La conjuncié aplicada dels “co-":
comites, col-laboracions, col-legues, co-operacions,
co-generacio i co-gestiéo de dades i problemes

Nota del coordinador:
En aquest treball, Buxé
toca alguns temes ja
introduits per Mairal
sobre l'estudiila
divulgacié de qliestions
d’importancia piiblica.
Afegeix, perd, una refle-
xi6 extensa sobre el
paper essencial que pot
fer Fantropologia en les
comunicacions
complexes entre
estudiosos, politics i pa-
blic. Des del seu punt
de vista, la teoria i els
metodes antropologics,
correctament emprats,
son ingredients
imprescindibles per a la
creacig i el sosteniment
d’una ciutadania
informada en els estats
democratics del segle
XX1, perd tan sols si els
antropolegs poden i
volent dominar els
coneixements experts
aprendre a comunicar
entre totes les parts
interessades.
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Editor’s note: In this
essay, Buxo sounds
some of the themes
regarding the study
and communication
about issues of public
significance dealt with
by Mairal but she adds
an extended reflection
on the vital role
anthropology can play
in the complex
communications betwe-
en scientists,
policymakers, and the
public. In her view,
anthropological theory
and methods, properly
deployed, are an
essential ingredient in
creating and
supporting an
informed citizenry in
2Ist century
democracies, but only
if anthropologists are
willing and able to
deal with the expert
knowledge in question
and to learn to commu-
nicate effectively
among all the parties.

Amb quin equipatge intel-lectual i en quins ter-
ritoris socials es mou I'antropologia i hi interve-
nim els antropolegs en iniciar aquest segle XXI?
De la mateixa manera que la gent nota que l'a-
fecten els esdeveniments, les innovacions tec-
rologiques i les reestructuracions laborals, que
alhora en modifiquen la percepcié i I'acceptabi-
litat de les noves condicions, també els antropo-
legs ens adonem que les categories i les dicoto-
mies es queden curtes per analitzar I'impacte i
la complexitat d’aquests canvis on es juguen els
interessos locals i la difusié dels poders econo-
mics, cientifics i tecnologics transnacionals.
Sens dubte, es requereix un reciclatge catego-
rial, analftic i interdisciplinari que ajudi a refi-
nar I’observacid, la participacio i la interpretacio
de la multiplicitat d’enllagos i xarxes que es do-
nen entre ciencia, tecnclogia i societat, és a dir,
entre els sistemes de coneixement i els sistemes
de comunicacid, entre els experts i els agents so-
cials, i entre els nous objectes tecnologics i els
subjectes biotecnologitzats. Des de diferents
perspectives, 1 amb raons diferents, hi ha un de-
bat permanent entre aquests enllecos que
creuen tres territoris que, si bé han estat consi-
derats fins ara separadament, ara intervenen
entre si: el de la biotecnologia —a través de la
genomica i la biomedicina-, els fons de recerca,
les empreses farmacéutiques i les teories criti-
ques de la rad instrumental, i les teories del risc
i de la investigacié-accid, per tal de definir els
problemes o aclarir I'impacte social de les noves
condicions de vida.

Tots els «postismes» i els enfocaments critics
amb qué hem acabat el segle XX han estat el re-
sultat d’'un cert malestar pel desencaix i la dis-
continuitat entre "analisi tradicional i la com-
plexitat de la realitat transcultural, el requeri-
ment transdisciplinari dels fets i els problemes, i
el fet de situar-se professionalment en ambits i
debats publics. Certament, un primer pas ha es-
tat obrir nous territoris poc explorats etnografi-
cament, seguint la recomanacio de Laura Nader
de studying up, 1 enfocar les cultures institucio-
nals en el marc de les burocracies, els laborato-
ris d’invencio tecnologica i de recerca basica i
les empreses d'innovacié biotecnologica. I un
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reciclaige analitic,
interdisciplinari { categorial
constant per definir amb Ia
més gran claredat possible les
noves situacions. Dibuix d'El
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altre, capbussar en el territori propiament an-
tropologic, especialment en I"ambit de la partici-
pacié de l'antropoleg en 'observacié de camp i
la generacid de dades analitiques tal com propo-
sa la reflexié critica de la investigacié-accié. En
aquest sentit, Greenwood {2000, 31} assenyala
que l'antropoleg s’adjudica 1'estatus de partici-
pant, pero el caracter d’aquesta participacié no
es defineix i aixd inducix a tota mena d’impre-
cisions metodologiques que afecten la definicid
del problema, 'analisi i tota la intervencié pos-
terior. D’aquesta circumstancia resulten, ende-
més, tota mena d’'interrogants sobre les activi-
tats, les pressuposicions i les vivéncies que s’es-
tableixen en I'acte etnografic entre els antropo-
legs i els informants i/o ¢ls grups, i el paper pas-
siu 0 actiu d’aquests agents socials en els temes
que es tracten, ¢ls problemes que es formulen,
les dades que en surten i I'aplicabilitat concerta-
da resultant de I'experiéncia.

