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Introduccio

En els ultims anys s’esta presenciant una auténtica revolucié en el camp de la ciéncia i més
concretament en el de la biomedicina. Noves tecniques d’edicié genética, I'avenc cap a la
medicina personalitzada o bé, I'Gs de técniques d’intel-ligencia artificial en biomedicina son
alguns dels fruits d’aquest important progrés biomédic. Esta emergent doncs, un canvi del
paradigma biomedic?

Aguest rapid i important aveng no només esta afectant al context cientific, sind que el context
social també se’n veu afectat; un ventall de problemes étics son suscitats pels rapids avencgos
de la ciéncia i la tecnologia que fan necessari un procés de reflexié i una resposta a aquests
dilemes i qulestions etiques cada vegada més nombroses que la ciéncia i la tecnologia
plantegen.

Es en aquest context on neix la bioética, una disciplina relativament nova, definida com I’estudi
sistematic de la conducta humana en els camps de les ciencies biologiques i de I'atencid de la
salut, en la mesura en qué aquesta conducta s’analitza a la llum dels principis i valors morals
[Enciclopédia de bioética de I'Institut Joseph i Rose Kennedy, 1978]. Aixi doncs, la bioética te
com a objectiu establir ponts de dialeg entre el mon de les ciéncies i el de les humanitats per
tal de poder resoldre tots aquests interrogants étics que son fruit de I'aveng de la biomedicina.

Fins al moment, el desenvolupament més important de la disciplina s’ha produit entorn la
medicina i I'ambit assistencial, pero el rapid i important aveng cientific i tecnologic fa necessari
la seva extensid a molts altres ambits i problematiques.

Catalunya compta amb diferents instancies de debat en Bioética, la majoria centrats en I'ambit
assistencial. Aquest estudi pretén fer un primer pas per coneixer la manera en que les
institucions catalanes implicades en la recerca, la innovacié i la introduccié de nous avencos i
tecnologies biomédiques aborden els aspectes etics que es plantegen.

La mostra d’analisi

Es va dissenyar una enquesta per tal de poder avaluar el grau d’importancia i coneixement que
tenen els professionals dels diferents centres biomédics de Catalunya per els aspectes étics de
la seva practica diaria, la manera en que s’enfronten a aquestes problematiques i quina és la

gestio que es dona des de les diferents institucions.

Es van identificar un total de 219 institucions compromeses amb el sector biomedic a
Catalunya. Es van classificar en: universitats, fundacions, instituts de recerca, organs de
govern, parcs cientifics i tecnologics, empreses farmacéutiques, empreses biotecnologiques,
associacions industrials i altres institucions implicades. Aquesta informaci6 va ser

proporcionada per el Biocat (1).

L’enquesta es va enviar en format online al total de les 219 institucions i es va obtenir resposta
de 53 d’elles (24,2% del total). La taxa de resposta va ser la seglient:



Universitats 42,90%

Fundacions 28%
Instituts de recerca 31%
Organs de govern 28,60%
Parcs cientifics i tecnologics 12,50%
Empreses farmaceutiques 18,60%
Empreses biotecnologiques 19,50%
Associacions industrials 25%
Altres 0%

Taula 1. Taxa de resposta institucions catalanes (en %)

El qlestionari online, de tipus semi dirigit i amb una combinacié de preguntes quantitatives i
qualitatives, es va enviar a I'atencid dels representants del centre. El 73,6% de les persones
gue van respondre formaven part de l'equip directiu de la institucid i pertanyen
majoritariament de I'ambit professional de la medicina i la biomedicina.

Abans d’enviar I'enquesta a tots els destinataris es van fer tres proves pilot amb els
representants d’un parc cientific i tecnologic, d’un institut de recerca i d’'una universitat.

