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El respecte a

lautonomia encara
ha d'anar mes enlla

John Gregory, un dels metges que més
va influir en el canvi de rumb de ’éti-
ca meédica, ja assenyalava en ple segle
XVIIl la importancia de ’autonomia
del malalt: «Tots els homes tenen dret
a parlar quan es tracta de la seva salut
i la seva vida». Aquesta nova sensibi-
litat favorable al reconeixement de
[’autonomia comencava a questionar
la practica del paternalisme médic,
aixo és, comencava a questionar el
model inspirat en la vella tradicio hi-
pocratica que considerava el malalt
com un in-firmus, un menor d’edat.

Tanmateix sera als Estats Units, a par-
tir de la decada de 1960, quan el prin-
cipi d’autonomia —el principal puntal
d’aquest paradigma— comenca a ser
redescobert i valorat en la societat
civil. En aquest context america, i en
I’ambit sanitari, [’autonomia s’entén,
sobretot, com la capacitat d’autode-
terminacio de la persona, la capacitat
de prendre lliurement les seves decisi-
ons d’acord amb el seu propi sistema
de valors. En aquesta linia, l’any 1973
’Associaci6 Americana d’Hospitals
aprova la Declaracié dels drets dels
pacients (Patient’s Bill of Rights), co-
neguda com la primera carta de drets
dels pacients. Aquesta declaracio ha
servit de model per a la resta de car-
tes de drets dels malalts que s’han es-
crit posteriorment a Occident.

Linterés per assumir aquest nou pa-
radigma també ha generat un alt ni-
vell de compromis politic, institucio-
nal i professional a casa nostra. S’han
elaborat declaracions, cartes, lleis,
codis d’etica en pro de ’autonomia,
pero també hem vist que U’aplicacio
d’aquest nou model presenta les seves
dificultats: la utilitzacio del consenti-
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ment informat com una practica de la
medicina defensiva, les dificultats per
avaluar la competéncia de la persona,
les tensions davant de situacions de
rebuig del tractament, les reticénci-
es d’alguns professionals de la salut a
augmentar la participacio de la perso-
na en la presa de decisions sanitaries,
entre d’altres.

o0 podem deixar

de respectar

i protegir
’autonomia en
l’ambit sanitari,
sense oblidar que
|’autonomia s’ha
d’articular amb la
beneficéncia

Es cert que el canvi de model, a ve-
gades, genera dubtes, tensions, dis-
cussio etica, pero també fa que la re-
lacio sanitaria sigui més horitzontal,
més respectuosa, més creativa, per
aixo no podem deixar de respectar i
protegir ’autonomia en l’ambit sa-
nitari, sense oblidar que |’autonomia
s’ha d’articular amb la beneficencia, i
no podem caure en la llei del péndol.
L’aparicié d’aquesta nova sensibilitat
en el mon clinic és important no no-
més perqueé respecta la dignitat de la
persona, sind també perqué pot servir
d’exemple perque altres col:-lectius
professionals de I’ambit de la justicia,
de ’economia, de la politica es conta-
giin d’aquesta nova filosofia que fa el
ciutada més lliure. Socialment el res-
pecte a ’autonomia encara ha d’anar
més enlla, molt més enlla.
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Resum

Aquest article pretén reflexionar sobre els
aspectes étics relacionats amb ’abordatge,
el tractament i la rehabilitaci6 dels
adolescents amb problemes de salut mental
i addiccions i conductes transgressores, que
han delinquit i estan en tractament en una
unitat terapéutica especialitzada per ordre
judicial.

adolescents, salut mental, addiccions, ética,
justicia juvenil

Abstract

The scope of this article is a group of
adolescents placed by a court order in a
therapeutic treatment unit. The article
explores ethical concerns when approaching,
treating and rehabilitating adolescents with
mental health and addiction problems;
furthermore, their transgression has led to

delinquency.

adolescents, mental health, addiction,
ethics, juvenile justice

La realitat de la delingiiéncia juvenil
en la nostra societat segueix essent
una qliestio poc avaluada i estudiada,
estigmatitzada. No hi ha massa fo-
rums que presentin una visié objectiva
i real de la problematica de ’adoles-
cent transgressor. La situacio és en-
cara més desconeguda amb relacid a
I’abordatge, el tractament i la rehabi-
litacio d’adolescents amb problemes
de salut mental i addiccions i conduc-
tes transgressores. En aquests casos
es produeix una situacio paradoxal: el
sistema judicial de menors considera
aquests joves com a responsables dels
seus actes, i el sistema sanitari els re-
coneix com a victimes del seu propi
trastorn. Aquesta paradoxa genera
algunes qliestions etiques importants:
Quina repercussio pot tenir el deure
del secret professional en la relacio
entre els dos sistemes, el sanitari i el
judicial? Com es pot fomentar la coor-
dinacié per assegurar la proteccio de
Uinterés superior del menor? També
sorgeixen altres inquietuds en la in-
tervencio terapéutica especifica amb
aquests adolescents i les seves fami-
lies: com potenciem ’autonomia, la
presa de decisions, en un entorn judi-
cial i privat de llibertat? Com exercim
la no-maleficéncia en el maneig de
la informaci6 terapéutica? Poden ser
responsables els menors amb la capa-
citat volitiva i cognitiva alterada? Les
guestions al voltant de l’adolescent
transgressor amb problemes greus
de salut mental i addiccions son molt
nombroses, i alhora complexes.

Adolescéncia, conflicte i trastorn

mental

El conflicte és una caracteristica in-
herent de les relacions humanes, i
’adolescent és conflictiu per essen-
cia. En aquesta etapa es produeixen
profundes transformacions tant fisi-
ques, com emocionals i psicosocials.
Es una etapa de transicio i insegure-
tat, complexa, intensa i imprevisible,
també és el periode en el qual apareix

s produeix

una situacio

paradoxal: el
sistema judicial de
menors considera
aquests joves com a
responsables dels seus
actes, i el sistema
sanitari els reconeix
com a victimes del
seu propi trastorn

el pensament étic, es consoliden els
valors, les actituds i els estils de vida.
El limit entre allo normal i allo patolo-
gic en ’adolescéncia és dificil de de-
terminar, perque els joves passen per
moments de desequilibri i inestabili-
tat extrema. Davant el desafiament
de construir la seva identitat i en el
cami cap a l’autonomia son freqlients
i constants els curtcircuits del pensa-
ment, la desaparici6 momentania del
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pensament conceptual logic, i Uex-
pressio a través de ’accio, encara que
de forma fugac i transitoria."

La qualitat del procés de maduracio i
creixement dels primers anys de vida,
U’estabilitat en els afectes, les gra-
tificacions i frustracions i la gradual
adaptacio a les exigencies ambien-
tals, marquen en gran manera les di-
ferencies individuals en les reaccions
de ’adolescent, aixi com la gravetat
i la intensitat dels conflictes. Alguns
joves presenten una persisténcia en

egons l’informe
de ’Observatori
de Salut
de la Infancia i
l’Adolescencia FAROS
Sant Joan de Déu,
els trastorns mentals
en la infancia i
’adolescencia, en la
poblacio menor de 15
anys, ocupen el tercer
lloc de prevalenca
de malalties infantils
a Espanya. Segons
l’Organitzacio
Mundial de la Salut
la depressio és la
principal causa de
malaltia i discapacitat
entre els joves de
10 a 19 anys

Uexpressio a través de l’accio, son
aquells que sumen un major nombre
de factors de risc i, per tant, tenen
menys factors de proteccio. Aquests
son els més vulnerables. | la situacio
s’agreuja per la preséncia de trastorns
mentals que afecten la seva capacitat
cognoscitiva i volitiva.

Segons ’informe de [’Observatori de
Salut de la Infancia i I’Adolescencia
FAROS Sant Joan de Déu,? els trastorns

mentals en la infancia i ’adolescéen-
cia, en la poblacié menor de 15 anys,
ocupen el tercer lloc de prevalenca
de malalties infantils a Espanya. Se-
gons ’Organitzacié Mundial de la Sa-
lut la depressid és la principal causa
de malaltia i discapacitat entre els
joves d’edats compreses entre els 10 i
els 19 anys. Les tres principals causes
de mortalitat entre els adolescents a
nivell mundial sén els traumatismes
causats pels accidents de transit, el
VIH (Sida) i el suicidi. En relacié amb
el consum de drogues la prevalenca
de consum a Espanya de cannabis i
cocaina és de les més altes d’Europa.?

Factors de risc, conducta violenta i
adolescents transgressors

La vulnerabilitat de [’adolescent és
inherent a aquesta etapa vital, pero
encara ho és més per a aquells el pro-
cés de desenvolupament dels quals
ha estat interferit per contextos ad-
versos, caracteritzats per histories de
caréncia i maltractament (ruptures de
llagos familiars, abando, abus sexual,
fracas o abandonament escolar, en-
torns en els quals preval la violéncia,
patrons de conducta delictius, entre
d’altres). Molt sovint, la societat no
ha pogut oferir els recursos comuni-
taris necessaris per detectar i evitar
aquestes situacions adverses en les
quals s’han vist immersos aquests jo-
ves, que en un altre moment van ser
nens desprotegits.

Encara no hi ha cap factor que per si
sol expliqui la conducta violenta. El
maltractament sofert durant la infan-
cia, tant si es dona dins com fora de
’ambit familiar, genera problemes de
salut mental, abl(s de substancies, i
augmenta les dificultats en les relaci-
ons interpersonals, el suicidi i la con-
ducta delictiva.* Aixi mateix, els efec-
tes del maltractament, la negligencia
o ’abandonament parental incideixen
directament en ’augment de les con-
ductes delictives i la propensio a de-
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ncara no hi

ha cap factor

que per si
sol expliqui la
conducta violenta.
El maltractament
sofert durant la
infancia, tant si es
dona dins com fora
de ’ambit familiar,
genera problemes
de salut mental,
abus de substancies,
i augmenta les
dificultats en
les relacions
interpersonals, el
suicidi i la conducta
delictiva

senvolupar conductes transgressores
greus.’

Els adolescents atesos en l’ambit de
justicia juvenil (JJ) presenten indexs
de trastorns mentals superiors a la po-
blacio general.® El 50 % dels casos de
la poblacié atesa en centres de me-
nors de JJ de Catalunya, l’any 2015,
requereixen atencié especialitzada
dels serveis de salut mental i addic-
cions. Els diagnostics més freqlients
que es registren en la historia clini-
ca del Parc Sanitari Sant Joan de Déu
son el trastorn per consum de subs-
tancies (52 %), el trastorn per déficit
d’atencié amb hiperactivitat (31 %),
els trastorns de personalitat (27 %) i
els trastorns afectius (15 %). EL 17 %
d’aquests joves presenta un retard
mental lleu. Amb relacié a la situacio
familiar, aproximadament el 16 % dels
casos atesos presenten antecedents
delictius familiars, el 57 % dels seus
progenitors estan separats i en el 20 %
dels casos havia mort un o ambdos
pares. El maltractament psicologic es
dona en el 52 % dels casos i el fisic,
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en el 26 %. Aquestes dades apunten a
un percentatge elevat de disfuncions
en l’entorn del menor, on abunden els
missatges contradictoris i incongru-
ents, que han dificultat un desenvolu-
pament que integri valors prosocials i
en els quals ’individu acaba aplicant
una logica per poder adaptar-se i so-
breviure. Quan aquell que ha de pro-
tegir, cuidar i estimar un nen el mal-
tracta i l'agredeix, les percepcions
no coincideixen amb els sentiments,
la incongruencia entre ’actitud i la
conducta, entre el que es diu i el que
es fa, crea confusio i condueix a cons-
truccions erronies sobre un mateix,
sobre l’entorn, sobre el concepte i el
rol del pare i de la mare, sobre el ve-
ritable sentit de ’amor i |’odi.

