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Bioética & Debat no s'identifica
necessariament amb les opinions

expressades en els articles publicats.

«Desafiaments de la bioética», aixi ti-
tulem aquest nUmero 84 de Bioéetica &
Debat, perque la bioetica suposa, per
ella mateixa, un repte estimulant per
fonamentar |’activitat sanitaria i per
generar el necessari dialeg. Arribant
amb un cert retard a la seva cita qua-
drimestral, Bioética & Debat aporta
una actualitzacio d’alguns dels reptes
vigents en el nostre mon sanitari, per
tal de facilitar elements per al debat
entre tots.

El primer desafiament que porta
afegit aquest Bioetica & Debat és
la incorporacié d’un nou director:
el Dr. Joan Bertran, metge internis-
ta i membre del CEA de [’Hospital
Sant Rafael de les Germanes Hos-
pitalaries de Barcelona i professor
col-laborador de UlInstitut Borja de
Bioética-URL des de 1996, ha assumit
el lideratge de la direccio de la revis-
ta, iniciant-ne una nova etapa. Des
de U’equip de redacci6 agraim el seu
compromis i il-lusio.

Amb motiu de la celebracio6 a Barce-
lona, el passat setembre, de la XV
Conferencia de la International Soci-
ety for Clinical Bioethics (ISCB), or-
ganitzada per U’Institut Borja de Bio-
etica-URL, Ulnstitut de Recerca Sant
Joan de Déu i ’Hospital Sant Joan de
Déu, hem pogut entrevistar el Prof.
Hans-Martin Sass, com a expert bioe-
ticista, i contrastar les seves respos-
tes amb el criteri de Salvador Ribas.
Aquesta és la primera part del «Bio-
debat». Comptem també amb ’apro-
ximacio al llibre publicat recentment
pel Prof. Sass. | ho completem amb la
interessant Declaracié de Barcelona,
fruit final de la Conferéncia, on s’en-
foquen les activitats etiques dirigides

2 b&d bioetica & debat - 2018; 24(84): 2

a la millora de ’atencio dels nens, a
tot el mon.

Continuem amb els reptes incloent
dos articles sobre situacions extremes
de la vida: el seu comencament i el
seu final. | tot seguit presentem |’es-
tudi étic d’una noticia sobre la publi-
cacio de la historia clinica d’un menor
i les seves implicacions, arran de la
denegacié d’un tractament farmaco-
logic de cost elevat.

a Declaracio

de Barcelona,

resultat final de
la XV Conferéncia
de la ISCB, proposa
les activitats etiques
dirigides a la millora
de ’atenci6 dels
nens, a tot el mon

Els desafiaments de la bioética sén
nombrosos a nivell experiencial i as-
sistencial, sense oblidar els reptes de
la disciplina mateixa: la generaci6 i
l’actualitzacié del coneixement; la
millora de la seva pedagogia, i, so-
bretot, la difusio del seu paper com a
estimul positiu per als professionals.
Aquest estimul és valid per fonamen-
tar la seva acci6 assistencial i per
promoure la discussio diaria enfront
dels diversos dilemes que ens podem
trobar. Probablement, un dels reptes
més grans de la bioetica en el seu
conjunt és fer palesa la «sensibilitat
etica», que afavoreix el dialeg bioée-
tic. Aquest dialeg permet enfocar els
problemes des de les diferents visions
del mén que tenen els pacients i els
professionals.



Hans-Martin Sass, PhD

Bioétic. Professor emérit de Filosofia a la
Universitat de Ruhr, Bochum (Alemanya), i
professor emerit d'investigacio a lnstitut
Kennedy d'Etica a la Universitat de
Georgetown, Washington DC.
sasshm@aol.com

Salvador Ribas

Doctor en Filosofia per la Universitat de
Barcelona. Master en Bioética i Dret.
Master en assaigs clinics. Vicepresident
de la International Society for Clinical
Bioethics.

salvador. ribas@gmail.com

Montserrat Esquerda

Metge pediatra. Directora de llnstitut
Borja de Bioetica-URL.
mesquerda@ibb.url.edu

mb motiu de

la participacio

del Prof.
Hans-Martin SASS a
la XV Conferéncia
Internacional de
la ISCB (Societat
Internacional de
Bioetica Clinica) ha
estat possible fer una
entrevista conjunta
amb Salvador Ribas,
per demanar ambdues
opinions sobre el
passat, present i futur
de la Bioetica

Biodebat

a bioetica:
_entrevista.

M.E.: Com a fundador (no sé si li
agrada aquest qualificatiu), com ha
viscut el naixement de la bioética?

H.M.S.: No soc en absolut un dels fun-
dadors de la bioética, pero si un dels
seus deixebles i un dels primers estu-
diants que hem vist créixer i prospe-
rar la familia bioética. Els pares de la
bioéetica son Fritz Jahr (a Alemanya
des de 1926) i Van Rensselear Potter
(a Wisconsin des de 1970). El centre
més important de formacio i produc-
cio en el camp de la bioética va ser
el Kennedy Institute of Ethics de la
Universitat de Georgetown, que va
promoure la transicio des del tradici-
onal paternalisme/maternalisme me-
dic fins a la nova relaci6 metge/ma-
lalt, basada en els quatre principis del
«Mantra de Georgetown» (respecte
per l’autonomia, la no maleficencia,
la beneficéncia i la justicia). Des de
la década dels vuitanta vaig participar
en la promocié d’aquesta transicio a
Europa i arreu del moén mitjancant
cursos interdisciplinaris per a metges,
infermeres, periodistes i politics.

S.R.: Totalment d’acord amb el Prof.
Sass, el Kennedy Institute of Ethics de
Georgetown University ha estat clau
en el discurs bioetic, un discurs que
hauria de ser més participatiu, on to-
tes les veus tinguessin el seu lloc. El
discurs bioétic ’hem de fer tots junts,
des de i amb totes les disciplines, per
arribar a la millor presa de decisions.
En la meva estada de recerca ara ja
fa uns anys al Center for Clinical Bi-
oethics de la Georgetown University
vaig tenir el plaer de compartir sessi-

Desafiaments de

ons cliniques de bioética amb Edmund
Pellegrino, Carol Taylor i la resta de
Uequip i investigadors que estavem
compartint estada, i un dels temes
clau que sovint apareixia era el con-
cepte d’autonomia i beneficencia.

HANS-MARTIN SASS:

«ALS ESTATS UNITS LA BIOETICA,
MALAURADAMENT, SEGUEIX ESSENT
SINONIM D’ETICA MEDICA, PERO NO
ES AIXi A EUROPA | A ASIA. LA BIOE-
TICA ESTA EN CAMI DE REPRESENTAR
VERITABLEMENT EL QUE DIU EL SEU
NOM: ETICA DEL BIOS | DIRIGIDA CAP
AL BIOS, PERQUE TOT BIOS ES INTE-
GRADOR | INTEGRAT»

M.E.: La bioética és una disciplina
jove. Com valora I’evolucié d’aques-
ta disciplina i el seu moment actual?

H.M.S.: Als Estats Units la bioética,
malauradament, segueix essent sino-
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nim d’ética médica, pero no és aixi a
Europa i a Asia. La bioética esta en
cami de representar veritablement el
que diu el seu nom: etica del bios i
dirigida cap al bios, perque tot bios
és integrador i integrat. Per exem-
ple, a les xarxes culturals, politiques
i socials, l’agricultura, el medi ambi-
ent, la microbiologia, la seva salut i
la seva vida depenen d’una interaccio
correcta i harmoniosa. El repte de la
humanitat és reconéixer-ho, donar-hi
suport i promoure que aquestes inte-
raccions siguin efectives i no destru-
ir-les amb la manipulacié del medi
ambient, la genética, la cultural o la
politica.

SALVADOR RIBAS:
«QUAN ES PARLA DEL MOT «BIOETI-
CA~, SOVINT ES VINCULA AMB L’ETICA
CLiNICA, PERO AL MEU ENTENDRE
CADA VEGADA HI HA UNA MES AMPLIA
| CORRECTA INTERPRETACIO DE LA
DISCIPLINA DE LA BIOETICA | DEL ROL
QUE HA DE TENIR EN LES CIENCIES DE
LA VIDA EN EL SEU SENTIT MES AMPLI>

S.R.: Quan es parla del mot «bioée-
tica», sovint es vincula amb ’ética
clinica, pero al meu entendre cada
vegada hi ha una més amplia i correc-
ta interpretacio de la disciplina de la
bioética i del rol que ha de tenir en les
ciencies de la vida en el seu sentit més

ampli. Un indicador clar d’aquest can-
vi és la ja superada etapa en la qual la
bioética era reduida al principialisme
bioétic, el que Sass ha anomenat com
a «Georgetown Mantra».

M.E.: Quins creu que soén els reptes
més importants per al futur de la bi-
oética?

H.M.S.: En el futur, la humanitat ne-
cessita ser conscient globalment dels
nous riscos per al bios integrat en
totes les dimensions i traduir en ter-
mes bioétics també els nous biotops
al ciberespai, als internets de les per-
sones, de les coses i a tot. També cal
evitar la destruccié de les noves bios-
feres des de noves ciberesferes.

HANS MARTIN SASS.:

«EN EL FUTUR, LA HUMANITAT
NECESSITA SER CONSCIENT GLOBAL-
MENT DELS NOUS RISCOS PER AL BIOS
INTEGRAT EN TOTES LES DIMENSIONS |
TRADUIR EN TERMES BIOETICS TAMBE
ELS NOUS BIOTOPS AL CIBERESPAI, ALS
INTERNETS DE LES PERSONES, DE LES
COSES | ATOT.»

S.R.: No hi ha dubte que un dels ma-
jors reptes per a la bioética en les
properes décades és la reflexio i pro-
posar noves recomanacions etiques
davant els nous avencos tecnologics
(CRISPR), la convivéncia amb les xar-
xes socials i la gestio de les dades, o
’impacte dels nous moviments migra-
toris tant a nivell social, politic com
sanitari, entre d’altres. La bioética ha
de ser la taula de trobada per arribar
a consensos i garantir un bon futur per
a tot el globus.

M.E.:
Abel anys enrere, quin record en
guarda?

Vosté va conéixer Francesc

H.M.S.: Vaig coincidir amb el pare Abel
més d’una vegada. Ell va ser un auten-
tic «pare» en ética i en bioética, un
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gran savi. En una conferencia el 1992
a Madrid, amb motiu de la publicacio
d’uns articles d’Engelhardt a Phylo-
sophy and Medicine, jo vaig publicar
l'article «11 months pregnancy». EL P.
Abel i jo vam tenir una llarga discussio
sobre ética sexual, prevencio i avor-
tament. Teniem posicions diferents,
pero ell va ser tan correcte i cordial,
com animat era el seu discurs.

S.R.: També vaig tenir el plaer de
coneixer Francesc Abel en les me-
ves estades de lectura i recerca a
la biblioteca de l’Institut Borja, en
aquells anys situada a Sant Cugat
del Vallés, i que més endavant es va
traslladar a Esplugues de Llobregat,
davant de U’Hospital Sant Joan de
Déu. Amb en Francesc vam tenir con-
verses després de la meva estada a
la Georgetown University, i mantenia
ben viu el seu record de la seva esta-
da als Estats Units. En aquells anys jo
tot just estava en linici de la meva
recerca sobre els comites d’etica as-
sistencial, i els seus consells i les lec-
tures que recomanava sempre eren
benvinguts.




Salvador Ribas Ribas

Doctor en Filosofia per la Universitat de
Barcelona. Master en bioética i dret. Master
en assaigs clinics. Vicepresident de la
International Society for Clinical Bioethics
Membre de la Junta de la Sociedad Espafola
de Garantia de Calidad en Investigacion.
salvador.ribas@gmail.com

Sass H.M. Cultures in Bioethics. Zurich: Lit;
2016. 253 p.

