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Infants i Sida:

reflexio des de la Bioetica(*)

U na malaltia no hauria de ser
mai criminalitzada. No obs-
tant aixo el VIH/SIDA des dels
seus comengaments ha tingut una
carrega negativa, la qual cosa ha
fet que a més dels estigmes i la
discriminacid, aquells que la pa-
teixen hagin de sofrir el prejudici
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en diferents manifestacions. El
VIH/SIDA planteja nombroses
questions etiques (1),1 enels nens
aquesta problematica es complica
per lanecessitat de participaci6 de
terceres persones en la presa de
decisions. Aquesta esdevé més di-
ficilicomplexaper totes les impli-
cacions socials que comporta la
malaltia.

EI'VIH/SIDA posseeix dues xa-
cres que la determinen greument:

@ [Esunamalaltia d’habits sexu-
als (2), a la que se li atribueix una
responsabilitat personalitzada, i
per aixo la societat busca culpa-
bles (3), per tal de descarregar la
sevamoralinaimplicantaun grup
o grups minoritaris i marginals
),

@ En segon lloc, el VIH/SIDA
totique s’ha cronificat més, actu-
alment no té encarauna terapeuti-
ca concloent, 1 aix0 suposa la pre-
valenca de porsiinquietud social.
I és que amb el VIH/SIDA es
relacionen unaserie de tabus soci-
als molt arrelats com sén la sexu-
alitat, les drogues 1 la mort (5).

Per aix0, tot allo relacionat amb
el VIH/SIDA 1 el nen, necessita
d’una orientacié profundament
equanime (6) 1 no regida per te-
mors inadequats de tipus perso-

nal o d’alarma social.

En qualsevol plantejament étic
sobre els infants, s’ha de partir
d’una concepcié del nen com a
persona,amb lasevadignitat, com
a persona sincronica, 1 no sola-
ment latent, com una persona que
té significaci6 en si mateixa 1 per
aixd autonomia (7), i drets 1 obli-
gacions que pot exercir. No po-
dem equiparar al nen només a un
subjecte d’atencid i cura sind que
cal considerar-lo també com un
subjecte de drets.

|

No podem equiparar
al nen només a un
subjecte d’atencio i cura,
sino que cal considerar-lo
també com un
subjecte de drets
|

Per tant cal personalitzar molt en
cada cas, relacionar el criteri que
expressaamb laseva edat madurati-
va real (8). En aquest sentit, avui
igual que ahir, elnen malaltde VIH/
SIDA segueix necessitant, per a
millorar el seu estat i situacid, que
socialment es reconegui la seva dig-
nitat. Aix0 vol dir tant com aconse-
guir que tots facilitem la seva inte-
gracio social de forma solidaria.

(passa a pag. 3)
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El final de Saddam Hussein

execucié de Saddam Hussein ha reobert el debat al voltant de la pena

de mort. La gran majoria d’analistes occidentals han considerat que la
mesura ha estat il-legitima des d’un punt de vista étic 1, alhora, tots han
denunciatel regim politic que vaimposar durant anys, contrarials principis
ivalorsfonamentals dela Declaracié dels Drets de ’Home (1948). Un régim
basat en la for¢aino en larad, que vulnerava principis tan elementals com
el dret a la vida i a la integritat fisica 1 moral de les persones, a la llibertat
d’expressid, de pensamentid’associacid. Latortura, larepressio, ’explotacié
del poble i I’execucié dels dissidents eren practiques habituals en aquell
régim 1 tot plegat converteix el mandat de Saddam Hussein en un del
periodes més miserables de la segona meitat del segle XX.

Ara bé, el fet que aquest régim fos moralment pervers i contrari a la
dignitat dela persona humana nojustifica, en cap cas, el final que s’hadonat
al seu responsable, encara que es pugui vestir de legalitat. La pena capital
no és legitima eticament, encara que, a hores d’ara, sigui legal en molts
paisos del mén, posant de manifest la diferéncia que hi ha entre ’esfera
juridica i I’esfera etica. No tot el que és legal és etic.

Els arguments contra la pena de mort han estat desenvolupats
exhaustivament en la historia de I’etica i seria molt llarg i dens exposar-ne
les linies fonamentals 1, a la vegada, els arguments dels seus principals
defensors. Cal indicar que, també hi ha una linia argumental a favor de la
pena capital que utilitza raonaments tan discutibles com el de I’escarment
public o bé el del mal menor. Aquestalinia ha estat defensada per celebritats
1insignes pensadors de tota la tradicié occidental. Sense entrar, ara, en una
digressié sobre els arguments 1 els contraarguments, cal dir, fermament,
que la pena de mort no és la solucié a cap problema i que és una practica
barbara que no és propia de paisos cultes i civilitzats que han passat per un
procés d’il-lustracié. Es potconsiderar unaréemoradel passat, un mecanisme
fosc que representa el fracas d’un sistema politic, social i educatiu, perd mai
comunasolucié als problemes que es detecten en les nostres societats. Amb
tot, cal recongixer, que és un tipus de castig que es perpetua en el mén i, no
tan sols en paisos subdesenvolupats o regits per dictadures, sin6 també en
paisos constituits democraticament, com alguns dels estats americans, i
que, suposadament, estan en plena sintonia amb I’esperit i la lletra de la
Declaracio de 1948.

La pena capital no és la solucid, ni és la mesura intel-ligent per posar fia
fendomens com la criminalitat, el terrorisme o la tirania. No hi ha cap
garantia que l’execucié de I'tltim gran dictador del segle XX, eviti
I’emergencia d’un nou dictador en algun pais del mén que sigui tant o més
sanguinari que aquell. L’argument pedagogic de ’escarment, per tant, no
és eficag, 1 tampoc no és una mesura que es pugui considerar justa, perqué la
mortdeSaddam Hussein no tornalavidaales persones que vamatar, ni tampoc
torna la integritat fisica i moral a tots els que han estat victimes del regim.

En el rerefons de la pena capital hi ha la idea de qué alguns éssers humans
no poden canviar, no tenen cap possibilitat de millorar, de regenerar-se...
Sense caure en la ingenuitat de pensar que la reinserci6 és un procés facil,
cal apostar per les possibilitats de I’ésser huma, tenir fer en ’home i creure
que, a la fi, podra adonar-se dels mals que ha comes, sentir vergonya de si
mateix, penedir-se de cor i comengar de nou.
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Molts nens malalts de VIH/
SIDA semblen estar com “passer
solitarius in tecto” (com un ocell
solitari sobre la teulada), abando-
nats per tothom, encara que alho-
ra 1, aparentment, tothom preo-
cupat per ells. Ha arribat el mo-
ment de preocupar-se’n menys o
millor i d’ocupar-se’n més. Espa-
nya presenta una de les taxes més
altes d’Europa de VIH/SIDA
pediatrica, que suposa aproxima-
dament el 2% del total dels casos.

|
Espanya presenta una de
les taxes més altes d’Enropa
de VIH/SIDA infantil,
que suposa aproximadament
el 2% del total
|

Sén moltes les qiiestions 1 pro-
blemes bioetics que planteja el
VIH/SIDA en els nens (9), que fa
més complexa i subtil la presa de
decisions, tant des del punt de
vista clinic comsocial (10). Noels
treballarem tots aqui, pero si plan-
tejarem un dels més questionats
en la practica clinica hospitalariai
assistencial, sobretot en la nostra
cultura llatina.