Responsabilitat penal del menor

La responsabilitat penal dels menors
que delinqueixen, aplicada a tots els
adolescents majors de 14 anys i me-
nors de 18, és un tema que suscita
diferents reaccions i sentiments en
la societat. De vegades sorgeix |’exi-
géncia que aquests adolescents si-

guin sancionats, responsabilitzats, i
que augmenti el control sobre ells,
fent prevaler aixi criteris de segure-
tat i defensa social davant els seus
actes delictius. Pero al mateix temps
apareix el desig de protegir-los de

al dir que

correm el risc

que triomfi la
ideologia que advoca
per augmentar les
mesures punitives,
sustentades en una
idea de «tolerancia
zero», en lloc de
cercar actuacions
orientades a la
prevencio, la
rehabilitacio i la
reinsercio

les mancances que han patit, reedu-
car-los, rehabilitar-los i reinserir-los.

La Llei organica 5/2000, de 12 de ge-

ner, reguladora de la responsabilitat
penal del menor (LORPM), ha patit
cinc reformes legislatives, dues d’elles
elaborades fins i tot abans de la seva
entrada en vigor. Es tracta de reformes
encaminades a endurir la resposta pe-
nal.” Algunes d’aquestes son producte
i conseqiiéncia de ’alarma social cre-
ada per la comissio de determinats de-
lictes greus per part de menors; en els
darrers anys la percepcio social s’ha
convertit en un factor determinant
en les reformes penals.® Cal dir que
correm el risc que triomfi la ideologia
que advoca per augmentar les mesu-
res punitives, sustentades en una idea
de «tolerancia zero~, en lloc de cercar
actuacions orientades a la prevencio,
la rehabilitacié i la reinsercio.” Es licit
que es difongui informacio6 sensaciona-
lista que afecti negativament i direc-
tament sobre la percepcio social de la
violéncia juvenil?

A Catalunya des de l’any 2010 s’ha
produit una disminucié constant del
nombre de joves atesos en el sistema
judicial de menors, pero es manté un
augment de ’activitat especialitzada

". \

’,|\I||
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en salut mental i addiccions. A més, la
gravetat dels casos atesos ha augmen-
tat. A la Unitat Terapeutica del Centre
Educatiu Els Til-lers — Parc Sanitari
Sant Joan de Déu, el 26 % dels casos
durant U’any 2015 presentava tras-
torns de U’espectre psicotic, en com-
paracio al 10 % detectat l’any 2010.

Obligatorietat de tractament i ingrés
voluntari

A la Unitat Terapéutica (UT) del CE
Els Til-lers els tractaments especia-
litzats per a menors infractors amb
problemes de salut mental i addicci-
ons s’emmarquen en el model d’una
Comunitat Terapeéutica Educativa, és
a dir, que es fa un abordatge biopsi-
cosocial i comunitari. Es tracta d’un
recurs residencial i el temps d’ingrés
esta determinat per la durada impo-
sada en la senténcia judicial. Hi ha
privacio de llibertat decretada per un
jutge i obligatorietat de tractament,
és a dir, es tracta d’un internament
judicial terapeutic. No obstant aixo,
la voluntarietat d’ingrés i I’acceptacio
del tractament proposat és imprescin-
dible per poder dur a terme una aten-
cio especialitzada que sigui efectiva.
En primer lloc perque molts dels jo-
ves mai no s’han vinculat amb profes-
sionals de la xarxa de salut mental i

addiccions i, en segon lloc, perque es
troben en una situacio de privacio de
llibertat, amb la consegiient perdua
de l’autonomia, del contacte diari
amb la familia i amb els amics, etc.
La llibertat d’elecci6 de tractament
es considera que és una de les qlies-
tions que cal cuidar especialment. Es
per aixo que ’equip multidisciplinari,
després d’un procés de reflexio etic,
va proposar que l’ingrés hauria de ser
voluntari, acceptat pel pacient. Fruit
de la seva conviccio personal i de

ma el principi d’autonomia s’incorpo-
ra en la complexitat de la intervencio
amb adolescents privats de llibertat.

Tanmateix aquest plantejament res-
pectués amb [’autonomia genera
questions importants: Com es pot
compatibilitzar ’autonomia de deci-
sio del pacient amb la senténcia eme-
sa per un jutge de menors que imposa
’obligatorietat de tractament? La co-
ordinacio amb el sistema judicial de
menors és imprescindible. Els jutges

om es pot compatibilitzar |’autonomia

de decisio del pacient amb la senténcia

emesa per un jutge de menors que imposa
l’obligatorietat de tractament? La coordinacié amb
el sistema judicial de menors és imprescindible

’acord, no de la imposicié externa,
respectant el temps necessari perque
el menor —capac i competent— com-
prengui la necessitat de dur a terme
una intervencio i un abordatge espe-
cialitzats, i pugui expressar les seves
inquietuds, els seus temors i les seves
preferéncies. L’adolescent ha de ser
el veritable responsable i protagonista
de les seves decisions. D’aquesta for-
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de menors, amb els quals intervenim,
accepten les propostes d’intervencio
clinica i no exigeixen l’ingrés terapéu-
tic immediat a la nostra unitat, tot res-
pectant el principi de beneficéncia, és
a dir, interés superior del menor, que
s’ha d’argumentar molt bé per part
dels professionals clinics que l’atenen.

No obstant aix0, en aquells casos en
qué el judici d’un menor esta alte-
rat, i no és competent per valorar els
beneficis de la intervencid, es proce-
deix a l’ingrés terapeutic. El principi
d’autonomia queda en un segon pla
quan la competéncia del menor esta
compromesa, perque es dona més im-
portancia als beneficis que genera la
intervencio, ja que l’omissié de trac-
tament promouria un dany deliberat
(principi de no-maleficéncia). Aixi ma-
teix, la Llei 41/2002, de 14 de novem-
bre, reguladora de [’autonomia del
pacient i de drets i obligacions en ma-
teria d’informacié i documentacio cli-
nica, obre també la possibilitat de fer
prevaler la proteccié (externa) sobre
’autonomia personal quan [’usuari no
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és competent per prendre una decisio
concreta a nivell sanitari.

Confidencialitat i informaci6 clinica

El tractament clinic ha de propiciar
’adheréncia i l’alianca terapeutica,
que son factors de proteccio impor-
tants per a l’adolescent que pateix un
trastorn mental. La intervencio psico-
educativa ha de potenciar que es re-
prengui el desenvolupament emocio-
nal, que en molts casos queda afectat
pels nombrosos factors de risc. Lele-
ment critic d’aquest procés son els
professionals, no és possible generar
confianca, promoure valors, potenciar
actituds Unicament mitjancant parau-
les. Els canvis significatius es produei-
xen quan els valors, les actituds estan
presents en les relacions vitals amb
’altre. Un dels objectius prioritaris de
la intervenci6 és generar vincles Unics
i significatius que puguin arribar a
canviar la inclinacio dels adolescents.
Cal passar d’una interaccié marcada
per la desconfianca i la individualitat,
a una relacié on predomini una base
segura i de confianca.

Una altra qiiesti6 és: com es pot man-
tenir el deure de secret professional
en un entorn judicial amb sol-licituds
constants d’informacié sobre ’evolu-
ci6 d’un menor, sobre la seva situacio
clinica, social i familiar? Com es pot
potenciar la confidencialitat en el
maneig de la informaci6 terapeutica?
Queda afectada la relacio terapeutica
amb el menor i la seva familia?

El secret sobre la propia esfera d’in-
timitat esta regulat en la Constitucio
Espanyola (article 18). La Llei 41/2002
recull aspectes relacionats amb el
maneig de la informacio i la intimitat
de les persones. La Llei organica de
proteccio de dades de 1999, garanteix
i protegeix les dades personals, les li-
bertats i els drets de les persones.

Beauchamp i Childress® sostenen que
la confidencialitat és necessaria per-

qué el pacient pugui aportar infor-
macié completa sobre la seva salut,
sense aixo no és possible el diagnos-
tic precis i els tractaments efectius.
La confidencialitat és un dret i també
una obligacio. Els professionals sani-
taris en ’ambit del sistema judicial
de menors tenen un compromis amb
I’adolescent, el qual comparteix la
seva intimitat per a una finalitat con-
creta relacionada amb la seva salut

n la reflexio
realitzada per
’equip clinic
€s va consensuar
que tota informacid
aportada sobre una
persona atesa en la
nostra unitat a peticio
del jutjat de menors,
o per qualsevol
altra institucio que
participi en la cura
de ’adolescent, seria
compartida amb el
mateix jove

mental. El pacient té dret que no es
reveli allo que expressa intimament i
en una relacio terapéutica. En la re-
flexio realitzada per U’equip clinic de
la UT es va consensuar que tota in-
formacio aportada sobre una persona
atesa en la nostra unitat a peticio del
jutjat de menors, o per qualsevol al-
tra institucio que participi en la cura
de l’adolescent, seria compartida amb
el mateix jove, respectant el principi
de transparéncia, potenciant el conei-
xement amb relacié a I’Us que es fara
de la informacié. Els professionals
reflexionen conjuntament amb [’ado-
lescent amb relaci6 al principi de fi-
nalitat, aixo és, per qué es demana
la informacid, garantint el principi de
proporcionalitat: només es facilita la

informacié necessaria i adequada i,
tenint en compte el principi d’auto-
nomia, la informacio és propietat de
’adolescent i per aixo ha de consentir
a la cessio a tercers. També es con-
sensuen els cercles de confidenciali-
tat. Aixi, doncs, s’estableix: a) quina
informaci6 és intima i no sera vulne-
rada, perque queda circumscrita no-
més en la relacié terapeuta-pacient;
b) quina informacié es proporcionara
a ’equip multidisciplinari que té cura
de U’adolescent i I’atén per afavorir i
facilitar la seva curacio i recuperacio;
) quina informacio s’ha de comunicar
a la familia, i, finalment, d) quina in-
formacio és imperatiu legal i cal que
sigui comunicada a peticié del jutge
per veure quina és l’evolucié general
del menor. | també aquella que justi-
ficaria la vulneracio de la confidenci-
alitat: risc per a un mateix, risc per a
tercers, delictes...

La informacié transmesa sempre és
coneguda pel menor, sempre que no
hi hagi alteracions psiquiques que li
n’impedeixin la comprensio. Els espais
de reflexio ética permeten compartir
inquietuds i son una practica habitual
en la nostra unitat, aixi com les con-
sultes en comites d’etica assistencial
o d’intervencio social.

Reflexions

El concepte de vulnerabilitat té a veu-
re amb els diferents factors de risc i
amb ’absencia de factors de protec-
cio, els quals augmenten la proba-
bilitat que es produeixi un dany, un
resultat no desitjat en la salut. La
infantesa i ’adolescéncia son etapes
molt vulnerables. A la infancia, per
la desproteccié davant de situacions
de negligéncia i maltractament, mar-
ginacio i deteriorament social, per
la impossibilitat de U'infant de com-
prendre i expressar, de denunciar. En
’adolescéncia, per la desorganitzacio
personal, bioquimica, psicologica i so-
cial d’aquesta etapa, per 'impacte i
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L'adolescent amb problemes de salut mental i addiccions en el sistema de justicia juvenil: aspectes étics

les demandes que [’adolescent rep de
I’entorn, de la comunitat i de la fami-
lia, aixi com pel fet que la majoria de
malalties mentals severes s’inicien en
aquest periode. Els adolescents que
presenten conductes transgressores
greus que requereixen intervencio del
sistema judicial presenten nombro-
sos factors de risc en la seva evolu-
ci6 que augmenten la probabilitat de
desenvolupar una conducta violenta.
Requereixen intervencions especia-
litzades, interdisciplinaries i amb un
abordatge biopsicosocial, que priorit-
zi la intervencié comunitaria.

