las fuer-
zasdominantes del entorno. Eseste
esfuerzo el que define la dignidad
humana.

En el recorrido que hemos he-
cho, hemos pasado de la conside-
racién de la dignidad humana
como el rasgo més especifico de la
condicién humana a entender la
dignidad como algo a conseguir a
lolargodelavidadecadapersona.
Los dos aspectos no se contradi-
cen. Son la consecuencia de que el
atributo fundamental de la perso-
na es la autonomia para actuar.
Unaautonomia, sinembargo, que,
desde el punto de vista moral, no
le autoriza para hacer cualquier
cosa, especialmente si lo que hace
va en detrimento de la libertad de
los otros. Es esta perspectiva la
que habria que tenerencuentaala
hora de considerar cualquiera de
los conflictos que se plantea la
bioética.
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Bioética y Bioderecho:
un dialogo necesario

egun la ya cldsica definicién

de W. Reich, la bioética es el
estudio sistemdtico de la conducta
humana en el campo de las cien-
cias de lavida y de la atencion a la
salud, examinando esta conducta
a la luz de los valores y principios
morales (1). Por suparte F. Abel la
define como el estudio interdisci-
plinar y transdisciplinar orientado
a la toma de decisiones éticas ante
los problemas planteados a los di-
ferentes sistemas éticos, por los pro-
gresos médicos y bioldgicos, en el
ambito microy macrosocial, micro
Y MAacroeconomico y su repercu-
sion en la sociedad y en su sistema
de valores, tanto en el momento
presente como en el futuro (2).

La bioética, por tanto, se mueve
en el campo de los valores, en la
encrucijada de los mismos, for-
muldndosebajolaexpresion “con-
flicto de valores™.

Debe tenerse en cuenta que al
sefialar el “conflicto” se estd de-
signando tanto los conflictos
intrapersonales como los inter-
personales o sociales. Es decir que
cada persona, a la hora de tomar
sus decisiones, sobre todo en las
cuestiones de gran trascendencia
como son las relativas asu cuerpo,
su salud, su vida y su muerte pue-
de verse convertida en un campo
de batalla donde pugnan entre si
dos 0 més valores antagénicos e
irreconciliables. Y en esta situa-
ci6n de incertidumbre tiene que
tomar una decision.

Pero las personas no son islas,
pequefios universos cerrados en si
mismos e incomunicados; el hom-
bre es, por esencia, un ser rela-

cional, que madura y se logra en
una red de relaciones familiares,
profesionales, culturales, en defi-
nitiva, sociales. Y éste es un uni-
verso plural, donde cada individuo
concurre con su visién personal
del mundo y con su valoracién
propia de las cosas, es decir, con
sus valores y principios vitales.

Estas constataciones, que son
validas con caricter general, ad-
quieren una dimensién mds acen-
tuada, dramaticaaveces, enel cam-
po de la biomedicina, donde los
avances cientificos y tecnolégicos
han cuestionado antiguas certe-
zas y seguridades.

El contenido de
la bioética

Bajo la expresién “contenido de
labioética” se pretende acotar los
campos sobre los que puede
proyectarse la preocupacién
bioética, ya que ésta no es una
disciplina cerrada, con objetivos
y contenidos propios, sino que es
fundamentalmente un didlogo
entre muchos interlocutores pro-
venientes del campo de las cien-
cias naturales y bioldgicas, por
una parte, y de las ciencias socia-
lesy del comportamiento por otra,
para buscar soluciones prudentes
a los problemas planteados por
las ciencias delaviday susavances
tecnoldgicos sobre la vida, la sa-
lud y el medio ambiente. De ahi
que la bioética sea abierta, porque
es busqueda, siempre imprevisi-
ble. Mds atin, pues ni siquiera los
campos sobre los que se proyec-
tan la reflexién y el didlogo

bioético estin precisamente deli-
mitados, porque se irin ampliando
y abriendo a dimensiones posi-
blemente inesperadas, de confor-
midad conelavancedelacienciay
la tecnologia biomédica.

-

La bioética es abierta,
porque es bisqueda, siempre
imprevisible. Mds asin,
pues ni siqguiera los campos
sobre los que se proyectan
la reflexion y
el didlogo bioético estan
precisamente delimitados
|

Lo que yano ofrece dudaalguna
es que algunas delas posibilidades
o realidades ofrecidas por estos
progresos biomédicos, sobre las
que se proyecta la deliberacién
bioética, pueden plantear graves
conflictos morales, tanto a nivel
individual, comosocial. Son ejem-
plos de ello todas las intervencio-
nes en la procreacién humana, en
el patrimonio genético, sobre el
envejecimiento y el morir, sobre
el cuerpo humano, la manipula-
ci6n de la personalidad y la inter-
vencion en el cerebro, la experi-
mentacién sobre el ser humano,
las acciones sobre los seres vivos
no humanos y el ecosistema (3).

El «<bioderecho»

Este neologismo, adoptado en
simetria al de bioética, ha necesi-
tado unlargo tiempo de “novicia-
do” antes de ser admitido como
término adecuado para expresar
la nueva parcela juridica surgida
en el dmbito del derecho para re-
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gular las denominadas, con dudo-
so acierto, “leyes bioéticas”.

Podria definirse como aquella
rama del derecho que estudia los
principios y normas juridicas que
regulan los actos y las relaciones
delos individuos entre si, las rela-
ciones entre individuos y grupos,
y de todos estos con el Estado,
cuando esas relaciones afectan al
nacimiento, desarrollo, tratamien-
toyfindelavidahumanay vienen
dadas por la aplicacién al ser hu-
mano de la biomedicina y las
biotecnologias.

Con una perspectiva de conjun-
to,comun también alabioética, se
puede ampliar el objeto de esta
disciplina juridica a toda materia
viva, es decir, animales y plantas y
ecosistema (4) .

El despertar de la bioética y su
primer desarrollo no fueronacom-
pafiados paralelamente por la res-
puesta juridica, que s6lo comen-
z6 a darse cuando cuestiones
candentes de indole ético fueron
planteadas ante los tribunales de
justicia en EE.UU. De ahi que
debamos reconocer que, en este
sentido, la evolucién y la orienta-
ciéndelabioéticaes deudora fun-
damentalmente de las decisiones
dictadas por los diversos tribuna-
les de justicia (5). Sin embargo, la
decision de afrontar legislativa-
mente el tratamiento de estas cues-
tiones bioéticas es mds tardio.

En Espaiia, si bien no puede ha-
blarse propiamente de un rechazo
a la regulacion juridica en esta
materia, si puede hablarse, en li-
neas generales, de una cierta tar-
danza en acometerla, pues no
empieza a desarrollarse hasta fi-
nales del siglo XX. Se han alegado
varias causas que justifican este
hecho de las que destacaria dos
como principales:

@ La inexistencia de normas

constitucionales relativas a las
cuestiones bioéticas, hecho que
producia una cierta reticencia, en
parte por razones politicas e ideo-
l6gicas, por el temor a entrar
normativamente en una materia
que roza asuntos tradicionalmen-
te muy sensibles, y vinculados a
criterios arraigados en la tradi-
cién catdlica.

@ Por otra parte, se trata de
materias nuevas, con rapidisimos
procesos de innovaciones cienti-
ficas y técnicas, donde el ritmo de
los avances y descubrimientos en
materia de biotecnologias es tan
veloz que legislar en ella se pre-
senta como tarea muy dificil vy,
quizds, poco util.

Sin embargo, alainicial tardanza
o lentitud ha sucedido una frené-
tica actividad legislativa, como se
verd posteriormente.

Las funciones del
bioderecho

Ahora bien, ¢ cuiles son las fun-
ciones del bioderecho? La res-
puesta requiere estudiar separa-
damente dos cuestiones, como
exigencia de su propia naturaleza:
“bios” (vida) y derecho. Por lo
que respecta a esta ultima dimen-
si6n, el bioderecho ha de cumplir
adecuadamente todas las funcio-
nes asignadas con cardcter general
al derecho; en relacién con la pri-
mera, se proyecta sobre el dmbito
delavida en general y los conflic-
tos ahi existentes en cuanto a su
valor y limites.

Es ya un hecho comtin recordar
el caricter social del derecho, de
acuerdo con aquel conocido afo-
rismo romano “ubi societas, ibi

ius”, en el sentido comentado por
los juristas de que toda organiza-
cién social, con independencia de
su amplitud y grado de desarro-
llo, precisa regular su funciona-
miento y las relaciones entre sus
miembros mediante normas. El
Estado, que es unaforma de orga-
nizaciénsocial, necesitaunas nor-
mas juridicas que posibiliten la
convivenciaentre todos los miem-
bros de aquella, y faciliten la con-
secucion de sus medios y sus fi-
nes, es decir, necesita del derecho.
-

El bioderecho tiene como
finalidad proteger los derechos
humanos fundamentales,
evitando que la dignidad
humana, asi como todos
los derechos que le son
inherentes, sean conculcados
por los rapidisimos avances
producidos en el mundo de
la biociencia y sus aplicaciones
|
Aplicado al campo especifico de
las ciencias de la vida, y de los
riesgos y amenazas que pueden
cernerse sobre el ser humano como
consecuencia de un uso inapro-
piado de los avances en el dmbito
de la biotecnociencia y del llama-
do imperativo tecnolégico (con-
viceion de que todo aquello que
técnicamente es factible se hard
forzosamente si es viable desde
un punto de vista econémico),
debe afirmarse que el bioderecho
es un elemento basico, necesario
como cauce para la organizacién
de las relaciones humanas en un
sentido de convivencia social ra-
zonable . Entre sus funciones de-
ben entenderse las siguientes (6):

»¢ El bioderecho contiene un
mandato dirigido a organizar las
relaciones sociales: en esta prime-
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ra funcidn, el derecho es una re-
glamentacién organizadora de la
comunidad, un conjunto de nor-
mas destinadas a poner orden en
las relaciones entre los hombres.
Las reglas de derecho no son me-
ras sugerencias, Consejos o reco-
mendaciones, sino verdaderos
mandatos.

*¢ Bajo otro prisma, el biode-
recho constituye unaregla de con-
ducta bumana, pues tiene la fun-
cién de ordenar o regular el
comportamiento o accién del in-
dividuo en sociedad, teniendo
también lafuncién de orientacion
social, ya que toda norma —sea
permisiva o imperativa- tiene un
cardcter persuasivo, encuanto que,
al estar dirigida a personas libres,
éstas pueden orientar sus conduc-
tas y expectativas de acuerdo con
un cuadro normativo que les pue-
da reportar certeza y seguridad y
evitar ciertos perjuicios.

*¢ También el derecho se nos
presenta como un medio para la
solucion de los conflictos huma-
nos. Estos son inevitables dentro
delaconvivenciay son necesarios
unos mecanismos de solucién,
previamente establecidos y de for-
ma uniforme. Cuando se da un
conflicto, es decir, cuando los su-
jetos que intervienen en una rela-
cién experimentan la imposibili-
dad de solucionar por si mismos
sus diferencias, es el derecho el
queresuelve el conflicto y restitu-
ye la situacién anterior. En el
dmbito de las ciencias de lavida y
muy especialmente en el campo
especifico delamedicina, los con-
flictos deintereses estin presentes
con mucha frecuencia en la rela-
c16n equipo sanitario y pacientes
y sus familiares o representantes.

=¢ Confiere seguridad juridica,
en cuanto certeza o conocimiento

delalegalidad, con sus dos conse-
cuencias: poder planificar nues-
tras actuaciones en funcién de
conseguir unos determinados ob-
jetivos, de acuerdo con los requi-
sitos legalmente establecidos, por
una parte, y poder predecir las
consecuencias juridicas de nues-
tra actuacion respecto a ese siste-
ma de legalidad. En este campo
del bioderecho, méds que en otros,
la certeza esunaverdaderanecesi-
dad, dada la complejidad de pro-
blemas y situaciones que se pro-
ducen; con especial referencia al
dmbito delalibertad de investiga-
ci6n, derecho constitucionalmen-
te reconocido.

=0 También tiene una funcion
punitiva o sancionadora, es decir,
que el incumplimiento de las nor-
mas lleva aparejada una sancion,
legalmente establecida; es decir,
castiga las acciones antinor-
mativas. Esta funcion sefala el
caricter coactivo del derecho. Es
muy importante el conocimiento
previo de lasancién que va apare-
jadaacadainfraccién, porque esto
es maxima garantia de seguridad
juridicay de salvaguardadel prin-

cipio de legalidad.