’objectiu

de Cultures

in Bioethics
és una reflexio
teoricopractica sobre
les interaccions ja
integrades a les
nostres cultures
(cultural bio-topes) i
les seves connexions
amb la vida, el bios
(natural bio-topes)

Biodebat

Cultures in Bioethics

Lit Verlag GmbH edita el darrer Lli-
bre de Hans Martin Sass: Cultures in
Bioethics (Zuric, 2016). El professor
Sass, Senior Research Scholar emeérit
pel Kennedy Institute of Ethics (Was-
hington DC, Estats Units d’America),
professor emeérit de Filosofia de la
Ruhr-Universitat Bochum (Bochum,
Alemanya) i professor honorari al
Peking Union Medical College (Beijing,
Xina), ens ofereix amb aquesta en-
trega una nova proposta integradora
i normativa per una bioética global
seguint el que anomena les vuit capa-
citats: «the eight C’s: communication,
cooperation, competence, competiti-
on, contemplation, calculation, com-
passion and cultivation».

Cultures in Bioethics és una propos-
ta perqué el bios huma (human bios)
pugui conviure en un estat de bona
salut i felicitat. Una proposta que
s’assoleix amb una bioética entesa
com una practica, com una manera
de ser davant el bios i, en segon ter-
me, amb una bioetica entesa com a
reflexio sobre la vida i els escenaris
que Uenvolten i amb els quals conviu.
Per Sass, aquesta manera d’entendre
la bioética, com a practica i reflexio,
com escriu al proleg: «is the most ap-
propriate, most prudent, and most
advantageous way and tool for hu-
mans to survive and to live well within
our natural an cultural bio-topes».

Lobjectiu de Cultures in Bioethics és
una reflexio teoricopractica sobre les
interaccions ja integrades a les nos-
tres cultures (cultural bio-topes) i les
seves connexions amb la vida, el bios
(natural bio-topes). Les cultures son
la practica de la bioética en si matei-
xa que ens dirigeix a cultivar, conrear
habilitats, capacitats, mentre que el

ultures in

Bioethics és una

proposta perquée
el bios huma (human
bios) pugui conviure
en un estat de bona
salut i felicitat.
Una proposta que
s’assoleix amb una
bioetica entesa com
una practica, com
una manera de ser
davant el bios i, en
segon terme, amb una
bioetica entesa com a
reflexio sobre la vida
i els escenaris que
’envolten i amb els
quals conviu

bios cal entendre’l, escriu Sass, com
un «complex, highly adaptable, plu-
riperspective and integrated bio», i
posa alguns exemples com ara el bios
individual, el bios social o el bios po-
litic.

El Wlibre consta d’un total de quinze
capitols, tots ells amb una mateixa
dinamica: s’inicien amb unes cites,
seguides del desenvolupament teoric
amb una acurada bibliografia secun-
daria i exemples practics, i finalitzen
amb una normativa, guies i recoma-
nacions per a la practica. Els capitols
estan agrupats en cinc grans temes
i, si bé es poden llegir de manera in-
dependent, és aconsellable fer una
lectura prévia del primer dels temes,
Cultivating bioethics cultures, i més
imprescindible la lectura del primer
dels capitols: Bioethics, the vision
and the word. Els conceptes de cultu-
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re, bios i biotopes son tractats en els
capitols primer i segon, i és després
quan arribem a l’analisi de les 8C, on
les presenta com les capacitats essen-
cials amb les quals podem construir un
bios integrador.

El segon bloc tracta sobre els avantat-
ges i els riscos de la recerca, i/o la
manipulacié del bios, amb tres capi-
tols: el primer sobre la manipulacio i
la tecnologia CRISPR; el segon sobre
la recerca amb animals, on a les 3R
n’hi afegeix quatre més: respect, re-
view, rehabilitate i relate, o el que
Sass definira com els principis de les
7R, i un tercer capitol on ens proposa

ges of unborn human life and in defi-
ning individual criteria for their death
based on cessation of function of the
heart or higher brain». El capitol 8¢,
el segon dins d’aquest bloc, aborda el
tema de la informaci6 de la salut i el
consentiment informat recomanant
als proveidors de serveis de la salut
que ofereixin una informacio clara,
entenedora i transparent. En aquesta
linia en una de les recomanacions Sass
suggereix que el «discourse and com-
mitment in civil society, the media,
and education must focus on promo-
ting competent, responsible care for
personal health by individuals, famili-
es, and communities», seguint aixi els

ultures in Bioethics és un treball magistral

de recerca i un discurs bioéetic per se que

no deixa indiferent el lector i que convida
a una reflexio sobre les 8C: la comunicacio,
la cooperacio, la competéencia, el concurs, la
contemplacio, el calcul, la compassio i el cultiu,
com a capacitats per assolir un discurs bioétic
integrador, juntament amb el discurs bioétic de
les virtuts, de la casuistica o dels principis, entre

d’altres

les 8C per promoure el discurs bioetic
en la recerca clinica. Per 'autor «the
eight-C properties should also be used
in promoting public discourse on the
bioethics of manipulating and cultiva-
ting human and other bios in medical
research».

El tercer bloc tematic de Cultures
in Bioethics es focalitza en la cura,
’atencio, al bios huma. En el primer
dels capitols sobre ’inici i la fi de la
vida Sass conclou amb una Llei univer-
sal i uns principis per a la proteccio
de la vida, entre d’altres, aquest:
«States and laws must provide a Cons-
cience Clause for individual choice in
the moral recognition of earlier sta-

principis de les 8C. El darrer capitol
d’aquest bloc ens parla sobre la rela-
cio entre el ciutada i el professional
de salut, oferint recomanacions per a
ambdos: el ciutada ha de ser, escriu
Sass, «responsible partner with ex-
perts in medicine and care», mentre
que el professional ha d’integrar «the
‘clinical’ and ‘value’ status of your
patient into differential ethics, diag-
nosis, and prognosis».

La quarta entrega del llibre tracta so-
bre la competéncia comencant amb
una reflexio sobre la xarxa d’Inter-
net i els seus navegants amb un clar
missatge: «This is no a game, it is the
real world», i proposant vuit normes,
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quatre per als navegants i quatre per
als propietaris de portals a la xarxa.
El segueix el capitol 11¢, on proposa
vuit normes per a professionals i pro-
veidors de serveis de salut i companyi-
es d’assegurances, per després acabar
el bloc amb un capitol sobre la presa
de decisions en ’ambit clinic.

El darrer bloc de Cultures in Bioethics
finalitza amb una reflexi6 sobre la bio-
politica i el bios colectiu. En el primer
capitol, el 13e del llibre, tracta sobre
les institucions cliniques i hospitalari-
es, o el que anomena corporate bios,
per després tractar el bios social (ca-
pitol 14€), i acabar en el darrer capitol
defensant la disciplina de la bioética
com una eina integradora. Davant els
riscos a que esta sotmes el bios huma:
«Human bios has developed bio-ethics
as one tool among many to use in re-
viewing social and ideational conditi-
ons, guiding harmonious coexistence,
and avoiding catastrophes» i les 8C
son els principis basics del bios (basic
bios principles) que hem de conrear i
posar a la practica.

Cultures in Bioethics és un treball ma-
gistral de recerca i un discurs bioetic
per se que no deixa indiferent el lec-
tor i que convida a una reflexio sobre
les 8C: la comunicacio, la cooperacio,
la competéncia, el concurs, la con-
templacio, el calcul, la compassio i el
cultiu, com a capacitats per assolir un
discurs bioétic integrador, juntament
amb el discurs bioétic de les virtuts,
de la casuistica o dels principis, entre
d’altres.



bioetica & debat

Declaracio de Barcelona promo-
guda per la International Soci-
ety for Clinical Bioethics i subs-
crita integrament per llnstitut
Borja de Bioética-URL.

«La proteccio de la dignitat i els
drets dels infants en el context
dels nous reptes globals i l'aug-
ment de vulnerabilitat»

La XV Conferéncia Anual de la
ISCB «Bioetica i Pediatria: des-
envolupament i reptes de fu-
tur» va ser coorganizada per
l'Institut Borja de Bioetica-URL,
linstitut de Recerca Sant Joan
de Déu i l'Hospital Sant Joan de
Déu, a Barcelona, els dies 20 i
21 de setembre de 2018.

Membres de la International
Society for Clinical Bioethics:

Awaya, Tsuyoshi ............ Japod
Guryleva, Marina.......... Russia
Nakatsuka, Masahiro....... Japo

Nezhmetdinova, Farida . Rissia

Pavlinovic, Silvana ..... Croacia
Pelcic, Gordana ......... Croacia
Ribas, Salvador ......... Espanya

Sass, Hans-Martin ..Estats Units
Shishido, Keisuke .......... Japo
Tai, Michael Cheng-tek . Taiwan

Tomasevic, Luka......... Croacia

Ale: iscb.email@gmail.com

www.linkedin.com/in/iscb

Biodebat

Declaracio de Barcelona
de la International
Society for Clinical

Bioethics

Preambul

1. La International Society for Clinical
Bioethics es va reunir en la seva 15a
Conferéncia els dies 20 i 21 de setem-
bre de 2018 a Barcelona, i va debatre
sobre el desenvolupament i els reptes
de futur de la pediatria, i sobre els
drets de proteccio dels infants, en un
esforc per fer una crida universal per
assegurar que cada infant sigui prote-
git per procurar-li un futur millor.

2. Els infants son el nostre futur comu
al planeta. Depenen de nosaltres, de
les families, dels estats i de directrius
i regulacions tant locals com interna-
cionals. Els infants son vulnerables i
dependents, i per tant és el nostre
deure proporcionar-los un futur felic,
una infantesa sana i la proteccio de
tota discriminacio i violéncia.

3. Es necessari fer un esforc per as-
segurar que els estandards internaci-
onals, nacionals i locals de proteccid
dels drets dels infants son aplicats
estrictament. Els esforcos globals han
d’adrecar-se cap a una tolerancia zero
vers ’augment de la vulnerabilitat in-
fantil en el context del progrés cienti-
fic i tecnologic, els reptes globals i els
processos de migracio.

4. Al mateix temps, les amenaces a
la pau global, els avencos cientifics i
tecnologics i Uallunyament respecte
als valors de ’humanisme creen con-
dicions i prerequisits que provoquen
l’augment de la vulnerabilitat dels
infants, molts dels quals encara viuen
en zones de risc.

a XV ISCB va

debatre sobre

el desenvolupa-
ment i els reptes
de futur de la
pediatria, i sobre els
drets de proteccio
dels infants, en un
esforc per fer una
crida universal per
assegurar que cada
infant sigui protegit
per procurar-li un
futur millor

Problemes

5. Les amenaces a la salut dels infants
continuen sent importants en ’agen-
da internacional i en el nivell d’estats
nacionals. Aquestes amenaces inclo-
uen la guerra, la pobresa, la fam, la
discriminacio racial, Uexplotacio, la
brutalitat per part d’adults i altres
actes de violencia.

6. Amb ’augment de la migracio i els
desplacaments, molts infants son for-
cats a abandonar la seva llar i, a ve-
gades, la seva familia. Existeixen mi-
grants a tots els paisos del mon. El seu
nombre augmenta més rapidament
que la poblacié mundial: el 2015 va
superar els 244 milions de persones.
De fet, cada 4,1 segons hi ha un nou
refugiat al mén, mentre 65 milions
de persones son desplacades interna-
ment, incloent més de 21 milions de
refugiats, 3 milions de persones que
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busquen asil i més de 40 milions de
persones desplacades internament.
Nacions Unides reconeix que el 46 %
dels 45,2 milions d’infants i adoles-
cents de menys de 18 anys d’edat
son menors que esdevenen hostatges
de la politica global i, en aquestes
condicions, son encara més vulnera-
bles.

