bioeti

partir de l'est

de casos

En aquest article es descriu un projecte interdisciplinari centrat en la bioética i desenvolupat amb

els alumnes de 4rt d’ESO del col-legi Sant Gabriel de Viladecans des del curs 2016-17, proposat des

de les matéries de Biologia i Geologia (impartida per mi mateix), Ciéncies socials (impartida per en

Francesc Serra Gené) i Religié (impartida per en Joan Campmany Llo
Aquest projecte ha estat reconegut amb el primer premi de l'edicio

Ciencia concedit per la Fundacio Victor Grifols i Lucas.

Descripcio del projecte

Aquest projecte s'origina a partir de la mort per diftéria
el juny del 2015 a Olot d’un nen de sis anys no vacunat
i, molt especialment, per la necessitat que vam sentir
d’haver d'explicar aquest cas als nostres alumnes de 4t
d’ESO amb el maxim de respecte per les opcions per-
sonals pero, a I'hora, amb tot el rigor cientific possible
aplicat al paper de les vacunes en la nostra societat.

Per tal de contextualitzar el mén de les vacunes, vam
optar per traslladar-los el més a prop possible a la si-
tuacio existent en el moment de l'aplicacié de la pri-
mera vacuna contra la verola per part d’Edward Jenner
el 1796, i dels problemes de rebuig inicial per una part
considerable de la societat de la época a aquesta nova
tecnologia, passant per la implantacié de les campan-
yes massives de vacunacid, fins arribar a la situacié ac-
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tual, en qué existeix un reduit perd creixent moviment
social contrari a les vacunes.

El projecte es va dividir en dues parts; la primera re-
lacionada amb la Real Expedicion Filantrépica de la va-
cuna, protagonitzada per 'Armada espanyola de 1803
a 1806, i la segona, amb tot un seguit d'exemples de
practiques médiques, molt dubtoses des d'un punt de
vista etic, realitzades per estats, institucions o empre-
ses durant la segona meitat del segle XX.

En tos els casos, es demanava sempre als alumnes que
analitzessin els principis etics que no havien estat res-
pectats en cada situacio, i que valoressin aquests fets
en relacié als beneficis reals o suposats que es pretenia
obtenir en cada cas.



Objectius didactics «ccccececeecieeececececcscescecessccscessccsssccscsssccsssssscssscssssssscsssccsssssce

Els principals objectius d’aquest projecte han estat:

® Evidenciar l'efecte positiu de la vacunacié massiva
com a un dels pilars de la millora de I'esperanca de
vida de la nostra societat.

® Millorar 'argumentacié basada en fets i estructurada
a partir d'un llistat concret de principis.

® Introduir el concepte de bioética als nostres alumnes
d’una manera formal.

® Intentar fer entendre als nostres alumnes els seus
drets com a possibles pacients o participants en un
assaig clinic, especialment els relacionats amb el
consentiment informat.

® Situar els nostres alumnes davant de situacions con-
flictives relacionades amb el mén de la practica me-
dica per tal de mostrar-los la necessitat d'implicar-se
en la presa de decisions relatives a tot alld que els
pugui afectar.

® Remarcar laimportancia de situar en el seu correspo-
nent context historic cadascun dels casos analitzats.

® Analitzar els rols dels diferents actors que intervenen
en el moén sanitari i les peculiaritats de les diferents
professions implicades.

® Evidenciar la perillositat de la difusié de continguts

pseudocientifics, o simplement acientifics, relacio-
nats amb la salut humana i la practica medica.
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Relacio amb el curriculum ...cccceeeececcccccecececee Metodologiadetreball ..cceveeceecenceccesccccscecscescncenes
Entenem que aquest projecte semmarca plenament en
el curriculum de les materies esmentades, d’acord als
corresponents documents de Competéncies basiques:

El treball dels alumnes s'organitza amb la metodologia
jigsaw o de grups d’experts; es constitueixen grups de
tres alumnes on un d’ells és el responsable dels contin-

® Competéncies basiques de I'ambit cientificotecnologic
DIMENSIO SALUT
Competencia 12. Adoptar mesures de prevencié i habits salu-
dables en I'ambit individual i social, fonamentades en el conei-
xement de les estrategies de deteccio i resposta del cos huma.
©® Competeéncies basiques de I'ambit social
DIMENSIO CIUTADANA
Competencia 11. Formar-se un criteri propi sobre problemes
socials rellevants per desenvolupar un pensament critic.
©® Competéncies basiques de I'ambit de cultura i valors
DIMENSIO SOCIOCULTURAL
Competencia 9. Analitzar criticament I'entorn (natural, cientifi-

cotecnologic, social, politic, cultural) des de la perspectiva éti-
ca, individualment i de manera col-lectiva.

guts relacionats amb la biologia; un altre s'encarrega
de supervisar els continguts relatius al context historic
i un tercer té cura dels aspectes etics.

