
Reflexions sobre el rol de la inferfllera(l) 

L a professió infermera 00 es 
combinen, el saber, el saber 

fer i el saber ser, es dcfineix com la 
professió del cuidar. El que s'co
tén per cuidar és !'acompanya
mcnt professional que estableix la 
¡nfernera amb la persona ¡lo famí
lia que precisa de les seves cures i 
a Olés, aixo ha fa seguint una con-
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cepció integral de la persona i en
torn, establint una relació de res
pecte vers ¡'autonomia de la per
sona. La ¡nfcrrncra desenvolupa 
en la seva intervcnció una relació 
de col.Jaboració on, entre altres 
coses, la historia de vida de la 
persona hi té un paper cabdal. 
dones cuidar significa reconcixer 
els valors culturals, les Cfecnces i 
les conviccions. 

la tridimensionalitat 
del rol de la infermera 

En aqucst pum s'analitza el rol 
de la ¡nfermera desd'una perspec
tiva holística. El rol de la ¡nferme
ra es fonamenta principalmcnt en 
tfes cixos, tal com defineixen 
Martha Bisly, Lise RiopelJe i 
Molltserrat T eixidor (1994): el rol 
autonom, el rol de vigilancia i el 
rol delegat (1). Tots tres interac
cionen entre ells i s'ha de saber 
desenvolupar-los en tora la seva 
globalirar i cornplexitat. 

La dificultar que en ocasions exis
teix vers la definició de la imer
venció inferrnera, vedonada prin
cipalrnent perque e! cuidar sol 
renir un valor indeterminat i in
tangible pero tarnbé per no assu
rn ir total i implícitament el rol 

autonorn. Respecte aixo últim cal 
dir que su posa un problema i al-

hora una contradicció, dones el 
rol autonom és e! que defineix en 
sí mateix la professió i per tam 
mostra quina és raportació espe
cífica de la infermera dins de 
I'equip interprofessional, la qual 
s'orienta a la persona, família i 
comunitat, ja sigui en e! manteni
ment i promoció de la salut i la 
prevenció de la malaltia, com en 
les intervenc ions dirigides al gua
rimem, tractament de prevenció 
de I'agreujament d'aquesta o en 
les intervenc ions dirigides a la re
habiJitació. La infermeraen I'exer
cici de! seu rol autonom, i mitjan
¡;ant el procés de cures (3) , 
identifica problemes i diagnost ics 
d'infermeria (4) i adopta aquelles 
decis ions que segons el seu criteri 
professional són més adients per a 
la persona. 
Així doncs la practica de la infer

mera, que por descnvo lupar-se en 
e!s quatre ambits possibles d'ac
cuació: assistencia, docencia, ges
rió ¡recerca, consisteix en molt 
més que la limitació del compli
mem d'unes tasques que en ocasi
ons hom pensa Ji han estat enco
manades. 
Les cures infermeres precisen d'un 

criten professional, és a dir, d'una 
capacitat d'analitzar, d'aplicar co

neixemems i habilitars, centrant -se 
(passa a pago }) 
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Genoma huma: 
patrimoni comú de la humanitat 

L a 29 Assemblea General (21 d'octubre-12 de novemhre) de la Unesco, que 
presidcix Federico Mayor Zaragoza, va aprovar la Declaració Universal 

sobre el Genoma i Drets Humans, que com a instrument jurídic es propasa als 
Estats per a la protecció del genoma huma, declarat patrimoni comú de la 
humaniut. En I'úlcim paragraf d'un solemne preambul es sintetitza I'essencia 

d'aquesta Declaració: reconeixer que les investigacions sobre el genoma huma 
¡les seves aplicacions obren immenses perspectives de millora de la salut deis 
individus i de [ata la humanitat, destacant~se que s'ha de respectar plenament 

la dignitat, la llibertar i els drets de la persona humana i prohibir [ota forma de 

discriminació fonamentada en les característiques genhiques. 
Bioeúca & Debat t é la satisfacció d' oferir als seus lectors la part dispositiva de 

la Declaració, que ha arribat a terme gracies a la iniciativa de Federico Mayor 
Zaragoza de crear a tal efecte el "Comite Internacional de Bioetica de la 

Unesco", sota la presidencia de Nodle Lenoir, Membre del Consell Constitu

cional de Fran~a. 
El Comite Internacionalde Bioerica es va constituYr el 15 de setembre de 1993. 

A la reunió la President del Comite va anunciar la creació d'una comissió 
jurídica, presidida pel Sr. Héctor Gros EspieH, Professor de Dret Internac io~ 

nal, i ex president del Tribunal Interamerid. de Drets Humans. Gros va fer seva 
I'afirmació de Mohammed Bedjaoul, President del Tribunal Internacional de 

Justícia de La Haya: el genoma huma és un patrimon; comú de la humanitat i 
no únicamente un aspected'aquest patrimonio És el patrimoni per exceL lencia. 
Afirmació tan contundent com novedosa. En el texte definitiu es veu matisada 

donant~li un sentit simbolic (art. 1). 
Amb aquesta matisació es vol posar l'accent en la noció actual de patrimoni 

comú de la humaniut. En el Dret lmernacional, té un semit més ampli ~diferent 

i de contingut molt més ample i complexe~ que el concepte de patrimoni 
caracteritzat per una idea economica, per la relació entre una o varies persones 

físiques o morals i un conjunt economic de valor pecuniario 
En el Dret Internacional la noció de patrimoni comú de la humanitat significa 

avui que més enlla de I'individu, el grup social o l'Estat, és necessari 

salvaguardar e1s interessos superiors o transcendents del conjunt de la 
humanitat i compartir tOts junts e1s béns del planeta i exteriors, igual que 
totsels beneficis de la vida en un esperitdesolidaritat humanaquetranscen

deixi les franteres. 
Declarar el genoma huma patrimoni comú de la humanitat, especifica Gros, 

esta dirigit a "salvaguardar la integrilat de la especie humana com a tal, i la 
dignitat j els drets de cadascú deIs membres de la lamí/ia humana, és a dir, de 
cada individuo Humanitat i individu s'integren i es relacionen redprocament 
i són la garantia de la prolecció de ¡'especie i de la persona. Ni III Humanitat 
subjuga a cada ésserhuma que la integra, nila protecció de cada. persona suposa 
desconeixer o deixar de banda el bé comú col.lectiu"(l ). 

Amb aquesta Declaració tenim una via jurídica per a la protecció deis drets 
humans relacionats amb la identitat genctica. Aquesta via, malgrat ser impor~ 

tant, no dispensa d'una acció encrgica en quant a educació i informació, i així 
I'art. 20 de la Declaració insta a fer de la biohica un component essencial de la 

cultura general, integrant les bases científiques i tccniques neccssaries per a 
prornoure una hica de la lIibcrtat i la responsabilitar. 

