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1. Introduccio

1.1 Antecedents del tema objecte del treball

Actualment hi ha cada vegada més consens en la importancia
d’aconseguir una bona alfabetitzacio cientifica per a tots els i les estudiants. En
el context internacional, diferents paisos proposen un curriculum de ciéncies
amb dues finalitats diferents: d’'una banda donar a alguns nois i noies les
primeres etapes de la seva formacié com a cientifics, i de 'altra proporcionar a
tots, una cultura cientifica que els permeti integrar-se en una societat cada
vegada més tecnificada.

“Ciéncia per al segle XXI: un nou projecte de ciencies per a l'educacio
secundaria en el Regne Unit” n’és un exemple. Impartida a tots els centres
escolars a partir de I'any 2006, va comengar a experimentar-se el 2003. Aquest
projecte situa ['alfabetitzacié cientifica en el punt central del curriculum,
seleccionant la ciéncia que realment pot ser justificada com obligatoria per a tot
alumnat.

D’altra banda, Franga va iniciar, 'any 2000, la introduccié de “Ciencies
per a la ciutadania” en els seus curriculums.

El 20 d’Abril de 2006, el Parlament espanyol va aprovar la” Ley Organica
de Educacion” - LOE - i en ella hi figura I'assignatura de “Ciéncies per al moén
contemporani”. Aquesta matéria que no existia en la LOCE ni en la LOGSE
s’inclou com una matéria comuna en el nou batxillerat. A Catalunya el gener de
2005 s’obria un debat per aconseguir un Pacte Nacional per a 'Educacié, com a
punt de partida per a una futura Llei Catalana d’Educacié. En els debats
curriculars del Pacte queda reflectida la importancia d’aquesta tematica.

Aixi, doncs, podem partir del fet que I'educacio per a la ciutadania s’ha
convertit en un tema destacat de reflexié i que noves formes de treball es fan
necessaries.

Estudis i sequéncies didactiques, amb un enfocament ciéncia -
tecnologia - societat (CTS) sén ja a l'abast del professorat. Materials per
'alumnat d’ESO, interessants , des d’aquesta perspectiva son els elaborats sota
el titol: “Sequint la pista del DNA: una proposta per a l'estudi de la genetica
actual” de BOSCH, R.;CABELLO, M.; MONTOBBIO, M.; ALBADALEJO; C.

Biologia Salters-Nuffield: biologia en context per al batxillerat, és una
iniciativa curricular que vol presentar diferents continguts, (a partir de
I'adaptacio del projecte original anglés) organitzats en 6 grans temes i entre ells
hi tenen cabuda la utilitzacié de cél-lules mare, la SIDA, el desenvolupament
sostenible, els aliments transgénics... Aquest és pero, un projecte per al
batxillerat que per la seva complexitat dificilment es podria utilitzar en cursos
d’ESO.



1.2 Explicacié del tema

Les noves tecnologies genétiques, sobretot en les seves aplicacions
sanitaries, poden generar grans beneficis per a la humanitat, peré també riscos
derivables d’'un mal us. Aquestes ambivaléncies es reflecteixen en el debat
bioétic i es fan evidents en l'opinié publica i en els mitjans de comunicacié.
(Casado,1999).

Documents com la Declaracié Universal sobre el Genoma Huma, de la
UNESCO, i el Conveni per a la proteccio dels Drets Humans i la dignitat de I'ésser
huma respecte a les aplicacions de la Biologia i la Medicina del CONSELL
D’EUROPA, s’han redactat per tal de prevenir certes conductes i garantir els
avencos en el camp de les biotecnologies en el marc del respecte als drets
fonamentals de les persones.

En el nostre pais estan regulades la clonacié i la utilitzacié de fetus i
embrions, la utilitzacio i comercialitzacié d’organismes modificats genéticament
i les técniques de reproduccié assistida. Es clar que si tots els ciutadans i les
ciutadanes volem decidir quina direccid s’ha de donar en la nostra societat a
aquestes i altres investigacions, ens cal disposar d’'una bona formaci6 i d’'una
capacitat raonable de presa de decisions.

Diversos autors han suggerit que cal estudiar aquestes controversies
dins de I'ensenyament de les ciéncies a l'aula i en una perspectiva d’educacié
ciutadana (Driver, Newton i Osborne, 2000) amb la finalitat d’aconseguir una
ciutadania amb opinions propies, fonamentades en el coneixement sobre temes
qgue seran quotidians en les seves vides personals i col-lectivament, i amb la
capacitat de participar activament en la societat.

En mots de L. Simonneaux a Como favorecer la argumentacioén sobre las
biotecnologias entre el alumnado:

“ Les biotecnologies tenen camps d'aplicacié molt variats: de la inddstria
quimica a l'agricultura, del diagnostic medic i la indidstria farmacéutica al medi
ambient i les seves repercussions susciten debats. El repte educatiu és
desenvolupar les competéncies argumentatives de [l'alumnat per facilitar la
participacio en aquests debats "

Caldra proporcionar a l'alumnat noves eines d’aprenentatge perque
davant de les realitats tecnoldgiques del mon contemporani puguin millorar la
seva capacitat de judici, pensar i parlar raonablement , elements essencials en
la preparacio per a una participacié activa en la vida ciutadana.



Segons J. M. Terricabras a Atfreveix-te a pensar-

"Pensar és una capacitat que, com totes, només es desplega bé amb
I'exercici adequat, que reclama entrenament i, doncs, disciplina. (...) L'educacié i la
maduresa humana no haurien de comportar només un afinament dels sentits i dels
sentiments, una major capacitacio per a les relacions personals o un augment de la
qualificacié professional, siné que també haurien de millorar la destresa en la
comprensio de la realitat i haurien d'afavorir, doncs, el rigor en el pensament, la
subtilesa dels judicis i 'oportunitat de l'accid.” (pag. 184)

Si es pot ensenyar a pensar, la pregunta que se’ns planteja és: com ho
hem de fer per ensenyar els joves d’avui a pensar bé? Pensar és una activitat
natural, pero cal veure- la també com una habilitat que es pot millorar.

Des d’aquesta perspectiva ensenyar i aprendre ciéncia a l'aula implica
dur a terme activitats basades en el llenguatge (Lemke, 1993) i 'alumnat ha de
demostrar competéncies en relacié al contingut cientific perd també al format
linguistic que han d’utilitzar per comunicar. ( Custodio i Sanmarti, 2005).

La biologia del present i sobretot la del futur exigeixen no solament
coneixement i informacié, sind també capacitat de reflexi6 sobre les
implicacions i consequéncies étiques de l'aplicacié de les biotecnologies.
Aquest és un punt essencial, perd massa descuidat en I'actual ensenyament de
la biologia.

No hi ha una sola manera d’ensenyar temes étics des de la ciéncia. Un
model és agafar un cas d'estudi, articular el dilema i anticipar les
consequencies del sentit d’'una accié. L'alumnat hauria de tenir una bona
comprensié dels conceptes cientifics a tractar per tal que puguin accedir a un
coneixement més complex si ho necessiten. Decidir a quin nivell s’estableix el
cas d’estudi es pot basar en que saben ja els nois i les noies.

Com a habilitat important i desitjable el nostre alumnat haurien de ser
capacgos de fer un argument discursiu que incorpori tant una comprensio dels
temes étics com un coneixement dels conceptes cientifics relacionats amb el
cas que es debat.

Un dels reptes de quan s’ensenya bioética és que el professor/a ha
d’anticipar alguns dels arguments étics que els nois i les noies puguin plantejar.
Aixd no vol dir que el professorat hagi de tenir una resposta a punt —rarament
n’hi ha una- sinG que més aviat I'alumnat necessiten tenir una guia mentre
pensen, de manera que es puguin presentar possibilitats alternatives. Si el
professorat ha planificat una classe, o una série de classes, al voltant d’un
dilema eétic, se sentira més segur a I'hora de promoure el debat quan pugui
anticipar els arguments de I' alumnat. Aixd és molt diferent de ser la font de tot
coneixement; t&€ més a veure amb estar preparat.



Del professorat quan es parlen temes étics s’espera que orienti el dialeg,
desperti en els nois i noies habits de discussio, ensenyi a raonar, tingui autoritat
pel que fa a les técniques i procediments amb els quals s’ha de portar a terme
aquest dialeg, estigui obert a la varietat de punts de vista i s’abstingui de portar
'alumnat a adoptar les seves conviccions.

Aprendre bioética implica, entre altres coses, dialeg d’interessos, o sigui
que és necessari que I'alumnat puguin parlar, llegir de manera critica i escoltar
a tothom. Esta bé fer-los justificar llurs punts de vista.

A. Zohar i F. Namet a Fostering argumentation skills through bio- ethical
dilemmas in genetics (2002), presenten un estudi sobre dilemes bioétics en
genética humana. Per exemple, sobre la conveniéncia de fer un diagnostic de
la malaltia hereditaria de Huntington, relacionat-la amb la vida diaria de les
persones.

En opinid de les autores aquesta manera de treballar afavoreix una evolucio
significativa dels coneixements biologics i de les capacitats d’argumentacio.
Atribueixen els resultats a diferents causes:

= Els nois i les noies solucionen problemes de manera activa, no sén

recipients passius de fets.

= |’enfocament de I'aprenentatge de la genética des de la perspectiva dels

aspectes socials i els dilemes morals crea aprenentatge basat en un

tema que connecta amb les experiéncies de la vida extraacadémica de
alumnat.

= La dinamica de treball que es segueix es centra en I'alumnat (treballs en

petits grups cooperatius, dialegs amb el grup classe...)

En base als resultats de I'estudi, sembla aquesta una linia de treball a
continuar, ja que el coneixement i I'interés per la biologia pot millorar introduint
un concepte biologic a través d’'una perspectiva ética.

En aquest context, els materials que es presenten, amb una orientacié
Ciencia- Tecnologia- Societat (CTS), s’articulen a través d’un eix transversal
constituit per I'aprenentatge de les habilitats de pensament: de raonament, de
conceptualitzacio i d’explicitacié que intentarem potenciar i interioritzar amb el
dialeg.

La importancia de la discussio a classe sovint ha estat subestimada.
Quan s’enceta un dialeg, ens veiem forgats a concentrar-nos, a escoltar
atentament, a reflexionar, a admetre opcions diferents... Pensem habitualment
que la reflexié engendra el dialeg quan, de fet, és el dialeg que engendra la
reflexié. (Lipman, 1991).

El dialeg col-lectiu i disciplinat és eficag per a provocar I'autocorreccid i
desenvolupar el pensament critic i son aquests dialegs el nucli central de les
activitats que es proposen.



1.3 Objectius

L’objectiu general d’aquest treball és proporcionar recursos educatius,

adrecgats als i les estudiants del segon cicle d’ensenyament obligatori, que
permetin formar un alumnat critic i capa¢ de destriar entre els diferents
arguments que els arriben, en la “nova era” de la biomedicina, per tal de poder
prendre decisions en la seva vida com a ciutadanes i ciutadans.

Per poder assolir aquest objectiu general, ens hem plantejat dur a terme

uns objectius concrets que han orientat el procés de treball i que son:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

Tria dels temes d’interés, en el camp de la Genética, d’acord amb els
objectius d’alfabetitzacié cientifica que el projecte vol promoure.

Desenvolupar les questions cientifiques pero també les étiques i les legals
que aquests temes socialment rellevants, susciten, tot atenent les
dimensions afectives i emocionals, de 'aprenentatge.

Usar els mitjans de comunicacié com a font d’informacio i reflexio.

Diversificar els tipus d’activitats que habitualment es fan servir a l'aula de
ciencies tenint en compte 'us de les TIC.

Generar un estat d’opinié que permeti formular els criteris de validesa i
d’avaluacié de les activitats.

Treballar 'aprenentatge de la llengua catalana des de la ciéncia, tant pel
que fa al llenguatge cientific com al comu.

Aprendre a parlar de ciéncia tot parlant-ne, valorant i potenciant les
activitats de comunicaci6 oral.



2. Treball dut a terme

2.1 Disseny del pla de treball

Per tal de dur a terme el projecte, es va dissenyar un pla de treball en
tres fases:

Primera fase. Setembre - Novembre. Fonaments tedrics: Documentacid

En aquesta fase inicial ens varem proposar prioritzar una recerca i seleccio
bibliografica actualitzada en relaci6 a l'objecte d'estudi per fonamentar
tedricament el treball i per concretar-lo.

= Quina formacié cientifica basica impartim a tot 'alumnat?

= Quin model de ciéncia val la pena ensenyar ?

= De quina manera s’ha de fer?

7 Qué entenem per alfabetitzacio cientifica?

= Com agrupem els continguts de biotecnologia que ens proposem tractar?

= Com contribuim a fer que tot I'alumnat aprengui a identificar les questions

etiques de la nova genética, a argumentar amb correccio i rigor
conceptual les seves conviccions?

7 Com ajudem els nostres alumnes a pensar, actuar i comunicar amb

efectivitat?(Izquierdo, M.; Aliberas, J. 2004)

= Quins recursos son els més adequats?

= Quins d’aquests aspectes conve prioritzar perqué estiguin especificament

relacionats amb la problematica bioética?

L’obtencidé i seleccié d’'informacioé s’ha mantingut durant tot I'any i s’ha anat
ampliant la seleccio inicial amb les aportacions que s’han considerat rellevants.

Segona fase. Novembre-Maig. Elaboracié dels materials i aplicacio a I'aula

En aquesta segona fase, es tractava de:

o Planificar els materials dels diferents temes. Decidir el context a partir
del qual construir el fil conductor de les activitats. Establir les questions
claus que es volien abordar. Han de connectar amb <coses per fer> que
estiguin a I'abast de tot I'alumnat i en la realitzacié de les quals puguin
tenir éxit.

o Actuar treballant-los a la classe.

o Observar el desenvolupament de les activitats.

o Analitzar els resultats i fer les modificacions adients.

Tercera fase. Maig - Juliol. Redaccié del document final

Aquesta darrera fase es va planificar per, a partir dels esborranys, fer la
redaccio de la versio definitiva de la memoria escrita.



2.2 Metodologia emprada

Documentacio

Per a la seleccié de documents i I'obtencié d’informacio s’han seguit els
seguents procediments:

Realitzar una recerca i seleccié bibliografica actualitzada.
Textos ben escollits per interpretar-ne les dades, les idees, les
informacions més significatives i establir el model de ciéncia que
és a la base d’aquest projecte.

Valorar els curriculums “Ciencia per al segle XXI: un nou
projecte de ciencies per a 'educacié secundaria en el Regne
Unit” i “Ciéncies per a la ciutadania” —Franca- per fer-nos una
idea adequada de les seves propostes.

Fer una recerca bibliografica de textos , d’articles d’opinio
relacionats amb el procés d’alfabetitzacid cientifica presentats
en revistes cientifiques com “Alambique”, “Ensefianza de las
ciencias”, “Science education” i a Internet.

Seleccionar informacié significativa en llibres, revistes
( “Nature”,  “Science”, “Investigacion y ciencia’, “Mundo
cientifico”...), periodics i a Internet relacionada amb les noves
practiques genétiques.

Consultar materials d’experts en Bioética per identificar dilemes
etics i permetre’n la deliberacié en un clima de respecte mutu i
reflexiéo multidisciplinar.

Seleccionar recursos per a la intervencié pedagogica.

Treball amb el tutor

Les activitats d’assessorament s’han dut a terme segons un

calendari que s’ha concretat en sessions de treball presencials,
una cada mes.

A més, s’han fet contactes telefonics i per correu electronic
sempre que s’ha necessitat fer una consulta.



Les sessions de treball s’han desenvolupat seguint 2 eixos
principals:

1. Reflexio sobre algunes questions étiques particularment
importants.

Metodologia emprada:

1.1 Intercanvi previ per a fixar el plantejament de la
qguestio.
1.2 Reflexié conjunta en sessio presencial.

2. Resposta a alguns punts d’especial dificultat en el treball de
recerca i reflexio.

Metodologia emprada:

2.1 Formulacié del punt que precisa aclariments.
2.2 Resposta per part del supervisor.
2.3 Reflexié final en sessio presencial.

Elaboracié dels materials i aplicacié a I'aula

* S’han posat al dia els esquemes provisionals dels blocs
del treball (temes escollits, idoneitat...) d’acord amb el
material documental aconseguit.

e S’han analitzat el fils conductors del treball: les
investigacions genétiques, les seves aplicacions i les
questions etiques i legals que se’'n deriven, d’acord amb
les informacions recollides i les indicacions del tutor.

* S’han elaborat i experimentat a 'aula els materials dels
temes seleccionats.

* Per a cadascun dels blocs:

o S’han decidit els objectius.

o S’ha determinat quin sén els fets, conceptes i
principis bioldgics basics i les questions étiques i
legals que cal tractar.

o Sha definit Tlestructura de les activitats
d’aprenentatge.

o S’han determinat els recursos per a la intervencio
pedagogica més adequats.

Andlisi i interpretacié de les informacions recollides
Després de 'aplicacio de les activitats, es va recollir tota
la informacié per elaborar la versio definitiva.

Redaccié del document final, amb el material revisat.
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2.3 Recursos utilitzats

Recursos informatics

= Us d'Internet com a font documental: tria de pagines WEB.

= Activitats interactives a Internet: Treball amb animacions.

= Enllacos a documents amb orientacions didactiques per al professorat,
amb propostes d’activitats per a objectius concrets.

» Us instrumental: elaboracié de “power-points”, presentacions orals
d’activitats...

Llibres, revistes especialitzades, i periodics

= Els llibres emprats per a I'elaboracié del material es troben citats en

I'apartat de bibliografia.
= S’ha fet una selecci6 d’aquells articles, o part d’ells, directament
relacionats amb els temes de treball, en periodics i en revistes

especialitzades.

Documents audiovisuals

= Videos cientifics i documentals cientifics emesos per TV que es poden
aplicar als temes d’estudi.

Cinema
= Pellicules de ficcid , en format DVD, que poden ser d’utilitat i que millor

representen els coneixements que es volen transmetre i els valors que
es volen plantejar.
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3. Resultats obtinguts

3.1 Presentacié dels materials

Introduccio

Els materials que es presenten parteixen de I'experiéncia docent a les
aules de Ciéncies de la Naturalesa de 4t d’ESO.

Son pensats per treballar les noves tecnologies genétiques i les
implicacions étiques i legals que se’n deriven de manera que tot I'alumnat pugui
arribar a:

= Entendre els punts essencials dels reportatges dels mitjans de
comunicacio que parlen d’aquests temes cientifics, valorant la informacio
que proporcionen o la que significativament no proporcionen.