7. El progrés cientific i tecnologic, dis-
senyat per millorar la vida i la salut
dels infants, promoure el seu desen-
volupament harmonids i el seu éxit,
sovint crea prerequisits d’amenaces
i riscs potencials, incloent les conse-
quencies de U’enginyeria genética, la
tecnologia de la informacid i la rea-
litat virtual, el cibercrim, el creixe-
ment de la desigualtat social i la per-
dua d’accés als beneficis socials, la
inadaptacié social i molts altres. Es un
fet que el 50 % de les medicines utilit-
zades per tractar infants no han sigut
provades previament en ells, xifra que
augmenta al 90 % en el cas de nounats
prematurs.

8. Assistim a ’aparicié d’una tendén-
cia alarmant de deshumanitzacio en la
legislacio nacional i internacional res-
pecte als drets dels infants i els seus
progenitors, i al sorgiment de normes
legals que legitimen |’eutanasia infan-
til, la qual cosa és una amenaca direc-
ta a la vida i a la salut dels infants, i
destrueix els valors de la familia tra-
dicional.

9. Tots aquests problemes poden con-
duir al desmantellament dels valors
i les directrius de resultats positius
aconseguits anteriorment gracies a
documents internacionals basics com
la Convencio Europea de Drets Hu-
mans i Llibertats Fonamentals (1953),
la Declaracio dels Drets dels Infants
(1959), la Declaracié Universal dels
Drets Humans (1948) i la Convencio de
les Nacions Unides sobre els Drets de
UInfant (1989).

Tasques

10. Compliment de directrius i regu-
lacions internacionals per a la pro-
teccio d’infants i adolescents, per tal
que la Convencid de les Nacions Uni-
des sobre els Drets de U'Infant sigui
reconeguda a nivell local, regional i
internacional.

11. Assegurar als infants la igualtat
d’oportunitats i ’accés a |’atencio sa-
nitaria i als beneficis socials. Els aven-
¢os en ciencia i tecnologia haurien de
tenir com a objectiu la millora de la
salut i la qualitat de vida dels infants,
reduint lesions, discapacitats i les
causes de mortalitat infantil.

12. Protegir els drets infantils de mi-
gracio, i de persones internament
desplacades, i prevenir que siguin dis-
criminades, explotades o sotmeses al
trafic i la manipulacio, i protegir tam-
bé el seu espai personal, el ciberespai
i les dades personals.

13. Els infants han d’estar preparats
per a una vida responsable en una
societat lliure i ser capacos d’adap-
tar-se a la incertesa, de tenir ’opor-
tunitat de definir-se a ells mateixos
com a individus, i de desenvolupar el
seu potencial en un ambient segur i
solidari (per exemple en la familia, en
’educacio, en els esports, etc.) per
assegurar el seu benestar.

14. Compromis amb els valors de [’hu-
manisme amb la familia i de les po-
litiques socials, incloent-hi aquelles
que tenen el suport de religions tra-
dicionals, per enfortir la relacié entre
pares, familia i infants.

15. Lespecialitzacid en bioética i
accions ben organitzades orientades
a la prediccié de noves amenaces al
potencial huma i a grups de poblacio
vulnerables, especialment infants, és
cada cop més necessaria.
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16. La base d’aquest tipus d’accions
haurien de ser les directrius bioeti-
ques formulades en termes de bioeti-
ca clinica i global per minimitzar els
riscos de vulnerabilitat i per garantir
la proteccid dels drets dels infants en
el context de reptes globals i practi-
ques mediques.

Deures étics
Ens comprometem solemnement:

17. A promoure la participacio activa
de la comunitat cientifica i d’experts,
de la qual som una part, per protegir
el benestar dels infants.

18. A treballar conjuntament dins el
marc de la cooperaci6 internacional,
i també a nivell local i regional.

19. Aincloure a ’agenda de trobades
internacionals anuals temes relacio-
nats amb els riscos de vulnerabilitat
i la proteccid dels drets dels infants,
i a intensificar la recerca en aquesta
direccio.

Declaracio de Barcelona de la Inter-
national Society for Clinical Bioethics

La proteccié de la dignitat i els drets
dels infants en el context dels nous
reptes globals i ’augment de vulne-
rabilitat.

[XV Conferéncia Anual de la Internati-
onal Society for Clinical Bioethics. Bi-
oetica i Pediatria: desenvolupament i
reptes de futur.

Barcelona, 20-21 de setembre, 2018]
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REN)]

El present treball va sorgir des de la
comissio de cures pal-liatives neonatals
per tal d’analitzar les opinions que tenia
el personal d’infermeria sobre el procés de
limitacio terapeéutica neonatal a la Unitat
de Neonatologia de I’Hospital Sant Joan
de Déu. La nostra intenci6 era conéixer
’opinio del personal d’infermeria sobre
les mesures que s’estaven duent a terme
a I’hora d’acompanyar el nounat i la seva
familia en el moment de ’adequacié de

’esforg terapéutic (AET).

Paraules clau

cures pal-liatives, limitacio terapéutica,
unitat neonatal, suport vital, UCIN, ade-

quacio de U'esforc terapéutic (AET)

Abstract

The work we are presenting arose from
the neonatal palliative commission. The
purpose of it was to analyze the opini-
ons of the nursing staff on the process

of adequacy of the therapeutic effort in
Sant Joan de Deu’s neonatology unit. The
aim was to know what opinion the nursing
staff had about the measures that were
being carried out when accompanying the
newborn and their families at the time of

the adequacy process.

palliative care, therapeutic limitation, ne-
onatal unit, vital support, NICU, adequacy

of the therapeutic effort

Biodebat

Analisi de les opinions
d'infermeria en el proceés
d'adequacio de l'esforg
terapeutic neonatal

Introduccioé

Segons I’OMS, es defineix la cura pal-
liativa com: «La cura integral dels pa-
cients que no responen al tractament
curatiu» i, per tant, hi és primordial el
control del dolor i d’altres simptomes:
psicologics, socials i espirituals.

S’entén per adequacio de U'esforg te-
rapéutic (AET) la decisié de no inici-
ar o de retirar, si ja s’hagués iniciat,
qualsevol tipus de tractament, inclos
el suport vital (ventilacid mecanica,
RCP, técniques de depuracié renal,
farmacs vasoactius, etc.), que tingui
com a finalitat la prolongacio de la
vida, mantenint aquelles mesures de
caracter pal-liatiu necessaries per ga-
rantir el maxim confort i benestar del
pacient.

Per qué es decideix dur a terme
I’adequaci6 de |’esfor¢ terapéutic?

Alguns pacients presenten malalties
greus que son incompatibles amb la
vida o tenen molt mal pronostic vi-
tal o neurologic, i en aquests casos
es plantegen dubtes seriosos sobre
el possible benefici de determinades
intervencions, que poden ser despro-
porcionades, invasives i agressives,
amb el risc potencial de causar sofri-
ment, perllongar el procés de morir o
abocar el pacient a una vida de quali-
tat infima.

En aquests casos, la causa de la mort
no seria la suspensio de mesures de

egons ’OMS,

es defineix la

cura pal-liativa
com: «La cura
integral dels pacients
gue no responen
al tractament
curatiu» i, per tant,
hi és primordial el
control del dolor i
d’altres simptomes:
psicologics, socials i
espirituals

suport vital, sind la patologia de base.
Ateés que el nounat no té capacitat per
decidir, son els pares o tutors els que
decideixen per ell per tal de protegir
el seu benestar.

La presa de decisions pel que fa al
canvi a una cura pal-liativa es recoma-
na que sigui compartida entre l’equip
assistencial i els pares, i que es faci a
través d’un procés de deliberacio, que
consisteix a triar, d’entre les diferents
opcions possibles, la que s’ajusti mi-
llor a Uinterés del nen.'®

Malgrat els avencos biomedics, la
mortalitat neonatal en els paisos de-
senvolupats és encara avui la més alta
de U’edat pediatrica.

La majoria de vegades, la mort del
nado té lloc a les unitats de cures in-
tensives neonatals, on es treballa per
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garantir unes mesures de benestar que
ajudin les families a portar el procés
d’adequaci6 de Uesforc terapeutic i
la mort de la millor manera possible
(per exemple, en intimitat, proporci-
onant-los la seva propia habitacio).

La Unitat de Neonatologia de ’Hospi-
tal Sant Joan de Déu esta oberta a les
families les 24 h del dia. La integracio
dels pares en les cures del seu fill és
imprescindible, i tots els professionals
d’infermeria desenvolupen una tasca
fonamental en aquest procés assis-
tencial. L’aproximacio holistica de la
cura, la relacié d’empatia amb la fa-
milia i la preséncia continua al costat
del nounat faciliten que les inferme-
res puguin proporcionar cures indivi-
dualitzades al nadd, i alhora aporten
un suport emocional a la familia, es-
sencial en aquests moments.

La cura del nadé que esta a punt de
morir requereix professionals sensibi-
litzats i qualificats, amb coneixements
teorics especifics i amb habilitats en
técniques de comunicacio i suport a
les families. Per aixo és important so-
lucionar un problema que continua vi-
gent, l’absencia de formacio especia-
litzada de tots els professionals sobre
aquest tema fonamental.

La majoria del personal infermer no ha
rebut pautes clares i/0 formacio espe-
cifica pel que fa a la gestid del dol. Es
troben poc protegits, tant personal-
ment com professionalment, davant
aquest tipus de situacions. Els infer-
mers que exerceixen les seves tasques
en les unitats de cures intensives ne-
onatals s’han de sentir comodes amb
els seus propis sentiments cap a la
mort, només aixi podran proporcionar
aquelles cures al final de la vida que el
nounat i la seva familia necessiten. No
hem d’oblidar que l’acompanyament
que fan els professionals a les families
sera vital per al bon desenvolupament
del seu dol.?

Gardner, ’any 1982, va realitzar unes
enquestes entre infermeres perinatals
dels Estats Units que estudiaven els
seus sentiments sobre la mort i el dol
perinatal. Posteriorment, en els anys
1996 i 2002, va fer de nou les matei-
xes enquestes per valorar ’evolucio
en aquest procés, i els resultats in-
dicaven una deficiéncia de formacio
dedicada al dol i la cura pal-liativa.®

L’any 2006 es va crear en el nostre ser-
vei un grup de treball o comissio per
a ’atencio als pacients i a les seves
families en el final de la vida. El grup
esta integrat per infermeres, auxiliars
i pediatres neonatolegs.

Objectius

L’objectiu del present estudi va ser ana-
litzar les opinions que el personal d’in-
fermeria tenia sobre el procés d’ade-
quacio de Uesfor¢ terapéutic neonatal.

Més especificament, la nostra intencio
era conéixer I’opinio que el personal

tiu, transversal i qualitatiu

Es va seleccionar tot el personal in-
fermer i auxiliar d’infermeria que tre-
balla a la Unitat de Neonatologia de
’Hospital Sant Joan de Déu, i s’obtin-
gué un mostreig de 62 enquestes.

Es va elaborar una carta de presenta-
cio en la qual es va mostrar ’objec-
tiu de ’enquesta, assegurant la seva
confidencialitat, i en un annex es va
incloure un questionari basat en deu
preguntes tant de resposta oberta
com tancada.

Resultats

L’any 2016 van morir un total de 27 pa-
cients, dels quals 20 van morir després
de Uaplicacio d’AET (74,1 %), mentre
que laresta, 7 (25,9 %), van morir des-
prés de rebre tot el suport terapéutic
i mesures de reanimaci6 cardiopulmo-
nar. Durant aquell any no va ser neces-
sari realitzar cap consulta al Comité
d’Etica, atés que no hi va haver discre-

Freqiéencia Percentatge

Nado no viable 1 5
Mort imminent (hores) 2 10
Mal pronostic neurocognitiu 17 85
TOTAL 20 20

Taula 1. Criteris d'Adequacio de 'Esforc Terapéutic

d’infermeria tenia sobre les mesures
que s’estaven duent a terme a l’hora
d’acompanyar el nadé i la seva fami-
lia en el moment de la limitacié de
I’esforc terapéutic, en relaci6 amb
la percepcid del grau d’involucracio,
’adequacio6 de les mesures de confort
i la repercussio emocional en el perso-
nal sanitari.