(1) Gros Espiell. H.: El proJ~'U d~ Dtdaració sobre tI Gmoma Huma i tls dr~fS d,. la P~nona 
Humana d,.1A VI/elev. A: El ProjcctcGcnoma Huma: Ciencia i Elj c~.lorll .. des Iberoamericancs 
de Ciencit5 Farmaduliques. Real Andemi .. de brmlci ... Madrid. Juny [996. 
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(ve de piag. 1) 

o adoptam un model conceptual 
que servir.i de mare de referencia i 
permetr.i l' organització d'aquestcs. 

Tor aixo pren encara més relleu 
donat el moment actual, dones 
ens rrobem 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 laqualitat [ecnica i humana 
de I'atenció i per tam la satisfacc ió 
de les persones que s'adrecen al 
sistema sanitari, i per I'altre fer 
front a les implicacions economi
ques que aixo comporta, doncs 
com sabem estem en un entorn on 
els recursos són limitats i a més 
I'increment de la d espesa sanitaria 
és constant, ja sigui degut a la 
intensitat tecnologica, envelliment 
de la població o d'altres factors 
igualment difícils d'abordar. Per 
asso lir aquests objectius, que per 
altra banda representen un deis 
reptes més importants que cal 
afromar de cara al nou segle, és 
necessari, evidentment entre d'al
tres mesures, ¡ntenontzar una 
nova manera d'entendre les rela
cions que s'estable ixen amb la 
persona quc precisa I'atenció sa
nitaria i tarnbé les relacions que 
s'estableixen entre cls diferems 
membres de I'equip interpro
fessional dirigid es a maximitzar la 
qualitat i intensitat terapeutica de 
les seves respostes orientades a la 
persona, de manera que potenci
am la coordinació i millorant la 
comunicació 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 
concepción i una responsabilitat 
com a agents faci litadors d'aquesl 
canvi cu ltural. La percepció que 
una persona tingui del sistema sa-
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nitari dependra tam del fons com 
de les formes, és a dir dependd 
[ant de la capacitat de resolució 
deis seus problemes i necessitats 
com de la vivencia que hagi expe
rimentar del procés en sí. Les cu
res que proporciona la inferrnera 
tenen com a atributs principals i 
definitoris: la integralitat i la in
dividualització, donatque I'apro
pamem de la infermera a la perso
na, família i/o comunitat que 
precisa de les seves cures, es fa des 
d'una perspectiva bio-psico-social, 
cultura l i fins i tor espiritual. 

Hi ha pero, una altra caracterís
tica cssencial i alhora facilitadora 
d'aquest canvi de la imervenció 
infcrmera i és la continuYtatde les 
cu res, com diu Montscrrat Teixi
dor en el seu magnífic article sobre 
els espaisdeprofessionalització "les 
infemeres són les úniques professio
nals que, permanentment donen 
continuicat a les cures-o 

Arnés d'estar davant d'aquest 
canvi de cultura sanitaria, ens tro
bem {ambé en pie procés de ma
duració professional i en un mo
ment on es demana i es des itjaque 
les infermcres tinguin com diu 
Francinc Saillant, "la capacitat de 
combinar les propietats del high 
tech i high touch, és a dir. coneue
ment d'alta ternologia 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 orienracions des
crites respectant I'autonomia i 
desenvolupant unes intervencions 
de total col.laboració amb la per
sona on, els aspectes relacionals i 
socials prenen gran protagonisme, 
cal saber escoltar no nornés les 

1'1 

expresslons verbal s sino també 
escoltar el sentit deis comporta
ments. Aixo som capa~os d'ime
rioritzar-ho i implementar-ho gri
cies a la receptivitat. 

-Les cures que proporciona 
la infennera tenen 

com a atributs pnnápals 
i definitoris: 

la integralitat i la 
individualització. -

En termes generals, encara que 
sortosament aixo esta canviant 
gracies al creixement i maduració 
professional i per altra banda, tam
bé a canvis socioculturals, tant la 
persona que ha de ser atesa com 
alguns professionals de la sanitat 
solen tenir prcfercncies de genere. 

Sociologicament, esta compro-
vat i acceptat que la rcceptivitat és 
una condició que s'atribueix Olés 
a la dona. L'atribut femení vol dir 
saber escoltar i ser receptiva, és 
un saber fer i ser que parteix de 
I' interior de la persona, en canvi 
I'atribut masculí és el fer enteS 
com a expansió, cap afora. Per a 
fer aixo més en tenedor pot ser
nos úti l fer una ullada a I'cvolució 
historica de les relacions socials 
home-dona. Núria Roca (1996) 
diu, "eh homes són identificats 
amb la societat i amb al/o que és 
públic, i les dones amb la lamí/ia i 
al/o privat-. Pero com he apuntat 
aquestsaspcctes quesemblen i per 
altra banda són en moltes ocasi
ons, innats en la dona, cal que 
siguin definits i assumits com a 
pilars de I'eix central de la profes
sió infermera. 

Darrera un gest, d'una interven
ció com pot ser la relació d'ajuda, 
hi ha tot un bagatge de coneixe
ments assolits amb la (ormació 
(pre ¡poSt grau) i a partir de ,'ex-
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penencia profcssional. Martha 
Rogers (1992) diu, "les infermeres 
tenen la necessitat d'una formació 
científica per a utilitzar els seus 
coneixements de manera creativa 
en benefici de l'ésser huma:'. Cal 
dones incidir en la importancia de 
rot aixo i en la seva implicació res
pecte la millora de la quaJitat de les 
cures infermeres. -És fonamental inádir en 

la import2maa d 'una 
bona recal/ida de dades on 

la historia de vida de la 
persona i e/s seus habús i 

costums hi quedin 
perfectament recollits. -

Per tal que aquesta mili ora sigui 
una realitat,cal desenvoluparpro
jectes de recerca centrats en el 
procés de cures. Un instrument 
indispensable per a la recerca i 
millorade la quaJitat són els regis
tres d'infcrmeria. Aquests han 
d'incloure [O( el procés de cures, 
pero és fonamental incidir en la 
importancia d'una bona recollida 
de dades on la Historia de vida de 
la persona i cls seu s habits i cos
tums hi quedin perfectamem re
collits. Aixo és fonamenral, doncs 
és una informació imprescindible 
per a que la infermera pugui pro
porcionar unes cures individua
litzades i de qualitat, pero a més 
aquesta informació que conté as
pectes deis antecedents físics, d' en
torn, psicologics ... , és del tot relle
vant per a d'altres professionals de 
l' equip quede bén segur les necessi
taran per tal d'oriemar les seves 
intervencions a la persona. 

