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reproducci6 assistida i anomenat
“pare del primer nad6 proveta”.
Fa uns mesos, durant una confe-
rencia a I’Institut Valencia d’In-
fertilitat va fer unes polémiques
manifestacions “Si cientifics com
jo no haguéssim transgredit I’es-
tandard moral existent als anys 70
no estariem ara en I’actual nivell
de desenvolupamentcientificitec-
nologic... Per tant, pel que esta
succeintavuia Europa, millor que
no hihagiunadirectriude laUni6
Europeaper regular el desenvolu-
pament cientific”. Els mitjans de
comunicacié van titular aquestes
declaracions amb frases com
aquesta “La ciencia a favor de la
transgressio de la llei” iels ingre-
dients pel debat van quedar ser-
vits.

La recerca cientifica ha de ser
lliure o ha d’estar limitada per la
legislacio? Aquest dilema és de la
major transcendéncia avui dia per
motius obvis: la possibilitat d’in-
vestigar sobre material sensible per
la humanitat com el genoma o
I’embrié en molts centres de re-
cerca, arreu del mon, permet elu-
cubrar, com en una novel-la de
ciencia-ficcio, el qué es podriaar-
ribar a fer si aquesta recerca fos
independent de limits normatius.

Des del caire d’una ética conse-

guencialista la justificacié de
Robert Edwards és clara: si no
hagués transgredit algunes lleis
dels anys 70 potser avui no existi-
rienalgunes persones que van néi-
xer graciesaaquells procediments.
Aixi,segonsell, el cientificno hau-
riade veureretalladalasevarecer-
ca per burocracies entorpidores
del progrés i, en aquest cas, la
consequiencia del compliment de
lallei hagués estat que encara avui
no sabriem fecundar ni implantar
ovuls humans. Pero I’éticamedica
noavaluasolamentles conseqiién-
cies dels fets, sind també els prin-
cipis implicats, i les circumstanci-
es, i tots els condicionants, fins i
tot les evocacions emotives, que
hauran de seravaluadesdinsd’una
estructura logica formal.
Formulem altra vegada el dile-
ma: si la manipulacio de I’'embrid
li hagués permés a Edwards acon-
seguir que el seu nadd “proveta”
fos avui un super-home immune a
les malalties, podria justificar la
seva transgressio perqué lahuma-
nitat javiuriamillor havent trobat
la clau genetica de la millora de
I’especie? Enaquest dubte entre si
la recerca del coneixement ha de
ser lliure o regulada, apareix al
segle XX una escola filosofica,
(passa a pag. 3)

Adreca de I'Institut Borja de Bioetica: Santa Rosa, 39-57 3er. ® 08950 Esplugues (Barcelona) * web: ibb.bsjdbcn.org

2,70 euros



https://core.ac.uk/display/39141904?utm_source=pdf&utm_medium=banner&utm_campaign=pdf-decoration-v1

bioetica (J

()

TRIBUNA OBERTA
DE L'INSTITUT BORJA
DE BIOETICA

DIrREccIO

Nuduria Terribas i Sala
|

Rebacci6 1 Ebicio
Irina Jurglis Talp

ConNsELL DE REDACCIO

Francesc Abel i Fabre
Jordi Craven-Bartle
Miguel Martin Rodrigo
Jaume Terribas Alamego

DisseNy GRAFIC
Elisabet VValls i Remoli

COL.LABORADORS

Juan A. Camacho
Jordi Craven
Grup "Eupharlaw™
Nuria Terribas

IMPRES A:
EbicioNEs GRAFICAS REY
DiposiT LEGAL: B-29604-99

EDITAT PER:

Institut Borja de Bioética,
Fundaci6 Privada

Decaleg de Drets en Salut

I mes de frebrer d’enguany es presentava, en roda de premsa, el “Grup

de Treball sobre Drets en Salut”, impulsat pel I’European
Pharmaceutical Law Group (Eupharlaw), amb la intencié de treballar
en I'elaboracié d’un decaleg de drets en salut, més enlla del que les
normatives actuals tenen recollit. En aquest grup hi ha participat I'Ins-
titut Borja de Bioética i, enllestida la feina, volem presentar en aquesta
editorial el resultat d’un any de treball.

El projecte “Drets en Salut” es va concebre amb I’objectiu d’obrir
novament un debat que persisteix i al que encara no hem donat solucié
entre tots, i que, tanmateix, ens ha de permetre refermar-nos en la idea
de la intensa interrelacio entre la salut i els Drets Humans.

No analitzarem aquesta situacié cronologicament, encara que la reali-
tat és que en la Declaracié Universal de Drets Humans de 1948 ja es
lligava lasalutal dret a un nivell de vida adequat (art. 25), idea que volem
abordar des d’una perspectiva multidisciplinar. Per tant, deixarem de
banda el concepte objectiu de salut, unitari i absolut, i intentarem iniciar
el debat, plural, obert i social.

Esta clar que el nostre sistema de salut, té encara grans deficits que han
de ser reflectits per a que evolucionem millor. En aquest sentit, creiem
que hem de promocionar la idea de que la salut és també subjectiva de
I’individu i, per tant, un dret del mateix tipus, cosa que avui encara no es
fa. Un ampli sector de la societat no accepta ja cap paternalisme en salut,
es prefereix la solidaritat, la universalitat, I’equitat i, per suposat, I’auto-
nomia de la voluntat del ciutada.

En aquest sentit, volem que es reconegui que la salut és un dret
individual de la persona i, com atal, un Dret Fonamental del que s’ha de
responsabilitzar per prendre les seves decisions, i que no pot ser deixat
exclusivament en mans d’altres agents, ni que siguin els professionals
sanitaris. Les administracions sanitaries han de vetllar amb garanties,
finsi tot, legals, pel dret a la salut, perd han de deixar pas definitivament
a la participaci6 real del ciutada, independentment que arribi a ser o no
“usuari” o “pacient”. Des d’Eupharlaw, volem insistir en qué aquesta
terminologiasi que té transcendéncia, doncsen funcié de laconsideracio
legal en qué se’ns englobi, se’ns aplicara una normativa o altra, amb
importants conseqgliéncies.

El decaleg que proposem és una llista oberta i amb possibilitats d’anar-
seincrementant, pero que s’hauriade prendre com abase peraunafutura
“Carta Europea de Drets en Salut”. En els seus deu punts enumera els
segilients drets en salut: 1. Dret a la informacid, clinica, terapéutica, en
biotecnologiaigenoma huma, 2. Dret a la salut mental, 3. Dret a la salut
laboral, 4. Dret a la seguretat alimentaria, 5. Dret a la proteccio integral
del medi ambient i al desenvolupament sostenible, 6. Dret a la salut
sexual i reproductiva, 7. Dret a la protecci6 de dades relatives a la salut,
8. Dret a I'educaci6 per a la salut, 9. Dret a I'atencié farmaceéutica, 10.
Dret a la participaci6 ciutadana en I’accés als serveis sanitaris.

MANUEL AMARILLA
PRESIDENT D'EUPHARLAW | DEL «GRUP DE TREBALL SOBRE DRETS EN SALUT»

octubre 2003

Institut Borja de Bioética

2




(ve de pag. 1)

hereva dels antics esceptics (Jeno-
fanes, Socrates, Erasmo, Locke,
Voltaire...) que proposa un cami
per reduir la ignorancia i I’error
del que cap cientific es pot mai
arribar a despendre: el dialeg i el
treball en equip. Karl R. Popper
(1), que va ésser guardonat amb el
Primer Premi Internacional de
Catalunya al 1989, ho va dir ben
clar “El saber cientific no és un
saber segur. Es revisable... El que
tinc en comu amb la tradici6 es-
céptica és que jo afirmo la meva
ignorancia...”

Els Principis Etics de Popper

Els proposa com a base de qual-
sevol discussio cientifica:

1. Principi de fal libilitat. Potser
jo no tinc rad i potser tu si que la
tens. PerO potser estem equivo-
cats tots dos.

2. Principi de discussio racio-
nal. Volem ponderar de lamanera
més impersonal possible les nos-
tresraonsafavoriencontrad’una
determinada i criticable teoria.