S’ha d’informar a un nen
amb VIH/SIDA de la seva
infeccié i de les seves
possibles conseqiéncies?

Com a primerarespostaaaquesta
questid, podriem dir que indub-
tablement la informacié s’ha
d’adequar al nivell de desenvolu-
pament cognitiu, étic i emocional
del nen o nena (11).

Hi ha molts autors que coinci-
deixen en el fet que aun menor de
quatre anys amb VIH/SIDA no
és convenient d’informar-lo de la
seva situacié. També coincidei-

xen en que és necessarl a partir
dels 12-14 anys, segons autors
(12,13). Tot1acceptant aquest pa-
rametre, entre els 4 1 els 12 anys
ens podem questionar el seglient:

v Quan és convenient

comunicar-li?

O dit d’altra manera, quan és
convenient dir al nen o nena que
pateix una malaltia considerada
“tabu” social com el VIH/SIDA,
amb detall del seu index de morta-
litat malgrat els farmacs anti-
rretrovirals, amb una possible
cronificacié i per tant havent de
prendre, de per vida, una série de
mesures de profilaxis?

De vegades ens trobem davant
un conflicte espinds entre els pa-
res o familiars, i els professionals.
Als primers els costa acceptar que
alnenselihade donar certainfor-
macid, 1 els segons generalment
estan a favor d’apressar el procés
informatiu (14).

L
Els pares poden ser contraris
a comunicar el diagnostic,
bé sigui per motius culturals,
bé sigui per por a fer front
a aquesta realitat
|

Els pares poden ser contraris a
comunicar el diagnostic, bé per
motius culturals, la nostra cultura
llatina és més protectora i pater-
nalista en ’ambit familiar, fins i
tot en families mig desestruc-
turades, o bé per la por a fer front
a aquesta realitat (culpabilitat
parental, pors sobre ’estigma-
titzacié o la discriminacié, difi-
cultat del nen per guardar un se-
cret, negacié dels pares o dificul-
tat d’enfrontar-se a la seva propia
malaltia, incapacitat de verbalit-
zar la situacid, etc....).

Penso, perd, que per sobre de
tot, cal valorar-ho des de la pers-
pectiva del nen, que ha de ser el
centre de I’atencié assistencial i
humana: de forma individualitza-
da, tenint en compte ’edat, la
maduresa, la complexitat de la di-
namicadelafamilia, les circumstan-
cies cliniques 1 socials del nen; i
proporcionant suport, des d’un
equip interdisciplinari, al nen o a
’adolescent que planta cara a la
seva malaltia.

Segons la majoria dels experts,
hem de tenir en compte que els
nens majors de quatre anys ente-
nen les manifestacions de la ma-
laltiaidela mort, participen de les
decisions queafectinalasevacura,
segons lasevaedaticomprensié i,
per aix0, necessiten disposar d’in-
formacié. Per als nens més petits,
esfannecessaries explicacions sen-
zilles 1 simples sobre la malaltia i
sobre que fer per a romandre sa.

|
Koblberg conclon que
entre els 13 1 els 15 anys
la major part dels
adolescents arriben a
la seva maduresa etica
|

Kobhlberg (15), que ha investigat
lapsicologiadel desenvolupament
etic, conclou que el 80% dels nens
finsals 10-12 anys es troben en un
nivell preconvencional, i entre els
13 i els 15 anys la major part dels
adolescents arriben a la seva ma-
duresa etica. Aquests estudis han
estat fonamentals per al desenvo-
lupament de la doctrina del “me-
nor madur” 1 es basen en el prin-
cipi que els drets de la persona i
altres drets civils poden ser exer-
citats per I'individu des del mateix
moment que aquest és capag de
gaudir-los, molt freqlientment
abans dels 18 anys.
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Caltenir en compte que la malal-
tia proporciona certs deteriora-
mentsfisicsiconstantsenel temps,
que son missatges que el nen pot
interpretar com a part de la veri-
tat, 1 que la mentida suposaria uns
perjudicisirreparables: enganyar-
lo pot suposar, a la llarga, una
perdua important de credibilitat.
A més els nens mostren curiositat
pelstractaments, les converses dels
professionals, i podrien assaben-
tar-se’n, sobretot en aquellos ca-
sos querequereixen ingressos hos-
pitalaris (16), ja que els nens sén
capagos de negar o d’evitar el di-
agnostic revelat, si aixo els fa mal.

L
En la Convencid sobre
els Drets del Nen
aprovada per ’Assemblea
de les Nacions Unides el
20 de novembre de 1989,
en el seu article 17 apartat a)
s’apunta el dret del nen a
rebre informacio
|

A banda, sial nensel’informade
la seva malaltia, sempre romandra
laporaquesesenti marcat, que no
pugui suportar-ho. Alhora, pero,
que el nen estigui informat, supo-
sara reconeixer la seva autono-
mia, jaque es manifestard un signe
de confianga en ell, en les seves
capacitats 1 en les seves possibili-
tats de resposta; també es mani-
festard com a respecte a la seva
intimitat, en una major proximi-
tat i en la possibilitat d’un millor
ajustament psicologic a mig ter-
mini.

Des de quins
fonaments bioétics
ens hem de posicionar?

Escertque enbioeticaels princi-
pis que s’apliquen, sense tenir en

compte les caracteristiques i con-
sequencies de cada cas, poden
portar-nos a situacions buides
d’equitat i fins 1 tot maleficents.
Perd també cal tenir en compte
que quan ens saltem un principi,
perqueé aquest cas concret ho re-
quereix, es produeix una excepcid
al principi general, 1 aquestes ex-
cepcions no es poden convertir en
generalitzacions. En la Conven-
ci6 sobre els Drets del Nen, apro-
vada per I’Assemblea de les Naci-
ons Unides el 20 de novembre de
1989, en el seu article 17 apartat a)
s’apunta el dret del nen a rebre
informacié (17). Concretant, po-
dem partir del criteri general de
que el nen ha de tenir accés a la
informacid, tot i que sempre es
poden donar excepcions, sobre-
tot quan veiem que el nen és inca-
pag de suportar el fet de descobrir
la seva realitat, encara que utilit-
zem mitjans de relacié d’ajuda
adequats. Aquesta circumstancia
es pot donar perque no posseeix
els recursos psicologics adequats,
obé perqueels adults que ’envol-
ten vetllen per altres interessos
que no sén propis del nen; llavors
el nen malalt esdevé un mitja
manipulable més que una finalitat
en si mateix. Aix0 no justifica res-
tringir el dret que té el nen a ser
informat, si no que ens obliga a
fer-ho adequadament.

Queé representa
respectar |’autonomia
del nen?

