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Periodismo y comunicacion ética

® ué distingue, o qué debe-
9 ria distinguir, al Perio-
ismo de las otras actividades re-
lacionadas con la comunicacién
social?.

¢Qué es y qué no es periodismo
en la prensa, en la radio y en la
television?.

¢Es periodismo el programa
«Confesiones», de Carlos Carni-
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cero, en el que aparecen ludépatas
arrepentidas, o pobres chicas que
desnudan su intimidad, y que son
ovacionadas por un publico
exaltado?.

¢Esperiodismo el programa « La
maquina de la verdad» de Julidn
Lago, y tanto otros programas del
mismo estilo, englobados en lo
que se denomina «reality shows»,
y que se emiten en todas las
televisones publicas y privadas?.

Carlos Carnicero y Julidn Lago
han sido periodistas y aseguran
que estos programas son perio-
dismo. Pero ha llegado la hora de
aclarar que no es periodismo todo
aquello que hacen en prensa, ra-
dio o televisién quienes son o han
sido periodistas.

El progreso de los medios de
comunicacion social , y muy par-
ticularmente de la radio y la tele-
vision, nos arrastran a estas con-
fusiones. Lasactuales formulas de
los medios audiovisuales fomen-
tan la mezcla de objetivos comu-
nicativos, la hibridacién de géne-
ros, y, en consecuencia, la
desorientacion y el desconciertodel
pablico receptor de los mensajes
emitidos por radio y television.

No debemos calificar como pe-
riodismo todo lo que hacen quie-
nes son o han sido periodistas, ni
todo lo que representan ante el

publico personajes de la vida real:
personas anénimas o personas
conocidas que acuden ante las ci-
maras como antes acudf:ll1 ante Cl
psiquiatra o ante el confesor. Eso,
evidentemente, no es periodismo.

Pero tampoco lo son muchos de
los textos que se publican en la
prensa, o de las declaraciones que
se difunden mediante las abun-
dantes tertulias radiofénicas o te-
levisadas. Me refiero a tantos co-
mentarios insidiosos, rumores,
medias verdades, deformaciones
de situaciones y didlogos, o frases
aisladas que sirven para lanzar
anatemas, desprestigiar, calumniar
o herir a otras personas.

¢Qué distingue, o qué deberia
distinguir, al Periodismo de las
otrasactividades relacionadas con
la comunicacion social?, se pre-
guntardn entonces ustedes.

¢Qué es y qué no es periodismo
en la prensa, en la radio y en la
television?.

Pues, el periodismo, es o deberia
ser el compromiso ético con la ver-
dad, con la realidad del mundo ac-
tual, con la actualidad, y con el ser-
vicio comunicativo a la sociedad.

Un compromiso que, ademds, es
o deberia ser respetuoso con los
derechos humanos colectivos e
individuales, con la dignidad de

(pasa a la pag.3)
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Bioética y democracia deliberativa

L entamente, pero de manera progresiva, el perfil de la bioética, tanto en los
contenidos como en la manera de resolverlos, se va configurando con
caracteristicas de universalidad hasta el punto de hacer real el nombre de ética
global paralabioética. El cambio de nombre de Convenio Europeo de Bioética
por el de Conwvenio sobre Derechos Humanos y Biomedicina representa un
momento importante en la linea de la universalizacién al precisar algunos
contenidos de la bioéticacomo valores juridicos a proteger y sefialar los limites
delaaceptabilidad delos progresos biomédicos y tecnologias correspondientes.

Hoy queremos felicitarnos de la propuesta, que suscribimos, de los autores
de un reciente articulo que, con el nombre de “Democracia deliberativa™ (),
propugnan elevar la discusién bioética a la categoria de doctrina politica
para la resolucién de conflictos morales. En este articulo se pide que todas las
personas que se vean afectadas por una determinada politica social participen
en el proceso deliberativo antes de hacerla vigente. El proceso deliberativo
pide la informacién correcta, la recepcion de las reacciones y la revisién de las
propuestas hasta encontrar el consenso, dentro de un tiempo razonable, o la
comprension y aceptacion politica de un acuerdo.

Los autores subrayan como caracteristica fundamental de la democracia
deliberativa la discusiéon abierta de los valores substantivos en juego hasta
llegar al consenso graciasalafuerzadela razén y node larazon, que de manera
mas o menos sutil se impone a la fuerza.

Podemos considerar una utopia creer que ¢l mejor conocimiento de la
fundamentacion moral, que esta en la base de posiciones diferentes a las
propias, aumentan tanto las posibilidades de aceptacion como la misma
sensibilidad ética o la tolerancia. De hecho, hay ejemplos -como es el caso del
proceso sobre la distribucién de recursos sanitarios en el estado de Oregén-
en los que ha sido posible una notable mejora de las propuestas iniciales. Este
fue el camino que se siguié en la denominada Presidential Comission, en
tiempos del Presidente Carter, al redactar sus conclusiones sobre problemas
bioéticos que han tenido un importante eco ¢ influencia en las discusiones
SUbl‘t‘. IUS temas tratadUS €n EUFUPH.

Endefinitiva queremos plantear la conveniencia de establecer este método de
trabajo participativo en las Cdmaras legislativas, de los diferentes niveles
territoriales -Catalunya, Espafa, Unién Europea- antes de someter a la
definitiva aprobacién legislativa cualquier tema ligado directamente a los
problemas bioéticos. Esto comporta necesariamente la voluntad politica de
informar bien a los ciudadanos. Problemas recientes como la regulacion del
aborto, las parejas de hecho, las adopciones, la esterilizacion de los disminuidos
psiquicos, la distribucion de recursos sanitarios escasos, merecen hacer
participar al gran publico del proceso deliberativo.

La madurez democritica tiene que llegar a extender la consulta a todo tema
que haga referencia a la vida humana como por ejemplo medio-ambiente,
crecimiento de la poblacién, derechos humanos, etc., y a cualquier tema
trascendente para la persona y/o grupos extensos de ciudadanos.