Les conductes transgressores denun-
cien i evidencien les mancances de
la societat, la familia, les instituci-
ons, aixi com les dels professionals,
en la detecci6 de les necessitats
dels infants. La LORPM responsabilit-
za ’adolescent pero queda obert el
debat sobre la responsabilitat de la
familia, de les institucions... La im-
portancia que la societat concedeix
al fenomen de la delingliéncia juve-
nil requereix respostes construides a
partir de tres pilars basics: la preven-
ci6, mesures reparadores educatives
i rehabilitacio i reinsercié social de
’adolescent transgressor. Aixi ma-
teix, la percepcio social distorsionada
sobre aquesta realitat fa necessaries
politiques d’informacié adequades,
veraces, que vetllin per Uinterés su-
perior del menor.

Linterés superior del menor inclou
també una reflexio per part de la soci-
etat, de la familia, de les institucions,
dels politics. Els menors tenen dret a
una informacio ajustada i coherent,
que eviti sensacionalismes generadors
d’estigma i alarma social, tenen dret
a un tractament individual, Unic, ba-
sat en la llibertat d’elecci6 i l’autono-
mia. Intervencions amb especialistes
experts i amb una amplia formacié i
experiéncia técnica, amb una visio
etica incorporada a l’abordatge de la
situacio.

’etica aplicada
a la relacio
assistencial
esdevé un element
fonamental per
al tractament de
situacions d’alta
complexitat

L’éticaaplicada alarelacid assistencial
esdevé un element fonamental per al
tractament de situacions d’alta com-
plexitat. Han de generar-se espais de
reflexio i deliberacio ética entre els
membres de tot equip interdiscipli-
nari i interdepartamental que treballi
amb menors i adolescents multipro-
blematics. La formacié en aspectes
etics i processos de deliberaci6 ética
son avui dia imprescindibles.
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Resum

L’animalisme apareix recurrentment en
[’opini6 publica de manera polémica. La
seva posici6 fonamentada en un principi
etic tan comunament acceptat com la
dignitat de la persona humana provoca
encesos debats. Emprendre un viatge a les
seves arrels filosofiques ens portara a dos
classics de ’empirisme: Bentham i Hume.
En ells es troba un peculiar concepte de
vida que requereix ser estudiat en el seu
reduccionisme per poder comprendre els
enfrontaments de l’animalisme amb altres

posicionaments.

animals no humans, ética animal,
Bentham, Hume, filosofia de la biologia

Abstract

Animalism often appears in public debate
amidst controversy. Its position is often
at loggerheads with the commonly
accepted ethical principle of the dignity
of the human person, making for heated
discussion. A journey to its philosophical
roots will lead us to two classical figures
in empiricism: Bentham and Hume. Both
sustain that there is a special concept

of life that needs to be studied from the

perspective of reductionism to understand
the confrontations of animalism with other
positions.

animal ethics, no-human animal, Bentham,
Hume, philosophy of biology

Biodebat

Viatge a les entranyes
de l'animalisme

1. Introduccio

Per moviment animalista s’entén, de
manera amplia, tot el conjunt dels
corrents de pensament que reconei-
xen rellevancia moral als animals no
humans i proclamen el respecte degut
a la seva vida. Aquesta amplia defini-
ci6 abasta tant les tradicions especis-
tes com aquelles que, sense ser-ho,
arriben a reconéixer drets als animals.
També algunes, de més recents, en les
quals s’apliquen els conceptes de so-
birania, ciutadania o quasi ciutadania
a les comunitats d’animals per conei-
xer les dimensions politiques de [’ani-
malisme. Les preguntes étiques que
planteja aquest moviment son molt
variades, i entre elles hi ha aquelles
sobre la rellevancia moral dels ani-
mals, els seus drets, la seva conside-
racio personal, o no, etc.!

Per arribar a la base del seu pensa-
ment és necessari emprendre un vi-
atge que passa per la seva historia,
continua pels seus corrents i arriba
als seus elements de la filosofia de la
biologia.

2. Primera parada: Origen i historia
del moviment animalista

L’inici remot del moviment anima-
lista pot remuntar-se a l’obra del
metge, teoleg, music i filosof Albert
Schweitzer, que va encunyar l’ex-
pressio «reverencia per la vida» i va
construir una teoria del valor basada
en la voluntat de viure que va atri-
buir a tot ésser viu. Encara que, per
a molts autors, Albert Schweitzer és
el pare de U’ética mediambientalista
amb caracter biocentrista, ell mai no
va arribar a considerar l’ecosistema
com a subjecte moral, encara que si
hi considerava els animals.

Alguns dels autors que van seguir ’es-
tela d’Albert Schweitzer van ser Joel
Feinberg, Kenneth Goodpaster o P. W.
Taylor. Altres autors creuen que no cal
caminar tant en el temps; consideren
que el moviment animalista va néixer
al Regne Unit en la década dels sei-
xanta del segle XX, quan alguns mem-
bres de la Lliga contra els Esports Cru-
els es van proposar sabotejar la caca
amb gossos.

’inici remot

del moviment

animalista pot
remuntar-se a l’obra
del metge, teoleg,
music i filosof Albert
Schweitzer, que va
encunyar ’expressio
«reverencia per la
vida» i va construir
una teoria del valor
basada en la voluntat
de viure que va
atribuir a tot ésser viu

Des d’un punt de vista intel-lectual,
diverses publicacions poden atribu-
ir-se la paternitat del moviment: la
col-lecci6 d’assaigs Animals, Mens
and Morals, publicada conjunta-
ment el 1971 per Stanley i Roslind
Godlovitch i John Harris; Animal Libe-
ration, de Peter Singer (1975), o The
Moral Status of Animals, de Stephen
Richard L. Clark (1977).

Des d’un altre punt de vista, ’any
1978 pot ser considerat com el de
’adquisici6 de la carta de ciutada-
nia d’aquest moviment, quan ’ONU i
la UNESCO van aprovar la Declaracio
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Universal dels Drets dels Animals. Pre-
viament havia estat aprovada per la
Lliga Internacional dels Drets de |’ Ani-
mal i les lligues nacionals afiliades a
la tercera reunio sobre els drets de
’animal celebrada a Londres del 21 al
23 de setembre de 1977. Aquest docu-
ment suposa una fita en la cursa con-
tra U’especisme: en ell es proclama

’any 1978 pot ser

considerat com el

de ’adquisicio de
la carta de ciutadania
del moviment
animalista, quan
[’ONU i la UNESCO van
aprovar la Declaracio
Universal dels Drets
dels Animals

que els animals son subjecte de dret i
que, entre altres coses, no han de ser
maltractats, etc.

3. Segona parada: Cartografia dels
moviments animalistes

Respecte a la determinaci6 de cor-
rents en el moviment animalista, no
hi ha unanimitat a [’hora d’establir el
seu nombre i el seu criteri taxonomic.

Tom Regan, ’autor de ’article «Ani-
mal Welfare and Rights» a |’Encyclo-
pedia of Bioethics, considera que
existeixen set aportacions a la re-
flexio del moviment animalista que,
a la vegada, permeten una primera
taxonomia del moviment animalista:
l’aristotelisme, el judeocristianisme,
el contractualisme, Kant, l’utilitaris-
me, ’ecologia profunda i, finalment,
’ecofeminisme. Per Regan, la més
important és ’aportacio de utilita-
risme, ja que afirma que és la capa-
citat d’experimentar plaer i dolor, no
la racionalitat, ni l’autonomia ni la
competencia lingtliistica, el que dona

dret a qualsevol individu a tenir consi-
deracio moral.?

Adela Cortina ofereix una adequada
cartografia per moure’s en aquest am-
pli mén del moviment animalista.? Ins-
pirada en Tom Regan, descriu sis cor-
rents: el primer és la teoria del deure
indirecte en relacio amb els animals
segons la qual és un deure moral in-
directe tractar bé els animals, pero
no perqué aquest deure correspon-
gui a un dret que els animals tinguin
de ser ben tractats, ni tampoc és un
deure de justicia. El segon és el con-
tractualisme, que afirma que tot i que
els subjectes del pacte social son els
humans, i per tant només ells tenen
drets, ja que només ells son capacos
de reconeéixer i assumir deures, queda
oberta la possibilitat que els signants
del pacte decideixin contreure obliga-
cions legals amb els animals. El tercer
és l'utilitarisme, que en el fons és un
pathocentrisme, ja que la linia infran-
quejable, com deia Bentham, no ve
tracada per ser persona, siné per te-
nir o no capacitat de patir. Aixi resul-
ta que és de justicia tenir en compte
d’una manera igual els interessos de
tots els éssers sensibles. El quart és
I’enfocament de les capacitats, que
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considera que és un deure de justicia
respectar i apoderar les capacitats
dels éssers organitzats, que poden
aconseguir amb elles una vida bona. El
cinque son les teories del valor inhe-
rent. Pels autors d’aquest corrent els
animals mereixen consideracié moral
i legal perqué tenen drets anteriors a
la formacio de la comunitat politica,
independentment que tinguin inte-
ressos. Finalment, pertanyen al sisé
corrent les teories del reconeixement
reciproc, que tenen com a base el re-
coneixement mutu d’éssers dotats de
competéncia comunicativa humana.
En ’ambit espanyol, es poden consi-
derar en la nomina de l’animalisme
autors com Jorge Riechmann, Jesus
Mosterin, Ferrater Mora i Priscilla
Cohn.

Oscar Horta,* per la seva banda, fa
un ampli estudi sobre [’especisme,
el qual planteja com un concepte
més ampli que la simple defensa dels
animals o moviment animalista (per
aquesta rao6 inclou en el seu estudi
els moviments d’ecologia profunda,
ecocentrics, etc.). Quan limita el seu
estudi de l’especisme als autors que
parteixen del concepte de patir i gau-
dir, ofereix una taxonomia de cinc
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tipus. El primer grup esta format per
aquells que opten per la utilitzacié de
Uutilitarisme com a eina filosofica;
tenen el seu origen en la postura de
Bentham i en la de Stuart Mill; el seu
representant principal és Peter Singer.
En el segon grup s’estudien aquells
que opten per una postura deontolo-
gista, és a dir, una etica dels drets;
en aquest segon grup, Horta consi-
dera a Tom Regan, Ryder i Michel A.
Fox. El tercer grup és el dels autors
que opten pel contractualisme, ente-
nent-lo com una manera propia per a
la deduccié dels principis normatius
mitjancant ’apel-lacié a un pacte ori-
ginal en el qual les parts elegiran les
regles del joc que els conduiran en el
futur, radicant aixi la seva legitimitat
en el procés que les fonamenta. Entre
els autors d’aquest grup considera a
Carruthers i Rowlands. El quart grup és
el dels neoaristoteélics, és a dir, aquells
que es poden emmarcar en |’ética de
la virtut; caldria citar Rollin, Clark,
Dombrowski i Hursthouse. Finalment,
el cinqueé grup és el dels autors de |’or-
bita de ’ética de la cura: Noddings i
Donovan.

