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Reflexions sobre el rol de la infermera)

L a professi6 infermera on es
combinen, el saber, el saber
feriel saber ser, es defineix com la
professi6 del cuidar. El que s’en-
tén per cuidar és 'acompanya-
ment professional que estableix la
infemera amb la persona i/o fami-
lia que precisa de les seves cures i
amés, aixo ho fa seguint una con-
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cepci6 integral de la persona i en-
torn, establint una relacié de res-
pecte vers ’autonomia de la per-
sona. La infermera desenvolupa
en la seva intervencid una relacié
de col.laboracié on, entre altres
coses, la historia de vida de la
persona hi té un paper cabdal,
doncs cuidar significa recongixer
els valors culturals, les creences 1
les conviccions.

La tridimensionalitat
del rel de la infermera

En aquest punt s’analitza el rol
delainfermerades d’una perspec-
tiva holistica. El rol de la inferme-
ra es fonamenta principalment en
tres eixos, tal com defineixen
Martha Bisly, Lise Riopelle i
Montserrat Teixidor (1994): el rol
autonom, el rol de vigilincia i el
rol delegat (2). Tots tres interac-
cionen entre ells 1 s’ha de saber
desenvolupar-los en tota la seva
globalitat i complexitat.

Ladificultat que en ocasions exis-
teix vers la definici6 de la inter-
vencié infermera, ve donada prin-
cipalment perque el cuidar sol
tenir un valor indeterminat i in-
tangible perd també per no assu-
mir total 1 implicitament el rol
autonom. Respecte aixo tiltim cal
dir que suposa un problema i al-

hora una contradiccié, doncs el
rol autonom és el que defineix en
si mateix la professié i per tant
mostra quina és |’aportacié espe-
cifica de la infermera dins de
’equip interprofessional, la qual
s’orienta a la persona, familia i
comunitat, ja sigui en el manteni-
ment i promocié de la salut i la
prevencié de la malaltia, com en
les intervencions dirigides al gua-
riment, tractament de prevencié
de P’agreujament d’aquesta o en
les intervencions dirigides a la re-
habilitacié. Lainfermeraen!’exer-
cici del seu rol autonom, i mitjan-
¢ant el procés de cures (3),
identifica problemes i diagnostics
d’infermeria (4) i adopta aquelles
decisions que segons el seu criteri
professional sén més adients pera
la persona.

Aixidoncslapracticade lainfer-
mera, que pot desenvolupar-se en
els quatre ambits possibles d’ac-
tuacio: assistencia, docéncia, ges-
tid 1 recerca, consisteix en molt
més que la limitacié del compli-
ment d’unes tasques que en ocasi-
ons hom pensa li han estat enco-
manades.

Lescuresinfermeres precisend’un
criteri professional, és a dir, d’una
capacitat d’analitzar, d’aplicar co-
neixements i habilitats, centrant-se

(passaa pag. 3)
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Genoma huma:
patrimoni comu de la humanitat

L 229 Assemblea General (21 d’octubre-12 de novembre) de la Unesco, que
presideix Federico Mayor Zaragoza, va aprovar la Declaracio Universal
sobre el Genoma i Drets Humans, que com a instrument juridic es proposa als
Estats per a la proteccié del genoma huma, declarat patrimoni comu de la
humanitat. En I"Gltim paragraf d’un solemne preambul es sintetitza I’esséncia
d’aquesta Declaracié: recontixer que les investigacions sobre el genoma huma
i les seves aplicacions obren immenses perspectives de millora de la salut dels
individus i de tota la humanitat, destacant-se que s’ha de respectar plenament
la dignitat, la llibertat i els drets de la persona humana i prohibir tota forma de
discriminaci6 fonamentada en les caracteristiques genétiques.

Bioeética & Debat té la satisfaccié d’oferir als seus lectors la part dispositivade
la Declaracié, que ha arribat a terme gracies a la iniciativa de Federico Mayor
Zaragoza de crear a tal efecte el “Comite Internacional de Biottica de la
Unesco”, sota la presidencia de Noélle Lenoir, Membre del Consell Constitu-
cional de Franga.

El Comite Internacional de Biogtica es va constituir el 15 de setembre de 1993.
A la reuni6 la President del Comité va anunciar la creacié d’una comissio
juridica, presidida pel Sr. Héctor Gros Espiell, Professor de Dret Internacio-
nal, i ex president del Tribunal Interamerica de Drets Humans. Gros vafer seva
Iafirmacié de Mohammed Bedjaoul, President del Tribunal Internacional de
Justicia de La Haya: el genoma huma és un patrimoni coms de la humanitat i
no inicamente un aspecte d’aquest patrimoni. Es el patrimoni per excel.léncia.
Afirmaci6 tan contundent com novedosa. En el texte definitiu es veu matisada
donant-li un sentit simbolic (art. 1).

Amb aquesta matisaci6 es vol posar I’accent en la noci6 actual de patrimoni
comti de la humanitat. En el Dret Internacional, té un sentit més ampli -diferent
i de contingut molt més ample i complexe- que el concepte de patrimoni
caracteritzat per una idea economica, per la relaci6 entre una o varies persones
fisiques 0 morals i un conjunt econoémic de valor pecuniari.

En el Dret Internacional la nocié de patrimoni comi de la humanitat significa
avui que més enlla de Pindividu, el grup social o I'Estat, és necessari
salvaguardar els interessos superiors o transcendents del conjunt de la
humanitat i compartir tots junts els béns del planeta i exteriors, igual que
tots els beneficis de la vida en un esperit de solidaritat humana que transcen-
deixi les fronteres.

Declarar el genoma huma patrimoni comu de la humanitat, especifica Gros,
esta dirigit a “salvaguardar la integritat de la espécie humana com a tal, i la
dignitat 1 els drets de cadascit dels membres de la familia humana, és a dir, de
cada individu. Humanitat i individu s’integren i es relacionen reciprocament
i son la garantia de la proteccié de espécie i de la persona. Ni la Humanitat
subjuga a cada ésser huma que la integra, ni la proteccio de cada persona suposa
desconéixer o deixar de banda el bé com# col.lectin™(1).

Amb aquesta Declaracié tenim una via juridica per a la proteccid dels drets
humans relacionats amb la identitat genética. Aquesta via, malgrat ser impor-
tant, no dispensa d’una accié energica en quant a educacio i informacié, i aixi
I’art. 20 de la Declaraci6 insta a fer de la biogtica un component essencial de la
cultura general, integrant les bases cientifiques i técniques necessaries per a
promoure una etica de la llibertat 1 la responsabilitat.