De esta forma, muy probablemente se conseguiria evitar en algunos paises
espectaculos de lamentables discrepancias partidistas -ni siquiera filosoficas o
de fondo- que, a menudo, van en detrimento del prestigio de los partidos
politicos y de la propia democracia parlamentaria.

(*) Gutmann, A.; Thompson, D.: “Deliberating about Bioethics™
I Iasting Center Report 27, n®, 3 (1997): 38-41.
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cada ser humano, con el progreso
solidario, y con el bienestar
integral de las personas.

Aquello que debe distinguir al
periodismo de otras actividades
profesionales que se desarrollan
en los medios de comunicacién es
este sentido amplio, activo y pro-
gresista de la ética.

En una etapa de crisis de los va-
lores puiblicos, y ante un horizon-
te humano en el que se levantan
las siluetas inquietantes de un bos-
que de dudas e interrogantes, el
periodismo debe asumir plena-
mente una mision ética.

La ética en la comunicacién so-
cial es lo que debe caracterizar al
periodismo de hoy y del futuro.
El periodismo es la comunicacién
ética. El periodismo tiene que ser,
mds que nunca, la ética de la co-
municacion.

En contraste con otras activida-
des, profesiones y estudios que se
agrupan bajo el denominador co-
miun de Comunicacién Social, al
Periodismo corresponde especial-
mente, como misién principal,
atender a la dimensién ética del
fenémeno comunicativo.

Este es el rasgo especifico que, a
mi entender, le distingue o debe-
riadistinguirle de las restantes ma-
nifestaciones de la accién de los
medios de comunicacién social o
de masas. Manifestaciones que
pueden ser tan dignas y respeta-
bles como la del periodismo.

Superada la vieja férmula de la
era de la modernidad que adjudi-
caba al periodismo las funciones
deinformar y entretener, la razén
y la fuerza del periodismo del si-
glo XXI radicarin en su funcién
de adalid del compromiso ético.

La ética en la comunicacién es,
en definitiva, un compromiso con
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la verdad, la libertad, la solidari-
dad, el rigor y el respeto a la inte-
gridad moral y material de la vida
humana.

La profundizacién en este com-
promiso ético es la funcién prin-
cipal que tiene encomendada el
periodismo -tanto en la prensa
como en los otros medios de co-
municacién- en una etapa histéri-
cadonde otras profesiones y acti-
vidades desarrollan eficazmente,
con otros criterios, el conjunto de
fines de la férmula clisica de in-
formar, formar y entretener.

Si el periodismo no afronta el
reto de la ejemplaridad en el com-
promiso ético, que deberia ser su
rasgo distintivo propio, perderd
definitivamente el puesto preemi-
nente que ha tenido durante los
siglos XIX y XX en el universo de
la comunicacién. Puede perder,
incluso, su razon de ser.

Los periodistas, endefinitiva, tie-
nen que ser los forjadores, los ga-
rantes y los promotores del uso
ético de los medios de comunica-
cién social.

Eslaprofesién mejor situada para
asumir este reto. Los avances
galopantes de las nuevas tecnolo-
gias de la comunicacién, combi-
nados con los progresos de la 16-
gica mercantilista impuesta por la
consolidacién de las economias
de mercado, han transferido el
poder de informar, formar y en-
tretener a otros colectivos profe-
sionales: técnicos, gestores, reali-
zadores de programas, guionistas,
productores de obras audiovi-
suales, presentadores, publicitarios.

En la radio y en la televisién,
principalmente, los periodistas
son ya un colectivo minoritario.
Pero aunque los periodistas han
quedado relegados en estos me-
dios, tienen la ventaja de ser un

3

grupo profesional con una forma-
cién universitaria armoénica y co-
herente, con una minima tradi-
cién cultural especifica, y con un
ejercicio profesional ordenado
desde hace muchos afios por or-
ganismos colegiados o paracole-
giados.

La extraordinaria evolucién téc-
nica y empresarial en el campo de
la comunicacién ha impuesto cri-
terios extremadamente utilitaris-
tas en los usos predominantes de
los medios de comunicacién.

En la gestion y en las actividades
profesionales de la radio y la tele-
visién, pero también de la prensa,
prevalece ahora el criterio de que
se puede difundir todo aquello
que técnicamente sea posible en-
viar al piblico. Predomina el muy
discutible principio materialistade
que se puede comunicar todo
aquello que permite la tecnologia.

De acuerdo con esta pseudo-
ideologia dominante, elinico fre-
no son las limitaciones técnicas.
Las restricciones éticas, en el me-
jor de los casos, se ven como un
estorbo que se debe evitar. En
muy pocas ocasiones se plantea la
ética como un principio esencial.
Y cuando se acepta, en situaciones
limite, se soporta resignadamente
como un gesto muy excepcional.

Esta quiebra constante de los
valores éticos en la prictica comu-
nicativa se produce en unos am-
bientes profesionales que son un
campo abonado paraquecrezcael
desconcierto, el desencanto y la
desorientacién.

Los diversos colectivos de técni-
cos, gestores y profesionales que
dominan sobre todo en la radio y
en la television no suelen estar
organizados. Estin desvertebra-
dos y desarticulados. No se sien-
ten identificados con una profe-
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sién. Es uno de los efectos de la
excesiva especializacién técnica.

Pero carecen, ademis, deunatra-
dicién profesional que les cohesio-
ne y que les aporte referentes éti-
cos. Los periodistas son la tinica
excepeion. (O deberian serlo).

Dentro del mundo de la comu-
nicacion, los periodistas son el iini-
co grupo profesional que, a pesar
de ser también una profesién
moderna -no tanto como las otras,
ciertamente-, ha heredado unos
hibitos organizativos, y que ade-
mis se ha formado universita-
riamente en dreas de conocimien-
to sociales y humanisticas.

En consecuencia con estos argu-
mentos, en el marco del actual
desconcierto sobre el uso ético de
los medios de comunicacién, los
periodistas son los tinicos profe-
sionales que pueden dar una res-
puesta colectiva fundamentada, y
tomar la iniciativa. Esta es, por lo
menos, nuestra responsabilidad y
nuestro deber, puesto que esta-
mos en mejores condiciones po-
tenciales que otros colectivos pro-
fesionales para ser la vanguardia
del progreso necesario de la ética
de la comunicacién.