*¢ Finalmente, el derecho cons-
tituye la materializacion entre los
bhombres de los ideales de justicia.
E. Diaz ha escrito que “el derecho
aparece, en efecto, como un sistema
normativo positivo que intenta or-
ganizar lasociedad segiin una cierta
concepcion de la justicia” (7).

El bioderecho se convierte en el
gran defensor de la justicia y de
todos los derechos fundamenta-
les de la persona que de aquella se

derivan: en este sentido bésico, el
bioderecho tiene como finalidad
protegerlosderechoshumanosfun-
damentales, evitando que la digni-
dad humana, asi como todos los
derechos quelesoninherentes, sean
conculcados por los rapidisimos
avances producidos en el mundo
de la biociencia y sus aplicaciones.

Produccion legislativa
espanola en el ambito
del bioderecho

Obviamente, no es éste el lugar
para presentar una reflexion so-
bre el desarrollo completo del
bioderecho en el Estado espafiol,
perosise haceimprescindibledes-
tacar que, después de una cierta
tardanza inicial, se ha producido
un compacto corpus legislativo,
por no hacer referencia a la
importantisima produccién juris-
prudencial. No haré una enume-
racién cronolégica, sino que agru-
paré los instrumentos legales por
temas, sin animo de ser exhaustivo
sino destacando lo més notable:

= Trasplantes:

# Ley Organica 39/1979 de 27
de Octubre, sobre extraccién y
trasplante de 6rganos.

#1 Real Decreto 2070/1999 de 30
de Diciembre, que desarrollalaley.

= Tecnologias de reproduccion
humana asistida:

# Ley 14/2006 de 26 de Mayo
reguladora de les tecnologias de
reproduccién humana asistida, y
quederogalaantigualLey 35/1988
de 22 de Noviembre y la Ley 45/
2003 de 21 de Noviembre que mo-
dificaba parcialmente la primera.
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= Derechos de los pacientes:

# Ley General de Sanidad 14/
1986 de 25 de Abril (arts. 10y 11,
en parte derogados por la Ley
bésica 41/2002)

#1Ley 15/1999 de 13 de Diciem-
bre sobre Proteccion de Datos de
Caricter Personal (confiden-
cialidad)

#Ley41/2002 sobre lainforma-
cién, autonomia del paciente y
documentacién clinica

# Leyes autonémicas sobre la
misma temdtica (en Cataluna y
como ley pionera la Ley 21/2000)

= Experimentacion basica y
clinica con seres humanos:

#> Ley 29/2006 de 26 de Julio de
Garantias y Uso Racional de los
medicamentos y productos sani-
tarios, y que viene a actualizar los
contenidos de la antigua Ley 25/
1990 del Medicamento

#3Real Decreto223/2004 de 6 de
Febrero (desarrolla los requisitos
para la realizacion de ensayos cli-
nicos).

# Ley 14/2007 de 3 de Julio
sobre Investigacién Biomédica,
querecogeenunasolanormacues-
tiones sobre investigacion bdsica
y clinica, utilizacién de tejidos para
experimentacién, bancos de teji-
dos y de ADN, creacién del Co-

mité de Bioética de Espaiia, etc.

= Coédigo Penal (aprobado por
Ley Orgdnica 10/1995 de 26 de
Noviembre), recogiendo algunas
figuras especialmente importan-
tes en el contexto de la bioética:

#> Aborto (art. 144 a 146): man-
tiene en vigor los tres supuestos
de despenalizacién, ya introduci-
dos mediante la Ley Orgénica 9/

1985, utilizando el llamado “sis-
tema de indicaciones”.

#) Auxilio al suicidio en el con-
texto de grave enfermedad (art.
143.4)

#1 Lesiones: validez del consen-

timiento en la esterilizacién vo-
luntaria, trasplantes, cirugia
transexual, etc...

#; Lesionesal feto (art. 1571158)

# Manipulacién genética (art.
1591 ss.)

#1 Denegacién de asistencia sa-
nitaria (art. 196)

# Quiebra del secreto profesio-
nal (art. 199)

= Convenio Europeo sobre De-
rechos Humanos y Biomedicina
-CDHBM- (1997):

Este convenio fue ratificado por
el Parlamento espanol en Octu-
brede 1999y entréenvigorel1de
Enero de 2000. Se trata de una
normadedmbito europeo, y aque-
llos paises que la hayan firmado y
ratificado —como es el caso de Es-
pafa- debenadaptar sunormativa
interna a los contenidos del Con-
venio.

Es de especial importancia des-
tacar este texto dado que, si bien
algunos aspectos ya tenian regu-
lacién juridica en Espafia -como
la investigacién clinica farmaco-
16gica-, introduce por primeravez
algunas cuestiones que luego re-
cogerd nuestra normativa a nivel
nacional y autonémico sobre de-
rechos delos pacientes, tales como
el derecho a no saber, la conside-
racién del menor maduro en la
toma de decisiones o las volunta-
des anticipadas o «instrucciones
previas»,ademds deregularel con-
sentimiento informado o los re-
quisitos éticos para la investiga-
ci6n con sujetos humanos.

Bioética y bioderecho:
un didlogo necesario

Por lo que respecta a la bioética,
la ya mencionada pluralidad de
criterios cientificos y morales, de
convicciones, sentimientos y
creencias provoca la necesidad de
un permanente didlogo y debate
para encontrar marcos de convi-
venciarazonables, y asumibles por
todos.

-

Actitudes necesarias para el
dialogo bioético, como
metodologia: los interlocutores
no deben venir a este encuen-
tro atrincherados en
sus posiciones, sino que han de
proceder con gran sinceridad y
humildad intelectuales, con
una actitud bdsica de escucha,
... abiertos a otras posiciones
|

Los numerosos estudios sobre
esta materia ya han sefialado las
actitudes necesarias para el didlo-
go bioético, como metodologia:
los interlocutores no deben venir
a este encuentro atrincherados en
sus posiciones, sino que han de
proceder con gran sinceridad y
humildad intelectuales, con una
actitud bésica de escucha, abier-
tos a la iluminacién y a la conver-
si6n a otras posiciones, aunque
manteniendo lafidelidad alos pro-
pios criterios cuando razonable-
mente no se ofrezcan otros mds
argumentados, con la conviccién
de que nadie puede arrogarse un
derecho de monopolio sobre la
verdad, convencidos de que todas
las partes tienen su percepcién de
la verdad. En este orden de cosas
es muy importante una disposi-
ciéndelealtad intelectual que con-
siste enadiestrarse endary recibir
argumentos y valorarlos reflexi-
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vamente, un verdadero esfuerzo
de receptividad, admitiendo la
posibilidad de cambiar.

Pero debe provocarse el salto del
didlogo bioético en si mismo con-
siderado al didlogo con el bio-
derecho. Es una obviedad decir
que al legislador le preocupan los
aspectos éticos, al menos como
exigencia inicial: asi, por indicar
algtin ejemplo, segtinel art22.2 de
laLey 16/2003, de 28 de Mayo, de
cohesién y calidad del Sistema
Nacional de Salud, «la autoriza-
cion del uso tutelado de determi-
nadas técnicas se hard de acuerdo
con protocolos especificos destina-
dos a garantizar su seguridad, el
respeto a la bioética y el logro de
resultados relevantes para el co-
nocimiento». Otro caso seria la
Ley 29/2006, de 26 de Junio, de
garantia y uso racional de los me-
dicamentos y productos sanita-
rios, prescribe en su art. 60.1 que
“los ensayos clinicos deberin rea-
lizarse en condiciones de respeto a
los derechos fundamentales de la
persona y a los postulados éticos
que afectan a las investigaciones
biomédicas...”; y mis adelante:
“ningin ensayo clinico podra ser
realizado sin informe previo favo-
rable de un Comité de Etica de
Investigacion Clinica” (art 61.1).
Este Comité ponderard los aspec-
tos metodolégicos, éticos y lega-
lesdel ensayo propuesto, asi como
el balance de riesgos y beneficios
anticipados dimanantes del mis-
mo (art 61.8). En este orden de
cosas, la Ley 14/2007, de investi-
gacion biomédica, crea el Comité
de Bioéticade Espana, de caricter
consultivo sobre materias relacio-
nadas con las implicaciones éticas
y sociales de la Biomedicina y
Ciencias de la Salud, una de cuyas
funciones serd “emitir informes,

propuestasyrecomendacionespara
los poderes priblicos de ambito es-
tataly autondmicos en asuntos con
complicaciones éticas relevantes”
(arts. 77y 78). Pero resulta paladi-
no que no nos encontramos ante
un verdadero didlogo, sino ante
una exigencia de una especie de
“control de moralidad”, que, por
cierto reviste una tipologia muy
dudosa al conferirle, en algunos
casos, la capacidad de informa-
cién sobre aspectos tan hetero-
géneos como el método, la éticay
el derecho.
-
Es precisamente abi,
en ese discernimiento,
entre la bioética que debe
«juridificarse» y la que
debe permanecer asentada
sobre la libertad personal,
donde debe instanrarse
el didlogo entre ambos
sistemas normativos
|
Puede conducir a equivocos la
expresion corrientemente utiliza-
da “de la bioética al bioderecho?,
como si se tratara de dos sistemas
normativos sucesivos, como si al
proceso deliberativo ético tuviera
que suceder el proceso delibe-
rativo juridico que convirtiera en
derecho los valores. Hablar de
didlogo exige una capacidad de
reciprocidad, de dary derecibir, y
en este sentido, al hablar de un
didlogo entre la bioética y el
bioderecho, se estd marcando la
exigencia de que ambos sistemas
normativos de la conducta huma-
na no solo coexisten, sino que
conviven, mas ain se necesitan y
secomplementan mutuamente. M.
Atienza ha escrito que tiene un
importante sentido afirmar que el
derecho empieza donde termina
la moral y lo explica: “sin una

regulacion detallada (legalista),
unas instancias encargadas de apli-
car las anteriores normas a los ca-
sos concretos (los jueces) y el res-
paldo de lafuerzaparaasegurarel
cumplimiento de estas decisiones
(la coaccion estatal), lamoral (cual-
quier moral), serviria de muy
poco” (8). Esta afirmacidn es cierta
entendida en el sentido de que el
derecho positiviza la moral, la con-
vierte en norma positiva (9), pero
noesciertaenel sentido de que las
leyes no contengan, propongan y
defiendan valores y principios
morales.

El bioderecho no contiene sélo
reglas estratégicas reguladoras de
la convivencia social o sanciona-
doras de conductas infractoras,
sino que también asume y propo-
ne valores. Hay normas morales
que deben expresarse en forma de
ley, porque conello gananenefec-
tividad y eficacia (que es uno de
las funciones del derecho, en ge-
neral); pero hay otras muchasnor-
mas y valores morales que no de-
ben ser positivizados por la
expresion legal y que deben se-
guir teniendo su asiento en la li-
bertad personal de los ciudada-
nos; y es precisamente ahi, en ese
discernimiento, entre la bioética
que debe «juridificarse» y la que
debe permanecer asentada sobre
la libertad personal, donde debe
instaurarse el didlogo entre am-
bos sistemas normativos. La
bioética puede ofrecerle allegisla-
dor un nacleo duro de respuestas
morales prudentes que aquél, una
vez cumplidos los mecanismos y
la exigencias legislativas constitu-
cionalmente previstas, convierte
ennormas positivas, confiriéndo-
le la exigibilidad coactiva.

La ley 41/2002, (una “ley bioé-
tica”, por excelencia), con la ad-
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misién en el campo juridico de la
institucion de las “instrucciones
previas” (art 11) nos ofrece un
buen ejemplo de didlogo fecundo
y respetuoso con los derechos
humanos. Segun la letra de la ley,
por este documento una persona
mayor de edad, capaz y libre,
manifiesta anticipadamente su
voluntad, con objeto de que ésta
se cumpla en el momento en que
llegue a situaciones en cuyas cir-
cunstancias no sea capaz de ex-
presarse sobre los cuidados y el
tratamiento de su salud, o, una
vezllegado el fallecimiento, sobre
el destino de su cuerpo. La ley
positiviza un derecho, el de la
posibilidad de que el sujeto “deci-
da personalmente” sobre aspec-
tos fundamentales de su existen-
cia, como es su cuerpo, su salud e
incluso su muerte, creandounins-
trumento legal, es decir, estable-
ciendo las condiciones personales
y formales para su validez; ahora
bien, el contenido de ese docu-
mento de voluntades anticipadas
yanoloimpone el legislador, sino
quesetratade unadecision moral,
que compete exclusivamente a la
persona.