Finalment, M. A. Sanchez® simplifica la
taxonomia reduint-la a dos grups. El
primer és el dels que tenen en comp-
te el patiment animal, entre els quals
figura Peter Singer; el segon grup cor-

respon als que consideren el valor mo-
ral dels animals i el seu dret a existir
en les millors condicions possibles,
entre els quals destaca Tom Regan.

4. Final del cami: El concepte de
vida

Juan Ramon Blanco Aristin posa de
manifest els elements de la filosofia
de la biologia que sustenten el mo-
viment animalista.® En primer lloc,
considera que tot el que és viu té una
materia comuna, el codi genétic; en
segon lloc, subratlla la interdepen-
déncia de tot el que és viu en els eco-
sistemes, i, en tercer lloc, assenyala
’existéncia d’un element comU entre
’huma i ’animal: la capacitat de pa-
tir. Aquesta tercera i Gltima dada és
la que té més importancia a l’hora de
trobar les arrels en la filosofia de la
biologia, ja que condueix directament
a un text de Jeremy Bentham que es
pot considerar com a fundador del
moviment animalista:

«Pot arribar el dia, quan la resta de
la creacié animal adquirira aquests
drets que mai els haurien d’haver
estat arrabassats per la ma de la
tirania. Els francesos ja han desco-
bert que la negror de la pell no és
rad perque un ésser huma hagi de
ser abandonat sense remei a la sort

d’un torturador. Arribara un dia en
qué el nombre de cames, la vello-
sitat de la pell, o la finalitzacio de
I’os sacre, seran raons igualment
insuficients per abandonar un ésser
sensible al mateix desti. Quina al-
tra cosa és el que ha de tracar la
linia insuperable? Es la facultat de
la rag, o, potser, la facultat del llen-
guatge? No obstant aixo, un cavall
0 un gos adult és, sense compara-
cio, un animal més racional que un
nado6 d’un dia o una setmana, o un
mes, ja que ens podem comunicar
més amb ells. Pero fem la pregun-
ta d’una altra manera, ;de que son
capacos? La pregunta no és, poden
raonar? Tampoc, poden parlar? Sino,
poden patir?»’

questa és

la clau: la

capacitat de
patir és el que permet
parlar de drets en els
éssers vius; l’ésser
viu que sigui capac
de patir és subjecte
de drets

Aquesta és la clau: la capacitat de pa-
tir és el que permet parlar de drets en
els éssers vius; ’ésser viu que sigui ca-
pac de patir és subjecte de drets.

Blanco Aristin ha aprofundit en aques-
ta idea i afirma que alguns camps
d’estudi cientific han mostrat que els
animals pateixen, de fet. El sofriment
ocasiona o0 bé una resposta motora
(corrent lluny), o bé una conducta de
replica (plor, crits, defensa propia) o
bé una resposta autonoma (Ulcera neu-
rogénica); també pot ser expressada
per serioses pertorbacions de conduc-
ta (prostracio, automutilacio, agressi-
vitat permanent). La sensibilitat per al
dolor i la capacitat per reaccionar-hi
com un intent per neutralitzar el dolor
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o eliminar la causa, son mecanismes
basics i difosos, i es pot inferir que
aquests van apareixer primer en una
etapa molt primerenca en ’evolucio
del mén animal.

Amb tot, el text de Bentham pertany
a una nota aclaridora que fa a la se-
glient pregunta:

«Llavors, quins altres agents hi ha
que, al mateix temps que estan sota
la influéncia de la direcci6é de ’ho-
me, son susceptibles de la felicitat?
N’hi ha de dos tipus: 1. Altres éssers
humans que siguin persones; 2. Al-
tres animals que, per ra6 de deter-
minats interessos, han estat descui-
dats per la insensibilitat dels antics
juristes, i estan degradades en la
classe de coses.»®

La capacitat de patir ja no és només
allo que atorga drets, sin6 allo que
distingeix el que és viu del que és in-
ert, de les coses. Aquesta afirmacio
de la filosofia de la biologia sobre el
concepte de vida és el que sustenta
tot Uedifici. En aquest punt, Adela
Cortina posa de manifest que hi ha
una estreta relacio entre la capacitat
de sentir/patir i Uutilitarisme i 'em-
pirisme. De fet, 'obra de Hume es
pot considerar l’antecedent del text
comentat de Bentham, no per casua-
litat, sind perque amb ell comenca un
nou concepte de vida.

David Hume, en el seu Tractat de la
naturalesa humana, en estudiar la na-
turalesa i els limits de la ra6 amb la
pretensido newtoniana de demostrar
la unicitat de tot U'univers, afirma la
igualtat de la rad en animals i homes.
A aixo dedica la secci6 XVI de la part Il
del llibre I: «De la raé dels animals».

Unes pagines abans, Hume havia de-
mostrat que la rad és esclava de les
passions, és a dir, que la naturale-
sa de la ment no és rao, sind sentir
plaer i dolor. Llanca aixi la hipotesi
que hi ha accions mentals comunes a

homes i a animals. | afirma que son
totes, excepte dues: la identitat per-
sonal i ’amor a la veritat. Mitjancant
l’estudi comparat d’accions d’homes
i animals arriba a concloure que «els
animals procedeixen d’acord amb un
raonament que no és en si diferent,
ni es basa en diferents principis, que
el que apareix en la naturalesa hu-
mana~.’ Segons descriu, els animals
—com els humans— reben impressions
i d’elles son capacos d’inferir alguna
conclusié, amb el suport de U’experi-
encia i ’observacio.

Un altre dels raonaments que ofereix
és especialment interessant per al

ume havia

demostrat

que la rad
és esclava de les
passions, és a dir, que
la naturalesa de la
ment no és rad, sind
sentir plaer i dolor.
Llanca aixi la hipotesi
que hi ha accions
mentals comunes a
homes i a animals. |
afirma que son totes,
excepte dues: la
identitat personal i
’amor a la veritat

posterior moviment animalista, ja que
sembla el seu germen. Si les operaci-
ons mentals fossin diferents en homes
i animals, en atenci6 al fet que la rad
fos una cosa complexa, hi hauria ho-
mes que no son tals:

«El defecte com dels sistemes em-
prats pels filosofs per explicar les
accions de la ment rau en que ells
suposen tal subtilesa i refinament
en el pensament, que aquest exce-
deix no només a la capacitat dels
simples animals, sin6 fins a la dels
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nens i gent corrent de la nostra pro-
pia espécie, que son, malgrat tot,
capacos de tenir les mateixes emo-
cions i afeccions que les persones de
geni i enteniment més refinats.»"°

Amb aix0 dona per provada la seva
hipotesi inicial, que afirmava que hi
ha accions mentals comunes a homes
i animals, que no son les racionals,
sin6 les emocions. |, en conseqiiéncia,
proclama la igualtat entre els dos.
Aquesta analisi genética del text de
Bentham posa de manifest el que
s’havia indicat: U'utilitarisme i ’em-
pirisme sén la matriu intel-lectual, o
el millor caldo de cultiu, per al mo-
viment animalista, pel seu particular
concepte de vida.

5. Claus de la qiiestio: La vida i el
subjecte viu

El final d’aquest viatge a les entranyes
de U'animalisme ens ha portat a una
subtil distincié que podra aportar mol-
ta llum a les polémiques sobre |’ética
animal, ’animalisme, els drets dels
animals, etc. Es tracta de distingir
entre la vida i el subjecte viu. De fet
aquesta distincié ja opera en el moén
de ’animalisme i I’ética animal, on es
parla de vida i vida humana; animal
huma i animal no huma, combinat de
totes les formes possibles.

D’una banda, la vida definida com a
activitat mental/emocional (0o com a
capacitat de patir) arrossega rere seu
un doble reduccionisme. Al reduccio-
nisme ontologic cartesia, se li afegeix
’empirista. Descartes va establir la
barrera de la res cogitans amb la res
extensa, deixant la definicio de vida
digna en Uesfera de |’activitat men-
tal que ’empirisme només va haver
de reduir —encara més— a ’emocio.
D’altra banda, la dignitat sempre
ha estat associada a un subjecte viu
(home, persona o fins i tot, per a al-
gunes tradicions, ’animal) pero mai
a una activitat (la vida). Per tant, la
rellevancia moral s’atribueix a la vida
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perqueé és una activitat d’un subjecte
digne, no per ser digna en si mateixa.
Aix0, evidentment, no exclou un cert
respecte a altres subjectes de la vida.

Aixi, doncs, la vida té rellevancia mo-
ral, no per si mateixa, sin6 pel subjec-
te que la viu. Aquesta subtil distincio
hauria d’ajudar ’animalisme i ’etica
animal a aprofundir en U’estructura
metafisica del subjecte i a no cen-
trar-se en les seves activitats mentals,
a ’hora de parlar de respecte, drets,
etc., o d’altres conceptes d’ordre étic.

En definitiva, el fons de la giestio és
competencia de la filosofia de la biolo-
gia i no de l’antropologia o de la meta-
fisica, que son els camps en els quals
se sol dirimir els problemes del valor
de la vida dels animals, els seus drets,
etc. El reduccionisme mecanicista i

la confusio entre vida i subjecte viu
—aportacions dels estudis de filosofia
de la biologia— son els elements que
cal aclarir per abordar en profunditat
les quiestions de ’animalisme.
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La participaci6 de nens i adolescents

en els processos sanitaris és un tot un
repte. Requereix no tan sols un canvi
d’actituds cap als menors, sind també
adquirir coneixement i habilitats per
poder desenvolupar els processos de presa
de decisions compartida i d’informacio.
Escoltar, comunicar millor, promoure
l’autonomia i acompanyar seran algunes
de les habilitats necessaries per poder
desenvolupar un nou model de presa de
decisions.

Paraules clau

presa decisions, informacio, nens,
adolescents

Abstract

The participation of children and
adolescents in healthcare processes
continues to pose a challenge. Not only
is a change in attitudes toward the
minor necessary, but also the attainment
of further knowledge and skills in this
area when approaching the question of
shared decision-making and giving out
information. In the interest of child
patients, to listen, communicate better,
foster greater autonomy, as well as

to accompany them, are some of the
necessary skills in moving towards a new
model of decision-making.

decision-making, information, children,
adolescents

La presa de decisions i
el proces dinformacio
en nens i adolescents

La infancia té les seves propies mane-
res de veure, pensar i sentir; res meés
insensat que pretendre substituir-les
per les nostres.

Jean-Jacques Rousseau

Temps complexos, pacients
complexos

Si haguéssim de resumir el mon sa-
nitari actual en una paraula, segura-
ment la que millor el descriuria seria
la de «complexitat». Vivim temps
complexos i atenem pacients encara
més complexos. El gran desenvolupa-
ment cientificotécnic de la medicina
en les Ultimes decades ha representat
un innegable aveng, pero al mateix

la persona malalta. El reconeixement
de "autonomia de la persona ha fet
que s’hagi de comptar amb la partici-
pacio del pacient en la presa de deci-
sions, per tal que es respectin les se-
ves preferéncies. Aquest repte també
es dona en els ambits infantil i juve-
nil. Per aixo cal incorporar els paci-
ents menors en la presa de decisions.
En aquest ambit hi ha hagut un canvi
en la consideraci6 social del menor,
que ha passat de ser objecte de pro-
teccid a ser subjecte que pot exercir
progressivament els seus drets. Aixi,
doncs, estem davant un context de
major complexitat, pero precisament
la bioética neix i es desenvolupa per
poder gestionar aquesta complexitat.

i ha hagut un canvi en la consideracié social

del menor, que ha passat de ser objecte de

proteccio a ser subjecte que pot exercir
progressivament els seus drets. Aixi, doncs, estem
davant un context de major complexitat, pero
precisament la bioetica neix i es desenvolupa per
poder gestionar aquesta complexitat

temps ha obert un panorama nou en
el qual s’han incrementat les opcions
tant diagnostiques com terapéuti-
ques. Paral-lelament el coneixement
medic ha sofert una enorme especi-
alitzacio, i aixo ha conduit a la seva
fragmentacid. Tot aquest conjunt de
canvis dificulta els processos de presa
de decisions.