= Reflexionar sobre les principals questions étiques i legals que les noves
practiques genétiques plantegen.

S’han concebut amb estils diferents, contextualitzats i com a suport al
libre de text, amb la finalitat clara de permetre al professorat organitzar el seu
curriculum i diversificar les estrategies d’aprenentatge.

El conjunt de les activitats no pretén, per tant, estructurar un programa
educatiu, sind oferir recursos assumibles. Al professorat li correspon la tasca
essencial de triar les activitats que li puguin ser utils per a les propies
sequéncies d’ensenyament - aprenentatge.

L’objectiu general és formar un alumnat critic i capac¢ de destriar entre els
diferents arguments que els arriben, en la “nova era” de la biomedicina, per tal
de poder prendre decisions en la seva vida com a ciutadanes i ciutadans.

De quin material parlem

Aquest material s’estructura en 4 grans blocs tematics destinats al
desenvolupament de competéncies. “ Per competéncia s’entén la capacitat
d’actuar eficagment en situacions diverses, complexes i imprevisibles; es

recolza en coneixements, perd0 també en valors, habilitats, experiéncia...”
(Eurydice, 2002)

El primer bloc, Nadons per eleccid, valora el fet i les consequéncies de
buscar ajuda per tenir els nadons que volem.

Des d’un punt de vista tematic, inclou I'estudi de 3 casos:

= El primer cas, tracta la possibilitat de seleccionar un nadé per a curar
una germana greument malalta.

= El segon fa referéncia a la seleccio del sexe de 'embrio.

= El terceri ultim valora, usant sequéncies de la pel-licula GATTACA,
limpacte de les noves tecnologies genétiques en una societat on
existeix una classe genéticament privilegiada.
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El segon bloc, Gens, malalties i decisions, entra en la consideracié de
les malalties genétics i de com aquestes afecten la vida de qui les pateix i del
seu entorn proper.

S’hi treballen els fonaments biologics i els aspectes étics i legals de la
fibrosi quistica i de la malaltia de Huntington.

El tercer bloc, Les ceél-lules mare, estimula la reflexié en relacié a les
investigacions cientifiques que desperten interés per la seva possible aplicacié
a la medicina.

Conté:

= El treball amb un cas concret : La familia Font.

= |’estudi de les cél-lules mare.

= Un debat étic a la premsa, relacionat amb les intervencions

biotécniques que s’estan realitzant.

El quart i ultim bloc, Clons i clons, analitza les situacions que es
plantegen actualment amb els experiments de clonacio, per tal de despertar
linies d’accidé necessaries en una societat on la biotecnologia ocupa un espai
rellevant.
= Un estudi de cas inicia I'aprenentatge del clonatge per transferéncia de nucli
de cél-lula somatica.

= Un cas simulat, una concessié d’una llicéencia d’activitat per part de
'ajuntament a una empresa de biotecnologia, facilita I'aprenentatge de la
presa de decisions informades.

= L’ analisi de noticies de premsa de clons animals ens posa en contacte amb
el clonatge reproductiu i les seves repercussions.

Estructura dels blocs

Tots els blocs es troben estructurats seguint uns mateixos criteris.

= Ala pagina preliminar hi trobem els objectius a aconseguir i els continguts a
tractar.

= A continuacio hi ha l'apartat Doneu la vostra opinié, que parteix de I'analisi
d’'un problema concret, socialment rellevant, present en una noticia de
premsa, un documental de TV, en les sequéncies d'una pel-licula... per
explorar els punts de partenga de l'alumnat, els seus coneixements, els
seus valors, les seves actituds.

= Tot seguit trobem els fonaments biologics i les qlestions étiques i legals
basiques que cal coneixer per donar raons justificades enfront d’un cas a
debat.

= Pel que fa al punt 3 s’hi presenten: jocs de rol, jocs- debat o casos
simulats... i sessions d’intercanvi d’opinions i de dialeg on s’expressen les
propies opinions.

= El quart apartat es proposa aplicar les idees apreses, interrelacionat-les, a
altres situacions que també son socialment rellevants.

= Finalment, hi ha els suggeriments per al professorat, amb propostes
d’aplicacio i orientacions.
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Criteris d'avaluacid

L’avaluacié impulsa I'aprenentatge, en millora la qualitat i ens mostra els
resultats d’aquest. Els seglents criteris per a I'avaluacié volen ser indicadors
per saber com evoluciona l'aprenentatge de I'alumnat.

Ja que l'eix principal de les activitats és el dialeg, és a dir, raonar sobre
els problemes plantejats mitjangant les intervencions de I'alumnat, ens fixarem
en els seglents indicadors:

= Comprensio del contingut del cas que es treballa: valorarem la

capacitat de I'alumnat per identificar els aspectes rellevants del cas
sobre el qual se li fan questions.

= Capacitat per relacionar aquest coneixement amb comportament i
valors.

= Autonomia per aprendre i per actuar eficagment.

= Argumentacié raonada de la propia opini6 fonamentant-la en
coneixements i fets.

= Exposicié oral de la seva argumentacié d’'una manera que s’entengui,
usant diferents suports de comunicacio.

= Participacio respectuosa en els plans de discussio que es proposen.

3.2 Materials per a I'alumnat i suggeriments per al professorat

Bloc 1: Nadons per eleccio

Bloc 2: Gens, malalties i decisions
Bloc 3: Les cél-lules mare

Bloc 4: Clons i clons
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Bloc 1
Nadons per eleccio
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Nadons per eleccio

Els descobriments relacionats amb les técniques de fecundacié in vitro,
que van permetre el naixement a Anglaterra de Louise Brown, la primera nena
proveta, 'any 1978, han portat felicitat a la vida de moltes persones que no es
poden reproduir per métodes naturals i que recorren a la ciéncia perqué volen
tenir nadons que estimaran i cuidaran.

En aquesta bloc tractarem d’unes altres persones que també volen tenir
descendéncia i demanen ajuda per fer-ho, per raons diferents a l'esterilitat, i de
les questions étiques i legals que aquestes noves situacions plantegen.

Objectius

Els objectius que ens proposem son:

v Estimular el dialeg a I'aula en relacié als casos que es presenten

v' Coneéixer els conceptes bioldgics basics del méon de la reproduccid
assistida i de les proves genetiques

v' Reflexionar sobre els aspectes étics i legals que cal considerar a I'hora
de prendre decisions

v' Desenvolupar habilitats de raonament i de comunicacio

Contingut

1- Doneu la vostra opinid

2- Fonaments biologics

3- Un cas real: La familia Reverter
4- Estudi d'altres casos

5- Suggeriments per al professorat
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1. Doneu la vostra opinid
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Nadons per eleccié

1- Doneu la vostra opinid

La ciéncia ha trobat solucions a problemes que fins fa poc no en tenien. Us
presentem una noticia de premsa que haureu de comentar tot emprant les
vostres habilitats de raonament i cooperacio.

AVUI .cat Dissabte, 29 de Setembre del 2007

SALUT

Tres parelles podran tenir fills que ajudin a salvar els germans malalts
La seleccio d'embrions ofereix una nova opcié de curacié a dues nenes d'un
any i a una tercera de cinc

Redaccié

.

malalta.

El diagnostic genétic preimplantacional permet
analitzar embrions i triar els que sén sans i
compatibles amb fills anteriors. AFP

La il-lusié de tenir un fill sera especialment gran per a tres
parelles de I'Estat que, a més de repetir I'experiéncia de ser
pares, podran oferir a altres fills anteriors la possibilitat de
curar-se de greus malalties de la sang.

Es tracta de tres parelles, residents a Valencia, Murcia i
Salamanca, que ahir van rebre |'autoritzacié final per iniciar
un tractament de reproduccid, que consisteix a seleccionar
un embridé sa i geneticament compatible amb la germana

Amb aquesta técnica, coneguda com a diagnostic genéetic preimplantacional, no
nomeés s’'aconsegueix evitar que el nadd pateixi la mateixa malaltia que el fill
anterior, sind també que, en el futur, pugui donar a la seva germana malalta
cél-lules procedents de la medul-la o del cordé umbilical per curar la seva malaltia.

http://www.avui.cat
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Treball en petit grup cooperatiu

Qliestions

. Quina és la idea central de I'article? En qué us baseu per dir-ho?

. Hi ha alguna part de la noticia que no enteneu?Qué necessitariem

saber per tal de comprendre l'article en la seva totalitat?

. Hi ha articulistes que anomenen a aquests nadons, “nadons

medicament’. Penseu que s’usa el terme deliberadament per fer
que la tecnologia soni negativa?

. Creieu que es pot considerar acceptable la concepcioé d’'un nadd

per dur a terme un trasplantament? Podeu donar alguna ra6 per
provar el vostre punt de vista?

. En aquests casos, és la Sanitat publica qui hauria d’assumir les

despeses d’aquests tractaments? O ho hauria de fer la familia?
Qué teniu en compte per donar la vostra resposta?

A casa

6. Els casos que es plantegen han de ser avaluats per la

Comissié Nacional de Reproduccié Humana Assistida
(CNRHA).

Aneu a http://www.bioetica.org/norma10.htm
i indiqueu qui és aquesta entitat i quina funcio fa.
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2. Fonaments biologics
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2- Fonaments bioldgics

Anna Veiga, doctora en Biologia, ha dirigit el laboratori de fecundacié
in vitro de I'Institut Dexeus, i va participar el 1984 en el naixement de
Victoria- Anna, el primer nadé proveta de I'estat espanyol.

Actualment, és la directora del Banc de Cél.lules Mare del Centre de
Medicina Regenerativa de Barcelona. Aquest centre va ser autoritzat per
treballar en I'obtencio de cel-lules mare i linies cel-lulars el juliol del 2005.

El material base per a aquesta recerca sén els embrions de fins a cinc
dies, que es troben congelats en centres de reproduccio assistida des de fa
anys i les parelles propietaries dels quals no tenen intencié de fer servir. La

normativa actual permet que aquest embrions — que fins ara eren destruits —
siguin donats voluntariament per a la investigacio cientifica.

Treball en petit grup cooperatiu

Aneu a www...

Ara, us cal informar-vos sobre la fecundacio in vitro i el diagnostic genetic
preimplantacional. Aneu a:

http://www.dexeus.com/cat/conte/pacien(.asp

Feu un clic a: Medicina de la reproducci6

Consulteu: Fecundacié in vitro i Diagnostic preimplantacional

Prepareu una mini—conferéncia com si assessoréssiu medicament a una
parella que es vol sotmetre a aquestes técniques...
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3. Un cas real: La familia Reverter
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3- Un cas real: La familia Reverter!

Desenvolupament de l'activitat

3.1

3.2

3.3

34

Llegiu la noticia de premsa que explica el cas de
la familia. Parlem-ne !

Analitzem els arguments del cas

Participem en un joc de rol

Una sessio d'intercanvi d'opinions i de didleg

' El cas de la familia Reverter s’ha adaptat de Designer Babies. A S Science for Public Understanding.
The Nuffield Foundation http://www.scup.org/
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Un cas real: La familia Reverter

3.1 Aquest cas ha estat descrit als mitjans com un cas de nadons de

disseny

La familia Reverter té tres fills.
Al més jove, a en Joan, se li va

trobar que tenia anémia de
Falconi. Necessita moltes
transfusions de sang i altres
tractaments, que afecten

seriosament la seva qualitat de
vida. Es improbable que visqui més
enlla dels trenta.

L'anemia de Falconi és atribuible a
una alteracié cromosomica
hereditaria, els altres fills de la
familia no la presenten.

La malaltia es pot curar amb un
trasplantament de medul-la ossia;
de totes maneres aquestes
céllules han de ser compatibles
amb qui les rep, si no el cos les
rebutja. Ningd de la familia d'en
Joan és prou compatible ni s'ha
trobat cap altre donant, no
emparentat, que ho sigui.

Llavors els Reverter van demanar
permis per utilitzar la fecundacié
“in vitro" (FIV) i el diagnostic
genetic preimplantacional (DGP)
per seleccionar, d'entre uns quants
embrions fertilitzats al laboratori,
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un que fos compatible amb en
Joan. El nadé no tindria anémia de
Falconi, i estaven segurs que
podria fer de donant, perque
I'havien seleccionat especificament
per a aquest proposit.

Molta gent déna suport a la familia
en el seu desig per fer tots els
possibles per salvar la vida del seu
fill, i creu que també estimaran el
nou nadé per si mateix. D'altres hi
veuen serioses objeccions etiques,
descrivint el procés com a creacio
d'un «nadé de disseny».

El procés legal també ha estat
incert, i el permis primer va estar
garantit, després denegat, més
endavant garantit altre cop per
més i més altes instancies legals.



3.2 Analitzem els arguments del cas

Els arguments a favor de la seleccio d'un embrié compatible

Tenint en compte que hi ha prou pautes

¢tiques —i crec que hi son— s’evitara la
por de la gent cap a aquestes técniques. Alla on disposem de tecnologia i
. : ) N

Com es poden sentir malament salvant la es pot ajudar un nen que s’esta

vida d’en Joan amb l’ajuda d’un nou morint sense risc per altres; només

germa o una germana que Sera un pot ser bo que s’utilitzi el

membre estimat d’aquesta amorosa tractament. . .
1309 : \ : Viviana Martinez, cap d’ética a I’Associaci6 de

famll.la. La Natura c.letterml.nara quins Metges dels Paisos Catalans

embrions es produeixin, i nosaltres

seleccionarem només el que convé.
Dr. Sim¢ Clotxa

La Comissio Nacional de Reproduccio Humana Assistida (CNRHA)

Tenint en compte que la Llei 14/2006 sobre Técniques de
Reproduccié Humana assistida preveu el diagnostic preimplantacional
no només en benefici del propi embrié sind en benefici d’un tercer.

Considerant que totes les altres possibilitats de tractament i
fonts de teixit pel nen afectat han estat explorades sense ¢xit.

Reconeixent que els beneficis pel nadé compatible sobrepassen
els riscos de la técnica implicada per a la seva seleccio.

La Comissié Nacional de Reproduccié Assistida recomana que
aquest tractament es porti a terme. S’ha de fer amb caracter
experimental, ja que “practicament no existeixen casos similars de
trasplantaments d’aquests tipus a tot el mon”.

La consideracié d’experimental implica que s haura de realitzar
en condicions especials de seguiment i control per part de les autoritats
sanitaries.

A més, la Comissi6 estableix que s’ha de garantir una completa
informacié als progenitors sobre les possibilitats d’exit, en el cas
concret, tant per a la seleccid de ’embrid, com pel tractament de
reproducci6 assistida posterior.
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El tractament de FIV i DGP, per seleccionar un embri6 compatible, es va
permetre perqué en Joan pateix una malaltia hereditaria.

La CNRHA va argumentar que hi havia un benefici per al futur nen o nena
assegurant-se que no desenvoluparia anémia de Falconi, el qual sobrepassava els
riscos de treure una cé¢l-lula de ’embrid per a examen genétic. L’examen genétic -
per saber que les cel-lules mare del nou nado6 serien compatibles perfectament amb
en Joan- es podria portar a terme tamb¢, sense cap més risc.

Cronica de diari sobre el cas

« Els Reverter n’estan informats, aquesta és la seva tinica
oportunitat. Cap d’ells, és compatible.»

Els arguments utilitzats per oposar-se al tractament

Es clar que seria legitim fer un nadoé per qualsevol rad, incloent-
ne una de tan noble. Perd la motivacio per fer un fill, de fet, NO és el
problema.

M¢és aviat, el tema reprovable s’amaga a [’expressid
«seleccionar un embrid»: seleccionar aqui vol dir agafar-ne un i matar
tots els altres embrions el material dels quals NO és compatible.

I ja que matar intencionalment una vida humana és assassinat,
no seria apropiat seleccionar.

Si es troba un métode que no mati els embrions, amb prou
feines hi podria haver objeccions al tractament, pero tots els embrions
son éssers humans vius, i doncs han de prevaldre els drets humans.

Una opini6 expressada a la pagina web de TV3
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No es compreén com es pot fer aquesta demanda, per un catolic
¢s molt negatiu. Un ovul fecundat ja és una persona, es comet
un pecat.

El capella d’una església de Matar6

La distincio de la CNRHA peca per considerar com a tema central, utilitzar una criatura
per beneficiar-ne una altra. El perill és que qualsevol d’aquests nadons «dissenyats» pensara que
ha estat triat i els altres descartats principalment per salvar la vida d’un germa o d’una germana.

Pot ser que els pares i les mares se sentin diferents cap al nen o la nena que necessita
que el salvin i el nadé que han portat al mén per proporcionar aquesta ajuda?

Les criatures necessiten ser valorades per elles mateixes. No haurien de ser mai
utilitzades com a complements.

Diari La Vanguardia

La decisi6 dels Reverter ha obert la porta perqué
els éssers humans siguin manufacturats pel model
de conducta de proporcionar material per algu altre.
Estem parlant de la instrumentalitzaci6 del nado

i del seu naixement tan sols com un medi que
permeti obtenir benefici a un tercer.

Associacio Médica Cristiana

Aquest tipus de practica condueix al “pendent relliscds” que arribara inevitablement als
<<nadons de disseny>>, la selecci6é d’embrions per caracteristiques no mediques.

Opinid expressada en un programa dels matins de Catalunya radio
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3.2 Analitzem els arguments del cas

Valorem

a. Qui argumenta
b. Escrivim I'argument
C.

Com son les justificacions dels arguments?

= Basades en aportacions de la ciéncia

» Referides a creences personals de caire religios

= Que alerten de riscos psicosocials
com per exemple, que el nen o la nena es pugui
sentir infravalorat...

=  Fonamentades en valors etics

- que fan referéncia a la dignitat de la persona

- com a possible ajuda al sofriment huma

- referides al valor de la llibertat

- que mostren respecte a allo que és valuds

= Recolzades en la llei
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Els arguments a favor de la seleccié d'un embrié compatible

Qui

L’'argument

Com son les justificacions
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Els arguments utilitzats per oposar-se al tractament

Qui

L’'argument

Com son les justificacions
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3.3 Participem en un joc de rol

Us demanem que us prepareu per intervenir en un programa de
Televisio que tracta el cas dels nadons seleccionats genéticament.

L’activitat es realitzara en grups cooperatius de 3 o 4 persones. Es
important que tothom participi de manera activa en el treball d’equip.

Cada grup representara el paper d'un dels participants en el programa.
Ha de considerar els arguments, cientifics, étics i legals, que poden ser
emprats per a un debat actiu.

S’han de fer servir els treballats en el cas Reverter, perd se’n poden
utilitzar de nous, si es considera necessari.

