Provided by Revistes Catalanes amb Accés Obert

bioetica &

Metadata, citation and similar papers at core.ac.uk

TRIBUNA OBERTA DE LINSTITUT BORJA DE BIOETICA - Afio XIII

Edicié6 Especial Num. 50

De Cambridge a Harvard i
Georgetown, passant per V.R. Potter

N ingu dubta que des dels ori-
gens de la professié medica,
la consulta entre col-legues era
quelcom habitual si bé semblaria
abusiu afirmar que es feia “bioe-
tica”,abans que el terme fos encu-
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nyat. Enuna visié retrospectivala
data a que podem retrotraure la
idea central de la bioetica com a
necessitatde dialeg entre dues cul-
tures, que s’ignoraven mutuament,
la cientifica i la humanista, la po-
dem situar I’any 1959, en la vida i
obres del Catedratic de fisicadela
Universitat de Cambridge,
Charles Percy Snow (1905-1980)
(1); assessor del govern britanic
durant la Segona Guerra Mundial
(1939-1945), encarregat de selec-
cionar el personal per a les inves-
tigacions cientifiques amb fins
militars. Va aprofundir el proble-
ma de les relacions entre ciencia i
politica enles societats avancades,
tema de I’assaig, Science and
Government (1961) (2) que tracta
de la vocacié cientifica i el paper
de cientifics 1 politics. Fa una cri-
tica molt severa de les decisions
politiques preses per homes que
no posseeixen un coneixement de
primera ma d’alld en que es recol-
zen aquestes decisions o les seves
consequiencies. A titol d’exemple,
explica les diferencies sorgides
entre Sir Henry Tizard, a qui es
deu el desenvolupament del radar
a Anglaterra com estrategia de

guerra, enfront de Lord Cherwell
(F.A. Lindemann), assessor cien-
tific de Churchill, qui propugna-
va els indignes bombardejos es-
trategics d’Alemanya en la II
Guerra Mundial.

De Cambridge a Harvard

Segons testimoni del Dr. Charles
Percy Snow l’any 1956 va pro-
nunciar una conferéncia sobre la
necessitatd’establir el dialeg entre
dues cultures que s’ignoraven
mutuament, la cientifica 1 la
humanista.Vapronunciarla Con-
ferencia Rede a Cambridge al
maig de 1959 amb el titol de “The
Two Cultures and The Scientific
Revolution” (3) que va tenir una
amplia i insospitada acollida, tant
enla premsa com entre els mitjans
cientifics. L’any 1960, a més dels
seus treballs a la seva propia Uni-
versitat, va visitar 1 va pronunciar
conferéncies a les Universitats
d’Harvard, Berkeley i Lomono-
sof, de Moscou. L’any 1964 va
publicar una segona versié de la
conferénciaabans esmentadaamb
el titol “The Two Cultures and a

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

ou al maig de 1995 quan I’Institut va publicar el primer nimero de

la revista, amb la intencié de ser una “tribuna oberta” sobre temes
de bio¢tica. Durant aquests 12 anys hem procurat mantenir sempre un
to divulgatiu, no excessivament técnic, perd que tractés amb rigor els
temes plantejats, i buscant alhora un espai de publicacié dels nostres
col.laboradors perd també obert a altres professionals especialistes en
determinades qliestions. L’objectiu: fer arribar a un ptblic interessat en
la bioetica, comentaris i reflexions sobre assumptes que preocupen
socialment i professional i que tenen a veure amb la vida ila salut de les
persones des d’una reflexié ética.

Avui, molt més que fa 12 anys enrere, disposem de publicacions i
materials de gran qualitat en el camp de la bioética, monografies i
revistes especialitzades, que potser farien pensar que la nostra ja ha
complertlaseva etapa. Nosaltres no ho entenem aixii, malgrat ésser més
dificil mantenir-se en un ambit que ha crescut molt en qualitat i
quantitat, considerem que continuem cobrint un espai de dialeg i
reflexié necessari entre ciéncies 1 humanitats.

Amb aquest anim seguim endavant i hem volgut celebrar aquests 50
ndmeros amb un contingut especial, més extens, 1 amb col.laboracions
de persones de nivell i renom en el camp de la bioética a casa nostra, 1
sobre temes també cabdals i que lideren avui el debat étic. El Dr. Abel,
fundador de I’Institut i el seu actual President, ens il.lustra amb una
interessant revisié dels origens del terme “bioetica” i del I’enfocament
futur que caldriadonar-li. La Dra. Camps ens fa una interessant reflexié
sobre el concepte de “dignitat humana”, base de debat i discussié sobre
una bona part dels temes bioetics. La Dra. Couceiro reflexiona sobre la
relacié clinicaila seva evolucid en les societats democratiques, cap a on
anem 1 quins elements positius de la tradicié medica caldria reprendre.
Des de la vessant juridica, el professor Gonzélez Moran ens analitza la
importancia del dret en el dialeg bioetic i quin hauria de ser realment el
seu paper en un moment de maxima produccié legislativa en aquests
temes a Espanya. El Dr. Romeo fa un analisi critic de la nova Llei de
Recerca Biomedica, peca clau en el futur desenvolupament de la
investigacié al nostre pais... 1 finalment, des de I'Institut hem elaborat
una petita revisié al voltant dels grans centres de Documentacié en
Bioetica a nivell del mén, a fi d’informar 1 il.lustrar al lector on pot
trobar els millors materials 1 més complerts sobre temes d’aquesta
disciplina. Confiem que el seu conjunt sigui del vostre interes...

Ens agradaria poder continuar comptant amb la confianga de tots els
nostres lectors, 1 a través d’ells poder fer extensiu el coneixement de la
nostra modesta revista, perd que entre tots fem niimero a nimero amb
il.lusié 1 ganes de contribuir al dialeg bioetic.

Gracies a tots per aquests anys de fidelitat...

NURIA TERRIBAS
DIRECTORA DE «BIOETICA & DEBAT»
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Second Look. An Expanded
Version”. En paraules del mateix
Snow sabem que I'any 1960 va
donar classes a Harvard Univer-
sity sobre les dues cultures 1 les
seves consequéncies .

Es molt important ressaltar
aquestes paraules del mateix Snow
que ens diu: “Durant any 1960
vaig passar algun temps en quatre
de les grans universitats del mon:
Panglesa de Cambridge, que na-
turalment aprecio; la Universitat
Lomonosov, de Moscou; la de
California, a Berkeley, que va te-
nir Pamabilitat de convidar-me a
passar la tardor alla, i la d’Har-
vard... En arribar a Harvard, per
tercera vegada, he sentit nova-
ment que aquesta és, en molts as-
pectes, la més esplendida de les
universitats que havia trepitjat

:»

mat .

De Harvard al cercle
de Georgetown University
i V.R. Potter

Una explicacié més amplia so-
bre els origens de la bioetica la
trobaran en el llibre: “Bioética:
origenes, presente y futuro” de F.
Abel (2001).

Volem subratllar que si bé l’ori-
gen del neologisme Bioética es
potatribuir a V.R. Potter, el con-
cepte del «divorci» entre les cul-
tures cientifica 1 humanistica, aixi
com els seus principals punts de
suport no es deuen a Potter, ni a
Hellegers, siné a Charles Percy
Snow, fisic i humanista excepcio-
nal.

V.R.Potter (1911-2001) vaarri-
bar ala conclusi6 que és necessari
combinar biologia i humanitats
per a construir una ciéncia de la

supervivencia, que hade respectar
la naturalesa 1 sensibilitzar I"opi-
ni6 publica de la seva importan-
cia. Per aix0 dedica el seu llibre a
Aldo Leopold, enginyer forestal,
considerat fundador d’aquesta
branca de ’enginyeria que al sug-
gerir laidea d’una etica ecologica,
en el seu llibre The Land Ethic
(1946), anticipa el concepte de
bioetica com a etica de la supervi-
vencia (4),la necessitat d’una etica
global: Global Bioethics: Building
on the Leopold Legacy (5). L’ob-
jectiu d’aquesta ética global és el
poder comptaramb persones com-
promeses, capaces de percebre la
necessitat de futur 1 de canviar
’orientaci6 actual delanostracul-
tura i que puguin influenciar als
governs, en I’ambit local 1 global,
per a aconseguir el control de la
fertilitat humana, la protecci6 de
ladignitathumanaila preservacié
1 restauracié del medi ambient.
Aquests s6n els requisits minims
per a poder parlar de superviven-
cia acceptable contraposada a la
supervivencia miserable (6).

Potter manifestatambé que: “Des
d’un bon principi ha contemplat la
bioetica com el nom d’una nova
disciplina que combinaria ciencia i
filosofia. Per a ser més concret: es
tractaria de la permanent inves-
tigacié de la saviesa per part de la
humanitat. Defineixo aquesta savi-
esa com el coneixement de com uti-
litzar el coneixement per aassegurar
la supervivencia humana i la millo-
ra de la condicié humana” (7).

André Hellegers (1926-1979),
d’origen holandes, va emigrar als
Estats Units quan tenia 27 anys,
després d’acabarlacarrerade Medi-
cina 1 l'especialitat d’Obstetricia 1
Ginecologia, amb un profund co-
neixement d’Humanitats.

L’e¢mfasi en la reproduccié hu-
mana, en tots els seus vessants,
queda fortament determinat per
la propia biografia professional
d’Hellegers i per dos fets impor-
tants: el seu nomenament com a
membre de la Comissié sobre
Poblaci6 i Planificacié Familiar
del President Johnson, 1 el de se-
cretari general adjunt de la Co-
missi6 Pontificia per a ’estudi de
la poblacié i el control de la nata-
litat (1964). Aquests fets marcari-
en una orientacié en el “Kennedy
Institute” i en les caracteristiques
inicials del dialeg bioetic.

Per a aquest dialeg els humanis-
tes s’han de familiaritzar amb els
progressos realitzats en el terreny
de les ciencies, que fan que el po-
der de ’home sobre la vida sigui
unarealitat, alhora esperangadora
1 perillosa. Per altra banda, els ci-
entifics no poden ignorar el mén
de la cultura i dels valors humans
no técnics que sén essencials quan
parlem de drets humans.

El terme bioética aconsegueix
amb André Hellegers una pleni-
tud de sentit, diferent ala propos-
ta de Potter, com a lloc de dialeg
entre diverses disciplines per a
configurar un futur plenament
huma. Considera que si bé la ini-
ciativa i el lideratge han de venir
de la medicina i dels seus profes-
sionals, els interlocutors han de
provenir de les humanitats,
especialment de ’etica filosofica i
teologica.

Francesc Abel, s.j., vaig arribar
al “Kennedy Institute” al comen-
camentdel’any 1972. EIDr. André
Hellegers m’havia ofertunabecai
lapossibilitat d’integrar-meen les
tres seccions de I’Institut, 1 es va
oferir adirigir-mela tesi doctoral,
cosaque vafer. Totil’experiencia

octubre-desembre 2007

Institut Borja de Bioética




de la investigacié en fisiologia fe-
tal, treballant amb el Dr. Robert
Cefalo en la part quirurgica, el
que era realment interessant eren
les nits en el laboratori on em
visitava amb freqiiencia el mateix
Hellegers amb qui compartia visi-
ons de futur i1 preocupacions pel
queanomenavem les tres «P», ini-
cials de Population, Production i
Pollution. Els problemes, per tant,
derivats del creixement de pobla-
ci6; del creixement del consum,
sobretot energetic, amb les seves
conseqliencies -especialment per
al Tercer Mén- 1 la problematica
del medi ambient.

Warren Reich, Doctor en Teo-
logia Moral, un dels primers col--
laboradors del Dr. André Helle-
gers, juntament amb LeRoy
Walters, primer Director del
Kennedy InstituteiDirector dela
Encyclopedia of Bioethics,obrade
consulta obligada per a tot estu-
diés de la bioetica (8,9). El Dr.
Warren Reich, sorpres que la fi-
gura de V.R. Potter fos coneguda
aEspanyamentreals EE.UU sem-
blava que estava per descobrir, va
decidir aprofundir en I’origen del
terme bioetica 1 el seu concepte.
Vapublicar dosinteressantsarticles
The Word “Bioethics”: Its Birth and
the Legacies of those Who Shaped It
(10) 1 The Word “Bioethics”: The
Struggle Over Its Earliest Meanings
a1).

Vaproposarlahipotesid’un ori-
gen bicefal sobre el nom1iconcep-
te de bioetica: André Hellegers del
Kennedy Institute 1 V.R. Potter.
Crec que aquest origen concilia-
dor mereix ser revisaticonsidera-
da la meva interpretacio.

Com a resultat de totes aquestes
lectures, les meves hipotesis son:

v El terme bioeética té el seu

origen com a neologisme en la
personade V.R. Potter. Crec molt
probable, coneixent a Hellegers,
que llegis alguna referencia al ter-
me «bioetica» enalgundiari, quan
va ser emprat per Potter, sense
parar massa atencié en el contin-
gut de la noticia. La paraula va
sorgir després espontaniament de
manera natural com a propia. No
dubto que Hellegers va creure
sempre que la paraula I’havia en-
cunyat ell, encara que d’aixd mai
envafer questid. Tampocinteres-
sava massa aquest punt als mem-
bres dels primers instituts de
bioetica.

v Estic convengut quedesprésde
la publicacié6 de “The Two Cul-
tures and The Scientific Revo-
Iution”, André Hellegers va adop-
tar la idea de la importancia de
reconduir el dialeg entre cientifics i
humanistes i, al mateix temps, la
necessitat de refinar llenguatge 1
definicions en aquest dialeg, dona-
da la seva experiencia en les comis-
sions de les quals va formar part.

v L’argument que cientifics 1
humanistes havien viscut un di-
vorci de més de 30 anys 1 que
corresponia als cientifics marcar
les prioritats en la societat actual,
es deu de manera principal i espe-
cificaa Lord Charles Percy Snow.

Modestament, puc afirmar que
séc una de les persones que ha
conegut millor al Dr. André
Hellegers. Lector empedreit, sem-
preal correntdels principals rota-
tius d’Estats Unitsientreells New
York Timesi1 Washington Post aixi
com Los Angeles Times. Tots ells
van comunicar ’any 1960 I’anun-
cidelesconferénciesiresumspro-
nunciades per Snow.

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

York Times).

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

Record del passat
i perspectiva de futur

Alrellegirlabiografiade Charles
Percy Snow tinc la impressié que
la seva lectura pot beneficiar a
aquells que vulguin reflexionar
sobre diferents tipus de comites,
sent molt critic amb aquells que
classifica com a “tancats”, “parla-
mentaris anglesos”, “jerarquics i
cortesans”. Mostra especial sim-
patia pel sistema del Consell dels
Deu de Venecia (segle XIV) (12).
Encara que Snow es refereix sem-
pre al govern angles i en ocasions
als Estats Units 1a la Uni6 Sovie-
tica, té consideracions importants
al meu parer sobre les investigaci-
ons en general i sobre la necessitat
de no oblidar el dialeg amb la
Tercera Cultura, cultura a la qual
encara no se li ha fet prou cas. Es
tractadela cultura politicaiadmi-
nistrativa. El dialeg amb les per-
sones que constitueixen aquests
organs de poder i execucié s’ha
d’abordar amb tota serietat 1 ur-
gencia.

No hi ha dubte que en tot allo
que es refereix a les dimensions
cientifiques, econdmiques i orga-
nitzatives no ens podem adormir,
sind que hem d’interrogar el nos-
tre presentiintentar veure el futur
immediat 1 a mig-llarg termini, en
la mesura que els nostres coneixe-
ments ho facin possible. Em pre-
gunto sifem el que hem de feriho
fem bé, o si els nostres CEAs 1
CEICsnecessiten certrevulsiu per
a sortir en alguns casos de ’auto-
complaengaienaltres peraallibe-
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rar-se d’excessivaburocratitzacié.

Es important considerar les ob-
servacions que fa Charles Percy
Snow sobre els politics i membres
del’administracié. Enel seutemps
feia les segiients observacions,
encara avui plenament vigents:

* Hihauria d’haver cientifics en
tots els graons de govern, capagos
d’ampliar les seves competencies
amb una visié amplia dels proble-
mes cientifics en general.

* Cal cuidar que els cientifics
siguin gent ensinistrada en les ci-
encies naturals, no només engi-
nyers: “faig una exigéncia particu-
lar de cientifics propiament dits ates
que, partper entrenamenti part per
autoseleccio, entre ells existeix un
gran nombre de ments especulati-
ves i socialment imaginatives”.

“Crecque els cientifics tenen quel-
com important a donar i del que la
nostra societat, de tipus existen-
cialista, esta desesperadament man-
cada. Tan mancada que no arribaa
comprendre perque esta a punt de
morir de fam. El que li falta és la
previsio.”

* Els cientifics actius han d’estar
en el govern, sense deixar-ho toten
mans d’un sol cientific sobira.