A més dels canvis cientificotécnics, la
transformacio6 social també ha impac-
tat en la relacio entre el professional i
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Presa de decisions en salut en nens.
Retorica o realitat?

A «La presa de decisions en salut en
nens, retorica o realitat?», Coad' con-
cep, justament, aquesta pregunta en
un article on fa una metaanalisi sobre
estudis publicats amb relacié a la im-
plicacié de nens i adolescents en la
presa de decisions en l’ambit de la
salut. | la seva conclusi6 és que, mal-
grat coneixer els resultats positius de
la participacio dels nens en les con-
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sultes, els fets semblen indicar que es
tracta més d’una qiiestio retorica que
d’una realitat.

De fet, hi ha evidéncies suficients que
demostren que si es fomenta la par-
ticipacié en ’ambit de la salut, tant
en nens com en adolescents, se’ls in-
forma adequadament i se’ls escolta
aixo produeix una major satisfaccio

i ha evidéncies
suficients que
demostren
que si es fomenta
la participacio en
’ambit de la salut,
tant en nens com
en adolescents,
se’ls informa
adequadament i se’ls
escolta aixo produeix
una major satisfaccio
—tant als pares com
als menors— amb
les cures mediques
rebudes

—tant als pares com als menors— amb
les cures mediques rebudes. Al mateix
temps es produeix una major coope-
racio per part dels nens i adolescents
tant en Uestabliment dels objectius
del tractament com en el pla de trac-
tament; es promou la sensacio de con-
trol davant la malaltia, i aixo fa que
es percebi de forma menys estressant,
amb menys malestar, i facilita una
adequacié més positiva. Aixi mateix,
el fet de fomentar aquesta partici-
pacio promou les capacitats del nen i
afavoreix el seu desenvolupament.

Tot i Uevidéncia entorn dels beneficis
de la implicacié del nen i ’adolescent
en la presa de decisions, en la realitat
no sembla que aquest nivell de partici-
pacio es porti a terme de forma gene-

ralitzada. Una de les principals causes
de la dificultat que tenen els professi-
onals per desplegar un model de presa
de decisions compartida i informada
amb els nens podria ser que aquest
nou model no es desenvolupa només
amb coneixements, sin6 que requereix
adquirir una serie d’habilitats.

Aquest nou model demana nous conei-
xements, noves habilitats i nous recur-
sos. Peter Ubel? exposa que «se’ns ha
ensenyat als metges sobre qué hem de
fer en bioética (informar el pacient,
involucrar-lo en la presa de decisions,
demanar el seu consentiment...), pero
no se’ns ha entrenat sobre com fer-ho.
Els metges ens trobem tot sovint ‘lost
in translation’~». Un canvi de paradig-
ma requereix saber conjugar verbs, és
a dir, no n’hi ha prou de coneixer el
marc teoric i argumental del model,
sin6 que cal saber-lo portar a la practi-
ca. En ’ambit de la presa de decisions
i la informaci6 als menors, alguns dels
verbs a conjugar podrien ser: escoltar,
comunicar, acompanyar i promoure.

Escoltar

Quan es demana als nens i adolescents
la seva valoracio sobre |’atencio rebu-
da en els hospitals o a l’assisténcia
primaria® els punts que més «valoren»
son: la bona comunicacid, que inclou
explicacions clares sobre els trac-
taments o les técniques a les quals
s’han de sotmetre; els professionals
amb empatia; el tracte directe amb
els nens; o bé deixar-los participar en
la presa de decisions.

Els tres punts que els adolescents amb
malaltia cronica millor valoren* son el
respecte/veracitat, control/confianca
i cura/proximitat. Es important pres-
tar atencio a la forma com els adoles-
cents ho expressen:

1. Respecte i veracitat: «em diuen
la veritat, em prenen seriosament

quan pregunto o quan dic que em
fa mal, admeten els errors o re-
coneixen quan no saben alguna
cosa, em demanen qué és impor-
tant per a mi».

2. Control i confianca: «paren imme-
diatament si no aguanto el mal,
em demanen permis, m’avisen
quan han de fer alguna cosa, no
m’intimiden, m’expliquen les co-
ses de forma que les pugui enten-
dre».

3. Curai proximitat: «em coneixen,
coneixen els meus interessos i afi-
cions, coneixen la meva familia,
passen temps amb mi, es facil
parlar amb ells o elles, son acces-
sibles, no em fan sentir malament
si no he fet un tractament».

Comunicar

Millorar la presa de decisions i la infor-
macio requereix, al mateix temps, mi-
llorar les habilitats relacionals i comu-

n ’ambit

infantojuvenil

els registres
necessaris per a la
comunicacio son
molt més amplis
que en els adults,
ja que és important
tenir habilitats per
comunicar-se amb els
pares, pero també
amb als nens

nicatives. Recolliem la idea que s’ha
ensenyat el qué pero no s’ha ensenyat
el com, i aquest és un dels aspectes
clau per desenvolupar habilitats re-
lacionades amb la comunicacid. Aixo
implica que a més de coneixements
cientificotecnics és important adquirir
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habilitats: High Tech with High Touch
(alta tecnologia amb alt tacte).

En ’ambit infantojuvenil els registres
necessaris per a la comunicacié son
molt més amplis que en els adults,
ja que és important tenir habilitats
per comunicar-se amb els pares, pero
també amb als nens. La comunicacio
amb els nens no té un sol registre,
atés que cada edat necessita un abor-
datge especific, des dels nadons fins
als adolescents. De fet, un dels aspec-
tes que més valoren els adolescents és
no se’ls infantilitzi, i aixo implica per
part dels professionals haver de dispo-
sar d’una amplia gama d’estratégies
comunicatives. A més, per adequar la
informacio és imprescindible conéixer
el nivell de desenvolupament del nen
i, segons aquest, conéixer qué pot en-
tendre de la malaltia i del que li pas-
sa,’> evitant respostes «adultiformes» o

n punt clau en
la participacio
dels menors i
la presa de decisions
és ’avaluacio de
la maduresa i la
competencia del
menor

poc adequades a la comprensio del nen-
La comprensi6 de la malaltia es basa
en un procés progressiu i seqiiencial,
relacionat amb la interaccié amb l’en-
torn i amb la forma com la cultura ex-
pressa la malaltia. Els nens tenen una
seqiliéncia progressiva en qué van en-
tenent conceptes fonamentals, com
son el temps, U’espai, la causalitat, la
conservacio, els nombres... Es neces-
saria una correcta maduracié cognitiva
del nen per anar entenent la comple-
xitat de la malaltia. En la taula 1 es
destaquen diferents etapes de desen-
volupament del concepte de malaltia.

Nadé (0-2 anys) - VULNERABLES

o Importancia de mantenir en l’ambit hospitalari la relacio del nen amb
el cuidador principal. (Prevencié en el nen malalt de la sindrome de
’hospitalisme. Teoria del vincle de Bolwby.)

e Sentir-se proper als cuidadors principals, sentir-se abracat i consolat
com a eina principal per afrontar l'estrés de la malaltia.

o Necessitat de disposar d’estimuls i jocs adequats durant l’ingrés. Aug-
mentar els estimuls en els ingressos més llargs.

Nen petit (2-5 anys). Pensament prelogic - EXPLORADORS

o Sentit literal i concret del pensament.

« Detecten els signes externs, visibles i palpables, de la malaltia, costa
molt més imaginar els organs interns. (Pot facilitar la seva comprensio
situar-los de forma concreta en un dibuix o un ninot.)

o Confonen els simptomes amb les causes.

o Egocentrisme. El que passa al seu voltant és conseqiiéncia directa del
que fan o pensen. Poden entendre la malaltia o ’ingrés com un castig.
Es important desculpabilitzar-los.

« Temps entés de forma circular (Nadal, vacances d’estiu). Pot ser (til fer
una plantilla de planificacio.

Escolar (6-11 anys). Pensament logic concret - CURIOSOS

e Pensament més elaborat i complex, preguntes més complexes.

e Molta curiositat per temes diversos.

o Entenen la causa, pero no el mecanisme exacte.

e Coneixen i saben dir moltes parts del cos, encara desconeixen les
funcions de la majoria i com treballen de forma conjunta. (En poden
facilitar la comprensio els dibuixos més elaborats.)

« Fan associacions lineals: mateixa causa - mateix efecte.

o Idea de la contaminacio. (Per exemple: evitar un company de classe
amb cancer per por al contagi.)

o Explorar sentiments de culpabilitat.

Preadolescent i adolescent (>11 anys) Pensament logic formal -
EMOCIONALS

o Desenvolupament del pensament abstracte i simbolic.

o Explicaci6 psicofisiologica de la malaltia, entesa com a multifactorial.

o Sensacié d’omnipoténcia. Pensen que aixo no els pot passar a ells, i
assumeixen conductes de risc.

e Volubilitat dels estats d’anim que sovint porta a confrontacions.

Font:Elaboraci6 propia

Promoure autonomia

Un punt clau en la participacio dels
menors i la presa de decisions és
’avaluacio de la maduresa i la compe-
téncia del menor.® Tot i que en aques-
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ta qliestio costa molt fer progressos
i disposar de procediments estandar-
ditzats,” Kohlberg defineix la com-
peténcia com [’habilitat per prendre
decisions, aix0 és, fer judicis basats
en principis interns i actuar d’acord
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amb aquests judicis. El model que es
proposa per avaluar la competéncia
del menor en una decisié concreta de-
pendra de la maduresa individual de
cada menor, del risc de la decisio i de
factors contextuals.®

Amb relacié a la maduresa, és impor-
tant en primer lloc intentar concretar
qué entenem per maduresa, ja que
aquesta pot ser cognitiva o intel-
lectual, de valors o maduresa aplicada
en els processos de presa de decisi-
ons. Les dificultats per conceptualit-
zar la maduresa poden estar relacio-
nades amb la manca de procediments
estandarditzats d’avaluacio d’aquesta
maduresa.

En la bibliografia es poden obser-
var dues aproximacions diferents a
la maduresa: d’una banda trobem
’aproximacio basada en el desenvo-
lupament moral (valors, desitjos, pre-
feréncies en un sistema de valors...),

2l 9169 219§ '
Lortiibs
S .
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n ’avaluacio de

la competencia

tambeé és
important tenir en
compte els factors
contextuals en queé es
pren la decisié. D’una
banda hi pot haver
factors personals que
poden influir: ’estat
emocional (ansietat,
por), la preséncia de
dolor o la influéncia
de drogues o farmacs
que alterin el nivell
de consciéncia

amb U’Gs d’instruments derivats de la
teoria del desenvolupament moral de
Kohlberg. Segons aquest autor, el rao-
nament eticomoral es desenvolupa a
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través d’una série de nivells i estadis,
preconvencional, convencional i post-
convencional. Tant Kohlberg com dife-
rents autors neokohlbergians, que han
incorporat aspectes socials a la teo-
ria, han desenvolupat instruments de
mesura de la maduresa. L’adaptacio
dels dilemes morals de Kohlberg?® ha
demostrat ser Gtil com a instrument
de cribratge, amb una alta correlacio
amb el test DIT de Rest. D’altra ban-
da, hi ha aproximacions empiriques
sobre el desenvolupament de presa de
decisions aplicada. Alguns estudis han
aplicat el test MacCAT-CR® en menors,
arribant a la conclusié que és util en
aquesta franja d’edat. Pero la qies-
tio és ’absencia d’una validacio ex-
terna, d’un Gold Standard dintre del
paradigma que permeti identificar els
punts de tall.