3. Principi d’aproximacio a la
veritat. A través d’una discussié
imparcial quasi sempre ens apro-
ximem més a la veritat i arribem a
una major comprensio, fins i tot
quan no arribem a un acord.

Aquests principis de filosofia de
la ciencia tenen una dimensio éti-
ca ben evident, perqué impliquen
una norma de conducta que obli-
gaal dubte, al dialeg i a latoleran-
cia. “Sijopucaprendre de tuivull
aprendre en benefici de la recerca
de la veritat, aleshores no sola-
ment t’he de tolerar, sind també
t’he de reconéixer com a igual en
poténcia; lapotencial unitatiigual-
tat de drets de totes les persones
sGn un requisit de la nostra dispo-

sicié a discutir racionalment... Els
voldria presentar algunes propos-
tes per a una nova etica professio-
nal, propostes intimament unides
a les idees de tolerancia i honeste-
dat intel-lectual... El vell impera-
tiu pelsintel-lectuals és: Siguesuna
autoritat!. EI qui en sap més en el
teu camp! .Quan siguis reconegut
com una autoritat, la teva autori-
tat sera acceptada pels teus co-
I-leguesi tu acceptaras lad’ells. La
vella ética prohibia cometre er-
rors; mai era permes fer un error.
No cal demostrar que aquesta an-
tiga ética es intolerant. 1 també
intel-lectualment deslleial doncs
porta a I’encobriment de I’error a
favor de I'autoritat, especialment
en la Medicina.

Proposo una nova ética professio-
nal fonamentada en 12 principis:

ler. No hi ha cap autoritat. El
nostre saber conjectural objectiu
arriba sempre més lluny del que
unasolapersonapotconeixer. Aixo
també és valid dins de les especia-
litats.

2on. Es impossible evitar tot er-
ror. Tots els cientifics fan errors.
La idea de que es poden evitar els
errors ha de ser revisada doncs és
en ella mateixa erronia.

3er. Naturalment hem de fer tot
el que puguem per evitar els er-
rors i precisament per aixo hem de
recordar el que costa d’evitar-los i
que ning ho aconsegueix comple-
tament. Tampoc ho aconseguei-
xenelscientificscreadors, elsquies
deixen portar per la seva intuicié
gue també porta a I’error.

4rt. Les nostres teories més ben
corroborades poden tenir errors i
és tasca especifica dels cientifics
buscar-los.

5¢. Hem de modificar la nostra
postura davant dels errors, refor-
mant la nostra ética practica, per

saber-losreconéixer. L’antigaac-
tuacio ética professional portava
aamagar-noselserrorsiaixiobli-
dar-los tan aviat com fos possi-
ble.

6e. Hem d’aprendre dels nostres
errors, per mirar d’evitar-los. Ama-
garelserrorsés, per tant, el mésgran
pecat intel-lectual.

7é. Hem de buscar els nostres
errors, per analitzar-los fins arri-
bar a coneixer la seva causa i gra-
var-los a la memoria.

8é. Tenim el deure de ser auto-
critics i sincers amb els nostres
propis errors.

9¢. Com que tenim el deure
d’aprendre dels errors per aixo
mateix hem d’aprendre a accep-
tar, si, a acceptar amb agraiment
el que altres ens en facin consci-
ents. I quansom nosaltres que fem
alsaltresconscients delsseuserrors
haurem de recordar que nosaltres
també ens hem equivocat abans.
No vull dir que tots els errors si-
guin perdonables, pero si que és
humanament inevitable cometre
algun error.

10e. Precisem d’altres persones
per al descobriment i la correccio
dels nostres propis errors, espe-
cialment de persones que tenen
altres idees o venen d’altres am-
bits. També aixo ens facilita la
tolerancia.

11e. Hemd’aprendre que I'auto-
critica és la millor critica, pero
que la critica dels altres és una
necessitat.

12é. La critica racional ha de ser
sempre especifica, fonamentada,
argumentada, per apropar-se a
una veritat objectivable.

Els demano que considerin les
meves formulacionscom a propos-
tes per demostrar que també en el
camp de I’etica, les propostes dis-
cutibles, seran millorables.”

octubre 2003

3

Institut Borja de Bioética




Necessitem als altres
per reduir els nostres errors
i la nostra ignorancia

Tornem ara al dilema amb que
varem comengar: la llibertat del
cientific per transgredir les nor-
mes. Si acceptem amb Popper que
cap especialista és autoritat abso-
luta, que tot cientific esta sotmes
al risc d‘error i que solament la
interaccié amb els altres ens per-
met la seva prevencio, cap cienti-
fic que es prei de ser-ho pot con-
siderar-se lliure per fer el que
vulgui durant la seva recerca, per
intensaquesiguilaforcadelaseva
hipotesi. Niel cientificqueescreu
a punt de descobrir el que ell creu
el més gran bé per la humanitat
estafacultat per transgrediraques-
ta norma.

Altra questi6 és qui esta facultat
per representar “als altres”, per
descobrir i corregir els propis er-
rors. Es obvi que si parlem de
I’ambit cientific el dialeg no pot
sortir d’aquest marc. Perd tam-
poc pot quedar reduit als propis
col-laboradors. S’ha d’enriquir
amb “persones amb altres idees” i
altres disciplines de la filosofia i
de la ciencia. Qui pot fer aquesta
funcié? Laqueixad’Edwards, que
el portava a recomanar la trans-
gressio, venia de que “els altres”
estaven representats pels legisla-
dors o pels politics de la comuni-
tat europea que donaven direc-
trius sobre temes de reproduccio
assistida que ell interpretava com
una cotilla que frenava la seva re-
cerca.

El didleg de la ciéncia medica exi-
geix, en primer lloc, preparacié
intel-lectual per la sevacomprensio,
tolerancia per I'admissié d’idees
noves o diferents, i formacio ética
per esbrinar per on passa aquell fil

a vegades tan dificil de trobar que
separa el que esta be del que esta
malament. On es donen aquestes
premisses? Enlesentitatsqueaple-
guen als metges: hospitals, co-
I-legis professionals, societats ci-
entifiques o académiques.

La responsabilitat
dels col-legis professionals
i les societats cientifiques

Els col-legis professionals de met-
ges s’han dotat, de fa molts anys,
de comissions deontologiquesque
assumeixen tasques etiques i disci-
plinaries pels casos d’infraccions de
la bona praxis. Pero darrerament,
s’han anat separant aquestes fun-
cions per deslligar I'ética medica
de les funcions disciplinaries i
poder avaluar amb major dedica-
ci6é i independéncia quina ha de
ser la correcta actuacié del metge
en qualsevol de les seves vessants
assistencials, investigadores, do-
cents o pericials.

Cap cientific es pot creure amb
dret a transgredir els codis que la
societat estableix. Pero el legisla-
dor no acostuma a tenir la sufici-
ent agilitat per adaptar la llei al
ritme que progressalaciencia. Les
comissions d’etica dels col-legis
professionals i dels hospitals hau-
rien d’assumir una nova respon-
sabilitat per facilitar el dialeg étic
que Popper recomana, i juristes i
legisladors haurien de confiar al
seu estudi les questions de debat
cientific. Aixo no vol dir que la
resta de la societat pugui deslliu-
rar-se de la responsabilitat de de-
finir-se davant dels grans reptes
de I’eticamedica, pero si que hi ha
una questié cronologica que és de
la major importancia. El primer
debat pertany al mén cientific, al
qual correspon després ferarribar

els fets, siguin coneixements o si-
guin dubtes, a la resta de lasocie-
tat en un llenguatge comprensible.
|
Cap cientific es pot creure
amb dret a transgredir els
codis que la societat estableix.
Pero el legislador no acostuma
a tenir la suficient agilitat per
adaptar la llei al ritme
que progressa la ciéncia.
|

La crida de Popper a la toleran-
cia no es pot confondre amb la
negligéncia ni amb que tot sigui
permissible. Pero ens obliga a re-
coneixer lapropiafal-libilitati que
precisem alscompanys meés quali-
ficats, encara que no siguin del
nostre propi taranna, perque ens
ajudin adescobrir els nostres pro-
pis errors. Els haurem de tolerar a
ellsiellsanosaltres. En la mesura
en que creixem per aquest cami
s’acaba I'autoritarisme perqué va
creixent el dialeg del que surten
conviccionsraonables, fonaments
solids de I’edifici del consens.