Material i métode

Estudi quantitatiu de disseny descrip-
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pancies en les decisions preses entre
els professionals i els pares.

Els criteris per decidir UAET es reflec-
teixen a la taula 1.

En 17 pacients (85 %) en els quals es
va indicar UAET, el tipus de limitacio
terapeutica (LET) va ser la supressio
del suport vital (retirada de diferents
mesures terapeutiques) i en la resta,
3 (15 %), va ser la limitacio del trac-
tament o la no reanimacio. En aquests



HSJD (BCN)
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Ultims, la limitacio va ser en forma de
no reanimacio. En tots els pacients la
supressio del suport vital va consistir,
en primera instancia, en la retirada
de la ventilacié mecanica.

El lloc de la mort per als pacients als
quals es va indicar LET va ser la uni-
tat de cures intensives en 12 pacients
(60 %) i una habitacié individual en 8
(40 %). Aquest baix percentatge és de-
gut al fet que les families prefereixen
quedar-se a la unitat.

Durant el primer trimestre del 2016 es
va passar una enquesta amb preguntes
tancades i obertes de la qual es va ob-
tenir una mostra de 62 professionals
d’infermeria i d’auxiliar d’infermeria.
Es va realitzar una valoracié de cada
resposta i es destaquen a continuacio
les preguntes que van aportar més in-
formacio.

Una de les preguntes era si creien que
el paper de la infermera estava inte-
grat en el procés de decisié de UAET:
un n = 62 (40,3 %) dels professionals

=y
\

creien que si que s’hi veien integrats;
un n = 62 (35,5 %), en alguna ocasio, i
el n =62 (24,2 %) dels professionals no
s’hi van veure integrats (el principal
motiu va ser la falta d’integracio en la
presa de decisions).

A la pregunta de si creien que s’infor-
mava els pares de forma adequada del
motiu de la limitacio terapéutica, el n
= 62 (85,5 %) opinen que si.

A la pregunta sobre si son adequades
les mesures que s’estan duent a ter-
me a la nostra unitat durant el procés
d’AET? n = 62 (69,3 %) opina que son
les adequades.

Ala pregunta: Que creus que es podria
millorar?, les respostes foren:

- Pel que fa als pares: Millorar en la
seva col-laboracio en les cures i
proporcionar-los ajuda psicologica
les 24 h.

- Respecte a la unitat: Van indicar la
necessitat d’oferir un espai sufici-

bioetica & debat - 2018; 24(84): 9-12 b&d

ent, privat i intim, si les families ho
desitgen i se’n disposa.

| pel que fa als professionals: Una
major preparacio del personal, |’Us
de la libél-lula*, que aquesta sigui
més visible, i que la ratio inferme-
ra/pacient sigui 1:1.

El n = 62 (88,70 %) creu que es triga
massa temps a iniciar AET, a causa
de Uintent de buscar un preacord amb
la familia (per l’arribada de famili-
ars, ’acceptacio de la noticia...), i en
torns de nit, festius o cap de setmana
se sol retardar la presa de decisions.

Pel que fa a la pregunta: Que et supo-
sa tenir cura d’un pacient en procés
d’AET a nivell emocional?, les respos-
tes van coincidir a dir que com més
durada té Uhospitalitzacio, més re-
lacio s’estableix i per tant hi ha una
major dificultat emocional, aixi com
sentiments d’impoténcia (en no saber
si ’ajuda oferta és suficient), estrés
emocional i inseguretat per falta de
formacio al respecte.

-—
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Sobre si seria adequat que el neona-
toleg i la infermera habitual hi fossin
en el moment de la limitaci6 terapéu-
tica, un n = 62 (90,32 %) van creure
que si; UUnica resposta negativa va
indicar que «és un moment molt deli-
cat, depeén sobretot de si s’ha creat o
no un vincle entre infermera-pares. Si
aquests reben un tracte proper i em-
patic no veig indispensable que hi hagi
el mateix equip sempre».

A la pregunta de si les sessions de tre-
ball dutes a terme amb la psicologa
del servei eren d’alguna utilitat, el
n = 62 (50 %) creien que si que eren
positives, davant del n = 62 (25,8 %)
que indicaven que eren negatives (les
quals van ser per falta d’assisténcia o
perque, com a auxiliars, creien que no
vivien tan de prop aquests processos).
Un n =62 (83,87 %) opinaven que hi ha
la necessitat de realitzar tallers per
aprendre a gestionar millor les nostres
emocions.

s conclou que

la majoria

del personal
d’infermeria va tenir
la percepcid que
les mesures en el
procés d’AET van ser
adequades amb certes
millores

Conclusions

Es conclou que la majoria del personal
d’infermeria va tenir la percepci6é que
les mesures en el procés d’AET van ser
adequades amb certes millores.

Cal recalcar la importancia que té
Uopinio del personal d’infermeria i
auxiliar d’infermeria en el procés de
decisio de ’adequaci6 de Uesforg te-

rapéutic, ja que és un col:-lectiu que
participa activament en el procés al
costat dels altres professionals i dels
pares del nounat.

Cal destacar també la importancia
d’una formaci6 adequada dels profes-
sionals amb relacio a les cures en el
procés d’adequacié de 'esforc tera-
péutic, que ajudi, a més, a disposar
de les eines necessaries d’afronta-
ment i cura del nadé i la seva familia
en aquest procés tan delicat i impor-
tant.

Bibliografia

1. De Lisle-Porter M, Podruchny AM. The
dying neonate: family-centered end-of-
life care. Neonatal Network. 2009; 28(2):
75-83.

2. Tejedor JC, Lopez de Heredia J, Her-
ranz N, Nicolas P, Garcia F, Pérez J, y
Grupo de Trabajo de Etica de la Sociedad
Espafnola de Neonatologia. Recomendaci-
ones sobre toma de decisiones y cuida-
dos al final de la vida en neonatologia.
An Pediatr. 2013; 78(1): 190.e1-190.e14.
Disponible a: <https://www.se-neonatal.
es/Portals/0/Publicaciones/Etica_final_
vida_2013.pdf>

3. Grupo de Trabajo de la Sociedad Espano-
la de Neonatologia sobre Limitacion del
Esfuerzo Terapéutico y Cuidados Paliativos
en recién nacidos. Decisiones de limitacion
del esfuerzo terapéutico en recién nacidos
criticos: estudio multicéntrico. An Esp Pe-
diatr. 2002; 57(6): 547-553. Disponible a:
<https://www.se-neonatal.es/Portals/0/
etica2003.PDF>

4. Abordaje de los cuidados paliativos neo-
natales desde los cuidados centrados en la
familia. Buenas Practicas en el Sistema Na-
cional de Salud,2017.16 p. Disponible en:
https://www.mscbs.gob.es/organizaci-
on/sns/planCalidadSNS/pdf/BBPP_2017/
BBPP_CP_2017/BBPP_CPP_Cataluna.2017.
pdf

-l 2 b&d bioetica & debat - 2018; 24(84): 9-12

5. Bautista P. Duelo ante la muerte de un
recién nacido. Enferm neonatal. 2013;
16: 23-28. Disponible a: <http://funda-
samin.org.ar/newsite/wp-content/uplo-
ads/2014/01/El-duelo-ante-la-muerte-de-
un-reci%C3%A9n-nacido.pdf>

6. Lorenzo C, Romero E, Dura M. Cuidados
paliativos en la UCIN. [2014?] 12p. Dispo-
nible a: <http://cuidados20.san.gva.es/
documents/505369/974293/Texto+Sesi%C
3%B3n+enfermer%C3%ADa+Cuidados+palia

tivos.pdf>

7. Steen SE. Perinatal death: bereavement
interventions used by US and Spanish nur-
ses and midwives. Int J Palliat Nurs. 2015;
21(2): 79-86.

8. Arango GL, Vega Y. Modelo de atencion
centrado en el paciente en Colombia: la
necesidad de un salto desde lo disciplinar
hacia lo organizacional. Salud, Hist Sanid
On-line. 2015; 10(1): 71-83. Disponible a:
<http://revistas.uptc.edu.co/revistas/in-
dex.php/shs>

9. Gardner J. Perinatal death: uncovering
the needs of midwives and nurses and ex-
ploring heplful interventions in the United
States, England and Japan. J of Trans Nurs.
1999; 10 (2): 120-130.

* El simbol de la libél-lula té un sig-
nificat de transformacio6 i és utilitzat
per representar la transicio de la vida
a la mort. A la nostra unitat simbolit-
za un procés d’adequacio de U'esforg
terapéutic.
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Resum

El trasplantament de donant viu s’ha

convertit en rutinari. Els aspectes étics
que U"envolten semblen ben resolts. En el
donant cadaver, quan la mort es produeix
per criteris cardiocirculatoris sorgeixen
desafiaments étics. En els casos de mort
en asistolia no controlada, el consentiment
presumpte pot xocar amb la voluntarietat
de Uacte i les mesures iniciades per a la
preservacio dels organs. Per al donant en
asistolia controlada, les intervencions ante
mortem persegueixen afavorir el potencial
receptor, i resulten contradictories amb
les cures i la limitacié del tractament de

suport vital al pacient.

donant viu, donant cadaver, asistolia, con-

sentiment presumpte

Abstract

Living donor transplants have now
become somewhat routine. The ethical
issues involved seem to be properly
solved. For the cadaveric donor, due

to cardiocirculatory criteria, ethical
challenges arise. In cases of death under
uncontrolled asystole, the presumed
consent may collide not only with

the willful act but also with organ’s
preservation measures. In cases of death
under controlled asystole, antemortem
interventions seek to favour the transplant
recipient, which is incompatible with
the care and limitation of life support

treatment to the donor patient.

living transplantation, dead donor,

asystole, presumed consent

Biodebat

Principis bioetics

i trasplantament:
Donant viu i donant
en asistolia. Una volta
més al consentiment

1. Introduccio

La donacid d’organs intervivos és una
eina alternativa a la manca d’organs
de cadaver. Es també l'opci6 aplica-
da als paisos on la donaci6 de cadaver
no es contempla. Actualment aques-
ta modalitat i la donaci6 en asistolia
constitueixen el major potencial de
creixement en 'activitat de trasplan-
tament. La donacid en asistolia va re-
presentar el 24 % del total de donants
morts al nostre pais el 2016.

Encara que es desenvolupen diferents
estrategies amb la finalitat d’incre-
mentar el nombre d’organs (donacions
creuades, donacio en cadena introdu-
int un donant altruista no relacionat,
donacions a cor parat en asistolia con-
trolada), es considera que a Europa el
temps mitja d’espera per a aconseguir
un ronyo6 de cadaver, depenent de les
condicions de compatibilitat, és d’en-
tre 3 i 5 anys, mentre que la mortali-
tat, depenent de l’organ implicat, es
mou entre el 15 i el 30 % segons les
dades del projecte Living Organ Dona-
tion in Europe (EULOD).

En el donant cadaver, a la tradicional
oferta d’organs procedents de morts
encefaliques i criteris neurologics,
s’han tornat a emprar des de fa unes
décades els procediments d’obtencid
d’organs de criteris cardiocirculatoris:
asistolia no controlada (DANC o Maas-
tricht Il) i asistolia controlada (DAC o
Maastricht Ill). La DANC correspon a la

spanya
encapcala
el ranquing
mundial de
donacions i
trasplantaments
d’organs de cadaver
(43,4 donants/1.000.000
d’habitants,
ONT 2017)

mort d’una persona en parada cardio-
respiratoria després de maniobres de
reanimacio extrahospitalaries i cer-
tificacio de la mort a Uhospital. A la
DAC el donant és una persona que mor
per una parada circulatoria després
d’una limitaci6 del tractament de su-
port vital (LTSV) a 'UCI i de ’acord de
’equip assistencial i la familia.

