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Medicaments i experimentacio en el nen

Is nens pateixen malalties, les

anomenades propies de la in-
fantesa, davant les quals els pedi-
atres estan preparats per diagnos-
ticar-les 1 tractar-les. Es diu que
les patologies més freqtientes, les
que tenen tots els nens i que han
vist tots els pediatres tenen un
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tractament farmacologic adequat
especialment al subjecte, el nen.

Com diu el topic, els nens no sén
adules petits, i els medicaments
que es treuen al mercat per partde
la industria farmaceutica reque-
reixen un estudi especial quan han
de ser ser utilitzats en ells. La
fisiologia del nen és diferent de la
de I'adult, la composicié corpo-
ral, contingut de I’aigua, de greix,
massa muscular, varien de forma
important entre un i altre. El crei-
xement déna lloc a una activitat
metabolica que no té res a veure
amb Destabilitat de I'adult o el
deteriorament de I'adult d’edat
avangada. Totes aquestes varia-
bles fan que un determinat medi-
cament es comporti de forma di-
ferent en un organisme o en altre,
de manera que el calcul de les
dosis del mateix poden variar de
forma important. Efectes secun-
daris que no sén valorables en un
organisme adult poden ser crucials
en un organisme en ple creixement
(és tipica I'afectacié del cartilag
per determinades medicacions) i
viceversa, I’actiu metabolisme
energeticdel nen potafavorir!’eli-
minaci6 d’un farmac de millor ma-
nera que el menys actiu metabo-
lisme d’una persona gran.

De forma habitual un producte
farmacéutic requereix una inves-

tigacio d’anys (es calcula que al
voltant de 10 anys), amb uns cos-
tos molt elevats, abans de poder-
se comercialitzar. Aquesta inves-
tigacié comenga per la sospitaque
tal substancia pot ser util en tal
patologia, basant-se en fets cone-
guts sobre ambdues. Una vegada
aconseguida la materialitzacié del
futur farmac cal una investigacié
en animals per a comprovar que
efectivament serveix per aquesta
determinada patologia, eficacia, i
que els seus efectes secundaris son
acceptables, seguretat, de forma
que el benefici sigui superior al
perjudici que pugui ocasionar
(perque qualsevol medicament
que pot donar lloc a un benefici
terapéutic porta inherent algun
potencial perjudici i si no és aixi
cal dubtar de la seva efectivitat).
Els resultats aixi obtinguts tam-
poc son extrapolables a I’home,
donades les diferéncies fisiologi-
ques entre les especies, sino s’uti-
litza un bon model experimental i
adequat a la hipotesi, per tant les
proves més utilitzades en animals
son els tests de toxicologia i els
estudis de teratologia. Aquest ini-
ci de la investigacié no és senzill,
primer perqueé existeix una legis-
laci6 queregulala utilitzacié d’ani-
mals en experimenta-

(passa a pag. 3)
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Lafam al mon

esde d'aquesta editorial volem fer una crida a reflexionar sobre la situacié
D socioeconomica del mon i del nostre pais atés que no progressa com caldria
si analitzem les informacions i treballs rebuts sobre temes tan importants com
s6n la fam al mén o la pobresa a Catalunya i a Espanya.

Es per aixé que volem manifestar la nostra esperanga en la tasca de certs
col.lectius per tal de fer piblica la realitat social mitjangant I’elaboracié de
treballs com el publicat per la Fundacié “Un sol mén”de Caixa de Catalunya.
L’analisi feta és un instrument important per la seva qualitat i profunditat, i Gl
no tan sols per a la reflexié siné per endegar politiques socials orientades a
superar la pobresa actual de casa nostra per una exigencia de justicia.

Aquestes mesures de politica econdmica no requereixen la intermediacié
d’altres paisos ni plantegen problemes politics internacionals, tan sols obliguen
a definir prioritats pressupostaries diferents a nivell nacional, i a potenciar la
millora del nivell de formacié d’adults, especialment de les dones. Les dades
aportades per I'estudi del Departament d’Economia aplicada de PTUAB que ha
dirigit el professor Josep Oliver, son extraordinariament reveladores de les
deficiencies socials de casa nostra. No és aquest espai 'adequat per un comen-
tari més llarg pero és suficient destacar algunes de les seves constatacions
basiques com sén: @ L’any 1996 cls nens pobres, menors de 16 anys, a
Catalunya s’acostava als 105.000. @ La despesa mitjana equivalent a les llars
catalanes ésde I'ordre de 9.000 Euros anuals. @ Unes 300.000 families catalanes
(14’3 %) ’'any 1996 estaven per sota de la linia de pobresa @ L’any 1990 a
Espanya hi havia entre 1’3 i 2’2 milions de llars pobres. ® La pobresa és
superior en les families monoparentals i en les encapgalades per un jubilat, una
dona o unindividu amb un nivell d’estudis nul o baix. @ Tot sembla indicar que
les millores en la distribucié de la renda iniciades a finals dels anys vuitanta
s’haurien aturat. @ EI181 % de llars pobres estan encapgalades per dones soles
on tots els membres sén inactius. @ En més d’un terg de les llars de Catalunya,
el cap de familia és un jubilat. ® Les llars molt pobres presidides per dones, de
35 a 54 anys, tenen majoritariament a tots els seus membres fora del mercat
laboral, mentre que les encapgalades per homes els tenen aturats. @ E1 90 % de
les dones, d’entre 35 i 54 anys, cap de familia de llars molt pobres, no tenen
parella, mentre que només el 5% dels homes no en tenen.

Per no allargar més les concrecions de I'estudi, direm que hi ha una conside-
raci6 final molt reveladora de la direccié que porta la nova societat i que mereix
ser considerada, i consisteix en afirmar que la principal victima de la pobresa
és una poblacié envellida, femenina, sola i sense veu. Preguntem-nos, algi
se'n sent responsable 2.

Voldriem encoratjar des d’aquesta editorial al coneixement del treball de
referéncia i a I"actuacié piblica per superar les realitats d’avui no tan sols a
Catalunya i Espanya sino amb caracter general al mén. Tasca dificil certament
quan veiem amb indignacié que a la darrera reunié mundial de laFAO a Roma,
orientada a millorar la situacié de la fam al mén 1 en definitiva de la pobresa al
tercer mon, neguen la seva assisténcia els paisos més rics, de la mateixa manera
que renuncien a participar en la creacié del Tribunal Penal Internacional, com
una nova autoritat capag de sancionar les atrocitats generades per les guerres i
la prepotencia economica i militar.

Davant d’aquestes realitats cal preguntar-nos: Quins sén els principis etics
que dominen el mén ? Sera la humanitat capag d’un dialeg internacional per la
Justicia i la Pau ?

Francament, cal dubtar molt de que ¢l neolliberalisme globalitzador estigui
orientat a 'equilibri Nord-Sud ni cap a "acceptacié d’un didleg biogtic inter-
nacional que ens meni a una major justicia. Sense aquesta darrera la Pau
esdevindra utopia i la fam 1 la pobresa continuaran generant odi i violéncia de
tot tipus inclos el terrorisme més salvarge.
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cid (1,2), 1 segon perqué aquest s
és eticament discutible, Els aspec-
tes etics de I'experimentacié ani-
mal venen configurats per 'apli-
cacié d’aquells principis o normes
de conducta als nostres actes,
beneficents o maleficents, en I'is
d’animals per a Iexperimentacié
cientifica (2). Alllarg de la historia
s’han aixecat veus que han exigit
un tracte més sensible envers els
animals d’experimentacié, inten-
tant evitar els abusos en I'ocupa-
ci6 d’aquests, la seva utlitzacié
excessiva, assegurant unes correc-
tes condicions d’estabulacié i un
tracte adequat. Es exigible aquest
tracte sensible 1 benévol per part
dels experimentadors sotmesos a
una responsabilitat moral conse-
quiencia de considerar "animal
com un subjecte 1 no com un ob-
jecte, com un ésser viu susceptible
de patiment, cosa que obliga a
causar-li el minim dany possible.
La utilitat dels experiments amb
éssers vius continua essent im-
portant, perd s’ha de buscar un
control tecnic que permeti la de-
teccié dels minims canvis causant
el menor perjudici. La utilitzacié
de models experimentals que uti-
litzen cel-lules aillades, teixits de
viu o de cadaver han limitat cada
vegadamés|’abus en’experimen-
tacié6 amb animals, encara que la
consecuci6 de dosis toxica o dosis
letal en farmacologia encara re-
quereix la seva utilitzacio.

Una vegada experimentat el fu-
tur farmac en animals es passa a
I"is experimental en humans, vo-
luntaris sans, en els que s’investi-
ga la farmacodinamia: forma de
metabolitzar-se en I'organisme,
nivells assolits a la sang en dife-
rents dosis, eliminacid, etc. Poste-
riorment s’utilitzara en subjectes
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afectes de la malaltia que es pretén
millorar o curar, i en ells s’acaba-
ran de coneixer les dades d’efica-
cia 1 seguretat.

Tot aquest recorregut és llarg i
costésiestasotmesa lleis estrictes
quedefineixeniregulentotel pro-
cés (3).