En resum,
conseqiéncies practiques

En relaci6 amb els metges, el
manifest étic de Popper tindria
conseqgliéncies a diferents nivells:

@ Els metges que treballen ai-
llats, en el segle dels mitjans de
comunicacid, haurien d‘adherir-
se a societats cientifiques o dotar-
se desistemesde comunicacio pro-
fessional. Sempre hi ha algu a qui
consultar i que ens ajudi a reco-
neixer, almenys, les nostres man-
cances.

@ Els qui tenen la sort de treba-
llar amb altres companys, ja si-
gui en atencio primaria o hospita-
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laria, ja compten amb les condici-
onsbasiques peracomplirels pos-
tulats popperians: la companyia
dels altres cientifics. Pero cal que
ens preguntem si tenim ja la nos-
trapropiavoluntat preparada per-
qué elsaltres en comptes de felici-
tar-nos per la nostra sagacitat ens
facin veure la nostra ignorancia o
les nostres mancances.

@ Els col.legis professionals
podrien facilitar lacomunicaci6
entreelsdiferents Comités d’Eti-
ca Assistencial i les societats ci-
entifiques. Elscomitésd’éticadels
hospitals es troben amb proble-
mes semblants independentment
de la institucié que els acull. Els
propis comités d’ética necessita-
rien estructures de coordinacio i
debat que garantissin lasevainde-
pendénciaifacilitessin laseva pro-
pia autocritica. Més que no les es-
tructures politiques ni legislatives,
els col-legis oficials dels professio-
nals de la sanitat, ajudats per les
societats cientifiques, haurien de
promoure vies de dialeg entre
aquestes comissions per aprendre
col-lectivament dels propis errors.

@ Recuperar I’epicrisi. Reco-
negutel risc d’error, tota actuacio
médica hauria d’estar sotmesa a
algun procediment de control de
qualitat. Aixo pot ésser tan simple
com revitalitzar les sessions
d’epicrisi a tots els serveis hospi-
talaris, donant-li la dimensio éti-
ca que els correspon. L’epicrisi és
el més antic i seriés procediment
de reconeixement i aprenentatge
dels errors médics molt abans que
els filosofs del Cercle de Viena
ens parlessin delserrors cientifics.

Cal analitzar totes les histories
cliniques que es tanquen, sigui per
alta o sigui per “exitus”, seguint

unametodologiarespectuosapero
inflexible. El presentador de la
historia hade ser diferent del met-
ge que n’ha estat responsable. El
moderador permet parlar a tot-
hom, pero exigeix argumentacio
fonamentada en evidéncies i for-
mes respectuoses. Si es tracta de
sessions clinico-patologiques i,
posteriorment, hi ha la presenta-
ci6 de la necropsia, el contrast
amb les hipotesis cliniques previ-
es evidencia ensenyaments enri-
quidors. Perd en un temps de
judicialitzacié pot fer-se dificil
tancar histories cliniques amb
epicrisi que reconeguin errors.
|
En un temps
de judicialitzacio
pot fer-se dificil
tancar histories cliniques
amb epicrisi que
reconeguin errors.
|
Aix0 ens podria portar tal vega-

daaarxivar les epicrisien unarxiu
diferent d’estricte is médic confi-
dencial, pero mai a deixar-les de
fer per por de les consequiéncies
penals. Enaquestambient, el met-
ge responsable del cas avaluat, en
comptes de guardar una enemis-
tat perdurable amb els qui I’han
criticat, dona les gracies als com-
panys que I’han ajudat a aprendre
delsseus propiserrors. Quincrei-
xement moral!

Dels errors aprenem
la tolerancia

Es obvi que aquesta actitud dia-
logantienriquidoracontrastaamb
els conflictes entre professionals
quealgunavegadaarribenfinsala
Comissio Deontologica i pels
quals la mediacio es fa quasi im-
possible per la senzilla rad que

ambdues parts es creuen infa-
I-libles.

Ara, alallum de Popper, el dile-
ma d’Edwards ja té, almenys, al-
gun esbds de resposta. Cap cienti-
fic pot decidir per ell mateix si no
sotmet les seves hipotesis i proce-
dimentsalacriticadelscompanys.
Si la societat tancada no li permet
el dialeg amb el legislador, que
actua com un burocrata, sempre
trobara companys del camp de la
ciénciaide lafilosofiaque I’ajuda-
ran a descobrir els seus propis
errors i amb aquest aprenentatge
podra donar una dimensi6 autén-
ticament etica a la seva recerca.
L’autoritarisme dels altres mai pot
ser excusa pel nostre propi, de la
mateixa manera que, seguint a
Cat0, els nostres errors només
podran ser perdonats per nosal-
tres mateixos quan abans ho hagin
estat pels altres, és a dir quan ha-
guem tingut la fortalesa moral de
reconeixer-los, aprendre d’ells per
evitar-los i donar-los a coneixer
perqué altres els evitin. No és una
tasca senzilla, pero cal fer un es-
forc entre tots per intentar arribar
a aconseguir I’objectiu.

JorDI CRAVEN-BARTLE

ONCOLEG

HOSPITAL DE SANT PAU

MEMBRE DE LA COMISSIO DEONTOLOGICA
COL.LEGI OFICIAL DE METGRES DE BARCELONA

(*) Article publicat a “Annals de
Medicina” 2003; 86, 50-52. Per la
seva tematica i to didactic hem
considerat d’interes pels nostres
lectors reproduir-ne aqui el con-
tingut.

(1) Tolerancia i Responsabilitat intelec-
tual. Ponéncia de Karl R. Popper pro-
nunciada el 26 de maig de 1981 a la Uni-
versitat de Tubingen (Alemanya).
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Desti dels embrions sobrers de TRHA

E n els darrers mesos han sortit
a la premsa nombroses noti-
cies totes elles referents a un tema
no resolt: lautilitzacio de cél.lules
troncals embrionaries per arecer-
ca, amb especial referénciaaaque-
lles que es poden obtenir a partir
delsembrions sobrers de tecnolo-
gies de reproduccié humana as-
sistida (TRHA). El doble motiu
d’aquesta atencié per part dels
mitjans de comunicaci6 ha estat:

@ El projecte del govern espa-
nyol per a modificar la Llei 35/
1988 de TRHA, avui ja una reali-
tat a I’haver passat pel doble tra-
mit d’aprovacio parlamentaria.

@ El posicionament de la Uni6
Europea -pendent encara de la
darrera paraula per part del Co-
mité de Ministres- respecte al fi-
nancament, dins del VVIé. Progra-
ma Marc d’Investigaci6 de la UE
(2003-2006), de projectes de re-
cerca duts a terme amb cel.lules
troncalsembrionaries procedents
d’embrions sobrers de TRHA i
d’avortaments (espontaniso prac-
ticats en els suposits legals), sem-
pre que en els respectius paisos
estigui autoritzat i que s’hagin es-
gotat les opcions de fer la mateixa
recerca amb cél.lules adultes.

A l'analitzar aquesta questio,
partim d’una acceptacio del desti
d’aquests embrions sobrers a re-
cercacoma “mal menor”, després
gue han estat apartats de tot pro-
jecte parental per part dels seus
progenitors, i que per tant el seu
futur seriala destruccio, si no han
estat donats a altres parelles. En
aquest sentit, doncs, es tracta de
que, aguellsembrionsinicialment
generatsamb finalitat reproducti-
va, descartadaaquesta, esdestinin

Via libre para investigar con embriones

El Gobierno reformalaley de Reproduccion Asistiday autoriza
los ensayos. Las parejas que recurren a la reproduccion asistida

conseguirdn menos embarazos.

