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Cuando se anunció q ue se había 
descifrado el genoma huma

no,llamado " lib ro de la vida" , las 
cadenas de noticias pred ijeron que 
este avance científico haría pos i
b le" eliminar trastornos heredita
rios, estudiar la vu lnerabi lidad de 
las pe rsonas a las enfermedades, 
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adaptar los tratamientos a la cons
titución genética de cada indivi
duo, crea r mi les de medicamentos 
nuevos y alargar la vida de las 
personas". (BBC, 27 de Junio de 
2000). 

Cuatro años después, obvia
mente, esto no es todavía una rca
lidad, pero si lo es la necesidad de 
dar una adecuada protección a los 
datos genéticos del ind ividuo, a 
fin de que sean utilizados siempre 
en su propio benefi cio, se respete 
el derecho a la autonomía y a la 
confidencial idad de la informa
ción que contienen estos daws y 
evitemos así su uso como causa de 

discriminación entre las personas. 
A tal fin, es también fundamental 

la regulación de la obtención, pro
ceso, almacenamiento, distribu
ción y uso de las células y tej idos 
humanos, ya que a través de ellos 
podemos tener acceso a los datos 
genéticos del individuo. Todavía 
son pocas las personas que están 
informadas sobre los tests 
genéticos, si bien debería tenerse 
en cuenta que, como nuevas y 
prometed oras herramientas de 
diagnóstico, p róximamente se in
tegrarán en los sistemas san itarios 
de modo que pacientes y profe
sio nales deberán aprender a deci-

dir sobre la necesidad de usarlos y 
a comprender sus consecuencias. 

La preocupació n por el cono
cimiento del geno Ola fue lo que 
instó a la UNESCO en el año 
1997, antes de q ue se hiciera pú
blica la secuenciación del genoma 
humano, a aprobar la '" Declara
ción Universal sobre el Genoma 
Humano", precisamente como un 
toque de atención para los Esta
dos -a pesar de no tener carácter 
vinculante, pero sí fuerza mora l-, 
apelando a su responsabilidad a la 
hora de desa rro llar normativas 
sob re esta cuestión. -Es tambzén fundamental 
la regulación de la obtenóón, 

proceso, almacenamiento, 
distribuaón y uso de las 

células y tejidos humanos, 
ya que a través de el/os 

podemos lener acceso a los 
datos genéticos del individuo. -
En esta misma Línea, y yendo al 

te rreno concreto d e los datos 
genéticos, la propia UNESCO 
tiene ya muy avanzado un borra
dor de "'Declaración internacio
nal sobre los datos genéticos hu
manos", que próximamente será 
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La cOlllunicación con el enferlllo 

En el marco de la Universidad de Verano Ramon Llu1l2004, el 
lnstitut Borja de Bioética y la Escuela Universitaria de Enfermería 

y Fisioterapia Blanquerna organizaron el pasado 22 de Junio, una 
jornada sobre "'La comunicación con el enfermo". Esta jornada es la 
segunda que, en este contexto, organizan conjuntamente esros dos 
centros de la Universitat Ramon Llull-el pasado curso se organizó otra 
sobre decisiones al fina l de la vida-, resultando una experiencia muy 
pos itiva. 

El planteamiento de esta temática como contenido viene dado por el 
hecho de que desde el Instituto estarnos convencidos de que trabaja r las 
cuestiones de comunicación es esencial si queremos tender a la excelen
cia con una asistencia de calidad y humana para los pacientes, y que 
corremos el riesgo de perder dejándonos arrastrar por dos fenómenos 
muy frecuentes en nuestros días en el ámbito de la asistencia sanitaria: 
la superespecialización técnica, que está convirtiendo al profesional, 
especialmente al médico, en un experto que ve a sus pacientes no como 
personas,sinocomo "patologías" y "'retos profesionales", y la medicina 
defensiva, que tiende a documentar al máximo el proceso as istencial, 
incluso en exceso, dejando de lado el elemento más humano y directo 
del contacro y la comunicación con el enfermo, tanto verba l como 
físico. 

Por rodas estos motivos nos planteamos tratar este año esta cuestión. 
El conjunto de expertos que participaron en la jornada abordaron el 

tema de la comunicación con el enfermo desde diferentes perspectivas: 
el final de la vida, sida, salud mental, adolescencia ... también comuni
cación e inte rculturalidad, temática que afecta de forma espec ial a 
nuestra sociedad y nos obliga a un replanteamiento de las actitudes en 
relación con los inmigrantes ll egados de diferentes culturas, y que 
tienen también acceso a los servicios sanitarios. 

La jornada tuvo una buena acogida, contando con unos 25 asistentes 
-lástima que casi no hubiera presencia de médicos-, combinando los 
aspectos teóricos con los prácticos, y con un enriquecedor diálogo en el 
debate de las mesas redondas. La valoración, tanto por parte de los 
estudiantes como de los profesionales sanitarios en activo que asistie
ron, fue positiva 
y ello nos anima 
a pensar en nue
vos temas para el 
año próximo, 
confiando en ha
ber ayudado, con 
esta jornada, a la 
refl exión y a la 
autocríticasobre 
estas cuestiones. 

Institut Borja de Bioetlca 



(viene de pág. 1) 
aprobado porsu Asamblea Gene
ral. Esta nueva declaración reitera 
la necesidad del respero al princi
pio de autonomía de las personas, 
respecto a su autorización en la 
realización de toda prueba o test 
genético y para el tratamiento de 
sus daros genéticos, al deber de 
confidencialidad de la informa
ción obtenida y a la restricción de 
las finalidades con las cuales se 
podrán obtener, utilizar y con
servar datos genéticos. Éstas de
berán ser: de diagnóstico y asis
tencia sanitaria, de investigación 
médica y científi ca, de medicina 
forense y procedimientos civiles 
o penales u otras actuaciones le
gales y otras finalidades que sean 
compatibles con la Declaración 
Universal sobre el Genoma y la 
Declaración Universal de los De
rechos Humanos. 
También incidiendo en esta te

mática,la Unjón Europea recien
temente -Marzo 2004- haaproba
do una Directiva comunitaria (2004/ 
23/CE del Parlamenro Europeo y 
del Consejo), relativa al estab leci
miento de normas de calidad y 
seguridad para la donación, ob
tención, evaluación, proceso, pre
servación, almacenamiento y dis
tribución de cé lulas y tejidos 
humanos. Esta Directiva es ya 
normativa de ob li gado cumpli
mjento para los Estados miem
bros y, por tanto, los paises debe
rán adaptar sus disposiciones 
legales a su contenido. En Catalu
ña, y, aproximadamente durante 
un año antes de que se aprobara 
esta Directiva, se ha estado traba
jando también esta cuestión, des
de el Comité de Eioética de Cata
luña, a través de la subcomis ión 
de tejidos, coordinada por el Pre
sidentedel Instituto- Dr. Francesc 
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Abel Fabre-. El documento final, 
que ha sido presentado en el pleno 
del CBC para su consideración y 
aceptación definitiva, hace una re
flexión tanto de los aspectos más 
técnicos, comode los aspectos éti
cos que rodean el tratamiento de 
los tejidos humanos y la proble
mática del destino de las miles de 
muestras que hasta ahora se en
cuentran almacenadas. -Los tests genéticos constituyen 

un avance innegable para la 
tlsistencia sanitaria y 

para el desarrollo de la 
medicina preventiva, 

pero también presentan 
un lado oscuro ya que se 

puede htlcer de ellos un uso 
discriminatorio y 

en perjuicio del individuo. -
Finalmente, y respecto a la cues

tión concretade los tests genéticos, 
la Comisión Europea encargó la 
elaboración de un documento de 
"25 Recomendaciones sobre las 
repercusiones éticas, jurídicas y so
ciales de los tests genéticos" a un 
grupo de expertos procedentes de 
diferentes disciplinas académicas 
(derecho, filosofía, ética, biología 
y medicina), ONGs representan
tes de colectivos de pacientes, y 
también representantes de la in
dustria farmacéutica con claros 
intereses económicos en el tema, a 
fin de darle pluralidad. Aunque el 
foco principal de atención de las 
discusiones del grupo, según el 
encargo recibido, fue la apl icación 
de metodología y tecnologías 
genéticas en la investigación de la 
as istencia sanitaria y actividades 
conexas, también fueron discu
tidas en las ses iones de trabajo 
otros aspectOs del tema, como las 
patentes, la utilización de los tests 

genéticos en el ámbito de los se
guros y las aplicac iones judicia
les y forenses. 

