S HUNBTENG UNIDAD DE COMUNICACION

DE ESPANA DE CIENCIA Instituto
E INNOVACION de Salud
Carloslll

Espafia acoge la reunién anual de Consejos de Etica de
la UE, que ha debatido cuestiones como desigualdades
en salud, inteligencia artificial y proteccion de datos
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Foto de familia tras la clausura del congreso, celebrado en el Ministerio de
Sanidad. En primera fila, en el centro, la secretaria general de Ciencia del
Ministerio de Ciencia, Innovacion y Universidades, Raquel Yotti, junto al
director del ISCIII, Cristdobal Belda,y la presidenta del Comité de Bioética de
Espafa, Leonor Ruiz.

Esta semana se ha celebrado en Madrid la XXXII Reunién de los
Consejos Nacionales de Etica (Forum NEC), una cita coorganizada por
el Instituto de Salud Carlos III (ISCIII), por el Comité de Bioética de
Espafia (CBE) y por el Area de Etica e Integridad de la Investigacion de
la Direccion General de Investigacion e Innovacidn de la Comisidn
Europea. El CBE es un 6rgano independiente adscrito al Ministerio de
Sanidad y cuya Secretaria se encuentra en el ISCIII, gestionada por la
Subdireccién General de Investigacién en Terapia Celular y Medicina
Regenerativa.

El encuentro, celebrado en el marco de la Presidencia Espafiola del
Consejo de la UE, ha tenido lugar en el Ministerio de Sanidad y ha



reunido a representantes de todos los Comités Nacionales de Etica de
los distintos estados miembros de la UE. En la inauguracién han
participado la ministra de Sanidad de Espafa, Ménica Garcia; la
directora general adjunta de Investigacién e Innovacién en la Comision
Europea, Joanna Drake, que ha intervenido con un video grabado; y la
presidente del CBE, Leonor Ruiz. La clausura ha estado protagonizada
por la secretaria general de Investigacién del Ministerio de Ciencia e
Innovacién, Raquel Yotti.

Durante dos jornadas, y a través de diferentes sesiones cientificas y
grupos de trabajo, la reunidn ha tratado cuestiones como los desafios
éticos en decisiones al final de vida, las desigualdades en salud, el
manejo de datos, el papel de la bioética en investigacion biomédica y
las consecuencias sociosanitarias ligadas al uso de la inteligencia
artificial (IA), entre otras. Han participado destacadas personalidades
del ambito nacional e internacional especialistas en ética, bioética,
investigacion biomédica, integridad cientifica, gestion sanitaria y
politica cientifica.

La ministra de Sanidad, en el centro, inaugurd la jornada. Junto a ella, de
izquierda a derecha: Daniel Ruiz, subdirector de Programas Internacionales
de Investigacion y Relaciones Institucionales del ISCIII; Leonor Ruiz,
presidenta del CNE; Cristobal Belda, director del ISCIII; Noa Laguna,
subdirectora de Terapia Celular y Medicina Regenerativa del ISCIII.



Temas tratados

En la primera sesidn, centrada en el papel de la ética en la toma de
decisiones en el final de la vida, se ha debatido en torno a temas como
el manejo de la enfermedad y la dignidad en la muerte, la prevencién
del suicidio, la ley de regulacion de la eutanasia en Espafa y las
practicas sociosanitarias ligadas a las decisiones clinicas al final de la
vida.

La segunda sesién ha puesto el foco en los retos éticos para abordar
las desigualdades en salud, con intervenciones sobre la practica clinica
compasiva, las inequidades relacionadas con las emergencias de salud
publica, la bioética en el cuidado de personas con discapacidad vy la
asistencia humanitaria a colectivos que sufren un grado extremo de
vulnerabilidad.

En cuanto a la tercera sesidén, que inaugurd la segunda jornada del
encuentro, se centréo en las consecuencias sociales del uso de la
inteligencia artificial. Entre los temas tratados en esta sesidn,
destacaron la identificacién de cuestiones legales asociadas al uso de
la IA, el 'machine learning' ligado a la ética de la IA y las implicaciones
sociales de la popularizacidon de esta tecnologia.

En la reunion también se ha presentado el Comité Espafiol de Etica de
la Investigacién, creado este afio por el Ministerio de Ciencia e
Innovacién y presidido por Jordi Cami, que estd formado por 12
expertos y expertas en ambitos como la integridad cientifica, la
bioética, el derecho, la filosofia de la ciencia, la inteligencia artificial, la
biotecnologia o la experimentacion animal. La cita concluyd con una
cuarta sesion dedicada a la labor de grupos de trabajo sobre cambio

climatico, desigualdades sociales, one health y privacidad de datos.

Conclusiones

La reunidén ha dejado claro que, cada vez mas, el continuo avance de
la ciencia hace indispensable dotar de comités asesores que orienten
sus aplicaciones de forma ética, y que para que un avance tecnoldgico
o cientifico sea realmente beneficioso para las personas, la ayuda de
la bioética es indispensable. Las directrices éticas, lejos de suponer una
posible barrera para la investigacién biomédica, indican cuando y como
ésta puede ser realmente beneficiosa para la humanidad, protege la



integridad cientifica y los derechos sociales, y garantiza que no se
producen dafios a la humanidad ni a otros seres vivos.

Para garantizar este camino, es necesario que cada parte relacionada
en el avance de la ciencia cumpla con sus responsabilidades en el
desarrollo, aplicacion, comunicacién y evaluacion de la ciencia. En el
cierre del congreso, tanto la presidenta del Comité de Bioética de
Espana, como la secretaria general de Investigacién, Raquel Yotti,
Leonor Ruiz, han citado en sus intervenciones algunas de las
principales conclusiones del encuentro.

Las decisiones en el final de la vida plantean serios desafios y, para
ayudar a las personas que afrontan la muerte, hay que conocer en
profundidad, y comprender, como les afecta la enfermedad.
Igualmente, es necesario seguir estudiando por qué los casos de
suicidio son tan elevados, para tratar de reducirlos desde la prevencion
y el respeto a la autonomia de las personas. La reciente experiencia
con la aplicacién de la ley de la eutanasia en Espafia, sumada a la
trayectoria mas extensa de otros paises con este tipo de regulaciones,
facilita un debate fructifero que permitira seguir afinando las
legislaciones sobre el final de la vida.

Por otro lado, las actuales desigualdades en el acceso a la salud son
otro de los mayores desafios de la ética, disciplina a la que hay que
sumar las virtudes de la justicia y la compasidén en el ambito de la
atencion a la salud. Reducir las desigualdades en crisis y emergencias,
en personas con discapacidad y en colectivos especialmente
vulnerables es una prioridad cada vez mas acuciante. Ademas, el
manejo de datos sigue siendo un reto complejo. Proteger la
informacion sensible y defender la privacidad de las personas es un
objetivo ya conocido, que con avances tecnoldégicos como la
inteligencia artificial exige un compromiso total, desde todas las partes
implicadas, para garantizar un progreso cientifico ético, integro y
responsable.

Finalmente, la reunién ha recordado la importancia de trabajar con la
vision holistica de la salud que aporta el término ‘one health’, que
define y propone un abordaje conjunto y global entre tres ambitos
interrelacionados: la salud humana, la salud animal y el medio
ambiente. En su aplicacidn, la ética es sin duda una de las disciplinas
implicadas, que debe velar por un abordaje cientifico capaz de
mantener la integridad y la lucha contra las desigualdades en
cuestiones tan urgentes como el cambio climatico y su relacién con el
medioambiente y la salud.