La Vanguardia, 26 de Julio de 2003

L'Eurocambraavala I'Us de les cel.lules mare embrionaries
(300 vots a favor i 210 en contra)

Les tniques limitacions establertes sGn que es prioritzi la inves-
tigacié amb cél.lules mare adultes i que es justifiqui que no hi ha
alternatives. Els paisos beneficiaris del finangament dels projectes
de recerca ho hauran d*autoritzar.

El Periddico de Catalunya, 20 de novembre de 2003

a una finalitat que reverteixi en
benefici de la societat en general.

Respecte a la recent reforma de
la legislaci6 espanyola, cal dir que
obeeix en part a la pressio genera-
da pel col.lectiu cientific i el debat
social que s’esta visquent arreu
d’Europa sobre aquest tema, par-
tint del potencial terapéutic
d’aquestes cél.lules que en un fu-
tur, no immediat, sembla que es
podran aplicar a malalties com el
Parkinson, I’Alzheimer o la Dia-
betis. D’altra banda, el govern es-
panyol havia de resoldre un pro-
blema com era el desti dels milers
d’embrions sobrers de TRHA i
gue han passat amb escreix el ter-
mini legal dels 5 anys, sense que la
llei disposés quin havia de ser el
seu futur transcorregut aquest
temps. No obstant, I’opini6 dels
expertsenaquestamatéria-Comi-
siébn Nacional de TRHA, creada
I’any 1997- favorable a destinar a
recerca aquests embrions fora ja
de tot projecte parental, jas’havia
manifestat en els seus dos infor-
mes (1998 i 2000) sense que els

responsables politicsenfessin cas.
El govern no ha posat fil a I’agulla
per a solventar el problema fins
gue un altre organisme creat ex-
pressament -Comité Asesor de
Eticaen la Investigacion Cientifi-
cay Tecnoldgica- s’ha pronunciat
enelmateixsentitque laComision,
segurament contra pronostic dels
que varen nomenar aquest comi-
te.

De tota manera, ho ha fet de
forma molt restrictiva, amb la in-
tencio de reduir al maxim I’exis-
téncia d’embrions sobrers de
TRHA d’ara en endavant, i do-
nant sortida als que fins ara s’ha-
vien anat acumulant. Quines han
estat les mesures preses?

“ Noméses podran fecundar tres
ovuls per cada cicle de tractament.

% Nomeés es podran transferir
tres embrions per cada cicle de
tractament.

“ Elsembrionssobrersque mal-
grat tot es generessin, no podran
ser destinats a recerca sin6 exclu-
sivament a donacio a altres pare-
lles per reproduccio.
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Quinsembrions es podran des-
tinar, doncs, a recerca? Aquells
sobrers, generatsamb anterioritat
a I’entrada en vigor de la modifi-
cacio legislativa, sempre que es
comptiamb el vist-i-plau dels seus
progenitors i si aquest no es po-
gués obtenir, es cediran a la cién-
ciapassats quatre anys més, temps
en el que estaran a disposici6 de
donaci6 a altres parelles per re-
produccio.

Si bé lafinalitat Gltima de que no
es continuin acumulantembrions
sobrers, ens sembla legitima, no
creiem que lamesura de restringir
a tres els ovuls que es puguin fe-
cundar per obtenir embrions esti-
guijustificada. El que comportara
aquest fet és la disminucio de les
possibilitats d’éxit de les técni-
ques (en un 50% dels casos hi ha
risc de no obtenir embrions per
transferir en el primer cicle atesa
la fal.libilitat de la técnica) i la
supeditacio de les parelles a repe-
tir tot el procés, si en el primer
intent no s’aconsegueix un emba-
ras, amb el corresponent cost fi-
sic, economic i emocional que
comporta.

Sobre aquesta mesura tots els
col.lectius professionals (Sociedad
Espafiolade Ginecologiay Obste-
tricia, Sociedad Espafola de
Fertilidad, i altres) s’han pronun-
ciaten contraidurantel tramit de
discussio parlamentaria han in-
tentat forgar la introduccio d’un
nou redactat a la modificacio le-
gislativa, amb converses amb la
Ministra de Sanitat, pero sense
exit. El govern del Partit Popular,
un cop més, ha imposat la seva
majoria no acceptant ni unade les
esmenes proposades per la resta
de partits que recollien altres
posicionaments.

La segona limitacio, la transfe-

rénciade noméstresembrions per
cicle de tractament, de fet, ja es
correspon amb la practicamajori-
taria actual en TRHA, per tal de
minimitzar les reduccions embri-
onaries o els embarassos multi-
ples. Aquest punt, doncs, no seria
el més problematic.

Per tant, semblaque per resoldre
un problema se’n generaran d’al-
tres que afectaran a milers de pa-
rellesamb problemes de fertilitat,
i que, ben segur, I’'Estat no pal.liara
destinant més recursos del pressu-
post public a cobrir lareduccié de
les llistes d’espera en reproduccio
assistida, per aquelles parelles que
no s’ho poden pagar de la seva but-
xaca.

Pel que fa al tema del desti dels
embrions sobrers de TRHA per
recerca, que enllacaamb ladiscus-
si6 en I'ambit de la Uni6 Europea
sobre el financament dels projec-
tes d’investigacio, cal dir que tant
en el cas d’Espanya, que segons
hem vist només podra destinar-hi
aquells embrions generats fins al
2003, com en el cas d’altres paisos
europeus que ho han autoritzat o
estan en procés d’autoritzar-ho,
caldra veure si la mesura dona
solucid real a la investigacio. Dels
milersd’embrionssobrersfinsara
congelats:

v/ Quants n’hi ha realment?

v/ Peraquantsd'aquestss’obtin-
dra el permis dels seus progeni-
tors per a destinar-los a recerca?
(sembla que I'opini6é del Parla-
ment Europeu va en la linia de no
haver de demanar aquest permis
pero de moment a Espanyasi sera
preceptiu).

v Obtingutaquest permis, i des-
prés del procés de descongelaci,
guants seran encara valids per a
recerca i quants s’hauran malmes
en el procés mateix?.

De les respostes a aquestes pre-
guntes, ara per ara incertes, ens
podem trobar que, amb el que
haura costat fer un pas endavant
en aquest terreny, les estructures
cel.lulars d’aquests embrions que
realment podrem aprofitar per re-
cerca siguin ben poques i no re-
solguin el problemadels cientifics
de comptar amb “matéria prima”
per a dur a terme projectes efica-
¢os, que permetin avancar en el
coneixementipossible tractament
i curacio de les malalties esmenta-
des.

Per on passaria, doncs, la solu-
ci6é? En primer lloc, per potenciar
les investigacions amb cél.lules
troncals adultes -el cos human’és
una font inesgotable-, que estan
donant més bons resultats dels
gue inicialment es pensava i no
plantejen dificultats etiques.

En darrer lloc, per la creacié
d’embrions per a destinar-los ex-
pressament i Unica a recerca.
Aquests embrions els podem ob-
tenir per la fusié de dos gametes
(ovul i esperma) o bé per técnica
de clonatge amb transferencia de
nuclis, técnica mal anomenada
“clonatge terapeutic” (no és que
clonem per curar siné que clonem
per obtenir embrions que siguin
destinats a recerca, que en un fu-
tur ens permeti curar o pal.liar
determinades malalties!). Enuni
altre cas, es tracta de crear per
destruir i obtenir material de re-
cerca.

De tota manera no entrarem ara
en lareflexié i analisi etico-juridic
d’aquesta profunda questio..., la
posposem per un altre moment.

NURIA TERRIBAS
JURISTA | DIRECTORA DE L'IBB
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Sobre I’eleccio del sexe dels fi

Des de l’Institut Borja de Bioética, després ¢
en aquesta qiestio, voletr

1. Notes previes

En aquest document, tractem de mostrar alguns
arguments éetics que siguin utils per a la reflexio al
voltant de la licitud o la il-licitud de I’elecci6 del
sexe del futur nasciturus. A rel del debat que s’ha
generat en els mitjans de comunicaci6 social, vo-
lem expressar les consideracions seglents.

