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Embrié huma i medicina regenerativa
Meravella de les meravelles

La meravella

Es una meravella contemplar
com de launié de 'espermatozoo
i ovul humans es produeix una
nova entitat que amb el material
genetic del pare 1 de la mare for-
men un nou ésser huma des d’una
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primera divisié cel-lular que, per
mecanismes encara no del tot co-
neguts, orientanoves divisions que
donaran origen sense errors als
diferents teixits 1 organs fins a
constituir el miracle de I'infant
que creixera i es desenvoluparaen
el ventre matern fins el moment
bell i meravellés del seu naixe-
ment, anunci de vida, de renova-
cio, de nova creaci6. Una de les
seves singularitats en 'escala evo-
lutiva és el seu cervell que li per-
metra un dia adonar-se que és
conscient, reflexionar, comunicar-
se amb paraules, projectar futur i
saber que ha de morir.

Al llarg de tot el desenvolupa-
ment huma es produeix un procés
constant de divisié cel-lular que
manté constant el nombre de cel--
lules diferenciades (musculars,
Ossies, epitelials, etc.) dels teixits
sotmesos a desgast natural (lesio,
malaltia o mort cel-lular). Les
cel-lules que tenen un ritme elevat
de recanvi sén substituides en un
procés regulat de proliferacio, di-
ferenciacié i mort programada, ge-
neticament condicionada (apop-
tosis).

Aquests dos darrers anys la
premsa s’ha anat fent resso dels
notables avengos en el terreny del
genoma huma passant desaperce-

buda, per a la majoria dels mor-
tals, la noticia del més gran desco-
briment del segle: la possibilitat
teorica de produir en el laboratori
teixits humans i fins 1 tot organs
de gran complexitat com per
exemple ronyons, fetges, budells,
etc.
=
El descobriment més gran
del segle, la possibilitat teorica
de produir en el laborator:
teixits bumans, fms 1 tot
organs de gran complexitat,
ha passat desapercebuda per
a la majoria dels mortals.
L]

El punt de partenga és la poten-
cialitat de les cél-lules embriona-
ries de dividir-se i diferenciar-se i
el manteniment de la mateixa, més
o menys disminuida, al llarg de la
vida adulta. I aixo fins i tot en el
cervell.

L’altra meravella

L’any 1998 James Thomson, de
la Universitat de Wisconsin, ailla
per primera vegada cél-lules em-
brionaries que es poden convertir
practicament en qualsevulla cel--
lula del cos, incloent-hi el fetge, el
ronyd, la sang o el cor. Al mes de

(passa a pag. 3)
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Helsinki 2000

elsinki, capital europea de la cultura a 'any 2000, ha estat també sexu

del X111 Congrés Mundial de Dret Médic (agost 2000), organitzat
per I’Associacio Mundial de Dret Medic (WAML), presidida pel Dy. Amnon
Carmi de la Universitat de Haifa (Israel).

L’ “Institut Borja de Bioética™ va estar present en aquest esdeveniment,
participant amb la presentacio de dues comunicacions de Ic'm{:rim diferent
(“Us de teixit fetal i embrionari per a trasplantament™ i “Legislacié a
Espanya sobre Eutanasia™), si bé d'acord amb el contingut def Congres, que
ha abordat tematiques tan diverses com la biotecnologia, els drets dels
malalts, la genética, les medicines alternatives, el trasplantament d’organs,
la recerca amb humans, etc.

Cal destacar 'organitzacié impecable, Uhospitalitat exquisida dels finlan-
desos 1 un entorn natural d’excepcio, que van constituir el marc de les
interessants sessions de discussio de diferents situacions, opinions i cossos
legislatius dels nombrosissims participants -prop de 600 procedents de 72
paisos-. No obstant, voldriem posar de manifest que, un cop més com en tants
altres congressos amb vocacio d’exhaustivitat, lexcessiva profusio de temes
i giiestions tractades simultaniament impedia als assistents participar en tot
allo que era del seu interes.

Deixant de banda qiiestions practiques del desenvolupament del congrés,
destacariem la preocupacio creixent de paisos de Llatinoamerica per prendre
exemple dels paisos d’Europa Occidental a ’hora de legislar sobre determi-
nades qiiestions encara orfes de dret posititu en els seus respectius paisos. Aixi,
perexemple, representantsde Venezuela, Costa Rica, Chile o Argentinavan
posar molta atencio a les exposicions sobre certes tematiques regulades ja en
altres estats i es van mostrar interessats en recopilar tota la informacio que
els poguésser d’utilitat per a les seves institucions. Per altra banda, paisos com
Franga, Regne Unit o Portugal, van posar de manifest que han avangat ja en
aquest camp establint legislacions més o menys progressistes en qiiestions de
dret medicsi bé amb importants discrepancies entre ells en assumptes com per
exemple la reproduccio assistida. Estats Units, amb una amplia representa-
6, també va posar sobre la taula temes de plena actualitat i font de
controversia com és s o restriccio de fons federals per a la recerca amb
embrions humans.

En resum, s’aprecia encara una clara i profunda distancia entre
Llatinoamerica i altres paisos menys desenvolupats, i Europa Occidental o
Estats Units que porten ja una trajectoria en el camp del dret medic. No
obstant, voldriem destacar que uns i altres aprecien la necessitat d’establir
una correcta legislacio que s’ajusti a la demanda social i estigui ben elabora-
daiamb el debat previsuficient entre experts en la matéria, atés que es tracta
de tematiques que tenen com a destinatari directe el ciutada usuari de la
sanitat piblica o privada. Tanmateix també va existir consens en afirmar
que no sempre existeix aquesta reflexio i dialeg previ ja que, sovint, els
interessos politics acceleren el procés legislatin en perjudici de la qualitat i
rigor de les lleis.

Bioética & Debat, tal com ja ha manifestat en anteriors ocasions, sosté la
necessitat que el dret, i en especial el dret medic, entri de forma decisiva a
formar part del dialeg bioétic ja que indefectiblement la tendeéncia és la de
legislar sobre tot allo que d’una o altra forma afecta al col'lectin de ciutadans
i als seus drets.
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(ve de pag. 1)

novembre del mateix any, dife-
rents grups d’investigadors acon-
segueixen demostrar que no ¢és
cert que les cel-lules del cervell
huma adult no es regeneren. El
dogmadelafisiologiadequenoes
generen noves neuronesal llargde
la vida humana ha caigut. Amb
aixd s’obren noves vies de recerca
de cara al desenvolupament de te-
rapies, impensables fins ara, per a
malalties com I’Alzheimer o el
Parkinson. Una de les vies son les
cél-lules marc otroncals. Amb elles
s’enceta un capitol d’extraordina-
ria importancia en el nou mil--
lenni: la medicina regenerativa.