Almeuparercrecqueenel camp
de la investigaci6 cal prestar més
atencid a les intuicions 1 a la crea-
tivitati més interes en la formacié
1 discussions de formacié. En el
context de la bioetica actual veig
amb profunda simpatialarecupe-
raci6 del significat d’interdisci-
plinarietat 1 transdisciplinarietat,
aquest ultim, principalment, gra-
cies a la Escola de Bioetica
d’America del Sud (Leo Pessini;
Volnei Garrafa i altres sota la co-
ordinaci6 de Alya Saada). Exces-
siva preocupacié també per I’au-
tonomia dels pacients i actituds
letargiques davant les evidents

desigualtats i injusticies en la dis-
tribucié de recursos 1 els seus ac-

cessos. Veig com regressions al
passat les figures d’“experts” o
“consultors” en Bioetica, inde-
pendents del context hospitalarii
aillats de la deliberacié multidis-
ciplinaria. Seguint a Snow: “La
ciencia per la seva propia natura-
lesa, existeix en la historia... Els
cientifics tenen el coneixement de
com opinara la societat del futur,
perque la mateixa ciéncia, en el
seu aspecte huma, és aixo precisa-
ment”.

M’afegeixo al comentari de Lord
Snow quan diu:“som immen-
sament competents; coneixem com
el palmell de la ma les normes de les
nostres propies operacions, pero no
és suficient. Aquesta és la rad que
desitgi que alguns cientifics es bar-
regin en els nostres assumptes (poli-
tics 1 administracid). Seria molt
amarg que, supervivents d’aquest
temporal de la Historia, el millor
epitafi que pogués escriure algi so-
brenosaltresfosnomésaquest: Eren
els homes més savis perono tenien el
do de veure l'avenir”.

FRANCESC ABEL, S.].

FUNDADOR | PRESIDENT DE L’IBB-URL
ACADEMIC DE NUMERO
REIAL ACADEMIA DE MEDICINA DE CATALUNYA

(1) Dec ala professora Victoria Camps
que, en una sessié de bioetica, refresqués
la meva memoriaiem fes repensar aque-
lla vella discussié sobre de qui va ser la
idea de “biogtica” com a pont entre les
cienciesiles humanitats. Aixd m’ha obli-
gat a reelegir a Charles Percy Snow o
Lord Snow.

(2) Snow, C.P. Cienciay 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 Loock. And Expanded
Version. Cambridge University Press,
1964. Edicién castellana: Las Dos Culturas
y Un Segundo Enfoque. Allanza Editori-
al, 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
Building on the Leopold Legacy. East
Lansing: Michigan State University Press;
1949.

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

(7) Potter V.R. Humility with Res-
ponsibility. En: Bioethics for On-
cologists: Presidential Address. Cancer
Research 1975; 35:2297-2306.

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

(9)Walters, L. Bibliography of Bioethics.
Washington: 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 fa un repas dels dife-
rents comites que ha conegut i conserva
un record nostalgic de I’oligarquia vene-
ciana (s. XIII y XIV), que sembla admi-
rar, perd que no te comparacié possible
amb les institucions parlamentaries
d’America o Anglaterra. L’oligarquia ve-
neciana va ser una gran mestra en la tasca
dels comites i va dur a terme la major part
dels seus actes de govern per aquest pro-
cediment. El Consell dels Deu (que ordi-
niriament es reunia com a organisme de
disset membres) i els Caps dels Deu (que
formaven un comite intern de tres) preni-
en la major part de les decisions executi-
ves. Dubto que poguéssim ensenyar-los
gran cosa sobre la politica dels comites.
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La Paradoxa de la Dignitat Humana

L a dignitat ha estat, des del Re-
naixement, el tret definitori 1
especific de la condicié humana.
Dic intencionadament “condi-
ci6”, ino “naturalesa”, per subrat-
llar que el que caracteritza ’espe-
cie humana és la capacitat que té
de prendre decisions sobrela pro-
pia manera de viure, a diferéncia
d’altres especies animals que ve-
uen condicionada la seva manera
de ser per unes constants inscrites
en la seva naturalesa. Segurament
és aquesta diferéncia la que marca
una ruptura evident entre I’ani-
mal no humail’animal huma. No
hi ha una continuitat entre I’ani-
mal irracional i I’animal racional
perque, enaquesttltim cas, larad,
el logos significa pensament.
Abans d’actuar, els éssers humans
son capagos de pensar i de plante-
jar-se la pregunta etica basica: que
he de fer?

Va ser Pico della Mirandola, en
el seu conegut text, Discurs sobre
la dignitat de I’home, qui va
establir de manera immillorable
en que consisteix aquesta dignitat.
Amb la celebre definicié homo is
quamodo omnia, “’home és,
d’alguna manera, totes les coses”,
Pico vavoler expressar el caracter
variat i sempre canviant de
Iexistenciahumana. Voliadiramb
aix0 que “la vida humana esta
oberta a diferents possibilitats i no
esta constrenyida a uns limits
establerts 1 prescrits per les lleis
divines”. En les paraules del
filosof, Déu va fer ’home de tal
manera que ell, “des de Peleccio
linre i la dignitat” pogués donar
forma a la seva vida. D’aquesta
manera, li “garantia el poder de

degradar-se i caure en les formes
g
més baixes de la vida, les de les
besties... O de renéixer en les
formes més excelses, les corres-
ponents als deus™(1).
|
Abans d’actuar, els éssers
J
humans son capagcos de
pensar i de plantejar-se
la pregunta etica basica:
que he de fer?
|

La declaracié de Pico della
Mirandola és completada per Kant
tres segles més tard. Efectivament,
el filosof més representatiu de la
Il-lustracié situa la dignitat
humanaal bell migdelasevateoria
moral. Es aixi que la coneguda
comsegonaférmuladel’imperatiu
categoric, laférmuladeladignitat,
estableix que ’ésser huma ha de
ser tractat sempre com un {11 mai
només comun mitja. Esimperatiu
que sigui aixi perque, com el
mateix Kant va dir, els éssers
humans no tenen preu siné
dignitat. No poden ser venuts o
comprats, ningu pot convertir cap
persona en lobjectiu dels seus
interessos particulars. “Actua de
tal manera —diu literalment la
férmula de 'imperatiu categoric-
que tractis a la humanitat sempre
com un fi i mai només com un
mitja” (2).

Posteriorment, altres filosofs han
fet seva la mateixa idea 1 han de-
fensat la dignitat intrinseca de la
persona. Esmentaré només a Jean
Paul Sartre, el fildosof exis-
tencialista que, amb la tesi segons
la qual, en els éssers humans,
’existencia precedeix al’esséncia,
afirmalallibertat gairebé absoluta

dels humans per determinar que
volen fer. A diferéncia d’altres
objectes creats per ser quelcom
molt concret, com ho és un llibre
o un llevataps, no hi ha res en la
persona que condicioni la seva
manera d’existir. Segons Sartre,
’home no neix, es fa (1 segons
Simone de Beanvoir,la dona tam-
poc neix sent dona, la fan dona).
Abans de ser definit, ’home es
troba en el mén. D’aqui, Sartre en
dedueix una de les seves afirmaci-
ons més conegudes, i també més
exagerades: “estem condemnats a
ser lliures”.

La dignitat humana
implica llibertat
per a decidir

El que podem concloure de to-
tes les idees esmentades és que el
concepte de dignitat humana in-
clou, persobredetot,laidead’au-
tonomia o llibertat per decidir
quina mena de persona volem ser
icomvolem viure. Dit d’una altra
manera, cada ésser huma ha de
determinar el sentit del bé que vol
ferseupertalde queorientilaseva
existencia. Cadascu decideix que
és bo peraell o peraella, en que
consisteix aixd que en diem “la
vida bona”. En decidir estudiar,
escollir una professid, crear una
familia o no fer-ho, ser o no ser
creient, la persona va configurant
una vida propia que no estava de-
finida préviament, que, per dir-ho
aixi, podia haver estat d’una altra
manera. Serautonom o tenir lliber-
tat per a decidir significa no ser
absolutament dependent ni dels
altres nid’unasuposadaiquimerica
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naturalesa humana.

Arabé, la dignitat humana tam-
bé implica que els humans tenen
capacitat moral. S6n capagos de
prendre decisions, val a dir, po-
den decidir bé o malament,
d’acord o en contra de la morali-
tat. El fet de que els humans no
tinguinun finaturali predetermi-
nat no vol dir que puguin viure
com els hi plau en cada moment,
sense cap limit i sense cap norma.
Millor dit, poden fer-ho, perod no
haurien de fer-ho. Va ser Kant
també qui va saber explicar amb
més claredat que la idea de mora-
litat és intrinseca a la ra6 humana
ideriva precisament de la dignitat
inalienable de cada individu. El
fet de que, en front d’un proble-
ma, ens preguntem: “qué he de
fer?”, vol dir que la persona esta
dotada d’una capacitat de discer-
nir entre el que estabéiel que esta
malament. A partir d’aqui, podra
actuar correctament o incorrecta,
moralment o immoral. El que no
pot, en cap cas, és ser, per dir-ho
aixi,amoral. Com afirma José Luis
Aranguren, la moral és una es-
tructura humana que no podem
obviar ni ignorar.

|
El concepte de dignitat
humana inclon, per sobre

de tot, la idea d’autonomia o

llibertat per a decidir quina

mena de persona volem ser
i com volem vinre
|

Si la dignitat humana significa
autonomia per a decidir, i "auto-
nomia per a decidir ens posa ine-
vitablementdavantd’unapregun-
ta amb caracter moral: queé he de
fer?, esta bé o malamentla decisié
quevull prendre?, aquestarealitat
deriva en una estranya paradoxa.
La paradoxa d’haver d’acceptar

quefinsitotlapersonamésdepra-
vada 1 criminal té dignitat. I, al
mateix temps, hem de dir també
que és una obligacié dels humans
preservar i cultivar la dignitat que

els hi és caracteristica. Es adir, fins
1 tot a ’ésser més inhuma se li
reconeix la seva dignitat intrinse-
ca. Perd aixo no vol dir que no
tinguem tots ’obligacié i el deure
de captenir-nos com éssers hu-
mans per tal de preservar i poten-
ciar la dignitat.
L
El fet de que, davant un
problema, ens preguntem:
“que he de fer?”, vol dir
que la persona esta dotada
d’una capacitat de discernir
entre el que esta bé
1 el que esta malament.

A partir d’aqui, podra actuar
correctament o incorrecta,
moralment o immoral
|

En conseqiencia, el discurs de la
dignitat humana es queda curt si
només afirma I'autonomia de la
persona com un valor basic. Cal
prosseguir per tal d’establir alguns
criteris que ens serveixen per dis-
tinglr quines coses O quines accl-
ons poden potenciar la dignitat
humana i quines I’envileixen. Es
aix0 el que fa I’etica: establir pau-
tes per determinar quan la lliber-
tat es ben utilitzada 1 quan es per-
verteix. Pico della Mirandola
proposavautilitzarlallibertat cul-
tivantl’intel-lecte1distanciant-nos
dels desigs més animals tot acos-
tant-nos a Déu. Segons el filosof,
la dignitat rau en la decisié de fer
servir laintel-ligénciaiactuar com
individus lliures. Kant, per la seva
part, entenia que la llibertat cor-
recta és la que permet la llibertat
dels altres, de manera que el deure
fonamental és el que es concreta

en I'ds respectuds de la llibertat.
Sartre va identificar la llibertat in-
dividual amb P’autenticitat, en-
tenent per autenticitat la re-
sistencia de la persona a no
deixar-se dominar per normes i
propostes que no provenen d’ella
mateixa.

En definitiva, la conclusié del
que he anat dient fins ara és que la
condicié humana consisteix es-
sencialmentenlacapacitatde cada
persona per a decidir viure de la
manera que més li plagui, tenint
en compte, perd, que la llibertat
no pot ser absoluta per la senzilla
ra6 de que tothom té dret a gaudir
de la mateixa llibertat. Efectiva-
ment, la llibertat igual per a tot-
hom ha acabat sent el dret més
fonamental, aixi com el principi
basic de la justicia, segons explica
John Rawls(3). Dela necessitat de
“distribuir” aquestdretfonamen-
tal deriven una série de limitaci-
ons a les llibertats individuals, re-
collides en la legislacié que
protegeix, per exemple, la segure-
tatila propietat de les persones, la
participacié politicaiels drets so-
cials.

|
La llibertat igual per a tothom
ha acabat sent el dret

més fonamental, aixi com el

principi basic de la justicia,

segons explica Jobn Rawls
|

Arabé, més enlla de les constric-
cions enteses com a justes per tal
de que tothom pugui gaudir de la
llibertat, cada persona és lliure de
decidir quin sentit vol donar al
que s’anomena la “vida bona”, és
adir, qué és el bé peraellaiquins
son els mitjans més adients per
assolir-lo. Poder determinar el bé
lliurement és també una conse-
quiencia de la dignitat de la perso-
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na. Pero, com deia fa un moment,
en ladeterminacié del bé és possi-
ble que la dignitat es vegi enaltida
o envilida, tan pot ser que promo-
guem 1 potenciem la dignitat com
queladegradem. Es el que es cons-
tata quan es qualifica un determi-
nat acte dient que és indigne d’un
ésser huma.

La qualitat de vida,
expressio de la dignitat

La distincié entre les obligaci-
onsdejusticia,amparades pel dret,
1 les idees de la vida bona com
expressio de les llibertats indivi-
duals, palesa que la individualitat
és el nucli de ’etica contem-
porania. Com han escrit Ulrick
Beck y Elizabeth Gernsheim:
“L’etica de la realitzacié personal
és la forca directriu més poderosa
de la societat moderna. L’ésser
huma que escolleix, decideix i ac-
tua, que aspiraaser lactor delaseva
vidaiel creador de laidentitat indi-
vidual, ha esdevingut el tipus fo-
namental del nostre temps” (4) .

|
La demanda i exigéncia de
qualitat de vida equival

a Pexigencia d’una minima

aparenca de dignitat, d’una
dignitat que sigui verificable i

comprovable per la persona
que n’és el subjecte
|

A T’hora d’escollir, decidir 1 ac-
tuar, la persona parteix dels estan-
dards que li ofereix la societat en
que viu. En el present, aquests
estandards no venen donats gene-
ralment ni per una doctrina religi-
osa ni per una ideologia concreta
que determinin en qué ha de con-
sistir laperfeccié humana. Per dir-
ho aixi, avui I'individu es troba
sol, sense grans relats ni grans re-

ferents que I’ajudin a prendre de-
cisionsia escollir models de vida.

Vivim en la postmodernitat, una
epoca on tot és “liquid”, segons
explica Zymut Bauman, on qual-
sevol objectiu o ideal s’acomoda
al recipient que li déna forma. Es
per aixd que I'autonomia indivi-
dual ha esdevingut el valor fona-
mental de les democracies lliberals.
|

La paradoxa és que el desig

o0 la voluntat de viure bé,
amb qualitat, pot dur a la
contradiccio de fins i tot
Yenunciar a viure quan
la qualitat desapareix
|

Enaquestarealitat,s’haanatfent
present el concepte de “vida de
qualitat” per donar nom a la ma-
neradeviure més desitjableibona
per a nosaltres. Els homes 1 les
dones no desitgen només viure,
siné que volen viure bé, una vida
de qualitat. I la paradoxa és que el
desig o la voluntat de viure bé,
amb qualitat, pot dur a la contra-
dicci6 de fins i tot renunciar a
viure quan la qualitat desapareix i
un es troba enfrontat a una vida
que no pot qualificar siné d’inhu-
mana o indigna. La demanda 1
exigénciade qualitatde vida equi-
val, aixi, a ’exigéncia d’'una mini-
ma aparenga de dignitat, d’una
dignitat que, per dir-ho aixi, sigui
verificable i comprovable per la
persona que n’és el subjecte.