Els nens constitueixen una po-
blacié de risc, especialment
amparada per la llei (3), que es
refereix a ells de la segiient forma:
Reial Decret 561/1993 que desen-
volupa la Llei 25/1990 del Medica-
ment; Art. 11.2:subjectes del'assaig
“En menorsd’edat i incapagosien
persones amb ['antonomia o com-
peténcia disminuida per donar el
sen consentiment, només podran
realitzar-se assaigs d’interés per la
seva salut particular quan no pu-
guin ser efectuats en subjectes no
afectats per aquestes condicions es-
pecials, degut a que la patologia
d’estudi sigui la propia d’aquells™.

Es evident que la cadena experi-
mental que requereix la investiga-
ci6 d’un medicament, en el cas
d’unsubjecte nen, queda trencada
enlasegonaanella, no hipothaver
voluntaris sans, i només excepci-
onalment pot investigar-se un
medicament en un nen, tal com
defineix la llei.

Tal com apuntavem al principi,
les malalties més comuns han per-
meés reunir una experiéncia que
permet la utilitzacié de farmacs
amb moltes garanties d’eficacia i
seguretat. Aixi molts antibiotics,
corticosteroides, antihistaminics,
broncodilatadors, vacunes, etc.,
recullen enels seus prospectes tota
lainformacié possibledirigidaala
poblacié infantil: indicacions, via
d’administracié, dosificacié per
edat, pes, superficie corporal, in-
teraccions amb altres firmacs i
efectes secundaris. Finsitot, molts

dels nous farmacs d’amplia utilit-
zaci6 per a ser destinats a curar
patologies molt freqiients, en el
moment del seu llancament al mer-
cat rarament han estatavaluatsen la
poblacié pediatrica. Només temps
després s’han planificat assaigs cli-
nics amb nens comengant pels
adolescents i posteriorment en
nens petits i només d’alguns far-
macs.
-

Des del punt de vista
comercial lescassa incidéncia
de determinades malalties
comporta que no sigul
rentable dissenyar assaigs
clinics en nens.

-

Quan les malalties que afecten
als nens no s6n comuns i no exis-
teix una experiéncia previa acu-
mulada de forma massiva, la uti-
litzacié dels medicaments en nens
que sén dtils en I'adult és més
dificil i no existeix experimenta-
ci6 previa. La millora en el diag-
nosticilamajorsupervivenciadels
nens gracies als avencos tecnics
fan que existeixin nous tipus de
patologies que abans no es veien.
Aquest fet 1 I'aparicié de noves i
greus malalties queafectenals nens
(SIDA, hipertensié arterial, hiper-
lipemia, malalties metaboliques,
neurologiques, cancer, trasplan-
tament d’0rgans, etc.) fa que s’ha-
gin d’udlitzar en el nen medica-
ments utils i provats en P'adult,
sense un estudi experimental pre-
vi que confereixi total seguretat, i
moltes vegades sense temps d’es-
peraque algi ho faci. Apartde les
dificultats que ja hem citat per
Iexperimentacié farmacologicaen
el nen, 1 des del punt de vista
comercial, I'escassa incidéncia de
determinades malalties comporta
que no sigui rentable dissenyar
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assaigs clinics en nens. El mercat
pediatric no interessa tant a la in-
dustria farmaceutica (4), 1 encara
que a la Unié Europea els nens
entre 0 1 16 anys representen uns
75 milions de persones, el consum
enmedicaments no representauna
proporci6 similar al de la pobla-
ci6 adulta.

En resum, el nen esta en inferio-
ritat de condicions en qliestio de
farmacologia: té menys oportuni-
tats que un adult de beneficiar-se
de molts farmacs, i amb una segu-
retat i eficacia moltes vegades no
establertes de forma rigorosa.

-

El nen esta en inferioritat
de condicions en giiestio
de farmacologia: té menys
oportunitats que un adult
de beneficiar-se de molts
farmacs, i amb una seguretat

i eficacia moltes vegades no

establertes de forma rigorosa.

L

No obstant, al nen cal tractar-lo
i es tracta, 1 s’intenta per tots els
mitjans de fer-ho de la millor ma-
nera possible i amb les maximes
precaucions, encara que aixo col--
loqui al metge/pediatra en unasitu-
aci6 dificil. Segons s’interpreti la
llei, el metge que prescriu els far-
macs assumeix tota la responsabi-
litat cas de no obtenir els resultats
desitjats o de produir-se algun
efecte advers (5). En aquesta cir-
cumstancia és probable que el pedi-
atre s'inhibeixi si potinoutilitziun
medicament sense experimenta-
cio prévia en pediatria, o bé deci-
deixifer-hoiperaquestafaltad’ex-
periéncia pugui provocar algun
efecte indesitjat.

Que es pot fer per a millorar
aquesta situacié?. El que és evi-
dent és que els nens han de ser
tractats amb aquells medicaments

Jjuliol 2002

que potencialment puguin ser-los
beneficiosos.
-

Fins un 67% dels nens atesos
en Hospitals de diferents
paisos europeus (7) reben

farmacs no autoritzats per a
is pediatric o prescrits de

forma diferent a lautoritzada.
-

Als Estats Units han ofert incen-
tius ales empreses farmaceutiques
que investiguen en medicaments
infantils (5) i han creat fons per a
promoure assaigs clinics pedia-
trics. A la Llei promulgada pel
President Clinton 'any 1997
(FDAMA) es recomana alaFDA
(Food and Drug Administration)
que faciliti la investigacié d’una
llista de medicaments potencial-
ment ttils a Pediatria, amb la fina-
litat d’ampliar la informacié per a
poder utilitzar-los en aquesta po-
blacié (6).

LaComissié Europeapodriapren-
dre la determinacié d’obligar a les
empreses a fer assaigs pediatrics
abans d’introduir un nou producte
almercat, iestudiaadoptarles matei-
xes mesures posades en marxa als
Estats Units des del 1997.

Malgrat aixd el més practic po-
dria ser canviar la validacié de
I'eficicia 1 seguretat dels medica-
ments a Pediatria amb un model
experimental diferenta l’actual. Si
fins un 67% dels nens atesos en
Hospitals de diferents paisos eu-
ropeus (7) reben farmacs no auto-
ritzats per a s pediatric o prescrits
de forma diferent a I'autoritzada i
fins un 39% de les prescripcions
no s’ajusten a la legislacié sanita-
ria, vol dir que en el fons si existeix
experiencia sobre aquest Gs. Es
tracta de recollir-la, recopilar-la,
creuar les dades obtingudes per
tots aquells que els han utilitzat i

3 o

claborar unes guies d’utilitzacié
fiables. Aixo sera factible si les
administracions dels estats desen-
volupatsilainddstria farmaceut-
ca es posen d’acord en el finanga-
ment i es nomenen comissions
dedicades a la validacié de medi-
caments en nens. Com resumeix
estudi citat el problema de la
prescripcio en el nen de medica-
ments no autoritzats i medica-
ments “off label” (autoritzats per
d’altres usos, altres dosis, per al-
tres vies, etc.) és un problema eu-
ropeu que requereix una accio a
nivell de tot Europa.

Es necessari i éticament exigible
proporcionar al nen una situacié
d’igualtat pel que fa al tractament
de les seves malalties amb la ma-
teixa seguretat que la resta de la
poblacié.

Juan A. CamMACHO

METGE NEFROLEG

MEMBRE DEL CEIC - HOSPITAL $.J.D
(ESPLUGUES)

COL.LABORADOR DE L'IBB
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Boletin Farmacos
(www.boletinfarmacos.org)

a despesa en medicaments re-
L presenta entre el 30 140% de
la despesa en atencié medica i es
preveu que continui augmentant.
A I’Ameérica Llatina el 72% de la
despesa en medicaments no esta
coberta per assegurances (publi-
ques o privades), 1 proporcional-
ment els pobres gasten més en
medicaments que els rics. La falta
de recursos obliga als pobres a
escollir entre la consulta o lacom-
pra de medicaments, i general-
ment decideixen I"automedicacié.
A banda de I’alt cost dels medi-
caments, la necessitat de promou-
re el seu tis adequat esta fonamen-
tada en 'evidencia del seu mal ts.
L’automedicacio, la prescripcié
inadequada, els errors en lacomu-
nicaci entre metges i pacients, ila
negligencia o falta de voluntat per
part dels pacients, condueixen a
I"ds inadequat dels medicaments.
La indistria farmaceutica és tam-
bé responsable del mal ds pro-
duintcombinacionsirracionals de
principis actius, promocionant
I’is innecessari de medicaments,
venent productes que per les seves
perilloses reaccions adverses han
estat retirats d’alguns mercats, o
amagant informacié. El mal ds de
medicaments ocasiona nombro-
ses despeses innecessaries i latro-
genia. A ’America Llatina hi ha
poca informacié sobre les perdu-
es causades per I'ds inadequat de
medicaments. Als EE.UU I’aten-
ci6 medica de la iatrogeénia medi-
camentosa varepresentar unades-
pesa de 177.400 milions de dolars
a I'any 2000, i més de 100.000
morts.
Al 1997 en una reuni6 internaci-
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onal sobre avaluacié d’interven-
cions dirigides a millorar I’ds de
medicaments organitzat per la
Universitat de Harvard, un grup
de participants llatinoamericans
va considerar necessari crear una
xarxa d’institucions i persones in-
teressades a millorar I'Gs adequat
de medicaments i una pagina elec-
tronica d’accés gratuit que facili-
tés la comunicacié entre elles. Al
1998 va comengar la publicacié de
la pagina “Farmacos” que conté
dos directoris -un personal i I'al-
tre institucional -, el Boletin
Farmacos (BF), 1 una seccié de
connexions amb d’altres xarxes.
EI BF és la part més important de
la pagina; es van publicar dos ni-
meros al 1998 i 1999, tres al 2000,
quatre al 2001 i es preveu la publi-
caci6 de cinc al 2002. Els dltims
numeros del BF tenen unes 90
pagines. La revista inclou les se-
giients seccions: una editorial, que
porta el titol de Finestra Oberta
escrita per experts convidats; co-
municacions (en aquesta seccio es
recullen els documents emesos per
agencies internacionals, ONGs i
governs, relacionats amb el tema);
noticies de totes les regions del
mon; articles originals d’investi-
gacio; aspectes etics de la produc-
ci6, promoci6 i us de medica-
ments; medicaments qiiestionats;
practiques recomanables; conne-
xions electroniques; titols nous; i
resums d’uns 60 articles publicats
en diferents idiomes a revistes re-
conegudes. Elvol.5,n°2 vainiciar
una seccio de debats. El primer
debat va ser sobre medicaments ge-
Nerics.