Frente a la retérica de la frivoli-
dad y de la superficialidad, favo-
recida por los avances tecnolégicos
de la comunicacion audiovisual, el
Periodismo tiene que acentuaruna
retérica de la conciencia y de la
serenidad.

El periodismo tiene que guiar el
progreso de una «retorica de la
ética» enfrente deuna «retéricade
la tecnologia y de la utilidad co-
mercial».

Y de acuerdo con estas observa-
ciones, la formacién universitaria
de los periodistas tiene que aten-
deral objetivo principal de prepa-
rar forjadores e impulsadores del
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uso ético de los medios de comu-
nicacién social.

Existen numerosos estudiantes
dispuestos a hacer Periodismo, y
porlotanto dispuestos aasumirla
dimensién ética de la comunica-
¢i6n, con todos los sacrificios, las
exigencias, la disciplina y las limi-
taciones de una profesién que asu-
me esta mision ética. Y el deber de
la universidad es ofrecerles una
docencia especifica en centros
donde los valores éticos, en su
sentido mas amplio, impregnen
intensamente los planes de estu-
dio y la programacion educativa.

No se trata simplemente de que
en los planes de estudio aparezca
una asignatura de Deontologia
Profesional, por otra parte ausen-
te del cuadro de materias de mu-
chas facultades piblicas. (No se
trata de colocar Etica Profesional
como una «maria», al estilo de la
Religién o de la Formacién del Es-
piritu Nacional de antafio). La éu-
ca, por el contrario, debe estar
presente en la planificacién peda-
gogica de todas las materias del
plan de estudios, y en la accion
cotidiana de los profesores del
centro.

La ejemplaridad de los profeso-
res es esencial en esta labor
formativa que debe desarrollar la
universidad. La Ley de Reforma
Universitaria exige que el profe-
sor asociado, por lo menos, seaun
profesional de reconocido presti-
gio. También deberia requerirse
este prestigio a los catedriticos y
profesores titulares. Pero el pres-
tigio tiene que ser integral. Seria
un error reduccionista limitar la
apreciacion del prestigio al éxito
superficial derivado de la fama, la
popularidad o el atractivo de los
profesores (como el atractivo fa-
cial, en el caso de la television).

4 . :

La fama forma parte del presti-
gio, ciertamente. Pero el prestigio
profesional auténtico no puede
emanciparse de los valores éticos
del trabajo realizado . El prestigio
es contradictorio, en definitiva,
con la mala fama.

La formacién de estudiantes
como futuros periodistas que sean
los puntales del uso ético de la
comunicacién social debe basar-
se, l6gicamente, en el conocimien-
to profundode las normasdeonto-
légicas (conocimiento que debe
proporcionar una asignatura es-
pecificadel plan de estudios), pero
también en la ejemplaridad direc-
ta de los profesores, tanto en las
aulas y talleres como en su ejerci-
cio profesional.

Pero también coadyuva en este
objetivo de ética integral la expe-
rimentacion de los valores de la
responsabilidad, el rigor y el sa-
crificio solidario en todas las di-
mensiones de la vida académica.
La diligencia en los actos profe-
sionales, la «accuratio» informa-
tiva-que tan bien describié el doc-
tor Martinez Albertos en el II
Congreso de la Sociedad Espanio-
la de Periodistica-, e incluso la
ecuanimidad y el respeto humano
en el ejercicio de la opinién, im-
ponen renuncias personales en el
profesional, renuncias que el es-
tudiante debe experimentar nece-
sariamente como parte esencial de
su formacién.

Cuando antes me referia a la éti-
ca en un sentido amplio, me refe-
ria también a este sentido aris-
totélico de «ethos», entendiendo
como un fortalecimiento del ca-
racter y de la personalidad en una
dimensién de servicio alasociedad.

En un mundo sometido hoy a
unos cambios que parecen anun-
ciar una nueva época en la que
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estan confusas las salidas a las cri-
sis de fondo, los medios de comu-
nicacién social deben subordinar-
se a la necesidad de potenciar los
principios éticos. Y esta subordi-
nacién debe dirigirla el Periodis-
mo, entendido como un compro-
miso radical con la realidad. La
ejemplaridad activa de los perio-
distas en el uso ético delos medios
de comunicacién tiene que com-
pensar una légica del especticulo
y de la banalizacién que trata de
imponerse, o que yaes hegeméni-
ca, principalmente enlaradioy en
la television.

He dejado para el final algunas
consideraciones sobre el caricter
integral dela ética del periodismo.
La responsabilidad primera y
principal del periodismo como
comunicacién ética ataiie obvia-
mente a los periodistas.

Pero la ética comunicativa tam-
bién es una responsabilidad de lo
que ahora se denominan actores
sociales: los dirigentes politicos,
empresariales y sindicales, por
ejemplo.

Hay mas responsables, por su-
puesto, de que exista una comuni-
cacion ética. También tienen esta
responsabilidad las fuentes infor-
mativas, aquellas personas u or-
ganismos que suministran buena
parte de la materia prima sobre la
que trabajan los medios de comu-
nicacién: las agencias informati-
vas y los gabinetes de comunica-
cién, los portavoces de personas o
colectivos, y losdenominados ase-
sores de imagen.

No terminan ahi, sin embargo,
las responsabilidades éticas en
comunicacion. El piiblico, los re-
ceptores, los lectores de periédi-
cos, los oyentes de radio y los
espectadores de television tam-
bién deberian comportarse ética-
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mente. El éxito de recepcion que
obtienen determinados diarios, y
determinados programas de radio
y television, contribuyen de for-
ma determinante a la consagra-
cién de férmulas que se presentan
como periodismo sin que lo sean
realmente porque carecen de los
minimos requisitos éticos. Las le-
yes del mercado pueden corregir
los comportamientos éticos de los
medios de comunicacién. Si se
dejaran de consumir determina-
dos productos o si se redujera su
demanda, se produciria un des-
censo de la oferta de esos malos
usos de la comunicacién.