(1) Gros Espiell, H.: El projecte de Declaracio sobre el Genoma Huma i els drets de la Persona
Humanade la Unesco. A: El Projecte Genoma Huma: Cignciai Etica. Jornades Iberoamericanes
de Ciéncies Farmacéutiques. Real Academia de Farmacia, Madrid, Juny 1996.
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(ve de pag. 1)
o adoptant un model conceptual
que servira de marc de referencia i
permetra I'organitzacié d’aquestes.
Tot aixo pren encara més relleu
donat el moment actual, doncs
ens trobem davant d’un canvi de
cultura sanitaria, on s’estan plan-
tejant entre d’altres, dos aspectes
fonamentals. D’una banda la mi-
llora de la qualitat técnica i humana
del’atenciéi per tant la satisfaccié
de les persones que s’adrecen al
sistema sanitari, i per 'altre fer
front a les implicacions economi-
ques que aixd comporta, doncs
com sabem estem en un entorn on
els recursos son limitats 1 a més
Pincrementde ladespesa sanitaria
és constant, ja sigui degut a la
intensitat tecnologica, envelliment
de la poblacié o d’altres factors
igualment dificils d’abordar. Per
assolir aquests objectius, que per
altra banda representen un dels
reptes més importants que cal
afrontar de cara al nou segle, és
necessari, evidentment entre d’al-
tres mesures, interioritzar una
nova manera d’entendre les rela-
cions que s’estableixen amb la
persona que precisa I'atencié sa-
nitaria 1 també les relacions que
s’estableixen entre els diferents
membres de I’equip interpro-
fessional dirigides a maximitzar la
qualitat i intensitat terapeutica de
les seves respostes orientades a la
persona, de manera que potenci-
ant la coordinacié i millorant la
comunicacié poguem ser més efi-
cients i excel.lents en el desenvo-
lupament de les nostres professions.
Les infermeres tenen un paper
molt important en aquesta “nova
concepcid” 1 una responsabilitat
com a agents facilitadors d’aquest
canvi cultural. La percepcié que
una persona tingui del sistema sa-
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nitari dependra tant del fons com
de les formes, és a dir dependra
tant de la capacitat de resolucié
dels seus problemes i necessitats
com de la vivéncia que hagi expe-
rimentat del procés en si. Les cu-
res que proporciona la infermera
tenen com a atributs principals i
definitoris: la integralitat i la in-
dividualitzacié,donat quel’apro-
pament de la infermera ala perso-
na, familia i/o comunitat que
precisa de les seves cures, es fa des
d’una perspectiva bio-psico-social,
cultural i fins i tot espiritual.

Hi ha pero, una altra caracteris-
tica essencial 1 alhora facilitadora
d’aquest canvi de la intervencié
infermeraiéslacontinuitat deles
cures, com diu Montserrat Teixi-
dor en el seu magnific article sobre
elsespais de professionalitzaci6 “les
infemeres son les vinigues professio-
nals que, permanentment donen
continuitat a les cures”.

A més d’estar davant d’aquest
canvi de cultura sanitaria, ens tro-
bem també en ple procés de ma-
duracié6 professional i en un mo-
ment on es demanai es desitja que
les infermeres tinguin com diu
Francine Saillant, “la capacitat de
combinar les propietats del high
tech i bigh touch, és a dir, coneixe-
ment d’alta tecnologia i d’alt con-
tacte, que tinguin gran capacitat
relacional i social”.

La receptivitat,
un valor essencial

Per a poder proporcionar unes
cures dins de les orientacions des-
crites respectant |’autonomia i
desenvolupantunesintervencions
de total col.laboracié amb la per-
sona on, els aspectes relacionals i
socials prenen gran protagonisme,
cal saber escoltar no només les

expressions verbals sino també
escoltar el sentit dels comporta-
ments. Aixd som capagos d’inte-
rioritzar-hoiimplementar-ho gra-
cies a la receptivitat.
-
Les cures que proporciona
la infermera tenen
com a atributs principals
i definitoris:
la integralitat i la
individualitzacio.
=

En termes generals, encara que
sortosament aixoO esta canviant
gracies al creixement i maduracié
professionaliperaltrabanda, tam-
bé a canvis socioculturals, tant la
persona que ha de ser atesa com
alguns professionals de la sanitat
solen tenir preferéncies de génere.

Sociologicament, esta compro-
vatiacceptat que la receptivitat és
una condicié que s’atribueix més
ala dona. L’atribut femeni vol dir
saber escoltar i ser receptiva, és
un saber fer i ser que parteix de
I'interior de la persona, en canvi
Patribut masculi és el fer entes
com a expansié, cap a fora. Per a
fer aixd més entenedor pot ser-
nos ttil fer una ullada a evolucié
historica de les relacions socials
home-dona. Niiria Roca (1996)
diu, “els homes son identificats
amb la societat i amb allo que és
public, i les dones amb la familia i
allo privat”. Perd com he apuntat
aquests aspectes que sembleniper
altra banda s6n en moltes ocasi-
ons, innats en la dona, cal que
siguin definits i assumits com a
pilars de I'eix central de la profes-
si6 infermera.

Darrera un gest, d’una interven-
cié com pot ser la relacié d’ajuda,
hi ha tot un bagatge de coneixe-
ments assolits amb la formacié
(pre i post grau) i a partir de I’ex-
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periencia professional. Martha
Rogers (1992) diu, “les infermeres
tenen la necessitat d’una formacio
cientifica per a utilitzar els seus
coneixements de manera creativa
en benefici de Uésser huma”. Cal
doncs incidir en la importincia de
tot aix0 1 en la seva implicaci6 res-
pecte la millora de la qualitat de les
cures infermeres.
=
Es fonamental incidir en
la importancia d’una
bona recollida de dades on
la historia de vida de la
persona i els seus habits i
costums hi quedin
perfectament recollits.
=

Per tal que aquesta millora sigui
unarealitat, cal desenvolupar pro-
jectes de recerca centrats en el
procés de cures. Un instrument
indispensable per a la recerca i
millora de la qualitat sén els regis-
tres d’infermeria. Aquests han
d’incloure tot el procés de cures,
perd és fonamental incidir en la
importancia d’una bona recollida
de dades on la Historia de vida de
la persona i els seus habits i cos-
tums hi quedin perfectament re-
collits. Aixo és fonamental, doncs
és una informacié imprescindible
per a que la infermera pugui pro-
porcionar unes cures individua-
litzades 1 de qualitat, perd a més
aquesta informacié que conté as-
pectesdelsantecedents fisics,d’en-
torn, psicologics..., és del tot relle-
vant per a d’altres professionals de
Pequip quede bénsegurles necessi-
taran per tal d’orientar les seves
intervencions a la persona.