EIBF té un consell editorial cons-

- M .

tituit per 23 experts de 13 paisos
que representen diverses discipli-
nes (medicina, farmacia, i ciéncies
socials) i que ocupen posicions de
prestigi en els seus paisos o en
organismes internacionals.

Al principi el BF va comengar
amb 20 accessos diaris; avui en dia
enté300. Esdesconeixel pais d’ori-
gen d’una tercera part d"aquests ac-
cessos, encara que es pot pensar que
provenen de I’America Llatina.
En aquesta regi6, Mexic 1 Argen-
tina son els paisos que hi accedei-
xen més. Forad’America Llatina,
sén EEUU i Espanya. El nombre
de lectors no es pot estimar pel
nimero d’accessos, perque varies
universitats el descarreguen per
facilitar el seu s entre els profes-
sors i els alumnes; p.e., a ’Equa-
dor el BF s’ha incorporat a la bi-
blioteca virtual de la Facultat de
Medicinaiales biblioteques de 10
hospitals. Encara que no tenim
informacié detallada de les perso-
nes que utilitzen el BF, pels cor-
reus que rebem sabem que el lle-
geixen tecnics dels ministeris de
salut, agencies reguladores, inves-
tigadors, metges, farmaceutics,
professors i consumidors.

Malgrat les seves limitacions, el
BF és avui en dia la millor font
independent d’informacié en cas-
tella per promocionar Iis ade-
quat de medicaments, i s’hi acce-
deix de forma gratuita en la se-
gient direccié d'Internet:
www.boletinfarmacos.org

ANTONIO UGALDE

NURrRIA HOMEDES
EDITORS DE *BOLETIN FARMACOS"
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empesta d'idees

“La pau no és un cop de
vent sobtat, siné la pedra
en la qual cada dia cal es-
culpir I'esfor¢ de conque-
rir-la”

Miquel Marti Pol

s empre he pensat que entre tots

anem construint el que sera la
societat del dema. Allo que avui
pensem, allo que diem o escrivim
pero, sobre tot, allo que fem enel
nostre dia a dia, en sén els nous
fonaments. Es per aixd que vull
centrar aquesta reflexié enun dels
fets que succeeix en el nostre en-
torn més immediat i molt concre-
tament en I"ambit de les persones
grans.

A Cartalunyaa partir de les dades
extretes dels padrons municipals
d’habitantsi, talicom constaenel
Pla de Salut 1999-2001, es va esti-
mar queal’any 2015 el nombre de
persones grans podria ser superi-
ora 1.200.000. Aixi doncs, I'enve-
llimentdelapoblacié catalanasera
la principal caracteristica a tenir
en compte en les prestacions de
serveis socials 1 sanitaris en el fu-
tur.

Ningu qiiestiona que aquest fet,
representa un important indica-
dor de benestar d’una societat. A
més a més la Consellera del De-
partament de Benestar Social dela
Generalitat de Catalunya, ha ma-
nifestat en diverses ocasions que
una de les grans prioritats del go-
vern catala és la gent gran: “no-
saltres sempre hem defensat un
model de societat catalana inclo-
ent, que no exclogui ningi. Hem
de construr un pais pensant amb
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I dema que?

tothom, independentment de les
seves caracteristigues fisiques, edat,
o altres condicions. Hem de com-
batre les formes de desigualtat i
fomentar valors de civisme i soli-
daritat, que permetin la cobesio
social”. Pel que fa a 'atencié do-
miciliaria, vadeclarar que: “e/nos-
tre objectiu final és que la gent es
faci gran a casa”.

Totiestartotalmentd’acordamb
el missatge de la Consellera, sén
moltes les families que no poden
assumir el que suposa la cura de
les persones grans a casa, sobretot
quan aquestes deixen de ser auto-
nomes i els recursos de que dispo-
sen s6n limitats.

Em pregunto si reben de ’'Ad-
ministracié les ajudes necessaries
per poder atendre i cuidar a les
persones grans a casa, o si, al con-
trari ingressaralapersonagranen
unaresidéencia geriatrica represen-
ta quasi sempre |'inica solucié
real...

També em pregunto si és possi-
ble trobar noves propostes per la
gent gran, o si sén factibles pro-
postes que no separin, ni desvin-
culina la persona gran de I’entorn
on ha viscut tota la seva vida .

L’ésser humaneix essencialment
dependent, és un ser incomplet i
mancat que necessitade la relacié
i del contacte amb tot allo que no
ésell. Podriem dir que sense aques-
ta relacié6 amb Paltre, I'individu
mor fisica i psiquicament. De la
mateixa manera la persona gran
necessita de la relacié amb els al-
tres iamb totes aquelles coses que
han format part de la seva vida.
Poder seguir vinculat amb tot allo

1

que fa que una persona sigui qui és.
-
L’ésser huma neix
essencialment dependent,

és un ser incomplet i mancat

que necessita de la relacio i

del contacte amb tot allo que

no és ell. Podriem dir que
sense aquesta relacio amb
laltre, I'individu mor fisica
1 psiguicament.
=1

Hi ha persones que ho aconse-
gueixen: Doris Lessing (Kirman-
sah, Iran, 1919) escriptora de 83
anys, encara escriu i no fa massa
vaferunaconferéenciaaBarcelona.
José Saramago (Azhinhaga, San-
tarem, 1922) periodista i escriptor,
80 anys, és convidat per universi-
tats i pels mitjans de comunicacié
a fer conferéncies o a participar en
debats. Fabian Estapé (Portbou
1923), economista, 79 anys, col:-
labora en programes de radio i
escriu articles d’opinié a la
Vanguardia. Nelson Rolihlahla
Mandela (Sud-africa, 1918), poli-
tic, 84 anys, persona coneguda
mundialment i valorada pel com-
promis amb el seu pafs. La seva
opinié continua sent tinguda en
compte. Miquel Marti Pol (Roda
deTer, 1929), escriptor i poeta, 73
anys, s’acabad’editar el seu darrer
llibre de poemes. Els seus versos
han estat musicats per prestigio-
§OS cantautors.

Dela mateixa manera sén moltes
les persones que han desenvolu-
pat el seu talent creador a edats
avangades. Algun exemple: Platén,
KantiVerdi moren en plenacapa-
citatcreadora, als 80 anys; Leibnitz
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als 70 anys; Victor Hugo, Goethe
i Matisseals 83 anys, De Gaulleals
82 anys, Adenauer, Churchill i
Picassoals 91; Casalsals 96... Fran-
klin comenga a estudiar I’electri-
citat quan tenia 46 anys, Gauguin
comenga a pintar als 35 anys i aixi
podria anar citant a molts d’al-
tres....

Perd sembla que la nostra socie-
tat esta seduida per la joventut,
cada vegada les empreses jubilen
als seus empleats més joves, cada
cop es té menys en compte la pru-
dencia, la saviesa i I’experiéncia
adquirides amb els anys.

Com diu Teresa Pamies:

“S’equipara erroniament, el pas
del temps amb el deteriorament
de les qualitats humanes més
valnoses” iensagradiono,aques-
tes son les pedres amb les que
anem construint els fonaments del
que sera el dema.

Amb tot aixo no vull dir que
tothom hagi de continuar treba-
llant fins als 80 anys, ni que les
residencies per a la gent gran no
siguin necessaries, ja que en algu-
nes situacions, no en totes, co-
breixen necessitats socials. El que
vull dir és que "autentica millora
d’una societat no és disposar de
més serveis geriatrics, sind que
I"autentica millora ve donada per
I"ds adequat que els seus homes i
dones fan d’aquests recursos.
“Allo que determina lacte de ser-
vet no és allo que fem sind la di-
mensi6 desd’on ho fem” (Antonio
Gala).

Massa sovint els que encara no
som tan grans, ens creiem amb el
dret de decidir que és millor i que
és pitjor per la persona gran, qué
i quines son les coses que els con-
venen i les que no els convenen,
amb quéicom s’han de distreure.