La explotacion a gran escala de
los recursos técnicos de la comu-
nicacién favorece una circulacion
de mensajes en los que predomina
una retérica de la superficialidad,
delafrivolidad, de la morbosidad,
de la intuicion, de las pasiones, de
los instintos y de la miseria moral.
El uso sin freno de las amplias
posibilidades de los avances tec-
nolégicos, y de la permeabilidad
universal de los mercados de con-
sumidores de medios de comuni-
cacién, son factores que han in-
troducido el riesgo cierto de un
empobrecimiento alarmante delos
contenidos culturales y éticos.

Existe un contraste enorme entre
los avances técnicos y los retroce-
sos reaccionarios en los conteni-
dos de los medios de comunica-
cién social. Los dos fenénemos se
desarrollan en proporcién inver-
sa. Mientras la tecnologia avanza,
los contenidos retroceden hacia
comportamientos atavicos y pri-
marios carentes de valor cultural
y de dignidad.

El tnico camino posible que
puede recorrer una accién pro-
gresista en el sector comunicativo
es, pues, el de reconducir la orien-

tacién del contenido de los me-
dios de comunicacién en favor del
desarrollo humanointegral. Y esta
funcién le corresponde asumirla
al periodismo en el amanecer de
un nuevo siglo que coincide con
una crisis profunda de una mo-
dernidad que se ha convertido en
una caricatura de los valores de la
Ilustracién y del Racionalismo.

El futuro del periodismo depen-
de, en definitiva, de que esta acti-
vidad se convierta en un adalid de
la comunicacién ética. En ello re-
side lafuerza que puederescatarlo
del desprestigio. Y que le otorgue
una definitva senal de identidad
que lo distinga de otras activida-
des y profesiones, muy respeta-
bles, por supuesto, relacionadas
con la comunicacién publica.

No corresponde a los periodis-
tas entretener a las audiencias, o
satisfacer deseos mezquinos rela-
cionados con la vanidad, la envi-
dia o lamorbosidad. Tampoco les
corresponde persuadir al piblico
sobre verdades parciales.

El periodismo sélo tiene razén
de ser si estd comprometido con
las verdades completas, con un
mundo que aspira a mejorar, y
con el servicio a una informacién
sobre los valores trascendentales
de la actualidad y sobre los cono-
cimientos que pueden favorecer
un progreso auténtico de la vida
humana y social. El periodismo
tiene que ser la comunicacion éti-
ca. Es la tinica razén que lo justi-
fica como actividad y como pro-
fesion.

Joser Ma. Casasus GuRI

DECANO DE PERIODISMO
UNIV, POMPEU FABRA (BARCELONA)
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ploefica &« derecho

Principales instrumentos legals en Europa
sobre el control del consentimiento informado e

Vo IAY YA/ % Ll DL LA
vowrA
AL::l A " | Diferentes casos legales (desde 1950) 1950 Jurisprudencia
.- Ley que establece el Consejo o Comité de Etica 1987 Ley
2.- Hospitalizacion y tratamiento psiquidtrico obligatorio 1989 Ley
3.- Ley sobre "Derechos y Deberes de los médicos" 1992 Ley
DINAMAR- | 4.- Ley sobre Comités Cientificos de Etica 1992 Ley
CA 5.- Cédigo Penal (incluye importantes disposiciones sobre los ? Ley
pacientes, competencia de los médicos forenses - secc. 16, 68
y 69)
1.- Art, 211 Cédigo Civil (Reformado por Ley 13/1983) 1983 Ley
N 2.- Art. 10.6 Ley General de Sanidad (L.G.S.) 1986 Ley
ESPANA | 3.- Reglamento que regula la investigacién - preceptiva inter- 1993 Real Decreto
vencion de un Comité Etico de Investigaciéon Clinica (CEIC)
(desarrolla la L.G.S.)
1.- Protecci6n de los adultos incompetentes 1968 Ley
2.- Proteccion de personas sujetos de investigacion biomédica 1988 Ley
FRANCIA | 3.- Sobre los derechos y proteccién de los pacientes ingresa- 1990 Ley
dos por causa de desérdenes mentales (sustituye una ley de
1938)
GRECIA | Articulos 95 y 96 de la Ley 2071/92 1992 Ley
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Cuadro elaborado por: K. William M. Fulford i Tony Hope
Extraido de : “Informed Consent in Psychiatry: European Perspectives of Ethics,
Law and Clinical Practice”, Medizin in Recht und Ethik Band 33: 368-369.1996

1 psiquiatria

LALS HE LECH | DL LA
dosHA
1.- Ley de admisiones formales en hospitales psiquidtricos 1994 Ley
(sustituye una ley de 1884)
2.- Carta sobre el Contrato de Tratamientos Médicos 1995 Ley
HOLANDA | (referencia al consentimiento informado)
3.- Pautas en investigacién biomédica 1984 Codig.prictico
4.- Pautas en neurocirugia y terapias de electrochoc (ECT) 1990/92 | Cédig.prictico
5.- Ley de Tutela Ley
IRLAND l.- Ley de tratamiento de enfermos mentales 1945 Ley
A 2.- Informes Preliminares (de propuestas gubernamentales) 1992 Informes
Preliminares
l.- Ley niim. 833 sobre Sanidad 1978 Ley
2.- Comité Italiano de Bioética -informacién, consentimiento y 1992 Codigo
accion médica.
3.- Cédigo Deontolégico Médico italiano 1996 Cadigo
4.- Ley nim. 126 1990 Ley
ITALIA Referéndum de abril de 1993 sobre sanciones por incumpli- 1993 Referéndum
miento.
5.- Ley num. 180, art. 33 (tratamiento de pacientes no psiquid- 1978 Ley
tricos sin consentimiento, exceptuando aquellos a quienes se
ha prescrito o indicado).
1.- Derecho de los pacientes competentes a rechazar el trata- 1990 Jurisprudencia
miento.
gENgg 2.- Pacientes incompetentes (para ser tratados en su beneficio) 1990 Jurisprudencia
3.- Ley de Salud Mental 1983 Ley
4.- Codigo de Prictica sobre la Ley de Salud Mental 1993 Cddig.practico
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La experimentacion humana en psiquiatria