El principio de la autonomia de
la voluntad ha sido un principio
basico en nuestro derecho, pero
con una cldsica limitacién: se
circunscribia a cuestiones patri-
moniales. El principio cldsico de
la indisponibilidad del cuerpo
humano y una forma peculiar de
entender lo que se llamaba la
sacralidad del cuerpo humano
(“res extra commercium”) ha he-
cho quelagestiéondel propio cuer-
poydelapropiasalud hayaentra-
do muy tardfamente en nuestro
derecho. El derecho a decidir so-
bre la propia salud —reconocido
explicitamente en la Ley bdsica

41/2002 y en sus homologas leyes
autondémicas-, supone un buen
ejemplo de didlogo: el bioderecho
le da fuerza positiva y un marco
legal, dejando la expresion del
mismo a la libertad de la persona
(10). Las decisiones de “renunciar
aun posible tratamiento” o “lade
rechazar tratamientos que le pro-
longuen temporal y artificialmente
la vida” o la de incorporar en un
documento de instrucciones pre-
vias declaraciones para que se evite
el sufrimiento con medidas palia-
tivas o no se apliquen tratamien-
tos desproporcionados o extraor-
dinarios..., son puras decisiones
morales. Y el bioderecho garanti-
za el respeto a la voluntad del
otorgante, a sus convicciones, a
sus creencias, siempre que se mue-
van dentro del campo de juego
marcado por el ordenamiento ju-
ridico.

Estas dos disciplinas, pues, se
complementany ofrecenunanue-
va dimensién. Posiblemente, a
medida en que se incrementen los
maérgenes de libertad, irdn deca-
yendo las exigencias normati-
vizadoras.

El didlogo prelegislativo

Y llegado a este punto, quiero
hacer una reflexidn final, sobre lo
que denomino “el didlogo pre-
legislativo”, es decir, el didlogo
previo que deberia establecerse
entre el legislador y la sociedad, al
menos con los agentes sociales mas
participativos y/o implicados en
las materias objeto de la regula-
cién antes de redactar una norma,
cualquiera que sea sudmbito pero
especialmente en el campo de la
bioética. El legislador nunca pue-
de utilizar laley como un “atajo”,
en el sentido estricto del término,

como senda o lugar por donde se
abrevia el camino, o como proce-
dimiento rdpido para zanjar una
cuestion. Con el verbo “atajar” se
quiere decir, entre otras acepcio-
nes, “cortar o interrumpir un pro-
ceso”. La legislacion relacionada
con la vida, pero especialmente
con la vida humana, exige una
gran ponderacién y mesura. Por
ende, no puede utilizarse la ley
como procedimiento para acallar
una encrespada controversia so-
cial o una confrontacién valora-
tiva: laley no puede ser considera-
da (ni realizada) como mera
estrategia, dado que es la expre-
s16n de una forma privilegiada de
organizacion social.
-

Didlogo prelegistativo...
dialogo previo que deberia
establecerse entre el legislador
y la sociedad antes de redactar
una norma, cualquiera que
sea su dmbito pero
especialmente en el campo
de la bioética
|
Para que una ley sea éticamente
valida y comprometa a los ciuda-
danos no es suficiente con el aval
de la correccién formal legislati-
va, que puede proporcionar una
sencilla o complicada aritmética
parlamentaria, sino que es necesa-
rio que los ciudadanos, en gene-
ral, sientan reconocidos y prote-
gidos todos sus derechos, con
independencia de sus sistemas
morales o ideolégicos. Es drama-
tico pensar que a la alternancia
politica suceda la alternancia le-
gislativa, incluidos afanes confe-
sadosdedeshacerloanteriormen-

te hecho (11).

Ultimamente se ha escrito mu-
cho sobre la “democracia delibe-
rativa”. Segin D. Gracia, este mo-
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vimiento consideraque el método
para la toma de decisiones es la
deliberacién y su objetivo ha de
ser el andlisis de todas aquellas
normas o decisiones que les afec-
ten, de tal modo que todos pue-
dan participarentodoaquello que
sea de su interés; de ahi que no se
podri elevar ala categoria de nor-
ma publica, exigible atodosinclu-
so coactivamente, nada que no
pueda ser aceptado por todos los
implicadoslibremente trasunade-
cuado proceso de deliberacién
(12). El proceso deliberativo pide
la informacién correcta, la recep-
ciéndelasreaccionesy larevisiéon
de las propuestas hasta encontrar
el consenso, dentro de un tiempo
razonable, olacomprensiénoacep-
tacién politica de un acuerdo (13).
-
Para que una ley
sea éticamente vdlida y
comprometa a los ciudadanos
no es suficiente con el aval
de la correccion formal
legislativa, ...sino que es
necesario que los ciudadanos
sientan reconocidos y
protegidos todos
sus derechos, con
independencia de sus sistemas
morales o ideolégicos
|
Esta propuestas pueden parecer
utdpicas, en el sentido de no tener
cabida en nuestra actual situacién
social, pero al menos se debe inten-
tar establecer un minimo didlogo,
que esencialmente quiere decir re-
ciprocidad, un intercambio de in-
formacidn, de propuesta de necesi-
dades por parte del ciudadano y de
posibles respuestas por parte del
legislador, que consolide una leal
colaboraciény participacién ciuda-
danaenlaelaboraciéndeunasleyes
utiles, razonables y prudentes.

Cuando hablamos de la presencia
delbioderechoeneldidlogobioético
nos referimos precisamente a este
nivel de participacién, buscando el
consenso o cuando menos la méxi-
ma representatividad de las leyes.
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La relaciéon clinica
en las sociedades democraticas

E s habitual escuchar la afirma-
ci6n de que la relacién clinica
ha cambiado mds en los dltimos
decenios que en los veinticinco
siglos anteriores, y asi se eviden-
cia tras la lectura del devenir his-
torico de esta relacién humana
tan peculiar (1, 2). Para entender
dichos cambios se suele recurrir a
anélisis pormenorizados realiza-
dos, en sumayoria, desde los pro-
fesionales dela salud. Pero es pro-
bable que tanto el cambio de
paradigma - del tradicional pater-
nalismo aladeliberacién compar-
tida -, como las repercusiones de
esos cambios, s6lo se compren-
dan si se modifica el punto de
enfoque.

Quizds analizando los cambios
sociales, el tipo y las caracteristi-
cas de la sociedad occidental del
siglo XXI, se pueda entender me-
jor cémo afectan a la relacién
médico-paciente, y que estrategias
son las mejores para afrontarla.

Los cambios sociopoliticos

Nuestras sociedades se caracte-
rizan por otorgar capacidad de
decision a sus ciudadanos en todo
aquello que les afecta en la cons-
truccién de la polis, de la vida en
comun. Entendemos que cada in-
dividuo es un agente moral, conla
capacidad y responsabilidad de dar
un contenido concreto al contra-
to social que rige para todos los
sujetos, de generar las normas de
convivencia social, y de debatir
todo aquello que nos afecte como
ciudadanos. Este a priori de la
vidapuablicano hallegadoalavida

privada hasta hace muy poco, y
no sin enormes dificultades. Por
ello la relacién clinica seguia, y
sigue siendo en muchos casos, je-
rirquica y paternalista, y son
evidentes las enormes dificulta-
desdelos profesionales sanitarios
enreconocer enel paciente o usua-
rio de la sanidad las mismas capa-
cidades que en el ciudadano co-
mun.
-

Los professionales sanitarios
valoran mads la asistencia
adecuada en el plano humano
que el derecho a decidir
libremente sobre la aceptacion
del tratamiento, ya que el
primero de los derechos
depende del profesional,
mientras que el segundo es
probablemente, la concrecion
mads genuina de la autonomia
de un cindadano capaz
|
Asumirunarelaciénderespetoa
la autonomia estd siendo comple-
jo, y ello pese al refrendo norma-
tivo que en materia de derechos
delos pacientes existe ya en nues-
tro pais (3). Es llamativo que, to-
davia hoy, ni los profesionales ni
los pacientes muestren, en gene-
ral,demasiado interés por los mis-
mos. Los primeros valoran mis la
asistencia adecuada en el plano
humano que el derecho a decidir
libremente sobrelaaceptaciéndel
tratamiento, siendo asi que el pri-
mero de los derechos depende en
su puesta en préctica del profesio-
nal, mientras que el segundo es,
probablemente, laconcrecién mds
genuina de la autonomia de un

ciudadano capaz (4). Respecto de
los segundos, desde la Fundacion
Bibloteca Josep Laporte se han
realizado diferentes estudios en
pacientes y usuarios de la sanidad.
Los resultados de la encuesta sa-
nitaria realizada en el 2002 sobre
una muestra de 2.700 pacientes
sefalan, entre otros, que el 70%
de los entrevistados no conocen
sus derechos como pacientes, y
sin embargo exige un trato mds
personalizado, con més tiempo y
mayor informacién (5).

Es probable que nuestra cultura
mediterrdnea influya decisiva-
mente a la hora de primar la cali-
dad de las relaciones humanas a
las exigencias contractuales que
marcan las leyes, pero sigue sien-
dollamativo que nitansiquieraen
aspectos tan importantes para la
ética civica como los derechos de
las minorias —y los pacientes son
uno de estos colectivos- se haya
transitado hacia la incorporacién
definitiva de los valores que
subyacen a tales derechos.

La supremacia de
la tecnologia

Otra de las caracteristicas de
nuestra sociedad es el imperialis-
mo tecnoldgico. Lavida de nues-
tras sociedades estd marcada por
la tecnologia, de la que depende-
mos para llevar a cabo la mayor
parte de nuestras actividades dia-
rias. Pero su poder va mucho més
alld. En los dltimos siglos de la
historia de Occidente la cultura
cientifico-técnica se ha extendido
de tal manera entre la poblacién
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que ha llegado a convertirse en
una mentalidad, en una forma de
vivir y abordar los problemas, y
casi en la Ginica perspectiva racio-
nal e instrumental desde la que
analizar toda la vida.

-

La aparicion de conceptos
como la “adecunacion al
esfuerzo terapéutico”, basado
en un juicio clinico, o el
“rechazo de tratamiento”,
basado en la decision
autonoma del paciente,
comienzan a reubicar la
tecnologia como lo que
realmente debe ser,
un medio y no un fin
|
La técnica ha llegado a conver-
tirse en un fin en si misma, y por
ello se utiliza siguiendo un para-
digma que podemos denominar
“imperativo tecnolégico”, sin
pensar en los objetivos de ese uso.
Lasunidades de cuidados intensi-
vos han sido el escenario paradig-
matico del poder tecnoldgico de
laMedicina, y delas contradiccio-
nes y sufrimiento que puede aca-
rrear el uso poco reflexivo del
poder técnico (6). Pero méis alld de
ese escenario tan peculiar, todo
aquello que se utiliza parael trata-
miento de los enfermos, desde la
didlisis renal hastaunasimple son-
da nasogdstrica, desde un proto-
colo oncolégico hastaun psicofar-
maco, constituyen posibilidades
tecnoldgicas de intervencién en el

ser humano.

Esto, sinduda, hagenerado cam-
bios en la relacién clinica. El en-
fermo, acostumbrado aviviren el
interior de la mentalidad tecnol6-
gica, cree que todo se puede mo-
dificar. Elmédico, que tiene enor-
mes posibilidades deintervencién
sobre el cuerpo humano, cree que

debe utilizarlas en todo momen-

to. Y hasta ahora asi lo ha hecho,
sin pensar en los fines que perse-
guia, y haciendo de la técnica un
fin en si misma (7, 8). Poco a poco,
y no sin esfuerzo, se va modifi-
cando esta mentalidad. La apari-
ci6én de conceptos como la “ade-
cuaciéndel esfuerzo terapéutico”,
basado en un juicio clinico, o el
“rechazo de tratamiento”, basado
en la decisién auténoma del pa-
ciente, comienzan a reubicar la
tecnologia como lo que realmente
debe ser, un medio y no un fin.