Quasi sempre, sense que ens do-
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nin permis per a fer-ho, ens con-
vertim en els seus tutors.
=
Massa sovint els que encara
no som tan grans, ens creiem
amb el dret de decidir que és
millor i que és pitjor per la
persona gran, qué i quines
son les coses que els convenen
i les que no els convenen.
L}

Finalment, iatall d’exemple, no-
més voldria explicar una petita
historiareal. Segons em varen dir,
tot aixo va passar-li a una familia
que vivia en un petit poble de
muntanya.

“El pare treballava al camp tal i
com li havia ensenyat el seu parei
tali com, quan fos I’hora, ell ense-
nyaria al seu fill, aixi havia estat
fins llavors i aixi era com havia de
seguir sent”.

Segons ja va estudiar Durkheim,
en les societats d’estructura sim-
ple, la divisi6 del treball social és
minima, de manera que ladiferen-
ciaci6 estructural del sistema dels
rols és relativament arcaica i es
basa en el costum, el sexe 1 ’edat.

Pero tornant a la nostra historia,
“la familia viviaal’antigai espaio-
sa masia on havien viscut genera-
cio rera generacio. Les hores del
dinar 1 del sopar constituien els
tinics moments del dia on tots els
membres (avis, pares i fills) asse-
guts al voltant de la taula es retro-
baven. Erenles estonesdel dia que
es destinaven, d’una manera quasi
mecanica, a compartiriaparlar de
lajornada; aixi succeiaundiaiun
altre...

Va arribar un dia en que ’avi va
comengar a evidenciar que ja no
era el de sempre, li queia el got i
mullava la taula, li costava tallar-
se lacarn, menjava més lentament
i el menjar li quedava fred...

- vd

Un migdia en tornar el nen de
I’escolavatrobar-seal’aviambun
plat de fusta i un got de plastic
dinanttot sol al pedris de la masia.

Quan va arribar I’hora de dinar,
el nen va preguntar al seu pare:
Parecom és quel’avinoseuataula
amb nosaltres...? . El pare li res-
pongué: I'avi ja ha dinat. A partir
d’ara P’avi dinara i sopari abans
que nosaltres, aixi si necessita al-
guna cosa, o li cau alguna cosa, la
tevamare el podraatendreinosal-
tres podrem fer els apats més tran-
quils.

Una tarda en tornar el pare del
camp va trobar al nen polint i
treballant un tros de fusta. Que
fas fill meu...?, li va preguntar.
Estic preparant un plat de fusta
per quan tu siguis gran, li respon-
gué el nen.

El pare es va quedar sorprés i en
silenci. A partir d’aleshores ’avi
va tornar a seure a taula.”

“Hi ha moltes coses, sovint les
mésimportants, que s’aprenen sen-
se que ningi les ensenyi de mane-
ra explicita i formal ”. (J.M.
Terricabras).

I després d’aquesta tempesta
d’idees, jo em pregunto: com sera
el nostre dema...?

MacGDA LrEsuy
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La Generalitat de Catalunya crea el
(DOGC ntim. ?

Decret 175/2002 de 25 de juny, pel qual
es regula el Registre de Voluntats Antici-
pades (per raons d’espai, no podem reproduir
I’Exposicio de Motius del Decret, si bé el seu texte
integre és consultable a www.gencat.es/sanitat).

Article 1 .- Objecte

Es crea el Registre de voluntats anticipades, adscrit a la
Direccié General de Recursos Sanitaris del Departament
de Sanitat i Seguretat Social, en el qual, a sol-licitud de la
persona atorgant, s'inscriuen els documents de voluntats
anticipades, independentment que s’hagin emes davant
notari o notaria o de testimonis.

Article 2 .- Objectius del Registre de voluntats antici-
pades

Els objectius del Registre de voluntats anticipades son
els segtients:

a) Facilitar el coneixement de 'existéncia de documents
de voluntats anticipades i del seu contingut.

b) Facilitar I'accés als documents de voluntats anticipa-
des i la seva consulta, de manera agil i rapida, per part de
les persones professionals que, en els suposits que preveu
la Llei 21/2000, de 29 de desembre, hagin de congixer les
orientacions i instruccions que s hi contenen, mitjangant
la creacié d'un fitxer automatitzat.

Article 3.- Procediment d'inscripcié

3.1 El procediment d’inscripcié en el Registre de volun-
tats anticipades s’inicia mitjangant sol-licitud de la perso-
na atorgant del document, en els termes que estableix
aquest article.

La sol-licitud comporta I"autoritzacié per a la cessio de
les dades de caracter personal que es continguin en el
document de voluntats anticipades al professional medic
responsable, en els termes de la Llei 21/2000, de 29 de
desembre.

3.2 En cas que el document de voluntats anticipades
s’hagi emés davant de testimonis, s’ha de presentar I'ori-
ginal juntament amb Pescrit de sol'licitud d'inscripcié
registral segons la instancia-model que s’estableix a I'an-
nex 1 d’aquest Decret. Aixi mateix, s’ha d’adjuntar com a
documentacié complementaria una copia compulsada del
document nacional d’identitat o del passaport, en vigor,
de la persona atorgant i de cadascuna de les persones que
hagin actuat de testimonis.

3.3 En cas que el document de voluntats anticipades
s’hagi autoritzat notarialment amb la identificacié previa
de l'atorgant, s’ha de presentar una copia autenticada,
acompanyada amb un escrit de sol-licitud d’inscripci6
registral que no s’ha d’ajustar al model normalitzat esta-
blert en aquest Decret, sent suficient que s’hi facin constar

les dades que preveu I'article 70 de la Llei 30/1992, de 26
de novembre, de régim juridic de les administracions
publiques i del procediment administratiu comu, sens
perjudici del que preveu la disposicié addicional dnica.

Article 4 .- Inscripcié

4.1 Correspona la persona titular de la Direccié General
de Recursos Sanitaris autoritzar o denegar la inscripeié en
el Registre de voluntats anticipades. La inscripcié només
es pot denegar, mitjangant resolucié motivada, en cas
d’inobservanga de les formalitats legalment establertes
peral'atorgament del document de voluntats anticipades.

4.2 La inscripcié en el Registre és automatica respecte
dels documents de voluntats anticipades atorgats notari-
alment amb la identificacié previa de I'atorgant. Tret
d’aquest suposit, la persona responsable del Registre ha
de comprovar que el document de voluntats anticipades
contingui la signatura dels tres testimonis que estableix la
legislacié, aixi com la de la persona atorgant. S’ha de
verificar també la majoria d’edat de la persona atorgant i
dels tres testimonis, aixi com la veracitat de les signatures,
a través de la compulsa dels documents d’identificacio
aportats d’acord amb I'article 3.2 d’aquest Decret.

4.3 La inscripci6 en el Registre determina la incorpora-
ci6 per part de la Direccié General de Recursos Sanitaris
del document de voluntats anticipades en el fitxer auto-
matitzat que preveu l'article 5 d’aquest Decret.

Article 5.- Fitxer automatitzat

5.1 Es crea el fitxer automatitzat denominat Registre de
voluntats anticipades.

5.2 La denominacid, la finalitat i els usos previstos, les
persones afectades, el procediment de recollida de dades,
I'estructura basica del fitxer, la descripcié del tipus de
dades de caracter personal que conté, les cessions de dades
previstes i 'organ administratiu responsable davant el
qual es poden exercir els drets d’accés, de rectificacié, de
cancellaci6 i oposicid, sens perjudici de les excepcions
que preveu la Llei organica 15/1999, de 13 de desembre, es
regulen a 'annex 2 d’aquest Decret.

5.3 La Direccié General de Recursos Sanitaris, com a
organ responsable del tractament automatitzat de les
dades de caracter personal contingudes en aquest fitxer,
ha d’adoptar les mesures técniques, de gestié i
organitzatives necessaries per tal de garantir la confiden-
cialitat, la seguretat i la integritat de les dades, aixi com
totes les mesures necessiries destinades a fer efectius els
drets de les persones afectades regulats en la Llei organica
15/1999, de 13 de desembre, i en les normes reglamenta-
ries que la despleguen.

Article 6.- Accés al Registre de voluntats anticipades
6.1 La persona atorgant del document inscrit pot, en
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qualsevol moment, accedir al Registre de documents de
voluntats anticipades per revisar el contingut del docu-
ment.

6.2 Sens perjudici que en la historia clinica del o de la
pacient hi hagi una copia d’un document de voluntats
anticipades, entregat pel mateix pacient afectat, els seus
familiars o el seu representant, el metge o metgessa res-
ponsable de "assistenciaala persona malalta ha d’adregar-
se al Registre per saber si aquesta ha emés un segon
document de voluntats anticipades i, en cas afirmatiu,
coneixer ¢l seu contingut, en aquelles situacions que,
segons disposa l'article 8.1 de la Llei 21/2000, de 29 de
desembre, s’ha de tenir en compte.

A aquests efectes, s’entén per metge o metgessa respon-
sable el qui, en aquell moment concret, presta assisténcia
a la persona malalta.

L’accés del metge o metgessa responsable al Registre es
fara a través de comunicacié telematica al fitxer automa-
titzat del Registre, mitjangant un sistema que garanteixi
tecnicament la identitat de la persona destinataria de la
informacid, la integritat de la comunicacié, la disponibi-
litat les vint-i-quatre hores del dia, la conservacié de la
informaci6 comunicada i la constancia de la transmissio,
inclosa la data, i que, alhora, garanteixi la confidencialitat
de les dades.