La presa de decisions no depéen tan
sols de la maduresa del menor, sind
que també depén del risc de la de-

17
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cisio. Les decisions més greus, que
tenen un major risc, requeriran una
competéncia més elevada, mentre
que decisions més facils i de baix risc
es podran prendre amb menor com-
peténcia. L’Escala Mobil de la Com-
peténcia de Drane ofereix una bona
referéncia per poder ajustar el grau
de competéncia exigit segons el tipus
de decisio.

En ’avaluaci6 de la competéncia tam-
bé és important tenir en compte els
factors contextuals en qué es pren la
decisi6. D’una banda hi pot haver fac-
tors personals que poden influir: |’estat
emocional (ansietat, por), la preséncia
de dolor o la influéncia de drogues o
farmacs que alterin el nivell de cons-

d’Anglaterra, en el document sobre
Withholding or Withdrawing Life
Sustaining Treatment in Children: A
Framework for Practice,"® exposa la
necessitat de fer tot un procés de
promoci6 de la capacitat de decisio.
No es tracta només d’una avaluacio
sobre si el menor és prou competent
per decidir o no, sind d’una escala
progressiva d’incorporacié del menor
en la presa de decisions: «el desen-
volupament de les capacitats huma-
nes no és un procés garantit per la
genetica, sin6 que depeén de la inte-
raccio i ’entorn~». La capacitat per
poder decidir dependra d’un entorn i
una interaccié adequats per poder-la
desenvolupar. Aquell que mai no ha
estat informat o escoltat, sigui adult

és enlla de la presa de decisions, un dels

papers fonamentals dels professionals

sanitaris és [’acompanyament en situacions
d’alta fragilitat o vulnerabilitat. Es molt important
ser curds amb el maneig de la informacio i de les
decisions en nens amb malaltia greu, discapacitat

severa o terminalitat

ciéncia. Davant d’aquestes influéncies
personals cal prestar especial atencio
als nens amb malalties croniques.

Com a factors contextuals cal valorar
també els elements familiars i cultu-
rals. Veure si la familia dona suport
emocional al menor, o bé observar la
influéncia cultural en el rol social que
s’atorga al menor. També s’haura de
tenir en compte en quina situacio es
pren la decisié. Es molt més complicat
en serveis d’urgéncies o en processos
assistencials esporadics que en un con-
text de continuitat assistencial, amb
una familia coneguda, amb la qual ja
hi ha una relacié de confianca prévia.

Més enlla de l’avaluacié de l’auto-
nomia, el Reial Col-legi de Pediatria

o infant, dificilment tindra la capaci-
tat de prendre decisions. Per aixo es
recomana:

1. Informar el menor: el dret a la in-
formacio va més enlla del dret a
la decisio. Es important saber in-
formar el menor, tingui ’edat que
tingui, amb el nivell adequat per
la seva comprensio.

2. Escoltar el menor: coneixer qui-
nes serien les seves necessitats i
les seves preferéncies amb rela-
ci6 a la decisio, malgrat que no
puguem garantir-les.

3. Incloure les seves opinions en la
presa de decisions, sempre que
sigui possible.
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4. Considerar el menor competent
com el principal responsable de
prendre decisions.

Aquesta gradacio permet que les capa-
citats del nen vagin creixent en un en-
torn de confianca, bo i admetent que
es pot equivocar -igual com s’equivo-
quen els adults-, i fomentant la res-
ponsabilitat en les decisions preses.
Acompanyar situacions
d’alta vulnerabilitat

cliniques

Més enlla de la presa de decisions, un
dels papers fonamentals dels professi-
onals sanitaris és [’acompanyament en
situacions d’alta fragilitat o vulnerabi-
litat. Es molt important ser curds amb
el maneig de la informacio i de les
decisions en nens amb malaltia greu,
discapacitat severa o terminalitat.

En un estudi al New England," es va
demanar a pares de nens que havien
mort a causa d’una malaltia oncolo-
gica si es penedien d’haver parlat de
la mort amb els seus fills o de no ha-
ver-ne parlat. Cap dels pares dels nens
morts per malaltia que havien parlat
amb ells sobre el pronostic i el final de
la vida no es penedien d’haver-ho fet;
mentre que un alt percentatge dels
pares que no n’havien parlat, pensa-
ven que ho haurien d’haver fet. Les
conspiracions del silenci en ’ambit
infantojuvenil, igual com en ’adult,
son molt dificils de gestionar, per aixo
calen professionals preparats per sa-
ber donar la informacid i acompanyar
els nens i les seves families.
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Els francesos es con-
verteixen en donants
d'organs per llei

Tots els ciutadans francesos son
des del mes de gener donants
d’organs per llei, si no és que
expressen el contrari inscri-
vint-se en un registre especific
en qué han de deixar per escrit
la seva negativa a donar els or-
gans després de morts. La nova
llei té per objectiu augmentar
la donaci6 d’organs i teixits,
aixi com facilitar-ne el procés.
Fins ara la donacié d’organs era

un acte voluntari i la persona

- ORGAN

. FOR TRANSPLANT

1§

havia d’haver expressat prévia-
ment el seu desig de donar-los
i, si no, es consultava amb

els familiars, que s’hi podien
negar. El sistema de donacio
d’organs catala i espanyol
també funciona mitjangant

el principi de presumpci6 de
consentiment, tot i que a la
practica no s’aplica, ja que
son els familiars els qui, en
ultima instancia, donen el seu

consentiment.

Belgica fa record en
l'aplicacio de l'eutanasia

Després de ’aprovacio de la

llei d’eutanasia ’any 2002,

gairebé 15.000 persones
s’han sotmes a ’eutanasia a
Bélgica. Pero ’any 2016, les
sol-licituds han augmentat
significativament respecte
als anys anteriors. El nombre
de pacients que demanen
’eutanasia ha anat creixent
progressivament: [’any 2003
foren només 234, en canvi
I’any 2011 ja van ser 1.133,
1.432 el 2012, 1.816 el 2013,
1.928 el 2014 i 2.025 el 2015.

Esperma a domicili

Darrerament les empreses que
ofereixen la venda en linia

de semen i el kit complet per
intentar un embaras casola,
sense necessitat de tractament
clinic, han experimentat un
augment de la demanda. Segons
’empresa Cryos Internacional
es calcula que a Espanya han
nascut entre 500 i 1.500 nens
gracies al semen a domicili. La
Societat Espanyola de Fertilitat
posa en alerta sobre els riscos
d’aquest procediment perqué no
hi ha garanties de la qualitat ni
de Uorigen del semen, i alhora
demana que aquestes empreses
s’ajustin a la legislacio espa-
nyola que exigeix que el donant
sigui anonim.

El Regne Unit autoritza
un nado de «tres pares»

Tot i que ’any 2015 el Regne
Unit ja havia aprovat la llei
que permet crear nadons per
transferencia pronuclear, aixo
és, crear un nadé amb U’ADN

de dues dones i d’un home, no
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va ser fins al mes de marc de

2017 que l'organisme encarregat
d’aprovar aquests projectes va
donar la primera llicéncia per
tenir un fill a través d’aquesta
técnica. Es calcula que el nado
britanic podria néixer a finals
d’any. Cal recordar que el
setembre de 2016 metges esta-
tunidencs van aplicar per primer
cop, i amb éxit, aquesta tecnica
a Mexic en un nen la mare del
qual patia la sindrome de Leigh.
Durant el mes d’abril també

es va fer public que la Junta
d’Andalusia estudia la sol-licitud
d’una clinica de reproduccio
assistida de Granada (Espanya)
per investigar amb la mateixa

técnica dels «tres pares».

Un malalt d'ELA se
suicida per reclamar
l'eutanasia

José Antonio Arrabal, un home
de 58 anys, casat i amb dos
fills, va ser diagnosticat el 2015
d’Esclerosi Lateral Amiotrofica
(ELA). En les darreres setmanes
el seu estat de salut havia em-
pitjorat i va decidir suicidar-se
(el 2 d’abril de 2017) davant
d’una camera de video, tot

sol, per reclamar una despe-
nalitzaci6 del suicidi assistit i
I’eutanasia. El malalt va ingerir
dos flascons de medicaments
letals comprats per Internet que

li van provocar un son profund,

una parada cardiorespiratoria i,
finalment, la mort. En el video
vol evidenciar que no ’ajuda
ningl. L’acte el va realitzar en
un moment que la seva familia
no era a casa. Aquest suicidi
reobre el debat sobre ’aprova-
ci6 d’una llei de suicidi assistit i

eutanasia. Recordem que el mes

de gener el grup parlamentari

confederal de Unidos Podemos
— En ComU Podem — En Marea
va presentar al Congrés una
Proposicio de Llei Organica
sobre ’eutanasia amb [’objectiu
de legalitzar la seva practica a

Espanya.

Els serveis socials retiren
la tutela dels bessons a
la dona que va ser mare
als 64 anys

Mauricia Ibafez, una dona de
Burgos (Espanya), va ser mare
de bessons el 14 de febrer

de 2017, als 64 anys. Poques
setmanes després els serveis
socials de Burgos li han retirat
la tutela dels dos fills. Segons
han confirmat fonts de la
Junta de Castella i Lled, s’han
detectat «indicis de despro-
teccio» i s’ha declarat la
«situacio de desemparament»
dels infants, que ja es troben

sota la custodia dels treballa-



Noticies

dors socials de la comunitat
autonoma. El 2014, el Govern

regional havia retirat la tutela

de la seva primera filla a la
dona sexagenaria, declarada
incapacitada laboralment
per un trastorn paranoide de

personalitat.

Récord de trasplanta-
ments a Catalunya

Novament Catalunya ha tornat
a superar el seu propi récord
de trasplantaments durant el
2016. Se’n van realitzar un
total de 1.015. Amb aquest
nombre d’intervencions
Catalunya s’ha posat al cap-

davant a nivell internacional

amb 135 trasplantaments per

milié d’habitants. També s’han
incrementat les donacions de
cadaver. Durant el 2016 es van

realitzar 706 trasplantaments

renals, 167 d’hepatics, 55 de
cardiacs, 73 de pulmonars i 14
de pancrees. Tot i aquest incre-
ment, actualment a Catalunya
encara hi ha 1.300 persones

en llista d’espera per rebre un

trasplantament.

Alemanya financara
el cannabis per raons
mediques

El mes de gener el Bundestag
a iniciativa del Govern va
aprovar que els malalts cro-
nics i terminals a Alemanya
puguin consumir cannabis amb

fins terapeutics, amb recepta

medica, amb el financament

del sistema public de salut.
No obstant aixo, els pacients
no podran cultivar marihuana,
sin6 que el cultiu estara sota
el control de I’Administracio,
per garantir-ne el subminis-
trament a les farmacies. Amb
la nova llei els metges podran
receptar cannabis a pacients
que no tinguin terapies alter-
natives per pal-liar els dolors
cronics, la manca de gana i les
nausees causades per les tera-
pies contra el cancer. També

es contempla com a pal-liatiu

per a malalts de sida, reuma i

esclerosi multiple.