D’entrada cal distingir semanticament entre el
concepte d’elecci6 i el de seleccid. L’expressio
“seleccio del sexe” te unes connotacions mesdirec-
tament lligades a I’acceptacio del sexe preferit i
rebuig de I'altre. En canvi, el terme “eleccio del
sexe” deixa de banda aquestes connotacions. Els
elements de reflexié que proposem per a I’analisi
d’aquesta questi6 es centren en I’acceptabilitat o
no acceptabilitat etica de I’eleccié del cromosoma
sexual.

Creiem que en la discussio i valoracio etica cal
separar aquestaeleccio del cromosoma (X o0 Y) del
que seria la selecci6 de zigots. En el cas de I’eleccio
del cromosoma sexual encara no hi ha constituit el
zigot, jaque latriaesrealitza previamenti, per tant,
la qUiestio no es pot plantejar al mateix nivell.

També volem manifestar els criteris implicits dels
quals partim en aquesta reflexio.
Son basicament tres:

@ Els limits de I’actuacio tecnologica vénen de-
terminats per la primordial importancia que té la
dignitat humana (ontologica, ética i juridica).

@ Acceptem I'aplicacio de tecniques de repro-
duccié humana assistida i no creiem que hi hagi
objeccions per defensar la licitud d’influir en els
processos biologics, si es tracta de donar solucions
als problemes de fertilitat o d’evitar la transmissio
de malalties.

@ Un fill o una filla no és un objecte ni una
propietat dels seus pares, siné que és un subjecte de
drets que esta cridat a viure lliurement, a assolir el
maxim grau d’autonomia i de desenvolupament
vital, mitjancant el seu acolliment tal com ésiamb
lacurail’ajut per partdelsparesidelesinstitucions
adients.

2. Questions a considerar

% En primer lloc, considerem que és acceptable i
eticament legitima I’eleccio del sexe en casos de
malalties lligades als cromosomes X 0 Y. Enaquest
punt la reflexi6 etica i la legislacié europea coinci-
deixen plenament. Si I’eleccio del sexe pot evitar
I’aparicid de nous casos d’una malaltia, és un deure
moral aplicar-la.

% Es potargumentar que si es contempla I’excep-
cio per evitar la transmissié de malalties, també

LEGISLACIO APLICABLE:

@ Llei 35/1988 de Tecnologies de Reproduccié Humana Assistida, Article 20, B) lletra n): “Constitu

@ | lei 42/1988 de Donacié i Utilitzacio d’embrions i fetus, Article 8.2: “L’aplicacié de la tecnologia ¢
en el cas de malalties lligades als cromosomes sexuals, i especialment al cromosoma X, evitant la seva

@ Conveni Europeu sobre Drets Humans i Biomedicina (Consell d’Europa- 1997 / En vigor a Espany.
a la procreacio per elegir el sexe de la persona que ha de néixer, a excepcio dels casos en que sigui nec
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lls: elements per a la reflexio

I’'una analisi acurada dels arguments en joc
n donar la nostra opinié.

n’hi pot haver d’altres que justifiquin I’eleccié del
sexe dels fills. Hi podria haver circumstancies so-
cials, economiques o politiques tan adverses —com
enalgunssistemessocialsonel fetde ser home o ser
dona és discriminatori, especialment per a les do-
nes-, que justifiquessin I’eleccio del sexe dels fills
per evitar mals majors (avortament, infanticidi...).
Arabé, només la contrarietat que pot suposar tenir
un fill d’una condicié sexuada no desitjada no
creiem que justifiqui I’eleccio previa del cromoso-
ma sexual.

% S’ha emprat I'argument de que I’eleccio es
produeix amb anterioritat a la unié de I’esperma-
tozouide I’ovul i que, per tant, encarano hi hauna
nova entitat configurada i no té sentit atorgar-li
estatut ético-juridic. Amb tot, I'argument no posa
de manifest que en I’eleccid del sexe s’esta determi-
nant, en una o altra direccio, la condicio sexuada
del qui vindra. Si bé encara no existeix, si que es
predefineix el seu génereiaquestelementnoserani
relatiu ni accidental en la seva vida.

2 L’eleccié del sexe dels fills comporta una
medicalitzacié innecessaria en el principi de la
vida. Legitimar aquestaintervencio, si no hihauna
rad proporcionada que ho justifiqui, suposaria
entrar en una dinamica de trivialitzacio del procés de
reproduccié humana que permetria justificar altres
intervencions pel pur caprici dels progenitors.

% Pensem que aquesta practica, en el suposit que
s’autoritzés, hauria de ser sufragada amb recursos
publics a fi i efecte d’evitar greuges comparatius
ates que, ara per ara, la técnica de “citometria de
fluxe” (la que s’ha mostrat més efica¢ en quant a
percentatges d’exit per a I’eleccio del sexe) té un
cost notablement elevat, de tal manera que només
determinades parelles hi podrien optar en cas de
mantenir-se en I’ambit privat. Aquest finangcament
public, pero, no hauriade ser exigible peratotsien
tots els casos, sind previa ponderacié de cada cas
concret i de les seves circumstancies per part d’un
ens independent qualificat. Tot i aixi, creiem que
abans d’aixo hi hamoltesaltres prioritats en sanitat
gue han de ser resoltes amb recursos publics i que
afecten, per exemple, a la qualitat del viure i del
morir.

3. A tall de conclusio

En base a tot el que s’ha dit en aquest document,
creiem que cal educar el sentit de la paternitat i de
la maternitat i que s’ha d’ajudar a les parelles que
no veuen satisfetes les seves expectatives respecte
al sexe dels seus fills, amb el suport psicologic
adequat que els permeti assumir llurs responsabi-
litats de pares.

Auixi, partint de I'actual prohibicié legal a Espa-
nya sobre el particular, considerem que de mo-
ment no estaria justificada una modificacio de la
Ilei en aquest punt.

eix una infraccio molt greu la seleccié de sexe amb finalitats no terapeutiques”.

lenética es podra autoritzar... c) amb finalitats terapeutiques, principalment per a seleccionar el sexe
transmissio”

a des de I'1 de gener de 2000), Article 14: “No s’admetra la utilitzacié de tecniques d’assisténcia medica
ssari per evitar una malaltia hereditaria greu lligada al sexe”
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Confidencialitat de les dades
genetiques i de la informacio genetica

L a informacio genética ha de
ser utilitzada en el context de
la medicina i la investigacio, atés
gue de les seves dades se’n poden
derivar actuacions preventives o
terapéutiques pel propi individu
o per laseva descendéncia. EIl que
preocupa, és I'Us d’aquesta infor-
macio fora de I’ambit estric-
tament sanitari, per la qual cosa
haurien d’existir mesures per a
preservar la intimitat de les dades
genétiques dels ciutadans i evitar
discriminacions pel patrimoni ge-
netic. Els avencos cientifics en
matéria genetica obliguen a con-
templar el dret a la “intimitat ge-
netica” de les persones.

|
Els avencos cientifics
en materia genética obliguen
a contemplar el dret a
la “intimitat genética”
de les persones.
|
Lainformacio genética recollida
és conseqliéncia d’estudis realit-
zats amb finalitats diferents: pro-
porcionar un consell genétic a
parelles que desitgin coneixer el
risc d’aparicid (ocurréncia) o de
repeticio (recurréncia) d’unaalte-
racié d’etiologiagenéticaenlaseva
descendéncia. Aquest suposit és
el més tradicional o el més classic.
Pot ser un consell efectuat en pe-
riode preconcepcional o postcon-
cepcional -durant la gestacio-, i
gue coneixem com a diagnostic
prenatal. Aquests estudis propor-
cionen unes dades i una informa-
ci6 que afecta a la parella i als
familiars (1). Pot tractar-se d’es-
tudis genetics per establir un con-

sell genéticenunsentitmésampli,
com un procés de comunicacié en
el que es tracten questions medi-
gues, genétiques i psicologiques as-
sociadesal riscd’aparicio d’'unama-
laltia hereditaria en una familia (2).

