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Resumen

El presente informe de pasantia da cuenta de las actividades académicas, formativas y de
investigacion desarrolladas en el Observatorio de Bioética y Derecho de la Universidad de
Barcelona, en el marco del V Congreso Iberoamericano de Bioética y Bioderecho. La
experiencia permitid articular los conocimientos tedricos adquiridos en la Maestria con la
practica institucional, a través de la participacion en espacios de reflexion interdisciplinaria
sobre los nuevos desafios éticos y juridicos que plantea el avance de las ciencias biomédicas
y las tecnologias emergentes. En este contexto, se abordaron temas como la aplicacion de la
inteligencia artificial en genética, la edicion gendomica mediante CRISPR, la proteccion de
los datos personales de caracter biologico y las desigualdades de género en el dmbito

sanitario, todos ellos analizados desde una perspectiva de derechos humanos.

El desarrollo de la pasantia posibilito comprender la relevancia del didlogo entre bioética,
derecho y politica publica, asi como la necesidad de incorporar enfoques de justicia, equidad
y responsabilidad social en la toma de decisiones biomédicas y en la regulacion cientifica. A
partir de la observacion y analisis de los debates del congreso, se reflexiona sobre el papel de
las instituciones académicas en la formacion ética de los profesionales de la salud y del
derecho, y se formulan recomendaciones orientadas a fortalecer el conocimiento bioético en

las practicas clinicas, investigativas y normativas.

Palabras clave: Bioética; Bioderecho; Inteligencia Artificial; Genética; Equidad de género.

Abstract

This internship report details the academic, training, and research activities undertaken at the
Bioethics and Law Observatory of the University of Barcelona, within the framework of the
V Ibero-American Congress on Bioethics and Biolaw. The experience allowed for the
integration of theoretical knowledge acquired during the Master's program with institutional
practice, through participation in interdisciplinary discussions on the new ethical and legal
challenges posed by advances in biomedical sciences and emerging technologies. In this

context, topics such as the application of artificial intelligence in genetics, genome editing



using CRISPR, the protection of personal biological data, and gender inequalities in

healthcare were addressed, all analyzed from a human rights perspective.

The internship fostered an understanding of the importance of dialogue between bioethics,
law, and public policy, as well as the need to incorporate approaches of justice, equity, and
social responsibility into biomedical decision-making and scientific regulation. Based on the
observation and analysis of the congress debates, the role of academic institutions in the
ethical training of health and legal professionals is reflected upon, and recommendations are
formulated aimed at strengthening bioethical knowledge in clinical, research and regulatory

practices.

Keywords: Bioethics; Biolaw; Artificial Intelligence; Genetics; Gender Equity.



Introduccion

El presente informe tiene como fin analizar las reflexiones, desarrollo y resultados derivados
de la pasantia académica realizada en el Observatorio de Bioética y Derecho (OBD) de la
Universidad de Barcelona, en el marco del V Congreso Iberoamericano de Bioética y
Bioderecho. Esta experiencia hizo parte del proceso formativo en la Maestria en Bioética y
Bioderecho, y constituyd un espacio privilegiado para vincular los conocimientos teoricos
adquiridos en el programa con su aplicacion practica en un entorno académico,

interdisciplinario e internacional.

La pasantia permitio participar activamente en actividades de investigacion, observacion y
analisis de los debates bioéticos contemporaneos promovidos por el Observatorio no solo en
Europa sino en Latinoamérica. Asi las cosas, se abordaron temas de alta relevancia como el
impacto ético de la inteligencia artificial y las tecnologias genéticas, los desafios legales
asociados a la gestion de datos personales de caracter bioldgico, y la necesidad de incorporar
una perspectiva de género y derechos humanos en la practica sanitaria y la investigacion

cientifica.

El presente documento se estructura en varios apartados. En primer lugar, se describe la
institucion en la que se desarrolld la pasantia, su mision y su contribucion al ambito de la
bioética y el bioderecho. Posteriormente, se detallan los objetivos de la practica, las
actividades realizadas y las responsabilidades asumidas. En una seccion central se incluye el
analisis de un caso pedagogico inspirado en los dilemas éticos observados durante el
congreso, con una exploracion de sus implicaciones bioéticas y juridicas. Finalmente, se
presentan una evaluacion critica de la experiencia, las conclusiones obtenidas y una serie de
recomendaciones orientadas a fortalecer la integracion del pensamiento bioético en las

instituciones académicas, cientificas y sanitarias.

En conjunto, este informe busca demostrar la importancia de la formacion interdisciplinaria
en bioética y bioderecho como herramienta esencial para enfrentar los nuevos retos éticos y
legales que acompanan al desarrollo cientifico contemporaneo, promoviendo una practica

responsable, justa y humanizada.



Descripcion de la Institucion de Pasantia

La pasantia se desarrollo en el Observatorio de Bioética y Derecho (OBD), una unidad
académica de la Universidad de Barcelona que constituye un referente internacional en la
reflexion interdisciplinaria sobre las implicaciones éticas, juridicas y sociales del progreso
cientifico y tecnologico. EI OBD se caracteriza por su compromiso con una bioética laica,
plural, orientada al analisis riguroso de los dilemas que surgen en la investigacion biomédica,
la biotecnologia, la genética y las politicas publicas en salud; todo esto con base en los

derechos humanos.