Entenem I’autonomia com I’es-
tructuradelarealitathumanaquan
té capacitat per a ser 1 per a actuar
com a subjecte. Proclamar I"auto-
nomia és proclamar el “rescat del
subjecte huma”. Es potdefinir com
la victoria de la perenne batalla de

la responsabilitat humana: la res-
ponsabilitat del subjecte 1 per al
subjecte. El nen posseeix certa
autonomia 1 per aix0 hauria de
triar alguns aspectes importants
de la seva biografia.
|
Si no potenciem la
capacitat del nen per a
exercir drets i prendre
decisions, el condemnem
a ser un etern incompetent
|

Amb tot el que s’ha dit es pot
plantejar que el nen pugui escollir
alguns aspectes de la seva biogra-
fia medica 1 humana (18). Aixo
suposalaresponsabilitatdel’adult
d’afavorir les condicions que pos-
sibilitin al nen la presa de decisi-
ons autdonomes, en la mesura del
que sigui possible. Segons Javier
BarberoiMaria Teresa Pérez (19)
aquesta és una obligacié moral.
Protegir és una de les obligacions
de no maleficeéncia; si td no prote-
geixes aun nen—en les condicions
de vulnerabilitat habituals del me-
nor- estas permetent, per omissio,
que el mitja sigui maleficent amb
ell. Perod si no potenciem la seva
capacitat peraexercirdretsipren-
dre decisions, el condemnem a ser
un etern incompetent i ens con-
vertim en permanents decisors de
la seva vida; és a dir, exercim un
poder sobre ell que P'inhabilita
per a mantenir un dels factors in-
dicadors de I’expressi6 de la dig-
nitat humana: la capacitat de triar.
Com és logic, la seva autonomia
estara limitada per I’edat, pel des-
envolupament cognitiu, etc...(20),
pero en principi, encara que sense
una autonomia plena, té dret a
prendredecisionsautonomes (21).

Encara quedarien qiiestions per
a tractar: Com li comuniquem el

diagnostic de VIH/SIDA al nen?,
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qui ha de determinar que el me-
nor pot rebre la noticia?, només
cal diagnosticar de formaglobal i/
o especifica o fer un pronostic?,
com cal fer-ho? (22). Aquestes
qiestions etiques no esgoten, ni
de bon tros, tots els problemes
queesplantegen en el marc bioetic
del nen amb VIH/SIDA, pero en
tot cas, ho deixem per una altra
ocasio.

JuaN BAUTISTA LLINARES, O.H.

DOCTOR EN TEOLOGIA

LLICENCIAT EN PSICOLOGIA

MASTER EN BIOETICA (IBB)

MASTER EN PSICOPATOLOGIA | SALUT

(*) L’article és una adaptacié del
text que I’autor ha publicat a Rev.
Medicina y Humanidades JANO

(ntms. 1628 i 1629. 2006)
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vulnerables.

Nen’.

L’any 1923 es va redactar la primera declaracié oficial per a protegir els drets dels nens, per part de
la Unié Internacional de Socors als Nens. L’any 1959, PTONU proclama a Ginebra els 10 drets
fonamentals dels nens, fent especial émfasi a la necessitat de que se’ls proporcioni cures sanitaries
“adequades i especials”, atesa la seva manca de maduresa fisica i intel.lectual, que els fa especialment

L’any 1986, el Diari Oficial de les Comunitats Europees publica la resolucié del Parlament Europeu
perlaques’aprovala“Carta Europea dels Nens Hospitalitzats”,on es proclamen 23 drets fonamentals.
L’any 1989 I’Assemblea General de les Nacions Unides aprova la “Convencié sobre els Drets del

A Espanya: els drets dels infants es troben recollits a la Llei 1/1996 de Proteccié Juridica del Menor
1 pel que fa a ’'ambit sanitari en la Llei 41/2002 basica estatal sobre autonomia del pacient, i
homologues lleis autonomiques.
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mes en de 1la noficia

La pandemia de la Sida

| passat dia 1 de desembre es

celebrava un any més el Dia
Mundial delaSIDA, establert aixi
per PTONU des de 1998. Segons
les xifres que ens donaven els in-
formes oficials, sembla que els
compromisos dels Estats per a no
baixar la guardiaiafavorirlapresa
de consciencia social en la ciuta-
dania, no estan assolint els resul-
tats esperats. La pandémia no
s’aturail’any 2006 s’haura arribat
gairebé als 40 milions de persones
infectades, de les quals un 65% es
donenal’AfricaSubsahariana. Als
paisos on els programes de pre-
venci6 no s’han mantingut, entre
ells Europa Occidental i els
EE.UU.,, les taxes d’infeccié es
mantenen o fins i tothan augmen-
tat i s6n molt pocs els que han
aconseguit baixar les xifres.

Un dels col.lectius més perjudi-
cats és el dels menors, amb taxes
tan esgarrifoses com la dels 6.000
joves, entre 15 i 24 anys, que dia-
riament resulten infectats amb el
virus, o bé els 1.400 infants que
moren didriament a conseqiiéncia
del SIDA o complicacions deriva-
des, entre ells tots aquells nadons
aquiel virus s’ha transmes per via
vertical de la seva mare ja infecta-
daino tractada durant ’embaras
per evitar el contagi.

Esevident que cal fer esforcos en
els programes de prevencid, que
enels darrers anys havien aconse-
guit bons resultats, alhora que
s’amplien els programes de trac-
tament.

I és que el problema de la SIDA
téunadoble vessant: d’una banda,
com he dit, tot el que va adrecat a
la prevencié i sensibilitzacié ciu-
tadana del risc de contagi, espe-
cialment per la via de la relacié

UNICEF i ONUSIDA en la campanya global, llan¢ada
contra la SIDA infantil, van mostrar unes dades esgarrifo-

Ses:

v Cada dia 1.400 menors de 15 anys moren de malalties rela-

cionades amb el VIH/SIDA.

v Cada dia, 6.000 joves d’entre 15 i 24 anys son infectats amb

el VIH.

v En el mén, més de 15 milions de nens 1 nenes han perdut
almenys a un dels seus pares a causa de la SIDA.

v Milions de nens més han vist com les seves comunitats, el
seu entorn, la seva manera de viure, han quedat desintegrats

per culpa de la pandémia.

sexual. Fins i tot en els paisos més
desenvolupats, sembla que cap
campanya és prou eficag peracre-
ar consciencia real del risc,
especialment en una franja d’edat
entre els 15 1 els 45 anys, malgrat
queles estadistiques ens diuen que
el 55% de les infeccions han estat
perviasexual,id’aquestesun35%
en relacions heterosexuals. En les
actuacions adrecades a detectar
nous casos de VIH mitjangant
analitiques voluntaries, s’han ar-
ribat a detectar centenars de casos
de persones que mai haguessin
pensat que podien estar infecta-
des.Iésquel’evolucié dela malal-
tia ha traspassat ja amb escreix els
inicialment anomenats “grups de
risc” 1una gran partde la poblacié
jove 1 adulta és potencial victima
d’infecci6 sense tenir-ne consci-
encia.

D’altra banda, el tractament 1 te-
rapeutica de la SIDA, malgrat les
inversions milionaries, perd se-
lectives, pel que fa a paisos i
grups de poblacié, noarriba enca-
ra a milions de persones dels pai-
sos pobres; ens diuen Metges Sen-
se Fronteres en el seu darrer

informe que per cada infectat que
es medica en moren 10, tot i que
cada any es van incrementant les
xifres de personesaquiarribenels
medicaments, pero les taxes d’in-
fecci6 creixen exponencialment
molt més que els tractaments.