Hay que valorar los fines antes
de actuar a través de los medios, y
utilizar una racionalidad valora-
tivaque cambia totalmentela pers-
pectiva del anilisis. Es importan-
te percatarse de que no existen
unos fines u objetivos implicitos
en la actividad tecnolégica, sino
que son los sujetos de la relacién
clinica quienes los valoran como
tales.

La nueva tecnologia
de la informacién

Es otro de los elementos de gran
influencia en la relacién clinica.
Porunaparte se estd convirtiendo
enunaherramientade trabajo fun-
damental para los profesionales.
La historia clinica informatizada
aportaimportantes beneficiosala
asistencia sanitaria, al tiempo que
despierta recelos por la posible
falta de confidencialidad derivada
de la accesibilidad a la informa-
ci6én (9). Pese ala proteccion legal
que tienen los datos de caricter
personal, es bien sabido el desco-
nocimiento por parte de los pro-
fesionales de las leyes y penas que
conlleva vulnerar la confidencia-
lidad, y eselevado el porcentaje de
profesionales que reconoce llevar

a cabo précticas contrarias a lo
establecido legalmente, bien por
accesos indebidos a las historias
clinicas, o bien por compartir in-
formacién de los pacientes con
compaifieros de trabajo o con la
familia de éste sin su permiso (10).

Otro cambio sustancial es la
transformacidn del secreto médi-
co en un derecho del ciudadano.
Durante siglos ha sido el médico
quien decidia, con un criterio
beneficente, los aspectos y datos
del paciente que el profesional
debia guardar como secreto. Hoy
esa potestad no le corresponde al
clinico. No es ¢l quien puede de-
finir el perimetro de la intimidad
del paciente, sino que es el mismo
paciente quien tiene el derecho a
definir el perimetro y limites de su
intimidad, el ntcleo de cada ser
humano, constituido por los va-
lores personales que son su sefa
de identidad (11).

-

La historia clinica
informatizada aporta
importantes beneficios a
la asistencia sanitaria, al
tiempo que despierta recelos
por la posible falta de
confidencialidad derivada

de la accesibilidad a la
informacion
|

Eldltimo aspecto de sociedad de
la informacién se refiere al pa-
ciente y a su posibilidad de acceso
a informacidn sobre temas de sa-
lud. Este es un punto que puede
generar gran ansiedad en el profe-
sional, por mds que no deberia
hacerlo. En primer lugar, porque
el acceso se produce a gran canti-
dad deinformacién, peronosiem-
preainformaciénde calidad, pun-
to éste que debe ser trabajado
minuciosamente en el encuentro
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clinico. En segundo lugar, y esto
es lo verdaderamente relevante,
porque mayor informacién no es
sinénimo de mejor conocimien-
to. Para que esto ocurra la infor-
macién debe ser comprendida y
analizada en el contexto de la pa-
tologia y del paciente concreto,
tarea que s6lo un profesional pue-
de llevar a cabo y para la cual su
participacion es imprescindible.

Los resultados de la encuesta
previamente mencionada pone de
manifiesto que, en Espaiia, el mé-
dicosiguesiendolaprincipal fuen-
te de informacién de los pacien-
tes, y que s6lo el 30% de los
pacientes buscan otros medios de
informacion fuera de la relacién
clinica. Es previsible que este por-
centaje vaya en aumento, lo que
acentuard todavia mds la necesi-
dad de un profesional atento para
contrastar la calidad de esta infor-
macién.

Los sistemas sanitarios
publicos

Otro factor que ha modificado
la relacién sanitaria se vincula al
derecho a la asistencia sanitaria y
el acceso igualitario de todos los
individuos a los servicios sanita-
rios. Espafia ha vivido las tltimas
décadas con el convencimiento de
queel Estado benefactor owelfare
state debe proteger a todos los
ciudadanos de las contingencias
negativas de la vida, y la enferme-
dad es precisamente una de esas
contingencias. Ademds, se hapro-
ducido en la sociedad actual un
hecho inédito en la historia de la
medicina, como es la extensién
del derecho a la asistencia sanita-
ria a toda la poblacién.

Enlaactualidad no cabe dudade
que la sanidad tiene que ser una

empresa. Se entiende como tal una
organizacién econdmica, integra-
da por el capital y el trabajo como
factores de produccién, dedicada
aactividadesindustriales, mercan-
tiles o de prestacion de servicios,
generalmente con fines lucrativos,
y con la consiguiente responsabi-
lidad. Una de las caracteristicas
diferenciales mds importante de
las empresas sanitarias ptiblicas es
que su prestacién de servicios no
tiene fines lucrativos. La segunda
caracteristica es que presta un ser-
vicio —la consecucién o manteni-
miento de la salud- que es un bien
de consumo, pero también unbien
publico. Forma parte de lo que
Rawls denominé bienes sociales
primarios, y por ello un bien exi-
gible en justicia, que debe ser ga-
rantizado por el Estado. Ambas
caracteristicas van a configurar el
sistema sanitario publico como
una empresa muy peculiar, que
presta sus servicios a toda la ciu-
dadania, gestionando para ello
recursos que también son publi-
cos.
-
El sistema sanitario piblico
se configura como

una empresa muy peculiar,
que presta sus servicios a toda

la cindadania, gestionando

para ello recursos que
también son piblicos
|

Cada vez mds, se empieza a asu-
mir que las empresas publicas tie-
nen que ser eficientes y optimizar
los recursos, sacando de ello el
méximo beneficio posible, y que
ser eficiente es una obligacion de
justicia, porque es injusto no
optimizar el uso de los recursos
escasos con los que se cuenta (12).
Peroesto planteaun escenario que
el profesional de la medicina des-

conocia por completo, pues siem-
prehaconsiderado queelfindesu
actividad es el bien del enfermo, y
que ese fin puede entrar en con-
flicto con intereses meramente
economicistas. Y efectivamente asi
es. Si los sanitarios se ven aboca-
dosalllamadomanaged care, con-
vertidos en meros gestores de re-
cursos y controladores del gasto;
si se establecen incentivos de tipo
econémico proporcionalesal por-
centaje de ahorro o gasto realiza-
do, es posible que se pierda la
relacién de confianza en la que se
habasadolarelacion clinica tradi-
cional, y que al mismo tiempo se
perviertan los fines de la medici-
na. En esto tienen razén los clini-
cos. Si solo se busca el ahorro se
llega a una mercantilizacién de la
medicina.
-

Debemos asumir que hoy los
profesionales nos convertimos
en gestores a través de la
efectividad clinica, y ademads
en buenos gestores si
proporcionamos los recursos
disponibles a quien realmente
se puede beneficiar de ellos
|

Pero eso no quiere decir que el
médico no tenga un papel funda-
mental como distribuidor de re-
cursos de los sistemas sanitarios
publicos, y que esa constituya tam-
bién otra de las obligaciones mo-
rales de los profesionales. Lo que
ocurre es que el clinico se debe
limitaraestablecer prioridades con
criterios clinicos, de manera que
cuanto més se trabaje la forma en
que se toman estas decisiones y el
fundamento en el que se basan,
mis se logrard el objetivo de una
buena gestién. Dicho de otra for-
ma, para el clinico el camino hacia
la eficiencia pasa por asegurar la
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consecucion dela efectividad cli-
nica (13).

Y esto es todavia algo dificil de
entender para una profesion que
tradicionalmente ha considerado
quelabuenapricticaclinica,aque-
lla que beneficiaba al paciente, era
incompatible con el anilisis eco-
némico de los recursos disponi-
bles. Debemos asumir que hoy
los profesionales nos convertimos
en gestores a través de la efectivi-
dad clinica, y ademds en buenos
gestores siproporcionamos los re-
cursos disponibles a quien real-
mente se puede beneficiar deellos,
y aprendemos a cuestionarnos
nuestra préctica clinica preocu-
pandonos cada dia sobre su efec-
tividad (14).

-

La profesion médica ha
perdido la impunidad
juridica, trabaja para los
sistemas sanitarios piblicos,
y tiene que gestionar valores
que le han venido dados por
la sociedad. ..., que no
proceden de la su tradicion,
Y que nunca antes
habia contemplado
|
Si volvemos al principio de este
articulo, e incluimos los elemen-
tos modificadores de la relacién
clinica en una matriz contextual
mas amplia -la sociedad del siglo
XXI-, podremos comprender
mejor lo que ha ocurrido en las
tres tltimas décadas. Los socidlo-
gos hablan de la posmodernidad,
de la sociedad del riesgo, aquella
enlaquelabtisquedadelacerteza
genera ain mds incertidumbre
(15). También de un modelo de
sociedad en el que los aconteci-
mientos tienen lugar con gran ra-
pidez, de forma tan inmediata y
continuada que dificultan la capa-

cidad de anilisis y reaccion.
Sin dudala relacién clinicano ha

sido ajena a este marco. Hasta
hace poco ni la profesién médica
como tal, ni cada uno de sus acto-
res particulares, han tenido la ca-
pacidad de respuesta necesaria.
Demasiados cambios en poco
tiempo, y muy alejados de lo que
ha constituido la tradicién de la
profesién.
-

Entre el paternalismo
tradicional y el autonomismo
extremo hay un abanico
de posibilidades para la
relacion clinica.
|

La profesién médica ya no estd
socialmente privilegiada como lo
ha estado durante siglos, y ello a
pesar de que los resultados del
estudio “Confianza en el Sistema
Nacional de Salud” evidencian que
la poblacién espafiola tiene una
elevada confianza en las profesio-
nes sanitarias respecto de otras
profesiones, y también que esta
confianza se mantiene incluso en
medio de las quejas en torno a la
atencién sanitariarecibida. Lapro-
fesion médica haperdidolaimpu-
nidad juridica, trabaja paralos sis-
temas sanitarios publicos, y tiene
que gestionar valores que le han
venido dados por la sociedad,
como el valor del respeto a la au-
tonomia, o el de la justa distribu-
cién de los recursos sanitarios,
que no proceden de su tradicion,
y que nunca antes habia contem-
plado.

Estos cambios han impregnado
y modificado el concepto actual
de “profesiéon”, y paraexpresarlo
sehaacuniado hastaunnuevo con-
cepto, el de “profesionalismo”. Se
entiende por tal el conjunto de
principios y compromisos para

mejorar los resultados en salud
del paciente, y maximizar su au-
tonomia, creando relaciones ca-
racterizadas por la integridad, la
practica ética, la justicia social y el
trabajo en equipo (16, 17). Como
puede apreciarse, se han ido in-
troduciendo nuevos aspectos del
“buen hacer” en la profesién mé-
dica, al compds de los cambios
acaecidos en el mundo sanitario y
en la sociedad que lo sustenta.
Una nueva profesién para una
nueva sociedad.
-

Se ha acunado el concepto
de «profesionalismo»...
como conjunto de principios
Y COMPromisos para mejorar
los resultados en salud
del paciente, y maximizar
su autonomia, creando
relaciones caracterizadas
por la integridad,
la practica ética, la justicia
social y el trabajo en equipo
|

También los profesionales han
vivido, y todavia viven, una etapa
de desconcierto. Baste para ello
conobservarlo que hasupuestola
introduccién del consentimiento
informado en la relacién clinica,
quese hareducidoalafirmadeun
documento cuyo contenido, en
tantas ocasiones, nadie ha expli-
cadoal paciente (18). Y es que para
responder a estos retos se requie-
re, como minimo, formacién y
entrenamiento especifico en ha-
bilidades de comunicacién, en téc-
nicas de entrevista clinica, de apo-
yoemocional y relacion deayuda,
enelanalisis de conflictos de valo-
res, etc. Solo asi podrdn los pro-
fesionales llevar a cabo una ges-
ti6n adecuada de los hechos y
también delos valores que conlle-
va la relacidn clinica, transitando
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definitivamente hacia el modelo
deliberativo que las sociedades de-
mocréticas exigen en las relaciones
entre ciudadanos adultos (19).

Entre el paternalismo tradicio-
nal y el autonomismo extremo
hay un abanico de posibilidades
para la relacién clinica. En los al-
timos tres decenios hemos pasado
de un paternalismo social, en to-
das la areas de la vida, a hibitos
mds democréticos. Si bien es cier-
to que la evolucién de la relacién
clinicano ha sido tan rdpida, tam-
bién lo es que tanto los ciudada-
nos como los profesionales son
producto de esta misma sociedad.
Cada dfajuegan con muchos facto-
res: pacientes mas 0 menos activos,
profesionales con formaciones di-
versas, y estructuras institucionales
que no suelen facilitar activamente
este cambio de paradigma.