Durante la estancia, el Observatorio ofrecié un entorno de aprendizaje colaborativo en el que
convergen distintas disciplinas: derecho, medicina, biologia y ciencias sociales, donde la
formacion académica se vincula estrechamente con la investigacion aplicada. La
participacion en el V Congreso Iberoamericano de Bioética y Bioderecho permiti6 integrar
los conocimientos tedricos adquiridos en la Maestria con la practica institucional, la

experiencia y la transmision de conocimiento en ambitos internacionales.

Por lo tanto, el Observatorio se consolidé como un espacio de reflexion critica que propicia
la interaccion entre profesionales, investigadores y estudiantes interesados en fortalecer la
ética, la responsabilidad cientifica y el respeto a la dignidad humana sin perder de vista sus

implicaciones tanto sociales como juridicas.

Historia v mision

El Observatorio de Bioética y Derecho (OBD) fue creado en 1995 en el seno de la
Universidad de Barcelona por iniciativa de la doctora Maria Casado, esto con el proposito de
promover un enfoque interdisciplinario en el estudio y gestion de los problemas éticos y
juridicos derivados de los avances en biomedicina y biotecnologia. Desde su fundacion, el
Observatorio ha desarrollado una intensa labor académica y de divulgacion, articulando
investigacion, docencia y asesoramiento institucional, por lo que se ha consolidado como el

centro de la Catedra UNESCO de Bioética.



Su mision es fomentar la reflexion critica, plural y laica sobre los dilemas éticos, sociales y
legales vinculados a las ciencias de la vida y la salud a través de proyectos de investigacion,
la formacion de posgrado y la participacion en redes internacionales, esto para contribuir a
la toma de decisiones libres e informadas dentro de las sociedades democraticas. E1 OBD
impulsa el respeto a los derechos humanos, la justicia social, la equidad de género y la

responsabilidad cientifica como principios rectores de la bioética contemporanea.

El Observatorio actiia asimismo como un espacio de didlogo interdisciplinario, en el que
confluyen expertos de distintas areas del conocimiento, comprometidos con la generacion de
propuestas que contribuyan a la regulacion ética y juridica de la investigacion biomédica y

al fortalecimiento de la cultura bioética en la sociedad.

Organizacion vy Servicios

El Observatorio funciona como un centro de investigacion interdisciplinario adscrito a la
Universidad de Barcelona, integrado por académicos, juristas, médicos, bidlogos, fildsofos,
socidlogos y expertos en politicas publicas. Su estructura organizativa se compone de una
direccidén académica, un consejo cientifico, un equipo de investigadores asociados y un grupo
de colaboradores internacionales pertenecientes a distintas universidades y redes de bioética

iberoamericanas.

Entre sus principales lineas de accion se destacan:

o La investigacion aplicada en temas de bioética, derecho biomédico y politicas
publicas en salud.

e La formacidon universitaria a través del Master en Bioética y Derecho, programa
pionero en el ambito iberoamericano.

o La organizacion de congresos, seminarios y actividades de extension, entre ellos el
Congreso Iberoamericano de Bioética y Bioderecho, que constituye un espacio de
encuentro entre especialistas de distintas disciplinas.

o La elaboracion de informes y documentos de referencia, disponibles en acceso
abierto, sobre cuestiones bioéticas emergentes como edicion genética, inteligencia

artificial, e investigacion con datos bioldgicos.



Relevancia en Bioética v Bioderecho

El Observatorio desempefia un papel esencial en la promocidn y aplicacion de los principios
de la bioética y el bioderecho tanto en el &mbito académico como en el institucional y social.
Su enfoque se distingue por la defensa de una bioética plural, basada en los derechos
humanos universalmente reconocidos, y por su compromiso con la democratizacién del
conocimiento cientifico y el acceso equitativo a la innovacion tecnoldgica de manera

transparente.

A lo largo de casi tres décadas, el OBD ha contribuido activamente al desarrollo de marcos
normativos y guias éticas en colaboracion con organismos nacionales e internacionales,
incluyendo la Catedra UNESCO de Bioética y la Red Iberoamericana de Bioética y
Bioderecho. Su influencia se extiende al disefio de politicas publicas, a la formacion de
profesionales capaces de tomar decisiones éticas fundamentadas y a la consolidacion de una

cultura del respeto y la responsabilidad en el uso del conocimiento biomédico.

Objetivo de la pasantia

Objetivo General

El objetivo general de la pasantia fue integrar y aplicar los conocimientos teoricos adquiridos
en la Maestria en Bioética y Bioderecho en un entorno académico, practico y profesional,
mediante la participacion en actividades de investigacion, analisis y reflexion
interdisciplinaria en el Observatorio de Bioética y Derecho (OBD) de la Universidad de
Barcelona. La practica busco fortalecer la comprension critica de los principios bioéticos y
su articulacion con el marco juridico vigente, promoviendo una vision integral de los dilemas

contemporaneos que surgen de la interaccion entre ciencia, tecnologia, salud y sociedad.

Objetivos Especificos

1. Analizar los debates €ticos y legales emergentes en torno a la inteligencia artificial,
la genética y las biotecnologias, observados durante el V Congreso Iberoamericano
de Bioética y Bioderecho, a fin de identificar los principales desafios para la

regulacion y la practica profesional.



