
Reflex iones sobre el rol de enferll1era 

La profesión enfermera donde se 
combina el saber, el saber hacer 

i el saber ser, se define como la 
profesión del cuidar. Lo que se 
entiende por cuidar es el acompa
ñamiento profesional que estable
ce la enfermera con la persona y/ 
o familia que precisa de sus cuida
dos y además, esto lo consigue 
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sigu iendo una concepción inte
gral de la persona y entorno, esta
bleciendo una relación de respeto 
hacia la auconomía de la persona. 
La enfermera (1) desarrolla en su 
intervención una relación de cola
boración donde, entre otras co
sas, la historia de vida de la perso
na tiene un papel principal, ya que 
cuidar significa reconocer los va
lores culturales, las creencias i las 
convICCIones. 

La tridimensionalidad 
del rol de la enfermera 

En este punto se analiza el rol de 
la enfermera desde una perspecti
va holística. El rol de la enfermera 
se fundamenta principalmente en 
tres ejes, tal y como definen 
Marthe Bisly, Lise Riopelle i 
Montserrat Teixidor (1994), .,el 
rol autónomo, el rol de vigilancia 
y el rol delegado (2) ... Estas tres 
interaccionan entreell asy hay que 
saber desarrollarlas en coda su 
globalidad y complej idad. 

La dificultad que en ocasiones 
existe hacia la definición de la in
tervención enfemera, viene dada 
principalmente porque el cuidar 
suele tener un valor indetermina
do e intangible pero también por 
no ~sumir total e implícitamente 
el rol autónomo. Respecto a esto 

último, hay que decir que supone 
un problema y a la vez una contra
dicción, pues el rol autónomo es 
el que define en sí mismo la profe
sión y, por tanto, muestra cuál es 
la aportación específica de la en
fermera dentro del equipo inter
profesional, que orienta a la per
sona, familia y comunidad, ya sea 
en el mantenimiento y promo
ción de lasalud y la prevención de 
la enfermedad, como en las inter
venciones diri gidas a la curación, 
tratamiento de prevención de la 
gravedad de ésta o en las interven
ciones dirigidas a la rehabilitación. 
La enfermera en el ejercicio de su 
rol autónomo, y mediante el pro
ceso de cuidados (3), identifica 
problemas y diagnósticos de en
fermería (4) y adopta aquellas de
CIS Iones que según su criterio pro
fesional son más adecuadas para 
la persona. 

Entonces la práctica de la enfer
mera, que puede desarrollarse en 
los cuatro ámbitos posibles de 
actuación: asistencia, docencia, 
gestión e investigación, consiste 
en mucho más que la limitación 
del cumplimiento de unas tareas 
que en ocasiones pensamos que le 
han sido encomendadas. 

Los cuidados enfermeros preci
san de un criterio profesional, es 

(pasa a pág. 3) 
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Genotna hutnano: 
patrimonio común de la humanidad 

L 3. 29 Asamblea General (21 de Octubre-12 de Noviembre) de la Unesco, que 
preside Federico Mayor Zaragoza, aprobó la Declaradón Universal sobre 

el Genoma y Derechos Humanos, que como instrumento jurídico se propone a 
los Estados para la prot~ción del genoma humano, declarado patrimonio 
común de la humanidad. En el último párrafo de un solemne preámbulo se 
sintetiza la esencia de esta Declaración: reconocer que las investigaciones sobre 
el genoma humano y sus aplicaciones abren inmensas perspectivas de mejora de 
la salud de los individuos y de toda la humanidad, destacándose que deben 
respetarse plenamente la dignidad, libertad y los derechos de la persona humana 
y prohibir toda formade discriminación fundada en las características genéticas. 

Bioetica & Debat tiene la satisfacción de ofrecer a sus lectores la parte 
dispositiva de la Declaración, que ha llegado a feliz término gracias a la iniciativa 
de Federico Mayor Zaragoza de crear para tal efecto el .. Comité Internacional 
de Bioética de la Unvesco» bajo la presidencia de laSra. Noelle Lenoir, Miembro 
del Consejo Constitucional de Francia. 

El Comité Internacionalde Bioética se constituyó el 15 de septiembre de 1993. 
En la reunión la Presidente del Comité anunció la creación de una comisión 
jurídica, presidida por el Sr. Héctor Gros Espiell, Profesor de Derecho 
Internacional, y ex presidente del Tribunal Interamericano de Derechos 
Humanos. Gros hizo suya la afirmación de Mohammed Bedjaoul, Presidente 
del Tribunal Internacional de Justicia de La Haya: el genoma humano es un 
patrimonio común de la humanidad y no únicamente un aspecto de este 
patrimonio. Es el patrimonio por excelencia. Afirmación tan contundente 
como nueva. En el texto definitivo se ve un tanto matizada dándole un sentido 
simbólico (art.l). 

Con esta matización se quiere poner el acento en la noción actual de patrimonio 
común de la humanidad. En el Derecho Internacional, tiene un sentido más 
amplio -distinto y de un contenido mucho más vastO y complejo- que el 
concepto de patrimonio caracterizado por una idea económica, por la relación 
entre una o varias personas físicas o morales y un conjunto económico de valor 
pecumano. 

En el Derecho Internacional la noción de patrimonio común de la humanidad 
significa hoy que más allá del individuo, el grupo social o el Estado, es 
necesario salvaguardar los intereses superiores o trascendentes del conjunto 
de la humanidad ycompartir todos juntos los bienes del planeta y exteriores, 
al igual que todos los beneficios de la vida en un espíritu de solidaridad 
humana que trascienda las fronteras. 

Declarar al genoma humano patrimonio común de la humanidad, especifica 
Gros, está dirigido a .. salvaguardar la integridad de la especie humana en cuanto 
tal, y la dignidad y los derechos de cada uno de los miembros de la familia 
humana, es decir de cada individuo. Humanidad e individuo se integran y se 
relacionan recíprocamente y son la garantía de la protección de la especie y de la 
persona. Ni la Humanidad subyuga a cada ser humano que la integra, ni la 
protección de cada persona supone desconocer o dejar de lado el bien común 
colectivoJO(I). 

Con esta Declaración tenemos una vía jurídica para la protección de los 
derechos humanos relacionados con la identidad genética. Esta vía, aunque 
importante, no dispensa de una acción enérgica en cuanto a educación e 
información, y así el Art. 20 de la Declaración insta a hacer de la bioética un 
componente esencial de la cultura general, integrando las bases científicas y 
técnicas necesarias para promover una ética de la libertad y la responsabilidad. 