En primer lloc es presenta als alumnes el fet historic co-
negut com la Real Expedicidn Filantrdpica de la vacuna o
Expedicién Balmis que, amb el suport del rei Carles IV va
fer arribar la vacuna de la verola, descoberta feia molt
poc per Jenner, a les possessions de la Corona espanyo-
la d’ultramar utilitzant com a vial de transport (a falta de
cap altre metode per conservar la vacuna activa durant el
temps necessari) a vint-i-dos nens orfes que van ser ino-
culats de forma successiva amb el virus de la verola bovi-
na, i que va permetre vacunar finalment una bona part de
la poblacié d’aquestes colonies de forma efectiva.

Obviament, el punt clau que serveix per provocar
I'interés dels alumnes es troba en la paraula orfes.

Per treballar aquest fet historic, tenim la sort de dis-
posar d'abundant i divers material de facil accés i que
inclou de forma molt destacada l'edicié que en va fer
I'any 2004 la Revista de Sanidad de las Fuerzas Arma-
das de Espafa en commemoracié del bicentenari de
I'expedicié i que inclou facsimils i transcripcions dels
documents originals.
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També podem compartir amb els alumnes articles di-
versos relatius a l'expedicio i fins i tot el visionat de la
pel-licula 22 dngeles del 2016 dirigida per Miguel Bar-
dem i la lectura del llibre A flor de piel del 2015 escrit
per Javier Moro.

Un cop estudiat a fons aquest cas, els alumnes arriben
de forma practicament unanime a la conclusié que els
possibles beneficis de I'expedicié (confirmats en el seu
resultat, perd no assegurats en l'inici de la mateixa) no
poden compensar des d'un punt de vista etic de cap
manera el fet que I'Estat, que exercia en aquest cas la
tutela legal d'aquests nens, els exposés a uns riscos
desconeguts en aquella época, encara que fos amb
una finalitat altruista, fent passar l'interés del col-lectiu
que rebria la vacuna per davant dels drets individuals
d'aquells nens.

Els alumnes coincideixen, també majoritariament, que
aquest fet potser era acceptable en els inicis del segle
XIX, pero que, avui en dia, una iniciativa com aquesta
seria impossible de plantejar. Just aquest era el punt
on els voliem fer arribar. Es molt senzill dir que al segle
XIX no hi havia escripols... pero ara si.

En aquest moment, comencem la segona fase del pro-
jecte, en qué assignem a cada grup un cas d'estudi
relatiu a algun exemple de flagrant falta d’ética medi-
ca o cientifica succeit al llarg del segle XX. En aquests
casos hi havia un denominador comu consistent en la
vulneracié de diversos principis de bioetica per part
de centres de recerca, autoritats sanitaries o fins i tot
d'empreses privades, sovint sota I'excusa de la realitza-
cié d'estudis clinics poblacionals.

Un cop feta una petita introduccié de cada cas, es pro-
posa a cada grup que realitzi una recerca de material
que els permeti situar el seu cas en el context historic
i geopolitic on havia tingut lloc, aixi com identificar la
malaltia que s'associava amb cada situacio, en termes
de perillositat individual i de prevalenca en la poblacid.

Els casos que proposem als diferents grups sén:

1.

b

Lexperiment Tuskegee, un estudi clinic dut a terme del 1932 al
1972 a l'estat d’Alabama, Estats Units, pel Servei Plblic de Salut,
en queé uns sis-cents camperols afroamericans, en la seva majoria
analfabets, sense cap tipus de consentiment ni informacié, van
ser estudiats (i en alguns casos inoculats) per observar la progres-
si6 natural de la sifilis si no era tractada.