Vincular la teoria bioética con la practica institucional, participando en la revision de
materiales académicos, sesiones de discusion y actividades formativas organizadas
por el Observatorio, con el proposito de comprender la dindmica del trabajo
interdisciplinario en el ambito bioético y su aplicacion a la practica real.

Reflexionar criticamente sobre la aplicacion de los principios fundamentales de la
bioética como lo son la autonomia, la beneficencia, la no maleficencia y la justicia,
asi como la dignidad, la integridad y la vulnerabilidad en contextos de innovacion
tecnologica y de investigacion biomédica.

Reconocer la relevancia del bioderecho como herramienta regulatoria y de proteccion
frente a los posibles impactos sociales y éticos de la investigacion cientifica,
promoviendo el respeto por los derechos humanos y la dignidad de las personas.
Desarrollar habilidades de andlisis y comunicacion ética, mediante la elaboracion de
informes, sintesis de ponencias y participacion en discusiones académicas,
contribuyendo a la difusioén del pensamiento bioético contemporaneo global.
Identificar oportunidades de mejora institucional en la incorporacion de principios
bioéticos y juridicos en la formacion, la investigacion y las politicas publicas

relacionadas con la biomedicina y la salud.

Actividades vy Responsabilidades

Descripcion de Tareas

Participacion en el V Congreso Internacional de la Red Iberoamericana de la
International Association of Bioethics (IAB): “Cuestiones bioéticas no resueltas en
la evaluacion de la investigacion e innovacion en salud basada en IA, tecnologias
genéticas y datos personales” como asistentes.

Contribucién a la ponencia “Biobancos y pueblos indigenas: un enfoque desde el
bioderecho” presentada por la Dra. Diana Bernal Camargo de la Universidad del
Rosario durante el V Congreso Internacional de la Red Iberoamericana de la
International Association of Bioethics (IAB).

Visita al Hospital Universitari Dexeus - Dexeus Mujer para reproduccion asistida.



e Visita a los biobancos del Hospital Clinic de Barcelona (HCB) - Instituto de
Investigaciones Biomédicas August Pi i Sunyer (IDIBAPS).

Interaccion con Profesionales

Con la participacion en el V Congreso Internacional de la Red Iberoamericana de la
International Association of Bioethics (IAB) y la colaboracion a la ponencia de la Dra. Diana
Bernal, se integraron conocimientos especialmente relacionados a como los servicios de
salud, los avances en las ciencias 6émicas, la ingenieria genética, la medicina y la inteligencia
artificial han transformado la realidad humana, cruzando las fronteras de centros de
investigacion tecnoldgicos hasta llegar a la vida de las personas, lo que nos conduce a generar
reflexiones desde el campo bioético, social y legislativo que garantice la salud, la vida y la
dignidad humana, no solo a nivel local, sino global en sociedades en donde las necesidades

en el ambito de la salud estan a la orden del dia.

Igual de relevante fue el aprendizaje frente al acceso a las nuevas tecnologias en salud, pues
es importante determinar qué entiende la sociedad contemporanea por acceso a la salud, es
decir, si se interpreta como “un bien de consumo” que se puede comercializar conforme se
vaya dinamizando la oferta y la demanda o si, por otro lado, este acceso se considera un
derecho humano universal que corresponde a los Estados proteger con el fin que todas las

personas, sin excepcion, puedan disfrutar.

Con todo esto se ha logrado evidenciar que los datos clinicos y su correcto anélisis e
interpretacion son utiles para una practica médica mas estandarizada, segura y efectiva que
permita brindar a los pacientes un alivio a sus patologias, disminuir la morbimortalidad y

respetar sus derechos fundamentales a la vida, la salud, y a la dignidad.

Ahora bien, con las visitas guiadas al Hospital Universitari Dexeus - Dexeus Mujer para
reproduccion asistida se explord la realidad de estas practicas (fecundacidon in vitro,
ovodonacion, inseminacion artificial, preservacion de la fertilidad, recepcion de 6vulos de la
pareja, donacion de embriones, transferencia de embriones congelados e induccion de la
ovulacion), las cuales son aplicadas en un pais pionero como lo es Espafia. Esta realidad
tampoco es ajena a los cambios sociales (lesbianas, comunidad LGTBI, mujeres solteras,

maternidad aplazada para alcanzar objetivos personales y profesionales, etc.) ni tampoco al
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ambiente politico que la regula. No obstante, y a pesar del avance e innovacion biomédica en
este ambito, la aplicacion de los procedimientos estd guiada por un marco normativo estricto
(Ley 14/2006) que busca no solo ajustarse a la evolucion de estas técnicas para la solucion
de los problemas de esterilidad, sino ampliar su aplicacion a la prevencion de enfermedades
genéticas que en la actualidad no tienen tratamiento mediante la posibilidad de seleccionar
preembriones con los controles y autorizaciones administrativas correspondientes y solo en

casos seleccionados.

