DIoetica
&debat

Volum 27 - ndmero: 91 | maig - agost 2021 | TRIBUNA OBERTA DE L’INSTITUT BORJA DE BIOETICA |

Prioritzacio i —
Bloetlca glObal Editorial ......cccoovovvieeeeeen. 2

Prioritzacio i Bioética global ... 2

Biodebat........c.cooooveeeiee 3

La caiguda dels numeradors....... 3

: :& » p 8 Oy -y " Telemedicina i salut digital:
' H & F e “ reflexions des de la bioética....... 9
=N . !
& \ i * Regulacio de la mort assistida

a l'estat espanyol: possibles

/F efectes adversos sobre els drets

; fonamentals de les persones

} amb discapacitat......................
t -

NOtICIA ..o,
Cas PracticC......cccoovovvvece.

Una conspiracio de silenci .....

Biblioteca .......ccccovvoeeeeee.

Health and happiness of
political bodies. Biocultures,

Businesses, Biopolitics............

CiNeMA ..o

Cuidar el que és artificial. Un

amic pera Frank .....................

Institut Borja de
L] \ L]
Bioetica




bioetica & debat

Direccio
Joan Bertran i Munoz

Consell de redaccio

Margarita Bofarull i Bufuel
Francisco José Cambra i Lasaosa
Joan Carrera i Carrera
Montserrat Esquerda i Aresté
Albert Florensa i Giménez
Bernabé Robles del Olmo
Helena Roig i Carrera

Rosa Servent i Pedescoll
Francesc Torralba i Rosello

Col-laboradors

Tomas Domingo Moratalla
Manuel Garcia Ortiz

Grup de treball bioética SIT
Cristina Martin Lopez
Salvador Ribas Ribas
Michael Tai

Marti Vila Pérez

Coordinacio i maquetacio
Maria José Abella

Correccio
Merce Rial

Impressio

Ediciones Graficas Rey
ISSN: 1579-4857
Diposit legal: B-29604-99

Edicio

Institut Borja de Bioética

c/ Santa Rosa, 6

08950 Esplugues Llobregat (BCN)
Tel. 936 006 106

Fax 936 006 110

A/e bioeticaidebat@ibb.url.edu

Bioetica & Debat esta indexada a:
DIALNET RACO
CUIDEN CUIDATGE

@0ce

Aquesta obra esta sotmesa a una llicencia
Creative Commons d’Us obert, amb reconei-
xement d’autoria i sense obra derivada ni
usos comercials.

Resum de la llicéncia: http://creativecom-
mons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/deed.ca
Llicéncia completa: http://creativecom-
mons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/legalcode

Bioetica & Debat no s'identifica
necessariament amb les opinions
expressades en els articles publicats.

Prioritzacio i

bioetica global

Hem triat aquest titol perque en
aquest numero reflexionem sobre
diferents aspectes que ens poden
ajudar a prioritzar alguns temes, ac-
tivitats i atencio en el nostre treball
diari. Durant i després de la pande-
mia pel SARS-CoV-2 es fa necessari,
per molts motius, «pensar en global
i actuar en local», tal com hem sen-
tit dir en moltes ocasions. En aquest
procés de reflexio ens pot ajudar el
retorn al pensament global que es-
tava molt present en els inicis de la
bioetica.

El primer article, elaborat per Marti
Vila, enumera els diferents aspectes
que s’han posat de manifest durant la
pandemia en ’ambit de pensament.
Ens parla, com molts altres autors,
del canvi de paradigma arran dels
canvis socials i sanitaris i proposa
que la bioética tingui en compte els
aspectes mediambientals, com a pro-
teccio per al futur. Per tant, proposa
el retorn a una bioética global, que
ens recorda els inicis de la mateixa
bioetica.

Continuem amb ’aportacié d’un
grup col-laboratiu d’autors espa-
nyols i portuguesos que ens pre-
senten una actualitzacié dels as-
pectes etics relacionats amb la
Telemedicina, que amb tanta in-
tensitat i tanta rapidesa s’ha de-
senvolupat durant el confinament,
imposat per la necessitat d’evitar
’expansiéo del coronavirus. Hau-
rem d’aprendre a distribuir de
forma adequada el temps per a
prioritzar ’atencié presencial o
a distancia, segons les necessitats
dels nostres pacients.
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Seguim el nostre Biodebat amb la re-
flexio de Manuel Garcia sobre ’espe-
cial situacio de les persones afecta-
des de discapacitat en relacié amb la
recent Llei organica per a la regulacio
de 'eutanasia. Ens ofereix un recor-
regut detallat sobre el significat de
la paraula eutanasia i les bases per a
’actual Llei.

Oferim després la noticia de la re-
cepcio de Montserrat Esquerda, di-
rectora de UInstitut Borja de Bioe-
tica, com a académica corresponent
de la Reial Acadéemia de Medicina de
Catalunya.

En el cas practic, Cristina Martin ens
ofereix una completa deliberacié amb
recomanacions finals sobre els dile-
mes que genera una conspiracio de
silenci.

La ressenya bibliografica ve signada
per Salvador Ribas i Michael Tai, que
revisen el llibre de Hans Martin Sass
sobre salut i felicitat de les cultures
en el medi ambient, els negocis i la
politica. En una certa forma, amplia
la idea de bioética global que s’ha es-
bossat en el primer dels articles que
presentem en aquest nimero.

| finalitzem amb la nostra seccid
d’ética i cinema, on Tomas Domingo
Moratalla, descriu i analitza des de la
bioética la pel-licula Robot i Frank.
En realitat, se centra en la incorpo-
racio no sols de la telemedicina, a la
qual hem dedicat una part del nostre
Biodebat, sind que va més enlla, amb
la introduccio dels robots i la intel-
ligéncia artificial per a la cura de les
persones.
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La irrupcié de la pandémia del SARS-

CoV-2 ha generat un panorama de devastacio
social, politica i economica sense prece-
dents. Enmig de la crispacio i el negati-
visme, necessitem propostes operatives

que ens permetin deliberar sobre el mén
que volem, passant necessariament per
l’articulacioé d’una bioética sustentada se-
gons uns parametres mediambientals en un
context de bioética global. Estem en caiguda
Lliure i necessitem solucions responsables i

sostenibles. Es [’hora de la bioética.

Paraules clau

bioética, pandemia, medi ambient,
SARS-CoV-2, COVID-19

Abstract

The irruption of SARS-CoV-2 pandemic has
generated a scenario characterized by
social, political and economic devastation,
which had no precedent. Among such
exasperation and negativism, we need
operative proposals that allow us to have
discussion about the world we want to
live in. Therefore, we necessarily have

to undergo the articulation of that one
sort of bioethics based on environmental
parameters within a global bioethics
context. We are exhausting our time and
we need both responsible and sustainable

solutions. It is bioethics' turn.

bioethics, pandemic, environment,
SARS-CoV-2, COVID-19.

Biodebat

La caiguda dels

numeradors

Introduccioé

Fa mesos que parlem de les conside-
racions étiques en temps de pandémia
des d’un punt de vista social i sanitari,
perd: ens hem parat a reflexionar si
les etiques mediambientals hi tenen
alguna cosa a dir? L’ética mediambi-
ental va emergir com a disciplina aca-
démica a la década de 1970," i entre
les diferents posicions formulades en
el mig segle d’existéencia d’aquesta
disciplina hi ha un debat subjacent
que consisteix a dilucidar quines enti-
tats son subjectes de valor intrinsec i
quines no. De manera didactica:

ns hem parat

a reflexionar

si les etiques
mediambientals hi
tenen alguna cosa a
dir?

e El valor intrinsec és una qualitat
concebuda amb independéncia de
la relacié amb altres entitats i que
genera un deure étic cap a U'entitat
que el posseeix.

o El valor extrinsec és una qualitat
donada per un tercer sobre una en-
titat determinada. Aquest valor, al
mateix temps, pot ser instrumen-
tal, simbolic, cultural, estétic o
emocional.

Entrant a poc a poc en mate-
ria, les etiques mediambientals es
dicotomitzen en:

o Antropocentriques: només ator-

guen valor intrinsec a l’ésser huma.

o No antropocentriques: atorguen
valor intrinsec tant a l’ésser huma
com a la naturalesa.

Al mateix temps, els corrents no an-
tropocéntrics també es bifurquen se-
gons si son:

e lgualitaris: reconeixen la igualtat
d’interessos entre éssers vius.

o Ecocéntrics: reconeixen un deure
etic cap als ecosistemes i les espe-
cies, per sobre de la individualitat
dels éssers vius.

Per altra banda, |’ética mediambiental
i la bioética global utilitzen un llen-
guatge molt semblant al que utilitza-
ven els pares fundadors de la bioética:

Fritz Jahr demanava respecte per a
tots els éssers, tant humans com no
humans.

« Van Rensselaer Potter popularitza
’al-legoria de bastir ponts entre
les multiples disciplines que conflu-
eixen en la bioetica.

o André Hellegers creia en la institu-
cionalitzacio del dialeg bioétic.

o Daniel Callahan defensava tracar
un eix bidireccional entre el dialeg
bioétic i el politic.

Una mirada introspectiva

Tinc la tendencia a pensar que mol-
tes vegades necessitem retrocedir i

bioética & debat - 2021; 27(91): 3-8 b&d 3



La caiguda dels numeradors

desaprendre per a poder avancar, de
manera que tornar als nostres records
de la infancia es converteix en un re-
servori d’abundancia imaginativa.
Recordant els curtmetratges d’anima-
cio vintage és facil pensar en aquelles
escenes en qué un ésser animat corre
amb pilot automatic fins a arribar a la
vora d’un precipici. En el moment en
que la gravetat hauria de fer-lo preci-
pitar cap avall, ell continua corrent a
través del buit, i no és fins que mira
cap al no-res que s’adona que en les
seglients mil-lésimes de segon caura.
Ens hem convertit en aquesta carica-
tura. Estem en caiguda lliure.

Aquest fet anecdotic sobreix com-
plexitat. En aquest context, podriem
portar a col:-lacio la distincio entre la
realitat i allo que és real, formulada
per Jacques Marie Emile Lacan. El psi-
coanalista frances postula que men-
tre que la realitat és el nostre entorn
perceptible sensorialment, allo real
és una entitat espectral, i quan aixo
que creiem que és real irromp en la
nostra realitat, ho convertim en una
cosa a la qual podem enfrontar-nos.
Recuperant U’exemple anterior, la
realitat és la nostra sensacio d’estar
trepitjant terra ferma i allo real és la
constatacié de U'existéncia d’un pre-
cipici més enlla d’aquesta vora que
albirem al final del cami. Finalment,
la irrupcio d’allo real en la realitat es
materialitza quan ens adonem que ja
estem caminant sobre ’aire. Sempre
que tinguem consciéncia d’aquesta si-
tuacio i coneguem la relacio de causa-
litat entre el caminar sobre el no-res
i la caiguda al buit, és quan podrem
trobar solucions davant |’amenaca.
Dit d’una altra forma, la irrupcio
d’allo real en la realitat restaura el
creure per veure a la seva forma ori-
ginal: veure per a creure.

Hem necessitat veure per a creure en
els costos ocults del desenvolupament
economic huma, tal com apunta la

professora Kate Jones al voltant del
context de la pandémia provocada
pel SARS-CoV-2.% Deixant de banda si
la crisi mediambiental i ’aparicié de
la pandémia de COVID-19 mantenen
una relacié de causalitat o d’associ-
acio, presenten un marc teleologic i
hermeneutic molt semblant.

Es suficient la nostra tradicio ética?