La questié que es planteja és: S’ha de permetre concebre un nadoé seleccionat
geneticament, per a curar un germa o una germana greument malalts?

La tasca

a- Distribuiu els papers entre els diferents grups.

Els personatges

* Ets el pare o la mare d’en Joan

Vols salvar-li la vida. Cal que expliquis com és la vida del vostre fill amb
aquesta malaltia...
Pots buscar informacié a https://www.fcarreras.org/malalties7.htm

 Ets una persona d’un grup de bioética amb un fort rerefons cristia

Un grup aixi va desafiar el primer permis garantit per la CNRHA a la
familia Reverter. (Aquest rebuig va ser després contestat per la CNRHA).
Sents que has de lluitar pels drets del nen o de la nena que ha de néixer, i
pels embrions que no es volen.

+ Ets la metgessa o el metge que treballa en un hospital que tracta
pacients amb anémia de Falconi.

Has de preparar una explicacié clara i senzilla sobre 'anémia de Falconi o
aplasia medul-lar: qué és, quins simptomes provoca, com es tracta...
Pots buscar informacié a https://www.fcarreras.org/malalties7.htm
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 Ets filosofa, professora d’ética médica a una Facultat de Medicina de
Barcelona. També formes part d’un grup de recerca de I'observatori de
Bioeética i Dret (0OBD) amb seu a la mateixa ciutat.

T’has de posicionar com a membre de roBbD que ofereix una forma de fer
bioética basada en una concepcio laica, basada en el respecte als drets
humans.

Pots buscar informacié a http://www.pcb.ub.es/bioeticaidret

* Ets el conductor/a del programa de televisié.

Has de presentar el tema, plantejar la questid central del programa i
moderar el debat.

Has d’intervenir per assegurar que es raonen els arguments i que no son
abusius, i que els i les participants no s’interrompen.

En la presentacio t'has d’assegurar que fas referéncia a les noticies de
premsa recents.

» Ets advocada, membre de la Comissié Assessora per a la Reproduccié
Humana Assistida a Catalunya

Has de parlar de les decisions de la CNRHA, l'organitzacié que té
responsabilitat total per donar permis per qualsevol tractament que impliqui
fecundacié humana, incloent-hi aquest cas.

Cal que facis una referéncia explicita a la Llei.

b- Prepareu la vostra intervencid, escrivint - la en un document de Word.

c- A continuacio, s’ haura de representar per a la resta de la classe. Trieu
un/a portaveu. Heu de defensar el vostre rol. Recordeu que estareu
actuant , la vostra opinié pot no coincidir amb el paper que feu. Es una
escenificacio.

Disposareu d’'un temps maxim aproximat de 4 minuts.

d- Escolteu la intervencio dels altres grups. Analitzeu les seves raons.

3.4 Una sessié d'intercanvi d'opinions i de dialeg
Un cop donem per acabat el joc de rol organitzeu, amb tot grup classe,

una sessio d’intercanvi d'opinions i de dialeg per expressar les vostres
opinions en relacio al cas.
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4. Estudi d'altres casos
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4- Estudi d'altres casos

Cas 2 : I ara, una nena !

En Joan i la Maria tenen dos nens, en Pere i 'Arnau, i ara necessiten,
segons diuen “equilibrar la familia” i s’han decidit a tenir una filla.
No tenen cap problema de fertilitat perd volen una nena, i no dubtaran a

anar a un Centre de Reproduccié assistida i sol-licitar una Fecundacié ‘“in
vitro”(FIV) per seleccionar el sexe de 'embrid.

Treball en petit grup cooperatiu

Pla de discussio

Llegiu atentament el cas i responeu:

1. Penseu que s’ha d’ajudar a aquesta parella a tenir la filla que
volen? Doneu raons per provar el vostre punt de vista.

2. Formeu part del personal de I'equip de Reproducci6 Humana
Assistida. Quina seria la vostra posicio? (Voldrieu fer el
tractament, aconsellarieu altres solucions... Si dieu que altres
solucions ... voleu dir per exemple...)

3. Amb quin fonament es pot denegar l'ajuda a la reproduccio
assistida a aquestes parelles? O, no es pot?
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4. Trobeu que aquest cas és diferent del primer ( un nado per a
curar un germa o germana greument malalt)? En quin sentit?

A qué doneu valor, quan dieu...?

5. Imagineu que la vostra opinio recolza el naixement d’aquesta filla i

que la llei permet fer-ho.
Penseu que la Sanitat Publica hauria d’assumir les despeses

d’aquests tractaments? O ho hauria de fer la familia ? Qué teniu
en compte per donar la vostra resposta?

A casa

6. | la llei, qué hi diu?
Anem a http://www.bionetonline.org/catala/
Feu un clic a Bebe a la carta
Feu un clic a Queé és legal? La legislacié a Europa

Una sessio d’intercanvi d’opinions i de dialeg

Un cop doneu per acabat el pla de discussié organitzeu, amb tot el grup
classe, una sessio d’intercanvi d’opinions i de dialeg per expressar les vostres

opinions en relacio al cas.
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Cas 3 : Viure al méon GATTACA

Gattaca, dirigida i escrita per Andrew Niccol, explora les consequéncies
de la modificacid genética en una societat del futur proxim, on els pares i les
mares tenen l'opcié de tenir descendéncia de manera natural o modificada
geneticament.

La modificacié genética és cara, i per aix0 la tria només és a disposicio
dels qui ho poden pagar. A un nadd nascut sense modificacidé genetica se
I'etiqueta com a «In-Valid» i a la vida no té les oportunitats de les quals disposa
I'elit genética o «Valids».

La pellicula comengca amb dues cites oposades: la primera de
I'Eclesiastes (7:13): «Considera la creacié de Déu; qui pot redregar el que ell ha
fet torcat?»; i la segona del genetista Willard Gaylin: «No només penso que
interferirem en la Mare Naturalesa, crec que ella vol que ho fem».

Fitxa tecnica

Titol original: Gattaca
Direccié i guié: Andrew Niccol
Actors i actrius:

Ethan Hawke..... Vincent - Jerome
Uma Thurman ... Irene
Jude Law ......... Jerome /Eugene
Nacionalitat: USA
Duracio: 101 min / UK:106 min

ETiiaN
HAWEKE
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Treball en petit grup cooperatiu

Pla de discussio

1. «Imagineu que podeu triar les caracteristiques d’un fill o d’una filla »
Quines escollirieu ? Quina rad o raons teniu per dir que triarieu...?

2. Ara farem una visualitzacié d’'unes sequéncies de la pel-licula GATTACA. i

seguidament llegiu el text.

A la pellicula, Antonio i Marie
(Elias Koteas i Jayne Brook) tenen dos fills,
el primer per naixement natural i el segon
utilitzant modificacié genética. Vincent
Freeman (Ethan Hawke) és el fill In-Valid al
qual, com suggereix el seu etiquetatge
social, es tracta com si fos un invalid des
del dia que neix.

A la sala de parts, al cap de pocs
segons del seu naixement, a en Vincent li
punxen el tal6 (probablement el talo
d’Aquil-les) i li prenen una mostra de sang.
Es llegeix en veu alta una analisi
automatica de I'ordinador per als angoixats
pares, basada en els gens que s6n més
probables a fer el nen menys que perfecte.

La reproduccié sexual ha donat a
en Vincent una ma daparenga feble,
comparada amb la norma Valida de la
societat. Resulta que és miop, esquerra,
per sota de l'algada mitjana, i amb una alta
probabilitat estadistica de morir per un
problema cardiac quan faci els 30 anys.

Els resultats de les proves
genetiques fan dels pares uns fatalistes, i
s’esperen el pitjor per al seu fill. A mesura
que en Vincent creix, cada tall i pelat és vist
com a potencialment amenacador per a la
seva vida, alhora que una asseguranga de
salut i un tractament hospitalari sén gairebé
impossibles que els In-Valids obtinguin.

Per al seu segon fill Antonio i Marie
dipositen els estalvis de tota la vida per a
un fill Valid genéticament modificat (en
decideixen el sexe, mentre que l'atzar va
triar el d’en Vincent).

Es reuneixen amb un conseller
genétic per seleccionar quin dels embrions
proveta de la Marie s'implantaran, i
recorren a una llista de bons trets que volen
que tingui el seu noi.

La tecnologia de la modificacid
genetica s’ha convertit en part del que la
societat consumeix. Els pares estan
d’acord que tots els gens que puguin
contribuir a una malaltia genética s’haurien
de modificar, entre els que contribueixen a
la miopia, calvicie precog, obesitat i
alcoholisme. A més a més, es modifiquen
els gens que afecten la intel-ligéncia,
l'algada i altres caracteristiques fisiques.

El conseller tranquil-litza els pares,
els quals estan una mica preocupats de
tenir tants gens de [I'embrid alterats:
«Encara és vosaltres. Simplement és el
millor de vosaltres». L’Anton Freeman neix
com a Valid i amb el nom del seu pare. Els
seus gens prediuen un futur brillant, i se li
dona la millor educacié i oportunitats a la
vida.

3. Qué té de semblant el que dieu vosaltres i el que mostra la pel-licula? O
creieu que el vostre punt de vista és oposat (molt diferent...) del de

GATTACA?
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4. A continuacio reproduim un fragment d’una entrevista al filosof Peter Singer1,
feta per Andrew Derton. Llegiu-la i responeu:

A.D.: Per als nostres fills i filles, quines seran les grans giiestions étiques?

P.S.: Probablement, i desafortunadament, la divisié entre rics i pobres en el mén encara
serd un gran problema. Probablement, el tractament dels animals se seguira plantejant...

Perd si busquem temes nous, crec que els nostres fills tindran la possibilitat de triar
la seva descendencia mitjangant la seleccié genética, agafant els seus embrions, utilitzant
fertilitzacié in vitro o algun métode que els permeti diagnosticar els seus embrions, i que
algun expert els digui «Miri, aquest és un nen i probablement serda molt atlétic perd no sera
gaire bo en matematiques, i aquest sera nena i tindra bona oida per a la musica, perd..». I
d'aquesta manera la gent podria voler elegir els seus fills aixi.

I crec que aquest serd un dels grans dilemes als quals la nostra societat haura de fer
front...

A.D.: Per algu que prefereix el millor com voste, no recolzaria la idea de poder seleccionar
un nadé correcte?

P.S.: Crec que no és una qiiestié de triar blanc o negre. No diria que s'hauria de prohibir,
pero... El que em preocupa d'aixo és que els EUA creuen molt en el lliure mercat i d'aqui que
hom vegi en avisos del diari de la Universitat de Princeton alumnes amb altes qualificacions
en els exdmens SAT (exdmens d'ingrés) oferint ovuls. I a vegades hom té altres
caracteristiques com ser alta, atlética, o el que sigui. I hi ha gent que ofereix 25.000
ddlars per ovuls d'una donant amb aquestes caracteristiques... Es el lliure mercat.

Aixo no esta permeés a Austrdlia, no deixem que la gent tingui un mercat d'ovuls o
espermatozoides. Pero si un pot als EUA, llavors haurien de permetre un mercat on la gent
que té recursos i pot solucionar aquests diagnostics genétics pugui tenir fills «superiors» i
aquells que no els tinguin, no. I aixi el que tindrem és una societat on existeixi una classe
d'aristocrdcia genética. No som tan lluny del que mostra la pel-licula Gattaca, si la recorden.

Aquesta és una de les grans preocupacions, per la qual cosa preferiria que aixd estigués
regulat, o controlat d'alguna manera per tal que no s'embogeixi i estigui disponible només
per a aquells que tenen recursos i poden seleccionar com els agradi i aquells que no ho
poden fer i s'han de conformar amb el «natural», com se I'anomena a Gattaca.

! Text adaptat. Podeu llegir la entrevista completa a www.urbeetius.org (Cortesia: ENOUGH ROPE with
Andrew Denton, ABC TV, Australia). Testimonis. Edicié num. IV, Primavera, MMV.
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4.1 Quan Peter Singer diu que “ els nostres fills tindran la possibilitat de
triar la seva descendencia mitjangant la seleccié genetica”, qué vol dir
exactament?

4.2 Quins arguments utilitza Peter Singer per dir que preferiria que la seleccid
genetica estigués regulada, o controlada d’alguna manera? Quins perills pensa
que comporta?

4.3 A vosaltres aquesta tecnologia, us afecta en algun sentit? Per que? Pot
afectar a algu que conegueu?

Una sessio d’intercanvi d’opinions i de dialeg
Un cop doneu per acabat el pla de discussié organitzeu, amb tot el grup

classe, una sessio d’intercanvi d’opinions i de dialeg per expressar les vostres
opinions en relacio al cas.

39



5. Suggeriments per al professorat

40




5.Suggeriments per al professorat

1.Doneu la vostra opinid

Limiteu el temps per a contestar.

A continuacié parleu-ne tranquil-lament.

Es important aclarir quines idees prévies tenen 'alumnat de la FIV i del
DGP.

La resposta a si es considera acceptable la concepcié d’'un nadoé per dur
a terme un trasplantament requereix explicitar les raons. Principalment
parleu d’aquestes raons. Escriviu-les a la pissarra, si ho preferiu.

2.Fonaments biologics

Assegureu-vos que es comprenen els aspectes principals de la FIV i del
DGP.

Sovint I'alumnat ja les ha treballat i hi ha explicacions, grafics... en els
llibres de text.

Podeu parlar-ne, fer exercicis, demanar respostes a preguntes, omplir
dibuixos muts, escenificar la mini- conferéncia amb un grup voluntari o
triat...

3.Un cas real: La familia Reverter

3.1- La noticia de premsa

Demaneu a l'alumnat que llegeixin la noticia i enceteu una breu sessio
de preguntes.

3.2- Analitzem els arguments del cas

Es important entendre els arguments i diferenciar el tipus de
justificacions per poder aprendre a fer judicis raonats fugint de les
preferéncies “subjectives”.

3.3- Participem en un joc de rol

Es fonamental congixer els fonaments bioldgics del cas i els arguments
étics i legals abans d’iniciar el joc de rol.

El joc requereix el compromis per part de tothom de seguir el
procediment adequat, ser rigorosos en les exposicions i argumentacions
i poder parlar i ser escoltats amb respecte.

L’alumnat ha de saber que no sera censurat per les seves opinions o
creences, per0 si pels arguments mal construits, les violéncies
verbals...

Cal preveure un temps aproximat de 15 minuts per al joc sencer, en
funcid de com es desenvolupi la representacio dels rols.
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3.4- Una sessio d'intercanvi d'opinions i de dialeg

En general, quan les noies i els nois parlin a classe de les preguntes del
pla de discussio, la intervencié del professorat ha de ser: Quines raons
tens per dir aix6? | la classe hauria de concedir un certs temps a
'alumne/a per exposar les seves raons.

Com a raons donaran creences, sentiments, teories, records,
anticipacié de consequéncies...

Buscar i donar raons és un exercici amb moltes connotacions étiques,
perqué permet la discussié més enlla de les opinions i obre la porta a la
tolerancia.

4 Estudi d'altres casos

Cas 2

Aquest cas ajuda a comprendre la naturalesa i el limit de les nostres
idees.

Considerem quina és la nostra posicid en relacio a fer diagnostics
genetics per curar i/o per elegir qualitats del nostres futurs nadons.
Podeu iniciar la conversa preguntant: Podem tractar aquests dos casos
de la mateixa manera?

Cas 3

El cinema és un magnific laboratori on la ciéncia apareix confrontada
amb les seves implicacions socials.

Visualitzeu les primeres sequéncies del film fins que Antonio i Marie
visiten al conseller genétic i treballeu el pla de discussio i la sessid
d’intercanvi d’opinions i de dialeg.

Per si voleu projectar integrament la pel-licula, afegim el material que us
presentem a continuacio. Aquesta forma de visualitzacié permet aturar
la pel-licula en moments clau, explicar aspectes concrets i sobretot fer
treballs cooperatius que a posteriori es poden plantejar. En podeu triar
models en I'enllag que suggerim.
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Presentacio per al professorat
La discriminacié, responsabilitat d'una ciéncia: Gattaca’
Sinopsi

Gattaca, dirigida i escrita per Andrew Niccol, explora les consegiiéncies de la
modificacié genetica en una societat del futur proxim, on els pares i les mares ftenen
l'opcié de tenir nadons de manera natural o modificats genéticament. La modificacié
genetica és cara, i per aixd la tria només és a disposicié dels qui ho poden pagar. A un nadé
nascut sense modificaciéo genética se l'etiqueta com a «In-Vdlid» i a la vida no té les
oportunitats de les quals disposa l'elit genética o «Valids», degut a la discriminacié i
seleccié al llarg de les linies genetiques. La pel-licula comenga amb dues cites oposades: la
primera de I'Eclesiasteés (7:13): «Considera la creacié de Déu; qui pot redregar el que ell ha
fet torgat?»; i la segona del genetista Willard Gaylin: «No només penso que interferirem
en la Mare Naturalesa, crec que ella vol que ho fem». El tema de la pellicula va sobre si la
modificacié del genoma huma, deixat a les forces del mercat, portard cap a una nova forma
d'eugenésia no desitjable. Es confronta el pidblic amb una pregunta ética personal: si
deixarien la formacié genetica dels seus fills a l'atzar o optarien per escollir-la ells
mateixos.

A la pel-licula, Antonio i Marie (Elias Koteas i Jayne Brook) tenen dos fills, el primer
per naixement natural i el segon utilitzant modificacié genética. Vincent Freeman (Ethan
Hawke) és el fill In-Valid al qual, com suggereix el seu etiquetatge social, es tracta com si
fos un invalid des del dia que neix. A la sala de parts, al cap de pocs segons del seu
naixement, a en Vincent li punxen el talé (probablement el talé d'Aquil-les) i li prenen una
mostra de sang. Es llegeix en veu alta una andlisi automadtica de l'ordinador per als
angoixats pares, basada en els gens que son més probables a fer el hen menys que perfecte.
La reproduccié sexual ha donat a en Vincent una ma d'aparenga feble, comparada amb la
norma Vdlida de la societat. Resulta que és miop, esquerrd, per sota de l'algada mitjana, i
amb una alta probabilitat estadistica de morir per un problema cardiac quan faci els 30
anys. Els resultats de les proves genetiques fan dels pares uns fatalistes, i s'esperen el
pitjor per al seu fill. A mesura que en Vincent creix, cada tall i pelat és vist com a
potencialment amenagador per a la seva vida, alhora que una asseguranga de salut i un
tractament hospitalari sén gairebé impossibles pels In-Valids.