Las 25 recomendaciones se or
ganizan en tres capítulos: un mar
co legal, el uso de tests genéticos 
en los sistemas sanitarios y los 
tests genéticos como lI1strumento 
para la investigación. Pretenden 
ser un "código de conducta" para 
aquellos colectivos profesionales 
que actúen en el ámbito de los 
tests genéticos y, al mismo tiem
po, un "plan de acción" para los 
responsables políticos a la hora 
de legislar. Como idea fundamen
tal, tantO en las discusiones como 
en el documento final, subyace la 
idea de que los tests genéticos 
constituyen un avance innegable 
para la asistencia sanitaria y para 
el desarrollo de la medicina pre
ventiva, pero también presentan 
un lado oscuro, ya que se puede 
hacer de ellos un uso discrimi
natorio y perjudicial para el indi
viduo. Esto nos ob li ga a velar para 
que el recurso a los tests genéticos 
sea siempre libre y nunca impues
to, y su aplicación sea evaluada 
caso por caso. 

Como última conclusión del gru
po, destacar la experiencia tan 
positiva resultante del diá logo 
pluridisciplinar, con un objetivo 
común que ha culminado en un 
consenso en el redactado de las 
recomendaciones. Un ejemplo 
más de lo que debe ser el diálogo 
bioético. 

Presentamos en las páginas si
guientes el contenido de estas 25 
recomendaciones. 

N ÚRIA TERRIBAS 

JURISTA 
DIRECTORA DElIBB 

Institut Borja de BIoetJca 



(viene de pág. 1) 
aprobado porsu Asamblea Gene
ral. Esta nueva declaración reitera 
la necesidad del respeto al princi
pio de autonomía de las personas, 
respecto a su autorización en la 
realización de toda prueba o test 
genético y para el tratamiento de 
sus datos genéticos, al deber de 
confidencialidad de la informa
ción obtenida y a la restricción de 
las finalidades con las cuales se 
podrán obtener, utilizar y con
servar datos genéticos. Éstas de
berán ser: de diagnóstico y asis
tencia sanitaria, de investigación 
médica y científica, de medicina 
forense y procedimientos civ iles 
o penales u otras actuaciones le
gales y otras finalidades que sean 
compatibles con la Declaración 
Universal sobre el Genoma y la 
Declaración Universal de los De
rechos Humanos. 
También incidiendo en esta te

mática,la Unión Europea recien
temente -Marzo 2004- ha aproba
do una Directiva comunitaria (2004/ 
23/CE del Parlamento Europeo y 
del Consejo), relativa al estableci
miento de normas de cal idad y 
seguridad para la donación, ob
tención, evaluación, proceso, pre
servación, almacenamiento y dis
tribución de cé lu las y tejidos 
humanos. Esta Directiva es ya 
normativa de obligado cumpli
miento para los Estados miem
bros y, por tanto, los países debe
rán adaptar sus disposiciones 
lega les asu contenido. En Catalu
ña, y, aproximadamente durante 
un año antes de que se aprobara 
esta Directiva, se ha estado traba
jando también esta cuestión, des
de el Comité de Bioética de Cata
luña, a través de la subcomisión 
de tejidos, coordinada por el Pre
sidentcdcllnstituto-Or. Francesc 
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Abel Fabre-. El documento final, 
que ha sido presentado en el pleno 
del CBC para su consideración y 
aceptación definitiva, hace una re
flexión tanto de los aspectos más 
técnicos, como de los aspectos éti
cos que rodean el tratamiento de 
los tejidos humanos y la proble
mática del destino de las miles de 
muestras que hasta ahora se en
cuentran almacenadas. -Los tests genéticos constituyen 

un avance innegable para la 
asistenda sanitaria y 

para el desarrollo de la 
medidna pre1.Jentiva, 

pero también presentan 
un lado oscuro ya que se 

puede hacer de el/os un uso 
discriminatorio y 

en perJuido del ;ndtviduo. -
Finalmente, y respecto a la cues

tión concreta de los tests genéticos, 
la Comisión Europea encargó la 
elaboración de un documento de 
"25 Recomendaciones sobre las 
repercusiones éticas, jurídicas y so
ciales de los tests genéticos'" a un 
grupo de expertos procedentes de 
diferentes disciplinas académicas 
(derecho, filosofía, ética, biología 
y medicina), ONGs representan
tes de colectivos de pacientes, y 
también representantes de la in
dustria farmacéutica con claros 
intereses económicos en el tema, a 
fin de darle pluralidad. Aunque el 
foco principal de atención de las 
discusiones del grupo, según el 
encargo recibido, fue la aplicación 
de metodología y tecnologías 
genéticas en la investigación de la 
asistencia sanitaria y actividades 
conexas, también fueron discu
tidas en las sesiones de trabajo 
otros aspectos del tema, como las 
patentes, la utilización de los tests 

tcl 

genéticos en el ámbito de los se
guros y las aplicaciones judicia
les y forenses. 

Las 25 recomendaciones se or
ganizan en tres capítulos: un mar
co legal, el uso de tests genéticos 
en los sistemas sanitarios y los 
tests genéticos como instrumento 
para la investigación. Pretenden 
ser un "código de conducta" para 
aquellos colectivos profesionales 
que actúen en el ámbito de los 
tests genéticos y, al mismo tiem
po, un "plan de acción" para los 
responsables políticos a la hora 
de legislar. Como idea fundamen
tal, tanto en las discusiones como 
en el documento final, subyace la 
idea de que los tests genéticos 
constituyen un avance innegable 
para la asistencia sanitaria y para 
el desarrollo de Ja medicina pre
ventiva, pero también presentan 
un lado oscuro, ya que se puede 
hacer de ellos un uso discrimi
natorio y perjudicial para el indi
viduo. Esto nos obliga a velar para 
que el recurso a los tests genéticos 
sea siempre libre y nunca impues
[o, y su aplicación sea evaluada 
caso por caso. 

Como última conclusión del gru 
po, destacar la experiencia tan 
positiva resultante del diálogo 
pluridisciplinar, con un objetivo 
común que ha culminado en un 
consenso en el redactado de las 
recomendaciones. Un ejemplo 
más de lo que debe ser el diálogo 
bioético. 

Presentamos en las páginas si
guientes el contenido de estas 25 
recomendaciones. 

NÚRIA TERRIBAS 

JURISTA 
DIRECTORA OH lBS 
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25 Recomendaciones de la Comisión 
Europea sobre las repercusiones éticas, 
jurídicas y sociales de los tests genéticos 

El grupo de expertos invitado por la Dirección 
General de Investigación de la Comisión Euro

pea para debatir esta cuestión, estaba integrado por 
representantes de diversas disciplinas y de diferentes 
nacionalidades, y fue presidido por la Sra. Eryl 
McNally,diputada del ParlamemoEuropco. La fun
ción del grupo era formular unas recomendaciones 
dirigidas a los responsables en la toma de decisiones 
sobre este tema, a cualquier nivel, y procurar dar 
respuesta a dos interrogantes: 

.,¿ ¿Qué debe tenerse en cuenta a la hora de crear un 
marco de responsabilidades sobre la información 
genética? 

..e. ¿ Qué medidas deben adoptar los responsables en 
la to ma de decisiones para que sea un éxito la puesta 
en marcha de estas nuevas tecnologías (los tests 
genéticos) como un potente instrumento de diag
nóstico, investigación y desarrollo? 