Aixo ens condueix a I'assolimem 
d'un altre objectiu, prioritari se
gons el meu pum de vista, i és el de 
transmetre a la persona a partir de 
la interrelació i comunicació deis 
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equips una sensació de seguretat i 
conrinultat en el procés, malgrat 
que en aquest hi imervinguin un 
gran nombre de persones que per
tan yen a diferenrs professions. 
Vist aixo i donada aq uesta recep

tivitat, capacitar d'observació, 
d'analisi i de decisió que fona
menten la inrervenció infermera, 
cal poder ¡saber assumir la res
ponsabilitat professional dins de 
l'equip. Com ja s'ha dit les infer
meres són professionals que do
nada la naturalesa deis seus estu
dis i de la seva professió, tenen i 
alhora aporten una visió integral, 
holística, que conrempla la perso
nacom un totque interacciona i és 
relaciona amb el seu entorn i per 
tant poden assegurar la continul
tat del procés a través de les seves 
diferents actuacions. La seva po
sició els permet observar i analit
zar guines són les necessüa[s de la 
persona i un cop realitzades i ava
luades les intervencions perti
nents, si cal consultar a un altre 
professional, en el cas que havent 
plantejat correctament les estra
tegies i havenr central el procés de 
decisió en la persona, no s'hagin 
sarisfet en determinada mesura 
alguna de les necessitats alterades 
que la persona havia manisfestat. 

És cert que la realitar actual de 
molts lIocs i de mohes professio
nals encara no és del tot així, els 
factors contribuents són diversos 
i mereixedors d'una analisi ex
haustiva, pero hi ha entorns en els 
que és més viable assumir aquesl 
paper "d'element catalitzador" o 
"de frontissa". És important i al
hora necessari que la infermera es 
fixi el compromís professional 
d'assolir aquests objectius per a, 
tal com deia, poder afrontar amb 
exi! alguns deis reptes de la sanitat 
de cara al seglc XXI, i col.laborar 

en la humanització de I'assistcn
cia doncs no hem d'oblidar que 
ens movem en un entorn on cls 
recursos economics són escassos I 
on valors com la solidaritat, la 
responsabilitat i el compromís te
nen un paper cabdal que cal po
tenciar. 

GEMMA TÉLLEZ BERNAD 

INFERMERA 
RESPONSABlE SECCI6 O'INFERMERIA 

INSTlTUT BORJA OE BIO~TlCA 

NOUS 
(1) El terme -infermera- s'ulililza en 

aquest article per a designar tant a la 
¡rifermera com a I'¡'¡(ermer, 

(2) La EUI Sama Madrona de Funda
ció • La Caixa -, actIva aquestes tre5 di
mensions des de I'a"l 1990 e" el progra
ma Master en AdmmlJtraoó I Gestió en 
Infermeria i des de ['any 1992 en la [or
mació de Diplom,u en Infemena. 

(J) Procn de cures, englobat en el mi 
autonom, lis el metode cientlfic 9ue se
gueix la infermera en f'apllcacw de les 
cures, coluta de Cinc ctapes: recollida de 
dades I valoraoó, análm i idelltificao'ó 
(definició deis d/agnost ¡es illfermen j pro
b/emcs reals I pounc/als), planificaoó de 
les mtervenoons, execllo'o I ava/uao'ó. 

(4) Diagnoslic infenneT, terme mlm-
dl¡i'1 Ja el' I'any 1951 fer V.Fry. La 
NANDA el va iidimr a 1990 rom ·un 
Judiá c1inicsobre tés respoltes de /a perso
na, la familia o la comun;lal a pmCeHO$ 
vltalslproblemesde fIllllt re,'Ú o pottl/c/
als. Els diagnóftul d'mfermena propor
o'o"n/I" base pa'lla Jr1eccló d'mterven
cions d'infemlerUl per la COIIsecució di' 
resllllan deis quals la mfennena ll'és res· 
ponsablt,-
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Protocol al Conveni de Drets Humans i Biomedicina: 
sobre prohibició de clonar éssers humans 

El 6 de novembre, el Comité de Ministres del Con5ell d'Europa va aprovar el Protocol al 
Conveni de Bioe'ico que prohibeix el donatge d'éssers humans. 

Els Estats mcmbres del Consell d'Europa, els a!tres 
Estats i la Comunitat Europea signants d'aquesl protocol 
addicional al Convcni pcr a la prolccció deis drcts humans 
¡ la dignitat de I'ésser huma en rclació amb l'aplicació de 
la biología i la medicina. 

Atenent als aven~os científics en el camp del donatge de 
mamífers, en particular a través de la divisió embrionaria 
i la transferencia nuclear; 

Conscicms del progrés quealguncs lecniques del donat
ge poden su posar en si matcixcs pcr al concixcmcnt 
cicntífic ¡les seves aplicacions mediques; 

Considerant que el donatged'éssers humans pot arribar 
a ser una possibilitat tecnica; 

Atenent a que la divisió embrionaria pot esdevenir de 
manera natural i que, a vegades, resulta en el neixementde 
bessons gencticament identics; 

Considerant, noobstant, que la instrumentalització deis 
éssers humanas mitjan¡yant la creació deliberada d'éssers 
humans genhicament identics és contraria a la dignitat 
humana i constitueix, així, un abús de la biologia i la 
medicina; 

Considerant també les greus dificultats d'ordre medie, 
psicologic i social que aquesta practica biomcdica 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 artic\e 1, quina finalitat és protegir la dignitat i 
identitat de tots els éssers humans; 

H an aeordat el següent: 
Artide 1 

Es prohibeix qualscvol intervenció que tingui pcr objec
te crear un ésser huma geneticament identic a un altre, ja 
SIgui VIU o mort. 

Als efectes d'aqucst anic\e, I'cxprcssió ésscr huma 
"geneticamcnt identic" a un altre ésser huma significa 
compartir amb un altre la mateixa drrega nuclear genctica. 

Artic\e 2 
No es podra ferderogacionsd'aquest protocol a I'ampara 

del paragraf 1 de I'anide 26 del convenio 
Artic\e J 

Entre les parts, les disposicions deis anic\es 1 i 2 d'aquest 
protocol es consideraran articles addicionals del conveni 
i les disposicions del Conveni se'ls aplicaran coherent
mento 

Artic\e 4 
Aquest protocol s'obrira a la signatura deis signants del 
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Convenio Esta subjecte a ratificació, accepració o aprova
ció. Un signant no podri ralificar, acceptar o aprovar 
aquest Protocol si previa o simultaniament no ha ratificat, 
acceptat o aprovar el Convenio Els instruments de ratifi
cació, acceptació o aprovació es dipositaran davant el 
Secretari General del Consell d'Europa. 

Article S 
1. Aquest Protocol entrara en vigor el primer dia del mes 

següent a I'expiració d'un període 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'anicle 4. 

2. Respecte a tot Signam que a partir d'aquell moment 
expressi el seu consentiment a obligar-se per aquest, el 
Protocol enlrara en vigor el primer dia del mes segücnt a 
l'expiració d'un període 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'adhesió s'efectuara mitjan¡yant el diposit, davant el 
Secretari General del Consel1 d'europa, d'un instrul11Cnl 
d'adhesió, que entrara en vigor el primer dia del mes 
scgüent a I'expiració d'un període de tres mesos després 
de la data del diposit. 

Article 7 

l. Qualsevol Pan pot denunciar aquest Protocol en 
qualsevol moment, mitjan¡yant nOtificació adre¡yada al 
Secretari General del Conscll d'Europa. 

2. Ladenúncia sera efectiva el primerdiadel mes següent 
a ¡'expiració d'un període de tres mesos després de la data 
de recepció de tal notificació al Secretari General. 