-
El dogma de la fisiologia
de que no es generen noves
neurones al llarg de la vida
humana ha caigut.
=

Les cellules mare: S’anomenen
aixi perqué tenen la capacitat de
dividir-se indefinidament en cul-
tiu i donar lloc a cél-lules especia-
litzades. En el desenvolupament
huma es producixen tres tipus
principals de cel-lules mare: 1)
totipotencials, 2) pluripotencialsi
3) multipotencials. Les primeres
son les cel-lules que s’originen des-
prés de la fecundacié de I'ovul.
Cadascunade les cél-lules conser-
va la possibilitat d’originar un és-
ser huma complet. Aquesta pro-
pietates perd al'estadide 8 cel-lules
oalasegiientdivisi6 (16 cel-lules).
Més endavant les cel-lules mare
conserven encara la facultatd’ori-
ginar qualsevol cél-lula de I'orga-
nisme huma, s6n les cél-lules mare
embrionaries pluripotencials. Fi-
nalment, a I'organisme adult
aquestes cel-lules mare només
poden produir cél-lules diferenci-
ades d’un tipus determinat, siguin
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neuronals, sanguinies, Ossies, etc.
-

Cél-lules mare o troncals:
amb elles s’enceta un capitol
d’extraordinaria importancia

en el nou mil-lenni:

la medicina regenerativa.

-

La meravella de les meravelles.
L’any 1999 Vescovi i col.,, en un
article publicata Science, comuni-
ca que han aconseguit amb exit
convertir cél-lules pluripotencials
(o “mare”) del cervell d’un ratoli
adult en cel-lules hematopoeti-
ques: cel-lules mare fabricants de
sang. El cami invers també sera
possible doncs el que s’ha aconse-
guit és demostrar la plasticitat de
cél-lules mare adultes. Aixo vol
dir, la seva capacitat per a deses-
pecialitzar-seiconvertir-se en cél -
lules pluripotencials d’un altre ti-
pus. Amb aixo seria possible
prescindir dels embrions humans
per a la recerca, superant-se aixi el
gran problema étic 1 juridic de la
seva condicié de persona (real o
potencial) i la seva instrumen-
talitzacié.

Fonts de cél-lules mare per a cul-
tius en el laboratori:

=0 Embrions “sobrers” de les
tecniques de Fecundacié in Vitro
(FIV) o creats per a recerca.

o0 Cél-lules germinals de fetus
avortats.

=0 Embrions clonats per transfe-
renciadel nuclid’unacel-lulaadul-
ta o d'un ovul enucleat.

* Cél-lules adultes reprogra-
mades.

» Céllules de moll de I’6s.

¢ Cel-lules de cord6 umbilical.

Es facil comprendre que les dues
primeres fonts d’obtencié de cel -
lules mare per a cultius no sén
acceptables pels que, d’acord amb
I’Església Catolica, considerem

que els embrions humans han de
ser respectats com a persones |
que no hi ha una diferéncia subs-
tancial entre I'embri6é que s’im-
plantaiaquell que per motius prac-
tics se "anomena “sobrer”.

L’obtencié de cel-lules germinals
de fetus, producte d’avortaments
induits per aconseguir aquestes
cel-lules, tampoc és acceptable.
Altra cosa seria I'obtencié de les
cel-lules obtingudes d’embrions o
fetus avortats espontaniament.
Aqui no hi ha problema étic perd
en canvi tenim el problema del
nombre insuficient per a recerca i
també pel fet que generalment els
teixits queden malmesos.

-
Gracies a la plasticitat
de les cel.lules mare adultes,
seria possible prescindir
dels embrions humans
Per arecerca.
==

L’obtencié d’embrions clonats
per transferéncia del nucli d’una
cel-lula adulta o d’un ovul enucle-
at creiem sincerament que mereix
atencié, i considerar fins a quin
punt podem parlar en aquests ca-
sos d’embrié huma quan, tant pel
procediment d’obtencié com per
la intencionalitat de no ésser uti-
litzats amb finalitats reproducti-
ves, deixen un gran marge per pre-
guntes no suficientmentaclarides.

No hi ha cap problema étic en la
utilitzacié de cel-lules adultes
reprogramades. Tampoc en 'ob-
tencié de cél-lules de moll de I'os
ans el contrari s’ha de considerar
un gest encomiable de solidaritat.
Finalment, la donacié i utilitzacié
de cel-lules del cordé umbilical és
quelcom que s’ha d’explicar a les
gestants i s¢ n’ha de promoure la
donacié, jaque no implicacap risc
perd pot ajudar a guarir i salvar

Instit_ut Borja de Bioética



vides humanes.

Les cellules embrionaries sén
les que amb més facilitat poden
ser cultivades en el laboratori, pero
les que presenten més problemes
etics que convé analitzar. Pero no
es pensi pas que les técniques si-
guin “bufariferampolles”. Quins
factors o gens s’haurien d’in-
troduir a les cél-lules embrionari-
es per a produir de manera fiable
les cel-lules que es desitgin obte-
nir?

-

Les cél-lules embrionaries
son les que amb més facilitat
poden ser cultivades
en el laboratori, pero
les que presenten més
problemes étics
que convé analitzar.

-

La posicié catolica: Com és ben
sabut 'Església Catolica rebutja
la idea que la condicié moral de
I’embrié huma depen d’algun mo-
ment arbitrari del seu desenvolu-
pament, donat que aix0 respon
més aun pragmatisme experimen-
tal que no pas a la realitat ontolo-
gica i biologica. També rebutja la
idea que la condicié de dignitat
humana vingui atorgada per con-
sens social i no pel reconeixement
deladignitatdes del momentdela

fertilitzacio.

Dos “pero” i
unes preguntes

No queda clar que la protec-
tibilitat de I'embrié huma sigui
extensiblea tots els embrions “so-
matics” per exemple originats per
transferéncia de nucli de céllula
fetal o adulta al citoplasma d’un
ovocit enucleat.

Sembla que alguns obliden que
la qgiiestié ontologica de I’ésser

octibre 2000

huma no és del tipus de “fer volar
coloms”, ni és només una qliestié
cientifica.

Per qué la pressa en crear embri-
onsoutilitzar-los quan és assump-
te tan sensible pel que represen-
ta?. No oblidem que els alemanys
s6n els més reticents pel fetque en
I’etapa nazi va passar el que sem-
blava que no podia passar. Per que
no afavorir la utilitzacié de cel--
lules mare procedents de perso-
nes adultes?. Qui pot provar que
es retardaria la investigaci6?.

No sera que legitims interessos
estan competint per les patents
mentre la poblacié no acabade ser
correctamentinformada?. Pensem
per exemple en aquests noms:
Geron Corporation quetéelsdrets
comercials sobreles cél-lules mare
embrionaries; Neural Stern Bio-
pharmaceuticals, Cyto Therapeu-
tics, Layton, ReNeuron, Neuro-
nyx, Osiris Therapeutics, Astrom
Biosciences, Nexel Therapeutics,
Ariad Pharmaceutics, Gene Logic
i d’altres.

-

A qui afavoreix la pressa
per desqualificar la condicio
humana de 'embrio
que en cap cas ha de ser
instrumentalitzat?