El fonamentalisme al voltant del va-
lor intrinsec és un dels enfants terri-
bles de la filosofia per se, i a ’hora
d’abordar-lo tenim dues opcions: de-
cantar-nos per 'opcié que puguem
fonamentar millor o triar ’opcié més
pragmatica, entenent pragmatis-

zat pels que son posseidors de valor
intrinsec, no té per qué entendre’s
segons criteris d’explotacio i espo-
liacio. Analitzant la qliestio, hem de
tenir en compte les aportacions de
John Passmore, filosof australia que
creu que no és necessari rebutjar la
nostra tradicio intel-lectual per a as-
sumir de manera ética els problemes
ambientals que ens envolten. Pero
assumir de manera ética aquests pro-
blemes és precisament el que no con-
templen la major part de les vegades
les politiques globals contemporanies.
Per tant, la nostra tradicié etica pot
ser insuficient per a respondre de ma-
nera moralment optima a la nostra re-
lacié amb el medi ambient.

a nostra tradicio etica pot ser insuficient per a
respondre de manera moralment optima a la
nostra relacio amb el medi ambient

me com el fet de poder sustentar el
canvi de paradigma etic que neces-
sitem nosaltres mateixos i el sistema
que teixim. Victoria Camps descriu
el coneixement moral com «un saber
sense fonament ni legitimacio fiable
i condemnat a la indeterminacio i a
la perplexitat».> Aixi, crec que hau-
riem de triar una aproximacio ética
justa d’acord amb el paradigma de
devastacio comunitaria en el qual ens
trobem, intentant buscar una taula
salvadora en la prudencia aristotelica
(phrénesis) i en U’etica de la responsa-
bilitat de Hans Jonas.

Durant les darreres decades, els cor-
rents antropocentrics han dominat la
major part del debat étic ambiental.
Recordem que aquests corrents son
els que conceben que, més enlla de
’ésser huma, la resta d’éssers posse-
eixen un valor extrinsec. Encara que
aquest valor sovint sigui entés com a
instrumental, és a dir, per a ser utilit-
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Etica mediambiental o ética global?

Si bé els actors implicats en decisions
d’impacte globals atorguen un valor
instrumental a la naturalesa, no tenen
perspectiva d’integrar-la dins d’una
visio etica mediambiental més enlla
de la retorica, ja que menyspreen les
qiestions etiques que podria susci-
tar el mateix procés de reflexio. Per
tant, totes les propostes mediambien-
tals que trobem en la literatura, fins i
tot les més antropocentriques, poden
semblar excessivament ecologistes
per a identificar-les amb el paradigma
sociopolitic actual.

Intentant buscar una proposta ope-
rativa per a trencar amb aquesta si-
tuacio, hauriem de situar-nos en una
optica que, segons la teoria del valor,
concebés un valor intrinsec objectiu a
la naturalesa, és a dir, que el fet de
posseir valor fos independent de la
preséncia d’un avaluador que el va-
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lori, encara que els mateixos agents
apareguin davant d’una consciéncia
humana que els reconegui. Aixi, inter-
pretariem que la concepci6 del valor
podria ser antropogénica sense ser
necessariament antropocentrica, tal
com extraiem de les aportacions de
J. Baird Callicott, filosof nord-america
que va presidir la International Socie-
ty for Environmental Ethics. Tot i que
m’agradaria refutar obertament la pri-
mera etapa intel-lectual de Callicott,
en la qual cau en la fal-lacia natu-
ralista i defensa ’origen biologic de
’etica, en la seva etapa més madura
concilia una ética igualitarista i ho-
listica mitjancant una filosofia moral
comunitaria. Aquest seria el punt de
trobada que possiblement necessitem
com a societat, en el sentit més global
de la paraula, recuperant la concep-
cio de U’ésser amb de Kierkegaard o
Feuerbach. Amb una bioetica antropo-
génica, igualitarista i comunitaria, la

mb una bioética
antropogenica,
igualitarista
i comunitaria, la
bioetica deixa de
ser ambiental per
a ser global. Deixa
de ser una proposta
operativa a nivell
ecologic per passar a
ser-ho a nivell social

bioética deixa de ser ambiental per a
ser global. Deixa de ser una proposta
operativa a nivell ecologic per passar
a ser-ho a nivell social.

Arribats a aquest punt, us pregun-
tareu sobre qué estem escrivint. La
resposta és que escrivim, ni més ni
menys, que sobre bioetica: de |’ética

de la supervivencia i de bastir ponts
de Van Rensselaer Potter, de tracar un
eix vertical bidireccional entre el dia-
leg bioetic i politic de Daniel Callahan
i de Uetica de la responsabilitat de
Hans Jonas. Perquée ens hem adonat
que la bioética era de veritat, tal com
ho proclamava Montse Esquerda en un
article recent.* Aixi, entendre la bio-
etica de manera global possiblement
impliqui gestar un moviment de des-
envolupament sostenible per a res-
pondre a la devastacié que ens estan
deixant i ens deixaran la pandémia de
COVID-19 i la crisi mediambiental, ja
sigui sota una relacié d’associacio o
de causalitat.

El fet de voler rescatar el relat subja-
cent a ’hermeneutica mediambiental
té una rao de ser molt concreta, i és
que la irrupci6é del SARS-CoV-2 com a
fenomen global ha fet esclatar l’esfe-
ra, usant la nomenclatura del filosof

bioética & debat - 2021; 27(91): 3-8 b&d 5



La caiguda dels numeradors

alemany Peter Sloterdijk, en la qual
no només hem desenvolupat el nostre
projecte personal, sin6 també el nos-
tre projecte social, politic i economic.
La necessitat de generar aquesta esfe-
ra emana del fet de voler protegir-nos
de la nostra mateixa vulnerabilitat,
de voler protegir el dasein heideg-
geria, l'obertura de U’ésser huma a
’existencia.

La pandémia ens ha fet vulnerables?

No, la pandémia no ens ha fet vulnera-
bles. La pandémia ens ha fet prendre
consciéncia de la nostra vulnerabilitat
en les nostres microesferes personals i
en les nostres macroesferes comunita-
ries i ambientals, les quals s’han evi-
denciat com a insostenibles. | és aqui
quan és molt important no tenir por,
ja que sabem que els canvis historics
mai no han sigut graduals, sind que
sempre han irromput com a noves re-
alitats que evidencien la nostra fragi-
litat. Tampoc no podem encongir-nos
davant de l’adversitat. «Yo soy yo y mi
circunstancia —diu Ortega y Gasset—y
si no la salvo a ella, no me salvo yo»,
de manera que necessitem abordar la
circumstancia de manera holistica per
a poder coneixer-nos a nosaltres i l’es-
fera que ens envolta, desenvolupant
una possibilitat en qué el bios tin-
gui cabuda dins del nostre ethos.
Estiguem en la mateixa embarcacio o
en embarcacions diferents, davant del
temporal hem de resistir les mateixes
onades, sense oblidar que si aquestes
onades arriben a la costa poden de-
vastar tot el que coneixem.

Des de temps immemorials hem com-
batut leviatans socials des d’una gran
varietat de perspectives politiques.
Sota l’optica de la historia occidental
recent, des de les teories contractu-
alistes de Hobbes, Rousseau i Locke,
s’ha desenvolupat un marc herme-
neutic en el qual ’home en rebel-lia
practicament sempre ha buscat el seu

paradis en una nova lectura i interpre-
tacio del contracte social. La humani-
tat ho ha vist en la idealitzada presa
de la Bastilla i en la polémica presa
del Palau d’Hivern; en el colonialis-
me, en l'imperialisme i en Uallibera-
ment dels pobles sotmesos; en el ca-
pitalisme i en el socialisme, ambdos
amb les seves multiples bifurcacions
teoriques i practiques; en ’aparicio i
en U'esfondrament dels estats feixis-
tes, sovietics i les seves respectives
arees d’influéncia; en la concepcio de
’estat del benestar i la contrapropos-
ta que va materialitzar el model social
neoliberal. No obstant aixo, no va ser
fins a finals del segle passat, precisa-
ment amb la irrupcié de ’ética me-
diambiental, que ens vam adonar que
els contractes socials havien de tenir
en compte un altre element: el nos-
tre entorn global. | és per aixo que,
si és ’hora de debatre propostes ope-
ratives i consensuar projectes socials,
economics i politics, hem d’aprofundir
en les premisses de |’etica mediambi-
ental per a incloure-les en la nostra
taula salvadora.

Qué podem fer?

Davant del possible canvi de paradig-
ma que ens dona el moment historic
que estem vivint, urgeix respondre
a aquesta pregunta: que podem fer?
Seguint el plantejament de Juan
Carlos Castilla respecte a la relacio
entre U’ética individual i les solucions
globals, respecte a la tragédia dels
recursos o la mateixa crisi ambiental,
podriem buscar respostes en el prin-
cipi etic de complicitat de Kutz: «jo
soc responsable del que uns altres fan
quan intencionalment participo en el
fet erroni que ells fan o en el proble-
ma que ells causen~»,>¢ No obstant, no
hauriem d’oblidar que les etiques indi-
viduals responsables han de ser conce-
budes com una eina més per a abordar
el problema subjacent, que, en ultima
instancia, ha de prendre dimensions

6 b&d bioetica & debat - 2021; 27(91):3-8

globals. Aquesta mateixa responsabi-
litat també es pot utilitzar com a rei-
vindicacié davant [’hegemonia politi-
ca actual, que Alain Badiou descrivia
com a aparell de censura ideologica,
no amb la funcié d’aixafar la resisten-
cia, sin6 d’aixafar ’esperanca. «Tot
esta per fer i tot és possible», citant
Miquel Marti i Pol.

El desenvolupament de la responsa-
bilitat en el context de les étiques
individuals ens podria ajudar a estar

a pandemia

no ens ha fet

vulnerables. La
pandémia ens ha fet
prendre consciéncia
de la nostra
vulnerabilitat en les
nostres microesferes
personals i en les
nostres macroesferes
comunitaries i
ambientals, les quals
s’han evidenciat com
a insostenibles

preparats per als canvis que hauran
de venir. Aixi, evitariem caure en un
dels errors que Wolfgang Streeck va
assenyalar en el marxisme: «és un
prejudici marxista que el capitalisme
com a época historica només acabara
quan una societat nova i millor esti-
gui llesta».” Sens dubte, malgrat que
ens hem adonat que ens estem preci-
pitant, no estem llestos. Necessitem
interioritzar el criteri étic de la
responsabilitat.

Si haguéssim de construir un discurs
positivista diria que la solucié passa
pel cooperativisme i el comunitaris-
me, que no vol dir per l’economia
de mercat ni pel capitalisme d’es-
tat, embolcallant-nos en la filosofia
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moral comunitaria de la segona eta-
pa de Callicott. En aquest punt, els
ciutadans hem de tenir clar el mantra
que la sostenibilitat tracta de fer di-
ferent i fer menys, d’optimitzar i no
maximitzar el nostre consum. De de-
sescalar, utilitzant una paraula molt
popularitzada en el panorama politic
actual. Aixi, resumiria el que podem
fer a nivell personal en una sola fra-
se: autolimitar-nos com a consumi-
dors i alliberar-nos com a creadors.
De nou, intentant construir un discurs
en positiu i no en la contencio, hem
d’aprendre a dir no, extrapolant la
idea de ’ideari de Jorge Riechmann,
professor titular de filosofia moral a
la Universitat Autonoma de Madrid, o
decidir-nos a saltar dins d’aquest nou
paradigma, com diria Naomi Klein en
el seu meravellés No n’hi ha prou
amb dir no.

En U'intent de bastir ponts, basant-nos
en Potter, o en l'intent de teixir un eix
bidireccional amb ’esfera politica,
basant-nos en Callahan, també neces-
sitem reinventar les estructures gover-

namentals i no governamentals. Per a
fer-ho seria facil apel-lar a I’educacio
i a la sensibilitzacio de la poblacio, la
qual cosa probablement ens portaria a
la fal-lacia que Karl Popper va atribuir

n intent de
bastir ponts,
basant-nos
en Potter, o en
’intent de teixir
un eix bidireccional
amb l’esfera
politica, basant-nos
en Callahan, també
necessitem reinventar
les estructures
governamentals i no
governamentals

a la utopia marxista. Es a dir, atribuir
la falta d’acord a la falta de coneixe-
ment del saber que ens havia de fer
lliures. El saber no té per qué fer-nos
més responsables ni, molt menys, més

predisposats a actuar consequent-
ment amb les nostres idees.