Los criterios éticos, sociales y jurídicos que han 
jugado un papel importante en la elaboración de 
estas 25 Recomendaciones son: la fiabilidad, la cali
dad y garantía de calidad, la transparencia, laautono
mía, la educación, el res pero por las opciones perso
nales, la información y el consentimiento, la 
protección de los grupos vulnerables, la protección 
de la confidenc ialidad, el de recho a saber y a no 
saber, el deber de dar a conocer la información y de 
advertir sobre la responsabilidad, la igualdad de 
acceso a la asistencia sanitaria, las cuestiones relacio
nadas con el género y con las minorías, el control de 
las muestras biológicas de origen humano y el con
trol del uso de los datos en investigación, el desarro
llo, la protección y la inseguridad jurídica. 

EL MARCO GENERAL 

1. Necesidad de definiciones 
universales normalizadas 

R ecomendación 1 
a) Toda declaración o postura oficial debe remitir 

concretamente a una definición explícita de los tér-

minos utiliz.ados o del tema tratado. 
b) Todos los órganos públicos y privados implica

dos (incluyendo la Organización Mundial de la Sa
lud, la Organización de Cooperación y Desarrollo 
Económico, la Comisión Europea, la Federación 
Internacional de Sociedades de Genética y la Confe
rencia Internacional de Armonización) debe n elabo
rar conjuntamente una definición consensuada de 
"tests genéticos". 
c) La Comisión Europea debe plantearse la posibi

lidad de tomar la iniciativa en este asunto . 

2. Tests genéticos germinales y somáticos 

Recomendación 2 
a) Se debe crear un grupo de trabajo específico para 

debatir determinadas cuestiones relativas a los tests 
genéticos sobre propiedades genéticas adquiridas. 

3. «cExcepcionalismo genético" 

Recomendación 3 
a) A escala internacional, de la VE y de sus Estados 

miembros se debe evitar el ocexcepcionalismo 
genético». Sin embargo, debe reconocerse y tenerse 
en cuenta la percepción generalizada entre el público 
de que los tests genéticos son diferentes. 

b) Todos los datos médicos, incluidos los genéticos, 
deben satisfacer normas igualmente elevadas decali
dad y confidencialidad. 

c) Para estar al corriente de la evolución de la 
percepción pública de los tests genéticos e identificar 
las cuestiones que merecen ser objeto de un debate 
futuro es necesario: 
~ Seguir investigando la percepción ética y social 

de los tests genéticos, con el respaldo de Jos órganos 
nacionales y de la Comisión Europea, 

Incluir las cuestiones relacionadas con los tests 
gené ticos en encuestas panaeuropeas como el 
Eurobarómetro. 

4. Información y educación 
de la ciudadanía 

Abril·Junio 2004 ~I Institut Borja de Bioet ica 



Recomendación 4 
a) Deben desarrollarse y poner a disposición de 

quien los necesite, a escala comunitaria, nacional y 
local, el material y los recursos adecuados para 
informar a través de diferentes medios acerca de 
los tests genéticos, el cribado genético y la 
farmacogenética. 

b) En los programas de estudios de ciencias de 
todos los niveles (desde la educación primaria a la 
universitaria y la formación profesional) se deben 
incluir referencias al progreso y al potencial que 
existe en el ámbito de la genética médica. 

c) Los sistemas nacionales de educación deben pro
porcionar científicos y profesores, incluidos técni
cos y médicos, adecuadamente formados y en núme
ro suficiente para que los beneficios de la i.nvestigación 
genética y de los tests genéticos sean reales y lleguen 
a todos los ciudadanos de la UE. 
d) Se debe alentar el esfuerzo concertado para pro

mover el diálogo, la educación, la información y el 
debate. 

e) Se debe reforzar aún más el componente de 
"ciencia y sociedad" del marco comunitario de in
vestigación y desarrollo. 

5. Debate público 

Recomendación 5 
a) Se debe organizar un debate público entre los 

diferentes interesados, en el que todos los partici
pantes gocen de las mismas oportunidades de expre
sión. 

b) Se deben organizar diferentes formas de diálogo 
y debate, para llegar a todos los objetivos y a todos 
los públicos. 

LA REALIZACiÓN DE TESTS GENÉTICOS 
EN LOS SISTEMAS SANITARIOS 

6. Pruebas genétic:as médicas 
y su contexto 

Recomendación 6 
a) Los tests genéticos con fines médicos deben 

considerarse parte integrame de los servicios sanira
nos. 

b) No deben imponerse jamás los tests genéticos 
con fines médicos, sino dejar siempre libertad de 
decisión personal al respecto. 

c) Se debe garantizar que diferentes fuentes con
trastadas, como las autoridades públicas, los médi
cos y las asoc iaciones de paciemes, den información 
gratuita y exhaustiva sobre la disponibilidad de tesrs 
genéticos. 
d) Los sistemas sani tarios nacionales deben garan

tizar la igualdad de acceso a los tests genéticos a todos 
aquéllos que los necesiten. 

7. Garantía de calidad 

Recomendación 7 
a) La Unión Europea debe instituir un marco nor

mativo coherente capaz de establecer normas especí
ficas de calidad para todos los servicios de tests 
genéticos y sus proveedores y que cuente con un 
sistema de acreditación de los laboratorios de tests 
genéticos. 

b) Los proveedores de tests genéticos deben garan
tizar que la información que suministran es exacta, 
respetando las normas de calidad acordadas a nivel 
internacional. 
c) Los sistemas sanitarios nacionales deben estable

cer requisitos de calidad coherentes para los tests 
genéticos. 

8. Programas de c:ribado 
de la población 

Recomendación 8 
a) Se deben establecer medidas orientadas a garan

tizar que los tests genéticos estén justificados: la 
alteración que se busque debe ser grave, las pruebas 
han de tener gran valor de pronóstico y debe ex istir 
la posibilidad de ll evar a cabo acciones de seguimien
to en términos de intervenciones sanitarias (inclui 
das las opciones reproductivas). 

b) La pertinencia de la alteración genética buscada 
se debe validar y evaluar con frecuencia en el marco 
de lasanidad pública (puede diferir de unl s países de 
la UE a otros). 
c) Ames de ofrecer los servicios de cribado se debe 

crear el entorno médico adecuado para facilitar infor
mación previa a los tests genéticos y asesoramiento 
posterior a los mismos. 
d) Antes de que el cribado se introduzca de modo 

general se deben realizar programas piloto. 
e) Se debe estudiar atentamente la dimensión eco

nómica de los programas de cribado previsfOs. 

Instltut Botja de BloeUca 
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9. Asesoramiento genético 

Recomendación 9 
a) Dentro de la asistencia sanitaria, los tests genéticos 

deben ir acompañados de información fundamental 
y. en caso necesario, de una oferta de consejo médico 
y asesoramiento indi vidual izado (cuando se trate de 
tests genéticos de gran valor para el pronóstico de 
trastornos graves, la oferta de asesoramiento especí
fico debe ser obligatoria y se debe animar a los 
pacientes a que hagan uso de ella). 

b) Se deben organjzar a nivel europeo programas 
educativos específicos sobre asesoramiento e inter
cambio de experiencias en este ámbito. 

e) Se deben establecer cualificaciones específicas y 
normas de calidad obligatorias para quienes inter
vengan en el asesoramiento genético específico, sean 

o no médicos. 
d) Sedeben aportar los medios económicos adecua

dos para dicha formación, así como la acreditación 
correspondiente. 

e) Conviene que los grupos de profesionales médi
cos pertinentes elaboren unas normas europeas ge

nerales relativas a los principios fundamentales del 
asesoramiento genético, teniendo debidamente en 

cuenta la opinión de los pacientes. 