6.3 Les persones que per raé del seu lloc de treball
accedeixin a qualsevol de les dades del Registre estan
subjectes al deure de guardar-ne secret.

Article 7.- Revocacié del document de voluntats anti-
cipades

7.1 El document de voluntats anticipades és susceptible
de revocacioé en qualsevol moment per part de la persona
atorgant. Si la revocacié és parcial s’haura d’expressar
claramentla part modificadai els termes en que la voluntat
resta emesa.

7.2 La inscripcio en el Registre de voluntats anticipades
d’un document que revoqui parcialment o totalment un
document préviament inscrit ha de seguir els procedi-
ments que estableix aquest Decret per a la primera ins-
cripeio.

7.3 Llevat que la persona atorgant manifesti en un docu-
ment de voluntats anticipades la seva voluntat que un
document anteriorment emes subsisteixi, en tot o en part,
el document posterior atorgar validament revoca 'anterior.

Disposicié addicional tinica

El Departament de Sanitat i Seguretat Social podra
formalitzar convenis de col-laboracié amb I'Il-lustre Col--
legi de Notaris de Catalunya per facilitar la transmissié
telemitica de documents de voluntats anticipades autorit-
zats notarialment, quan la persona atorgant hagi manifes-
tat laseva voluntat d'inscripcio en el Registre de voluntats
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anticipades i el notari o la notaria aixi ho faci constar.
La tramesa telemartica d’aquest document tindra cls
mateixos efectes que la presentacié en el Registre General
del Departament de Sanitati Seguretat Social de 'escritde
sollicitud a qué es refereix I'article 3.3 d’aquest Decret.
Aquest procés de transmissié haura de garantir la
confidencialitat, la seguretatilaintegritat de les dades que
consten en els documents de voluntats anticipades.

Disposicié final inica

Aquest Decret entrara en vigor el mateix dia de la seva
publicacié al Diari Oficial de la Generalitat de Catalunya.

Barcelona, 25 de juny de 2002

Jordi Pujol / President de la Generalitat de Catalunya

Eduard RiusiPey/Conseller de Sanitat i Seguretat Social

Annex 1

(Vegeu annex en la versié original d’Internet)

Annex 2

Fitxer automatitzat Registre de voluntats anticipades

Denominacié: Registre de voluntats antmpade
Finalitat i usos previstos: facilitar I'accés del metge o la

metgessa responsable de "assisténcia d’una persona ma-
lalta a coneixer si aquesta ha atorgat un document de
voluntats anticipades i al seu contingut.

Persones i collectius afectats: persones majors de 18
anys que intervenen en el procés d’emissié d’un docu-
ment de voluntats anticipades (atorgant, testimonis, re-
presentant, si s'escau),

sediment de recolli :mitjangantsol-licitud
de la persona atorgant del document de voluntats antici-
pades.
g asica i ti ades de caracter

Dades identificatives de 'atorgant: nom 1 cognoms,
DNI, NIF, passaport, targeta de resident comunitari,
codi d’identificacié pcrsoml (CIP) i nim. de targeta
AOC, data de naixement i pais d’origen.

Dades de localitzacié de I'atorgant: adrega i telefon.
voluntats anticipade.
(DVA): poblacié i data de realitzacié, localitzacié del
document original, transcripcié literal de les voluntats
expressades, que inclouran les dades identificatives dels
testimonis (nom 1 cugnoms) i del representant (nom 1
cognoms, adreca i tclt.fon) si s’escau.

:no es preveuenaltres queles
que ]usuftquen la fm.lhtat dcl Registre.

; nsable: Direccié General de
Recursos Sanitaris del Departament de Sanitat i Seguretat
Social.

Jrgan davan g

g 4

e ~ »

» '\"

oden exercir els drets d’accés
: icio: Direccié General de
Recursos Sanitaris del Departamcnt de Sanitat i Seguretat
Social.

Mesures de seguretat: de nivell alt.
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El trasplantament de la ma
vist des del principi de precaucio

Introduccio

El progrés de la ciencia i I'aveng
de la medicina va permetre passar
d’unacirurgia purament d’exeresi
o mutilant a una cirurgia recons-
tructora que obriria la porta als
trasplantaments.

Els organs solids ofereixen unes
condicions molt favorables per a
la seva substitucié, ja sigui per un
organ donat “post-mortem” o de
donant viu en certes situacions.
Aquests organs estan regits pel
Sistema Nervids de lavida vegeta-
tiva i el seu control és autonom.

També s’ha anat introduint len-
tament a la practica meédica els
trasplantaments de teixits com la
pell, cornies, misculs, tendons,
ossos, valvules cardiaques, carti-
lags, greix, nervi, teixit articular i
teixit vascular com la vena safena
i d’altres vasos sanguinis, de tal
manera que la decisié d’una per-
sona de fer-se donant, pot ajudar
fins a 200 vides humanes. Aixi la
mare d’un donant agraia al centre
de trasplantaments el que una set-
mana després de la mort del seu
fill, se li hagués comunicat quines
classes de teixits s’havien pogut
aprofitar i el nombre de pacients
(57) que s’havien beneficiat
d’aquests (Kentucky Organ Do-
nor Affiliates- KODA).

El trasplantament de teixits pre-
senta avantatges respecte al dels
organs solids, quant a les condici-
ons, el moment, i el lloc de I'ex-
traccid, a més del temps per a la
seva utilitzacié. Tret dels casos en
que es tracta de trasplantament
d’organ de viu a viu, p. e., 1obul
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hepatic, larestade trasplantaments
d’organs solids demanen -segons
la vigent legislacié a Espanya- o
bé la mort cerebral, pero amb el
cor bategant i tecniques de suport
vital, en quins casos I'extraccié ha
de ser immediata al cessament
d’aquest suport, o bé I'aturada
cardiorespiratoria que requereix
altres requisits per a procedir a
Pextraccié. L’aplicacié d’un i al-
trecriteri de mort requereixen que
les mesures d’extraccié i preser-
vaci6 d’organs es realitzin en un
Hospital i amb uns terminis de
temps establerts. En el cas dels
teixits poden obtenir-se també a
cor parat, 'extraccié pot realit-
zar-se algunes hores després de la
mort, 1 no requereix que la mort
succeeixi en un hospital.

Quant a la seva utilitzacid els
organs solids no poden ser con-
servats ja que han de ser utilitzats
en un curt periode de temps: 4 a 6
hores pel cor i pulmons, 12 a 14
pel fetge 1 dins de les 72 hores pel
rony6. Per contra, els teixits po-
der ser emmagatzemats, per un
cert temps, sempre i quan la seva
qualitat 1 seguretat quedi garanti-
da. (Kleinert, Kutz & Associates:
Hand Care Center; Louisville).

Per altra banda, la societat del
benestar i la complexitat del des-
envolupament i de la tecnologia
han vingutacompanyats d’unaug-
mentdel nimerod’accidents siguin
de trafic o laborals amb pérdua de
les extremitatsiespecialmentdela
ma, organ d’un valor inestimable.

Quedaria la ma al marge dels
trasplantaments? La perduad’una
o d’ambdues mans és vital per una

persona, encara que la vida no
estigui en joc. Trasplantar una ma
és factible, perd, servira la ma tras-
plantada per cobrir les amplies fun-
cions d’aquest organ tan especial?.
-
Trasplantar una ma
és factible, pero, servira la ma
trasplantada per cobrir les
amplies funcions d’aquest
organ tan especial?.
-

Lareimplantacié dela propiama
després d’unaamputacié acciden-
tal s’haviaaconseguitfaja30anys,
encara que no sempre amb una
«restitutio ad integrum»,sind que
en funcié dels elements conser-
vats, de les zones necrosades, dels
nervis 1 vasos seccionats, amb
I’inic objectiu d’aconseguir el
maxim de I"anatomia de lamaide
la major funcionalitat possible.

El desafiament era aconseguir la
substitucié completa d’aquesta
tenint en compte tres factors de
gran importancia:

1) la complexitat de la ma,com-
posta de molts teixits, per la qual
cosa per trasplantar-la es necessi-
taun «Composite Tissue Allotrans-
plantation», un compost de mul-
tiples teixits que no sén de la
propia persona.

2) la situacié de la ma, com a
organ extern i visible. La majoria
dels organs 1 teixits trasplantats
son interns o passen practicament
desapercebuts, no aixi el cas de la
ma quin trasplantament no deixa
deserl’evidenciadel donantmort,
de la ma morta, encara que sigui
revitalitzada.

3) la funcié de la ma, un organ

Institut Borja de Bioética



dels sentits al servei del Sistema
Nervios de la vida de relacio, no
esta programada ni automatitza-
da, encara que respon a les ordres
de les facultats superiors de I'es-
pecie humana.

La ma participa en I'expressié
corporal, com el llenguatge mut
del cos: signe de comunicacié quan
agafa, sosté, acull o rebutja, quan
demana, siplica o repel; signe
d’afecte quan acarona i subjecta;
defensa davant del perill, és el re-
colzament que protegeix i el cop
que ataca o que allibera.