A qui cal demanar més esforcos,
als governs?, a la industria farma-
céutica?, a la poblacié que en els
paisos més pobres té un baix ni-
vell cultural i es mor de gana?

Des de la nostra perspectiva oc-
cidental i benestant les xifres que-
den massa lluny i ens sembla, er-
roniament, que no ens ha de tocar
mai... En aquest context, ens hem
de preguntar si té sentit per nosal-
tres la paraula solidaritat, 1 si les
instancies politiques, administra-
tives 1 sanitaries, que tenen el po-
der per a prendre iniciatives més
eficaces, no s’estan deixant endur
pel conformisme derivat del ma-
jor control de la malaltia 1 dels
tractaments eficagos que en
ralenteixen ’evolucié... perd no
aturen el problema.

NURIA TERRIBAS T SALA
DIRECTORA DE L'IBB

octubre-desembre 2006

r1

Institut Borja de Bioética




oA ~ ~ ~

Nova Genetica,

intimitat i discriminacié

D es d’una perspectiva histori-
ca és facil constatar el pes tan
rellevantquelaforca de lasang, de
’heréncia genetica, haassolitenla
culturapopular, principalmenten
I’ambit de les societats rurals 1
agraries. Concretament, podriem
xifrar aquest momenten el princi-
pi de la industrialitzacid i el pro-
cés d’urbanitzacié que sens dubte
han contribuitde formadecisivaa
la progressiva transformacié de
les creences populars.

De fet la pervivencia literaria
d’aquesta creenca, ininterrompu-
dadurantllargs periodes de temps
atravésdenombroses obres, cons-
titueix una prova eloqiient de la
prevalenga d’aquestamentalitaten
la forga inexorable de la sang. No
obstant, totaixo esdevé, malgrato
gracies al desconeixement cienti-
fic sobre laincidencia real i efecti-
vadel’herenciagenéticaenel com-
portament huma.

Crida l’atencid que aquesta sin-
gular valoracié estigués tan pre-
sent, reiteradament, en I’ambit li-
terari, 1 fos abordat de la ma de
grans narradors com Charles
Dickens, en la cultura anglosaxo-
na. Sorprénigualment que les ide-
es naturalistes d’Emile Zola, re-
collides i exposades en algunes de
les seves obres realistes sobre’he-
rencia del caracter huma al segle
XIX -novel-les sobre els Rougon-
Macquart-, hagin perdurat més
temps del que inicialment hagués
estat previsible, tenint en compte
’escas coneixement de la investi-
gaci6 genetica d’aquell moment.

Obviamentcal ser conscients que
’abast de la realitat literaria des-
borda, perlasevapropianaturale-

sa, a través de la imaginacié 1 el
moén de la ficci6 del que s’alimen-
ta, els limits de la propia realitat
existencial, en aquest cas la di-
mensié biologicaigeneticadel’és-
ser huma.

Per tot aixo és facil comprendre
lanecessitat també de caracter his-
toric, d’abordar els diversos as-
pectes relacionats amb la Nova
Genetica, a partir de certa pers-
pectivaidistancia, tal com propo-
sava J. Watson, des del comenga-
ment del cartografiat del genoma
huma, amb el Projecte ELSI. Sino
fos aixi, més enlla de la capacitat
fantasiosa de la ment humana, la
complexitat de la tecnociencia i la
seva corresponent aplicacid gene-
tica, a més d’altres factors econo-
mics 1 socials, ens farien perdre
facilment la perspectiva, i per tant
confondre I’horitzé.

De fet els progressius canvis ex-
perimentats per la nostra societat
en els dltims decennis, ja sigui en
el planol socioeconomic com res-
pecte a I’expansi6 de les tecnolo-
gies de la informacid i 'imparable
desenvolupament biotecnologic,
han generat una nova situacié en
laqual determinats drets fonamen-
tals poden veure’s seriosament
afectats,inonomés potencialment.

No és d’estranyar que en aquest
context les diverses vessants de la
intimitat personal, propies i espe-
cifiques de les societats desenvo-
lupades, demandin insistentment
nous instruments de tutela juridi-
ca per a evitar que es produeixi
discriminacié 1 estigmatizacio,
derivades de 'accés i I'is de la
informacid geneética, que puguin
donar peu a situacions lesives i

ignominioses, com ja va succeir
lamentablement en altres mo-
ments de la historia.
|
Hem de ser conscients
que malgrat les possibles
cauteles i mesures precautories
que es proposin, apel-lant al
principi de responsabilitat,
el risc d’abiis respecte de
la informacio 1 intimitat
genetica estara molt present
en les nostres societats
|

Aixi,davantelsavengos progres-
sius de la Nova Genética, el regim
juridic tendeix a la proteccié de la
integritat fisica, considerant la in-
tegritat genetica com un aspecte
inherentalaprimera,id’altraban-
da, regula i preserva el dret a la
privacitat.

Hem de ser conscients que mal-
grat les possibles cauteles i mesu-
res precautOries que es proposin,
apellant al principi de responsa-
bilitat, el risc d’abus respecte de la
informacié 1intimitat genética es-
tara molt present en les nostres
societats. Podriem il-lustrar facil-
mentaquesta necessitatrecordant
que alguns defensors d’analisis
genetiques i programes de detec-
ci6, proclamen que només cal es-
perar ’obtencié de beneficis soci-
als derivats de les respectives
proves genetiques. Defetamb fre-
queéncia nombrosos biolegs mo-
leculars afirmen que des d’una
perspectiva biomedica, la investi-
gacid genetica que estan desenvo-
lupant contribuira a mostrar-nos
com a éssers imperfectes d’una u
altra forma, desvetllant deficien-
cies, i que d’aquesta manera la
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diversitat reconeguda 1 generalit-
zada acabara amb les practiques
discriminatories.

L
Malawradament en la
practica, igual que en altres
formes de discriminacio,
la discriminacio genética
la patira principalment
gent que pot estar ja
estigmatitzada per
altres motius
|
No obstant aix0, aquesta singu-
lar interpretaci6, rep també nom-
broses objeccions i arguments en
sentit contrari. Aixi R. Hubbard,
examina de forma critica el con-
tingut d’aquestes afirmacions ad-
vertint taxativamentdel perill sub-
jacent: “Aquesta afirmacié és
falsa”(1). 1 les raons aportades,
per a sustentar la seva tesi, podri-
em dir que son extenses, inequi-

voques i alhora contundents.
Recordal’eminentbiologad Har-
vard que en els anys trenta
’eugenistabritanic /. B.S. Haldane
assenyalava que encara que ja es
coneixia que I’hemofilia era una
malaltia freqiient en les cases reals
europees, entre elles la britanica,
ningl va proposar que els mem-
bres de les families reals fossin
esterilitzats. No es va plantejar ni
com a possibilitat o dit d’altra
manera, una vegada localitzada la
diferéncia, aquesta s’erigiria com
asigne dedistincid, de classe, pero
no com a factor negatiu, i menys
en termes de discriminaci6.
Malauradament a la practica,
igual que en altres formes de discri-
minacid, la discriminaci genética
la patiran principalment persones
que estan ja “estigmatitzades” per
altres motius. I aquest és un dels
riscos més grans derivats de I's de
lainformacié genética. Tal com ad-

verteix emfaticament R. Hubbard
enunasocietat diversa perd també
dispar com la nostra, diferents
tipus de persones experimenten
discapacitats 1 discriminacid, de
diferentsformes, depenentde com
siguin qualificades i percebudes.