-

A quiafavoreix la pressa per des-
qualificar la condicié humana de
I’embrié que en cap cas ha de ser
instrumentalitzat?. Vallapenaque
acceptem el repte llangat pel Grup
d’Opinié de I’Observatori de
Bioetica 1 Dret del Parc Cientific
de Barcelona d’un dialeg obert
que eviti el reduccionisme espiri-
tualista 0 metafisic pero també el
reduccionisme cientific. Recoma-
no la lectura de J. R. Lacadena en
el seu article: “Embriones huma-
nos y cultivo de tejidos” a Rev. de

Derechos y Genoma Humano
(nam. 12, Gener-Juny 2000). Com
encertat contrapunt voldria es-
mentar I"opinié de Rafael Mate-
sanz en el seu article “El futuro de
la clonacion terapéutica: Una es-
tricta regulacion que garantice los
principios éticos inviolables pero
gue sea lo suficientemente dagil
como pararesponderrapidamente
a cualquier innovacion cientifica,
sin cerrar puertas que ya estan
abiertas, serd la mejor solucion a
los nuevos retos de una sociedad
que hace pocos anos eran simple-
mente inimaginables” (El Pais 6/
9/2000). Certament, seria millor
que no pas la solucié hipocrita de
prohibir-ho a les institucions pu-
bliques i permetre-ho a les priva-

des.

El dialeg seriés
ha de comencar

El dialeg seriés ha de comencar
en aquells cercles de filosofia i
teologiamoralitambé en els cien-
tifics intentant superar com hem
assenyalat les postures de dogma-
tismes cientifics 1 espiritualistes
tot i considerant que és essencial
del dialeg bioetic 'art d’ensenyar
i d’escoltar.

-
El dialeg serios
ha de comengar en aquells
cercles de filosofia i teologia
moral i també en els cientifics
intentant superar com hem
assenyalat els dogmatismes.
-

Suggeriria que els filosofs i teo-
legs morals entressin en contacte
amb els fets cientifics per poder
apreciar si s’han produit canvis
substancials en els fonaments ci-
entifics que obliguin a un serids
questionament des de I'antropo-

By
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logia filosofica. Considert’s per
exemple que P'afirmacié de que
“des de la fertilitzacio de I'ovul
per Pespermatozoo ja queda fixat
el programa del que sera el nou
ésser: un individu huma amb les
seves caracteristiques ja ben de-
terminades”, avui és qiiestiona-
ble. Amb aquesta posicié 'apor-
tacié mat‘rna només seria de
caracter extrins. ¢ (: portacié d’oxi-
gen, nutrients, etc.,. També hem
d’aprofundir en la diferéncia que
hihaentrel’embrié somaticil’em-
brié gamétic. L’embrié somatic
és originat in vitro per la transfe-
rencia del nucli diploid d*una cél--
lula embrionaria, fetal o adulta,
(hi ha una diferéncia) al citoplas-
ma d’un ovocit enucleat. L’em-
brié gametic és ’original in vivo o
in vitro de dos gamets. Certament
és una tasca a fer abans d’instalar-
se en posicions ja establertes 1 so-
bre tot tenint cura de les expressi-
ons amb carrega desqualificadora
pels cientifics.
=
A Pensems els cientifics
haurien d’esforgar-se en
ampliar l'horitzo de les seves
concepcions antropologiques
amb preguntes de sentit
més enlla de les
estrictament practiques.
=
A Pensems els cientifics haurien
d’esforgar-se en ampliar I'horitz6
de les seves concepcions antropo-
logiques amb preguntes de sentit
més enllade les estrictament prac-
tiques. Uns i altres han de veure
quelabalangas’inclinacapunplat
oaltre segons pesin els arguments:
1) D’instrumentalitzacié de I’és-
ser huma (sacrificar embrions per
curar malalties) o, al contrari, 2)
s’inclinen vers el sofriment de
malalts als qui se’ls obren espe-
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rances de guariment. No hi po-
dem jugar.

Entotcas, llevatdels casos que ja
avui es tracten de malalts subsidi-
aris de trasplantament de teixits,
(com per exemple teixit neural per
a la malaltia de Huntington o
Parkinson), la creacié de linies
cel-lulars que es puguin orientar
cap a la formacié de teixits hu-
mans utilitzables encara no esta al
nostre abast i passaran probable-
ment alguns anys abans dels pri-
mers i necessaris assaigs clinics.

==
Relacio de dialeg entre
ciencia i fe... ha de ser
autonomica, reciproca i
mtevactiva (Joan Pau 11).
-

Volem recordar un cop més les
paraules de Joan Pau II en parlar
delarelacié dedialegentre ciéncia
i fe. Assenyala tres caracteristi-
ques basiques d’aquesta relacié.
Ha de ser autonomica, reciprocai
interactiva: “Per ser més especific,
ambdues, religio i ciéncia, han de
preservar la seva autonomia i el
seu caracter distintin. La religio
no es fonamenta en la ciéncia, nila
ciencia és prolongacio de la religio.
Cada una posseeix els seus propis
principis, les seves propies conclu-
stons. El cristianisme posseeix en si
mateix l'origen de la seva justifi-
cacid i no espera que la ciencia
sigui la seva principal apologética.
La ciéncia ha de donar testimoni
de la seva propia dignitat. Bé que
cada una pot i ha d’ajudar laltra
com una dimensio diferent d’una
cultura humana comuna, cap de les
dues ha d’assumir que constitueix
una premissa necessaria de l'altra.
L’oportunitat sense precedents que
tenim avui ésla d’una relacio inte-
ractiva comuna en la qual cada
una manté la seva integritat i, no

D I

obstant, esta oberta als descobri-
ments 1 intuicions de Ualtra”.

FrANcESC ABEL 1 FABRE, S.1.

PRESIDENT INSTITUT BORJA BIOETICA
ACADEMIC NUMERARI DE LA R.A.M.C.
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mes enlla de la noficia

Principi del «doble efectex:
el cas de les siameses

n tribunal britanic ordena
U que se separin les siameses.
Els pares prefereixen perdre-les a
totes dues abans que haver d'es-
collir. Entenen, segons sembla,
que equivaldria a matar a una per
intentar salvar a l'altra, i no volen
reclamar la vida de la seva filla
Jodie a canvi de la seva altra filla
Mary.

La teologia moral planteja el cas
d'una altra manera: no es tracta
d'instrumentalitzar una vida in-
nocent fins a sacrificar-laen bene-
fici de la de la seva germana, siné
devalorar éticament unaaccié mo-
ralment tnica, quan déna lloc a
dos efectes, un de bo 1 un altre de
dolent. La solucié s’ha estereoti-
pat amb el recurs a I'anomenat
“principi del doble efecte”.

-

No és imputable lefecte
dolent a qui posa la cansa,
quan es donen conjunmment,
certes condicions.

-

Segons aquest, no é imputable
I’efecte dolent a qui posa la causa,
quan es donen conjuntament,com
en el cas proposat, les tres condi-

cions segiients:

la.- L’efecte bo se segueix de
’accid, almenys amb la mateixa
immediatesa causal que el dolent.

2a.- Aquest no resulta despro-
porcionat en comparaci6é amb el
bo.

3a.- Laintencié de’agent es con-
centra exclussivament en I'efecte
bo.

Amb les condicions exposades, és
precisament aquesta intencié la
que qualifica moralment 'accié.
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Un tribunal britanico ordena
quese separen las siamesas contra

la voluntad de los padres.

Los jueces consideran que el de-
recho a la vida de Jodie, la inica
melliza que tiene corazon,higado
y pulmones propios, es prioritario.