Asimismo, con la visita a los biobancos del IDIBAPS del Hospital Clinic de Barcelona, se
logré llevar a la practica los conocimientos aprendidos durante la Maestria relacionados
principalmente con el funcionamiento de los biobancos, los cuales contribuyen a la
investigacion biomédica con muestras biologicas de origen humano (ver imagen 1) bajo los
parametros de respeto de los derechos de los sujetos involucrados y bajo garantias de calidad
que conducen a la innovacion y el progreso cientifico. Por supuesto, esto tiene un especial
énfasis en la necesidad de consentimiento informado escrito para la obtencion y la gestion de
las muestras bajo los pardmetros impuestos en la regulacion y lo principios éticos que rigen

la investigacion biomédica. (ver tabla 1)
Plan de trabajo

e Asistencia y participacion en el V Congreso Iberoamericano de Bioética y
Bioderecho: 7 horas.
e Visita al Hospital Universitari Dexeus - Dexeus Mujer para reproduccion asistida: 3
horas.
e Visita a los biobancos del Hospital Clinic de Barcelona (HCB) - Instituto de
Investigaciones Biomédicas August Pi i Sunyer (IDIBAPS):
o 1* Visita: Banco de Tejidos Neurologicos (45min)
o 2*visita: Banco de Fluidos Bioldgicos (45min)
o 3% visita Banco de Tumores y Tejidos (45min)

o Final meeting conjunto con todas las areas.

Analisis de Casos Relevantes
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Caso 1: Inteligencia Artificial, Genética Predictiva y Confidencialidad de los Datos

Biomédicos

Descripcion del caso:

El Hospital Universitario “Sant Gregori”, institucion publica de referencia en investigacion
genética, ha implementado un programa piloto de diagnostico predictivo utilizando un
sistema de inteligencia artificial (IA) para el analisis de datos genémicos de sus pacientes. El
objetivo del proyecto es identificar de forma temprana posibles predisposiciones genéticas a
enfermedades cardiovasculares y metabolicas, con el fin de aplicar estrategias preventivas

personalizadas.

Durante la primera fase del programa, la IA analiza el material genético de 10.000 pacientes
que han dado su consentimiento informado para el uso de sus datos con fines de investigacion
biomédica. Sin embargo, uno de los algoritmos utilizados, desarrollado por una empresa
tecnologica privada, emplea un modelo de “aprendizaje profundo” (deep learning) que
requiere acceso a datos masivos, sin determinar los sesgos y sus procesos de decision de

forma trasparente.

A los seis meses de su implementacion, una paciente llamada Elena R., de 34 afios, recibe
una notificacion del hospital informandole que el sistema ha detectado una posible variante
genética relacionada con un riesgo elevado de desarrollar una miocardiopatia. El resultado
no ha sido validado por un genetista clinico, pero la paciente, alarmada, acude a su
aseguradora privada, la cual, tras conocer el informe, decide aumentar la prima de su poliza
de salud argumentando “riesgo genético elevado”. Elena, angustiada, solicita la eliminacion
de sus datos del programa y exige una revision independiente del algoritmo, alegando

vulneracion de su privacidad y discriminacioén genética.

Ante esta situacion, el Comité de Etica Asistencial del hospital recibe la solicitud de revision
del caso. Los miembros del comité deben evaluar las implicaciones bioéticas, legales y
sociales del uso de inteligencia artificial en la gestion de datos genéticos, asi como la

responsabilidad institucional ante los posibles dafios ocasionados a la paciente.
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Analisis bioético

El anélisis se realiza siguiendo la metodologia de los cuatro principios de la bioética
propuestos por Beauchamp y Childress (autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia),
con un enfoque complementario desde los derechos humanos y el principio de precaucion

tecnologica.
1. Principio de autonomia

El respeto por la autonomia exige que toda persona pueda decidir libremente sobre el uso de
su informacion genética. En este caso, aunque la paciente firm6 un consentimiento
informado, dicho consentimiento no era cualificado (no contenia explicacion detallada sobre
los métodos utilizados, los posibles riesgos inmediatos y futuros) y no especificaba que sus
datos serian analizados por algoritmos de IA cuyo funcionamiento no era plenamente
explicable ni auditado. La opacidad algoritmica impide que el consentimiento sea

verdaderamente informado, lo que vulnera su validez ética.

Ademas, la paciente no fue consultada antes de que sus resultados se comunicaran o
compartieran indirectamente con terceros (como la aseguradora), lo que representa una
violacion del principio de autodeterminacion informativa, pues precisamente la informacion

suministrada en el momento de la firma de este consentimiento fue insuficiente.

2. Principio de beneficencia

El objetivo del proyecto: prevencion de enfermedades mediante diagndstico temprano, es
coherente con el principio de beneficencia. Sin embargo, los beneficios potenciales deben
sopesarse frente a los riesgos de dafio. La utilidad del algoritmo no puede justificar la
exposicion de los pacientes a situaciones de ansiedad, estigmatizacion o discriminacion,
especialmente si los resultados no han sido confirmados por especialistas humanos. La
beneficencia requiere una validacion cientifica rigurosa antes de aplicar resultados que

pueden tener consecuencias sociales y emocionales profundas.