Per al seu segon fill Antonio i Marie dipositen els estalvis de tota la vida per a un
fill Valid geneticament modificat (en decideixen el sexe, mentre que l'atzar va triar el d'en
Vincent). Es reuneixen amb un conseller genétic per seleccionar quin dels embrions proveta
de la Marie s'implantaran, i recorren a una llista de bons trets que volen que tingui el seu
noi. La tecnologia de la modificacié genética s'ha convertit en part del que la societat
consumeix. Els pares estan d'acord que fots els gens que puguin contribuir a una malaltia
genetica s’haurien de modificar, entre els que contribueixen a la miopia, calvicie precog,
obesitat i alcoholisme. A més a més, es modifiquen els gens que afecten la intel-ligéncia,
l'algada i altres caracteristiques fisiques. El conseller tranquil-litza els pares, els quals
estan una mica preocupats de tenir tants gens de I'embrié alterats: «Encara és vosaltres.
Simplement és el millor de vosaltres».

L'Anton Freeman neix com a Valid i amb el nhom del seu pare. Els seus gens prediuen
un futur brillant, i se li dona la millor educacié i oportunitats a la vida.

' Text adaptat. STEPHEN NOTTINGHAM. Screening DNA. Exploring the Cinema-Genetics Interface (1999)
Stephen_Nottingham@compuserve.com
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En Vincent creix sentint-se inferior en tots els sentits respecte del seu germa. No
obstant, durant una nedada perillosa, salva la vida del seu germa. Aixé li dona nhova
seguretat en les seves habilitats, infravalorades per tothom del seu entorn. Se'n va de casa
i agafa una série de feines domeéstiques, les Uniques disponibles pels In-Valids, i finalment
esdevé home de la neteja a la seu de la Societat Gattaca. Es aqui on en Vincent s'‘adona de
I'escala de prejudici dirigida contra aquells que tenen gens «inferiors». S'extreuen mostres
de sang a l'entrada de l'edifici de Gattaca, alhora que es prenen amb freqiiencia mostres
d'orina i altre material corporal per comprovar la identitat i I'estatus genétic del empleats
de la companyia. Els In-Valids formen una classe inferior, mentre que la raga i el color de la
pell no es veu més com una base per a la discriminacié. I en Vincent diu: «Han fet de la
discriminacio la responsabilitat d'una ciencia».

L'ambicié d'en Vincent és arribar a ser un pilot espacial, peré s'adona que ha
d'utilitzar mitjans il-legals si vol aconseguir el seu objectiu. Li presenten Jerome Morrow
(Jude Law), via un agent d'identitat, el qual s'avé a llogar a en Vincent la seva identitat per
un percentatge dels guanys futurs d'en Vincent. En Jerome és un Valid, una ex-estrella de
la natacié, amb una alta intel-ligéncia i un fisic excel-lent. De totes maneres, en Jerome es
va quedar paraplégic després de topar amb un cotxe; un accident que va acabar amb les
seves expectatives de feina. En Jerome i en Vincent es canvien les identitats -en Vincent
passa a ser en Jerome, mentre que en Jerome s'autoanomena Eugene -. Utilitzant la sang i
la orina d'en Jerome, en Vincent aconsegueix una feina a Gattaca com a Jerome. Passa
proves de seguretat a una base didria, per exemple, usant pedagos al tou dels dits plens de
sang. A en Vincent li falta la visié de 20/20 que tenen tots els Valids, i porta lentilles per
millorar-se la vista i fer que els ulls se li assemblin als d'en Jerome. També ha d'aprendre a
escriure amb la ma dreta. L'engany té éxit, excel-leix en la seva feina, i puja pel sistema
amb rapidesa.

En Vincent/Jerome en un principi no pot refiar-se de ningl en l'organitzacié de
Gattaca i s'escarrassa per posar distdncia per prevenir que cabells o cél-lules de la pell
caiguin al voltant del seu lloc de treball. Es dutxa, s'afaita i es frega diariament de manera
obsessiva, i posa cabells i mostres de pell d'en Jerome a la pinta i al voltant del teclat de
I'ordinador. Fa bé de sospitar que es prenen mostres en secret, ja sigui a cdrrec dels
detectius de la companyia o bé per part de col-legues intrigants. Qualsevol pot fer entrega
de manera anonima d'una mostra, per exemple un cabell, a un taulell i rebre una impressié
d'un perfil genetic. El principal Us d'aquest servei de tests sembla que és el de comprovar el
perfil genétic d'amants i parelles en poténcia. En Vincent comenga una amistat amb la Irene
(Uma Thurman), una col-lega de la qual s'acaba refiant, i de la qual s'enamora més endavant.
Durant la pel-licula es donen un cabell I'un a l'altra -la prova més forta de confianga-. Ella
descobreix que ell és un In-Valid pero fa com si es cregués I'engany.

Només unes setmanes abans que en Vincent/Jerome estigui a punt de volar en el
seu primer coet, una missié a Titd, troben el cap de la missié assassinat. Es troba una de les
pestanyes d'en Vincent a la vora de I'escenari del crim i, com que pertany a un In-Valid no
registrat, ell passa a ser el principal sospités en el cas d'assassinat. El detectiu Hugo
(Loren Dean) i el seu ajudant (Alan Arkin), van a buscar-lo entre la comunitat d'In-Valids.
De totes maneres, I'Hugo aviat sospita que en Vincent esta suplantant un Valid a dintre de
Gattaca.
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La policia porta un equip portatil d'andlisi de sang, que esta connectat a una base de
dades central de DNA -donant una identificacié immediata de mostres de cabell o saliva.-
En Vincent s'escapa per molt poc d'un parell de comprovacions de seguretat fetes a l'atzar.
Quan sap que tenen la seva fotografia es vol donar per vengut, peré en Jerome li treu
aquest pensament, tranquil-litzant-lo que ja ningl no mira les cares, homés els perfils de
DNA.

Es descobreix que el director de Gattaca Josef (Gore Vidal) va cometre
I'assassinat, pero I'Hugo continua perseguint en Vincent i l'atrapa al seu escriptori de
I'edifici de Gattaca. L'Hugo es destapa com a Anton -el germd Valid d'en Vincent-. Es
reconcilien, i la policia abandona la investigacié d'en Vincent. Mentrestant, la Irene
I'accepta, amb totes les seves falles genétiques, i diu que I'esperara que torni de Tita. En
Vincent arriba per la missid, pero no té una mostra d'orina genuina per donar al cientific
Lamar (Xander Berkeley). Ens assabentem que en Lamar ha estat un aliat tota I'estona,
cobrint en Vincent durant les andlisis rutinaries de mostres i al gimnas, tot i que sap que és
un impostor, perque ell mateix té un fill In-Valid. En Lamar déna a en Vincent un consell per
al futur: que no s'aguanti el penis amb la ma esquerra quan doni mostres d'orina, ja que tots
els Vdlids sén dretans. En Vincent puja al coet i vola cap a I'espai, mentre que en Jerome,
confinat a la Terra, se suicida.

El film i la genetica

Els noms utilitzats a Gattaca reflecteixen les preocupacions de la pel-licula per la
genetica. El nom de la corporacié -Gattaca- deriva de les quatre lletres del codi genétic
(GATC), concretament la seqiiéncia de bases: Guanina, Adenina, Timina, Timina, Adenina,
Citosina, Adenina. En acabar la pel-licula, Niccols va mirar si aquesta seqiiencia podia existir
en el genoma huma. Al principi la va trobar associada amb gens que pertanyien als
funcionaments del cor, perc després es va decebre quan la va trobar ubicada en tot el
genoma: «Basicament estem plens de GATTACA».

En els credits del principi, els homs del repartiment i l'equip es telegrafien amb
lletres de quatre bases, unides a continuacié amb la resta de lletres dels seus noms. Aixo
anticipa el quid de la pel-licula de que de primer es veuen les persones atenent al seu perfil
genetic, i només en segon lloc com a persones. Afortunadament, el repartiment en pes tenia
almenys una de les lletres de rellevancia en els seus noms. Jerome (que significa «nom
sagrat») Morrow (que sona com Moreau) adquireix una nova identitat sota el nom
d'«Eugene», una referéncia als seus bons gens i l'eugenésia -un terme no uftilitzat
explicitament a la pel-licula-. El detectiu Hugo es diu aixi per I'Organitzacié del Genoma
Huma [Human Genome Organisation, HUGO, en anglés], el cos que administra el Projecte
del Genoma Huma. El nom de Vincent Freeman suggereix una voluntat lliure i homes
alliberats de l'esclavitud [free, lliure; man, home]; mentre que Irene rima amb gen [gene,
pronunciat GIN en angles] i és un anagrama de reine, amb connotacions de llinatges de
privilegis de sang.
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El nom de Lamar sembla Lamarck, la teoria del qual de que caracteristiques
adquirides durant la vida podien passar als fills va ser desbancada per la seleccié natural
(encara que caracteristiques adquirides per I'enginyeria genética a la vida d'un es poden
passar, mentre les noves seqiiéncies de DNA siguin presents a les cél-lules sexuals). A més,
el nom del director de Gattaca Josef sona com el genetista nazi Dr. Josef Mengele.

El tema de la genética també apareix a la mise-en-escéne, concretament a I'escala
de cargol del mig de I'apartament d'en Jerome, escala que s'aixeca de terra com una doble
hélice.

Curiositats

La demanda per aquesta tecnologia té en efecte preséncia als EUA. En un
provocador poster de campanya per promocionar la pel-licula, s'oferia als pares i les mares
un nimero de telefon gratuit per contactar si volien més informacié sobre com dissenyar el
seu nadg.

No era evident que fossin pdsters d'una pel-licula, ja que la informacié només es
donava a baix de tot amb una lletra molt petita.

Milers van trucar al telefon gratuit (1-888-BEST-DNA), pensant que anava de
debo, volent assabentar-se com podien triar el sexe, l'algada, el color dels ulls i de la pell o
la intel-ligéncia del seu futur fill o filla. La linia de telefon es va desconnectar i es van
canviar els anuncis, deixant protestes de la American Society for Reproductive Medicine
[Societat Americana per la Medicina Reproductiva].

Enllag

Aneu a http://www.grupiref.org

Feu un clic a Pensar amb el cinema

Feu un clic a Cinema i ética

Seleccioneu la pel-licula GATTACA

Hi trobareu propostes interessants per a ser utilitzades com a treballs cooperatius.
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Bloc 2
Gens, malalties i decisions
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Gens, malalties i decisions’

Els gens juguen un paper molt important en la nostra salut. La majoria de
les malalties hereditaries greus son rares, perd quan es produeixen tenen un
efecte fonamental en la vida de la persona i de les seves families.

Les tecniques actuals permeten conéixer la probabilitat de tenir algunes
d’aquestes malalties, per tant es pot prevenir, actuar i procedir amb
responsabilitat a 'hora de prendre decisions.

Objectius

Els objectius que ens proposem son:

v' Conéixer la naturalesa i els efectes d’algunes malalties genétiques

v' Entendre les noves tecnologies usades en la seva diagnosi i tractament
v" Reflexionar sobre els aspectes étics i socials que se’n deriven

v" Desenvolupar la habilitat de comunicar idees de manera raonada

Contingut

1. Doneu la vostra opinid

2. Fonaments biologics

3. Joc - debat sobre la fibrosi quistica
4. Per saber-ne més

5. Suggeriments per al professorat

' Calen uns coneixements basics de genética per dur a terme aquest bloc.
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1. Doneu la vostra opinid
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1.Doneu la vostra opinid

La familia Juandé?

La Marta i en Jordi no volen contestar el telefon. L'aparell no para de sonar. En
Jordi és al jardi recollint les fulles que han caigut dels arbres aixi pot fer veure que el so
no li arriba. La Marta és a la cuina preparant dinar per al seu fill Marti.

La Merge Soldevila , consellera genetica de I'Hospital St. Joan de Déu de
Barcelona, pot preveure la conversa. No li cal explicar als Juandé que és la fibrosi quistica.
Aquesta dificil malaltia hereditaria ja ha portat un gran dolor a la familia. El seu fill, que
ara té tres anys, va celebrar el seu segon aniversari ingressat a I'hospital a Barcelona. Un
equip de pneumologia, pediatria i personal dinfermeria treballaven per impedir que
s'ofegués en un moc espés que li tapava els pulmons.

Avui en Marti és a casa i la seva mare li prepara un plat d'espagueti, el seu menjar
preferit. La Marta esta embarassada de catorze setmanes. Contestar al teléfon vol dir
saber si el fetus que porta al ventre també tindra la malaltia. Hauran de prendre una
decisié molt dificil. Els seus amics ja quasi no gosen parlar amb ells d'aquest tema.

La Marta i en Jordi han passat dos capvespres durs conversant amb en Modest, el
capellda de la seva parroquia.

Avui l'espera s'acaba.

2
Text adaptat. GLENN McGEE. El bebé perfecto. Tener hijos en el nuevo mundo de la clonacién y la genética.
Barcelona: Gedisa, 2003.
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Treball en petit grup cooperatiu

Qliestions

1. Quin significat té I'expressio “malaltia hereditaria”?

2. La prova que s’ha fet la Marta es diu amniocentesi. Qué en sabeu?

3. Per qué és un dia dificil per a la familia Juandé? En que us baseu per
dir-ho?

4. Quina decisié hauran de prendre, en Jordi i la Marta?

5. Dieu noms d’altres malalties genétiques que conegueu.
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2. Fonaments biologics
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2.Fonaments biologics

2.1 La fibrosi quistica

Aneu a www...

Ara, us cal informar-vos sobre la fibrosi quistica. Aneu a
hitp://www.fibrosiquistica.org/

Escriviu un text breu, en un document de Word, amb les idees principals
de la fibrosi quistica:

Que és.

Com es manifesta.

Com es diagnostica.

Com es tracta actualment.
On ha arribat la investigacio.

OO~

2.2 Diagnostic prenatal

Actualment es poden examinar les cél-lules d’'un embrié o d’un fetus
durant I'embaras. Una de les técniques que s’usa és I’ amniocentesi.

Aneu a www...

http://www.consumer.es/web/es/salud/prevencion/2004/10/27/140170.php

1.Indiqueu qué és 'amniocentesi.

2 A partir de les infografies, identifiqueu i descriviu breument, en el
document de Word, cada pas de la técnica. Seleccioneu dibuixos
representatius.
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2.3 La base genética de la fibrosi quistica

Expliqueu la base genética de la fibrosi quistica utilitzant el dibuix com a model.
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3. Joc - debat sobre la fibrosi quistica
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3.Joc-debat sobre la fibrosi quistica’

<< Calen uns coneixements basics de genética per dur a
terme el joc >>

Desenvolupament de l'activitat

3.1 lasessid. Iniciem el joc

3.2 2a sessié. Pla de discussié

3.3 3asessid. Una sessio d'intercanvi d'opinions
i de dialeg

' La idea d’un joc debat ha sorgit de la lectura de la unitat 4 de 'EIBE. European Initiative for Biotechnology Education.
http://www.reading.ac.uk/NCBE
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3. Joc-debat sobre la fibrosi quistica

Et presentem un joc - debat on simularas que pots transmetre una
malaltia hereditaria a la teva descendéncia i hauras d’informar-te i prendre les
teves decisions.

La fibrosi quistica és una malaltia genética deguda al mal funcionament d’'un
unic gen. Afecta aproximadament 1 de cada 2000 nadons. El gen que determina
aquesta malaltia és autosdmic recessiu i I'any 1985 es va localitzar al cromosoma 7.

3.1- 1a sessid
Presentacio

Participareu ara en un joc - debat que és una proposta per a la reflexio i
el dialeg. El joc us portara a informar-vos, a parlar entre vosaltres i a formar-vos
una opiniod sobre les implicacions étiques de les possibilitats de la tecnologia
genetica.

Iniciem el joc. Desenvolupament pas a pas

= Agafeu una targeta genética

= Busqueu la vostra parella. Ha de tenir una targeta amb el mateix
numero.

= Esforceu-vos a simular la conversa d'una parella que vol tenir
descendéncia a partir de les dades de les targetes.

= Llegiu pausadament la seva informacié i decidiu si podeu tenir
descendéncia que presenti la malaltia... Doneu raons que justifiquin les
vostres respostes. ( Feu els encreuaments...)
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3.2- 2a sessid

Pla de discussio

Coneixent les principals dades de la fibrosi quistica, i sabent que podeu
tenir nadons afectats per aquesta malaltia responeu les preguntes seguents,
després de contrastar tota la informacid i parlar-ne amb la vostra parella.

1. Tindrieu descendéncia?
Quina rad o raons us porten a prendre aquesta decisio?
Expliqueu-les.

2. Suposeu que ja espereu un fill/a. Després d’'un assessorament genetic
us sotmeteu a un diagnostic prenatal i el resultat és que I'embrid ha
heretat l'al-lel de la fibrosi quistica de tots dos. Molt probablement
desenvolupara la malaltia, en néixer. Responeu:’

a. Quin és el problema que se us planteja?

1Preguntes adaptades de ZOHAR, A.; NEMET, F.” Foresting Students’Knowledge and Argumentation Skills Through
Dilemmas in Human Genetics” dins Journal of Research in Science Teaching. Num 39, 2002.
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b. Quina opcid creieu vosaltres que heu de prendre? Doneu raons per provar
el vostre punt de vista.

c. Uns vostres familiars no estan d’acord amb la vostra posicié. Expliqueu
quina és la seva i les raons que la justifiquen.
Qué us diuen per procurar que canvieu d’opinio?

d. | vosaltres, que els contesteu?
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3. Llegiu atentament el segiient text:?
" Una persona amb l'al-lel DF508, que és l'al-lel que amb més freqiiéncia
s'expressa en la fibrosi quistica, <presenta> la malaltia quan , en determinades
circumstancies, es produeixen simptomes rellevants. La majoria de les persones
amb aquest al-lel tenen fibrosi quistica, independentment de I'ambient. No obstant,
aproximadament, el 30 % dels pacients amb fibrosi quistica presenten altres
al-lels. I, a més, no tots els pacients amb l'al-lel DF508 tenen fibrosi quistica.

Com ho podem explicar?

La resposta és que l'ambient on viu un organisme fa realitat informacions
genétiques diferents. Es possible que les persones que no manifesten el DF508
visquin en un medi que faci que el gen no rebi els tipus d'estimuls i nutrients
necessaris per desencadenar els simptomes de la fibrosi quistica. Es a dir, la causa
d'una malaltia mai pot ser independent de I'ambient de l'organisme.”