Aquests estudis dirigits a esta-
blir un consell genétic es denomi-
nen “tests genetics”, i sén analisis
d’ADN, ARN ocromosomes, que
tenen com a finalitat la prediccié
de malalties o del risc de transmis-
si6 vertical, o la vigilancia, diag-
nostic i pronostic (3). Segons els
Comités Consultius Nacionals de
diversos paisos (Gran Bretanya,
EEUU, Noruega) aquests tests
poden classificar-se segonsels seus
objectius en:

# Tests diagnostics

#) Tests presimptomatics

#) Tests predictius o d’avaluacio
de la vulnerabilitat.

#> Tests per descobrir portadors
d’una malaltia.

L’OMS defineix dos tipus de tests
genétics especialment pertinentsen
malalties que es desenvolupen tard:

@ Tests presimptomatics: infor-
men a individus sans que poden
haver heretat I’alteracié genética
d’una determinada malaltia tar-
danai que poden desenvolupar-la
si viuen el temps suficient (p.e. la
malaltia de Huntington).

@ Testsd’avaluacio de lavulnera-
bilitat: tenen per objectiu identifi-
car individus sans que poden haver
heretat una predisposicio genética
gue augmenti el risc de desenvolu-
par una malaltia multifactorial, car-
diaca, degenerativatipus Alzheimer,
cancer, etc., pero que també podri-
en no desenvolupar-la.

No entrarem en la indicacio dels
tests ni en la seva justificacio, ni
en quines han de ser les seves ca-
racteristiques i els requisits per a
dur-los a terme. Tractarem no-
més el fet de que aquests tests
generin una informacié personal
de cada individu.
|
Es fonamental que els paisos
i les autoritats locals
exigeixin el compliment
estricte dels protocols de
consentiment informat
previ a un estudi genetic
poblacional... per protegir
la privacitat de les persones
i evitar la discriminacio.
|
Aquest és un tema recollit per la
premsa repetidament des de
sectors no especialitzats (4) i al-
guns partits politics han instat
al govern, per tal que s’adoptin
les mesures necessaries a fi que ni
les companyies d’assegurances ni
els empresaris puguin utilitzar la
informacio genéticaencontradels
ciutadans. S’ha sol-licitat al Con-
grés dels Diputats que el govern
garanteixi el dret dels ciutadans a
la seva privacitat genética (5,6).
Per aix0, es demanava la posada
en marxa d’un Comité Assessor
d’Etica en Investigacio Cientifica
i Tecnoldgica -de fetaquest Comi-
te jaexisteix des de I’'any 2002-, que
informés sobre els aspectes étics i
juridics derivats de la investigacio
geneética, aixi com un grup de tre-
ball que estudiés el valor de la
informacid genética. Totaixdamb
lafinalitat de valorar els seus efec-
tes sobre els contractes d’assegu-
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rancesien I’ambit de les relacions
laborals, per tal que lainformacio
genetica no s’utilitzi amb finali-
tats discriminatories.
Elseticistes, creuen que és exigi-
ble una ética civil mundial en la
que els drets humans siguin reco-
neguts i respectats amb garanties
juridiquesinternacionals (7). Lla-
vors és fonamental que els paisos
i les autoritats locals exigeixin el
compliment estricte dels proto-
cols de consentiment informat,
previ a un estudi genétic pobla-
cional, individual o col-lectiu, aixi
com un control permanent de les
investigacions i de les dades ob-
tingudes per protegir la privacitat
de lespersonesievitar ladiscrimi-
nacio (8). Els experts no demanen
nomeés I’existénciade normes, sind
un debat que asseguri que aques-
tesnormesescompliranique que-
din protegits els drets humans i la
dignitathumanade formareal (9).
El govern franceés va proposar
als diputats d’afegir al codi civil la
frase: “ningl pot ser objecte de
discriminacio per rad de les seves
caracteristiques genétiques”, i aixi
esvacompletar al’art. 16-13 amb
laLlein®2002-303de4 demarcgde
2002, en el que es fa referéncia a
les sancions previstes per laviola-
ci6 d’aquest principi (10). En al-
guns paisos esta especificadaen la
seva legislacié la prohibicié
d’aquesta discriminacio (11) i es
defineixen les penes amb que po-
den ser castigats els que violin
aquesta llei. La Comissio Europea
va promulgar al novembre de 1996
el Conveni relatiu als drets humans
i la biomedicina, que estableix dis-
posicions sobre el particular. En
concret, el seu article 11 prohi-
beix tota forma de discriminacio
d’una persona a causa del seu pa-
trimoni genétic i I'article 12 dis-

posa que només podran fer-se pro-
ves predictives de malalties genéti-
ques o que permetin identificar al
subjecte portador d’un gen res-
ponsable d’una malaltia, o detec-
tar una predisposicié 0 una sus-
ceptibilitatgenéticaa unamalaltia,
amb finalitats mediques o d’in-
vestigacio médica i amb un asses-
sorament genétic apropiat.
Aquest Conveni vaser signat per
Espanyael 4 d’abril de 1997 i rati-
ficat més tard pel seu Parlament,
entrant en vigor I'1 de gener de
2000. Tot i aixi, no s’ha procedit a
incloure en I'ordenament juridic
espanyol algunes de les seves pre-
visions per tal de fer-les realment
efectives.
|
El primer text a destacar
és la “Declaracio Universal
de la UNESCO sobre el
Genoma Huma i els Drets
Humans” de 1997, en la que
presideix la idea cabdal de
la no discriminacio de
les persones per raé del seu
patrimoni genétic i el respecte
als seus drets fonamentals.
|
Existeixen recomanacions, decla-
racionsde principis, enlesqualses
reconeix la necessitat de respectar
els principis étics en la utilitzacié
de les proves genetiques, siguiamb
finalitat diagnostica o predictiva
d’unamalaltia, o amb finalitat pu-
rament d’investigacio. La primera
declaracié amb pretensié d’uni-
versalitat és la “Declaracio Uni-
versal de la UNESCO sobre el
Genoma Huma i els Drets Hu-
mans” de 1997, en laque presideix
laidea cabdal de la no discrimina-
ci0 de les persones per rad del seu
patrimoni genetic i el respecte als
seus drets fonamentals.
A casa nostra, el Col.legi Oficial

de Metges de Barcelona (12) reco-
manaalsseusmembres que aquells
quetreballinen centresonesfacin
proves genetiques han d’assegu-
rar-se que s’apliquin els procedi-
ments que garanteixin la confi-
dencialitat dels resultats. En un
altre apartat, s’insisteix en la dis-
crecio que ha d’existir en les in-
vestigacions genétiques, per la
possibilitat que el pacient no sigui
I’Gnic que pateixi una determina-
da malaltia, que afecti a altres
membres de lasevafamilia. Aques-
ta discrecid ha d’arribar fins i tot
al fet que larealitzaci6 de la prova
ha de ser mantinguda en secret.

En la 8a. Sessio del Comite In-
ternacional de Bioetica de la
UNESCO, el 13 de setembre de
2001 (13), G. Radwanski, Comis-
saridelaVidaPrivadadel Canada,
per encarrec exprés de la mateixa
organitzacio, va elaborar un do-
cument en el qual s’assenyalen
unes linies directrius sobre el ca-
racter privat i la confidencialitat
de la informacié genética. En la
seva exposicio, i traduim para-
grafs literals, diu: “es tracta de
linies directrius sobre la recollida i
la utilitzacio de la informacio ge-
netica amb finalitats d’investiga-
cid cientifica i medica, la qual cosa
esta justificada. Volem que la in-
vestigacié progressi, pero també
que al mateix temps s’apliquin
normes ben establertes en matéria
de proteccio de lavidaprivadaide
la deontologia.