Aquesta discriminacié es pot
produir en diversos ambits soci-
als, tant motivada per interessos
comercials, vinculats acompanyi-
es d’assegurances, com relacio-
nats amb activitats laborals i em-
presarials. La qual cosa podriem
dir, no deixa de ser paradoxal, ja
que I’essencia de’asseguranca, es
basa principalment en I’exercici
del calcul probabilistic del risc,
aplicat directament a referencies
mesurables 1 a factors com I’edat,
els habits de vida, etc.

No obstant aix0, en’ambitdela
genetica, ’exercici del calcul, per
a poder realitzar prediccions, ne-
cessita comptar amb altres refe-
réncies de mesura, que no siguin
només quantitatives o numeri-
ques. Existeixen, addicionalment,
factors d’unaaltranaturalesa, com
poden ser els ambientals, socials,
economics, etc., que incideixen
considerablement. Per aquest
motiu podem preguntar-nos: guin
sentit té, des d’una perspectiva
objectiva, racional, assegurar per
exemple contingéncies que poden
no esdevenir, i per tant seran amb
fregiiencia inicament “virtuals”?

D’altra banda el perill de crear,
poc a poc poblacions de risc a
partir d’informacié probabilistica,
que parla de vegades tan sols de
predisposicid, pot contribuir a
generar marginaci6 de diversa ti-
pologia: professional, educativa,
social, amb greus repercussions,
psicologiques o afectives entre
d’altres, per a lafectat i el seu
entorn familiar. Per aquest motiu

el respecte ala intimitat té especial
rellevincia en termes professio-
nals, en especialitats mediques,
com laginecologia, lapsiquiatriao
la genetica medica.
|
Elrespecte a la intimitat té
especial rellevancia en
termes professionals,
en especialitats mediques,
com la ginecologia,
la psiquiatria o
la geneética medica
|

Paradoxalment, de vegades ens
oblidem que el polimorfisme ge-
neétic no és un fenomen excepcio-
nal, siné que, per contra, s’erigeix
precisament en la regla. Es el que
en podriem dir normal. I es tracta
també d’evitar que la possible in-
geréncia o violacié de la intimitat
personal es pugui utilitzar per tal
d’afectar negativament, a d’altres
persones amb vincles familiars.

D’aqui la necessitat de regular
oportunament, des de la vessant
juridica, els canals que permetin
contrarestar les apeténcies 1 inte-
ressos dels queé aspiren a disposar
del coneixement d’aquestes dades
genetiques, sense respectar el ca-
racter confidencial i intim dels
mateixos, atemptant aixi contra
’exercici de drets fonamentals, uni-
versalment reconeguts.

Podriem recordar en aquest sen-
tit que el titol de la celebre obra
“La lluita pel dret” de Ihering,
malgratel temps transcorregut des
de la seva publicacié, continua es-
sent una referéncia historica tan
significativa com valuosa, princi-
palmental’horade comprendrela
necessitat, aixi com la dificultat
d’aconseguir que’exercicidel dret
alaintimitat, no es redueixi només
a la mera expressié d’un desig,
siné que esdevingui, efectivament,
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com a resultat d’un procés pel
qual pugui garantir-se la realit-
zaci6 efectivadel dretalaintimi-
tat genetica.
|
Es necessari regular
oportunament, des de la
vessant juridica, els canals
que permetin contrarestrar
les apetencies i interessos dels
que aspiren a disposar
del coneixement d’aquestes
dades geneétiques
|

I és que no podem pensar de
formaingenuarespectedelsinte-
ressos 1 expectatives que afectin i
incideixin en ’ambit de la tecno-
ciéncia. Seria un plantejament
inconscient i a més imprudent i,
fins 1 tot, negligent. Darrere del
cartografiat del Projecte Geno-
ma, iles possibilitats que ens obre
la nova genetica, a més d’objec-
tius cientifics 1 propostes bio-
mediques de caracter terapeutic,
cohabiten també multiples inte-
ressos de diferent naturalesa,
extracientifics 1 per altra banda
de vegades inconfessats, que te-
nen a veure especialment amb
grans projectes, vinculats amb

empreses de biotecnologia i amb
programes de la poderosa indus-
tria farmaceutica.

Defetlamajor partdelainddstria
delabiotecnologia es troba princi-
palment en mans de les empreses
farmaceutiques. La seva capacitat
d’influéncia és manifesta 1 facil-
ment contrastable, no només al
mercat, a I’hora d’establir pactes i
compromisos sino també perapro-
moure normes, deures i obligaci-
ons,ifinsitotperareorientar,amb
determinats ambients o lobbys, les
politique de salut.

|
Darrere del cartografiat
del Projecte Genoma, 1 les
possibilitats que ens obre la
nova genetica, a mes
d’objectius cientifics i
propostes biomediques de
caracter terapeutic, cohabiten
tambe miiltiples interessos
de vegades inconfessats
|

Realment hi ha molt en joc 1 ex-
tremadament valués. Com recor-
da eloquentment Lewontin, el va-
lor d’una patent d’una seqiiéncia
de gens radica fonamentalment en
lasevarellevancia perala “produc-

cio de medicaments, ja sigui per a
suplir la produccié d’un gen defec-
tuds o per a contrarestar la pro-
duccid erronia o excessiva d’una
proteina no desitjada”.

Fco. Javier BLAZQUEZ-RuUiz

PROFESSOR TITULAR DE
FILOSOFIA DEL DRET
UNIVERSITAT PUBLICA DE NAVARRA

(*) Blazquez-Ruiz, F. J., és di-
rector 1 coautor de ’obra 10

palabras clave en Nueva Genética,
Estella, EVD, 2006.

Cites bibliografiques:

(1) Hubbard, R., El mito del gen,
Madrid, Alianza, 1999, p. 81.

(2) Elsuerio del genomay otrasilusiones,
2001, p. 163. De ahi la incisiva critica de
Lewontin a los intereses inconfesados
del Proyecto, que desarrolla a través de
su obra no conozco a ningtin bi6logo
molecular prominente que no tenga
participacién econémicaen el negocio de
la biotecnologia”, Ibidem, p. 148

NUEVA GENETICA
S

Proyecs Genoma Hemaeno
Embride

Cillulos modre
Fugenesia

Dignidod humena
koS

10 Palabras clave en Nueva Genética

’ A\ Autor i coord.: Fco. Javier Blazquez / Editorial Verbo Divino, 2006
‘ : palabras
slave L’objectiu d’aquest llibre és analitzar, des d’una perspectiva interdisciplinar,
_M_\__#sn els reptes i desafiaments socials que plantejen els nous avencos en la investigacié

1experimentacié genetica. L’obra reuneix les aportacions de dotze experts sobre
deu conceptes fonamentals en el camp de la bioetica i la geneética: privacitat,
projecte Genoma Huma, embrid, cel.lules mare, clonatge, eugenesia, drets
humans, dignitat humana, generacions futures i legislacié.