El concepte de qualitat de vida
s’hadesenvolupatespecialmenten
medicina, I’ambit en el qual la
persona es converteix en “paci-
ent”, un ésser que pateix a causa
delavulnerabilitatila finitud que
el constitueix. Es en aquestes si-
tuacions que ens resistim a ser
convertits només en mitjans de la
manipulacié medica, que ens

rebellem contra les possibilitats
tecniques de mantenir una vida
privada d’humanitat. Tant el re-
buig d’un tractament concret per
part del pacient, com la demanda
d’una mort digna, estan intima-
ment relacionats amb la idea, cada
cop més acceptada, segons la qual
no sempre és millor viure que
morir. El que és millor depen deles
condicions en que s’ha de viure.
Labioeticabuscamaneresdesor-
tir de la contradiccié per tal de
poder sostenir al mateix temps el
valor intrinsec de la vida humana i
la dignitat consistent en poder de-
cidiracabaramblapropiavida. En
el debat, la bioetica ha de lluitar
contra un perill fonamental, el de
que la llibertat per decidir a que
tothom té dret, s’acabi pervertint
ofrivolitzant, és adir, que no sigui
assumida amb la responsabilitat
que requereix sempre 1’is de la
llibertat.
|
La bioética busca maneres
de sortir de la contradiccio
per tal de poder sostenir
al mateix temps el valor
intrinsec de la vida humana
i la dignitat consistent en
poder decidir acabar
amb la propia vida
|
Es evident que si la dignitat sig-
nificaautonomiade la persona per
a decidir sobre la vida bona, 1 la
vidabonas’identificaambunavida
de qualitat, finalmentles decisions
de cadascti dependran de para-
metres molt subjectius. Cadascd
és com és, té la seva personalitat i
les seves preferéncies. D’aqui de-
riva que les decisions més perso-
nals no puguin ser discutides com
impropies o incorrectes, nitan sols
aquelles que acaben amb actua-
cions tan transcendents com la de
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determinar el moment de morir.
Finalment, queé significa morir
amb dignitat cadascd ho enten-
dra a la seva manera i, si és efec-
tivament, lliure,’opcié que pren-
gui no sera discutible des de
criteris objectivables. D’una al-
tra banda, no només hem de ser
conscients del caracter social de
la persona, de que vivim en soci-
etatila societat ens influeix, sin
també de que la societat en que
vivim és una societat de consum,
on I’economia és la ideologia
basica 1 ho envaeix tot. El mén
delapublicitat, el discurs d’una
informacié que és sobretot propa-
ganda, també penetra en els nos-
tres desitjos, necessitats 1 elecci-
ons. Sénelsinteressos economics
els que ens dominen tot impo-
sant-nos els ideals de qualitat de
vida que els hi sén més profito-
$0s.

Desd’aquest puntde vista, pot-
ser hauriem de revisar la identi-
ficacié de dignitat humanaiqua-
litat de vida per a dir que la
dignitat és precisament la resis-
tencia 1 la forga contra idees de
qualitat prefabricades. Per tal de
preservar la dignitatindividual o
I’autonomia de la decisié, haura
de ser possible evitar les “domi-
nacions” dels diferents interes-
sos privats. D’altra banda, per
molt que la decisié sobre la pro-
piadignitatsiguiindividual isub-
jectiva, no pot ser arbitraria, és a
dir, al marge dels principis i va-
lors etics que hemreconegutcom
a fonamentals.

Cap a un Us responsable
de la llibertat

La paradoxa de la dignitat hu-
manaens posadavantd’unaques-
t16 nuclear en I’¢tica contempo-

rania. Reivindicar el dretalalliber-

tat implica 1’obligaci6 de fer un ds
responsable de la llibertat. Un us
responsable vol dir I’alliberament
de totes aquelles dominacions cul-
turals, economiques 1 socials, que
no ens deixen ser realment auto-
noms perqué ens estan imposant
subrepticiament maneres de ser 1
de fer interessades. En conseqiien-
cia, lallibertat responsable ésla que
brolla de la consciéncia moral,
aquella que, com ha dit Hannah
Arendt, consisteix en la capacitat
de jutjar i la voluntat de decidir
d’acord amb el judici moral.
|
La consciéncia moral

significa integritat, voluntat

de forjar un caracter moral,

si és necessari contra les forces

dominants de Pentorn. Es
aquest esforg el que defineix
la dignitat humana
|

Per tal de poder jutjar la realitat i
decidir que he de fer —diu Arendt-
és necessari distanciar-se de la rea-
litat, pensar per un mateix 1 posar-
se en el lloc dels altres. Pensar mo-
ralment és “estendre la ment”,
pensar en la companyia dels altres
1 en especial d’aquells que merei-
xen més respecte moral. “El criteri
del bé i el mal, la resposta a la
pregunta que he de fer, depén, fi-
nalment, no dels habits i costums,
que comparteixo amb els que tincal
meu entorn, no d’un manament
divi 0 huma, siné d’allo que deci-
deixo des de mi mateixa” (5). La
consciéncia moral significaintegri-
tat, voluntat de forjar un caracter
moral, si és necessari contra les
forces dominants de ’entorn. Es
aquest esfor¢ el que defineix la dig-
nitat humana.

Enelrecorregut que hem fet, hem
passat de la consideracié de la dig-

nitatcom el tretmés especific dela
condicié humana a entendre la
dignitat com quelcom a assolir al
llarg de la propia vida de cada
persona. Els dos aspectes no es
contradiuen. Sén la conseqiiencia
de que l’atribut fonamental de la
persona és ’autonomia per actu-
ar. Una autonomia, pero, que, des
del punt de vista moral, no I’auto-
ritza per a fer qualsevol cosa,
especialment si el que fa va en
detriment de la llibertat dels al-
tres. Es aquesta perspectiva la que
caldria tenir en compte a’horade
considerar qualsevol dels con-
flictes que es planteja la bioetica.
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Bioetica i Biodret:
un dialeg necessari

s egons la definicié classica de
W. Reich, la bioética és es-
tudi sistematic de la conducta hu-
mana en el camp de les ciencies de la
vida i de Patencié a la salut, exami-
nant aquesta conductaalallum dels
valors 1 principis morals (1). Per la
seva banda F. Abel, la defineix com
Pestudi interdisciplinar i transdis-
ciplinar, orientat a la presa de deci-
stons etiques davant els problemes
plantejats en els diferents sistemes
etics, pels progressos médics i biolo-
gics, en ambit micro i macrosocial,
micro i macroeconomic i la seva
repercussio en la societat i en el seu
sistema de valors tant en el moment
present com en el futur (2).

La bioetica, doncs, es mou en el
camp dels valors, 1 especialment
en alld que anomenem “conflicte
de valors” quan aquests es con-
fronten.

Cal tenir present que quan par-
lemde “conflicte” ens referim tant
els conflictes “intrapersonals”
com els interpersonals o socials.
Aix0 vol dir que cada persona, a
’hora de prendre les seves deci-
sions, sobretoten les qiiestions de
gran transcendéncia com soén les
relatives al seu cos, la seva salut, la
seva vida 1 la seva mort es pot
veure immersa en un camp de ba-
talla on pugnen entre si dos 0 més
valors antagonics 1 irreconcilia-
bles. I en aquest context d’incer-
tesa ha de prendre una decisié.
Perod les persones no sén illes,
petits universos tancats en si ma-
teixos 1 incomunicats; I’home és,
per esséncia, un ésser relacional,
que maduraicreix enunaxarxade
relacions familiars, professionals,

culturals, en definitiva, socials. I
aquest és un univers plural, on
cadaindividu viulasevavisié per-
sonal del mén i la seva propia
valoracié de les coses, és a dir, a
partir dels seus valors i principis
vitals.

Aquestes constatacions, que s6n
validesamb caracter general,adqui-
reixen una dimensié més accentua-
daencara, a vegades dramatica, en
el camp de la biomedicina, on els
avengos cientificsitecnologics han
questionat antigues certeses 1 se-
guretats.

El contingut de
la bioética

Sota ’expressié “contingut de la
bioetica” es pretén designar els
camps sobre els quals es projecta
la reflexié bioetica, ja que aquesta
no és una disciplina tancada, amb
objectiusicontinguts propis, sind
que és fonamentalment un dialeg
entre molts interlocutors provi-
nents del camp de les ciencies na-
turals 1 biologiques, d’una banda,
ide les ciencies socials 1 del com-
portament per ’altra, per tal de
cercar solucions prudents als pro-
blemes plantejats per les ciencies i
els seus avengos tecnologics sobre
la vida, la salut i el medi ambient.
Per aix0 la biogtica és oberta, per-
que és cerca constant, sempre im-
previsible. Més encara, ni tan sols
els camps sobre els que es projecta
la reflexié i el dialeg bioetic estan
prou delimitats, perqué s’aniran
ampliant 1 obrint a dimensions
possiblementinesperades, de con-
formitat amb I’avenc de la ciéncia

ila tecnologia biomedica.

Sens dubte, algunes de les possi-
bilitats o realitats ofertes per
aquests progressos biomedics,
sobre les que es projectala delibe-
racié bioetica, poden plantejar
greus conflictes morals, tant a ni-
vell individual, com social.

|
La bioética és oberta,

perque és cerca constant,
sempre imprevisible.
Més encara, ni tan sols
els camps sobre els que
es projecta la reflexio 1
el dialeg bioétic estan
prou delimitats

|

En serien exemples totes les in-
tervencions en la procreacié hu-
mana, en el patrimoni genetic,
sobre ’envelliment i el morir, so-
bre el cos huma, lamanipulacié de
la personalitat i la intervencié en
el cervell, ’experimentacié sobre
I’ésser huma, les accions sobre els
éssers vivents no humans i I’eco-
sistema (3). En aquest sentit, el
paper delabioetica com areflexi6
1 dialeg és encara més transcen-
dent, tot buscant consensiacord.

El “biodret”

Aquest neologisme, adoptat en
simetria al de bioética, ha neces-
sitat un llarg cami abans de ser
admes com un terme adequat per
a expressar la nova parcel-la juri-
dica sorgida en I'ambit del dret
peraregularlesdenominades,amb
dubtés encert, “lleis bioetiques™.

Podriem definir-lo com aquella
branca del dret que estudia els
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principis i normes juridiques que
regulen els actes 1 les relacions
dels individus entre si, les relaci-
ons entre individus i grups, 1 de
tots aquests amb I’Estat, quan
aquestes relacions afecten al nai-
xement, desenvolupament, trac-
tament i fi de la vida humana 1
vénen donades per Iaplicacié a
I’ésser huma de la biomedicina 1
les biotecnologies. Amb la pers-
pectiva de conjunt, comuna tam-
bé a la bioetica, podem ampliar
I’objecte d’aquesta disciplina ju-
ridica a tota materia viva, és a dir,
animals 1 plantes 1 ecosistema (4).

El naixement de la bioetica 1 el
seu primer desenvolupament no
van anar acompanyats paral:--
lelament de la resposta juridica,
que només es va comencar a do-
nar quan questions molt candents
d’indole etica van ser plantejades
davant els tribunals de justicia als
EE.UU. Enaquestsentitcal reco-
neixer que ’evolucié i orienta-
ci6 delabioetica és deu, en part, a
les decisions dictades pels diver-
sos tribunals de justicia (5). No
obstantaixo,ladecisié deferfront,
desdelallei,al tractamentd’aques-
tes questions bioetiques és més
tardana.

Pel que fa a Espanya, si bé no
podem parlar propiament d’un
rebuig a la regulacié juridica en
aquesta materia, si es pot parlar,
en linies generals, d’un cert retard
ainiciar-la, doncs propiament no
comenga a desenvolupar-se fins a
finals del segle XX. S’han esgrimit
diverses causes que justifiquen
aquest fet, de les que recullo les
dues que em semblen més desta-
cades:

@ La manca de normes cons-
titucionals relatives a les quiesti-
ons bioetiques, fet que produia

una certa reticéncla, en part per

raons politiques 1 ideologiques,
per laporaentrar normativament
en una matéria que toca assump-
tes tradicionalment molt sensibles
1 vinculats a criteris arrelats en la
tradicié catolica.

@ Per altra banda, es tractava de
materies noves, amb rapidissims
processos d’innovacions cientifi-
ques 1 tecniques, on el ritme dels
avencos 1 els descobriments en
materia de biotecnologies és tan
rapid que legislar es presenta com
una tasca molt dificil i, potser, poc
util.

No obstant, malgrat el retard
inicial, en els darrers anys s’ha
succeit una frenética activitat, tal
com es comentara posteriorment.

Les funcions del biodret

Ara bé, quines sén les funcions
del biodret? La resposta exigeix
estudiar separadament dues ques-
tions, com exigencia de la seva
propia naturalesa: “bios” (vida) i
dret. Respecte a aquesta tltima
dimensié, el biodret ha de com-
pliradequadamenttotes les funci-
onsassignadesamb caracter gene-
ral al dret; en relacié amb Ia
primera, es projecta sobre I’ambit
delavidaengeneraliels conflictes
existents sobre el seu valor 1 li-
mits.

Hem de recordar el caracter so-
cial del dret, d’acord amb el cone-
gut aforisme roma “ubi societas,
ibiius”, en el sentit comentat pels
juristes de qué tota organitzacié
social, amb independencia de la
seva amplitud i grau de desenvo-
lupament, necessita regular el seu
funcionamentiles relacions entre
els seus membres mitjangant nor-

mes. L’Estat,com aformad’orga-
nitzacid social, necessitaunes nor-
mes juridiques que possibilitin la
convivencia entre tots els seus
membres 1 facilitin la consecucié
dels seus mitjans 1 de les seves
finalitats, és a dir, necessita del
dret.
|
El biodret té com a
finalitat protegir els drets

humans fonamentals, evitant
que la dignitat humana, aixi

com tots els drets que li son

inherents, siguin conculcats

pels rapidissims avengos
produits en el mon de
la biocencia i les
seves aplicacions
|

Aplicat al camp especific de les
ciencies de la vida, 1 dels riscos 1
amenaces que es pot trobar I’ésser
huma coma conseqtienciad’un ds
inadequat dels avengos en ’'ambit
de la biotecnologia 1 de ’anome-
nat imperatiu tecnologic (convic-
ci6 que totallo que técnicament és
factible es fara forcosament si és
viable des d’un punt de vista eco-
nomic), cal afirmar que el biodret
ésun element basic, necessari com
a via per a lorganitzacié de les
relacions humanes en un sentit de
convivencia social raonable. En-
tre les seves funcions destacariem
les segiients (6):

=> El biodret conté un mandat
dirigit a organitzar les relacions
socials: en aquesta primera fun-
ci6, el dret és una reglamentacié
organitzadoradela comunitat, un
conjunt de normes destinades a
posar ordre en les relacions entre
els homes. Les regles de dret no
son simples suggeriments, con-
sells o recomanacions, siné veri-
tables mandats.

octubre-desembre 2007

Institut Borja de Bioética




¢ Sotaunaltre prisma, el biodret
constitueix #na regla de conducta
bumana, té la funcié d’ordenar o
regular el comportament o accid
de Pindividu en societat, tenint
també la funcié d’orientacio soci-
al, ja que tota norma —sigui per-
missiva o imperativa— té un carac-
ter persuasiu, en tant que, a
’adrecar-se a persones lliures,
aquestes poden orientar les seves
conductes 1 expectatives d’acord
amb un quadre normatiu que els
pugui donar certesa 1 seguretat 1
evitar certs perjudicis.

|
En lambit de les ciencies
de la vida i molt especialment
en el camp especific de la
medicina, els conflictes
d’interessos hi son presents
amb molta freqiiéncia
|

*> També el dret se’ns presenta
com un mitja per a la solucio dels
conflictes humans. Aquests sén
inevitables dins de la convivencia
1 sOn necessaris uns mecanismes
desolucid, previamentestablertsi
deformauniforme. Quanhihaun
conflicte, és adir, quan els subjec-
tes que intervenen en una relacié
experimenten la impossibilitat de
solucionar per si mateixos les se-
ves diferéncies, és el dret el que
resol el conflicte 1 restitueix la si-
tuaci6 anterior. En ’ambit de les
ciencies de la vida i molt especial-
ment en el camp especific de la
medicina, els conflictes d’interes-
sos hi sén presents amb molta
freqtiencia en la relacié entre
’equip sanitariipacientsiels seus
familiars o representants.

»¢ Confereix seguretat juridica,
respecte a la certesa o coneixe-
ment de la legalitat, amb les seves
dues conseqtiencies: poden plani-

ficarles nostres actuacions en fun-

ci6 d’aconseguir uns determinats
objectius, d’acord amb els requi-
sits legalment establerts, d’una
banda, 1 poder predir les conse-
quencies juridiques de la nostra
actuacid respecte a aquest sistema
de legalitat. En aquest camp del
biodret, més que en uns altres, la
certesa ésuna veritable necessitat,
donada la complexitat de proble-
mes 1 situacions que es produei-
xen; amb especial referencia en
I’ambit de la llibertat d’investiga-
ci6, dret constitucionalment re-
conegut.

*¢ També té una funcié punitiva
o sancionadora, és a dir, que I’in-
compliment de les normes com-
porta una sancid, legalment esta-
blerta; per tant, castiga les accions
antinormatives. Aquesta funcid
assenyala el caracter coactiu del
dret. Es molt important el conei-
xement previde lasancié que cor-
respon a cada infraccid, perque
aix0 és maxima garantia de segu-
retat juridica 1 de salvaguarda del
principi de legalitat.

=¢ Finalment, el dret constitueix
la materialitzacié entre els homes
dels ideals de justicia. E. Diaz ha
escritque “el dret apareix, en efec-
te, com un sistema normatiu posi-
tin que intenta organitzar la soci-
etat segons una certa concepcio de
la justicia” (7).

El biodret es converteix en el
gran defensor de la justicia i de
tots els drets fonamentals de la
personaquese’nderiven: enaquest
sentit basic, el biodret té com a
finalitat protegir els drets humans
fonamentals, evitant que la digni-
tat humana, aixi com tots els drets
que sén inherents a la persona,

siguin conculcats pels rapidissims
avengos produits en el mén de la
biociencia i les seves aplicacions.