Glenn McGee

a- Que defensa Glenn McGee?
O que els gens son la causa directa de les malalties
O que existeix una interrelacié entre el lloc on vivim, alldo que
mengem, com vivim i els gens
a- Quin argument fa servir per recolzar la seva opini¢?
b- Hi ha algun exemple que permeti pensar que és veritat?
c- Sitenir el gen, no implica necessariament desenvolupar la malaltia,

canvia la vostra decisio inicial?

’ Text adaptat. GLENN McGEE. El bebé perfecto. Tener hijos en el nuevo mundo de la clonacion y la genética.
Barcelona: Gedisa, 2003. http://glennmcgee.com
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4- Martha C. Nussbaum,' una de les veus més innovadores del nostre temps,
professora de lleis i d’ética a la Facultat de Dret de la Universitat de Chicago,
parla de la seva experiéncia com a mare d’una filla discapacitada:

" La meva filla va néixer amb un defecte perceptiu - motor prou greu per
fer que qualsevol mare es decidis per un arranjament genétic abans del seu
naixement. (Va aprendre a llegir quan tenia 2 anys i a lligar-se els cordons quan en
tenia 8).

S'ha vist obligada a lluitar tota la seva vida amb insults i burles. La seva
personalitat dinamica, forta, divertida i ftotalment independent és inseparable
d'aquestes lluites. No nhomés no m'agradaria haver tingut una altra filla, siné que ni
tan sols m'agradaria que I'haguessin manipulat.

Sense tenir en compte l'amor maternal (si és que es pot) senzillament
m'agrada aquest tipus de persona, inusual i a contracorrent. I amb tota seguretat,
no vull un mén on tots els pares i les mares arreglin els seus nadons, de manera que
ningu sigui diferent, encara que tots sabem que la vida dels rars no és facil.”

Martha €. Nussbaum

a- Quina és la posicié de Martha C. Nussbaum en relacié a les
tecnologies genétiques i el naixement de nadons?

b- Veus autoritzades apunten en una perspectiva completament
diferent: la possibilitat d’arribar, en un futur, a una societat sense
discapacitats fisics i psiquics, gracies a les noves tecnologies
genetiques.

c- El vostre punt de vista, amb qui coincideix? Amb I'opci6 a o la b?

d- Realment, esteu d’acord amb....? Us porta, aquest acord, a modificar
la vostra decisio? (Si és que si, indiqueu com i per que.)

3.3- 3a sessio. Una sessio d'intercanvi d'opinions i de didleg

Un cop donem per acabat el pla de discussié organitzeu, amb tot grup
classe, una sessio d’intercanvi d’opinions i de dialeg per expressar les vostres
opinions en relacio al cas.

' Martha C Nussbaum. http://www.law.uchicago.edu/faculty/nussbaum
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4. Per saber-ne més
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4 Per saber-ne més

La malaltia de Huntington

La malaltia de Huntington és una malaltia genética deguda al mal funcionament d’un
unic gen. El gen que determina aquesta malaltia és autosomic dominant i es troba al
cromosoma huma numero 4.

Aquesta és una historia real amb els noms canviats.
Una senyora gran, la Rita, va a I'hospital després de caure pel carrer. Li fan
diversos tests, i se li diagnostica la malaltia de Huntington.

Ritam Pere
L/

David Clara
Joana Bernat| Q
Joel
Susanna
Miquel Mariona Q
fill no
nascut

@ afectada

home

O dona
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Treball en petit grup cooperatiu

Pla de discussio

Si voleu saber més coses sobre la malaltia de Huntington , abans de prendre

decisions, aneu a: http://www.acmah.org. Associacié Catalana de la malaltia de
Huntington.

1- Quins individus de I'arbre genealogic de la familia poden haver heretat
la malaltia?

2- La Mariona ja esta embarassada. Responeu:

a. Quin és el problema que se’ls planteja?

b. Quina opcid creieu vosaltres que han de prendre? Doneu raons per provar
el vostre punt de vista.
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d. Els seus familiars no estan d’acord amb la posicié d’en Miquel i la Mariona.
Expliqueu quina és la seva i les raons que la justifiquen.
Que els diuen per procurar que canviin d’opini¢?

d. I ells, que els contesten?

3- Una sessi6 d’intercanvi d’opinions i de dialeg

Parlem, amb el grup classe,de les vostres decisions en relacio al cas.
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5. Suggeriments per al professorat
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5. Suggeriments per al professorat

1.Doneu la vostra opinid

Limiteu el temps per a contestar. Un maxim de 5 minuts per pregunta és
suficient. A continuacié parleu-ne tranquil-lament.

La pregunta 5 és util per a reconéixer qué entenen l'alumnat per
malaltia genética, habitualment hi barregen les malalties infeccioses.
Calen 1 o0 2 persones voluntaries o triades per escriure les respostes a
la pissarra, si voleu fer-ho.

També heu de poder saber, abans de comencgar a treballar, si alguna
persona de la classe, o els seus amics o amigues o familia propera
pateixen malalties genétiques greus.

Si hi ha qui prefereix parlar, en privat, de les malalties hereditaries de
persones que coneix, s’ha de consensuar I'is de la seva informacio dins
del grup classe, respectant 'anonimat.

Es recomana molta cura i crear una atmosfera d’acceptacié i confianga
sense prejudicis.

2.Fonaments biologics

Es pot fer el treball a classe o a casa. Podeu recollir el document de
Word.

També es poden repartir els diferents punts entre els grups i elaborar de
manera cooperativa un Power—point de 4 a 6 diapositives i fer-ne una
presentacio oral.

En acabar, cal que tinguin nocions clares de la fibrosi quistica i de
I'amniocentesi.

3.Joc-debat sobre la fibrosi quistica

Presentacio

La presentacié ha de ser breu i s’ha d’explicar en qué consisteix el joc.
Té com a objectiu especificar que el treball proposat és per aprendre a
argumentar i a prendre decisions basades en el coneixement.

Iniciem el joc. Desenvolupament pas a pas

El joc proposa parelles a I'atzar. Podeu decidir el grups repartint les
targetes vosaltres.

Cal que prepareu suficients targetes genetiques per a tot I'alumnat.

N’hi ha per a homes i per a dones. Porten un numero per buscar la
parella. Assegureu-vos que disposeu del nombre exacte de parelles.
Cada targeta explica els detalls de la predisposicidé genética en relacié
a la fibrosi quistica.

No és necessari, i normalment, no és possible que surtin realment
parelles noi/noia. No cal fer-hi esment.

Les targetes s’han dissenyat de manera que cada parella tindra el risc
de tenir descendéncia afectada.

El paper del professorat és facilitar informacié, en cap cas ha de
prendre cap decisio pels “ pares” i les “mares”.
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Pla de discussio

El pla de discussid consisteix en un seguit de preguntes concebudes
per afavorir entre 'alumnat 'adquisicié d’habilitats de raonament.

Hem de procurar no només que donin raons, sind6 que en vegin la
necessita de fer-ho. Cal fer-los conscients que hem d’aprendre a
demanar i donar raons quan parlem amb els altres.

Una sessi6 d'intercanvi d'opinions i de didleg

Una sessio d’intercanvi d’opinions i de dialeg requereix certes
condicions: rapidesa de raonament, respecte mutu i abséncia de
prejudicis.

El professorat tenim la responsabilitat d’assegurar-nos que s’apliquen
els procediments adients per aconseguir que les noies i els nois
expressin les seves opinions. S’haurien d’obtenir les raons que estan
preparats per donar per tal de defensar les seves creences o opinions.

S’ha de procurar arribar al dia en qué l'alumnat agafara I'habit
d’expressar opinions només quan puguin donar raons per defensar-les.

4. Per saber-ne més

Aquest apartat, amb un nou cas, permet copsar el grau de comprensio
que s’ha establert i com ha millorat la capacitat per donar raons i
descobrir alternatives.

Es pot usar amb aquell alumnat que mostra més interés i habilitats per
la matéria objecte d’estudi, sigui aprofitant I'hora de classe o com un
recurs a casa.
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Les targetes geneétiques
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Bloc 3
Les cel-lules mare
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Les cél-lules mare
Les cél-lules mare o cel-lules troncals s’han convertit en un d’aquests
temes sobre els quals cal poder parlar, com passa amb I'avortament, el canvi

climatic... L'opinié de la societat resultara clau perqué en dependra el tipus
d’investigacié que es permeti realitzar en aquest camp.

La regeneracié dels nostres organs malalts, la posada al punt dels
CcO0ssos cansats..., sdbn somnis que podrien comengar a prendre forma en el
futur gracies a aquestes cél-lules capaces de dividir-se de manera incansable i
de convertir-se en els tipus adequats per a cada reparacio.

Objectius

Els objectius que ens proposem son:

v' Coneixer qué son les cél-lules mare, on es troben, quins tipus n’hi ha

v" Entendre el significat de la recerca en cél-lules mare

v Reflexionar sobre els principis étics i legals que intervenen en aquesta
recerca

v Exercitar-se en la clarificacié de valors i la presa de decisions

Contingut

1. Doneu la vostra opinid

2. Fonaments bioldgics

3. Un debat étic. Decisions, decisions

4. Un cas simulat. El futur dels embrions humans congelats

5. Suggeriments per al professorat
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1. Doneu la vostra opinid
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1-Doneu la vostra opinio

La familia Font

En Joan Font i la Isabel Rebull tenen dues criatures precioses, en Marc de 4 anys i
I'Oriol de 2, nascuts a la Clinica Aran, mitjangant tecniques de fecundacié in vitro amb la
supervisié de l'equip de la Dra. Fina Collell. També guarden criopreservats al Banc de la
clinica, 4 embrions sobrers de les técniques emprades. Volen utilitzar-los per tenir més
criatures en un futur proper.

Al pare de la Isabel li acaben de diagnosticar la malaltia d' Alzehimer. Els
simptomes sén lleus perd la metgessa els ha explicat que amb el temps esdevindra més i
més discapacitat. Poc després de saber-ho, la Isabel llegeix un article, sobre un projecte
de recerca relacionat amb aquesta malaltia, que s'esta portant a terme a [lhospital
universitari. Ella i en Joan, a casa, consideren la possibilitat de donar els seus embrions
congelats per a la recerca medica.

el ) (e ) =
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Treball en petit grup cooperatiu
Qliestions

1- Quins son els fets rellevants en el cas de la familia Font?

2- Si els embrions fossin vostres, qué farieu? Useu el seglent guio per
construir la vostra argumentacio.”

La nostra idea és que

Les nostres raons sén

Arguments en contra de la nostra idea poden ser

Convenceriem algu que no ens creu amb

Les evidencies que donariem per a convencer a d’altres és que

! Guio per construir “La meva argumentacié”. Conferéncia de la Dra. Neus Sanmarti.” Qué comporta aplicar un
curriculum orientat al desenvolupament de competéncies? “ ICE UdG. Abril, 2008.
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2- Des d’'un punt de vista étic, hi ha algun punt de controvérsia amb I'Us
d’embrions humans sobrers de técniques de Reproduccié Humana
Assistida per a investigacions biomediques? Quin?

3- Sabrieu dir quins grups s’oposen a aquestes investigacions i quins hi

donen suport?

4- Podrieu explicar qué és un embrié? | una cél-lula mare?
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2. Fonaments biologics
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2-Fonaments biologics

2.1 Document 1. Els secrets de la vida. Les cél-lules mare

A continuacio, treballem una part d’'un article publicat a la premsa sobre “Les cél-lules

mare”.

De mare(s) només n’'hi ha una

Una cél-lula mare és una cel-lula
que quan es divideix és capag¢ de
generar ceél-lules iguals a si mateixa i

altres de diferents, més
especialitzades. Aquesta  definicio,
necessariament vaga, engloba

qualsevol cel-lula mare, i n’hi ha de
molt diversos tipus.

Una caracteristica fonamental
de les ceéllules mare és que poden
mantenir-se (al cos o en una placa de
cultiu) de forma indefinida. Puix que en
dividir-se originen cél-lules idéntiques a
elles mateixes, sempre es manté una
poblacié de cél-lules mare. En altres
paraules, son font inesgotable de vida.

Pero per entendre exactament
de qué parlem, a les cel-lules mare
se’ls sol posar un cognom; aixi es parla
de cél-lules mare embrionaries i de
cél-lules mare adultes, depenent del

seu origen i del seu grau
d’especialitzacio.
La cél-lula mare per

excelléncia, la mare dels bilions de
cél-lules que formen un organisme, és
el zigot, que es forma quan I'dvul de la
dona és fecundat per un
espermatozoide de 'home. El zigot és
totipotent, capa¢ de donar lloc a totes
les céellules del fetus i la part
embrionaria de la placenta.

A mesura que lI'embrid es va
dividint, les seves cél-lules van perdent
aquesta propietat de forma progressiva.

Entre quatre i cinc dies després
de la fecundacio, I'embrio té unes 200
cél-lules que formen una bola buida,
anomenada blastocist, les cél-lules
internes de la qual donaran lloc al fetus
i les externes originaran la placenta.
Encara que ja no sén fofipotents, les
céllules internes del Dblastocist
conserven la capacitat de generar tots
els teixits del nostre cos, per aixo es
denominen cél-lules mare pluripotents o
embrionaries.

El potencial de les cél-lules
mare adultes

En un individu adult hi ha
diferents tipus de célllules mare,
encarregades de regenerar teixits en
continu desgast (com la pell o la sang)
o malmesos (com en el cas del fetge).

La capacitat d’aquestes cél-lules
mare de generar cél-lules
especialitzades és més limitada, per la
qual cosa se les denomina cél-lules
mare multipotents o adultes.

En els ultims anys, diversos
experiments han mostrat que les
cél-lules mare adultes s6n molt més
potents del que pensavem, capaces de
generar un elevat nombre de tipus de
teixit. Per exemple, cél-lules mare de la
medul-la dssia, encarregades de formar
sang, poden diferenciar-se en ceél-lules
musculars, vasculars i del fetge.

Juan Carlos Izpisua Belmonte / Diego Rasskin / Angel Raya, investigadors de I'Institut Salk.
(California).Text adaptat : EL PAIS, diumenge 28 de juliol del 2002.

http://www.elpais.com
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Un article de premsa sobre les cel-lules mare
Responeu usant la informacio que conte.

Quin és el nom dels autors
de I’article i a quin lloc fan
les seves investigacions en
cel-lules mare?

Feu una definicio de cél-lula
mare.

Expliqueu els tipus de
cel-lules mare, segons el seu
origen.

Expliqueu els tipus de
cel-lules mare, segons el seu
grau d’especialitzacio.
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2.2 Treballem animacions

Treballeu en grups cooperatius de 2 o 3 persones per ordinador

1- Anem a:http://learn.genetics.utah.edu/units/stemcells/index.cfm

R
Learn.Genetics

Genetic Science Learning Center

HHelping ¢

at THE S f v geneti
u UNIVERSITY their lives and society.
OF UTAH

Stem Cells in The Spotlight
Y SO S0~

2- Feu un clic a What is a Stem Cell?
What is a Stem Cell? ’

An introduction to stem cells, the building blocks of the body.

| Abans de veure I'animaci6

= Parleu de quin penseu que sera el contingut de I'animacié segons
aquest titol? En teniu alguna idea?

| Mentre la treballeu

= Mireu I’ animacio tantes vegades com vulgueu. Quins aspectes no esteu
entenent? Torneu-hi. Cliqueu!

= Quantes vegades us ha fet falta fer un clic per resoldre el dubte?

= Heu necessitat ajuda? De qui?

= Que us cal tenir en compte per entendre I'animacio?

| Després de veure—la

Escriviu les respostes a aquestes 3 preguntes en un document de Word

= Formuleu la idea principal de I'animacid, valorada com un tot, des del
comencgament fins al final.

= Podrieu identificar les etapes que ha anat mostrant I'animacié? Escriviu
els principals passos i seleccioneu-ne dibuixos representatius.

= Quins dubtes us han quedat?
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3- Repetiu el procés per a la segona:

What are Some Different Types of Stem Cells? ‘
Find out how the body uses stem cells to grow and develop.

| Abans de veure I'animaci6

= Parleu de quin penseu que sera el contingut de I'animacié segons
aquest titol? En teniu alguna idea?

| Mentre la treballeu |

= Mireu I’ animacio tantes vegades com vulgueu. Quins aspectes no esteu
entenent? Torneu-hi. Cliqueu!

= Quantes vegades us ha fet falta fer un clic per resoldre el dubte?

= Heu necessitat ajuda? De qui?

= Que us cal tenir en compte per entendre I'animacié?

| Després de veure—la

Escriviu les respostes a aquestes 3 preguntes en un document de Word

= Formuleu la idea principal de I'animacid, valorada com un tot, des del
comencgament fins al final.

= Podrieu identificar les etapes que ha anat mostrant I'animacié? Escriviu els
principals passos i seleccioneu-ne dibuixos representatius.

= Quins dubtes us han quedat?

4- Per acabar, parlem-ne:

= Quins son els coneixements més importants que heu apreés de les
cel-lules mare, amb la cél-lula mare Guy?

= Penseu que aquests coneixements son utils per a vosaltres i/o per a la
societat?

= Agquestes animacions, us ajuden a entendre el tema?

= Us ha agradat veure-les?
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2.3 La noticia digital. La investigacio en cél-lules mare

Treball en petit grup cooperatiu

Accions que heu de fer

Feu una recerca a la premsa digital que expliqui una investigacio en
cél-lules mare recent i que us interessi.
Prepareu un power-point, de 5 a 7 diapositives, amb:
- una introduccié — on s’hi presentin els autors, el context de la
noticia, la importancia, els objectius...-
- un desenvolupament — on s’hi detallin totes les informacions -
- una conclusié — que reculli els punts més importants, pot contenir
una petita reflexioé global sobre el tema i perspectives de futur -.

3. Exposicio oral de la noticia a la classe, utilitzant el power — point com

I'element de suport.

Treball amb el grup classe

Una sessio d’intercanvi d’opinions i de dialeg

1. Quina noticia us ha interessat, sorprés...més?

2. Quina és la vostra opinié en relacioé a aquestes investigacions?

3. Les noticies explicades fan referéncia a investigacions amb cel-lules
mare embrionaries o adultes?

4. Quina importancia tenen per a vosaltres i per a tota la societat aquestes
investigacions?
Parlem-ne!

A casa

Un article de premsa sobre les investigacions en cél-lules mare

Llegiu l'article sobre les investigacions en cél-lules mare escrit per Juan

Carlos Izpisua / Diego Rasskin / Angel Raya, investigadors de I'Institut Salk
(California) i indiqueu quins son els camps d’investigacio més rellevants,
segons aquests autors.
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Document 2

La investigacioé en cél-lules mare

La utilitat més immediata de les
cél-lules mare embrionaries humanes
és la investigacid, per analitzar els
factors que fan que s’especialitzin i
generin cél-lules de I'os, del muscul, del
cervell o de qualsevol organ o teixit de
'ésser huma. En aquesta area ja
disposem de moltes pistes gracies a
I'estudi d’altres mamifers,
fonamentalment el ratoli.