Defensant la sostenibilitat de les de-
cisions que es prenen en les nostres
institucions i seguint el fonament de
[autolimitacio i el dir no, el canvi
radica en nosaltres, perd no en un
nosaltres individualitzat, sind en un
nosaltres responsable i prudent, pro-
posant solucions que alguns autors de-
nominen policentriques.’ Es aqui quan
crec que haurien d’entrar en accio els
filosofs i eticistes, pero no per a des-
criure, sin6 per a crear nous horitzons
i seduir la poblacio respecte al fet que
un nou ordre i un nou mén son possi-
bles. Parafrasejant Jorge Riechmann:
«sustentabilidad es revolucion», en
contraposicié a la sostenibilitat com
a retorica, fet que ens portaria a se-
guir el mantra de ’economia moder-
na que Ernst Schumacher va descriure
a Small is Beautiful com a «procurar
elevar al maxim el consum per a po-
der mantenir al maxim la produccio-.
Aixo si, un consum de productes sota
un escrupolos filtre de Greenwashing.
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La caiguda dels numeradors

Realment estavem desprevinguts?

Intentant fer un petit exercici d’in-
trospeccid, recordo amb molt d’afec-
te una xerrada del professor Francesc
Torralba a la seu de UlInstitut Borja
de Bioetica el passat 19 de desem-
bre de 2019. Aquella tarda de diven-
dres va ser quan vaig sentir a parlar
per primera vegada de la teoria de
les esferes de Sloterdijk, del dasein
heideggeria i de la vulnerabilitat des
d’un punt de vista bellament filosofic.
De fet, probablement li dec la major
part de la visi6 de ’antropologia de
la vulnerabilitat que emana d’aquest
breu text.

En un dels blocs de la seva xerra-
da magistral, va exposar quins cre-
ia que serien els debats disputats
al voltant de la bioetica durant la
década que haviem de comencar de
manera imminent. En aquella tarda
d’hivern, poc ens imaginavem la si-
tuacio que ens estava a punt d’oferir
el futur immediat. No obstant, l’eco
d’alguns dels reptes que es van di-
buixar aquell dia ressonen enmig de
la pandémia una vegada i una altra:
[’ancianitat, l’esperanca de vida, la
manca de sostenibilitat del sistema
public de sanitat, la bioética ecolo-
gica global en un context d’acords
de minims després de la Cimera del
Clima de 2019 a Madrid i la digita-
litzacié de les nostres vides, la qual
pretén entendre la conjugacio entre
el binomi algoritmes i etica. Quan
es va obrir el torn del debat, vaig
apuntar que el denominador com(
de molts dels problemes plantejats
era una questio de fragilitat siste-
mica. Sense voler atorgar-me cap
merit pel fet de remarcar aquesta
caracteristica de relativa obvietat,
poc més de mig any després no so-
lament s’ha evidenciat aquesta ma-
teixa fragilitat, siné que la totalitat
del denominador com( s’ha esvait,
causant la nostra caiguda lliure i el

nostre esdevenir enmig del tempo-
ral. Les nostres esferes s’han es-
querdat i ens hem adonat de la nos-
tra vulnerabilitat.

Per a finalitzar, aferrant-me a la cre-
enca de la possibilitat del canvi, vol-
dria acabar llancant un fort missatge
d’esperanca, pensant en les persones
que naveguen amb les embarcacions
més precaritzades, en les persones
que només compten amb els seus bra-
¢os per a continuar subsistint a la su-
perficie i en les persones que tenen
gent estimada perduda en alta mar.
Sense esfera s’evidencia la nostra vul-
nerabilitat, pero en la seva absencia,
ja no hi ha cap friccié que obstaculitzi
la nostra il-lusio i les ganes de tras-
lladar la deliberaci6 bioetica a una
escala global. Es I’hora de la sosteni-
bilitat. Es I’hora de crear comunitat.
Es I’hora del cooperativisme. Es [’hora
de la bioética.

Conclusions

e La crisi mediambiental i la pan-
démia de COVID-19 presenten un
marc teleologic i hermeneutic molt
semblant.

« Es probable que haguem de superar
la nostra tradicio etica per a res-
pondre de manera moralment opti-
ma a la nostra relacio amb el medi
ambient.

e Amb una bioética antropogeénica,
igualitarista i comunitaria, la bi-
oética deixa de ser ambiental per
a ser global, i deixa de ser una
proposta operativa a nivell eco-
logic per passar a ser-ho a nivell
social.

e La pandemia ens ha fet prendre
consciéncia de la nostra vulnera-
bilitat en les nostres microesfe-
res personals i en les nostres macro-
esferes comunitaries i ambientals,
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les quals s’han evidenciat com a
insostenibles.

o Podem resumir el que podem fer
en: autolimitar-nos com a consumi-
dors i alliberar-nos com a creadors.
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Resum

La incorporacio6 de les noves formes de
comunicacié amb els pacients ens planteja
una serie de reptes, com son, especialment,
la seguretat i la privacitat. Siguin mHealth,
HCE, telemedicina, etc., el més rellevant
és saber adaptar les eines de les quals
disposem a cada moment per atendre de la
millor manera possible els pacients. No és
cap disbarat considerar que un dels motors
amb els quals hauria de comptar qualsevol
sistema sanitari, actual i de futur, seria

el d’aconseguir que tots els actors que
participen en ’acte de cuidar la salut hi
tinguin una participacio real i activa. En
aquest article reflexionem sobre els efectes
de les TIC i la globalitzaci6 des d’una
perspectiva ética.

Paraules clau

conceptes, telemedicina, telesalut, bioeti-

ca, tecnologia

Abstract

The incorporation of new forms of
communication with patients poses a series
of challenges, especially those of security
and privacy. Whether it is mHealth, EHR,
telemedicine, etc., what is essential is
that we know how to always adapt the
tools available to us to provide the best
possible care for patients. It would not be
unreasonable to consider that one of the
driving forces that any current and future
healthcare system would have to rely on
would be to ensure that all the actors
involved in the act of healthcare have real
and active participation. In this article, we
intend to reflect on the effects of ICTs and

globalization from an ethical perspective.

concepts, telemedicine, telehealth,
bioethics, technology.

Biodebat

Telemedicina i salut
digital: reflexions
des de la bioetica

Introduccio

Avui dia, la humanitat avanca a gran
velocitat vers una societat global, tot
seguint i experimentant avencos soci-
als, culturals, economics, cientifics i
tecnologics. L'aplicacio de les TIC a la
salut ens permet un ampli ventall de
possibilitats, pero es necessiten unes
normes comunes per al seu desenvolu-
pament sostenible i equitatiu.

La salut és un dret fonamental, i tots
els éssers humans tenen el mateix
dret a rebre una atenci6 sanitaria a
I’abast, accessible i qualificada per a
mantenir-se sans, millorar la seva sa-
lut i recuperar-la quan estan malalts.

L’Organitzacié Mundial de la Salut de-
fineix la salut digital (e-health) com
«el suport que la utilitzacio eficag i
segura de les tecnologies de la infor-
macio i les comunicacions ofereix a la
salut i als ambits que hi estan relacio-
nats, incloent-hi els serveis d’atencio
de salut, la vigilancia i la documen-
tacio sanitaries, aixi com l’educacio
dels coneixements i les recerques en
materia de salut».’

Els darrers anys s’han incorporat a
’assisténcia medica les noves tecno-
logies com la telemedicina o la tele-
salut, amb les quals es pretén apro-
ximar ’assisténcia, en el sentit més
ampli de la paraula, a pacients i pro-
fessionals sanitaris. Pero les solucions
d’accessibilitat que s’hi apliquin han
de ser coherents amb la globalitzacio.
Les tecnologies, i també les circums-
tancies i necessitats, sempre estan en

constant evolucio, com podem veu-
re amb la pandémia, pero el sistema
sempre ha d’estar centrat en el pa-
cient per a afavorir la relaci6 metge-
pacient. També cal tenir en compte la
importancia de ’educacio dels profes-
sionals sanitaris i dels pacients, per-
qué desenvolupa un paper essencial
en l'obtenci6é d’una salut sostenible i
justa.

Relacié metge-pacient

La relaci6 metge-pacient es troba al
centre de lassisténcia medica i es
basa en la confianca. Confianca en la
capacitat de curar de la medicina, en
els coneixements del metge i en el
metge com a persona. | aquesta rela-
ci6 de confianca es basa en la comu-
nicacio.? Des de fa temps preocupa la
«deshumanitzacio~ de la medicina i es
planteja el repte de recuperar la con-
fianca. Sense continuitat ni proximitat
no hi ha vincle, i sense vincle no hi
ha connexio. Apropar la medicina a la
persona és un dels reptes plantejats, i
una part d’aquest repte consisteix en
la formacio dels professionals per a
adaptar la capacitat de comunicacio a
la tecnologia digital i proporcionar-los
el temps necessari per a fer la seva
feina.

L’ Associacio Medica Mundial, a la seva
Declaracio de 2018,° precisa que <«la
consulta presencial és la regla d’or
de la relacié metge-pacient». Accep-
ta que hi ha casos en qué la consulta
telematica pot substituir la consulta
presencial i estableix que les tele-
consultes s’han de regir pels matei-
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xos principis d’etica médica que les
consultes presencials.

a relacio metge-

pacient en

telemedicina
s’ha de regir pels
mateixos principis i
valors que la medicina
presencial: el benefici
per al pacient

Principis generals

La relacio metge-pacient en tele-
medicina s’ha de regir pels mateixos
principis i valors que la medicina pre-
sencial: el benefici per al pacient. Els
principis generals des del punt de vis-
ta etic han de consistir en regles i pro-
postes generiques que per una banda
estableixin «linies vermelles» que no
es poden sobrepassar, i per altra ban-
da no siguin tan especifiques i restric-
tives que no permetin les accions i les
adaptacions a les circumstancies que
es presentin.

Podem dir que aquests principis gene-
rals son:

- El respecte per la dignitat del pa-
cient, que es concreta en propor-
cionar-li la informacido completa
sobre el seu estat, en un llenguatge
comprensible; demanar-li el con-
sentiment informat (Cl) per a la
telemedicina i per a totes les actu-
acions que se li proposin, i garantir
la seguretat de les dades i els pro-
cediments i el dret a la intimitat.

- Evitar el dany per al pacient (Pri-
mum non nocere) i procurar-li el bé.

- El principi de justicia, facilitar-li
[’accés a tots els serveis assisten-
cials.

Seguretat i privacitat

La tecnologia ens permet que un mo-
ment sigui Unic i diferent per a la fa-
milia i per al pacient i per a la seva
comoditat, el professional sanitari pot
estar a prop encara que sigui lluny.
La digitalitzacié de la relacié i de la
vida en el seu conjunt és part de la
fascinacio de I’home contemporani,
pero comporta reserves i limitacions.
Aquesta globalitzacio és contradicto-
ria perque sembla individualista i uni-
lateral, encara que és omnipresent.*

1. Excepte en situacions excepcionals,
que han de ser justificades per les
autoritats sanitaries o legals, tot el
maquinari, el programari, les con-
nexions i les xarxes han de complir
els criteris de seguretat i certifica-
cioé que evitin "exposicio o l’accés
no autoritzat a les dades i comuni-
cacions establertes entre els ges-
tors.

2. Tot 'emmagatzematge i l’accés a
les dades també ha de complir els
mateixos criteris de seguretat i per-
mis per a la consulta.

3. Tal com passa a Portugal amb la
Historia Clinica Electronica (RSE) a
través del portal de salut, els usua-
ris/pacients han de tenir la possi-
bilitat de condicionar [’accés a les
seves dades, per exemple autorit-
zant només ’accés parcial o total
a determinats professionals de la
salut o institucions proveidores de
serveis. A més, els usuaris han de
poder comprovar qui, quan, on i per
qué es va accedir a la seva historia
clinica.

4. Consentiment informat: tots els
usuaris han de ser formalment in-
formats sobre els procediments i
les conseqiiéncies relacionats amb
una possible teleconsulta o proce-
diment de televigilancia. Cal que
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"autoritzacio estigui correctament
registrada.

5. Cal que existeixin procediments
perque, si és necessari, [’usuari tin-
gui confirmacio de la identitat dels
professionals amb qui interactuara;
també cal que hi hagi els procedi-
ments per tal que els professionals
sanitaris tinguin la confirmaci6 de
la identitat del pacient/usuari.