Sens dubte, la complexitat d’aquesta expe-
riencia interpersonal i de mediacié intercultural
ha estat un motiu de debat, no solament en el
territori de la recerca etnografica sensu stricto —on
es refina el concepte de reciprocitat en 'acte in-
vestigador en la direccié de I'autoria i la interac-
cid creativa—, sind també 1 amb més preocupacié

en el territori de I’aplicacié i de la investigacié-
accié, on s'ha de determinar qui o entre quins
s’han de definir els problemes socials, la combi-
nacio d’experts i agents socials o propietaris dels
problemes, la preparacid i la traduibilitat de les
practiques multidisciplinaries, i també tota me-
na de compromisos intel-lectuals i étics.

Tot aixd es converteix en qiiestions retroac-
tuants entre les disciplines i, aixi, molts dels
plantejaments de "antropologia i de la bioética
s‘acosten a 'hora de formular la preocupacié
per aplicar 1 provar idees sobre els humans com
a individus i comunitats. En aquest sentit, Platt-
ner (2001} pregunta si la investigacié etnografi-
ca ha de protegir els subjectes de 1a recerca de la
mateixa manera que ho fa la recerca biomédica;
tanmateix, Fluehr-Lobban {1994) assenyaia que
aplicar el consentiment informat, com una ma-
nera d’establir una millor relacié de col-labora-
cié entre els investigadors 1 els informants, ge-
nera una relacid transactiva més oberta i alhora
estimula la participacié voluntaria.

El resultat d’aquestes reflexions i debats és
un requeriment de participacié activa on ['ad-
jectivacié accentua els “co-” de la conversa: la
col-laboracid, el consens, ¢l consentiment, la
confidencialitat, la cogeneracié de dades i la co-
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definicié de problemes entre els investigadors,
els equips d’experts com a assessors institucio-
nals —agéncies, comités i altres funcions profes-
sionals interdisciplinaries—, els agents publics
ito grups locals representatius de la percepcié,
la comprensié, I'opinid i l"acceptabilitat de la
problematica i, alhora, també la intermediacio i
la difusié dels mitjans de comunicacid cientifi-
ca.

En aquest article m’interessa explorar la re-
troaccié i la protoaccid de I'antropologia pel que
fa a les condicions de col-laboratori entre equips
d’experts en ["ambit de la biotecnologia i la re-
presentativitat dels agents socials subjectes im-
mediats o potencials de "'experimentacié tenint
com a marc de referéncia etnografica la meva
experiéncia com a membre del Comite de Bioe-
tica 1 de I'Observatori de Bioc¢tica i Dret de la
Universitat de Barcelona.

Comités de bioetica

Eis comités de bioética van néixer als anys sei-
xanta per tal d’assegurar que l'experimentacié
humana i animal seguis criteris etics. L'aprova-
ci6 dels projectes de recerca se sotmetia no sola-
ment a comissions cientifiques, siné també a co-
mités de bioetica que vetllaven per la proteccid
dels subjectes de l'experimentacié. L'émfasi
principal era, doncs, la proteccid a partir de la
qual es posaven limits a la recerca indiscrimina-
da alhora que $’hi podien indicar modificacions.

Aquests darrers anys, la preocupacié pel risc
biotecnologic i el bioatzar, fins a l'extrem de te-
oritzar sobre el mén en termes de societats de
ris¢, ha comportat un gran desenvolupament
dels comités institucionals nacionals 1 regionals,
hospitalaris 1 universitaris, com també els cen-
tres de recerca i fins i tot les companyies d’asse-
gurances. Sens dubte, I'impuls ha estat la bio-
tecnologia, perd en especial pel reconeixement
tardd de la naturalesa cultural, politica i cmpre-
sarial d’aquestes recerques i, en concret, per
I'impacte social i econdmic del projecte Genema
Huma. Amb el desplegament d’aquests comites
s’entén que es vol respondre a una demanda al-
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hora institucional i publica a fi d’evitar resultats
inhumans 1 incalculables i garantir la imatge de
rigor de la recerca i l'aplicacié biotecnologica,
tot afavorint la comprensid i 'acceptabilitat pu-
bliques. Perd quan una cosa creix tant i té una
demanda institucional i empresarial tan forta
arreu, cal saber qué passa i-amb quins proble-
mes de comprensié i acceptacié senirenta i vol
resoldre: quins son els conceptes i criteris de di-
fusié 1 de distribucié del coneixement i la parti-
cipacié responsable, quines son les possibilitats
de traduibilitat cultural entre els sistemes ex-
perts interdisciplinaris, 1 quines son les relacions
entre cls experts 1 els subjectes pacients i els
usuaris potencials i entre el ptblic i ¢ls sistemes
de comunicacié cientifica.

La finalitat dels comites és impulsar la recerca
correcta en el septit de protegir els drets dels
subjectes -siguin pacients, grups de control,
ovocits, embrions, cél-lules mare 0 clons— amb
extensions al moén animal, i també crear condi-
cions de coneixement i sensacié de seguretat per
al public en general. Ara bé, aquesta definiciéd de
partida no treu que hi hagi un debat sobre fins
a quin punt els comités de bioética s'interessen
més per promoure els interessos institucionals
en suport de la recerca i les practiques mediques
innovadores que per protegir els subjectes de
I'experimentacié i, per tant, si son més aviat
centres de relacions puibliques. Lexcrescéncia
actual, per no dir la moda, dels comités plante-
ja, endemés, que c¢s poden afavorir la burocrati-
tzacid i les respostes de tramit, ja que els projec-
tes passen per més d’'un comit¢ -hospitalaris,
universitaris, instituts de recerca i laboratoris
comercials— i I'un per l'altrc es neutralitzen.
Una altra mena de preocupacions que també
sén motiu de reflexié rauen en la composicidé
experta, les tendéncies religioses i la representa-
tivitat puablica dels comiteés. Tal com assenyala
Cambrén {1998) en Vestudi contrastat sobre co-
mités de bioetica de diferents paisos, aquestes
comissions, tot i n¢ tenir forga de liei, ni poder
impedir certes practiques biomediques, ni fer-se
sentir pels grups paclamentaris, ni generar alho-
ra efectes perversos en acceptar la pluralitat ide-
ologica i els interessos de la societat, ne obstant
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aix¢ gaudeixen de forca moral, generen opi-
nions i aporten aclariments de practiques bio-
tecnoldgiques 1 poders corporatius encara per
legislar.

