Dilema éetic: UN FILL AMB FIBROSI QUiSTICA?
Guia didactica

Objectius de l’activitat

e En aquesta activitat es pretén que ’alumnat opini sobre un fet, en un
context d’una malaltia genética, i defensi al seu punt de vista intentant
convencer els altres a través dels seus arguments. Es un dilema etic.

e Es tracta d’una activitat orientada al desenvolupament de competencies
basiques de caire més transversal com so6n les comunicatives, les
metodologiques i les personals, com les especifiques propia disciplina.

Comunicatives i de tractament de la informacio:

e En la comunicacio s’interpreta de forma significativa la informacié que es rep i, fent
servir els processos cognitius adequats, es desenvolupa la capacitat per generar
informacioé amb noves idees, saber-les combinar amb d’altres, i avaluar la informacio
rebuda més enlla del seu significat. Transformar la informacié en coneixement exigeix
el domini de les destreses relacionades amb el raonament per organitzar-la,
relacionar-la, analitzar-la, sintetitzar-la i fer inferencies i deduccions de distint nivell
de complexitat; en definitiva, comprendre-la i integrar-la en els esquemes previs de
coneixement.

e En el desenvolupament d’aquesta competéncia juga un paper essencial saber
seleccionar i aplicar determinats proposits o objectius a les accions propies de la
comunicacio lingliistica. Per aprendre a fer-ho, cal que en les diferents materies
curriculars es generin situacions comunicatives i projectes o tasques en la resolucio
dels quals calgui emprar habilitats per a representar-se mentalment, interpretar i
comprendre la realitat, i organitzar i autoregular el coneixement i [’acci6 dotant-los
de coheréncia.

Les competencies metodologiques:

e Les competencies metodologiques fan referéncia a desenvolupar métodes de treball
eficacos i adequats a les situacions per a la resolucié de problemes que es plantegin
en diferents situacions i entorns. Es tracta, en esséncia, de competéncies per
convertir la informacié en coneixement efica¢ per guiar les accions, per tant, amb el
raonament i Uesperit critic, amb la capacitat d’organitzar-se en les feines i també
amb determinades actituds com el sentit de la responsabilitat i la disciplina, la
perseveranca i el rigor en la realitzacié dels treballs. Amb aixo0 es potencia ’interes i
el plaer pel treball realitzat, cosa que posa les bases per aconseguir |’objectiu
d’aprendre a aprendre al llarg de la vida.

e Fan referencia a anar desenvolupant metodologies de treball que afavoreixin que els
nois i les noies puguin esdevenir persones autonomes, eficaces, responsables,
critiques i reflexives en la seleccio, tractament i utilitzacio de la informacio i les
seves fonts, en diferents suports i tecnologies. També ha de potenciar les actituds
critiques i reflexives en la valoracio de la informacio disponible, contrastant-la quan
calgui, i respectar les normes de conducta acordades socialment per regular ’Gs de la
informacio.

Competéncies de conviure i habitar el moén:

e Aquesta competéncia suposa el desenvolupament i aplicacié del pensament cientific
per interpretar la informacioé que es rep i per predir i prendre decisions amb iniciativa
i autonomia en un moén en que els avencos que es van produint en els ambits cientific
i tecnologic son molt rapids i tenen una influencia decisiva en la vida de les persones,
la societat i el mon natural. Implica també la diferenciacié i valoracio del
coneixement cientific en contrast amb d'altres formes de coneixement, i la utilitzacio
de valors i criteris etics associats a la ciéncia i al desenvolupament tecnologic.




e La competéncia social i ciutadana integra coneixements, habilitats i actituds que
permeten participar, prendre decisions, triar com comportar-se en determinades
situacions i responsabilitzar-se de les eleccions i decisions adoptades. Pren com a
referéncia un model de persona que pugui ser un element actiu en la construccio
d’una societat democratica, solidaria i tolerant, i compromeés a contribuir en la seva
millora. Globalment suposa utilitzar el coneixement sobre l'evolucio i organitzacio de
les societats i sobre els trets i valors del sistema democratic, aixi com utilitzar el
judici moral per a triar i prendre decisions, i exercir activament i responsablement els
drets i deures de la ciutadania.

Assolir la competencia cientifica comporta:

e Analitzar i donar resposta a problemes contextualitzats, a partir de plantejar-se
preguntes investigables cientificament, de planificar com trobar evidéncies de les
explicacions inicials elaborades, de posar en practica el procés de recerca d’aquestes
evidencies, de deduir conclusions i d’analitzar-les criticament.

e Pensar de manera autonoma i creativa, tot assumint que el coneixement cientific
evoluciona a partir de la recerca d’evidéncies i també de les discussions sobre les
maneres d’interpretar els fenomens.

e Comunicar en llenguatge cientific les dades, les idees i les conclusions utilitzant
diferents modes comunicatius, i argumentar-les tenint en compte punts de vista
diferents del propi.

e Utilitzar el coneixement cientific per argumentar de manera fonamentada i creativa
les actuacions com a ciutadans responsables, especialment les relacionades amb la
gestio sostenible del medi, la salut propia i la comunitaria, i ’Us d’aparells i materials
en la vida quotidiana.