Article 8 
El Secretad General del Consel1 d'Europa notificara als 

Estats membres del Consell d'Europa, a la Comunitat 
Europea, a tots els Signants, a totJ. Part i a qualsevol altre 
EStat convidat a adherir-se al conveni: 

a) tota signatura; 
b) el diposit de qualsevol instrument de ratificació, 

acceptació, aprovació, o adhesió; 
c) tOta data d'entrada en vigord'aquest PrOtocol, d'acord 

amb els articles 5 i 6; 

d) qualsevol altre acte, notificació o comunicaeió relati
va al Protocol. 
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Declaració Universal sobre 
Després de quatre anys de treballs i després de quatre projectes diferents, la C, 
aprovar el passat 11 de novembre aquesta Decloroció Universal. 

La Declaració no és vincu lant pels Estats signants. Els seus principis no poden apl icar-se de manera real, a no ser qu 

(Per motius d 'cspai en aquesta publicació rcproclu"im íntegramcnt ]';mi¡,;ubt del tcx tc si bé no l'Exposlc,ó de Motius ni ¡' Inform, 

AI.- LA DIGNITAT HUMANA I 
EL GENOMA HUMA 

Arliele 1 
El genoma huma és la base de la unitat fonamcntal de tots els 

mcmbrcs de la familia hum.:ma i del reconeixemem de la sen 
dignitat i diversitat imrínseques. En sentít simbOlic, el genoma 
huma és el patrimoni de la hum:miut. 

Arliele 2 
a) Cada ¡ndividu tédrel al respectrdc lascvadigniu.t i drcts.siguin 

quin" siguin les leyes car,lctcríniqucs genetiqucs. 
b) Aquesta dignil.lII imposa que no es rcdueixi als individus a les 

seves caracteristiqud genh iques i que es respeeti el seu carieter 
únic i la seva diversit,lt. 

Arlide J 
El genoma hum:', per naruralesa evolutiu, est:' 50tmb a muuci

ons. Comporta possibiliuu que s'expressen de diferenu manere:s 
en funci6 de I'entom narural i social de cada persona, que compren 
el seu eSlal de salut individual, les uves condicions de vida, la uva 
alimenlació i la seva eGucaci6. 

Artlde .. 
El genoma hum:' en el seu estat narural no pot donar lloc a 

beneficis pecuniaris. 

B) .- DRETS DE LES PERSONES 
INTERESSADES 

Arlide 5 
a) Una investigaci6, un trac tamem o un diagnostie en relació amb 

el genoma d'un individu, nomé! podra efectuar-se previa avaluació 
rigorosa deis riscos i avamatge! que comporu i deeonformiut amb 
qualsevol ahre exigencia de la legislaeió nacional. 

b) En tot! els casos, s'ohlindd el consenlimem previ, lliure i 
informal de la persona imeressada. Si aquesta no esta en (:Ondieiom 
de manifestar- ho, el consenliment o aUlorització haura d'obtrnir
se de conformitat amb el que estipuli la IIri, atrnem I'inlrres 
superior de I'interessal. 

e) S'hl de re:spe<:tlr el drel de 10U persona a decidir si se I'ha 
d'informar o no dels resu]¡l!S d'un examen gcnhie i de les seves 
conseqüencies. 

d) En el c;J.S de b inve:sligació. els protocols d'investiglcions 
s'hluran de SOlmetre, a mé!, a una lVlluaci6 previa, de conformi!.óll 
1mb les normes o direelrius n;¡cionals i intcrnacion;¡ls apliclbles en 
la mlteria. 

e) Si de COllformital amb b lIei una personl no estigués en 
condicions d'exprcuar el scu eonsentiment, només es pudra dur a 
lermc una investigació sobre el seu genoma a condició que s'obtin
gui un bencfici directe per a lueva salut, i a reserva d'autoritzacions 
i mesures de protecció estipulldes per la llei. Una investigació que 
no representi un benefici direete prcvisible per a la sllut només 
podra efectuar-se a títol excepcional, amb molu prudencia i procu
ram no eKposar a I'imeressat si 110 a un risc i a una coerció mínirnes, 
i si la invesligació esta dirigida a redundar en benefici de la salut 
d'ahres persones pertanyelltS al mateix grup d'edat o que es troben 
en les mateiKcs !;ondicions gcncliques, a reserva que aquesta inves
tigació es faei cn les condicions previstes per la lIei i sigui compatible 
amb la proleceió deis drets humans individuals. 
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Article 6 
Ningú pOOr:' ser ohjecte de discriminacions basades en les seves 

caracterí$liques geneliques, quin objecte o erene seria alemptar 
contra els seus drets i lIibertats fonamentals i el reconeixemcnl de 
la seva dignim. 

Arlide 7 
S'haur:' de prolegir en les condicions estipulades per lIei la 

confidencialital d~ les dades genhiques associades amb una perso
na identificable, conservades o tractades amb finalitau d'invesriga
ció o qualsevol a!tra finalilat. 

Arlide 8 
T ota persolla lindd drel, d~ eonformital amb el drel internacional 

i el drel nacional, a una repanei6 equitativa del dany del que hagi 
es tal víclima, quina causa directa i determinant hagi esta! una 
imervenci6 sobre el seu geno mol. 

ATlide 9 
Per a protegir el! drelS humanJ i les lIibcrtau fonarnemals, només 

la legishci6 podra limitar els prineipis de consentimem i 
eonfidenóalitat, eas que hi hagi raons imperioses per fer-ho, i a 
reserva de l'estricte respecle del drel intcrnacional públic i del dre! 
internacional relatiu als drelS humans. 

Cl.- INVESTIGACIONS SOBRE 
El GENOMA HUMA 

Article 10 
Cap investigaóó rdativa al genoma hum:' ni les seves aplieacions, 

en concrel en les esferes de la biologia, la grnhiea i la medicina, 
pOOu.n prevaldre sobre el respecte deis drelS humans, de les l1ibcr
talS fonamentals i de la dignital humana deis individus o, si s'escau, 
deIs grups humans. 

Arlide 11 
No s'han de permetre les practiques que siguin contraries a la 

dignitat humana, eom el donatge amb finaliulS de r~producció 
d'4!:-ssen humans. Es convida ab f.5lalS i a les organit1.acions inter
nacionals compelents a que cooperin per identificar aquestes pcic
tiques i a que adoptin en I'ambit nacional o internacional les 
mesures que !;orresponguin, per assegurar-se que es rcspecten els 
principis enuncíalS en la prescnt DedaraciÓ. 

Arlide- 12 
a) Tota personl ha de tenir aceés als progressos de la biologia, h 

geneliea i la medicina en maleria de genoma huma, respectant-se la 
seva dignim i drels. 

b) La lIibenat d'investigaóó, que és neeeu:'ri~ per al progrés del 
saber, prlXedeix de la lIiberat de pensament. Les aplicacions de la 
investigació sobre el genoma hum:', en panicular en el camp de 
h biologia, la genCtica i h medicina, han d'orientar-se a alleuge
(ir el p:uimelll i milloru la ulut de I'individu i de IOta la 
humanitat. 