Per tant, tots aquests debats no van en contra
de la rellevancia académica i piblica del comités
de biceética per contribuir a evitar la tecnocracia
dels atzars, siné que sén més aviat indicatius de
la seva vitalitat i capacitat critica, ja que en gran
part procedeixen justament dels membres dels
comites, els quals s’enfronten a I'aprenentarge
de relacionar-se amb altres experts, a les exigén-
cies de la traduibilitat interdisciplinaria, a la
contextualitzacié dels interessos i a la represen-
tativitat publica. Cal entendre que els comités
de bioetica no sdn la solucid, sind el marc on es-
tablir els enllagos, evitar la fragmentacid entre
¢ls sistemes de coneixement i els estaments ex-
perts i publics, i també desenvolupar aprenen-
tatges per definir els probiemes i arribar a con-
$CNS0S.

El nus de les resisténcies: els experts entre
la biotecnologia i la secietat, entre les
normes i les situacions

Un dels esculls dels comites és la territorialitat
disciplinaria que forma barreres que dificulten
el desenvolupament i I'articulacié entre ciéncia
i humanisme.

Es una tasca dificil fer traduible no solament
el llenguatge de l"especialitzacid, sind fer con-
viure paradigmes en cercles de pensament dife-
rent i equilibrar estandards académics. La com-
plexitat s'accentua pel fet que la composicié in-
terdisciplinaria d'experts d’un comite té damunt
la taula projectes de gran concrecio técnica que
han d’ésser llegits i assessorats en termes &tics,
la qual cosa vol dir acceptar que hi estiguin re-
presentades les practiques i les normes socials.
Es un goig apreciar aquesta nova sensibilitat,
que palesa que en el territori de la intermedia-
cié humana —és a dir, on 'objecte i el subjecte—
els mitjans i els fins sén cls humans, i també que
els fets cientifics revelen una dimensié cultural i
social. Tant si s’adopta una versié dura com
suau de la constructivitat, s’entén gque el mén
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Dirimir els interessos
socials i de tot el que
significa Ia
biotecnologia esdevé
una responsabilital
per a fots els actors
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aguests processos.
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Barcelona).
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no ¢&s independent de qui el coneix, ni n'és un
reflex, siné una construccié que és part de la
nostra historia corporal i social tant en la crea-
cié de realitats limitants —-matéria, temps, espai,
causalitat—, com en la invencié de significats
culturals. Aci, endemés, la biotecnologia afegeix
nous ingredients que convé tenir en compte per
definir els problemes i estructurar els discursos
consensuals dels comités. Mentre encara s'entén
popularment i es manté en la comunicacié cien-
tifica 1a idea que la natura és un mén extern que
cal mirar, protegir i preservar, i que la tecnolo-
gia és un moén utilitari i instrumental, la biotec-
nologia ens presenta una realitat on es trenca la
distincié entre mén organic i mecanic i ens fa al-
hora objectes i subjectes biotecnologics creant
noves condicions humanes: el cos medicalitzat,
el cos digitalitzat, el cos bionic, com també ge-
nerant fronteres movibles de la identitat i la
temporalitat vital.

Aix® ens empeny encara més a reconéixer la
necessitat d'una renovacié tica en I'aplicacié so-
clal de tot sistema de coneixement i tecnologic, i
també a aclarir romanents dels discursos cultu-
rals implicits que envolten, d'una banda, la ide-
alitzacié de la biotecnologia com un bé social, un
progrés i una forga alliberadora per a la societat,
i, de l'altra, 'assumpcié acritica de certs experts
que, oblidant que qualsevo!l coneixement €s una
idea cultural, no s’adonen de la presencia dels
contextos ideologics i de les practiques politi-
ques. El problema no és que la bictecnologia es-
tigui incorporada a 'ordre social capitalista que
es distribueix de manera paternalista, siné que
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pel fet d'ignorar-ho no es tracti com una part re-
llevant del problema, de manera que 1'encobri-
ment es faci coincidir amb la ideacié de 1'estat del
benestar, els ideals de progrés i els mites de l'e-
terna joventut i la immortalitat.