En definitiva, es pretén “aconseguir que els nois i les noies adquireixin les
eines necessaries per entendre el mon en que estan creixent i que els guiin en
el seu actuar; posar les bases perque esdevinguin persones capaces
d’intervenir activament i critica en la societat plural, diversa, i en continu
canvi, que els ha tocat viure”.

Alumnes als que va dirigida

Aquesta activitat esta pensada per alumnes de segon cicle d’ESO, que tinguin
uns coneixements basics de genética (models d’herencia) i que a més hagin
treballat previament i de forma explicita les caracteristiques que ha de tenir
un text argumentatiu.

Temporitzacid

Cal dedicar-hi dues sessions a [’aula i una de treball autonom entre ambdues.

Aspectes metodologics a tenir en compte

En la primera sessiod es presentara el cas (full 1) llegint el text en veu alta per
a tot el grup. A continuacid i en grups de tres, cal que facin el treball previ,
que resolguin la pregunta 1 i 2 del full 2. Segurament no els caldra informacio
complementaria ja que en la presentacio del cas s’expliciten tots els aspectes
biologics a tenir en compte:



1.- Quina és la qiiestio que estem debatent? El que es demana és que
’alumne/a digui si la parella ha d’avortar o no ha d’avortar. Aquest és el
conflicte. (Es important que el professor copsi si els alumnes ho veuen com un
problema individual, de la dona, o bé com un problema de la parella, com
seria desitjable).

Per formar-se una opinié informada caldra que resolguin els altres punts.

2.- Quins son els fets relacionats amb la qiiesti6? (Es tracta de recollir per
escrit, de fer explicits, els fets, les evidéncies que haura de considerar)
Des del punt de vista de la ciencia haura de considerar els aspectes segiients:

ASPECTES BIOLOGICS A TENIR D’acord amb la informacié biologica que

EN COMPTE tenim.....
De quin tlptli;gtz?malaltla ® | Es tracta d’una malaltia genetica hereditaria

L’alteracié d’un gen que codifica una proteina
defectuosa

Quina és la causa que la
produeix?

Mucositat densa que provoca infeccions

. 5
Quins son els efectes!? pulmonars, problemes digestius i d’altres

Quin tipus d’herencia presenta?

Autosomica recessiva

En quina freqiiéncia es
presenta a Europa?

1/2000 = 0’0005 equival a un 0°05%

Quina és l’esperanca de vida

Uns 40 anys

de les persones afectades?

En quin grau les noves terapies
geniques resolen els problemes
ocasionats per la malaltia?

La terapia genica encara no resol el problema

Des del punt de vista etic, davant d’aquesta situaci6 conflictiva, hi ha dos opcions
sent ambdues solucions igualment factibles i defensables. Per recolzar qualsevol de
les dues postures, avortar o no avortar (dilema etic), s’ha de recérrer a principis
etics, lleis i acords de la societat actual que, com a col-lectiu, comparteix unes
“regles del joc”. Configuren el marc que regeix el comportament éetic de les
persones, pel fet de pertanyer a aquesta societat.

Per facilitar la tasca de ’alumne/a es recull en un glossari (full 3) un seguit de
definicions, que sera Gtil per aquells que no estiguin familiaritzats en aquests temes.
Caldra que llegeixin bé les definicions d’ética i de bioética per entendre bé que se’ls
demana que facin. A més, hauran de tenir present durant tota l'activitat, els
principis basics de bioetica que regeixen les investigacions en relacio a les persones.
Per Gltim caldra que llegeixin que diu la llei espanyola sobre el dret a avortar.



Un cop ben repassat tot el glossari (es poden fer algunes preguntes en veu alta per
saber si han entes les definicions i els principis etics), ja poden omplir la seglient
graella amb la que es pretén que ’estudiant vegi de quina manera els principis etics
recolzen la seva opinio. Es important que ho justifiquin, que diguin perqué creuen
que el principi étic els recolza.

Fins a quin punt creieu que aquest principi étic recolza

AN e el vostre punt de vista? Per qué penseu que el recolza?

D’acord amb aquest principi els alumnes poden opinar que
amb la vida d’un fill greument malalt, la vida de la parella,
dels pares, no es pot considerar de “benestar” sind de
patiment.

D’acord amb una altra moral, uns altres alumnes poden
pensar que avortar no es pot considerar “fer el bé” perque
representa “matar”.....

® beneficencia

Uns poden pensar que la vida del nen afectat de FQ, és
precisament contrari a evitar el mal de les persones, del
® nomaleficiencia | nen.

També poden opinar que avortar no és una forma d’evitar
el patiment, que és produir-lo

En aquest cas l’autonomia, el dret a decidir, només pot ser
dels pares i no de ’embrid afectat per la malaltia. Per tant
qualsevol tipus de defensa hauria de considerar aquest
punt.