Los progenitores de las ninas pre-
fieren, por razones religiosas, que
la naturaleza siga su curso, aunque
ello provoque su muerte segura,

La Vangnardia
23 de septiembre de 2000

En el cas estudiat hi ha, sens
dubte, raé suficient peratolerarla
mort de la germana. L’alternativa
seria,ajudici dels especialistes que
tracten les siameses, la mort de les
dues germanes en un termini ma-
xim de sis mesos. No accepto la
motivacié dels que pretenen justifi-
car aquesta opci6 perque d’aquesta
manera decidira la naturalesa. Al
meu entendre, suposaria abdicar
de la responsabilitat que implica
I’haver rebut del Creador, en la
simbolica parella dels nostres pri-
mers pares, 'imperatiu “domineu
la terra” (cf. Gn. 1,28).

Amb el que he manifestat penso
haver justificat éticament la inter-
vencid quirdrgica que ha separata
les dues siameses. Amb tot, cal dir
que d’aquesta licitud no es seguei-
xen necessariament, ni el dret de
’Estat a imposar-la, ni el deure
d’acceptar-la per part dels pares.
L’accié de separar a les siameses

- -

Un equipo de veinte médicos
lleva a cabo la separacion de las
siamesas britanicas.

El problema:
Solo un corazon y unos pulmo-
nes.

La parte mas delicada de la operacion
era separar las columnas vertebrales de
Mary y Jodie, que estaban unidas. Esto
debia determinar automdticamente la
muerte de Mary, que no tenia corazon
ni pulmones y dependia de Jodie para el
fligo de oxigeno y sangre.

La Vanguardia
7 de noviembre de 2000

comporta la necessitat d’una se-
gona, laboriosa i insegura inter-
venci quirtirgica per a recomposar
el malmés cos de la supervivent,
que no podriaseraltraquelaJodie.

L
Només estem obligats a
utilitzar per a sobreviure,
els mitjans que impliquin
avantatges clarament
superiors als inconvenients
que la terapia comporta.
=

Les siameses van néixer unides
per la part inferior de 'abdomen.
No és segura la supervivencia de
la Jodie; si ho era la mort de la
Mary que sobrevivia fent ts del
cor, els pulmons i el fetge de la
seva germana. Si la Jodie pogués
decidir per ella mateixa responsa-
blement, podria licitament, sense
cap mena de dubte, renunciar a
aquesta segona cirurgia. Només
estem obligats a utilitzar per a
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sobreviure, els mitjans que impli-
quinavantatges clarament superi-
ors als inconvenients que la tera-
pia comporta.

Les obligacions del fiduciari es
medeixen per les del tutelat, i em
resulta impossible suposar que el
bé comu, tinic titol que assisteix a
I’Estat per intervenir, pot exigir
més del que demanen Ietica i el
sentit comu. Pel que fa a la resta,
I’Estat no es considera avui amb
dret a imposar una determinada
terapia, si no és per via juridica, i
estanten joc lasalutdetercersode
la col-lectivitat en el seu conjunt.
Convé ponderar que el bé comi
mira el bé de les persones singu-
larment considerades en I’exercici
de la seva propia i solidaria res-
ponsabilitat.

=
Em resulta impossible
suposar que el bé comi,
snic titol que assisteix a
PEstat per intervenir,
pot exigir més del que
demanen Pética i
el sentit com.
=

Es cert que es d6na una contra-
posicié entre la voluntat de I’Estat,
manifestada en la decisi6 forense,
iladels pares, pero I"autoritatd’un
i dels altres és derivada 1 limitada.
El titular propi del dret a decidir
sobre la salut és el mateix subjecte
afectat, quan gaudeix de laintel-li-
gencia 1 la llibertat que es reque-
reixen per optar responsablement
per si mateix. La intervencié del
tribunal de justicia, promoguda
en aquest cas pels metges, escan-
dalitzats per una oposicié dels
pares que consideraven perjudici-
al per I'interes d’una siamesa, es
fonamenta en el deure que ha de
tutelar els interessos dels ciuta-
dans incapagos de vetllar per ells
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mateixos. Les lleis habitualment
deleguen la decisié respecte als
menors d’edat en els pares, supo-
sant que ells seran els que millor
coneixeran la situacié dels me-
nors i els que amb més interes
vetllaran pel seu bé, tal com cor-
respon a qui exerceix de fiduciari.
Ho exigeix la naturalesa mateixa
d’aquesta figura juridica; no pot
decidir validament siné dins dels
limits marcats pel bé del tutelat.

L=
En problemes de salut,
especialment amb afeccions
inusuals, els metges saben
molt millor que els pares
l'abast del mal i les
implicacions del tractament.
-

No obstant, en problemes de sa-
lut, especialment amb afeccions
inusuals, els metges saben molt
millor que els pares’abast del mal
i les implicacions del tractament.
Es natural que es tendeixi a dele-
gar en ells i a permetre que diguin
Idltima paraula, sense descuidar
les disposicions legals.

No tots els partidaris de salvar,
almenys, a una de les siameses
adueixen en el seu favor al “prin-
cipi del doble efecte”. Altres pre-
fereixen apel-lar a I'anomenat
“dreta lajusta defensa”, segons el
qual és licit rebutjar la injiria, fins
i totamb la mort de I'injust agres-
sor, quan aquest amenaga a un
mateix o a un altre amb un dany
greuiimminent,sino estrobauna
altra manera menys resolutiva
d’evitar la injuria. S’ha d’advertir
que el concepte d” injiiria no pres-
suposa necessariament culpa mo-
ral en qui la provoca, L’irrespon-
sable que amenaci injustament,
encara que ho faci sense culpa per
no tenir el coneixement ni la Ili-
bertat requerides, no per aixo dei-

|/ .

xa de fer mal injustament, i aixo el
priva de la tutela de I'innocent,
doncs ha deixat de ser innocu.

-

El concepte d’ injiiria no
pressuposa necessariament
culpa moral
en qui la provoca.

-

Precisament, en el cas de les sia-
meses, la Mary vivia a costa de la
seva germana Jodie, causant-li un
perjudici, que provocaria la mort
d’aquesta en pocs dies, si no se la
separava d’ella. El fet que aixd no
impliqui la seva propia mort no
priva a la seva germana del dret a
defensar-se, ni impedeix que
aquest dret sigui exercit pels seus
tutors, atés que no el pot exercir
ella personalment.

MANUEL CuUYAS 1 MATAS, §.1.

PROFESSOR DE BIOETICA
FAC. DE TEOLOGIA DE CATALUNYA
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Dioefica & O

El Parlament Europeu rebutja er
«és eticament censurable encara q

Resolucié del Parlament Europeu

sobre clonatge huma.

Acta del 07/09/2000.Edicié provisional.
CLONATGE HUMA.