L’aportacio d’aquests procediments
i el seu potencial en la generacio
de trasplantaments no ha deixat de
créixer, afavorint l’accés a un major
nombre de persones malaltes. Espa-
nya encapcala el ranquing mundial de
donacions i trasplantaments d’organs
de cadaver (43,4 donants/1.000.000
d’habitants, ONT 2017). No obstant
aixo, d’acord amb The Council of Eu-
rope Newsletter on Organ Donation
and Transplantation Activities, ens
trobem lluny de paisos com Holanda,
Dinamarca, el Regne Unit, Suécia, Su-
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issa 0 Noruega en trasplantaments de
donant viu.

Actualment a Espanya 5.477 persones
es troben en llista d’espera per a un
trasplantament, segons [|’Organiza-
cion Nacional de Trasplantes (ONT).

En aquest escenari emergeixen en el
donant viu aspectes de discussio en
els forums d’etica, com son els in-
centius a la donacio, les pressions al
donant, els donants d’altres paisos, el
bon samarita, etc.

Per al donant cadaver per criteris cir-
culatoris, les controversies més im-
portants tenen a veure amb el consens
en els temps d’espera i la irreversibi-
litat de la parada, les intervencions
abans i postmortem el consentiment i
la informacio6 familiar, el cost-benefici
del procediment, etc.

L’ objectiu del present treball és des-
tacar alguns dels aspectes que a cri-
teri nostre col:-lideixen després de
’analisi principialista.

2, Trasplantament d’organs i marc
normatiu

Les legislacions actuals diferencien en
el donant cadaver els casos que ano-
menem de consentiment presumpte
(opting out) i de consentiment expli-
cit (opting in), que permeten en el
primer cas un judici per substitucio.
La nostra legislacidé, concretament
Uarticle 5.2. de la Llei 30/ 1979 de 27
d’octubre d’extraccio i transplanta-
ments d’organs, fa referéncia a la no
oposicio explicita per poder procedir
a U’extraccio. Per aixo, a Espanya, tot-
hom és un donant potencial.

La realitat és que el consentiment
presumpte a la practica cerca entre
les persones properes la voluntat ex-
pressada en vida pel difunt, o almenys
la seva no oposicio.

Respecte al donant viu, l'interés per-
sonal i el bé social han de poder con-
fluir amb garanties, dins un sistema on
la voluntat del donant és oferir millors
condicions de vida i supervivéncia a
una persona generalment vinculada.
Les lleis i els procediments assisten-
cials apunten a un rigorés compliment
del consentiment informat.

La llei anterior diu que el donant viu
ha de ser informat de les conseqiiénci-
es d’orde psiquic i somatic de la seva
decisio i de les repercussions en la
seva vida familiar i professional. No-
més aixi el consentiment pot ser Lliu-
re, conscient i desinteressat.

El Reial Decret 2070/1999 de 30 de
desembre incloia els potencials do-
nants per fallada cardiorespiratoria
i recollia una serie de disposicions
dirigides a la constatacié inequivoca
del cessament de les funcions cardio-
respiratories i la seva irreversibilitat,
també les actuacions dirigides a la
preservacio dels organs del cadaver.
En U’anim del decret s’hi trobava fa-
cilitar els suposits de donacié en asis-
tolia que aqui comentem. Entenia que
els escenaris on es produis la fallada
i la confirmacidé posterior de la mort
a "Hospital (DANC) podien ser de na-
turalesa judicial, bé perque la fallada
no hagués estat presenciada, o bé no
es coneixen els antecedents del paci-
ent, etc.

En el nostre context, les qliestions eti-
ques al voltant de la donaci6 d’organs
entre vius ho son a partir de l’extrac-
cio d’un organ en una persona sana i
de la seva autonomia per a consentir.
Un altre aspecte en el terreny dels va-
lors seria U’altruisme de ’accié. Son
elements presents per a evitar pos-
sibles abusos. En aquesta exposicio
es poden intuir alguns problemes: la
llibertat de les decisions, els limits
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de U’autonomia, l’obligacié moral, la
transparencia del procediment, la no
discriminacio, etc.

Per al trasplantament de donant cada-
ver I’analisi ética se situa en el mateix
pla que en el de donant viu, el de les
voluntats. No obstant aixo, l’impe-
ratiu d’aconseguir un major nombre
d’organs (3.874 morts en llista d’es-
pera per a trasplantament a la UE el
2016, amb dades del Registre Mun-
dial de Trasplantaments) s’enfronta
a desafiaments étics no sempre ben
resolts. Aquests desafiaments proce-
deixen d’estratégies facilitadores en
’obtencié d’organs per a trasplanta-
ment.

La Conferencia de Maastricht (Holan-
da, 1995) va establir la classificacio
de donants en situaci6 de mort per
criteris cardiocirculatoris. Fins a ’any
2015 els DANC van ser la principal font
de donants en asistolia a Espanya. La
creacio de nous programes de donacio
DAC va canviar el panorama en la do-
nacié de cadaver, com es pot veure a
la figura I.

Fig I: Donants en asistolia MSSSI-ONT, 2015

La cerca de nous donants a partir dels
difunts per causa cardiocirculatoria
no és homogénia en tots els paisos
del nostre entorn. Aixi, paisos com
Alemanya prohibeixen tot tipus de do-
nacio en asistolia; Franca prohibeix la
donacio després de parada cardiocir-
culatoria controlada pero autoritza la
no controlada; al contrari del Regne
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Unit, que autoritza la donacio en asis-
tolia controlada pero prohibeix la no
controlada. Programes d’ambdos ti-
pus de donacio6 en asistolia coexistei-
xen a Espanya, Bélgica i Holanda." Cal
preguntar-se qué fa que paisos que
comparteixen un objectiu comd man-
tinguin regulacions dispars en aquest
tipus de trasplantament.

3.1. Beneficencia: altruisme i infor-
macio adequada

Si parlem de beneficéncia, la donacio
intervivos comporta un dany i un risc,
que debilita el principi primum non no-
cere del corpus medic. Excusar aquest
fet ha arribat a ser l’element essen-
cial per a aquest tipus de trasplanta-
ment. La justificacié no podia ser més
lloable: millorar la qualitat de vida, i
fins i tot salvar-la. Des d’aquesta pers-
pectiva, l’ética procuraria donar argu-
ments contraris a la maxima «no fer
mal» que, entesa de forma literal, no

permetria anar més enlla. Aquesta val-
vula d’escapament compta amb ’aval
que ofereixen els estudis respecte al
minim risc per al donant viu amb U'ex-
traccio total o parcial d’un organ. El
principi de no maleficéncia (deure ab-
solut i perfecte) quedaria sobrepassat
si el benefici esperat en el receptor fos
nitidament superior al minim risc en el
donant (mal menor, principi de doble
efecte, etc.).

La mortalitat associada al procedi-
ment quirGrgic en el donant viu és
molt baixa, inferior al 0,03%2 en el
trasplantament renal. En el trasplan-
tament hepatic s’estima un risc de
mortalitat en el donant del lobul dret
del 0,4-0,6 %.?

La beneficéncia en la donaci6 d’organs
de donant viu descansa en U'altruisme
de l’accio. Es un acte que es fonamen-
ta en la solidaritat i en ’equilibri del
dany causat a una altra persona.

Per al donant cadaver la beneficéncia
es correspondria amb el compliment
d’una voluntat. Ben registrada amb
temps o interpretada a partir d’una
manifestacio del donant o, si no és el
cas, amb la seva no oposicio expressa,
tal com s’ha indicat. Per tant, es plan-
teja la donacio en el que en direm el
«millor interés» per a la societat.

La legislacio basada en el consentiment
presumpte quan no existeixi una volun-
tat declarada de rebuig vers la donacio
d’organs, va considerar el «millor inte-
rés» aquell que permeti l’obtencié d’un
major nombre d’organs per al trasplan-
tament d’acord amb un criteri utilita-
rista. Es a dir, la correccio de [’accio ho
sera en funcié de les seves consequeén-
cies. Com ja hem vist, 'imperatiu étic
és reduir la mortalitat en llista d’espe-
ra. Per tant, el major benefici per a la
societat i el compliment de la voluntat
del difunt conformarien en el donant
cadaver el principi de beneficéncia.
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El deure civic que se sobreentén del
consentiment presumpte i la donacio
d’organs fa preceptiu i critic que la
poblacié es trobi ben informada en-
torn a la donaci6 i les tecniques de
trasplantament. La beneficéncia, per
tant, es reconeix en el donant cada-
ver a partir d’una norma que permet
|’ «oposicio» i per tant la «no volun-
tat».

En altres paraules, el dret a donar fo-
namentat en la solidaritat entre les
persones no hauria de condicionar la
llibertat individual de qui també, en
el seu just dret, decideix no participar
d’aquesta obligacié moral.

Les técniques de preservacio d’organs
de cadaver, a fi de reduir els temps
d’isquémia, inclouen manipulacions
cruentes. En la DANC, compressions
toraciques, canulacié de grans vasos,
perfusio dels organs, etc.

l dret a donar

fonamentat en la

solidaritat entre
les persones no hauria
de condicionar la
llibertat individual de
qui també, en el seu
just dret, decideix no
participar d’aquesta
obligacié moral

Tot i la intencionalitat de l’acte per
aconseguir una accid bona (virtuo-
sa), cal, quan sigui possible, demanar
també el consentiment familiar. Tam-
bé cal informar per qué es trasllada
un pacient a un determinat hospital i
no al més proxim i quina és la seva
condicié, de la mort; i aconseguir,
quan sigui possible, ’autoritzacio

del subrogat, no sols per a la donacio
d’organs, sino per a qualsevol actua-
Cio intervencionista que no tingui per
objecte salvar la vida del pacient.

En els suposits de DAC una vegada
presa la decisio assistencial de LTSV
i d’acord amb la familia, consentir a
la donacio i a la instauracié de mesu-
res de preservacio d’organs abans de
determinar la mort presenta un clar
enfrontament entre les cures neces-
saries al final de la vida del pacient i
el potencial benefici del receptor, on
la balanca s’inclina a favor d’aquest
altim.

Des del principi de beneficéncia la
preservacié d’organs ante mortem
(canulacid, utilitzacid6 de farmacs,
etc.) no aporta benefici per al paci-
ent. En aquest sentit la instrumenta-
litzacio del procés de mort després de
la LTSV resultaria contraria a la be-
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neficéncia que suposa per a ell; pero
quan el trasplantament s’estableix
sota una regulacio el consentiment és
presumpte.

3.2. Autonomia: llibertat individual i
garantia d’oposicié

El segon dels principis etics que con-
siderem és el respecte a [’autonomia
per prendre decisions de forma lliure
i competent. Per al donant viu, ['au-
tonomia té a veure amb la voluntat de
fer sense cap limit. Ara bé, cal pre-
guntar-se si l’autonomia del donant
justifica qualsevol risc que vulgui ac-
ceptar. Si amb una deficient condicio
de salut la seva motivacié pot ser un
fet absolut o si pot restringir la seva
autonomia.

Amb molta freqiiéncia les donacions
son de familiars o de persones relaci-
onades. Es pertinent en aquests casos
conéixer si la donacio es fa sota pres-
si0, que és un aspecte infravalorat. No
és dificil imaginar que després de la
donacio per a algl proxim, davant la
necessitat d’un segon trasplantament
(gens extraordinari en el trasplanta-
ment renal) una altra persona vincu-
lada es pugui sentir pressionada.

Es imprescindible informar el donant
dels riscos que accepta quan es com-
para amb la «poblacié6 sana» no do-
nant* i també de les complicacions a
llarg termini. El donant viu té, igual-
ment, deures étics amb la seva salut
que cal posar en valor. Es especialment
important en el cas de ’avaluaci6 del
«bon samarita», ja que altres causes
permeten exercir l’altruisme de forma
més eficient i amb menor risc.