(1) Gros EspicH, H .: El proytrtO dt Dtdaración Jobrt ti Gtnoma flNmano y IOJ Dert'(hoJ dr 
la PtrJOlla Hum"na dI' L. Untsco. En: El Proyecto Genoma Humano: Ciencia y t tica.jornada5 
I~roamtric~n:lS dI' Ciencias Fumacéuticas. Real Acadtmia de Farmacia. Madrid, j unio L 996. 
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(viene de pág. 1) 
decir, de una capacidad de analizar, 
de aplicar conocimientos y habili
dades, centrándose o adoptando un 
modelo conceptual que servirá de 
marco de referencia y permitirá la 
organización de éstas. 
Todo esto toma, si cabe, todavía 

más relevancia dado el momento 
actual, pues nos encontramos ante 
un cambio de cultura sanitaria, 
donde se están planteando entre 
otros, dos aspectos fundamenta
les. Por un lado, la mejora de la 
calidad técnica y humana de la 
atención, y por otro, hacer frente 
a las implicaciones económicas 
que esto comporta, pues como 
sabemos estamos en un entorno 
donde los recursos son limitados 
y además el incremento del gasto 
sanitario es constante, ya sea de
bido a la intensidad tecnológica, 
envejecimiento de la población u 
otros factores igualmente difíciles 
de abordar. Para alcanzar estos 
objetivos que, por otro lado re
presentan unos de los retos más 
importantes que hay que afrontar 
de cara al nuevo siglo, es necesa
rio, evidentemente entre otras 
medidas, interiorizar una nueva 
manera de entender las relaciones 
que se establecen entre los dife
rentes miembros del equipo 
interprofesional dirigidas a maxi
mizar la calidad e intensidad tera
péutica de sus respuestas orienta
das a la persona, de manera que 
potenciando la coordinación y 
mejorando la comunicación po
damos ser más eficiemes y exce
lentes en el desarrollo de nuestras 
profesiones. 

Las enfermeras tienen un papel 
muy Importante en esta «nueva 
concepción" y una responsabili
dad como agentes facilitadores de 
este cambio cultural. La percep-
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ción que una persona tenga del 
sistema sanitario tanto del fondo 
como de las formas, dependerá 
tanto de la capacidad de resolu
ción de sus problemas y necesida
des como de la vivencia que haya 
experimentado del proceso en sí. 
Los cuidados que proporciona la 
enfermera tienen como atributos 
principales y definitorios: la 
integralidad y la individuali za
ción, dado que el acercamiento dc 
la enfermera a la persona, familia 
y/o comunidad que precisa de sus 
cuidados, se realiza desde una 
perspectiva bio-psico-social, cul
tural e incluso espiritual. 
Pero hay otra caracteristica esen

cial y a la vez facilitadora de este 
cambio de la intervención enferme
ra yes la continuidad de los cuida
dos, como dice Montserrat T eixidor 
en su magnífico artículo sobre los 
espacios de profesionalización, ... las 
enfermeras son las únicas profe
sionales que, permanentemente, 
dan continuidad a los cuidados • . 
Además de estar ante este cam

bio de cultura sanitaria, nos en
contramos también en pleno pro
ceso de maduración profesional y 
en un momento donde se pide y se 
desea que las enfermeras tengan 
como dice Francine Saillant, ... la 
capacidad de combinar las propie
dades del .high tech. y del .high 
touch., es decir, el conocimiento 
de la alta tecnolgía y del alto con
tacto, que tengan gran capacidad 
relacional y social •. 

La receptividad, 
un valor esencial 

Para poder proporcionar unos 
cuidados dentro de las orientacio
nes descritas respetando la auto
nomía y desarrollando unas inter
venciones de total colaboración 

con la persona donde, los aspec
tos relacionales y sociales toman 
gran protagonismo, debemos sa
ber escuchar no sólo las expresio
nes verbales sino saber también 
escuchar el sentido de los com
portamientos. Ésco somos capa
ces de interiorizarlo e implemen
tarlo gracias a la receptividad. 

En términos generales, aunque 
ésto está cambiando gracias al crc
cimiento y maduración profesio
nal y por otra parte también gra
cias a cambios socioculturales, 
tanto la persona que tiene que ser 
atendida como algunos profesio
nales de la sanidad suelen tener 
preferencia de género. 
Sociológicamente, está compro-

bado y aceptado que la receptivi
dad es una condición que se atri
buye más a la mujer. El atributo 
femenino quiere decir saber escu
char y ser receptiva, es un saber 
hacer y ser que parte del interior 
de la persona, en cambio el atribu
to masculino es el hacer entendi
do como expansión, hacia fuera. 
Para hacer ésto más inteligible 
puede sernas útil echar un vistazo 
a la evolución hsitórica de las rela
ciones sociales hombre-mujer, 
Núria Roca(1996) dice, . los hom
bres están identificados con la so
ciedad y con aquello que es públi
co, y las mujeres con la familia y 
aquello privado •. Pero como he 
apuntado, estos aspectos que pa
recen y, por otro lado son, en 
muchas ocasiones, innatos en la 
mujer, tiene que ser definidos y 
asumidos como pilares del eje cen
tral de la profesión enfermera. 

Detrás de un gesto, de una inter-
vención, como puede ser la rela
ción de ayuda, hay todo un bagaje 
de conocimientos conseguidos 
con la formación (pre y post gra
do) y a partir de la experiencia pro-
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fesional. Manha Rogers (1992) hace 
la siguiente reflexión, «las enferme
ras tienen la necesidad de una for
mación científica para utilizar sus 
conocimientos de manera creativa 
en beneficio de/ser humano». Cabe, 
pues, incidir en la importancia de 
todo esto y en su implicación res
pecto a mejorar la calidad de los 
cuidados enfermeros. -Es fundamental incidir en la 

importancia de una buena 
recogida de datos donde la 
Historia de la vida de la 

persona y sus hábitos y cos
tumbres queden 

perfectamente recogidos. -
Para que esta mejora sea una rea

lidad, ha y que desarrollar proyec
tos de investigación centrados en 
el proceso de cuidados. Un ins
trumento indispensable para la 
investigación y la mejora de la 
calidad, son los registros de enfer
mería. Estos tienen que incluir 
todo el proceso de cuidados, pero 
es fundamental incidir en la im
portancia de una buena recogida 
de datos donde la Historia de la 
vida de la persona y sus hábitos y 
costumbres queden perfectamen
te recogidos. Ésto es fundamen
tal, pues es una información im
prescindible para q uc la enfermera 
pueda proporcionar unos cuida
dos individualizados y de calidad, 
pero además de esta información 
que contiene aspectos de los ante
cedentes físicos, de entorno, psi
cológicos ... , es del todo relevante 
para otros profesionales del equi
po que, seguramente, los necesi
tarán para orientar sus interven
ciones a la persona. Ello nos 
conduce a otro objetivo priorita
rio, según mi punto de vista, y es 
el de transmitir a la persona a par-
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tirde la interrelación y comunica
ción de los equipos una sensación 
de seguridad y continuidad en el 
proceso, a pesar de que en éste 
intervengan un gran número de 
personas que pertenecen a dife
rentes profesiones. 
Visto ésto y dada esta receptivi

dad, capacidad de observación, de 
análisis y de decisión que funda
menta la intervención enfermera, 
hay que poder y saber asumir la 
responsabilidad profesional que 
dada la naturaleza de sus estudios 
y de su profesión tienen y, a la vez, 
aportan una visión integral, 
holística que contempla la perso
na como un todo que interacciona 
y se relaciona con su entorno y 
por tanto pueden asegurar la con
tinuidad del proceso a través de 
sus diferentes actuaciones. Su po
sición les permite observar y ana
lizar cuáles son las necesidades de 
la persona y una vez realizadas y 
evaluadas las intervenciones per
tinentes, si cabe, consultar a otra 
profesional, en el caso que ha
biendo planteado correctamente 
las estrategias y habiendo centra
do el proceso de decisión en la 
persona, no se hayan satisfecho en 
cierto modo alguna de las necesi
dades alteradas que la persona ha
bía manifestado. 
Es cierto que la realidad actual 

de muchos lugares y de muchos 
profesionales todavía no es del 
todo así, los factores contribu
yentes son diversos y merecedores 
de un análisis exhaustivo, pero 
hay entornos en los que es más 
viable asumir este papel ..:de ele
mento catalizador». Es importan
te, a la vez que necesario que la 
enfermera se fije estos objetivos 
para, tal y como decía, poder 
afrontar con éJcito algunos de los 
retos de la sanidad de cara al siglo 