Vista la proposta del Govern del Regne Unit consistent
en permetre la investigacié medica que utilitza embrions
creats mitjangant substitucié del nucli de la cél-lula (el que
s’anomena “clonatge terapéutic”). Vistes les seves resolu-
cions de 16 de marg de 1989 sobre els problemes etics i
juridics de la manipulacié genetica (1) i sobre la fecunda-
ci6 artificial “in vivo” i “in vitro” (2), de 28 d’octubre de
1993 sobre el clonatge de 'embrié huma (3),de 12 de marg
de 1997 sobre el clonatge (4), de 15 de gener de 1998 sobre
el clonatge d’éssers humans (5) i de 30 de marg de 2000 (6).
Vist el Conveni del Consell d’Europa sobre la proteccié
dels drets humans i de la dignitat humana en el marc de
Iaplicacié de la biologia i la medicina (Conveni sobre
drets humans i biomedicina) i la seva propia Resolucié de
20 de setembre de 1996 sobre aquest assumpte (7), aixi
comel Protocol Addicional pel que es prohibeix el clonat-
ge d’éssers humans. Vista la Recomanacié 1046 de I'As-
semblea Parlamentaria del Consell d"Europa sobre 1'is
d’embrions i fetus humans, el cinqué programa marc
d’investigaci6 de la Comunitat i els seus programes espe-
cifics, la Directiva 98/44/CE del Parlament Europeu i la
del Consell de 6 de juliol de 1998, relativa a la proteccié
juridica de les invencions biotecnologiques (8),

Considerants

A) Considerant que la dignitat humana i el consegiient
valor de tot ésser huma sén els principals objectius dels
Estats membres, tal com es proclama en nombroses
constitucions modernes,

B) Considerant que I'indubtable necessitatdeduraterme
recerques médiques com a resultat del progrés en el
coneixement de la genética humana ha de sospesar-se
davant estrictes limitacions etiques i morals,

C) Considerant que existeixen formes de curar malalties
greus sense recorrer al clonatge d’embrions, com els
meétodes consistents en obtenir cél-lules mare a partir de
persones adultes o del cordé umbilical de nounats, i que
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existeixen altres causes externes de malaltia sobre les que
s’ha d’investigar,

D) Considerant que el cinqué programa marc i la
Decisié del Consell 1999/167/CE, de 25 de gener de
1999, per la que s’aprova un programa especific de
recerca, demostracié i desenvolupament tecnologics
sobre “Qualitat de vida i gestié dels recursos vius”
(1998-2002) afirmen el segiient: “Tampoc es recolzara
cap activitat de recerca, anomenada “clonatge”, per a
substitutr un nucli de cel-lula germinal o embrionaria per
un nucli de cél-lula d’un individu qualsevol, d’un embrio,
o que procedeixi d’una fase de desenvolupament posterior
a la fase humana embrionaria™,

E) Considerant que, conseqiientment, esta prohibit I'is
de fons comunitaris, tant directe com indirecte, per aquest
tipus de recerca,

F) Considerant que I'anomenada Directiva 98/44/CE
afirma que en el si de la Unié Europea existeix consens
respecte al fet que la intervencié génica germinal en éssers
humans i el clonatge d’éssers humans sén contriries a
Iordre public i a la moralitat,

G) Considerant que ens trobem davantuna novaestrategia
semantica que intenta debilitar el significat moral del
clonatge huma,

H) Considerant que no existeix cap diferéncia entre el
clonatge amb finalitats terapéutiques i el clonatge amb
finalitats reproductives, i que qualsevol flexibilitzacié de
la prohibicio vigent originara pressions per poder seguir
desenvolupant la produccié i I'ds d’embrions,

I) Considerant que el Parlament Europeu defineix el
clonatge huma com la creacié d'embrions humans amb un
patrimoni genetic identic al d’un altre ésser huma, viu o
mort, en qualsevol fase del seu desenvolupament sense
distincié possible en quant al métode practicat,

J) Considerant que les propostes del Govern britanic
requercixen la conformitat dels membres d’ambdues
cameres del Parlament del Regne Unit, als qui es permetra
votar en consciéncia sobre la qiiestid,
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= Considera que els drets humans i el respecte de
la dignitat humana i la vida humana han de ser 'objectiu
constant de I"activitat politica legislativa;

o Considera que el “clonatge terapeutic”, que
comporta la creacié d’embrions humans amb finalitats
exclusives de recerca, planteja un profund dilema moral,
suposa traspassar de manera irreversible una frontera en
les normes de recerca i és contraria a la politica piblica
aprovada per la Unié Europea;

@ Demana al Govern britanic que revisi la seva
posicié sobre el clonatge d’embrions humans i a ses
Senyories els membres del Parlament del Regne unit que
votin en consciencia i rebutgin la proposta objecte
d’examen, consistent a permetre la recerca que utilitza
embrions creats per a trasplantament de nuclis de cél-lules;

& Reitera la seva crida a cadascun dels estats
membres per a que promulguin normes juridiques
vinculants que prohibeixin la recercasobre qualsevol tipus
de clonatge d’éssers humans en el seu territori i estableixin
sancions penals per a tota violacié de les mateixes;

& Demana que es faci 'esforg més gran possible a
nivell politic, legislatiu, cientific i economic perafomentar
terapies que utilitzin cél-lules mare obtingudes a partir de
persones adultes;

@ Reitera el seu recolzament a la recerca cientifica
i biotecnologica en I"ambit de la medicina, sempre que es
sospesi davant estrictes limitacions étiques i socials;

= Reitera la seva crida per a que, amb la finalitat
d’evitar la produccié d’embrions superflus, s’utilitzin
técniques d’inseminacié artificial humana que no
produeixin un nombre excessiu d’embrions;

= Demana a les autoritats nacionals i comunitiries
competents que vetllin per a que es consolidi exclusié
dels elements humans dela patentabilitati el clonatgei que
adoptin les normes reglamentaries pertinents amb aquesta
finalitat;

@ Demana a la Comissié que garanteixi el ple
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:rgicament el clonatge, dient que
e tingui finalitats terapéutiques».

respecte del cinqué programa marc i de tots els programes
especifics inclosos en ell mateix i assenyala que la millor
manera d’aplicar aquesta decisi6 consisteix en vetllar pera
que cap centre de recerca que estigui implicat d’alguna
manera en el clonatge d’embrions humans no rebi diners
amb carrec al pressupost comunitari per a finangar la seva
activitat;

@ Reitera que hauria d’establir-se una prohibicié
universal 1 especifica a nivell de les Nacions Unides sobre
el clonatge d’éssers humans en qualsevol fase de la seva
formacié i desenvolupament;

@ Considera que qualsevol comissié temporal de
recerca que estableixi el Parlament Europeu per a exami-
nar les qiiestions etiques i juridiques que plantegen els
darrers esdeveniments en 'ambit de la genética humana,
hauria de partir de les opinions expressades en les
resolucions aprovades per aquesta Assemblea; considera
que aquesta comissio hauria d’examinar qiiestions sobre
les que el Parlament encara no s’ha pronunciat clarament;
assenyala que les competencies, la composici6 i el mandat
d’aquesta comissié es definiran en una proposta de la
Conferénciade Presidents sense limitar peraixo en absolut
les atribucions de la comissié permanent responsable de
les qliestions relacionades amb el seguimenti 'aplicacio de
la legislacié comunitaria en aquestes matéries;

& Encarrega a la seva Presidenta que transmeti la
present resolucié a la Comissio, al Consell, als Governs
dels Estats membres, als membres del Parlament del Regne
Unit i al Secretari General de les Nacions Unides.

(1) DO C 9 de 17.4.1989, pag. 165.

(2) DO C 9 de 17.4.1989, pag. 171.

(3) DO C315 de 22.11.1993, pag. 224.

(4) DOC 115 de 14.4.1997, pag. 92.