E s indudable que existen razo-
nes de peso para la investiga-
cién enseres humanos cuando nos
referimos a cualquier drea de la
salud. Desde el punto de vista éti-
co existen al menos dos principios
a considerar:

v La experimentaci6n es un re-
querimiento necesario para el de-
sarrollo cientifico y téenico, siem-
pre que éste se oriente hacia el
beneficio o el progreso de la per-
sona.

v/ Cuando la experimentacion
persigue esta finalidad, existe el
deber colectivo de aceptar ser su-
jetodeinvestigacién cientifica para
contribuir al beneficio de todos.

Sin embargo, en la prictica éstas
no son las tnicas motivaciones
reales de toda investigacién. La
fascinacién que ejerce la actividad
cientifica, los intereses corporati-
vos relacionados con el prestigio
o los de tipo econémico, pueden
oscurecer hasta mediatizar aque-
llas convicciones éticas. Por ello,
desde el Codigo de Niiremberg
(1947) se empezaron a sentar al-
gunas bases juridicas y éticas para
evitar los abusos en este campo.
Posteriormente, la Declaracionde
Helsinki de 1964, revisada en To-
kio en 1975 y las Orientaciones
(Regulaciones Federales publica-
das por el U.S. Department of
Health, Education & Welfare en
1974), inciden en la adecuacion y
la responsabilidad con que deben
plantearse los ensayos clinicos en
sujetos humanos.

Precisamente la Declaracion de
Tokio citada (Helsinki IT) en 1975
establece ya una clara diferencia-
cién entre practica clinica y ex-
perimentacién. En el Informe
Belmont (1978), se sugiere que
todas las innovaciones de impor-
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tancia deberfan ser objeto de un
procedimiento formal de investi-
gacién. Los principios en los que
debe basarse toda experimenta-
cién son el respeto a la persona
(principio de autonomia: libertad
para elegir ser objeto de estudio y
proteccién para los incapaces o
sujetos especialmente vulnera-
bles), el principio de beneficen-
cia, que obliga a calibrar cuidado-
samente larelacion entre riesgos y
beneficios, y el principio de justi-
cia. En el Informe se alerta sobre
la necesidad de extremar las pre-
cauciones cuando se actia con
pacientes psiquidtricos internados,
prisioneros o grupos vulnerables
como los nifios o mujeres embaraza-
das. En estos casos se considera
muy importante un buen proce-
dimiento de consentimiento in-
formado con el paciente o su re-
presentante legal , balancear la
relacién riesgo-beneficio y perse-
guir una mejora directa para el
sujeto de experimentacién (1).

En las sucesivas legislaciones de
lamayoriade paises desarrollados
se recogen las garantias que deben
reunir los ensayos clinicos (2):

a) que el experimento seaimpor-
tante o significativo,

b) que sea realmente necesario
contrastarlo en seres humanos,

¢) llevado a cabo por equipos
experimentados,

d) buscando el minimo riesgo o
ponderando bien la relacién ries-
gos-beneficios,

¢) aprobado y controlado porun
Comité Etico de Investigacién
Clinica, y

f) asegurando la responsabilidad
civil, el consentimiento informa-
do ylalibertad del individuo para
suspender en cualquier momento
su participacion.

Cuando se tratade enfermos psi-
quidtricos o deficientes mentales,
considerados como grupos con
especial desventaja social en algu-
nos casos, y atendiendo a la mer-
ma que puedan presentar en cuan-
to a su competencia mental, es
necesario reforzar la proteccion
de sus derechos, sin por ello ex-
cluirlos de los beneficios que pu-
diera comportarles una investiga-
cién rigurosa. En general, los
problemas planteados en este tipo
de casos son:

v si es aceptable experimentar
con personas que no pueden, ellas
mismas, dar un consentimiento
suficiente,

v si es entonces aceptable que
eseconsentimiento puedaser pres-
tado por terceros o por la autori-
dad que se establezca, y

v sies incluso aceptable cuando
la experimentacion no vaya a re-
portarles beneficio directo algu-
no, o cuando no tenga por objeto
inmediato un tratamiento.

La Recomendacion del Consejo
de Europa (1990) establece que las
personas con capacidad mental dis-
minuida, s6lo participardn en ensa-
yos clinicos cuando se considere:

#1 que se realizan buscando su
beneficio directo o, al menos, el
de otras personas de su misma
condicion,

#3y que no pueden obtenerse los
mismos resultados con sujetos
competentes y auténomos.

En los casos de incapacitacion
legal, es necesario obtener el con-
sentimiento del tutor. Si la perso-
na tiene capacidad de compren-
der,aunque su representante legal
loautorice, puede rechazar su par-
ticipacion.

La actual propuesta del Conve-
nio sobre Derechos Humanos y
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Biomedicina del Consejo de Eu-
ropa (3), recoge los dos principios
citados ya en 1990 confirmando
que el criterio de justicia exige que
al menos personas de la misma
edad que el sujeto investigado,
que padezcan la misma enferme-
dad o presenten las mismas carac-
teristicas, puedan beneficiarse.
Pide también como requisitos que
la persona no se oponga y que la
investigacion suponga un riesgo
minimo y una carga minima.

Existen situaciones en las que la
experimentacién con finalidad te-
rapéutica, puede ser especialmen-
te invasiva 0 modificar substan-
cialmente la personalidad o la
conducta del sujeto. Adn con el
minimo riesgo, es aconsejable -
ademds de las precauciones cita-
das- solicitar una segunda opi-
nién por parte de un experto
independiente.