XXI, Y colaborar en la humaniza
ción de la asistencia pues no debe
mos olvidar que nos movemos en 
un entorno donde los recursos eco
nómicos son escasos y donde los 
valores como la solidaridad, la res
ponsabilidad y el compromiso tie
nen un papel principal en nuestra 
sociedad que debemos potenciar. 

GEMMA T.eLLEZ BERNAD 

ENFERMERA 
RESPONSABLE SECCiÓN ENFERMERIA 

INSTITUTO BORJA DE BIOETICA 

NOTAS 
(1) El támino "enfermera - se utiliza en 

este artículo para áesignar tanto a la en
fennera como al enfemlcro. 

(2) La EUI Santa Madrona de Funda
ción" La Catxa -, activa estas tres dimen
siones desde el año 1990 en el programa 
Master en Admmistración y Gt'st/ón en 
Enfermeria)' desde el año 1992 en la for
mación de Diplomado en Enfermeri4. 

(J )Proceso decuidados, englobado en el 
rol autónomo, es el método cienllfico que 
sigue la enfermera f'n la a.plicación de los 
cuidados. conrta. de cinco etapas: recogida 
de datos y va/oración, ami/ISis e Identifi
cación (definicion de los dillgllóst/cos en
fermeros J'''problemas reales y potencia
les), plan/Jlcación de las mtervenciones, 
ejecución y roaluación. 

(4)Diagnóstico enfermero, término tn

troducid0l'a en elaño 19j3 por V.Fry. La 
NANDA lo definió en 1990 como "un 
juicio clinico sobre Lu respuestas de la 
persona, la familia o la comunidad en 
procesos vitales/problemas de salud rea
les o potenciales. Los diagnósticos de en
fermeria proporcionan la bas~ara la 
seleCCIón de interoenciones de en ermeria 
por la consecución de resulta os de los 
cuales la enfermería es responsable-. 
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Protocolo al Convenio sobre Derechos Humanos y 
Biomedicina: sobre la prohibición de 

clonar seres humanos 
El pasado 6 de noviembre, el Comité de Ministros del Consejo de Europa aprobó el 
Protocolo al Convenio de Bioética que prohibe la clonación de seres humanos. 

Los Estados miembros del Consejo de Europa, los otros 
Estados y la Comunidad Europea firmantes de este Pro
tocolo adicional al Convenio para la protección de los 
derechos humanos y la dignidad del ser humano en rela
ción con la aplicación de la biología y la medicina; 

Teniendo en cuenta los avances científicos en el campo 
de la clonación de mamíferos, en panicu lar a través de la 
división embrionaria y la t ransferencia nuclear; 

Conscientes del progreso que algunas técnicas de 
clonación pueden suponer en sí mismas para el 
concocimiento científico y sus aplicaciones médicas; 

Considerando que la clonación de seres humanos puede 
llegar a ser una posibilidad técnica; 

Teniendo presente que la división embrionaria puede 
suceder de modo natural y que a veces resulta en el 
nacimeinto de gemelos genéticamente idénticos; 

Considerando, sin embrago, que la instrumentalización 
de los seres humanos a través de la creación deliberada de 
seres humanos genéticamente idénticos es contraria a la 
dignidad humana y constituye, así, un abuso de la biología 
y la medicina; 

Considerando también las graves dificultades de orden 
médico, psicológico y social que tal práctica biomédica 
deliberada podría acarrear para los sujetos involucrados en 
ella; 

Considerando el fin del Convenio sobre Derechos H u
manos y Biomedicina, en parucularel principio menciona
do en su Art.!, cuyo fin es proteger la dignidad e identidad 
de todos los seres humanos; 

Han acordado lo que sigue: 
Artículo 1 

Se prohibe cualquier intervención que tenga por objeto 
crear un ser humano genéticamente idéntico a otro, ya sea 
VIVO o muerto. 

A los efectos de este artículo, la expresión ser humano 
"genéticamente idéntico. a otro ser humano significa 
compartir con otro la misma carga nuclear genética. 

Artículo 2 
No se podrán hacer derogaciones de este protocolo al 

amparo del párrafo 1 del artículo 26 del Convenio. 

Artículo 3 
Entre las Partes, las disposiciones de los artículos 1 y 2 de 

este Protocolo se considerarán artículos adicionales del 
Convenio y las diposiciones del Convenio se les aplicarán 
coherentemente. 

Artículo 4 
Este protocolo se abrirá a la firma de los firmantes del 

Convenio. Es[á sujeto a ratificación, aceptación o aproba
ción. Un Firmante no podrá ratificar, aceptar o aprobar 
este Protocolo si previa o simultáneamente no ha ratifica
do, aceptado o aprobado el Convenio. Los instrumentos 
de ratificación, aceptación o aprobación se depositarán 
ante el Secretario General del Consejo de Europa. 

Artículo 5 
1. Este protOcolo entrará en vigor el primer día del mes 

siguiente a la expiración de un período de tres meses tras 
la fecha en que cinco Estados, incluidos al menos cuatro 
Estados miembros del Consejo de Europa, hayan expre
sado su consentimiento a obligarse por el Protocolo, de 
acuerdo con lo dispuestO en el artículo 4. 

2. Respecto a todo Firmante q ue a partir de ese momento 
exprese su consentimientO a obligarse por él, el ProtOcolo 
entrará en vigor el primer día del mes siguiente a la 
expiración de un período de tres meses tras la fecha 
aceptación o aprobación. 

Artículo 6 
1. Tras la entrada en vigor de este Protocolo, cualquier 

Estado que se haya adherido al Convenio podrá hacerlo 
también a este Protocolo. 

2. La adhesión se efectuará mediante el depósito, ante el 
Secretario General del Consejo de Europa, de un instru
mento de adhesión, que entrará en vigor el primer día del 
mes siguiente a la expiración de un período de tres meses 
tras la fecha de depósito. 

Artículo 7 
1. Cualquier Parre puede denunciar este Protodo en 

cualquier momento, mediante notificación dirigida al 
Secretario General del Consejo de Europa. 

2. Ladenuncia será efectiva el primerdía del mes siguien
te a la expiración de un período de tres meses tras la fecha 
de recepción de tal notificación al Secretario General. 