Aixd ens condueix al’assoliment
d’un altre objectiu, prioritari se-
gons el meu puntde vista,iésel de
transmetre a la persona a partir de
la interrelaci6 1 comunicacié dels

gener 1 908

equips una sensacio de seguretati
continuitat en el procés, malgrat
que en aquest hi intervinguin un
gran nombre de persones que per-
tanyen a diferents professions.
Vistaixo idonadaaquestarecep-
tivitat, capacitat d’observacid,
d’anilisi i de decisié que fona-
menten la intervencid infermera,
cal poder i saber assumir la res-
ponsabilitat professional dins de
I’equip. Com ja s’ha dit les infer-
meres son professionals que do-
nada la naturalesa dels seus estu-
dis i de la seva professid, tenen i
alhora aporten una visié integral,
holistica, que contempla la perso-
nacomun totque interaccionaiés
relaciona amb el seu entorn i per
tant poden assegurar la continui-
tat del procés a través de les seves
diferents actuacions. La seva po-
sici6 els permet observar i analit-
zar quines son les necessitats de la
personaiun cop realitzades 1 ava-
luades les intervencions perti-
nents, si cal consultar a un altre
professional, en el cas que havent
plantejat correctament les estra-
tégies i havent centrat el procés de
decisi6 en la persona, no s’hagin
satisfet en determinada mesura
alguna de les necessitats alterades
que la persona havia manisfestat.
Es cert que la realitat actual de
molts llocs i de moltes professio-
nals encara no és del tot aixi, els
factors contribuents sén diversos
i mereixedors d’una analisi ex-
haustiva, perd hi ha entorns en els
que és més viable assumir aquest
paper “d’element catalitzador” o
“de frontissa”. Es important i al-
hora necessari que la infermera es
fixi el compromis professional
d’assolir aquests objectius per a,
tal com deia, poder afrontar amb
eéxitalguns dels reptes de la sanitat
de cara al segle XXI, i col.laborar

1

en la humanitzacié de I'assisten-
cia doncs no hem d’oblidar que
ens movem en un entorn on els
recursos economics sOn escassos 1
on valors com la solidaritat, la
responsabilitati el compromis te-
nen un paper cabdal que cal po-
tenciar.

GEMMA TELLEZ BERNAD

INFERMERA
RESPONSABLE SECCIO D'INFERMERIA
INSTITUT BORJA DE BIOETICA

NOTES

(1) El terme “infermera® s’utilitza en
aquest article per a designar tant a la
infermera com a infermer.

(2) La EUI Santa Madrona de Funda-
cié “La Caixa”, activa aguestes tres di-
mensions des de l'any 1990 en el progra-
ma Master en Admnistracio i Gestio en
Infermeria i des de l'any 1992 en la for-
macio de Diplomat en Infemeria.

(3) Procés de cures, englobat en el rol
autonom, és el metode cientific que se-
gueix la infermera en Paplicacio de les
cures, consta de cinc etapes: recollida de
dades i valoracis, analisi ¢ identificacio
(definicié dels diagnostics infermersi pro-
blemes reals i potencials), ﬂ.—; nificacio de
les itervencions, execucio § avaluacio.

(4) Diagnostic infermer, terme intro-
duit ja en Uany 1953 per V.Fry. La
NANDA el va definir al 1990 com “un
judici clinic sobre les respostes de la perso-
na, la familia o la comunitat a processos
':-'ff‘.f:"_'&/’ n‘nbh'?m's tfr.' .n.‘fnf ?'{'n‘f.i a potenc-
als. Els diagnostics d 'm'hw'mm'm propor-
cionen la z’nl.ﬂ'}’:'l’.z la seleccio d'interven-
cions d’nfermeria per la consecucio de
resultats dels quals fx imfermeria n'és res-

ponsable”.

BIBLIOGRAFIA

* Adeline, R. Power and Caring: A
Dialectic in Nursing. Advances im
Nursing Saience, 1996; 19 (1): 3-17.

* Busly, M. Riopelle, L. Terxcidor, M.
Cuidados de enfermeria, En: Esclerosis
muilt f[u' e: und aproximacion .rmcfu}f:'s(?p-’r-
naria. Barcelona: AEDEM, 1994; 598-608.

* Kérouac, 8. Pepin, |. et al. El pensa-
mientoenfermero. A.nu’t’mm: Masson, 1996.

* Riopelle, L. El dilema de los cuidados
enfermeros: Un modelo conceptual o el
diagnostico enfermero. Enfermeria Ch-
nica, 1993; 3: 133-134.

* Roca, N. Lasrelaciones de géneroen el
cutdado de enfermeria. Enfermeria Cli-
nica, 1996; 6: 164-170,

¥ Terxidor, M. El rol de enfermeria:
Perspectiva Enropea. Con ferenciaimpar-
tida en “Sesion :K' enfermeria™. SEU 061
INSALUD. Madrid, 1995.

*Teixidor, M. Losespacios de 1??’(1 esiona-
lizacion de la enfermeria. Enfermeria
Clinica. 1997; 7: 126-136,

‘Institut Borja de Bioética



Protocol al Conveni de Drets Humans i Biomedicina:
sobre prohibicié de clonar éssers humans

El 6 de novembre, el Comité de Ministres del Consell d’Europa va aprovar el Protocol al
Conveni de Bioética que prohibeix el clonatge d’éssers humans.

Els Estats membres del Consell d’Europa, els altres
Estats i la Comunitat Europea signants d’aquest protocol
addicional al Conveni perala proteccié dels drets humans
i la dignitat de I“ésser huma en relacié amb I’aplicacié de
la biologia i la medicina.

Atenent als avengos cientifics en el camp del clonatge de
mamifers, en particular a través de la divisié embrioniria
i la transferéncia nuclear;

Conscients del progrés que algunes técniques del clonat-
ge poden suposar en si mateixes per al coneixement
cientific i les seves aplicacions médiques;

Considerant que el clonatge d’éssers humans potarribar
a ser una possibilitat técnica;

Atenent a que la divisié embrionaria pot esdevenir de
manera natural i que, a vegades, resulta en el neixement de
bessons genéticament idéntics;

Considerant, no obstant, que la instrumentalitzacié dels
éssers humanas mitjangant la creacié deliberada d'éssers
humans geneticament identics és contraria a la dignitat
humana i constitueix, aixi, un abis de la biologia i la
medicina;

Considerant també les greus dificultats d’ordre medic,
psicoldgic i social que aquesta practica biomedica delibe-
rada podria portar per als subjectes involucrats en ella;

Considerant la finalitat del Conveni sobre Drets Hu-
mans i Biomedicina, en particular al principi anunciat en
el seu article 1, quina finalitat és protegir la dignitat i
identitat de tots els éssers humans;

Han acordat el segiient:

Article 1

Es prohibeix qualsevol intervencié que tingui per objec-
te crear un ésser huma genéticament idéntic a un altre, ja
sigui viu 0 mort.

Als efectes d'aquest article, 'expressio ésser huma
“genéticament idéntic” a un altre ésser huma significa
compartir amb un altre la mateixa carrega nuclear genetica.

Article 2

Noes podraferderogacions d’aquest protocol a'ampara

del paragraf 1 de I'article 26 del conveni.
Article 3

Entreles parts, les disposicions dels articles 112 d’aquest
protocol es consideraran articles addicionals del conveni
i les disposicions del Conveni se'ls aplicaran coherent-
ment.