-

La ma participa en l'expressio
corporal, com el llengunatge
mut del cos: signe de
comunicacio quan agafa,
sosté, acull o reburja.
quan demana, siplica o repel;
signe d’afecte quan acarona i
subjecta; defensa davant
del perill, és el recolzament
que protegeix i el cop que
ataca o que allibera.
=

Es I’organ que recull informacié
sobre el medi extern, I'ull del cec
que llegeix, reconeix les formes i
mesura les distancies; I'instrument
de les nostres activitats, realitza-
dor de la feina, creador de I'art,
artifex de la independéncia del
nostre viure quotidia.

Ella tanca «in se» una psicologia
que implica la propia imatge cor-
poral i un cert sentit d’identitat i
d’expressivitat.

Laperduadelamarepresentaun
doble trauma fisici psicologic que
desperta poderosos sentiments |
possibles conflictes amb la propia
imatge d’un mateix. Poden do-
nar-se alteracions de la personali-
tat i del sentiment de seguretat
personal segons la manera com
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un s’adapta o es llangueix davant
la perdua d’una maila nova imat-
ge corporal.

Un trasplantament de ma pot
oferir a alguns pacients "oportu-
nitat de recuperar el sentiment de
domini desi mateix, davantel trau-
ma. Tanmateix aquest trasplanta-
ment pot presentar també un des-
afiament psicologic a aquests
pacients: ser capag d’acceptar una
ma d’un donant mort i sobrepas-
sar el record constant sempre visi-
ble en la ma.

Es necessaria una bona avaluacié
psiquiatrica que valori els benefi-

cis 1 els riscos psicologics d’un
trasplantament de la ma per cada
pacient i establir unes recomana-
cions per optimitzar la candidatu-
ra a un trasplantament. I aixi ha
quedat demostrat en el primer
trasplantament de la ma. Si I’ad-
miraci6 que segueix a I’exit havia
acompanyat a aquest trasplanta-
ment, la frustracié 1 la decepcié
davant la inexplicable actitud del
primer trasplantat de demanar, o
més aviat exigir, "amputacié de la
ma trasplantada, sorprenia I"opi-
ni6 publicai més als professionals
del camp dels trasplantaments.

i Breu ressenya dels antecedents:

w El 23 de setembre del 1998 es va portar a terme a Lyon
(Franga) el primer trasplantament de la ma a un sibdit
neozelandes, Clint Hallam, que havia perdutlama al 1984 en
una presé del seu pais. Els metges havien reimplantat la seva
propia ma accidentada, perd al 1988 va demanar que li fos
amputada i substituida per una protesi experimental, cosa
que va constituir un nou fracas .

& El segon trasplantament de la ma, el primer realitzat als
Estats Units, va ser el 25 de gener de 1999.

& Un tercer i quart trasplantament va tenir lloc a la Xina
el 21 de setembre de 1999 a dos pacients alhora, per dos
equips diferents.

&= El 12 de gener de 2000, el primer equip de trasplanta-
ment de la ma a Franca realitzava un doble trasplantament
de les mans, que fou el primer d’una série de 5 trasplanta-
ments dobles realitzats en aquest pais entre el 2000-2001.

& E] 8 de marg de 2000 es realitzava a Austria un doble
trasplantament, segon en el mén dins del seu genere 1 primer
en aquest pais.

& El 18 de maig del 2000, es realitzava a Malaisia, el primer
trasplantament en el mén d’un bragid’unamiaaun nadé, una
nena d’un mes que rebia I’6rgan idéntic de la seva germana
bessona nascuda mortaa "'Hospital de Selayang. Laidentitat
immunologica va fer que no fos necessari el tractament
IMMUNOSUPressor.

¥ A 'octubre del 2000 Italia realitzava el seu primer
trasplantament de la ma, a Monza, en un pacient de 35 anys.

¢ E1 16 de febrer de 2001 es realitzava el segon trasplanta-
ment als Estats Units.
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Historia

El programa de trasplantament
delamatéunahistoriallargad’ex-
periéncia pre-trasplantament i es
pot definir com un procediment
pels individus que han viscut I'ex-
periéncia de la dificultat que su-
posa la perdua d’'una ma degut a
un trauma o a intervencions que
per preservar la vida varen causar
lessions irreversibles. Ja al 1997
s’havia dirigit la investigacié so-
breels efectes delacriopreservacié
en la conservaci6 dels teixits de la
ma, la conservacié mitjangant una
perfusié local i estudi epidemio-
logic del balang riscos/beneficis
d’aquest trasplantament.

Un primer intent es varealitzara
I’Equador al 1964. La pautad’im-
munosupressors «standard» vali-
da en aquell moment avui la con-
siderem com a primitiva i la ma
trasplantada va ser rebutjada a les
dues setmanes.

Les noves terapies immunosu-
pressores i especialment la ciclos-
porina als vuitanta ha fet canviar
el pronosticilasupervivenciadels
trasplantats.

L’experiénciaen trasplantaments
de la ma realitzats és curta histori-
cament, si bé ja en sén un bon
nombre els que ens permeten fer
un cert analisi. En el quadre de la
pagina anterior es fa una breu res-
senya dels casos coneguts.

Aspectes Médics

Lamaésunorgancomplex, com-
post de 27 ossos, 28 muisculs, 3
nervis principals, 2 artéries prin-
cipals, venes, tendons i teixit tou.
L’esquelet de la ma esta integrat
per tres grups d’ossos: el carp,
metacarp i les falanges. Els mus-
culs que mouen la ma es dividei-
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xen en extrinsecs, que fanactuarla
ma com un «tot» i els miisculs
intrinsecs que actuen sobre les
diferents parts de la ma. Els tres
nervis, mitja, cubital 1 radial con-
trolen el canell, els dits 1 el polze.
Dues arteries, cubital i radial, irri-
guen la ma amb la seva sang. Part
del teixit tou constitueix unes
baines tendinoses que actuen com
a protectores, lubrificant i afavo-
rint la finesa i precisié dels movi-
ments d’aquest organ.

La cirurgia del trasplantament,
encara que extremadament com-
plicada ho és molt menys que la
reimplantacié de la propia ma
accidentada, per les lessions i per-
duesdeteixits que dificulten, sino
fan impossible, la reparacié.

-

La cirurgia del
trasplantament, encara que
extremadament complicada

ho és molt menys que la
reimplantacio de la propia ma
accidentada, per les lessions
i perdues de teixits que
dificulten, si no fan
impossible, la reparacio.
=

La tecnica demana un equip
pluridisciplinar i el cirurgia s’im-
posa un ordre: la fixacié dels os-
sos, continuant amb la reparacié
dels tendons, de les artéries, els
nervis, venes, masculs i finalment
la pell, podent necessitar més
temps que per un trasplantament
de cor o de fetge.

Les complicacions inclouen el
bloqueig del fluxe sanguini, les
infeccions 1 el rebuig. La terapia
immunosupressora ha de continu-
ar de per vida, encara que pot ser
menys estricta que la indicada en el
trasplantament d’organs solids, ja
quelamanoésunorganvitaliel seu
rebuig no compromet la vida.

1 2 —

Seleccié dels pacients:
el Receptor

Estractade pacients entre 18165
anys, amputats per sota el colze
que han d’estar sans, gaudir de
bona salut i capagos de compren-
dre els avantatges i els riscos d’un
trasplantament d’aquest tipus i
sobretot d’acceptar I'objectiu que
no és el de recuperar lapropia ma,
sind el de restaurar la funcio.

La seleccié del pacient demanaa
més de I'examen radiologic, I'es-
tat de la lesié vascular i les mides
de la ma, un bon assessorament
psiquiatric que inclogui un test
prospectiu, per avaluar I'accepta-
c16 del pacient a la ma importada.

El protocol inclou el consenti-
ment del pacient després d'una
informacié completa 1 adequada
sobre els criteris de seleccid, el
procediment quirtdrgic, la moni-
toritzacié postoperatoria, la reha-
bilitacié i la immunosupressio.

El Donant

La seleccié del donant, exigeix
un estat de mort cerebral o atura-
da cardiorespiratoria i una com-
patibilitat immunologica, pero, a
més, no ha de diferir extremada-
mentdel’altramaen el seugeénere,
mida, to de la pell, raga i edat. La
mida i la compatibilitat sanguinia
son elements obligats, i les altres
caracteristiques, génere, to de la
pell... sén més una preferéncia
individual que una obligacié es-
tricta.

Tractament
postrasplantament

El tractament post-quirtrgic in-

clouunafisioterapiaintensivaque
ajudia recuperar les funcions per-
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dudes de la ma i del brag aixi com
laterapiaimmunosupressoraamb
elsseus efectes col-lateralsiadver-
sos per tota la vida.

Eltractament immunosupressor
no esta exempt de risc, encara que
sigui menys agressiu que d’altres
trasplantaments. Els efectes secun-
daris o adversos d’aquest tracta-
mentinclourien: hipertensié arte-
rial, trastorns gastrointestinals,
risc d’infeccions, trastorns hepa-
tics i renals, acné, tremolor de les
mans, diabetis insulinodependent,
major risc de cancer de pell, etc.
Per descomptat tots aquests efec-
tes poden alterar les activitats de
la vida diaria i cal posar-los en la
balanga al ponderar riscos/bene-
ficis.