Art ículo 8 
El Secretario General del Consejo de Europa notificará 

a los Estados miembros del Consejo de Europa, a la 
Comunidad Europea, a todos los Firmantes, a toda Parte y 
a cualquier otro Estado invitado a adherirse al Convenio: 

a) toda firma; 
b) el depósito de cualquier instrumento de ratificación, 

aceptación, aprobación, o adhesión; 
c) toda fecha de entrada en vigor de este Protocolo, de 

acuerdo con los Artículos S y 6; 
d) cualquier Otro acto, notificación o comunicación 

relativa al Protocolo. 
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Declaración Universal sobre el 
Tras cuatro años de trabajo y después de cuatro proyectos distintos, la Conferenc 
aprobó el pasado 11 de noviembre esta Declaración Universal. 

La Declaración no es vinculante para los Estados firm antes. Sus principios no pueden aplicarse de modo real, salv 
y b difusión de sus principios. 

(Por motivos de espacio en la presente publicación reproducimos íntegramente el articu lado del texto aunque no la Exposición 

A),- LA DIGNIDAD HUMANA Y 
EL GENOMA HUMANO 

Artículo I 
El genonu humano es la base de la unidad fundamental de todos 

los miembros de la familia humana y del reconocimiento de su 
dignidad y diversidad imrínsecas. En sentido simb61ico, el genoma 
hum.ano es el patrimonio dC' la hum;¡nidad. 

Art ículo 2 
3) Cada individuo cien(' derecho al res~lo de su dignidad y 

derechos, cualesquier.l que S('.lO sus características genéticas. 
b) ESla dignidad impone que no se reduzca a los individuos a 5U5 

características genéticas y quC' se rC'spC'te su car.icter único y su 
divC'rsidad. 

Ar tículo J 
El genoma humano, por naturaleza evolutivo, está sometido a 

mutacionC's. Entraña posibilidades que se expresan de distintos 
modos en función del C'ntorno natural y social de cada persona, que 
comprende su estado de salud individual, sus condiciones de vida, 
su alimentación y su educación. 

A rtículo .. 
El genorna hum;mo en su estado natural no puede du lugu a 

beneficios pecuniarios. 

BI.· DERECHOS DE LAS 
PERSONAS INTERESADAS 

Art ícu lo 5 
a) Una investigación, un tratamiC'mo o un diagnóstico en relación 

con d gC'noma de un individuo, 5610 podrá cfet:ruarse previa 
C'valuación rigurosa dC' los riC'sgos y las ventajas que entraña y dC' 
¡;:onformidad con cualquier otra exigen¡;:ia dC' la IC'gisla¡;:ión na¡;:ional. 

b) En todos los casos, se recabará el consentimiento previo, libre 
e informado de la persona interesada. Si ésta no está en condiciones 
de manifestarlo, d consentimiento o autorización habrán de 
obtenerse de conformidad con lo que estipule la ley, teniendo en 
cuenta el interé$ superior del interesado. 

c) Sc debe respetar d deret:ho de toda persona a det:idir que se le 
informe o no de los resultados de un examen genético y de sus 
consecuencias. 

d) En d caso de la investigación, los prOlocolos de investigaciones 
deberán someterse, además. a una evaluación previa, de conformidad 
con las normas o directrices nacionales e internacionales aplicables 
en la materia. 

e) Si en conformidad con la ley una persona no estuviese en 
condiciones de expresu su consentimiento, sólo se podr.i efet:luar 
una inveStigación sobre su genoma a condición de que obtenga un 
beneficio dir!'(:1O para su salud, y a reserva dC' autorizaciones y 
medidas de protección estipuladas por la ley. U na investigación que 
no represente un beneficio directo previsible para la salud sólo 
podrá efectuarse a título excepcional, con la mayor prudencia y 
procuundo no exponer al interesado sino a un riesgo y una 
coerción mínimos, y si la investigación está encaminada a redundar 
en beneficio de la salud de Otras personas pertene¡;:ientes al mismo 
grupo de edad o que se encuentren en las mismas condiciones 
genéticas, a reserva de que dicha investigación se efet:rue en las 
condicionC's previstas por la ley y sea compatible con la protec¡;:ión 
de los der!'(:hos humanos individuales. 
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A rtículo 6 
Nadie podrá ser objeto de discriminaciones fundadas en sus 

características genéticas, cuyo objeto o efecto sería atentar contn sus 
derechos y libcrtadCli fundamentales y el r«:onocimientodesu dignidad. 

Art fc ulo 7 
Se deberá proteger en las condiciones estipuladas por ley la 

confidencialidad de los dalOs genéticos asociados con una persona 
identificable, ¡;:onservado$ o tutados con fines de investiga¡;:ión O 

cualquier otra finalidad. 
Artículo 8 

Toda persona tendrá dere<:ho, de conformidad con el der!'(:ho 
internacional yel derecho nacional, a una reparación equitativa del 
daño de que haya sido víct ima, cuya causa directa y de terminante 
haya sido una intervención en su genoma. 

Ar tícu lo ') 
Para prOteger los derechos humanos y las libertades fundamentales, 

sólo la legislación podri limitar los principios de consentimiento y 
confidencialidad, de haber razones imperiosas para dIo, y a reserva 
del estrictO respeto dd derecho internacional público y del der!'(:ho 
internacional relativo a los derechos humanos. 

CJ.· INVESTIGACIONES SOBRE 
EL GENOMA HUMANO 

Articulo 10 
Ninguna investigación relativa al genoma humano ni sus 

aplicaciones, en particular en las esferas de la biología, la genética y 
la medicina, podrán prevalecer sobre el respeto de los derechos 
humanos, de las libertades fundamentales y de la d ignidad humana 
de los individuos o si procede, de los grupos humanos. 

Art fcu lo 11 
N O deben permitirse las prácti¡;:as que sean ¡;:ontrarias a la dignidad 

humana, ¡;:omo la clonación con fines de reproducción de seres 
humanos. Se invita a los Estados y a las org~nizaciones 
internacionaJes competentes a que cooperen pan identificar estas 
pricti¡;:as y a que adopten en el plano nacional o internacional las 
medidas que corresponda, pan asegurarse de que se respetan los 
principios enunciados en la preSente Declaración. 

A rtículo 12 
a) Toda persona debe tener acceso a los progresos de la biología, 

la genética y la medicina en materia de genoma humana, respetándose 
su dignidad y derechos. 

b) La libecud de investigación. que es ne¡;:esaria para el progreso 
del saber, procede de la libertad de pensamiento. Las aplicaciones 
de la investigación sobre el genoma humano, en panicular en el 
campo de la biología, la genética y la medi¡;:ina, deben orientarse a 
aliviar el sufrimiento y mejonr la salud del individuo y de loda la 
humanidad. 