-

No es facil predecir hacia
donde se moverd la prictica
diaria de los clinicos
en nuestro pais, pero st lo es
afirmar que ya no hay vuelta
atrds hacia el tantas veces
anorado paternalismo y que
una mejor formacion de los
profesionales deberia
conducirnos a la etapa adulta
de esa relacion
|
No es facil predecir hacia dénde
se moverd la prictica diaria de los
clinicos en nuestro pais, pero silo
es afirmar que ya no hay vuelta
atrds hacia el tantas veces aflorado
paternalismo, y que la mejor for-
macién de los profesionales, uni-
da a las exigencias que demanda
una sociedad democratica, debe-
ria conducirnos a la etapa adulta
de esa relacién. Probablemente
estemos en el camino, pero atin no
ha sido alcanzada ni generalizada

en todas y cada una de las relacio-
nes clinicas que adiario se estable-
cen en este pais.
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La Ley de Investigacion Biomédica:

a nueva Ley de Investigacién

Biomédica -LIB- (Ley 14/2007
de 3 de julio) constituye una im-
portante herramientajuridica para
facilitar la promocion de la inves-
tigacién cientifica en algunos dm-
bitos de vanguardia del sector
biomédico. Por otro lado, busca
garantizar quedichainvestigacion
discurra en el més estricto respeto
de los derechos fundamentales y
libertades publicas de las perso-
nas y de ciertos bienes juridicos
que pueden verse implicados en la
investigacion. Enefecto, porloque
serefiereasuobjeto,laLIB estable-
ce un innovador marco normativo
en relacion con (art.1.1):

@ Las investigaciones relacio-
nadas con la salud humana que
impliquen procedimientos invasi-
vos para el sujeto de la investiga-
cién.

@ Lainvestigacién con gametos,
embriones, fetos y células tronca-
les humanas de origen embriona-
rio y otras funcionalmente seme-
jantes obtenidas por diversos
procedimientos de reprograma-
cién celular, entre ellos, el de la
activacion de ovocitos mediante
latécnicadetransferencianuclear,
la cual es considerada como una
forma de clonacién.

@ La obtencién y uso de mues-
tras bioldgicas de origen humano
como “nuevos” materiales para
realizar estas investigaciones, do-
tando asimismo un régimen espe-
cifico paralos biobancos, en cuan-
to establecimientos que acogen

pros y contras

colecciones de dichas muestras a
disposicidn de los investigadores.

@ Los anilisis genéticos para la
investigacion de ciertas enferme-
dades relacionadas con el ADN,
aparte de los fines diagnésticos de
caracter asistencial (art. 1.2).

Al mismo tiempo, se han previs-
to unos mecanismos de fomento
y promocién, planificacién, eva-
luacién y coordinacién de la in-
vestigacién biomédica, con el fin
de que ésta sea mds eficiente y
cualificada, dotando para ello de
un régimen més flexible y dindmi-
coalosinvestigadores y promoto-
res, tanto del sistema publico como
del sector privado, facilitando la
colaboracién entre ambos secto-
res y la carrera investigadora de
los profesionales primordialmen-
te clinicos (art. 1.1, g).

-
La LIB apuesta a favor

de que la salud, el interés y el
bienestar del ser humano que
participe en una investigacion

biomédica prevalezcan por
encima del interés de la
sociedad o de la ciencia
|

Como contrapartida, la LIB in-
troduce un conjunto nutrido y
variado de garantias. Asi, se pro-
clama que lainvestigacion biomé-
dicaserealizard conplenorespeto
de la dignidad e identidad huma-
nasy de los derechos inherentes a
la persona (art. 1.1), y que se ase-
gurard la proteccion de ésta con
respecto acualquier investigacion
biomédicaqueimpliqueinterven-

ciones sobre seres humanos, ga-
rantizindose a toda persona, sin
discriminacién alguna, el respeto
de su integridad y de sus demds
derechos y libertades fundamen-
tales (art. 2, a).

No ha de extranar que la nueva
ley, en coherencia con las anterio-
res afirmaciones, apueste a favor
de que la salud, el interés y el
bienestar del ser humano que par-
ticipe en unainvestigacién biomé-
dica prevalezcan por encima del
interés de la sociedad o de la cien-
cia (art. 2, b), siguiendo asi la po-
sicién del Convenio sobre Dere-
chos Humanos y Biomedicina
-CDHBM- del Consejo de Euro-
pa aprobado en 1997 (art. 2), a la
que estaba obligado el legislador
espafiol, desde la incorporacién
del mismo al ordenamiento juri-
dicointerno (1 de Enero de 2000),
después de haber sido ratificado
por el Parlamento espaifiol y pu-
blicado en el Boletin Oficial del
Estado (BOE ntim. 251 de 20 de
Octubre de 1999). En semejante
dimension garantista se establece
que toda investigacién biomédica
serd objeto de evaluacién, y re-
querird el previo y preceptivo in-
forme favorable del Comité de
Etica de la Investigacién (art. 2, g
y e), sin perjuicio de otros infor-
mes, previos, preceptivos y favo-
rables, encomendados a la Comi-
sionde Garantias parala Donacién
y Utilizacién de Células y Tejidos
Humanos (art. 37 y ss.).

Lacreacién porestaley del Comi-
té de Bioética de Espana contribui-
rd, por su parte, a fomentar la re-
flexién social sobre los aspectos
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éticos y juridicos relacionados con
la actividad asistencial y la investi-
gacién biomédica (art. 77 y ss).

Aspectos relevantes
de la Ley

LaLIB naceenun contexto cien-
tifico de decidida y continua ex-
pansion, y por esta razon tendria
que erigirse en un instrumento
util para propiciar las investiga-
ciones mds innovadoras en este
sector. Para dar respuestas a los
problemas emergentes en estos
nuevos escenarios se establece un
marco legal asimismo nuevo e in-
novador, en principio completo
(sin perjuicio del régimen legal
previsto para los ensayos clinicos
con medicamentos y productos
sanitarios) y variado en sus conte-
nidos. Su objeto y ambito de apli-
cacién estdn presididos por el hilo
conductor de la investigacién
biomédica, siendo su objetivo
principal aclarar el panorama le-
gal, mediantelas disposiciones que
incorpora al ordenamiento juri-
dico, en relacién con una activi-
dad de tanta trascendencia social
y con implicaciones muy delica-
das, las cuales no sélo afectan a la
actividad cientifica, sino también
y sobre todo a todos los ciudada-
nos.

-

Se ha observado un
estandar normativo que ya ha
sido discutido y asumido
en Europa, lo que deberia ser
una garantia de coherencia
normativa sustancial con el
marco juridico enropeo
|

ConlaincorporaciénalaLIB de
las investigaciones de caricter
invasivo en seres humanos se cu-
bre la regulacién juridica de la

investigacion biomédica que im-
plica a seres humanos en sus as-
pectos mds relevantes, constitui-
da fundamentalmente por esta
misma ley y la normativa relativa
alos ensayos clinicos con medica-
mentos y productos sanitarios. Si
se coteja su régimen legal con el
Protocolo sobre investigacion
biomédica, Adicionalal CDHBM
antes referenciado, podrd com-
probarse que aquél se basa en este
Protocolo. Por consiguiente, se
ha observado un estindar norma-
tivo que ya ha sido discutido y
asumido en Europa, lo que debe-
ria ser una garantia de coherencia
normativasustancial con el marco
juridico europeo, y ello a pesar de
que Espafiano hafirmado todavia
el citado Protocolo Adicional.

En cuanto a la investigacién con
embriones y fetos humanos, se ha
actualizado y trasladado a la LIB
el contenido delaLey 42/1988 de
28 de Diciembre, de donacién y
utilizacién de embriones y fetos
humanos o de sus células, tejidos
u 6rganos (sobre su derogacién
expresa, véase la Disposicion de-
rogatoria Unica). Esta eleccién le-
gislativa merece dos valoraciones
favorables:

1° Los principios generales de la
LIB son aplicables a la investiga-
cién con embriones y fetos huma-
nos.

2° Se reduce la dispersién nor-
mativa que pudiera haber en este
dmbito.

En lo referente a las células
troncales embrionarias, laley que-
daabiertaadesarrollos cientificos
futuros para la obtencién de célu-
las con caracteristicas funcio-
nalmente semejantes a dichas cé-

lulas troncales (en particular,
pluripotentes) a partir de diversas
técnicas de reprogramacion celu-
lar. Quiere significarse que esta
posibilidad estd regulada por la
ley y cae en sus previsiones de
garantia. Se trata de una novedad
legislativa de particular relieve,
pues es previsible que se realicen
investigaciones de este tipo. Por
otro lado, la autorizacién de las
técnicas de clonacién humana no
reproductiva, con fines de inves-
tigacién, ha sido otra destacada
novedad, por el momento mis
bien medidtica.
-

La antorizacion de las
técnicas de clonacion humana
no reproductiva, con fines
de investigacion, los andlisis
genéticos, el tratamiento de
las muestras biologicas
y los biobancos forman parte
del otro blogue mas
novedoso de la ley
|
Los anilisis genéticos, el trata-
miento de las muestras biolégicas
y los biobancos forman parte del
otro bloque mds novedoso de la
ley, junto con el de las células
troncales. Estas materias necesi-
taban una urgente regulacién,
puesto que lalegislacién existente
no las regulaba de forma especifi-
ca, por lo que dificilmente podia
aportar soluciones o criterios de-
finidos sobre estos procedimien-
tos de investigacion, los cuales se
encuentran en plena expansién en

nuestro paifs.

Por las razones expuestas, serd
con toda seguridad la parte de la
ley que tendrd repercusiones més
inmediatas y directas en la practi-
ca investigadora cotidiana, y en
consecuencia el banco de pruebas
sobre su eficacia. Asi:
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#> Se han regulado los andlisis
genéticos con fines de investiga-
cién 'y con fines diagnésticos (cli-
nicos), siendo légicamente los re-
quisitos para investigacidon mas
estrictos y detallados.

# Elrégimen legal paralaobten-
ci6ny utilizacién de muestras bio-
l6gicas humanas prevé que el
sujeto fuente pueda recibir, si asi
lo desea, toda la informacién so-
bre lo que puede acontecer con
sus muestras, y prestar su consen-
timiento sobre el destino o desti-
nos sucesivos de las mismas, sin
perjuicio de su anonimizacién o
pseudoanonimizacion. Este tra-
tamiento legal del material biol6-
gico humano separado del cuerpo
constituye una dimensién nueva
para el derecho espanol, y garan-
tiza el respeto de los derechos de
laspersonasdeformaqueseacom-
patible con la investigacién. Por
otro lado, se aporta una solucién
para las muestras que existian en
los centros sanitarios antes de la
entrada en vigor de la LIB, para
darles unasalida en el campo de la
investigacion (Disposicion tran-
sitoria segunda).

# En términos normativos los
biobancos se diferencian de las
colecciones de muestras y ambos
a su vez de las muestras de uso
privado, pues cada uno de ellos
tiene su régimen especifico. De-
berdn satisfacer, por un lado, un
conjunto de requisitos, relativos a
la salvaguarda de los derechos del
sujeto fuente (confidencialidad de
los datos del material y de los
anélisis que puedan realizarse,
etc.), y por otro, requisitos relati-
vos a los fines de investigacion
(calidad de la muestra, trazabili-
dad, gratuidad, etc.).