Produccio legislativa
espanyola en I’ambit

del biodret

Obviament no és aquest el lloc
per a presentar una reflexi6 sobre
el desenvolupament complet del
biodretal’Estat Espanyol, pero si
es imprescindible destacar com,
després d’un retard inicial, s’ha
anat produintun compacte corpus
legal 1 una importantissima juris-
prudencia sobre aquestes qlies-
tions. No en faré una enumeracid
cronologicasind que agruparé per
temes els diversos textos norma-
tius, sense pretendre ser exhaus-
tiu siné destacant només aquells
més notables:

= Trasplantaments:

#> Llei Organica 39/1979 de 27
d’octubre, sobre extraccié i tras-
plantament d’organs.

#> Reial Decret 2070/1999 de 30
de desembre, que desenvolupa la

llei.

= Tecnologies de reproduccié
humana assistida:

#> Llei 14/2006 de 26 de maig
reguladora de les tecnologies de re-
produccié humana assistida, 1 que
deroga I’antiga Llei 35/1988 de 22
denovembre 1lallei45/2003 de 21
denovembre que modificava parci-
alment la primera.

= Drets dels pacients:
#> Llei General de Sanitat 14/1986

de 25 d’abril (arts. 101 11, en part
derogats perla Llei basica 41/2002)
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#>L1e115/1999 de 13 de desembre
sobre Proteccié de Dadesde Carac-
ter Personal (confidencialitat)

#y Llei 41/2002 sobre la infor-
macid, autonomia del pacient i
documentacié clinica

#> Lleis autondmiques sobre la
mateixa tematica (a Catalunya i
comallei pionera,lallei21/2000)

= Experimentaci basica i cli-
nica amb éssers humans:

#» Llei 29/2006 de 26 de juliol
sobre Garanties i Us Racional de
medicaments 1 productes sanita-
ris, 1 que actualitza els continguts
de’antiga Llei 25/1990 del Medi-
cament.

#>Reial Decret 223/2004 de 6 de
febrer (desenvolupa els requisits
per a realitzaci6 d’assaigs clinics)

#> Llei 14/2007 de 3 de juliol de
Recerca Biomedica, que recull en
una sola norma qiiestions sobre re-
cerca basica 1 clinica, utilitzacié de
teixits per a experimentacid, bancs
deteixits1i ADN, creacié del Comi-
te de Bioetica d’Espanya, etc.

= Codi Penal (aprovat per la
Llei Organica 10/1995 de 26 de
novembre) 1 que recull algunes
figures especialment rellevants en
el context de la bioetica, com sén:

# Avortament (art. 144 a 146):
manté en vigor els tres suposits de
despenalitzacid, ja introduits per
la Llei Organica 9/1985, aplicant
I’anomenat “sistema d’indica-
cions”.

#y Auxili al suicidi en el context
de greu malaltia (art. 143.4)

#1 Lessions: validesa del consen-
timent en [’esterilitzacié volun-
taria, trasplantaments, cirurgia
transexual, etc...

#3 Lessions al fetus (art. 1571 158)

#1 Manipulacié genética (art. 159
1 seglients)

#> Denegaci6 d’assisténcia sani-
taria (art. 196)

#> Trencament del secret pro-
fessional (art. 199)

= Conveni Europen sobre Drets
Humans i Biomedicina - CDHBM-
(1997):

Aquest conveni fou ratificat pel
Parlament espanyol 'octubre de
1999 i va entrar en vigor I'l de
gener de 2000. Es tracta d’una
norma d’ambit europeu, i aquells
paisos que ’hagin signat i ratificat
—com és el cas d’Espanya- han
d’adaptar la seva normativa inter-
na als continguts del Conveni.

Es d’especial importancia desta-
car aquest text ates que, si bé al-
guns aspectes ja tenien regulacié
juridica a Espanya -com la inves-
tigaci6 clinica farmacologica-, in-
trodueix per primera vegada qlies-
tions que després recollira la
normativa estatal 1 autonomica
sobre drets dels pacients, tals com
el dret a no saber, la consideracié
del “menor madur” en la presa de
decisions cliniques o les voluntats
anticipades o «instruccions previ-
es», amés de regular altres temes,
ja coneguts, com el consentiment
informat o els requisits &tics per a
la investigacié amb subjectes hu-
mans.

Bioética i biodret:
un dialeg necessari

Pel que fa a la bioetica, la ja es-
mentada pluralitat de criteris ci-
entifics 1 morals, de conviccions,
sentiments 1 creences provoca la
necessitatd’un permanent dialegi
debat per trobar marcs raonables
de convivencia i assumibles per

tots. Els nombrosos estudis sobre
aquesta materia ja han assenyalat
les actituds necessaries per al dia-
leg bioetic: els interlocutors no
han de venir a aquesta trobada
“atrinxerats” en les seves posici-
ons, siné que han d’actuar amb
gran sinceritat 1 humilitat intel--
lectuals, amb una actitud basica
d’escoltar, oberts a la conversié
envers altres posicions, encaraque
mantinguin la fidelitat als propis
criteris, quan raonablement no se
n’ofereixin altres més argumen-
tats, amb la conviccié que ningu
pot arrogar-se un dret de mono-
poli sobre la veritat 1 convenguts
que totes les parts tenen la seva
percepci6 de la veritat. En aquest
ordre de coses és molt important
una disposicié de lleialtat intel--
lectual que consisteix en donar i
rebre arguments 1 valorar-los re-
flexivament, un veritable esforg
de receptivitat, tot admetent la
possibilitat de canviar.
|
Actituds necessaries per
al dialeg bioétic, com a
metodologia: els interlocutors
no han de venir a aquesta
trobada “atrinxerats” en
les seves posicions, siné que
han de procedir amb
gran sinceritat 1 humilitat
intel-lectuals, amb una
actitud basica d’escoltar,
... oberts a altres posicions
|
Cal provocar el salt del dialeg
bioétic, en si mateix considerat, al
dialeg amb el biodret. Es una
obvietat dir que al legislador li
preocupen els aspectes eétics, al-
menys com a exigeéncia inicial. Per
indicar-ne algun exemple, podem
esmentar I’art. 22.2 de la Llei 16/
2003, de 28 de maig, de cohesid 1
qualitat del Sistema nacional de
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Salut, quan diu que “autoritza-
cio de iis tutelat de determinades
tecniques es fara d’acord amb pro-
tocols especifics destinats a garan-
tirlasevaseguretat, elrespecte ala
bioética i assoliment de resultats
rellevantsper al coneixement”. Un
altre serialaLlei 29/2006, de 26 de
juny, de garantiaius racional dels
medicaments 1 productes sanita-
ris, quan prescriu en el seu art.
60.1 que “els assajos clinics s’hau-
rien de realitzar en condicions de
respecte als drets fonamentals de
la persona i als postulats étics que
afecten les investigacions biome-
digues...”; 1 més endavant afirma
que “cap assaig clinic es podra fer
sense informe previ favorable d’un
Comitée d’Etica d’Investigacié
Clinica” (Art. 61.1). Aquest co-
mite ponderara els aspectes meto-
dologics, etics 1 legals de I’assaig
proposat, aixi com el balan¢ de
riscos 1 beneficis que se’n poden

derivar (art. 61.8).

|

No ens trobem davant de
figures d’antentic “dialeg”
sind més aviat davant
Pexigéncia d’un
“control de moralitat”

|
En el mateix ordre de coses, la
Llei 14/2007, de Recerca Biome-
dica, crea el Comite de Bioética
d’Espanya, de caracter consultiu
sobre materies relacionades amb
les implicacions etiques i socials
de la Biomedicina i Cieéncies de la
Salut. Una de les seves funcions
sera “emetre informes, propostes i
recomanacions per als poders pi-
blics d’ambit estatal i antonomics
en assumptes amb implicacions
etiques rellevants” (arts. 77 1 78).
Pero ésevident que no ens trobem
davant de figures d’autentic dia-
leg siné més aviat davant I’exigen-

cia d’un “control de moralitat”

que, per cert revesteix una tipolo-
giamoltdubtosaen conferir-li, en
alguns casos, la capacitat d’infor-
mar sobre aspectes tan heteroge-
nis com el metode, ’eticaiel dret.
L
Es precisament aqui,
en aquest discerniment,
entre la bioetica que s’ha
de juridificar i la que ha
de romandre assentada sobre
la llibertat personal, on s’ha
d’instaurar el dialeg entre
ambdds sistemes normatius
|
Amb tot, expressié corrent-
ment utilitzada “de la bioetica al
biodret” pot generar confusions,
com si es tractés de dos sistemes
normatius successius, com si al
procés deliberatiu etic li hagués
de succeir el procés deliberatiu
juridic que convertis en dret els
valors. Parlar de dialeg exigeix una
capacitat de reciprocitat de donar
ide rebre, i en aquest sentit quan
es parla d’un didleg entre la
bioeticaiel biodrets’esta marcant
’exigencia de que ambdds siste-
mes normatius de la conducta
humana no només coexisteixin,
sind que convisquin, més encara,
es necessitin 1 es complementin
mutuament. M. Atienza, ha escrit
sobre aquest punt dient que té tot
el sentit afirmar que el dret co-
menca on acaba la moral; 1 ho
explica: “sense una regulacié de-
tallada (legalista), unes instancies
encarregades d’aplicar les normes
als casos concrets (els jutges) i el
recolzament de la forca per a asse-
gurar el compliment d’aquestes
decisions (la coaccié estatal), la
moral (qualsevol moral), serviria
de ben poc”(8). Aquesta afirmacié
és certa entesa en el sentit que el
dret positivitza la moral, la con-

verteix en norma positiva (9); pero
no és certa en el sentit que les lleis
no continguin, proposin i defen-
sin valors 1 principis morals.

Elbiodretno conté només regles
estrategiques reguladores de la
convivenciasocial o sancionadores
deconductesinfractores, siné que
també assumeix 1 proposa valors.
Hi ha normes morals que s’han
d’expressar en forma de llei, per-
qué amb aixd guanyen en efectivi-
tat 1 eficacia (que és una de les
funcions del dret, en general); perd
hi ha moltes altres normes i valors
morals que no han de ser recollits
enunalleiique s’han de mantenir
en I’ambit de la llibertat personal
dels ciutadans. I és precisament
aqui, en aquest discerniment, en-
trelabioeticaques’hadejuridificar
ila que ha de romandre assentada
sobre lallibertat personal, on s’ha
d’instaurar el didleg entre ambdés
sistemes normatius. Labiogticapot
oferir al legislador un nucli dur de
respostes morals prudents per tal
que, unavegada complerts els me-
canismes 1 exigencies legals cons-
titucionalment previstes, les con-
vertelxl en normes positives,
conferint-los I’exigibilitat coactiva.

|
La bioetica pot oferir
al legislador un nucli dur
de respostes morals prudents
per tal que,..., les converteixi
en normes positives,
conferint-los Pexigibilitat
coactiva
|

La llei 41/2002, (una “llei bioe-
tica”, per excel-léncia), amb la re-
gulacié de la figura de les “ins-
truccions previes” (art. 11) ofereix
un bon exemple de didleg respec-
tués amb els drets humans. Se-
gons lalletra de lallei, amb aquest
document una persona major
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d’edat, capa¢ i de forma lliure,
manifesta anticipadament la seva
voluntat, a fi de queé aquesta es
compleixi quan arribi a situacions
en que no sigui capag d’expressar-
lasobreles curesiel tractamentde
la seva salut o, sobre la destinacié
del seu cos.

Lallei positivitzaundret, el dela
possibilitat que el subjecte “deci-
deixi personalment” sobre aspec-
tes fonamentals de la seva existen-
cia, com és el seu cos, la seva salut
1 fins 1 tot la seva mort, creant un
instrumentlegaliestablintlescon-
dicions personalsiformalsperala
seva validesa; ara bé, el contingut
d’aquest document de voluntats
anticipadesjano 'imposa el legis-
lador, sin6 que és decisié moral
que correspon exclusivament a la
persona.

El principi de 'autonomia de la
voluntat és un principi basic en el
nostre ordenament juridic perd
amb una classica limitacié: es li-
mitava a qUestions patrimonials.

L
El principi classic de la
indisponibilitat del cos huma
i la sacralitat del cos huma
(“res extra commercium”)
ha fet que la gestio del propi
cos i de la propia salut
hagi entrat molt tardanament
en el nostre dret
|

El principi classic de la indis-
ponibilitat del cos humaiuna for-
ma peculiar d’entendre el que
s’anomenava la sacralitat del cos
huma (“res extra commercium?™)
ha fet que la gesti6 del propi cos i
de la propia salut hagi entrat molt
tardanament en el nostre dret. Per
aixO, el dret a decidir sobre la
propia salut —reconegut explici-
tament per la Llei basica 41/2002
1 les homologues lleis autonomi-

ques-, suposa un bon exemple de
dialeg: el biodret li déna forca
positiva i li ofereix un marc legal,
deixant la seva expressié a la lli-
bertat de la persona (10).

L
La Bioética i el Biodret es

complementen i ofereixen una
nova dimensio i, possiblement,

a mesura que s’ imcrementin

els marges de llibertat,
aniran minvant les exigencies
normativitzadores
|

Les decisions de “renunciar a un
possible tractament” o “la de re-
butjar tractaments que perllon-
guin temporalment 1 artificial la
vida” o la d’incorporar en el do-
cument de voluntats anticipades
declaracions perque s’eviti el pati-
ment amb mesures pal-liatives o
no es perllongui la vida artificial-
ment per mitja de tecnologies 1
tractaments desproporcionats o
extraordinaris, sén pures decisi-
ons morals. I el biodret garanteix
el respecte a la voluntat de I’ator-
gant, a les seves conviccions, a les
seves creences, sempre que es
moguin dintre del camp de joc
marcat per 'ordenament juridic.

Aquestes duesdisciplines, doncs,
es complementen 1 ofereixen una
nova dimensié 1, possiblement, a
mesuraques’incrementin els mar-
gesdellibertat, aniran minvantles
exigencies normativitzadores.

El dialeg prelegislatiu

I arribat a aquest punt, vull fer
una reflexié final, sobre el que
anomeno “el dialeg prelegislatiu”,
és a dir, el dialeg previ que s’hau-
riad’establir entre el legisladorila
societat, almenys amb els agents
socials més participatius i/0 im-
plicats en les materies objecte de

laregulacié, abansderedactaruna
norma, sigui quin sigui el seu am-
bit, pero especialment en el camp
de la bioetica. El legislador mai
pot utilitzar la llei com “una dre-
cera”, en el sentit estricte del ter-
me, o aplicat més estrictament en
el nostre cas, com a procediment
rapid per tancar una qiestié. La
legislacié relacionadaamb la vida,
perd especialment amb la vida
humana, exigeix una gran ponde-
raci6 1 mesura. Per tant, no es pot
utilitzar lallei com a procediment
per a silenciar una crispada con-
troversia social o una confron-
tacié valorativa o ideologica: la
llei no pot ser considerada (ni des-
envolupada) com a simple estra-
tegia, ja que és Iexpressié d’una
formaprivilegiada d’organitzacié
social.

|
Dialeg prelegislatin...
dialeg previ que s’hanria

d’establir entre el legislador i

la societat abans de redactar

una norma, sigui quin sigui
el seu ambit pero especialment

en el camp de la bioética
|

Pera que unallei sigui eticament
valida i comprometi als ciutadans
no és suficient amb l’aval de la
correccié formal legislativa, que
pot proporcionar una senzilla o
complicada aritmetica parlamen-
taria, siné que cal que els ciuta-
dans, en general, sentin recone-
guts 1 protegits tots els seus drets,
amb independéncia dels seus sis-
temes morals o ideologics. Es dra-
matic pensar que a [alternanca
politica succeeixi I’alternanca le-
gislativa, responent a afanys con-
fessats de desfer allo que han fet
els que ens han precedit, per molt
correcte que sigui (11).

Ultimament s’ha escrit molt so-
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bre la “democracia deliberativa”.
Segons D. Gracia, aquest movi-
ment considera que el metode per
alapresade decisions ésladelibe-
raci6 i el seu objectiu ha de ser
I’analisi de totes aquelles normes
o decisions que els afectin, de tal
manera que tots puguin participar
en allo que sigui del seu interes;
per aquest motiu no es podra ele-
var a la categoria de norma publi-
ca, exigible a tots coactivament,
res que no pugui ser acceptat lliu-
rement per tots els implicats, des-
pres d’un adequat procés de deli-
beraci6 (12). El procés deliberatiu
demana la informacié correcta, la
recepci6 de les reaccions i la revi-
si6 deles propostes finsa trobar el
consens, dintre d’un temps rao-
nable, o la comprensié o accepta-
ci6 politica d’un acord (13).
|
Perque una llei signi
eticament valida 1
comprometi als cintadans
no és suficient amb l’aval
de la correccid formal
legislativa, ... sino que cal
que els ciutadans sentin
reconeguts i protegits tots els
seus drets, amb independencia
dels seus sistemes
morals o ideologics
|
Aquestes propostes poden sem-
blar utopiques actualment, pero
almenys s’ha d’intentar establir
un minim dialeg, que essen-
cialment vol dir reciprocitat, un
intercanvi d’informacid, de pro-
posta de necessitats per part del
ciutada 1 de possibles respostes
per partdellegislador, que conso-
lidi unalleial col-laboracid i parti-
cipacié ciutadana en I’elaboracié
d’unes lleis atils, raonables i pru-
dents.
Quan parlem de la preséncia del

biodret en el dialeg bioetic ens
referim precisament a aquest ni-
vell de participaci6, a la cerca del
consens o com a minim de la ma-
xima representativitat de les lleis.