Sabem, per exemple, que el fet
que una céllula mare s’especialitzi
depén del fet que s’encenguin
determinats gens i se n’apaguin
d’altres. Descobrir si aquests gens sén
els mateixos que en d’altres animals, o,
si no és aixi, identificar els que
exerceixen aquesta funcié en I'home,
ens proporcionara una informacié molt
valuosa per comprendre com es
desenvolupa un ésser huma. Convé
recordar, tanmateix, que parlem d’anys
d’investigacio abans que no es
desvetllin  aquestes incognites, i
probablement de décades abans que
els resultats no es materialitzin en
tractaments per als pacients.

La investigacio i
desenvolupament de nous
medicaments és una area que se’n
beneficiara aviat. Donada la capacitat
de les cellules mare embrionaries
d'originar qualsevol tipus de cel-lula
especialitzada, els nous farmacs es
podran provar al laboratori en una fase
inicial, per comprovar la seva eficacia i
la seva toxicitat, accelerant la fase
prévia als estudis en animals i els
assaigs clinics en humans.

Perd és la terapia cel-lular
laplicaci6 que més esperances ha
generat per a les ceéllules mare
embrionaries. A causa de la seva
capacitat per generar qualsevol tipus
cel-lular, és tedricament possible
diferenciar-les al laboratori i produir les
cél-lules necessaries per reemplacar
les malmeses per una malaltia.
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La terapia cel-lular es basa en la
idea general dels actuals
trasplantaments d’organs: substituir
estructures malmeses per altres de
sanes. Una proporcido elevada de les
malalties és el resultat de Ia
degeneracié d’'un nombre limitat de
célllules que, tanmateix, té un
repercussio manifesta. Exemples
d’aquestes malalties son la diabetis de
tipus 1 (en qué es destrueixen cél-lules
del pancrees especialitzades a produir
insulina) o el Parkinson (en queé
degenera un tipus de cél-lules del
cervell).

Abans que aquests tractaments
puguin aplicar-se en pacients s’hauran
de resoldre una série de problemes
clau. Calen diversos anys d’investigacio
fins que es descobreixin els
mecanismes que porten una cél-lula
mare a produir una cel-lula
especialitzada en particular.

El debat étic en la investigacio
de terapies cel-lulars ha d’incloure la
inquietant possibilitat que aquest tipus
de tractament augmenti encara més les
abismals diferéncies entre 'assisténcia
medica que es ddéna als paisos
desenvolupats i als que estan en vies
de desenvolupament. Potser siguem
capacgos de trobar la clau d’una vida
més llarga i més saludable. Pero aixd
no ens fara millors, a menys que
sapiguem democratitzar 'accés a unes
terapies que prometen ser la gran
revolucié biomédica del nostre temps,
comparables en importancia a I'is dels
antibiotics i les vacunes.

Juan Carlos Izpistia Belmonte / Diego Rasskin
/ Angel Raya, investigadors de I'Institut Salk.
(California). Text adaptat EL PAIS,
diumenge 28 de juliol del 2002.
http://www.elpais.com




3. Un debat étic. Decisions, Decisions
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3. Un debat étic. Decisions, decisions!

La majoria de la controversia al voltant de les cél-lules mare embrionaries
té a veure amb I'estatus moral de 'embrio.

Els qui pensen que I'embri6 és una persona des del moment de la
fecundacio, generalment s’oposen a la recerca en cél-lules mare embrionaries.
Veuen la destruccié d’un embrié huma com un assassinat.

Més encara, creuen que la recerca en cél-lules mare embrionaries no és
necessaria. Pensen que les cél-lules mare adultes, que poden ser cultivades
sense destruir embrions, poden ser tan prometedores a nivell medic com les
cél-lules mare embrionaries.

L’argument central dels qui estan a favor d’aquestes recerques és que
'embrié de menys de 14 dies té vida humana, perd no personal. No té fixades
encara les propietats d’unicitat (ser unic i irrepetible) ni d’unitat (ser-ne un de
sol). Aixo significa que té un especial valor i mereix un especial respecte, pero,
seria moralment acceptable utilitzar-lo per a propodsits que permetin millorar el
sofriment huma.

De tota manera, el debat no acaba aqui. Les persones que estan desitjant
promoure la recerca en cél-lules mare embrionaries encara estan confrontats
amb altres temes. Un d’aquests és la venda d’embrions humans, d’ovuls i
d’espermatozoides. La recerca en célllules mare embrionaries fa que es
necessitin aquestes cél-lules humanes, i una de les vies per cobrir aquesta
necessitat és oferir diners a la gent per les seves cél-lules. Molts creuen que
aixo devalua la vida humana perqué se li posa un preu.

Els dibuixos seguents, publicats a la premsa, il-lustren aquests temes.
Intenteu identificar quina opini6 esta expressant l'artista:

S’oposa a qualsevol recerca en cél-lules mare?

A algunes formes de recerca en cél-lules mare embrionaries?
Es mostra a favor d’aquestes recerques? De quines?

Podeu donar alguna rad per provar el vostre punt de vista?

BN =

Treball en petit grup cooperatiu o individual
Escriviu un peu de pagina per a cadascun dels quatre dibuixos,
contestant a les preguntes.

Amb el grup classe
Organitzem una sessi6 d’intercanvi d’opinions i de dialeg per a coneixer
les opinions de tothom.

' Adaptat del programa: Engage.StemCells developed through the Notario Genomics Institute(OGI) by Genome Canada
and the Joint Centre for Bioethics (JCB) at the University of Toronto.
http://www.stemcellnet.ca/en-ca/site/pages/240
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Un debat étic. Decisions, decisions

W

CULTIVANT CEL'LULES MARE NO PAS

D’EMBRIONS HUMANS LA MEVA
COM AQUEST
SALVAREM VIDES
>
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Un debat étic. Decisions, decisions
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EL DEBAT SOBRE LES CELLULES MARE : DECISIONS, PELISIONS  {didia
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Un debat étic. Decisions, decisions
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Un debat étic. Decisions, decisions
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4. El futur dels embrions humans congelats
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4- Un cas simulat. El futur dels embrions humans congelats

En aquest cas simulat, com a participants, treballareu en una situacié ficticia
pero possible, en la qual haureu de prendre una decisié personal a proposit de I'us
dels vostres embrions congelats, sobrers de les técniques de fecundacié in vitro a quée
us heu sotmeés, i que acaben el seu termini legal d’emmagatzematge.

Desenvolupament de l'activitat

34

35

3.6

3.7

la sessid. Presentacié del cas. Distribucié del
material. Tria del personatge

2a sessio. Preparacié del rol

3a sessio. La xerrada - col-loqui

4a sessi6. Una sessié d'intercanvi d'opinions i
de didleg
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3.1 Presentacié del cas. La familia Font

En Joan Font i la Isabel Rebull guarden criopreservats al Banc de la
Clinica Aran, 4 embrions sobrers de les tecniques de fecundacié in vitro a
queé es van sotmetre per a tenir dos fills, en Marc i I'Oriol. El seu permis
per a la congelacié dels embrions sobrers segueix el model segiient:

Model de consentiment informat per a la congelacié d'embrions humans

Noms i Cognoms de la pacient Sra.
Nim. d'histdria clinica

Noms i Cognoms del familiar (indiqueu el vincle)
Nudm. d'historia clinica ( si s'escau)

Lliure i voluntariament

MANIFESTEN
1- Que han rebut la informacié adequada sobre el cicle de FIV que es realitzara el
proper dia , per part del/de la metge/essa responsable.

2- Que han compres que els embrions que no es ftransfereixen a I'Uter seran
criopreservats en un banc autoritzat, d'acord amb l'article 11.3 de la Llei 35/1988
de Reproduccié Humana Assistida.

3- Que coneixen els aspectes legals relacionats amb el futur dels embrions congelats
que no destinin a la propia reproduccid, el qual, i d'acord amb la Llei pot ser:

a) la donacio a altres parelles
b) la donacié per investigacio
c) la descongelacié -destruccié.

ES COMPROMETEN
1- A decidir la destinacié dels seus embrions congelats dins dels terminis legals.
2- A no realitzar un nou cicle de FIV, en un altre centre, mentre disposin d'embrions
congelats.

AUTORITZEN la congelacio dels seus embrions en les circumstancies referides en aquest
document,

Signatura Signatura Signatura del /de la metge/essa que

pacient familiar sol'licita el consentiment. Ndm. de
col-legiat/ada

d del 2008
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Ara acaben de rebre una carta de la clinica, on se'ls demana
l'assistencia a una xerrada - colloqui sobre el futur dels embrions
congelats.

Clinica Aran

Benvolguts Sr. i Sra. Font

Els comuniquem que esta prevista una xerrada - col-loqui sobre < E/ futur
dels embrions congelats >, dirigida a tots els pares i mares d'aquesta clinica que
properament hauran de prendre una decisié en aquest tema tant important, com
és el seu cas.

Tindra lloc el proper dijous dia 13, a les 20 hores, a la sala d'actes de la
Clinica.

Hi participaran:

* La Dra. Mar Vidal, directora de la Clinica

* La Dra. Fina Collell, cap del laboratori de Fecundacié in vitro, també metgessa
seva i membre de la Unitat d'Investigacié de la Clinica

» El fildsof Guillem Fuster, membre del nostre Comité étic d'investigacié clinica
i president del Comiteé étic d'investigacions mediques dels Paisos Catalans.

» L'advocat Arnau Calvet, expert en Dret legal, membre consultiu de la Comissid
Assessora sobre técniques de Reproduccio Humana Assistida dels Paisos Catalans.

L'objectiu de la tfrobada és poder-los oferir tota la informacié actual sobre ['ds
dels embrions congelats i contribuir a resoldre tots els dubtes que se'ls puguin
plantejar.

Tot esperant que sigui del seu interés, els convidem a assistir-hi.
Rebin les nostres salutacions més cordials,

Directora de la Clinica Cap del laboratori de Fecundacié in vitro

d del 2008
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3.2. Preparacié del rol

La tasca

Feu grups cooperatius de 3 o 4 persones. Distribuiu els personatges entre els
diferents grups, i prepareu el vostre rol.

Els personatges
* Sou la Dra. Mar Vidal, directora de la Clinica Aran

Inicieu la xerrada donant la benvinguda a tothom i recordant el motiu de
la reunio.

Cal que descriviu els aspectes tecnics de la clinica, serveis, personal...
(Penseu on podeu trobar informacié d’una clinica de reproduccié assistida. Feu una recerca del
material que us faci falta per preparar el vostre rol).

Heu de presentar les persones que participen com a ponents, donant
una breu informacié de cadascuna.

Quan acabi cada intervenci6, obriu un torn de paraules per aclarir
qualsevol pregunta que els pares i les mares vulguin fer i en acabar cal que
tanqueu la sessio.

* Sou la Dra. Fina Collell, cap del laboratori de Fecundacidé in vitro i
membre de la Unitat d’Investigacio de la clinica

Comenceu saludant els pares i les mares com a pacients.

Heu de recordar la importancia de la feina que es fa a la clinica i que els
ha permes tenir nadons. Expliqueu que a més de la feina assistencial, la clinica
té una intensa activitat investigadora.

Descriviu els camins que segueixen les investigacions en cél-lules mare.
(Useu el document “ La investigacié en cél-lules mare” del fonaments biologics i altres fonts
que us semblin necessaries per preparar el vostre rol).

En acabar el torn de paraules heu de recordar a tothom que la decisio és
confidencial i que parlareu amb cadascu privadament.

* Sou el filosof Guillem Fuster, membre del Comité étic d’investigacio
clinica del centre i també president del Comité étic d’investigacions
meédiques dels Paisos Catalans

Heu de recordar que la investigacié en aquests tipus de cél-lules ha
generat un gran debat ja que es presenten objeccions morals relacionades amb
el seu origen.

Us referireu a la investigacié amb embrions viables de menys de 14 dies,
imprescindibles per obtenir cél-lules mare embrionaries.

Referent a I'Us d’aquests d’embrions humans per obtenir cel-lules mare
embrionaries, direu que hi ha evidentment arguments a favor i en contra.

Us posicionareu clarament, a favor d’aquestes investigacions i explicareu

els arguments.( Penseu on podeu trobar informacié , qui us pot ajudar...a preparar el vostre
rol.)
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* Sou I'advocat Arnau Calvet, expert en Dret legal, membre consultiu de la
Comissié Assessora sobre técniques de Reproduccié Humana Assistida
dels Paisos Catalans

Comengareu indicant que en repetides ocasions heu mantingut que és
necessari establir una estreta relacié entre ciéncia, bioética i dret.
Recordareu als assistents que d’acord amb la Llei vigent el futur dels
seus embrions no destinats a la propia reproduccio pot ser:
a. la donacié a altres parelles
b. la donacio per investigacio
c. la descongelaci6 — destruccio
i que han de decidir la seva opcio dins dels terminis legals.

( Consulteu les lleis en I'ambit de la reproduccié assistida per a preparar el vostre rol.
Llei 14/2006 de 26 de Maig, sobre Tecniques de Reproduccié assistida i Llei 14/2007, de 3 de
Juliol d’Investigacié Biomedica.)

3.3 La xerrada - col-loqui

Per comencgar trieu la persona que haura de representar el personatge
per a la resta de la classe.

En segon lloc actueu. Recordeu que és una escenificacio.

Disposeu d’'un temps aproximat de quatre minuts per parlar.

3.4 Una sessio d'intercanvi d'opinions i de didleg

Un cop donem per acabada la xerrada, us cal prendre una decisio.
Prendre decisions és un dels temes clau d’'una conducta ética.

Llegiu el model de consentiment informat per a I'us d’embrions humans
congelats que trobareu a continuacio. Penseu bé les preguntes que es
formulen abans de prendre una decisio.
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Consentiment informat per a |'is d'embrions humans congelats

Noms i Cognoms de la pacient Sra.
Nim. d'histdria clinica

Noms i Cognoms del familiar (indiqueu el vincle)
Nudm. d'historia clinica ( si s'escau)

Lliure i voluntariament,

MANIFESTEN

Que han rebut i comprés la informacié que els ha estat donada sobre les
alternatives existents per els seus embrions congelats, que acaben el termini
legal d'emmagatzematge.

DONEN el consentiment a la Clinica Aran per a
0 la donacié dels seus embrions a altres parelles
0 la donacié per investigacié
0 la descongelacié -destruccid.

AUTORITZEN l'opcié préviament senyalada amb una X.

Signatura Signatura Signatura del /de la metge/essa que
pacient familiar sol'licita el consentiment. Ndim. de col-legiat/ada
d del 2008

Quina decisi6 prendre:

* Que vol dir cada decisi6?

= Quins valors implica cadascuna d’elles (generositat, altruisme, progrés
cientific, exclusio...)?

= Quins avantatges té la decisié que triem enfront de les altres alternatives?

Ompliu individualment el model de consentiment informat.
Seguidament aneu comptabilitzant a la pissarra quantes persones s’inclinen per

les diferents opcions possibles. Establiu un dialeg sobre les raons que us han
fet decidir.
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A proposit de...

® Has tingut dificultats a I'nora de prendre una decisi6? Si és que si, indica
quines i per que... si és que no, explica també les teves raons.

® Una persona de la classe, no s’ha pogut decidir malgrat coneixer la
informacié rebuda. Qué ha de fer? Fes propostes. ( buscar més informacio,
consultar un expert/a....)

®  No triar és no prendre decisions, o és deixar que un altre trii per tu?
T’ agrada que els altres prenguin les teves decisions? Per que?

®  Escriu totes les preguntes que se t'hagin plantejat en aquesta situacio.
Voldries conéixer alguna altra informacié? Penses que....

Parlem-nel!
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5. Suggeriments per al professorat
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5. Suggeriments per al professorat

1. Doneu la vostra opinid

Es tracta de conéixer les idees inicials que I'alumnat té de les cel-lules
mare.

Si disposeu d’un video, un documental de Televisid... que introdueixi
una situacio concreta, també es pot utilitzar.

El cas d’en Joan Font i la Isabel Rebull segueix a la xerrada — col-loqui.

2. Fonaments bioldgics

Es fonamental haver parlat de qué és una cél-lula mare i dels tipus que
n’hi ha abans de treballar les animacions.

Podeu incloure una activitat de video amb les primeres sequéncies del
DVD “Al ventre matern” del National Geographic. També ho podeu
treballar a I'ordinador. Trobareu el video a “L’inici d’una vida humana”
per Héctor Ruiz i David Bueno a http://www.portaleureka.com

Cal aclarir les etapes de la fecundacié a la nidacié.

Es interessant observar com les noies i els nois autoregulen el seu
aprenentatge mentre treballen amb les animacions.

3. Un debat étic. Decisions, decisions

Presentacio

La presentacié ha de ser breu i s’ha d’explicar el sentit de I'activitat.
Es pot comentar que el treball proposat és per estimular la seva
capacitat d’observacio, d’analisi i d’argumentacid.

Una sessi6 d'intercanvi d'opinions i de didleg

No oblideu que alldb que és important és el procés de la discussio, el
foment del dialeg, no ens proposem arribar a cap resultat comu.

La intervencio del professorat ha de ser: Quines raons tens per dir aixo?
| hem de concedir un certs temps a I'alumne/a per exposar les seves
raons.

S’ha de procurar establir una atmosfera d’auténtica col-laboraci6, creant
un clima de confianga i respecte a totes les opinions.
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4.Un cas simulat. El futur dels embrions humans congelats

Presentacio

* Amb la presentacio, que ha de ser breu, cal fer-los adonar que es
planteja una situacié ficticia perd que pot ser real.

* Mostra com el desenvolupament tecnologic afecta la societat i
compromet valors diversos.

Preparacio del rol

* Trobareu els arguments étics relacionats amb [l'estatus moral de
'embrié a Principios éticos en la investigacion sobre células troncales,
Adela Cortina. Catedratica d’Etica i Filosofia politica. Universitat de
Valéncia. Pag. 77. http://www.fundacionmhm.org/pdf/mono4/Articulos/articulo5.pdf

* Podeu a més, revisar els principals arguments a la Declaracié sobre
investigacio amb embrions humans i a la Declaracio sobre cél-lules
mare. Documents del Grup d’'Opinié de I'Observatori de Bioética i Dret,
de la Universitat de Barcelona, a http://www.bioeticayderecho.ub.es

* Sivoleu es pot consultar una Jornada d’informacié sobre la Llei 14/2006

de 26 de Maig, sobre Técniques de Reproduccié assistida a
http://www.gencat.net/salut/depsan/units/sanitat/pdf/mbcanvis.pdf

La xerrada - col - loqui

* Siés possible, feu-la amb mig grup classe.