Importancia, implicacid i gestid de les giiestions étiques

A partir de la primera part de I'enquesta es va fer un analisi descriptiu per tal d’avaluar quin és
el paper de la bioetica actualment a les diferents institucions biomédiques. D’una banda el
grau d’'importancia que li donen els diferents professionals als aspectes etics de la seva
practica diaria, i de l'altra, el grau d’implicacio i gestid d’aquestes problematiques per part de
les diferents institucions. Per a tal proposit, els professionals van haver de respondre en primer
lloc a qulestions de caire personal i a continuacid, a d’altres en nom del centre que
representaven.

Aixi doncs, es van plantejar un seguit de preguntes de caire personal en referéncia a l'interes
gue tenen els professionals per els aspectes étics de la seva practica diaria, la contribucié
distintiva que pot aportar una prévia analisi bioética en la seva disciplina, la presencia d’'una
reflexié dels aspectes étics per part dels professionals o el grau de formacié que tenen els
diferents experts en bioética. A partir d’aquesta informacio es va poder fer una avaluacié de la
importancia que li donen els professionals biomedics als aspectes étics de la seva practica
diaria.

A continuacié, es van plantejar un seguit de preguntes que els professionals havien de
respondre en representacio del centre, com ara el nombre d’experts en bioética que hi ha a
cada centre, la freqliencia en que es realitzen reflexions o analisis dels aspectes étics en la
institucié o la presencia o abséncia d’una instancia o espai de debat etic en el centre. La
informaciod recollida en aquest apartat va permetre poder avaluar quina és la implicacid i la
gestio d’aquestes qliestions en la institucio.



El metode d’analisi estadistic utilitzat va consistir en dissenyar dos index d’escales (un per cada
grup de preguntes) de diferents puntuacions en funcié de les possibles respostes que podien
donar els professionals a les diferents qliestions. Aixi doncs, en funcié de la resposta donada a
la pregunta es va assignar una puntuacié o una altre. El rang de puntuacié era de 0 a 12 i
I'index d’escales establert depenia de la pregunta.

Per exemple, en el cas de la pregunta sobre la quantitat de professionals del centre que tenen
una formacidé en bioética, les respostes possibles eren: cap, pocs, la meitat, un percentatge
elevat i tots, i I'index d’escales que es va establir va ser 0, 3, 6, 9, 12 respectivament. En canvi,
per a la pregunta sobre la preséncia d’una instancia o espai de debat étic les respostes
possibles eren si o no, llavors I'index d’escales que es va establir va ser 0 o 12 respectivament.

Finalment, la mitja de les puntuacions obtingudes de cada grup de preguntes va donar un valor
total (en base a un maxim de 10 punts) que va permetre comparar d’'una banda, el grau
d’importancia que li donen els professionals als aspectes etics de la seva practica diaria i de
I'altre, el grau d’implicacid i gestio de les qliestions étiques en el centre.

mportancia mplicacio i gestio

Grafic 1. Comparacio entre la importancia dels aspectes étics per part dels professionals | implicacid | gestio
d’aquestes problematiques per part del centre.

Es pot observar, que en tots els casos, el valor obtingut en I'index d’escales del grau
d’importancia que li donen els professionals als aspectes étics de la seva practica diaria és més
elevat que el valor obtingut del grau d’'implicacié i gesti6 que es doéna a aquestes
problematiques en les diferents institucions.

Es pot considerar que aquesta diferencia és significativa en tots els casos, menys en el cas dels
parcs cientifics i tecnologics on es pot observar una major proximitat entre els dos valors.



Estructura de les instancies de debat étic

La segona part de I'enquesta feia referencia a les instancies de debat éetic presents en les
diferents institucions biomediques. Del total dels centres que van respondre, només el 37,7%
compten amb una instancia de debat étic en la seva institucié:

120%
100%
100%
80%
60% 67%
40% 53% 50%
i .
0% . -
o o 2 <O & o © s
& & & ) S &°
S 2> U » O - N )
) tSS I\ O % RS o N
Q& R ® < X o & N
N & o X S & <(\'b oS
,\_\' & Og“(\ ) O\‘Q/ R . OQ
W ~& X < O
o N O A 5 g
N & & & &£
< &’ N CH
& & & ¥
> &
] <

Grdfic 2. Percentatge d'instancies de debat étic presents a les diferents institucions

Es pot observar una absencia d’espai o mitja de debat étic en les institucions vinculades al
sector industrial que han participat a I'estudi.