La preocupacio, no és nomes la
utilitzacié de la informacio en la
investigacio i en la medicina, sind
fora d’aquest context, sobretot en
I’ocupacio i en les assegurances.
Per aix0, és necessari un codi de
proteccié de la confidencialitat
geneética, no n’hi haprouamb una
série de declaracions ben intenci-
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onades, el codi ha de ser prescrip-
tiuidirectiu, que neutralitzil’ame-
naca derivada de I’abus de la in-
formacio.

- - ;

Es necessari un

codi de proteccio de la
confidencialitat genética,
gue haura de ser prescriptiu
i directiu de forma
gue neutralitzi
I’lamenaca derivada
de I’abus de la informacio.
|
El codi de protecci6 de la vida

privada, relatiu a la informacio
genética, segons Radwanski, ha
de contenir les clausules segiients
(en la traducci6 i posterior resum
hem elaborat un decaleg, encara
queeltextoriginal conté nou punts
extensos).

DECALEG

(PROPOSTA DE CODI DE
LA UNESCO SOBRE
INFORMACIO GENETICA)
-G. Radwanski-

1. Cal afirmar que cadascu té el
dret fonamental i inalienable a la
protecci6 de lainformaci6 genéti-
ca personal. Proteccio de dades.

2. Ningu pot ser sotmés a un
cribatge genétic, ni per partde I'Es-
tat ni per part d’'una empresa, sense
el seu consentiment. Ningu no pot
ser privat de serveis 0 avantatges
pel fet de rebutjar sotmetre’saun
cribatge. No cribatge sense el
consentiment.

3. Llevat d’excepcions impor-
tants, la persona de la qual s’ha
obtingut informacié genetica té
sempre el dret d’accés a aquesta
informacid. Lliure accés a la in-
formacié pel subjecte.

4. Aquesta persona té dret a ac-
cedir a la recollida, utilitzacio,
conservacioé i comunicacio de la
informaci6 genética propia. L’ex-
cepcio tindra lloc en els casos en
gue aquesta informacio pugui
afectar a germans i germanes, a
pares i a fills. Dret a accedir al
procés de la informacio.

5. El codi ha de reconeixer a
cadascuel dretaaccedir alainfor-
macié genética que I’afecti, tant si
prové del seu propicosodeld’una
altrapersona. Accésalainforma-
ci6 genética que correspongui.

6. Ha de reconeixer el dret a no
saber. Ninguhade rebre informa-
ci6 de les seves dades genétiques
sense el seu consentiment. Dret a
no saber.

7. Ha de posar en practica les
disposicions de la Declaracié en
relacio aladiscriminacio que afecti
als drets de la persona, les lliber-
tats fonamentals i la dignitat hu-
mana. Ha de prohibir la discrimi-
nacio genética en I’'ambit de la
feina, assegurances, educacié o
dretcriminal. Dret a la no discri-
minacio.

8. El codi ha d’estipular que la
informacio6 i les mostres geneéti-
ques recollides ho han estat amb
una finalitat concreta i no poden
utilitzar-se per una altra sense el
consentiment de I'interessat. In-
formacio genéticaamb una Gni-
ca finalitat.

9. S’ha de regular la recollida,
analisi, conservacié i comunica-
ci6 del material genétic i no no-
més la informacié genética obtin-
guda. Regular el procés que
seguira el material genétic.

10. El codi ha de preveure meca-
nismes de vigilancia eficacos a fi
gue tot el que disposa es complei-
xi. Establir mecanismes eficacos
per a que es compleixi.

El fonament d’aquestes recoma-
nacions de Radwanski és, segons
ell mateix, el seglent: les dades
genétiques son dades personals
sobre la salut. Com a tals, son
personals i confidencials i han de
ser protegides de forma que mai
puguin ser utilitzades en detri-
ment de la personaa la qual perta-
nyen, malgrat que aquesta pro-
teccid no hauria d’impedir la
investigacio en medicina i sanitat.
S’ha d’assegurar que la informa-
cié genetica pugui ser utilitzada
en lainvestigacié sobre lasalut, de
forma que no pugui causar cap
perjudici possible a la persona de
qui procedeix. Per tant la infor-
macié mai potestaren mansd’em-
presaris, assegurances, funciona-
ris, empreses comercials, familia i
amics, de ningu extern al cercle de
lainvestigaci6. Forad’aquestcon-
text lainformacio pot no ser ente-
sa i donar-li un valor predictiu
superioral real: aixi una predispo-
sicié genética a patir un cancer no
vol dir que aquesta persona mori-
ra jove, pot declarar-se, detectar-
se i curar-se o, fins i tot, si I'indi-
vidu coneix aquesta predisposicio,
pot modificar els seus habits de
vidaireduirlaprobabilitat de des-
envolupar aquest cancer.

Per aquests motius, la utilitzacié
d’aquesta informacié amb finali-
tats no médiques pot resultar per-
judicial: els empresaris poden no
contractar persones que no siguin
genéticament perfectesencaraque
estiguin sanes, les asseguradores
poden limitar les seves asseguran-
ces a persones amb riscos geneé-
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tics, els bancs poden denegar creé-
ditso préstecsen funcié d’aquesta
informacid. Podria ser utilitzada
en mateéria d’acceptacio o negaci6
d’adopcions. Per totaixo, ésessen-
cial la posada en marxa del codi de
la UNESCO.

No obstantaixo, lautilitzacié cor-
rectad’aquestainformacio genetica
permetavencosenel camp del diag-
nostic, de lareproduccio, prevencio
i tractament de malaltiesi, en defini-
tiva, progressos en la investigacio.
En altres camps no medics, com en
dret criminal, pot afavorir I'excul-
pacié d’innocents.

Si la gent té por que les dades
genétiques personals puguin per-
judicar-los, a ells mateixos i a les
seves families, pensaran que els
riscos superen els avantatges i evi-
taransotmetre’saqualsevol cribatge
genétic. Si existeix una seguretat
eneldretd’accésd’aquestes dades
i al seu control, sera més facil uti-
litzar legitimament I’analisi gené-
tica per a tota classe de finalitats
socialment benéfiques.

No obstant aix0, la informacié
genetica no és propietat només
d’un individu, doncs n’és també
dels seus pares, germans i germa-
nes i dels seus fills. Per aixo es
complicael dretalavidaprivadai
dificulta la proteccié d’aquestes
dades. Cadascu ha de tenir dret a
la informacié que I'afecta, en la
mesura que li correspon. Igual-
ment, té el dret a no saber o no
voler conéixer dades genétiques
que puguin provocar-li angoixa.

Per tot aix0, s’ha de prohibir,
fora de I’'ambit de la salut, la so-
I-licitud de cribatges genetics “vo-
luntaris”,en’ambitlaboral o d’as-
segurances, per tal d’evitar la
discriminacio, segons la informa-
cio genética. Pero, al mateix temps
s’ha de prohibir als individus uti-

litzar la informacié genética pro-
pia per aconseguir avantatges la-
borals o tarifes d’assegurances in-
feriors en virtut de I’abséncia
d’alteracions genétiques. Si en
aquest altim punt es permet el
cribatge es convertira en obliga-
toriiseralafide laproteccié de le
dades genétiques.
|
La informacio genetica no és
només propietat d’un individu
doncs n’és també dels seus
pares, germans i germanes
i dels seus fills. Per aixo es
complica el dret a la vida
privada i dificulta
la proteccié d’aquestes dades.
|
En la 9a, Sessié del Comité In-
ternacional de Bioética (CIB) de
laUNESCO (Montreal 26 a 28 de
novembre 2002), aquest organis-
me es va inclinar per elaborar un
document de Declaracio Interna-
cional sobre les dades genetiques
humanes, que I’esta confeccionant
ungrup de redaccié del propi CIB
(14). En aquest text, s’hi haurien
d’incorporar totes les recomana-
cions aportades a Montreal, afe-
gir-hiunasérie de consultesinter-
nacionals i els resultats d’una
cimera d’experts governamentals
gue havia de tenir lloc al juny de
2003. El projecte de Declaracié hau-
ria d’haver estat sotmeés a la Confe-
renciageneral de laUNESCOdela
tardor del 2003.