3. Principio de no maleficencia
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Aunque la ingenieria genética tiene un gran potencial para mejorar la vida humana, la
tecnologia plantea preocupaciones de seguridad, éticas, legales y sociales, en particular en
un entorno en el que las regulaciones y la orientacion ética estan mas retrasadas que los

avances tecnologicos. (Asociacion Médica Mundial, 2020)

De tal manera que la ingenieria genética, la inteligencia artificial y las tecnologias
relacionadas deben considerarse de alto riesgo cuando su desarrollo, despliegue y uso
impliquen un riesgo significativo de causar lesiones o dafios a particulares o a la sociedad,
vulnerando los derechos fundamentales y las normas de seguridad establecidas en el Derecho

de la Unién Europea. (Tapia, 2021, p.118)

Asi las cosas, el dafio causado a la paciente es evidente: pérdida de confidencialidad,
angustia emocional y perjuicio econdmico por parte de la aseguradora. La falta de control
sobre la trazabilidad de los datos y la intervencion de actores privados sin supervision ética
vulnera el deber de no causar dafio. En bioética tecnologica, la “no maleficencia digital”
implica garantizar la seguridad, la anonimizacion y la gobernanza responsable de los datos
biomédicos. En este caso, la ausencia de una evaluacion previa del riesgo tecnologico supone

una omision ética grave por parte del hospital.

4. Principio de justicia

La justicia exige que los beneficios y riesgos de las tecnologias se distribuyan de forma
equitativa y que las decisiones no generen discriminacion. El uso de informacion genética
para modificar primas de seguros constituye una forma de discriminacion genética, contraria
al principio de igualdad de oportunidades. Ademas, la dependencia de algoritmos entrenados
con datos de poblaciones europeas puede introducir sesgos que afecten de manera desigual a
pacientes de otros origenes genéticos. Por tanto, bajo el principio de justicia se requiere
revisar tanto los criterios de inclusion de datos como los mecanismos de supervision

institucional.

5. Principio de precaucion
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Ante la incertidumbre sobre los efectos a largo plazo del uso de IA en genética, el principio
de precaucién obliga a las instituciones a establecer limites claros antes de aplicar
herramientas tecnologicas con potencial impacto en la vida y los derechos de las personas.
La implementacion del sistema sin auditorias previas ni mecanismos de correccion revela un

incumplimiento del deber de prudencia tecnolégica.

Analisis juridico

Desde la perspectiva del bioderecho, el caso pone en evidencia varias posibles vulneraciones

de la normativa vigente en materia de proteccion de datos personales y derechos humanos.

1. Proteccion de datos genéticos:

El Reglamento General de Proteccion de Datos de la Unién Europea (RGPD) reconoce los
datos genéticos como categoria especialmente sensible cuyo tratamiento solo es licito bajo
condiciones estrictas de consentimiento explicito, finalidad determinada y medidas de
seguridad reforzadas. El uso de algoritmos de IA sin transparencia ni supervision puede
considerarse una violacion del principio de “limitacion del proposito” y del derecho a la

privacidad.

2. Derecho a la no discriminacion genética:

Tanto la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos
(UNESCO, 1997) como las normativas europeas de bioética, prohiben el uso de informacion
genética con fines discriminatorios. La decision de la aseguradora de modificar la prima de
la paciente podria constituir una practica ilicita, contraria al principio de igualdad y al derecho

a la intimidad genética.

3. Responsabilidad institucional:

El hospital tiene el deber juridico de garantizar la calidad y fiabilidad de los instrumentos que

utiliza en el diagnoéstico clinico. Si el sistema de IA no ha sido validado por las autoridades
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sanitarias ni revisado por el comité ético de investigacion, podria considerarse una falta de

diligencia profesional o incluso una infraccion de la lex artis médica.
Resolucion del caso

Tras la revision del Comité de Etica Asistencial, se determind que el procedimiento de
implementacién del programa piloto habia incurrido en deficiencias éticas y legales

significativas. Se recomendaron las siguientes acciones correctivas:

1. Suspender temporalmente el uso del sistema de IA hasta realizar una auditoria técnica
y ética integral que evalue su funcionamiento, sesgos y fiabilidad.

2. Revisar y actualizar el consentimiento informado, incorporando clausulas claras
sobre el uso de algoritmos, los fines especificos del tratamiento de datos y los
derechos de revocacion.

3. Restituir los derechos de la paciente, incluyendo la eliminacion de sus datos genéticos
del sistema y la emision de una rectificacion oficial que anule los efectos del informe
ante la aseguradora.

4. Establecer un protocolo de supervision ¢Etica permanente, con participacion
interdisciplinaria (bioeticistas, juristas, tecndlogos y clinicos), para evaluar la
incorporacion de tecnologias emergentes en la practica médica.

5. Promover la formacion del personal sanitario y administrativo en materia de ética de
la inteligencia artificial, proteccion de datos y gestion responsable de la informacion

biomédica.
Discusion

El caso descrito ilustra con claridad los desafios que plantea la convergencia entre
biotecnologia, inteligencia artificial y bioderecho en la practica contemporanea. Muestra
como la incorporacion de tecnologias avanzadas, sin un marco ético y juridico s6lido, puede
generar nuevas formas de vulnerabilidad para los pacientes y tensionar los valores

fundamentales de la bioética.
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Desde una perspectiva formativa, este ejercicio permitio comprender la necesidad de articular
los principios bioéticos con las normas juridicas, asegurando que la innovacioén cientifica se
oriente al bienestar colectivo sin sacrificar la autonomia, la justicia ni la privacidad de las

personas.

Asimismo, evidencia la urgencia de fortalecer la capacitacion tecnologica de forma ética
entre los profesionales de la salud y del derecho, para evitar que la fascinacion por el progreso

técnico conduzca a la deshumanizacion de la atencion sanitaria.