DI., CONDICIONES DEL EJERCICIO 
DE LA ACTIVIDAD CIENTíFICA 

Articu lo 1J 
Las consecuencias éticas y sociales de las investigaciones sobre el 

genoma humano imponen a los investigadores responsabilidades 
especiales de rigor, prudencia, probidad intdecTUaI e integridad, 
tantO en la realización de sus investigaciones como en la presentación 
y explotación de los resultados de éstas. Los responsables de la 
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::;'enoma y Derechos Humanos 
I General de la UNESCO, con representación de 186 países , 

¡ue los Estados pongan en práctica los medios legales para garantiza r la protecci6n de los derechos 

Moti\'os ni el Info rme Explicativo que pueden consu ltarse en Internet). 

formu lación de políticas científicas públicas y privadas tienen 
también responsabilidades especiales al respecto. 

Artículo 14 
Los Enados tomarán las medidas apropiadas para favorecer [as 

condiciones intelectuales y materiales propicias p;u-;¡ el libre ejercicio 
de las actividades de investigación sobre el genoma humano y par;¡. 
lener en cuenta las consecuencias éticas, legales, sociales y 
económicas de dicha investigación, basándose en los principios 
esublecidos en la prt'Scnte Dedanción. 

Articulo 15 
Los Esudo$ IOmann las medidas apropiadas par:;¡ fijar d marco 

del libre ejercicio de lu actividades de investigación sobre el 
genoma humano respetando los principios establecidos en la preseme 
Declaración, a fin de garantizar el respetO de los derechos humanos, 
las libertades fundamentales y la dignidad humana y proteger la 
salud pública. V darán para que 105 resultados de esas investigaciones 
no puedan utilizarse con fines no pacíficos. 

Artícu lo 16 
Los Estados reconocerin el imeres de promover, en los dinintos 

niveles apropiados, la cre.aciÓn de comites de ética independiemes. 
pluridisciplinanos y plur.t1isus, encargados de apreciar las cuestiones 
éticas, jurídicas y sociales plameadas por las investigaciones sobre 
ti gtnoma humano y sus aplicaciones. 

E).- SOLIDARIDAD y COOPERACiÓN 
INTERNACIONAL 

A r ticu lo 17 
Los Estados deberán respetar y promover la pr;!.ctlca de la 

solidaridad para con los individuos, familias o poblaciones fXpUeStOS 
a riesgos paniculares de enfumedad o discapacidad dro índole 
genética. Dd)Cr¡an fomrontar, rontrro otru cosas, las invtstigacionros 
tncaminadas a idrontificar, prrovronir y tratar las ronfermedades 
genéticas o aquéllas en las que imerviene la genétiu, sobre todo las 
tnfermedades r:lr:l.S y las enfermedades endémicas qut' afectan a una 
pane consider;!.blt' de la población mundial. 

Artículo 18 
Los Estados deber;Í.n hacer todo lo posible, teniendo debidamente 

en cuenta Jos principios establecidos en la presente Declaración, 
para seguir fomentando la difus ión imernacional del saber científico 
sobre el genoma humano, la diversidad humana y la investigación 
genética, y a este respecto favorece rán la cooper;!.ción científica y 
cultural, en particular entre países industrializados y p:tíst'S en 
desarrollo. 

Artículo 19 
a) En el marco dro la cooperación intrornacionaJ con los países en 

drosarrollo, los Estados deben velar pan que: 
i) sro prevengan 105 abusos y se evalúen los rirosgos y 

ventajas de la investigación sobre el gen ama humano; 
ii) se desarrolle: y fortalezca l:t capacid:td de los países en 

desarrollo par;!. realizar investig:tciones sobre biología y genética 
humanas; 

iii) los países en desarrollo puedan sac:tr provecho de los 
resultados de las investigaciones científicas y tecnológicas a fin de 
que su utilización en pro del progreso económico y social PUed:t1l 
redundar en beneficio de todos; 

iv) se fomente el libre intercambio de concemientos e 
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información científicos en los campos de la biología, la genética y 
la medicina. 

b) Las organizaciones intern:tcionales competentes deben apoyar 
y promover las medidas adoptadas por los Estados a los fines 
enumendos más :trriba. 

F).- FOMENTO DE LOS PRINCIPIOS 
DE LA DECLARACiÓN 

Artículo 20 
Los Estados tomarán lu medidas adecuad:ts pan fomentar los 

principios establecidos en la Declaración, a través de la educación 
y Otros medios peninentros, y en p:tnicul:tr, rontrro o tras cous, 
mediantel:t investigación y formación en campos interdisciplinarios 
y medianted fomentode laeduación en materia de bioética, a todos 
los niveles, en particular para los responsables de las políticas 
científicas. 

ArtÍl:ulo 21 
Los Estados tomar;Í.n las medidas adecuadas par;!. fomentar airas 

formas de investigación, formación y difusión de la información 
que permitan a la sociedad y a cada uno de sus IIlÍrombros poder 
cobrar mayor concironci:t de sus responsabilidades ante lascuestiones 
fundamentales relacionadas con la defensa de la dignidad humana 
que puedan ser planteadas por la investigación en biologí:t, genética 
y medicina y las correspondientes aplicaciones. Se comprometen, 
además, a favorecer :tI respecto un debue abjerto en el pl:tno 
internacional que garantice la libre expresión de las dist intas 
corrientes de pensamiento socioculturales, relgios:ts y filosóficas. 

Articulo 22 
Los Estados intentarán garantizar el respeto de los principios 

enunciados en la presente Declaración y facilitar su aplicación por 
cuantas medidas resulten apropiadas. 

Artículo 2J 
Los Euados tomarán las medidas adecuadas para fomentar 

mediante la educación.l:t formación y la infonnación, el respeto de 
los principios :tIltes enunciados y favorecer su re<:onocimiento y 
aplic:tóón efectiva. Los Estados deberán fomentar también los 
intercambios y las redes entre comités de ética independiemes, a 
medida que sean estable<:idos, para f:tvorecer su pi cna colabor;!.ción. 

Artículo 24 
El Comité ImernatÍonal de Bioética de la Unesco contribuirá a 

difundir los principios enunciados en la presente Declaración y a 
proseguir el examen de las cuestiones plantead:ts por su :tplicación 
y por la evolución de las tecnologías en cuestión. Deberá organizar 
consultas apropi:tdas con las partes interesadas, como por ejemplo 
los grupos vulnerables. Presentará, de conformidad con los 
procedimiemos reglamentarios de la Unro$CO, recomendaciones ala 
Conferencia Genenl y presentar~ asesonmiento en lo referente al 
seguimiento de l:t preseme Declaración, en particular ron lo locame 
ala identificación dro prácticasque pueden ir ron contra de l:t dignidad 
humana, como l:ts intervenciones en línea germinaL 

Artícu lo 25 
Ninguna disposic ión de la presente Declaración podrá 

interpretarse como si confiriera a un Estado, un gru po o un individuo, 
un derecho cualquirora a ejercer una actividad o rroalizar un acto que 
vaya ron contr:t de los derechos humanos y las libertades 
fundamentales, y en panicular los principios establecidos en la 
presente Declaración. 
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El derecho a la información y 
la comunicación con el enfermo 

El desarrollo de la biotecnología, 
con sus proyectos de experi

mentación y sus técnicas al servi
cio de la medicina no siempre 
exentas de riesgos y el cambio de 
la re/ación médico-paciente con el 
reconocimiento de la autonooúa 
de éste, ha creaclo situaciones nue
vas en la práctica médica. Ya no es 
el médico patcrnalista quien deci
de en beneficio de su propio pa
ciente sino que se requiere el con
sentimiento de éste después de 
haber recibido una información 
suficiente y clara para poder con
sentir libremente y participar en 
la toma de decisiones clínicas. 