JuaN A. CAMACHO

METGE NEFROLEG | MEMBRE DEL CEIC
HOSPITAL SANT JOAN DE DEU (ESPLUGUES)
COL.LABORADOR DE L'IBB
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En aquest nOmero donem a conéixer una seleccié de les monografies
que s’han incorporat a la biblioteca de I’Institut en I’Gltim semestre
(de juny a novembre), i que per la seva tematica poden ser d’interés pel lector.
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=¢ Council for International Organizations of Medical
Sciences (CIOMS), World Health Organization
(WHO) International Ethical Guidelines for

Biomedical Research involving Human Subjects.
Geneva; CIOMS, 2002.

¢ EUI Santa Madrona. AMAS. Aproximacio
Multidisciplinar per a I’Abordatge de la SIDA.
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Social, 2002.

=¢ Generalitat de Catalunya. Departament de Ben-
estar Social. Llibre gran de la gent gran amb depen-
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drets de la persona. Vic; Eumo, 2003.

=¢ Lehr, Ursula; Thomae, Hans. Psicologia de la
senectud : Proceso y aprendizaje del envejecimiento .
Barcelona; Herder, 2003.

=¢ Lolas S. Fernando; Agar C. Lorenzo [eds.]
Interfaces between bioethics and the empirical social
sciences. Santiago de Chile; Pan American Health
Organization;World Health Organization, 2002.

=¢ |_Opez-Casasnovas, Guillem. Elinterfaz publico-
privado en Sanidad. Barcelona; Masson, 2003.

=¢ Martinez, Julio Luis[ed.], Abel, F.[et.al.] Comités
de bioética. Madrid; Universidad Pontificia
Comillas;Desclée deBrouwer, 2003.

¢ Martinez Pereda Rodriguez, José Manuel; De
Lorenzo y Montero, Ricardo. EI médico y el
farmacéutico ante el codigo penal . Madrid; Editores
Médicos, 2003.

=¢ McGee, Glenn. El bebé perfecto : Tener hijos en
el nuevo mundo de la clonacién y la genética.
Barcelona; Gedisa, 2003.

=¢ McNeill,JohnR. Algonuevobajoel sol : Historia
medioambiental del mundo en el siglo XX . Madrid;
Alianza Editorial, 2003.

¢ Nogués, Ramon M. Ingenieria genética y
manipulacion de la vida : Bases para la educacion .
Barcelona; Praxis, 2002.

=¢ Nuffield Council on Bioethics. Genetically
modified crops: the ethical and social issues. London;
Nuffield Council on Bioethics, 1999.

¢ Nuffield Council on Bioethics. Genetics and
human behaviour : the ethical context . London;
Nuffield Council on Bioethics, 2002. Bio

=¢ PNUD: Programa de las Nlaciones Unidas para
eldesarrollo. Informe sobre desarrollo humano 2003:
Los objetivos de desarrollo del milenio: Un pacto
entre las naciones paraeliminar lapobreza. Madrid,;
Mundi Prensa Libros, 2003.

=¢ OECD. Sustainable development and the new
economy : forum highlights. Paris; OECD, 2001.

¢ Organizacion Panamericana de la Salud. La
salud y los derechos humanos: Aspectos éticos y
morales. Washington D.C. Organizacion Panameri-
cana de la Salud, 1999.

=¢ Ridley, Matt. Genoma: La autobiografia de una
especie en 23 capitulos. Madrid; Taurus, 2001.

=¢ Russi, Daniela [et.al.] Colectivo de Difusion de
la Deuda Ecoldgica.Observatorio de la Deuda en
Globalizacion. Deuda ecolégica: (Quién debe a
quién?. Barcelona; Icaria, 2003.

=¢ Seminari Permanent sobre la responsabilitat
social dels cientifics. Fundacié Catalana per a la
Recerca. Reptes i problemes. L’ impacte de la societat
de la informaci6. Barcelona. FCR, 2002.

=¢ The Danish Council of Ethics. Ethical problems

concerning assisted reproduction=The Danish
Council of ethics 2002 annual report: Part Il
Anonymity and selection in the context of sperm
donation. Copenhagen; The Danish Council of
Ethics, 2003.

=¢ Torralba, Francesc. Sobre la hospitalidad :
Extrafiosy vulnerablescomotu. Madrid; PPC, 2003.

=¢ World Health Organization (WHO) World re-
port on violence and health: summary. Geneva;
World Health Organization ( WHO) 2002.

octubre 2003

15

Institut Borja de Bioética




. _agenda

v/ ler Congreso sobre Bioética y Trasplante.
“Trasplante hepatico de donante vivo”, organitzat
pel Departament de Salut del Govern Basc, pels dies
28 i 29 de novembre de 2003 a Pamplona-Irufa.
Secretaria: Collazos Comunicacion. Telf.: 948 21 04
50 E-mail: bioetxica@jet.es

v/ Troisiéme Séminaire d’Experts «Place de la
bioéthique en recherche et dans les services
cliniques», organitzat per I'«Institut International
de Recherche en Ethique Biomédicale» pels dies 4
i 5 de desembre a Paris. Secretaria: Mme. Lucille
Bellier. E-mail: bellier@necker.fr

v/ Conférence Inaugurale du DEA d’Ethique
Médicale et Biologique. Les rapports Ethique-
Médicine-Justice, organitzada per la “Société
Francaise et Francophone d’Ethique Médicale” pel
dia 12 de gener de 2004 a Paris. Més informacié:
Christian Hervé. E-mail: herve@necker fr.

v/ Curs sobre “Problemas éticos en el final de la
vida”, organitzat pel Centro de Humanizacién de la
Salud pels dies 27 a 29 febrer de 2004 a Tres Cantos
(Madrid). Secretaria 91 806 06 96. E-mail:
secretaria@humanizar.es

v/ VI Congreso Nacional de Bioética de la
“Asociacion de Bioética Fundamental y Clinica”
pelsdies 12 a 14 de febrer de 2004 a Sevilla. Secretaria:
Viajes Guadatour, S.A. Telf: 949 217 786. E-mail
josefina.fernandez@e-savia.net

v/ International Congress “Life Sustaining
treatmentsand Vegetative State. Scientificadvances

and ethical dilemmas”, organitzat per la Federacio
Internacional d’Associacions de Metges Catolics
(FIAMC) pels dies 17 a 20 de mar¢ de 2004 a Roma.
Veure: www.vegetativestate.org.

v 3" International Conference “Ethics Education
in Medical Schools”, organitzadaper la“International
Center for Health, Law and Ethics” (University of
Haifa) pelsdies21a25de Marg de 2004 aEilat, Israel.
Secretaria: ISAS International Seminars P.O. Box
574, Jerusalem 91004 Israel Tel.: 972-2-6520574. E-
mail: meetings@isas.co.il

v/ It International Conference on Psychiatry, Law
and Ethics, organitzada per la “International Center
for Health, Law and Ethics” (University of Haifa)
pels dies 23 a 25 de mar¢ de 2004 a Eilat, Israel.
Secretaria: ISAS International Seminars P.O. Box
574, Jerusalem 91004 Israel Tel.; 972-2-6520574. E-
mail: seminars@isas.co.il

/215 International Conference on “Death and
Bereavement”, organitzada per la “International
Center for Health, Law and Ethics” (University of
Haifa) pelsdies23a25de mar¢de 2004 aEilat, Israel.
Secretaria; ISAS International Seminars P.O. Box
574, Jerusalem 91004 Israel Tel.: 972-2-6520574. E-
mail; seminars@isas.co.il

v/10° Congreso Europeo de Ciencias y Teologia
“DinamicadelasCulturas¢Corrientesde Sabiduria?”,
organitzat per la Societat Europea per I'Estudi de les
CiénciesilaTeologia (ESSSAT) pelsdies 1a6 d’abril de
2004 a Barcelona. Secretaria: Ultramar Express, ESSSAT
2003. E-mail: Mariona Cercos: mcercos@uex.es

bioetica

AMB LA COL.LABORACIO DE

FUNDACION MAPFRE MEDICINA

CAIXA DE CATALUNYA %%
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