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NADONS DE DISSENY

UN MAT{ ATRAFEGAT A LA CLINICA

—Bon dia, Jackie. Podries portar-me la llista de visites al
consultori, si us plau?

El professor Simon Fraser sabia que era una mica an-
tiquat utilitzar una llibreta de paper en lloc d’'una agenda
electronica. Més d’una vegada havia pensat que aquelles pre-
ferencies seves, tan poc tecnologiques, tenien alguna cosa
ironica, sobretot tenint en compte com eren d’innovadors
els tractaments que oferia als seus clients. Malgrat aixo, li
agradava poder fullejar-ne les pagines i veure com se li pre-
sentava la setmana.

El Dr. Fraser havia fundat la Randolph Fertility Clinic
al principi dels anys noranta del segle passat i havia estat un
exit en tots els sentits. La clinica tenia un dels percentatges
més alts de concepcid per fertilitzacié in vitro. A més, sha-
vien guanyat a pols la reputacié de ser sempre els primers
a implementar els procediments més revolucionaris. El seu
relacions publiques s’assegurava que la premsa estigués al dia
dels tractaments pioners que venien, i la cobertura que en
feien els mitjans havia donat al Dr. Fraser una certa fama.

El seu aspecte atractiu, de faccions dures, i el seu comporta-
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ment afable, se sumaven a la seva habilitat natural davant les
cameres, i tot plegat feia que constantment rebés invitacions
per ser entrevistat. El Porsche i la residencia a la Toscana eren
fruits d’aquests esforgos.

La Jackie va sortir de la recepcié i va anar cap al despatx
del Dr. Fraser per portar-li el pla del dia i una tassa de cafe.
Aixo darrer no calia ni que li ho demanés: la rutina matinal
havia estat la mateixa durant els tltims quinze anys.

—Gracies, Jackie —va dir el Dr. Fraser.

Va agafar 'agenda i el café que li allargava la seva secre-
taria i es va acomodar a la cadira de pell. Va veure que tenia
quatre consultes programades aquell mati. Ja coneixia dues
de les parelles.

Els Jameson s’havien sotmes préviament a dos cicles de
fertilitzaci6 a la clinica i, tot i que aparentment havien acon-
seguit embrions de bona qualitat, en ambdues ocasions la
senyora Jameson havia patit un avortament durant el primer
trimestre. Avui venien per mirar si podrien intentar-ho una
tercera vegada. El Dr. Fraser volia suggerir-los que aquest
cop provessin una forma de diagnostic genétic preimplanta-
cional. Era un servei relativament nou, per mitja del qual
es comprovava que els embrions tinguessin el nombre cor-
recte de cromosomes abans d’implantar-ne un a I'Gter de la
mare. Podria ser el factor decisiu que assegurés que la senyora
Jameson arribés al final de I'embaras, ja que hi havia uns
informes recents que demostraven que una part important
dels avortaments eren deguts precisament a anomalies dels
cromosomes.

Nikos i Maria Dimitrou també havien visitat la clinica
anteriorment, i havien portat la seva filla Eleni amb ells. Des de
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ben petita, I'Eleni havia estat una noia pal-lida, amb tendéncia
a patir infeccions i amb «problemes generals de desenvolupa-
ment», segons els seus pediatres. Les proves havien demostrat
que patia de betatalassémia, una malaltia de la sang causada
per una mutacié6 hereditaria d’un gen. Sense saber-ho, els seus
pares eren portadors de la malaltia, ja que cadascun d’ells tenia
una copia defectuosa i una copia bona del gen. Com que tots
dos posseien aquesta copia bona, la Maria i en Nikos no en
mostraven cap simptoma. Les lleis de la genética deien que hi
havia una possibilitat entre quatre que el segon fill tingués la
mateixa mala sort de 'Eleni i ’heretés les dues copies dolentes.
Els Dimitriou no pensaven arriscar-se: li volien demanar al Dr.
Fraser que s’assegurés que I'embri6 no portaria els gens de la
talassémia abans d’'implantar-lo a I'ater de la Maria.