Sovint, els qui tenen I"expertise en ciencies du-
res ¢ enginyeria presenten criteris formals 1 noz-
matius de ciéncia i etica, i en el contrast de pa-
rers amb els de ciencies socials i humanes en
surten explicitament o implicitament comenta-
ris que fan referéncia al fet que la comprensié i
les afirmacions d’aquests darrers sobre la termi-
nologia, les férmules i els continguts biotecnolo-
gics estan mancats de la precisié adient. Hi ha
una certa arrogancia académica que s'entén que
atorga la formalitzacié metodologica i la capaci-
tat técnica d'actuar sobre objectes retallables
analiticament, encara que siguin fragments hu-
mans o parts de la natura. No cal dir que també
els humanistes o cientifics socials —juristes, fild-
sofs, antropodlegs, <ociolegs, psicolegs, pedagogs
i, en concret, aquells que entencn que la ciencia
és una construccidé cultural i un projecte de re-
cerca obert i alhora consideren '¢ética en la seva
vessant més situacional- veuen grans deficién-
cles epistemelogiques en el tractament que els
cientifics “durs” fan de les dades soctals 1 histé-
rigues, en especial quan volen establir exten-
sions o virtualitats pars pro toto, respecte als re-
sultats de les seves tecerques com a béns publics
i valors socials. La ciéncia i la tecnologia consti-
tueixen sistemes de coneixement i d’aplicacié
que treballen amb Jdefinicions parcials dels pro-
blemes, és a dir, amb parts i variables de la rea-
litat que no 'esgoten. En plantejar aquesta pax-
cialitat projectada en un camp espacial 1 tempo-
ral de certesa no es pot pretendre que s’hagin
resolt aspectes més globals 1 per aix¢ apareixen
efectes col-laterals, perque la vida i la realitat so-
cial no funcionen fragmentariament, ni consti-
tueixen problemes successius, tant si fem re-
feréncia al cos huma, com a qualsevol part d'un
ecosisterna. Si bé hi ha una acceptacid social 1a-
cita de la parcialitat, no pedem oblidar que no
som simplement una realitat organica amb addi-
tius psicoldgics, cultural o técnics, sind un con-
junt fisic i social que es manifesta amb accions



que integren i formen relacions i respostes de
gran complexitat. Aixi, no son gaire o gens ac-
ceptables algunes afirmacions afegides del tipus
que es poden sentiz en reunions i forums serio-
sos, com ¢l Forum Segle XXI (Barcelonia, 2000},
i que sorprencn per la seva incapacitat de con-
templar els fcnomens en tota la seva complexi-
tat social; per exemple, I'afirmacié de cientifics i
empresaris respecte al fet que els resultats de la
recerca sobre transgenics permetran finalment
salvar el tercer moén de la fam. Malauradament,
projectar intencions o resultats socials sense una
analisi i un disseny socioeconomics adequats
sempre fa la impressié de constituir propostes
interessades, En aquest cas, dirimir la coincidén-
cia dels interessos de la biotecnologia i la socie-
tat vol dir incorporar dades sobre el potencial
comercial i els avantatges economics de la recer-
ca i les patents, valorar el repartiment sccial dels
beneficis, l'orientacié dels desenvolupaments
locals i potser també altres territoris menys tan-
gibles, com ara les pressions académiques. No
cal oblidar que l"académia €s un sistema de pres-
tigi on la concessid de beques i premis fan del fet
de sol-licitar projectes de recerca un bé cn ell
mateix que certament ho és pel fet d’atreure
fons d'inversié. A més, hi convindrien informes
sobre els resultats d’investigacions prévies, les
diferéncies en els resultats de recerques iguals o
semblants, les raons per les quals es publiquen o
no e¢s publiquen, la rendibilitat académica i pu-
blica de la repeticié i la vinculacié amb col-labo-
ratoris nacionals i internacionals.

Les imprecisions i els problemes de traduibili-
lat ¢ntre cultures expertes també giren a 'en-
torn de les raons que separen i uneixen allo tec-
nologic 1 allo social. En el rerafons dels debats
sempre hi ha discussions classiques sobre si la
tecnologia és autonoma, té forgca propia i, per
tant, és independent de les intencions i els inte-
ressos socials. Conseqientment, al fil d’aquest
desenvolupament tecnologic es generen inno-
vacions i noves relacions socials. O d’altra ban-
da, la tecnologia és neutra i serveix valors cul-
turals, politics, empresarials establerts, de ma-
nera que les finalitats son tantes com els inte-
ressos publics.

Publicacid de
I'Observatori de
Bioédtica [ Dret (UB.
Parc Cientific de
Barcelona).

A aquesta discussio general, els comites hi
afegeixen el debat sobre la conveniéncia de se-
parar el dictamen formal referent a la validesa
cientifica de la recerca, i el dictamen del valor
social de la recerca. Cal o no cal separar la vali-
desa del valor? Es prévia la validesa al valor? O
bé s’ha d’establir la validesa cientifica amb els
interessos, riscos, valors i beneficis? Hi ha ex-
perts que mantenen que la validesa cientifica és
un aspecte que s’ha d’establir préviament. D’al-
tres entenem que, a pesar de les dificultats de
comunicacid, la recerca i I'aplicacid biotecnolo-
giques constitueixen una empresa cooperativa
en la qual ambdues han de caminar conjunta-
ment. Com assenyala Freedman (1987), la vali-
desa €s una threshold condition, una condicié so-
bre la manera com s’estableixen els limits entre
els interessos i els valors relatius.