Article 4
Aquest protocol s’obrira a la signatura dels signants del
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Conveni. Esta subjecte a ratificacid, acceptacié o aprova-
cié6. Un signant no podra ratificar, acceptar o aprovar
aquest Protocol si prévia o simultaniament no ha ratificat,
acceptat o aprovat el Conveni. Els instruments de ratifi-
caci6, acceptacié o aprovacié es dipositaran davant el
Secretari General del Consell d’Europa.

Article 5

1. Aquest Protocol entrari en vigor el primer dia del mes
segiient a 'expiracié d’un periode de tres mesos després
de la data en que cinc Estats, inclosos almenys quatre
Estats membres del Consell d’Europa, hagin expressat el
seu consentiment a obligar-se pel Protocol, d'acord amb
el que disposa I'article 4.

2. Respecte a tot Signant que a partir d’aquell moment
expressi ¢l seu consentiment a obligar-se per aquest, el
Protocol entrara en vigor el primer dia del mes segiient a
I’expiracié d’un periode de tres mesos després de la data
de diposit.

Article 6

1. Després de I'entrada en vigor d’aquest Protocol,
qualsevol Estat que s’hagi adherit al Conveni podra fer-
ho també a aquest Protocol.

2. L’adhesi6 s’efectuara mitjangant el diposit, davant el
Secretari General del Consell d’europa, d’un instrument
d’adhesié, que entrara en vigor el primer dia del mes
seglient a I'expiracié d’un periode de tres mesos després
de la data del diposit.

Article 7

I. Qualsevol Part pot denunciar aquest Protocol en
qualsevol moment, mitjangant notificacié adregada al
Secretari General del Consell d’Europa.

2. Ladeniincia seri efectiva el primer dia del mes segiient
al’expiracié d'un periode de tres mesos després de la data
de recepcié de tal notificacié al Secretari General.

Article 8

El Secretari General del Consell d’Europa notificari als
Estats membres del Consell d’Europa, a la Comunitat
Europea, a tots els Signants, a tota Part i a qualsevol altre
Estat convidat a adherir-se al conveni:

a) tota signatura;

b) el diposit de qualsevol instrument de ratificacio,
acceptacid, aprovacié, o adhesio;

¢)totadatad’entrada en vigor d’aquest Protocol, d"acord
amb els articles 51 6;

d) qualsevol altre acte, notificacié o comunicacié relati-
va al Protocol.

Institut Borja de Bioética




Declaracié Universal sobre

Després de quatre anys de treballs i després de quatre projectes diferents, la C
aprovar el passat 11 de novembre aquesta Declaracié Universal.

La Declaracié no és vinculant pels Estats signants. Els seus principis no poden aplicar-se de manera real,anoser qu

(Per motius d’espai en aquesta publicacié reproduim integrament I'articulat del texte si bé no I'Exposicié de Motius ni I"Informe

A).- LA DIGNITAT HUMANA |
EL GENOMA HUMA

Article 1

El genoma huma és la base de la unitat fonamental de tots els
membres de la familia humana i del reconeixement de la seva
dignitat i diversitat intrinseques. En sentit simbolic, el genoma
huma és el patrimoni de la humanitat.

Article 2

a) Cadaindividu té dretal respecte de la seva dignitati drets, signin
quines siguin les seves caracteristiques genétiques.

b) Aquesta dignitat imposa que no es redueixi als individus a les
seves caracteristiques genétiques i que es respecti el seu caracter
tinic i la seva diversitat.

Article 3

El genoma huma, per naturalesa evolutiu, esta sotmés a mutaci-
ons. Comporta possibilitats que s’expressen de diferents maneres
en funcié de 'entorn natural i social de cada persona, que compren
el seu estat de salut individual, les seves condicions de vida, la seva
alimentacié i la seva educacié.

Article 4

El genoma huma en el seu estat natural no pot donar lloc a

beneficis pecuniaris.

B).- DRETS DE LES PERSONES
INTERESSADES

Article 5

1) Una investigaci6, un tractament o un diagnostic en relacié amb
el genoma d’un individu, només podra efectuar-se prévia avaluacié
rigorosa dels riscos i avantatges que comporta i de conformitatamb
qualsevol altre exigéncia de la legislacié nacional.

b) En tots els casos, s'obtindra el consentiment previ, lliure i
informat de la persona interessada. Si aquesta no esta en condicions
de manifestar-ho, el consentiment o autoritzacié haura d’obtenir-
se de conformitat amb el que estipuli la llei, atenent I'interes
superior de l'interessat.

¢) S'ha de respectar el dret de tota persona a decidir si se I'ha
d’informar o no dels resultats d’un examen genétic i de les seves
conseqiiéncies.

d) En el cas de la investigacié, els protocols d'investigacions
s’hauran de sotmetre, a més, a una avaluacié prévia, de conformitat
amb les normes o directrius nacionals i internacionals aplicables en
la matéria.

¢) Si de conformitat amb la llei una persona no estigués en
condicions d’expressar el seu consentiment, només es podra dur a
terme una investigaci6 sobre el seu genoma a condicié que s’obtin-
gui un benefici directe peralasevasalut, iareserva d’autoritzacions
i mesures de proteceio estipulades per la llei. Una investigacio que
no representi un benefici directe previsible per a la salut només
podra efectuar-se a titol excepcional, amb molta prudéncia i procu-
rant no exposar a 'interessat si no a un risc i a una coercio minimes,
i si la investigaci esta dirigida a redundar en benefici de la salut
d'altres persones pertanyents al mateix grup d’edat o que es troben
en les mateixes condicions genétiques, a reserva que aquesta inves-
tigaci6 es faci en les condicions previstes per lallei i sigui compatible
amb la proteccié dels drets humans individuals.
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Article 6
Ningti podra ser objecte de discriminacions basades en les seves
caracteristiques genétiques, quin objecte o efecte seria atemptar
contra els seus drets i llibertats fonamentals i el reconeixement de
la seva dignitat.
Article 7
S’haura de protegir en les condicions estipulades per llei la
confidencialitat de les dades genetiques associades amb una perso-
na identificable, conservades o tractades amb finalitats d’investiga-
ci6 o qualsevol altra finalitat.
Article 8
Tota personatindra dret, de conformitat amb el dret internacional
i el dret nacional, a una reparacié equitativa del dany del que hagi
estat victima, quina causa directa i determinant hagi estat una
intervencié sobre el seu genoma.
Article 9
Per a protegir els drets humans i les llibertats fonamentals, només
la legislacié podra limitar els principis de consentiment i
confidencialitar, cas que hi hagi raons imperioses per fer-ho, i a
reserva de I'estricte respecte del dret internacional piblic i del dret
internacional relatiu als drets humans.

C).- INVESTIGACIONS SOBRE
EL GENOMA HUMA

Article 10

Cap investigacié relativa al genoma huma ni les seves aplicacions,
en concret en les esferes de la biologia, la genética 1 la medicina,
podran prevaldre sobre ¢l respecte dels drets humans, de les lliber-
tats fonamentals i de la dignitat humana dels individus o, si s'escau,
dels grups humans.