E l paciente adulto no es un me
nor, por mucho que la enferme
dad lo disminuya, como pensa
ban los griegos para quienes la 
enfermedad debilitaba el cuerpo y 

alteraba el juicio moral incapaci
tándole para decidir en causa pro
pia. 

Salvo en el supuesto de incapa
ces, -afortunadamente en un mí
nimo número de casos- en el que, 
cuando hubiera sido posible pre
viamente,habríaqueestablecerunas 
directrices anticipadas, la familia o 
la sociedad nombraría un represen
tantequedecidiera por él. Hoy en la 
mayoría de los casos tenemos pa
cientes capaces y lúcidos, es decir 
personas humanas que requieren 
un trato humano delicado, casi 
exquisito, tanto más cuanto la en
fermedad les golpea con mayor 
intensidad, y que tienen algo que 
decir sobre las decisiones que les 
atañen, es decir, tienen que dar su 
consentimiento. 

Basta moverse hoy en cualquier 
medio hospitalario para Qonstatar 
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Le Comidú Asesora de 
lIiÑdcII cataI!m. analizará 
la iáfor-oQ6o. 

l·' · .~ • .ritAVli 2% ,.n._a 
1'2::= :71n":..~ 
.... ' .. e ......... "."..". .",s ",.,,¡.-. 

DiarioM~ 
28de_deS995. 

que el Consentimiento Informa
do (CI) trae de cabeza a los médi
cos y que los formularios aproba
dos tras múltiples revisiones, idas 
y venidas a los comités de ética, no 
dan satisfacción a nadie. Pero es 
un documento que obliga por ley 
y que no hay más remedio que 
aceptar. (Se observaría una ética 
de mínimos). 

Pudiera ser que con la firma del 
documento de el los profesiona
les se creyeran no sólo a cubierto 
ante una posible demanda judi
cial, sino también satisfechos de 
haber cumplido éticamente con el 
deber de informar al paciente. 
Pero las cosas no son así. 
La información y el Cl, son dos 

pasos de un mismo proceso, del 
cual ninguno excluye al otro y 
ninguno de los dos son un acto 
concreto y limitado, sino un pro
ceso que puede y que tendrá que 
durar en el tiempo. Ambos con
ceptos se basan en una humani
zación de la medicina que ve más 
allá del enfermo a una persona 
humana, sujeto de derecho, pero 
también sujeto de razón y de li-

- -
Cata1ulla uni6ca b cri&e

riOl .obre COIIJCIItimieat 
iDfo ...... do. 

.c"", ... ,. ... lIfII/Iiw 1M 
C1ÍM'iOI ,.",. ca.a_ul. 1'1 ... 
formMlo. PIIIW •• ..... rIr ... 
... _NaNfNrru ... ...,,,,.. 
ÜUIt. JI llltO,.." ....,.",,.,,, 
e ...... AItmw ... ".,. 
c...",..,. 

Diario M6Iico, 
11 de .... embredet997 

.... 
berrad, apta para su autonomía y 
para una relación de trascenden
cia. Y si el enfermo tiene unos 
derechos, entre otros el de su au
tonomía, el personal médico y sa
nitario, tiene unos deberes corre
lativos a aquellos derechos . 

La primera premisa para dar el 
consentimiento, está en recibir una 
información clara sobre «diagnós
tico, pronóstico y tratamiento ;.: 
... qué ciene (sabiendo que el 

diagnóstico no implica certeza 
sino probab ilidad). 
... qué se le va a hacer: riesgos de 

la enfermedad, del tratamiento y 
de las pruebas a que se le somete. 
... resultados que se esperan y 

alternativas posibles: de lo que se 
quiere hacer a lo que se podrá 
hacer y a lo que se deberá hacer. 
.... control de riesgos, efectos ad

versos o complicaciones. 
Solo con conocimiento de causa, 

gracias a una buena información, 
se podrá firmar el consentimiento. 
y ésto no debe convercirse en un 

trámite burocrático. 

Hay una persona que subyace 
debajo de esa máscara de enfer-
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medad y que se plantea un cúmu
lo de interrogantes, no cubiertos . . . 
ciertamente por un cuestlonano 
de Cl, pero además, sin duda al
guna, inexpresables sobre e! papel 
sin dejar sentir el tono y el matiz 
de todo lo que la enfermedad re
presenta en la vida de un enfermo. 
Una humaruzación de la medicina 

pasa por ese tipo no ya de informa-
ción sino de comunicación. 

No se trata sólo de que e! pa
ciente llegue a saber o conocer lo 
que se le ha transmitido en la in
formación, sinode que e! paciente 
de a conocer mediante la comuni
cación lo que representa para él, 
más allá del mundo físico, en e! 
mundo psico-socio-espiritual 
aquello que e! enfermo ha recibi
do por la información y que tiene 
que irincorporandoasu proyecto 
de vida. A la comunicación del 
paciente debe corresponder el pro
fesional con una relación de ayu
da o acompañamiento. 

-Solo con conocimiento de 
causa, gracias a una buena 

información, se podrá firmar 
el consentimiento. -

Al deber de informar se anexiona 
inseparablemente e! deber de es
cuchar o recibir la comunicación 
de! paciente y de acompañarle, en 
silencio a veces puesto que hay 
gestos más significativos que pa
labras, o con aquellas palabras 
apropiadas que uno encuentra a 
veces y que son fruto de la prácti
ca y coronación de un esfuerzo a 
la actitud de querer informar y a 
la aptitud o capacidad natural o 
adquirida por formación para ha
cerlo. 

Sólo así conseguiremos que la 
información no sea exclusiva y 
meramente para e! consentimien-
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to y que su fruto quede en una 
firma estampada sobre e! pape!, 
que parece más para cobertura 
jurídica del profesional que ver
dadero ejercicio de la autonomía 
de! paciente, sino que la informa
ción se prolongue en un proceso 
real de comunicación, ayuda y 
acompañamiento del paciente. 

Al filo de la noticia 

Las reacciones a la valoración de 
la autonomía de! paciente y su 
participación a la toma de decisio
nes para todo aquello que le con
cierne, han sido múltiples y desde 
ámbitos diversos. 

Quisiera comentar el interés de 
la Administración Pública regu
lando y aconsejando algunos pro
cedimientos para instaurarel Con
sentimiento Informado en los 
distintos centros sanitarios. 