Malgrat tot, en seguir aquest plantejament no
deixen d’apareixer en els comites perspectives di-
ferents i conflictes d’interessos sobre l'acceptabi-
litat ¢tica de les propostes. Cal establir clarament
una seérie de premisses sobre els implicits cultu-
rals dels coneixements, interessos i valors ja que,
en general, els textos que arriben als comités sén
les propostes de la recerca, i no és tan evident la
realitzacié ni el procés d’implementacio,

Cal partir del fet que no tots els membres d'un
comite interdisciplinari poden dictaminar sobre
els aspectes técnics i les gliestions de validesa
cientifica i també que no tots ho fan des de la
mateixa perspectiva. El primer punt obliga a dis-
tribuir tasques i traduir criteris per tal d’especi-
ficar la deteccid i la gestié del riscos que sén
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conseqiiencia de la mateixa recerca i que, a llarg
termini, sense l'autocorreccido adient, poden
tendir a perpetuar-se en els sistemes soctals, I el
segon porta a aclarir que, parlant de la mateixa
recerca, uns ¢xperts posen l'accent en la valide-
sa de la investigacié mentre que els altres tenen
en ment Iexperimentacié, el risc individual i els
beneficis potencials de la societat. Per tant, con-
vé ¢stablir a quins col-lectius fa referéncia la dis-
tribucié del risc i qui treu més beneficis de 'ex-
perimentacio.

Es convenient tenir clar la forca metonimica
i polisemica de conceptes tan assentats acade-
micament i socialment com ciéncia, tecnologia,
societat i vida per tal de¢ no assumir vincula-
cions ad hoc com si fossin una mateixa cosa i
que els beneficis derivin espontaniament de
I'accié matua o de 'aplicacié de normes gene-
rals a casos particulars. Aquest €s, per exemple,
el cas relatiu a I'0s indistint del concepte de vi-
da i/o natura que ho justifica i legitima tot, 1 que
es fa extensiu metonimicament al subjecte de
I’experimentacid. Sembla que tot allé que ser-
veix per mantenir la natura i incrementar la vi-
da es justifica per si mateix, la qual cosa s’a-
companya simultaniament de la sensacid i d’'un
discurs ben orquestrat per tothom -—cientifics,
politics i ciutadans— que abans tot era natural,
és a dir, més bo. Per aquesta rad, en descobrir
l'ordre de la natura sembla que els ciemtifics
contribueixen a distribuir-ne espontaniament
els beneficis a la societat. Aix¢ lliga amb la con-
cepcid politica d'un ordre social natural de la
gual cosa deriva |'cbediéncia natural a las nor-
mes i les regles de tot aquest conjunt harmonic.
I per acabar-ho d’arrodonir, en aquest disseny
la societat se sustenta i recolza confiadament en
el fet que les normes i les regles s6n la clau per
tractar els problemes que van sorgint i encarar
amb visié de futur els riscos i les inseguretats
gque comporta qualsevol aveng cientific i tec-
nologic.

La giiesti6 és si la incertesa, els problemes i els
efectes col-laterals sén controlables establint
normes i acords. Les normes no fan dbvia I'apli-
cacié; per tant, cal plantejar quin control té un
expert, una legislacié i un comité sobre 1'atzar
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potencial en la recombinacié de molécules
d’ADN o en ["is experimental d’embrions, i fins
i tot amb cultius d’altres materials com ara
ceél-lules germinatives, sang i mucoses sanes i tu-
morals. En relacid amb els acords entren les
agéncies de control, nacional i internacional, i
les assegurances pabliques i privades, tot plegat
institucions que ens denen la idea i la sensacié
de seguretat i solvéncia. Perd les normes tecno-
burocratiques tampoc no ens ajuden a dirimir
que cal fer, com ens compromet i on ens porta.
Sens dubte, aquestes han estat les preocupa-
cions de les teories de la societat de risc que han
volgut posar en dubte la confianca en aquests
pactes de seguretat basats en la rad instrumen-
tal que guia la industria i la tecnologia i que son
la base de la proposta d'un nou ordre mundial
que, en garantir la solvencia i la correccié en cas
d’error, retroalimenta la legitimitat per conti-
nuar la recerca i les aplicacions biotecnologi-
qucs.

Més que no pas normes, els comités necessi-
ten entrar en la situacionalitat dels casos. Abans,
el que s'entenia com a naturalesa humana ecra
constant i, per tant, era facil assignar a I'ésser
huma -i a les seves accions— categories com ara
bo i dolent; ara, pero, la complexitat tant de
I'impacte biotecnoldgic com de les situacions so-
cials ha donat pas 2 la situacionalitat dels fets i a
la seva percepcié pablica.

En aquest suport, hi manca la tercera pota:
com estan representats els interessos i les preo-
cupacions publiques?

Sempre s'esmenten les dificultats de la comu-
nicacié cientifica, no solament pel que fa a
aconseguir traduccions intel-ligibles mutua-
ment, sind sobre la manera com fer arribar als
comites allo que preocupa, interessa i reclama el
public, siguin els subjectes recals o potencials de
I'experimentacid. Aixo porta, doncs, a plantejar
la necessitat d’incorporar directament la percep-
ci6 i la comprensio publiques per tal de con-
frontar i equilibrar les converses en el si dels co-
miteés i crear no sols les condicions de compren-
si6 mutua i traduibitat tecnocultural, siné d’a-
prenentatge de temies substantius, és a dir, la
praxi d'un collaboratori que permeti perfilar,



formular o reformular els problemes, generar
dades i fer el seguiment dels processos d'impie-
mentacio.