10. Protección de los datos: 
confidencialidad, privacidad yautonomia 

Recomendación 10 
a) Los datos genéticos importantes, desde el punto 

de vista clínico o familiar, deben gozar del mismo 

nivel de protección que otros datos médicos igual

mente delicados. 
b) Se debe abordar el interés que los datos ge néticos 

pueden presentar para otros miembros de la familia. 

c) Se debe reconocer la importancia del derecho del 
paciente a saber o a no saber, y deben incorporarse a 

la práctica profesional mecanismos que lo respeten. 
En el contexto de los tests genéticos se deben esta-

blecer prácticas que satisfagan esta necesidad en 
relación con la información, el asesoramiento, los 

procedimiemos de consentimiento informado y la 
comunicación de los resultados de los tests. 

d) Estas cuestiones son de especial interés para 

todas las poblaciones vulnerables, tanto de la UE 
como de cualquie r otra parte del mundo. 

11. Protección frente Q la discriminación 

Recomendación 11 
a) Los datos procedentes de fuentes genéticas no se 

deben utilizar para perjudicar o discriminar injusta

meme a indi viduos, familias o grupos, ni en el con

texto clínico ni en otros como los del empleo, los 
seguros, el acceso a la integración social y las opor

tunidades de bienestar general. 
b) Se deben establece r normas sobre estas cuestio

nes a nivel de la UE. 

c) En caso necesario, el acceso a los tests genéticos 
debe ser rápido y realizarse con los recursos adecua

dos, sin discriminación por razón de género, origen 

étn ico ni situación social y económica. 

12. Cuestiones étnicas y genética 

Recomendación J 2 
a) Los tests genéticos se deben evaluar clínicamente 

en las poblaciones en las que se vayan a usar. 
b) Quienes intervengan en la investigación genética, 

la realización de tests genéticos y la elaboración de 

políticas sanitarias, deben ser conscientes de los ries

gos de estereotipos y estigmatización basados en la 

pertenencia étnica y reconocer y respetar las sensib i
lidades étnicas y culturales. 

c) Los grupos étnicos minoritarios no deben verse 

excluidos de los tests genéticos adecuados para ellos. 

13. Cuestiones de género y genética 

Recomendación 13 
a) Se deben realizar más estudios a nivel de la UE 

sobre el impacto de los tests genéticos, en particular 
en las sociedades en que las mujeres y los hombres no 

tienen los mismos derechos y privilegios. 

b) Los gobiernos y la sociedad deben ser conscien
tes de las consecuenc ias que puede tener la aplicación 

de tests genéticos para ayudar en la toma de decisio
nes en materia de rep roducción en cuamo a la elec

ción del sexo. 
e) Se deben establecer criterios a nivel de la UE para 

garantizar que ni en los proyectos de investigación 
financiados por ella ni a resultas de los mismos se 

produce discriminación por razón de sexo. 

14. Consecuencias sociales, culturales y 
económicas 
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Recomendación /4 

a)La Comisión Europea debe financiar más inves
tigación sobre el impacto de los tests genéricos en los 
aspectos sociales, culturales y económicos de la asis-. .. 
[enCla samtana. 

15. Desarrollo profesional 

Recomendación 15 
a) Se deben coordinar las exigencias educativas 

iniciales y las exigencias profesionales de todos los 
países de la Unión Europea. 
b) Se debe ofrecer a los profesionales sanitarios 

formación profesional continua. 

16. Asociaciones y colaboraciones 

Recomendación 16 
a) La Unión Europea debe fomentar y apoyar las 

asociaciones entre interesados. 
b) Se debe establecer un marco de colaboración 

transparente entre los investigadores universitarios 
y los de la industria sanitaria. 

17. Marco normativo y criterios de 
desarrollo y uso de tests genéticos 

Recomendación 17 
a) La UE y demás organizaciones internacionales 

deben seguir desarrollando el marco normativo apli
cable a los tests genéticos de modo que reconozca 
tanto la necesidad de nuevos tests como la importan
cia de la seguridad, la validez clínica y la fiabilidad. 

b) Antes de introducirlos en la práctica clínica, se 
debe comprobar que todos los tests nuevos respetan 
las normas establecidas. La comprobación consistirá 
en una revisión realizada por una organización o un 
organismo independiente del promotor de los tests, 
para asegurarse de que éstos beneficiarán al paciente. 
c) El establecimiento de prioridades para el desa

rrollo de tests genéticos de precisión se deberá guiar 
por el grado de insatisfacción de una necesidad mé
dica, sin tener en cuenta la prevalencia de la enferme
dad. 

d) La CE debe tomar medidas para facilitar la 
disponibilidad de tests genéticos, indicados tanto 
para enfermedades raras como para otras más comu
nes. 
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e) La CE debe promover actlvamente el marco 
normativo relativo a estas cuestiones. 

18. Enfermedades raras 

RecomendacióTI 18 
a) Es urgente crear una red de pruebas de diagnós

ticode enfermedades genéticas extrañas que abarque 
toda la UE, y prestarle apoyo financiero. 

b) Se debe crear, a nivel de la UE, un sistema de 
incentivos para el desarrollo sistemático de tests 
genéticos de diagnóstico de enfermedades extrañas, 
y prestarle apoyo financiero. 

c) Los Estados miembros deben dar prioridad a la 
introducción de un cribado neonatal universal para 
la detección de enfermedades extrañas pero graves 
para las que exista tratamiento. 

19. Farmacogenética 

Recomendación 19 
a) Las autoridades sanitarias nacionales deben de

sempeñar un papel más activo en el fomento del 
desarrollo de la farmacogenética: 

. aportando incentivos particulares para el desa
rrollo de tests farmacogenéticos y terapias asociadas 
que sean clínicamente deseables pero puedan no ser 
económicamente viables, 

.Jo aumentando las posibilidades de cooperación 
entre la industria, los pacientes y los círculos acadé
micos en este ámbito. 

b) Se debe desarrollar a nivel de la VE un marco 
político adecuado y armonizado que cubra las cues
tiones jurídicas, normativas y sanitarias y tengan en 
cuenta la investigación, el desarrollo de las terapias y 
la práctica clínica. 

LOS TESTS GENÉTICOS COMO 
HERRAMIENTA DE INVESTIGACiÓN 

20. 8ancos biológicos nuevos 
y ya existentes 

Recomendación 20 
a) Se deben desarrollar y coordinar en toda la UE 

unas directrices que garanticen que el uso de mues 
tras, incluídas las procedentes de colecciones de 
registros, no se demora ni dificulta indebidamente, 
en particular si su nivel de identificación se ha tenido 
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adecuadamente en cuenta. 
b) Los Estados miembros deben tomar medidas 

para asegurarse de que antcs de empezar una inves
tigación se obtiene la aurorización de un comité 
revIsor compclellte. 
c) Se deben inventariar los bancos biológicos exis

tentes en toda la UE, indicando normas y preceptos 
de acceso, para decidir qué contenidos se pueden o 
no se pueden usar en estudios genéticos. 
d) Se debe crear un sistema de evaluación y super

visión del uso actual de los bancos biológicos exis
tentes en roda la UE. 

e) La Comisión Europea debe seguir de cerca el 
desarrollo de normas por el grupo de trabajo sobre 
centros de recursos biológicos de la OCDE. 

f) La comisión Europea debe someter esta actividad 
a un estrecho seguimiemo. 

2 t. Colecciones de material biológico 
humano y datos asociados y sus usos. 

Recomendacióu 21 
a) La Comisión Europea debe someter a un estre

cho seguimiento las actividades y logros de los Esta
dos miembros en este ámbito y en el contexto global. 

b) Se deben tomar medidas a escala comunitaria, en 
coordinación con otras iniciativas, para supervisar y 
abordar cuestiones normativas relativas a las colec
ciones de material biológico humano y datos asocia
dos, así como a sus usos. 

22. Intercambio transfronteriz:o 
de muestras. 

Recomendación 22 
a) La Comisión Europea debe evaluar la necesidad 

y la viabilidad de la elaboración de normas armoni
zadas sobre el uso de las muestras humanas y los 
datos asociados con fines de investigación (incluidas 
las cuestiones relativas al consentimiento informa
do), teniendo en cuenta los convenios internaciona
les pertinentes sobre el intercambio transfronterizo 
de muestras. 