D).- CONDICIONS DE L' EXERCICI 
DE L' ACTIVITAT CIENTiFICA 

ATlide 1) 

Les conseqücncies ctiques ¡ socials de les invesligacions sobre el 
genoma huma imposen al5 investigadors rcsponsabilitats especials 
de rigor, prudencia, probitat imel.1ectual i imegr;tal, lant en la 
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Versi6 oficial en cntella del 
Itxte de la Dcdanci6, 

tndult al catala per Bioerica & Drbat 

:l Genoma i Drets Humans 
,ferencia General de la UNESCO, amb representació de 186 pa·isos, va 

ls Estats posin en practica e1s mitjans legals per garantir la protecció deis drcts i la difusió deis seu s principis. 

xplic2tiu que pot ser consultat a Internet) 

rca.lilzaÓ6 de les seves investigacions com en la pTesentaci6 i 
explolació dels resultats tI'aquestes. Els responsables de la formu
lació de polít iquel científique5 públiques i privades tenen també 
responsabilitats especials :al respecte. 

ATlide 14 
Els f.5tats prendran les mesures adiems pu afavorir les condicions 

imel.lectuals i materials propícies per allliure exercici de les activi· 
taU d'invesligació sobre le genoma huma i per a leniren comple les 
conseqtiencies hiques, legals, socials i economiques de l'anomena
da investigaci6, basam-se en els príncipis e¡tablens en la presem 
Dedaració. 

ATlide 15 
Els Estats prendrall leS mesures adients per a fiur el marc del 

lliure exercici de les activilats d'investigació sobre el genoma huma 
respectam els principis esublens en la present Dedanció, a fi de 
garantir el respecte dels drets humans, les llibenats fonamenl ... ls i la 
dignitat humana i prolegir la salut pública. Vetllaran pcls resultats 
d'aquelles invesligacions que no puguin emprar-se amb finalitats 
no pacífiques. 

ATlide 16 
EIs Estats reconeixeran ]'inleres de promoure, en els diferems 

niveHs adienu, la creació de comites d'hita independenu, 
plurídiseiplinaris i pluralistcs, enearregats d'apreciar les qtiestions 
hiques, jurídiques i socials plantejades per les investigacions sobre 
el genoma huma i les seves aplicacions. 

EI.- SOllDARITAT I 
COOPERACIÓ INTERNACIONAL 

Artide 17 
Els Estats hauran de respectar i promoure la practica de la 

solidaritat amb els individus, famílies o poblacions exposades a 
riscos particulars de malah.ia o discapaciut de c ... ire genelic. Hauri
en de fomemar, emre allres coses, les invesligacions dirigides a 
identificar, prevenir i tractar les malalties geneliques o aquelles en 
les que imervé la genetica, sobretot les malalties eX!Tanyes i les 
malalties endemiques que afecten a una pan considerable de la 
població mundial. 

Artide 18 
EIs Estats hauran de fer 101 el possible, Atenem degudament els 

principis establens en la presem Declaració, per a seguir fomentant 
la difusió internacional del saber cicllIific sobre el genoma huma, la 
diversilat humana 1 la invesligació genetiCA, i a aquest respecte 
afavoriran la cooperació ciemifica i cultural, en coneret cmre p.lisos 
induslrialitzats i púsos en dcscnvolupamem. 

Artide 19 
a) En el marc de la cooperació imernacional amb els paisos en 

desenvolupamcm, el! Estats haurAn de velllar pcr tal que: 
i)es previnguin els abusos i s'avaluin els riscos i avanul

ges de la invenigació sohre el genoma huma: 
ii) es desenvolupi i enforteixi la capacitat deis paisos en 

desenvolupamcnt pcr a realilzar invcsligacions sohre biologia i 
genhica humanes; 

iii) els paisos en dcsenvolupamem puguin Ireure profit 
deis resultat! de les in\"estigacions eiemífiques i tecnologiques a fi 
de que la sen utilitució en pro del progrés economic i social pugui 
redundar en bcnefici de tolS: 

IV) es fomenti el lIiure intercanvi de coneixemenu i 
informació ciemífiques en els camps de la biologia, la generica i la 
medicina. 

b) Les organitucions internacionals compelents han de recolur 
i promoure les mesures adoptades pels Estats a les finalitats enume
rades més amum. 

F).- FOMENT DELS PRINCIPIS 
DE LA DECLARACIÓ 

Arlide 20 
Els Estats prendran les mesures adequadcs per a fomemar els 

príncipis establens en la Declaraeió, mit¡an~ant l'edueaci6 i altres 
mil;ans pcninents, i en concrel, entre altres coses, mitjan~ant la 
investigació i la formació en camps interdisciplinarís i mitjan~ant el 
fomem de l'educaci6 en maleria de bioetica, a IOts els nivells, en 
conClet per als responsabl($ de leS polÍliqucs cienlífiques. 

Arlide 21 
Els ESlats prendran les mesures adeqüades per a fomentar altres 

formes d'investigació. formaeió i difusi6 de la informaci6 que 
permetin a la societat i a cadascú dels seus membTes poder prendre 
més consciencia de les seves responsabilitats davant [es qüestions 
fonamentals relacionades amb la ddensa de la dignilat humana que 
puguin ser pl ... ntejades per la investigaci6 en biologia, genhiea i 
medicina i les corresponents aplicacions. f.5 comprometen. a Olés, 
a afavorir al respecte un debat oben a nivell internacional que 
garanteixi la Iliure expressió deis diferents correms de pensamem 
socioculturals, religiosos i filosOfies. 

Artide 22 
Ei5 Estal5 intenlaran garantir el respccle deis principis enunciats 

en la present Declanció i facilitar la seva aplicació amb aquelles 
mesur($ que resultin adients. 

Artide 23 
Ei5 Estats prendran les mesures adiems per a fomentar mitjant;am 

I'educació, la formació i la informaci6, el respecte deis principis 
abans enunciats i afavorir el seu reconeillcment i aplicació efectiva. 
Els ESI:lIS lIauran de fomentar també els intercanvis i les xarxes 
entre comités d'elica independents, a mesura que siguin establens, 
pcr afavorír la sev ... plena col.laboració. 

Article 24 
El Comité Internacional de Bioetica de la Unesco contribuir}, a 

difondre cls princips enunciats en la presem Dedaraci6 i a seguir 
I'ellamen de les qüestions plantejades per a b seva aplicaóó i per a 
1 'evolució de les tecnolgies en qDestió. J-Iaura d'organitl.ar consul
tes adients amb les parts imen:ssades, com per exemple el grups 
vulnerables. Presentara, de eonformiut amb els procediments re
ghmemaris de la Uncsco, recom ... n~cions a la Conferencia General 
i prcsentAr11 assessoramem pel qUl"" h al seguimem de la presem 
DeclArAció, en coneret a la identificació de prktiqul""s qUl"" poden 
anaren contra de la dignitat human;!, COOl les intervencions en linea 
germinal. 