Per al dret el concepte de persona esta
sotmeés a la capacitat per a intervenir
en una relacio juridica, com a actor o
com a subjecte obligat, i aixo suposa
una voluntat o capacitat. Amb aquest
punt de vista, després de la mort el

cos apareix desconnectat de la perso-
na que ha mort i les seves restes no
tenen significat. Llavors existiria una
contradiccié entre el subjecte «perso-
na» i ’adjectiu «morta~, o és una o és
’altra. Aquesta caréncia de significat
per al dret es tradueix en una falta de
valor o d’«interessos» que contrasta
amb la importancia que tenen per a
algunes persones, cultures o creences
la integritat corporal i el tracte amb
respecte del cadaver.

’estrategia del

consentiment

presumpte
ofereix cobertura
lato sensu a aquest
tipus d’intervencio
i és aqui on apareix
una contradiccio
amb la doctrina del
consentiment informat
i autonomia del
pacient

El principi d’autonomia en el donant
cadaver, per tant, té a veure amb la
manifestacio previa que hagués fet en
vida. Ha quedat dit que per al dret un
cadaver no té, a diferéncia de la per-
sona, interessos. Aquesta consideracio
impregna tota la doctrina del consen-
timent presumpte. No obstant aixo, el
control sobre el que passara amb el
meu cos un cop mort sembla que ha
de respondre a una decisié autonoma
a partir del «jo consento». No existeix
un «jo presumptament consento» a
partir d’un constructe legal que pre-
tén facilitar la donacio.

La DANC presenta de nou la necessi-
tat d’intervenir en la preservacio dels
organs del cadaver i la desconeguda
voluntat del difunt de participar en
la donacio6. El procés no es para, tal
com recull el document de consens de

donacio en asistolia (ONT 2012). L’es-
tratégia del consentiment presumpte
ofereix cobertura lato sensu a aquest
tipus d’intervencio i és aqui on apa-
reix una contradiccio amb la doctrina
del consentiment informat i [’autono-
mia del pacient.

El Reial Decret 1723/2012 de 29 de
desembre no ofereix suficients garan-
ties en aquest sentit:

«Investigar si el donante hizo patente
su voluntad a alguno de sus familia-
res, o a los profesionales que le han
atendido en el centro sanitario, a tra-
vés de las anotaciones que los mismos
hayan podido realizar en la historia
clinica, o en los medios previstos en la
legislacion vigente. Examinar la docu-
mentacion y pertenencias personales
que el difunto llevaba consigo.»

Com es pot procedir si el pacient ve
sense familiars a [’hospital i els temps
d’isquémia juguen en contra seu? No
ens consta que les histories cliniques
recullin aquesta informacio. En refe-
réncia als mitjans previstos per la le-
gislacio, no existeix un registre de vo-
luntats que permeti recollir ’oposicio
a la donaci6 d’organs o a determina-
des practiques en legislacions opting
out, com passa per exemple a Franca.
Aquesta contradiccio es resol de for-
ma diferent als paisos amb progra-
mes DANC: la canulacié amb objecte
de preservar els organs sense tenir
el consentiment familiar no estaria
permesa a Franca, Italia o els Estats
Units.®> Fer Us del consentiment pre-
sumpte en aquestes situacions per a
millorar la viabilitat del trasplanta-
ment menyscaba, entenem nosaltres,
el principi d’autonomia.

Si és qgliestionable ’existéncia d’una
voluntat anticipada que es mantingui
en el temps, més giiestionable és en-
cara que existeixi com a tal un con-
sentiment presumpte. Amb el principi
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d’autonomia el bé social no s’ha d’im-
posar a [’autonomia de la persona vul-
nerant la seva dignitat.®

3.3. Justicia: No cosificacio ‘versus’
imperatiu moral

El principi de justicia contempla re-
cursos limitats, que cal administrar,
i igualtat de drets i oportunitats. Un
altre aspecte és la justicia de les ac-
cions: aqui és on la donaci6 presenta
per a ’etica el repte d’assegurar i re-
clamar accions justes.

El trasplantament de donant viu faci-
lita als serveis de salut ser més efici-
ents, reduint la utilitzacio de recursos
d’elevat impacte economic. D’acord
amb alguns estudis, en el trasplan-
tament renal s’estima un estalvi de
13.000 € per pacient i any, comparat
amb [’hemodialisi.”

La donacié de donant viu compta, a
més, amb el fet que allibera la llista
d’espera de donant cadaver i d’altres
terapies, i permet un benefici indirec-
te sobre el conjunt dels malalts i de la
societat. El debat sobre els incentius
economics i els efectes de la reduccio
de les llistes d’espera esta obert.

A Uapartat del deure, alguns estudis
fan referéncia a una exposicio de les
dones més enlla de factors relacionats
amb la compatibilitat. Factors cultu-
rals, sociologics i economics tindrien
influencia en la divergencia de gene-
re. En el trasplantament renal s’es-
tima que el 65 % de tots els donants
globals son dones, mentre que el 65 %
dels receptors serien homes.?

Alguns autors han considerat la jus-
ticia com el principi jerarquicament
superior per davant dels altres princi-
pis bioétics, ja que aquest seria, junt
amb la no maleficéncia, un principi de
minims exigibles i el seu incompliment
faria les nostres accions immorals. Se-

ria exigible en tant que afecta la dig-
nitat de les persones i el bé comu.

Des d’aquest punt de vista podriem
considerar immoral rebutjar la pos-
sible donacio de qui, en disposicio de
contribuir a ’esmentat bé comu, no hi
participés. N’hi ha prou de veure com,
només en el trasplantament renal, les
donacions que ens ocupen s’han multi-
plicat per deu en un parell de decades,
amb el conseguent benefici en la qua-
litat de vida dels receptors (figura Il).

Fig.ll: Trasplantament renal. Donant viu i do-
nant en assistolia. ONT, 2015.

En el primer suposit, perque la do-
nacio de donant viu representa la te-
rapia d’eleccio per a la insuficiéncia
renal terminal; en el suposit d’asis-
tolia, per l’increment de donants en
els programes d’asistolia controlada
a I’UCI. El possible perjudici a la dig-
nitat de la persona a partir d’altres
principis —beneficéncia, autonomia—
en la DANC i en la DAC (quan no es
coneix U'opinido del difunt o quan
s’instrumentalitza a qui encara no ha
mort) té en el principi de justicia el
seu contrapeés: el bé social. Cal pre-
guntar-se si en societats d’ideologia
liberal molt marcada i de respecte
pels drets individuals, el principi de
justicia és suficient per a transformar
la necessitat en virtut.

4. Conclusions

Si per al donant viu no trobem conflic-
tes derivats de [’analisi principialista,
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i per al donant

viu no trobem

conflictes
derivats de l’analisi
principialista,
el principi de
beneficéncia i el
principi d’autonomia
apareixen debilitats
quan s’enfronten a les
donacions en DANC i
DAC

el principi de beneficéncia i el prin-
cipi d’autonomia apareixen debilitats
quan s’enfronten a les donacions en
DANC i DAC.

La decisio per al donant viu és sempre
lliure i informada de forma adequada.
Comporta garanties, la més important
davant del jutge amb qui el donant
confirma la seva decisié6 autonoma, i
a més pot desvincular-se de la decisid
presa en qualsevol moment. Els Comi-
tés d’Etica Assistencial dels hospitals
també participen en la transparéncia.
No existeix col:lisio entre els principis
a partir del minim risc acceptat i la
decisié autonoma de ’acte. Mantenir
la donacié de donant viu en l’ambit
del vincle afectiu és una garantia ad-
dicional enfront del comerc o el trafic
d’organs.

El donant cadaver per criteris cardio-
circulatoris té en els sistemes de con-
sentiment presumpte un repte etic, en
permetre practiques intervencionistes
sense necessitat del consentiment fa-
miliar i practiques instrumentalitza-
dores ante morten en el pacient amb
LTSV, que planteja dubtes pel fet de si
aquestes practiques poden minvar la
integritat fisica i moral de la persona.
La debilitat dels principis anteriors en
el donant en asistolia és consubstan-
cial a les regulacions opting out que
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persegueixen un major nombre de do-
nants amb l’encomiable objectiu de
reduir el nombre de pacients en llis-
ta d’espera. La falta de mecanismes
«especifics» d’oposicio a la donacio
desvirtua d’alguna forma aquestes re-
gulacions.

Cal destacar que l’eventual voluntat
del donant no és més que una hipo-
tesi quan el subrogat no coneix quina
hauria estat la voluntat inequivoca. El
consentiment presumpte és subsidiari
del consentiment en majlscules, en
defecte d’aquest darrer. Només es pot
parlar d’un legitim consentiment pre-
sumpte quan s’actua en benefici de
’afectat com a titular d’un bé juridic.
Desconeixent la voluntat manifestada
i nominal del possible donant, l’actu-
acio en asistolia no es produeix en el
seu millor interés. Voluntat i interes
podrien coincidir produint un dany
moral.

El principi de justicia junt amb U’ética
utilitarista que considera una deter-
minada accio obligatoria quan produ-
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eix més bé que una altra, legitima les
estratégies d’obtencié d’organs per
criteris cardiocirculatoris. La solidari-
tat entre iguals i el bé comU emparen
i ratifiquen aquestes estratégies.
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Resum

La publicaci6 en un mitja de comunicacio
massiva de dades de caracter personal
contingudes a la Historia Clinica ha de ser
escrupolosament examinada. | molt més
si aquestes dades, com informes medics,
diagnostics, tractaments, es refereixen

a un menor d'edat. La segiient reflexio
tracta d'orientar, a partir del marc legal i
bioétic, les linies vermelles que no han de

ser creuades pels mitjans de comunicacio.

intimitat, menor d'edat, mitjans de

comunicacio, historia clinica

Abstract

The mass-media publication of personal
data contained in the Clinical History must
be scrupulously examined, particularly
when such data contained in medical
reports, diagnoses and treatment notes,
refer to a minor. The following reflection
offers a guide, from a strict legal and
bioethical perspective, that establishes
the red lines that should not be crossed by

the media.

privacy, minor, media, clinical history

La salut d'unmenor d'edat
a la intemperie publica

Em va causar estupor i preocupa-
cio la informacié publicada pel di-
ari La Vanguardia en la seva edi-
ci6 del passat dimecres 4 de juliol
(<https://www.lavanguardia.com/
vida/20180704/45599182012/hospi-
tal-veta-farmaco-prescrito-medicos-
nino-enfermo.html>), en la qual es
poden llegir dos informes meédics
complets extrets de la historia clini-
ca d’un menor de sis anys, pacient de
[’Hospital Maternoinfantil Sant Joan
de Déu.

En la documentaci6é continguda en la
noticia periodistica s’hi poden llegir el
nom del menor, la seva edat, les seves
circumstancies familiars i socials, to-
tes les dades cliniques del diagnostic,
aixi com del tractament terapéutic
del menor, el nimero d’historia clini-
ca i el nom, els cognoms i la signatura
dels professionals medics que ’han
assistit al centre hospitalari.

La informacio s’il-lustra amb fotogra-
fies del menor, en que se li pot veure
la cara sencera. Crec que la manera
com s’han tractat periodisticament i
s’han abocat a l’opinio publica les da-
des personals relatives a la salut del
menor en questio genera, si més no,
seriosos dubtes sobre la seva legalitat
i la seva legitimitat etica.

Si bé és cert que Uarticle 13 del Re-
glament de proteccié de dades de ca-
racter personal estableix que només
cal el consentiment dels pares o tu-
tors per al seu tractament, és a dir, la
recollida i emmagatzematge de dades
personals de menors de catorze anys,
una altra cosa ben diferent és la difu-
sio publica en els mitjans de comuni-
cacio i, eventualment, en les xarxes

2 O b&d bioetica & debat - 2018; 24(84): 20-21

socials de dades personals relatives a
la salut d’un menor.