(5) DO C 34 de 2.2.1998, pag. 164.

(6) Textos aprovats d’aquesta data, punt 9.
(7) DO C 320 de 20.9.1996, pag. 268,

(8) DO L 213 de 30.7.1998, pag. 13.

Parlament Exropeu. Adrega a Internet:
http://www.enroparl.en.int/sg/tree/es/defaslt.btm
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Vacuna antigripal

Amb el present texte, «Bioética & Debat» inicia una série d’articles que parlaran sobre
la tematica de vacunes, de contingut essencialment informatiu i descriptiv, ja que es
tracta d’una qiestié de salut piblica que afecta a una gran part de la poblacié.

a grip és unainfeccid virica que
L Cconstitueix un important pro-
blema de salut publica, per la seva
elevada morbilitat, per la mortali-
tat que es pot produir ja sigui
directa o indirectament en el cas
de pacients amb patologia de base
i pels elevats costos econdomics i
socials que origina tant per I’ab-
sentisme laboral que provocacom
per les despeses que genera I'as-
sisténcia. Durant un periode epi-
démic ordinari el 10% de la po-
blacié mundial pot quedar
afectada, el que suposaria uns 500
milions de persones malaltes anu-
alment. Es presenta tant en paisos
desenvolupats com en vies de
desenvolupament. La transmissi-
bilitat del virus és una de les més
altes de les infeccions humanes 1
tota la poblacié és susceptible al
virus de la grip. Es presenta en
forma de brots epidemics de ma-
nera habitual tots els anys, desen-
volupant-se de manera ocasional
pandémies que afectaran a gran
part de la poblacié mundial.

-

Durant un periode epidemic
ordinari, el 10% de la
poblacio mundial pot quedar
afectada, el que suposaria
uns 500 milions de persones
malaltes anualment.

-

El terme influenza és la forma
italiana del llati influencia que es
va emprar al segle XV per a desig-
nar epidemies atribuides ainfluen-
cies dels estels 1 planetes o de po-
ders ocults. Els autors anglesos
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vaniniciar I'as del terme influenza
al segle XVIII, i en aquesta matei-
xa épocaunautor frances, Sauvage,
al 1722 vaescollirel nomdegrippe,
derivat de I'alemany gruppen que
significa tremolar de fred. La pa-
raula “grip” incorporadaal caste-
lla per la Real Academia al 1809
deriva del nom francés.
=
La pandemia que
va tenir lloc entre
els anys 1918 1 1919
va emmalaltir a més del 50%
de la poblacio mundial
i va suposar la causa de mort
de 20 milions
d’éssers humans.
L

En el decurs de la historia de la
humanitat s’han produitdiferents
epidemies, probablement la pri-
mera que pot atribuir-se al virus
gripal és la que va passar a Europa
durant els anys 1173 i 1174. Es
remarcable la pandémia que va
tenir lloc entre els anys 1918 i
19191 que va afectar practicament
a tots els paisos del mén, es va
posar malalta més del 50% de la
poblacié mundial i amb una mor-
talitat global del 3% va suposar la
causa de mort de 20 milions d’és-
sers humans.

Es coneguda com la grip es-
panyola encara que la major part
d’informes situen el seu inici en
altres llocs.

Una caracteristica peculiar i sen-
se explicacié d’aquesta pandémia
va ser I'elevada letalitat en el grup
d’edat entre els 20 i els 40 anys

amb quasi la meitat de les de-
funcions. A Espanya, el nombre
oficial de morts va ser de 140.000,
també amb especial concentracio
en els sectors més joves.

Etiologia

Els virus productors de la grip
pertanyen a la familia dels Or-
thomyxovirus, son de tipus RNA
i estan constituits per tres generes.
Els virus A 1 B (influenza A 1 B)
formen el més important, el virus
gripal Ciel Togoto-like constitu-
eixen els altres dos géneres amb
escas interés en patologia huma-
na.

Epidemiologia

La grip es transmet de persona a
personaa partir de secrecions res-
piratories suspeses a I'aire en for-
ma d’ “aerosol” o mitjangant ob-
jectes contaminats recentment
amb secrecions nasofaringees.
Durant els brots de grip, la fre-
qiiencia maxima d’infeccié cor-
respon als nens en edat escolar. Es
freqlient la disseminacié secun-
daria a adults o a altres nens de la
familia. Els pacients sén més in-
fecciosos en les 24 hores previes a
Pinici del quadre i durant el peri-
ode de maxima sintomatologia.

Manifestacions cliniques

Després d’un periode d’incu-
bacié de 24 a 48 hores apareix la
clinica bruscament.
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Es desenvolupen una serie de
manifestacions generals entre les
que s’inclouen febre, calfreds, ce-
falea intensa i dolors musculars
que afecten de manera predomi-
nant als grans muscles de ’esque-
naia les extremitats, és remarca-
ble una sensacié de gran feblesa.

-
Manifestacions generals:
febre, calfreds, cefalea intensa
1 dolors musculars
(grans muscles de l'esquena
1 extremitats) 1 una sensacio

de gran feblesa.

Apareixen també alteracions de
I'aparell respiratori com tos seca i
rinorreaaquosaien ocasions obs-
trucci6 nasal, pot aparéixer tam-
bé dolor de faringe i a nivell ocu-
lar destaca llagrimeig, fotofobia i
dolor a la mobilitzacié dels glo-
bus oculars. En pacients amb di-
verses malalties de base podran
desenvolupar-se complicacions
freqiientment de tipus respiratori.

Tractament

Laterapéuticaaniraadrecadacap
altractament dels simptomesamb
I"is d’agents antitermics 1 anti-
algics com el paracetamol. En els
nen s’utilitzara aquest farmacino
cap altre tipus d’agents com Iacid
acetilsalicilic donada la seva su-
posada relacié amb el desen-
volupament de la “sindrome de
Reye” a 'emprar-la en algunes
infeccions viriques com lavaricel-la
o la grip. Ara per ara, es disposa
d’agentsantivirics com el zanami-
vir que s’administra mitjangant
aerosol o I'ozetalmivir en forma
de comprimits per via oral, actius
davant els virus de la grip humans
impedint I'alliberament de nous
virusal’organisme. L’ts d’anubi-
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otics no esta indicada en aquesta
malaltia a no ser que existeixi evi-
dencia de sobreinfeccié bacteria-
na.

Prevencié. Vacunes

Es caracteristica del virus de la
grip la seva capacitat de modificar
la seva estructura antigénica raé
per laqual es donaran noves infec-
cionsamb virus que han mutat per
a les que no existeixi resisténcia en
la poblacié, havent-se d’adaptar la
vacuna periodicament a aquestes
variacions en [’estructura anti-
gencia del virus, cosa que requeri-
ra una acurada vigilancia de I’evo-
lucié de 'agent viric.

La darrera pandémia real es va
donaral’any 1968; no existeix cap
indicaci6 sobre quan en podra apa-
reixer una de nova, encara que
podem suposar que la seva apa-
ricio estara més a prop quant més
temps passi. El seu possible origen
geografic s’ha de situar a Asia, al
sud de la Xina, on han sorgit la
majoria de ceps pandémics. Cal
tenir un sistema de vigilancia que
permeti la seva deteccié precogila
disposici6 rapida de grans quan-
titats de vacuna davant el cep cau-
sant.