La creación en Septiembre de 
1995 (DM 9.10.95) de la Comisión 
Asesora de Bioética dentro del De
partamento de Sanidad y Seguri
dad Social de Cataluña, se lo pro
puso con carácter prioritario: «El 
consentimiento informado es el 
primer asunto de trabajo que abor
dará la Comisión Asesora de 
Bioética que comenzará a traba
jar a principios de 1996» (DM 
28.11.95). Tal reto no ha quedado 
en una simple manifestación de 
deseo. El pasado 10 de noviembre 
la Comisión en una jornada a puer
tas abiertas, especialmente dedi
cada a los miembros de Comités 
de Ética Asistencial de Cataluña, 
presentaba una «Guía de reco
mendaciones sobre el Consenti
miento Infonnado» con la pre
tensión de unificar criterios en la 
aplicación de este instrumento le
gal (DM 11.11.97). 
Del texto se pueden extraer las 

sigUIentes formulaciones-reco
mendaciones: 
./ Se intenta clarificar criterios 

sobre el contenido de los diversos 
aspectos éticos. 
./ Sintonizar con el cambio de 

una nueva relación médico-pa
ciente que sobrepasando la masi
ficación y burocratización, inten
ta facilitar al paciente de forma 
humanizante y humanjzadora, el 
derecho a la información que tie
ne «el paciente como persona:. . 
./ lncorporar la participación de! 

paciente a la toma de decisiones 
clínicas. 
./ Formar a los médicos en el 

Consentimiento 1 nformado, para 
mejorar la información. 
./ Cumplir la exigencia legal 

contenida en la Ley General de Sa
nidad, covencidos, dice LluÍs 
Monset -Presidente de la Comi
sión· «de que no se trata de una 
fórmula para defenderse de posi
bles acciones legales de un pacien
te, sino y sobre todo del ejercicio de 
un derecho reconocido del pacien
te». 

Se quiere colocar así la Bioética, 
el Bioderecho y la Biopolítica en 
una misma linea con un objetivo 
común: una asistenCia samtaria 
centrada en el enfermo y que res
ponda plenamente al principio de 
excelencia. 

MA. PILAR NÚÑEZ CUBERO 

GINECÓlOGO 
MASTE~ EN BIOÉTICA 

SUBDIRECTORA DEL 
INSTITUTO BORlA DE BIOÉTICA 
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ciencia VI a 

Dificultad del concepto 
«calidad de vida» 

E l conccpco «calidad de vida,. 
presenta una aparente claridad 

pero su significado se presta a múl
tiples interpretaciones. Es distin
to para el filósofo, para el teólogo 
y para el clínico. No tiene el mis
mo significado para el filósofo teó
rico, que podríamos llamar meta
físico, más cercano al teólogo, q uc 
para el filósofo teórico utilitaris
ta. A su vez, desde la perspectiva 
del clínico tampoco hay unifor
midad en la valoración de la cali
dad de vida. Ésta será distinta 
según el clínico tenga una orienta
ción vitalista o una orientación 
personalista. 

Explicaremos brevemente estas 
perspectivas; veremos luego la di
ficultad del diálogo entce filóso
fos, teólogos y clínicos. Después 
haremos una propuesta termino
lógica operativa, y finalmente, 
haremos unas consideraciones 
acerca de decisiones médicas con 
referencia a la calidad de vida. 

Perspectiva filosófica 

Para el filósofo de corte metafí
sico la calidad es un atributo pre
dicado de algo o alguien y conno
ta un aprecio mayor o menor. Se 
refiere habitualmente a una con
dición o modo de ser, que puede 
darse o no darse en el sujeto al que 
se le atribuye. Pero, si se conside
ra como un atributo esencial, es 
decir: calidad inherente al ser mis
mo del que se predica «calidad de 
vida», entonces calidad de vida 
equivale a valor o dignidad del 
mismo ser. Desde esta perspecti
va las dos afirmaciones siguientes 
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tiene plenitud de sentido: 
a) Toda vida humana es igual a 

otra vida humana en dignidad y, 
por tanto, ha de ser respetada. 

b) La dignidad de todo ser hu
mano exige el mismo respeto cual
quiera que sean las anomalías que 
padezca, las disminuciones que 
limiten su auronooúa o la margi
nación social a que se vea reduci
do. 
Desde una filosofía relativista 

caben las siguientes concepciones: 
la vida humana es indigna de ser 
vivida si no es productiva; si no 
comporta felicidad para sí o para 
los otros; si no es capaz de alimen
tarse o cuidarse por sí misma. 

Perspectiva teológica 

La brevedad de este artículo nos 
obliga a centrarnos en una teolo
gía judea-cristiana. La dignidad 
del hombre y de la mujer les viene 
dada por ser creados a imagen y 
semejanza de Dios. La vida es con
cebida como don y como tarea a 
realizar. Como don, comprende 
la existencia temporal y el destino 
eterno: es inconmensurable e irre
nunciable. No podemos decidir 
nunca sobre la vida misma por 
razón de su calidad: no somos 
dueños de ella. Como tarea, obli
ga a conservar y a mejorar las 
condiciones biofisiológicas, psi
cológicas y sociales aptas para se
cundar el proyecto divino que 
coincide con la plena realización 
personal. Este objetivo último de 
la existencia se debe alcanzar 
autónomamente, libremente y 
solidariamente. 

¡(l. 

Perspectiva clínica 

Desde esta perspectiva el con
cepto «calidad de vida» se refiere 
a las condiciones biofisiológicas y 
sociales que dan lugar a una vida 
autónoma y humana: conocer, ha
blar, moverse. Es una referencia 
auxiliar positiva en orden a valo
rar el substrato adecuado de la 
persona -en las condiciones ac
tuales y en las que se encontrará 
probablemente después deun tra
tamiento propuesto-, para disfru
tar de los bienes y de los fines de la 
vida. 

Los clínicos, acostumbran a va
lorar la calidad de vida en función 
de dos escuelas de formación mé
dica. Unade ellas, por fortuna con 
menos adeptos, valora la vida en 
función de meros parámetros bio
lógicos. Otra escuela~ valora mu
cho el factor de autoconciencia 
del paciente, actual o la que puede 
recuperar. 

Dificultades en el diálogo 
filosofia , teologia y clínica 

Al margen de posibles acuerdos 
o desacuerdos en las decisiones 
sobre la calidad de vida constata
mos una dificultad radical decom
prensión principalmente entre los 
filósofos de corte metafísico y los 
teólogos en el diálogo con los 
médicos. Parece ser que lo prime
ro que viene a la mente de los 
primeros es la acepción del térmi
no «calidad de vida» más alejada 
del horizonte mental del médico. 
El hecho de que haya existido una 
experiencia nazi y que el término 
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pueda equipararse a utilidad so
cial no justifica la reducción del 
término a este significado. Signi
ficado, bueno es decirlo, con el 
que puede sintonizar con mayor 
facilidad un filósofo relativista. 

Para el médico, en general, 
cuando habla de calidad de vida 
quiere significar las condiciones 
que permiten a un individuo vi
vi r dignameme, de manera inde
pendiente. En la medida en que 
por una intervención o una tera
pia queden disminuidas la vida 
cognitiva, la deambulación o la 
comunicación, se habla de dismi
nución de calidad de vida. Es de
cir, el horizonte en el que la perso
na proyecta su vida, su presente y 
su futuro. Ésto exige el análisis de 
los beneficios y cargas que se se
guirán de una intervención. Para 
algunos, mayor extensión de vida 
en el tiempo les puede resultar 
menos atractivo que una vida más 
corta pero con menos limitacio
nes. 