Els experiments amb hepatitis a l'escola estatal de Willowbrook,
una escola finangada per l'estat per a nens amb discapacitat
intel-lectual a Nova York, Estats Units, on del 1963 al 1966 es van
realitzar uns controvertits estudis médics: nens sans van ser in-
tencionalment inoculats, oralment o per injeccié, amb el virus de
I'hepatitis. Després, es monitoraven els efectes de la gamma glo-
bulina per combatre la malaltia.

3. El cas del medicament Trovan, en que la farmacéutica Pfizer I'any

1996, durant una epidémia de meningitis, va dur a terme assajos
amb aquest medicament a l'estat de Kano, Nigeria, consistents en
I'administracié d’aquest medicament experimental a un centenar
de nens. S'hi van registrar la mort d'onze dells i diversos efectes
secundaris en d'altres, que inclouen ceguera, sordesa i danys cere-
brals. Diferents senténcies judicials van establir posteriorment que
aquests assajos s'havien realitzat sense consentiment de les fami-
lies dels nens utilitzats en l'assaig, de forma il-legal d’acord amb la
Declaracié de Helsinki de 1964 i les seves posteriors revisions.

4. Transfusions de sang amb VIH a Franca, durantels anys 1984 1985,

en negar-se les autoritats sanitaries a facilitar els mitjans econo-
mics necessaris per realitzar una analisi sistematica dels donants i
una inactivacié del virus de I'VIH per escalfament dels productes
sanguinis, tot i ser coneixedores del risc potencial de contagi.

5. La politica d'esterilitzacions de Suécia, que es va dur a terme del

1935 al 1996 en el marc d'un programa basat en teories eugenée-
siques i per raons d’higiene social i racial, i que va afectar unes
dues-centes trenta mil persones, sovint sense consentiment dels
afectats o en d'altres casos amb consentiments obtinguts de for-
ma coercitiva aprofitant situacions personals de vulnerabilitat.

B Expedicidn conjunta
W Expedicién Salvany
B Expedicién Balmis

B Expediciones ulteriores

 J

B Expedicidn Pastor y Ortega
M Expedicién Gutiemez Robrado
I Expedicidén Grajales y Bolafio
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Cada grup ha d'identificar quins dels principis de
bioeética i ética cientifica - del llistat que se'ls va facilitar
- no havien estat respectats en el seu cas d'estudi con-
cret, aportant les evidéncies que utilitzen per a susten-
tar les seves afirmacions a partir de I'analisi del material
recopilat per ells mateixos.

D’aquesta manera, som capacos de provocar una argu-
mentacié basada en fets i no en opinions, concretada
en base a un llistat exhaustiu de principis étics a consi-
derar i no expressada en termes genérics i inespecifics
del tipus ja es veu que aix0 esta malament.

En concret, el llistat de principis rellevants en bioética
i etica cientifica (facilitat pel Dr. Josep Santal6 i adap-
tat per ell mateix al nivell corresponent a I'edat dels
nostres alumnes) que han d'utilitzar a I'hora de classi-
ficar aquells elements rellevants en el seu cas concret
d'estudi i que permeten detectar indicis de mala praxi
és el seglient:

® Principi d'autonomia: basat en la llibertat individual.

® Principi de beneficéncia: actua sempre en benefici
del subjecte.

® Principi de no maleficéncia: no perjudicar inneces-
sariament els altres.

® Principi de justicia: tractar igual als iguals i desigual
als desiguals.

® Distributiva: en la distribucio dels riscos i beneficis.

® Compensatoria: dels inconvenients i del cessament
de guanys.

® Respectealadignitat:entroncaambeld’autonomia.
La dignitat és fonamenta en el reconeixement que
els altres fan de la nostra autonomia.

® |Imperatiu categoric (Immanuel Kant): Actua de
tal manera que tractis a la humanitat, tant en la
teva persona com en la persona de qualsevol altre
(qualsevol ésser racional), sempre al mateix temps
com un fi i mai Gnicament com un mitja.

® Respecte a la integritat:
O Respecte a la intimitat/privacitat — confidencia-
litat: no desvelar informacié innecessariament.
O Respecte al dret a la informacié

® Respecte a la vulnerabilitat: (individus vulnerables:
aquells que veuen la seva autonomia amenagada).
O Deure de socors.
O No discriminacio.
O Gratuitat en la donacid i la participacio en la recerca.