Lanecesidad de ensayos clinicos
en el seno de las instituciones vie-
ne avalada también por la avalan-
cha de nuevos productos terapéu-
ticos, que proviene del mercado
de la industria farmacéutica, lo
que en ocasiones incrementa el
gasto de manera importante y
puede plantear dificultades en la
eleccién de las personas benefi-
ciadas. La distribucién de los re-
cursos es, sin lugar a dudas, un
problema ético de primer orden,
y puede verse afectado por la pre-
sién que ejercen sobre el médico
los intereses comerciales. Por ello
siempre es necesario comparar los
nuevos productos con la expe-
riencia contrastada de los trata-
mientos eficaces conocidos, y ello
de una forma independiente,
protocolizada (4) y con la garantia
decontrol querepresentael CEIC.

Lalegislacion espanolaestablece
los mismos requisitos para las in-
vestigaciones no directamente te-
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rapéuticas (5). En este tipo de es-
tudios hay que considerar mayo-
res limitaciones para los grupos
vulnerables, y entre ellos, los en-
fermos internados sin su consen-
timiento. La legitimidad de la
aceptacion por parte del tutor le-
gal es cuestionada por algunos au-
tores (6), aduciendo que, en senti-
do estricto, sélo podrian ejercer
su representacion cuando se deri-
vara un beneficio directo para su
tutelado. Sin embargo, determi-
nadas investigaciones -sobre todo
las de tipo basico- requieren tiem-
poy esfuerzos antes de convertir-
se, en el mejor de los casos, en
instrumentos terapéuticos utiles,
por lo que el principio del benefi-
cio directo del que participa no
puede ser nunca un criterio abso-
luto de exclusién. Por otra parte,
siguen siendo aplicables los prin-
cipios del Consejo de Europa, ya
citados (3), respecto de extenderel
principio del beneficio directo a
personas en situacion similar
(especificamente, afectos a la mis-
ma enfermedad).

De todas formas, para este tipo
de estudios, y supuesto el informe
favorable del CEIC, puede ser
conveniente informar al fiscal. En
general, se admite la obtencién de
muestras, como por ejemplo de
sangre, ya que no suponen riesgo,
invasion o participacion activa al-
guna (7).

En los dltimos afios se estdn rea-
lizando potentes investigaciones
neurobiolégicas en el campo de la
psiquiatria, especialmente en
esquizofrenia, trastornos afectivos
y suicidio. Se trata de estudios
morfolégicos y de arquitectura
neuronal, con el fin de determinar
subtipos de receptores cerebrales,
asi como la expresion genética re-
lacionada con la neurotransmi-
sién, con el objetivo deavanzaren

(&

el conocimiento etiopatogénico
delas enfermedades mentales mis
graves (8).

Para ello es necesario coordinar
el potencial de diversos bancos de
datos morfolégicos, histopatol6-
gicos y bioquimicos del Sistema
Nervioso Central, procedentesde
muestras de tejido cerebral «post-
mortem».

A nuestro juicio, los problemas
éticos y juridicos que estos estu-
dios pueden plantear se reficren a
la obtencion del pertinente con-
sentimiento escrito por partede la
familia o tutor, y al estricto cum-
plimiento de las garantias de
confidencialidad y control de da-
tos y muestras. Paralelamente
puede ser recomendable asegurar
la aceptacion social de una inves-
tigacién de este tipo, informando
aestamentos judiciales, asociacio-
nes de usuarios (pacientes y fami-
liares), asi como a expertos o co-
mités éticos.

Joser Ramos 1 MONTES

DIRECTOR MEDICO
O.H.5.).D. - SERVEIS DE SALUT MENTAL
PRESIDENTE DEL C.E.A.

(1) National Commision for the
Protection of Human Subjects of Biomedi-
cal and Bebavioral Research. Informe
Belmont, 1978,

(2)Lei 25/1990 de 20 de deciembre, del
Medicamento.

(3) Consejo de Europa. Convenio sobre
Derechos z!umm:us y Biomedicina. Ver
BED, n®4, ano I,

(4) Informe Belmont cit. Ver también
O.M.S. serie de Informes Técnicos:
« Evaluacion de los métodos de trata-
mientode trastornos mentales». Ginebra,
1991.

(5) Real Decreto 561/1993, 16 de abril.

(6) y (7) Romeo Casabona, C.M.; «La
experinmentacion hiumana en psiquiatria:
reflexiones juridicas». Derecho y salud.
Vol.3 n°2, jul.-dic. 1995.

(8) Vizquez-Barguero, J.L.; Cuesta
Niiriez, M.]. « Presente y futuro del estudio
de alteraciones cerebrales en la esquizofre-
niar. Archivos de Neurobiologia, 1996;
59(1). 3-8.
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mas alla de 1a noficia

Mas alla de la muerte de Diana de Gales:
derecho a la intimidad y derecho a informar

xiste una frontera entre aque-

llo que es personal y aquello
que es publico?, sentre el derecho a
la intimidad y el derecho a infor-
mar?. Existe, aunque parece que no
queda del todo claro. La determi-
nacién de estos limites estd influen-
ciada por muchos factores con
vigencia desigual segiin las circuns-
tancias. Esta es la vision del Padre
Cuyas que analiza, con motivo de
la muerte de la Princesa de Gales,
Diana Spencer, los factores que in-
fluyen en la determinacién de esta
frontera.

P. :Qué debemos entender por
privacidad y por intimidad?.

R. La privacidad es el derecho a
vivir la propia vida como propia,
preservando para nosotros un espa-
cio particular, libre de intromisiones
e interferencias, en el que cada uno
pueda mostrarse ante uno mismo.
La intimidad es el derecho a prote-
ger del acceso y de la perfeccion
ajenas la subjetividad, es decir, pro-
tegertodo aquello que uno conside-
raidentificado consigo mismo, aque-
llo en que se reconoce y se reafirma
ante los demas.

P. ;Cémo se definiria la propia
imagen?,

R.Elderechoalapropiaimagen es
el derecho a mostrarse ante los de-
mas de manera respetable con uno
mismo y no verse expuesto como un
objeto. No se trata sinicamente de
ocultar los aspectos humillantes de
uno mismo sino de evitar que los
rasgos constitutivos de la subjetivi-
dad sean tratados o contemplados
como una cosa.