6. En les situacions en qué hi hagi li-
mitacions o impediments al que
s’esmenta en els punts 3, 4i 5 (per
exemple nens, discapacitats psi-
quics, pacients inconscients o sense
capacitat per a la comunicacio), i
excepte en situacions urgents, que
poden ser objecte de recerca, hi
sera present un representant res-
ponsable de 'usuari, amb la iden-
tificacio corresponent.

Mitjans tecnologics

Si tenim en compte la constant evo-
lucié de la tecnologia i dels proce-
diments de seguretat, pensem que
[’Unica recomanacio etica és, tal com
déiem al punt 1 de "apartat de segu-
retat i privacitat, que tots els mitjans
tecnologics que s’utilitzin compleixin
uns minims criteris de privacitat i se-
guretat a la xarxa i que els equips i
les xarxes estiguin certificats. Aquesta
certificacio es fara per part d’entitats
especifiques per a aquesta tasca.

Requisits minims per a la realitzacio
d’actes medics i actes assistencials
sanitaris.

Les teleconsultes son una forma de do-
nar continuitat a les necessitats dels
pacients i les seves families sense que
els calgui allunyar-se del seu entorn,
del seu ambient, i per enfrontar-se a
les barreres d’aquesta societat® poc
sensible al patiment dels altres. No
sortir de casa i utilitzar les tecnologi-



Telemedicina i salut digital: reflexions des de la bioética

es per a atendre necessitats també és
una forma de protegir-se i defensar-se
de la pérdua d’autonomia. La malaltia
fragmenta la persona tal com les tec-
nologies poden fragmentar la realitat,
pero pensem que juntes fan que cui-
dar sigui més huma®:

1. Pel que fa a l'equipament, ja ho
hem esmenat abans.

2. Excepte en casos de forca major cal
evitar tots els tramits que dificul-
ten o fan impossible la confirmacio
de la identitat dels participants, tal
com ha passat en el cas de les tru-
cades telefoniques, tan utilitzades
en el curs de la pandémia.

3. El material i els equips que s’utilitzen
han de proporcionar les condicions
minimes per a la correcta observacio
i avaluacié dels usuaris en cadascun
dels parametres avaluats i cal que
se’n faci el manteniment indicat, i la
calibraci6 periodica si és el cas.

4. En aquelles situacions en que hi

hagi dubtes per insuficiéencia de
dades, imatges o sons transmesos,
i sempre que hi hagi dubtes diag-
nostics o les condicions no siguin
les més adients per a l'usuari, les
teleconsultes o la televigilancia
no es poden considerar definitives
i sempre s’ha de fer una consulta
presencial.

. Els procediments i indicacions per a

’Us de la telemedicina, és a dir, les
arees, patologies i especialitats que
hi actuen, els horaris, els equips,
’agenda, [’accés dels usuaris, etc.,
han d’estar ben definits i constar en
un lloc accessible, preferentment a
les webs de les institucions sanitari-
es que fan aquests serveis.

. Les arees, patologies i especialitats

que poden ser, o no, objecte de te-
lemedicina i televigilancia hauran
de comptar amb [’acord previ i la
regulacio de procediments per part

de la direccio clinica de la seva ins-
titucio i ’aprovacio de les autori-
tats sanitaries (cal definir si ha de
ser el col-legi professional, de met-
ges, d’infermeres, de psicolegs, o
bé les autoritats sanitaries regio-
nals). Aquest procés d’autoritzacio
per part de les autoritats sanitaries
haura de tenir caracter prioritari,
per a evitar la burocracia i els re-
tards.

. Rutes assistencials: les institucions

prestadores de cures de telesalut i
telemedicina han de comptar amb
personal capacitat expressament
per a donar informacio, assisténcia
tecnica i suport logistic en tot mo-
ment als usuaris i als professionals
sanitaris.

. Per a facilitar la integracio i ’adap-

tacio dels professionals i les insti-
tucions sanitaries caldria una for-
maci6 especifica. De forma ideal,
a més de fomentar la seva practica
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en l’ambit universitari, sempre que
sigui possible aquesta formacio hau-
ria de rebre el suport i ’orientacio,
i fins i tot la validacio, d’instituci-
ons o grups professionals acreditats
i amb experiéncia en la materia.

Accessibilitat i risc d’exclusio

No hi ha dubte que la telemedicina
permet ’accés a prestacions sanita-
ries a persones fisicament allunyades
dels serveis, a les quals els és impos-
sible accedir-hi d’una altra forma.
També en facilita [’accés a les perso-
nes amb dificultats de desplacament,
ja sigui per llunyania o per les seves
condicions personals, i s’eviten aixi
desplacaments innecessaris.

No obstant aixo0, |’experiencia recent
alerta sobre la possible exclusio d’al-
tres col-lectius, per la dificultat que
puguin tenir per a accedir a tecno-
logies digitals. Un d’ells és el de les
persones de més edat que no estan
familiaritzades amb aquestes tecno-

logies.” Moltes d’elles no tenen els
coneixements necessaris, viuen soles
i no tenen accés a familiars o altres
persones que les puguin ajudar. Se
senten desprotegides quan l’accés als
centres d’atencio primaria és digital.
També cal considerar com es pot res-
pectar la confidencialitat si necessi-
ten "ajuda d’algl que no és professi-
onal de la salut i que no pertany al seu
entorn proxim.

La naturalesa del contacte canvia, ja
que acaba sent un contacte desma-
terialitzat, per mediacié d’un siste-
ma d’informacio. Pero la persona és
al centre de ’atencio. L’acte técnic
perd respecte a les altres dimensions
de l’antropologia de la cura. L’escolta
activa, el silenci, els gestos, el mo-
ment... assoleixen més rellevancia i
’atencio centrada en la persona es
torna més intensa. L’anamnesi can-
via, perqué hem d’estar més atents al
llenguatge no verbal i aquest fet en-
riqueix l’experiencia en termes d’hu-
manitzacio.

Els aspectes positius son: més
adheréncia a les consultes,
proximitat entre la familia i els
equips, més satisfaccio familiar i una
millor gestio dels conflictes i els simp-
tomes, com també de les necessitats,

desitjos i preferencies.

més

Els aspectes negatius: res no pot subs-
tituir el moment real, es poden crear
desigualtats i es pot fragmentar la re-
alitat.

Les tecnologies digitals, de fet, son
hermenéutiques,? ja sigui en un sentit
especial o bé general, perqué estruc-
turalment tenen i ofereixen repre-
sentacions del mén que han de ser
interpretades per a accedir a aquest
nou mon digital. En un sentit gene-
ral, cal que sapiguem ser critics amb
el que interpretem al mon real i al
no real, a ’huma i al no huma. En el
mon digital, Uescriptura, els simbols i
els signes no es limiten a representar
el mon, també en modifiquen alguns
aspectes.

12
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Rutes Assistencials Digitals (RAD)

Els camins de ’accés a la salut a tra-
vés de la telesalut comporten haver
de repensar les rutes a transitar. En
aquest sentit, la descripcié de noves
Rutes Assistencials Digitals estara con-
dicionada per diversos factors i ac-
tors. Per aixo0 seria necessari tenir en
compte diversos aspectes:

1. Les institucions prestadores de
cures de telesalut i telemedici-
na han de comptar amb personal
capacitat per a donar informacio,
assisténcia técnica i suport logis-
tic als usuaris i als professionals
sanitaris.

2. Els equips de salut hauran de de-
finir les seves rutes digitals segons
’especialitat i la instancia en el
procés de salut-malaltia en quée
participen, tenint en compte les
tecnologies i les competéncies
sanitaries i digitals dels recursos
humans.

3. Cal tenir en compte la partici-
pacié intersectorial d’actors de
les diferents procedéncies que
conformen les xarxes de salut a
I’hora de definir i implementar
les RAD.

4. Es recomana ’analisi juridica de
la matriu de responsabilitats pro-
fessionals i institucionals de rutes
assistencials digitals regionals i
internacionals.

5. Cal facilitar "accés als serveis as-
sistencials independentment de
la localitzaci6 geografica.

6. Es una oportunitat de millora en
la gestio organitzacional i pot re-
duir la sobrecarrega del sistema
sanitari.

Conclusié

El futur més proxim ofereix la pers-
pectiva de canvis veritablement re-
volucionaris en la prestacio de ’as-
sisténcia sanitaria. Per tant, cal que

hi hagi ment oberta, voluntat de can-
vi, atencio als riscos i precaucié amb
els excessos. Tot aixo0, guiat pel vell
principi de tenir el pacient al cen-
tre del sistema i no oblidar mai que
treballem amb persones. Es impor-
tant ser conscients que és una eina
de proximitat i que, d’una forma o
una altra, canvia U’experiéencia del
contacte; existeix una fragmentacio
real, pero amb tot aixo la medicina
millora U’aproximacio i fixa el cen-
tre en la persona com a subjecte i
no tant en la persona com a objec-
te; ’atmosfera del contacte canvia i
aixo facilita la proximitat.
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La regulacio de ’eutanasia en un

context de recursos sanitaris limitats i
d’incompliment dels drets humans de les
persones amb discapacitat, pot generar
un gran risc, en la mesura en que es pugui
afavorir que les persones que tenen un
patiment relacionat amb la vulneracié dels
seus drets, traduiran un malestar evitable
en peticions de mort assistida, sense que
s’hagin esgotat els esforcos necessaris
per a millorar la qualitat de vida i la
dignitat de les persones en situacio de

discapacitat.

Paraules clau

discapacitat, eutanasia, bioética, drets

humans

Abstract

The regulation of euthanasia in a context
of limited health resources and non-
compliance with the human rights of
people with disabilities can pose a serious
risk, to the extent that it can be favoured
that people who suffer in relation to the
violation of their rights translate avoidable
discomfort into demands for assisted death
without exhausting the necessary efforts

to improve the quality of life and dignity.

disability; euthanasia; bioethics; human

rights

Biodebat

Regulacio de la mort
assistida a l'estat
espanyol: possibles
efectes adversos sobre els
drets fonamentals de les
persones amb discapacitat

Qiiestions preliminars

Al juny del 2018, per iniciativa del par-
tit al govern es va proposar a ’Estat
Espanyol el desenvolupament d’una
llei que regulés la mort assistida. La
llei volia donar una resposta a una de-
manda creixent de la societat, clara-
ment partidaria de !’eutanasia. Segons
diverses enquestes (CIS 2009, Isopublic
2013, Ipsos Mori 2015, CIS 2011, Me-
troscopia 2017), prop del 80% de les
persones enquestades i quasi el 90%
dels de menys de 35 anys, estarien a
favor d’una llei reguladora de l’accés
a recursos per posar fi a la propia vida
en determinades circumstancies. El
procés parlamentari va ser interrom-
put per les eleccions generals del 2019
i després del canvi de legislatura es va
presentar una nova Proposicié de Llei
Organica de regulaci6 de U’Eutanasia
al 2020, en ple desenvolupament de
’emergencia sanitaria per la pandemia
de COVID-19. La Llei Organica 3/2021,
de 24 de marc¢ de regulaci6 de U’euta-
nasia va ser aprovada per una amplia
majoria i amb el vot favorable d’alguns
partits conservadors i un recolzament
majoritari de la societat civil.

Malgrat aquesta demanda social, les
dues iniciatives legislatives han estat
contestades pel Comité de Represen-
tants de Persones amb Discapacitat
(CERMI) en el sentit de reclamar que
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la llei sigui neutral i respectuosa amb
el grup social al que representen. El
CERMI va sol-licitar que en el marc de
la regulaci6 de I’eutanasia no s’hauri-
en de fer distincions en base a questi-
ons com la discapacitat, de la mateixa
forma que no es pensaria en fer-les en
base a l’edat, la ideologia, geénere o
religio i sense considerar a priori que
les persones amb discapacitat, només
per la seva situacid, siguin un grup
candidat a l’eutanasia.