Per tant, en aquest marc, quina ha d’ésser la
composicid, la representacid, 'entrenament i el
funcionament deis comites?

Percepcid, opinid i representativitat
publiques

Sens dubte, el concepte de proteccid relatiu als
subjectes de 1'experimentacié com a humans, o
fragments d’huma, ha ressaltat les inconvenién-
cies, el risc i els danys fisics. Ara bé, tot el camp
semantic de beneficiar i donar suport, marcada-
ment paternalista i benvolent, ha anat cedint te-
rreny a danys psiquics relatius als efectes col-la-
terals de pérdua de la dignitat, sentiments d’au-
toestima, culpabilitat i degradacié. De manera
quc l'interés per la proteccid ha passat a ser subs-
titult activament pel dret a la intimitat, la priva-
citat, la confidencialitat, el consentiment infor-
mat, el consens, la prevencié i la seguretat. Pero,
n‘hi ha prou amb el consentiment i la confiden-
cialitat, entre d’altres, per protegir i evitar el que
els critics anomenen el segrest de Iexperiéncia?
Tot i esdevenir necessaries aquestes exten-
sions individualitzades, no sén prou participati-
ves ja que, en general, fan referéncia a subjectes
pacients —siguin donants, veluntaris o cobranti- i
clients privats. La seva participacio es reconeix a
través del préstec de la seva corporalitat en els
riscos i beneficis potencials, perod rarament s’hij
pensa com a propietaris del problema en forma
activa o passiva. En aquesta participacié reben
informacié, suficient i alhora insuficient, pel fet
que encara son apel-lats o seduits per les insti-
tucions de recerca i sanitaries amb metafores de
la vida, l'afavoriment de l'altre i la disminucié
del sofriment huma; és a dir, donar en lloc de
compartir riscos. Per exemple, “un sol dels teus
ovuls pot donar vida...” [Figura 1]. “Has pensat
mai a scr donant d’ovocits?” [Figura 2]. En e] cas
de la medicina privada la realitat és una altra ja
que s’aplica bictecnologia, per exemple, en re-
produccié assistida arran de la intensificacid

En els processos relacionats amb la biotecnologia és necessari
cercar vies de comunicacid per no crear confusic entre els
ciutadans. Cartell de la campanya de la Corporacid Sanitaria
Clinic i la Facultat de Medicina de la Universitat de Barcelona
per fomentar la donacié d'ovuls i d'espermatozoides entre
persones de 18 a 35 anys.

Un sol
dels teus ovuls pot

donar vida...

d'una demanda publica que busca flexibilitzar
els projectes de vida particulars per diferents
motius i aspiracions perscnals i laborals. Perd
encara que ho paguin, tampoc no sén propieta-
ris del problema.

Mai tan ben anomenats, els ciutadans pa-
cients veuen amb sorpresa que eis discursos i
fets de la societat del benestar, de garanties i se-
guretats, entren en contradiccid tan bon punt es
demanen respostes sobre situacions problemati-
ques, fracassos i efectes secundaris tant d’aplica-
cid biotecnologica com alimentaria i epidémica.
Se n’adonen que els problemes estan més enlla
dels experts, els politics i les respostes parla-
mentaries i que les raons de les decisions, si n’-
hi ha, no queden gaire clares i les resolucions,
tampoc. Tant si la percepcid publica és d'incom-
petencia dels cientifics 1 els politics com si es
busquen conspiracions en els interessos comer-
cials i les ageéncies internacionals perque sén
més fortes que les recomanacions, les protec-
cions institucionals i els sistemes legals, la resul-
tant és la impoténcia i la passivitat del ciutada.

Partint, doncs, del canvi de perspectiva es-
mentat on la recerca ha de constituir una em-
presa cooperativa amb objectius alhora cientifics
i socials, la participacié interactiva vol dir obrir
els comites de bioc¢tica als propietaris dels pro-
blemes, la societat civica, per tal d’evitar la par-
cialitat dels problemes i la tragmentacié de la
responsabilitat, Si tot queda en mans dels estats
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i els experts, en les normes i les regles de pro-
teccid, és dificil que la gent s’hi impliqui i s'e-
quilibrin les responsabilitats i les obligacions. El
disseny i la voluntat dels comités de bioetica
tampoc no és apropiar-se de la responsabilitat
moral; sén llocs d'intermediacié on conjuminar
els coneixements i les responsabilitats dels sec-
tors técnics i socials i donax-hi via i acolliment a
diferents sectors publics mitjan¢ant reunions,
forums, assessoraments i publicacions.

Cal establir, doncs, la representativitat social
dels qui hi han de participar i també el seu pa-
per com a persones o grups amb capacitat de de-
cisio per tal d’evitar relacions de peder i estatus
i aconseguir negociacions equilibrades on es pu-
guin conciliar punts de vista diferents. Aixo vol
dir que no seria adient una seleccid de ciutadans
a l'atzar semblant al que podria ser la tria d'un
jurat ja que no es tracta d'individus, sind de re-
presentants. Entre d'altres, hi ha tres criteris mi-
nims: si es prové d’organitzacions comunitaries
interessades, cal aclarir el paper social de la co-
munitat i els grups d’interés que hi participen
—agencies governamentals, departaments, insti-
tucions sanitaries, associacions de consumidors i
de reclamants—. Els representants han de saber
que representen i que no hi ha una sola veu i
també que hi pot haver diferents grups repre-
sentant els subjectes de recerques especifiques.
Endemés, han de tenir certes qualificacions de
formacié, raonament, concrecié argumental,
identificacié de valors en conflicte, definicié de
problemes i produccié de decisions.