Arlide 25 
Cap disposici6 de la presenl Dedaució podd interpretar-se com 

si eonferis a un Estal, a un grop o a un individu, un dret qualsevol 
a exercir una activitat o realitzar un ... ue que vagi en comra deis 
drets humans i de les l1ibenats fonamentats, i en concret els prinei
pis establens en la presem Dec!aració. 
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El dret a la informació i 
la comunicació amb el malalt 

El desenvolupament de labiotec
nologia amb els seus projectes 

d'expcrimentació ¡ les seves tecni
ques al servei de la medicina, no 
sempre exemptes de riscos, i el 
canvi de la relació metge-pacient 
amb el reconeixement de l'auto
nomia d'aquest. ha crear situaci
ons noves a la practica medica. Ja 
no és el metge paternal ista qui 
decideix en bcnefici del seu propi 
paciem si no que es requereix el 
consentimcm d'aquesr després 
d'haver rcbut una informació su
ficiem ¡ clara per poder consentir 
Iliurcment i participar en la presa 
de decisions clíniqucs. 

El pacient adult no és un menor, 
per molt que la malaltia el dismi
nucixi, com pcnsaven e1s grecs. 
Per aquests la malaltia debilitava 
el cos i alterava el j udiei moral 
incapacitant-Io per decidir en cau
sa prop ia. 

Només en el suposit d'incapa
~os, -afortunadamcnl en un mí
nim nombre de casos-, en el que, 
qua n hagués estat poss ible prc
viament caldria haver establert 
unes directrius anticipades, la fa
mília o la societat nomenaria un 
representant que decidís per e11. 
A vui en la majoria deis casos te
nim pacients capa~os i lúcids, és a 
dir persones humanes que reque
reixen un tracte humadelicat, gai
rebé exquisit, tant més quant la 
malaltia e1s colpeja amb major in
(ensitat, ¡que tenen alguna cosa a 
dir sobre les decisions que c1s 
efectcn, és a dir, han de donar el 
seu consentiment. 

És suficient moure's en qualse
vol medi hospitalari per constatar 

gener 1998 

La Com isión Asesora de 
Bioética catalana analizará la 
información. 

«El consentimiento informado es el 
primer asunto de trabajo que abor
dará la Comisión Asesora de Bioética, 
quecomenzará a trabajar a principios 
de 1996". . 

Diario Médico, 
28 de noviembre de 1995. 

que el eonsentiment Informat 
(el) fa anar de corcoll als metges i 
que e1s formularis aprovats des
prés de mol tes revisions pcls co
mites d'erica, no satisfan a ningú. 
Pero és un document que obliga 
per lIei i que no hi ha més remei 
que acceptar. (S'observaria una 
etica de mínims). 

Podría ser que amb la firma del 
document de e l els professionals 
no so lament quedessin conven
~uts de quedar a cobert davant una 
possible demanda judicial, sino 
també satisfets d'haver complert 
eticament amb el deure d'infor
mar al pacient. 
Pero les coses no són aixÍ. 
La informació i el el són dos 

passos d'un mateix procés, el que 
cap d'elJs exclou a I'altre i cap deis 
dos són un acre concret i limitat, 
sino un procés que por i ha de 
durar en el temps. Ambdós con
ceptes es basen en una humanitza
ció de la medecina que veu més 
enlla del malalt una persona hu
mana, subjccte de drct, pero tam
bé subjccte de raó i de lIibertat, 
apte per a la seva autonomia i per 

1:1 

Cataluña unifica los crite
rios sobre consentimien to 
informado. 

.. Cataluña pretende unificar los 
criterios sobre cOIISellúmiettto in
formado. Para ello ha editado una 
guia de recomendaciones sobre este 
instrumento legal, elaborada por la 
Comisión Asesora de Bioética de 
Cataluña» 

Diario Médico, 
11 de noviembre de 1997. 

a una relació de transcendencia. I 
si el malah té uns drets, entre al
tres el de la seva autonomia, el 
personal medic i sanitari, té uns 
deu res correlatius a aquests drets. 

La primera premisa per donar el 
consentiment, esta en rcbre una 
informació clara sobre "diagnos
tic, pronostic i tractamcnt": 
.. que té (sabent que el diagnos

tic no implica certesa sino proba
bilieat). 
.. que se li fara: riscos de la 

malaltia, del tractament i de les 
proves a que se'l SOtmet. 
.. resultats que s'esperen i alter

natives possibles: del que es vol 
fer al que es podra fer i al que 
s'haura de fer. 
.. contro l de riscos, efectes ad

versos i complicacions. 
Nomésambconeixcmentdecau

sa, gracies a una bona informació, 
es podra firmar el cosentiment. 

J aixo no ha de convertir-se en 
un rramit burocratic. 

Hi ha una persona sota la masca
ra de malalria que es planteja un 
cúmul d'interrogants, no coberts 
ccrtament per un qüestionari de 
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el, pero a més, sens duble, inex
prcssables sobre el papcr sensc 
deixar sentir el to i el malís de tot 

el que la malaltia representa a la 
vida d'un malalt, 

Una humanització de la medcci-. . 
na passa pcr aqucst tlpUS no Ja 
d'informació sino de comunica
ció. 
No es tracta nornés de que el 

pacient arribi a saber o conCixer el 
que se li ha transmes amb la infor
mació, sino de que el pacicnt doni 
a coneixer mitjan~ant la comuni
caeió el que representa pcr a cll, 
més enlla del món físic, en el món 
psico-socio-espirjwal, allo que el 
malalt ha rebut pCf la informació 
i que ha d'anar incorporant al seu 
projecte de vida. A la comunica
ció del pacicnt ha de correspondre 
el professional amb una rclació 
d'ajuda o acompanyament. -Només amb conClxement 

de causa, granes a una 
bona mformacló, 
es podra firmar 
el consenWnent. -

Al deure d ' informar s'annexio
na inseparablemem el deure d'cs
co ltar o rebre la comunicació del 
pacicnt i d'acompanyar-Io, sovint 
cn silenci ates que hi ha gestos més 
significatius que les paraules, o 
amb aquclles parau les apropiad es 
que un sovint troba i que són fruit 
de la practica i coro nació d'un 
esfon; a I'acrirud de voler infor
mar i a l'aptitud o capacitat natu
ralo adquirida per formació pcr 
fer-ho. 

ornés així aconseguirern quc la 
informació no sigui exclusiva i 
merament pcl consemimem i que 
el seu fruil quedi en una firma 

estampada sobre el paper, que 
sembla més per cobertu ra jurídica 
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del professional que veritable exer
cici de J'auronomia del pacient. 
si no que la informació s'a ll argui 
en un procés real de cornunicació. 
ajuda i acompanyamem del paci 
ent. 

A rel de la noticia 

Les rcaccions a la valoració de 
I'autonomia del pacient i la seva 
parlicipació en la presa de decisi
ons en tot allo que I'afecta, han 
estat múltiples ¡des d'ambits dife
rems. 

Voldria comentar l'¡nteres de 
l' Administració Pública regulant 
i aconselJant alguns procediments 
per instaurar el Consentirnent In
fo rmat en eJs diferents centres sa
mtans. 