El cert és que s’ha transitat en rela-
tivament poc temps, d’un moén en el
qual la parada cardiaca era sinonim
de mort i on la major part de la hu-
manitat acaba els seus dies a casa
seva i rarament en un hospital a la
situacio contraria. Es un canvi recent
a la nostra historia, perqué fins ben
avancada la segona meitat del segle
XX no es van introduir al hospitals les
unitats de cures intensives amb res-
piracio assistida, equips de desfibril-
lacio eléctrica i monitoritzacié de les
constants vitals (OCHOA, 2017).

Avui dia, la major part de les perso-
nes mor als centres sanitaris i aixo
implica que aquests compleixen amb
la seva funcio social de intentar evitar
la mort i conservar la salut mentre es
raonablement possible i perllongar en
ocasions de forma dolorosa |’existén-
cia de les persones.
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Aquestes cures intensives tenen un
elevat cost economic. Es planteja,
per tant, la incomoda qiestio de si la
regulacio de |’eutanasia pot tenir com
a conseqiiéncia directa la reduccio
d’aquests costos. En el cas d’algunes
persones amb discapacitat, si aixo no
pot suposar un clar estalvi de l'ele-
vat cost socio-sanitari que representa
’atencid a les situacions amb depen-
deéncia.

Precisions terminologiques

Hi ha diversos conceptes proxims i in-
terrelacionats que haurem de delimi-
tar per una bona reflexio sobre ’eu-
tanasia.

En primer lloc, les cures pal-liatives.
Consisteixen en prestar als pacients
que es troben en una situacio on la
mort es considera segura i proxima,
un tractament per a millorar la qua-
litat de vida. Les cures pal:liatives
formen part de la practica medica ha-
bitual, encara que per la complexitat
de les situacions implicades, existeix
una certa desregulacio que els situa
en l’ambit judicial de la lex artis.

Durant les cures pal:liatives és pos-
sible retirar part del suport vital o
de la medicacio, i fer-ne Us de me-
dicaments que també poden reduir
el temps que resta fins a morir amb
la finalitat d’aconseguir una qualitat
i dignitat de la vida als darrers mo-
ments, o bé donar instruccions de no
fer maniobres de ressuscitacid. Les
cures pal-liatives son una practica
que posa el seu emfasi en el dret a la
dignitat de la persona, prioritzant la
seva qualitat en front de ’obstinacio
terapéutica amb la finalitat d’evitar
el patiment i lesions contra la dignitat
de la persona.

Les claus que ens permeten diferenciar
les cures pal:liatives d’altres practiques
son les segiients (DEL CANO, 2019):

- Partint del principi d’autonomia, es
realitzen sobre la base de un con-
sentiment informat i en dialeg amb
la persona.

- En cas de no ser possible, es rea-
litzen a partir de la interpretacio
de la seva voluntat manifestada,
preferentment per mediacié d’un
document de voluntats.

- Es un procediment sanitari que
cerca la qualitat de vida. Forma
part de la praxis médica habitual.

es cures
pal-liatives son
una practica
que posa el seu
emfasi en el dret
a la dignitat de la
persona, prioritzant
la seva qualitat en
front de l’obstinacio
terapeutica amb la
finalitat d’evitar el
patiment i lesions
contra la dignitat de
la persona

- No persegueix la mort, pero assu-
meix un escurcament de ’esperan-
ca de vida.

- No es limiten al tractament medic,
sin6 que formen part d’un acompa-
nyament integral al moment de la
mort, inclos el recolzament psico-
logic a la persona i al seu entorn.

Les cures pal-liatives son admeses per
una gran majoria social i per les prin-
cipals religions, inclosa ’Església Ca-
tolica, com assenyala la segona edicid
del catecisme (2012):

«(...) L’us d’analgesics per
alleujar els patiments del moribund,

inclos amb risc d’abreujar el seus
dies, pot ser moralment conforme a
la dignitat humana si no es pretén la
mort (...). Les cures pal-liatives sén
una forma privilegiada de la caritat
desinteressada>

En segon lloc hem d’abordar el con-
cepte d’eutanasia. Etimologicament
vol dir «bona mort> i per aixo es po-
dria entendre que és el qué ens hem
referit com a «cures pal-liatives»,
pero el concepte segons la llei de re-
gulacio de l’eutanasia implica un acte
directe que provoca la mort per vo-
luntat expressada de la persona i amb
’objecte de evitar un patiment.

Les condicions imposades a la practica
per Uactual llei son les seglients:

La intervencio ha de ser realitzada
directament per un facultatiu, en-
cara que aquest pot subministrar el
farmac a la persona per a que se
’administri ella mateixa.

Patir una malaltia greu i inguarible
0 un «patiment greu, cronic i invali-
dant». El CERMI rebutja aquest con-
cepte com una parafrasi del grup
social al que representa.

Donar préviament consentiment in-
format.

- Tenir la nacionalitat espanyola o re-
sidéencia legal o certificat d’empa-
dronament que acrediti un temps de
permaneéncia superior a dotze mesos,
majoria d’edat i ser capag i conscient
en el moment de la sol-licitud.

Formular dues peticions per escrit
sense cap tipus de pressio externa.

Aquestes condicions son similars a les
d’altres paisos del nostre entorn, com
el cas pioner d’Holanda (2002). La
regulacio a Holanda va comportar un
augment significatiu de les peticions
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i aquest fet ha portat a descriure la
despenalitzacié com un «pendent Llis-
cant» que porta cap a un rapid aug-
ment de la demanda (GALVEZ,2013).
La teoria del pendent lliscant avisa
que la regulaci6é d’unes determinades
practiques pot conduir a d’altres to-
talment inacceptables per raons eu-
geneésiques o economiques.

El cas del suicidi assistit, prenent com
a exemple, la llei suissa, té les se-
glients caracteristiques:

- El pot demanar qualsevol persona.

- Es la mateixa persona qui ha de
prendre la dosi letal de barbitdrics
o posar-se la injeccio letal.

- El medicament és receptat per un
metge, pero hi poden intervenir al-
tres persones: familiars, oenagés o
empreses.

- No hi pot haver cap interes personal

0 economic.
- Es aplicable a no residents a [estat.

El fet que no és necessari ser ciutada
suis o resident ha comportat que el
90% dels suicidis assistits son realitzats
a persones estrangeres. Contraria-
ment a les recomanacions del Tribunal
Europeu de Drets Humans, |’eutanasia
no esta regulada en aquell pais, enca-
ra que en general, als paisos de parla
germanica el terme Euthanasie gene-
ra un gran rebuig per la seva utilitza-
cio durant les politiques eugenesiques
del lll Reich, juntament amb U'eufe-
mistic Gnadentot, mort misericordio-
sa, encara que el terme més utilitzat
habitualment era el més generic akti-
ve sterbehilfe (ajuda activa a morir).
Sota aquest terme s’inclou concep-
tualment tant el suicidi assistit com
’eutanasia.

La norma general a la practica tota-
litat dels paisos és la despenalitzacio
del suicidi, pero es condemna expres-
sament la inducci6 al suicidi. En el cas
d’Espanya, ’article 143 del Codi Penal

estableix penes de presoé de dos anys
pels casos d’assisténcia per peticio
expressa de la persona.

Vulneracioé de drets fonamentals en
persones amb discapacitat

De forma habitual s’assimila la situa-
cio de les persones amb greus disca-
pacitats a altres que tenen una malal-
tia de caracter terminal amb un greu
patiment. Es possible que ens trobem
en ambdds casos amb persones que
pateixen greus sofriments o que, de
vegades, desitgen posar fi a la seva
vida degut a la pérdua de dignitat
associada al seu estat, malgrat que
la situacio es ben diferent en els dos
suposits.

En el cas de la malaltia el patiment
ve, en gran mesura, de la incapaci-
tat de la ciéncia médica per oferir un
alleujament o una guaricio del pro-
cés, que resulta «insuportable», un

R R T W
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cop ja s’han posat tots els mitjans
cientifics possibles a disposicio per a
pal:liar aquest patiment. A la situacio
de discapacitat, ens trobem amb un
ventall que va des de casos assimila-
bles a una malaltia degenerativa de
caracter terminal, fins a situacions
en les que el patiment deriva de la
vulneracio dels drets, generant un
gran patiment, pero evitable. Per a
la persona amb discapacitat que so-
freix patiments inevitables e irrever-
sibles, el dret a la l’eutanasia estaria
cobert formalment per la situacio de
patiment causat per la malaltia, sen-
se necessitat de tenir en compte la
discapacitat.

A Uestat espanyol s’incompleix la le-
gislacio que obliga tots els edificis i es-
pais urbans a complir amb les normes
d’accessibilitat. El 2019, la Convencio
de Nacions Unides ha denunciat greus
situacions d’incompliment dels trac-
tats internacionals en matéria d’ac-
cessibilitat, educacio inclusiva i altres
drets humans reconeguts. L'informe
del Consell Economic i Social d’Espa-
nya de 2021 sobre el desenvolupament
de la Llei de Promocio de |’Autonomia
Personal constata el fracas de la llei y
la seva falta de desenvolupament.

L’origen de ’eutanasia a la nostra
societat

A la polis grega, Uinteres de lindi-
vidu estava sotmes al de la ciutat.
Els deures de realitzacié de interes
public i els principis d’eugenésia que
s’aplicaven als nou nats representa-
ven una submissio de Uindividu a la
col:lectivitat. No obstant aixo, el sui-
cidi a 'antiguitat classica de Greécia i
després a Roma no tenia l’estigma ni
el rebuig que es va desenvolupar pos-
teriorment. Un exemple de la prepon-
derancia de Uinterés de U’estat sobre
U’individu és, que malgrat no conside-
rar el suicidi moralment inacceptable,
les persones que es suicidaven sense

’aprovacio de l'estat, no podien re-
bre els honors d’un enterrament nor-
mal i rebien sepultura als afores i sen-
se cerimonia (STEPHEN SZASZ).

A Roma, en cas d’execucio, el patri-
moni del presumpte delinqiient servia
per a respondre els deutes penals de-
rivats del delicte. Per aixo, [’herencia
integra adquisitio per universitatem,
passava a l’estat. En canvi, en cas
de suicidi, Uhereu rebia ’heréncia
integra junt els deutes adquirits. En
aquest cas, una persona condemnada

| paradigma

hipocratic sera

el dominant
a la medicina
practicament fins a
la revolucio cientifica
i la no maleficencia
encara és un dels
principis de la
bioetica moderna

a mort optava en ocasions per suici-
dar-se quan era condemnada com un
mal menor davant la mort inevitable.
Posteriorment, sera el dret germanic
el que contempli la fragmentacié de
’heréncia entre deutors i hereus.

Per altra banda, trobem a la Grécia
classica la posicio d’Hipocrates, que
regula el principi de no maleficéncia
en medicina: « No subministraré a nin-
gl, ni encara que m’ho demani, cap
farmac mortal». La tradicio hipocra-
tica es situa clarament en contra de
’eutanasia, no sols la que es realitza
en benefici suposat de ’estat i per a
eliminar una «carrega» puUblica, sin6
explicitament també d’aquella que
cerca simplement alleujar el patiment
de la persona. El paradigma hipocratic
sera el dominant a la medicina prac-
ticament fins a la revoluci6 cientifica

i la no maleficéncia encara és un dels
principis de la bioetica moderna.

Al dret roma també hi trobem una
evolucio des de la permissivitat a la
regulacio i prohibicio. Inicialment el
suicidi era socialment acceptat, al-
menys fins que la seva practica entre
els esclaus va portar a la seva prohi-
bicio i persecuci6. El dret roma, amb
el temps, va establir la prohibicié del
suicidi per a els esclaus, els legionaris
i les persones condemnades a mort.

Després de la conversio de limperi
roma al cristianisme, en la tradicio
filantropica hel-lenistica i la medici-
na hipocratica, el suicidi va passar a
ser una practica totalment prohibida.
Va ser condemnat al Concili d’Arles
de 452, deixant per tant ’eutanasia
al marge de la legalitat durant U’Edat
Mitjana. Agusti d’Hipona equiparava el
suicidi a I’homicidi, per aixo les esglé-
sies cristianes han mantingut una pos-
tura tradicional d’oposicié a aquesta
practica fins al moment actual.