La creacion de los Comités de
Etica de la Investigacion (CEI)
comporta una importante modi-
ficacion del régimen de estos or-

ganos colegiados (art. 12 y Dis-
posicién transitoria tercera),
asumiendo funciones que antes
delaLIB correspondiafundamen-
talmente a los Comités Eticos de
Investigacion Clinica (CEIC).
Como es sabido, estos comités
son estratégicos para la recepcion
defondos econémicoslocales, na-
cionales y europeos; como conse-
cuencia del principio de evalua-
cién cientifica, ética y juridica de
la investigacién en biomedicina,
los dictimenes favorables de estos
comités han devenido imprescin-
dibles para poder participar en las
convocatorias de fondos para fi-
nanciar la misma. La concepcién
de los CEI en la LIB es abierta y
flexible, pues establece unos re-
quisitos minimos sobre sus com-
petencias, funcionamiento y
miembros, los cuales deberan ser
desarrollados por las Comunida-
des Auténomas. A ellas corres-
ponderd también establecer o acre-
ditar los tipos de investigacion
biomédica sobre cuya evaluacién
podri ser competente cada CEI
enparticular,de modo que se pue-
dadictaminar porunsolo Comité
tanto las investigaciones que re-
gulala LIB como los ensayos cli-
nicos con medicamentos o pro-
ductos sanitarios, o bien, por
razones de operatividad, distri-
buir las materias entre distintos
comités, que actuardn entonces
con mayor especializacion. Este
disefio es compatible con la exis-
tencia de comités de ambito auto-
némico o local o de ambos.
Otro de los propésitos de la ley
es el de fomentar la investigacién
biomédica, tanto en el sector pu-

blico como enel privado, incluido
en el primero la investigacién ba-
sica en el Sistema Nacional de Sa-
lud. Asi se deriva, al menos, de su
pretensién de dar solucién a di-
versos problemas relacionados
con las investigaciones mdas van-
guardistas. Con la LIB se preten-
de, igualmente, definir el marco
laboral del investigador con crite-
rios de flexibilidad y agilidad, las
relaciones con el promotor, los
centros, etc. Por este motivo, la
LIB requerird una cierta adapta-
cién estructural y funcional de los
centros para la realizacién de al-
gunas investigaciones, especial-
mente las que comportan el ma-
nejo de muestras de origen
humano.
-

La concepcion de los CEI
en la LIB es abierta y
flexible, pues establece unos
requisitos minimos sobre sus
competencias, funcionamiento
y miembros, los cuales
deberdn ser desarrollados por
las Comunidades Auténomas
|
Uno de los efectos previsibles de
la ley serd el desarrollo de una
dimensién econémicarelevante en
la investigacion biomédica, pues-
to que deberiaincentivar mayores
apuestas inversoras en este sector,
al tiempo que deberiafacilitar que
los investigadores puedan concu-
rrir en mejores condiciones a las
convocatorias supranacionales de
ayudas a la financiacién de pro-
yectos deinvestigacién, como son,
en particular, los abundantes re-
cursos financieros que vienen
aportando los sucesivos Progra-
mas Marco de la Comisién Euro-

pea.
En resumen, con la LIB el legis-
lador se ha propuesto configurar
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un marco legal general claro y
preciso que elimine ambiglieda-
desy dudas al investigador, segin
se deduce de su Exposicion de
Motivos. Ciertamente, el marco
juridico anterior no estaba prepa-
rado para acoger estas novedades
cientificas, a la vista de la comple-
jidad de su adecuada aplicacion a
las necesidades de estas nuevas
realidades.

Contenidos polémicos
de la ley

Una parte de los contenidos que
abordala LIB son polémicos des-
de diversos puntos de vista, pues
hasuscitado-yadesde su tramita-
ci6én parlamentaria- claras diver-
gencias en materias que son sensi-
bles desde un punto de vista
ideoldgico, pero también en otras
de espectro aparentemente mds
técnico.

3 La inclusién de un catilogo
dedefinicioneslegales,como, p.e.,
preembrién, embrién y feto
(art. 3)

La incorporacién de estas de-
finiciones, en especial la de
«preembrién» por ser quizds la
miés discutida, implica guardar co-
herencia conla Ley sobre técnicas
dereproducciénasistida(TRHA),
que inclufa la misma definicién.
Sin embargo, ello ha dado lugar a
que se haya tenido que mencio-
nar, en principio innecesariamen-
te, la prohibicién de la constitu-
ciéndepreembriones y embriones
humanos exclusivamente con fi-
nesde experimentacion (art. 33.1),
con el fin de conciliar al mismo
tiempo la previsién indicada de la
Ley sobre TRHA vy el texto con-
cordante del Convenio sobre de-

rechos humanos y biomedicina
(art. 18.2).

Aclarado lo anterior, es cierto
que de acuerdo con la tradicién
legislativa espafiola no era habi-
tual, hasta hace unos afos, incluir
en las leyes un elenco de defini-
ciones. Sin embargo, siguiendo la
practica anglosajona, cada vez es
miés frecuente encontrar defini-
ciones de los términos legales mds
relevantes, sobre todo cuando se
trata de textos legales de conteni-
do mis técnico. Es indudable que
esta técnica contribuye a la segu-
ridad juridica y exige del legisla-
dor un exquisito cuidado al pro-
poner definiciones. El riesgo es
que queden anticuadas con el paso
del tiempo, siendo entonces mis
cuestionable que puedan adaptar-
se a las nuevas situaciones por el
camino de la interpretacidn, se-
gun establece el Codigo Civil (art.
3). De todos modos, una buena
parte de las definiciones que con-
templala LIB vienen recogidas en
diversosinstrumentos juridicos de
cardcter internacional y suprana-
cional,lo queenprincipioles otor-
ga una mayor fiabilidad.

[ La autorizacién de la activa-
ciéon de ovocitos mediante trans-
ferencia nuclear -llamada «clo-
nacion terapéutica»- y otras
técnicas de reprogramacion ce-
lular para la obtencién de célu-
las troncales

Probablemente, estaprevisiénes
la que ha suscitado mayor discu-
si6n, pues ha dado lugar a posi-
ciones abiertamente contrarias a
ella. Partiendo de otros trabajos
recientes mios sobre esta espinosa
cuestién, resumo las conclusio-
nes a las que he llegado, tanto
desde una perspectiva constitu-

cional como de la adecuacién de
esta regulacién con el Convenio
sobrederechos humanosy biome-
dicina (CDHBM), al que estd so-
metido el legislador espafiol des-
de su ratificacion.

*¢ Respecto al primer punto,
debe recordarse brevemente que
el Tribunal Constitucional (TC)
ha llegado a las siguientes con-
clusiones en relacion con la pro-
teccion de la vida prenatal:

v Elpreembrién, el embriény el
feto humanos no son «persona»
nititulares de derecho fundamen-
tal alguno, en particular del dere-
cho a la vida que consagra el art.
15 de la CE.

v Desde una dimensién objetiva
del art. 15 CE la vida prenatal se
configura como un bien juridico
que encuentra acogida y tutela en
dicho precepto constitucional, e
incluye el preembrién o embrién
«in vitro» vivo y biolégicamente
viable.

v La concrecién de esta protec-
ci6n puede llegar, incluso, al re-
curso al Derecho penal, sin indi-
car cudndo este instrumento seria
el adecuado, al que reconoce su
funcién de ultima ratio (“tltima
garantia”), lo que comporta la
posibilidad de recurrir previamen-
te a otros instrumentos juridicos
de proteccién extrapenales, siem-
pre que sean suficientes.

-
Segiin el TC el preembrion,
el embrion y el feto humanos
no son «persona» ni titulares
de derecho fundamental
alguno, en particular del
derecho a la vida que consa-
graelart. 15 dela CE
|

En relacién con esta perspectiva
constitucional, en otra ocasién
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tuve la oportunidad de sefialar lo
siguiente [«Informe a la Ministra
de Sanidad y Consumo: La cues-
tion juridica de la obtencion de
células troncales embrionarias
humanas con fines de investiga-
cion biomédica. Consideraciones
de politica legislativa», (Agosto de
2005): “Esrazonablemente previ-
sible que un hipotético —y tal vez
remoto- recurso de inconstitu-
cionalidad a la futura Ley de In-
vestigacion Biomédica, en razon
de una supuesta carencia de legiti-
macion constitucional de estas
materias, no llegaria a prosperar,
stempre que dicha Ley acogiera
un conjunto de garantias relativas
tanto al control y supervision de
las investigaciones en si mismas
relacionadas con células troncales
embrionarias o semejantes, cuan-
to a la proteccion del embrion hu-
mano como principio general y
punto de partida. A reforzar este
marco garantista contribuirian, sin
la menor duda, las consideracio-
nes apuntadas en estas conclusio-
nes relativas a la inclusion en la
futura Ley de las definiciones
apuntadas vy la transcripcion lite-
ral del art. 18.2 del Convenio so-
bre derechos humanos y biome-
dicina”].

*¢ Por lo que se refiere al Con-
venio, de él se derivan varias obli-
gaciones para el Estado Espaiol,
que encuentran su fundamento en
los siguientes preceptos:

v Articulo 18 CDHBM: “Expe-
rimentacion con embriones in
vitro. 1. Cuando la experimenta-
cion con embriones in vitro esté
admitida por la ley, ésta deberd
garantizar unaproteccion adecua-
da del embrion. 2. Se prohibe la
constitucion de embriones huma-
nos con fines de experimentacion.”

Articulo 1° del Protocolo Adi-

cional al CDHBM relativo a la
prohibicién de la clonacién de
seres humanos:

“1. Se prohibe toda intervencion
que tenga por finalidad crear un
ser humano genéticamente idén-
tico a otro ser humano vivo o
muerto. 2. A los efectos de este
articulo, por ser humano genética-
mente idéntico a otro se entiende
un ser humano que comparta con
otro la misma serie de genes nu-
cleares.”

-

En cuanto al alcance de
la probibicion de la clonacion
humana, no ofrece dudas
de que prohibe la clonacion
humana reproductiva,
mientras que en relacion
con otras formas de
clonacion con fines no
reproductivos la situacion
juridica es mas ambigua
|

Bastard con subrayar ahora que
del parrafo 1°del art. 18 se dedu-
ce que los Estados parte pueden
permitir la investigacién con em-
briones in vitro con las garantias
suficientes (entre otras, bajo re-
servalegal) y que estos embriones
no pueden ser otros que los so-
brantes de las técnicas de repro-
duccibén asistida, es decir, que fue-
ron obtenidos inicialmente para
la reproduccién, pero este fin no
pudo ser satisfecho con posterio-
ridad.

Porlo queserefiereal parrafo 2°
del art. 18, es indudable que la
prohibicién de crear embriones
humanos con fines de experimen-
taciénacoge, al menos,al embrién
que es consecuencia delafecunda-
ciéndeun 6vulo humano, estoes, la
penetracién de un 6vulo por un
espermatozoide, ambos humanos.

En cuanto al alcance de la prohi-
biciéndelaclonacién humana, no
ofrece dudas de que prohibe la
clonacién humana reproductiva,
mientras que en relacién con otras
formas de clonacién con fines no
reproductivos la situacién juridi-
ca es mas ambigua. En el Informe
antes citado llegaba a las siguien-
tes conclusiones respecto a ésta
ultima: “Si bien no esposible obte-
ner conclusiones hermenéuticas
univocas y definitivas, puede sos-
tenerse con argumentos solidos y
convincentes que ni el Convenio
sobre Derechos Humanos y Bio-
medicina ni el Protocolo Adicio-
nal relativo a la probibicion de la
clonacion de seres humanos, com-
portan una interdiccion para que
las legislaciones internas de los
Estados Parte, por consiguiente
también del Estado Espariol, pue-
dan disponer de un espacio de legi-
timidad para regular la transfe-
rencia nuclear u otras técnicas de
reprogramacion celular con el fin
de obtener células troncales para
destinarlas a la investigacion o a
futuros tratamientos.”

En efecto, la anterior conclusién
sesustenta en las siguientes consi-
deraciones:

a) Laclonacidn, en cualquierade
sus formas, no ha sido objeto de
regulacién—prohibicién- por par-
te del Convenio sobre Derechos
Humanos y Biomedicina;

b) La clonacién no reproductiva
—“terapéutica”- no ha tenido ca-
bida en el Protocolo Adicional
relativo a la clonacién;

¢) Si se deja en manos de los
Estados Parte la valoracién res-
pecto a si el producto inmediato
de una clonacién (es decir, en sus
primeras fases de desarrollo), cual-
quiera que sea su proposito, es o
no un ser humano en el sentido
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del Protocolo Adicional, significa
que el recurso a esta técnica sin
propésitos reproductivos no en-
traria necesariamente dentro de la
prohibicién de crear un ser huma-
no genéticamente idéntico a otro;

d) La cuestion de la legitimidad
de la clonacién “terapéutica” se
ha diferido a un futuro Protocolo
Adicional al Convenio, atin en
fase de proyecto, especifico sobre
el embrién humano. Porotrolado,
una interpretacién extensiva del
art. 18 del Convenio, mas alld de
lo que razonablemente permite
asumir su interpretacién dentro
de su propio contexto espacial-
temporal, podria comportar una
limitacién no consentida de la so-
berania de los Estado Parte, al
abarcar restricciones mas amplias
que las que fueron asumidas vo-
luntariamente por medio de la ra-
tificacién y vinculacién formal al
Convenio. Para ver otras explica-
ciones sobre estas cuestiones me
remito a mis trabajos publicados
enlos n®24 y 26 de la “Revista de
Derecho y Genoma Humano /
The Law andthe Human Genome
Review”.