Es posa a la venda un
test de paternitat que es
rep a domicili

Através d’Internet o d’una tru-
cada telefonica ja es pot rebre
a casa un kit de paternitat, que
esta compost per 4 bastonets,
dos per al pare i dos per al fill,
per agafar les mostres de la cara
interna de la galta. Les mostres
s’envien anonimament al labo-

ratori i al cap d’una setmana,

N/

D
PATERNITY
TES1

COLLECTHOM KT
Lol

aproximadament, es reben els
resultats per correu electronic.
L’abaratiment d’aquesta prova
—menys de 200 €— i ’anonimat
han disparat la venda d’aquests
kits que tenen una alta fiabili-
tat. Un 15 % dels tests de pater-
nitat evidencien que no existeix
una relacio biologica entre pare
i fill. Tot i que la sol-licitud es
pugui fer de forma anonima hi
ha limits legals, perqué només
les persones que tenen la tutela
legal del menor poden encarre-
gar aquest tipus de proves; en

cas contrari, incorrerien en un

delicte contra la intimitat del

nen o nena.

Debat sobre ’autoritza-
cio legal de la materni-
tat subrogada a Espanya

Espanya estudia la possibili-

tat de regular legalment la
maternitat subrogada, que ja
és legal a paisos com els Estats
Units, el Canada, el Regne Unit,
RUssia, Ucraina, U’india, el
Brasil, Méxic, etc. S’estima que
cada any neixen a tot el mon
uns 20.000 nens mitjancant la
maternitat subrogada, segons
I’ONG Suissa International Social
Security. D’aquests, entre 800 i
1.000 son fills d’espanyols; tot i
que, en ser una practica il-legal
a Espanya, no hi ha dades ofici-

als. El debat entre partidaris i

V"ﬂ

4--‘

detractors d’aquesta opcid és

una realitat: uns consideren que
no cal posar-hi limits perque es
tracta d’una técnica més de re-
produccio assistida que permet
tenir fills biologics, i els altres
creuen que aquesta técnica por-
taria a una utilitzacié comercial
del cos de la dona, i a la vulne-

racio de la seva dignitat.
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CEA Consorci Sanitari
de Terrassa

Contacte: Maria José Jiménez
cea@cst.cat

Neoplasia: Massa de teixit anormal
que creix de forma incontrolada,
excessiva, autonoma i irreversible.

Mastectomia: Extirpacio de la
glandula mamaria.

Radioterapia: Aplicacié de

les radiacions ionitzants en el
tractament d’algunes malalties,
especialment el cancer.

Quimioterapia: Aplicacio de

les radiacions ionitzants en el
tractament d’algunes malalties,
especialment el cancer.

Necrosi. Es la mort de les cél-lules
d’un teixit per diferents causes,
entre elles la falta de circulacio
arterial en una part del cos.

Expansor: Dispositiu que s’utilitza en
la reconstruccié mamaria. S’insereix
a través d’una incisio per la part
posterior de la musculatura pectoral
i es va omplint periodicament de
serum fisiologic fins a obtenir el
volum adequat de la mama.

Paret toracica: Conjunt de muUsculs,
ossos i articulacions que componen el
torax.

Areas ganglionares: Conjunt de
ganglis que es troben en una zona
determinada.

Capsulitis: Inflamaci6 de la coberta
o membrana (capsula) que protegeix
diferents estructures delicades en
molts organismes.

Rebuig parcial de
tractament

Descripcio del cas

TIII I I I I N I 0 27

Sefora Senyora de 58 anys que té com

\ a antecedent el diagnostic d’una neoplasia de mama ’any

2012. El tractament va consistir en una cirurgia conservadora,
pero la pacient va rebutjar el tractament complementari amb
radioterapia.

Actualment se li va diagnosticar una recaiguda de la malaltia. En
el seu centre de referencia li van aconsellar la realitzacié d’una
mastectomia, més el tractament posterior amb radioterapia i
quimioterapia. La pacient no va estar d’acord amb la proposta
de tractament, i va demanar una segona opinié en una clinica
privada, on se li va aconsellar aplicar la mateixa intervencio i el
mateix tractament. Finalment va acceptar tractar-se en la clinica
privada. Es va aprofitar la intervencié quirtrgica per col-locar-li
una protesi mamaria, que més tard es va haver de retirar a causa
de la complicaci6 d’una necrosi i una infeccié. En treure-li la
protesi se li va posar un expansor.

Posteriorment es deriva a la pacient, des del seu hospital de
referéncia, per valorar si cal el tractament amb radioterapia
complementaria. Pel resultat anatomopatologic el tractament
de radioterapia indicat és irradiar la paret toracica i les arees
ganglionars (axil-lar supraclavicular). La pacient accepta rebre el
tractament a les arees ganglionars, pero no el tractament a la paret
toracica. La irradiacio de la paret toracica amb expansor té com a
possibles complicacions una capsulitis de la protesi que obligaria
a treure-la, o podria tenir com a conseqiiéncia que el resultat
estétic quedés afectat després del tractament de radioterapia. La
pacient no vol assumir aquestes possibles complicacions perqué ja
li han hagut de treure la primera protesi i, a més, totes aquestes
intervencions les esta fent de manera privada. La pacient també
ha rebutjat el tractament de quimioterapia.

La pacient comenta que estaria disposada a signar el consentiment
informat amb limitacions a la proposta de la radioterapia, és a
dir, que accepta la irradiacié de les arees ganglionars pero no
accepta la irradiacio de la paret toracica. El metge es planteja si
és adequat acceptar un consentiment parcial de la malalta atés
que la beneficéncia esperada amb el tractament total no sera la
mateixa que amb el tractament parcial.
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Rebuig parcial de tractament

Identificacio del conflicte étic

El nucli etic del cas que ens ocupa és
el dubte que genera en el professional
el rebuig d’una part del tractament
proposat. En aquest cas es planteja
una disjuntiva entre el tractament
ofert pel professional (beneficéncia) i
el respecte al dret a l’autonomia que
té la pacient, el qual inclou el dret a
acceptar amb limitacions un tracta-
ment determinat.

s planteja una

disjuntiva entre

el tractament
ofert pel professional
(beneficencia) i el
respecte al dret a
l’autonomia que té la
pacient, el qual inclou
el dret a acceptar
amb limitacions
un tractament
determinat

Deliberacio

Des del CEA, davant aquest conflicte
de valors, es tenen en compte els se-
glients aspectes en la deliberacio:

e La pacient disposa d’informacio
completa, verac i entenedora, con-
dici6 indispensable per prendre
decisions. La pacient entén també
i accepta les conseqiiéncies de la li-
mitacié que ella sol:licita davant la
proposta terapeutica dels professio-
nals. Per aixo considerem que la pa-
cient és competent i, per tant, esta
capacitada per fer s de la seva au-
tonomia en la presa de decisions.

e La pacient accepta, al mateix
temps, deixar constancia escrita de
la seva decisio, signant en un docu-
ment el rebuig a una part del trac-
tament que se li ofereix.

 Aplicar el tractament amb la limi-

tacio sol-licitada per la pacient, no
transforma en fatil la proposta te-
rapeutica.

La premissa des de la qual hem de
situar la relacio assistencial amb
els malalts és la de contemplar-los
com a agents autonoms envers les
decisions vinculades al seu procés
de salut.

L’autonomia en la presa de decisi-
ons es configura com un eix verte-
brador, entés com el dret de la per-
sona a participar activament en el
seu procés de salut.

Disposar d’informaci6 completa,
entenedora i verac és una condicio
imprescindible per prendre decisi-
ons vinculades als projectes vitals
de cada persona.

Es un deure professional oferir als
malalts la millor opcié terapéutica
disponible, pero com assenyala el
document Recomanacions del Comi-
te de Bioética de Catalunya davant
el rebuig dels malalts al tractament
també és necessari contemplar que
«|’objectiu professional inclou no
tan sols Ueficacia contra la ma-
laltia, sind també el respecte a la
integritat de la persona i a la seva
llibertat de decisi6».

El rebuig del tractament o les li-
mitacions per part dels pacients
davant una proposta terapéutica
es contemplen en el marc d’aquest
dret a "autonomia: «s6n demandes
legitimes que els professionals han
de mirar de respectar en la mesura
del possible, mentre no els obliguin
a actuacions clarament contraindi-
cades».

Es imprescindible valorar individu-
alment les demandes de rebuig o
de limitacions davant la proposta
terapéutica proposada pels profes-
sionals.

Afi de disposar de més elements per

a la decisio final a I’hora d’acceptar
o no la limitacio6 de tractament pro-
posada per la malalta, seria conve-
nient contemplar el vincle establert
al llarg del procés assistencial entre
la pacient i el Servei d’Oncologia de
’hospital de referencia.

Recomanacions

Un cop feta la deliberacio, el CEA con-
clou amb les segiients recomanacions:

« Acceptar la limitacié que demana la

pacient davant la proposta terapéu-
tica, atés que no la converteix en
una actuacio fatil, perque es manté
’eficacia del tractament en ’area
tractada i, per tant, pot generar un
benefici per a la pacient.

o Acceptar i respectar la limitacio

parcial del tractament, perquée ge-
nera un benefici per a la pacient
sense suposar cap despesa econo-
mica afegida, i aixi es respecta el
principi de justicia.

Acceptar la demanda de limitacio
al tractament, ja que és coherent
amb la trajectoria de les decisions
preses anteriorment per la pacient
en el transcurs de la seva malaltia.
Considerem que els arguments i el
discurs de la pacient estan alineats
amb els seus valors i preferéncies.

Recollir tot el procés d’informacio
dels professionals i la presa de deci-
sio de la pacient en un document de
consentiment informat. Si el Servei
disposa d’un document de consen-
timent informat especific per a ra-
dioterapia en neoplasies de mama
i paret toracica es pot utilitzar el
mateix document perque la pacient
signi el rebuig a aquesta part del
tractament. No cal que signi un al-
tre document diferent.

Registrar detalladament en la historia
clinica, com a element imprescindi-
ble, tot el procés d’informacio i de la
limitacio al tractament proposat.
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Vivir élicamenle

Cihinn el abiriismao eficax
1ips. i Inejores personas

FAIDE Rutide 3 Socindut

Singer P. Vivir éticamente. Como el
altruismo eficaz nos hace mejores
personas. Madrid: Paidds; 2017. P. 213.

| bioeticista

australia Peter

Singer presenta
un assaig sobre un
moviment emergent:
’altruisme efectiu,
que es basa en una
idea simple: «hauriem
de fer tot el que
estigui a les nostres
mans per millorar
el mén»

Biblioteca

Viure eticament

El bioeticista australia Peter Singer
presenta un assaig sobre un moviment
emergent: Ualtruisme efectiu, que es
basa en una idea simple: «hauriem
de fer tot el que estigui a les nostres
mans per millorar el mon». Per expli-
car aquest moviment Singer divideix el
seu llibre, Vivir éticamente, en quatre
parts. En la primera defineix U’altruis-
me efectiu com un «moviment filoso-
fic i social que atén als fets provats i a
la rad per determinar les formes més
efectives per aconseguir un moéon mi-
llor», i al mateix temps presenta, amb
molts exemples, els origens d’aquest
moviment que és molt atractiu per als
anomenats millennials, és a dir, la pri-
mera generacio que ha assolit l’edat
adulta en el nou mil-lenni.

En la segona part l'autor intenta res-
pondre a la qliestio sobre com fer el
maxim bé. La resposta, des d’argumen-
tacions utilitaristes, inclou idees com:
a) viure més modestament per donar
més diners; b) guanyar més diners per
donar més; c) escollir una professio
que, més enlla de les preferéncies per-
sonals, permeti guanyar més diners; d)
donar una part del cos d’un mateix.