23. Consentimiento informado. 

R ecomendación 23 
a) La Comisión Europea debe promover las opor-
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tunidades de diálogo entre los interesados con el fin 
de apoyar en roda Europa el intercambio de expe
riencias en el uso de muestras y datos en la investiga
ción, a nivel individual, familiar y de población. 

b) La Comisión Europea debe financiar la investi
gación mutidisciplinaria en cuestiones éticas, jurídi
cas y sociales relacionadas con los procedimienrosde 
consentimiento informado para la investigación en 
genética humana y otras áreas conexas esenciales en 
una eventual investigación futura en genética. 

24. Muestras procedentes de difuntos 

Recome1ltiacióIl 24 
a) Los Estados miembros deben tomar medidas 

para promover el derecho de acceso a muestras y 
datos de difuntos en caso de interés primordial para 
sus parientes consanguíneos. 

b) Los Estados miembros deben tomar medidas 
para que se permita el uso de muestras anónimas de 
difuntos con fines pedagógicos, de investigación 
genética y de desarrollo de nuevos rests genéticos. 

25. Procedimientos de consentimiento para 
la investigación genética humana cuando 
las muestras proceden de niños o indivi
duos vulnerables. 

Recomelldación 25 
a) Si las muestras proceden de menores o individuos 

vulnerables, se debe permitir el uso de tejidos y sus 
daros asociados cuando con ello se sirva a sus intere
ses. 

b) Las opiniones de los niños, la información que se 
les facilita y las cuestiones relativas a su aprobación 
o consentimiento se deben estudiar con especial 
atención. 

GRUPO DE EXPERTOS DE LA COMISiÓN EUROPEA 

DIRECCiÓN GRAL. DE INVESTIGACiÓN 

HTTP:!EUROPEA.EU.INT/COMM/RESEARCH/SCIENCE-SOCIETY/ 
INDEX_ES.HTMl 
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La adopción de niños 
por parejas homosex uales 

L oS problemas que se plantean 
sobre esta cuestión pueden te

ner un cierto alcance bioético, 
aunque la gravedad del problema 
pertenece al campo de la ética fun
damemal, y sólo una parcela a la 
ética clínica. Con carácter gene
ral, eswy rotundamente en des
acuerdo con la posibilidad de 
adopción de niños por parejas q ue 
no sean las más adecuadas para 
cada criatura en concreto, sean 
éstas heterosexuales u homo
sexuales, y creo que es un deber 
fundamemal del Estado la protec
ción primaria de los intereses del 
niño ames que satisfacer necesi
dades, deseos o caprichos de unos 
posibles futuros padres. 
E l caso de la homosexualidad, 

sin embargo, presenta problemas 
adicionales que no conviene des
estimar. En primer lugar, no exis
te sólo un tipo ni variante de perfil 
homosexual y no es correcw con
siderar que este problema tiene 
un carácter unívoco. En segundo 
lugar, eswy convencido que la 
homosexualidad representa con 
frecuencia un defecto en el desa
rrollo de la personalidad que ma
nifiesta un trastorno emocional 
serio. En tercer lugar, no pode
mos excluir en la orientación 
homosexual condicionamienws 
genéticos, aunque resulten difíci
les de probar. En cuarto lugar, 
estoy convencido de que en un 
porcemaje nada despreciable de 
personas con orientación homo
sexual, ésta responde a factores 
ambientales, en scmido amplio. 
En quinto lugar, hay que deste
rrar el concepto de que la homo
sexualidad se debe a una perver-
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Una sentencia da la custodi a de 2 niñas a una pareja de lesbianas 

En una resolución sin precedentes en España, una juez nav arresa 
cree que las mujeres forman "'un núleo familiar idóneo» para las 
criaturas. 

El Periódico de Cataluña. 17 de Febrero de 2004 

Alemania abre una vía de adopción en parejas homosexuales 

El Parlamento alemán empieza a debatir una ley donde se 
plantea que un matrimonio gay pueda adoptara los hlj'os de uno de 
los miembros. 

sión moral, salvo excepciones. Fi
nalmente, no descarto que haya 
parejas homosexuales que puedan 
educar correctamente a un niño o 
a una niña en nuestra sociedad, 
¡guaJ que puedan hacerlo las pare
jas heterosexuales. 
Como conclusión, creo que el 

legislador debería informarse co
rrecta y extensamente del proble
ma y causas de la homosexuali
dad. Bajo mi punto de vista, 
representa, casi siempre, una defi
ciencia en el desarrollo psicoafec
tivo de la persona, que merece 

La Vanguardia. 7 de Julio 200-4 

todo el respeto y garantía de sus 
derechos, priorizando siempre los 
derechos del niño que se pretenda 
adoptar y su desarrollo integral. 
Lagarantía de estos derechos pasa 
por la capacidad y competencia 
de quienes pretenden la adopción, 
sean homosexuales o hetero
sexuales. 

FRANCESC ASEL, S.J. 

HESIDENTE DEL lBS 
ACADÉMICO NUMERARIO DE LA 

ReAL ACADEMIA DE MEDICINA DE CATALUÑA 

Legislación sobre la materia en Europa y España: 

EUROPA: Legalmente es tá 
permitida la adopción de hijos 
por parejas homosexuales en 
Holanda, Suecia, Reino Unido 
y Dinamarca (en este país, só lo 
si los hijos son del otro miem
bro de la pareja). En el resto de 
países no está permitida o no la 
tienen regu lada por ley. 

ESPAÑA: En Navarra, País 
Vasco y Aragón están vigentes 
leyes que permiten la adop
ción de hijos por parejas ho
mosexuales, aunque todas ellas 
están recurridas ante el T ribu
nal Constitucional. En ASlU

nas, Extremadura y Andalucía, 
sólo se permite el acogimiento 
temporal. En el resto de auto
nomías no está regulada. 
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Listas de espera 

D esde la óptica de la economía 
de la salud, el tema de las lis

tas de espera resulta ambiguo, a la 
vista de la scilal que contienen, 
contaminada de prejuicios (sobre 
su alcance) y de difícil tratamien
to cnJa coma concreta de decisio
nes (por ejemplo, a la hora dar 
prioridad a su financiación). El 
hecho de que un centro o un pro
fesional tenga una larga lista de 
espera puede ser resultado, en 
principio, tanto de un reconoc i
miento clínico que justifica el va
lor de la espera, como de la falta de 
atención por la irresponsabilidad 
institucional, de la que se ven per
judicados los enfermos. Por otro 
lado, la lista de espera es consus
tancial a los sistemas sanitarios 
púb licos, dado que las necesida

des siempre superan los recursos 
disponibles. El problema de las 
listas de espera, contrariamente a 
las percepciones «i nstaladas», no 
es una cuestión de oferta, de ca
pacidad de atención. de infraes
tructuras asistenciales suficientes, 
sino de demanda: de cuanta dis
posición/capacidad existe para fi
nanciar los cuidados. De aquí la 
relevancia socia l con la que se in
terpreta ésta en sistemas de de
manda predominantemente pú
blica. Cuando las prestaciones 
públicas están bien delimitadas. y 
cuantificadas según cartas de de
rechos y deberes. el hecho de que 
exista lista de espera suele ser si
nónimo de mala calidad. y parte 
del marketing de la sanidad priva
da complementaria. que quiere 
satisfacer lo que no hace la sani
dad pública. Existen y existirán 

listas de espera, pero la manera en 
la que se resuelvan éstas. ordena-

da o desordenadamente. con cri
terio de inclusión/exclusión con 
osin referentes objetivables. etc .... 
marca su relevancia. además de la 
calidad percibida por los ciuda
danos de sus sistemas sanitarios. 
No sorprende entonces que los 
sistemas de seguro social, sin tan
tos filtros ni cribas como en los 
servicios nacionales de salud, su
fran menos listas de espera, ya 
que son mcnores las restricciones 
que imponen sobre la demanda, 
aún siendo más caros, en térmi