Article 11

No s'han de permetre les practiques que siguin contraries a la
dignitat humana, com el clonatge amb finalitats de reproduccié
d’éssers humans. Es convida als Estats i a les organitzacions inter-
nacionals competents a que cooperin per identificar aquestes prac-
tiques i a que adoptin en I'ambit nacional o internacional les
mesures que COresponguin, per assegurar-se que es respecten els
principis enunciats en la present Declaracié.

Article 12

a) Tota persona ha de tenir accés als progressos de la biologia, la
genética i la medicina en matéria de genoma huma, respectant-se la
seva dignitat i drets.

b) La llibertat d'investigacid, que és necessaria per al progrés del
saber, procedeix de la lliberat de pensament. Les aplicacions de la
investigacio sobre el genoma huma, en particular en el camp de
la biologia, la genética i la medicina, han d’orientar-se a alleuge-
rir el patiment i millorar la salut de Pindividu i de tota la
humanitat.

D).- CONDICIONS DE L"EXERCICI
DE L'ACTIVITAT CIENTIFICA

Article 13
Les conseqiincies etiques i socials de les investigacions sobre el
genoma huma imposen als investigadors responsabilitats especials
de rigor, prudéncia, probitat intel.lectual i integritat, tant en la
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Versio oficial en castella del
texte de la Declaracio,
traduit al catala per Bioética & Debat

1 Genoma 1 Drets Humans

iferéncia General de la UNESCO, amb representacio de 186 paisos, va

Is Estats posin en practica els mitjans legals per garantir la proteccié dels drets i la difusié dels seus principis.

xplicatiu que pot ser consultat a Internet)

realitzacié de les seves investigacions com en la presentacié i
explotacié dels resultats d’aquestes. Els responsables de la formu-
lacié de politiques cientifiques piibliques i privades tenen també
responsabilitats especials al respecte.
Article 14
Els Estats prendran les mesures adients per afavorir les condicions
intel.lectuals i materials propicies per al lliure exercici de les activi-
tats d'investigacié sobre le genoma huma i per a tenir en compte les
conseqiiencies etiques, legals, socials i econdmiques de I'anomena-
da investigacid, basant-se en els principis establerts en la present
Declaracié.
Article 15
Els Estats prendran les mesures adients per a fixar el marc del
lliure exercici de les activitars d'investigacié sobre el genoma huma
respectant els principis establerts en la present Declaracid, a fi de
garantir el respecte dels drets humans, les llibertats fonamentalsila
dignitat humana i protegir la salut piblica. Vetllaran pels resulrats
d’aquelles investigacions que no puguin emprar-se amb finalitats
no pacifiques.
Article 16
Els Estats reconeixeran 'interés de promoure, en els diferents
nivells adients, la creacié de comités d'erica independents,
pluridisciplinaris i pluralistes, encarregats d’apreciar les qiiestions
etiques, juridiques 1 socials plantejades per les investigacions sobre
¢l genoma humi i les seves aplicacions.

E).- SOLIDARITAT |
COOPERACIO INTERNACIONAL

Article 17
Els Estats hauran de respectar i promoure la practica de la
solidaritat amb els individus, families o poblacions exposades a
riscos particulars de malaltia o discapacitat de caire genetic. Hauri-
en de fomentar, entre altres coses, les investigacions dirigides a
identificar, prevenir i tractar les malalties genétiques o aquelles en
les que intervé la genetica, sobretot les malalties extranyes i les
malalties endemiques que afecten a una part considerable de la
poblacié mundial.
Article 18
Els Estats hauran de fer tot el possible, atenent degudament els
principis establerts en la present Declaracid, per a seguir fomentant
la difusid internacional del saber cientific sobre ¢l genoma huma, la
diversitat humana i la investigacié genética, i a aquest respecte
afavoriran la cooperacié cientificai cultural, en concretentre paisos
industrialitzats i paisos en desenvolupament.
Article 19
a) En el marc de la cooperacié internacional amb els paisos en
desenvolupament, els Estats hauran de vetllar per tal que:

i) es previnguin els abusos i s’avaluin els riscos i avantat-
ges de la investigacié sobre el genoma huma;

i) es desenvolupi i enforteixi la capacitat dels paisos en
desenvolupament per a realitzar investigacions sobre biologia i
genetica humanes;

iii) els paisos en desenvolupament puguin treure profit
dels resultats de les investigacions cientifiques i tecnologiques a fi
de que la seva utilitzacié en pro del progrés economic i social pugui
redundar en benefici de tots:
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iv) es foment el lliure intercanvi de coneixements i
informacié cientifiques en els camps de la biologia, la genéticai la
medicina.

b) Les organitzacions internacionals competents han de recolzar
i promoure les mesures adoptades pels Estats ales finalitats enume-
rades més amunt.

F).- FOMENT DELS PRINCIPIS
DE LA DECLARACIO

Article 20
Els Estats prendran les mesures adequades per a fomentar els
principis establerts en la Declaraci6, mitjangant Peducacié i altres
mitjans pertinents, i en concret, entre altres coses, mitjangant la
investigacié i la formacié en camps interdisciplinaris i mitjangant el
foment de 'educacié en matéria de bioética, a tots els nivells, en
concret per als responsables de les politiques cientifiques.
Article 21
Els Estats prendran les mesures adeqiiades per a fomentar altres
formes d’investigacid, formacié i difusié de la informacié que
permetin a la societat i a cadascii dels seus membres poder prendre
més consciencia de les seves responsabilitats davant les qiiestions
fonamentals relactonades amb la defensa de la dignitat humana que
puguin ser plantejades per la investigacié en biologia, genética i
medicina i les corresponents aplicacions. Es comprometen, a més,
a afavorir al respecte un debat obert a nivell internacional que
garanteixi la lliure expressié dels diferents corrents de pensament
socioculturals, religiosos i filosofics,
Article 22
Els Estats intentaran garantir el respecte dels principis enunciats
en la present Declaracié i facilitar la seva aplicacié amb aquelles
mesures que resultin adients.
Article 23
Els Estats prendran les mesures adients per a fomentar mitjangant
I'educacid, la formacié i la informacid, el respecte dels principis
abans enunciats i afavorir el seu reconeixement i aplicacid efectiva.
Els Estats hauran de fomentar també els intercanvis i les xarxes
entre comités d'ética independents, a mesura que siguin establerts,
per afavorir la seva plena collaboracio.
Article 24
El Comité Internacional de Bioética de la Unesco contribuiri a
difondre els princips enunciats en la present Declaracié i a seguir
I'examen de les qliestions plantejades per a la seva aplicacié i per a
I'evoluci6 de les teenolgies en gitestio. Haura d’organitzar consul-
tes adients amb les parts interessades, com per exemple el grups
vulnerables. Presentard, de conformitat amb els procediments re-
glamentaris de la Unesco, recomanacions a la Conferéncia General
1 presentara assessorament pel que fa al seguiment de la presem
Declaracid, en concret a la identificacié de practiques que poden
anar en contra de la dignitat humana, com les intervencions en linea
germinal.
Article 25
Cap disposicié de la present Declaracié podri interpretar-se com
si conferis a un Estat, a un grup o a un individu, un dret qualsevol
a exercir una activitat o realitzar un acte que vagi en contra dels
drets humans i de les llibertats fonamentals, 1 en concret els princi-
pis establerts en la present Declaracid.
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mes enlla de la noficia