Els menors son un col-lectiu especial-
ment protegit pel Reglament de pro-
teccié de dades, i, per exemple, en
el seu article 74 s’exclouen del trac-
tament general les dades dels menors
d’edat i se’ls atorga una proteccio
qualificada.

Aquest régim és una fidel traduccio
del principi d’interes superior del me-
nor, que és preeminent sobre altres
principis o drets. Vegem alguns exem-
ples que il-lustren la prevalenca de
Uinteres del menor per sobre del dret
a difondre informacio:

- L’acord del 23 de juliol de 2015 del
Ple del Tribunal Constitucional, pel
qual es regula ’exclusio de les dades
d’identitat personal en la publicacié
de les resolucions jurisdiccionals,
estableix que «el Tribunal Constitu-
cional en les seves resolucions judi-
cials preservara d’ofici l’anonimat
dels menors» sempre i en tot cas.

- La Llei de transparencia, accés a la
informacio pUblica i bon govern, en
el seu article 15 imposa limits espe-
cifics a ’accés a la informacio pu-
blica sol-licitada quan es refereixi a
menors d’edat.

- La Llei organica 2/2006, d’educa-
cio, en la disposicio addicional 23a
imposa la confidencialitat absoluta
i el deure de sigil als docents i al
personal educatiu sobre les dades
de l’alumnat menor d’edat.

- La Llei general tributaria, en el
seu article 95, ordena que les da-
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des personals amb transcendencia
tributaria dels menors d’edat son
reservades i que no poden ser ce-
dides.

Si en aquests diferents ambits del dret
les dades dels menors reben una pro-
teccio molt més intensa que la resta
de dades, en ’ambit sanitari Uarticle
16 de la Llei 41/2002, d’autonomia
del pacient i documentacié clinica,
regula els usos de la historia clinica
dels menors.

"article 16.3

estableix

expressament
l’obligacio de
’anonimat per als
accessos a la historia
clinica fins i tot per
a finalitats judicials,
epidemiologiques,
de salut publica,
d’investigacio o de
docéncia

L’Us que no sigui personal del pacient i
que pugui ser utilitzat per tercers rep
una proteccio6 especial. En I’Us public
de la historia clinica, les dades han
de ser anonimitzades. L’article 16.3
estableix expressament ’obligacioé de
’anonimat per als accessos a la his-
toria clinica fins i tot per a finalitats
judicials, epidemiologiques, de salut
publica, d’investigaci6 o de docén-
cia. L’accés a la historia clinica amb
aquestes finalitats obliga a preservar
les dades d’identificacio personal del
pacient separades de les dades de
caracter clinico-assistencials, de ma-
nera que com a regla general quedi
assegurat l’anonimat.

Finalment, tampoc no sembla indtil
recordar que larticle 18.3 de les-
mentada Llei d’autonomia del pacient

exigeix que el dret a ’accés dels pares
o tutors del pacient a la documentacio
de la historia clinica no pot exerci-
tar-se en perjudici del dret del menor
ni de terceres persones a la confiden-
cialitat de les dades que hi consten,
ni en perjudici del dret dels professi-
onals participants en la seva elabora-
cio. Per tant, la publicacio dels noms i
les signatures dels facultatius intervi-
nents en la relaci6 assistencial podria
danyar també la intimitat d’aquests
professionals.

El consentiment dels tutors del me-
nor per a la difusiéo de les extrema-
dament sensibles dades de la historia
clinica del seu fill té diversos limits
legals, com s’ha dit. La forma en que
s’ha presentat la noticia, publicant
fragments de la historia clinica sense
anonimitzar, molt probablement vul-
nera el dret a la intimitat i a la propia
imatge d’un menor d’edat. Sén dub-
tosos els suposats beneficis que pot
significar la publicaci6 integra dels in-
formes médics. En canvi, em semblen
més previsibles els perjudicis per a la
intimitat i la propia imatge del nen
objecte de la noticia.

Puc comprendre les dures situacions
de dolor i pressié emocional a qué es
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a forma en quée

s’ha presentat la

noticia, publicant
fragments de la
historia clinica sense
anonimitzar, molt
probablement vulnera
el dret a la intimitat
i a la propia imatge
d’un menor d’edat

poden veure sotmeses les families da-
vant la malaltia d’un nen i la recerca
de tractaments i sortides per recupe-
rar la salut dels seus fills.

No obstant aixo, crec que s’ha d’in-
sistir en la necessitat de mostrar un
respecte rigoros de la legalitat sobre
la proteccié de dades personals rela-
tives a la salut dels menors d’edat i
convidar els mitjans de comunicacio,
els progenitors i la societat en el seu
conjunt a reflexionar sobre les con-
seqiiencies de conductes que poden
posar en risc els principis de qué ens
hem envoltat legalment per protegir
els menors d’edat, la seva intimitat,
la seva imatge i, al capdavall, la seva
salut i integritat.
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Espai de Reflexio Etica

Assistencial Sant Joan de Déu
Terres de Lleida

Contacte: Elisenda Longan
elisenda.longan@sjd-lleida.org

Menor madur: El concepte de menor
madur fa referencia als menors

que tenen un desenvolupament
cognitiu, emocional i moral que els
fa competents per poder participar
en el procés de presa de decisions,
fins que arriben a ser-ne els decisors
principals. Aquest concepte apareix
a la Convencio6 de Drets dels Nens
de ’Assemblea General de I’ONU de
1989, i es considera els nens com a
persones a protegir i també com a
subjectes de drets.

Competeéncia: Es la capacitat

per prendre decisions en ’ambit
sanitari i exigeix: comprendre la
situacio sanitaria; entendre les
alternatives de tractament, aixi

com les conseqiiéncies de cadascuna
d’elles; discernir la decisio; recordar
la decisi6 presa, i comunicar-la a

les persones implicades. Aquesta
competeéncia es pot valorar en
diferents graus, segons la complexitat
de la decisi6 a prendre.

Risc Familiar: Es ’avaluacié del

grau de vulnerabilitat d’una familia,
en relacié amb els seus factors de
risc i els seus factors protectors.
Aquesta valoracié permet ajustar els
recursos a les necessitats concretes
d’una familia determinada. La
vulnerabilitat és el grau de dany
estimat que poden patir un individu,
una familia o una comunitat.

Conflicte etic en

'atencio i el seguiment

d'una menor madura que

no informa els pares

%

vz,

Descripcio del cas

7777777777777 77777/ 7/

Una pacient, una noia de 17 anys, és derivada
al Centre de Salut Mental Infantil i Juvenil (CSMIJ) des del Centre
d’Atencié Primaria (CAP), on va anar a fer-se una visita per un motiu de

salut diferent. Els pares no han estat informats de la derivacio al CSMIJ.

Quan els administratius programen la visita al teléfon fix del domicili, és

la pacient qui rep la trucada i es presenta sola a la primera visita.

En aquesta primera entrevista la pacient explica que té malestar
emocional, estat d’anim baix, preocupacions freqlients i que és ella
mateixa qui fa la demanda d’ajuda. Es informada que la primera visita
es fa sempre conjuntament amb els pares. Ella no accepta que es doni
informacio als seus pares, ja que, per motius culturals, creu que no la

deixarien anar a les visites de psicologia.

Actualment no va a la escola, no ha acabat [’Ensenyament Secundari

Obligatori (ESO) i no vol continuar estudiant.

S’exploren possibles pensaments i idees de mort i es descarta una ideacio
autolitica activa. Es proposa una nova data de consulta per continuar el

seguiment.

El terapeuta referent considera important i necessaria la implicacié dels
pares en el procés terapéutic de la noia, per poder establir un diagnostic
acurat aixi com un pla terapéutic adequat. No obstant aix0, la pacient es

nega al fet que s’informi als seus pares.

2 2 b&d bioética & debat - 2018; 24(84): 22-23



Conflicte etic en l'atencio i el seguiment d'una menor madura que no informa els pares

Aspectes legals

El marc legal de l’atencié al menor,
després de la darrera modificacio per
la Llei 26/2015, de 28 de juliol, i se-
gons la Llei 41/2002, de 14 de novem-
bre, basica reguladora de [’autonomia
del pacient i de drets i obligacions en
materia d’informacié i documentacio
clinica, especifica que:

No obstante lo dispuesto en el
pdrrafo anterior, cuando se trate
de una actuacioén de grave riesgo
para la vida o salud del menor,
segun el criterio del facultativo,
el consentimiento lo prestarad el
representante legal del menor,
una vez oida y tenida en cuenta
la opinién del mismo.»

«3. Se otorgard el consentimiento
por representacion en los siguien-
tes supuestos:

a) Cuando el paciente no sea ca-
paz de tomar decisiones, a cri-
terio del médico responsable de
la asistencia, o su estado fisico
o0 psiquico no le permita hacerse
cargo de su situacion. Si el pa-
ciente carece de representante
legal, el consentimiento lo pres-
tardn las personas vinculadas a él
por razones familiares o de he-
cho.

b) Cuando el paciente tenga la
capacidad modificada judicial-
mente vy asi conste en la senten-
cia.

¢) Cuando el paciente menor de
edad no sea capaz intelectual ni
emocionalmente de comprender
el alcance de la intervencion. En
este caso, el consentimiento lo
dard el representante legal del
menor, después de haber escu-
chado su opinién, conforme a lo
dispuesto en el articulo 9 de la
Ley Orgdnica 1/1996, de 15 de
enero, de Proteccion Juridica del
Menor.

4. Cuando se trate de menores
emancipados o mayores de 16
afos que no se encuentren en los
supuestos b) y ¢) del apartado an-
terior, no cabe prestar el consen-
timiento por representacion.

Identificaci6é del conflicte étic

(Es pot considerar aquesta pacient
«menor madura» competent per se-
guir un tractament, sense que es noti-
fiquin ’assistencia i el tractament als
seus pares, malgrat que el terapeuta
ho consideri necessari per al tracta-
ment?

Deliberacio

« Es tracta d’una pacient de 17 anys
que demana assistencia i tracta-
ment, derivada des dels Serveis
de Salut, sense [’acompanyament
ni el coneixement dels seus pa-
res. També es nega a comunicar
als seus pares les visites seglients
i a permetre que siguin informats
pels professionals. Els motius que
expressa son de caracter cultural i
creu que els seus pares no enten-
drien la seva necessitat de tracta-
ment psicologic.

« A Uentrevista inicial la pacient ha
estat considerada competent i amb
maduresa suficient per argumentar
i ponderar la seva peticio.

« Se sospita una gesti6 inadequada
de la informaci6 dintre de ’entorn
familiar. Seria convenient explorar
i confirmar la dinamica familiar,
perqué la pacient tingui un suport
adequat.

Recomanacions

« Seguiment de la pacient enfocat

a treballar el vincle terapeéutic i,
dintre d’aquest, clarificar i tre-
ballar la necessitat d’incorporar
la familia en el seguiment, com
a part del pla terapéutic. També
caldra clarificar les dificultats per-
cebudes en la dinamica familiar,
fins i tot més enlla dels aspectes
culturals.

En relaci6 amb aquest punt, seria
important distingir entre el deure
etic d’informar o no els pares de
’atencio sol:licitada per la menor,
i la necessitat que els pares partici-
pin en les consultes, per poder as-
solir els objectius terapeutics que
el terapeuta considera imprescin-
dibles.

Cal valorar la maduresa de la menor
en el context de la decisid sanitaria
que ha de prendre: comprensio del
procés, riscos i beneficis, objectius
de la intervencio i altres aspectes.

Un altre dels objectius prioritaris
és delimitar el risc i la gravetat del
trastorn. Es important fer un diag-
nostic acurat i, si dintre del diagnos-
tic hi ha risc de conductes gravetat,
valorar la possibilitat d’informar els
pares, preferentment amb [’acord
de la pacient.

Cal evitar prendre amb la pacient
un compromis de confidencialitat.
La confidencialitat és relativa i pot
comptar amb excepcions. Es impor-
tant transmetre els limits i les ex-
pectatives, aixi com [’obligacio del
professional d’informar la familia
en cas que s’albiri una situacié de
risc greu.