Luts GONZALEZ MORAN
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MEMBRE DEL CONSELL ASSESSOR DE
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La relacié clinica en les
societats democratiques

ovint escoltem I'afirmaci6 que

larelacié clinica ha canviat més
en els darrers decennis que en els
vint-i-cinc segles anteriors, 1 aixi
s’evidencia després de la lectura de
’esdevenir historic d’aquesta rela-
16 humana tan peculiar (1,2).

Per a entendre aquests canvis se
sol recérrer a analisis detallades
realitzades, en la seva majoria, des
dels professionals de la salut. Pero
és probable que tant el canvi de
paradigma —del tradicional pa-
ternalisme a la deliberacié com-
partida- com les repercussions
d’aquests canvis, només es com-
prenguin si es modifica el punt
d’enfocament. Potser analitzant
els canvis socials, el tipus 1 les
caracteristiques de la societat oc-
cidental del segle XXI, es pugui
entendre millor com afecten a la
relacié metge-pacient, 1 quines
estrategies sén les millors per a
afrontar-la.

Els canvis sociopolitics

Les nostres societats es carac-
teritzen per atorgar capacitat de
decisié als seus ciutadans en tot
allo que els afecta en la construc-
ci6 de la polis, de la vida en coma.
Entenem que cada individu és un
agent moral, amb la capacitat 1
responsabilitat de donar un con-
tingut concret al contracte social
que regeix per a tots els subjectes,
de generar les normes de convi-
vencia social, 1 de debatre tot allod
que ens afecti com a ciutadans.
Aquest a priori de la vida publica
no haarribatala vida privada fins
fa molt poc, 1 no sense enormes

dificultats. Es per aquest motiu
que la relacid clinica segueix sent
en molts casos, jerarquica i pater-
nalista, 1 s6n evidents les enormes
dificultats dels professionals sani-
taris per acceptar en el pacient o
usuari de la sanitat les mateixes
capacitats que en el ciutada comd.
|
Els professionals sanitaris
valoren més lassisténcia
adequada en el planol huma
que el dret a decidir
[linrement sobre lacceptacio
del tractament, ja que el
primer dels drets depen
del professional, mentre que
el segon és, probablement,
la concrecio més genuina
de Pautonomia d’un
ciutada capag
|
Assumir una relacié de respecte
a ’autonomia és complexa, 1 aixo
malgratel paraiglies normatiu que
en materia de drets dels pacients
existeix ja en el nostre pais (3).
Encara avui crida ’atencié que,
ni els professionals ni els pacients
mostrin, en general, massa interes
per aquests drets. Els primers va-
loren més 'assistencia adequada
en el planol huma que el dret a
decidir lliurement sobre I’accep-
tacié del tractament, ja que el pri-
mer dels drets depen del professi-
onal, mentre que el segon és,
probablement, la concrecié més
genuina de ’autonomia d’un ciu-
tada capag (4). Pel que fa als paci-
ents, cal esmentar els diferents es-
tudis que s’han realitzat, des de la
Fundacié Biblioteca Josep Laporte
(FBJL), en usuaris de la sanitat.

Els resultats de ’enquesta sanita-
ria realitzada el 2002 sobre una
mostra de 2.700 pacients assenya-
len, entre d’altres, que el 70% dels
entrevistats no coneixen els seus
drets, 1 no obstant aixd exigeixen
un tracte més personalitzat, amb
més temps i major informaci (5).

Es probable que la nostra cultu-
ra mediterrania influeixi decisi-
vament a ’hora de primar la qua-
litat de les relacions humanes a les
exigencies contractuals que mar-
quen les lleis, pero crida I’atencid
que ni tan sols en aspectes tan
importants peral’etica civicacom
els drets de les minories —i els
pacients s6n d’un d’aquests col--
lectius- s’hagi anat fins a la incor-
poraci6 definitiva dels valors que
hi ha dessota a aquests drets.

La supremacia de
la tecnologia

Una altra de les caracteristiques
de la nostra societat és I'imperia-
lisme tecnologic. La vida de les
nostres societats esta marcada per
la tecnologia, de la que depenem
per a portar a terme la major part
de les nostres activitats diaries.
Pero el seu poder va molt més
enlla. En els darrers segles de la
historia d’Occident la cultura
cientifico-tecnica s’ha estes de tal
manera entre la poblacié que s’ha
convertit en una mentalitat, una
forma de viure 1 abordar els pro-
blemes, 1 gairebé I’inica perspec-
tiva racional 1 instrumental des de
la que es pot analitzar tota la vida.

La tecnica s’ha arribat a conver-
tir en un fi en si mateixa, 1 per aixd
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s’utilitza seguintun paradigma que
podem denominar “imperatiu tec-
nologic”, sense pensar en els ob-
jectius d’aquest Us. Les unitats de
vigilancia intensiva han estat ’es-
cenari paradigmatic del poder tec-
nologic de la Medicina, i de les
contradiccionsisofriment que pot
implicar I’Gs poc reflexiu del po-
der técnic(6). Perdo més enlla
d’aquest escenari tan peculiar, tot
allo que s’utilitza per al tracta-
ment dels malalts, des de la dialisis
renal finsaunasimple sondanaso-
gastrica, des d’un protocol onco-
logic fins a un psicofarmac, cons-
titueixen possibilitats tecnologiques
d’intervencié en I’ésser huma.
|
L’aparicio de conceptes
com “adequacio de Iesfor¢
terapeutic” basat en un
judici clinic, o el “rebuig de
tractament”, basat en la
decisio autonoma del
pacient, comencen a reubicar
la tecnologia com el
que realment ha de ser,
un mitja 1 no un fi
|
Aix0, sens dubte, ha generat can-
vis en la relacié clinica. El malalt,
acostumat a viure en linterior de
la mentalitat tecnologica, creu que
tot es pot modificar. El metge,
que té enormes possibilitats d’in-
tervencid sobre el cos huma, creu
que les ha d’utilitzar en tot mo-
ment. [ finsaraaixi ho hafet, sense
pensar en els fins que perseguia, 1
fentde la técnica un fi en si matei-
xa (7,8). A poc a poc, 1 no sense
esforg, es va modificant aquesta
mentalitat. L’aparici6 de concep-
tes com “I’adequaci6 de Iesforg
terapeutic” basat en un judici cli-
nic, o el “rebuig de tractament”,
basat en la decisi6 autonoma del
pacient, comencen a reubicar la

tecnologia com el que realment ha
de ser, un mitja i no un fi.

Cal valorar els fins abans d’actu-
ar a través dels mitjans, 1 utilitzar
una racionalitat valorativa que
canvia totalmentla perspectivade
Panalisi. Es important adonar-se

que no existeixen uns fins u objec-
tius implicits en Iactivitat tecno-
logica, sin6 que son els subjectes
delarelacié clinica quiels valoren
com a tals.

La nova tecnologia
de la informacioé

Esun altre dels elements de gran
influéncia en la relacié clinica.
D’una banda s’esta convertint en
unaeinade treball fonamental per
als professionals. La historia cli-
nicainformatitzadaaportaimpor-
tants beneficis a ’assistencia sani-
taria, al mateix temps que desperta
recels per la possible falta de
confidencialitat derivada de ’ac-
cessibilitat a la informacié (9).
Malgrat la proteccid legal que te-
nenles dadesde caracter personal,
és ben sabut el desconeixement
per part dels professionals de les
lleis 1 penes que comporta vulne-
rar la confidencialitat, 1és elevatel
percentatge de professionals que
reconeix practiques contraries a
allo establert legalment, bé per
accessos indeguts a les histories
cliniques, o bé per compartir in-
formacié dels pacients amb com-
panys de treball o amb la seva
familia sense el seu permis (10).
Un altre canvi substancial és la
transformacié del secret medic en
un dret del ciutada. Durant segles
ha estat el metge qui decidia, amb
un criteri beneficent, els aspectes i
dades del pacient que el profes-
sional havia de guardar com un
secret. Avui aquesta potestat no li

correspon al clinic. No és ell qui
pot definir el perimetre de la inti-
mitat del pacient, siné que és el
mateix pacient qui té el dret a
definir el perimetre i els limits de
la seva intimitat, el nucli de cada
ésser huma, constituit pels valors
personals que sén el seu senyal
d’identitat (11).
|
La historia clinica
informatitzada aporta
importants beneficis
a Passiténcia sanitaria, al
mateix temps que desperta
recels per la possible falta de
confidencialitat derivada de
Paccessibilitat a la informacio
|

L’dltim aspecte de la societat de
lainformaci6 es refereix al pacient
1a la seva possibilitat d’accés a la
informacié sobre els temes de sa-
lut. Aquest és un punt que pot
generar gran ansietat en el profes-
sional, tot 1 que no hauria de ser
aixi. En primer lloc, perque 'accés
es produeix a gran quantitat d’in-
formacid, perd no sempre a infor-
macié de qualitat, puntaquestque
ha de ser treballat minuciosament
en larelacié clinica. En segon lloc,
1 aquest és el punt veritablement
rellevant, perqué major informa-
ci6 no és sinonim de millor conei-
xement. Per a qué aixd passi la
informacié ha de ser compresa i
analitzada en el context de la pa-
tologia idel pacient concret, tasca
que només un professional pot
dur a terme i per tant la seva par-
ticipacié és imprescindible.

Els resultats de ’enquesta de la
FBJL, abans esmentada, posen de
manifest que, a Espanya, el metge
segueix sentla principal fontd’in-
formacié dels pacients, 1 que no-
més el 30% dels pacients busquen
altres mitjans d’informacié fora
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de la relacié clinica. Es previsible
que aquest percentatge augmenti,
accentuant encara més la necessi-
tat d’un professional atent per a
contrastar laqualitatd’aquestain-
formacid.

Els sistemes sanitaris
publics

Un altre factor que ha modificat
la relaci6 sanitaria té a veure amb
el dret a I’assistéencia sanitaria i
’accés igualitari de tots els indivi-
dus als serveis sanitaris. Espanya
ha viscut les tltimes decades amb
el convenciment que I’Estat bene-
factor o welfare state ha de prote-
gir a tots els ciutadans de les con-
tingeéncies negatives de lavida,ila
malaltia és precisament una
d’aquestes contingencies. A més,
s’ha produit en la societat actual
un fet inedit en la historia de la
medicina, ’extensi6é del dretal’as-
sisténcia sanitariaa tota la poblacié.

L
Una de les caracteristiques
diferencials més importants
de les empreses sanitaries
publiques és que... presten un
servei que és un bé de consum
pero també un bé piblic
|

Avui no hi ha dubte que la sani-
tat ha de ser una empresa. S’entén
com a tal una organitzaci6 econo-
mica, integrada pel capital i el tre-
ball com a factors de produccié,
dedicada a activitats industrials,
mercantils o de prestaci6 de ser-
veis, generalment amb finalitats
lucratives, 1 amb la conseglient
responsabilitat. Una de les carac-
teristiques diferencials mésimpor-
tants de les empreses sanitaries
publiques és que la seva prestaci6
de serveis no té finalitats lucrati-
ves. La segona caracteristica és

que presta un servei —la consecu-
ci6 o manteniment de la salut—

que és un bé de consum, pero
també un bé public. Forma part
del que Rawls va denominar béns
socials primaris, 1 per aix0 un bé
exigible en justicia, que ha de ser
garantit per ’Estat. Ambdues ca-
racteristiques configuren el siste-
ma sanitari public com una em-
presa molt peculiar, que prestaels
seus serveis a tota la ciutadania,
gestionant per aixoO recursos que
també son publics.
|
El sistema sanitari public
es configura com
una empresa molt peculiar,
que presta els seus serveis
a tota la ciutadania,
gestionant recursos que
també son publics
|

Cadavegadamés, s’assumeix que
les empreses ptibliques han de ser
eficients i optimitzar els recursos,
traient-ne el maxim benefici pos-
sible, 1 que ser eficient és una obli-
gacid de justicia perque és injust
no optimitzar ’is dels recursos
escassos que es tenen (12). Pero
aix0 planteja un escenari que el
professional de la medicina des-
coneixia totalment, doncs sempre
ha considerat que la finalitat de la
seva activitat és el bé del malalt, 1
que aquesta finalitat pot entrar en
conflicteamb interessos merament
economicistes. I efectivament és
aixi. Si els sanitaris es veuen abo-
cats a 'anomenat managed care,
convertits en simples gestors de
recursos i controladors de la des-
pesa; si s’estableixen incentius de
tipus economic proporcionals al
percentatge d’estalvio despesare-
alitzada, és possible que es perdila
relacié de confiancaenlaqual s’ha
basatlarelacié clinica tradicional,

1que al mateix temps es pervertei-
xin les finalitats de lamedicina. En
aix0 tenen rad els clinics. Sinomés
es busca lestalvi s’arriba a una
mercantilitzacié de la medicina.

Pero aixd no vol dir que el metge
no tingui un paper fonamental
com a distribuidor de recursos
dels sistemes sanitaris publics, i
que aquesta constitueixi també
una més de les obligacions morals
dels professionals. El que passa és
que el clinic s’ha de limitar a esta-
blir prioritats amb criteris clinics,
de manera que com més es treballi
la forma com es prenen aquestes
decisions i el fonament en el qual
es basen, més s’assolira ’objectiu
d’una bona gestié. Dit d’una altra
manera, per al clinic el cami cap a
Ieficiencia passa per assegurar la
consecucié de efectivitat clinica
(13).

|

Avui hem d’acceptar que els
professionals ens convertim en
gestors a través de lefectivitat
clinica, i a més en bons gestors

si facilitem els recursos
disponibles a qui realment
se’n pot beneficiar
|

Laix0 és encaradificil d’entendre
per a una professié que tradi-
cionalment ha considerat que la
bona practica clinica, aquella que
beneficiava al pacient, era incom-
patible amb I’analisi economica
dels recursos disponibles. Avui
hem d’acceptar que els professio-
nals ens convertim en gestors a
través de I’efectivitat clinica, 1 a
més en bons gestor si proporcio-
nem els recursos disponibles a qui
realment se’n pot beneficiar, i
aprenem a qliestionar-nos la nos-
tra practica clinica preocupant-
nos cada dia sobre la seva efectivi-
tat (14).
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Si tornem a 'inici d’aquest arti-
cle,iincloem els elements modifi-
cadors de la relacié clinica en una
matriu contextual més amplia —la
societat del segle XXI- podrem
comprendre millor el que ha pas-
saten les tres tltimes decades. Els
sociolegs parlen de la postmo-
dernitat, de la societat del risc,
aquella en la qual la recerca de la
certesa genera encara més incerte-
sa (15). També d’un model de so-
cietat en la que els esdeveniments
tenen lloc amb gran rapidesa, de
formatan immediataicontinuada
que dificulten la capacitat d’anali-
s11reaccid.

Sens dubte la relacié clinica no
ha estat aliena a aquest marc. Fins
fa poc ni la professié medica com
a tal, ni cadascun dels seus actors
particulars, han tingutla capacitat
derespostanecessaria. Massa can-
vis en poc temps, 1 molt allunyats
del que ha constituit la tradicié de
la professid.

|
La professic médica ha
perdut la impunitat juridica,
treballa per als sistemes
sanitaris publics, 1 ha de
gestionar valors que li han
vingut donats per la societat,
com el valor del respecte a
Pautonomia o el de la justa
distribucio dels recursos
sanitaris, que no venen
de la seva tradicio 1 que mai
abans havia contemplat
|

La professié medica ja no és so-
cialment privilegiada com ho ha
estat durant segles, 1 aix0 malgrat
que els resultats de I’estudi de
“Confianza en el Sistema Nacio-
nal de Salud” evidencien que la
poblacié espanyola té unaelevada
confianga en les professions sani-
taries respecte d’altres profes-

sions, 1 també que aquesta con-
fianga es manté fins i tot enmig de
les queixes entorn de I’atenci sa-
nitaria rebuda. La professié me-
dicahaperdutlaimpunitatjuridi-
ca, treballa per als sistemes
sanitaris publics, 1 ha de gestionar
valors que li han vingut donats
per la societat com el valor del
respecte a ’autonomia o el de la
justa distribuci6 dels recursos sa-
nitaris, que no venen de la seva
tradiciéique maiabanshaviacon-
templat.
L
Entre el paternalisme
tradicional i Pautonomisme
extrem hi ha un ventall
de possibilitats per a
la relacio clinica
|

Aquests canvis han impregnat i
modificat el concepte actual de
“professié”, 1 per a expressar-lo
s’ha creat un nou concepte, el de
“professionalisme”. S’entén com
atal el conjuntde principisicom-
promisos per a millorar els resul-
tats en salut del pacient, 1 maxi-
mitzar la seva autonomia, creant
relacions caracteritzades perlain-
tegritat, la practica eética, la justi-
cia social i el treball en equip, (16,
17). Com podem veure, s’han anat
introduint nous aspectes del “bon
fer” en la professié medica, al rit-
me dels canvis esdevinguts en el
monsanitariienlasocietat queels
sustenta. Una nova professié per
a una nova societat.