Aquesta analisi era una forma més classica del diagnostic
genetic preimplantacional, una peticié bastant tipica. Pero
els Dimitrou volien afegir-hi un segon test. Volien exami-
nar els embrions per assegurar-se que el nou fill fos compatible
amb I'Eleni, és a dir, suficientment proper geneticament
parlant per poder ser-ne un donant potencial. Assumint que
aixo fos possible, esperaven poder recollir cel-lules mare del
cordé umbilical quan el nou nadé nasqués. Llavors podrien
trasplantar les cel-lules a I'Eleni i intentar curar aixi la seva
malaltia. Era un procediment una mica polémic, conegut
com el germa salvador o bebé medicament.

No havia vist encara la tercera familia, perd el Dr. Fraser
en coneixia la historia d’haver-la llegida a la premsa local.
El novembre passat hi havia hagut un incendi terrible a la
casa dels Moore. La mare i el pare n’havien escapat amb les

seves tres filles, perd els dos bessons, que dormien en una
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habitacié del pis de dalt, havien mort. Es va parlar molt al seu
moment sobre el fet que els Moore estaven decidits a tenir
almenys un nen més «per equilibrar la balanca de la familia»,
tal com Pat Moore ho havia expressat en una entrevista. El
Dr. Fraser estava segur que la visita d’avui era el primer pas
per aconseguir-ho.

La raé de la consulta de la quarta parella, Dean Black-
stock i Tracey Rollins, no estava clara a simple vista, pero el
Dr. Fraser la descobriria molt aviat, ja que eren la primera
cita del dia i arribarien al cap de pocs minuts.

El Dr. Fraser va deixar la llibreta a un costat i va beure
un glop de cafe. Uns moments després, se sentia el brunzit
delinterfon. La Jackie anunciava que el senyor Blackstock,
la senyora Rollins i una altra dona eren aqui. «Que estrany»,
va pensar el Dr. Fraser. No havien mencionat un tercer
visitant. Es va aixecar de la cadira i va anar cap a la porta
per rebre els seus clients, just quan la Jackie els feia entrar
al despatx.

—Bon dia, professor Fraser —va dir la primera dona alhora
que li allargava la ma—. S6c la Mary Scott i faré d’intérpret
d’en Dean i la Tracey.

En veure la cara de sorpresa del Dr. Fraser, va afegir:

—En Dean i la Tracey s6n sordmuts. Entendran tot el
que digui perque poden llegir-li els llavis, perd m’han de-
manat que vingui per assegurar-me que vost¢ també els
entén a ells.

Els altres dos visitants van fer un pas endavant i li van
donar la ma.

—Hola —va dir en Dean amb I'entonacié tipicament em-
barbussada dels sordmuts.
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El Dr. Fraser va retornar la salutacié i va assenyalar-los
els sofas on solia dur a terme les seves consultes. Quan tots
van estar asseguts, va continuar la conversa. Estava de cara
en Dean i la Tracey mentre els preguntava que podia fer per
ells, perd mirava tota 'estona en direcci6 a la Mary.

En Dean va parlar primer. Va emetre uns quants so-
rolls pero el Dr. Fraser no va entendre res del que deia.
En Dean usava el llenguatge dels signes simultaniament i
després d’uns moments va fer una pausa perque la Mary li
ho aclaris tot.

—En Dean i la Tracey s6n tots dos sords de naixement.
Viuen plegats des de fa tres anys i ara volen formar una fa-
milia. Han llegit que és possible utilitzar proves genetiques
per saber si un nadé sera sord o no.

Aixi que la visita misteriosa era un altra sol-licitud de
diagnostic genétic preimplantacional, igual que la familia
Dimitriou i el seu desig d’evitar que el nou fill tingués
talassemia. Semblava que en Dean i la Tracey volien asse-
gurar-se que no passaven a la seva descendéncia els gens
de la sordesa. El Dr. Fraser es va sentir en el seu terreny i
va comengar a parlar a la parella i la seva col-lega amb tota
confianca.