P. ;Qué entiende usted por dere-
cho a informar?.

R. Creo gue hay que distinguir
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Tragico final de lady Di: La dramatica muerte de Diana
levanta una gran controversia sobre el acoso de los “paparazzi”.

SIEMPRE ES MUY DIFICIL
separar la vida privadadela piblica
en personas que actian desde el
escaparate o teatro del mundo.

entre el derecho a informar y el
derecho aserinformado. Elderecho
a informar consiste en el derecho de
uno a comunicar los conocimientos
adquiridos legitimamente a otros,
siempre que no perjudique injusta-
mente a nadie. El derecho a ser
informado se hace extensible a todo
lo que puede afectar la racionalidad
de la propia decision y también a no
saber lo que no se quiera saber,
siempre que no se esté obligado.

P. :Qué entiende por medios de
comunicacion?.

R. Son los que facilitan la difusion
extensiva e intensiva de conocimien-
tos y apreciaciones con la aynda de
los instrumentos y las técnicas ade-
cuadas para este objetivo.

P.En este contexto de conceptos
que nos ha definido, ;qué papel
juega el ser humano?.

R. El ser humano es persona en
sociedad. Como persona, goza de la
dignidad que corresponde a quien
tiene un destino propio e indeclina-
ble, y en la prosecucion de este des-
tino se da también la prosecucion
cada vez mds llena de uno mismo.
Pero este perfeccionamiento com-
porta la aportacion y el concurso de
los demds. Recibir comporta, en jus-
ta correspondencia, el derecho de
dar. La vida social es por tanto una
red de intercambios mutuos y el

10

LA MUERTE DE DIANA.. .ha
dado lugar a polémicas sobre los
limites del tedrico derecho a infor-
mar graficamente.

La Vanguardia, 1,6 y10de Septiembre

tejido de relaciones que la confor-
man tiene que preservar un espacio
suficiente para que cada uno se afir-
me y desarrolle su propia identidad.

P. :Qué pesa mas sobre el indivi-
duo: la propia intimidad o la rela-
cién con los demas?.

R. La persona necesita tanto de la
consolidacion de su propia indivi-
dualidad como de establecer rela-
ciones ricas con los demds. La socie-
dad estd tan obligada a preservar la
afirmacion personal y la intimidad
de cada uno como a velar por el
intercambio de bienesy conocimien-
tos que son garantizados por los
procesos comunicativos.

La persona se manifiesta en un ser
animico y corporal, y es por ello que
a través del cuerpo se nos hace a la
vez presente y ausente, porque su
realidad no se agota con la expre-
sion externa y momentdanea, dada
la profundidad de sus vivenciasy de
su longevidad.

P, :Qué es la confianza?.

R. La confianza es la #inica via de
acceso para comunicar lo mds inti-
mo a los demds. La necesidad de
intercambiar conocimientos otorga
la mdxima importancia a la con-
fianza, dado que la personalidad
que se nos comunica puede no res-
ponder a la personalidad que sus-
tenta. Pero la confianza ni se com-
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pra, ni se vende, ni se pide, ni se da.
De hecho, se gana o se pierde. Y se
gana con pruebas de sinceridad. El
consecuente imperativo ético de co-
municar la verdad coexiste con el
derecho a custodiar la propia inti-
midad -soporte de la individuali-
dad-y con el deber de callar cuando
no podemos hablar sin hacer dano a
otro. Tenemos tanta o mds necesi-
dad de afirmarnos y respetarnos
miituamente como de manifestarnos.

P. ;Cuadl cree que es el valor del
respeto a la privacidad?.

R. El respeto a la intimidad de

« cada uno hace posible la conviven-
cia social en la pluralidad de indivi-
duos personalizados. La dignidad
delser humano comporta el derecho
a un ambiente propio y reservado:
la privacidad, que es una necesidad
para disfrutar de calidad de vida y
defender la propia intimidad, aun-
que comporte repercusiones politi-
cas y socioculturales que afectan a
los demas. El hecho que uno se ex-
ponga a la mirada del otro no com-
porta el derecho a penetrar en la
privacidad delo que lapersona acep-
ta y prevee. Todos tenemos derecho
a limitar el ambito de nuestra pro-
yeccion social mientras no reclame-
mos de los demds mas de lo que
estamos dispuestos a concederles.

P.Pasemos ahora al dmbito don-
de se hace dificil aplicar este con-
cepto: el del dominio publico, el
ambito donde intervienen los me-
dios de comunicacién capaces de
llegar a cualquier rincén del mun-
do, como es el caso de la Princesa
Diana de Gales...

R. Cuando una persona se proyec-
taa los demas y recibe de ellos auto-
ridad o fama, pierde la posibilidad
de preservarse totalmente. Tiene,
entonces, el estatuto de persona pii-
blica o famosa. En este punto, los
demads adquieren el derecho a dis-
poner y a saber de aquella persona,
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pero seria un abuso valerse de este
derecho para profanar su imagen
para satisfacer una curiosidad, mal-
sana o no, sobre aquella persona.

No es este el caso de los politicos
que son del pueblo en tanto que
ostentan un poder que éste les ha
otorgado a través del voto y por
tanto, de su voluntad soberana. El
pueblo tiene derecho a saber todo lo
que pueda influir sobre el bien co-
miin, y lo hace a través de los me-
dios de comunicacion. Este no es el
caso de los otros famosos. Pero tanto
los unos como los otros, tienen dere-
cho a la intimidad y a la privacidad
para disponer de una esfera que les
permita la espontaneidad para mo-
verse y expansionarse. La realidad
es que la audiencia -aquellas perso-
nas «no-publicas» o «no-famosas»-
reclamasaber a través de los medios
de comunicacion todos aquellos de-
talles estéticos y de comportamiento
de los pitblicos y famosos, y con
especial curiosidad por aquellos de-
talles que desdicen la aureola que
los envuelve.