No cal dir que les despeses de formacid i par-
ticipacio dels representats han d’anar a carrec
d'un percentatge dels projectes de recerca en la
mesura que 'origen 1 el final de la distribucio
del benefici i el risc és Ja societat, ja siguin els
fons publics o privats.

En relacié amb l'entrenament i ¢l funciona-
ment, més que pensar idealment en els fona-
ments normatius de la participaci@, ¢ en el rea-
prenentatge com una forma d’apropiaci¢ del sis-
tema expert (Giddens, 1991}, cal apostar per
obrir-se a la metodoelogia de la investigacio-ac-
¢i6. En aquest cas, 'entrenament significa que
s’han d’establir en cls comites guies d’aprenen-
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tatge per entendre els projectes, perd aquests
han d’estar informats i presentats de manera
comprensible i allora els representants s'han de
preparar convenientment. En aquest sentit, €s
recomanable que la ciutadania, a través d’asso-
ciacions professionals i consumidors, i també
per interés propi, es vagi entrenant amb les ei-
nes educatives que ofereix el sistema universita-
ri en masters o postgraus, com ara el Master en
Bioetica i Dret de la Universitat de Barcelona,
que ara també es pot fer a distancia. La finalitat
és aprendre a conirastar reflexions especialitza-
des des de diferents disciplines i marcs teorics
—¢tica, drets humans, legislacio, teories del risc—
i introduir-se en I'analisi de casos concrets d'eu-
tanasia, extraccid i donacié d'organs, trasplanta-
ments, reproduccio assistida, maternitats subro-
gades, recerca amb embrions, clonacié i transge-
nics, entre d’altres.

En relacié amb el funcionament s’ha de sc-
guir una metodologia de treball en equip per in-
tentar evitar les polaritzacions de rol professio-
nal i paternalisme i garantir la definicié de la
problematica amb criteris i regles conjuntes. Hi
ha prou experiéncia de camp en investigacié-ac-
cié (cf. Greenwood i Levin, 1998) per consultar
i fer-ne extensions als comités de bicetica, en es-
pecial pel que fa al funcicnament d’equips de
treball capagos d’encarar la definicié de proble-
mes i la presa de decisions per mesurar els avan-
tatges i els costos de la incorporacid de la bio-
tecnologia de manera quasi absoluta a la vida fi-
sica 1 social.

En el cas de I"Observatori de Bioc¢tica i Dret
del Parc Cientific de Barcelona, funciona -i els
membres s’hi entrenen— com un centre i un
equip transdisciplintari per tal d’'incrementar el
debat especialitzat i public sobre les implicacions
etiques, juridiques i socials de la biotecnologia i
la biomedicina. Iniciat i dirigit per la Dra. Maria
Casado, organitza jornades, congressos, troba-
des cientifiques amb xarxes internacionals i pu-
blicacions. Endemés, ofereix serveis i assessora-
ments sobre probleinatiques biogtiques d’'interés
no solament per a diverses entitats privades, in-
dustries, laboratoris 1 hospitals, sind també per a
I'administraci¢ i entitats publiques i paracsta-



tals. En ’ambit de la creacié de grups de treball
i la divulgacié ciutadana, I’esforg s'ha centrat en
la convocatoria de reunions en qué participen
experts; del resultat dels debats, per exemple,
sobre recerca d’embrions, donacié d’ovocits i
voluntats anticipades, se'n fan publicacions
d’amplia difusié sota la responsabilitat d’'un
membre ¢ més del grup i amb el consens infor-
mat i comentat d’altres membres de ’"Observa-
tori. [Figura 3]. Aquests documents també es
presenten publicament amb una conferéncia
al-lusiva al tema i se’n fa difusid als mitjans de
comunicacié. Per tal d'incorporar-hi les preocu-
pacions publiques, i alhora la participacié, s’ha
fomentat l'associacié de gent interessada en
bioética, aixi, en el marc del Grup d’Opinié de
I’Observatori —i abans en el master-s’organitzen
debats amb experts encara que progressivament
s’ha buscat la incorporacié d’interessats proce-
dents d’institucions, com també d’estudiants,
periodistes 1 ciutadans en general, que tenen
veu en el debat per tractar temes diversos:
transfusions de sang i testimonis de Jehova, se-
leccid de donants, Gltimes voluntats, intimitat i
dades personals i d’altres.