En la tercera part Singer s’endinsa en
la motivacié de laltruisme efectiu:
quée és el que motiva a fer donacions
a organitzacions humanitaries, limi-
tar despeses personals, elegir una
professio per fer diners per llavors
donar-los, o bé donar sang, cél-lules
mare, medul-la oOssia o un ronyo a
desconeguts. L’autor respon que l’al-
truista efectiu ho fa per empatia, per
la gran capacitat de posar-se al lloc
de l’altre i identificar-se amb els seus
sentiments i emocions. Tanmateix, des
del punt de vista utilitari, si en igual-
tat de condicions hem de fer el maxim
bé possible, cal recorrer al calcul de
la ra6 més que a ’empatia emocional.
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L’autor contraposa [’altruisme emotiu
amb l’altruisme basat en la rad. No
n’hi ha prou amb la filantropia, es re-
quereix efectivitat. Un altre aspecte
important de la motivacié és que la
preocupacio pels interessos dels altres
no genera sacrifici, siné felicitat.

El llibre es tanca amb un conjunt de
reflexions sobre els criteris que han de
prevaler tant en l’eleccié de les causes
altruistes com de les organitzacions al-
truistes: «Tractar de fer el maxim bé
implica fer valoracions dificils, no no-
més sobre quines organitzacions tenen
un major grau d’efectivitat, sind també
sobre els ambits generals en els quals els
nostres recursos poden fer un major bé».

L’autor sosté que per viure éticament
cal fer «el maxim bé possible», i aixi
qui viu de forma altruista assoleix una
major realitzacio personal. La propos-
ta és seductora, i la lectura del llibre
és amena i farcida d’exemples i dades
molt interessants, pero no deixa de
ser una proposta en certa manera in-
completa, perqué no aborda les cau-
ses del sistema economic o politic que
generen desigualtat. Si la distribucio
de la riquesa és un problema politic,
la seva solucio també ha de ser poli-
tica, perqué si no caiem en una be-
neficéncia paternalista molt poc efi-
cient, perquée no canvia estructures.
| també incompleta perque, més enlla
de les bones intencions, cal tenir pre-
sent que ’altruisme no es pot reduir
només a la «donacio fisica» ja sigui
a nivell economic o biologic. La mi-
llora del mén també passa per donar
temps, escoltar, compartir experiéen-
cies... i un llarg etcétera que no figura
a Vivir éticamente. Es bo escoltar els
arguments del moviment de |’altruis-
me efectiu, pero cal valorar si aques-
ta especie de beneficencia que pretén
ser tan efectiva ho és realment, o no.
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wordpress.com
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Bioética
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To Be a Machine
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Boladeras, M, Goberna, J, coords. Bioética
de la maternidad. Barcelona: Universitat
Barcelona; 2017. P. 224.
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7-9 setembre 2017
EACME Annual
Conference.<«Justice in
Health Care — Values in
Conflict»

Barcelona / + info:

http://eacme2017bcn.org/
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Xl Congreso Nacional de
Bioética «Eudaimonia:
Valores y plenitud de vida»

Burgos (Espana) / + info:

http://www.
asociacionbioetica.com/

i

O'Connell, M. To be a machine: adventures
among cyborgs, utopians, hackers, and the
futurists solving the modest problem of
death. Londres: Granta Books; 2017. P. 256.
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| Congreso Mundial de Bioética
de la OHSJD «Hospitalidad,
Bioética y Persona»

Barcelona / + info:

http://www.
congresobioetica2017.com/
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XI Congreso de la Asociacion
Espafola de Bioética y Etica
Medica «Salud y ambiente:
su respeto y promocion»

Alcala de Henares (Madrid) /
+ info:

http://aebioetica.org/
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LA NOIA
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Titol: La noia desconeguda

Titol original: La fille inconnue
Director i guionista: Jean-Pierre
Dardenne, Luc Dardenne

Any: 2016

Pais: Bélgica

Durada: 113 minuts
Repartiment: Adéle Haenel, Jérémie
Renier, Olivier Bonnaud, Olivier
Gourmet, Louka Minnella, Pierre
Sumkay, Nadége Ouedraogo, Ben
Hamidou, Thomas Doret, Fabrizio
Rongione, Christelle Cornil

Genere: Drama

Fer-nos-en-carrec. La
noia desconeguda

La noia desconeguda podria ser el titol
d’una pel-licula desconeguda. Va pas-
sar per les cartelleres sense fer gaire
soroll. Podria semblar una pel-licula
menor entre tantes d’altres potser
més espectaculars. Possiblement si
que sigui menor —si bé hauriem de
definir aixo de «menor»— pero, tan-
mateix, és una pel-licula de temes
majors, de grans problemes que ens
afecten a tots.

Es tracta de U’Gltima cinta dels pres-
tigiosos germans Dardenne. | és una
pel-licula rodada amb un estil pecu-
liar: camera a l'espatlla, proximitat
maxima amb els personatges, movi-
ments bruscos a ’hora de seguir-los,
i fins i tot perseguir-los, i notem les
seves sacsejades psicologiques a cops
de pla. Els directors fugen de tota ar-
tificiositat; no hi ha ni una gran po-
sada en escena, ni grans colors, ni
grans melodies. Ens presenten la vida
quotidiana, sense banda sonora i més
aviat en blanc i negre. Alguns titlla-
ran els directors de pessimistes. Crec
que no. Més aviat son exploradors de
la condicio6 humana. La forca de la
historia, certament, no resideix en
la configuraci6 filmica —aparentment
absent—, sind en la veritat d’una his-
toria. La historia és molt senzilla: una
jove doctora de medicina general és
a la seva consulta atenent els seus
pacients acompanyada del seu jove
ajudant; ja han acabat la tasca diaria,
plena d’estres i tensions, i, de sobte,
fora ja de U’horari de consulta, molt
tard, sona el timbre i cansada de tan-
ta feina decideix no obrir. L’endema
la policia 'informara que qui va tru-
car a la seva porta era una noia que
més tard va ser assassinada. No saben
qui és, ni qui va poder assassinar-la,
ni per quin motiu. Tota la pel:licula
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girara sobre el remordiment de cons-
ciéncia de la jove doctora. Si li hagués
obert la porta, encara estaria viva? Va
fer el correcte? Es culpable de la seva
mort? | ara, que fer? Com viure?

Tota la pel:licula gira sobre els ava-
tars psicologics de la protagonista per
aconseguir certa pau, certa redemp-
cio. | nosaltres, espectadors, l’acom-
panyem en els seus vaivens. Alguns
qualifiquen la pel:-licula de tenir un
plantejament individualista. De la
mateixa manera que abans rebutja-
va el pessimisme ara rebutjo aquest
individualisme. No és individualisme,
només és ’intent d’una persona en la
recerca de certa salvacio. Ara bé, ho
aconsegueix, o no, en funcié d’altres
personatges, i ha caigut en aquesta
desesperacio per la seva interaccio
amb els altres i, també, d’alguna ma-
nera, aconsegueix redimir-se gracies
als altres.

Es la historia psicologica d’una re-
dempcié, pero en aquesta historia
s’enreden moltes histories; la historia
de la noia desconeguda, la historia del
seu ajudant, temptat d’abandonar la
medicina, la historia dels pacients i les
seves families. Estan, estem tots, en-
redats en histories i també, i tal vega-
da aixo sigui el més interessant, embo-
licats en atzars. El que ens mou, el que
passa, és moltes vegades un imprevist,
un accident; una cosa que podria no
haver passat, un simple «va succeir»,
una cosa atzarosa. | no obstant aixo, és
el que desencadena la nostra accio i la
forma de continuar la nostra historia.
Aixo som: trames, histories, enredades
en elles, amb els seus esdeveniments i
peripécies, causes i atzars.

La historia, com comentava abans, és
poc poética, més aviat plana i realis-
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ta, pero els germans Dardenne acon-
segueixen amb aparent manca d’arti-
fici —només aparent, repeteixo— que
siguem ella, la protagonista, que ens
angoixem i ens plantegem, com ella i
amb ella, que és el correcte. Com tota
bona pel-licula, i aquesta ho és, ens
fa pensar. M’agradaria centrar-me en
dos aspectes. En primer lloc, aques-
ta pel:-licula ens il-lustra sobre una
forma peculiar d’exercir la medicina;
veiem com una metgessa generalista
atén a la seva consulta a multitud de
pacients, ajudada per un jove estudi-
ant; la veiem també com duu a ter-
me ’atencié domiciliaria, entre les
presses i les urgencies, rodejada d’es-
tres. La protagonista estara temptada
d’abandonar aquesta medicina quo-
tidiana i propera al pacient
per un treball de recerca en
un hospital —possiblement
una medicina més cientifi-
ca—, i també veurem com el
jove ajudant passa per una
crisi de vocacio precisament
per les situacions d’estres
generades per aquesta prac-
tica de la medicina. Que és
ser un bon metge, un bon
professional de la salut? Es
tracta només d’elaborar un
«bon diagnostic», o és algu-
na cosa més? Quin és ’abast
de la professid? Fins on com-
prometre’ns? A qualsevol
hora? Sempre som metges,
sempre som la nostra profes-

sio? Hi ha professions especials, molt
poques, les que tracten directament
amb persones (metges, professors...
molt poques més). | una altra pregun-
ta recorre tota la pel-licula: quin pa-
per hi tenen els sentiments? D’alguna
manera, encara que d’una manera in-
directa, aquesta pel:licula gira al vol-
tant del paper del metge: d’un metge
que podria ser el nostre metge, d’uns
pacients que podriem ser nosaltres.

El segon gran tema que voldria pro-
posar per a la reflexio és la qiiestio
de la responsabilitat. La protagonis-
ta no és culpable, no ha assassinat
la noia, pero si que se sent respon-
sable; culpabilitat i responsabilitat
no son el mateix. | la responsabilitat
ens exigeix cert compromis. Per aixo
no interessa tant en la pel-licula —ni
a la protagonista, ni a nosaltres— sa-
ber qué va passar, ni qui va cometre
el crim, sind saber qui era la noia. El
que pot fer la jove metgessa és bus-
car el seu nom, indagar qui va ser que
va trucar a la porta de casa seva i no
va ser atesa.

Un tema que no aborda la pel-licula,
perd que m’agradaria plantejar, és el
de ’abast de la nostra responsabilitat
no pas respecte a una accié (o omis-

sid6 com en aquest cas) de la qual jo
conec el resultat, el qual dispara la
meva responsabilitat, sind respecte a
una accié de la qual no coneixem els
resultats. Els efectes de la nostra ac-
cio, en tant que professionals, tenen
un recorregut que se’ns escapa de les
mans necessariament. Quée va passar
amb ’alumne que vam aprovar o sus-
pendre? | amb el pacient que derivem
a altres serveis?, etc. Hi ha moltes
histories, tristes i alegres, no sabudes,
de les quals som coculpables i corres-
ponsables. Es clar, pero, que d’aixo
no podem fer-nos-en carrec. O potser
si; pero, com? Fent i actuant segons
el nostre abast i el nostre poder; fent
com la protagonista i buscant darre-
re el que ha passat allo correcte i el
que és bo. La clau de la pel-licula, de
la seva proposta (que ni és el pessi-
misme, ni ’individualisme), es deixa
entreveure en els Ultims gestos de la
protagonista. Ja no és cosa de dir o
buscar més, sind simplement d’esten-
dre els bracos (abracar, acompanyar) i
fer-se’n carrec.

Per cert, la jove doctora, Jenny
Davin, va trobar el nom de la desco-
neguda, Félicie Koumba. Coneixent-la
es va coneixer a si mateixa.
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