Les possibilitats terapeutiques que ofereix la nova genética son ingents, pero,
alhora, inquietants. La investigacié i ’experimentacié genétiques provoquen
grans expectatives, 1 també més reticencies i cauteles que cap altra revolucié
tecnica de la historia precedent... Es tracta de poder alterar i modificar no només
la naturalesa exterior, vegetal 0 animal, siné també la propia naturalesa humana.
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Etica en les Ciencies de la Salut:
la formacié en el marc europeu

4 adaptacio de les titulacions
L universitaries a ’Espai Eu-
ropeu d’Educacié Superior esta
introduint un nou paradigma en
I’ensenyamentsuperior que té per
objectiu potenciar la responsabi-
litat de ’alumne en el seu procés
d’aprenentatge. Aquestfet,il’ob-
jectiu de la Universitat de formar
els professionals competents que
la societat demana, esta provo-
cant en aquests darrers anys can-
vis substancials enlaconcepcié de
la formaci6 professional que es
manifesten, entre d’altres, en un
major Us de metodologies més
participatives, en la reorganitza-
ci6 deles assignatures,ienlanova
classificacié de les titulacions en
titols de grau 1 de postgrau. Tot
aix0d fa que els responsables i
agents actius de la formaci6 uni-
versitaria hagin de definirles com-
petencies de 'estudianta partir de
les competencies professionals que
demanalasocietat. Aquest procés
és conegut com ’educaci6 basada
en el producte o en els resultats,
1 constitueix un nou marc educa-
tiu que no es troba centrat en ell
mateix sind que estd determinat
pel referent extern que sén les
necessitats de la societat (1).

Convé tenir en compte que hi ha
una seérie d’elements que han es-
devingutels fonaments d’aquesta
transformacid: per una part, els
convenis internacionals, com la
Declaracié de Bolonia, entre d’al-
tres, 1 normatives nacionals que
han establert les directrius de les
politiques educatives amb la idea
de dotar la societat de professio-
nals competents del més alt nivell,
de permetre lamobilitat dels estu-

diants 1 els professors arreu
d’Europa, 1 establir un sistema
comparable de titulacions i de
rangs, com el professional i I'in-
vestigador; per un altra part, els
catalegs de competencies desen-
volupats per experts en formacié
universitaria serveixen d’orienta-
ci6 per diferents titulacions i uni-
versitats. Un referent és el Projec-
te Tunning que, comafirma Yaniz
(2), posa els mitjans per a garantir
un aprenentatge de qualitat i pre-
veu la perspectiva de treball de
’alumnea partir delatransforma-
ci6 d’aquest en una unitat de cal-
cul, el credit ECTS (enropean
credit transfer system), a més de
dissenyar els projectes formatius
a partir de les competencies, so-
bretotles transversals o generiques.
L
No només és competent

el que demostra coneixements,

habilitats i actituds, sind que

també necessita demostrar

el bon judici, critic i clinic, que

li permeti resoldre problemes

de manera satisfactoria
|

En el nostre context universitari
existeixen evideéncies de la nova
reorientaci6 de la formacié uni-
versitaria cap a les competencies
professionals. De fet, el concepte
de “competencia” fa temps que es
troba present en els forums i la
literatura professional, perdo ha
estat en els darrers anys que ha
entrataformar part del debatuni-
versitari, d’una manera més evi-
dent,davantlatransformacié sus-
citada per les directrius europees
d’ensenyament superior. Recent-
ment han sorgitdiferents publica-

cions que desenvolupen el con-
ceptede competénciaenunualtre
ambit, generant diverses definici-
ons. Aixi mateix, sembla haver-hi
un acord en considerar la “com-
peténcia” com el conjunt d’ele-
ments cognitius, d’habilitats 1 ac-
tituds que s’integren entre si i es
fan evidents mitjangant la demos-
tracié. Es a dir, hom considera
que un professional, o estudiant,
és competent en la mesura que
utilitza els coneixements, les ha-
bilitats, les actituds, i el bon judici
associats a la seva professié, amb
’objectiu de desenvolupar-la de
manera eficag en aquelles
situacions que corresponen al
camp de la seva practica (3).
|
Elnowu paradigma
de ensenyament
universitar esta
configurant les titulacions
en competencies
|

La determinacié de la compe-
tencia forma part de I’area del sa-
berfer,del’execucié, delademos-
tracid, 1no només de I’acreditacid
académica. A banda, no només és
competent el que demostra conei-
xements, habilitats 1actituds, pro-
pies de la professid, sin6 que tam-
bé necessita demostrar el bon
judici, critici clinic, que li permeti
resoldre problemes de manera sa-
tisfactoria.

De tot el que hem exposat po-
dem concloure que el nou para-
digmadel’ensenyamentuniversi-
tari esta configurantles titulacions
en competencies. Aix0 també ha
portat a la definici6 del concepte
de “competencia”, com ja s’ha fet
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esment amb anterioritat,ial’esta-
bliment dels dos grups fonamen-
tals de competencies: les compe-
tencies especifiques, les relatives a
’especificitat de cada professid; i
les transversals, aquelles que de-
fineixen habilitats necessaries per
aexercir qualsevol professié i que
haurien de caracteritzar la forma-
ci6 universitaria pel fet de ser-ho.
En altres paraules, la nova orien-
tacié de convergencia cap al’Espai
Europeud’Educacié Superior mar-
ca la necessitat de precisar tant les
competencies especifiques de cada
titulacié com les transversals (4).

La formacié en ética
i legislacié en el panorama
actual universitari

Les materies relatives ala Deon-
tologia i la Legislacié sanitaria es
troben presents des de fatemps en
algunes carreres universitaries de
I’ambit de la salut, de manera des-
tacada en els curriculums forma-
tius d’infermeria, on és un ele-
ment tradicional, encara que de
manera molt més mingaiirregular
a Medicina.

Durant la primera meitat del se-
gle XX 1 primeres décades de la
segona, la formacié en &tica en
I’ambit de la infermeria anava lli-
gada a la moral religiosa (5). Amb
I’accés, I’any 1977, a la Universi-
tatdelaformacié d’infermeria, els
plans d’estudi ja incorporen as-
pectesdedeontologiaimoral pro-
fessional 1 cap els 90 s’estableix
I’assignatura obligatoria d’Etica i
Legislacid il’optativa de Bioetica.
D’altra banda, la formacié en éti-
caalesFacultats de Medicinafa 30
anys anava lligada a les Catedres
de Medicina Legaliésapartir dels
anys 80 1 sobretot els 90 que es
comencen a establir unitats espe-

cifiques de Bioetica, associades no
només a Facultats de Teologia (5);
també és aleshores quan es co-
mencen a consolidar les primeres
escoles bioeticistes a ’Estat espa-
nyol desenvolupant, entre d’al-
tres, una tasca de formacié especi-
alitzada de postgrau.

Ha estat en les tltimes reformes
dels plans d’estudi que la Bioetica
ha pres més protagonisme, sobre-
tot en infermeria, malgrat sigui
encara una assignatura optativa 1
no s’ofereixi a la totalitat de les
Escoles iles Facultats. En el marc
de P’adaptacié de les titulacions a
I’Espai Europeu d’Educacié Su-
perior, segons el RD 55/2005 de
21 de gener, la nova proposta de
fitxa tecnica de titol universitari
de grau d’infermeria, consolida la
formacié en EticaiLegislaci6 pro-
fessional perd manté com a
optativa la de Bioetica.