-
La vacuna de la grip
no esta indicada de manera
sistematica, havent-se
d’aplicar en aquelles situacions
d’alt risc per a prevenir
casos de gravetat,
hospitalitzacio i mortalitat.
=
Lavacunade la grip no esta indi-
cada de manera sistematica, ha-
vent-se d’aplicar en aquelles situ-
acionsd’altrisc peraprevenir casos
de gravetat, hospitalitzacié i mor-
talitat.

Lesrecomanacionsde ' Advisory
Committe on Inmunization
Practices (ACIP) nord-america
descriuen dos grans grups de per-
sones en els que estariaindicada la
vacunacio:

@ Persones amb risc elevat de
patir complicacions si contrauen
la malaltia.

® Persones que puguin trans-
metre la infeccié a persones d’alt
risc.

En el primer grup s’inclouen:

v Persones mésgransde65anys;

v Residents en centres geriatrics
i altres centres de cures per a ma-
lalts de qualsevol edat amb pro-
blemes meédics cronics;

v Adults i nens cronics amb al-
teracions croniques pulmonars o
cardiovasculars inclosos els nens
amb asma;

v Adults i nens que necessitin
tractament de manera regular o
que van ser hospitalitzats durant
’any anterior per malalties meta-
boliques (diabetes mellitus), dis-
funcié renal, hemoglobinopaties
0 Immunosupressio;

v Nens entre 6 mesos i 18 anys
que rebin un tractament cronic
amb acid aceulsalicilic i que po-
dentenirriscdedesenvoluparuna
“sindrome de Reye” després d’un
procés gripal.

En el segon grup:

v Metges, personal d’inferme-
ria i personal sanitari en general
destinat a cures hospitalaries i
ambulatories dels pacients;

v Treballadors d’institucions ge-
riatriques o de cures croniques
que atenen a pacients o residents;

v Qualsevol persona que pro-
porcioni cures a persones d’altrisc
(voluntaris, treballadors socials);

v Membres del nucli familiar
(inclosos els nens) que convisquin
amb persones d’alt risc.
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Les estrategies seguides en dife-
rents paisos s’adeqiien a aquestes
pautes encara que puguin mostrar
algunes diferencies.

-
Al nostre pais la diferéncia
més important radica en

la manca de recomanacio de
la vacunacio a aquells pacients

en tractament cronic
amb acetilsalicilic.
=

Respecte al nostre pais la dife-
réncia més important radica en la
manca de recomanaci6 de la vacu-
naci6 a aquells pacients en tracta-
ment cronic amb acetilsalicilic.

Existeixen dos tipus de vacuna:

Virus inactius. Utilitzada en
Pactualitat.

Virus atenuats, en fase experi-
mental.

Eficacia

La immunitzaci6 permet la con-
secuci6 de titols protectors d’an-
ticossos en el 70 - 80% dels adults
sans. En la gent gran o en els ma-
lalts cronics la resposta immuni-
taria i Peficicia de la seva protec-
c16 és menor. En aquests grups és
més eficag per a la prevencié de
complicacions pneumoniques,
reduint el risc d’hospitalitzacié i
mort.

Efecte secundaris

Sén pocs corrents i habitualment
es tracta de reaccions locals que es
resolen en un o dos dies.

Les reaccions al-lergiques sén
molt poc freqiients 1 es deuen a
hipersensibilitat als components
de la vacuna primordialment a les
proteines del’ou, enel cas de reac-
cions al-lergiques greus estaria
contraindicada I’administracié de
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la vacuna.

Lavacunacid es realitzara anual-
ment, setmanes abans de la possi-
ble difusié dels virus gripals en la
poblacid, i per tant s’aconsella la
seva realitzacio entre els mesos de
setembre i octubre. Els diversos
programes de vacunaci6 en las di-
ferents Comunitats Autonomes
realitzen la seva campanya durant
aquestes dates per a protegir a la
poblacié quanarribal’epoca d’hi-
vern.

-

La vacunacio es realitzara
anualment, setmanes abans
de la possible difusio dels
virus gripals en la poblacié, i
per tant s’aconsella la seva
realitzacio entre els mesos de
setembre i octubre.

L]

L’efectivitat de la vacuna és in-
dubtable, minvant la morbilitat
per grip, les complicacions as-
sociades al seu patiment, en parti-
cular la pneumonia, I"hospitalit-
zacio per aquestes complicacions
i la mortalitat associada.

En quant a les perspectives de
futur s’investiga I'obtencié de va-
cunes antigripals més eficaces i
que aconsegueixin una proteccio
més llarga. Les realitzades amb
virus atenuats, amb les que actual-
ment s’estan realitzant grans
assaigs, semblen serla millor pers-
pectiva.

Fco. J. CAMBRA LASAOsA

METGE ADJUNT DE PEDIATRIA
UCIP.-HOSP. MATERNO -INFANTIL 5.).D.
[ESPLUGUES)

COL-LABORADOR DE L'IBB.
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En el present nOmero donem a conéixer una seleccié de les monografies
que s'han incorporat a la biblioteca de I'Institut en I’Gltim trimestre
(de juliol a octubre), i que per la seva tematica poden ser d’interés pel lector.
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Notes practiques per a la infermera
en dialisi infantil

N o és el nostre objectiu fer un
recorregut sobre la dialisi,
les seves indicacions i teécniques.
Només pretenem oferirunes breus
consideracions a la infermera ex-
perimentada que, per circuns-
tamcies diverses, es troba de sobte
destinada a una unitat de dialisi
infantil.

A grans trets la técnica és la ma-
teixa en nens que en adults, 1 'ob-
jectiu és el de terapia substitutiva
de la funcié renal.

En primer lloc volem subratllar
que la dialisi infanul és relativa-
ment recent. En els seus origens,
una de les dificultats va ser de
tipus tecnic doncs fou necessari
readaptar el material a les necessi-
tats pediatriques a mesura que
s’anava ampliant I'edat d’inclusié
d’un nen en un programa de diali-
si, que en pediatria, sempre que
sigui possible, sera peritoneal.

Ensegon lloc, cal tenir en compte
que les conseqiiencies del trac-
tament dialitic no sén les mateixes
en un nen, que el seu cos esta en
plena formacié i creixement, que
en una persona que haarribatjaa
laseva plenitud en el seu procés de
desenvolupament. L’hemodialisi
iniciada a edats molt primeren-
ques obeix a dues raons impor-
tants:

@ Quan s’inicia la dialisi en una
situacié agudaamb laintencié que
sigui un tractament temporal, i un
cop comengat, la insuficiéncia re-
nal no reverteix i el trasplanta-
ment renal apareix com inviable.
Com és facil comprendre, la
cronificacié del procés de base
presenta el problema étic d’analit-
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zar la qualitat de vida del petit
davant el benefici que pot aconse-
guiramb ladialisi. Aquesta hemo-
dialisi iniciada a edat primerenca,
quan es converteix en un tracta-
ment cronic crea problemes de
creixementidesenvolupamentafe-
gits als propis de la insuficiencia
renal.
=
Com és facil comprendre,
la cronificacio del procés
de base presenta el problema

etic d’analitzar la qualitat

de vida del petit davant el

benefici que pot aconseguir

amb la dialisi.
=

@« QQuan el metge recorre a la
dialisi en nens molt petits i en
situacié d’extrema gravetat.