Seria important en general, en
menors potencialment madurs, re-
marcar aquest darrer punt i, des
de U’inici de ’atencio, situar-se en
un entorn de confidencialitat rela-
tiva.

bioética & debat - 2018; 24(84): 22-23 b&d 2 3



Ester Busquets i Alibés

Professora de bioética a la Universitat de Vic
- Universitat Central de Catalunya.
ester.busquets@uvic.cat

Etica para el mundo real

RRCLBG TN
MPLuwLC 950

83 articulos sobre cosas
que importan -
Peter Singer

Singer P. Etica para el mundo real. 83 arti-

culos sobre cosas que importan. Barcelona:
Antoni Bosch, 2017. p. 365

a seva lectura

més que

recomanable
és imprescindible,
perque tant si es
comparteix el punt
de vista de ’autor
com si no, aquestes
reflexions parlen
de «coses que
realment importen»
en la nostra vida
quotidiana, i poden
ajudar-nos a viure una
vida millor

Biblioteca

Etica per al mon real

Peter Singer és un dels bioeticistes
més prestigiosos del planeta. Actual-
ment és catedratic de bioética a la
Princeton University i professor a la
University of Melbourne. En el seu nou
llibre, Etica para el mundo real. 83
articulos sobre cosas que importan,
recull una selecci6 d’articles d’opi-
ni6 publicats en diferents rotatius de
renom com The New York Times, The
Guardian o New York Daily News. La
majoria dels articles han estat pu-
blicats a la plataforma d’editors i de
premsa Project Syndicate, una asso-
ciacio sense anim de lucre que con-
densa la major font d’articles d’opinio
del mon. Es tracta de columnes breus,
concises i comprensibles escrites per
a la ciutadania sense formacio especi-
fica en etica.

En aquesta obra autor ha distribuit
els 83 articles en onze apartats. La
primera seccio la dedica a aclarir el
seu enfocament étic. L'autor es de-
fineix, com és sabut, com un utilita-
rista no relativista, perqué reconeix
que <«hi ha veritats étiques objecti-
ves que podem descobrir mitjancant
la reflexid i el raonament minucios».
A continuacié trobem apartats sobre
temes molt especifics que recullen el
pensament de Peter Singer: !’ética de
les nostres relacions amb els animals,
qliestions relacionades amb la vida i la
mort o les obligacions amb la pobresa
extrema. El filosof australia és tota
una icona del respecte als drets dels
animals, un opositor a la idea sagrada
de la vida i un gran defensor de les
injusticies planetaries.

Més enlla dels seus temes classics,
en aquesta obra opina de moltissims
altres temes atractius. Podrem lle-
gir qué pensa ’autor sobre la venda
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de ronyons, les plantes modificades
genéticament, la seleccio genética
humana, la llibertat d’expressio o la
llibertat religiosa, |’estatus moral dels
robots conscients, el vot obligatori,
la prohibicio del tabac, el dopatge
en U'esport o l'incest entre germans.
També dedica un apartat a la felici-
tat i la seva manera d’afavorir-la, o
un altre a la politica i a la seva forma
d’organitzar-la.

robem apartats

sobre temes

molt especifics
que recullen el
pensament de Peter
Singer: ’etica de les
nostres relacions amb
els animals, questions
relacionades amb la
vida i la mort o les
obligacions amb la
pobresa extrema

El conjunt d’articles que es compen-
dien en aquest llibre, malgrat ser
columnes de diaris, analitzen questi-
ons d’interés general i continuat per
a la societat. Es tracta de reflexions
interessants, originals i, alhora, con-
trovertides i provocatives. La seva
lectura més que recomanable és im-
prescindible, perqué tant si es com-
parteix el punt de vista de ['autor
com si no, aquestes reflexions parlen
de «coses que realment importen» en
la nostra vida quotidiana, i poden aju-
dar-nos a viure una vida millor. Aquest
és l'objectiu pel qual Peter Singer
amb honestedat intel-lectual compar-
teix el seu pensament.
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El veredicte (La llei del
menor). Com arquers
que tenen un blanc

A vegades les novel-les tenen una se-
gona vida, i aixo és el que passa amb
el relat que comentem en aquesta
ocasio. La pel:-licula El veredicte (La
llei del menor) és una adaptacié de
la novel-la The Children Act, d’lan
McEwan (La llei del menor, Anagrama,
Barcelona, 2015); aquesta segona vida
la hi insufla la magnifica interpretacio
d’Emma Thompson, a la qual els as-
sidus al cinema i a la bioetica podem
considerar ‘un classic’, ja que és in-
oblidable la seva interpretacio a Wit
(Estimar la vida).

Fiona Maye (Emma Thompson) és una
prestigiosa jutgessa del Tribunal Su-
perior de Londres especialitzada en
dret familiar. S6n multiples els casos
en qué esta embolicada, i una gran
quantitat de feina ocupa la seva vida.
Precisament aquesta manca de temps
és una de les causes de la crisi ma-
trimonial que travessa. La pel-licula,
fidel reflex del llibre, se centra en el
cas d’Adam (Fionn Whitehead), un
adolescent amb leucémia que es nega
a fer-se una transfusio de sang perqué
és testimoni de Jehova. El problema
bioétic queda plantejat: d’una banda,
’hospital i ’equip médic aposten per
la transfusio, apel-lant al valor de la
vida, i de ’altra, el jove i els seus pa-
res esgrimeixen les seves creences per
optar per la no transfusio. El cas es
complica, i passa a ser un problema
judicial —i moral—, en tractar-se d’un
menor. Les preguntes per al debat bi-
oetic estan servides: Tenim |’obligacid
de viure? Existeix un dret a morir? Que
vol dir ser autonom? Ha de ser l’edat
el criteri determinant per poder pren-

26 b&d bioetica & debat - 2018; 24(83): 26-27

dre una decisié? |, en aquest cas, és
correcta la decisio dels seus pares?
Qui ha de decidir sobre la vida d’un
adolescent? En qué consisteix la Lli-
bertat religiosa? | tantes altres... Son
tantes les preguntes que planteja la
situacio que bé podem afirmar que
ens trobem davant un cas paradigma-
tic per assajar i formar (formar-nos)
en la deliberacié moral.

La pel:licula pot ser vista des d’aques-
ta perspectiva bioética i judicial/
moral, perd m’agradaria fer un pas
més a ’hora de convidar a mirar-la;
aquest pas suposa repensar la deli-
beracié moral. El que la novel-la i la
pel:-licula no deixen de posar de ma-
nifest és el que moltes vegades ten-
dim a deixar de banda en analitzar la
presa de decisions. Els protagonistes
dels casos, dels problemes morals,
aixi com els encarregats de prendre
decisions i deliberar —en aquest cas
la jutgessa— es troben immersos i en-
redats en histories que no es poden
obviar, ans al contrari, han de ser tin-
gudes en compte per deliberar bé. La
deliberacio, i la decisié consegiient,
s’exerceixen en contextos narratius;
és una deliberacié6 entortolligada
en histories, com la vida mateixa. A
la pel:licula veiem com la vida ma-
trimonial de la jutgessa és el rere-
fons de la seva actitud i veiem com
el jove protagonista esta embolicat
en les seves pors i en les pressions
de Uentorn, inclosos els seus pares.
Decidir correctament és prendre en
consideracié aquesta complexitat, la
qual només pot ser assumida d’algu-
na manera sota formes narratives. En
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tenir en compte la dimensi6 narrati-
va comprovem i entenem l’esforc de
la jutgessa per fer les coses bé, per
encertar la seva decisio, i aixo la fa
dubtar i vacil-lar a ’hora de buscar
’accié que convé, que té molt a veu-
re també amb la distancia justa que
ella mateixa pren pel que fa al cas i al
jove malalt de leucemia. Jutjar és un
acte de recerca de la distancia justa
entre diferents elements, entre la llei
general i la situacié concreta, entre
el deure professional i el desig del
jove, entre la pressio social i la deci-
sio professional, o, fet que sera cen-
tral en la trama de la pel-licula, en-
tre la proximitat i la implicacié amb
el jove i la neutralitat que ha de tenir
tot professional. La distancia justa és
la clau en U'exercici de la deliberacio;
per aixo busquem un equilibri entre
valors i situacions, entre valors que
entren en conflicte o entre vides que
s’emboliquen, s’impliquen i es com-
pliquen. Cercar la distancia justa és
la manera de pretendre encertar-la,
de fer diana, d’assolir [’accio que
convé. | per aixo pot ser un bon lema
per al fer étic i bioétic la imatge que
Aristotil ens proposa al comencament
de la seva Etica a Nicomac: siguem en
la nostra vida «com arquers que te-
nen un blanc».

Nosaltres, espectadors, amb les nos-
tres histories, també ens fem parti-
cips del que veiem i llegim. Jutjar,
aprendre a jutjar i formar-nos un
judici és el que la pel-licula il-lustra
i il-lumina. Tot aquest procés passa
sempre en contextos narratius. Els
valors es donen i es configuren en his-
tories i, per aixo mateix, la delibera-
cio i la presa de decisions és narrativa
de principi a fi. |, veient la pel:licula,
no deixem de plantejar-nos: | jo qué
hauria fet? La nostra propia historia
ens condicionaria com a la jutgessa
Fiona Maye? Em pot ajudar la religio
en una situacio tan dificil, tal com Ui
passa al jove protagonista? | amb la
pel:licula assagem, entrant en el seu
mon, com buscar un blanc, el nostre
blanc.

Ara bé, Aristotil no es referia a 'exer-
cici de la deliberacio estricta, sin6 a
la vida humana. Plantejava la idea se-
gient: si la vida humana en general, i
la de cadascU de manera particular, té
un fi altim, que podem anomenar feli-
citat o vocacio, no haurem de ser com
arquers que tenen un blanc, un fi, una
meta? També podem veure a la pel-
licula aquest suggeriment aristotelic.
Les decisions no només es prenen a
proposit dels casos dificils o proble-

matics, sind també en la vida quoti-
diana, buscant allo que ens fa felicos.
Precisament, a la pel-licula s’entre-
creuen els dos processos deliberatius:
el que té a veure amb el cas proble-
matic del jove testimoni de Jehova i
el que té a veure amb les decisions
que prenem en el dia a dia. Deliberar
és, per tant, un procés que té molt a
veure amb la manera com portem la
nostra vida, com configurem la nostra
historia.

En definir la bioética, d’una manera
una mica ingénua i directa —pero pre-
cisa—, com una «ética de la vida», no
estem fent res diferent al que hem
apuntat. Es una ética de la vida per-
queé suposa un procés de reflexio sobre
els problemes, els nusos problematics,
en els quals ens trobem en els nostres
entorns professionals, pero també per
reflexionar sobre el que fem amb la
nostra vida, cadascl amb la seva.

A vegades diem que la bioética és una
etica aplicada que arriba a conver-
tir-se, fins i tot, en ética civil, en una
autentica ética per a la ciutadania.
Pero ara, al fil d’aquesta pel-licula i
d’allo que s’hi posa en relleu, podem
afirmar que la bioética arriba fins i tot
a ser una etica de la vida, una refle-
xi6 sobre la construccio de les nostres
biografies. | ho fa de les dues mane-
res, la metodologica i la biografica; el
que perseguim en totes dues és com-
portar-nos com arquers que tenen un
blanc. La jutgessa Fiona Maye, inter-
pretada per Emma Thompson, busca
encertar-la, aconseguir el seu blanc,
tant en la seva decisié concreta judi-
cial/moral com en la seva vida per-
sonal, i nosaltres, interpretant-nos a
nosaltres mateixos, volem jutjar bé i,
al mateix temps, aconseguir el nostre
propi blanc. Quin és? Com ho podem
saber? Potser esta ocult i ’hem d’anar
descobrint a poc a poc; mentrestant,
nomeés ens queda tensar el nostre arc
i practicar.
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