En consecuencia, la previsién
legal sobre la clonacién terapéuti-
cano seria contraria ni a la Cons-
titucién ni al CDHBM, sin per-
juicio de valorar la conveniencia o
no de introducir esta técnica en la
LIB,lo queapuntaarespuestas no
juridicas, como son:

% La relevancia cientifica de la
misma (cuestién de naturaleza
cientifica, sobre la que la mayoria
de los investigadores del sector a
nivel mundial han respondido afir-
mativamente);

% La oportunidad de dejar esta
posibilidad abierta enlaley, a pe-
sar de las dificultades con las que
ha estado tropezando hasta el

momento (cuestion de naturaleza
politica, que se ha respondido,

como es obvio, en sentido afirma-
tivo).

3 La inclusién en la ley de los
analisis genéticos con fines diag-
nésticos de cardcter asistencial
y no solamente con fines de
investigacion -algunas opiniones
entienden que es materia compe-
tencial propiadelas CCAA,loque
representariaunainvasiénen tales
competencias-

En efecto, lo mas correcto hu-
biera sido incluir esta materia (los
anilisis con fines asistenciales) en
la Ley sobre autonomia del pa-
ciente (Ley 41/2002), mediante la
modificacién oportuna, aunque
ello hubiera obligado a recoger
también otros requisitos pertinen-
tes que sobre ello incorpora la
LIB. Debe destacarse que la LIB
no recoge la realizacion de andli-
sis genéticos en otros dmbitos, por
ejemplo, en relacion con los con-
tratos de seguro o de caricter la-
boral, como tampoco los perfiles
de ADN con fines de investiga-
cién judicial. No parece coheren-
te que lo recoja para fines asisten-
ciales.

3 El establecimiento de nume-
rosos requisitos y exigencias
procedimentales, que alargarin
sensiblemente los preparativos
y la ejecucion misma del proyec-
to de investigacion

Se ha censurado que en ocasio-
neslos proyectos deben ser some-
tidos, previamente a su autoriza-
cién por el 6rgano competente, a
un doble proceso de evaluacion:
en primer lugar por los comités
locales (CEIs locales o autonémi-

cos) y a continuacion por los de
dmbito estatal (segtin se ha previs-
to, enrelacién con ciertos proyec-
tos, con la Comisién Nacional de
Reproduccién Humana Asistida
y con la Comisién de Seguimien-
to y Control sobre la Utilizacién
de Células y Tejidos Humanos).
-

Los proyectos deben ser
sometidos, previamente a
su antorizacion por el 6rgano
competente, a un doble
proceso de evaluacion: en
primer lugar por los comités
locales (CEIs locales o
auntonomicos)y a continuacion
por los de ambito estatal
|
Posiblemente, tengan su peso las
criticas que se han formulado a la
LIB en relacién con sus previsio-
nes procedimentales, que pueden
llegar a ser prolijas y comportar
una carga significativa para el in-
vestigador. En cualquier caso, el
defecto estaria, al menos en algu-
nos puntos, en haberincluido cier-
tos aspectos en la propia ley, que
tal vez podrian haberse pospuesto
a un posterior desarrollo regla-
mentario. Ademas, de este modo
se alejaria lo mds posible el riesgo
de quelapropialey pueda quedar
desfasada en algunos aspectos de
detalle. Sobre este particular po-
drfan afiadirse dos observaciones.
En primer lugar, buena parte de
los requisitos, procedimientos y
controles que establece explicita-
mente la LIB responden a su vo-
cacién decididamente garantista,
proclamada sin titubeos en el co-
mienzo de suarticulado,lo que en
ocasiones sélo puede lograr su
efectividad por vias indirectas,
como pueden ser las establecidas,
precisamente, sobre requisitos,
procedimientos y controles. Por
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este motivo, y sin perjuicio de lo
razonable de las objeciones que
apuntan en esta direccién, los in-
vestigadores deben ser conscientes
de la trascendencia que tiene la
investigacion que regula especi-
ficamente la LIB para los dere-
chos y libertades fundamentales
de las personas, al igual que para
otros bienes juridicos.

-

Es previsible que la
investigacion cientifica en este
sector tan dindmico e innova-

dor necesite abrirse a nuevos
escenarios y demande
consecuentemente espacios
normativos acordes con
esas perspectivas
|

En segundo lugar, y estas re-
flexiones apuntan preferentemen-
te al legislador, se ha de tener pre-
sente que los diversos criterios y
principios regulativos que han ser-
vido deinspiraciénal legislador al
preparary tramitar estaley —como
cualquier otra del dmbito de las
ciencias biomédicas- pueden ex-
perimentar evoluciones, cambios
y adaptaciones anuevas o renova-
das propuestas axioldgicas. Del
mismo modo, es previsible que la
investigacion cientifica en este sec-
tor tan dindmico e innovador ne-
cesite abrirse a nuevos escenarios
y demande consecuentemente es-
pacios normativos acordes con
esas perspectivas. Esto ocurrird,
conaltaprobabilidad, conlas com-
binaciones para fines de investi-
gacion in vitro de ADN humano
y animal, en diversas proporcio-
nes, estructuras y estadios de de-
sarrollo (hibridos, quimeras,
transgénicos, etc., por sélo citar
algunas técnicas), lo que va a ge-
nerar a muy corto plazo un am-
plio debate social de intensidad

semejante a la que viene provo-

cando en los tltimos afios la lla-
mada “clonacién terapéutica” o,
expresado con mayor propiedad,
clonacién no reproductiva me-
diante diversas técnicas. Y a este
panorama el legislador tendrd que
dar también alguna respuesta, en
una u otra direccién.

Breve apunte final

Alavistadelasreflexionesapun-
tadas en este articulo, puede con-
cluirse que hay acuerdo, sobretodo
por parte de la comunidad cientifi-
ca, en cuanto a que nuestra socie-
dad necesitaba una regulacién ju-
ridica moderna, avanzada, de
fomento de la investigacién en el
sector de la biomedicina, al tiem-
po que garantista y escrupulosa
en sus permisiones. Se ha cubierto
asi un importante vacio normati-
vo que puede calificarse en térmi-
nos generales como satisfactorio,
si bien habrd que esperar a com-
probar cuiles son los problemas
reales que suscita su aplicacién
practica. Siempre habri la posibi-
lidad de corregir algunos de los
defectos y fallos que se vayan de-
tectando, siempre que tales co-
rrecciones no supongan un en-
frentamiento al tenor literal de la
ley o a su espiritu més evidente.
Ademis, ley requerird un amplio
y variado desarrollo reglamenta-
rio, tal como ya se ha previsto en
relacién con algunas materias.

Para los investigadores del sec-
tor, la LIB debe proporcionar un
panorama de claridad normativa
sobre cémo debe desenvolversela
investigacion en algunos dmbitos
como los que contempla, cuéles
son los limites de aquélla y cuéles
son los procedimientos y requisi-
tos que deben ser observados. Asi

se superard la confusién e insegu-
ridad juridica que existia antes de
su entrada en vigor, en un mo-
mento tan decisivo como el ac-
tual, en el que se estd produciendo
unasignificativaexpansiéony aper-
turadelainvestigacion biomédica
a nuevos ambitos de interés y en
todo caso prometedores, aunque
de ello se derive una mayor aten-
ciénaestos aspectos procedimen-
tales y de control por parte de los
investigadores.
-

La LIB debe proporcionar
un panorama de claridad
normativa sobre como debe
desenvolverse la investigacion
en algunos ambitos como los
que contempla, cudles son sus
limites y cudles son los proce-
dimientos y requisitos que
deben ser observados
|
Durante los afios inmediatos
podrd comprobarse en qué medi-
daestaley hasatisfecho las expec-
tativas que ha generado, tanto en
los cientificos como en el conjun-
to de la sociedad, en particular en
ésta ultima, respecto a la aplica-
cién de las nuevas terapias que se
vienen anunciando desde hace un

tiempo.

CARLOS M? ROMEO

CATEDRATICO DE DERECHO PENAL
DIRECTOR DE LA CATEDRA
INTERUNIVERSITARIA DE DERECHO Y
GENOMA HUMANO

UNIVERSIDAD DE DEUSTO Y
UNIVERSIDAD DEL PAiS VASCO
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Bibliotecas

U na biblioteca especializada se

caracteriza por la especifici-
dad tematica de su fondo biblio-
grafico. Estaespecializaciéon tema-
tica conlleva unas peculiaridades
en su organizacion, servicios, de-
mandas y necesidades delosusua-
rios. Siguiendo la definicién de la
UNESCO, las bibliotecas espe-
cializadas «son aquellas que de-
penden de una asociacion, servicio
oficial, departamento, centro de
investigacion, sociedad erudita,
asociacion profesional, museo,
empresa... o cualquier otro tipo de
07ganismos, cuyos acervos perte-
nezcan en su mayoria a una rama
particular, por ejemplo: ciencias
naturales, ciencias sociales, histo-
ria, etc ”(1). Su misidn es contri-
buir, con criterios de eficiencia,
eficacia y economia, a la mejora
continua de la docencia, la inves-
tigacién y otras actividades de la
institucién, dando apoyo a los
investigadores del centro. Estas
bibliotecas también ofrecen sus
Serviclos a otras personas intere-
sadas en el drea temitica de la
biblioteca, promoviendo y facili-
tando el acceso a sus servicios y
recursos y ofreciendo asistenciay
formacién a todos sus usuarios
con el fin de satisfacer sus necesi-
dades de informacién.

Bibliotecas
especializadas en Bioética

Las primeras bibliotecas espe-
cializadas en Bioética surgen en
los afios setenta con la creacién de
los primeros centros de Bioética:
“The Robert S. Morison Library”
fundada en 1970 por el “Hastings
Center” (New York) y “The

Biblioteca y Centro de Documentacion
Institut Borja de Bioética (URL)

Ethics Library” creada en 1973
por el “Kennedy Institute of
Ethics” (Washington).

La biblioteca especializada en
bioética mds antiguaesla “Robert
S. Morison™. Su coleccién estd
compuesta por aproximadamente
8.000 libros, revistas y videos. La
biblioteca da soporte a los pro-
gramas de investigacién del
“Hastings Center”,y alos centros
asociados. También da servicio al
programa de visitas de estudian-
tes para el desarrollo del aprendi-
zajey el estudio de la bioéticay al
publico en general (2).

“The Ethics Library” aligual que
el “Kennedy Institute of Ethics”
fue fundada por la Fundacién
Joseph P. Kennedy, Jr. para dar
apoyo a los proyectos de investi-
gacién en el Instituto, como el
primer volumen de la Biblio-
graphy of Bioethics y la compila-
cién subvencionada por la Natio-
nal Library of Medicine (NLM)
de la Bibliography of Bioethics y
su correspondiente base de datos,
BIOETHICSLINE®.

En 1985 la NLM concedi6 una
subvencién durante cinco afios a

la biblioteca del “Kennedy Insti-
tute of Ethics” para que se convir-
tiera en el “National Reference
Center for Bioethics Literature”
(NRCBL), dedicado a compilar y
organizar la creciente literatura
bioética y a proporcionar un servi-
ciodereferencia. Dichasubvencién
se extendid durante tres afios mds y
posteriormente se convirtié en un
contrato que aun sigue vigente.

La “Library of Ethics”, poste-
riormente NRCBL, posee la co-
leccidn especializada en bioética
més grande del mundo. Su tama-
fio y lacantidad delibros, revistas,
obras de referencia, informes, re-
cursos electronicos..., especializa-
dos en bioética, que contiene re-
flejan el crecimiento exponencial
y el desarrollo de esta disciplina.
Su coleccién abarca la literatura
bioética en muchos dmbitos: filo-
soffa, derecho, teologia, politicas
deestado, medicina, biologfa, psi-
cologia y negocios.