® Principi de proporcionalitat: la relacié perjudicis/
beneficis és favorable.

El projecte es desenvolupa al llarg del segon trimestre
del curs, utilitzant una plataforma de gestié de treball
cooperatiu (Trello) que permet interaccionar de forma
molt senzilla entre ells i amb nosaltres.

Finalment, I'encarrec concret del producte final és la
realitzacié d'una presentacio oral on cada grup com-
parteix amb la resta les conclusions a les que ha arribat.
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Resultats

Valorem molt positivament els resultats obtinguts
en aquest projecte, tant per la qualitat de les expo-
sicions orals de cada grup com, molt especialment,
pel canvi evident que observem en la seva manera
d'argumentar a partir de fets i evidencies, d’'una ma-
nera rigorosa d’acord amb el seu nivell maduratiu.

Per altra banda, la majoria d’alumnes queden molt
sorpresos pel fet que el cas concret d'estudi que els
correspon havia tingut lloc en unes dates relativa-
ment recents. Aquest fet els fa replantejar la seva
conviccio respecte de la superioritat moral de la so-
cietat al segle XX en comparacié al XIX, que inicial-
ment tendeixen a pensar que era molt més clara.
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® Principi de precaucio/cautela.
® Slippery slope (pendent relliscds).

® Imperatiu de responsabilitat (Hans Jonas): Actua
de forma que els efectes del teu acte siguin com-
patibles amb la permanéncia d’'una vida humana
genuina.

® Principi de la llibertat en la recerca.

® Principi de transparéncia: en el control de la re-
cerca.

® Dret a la informacio en la recerca:
O Previ a la recerca: permet respectar |'autonomia
(consentiment informat).
O Durant la recerca: ser informat de les troballes
que t'afecten. Inclou el dret a “no saber”.
O Després de la recerca: difusié honesta i rigorosa
de la ciencia.

® “Contrapés clinic”: quan es prova un tractament
nou en assajos clinics que, en principi, no im-
plica riscos excessius i és igual d'efica¢ (com a
minim) — No crea un perjudici al pacient/sub-
jecte (respecte No maleficéncia), perd a canvi
déna accés a un tractament nou (eventualment
millor).

® Us compassiu d'un tractament: tractament no pro-
vat cientificament pero que s'aplica perqué exis-
teix un risc gran pels pacients i no hi ha descrit cap
altre tractament eficac. Cal I'aprovacié d'un comite
d'ética.

® Falsa concepcié terapeutica: confusid, per part de
I'individu, entre el seu rol de pacient i de subjecte
d’investigacio.
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Considerem que aquest projecte els ajuda a
coneixer alguns dels seus drets com a possibles
pacients o subjectes d'un estudi clinic, fomen-
tant l'esperit critic tan necessari en una societat
tan complexa com l'actual, on es veuen bombar-
dejats per tanta informacié que sovint els costa
discriminar.

Finalment, pensem que també contribueix a
I'enteniment de la responsabilitat col-lectiva que
tenim tots plegats respecte de les campanyes de
vacunacio, i com el coneixement documentat
ajuda a superar el fals conflicte entre aquesta res-
ponsabilitat i el dret individual.

Agraiments ...ccceceeceecceccectecceccesceccencen s

Hem d'agrair molt especialment la collaboracié del Dr. Josep
Santald, que ens va facilitar el llistat de principis de bioética
que utilitzem com a base pel treball en la segona fase d'aquest
projecte i que resulta decisiu al'hora d'aconseguir que els nos-
tres alumnes entenguin laimportancia de formalitzar aquests
principis etics d'una forma ordenada i concreta.

El Dr. Josep Santal6 és catedratic del Departament de
Biologia Cel-lular, Fisiologia i Immunologia de la Facul-
tat de Biociéncies de la Universitat Autonoma de Bar-
celona i president del Comité de Bioseguretat i antic
president de la Comissié de Etica en Experimentaci6
Animal i Humana de la Universitat Autobonoma de Barce-
lona. Es també membre del Grup de treball per I'estudi
i la reflexid etica sobre la recerca biomédica del Comite
de Bioética de Catalunya del Departament de Salut de
la Generalitat de Catalunya i del Hinxton Group: An In-
ternational Consortium on Stem Cells, Ethics and Law.
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