També els professionals han vis-
cut, 1 encara viuen, una etapa de
desconcert. Només cal observar
el que ha suposat la introduccié
del consentiment informat en la
relacié clinica, que s’ha reduitala
signatura d’un document quin
contingut, tantes vegades, ningt
ha explicat al pacient (18). I és que

per a respondre a aquests reptes
cal, com a minim, formacié i en-
trenament especific en habilitats
de comunicacid, en técniques
d’entrevista clinica, de suport
emocional 1 relacié6 d’ajuda, en
I’analisi de conflictes de valors,
etc. Només aix{ els professionals
podran dur a terme una gestié
adequada dels fets 1 també dels
valors que comporta la relaci6 cli-
nica, transitantdefinitivament cap
al model deliberatiu que les soci-
etats democratiques exigeixen en
les relacions entre ciutadans adults
(19).
|
S’ha creat el concepte de
“professionalisme”. S’entén
com a tal el conjunt de
principis 1 compromisos per
a millorar els resultats en

salut del pacient, i maximitzar

la seva auntonomia, creant

relacions caracteritzades per
la integritat, la practica etica,

la justicia social i el
treball en equip
|

Entre el paternalisme tradicio-
nal i ’autonomisme extrem hi ha
un ventall de possibilitats per a la
relacié clinica. En els tltims de-
cennis hem passat d’un pater-
nalisme social, en totes I’arees de
la vida, a habits més democratics.
Si bé és cert que I’evolucid de la
relacié clinicano ha estat tan rapi-
da, també ho és que tant els ciuta-
dans com els professionals sén
producte d’aquesta mateixa soci-
etat. Cada dia juguen amb molts
factors: pacients més o menys ac-
tius, professionals amb formaci-
ons diverses, 1 estructures institu-
cionals queno facilitenactivament
aquest canvi de paradigma.

No és facil predir cap a on es
moura la practica diaria dels cli-
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nics en el nostre pafs, pero si po-
dem afirmar que ja no és possible
tornar al, tant sovint enyorat, pa-
ternalisme, 1 que una millor for-
maci6 dels professionals, junta-
ment amb les exigeéncies que
demanda una societat democrati-
ca, haurien de conduir-nosal’eta-
pa adulta d’aquesta relacié.

|
No és facil predir cap a
on es moura la practica diaria
dels clinics en el nostre pais,
pero si podem afirmar que
ja no és possible tornar al, tant
sovint enyorat, paternalisme, i
que una millor formacié dels
professionals, haunria de
conduir-nos a letapa adulta
d’aquesta relacio
|
Probablement anem en aquesta
direccid, pero encara estem lluny
d’assoliraquestamaduresa, defor-
mageneralitzada, entots els imbits
delarelacié clinicadel nostre pais.

AzuceENA COUCEIRO

PROFESSORA D’HISTORIA | TEORIA
DE LA MEDICINA | BIOETICA
UNIVERSIDAD AUTONOMA MADRID
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IL.a Llei de Recerca Biomedica:

anovaLlei de Recerca Biome-
L dica -LRB- (Lle: 14/2007 de 3
de juliol) és una important eina
juridica per afacilitar la promocié
de la investigaci6 cientifica en al-
guns ambits d’avantguarda del sec-
tor biomedic. D’altrabanda, busca
garantir que aquesta investigacio
es desenvolupi en el més estricte
respecte dels drets fonamentals i
llibertats publiques de les perso-
nes 1 de certs béns juridics que es
poden veure implicats en lainves-
tigacié. Pel que faal seu objecte, la
LRB estableix uninnovador marc
normatiuenrelacié amb (art. 1.1.):

@ Totarecerca relacionada amb
la saluthumana que impliqui pro-
cediments invasius per al subjecte
de la investigacid.

@ Lainvestigacié amb gametes,
embrions, fetusicel-lules troncals
humanes d’origen embrionari i
altres funcionalment semblants
obtingudes per diversos procedi-
ments de reprogramacié cel-lular,
entreellselde’activacié d’ovocits
mitjangant la tecnica de transfe-
réncia nuclear, considerada com
una forma de clonacié.

@ L’obtencié 1 us de mostres
biologiques d’origen huma com a
“nous” materials per a realitzar
aquestes investigacions, dotant
aixi mateix d’un régim especific
per als biobancs, en tant que esta-
bliments que acullen col-leccions
d’aquestes mostres a disposicid
dels investigadors.

@ Lesanalisis genetiques perala

pros i contres

investigacié de certes malalties
relacionades amb PADN, més
enlla dels fins diagnostics de ca-
racter assistencial (art. 1.2.).

Al mateix temps, s’han previst
uns mecanismes de foment i pro-
mocid, planificacid, avaluacié i
coordinacié de la recerca biome-
dica,amb lafinalitatde queaques-
ta sigui més eficient i qualificada,
dotant per a aix0d d’un régim més
flexible 1 dinamic als investiga-
dorsipromotors, tant del sistema
public com del sector privat, faci-
litant la collaboracié entre ambdéds
sectors 1 la carrera investigadora
dels professionals eminentment
clinics (art. 1.1.g).

L
La LRB promou que la salut,
Pinteres i el benestar
de Pesser huma, que
participi en una investigacio
biomedica, prevalguin per
sobre de I'interes de la
societat 1 de la ciencia
|
En contrapartida, la LRB intro-
dueix un conjuntnodritivariatde
garanties. Aixi, es proclama que la
investigacié biomedica es dura a
terme amb ple respecte de la dig-
nitat 1 identitat humanes 1 dels
drets inherents a la persona (art.
1.1.), i que s’assegurara la seva
proteccid respecte a qualsevol in-
vestigacié biomedica que impli-
qui intervencions sobre éssers
humans, garantint-se a tota per-
sona, sense cap discriminacid, el
respecte delasevaintegritatidela
restadedretsillibertats fonamen-
tals (art. 2,a).

No és extrany, doncs, quelanova
llei, en coherencia amb tot el que
s’ha exposat fins ara, promogui
que la salut, 'interes i el benestar
de lesser huma que participi en
una investigacié biomedica pre-
valguin per sobre de I'interes de la
societat o de la ciéncia (art. 2. b),
seguint aixi la posicié del Conve-
ni sobre Drets Humans i Biome-
dicina -CDHBM- del Consell
d’Europa aprovat el 1997 (art. 2),
que obliga al legislador espanyol
des que el Conveni es va incorpo-
rar a 'ordenament juridic intern
I’1 de gener de 2000, després de
ser ratificat pel Parlamenti publi-
cat en el Butlleti Oficial de ’Estat
(BOE num. 251 de 20 d’octubre
de 1999).

Enlamateixalinia garantistas’es-
tableix que tota recerca biome-
dica sera objecte d’avaluacié i re-
querirael previipreceptiuinforme
favorable del Comite d’Eticadela
Investigacié (art. 2, g 1 e), sens
perjudici que, en determinats ca-
$0s, sigui necessari comptar amb
altresinformes, també previs, pre-
ceptius i favorables, encarregats a
la Comissié de Garanties per a la
Donacié 1 Utilitzacié de Cel-lules
1 Teixits Humans (art. 37 1 ss.).

La creacié per aquesta llei del
Comite de Bioetica d’Espanya,
com a Organ assessor del govern i
de caracter multidisciplinar, con-
tribuira a fomentar la reflexié so-
cial, sobre els aspectes etics 1 juri-
dics relacionats amb Dactivitat
assistencial 1 la investigacid
biomedica, a I'igual que ja fa anys
han implementat altres paisos del
nostre entorn (art. 77 1 ss.).
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Aspectes rellevants
de la Llei

La LRB neix en un context cien-
tific de clarai continua expansid, i
per aquesta rad s’hauria d’erigir
en un instrument atil per a propi-
ciar les investigacions més inno-
vadores en aquest sector. Per a
donar resposta als problemes
emergents en aquests nous es-
cenaris s’estableix un marc legal
també nou iinnovador, en princi-
picompletivariaten els seus con-
tinguts, sens perjudici del régim
legal previst per als assajos clinics
amb medicaments i productes sa-
nitaris, que subsisteix. El seu ob-
jecteiambitd’aplicacié estan pre-
sidits pel fil conductor delarecerca
biomedica, sent el seu objectiu
principal aclarir el panorama le-
gal, mitjancant les disposicions
que incorpora a I’ordenament ju-
ridic, en relacié amb una activitat
de tanta transcendencia social de
manera que no només afecta a
’activitat cientifica sind també i
sobretot a tots els ciutadans.

L
En la llei s’ha observat
un estandard normatiu
que ja ha estat
discutit i assumit a Europa,
fet que hanria de ser una
garantia de coberencia
normativa substancial amb
el marc juridic enropen
|

AmblaincorporaciéalaLRBde
les investigacions de caracter in-
vasiu en éssers humans es cobreix
la regulaci6 juridica de la recerca
biomedica que implica a éssers
humans en els seus aspectes més
rellevants, constituida fonamen-
talment per aquesta mateixa llei 1
la normativa relativa als assajos
clinics amb medicaments i pro-

ductes sanitaris. Si es compara el
seu regim legal amb el Protocol
sobre investigacié biomedica,
Addicional al CDHBM abans
esmentat, es constata que essenci-
alment la nostra llei es basa en
aquest Protocol. Per tant, s’ha
observat un estandard normatiu
que ja ha estat discutit 1 assumit a
Europa, fet que hauria de ser una
garantia de coheréncia normativa
substancial amb el marc juridic
europeu, malgrat que Espanya no
hasignatencaral’esmentat Proto-
col Addicional.

Pel que fa a la investigacié amb
embrions i fetus humans, s’ha ac-
tualitzatel contingutdelaLlei42/
1988 de 28 de desembre de dona-
cidiutilitzacié d’embrions i fetus
humans o de les seves cel-lules,
teixits u Organs i traslladat a la
LRB (sobreladerogacié expressa
delallei42/1988,veurelaDispo-
sicié derogatoriatinicadelaLRB).
Aquesta opcid legislativa mereix
dues valoracions favorables:

1a. Els principis generals de la
LRB s6n aplicables a la investiga-
ci6 amb embrions i fetus humans.

2a. Es redueix la dispersié nor-
mativa que hi pogués haver en
aquest ambit.

Pel que fa a les cel-lules troncals
embrionaries, la llei queda oberta
a desenvolupaments cientifics fu-
turs per a ’obtencié de cel-lules
amb caracteristiques funcional-
ment semblants a aquestes cel--
lules troncals (en particular, pluri-
potents) a partir de diverses
tecniques de reprogramaci6 cel--
lular. Aquesta possibilitat esta re-
gulada per lalleii cau en les seves
previsions de garantia. Es tracta
d’unanovetatlegislativarellevant,

doncs és previsible que es desen-
volupin linies de recerca d’aquest
tipus 1 la llei s’avan¢a donant-los
cobertura. D’altra banda, I’auto-
ritzacié de les tecniques de
clonacié humana no reproducti-
va, amb fins d’investigacié, que
incorpora la llei, ha estat una no-
vetat destacada encara que de mo-
ment més mediatica que de trans-
cendencia real.
|
L’autoritzacio de les
tecniques de clonacié humana
no reproductiva, amb fins
de recerca, les analisis
genetiques, el tractament de
les mostres biologiques i els
biobancs formen part de

Paltre bloc més nou de la lle:

|

Les analisis genetiques, el trac-
tament de les mostres biologiques
i els biobancs formen part de I’altre
bloc més nou de la llei, juntament
amb el que acabo d’esmentar.
Aquestes materies necessitaven
una urgent regulacid, ja que la
legislacié existent no les regulava
de forma especifica, 1 dificilment
podia aportar solucions o criteris
definits sobre aquests proce-
diments d’investigacid, que d’al-
tra banda es troben en plena ex-
pansié en el nostre pais.

Per aix0, amb tota seguretat
aquesta sera la part de la llei que
tindra repercussions més imme-
diates 1 directes en la practica in-
vestigadora quotidiana, 1 per tant
el “banc de proves” sobre la seva
eficacia. Aixi:

# S’han regulat les analisis ge-
nétiques amb fins d’investigacid i
amb fins diagnostics (clinics), im-
posant-se, logicament, per les pri-
meres uns requisits més estrictes 1
detallats.
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# El regim legal per al’obtencié
1 utilitzacié de mostres biologi-
ques humanes preveu que el sub-
jecte font pugui rebre, si aixi ho
desitja, tota la informacié sobre el
que pot esdevenir amb les seves
mostres, 1 prestar el seu consenti-
ment sobre la destinaci6 o desti-
nacions successives de les matei-
xes, sens perjudici de la seva
anonimitzacié o pseudoanoni-
mitzacid. Aquest tractament legal
del material bioldgic huma sepa-
rat del cos constitueix una nova
dimensid per al dret espanyol, i
garanteix el respecte dels drets de
les persones de manera que sigui
compatible amb la recerca. D’al-
tra banda, s’aporta una solucié
per a les mostres que existien en
els centres sanitaris abans de ’en-
trada en vigor de la LRB, per a
donar-los una sortida en el mén
delainvestigacié (Disposicid tran-
sitOria segona).

# En termes normatius els
biobancs es diferencien deles col--
leccions de mostres 1 ambdés al
seu torn de les mostres d’us pri-
vat, doncs cadascun d’ells té el seu
regim especific. Haurien de com-
plir un conjunt de requisits, d’una
bandarelatiusalasalvaguardadels
drets del subjecte font (confiden-
cialitat de les dades del material 1
delesanalisis que es puguin realit-
zar, etc.), 1 per altra requisits rela-
tius als fins de recerca (qualitat de
la mostra, tragabilitat, gratuitat,
etc.).

La creaci6 dels Comites d’Etica
de la Investigacié (CEI) implica
una important modificacié del
regim d’aquests organs col-legiats
(art. 12 1 Disposicié transitoria
tercera). Fins ara han estat els Co-
mités Etics d’Investigacié Clinica

(CEIC)els que hanassumitaques-
tatascadesupervisid delarecerca,
alguns d’ells amb molts anys de
trajectoria.
L
La concepcio dels CEI
en la LRB és oberta i flexible,
doncs estableix uns requisits
minims sobre les seves
competeéncies, funcionament
1 membres, que haurien
de ser desevolupats per les
Comunitats Autonomes
|

Com és sabut, aquests comités
sén estrategics per a poder accedir
afons econdmicslocals, nacionals
1 europeus. Com a conseqiiencia
del principid’avaluacid cientifica,
etica 1 juridica de la recerca en
biomedicina, els dictaimens favo-
rables d’aquests comiteés han es-
devingut imprescindibles per a
poder participar en les convo-
catories de fons de financament
de la recerca. La concepcié dels
CElenlaLRB ésobertaiflexible,
doncs estableix uns requisits mi-
nims sobre les seves competenci-
es, funcionament i membres, que
haurien de desenvolupar les Co-
munitats Autonomes. També els
correspondra establir o acreditar
els tipus de recerca sobre el que
cada CEI sera competent, de ma-
nera que, o bé un sol Comite pu-
gui avaluar tant les investigacions
que regulala LRB com els assajos
clinics amb medicaments o pro-
ductes sanitaris, o bé, per raons
d’operativitat, distribuir les ma-
teries entre diferents comites, que
actuaran llavors amb major espe-
cialitzaci6. Aquestdisseny és com-
patible amb I’existencia de comi-
tes d’ambit autonomic o local o
d’ambdés i cada CC.AA. ho po-
dra adaptar al seu model.

Un altre dels proposits de la llei

és el de fomentar la recerca
biomedica, tanten el sector public
com en el privat, incloent en el
primer la investigaci6 basica en el
Sistema Nacional de Salut. Aixies
deriva, almenys, de la seva pre-
tensié de donar solucié a diversos
problemes relacionats amb les in-
vestigacions més avantguardistes.
Amb la LRB es pretén, igualment
definir el marc laboral de I'inves-
tigador amb criteris de flexibilitat
1agilitat, les relacions amb el pro-
motor, els centres, etc. Per aquest
motiu, la llei requerira una certa
adaptacié estructural i funcional
dels centres per a la realitzacié
d’algunes investigacions, especi-
alment les que comporten el ma-
neig de mostres d’origen huma.

|
Un dels efectes previsibles
de la llei sera el
desenvolupament d’una
dimensié economica rellevant
en la investigacié biomeédica,
ja que hauria d’incentivar
majors apostes inversores
en aquest sector
|
Un dels efectes previsibles de la
llei sera el desenvolupamentd’una
dimensié economica rellevant en
la investigacié biomedica, ja que
hauria d’incentivar majors apos-
tes Inversores en aquest sector, 1
alhora facilitar que els investiga-
dors puguin concérrer en millors
condicions a les convocatories
supranacionals d’ajudes al finan-
cament de projectes d’investiga-
cid, com son, en particular, els
substanciosos recursos quefaanys
aporten els Programes Marc de la
Comissié Europea, amb una par-
ticipacié minoritariaper partd’Es-
panya respecte a la d’investiga-
dors d’altres paisos.
Enresum,amblaLleide Recerca
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Biomedica el legislador s’ha pro-
posat configurar un marc legal
general clar 1 precis que elimini
ambigtiitats 1 dubtes a I'inves-
tigador, segons es dedueix de la
Exposici6 de Motius. Certament,
el marc juridic anterior no estava
preparat per a acollir aquestes
novetats cientifiques, a la vista de
lacomplexitatdelasevaadequada
aplicacid ales necessitats d’aques-
tes noves realitats.