® gutonomia

Es un cas contemplat en la llei de despenalitzacié i per tant
hi ha recursos per atendre a la persona que avortaria

“Que es presumeixi que el fetus haura de néixer amb greus
tares fisiques o psiquiques, sempre que l’avortament es
® justicia practiqui dins de les vint-i-dues primeres setmanes de
gestacio i que el dictamen...... ”

Uns altres poden opinar que una cosa és la llei “civil” i una
altra la “llei moral i religiosa” que els guia....i que han de
respectar

Cal esperar que hi haura “dos bandols”, el dels que defensen la vida dels pares adults
sense patiments ni restriccions, incompatible amb tenir un fill afectat que necessita
moltes atencions i el no patiment del propi noi afectat, i la d’aquells que defensen la
no interrupcio del procés vital d’un embri6 a tota costa, i que la defensen per sobre
de qualsevol situacio dels pares.

Un cop ja tenen clar quins son els fets i els elements que els defensen i els que els
poden contradir, ja poden passar a redactar el text argumentatiu.

En aquest punt s’acaba la primera sessio.

Poseu-los deures per fer a casa: passeu al full 4, i proposeu que, individualment,
facin el punt 4, o sigui que endrecin, resumeixin,tota la informacié que hauran de fer
servir per argumentar el seu punt de vista.




Cercant arguments i contrarguments:

Quines idees cientifiques i
bioetiques busco i “selecciono”
per defensar la meva postura?

Aqui cal que indiquin TOTS els punts forts de la seva
defensa, tant cientifics com bioetics com legals

Quines idees que poden
contradir el meu punt de vista | Aqui cal que anotin aquells aspectes amb els que els
des del punt de vista biologic i poden rebatre els seus arguments

des de ’ética?

Si creuen que no tenen “prous” arguments, potser poden buscar més informacio a
casa. Tot i aix0, creiem que nomé amb el que tenen aqui ja n’hi ha prou, d’altra
manera, si facilitem la recerca d’informacié per Internet sense cap mena de
filtratge,...... poden trobar coses ben estranyes, que més que ajudar distorsionarien
la discussio.

Segona sessio a l’aula:

Han de portar de casa la graella del punt 5 feta, individualment.

Treballa en grup: (se’ls reparteix una graella 5 buida per grup)

Cal fer grups (de 6 a 8 persones) que defensin el mateix, o sigui hi haura grups que
defensaran si avortar i altres grups que defensaran no avortar.

Aniran llegint cadascuna de les parts del text (ex: jo crec que....... ) que han escrit
individualment i escolliran allo que creuen entre tot el grup que esta més ben escrit
........ aixi en cada punt del text argumentatiu.....

Un text dels molts que es poden escriure podria ser:

Jo crec que (la meva idea és que) ....
Jo crec que haurien d’avortar,

A causa de ..., ja que..... degut a ......... (quines idees cientifiques i bioetiques
fonamenten la meva posicio)

Ja que U’embrié necessariament tindra la malaltia, degut a que un homozigotic
recessiu per aquest caracter manifesta i pateix la fibrosi quistica. A més, donat que
’esperanca de vida és de 40 anys i que les investigacions sobre aquesta malaltia no
garanteixen una solucid propera, cal esperar que la vida d’aquest nen sigui molt
feixuga i de molt patiment per a ell i per als seus pares, degut a les atencions
mediques i psicologiques que necessitara.

A més a més, el fet d’avortar en aquest cas concret i sempre que sigui aviat, no
només és un dret que tenen les persones a decidir sobre el seu cos, sin6 que esta
protegit per la llei del pais d’aquesta familia.




Els arguments que contradiuen les meves idees son (pero...... , en canvi..... )
Pero, tot i que avortar sempre és un trangol per la dona que ho pateix, i que potser
no seran compresos en |’ambit en el que es mouen,

Com convenceria a algl que no creu en la meva idea (’avantatge del que jo
defenso és que... , en canvi ...) Quines evidencies faria servir per convéncer-
los...(les dades diuen que..... com es demostra...... ) Quée em diria un expert per
donar suport a les meves idees...(com afirma el cientific...)

Poden tornar a engendra un altre fill, perqué d’acord amb el tipus d’heréncia i
sabent que els pares son heterozigots, tenen un 75% de probabilitats de que el fill
no pateixi la malaltia.

En conclusié (per tant...)
Per tant, concloc que és la millor decisi6 que pot prendre aquesta parella, com

molts altres casos que es coneixen, ja que no representa cap situacio
d’irreversibilitat en el futur de la vida de la parella i no afecta la societat.

Exemples.... (hi ha atres situacions semblants que s’hagin resolt de la manera que tu proposes?)

Al final cada grup tindra un text argumentatiu escrit entre tots.

Al final hi ha una pauta per avaluar-lo. Es pot fer autoavaluacié o bé avaluacio
encreuada, els d’una idea avaluen “U’estructura” del text argumentatiu del de ’altra
idea.