nos de gasto total. -La priorización de una lista 
de espera es cuestión de 

política sanitaria y 
no exclusivamente clínica. 
Una lista de espera no se 
puede dejar en manos de 

médicos para decidir 
qué paciente 

ha de ser operado y 
con que prioridad. -

Resumiendo, podríamos decir 
que tenemos más claro qué crite
rios deberíal' valorarse para ela
bo rar una lista de espe ra, que no 
lo que sería necesario tener en 
cuenta para su correcto abordaje. 
En este sentido, y sin ambigüeda
des, sabemos que la priorización 
de una lista de espera es una cues
tión de política sanitaria y no ex
clusivamente clínica. Una lista de 
espera no se puede dejar en ma
nos de médicos para decidir qué 
paciente ha de ser operado y con 
que prioridad, a no ser que enten
damos que lo que debe hacer el 
profesional, en este caso, es apli
car la norma al caso concreto, si es 
que ésta existe, y no inventarse un 

racionamiento ad hoc. En pri 
mer lugar, porque un profesional 
sensato no desea asumir una 
discrecionalidad tan grande. En 
segundo lugar, simplemente por
que no le corresponde: es el Parla
mento el que debe empezar a defi
nir cstoS critcrios, y no só lo sobrc 
aspectOs clínicos (información ob
viamente trascendente en la deci
sión). sino también sociales (las 
consecuencias en lacalidadde vida 
de los enfermos). 

Tenemos ya ejemplos de esto para 
la ordenación de la lista de espera 
de cataratas o de prótesis de rodi
lla o cadera. Otros ámbitos asis
tenciales tendrían que ser igual
menteconccmplados, incluidos los 
relativos a la utilización de medios 
de diagnóstico, como la resonan
cia magnética -de demanda hoy 
inflada ante una aplicación fuera 
de los límitcs lógicos dc costc y 
beneficio-o 

-Es el Parlamento el que debe 
empezar a definir estos 
criterios, y no sólo sobre 

aspectos c/inicos (información 
obviamente trascendente en la 
decisión), sino también sociales 

(las consecuencias en la cali
dad de vida de los enfermos). -
Para los ciudadanos que piensen . . . 

que cs mejor Ignorar esta situa-
ción y estén dispuestos a delegar 
esta función a los profesionales, 
les recomendaría que leyeran 
fl'Unamsking Medicine», dcl abo
gado lan Kcnnedy, (en su día fue 
objetO de una serie de la BBe), y 
q uc enfatiza la necesidad del deba

te social en las decisiones de prio
ridad sanitaria, ya que de Q(ra 
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manera la discrecionalidad y la 
arbitrariedad pueden acabar im
poniéndose. Por ejemplo, la lista 
de espera para el trasplame de hí
gado: ¿Tendría que prevalecer la 
proximidad a una posible muerte 
(regla del rescate), independien
temente de la edad del receptor?; 
¿ Debería ser sensible al hechoque 
se hubiera producido un cambio 
de adicción, pongamos por caso 
del alcoholismo?, ¿Debería in
cluirse en la prioridad clínica el 
hecho que tenga familia a su car
go?; ¿Quizá el trabajo y ladepen
dencia así como la carga indivi
dual de la enfermedad sobre otros 
colectivos? Son decisiones que 
asusta pensar que están delegadas 
a alguien que decide por su cuen
ta, o la propia selección contraria 

quesuponc que este profesional la 
quiera. cambiar de forma aislada. 

También sabemos que no es una 
buena idea permitir que el centro 
médico o el profesional considere 
como propia una lista de espera, 
que en un sistema público es de la 
auwridad sanitaria responsable y 
no del cemro. Y es que éste, a 
conveniencia, la puede utilizar 
como caja de resonancia para sus 
imereses. (incrementos de plami
lIa futuros, de ampliación de ca
pacidades ... ). Sabemos por tanto 
que las listas de espera deberían 
permanecer siempre unificadas, y 
financiarse de manera separada y 
adicional a la actividad general 
programada (y convenida pre
supuestariamente). 
y si, contrariamente, existe tanta 

preocupación social por la listade 
espera, ordenada y de prioridad 
explícita, demos un rol más desta
cado a los enfermos. Otorguémos
les poder para que con sus cartas 
de de rechos accedan, más allá de 
un tiempo de espera prefijado, a 
otro proveedor, resarciéndose 
financierameme de las facturas 
pagadas. Que el si lencio adminis
trativo se va lore positivamente y 
no de forma negativa, también para 
la sanidad. Aunque sinceramente 
no le arriendo la ganancia a aquel 
que opte por esras medidas sin más, 
por lo que tienen de inductoras de 
nueva actividad y distorsionadoras 
de la planificación sanitaria. 

GUILLEM L ÓPEZ-CASASNOVAS 

CATEDRÁTICO DE ECONOMíA 
UNtVER:SITAT POMPEU FABR:A 

Decálogo del sentido común en 
las «listas de espera» 

1. No utilizar nunca el plural 
("listas"): la agregación entre 
patologías es falaz. 

2. No usar en ningún caso el 
término ("listade espera") en sen
tido genérico: los calificativos son 
importantes, por tanto, en los gra
dientes específicos de la gravedad 
del caso y de la patología concre
ta, hay que incluir( ., Iistadeespera 
de .... o en .... ). 

3. Sustituir del vocabulario la pa
labra "racionar" por "racionalizar" 
(". .." d .. ".. " asIgnar , or enar , pnonzar ... , 
pueden ser términos más amables). 

4. Cuando un caso supere un 
determinado tiempo preesta
blecido en espera, sacarlo obliga
toriamente de la lista: ya sea hacia 
una de segundo grado por urgen-
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cía manifiesta o por no estar indi 
cado en primer lugar. 

5. No vincular "la lista de espe
ra ..... a ningún proveedor ocentro 
hospitalario de origen pues, a fin 
de cuentas, siempre es el servicio 
de salud quién debe unificarla en 
el territorio. 

6. La lista de espera no es del 
profesional, y la defensa de su 
tratamiento es del ciudadano y no 
de los servicios, ni de los centros, 
ni de las asociaciones de pacientes 
afectados. 

7. Desligarsiemprc su reducción 
de la financiación ordinaria de los 
centros proveedores. 

8. Abolir del lenguaje parla
mentario el chantaje de la lista de 

III 

espera para hacer crecer los 
recursos a empujones, de un 
servicio o de un grupo de centros 
proveedores. 

9. Controlar aleatoriamente y de 
oficio la inspección de la lista de 
espera de los diferentes servicios 
y proveedores, para pedir jus
tificación de sus causas a quien las 
gestIone. 

10. Procurar hacer explícitos los 
criterios clínicos y sociales, 
discutidos abiertamente, vincu
lando las prioridades, en su caso, a 
las respectivas canas de derechos 
de los ciudadanos. 

GUILLEM LÓPEZ-CASASNOVAS 

COMISiÓN DE ECONOMISTAS DE LA SALUD 
COLEGIO DE ECONOMISTAS DE CATALUÑA 
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las. Jornadas de Participación 
en Salud Pública 

La Concejalía de Salud Pública 
del Ayuntamiento de Barce

lona convocó la Primera Jornada 
de Participación en Salud Pública, 
que se celebró el pasado día 4 de 
Mayo, con la asistencia de más de 
400 personas en representación 
aproximada de 190 entidades, ins-.. . . 
tltuclones o aSOCiaCiones. 

Junto con la inscripción formal, 
los participantes enviaron sus re
n ex iones e iniciativas (más de 400), 
que consriruyeron el material bá
sico en torno al cual se debatió en 
la Jornada, y a partir del mismo 
han sido extraídas las conclusio
nes que aquí se presentan. 
Tocio el material recibido, y pues

to a debate, se organizó en cuatro 
espacios o talleres: 

Atenciones personales en tor
no a la salud. Profesiones e I nsti
tucioncs. Prevención. - Ta ller A-

Promoción de la salud. Ense
ñanza. Comunicación. Vecinos y 
Distritos. Deporte. Mujer. Inmi· 
gración. - T aUer B -

. ¿ Mundo del trabajo. T rabaja
dores/as para la salud. - T 311 er C-

''2. Participación social. Asocia
ciones de enfermos, familiares " 
usuarios. Grupos de ayuda mútua 
(G.A.M.s).- Taller D-

EsraJornada ha sido un proceso 
nítidamente participativo desde 
abajo, y representa una muy inte
resante reflexión colectiva, im· 
prescindible en Salud Pública. 