Aquest fenomen de consolidar i
d’incorporar més formacié en
aquesta disciplina, en la titulacié
de grau 1 postgrau, ha vingut do-
nat per dos motius fonamentals:

@ El primer és el fet que I’evo-
luci6 cientifica i tecnologica en el
camp de les ciencies de la salut de
les darreres decades ha portatala
societat actual noves perspectives
per a millorar la qualitat de vida
dels seus membres, perd també ha
generat noves situacions que re-
quereixen una acurada analisi des
de la perspectiva eética, a més del
coneixement de la legislacié vigent.

@ D’altrabanda, es fa pales que
per atenir curad’una persona que
té un problema de salut es reque-
reix una sensibilitat especial en el
camp de I’etica, a més dels conei-
xements, les habilitats 1 les acti-
tuds especifiques; i que cal desen-

volupar una assistencia sanitaria
més humanitzada.

Malgrat aquesta tradicié de la
formacié en bioetica en ciéncies
de la salut, sembla existir una idea
comunadels experts relativaaque
el pes especific de la formacié eti-
ca en els curriculums formatius
podria ser encara més important,
pel que es fa necessari augmentar
la carregalectivad’aquestes mate-
ries, assegurant aixi els elements
necessaris per a formar professio-
nals excel-lents.

|
El pes especific de la formacio
etica en els curriculums
formatius podria ser encara
més important, pel que es fa
necessart angmentar
la carrega lectiva
d’aquestes materies
|

En aquest sentit és important
destacar les recomanacions dels
experts (5, 6), que han incidit en
el disseny dels plans d’estudi
d’aquestes assignatures. Aquests
documents estableixen els contin-
guts basics relatius a la bioetica
per a tots els professionals sanita-
ris, establint especificitats en fun-
ci6 de si es tracta d’una carrera o
una altra, com infermeria 1 medi-
cina, o bé diferencien els contin-
guts segons 1’ambit d’atenci6 (6).
Sens dubte, aquests dos docu-
ments han estat, 1 sén encara, fo-
namentals per ajudar a configurar
larelacié de competencies especi-
fiques de ’estudiant relatives a la
mateéria de Bioetica, incloent ja
deontologia, fonaments d’etica, i
legislacié en ’ambit sanitari. Pero
també han jugat un paper influ-
ent, a ’hora de configurar el con-
junt de competencies, altres do-
cuments com sén el Cataleg de
competencies de la professié in-
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fermera (7)1les competencies pro-
fessionals basiques comunes dels
llicenciats en Medicinaformatsales
Universitats de Catalunya (8).

El professor universitari que
imparteix formaci6 en Bioetica es
troba ara en un context diferent
peradissenyarun projecte docent
que orienti la formacié cap a les
competencies especifiques 1 les
transversals. Malgrat hi ha docu-
ments, breument comentats en el
paragraf anterior, i bibliografia
que pot ajudar al professor en
aquest exercici de selecci6 1 refle-
x16, és evident que aquest fetli pot
generar un dilema a I’hora d’in-
cloure o no determinats temes, o
de considerar diferents metodo-
logies més coherents amb les di-
rectrius de I’Espai Europeu
d’Educacié Superior. El principal
escull és que la carrega lectiva de
les assignatures relatives a la de-
ontologiailaBioeticaen les carre-
res sanitaries és encara insuficient
perpoderabordar temesrellevants
o tractar-los amb suficient grau
d’analisi,1també perapoder plan-
tejar segons quines metodologies.

Malgrat aix0, la reorganitzaci6
de la formaci6 universitaria cap a
I’aprenentatge de ’alumne i la
consequent consideracié del seu
treball autdonom, en forma de cre-
dits ECTS no presencials o de
treball dirigit, déna més possibili-
tats per desenvolupar algunes de
les competencies transversals en
el marc de les assignatures d’Etica
professional i Bioetica. En aquest
sentit, es poden desenvolupar ei-
nes metodologiques plantejades
dintre 1 fora de I'aula que guiin a
I’alumne en Passoliment de les
competeéncies instrumentals,
interpersonals 1 sistemiques, se-
guint la classificacié del Projecte
Tunning, més afins a aquestes

materies. Per posar alguns exem-
ples, s’hauria de treballar en el
desenvolupamentde les habilitats
en la comunicacié oral 1 escrita;
aquestes inclourien també I’apre-
nentatge en ’art d’argumentarila
capacitat d’analisi 1 sintesi de la
informacid, totes elles considera-
des fonamentals per descriure els
posicionaments propis i d’altres
enfront d’un dilema étic o bioetic
Per altra part, treballar les habili-
tats en la recerca i la gesti6 de la
informacid permetrienal’alumne
coneixer diversos posicionaments
enfront un mateix problemaimés
perspectives per a contrastar 1 en-
riquir el seu discurs. També, és
fonamental donar eines a ’alumne
per a ser competent en la resolucié
de problemes d’etiologia etica i
bioetica, fet que fa prioritaria la tas-
ca de desenvolupar préviament ha-
bilitats enlaidentificacié deles situ-
acions generadores de dilema.
L
Una altra competeéncia
rellevant en la formacio
d’etica pels professionals
sanitaris és la relativa
al treball en equip,
com a element necessari
per a introduir-lo en métodes
de resolucic de casos.
|
Una altra competencia rellevant
en la formacié d’etica pels profes-
sionals sanitaris és també la relati-
va al treball en equip, com a ele-
ment necessari per a introduir-lo
en metodes de resolucié de casos.
S’afegeix, com en d’altres materi-
es, la necessitat de desenvolupar
la capacitat d’autoaprenentatge,
entes com la facultat de treballar
de manera autdonoma i responsa-
ble en coherenciaamb els objectius
d’aprenentatge de I’assignatura.
Finalment, ésuna pecafonamen-

tal en la formacié etica del futur
professional sanitari que aquest
desenvolupi la competencia rela-
tiva al compromis étic, entenent-
la com la demostracié de I’adop-
ci6 d’un compromis personal en
la defensa dels valors 1 principis
etics de la practica professional,
Pacceptacié del Codi Etic, i el res-
pecte en les accions propies dels
drets dels malalts i, en el cas d’una
possible vulneraci6 d’aquests, en-
gegar els mecanismes per ala seva
preservacio.

Un cop s’han establert les com-
petencies especifiques 1 les trans-
versals, cal adoptar les metodolo-
giesiels sistemes d’avaluacié més
coherents enaquest sentit. Pel que
fa a les metodologies, és impor-
tantorganitzar el treball de’alum-
ne en una part individual i una
altra de grupal. Activitats com la
lectura i I’analisi de bibliografia
(articles, normatives o alguns 1li-
bres); la visi6 d’alguna pel-licula o
documental;laresolucié de casos;
larecercaianaliside noticies d’ac-
tualitatde ’ambitdelaBioética;la
presentaci6 d’un cas a partir de la
propia experiencia en les seves
estadescliniques;'intercanvid’ex-
periéncies amb altres grups d’es-
tudiants...

També caldria considerarla pos-
sibilitat d’introduir metodologies
més novedoses 1 coherents amb
les directius de I’Espai Europeu
d’Educacié Superior com és
’aprenentatge basaten problemes.