Evolucié del primer
trasplantament

L’evolucié del primer trasplan-
tat, mostrava després d’un any:

e L’absencia de rebuig confir-
mat per bidpsies de la pell, mal-
grat haver presentat 12 episodis
moderats de rebuig a les 6,201 27
setmanes.

¢ Una disminucio de les dosis
d’immunosupressors.

s Recuperacid de la sensibilitat
en tots els dits 1 de la funcié mo-
tora que li permetia un any des-
prés escriure amb fermesa, utilit-
zar el ganivet i la forquilla per
menjar, utilitzar la pinga polze-
index, mantenir un got, una tassa
i el telefon amb seguretatianar en
bicicleta.

El pacient havia de continuar
dues sessions de recuperacié per
setmana per guanyar encara mo-
tricitatirecuperar una millor fun-
Cio.

Dosanysdesprésimalgrataques-
ta recuperacié parcial, el pacient

:,!'Hf."r}f 2002

demanava amb exigencia que se li
amputés la ma trasplantada, quei-
xant-se d’un dolor tipus punxada,
falta de sensibilitat normal i sen-
sacié de cremada, intolerancia als
immunosupressors que li produ-
ienuna diarrea cronica i una espe-
cie de rinitis al-lergica o quadre
gripal i volia que se li treiés «lama
morta», «la ma de '’home mort»
que portava sempre coberta amb
unguantde pell, perqué li sembla-
va horrorosa, encara que en un
principi havia dit que lasevama li
estava molt bé. Per més que el seu
cirurgia no va acceptar aquesta
sol-licitud, perqué no la creia in-
dicada, I'amputacié es va realitzar
en un Hospital de Londres el
02.02.01.
=
Dos anys després i malgrat
aquesta recuperacio parcial,
el pacient demanava amb
exigéncia que se li amputés
la ma trasplantada,...
volia que se li treiés «la ma
morta», «la ma de I’home
mort» que portava
sempre coberta
amb un guant de pell.
-

El segon trasplantat, el primer
als Estats Units, als dos anys se
servia de la seva ma per les activi-
tats de la vida diaria; agafava de la
ma als seus dos fills; obria la porta
del cotxe; utilitzava el tornavis;
bevia aigua del got; marcava un
nimero de telefon; escrivia el seu
nom; tirava una pilota; es cordava
les sabates; tenia sensacid de fred i
de calor. Continuava progressant
en la forga i funcié de la seva ma;
1 era capa¢ de rotar el canell i
moure els dits.

Noespotdeixardedirqueaquest
pacient fa regularment brots de
rebuig, que sén tractats amb me-
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dicaci6, pero el seu estat psicolo-
gic és acceptable pel moment, i
haura de ser avaluat en un futur
més llunya.

Aquestes dades permeten con-
cloure sense cap dubte que una
ma trasplantadad’undonantmort,
(el que constitueix un «Composite
Tissue Allograft») és almenys tan
util pel receptor com la reimplanta-
ci6 de mans totalment lesionades
que son reimplantades mitjangant
microcirurgia reconstructora.

Elsavaluadorsindiquen, malgrat
aix0d, que es necessiten almenys 5
anys o més, abans de coneéixer el
grau maxim de recuperacié.

El primer trasplantat no és un
exemple, per faltapersonal de col -
laboraci6 al no seguir regularment
ni el tractament farmacologic, ni
el rehabilitador.

Discussio

No tot han estat «laundes» per
aquest trasplantament que pot
considerar-se encara en fase expe-
rimental.

El18denovembrede 1998, Susan
E. Mackinnon, cap de la Divisi6
de Cirurgia Plastica i reconstruc-
tora de la Facultat de Medicina de
la Universitat Washington, a St.
Louis, considerava I"operacié pe-
rillosa 1 irresponsable. Havent
estudiat el trasplantament de ner-
vis durant 20 anys amb vistes al
trasplantament de la ma, va ser
convidadaaformar partde’equip
de Lyon per al primer trasplanta-
ment.

Mackinnon va declinar la invita-
ci6 al-legant: “Fer un trasplanta-
ment de la ma a un pacient, abans
d’haver repetit amb éxit la super-
vivencia en el model animal, és
irresponsable. Mentre nombrosos
estudis experimentals han docu-
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mentat Uéxit del trasplantament
d’un nervi, molts altres projectes
d’experimentacié han fallat al
mostrar la supervivencia indefini-
da d’un membre trasplantat”.

Aspectes étics

La gran qliestié ética queda pa-
tent per un gran grup d’aquests
experts: és necessaria una valora-
ci6 real del balang riscos/benefi-
cis, sobretot si es té en compte que
la ma és un organ de gran valor,
perd no és d’importancia vital.

L
Com tota técnica que té
com a objectiu la propia
persona humana i tenint en
compte els canvis que el
trasplantament pot induir en
la identitat i personalitat
del subjecte, el principi de
precaucio i prudeéncia és
de rigor, per avaluar
les conseqiiencies i
anticipar-se a aquestes.
-

Com tota tecnica que té com a
objectiu la propia persona huma-
na i tenint en compte els canvis
que el trasplantament pot induir
en la identitat i personalitat del
subjecte, el principi de precauciéi
prudéncia és de rigor, per avaluar
les conseqtiencies 1 anticipar-se a
aquestes, pero la prudencia és ja
una virtut continguda en el prin-
cipi Hipocratic del «Primum non
nocere» (el primer de tot, no fer
mal). Aquesta virtut no és sufici-
ent en aquests casos. En la mesura
que un procés o una malaltia fa
correr greus riscos per la vida, és
possible que la mateixa obligui a
Iacceptacié d’un tractament de
riscos proporcionats, encara que
siguin grans. Aquest no és el cas
pel trasplantament de la ma on
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seriamés apropiataplicarel « Prin-
cipi de Precaucio definit com l'ac-
titud que ha d’observar tota per-
sona que ha de prendre una decisio
sobre una accio que pot comportar
un dany greu per a la salut... La
decisié ha de tenir en compte la
previsio del risc possible i no no-
més dels riscos coneguts... No n’hi
ha prou amb senyalar Pabséncia
de risc, s’ha d’aportar la prova de
Pabsencia derisc, tenint en compte
els coneixements cientifics i técnics
del moment.»

(La Médecine saisie par le Principe
de Précaution, Académie Nationale
de Médecine, Paris, 2000).

El respecte a la persona exigeix
enaquests casos un Consentiment
Informat més precis ja que no es
tracta d’un tractament vital, siné
substitutiu o perfectiu. I perqué
s’han d’assumir els riscos amb ple
coneixement de causa, s’ha d’es-
tar informat de tots ells, amb total
transparéncia i objectivitat.

Tampoc és pot oblidar el princi-
pi de justicia a I’hora d’avaluar la
distribucié d’uns recursos ja per
si escassos 1 el cost que aquesta
tecnica introdueix, per un procés
no vital, perd que pot contribuira
una millora important de la qua-
litat de vida sobretot si es conside-
ra el simbolisme d’aquest organ
tan especial que és la ma.

Conclusio

De la revisié de I’escas nimero
de trasplantaments de la ma (tal
com hem exposat en el quadre) i
tenint en compte el curt periode
de temps transcorregut des del
primer, resulta prematur fer-ne
una avaluacié, i es podria dir que
esta encara en fase d’experimenta-
ci6, sense poder definir el balang
deriscosibeneficis queaquest tipus

I | /-

de trasplantament comporta. I aixo
em suggereix que la seleccié dels
pacients és undels requisits previs
de major importancia. El pacient
hadeseralgi capagd’intuir’abast
de la nova ma, d’adaptar-se a un
canvid’aquestamagnitud id’obli-
dar e independitzar-se de 'origen
dela ma trasplantada. Pero, a més,
ha de comprendre el risc de pren-
dre immunosupressors i 'exigen-
cia d’assiduitat als farmacs, de les
visites de seguiment postquirirgic
i de les sessions de rehabilitacié
per optimitzar al maxim el rendi-
ment de la ma trasplantada.

M?* PiLarR NUNEZ-CUBERO
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En el present nUmero donem a conéixer una seleccié de les monografies
que s’han incorporat a la biblioteca de I'Institut en |’Gltim semestre
(de gener a juny), i que per la seva tematica poden ser d’interés pel lector.

»0 Abel, F. [et.al.] Fundacié Internacional Josep
Carreras per a la lluita contra la leucemia. Donacié 1
utilitzacio de la sang del cordo umbilical: aspectes
clinics, eétics i juridics=Donacion y utilizacion del
cordon umbilical: aspectos clinicos, éticos y juridicos .
Barcelona; Fundacié Internacional Josep Carreras
per a la lluita contra la leucémia, 2001.

=0 ACIDH Associaci6 catalana d’integracié i des-
envolupament huma. Primeres jornades interdisci-
plinaries sobre persones amb intel.ligéncia limit :
Conclusions. Barcelona; 2002.

= Bloch, Sidney; Chodoff, Paul; Green, Stephen,
A. Laéticaen psiguiatria . Madrid; Triacastela, 2001.

*0 Comissié Assessora sobre tecniques de repro-
duccié humana assistida a Catalunya. Tecnigues de
reproduccio humana assistida 1 VIH. Barcelona;
Organon, 2002.

=0 Camps, Victoria. Una vida de calidad: Reflexi-
ones sobre bioética. Barcelona; Ares y Mares, 2001.