Las conclusiones que aquí se pre
sentan, lejos de ser "'sanitaristas", 
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quieren ser verdaderas promo
toras de salud (bio·psico·social), 
por las que hay que manifestar el 
agradecimiento por la respuesta 
recibida, y la voluntad de un apo· 
yo activo manifestado por repre· 
sentantes de diversas entidades e 
instituciones, entre las cuales está 
la Generalitat de Catalunya y la 
Diputación de Barcelona. 

Este es el primer paso de una 
dinámica colectiva. 

CONCLUSIONES 

Objetivos implícitos 

.. Conocer a otras personas, gru· 
pos y asociacIOnes muy cercanas 
y afines, por su interés en Salud 
Pública. Directorio actualizado, 
intercambio de experiencias, iden
tificaciones. 
.. Acercar Administraciones y 

administrados mediante el diálo
go. 
.. Trabajar en red. 

Objetivos explícitos 

.. Reunir un buen paquete de 
propuestas e iniciativas. Trabajarlo 
y confeccionar un conjunto finalis· 
la de acciones y propuestas. 
.. Impulsar y extender la forma

ción de Consejos de Salud en to
dos los Distritos de la ciudad de 
Barcelona. En la actualidad sólo 
hay en 2 en los 10 Distritos. 
.... Proponer la inclusión de Bar

celona dentro de la Red de Ciuda
des Saludables europea/interna

cional que plantea la OMS (hasta 
ahora sólo pertenece a las redes 

catalana y española). 
.. Romper con la idea de identi

ficar Salud con Sanidad y los pro
fesionales o técnicos que se dedi
can a ello, e ir incorporando al 
gran agente de Salud: la ciudada
nía. 
.. Generar consciencia y educar 

sobre cómo cada persona es el 
protagonista, el máximo respon
sable y el administrador de su sa
lud dentro de la salud del colecti-
Yo. 

... Impulsar estilos y hábitos de 
vida saludables, cotidianos y sen
cillos: lavarse las manos, cepillar
se los diemes, comer saludable y 

razonablemente, no fumar, cami
nar, evÍ[ar angustiarse, beber con 
mucho control, hablar ycscuchar, 
leer, asociarse. 
.. Constituir un Grupo de Tra

bajo de Salud dentro del Consejo 
Municipal de Bienestar Social. 
.. ¡Iacer posible una Mesa de 

Encuentro estable de los diversos 
Colegios Profesionales relaciona
dos ampliamente con la Salud y 
las atenciones personales o socia
les. 
.. Fomentar la creación de espa

cios en los medios de comunica
ción,sobretodo en los audiovisuales 
y públicos, para educar y promo
ver la salud. 
.. Extraer experiencias mcto~ 

dológicas sobre Participación en 
Salud. Contrastarlas con otras di
námicas y realidades en ciudades 
catalanas, españolas y europeas. 
.. Editar un libro de la primera 

Jornada, que recoja toda la géne
sis, desarrollo y conclusiones. 
.. Animar a celebrar encuentros 

similares en Otros municipios, 
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muy especialmente en el ámbito 
de la provinc ia de Barcelona y de 
la Región Merropolirana. 
.. Trasladar conclusiones a las 

Administraciones e instituciones 
competentes y adecuadas. 
.. Reactivar el Consejo de Salud 

Laboral del Ayuntamiento de 
Barcelona. 

La Jornada respiró un clima de 
empatía, cordialidad y complici
dad. Durante casi 12 horas, ro
das/as los participantes realiza
ron un ejercicio de aprendiz.aje 
intensivo donde pudieron expli
car y sobrerodo escuchar las ex
periencias de otras personas. 

Al cierre de la Jornada el profe
sor Vicens Navarro hizo una in
tervención magistral celebrando 
la convocatoria, y animando a se
guir y a desarrollar esta línea 
participativa. También recordó 
que la experiencia histórica de
muestra que los mejores avances 
en salud han sido promovidos 
desde el movimiento socia l, veci
nal y laboral. 

Presentamos aquí un resumen 
de las propuestas al cierre de la 
Jornada, que posteriormente se 
trabajarán, sintetizándolas y edi
tándolas. 

RESUMEN DE PROPUESTAS 

Taller A) 

./ Envejecer no es enfermar, y 
debemos ser conscientes de la di
ferencia. 
./ Se propuso la existencia de 

enfermerías en las escuelas y uni
versidades. 
./ Se habló de alcoholismo en el 

trabajo y sus medidas correctoras. 
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./ Derechos de los recién naci
dos. 
./ Necesidades y utilidad cre

ciente de los mediadores cultura
les, no sólo lingüísticos. 
./ Medicinas alternativas com

plementarias y la necesidad de for
mación humana, social y de salud 
pública en todas las disciplinas. 

Taller B) 

./ Se habló de la educación para 
la salud en las escuelas, lugares de 
trabajo y en la familia. 
./ Riesgo y necesidades de inves

tigación sobre los pesticidas. 
./ Necesidades de pisos y resi

dencias para la gente mayor, en
fermos mentales y personas con 
disminución de roda tipo. 
./ Género, mujer y derecho al 

placer y calidad de vida. El ma
chismo perjudica seriamente la 
salud. 
./ La necesidad de reconciliar el 

mundo laboral con el familiar y el 
personal, especialmente en el caso 
de la mujer. 
./ Establecer un calendario de 

los compromisos que se vayan asu
miendo con la ciudadanía. 
./ Se sugirió la utilidad de un 

estudio de impacto en salud pú
blica en el caso de actuaciones 
concretas, como hoy se hace en 
los estudios de impacto am
biental. 

Taller C) 

./ Se pidió la creación de un ob
servatorio de salud laboral que 
entienda las necesidades de infor
mación de los agentes de la salud, 
los cumplimientos estrictos de las 
cláusulas contractuales que hacen 
referencia a la prevención . 
./ Cambios legislativos en el ré-

gimen de las mútuas de accidentes 
de trabajo con más recursos para 
prevención . 
./ La consideración de los acci 

dentes in irinere (yendo o vinien· 
do del trabajo) como accidentes 
laborales. 
./ Que el Consejo Municipal de 

Salud Laboral tenga capacidad de 
codecisión, con la participación 
incorporada. 

Taller D) 

./ La consideración del trabajo 
de los GAMs y las asociaciones 
como un servicio complementa
rio a las atenciones públicas y, por 
tanto, la necesidad de apoyo en 
recursos técnicos, económicos y 
de espacios. 
./ Necesidad de una comisión 

interdepartamental para tratar el 
síndrome de la fibromialgia. 
./ Planes de comunicación y for

mación para profesionales de la 
salud en las universidades y en la 
formación continuada. 
./ Extender las unidades mul

tidisciplinarias para atender el cán
cer de mama . 
./ Acciones continuadas en el 

tiempo para atender desigualda
des y especialmente discapaci
dades físicas (sillas de ruedas), psí
quicas (enfermedades mentales), 
y sensoriales (ciegos, sordos .... ), 
así como colectivos vulnerables 
como enfermos crónicos O perso
nas dependientes. 

ANTONI BARBERÁ 

COORDINADOR DE lAS 
.PRIMERAS JORNADAS DE 

PARTICIPACiÓN EN SALUD PÚBLICA. 
CONCEJALÍA SALUD PUBLICA 

AYUNTAMIENTO DE BARCelONA 
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y acción. Ginebra; Consejo Internacional de 
Enfermeras, 2004. Bio 9111085 

-o Couceiro, Azucena [ed.] Ética en cuidados 
paliativos. Madrid; Triacastela, 2004. 