* Esmerceu-hi un temps aproximat de 15 minuts.

» Es aconsellable triar 'alumnat que fara I'escenificacié per assegurar un
bon model d’actuacio.

Una sessi6 d'intercanvi d'opinions i de didleg

* Recordeu que el nostre objectiu és que I'alumnat s’expressi de forma
raonada. No es tracta del fet que parlin quantes més persones millor
fent comentaris 0 expressant opinions, sind que tothom qui parli ha
d’explicar les seves raons.

* El professorat els podem ajudar preguntant: Quines raons tens per dir
aix0? Per qué estas d’acord amb aquesta opcié? Qué se’'n deriva del
que acabes de dir?....

* Podeu deixar la presentacido del model de consentiment informat i la
xerrada final per un altre dia amb el propdsit de donar un cert temps a
les noies i els nois per prendre una decisié raonada. Sovint funciona, a
vegades trenca la dinamica.

* Us podeu trobar algun noi i/o noia que no pren cap decisio malgrat tots
els arguments treballats. Es convenient fer-li preguntes: | ara, qué més
faries? (buscaries més informacio?, parlaries amb un expert/a?, amb
una familia en aquesta situacié? Si no decideixes tu, qui ho fara?
T’agrada que decideixin per tu en questions molt personals?...)
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Bloc 4
Clons i clons
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Clons i clons

Un nou mén biomedic es va obrir amb el naixement, el juliol de 1996, de
l'ovella Dolly, la primera ovella clonica, fruit del treball de I'embridleg lan
Wilmunt i el seu equip a I'Institut Roslin d’Escocia.

No obstant aix0, arriben veus de prohibicié pel mal anomenat clonatge
terapéutic, que utilitza una técnica semblant per clonar embrions amb un
potencial curatiu que pot canviar el pronostic i el tractament de nombroses
malalties humanes.

Es fa imprescindible que tinguem una informacié correcta sobre aquests
descobriments cientifics i tecnologics i sobre les implicacions étiques i legals
que se’n deriven.

Objectius
Els objectius que ens proposem son :

v' Coneéixer que és el clonatge, quins tipus n’hi ha

v Entendre el significat de la Transferencia nuclear de cel-lules somatiques
(SCNT) coneguda com a clonatge terapéutic

v' Reflexionar sobre els aspectes étics i legals que intervenen en aquestes
recerques

v Propiciar I'aprenentatge social de la participacid en controvérsies
cientifiques

Contingut
1. Doneu la vostra opinid
2. Fonaments bioldgics
3. El parc de recerca de Vilacreix
4. Clons animals

5. Suggeriments per al professorat
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1. Doneu la vostra opinid
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1.Doneu la vostra opinid

Visualitzem un documental sobre la clonacié: El cas del Sr Jackson®

Basat en un fet real, aquest documental narra el cas del Sr
Jackson que queda paraplégic a causa d'un accident de bicicleta de
muntanya. Assabentat de les investigacions en cél-lules mare busca ajuda
medica per clonar les seves cél-lules. Suposa que amb un trasplantament
d’aquest tipus tindria alguna possibilitat de curacio.

Rehabilitacio Institut Guttmann

http://www.guttmann.com

" Documental” La clonacié”. Canal 33. Febrer del 2006.
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Treball en petit grup cooperatiu

Qliestions

Acabada la visualitzaci6 de la primera part del documental intenteu
respondre les questions:

1. Hi ha algun moment del documental que us hagi interessat
especialment? Quin?

2. Quins sén els temes que s’hi tracten ?

3. Escriviu les preguntes que us planteja la seva visualitzacié.

4. Amb poques paraules descriviu els passos de la tecnica que utilitza
el metge.

5.Quins son els possibles punts de controvérsia amb aquesta técnica?
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6. Llegiu atentament el text seglent:

Aspectes etics

Des d’un punt de vista étic,
s cientific o terapeutic
d’embrions humans planteja un
dubte: la legitimitat o il-legitimitat
etica d’emprar embrions per a
una finalitat diferent de la que
semblen estar destinats els
embrions, és a dir |la
reproduccio.

La técnica de transferéncia
nuclear de céel-lules somatiques
SCNT, és un producte de
'enginy huma i la seva finalitat
€és una altra, cultivar embrions
fins a l'etapa de blastocist, per
poder derivar linies de cél-lules
mare amb finalitats curatives i de
recerca, mai reproductives.

No obstant aixd, l'ortodoxia
catdlica nega la moralitat de la
tecnica, basant-se en la doctrina
que I'embridé no és utilitzable mai
ni ha de ser produit per a cap
finalitat que no sigui la
reproductiva

Des d'una ética racional o
laica la utilitzacié d’embrions que
ja existeixen o el clonatge
d’embrions no pot ser vista com
una cosa reprovable atenent a
largument de la solidaritat.
Tenint en compte que hi ha
técniques que Si es
desenvolupen podrien permetre
guarir malalties que abans eren
incurables, i millorar I'existencia
de moltes persones.

Us ajuda aquest text a respondre la pregunta 5? Com la modificarieu?

Text adaptat. Clonatge terapéutic: perspectives cientifiques, legals i étiques.
Gemma Marfany, Josep Egozcue, Victoria Camps.
Fundacié Victor Grifols i Lucas. http://www.fundaciongrifols.org
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2. Fonaments biologics
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2.Fonaments bioldgics

2.1 Informacio inicial

Clonatge per transferéncia nuclear de cél-lules somatiques (SCNT)

La técnica de transferéncia nuclear de cel-lules somatiques, la
van utilitzar els investigadors de I'Institut Roslin per crear I'ovella Dolly.

La técnica en humans

1. Es treu el nucli (amb 23 cromosomes) d’un oocit d’'una donant que
fara de receptor.

2. Es treu el nucli , amb la dotaci6 cromosdmica completa (46
cromosomes) d’una cél-lula somatica de 'huma que s’esta intentant
clonar.

3. S'introdueix aquest nucli en I'odcit i s’activa artificialment per tal que
la cel-lula es divideixi, comportant-se com si fos un embrid.

4. Si supera els estadis inicials i arriba a I'estadi de blastocist podra ser
emprat per a I'obtencié de cél-lules mare amb la mateixa identitat
genetica que la persona donadora del nucli.

5. Es disgrega la massa cel-lular interna i s’obtenen cél-lules mare
embrionaries cloniques per a trasplantament.

L'objectiu
Obtenir cél-lules humanes genéticament idéntiques, per utilitzar-
les en una terapia cel-lular per a substituir cél-lules que ja sé6n mortes o
danyades, de persones malaltes, eliminant el risc de rebuig.
A més, aquestes cél-lules proporcionen una font renovable de
teixit que permet repetir el procés tantes vegades com calgui.

Potencial terapeutic futur
El clonatge per transferencia nuclear de cél-lula somatica es
defensat per la majoria de cientifics, encara que ofereix ara per ara uns
resultats llunyans.
Queda molt cami per recorrer i caldra molt treball de recerca per
arribar a comprendre el motiu d’'un percentatge de fracassos tan elevat.
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2.2 Treballem animacions

Treballeu en grups cooperatius de 2 o 3 persones per ordinador

Anem a: http://www.umich.edu/stemcell

Feu un clic a Stem Cells Explained

IMIUNIVERSITY OF MICHIGAN

Stem(Cells® @& °
Explained

@ «

an on-line tutorial

——

A

Feu un clic a Nuclear tansfer and stem cells

| Abans de veure I'animacié

= Parleu de quin penseu que sera el contingut de I'animacié segons
aquest titol? En teniu alguna idea?

[ Mentre Ia treballeu |

= Mireu I’ animacio tantes vegades com vulgueu. Quins aspectes no esteu
entenent? Torneu-hi. Cliqueu!

= Quantes vegades us ha fet falta fer un clic per resoldre el dubte?

= Heu necessitat ajuda? De qui?

= Que us cal tenir en compte per entendre I'animacio?

| Després de veure—la |

= Escriviu en cada punt dels dibuixos de les pagines seguents I'explicacio
més adequada per descriure la técnica de Clonatge per transferéncia

nuclear de cel-lules somatiques (SCNT)

Podeu utilitzar la informacio de 'animacio i la del document inicial.
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Clonatge per transferencia .
nuclear de cél-lules somatiques 6\
(SCNT)

http://www.umich.edu/news/stemcells/F_030606
a.html

B N,
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http://www.umich.edu/news/stemcells/F_030606a.html
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3. El parc de recerca de Vilacreix
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Activitat

El parc de recerca de Vilacreix

ESC Lifeworks Inc. és una empresa privada que ha demanat una llicéncia d’activitat per
emplagar-se en el parc de recerca de Vilacreix. L’empresa desitja construir un laboratori de
recerca i desenvolupament de biotecnologia per desenvolupar terapies per tractar la malaltia de
Parkinson i altres malalties neurodegeneratives relacionades.

Vilacreix és una petita ciutat de 25.000 persones situada a mitja hora d’'una area
metropolitana més grossa. A ESC Lifeworks li va atreure la combinacié de I'atmosfera rural i els
serveis de la gran ciutat adjacent. A Vilacreix hi ha tant un hospital com una clinica de
fecundacio in vitro (FIV) amb experiéncia en medecina reproductiva. ESC Lifeworks ha
demanat acords de llicencia amb la clinica de FIV i I'hospital privat per a I'is d’embrions
humans i altres recursos. La companyia ha expressat el seu proposit de fer servir cél-lules mare
embrionaries d’embrions humans per desenvolupar tractaments per curar malalties.

L’ajuntament ha convocat una consulta publica via web per conéixer I'opinid de la
ciutadania, abans de decidir si se’n derivara una llicéncia d’activitat o no.

L’Ajuntament de Vilacreix, sala de plens
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Carta de I’Ajuntament

Per garantir que la seva decisio recollira 'opinié de la majoria dels i les
ciutadanes de Vilacreix, i per sollicitar la participaci6 en la consulta,
I’Ajuntament ha decidit enviar una carta informativa a cada casa.

Benvolguda, benvolgut

L’equip de govern de 'ajuntament déna un gran valor a la vostra opinié que
és la base que guia la nostra accié. Com sabeu 'empresa ESC Lifeworks ha
sol-licitat una llicencia d’activitat per establir-se a la nostra ciutat. La voluntat
d’aquest ajuntament és conéixer I'opinié de tothom abans de prendre una
decisié i, per aixd, obrim un procés participatiu via web.

Disposeu d’'un mes per a fer-hi les vostres aportacions.

Us cal obrir la pagina web de I'ajuntament: http://ajvilacreix/web/

Aneu a Participacio
Feu un clic a:
= Actualitat
= Donem veu a la ciutadania
= Procés participatiu per a decidir la concessi6 d’una
llicéncia d’activitat
Podeu consultar informacié sobre la controvérsia que genera el treball
d’aquesta empresa fent un clic a Noticies.
Si us cal algun aclariment o informaci6 podeu adrecgar-vos al telefon 486215

o al correu electronic cvalls@ajvilacreix.org.

Els resultats es podran revisar a resultats i propostes, acabat el termini
legal de consulta.

Estem convencguts que aquesta iniciativa pot ajudar a enfortir i beneficiar la
ciutat.

Desitgem comptar amb vosaltres, alhora que us agraim la vostra atencio.

L’alcaldessa,
Vilacreix, maig del 2008
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Us trobeu a: Noticies - Participacio

L'Observatori de Bioética i Dret de Barcelona recolza |I'obtencio de cel-lules
mare a partir d’'embrions humans amb finalitats terapéutiques.

L'is d’embrions amb finalitats no reproductives té com a objectiu produir
diferents tipus de teixits a partir de les anomenades cél-lules mare, que podrien
donar peu per exemple a |I'obtenci6 de neurones per tractar malalties
neurodegeneratives com la malaltia d’Alzheimer o la de Parkinson, obtenir illots
pancreatics per tractar la diabetis o reparar les regions del cor necrosades per un
infart de miocardi. Els teixits i 6rgans obtinguts per aquesta via podrien minimitzar
el perill de rebuig ja que es manipularien, mitjancant técniques de trasplantament
nuclear, de forma que incorporessin els gens de la persona afectada. D’aquesta
manera cada individu podria disposar de la seva propia linia de cel-lules mare,
donant peu al que els cientifics estan titllant de medicina del futur.

Per la seva banda, I'Observatori afirma que seria immoral no utilitzar les
possibilitats que tenim al nostre abast tenint en compte que per a produir cél-lules
mare embrionaries només és necessari cultivar els embrions fins a cinc dies després
de la fecundacié.

+ informacio
Document sobre cél-lules mare embrionaries

- Video &2 - Nota de premsa
http://www.pcb.ub.es/bioeticaidret/ Publicacions. Documents OBD

Santa Seu
17/1X/04

Sobre el clonatge huma I
Document enviat als Estats (
membres de ['ONU

Document de la Santa Seu sobre el clonatge huma arran del VI Comite de la
59a Assemblea General de les Nacions Unides, entre el 21 i el 22 d’octubre
del 2004.

(..) La Santa Seu s’oposa al clonatge que impliqui la destruccié d’embrions
humans amb el proposit d’obtenir d’ells les cél-lules mare, fins i tot per un noble
objectiu, perque és incompatible amb el fonament i el motiu de la investigacio
biomédica humana, aixo és, el respecte per a la dignitat dels éssers humans.

+ informacio

http://www.federaciocristians.org/metges/5 bioetica/2 inici/2005/07 clon huma.htm
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La tasca

Has de participar en la situacié plantejada. Documenta’t i decideix quina
sera la teva opcio. Et caldra explicar les raons de la teva tria.

Treball en petit grup cooperatiu
Pla de discussio

1. Quina de les posicions que es defensen a la pagina de Noticies del web de
I'ajuntament triarieu? Expliqueu les vostres raons.

2. Us fan falta encara informacions per poder prendre una decisié? Si és que si,
indiqueu quines...

3. Finalment, us cal prendre una decisi6. Penseu en la decisié que heu de
prendre:

= Pensem que s’ha de concedir la llicéncia ja que...

= Creiem que no s’ha de concedir la llicéncia ja que...
= Ho aprovariem amb les segUents condicions....

= Quins valors comporta aquesta tria?

= Quins avantatges té la decisié que triem enfront de les altres alternatives?
Parlem-ne !

Treball individual
Ompliu individualment el formulari de I'ajuntament amb la vostra opinio.
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No t'ho perdis!

Procés participatiu per a la concessié d’'una llicencia d’activitat a 'empresa de
biotecnologia ESC Lifeworks

NOM
|

LLOC D’ORIGEN —
| EDAT

ADREGA —
\ TEMPS A LA CIUTAT

La meva opinid és que

Les meves raons son

Resultats i propostes

Recolliu les propostes a la pissarra i feu un recompte dels resultats de la
consulta.

Amb tot grup classe, organitzeu una sessio d’'intercanvi d’opinions i de
dialeg on expresseu les vostres opinions en relacié al cas.
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4. Clons animals
Treball en petit grup cooperatiu

Qué en sabem?
1- Podrieu explicar quines son les principals diferéncies entre el clonatge
reproductiu i el clonatge per transferencia nuclear de cel-lula somatica?
Abans d’iniciar la resposta reviseu els vostres treballs sobre I'ovella Dolly i
cloneu la Mimi.
» Per clonar la Mimi anem a: http://learn.genetics.utah.edu/units/cloning/

Treballeu en grup de 2 o 3 persones per ordinador

Learn.Genetics

Genetic Science Learning Center

at THE B
UUNIVERSITY
OF UTAH !

Cloning in Focus

= Feu un clic a Clik and Clone

Home >Cloning in Focus »
Click and Clone ;

Try it yourself in the mouse cloning laboratory.

= Mireu I’ animacio tantes vegades com vulgueu. Quins aspectes no esteu
entenent? Torneu-hi.

Diferéncies:
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Noticies a la premsa

ELPAIS COIN

Societat

Experts d'EE UU clonen el mul, un animal esteril a la naturalesa

El clon "Idaho Gem" és germad d'un mite dels hipodroms

JAVIER SAMPEDRO - 30/05/2003
Un grup de la Universitat d’ldaho (EE UU), finangat pel magnat dels hipddroms Don Jacklin

ha creat el primer mul clonic, el petit [daho Gem. A més de ser el primer clon equi, és germa
genetic de Taz, propietat de Jacklin i estrella de les carreres de mules.

Idaho Gem va néixer, després de 346 dies de gestacid, d'una euga de lloguer. La seva
veritable mare, no obstant aixd, és un cultiu cel-lular creat 'any 1998. Woods va generar el
cultiu a partir de cél-lules d'un fetus de mul de 45 dies. Anys després, va agafar el nucli d’'una
d’aquestes cél-lules (que conté el genoma complet del mul) i el va introduir en un ovul, sense

nucli, d’euga .

L’embrié resultant va ser implantat en una altra
euga, la mare de lloguer. Han fet falta 334
transferencies nuclears i 305 implantacions en
eugues de lloguer per a obtenir tres embarassos
viables. ldaho Gem ha estat el primer a néixer.
Woods és optimista: “ Tots tenim grans esperances
que ldaho Gem sigui molt bo per a la competicid”.

El clon Idaho Gem- ASSOCIATED PRESS

Text adaptat. http://www.elpais.com
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AVUI.cat Societat i tecnologia 14/11/2007

Aconsegueixen clonar embrions de primats

Cientifics nord-americans i xinesos han aconseguit crear, per primer cop,
una dotzena d'embrions clonats a partir de simis adults

Cientifics nord-americans i xinesos han aconseguit crear, per primer cop, una dotzena
d’embrions clonats a partir de simis adults, segons informa el diari The Independent i publica la
Revista Nature a la seva edicio digital

L'objectiu de la investigacid es extreure dels embrions d'uns quants dies cél-lules mare
amb capacitat de multiplicar-se per aconseguir teixit cel-lular de diferents organs corporals que
tindran un us médic. En concret, els investigadors han aconseguit obtenir al laboratori cél-lules
cardiaques i neurones cerebrals madures.

Aquest experiment I'ha dirigit Shoukhrat Mitalipov, cientific d’origen rus que treballa al
Centre Nacional per a la Investigacié sobre Primats de Beaverton. (Oregon,EUA).