El dret_a la. informacio i
la comunicacié amb el malalt

| desenvolupament de la biotec-

nologia amb els seus projectes
d’experimentacid i les seves técni-
ques al servei de la medicina, no
sempre exemptes de riscos, i el
canvi de la relacio metge-pacient
amb el reconeixement de I'auto-
nomia d’aquest, ha creat situaci-
ons noves a la practica médica. Ja
no és el metge paternalista qui
decideix en benefici del seu propi
pacient si no que es requereix el
consentiment d’aquest després
d’haver rebut una informacié su-
ficient i clara per poder consentir
lliurement i participar en la presa
de decisions cliniques.

El pacient adult no és un menor,
per molt que la malaltia el dismi-
nueixi, com pensaven els grecs.
Per aquests la malaltia debilitava
el cos i alterava el judici moral
incapacitant-lo per decidir en cau-
sa propia.

Només en el suposit d’incapa-
gos, -afortunadament en un mi-
nim nombre de casos-, en el que,
quan hagués estat possible pre-
viament caldria haver establert
unes directrius anticipades, la fa-
milia o la societat nomenaria un
representant que decidis per ell.
Avui en la majoria dels casos te-
nim pacients capagos 1 lucids, és a
dir persones humanes que reque-
reixen un tracte huma delicat, gai-
rebé exquisit, tant més quant la
malaltia els colpeja amb major in-
tensitat, i que tenen alguna cosa a
dir sobre les decisions que els
efecten, és a dir, han de donar el
seu consentiment.

Es suficient moure’s en qualse-
vol medi hospitalari per constatar
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La Comisién Asesora de
Bioética catalana analizari la
informacion.

«El consentimiento informado es el
primer asunto de trabajo que abor-
dardla Comision Asesorade Bioética,
quecomenzardatrabajaraprincipios
de 1996».

Diario Médico,
28 de noviembre de 1995.

que el Consentiment Informat
(CI) faanar de corcoll als metges i
que els formularis aprovats des-
prés de moltes revisions pels co-
mites d’etica, no satisfan a ningg.
Per6 és un document que obliga
per llei i que no hi ha més remei
que acceptar. (S’observaria una
etica de minims).

Podria ser que amb la firma del
document de CI els professionals
no solament quedessin conven-
gutsdequedaracobertdavantuna
possible demanda judicial, sino
també satisfets d’haver complert
eticament amb el deure d’infor-
mar al pacient.

Pero les coses no sén aixi.

La informacié i el CI sé6n dos
passos d’un mateix procés, el que
cap d’ells exclou a I'altre i cap dels
dos sén un acte concret i limitat,
sino un procés que pot i ha de
durar en el temps. Ambdés con-
ceptes es basen en una humanitza-
cié6 de la medecina que veu més
enlla del malalt una persona hu-
mana, subjecte de dret, perd tam-
bé subjecte de raé i de llibertat,
apte per a la seva autonomia i per

Cataluna unifica los crite-

rios sobre consentimiento
informado.

«Catalunia pretende unificar los
criterios sobre consentimiento in-
formado. Para ello ba editado una
guia de recomendaciones sobre este
instrumento legal, elaborada por la
Comision Asesora de Bioética de

Cataluna»
Diario Médico,
11 de noviembre de 1997.

a una relacié de transcendéncia. [
si el malalt té uns drets, entre al-
tres el de la seva autonomia, el
personal medic i sanitari, té uns
deures correlatius a aquests drets.

La primera premisa per donar el
consentiment, esta en rebre una
informacié clara sobre “diagnos-
tic, pronostic i tractament”:

* que té (sabent que el diagnos-
tic no implica certesa sino proba-
bilitat).

® queé se li fara: riscos de la
malaltia, del tractament 1 de les
proves a que se’l sotmet.

= resultats que s’esperenialter-
natives possibles: del que es vol
fer al que es podra fer i al que
s’haura de fer.

= control de riscos, efectes ad-
versos i complicacions.

Nomésamb coneixement de cau-
sa, gracies a una bona informacio,
es podra firmar el cosentiment.

I aixo no ha de convertir-se en
un tramit burocratic.

Hi hauna persona sota la masca-
ra de malaltia que es planteja un
cumul d’interrogants, no coberts
certament per un questionari de
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CI, pero a més, sens dubte, inex-
pressables sobre el paper sense
deixar sentir el to i el matis de tot
el que la malalua representa a la
vida d’un malalt.

Una humanitzacié de la medeci-
na passa per aquest tipus no ja
d’informacié sino de comunica-
ci6.

No es tracta només de que el
pacientarribi a saber o coneixer el
que se li ha transmes amb la infor-
macid, sino de que el pacient doni
a coneixer mitjangant la comuni-
cacié el que representa per a ell,
més enlla del mén fisic, en el mén
psico-socio-espiritual, allo que el
malalt ha rebut per la informacié
i que ha d’anar incorporant al seu
projecte de vida. A la comunica-
cié del pacienthade correspondre
¢l professional amb una relacié

d’ajuda o acompanyament.
-

Només amb coneixement
de causa, gracies a una
bona informacio,
es podra firmar
el consentiment.

-

Al deure d’informar s’annexio-
na inseparablement el deure d’es-
coltar o rebre la comunicacié del
pacientid’acompanyar-lo, sovint
ensilenci atés que hi ha gestos més
significatius que les paraules, o
amb aquelles paraules apropiades
que un sovint troba i que sén fruit
de la practica i coronacié d’un
esforg a l'actitud de voler infor-
mar i a 'aptitud o capacitat natu-
ral o adquirida per formacié per

fer-ho.

Només aixi aconseguirem que la
informacié no sigui exclusiva i
merament pel consentiment i que
el seu fruit quedi en una firma
estampada sobre el paper, que
sembla més per cobertura juridica
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del professional que veritable exer-
cici de I"autonomia del pacient,
sino que la informacié s’allargui
enun procés real de comunicacié,
ajuda i acompanyament del paci-
ent.

A rel de la noticia

Les reaccions a la valoracié de
I"autonomia del pacient i la seva
participacié en la presa de decisi-
ons en tot allo que I'afecta, han
estatmultiplesides d’ambits dife-
rents.

Voldria comentar Pinterés de
I’Administracié Publica regulant
iaconsellantalguns procediments
per instaurar el Consentiment In-
format en els diferents centres sa-
nitaris.