Al segle XIX, amb els avencos de la
biologia i la influencia cultural de la
teoria darwinista de Uevolucio, es
desenvolupen lleis eugenésiques a
nombrosos paisos. La eugenésia com
a «ciéncia» defensa l'eliminacié de
«caracteristiques indesitjables» i el
tancament del cami evolutiu a través
de diversos mecanismes: esterilitza-
cio, prohibici6 de matrimonis, avor-
tament terapéutic, etc. A Alemanya
es produeix un fort moviment euge-
nesic que defensa ’Gs de l’eutana-
sia forcada, fins i tot per davant de
Uesterilitzacio. Alfred Hoche, al 1920
pretén ’Gs de I’eutanasia per aplicar
una «mort misericordiosa» a persones
amb «vides indignes de ser viscudes»
(WRIGHT, 2000).

Es lliguen sistematicament les carac-
teristiques genétiques indistintament
a la discapacitat o a trets racials; per
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altra banda, es relaciona la misericor-
dia de ’acte de l’eutanasia forcada a
la rendibilitat economica i els benefi-
cis per a la societat de la «supressio»
d’aquests individus i la seva carrega
genética. Leutanasia es planteja
sempre en aquests termes de benefici
per a tota la societat i per a les perso-
nes que la reben.

Alemanya promulga la Llei per a la
prevencio de la descendéncia malalta
el 14 de juliol del 1933, quan enca-
ra estava vigent la RepUblica de Wei-
mar, pero quan ja governava el Partit
Nacionalsocialista Alemany de Hitler,
que havia arribat al govern amb un
programa que defensava obertament
’eugeneésia. El dia 1 de setembre del
1939, Adolf Hitler signa el decret que
autoritzava |’eutanasia a les persones
amb discapacitat en el marc del pro-
grama Aktion T4. A finals d’aquest any
es practica l’eutanasia per primera
vegada a un nen amb discapacitat a
una clinica de Leipzig.

En general, Ueutanasia s’aplica de
forma massiva en menors d’edat i nou
nats amb discapacitat i la metodologia
d’extermini es transfereix als camps
de concentracié amb el programa Son-
derbehandlung 14f13, d’assassinat de
presoners de guerra i genocidi de per-
sones amb discapacitat: jueus, gita-
nos, homosexuals i presoners politics.
Es pensa que durant el Ill Reich es va
aplicar ’eutanasia a 275.000 persones
amb discapacitat.

Després del final de la Segona Guerra
Mundial, tots aquests crims contra la
humanitat han estat jutjats al procés
de Nuremberg. El primer judici es va
dedicar a establir la responsabilitat
del metges nazis a l’Holocaust i va do-
nar a conéixer mundialment els crims
contra les persones amb discapacitat,
comesos en nom de la ciéncia i la pu-
resa de la raca, pero justificats per la
misericordia i la rendibilitat economi-

ca (SIERRA, 2011). L’eutanasia queda
lligada durant molt de temps a aques-
tes practiques i és rebutjada d’entra-
da pels legisladors fins el desenvolu-
pament normatiu de diferents formes
de mort assistida a Holanda, Suissa i
Colombia i, es genera el debat social
sobre la conveniéncia de la seva regu-
lacid a la resta del mon, ben entrat ja
el segle XXI.

Context actual

La LAPAD, Llei 39/2006, del 14 de de-
sembre, de Promocio de [’autonomia
personal i atenci6 a les persones en
situaci6 de dependéncia, coneguda
popularment com la «Llei de depen-
déncia», ha restringit, a ’hora de la
seva aplicacio, el terme «autonomia»
que apareix a tot 'articulat amb una

nera situacions de falta d’autonomia
que suposen una violacié dels drets
fonamentals. Segons |’Organitzacio
Mundial de la Salut, només el 10% de
les persones que ho necessiten, tenen
accés als productes i tecnologies que
precisen pel seu desenvolupament
i exercici de la llibertat. Només un
0,6% dels 9,8 milions d’edificis d’ha-
bitatges a Espanya compleixen els
criteris d’Accessibilitat Universal per
a persones amb mobilitat reduida se-
gons l’informe de Fundacion Mutua
de Propietarios al 2018 i un 63% dels
edificis no son accessibles del carrer
al portal.

L’emergéncia sanitaria derivada de
la pandemia pel virus SARS-CoV-2 ha
agreujat aquesta situacido en molts
dels casos i la Resolucio del Parlament

 desenvolupament de la llei d’eutanasia

pot suposar un risc de vulneracio dels drets

fonamentals de les persones amb discapacitat.
El fet de considerar que la situacio d’una persona
amb discapacitat és assimilable a la d’una persona
en estat terminal, dona per suposada una idea
deformada de la discapacitat que s’aparta de

’enfocament dels drets

concepcio limitada a la idea de «Au-
tonomia per a les activitats de la vida
diaria»(DIAZ VELAZQUEZ, 2006)i no ha
estat entesa com la capacitat per a
’exercici de la llibertat i dels drets de
ciutadania. S’ha entés com un recurs
social i assisténcial, orientat a cobrir
les necessitats de «cures» i no com
un instrument per a garantir el dret a
[’autonomia personal de les persones
amb discapacitat, a qualsevol edat.

El resultat del desenvolupament de la
llei es que la majoria de les persones
que tenen reconeguda la situacio de
dependencia no reben la prestacio
(CEOE, 2018; CES , 2021). Aixo ge-

] 8 b&d bioetica & debat - 2021; 27(91): 14-19

Europeu de 18 de juny del 2020, so-
bre U’Estratégia Europea de la Disca-
pacitat posterior a 2020 ha denunciat
que durant la crisi sanitaria de la CO-
VID-19, les persones amb discapacitat
han experimentat greus problemes i
violacions de drets.

Existeix un greu incompliment dels
drets de les persones amb discapaci-
tat a U’estat espanyol que condueix a
situacions tragiques de confinament
i reclusio, desatencio de les necessi-
tats basiques, falta d’accés a espais
i serveis i en general, de violacio dels
drets fonamentals. Inevitablement
moltes persones amb discapacitat, en
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aquesta situacio experimenten pati-
ment. Les persones amb discapacitat
o malalties croniques, de fet, experi-
menten entre dues i deu vegades més
probabilitats de patir una depressio
cronica (VALDIVIESO, 2016).

Conclusions

El desenvolupament de la llei d’euta-
nasia pot suposar un risc de vulneracio
dels drets fonamentals de les perso-
nes amb discapacitat. El fet de con-
siderar que la situacié d’una persona
amb discapacitat és assimilable a la
d’una persona en estat terminal, dona
per suposada una idea deformada de
la discapacitat que s’aparta de l’enfo-
cament dels drets.

També ens trobem amb una série de
tendencies demografiques i tecnologi-
ques com U’envelliment progressiu de
la poblacid, ’augment de la prevalen-
ca de malalties croniques i del nombre
de persones amb discapacitat, l’incre-
ment continuat de la despesa puUblica
en serveis sociosanitaris i d’atencio a
les persones en situacié de dependen-

cia. Tot aix0 representa una amena-
ca en el sentit que les persones amb
discapacitat poden veure encara més
limitats els recursos al seu abast per
a un desenvolupament integre d’una
vida independent.

Un cop configurat el dret a ’eutana-
sia, cal establir els mitjans pertinents
per una adequada accessibilitat, i les
mesures d’accio6 positiva per el seu Us.
Cal adaptar els mitjans i accés a la
informacio i a la decisié per accedir a
aquest dret en igualtat de condicions,
perd no com un grup objecte d’euta-
nasia, sind per causa dels drets de la
persona com a pacient, derivats de la
seva condicié de ciutadania.
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Montserrat Esquerda, directora
de lInstitut Borja de Bioeética,
ingressa a la Reial Academia
de Medicina de Catalunya

L’Institut Borja de Bioética-URL s’honora amb el nomenament, el
mes de juny de 2021, de la nostra directora general, Dra. Montserrat Esquerda i Aresté, com a membre
corresponent de la Reial Academia de Medicina de Catalunya (RAMC).

/2

La Dra. Esquerda va ser presentada pel patré de UlInstitut Borja, el Dr. Joan Vinas i Salas, qui va ser
president de la RAMC en el periode 2013-2017. La Dra. Esquerda va pronunciar a ’amfiteatre anatomic
Sala Gimbernat el seu discurs d’ingrés, «Una medicina humanament cientifica i cientificament humana:
High Tech/High Touch», donant mostra del seu professionalisme, la seva excel-lencia academica i la seva

expertesa en bioética.

El fundador de UInstitut Borja de Bioética, el Dr. Francesc Abel i Fabré, SJ va ser membre numerari de la
RAMC, on va ingressar el 9 de maig de 1999 amb el discurs «El dialeg bioétic albirant el tercer mil-lenni».

Dra. Esquerda, Ad multos annos!

Margarita Bofarull i Bunuel
Presidenta del Patronat de ’Institut Borja de Bioéetica-URL
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Montserrat Esquerda, directora de lInstitut Borja de Bioética, ingressa a la Reial Académia de Medicina de Catalunya

N
N
N

El dia 22 de juny de 2021 va tenir lloc I’acte de recepcio a la

Reial Académia de Medicina de Catalunya (RAMC) de la Dra. Montserrat Esquerda i Aresté com a

académica corresponent. Havia guanyat la votacié del plenari el 15 de marc. A I’amfiteatre anatomic

Sala Gimbernat, de 250 anys d’antiguitat i que és el més antic del mén que esta en Us, al costat de la taula
de disseccio en la qual Gimbernat va descriure el lligament que porta el seu nom, la Dra. Esquerda va
pronunciar una conferéencia sobre bioetica, «Una medicina humanament cientifica i cientificament humana:
High Tech/High Touch~. Jo la vaig presentar resumint el seu ampli curriculum.

La RAMC és una institucio publica centenaria formada per un nombre limitat i escollit de metges i alguns
professionals de ciéncies afins. Es ’antecessora dels Col-legis de Metges de Catalunya. La seva funcié és
contribuir al coneixement i el progrés de les ciéncies de la salut i és organ consultiu de I’Administracio,
entenent que el coneixement i el progrés en el camp de la sanitat son més amplis que el mateix exercici de
la medicina.

La Dra. Montserrat Esquerda enriqueix els membres de la RAMC, hi aporta la seva valua personal, i
especialment els seus coneixements de bioética, i hi fa present U’Institut Borja de Bioética. El Dr. Francesc
Abel, fundador de ’IBB, en va ser academic numerari des del 1999 fins a la seva mort, el 2011.

Dr. Joan Vinas Salas

Vocal del Patronat de lInstitut Borja de Bioetica
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Una conspiracio

de silenci

W/

Descripcio del cas

Pacient home de 80 anys, amb estat cogni-

tiu conservat, afectat per un adenocarcino-
ma de prostata en estadi IV, amb metastasi i en
fase resistent a la castracié quimica. Com a comorbiditats presenta
insuficiencia cardiaca i ACXFA.

El pronostic de vida del pacient és molt limitat i es podria arribar a una
situacio de final de vida en poc temps. Ha quedat vidu i ara conviu amb
una segona parella que és la seva cuidadora principal. Té una filla qui
manté una relacio distant amb ell i amb la seva actual parella.

El pacient no coneix el seu diagnostic. La seva dona i cuidadora es pre-
ocupa de no permetre que l'informin del diagnostic i pronostic. Es reti-
cent amb el personal que atén al seu marit i intenta escollir qui el pot
atendre.

El pacient diu que la seva esposa és la cuidadora principal, delega la
informacio sobre el procés i deixa que sigui la seva interlocutora durant
els ingressos. Les seves peticions d'informacio pareixen normalment quan
esta sol amb el personal sanitari, sense preséncia de la cuidadora prin-
cipal.

Alinici del procés assistencial, la decisio de no informar del diagnostic es
va prendre de forma conjunta entre l'equip i la cuidadora principal, per
considerar que la situacio personal era molt vulnerable i que el diagnos-
tic el faria patir innecessariament.

La comunicaci6 entre l'equip assistencial dels diferents ambits d'atencio
no existeix. El trasllat de la informacié sobre l'evolucié del procés a
l'atencié primaria el fa la cuidadora principal. A primaria tampoc han
informat del diagnostic al malalt per peticio de la seva esposa.