Continguts polémics
de la llei

Una part dels continguts que
aborda la LRB s6n polemics des
de diversos punts de vista, doncs
hagenerat—jadesdelasevatrami-
tacié parlamentaria- clares diver-
gencies en materies que son sensi-
blesdesd’unpuntdevistaideologic,
perd també en unes altres de caire
aparentment més tecnic.

3 La inclusié d’un cataleg de
definicions legals, com, p.e.,
preembrid, embridifetus (art. 3)

Laincorporacié d’aquestes de-
finicions, en especial la de
“preembrié” que és potser la més
discutida, implica guardar cohe-
rénciaamb la Llei sobre tecniques
de reproduccié humana assistida
(TRHA), quereculllamateixa de-
finicié. No obstant, aixd ha moti-
vat que s’hagi hagut d’esmentar,
en principi innecessariament, la
prohibicié de la constitucié de
preembrions i embrions humans
exclusivament amb fins d’experi-
mentaci6 (art. 33.1), amb la finali-
tat de conciliar al mateix temps la
previsi6 indicada de la Llei sobre
TRHA 1 el text concordant del
Conveni sobre drets humans 1
biomedicina (art. 18.2).

Aclarit aquest punt, és cert que
d’acord amb la tradicié legislativa
espanyola no era freqiient, fins fa
uns anys, incloure en les lleis un
llistat de definicions. No obstant
aixo, seguint la practica anglosa-
xona, cada vegada és més habitual
trobar definicions dels termes le-
gals més rellevants, sobretot quan
es tracta de textos normatius de
contingut més tecnic. Es indubta-
ble que aquesta tecnica contribu-
eix a la seguretat juridica i exigeix
del legislador una exquisida cura
en proposar definicions. El risc és
que quedin antiquades amb el pas
del temps, sentllavors més qiesti-
onable que puguin adaptar-se a
les noves situacions perlaviadela
interpretacid, segons estableix el
Codi Civil (art. 3). De tota mane-
ra, una bona part de les definici-
ons que contempla la LRB vénen
recollides endiversosinstruments
juridics de caracter internacional i
supranacional, cosa que en prin-
cipiels atorgauna major fiabilitat.

O L’autoritzacié de I’activacié
d’ovocits mitjancant trans-
ferencia nuclear —anomenada
«clonacié terapeéutica»- i altres
tecniques de reprogramacio cel -
lular per a ’obtenci6 de cel-lules
troncals

Probablement, aquesta previsi6
ésla que ha generat més discussid,
doncs ha donat lloc a posicions
obertament contraries a la matei-
xa. Partint d’altres treballs recents
que he elaborat sobre aquesta es-
pinosaqlestid, resumeixo les con-
clusions ales quals he arribat, tant
des d’una perspectiva constituci-
onal com de’adequaci6 dela Llei
al Conveni sobre drets humans i
biomedicina (CDHBM), al que
esta sotmes el legislador espanyol

des que aquest text es va incorpo-
) s
rar a 'ordenament juridic intern.

=> Respecte al primer punt, s’ha
de recordar breument que el Tri-
bunal Constitucional (TC) ha
arribat a les segiients conclusi-
ons en relacié amb la proteccié
de la vida prenatal:

v El preembrié, ’embrié i el
fetus humans no s6n «persona» ni
titulars de cap dretfonamental, en
particular del dret a la vida que
consagra I’art. 15 de la CE.

v Des d’una dimensié objectiva
de I’art. 15 CE la vida prenatal es
configura com un bé juridic que
troba acollida 1 tutela en aquest
precepte constitucional, 1 inclou
el preembrié o embrid «in vitro»
viu, biologicament viable.

v La concrecié d’aquesta pro-
teccié pot arribar, fins 1 tot, al
recurs del Dret penal, al quereco-
neix la seva funcié d’siltima ratio
(«tltima garantia»), fet que com-
porta la possibilitat de recorrer
préviament a altres instruments
juridics de proteccié extrapenals,
sempre que siguin suficients.

|
Segons el TC el preembrid,
Pembrio i el fetus humans
no son «persona» ni titulars
de cap dret fonamental,
en particular del dret a
la vida que consagra

Part. 15 de la CE
|
En relaci6 amb aquesta perspec-
tiva constitucional, en una altra
ocasié vaig tenir I'oportunitat
d’assenyalar el segiient (Informea
la Ministra de Sanidad y Consu-
mo: La cuestién juridica de la
obtencion de células troncales
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embrionarias humanas con fines de
investigacion biomédica. Consi-
deraciones de politica legislativa”,
Agostode2005): “Esraonablement
previsible que un hipotetic —i tal
vegada remot- recurs d’inconsti-
tucionalitat a la futura Llei de
Recerca Biomédica, en raé d’una
suposada manca de legitimacio
constitucional d’aquestes materies,
noarribariaaprosperar, sempre que
aquesta Llei acollis un conjunt de
garanties relatives tant al control i
supervisio de les investigacions en si
mateixes relacionades amb cel--
lules troncals embrionaries o sem-
blants, com a la proteccié de ’em-
brié huma com a principi general
ipuntde partida. Areforcar aquest
marcgarantista contribuirien, sens
dubte, les consideracions apunta-
des en aquestes conclusions relati-
vesalainclusié enlafutura Lleide
les definicions apuntadesilatrans-
cripcié literal de Part. 18.2 del
Conveni (sobre drets humans i
biomedicina)”.

= Pel que faal Conveni, es deri-
vendiverses obligacions peral’Es-
tat Espanyol, que troben el seu
fonament en els seglients precep-
tes:

v/ Article 18 CDHBM: “Ex-
perimentacié amb embrions in
vitro. 1. Quan lexperimentacio
amb embrions in vitro estigui ad-
mesa per la llei, aqguesta haura de
garantir una proteccié adequada
del’embrid. 2. Esprobibeix la cons-
titucio d’embrions humans amb
fins d’experimentacio.”

Article ler. del Protocol Ad-
dicional al CDHBM relatiu a la
prohibicié de la clonacié d’éssers
humans:

“1. Es prohibeix tota intervencio
que tingui per finalitat crear un

ésser huma genéticament identica
altre ésser huma viu o mort. 2. Als
efectes d’aquest article, per ésser
huma geneticament ideéntic a altre
s’entén un ésser huma que com-
parteixi amb un altre la mateixa
serie de gens nuclears.”

N’hi ha prou amb subratllar ara
que del paragraf ler. de I’art. 18
es dedueix que els Estats part po-
den permetre la investigacié amb
embrions in vitro amb les garanti-
es suficients (entre altres, sota re-
serva legal) 1 que aquests embri-
ons no poden ser altres que els
sobrers de les tecniques de repro-
duccié assistida, és a dir, que
inicialment van ser obtinguts per
alareproduccid, perd aquest fiva
ser posteriorment desestimat.

Respecte al paragraf 2on. de
I’art. 18, ésindubtable que la pro-
hibicié de crear embrions humans
amb fins d’experimentacié acull,
almenys, a’embrid que és conse-
quenciadelafecundacié d’unovul
huma, és a dir, la penetracié d’un
ovul perun espermatozoide, amb-
dés humans.

L
Pel que fa a l'abast de
la probibicio de la clonacio
humana, no hi ha dubte que
probibeix la clonacié humana
reproductiva, si bé en relacio
amb altres formes de clonacio
humana, amb fins
no reproductius,
la situacio juridica és
més ambigua
|
Pel que faal’abast de la prohibi-
ci6 de la clonacié humana, no hi
hadubte que prohibeixlaclonacié
humana reproductiva, si bé en re-
lacidamb altresformesde clonacié
humana, amb fins no reproduc-
tius, la situacié juridica és més

ambigua. En I'informe abans es-
mentat s’arribava a les seglients
conclusions respecte a la no re-
productiva: “Si bé no és possible
obtenir conclusions hermenéuti-
ques univoques i definitives, pot
sostenir-se, amb arguments solids
i convincents, que ni el Conveni
sobre Drets Humansi Biomedicina
ni el Protocol Addicional relatin a
la probibicié de la clonacié d’és-
sers humans, comporten una in-
terdiccio perque les legislacions in-
ternes dels Estats Part, per tant,
també de PEstat Espanyol, pu-
guin disposar d’un espai de legiti-
mitat per a regular la transferén-
cia nuclear o altres tecniques de
reprogramacio cel-lular amb la fi-
nalitat d’obtenir cél-lules troncals
per a destinar-les a la investigacio
0 a futurs tractaments.”

L’anterior conclusié se sustenta
en les segiients consideracions:

a) La clonacid, en qualsevol de
les seves formes, no ha estat ob-
jecte de regulacié—prohibicié—per
part del Conveni sobre Drets
Humans i Biomedicina.

b) La clonacié no reproductiva
—“terapeéutica”— no s’ha tractat en
el Protocol Addicional relatiuala
clonacié.

c) Si es deixa en mans dels Estats
Part la valoracié respecte a si el
producteimmediatd’unaclonacié
(és a dir, en les seves primeres
fases de desenvolupament), sigui
quin sigui el seu proposit, és o no
un ésser huma en el sentit del Pro-
tocol Addicional, s’accepta que el
recursaaquesta técnica sense pro-
posits reproductius no entri ne-
cessariament dintre de la prohibi-
ci6 de crear un ésser huma
geneticament ideéntic a un altre.

d) La qiesti6 de la legitimitat de
la clonacié “terapeéutica” s’ha di-
feritaun futur Protocol Addicio-
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nal al Conveni, encara en fase de
projecte, especific sobre I’embrid
huma. D’altra banda, si fem una
interpretacié extensiva del Con-
veni, en concret del seu art. 18,
més enlla del que raonablement
permet assumir una interpretacio
del mateix en el seu propi context
espai-temps, imposem una limi-
taciéalasobiraniadels Estats Part,
ates que fem extensives les restric-
cions més enlla del que aquests
varenassumir voluntariament mit-
jangant la ratificacié 1 vinculacié
formal al Conveni.

Per aprofundir amb altres expli-
cacions sobre aquestes qliestions
em remeto als meus treballs pu-
blicats en els nums. 24 1 26 de la
“Revista de Derecho y Genoma
Humano/The Law and the Hu-
man Genome Review”.

En conseqiéncia, la previsié le-
gal sobrelaclonacié no reproduc-
tivano seriacontrarianiala Cons-
titucié ni al CDHBM, sens
perjudici de considerar la conve-
niéncia o no d’introduir aquesta
tecnica en la LRB. Aquesta valo-
raci6 apuntaa respostes no juridi-
ques, com son:

% La rellevancia cientifica de la
tecnica (quiesti6 de naturalesa tec-
nica, sobre la qual la majoria dels
investigadors especialistes anivell
mundial ja s’han pronunciat afir-
mativament, promovent la seva
autoritzacid);

% L’oportunitatde deixar aques-
ta possibilitat oberta en la llei,
malgratles dificultats amb les que
ha ensopegat fins ara (questié de
naturalesa politica, que s’ha res-
posten sentitafirmatiu, tal com es
desprén de la mateixa llei ja que
contemplal’autoritzaci6é d’aques-
ta técnica).

3 El fet que la llei inclou les
analisis genetiques amb fins diag-
nostics de caracter assistencial i
no solament amb fins d’inves-
tigacid, ja que un sector d’opinié
considera que és materia compe-
tencial de les CCAA, i represen-
ta una invasié de competencies

Efectivament, el més correcte ha-
gués estat incloure aquesta mate-
ria (les analisis amb fins assisten-
cials) en la Llei sobre autonomia
del pacient (Llei 41/2002), mit-
jangant la modificacié oportuna,
encara que hagués obligat a reco-
llir també altres requisits perti-
nents que incorpora la LRB, res-
pecte a aquest punt. Cal destacar
que la Llei no recull la realitzacié
d’analisis genetiques en altres
ambits, per exemple, en relacié
amb els contractes d’assegurances
o de caracter laboral, com tampoc
els perfils d’ADN en investigacié
judicial. No sembla coherent que
ho reculli per a fins assistencials,
en el context d’unallei de recerca.

O L’establiment de nombrosos
requisits i exigeéncies procedi-
mentals, que allargaran sensi-
blement els preparatius i ’exe-
cuci6 del projecte d’investigacié

S’ha censurat que a vegades els
projectes hauran d’estar sotme-
sos, a un doble procés d’avalua-
cié, préviament a la seva autorit-
zacié: en primer lloc pels comites
locals (CEIs locals 0 autondmics)
1 tot seguit pels d’ambit estatal
(com s’ha previst, en relacié amb
certs projectes, a través de la Co-
missié Nacional de Reproduccié
Humana Assistida i de la Comis-
s16 de Seguiment 1 Control sobre
la Utilitzaci6 de Cel-lulesi Teixits
Humans).

Possiblement, aquestes critiques
a la LRB tinguin el seu pes, en
relacié amb les seves aridesinom-
broses previsions procedimentals,
que poden arribar a comportar
unacarregasignificativaperal’in-
vestigador. En qualsevol cas, el
defecte estaria en haver incorpo-
ratenlallei certs aspectes formals,
que tal vegada es podrien haver
posposat a un posterior desenvo-
lupament reglamentari. D’aques-
ta manera s’evitaria el possible el
risc que la propia llei pugui que-
dar desfasada en alguns elements
de detall.
|
Els projectes hawran d’estar
sotmesos, préviament a la
seva autoritzacio per I’'organ
competent, a un doble procés
d’avaluacio, en primer lloc
pels comités locals
(CEls locals 0 autonomics)
i a continuacio pels
d’ambit estatal
|
Sobreaquest particular es podri-
en afegir dues observacions. En
primer lloc, bona part dels requi-
sits, procediments 1 controls que
estableix explicitamentlaLRB res-
ponen a la vocacié decididament
garantista de la mateixa, procla-
mada ja en el comengament del
seu articulat. Sovint, aquestes ga-
ranties només es poden assolir de
forma efectiva per vies indirectes,
com poden ser les establertes amb
requisits, procedimentsicontrols.
Per aquest motiu, i sens perjudici
de les objeccions raonables que
ho critiquen, elsinvestigadors han
de ser conscients de la transcen-
dencia que té la investigacié que
regula especificament la LRB pel
que fa als drets i llibertats fona-
mentals de les persones, igual que
per a altres béns juridics.
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En segon lloc, fent referéncia
explicitaal legislador, cal tenir pre-
sentqueels diversos criterisiprin-
cipis reguladors que han servit
d’inspiracié per preparar i trami-
tar aquesta llei —com qualsevol
altra d’ambit de les ciencies
biomediques- poden experimen-
tar evolucions, canvis 1 adap-
tacions a noves o renovades pro-
postes axiologiques.

|
Es previsible que la
investigacio cientifica
en aquest sector tan
dinamic i innovador
s’hagi d’obrir
a nous escenaris i,
conseqiientment, demandi
espais normatius d’acord
amb aquestes perspectives
|

De la mateixa manera és previsi-
ble que la investigacié cientifica
en aquest sector tan dindmic 1 in-
novador s’hagi d’obrir a nous es-
cenarisi,conseqlientment, deman-
di espais normatius d’acord amb
aquestes perspectives. AixO pas-
sard, amb tota probabilitat, amb
les combinacions in vitro ’ADN
huma i animal, per a fins d’inves-
tigacid, en diverses proporcions,
estructures 1 estadis de desenvo-
lupament (hibrids, quimeres,
transgenics, etc., per només citar
algunes tecniques), generant a
molt curt termini un ampli debat
social d’intensitat semblant a la
que haprovocatenels dltims anys
’anomenada “clonaci6 terapeuti-
ca” o, expressat amb major propi-
etat, clonacié no reproductivamit-
jancant diverses tecniques.

A aquest panorama el legislador
haura de donar també alguna res-
posta, establint en la llei els limits
queestimi oportd, ponderant sem-
pre el bé comu.