La creació al mes de setembre de 
1995 (DM 9.10.95) de la Comúsió 
Assessora de Bioetica dins del De

partament de Sanitat i Seguretat 
Social de Catalun ya, s'ho va pro
posar amb caracter prioritari: «El 
consentimiento informado es el 
primer asunto de trabajo que 
abordará la Comisión Asesora de 
Bioética que comenzará a tra
bajar a principios de 1996" (DM 
28.11.95). Aquest repte no ha que
dat en una simple manifestació de 
de bona voluntat. El passat 10 de 
novembre la Comissió en una jor
nada de portes obertes, espe
cialmentdedicada als membresde 
Comités d 'Etica Assistencial de 
Catalunya, presemava una "Guia 
de recomallaciom sobre el Con
se"timellt [n/onllal " amb la pre
tcosió d'unificar cri teris en I'apli
cació d'aquest instrumem legal 
(DM 11.11 .97) . 

Del tcxte se'n poden cxtreure les 
següents formulacions-recomana
ClOns: 

./ S'imcnta clari fica r crireris 50-

bre el contingut dels diversos as
pectes ctics. 
./ Sinto nitzar amb el canvi d'una 

nova relació metge-pacient que 
sobrepassant la mass ificació i bu
rocratització. intenta facilitar al 
pacient de forma humanitzant i 
humanitzadora, el dret a la infor
mació qu e té "el pacient com a 
persona" . 
./ Incorporar la participació del 

pacient en la presa de decisions 
c1íniques. 
./ Formar als metgcs en el Con

sentimcnt Info rmat, per millorar 
la informació. 
./ Complir I'exigencia legal con

tinguda a la Llei General de Sani
tat, convenliuts, diu Lluís Monset 
- President de la Comissió- "de 
que no es tracta d'una fonnulaper 
de/ensar-se de possibles accions 
legals d'un paciem, sino i sobretot 
de I'exercici d'un dret reconegut 
del pacient". 

Es vol colocar així la Bioerica, el 
Biodret i la Biopolítica en una 
rnateixa línia amb un objcctiu 
comú: una assistenc ia san ita ri a 
centrada en el malalt i qu e respon
gui plcnament al principi d'cxcel
¡encia. 

M A. P ILAR NÚÑEZ CUBERO 

GINECÓlEG 
MÁSTER EN BIOETICA 

SOTS-OIRECTORA 
DE l'INSTlTUT BORlA DE BIOÉTlCA 
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ciencia I VI a 

Dificultat del concepte 
«qualitat de vida» 

El coocepte "qualitat de vida" 
prcscma una aparent c1arctat 

pero el seu significat es presta a 
múltiples interprctacions. És di
ferent pel filosof tcoric, que po
dríem anomenar mctafísic i més 
proper al teoleg, que pel filosof 
teoric utilitarista. Alhora, des de 
la perspectiva del clínic tampoe hi 
ha uniformitat en la valoració de 
la qualitat de vida. Aquesta sera 
diferent segons el clínic tingui una 
orientació vitalista o una orienta
ció personalista. 

Explicarcm, breument, aquestes 
perspectives; veurcm després la 
dificultat del diaJeg corre filosofs, 
teolegs i c1ínics. Després farem 
una proposta terminologica ope
rativa i, finalment, farem unes coo
sidcracions sobre decisions medi
ques amb referencia a la qualitat 
de vida. 

Perspectiva filosofica 

Per a unfilósof de tallmetafísic la 
qualitat és un atribut predicat d' al
guna cosa o d'algú i connota un 
apreci més o menys gran. Es rcfe
reix habitualmem a una condició 
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
güems tenen plenitud de sentit: 
a) Tata vida humana és igual a 

una altra vida humana en dignitat 
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i, per tam, 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 la seva autonomia o la margi
nació social a la que es vegi redult. 

Des d'una filosofia relativista es 
donen les següems concepcions: 
la vida humana és indigna de ser 
viscuda si no és productiva; si no 
comporta felicitat per a sí o per als 
altres; si no és capa~ d'alimentar
se o cuidar-se per si mateixa. 

Perspectiva teológica 

La brevetat d'aquest article ens 
obliga a centrar-nos en un teolo

gia judeo-cristiana. La dignitat de 
I'home i de la dona els ve donada 
per sercreats a imatge i semblan~a 
de Déu. La vida és concebuda com 
a do i com a tasca a realitzar. Com 
ado, compren l'exisü:ncia tempo
ral i el destí etern: és incommen
su rabie e irrenunciable. No po
dem decidir mai sobre la vida 
mateixa per raó de la seva qualitat: 
no som amos d'ella. Com a tasca, 
obliga a conservar i a millorar les 
cond i cions biofisiologiques, psico
logiques i socials aptes per a secun
dar el projecte diví que coincideix 
amb la plena realització personal. 
Aquest darrer objectiu de l'exis
tencia s'ha d'assolir autonoma
ment, lliuremem i solidariamem. 

Perspectiva clinica 

Des d' aquesta perspectiva el con
cepte "'qualitat de vida" es refereix 
a les condicions biofisiologiques i 
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socials que donen lIoc a una vida 
auto noma i humana: coneixer, 
parlar, moure's. És una referencia 
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 deis béns i de is fins de 
la vida. 

Els c1ínics, acostumen a valorar 
la qualitat de vida en funció de 
dues escoles de formació medica. 
Una d'elles, per SOrt amb menys 
adeptes, valora la vida en funció 
de simples parametres biologics. 
Una altra escola, valora molt el 
factor d'autoconscienciadel paci
ent, actual o la que pOt recuperar. 

Difícultats en el 
dialeg filosofía, 
teología í clínica 

A banda de possibles acords o 
desacords en les decisions sobre la 
qualitat de vida constatem una 
dificultat radical de comprensió 
principalment entre els filosofs de 
tal1 metafísic i els reolegs en el 
dialeg amb e1s metges. Sembla ser 
que la primera cosa que s'acudeix 
als metafísics és )'acepció del ter
me "qualirat de vida" més allu
nyada de I'horitzó mental del 
metge. El fet que hagi existir una 
experiencia nazi i que el terme 
pugui equiparar-se a militat social 
no justifica la reducció del terme a 
aquesr significar. Significar, esta 
bé dir-ho, amb el que pot simo
nitzar amb més facilitat un filosof 
relativista. 

El metge, en general, quan parla 
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de qualitat de vida vol significar 
les eondicions que perrnetin a un 
individu viure dignament, de ma
nera independent. En la mesura 
en que per una intervenció o una 
terapia quedin minvades la vida 
cogniliva,la deambulació o la co
rnunieació, es parla de disrninueió 
de qualilal de vida. És a dir,I'ho
ritzó en el que la persona projecta 
la seva vida, el seu present i el seu 
futur. Aixo exigeix I'analisi deis 
bencfieis i carregues que es segui
ran d'un intervenció. Per a al
guns, més temps de vida els pot 
resultar menys atractiu que una 
vida més curta pero amb menys 
limitacions. 