El personal que latén durant els ingressos i a la consulta externa de
l'hospital no hi estan d'acord que, en arribar a un pronostic vital tan
curt, es mantingui sense informacié de la seva situaci6 clinica actual.
Ho consideren una falta de respecte a la seva autonomia i pensen que
no donar una explicacid clara al seu quadre clinic genera la desconfianca
en l'equip. També entenen que si no es parla del pronostic vital real, la
situacio de preparacio per acomiadar-se i la conclusio de proposits vitals
no es planificaran de forma adequada i li pot produir més dolor afegit.

L'equip considera que amb la situacio propera de final de vida cal atendre
i resoldre progressivament les peticions d'informacié del pacient, mentre
la cuidadora insisteix que no és necessari ni oportu fer-ho, perque ella
vetlla pel benestar del seu marit i actua pel seu benefici deixant-lo sense
informacio.
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Identificacio del conflicte étic

El conflicte etic apareix quan es per-
llonga en el temps la desinformacio
intencionada del pacient en una situ-
acio tan propera al final de vida, per
part de la cuidadora i que l'equip sani-
tari no considera adient.

El que es podria considerar com una
mesura temporal de proteccio per a
evitar patiment al pacient a linici del
diagnostic, ha derivat en una situacio
de conspiracio de silenci, perllongada
en el temps, que lesiona l'autonomia
del pacient i pot produir més pati-
ment, i aixi apareix ansietat durant
els darrers ingressos, impedint una
planificaci6 adequada del seu final de
vida.

Deliberacié

S'ha de considerar l'avaluacio de la ca-
pacitat del pacient i de la cuidadora
per a ajustar la seva participacio en el
procés de forma adequada.

La desinformacié sobre diagnostic,
pronostic i situacio real del pacient
dificulta la presa de decisions autono-
mes, i l'actuacio dins dels limits del
consentiment informat correcte i eti-
cament exigible.

La peticio d'informacié no resolta
pot augmentar el sentiment de des-
confianca i ineficacia del pacient
respecte al personal que l'atén i pro-
voca un greu perjudici: dolor, pati-
ment i un estat d'ansietat afegit i no
desitjat.

La quantitat, qualitat i contingut de
la informacié que es brinda en cada
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cas cal que sigui consonant amb la pe-
ticio del pacient de "saber i no voler
saber”. Mai hem d'evitar el dir intenci-
onadament ni mentir, pero tampoc cal
accelerar ni imposar la informacioé no
desitjada. Cal respectar els limits per-
sonals de linterlocutor i acceptar les
seves condicions i el seu ritme. Quan
informem.

La restauracio de la relacié de confi-
anca amb l'equip per part del pacient
resulta prioritaria. En recuperar-la, la
necessitat d'informacio es podra aten-
dre de forma més oportuna.

El paper sobreprotector de la cuida-
dora, que es pot acceptar al principi,
fins i tot per lequip, s'esta allargant
en el temps i no beneficia la relacio
interpersonal entre pacient, cuidado-
ra i equip.

La dificultat de transmissio de la in-
formacio real i total del procés, del
tractament i la seva importancia,
obstrueix el seguiment eficac i pot
condicionar l'evolucié de les descom-
pensacions que acaben necessitant un
ingrés hospitalari.

Es imprescindible trobar les mesures
terapéutiques comodes pel pacient, la
cuidadora i també per l'equip que per-
metin el maxim control de simptomes
i redueixin el nombre de descompen-
sacions.

La implicacié d'altres familiars podria
facilitar noves vies d'assumir cures
que sostindrien una nova relacio entre
el pacient i el seu equip. Rescatar la
figura de la filla podria ser molt Gtil.
La relacié entre els diferents nivell
d'atencié sembla escassa i poc flui-
da. La preparacio dels darrers dies de
vida ha d'incloure diferents ambits o
escenaris, de tal forma que el nivell
hospitalari i el domiciliari han de for-
mar una xarxa d'adhesio per a aquests
moments.

La situaci6 de cuidadora exclusiva i
absoluta en una situacié6 com es des-
criu, produeix un notable desgast
emocional i fisic pel qui fa aquest rol.
La fatiga de la cuidadora deu ser no-
table i cal tenir-ne cura de forma pri-

oritaria.

El suport emocional pel pacient i la
seva cuidadora és fonamental i cal te-
nir-lo en compte des de l'inici.

En cap cas cal desautoritzar, anul-lar
ni culpar a la cuidadora de la seva si-
tuacio actual i apartar-la del procés.
Les cures del pacient necessiten una
planificacié6 consensuada i conjunta
de l'equip amb la seva cuidadora.

Recomanacions

- Avaluar de forma efectiva la com-
peténcia i la capacitat del pacient
i la seva esposa.

- Cercar un ambient privat i indi-
vidualitzat per a conéixer, sense
pressions, les necessitats d'infor-
macio6 de cadasca.

- Elaborar i facilitar la informacio
sol-licitada de forma progressiva
i respectuosa amb la voluntat i
l'autonomia del pacient.

- Garantir que el pacient pot deci-
dir de forma autonoma, aconse-
guir un consentiment veritable-
ment informat i éticament res-
pectuos.

- Afavorir la participacio de famili-
ars i d'altres professionals que no
hi son, com els psicolegs i els tre-
balladors socials, per valorar i fer
costat a les circumstancies perso-
nals i emocionals del pacient i el
seu entorn.

- Establir una linia d'actuacioé con-
junta entre 'ambit hospitalari i el

comunitari pel seguiment del cas.
La connexidé i coneixement del
procés i la planificacio de decisi-
ons fara possible la sincronitzacio
de tots els ambits.

- Facilitat suport a la cuidadora,
reconéixer la seva implicacio i
importancia, tenir-la en compte
com a peca fonamental de la pla-
nificacié i atendre les seves ne-
cessitats i inquietuds.

- Oferir suport emocional i logis-
tic per a la preparacio del pro-
cés de final de vida i del dol
posterior.

- Cadascuna de les accions que fi-
nalment es proposin i es facin
efectives, hauran de ser registra-
des correctament i avaluades de
forma periodica, ajustant-les si
s'escau, per a garantit una resolu-
cio satisfactoria del procés per a
totes les parts implicades

Glossari:

Conspiracio de silenci: Situaciéo en
la qual lentorn del pacient es posa
d'acord a limitar o evitar la informacio
al pacient sobre el seu procés. S'acon-
sella que els professionals intentin no
participar i ajudar a reconduir la situ-
acié cap a una informacié verac. No
fer-ho causa sofriment al pacient i a
cada persona que interveé.

Autor:

Cristina Martin Lopez. Infermera Area
Quirdrgica. Membre i secretaria del
CEA de la FPHAG.

c¢martin@fphag.org
comitetica@fphag.org

Deliberacié del CEA de la Fundacio
Privada Hospital Asil de Granollers
(FPHAG).
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bodies: biocultures, businesses, biopolitics.
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Biblioteca

Health and happiness
of political bodies.
Biocultures, Businesses,

Biopolitics

Al final del llibre es fa referéncia a
’imperatiu bioétic de Fritz Jahr. L’any
1926, I’alemany Fritz Jahr a Halle va
encunyar el terme bioética (Bioethik)
i va definir imperatiu bioetic: res-
pectar tots els éssers vius com un fi en
si mateix i tractar-los, si és possible,
com a tal. Des de llavors, la bioéti-
ca ha passat de ’ética medica a les
estrategies socials i politiques, per a
arribar a les disciplines multidiscipli-
naries de recerca i consultoria.

Aquest any 2020, amb una reflexio so-
bre els ecosistemes interactius i inte-
grats, i les xarxes interactives de la
biologia, la societat, els negocis, la
tecnologia i la comunicacid, i davant
’ampli sistema biocultural, corpora-
tiu i politic, Sass defineix un nou im-
peratiu (bio)etic: «l’imperatiu biocul-
tural, donar suport a la interaccio hu-
mana i al sentit com( com un fi en si
mateix, i utilitzar les eines (hardware
i software) només per a estabilitzar la
salut i la felicitat de les cultures en
el medi ambient, els negocis, i la po-
litica».

«L’any 1969 I’home va caminar per la
lluna; ’any 1989 va caure el mur de
Berlin; ’any 2001 va caure el World
Trade Center de Nova York, i en aquest
2020 una pandemia mundial de coro-
navirus ha caigut sobre les persones i
la societat. De manera que els orga-
nismes biologics, politics i corporatius
canvien, i nosaltres canviem amb ells i
dins d’ells.» Aquesta clara introduccio
recorre al famds adagi llati que 'au-
tor cita: «Tempora mutantur, nos et
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mutamur in illis» per a descriure la si-
tuacio en qué ens trobem, «els temps
canvien i nosaltres també, amb ells».
De fet, el mon canvia constantment i
’ésser huma s’ha d’adaptar a aquest
corrent canviant per a sobreviure i
avancar cap a un mon millor per a tot-
hom.

quest libre,

escrit per un

erudit filosof/
bioeticista alemany,
inspirara les persones
de qualsevol entorn
del moén a aprendre
més sobre com hem
de relacionar-nos
entre les persones,
amb la natura i amb
tot Uunivers

Lautor assenyala que la vida és in-
tegrada; per tant, ningld no pot viure
sol. Tots estem relacionats amb els
altres, primer amb els nostres pares,
germans..., i després amb el nostre
entorn. Lautor utilitza ’hexagrama
xinés desenvolupat en El llibre del
canvi per a descriure les complexitats
integrades no només a la natura, sind
també en humans, families, comuni-
tats, societats i ecosistemes.

Aquest llibre, escrit per un erudit filo-
sof /bioeticista alemany, inspirara les
persones de qualsevol entorn del moén
a aprendre més sobre com hem de re-



Health and happiness of political bodies. Biocultures, Businesses, Biopolitics

’autor suggereix un contracte social per al
mon modern que és un «Imperatiu biocultural»
i argumenta que les persones necessiten
vuit «C» per viure: communication i cooperation,
competence i competition, contemplation,
calculation, compassion i cultivation

lacionar-nos entre les persones, amb
la natura i amb tot U'univers. El pro-
fessor Sass justifica la rellevancia de
’harmonia integrada al mon. L’autor
fa referéncia a la filosofia grega, U’en-
senyament hindu, la filosofia xinesa,
el profeta Miquees, Mahoma, JesUs...
per indicar la germanor dins del bios.

Cada persona és un cos sociobiologic,
no només un conjunt de gens i organs,
que s’ha d’integrar al cos social i po-
litic del mén com un socioorganisme,
igual que a la teoria de la solidaritat

qual se’ns impedeix caure en un es-
tat obscur. Hobbes creu que la gent
competira de manera violenta per a
assegurar les seves necessitats basi-
ques de vida i potser per a obtenir
altres beneficis materials. Per tant, si
a la gent li agrada viure en pau, s’ha
d’implementar un contracte social
del cos politic i social constituit per
persones de diferents professions,
edats i sexes davant d’un biotop cul-
tivat. L’autor suggereix un contracte
social per al mon modern que és un
«Imperatiu biocultural» i argumenta

més d’aquestes vuit «C», les persones també
troben les tres «F»: foods, funs, faiths, els
aliments, les festes i les creences, que son

indispensables a la vida

organica de Durkheim, i cadascl ha de
contribuir a la societat amb el seu ta-
lent per a promoure el bé comd.

El punt interessant del llibre és la re-
ferencia al Leviatan de Hobbes. El le-
viatan es va associar amb la paraula
hebrea lavah, que significa ‘connec-
tar o unir’. La comprensié de Hobbes
sobre la forca politica necessita un
poder sobira per a unir individus se-
parats.