Breu apunt final

A la vista de les reflexions apun-
tades en aquesta presentacid, es
pot concloure que hi ha acord,
sobretot per part de la comunitat
cientifica, en que lanostrasocietat
necessitava una regulacié juridica
moderna,avangada, promotorade
la recerca en el sector de la bio-
medicina, al mateix temps que
garantista i escrupolosa en les se-
ves permissivitats. S’ha cobert aix{
un important buit normatiu que
es pot qualificar en termes gene-
rals com a satisfactori, si bé caldra
esperar acomprovar quins son els
problemes reals que comporta la
seva aplicacid practica, sens per-
judici que quedi sempre disponi-
ble la possibilitat de corregir al-
guns dels errors que es vagin
detectant (sempre que aquesta
correccid no suposi un enfronta-
ment al tenor literal de la llei o al
seu esperit més evident). Igual-
ment la llei requerira un ampli i
variat desenvolupament regla-
mentari, com ja s’ha previst en
relacié amb algunes materies.

L
La LRB ha proporcionat
un panorama de claredat
normativa sobre com s’ha de
desenvolupar la recerca en
alguns ambits com els
que contempla, quins son els
seus limits i quins son els
procediments i els requisits
que han de ser observats
|
Per als investigadors del sector,
la LRB ha proporcionat un pano-
rama de claredat normativa sobre
com s’ha de desenvolupar la re-
cerca en alguns ambits com els
que contempla, quins sén els li-
mits d’aquellai quins sén els pro-
cediments que han de ser obser-

vats 1 els requisits que s’han de
complir.

Voldria subratllar en particular
aquesta observacid, atés que aixi
se superara la confusi6 i inse-
guretat juridica que existia abans
del’entradaenvigordelaLRB,en
un moment tan decisiu com ’ac-
tual, en el que s’esta produint una
significativa expansié i obertura
de la recerca biomedica a nous
ambits d’interes i en tot cas pro-
metedors per a la salut de les per-
sones, encara que d’aixo es derivi
una major atencié a aquests as-
pectes més formals i de procedi-
ment per part dels investigadors.

En els propers anys es podra
comprovar en quina mesura
aquesta llei ha satisfet les expec-
tatives que ha generat, tant en els
cientifics com en el conjunt de la
societat, en particular, sobrel’apli-
cacié practica de noves terapies
que s’anuncien des de fa temps.

CARLOS M? RoMEO

CATEDRATIC DE DRET PENAL
DIRECTOR DE LA “CATEDRA
INTERUNIVERSITARIA DE DERECHO Y
GENOMA HUMANO”

UNIVERSIDAD DE DEUSTO /
UNIVERSIDAD DEL PA|S BASCO
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Biblioteques especialitzades en Bioetica

U na biblioteca especialitzada
es caracteritza per ’especifi-
cat tematica del seu fons biblio-
grafic. Aquesta especialitzacié te-
matica comporta unes peculiaritats
en la seva organitzacid, serveis, de-
mandes 1 necessitats dels usuaris.
Seguint la definicié de la UNES-
CO, les biblioteques especialit-
zades “sonaquelles biblioteques que
depenen d’unaassociacio, servei ofi-
cial, departament, centre d’investi-
gacio, societat erudita, associacié
professional, museu, empresa...o
qualsevol altre tipus d’organismes,
quin patrimoni pertany majorita-
riament a una branca particular del
coneixement, per exemple: ciéncies
naturals, ciéncies socials, bistoria,
etc.” (1). La seva missio és contri-
buir, amb criteris d’eficiéncia, efi-
caciaieconomia, a la millora con-
tinuadeladocencia,lainvestigacid
1 altres activitats de la institucid,
donant suport als investigadors
del centre. Aquestes biblioteques
també ofereixen els seus serveis a
altres persones interessades en la
seva area tematica, promovent 1
facilitant I’accés al seus serveis 1
recursos1, oferint assisténciaifor-
macié a tots els seus usuaris amb
la finalitat de satisfer les seves ne-
cessitats d’informacié.

Biblioteques
especialitzades en Bioética

Les primeres biblioteques espe-
cialitzades en Bioetica sorgeixen
en els anys setanta amb la creacié
dels primers centres de Bioetica:
“The Robert S. Morison Library”
fundada el 1970 pel “Hastings
Center” (Nova York) i “The
Ethics Library” creadael 1973 pel

Biblioteca i Centre de Documentacié
Institut Borja de Bioética (URL)

“Kennedy Institute of Ethics”
(Washington).

La biblioteca especialitzada en
bioetica més antiga és la “Robert
S. Morison”. La seva col-leccié la
integren aproximadament 8.000
llibres, revistes 1 videos. La bibli-
oteca ddna suport als programes
d’investigacié del “Hastings
Center”, 1 als centres associats.
També déna servei al programa
de visites d’estudiants per al des-
envolupament de ’aprenentatge 1
I’estudidelabioeticaial publicen
general (2).

“The Ethics Library” igual que
el “Kennedy Institute of Ethics”
va ser fundada per la Fundacié
Joseph P. Kennedy, Jr. per a do-
nar suport als projectes d’investi-
gacié en 'Institut, com el primer
volum de la Bibliography of
Bioethics 1 la compilacié subven-
cionada per la “National Library
of Medicine (NLM) de la Biblio-
graphy of Bioethics 1 la seva cor-
responent base de dades
BIOETHICSLINE®.

El19851a NLM va concedir una
subvencié durant cinc anys a la
biblioteca del “Kennedy Institute

of Ethics” perque es convertis en
el “National Reference Center for
Bioethics Literature” (NRCBL),
dedicat a compilar i organitzar la
creixentliteratura bioeticaiapro-
porcionar un servei de referéncia.

Aquesta subvencié es va esten-
dreduranttres anys mésiposteri-
orment es va convertir en un con-
tracte que encaraara és plenament
vigent.

La “Library of Ethics”, poste-
riorment NRCBL, té la col-leccié
especialitzadaenbioeticamés gran
del mén. La grandariaila quanti-
tat de llibres, revistes, obres de
referéncia, informes, recursos
electronics... especialitzats en
bioetica que conté, reflecteixen el
creixement exponencial 1 el des-
envolupament d’aquesta discipli-
na. La seva col-leccid abasta la
literatura bio¢tica en molts am-
bits: filosofia, dret, teologia, poli-
tiques d’estat, medicina, biologia,
psicologia 1 negocis.

Els serveis de referéncia es pro-
porcionen iz situ, per via telefoni-
ca o correu electronic, a través de
les bases de dades en linia i de les
publicacions de la biblioteca. Per
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mitja de la seva Web (3) es poden
consultar les bases de dades de la
biblioteca: ETHX (base de dades
de referencies bibliografiques re-
lacionadesambI’¢ticailabioetica),
GenETHX (citacions sobre as-
pectes etics 1 politiques publiques
sobre genetica), Syllabus Exchan-
ge Database (conté informacié
sobre programes de formacid en
bioetica)...,1el fons dela bibliote-
ca que es pot consultar per mitja
del cataleg de la biblioteca de la
Universitat de Georgetown.

Les entrades de tots els volums
de la Bibliography of Bioethics
estan disponibles en linia a
BIOETHICSLINE®, una base
de dades creada per a la NLM.

El 2001 la NLM va incorporar
les referencies d’aquesta biblio-
grafia a la seva base de dades
PubMed/Medline peraarticles de
revistes 1 documents relacionats, 1
LOCATOR-Plus (4) per allibres
1 items relacionats.

La biblioteca del Kennedy Ins-
titute of Ethics esta oberta a tot el
publicirep nombroses visitesd’in-
vestigadors de tot el mén. Cada
vegada més, en la nova era tecno-
logica, els usuaris sén “virtuals”,
aprofitant la diversitat de serveis
dereferéncies que ofereixen a tra-
vés d’Internet.

El model d’organitzaci6é de la
NRCBL, les seves politiques d’ad-
quisicid, serveis de referéncia, ba-
ses de dades... han servit de model
per a la creacié d’aquest tipus de
biblioteques en altres paisos.

Biblioteca de
I’Institut Borja de Bioética

L’ Institut Borja de Bioética(Uni-
versitat Ramon Llull), és un dels
centres que ha continuat el model
de biblioteca del Kennedy Insti-

tute. Paral-lelament a la seva acti-
vitat docentiinvestigadora, I'IBB
contribueix d’una manera decisi-
va al desenvolupament de la
bioetica através delasevabiblio-
teca especialitzada. La biblioteca
va ser fundada I’any 1976, al ma-
teix temps que ’Institut, pel Dr.
Francesc Abel, justdesprésde tor-
nar dels EE.UU., on va ser testi-
moni del naixement de la bioetica
1 va tenir I’oportunitat de conei-
xer de forma directa el funciona-
mentdelabibliotecadel «Kennedy
Institute of Ethics» (KIE). En tor-
nar a Catalunya va portar ja un
centenar de llibres 1 uns 300 arti-
cles, aquests tltims fotocopiats 1
seleccionats gracies a I’ajuda de la
Sra. Doris Goldstein, cap de bi-
blioteca del Kennedy Institute (5).
Des de llavors el fons bibliografic
de PIBB no ha parat de créixer.
Actualment disposa de 13.000
volums, 31.500articles o separates
de revistes de tot el mén i més de
200 titols de revistes que es reben
periddicament. Aixd converteix
alcentrededocumentacié de’IBB
en un punt de referéncia obligat
per als experts en bioeética i pot
considerar-se com la millor bibli-
oteca especialitzada en bioetica
d’Espanya i una de les millors
d’Europa i de la resta del mon.
Com la majoria de biblioteques
especialitzades dels centres do-
centsid’investigacid, pot semblar
petita tant a nivell d’espai com de
personal, pero posseeix collec-
cions molt valuoses, volums im-
portants, publicacions perio-
diques molt prestigioses dintre de
I’ambit de la bioetica procedentes
de tot el mén, ponencies pre-
sentades en congressos, tesis doc-
torals, informes... és adir, un con-
junt de material molt dificil de
trobar en altres biblioteques o

d’adquirir per la via comercial.
Com a col-leccions destacables es
troben entre el fons de la bibliote-
calessegtients: Bibliography of Bio-
ethics, Medicine and Philosophy,
Encyclopedia of Bioethics, Dic-
tionnaire Permanent Bioethique
et Bioetchnologies,... També es
troben les obres més destacades,
nacionals i internacionals, 1 s’in-
tenta recollir la pluralitat ideolo-
gica que es dona en I’analisi de les
questions bioetiques: America del
Nord (Potter, Hellegers, Calla-
ghan, Beauchamp, Childress...),
Europa (Abel, Hottois, Gracia,
Verspieren, Nogués, Gafo, Simén,
Cortina, Masia, Lacadena, Amor
Pan...), Llationoamérica (Pessini,
Lolas, Stepke, Garrafa, Kotow...),
etc. Pel que faa publicacions peri-
odiques cal destacar que un nom-
bre important de les revistes que
buida el NRCBL es troben a la
Biblioteca de I’Institut. A més,
s’ofereix un Servei d’Obtenci6 de
Documents (SOD) que fa possi-
ble a P'usuari localitzar aquells
documents que no es troben a la
biblioteca.

Per mitja del nostre portal a in-
ternet (6) (www.bioetica-debat.org)
1 de la nostra revista trimestral
“Bioética & Debat”, la biblioteca
fa difusié de les noves adquisici-
ons per a mantenir informats als
seus usuaris 1 lectors sobre publi-
cacions d’articles, monografies,
ebooks, legislacio...

1= Nous serveis adaptats als nous
temps: La societat tecnologica i
delainformacié, graciesaInternet,
ha revolucionat enormement els
procediments de recerca d’infor-
macié delsinvestigadors. Internet
ens déna 'oportunitat d’anar cap
a una “biblioteca sense murs” i
cap a una “biblioteca sense hora-
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ris”, que pot estendre els seus ser-
veis 1 els seus fons d’una forma
desconegudafinsara. Undels pas-
sos més importants haestat el des-
envolupament dels OPACs (con-
sultapuablicadel catalegaccessible
en linia) que ha millorat substan-
cialment ’accessibilitat als recur-
sos de la biblioteca. A més de
difondre els fons bibliografic de
I’'IBB per mitja del seu cataleg en
linia, accessible des de la Web de
la biblioteca (7), s’intenta oferir a
'usuari recursos que facilitin la
seva tasca investigadoraiserveis a
distancia que facilitin ’acces-
sibilitat a la informacié.

En el cas de les biblioteques es-
pecialitzades, qualitat 1 quantitat
no estan relacionades. La qualitat
del serveino estarelacionadaamb
la quantitat d’usuaris ni amb el
personal o I’espai. Estar a I’alcada
de biblioteques com la NRCBL
és dificil perque no disposem, ni
de lluny, dels mateixos recursos
humans, economics i tecnologics
que el “Kennedy Institute of
Ethics”, perod intentem estar al dia

de totes les novetats bibliogra-
fiques d’interes en I’ambit de la
bioetica, oferir serveis que vagin
més enlla de la biblioteca fisica 1
sobretot satisfer les necessitats de
tots els usuaris que venen al nos-
tre centre.

ESTITXU RUIZ DE ARCAUTE

RESPONSABLE
BIBLIOTECA | SERVEI DE DOCUMENTACIO
INSTITUT BORJA DE BIOETICA (URL)

ESTER BUSQUETS

LLICENCIADA EN FILOSOFIA
COL-LABORADORA DE L'IBB
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es/modules/tinycontent/index.php?id=24

Altres biblioteques i centres de documentacié especialitzats 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-

epson.es/cat/med.html)

=¢ Fundacion 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/

index.html)
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.  agenda

v/ European Patient Education & Health,
Literacy Conference: Meeting patient needs,
organitzat per la Fundacié Josep Laporte, en
collaboracié amb el Forum Espanyol de Pacients, el
Forum Catalade Pacients, ’European Patient Forum,
el Departament de Salut de la Generalitat de
Catalunya, la Societat Espanyola de Neumologia i
Cirurgia Toracica 1de la UAB, pels dies 14 1 15 de
gener a Barcelona (Casa Convalescencia, Hospital
de Sant Pau). Informacié : www.fbjoselaporte.org/
epec i correu-e: sandra.pereira@uab.es

v 10aedici6 del Cicle de Casos Clinics “Elsentiment
de culpa d’un pacient davant la mort de persones
estimades” a carrec de’n Jaume Patuel, pedagog i
psicoanalista, pel dia25 de gener aBarcelona (Institut
Universitari de Salut Mental Vidal i Barraquer).
Confirmar al telefon 934 340 001 o per correu
electronic a: docencia@fvb.cat

v Jornades Tecniques “Les infermeres en el procés
quirirgic: una evolucié continua” organitzades per
I’Associacié Catalana d’Infermeria pels dies 31 de
generaldefebreraEspluguesde Llobregat (Auditori
Sant Joan de Déu, c. Santa Rosa, 39-57). Més
informacié: Associacié Catalana d’Infermeria, Tel.
934351475.Fax. 934330250, www.acl.catiaci@aci.cat

v Jornades estatals d’estudiidebat sobre el futur
de la formacié integral del metge, Bioingenieria o
medicina? organitzades per la Fundacié Congrés
Catala de Salut Mental (FCCSM) 1 la Generalitat de
Catalunya, Institut d’Estudis de la Salut, pels dies 8

19 de febrer a Barcelona (CosmoCaixa). Secretaria:
Fundacié Congrés Catala de Salut Mental (FCCSM).
Tel. 932 386 247 1 Correu-e: info@fccsm.net,

www.fccsm.net 1 www.gencat.net/salut/ies.

v VI Jornades IDIAP Jordi Gol i XI Memorial
Jordi Gol “A la recerca d’una vida saludable des de
I’Atenciéo Primaria”, organitzades per I'Institut
d’InvestigaciéiRecercaen Atencié Primaria (IDIAP)
Jordi Gol, i I'Institut Catala de la Salut, Ambit
d’Atenci6 Primaria Tarragona-Reus pels dies 27128
de febrer a Reus (Palau de Fires i Congressos). Més
informacié: IDIAP, Tel. 93 482 41 24, Correu-e:
idiap@idiapjgol.org

v III Jornades d’Etica i Dret en Psiquiatria
“Adolescencia: conflicte i decisié” organitzades
pel Comite d’Etica Assistencial de Sant Joan de
Déu-Serveis de Salur Mental pels dies 28129 de
febrer de 2008 aSant Boide Llobregat-Barcelona
(centre social de Sant Joan de Déu SSM, c. Dr.
Antoni Pujadas, 42). Més informacié: Tel. 93
6002665, Fax. 93 6520051 i correu-e: icots@sjd-

SSm.com

v III Congrés Argenti de Salut Mental (AASM)
“Modernitat, Tecnologia i Simptomes Contempo-
ranis”pelsdies 27 229 de mar¢ a Buenos Aires (Hotel
Panamericano). Mésinformacié: Ayacucho 234, Ciu-
dad de Buenos Aires, Republica Argentina. Tel. 054
11 4952-8930. Correu-e: info@aasm.org.ar 1
administracion@aasm.org.ar 1 www.aasm.org.ar

AMB LA COL.LABORACIO DE

@ FUNDACION
MAPFRE

JL
CAIXA DE CATALUNYA 5=

octubre-desembre 2007 m

Institut Borja de Bioética