Entre alertes i alarmes: mitjans de
comunicacid i moviments antisistema

No cal oblidar en aquest darrer punt la rellevan-
cla del mitjans de comunicacié cientifica —prem-
sa, televisié i internet—, que sén també part ex-
tensiva 1 intermediadora entre la divulgacié de
missatges i la generacidé d’opinions. Convindria
distingir entre alertar i alarmar encara que és
prou dificil, ja que les fronteres sén poroses atés
que la noticia apel-la freqiientment a conceptes
anacronics de veritat, ciéncia, natura i realitat, i
alhora aix0 s’ha de combinar amb ingredients
d’espectacularitat i entreteniment, Compleixen
aquest requisit titulars com «Incest in vitro» 1 la
descripcié d’un embolic in vitro per explicar que
una dona de 62 anys déna a llum amb un évul
fecundat pel seu germa i quec aguest ha tingut
un fill amb la donant; o bé “Dos pioners de la
clonacié de mamifers alerten sobre els perills

Si no hi ha una anticipacio en la descripcid del que
comporta la biotecnologia, aquesta pot ser
interpretada solament des de les pors i les fantasies
o des del discurs antisisterna sense avaluar tots els
avantaiges I riscos que comporta.
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gravissims de I'as en humans” i 'afegité de com
aix0 ha disparat totes les alarmes de la comuni-
tat cientifica, i que la revista Science 'endema
fara un allegat en contra; “Transgenics? No,
gracies, la batalla contra l'alteracié genética és
lliure a Internet”; i d’altres com ara articles de
fons, per exemple, a la revista de La Vanguardia
del 10 de juny de 2001, amb el titol de “Golpis-
tas en el laboratorio”, per presentar un comentari
que alertava de I'estat de la percepcié publica de
H. M. Enzensberger. Aquest fa esment dels gre-
mis, les comissions i els consells d’experts que
sorgeixen com a bolets i que només sén capagos
de respondre amb opinions a la forca dels fets,
com a portaveus de grups d’interes, o simple-
ment de salvar el que poden superats per les no-
ves possibilitats, entre d’altres, la seleccid gene-
tica; de tot aixd aquest autor conclou que és im-
possible establir un consens £tic sobre les qiies-
tions basiques de l'existéncia humana i els inte-
ressos vitals i, endemés, que aquella gent que
s’ho creu de bona fe perd tot confort moral per-
queé no pot delegar una scrie de decisions exis-
tencials a cap instancia vinculant, ni pot confiar
en els politics i les religions principals.

Cal dir que es contribueix a I'ambigtiitat de la
informacié biotecnologica des de tots els sectors
on es combinen pros i contres. Hi contribueixen,
doncs, la divulgacié i la promocid dels mateixos
cientifics, els centres de recerca i les revistes pro-
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La biotecnologia esdevé, de fet, una reactualitzacié
de la visid mitica en els humans, encara gue aixo,
en molts casos, fa oblidar I'aridesa, si més no
psicologica | econdmica, del gue comporia aquesta
nova branca del coneixement i de la recerca.

fessionals que, mentre fan distincions curtes en-
tre biotecnologia reproductiva i terapeutica, o en-
tre impacte social i bioatzars, s’entretenen amb el
valor afegit de la imatge i les metafores per di-
fondre la venda del producte de la recerca i alho-
ra aconseguir reconeixements i fons de recerca.
També és inadequada {a manca de translacié pd-
blica dels aclariments tecnicosocials quan els po-
litics —i els europolitics— aproven, per exemple,
directives de proteccié juridica d'invencions bio-
tecnologiques on s'estableixen prohibicions per a
la clonacié i la utilitzacié d’embrions per a finali-
tats industrials, 1 que finalment la premsa recull
usant el llenguatge més plancr dels eurodiputats
ecologistes que parlen de pirateria ¢n la venda
d’organismes vius i la realitzacié de patents d'ele-
ments aillats del cos huma.

Sens dubte, s’alarma més que s'alerta ja que
el pablic esta mancat d’alternatives i de la poli-
fonia de veus critiques contrastades que adver-
teixin els beneficis i alhora els risces i contra-
punts de tota informacié. Tot plegat —percepcio,
comprensié i acceptabilitat~ queda sota la forga
de l'imaginari social que funciona amb els mites
i les visions, i també amb els elements tacits de
la cultura, siguin les intuicions, els proverbis o
el sentit comi. Per aquest motiu la biotecnolo-
gia i les tecnologies intel-ligents permeten reac-
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tualitzar els vells somnis ¢ la visié mitica de I'e-
terna joventut i la immortalitat, perd obliden
activar, com en ¢ualsevol bon relat mitic, que
aix0® implica patiinent i transformacié. S’ha de
recdrrer aleshores al sentit comu per saber que
com més s'allarga la vida, més discapacitats 1
malalties s’han d’afrontar, a part del cost econo-
mic elevat. Viure en condicions d'anticipacid vol
dir invertir part de la nostra temporalitat vital
present amb tots els enclitics de Ilibertat i {elici-
tat, com també treballar per afroniar economi-
cament les despeses —-medicaments, cirurgia, as-
segurances— per a les terapies géniques i les pro-
tesis de memoria, hormonals i d’altres que allar-
garan la vida fins a I"extrem, si volem ircnitzar,
de no haver de morir de mortalitat.

Per tant, sense la descripcid d’escenaris con-
crets, sense la capacitat de comprendre ['abast
de la situacid, sense el sentit de participacié en
el procés, la percepcié publica de la biotecnolo-
gia es queda en el joc absentista de les alarmes,
les pors i les fantasies o bé en Iactivitat dels mo-
viments antisistema, és a dir, on hi ha altres ma-
neres de buscar la participacid: plataformes con-
tra la manipulacid genctica, pagines web dedica-
des a mares per la llei natural i un munt de but-
lletins de lluita contra els transgenics.

No hi ha cap més alternativa que continuar
pensant antropologicament en la participacié.
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