Text adaptat. http://www.avui.cat

LA VANGUARDIA

Encarrec per a clonar un animal de companyia. Societat 15/02/2008

Una nord-americana pagara 100.000 euros a una empresa de
Corea del Sud perque clonin el seu gos

Una empresa de Corea del Sud s’encarregara de portar a terme el clonatge comercial
d’un animal de companyia. Per uns 100.000 euros, una ciutadana nord-americana aconseguira
un clon del seu gos mort recentment, amb l'ajuda de I'equip de cientifics de la Universitat
Nacional de Sedl, que va crear I'any 2005 el primer clon d’'un gos sense finalitat comercial.

La propietaria havia congelat part d’'una orella de I'animal, els teixits de la qual serviran
per el clonatge.

El futur de I'empresa RNL Bio és més que esperangador, segons els seus
responsables, que creuen que des d’ara milers de multimilionaris voldran clonar les seves
mascotes. "Hi ha moltes persones a Occident disposades a pagar preus molt alts per clonar els
seus animals de companyia", afirma el director de 'empresa, Jeong - Chan.

Text adaptat. http://www.lavanguardia.es
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el Periodico.cat

Els cientifics de la UE desaconsellen consumir carn d'animal
clonat 18/1/2008

EL PERIODICO. BRUSSEL.LES

Després que tant 'Agéncia Nord- americana d’Alimentacié com I'Agéncia Europea de
Seguretat Alimentaria asseguressin que des del punt de vista cientific consumir aliments
clonats no comporta cap mena de risc, el Grup d’Etica de la Unié Europea (EGE, per les

seves sigles en anglés) es va inclinar ahir per la tesi contraria.

L’organisme, que assessora la comissié en assumptes relacionats amb la ciéncia i la
tecnologia, va expressar els seus "dubtes" sobre la utilitzacié d’animals clonats per a la
produccio d’aliment i va sostenir que, de moment, no veu "arguments convincents" per

justificar aquesta practica.

En el seu dictamen, 'EGE dubta de si clonar cabres, vaques o porcs per obtenir carn o
llet "es justifica eticament, considerant el nivell real de patiment i els problemes de salut" tant
de I'animal a partir del qual es fa el clonatge com dels mateixos clons. L’escrit s’ha presentat
dos dies després que el Govern dels Estats Units autoritzés el consum huma d’aliments que
provenen d’animals amb una carrega genética identica. Segons I'executiu nord-america,

aquesta classe de menjar "és tan segur com el dels animals criats de forma convencional".
MES REQUISITS
Malgrat el seu rebuig, 'EGE recomana que, si en algun moment s’arribessin a introduir

en el mercat europeu aliments d’aquesta classe, s’haurien d’exigir requisits addicionals a més

dels que es demanen actualment als productes agroalimentaris convencionals.

Text adaptat. http://www.elperiodico.cat
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L'activitat pas a pas

Per a mig grup classe

1. Asseguts en cercle o semicercle llegiu, en veu alta, la primera noticia de
premsa, al principi de la sessio de treball.

2. A continuacio, penseu una o dues preguntes que se us plantegin, tot
llegint la noticia, i que us agradaria parlar amb el grup.

3. Fem una pissarra: escrivim- hi les vostres preguntes i comprovem si la
representacio escrita de les vostres idees és 'adequada.

4. Posada en comu: triem, entre tots, els < punts d’interés > per a la
discussio a la classe.

5. Seguidament, dialoguem entorn a les questions triades. Comencem amb

la 1a questio, expresseu els vostres punts de vista...

Repetirem aquests passos successivament amb totes les noticies, en diferents

sessions. En acabar ens plantejarem:

Qué tenen en comu aquestes noticies?

Quines son les diferéncies basiques?

Esteu en desacord amb algun experiment? Si és que si, indiqueu quin i per
qgueé. Si us semblen bé tots, exposeu també les vostres raons.
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5. Suggeriments per al professorat

1.Doneu la vostra opinid

El documental és una bona eina per a la divulgacié i comunicacié. Les
imatges a la pantalla transmeten emocions i idees.

Busqueu un documental recent sobre clonacid, les televisions n’emeten
sovint.

Si no en disposeu, us adjuntem un cas de paper i llapis. Harvard recluta
donants d’ovuls per a recerca en cél-lules mare.

2.Fonaments biologics

Reviseu el concepte de clon.

No hi ha d’haver dificultats per aprendre les idees basiques del clonatge
per transferéncia nuclear de cél-lula somatica. L'alumnat recorda bé el
cas de l'ovella Dolly.

En I'apartat Clons animals convé parlar del clonatge reproductiu i de les
diferéncies que hi ha entre tots dos tipus de clonatge.

3.El parc de recerca de Vilacreix

Presentacid

La presentacié ha de ser breu.

S’ha d’explicar que és una consulta publica via web que planteja
'ajuntament de Vilacreix en relacié a la concessid d’una llicencia
d’activitat a una empresa de biotecnologia.

S’haura de prendre una decisié informada com a habitant de Vilacreix.

L'activitat. Desenvolupament pas a pas

Deixeu un temps aproximat de 10 minuts per llegir individualment els
documents que plantegen el cas.

Seguidament organitzeu grups cooperatius de 3 o 4 persones. Han de
treballar el pla de discussio.

En acabar l'activitat, ha de quedar clar si 'ajuntament dona el permis o
no; i si es déna, en quines condicions.

Es necessari que pregunteu sobre la controvérsia relacionada amb
I'estatus moral de I'embrid, si no en parlen.

Una sessio d'intercanvi d'opinions i de dialeg

En aquestes activitats posem I'accent en el procés de la discussio i hem
de treballar en el sentit d’aparéixer davant de la classe com un/a
professor/a que fa preguntes i que té interés a facilitar i estimular el
dialeg.

En general, la intervencié ha de ser: Quines raons tens per dir aixo? |
hauriem de donar un certs temps a l'alumnat per exposar les seves
raons.

Recordeu que una discussio ben articulada requereix practica i I'habit
d’escoltar i reflexionar.
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4. Clons animals

Qué en sabem?

Podem treballar de formes diverses:

Que cada alumne/a consulti a casa, i a la classe fem la posada en
comu.

Que cada grup de 2 o 3 persones treballin a la classe.

Amb tot el grup classe, projectem el video Clonacion de animales que
podem trobar a: http://es.youtube.com/watch?v=T6NL1glhvzE

A continuacio, tots junts clonem la Mimi.

Parlem dels aspectes que més els hagin interessat, encuriosit...

En acabar, hem de poder establir les diferéncies entre el clonatge reproductiu
i el clonatge per transferéncia nuclear de cel-lula somatica.

Noticies a la premsa

Noteu, que en aquesta activitat, els punts essencials que es parlen
inicialment els han triat 'alumnat. No obstant aix0, no dubteu a afegir-hi
preguntes si creieu que els nois i les noies han passat per alt coses
importants.
Per a cada nou us de la tecnologia és convenient considerar:

Quins son els avantatges?

Quins son els riscos?

A qui ajuda aquesta tecnologia?

Quin significat té per a mi? Per a la meva familia ? Per a la societat?

Per quines raons podrien altres persones no compartir la meva

opinio?
La distribucio fisica a l'aula és important, el cercle o semicercle permet
que tots els i les participants es vegin les cares i puguin parlar entre si.
Resulta dificil definir un temps precis, suggerim un maxim de 30 minuts
per a dur a terme tot el procés d’'una noticia.
Heu de procurar que I'alumnat vegi, a través del dialeg, les implicacions
etiques i socials de cada noticia en relacié a les anteriors.
Aquest apartat admet una gran flexibilitat d’enfocaments en base a les
preguntes proposades per les noies i els nois.
Us podeu trobar que algun grup plantegi el tema dels drets dels animals
i questioni la necessitat del seu Us per facilitar els avencos cientifics. Si
és el cas, per documentar-vos disposeu de la Revista Integral. Abril
2007, num. 328 http://sumaris.cbuc.es/11356316.htm Hi trobareu una
entrevista a Peter Singer, fildsof australia, en defensa dels drets dels
animals i també us adjuntem un article d’opinio seu.
Es pot consultar EI DECRET 214/1997, de 30 de juliol, pel qual es regula la
utilitzacié d’animals per a experimentacid i per a altres finalitats
cientifiques. Capitol 9. Articles/26/ 27/ i 28
I la Llei 5/1995, de 21 de juny, de proteccidé dels animals utilitzats per a
experimentacio www.bioeticaidret.cat.
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1- Doneu la vostra opinio

Juny de 2006

L’Institut de Harvard de c¢l-lules
mare (Harvard Stem Cell Institute,
HSCI) va esdevenir el segon institut
académic dels EUA que comenca a

treballar en la clonacid6 humana
terapéutica quan va anunciar que
contractara dones com a donants

d’ovuls.

La clonacid terapeutica, també
coneguda per transferencia nuclear de
cel-lules somatiques (SCNT), es pot
utilitzar per crear linies de cel-lules
mare que  siguin  gencticament
identiques als pacients. Els experts
creuen que unes linies de cel-lules mare
aixi podrien ser wunes eines molt
valuoses per estudiar malalties com la
de I’Alzheimer i la de Parkinson. No
obstant, el procés de crear i després
destruir un embrid és controvertit.

Un cientific sud corea reivindica
haver creat quasi una dotzena de linies
de cel-lules mare fent s de la clonacid
terapéutica, perd va admetre finalment
que s’havia inventat els resultats.

A les voluntaries se les
considera donants «compassives», no se
les pagara, a part de despeses associades
amb el procés de la donacid (transport,
hotel, etcétera),

Harvard recluta donants d’ovuls

124

per a recerca en cel-lules mare

Els diners que es paguen, com
tot el finangament dels projectes,
provenen de donacions privades per la
prohibici6 federal d’una recerca aixi.

Els investigadors de Harvard
limitaran la quantitat d’estimulacio
hormonal i el nombre d’ovuls recollits
de cada dona. A Corea del Sud, el
procediment emprat va provocar
importants problemes de salut per a les
donants.

Finalment, les dones que
estiguin d’acord en ser donants,
firmaran un formulari de consentiment
amb informacio6 detallada.

Adaptat de:

«Harvard Embarks on Research Cloningy,
de Constance Holden. ScienceNOW, Daily
News, 6 de juny de 2006.

«Per qué Harvard esta reclutant donants de
cél-lules mare», d’Alice Park. Time, 6 de
juny de 2006.



Per al professorat

L'experimentacié amb animals, per Peter Singer

Potser I'ambit en qué es pot observar més clarament el funcionament del prejudici de
I'espécie sigui I'lis d'animals en experiments. Aqui el problema destaca amb tota claredat,
perqué és freqiient que els experimentadors intentin justificar I'experimentacié amb
animals, sostenint que els experiments condueixen a descobriments aplicables als humans:
si és aixi, I'experimentador ha de coincidir en qué els animals humans i els no humans sén
similars en importantissims aspectes. Per exemple, si obligar una rata a elegir entre morir-
se de gana o creuar una barrera electrificada per aconseguir menjar ens ensenya quelcom
sobre les reaccions dels éssers humans sotmesos a estrés, hem de suposar que en una
situacio d'aquest tipus, la rata sent estres.

A vegades la gent pensa que fots els experiments amb animals serveixen a fins meédics
de vital importdncia, i que se'ls pot justificar sobre la base que alleugen més sofriments
dels que no causen. Una creenga tan comoda esta equivocada. Els fabricants de cosmetics
proven els productes nous, com els xampls, que es proposen comercialitzar, tirant-ne
solucions concentrades als ulls dels conills de laboratori. Els additius utilitzats en la
indUstria alimentaria, entre els quals hi ha els conservants i colorants artificials, sén
sotmesos al test que es coneix com a LDsp, una prova dissenyada per trobar la Lethal Dose
[«dosi letal»] o nivell de consum que fara morir el 50% d'una mostra d'animals. En el procés,
quasi tots els animals emmalalteixen de manera molt greu, fins que alguns acaben morint i
d'altres aconsegueixen tirar endavant. Aquestes proves no son necessaries per evitar cap
patiment huma: ja tenim bastants xampds i colorants alimentaris, i no hi ha cap necessitat
d'inventar-ne de nous que puguin ser perillosos.

Tampoc no és possible defensar tots els experiments de nivell universitari basant-se en
qué alleugen més sofriments dels que causen. A la Universitat de Princeton, tres
experimentadors varen deixar 256 ratetes sense menjar ni beure fins que es van morir,
per arribar a la conclusié que les ratetes en condicions terminals de gana i set es mostren
molt més actives que les rates adultes a les quals es subministra aigua i aliment.

En una coneguda série d'experiments que s'ha prolongat durant més de 15 anys, H.F.
Harlow, del Centre d'Investigacié de Primats de Madison, Wisconsin, ha estat criant monos
en condicions de privacié maternal i total aillament. Va descobrir que d'aquesta manera els
podia reduir a un estat en que, quan se'ls posava entre monos normals, s'arraulien en un
racé, en un estat de por i depressiéo persistent. Harlow ha produit també mones tan
neurotiques que esclafen i freguen contra el terra la cara dels seus fills.
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En aquests casos, i en molts d'altres de semblants, d'aquests experiments no es deriva
cap mena de benefici per als éssers humans o, com a maxim, son beneficis molt incerts,
mentre que les perdues de membres d'altres especies son certes i reals. Es a dir, que els
experiments indiquen que no s'ha prestat la mateixa consideracié als interessos de tots els
éssers, independentment de I'espécie a la qual pertanyin.

En el passat, les discussion sobre I'experimentacié amb animals ha deixat, en general,
de tenir en compte aquest punt perqué el plantejament es feia en termes absoluts: qui
s'oposava a |'experimentacio, estaria disposat a permetre que milers de persones morissin
d'una malaltia terrible que es podria curar experimentant amb un dnic animal? Es tracta
d'una qliestié purament hipotetica, ja que els experiments no tenen resultats tan
espectaculars, pero, mentre no es tingui clar el seu cardcter hipotetic, crec que la resposta
no ha de ser una negativa; amb altres paraules, que si un animal, o fins i ot una dotzena
d'animals, haguessin de patir experiments per salvar milers de persones, jo consideraria
just i d'acord amb la igual consideracié dels interessos que fos aixi. Tal és, com a minim, la
resposta que ha de donar un uftilitarista. Els qui creuen en els drets absoluts podrien
sostenir que sempre és injust sacrificar un ésser, ja sigui huma o animal, en benefici d'un
altre. En aquest cas, I'experiment no s’hauria de portar a la practica, fossin quines fossin
les conseqiiéncies.

A la qiiestio hipotetica sobre la probabilitat de salvar milers de persones gracies a
un Unic experiment realitzat sobre un animal, els qui s'oposen al prejudici de |'espécie poden
respondre amb la seva mateixa qliestio hipotética: els experimentadors estarien disposats
a realitzar els seus experiments sobre orfes humans amb lesions cerebrals greus i
irreversibles, si aquesta fos I'linica manera de salvar milers de persones? (Estipulo «orfes»
per tal d'evitar la complicacié que significarien els sentiments dels progenitors humans.)

Si els experimentadors no estan disposats a utilitzar orfes humans amb danys
cerebrals greus i irreversibles, podem pensar que la seva disposicié a utilitzar animals no
humans és discriminatdria sobre la base exclusiva de I'espécie, ja que simis, mones, gossos,
gats i fins i fot rates i ratolins sén més intel-ligents, s'adonen més de qué els esta passant,
son més sensibles al dolor, etcétera, que molts humans amb lesions cerebrals que amb prou
feines es limiten a sobreviure en hospitals i altres institucions. No sembla que hi hagi cap
caracteristica moralment rellevant que s'observi en humans aixi, i que els manqui als animals
no humans.

Els experimentadors mostren, doncs, un prejudici a favor de la seva mateixa
especie ates que porten a ferme experiments amb animals no humans amb fins que no els
semblarien justificats si per aconseguir-los haguessin d'utilitzar éssers humans d'igual o
inferior nivell de sensibilitat, consciéncia, capacitat de percebre, etc. Si s'eliminés aquest
prejudici, es reduiria sensiblement el nombre d'experiments practicats amb animals.

Text adaptat. Peter Singer. Etica practica.

(Peter Singer (Melbourne, 1996) és actualment el filosof moral més popular en el mén
anglosaxé. Es dedica fonamentalment a I'etica aplicada)
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4. Conclusions

El nostre objectiu general era proporcionar recursos educatius, adregats
als i les estudiants del segon cicle d’ensenyament obligatori, que permetessin
formar un alumnat critic i capag¢ de destriar entre els diferents arguments que
els arriben, en la “nova era” de la biomedicina, per tal de poder prendre
decisions en la seva vida.

En aquest sentit, I'experiéncia a I'aula de ciéncies fa veure que el repte
de treballar alhora la interpretacid de problemes socialment rellevants, les
tecnologies genétiques i el posicionament personal, permet aconseguir
importants millores en la preparacié de I'alumnat com a part d’una ciutadania
que necessitem informada, critica i responsable, i augmenta també, el seu
interes per la ciéncia.

Les noticies de I'entorn quotidia han generat aprenentatges significatius i
'alumnat valoren positivament la seva participacio en I'estudi de casos i en les
sessions d’intercanvi d’opinions i de dialeg.

S’ha de considerar que I'aprenentatge de les habilitats treballades vol
temps. Faria falta que el treball de les habilitats comunicatives es trobés
present en les activitats desenvolupades al llarg de tot el curs. Amb una sola
activitat d’aquest tipus és molt dificil interioritzar els processos essencials.

Un dialeg reflexiu ben articulat no és pas facil d’aconseguir; requereix
practica, habits d’escoltar i de reflexionar i necessita que el professorat
desenvolupi I'habilitat de conéixer “la pregunta que cal fer i el moment en qué
cal fer-la.”

D’altra banda, el professorat podem saber si la discussio és ben portada
per allb que emergeix a mesura que aquesta avanga. Que hi hagi acord o
desacord, en acabar, té poca importancia, alld que importa és “el procés”, que
la contribucié de cada participant tingui relacio amb la dels altres i que es
reforcin mutuament. Cal veure un progrés determinat en relacié a les
condicions que hi havia a l'inici.

| finalment, s’ha de tenir en compte que incorporar criteris d’accid
participativa, critica, democratica, en les metodologies docents, contribueix a la
preparacié de les noies i els nois per a la presa de decisions com a dimensid
fonamental de la formacié per a la ciutadania. Una ciutadania que ha de ser
conscient de les controvérsies que les noves tecnologies genétiques generen i
de la necessitat d’adoptar decisions al respecte.
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