La majoria de les instancies de debat etic estan formades per grups d’entre 11 i 15 membres,
els quals pertanyen a I'ambit medic (27%), al biomedic (22%), al juridic (20%), al filosofic (21%)
i al de les ciéncies socials (10%).

Les principals funcions sén: consulta i servei (85%), educacid i informacio (55%) i elaboracié de
guies i recomanacions (40%). El procediment que domina alhora de triar els temes a treballar
és principalment en funcié de les necessitats i demanda del centre. En alguns casos, també pot
ser per consens de temes d’interes dels membres del centre.

Ambits de debat de les instancies de debat étic

Finalment, la dltima part del qliestionari va consistir en analitzar les diferents tematiques
treballades a les instancies de debat étic i identificar quins son els temes susceptibles de debat
etic que sén suggestius d’analitzar amb prioritat. Per fer-ho, es va proposar un llistat de 37
ambits de debat que estan relacionats amb les tasques dels diferents centres biomedics
catalans i que presenten diferents qiestions etiques.

Els professionals havien de respondre d’una banda el grau d’importancia i prioritat d’un analisi
etic del tema en qlestid segons la seva opinio, i d’altra banda, si I’havien treballat a la seva
instancia de debat étic.

A més, existia la opcio d’afegir diferents temes treballats i de proposar-ne d’altres considerats
importants a analitzar. Els professionals podien incorporar comentaris, explicar les seves



experiéncies i justificar les seves postures. La majoria de temes proposats van ser extrets dels
estudis i publicacions del Nuffield Council on Bioethics (2) i es va tenir en compte que fossin
temes d’actualitat i que estiguessin presents en la practica diaria als diferents centres de

Catalunya.

L’analisi descriptiu es va basar en els deu temes biomedics considerats com a més prioritaris
analitzar i els deu temes biomedics més treballats en les diferents instancies de debat étic. A

continuacié es troben indicats de major a menor proporcio.

Temes prioritaris a treballar Temes treballats

1. Medicina personalitzada 1. Confidencialitat de la informacid del

subjecte de recerca

2. Terapies innovadores 2. Recerca amb subjectes humans

3. Bioinformacio 3. Deteriorament cognitiu i demencia
4. Recerca amb subjectes humans 4. Us de teixit huma

5. Farmacogenetica 5. Bioinformacid

6. Proves genétiques 6. Problemes de final de vida. Eutanasia
7. Deteriorament cognitiu i deméncia 7. Us de cél-lules mare

8. Us de teixit huma 8. Proves genetiques

9. Confidencialitat de la informacié del 9. Terapies innovadores

subjecte de recerca

10. Donacio d’organs 10. Assignacid de recursos

Taula 2. Llistat dels 10 temes considerats per els professionals com a més prioritaris a analitzar éticament | dels 10
temes més treballats a les diferents instancies de debat étic.

Si fem I’analisi i comparacié de les dues taules, es pot observar que la majoria dels temes que
han estat considerats com a més prioritaris a analitzar des d’un punt de vista étic es troben ja
entre els temes més treballats actualment en les diferents instancies de debat.

Es pot apreciar, pero, una variacio en I'ordre de prioritats, és a dir, per exemple el tema de
“terapies innovadores” ha estat considerada la segona tematica més prioritaria a analitzar
eticament, perd en canvi, a les diferents instancies de debat étic s’ha considerat que altres
temes eren més prioritaris alhora de fer una reflexio etica.