-o De Lorenzo y Montero, Ricardo. Derechos y 
obligaciones de los pacientes: Análisis de la Ley411 
2002, de 14 de noviembre, básica reguladora de la 
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-o De Miguel Sánchez, Noclia. Tratamiento de 
datos personales en el ámbito sanitario: intimidad 
... versus» interés público . Valencia; Tirant lo Blanch, 
2004. 

-o Dworkin, Ronald [et.al.] Democracia delibe
rativa y derechos humanos. Barcelona; Gedisa, 
2004. 

-o European Group on Ethics in Science and New 
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.. Grupo europeo de derecho farmacéutico. 
Derechos ensalud para e1sigloXXI. Madrid; Grupo 
europeo de derecho farmacéutico, 2004. 

.. Humbert, Vi.ncelH. Pido el derecho a morir. 
Barcelona; RBA, 2004 

.. Jofre, Joan [et. al.] La qualitat de I' aigua de 
consum huma a Catalunya. Barcelona; Instirut 
d'Estudis Caralans. Secció de ciencies biologiques, 
2003 . 

.. Küng, Hans. En busca de nuestras huellas: La 
dimensión espiritual de las religiones del mundo. 
Barcelona; Debate, 2004. 

.. Leino-Kilpi, H elena [et.al.] Aspectos éticos en 
la práctica de la enfermería: Autonomía, privacidad 
y consentimiento informado en cinco países 
europeos. Madrid; Asociación de Bioética Funda
mental y Clínica, 2003. 

.. Marsico, Gaia. Bioética: voces de mUJeres. 
Madrid; Narcea, 2003. 

.. Mumané, M.D. Violencia contra las mujeres y 
sexualidad masculina. Barcelona. 

.. Nuffield Council on Bioethics. Pharmaco
genetics: Ethical issues. London; Nufficld Council 
on Bioethics, 2003. 

.. Nuffield Council on Bioethics. The use of 
genetically modified crops in devcloping countries: 
a follow-up discussion paper. London; Nuffield 
Council on Bioerhics, 2004. 

.. Panikkar, Raimon. Pau i interculturalitat: Una 
reflexió filosOfica. Barcelona; Proa, 2004. 

.. Quintieri, M. ; Serra, S. La problematica deIlo 
stato vegetativo: a cura del polo didattico 
permanente deU'Instituto S. Anna. Crotone(l talía) 
Polo didanico permanente dell'lnstituto S. Anna, 
2003. 

.. Roman, Begoña [et.al.] Por una ética docente. 
Bilbao; Grafite. Universitat Ramon Llull, 2003. 
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.. Ricartc Díez, José l . Evaluación de los derechos 
de la persona en situación terminal en un hospital 
general. Madrid; Institot Bo rj a de Bioetica. 
Fundación Mapfre Medicina, 2003 

.. Ruiz, Carlos. Ética de la audiencia: Reflexión 
ética sobre el principio jurídico de la libertad de 
información. Bilbao; Grafitc, 2003 . 

.. Sádaba, Javier. Principios de bioética laica. 
Barcelona; Gcdisa, 2004. 

.. Shiva, Vandana. Las guerras del agua: 
Contaminación, privatización y negocio. Barce
lona; Icaria, 2004 . 

.. Simon Lorda, P. Barrio Camalcjo, LM. ¿Quién 
decidirá por mí? Madrid. Triacasrela, 2004. 

.. Siso Martín, Juan. Responsabilidad sanitaria y 
legalidad en la práctica clínica: Un apunte jurídico 
dirigido a los profesionales sanitarios. G ranada; 
Escuela Andaluza de Salud Pública, 2003 . 

.. Scmfic. societat catalana de medicina familiar i 
comunita ri a. Reflexiones de la práctica cotidiana 
del médico de familia: 1. Autonomía: el respeto a 
las deciciones de los pacientes. 2. Relaciones con la 
industria farmacéutica. 3. Confidencialidad: el 
derecho a la intimidad. 

.. Stein, Edith. Sobre el problema de la empatía . 
Madrid; Troua, 2003 

.. Unidad de estudios humanitarios. Movimientos 
de población: Migraciones y acción humanitaria . 
Barcelona; Icaria, 2004 . 

.. Villacampa Estiarte, Carolina. Responsabilidad 
penal del personal sanitario: Atribución de 
responsabilidad penal en tratamientos médicos 
efectuados por diversos profesionales. Cizur Menor 
(Navarra) Aranzadi, 2003 

.. Walters, LeRoy(ed.) Bibliography ofBioethics 
Volume 29 . Washjgton, OC; Kcnncdy Institutc of 
Ethics. Georgct0wn University, 2003 . 
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,/ 11,h International Ottawa Conference 00 

Medical Education 2004, "Prepar;,¡g Healtb 
Professionals for tbe ¡uture" organizada por la Aso
ciación Catalana de Educación Médica para los días 
6 a 8 de Julio de 2004 en Barcelona. Secretaría: 93-
3185734/93-3424 t 47. E-mail: ouawa@bcmedic.com 

./ Parlamento de las Religiones del Mundo. 
"Caminos por la paz: la sabiduria de escuchar, la 
fuerza del compromiso", organizado por "The 
Council for a Parliament of [he World's Religions". 
Centre UNESCO de Catalunya y Forum Universal 
de les Cultures Barcelona 2004 para los días 7 a 13 de 
Julio en Barcelona. Más información: Telf.: +34 933 
209010. E.mail: comact@barcelona2004.org 

,/ The 15 th World Congress on Medica) Law, 
organi zado por« The World Association for Medical 
Law» y .. The Australian CoJlege of Legal Medicine» 
para los días 1 a 5 de Agosto de 2004 en Sidney. Secre
taria: +612 9248 0894. E-mail: wcml®tourhosts.com.au. 

./ The 3nd international and interdisciplinary 
European Summer Academy for Bioethics, 

organizado por el "Center for Applied Ethics in 
Ludwigshafen" (German y), para los días 22 de Agosto 
a 3 de Septiembre de 2004. Más información a 
www.ses-europe.org 

./ First EuroScience Open Forum, organizado 
por el C<Karolinska Institute'" y la "European 
Comission" para los días 25 a 28 de Agosto en 
Estocolmo (Suecia). Información: www.esof2004.org 

./ The Annual Intensive Five-Day Course on 
Medical Ethics, organizado por «Faculty of 
Medicine, Imperial College» (London) para los días 
13 a 17 de Septiembre de 2004. Más información: Telf.: 
44(0)2075946882, E-mail:b.nong@imperial.ac.uk. 

./ Conference and workshop "Tbe etbies of 
pate1lting huma1l ge1les a1ld stem eells", organizada 
por "The Danish Council of Ethics, The Universiry 
of Copenhagen, The Danish lnterministerial y Bio 
TIK Taskforce" para el día 28 de Septiembre de 2004 
en Copenhagen.lnformación. http:www.etiskraad.dkl 
sw3246.asp. 

./ EACME Annual Confcrence 2004 "Predictive 
medici1le and role of gelletic testillg", organizado 
por el Centro de Ética Médica (Dept. de Ética) de la 
Universidad Católica de Lille (Francia), para los 
días 14 a 16 de Octubre en Lille. Más información: 
www.eacmeweb.com 

./ The In terna tion al Congress 00 Palliative Care: 
Experiences and Perspectives, organizado por el 
"Romanian-Dutch Project on Palliative Care 

(PACARO)" paca los días 29 de Septiembre a 3 de 
Octubre de 2004 en Bucarest (Rumania).Más 
información: http:/www.ralcom.ro/pacaro2004/. 

./ 7th International Conference 00 Philosophy, 
Psychiatry aod Psychology "Time, memory and 
history", organizado por el Departamento de 
Psiquiatría de la Universidad de Heidelberg y otras 
organizaciones, para los días 23 a 26 de Septiembre 
en Heidelberg (Alemania). Secretaría: Thomas Fuchs. 
E-mail: ppp.2004@med.uni-heildelberg.de 
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