D’altra banda, i amb la voluntat
de seguir el principi de cohereén-
cia, és fonamental establir un sis-
tema de tutories i de seguiment de
I’aprenentatge de 1’alumne. En
aquest sentit, la definicié d’uns
criteris d’avaluacié tant per les
competencies especifiques com
per les transversals o generiques
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és una prioritat. Fins ara, hom
estavaacostumataplantejar I’ava-
luacié en el marc deles competen-
cies especifiques 1, tot 1 aixi, el
sistema plantejavaalgunes dificul-
tats, com per exemple, el fet de
discriminar quina erala participa-
ci6 de cada alumne en el grup o,
per posar un altre exemple, conéi-
xer si els continguts d’Etica i
Bioetica apresos suposaven un
canvi de valors i actituds dirigint-
los cap els desitjables des de la
perspectiva professional (9).

A tall de conclusié

Elnousistemadeformaciéiava-
luacié per competencies, si bé
aporta una millora en Iensenya-
ment universitari, planteja una
serie de qliestions complexes que
caldra resoldre. La primera és la
necessaria implicaci6 de tots els
professors que participen en la
formacié de I’estudiant en cienci-
es de la salut, donat que les com-
peténcies transversals, com po-
dria ser la de compromis étic, van
més enlla del marc de les assigna-
tures relativesal’EticailaBiogtica.
Aix0 implicaria assumir, en con-
textos com les practiques clini-
ques, unaserie d’objectius d’apre-
nentatge especifics d’aquestes
competencies. Aquest fet impli-
caria necessariament la necessitat
de formar o d’indicar de manera
molt completa els descriptors per
a I’avaluacié. Una altra dificultat,
és la necessitat de més recursos
per a poder fer un veritable segui-
ment del treball de ’alumne i ori-
entar-lo en el seu aprenentatge;
aix0 esdevé primordial per la par-
ticularitat de la formacié en Etica
iBioetica, onlareflexiéiel contrast
d’idees és una pega fonamental, i
el treball d’introspeccié de la mo-

ral individual és laborids i reque-
reix temps 1 espal. Aquests recur-
sos es podrien concretar en espais
fisics de trobada i de debat, més
temps per a que el professor es
dediqui a ’alumne de manera in-
dividual 1 grupal, 1 a la correccid
dels treballs, i també que la plani-
ficaci6 d’aquestes assignatures no
es cenyeixi tanten un periode aca-
demic concret siné que es guil
més per la necessitat d’haver d’as-
soliruns objectius d’aprenentatge
relatius a aquestes materies de
manera més transversal, al llarg
del curs 1 de la carrera.

En sintest, el nou panorama uni-
versitari d’adaptacié de les titula-
cions a ’Espai Europeu d’Educa-
ci6 Superior, entre elles les
sanitaries, suposa una oportuni-
tat Unica per a consolidar la for-
macié en Bioetica dels futurs pro-
fessionals 1 permet considerar ara
competencies relatives a I’etica
d’una manera més global i no tant
la comprensié de la formaci6 en
aquestes materies en ’ambit ex-
clusiu de les assignatures relacio-
nades. D’altra part, caldra desen-
volupar unes metodologies i uns
sistemes d’avaluacié per a garan-
tir que 'estudiant que acabi la
titulaci6 de grau demostri també
una bona base de coneixements,
habilitats 1 actituds en el camp de
laBioetica, que evidenciin que per
a cuidar i curar a algu és necessari
tenir una sensibilitat etica especial
1 una voluntat d’atendre a ’altre,
prestant una assisténcia més hu-
mana en un moén cada vegada més
tecnologic.
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L’Institut recorda a tots els lectors que el contingut de la seva biblioteca i centre de documentacid,
amb més de 13.000 monografies i 200 revistes d’arreu del mén, es pot consultar “on line” a través
de la nostra pagina web: www.ibbioetica.org
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 _agenda

v II Congreso Nacional i IX Jornada Anual de
Bioética, “La ética en los origenes de nuestra
nacionalidad” pels dies 26 a 28 de gener de 2007 al
Centro Juan Pablo I de Bioética, La Habana. Infor-
macié 1 inscripcions: Dr. Jorge Suardiaz, Centro
Juan Pablo II, e-mail: dei@cocc.co.cu

v Seminarilnterdisciplinar “Bioéticay Dependencia
en el final de la vida” organitzat per la Citedra
Andaluza de Bioética i la Facultat de Teologia de
Granada pels dies 9 a 11 de febrer de 2007. Informa-
ci6 a la Secretaria de la Facultat de Teologia de
Granada: Tel. 958 162 486, Fax. 958 162 559 i

seminario@teol-granada.com

v International Conference on Bioethics, “Today
in the Mirror of Future Generations” amb els auspi-
cis de la Catedra de Bioetica de la UNESCO orga-
nitzada pel “International Center for Health, Law
and Ethics” (University of Haifa) pels dies 11 a 14 de
febrer de 2007 a Eilat (Israel). Informacio: ISAS
International Seminars, Tel. 972-2-6520574, e-mail:
seminars@isas.co.il i www.isas.co.il/bioethics2007

vV Jornada del Forum Catala d’Informacié i
Salut (ForumCIS) amb el lema central “Professio-
nals gestors del canvi dels sistemes d’informacié
sanitaris” pel dia 22 de febrer de 2007 a Barcelona.
Més informacié: E-mail: info@forumcis.org i
www.forumcis.org

v 1III Congrés Internacional de Tecnoctica,
coorganitzat per I'Institut de Tecnoetica de la Fun-
dacié EPSON i pel grup d’investigacié Etica de la
cienciaila tecnologia de la Universitat de Barcelona
peldia 15 de mar¢de 2007 a Barcelona. Mésinforma-
c16: Fundacié EPSON - Institut de Tecnoetica e-
mail: technoethicsconference@fundacion-epson.es,
Tel. 932373400, i www.fundacion-epson.es

v XIV Congreso Nacional dela Sociedad Espariola
de Enfermeria Geriitrica y Gerontoldégica
(SEEGG) “I Simposio Transfronterizo Hispano-
Luso” pels dies 19 a 21 d’abril de 2007 a Caceres.
Secretaria Tecnica: Unicongress. Tel. 933 672 420.
E-mail: congresoseegg2007@unicongress.com 1
www.unicongress.com/congresoseegg2007

v 'V Congreso Mundial de Bioética organitzat per
la Sociedad Internacional de bioetica (SIBI) pels dies
21 a 25 de maig de 2007 a Gijon. Més informacié:
Comite Cientific i Secretaria Tecnica de la SIBI: Tel.
98 534 81 85, E-mail: vcongreso@sibi.orgf 1 web:
www.sibi.org

v 2007 Joint Ethics Conference, agrupa la “18th
Canadian Bioethics Society Conference” pel dia 30 de
maigal 1 dejuny ila “3rd Internacional Conference on
Clinical Etbics and Consultation” pels dies 1 a 3 de
juny, organitzat per la “University of Toronto Joint
Centre for Bioethics”aToronto Ontario (Canada). Més
informacié: E-mail: joint.ethics.conference@utoronto.cai
www.utoronto.ca/jcb/ethicsmatters
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