Per contra el tema “confidencialitat de la informacid del subjecte de recerca” és el que més
s’ha treballat i ha originat debat en les diferents institucions, pero podem observar que no es
troba en les primeres posicions dels temes més prioritaris a analitzar des del punt de vista dels

professionals.



A més, cal destacar altres diferencies significatives; la medicina personalitzada és I'ambit de
debat considerat actualment més prioritari a analitzar des del punt de vista dels professionals,
pero en canvi, no apareix entre les matéeries més treballades a les diferents instancies de
debat. Passa el mateix amb la qliestio de la farmacogenética o de la donacié d’organs, que son
mateéries que es troben entre els temes més prioritaris, perd no es troben entre els temes més
treballats.

Contrariament, |'eutanasia, I'Gs de cél-lules mare o I'assignacié de recursos son alguns dels
temes que més han originat debat éetic a les diferents institucions a Catalunya pero que
actualment ja no sén considerats com a una prioritat alhora de fer un analisi étic.

Discussio

Durant les enquestes alguns dels professionals biomeédics justificaven el seu vincle amb la
bioética com un requeriment legal. Per poder portar a terme un assaig clinic o experimentar
amb animals, hi ha un conjunt de requeriments legals que s’han de complir i que han estat
pensats per a qué la practica estigui el més eticament justificada possible. Pero la llei no és
especifica de cada situacid, sind que és general per tal de poder englobar totes les situacions i
poder ser interpretada. A més, aquesta avancga a un ritme més lent en contrast amb el rapid
aveng cientific i tecnologic. Es per aixd que degut a queé la bioética busca donar resposta als
interrogants etics que planteja el desenvolupament cientific, esta ben situada per poder actuar
de pont entre la ciencia i la legislacid (3). No és suficient doncs considerar la bioética com un
requeriment legal, siné que s’ha de considerar com un complement necessari que acompanyi
la legislacié per tal de poder abordar la gran complexitat de les qliestions que presenta I'avencg
de la biomedicina.

Un altre punt interessant que s’ha pogut observar en el present estudi, és la diferencia entre la
importancia que li donen els professionals als aspectes etics de la seva practica diaria i la
implicacid i gestido que dona el centre a aquestes problematiques. En tots els casos, el valor
obtingut a partir de l'index d’escales en quant a la importancia que els hi donen els
professionals és més elevat, que en quant a implicacio i gestio del centre. Aquest fet, es podria
traduir a que el valor que li donen els professionals biomedics als aspectes étics de la seva
practica diaria no es correspon al que es dona a nivell de la institucié. Aquesta observacié
porta a plantejar el dubte si a les diferents institucions biomédiques s’estan facilitant els
mitjans per a que els professionals abordin les qliestions étiques que la seva practica planteja i
si aquesta menor implicacio i gestido dels aspectes étics per part de les institucions, esta
afectant negativament a la reflexio i al debat bioéetic catala.

Una altra questié que s’ha pogut apreciar és l'aparent desvinculacié de les institucions
industrials dels aspectes etics que el progrés biomedic comporta. Cap de les diferents entitats
vinculades al sector industrial que han col-laborat en I'estudi disposen d’un espai o mitja de
reflexid i debat étic. A més, si observem el cas de les fundacions, els instituts de recerca i els
organs de govern es pot veure que la disposicié d’aquests espais ronda el llindar del 50% dels
casos. Aquest aspecte ens corrobora la necessitat d’estendre el debat étic, focalitzat
actualment en la medicina i els professionals sanitaris, a tots els altres actors d’aquest progrés
biomedic. Qui millor que els professionals biomedics, que son els principals actors i experts



d’aquest procés, per abordar els interrogants étics que es plantegen i iniciar un debat étic que
pugui arribar finalment a tota la societat?