=0 Fundacié Victor Grifols i Lucas. Percepcié social
de la biotecnologia. Barcelona; Fundacié Victor Gri-
fols i Lucas, 2001.

=0 Gafo, Javier (ed.) Aspectos cientificos, juridicos y
éticos de los transgénicos. Maliafio (Cantabria)
Universidad Pontificia Comillas, 2001,

» Generalitatde Catalunya. Departament de Sani-
tat 1 Seguretat Social. Carta de drets i deures dels
ciutadans en relacio amb la salut i atencio sanitaria.

Consideracions sobre el Document de Voluntats
Anticipades. Barcelona. Generalitat de Catalunya,
Departament de Sanitat i Seguretat Social, 2002.

»0 Gomez-Heras, José MG [ed.] Dignidad de la
vida y manipulacion genética: Bioética.Ingenieria
genética. Etica feminista. Deontologia médica.
Madrid; Biblioteca Nueva, 2002.

= Guillroy, John Martin. Justice & nature : Kantian
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philosophy, environmental policy, & the law.
Washigton, DC; Georgetown University Press, 2000.

»0 Hottois, Gilbert, Missa, Jean Noél [eds.].
Nouvelle encyclopédie de bioéthique: Médecine.
Environnement. Biotechnologie. Bruxelles; De Boeck
Université, 2001.

*0 Lépez Barahona, Ménica; Antuiiano Alea, Sal-
vador. La clonacion humana. Barcelona; Ariel, 2002,

0 Nordgren, Anders. Responsible genetics: The
moralresponsability of geneticists for the consequences
of human genetics research. Dordrecht; Kluwer
Academic Publishers, 2001.

»0 Pérez Monge, Marina. La filtacion derivada de
técnicas de reproduccion asistida . Madrid; Colegio
de registradores de la propiedad y mercantiles de
Espana, 2002,

*0 PNUD:Programa de las Naciones Unidas para
eldesarrollo. Informe sobre desarrollo humano 2001:
Ponereladelanto tecnologico al servicio del desarrollo
humano. Washigton, DC; Mundi-Prensa, 2001.

»0 Rawls, John. Lecciones sobre la historia de la
filosofia moral. Barcelona; Paidés Ibérica, 2001.

»0 The Danish Council of Ethics. “Genetic
investigation of healthy subjects. Report on
presymptomatic Genetic testing”= The Danish
Council of Ethics 2000 Anual Report.. “Cloning.
Statements from the danish Council of Ethics™ = The
danish Council of Ethics 2001 annual report .
Copenhagen; The Danish Council of Ethics, 2002.

o0 Torralba i Rosellé, Francesc. Etica del cuidar :
Fundamentos, contextos y problemas. Madrid; Institut
Borja de Bioetica. Fundacién Mapfre Medicina, 2002.

0 UNESCO. Proceedings of the International
Symposium Amade - Unesco on bioethics and the
rights of the child (Monaco, 28-30 April 2000). Paris;
UNESCO, 2001.
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v International Conference “Science and the
Three Monotheisms in the 21st Century: A New
Partnership?”, organitzada per “The center for
theology and the Natural Sciences” pels dies 23 a 25
d’agost a Granada (Espana). Secretaria: SSQ/Granada.
Metanexus Institute (Philadelphia). Tel.: 610.486.11.76
Fax: 610.486.6897 E-mail: info@metanexus.net.

v European Ethics Summit Conference
“Sustaining Humanity, beyond humanism”, orga-
nitzat per I'European Ethics Network pels dies 29 i
30 d’agost a Bruseles. Secretaria: Maria Duffy . EEN -
Coordination Centre. Tel.: 32 (0) 16.32.37.91 Fax: 32 (0)
16.32.45.34 E-mail: Maria.Duffy@theo.kleuven.ac.be

v Annual Meeting of the European Association
of Centres of Medical Ethics (EACME) “End of life
decisions”, organitzat per 'TEACME pel dia 27 de
setembre a Maastricht (Holanda). Secretaria:
EACME executive office. Mrs. Angelique Heijnen.
Tel.: 31.43.388.21.45 Fax: 31.43.388.41.71 E-mail:
secretariaat-ige@ige.unimaas.nl

v/ 6a. Conferencia de Consenso de la Sociedad
Espanolade MedicinaIntensiva, Criticay Unidades
Coronarias (SEMICYUC) “Estado vegetativo
persistente postanoxia en UCI”, organitzada per la
SEMICYUC pelsdies 27128 de setembre a Barcelona.
Secretaria: AOPC—6a. Conf. Consenso. Tel.:93.302.75.41
Fax: 93.301.12.55 E-mail: congress@aopc.es

v Il Congreso Mundial de Bioética, organitzat per
la Sociedad Internacional de Bioética (SIBI) pels dies
30 de setembre a 4 d’octubre a Gijén. Secretaria: ¢/
Cabrales, 48 1er. 33201 Gijén- Tel.: 34-98.535.46.66
Fax: 34.98.535.34.37 E-mail: 1icongreso@sibi.org

v/ International Conference “Between Technology
and Humanity. The impact of New Technologies on
Health Care Ethics”, organitzada per “Caritas
Vlaanderen” en col.laboracié amb la Facultat de
Medicina de la Universitat Catolica de Leuven, pels
dies 18119 d’octubre a Bruseles (Bélgica). Secretaria:
Intern. Conf. Caritas Vlaanderen. Tel.: 32-2-507.01.11
Fax: 32-2-512.01.18 E-mail: post@caritas.be

v VII Jornadas Nacionales de Humanizaciéon de
laSalud “Calidady calidez en la atencion sanitaria™,
organitzades pel Centro de Humanizacién de la
Salud i altres entitats, pels dies 24 a 26 d’octubre a
Granada. Secretaria: Viajes El Corte Inglés. Tel.: 34-
95-820.85.05 Fax. 34-95.820.30.90 E-mail:
granada@viajeseci.es

v 6th World Congress of Bioethics “Bioethics,
Power and Injustice”, organitzat per “The
International Association of Bioethics™ pels dies 30
d’octubre a3 de novembre a Brasilia. Secretaria: Fax:
55 (61)329.34.82 Web: www.bioethicscongress.org
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Index de sumaris dels niimeros de
Bioeética & Debat publicats
des d’octubre de 2000 fins juliol 2002

Num. 22 (octubre 2000)

+ Embrié huma i medicina rege-
nerativa

« Editorial: “Helsinki 2000”

+ Més enlla de la noticia: “Princi-
pi del doble efecte”

« Parlament Europeu (document
sobre clonatge terapeutic)

« Vacuna antigripal

« La biblioteca de 'l BB

¢ Infermeria i dialisi infantil

« Agenda

Num. 23 (gener 2001)

+ La Declaracié de Helsinki de
la AAM -versi6 octubre 2000-

« Editorial: “La immigracio ne-
cessaria”

« Analisi del texte de la Declara-
ci6 de Helsinki. Opinions.

o Certesaen lapresade decisions
mediques

« La Biblioteca de I'IBB

+ Més enlla de la noticia: “Va-
ques boges, ciutadans desconcer-
tats, ramaders en crisi...”

+ Agenda

Num. 24 (abril 2001)

+ La nova Llei del Parlament de
Catalunya (21/2000)

o Editorial: “Koffi Annan i els
més pobres”

« Altres opinions de la Llei

«» Contingut de la Llei 21/2000

Juliol 2002

« Problemes bioétics en oncologia
+ Agenda

Num. 25 (juliol 2001)

« Prodroms de les pindoles de
I'endema

« Editorial: “25 anys de 'IBB”

+ Atenci6 ginecoldgica a col.lec-
tius marginals

« Pedagogia de la sexualitat

+ Més enlla de la noticia: “Salut,
sexualitat i contracepcio en el marc
d’una ética mundial”

« Vacunacions no sistematiques:
la vacuna meningococcica

+ Agenda

Num. 26 (octubre 2001)

+ Codi deontologic i implicaci-
ons economiques

« Editorial: “Justificacio”

» Economia i deontologia medi-
ca: una aproximacio

» Document de Voluntats Anti-
cipades: Consideracions

+ Model orientatiu de DVA

« La Biblioteca de I'IBB

« Agenda

Num. 27 (gener 2002)

+ XXVe. Aniversari de I'IBB

« Editorial: “Esperanca de futur
per al dialeg bioétic”

+ De la vocacié a I'organitzacié

institucional

+ Unesmental rigorialaqualitat
humana

+ L’experiencia del docent a la
universitat

+ Visi6 des de 'O.H.S.].D.

« “Created cocreator”

« Algunes fites a recordar

+ Etica aplicada

+ Agenda

Nuim. 28 (abril 2002)

+ De qué parlem quan parlem de
bioetica?
« Editorial: “Bioética a inferme-
ria”

o L’¢tica del cuidar

« El consentiment informat i1 la
infermeria

+ Més enlla de la noticia: “Infer-
meria que hi podria dir?

« Infermeria, una professié de
futur

. Agcnda

Num. 29 (juliol 2002)

» Medicaments i experimentacio
en el nen

« Editorial “La fam al mén”

+ Boletin Farmacos

o Tempestad’idees “I dema que?”

+ Registre de DVA

« El trasplantament de la ma vist
des del principi de precaucié

« La Biblioteca de I'IBB
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