Hobbes creu que U’estat natural de
[’home és de guerra i conflictiu tret
que actui i es regeixi per les regles
de la vida social. Aixi, Hobbes avan-
ca cap a un contracte social pel

que les persones necessiten vuit «C»
per viure: communication i coopera-
tion, competence i competition, con-
templation, calculation, compassion
i cultivation, que son els pilars sobre
els quals es basa la seva cultura indi-
vidual i col-lectiva per a protegir-se
i defensar-se contra els malvats de
Uinterior i els agressors de l’exteri-
or. La comunicacié i la cooperacio,
interna i externa, com a flux sanguini
i sistema nervios, la competéncia i la
competitivitat per a la superviven-
cia, la contemplacio i el calcul per
a posar en practica la seva visio, la
compassio per al tracte amb les se-
ves circumscripcions i el cultiu, pro-
curar, per a les bones habilitats per a

allargar les seves vides cap al futur.
A més d’aquestes vuit «C», les perso-
nes també troben les tres «F»: foods,
funs, faiths, els aliments, les festes i
les creences, que son indispensables
a la vida. Els cossos individuals po-
drien estar més integrats que els po-
litics. Els cossos politics poden tenir
més formes i tonalitats que els cossos
individuals, pero l'imperatiu biocul-
tural corporatiu i politic pot propor-
cionar un cami.

Al final, autor presenta una historia
inspirada en el contracte de Medina
del profeta Mohamed: «La petita ciu-
tat del riu» (vegeu Sass, H.-M, Cultu-
res in Bioethics, Lit Verlag, 2016, p.
53-56) que descriu un Us integrat reei-
xit de les vuit «C» en la construccio de
comunitats harmonioses per a perso-
nes felices i entorns naturals i socials
saludables. Els corrents d’aigua i les
dades proporcionen per a tothom vida
i connexi6 amb el moén en harmonia.

Aquells que estiguin preocupats pel
benestar de les persones i pel futur
del mon han de llegir aquest llibre,
veient com el moén sencer s’enfronta a
una nova pandemia i divisio, al mateix
temps que encetem la nova era de la
Intel-ligéncia Artificial.

Sobre 'autor:

Hans-Martin Sass (1935, Hagen, Ale-
manya) viu a Reston, Virginia, als Es-
tats Units. Ocupa llocs de professorat
en filosofia i bioética a la Universitat
de Ruhr, a Bochum, Alemanya (des de
1966), i a la Universitat de George-
town, Washington DC, als Estats Units
(des de 1980). Es professor honorari
a la Universitat de Renmin (1985) i al
Peking Union Medical College (2001)
de Beijing, a la Xina. Compta amb més
100 publicacions i més 250 articles en
revistes. Sass va rebre el primer guar-
do del prestigios Premi Fritz Jahr el
1996.
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Fitxa tecnica

Titol original: Robot and Frank (Robot
& Frank)

Director: Jake Schreier

Guionista: Christopher D. Ford

Any: 2012

Durada: 90 minuts

Pais: Estats Units

Repartiment: Frank Langella, James
Marsden, Liv Tyler, Susan Sarandon,
Peter Sarsgaard, Jeremy Strong, Da-
rio Barosso, Bonnie Bentley, James D.
Compton, Ana Gasteyer, Kurt Grelak,
Rachael Ma, Susan Mitchell, Dana Mor-
gan, Joshua Ormond, Jeremy Sisto,
Katherine Waterston, Jesse Newman

Genere: Ciéncia-ficcio.

Cuidar el que és
artificial. Un amic

per a Frank

Un amic per a Frank és una pel-licula
senzilla, amable, sense grans efec-
tes cinematografics; és una pel:licula
que reuneix les virtuts del bon cine-
ma, del gran cinema, sense ser una
«gran» pel:-licula. Pertany al génere
de la ciéncia-ficcio, amb molta ficcio
i menys ciéncia, i aix0 s’agraeix en
una época on el cine s’ha recarregat
d’excessiva tecnologia.

Una persona gran, Frank, que viu sol,
comenca a tenir problemes de me-
moria, Uenvolta U’Alzheimer, té mo-
ments de deixadesa i en certa manera
d’abandonament, s’oblida de prendre
els medicaments, deixa d’atendre la
casa i, el més important, deixa de cui-
dar-se. Els fills viuen lluny i Uopcio de
la residéencia no es contempla. Per qué
no un robot per a Frank?. ’ajudara a
posar ordre a la seva vida quotidiana,
prendre la medicacié i establir unes
pautes de vida saludable. La tecnolo-
gia mirara per la seva salut. Pero el
que comenca com una relacié dificil
entre Frank i el robot acaba sent una
relaci6 quasi d’amistat. | al mateix
temps el robot sera un aliat per a ...
Bé, per aixo millor veure la pel:licula.

El punt important des de la perspec-
tiva reflexiva és que la pel-licula ens
ajuda a adonar-nos i a pensar sobre les
potencialitats i virtualitats d’una me-
dicina, que és guarici6 i tenir cura, i
ha fet de la tecnologia el seu caracter
distintiu.

La preséncia d’un robot que «té cura»
serveix com a element per a reflexio-
nar sobre la medicina i les noves tec-
nologies, la medicina i la intel-ligencia
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artificial. Sorpren i crida ’atencié que
tal com comenca a ser la medicina
avui dia, ja va ser esbossat pel cine de
ciéncia-ficci6. La medicina tecnificada
ha estat protagonista de les millors es-
cenes d’algunes de les grans pel:licules
del genere. Pel-licules com «Blade
Runner», <«Trascendence», <«Minori-
ty Report», «Star Wars», o «El Quinto
Elemento», entre tantes d’altres, son
un bon exemple d’una medicina tecni-
ficada.

Si ahir era ciéncia-ficci6 avui esta a
prop de convertir-se en una realitat.
Pensem en els microrobots, capacos
d’intervencions reparadores en |’ambit
cel-lular, o en els bio-robots, a mig
cami entre formes biologiques i maqui-
nes.

El cine de ciéncia-ficcié és una fines-
tra per anticipar el futur de la medici-
na, que en part ja esta aqui. Aquesta
pel:licula juga amb un robot cuidador
d’altes prestacions, perdo no presu-
meix d’enginy tecnologic. Per aixo,
la pel-licula és molt recomanable per
pensar i reflexionar sobre nosaltres
quan disposem d’una medicina cada
vegada amb més tecnologia On queda
el fet de cuidar a les persones?

De robots n’hi ha de moltes menes.
Pensem, sense anim d’establir una ti-
pologia, en el robot-cirurgia, amb la
seva precisi6 «més que humana» és
inestimable i, a hores d’ara, irrenun-
ciable, o el robot-rehabilitador, molt
proper al cuidador, que ajuda, per
exemple, a repetir certs moviments
musculars, etc. O qué podem dir del
robot-pacient, que serveix perque els



Cuidar el que és artificial. Un amic per a Frank

estudiants de medicina assagin i prac-
tiquin amb simulacions d’humans que
sagnen, es queixen i ploren, i que ens
fan pensar més sobre els limits del
que és huma, quasi inquietant. Podem
«fer mal»> a una maquina? En el nos-
tre cas, a la nostra pel:licula i deixant
de banda en aquest moment, d’altres
grans qiiestions antropologiques, ens
trobem amb el robot-cuidador, una te-
lemedicina que s’amplia amb el met-
ge a casa, i també amb un cuidador
a casa.

Una de les gliestions més interessants
que assenyala aquesta pel:licula és la
humanitzacio del robot. Sembla que
perseguim que els robots siguin com
nosaltres, amb pell, amb gestos i re-
accions com les nostres; cerquem hu-
manitzar el robot. No obstant aixo, el
més important no és que sigui huma,
o com si fos huma, sin6 que nosaltres,
potser malalts, sempre vulnerables,
no perdem la nostra humanitat, les
nostres capacitats, les nostres his-
tories. La pel:-licula, amb aquests ele-
ments narratius, és capac de dibuixar
un marc d’humanitat, entre el joc i el
riure, la ironia i la tendresa, fins i tot
el delicte.

Les noves tecnologies aplicades a la
medicina, la telemedicina, etc., els ro-
bots (o els sistemes) cuidadors, etc. no
poden oblidar I’essencial: cuidar el que
és huma. Pero aquesta cura es pot dir
de moltes formes. El fet de cuidar és
plural. Hi ha, ho veiem a la pel:licula,
una cura meédica, una cura quotidia-
na, una cura dels habits de vida, en-
tre d’altres; pero hi ha una cura de la
propia historia, de la propia narracio.
El que aconsegueix aquest petit robot,
més proper a una cosa i a un artefacte,
és que Frank li expliqui, ens expliqui i
s’expliqui a ell mateix, qui és i aixi no
oblidi la persona que és, qui va ser, i
fins i tot el que pot seguir sent (enca-
ra que no sigui ben vist... cal veure la
pel-licula).

Potser la gran aportaci6 de la tecnolo-
gia més gran pugui ser ajudar a cuidar-
nos, a cuidar els altres i a cuidar el nos-
tre mon. Pero, les noves tecnologies,
igual que les velles, son ambigiies, com
tot el que és huma i depenen del nos-
tre tracte, de la nostra cura.

i el fet tecnologic

ens ajuda,

perque aixi ho
preparem, hem de
cuidar el fet artificial,
cuidar les noves
possibilitats de la
medicina, com la
telemedicina i altres.
Cuidar el nostre medi,
quan el medi en el
qual vivim és una
barreja de natura i
tecnologia, és cuidar-
nos nosaltres

Som fruit de la nostra produccio tecno-
logica, de la nostra cultura. L’actitud
envers la tecnologia pot ser molt di-
versa, d’odi o de poca apreciacio (tec-
nofilia o tecnofobia), pero necessitem,
si volem sobreviure en els nous mons,
una actitud de responsabilitat i cura.
Hem de cuidar allo en qué creiem per-
que les nostres creacions procurin per
a nosaltres. El que estem creant no
és només un mon d’instruments i de
maquines alie, és alguna cosa més, ja
és el nostre mon, i demana la nostra
atencio, la nostra mirada cuidadora i
responsable. Les antigues recomana-
cions necessiten altres noves: cuidar el
que és artificial per a seguir mantenint
la cura del que és huma com a practica
i feina. El principi humanista no pres-
cindeix de la tecnologia, la necessita.

«Cuidar el que és artificial» és un dels
lemes que proposaria per a pensar en
la irrupcid de les noves tecnologies en

les nostres vides i en les nostres cures,
vol dir cuidar al cuidador, també quan
el cuidador és algun aparell tecnologic.
Necessitem desenvolupar noves practi-
ques cuidadores, on «la maquina» no
és només un instrument.

A les etiques de la cura, per diferents
que siguin, es manté sempre com a fil
conductor un cert principi humanista,
que moltes vegades adopta ’expressio
kantiana de U’ésser huma com a fi amb
dignitat i sense preu, contra tota ins-
trumentalitzaci6. «Obra de tal mane-
ra que tractis els altres i a tu mateix
sempre com un fi i mai només com a
un mitja», ens diu Kant. Sense entrar a
la interpretacio de la formulacio kan-
tiana, i mantenint-la com a defensa
de la dignitat i el valor de la persona,
m’agradaria donar-li la volta i proposar
un principi humanista per a la cura del
que és artificial i dir: «tracta el mon
tecnologic no només com un mitja»;
aixo vol dir que linstrument mereix
cert respecte, cura, atencio; m’arrisco
a dir que té «certa dignitat»: és el nos-
tre mon, som nosaltres. Necessitem
una actitud diferent, perque som de
principi a fi tecnologics.

Si el fet tecnologic ens ajuda, perqué
aixi ho preparem, hem de cuidar el fet
artificial, cuidar les noves possibilitats
de la medicina, com la telemedicina i
altres. Cuidar el nostre medi, quan el
medi en el qual vivim és una barreja de
natura i tecnologia, és cuidar-nos no-
saltres. Si, com déiem abans, les éti-
ques i les politiques de la cura es diuen
de moltes formes, hauran de comptar-
hi amb aquesta cura de les noves tec-
nologies. Cuidar el que és artificial a
Uera de la intel-ligéncia artificial apli-
cada a la medicina, de les noves tec-
nologies mediques o de les variades
formes de telemedicina, passa per una
responsabilitat envers les nostres crea-
cions, ja que d’elles depén, en defini-
tiva, la qualitat de la nostra cura, i en
darrera instancia, la nostra humanitat.

bioetica & debat - 2021; 27(91): 26-27 b&d 2 7