El bioderecho, en este sentido, no debe concebirse como un conjunto de restricciones, sino
como un instrumento de garantia de derechos y de gobernanza responsable de las ciencias de
la salud. Su integracion con la bioética permite construir un marco normativo que equilibre

investigacion biomédica con la proteccion efectiva de la dignidad humana.

En conclusion, el caso resalta la importancia del principio de responsabilidad en el uso de
tecnologias emergentes y subraya el papel esencial de los comités de ética, las universidades
y los organismos publicos en la formacion de criterios solidos para la toma de decisiones

bioéticas en el siglo XXI. (ver tabla 2)

Evaluacion de la Experiencia

Fortalezas

La pasantia en el Observatorio de Bioética y Derecho constituy6 una experiencia académica
altamente enriquecedora, tanto por su contenido formativo como por la oportunidad de
integrarse en un entorno de reflexién y préctica interdisciplinaria. Entre las principales
fortalezas se destaca la posibilidad de participar en el V Congreso Iberoamericano de Bioética
y Bioderecho, un espacio que reunié a investigadores, docentes, juristas, cientificos y
profesionales de la salud en torno a los desafios éticos y legales del desarrollo cientifico

actual, la investigacion y la innovacion.

El ambiente académico del Observatorio, caracterizado por la apertura al debate y la
pluralidad de perspectivas, favoreci6 el intercambio de ideas y el desarrollo de una mirada

critica frente a las tensiones entre la innovacion tecnologica y la proteccion de los derechos
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humanos. Asimismo, la metodologia de trabajo, basada en la revision documental, la
observacion de debates y el analisis de casos, permiti6 aplicar los conocimientos teéricos de
la maestria en contextos reales de deliberacion bioética que conducen a una reflexion en

relacion a los avances en bioderecho y bioética desde una perspectiva local y global.

Otra fortaleza significativa fue el acompafiamiento de los tutores académicos y del equipo
del Observatorio, quienes ofrecieron orientaciéon constante y fomentaron una actitud
reflexiva frente a las decisiones éticas y juridicas que surgen en la practica sanitaria y
cientifica. Esta interaccion facilitdé la comprension de la bioética no solo como disciplina,
sino como un proceso dialdgico y dinamico que requiere sensibilidad, analisis, razonamiento

critico y compromiso social.

Aprendizajes Clave

Durante el desarrollo de la pasantia se adquirieron multiples aprendizajes que consolidaron

la formacion profesional y ética. Entre ellos se destacan:

1. Comprension del enfoque interdisciplinario de la bioética, que exige integrar
perspectivas provenientes del derecho, la medicina y las ciencias sociales para

abordar adecuadamente los dilemas contemporaneos.

2. Profundizacion en los principios fundamentales de la bioética, especialmente en su
aplicacion practica frente a dilemas asociados a la inteligencia artificial, la edicion

genética y la proteccion de los datos personales de caracter biomédico.

3. Desarrollo de habilidades analiticas y argumentativas, al participar en la observacion
de ponencias y debates académicos, y en la elaboracion de informes y reflexiones

criticas sobre los temas tratados.

4. Reconocimiento del papel regulador del bioderecho, comprendido como un marco
juridico destinado a garantizar la dignidad humana, la equidad y la responsabilidad

en el uso de la ciencia y la tecnologia.

5. Valoracion de la importancia del consentimiento informado, la transparencia
tecnologica y la justicia social, como pilares éticos esenciales en la investigacion

biomédica y la atencion sanitaria.
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6. Consolidacion de una ética profesional activa, orientada al respeto de la diversidad,
la deliberacion racional y la toma de decisiones prudentes ante la incertidumbre

cientifica.

Estos aprendizajes permiten comprender la bioética no solo como un campo académico, sino
como una herramienta practica de transformacion social, capaz de orientar politicas publicas,

promover una investigacion responsable y humanizar la relacion entre ciencia y sociedad.

Desafios Encontrados

Como parte del proceso formativo, también surgieron diversos desafios que contribuyeron al
desarrollo de competencias criticas y adaptativas. El primero de ellos fue la complejidad de
los debates interdisciplinarios, en los cuales convergen perspectivas cientificas y juridicas
que a veces utilizan lenguajes o metodologias distintas. Superar este reto implico desarrollar
habilidades de escucha activa y capacidad de sintesis para integrar los distintos enfoques en

una vision coherente.

Otro desafio relevante fue la dificultad de trasladar los principios bioéticos a escenarios
tecnologicos concretos, como aquellos relacionados con la inteligencia artificial, la
manipulacion genética y la investigacion biomédica. En estos casos, la incertidumbre
cientifica y la falta de consenso normativo obligan a recurrir a principios orientadores, como
la precaucion, la proporcionalidad, la dignidad, la autonomia o la transparencia, para guiar

las decisiones éticas.

Finalmente, se identificé el reto de mantener una postura critica sin caer en el relativismo
moral, reconociendo la pluralidad de valores que coexisten en la sociedad < iberoamericana
contemporanea. La experiencia en el Observatorio permitié abordar este desafio mediante el
didlogo fundamentado y el uso de metodologias deliberativas, reafirmando la necesidad de

una ética publica basada en la argumentacion racional y el respeto mutuo.