P. :Eso se debe a la envidia?.

R. Es dificil saber si es ast, o si las
personas piiblicas o famosas se ex-
ponen a los ojos de la masa empuja-
dos por los intereses politicos, de las
empresas que los representan, o por
el interés de los periodistas, pero lo
cierto es que a menudo se exponen
complacidos. Todavidaprivadatie-
ne fronteras, y las personas piblicas
deben redefinirlas asegurando que
suvidaprivadano queda expoliada.
El interés despertado en el pitblico
no engendra un deber de corres-
pondencia sobreanadido al deber
que le impone su profesion y las
expectativas normales provocadas
por esta dimension publica.

P. Hablemos del caso de Diana
Spencer, Princesa de Gales, ;qué
implicacién considera usted que
tienen los medios de comunica-

cién en este caso?.

R. Los medios siempre han sido
claves e imprescindibles en el de-
sarrollo de la vida social. Los abu-
sos esporddicos en la carrera por
desvelar errores y faltas de politi-
cos y famosos tiene como he dicho,
un doble origen: el interés de los
aludidos por aumentar la fama y
la curiosidad imparable de los lec-
tores, oyentesy espectadores. Estos
abusos se intentan autoregular por
los codigos de comportamiento
deontolégicos dotados de contro-
les y medios disuasorios que pro-
vienen de corregir el profesiona-
lismo unilateral en favor de una
atencion al bien mads integral de
los aludidos y de la sociedad en
general. Las indemnizaciones que
se reclaman se justifican por el de-
terioro de la propia imagen sin
consentimiento... No quisiera aca-
bar esta entrevista sin dejar claro
mi homenaje a los medios de co-
municacion que, a menudo, son
vilipendiados injustamente. A pe-
sar de ésto, quisiera remarcar dos
aspiraciones dirgidas a la prensa
sensacionalista o «amarilla»: 1.-
que eviten dar la impresion que
han instaurado para algunos fa-
mosos el «castigo de la picota»,
desterrado de los codigos penales
en los paises civilizados desde hace
muchos anos por considerarlo in-
humano y degradante.2.- Que no
cedan a un malentendido sentido
del corporativismo que les llevaria
a impedir que sus colegas fueran
sometidos a la sancion establecida
para los que han transgredido con
certeza las normas deontologicas
proclamadas en los codigos para
salvar el honor de la profesion.

MANUEL CuyAs 1 MATAS

PROFESOR DE BIOETICA
FAC. DE TEOLOGIA DE CATALUNA
P.lJ. GREGORIANA DE ROMA
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v/ VI Congreso Derecho y Salud “La sanidad
publica: problemas pendientes”: organizada por la
Asociacion «Juristas de la Salud» paralos dias 15, 16
y 17 de octubre en Valladolid. Secretaria: Sr. Juan
Alonso, Av.deBurgos, 5,47071 Valladolid (Espaiia).
Tel. 983-41.37.00

v’ Symposium European Association of Centres of
Medical Ethics: organizada por lamisma E.A.C.M.E.
y por el Centro de Estudos de Bioética para los dias
24y 25 de octubre en Coimbra (Portugal).Secretaria:
Centro de Estudos de Bioética, P.O. Box 9002
Coimbra (Portugal). Tel.00.351.39.484451

v XIIé. Conférence Internationale: “Eglise et Santé
dans le monde attentes et espérances au seuil de I'an
2000™: organizada por el Pontificium Consilium de
Apostolatu paralos dias 6 a 8 de noviembre en Ciudad
del Vaticano (Synod Hall). Secretaria: Conseil
Pontifical pour la Pastorale des Services de la Santé
00120. Cité du Vatican.

v Professionalism and ethics in managed care:
jornadas organizadas por Harvard Medical School
para los dias 7 y 8 de noviembre en el Royal Sonesta
Hotel,Cambridge, Massachusetts. Secretaria:
Harvard MED-CEM, P.O. Box 825, Boston, MA
02117-0825

v “Ethics and genetics”Advanced European
Bioethics Course organizado por el International
Program in Bioethics Education and Research para
los dias 20, 21 y 22 de noviembre en Nijmegen
(Holanda). Secretaria: Bert Gordijn, 232 Dept. of
Ethics, Philosophy & History of Medecine. PO Box
9101. 6500 HB Nijmegen (The Netherlands).

v Jornades d’Insercié Laboral de Persones amb
Trastorns Mentals Severs organizadas por Sant Joan
de Déu-Serveis de Salut Mental para los dias 27 y 28
de noviembre en Sitges (Barcelona). Secretaria: Pilar
Lozano, Dr. Antoni Pujades, 42, 08830 Sant Boi de
Llobregat (Barcelona) Telf. 93-640.63.50 (etx.424).

v’ I Congreso Nacional dela Asociacion de Bioética
Fundamental y Clinica organizado por la misma
asociacion conjuntamente con la Societat Catalana
de Bioetica para los dias 27, 28 y 29 de noviembre en
Barcelona. Secretaria: Josefina Fernandez, Viajes
Guadatour, Calnuevas, 6, 1°, 19001 Guadalajara
(Espanya).Telf. 949-21.77.86

V' Genetic Information: acquisition, access and
control, conferencia internacional organizada por
The Centre of Professional Ethics para los dias 5, 6
y 7 de diciembre en Blackpool (United Kingdom).
Secretaria: Lisa Smith, University of Central
Lancashire, Preston PR1 2HE, Lancashire, United
Kingdom. Telf. 44-1772-89.22.55

v/ I Congreso Nacional de Bioética organizado por
la Asociacion Espanola de Bioética y Etica Médica
para los dias 6 a 8 de diciembre en Barcelona.
Secretaria: Xavier Sarrias y Isabel Viladomio.
Associacié Catalana d’Estudis Biogtics. Fax. 93-
589.14.40

v Decision Making at the End of Life, conferencia
organizada por The Royal Society of Medicine para
los dias 9 y 10 de diciembre en Londres (Gran
Bretana). Secretaria: The Royal Society of Medicine,
1 Wimpole St., London W1M 8AE. Fax 44(0)171
290.2977

bioetica (
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