Proposta de 
definició operativa 

En un estudi sobre qualitat de 
vida, l'Institut de BioCtica de 
Maastrichl va proposar una dis
tinció que cns complau i que cree 
pot facilitar el dialeg (1): 

Qualitat d'cxistcncia per a indi
car les cirscumstancies de les vi
des deis individus: salut, benestar, 
etc. A aquesta qüestió respon la 
pregunta medica. 

Qualital humana: respon a la 
pregunta de com la persona dóna 
sentit o pOI donar sentil a la seva 
vida. 

Peral melge i per a I'ctic d'orien
tació personalista qualitat de vida 
equival a qualitat humana: possi
bilitatde realilzació auto noma per 
part de I'interessal. 

Decisions mediques basades 
en la qualitat de vida 

Decidir per la qualitat de vida en 
funció d'interessos aliens al sub
jecte suposa una inslrumentalitza
ció del mateix, que contradiu la 
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dignitat i I'autonomia de I'ésscr 
huma. Només I'interessatéscapa~ 
de percebre fins a quin punt, dins 
deis marges dedecisió propis d'una 
administració prudent de la vida, 
privar-se d'alguna cosa, arrosse
gar determinats esfor~os. soportar 
intervencions mediques extraor
dinaries li ha de permetre una mi-
1I0r realització personal i solida
na. 

Emprar correctament el factor 
"qualitat de vida" en una decisió 
clínica suposa tenir en compte els 
valors personals i subjeclius, que 
pesen en I'interessata l'horad'ava
luar la qualitat de vida (és ell, qui 
ha de viure-Ia, i no el metge) i no 
decidir mai per factors aliens al 
seu propi intereso D'aquí la neces
sitat que en la deeisió partieipi 
personalment el propi pacient o, 
en el cas de la designació d'un 
tutor o fiducidari pel drel positiu, 
qui millor conegui el que ell o ella 
decidirien i més e1s convindria cas 
d'estar en condicions de decidir. 
Amb raó els "Principis d'Etica 
Medica Europea" en el seu article 
quart afirmen que "'el 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 
pOI prescindir de la subjectivacon
vicció del mateix respecte al que li 
convé, pero tampoc pOI prostituir 
I'objectiu de la medicina, oricn
tant a tutelar e1s béns objectius de 
la salut amb la valoració que ti 
correspon. 

2) Ningú esta obligat a soportar 
patiments desproporcionats per 
una pretesa possibilitat de realit
zar-se quan no es senten forces 
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per a donar-los sentir; el deure del 
metge respecte al maJalt no l'obli
ga a perllongar la vida costi el que 
COStl. 

3) En el punt de confluencia en
tre la incapacitat de la Medicina 
per a restablir la salut en condici
ons adeqüades i la volunlat 
il.lustrada del malalt, es pot ac
ceptar la vinguda de la morl, limi
tant-se ¡'assistcncia sanitaria a les 
cures paLliatives, que miren pel 
benestar de la persona sense Hui
tar ja inútilment contra la malal
tia. 

FRANCESC ABEL I F ABRE 

DlRECTrnI De 
l'INSTrTUT BORlA DE BIOOICA 

(Inspirat en I'utide de Manud Cuyi'i5 
S.1. Lo scogljo deHa .,QuahIR del/a vite. 
La Civild Cattolica 1'J96, UI, 58-61). 

(1 ) MMSJchenga, A. W. Qua/u)' o[ Life. 
Imtitutl! [or Bmnhics Maastrlcht, 19#7. 
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.! Gene Therapy Meeting, Keystone Syrnposia 
"Gene Tberapy ¡ar Hematopoietic Stem CelIs ú, 
Genetic Disease and Cancern

. Organizat pels dies 
lOa ISdegener aTheLakeTahoe, Nevada (EE.UU.) 
Secretaria: keystone@symposia.com/Fax970-262-
1525. 

./ Journées Annuelles d'Ethique «Le racisme 
deV4tlt la science» : organitzades pel Comité 
Consu!tatifNational d'Ethiquedc Fran~a (CeNE) 
pcls dics 13 i 14 de gcncr a la Maison de la Chimie 28, 
rue Saint-Dominique ,75007 - Paris. Secretaria: c
mail contact@ccne-erhique.org 

.! Jornadas sobre" Apoyo emocional, espiritualy 
va/oración ética en la asistencia a los eniennas 
tennina/es". Organitzadcs pcl Centro de Humani
zaci6n de la Salud pcls dies 16 a 18 de gencr al 
Colegio de Diplomados en Enfermería de Málaga. 
Secretaria: C.H.S., Sector Escultores, 39, 28760· 
Tres Cantos (Madrid). Fax 91·804.00.33 

,.I 1 Jornada de la "infección Perinatal por VIH". 
Organitzada pe! Consorci Sanitari de Barcelona i l' 
Hospital del Mar pe! dia 30 de gener a Barcelona. 
Secretaria: Mar Morales, Hosp. Mar-SCN. Te!. 93-
221.10.10 Fax 93-221.05.41 

,.I Jornades sobre u Aspectos éticos de los cuidados 
de eufermería". Organitzades pcl Centro de 
Humanización de la Salud pcls dies 13 a 15 de febrer 
a la Casa Provincial HH. Hospitalarias de Madrid. 
Secretaria: C.H.S. Sector Escultores.39. 28760-Tres 
Cantos (Mad,;d). Fax 91-804.00.33 

,.IJornades de Bioetica: organitzades per la Compa
nyia de Maria Lestonnac en col.laboració amb 1'll1s
titut Borja de Bioctica pc!s dics 13 de febrer i 10 i 20 
de mar~ a Lestonnac (clA ragó, 284 trip - Barcelona). 
Secretaria: Lestonnac. Telf. 215.99.00 

.llnternational Conference "Women's Healtb 
lssues ". Organitzada per la Universitat Católica del 
Sacro Cuore (Roma) i per la Universitat de 
Georgetown (Washington) pcls dies 18 a 22 de febrcr 
a Roma (halia). Secretaria: R. Vanzeni, Medicon 
Italia sr!. E-mail: mediconitalia®Uni.net. Fax 39-6-
323.33.04 

.1 British CounciJ International Seminar 
"Neonatal Nursing: Progress on Current lssues". 
Organitzat per The British Council pels dies 22 a 
28 de mar(j a Nottingham. Secretaria: Promotions 
Manager,lntcmat.ScminarsB.C.t SeaumontPlaa;Oxford 
OXI 2PJ. E-mail: Intemational.Scminars@britcoun.org. 
Fax 44(0) 1865.31.66.36 

.1 <ti Etbies and PaIlialive Care", Advanced European 
Bioethics Course. Organitzat per The Internacional 
Programme in Bioethics Educarion and Research pcls 
dies 2 a 4 d'abril a Nirncga (Holanda). Secretaria: Sert 
Gordijn. CatholicU niv. Nijmegen, 232,Dept. of Ethics, 
Philosophy& HistoryofMedicine. POBox9101. 6500 
HB Nijmegen (fhe Netherlands). 
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