En conjunto, los desafios enfrentados fortalecieron la madurez académica, la capacidad
reflexiva y el compromiso ético con la practica profesional en el campo de la bioética y el

bioderecho.
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Conclusiones

La pasantia en el Observatorio de Bioética y Derecho de la Universidad de Barcelona
representd una instancia formativa integral que permitido consolidar los conocimientos
tedricos de la maestria y aplicarlos en un contexto académico de exigencia. La participacion
en el V Congreso Iberoamericano de Bioética y Bioderecho brindé la oportunidad de analizar
en profundidad los dilemas éticos que acompanan al desarrollo cientifico, en particular
aquellos vinculados a la inteligencia artificial, la genética y la equidad de género en salud en

el contexto iberoamericano.

El principal hallazgo de la experiencia radica en la comprobacion de que la bioética y el
bioderecho son disciplinas complementarias y necesarias para la gobernanza responsable de
las ciencias de la salud. Mientras la bioética aporta el marco reflexivo y principialista para
evaluar las acciones humanas en relacion con la vida y la salud, el bioderecho ofrece las
herramientas normativas que garantizan el respeto efectivo de los derechos humanos y la

Jjusticia social.

Integrar ambos enfoques en la practica institucional y sanitaria es esencial para responder a
los desafios del siglo XXI, caracterizado por la rapida evolucion tecnolégica, la globalizacion
de la investigacion y la creciente complejidad de los problemas morales. La experiencia
demuestra que los principios de autonomia, beneficencia, no maleficencia, justicia, dignidad,
integridad y vulnerabilidad siguen siendo vigentes, pero deben reinterpretarse a la luz de los
nuevos escenarios digitales y biotecnologicos, pues el avance de las tecnologias en salud
mediante la investigacion y la inteligencia artificial es inevitable y cruza las fronteras
globales, generando nuevos desafios en la implementacion responsable, ética, segura y
accesible a todos, esto sin perder de vista que todos somos vulnerables a una enfermedad, sin
discriminacion y ademas por lo general, deseamos vivir mas y mejor. Por este motivo, la
implementaciéon de las tecnologias en salud debe realizarse bajo los estdndares

internacionales. (Erazo & Landazuri, 2023)

En sintesis, la pasantia permiti6 reafirmar la conviccion de que la ética y el derecho no son
limitaciones al progreso cientifico, sino condiciones indispensables para su legitimidad social.
Promover una cultura bioética basada en la responsabilidad, la equidad y el respeto por la

dignidad humana es una tarea ineludible para quienes se forman en este campo.
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La integracion de los principios bioéticos y juridicos en la atencidn sanitaria, la investigacion
y la gestion publica no solo mejora la calidad de las decisiones, sino que contribuye a
construir una ciencia al servicio del bien comun, donde el conocimiento y la tecnologia estén

orientados al desarrollo humano sostenible.

Recomendaciones

Para la Institucion de Pasantia
1. Fortalecer la integracion entre teoria y practica.

Se recomienda que el Observatorio de Bioética y Derecho continiie potenciando espacios
donde los pasantes puedan participar activamente en proyectos de investigacion aplicada,
elaboracion de documentos ético-juridicos y andlisis de casos reales, de modo que la

formacion adquirida se traduzca en experiencia practica.
2. Promover la evaluacion ética de las tecnologias emergentes.

Dada la relevancia actual de la inteligencia artificial, la edicion genética y el uso de datos
biomédicos, seria conveniente institucionalizar un Comité de Etica y Tecnologia, encargado
de examinar los impactos éticos y legales de nuevas herramientas cientificas antes de su

implementacion, fomentando la gobernanza responsable.
3. Ampliar los espacios de deliberacion interdisciplinaria.

Se sugiere fortalecer los vinculos entre el Observatorio y otros centros académicos, hospitales
y organismos para promover foros conjuntos que integren perspectivas juridicas, médicas y

sociales, garantizando una vision mas completa de los dilemas bioéticos contemporaneos.

4. Mejorar la difusion de materiales académicos.

La produccion tedrica del Observatorio, informes, guias y articulos podrian llegar a un
publico mas amplio mediante estrategias digitales, bases de datos abiertas y programas de

formacion en linea, lo que aumentaria su impacto social y educativo.
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5. Fomentar la formacion continua del equipo docente y de los tutores.

Dado el caracter dindmico de la bioética y el bioderecho, se recomienda promover la
actualizacion constante en temas de ética de la inteligencia artificial, investigacion biomédica,
sostenibilidad y bioética ambiental, asegurando que los programas formativos mantengan su

vigencia y pertinencia global.

Para Futuras Pasantias

1. Adoptar una actitud proactiva y reflexiva.

Los futuros pasantes podrian asumir la experiencia como un espacio de aprendizaje
auténomo Yy critico, participando activamente en las actividades académicas, en la revision

de casos y en la discusion de dilemas éticos actuales.
2. Prepararse tedricamente antes de la practica.

Resulta fundamental revisar las bases conceptuales de la bioética y el bioderecho antes de
iniciar la pasantia, especialmente los marcos normativos internacionales (como la
Declaraciéon de Helsinki, la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la
UNESCO y el Convenio de Oviedo), para facilitar la comprension de los debates

institucionales.
3. Registrar y sistematizar la experiencia.