Aquest acte desesperat de tracta-
ment, com a tiltim intent per sal-
var la vida del petit, pot crear situ-
acions extraordinariament dificils
per I'equip de guardia que comen-
ci la terapia per la pressio de la
familia, que entendra que hi ha
una esperanca a la que s’aferra
amb totes les seves forces.

Per un sistema intern de referma-
ment de motivacions, metges i in-
fermeres poden tendir a 'obsti-
nacié terapeutica abans que fer
frontla realitat de la possible mort
del pacient.

Subratllem, un cop més, que
I” hemodialisi en pacients de curta
edat ha de ser només un tracta-
ment temporal adrecata possibili-
tar I'espera d’un trasplantament
renal i no una manera de viure des
de la més tendre infancia.

Un altre aspecte voldriem desta-

| | <

car i és el fet que una sessié d’he-
modialisi és unatécnicaque depen
en un 90% d’infermeria. Partint
d’uns parametres preestablerts,
com s6n el temps de la sessio, el
tipus de dialitzador, els liquids de
dialisi, etc., es procedeix a la con-
nexid del pacient,idurantel temps
que duri la sessi6 una infermera
haura de responsabilitzar-se de
I"estat general del pacient, estantal
costat d’aquest durant tota la ses-
510, aixi com alerta del monitor i
del seu bon funcionament.

Un aspecte particular de la diali-
sis pediatrica és ladialisi enadoles-
cents, pels problemes sobreafegits
d’autoimatge, doncs es veuen obli-
gats a portat un catéter abdominal
o una fistula arteriovenosa. «Els
adolescents son molt conscients de
la seva aparenga fisica. Destaca el
valor que els adolescents concedei-
xen a la bona aparenga: els adults
que es consideraren atractius en la
seva adolescéncia tenen més confi-
anga en simateixosison més felios
que els que no se sentiren atractius,
i aquestes diferencies no desapa-
reixen fins a mitjans dels quaranta
anys. (Berscheid, Walster i
Bohrnstedt, 1973)» (1).

Una de les funcions de la infer-
mera Consisteix en exercir un re-
for¢ positiu durant les sessions,
aprofitant que el pacient ha d’es-
tar connectat durant les 3 0 4 hores
que dura una sessié estandard
d’hemodialisi. Utilitzem aquest
temps per a formaral pacientiala
persona responsable d’aquest (ge-
neralment paresiavis) en temes de
dietetica, cures de la fistula, etc.

S’estableix un vincle especial en-
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tre la infermera i el pacient que va
a dialitzar-se a un centre; son tres
dies a la setmana en els que es
disposa de varies hores per parlar,
per confiar, per a contixer, per
comunicar-se. Els nens grans i
adolescents posen a prova la nos-
tra capacitat receptiva, de relacié i
paciéncia, ja que com qualsevol
pacient cronic/pediatric tendeixen
a tiranitzar i monopolitzar a les
persones que els envolten, ja si-
guin els seus pares o el personal
que tenen més a prop.
=
Una de les funcions de la
infermera consisteix en
exercir un reforg positin
durant les sessions...
Utilitzem aquest temps
per a formar al pacient
i a la persona
responsable d’aquest...
-

La infermera no pot oblidar que
el pacientadolescent, per greu que
estigui, no deixa de ser un adoles-
cent amb les seves incoherencies,
llenguatge que pot passar de
Iagressié autoafirmativa a la de-
pressié oal plor. Lainfermera que
no hagi tractat amb adolescents té
I’obligacié moral de formar-se en
relacié als elements més fonamen-
tals en psicologiadelidelaadoles-
cent, 1 comptar amb la possibilitat
de consultar a un psicoleg del cen-
tre.

Les relacions amb la familia son
extraordinariament importants ja
que la infermera tendeix més a
treballar en col-laboracié amb la
persona responsable d’ells, gene-
ralment les mares, que s6n les que
els acompanyen a les sessions.
Atenta a la dimensié integral de
I"assistencia que inclou el cercle
familiar, podra percebre si una fa-
milia concreta pot beneficiar-se
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de les ajudes diverses que pot ofe-
rir un hospital, 1 que van des de
’equip de voluntaris a Iassisten-
ciaespiritual, passant per la valuo-
sa col-laboracié que puguin obte-
nir del servei de treball social.

Pensem, per exemple, en les ne-
cessitats de moltes families com
pot ser la necessitat de despla-
caments llargs i pesats per anar a
les sessions, les dificultats econo-
miques que pot generar aquest ti-
pus de tractament per al pressu-
post familiar, les dificultats de
relacié que surten en el si de la
familia, ja sigui del nen malaltamb
els germans i pares, o bé dels pares
entre ells com a parella.

Un factor de vessant psicologica i
de tipus molt general que afecta a
tots, tant als professionals de la
salut com als pares de nens petits
malalts amb patologies, és el de la
rebel.lia. EI mal moral ens resulta
incomprensible 1 ens sacseja fins
les arrels del nostre ésser.,

Es obligacié de la infermera estar
al costat de la familia, buscar I'aju-
da adequada. El silenci compren-
siu pot ser més huma que les pa-
raules buides de contingut.

-

Es obligacié de la infermera
estar al costat de la familia,
buscar 'ajuda adequada.

El silenci comprensiu pot ser
més huma que les paranles
buides de contingut.

-

Un altre problema de vessant
psicologica afegit ve donat per la
naturalesa d’algunes malalties i
malformacions congénites i here-
ditaries. Com és ben sabut, en
aquests casos, es produeix en els
progenitors un xoc de sentiments,
quan no de culpabilitat, que els
porta sovint a conductes inade-
quades que poden entrar en con-
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flicteamb el deure de la infermera,
com s6n els casos en els que el
desig de complaure de manera es-
pecial al fill malalt provoca tensi-
ons que la infermera i I'equip
assistencial ha de saber reconduir.
En resum, recordem que el trac-
tament d’hemodialisi ha de ser
utilitzat com una via de solucié
perarribar a un tractament defini-
tiu, 1 no com una finalitat en si
mateixa per les conseqiiencies que
d’ell se’n derivin. A més, atés que
el tractament que hem d’oferir és
de tipus integral/holistic, que in-
clou al pacient i a la seva familia,
tenimun conjuntd’exigencies pro-
pies de la nostra professid, técni-
ques i relacionals: hem de desen-
volupar com a professionals la
nostra vessant técnica (ts del mo-
nitor), pedagogica (educacié sani-
taria), investigadora (per millorar
la tecnica) i humana (per deixar-
nos interpelar per la situacid).

M. LruisA CLARAMUNT

INFERMERA

HOSP. MATERNO-INFANTIL 5..D.
(ESPLUGLIES)

RESPONSABLE D'INFERMERIA DE L'1.B.B.
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dies 16 al 18 de novembre a Barcelona. Secretaria:
ACIDH Telf. 93 285 99 77 Fax 93 285 99 78
E-mail: facidh@ suport.org

v Advanced European Bioethics Course “Ethics
and Genetics”. Organitzat per la Universitat de
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