Propuesta de 
definición operativa 

En un estudio sobre calidad de 
vida, el Instituto de Bioética de 
Maastricht propuso una distin
ción que nos place y que creo 
puede facilitar el diálogo (1): 

Calidad de existencia para indi
car las circunstancias de la vida de 
los individuos: salud, bienestar, 
etc. A ésto responde la pregunta 
médica. 

Calidad humana: responde a la 
pregunta del modo cómo la per
sonada sentido o puede dar senti
do a su vida. 

Para el médico y para el ético de 
orientación personalista calidad de 
vida equivale a calidad humana: 
posibilidad de realización autó-
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noma por parte del interesado. 
Decisiones médicas 
basadas en la 
calidad de vida 

Decidir por la calidad de vida en 
función de intereses ajenos al su
jeto supone una instrumentaliza
ción del mismo, que contradice la 
dignidad y autonomía del ser hu
mano. Solamente el interesado es 
capaz de percibir hasta qué punto, 
dentro de los márgenes de deci
sión propios de una administra
ción prudente de la vida, el privarse 
de algo, el arrostrar determinados 
esfuerzos, el soportar interven
ciones médicas extraordinarias,le 
ha de permitir una mejor realiza
ción personal y solidaria. 
Utilizar correctamente el factor 

«calidad de vida» en una decisión 
clínica supone tener en cuenta los 
valores personales y subjetivos, 
que pesan en el interesado al eva
luar la calidad de vida (es él, quien 
ha de vivirla, y no el médico) y no 
decidir nunca por factores ajenos 
asu propio interés. De ahíla nece
sidad de que en la decisión partici
pe personalmente el propio pa
ciente o, salvo la designación de 
un tutor o fiducidario por el De
recho positivo, quien mejor co
nozca 10 que él o ella decidirían y 
más les convendría en caso de es
tar en condiciones de decidir. Con 
razón los «Principios de Ética 
médica europea» en su artículo 
cuarto afirman que -el médico no 
puede sustituir su propio concepto 
de calidad de 'Vida por el de su 
paciente •. 

Tres observaciones finales: 
1) Cuando un médico aspira a 

restablecer la autonomía del pa
ciente, no puede prescindir de la 
subjetiva convicción del mismo 
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respecto a lo que le conviene, pero 
tampoco puede prostituir el obje
tivo de la medicina, orientado a 
tutelar los bienes objetivos de la 
salud con la valoración que le co
rresponde; 
2) nadie está obligado a soportar 

sufrimientos desproporcionados 
poruna pretendida posibilidad de 
realizarse cuando no se siente con 
fuerzas para darles sentido; el de
ber del médico respecto al enfer
mo no le obliga a prolongar la vida 
a toda costa. 

3) En el punto de confluencia 
entre la incapacidad de la Medici
na para restablecer la salud en con
diciones adecuadas y la voluntad 
ilustrada del enfermo, se puede 
aceptar la venida de la muerte, 
limitándose la asistencia sanitaria 
a los cuidados paliativos, que mi
ran el bienestar de la persona sin 
luchar ya inútilmente contra la 
enfermedad. 

FRANCESC ABEL 1 FABRE 

DIRECTOR Del 
INSTITUTO BORlA DE BIO~TICA 

(Inspirado en el anículo de Manuel 
Cuy15 S.1. Lo sco~liodclla _Qyalitldclla 
~. La Civild. Cattolica 1996, m, 58-
61). 

B1blio¡rsfÚl 
( I )Mllua,engs. A. W. Qllality' 01 L,re. 

lnstltNU lor Buuth,CJ Maastncht, 1917. 
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./ Gene Therapy Meeting, Keystone Symposia 
"Gene Tberapy for Hematopoietic Stem CelIs in 
Genetic Disease and Cancer". Organizado para los 
días 10 a 15 de Enero en The Lake Tahoe, Nevada 
(EE. UU.) Secretaría: keystone@symposia.com/Fax 
970-262-1525 . 

./ J ournées Annuelles d'Ethique «Le racisme 
devant la saenee»: organizadas por el .. Comité 
ConsultatifNational d 'Ethiq uc" de Francia (CeNE) 
para los días 13 y 14 de Enero en la Maison de la 
Chimie 28, rue Saint-Dominique ,75007. - Paris. 
Secretaría: e-mail contact@ccne-ethique.org 

,¡ Jornadas sobre "'Apoyo emocional, espiritual y 
valoración ética en la asistencia a los e'lfennos 
terminales". Organizadas por el Centro de 
Humanización de la Salud para los días 16 a 18 de 
Enero en el Colegio de Diplomados en Enfermería 
de Málaga. Secretaría: C.H.S., Sector Escultores, 39, 
28760-Tres Cantos (Madrid). Fax 91-804.00.33 

./ I Jornada de la "Infección Perinatal por VIH". 
Organizada por el ... Consorci Sanitari» de Barcelona 
y el Hospital del Mar para el día 30 de Enero en 
Barcelona. Secretaría: Mar Morales, Hosp. Mar
BeN. Te!. 93-221.10.10 Fax 93-221.05.41 

./ Jornadas sobre" Aspectos éticos de los cuidados 
de enfermería". Organizadas por el Centro de 
Humanizacíón de la Salud para los días 13 a 15 de 
Febrero en la Casa Provincial HH. Hospitalarias de 
Madrid. Secretaría: C.H.S. Sector Escultores, 39, 
28760-Tres Cantos (Madrid). Fax 91-804.00.33 

./Jornadas de Bioética: organizadas por la 
Companyia de Maria Lestonnac en colaboración 
con el Instituto Borja de Bioética para los días 13 de 
Febrero y 10 Y 20 de Marzo en Lestonnac (el Aragón, 
284 trip - Barcelona). Secretaría: Lestonnac. Telf. 
215.99.00 

.Ilnternational Conference "Women's Health 
Issues". Organizada por la Universidad Católica del 
Sacro Cuore (Roma) y por la Universidad de 
Georgetown (Washington) para los días 18 a 22 de 
Febrero en Roma (Italia). Secretaría: R. Vanzetti, 
Medicon Italia sr!. E-mail: mediconitalia®Uni.net. 
Fax 39-6-323.33.04 

.1 British Council International Seminar 
"Neonatal Nursing: Progress on Current lssues". 
Organizado por ... The British Council» para los 
días 22 a 28 de Marzo en Nottíngham. Secretaría: 
Promotions Manager, Internat. Seminars B.C. 1 
Beaumont Place, Oxford OXt 2PJ. E-mail: 
InternationaI.Seminars@britcoun.org. Fax 44(0) 
1865.31.66.36 

./ "Etbics andPalliati'Ue Care", Advanced European 
Bioethics Course. Organizado por « The Internacional 
Programmein Bíoerrucs Educatíon and Research» para 
los días 2 a 4 de Abril en Nimega (Holanda). Secretaría: 
Bert Gordijn. CatholicUniv. Nijmegen, 232, Dcpt. of 
Ethics, Phi1osophy & History of Medicine. PO Box 
9101.6500 HB Nijmegen (The Nethcrlands). 
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