Finalment, és important destacar també |'analisi sobre les tematiques considerades pels
professionals com a prioritaries analitzar des d’un punt de vista étic i les tematiques
treballades a les diferents instancies de debat étic. Es pot observar un canvi, una evolucié
alhora de prioritzar els temes susceptibles d’un debat étic. Ambits de debat que eren
considerats una prioritat en un passat, actualment deixen pas a altres temes i problematiques
fruit del progrés cientific i tecnologic. Temes com la medicina personalitzada o la
farmacogenetica estan ocupant els primers llocs en aquesta escala de prioritat de debat etic.
En canvi, d’altres com |'eutanasia o I'Gs de cél-lules mares, considerats en un passat com a
prioritaries d’un debat etic, passen a segon pla. Aquest fet reflecteix la necessitat, expressada
pels propis professionals, d’una constant actualitzacié del debat bioétic en funcidé del avengos
gue la ciéncia i la tecnologia generen. Segons el nostre analisi, els temes que son suggestius
d’analitzar amb prioritat a les diferents instancies de debat étic sdn la medicina personalitzada
i la farmacogenética, dos temes d’alt interes cientific actualment i punts clau del progrés
biomedic. Altre cop, es manifesta la importancia d’'un aveng biomedic vinculat a un debat étic
sobre les qiestions i conseqiiencies que aquest progrés pot produir.

Conclusions

L'objectiu d’aquest estudi és fer un primer pas per coneixer la manera en que les institucions
catalanes implicades en la recerca, la innovacio i la introduccié de nous avencos i tecnologies
biomediques aborden els aspectes étics que es plantegen.

La innovacio, la investigacid i la introduccidé dels nous avencos en el camp de la biomedicina
son indiscutiblement una font molt important de progrés cientific i tecnologic, i també de
progrés social. Perd aquest progrés biomedic genera un conjunt de dilemes i qliestions etiques
gue son intrinsecs d’aquest aveng cientific i tecnologic i no es poden deixar de banda, siné que
s’han de considerar com una pega més del joc.

Al present estudi, s’"ha pogut apreciar una baixa implicacio i gestié d’aquestes qiestions en les
diferents institucions, a més, d’'una aparent desvinculacié d’alguns sectors biomedics envers
aquestes quiestions. També s’ha pogut apreciar la necessitat, expressada pels propis
professionals, d’'una constant actualitzacié dels ambits de debat abordats en el debat bioétic
en funcié del avencos que la ciéncia i la tecnologia generen.

Molts cops la reflexié no és tant si és correcte o no fer determinada practica, sind el com s’ha
de fer i quina és la manera de seguir un cami el més étic i cientificament justificat. Es cert que
coneixer on esta el limit entre el que és eticament correcte o no, en ciéncia, sovint és dificil.
Existeixen fortes divergencies culturals, religioses, dels principis morals individuals... que
impedeixen la existéncia d’una etica universal, fet que provoca que donar resposta a aquests
interrogants sigui una tasca dificil (4). Pero la existéncia d’un debat etic, que acompanyi els
avencgos que la ciencia i la tecnologia ens proporcionen, és necessari per seguir el cami més
cientificament justificat, més éticament justificat i en definitiva més just.



S’ha de tenir en compte que aquest estudi de tipus descriptiu és només una aproximacio del
paper que juga actualment la bioética en el sector biomedic a Catalunya. La mostra que s’ha
analitzat és relativament petita i només ha permeés obtenir una visié panoramica de la situacio.
Aguest primer pas pero, és un punt de partida per un futur analisi més detallat de la situacié
on s’abordi amb més profunditat alguns dels punts que s’han plantejat en el present estudi.

Bibliografia

1. Biocat [Internet]. Available from: https://www.biocat.cat/es

2. The Nuffield Council on Bioethics [Internet]. Nuffield Bioethics. Available from:
http://nuffieldbioethics.org/

3. Shapiro ZE. Bioethics in the law. Hastings Cent Rep. 2017;47(1):inside front cover.

4. Fagot-Largeault A. Ethique médicale et biomédicale : une éthique appliquée. Rev
Francaise Aff Soc. 2002;(3):291-4.