Lacreacié al mes de setembre de
1995 (DM 9.10.95) de la Comissio
Assessora de Bioética dins del De-
partament de Sanitat i Seguretat
Social de Catalunya, s’ho va pro-
posar amb caracter prioritari: “E/
consentimiento informado es el
primer asunto de trabajo que
abordara la Comision Asesora de
Bioética que comenzard a tra-
bajar a principios de 1996 (DM
28.11.95). Aquest repte no ha que-
dat en una simple manifestacié de
de bona voluntat. El passat 10 de
novembre la Comissié enunajor-
nada de portes obertes, espe-
cialment dedicada als membresde
Comités d’Etica Assistencial de
Catalunya, presentavauna “Guia
de recomanacions sobre el Con-
sentiment Informat™ amb la pre-
tensi6 d'unificar criteris en I"apli-
cacié d’aquest instrument legal
(DM 11.11.97).

Del texte se’n poden extreure les
segiients formulacions-recomana-
clons:

v S’intenta clarificar criteris so-
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bre el contingut dels diversos as-
pectes etics.

v Sintonitzar amb el canvid’una
nova relacié metge-pacient que
sobrepassant la massificacié i bu-
rocratitzacio, intenta facilitar al
pacient de forma humanitzant i
humanitzadora, el dret a la infor-
macié que té “el pacient com a
persona”.

v Incorporar la participacié del
pacient en la presa de decisions
cliniques.

v Formar als metges en el Con-
sentiment Informat, per millorar
la informacié.

v Complir ’exigeéncia legal con-
tinguda a la Llei General de Sani-
tat, convenguts, diu Lluis Monset
-President de la Comissié- “de
que no es tracta d’una formula per
defensar-se de possibles accions
legals d’un pacient , sino i sobretot
de lexercici d’un dret reconegut
del pacient™.

Es vol colocar aixi la Bioeética, el
Biodret i la Biopolitica en una
mateixa linia amb un objectiu
comu: una assisténcia sanitaria
centradaen el malalti que respon-
gui plenamental principi d’excel-
lencia.

MA. PiLArR NUNEZ CUBERO

GINECOLEG

MASTER EN BIOETICA
SOTS-DIRECTORA

DE L'INSTITUT BORJA DE BIOETICA
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ciencia | vida

Dificultat del concepte
«qualitat de vida»

1 concepte “qualitat de vida”

presenta una aparent claretat
pero el seu significat es presta a
multiples interpretacions. Es di-
ferent pel filosof teoric, que po-
driem anomenar metafisic i més
proper al tedleg, que pel filosof
teoric utilitarista. Alhora, des de
la perspectiva del clinic tampoc hi
ha uniformitat en la valoracié de
la qualitat de vida. Aquesta sera
diferent segons el clinic tinguiuna
orientacié vitalista o una orienta-
ci6 personalista.

Explicarem, breument, aquestes
perspectives; veurem després la
dificultat del dileg entre filosofs,
teolegs 1 clinics. Després farem
una proposta terminologica ope-
rativai, finalment, farem unes con-
sideracions sobre decisions medi-
ques amb referéncia a la qualitat

de vida.
Perspectiva filosofica

Per aun filosof de tall metafisicla
qualitatésunatributpredicatd’al-
guna cosa o d’algd 1 connota un
apreci més o menys gran. Es refe-
reix habitualment a una condicié
o manera de ser, que pot donar-se
o no donar-se en el subjecte al qui
s’atribueix. Pero, si es considera
com un atribut essencial, és a dir,
qualitat inherent a I’ésser mateix
del qui es predica “qualitat de
vida”, aleshores qualitat de vida
equival a valor o dignitat del
mateix ésser. Des d’aquesta pers-
pectiva les dues afirmacions se-
gients tenen plenitud de sentit:

a) Tota vida humana és igual a
una altra vida humana en dignitat
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i, per tant, ha de ser respectada.

b) La dignitat de tot ésser huma
exigeix el mateix respecte siguin
quines siguin les anomalies que
pateixi, les disminucions que li-
mitin lasevaautonomiao la margi-
naci6 social a la que es vegi reduit.

Des d’una filosofia relativista es
donen les segiients concepcions:
la vida humana és indigna de ser
viscuda si no és productiva; si no
comporta felicitat perasio perals
altres; si no és capag d’alimentar-
se o cuidar-se per si mateixa.

Perspectiva teologica

La brevetat d’aquest article ens
obliga a centrar-nos en un teolo-
gia judeo-cristiana. La dignitat de
’home i de la dona els ve donada
per ser creats a imatge i semblanga
deDéu. Lavidaés concebudacom
adoicomatascaarealitzar. Com
ado, compren ’existéncia tempo-
ral i el desti etern: és incommen-
surable e irrenunciable. No po-
dem decidir mai sobre la vida
mateixa per raé de la seva qualitat:
no som amos d’ella. Com a tasca,
obliga a conservar 1 a millorar les
condicions biofisiologiques, psico-
logiques i socials aptes per a secun-
dar el projecte divi que coincideix
amb la plena realitzacié personal.
Aquest darrer objectiu de ’exis-
tencia s’ha d’assolir autonoma-
ment, lliurement i solidariament.

Perspectiva clinica
Desd’aquestaperspectivael con-

cepte “qualitatdevida” es refereix
ales condicions biofisiologiques 1
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socials que donen lloc a una vida
autonoma i humana: coneéixer,
parlar, moure’s. Es una referéncia
auxiliar positiva per valorar el
substrat adequat de la persona, -
en les condicions actuals i en les
que es trobara probablement des-
prés d’un tractament proposat-
per a gaudir dels bénsidels fins de
la vida.

Els clinics, acostumen a valorar
la qualitat de vida en funcié de
dues escoles de formacié medica.
Una d’elles, per sort amb menys
adeptes, valora la vida en funcié
de simples parametres biologics.
Una altra escola, valora molt el
factor d’autoconsciencia del paci-
ent, actual o la que pot recuperar.

Dificultats en el
dialeg filosofia,
teologia i clinica

A banda de possibles acords o
desacords en les decisions sobre la
qualitat de vida constatem una
dificultat radical de comprensié
principalmententre els filosofs de
tall metafisic 1 els teolegs en el
dialeg amb els metges. Sembla ser
que la primera cosa que s’acudeix
als metafisics és I'acepcié del ter-
me “qualitat de vida” més allu-
nyada de I’horitz6 mental del
metge. El fet que hagi existit una
experiéncia nazi i1 que el terme
pugui equiparar-sea utilitat social
no justifica la reduccié del termea
aquest significat. Significat, esta
bé dir-ho, amb el que pot sinto-
nitzar amb més facilitat un filosof
relativista.

El metge, en general, quan parla
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de qualitat de vida vol significar
les condicions que permetin a un
individu viure dignament, de ma-
nera independent. En la mesura
en que per una intervencié o una
terapia quedin minvades la vida
cognitiva, la deambulacié o la co-
municacid, es parlade disminucié
de qualitat de vida. Es a dir, I’ho-
ritz6 en el que la persona projecta
la seva vida, el seu present i el seu
futur. Aixd exigeix I’analisi dels
beneficis i carregues que es segui-
ran d’un intervencié. Per a al-
guns, més temps de vida els pot
resultar menys atractiu que una
vida més curta perd amb menys
limitacions.