Mantener un cuaderno o bitadcora de observaciones durante la pasantia permite reflexionar
sobre las situaciones éticas observadas y construir un analisis critico que enriquezca el

informe final y la practica profesional.
4. Cultivar la interdisciplinariedad.

La bioética exige la capacidad de dialogar con profesionales de distintas areas. Los pasantes
podrian aprovechar los espacios académicos para desarrollar habilidades comunicativas,
argumentativas y colaborativas que les permitan integrar saberes diversos en la resolucion de

conflictos bioéticos.

5. Participar en actividades de extension y divulgacion.
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Involucrarse en congresos, seminarios o publicaciones del Observatorio no solo fortalece la
formacion, sino que contribuye a la difusion del conocimiento bioético y al compromiso

social de la investigacion.

Para el Desarrollo Profesional

1. Fomentar la educacion continua en bioética y derecho.

Dada la constante evolucion de los dilemas cientificos y tecnoldgicos en el contexto de vida
y salud, es imprescindible mantener una actualizacion permanente mediante cursos,
diplomados o redes académicas especializadas. La formacion continua fortalece la

competencia ética y la capacidad de asesoramiento en contextos institucionales complejos.
2. Integrar la reflexion bioética en la practica profesional cotidiana.

Mas alla del ambito académico, los principios de la bioética y el bioderecho deben guiar las
decisiones diarias de los profesionales de la salud, el derecho y la investigacion. Incorporar
la deliberacion ética en la préctica es una forma de garantizar la responsabilidad social y el

respeto por la dignidad humana.
3. Desarrollar competencias en ética de la tecnologia.

El futuro de la bioética esta estrechamente vinculado al desarrollo digital, la inteligencia
artificial y la biotecnologia. Se recomienda adquirir competencias en evaluacion ética de

algoritmos, proteccion de datos, sostenibilidad tecnologica y regulacion biojuridica.
4. Promover la investigacion y publicacion cientifica.

Participar en proyectos de investigacion interdisciplinaria y en publicaciones académicas
contribuye a consolidar una comunidad cientifica critica y comprometida con el uso ético del

conocimiento.

5. Consolidar una identidad profesional basada en la responsabilidad y la justicia.

La formacion en bioética y bioderecho implica asumir un compromiso ético con la equidad,

la transparencia y el respeto por los derechos humanos. Este compromiso debe guiar la
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actuacion profesional en cualquier ambito, ya sea clinico, juridico, educativo o de gestion

publica.
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Table 2 Suggestions for governance leaders related to Al for global health

research

From: Research ethics and artificial intelligence for global health: perspectives from the global forum on bioethics in research

Strategies to Promote Ethical Al for Global
Health

Brief Description

Remain up to date on recent advances in the
requlation of Al for health

Focus on ethical governance of health data

Incorporate Al impact assessments

Incorporate environmental impact assessments

Promaote transparency in Al development

Encourage community engagement across
phases of Al development

Encourage fair partnership between researchers
and organizations in different jurisdictions
invalved

Explore new forms of regulatory experimentation

for Al

Evolve the structure and capabilities of
governance functions

Regulation of Al for health advances rapidly and takes on different forms in jurisdictions around the world. Govemance leaders should commit to
efforts to remain up to date about the relevant approaches to requlating Al for health care and public health in the jurisdictions internationally

Health data are the foundation of Al development. Emphasis on ethical govemance of health data generation, sharing, and use will help to build an
ethical foundation for Al development

An Alimpact assessment is the process of evaluating the potential effects, both positive and negative, of implementing an Al algorithm on
individuals, society, and various stakeholders, generally over time frames specified in advance of implementation. Governance leaders can use Al
impact assessments to boost understanding of potential harms

An emvironmental impact assessment involves evaluating and predicting the potential environmental effects of a proposed project to inform ethical
decision-making that supports sustainability. Governance leaders can use environmental impact assessments to boost understanding of potential
environmental harms

Governance leaders can request information to promate transparency in the Al development process, Transparency is crucial in developing Al
algorithms for health care to ensure ethical and accountable decision-making

Govermance leaders can encourage or require community engagement at various points throughout an Al project. Engaging patients and
communities is important in Al algorithm development as it ensures that the technology aligns with community needs and values

Governance leaders can encourage researchers to build Al development for global health on a foundation of fair partnerships between institutions
and individuals across countries, with the aims of enabling equitable benefit through access to advanced medical technologies, knowledge sharing,
and sharing of financial benefits

Mew approaches to requlating Al technologies for health can be explored in experimental spaces that allow for a deeper understanding of their
benefits and drawbacks

The capabilities of governance functions and individual governance leaders need to evolve to better incorporate expertise related to Al in ways that
make sense within a given jurisdiction

Tabla 2 Reimprese de Ressarch sthigs and artificial intelligenge for global health: perspectives frem.the global forum on bigethics.in reagarch,
Shaw, J. (2024). Tabla 2. BMC Medical Ethics. https://bmcmedethics.biomedcentral.com/articles/10.1186/512910-024-01044-w/tables/2

Otros materiales

Real Decreto 1716/2011, de 18 de noviembre, por el que se establecen los requisitos basicos
de autorizacion y funcionamiento de los biobancos con fines de investigacion biomédica y
del tratamiento de las muestras bioldgicas de origen humano, y se regula el funcionamiento

y organizacion del Registro Nacional de Biobancos para investigacion biomédica.
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