—Tenen tota la ra —va comencgar—. Com a part del trac-
tament de fertilitzacié in vitro, podem fer una s¢rie de pro-
ves. N’hi ha diverses d’estandard, per detectar les malalties
hereditaries més comunes, perd el rang de gens que podem
analitzar augmenta continuament. De fet, ja shan identifi-
cat una serie de mutacions que causen sordesa. Podem estar
bastant segurs d’aconseguir seleccionar un embrié que no
tingui aquest problema.
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En aquest moment va ser la Tracey la que va comencar a
fer signes amb vehemeéncia. La Mary va assentir amb el cap
i va girar-se cap al Dr. Fraser.

—Professor Fraser, em temo que ha mal interpretat la sol-
licitud d’en Dean i la Tracey: ells volen assegurar-se que el
seu fill sigui sord.

PENSEM-HI...

Reflexionem sobre els clients que havia de veure el
Dr. Fraser aquell mati. Venien a la clinica per una série
de raons diferents: intentar tenir un nadoé sa, produir un
germa salvador per ajudar una altra criatura, i escollir
el sexe del nado6 segiient. S6n moralment acceptables
aquests usos de la fecundacié in vitro?

Si el Deanila Tracey haguessin demanat que s’evi-
tés que el seu nadé fos sord, hauria estat aquest un Us
adequat de les proves genetiques? El fet que vulguin
que la criatura sigui sorda és rellevant pel que fa a si la
seleccio d’embrions és éticament correcta?

VOCABULARI

diagnostic genétic preimplantacional: Analisi genética d’'un
embrié abans que s’implanti a I'dter en un procediment de
reproduccié assistida. Es pot usar per buscar trastorns ge-
netics que causen malalties, perd també per escollir el sexe
de I'embrié o un germa salvador. Un altre exemple és buscar
problemes greus en I'estructura dels seus cromosomes.

fertilitzacio in vitro: El sistema més comu actualment de re-
produccié assistida. Amb aquesta tecnica es fertilitzen els ovuls
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amb I'esperma en una placa de petri i s’hi incuben durant uns
dies. Se’'n monitoritza el desenvolupament fins que supera les
primeres fases de la formacio de 'embrié. Després s'implanten
un o més embrions a I'Gter de la mare.

germa salvador: Terme que es fa servir per definir un nen
concebut de forma assistida com a potencial donant per a un
germa malalt. Abans de ser implantat a I'uter, se li practica una
analisi per determinar si 'embri6 és genéticament compatible
amb el receptor del trasplantament.

portador: Una persona és portadora d’'una malaltia genética
si només té una copia defectuosa del gen responsable. Aixo
nomeés es dona en les malalties en qué cal que totes dues
copies del gen (la que rebem del pare i la de la mare) siguin
defectuoses. Els portadors no patiran la malaltia, perd corren
el risc de passar-la als seus fills.

reproduccié assistida: Una série de técniques dirigides a
ajudar les parelles a quedar-se embarassades, entre elles la
inseminacié artificial i la fecundacio in vitro.

AMB UN COP DE MA DELS METGES...

Tal com acabem de llegir, els pacients del professor Fraser
buscaven diferents aplicacions de la técnica coneguda com a
diagnostic genetic preimplantacional, que consisteix a ana-
litzar el genoma d’un embrié abans d’implantar-lo a I'Gter
de la mare. Aixo planteja una serie de qiiestions morals que
discutirem en aquest capitol. Cal tenir present que aquesta és
una tecnica associada amb la fertilitzacié in vitro, ja que per
raons Obvies no es pot fer en un embaras normal. Per tant,
seria important comengar reflexionant sobre els problemes
associats amb la reproduccié assistida.
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