Proposta de
definicié operativa

En un estudi sobre qualitat de
vida, P’Institut de Bioetica de
Maastricht va proposar una dis-
tincié que ens complau i que crec
pot facilitar el dialeg (1):

Qualitat d’existéncia per a indi-
car les cirscumstancies de les vi-
desdels individus: salut, benestar,
etc. A aquesta qiiestié respon la
pregunta medica.

Qualitat humana: respon a la
pregunta de com la persona déna
sentit o pot donar sentit a la seva
vida.

Peral metgeiperal’eticd’orien-
taci6 personalista qualitat de vida
equival a qualitat humana: possi-
bilitat de realitzaci6 autbnoma per
part de I'interessat.

Decisions médiques basades
en la qualitat de vida

Decidir per la qualitat de vidaen
funcié d’interessos aliens al sub-
jecte suposaunainstrumentalitza-
cié del mateix, que contradiu la
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dignitat 1 I"autonomia de I’ésser
huma. Només I'interessat és capag
de percebre fins a quin punt, dins
dels margesdedecisié propis d"una
administracié prudent de la vida,
privar-se d’alguna cosa, arrosse-
gar determinats esforgos, soportar
intervencions mediques extraor-
diniries li ha de permetre una mi-
llor realitzacié personal i solida-
ria.

Emprar correctament el factor
“qualitat de vida” en una decisié
clinica suposa tenir en compte els
valors personals i subjectius, que
pesenen'interessatal’horad’ava-
luar la qualitat de vida (és ell, qui
ha de viure-la, i no el metge) i no
decidir mai per factors aliens al
seu propi interes. D’aqui la neces-
sitat que en la decisié participi
personalment el propi pacient o,
en el cas de la designacié d’un
tutor o fiducidari pel dret positiu,
qui millor conegui el que ell o ella
decidirien i més els convindria cas
d’estar en condicions de decidir.
Amb raé els “Principis d’Etica
Mzedica Europea” en el seu article
quart afirmen que “e/ metge no
pot substituir el seu propi concepte
de qualitat de vida pel concepte
que tingui el seu pacient”.

Tres observacions finals

1) Quan un metge aspira a resta-
blir I'autonomia del pacient, no
potprescindirdelasubjectivacon-
vicci6 del mateix respecte al que i
convé, perd tampoc pot prostituir
’objectiu de la medicina, orien-
tant a tutelar els béns objectius de
la salut amb la valoracié que li
correspon.

2) Ningu esta obligat a soportar
patiments desproporcionats per
una pretesa possibilitat de realit-
zar-se quan no es senten forces

per a donar-los sentit; el deure del
metge respecte al malalt no ’obli-
ga a perllongar la vida costi el que
costi.

3) En el punt de confluéncia en-
tre la incapacitat de la Medicina
per a restablir la salut en condici-
ons adeqtiades i la voluntat
il.lustrada del malalt, es pot ac-
ceptar la vinguda de la mort, limi-
tant-se I’assistencia sanitaria a les
cures pal.liatives, que miren pel
benestar de la persona sense llui-
tar ja inttilment contra la malal-
tia.

FRANCESC ABEL 1 FABRE

DIRECTOR DE
L'INSTITUT BORIA DE BIOETICA

(Inspiraten|‘article deManuel Cuyas
S.L i « ita ita».
La Civilta Cattolica 1996, III, 58-61).
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/" Gene Therapy Meeting, Keystone Symposia
“Gene Therapy for Hematopoietic Stem Cells in
Genetic Disease and Cancer”. Organizat pels dies
10a15degener aThe Lake Tahoe, Nevada (EE.UU.)
Secretaria: keystone @symposia.com/ Fax 970-262-
1525.

v Journées Annuelles d’Ethique «Le racisme
devant la science»: organitzades pel Comité
Consultatif National d’Ethique de Franga (CCNE)
pels dies 13114 de generala Maison de la Chimie 28,
rue Saint-Dominique ,75007 - Paris. Secretaria: e-
mail contact@ccne-ethique.org

v Jornadas sobre “Apoyo emocional, espiritual y
valoracion ética en la asistencia a los enfermos
terminales”. Organitzades pel Centro de Humani-
zacién de la Salud pels dies 16 a 18 de gener al
Colegio de Diplomados en Enfermeria de Malaga.
Secretaria: C.H.S., Sector Escultores, 39, 28760-
Tres Cantos (Madrid). Fax 91-804.00.33

v 1 Jornadade la “Infeccién Perinatal por VIH™.
Organitzada pel Consorci Sanitari de Barcelonai I’
Hospital del Mar pel dia 30 de gener a Barcelona.
Secretaria: Mar Morales, Hosp. Mar-BCN. Tel. 93-
221.10.10 Fax 93-221.05.41

v Jornades sobre “Aspectos éticos de los cuidados
de enfermeria”. Organitzades pel Centro de
Humanizacién de la Salud pels dies 13 a 15 de febrer
a la Casa Provincial HH. Hospitalarias de Madrid.
Secretaria: C.H.S. Sector Escultores, 39, 28760-Tres
Cantos (Madrid). Fax 91-804.00.33

v'Jornades de Biogtica: organitzades perla Compa-
nyia de Maria Lestonnac en col.laboracié amb I'Ins-
titut Borja de Bioetica pels dies 13 de febrer1 10120
de marg a Lestonnac (¢/Arag6, 284 trip - Barcelona).
Secretaria: Lestonnac. Telf. 215.99.00

v International Conference “Women’s Health
Issues™. Organitzada per la Universitat Catélica del
Sacro Cuore (Roma) i per la Universitat de
Georgetown (Washington) pels dies 18 a 22 de febrer
a Roma (Italia). Secretaria: R. Vanzetti, Medicon
[talia srl. E-mail: mediconitalia@uni.net. Fax 39-6-
323.33.04

v British Council International Seminar
“Neonatal Nursing: Progress on Current Issues”.
Organitzat per The British Council pels dies 22 a
28 de marg a Nottingham. Secretaria: Promotions
Manager, Internat. Seminars B.C. 1 BeaumontPlace, Oxford
OX1 2P]. E-mail: International.Seminars@britcoun.org.
Fax 44(0) 1865.31.66.36

v “Ethics and Palliative Care”, Advanced European
Bioethics Course. Organitzat per The International
Programme in Bioethics Education and Research pels
dies 2 a 4 d’abril a Nimega (Holanda). Secretaria: Bert
Gordijn. CatholicUniv. Nijmegen, 232, Dept. of Ethics,
Philosophy & History of Medicine. PO Box 9101. 6500
HB Nijmegen (The Netherlands).

bioetica (D

AMB LA COL.LABORACIO DE

FUNDACION MAPFRE MEDICINA
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