Los servicios de referencia se
proporcionan iz situ, por via tele-
fénica o correo electrénico, a tra-
vés delas bases de datos enlinea y
de las publicaciones de la biblio-
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teca. A través de su Web (3) se
pueden consultar las bases de da-
tos de la biblioteca: ETHX (base
de datos de referencias bibliogra-
ficas relacionadas con la éticay la
bioética), GenETHX (citaciones
sobre aspectos éticos y politicas
publicas sobre genética), Syllabus
Exchange Database (contiene in-
formacién sobre programas de
formacion en bioética)..., y el fon-
do de la biblioteca que se puede
consultar a través del catdlogo de
la biblioteca de la Universidad de
Georgetown.

Las entradas de todos los volu-
menes de la Bibliography of
Bioethics estin disponibles en li-
nea en BIOETHICSLINE®, una
basededatos creadaparalaNLM.
En el 2001 la NLM incorporé las
referencias de esta bibliografia a
sus bases de datos, PubMed/
Medline para articulos de revistas
y documentos relacionados, y
LOCATORRPlus (4) para libros e
items relacionados.

La biblioteca del “Kennedy
Institute of Ethics” esti abierta a
todo el publico y recibe numerosas
visitas de investigadores de todo el
mundo. Cada vez mis, en la nueva
era tecnoldgica, los usuarios son
“virtuales”, aprovechando ladiver-
sidad deserviciosdereferencias que
ofrecen a través de Internet.

El modelo de organizacién de la
NRCBL, sus politicas de adquisi-
cién, servicios de referencia, bases
de datos... han servido de modelo
para la creacidn de este tipo de
bibliotecas en otros paises.

La Biblioteca del
Institut Borja de Bioética

El Institut Borja de Bioetica
(Universitat Ramon Llull), esuno
de los centros que ha intentado

seguir el modelo de biblioteca del
Kennedy Institute. Paralelamente
asuactividad docente e investiga-
dora el IBB contribuye de forma
decisivaal desarrollo delabioética
através de su biblioteca especiali-
zada. Labibliotecafue fundadaen

1976, al mismo tiempo que el Ins-
tituto, por el Dr. Francesc Abel, al
regresar de EE.UU., donde fue
testigo del nacimiento de la bio-
ética y tuvo la oportunidad de
conocer de forma directa el fun-
cionamiento de la biblioteca del
“Kennedy Institute of Ethics”(KIE).
Regresé de su estancia de estudios
en el KIE con un centenar de li-
bros y unos 300 articulos. Estos
tltimos fotocopiados y seleccio-
nados gracias a la ayuda de la Sra.
Doris Goldstein, jefa de bibliote-
cadel Kennedy Institute (5). Des-
de entonces el fondo bibliogrifi-
co no dejado de crecer.
Actualmente dispone de 13.000
voltimenes, 31.500 articulos o
separatas de revistas de todo el
mundo y mds de 200 titulos de
revistas que se reciben periédica-
mente. Esto convierteal centro de
documentacién del IBB en un
punto de referencia obligada para
los expertos en bioética y puede
considerarse como la mejor bi-
blioteca especializada en bioética
de Espafia y una de las mejores de
Europa y del resto del mundo.
Como la mayoria de bibliotecas
especializadas de los centros do-
centes y de investigacion, puede
parecer pequefa tanto a nivel de
espacio como de personal, pero
posee colecciones muy valiosas,
volimenes importantes, publica-
ciones periédicas muy prestigio-
sasdentrodel dmbito delabioética
procedentes de todo el mundo,
ponencias presentadas en congre-
sos, tesis doctorales, informes...

es decir, un conjunto de material
muy dificil de encontrar en otras
bibliotecas o de adquirir porlavia
comercial. Como colecciones
destacables se encuentran entre el
fondo de la biblioteca: Biblio-
graphy of bioethics, Medicine and
Philosophy, Encyclopedia of
Bioethics, Dictionnaire Permanent
Bioethigue et Biotechnologies,. ..
También se encuentran las obras
mads destacadas, nacionales e in-
ternacionales, y se intenta recoger
la pluralidad ideolégica que se da
en el andlisis de las cuestiones
bioéticas: América del Norte
(Potter, Hellegers, Callaghan,
Beauchamp, Childress...), Euro-
pa (Abel, Hottois, Gracia, Vers-
pieren, Nogués, Gafo, Simdn,
Cortina, Masia, Lacadena, Amor
Pan...), Latinoamérica (Pessini,
Lolas, Garrafa, Kotow...), etc. En
lo que se refiere a publicaciones
periddicas hay que destacar que
un ndmero importante de las re-
vistas que vacia el NRCBL se en-
cuentran en la Biblioteca del IBB.
Ademais, se ofrece un Servicio de
Obtencién de Documentos (SOD)
mediante el cual el usuario tiene la
posibilidad de localizar aquellos
documentos que no se encuentran
en la biblioteca.

A través del nuevo portal en
internet (6) (www.bioetica-
debat.org) y de nuestra revista
trimestal Bioética & Debat, la bi-
blioteca hace difusién de sus ad-
quisiciones para mantener infor-
mados a sus usuarios y lectores
sobre publicaciones de articulos,
monografias, ebooks, legislacion...

1= Nuevos servicios adaptados
alos nuevos tiempos: Lasociedad
tecnolégica y de la informacién,
gracias a Internet, ha revoluciona-
doenormementelos procedimien-
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edicion especial num. 50U

tos de busqueda de informacién
delosinvestigadores. Internetnos
da la oportunidad de ir hacia una
“bibliotecasin muros” y haciauna
“bibliotecasin horarios”, que pue-
de extender sus servicios y sus
fondos de una forma desconocida
hastaahora. Uno delos pasos mas
importantes ha sido el desarrollo
de los OPACs (consulta publica
del catdlogoaccesible enlinea) que
ha mejorado sustancialmente la
accesibilidad a los recursos de la
biblioteca. Ademais, de difundir el
fondo bibliogrifico del IBB a tra-
vés de su catdlogo en linea, accesi-
ble desde la Web de la biblioteca
(7), se intenta ofrecer al usuario
recursos que faciliten su tarea in-
vestigadora y servicios a distancia
que faciliten la accesibilidad a la
informacién.

En el caso de las bibliotecas es-
pecializadas, calidad y cantidad
no estn relacionadas. La calidad
del servicio no estd relacionada
conla cantidad de usuarios, nicon
el personal o el espacio. Estar ala
altura de bibliotecas como la

NRCBL es dificil porque no dis-
ponemos, nidelejos, delos mismos
recursos humanos, econémicos y
tecnoldgicos que el «Kennedy
Institute of Ethics», pero intenta-
mos estar al dia de todas las nove-
dades bibliograficas de interés en
el ambito de la bioética, ofrecer
servicios que vayan més alld de la
biblioteca fisica y sobre todo sa-
tisfacer las necesidades delos usua-
rios que acuden a nuestro centro.

Estirxu RUiz DE ARCAUTE

RESPONSABLE
BIBLIOTECA Y SERV. DE DOCUMENTACION
INSTITUT BORJA DE BIOETICA (URL)

EsTER BUSQUETS

LICENCIADA EN FILOSOFIA
COLABORADORA DEL IBB
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Otras bibliotecas y centros de documentacion especializados en Bioética

= Biblioteca de la Sociedad Internacional de Bioética, SIBI (http://www.sibi.org/bib/index.htm#)
= Centro de Documentacién Fundacién Epson. Instituto de Tecnoética. Barcelona (http://www.fundacion-

<> Fundacién de Ciencias de la Salud. Madrid (http://www.fcs.es/fcs/html/cendibem.html )
= Biblioteca de la Fondazione Lanza. Padova (Italia) (http://www.fondazionelanza.it/biblioteca/index.htm)
<> Le Centre de Documentation du Comité consultatif de Bioétique de Belgique. (https://portal. health.fgov.be/
portal/page?_pageid=56,7922440& _dad=portal&_schema=PORTAL)
<> Le Centre de Documentation du Comité Consultatif National d’Ethique. France
(http://www.ccne-ethique.fr/centre_doc.php)
= Bibliotheken des Ethik-Zentrums. Ziirich (http://www.ethik.unizh.ch/ezen/bibliothek/bibliothek.html)
= Biblioteca Virtual en Bioética. Unidad de Bioética de la OPS/OMS y BIREME
(http://bioetica.bvsalud.org/html/es/home.html)
= Instituto de Bioética. Centro Nacional de Bioética. Colombia (http://biblos.javeriana.edu.co/uhtbin/webcat)
<> Queensland Bioethics Center Library. Australia (http://www.bne.catholic.net.au/qbc/library.php)
<> University of Toronto. Joint Centre for Bioethics (http://www.utoronto.ca/jcb/outreach/libraries.htm)
= UNESCO Bangkok Bioethics Documentation Centre (http://www.unescobkk.org/index.php?id=5534)
<> UNESCO Social and Human Sciences Documentation Centre. Paris (http://www.unesco.org/shs/shsdc/
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. agenda |

v European Patient Education & Health,
Literacy Conference: Meeting patient needs, orga-
nizado por la Fundacién Josep Laporte en colabora-
cién con el Foro Espafiol de Pacientes, el Foro
Cataldn de Pacientes, el European Patient Forum, el
Dpto. de Salud de la Generalitat de Catalunya, la
Sociedad Espafiolade Neumologiay Cirugia Toricica
y de la UAB, para los dias 14 y 15 de Enero en
Barcelona (Casa Convalescencia, Hospital de Sant
Pau). Informacién: www.fbjoselaporte.org/epec y
correo-e: sandra.pereira@uab.es

v 10a edicién del Ciclo de Casos Clinicos “El
sentimiento de culpa de un paciente ante la muerte
de personas queridas” a cargo de Jaume Patuel, pe-
dagogo y psicoanalista, para el dia 25 de Enero en
Barcelona (Institut Universitari de Salut Mental Vidal
iBarraquer). Confirmaral teléfono 934 340001 o por
e-mail: docencia@fvb.cat

v Jornadas Técnicas “Las enfermeras en el proceso
quirtirgico: una evolucion continua” organizadas
por la «Associacié Catalana d’Infermeria» para los
dias 31 de Enero a 1 de Febrero en Esplugues de
Llobregat (Auditorio Sant Joan de Déu, c. Santa
Rosa, 39-57). Mds informacién: Associaci6é Catalana
d’Infermeria, Tel. 93 4351475. Fax. 93 4330250 y
www.acl.cat y aci@aci.cat

v Jornadas estatales de estudio y debate sobre el
futuro de la formacién integral del médico,
;Bioingenieria o medicina? organizadas por la
Fundaci6 Congrés Catala de Salut Mental (FCCSM)
yla Generalitat de Catalunya, Institutd’Estudis dela

Salut, para los dias 8 y 9 de Febrero en Barcelona
(CosmoCaixa). Secretaria: Fundacié Congrés Catala
de Salut Mental. Tel. 932 386 247 y Correo-e:
info@fccsm.net, www.fccsm.net

v VI Jornadas IDIAP Jordi Gol y XI Memorial
Jordi Gol “A la busqueda de una vida saludable
desde la Atencion Primaria”, organizadas por el
«Institut d’Investigacié i Recerca en Atencid
Primaria» (IDIAP) Jordi Gol, y el «Institut Catalade
la Salut», Ambito de Atencién Primaria Tarragona-
Reus, para los dias 27 y 28 de Febrero en Reus
(Palacio de Feriasy Congresos). Informacion: IDIAP,
Tel. 934824124y Fax. Correo-e: idiap@idiapjgol.org

v/ TII Jornadas de Etica y Derecho en
Psiquiatria “Adolescencia: conflicto y decision”
organizadas por el Comité de Etica Asistencial
de Sant Joan de Déu-Serveis de Salut Mental
para los dias 28 y 29 de Febrero de 2008 en Sant
Boi de Llobregat-Barcelona (centro social de
Sant Joan de Déu SSM, c. Dr. Antoni Pujadas,
42). Maés informacién: Tel. 93 6002665, Fax. 93

6520051 y correo-e: icots@sjd-ssm.com

v/ III Congreso Argentino de Salud Mental
(AASM) “Modernidad, Tecnologia y Sintomas
Contenporaneos” para los dias 27 a 29 de Marzo en
Buenos Aires (Hotel Panamericano). Mds informa-
cién: Ayacucho 234, Ciudad de Buenos Aires, Re-
publica Argentina. Tel. 054 11 4952-8930. Correo-e:
info@aasm.org.ar y administracion@aasm.org.ar y
WWW.aasm.org.ar
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